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Povzetek: Diplomsko delo temelji na raziskovanju izkuSenj in potreb oskrbovalcev, ki v
skupnosti oskrbujejo ¢loveka z demenco. Teoreti¢ni del predstavlja klju¢ne dejavnike, ki so
pomembni za kakovostno oskrbo ¢loveka z demenco v skupnosti. Pri tem sem poudarek
gradila na poznavanju same bolezni in potreb ljudi z demenco, sporazumevanju in
komunikaciji z ljudmi z demenco ter socialni opori zagotovljeni s strani neformalnih
oskrbovalcev. Pogledala sem, kako so raziskane potrebe neformalnih oskrbovalcev in kako se
pri nas razvijajo storitve dolgotrajne oskrbe.

V empiri¢nem delu sem raziskovala, na katerih podro¢jih potrebujejo neformalni oskrbovalci
ljudi z demenco najve¢ pomoci in opore. Zanimale so me njihove mocne to€ke in izkuSnje z
drugimi pomembnimi, ki so kakorkoli vkljueni v proces oskrbovanja, tako formalni kot
neformalni viri opore. V raziskavo so vklju¢eni neformalni oskrbovalci ljudi z demenco na
obmocju Zgornje Savinjske doline.Za kakovostno oskrbo ljudi z demenco v skupnosti je
najprej potrebno raziskati in okrepiti njihovo socialno mreZo, saj je ravno ta najpomembnejsa
pri zadovoljevanju potreb samih ljudi z demenco. Neformalni oskrbovalci potrebujejo znanje
o komunikaciji in vedenjskih ter psihi¢nih spremembah ljudi z demenco. Potrebujejo tudi
storitve, ki bodo ¢asovno in krajevno dostopne njim samim, ter bodo prilagojene potrebam
neformalnih oskrbovalcev. Tudi izku$nje, ki spremljajo oskrbo so razlicne, nekateri se
spoprijemajo z negativnimi obcutji, drugi pa v oskrbi najdejo tudi pozitivne dejavnike.
Predlagam vecje sodelovanje socialne in zdravstvene stroke, ve¢ izobrazevanj o komunikaciji
ter vedenjskih in psihi¢nih spremembah ljudi z demenco. Potrebno bi bilo tudi raziskovanje

potreb neformalnih oskrbovalcev po posameznih lokalnih skupnosti.



Title: Experiences and needs of informal carers of people with dementia.
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Abstract: The thesis is based on exploring the experience and needs of carers who care to
people with dementia in a community. The theoretical part presents the main factors affecting
the quality of community care provided to people with dementia. The main focus was placed
on the knowledge about dementia, the needs of people with dementia, communication with
them, and the importance of social support provided by informal carers. We examined the
extent of research on the significance of informal carers and the way long-term care is
developing in Slovenia.

The empirical part explores the areas where informal carers care to people with dementia need
more help and support. The goal was to find their strengths and explore their experience with
other important means of support that they receive from either formal or informal sources.
This study included informal carers to people with dementia in the area of Zgornja Savinjska
Dolina The main prerequisite for quality care is to find and strengthen the social network,
which is extremely important when taking care of people with dementia. The findings indicate
that informal carers need adequate knowledge about communication and behavioural and
psychological changes occurring in people with dementia. They also need services at their
disposal at a given time and place which are adapted to their specific needs. It is important to
note that their experience with tending to people with dementia varies from one carer to
another. Some have to deal with negative feelings, while others find many positive aspects of
the job. Our suggestion is to enhance cooperation between experts in social and medical
spheres, and organise more training courses on communication and behavioural and
psychological changes of people with dementia. Moreover, the needs of informal carers

should be researched in individual local communities.
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PREDGOVOR

Bliznja prihodnost bo od nas zahtevala, da razvijamo in krepimo zivljenje v skupnosti.
Demenca ze danes prisostvuje v zZivljenju vseh okrog nas, naj bo to posredno ali neposredno,
od nas pa se pricakuje, da si ne zatiskamo vec¢ o¢i pred njo, temveC jo sprejmemo in se ze
danes pricnemo seznanjati z boleznijo in s posledicami, ki jih lahko vnese v nase zivljenje.

Z izbiro teme diplomskega dela, sem v prvi vrsti zelela sebi omogociti novo izku$njo in
pridobiti znanje, ki ga na podro¢ju demence nisem imela veliko. V preteklosti sem se Ze
veckrat srecala z demenco, vendar s samim potekom bolezni in njenimi razseznostmi nisem
bila dovolj seznanjena, da bi si upala pristopiti na pomo¢ tistim, ki bi jo v tistem trenutku od
mene mogoce pri¢akovali, saj sem bila Studentka socialnega dela. Z raziskovanjem te teme
zelim prispevati k razvoju socialnega dela in ozavestiti pomen raziskovanja ter krepitve moci

uporabnikov.

Neformalna oskrba predstavlja pomemben vir opore ljudem z demenco, ki bivajo v skupnosti,
vendar je njen pomen e danes prezrt. Ce Zelimo spodbujati Zivljenje v skupnosti in
zmanjSevati institucionalizacijo, moramo najprej poskrbeti za primerne pogoje oskrbovanja in
s tem raziskati potrebe in tezave tistih ljudi, ki so pripravljeni skrbeti za bliZznjega in mu s tem
ponuditi moznost aktivnega in dostojanstvenega zivljenja v starosti.

Drzava bi se morala zavedati, da je neformalna oskrba v skupnosti neprecenljiva. Njihova
brezplatna pomo¢ namre¢ pomeni veliko razbremenitev drzavne blagajne. Zato si moc¢no
zelim, da bodo neformalni oskrbovalci v bliznji prihodnosti postali sliSani, saj bo glede na
napovedi strokovnjakov Stevilo uporabnikov dolgotrajne oskrbe moc¢no narastlo, s tem pa se

bo povecalo tudi Stevilo tistih, ki bodo v skupnosti oskrbovali pomoci potrebne.

V empiricnem delu sem raziskala stanje neformalnih oskrbovalcev na obmocju Zgornje
Savinjske doline, natan¢neje v krajih, kjer tudi sama prebivam. Menim, da je demenca v nasi
okolici Se dokaj nepoznana, zelo malo je storitev, ki nudijo pomo¢ ljudem z demenco in
njihovim oskrbovalcem, zato me je zanimalo, kako se tamkajsnji oskrbovalci seznanjajo in
spoprijemajo z njo. Ob koncu raziskave sem bila pozitivno presenecena, saj sem pred tem
pricakovala, da se bom pri vsaki druzini sreCevala s preobremenjenostjo in izgorevanjem

sorodnikov. Ugotovila sem, da oskrbovanje ¢loveka z demenco ne pomeni vedno neprijetnih



obcutkov in izkuSenj, se pa v vsaki druzini pojavljajo tezave in potrebe, ki jih je potrebno

raziskati in osvetliti ter poiskati primerne nacine za lazje bivanje v skupnosti.
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1. TEORETICNI UVOD

1.1. DEMENCA: OPREDELITEV, MODELI RAZUMEVANJA IN POTEK
DEMENCE

7 daljsanjem Zivljenjske dobe se moramo sooliti s povecevanjem Stevila ljudi, ki jih
prizadene demenca. V 10. Mednarodni klasifikaciji bolezni (MKB-10) je demenca (FOOF03)
opredeljena kot sindrom, ki ga povzroa mozganska bolezen, obi¢ajno kroni¢ne ali
napredujoce narave (Kogoj 2011: 15). Vklju€uje motnje mnogih visjih zivénih dejavnosti, kot
so spomin, mi$ljenje, orientacija, razumevanje, racunanje, sposobnost ucenja, sposobnost
besednega izrazanja in presoja (ibid.).

Demenca je degenerativna bolezen, ki poteka kot proces, v katerem se stanje posameznika
postopoma slabSa. Obcasno sicer pride do izboljSanja, vendar se slabo obdobje pozneje
navadno ponovi (MiloSevi¢ Arnold 2011: 25).

Poznamo vec¢ vrst demence, z razlicnim nastankom, potekom in zdravljenjem, od vseh najbolj
pogosta in najbolj poznana pa je Alzheimerjeva demenca, o kateri v svojem delu piSem tudi

Sama.

Opredeljevanje demence izhaja z razli¢nih vidikov in strokovnjakov razli¢nih podrocij.
Usmerjenost na delo z razli¢nih perspektiv razumevanja demence pripomore k lazjemu
razumevanju in raziskovanju Zivljenja ljudi z demenco ter tudi ljudi, ki so jim blizu. V
nadaljevanju na kratko opiSem najpomembnejSe modele razumevanja demence za socialno

delovni proces.

Biomedicinski model opredeljuje demenco kot bolezen, ki nastane zaradi organske
poskodovanosti mozganov. Posledice bolezni se kazejo na ravni Custvovanja, ohranjanja
socialnih stikov in ¢loveka z demenco omejujejo pri njegovi vsakdanji rutini (Mali et al.
2011).

Psiholoski model obravnava ¢loveka z demenco kot edinstveno osebo. K ¢loveku pristopi na
terapevtski nain in v primerjavi z biomedicinskim modelom, ki ¢loveka z demenco

obravnava na podlagi njegovega nesprejemljivega vedenja, svoje delo usmeri v odkrivanje



tezav skupaj z ljudmi z demenco, njihovimi sorodniki in oskrbovalci ter i§¢e resitve, ki bodo v
pomo¢ vsem udelezenim v procesu (Mali et al. 2011: 18).

Socioloski model opredeljevanja demence o slednji govori kot o druzbenem konstruktu.
Avtorice (Mali et al. 2011: 22) navajajo, »da je pomembna posameznikova percepcija
demence. Ni nujno, da ¢lovek, ki ima diagnozo demence, tudi zares obcuti simptome (denimo
pozabljanje) kot bolezen. Ceprav prepoznava simptome kot bolezen, kot medicinski problem,
ni nujno, da pois¢e medicinsko pomoc, da bi pridobil potrditev bolezni. Lahko se zaveda, da
ima demenco, brez diagnoze in se spopada z boleznijo brez medicinske pomoci. Druga
moznost pa je, da ignorira simptome demence in nadaljuje zivljenje, kot da demence nima
(Ceprav jo verjetno ima).«

Pomemben vidik, na katerega se opira socioloski model razumevanja demence, je torej
druzbeni in socialni kontekst, v katerem se ¢lovek z demenco nahaja. Poudarja pomen ljudi, Ki
ustvarjajo njegovo socialno omrezje in izhaja iz specifi¢nih potreb, ki nastanejo kot posledica

zivljenja z demenco.

Na podro¢ju razumevanja in dela z ljudmi z demenco se je zgodil pomemben premik iz
medicinskega modela razumevanja v socialni model, ki v ospredje postavi osebo, ki ima
tezave z demenco, njeno dozivljanje bolezni, izku$nje in vpliv demence na druge vpletene v

procesu (Perko 2011: 158).

Zadnji, in za nas bodoCe socialne delavce zagotovo najpomembnejsi, je socialno delovni
model razumevanja demence. Socialni delavci pri delu z ljudmi z demenco aktivirajo njihove
mocne tocke in s krepitvijo moc¢i pomagajo ¢loveku z demenco, da ¢im dalj asa samostojno
biva v skupnosti. Pri svojem delu se opira tudi na stiske in potrebe, ki se kot posledica
zivljenja z demenco kazejo tudi v socialni mrezi ¢loveka z demenco (Mali et al. 2011).
Pomembno je upostevati njegova razmerja z drugimi pomembnimi in udeleZenimi v odnose,
kakor tudi socialne, kulturne in ekonomske procese, ki vplivajo na zivljenje ljudi z demenco
(Mali et al. 2011: 39). Naloga socialnega dela je poiskati in razviti ustrezne modele pomoci
ljudem z demenco in njihovim sorodnikom, ki bodo pomagali preprecevati njihovo socialno

izklju€enost in diskriminacijo ter zagotovili kakovostno Zivljenje v skupnosti.



Demenca lahko napreduije hitro ali pa se razvija pocasi. Clovek z diagnozo demence, ki je bil
Se do v€eraj povsem samostojen, lahko danes postane povsem odvisen od skrbi drugih.
Alzheimerjeva demenca traja v povprecju od deset do petnajst let, zdravila zanjo ne poznamo.
Poznamo le zdravila, ki blazijo oziroma delno zaustavijo potek bolezni. Zato je pomembno,
da smo informirani o poteku demence, saj lahko na podlagi tega pravocasno prepoznamo
bolezen in ukrepamo ter morebiti podaljsamo samostojnost ¢loveka z demenco.

Iz zgoraj opisanih modelov razumevanja demence lahko ugotovimo, da tudi pri opisovanju

poteka demence avtorji usmerjajo svojo pozornost z razli¢nih zornih kotov.

Milosevi¢ Arnold (2011) navaja Fiel, ki potek demence opise v Stirih stopnjah, njena
opredelitev pa temelji na medicinskem modelu razumevanja demence, saj cloveka z demenco
opazuje zgolj z vidika njegovih sposobnosti in zmoznosti. Prva stopnja demence se zacne s
pomanijkljivo in slabo orientacijo. Clovek z demenco je na tej stopnji $¢ samostojen, zaznati
pa je prve motnje spomina, Ki si jih na tej stopnji ¢lovek z demenco $e ne priznava kot
problemati¢ne. Na drugi stopnji je opazna casovna zmedenost, ob kateri so ljudje lahko Se
vedno samostojni pri opravljanju osnovnih zivljenjskih opravil, potrebujejo pa usmeritve pri
zahtevnejSih aktivnostih. Pojavljati se za¢no obCasne izgube v prostoru in ¢asu ter motnje v
komunikaciji. Nastopijo prve stiske ljudi z demenco, saj se pri¢nejo zavedati simptomov in
tezav, ki se pojavljajo, zaradi Cesar so pogostokrat nesrecni in depresivni. Na tretji stopnji, Ki
jo avtor poimenuje ponavijajoci se gibi, so osebe ze povsem odvisne od pomoci drugih.
Komunikacija z njimi je mo¢no otezena, niti se ne zavedajo oseb v svoji blizini ter ¢asovne in
krajevne orientiranosti. Ob ustrezni pomoci in spodbudi okolice je ¢lovek z demenco na tej
stopnji e sposoben opraviti enostavna naudena opravila. Cetrto in zadnjo stopnjo imenuje
Zivotarjenje, Kjer ljudje z demenco ne zaznavajo vec zunanje okolice, opeSajo pa jim tudi

funkcionalne telesne sposobnosti, zato lezijo v postelji.

Faze poteka demence na osnovi medicinskega modela navede tudi Gilliard (2001: 80):
o zdravije,

Vprasljiva demenca,

o

blaga demenca,

(@]

o zmerna demenca,

o huda demenca.



Zgoraj opisani potek demence nam veliko pove o posameznikovih zmoznostih opravljanja
zivljenjskih aktivnosti, malo pa izvemo o dejanskem obcutju in pocutju cloveka z demenco.
Gilliard (2001: 80) navaja tudi Keady in Nolan, ki sta potek demence definirala kot devet
fazni proces, ki izhaja predvsem iz osebnih izkuSenj ¢loveka z demenco:

o zdrs — oseba se pri¢ne zavedati upada svojih sposobnosti, vendar temu ne posveca

posebne pozornosti,

o Sumnicenje,

o prikrivanje — usmerjanje pozornosti v prikrivanje svoje bolezni,

o razkritje — delitev svojega sumni¢enja in skrbi z najblizjim,

o potrjevanje — postavitev diagnoze in zunanja potrditev bolezni,

o maksimiranje — prilagajanje na bolezen,

o nered — zmanjSanje sposobnosti,

o upad — odvisnost od oskrbe,

o smrt.

Menim, da je za spremljanje poteka demence z vidika socialnega dela potrebno dopolnjevanje
vseh modelov razumevanja demence, vendar je z vidika spremljanja poteka demence na
podlagi posameznikovih izkuSenj Se vedno prevelika prisotnost stigme na tem podrocju.
Ljudje z demenco ter njihovi sorodniki se velikokrat odlo¢ijo spregovoriti o svojih obcutkih
Sele takrat, ko je bolezen Ze zelo opazna in tezave, ki jo spremljajo, Ze otezujejo opravljanje
vsakdanjih aktivnosti tako ljudi z demenco, kot njihovih oskrbovalcev. Prav na tem mestu je
potrebno sodelovanje in povezovanje zdravstvenega in socialnega sistema, saj bi lahko obe

.....

lajsanju bremena njihovih oskrbovalcev.

1.2. KOMUNIKACIJA Z LJUDMI Z DEMENCO

Pomembno je tudi poznavanje komunikacije, ki je po navadi skrbno nacrtovana in prilagojena
ljudem z demenco. Sporoc¢ilo mora biti jasno izrazeno, da ga prejemnik razume in sprejme.
Sele takrat, ko od prejemnika dobimo odziv na nase sporocilo, lahko govorimo o popolni

komunikaciji. Medosebna komunikacija teCe v Stirih stopnjah: nastanek in predaja

10



informacije, sprejem in razumevanje, vratanje odmeva in skupno izkustveno polje — blizina
kultur sogovornikov, ki omogoca sporazumevanje (Milosevi¢ Arnold 2011: 131). Znanje
komuniciranja je pomembno tudi za stroko socialnega dela, saj je kljunega pomena za

vzpostavljanje profesionalnih odnosov med uporabniki in tistimi, ki so z njimi povezani.

Komuniciranje z ljudmi z demenco lahko predstavlja velike tezave in v odnos prinese nekaj
slabe volje. Ramovs (2003: 102) pravi, da na¢in komunikacije najbolj odlo¢ilno oblikuje
medcloveske odnose in razmerja. Torej je od tega, kako komuniciramo z ljudmi in kako
razumemo njihovo komunikacijo z nami, odvisno, kako kakovostna so nasa razmerja. Pogoste
so motnje pri sporazumevanju, ki lahko vplivajo na sprejemanje prejetega sporocila.
Milosevi¢ Arnold (2011: 131) po Tréek navaja ve¢ vrst motenj glede na njihove vzroke.
Njihovo prepoznavanje je pomembno, saj lahko vpliva na komunikacijo med strokovnimi
delavci, ljudmi z demenco in oskrbovalci:

o Uporaba neznanih besed in besednih struktur (denimo uporaba diagnoz, kratic, ki jih
laiki ne razumejo).

o Neupostevanje zmoznosti poslusalca za sprejem informacij (oseba z demenco ne more
slediti pogovoru, sorodniki so v stresu zaradi bolezni roditelja, njegove vse vecje
odvisnosti, zato niso sposobni razumeti bistva sporocila ali pa nanj neobifajno
odreagirajo).

o Kulturne razlike med tistim, ki sporoca, in posluSalcem (jezik, etni¢na pripadnost,
razli¢nost obicajev idr.).

(Milosevi¢ Arnold 2011: 131)

Ljudje z demenco se z besedami vedno tezje izrazajo in se na prejete informacije tezje
odzivajo. V pogovor se tezje vkljucijo in mu sledijo. Hitreje izgubljajo nit pogovora, zato
moramo biti med pogovorom potrpezljivi in povedano veckrat ponoviti. Pojavijo se motnje v
priklicu podatkov (tako kot podatki nastajajo, tako zapisi izginjajo — v obratni smeri).
Sogovornik mora postavljati kratke in jasne stavke in ne podajati ve¢ kot eno navodilo
naenkrat, lahko jih tudi napiSemo. Pri komunikaciji z ljudmi z demenco je pomembno, da
odstranimo vse elemente, ki povzro¢ajo hrup, in sami delujemo pomirjujoe in razumevajoce

(Spomincica — Alzheimer Slovenija).
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Med pogovorom s ¢lovekom z demenco se nam ne sme muditi. VVzpostaviti moramo odprt in
varen prostor, ki bo v pogovoru dopuscal tudi soudelezenost ¢loveka z demenco. Oseba mora
zacutiti, da je njena vloga pri komunikaciji pomembna, zato jo med pogovorom ¢im manj

prekinjamo in ji dovolimo, da sama izrazi svoje misli (Milosevi¢ Arnold 2011).

Ljudje z demenco se bolje odzivajo na informacije, ki so povezane s ¢ustvi. Znano je tudi, da
si tak$ne informacije prej zapomnijo. MiloSevi¢ Arnold (2011: 132-133) pravi, da se moramo
»Vsi, Ki se v takih ali druga¢nih vlogah sre¢ujemo z osebami z demenco, zavedati, da te bolje
funkcionirajo, ¢e iz okolja neprestano dobivajo Cutne in socialne spodbude, prilagojene
njihovim sposobnostim. Redne dnevne rutine dajejo vecini ljudi z demenco obcutek
varnosti.« Byrden (2005) pripoveduje o pomenu Custev S Svoje perspektive, saj je demenco
izkusila na lastni kozi. Meni, da je sposobnost verbalnega komuniciranja pomembnejSa za
ljudi iz njene okolice. Njej je pomembno, da se v posameznikovi druzbi dobro pocuti, ne

glede na to, ali to osebo pozna, prepozna ali se je ne spominja vec.

Neformalni oskrbovalci in drugi ljudje, ki prihajajo v stik z ljudmi z demenco, nemalokrat
potoZijo o nenehnem ponavljanju enih in istih vpraSan;j s strani ¢loveka z demenco. Ljudje z
demenco se te motnje v komunikaciji tudi zavedajo, vedo, kaj hocejo, zZelijo, le povedati tega
ne morejo z besedami in na nacin, ki nam bi bil razumljiv (Mali et al. 2011: 57). Z nenehnim
spraSevanjem poskusajo razumeti naSa sporo¢ila (Mali et al. 2011), kar pa pri sogovornikih
pogosto sprozi napa¢no razumevanje in neprimerne odzive. Slaba ozaves$¢enost o demenci in
njenih razseznostih lahko pri sogovornikih povzroci stres in nelagodje, saj Stevilne odzive in
nacine komuniciranja ¢loveka z demenco dozivljajo kot »nesramnost, agresivnost in

napadalnost« (Mali et al. 2011: 56).

Da bi lahko krepili dober odnos s ¢lovekom z demenco, je pomembno, da znamo najpre;j
dobro komunicirati. Zavedati se moramo, da je ¢lovek z demenco Se vedno cClovek z
zgodovino, znanjem in izkusnjami, ki jih ni¢ na svetu ne more nadomestiti. Te izkusnje in
znanje moramo spostovati, zato ljudi z demenco nikoli ne obravnavamo kot otroke. Cacinovié
Vogrinc¢i¢ (2006: 78) poudarja pomen ohranjevanja generacijskih razlik in pravi, da »starajoci
se star§i ne smejo postati odvisni od otrok. Tudi tisti star$i ne, ki so nemoc¢ni in potrebni

pomoci.« Pogosto se dogaja, da oskrbovalci pri¢nejo s ¢lovekom, ki ga oskrbujejo, ravnati in
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govoriti kot z otrokom (pri govorjenju uporabljajo pomanjSevalnice). MiloSevi¢ Arnold
(2011: 140) pravi, da moramo oskrbovalce ljudi z demenco usmerjati v to, da se bodo naucili
ustrezne komunikacije, saj bodo s tem zagotovili bolj kakovostno zivljenje ljudem, za katere

skrbijo, pa tudi sebi.

V zadnjih letih postaja jasno, da je treba ljudi z demenco zares slisati in jih tudi upostevati.
Dolgo je namre¢ prevladovalo mnenje, da komunikacija z ljudmi na poznejSih stopnjah
demence ni mozna (MiloSevi¢ Arnold 2011: 132). V komunikaciji s ¢lovekom z demenco je
potrebno ¢loveka Se vedno upostevati in vkljucevati v pogovor. Oskrbovalci pogosto mislijo,
da jih ¢lovek z demenco ne razume, zato pred njimi govorijo, kakor da jih ni zraven. Truditi
se moramo, da govorimo jasno in razlocno, v komunikaciji smo potrpezljivi in se ne
prepiramo ter lazemo. Prepovedovanje stvari ¢loveka z demenco zmede ali razburi, zato je
pomembna ves¢ina, ki jo lahko vsak osvoji, preusmerjanje pozornosti, saj na tak nacin

preprecimo prepire in pregovarjanje.

Vesc¢ine sporazumevanja z ljudmi z demenco so pomembne tudi v stroki socialnega dela.
Komunikacija v socialno delovnem procesu je usmerjena na uporabnikove osebne izkusnje,
socialni delavec pa v tem primeru nastopa v vlogi raziskovalca. Njegovo poznavanje
komunikacijskih tehnik je dobrodoslo pri soustvarjanju in iskanju skupnih resitev ter Zelenih
izidov. Tako stroka socialnega dela kot tudi neformalni oskrbovalci morajo biti pri svojem
delu ozavesceni o nacinih besedne komunikacije kot tudi 0 zmoznosti opazovanja in s tem
odkrivanja nebesednih nacinov sporazumevanja (Mali et al. 2011). Pogostokrat nam vedenje
in nebesedne reakcije uporabnikov povedo ve¢ kot njihove besede (Mali et al. 2011: 54).
Pomembno je, da jih uposStevamo kot enakovredne sogovornike, kombiniramo besedno
sporo¢anje z nebesednim, smo iznajdljivi in se jim prilagajamo, saj se oni nam tezko (Mali et

al. 2011: 58).

Na tem mestu velja izpostaviti validacijo, tako imenovano tehniko sporazumevanja ameriske
socialne delavke Naomi Feil, ki je namenjena komunikaciji z ljudmi z demenco. S pomocjo
svojih lastnih izkusenj z ljudmi z demenco je izoblikovala pristope in tehnike, ki so nam lahko
v pomo¢ pri sporazumevanju. Temelji na spoStovanju, razumevanju in sprejemanju ljudi z

demenco, taksnih kot so, ne da bi pri tem poudarjali njihove zmanjSane zmoznosti in
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sposobnosti (Mali et al. 2011: 60). S pomocjo tehnik validacije se oskrbovalci in strokovni

delavci naucijo razumeti ljudi z demenco, ne obsojajo ve¢ njihovega obnaSanja in se naucijo

sporazumevanja z njimi (Feil 2003). Predstavi tudi najpomembnej$a nacela, ki jim moramo

slediti, ko govorimo o validaciji:

O

O

©)

Vsak Clovek je edinstven in mora biti obravnavan individualno.

Vsak ¢lovek je pomemben, ne glede na to, kako negotov je.

Za vsakim obnasanjem ¢loveka z demenco obstaja razlog za tak$no obnasanje.
Obnasanje cloveka z demenco ni samo odraz anatomskih sprememb v mozganih,
temve¢ kombinacija fizi¢nih, socialnih in psiholoskih sprememb, ki potekajo skozi
celotno zivljenjsko obdobje.

Clovek z demenco ne more biti prisiljen v spremembo obnasanja. Obnasanje se lahko
spremeni samo, ¢e si posameznik tega zeli.

Cloveka z demenco se ne sme obsojati.

Zivljenjske naloge so povezane z vsako fazo Zivljenja. Neizpolnitev teh nalog v
posamezni fazi lahko povzroci psiholoske tezave pri posamezniku.

Socutje je pomembno za zaupanje, zmanjSuje tesnobo in povrne dostojanstvo (Feil

2003: 28, 29).

Ce bomo pozomi in dovolj dovzetni za novo znanje o sporazumevanju z ljudmi z demenco,

lahko okolje prilagodimo tako, da bo komunikacija lazje potekala, tako z nase kot S

sogovornikove strani. V odnosu z ljudmi z demenco so na preizkusnji Stevilne nase

sposobnosti, predvsem pa spontanost, sproscenost in neobremenjenost z Zivljenjskimi tokovi

(Mali et al. 2011: 59). V kontekstu sporazumevanja z ljudmi z demenco je pomembno, da so

slisani in da se ljudje v njihovi blizini razumno odzovejo na njihove potrebe. Z veliko mero

spoStovanja in razumevanja se bodo tako Se vedno pocutili dostojanstvene in vredne, pa

Ceprav nam tega ne bodo znali povedati in se nam zahvaliti na nacin, kakrSnega bi mi lahko

razumeli.
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1.3. POTREBE LJUDI Z DEMENCO

V procesu delovnega odnosa je pomembno raziskati in odgovoriti na potrebe ljudi z demenco
ter njihove druzine. Pri raziskovanju potreb udeleZenih sta torej za nas pomembni dve

vprasanji (Mali et al. 2011: 80):

o Kaj potrebuje Clovek z demenco od svoje druzine, da bi lahko dobro zivel v
skupnosti?
o Kaj potrebujejo neformalni oskrbovalci (druzina), da bi lahko ustrezno odgovorili na

potrebe ¢loveka z demenco?

Druzini ¢loveka z demenco je danes namenjena posebna pozornost, vendar moramo, ce
zelimo razumeti potrebe sorodnikov, najprej poznati potrebe ¢loveka z demenco. »To pomeni
po eni strani prepoznati in varovati vse, Kar star ¢lovek z demenco $e ima in zmore varovati s
pomocjo druzine, in ob tem slediti potrebi po ve€anju, spreminjanju, preoblikovanju pomoci.
Po drugi strani pa druzina potrebuje odprt prostor za pogovore, da bi hkrati resni¢no
soustvarjala pomo¢ tako, da bodo vsi udeleZeni in nihée Zrtvovan« (Caginovi¢ Vogringi¢

2011: 51).

Mali (2011: 118, 119) navaja Kitwood, ki potrebe ljudi z demenco razvrsti v Sest kategorij:
o potreba po povezovanju z drugimi ljudmi,
o potreba po tolazbi,
o potreba po oblikovanju osebne identitete,
o Ppotreba po vkljucenosti (pripadnosti),
o potreba po zaposlitvi,

o potreba po ljubezni.

Ljudje z demenco so kljub svoji bolezni Se vedno ljudje. Pri raziskovanju potreb starega
¢loveka je v ospredju ¢lovek sam ter njegova druzina in ne demenca kot bolezen. Da bi lahko
kar se da najbolje zadovoljili njihove potrebe, jim moramo dati obcCutek varnosti in
pomembnosti. Ni boljSega obcutka kot vedeti, da se lahko v tezkih ¢asih na nekoga zaneses.
Ljudje z demenco hrepenijo po navezovanju stikov z drugimi ljudmi, ceprav je z

napredovanjem bolezni to potrebo ¢edalje tezje izpolnjevati (Mali 2011).
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Flaker et al. (2008) pri raziskovanju potreb ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, slednje
razdelijo v osem kategorij:

o namesto hospitalizacije in institucionalizacije,

o stanovanje,

o delo in denar,

o Vsakdanje zivljenje,

o nelagodje v interakciji,

o stiki in druzabnost,

o institucionalna kariera in

o nheumescenost ter pripadnost.

Potreba po bivanju v skupnosti in s tem izogibanje zivljenju v instituciji je sploSna potreba
(Flaker et al. 2008: 390). Zelja vsakega posameznika, v mojem primeru ¢loveka z demenco,
je, da bi ¢im dalj ¢asa lahko samostojno zivel in bival v skupnosti. Prav tako je zelja ljudi, ki
tvorijo socialno mrezo €loveka z demenco, da mu ¢im dalj ¢asa zagotovijo in omogocijo
kvalitetno bivanje izven institucij. Institucionalizacija ljudi z demenco je predvsem potreba
drugih (Flaker et al. 2008). Pomeni zasilni izhod sorodnikov in ostalih, ki skrbijo za ¢loveka z
demenco, ko ne zmorejo ve¢. Odhod v dom vidijo oskrbovalci kot reSitev, da se zadovoljijo

njihove potrebe po razbremenitvi, gotovosti in smislu (Flaker et al. 2008: 390).

Slaba razvitost pomoc¢i v skupnosti je povod, da ¢lovek z demenco odhod v dom dozivi kot
nujo in ne kot moznost izbire. Tudi institucije bi morale uporabnikom zagotoviti vecjo
moznost izbire, informacij, vpliva na dejavnosti, ki potekajo, in zagovornistva. Potrebe, ki so
v institucijah Se posebej izrazene, se nanasajo tudi na delo in odnos tamkaj$njih zaposlenih, ki
prihajajo v stik z njimi. Zelijo si, da bi jim osebje posvetilo ve¢ Easa in da bi bila razmerja
med zaposlenimi ter uporabniki enakopravnejsa (Flaker et al. 2008). Da bi zaposleni izstopili
iz pokroviteljske vloge ter jih ne bi Zeleli spreminjati, jim dovolili izraziti mnenje ter jih pri
tem tudi upostevali (ibid.). Na osebnostne znacilnosti ljudi z demenco dejansko ne moremo
veliko vplivati, lahko pa vplivamo na stike z ljudmi z demenco, od katerih so odvisni dobri
odnosi (Flaker et al. 2008: 325).
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Ljudje z demenco potrebujejo veliko prostorskih prilagoditev. »Osebe, ki niso zmozne
povsem samostojnega zivljenja, bi potrebovale vsakdanje prostore, kjer je mogoca oskrba
(npr. oskrbovana in zas¢itena stanovanja) in ki so opremljeni z za$¢itnimi in varovalnimi
sredstvi in povezani s centri pomo¢i. Zaradi ovir potrebujejo ljudje s potrebami po dolgotrajni
oskrbi tudi prilagojene prostore, kjer si lazje uredijo stanovanje« (Flaker et al. 2008:
132-133). Prilagoditev stanovanjskih razmer, ki odgovorijo na potrebe ljudi z demenco,
omogo¢i njihovo »ve¢jo samostojnost« in »druzabno zivljenje« (Flaker et al. 2008: 133). S
pomocjo prilagoditev omogo¢imo, da lahko c¢lovek z demenco Se samostojno opravlja

aktivnosti, ki jih je zmozen opraviti, in bi brez teh prilagoditev potreboval pomo¢ drugih.

Kljub prostorskim prilagoditvam se pri ljudeh z demenco slej ko prej pojavi »potreba po
pomoc¢i na domu, da lahko zivijo v skupnosti« (Flaker et al. 2008: 138). Pomo¢ si lahko
zagotovijo s pomoc¢jo storitev pomoc¢i na domu, vendar se slednje pogosto ne posluzujejo
zaradi finan¢nih stroskov, ki sledijo. Dokler je mogoce, se posluzujejo neformalne oblike
pomoci s strani sorodnikov, prijateljev, sosedov ali drugih znancev. Oskrba ljudi z demenco
pogosto zahteva tudi skupno Zivljenje z oskrbovalci, kar privede do prilagoditev, ki se
nanaSajo na »sodelovanje, pogajanje in prilagajanje« udeleZenih (Flaker et al. 2008: 125).

V tem kontekstu se mi zdi pomembno poudariti tudi »pomen stalnega prostora za ljudi z
demenco, ker se v novih prostorih tezko znajdejo in zlasti na zacetku potrebujejo ve¢ Casa za
prilagajanje« (Flaker et al. 2008: 135).

Ljudje z demenco imajo potrebo po dejavnosti. Z dejavnostjo ustvarjamo svet okoli sebe in se
zdruzujemo z drugimi. IzkusSnje pri delu z ljudmi z demenco to potrjujejo, saj je druzenje
stanovalcev z demenco ob razli¢nih dejavnostih tisto, kar jih ohranja pri Zivljenju (Flaker et
al. 2008: 143-144). Ljudje z demenco so v razlicnih stadijih bolezni Se vedno zmozni
opravljati doloCene aktivnosti, potrebno je le ugotoviti, katere so tiste aktivnosti, in jim
izvajanje le-teh tudi omogo¢iti. Zmotno je prepri¢anje, da so sposobni opravljati le lazja dela

(Flaker et al. 2008).

Potrebujejo tudi pomo¢ in podporo pri upravljanju z denarjem in premozenjem (Flaker et al.
2008). Skrb za finan¢na sredstva in premozenje ljudi z demenco v vecini primerov

prevzamejo sorodniki. V koliks$ni meri so ljudje z demenco Se sposobni upravljati z denarjem,
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je odvisno od stopnje demence. Ljudje z zacetno obliko demence Se poznajo denar in vedo,
kako ga uporabljati, medtem ko ljudje v poznejsih stadijih demence ne vedo, kaksSen je namen
denarja. Med oskrbovalci in ljudmi z demenco se velikokrat pojavijo konflikti, kako in v
¢igavo korist porabiti sredstva. Na tem mestu je potrebna prilagoditev oskrbovalcev, saj ljudje
z demenco pogosto dozivljajo stiske, ker jim ti ne dovolijo uporabljati denarja. Dokler
opazamo, da je ¢lovek z demenco Se sposoben razumno ravnati z denarjem, moramo pri tem
upostevati tudi njegove Zelje in ga vkljuciti v sodelovanje (Flaker et al. 2008). Star ¢lovek
ima Zzeljo ¢im dalj Casa skrbeti za svojo materialno neodvisnost s pomocjo socialnih

transferjev v obliki pokojnine ali drugega premozenja, ki ga poseduje (Ramovs 2003).

Ljudje z demenco sami izpostavljajo potrebo po vecji vkljucenosti v oblikovanje storitev.
Pravijo, da bi morale biti socialne storitve oblikovane po njihovi meri, primerni prostovoljci
pa so ljudje iz njihove starostne skupine, saj jim medgeneracijske razlike predstavljajo tezavo
(Mlakar, Prapertnik 2013). Socialno delo bi moralo ve¢ pozornosti usmerjati tudi v
organiziranje aktivnejSe oskrbe in pomoci za ljudi z demenco, ki Zivijo v domacem okolju
(ibid.). Vkljucevanje ljudi z demenco v odlo¢anje in sodelovanje pri aktivnostih je v domovih
za stare pomembno tako z vidika ljudi z demenco kot tudi z vidika zaposlenih. Z vkljucitvijo
¢loveka z demenco v oblikovanje in izvajanje storitev zadovoljimo potrebe starega ¢loveka,
hkrati pa pozitiven odnos vpliva tudi na pocutje in zadovoljstvo zaposlenih (Mali 2013).
Podobno je tudi pri oskrbi ¢loveka z demenco v skupnosti. Z upoStevanjem uporabnikovega
mnenja lahko neformalni oskrbovalci s ¢lovekom z demenco razvijejo dober in pozitiven
odnos, ki bo omogocal sodelovanje in razvijanje obeh strani udelezenih. Na eni strani cloveka
z demenco, ki bo s sodelovanjem obcutil svojo pomembno vlogo v procesu, in na drugi strani
neformalnega oskrbovalca, ki bo z zadovoljitvijo ene od potreb ¢loveka z demenco obcutil

zadovoljstvo in uspeh pri oskrbi.

Potrebo po vkljuéenosti lahko razsirimo tudi na SirSo socialno okolico ¢loveka z demenco.
Eden izmed dejavnikov, ki povecujejo uporabnikovo socialno izkljucenost, je tudi stigma.
Stigma lahko povzroci, da so (neurejene) razmere, v katerih uporabnik zivi, bolj vidne za
okolico, po drugi strani pa prav neurejene razmere povzrocajo stigmo (Flaker et al. 2008:
136). Pogosto se dogaja, da si ljudje ne upajo komunicirati z ljudmi z demenco in se zaradi

tega izogibajo stikov z njimi. Predvsem na zacetku si ljudje z demenco $e ne upajo izraziti
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svojih opazanj in tezav, s katerimi se srecujejo, zato nalepko demence pogosto skrivajo pred
okolico (Flaker et al. 2008). Nalepka demence lahko postane izgovor za opuscanje skrbi ali pa
za to, da osebe ne jemljemo resno in ji celo preve¢ pomagamo, ker je bolna (Flaker et al.
2008: 238, 239). Seznanjanje okolice o demenci je pomembno za vkljucitev v socialno okolje,
tako ¢loveka z demenco kot tudi njegove druzine. Ce okolica ne sprejema demence, se
druzina zaradi nerazumevanja umakne iz druzbe, kar pa lahko privede do razli¢nih stisk in

tezav.

Tudi vsakdanje zivljenje ljudi z demenco je drugacno kakor zivljenje ostalih, ki pomoci niso
potrebni. Ce je za nas samoumevno, da gremo na strani§¢e in opravimo potrebo, je lahko za
¢loveka z demenco Ze tezava in pri tem potrebuje pomo¢ ter spodbudo ljudi, ki so ob njem.
Uporabljajo posebne tehni¢ne pripomocke, posebej prilagodijo okolje, kar je vkljuceno v
potek rutin, ki te¢ejo bolj ali manj nemoteno, ko jih ¢lovek vzpostavi (Flaker et al. 2008:
195). Utec¢eno rutino ljudi z demenco pogosto dolo¢a tudi jemanje zdravil, ki uporabnikom
daje navodila, ob kateri uri morajo zdravilo vzeti. Ima pa jemanje zdravil poleg »mehanskega
in fizioloSkega opravila« tudi »socialno funkcijo«, saj je za nekatere ljudi to »druZaben
dogodek in je lahko tudi trenutek bolj intimnega odnosa med ljudmi, ki so si blizu« (Flaker et
al. 2008: 196). Vsakodnevna opravila in aktivnosti, ki jih je ¢lovek z demenco $e sposoben
opravljati (npr. skrb za obleko, higieno, hrano itd.), pripomorejo k ohranjanju tako telesnih
funkcij kot tudi identitete (Flaker et al. 2008).

Potreba po stikih in druZenju je ena temeljnih ¢lovekovih potreb. Clovek je druzbeno bitje,
stiki z drugimi so fizioloska nuja, Se toliko bolj pa nuja civilizacije (Flaker et al. 2008: 258).
Ramovs (2003: 103) pravi, da star ¢lovek potrebuje reden osebni stik z nekom, ki ga ima za
svojega. Pravi tudi, da ni pomembno, koliko ljudi se nahaja v posameznikovi socialni mrezi,
¢e jih star ¢lovek ne dozivlja kot svojih. Potreba po osebni blizini z nekom, ob katerem se star
Clovek pocuti varnega in sprejetega, je Se toliko bolj izrazita pri ljudeh z demenco, ki svoja
Custva Se tezje izrazajo. Ramovs§ (2003: 105) prav tako navaja, da je potreba po osebnem
medc¢loveskem odnosu pri danasnjih starih ljudeh med najmanj zadovoljenimi, zato je
osamljenost ena od njihovih najbolj razsirjenih in najhujsih stisk. Izpostavi tudi nepogresljivo

potrebo po medgeneracijskem sodelovanju in prenaSanju svojih izkuSenj mlajsi generaciji.
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Dejstvo je, da imajo ljudje z demenco specifi¢ne potrebe, in moramo, ¢e jim zelimo zagotoviti
kvalitetno zivljenje v skupnosti, postati dovzetni zanje. Uporabnike je potrebno vkljucevati v
proces odlocanja in izbire, za$¢ititi njihove pravice ter ne nazadnje usposobiti sebe in ljudi, ki

prihajajo v stik z ljudmi z demenco, za spostljivo in u¢inkovito ravnanje.

1.4. DOLGOTRAJNA OSKRBA

Za Slovenijo je znacilno, da se dolgotrajna oskrba zagotavlja znotraj razlicnih sistemov
socialne varnosti (zas¢ite), kar pomeni, da v Sloveniji nimamo enotnega sistema dolgotrajne
oskrbe. Podrocje ni sistemsko urejeno, npr. s posebnim zakonom. Trenutno so za
zagotavljanje dolgotrajne oskrbe pomembna naslednja podro¢ja oz. zakoni (Drole, Lebar
2014: 31):
o Pokojninsko in invalidsko zavarovanje oz. Zakon o pokojninskem in invalidskem
zavarovanju (v nadaljevanju ZP1Z-2),
o Zdravstveno zavarovanje 0z. Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem
zavarovanju,
o Zavarovanje za starSevsko varstvo oz. Zakon o starSevskem varstvu in druzinskih
prejemkih (v nadaljevanju ZDSP),
o Socialni prejemki in socialnovarstveni prejemki in Zakon o uveljavljanju pravic iz
javnih sredstev,
o Skrb za vojne veterane 0z. Zakon o vojnih veteranih (v nadaljevanju ZVV) in Zakon o
vojnih invalidih (v nadaljevanju ZVojl) ter
o Zakon o druzbenem varstvu duSevno in telesno prizadetih (v nadaljevanju ZDVDTP)

(Drole, Lebar 2014: 31).

V Sloveniji se vefina organizirane dolgotrajne oskrbe izvaja v institucijah, Se vedno pa
nimamo razvitih dovolj u¢inkovitih oblik oskrbe v skupnosti in na domu. Zaostajamo tudi na
podroc¢ju uvajanja sodobnih informacijskih in komunikacijskih tehnologij, ki bi uporabnikom

omogocile varno in bolj brezskrbno bivanje doma (Drole, Lebar 2014).

Ob koncu leta 2011 je bilo v Sloveniji 60.795 prejemnikov dolgotrajne oskrbe (Drole, Lebar
2014: 32). Po podatkih Evropske komisije naj bi se Stevilo prejemnikov do leta 2050 vec kot
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podvojilo, ocene se gibljejo okrog 135.000 prejemnikov dolgotrajne oskrbe (Predlog zakona o
dolgotrajni oskrbi 2010: 5).

Osebe, za katere se ugotovi, da potrebujejo tujo pomo¢, lahko izbirajo med storitvami v
skupnosti ali v institucionalnih oblikah oziroma iz tega naslova dobijo tudi denarne prejemke,
kot sta dodatek za pomo¢ in postrezbo ter dodatek za tujo nego in pomo¢ (Predlog zakona o
dolgotrajni oskrbi 2010: 3). Denarni prejemki glede na odvisnost ¢loveka od oskrbe pogosto
ne zadostujejo oziroma so premajhni, da bi lahko oskrbovalci kakovostno poskrbeli za
¢loveka z demenco in mu povecali moznosti za ohranitev zivljenja v skupnosti. Ko prejemek
ne zadostuje za zadovoljitev potreb, povzroCi izgorevanje druzinskih ¢lanov oziroma

institucionalizacijo osebe, ki potrebuje podporo (Flaker et al. 2011: 248).

Drole in Lebar (2014: 31) navajata podatke o Stevilu prejemnikov dolgotrajne oskrbe v
Sloveniji ob koncu leta 2011 in podro¢ja, na katerih je bila oskrba zagotovljena:

o Dolgotrajna oskrba v institucijah, ki se zagotavlja v okviru domov za starejse (17.386
prejemnikov), posebnih socialnovarstvenih zavodov (2.337 prejemnikov), varstveno-
delovnih centrov, centrov 0z. zavodov za usposabljanje, varstvo in delo (1.080
prejemnikov) ter zavodov za izobrazevanje otrok s posebnimi potrebami (290
prejemnikov);

o Dolgotrajna oskrba v dnevnih oblikah, ki se zagotavlja v okviru dnevnih centrov pri
domovih za stare (229 prejemnikov) in dnevnega varstva pri centrih oz. zavodih za
usposabljanje, varstvo in delo (148 prejemnikov);

o Dolgotrajna oskrba na domu, ki se zagotavlja v okviru patronaznega varstva (14.573
prejemnikov), pomo¢i na domu (6.624 prejemnikov), druzinskega pomocnika (936
prejemnikov), osebne asistence (793 prejemnikov), stanovanjske skupine na podrocju
duSevnega varstva (252 prejemnikov) ter delnega placila za izgubljen dohodek (713
prejemnikov);

o Denarni prejemki (neformalna oskrba), kot so dodatek za tujo nego in pomo¢ po
ZDVDTP (3.920 prejemnikov), dodatek za pomoc¢ in postrezbo po ZPIZ (31.238
prejemnikov), po ZSV (343 prejemnikov), po ZVV (170 prejemnikov), po ZVojl (245
prejemnikov) ter dodatek za nego otroka (5.916 prejemnikov).
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Iz zgoraj navedenih podatkov lahko razberemo, da razlika med prejemniki dolgotrajne oskrbe
v institucijah in v skupnosti ni velika in se bo verjetno v prihodnosti §e zmanjsala. Priblizno
enak delez prejemnikov je zaznati tudi v sklopu denarnih prejemkov, kar pomeni, da tudi
dolgotrajna oskrba s strani neformalnih oskrbovalcev zagotavlja tretjino celotne dolgotrajne
oskrbe. V populaciji starih nad 65 let neformalna oskrba predstavlja slabih 20 odstotkov.
Stevilo neformalnih oskrbovalcev starih ljudi je zagotovo $e viije, saj vsi ne prejemajo
denarnega dodatka. Pri dolgotrajni oskrbi v skupnosti prevladuje zdravstvena stroka, medtem
ko je socialna stroka Se precej nerazvita. Namestitve v dnevnem centru precej nazorno
izrazajo, da ta oblika dolgotrajne oskrbe v Sloveniji Se ni razvita in uveljavljena, saj je bilo
leta 2014 v populaciji starih nad 65 let komaj pol odstotka ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno

oskrbo, vkljuéenih v omenjeno obliko dolgotrajne oskrbe.

Razvijanje oskrbe v skupnosti se je zacelo v devetdesetih letih. Poleg oskrbe na domu so se
zaCele razvijati Se nekatere druge neinstitucionalne oblike, na primer dnevni centri,
stanovanjske skupine, oskrbovana stanovanja, varovanje na daljavo in dostava kosil (Flaker et
al. 2011: 246). Te storitve Se danes niso razvite in dostopne vsem, ki bi tak§no pomo¢

potrebovali in jo hoteli koristiti.

Izvajalci skupnostne oskrbe v javhem sektorju so centri za socialno delo, organizacije, Ki
izvajajo pomo¢ na domu, domovi za stare, dnevni centri in druzinski pomocniki (nova
zakonodaja predvideva preimenovanje druzinskega pomocnika v osebnega), v zasebnem
sektorju so to zasebne institucije (izvajalci zasebne zdravstvene oskrbe, dostava hrane), v
neprofitnem sektorju pa nevladne organizacije, predvsem drustva, deloma pa tudi

humanitarne organizacije, na primer Karitas in Rdeci kriz (Flaker et al. 2011: 246-247).

Ministrstvo za delo druzino in socialne zadeve je v Nacionalnem porocilu o strategijah
socialne zaSCite in socialnega vkljucevanja (2008: 75) za obdobje 2008-2010 v letu 2008
identificiralo ve¢ pomanjkljivosti obstojecega sistema:

o Obstojece storitve in prejemki niso povezani v enovit sistem.

o 'V praksi ni najboljSe koordinacije med sluzbami, ki zagotavljajo razlicne storitve, kar

otezuje dostopnost do storitev in zmanjSuje njihovo kakovost.
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o Storitve v bivalnem okolju so e vedno relativno nerazvite, kar povzroca pritisk na
podaljSevanje dragih hospitalizacij in Sirjenje institucionalnih oblik dolgotrajne
oskrbe.

o Sistem zagotavlja najvecji obseg pomoci osebam, ki so vkljuCene v institucionalne
namestitve, tisti ljudje, ki pa ostanejo v domacem okolju, SO v slabSem polozaju, zlasti
zato, ker jim ni omogocena integrirana zdravstvena in socialna oskrba.

o Uporabniku ni omogocena vedno Vv celoti kakovostna, enaka in potrebna dostopnost
do storitev.

o Ponudba storitev prehodnih pomo¢i, kot so dnevni centri, prehodne namestitve, pomo¢
na domu, ki bi omogocile uporabniku bivanje v domacem okolju, so v lokalnih
skupnostih Se vedno precej nerazvite.

o Storitvam dolgotrajne oskrbe v lokalnih skupnostih je Se vedno posvecena premajhna
pozornost. Ce Zelimo uvesti ustrezen in kakovosten sistem dolgotrajne oskrbe, je na
tem mestu nujno povezovanje med zdravstvenim in socialnim sistemom, poleg tega pa
je potrebno vsem morebitnim uporabnikom dolgotrajne oskrbe v skupnosti zagotoviti

enako kakovost in dostopnost do storitev.

Dodatna slabost sedanjega stanja je, da sistem zagotavljanja denarnih prejemkov izkljucuje
nekatere skupine prebivalstva oziroma jih obravnava razli¢no. Predvsem pa sedanji sistem ni
ustrezen glede na pri¢akovano nara$Canje Stevila potencialnih uporabnikov, ki nas ¢aka v

prihodnosti (Predlog zakona o dolgotrajni oskrbi 2010: 4).

Z vidika kadrovske pokritosti v Sloveniji Drole in Lebar (2014: 32, 33) navajata Hlebec et
al., ki pravijo, da primanjkuje strokovnjakov, ki bi skrbeli za izvajanje pomoc¢i na domu,

zaznati pa je tudi preobremenjenost socialnih oskrbovalk, ki Ze izvajajo omenjene storitve.

Potrebno bi bilo spodbuditi in razvijati sodelovanje med formalno in neformalno oskrbo.

Neformalni oskrbovalci bi Ze danes morali postati enakopravni sodelavci formalnim
oskrbovalcem. Ne nazadnje bi se eni in drugi morali pogovarjati o svojih izkusnjah z oskrbo,
se drug od drugega uciti in si pri delu pomagati. Z lastninjenjem uporabnikov, s prilas¢anjem

podrocja delovanja skodijo uporabnikom dolgotrajne oskrbe (Mali 2013: 94).
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Nagode et al. (2014: 6) pravijo, da je dolgotrajna oskrba podrocje, ki je v velikem porastu in
se bo v prihodnosti e dodatno Sirilo. Navajajo Colombo et al. (ibid.), ki govorijo o Stirih
dejavnikih poveCevanja potrebe po organizirani dolgotrajni oskrbi. Prvi razlog so
demografske spremembe, s katerimi se povecuje Stevilo ljudi, ki zaradi bolezni, stiske,
hendikepa ali oslabelosti potrebujejo pomoc¢ drugih (Flaker et al. 2008). Kr¢enje druzinskih
struktur in vkljucevanje zensk na trg delovne sile bo privedlo do pomanjkanja neformalnih
oskrbovalcev (ki so Se danes veCinoma Zenske), s tem pa se bo povecalo povprasevanje
plac¢ane oskrbe (Nagode et al. 2014: 6). V nadaljevanju Nagode et al. (ibid.) po Colombo et
al. izpostavijo tretji razlog za povecevanje dolgotrajne oskrbe. Ti opozarjajo na vedno vecje
bogastvo druzb, potrebo ljudi po veéji kakovosti in bolj odzivnih ter k uporabniku usmerjenih
sistemih socialne zascCite. Zadnji dejavnik povecevanja so tehnoloske resitve, Ki povecujejo
moznosti zagotavljanja velikega dela dolgotrajne oskrbe doma, na domu, kar pa posledi¢no

zahteva reorganizacijo oskrbe (ibid.).

Po podatkih Statisticnega urada RS je Slovenija v letu 2014 za dolgotrajno oskrbo namenila
487 milijonov evrov. Vecina teh izdatkov za dolgotrajno oskrbo je financiranih iz javnih
virov, ostalo pa iz zasebnih. V letu 2014 je bilo najve¢ sredstev v okviru dolgotrajne oskrbe
namenjenih izvajanju oskrbe v institucijah, sledi oskrba na domu ter storitev dnevnega
varstva. Sredstva, ki so namenjena zdravstveni oskrbi, so bila dvakrat visja kot sredstva, ki so
bila namenjena socialni oskrbi (Statisti¢ni urad Republike Slovenije).

Za storitve oziroma pravice, ki vsebinsko sodijo na podrocje dolgotrajne oskrbe, so na voljo
sredstva, ki so zagotovljena iz javnih virov Zavoda za pokojninsko in invalidsko zavarovanje,
Zavoda za zdravstveno zavarovanje Slovenije ter proratuna RS in ob¢in. Poleg tega se za
(do)placevanje socialno varstvenih storitev zagotavljajo tudi zasebna sredstva oseb, ki so
uporabljale dolocene storitve, in sredstva njihovih svojcev (Predlog zakona o dolgotrajni
oskrbi 2010: 4).

Pri na¢rtovanju storitev dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco v skupnosti je potrebno upostevati
njihove potrebe in jih vkljucevati v sistem nacrtovanja. Prav tako je potrebno slisati
neformalne oskrbovalce, raziskati njihove stiske, potrebe in tezave ter na podlagi tega
razvijati storitve, ki bodo v pomo¢& njim samim in jim bodo olajiale breme oskrbovanja. Ce

hocemo razviti primerne storitve za pomoc¢ ljudem z demenco in njihovim oskrbovalcem,
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Mali (2013: 94) navaja, da potrebujejo strokovnjaki spretnosti in tehnike zaznavanja zelja, ki
spreminjajo do zdaj znan in uveljavljen odnos med uporabnikom in strokovnjakom. Pravi
tudi, da se morajo strokovnjaki prilagajati uporabniku, ga vkljucevati v pomo¢ kot aktivnega
soustvarjalca resitev ter namesto, da spreminjajo uporabnike, se morajo nauciti ziveti z njimi
in jih bolj podpirati kot delati namesto njih.

S prepletenostjo obeh strani, tako neformalne kot tudi formalne oskrbe, bi starim ljudem in v
nasem kontekstu, ljudem z demenco, omogocili, da si »podaljsajo Zivljenje v skupnosti ali

celo preprecijo odhod v institucijo« (Mali 2013: 96).

1.5. NEFORMALNA OSKRBA STARIH LJUDI V SKUPNOSTI

Socio-demografske spremembe in preseganje tradicionalnih vzorcev skrbi za stare ljudi so v
ospredje postavile odgovornost druzine za stare sorodnike, druzinsko politiko in socialno
varstvo starih ljudi. Nara$c¢ajoc¢a potreba po razli¢nih oblikah pomo¢i starim ljudem zahteva
spremembe znotraj socialnih politik vecine sodobnih drzav, za katere je Se vedno znacilno, da
so druzinski ¢lani najpomembne;jsi vir pomo¢i starim ljudem (Hvali¢ Touzery 2006: 29).
Neformalne mreze sestavljajo ljudje, ki so del socialne mreze ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno
oskrbo, med njimi so pomembni druzinski ¢lani, bliznji, sorodniki, sosedje, prijatelji in
tovarisi, znanci, vrstniki in prostovoljci, ki niso del javnega, zasebnega ali prostovoljnega
sektorja (Mali 2013: 94).

Skupnost se pogosto povezuje s pozitivnimi odnosi med njenimi ¢lani, obcutki zaupanja,
pripadnosti in mo¢i (Filipovi¢ Hrast 2009: 170). Oskrba v skupnosti je lahko zgolj
pripravljenost lokalnih prebivalcev priskocCiti na pomo¢ cloveku z demenco, ko bo to
potreboval, lahko pa pomeni tudi potrebo po pomoci pri vsakodnevnih opravilih. Sosedje
poleg sorodnikov ¢loveku z demenco predstavljajo pomemben vir neformalne opore, Se
posebej za tiste stare ljudi, ki Zivijo sami in pri njih Se ne obstaja potreba po institucionalni

namestitvi (Filipovi¢ Hrast 2009).

Koli¢inska opredelitev oskrbovanja se razlikuje glede na vrsto neformalnih oskrbovalcev

(Ramovs 2015a). Ramovs (2015a) ocenjuje, da je neformalni oskrbovalec sorodnik tisti, ki
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¢loveku z demenco nudi oskrbo najmanj pet ur tedensko in ve¢, neformalna pomo¢ lokalne

skupnosti (sosedje, prostovoljci) pa se Steje pri dveh urah tedensko ali vec.

Koliko neformalne pomoc¢i bo star ¢lovek z demenco uporabljal, je odvisno tudi od tega,
koliko in kaksne storitve so na voljo v njegovi okolici (Filipovi¢ Hrast 2009).

Neformalni oskrbovalec je torej skupna definicija za ljudi, ki brezpla¢no oskrbujejo
onemoglega Cloveka. Lahko so primarni ali sekundarni oskrbovalci, zaposleni za dolo¢en Cas
ali polno zaposleni (EImet 2001).

Primarni oskrbovalec oziroma glavni oskrbovalec je oseba, ki prevzame glavno skrb za
¢loveka z demenco. V vecini primerov je to zakonec ¢loveka z demenco (Gilliard 2001).
Stevilne raziskave, med njimi tudi raziskava Hvali¢ Touzery (2009), potrjujejo, da je oskrba
starih ljudi Se vedno v domeni zensk, tako v Sloveniji kot v nekaterih drugih drzavah, in
predstavlja kar dve tretjini celotne oskrbe. Gilliard (2001) govori tudi o sekundarnih
oskrbovalcih, navadno odraslih otrocih, ki so v pomo¢ star$u, ki prevzame celotno oskrbo
svojega zakonca. Krog neformalnega oskrbovanja pa zakljuéi s ¢loveku z demenco
pomembnimi drugimi, to so otroci sekundarnih oskrbovalcev, bratov in sester obolelega ali

njegovega zakonca, prijatelji in sosedje.

Neformalna oskrba je pomembna z ve¢ vidikov. Ker je zagotovljena in brezplacna s strani
izvajalcev, pomeni veliko razbremenitev za drZavno blagajno. Konec neformalnega
oskrbovanja bi pomenil velik finan¢ni udarec za drzavno blagajno, hkrati pa bi uporabnik
postal predmet storitev formalnega oskrbovanja, ne bi pa ve¢ soustvarjal in aktivno sodeloval
pri oskrbi (Ramovs$ 2015a). Kot pravi Ramovs (2015a), bi konec neformalnega oskrbovanja
pomenil tudi upad moznosti za razvoj, osebno ucenje in uresnic¢evanje solidarnosti.

Neformalna opora v Zivljenju starih ljudi in ljudi z demenco je pomembna tudi z
emocionalnega vidika, saj stari ljudje, ki imajo bolje razvito socialno mrezo, lazje prenasajo

stresne situacije in se z njimi spoprijemajo (Sadl, Hlebec 2009).

Pogledala sem tudi, kako je sistem neformalne oskrbe urejen v tujini. Drole in Lebar (2014)
piseta o avstrijski ureditvi, kjer podporo neformalnim oskrbovalcem zagotovijo s koordinacijo
kvalificiranih oskrbovalk. Te z obCasnimi obiski preverijo pogoje za oskrbo in neformalnim

oskrbovalcem svetujejo glede oskrbe. Na podlagi njihove ocene se ureja tudi denarni
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prejemek, ki se lahko v primeru ugotovitve nepravilnosti nadomesti s storitvami v naravi. Cilj
denarnega prejemka na Finskem je njegovim prejemnikom omogociti zivljenje doma ob
ustrezni podpori. Finska se zavzema za oskrbo na domu, Ceprav le-ta ve¢inoma poteka s strani
profesionalnih oskrbovalcev. Neformalna oskrba je slabo dostopna zaradi visoke zaposljivosti
in nerazSirjenosti zaposlovanja za polovi¢ni delovni ¢as. Tudi Nemcija ima od leta 2009
urejeno podrocje koordinacije oskrbe. Vsak prejemnik oskrbe ima pravico do svetovalca za
dolgotrajno oskrbo, ki pa je zagotovljena s strani zavarovalnic ali kvalificiranih strokovnjakov
(Drole, Lebar 2014).

Neformalna oskrba ze od nekdaj predstavlja pomemben vir podpore in pomoci za vse ljudi.
Za tiste, ki pomo¢i $e ne potrebujejo, pa jo v prihodnosti morda bodo, in za tiste, ki ze sedaj
potrebujejo pomo¢ in podporo, da lahko bivajo v skupnosti. Zaupanje do ljudi, ki so v nasi
neposredni blizini, je $e vedno indikator, ki odlo¢a pri tem, na koga se bomo najprej obrnili
po pomoc¢, in tukaj je neformalna pomoc¢ v veliki prednosti pred formalno. Ravno zato je
pomembno, da se zavedamo njenega pomena in jo zas¢itimo pred Skodljivimi vplivi

izgorevanja in preobremenitve.
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1.6. UCINKI OSKRBOVANJA LJUDI Z DEMENCO NA ZIVLJENJE
NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV

Demenca ne prizadene le osebe z demenco, temve¢ mo¢no vpliva tudi na vse, ki z njo Zivijo
(Hvali¢ Touzery, Ramovs 2009: 55).

Oskrbovanje ¢loveka z demenco ima na ¢loveka z demenco kot tudi na oskrbovalca in ostale
udelezene v procesu precej vplivov, nekateri so pozitivni, vecina oskrbovalcev pa poroca o

negativnih ucinkih oskrbe ¢loveka z demenco v domacem okolju.

1.6.1. NEGATIVNI UCINKI OSKRBOVANIJA LJUDI Z DEMENCO NA NEFORMALNE
OSKRBOVALCE

Oskrba starega cloveka, Se posebej Cloveka z demenco, zahteva od oskrbovalca veliko casa,
potrpljenja, znanja in dela. Oskrbovalci so obremenjeni, posledice pa se lahko kazejo na vec
ravneh. George in Gwyther (Elmet 2001) obremenitve razdelita v Stiri kategorije: fizicne,

psiholoske/Custvene, socialne in finan¢ne:

Fizicna obremenitev

Nosi za posledico ucinke, ki se kazejo na oskrboval¢evem telesnem pocutju. Oskrbovalci
porocajo o spremembah apetita in slabSega zdravja na splosno (Elmet 2001). Oskrbovalci
navajajo tezave s spanjem, kronicno utrujenost, tezave s prebavo in pomanjkanja Casa zase
(Mali 2011: 126). Za oskrbovalce je bolj verjetno, da bodo o sebi menili, da so slabega
zdravja; prav tako je bistveno manj verjetno, da bodo svoje zdravje ocenili za dobro ali celo
odli¢no (Elmet 2001: 324). Tudi raziskava Hvali¢ Touzery (2009) potrjuje, da sta telesna in
fizi¢na obremenitev najpogostejsi navedeni posledici oskrbovalcevih bremen. Zaradi daljSanja
Zivljenjske dobe, se daljSa tudi starost sorodnikov, ki skrbijo za ¢loveka z demenco, ti pa

imajo velikokrat tudi sami zdravstvene tezave, kar jih $e dodatno obremeni (Mali 2011).

Psiholoska in custvena obremenitev
Psiholoska obremenitev oskrbovanja cloveka z demenco lahko povzro¢i spremembe v
medsebojnih odnosih (Elmet 2001). Elmet (2001: 324) pravi, da se psiholoSka obremenitev

kaze na razli¢ne nacine in vkljucuje slabsi custveni odnos do prejemnika oskrbe, povecano
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psihiatricno simptomatiko in povecano rabo psihotropnih drog. Stres, ki se pojavi kot
posledica prekomerne obremenitve, je lahko trikrat mocnejsi kot pri ljudeh, ki niso
oskrbovalci (EImet 2001). Mali (2011: 124) pravi, da lahko psihi¢na iz¢rpanost in poslabSanje
zdravja oskrbovalca povzrocita depresijo in tesnobo. PogostejSa je tudi raba psihotropnih
zdravil, predpisanih na recept (Elmet 2001). Poleg tega mlajsi oskrbovalci (ki niso zakonski
partnerji oskrbovane osebe) dozivljajo ve¢ stresa in nezadovoljstva v zvezi s svojimi
oskrbovalskimi dolznostmi in zato pogosteje zelijo namestitev oskrbovanca v instituciji
(Elmet 2001: 324). Glede na povedano, je torej mogoce, da lahko neprepoznan stres
oskrbovalca in/ali njegovo/njeno nezadovoljstvo vplivata na njegovo/njeno sposobnost, da
nadaljuje svoje delo (Elmet 2001: 324).

Oskrbovalci se srecujejo z nenehnimi strahovi pred ponovitvijo ali poslabSanjem stanja
¢loveka z demenco, bojijo se neomejenega trajanja trenutnega stanja, sprasujejo se, kakSen
vpliv bo prineslo oskrbovanje na njihove otroke/druzino, strah jih postane pred njihovo lastno

odpovedjo in bojijo se zmanjSanja delovne ucinkovitosti (Hvali¢ Touzery 2009: 114).

Tudi ne prepoznavanje potreb ljudi z demenco je lahko izvor psiholoske obremenitve
sorodnikov. Tako na primer ljudje z demenco potrebo po povezovanju z drugimi ljudmi
izrazajo kot zasledovanje sorodnikov, klicanje njihovih imen in nenehno oklepanje (Mali
2011: 119). Ce oskrbovalci ne poznajo vedenjskih in psihi¢nih sprememb, ki se pojavijo pri
demenci, si lahko taksno obnasanje ¢loveka z demenco napacno razlagajo, ne razumejo in ne
sprejemajo demence, s tem pa si povecujejo nezadovoljstvo in stres pri oskrbovanju.
Psiholoska in custvena obremenitev se lahko odraza kot zaskrbljenost, zmedenost,
negotovost, obupanost, iz¢rpanost in prestraSenost oskrbovalcev ljudi z demenco (Mali 2011:
124). Zaradi vseh pritiskov in negativnih izkuSenj, s katerimi se srecujejo med oskrbovanjem

pogostokrat ne znajo poiskati primerne pomo¢i, da bi nastale tezave odpravili (Mali 2011).

Socialna obremenitev

Oskrba zahteva veliko ¢asa in obveznosti, preobremenitve pa se lahko kazejo v medosebnih
odnosih v druzini in SirSem socialnem okolju. Poslabsa se komunikacija med udeleZzenimi v
procesu, odnosi z otroki, druzina se oddalji od druzbe. Pojavijo se konflikti in slabsi odnosi

med sorodniki (Hvali¢ Touzery 2009). Neustrezna poucenost o oskrbi starega ¢loveka, skrb za
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lastno druzino in zahteve na delovnem mestu So prav tako vzrok za konflikte med
generacijami (Mali et al. 2011: 92). Elmet (2001: 324) pravi, da se lahko pojavijo tudi zahteve
po spremembi vlog, konflikt med vlogami in obCutek socialne izoliranosti. Navaja Thompson
et al. (ibid.), ki pravijo, da oskrbovanje omejuje sposobnost druzabnega in rekreacijskega
angaziranja in obiskovanja prijateljev. Navaja tudi George in Gwyther (ibid.), ki ugotavljata,
da oskrbovalci ne morejo sodelovati v druzabnih aktivnostih v takem obsegu, kot bi si zeleli.
Mali (2011: 119) pravi, da sorodniki ljudi z demenco potrebujejo stike s socialnim okoljem.
Pravi tudi, da sorodniki zaradi preobremenjenosti s skrbjo za ¢loveka z demenco to sv0jo

potrebo pogosto zanemarijo.

Preobremenjenost neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco povzroci iz¢rpanost, ta pa
vpliva na spremenjene odnose do ljudi z demenco (Mali et al. 2011: 93).

Preobremenjenost z oskrbo v nekaterih primerih vodi v nasilje nad starimi ljudmi. Hvali¢
Touzery (2009) v raziskavi ugotavlja, da so odrasli otroci najveckrat storilci zlorab v
domacem okolju. Ravno s tega vidika so na podrocju socialnega varstva nujne storitve, ki
bodo zmanjSale breme oskrbovalcev. Uporabne smernice strokovnjakov (zdravstvenih
delavcev, oskrbovalcev na domu ipd.) o ravnanju in dnevni programi oskrbe lahko zelo

zmanjsajo frustracije in izCrpanost druzinskih ¢lanov (Mali et al. 2011: 94).

Financna obremenitev

Stroski oskrbovanja se lahko kazejo v razli¢nih oblikah. Ekonomska obremenitev oskrbovanja
vkljucuje direktne finan¢ne prispevke oskrbovancu, delna placila stroskov oskrbovalca (npr.
placilo zdravstvenega zavarovanja) in nadomestilo za izgubljen zasluzek zaradi odsotnosti od
dela (Elmet 2001: 324-325). Zaposleni oskrbovalci so tudi manj ucinkoviti na delovnem
mestu, ve€ je predCasnega zapusScanja delovnega mesta, izsiljevanja bolniske, ne pripada jim
nega za druzinske ¢lane (Hvali¢ Touzery 2009). O finan¢ni obremenitvi oskrbovalcev piSejo
tudi Mali et al. (2001: 92), v smislu, da mora druzina velikokrat preziveti ve¢ generacij hkrati,
npr. pladevati Studij otrok in stroSke za zdravstveno oskrbo starega ¢loveka. Tezava je tudi v
tem, da celotno finan¢no breme skrbi za c¢loveka z demenco najveckrat pade na tistega
sorodnika, ki prevzame glavno vlogo pri oskrbovanju, ni pa razdeljeno med ostale vire

pomoci, ki so v neposrednem okolju cloveka z demenco (Mali 2011).
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1.6.2. POZITIVNI UCINKI OSKRBOVANIJA LJUDI Z DEMENCO NA NEFORMALNE
OSKRBOVALCE

Kljub vsem negativnim dejavnikom oskrbovanja Hvali¢ Touzery (2009) v svoji raziskavi
ugotavlja prisotnost zdruzevalnih dejavnikov. Oskrbovalci porocajo, da se je z oskrbovanjem
povecala medsebojna povezanost med druzinskimi ¢lani. Britanska Studija poroca o visoki
stopnji zadovoljstva z oskrbovanjem v primerjavi z bremeni, ki jih slednje prinasa (Hvali¢
Touzery 2009). Pozitivne u¢inke oskrbovanja zasledimo tudi v nekaterih drugih slovenskih
Studijah. V nekaterih druzinah se je z oskrbovanjem povecala medsebojna povezanost ¢lanov
in ob¢utek varnosti, povecala se je strpnost, druzinski ¢lani so odkrili svojo notranjo mo¢, ki
se je prej niso zavedali, poglobili so se odnosi s sosedi, utrdila se je socialna mreza (Hvali¢
Touzery 2009: 115).

Oskrbovalci poro€ajo tudi, da se je med oskrbovanjem izboljSala komunikacija z udeleZenimi,
naucili so se izogibati konfliktnim situacijam in dodatnega obremenjevanja c¢loveka z
demenco, njihov odnos se je poglobil (Mali et al. 2011: 93). Prisotni so altruisti¢ni vzgibi, ki
jih sorodniki opisujejo kot ljubezen, vdanost, empatijo in ob¢utek Zivljenjske navezanosti na
staro osebo v druzini (Mali 2011: 123). Navajajo tudi obcutek, da opravljajo dobro in
pomembno delo, ki pozitivno vpliva tudi na njihovo pocutje (Mali, MiloSevi¢ Arnold 2011:
123). Bolezen je lahko priloznost za druzino, da druzinski ¢lani razvijejo drugacen pogled na
zivljenje, ki vodi k jasnej$im prednostnim nalogam in pristnej$im odnosom (Mali et al. 2011:
93).

Dejstvo, da je toliko podatkov o negativnih izkusnjah oskrbovanja, je tudi v tem, da je bil v
preteklosti vecji poudarek na raziskovanju negativnih posledic poteka bolezni, danes pa se
raziskovanje usmerja tudi na vpliv posameznikovih moci in moc¢i druzine na kakovost

zivljenja in potek bolezni (Mali et al. 2011).

Kot pravijo Mali et al. (2011: 80), ko navajajo Walsh, potrebuje druzina pri spoprijemanju z
demenco veliko odpornosti in kriza v druzini, ki jo povzro¢i bolezen, nima nujno le
negativnega vpliva na naSe Zivljenje, temve¢ lahko okrepi in spremeni na§ obcutek za
prioritete, ki ga v zahtevah vsakdanjika pogosto zanemarimo. Pri raziskovanju Zivljenjskega

sveta neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco se kot strokovnjaki ne smemo omejiti samo
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na negativne vplive, ki jih oskrba prinaSa, temve¢ moramo s pomocjo pozitivnih dejavnikov

pri oskrbovanju razvijati ukrepe, ki bodo oskrbovalcem v pomo¢ in podporo.

1.7. POTREBE NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV LJUDI Z DEMENCO

Na podlagi pregleda literature sem iz raziskav o izkusnjah in teZavah izoblikovala seznam
najpomembnejSih potreb neformalnih oskrbovalcev, ki so nam v prihodnje lahko vodilo za
preglednejSe oblikovanje storitev dolgotrajne oskrbe namenjene neformalnim oskrbovalcem

ljudi z demenco.

Potreba po informiranosti

Mali et al. (2011) pisejo, da imajo sorodniki pogosto premalo informacij o tem, kako ravnati
in se prilagoditi na demenco. Pogosto ne vedo niti, kaj demenca pomeni. Premajhna
usposobljenost za delo z ljudmi z demenco je lahko izvor $tevilnih obremenitev, o katerih sem
pisala v prejsnjem poglavju.

Za uspesno delo potrebujejo dodatna znanja in usposabljanja (Mali et al. 2011) ter
informacije o razli¢nih vrstah oskrbe, Se preden nastane potreba po oskrbi in tudi kasneje
(Perak, Stambuk 2013).

Hvali¢ Touzery (Hvali¢ Touzery, Ramovs 2009: 61) pravi, da oskrbovalci niso dobro
seznanjeni niti s tistimi redkimi storitvami, ki so jim na voljo.

Manjka jim znanje o demenci, zato se mi zdi pomembno, da bi ljudi spodbujali k
udelezevanju na delavnicah in predavanjih, preden pride do bolezni v druzini. Na ta nacin bi
ljudje prej prepoznali znake demence, hitreje ukrepali in s tem upocasnili bolezen. Res pa je,
da je v Sloveniji pogovor o demenci Se vedno stigmatizirana tema, ljudje se bojijo
spregovoriti, ker jih je sram in ne vedo, kaksen bo odziv druzbe. Usposabljanja bi morala biti

organizirana po vsej Sloveniji in biti dostopna tudi ljudem, ki Zivijo na vaseh.

Potreba po vecji financni varnosti

Nizki dohodki in pokojnine ter manjsa socialna varnost so lahko razlog za obremenjenost
neformalnih oskrbovalcev. Poro¢ajo o predragih zdravilih (Perak Stambuk 2013) in
previsokih cenah storitev (Hvali¢ Touzery, Ramovs 2009: 62). Podatki raziskave Hvali¢

Touzery in Ramovs$ (2009) o oskrbi ¢loveka z demenco v druzini kazejo, da se pri iskanju
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finan¢nih virov oskrbovalci pogostokrat soocajo z zakonskimi omejitvami. Hvali¢ Touzery in
Ramovs (2009: 62) pravita, da imajo oskrbovalci »pravico do statusa druzinskega pomoc¢nika,
kjer so oskrbovalci upravi¢eni do delnega placila za izgubljeni dohodek ter so pokojninsko,
invalidsko in zdravstveno zavarovani. Veéina sorodnikov ali ljudi z demenco ne ustreza
zakonsko dolofenim pogojem za ta status (nimajo npr. istega stalnega bivalis¢a, so
upokojenci, oseba z demenco $e ni dovolj tezko telesno ali duSevno invalidna ...). Druga
moznost je dodatek za pomo¢ in postrezbo, do katerega imajo pravico ljudje z demenco, ki
Jim je za osnovne zivljenjske potrebe potrebna stalna pomo¢ in postrezba drugega; ta dodatek
je seveda namenjen za nastale negovalne stroske.«

Zelijo si tudi ustrezno podporo in pomo¢ na delovnem mestu, denimo ve¢ dni letnega dopusta,
fleksibilen delovni ¢as, upravicenost do raznih dodatkov, nadomescanje v sluzbi, nadomestilo

za opravljeno delo za sorodnika (Mali 2013: 138).

Potreba po sodelovanju s formalnimi viri pomoci

Sorodniki si zelijo raznovrstnih storitev, a menijo, da je formalna pomoc¢, ki jim je na voljo, v
mnogih primerih neustrezna; navajajo predvsem visoke cene storitev, ¢asovno
neprilagodljivost strokovnih delavcev, dolge cakalne dobe za namestitev v dom,
nerazumevanje v ustanovah, pomanjkanje konkretne pomoci in neenako dostopnost v
Sloveniji (Hvali¢ Touzery, Ramovs 2009: 61). Kljub storitvi osebne pomoc¢i, ki je
organizirana v okviru centra za socialno delo, podatki kaZejo, da oskrbovalci bolj zaupajo
zdravstvenim delavcem, veliko ljudi pa se obrne na ZdruZenje za pomo¢ pri demenci —
Spomincica (Hvali¢ Touzery, Ramovs 2009).

Sorodniki si Zelijo vecjo prisotnost socialnih delavcev na terenu, tako bi bili bolj vpeti v
proces spoznavanja ¢loveka z demenco in njegove socialne mreze, boljsi je tudi vpogled v
potrebe vseh udelezenih. Od socialnih delavcev pricakujejo vecje sodelovanje s svojci, vec
prezivetega Casa z uporabniki, informiranje o bolezni in organiziranje dnevnih centrov po celi
Sloveniji (Mlakar, Prapertnik 2013).

Potreba po izobrazevanju in razvijanju novih poklicnih vlog socialnega dela
Oskrbovalci navajajo slabe izkuSnje s socialnimi delavci na CSD-jih ter zdravstvenimi
sluzbami (Mali 2011: 25). Menijo, da se ne zavzamejo za primer, kot bi se morali, velikokrat

jih posiljajo od vrat do vrat razli¢nih sluzb, kar jim vzame ogromno dragocenega Casa, poleg

33



tega jih Se dodatno obremeni, ¢e ne pridobijo informacij, Ki bi jih potrebovali, in dobijo
obcutek, da niso sliSani.

Oskrbovalci ob stiku s socialnimi delavei pricakujejo informacije in usmeritve pri pomoci
ljudem z demenco. Socialno delo mora delovati s perspektive uporabnika (Perak, Stambuk
2013: 247).

Perak in Stambuk (2013) opozarjata na nezadostno izobrazbo strokovnih delavcev. Slaba
informiranost socialnih in zdravstvenih delavcev lahko povzro€i neprimerno pomoc

oskrbovalcem. Oskrbovalci velikokrat naletijo tudi na pomanjkanje socutja za clane druzine.

Potreba po komunikaciji in povezovanju z drugimi

Z napredovanjem bolezni se povefa obremenjenost oskrbovalcev in s tem socialna
izkljucenost. Oskrbovalci se zaradi utrujenosti pricnejo izogibati stikom s sorodniki in
prijatelji, ceprav v sebi Se vedno Cutijo potrebo po povezovanju. Potreba je intenzivnej$a v
tezavnih okolis¢inah. Pogovori s prijateljem, sorodniki in ¢lani sorodstva olajsajo vsakdanje
skrbi (Perak, Stambuk 2013: 244). Pomanjkanje socialnih stikov pusti posledice tudi na

oskrboval¢evem dusevnem zdravju (Laklija et al. 2009).

Potreba po pomoci in podpori s strani sorodnikov

Oskrboval€eva preobremenjenost z oskrbo lahko spremeni odnose v druzini. Spremembe se
pokazejo pri slabsi komunikaciji med druzinskimi ¢lani, pogoste so prekinitve komunikacije.
Potrebe cloveka z demenco se lahko spreminjajo, zato se je tezko prilagoditi in slediti
spremembam. Oskrbovalci poleg oskrbe tezko poskrbijo Se za ostale druzinske obveznosti.
Pogosta so neusklajena mnenja glede oskrbe, izoblikujejo se lahko nove druzinske vloge (npr.
moz prevzame skrb za kuhinjo), pogosti so tudi obcutki socialne izoliranosti celotne druzine
(Mali 2011).

Pomembno je razumevanje s strani sorodnikov, dobrodosla je pomoc¢ pri oskrbi Cloveka z
demenco, saj je s tem omogoc¢ena razbremenitev primarnega oskrbovalca. Problem je v tem,
da ko eden od ¢lanov druzine prevzame glavno oskrbo ¢loveka z demenco, se ostali ¢lani
umaknejo in prelozijo odgovornost za skrb tistemu, ki je prevzel pobudo. Potrebe po pomoci

se verjetno niti ne zavedajo.
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Moore (Mali 2011: 127) pravi, da so negativnim posledicam najbolj izpostavljene tiste
druzine, v katerih je bila komunikacija ze prej slaba, viri pomoci in podpore omejeni, zahteve

premoc¢ne, konflikti nereSeni, odnosi slabi in odpor do sprememb najvec;i.

Potreba po razbremenitvi

Vse zgoraj naStete potrebe lahko, ¢e niso sliSane in ustrezno zadovoljene, pripeljejo do
potrebe in Zelje po razbremenitvi. Oskrba starih ljudi, e posebej ljudi z demenco, ima velik
vpliv tudi na njihovo socialno mrezo, najvecje posledice pa Cuti primarni oskrbovalec.
Problem je v tem, da se veCina oskrbovalcev obremenitve ne zaveda, zato vztraja do konca.
Slovenija ima trenutno razvitih zelo malo programov, ki se ukvarjajo izkljuéno z
razbremenjevanjem druzinskih oskrbovalcev, tisti, ki pa Ze obstajajo, so v veéini primerov
neustrezni oziroma oskrbovalcem tezko dostopni. Oskrbovalci izpostavljajo potrebo po
daljSsem oddihu in izoblikovanju programov za podporo, vendar pa so po drugi strani e vedno

nepripravljeni sodelovati in se izpostavljati (Hvali¢ Touzery, Ramovs 2009).

V Sloveniji potrebujemo sistem, ki bi omogocal koordinacijo celotnega procesa pomoci, od
zaCetka do konca dela z druzino, in bi ze na zacetku postavil ustrezno zunanjo podporo
oskrbovalcem ter s tem preprecil njihovo stigmatizacijo, preobremenjenost in zavrafanje
storitev. Pri nacrtovanju dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco v skupnosti je pomembno, da
upoStevamo tudi potrebe neformalnih oskrbovalcev, saj bomo samo s sodelovanjem in
upostevanjem zelja vseh udeleZenih v procesu zagotovili, da bo ¢lovek z demenco ¢im dalj
¢asa samostojno zivel v skupnosti.

Potreba po neformalni oskrbi starih ljudi in ljudi z demenco je velika in se bo v prihodnosti $e
povecala, zato je pomembno, da strokovnjaki pri svojem delu v proces nacrtovanja
vkljucujejo tudi oskrbovalce. Na tak nacin zagotovijo vecje razumevanje in enotnost pri ciljih
oskrbe, hkrati pa s prepoznavanjem bremena oskrbovalcev zmanjsajo verjetnost zlorabe starih
ljudi, saj so, kot kazejo ugotovitve raziskave Zavoda za oskrbo na domu Ljubljana (Hvali¢
Touzery 2009: 115), oskrbovalci prav zaradi izgorelosti najveckrat storilci zlorab. S
prepoznavanjem in zmanj$evanjem bremena neformalnih oskrbovalcev se tako zmanjsa tudi

verjetnost institucionalne namestitve starih ljudi (Elmet 2001).
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1.8. RAZBREMENILNA POMOC NEFORMALNIM OSKRBOVALCEM
LJUDI Z DEMENCO

Tako kot postaja v Sloveniji pomembna ureditev formalne dolgotrajne oskrbe, se je na tem
mestu potrebno vprasati, kako zagotoviti ustrezno pomo¢ in podporo velikemu Stevilu

neformalnih oskrbovalcev, ki so po mojem mnenju najpomembne;jsi ¢len v oskrbovalni verigi.

Da bi lahko oskrbovalcu kar najbolje pomagali, se v svetu (nekaj tudi pri nas) Ze razvijajo
programi in storitve, ki razbremenitve ne posvec¢ajo v celoti samo ljudem z demenco, temvec
z ozirom delujejo tudi na zadovoljevanju oskrboval¢evih potreb. Glavni namen razbremenilne
pomoci je torej usmerjenost na potrebe oskrbovalcev za lazje oskrbovanje in z ustreznimi
storitvami njihova razbremenitev (Ramovs 2015b).
Razbremenilno pomo¢ lahko razdelimo v dve kategoriji:

o razbremenilna pomo¢ namenjena ljudem z demenco,

o razbremenilna pomo¢ namenjena oskrbovalcem.

Obe kategoriji zagotavljata neformalnim oskrbovalcem moznost razbremenitve, razlicni so
samo uporabniki storitev.

Ramovs§ (2010) pod razbremenilno pomo¢ namenjeno ljudem z demenco Steje dnevno
varstvo, zacasno oskrbo in Kratkotrajno nastanitev.

Razbremenilna pomo¢, ki je namenjena izkljuéno neformalnim oskrbovalcem, pa je sklop
preventivnih dejavnosti, katerih namen je krepitev osebnih psihofizicnih in socialnih
zmoznosti ter virov neformalnih oskrbovalcev (Ramovs 2015b: 25). Vanjo na prvem mestu
sodita varstvo za oddih ter usposabljanje za lazje in boljse oskrbovanje, sestavljajo pa jo tudi
skupine za samopomo¢ in razne sprostitvene dejavnosti ter ne nazadnje razporeditev
oskrbovalnih vlog med druzinskimi ¢lani; torej vse, kar razbremeni svojce pri oskrbovanju in

preprecuje njihovo izgorelost (Ramovs 2015b: 25, 26).

Ramovs (2010) navaja programe, ki se razvijajo v smeri razbremenjevanja neformalnih
oskrbovalcev:

o Usposabljanje druZzinskega oskrbovalca, da pridobi znanje in ves¢ine za oskrbo in
nego;

o razbremenitev druzinskega oskrbovalca pri oskrbovanju in negovanju;
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o delno vkljuéevanje oskrbovanca v oskrbo in nego v oskrbovalni ustanovi.

Namen usposabljanj neformalnih oskrbovalcev je obvesc¢anje oskrbovalcev o bolezni,
prepoznavanju znakov, komunikaciji s ¢lovekom z demenco, ozaveS¢anje o pomembnosti
zdravja in krepitvi lastnega zdravja, spodbujanje sprostitve in razvedrila oskrbovalcev ter ne
nazadnje povezovanje in deljenje izkusenj med neformalnimi oskrbovalci (Ramovs 2010).
Pogosto in pravocasno usposabljanje je kljunega pomena za prepreCevanje in zdravljenje
stresnih situacij (Ramovs 2015b). Razbremenitev neformalnih oskrbovalcev vkljucuje storitve
pomo¢i na domu, angaziranje prostovoljcev in sosedov za krajSo razbremenitev in
ozavescanje javnosti o oskrbi v domacem okolju. Delna vkljucitev uporabnika v zacasno
namestitev v oskrbovalno ustanovo pa neformalnemu oskrbovalcu omogoc¢i oddih,

odmaknitev iz vsakdanje rutine in sprostitev (Ramovs 2010).

Za ucinkovit sistem, ki bo vkljuceval ukrepe za oskrbovance kot tudi za razbremenitev
neformalnih oskrbovalcev, so Triantafillov et al. (Drole, Lebar 2014) predlagali, da se
storitve oblikujejo in razvijajo na podlagi posebnih ukrepov in splosnih ukrepov, ki nastanejo
kot odgovori na potrebe neformalnih oskrbovalcev in ljudi, ki pomo¢ potrebujejo.

Posebne ukrepe razdelijo na posredne, ti podpirajo in izboljSujejo oskrbo in so izvajani v
obliki »informiranja, usposabljanja, izobrazevanja, moznosti za izmenjavo izkusen;,
usposabljanja formalnih oskrbovalcev na podrocju podpore in vkljucevanja pri skupnem
zagotavljanju oskrbe« (Drole, Lebar 2014: 44). Neposredni ukrepi se nanaSajo na vsebino
oskrbe in pomenijo »zakonsko priznavanje pravic oskrbovalcev, dopust in nego, prozno
ureditev dela, pokojninsko zavarovanje, nezgodno zavarovanje ter dodatek za oskrbo in nego«
(Drole, Lebar 2014: 44).

Splosni ukrepi se delijo na posredne (ki veljajo predvsem za neformalne oskrbovalce) in
predstavljajo »nadomestno oskrbo, podporne skupine in podporo s strani prostovoljnih
inciativ« ter neposredne (veljajo za stare ljudi) in predstavljajo »storitve v domacem in
institucionalnem okolju, namestitev in prilagajanje doma, tehni¢no podporo, prehrano na

domu in dodatek za postrezbo« (Drole, Lebar 2014: 44).

Ramovs$ (2010) na spletni strani Instituta Antona Trstenjaka razbremenilno pomoc¢ deli na

strokovno (izobrazevanje, demonstracija nege...) in lai¢no (prostovoljec, sosed). Pravi, da je
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lahko razbremenilna pomo¢ Vv obliki formalnih programov javnih sluzb (npr. pomo¢, oskrba
ali nega na domu, finan¢no plac¢ilo za najem nadomestnega oskrbovalca) ali kot neformalna
pomo¢ (prostovoljska, sosedska, izmenjava druzinskih ¢lanov v vlogi oskrbovalca). Pravi
tudi, da je lahko pomo¢ c¢asovno razli¢na. Lahko je kratkotrajna (oskrbovalca zamenja za

nekaj ur) ali daljsa — od enega dne do enega meseca.

Slovenija trenutno Se nima razvite nacionalne politike, ki bi enotno urejala podrocje
neformalne oskrbe. Menim pa, da bo potrebno v bliznji prihodnosti poiskati in razviti
primerne storitve, ki ne bodo v korist samo drzavi, temve¢ tudi neformalnim oskrbovalcem.
Problem se kaze tudi v loCenosti zdravstvenega in socialnega varstva (Drole, Lebar 2014),
zato menim, da je na tem mestu nujna vzpostavitev koordinacije oskrbe, ki bi morala delovati
na ravni posameznih lokalnih skupnosti, saj bi se s tem zagotovila vecja dostopnost do
storitev.

Finan¢na pomo¢ neformalnim oskrbovalcem v Sloveniji je omogocena kot pravica do
nadomestila za nego ozjega druzinskega ¢lana in kot denarno nadomestilo druzinskim
pomoc¢nikom pod posebnimi ukrepi (Drole, Lebar 2014).

Imamo pa pri nas zasnovanih nekaj programov, ki Ze delujejo v okviru razbremenilne pomoci
neformalnim oskrbovalcem, kot so Alzheimer cafe, tecaji za usposabljanje druZinskega
oskrbovalca, skupine za samopomoc¢, dnevno varstvo itd. Vendar so tovrstne oblike pomoci Se

vedno premalo razvite in dostopne le v posameznih mestih.

Tecaj za usposabljanje druzinskih oskrbovalcev (Slovenija)

InStitut Antona Trstenjaka od leta 2002 izvaja brezplacna izobrazevanja za neformalne
oskrbovalce. Tecaj je sestavljen iz najbolj problemati¢nih tematik, s katerimi se oskrbovalci
soocajo: razumevanje bolezni, komunikacija, Zalovanje, povezovanje s formalnimi viri

pomoci, skrb za lastno zdravje itd. (Institut Antona Trstenjaka).

Alzheimer Cafe (Slovenija)

Slovensko zdruzenje za pomoc¢ ljudem z demenco in njihovim oskrbovalcem Spomincica
organizira sre¢anja za sorodnike ljudi z demenco. Namen teh srecanj je podajanje informacij
in nasvetov s strani strokovnjakov ter izmenjava izkusen;j s strani neformalnih oskrbovalcev in

prostovoljcev ljudi z demenco. SreCanja so namenjena pogovoru, svetovanju in podpori in so
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organizirana v kavarnah, knjiznicah, bistrojih, skratka na mestih, ki so dostopna vsem ljudem,
ki bi jih omenjena tematika utegnila zanimati. Namen tak$ne organizacije dogodkov je tudi

ozavescanje javnosti o demenci in zmanj$evanje stigme (Spominéica Alzheimer Slovenija).

Nekatere evropske drzave imajo bolje urejeno podporo neformalnim oskrbovalcem. Avstrija
je v sistem dolgotrajne oskrbe za razbremenitev neformalnih oskrbovalcev vpeljala
brezplacno socialno zavarovanje za oskrbovalce, ki v domacem okolju oskrbujejo Cloveka z
demenco. Obdobje oskrbovanja se uposteva v njihovo pokojninsko dobo, delezni pa so tudi
podpore za 24-urno oskrbo, podpore za oskrbo sorodnikom ter plac¢ane odsotnosti z dela
(Drole, Lebar 2014). Finska ponuja neformalnim oskrbovalcem, ki se zaradi oskrbe umaknejo
s trga dela, finan¢ne prejemke in pravico do treh dni dopusta mese¢no, med tem ¢asom pa
oskrbo prevzame obcina. Nudijo jim zavarovanje za poSkodbe pri delu in poklicne nesrece,
obc¢ina placuje prispevke za pokojnino, zaposlenim oskrbovalcem so delodajalci dolzni
dovoliti neplacano odsotnost z dela (ibid.). V Nemciji so oskrbovalci upraviceni do
zavarovanja po socialnem in pokojninskem zavarovanju in znizanja delovnih ur na 15 ur na
teden za najve¢ dve leti (Drole, Lebar 2014: 55). Za razbremenitev je poskrbljeno tudi v
primeru bolezni in dopusta, saj jim zavarovalnica za dolgotrajno oskrbo ponudi doplacilo za
nadomestno oskrbo do $tirih tednov v letu (ibid.). Na Nizozemskem je neformalna oskrba
priznana kot del sistema hiSne oskrbe. Z dopolnjevanjem formalne in neformalne oskrbe
zelijo prepreciti preobremenjenost oskrbovalcev. Fleksibilnost na delovnem mestu z zakonom
ni urejena, dopust ali kori¢enje ur zaradi oskrbe sta odvisna od vsakega delodajalca posebej
(Drole, Lebar 2014). Drole in Lebar (2014: 30) navajajo Tinker et al., ki pravijo, da so lahko
uporabniki storitev do leta 2010 izbirali med storitvami v naravi ali v obliki denarnih
prejemkov. Pravijo tudi, da so uporabnikom s tem omogocili vecjo izbiro in fleksibilnost pri
oskrbi, vendar so storitev denarnih prejemkov zaradi previsokih finan¢nih stroSkov kasneje

ukinili.

Belgija ima organizirane stanovanjske skupine, ki so namenjene za ljudi z demenco.
Zaposleni v teh organizacijah spodbujajo in vkljucujejo ljudi z demenco k ¢im daljsi
aktivnosti. Razviti so tudi strokovni centri, ki informirajo in svetujejo ljudem z demenco ter
njihovim oskrbovalcem (Hvali¢ Touzery 2007). Nizozemska je za ljudi z zafetno stopnjo

demence odprla tako imenovano »hiSo za goste«, ki deluje kot hotel, gostje v njem pa
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prejemajo celodnevno oskrbo (ibid.). Ceska je v pomo¢ oskrbovalcem ljudi z demenco po vsej

drzavi uvedla informacijske tocke, kjer oskrbovalci pridobijo informacije in nasvete o oskrbi

(ibid.).

Da bi lahko izboljsali kakovost ljudi z demenco in njihovih oskrbovalcev, Ministrstvo za

zdravje v Strategiji obvladovanja demence v Sloveniji do leta 2020 (2016: 78) predlaga

izpolnitev naslednjih pogojev:

©)

Zgodnje prepoznavanje znakov, na podlagi katerih lahko pravo¢asno omilimo
simptome in upocasnimo razvoj demence.

Podpora ljudem z demenco in njihovim oskrbovalcem, ki naj vkljucuje sodelovanje
razlicnih strok tako zdravstvenih kot socialnih smeri. Z ustrezno pomocjo ljudje z
demenco in njihovi oskrbovalci »lazje sprejmejo diagnozo in skupaj nacrtujejo
prihodnost, dokler je to Se mogoce, ter tako omogoca ¢im daljSe in kakovostno
zivljenje ljudi z demenco v skupnosti.«

Enakopravnost vseh udelezenih v procesu pomoci.

»Spostovanje in promocija pravic.«

»Sistem oskrbe naj bo usmerjen v to, da ¢lovek z demenco ¢im dalj ¢asa ostane doma
oziroma v skupnosti ter ohranja samostojnost in svoje sposobnosti. To je najbolj
humano in za druzbo najceneje.«

Spostljiva in dostojanstvena obravnava ljudi z demenco ter poznavanje njihovih potreb
in nacinov komunikacije. Pri ljudeh z demenco se na kasnejSih stopnjah demence
pojavijo ovire pri komunikaciji, kar lahko okolica narobe sprejme in se napacno
odzove, ¢e ni dovolj seznanjena s spremembami, ki jih prinaSa demenca. Pomembno
je ozavescanje neformalnih oskrbovalcev in tudi strokovnih sluzb o komunikaciji z
ljudmi z demenco.

Spodbujanje aktivnosti ljudi z demenco v lokalni skupnosti, kar pomeni, da »je treba
vzpostaviti demenci prijazno okolje, ki to bolezen pozna ter je do nje strpno in
razumevajoce.« To lahko storimo tudi tako, da o demenci izobrazimo tudi »tiste, ki se
z osebami z demenco pogosto srecujejo predvsem v okviru javnih sluzb (policisti,
gasilci, Soferji javnih avtobusov, bankirji, poStni delavci).«

Prilagoditev okolja ljudem z demenco.
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Neformalni oskrbovalci za svojo razbremenitev ne potrebujejo samo storitev, ki jim bodo
ponudile moznost za¢asnega oddiha, pomoc¢i na domu in denarnih prejemkov. Seveda so vse
te storitve in prejemki v kontekstu razbremenjevanja zelo pomembni, vendar je pomembno
tudi, da so sliSani, da se znajo sporazumevati z ljudmi z demenco ter da lahko ljudem z
demenco ponudijo primerno okolje za bivanje in spostljiv odnos v kontekstu pomoci. Zato
potrebujejo predvsem razumevanje s strani okolice in strokovnih sluzb, saj bodo na tak nac¢in

laZje sprejemali demenco in s tem olaj$ali svoje psihi¢no breme, ki se pri tem pojavlja.

1.9. VLOGA SOCIALNEGA DELA PRI DELU S STARIMI LJUDMI IN
NJIHOVIMI DRUZINAMI

V socialnem delu je bilo raziskovanje in iskanje metod za delo z ljudmi z demenco in
njihovimi oskrbovalci dolgo prezrto podro¢je. Spremembe na tem podrocju so se v Sloveniji
zacCele dogajati Sele v zadnjem desetletju. V zadnjih letih so strokovnjaki na razlicnih
podrocjih skrbi za ljudi z demenco spoznali, da se lahko z razumevanjem in ustreznim
odnosom okolja, podprtim s primernimi programi obravnave, bolezenski proces bistveno
upocasni (Mali, MiloSevi¢ Arnold 2011: 5).

Raziskovanje zivljenjskega procesa in potreb ljudi z demenco je postalo podrocje, ki je za
stroko socialnega dela zelo pomembno, saj nam demografske spremembe v prihodnosti
napovedujejo precejSen porast te bolezni. Na podro¢ju socialnega dela so se v zadnjem
desetletju zaceli tudi premiki v razumevanju stisk in tezav neformalnih oskrbovalcev ljudi z
demenco, ki so glavni strokovnjaki in eksperti iz izkuSenj, kar se tice dela z ljudmi z

demenco.

Caginovi¢ Vogrin¢i¢ (2011: 51) pravi, da ima druzina, ki Zivi s starim &lovekom z demenco,
nalogo, ki je v pravem pomenu besede delovna. Druzina potrebuje podporo in pomoc¢, da
za¢ne nov proces ucenja. Z zadostno mero strokovne pomoci in podpore bo lahko druzina v
novih vzorcih prepoznala pozitivne izkusnje in se na tak nacin zacela razvijati ter si krepiti
moc¢. Avtorica (2006: 79) pravi tudi, da ko druzina pride po pomo¢, ker ne more ve¢ sama
poskrbeti za starega ¢loveka, potrebuje pomo¢, vendar pomoc, v kateri je tudi sama udeleZena

in za katero se dogovorimo skupaj.
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Ca¢inovi¢ Vogringi¢ (2006: 76) izpostavi tri teme, ki so pomembne, da socialno delo s starim
¢lovekom in njegovo druzino definiramo na vsem razumljiv nacin. Prva tema je nerazresljiva
drama locitve med starsi in otroki, Ki nas povezuje iz roda v rod. Pri tem uporabi prispodobo
popkovnice, Ki ponazarja naso povezanost s star$i skozi celo zivljenje. Star§i nam na neki
tocki v zivljenju dovolijo osamosvojiti se, vendar nas ta popkovnica na nek nacin ves Cas
povezuje in nas vra¢a nazaj k starSem (Cadinovi¢ Vogringi¢ 2006). Potrebujemo dialog in
sodelovanje, kjer se bomo lahko razumeli, sporazumeli, dogovorili. Dialog, ki bo prispeval k
temu, da sebe bolje razumemo in da bolje razumemo starega ¢loveka, ker Zivi z nami, s svV0jo
preteklostjo tukaj in zdaj (Caginovi¢ Vogrinéi¢ 2006: 77).

Druga tema ohranitev generacijskih razlik govori o povezanosti med vlogama starSev in
zakoncev. Ohranjanje druzinskih vlog ter spodbujanje in motivacija v teh vlogah je klju¢nega
pomena za dobro delovanje druzine. Pomembno je, da roditelja drug drugega podpirata v
svojih vlogah, da vzajemno povecujeta ob¢utke varnosti in gotovosti, v svojem odnosu do
otrok pa upostevata drug drugega, tako da se vlogi zakoncev in vlogi starSev ne razlikujeta
(Caginovié Vogringi¢ 2006: 78). Pomembna je tudi pripravljenost na morebitno
reorganizacijo druZinskih vlog v starosti, vendar je klju¢nega pomena, da druzina takrat
ohrani generacijske razlike in ne dovoli, da bi stari postali odvisni od otrok (Caginovi¢
Vogrin¢i¢ 2006). »Posebna naloga druzine je, da razlo¢i odvisnost starSev od otrok od pomoci
na nain ravnanja s star$i, kot da so otroci. Ohranitev generacijskih razlik zdaj pomeni, da
zavestno ohranjamo spoStovanje in dostojanstvo starSev ter ju vedno znova ubesedimo sebi in
njim« (Caginovi¢ Vogrinéi¢ 2006: 78).

Tretja tema govori 0 druzini kot delovni skupini, saj nam raziskovanje druzinskih vzorcev in
vlog vseh udelezenih odpira moZnosti za preoblikovanje starih vzorcev in oblikovanje novih

metod dela z druzino (Ca¢inovi¢ Vogringi¢ 2006).

Naloga socialnega dela je, da v procesu ucenja skupaj z uporabniki raziskuje njihove potrebe
in na podlagi teh potreb skupaj z njimi soustvarja zelene izide. Strokovnjaki pri tem
potrebujejo spretnosti in »tehnike zaznavanja zelja, ki omogocijo nebesedno spoznavanje in
odlo¢anje, potrebno je sanjarjenje. Zlasti pa so pomembni prilagajanje uporabniku,
perspektiva moci in aktivna vloga uporabnikov. V sklopu sprememb je pomembno tudi
proslavljanje uspehov in skupnosti, saj je to pomembno gibalo smiselnosti zivljenja« (Flaker
et al. 2008: 426, 427).
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Pri delu z druzino in ¢lovekom z demenco se moramo kot strokovnjaki prilagajati
uporabnikom ter jih vkljucevati v proces nacértovanja (Mali 2008). V stiku z uporabniki se
moramo nauditi ziveti z uporabniki in jih bolj podpirati kot delati namesto njih (npr. pri
gospodinjskih opravilih) (Flaker et al. 2008: 428).

Osnovne S§tiri operacije socialnega dela so vzpostavljanje delovnega odnosa, raziskovanje
zivljenjskega sveta, krepitev moci in analiza tveganja (Mali 2013: 63). Druzina potrebuje
delovni odnos, kot ga razumemo v socialnem delu, odnos, ki omogoc¢i varno in ustvarjalno
raziskovanje (Mali et al. 2011: 95). Neformalni oskrbovalci ljudi z demenco potrebujejo
ustrezno pomo¢ in podporo, da bodo lahko odgovorili na potrebe ljudi z demenco, zato pa je
nujna njihova udelezba pri nacrtovanju izvirnega delovnega projekta pomoci, ki bo
individualen in prilagojen potrebam vsake druzine posebej (Mali et al. 2011).

Pomembna tehnika pomoci in podpore v socialnem delu je svetovanje, S katerim uporabniku
omogoc¢imo, da sam razi$¢e in pois¢e odgovor na svoje tezave, mi pa mu pri tem pomagamo
tako, da i8¢emo njegove svetle in pozitivne tocke. Svetovanje se pojavlja kot odgovor, zlasti v
zvezi z razbremenitvijo sorodnikov, gotovostjo, vprasanjih smisla, delovnih procesov,
gospodinjstvu, prostem Casu, Skrbi zase, 0samosvajanju in pri vprasanjih spola (Flaker et al.
2008: 421). Pri soustvarjanju varnega in zaupanja vrednega delovnega procesa je pomemben
tudi pogovor. Pogovor strokovnjaka z uporabniki, v naSem primeru neformalnimi
oskrbovalci, pa tudi z zaposlenimi ali drugimi ljudmi, ki prihajajo v stik z neformalnimi
oskrbovalci in ljudmi z demenco. V konfliktnih situacijah je za nas pomembna mediacija:
posredovanje med ¢lovekom z demenco in neformalnim oskrbovalcem, kjer s pojasnjevanjem
poskuSamo oskrbovalcu pojasniti spremembe cloveka z demenco in ga pripravimo na
drugacno ravnanje v prihodnosti (Flaker et al. 2008).

Delovanje socialnega dela v dolgotrajni oskrbi povezuje nacelo zagovornistva, Ki si prizadeva
za razlicne moZnosti in krepitev druZbenega poloZaja posameznika. Pri tem izhaja iz
dejanskih potreb, interesov in Zelja ¢loveka, ki potrebuje dolgotrajno oskrbo, in po potrebi, na
podlagi njegovih pooblastil, odpravlja nepravilnosti in krivice v druzbi za doseganje

polnopravnega ¢lanstva v druzbi (Mali 2013: 63).

Mali (2009: 150) povzame nacela Burrack Weiss in Brennan, ki so pomembna za socialne

delavce v procesu pomoci in dela s starimi ljudmi:
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Nacelo mobilizacije moci in sposobnosti starih ljudi
Socialni delavci v raziskovanju zivljenjskega sveta uporabnikov i$¢ejo in krepijo pozitivne

toCke posameznika, ki mu pomagajo premagovati nastale stiske in tezave.

Nacelo maksimalnega funkcioniranja
Socialni delavec uposteva vse dejavnike, ki vplivajo na potek zivljenjskega procesa pri starem

¢loveku, poskusa najti in mobilizirati pozitivne vire moci.

Nacelo zagotavljanja okolja, ki ¢loveka ne bo omejevalo
Socialni delavec mora zagotoviti postopno spremembo okolja, ki bo ¢loveku z demenco se

vedno zagotavljalo zadostno mero samostojnosti.

Nacelo eticnosti
Pri zagotavljanju pravic starih ljudi moramo upostevati dve naceli: spostovanje in ohranjanje
dostojanstva, ki sta bistveni del delovnega odnosa socialnega delavca z druzino, ¢e Zelimo, da

nam bodo udeleZeni zaupali.

Nacelo spostovanja etnicnih razlik
Etni¢no prepricanje ljudi z demenco in neformalnih oskrbovalcev je tisto, od katerega je
odvisna odlocitev za pomo¢ pri oskrbi in razbremenjevanju, prav tako je od njihovega

prepri¢anja odvisen njihov odnos s socialnimi delavci.

Nacelo sistemske perspektive

Potrebe in Zelje se usklajujejo z razli¢nimi formalnimi ali neformalnimi oblikami pomoci.

Nacelo postavljanja ustreznih ciljev

Da bi dosegli Zelene cilje, mora socialni delavec z ljudmi z demenco in njihovimi druzinami
postaviti takSne cilje, ki bodo dosegljivi, temeljijo na dejanski situaciji in posameznikovih
osebnih okoli$¢inah in bodo druzino motivirali za nadaljnje delo pri oskrbovanju in doseganju

zastavljenih ciljev.

44



Zgornja nacela lahko pripomorejo kot vodilo strokovnjakom, ki vstopajo v delovni odnos z
neformalnimi oskrbovalci ljudi z demenco. Pri tem mora strokovnjak upostevati in spostovati
zivljenjski svet ¢loveka z demenco in neformalnega oskrbovalca. Z vzpostavitvijo varnega in
zaupnega prostora jima mora omogo¢iti, da druzina soustvarja in raziskuje zelene izide ter na

podlagi mobilizacije pozitivnih tock v odnosu odpravlja stiske in tezave, ki pri tem nastanejo.

Vasih oskrbovalci ne znajo razumeti starega cloveka, ker ne poznajo znacilnosti starostnega
obdobja Zivljenja in s starim ¢lovekom ne znajo ustrezno komunicirati. To pa lahko vodi v
razli¢ne nesporazume, zato je potrebno neformalne oskrbovalce usposobiti za razumevanje

starega Cloveka in posledi¢no za lepSe medgeneracijsko sozitje (Ramovs 2003: 304—305).

Socialno delo igra pomembno vlogo pri raziskovanju in iskanju novih moznosti, ki lahko
¢loveku z demenco in njegovi druzini omogocijo prilagoditve in ¢im daljSe Zivljenje v
skupnosti. Ceprav je oskrba ¢loveka z demenco velikokrat stresna in obremenjujoda za
sorodnike ¢loveka z demenco, pa jim na drugi strani ponuja tudi pozitivne izkus$nje.
Potrebujejo le pravilno pot in usmeritev, da te izkuSnje ozavestijo in se jih pricnejo zavedati.
Dejstvo, da se oskrbovalci soo€ajo tudi s pozitivnimi izkusnjami pri oskrbi, je uporabna
informacija za socialne delavce, pomaga razumeti, da oskrbovanje ni vedno negativno in
stresno, ampak je lahko tudi izvor in zaCetek necesa lepega. Oskrbovalci porocajo tudi o
izboljSanth odnosih z ljudmi z demenco, ugotavljanju smisla Zzivljenja, osebni rasti,

zadovoljstvu itd. (Mali 2009).
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2. PROBLEM

Oskrba ¢loveka z demenco v domacem okolju je vedno bolj pere¢ problem v sodobni druzbi.
Skrb zanje je zaradi specifike te bolezni Se toliko bolj obremenjujoca, kar lahko vpliva na
dinamiko v druzini in zdravje neformalnega oskrbovalca. Strokovne sluzbe vedno bolj
stremijo k raziskovanju in zadovoljevanju potreb neformalnih oskrbovalcev, vendar v
Sloveniji trenutno $e nimamo izoblikovane nacionalne politike, ki bi enotno urejala podrocje
neformalne oskrbe (Drole, Lebar 2014). Tudi Mali et al. (2011) pravijo, da so pri
raziskovanju potreb v slabSem polozaju neformalni oskrbovalci, saj se pri oskrbi pogosto
usmerijo le na potrebe ljudi z demenco, ob tem pa pozabijo na lastno zdravje in svojo

blaginjo.

Cilj in namen raziskave je ugotoviti, kaksne so potrebe neformalnih oskrbovalcev pri oskrbi
¢loveka z demenco, kako oskrbovalci izvajajo in dozivljajo vsakdanjo oskrbo, s kaksnimi
tezavami se pri tem Spoprijemajo, ali ima oskrba kakrSenkoli vpliv na odnose v druzini. Cilj je
tudi ugotoviti, kako sprejemajo demenco, kako se odzovejo na neznane situacije ter njihova
seznanjenost z nujnostjo razbremenitve. Pomembno je ugotoviti, na katerih podrocjih
potrebujejo najve¢ pomoci, in s pomocjo njihovih izkuSenj izoblikovati ustrezne programe, ki

jim bodo olajsali vsakodnevno oskrbo ter jih razbremenili.

Z raziskavo zelim odgovoriti na naslednja vprasanja:

Raziskovalno vprasanje 1:

Kako neformalni oskrbovalci sprejemajo oskrbovanje ¢loveka z demenco?

Raziskovalno vprasanje 2:

Kako neformalni oskrbovalci dozivljajo oskrbovanje cloveka z demenco?
Raziskovalno vprasanje 3:

V kaksnem odnosu so oskrbovalci s clovekom z demenco in ostalimi ¢lani iz njegove socialne

mreze?
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Raziskovalno vprasanje 4:

S kak$nimi tezavami se Spoprijemajo pri oskrbovanju ¢loveka z demenco?

Raziskovalno vprasanje 5:

Kaksne so potrebe neformalnih oskrbovalcev?

Raziskovalno vprasanje 6.

Kako poskrbijo za svojo razbremenitev?
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3. METODOLOGIJA

3.1. VRSTA RAZISKAVE

Raziskava je eksplorativna in kvalitativna. Namen eksplorativne raziskave je odkriti
probleme, jih formulirati in postaviti preverljive hipoteze (Mesec 2009: 80). Osnovno
izkustveno gradivo je sestavljeno iz besednih opisov, ki so tudi analizirani kvalitativno
(Mesec 2009: 85).

V svoji raziskavi sem poizvedovala o izkus$njah in potrebah neformalnih oskrbovalcev, kar
lahko umestimo med stvarne zivljenjske probleme. Podatke, ki sem jih pridobila, sem zbirala

na podlagi besednih opisov, ki sem jih kasneje tudi kvalitativno obdelala.

3.2. SPREMENLJIVKE, VIRI PODATKOV IN MERSKI INSTRUMENTI

Podatke kvalitativne raziskave sem zbirala s pomocjo intervjujev. Pri zbiranju podatkov sem
uporabila smernice za intervju (priloga 1), ki sem jih imela vnaprej pripravljene. Smernice
sem razdelila v Sest sklopov, nanasale so se na sprejemanje demence, doZivljanje oskrbovanja,
odnose v druzini, tezave in potrebe, ki se pojavljajo pri oskrbi, in lastno razbremenitev.
VpraSanja sem prilagajala vsakemu pogovoru posebej. Med smernice sodijo tudi splo$na
vpraSanja oskrbovalcem o spolu, starosti, poklicnem statusu, razmerju s ¢lovekom z demenco

in trajanju oskrbe.

3.3. POPULACIJA IN VZOREC

Populacijo sestavljajo neformalni oskrbovalci, ki so ali §e vedno, v obdobju enega do dveh let
(od 1. 1. 2015 do 10. 3. 2017) pred izvajanjem raziskave na obmocju Zgornje Savinjske
doline doma oskrbovali ¢loveka z demenco. Vzorec, v katerega sem zajela neformalne
oskrbovalce ljudi z demenco, je neslucajnosten in prirocen, saj kot navaja Mesec (2009: 153),
ne temelji na nacelu, da mora imeti vsaka enota populacije enako moznost, da pride v vzorec,
in je raziskava izvedena med ljudmi, ki so mi bili najbolj dostopni. Intervjuje sem izvedla z

devetimi neformalnimi oskrbovalci, tremi moskimi in Sestimi zenskami. Pogoj je bil, da
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¢loveka z demenco oskrbujejo doma. V treh primerih sta pri oskrbovanju prisotna po dva
oskrbovalca, dve zenski in en moski. Njihova Zelja je bila, da prisostvujejo in se vkljucijo v
pogovor, kar sem tudi sprejela. Vseh devet intervjujev sem izvedla na obmoc¢ju Zgornje
Savinjske doline, Sest v Ob¢ini Gornji Grad, dva v Obcini Ljubno ob Savinji in enega v
Obcini Recica ob Savinji. Povpre¢na starost skupno dvanajstih intervjuvancev je bila 64 let,
povprecna doba oskrbovanja pa Stiri leta. Intervjuvanci so v razli¢nih razmerjih s clovekom z
demenco: trije sinovi, §tiri Zene, moz, hc¢erka, vnukinja, snaha in vnukova zena. Osem
oskrbovalcev je v pokoju, eden je kmet, ena je vzgojiteljica, dve oskrbovalki sta zaposleni kot
druzinska pomocnica in hi$na gospodinja. V Sestih primerih Se vedno skrbijo za ¢loveka z

demenco, v treh pa nic vec.

3.4. ZBIRANJE PODATKOV

Podatke sem zbirala sama v obdobju 11 dni, od 28. 2. 2017 do 10. 3. 2017. Intervjuje sem po
predhodnem dogovoru izvajala na domu oskrbovalcev. Vecino intervjuvancev sem pridobila
na podlagi osebnih poznanstev ali preko znancev. Vsak pogovor je v povprecju trajal eno uro.
Vse intervjuvance sem predhodno obiskala, jim predstavila namen diplomskega dela, jih
prosila za pomoc¢ in se dogovorila za ¢as in kraj pogovora. Seznanila sem jih tudi z varstvom
podatkov ter jih predhodno vprasala za dovoljenje snemanja pogovora. Vseh deset
intervjuvancev mi je takoj potrdilo sodelovanje in dovolilo snemanje pogovora. V enem
primeru pogovora nisem opravila, ker mi je intervjuvanka v zadnjem hipu odpovedala
sodelovanje pri pogovoru z razlogom preobremenjenosti. V treh primerih sta pogovoru
prisostvovala po dva oskrbovalca, tako da je pri intervjujih skupno prisostvovalo dvanajst
oseb. Ena od oskrbovalk v druzini z dvema oskrbovalcema se je sprva odmaknila od
pogovora, ker ji je bilo neprijetno zaradi snemanja, vendar se je po nekaj minutah v pogovor
vkljucila in se Cisto sprostila. Pogovori so potekali neposredno. Prva dva intervjuja sem
izvedla tako, da sem se striktno drzala smernic za intervju, vendar sem dobila obcutek, da se
intervjuvanci tezko odprejo glede pripovedovanja lastnih obcutkov, zato sem v nadaljnjih
intervjujih dovolila, da govorijo prosto zgodbo in sem na podlagi njihovih pripovedi pridobila
podatke, ki sem jih Zelela. Pogovor sem vseeno nekoliko usmerjala, vendar ne v tolik§ni meri
kot na zacetku. Pri pogovorih, kjer sta bila prisotna po dva oskrbovalca, sem dobila ve¢

podatkov, saj so se oskrbovalci med pogovorom lahko dopolnjevali. Pri treh pogovorih je v

49



nasi druzbi prisostvoval tudi ¢lovek z demenco, vendar nih¢e od njih ni sodeloval v pogovoru.
V enem primeru sem kljub nezmoznosti besednega komuniciranja ¢loveka z demenco
obcutila njegovo sreco in zadovoljstvo. Ob opazovanju se mi je zdelo, da spremlja in poslusa
na§ pogovor ter se na trenutke nanj tudi odziva. V enem primeru sta me oskrbovalca
pospremila h gospe, ki ima demenco, s katero sva izmenjali par besed. Vse intervjuje sem
kasneje prepisala s pomoc¢jo racunalnika. Intervjuje sem zaradi izrazitega nareCja ze ob

prepisovanju delno parafrazirala, nepopravljene sem pustila samo nekatere nare¢ne besede.

3.5. OBDELAVA IN ANALIZA PODATKOV

Podatke sem analizirala s pomocjo kvalitativne analize.
1. Dolocitev enot kodiranja

Iz prepisanih intervjujev sem izlo€ila izjave, ki so se nanaSale na raziskovalna vprasanja.
Omenjene izjave sem v zapisih intervjujev podértala in jih umestila v tabelo ter vsako izjavo

oznacila s ¢rko zaporednega intervjuja in Stevilko izjave.

Tabela 1 Primer doloclitve enot kodiranja

St. Izjava

izjave

Al Razlog je bil sestrin klic, da ¢e je mozno, naj prideva ¢im prej

domov, da mami tak ne more ve¢ sama Zivet.

A2 Vedla sva, da je nekaj narobe, ko so se zaCele pojavljati tiste

obtozbe razne.

A3 Druge variante ni bilo, kot da se preseliva sem gor.

2. Odprto kodiranje
- Prosto pripisovanje pojmov
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Vsaki izjavi sem pripisala pojem na podlagi dezevanja idej, ki sem jih vpisovala pod stolpec

pojem.

Tabela 2 Primer zdruZevanja pojmov v posamezne kategorije

St. Izjava Pojem
izjave

A4 | Razlog je bil sestrin klic, da ¢e je mozno, naj prideva ¢im prej | Sestrina pro$nja za pomo¢ mami
domov, da mami tak ne more ve¢ sama Zivet.

A5 Vedla sva, da je nekaj narobe, ko so se zacele pojavljati tiste | Pritozbe
obtozbe razne.

A6 | Druge variante ni bilo, kot da se preseliva sem gor. Brezizhodnost

A7 | Je bilo treba poskrbeti za njo, se ni ve¢ prehranjevala Motnje v prehranjevanju
pravilno, juho si je skuhala v nedeljo in je tisto juho jedla tudi
do cetrtka, drugo pa, krompir ali pa karkoli je bilo kuhano, se
je Ze pokvarilo. Ni si pripravila do konca.

- Zdruzevanje sorodnih pojmov po posameznih sklopih

V nadaljevanju sem v posebni tabeli zdruzila izjave in pripisane pojme vseh intervjujev po

sklopih, ki so se nanasali na moja raziskovalna vprasanja.

Tabela 3 Primer zdruZevanja sorodnih pojmov v kategorijo potrebe neformalnih oskrbovalcev

St. izjave Izjava Pojem

A36 Vsak rece, e bos kaj rabil, povej, ampak to za eno uro, dve, kaj ve¢ Potreba po pomoci za
pa ne. To ne odtehta veliko. dalj casa

A38 Bi nama pa ustrezalo, ¢e bi veckrat priskocili na pomo¢. Potreba po pomoci

sorodnikov

A39 Za tistih par ur, tisto ni ni¢, jaz pravim. Za par dni pa ze tezko Potreba po pomoci za
katerega dobis. dalj casa

A48 V nasi dolini se sedaj zaCenjajo neka predavanja, smo ravno zadnji¢ Casovna nedostopnost
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AG67 Tudi drzava bi lahko bolje poskrbela za take stvari, pa bi rekla, to je

A70 Pomoci na domu se tudi Se nisva posluzevala, zaenkrat to Se ni

dobili letak, da bo v 3oli tudi predavanje o demenci. Samo bi bilo spet

treba iti ob Sestih zvecer.

dan ali za dva dni ...

potrebno, e pa ne bova zmogla ve¢, mislim da bo sledil dom.

patronazna sestra, bo prisla za en dan k vam, vidva pa spokajta zaen | varstvu

Potreba po zacasnem

Pomoc¢ v primeru

poslabsanja stanja

- Osno kodiranje

V tem delu analize sem v tabeli uredila kategorije in pojme po posameznih sklopih. V stolpcu

pojmi sem najprej zdruzila enake pojme vseh intervjujev, nato pa sem v stolpcu kategorija

zdruzila $e enake kategorije.

Tabela 4 Primer osnega kodiranja za kategorijo potrebe neformalnih oskrbovalcev

KATEGORNA POJEM IZJAVA ST.
IZJAVE
Potrebe po Potreba po pomoci za | Vsak rece, ¢e bos kaj rabil, povej, ampak to za eno uro, | A36
pomoci daljse ¢asovno dve, kaj ve¢ pa ne. To ne odtehta veliko.
obdobje
Za tistih par ur, tisto ni ni¢, jaz pravim. Za par dni pa ze | A39
tezko katerega dobis.
... sedaj bi bila dobrodosla edino ta varianta, da pride E34
nekdo k nam za kaksno uro.
Tudi drzava bi lahko bolje poskrbela za take stvari, pa AB7
bi rekla, to je patronazna sestra, bo prisla za en dan k
vam, vidva pa spokajta za en dan ali za dva dni ...
Zacasna oskrba bi najvec prinesla k lajSanju bremen. A88
Vsaj na dva ali tri mesece za ene par dni, da gre§ nekam
in se odklopis.
Ni potrebe po daljsem | Daljsih oddihov si midva nikoli nisva privos¢ila in tega | E90
oddihu tudi ne pogresam.
Daljsih oddihov si nisva mogla privos¢iti, ker si jih G71
nikoli nisva privos¢ila in tega tudi nisva pogresala.
Kratkotrajna pomo¢ ... sedaj bi bila dobrodosla edino ta varianta, da pride E34
nekdo k nam za kaksno uro.
Prav bi nam pri§la pomo¢ za kaks$no uro ... E82
Zdaj bi prislo prav, da bi kdo priSel k nam za kak$no E145

uro.
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Je pa takrat, ko $e hodi, ko se za¢ne demenca in ves, da
ga ne mores$ samega pustit, bi bila idealna resitev, da ga
das nekam za kaksno uro, da gres po opravkih.

E32

ker mora$ imeti nekoga, da bo tisti ¢as poskrbel za ata.

Spet bi potem nekoga rabili, da bi bil doma in pomagal | E92
mami pri oskrbi.
Skupine zato tudi iz tega razloga ne pridejo v postev, E48

Potrebe, ki se pojavljajo pri oskrbovanju ¢loveka z demenco:

Potrebe po oblikah pomoci:

Potreba po pomoci za daljse ¢asovno obdobje (A36, A39, E39, A67, A88)
Kratkotrajna pomoc¢ (E34, ES2, E32, E92, E48)

Pomo¢ druge osebe (H40, H45)

Ni potrebe po daljSem oddihu (E90, G71)

Potreba po dostopnosti pomoci:

Krajevna dostopnost (C38, E33, E49)
Casovna dostopnost (A48, E37, E47, E147)
Dostopnost pravice do postreznine (C52)

Prilagajanje pomoci potrebam ¢loveka z demenco (E82)

Odvisnost potrebe po pomoci od stopnje demence:

Pomoc¢ v primeru poslabsanja stanja (A70, B66, D88, D90, F68, G32, G60)
Dnevno varstvo v zac¢etnem stanju demence (E144)

Sprejetje ponujene pomoci (H53)

Potrebe po prostovoljcih:

Prostovoljstvo (E146)

IzobraZevanje prostovoljcev za delo z ljudmi z demenco (E154)

Potreba po vecji angaziranosti s strani sorodnikov:

Potreba po pomoci sorodnikov (A38, H41)

Potrebe po financni pomoci:

Visja postreznina (A86, H55)
Visji finanéni dodatki za oskrbo na domu (C50, C49, A87, H54, E110)

Potreba po pripomockih za osebno nego cloveka z demenco:

Pripomocki za tusiranje (B54)
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- Pripomocki za lazje prestavljanje S postelje na vozicek (B56)
Potreba po informiranosti:
- Zelja po informacijah (C12, D74, D91, D94, D85)
- Potreba po izpovedi ljudi z enakimi izkusnjami (E15)
- Delavnice (E46)
Potrebe po sprejemanju pomoci s strani cloveka z demenco:
- Zelja po odlogitvi za odhod v dom (D89)
- Sprejemanje pomoci (G48)
Potrebe po razbremenitvi:
- Pocitek (E87, E133, F43)
- Cas zase (E94, E132, E134, E143)
- Zelja po miru (D32)
- Zelja po druzenju (E171)
Potrebe po koncani oskrbi:
- Dodatna aktivnost (F54)
Ni potreb (F17, F57, F58, G31)

3.6. DEFINIRANJE KATEGORIJ

Kategorije sem razdelila v Sest sklopov: sprejemanje demence, dozivljanje demence, odnosi v

druzini, tezave neformalnih oskrbovalcev, potrebe neformalnih oskrbovalcev in skrb zase.

SPREJEMANJE DEMENCE: V tem sklopu me je zanimalo, kako so oskrbovalci sprejeli
oskrbovanje ¢loveka z demenco, kje so poiskali pomo¢ in informacije glede oskrbovanja
¢loveka z demenco, kaksne spretnosti so razvili pri odzivanju in komunikaciji v neznanih
situacijah, kaksnih prilagoditev se posluzujejo za lazje oskrbovanje ¢loveka z demenco in

kateri so neprimerni odzivi v komunikaciji s clovekom z demenco.

DOZIVLJANJE OSKRBOVANIJA: V tem sklopu so me zanimali pozitivni in negativni
obcutki, ki se pojavljajo pri oskrbovanju cloveka z demenco, ter pozitivne izkusnje, ki jih
oskrbovalci opazajo pri oskrbovanju. Zanimalo me je tudi, kaks$ni obcutki se pojavljajo pri

oskrbovalcih, ki so prenchali z oskrbovanjem zaradi smrti ¢loveka z demenco.
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ODNOSI V DRUZINI: V tem sklopu me je zanimalo, kako oskrbovalci doZivljajo svoj odnos
s ¢lovekom z demenco, kako doZivljajo svoj odnos z ostalo druzino in na koncu tudi, kako

dozivljajo odnos ¢loveka z demenco z ostalo druzino.

TEZAVE NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV: V tem sklopu me je zanimalo, s kak§nimi

tezavami se pri oskrbi ¢loveka z demenco soo¢ajo neformalni oskrbovalci.

POTREBE NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV: V tem sklopu me je zanimalo, kaj bi

neformalni oskrbovalci potrebovali za lazjo oskrbo ljudi z demenco.

SKRB ZASE: V tem sklopu me je zanimalo, ¢e se neformalni oskrbovalci zavedajo vpliva

obremenitve oskrbovanja na njihovo zdravje in s ¢im se pri oskrbi razbremenijo.
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4. REZULTATI

4.1. SPREJEMANJE DEMENCE

Neformalni oskrbovalci v vecini primerov dobro sprejemajo demenco, kljub temu pa se
ve¢ina njih zaveda, da bolezni ne sprejmes ¢ez no¢, ampak je za to potreben Cas. Ena od
intervjuvank pravi, da demenco sprejmes postopoma (Al5: »To ne razumes takoj, to pocasi
sprejmes.«). Na postopno sprejemanje demence vpliva tudi sprejemanje okolice (E174:
»Danes mi je Cisto drugace govoriti o tem, tudi ljudje v okolici imajo drugacen odnos do
bolezni.«). lzrazitega nesprejemanja demence v svojem delu nisem zaznala, opazno je
zavedanje ene od intervjuvank, da mi, zdravi ljudje ne sprejmemo vsega, in nesprejemanje v
primeru, da bi se stanje ¢loveka z demenco poslabsalo in le-ta ne bi ve¢ prepoznala svojega
bliznjega. Eden od intervjuvancev meni, da je vseeno, v katerem okolju in kdo poskrbi za
¢loveka z demenco (G77: »Glede na to, da se on ni pocutil vec tukaj doma, ceprav je ze
desetletja Zivel tukaj, se mi zdi, da je za cloveka z demenco cisto vseeno, kje se poskrbi
zanj.«).

Dva oskrbovalca sta porocala o tem, da na demenco sploh nista bila pripravljena (A7: »Vedela
sva, da bova mogla poskrbeti za mamo, vendar nisva pricakovala te bolezni.«). Ena od
intervjuvank je demenco opredelila kot najslabso obliko bolezni. Nekateri oskrbovalci so si
enotni tudi v tem, da bi bilo oskrbovanje lazje, ¢e demenca ne bi bila prisotna, ter da se
oskrbovanje olajSa potem, ko ¢lovek z demenco postaja odvisen od pomoci drugih, saj od

oskrbovalcev ne zahteva ve¢ stalnega nadzora.

Ugotavljam, da neformalni oskrbovalci pred oskrbo nimajo dovolj informacij o demenci in
ravnanju s Clovekom z demenco. Vecino informacij, ki jih imajo, predstavljajo medijski
kanali in Clanki ter knjige. Ena od intervjuvank je izpostavila tudi branje Spomincice (E61:
»Sama opazam, da je tako, kot pise v Spomincici, da je najboljse, da ¢im dalje ostane v
domacem okolju, ker ve, Kje je.«). Po pomo¢ in nasvete se ljudje Se vedno najraje obrnejo k
zdravstvenim sluzbam, informacije dobijo tudi pri sluzbah socialnega varstva, veliko nasvetov
in informacij dobijo predvsem ob stiku s psihiatri. Informacije in pomo¢ poiscejo tudi pri
drugih sluzbah, nekaterim so v pomo¢ duhovniki (G81: »Zelo sem bil vesel, ker smo dobili
precejsnjo pomoc tudi s strani Zupnika.«). Ena od intervjuvank je opisala tudi svoj dogovor z

eno od usluzbenk na banki (D43: »Slucajno sem sla po sluzbi na banko in mi je gospa, s
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katero sva tudi zmenjene, da mi pove, ce ga vidi, rekla, da ga je videla in me je sprasevala,
kaj je delal na nosu.«). Vecini intervjuvanih veliko pomenijo izku$nje ljudi, ki imajo podobne
tezave in nasveti laikov ter njihove lastne izkuSnje. Scasoma zacnejo okolisCine in
spremembe, ki se dogajajo okrog njih, povezovati z demenco (A49: Jaz mislim, da je to malo
z demenco povezano, ker ona na vsake toliko casa pravi, da jo nekaj tako boli, potem jo pa
kar naenkrat odreze bolecine.«).

V komunikaciji s ¢lovekom z demenco se oskrbovalci v ve€ini primerov primerno odzovejo
na spremembe in neznane situacije, ki jih prinasa demenca. Pri tem upostevajo zelje ¢loveka z
demenco, ga v njegovih odloc¢itvah podpirajo in ga spodbujajo k aktivnostim. Ena od
oskrbovalk se je naucila predvideti nevarne situacije (E113: »Kaj trdega si mu ne upamo dati,
ker si lahko zobe polomi, ker vse v usta nese, kot majhen otrok.«). V ve€ini primerov so si
intervjuvani enotni, da se mora$ s ¢lovekom z demenco strinjati, v odnosu so pomembni
potrpezljivost, spoStovanje, posluSanje, preverjanje, pomirjanje, pojasnjevanje in ignoriranje
nepomembnih situacij. Nekateri so se v odzivanju na ze znane situacije naucili preusmerjati
pozornost, spoprijeti pa se morajo tudi s prikrivanjem dolo¢enih stvari v dobro ¢loveka z
demenco (E59: »Kolikokrat sem mu rekla, da je z mamo vse v redu. Smo vedeli, da mu ne
smemo po pravici povedati, ker bo samo slabSe.«). Oskrbovalec ¢loveka z demenco ne
opozarja na njegove tezave in njegovih oc¢itkov ne jemlje osebno, v konfliktnih situacijah se
umakne, v nekaterih primerih deluje kot mediator (D107: »Tudi, ko je kriza med njim in

Danico, grem jaz dol in ga pomirim, imata véasih kar agresivne borbe.«).

Ugotavljam, da so se oskrbovalci v vecini primerov prilagodili potrebam ¢loveka z demenco.
Poznajo njihove potrebe in ravnanje prilagodijo po sistemu, ki odgovarja ¢loveku z demenco,
s tem pa si nekoliko olajSajo oskrbo. Ena od oskrbovalk se je oskrbi prilagodila tako, da se je
doma zaposlila kot hiSna gospodinja, da bi s tem olajSala mamino breme in preprecila
institucionalizacijo svojega oceta. Okolje si prilagodijo tako, da si priskrbijo razne
pripomocke, ki jim olaj$ajo fizi€ni napor pri oskrbovanju, svojo obremenitev pa si zmanjsajo
tudi tako, da pospravljajo stvari, ki bi lahko bile nevarne za ¢loveka z demenco ali jih
potrebujejo v vsakdanjem zivljenju. Vecina oskrbovalcev se kot odgovor na tavanje ¢loveka z
demenco posluzuje zaklepanja stanovanja, ena od oskrbovalk pa se je prilagodila tudi tako, da

Vv W

je svoji mami dovolila domaco Zival v stanovanju, kljub tezavam, ki jih prinasa ¢iS€enje za
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njo (A82: »Tudi cez dan ni hudo, ona sedi pred televizijo, macka drzi v rokah in gleda. Macko
hoce imet vedno zraven, zgleda, da se boljse pocuti.«).

Kljub vsem prilagoditvam in primernim odzivom pa ugotavljam tudi prisotnost neprimernih
odzivov na spremembe, ki jih prinasa demenca. Ti odzivi so povezani z nasprotovanjem
¢loveku z demenco, ravnanjem z njim kot z otrokom, siljenjem in dodatnim opozarjanjem na
tezave. Pri dveh oskrbovalcih sem zaznala stopnjevanje napetosti (C19: »Na stropu mi je
kazal ribe, kako plavajo, pa sem ga ¢udno gledala, sem mu rekla: "Ribe Ze ne plavajo tukaj
gor. Seveda plavajo, kako si neumna, ker ne vidi§,” mi je rekel.«). Skoraj polovica
oskrbovalcev ¢loveka z demenco brez pomislekov sooci z realnostjo (F4: »Sem ji rekel, da
nima kaj hodit, ker so ze petdeset let nazaj vsi pomrli. Takole je zacela mrtve ljudi preganjat
in tako naprej.«). Ena od oskrbovalk se je na spremembe v¢asih odzvala s smehom, pri njej
sem zaznala tudi osebno jemanje ocitkov in pricakovanje odgovorov, zahvale in opravicila,
kar je negativno vplivalo tudi na njeno po¢utje in dozivljanje oskrbovanja (C36: »Ne vem, ¢e
je znal ceniti mojo skrb, lahko bi mi kdaj povedal, da je vesel, da skrbim zanj ali pa se mi
opravi€il, ker imam toliko dela z njim. Pa ni¢.«). V dveh primerih sem naletela tudi na misel,
da c¢lovek z demenco namenoma povzroca tezave, v enem primeru se je ta misel nanaSala na
oskrbovalko (C34: »Jaz sem bila ves ¢as Zalostna se mi zdi, ker sem mislila, da se Tone
zanala$¢ tako do mene obnaSa«), v drugem primeru pa na ostalo druzino, ki tvori socialno
mrezo ¢loveka z demenco (D12: »Danica, ki je njegova hcerka je takoj zacela govoriti da je

Zleht, da ji nagaja«).

Ugotavljam tudi, da skoraj vsi oskrbovalci opazajo spremembe v Svojem odzivu na neznane
situacije in se zavedajo, da so na zacetku drugace ravnali v odnosu s ¢lovekom z demenco. V
odzivih so postali pozorni na reakcijo ¢loveka z demenco in so na podlagi tega ugotovili,
kateri so primerni in kateri neprimerni odzivi. Ena od intervjuvank navaja tudi, da je reakcija

v doloceni situaciji odvisna od njenega pocutja v tistem trenutku.

4.2.  DOZIVLIANJE OSKRBOVANIJA

Razlogi, zaradi katerih se oskrbovalci odlo€ijo za oskrbovanje, so razli¢ni. Zanimalo me je, e
razlog za odlocitev za oskrbovanje vpliva na posameznikovo dozivljanje oskrbovanja in
obremenitve, ki jih slednje prinasa. VecCina intervjuvanih oskrbovalcev skrbi za ozjega ¢lana

svoje druzine, naj si bo to moz, zena, sin, héerka, in so Ze pred oskrbo ziveli skupaj.
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Najpogostejsi razlog za oskrbo je obcutek dolznosti in ljubezen do ¢loveka z demenco. V
enem primeru je oskrbo prevzela vnukinja v zameno za domacijo, ki je bila prej v lasti njene
mame in strica. Eden od oskrbovalcev se je bil primoran skupaj z Zeno preseliti iz mestnega
okolja na podezelje, da bi lahko poskrbel za svojo mamo, v enem primeru pa za ¢loveka z
demenco skrbi vnukova Zena, ki je oskrbo nase prevzela zaradi zaupanja s strani ¢loveka z

demenco.

Oskrbovalci razlicno dozivljajo oskrbovanje. Veliko je negativnega dozivljanja, ena od
oskrbovalk je odlocitev za oskrbo oznacila kot edino reSitev v tistem trenutku (A3: »Druge
variante ni bilo, kot da se preseliva sem gor.«). Dve oskrbovalki pravita, da jima oskrbovanje
predstavlja breme, ena od njiju pravi, da je to bolezen, ki te »priveze«. Veliko neprijetnosti
jim povzro€¢ajo neznane situacije, s katerimi se srecujejo pri oskrbovanju ¢loveka z demenco.
Oskrbovalci porocajo o slabem pocutju, ko hoc¢ejo komunicirati s ¢lovekom z demenco, pa ne
dobijo pravega odgovora, ko morajo ¢loveku z demenco lagati in zato, ker se njihovo
Zivljenje odvija v drugacni smeri, kot so sprva pri¢akovali. Pri oskrbovanju ¢loveka z
demenco se velikokrat pocutijo nemoc¢ne, v komunikaciji pa negotovi, saj ne vedo, kako je
treba v takSnih primerih postopati. Ko jih ¢lovek z demenco pri¢ne pozabljati, so sprva
prizadeti, kasneje pri¢nejo tolaziti samega sebe (E160: »Tolazim se potem s tem, da je Se vsaj

tak. Da ga imamo Se tukaj ob sebi in da Se jaz zmorem, da smo lahko skupaj.«).

Prvi odzivi na neznane situacije v oskrbovalcih vzbudijo $ok, nekateri si na zaéetku kljub
diagnozi $e vedno zatiskajo oc¢i pred resnico in upajo, da se bo stanje izboljsalo. Ena od
oskrbovalk se je na zaCetku oskrbovanja ¢loveka z demenco spoprijemala z ob¢utki sramu, saj
ni vedela, kako bo okolica sprejela njihovo drugacnost (E172: »To so tisti casi, ko te je sram,

ko te drugi ne razumejo in se obremenjujes s tem, kaj bodo drugi rekli.«).

Intervjuvani ob oskrbovanju obcutijo Zzalost, 0samljenost in zbeganost, ker ne vedo, kam se
obrniti po informacije ter pomo¢, dve oskrbovalki sta na zacetku razmisljali o odhodu iz
situacije, vendar sta sedaj prebrodili zacetno krizo. Ena od oskrbovalk obzaluje, da je prevzela
celotno oskrbo (B28: »Sedaj sele vidim, da sem naredila grozno veliko napako, jaz bi se
morala dogovoriti s svojo mamo, da bi stara mama pol leta Zivela pri meni, pol leta bo pa ona

zanjo skrbela.«). Eden od oskrbovalcev priznava, da je bil med oskrbovanjem bolj razdrazljiv.
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Ugotavljam, da oskrbovanje za ve¢ino oskrbovalcev predstavlja obveznost, zaradi katere so se
morali odre¢i stvarem, ki so jih opravljali prej. Zavedajo se, da oskrbovanje pomeni
odgovornost in se ¢utijo dolzni poskrbeti za svoje najblizje. Eden od oskrbovalcev se pocuti
krivega, ker ni bil pozoren pri urejanju dokumentov za pridobitev dodatka za pomo¢ in
postrezbo. Ena od oskrbovalk poro¢a o obcutkih razcepljenosti, saj je ves ¢as razdeljena med
oskrbo in opravljanjem drugih stvari, eden od oskrbovalcev pa je v¢asih dobil ob¢utek, kot da

njegova pomoc¢ ni ni¢ vredna.

Ugotavljam tudi, da se oskrbovalci med oskrbovanjem spoprijemajo s Stevilnimi strahovi.
Strah jih je demence, tavanja ¢loveka z demenco in poSkodovanja (D28: »Trenutno kar naprej
z vzigalicami okrog hodi.«). Obcutijo tudi strah pred poslabsanjem stanja in strah pred
sprejemanjem tuje pomoci. Ena od oskrbovalk se boji sprejeti tujo pomo¢ pri oskrbi, saj ne
ve, kako bo ¢lovek demenco reagiral v druzbi neznanih ljudi (E149: »Tam pa ne ves, kako bo

ata sprejel tujega cloveka, kako bo tisti clovek reagiral, ce bi ga udaril.«).

Oskrbovalci pri oskrbi ob¢utijo napor in iz¢rpanost, tako fizi¢no kot psihi¢no. Stres, Ki
spremlja oskrbovanje ¢loveka z demenco, sem zaznala v vecini primerov, tudi ta se navadno
pojavi zaradi celodnevne vpetosti v oskrbo in kot odgovor na odzive v neznanih situacijah pri

vedenjskih in psihi¢nih spremembah ¢loveka z demenco.

Kljub prisotnosti negativnih obcutkov ugotavljam, da oskrbovalci obcutijo tudi pozitivne
izkuSnje in oskrbovanje v dolo€enih trenutkih pozitivno doZzivljajo. Na direktno vprasanje o
pozitivnih izku$njah pri oskrbovanju so oskrbovalci v vecini primerov odgovorili, da v

oskrbovanju ne vidijo ni¢ pozitivnega ter da jim oskrbovanje ne predstavlja bremena.

Iz opravljenih pogovorov sem ugotovila, da oskrbovalci ob¢utijo oskrbo kot dobro delo, skozi
oskrbovanje vzgajajo samega sebe in se naucijo sprejemati razli¢nost (H60: »in da imam
socutje za socloveka. Gledam cloveka kot cloveka, jaz ga ne gledam kot reveza, ampak kot
cloveka, ki je pomoci potreben.«). Oskrbovalci obcutijo zadovoljstvo, da lahko za ¢loveka z

demenco poskrbijo sami, saj menijo, da bo tako najbolje za vse. Ena od oskrbovalk je
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izpostavila moc¢no voljo pri oskrbovanju, druga pa je pripovedovala o tem, kako srecna je, e

je ¢lovek z demenco srecen in zadovoljen.

Ugotavljam tudi prisotnost pozitivnih izkuSenj pri oskrbovanju. Ena od oskrbovalk je
oskrbovanje opisala kot novo izkusnjo (B75: »Naucila sem se, kako je skrbeti za starejse.
Kako jih oblaciti, slaciti, menjati plenice.«). Kot pozitivno ocenjujejo tudi dobro spanje
Cloveka z demenco, spremembo okolja, njihovo casovno prilagodljivost in sprejemanje
demence s strani okolice. Ena od oskrbovalk je vesela, da ima sluzbo in da se lahko zanese na
svoje sodelavke (D63: »Lahko, da sem kdaj zaradi tega tudi slabe volje, ceprav se moram
pohvaliti, da imava s sodelavko v sluzbi zelo dober odnos in sva tudi dogovorjene, da se
pogovoriva, de ima katerakoli kaksne tezave.«). Nekateri kot pozitivno opisujejo
medgeneracijsko sodelovanje med ¢lovekom z demenco in njihovimi otroki, pomembno se
jim zdi prenasanje znanja med generacijami in sodelovanje mlajSih generacij s starimi ljudmi.
Pozitivna se jim zdi tudi financna podpora, tako s strani ¢loveka z demenco kot s strani
drzave. Oskrbovalci so veseli vsakrSne ponujene pomoci ali pripomockov, ki jim olajSajo
oskrbo. Nekateri izpostavljajo tudi pozitivne izku$nje s sluzbami, ki nudijo pomo¢, to so v
veCini primerov zdravniki in psihiatri. Najve¢ pozitivnih izkuSenj pa sem zaznala pri
sprejemanju pozitivnih odzivov s strani ¢loveka z demenco. Oskrbovalcem veliko pomeni, Ce
obcutijo, da jim ¢lovek z demenco vraca toplino, se ob njih varno pocuti, se trudi in zna
sprejeti njihovo pomo¢ (D119: »Da se v primeru tezav zna obrnit na nas in da se zaveda, da
mu bomo pomagali, kolikor mu bomo pac lahko.«). Pozitivni odzivi s strani ¢loveka z
demenco pozitivno vplivajo na oskrbovalca, ga motivirajo pri nadaljnjem delu in izboljsajo
njegovo psihi¢no pocutje (G85: »Tudi zeno je pohvalil glede hrane in je tudi ona bila takoj

boljse volje in bolj srecna, ker je drugace velikokrat njeno pomoc¢ odklanjal .«).

Ugotavljam, da moski oskrbovalci tezje govorijo o svojih Custvih in tezavah, ki jih prinaSa
oskrbovanje. Zenske oskrbovalke so se pri pogovoru precej bolj sprostile in opisovale tudi
custvene obremenitve, ki jih oskrba prinaSa. Do odgovorov o dozZivljanju oskrbovanja sem
lazje prisla pri pogovorih z Zenskimi oskrbovalkami, medtem, ko sem morala pri moskih
oskrbovalcih precej podrobneje sprasevati o njihovem pocutju in obcutkih oskrbovanja. Tudi

pri intervjujih, kjer sta bila prisotna dva oskrbovalca, so Zenske oskrbovalke pogosteje
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govorile o svojih obc¢utjih kot moski. V teh primerih so govorile tudi o obcutkih namesto njih,

oziroma so odprle temo za pogovor.

O obcutkih po koncani oskrbi sta porocala dva oskrbovalca, katerih partner je ze pokojni. V
obeh primerih sem ugotovila, da se oskrbovalca srecujeta z osamljenostjo in dolgocCasenjem,
saj imata kar naenkrat preve¢ prostega Casa in ne vesta, kako bi ga izkoristila. V enem
primeru oskrbovalec poro¢a o boljSem psihi¢nem pocutju, saj ponoc¢i lazje zaspi, v drugem
primeru pa mi je oskrbovalka dejala, da se je njeno zdravje po kon¢ani oskrbi poslabsalo
(C53: »Zdi se mi tudi, da je po njegovi smrti vse za menoj prislo. Sem pogosto zbolela, kar
naprej me je glava bolela, kriz, tezko sem spala.«). Zaveda se tudi, da je med oskrbo nase

pozabila in se ni zavedala svojih potreb.

4.3.  ODNOSIV DRUZINI

O odnosu s ¢lovekom z demenco so oskrbovalci povedali bolj malo. Sama sem z
opazovanjem v vecini primerov dobila obcutek spostovanja in dobrega odnosa. Ena od
oskrbovalk je omenila spremembo odnosa med oskrbo, poro¢a o izboljSanju odnosa in
sprejemanju njene pomo¢i z mamine strani, odkar skupaj z mozem skrbita zanjo. O odnosu
oskrbovalca s ¢lovekom z demenco ugotavljam, da so jim za definiranje dobrega odnosa
pomembne vrednote, kot so ljubezen, zaupanje, spostovanje in upoStevanje. Kljub dobrim
odnosom priznavajo prisotnost obcasnih konfliktov, v enem primeru pa je oskrbovalec
izpostavil menjavo vlog v druzini ob pojavu demence (G37: »Mislim, da se je zadeva
nekoliko spremenila. Ni bilo vec tega, da bi on ne vem kaj zahteval in smo mu morali
dopovedati, da bomo malo drugace delali, kar je velikokrat privedlo do konfliktov. Sploh med

nama.«).

Oskrbovalci so zelo malo povedali tudi o odnosu ¢loveka z demenco z ostalo druzino.
Ugotovila sem, da se v nekaterih primerih odnosi poslabsajo, ker ostala druZina ne sprejme
demence kot bolezni, ampak meni, da ¢lovek z demenco namenoma povzroca tezave. Prav
tako intervjuvani navajajo slabSe odnose ¢loveka z demenco z druzino skozi celo zivljenje,
kar se v trenutni situaciji samo nadaljuje ali Se stopnjuje (D20: »To ju spremlja zZe celo
Zivljenje, sta imela tak odnos, tako sem jaz razbrala. Sedaj, ko je bolan, ji pa res se bolj

nagaja in ona tega ne zna sprejeti.«). V dveh primerih sem zaznala obcutek oskrbovalca, da
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so drugi v odnosu s ¢lovekom z demenco ve¢ vredni kot oni sami in da njihova pomoc $teje
manj kot pomo¢ ostale druzine (A26: »Vsi drugi so ji prinesli iz trgovine kaj in ji pomagali,
samo domaci ji nismo nikoli pomagali. Vse druge je imela prej.«). Eden od oskrbovalcev pa

pravi, da je ¢lovek z demenco odklanjal pomo¢ drugih in da je najbolj zaupal njemu samemu.

Vsi vpraSani so delezni pomoc¢i in podpore s strani druzine, za kar so tudi hvalezni.
Ugotavljam, da jim je pri oskrbovanju v vecini primerov v najvecjo pomoc¢ in podporo ozja
druzina oziroma clani druzine, ki zivijo skupaj z njimi ali v njihovi neposredni blizini.
Oskrbovalci so z njihovo pomocjo delezni spodbude in razbremenitve (G41: »Nisem se samo
jaz, kar se mi zdi dobro, da ni padlo vse breme name, ampak smo si oskrbovanje nekako
porazdelili.«). Kljub dobrim odnosom ugotavljam, da v druzini prihaja do ob¢asnih konfliktov
in nerazumevanja s strani $irSe druzine. Ena oskrbovalka pa je dejala, da nekateri sorodniki
znajo ceniti njihovo skrb in so hvalezni zanjo. Nekateri oskrbovalci od druzine pri¢akujejo
ve¢ pomoci, nekateri pa SirSe druzine nocejo prositi za pomoc, saj jih nocejo dodatno
bremeniti (C31: »Bratje, sestre, bratranci imajo svoje skrbi in delo, tako da na njih ne
racunamo kaj prevec.«). Nekateri oskrbovalci so za lazje sprejemanje in razumevanje
demence pripravljeni priskoCiti na pomo¢ drugim. Ena od intervjuvanih je izpostavila
pomanjkanje maminega ¢asa za druzenje z njenimi vnuki (E121: »Hudo mi je edino, ker se z
vnuki ne more druzit, niti jih ne pozna.«). V enem primeru pa mi je oskrbovalka, katere moz
je ze pokoijni, pripovedovala o poslabsanju odnosov v druzini po koncani oskrbi. Pravi, da so
se med oskrbo medsebojno povezali, po oskrbi so odnosi postali bolj napeti, njihovo

poslabsanje pa pusc¢a pecat tudi na njenem psihi¢nem pocutju.

4.4. TEZAVE NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV

Tezav, s katerimi se pri oskrbi ljudi z demenco srecujejo neformalni oskrbovalci, ni malo.
Ugotovila sem, da pri oskrbovalcih najve¢ tezav nastane zaradi vedenjskih in psihi¢nih
sprememb c¢loveka z demenco. Zaradi motenj hranjena se pojavijo tezave pri hranjenju in
pripravljanju c¢loveka z demenco k prehranjevanju. Vecina intervjuvanih kot tezavo
izpostavlja iskanje, naj si bo to iskanje ¢loveka z demenco zaradi tavanja ali iskanje stvari, ki
jih ¢lovek z demenco skriva pred njimi. V nadaljevanju se tezave pojavijo tudi zaradi o€itkov
in obtoZevanja (D57: »Mi smo zanikrni, on je naredil vse, mi pa ne znamo nic in on vedno, ko

pride kaksen delavec, najde Se nekaj za popravit.«). Dodatno obremenitev jim povzroca
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pozabljanje ¢loveka z demenco, kricanje, vpitje in napacno prepoznavanje domacega okolja
ter ljudi okoli njega. Zaradi vse vecje apaticnosti ¢loveka z demenco se sreCujejo s teZzavami
pri vkljuCevanju ¢loveka z demenco Vv aktivnosti. Oskrbovalci poro¢ajo tudi o nespe¢nosti
njih samih in ljudi z demenco ter nasilnem vedenju (C2: »Véasih je bil hud, sva s snaho
skrbele zanj pa je rekel, bom vaju tako udaril, saj imam palico pri sebi.«). Tezave jim
povzroCa tudi ponavljanje enih in istih stvari, saj se oskrbovalci navelicajo nenehnega
spraSevanja in spremljanja. Pri eni od intervjuvank sem kot tezavo zasledila tudi pomanjkanje

zasebnosti (D30: »Tu se malo bojim, da nas malo prevec¢ bremeni, da nismo nic¢ sami.«).

Pri oskrbovalcih se tezave pojavijo zaradi odklanjanja pomoci s strani ¢loveka z demenco in
odklanjanja pripomockov, ki bi ljudem z demenco pripomogli k dalj$i samostojnosti in hkrati
olajSali oskrbovanje intervjuvanim. Dve oskrbovalki sta se sreCevali tudi s tezavami zaradi
prikrivanja demence s strani ¢loveka z demenco (E29: »Njega je bilo na zacetku tudi sram,
nihce ni smel vedeti, da ga peljemo k zdravniku, smo ga véasih zelo tezko peljali sploh kam.«).
Ugotavljam, da veliko tezav izvira iz sporazumevanja oskrbovalcev s ¢lovekom z demenco,
saj oskrbovalci pogosto ne vedo, kako komunicirati, ko ¢lovek z demenco ni ve¢ zmozen

besednega sporazumevanja.

Tudi zdravstveno stanje je lahko izvor Stevilnih teZav. Eden od oskrbovalcev ima sladkorno
bolezen, nekateri oskrbovalci pa izpostavljajo zmanjSane moci in sposobnosti njih samih, kar
jih ovira pri sami oskrbi. Tudi ljudje z demenco imajo lahko poleg demence Se druge bolezni,
zaradi katerih se oskrba Se poveca (B80: »Ima pa zraven demence se Parkinsonovo bolezen,
tisto, ko se treses ves cas, pa osteoporozo, povisan pritisk.«).

Vsi oskrbovalci imajo svoje druzine, vendar sem samo pri eni od oskrbovalk zaznala tezave
zaradi oskrbovanja ve¢ oseb hkrati, ker v vecini ¢asa sama skrbi za ¢loveka z demenco in
svojo druzino. Poleg majhnih otrok je nase prevzela tudi skrb za strica, ki ima tezave z

alkoholom (B27: »Na strica se ne morem zanesti. On je alkoholik, Se zanj moram skrbeti.«).

Ugotavljam, da veliko teZav nastane tudi pri skrbi za osebno higieno ¢loveka z demenco.
Pogosto ponesnazenje ¢loveka z demenco (B19: »Jo grem zjutraj pogledat pa je cela z blatom
namazana, véasih je zjutraj pobruhana.«), nesamostojnost (E44: »Tudi pri vstajanju rabi

pomoc in tudi pri oblacenju. Ne zna se sam obleci, mu morava midve pomagati.«) in upiranje
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odvzamejo oskrbovalcem ogromno dragocenega Casa. Poleg tega jim veliko Casa vzame
gisCenje in pospravljanje za njimi, e v pravem trenutku niso na pravem mestu (E96: »Ce
nisem bila zraven, sem pa lahko potem Ccistila za njim, mi je pa spet vzelo ogromno ¢asa.«).

Vecina oskrbovalcev izpostavlja tudi tezave zaradi zdravil, bodisi so zdravila, ki so jim bila
predpisana, neustrezna in slabo vplivajo na razpoloZenje in obnasanje ¢loveka z demenco ali
pa se tezave pojavljajo, ker clovek z demenco zavraa jemanje zdravil (C10: »Pozorni
moramo biti, da ne pljune ven tablete, moramo pazit in biti takrat zraven njega ter se

prepricati, da je pojedel tableto.«).

Tudi celodnevna oskrba ni ravno navdih oskrbovalcem. Vecina intervjuvanih poroca o
stalnem nadzoru ¢loveka z demenco, kar ima za posledico nezmoznost opravljanja drugih
aktivnosti. Stalen nadzor pusc¢a posledice tudi na psihi¢nem zdravju oskrbovalca, saj ves Cas
spremljajo in hocejo izkoristiti trenutke, ko lahko pocnejo kaj drugega (E83: »Tisti ¢as, ko je
se je malo usedel, sem jaz hitela kaj postoriti. Sem odhitela na vrt, to Se zdaj delam. Tempo je
bil takrat, ko sem sama skrbela zanj, prehud.«). Ena od oskrbovalk opaza, da se nadzor
stopnjuje. V enem primeru je bila izpostavljena tudi tezava zaradi celodnevne vpetosti ostalih
druzinskih ¢lanov v oskrbo, saj oskrbovalec ne zmore opraviti celotne oskrbe sam in
potrebuje pomoc¢ (E91: »Tudi mi si sedaj ne moremo privosciti dopustov. Jaz moram biti
trikrat na dan obvezno doma zaradi plenic. Za kak$no uro lahko grem od doma, za cel dan pa
ne.«).

Oskrba ¢loveka z demenco vpliva na socialno zivljenje oskrbovalcev. Eden od oskrbovalcev
ter njegova Zena sta pripovedovala o njuni osamljenosti, odkar sta se preselila, da bi
oskrbovala mamo, pogresata svoje prijatelje in druzabne aktivnosti, Ki sta se jih udelezevala,

dokler nista pricela z oskrbo.

Nekaj tezav sem ugotovila tudi pri usklajevanju poklicnega in druzinskega Zivljenja. Opazila
sem, da se nekateri oskrbovalci zaradi teZe oskrbovanja ne morejo vkljuciti na trg delovne
sile, v enem primeru se na trg delovne sile ni vkljuéila oskrbovalkina h¢erka, ker mama ne bi
mogla sama poskrbeti za moza in bi bili primorani oceta institucionalizirati (E39: »Jaz sem
bila ravno na porodniski takrat in sem imela namen iti v sluzbo, vendar sem se odlocila, da

ostanem doma, ker ga mama ne more sama oskrbovat.«). Ena od intervjuvank v sluzbi nima
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fleksibilnih izhodov, v enem primeru pa oskrbovalki povzroca tezave odsotnost druzinskih
¢lanov zaradi sluzbe, saj v tistem ¢asu nima nobene pomoci, ¢e bi jo potrebovala.

Pri tezavah lahko izpostavim tudi slabe izku$nje z institucijami, ki pomagajo ljudem z
demenco in njihovim oskrbovalcem. Oskrbovalci izpostavljajo predolge Casovne postopke
odlo¢anja pri urejanju dokumentov in statusov ter ogromno administrativnega dela in
izpolnjevanja dokumentov, ki spremlja pridobivanje pravic in statusov v zvezi z
oskrbovanjem. Pri iskanju pomoci se soocajo z neodzivnostjo s strani institucij (B81: »Sem pa
sama morala poizvedovati, ali je treba dajati injekcije ali ne.«), odklanjanjem pomo¢i (ES5:
»Smo ga peljali k zdravniku, ampak tukaj nastane problem. Odvisno, na katerega naletis.
Enim je to tako, rekli so, da smo mi nestrpni, da nimamo razumevanja, kar iz prve to recejo.«)
in posiljanjem od vrat do vrat (B44: »Mi je rekla tam, naj poklicem na komisijo, so mi rekli,
da so Ze zdavnaj poslali papirje na socialno.«). Tezave se pojavljajo tudi pri stiku z
zaposlenimi. Oskrbovalci menijo, da so zaposleni na centrih za socialno delo slabo dostopni,
zaposleni v bolnisnicah pa preobremenjeni, da bi se ukvarjali z ljudmi z demenco, tako kot bi
se morali. Ena od oskrbovalk je pripovedovala, da so se dokumenti, ki jih je vlozila, da bi
mami uredila vi§ji dodatek za pomo¢ in postrezbo, izgubili, krivdo pa so kasneje preloZili

nanjo, ¢eprav je vse dokumente vloZila pravocasno.

Financne teZave se pojavljajo zaradi dragih pripomockov, ki jih €lovek z demenco potrebuje.
Oskrbovalci se storitve pomoci na domu ne posluZzujejo zaradi stroskov, ki jih odlocitev za
slednje prinasa, nekateri pa bi se ze zdavnaj odlo¢ili za institucionalno namestitev ¢loveka z
demenco, ¢e to ne bi pomenilo tako velikega finanénega zalogaja (A71: »Tudi, ce bi ponudba
prisla, mislim da je zaenkrat Se ne bi dala v dom, ker je drago. Cez jurja pride, pa Se zraven
moras veliko zapravit in je kar drago vzdrzevat.«).

Pri eni od intervjuvanih sem kot tezavo zasledila pomanjkanje Casa za dodatno izobrazevanje
0 demenci ter napetost in pomanjkanje ¢asa mladih v danasnjem Casu, kar ima za posledico

hitrejSo namestitev ¢loveka z demenco v dom za stare ali pa slabo preskrbljenost starih ljudi.

Tezave, s katerimi se spoprijemajo neformalni oskrbovalci ljudi z demenco, najveckrat
nastanejo zaradi vedenjskih in psihi¢nih sprememb ¢loveka z demenco, odklanjanja pomoci in
prikrivanja bolezni s strani ¢loveka z demenco, negotovosti v komunikaciji in celodnevne
vpetosti v oskrbovanje. Izvor tezav predstavlja tudi oskrba vec oseb hkrati, zdravstveno stanje

oskrbovalca ali ¢loveka z demenco, skrb za osebno higieno ¢loveka z demenco in uporaba

66



zdravil. Pojavijo se tezave pri socialnem zivljenju oskrbovalcev in usklajevanju poklicnega ter
druzinskega zivljenja. Oskrbovalci izpostavljajo finanéne tezave in slabe izkuSnje z

institucijami.

45. POTREBE NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV

Pri oskrbovalcih se pojavljajo potrebe po sodelovanju s formalnimi viri pomoci. Nekateri bi
za lazje oskrbovanje in lastno razbremenitev potrebovali pomo¢ za daljSe ¢asovno obdobje
(A88: »Zacasna oskrba bi najvec prinesla k lajSanju bremen. Vsaj na dva ali tri mesece za
ene par dni, da gres nekam in se odklopis.«), drugi bi potrebovali pomoc za kratek Cas, da bi
lahko opravili najnujnejSe stvari. S stopnjevanjem odvisnosti ¢loveka z demenco od pomoci
se poveca tudi potreba po dodatni pomoci druge osebe, ki jo oskrbovalci navadno zadovoljijo
s pomocjo druzine. V dveh primerih sta intervjuvana dejala, da potrebe po daljSem oddihu ne
Cutita, saj si daljsih oddihov v druzini niso nikoli privos¢ili.

Ugotavljam, da bi oskrbovalci sprejeli razlicne oblike pomo¢i, ¢e bi bile le-te bolj dostopne
njim samim. lzpostavljajo potrebo po krajevni dostopnosti pomoci (E33: »To sem si jaz
zelela, takrat ko je Se hodil, ampak ni bilo v blizini nobene opcije.«), ¢asovni dostopnosti
(A48: »V nasi dolini se sedaj zacenjajo neka predavanja, smo ravno zadnji¢ dobili letak, da bo
v Soli tudi predavanje o demenci. Samo bi bilo spet treba iti ob Sestih zvecer.«) in lazji
dostopnosti pravice do dodatka za pomo¢ in postrezbo. Eden od oskrbovalcev je v ta namen
dejal, da bi drzava morala bolj poskrbeti za lazje pridobivanje pravice, saj je oskrba ¢loveka z
demenco stroSek za oskrbovalca, ne za Cloveka samega. Oskrbovalci si Zelijo tudi, da bi se
institucije, ki nudijo pomo¢ ljudem z demenco in njihovim oskrbovalcem, bolj prilagajale
njihovim potrebam (E82: »Samo je spet tako, mogoce bo ravno sedel takrat, ko bo nekdo

prisel in se bo plenica zamenjala ¢ez dve uri. Odvisno je tudi od njegovih potreb.«).

Ugotavljam tudi, da je odvisnost potrebe po pomoci razli¢na na razli¢nih stopnjah demence.
Tako nekateri oskrbovalci navajajo, da trenutno $e ne potrebujejo pomoci, bi jo pa potrebovali
v primeru poslabSanja stanja, vendar bi v tem primeru najverjetneje izbrali institucionalno
namestitev. Za dnevno varstvo bi se ena od oskrbovalk odlocila v zaCetnem stanju demence.
Oskrbovalci menijo, da trenutno ne potrebujejo pomoci, vendar se ji ne bi odrekli, ¢e bi jim

bila ponujena.
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Pri eni od oskrbovalk sem zaznala tudi potrebo po prostovoljcih, vendar bi morali biti ti

primerno usposobljeni in izobrazeni za delo z ljudmi z demenco.

Pojavi se tudi potreba po pomoci in podpori s strani sorodnikov. Oskrbovalci si zelijo vecjo
angaziranost s strani sorodnikov (A38: »Bi nama pa ustrezalo, c¢e bi veckrat priskocili na

POmoc.«).

Ugotavljam tudi prisotnost potrebe po vecji financni varnosti. Pri oskrbovanju bi jim prisla
prav finan¢na pomo¢, najveckrat v obliki vi§jih dodatkov za pomoc¢ in postrezbo, izpostavljajo
pa tudi potrebo po vecjih dodatkih namenjenih prav za oskrbo ¢loveka z demenco na domu.
Pri tem oskrbovalci navajajo, da bi morali pri dodeljevanju finan¢nih sredstev upostevati, Kje
se Clovek boljse pocuti, da bodo lahko oskrbovalci poleg oskrbe opravljali Se druge stvari in
da bi lahko oskrbovalci poskrbeli za Stevilne prostorske prilagoditve, ki bi bile v pomo¢ njim
samim in ljudem z demenco (E110: »Ce bi lahko prilagodili stopnice in ostalo okolico, bi bilo

idealno. Je pa to spet financno velik zalogaj .«).

Potrebovali bi tudi pripomocke za osebno nego ¢loveka z demenco, kot so pripomocki za

lazje tuSiranje in prestavljanje s postelje na vozicek.

Prisotna je tudi potreba po vedji informiranosti o demenci (C12: »Bi mi pa mogoce prav
prislo, ¢e bi mi nekdo vec¢ o tem povedal, ker bi tudi sama laZje sprejemala demenco.«) in
storitvah, ki so jim na voljo (D74: »Ce se bom viljucila tukaj, bom mogoce ugotovila, da se
kaj vec¢ dogaja na tem podrocju v nasi dolini.«). Oskrbovalci si zelijo ve¢ znanja o sami
demenci ter izpovedi ljudi z enakimi izku$njami. Za pridobivanje informacij bi jim bile v
pomoc¢ tudi delavnice. Veliko tezav jim predstavlja odklanjanje pomoci ¢loveka z demenco,
zato si oskrbovalci Zelijo sprejemanje pomodi z njihove strani. Zelijo si, da bi se sami odlo¢ili

za odhod v dom in da bi sprejemali pomoc, ki jim jo nudijo.
Na koncu ugotavljam, da oskrbovalci potrebujejo tudi razbremenitev od oskrbovanja.

Potrebujejo pocitek, Cas zase, Zelijo si druzenja z drugimi ljudmi in mir (D32: »In nas to malo

bremeni, radi bi imeli malo ve¢ miru.«).
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O potrebah po oskrbi nisem izvedela veliko, eden od vprasSanih je izpostavil samo potrebo po

dodatnih aktivnostih.

Kljub vsem obremenitvam in tezavam, ki jih prinese oskrbovanje, pa sta dva od vprasanih
dejala, da ne potrebujeta nobene dodatne pomoci, tako v smislu finan¢nih dodatkov kot v

smislu prilagoditev, saj je bila demenca pri oskrbovancu $e na zacetni stopnji.

46. RAZBREMENITEV NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV

Ugotavljam, da so si oskrbovalci razli¢ni v zavedanju vpliva obremenitve na njihovo zdravije.
Nekateri oskrbovalci se bremena, ki ga prinasa oskrbovanje, dobro zavedajo, saj se zavedajo
svojih lastnih potreb (A65: »Treba se je tudi malo razbremeniti in poceti tisto, kar si pocel
pred skrbjo zanjo.«), drugi pa o svojih potrebah sploh niso razmisljali (G69: »Nisem
razmisljal o tem, kako bo to vplivalo na moje zdravje in da bi moral narediti kaj v zvezi s tem,
da bi se takrat pomiril in lazje Sel naprej.«). V dveh primerih je bila okolica tista, ki jih je
opozorila na pomembnost zadovoljevanja lastnih potreb. Ena od intervjuvank pravi, da mama
ne gre ni¢ od doma, odkar oskrbuje moza, in da je pozabila nase. Drugi oskrbovalec pravi, da
ga je na spremembe pri njegovem zdravju opozorila zena (G64: »Zena mi je velikokrat rekia,
da nisem okej, da sem bolj razdrazljiv in vzkipljiv, Ko sem prisel od oceta, vendar sam temu

nisem posvecal veliko pozornosti.«).

Ugotavljam, da jim pri razbremenitvi najve¢ pomeni sprememba okolja. Da si lahko
privoséijo krajse oddihe in se za trenutek odmaknejo od oskrbovanja. Veliko jim pomeni, ¢e
lahko poleg oskrbe opravljajo aktivnosti, ki niso povezane z oskrbo, ali se odpravijo na
sprehod, po navadi jim je vS§e€ prisotnost psa. Pri razbremenitvi jim pomaga tudi druzenje,
vendar se tega zaradi stalne oskrbe premalokrat posluzujejo (A42: »To je bilo zvecer, okrog
Stirih sva sla pa sva bila ob devetih Ze nazaj. Nama je bilo v redu, malo druzenja. Nisva bila
dolgo, ampak nama je pomagal, sva se mal sprostila.«). Ena od oskrbovalk se razbremeni
tako, da prosi mamo za zamenjavo pri oskrbi, da lahko odide po opravkih ali na dopust.
Nekaterim je pri lajSanju v pomo¢ vera (H61: »Velikokrat najdem oporo v veri. Tukaj imam
Jezusa in Marijo in ¢e mi je kdaj tezko se obrnem proti njima in ju prosim, naj mi pomagata

in potem gre lazje naprej.«). Ugotavljam tudi, da jim pri razbremenitvi pomaga sprotno

69



reSevanje tezav in pogovor o tezavah ter postavljanje meja (D66: » Trenutno si znam vzeti ¢as
zase in si postavim mejo. Veliko gledam nase.«). Nekateri oskrbovalci sami sebe spodbujajo
in motivirajo pri nadaljnji oskrbi (H48: »Ampak tako, kot sem zZe prej rekla, najprej moras pri
sebi urediti in cCe sebe psihicno uredis, se laZje prebijes skozi ves ta napor in tega ne jemljes

kot tezavo, ampak kot dobro delo.«).
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5. RAZPRAVA

Oskrba cloveka z demenco zahteva Stevilne spretnosti in komunikacijske sposobnosti
oskrbovalcev. Teh sposobnosti neformalni oskrbovalci v ve€ini primerov nimajo, ko se prvic¢
spoprimejo z demenco. Ker so premalo seznanjeni in usposobljeni za delo z ljudmi z
demenco, se na poti oskrbovanja srecujejo s Stevilnimi neprijetnimi ¢ustvi in teZzavami, ki pa
jih vcasih ne znajo premostiti in prebroditi sami. Kot oskrbovalci sami navajajo, je za
sprejetje demence potreben Cas. Ta ¢as bi bil lahko odli¢na izto¢nica za socialne delavke in
delavce, e bi ze ob pojavu demence v njihovi druzini stopili na skupno pot z njimi in jim Ze
na zacetku ponudili pomo¢ in podporo pri spoprijemanju z novimi izzivi, ki jih demenca
prinasa v njihovo Zivljenje. Vendar je prva in glavna naloga socialnega dela, da vzpostavi
odprt in varen prostor za soustvarjanje resitev, zato je pomembno, da socialni delavci delujejo
v skladu s Kodeksom eti¢nih nacel v socialnem varstvu (2002) in tako neformalnim
oskrbovalcem ljudi z demenco omogocijo pozitiven prvi stik s sluzbami socialnega varstva.
Neformalni oskrbovalci se pri iskanju pomoci in informacij glede demence Se vedno najraje
obrnejo k zdravstvenim sluzbam, kar potrjuje tudi raziskava Hvali¢ Touzery in Ramovs$
(2009), ki piseta o oskrbi ¢loveka z demenco v druzini. Tudi te si ¢edalje bolj prizadevajo, da
bi ljudem z demenco in njihovim najbliZjim omogocile dostop do informacij in razli¢nih oblik
pomoc¢i, vendar menim, da se njihovo delo Se vedno opira zgolj na medicinski model
razumevanja demence. Sodelovanje socialne stroke v procesu pomoc¢i neformalnim
oskrbovalcem ljudi z demenco je v tem kontekstu nujno potrebno, saj demenco razume z
drugega zornega kota, socialno delovnega, ki kot pravi Mali (2011: 29), odkriva zmoznosti in
sposobnosti ljudi z demenco in neformalnih oskrbovalcev za spoprijemanje s tezavami in

reSevanje problemov.

Kaj bi bilo potrebno storiti, da bi Ze v samem zacetku sluzbe socialnega varstva stopile v
skupen korak z neformalnimi oskrbovalci? Kot je bilo ze veckrat omenjeno, bi bilo potrebno
zdruziti in povezati socialno in zdravstveno stroko, saj kot ugotavlja Ministrstvo za delo,
druzino in socialne zadeve (2008: 75), obstojece storitve niso povezane v celovit sistem in v
praksi ni najboljse koordinacije med sluzbami, ki nudijo pomo¢ na tem podrocju. Glede na
stopnjo zaupanja, ki ga imajo ljudje do osebnih zdravnikov, menim, da bi bilo potrebno

vzpostaviti sodelovanje centrov za socialno delo z zdravstvenimi domovi, ker so ravno oni

71



najveckrat prvi, ki prihajajo v stik z ljudmi z demenco in njihovimi oskrbovalci. Potrebna bi
bila ustrezna izobrazba tako socialnih in zdravstvenih delavcev glede demence, hkrati pa bi
lahko ob postavitvi diagnoze zdravniki neformalne oskrbovalce napotili na prvi obisk do
socialnih delavcev, ki bi jim podrobneje predstavili demenco in spremembe, Ki jih prinasa, ter
jih povabili v delovni odnos. Tako bi oskrbovalci, tudi ¢e ponujene pomoci ne bi sprejeli,
vedeli, kam se lahko obrnejo po pomoc in kje bodo dobili podporo pri oskrbovanju. Hkrati bi
neformalnim oskrbovalcem omogo¢ili pozitivno izkusnjo s sluzbami socialnega varstva, saj v
svoji raziskavi ugotavljam, da oskrbovalci pri iskanju pomoci naletijo na slabe izkusnje s
sluzbami socialnega varstva, Ki so kasneje razlog, da oskrbovalci nocejo posegati po nadaljnji

pomoci z njihove strani.

Neformalni oskrbovalci dozivljajo razlicne stiske zaradi nepoznavanja demence in
nerazumevanja ravnanj ¢loveka z demenco, kar potrjuje tudi raziskava Fakultete za socialno
delo Skrb za osebe z demenco v skupnosti (Mali 2007). Te stiske v njih vzbujajo strah, stres
in obremenjenost, najve¢ stisk pa je zaznati v komunikaciji in sporazumevanju z ljudmi z
demenco. Opazno je nepoznavanje demence, saj neformalni oskrbovalci sploh nimajo
informacij o tem, kako se spoprijeti s spremembami, ki jih demenca prinasa. Pri tem opazam,
da jim najvecC teZzav povzrocajo vedenjske in psihi¢ne spremembe Cloveka z demenco. Ker s
slednjimi niso seznanjeni, pogosto ne vedo, da so te spremembe posledica bolezni in zato
nekatere ocitke in dejanja ¢loveka z demenco jemljejo kot osebni napad nanje in se z njihovim
obnasanjem preobremenjujejo. Pogostokrat se poc¢utijo nemoc¢ne in negotove v komunikaciji,
saj ne vedo, kako je treba ravnati s ¢lovekom z demenco.

Spremembe, ki jih demenca prinasa, od oskrbovalcev zahtevajo celodnevno oskrbo in nadzor
nad clovekom z demenco, razpetost med oskrbo in njihovim osebnim Zivljenjem pa Se
dodatno stopnjuje obremenjenost. Celodnevna oskrba pogostokrat zahteva celodnevno vpetost
tudi ostalih druzinskih ¢lanov.

V vecini primerov se ravnanja in sporazumevanja z ljudmi z demenco naucijo sami, iz svojih
lastnih izkuSen;j ali pripovedi drugih ter povezovanja okolis¢in z boleznijo. Saleebey (2009) v
leksikonu mogi med drugimi pravi, da ima vsak &lovek sposobnost za okrevanje. Caginovié
Vogrin¢i¢ (2005: 13) pravi, da je to za socialno delo nov izziv — spoznati, da ima ¢lovek
notranjo modrost, da prepozna, kaj je zanj dobro. V veéini primerov jih spremembe v odzivu

psihi¢no razbremenijo, saj se naucijo komunikacije z ljudmi z demenco, vendar menim, da bi
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z usposabljanjem in pomocjo neformalnim oskrbovalcem ze od samega zacetka oskrbovanja
preprecili izgorevanje in negativno dozivljanje v zacetnem stanju spoprijemanja z demenco.
Kogoj (2011: 6) pravi, da lahko »nekatere vedenjske in psihi¢ne simptome predvidevamo in
jih s pravocasnim ukrepanjem preprecimo. Z uposStevanjem vseh pravil sporazumevanja, s
primerno prostorsko in ¢asovno ureditvijo zmanjSamo moznosti za tezave. Prijetna dozivetja,
vkljuCevanje v aktivnosti, ki jih ¢lovek z demenco $e zmore in so zanj zanimive, In
prepredevanje osamljenosti prav tako zmanjujejo verjetnost za neustrezno vedenje.« Ce bi se
neformalni oskrbovalci Ze na zacetku oskrbovanja seznanili s spremembami, ki jih demenca
prinaSa, bi tako lahko preprecili oziroma zmanjSali njihovo preobremenjenost, hkrati pa bi
lahko z ustrezno prilagoditvijo zmanjsali moznost za nastanek tezav v zvezi z vedenjskimi in

psihi¢nimi spremembami ¢loveka z demenco.

Mali (2011: 129) navaja Noalan in Keady (2001), ki pravita, da pri oskrbovalcih ni dovolj le
pripravljenost, da prevzamejo skrb za sorodnika, pozornost si zasluzi tudi njihova sposobnost
in usposobljenost za tovrstno delo. Oskrba najveéje breme in napor predstavlja oskrbovalcem,
ki niso bili pripravljeni prevzeti oskrbe ali pa so se za oskrbovanje odlo¢ili zaradi obc¢utka
dolznosti. Tudi oskrbovalci, ki so si zeleli poskrbeti za svoje najblizje, dozivljajo stres in
druge neprijetne obcutke, zato je pomembno, da so o ravnanju s ¢lovekom z demenco
ustrezno pouceni.

Potrebno bi bilo razbremenjevanje in seznanjanje neformalnih oskrbovalcev o skrbi za lastno
zdravije, saj si nekateri oskrbovalci zaradi obcutka dolZnosti in obveznosti ne upajo privosciti
krajSih oddihov, kaj Sele daljSih. Nekateri oskrbovalci se oskrbovanju v celoti podredijo in si

ne upajo sami niti na sprehod, saj bi jim odmor vzbudil obéutek krivde.

Neformalni oskrbovalci pri oskrbovanju cloveka z demenco ne razmisljajo 0 pozitivnih
dejavnikih, ki jih oskrba prinasa in jim okrepijo mo¢ ter pomagajo pri premagovanju ovir.
Kljub temu, da neformalni oskrbovalci niso veliko govorili o pozitivnih izku$njah, sem se
skozi celoten pogovor trudila poudarjati dejavnike, katerih vpliv sem zaznala kot pozitiven.
Tako sem v enem primeru obcutila varnost in zadovoljstvo ¢loveka z demenco ob
oskrbovalki. Ko sem izrazila svoja opazanja, sem ugotovila, da je delovanje s perspektive
moé¢i (Cadinovié¢ Vogrinéi¢ 2005) v socialnem delu metoda, na katero pri delu z ljudmi ne

smemo nikoli pozabiti. S pohvalami in opazanji primernih ravnanj ter truda neformalnega
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oskrbovalca pri ¢loveku z demenco v oskrbovalcih vzbudimo veselje, zadovoljstvo in sreco, S
tem pa damo oskrbi nov smisel. V socialnem delu bi temu rekli, da okrepimo posameznikovo
moc, da doseze zastavljene cilje.

Oskrbovalcem veliko pomeni odziv ¢loveka z demenco. Pri nekaterih sem tudi na tem mestu
opazila nepoznavanje in nerazumevanje demence, saj oskrbovalci pri¢akujejo besedno
komuniciranje s strani ¢loveka z demenco, neodzivanje pa v njih vzbuja neprijetna obcutja.
Nekateri oskrbovalci pa so zmozni nebesedne komunikacije z ljudmi z demenco in s tem tudi
opazanja 0dzivov in njihovega pocutja. Oskrbovalci tudi sami opazijo, da jim clovek z
demenco zaupa in se dobro pocuti v njihovi druzbi. Na tem mestu lahko potrdimo potrebo
starih ljudi po osebnem medc¢loveskem odnosu, o kateri piSe Ramovs (2003), ki pravi, da
potrebuje star ¢lovek v svoji okolici samo enega ¢loveka, ki ga ima za svojega, da se ne pocuti
osamljenega. Vracanje pozitivnih ob¢utkov s strani ¢loveka z demenco jih spodbudi in

motivira k nadaljnji oskrbi.

Usklajevanje poklicnega in druzinskega Zzivljenja ni nujno stresni dejavnik. V enem od
primerov je ve¢ kot o€itno, da aktiven poklicni status pripomore k razbremenitvi in dobremu
pocutju oskrbovalke. Na tem mestu lahko ovrzem ugotovitve Hvali¢ Touzery (2009), da so
zaposleni oskrbovalci manj ucinkoviti na delovnem mestu, saj je oskrbovalka v mojem
primeru ve¢ kot o€itno z veseljem opravljala delo in se je nanj z veseljem vracala. Res pa je,
da je veliko takSnih oskrbovalcev, ki se zaradi teze oskrbe ne morejo ve¢ vkljuciti na trg
delovne sile, bodisi zaradi nacina pomo¢i, ki jo ¢lovek z demenco potrebuje, ali pa zaradi

finan¢nih stroskov, ki bi jih prinesla morebitna institucionalizacija.

Pomemben vir opore oskrbovalcem predstavlja lokalna skupnost. V prvi vrsti so to njihovi
najblizji, ki jim s pripravljenostjo na pomoc¢ in razumevanjem njihovih stisk nekoliko olajsajo
oskrbo, jim pa pri oskrbovanju veliko pomeni tudi razumevanje SirSe okolice. O stigmi je
spregovorila samo ena od oskrbovalk, tako da ugotovitve ne morem posploSevati na celotno
populacijo, vendar menim, da sprejemanje demence s strani okolice pozitivnho vpliva na
dozivljanje oskrbovanja. Kot pravi Filipovi¢ Hrast (2009: 170), ima lokalna skupnost oziroma
soseska pomembno vlogo v vsakdanjem Zivljenju ljudi. V ljudeh vzbuja obcutke pripadnosti,
sprejetosti in vpetosti v skupnost (Filipovi¢ Hrast 2009). Pri iskanju ustreznih oblik pomoci

neformalnim oskrbovalcem ljudi z demenco je zato potrebno o sprejemanju in ravnanju z
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demenco seznanjati tudi SirSo javnost, saj kot navaja Lipar (2013), stigma o demenci
preprecuje pravoCasno prepoznavanje prvih znakov demence, kar vpliva na zmanjSanje
moznosti pomoc¢i in zdravljenja v zaCetnem stanju bolezni.

Demenca v moji raziskavi ni bistveno vplivala na odnose v druzini. Razmerja med
oskrbovalcem, druzinskimi ¢lani in ¢lovekom z demenco pogosto ostanejo nespremenjena ali
se izboljSajo. Zaznati je razlike v vkljucevanju cloveka z demenco v dogajanje v druzini.
Nekateri oskrbovalci ¢loveka z demenco kljub nezmoznosti besedne komunikacije Se vedno
seznanjajo z dogodki, medtem ko drugi jasno povedo, da so se ob pojavu demence takoj
izoblikovale nove druzinske vloge. Pojavljajo se obcasni konflikti, ki pa ne igrajo bistvene
vloge pri nadaljnji oskrbi. Zanimiva se mi zdi ugotovitev, da oskrbovalci pri¢akujejo pomo¢
in podporo druzinskih ¢lanov, vendar jih po drugi strani skoraj nih¢e noc¢e obremenjevati z
oskrbo. Kot navaja Mali (2011: 128), odgovornost za skrb starega in bolnega druzinskega
¢lana le redko prevzamejo vsi druzinski ¢lani.

Demenco bolje sprejemajo oskrbovalci, ki pri oskrbovanju ¢loveka z demenco delujejo v
paru. Tako si izmenjavajo vloge, pri oskrbovanju podpirajo drug drugega, se spodbujajo in
motivirajo za nadaljnjo oskrbo. Zdi se mi, da si ti oskrbovalci tudi lazje poisc¢ejo pomoc in
informacije, ki jih zanimajo. Prav tako so bili pri pogovoru bolj odprti in pripravljeni
spregovoriti o Custvih kot oskrbovalci, ki po ve€ini sami poskrbijo za ¢loveka z demenco.
Mali (2011: 128) pravi, da druZzina dolo¢i oskrbovalca po principu substitucije. Tudi v
raziskavi so glavno vlogo oskrbovanja prevzemali zakonci, ¢e zakonca ni bilo, je oskrbo
prevzela héerka ali sin, tudi vnuki so prevzeli odgovornost za oskrbo. Zanimivo bi bilo v
raziskovanje vkljuciti tudi izkusnje drugih neformalnih oskrbovalcev, sosedov in prijateljev
na primer. Moja raziskava obsega samo sorodnike ljudi z demenco, menim pa, da je zaradi
specifike te bolezni tezko najti nekoga, ki bi z demenco samostojno bival v skupnosti in bi bil
pri tem deleZen vecje podpore s strani ostalih neformalnih oskrbovalcev, ne samo sorodnikov.
Socialni delavei bi morali ve¢ pozornosti namenjati odkrivanju drugih neformalnih virov
pomoc¢i v socialni mrezi ¢loveka z demenco, saj je ob odpovedi primarnega oskrbovalca
pogosta praksa institucionalna namestitev ¢loveka z demenco (Mali 2011).

Ugotovila sem, da ¢as oskrbovanja poveze druzino, ta povezanost pa se lahko razblini po
konc¢ani oskrbi. To pomeni, da moramo druzini ¢loveka z demenco ponuditi oporo tudi po
koncu oskrbe in jim ponovno pomagati pri reorganizaciji druzine ter vkljucitvi v vsakdanje

zivljenje brez oskrbovanja. Tudi obcutki, ki se pri oskrbovalcih pojavijo po koncani oskrbi, So
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lahko neprijetni. Sicer sem v svoji raziskavi izvedla samo tri pogovore z oskrbovalci, ki so
koncali z oskrbo, vendar se je v dveh primerih izkazalo, da sta se ti dve osebi po koncani
oskrbi srecevali z negativnimi obcutji in osamljenostjo, saj sta pred tem ves svoj prosti ¢as

posvecali ¢loveku z demenco.

Neformalnim oskrbovalcem bi bile v pomoc¢ razlicne oblike pomoci, vendar se slednjih ne
posluzujejo, ker so slabo dostopne. Storitev pomoci na domu ne uporabljajo zaradi finan¢nih
stroskov, Ki jih storitve zahtevajo, pa Ceprav so slednje v vecini primerov sofinancirane s
strani ob¢in. Da bi se odlocili za storitve pomo¢i na domu, bi morale biti te prilagojene
njihovim potrebam, predvsem bi morale biti neformalnim oskrbovalcem ¢asovno dostopne, da
bi lahko ti v ¢asu tuje oskrbe poskrbeli za svoje obveznosti in druge aktivnosti. Perko (2011:
162) pravi, da je tezava v slovenski zakonodaji, saj socialno oskrbo na domu omejuje na stiri
ure dnevno, 20 ur tedensko in 80 ur meseéno. Casovna omejitev pomoéi neformalnim
oskrbovalcem ne pomaga pri razbremenjevanju, poleg tega pa se socialni oskrbovalci zaradi
natrpanosti in Casovnih omejitev ne morejo prilagajati potrebam vsakega posameznika
posebej. Problem je v tem, da sistem dolgotrajne oskrbe najvecji obseg pomoci zagotavlja
ljudem, ki so vklju€eni v institucionalne oblike storitev, tiste osebe, ki pa ostanejo v domacem
okolju, so v slabSem polozaju zlasti zato, ker jim ni omogocena integrirana zdravstvena in
socialna oskrba (MDDSZ 2008: 75). Prav tako se neformalni oskrbovalci storitev, kot so
dnevno varstvo, skupine za samopomoc¢ in razli¢na izobrazevanja 0 demenci, ne udelezujejo
zaradi slabe krajevne in Casovne dostopnosti storitev. Potreba po posamezni vrsti oblike
pomo¢i je odvisna tudi od stopnje demence, v kateri se ¢lovek z demenco nahaja. Storitve
dnevnega varstva so primerne samo v zacetnem stanju demence, medtem ko je v poznejsih
fazah bolj primerna pomo¢ na domu. Kot ugotavlja Ministrstvo za delo, druZino in socialne
zadeve (2008: 75), so storitve prehodnih oblik pomo¢i v lokalnem okolju $e vedno premalo
razvite. Na obmocju Zgornje Savinjske doline ni nobenih dnevnih centrov za stare ljudi,
najblizja dnevna centra se nahajata v Kamniku in Celju (Varna starost). Predlagam, da se na
lokalni ravni organizirajo storitve, ki bodo v pomo¢ neformalnim oskrbovalcem, ali pa se jim
omogociti dostop do teh storitev. Razviti bi bilo potrebno informacijsko-koordinacijske
centre, ki bi pripomogli k pravoCasnemu organiziranju in izvajanju ustrezne pomoci v

bivalnem okolju ljudi z demenco in neformalnih oskrbovalcev (Znidarec Demsar 2015: 31).
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Lahko bi jim ponudili tudi moznost organiziranih prevozov do storitev dnevnega varstva, kot

to po¢no v Domu ob Savinji (Znidarec Demsar 2015).

Potrebna bi bila finanéna pomo¢ neformalnim oskrbovalcem, ki v skupnosti oskrbujejo ljudi z
demenco. Dragi pripomocki za oskrbo in storitve, ki SO pomo¢ pri oskrbi, privedejo do
razmisljanja o institucionalni namestitvi ¢loveka z demenco, vendar je po navadi vzrok za
opustitev te zelje prav tako predrag finan¢ni vlozek. Ob tem neformalni oskrbovalci dozivljajo
stiske, saj ne zmorejo kakovostno poskrbeti za Cloveka z demenco. Potrebni bi bili visji
dodatki za pomo¢ in postrezbo ljudem z demenco, predvsem pa finan¢ni dodatki neformalnim
oskrbovalcem, da bi lahko s temi dodatki poskrbeli za ustrezno oskrbo in prostorske

prilagoditve, ki jih ¢lovek z demenco potrebuje.
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SKLEPI

Oskrba cloveka z demenco zahteva spretnosti in komunikacijske sposobnosti

neformalnih oskrbovalcev.

Neformalni oskrbovalci potrebujejo ¢as, da sprejmejo demenco.

Neformalni oskrbovalci se pri iskanju pomoc¢i in informacij glede demence $e vedno

najraje obrnejo k zdravstvenim sluzbam.

Pri iskanju pomoci velikokrat naletijo na slabe izkuSnje pri stiku z institucijami in

njihovimi zaposlenimi.

Neformalni oskrbovalci nimajo dovolj informacij o demenci in sporazumevanju z

[judmi z demenco.

Stiske, ki jih dozivljajo, nastanejo predvsem zaradi nepoznavanja demence in
nerazumevanja ravnanj ¢loveka z demenco, najvec¢ stisk pa nastane v komunikaciji in

sporazumevanju z ljudmi z demenco.

Oskrbovalci se pri oskrbovanju c¢loveka z demenco spoprijemajo s Stevilnimi
tezavami, ve€ina teZzav pa izhaja iz vedenjskih in psihi¢nih sprememb c¢loveka z

demenco.
Spremembe od neformalnih oskrbovalcev zahtevajo celodnevno oskrbo in nadzor,
oskrba ¢loveka z demenco pogosto zahteva tudi celodnevno vpetost ostalih druzinskih

¢lanov.

Skozi oskrbovanje osebnostno rastejo in se skozi lastne izkusnje ter izkusnje drugih

naucijo sporazumevanja in komuniciranja z ljudmi z demenco.
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Oskrba ve¢je breme in napor predstavlja oskrbovalcem, ki niso bili pripravljeni
prevzeti oskrbe.
Neformalni oskrbovalci pri oskrbi ¢loveka z demenco ne razmisljajo o pozitivnih

dejavnikih, ki jih oskrba prinasa.

Neformalne oskrbovalce najveckrat motivirajo pozitivni odzivi s strani cloveka z

demenco.

Aktiven poklicni status je lahko tudi razbremenilni dejavnik, saj se lahko neformalni

oskrbovalci odmaknejo od oskrbovanja.

Pomemben vir opore neformalnim oskrbovalcem poleg druzine predstavlja lokalna

skupnost.

Demenca v nekaterih primerih izoblikuje nove druzinske vloge, v nekaterih primerih

pa odnosi ostanejo nespremenjeni ali se izbolj$ajo.

Delitev vlog pri oskrbovanju razbremeni glavnega oskrbovalca. Ti oskrbovalci tudi

lazje poiscejo pomo¢ in informacije, Ki jih potrebujejo.

Tudi po koncani oskrbi se oskrbovalci spoprijemajo z razli¢nimi stiskami.

Oskrbovalci bi se posluzevali razlicnih oblik pomoci, ¢e bi bile le-te krajevno,

¢asovno in finan¢no bolj dostopne ter dostopne njihovim potrebam.

Pri oskrbovanju ¢loveka z demenco se pojavljajo razlicne potrebe. Razdelimo jih
lahko na potrebe po razlicnih oblikah pomoc¢i, financne potrebe, potrebe po
informiranosti, potrebe po sodelovanju s strani sorodnikov, potrebe po razbremenitvi

in potrebe po sprejemanju pomoci s strani ¢loveka z demenco.

Oskrbovalci si Zelijo finanéno pomo¢ za oskrbo ljudi z demenco v skupnosti.
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PREDLOGI

Oskrbovalcem bi morali ze na zaletku oskrbovanja cloveka z demenco ponuditi
pomo¢ in jih usposobiti za delo z ljudmi z demenco. Predlagam vzpostavitev
sodelovanja med zdravstveno in socialno stroko ter napotitev neformalnih
oskrbovalcev s strani zdravnikov po diagnozi do socialnih delavk in delavcev. Ob
prvem stiku se lahko neformalne oskrbovalce seznani z demenco in spremembami, Ki
jih slednja prinaSa, hkrati pa se jih seznani z oblikami pomo¢i, ki so jim na voljo.
Neformalni oskrbovalci bi tako ze na samem zacetku vedeli, kam se lahko obrnejo po

pomoc, ko in ¢e jo bodo potrebovali.

Oskrbovalci potrebujejo ve¢ znanja in informacij o sporazumevanju z ljudmi z
demenco. Predlagam vecje informiranje o komunikaciji in odzivih na vedenjske in
psihi¢ne spremembe ljudi z demenco. Predlagam ve¢ informiranja preko medijev, saj
se je izkazalo, da oskrbovalci najve¢ informacij pridobijo preko medijskih kanalov in
knjig. Predlagam tudi veéje seznanjanje S§irSe javnosti o demenci in njenih

razseznostih, saj bi na tak nac¢in zmanjSali stigmo demence in breme sorodnikov.

Potrebna je vecja strpnost, dostopnost in odzivnost s strani institucij, saj neformalni
oskrbovalci potrebujejo pozitivne izkuSnje z institucijami, ¢e Zelimo, da se bodo
vracali po pomo¢. V svoji raziskavi ugotavljam, da imajo oskrbovalci ljudi z demenco
velikokrat slabe izkuSnje z institucijami, ki pomagajo ljudem z demenco, zato
predlagam vec izobraZzevanj strokovnih delavcev, tako zdravstvenih kot socialnih

delavk in delavcev.

Pri nacrtovanju storitev pomoci je potrebno upostevati, da bodo te oblikovane tako, da
bodo krajevno in cCasovno dostopne tudi oskrbovalcem, ki Zivijo v nekoliko bolj
odmaknjenih krajih iz mestnega okolja. Predlagam, da se na lokalni ravni raziséejo
potrebe nase ciljne skupine in se na tak nacin izoblikujejo storitve, ki bodo dostopne
neformalnim oskrbovalcem, ali pa jim omogoditi ve¢ji dostop do informacij in

storitev.
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o Predlagam tudi raziskovanje izkuSenj in potreb ostalih neformalnih virov pomoci,

(npr. prijateljev, sosedov) ljudi z demenco, ne samo sorodnikov.

o Predlagam, da se strokovni delavci pri delu z neformalnimi oskrbovalci ljudi z
demenco osredotocijo na pozitivne dejavnike, s pomocjo katerih bi lahko okrepili mo¢

neformalnih oskrbovalcev in skupaj z njimi dosegli zelene cilje.

o Predlagam, da se strokovni delavci pri iskanju ustrezne pomoc¢i neformalnim
oskrbovalcem ljudi z demenco osredotoéijo tudi na raziskovanje in krepitev ostalih
neformalnih virov pomoc¢i (npr. prijateljev, sosedov), saj bi s tem lahko razbremenili
glavne oskrbovalce ljudi z demenco in preprecili oziroma zmanj$ali moznost za

institucionalizacijo.
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9. PRILOGE

Priloga 1: Smernice za intervju

Okolis¢ine poteka pogovora:

Kraj:

Datum:

Trajanje pogovora:

Osebne znacilnosti intervjuvanih:

Spol:

Starost:

Razmerje z oskrbovanim:

Status:

Spoprijemanje z demenco?

O

O
O
@)

Odlocitev za oskrbo (razlogi)

Breme ali navdih (kaj jih najbolj bremeni /navdusuje)

Kako so se odzivali na neznane situacije, so vedeli kako komunicirati?
Kje so pridobili informacije o bolezni?

Kako dozZivljajo oskrbo?

o
o
o
o

Ali je oskrba spremenila njihovo zivljenje? V kakSnem smislu?

So v primerjavi z za¢etkom oskrbe danes bolj seznanjeni z boleznijo in spoprijemanju z njo?
Kako danes sprejemajo bolezen?

Ali oskrbovanje vpliva na njihovo psihi¢no in fizi¢no pocutje? V kak$nem smislu?

Kako je oskrbovanje ¢loveka z demenco vplivalo na odnose v druzini?

O

O O O O O

O

Oskrbovalec - ¢lovek z demenco

Oskrbovalec - partner

Oskrbovalec - ostali druzinski ¢lani

Sodelovanje in angaZziranost ostalih druzinskih ¢lanov?

Kako so razdeljene vloge pri oskrbovanju? Kdo pomaga? Kdaj in kako?

Se vam zdi da od svoje druzine prejmete dovolj razumevanja glede na to, da se pri oskrbi
¢loveka z demenco spopadate s stresnimi situacijami?

Bi si na tem mestu Zeleli ve¢ podpore s strani sorodnikov?

S kakSnimi tezavami se soocajo pri oskrbi?

O

O O O O O

Financ¢ne (zdravila...), denarni dodatek, kaksni so stroski oskrbovanja
Sodelovanje in dostopnost institucij (csd, dom za stare, zdravstvena sluzba...)
Usklajevanje poklicnega in druzinskega zivljenja

Cas (kako si razporejajo ¢as, kako opravijo nakupe...)

Pridobivanje informacij

Kdo poskrbi za ¢loveka z demenco ko ste zdoma?

Kaj bi potrebovali za lazje oskrbovanje?

O

Na katerih podro¢jih bi potrebovali pomo¢?

Kako poskrbijo za svoje lastno zdravje in razbremenitev?

Pozitivne izku$nje z oskrbovanjem (dobre prakse, kaj vam je dalo oskrbovanje...)?
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Priloga 2: Zapisi intervjujev

e INTERVIJU 1: Ciril in Ancka (67let, sin in snaha)
V samem zacetku pogovora bi se rada navezala na va§ zaCetek oskrbovanja. Kdaj ste priceli
oskrbovati svojo mamo in kaks$ni razloegi so privedli do odlo¢itve za oskrbovanje?

Razlog je bil sestrin klic, da ¢e je mozno, naj prideva ¢imprej domov, da mami tak ne more ve¢ sama
zivet. Jaz nisem takoj opazil, da res rabi pomoc¢. Vedla sva, da je nekaj narobe, ko so se zacele
pojavljati tiste obtozbe razne. Midva sva bila v tistem Casu tukaj samo za vikende, drugace sva zivela
v Ljubljani. Drugace je bila sama, prej je bil Se ata, sta skupi bila, tudi sama je kuhala. Priletela sva
sem, je bilo zmeraj kaj za podelati, porihtat, posStimat, nisva pa se toliko posvecala njej. Sej ni rabla
prej pomoci, se je zgoraj zavegetirala, Se danes ni rada med ljudmi. Pride na kosilo, poje pa Ze leti
nazaj gor, pa ji pravim naj ostane, ampak noc¢e. Gre gor, se vsede tam kjer ona zmeraj sedi in je najbolj
srecna.

Druge variante ni bilo kot da se preseliva sem gor. Je bilo treba poskrbeti za njo, se ni veé
prehranjevala pravilno, juho si je skuhala v nedeljo in je tisto juho jedla tudi do Getrtka, drugo pa-
krompir ali pa karkoli je bilo kuhano, se je Ze pokvarilo. Ni si pripravila do konca.

Ce se ozreta na sam zaletek, vama je bilo prevzeti skrb za mamo bolj v breme, ali sta z veseljem
sprejela novo vlogo?

Sigurno nama je bilo bolj v breme. Zame je bil to tak Sok, zakaj ravno ti mores. Vedla sva, da bova
mogla poskrbeti za mamo, vendar nisva pri¢akovala te bolezni. To je bolezen, ki te priveze, svojega
Zivljenja ne zivi§, Zivi§ Zivljenje zaradi nje. Demenca se je pri njej pojavila priblizno tri leta nazaj,
zaceli smo opaZati, da skriva stvari pred nami in nas potem obtozuje kraje. Midva pa sva sedaj pri njej
7e eno leto.

Ko sta se soolila z demenco, se vama je zdelo, da sta imela dovolj informacij o bolezni, kako se z
njo spopadati...?

Nobenih informacij nisva imela. Mal sva ¢ula po televiziji, da je to hudo, za svojce je Se najbolj
obremenjujoce. Samo jaz takrat Se nisem rekel, da je to demenca. Ona je bila rada sama. Bolj si jo pri
miru pustil, boljse se je podutila. Ko sva se preselila sem, sva se tezko spoprijela z njeno boleznijo.
Skrivala je kljuCe, dokumente, skrivala je denar, vse je skrivala. Rabil sem njeno osebno, banéno
kartico da sem Sel podaljsat veljavo, denar je bilo treba dvignit za kurilno olje. To ne razumes takoj, to
pocasi sprejme$. Potem so hama drugi svetovali, da pobereva njene dokumente in denar ter pospraviva
nekam kjer bova naSla. Na tak nacin smo potem zaceli in sedaj tega iskanja ni. Dvakrat sem po tri dni
iskal denarnico in to kar sem rabil, ker je tako zaloZila, da nisem naSel.

Ste vedeli, se to dogaja zaradi njene bolezni, ali ste mislili, da vam ho¢e nagajati?

Sem vedela, da je nekaj narobe. Enkrat mi je rekla, da ji je njena sestra ukradla vso pokojnino. Pa sem
vedela, da to ni res in sem jo hotela prepricat, da se moti. Veckrat je tudi mene obtozila, da sem ji jaz
ukradla denar. Tezko to poziraS. Mene kot njenega sina ni nikoli obtozila, je pa velikokrat obtoZevala
mojo zeno, kar je ona tudi zelo tezko sprejemala. Sva imela borbe, je hotla Ze kar odit od mene.

Kako ste se vi pocutili ob takSnih obtozbah?

Noro, takrat nisem bila pripravljena sprejemati tega, sedaj sem se Ze navadila. Sedaj tega niti ve¢ ne
govori, sedaj je ona hvalezna in me pohvali, pravi si res pridna, pa dobro skuha§. Velikokrat se
zahvaljuje. Ni ve¢ obtoZevanja.

Mama ni zZene nikoli sprejela kot snahe, sedaj je mogoc¢e malo boljSe.

Sedaj me sprejema, ko vidi da sem ji v oporo in ji pomagam. Drugace je ona bolj za sestrino héero,
tudi za trgovino in vse je rekla njej, ko sama ni ve¢ nabavljala in je vedno pravila Darja mi nosi, Darja
mi to vse naredi. Vsi drugi so ji prinesli iz trgovine kaj in ji pomagali, samo domaci ji nismo nikoli
pomagali. Vse druge je imela prej. Prej ni bila nikoli taka, to je naredila bolezen.

Kako pa reagirate ob teh trenutkih, obtozbah?
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Jah, sedaj sem tiho ampak vcasih pa ne zmorem tega prenasati (zena). To mora$ presliSati, pa nikakor
se braniti, trditi da je, oziroma najbolje da reces$ da ni, pa ona itak v dveh minutah pozabi in ni¢ ve¢ ne
ve kaj je prej spraSevala (moz). Na zacetku sva pa ravno obratno pocela. Sva ji dopovedovala, da se
moti in ji trdila nasprotno pa je bilo vedno narobe, slabse. Ona je trdila in je hotela svoje doseéi. Ti se
moras z njo strinjati, pa je takoj dobro in imas$ mir.

Verjetno je demenca vplivala na vajino Zivljenje in ga spremenila. Mi lahko malo opiSeta v
kakSnem smislu?

Nikamor ne morva. Tukaj smo ¢isto na samem, navajena pa sva bila delati med ljudmi. Vsak dan, ée si
Sel ven si srecal ljudi, Ce si v bloku, si srecal veliko ljudi. Jaz to pogreSam zelo. PogreSava prijatelje,
skupaj smo hodili na prireditve, osmega februarja smo Sli vedno v toplice, z eno skupino smo peli
skupaj, skupaj vadili. Na kopanje nisva mogla it, tudi po Juréievi poti ne bova mogla it, ker moras biti
tukaj. Ni nobenega, ki bi naju nadomestil. Najini otroci so v sluzbah, tile imajo pa svoje Zivljenje.
Noben se noce zato brigati. Zdele okrog novega leta je ostala hcera tri dni tukaj z otroci, da sva §la
midva malo v toplice. Pa §e malo domov k mojemu bratu, pa na grob... In sva malo obiskala moje. Na
daljSem dopustu letos Se nisva bila. Lani sva bila na dopustu, sva pa po dopustu takoj prisla gor.
Midva sva §la na dopust junija, od takrat sva pa ves Cas tukaj. Potem sem jaz ostal tukaj in Ljubljane
skoraj nisem ve¢ videl. Za bozi¢ osvetlitev pa to v Ljubljani, grem rad pogledat, no letos nisem bil niti
enkrat tam.

Kako je s sodelovanjem ostale, SirSe druZine. VasSi bratje, sestre. Vam priskoc¢ijo na pomoc¢?

Saj recejo. Ampak brat, ki je iz Mengsa ima svoje, je jager ima druzino. Vsak reée, ¢e bo$ kaj rabil
povej, ampak to za eno uro dve, kaj ve¢ pa ne. To ne odtehta veliko. En brat ima tudi zeno tako bolno
in tudi skrbi za njo in potem ga nocem obremenjevati Se z mamo. Tezko je to. Mogoce se bomo Se kaj
zmenili, nevem, do sedaj Se nisva ni¢ v akcijo stopila. Sedaj Se nekako prenasava. Bi nama pa
ustrezalo, e bi veckrat priskocili na pomo¢. Vsaj bratje. Za tistih par ur, tisto ni ni¢ jaz pravim. Za par
dni pa Ze tezko katerega dobiS. Sploh je pa tko, ¢e Ze greS nekam, ves Cas Studiras, z mislimi si ves ¢as
doma. Razmisljas kako je in €e je vse vredu. Nakupe in vse te opravke $e normalno opravljava, poveva
ji, da greva in poskusiva priti ¢imprej nazaj. Za dalj ¢asa jo pa he upava pustit same. Tudi ko je imela
bratova Zena petdeset let smo imeli praznovanje, pa sva $la in sva ji povedala da greva, je rekla vredu
in sva $§la za par ur. To je bilo zveler okrog Stirih sva §la pa sva bila ob devetih Ze nazaj. Nama je bilo
vredu, malo druZzenja. Nisva bila dolgo, ampak nama je pomagal, sva se mal sprostila. Se prilagajava,
¢e ne bi imela obveze bi $e lahko ostala.

Se vama po enem letu oskrbovanja zdi, da sta bolj seznanjena s samo boleznijo?

Imava héerko, ki veliko obvlada glede demence in nama razlozi, spodbuja te, kako mora$ misliti, kako
mora$ odreagirati. Da se ne sme§ ustaviti na njenih besedah, mora$ presliSati marsikaj. Ostale
informacije sli§iva preko televizije, pa od znancev, ki imajo podobne probleme, pa sam te izkusnje, ki
ith ima$, potem vidi§ kaj dela$ prav in kaj narobe. Literature ni nevem kak$ne. Ko vidiS, da nekje
dobro odreagira$ in nekaj naredi$, potem tako prakticira$ naprej. Pa gre skozi. V nasi dolini se sedaj
zaCenjajo neka predavanja, smo ravno zadnji¢ dobili letak, da bo v Soli tudi predavanje o demenci.
Samo bi bilo spet treba iti ob Sestih zvecer. Malo se dogaja na tem podrocju, ampak ve€ stvari sem
opazila v Ljubljani, so vabili na razna predavanja v drustvih in tako. Samo tudi nisva tega hotela. Ko
imas$ svoje zivljenje, delo pa to in ono, se ti zvecer ne da iti. Tudi ta osnovna pravila in nasvete zZe
poznamo, primer je pa tako ali tako vsak zase individualen. Vsak se drugace obnasa.

KakSne so vajine izku$nje z institucijami, ki ponujajo pomo¢ ljudem z demenco in njihovim
svojcem?

Patronazna sestra je dvakrat prisla to je bilo pa to. Je samo pritisk zmerila in jo malo pogledala potem
je pa Sla. Zaenkrat tudi ni treba drugega, zadnji¢ ji je tudi kri vzela in to je to. So rekli da bodo
pogledali, da ni kako vnetje, pa je bilo k sreci vse vredu. Jaz mislim, da je to malo z demenco
povezano, ker ona na vsake toliko ¢asa pravi da jo nekaj tako boli, potem jo pa kar naenkrat odreze
bolecine. Tako da mislim, da to iz glave dol pride, nekaj se mora dogajati. Tako si jaz mislim, mogoce
se motim. Lahko tudi, da i8¢e pozornost. To je tako kot otrok. Postane§ kot otrok in se nauci$
sprejemati kot otroka. Tako kot otroku rec¢e$ tisto, da ga pomiri$, tako mora$ ravnati pri njej. Da
popihas rano, pa ne boli ve¢.

Kako je demenca vplivala na odnose v vasi druZini?
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Mene kot snaho pred boleznijo ni dobro sprejemala, sedaj se mi zdi da je boljse. Pride dol in pravi 0oo
kako disi, pravi da dobro kuham in da Se v zZivljenju ni tako dobro jedla, kot je sedaj. Trenutno je
zadovoljna. Se mi zdi, da se je najin odnos poboljsal odkar sva tukaj za stalno.

Jaz imam z mamo Ze od nekdaj dober odnos. Nikoli me ni ni¢ obtozevala, e vedno se, vCasih Ze
pretirano, zahvaljuje. Tudi sestra in brat jo pridejo pogledati pa je vesela. Podobno kot pri meni. Ima
pa z otroci drugacen odnos, kot pa na primer z nasimi zenami. Midva z Zeno se tudi v€asih skregava,
ampak na splosno dobro sodelujeva. V¢Easih mi mecCe naprej stvari in me komandira glede skrbi za
mamo, ampak takSen kakrSen sem, sem.

Jaz mu vedno govorim naj se trudi, da ne bo Sel po teh stopinjah za mamo. V¢asih me take neumnosti
sprasSuje, da si samo mislim joj kaj jaz po¢nem, me bo Se prekurlo, ¢e bom za vaju oba skrbela. Truditi
se mora§, ne kar v en da it. Ce vidi§ da neka stvar, ki si jo naredil ni dobro naredila mami, se potrudi
da bo naslednji¢ drugace. Mislim da Ce si aktiven in razmis$ljas o tem kaj poc¢nes in to sproti razmisljas,
¢e ne, te kasneje pohodi. Lahko bi se samo vsedla in jokala, kdo me bo pa geldal, pa poslusal,
nobeden. Trudi se, kolikor gre, ko pa ne gre ve¢ pa res obstaneS. Ko ne gre vec si vesel nekoga, da ti
pomaga, sem bila jaz tudi Ze boga, je kar slabo name vplivalo. Ampak so mi stali ob strani, pa sem se
sestavila. Sedaj se ne obremenjujem ve¢ in je boljse.

Sva si v oporo v tezkih trenutkih, si morava bit, morava sprejemati in si pomagati med seboj.
Dopovedati si, kako naprej, kako speljati situacijo.

Kaj pa vajino psihi¢no in fizi¢no pocutje? Ima oskrbovanje nanj kakSen vpliv?

Vedno je prisoten stres, Ceprav se mu jaz ni¢ kaj rada ne prepustim. V¢asih pa me pohodi ja. Ko je
kaksSna stvar preveé, se prav slabo pocutim. Velikokrat sem 7e razmiSljala kaj mi je tega treba, sem
hotela spakirat in iti stran, ampak to na zaetku, sedaj je veliko laZje. Sem se tudi sama naudila
sprejemati demenco. Ko imam vsega dovolj opravljam to kar rada poénem, grem na vrt in se sprostim.
Malo se ukvarjam Se s tem kar sem pocela, ko sem bila Se v sluzbi in je Cisto drugaCe ko grem od
doma in se vrnem nazaj. Malo mora$ spremeniti okolje. Ce si pa ves &as tukaj doma, je pa res hudo.
Treba se je tudi malo razbremeniti in poceti tisto kar si pocel pred skrbjo zanjo. Tudi héera vedno
pravi, morata nekam it pa bom jaz pri§la sem, pa bosta §la vidva na lepSe. Saj gre§ malo ampak si z
mislimi Se vedno tukaj. Veze te, ve$ da moras, ker ni nobenega. Tako je narejeno, da morava poskrbeti
zanjo in pika.

Tudi drzava bi lahko bolje poskrbela za take stvari, pa bi rekla, to je patronazna sestra, bo prisla za en
dan k vam, vidva pa spokajta za en dan ali za dva dni. Pa bi to lahko Cez leto prakticirali, pa bi lahko
bila ena sluzba samo za take stvari. Nekaj malega takih sluzb Ze obstaja ampak so placljive, je pa spet
tezje. Saj obstaja pomo¢ na domu, ampak da bi recimo ti nekoga najel za dva dni, da se gre§ nekam
spocit, to pa mislim da ne obstaja. To ti toliko pomeni, ¢e malo spremeni$ okolje. Po svetu mislim da
imajo to ze bolj urejeno, tudi domove za stare in to je drugje bolj urejeno, kolikor sli§im.

Pomodi na domu se tudi $e nisva posluzevala, zaenkrat to $e ni potrebno, ¢e pa ne bova zmogla veg,
mislim da bo sledil dom. Prosnje so bile Ze vloZene, samo za prostor $e ni prisla ponudba. Tudi, ¢e bi
ponudba pri§la, mislim da je zaenkrat $e nebi dala v dom, ker je drago. Cez jurja pride, pa e zraven
mora$ veliko zapravit in je kr drago vzdrzevat.

Zdravila ji spravljava tukaj pri nama, ¢e bi imela zgoraj tablete bi sama kar vse naenkrat pojedla. To je
naredila zadnji¢ enkrat, samo ji k sre¢i ni bilo ni¢. Ne morem pa verjeti kako ji ena majhna tabletka
tako pomaga. Ona je imela privide, stalno je na neke otroke pazila, pa moza vidi z drugo Zensko in
tako. Odkar jemlje te tabletke za demenco, je boljse, je bolj pomirjena. Te tablete niso placljive, je pa
dobivala Se druge tablete, vitamine za mozgane, so bile pa placljive.

Uhajala nam $e ni, ne vemo kaj bo naredila sedaj ko bo lepo vreme, bova mogla pazit, ker ¢e gre ven
in jo zanese v smeri potoka, lahko hitro kam pade, v kak$no luknjo. Verjetno je ne bova veliko zunaj
puscala, bolj tukaj zraven hiSe v sencki, ker vem da sonca ne mara.

Nevem ¢e ji bo ustrezal, e si z njo pa da z njo klepeta$, jo zamoti$ Se Ze gre, ampak ves ¢as ne bom
mogla bit zraven. Ji pa velikokrat paSe, da si samo zraven, tudi ¢e se samo gledas in ni¢ ne govori§. Ko
te pa trikrat vpraSa isto stvar, te pa vse mine. Takrat razmiSljam v sebi, kako hudo je to vse skupaj.
Zanjo, za naju, za vse ostale. Za tiste, ki nimajo toliko izku$enj, niti ne vejo kako je Ziveti s tem. Ti pa
se slabo pocuti$, ker hoce$ kaj vprasati, pa nikoli ne dobi§ pravega odgovora. Tezko je, ampak jaz
pravim da je lahko $e hujSe. Trenutno sva dobra, da takole skrbiva zanjo.Kaks$ne teZave se pri oskrbi
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Se pojavljajo?Jaz_sem sladkorni bolnik. In ko sem bil sam tukaj, sem se utrudil, padel v
hiperglikemijo. Hotel sem se odpoditi in sem padel v nezavest in me je skoraj konec. Zena me je
potem nasla, je pa ravno iz bolnice prisla, ker je bila na operaciji za oci, pravi da sem samo sapo Se
lovil, da sem 7ze umiral. Jaz ga nebi smela sploh dvigovati zaradi o¢i, ampak tisti moment sem nabrala
dovolj moci, da sem poskrbela zanj, sem si rekla ne, nebom te pustila umreti. Naporno je takole,
skrbeti za mamo, potem pa e takole kaj nepri¢akovano pride. Je v tistem trenutku tudi mama
potrebovala kaksno pomo¢?Ne, k sreci ni bilo potrebno. Ponoci ona dobro spi. Na zadetku, dokler ni
jemala tablet, je vpila in klicala, sedaj se je to umirilo. V¢asih rabi kak$no pomo¢, takrat greva k njej
pogledati kaj je in ji pomagava. Tudi ez dan ni hudo, ona sedi pred televizijo, macka drzi v rokah in
gleda. Macko hoce imet vedno zraven, zgleda da se boljSe pocuti. Meni véasih to ni vsec, ker se
podela gor v stanovanju in potem se zasusi in je tezko pocistit, pa smrdi. Tako, da meni to ni vSec,
ampak vztrajam zaradi mame. Ce ji prija njena druzba, naj bo macka pri njej. Za druge aktivnosti ji ni,
jaz sem ji prinesla za Strikati, ker so mi svetovali, da naj bi to delala ampak nima nobene volje do tega.
Pa sem hotela malo z njo delati, ampak je nikakor ne morem prepricati. Ona najveckrat omenja, da bi
ze rada umrla. Pa ji reCem, saj to bo prislo nad vas, mene in nad vsakega. To brez da si Zeli§ pride
enkrat, ko je tvoj cas. Prej si je vedno Zelela, da bi Se v cerkev lahko hodila, sedaj si zeli samo Se smrt.
Ona je vsak dan hodila k masi, sva jo hotela tudi sama kdaj peljati, vendar nama je psihiater
odsvetoval, ker je hladno in se lahko prehladi. Pravi, da ji lahko vsaka bolezen poslabsa stanje.

Kako je s pomo¢jo v obliki postreznin, dodatkov?

Dobimo postreznino. Nisva imela nobenih tezav pri pridobivanju, ¢eprav so nam dali najnizjo pa bi
lahko dali kaks$no kategorijo vis§je.

Na katerih podrocjih bi potrebovala Se ve¢ pomo¢i?

Financno bi bilo zelo dobrodoglo, &e bi $e kije kaj primaknili, ampak &e ni paé ni. Ce nima$ potem ne
zapravljas in se zadovolji§ s tem kar imaS. Zacasna oskrba bi najve¢ prinesla k lajSanju bremen. Vsaj
na dva ali tri mesece za ene par dni, da gre§ nekam in se odklopiS. Tezko ti je prosit domace, da te
zamenjajo, ker se njim vedno kam mudi, potem se pa s tem obremenjujes in ti ni vseeno. Zaenkrat
bova ze zmogla sama. Nimas kaj.

Se vama zdi, da vaju druZina dovolj razume in podpira pri oskrbi?

Tezko razumejo in noben se ne obremenjuje s tem. Fanika ceni to in je zelo zadovoljna, da sva midva
tukaj in skrbiva za mamo, da ji ni¢ ne manjka. Marta ni¢ ne rece, ona pride sem na kavo pa malo Sale
stresa in se smeje, ampak to lahko dela§ pol ure. Ko si cel dan nekje vpet, no¢ in dan prepleten s
skrbmi pa malo drugace gledas na to. Eni bolj z levo roko to vzamejo. Tudi recejo, da sva midva hiSo
dobila, saj je vajina dolZznost da poskrbita za starse.

Za zakljucek me Se zanima, ¢e lahko iz oskrbovanja povleceta kak$no pozitivno izkusnjo?

To, da bova lahko mami pomagala kolikor bova zmogla. Jaz mamo vzamem kakor majhnega otroka,
Ceprav je velika in jo preobleéem in uredim. Vzamem si to za dobro, jo spostujem in se trudim, da ji
bo lepo_dokler bo zivela. Vem pa, da nikamor ne morem it, da moram biti tukaj, ampak to mi je bilo
namenjeno. Je pa res, da takrat ko sva tole vse dobila nisva racunala, kaj vse te lahko preseneti.
Najbolj pogresava stanovanje v Ljubljani, ker sva navajena na mestno Zivljenje. Takrat smo si Ze vsi
uredili zivljenja pa je ata nama ponudil hiSo tukaj in sva sprejela, sva rekla saj nama bo ustrezala malo
prit sem, v mir in to. Se najmanj sva si mislila, da bo mama zbolela za demenco in da naju bo takole
privezalo na dom.

e INTERVJU 2 : ANDREJA(40 let, vnukinja)
Koliko ¢asa Ze skrbite za staro mamo?Peto leto teCe sedaj. Midva sva leta 2012 prevzela tole
domacijo in sem jo jaz takrat vzela iz doma v Gornjem Gradu. Sedaj je Ze pet let doma, ker je bilo
predrago za placevat. Placevati bi morala moja mama in mamin brat , ki zivi z nami pod isto streho.
Nekaj Casa je to Slo, kasneje pa je stric ostal brez sluzbe in ni ve¢ placeval in je vso breme padlo na
mojo mami. Stric je ves denar zapravil za alkohol, mama pa tudi ni zmogla pladevati vseh strosSkov.
Sta imela vsak pol hiSe zapisane, pa je hotela mama Ze na socialno, da bo socialna poskrbela za staro
mamo, pa da se potem obesijo na hiSo in jo vzamejo. Oziroma obcina bi to placevala in prevzela.
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Potem sva se s partnerjem pogovarjala, da ¢e mi stric da tole polovico njegove hiSe v zameno, da jaz
skrbim zanj in pladujem $e za staro mamo, se lahko midva preseliva sem. To smo uredili, Sva potem z
mamo placevali vsaka pol za oskrbo stare mame v domu, ampak so bile poloZnice Cedalje visje, ker je
tudi stara mama bila ¢edalje slabsa. Je prisla ze krepko Cez tisoC evrov za oskrbo. Sicer je imela stara
mama takrat 550€ pokojnine skupaj z varstvenim dodatkom, vendar so potem rekli, da ga bo treba
vracat in je na koncu skupaj s postreznino dobila komaj 400€. Je bilo ve¢ kot 600€ za placevat. Moja
mama je tudi v pokoju in ima 500€ pokojnine, tako da ji je bilo tezko za placevati. 200 € ji je ostal za
prezivetje, oce pa brez sluzbe. Stari mami so demenco ugotovili Ze pri 75ih letih. Sedaj je stara 88 let.
No in potem sva midve z mamo plaéevali vsaka po 300€ za dom, pa sem zacela premiSljevati, da bi jo
kar k sebi domov vzela. In sem jo vzela k sebi domov, dobila je tistih 275€ pokojnine pa postreznino.
To je bilo to kar je ona dobila in sem iz tega lahko ¢rpala za oskrbo. To je tisto kar je njeno, ker jaz
nisem mogla nikamor it delat, ker je imela demenco in je nisem upala pustiti same. Do leta 2015 je
bila Se pokretna, takrat pa je padla in je sedaj ves Cas na postelji. Mene ne pozna, jaz sem njena
vnukinja, pa mi ves ¢as pravi gospa, Lojzka, Marija, vse samo pravo ime ne. Moras§ se sprijaznit s tem.
Je pa kar naporno. Skrbeti za staro mamo, strica in $e druzino. Imam triletnega sina in Sestmese¢no
héerko. Zima je in je sin pogostokrat bolan in je Se on zaradi tega velikokrat doma namesto V vrtcu,
tako da imam kar pestro. Malega dojencka in mamo za zrihtat, je zelo naporno. Vendar kar gre, od
zaCetka sem Se veliko razmisljala, kako bom zmogla vse to, ko bom rodila in imela za preziveti Se
majhnega dojencka, ampak se da. Se ne obremenjujem ve¢ s temi mislimi. Tudi_mama mi pride
veckrat pomagati, tako da kadar je zelo hudo, vem da se lahko zanesem nanjo.

Oktobra in novembra je bila stara mama zelo bolna, je imela pljucnico in zacetek bronhitisa, ves Cas ji
hrope v prsih, tako da sem pogosto na vezi z zdravnico. Ves ¢as je nekaj.

Kako doZivljate oskrbo ¢loveka z demenco?Po pravici povedano, mi je kar breme. Ni prijetno, ¢e bi
bila stara mama pri zdravi pameti mislim da bi bilo vse veliko lazje. V¢asih je kar pestro. Jo grem
zjutraj pogledat pa je cela z blatom namazana, v€asih je zjutraj pobruhana, pono¢i klice moza, sina ,
sestro. Ves Cas bi moral biti nekdo pri njej in jo miriti. Slabo spi, zato ji dam vcasih tablete za
pomiritev_in spanje ampak ne vsak dan. Vendar opazam da te tablete, ki so mi jih dali tudi niso dobre
zanjo. Ko je bila v bolnici se spominjam, da so ji dali toliko tablet, da je vse Cas spala in je bila Cisto
neprisebna. Sem rekla, jaz ji Zze nebom teh tablet dajala. Je imela privide in bila ¢isto nemirna. Pa je
prisla fizioterapevtka in je rekla, da mama noce sodelovat. Kako pa bo sodelovala, ¢e je po teh tabletah
Cisto zmeSana. Ni vedela zase. Tam je bila kot Stevilka, ni¢ drugega.

Opazate vpliv demence na odnose v druzini?Mislim da ne, jaz se spominjam nje, ko Se ni bila
bolna, vendar saj ne more$ ni¢ pomagati. Jaz sem sedaj Ze 40let stara in mi je vseeno, se ne
obremenjujem s tem. Pozna me ne, jaz sem zanjo tuj ¢lovek. Sem sprejela to tako kot je. Od zacetka
sem se Se obremenjevala, sedaj pa se smejem, ji potrdim in si mislim svoje. Bilj ko se upiras slabse je.
Kako je z razdelitvijo vlog v druZzini?V_glavnem jaz poskrbim za njo, moz mi pomaga jo dvignit in
jo prestavit na vozicek. Kar se tice oblacenja, slacenja, previjanja, imam sama bolj na skrbi, moz nima

Zelodca za te stvari. VEasih mi stric pomaga, ampak to so redki primeri, ker tudi ni tak tip ¢loveka, pa
Se velikokrat pride pijan domov. Se mi zdi da je boljSe ¢e sama za njo poskrbim, da je bolj urejena.
Takrat, ko sem bila en teden v porodnisnici je stric skrbel za staro mamo, ampak to ni nikamor peljalo.
Ko sem pri$la po enem tednu domov z dojenckom, sem polezala en teden, Stirinajst dni, nekaj ¢asa je
bila mama tukaj pa je Sla potem domov, jaz pa sem sama skrbela za vse. Na strica se ne morem
zanesti. On je alkoholik, Se zanj moram skrbeti. Ker ko sva se midva sem preselila sta imela mama in
stric vsak svojo polovico in sta mi oba svoje zapisala, pod pogojem, da moram jaz tudi njega preziveti.
In moram preZivet strica, poleg tega sem pa potem Se staro mamo domov vzela in je Se ona Cisto na
meni. Sedaj Sele vidim, da sem naredila grozno veliko napako, jaz bi se morala dogovoriti s svojo
mamo, da bi stara mama pol leta Zivela pri meni, pol leta bo pa ona zanjo skrbela. Ker sva prej tudi

vsaka pol plac¢evale. Neumna, mlada in naivna, ker ne razmisljas prej o tem.
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S kak$nimi teZavami se pri oskrbi Se sreujete?Tezav je ogromno. Velikokrat se zbudi pobruhana,
namazana z blatom, vse iz sebe dol slece in se potem hraste iz ran vleCe in potem je vse krvavo. Ves
¢as jo moram nadzirati éez dan, Se pono¢i hodim k njej, da vidim &e je vse vredu. Ko jo povijem in
uredim, si ona vcasih v petih minutah Ze vse odvije in potem spet na novo. Grozno je vcasih.
Komunicira §e lahko. Danes je ¢isto super, v¢asih se tako pogovarja, da nihée nebi pomislil, da ima
demenco.

Kako usklajujete druzinsko in poklicno Zivljenje, trenutno ste na porodniSkem dopustu? Nisem
§la ni¢ na porodni8ko, sem si uredila status in sem zaposlena kot druzinska pomo¢nica. Takrat, ko je
prisla nepokretna domov, sem si jaz uredila te papirje in sem zadolZena za njeno nego in oskrbo. Imam
zajamceno placo, ona pa dobi Se nekaj pokojnine in je to to. Je pa kar trajal nekaj ¢asa, da sem si to
uredila. Predlansko leto decembra je prisla iz bolnice, smo jo pred€asno vzeli domov, ker ¢e bi jo $e en
teden tam pustila bi sigurno umrla. Ker je tako dementna, da ni hotela ni¢ jest, tam ti pa prinesejo
hrano, ¢e ne jes ti jo kasneje odnesejo, se ni¢ ne obremenjujejo ¢e si lacen. In je bila ¢isto dehidrirana.
Smo jo predcasno domov vzeli in sem morala takoj priskrbeti negovalno posteljo, prej smo imeli
navadno, vse je bilo tako na hitro, nepri¢akovano. Vse je bilo treba urediti, najprej posteljo, potem
invalidski vozicek, tudi papirje zase sem kar isti dan urejala. Dala sem vlogo za vi§jo postreznino, pred
tem je bila upravicena samo do niZje, ker je lahko Se sama hodila. Ampak to je nori$nica. Tiso¢
papirjev iz interneta za izpolnit, odnesti zdravnici, izvide in cel kup papirjev na komisijo poslat. Za
druzinskega pomocnika sem si urejala preko socialne, tudi cel kup papirjev in ¢asa, da sem vse to
uredila. S tem, da so me potem Se klicali, da morata e moja mami in stric prinesti papirje, ker gledajo,
kaksno premoZenje imata Se onedva, Ce§, ¢e lahko njima Se kaj vzamejo, da bi lahko potem mene
placali kot druzinsko pomocnico. Tako, da gre tista postreznina do katere je mama upravi¢ena najprej
na obc¢ino, tega je sedaj okrog 300€ in potem obcina doda Se malo Cez dvesto evrov in s tem potem
mene placajo kot druzinsko pomoc¢nico. Mama je morala najprej dobiti odlo¢bo, da je upravi¢ena do
vi§je postreznine in sem jaz to odnesla na socialno in potem na komisijo, kjer oni odlocajo. Pridejo
tudi preverjat, nenapovedano, noben ne pove kdaj pridejo. Je videl kaksna je bila, $e jest ni mogla
sama, fejst je bila boga. Je rekel, sedaj gre to v Ljubljano in oni tam presojajo ali je upravic¢ena do
postreznine ali ne, to pa lahko traja tudi do pol leta. Sem se tako zacudila, mama je iz danes na jutri,
ona je lahko ¢ez pol leta Ze pokopana. Je rekel, da nima ni¢ pri tem, ampak da naj $e enkrat vloZzimo
vlogo, v primeru da bo zavrnjena. Nisem imela prevelikega upanja, ampak sem vseeno vlozila vlogo
za druzinsko pomoc¢nico, sem si rekla kar bo pa bo. So me februarja klicali v Velenje ampak mama
takrat Se ni dobila odlocbe za vis§jo postreznino. Tam preverjajo ¢e sem zdrava oseba in e lahko
skrbim zanjo. To je bilo februarja, potem pa ¢akanje, marec, april,... Aprila sem klicala na socialno,
da mama Se ni dobila odlocbe, sploh nisem vedela ali je upravi¢ena ali ne. Mi je rekla tam, naj
pokli¢em na komisijo, so mi rekli, da so e zdavnaj poslali papirje na socialno. Cisto sem bila
zbegana, ker nisem vedela na koga naj se obrnem, kako naj izvem kaj se dogaja. Nazaj so me klicali in
mi rekli, da so neke papirje izgubili, da je komisija od neke druge gospe poslala, ne od naSe mame.
Zaposlili so me ob koncu aprila, ampak verjetno zato ker sem bila tako sitna in sem ves cas klicala na
komisijo in socialno kaj se dogaja. Od maja naprej sem zaposlena kot druzinska pomo¢nica, V tistem
¢asu pa je tudi stara mama dobila odlo¢bo za odobreno postreznino in tudi povrnitev za vse mesece
nazaj. Skoraj pol leta je trajalo. Se gospa na socialni mi je rekla, da sem prepozno papirje vloZila
ampak je mama pri§la na Cetrtek domov, v petek sem $la k zdravnici njene papirje urejat, v ponedeljek
sem pa jaz te papirje njim odnesla. Samo sobota in nedelja je bila vmes, takrat pa ne delajo. Tako
zavladujejo s temi papirji, iz [jubljane nobenega odgovora, da je upravi¢ena. Do zadnjega nisem
vedela ali bo ali ne. Mi je Se zdravnik takrat rekel, da ni prepric¢an, ¢e bo mama upravic¢ena do visje
postreznine, ker si je zlomila stegnenico in bi morala imeti Sest mese¢no rehabilitacijo, da bi ugotovili,
ali je sposobna hoditi ali ne. Ampak je tako ali tako trajalo pol leta. Saj mogode bi ona $e bila
sposobna se postaviti na noge, ¢e nebi bila dementna. Tako pa ne ve katera je desna in katera je leva
noga. Ni¢ ne ve, karkoli smo ji rekli, ko smo jo hoteli postavljati na noge, ona ne razume. V¢asih je Se
kaj prebrala, Strikala je ampak 7e dvajset let ne more, ker se ji preve¢ roka trese. Tamle Se televizijo
pogleda, pa e kdo pride na obisk kaj rece, to je pa vse.
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Kaj bi Se potrebovali za laZjo oskrbo? En kup stvari. Tezko jo je umivati vem, da obstajajo
pripomocki, da jo je lazje stuSirati, ker mi se kar utrudimo pri tem. Nisem si Se uspela pogledati, kje
to¢no bi to dobila. Tudi za lazje prestavljanje iz postelje na vozi¢ek mi je zadnji¢ ena gospa govorila,
menda obstaja kakor deska, da jo kar zapelje§ dol in ne rabis toliko fizicne mo¢i. Nekaj ¢asa smo imeli
eno dobro negovalno posteljo doma, sem placala 120€ za najem, potem moras pa Se vsak dan najema
placevati nekih par evrov. To pa kar nanese konec meseca. Potem pa je enkrat pri§la gospa iz Karitasa,
je prinesla paketke hrane, ker je mama ze prej dobivala to, dokler je Se sama Zivela in mi je povedala,
da si lahko pri njih izposodimo posteljo in vozi¢ek. Brezpla¢no. Kako sem je bila vesela. Sicer ni
postelja ni¢ posebnega, ampak nam zelo olajSa oskrbo. Nisem niti pomislila nanje, ker sem enkrat
klicala na Rdeci kriz pa so mi rekli, da pri njih tega ne ponujajo, na Karitas Se pomislila nisem.

Kako poskrbite za lastno razbremenitev?

Ko pride moja mami sem, ona poskrbi za njo. PrejSnji teden je bila sreda, Cetrtek in petek tukaj in sem
bila jaz prosta, sem imela samo otroke za pazit, ona pa je poskrbela za staro mamo. Ali pa ¢e grem jaz
po kaksnih opravkih, poloznice placat, hrano, zase kaj kupit, takrat tudi ona pride. Ko gremo na dopust
se tudi z mami dogovorimo, ampak ji ni tezko. Moramo pa se takrat tudi za druge stvari dogovorit, ker
imamo kmetijo in ne moremo stvari kar pustiti in iti, mora nekdo poskrbeti za zivali. Sproti se
dogovarjamo.

Kako ste seznanjeni z informacijami o demenci in oblikah pomoc¢i?

Zdravnica mi je ponudila pomo¢ na domu, negovalko, ki hodi na dom in oskrbuje ljudi z demenco,
ampak sem zavrnila. Mislim, da zaenkrat §e kar zmorem takole za vse skrbeti. Ce bi bilo res hudo, ali
pa moja mami nebi bila tako fleksibilna, pa da bi jaz imela Se druge stvari, sluzbo na primer, bi pa
verjetno morala razmisliti o kaksSni tuji pomoci. To pa za sabo spet potegne finan¢ne stroske, nevem pa
koliko, se Se nisem zanimala. Mislim, da je okrog deset do petnajst evrov na dan. Vsak obisk moras
placati.

Demenca je Ze v nasi druzini, vem da je bila njena mama ista pa tudi njena stara mama je imela tezave
z demenco. Tako, da me je kar strah da bo moja mama ista, potem sem pa Ze jaz na vrsti. Informacije
sliSim preko televizije, pogosto govorijo 0 demenci.

Vas oskrba majhnih otrok in stare mame nic¢ ne izérpa?

O seveda me iz¢rpa. Trenutno je veliko boljSe, ker je héerka Ze pol leta stara, ampak od zacetka je bilo
pa to zelo tezko. Oktobra je bilo zelo hudo ker je imela stara mama plju¢nico, héerka je bila bolna.
Vstajanje ponodi, enkrat za staro mamo, drugi¢ za dekle, to je Ziv obup sem si mislila. Sem mislila, da
nebom zmogla, ampak je kar §lo. Novembra, decembra se ji je pojavil Se bronhitis in je bilo res hudo,
tako da sem klicala Ze svojo mami, naj pride gor za kakSen teden, da sem Cisto izérpana in nemorem
vel.

Morebitne pozitivne izkuSnje?

Naucila sem se, kako je skrbeti za starejSe. Kako jih obladiti, slaciti, menjati plenice. Nikoli prej nisem
tega pocela, Se videla nisem kako se to dela. Drugae ni ni¢ pozitivnega v tem. Prvi¢ je tak$na
odgovornost, drugi¢ pa je slabse kot enega dojencka oskrbovati. Lazje bi bilo oskrbovati nekoga, ki
nima demence, kot pa nekoga, ki ne ve kaj dela. Najslabsa oblika bolezni. Ima pa zraven demence Se
parkinsovo bolezen, tisto ko se trese§ ves &as, pa osteoporozo., povian pritisk. Se en kup stvari je
zraven in je treba ves Cas kaj meriti sladkor, pritisk, dva meseca sem ji dajala injekcije proti strjevanju
krvi. Patronazna sestra mi je pokazala kako se injekcije dajejo, takrat je bila edinkrat tukaj. Sem pa
sama morala poizvedovati ali je treba dajati injekcije ali ne. V bolnici nisem dobila nobenih napotkov,
tako da sem klicala zdravnico kako je s tem, pa mi je ona rekla, da so injekcije obvezne. Ko smo §li pa
na kontrolo po dveh mesecih mi je pa zdravnica rekla, naj se pozanimam, ¢e ji moramo $e vedno dajati
injekcije, Se ona ni vedela. In vse te naprave za merjenje, plenice, kreme, osvezilni robcki, rokavice,
da je bolj higieni¢no, pa koliko je Se teh stvari. To vse stane in je zelo tezko, ¢e mora$ vse to imeti pa
ti nih¢e ne da kaj dosti zraven.

Joj. Ce bi lahko zavrtela &as nazaj se nebi takole odloéila. Ali pa tudi, odvisno. Ce bi vedela da bo
toliko Casa trajal, to je sedaj Ze od leta 2012. Prej se mi zdi, da je bilo Se slabSe, mi je Se bolj Zivce
parala kot sedaj. Ceprav mi gre tudi sedaj zelo na Zivce, odkrito re¢eno. Prej pa, ko je lahko $e sama
hodila, se je tukaj na klop usedla, mi smo imeli straniS¢e na tej strani. In je §la stokrat na dan na
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strani$¢e. Je vstala in §la na staro straniS¢e, ¢eprav je imela ze plenice in je priSla nazaj. In sem ji rekla,
da nimamo veC straniS¢a tam, pa je Sla iz starega na novo strani$ce, je priSla nazaj, se usedla, ¢ez dve
minuti je rekla jaz moram na strani$ce. In to je bilo eno in isto stokrat do dvestokrat na dan.

Nam je tudi uhajala k sosedom, v copatih sredi zime. Enkrat je hotela posedeti zunaj pod kozolcem,
jaz pa sem S§la pospraviti posodo do konca. Ko sem ¢ez deset minut pris§la nazaj je ni bilo nikjer vec.
Sem $la na vikend, v gozd, k sosedom, nikjer je nisem nasla. Sem S§la do moZa in oCeta vsa v strahu, da
je ne najdem in smo jo $li skupaj iskati. Potem je sama prisla iz gozda, z lahkoto bi se zgubila, saj ni
vedela kje je in kam gre. Jaz sem bila Cisto adijo, noge so se mi kar tresle, ni¢ nisem mogla. Sedaj bom
Se to na vesti imela sem si rekla. Kar uhajala je, zato smo zaceli zaklepati vrata, ni §lo drugace. Potem
je zacela groziti, da bo skocila skozi okno, je bila sposobna to narediti. Ropotala je s kljuko in vpila
nad nas. Zivce mi je paralo. Sedaj, ko leZi na postelji pa ves ¢as kli¢e in kli¢e. Gospa, gospa, gospa,
cele nodi véasih vpije Dane, Dane, Dane pa Francl in Lojzka. To je tezko poslusSati, ne mores spati. In
potem jo grem pogledat, pa vidim odejo na tleh, blazino na tleh, sle¢ena iz spalne srajce pa pravi meni
je tako vroce jaz kar Zzarim. Od oktobra smo imeli to na dnevnem redu, takole mi je delala. Ves ¢as bi
moral biti nekdo pri njej, jo strec¢i od spredaj in zadaj, jo miriti, govoriti kako je boga in tako. Jaz
nimam ¢asa biti ves ¢as zraven. Moc¢an moras biti. Mi je rekel moZ, da me obduduje kako zmorem vse
to, samo nimamo kaj, v dom je ne moremo dati, ker nismo zmozni pladevati takSne vsote denarja za
oskrbo v domu. Sej jaz ji v¢asih reCem, ko kak$no uspi¢i, mama ¢e ga bo$ takole Spi¢la bo$ Se bolj
zbolela ali se poSkodovala, ampak to ni¢ ne zaleze, kot da bi steni govoril. Ni¢ ne registrira.

e INTERVJU 3- SANDI IN FRANCKA (sin 45 let, Zena 82 let)
Se spominjate samih zacetkov demence, kdaj se je pojavila pri vaSem ocetu in kako ste se
spoprijeli z njo?
Demenca traja Ze nekih sedem, osem let. Najprej smo opazili spremembe pri krmljenju Zivali. Imamo
Stiri krmilne mize in je samo pri eni mizi dajal hrano, medtem pa je pozabil na ostale. Jaz sem to
najbolj opazil in sem takrat posumil, da nekaj ni prav. Je $lo pa to pocasi navzdol. Kasneje je zacel
pozabljati imena sosedov, sorodnikov, ¢e je kdo priSel na obisk je vedno spraSeval kdo je to. Pozabljal
je tudi kam je odloZil stvari. Na zacetku Se nismo posvecali veliko pozornosti njegovim dejanjem, star
ie in pac pozabi. Nebi si sploh upal pomisliti na to, da je zaletek nekaj takSnega kot je demenca.
Slisali smo Ze za demenco, nismo pa kaj dosti vedeli o njej. Da gre za demenco so nam potrdili enkrat
v _bolnici, ko je imel vnetje na nogi in smo tam najprej zdravnici malo potarnali glede naSih teZav.
Vedeli smo, da tu ni prisotna samo pozabljivost, da je nekaj ve¢. So mu tudi predpisali dodatne tablete,
ki jih prej Se ni imel, niti nismo prej ukrepali kar se ti¢e dodatnih tablet.
Ko so se zaceli pojavljati simptomi, me ni bilo ni¢ strah, ker nisem vedel, da gre za demenco. Kasneje,
ko je bila bolezen Ze potrjena, sem $el malo na internet pa sem se malo zanimal okoli tega, potem sem
bil malo prestra$en.
Te tablete, ki so mu jih predpisali mu pomagajo, da ni toliko raztresen. Ker e teh tablet ne vzame,
v¢asih se tudi zgodi, da jih ven pljune, je potem &isto raztresen in bi ves ¢as nekaj meSal okoli. Postane
zelo nemiren, ves ¢as i§¢e stvari in govori nepovezano. Pozorni moramo biti, da ne pljune ven tablete,
moramo pazit in biti takrat zraven njega ter se prepricati, da je pojedel tableto. Smo se tudi navadili, da
mu skuhamo zraven sladek ¢aj, ki ga je imel ze prej rad in potem tudi lazje poje tableto. V¢asih jo pa
najdes zjutraj na tleh, res mora$ biti pozoren. Se pa hitro vidi ali jo je vzel ali ne, ker se njegovo
vedenje v hipu spremeni. Bi rekel da postane razdrazljiv.
Kako dozivljate oskrbovanje ¢loveka z demenco? Se vam zdi, da bi bilo drugace, ¢e pri
oskrbovanju nebi bila prisotha demenca?
Definitivno je teZje. Ce bi bila njegova glava zdrava, bi lahko sam povedal kdaj je Zejen, laden, karkoli
bi lahko rekel. V tem stanju ga mora$ do potankosti poznati, ker sam ne zmore ni¢esar povedati. Sam
mora§ vedeti kdaj je laden, kdaj ima dosti hrane...Imena ni¢ ve¢ ne pozna, prepozna nas domace in se
ob nas dobro pocuti, ne ve pa kako nam je ime. To traja ze nekaj let nazaj, prvi¢ smo opazili takrat, ko
je skupaj s sinom sedel za mizo in ga ni ve¢ prepoznal. Je vprasal kdo je ta moski. Meni je bilo ¢udno
pa malo sem bila zalostna, sem si mislila kako je hudo, ker takole pozabi. Ni prijetno, ko vidi§ da ne
pozna svojih ljudi. Me je takrat zelo prizadelo, sedaj sem se sprijaznila s tem. Pocasi se tega privajas,
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da bi pa Kkar iz danes na jutri to sprejel, pa ne mores. Ce bi mi nekdo rekel deset let nazaj, da bo danes
takole mu nebi verjel. Pocasi prides do tega, da sprejmes zivljenje kot ti je namenjeno.

Kaksne teZave se Se pojavljajo pri oskrbovanju?

Ce gre ven moram skrbeti, da ne gre predale¢. On bi kar $el nekam, ne more§ ga samega pustiti zunaj.
Ne mores ga tudi nekam zakleniti za cel dopoldne, to ni nadin. Zaklenes in ga pusti§ samega za kak$no
uro, da lahko gre$ na vrt ali v trgovino, ne pa za dalj ¢asa. Ce je Sel sam ven, je vedno $el do stare hige,
kjer je bil rojen, se mi zdi da se za nazaj bolj spominja. In kar tam bil. Pa je priSel nazaj, smo ga
vprasali kje je bil pa pravi doma sem bil. Tu kjer smo sedaj, mu je bolj tuje, pa ¢eprav Ze dolgo zivimo
v tej hisi.

Kako ste informirani glede same bolezni in oblikah pomo¢i?

Bili smo pri zdravnici, pa nam je povedala, da se pri demenci ne da ni¢ pomagati. Demenca je
demenca, to je neozdravljivo. Mi je &isto odklonila vsakr§no pomodé. Je rekla, da ¢e bi pravoéasno
opazili simptome in ukrepali, bi se dalo kaj reSiti, sedaj je Ze prepozno. S socialno sluzbo zaenkrat
nimam dobrih izkusenj, smo dali vlogo za postreznino, pa so mi zavrnili, ¢e§ da si ni placeval
prispevkov. Se mi zdi sramota, da nima ¢lovek, dobro res je narobe naredil ker si sam ni placeval,
ampak koliko je danes ljudi na socialni, ki nimajo nobenih let. Pa sta z mamo ves ¢as delala. Stirideset
let pa Stiri otroke sta gor spravla, isto sta delala za drzavo, saj ni simuliral. Zgleda pa, da je res napako
naredil, ker si ni pla¢eval. Na socialno sem moral odnesti tiste pogodbe, ko smo naredili prepis kmetije
in so mi rekli, da ima vse, hrano in najnujnejSe, ter da sem jaz tisti, ki mu mora zagotoviti oskrbo.
Odvetnik je takrat zraven napisal Se oskrbo tretje osebe, kar me sedaj zelo jezi. To pomeni, da ¢e ne
bomo zmozni sami poskrbeti zanj, ¢e ga damo v dom, bo vse samoplac¢nisko. Ne vem kaj bomo
naredili. Sem takrat na sodi§¢u &isto spregledal, to sem narobe naredil, bi moral biti bolj pozoren.
Ampak odvetnik gleda na najSibkejSega v postopku, ga zavaruje, e karkoli pride, da ni tezav. Smo Ze
razmisljali da bi naredili aneks k pogodbi in bi se neCemu odpovedali, da bi vsaj ata dobil postreznino,
potem bi bilo Ze malo druga¢e. Mama bi morala kot zakonita oskrbnica namesto njega to urejati.
Moram se pozanimati na socialno, koliko bi sploh spremenili s tem, da si ne bomo za brezveze spet
stroskov delali. Ali pa notarko, mogoce bi tudi ona vedela kako je s tem. So pa delavci na sociali slabo
dostopni, bi rekel. Mene so kar takoj odslovili, ¢es ti si podpisal, sedaj pa imas.

Kaksni so odnosi v druzini?

Malo ve¢ skrbi je, ampak na odnose to ni¢ ne vpliva. Smo se ze prej dobro razumeli in se tudi sedaj
dobro razumemo. Pridejo konflikti, to pa vzame$ v zakup. Tudi do oceta imamo tak odnos, kot da bi
bil $e razumen. Bratje, sestre, bratranci imajo svoje skrbi in delo, tako da na njih ne raunamo kaj

W v

Ce le lahko pridejo pomagati, & je potrebno, vendar jih nodemo obremenjevati. Se pa dobro
razumemo.

S kak$nimi teZavami se Se srecujete pri oskrbovanju?

Najved tezav mi povzroca previjanje in umivanje. VC&asih mi nagaja zraven, pa mu potem govorim naj
se pomiri in pocaka, da bom kmalu konec. Ampak me moti, ker ga tezko uredim. Ni vedno tako
vCasih se dogaja. Velikokrat takrat, ko ne vzame tablete. Takoj vemo da nekaj ni vredu, kar me$a, pa
hodi sem ter tja, je nemiren pa na mizi vse papirje zmecka in vrze stran, pa stole premika...Takrat mu
malo govoriva, pa nekaj mora imeti, da se zamoti. Mislim, da je to zato ker ne poje tablete.

Kaj pa kaksne potrebe po pomoc¢i na domu oziroma drugih namestitvah?

Mogoce kaksni dnevni centri, odvisno kje bi bili. Ce bi bili v Ljubljani nam Ze ni¢ prav ne pridejo. Pa
Se to nisem preprican, da bi ga vkljudili, ponavadi se zmenimo, da pride kdo od nasih, ¢e je potreba pa
je takrat doma. Ce ima pa mama zobozdravnika ali frizerja jo zapeljem v Gornji Grad in jo kasneje
pridem iskat. Nevem ce bi ga vkljucili v kaj takega, ker vemo da je navajen biti doma, kako bi se pa
tam pocutil je pa vprasSanje. Mogoce bi v mestih to bolj potrebovali, mi tukaj smo bolj navajeni da smo
doma. Tisti, ki so dopoldne po sluzbah pa sploh nevem kako jim uspeva to. Tam jih verjetno dajo v
dom ali v te centre. Ce bi ga_mi dali v dom je pa spet tiso& evrov on pa brez vsega in bi bilo teZko.
Vemo tudi, da je doma boljSe preskrbljen, v domu se nebo nih¢e toliko za njega zanimal.

Ali oskrbovanje kdaj izérpa?

V¢asih si mislim, kako je teZko, kako je lepo tistim, ki nimajo teh teZav. Potem pomislim, da gre za
mojega moZa in si reCem naj bo, je le moj mo?, ga imam rada in bom poskrbela zanj. Zalostna sem,
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ampak tako mi je namenjeno. Ko me je klicala sestri¢na in me vprasala kako se imam sem ji rekla, da
me od nog do glave vse boli. Mora§ imeti mo¢no voljo, da vse to preneses. Ce se slabo pocutim se
takrat sama prepricam v nasprotno, poskusim se pomiriti potem pa vse mine.

Kako se vam zdi, da je v Sloveniji poskrbljeno za neformalne oskrbovalce, ki doma oskrbujejo
ljudi z demenco?

Slabo, najprej naj financéno poskrbijo, da bomo lahko poleg oskrbe opravljali Se druge stvari.
Nedopustno se mi zdi, res da je v domu e zdravnik zraven in vsi drugi ampak ¢e bi gledali bolj na to,
kje se Clovek boljse pocuti, bi moral dobiti postreznine to¢no toliko kot v domu. Mislim, da so boljse
oskrbovani doma kot tam. Ali pa ta pravica do postreznine. Tudi, e si ni plaeval, bi morala drzava to
drugace urediti. Saj njegova oskrba je stroSek in problem za druge, ne zanj. Umit in urejen je sigurno
boljse doma, kot bi ga drugje uredili. Je od sestricne teta tudi v domu ker ima demenco pa je
pripovedovala, kako v€asih smrdi. Pravi, da je zelo slabo poskrbljeno tam za higieno.

Za Kkonec $e kak$na pozitivna izkus$nja z oskrbovanjem?

Tukaj je tezko najti kaj pozitivhega. Mogoce to, da ga lahko Se vedno oskrbujemo sami.

e INTERVIJU 4: Anica (90let, Zena pokojnega moza)

Se spomnite kdaj ste priceli opazati demenco pri svojem moZu?

Zacela sem opazati takrat, ko se je nehal zanimati za branje. Moj moz je celo Zivljenje bil s knjigami
in ¢asopisom, vsak dan je bral. Ce ni imel kaj za poceti, je bral, ko je imel &as je bral. S¢asoma ga je to
nehalo zanimati, kar mi je bilo sumljivo. Tudi televizije ni ve¢ rad pogledal in pa telovadil zjutraj.
Celo zivljenje je zjutraj, takoj ko je vstal, malo potelovadil. Ko se je to nehalo, se mi je zazdelo, da
nekaj ni vredu.

Kako ste vi sprejeli demenco?

V¢asih je bil hud, sva s snaho skrbele zanj pa je rekel, bom vaju tako udaril, saj imam palico pri sebi.
Véasih sem se mu smejala, v€asih sem bila zalostna, vse je bilo. Od zacetka sem mislila, da igra
oziroma, da se mu je zmeSalo takrat, ko nam je skoraj ves gozd podrlo. Takrat je bil na trenutke Cisto
nor, mi je enkrat rekel da se bo obesil. Pa sem mu rekla kar obesi se, sej prej pa dobro nebo, ker se je
za vsako stvar samo jezil in preklinjal. Ni¢esar mu ni bilo vSe¢.

Ko ste izvedeli, da gre za demenco, ste kaj drugace reagirali?

Potrdi§ mu vsako stvar. Trikrat je bil $e pri psihiatru, tam se je videlo, ker $e ure ni znal narisati. Prej
ie bilo pa razli¢no, je Sel ven, pa ga ni bilo nikjer, sem ga iskala povsod in ga nisem nasla potem pa se

je kar naenkrat pojavil doma. Pa smo mu govorili naj ne hodi, ampak si ni dal ni¢ dopovedati.

Kje ste dobili informacije o demenci?

Soseda mi je povedala, ker imajo doma tudi tak primer in smo ga potem peljali k temu psihiatru. On
mi je pa povedal, da se nebo popravilo. Rekel je, naj ga peljemo na pregled za srce, vodo in kri zaradi
zdravil. 1zvide je imel kar dobre, samo zivci so bili pri njemu problem. Drugih informacij nisem imela,
niti jih nisem iskala, vse kar sem izvedela so mi drugi povedali. Bi mi pa mogoce prav prislo, ¢e bi mi
nekdo veé o tem povedal, ker bi tudi sama lazje sprejemala demenco. Tako pa nikoli nisem vedela ali
ie nekaj rekel zato ker je bolan ali zato ker ho¢e nagajati.

Kaks$no pomoc je potreboval vas moz?

Proti koncu sem v celoti skrbela zanj. Tudi oblac¢ila, umivala... Dokler je hodil, je Se kar bilo, potem
ko enkrat ni mogel ve¢ je bilo tezko. Po drugi strani mi je bilo pa boljse, ko je enkrat imel plenice, prej
je imel pa tiste podloge in je kar naprej kaj uSpicil. Enkrat je zamenjal no¢no omarico za stranisée. Je
bil zgoraj en kup in spodaj en kup. Sem §la po snaho, da mi je pomagala pospraviti, jaz sem bila Cisto
iz sebe. Je mislil, da je na stranis¢u. Pa ponoci se je zbujal, zbudil Se mene, ¢eS da ga nekdo klice. Je
Sel tudi do sina in snahe, naj gre nekdo vrata odpret, da nekdo kli¢e pa ni bilo nobenega. Na stropu mi
je kazal ribe kako plavajo, pa sem ga ¢udno gledala, sem mu rekla ribe Ze ne plavajo tukaj gor. Seveda
plavajo, kako si neumna, ker ne vidi§ mi je rekel. Sem se velikokrat jokala zraven, ker mi je bilo tako
hudo. Nisem ga kregala, ampak nisem vedela kako naj se obnaSam, kadar je tak. V<&asih nisem mogla
drugace kot, da sem se smejala, ker je tak$ne govoril. Denar je prav rad skrival, pa vedno sem bila jaz
kriva. On ga je vedno nekam spravil, potem pa ni ni¢ vedel in sem ga §la jaz iskati. Ko sem ga prinesla
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sem bila pa jaz vsega kriva. Sva §la na sprehod, pa se je vmes tako utrudil, da ga je poStar domov
nesel, ker je ravno spotoma prisel mimo. Ni bilo lahko spremljati nekoga, ki si ga imel celo zivljenje
rad kako se spreminja. Kolikokrat sem se jokala, pa ni¢ ne more§ pomagati. VVoda, blato vse mu je
uhajalo, je Sel na strani$¢e pa je wc papir kar v jakno pospravil, da je imel potem vse umazano. Hudo
je bilo, zadnji mesec je pa kar lezal na postelji. Pred tem sem ga nalozila v vozic¢ek in ga peljala na
sprehod. Dokler mi je lahko e malo pomagal je Se kar $lo, kasneje ko je izgubil voljo ga nisem mogla
nikamor premakniti brez pomoc¢i domacih. Vcasih je padel v nezavest pa ravno nikogar ni bilo doma.
Padel je po tleh, jaz pa ga nisem mogla vzdigniti. Sem pocakala potem toliko ¢asa, da je nekdo domov
prisel, ni Slo drugace. Hudo je postalo, ko si ni bil ve¢ kos. Dokler si je bil Se kos, sem ga tudi sama
lahko Se preoblekla, mu zamenjala plenice, kasneje tega nisem mogla veC poceti, ker se mi je zdel
pretezak.

Da ne govorim o hrani. Silila sem ga z jedjo, se jokala zraven njega, on pa je zobe skupaj tis¢al. Potem
sem ze sina prosila, naj ga on hrani, ker od mene ni hotel ni¢esar. Pa tudi od njega ni hotel. Saj ni
mogel ampak, da bi rekel, da ne more to pa ni. VEasih je pa ¢isto normalno govoril. Psihiater mi je
rekel, da ko preblisk pride ¢ez mozgane, takrat je vredu.

Se vam zdi, da je demenca kaj vplivala na odnose v druZzini?

Jaz sem bila ves Cas zalostna se mi zdi, ker sem mislila, da se Tone zanala$¢ tako do mene obnasa.
Sem hotela poskrbeti zanj in sem vedela, da bom do konca skrbela zanj, vendar je tezko vsak dan
prenasati in pozirat zaljivke na ta raCun. Nevem, Ce je znal ceniti mojo skrb, lahko bi mi kdaj povedal,
da je vesel, da skrbim zanj ali pa se mi opravicil, ker imam toliko dela z njim. Pa nic.

S snaho in ostalo druZzino, sedaj ko za nazaj razmi§ljam, smo se takrat dobro razumeli. So mi pomagali
poskrbeti zanj, niso me pustili same. Tudi takrat, ko je bil v bolnici smo se vsi zvrstili in ga hodili
obiskovati. Se mi pa zdi sedaj drugace. Se mi zdi, da so nekateri nastrojeni proti meni, sploh snaha me
ne mara. Oziroma ne morem re¢i, da me ne mara, ampak tezko shajava ena z drugo. Vsako stvar, ki jo
naredim, re¢em mi zanika, ni¢ ni prav kar naredim in v vsem vidi slabo. Mene to boli, ampak sem raje
tiho, da nebi bilo e slabe. Potem tudi sinovi z njo potegnejo. Vnuki so nekako nevtralni.

Kaks$ne imate izkusSnje z strokovnimi sluzbami?

Sestre so hodile takrat k njemu, ko je bila Zofka na dopustu (patronaZna sestra). Prej je 14 dni hodila
ena druga, potem pa Se Zofka 14 dni. Se mi je fajn zdelo, ko je prisla tista mlada, je bila tako zgovorna
in vedno je lepo pozdravila Toneta. Njej je tudi vedno odgovoril, da je vredu, sem se prav ¢udila, ker z
nami ni ve¢ govoril.

S kak$nimi teZavami ste se srecevali pri oskrbi?

Najhujse mi ga je bilo hraniti. Prepricati da bo jedel. Nekaj ¢asa je Se kar jedel, vse kar si mu dal je
pojedel. Proti koncu je imel najraje sadje, sem mu vse naribala in zrezala. Zadnje dni je komaj po tri
zlicke vode popil, ni¢ drugega. Takrat je bilo hudo, ker nisem vedela kako ga pripraviti. Sem ga
sprasevala, ¢e ne more ali nocCe jesti pa mi ni ni¢ odgovoril. Nevem ali se takrat Ze ni ve¢ zavedal ali
mi ni hotel povedati.

Mene je kar poklical po imenu. Se ko sem bila zunaj me je pogosto klical in je hotel, da sem pri
njemu. Snahe ni poklical po imenu. Ga je Se spraSevala, ¢e ve kdo je, pa je mislil da je patronazna
sestra. Je rekla tudi sama, da je noce ve¢ poznati. Mene je kar poklical.

Tezko je, ker si tak ¢lovek ne zna ni¢ dopovedati. Da bi rekla mir daj pa nikamor ne hodi, ker te
moram potem povsod iskati, pa nikoli ni ubogal.

Se vam zdi, da je oskrbovanje vplivalo na vaSe pocutje? Mogoce sedaj opaZate, kako ste se
takrat pocutili?

Seveda je vplivalo. Prvo kot prvo mi je bilo po njegovi smrti dolgcas. Prej sem ves svoj ¢as posvetila
njemu, po njegovi smrti nisem vedela kaj naj pocnem. Mi je bilo boljse dokler sem ga Se imela, edino
ponoc¢i mi je bilo hudo zraven njega lezati, ker ni bilo miru. Ponodi je bil vedno nemiren. Sem ga
spraSevala kaj mu je, pa je bil kar tiho, ni ni¢ reagiral. Hudo je bilo pri njemu lezati. Prej sem molila,
da bi bil zdrav, potem sem molila, da bi &imprej umrl, da se ¢imprej resi. Je zelo trpel. Se posebe;,
kadar je vedel, kadar ni vedel, je bilo najbrz dobro. Da bi pa rekel tole pa nebom jedel, nemorem tega
pojest, to pa ni povedal nikoli. Enkrat sem mu rekla, da bo umrl ¢e nebo jedel, pa ni ni¢ reagiral na to.
Sem razmisljala da mogoce ni hotel reci, da se $e bolj obremenjujem ali se ni zavedal. Preden smo ga
peljali v bolnico, smo klicali §e zupnika, da je slab in ¢e lahko pride, da mu da maziljenje. Se mi zdi,
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da je bilo dobro, da smo to naredili. Ampak smo imeli tudi teZzave, da je pojedel hostijo. Je pa po
zupnikovi molitvi odgovoril z amen. Smo se vsi zacudili, ker prej ni ni¢ reagiral. Tudi, ko je zupnik
odsel ni vedel, da je sploh bil pri njemu.

Zdi se mi tudi, da je po njegovi smrti vse za menoj prislo. Sem pogosto zbolela, kar naprej me je glava
bolela, kriz, tezko sem spala. Takrat pa sploh nisem pomislila, da lahko zbolim. Zgleda, da sem bila
tako zaposlena z njim, da sem &isto pozabila nase. Sprostim se sedaj tako, da grem vsak dan za eno uro
sama na sprehod. Pa psi grejo zraven. Takrat nisem imela te rutine. Ce se je le dalo, sem §la skupaj z
njim, drugae pa nisem §la. Sem pa nasla uteho v molitvi, to se mi zdi, da mi je najbolj pomagalo .
Kako ste reagirali, ko ste mu morali v¢asih kak$no stvar veckrat ponoviti?

Hudo je bilo. V¢asih je kaj potrdil, v€asih se je hotel Se kar kregati. Prej mi je bilo bolj hudo, zadnji
mesec smo mu res morali Se bolj streéi in ga urejati, ampak smo vsaj vedeli kje je. Strah me je bilo.
Strah me je bilo tudi, ko je umrl, sem Se vnukinjo nagovarjala naj pride k meni spat. Hudo je bilo.
Najbolj mi je hudo, ker mi nikoli ni rekel oprosti, ker sem tak ali pa celo Zivljenje sem te imel za
manjvredno, sedaj ima$ pa Se toliko dela z menoj. Nic¢esar takega ni rekel. Vedno je imel v mislih
samo mamo in brata JoZeta. Kje je JoZe, a nebo ni¢ prisel je spraseval. Pa sem mu rekla, da je Joze Ze
umrl pa ni ni¢ pomagalo. Potem sem bila pa tiho, ampak sem bila Zalostna, ker se je bolj za druge
zanimal, kakor za nas, ki smo skrbeli zanj. Hudo je zanj, za vse druge pa mogoce Se bolj.

Kaksna pozitivna izku$nja v vsem tem?

Dobrega v tem ne vidim ni¢. Mogoce to da ves da bo preskrbljen do zadnjega, ker ves kdo skrbi zanj.

e INTERVIJU 5: TADEJA (38let, vzgojiteljica predSolskih otrok, vnukova Zena)
Kdaj ste se prvic¢ soocili z demenco?
Pri Milanu smo opazili dve leti nazaj. Po smrti njegove Zene se je zacelo, ko jo je zadel pogresati, ko je
sam ostal. Nevem to¢no, ali je to povezano z demenco ali ne, takrat so se zaCele dogajati spremembe.
Pomojem zato, ker se je takrat prenehal ukvarjati s stvarmi, s katerimi se je ukvarjal pred njeno smrtjo.
Trenutno hodiva k psihiatru v Nazarje in mu je rekel naj ¢imvec bere, ¢imve gleda televizijo in je
¢imve¢ v druzbi. Imam obcutek, da je te aktivnosti po Zenini smrti opustil. Saj gre sam v Gornji Grad,
ampak ga tudi to ne zanima veg toliko kot prej. Mislim, da se tudi pri njemu Ze stopnjuje demenca. Da
gre na slabSe. Tablete, ki jih ima, mu zavirajo bolezen, ampak se mu je v roku pol leta stanje kar
poslabsalo. Mu kar upadajo umske in fizi¢ne sposobnosti. Recimo, da se je pojavila demenca ene tri,
stiri leta nazaj, od tega je dve leti malo nihala, sedaj pa ze gre navzdol. Ve¢ pociva, ve€ spi in se ne
zaveda, da spi. On ko se usede in zaspi, misli da je spal samo pet minut, lahko pa spi po dve ali tri ure
naenkrat. In potem mu malo ¢as zmeSa pa dneve. In potem hodi do svoje hcere in jo sprasuje. Ji pa
tudi ne zaupa, ker Ze od nekdaj nista v dobrih odnosih, potem pa hodi k mojim otrokom in jih sprasuje
kaj je za en dan in koliko je ura. Smo mu rekli, naj si na koledarju malo oznacuje kateri dan je, ampak
on to pozabi. Tudi, ¢e si oznaci, ez nekaj ¢asa pozabi, da je danes naredil piko.
Jaz sem prva pricela opozarjati na njegovo nenavadno obnasanje. Danica, ki je njegova hcerka je takoj
zacela govoriti da je Zleht, da ji nagaja. Jaz sem pa to zacela malo bolj slediti, pa malo na internet, pa
malo knjige, da sem prebrala da je to le demenca in da ¢lovek pozablja. Potem sem opazila, da
izgublja ravnotezje in da ne sliSi tako dobro. Ko sem to vse skupaj povezala, sem ugotovila, da gre
najbrz za demenco. Peljala sem ga k zdravnici ampak... so diplomatski, Milan kamorkoli gre, saj je
malo Zlehtnobe v njih, zna povedati sebi v prid, da on ni bolan in da je ponosen na svoja leta in na
njegovo zdravje. Ne zna in noce pa opisati, da je nekaj narobe z njim. Zato ga tudi vedno jaz
spremljam Kk zdravniku, tudi zaradi tega ker meni najbolj zaupa. Skrbim za njegov denar. Tudi prej
sem mu dajala celo pokojnino naenkrat, sedaj mu ne dam, ker vse zgubi ali zalozi ali skrije, ker misli
da mu krademo. Sploh Danico velikokrat obtozi, da mu krade, meni zaupa njej pa ne. To ju spremlja
ze celo Zivljenje, sta imela tak odnos, tako sem jaz razbrala. Sedaj, ko je bolan ji pa res $e bolj nagaja
in ona tega ne zna sprejeti.
Jaz skrbim zanj vse od Zenine smrti. Zato, ker mi najbolj zaupa glede vsega. Glede hrane, denarja,
zdravnikov. Pa recimo, ¢e sem jaz huda nad njim me upos$teva. Se je ze dogajalo, da mi ni jedel tablet,
da jih je ven pljuval. Ces, saj mi ni treba in kaj e bi mi tablete zmanj3ali, ker §koduje, toliko se recimo
zaveda, da ve da tablete niso zdrave. Ne obrne pa ne tako, da bi se sprijaznil, da je bolan in da njemu
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tablete za zdravje pomagajo. On obrne tako, kot da ga ho¢emo zastrupiti in da mu slabo hocemo. Tako
da kar se tega ti¢e, mi najbolje zaupa in tako kot mu jaz reCem, se tega potem drzi. Zato pa sem tudi
prevzela njegovo oskrbo.

Ti oskrbovanje predstavlja bolj breme, ali z veseljem opravljas to delo?

Ni mi tezko skrbeti zanj, me pa postaja strah, ker se njegovo stanje slabsa. Ker je v¢asih res tezek sem
Zacela tudi stanovanje zaklepati, ¢e nas ni doma. Danica je na vozicku in ne more ni¢ ukrepati, dobro
plinske bombe nimamo, da bi kaj vklopil ampak nikoli ne ves, trenutno kar naprej z vzigalicami okrog
hodi. Zaradi varnosti, da se nebi karkoli zgodilo, raje zaklepam. Tu se malo bojim, da nas malo preve¢
bremeni, da nismo ni¢ sami. In potem, ko pride, zacne razlagati o vojski pa smo to ze neStetokrat
poslusali. Kako nam je luStno pravi in ne razume nase situacije. In potem bi se rad pogovarjal, pa mi
vemo da bi se rad pogovarjal, ampak ne razume situacije in karkoli mi re¢emo on obrne kako je nam
sedaj dobro, ker vC€asih so Sli v vojsko in so sluzili vojsko pa so marsikaj ¢ez dali. In nas malo to
bremeni, radi bi imeli malo ve¢ miru.

Ko vsak dan pripoveduje eno in isto stvar, na primer o vojski, ga jaz posluSam. Ga poslu§am vendar
mu vprasanj ne postavljam ve¢. Da ga recimo vpraSam kako je pa potem bilo ali pa karkoli. Ali pa da
bi rekla takrat je bilo tako, sedaj je drugace in potem on $e kar nadaljuje. Ce ga pa poslusam in mu jaz
samo z glavo nakazujem, da ga posluSam potem kmalu preneha. Ce mu ne postavlja$ podvprasan;.
Potem vidi, v€asih tudi sam refe da je to ze najbrz povedal in potem sam neha. V¢asih tudi
spreobrnem debato ali pa reCem kdaj Milan, to ste ze povedali in ga vprasam nekaj povsem drugega,
da ga preusmerim. Ga vprasam kaj je delal danes oziroma e je Sel kaj ven, da ga preusmerim. Potem
pa zaklju¢i. Ce mu pa daje$ podvprasanja pa lahko v nedogled to poslusas. Zelo rad pa se o tem
pogovarja, se mi zdi, da kar se mu je dogajalo v mladosti vse ve. Kar pa se zdaj dogaja, kaj je v tistem
dnevu pocel pa rabi ¢as, da se spomni. Se skoraj vedno spomni, ampak me pa lahko na tak nacin tudi
okrog prinese. Na primer da sploh nevem da je Sel sam v Gornji Grad. On gre sam na §top ali pa na
avtobus. Zaenkrat se Se ni izgubil, ¢eprav nekaj dni nazaj, ko me je ¢akal da bo Sel z mano v Gornji
Grad, je Sel po stopnicah in je padel in se je popraskal po obrazu in je bil malo krvav in otecen. Potem
sem mu rekla naj doma ostane in naj nikamor ne hodi ker mu je res kri tekla, ampak on se je Sel
obrisat in je rekel naj ga po¢akam. Jaz ga nisem mogla podakati, ker se mi je e mudilo v sluzbo. Ce je
pa tako, pa lahko zdravnico pokli¢em, Ker je treba oskrbeti tole rano sem mu rekla. Ga je hotela
Danica zadrzati ampak ji je ob pol opoldne u$el na avtobus s takim nosom. Me je Danica klicala in
sem ga hotela it ze poCakat na avtobusno postajo, da ga nalozim ko pride z avtobusa pa ga peljem
nazaj domov. Nisem imela te moznosti, da bi §la iz sluzbe, pa sem si mislila kar naj gre. In je Sel sam v
Turista na juho, nazaj na avtobus in domov. Sluc¢ajno sem §la po sluzbi na banko in mi je gospa, s
katero sva tudi zmenjene da mi pove e ga vidi, rekla da ga je videla in me je sprasevala kaj je delal na
nosu. Sem ji povedala, pa je rekla saj ga ne more§ ustaviti. Sem rekla seveda ne, Danica ga pa tudi ne
more, ker je na vozicku. Sem ga potem spremljala, ali je priSel domov ali ne, no in ko sem zvedela da
je doma sem bila bolj mirna. Ce bi zacel lutat okoli bi ga pa morala iskat povsod. Ampak trenutno Se
ne, je Se vedno priSel nazaj. Ko pa gre v Gornji Grad, da bi si kupil kruh pa pozabi. Pride praznih rok.
Gre dol pa pride nazaj. Tako da mu zgleda tudi to pase, da gre v druzbo, v Turista malo pojest in nazaj
domov. Tu je res Se samostojen, vendar ga moramo ¢edalje bolj spremljati.

Tudi pri denarju ga moramo spremljati. Trenutno mu dam najve¢ po dvajset, trideset evrov, ker nevem
a deli denar okrog ali kaj. Res je da gre v trgovino pa si kaj kupi, pa gre na malico ampak to tudi ni ve¢
kot deset evrov.

KakS$ne teZave se Se pojavljajo?

Trenutno ne opazam prav velikih teZav, le malo glede hrane in pranja cunj. Perem mu obleke in mu
naro¢im, naj mi sam prinese umazane stvari, potem grem pa kdaj v njegovo sobo pa vse smrdi, ker mi
ni_prinesel vsega umazanega perila. Za higieno Se poskrbi sam, ¢eprav sem zadnji¢ gledala, da bi mu
morala urediti nohte. Tisto si ne dela ve¢ sam. Tudi sobo si §e sam pospravi. Noem mu jaz it
pospravit, ker ima Cas, zaradi gibanja. Da Se sam kaj naredi. Ker on je sposoben celo popoldne
prespati, se tam usede in je tudi Ze sede padel. Zunaj se usede na klop in zaspi in ga vrZe na nos. Se ne
zaveda koliko prespi. Se je tudi Ze zgodilo, da je sedaj ko je zima, ob petih prisel po tablete. Ponavadi
jih vzameva okrog osmih. Se je Ze naredilo, da gre ob petih spat.

Kako usklajujete poklicno Zivljenje z druzinskim?
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V_tem trenutku sem vesela, da imam sluzbo. Cisto iskreno mi je boljse. Sem tudi take narave, da ne
morem biti ves ¢as doma. Bi zbolela, ¢e bi morala biti doma, ker rabim gibanje in druzbo. Tudi, ¢e bi
si nasla doma delo, se zavedam, da moram zamenjati okolje. Vem pa, da je zanj to teZko. Tudi Danico
razumem, da je Zivéna, ampak ima moznost da gre. Jaz ji ves Cas pravim, da ima moZnost iti do
sorodnikov, lahko se usede v avto in gre, ker bo za njo tudi dobro. Ni lepo, ker ti zna parat Zivce in
celo popoldne teziti. Ona je pa ves ¢as doma. Je tezek in ugotovila sem, da je njemu lustno. Mi smo
zanikrni, on je naredil vse, mi pa ne znamo nic¢ in on vedno ko pride kakSen delavec najde Se nekaj za
popravit. Zadnji¢ smo imeli malarje in jim je rekel, naj luster dvignejo, ¢e$ da ga mi ne znamo. IS¢e
pozornost v smislu, da on ne more ved tega narediti, ampak da moramo ostali opaziti, da je treba nekaj
popraviti. Mi smo pa tisti, ki smo nesposobni in tega ne znamo. Jaz takrat mirno odreagiram Toni moj
moZ je pa bolj razburljive narave in bolj jezno odreagira. Pri sebi vidim, da je reakcija odvisna tudi od
mojega pocutja. Ce nimam slabega dneva v sluzbi, bom mirno odreagirala. Ce sem slabe volje sem
raje tiho, ga ignoriram. Ce mu grem takrat kaj govoriti bom verjetno tudi nesramna, &isto tako. Raje
ignoriram in grem stran, pridejo pa tudi taki tezki dnevi, da bi najraje eksplodiral. Takrat se raje
umaknem.

Se vam zdi da oskrbovanje vpliva na vase pocutje?

Lahko da sem kdaj zaradi tega tudi slabe volje, eprav se moram pohvaliti, da imava s sodelavko v
sluzbi zelo dober odnos in sva tudi dogovorjene da se pogovoriva ¢e ima katerakoli kakS$ne tezave. Jaz
11 reCem, da sem danes slabe volje in si vzameva ¢as da se pogovoriva, potem mi ona svetuje in mi
zelo pomaga. Samo, da se lahko s kom pogovorim. Sem tak tip ¢loveka, da moram dati to ven iz sebe.
Trenutno si znam vzeti ¢as zase in si postavim mejo. Veliko gledam nase.

Da se razbremenim se umaknem iz situacije. Ce je res hudo vzamem psa in grem z njim na sprehod.
Ce ni tako hudo si v tistem trenutku zaénem govoriti Teja dihaj, dihaj. Si re¢em saj bo, umiri se, se ne
splaca, tako pac je. Si reCem, da je to demenca in da tega ne mores$ preprediti, lahko pa stoji§ ob strani.
Sama sebe umirim. Ce je pa res hudo se pa umaknem in grem ven.

Kako je z informacijami glede demence?

Malo si nabiram izku$nje med sodelavkami. Ena od njih ima tudi mamo v tej situaciji. Malo opore in
informacij najdem pri sokrajanih trenutno pa imam tudi sorodnico, Ki se s tem ukvarja. Njo imam
namen poklicati, ker se mi zdi da se stopnjuje. Ce ne bi bila kos situaciii bi njo poklicala, da bi mi
malo svetovala ali pa $la na kak$no njeno predavanje. Ce se bom vkljudila tukaj bom mogode
ugotovila, da se kaj ve¢ dogaja na tem podro¢ju v nasi dolini. Kolikor vem imajo v domu ljudi z
demenco. Ampak samo dokler ne za¢nejo uhajati. Takrat jih pa potem drugam premestijo. Se mi pa
zdi, da je ¢edalje ve¢ demence. Ko se pogovarjamo, je skoraj pri vsaki hisi prisotna.

Tudi pri zdravnici in psihiatru sem dobila informacije. Internet, knjige o demenci. Samo pri knjigah je
tako, da mora$ celo knjigo prebrati za kar pa v¢asih nimam ¢asa. Najve¢ dobim od ljudi, ker se mi zdi
da je Cedalje ved tega. Iz izkuSenj najveé dobi§. Ravno mi je sodelavka pripovedovala da je njena
mama iskala svojo mamo, ki je ze pokojna. In se je na mamo spomnila. Sodelavka je razmisljala kako
naj odreagira. Ali naj ji re¢e, da bo mama prisla ali naj ji rece, da je Ze dolgo ni. Potem ji je rekla, da je
ze dolgo ni in ji je opisala nek dogodek. Je rekla ali se ne spomnete takrat ko je priSla nevem katera
soseda in smo imeli obiske, takrat pa je mama umrla. In se je mama spomnila tistega dogodka in je
bila situacija reSena. Prej pa ni vedela kaj naj rece. Ce ji ree da bo prisla, jo bo mogoée cel dan iskala
in bo kam u$la. In se je raje odlo¢ila za opis daljnega dogodka katerega se je tudi spomnila. Se mi je
zdelo zanimivo in sem takoj pomislila, da bom lahko to uporabila, ¢e bo Milan kdaj na tem mestu.
Taksna reakcija se mi zdi bolj primerna. Pri nas vidim, ko Toni v¢asih hitro odreagira in mu kar
direktno pove svoje mnenje, Milana to zelo prizadene. Sem mu $la enkrat pritisk izmeriti, ga je imel
dvesto. Tako ga v Sok spravis. Ga res prizadene. Na primer on ima Sest hla¢ in bo mojemu sinu
prinesel hlace, da ji bo nosil. Mu ne more§ dopovedati, da Mitja ne bo takih hla¢ nosil, ker niso ve¢
moderne, so staromodne. In potem smo mi tisti, ki smo nezadovoljni. V teh primerih sem opazila, da
ga tako v Sok spravi in mu povisa pritisk.

Je pa pri njemu trenutno stanje Se obvladljivo. Saj pozablja datume in meSa dneve, je malo zgubljen in
se spominja vseh podrobnosti za nazaj. Vendar opazim, da se zelo pripravi, ko greva k psihiatru. Celo
pot me bo spraSeval kateri dan je, datum, ali je poletje ali jesen. Se Se zaveda, da mora to narediti in se
potrudi. Ko bo pa malo tezje pa mislim, da bom morala poiskati pomo¢. Bolj v obliki informacij. Me
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pa malo skrbi kako bo, ko bosta sama z Danico. Mi smo vsi v sluzbah. Danica ga pa ne more, to me
najbolj skrbi. Ce bo pri tem ogrozal tudi njo, nevem &e bo §lo, da bi bil kar doma. Bomo morali
poiskati kak$no drugo obliko oskrbe. Sluzb mi ne bomo puscali zaradi tega. Obstajajo tak$ne ustanove
in se mi zdi, da je to najboljsa resitev. No¢em mu Zeleti slabo ampak tako je. Moral bi se tudi zavedati,
da bi bilo zanj boljSe, ¢e bi Sel ze sedaj v. dom. Imel bi oskrbo, redne obroke, sedaj si Se veliko sam
naredi, ko nas ni., véasih pa pozabi. En topel obrok mu dam jaz. Z Danico sploh nevem kako sta
zmenjena glede tega. Doma mu je dolgcas, pa je rad v druzbi in mislim da bi mu pozitivno delo v tem
smislu. Ampak on si pomojem dom predstavlja kot bolnico. Trenutno $e zmoremo sami, ¢e bo §lo pa
na slabSem bomo pa nekaj morali poiskati.

Na katerem podrocju bi Se potrebovala pomo¢?

Trenutno ni veliko problemati¢nih podrodji, bi pa bile dobrodosle informacije. Mi zdravi ljudje ne
sprejmemo dolocenih stvari. Sama vidim da moj moz misli da je Zleht. Ja saj je tudi zleht, ampak mi
ne sprejemamo tega kot posledico bolezni, pa bi morali. Danica tudi ne sprejme njegove bolezni in
vidi samo da je zleht, namesto da bi si sama malo prebrala o teh stvareh, se poucila in bi bilo zanjo
tudi laZje, Ce bi sprejela njegovo bolezen. Tudi mi smo tisti, ki moramo takSne stvari sprejeti in jim
slediti, ¢e hoces njemu boljSe in sebi.

Kaksni so odnosi v vasi druzini?

Danica nima dobrega odnosa z njim, ker $e ni sprejela njegove bolezni. Pri njej se mi zdi, da Se
svojega stanja ni sprejela. Je namre¢ Ze invalidka trideset let. Zanjo je zato Se tezje. Jaz sem prisla k
hisi in tudi nisem bila zaZelena, pa sem s¢asoma sprejela njihov na¢in komunikacije in odnos, ki so mi
ga ponujali. Mi je bilo tudi tezko, ampak sem si z leti postavila meje, sem se tudi zacela postavljati
zase. S temi druzinskimi odnosi se ni¢ kaj preve¢ ne obremenjujem. Z Milanom imava od samega
zaCetka dober odnos, on je bil tisti, ki me je sprejel in imam tudi sama, vsaj tako sem bila vzgojena,
imam obcutek, da mora$ biti do starejSih spostljiv, imas distanco, da jih ne spusti§ v svoje zivljenje,
imas pa tudi dolznost, da poskrbi§ za njih. Vsaj mene so tako ucili. Ko sem se rodila, so mene starsi
vzgojili in mi pomagali, ko bo pa enkrat moja mami potrebovala pomoc¢, sem pa jaz na vrsti, da ji
pomagam. Trenutno mi ona stoji ob strani in nasim otrokom, pomaga potem bom tudi jaz dolzna, da ji
vrnem. Danica nima tega urejenega in se mi zdi, da se ne pocuti dolZna pomagati svojemu oéetu. Ces,
da zato ker je zleht ali pa ker ji ne da denarja mu ona nebo kuhala. To ni pomembno ali ti clovek za
katerega skrbi§ da denar ali ne, ¢e se znajde v taksni situaciji moras ti zanj poskrbet. Nevem, kaj je v
moji glavi, da razmisljam drugace kot oni, midva imava lepe odnose. Tisto kar re¢em drzi. Se tudi
vcasih bolj na grobo pogovarjava, ampak me uposteva. Tudi sama ga poslu§am in upoStevam njegove
zelje in se mi zdi, da mi to toplino vraca nazaj. Toni ima z Milanom tudi dober odnos, ¢eprav trenutno,
ko se njegovo stanje slabsa, Toni Se ne sprejema njegove bolezni kot bi moral in v¢asih malo narobe
odreagira. Se pa trudim pomagati, tako da mu razloZim stanje in upam, da bo pomagalo. Je tudi Ze sam
ugotovil, da je boljse da mu potrdis, kot pa da mu nasprotujes.

Sodelovanje ostale druzine me zaenkrat Se ne skrbi, se Se ne obremenjujem s tem. Trenutno lahko sami
poskrbimo zanj, kaksnih finan¢nih stroskov zaradi njega nimamo, ker ima svojo pokojnino. Me pa
skrbi kako bo, ¢e bo moral v dom. Tukaj se pa ne ¢utim, da bi morali sami finan¢no poskrbeti zanj.
Pokojnino mu bom itak dala, tega ne mislim ob sebi drzat, kar je pa drugo se mi pa zdi, da je le héerka
tista, ki bi morala prva poskrbeti zanj in ne njegovi vnuki ali jaz.

Trenutno, ko je Se doma nikogar ne ovira. Tudi, ko je kriza med njim in Danico grem jaz dol in ga
pomirim, imata v¢asih kar agresivne borbe. Jaz ga umirim in mu re¢em, da tako ne gre in tudi njej
reCem naj ga ignorira in pusti na miru. Ne postavim se samo na eno stran, ampak poskuSam razumeti
oba. Mislim, da trenutno vredu sodelujemo.

Kaksno se ti zdi stanje neformalnih oskrbovalcev v Sloveniji?

Mladi so zelo napeti in imajo premalo ¢asa za oskrbo in je prva reSitev odhod v dom. Ali pa starejsi
ostanejo Cisto sami in je slabo poskrbljeno za njih. Mislim, da je pri oskrbi treba upostevati tudi Zelje
tistega, za katerega skrbiS. Na primer na$ noce, da bi Sel v dom in mu je treba malo slediti, ko Se ni
tako slabo je boljSe da je doma. Da ga ne das$ pod prisilo v dom. Je $e dobro, da je doma, ¢e je le
moznost. Ce pa sam Zeli in se sam odloéi, pa podpiram tudi njegov odhod v dom. Ce bi s pogovorom
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izvedela, sicer je to redko, da bi se odlocili, ampak da bi se skozi pogovor sam odlo¢il, ga podpiram.
Prvi¢ zaradi druzenja, potem zaradi nege, oskrbe, hrane...

Morebitne pozitivne izkuSnje z oskrbovanjem?

Ker Milan $e ni tako slab, se mi zdi, da je dobro to medgeneracijsko sodelovanje med mojimi otroci in
njim. Se mi zdi, da je tako zanj kot za moje otroke dobro, da sodelujejo, se pogovarjajo, da vidijo kako
on razmislja in da on vidi kako otroci razmisljajo. Tudi, ko so bili majhni so velikokrat hodili k njemu
za pe¢ sedeti in so se ze takrat razumeli. To se mi zdi kar pozitivno, da se sedaj, ko potrebuje druzbo
ne umaknejo od njega, da se ga ne bojijo. Milan tudi veliko pomaga, tudi finan¢no je pripomogel k
nasemu ansamblu. Veseli me tudi, da je on vesel za moje otroke, da se njihove uspesnosti veseli z
njimi. Sedaj, ko se mu stanje slab§a mi je pa v veliko zadovoljstvo to njegovo zaupanje vame in tudi v
moje otroke. Da se v primeru teZav zna obrnit na nas in, da se zaveda, da mu bomo pomagali, kolikor
mu bomo pa¢ lahko. Opazim tudi, da pogresa njihovo druzbo, ker je héerka ¢ez teden v Ljubljani, sin
pri punci in mu kar manjka druzbe, mu je dolg¢as. Jih tudi Se danes veliko naudi in je res pomemben v
nasi druzini.

e INTERVJU 6: Nada in Brigita
Kdaj ste prvic priceli opazati, da gre pri vaSem moZu za demenco?
Ni si ve¢ zapomnil stvari, ki so bile samoumevne. Ko je el v trgovino, sem mu tudi narodila kaj naj
kupi, dala sem mu denar naj placa in ko je priSel nazaj, mi je prinesel toliko denarja, kot sem mu ga
dala. Je placal s svojim denarjem in potem se ni spomnil ali je placal ali ne. Kdaj to¢no se je to zacelo
bi bolj Brigita vedela, jaz to nevem to¢no. Ga je ona peljala k zdravniku, ampak tudi nimajo nobenega
razumevanja. Sama si tudi dolgo nisem mislila in nisem hotela sprejeti, da je pri§la demenca k nam.
Sem se v¢asih tolazila, da me samo heca, da v resnici sam ve kaj me spraSuje. Bal se je za svoje stvari
in je zacel stvari domov nositi, jaz §e vedela nisem od zacetka enkrat pa sem zunaj nasla pas, ki ga je
imel za v cerkev, je zunaj na tleh lezal. Brivski aparat smo tako iskali, pa mi je potem Micka povedala
da K njim prinese in tam pospravi.
Sedem let nazaj smo zaceli sumiti na demenco. Smo ga peljali k zdravniku ampak tukaj nastane
problem. Odvisno na katerega naletiS. Enim je to tako, rekli so da smo mi nestrpni, da nimamo
razumevanja, kar iz prve to recejo. Je rekel, da so starejsi pac taki, da je bil zadnji¢ v domu za ostarele
in kar i8¢ejo nekaj, pa obtozujejo da drugi kradejo, ubistvu pa sami zalozijo. Jaz verjamem, da se v
domu marsikaj dogaja, samo jaz nisem zato pri zdravniku, da bo on meni tam razlagal kako je v domu.
Mi imamo svoje probleme in ne bomo mi tvojih domskih problemov tukaj resevali. Imeli smo sreco,
da smo dobili potem napotnico za drugega zdravnika tam je bilo pa &isto drugaée. Sli smo k temu v
Ljubljani, Kogoj mislim da je bil gerontolog. Demenca je bila prav njegovo podroéje, sedaj mislim da
je ze pokojni. On se je zelo zavzel za nas. Takrat vem, da smo §li na magnetno resonanco, po tistem pa
kar v Ljubljano.
Pri njemu se je demenca zacela pri 70ih letih, e malo prej. Mlad je Se bil.
Kako ste na zacetku reagirali na prve znake demence?
Njega samega ni nikoli skrbelo. Tudi, ko je zacel pozabljati, ga nikoli ni zaskrbelo, zakaj pozablja. Mi
smo opazili, da je nekaj narobe, njemu to ni predstavljalo tezave. Zacele so se pojavljati non stop ena
in ista vpraSanja. Je bilo malo ¢udno ampak smo kar lepo odreagirali se mi zdi. Tisto je kar bilo, tezje
je potem priti do zdravnika, ki ti bo pomagal. Moras imeti kar sre¢o, da na pravega naletiS. Saj pri
svoji zdravnici smo dobili napotnico za v Celje, tam pa se je zakompliciralo. Smo pa mi bili vsega
krivi. Ker nismo bili tam zadovoljni, sem pojamrala pri nasi zdravnici in mi je dala napotnico za v
Ljubljano. Sami smo zaprosili za drugo pomo¢, ker tam v Celju nam nebi ni¢ zrihtali. Smo rekli, da si
s tistim ne moremo pomagati in da nima razumevanja za bolezen, mi je dala novo napotnico pa smo $li
k drugemu zdravniku. Ta v Celju je bil nevrolog. Smo §li k drugemu v Velenje, kateri nas je dal na
magnetno resonanco, po tistem se je pa pokazalo, da je bolezen Ze tako huda, $e na cdju smo dobili
posnetek, kjer se vidi, da ima hudo okvaro mozganov. To se je tako na hitro razvilo. Kar naenkrat je
napredovala bolezen. Smo dobili zdravila, ampak ni bilo vredu. Ni¢ ni upoc¢asnilo. Smo jih zamenjali
ve€, da bi ja nasli prava zdravila, pa ni bilo nobenega u¢inka. Trenutno je brez zdravila, zato ker je
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takrat Kogoj rekel, da dokler bomo opazili, da je zaradi zdravil kakSen napredek, naj jih jemlje, ko pa
enkrat ni veC napredka pa nima smisla. Ker so stranski u¢inki zdravil taksni, da je groza.

Kaksni obcutki so se pojavljali v vas, ko ste se soocali z demenco?

Jaz sem $e ves Cas upala da bo vse vredu. Saj bo, saj bo sem si govorila. Na§ ne more tega imet. To bo
Slo na boljSe. Pa ni Slo. Trudi$ se ¢imvec prebrat, jaz veliko berem revijo Spomincica. Ampak tam so
Se vsi taki, ki sami opisujejo. Midve sva ze prej sumili, da gre za demenco, preden so postavili
diagnozo. Bil je tak brihten, pisal je rad, bral, krizanke reseval.

Bil je vseeno udarec, vendar smo Zze prej vedeli, da ni vse vredu. Vidis, da ne mores drugade pomagati
pri tem, kakor da njemu pomagas. Se sedaj, nevem ali je to od demence, kaksen strah v njem ali kaj,
véasih pride tako, da misli§, da ga bo kar zmanjkalo. Cisto bled rada, v&asih e joka, ko pa pridem jaz
k njemu in mu reéem da bo vse vredu, ga posku§am malo pomiriti, pa mi kar uspe. Se mi zdi, da je rad
v moji blizini in da ga lahko najbolj pomirim. Brigite Ze takrat ni poznal, ko sta §la v Ljubljano, to je
bilo tiri leta nazaj. Se majhnega dojencka je takrat imela in ga je vzela s sabo, ker ga ni mogla pustiti
samega.

Ata ne prepozna nikogar ve¢. Mene, ki sem njegova héera Ze dolgo ne vec, za mamo pa imam vcasih
obcutek, da ve, da je nekdo, ki mu je blizu. Mene pa ne veé. Res je, da sta z mamo ve¢ skupaj in se
bolj varnega pri njej pocuti. Po imenu pa nobenega ve¢ ne pokliCe. Ne komunicira ve¢, samo §e
kaksno besedo v¢asih pove. Mene je s svojim bratom zamenjal. Jaz sem bila France, Klemen je bil pa
Gusti. Hudo ti je takrat, kasneje je bilo tako, da sem bila Ze vesela, da je nekaj rekel. Da se je spomnil
imena, pa Ceprav bratovega. Samo da se je spomnil, da je nekdo od njegovih bliznjih. Hkrati sem
obcutila veselje in Zalost.

Tudi to je tezko, ker sem tudi jaz potem kar tiho, sama s sabo se ne morem pogovarjat, z njim pa tudi
ne more$ komunicirat. Mu kaj pripovedujem, saj vem da me razume, samo tezko mi je, ker ves ¢as jaz
govorim.

Se vam zdi, da je oskrbovanje ¢loveka z demenco kaj vplivalo na vaSe Zivljenje?

Seveda je. Prej sem ga pustila samega, je bilo bolj brez skrbi, sedaj ga ne morem. Ce bi ga zdaj pustila
samega, premesa vse v hiSi. Nisem tudi opazila takrat, da si je domov nosil stvari, zacel je Stekerje in
Salterje ven metat. Kar z roko je ven skopal, smo bili tudi v kuhinji potem velikrat brez njih. Vse bi
unidil, mo&an je pa $e vedno. Se sedaj, &e ne bi bila ves &as za njim, bi bilo vse po tleh. Nisem mogla
vec it ven sama, delati na vrt na primer. Sedaj sem 24ur, no¢ in dan sem pri njem.

Njega je bilo na zacetku tudi sram, nih¢e ni smel vedeti, da ga peljemo k zdravniku smo ga véasih zelo
tezko peljali sploh kam. Na zacetku je Se sam Sel noter k zdravniku, ko se ni zavedal vec, pa je vedno
moral biti nekdo z njim, ker on ni mogel ni¢ ve¢ povedati.

Najhujse je to, ker ve§ da ne moreS pomagati. Da ni zdravil. Jaz se Se samo s tem tolaZzim, da Se vsaj
hodi.

Je pa takrat, ko Se hodi, ko se zaCne demenca in veS, da ga ne more§ samega pustit, bi bila idealna
reSitev, da ga da$ nekam za kakS$no uro, da gres§ po opravkih. To sem si jaz zelela, takrat ko je Se hodil,
ampak ni bilo v bliZini nobene opcije. Sedaj tega nebi koristili ve¢. Niti ga nebi v avto dobili, sedaj bi
bila dobrodosla edino ta varianta, da pride nekdo k nam za kakSno uro. To, da das nekoga v varstvo
takrat $e ni obstajalo, ko sem se jaz za to zanimala. Se je Stanka, ki je pri Rde¢em Krizu pozanimala in
je rekla, da bi lahko dobili pomo¢, da nekdo pride za kaksSno uro sem. Je za placati, nekaj da obc¢ina
zraven nekaj plac¢a$ sam. Je povedala, da Sest evrov na uro placas sam. Tisto pa Spet ni pri§lo v postev,
ker oni ne morejo priti ravno v tistem trenutku, ko bi jaz to potrebovala. Ni bilo ¢loveka, ki bi mi
pomagal takrat, ko bi jaz potrebovala pomo¢. Zato smo Brigito doma zaposlili kot hi§no gospodinjo,
ker sama nisem ve¢ zmogla skrbeti za moza.

Jaz sem bila ravno na porodniski takrat in sem imela namen iti v sluzbo, vendar sem se odlocila, da
ostanem doma, ker ga mama ne more sama oskrbovat. Nemogoce. Ce ne bi jaz ostala doma, tudi ata
nebi mogel ostati doma.

Lahko je nekdo v plenicah, ampak se tega zaveda. Se zaveda, da je treba plenico zamenjat. Ata pa se
tega ne zaveda in potem dela lih kontra. Moc¢an je, brca, miga in se brani. Njemu je verjetno to odvec.
In ga je kar tezko v¢asih uredit. Dve ga lahko, sam ga pa niti pod razno ne mores.
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Tudi ko ga brijem je tako. Nekaj ¢asa je Se kar zdrzal, zdaj je to ze tezko. Brani se, ko ga umivam po
obrazu in ga dejansko prisilim k temu. Tako dolgo vztrajam in ¢akam, da narediva. Joj, kako sem
vCasih izmucena ze po britju.

Tudi pri vstajanju rabi pomo¢ in tudi pri oblad¢enju. Ne zna se sam oble¢i, mu morava midve pomagati.

Kje ste pridobili informacije o demenci in kako je treba ravnati?

Internet ve¢inoma in revija Spominéica. Prav bi pri§le kak$ne delavnice, pa mislim da obstajajo
skupine za samopomog, ¢e sem prav rekla, vendar je problem v tem kdaj it. Ker more biti nekdo ves
¢as pri njem, ga ne moremo samega pustiti in je nemogoce. Mama ne vozi ve¢ in potem morava obe it,
ker rabi prevoz. Skupine zato tudi iz tega razloga ne pridejo v poStev, ker mora$ imeti nekoga, da bo
tisti ¢as poskrbel za ata. Pa Se odvisno kje so te skupine, takoj ti lahko gre pol dneva za to. Samega Si
ga res ne upamo pustiti. Ze prej ne, ko je e ve& hodil, zaradi elektrike, noZev. Je kot majhen otrok, za
vsako stvar mora$ gledat, kaj prime v roke. Lahko si karkoli naredi, nehote kaj zazge, plinski Stedilnik
smo umaknili, ker je bilo preve¢ nevarno. Zdaj pa se bojimo, da bi sam hotel vstati, se lahko hitro
spotakne, pade in ga ne moremo Cisto ni¢ pustiti. Zaklenjeni smo Ze dolgo. Se je enkrat naredilo, da
sem samo enkrat zasukala klju€ in je toliko ¢asa rukal kljuko, da so se mu vrata odprla. Nevem kako je
to mogoce. In je Sel domov. Sem prvo tja Sla, ko sem ugotovila da ga ni in sem bila tako vesela, da
sem ga naSla, da vam ne morem povedat. Zdaj vem, da moram dvakrat klju¢ zasukati, da je bolj

sigurno.
Je hodil domov in je vse tam spraseval kje so vsi, pa mu je enkrat Micka povedala in je mamo

pogresil. Mu je rekla, da je mama umrla, da je ni ve€. Kako se je jokal takrat, prizadelo ga je, je rekel
da mu nih¢e ni povedal da je mama umrla, je hotel iti k njim v hiSo preverit. Ves kako je jokal takrat,
meni je bilo tako tezko, ko sem ga gledala tako zalostnega. Zdaj se je tudi to nehalo, ne hodi vec tja.
Takrat je bil Se vedno v tistem svetu, kot je bilo v¢asih. Ko so bili vsi okrog mize, mama, ata, ko pa
nikogar ni bilo je pa zacel spraSevati.

Jaz sem se takrat pocutila grozno, ker sem vedela da bom morala lagati. Kolikokrat sem mu rekla, da
je z mamo vse vredu. Smo vedeli, da mu ne smemo po pravici povedati, ker bo samo slabse. Za vse bo
hudo, zanj ker se bo soo€il z njeno smrtjo in za nas, ker bomo Zalostni zaradi njegove bole¢ine. Smo
mu govorili, da je §la mama v cerkev, pa na grob, vse tako smo mu govorili. Potem se je pomiril, je
pomagalo. Sedaj se tega ne zaveda ve¢. Tudi smrti njegovih bratov se ne zaveda.

Se mi zdi, da mu zdajle paSe, ko takole govorimo in se pogovarjamo. Samo pretiranega hrupa ne
prenese vec, je pa Se vedno rad v druzbi.

Sama opazam, da je tako, kot piSe v Spomincici, da je najboljSe, da ¢imdalj ostane v domac¢em okolju,
ker ve Kkje je. To je zdravilo za takSne. Da je zadovoljen. Hkrati pa je dobro zate, ker ves§, da mu nudis
vse kar mores$. Ve$ da je sit, previt. Vem da bi me skrbelo, ¢e bi bil v domu. Ali je kaj jedel, kako je z
njim. Trenutno $e ima dober apetit. Zelo je vesel, ¢e mu dam kaksno jabolko za pojest. Za dom se nebi
odlodili, dokler ga bomo lahko sami oskrbovali. Ce ga res nebi mogli veé, potem mogoce. Saj se brani,
ko ga oblacdiva, ampak potem ko je oble€en in pride v kuhinjo, se mi zdi, da je tako sreen. Da je
srecen, ker izgleda tako kot vsi ostali. Mu velikokrat pravim, da se mora obleéi, da bo izgledal kot
ostali moski. Tudi jaz sem potem bolj zadovoljna, ker vem da je vse vredu. Ce ne bi me ves ¢as
skrbelo. Priblizno ves$ kako je v domu, no¢em kritizirati ampak norma je tak$na, toliko je treba naredit.
Ti lahko ostanes lacen pri polnem talerju, ker si ne more$ sam nositi v usta. Smo sliSali tudi, da
nekateri svojci vsak dan hodijo v dom, da jih nahranijo, ker bi bili drugace lac¢ni.

Stalno bi se sprasevala kako je z njim, ¢e bi bil v domu. Ali je jedel, pil, kako se pocuti? Tako, pa ko
vidim da je sit in umit in ko vidim, da je on sreCen, sem tudi jaz sre¢na. Ko vidim kako je on
zadovoljen, pozabim na vse tezave.

S kakSnimi teZavami se Se srecujete pri oskrbi?

Plenice dobimo, ni treba ni¢ doplacevat je vredu urejeno. Razen, ¢e bi jih ve¢ potrebovali. Zdravnica
je sama rekla, da mora nekaj dobiti za postreZnino, tako da smo si to uredili. Pri tem smo imeli dobre

izku$nje, je prisel zdravnik k nam domov in so bili zelo razumevajoci. S tem denarjem, lahko potem
vsaj skuha$ kaj takega, kar je zdravo in kar bo tudi njemu vSe¢. Pa ta denar lahko potem porabi$ za
brisacke in take stvari, Ki S0 potrebne za njegovo nego. Sem vesela, da smo to uredili. Je pa res, da
finanéni stroski doma nikoli ne bodo tako veliki kot v. domu. Tam so stroski visji. Tudi drugace se mi
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zdi da bi bilo slabo poskrbljeno zanj. Ne bi pustil zamenjati plenice in bi ratal hud. Ce bi pa tam postal
hud, bi pa dobil injekcijo in bi samo spal. Denarja dom veliko dobi za nego, vendar mu ne morejo
nuditi dobrih pogojev. V_Spominc¢ici tudi piSe, da zaposleni nimajo ¢asa. Morali bi biti pri njem toliko
¢asa da poje hrano, vendar imajo urnike natrpane Se in $e. Zato hodijo svojci hranit svoje. Konkretno
iz enega doma sem sliSala, da mu je petnajst minut pustila hrano, ker je ni pojedel mu je vzela in §la.
Ga sploh ni ¢akala in se obremenjevala s tem. Mogoce bi pa ¢ez pet minut jedel, saj to je problem pri
njih. Tudi nas ata se véasih po treh zlicah odmakne in za¢ne zavracati. Ampak vemo, da po treh zlicah
nisi sit. Cez pol minute z veseljem je naprej, vemo, da &e bi bilo tako v domu bi odnesli naprej, ker
nimajo €asa. Streznice niso ni¢ krive, sistem je tak.

Zdaj smo se ze tako navadili na vsakodnevno oskrbo, da nam je Ze vse normalno. Zjutraj vstane, gre v
kopalnico, mu zamenjamo plenico, ¢eprav se brani in brca nazaj ampak meni je to ze vse normalno.
Zdaj ko sva dve je boljSe, ¢e bi morala biti pa ena Se vedno sama, bi pa sigurno potrebovali Se enega,
ki bi priSel pomagat pri higieni in obladenju.

Meni ni ni¢ tezko, jaz sem se zdaj navadila da je tako. Zvecer ko ga spraviva spat in o vidim da lepo
zaspi si re¢em Bogu hvala. In da jaz lepo zaspim zraven njega mi najve¢ pomeni. Ce bi bil v domu, ne
bi mogla mirno zaspati, ker bi ves ¢as razmi$ljala. Prav bi nam pri$la pomo¢ za kak$no uro. Sam je
spet tako, mogocée bo ravno sedel takrat, ko bo nekdo priSel in se bo plenica zamenjala ¢ez dve uri.
Odvisno je tudi od njegovih potreb.

Ali je oskrba vplivala na vaSe zdravje in kako poskrbite zase?

Tisti Cas, ko je se je malo usedel, sem jaz hitela kaj postoriti. Sem odhitela na vrt, to Se zdaj delam.
Tempo je bil takrat, ko sem sama skrbela zanj prehud. Delala sem kolikor sem mogla. Vedela sem, da
moram izKkoristiti vsako minuto, ker ko bo vstal, ne bom mogla ni¢esar veé¢ narediti. Se zdaj bo hitro
ugotovil, da sem §la in bo zacel hitro meSati naokoli. Psihi¢no je naporno, ker se ne more$ posvetiti
drugim stvarem. Ves ¢as si razdeljen na dveh koncih.

Utrujena je, ne more si odpociti in odmisliti skrbi. Ko bi se enkrat lahko odpocila in ne mislila samo
na to kaj dela in kaj Se mora narediti. Je zelo vesela in hvalezna, ¢e jaz poskrbim zanj in ga pazim
nekaj ¢asa. Kako z veseljem takrat nekaj drugega postori. Ampak pri meni je problem, ker ne morem
velikokrat biti z njim, ker so otroci §¢ majhni. Ampak vsaj takrat za kaks$no uro odklopi. Ona gre ven
in uziva, samo da lahko nekaj na vrtu po¢ne. Je fizi¢no delo, ampak se sprostiS. Da je mir in da v miru
nekaj postoris.

Daljsih oddihov si midva nikoli nisva privoséila in tega tudi ne pogreSam.

Tudi mi si sedaj ne moremo privos§citi dopustov. Jaz moram biti trikrat na dan obvezno doma zaradi
plenic. Za kak$no uro lahko grem od doma, za cel dan pa ne. Tudi morja si ne moremo privosciti. Spet
bi potem nekoga rabili, da bi bil doma in pomagal mami pri oskrbi.

Naporno je bilo od zaCetka, ker si ga moral kar naprej na strani$¢e spremljat, potem ko ze ni veg¢ toliko
hodil mu ni bilo ve€ vazno kje se polula in si moral istiti za njim.

Ob nedeljah ponavadi razmiSljam, kako bi bilo dobro, ¢e bi zdajle nekdo priSel, da bi si lahko $la vsaj
glavo umiti, se skopat, nekaj zase narediti. Jaz sem hodila samo za njim, celo dopoldne in popoldne.
Ce nisem bila zraven, sem pa lahko potem ¢&istila za njim, mi je pa spet vzelo ogromno &asa.

Po eni strani je lazje sedaj, ko ima plenico. BoljSe je za oskrbovalca. So bile noci, ko sem $la po
osemkrat do desetkrat z njim na strani§¢e. Sem §la z njim na stranis¢e, ga peljala nazaj v posteljo, se
vlegla za deset minut pa me je spet prosil, da mora na strani$c¢e. Ker on pozabi, da je ravnokar Sel. To
je bilo zelo naporno, tisti ¢asi so bili grozni. Nisem se mogla naspat, podnevi pa tudi nisem mogla
pocivati, ker sem bila ves ¢as z njim. Zdaj, ko ima plenice je za nas res boljSe. Se je od zacetka Se
vedno zbujal ponodi in je hotel na straniS¢e, vendar sem ga potem pomirila in je to odmislil in se
polula v plenicko. K sreci nismo imeli tezav pri tem, da bi si trgal plenice iz sebe.

Dokler se bo dalo, bomo skrbeli zanj. Jaz se bojim kako bo potem, ko bo oblezal. Pojavljati so se
priceli problemi pri poziranju. Ima apetit vendar ne zna pozirati. Pozabi v¢asih kako se pozira. Hrano
vcasih kar drzi v ustih in potem poje, tekocino pa vcasih po petnajst minut drzi v ustih. Zvecer ko ga
spravljamo spat, ga moramo pocakati da popije tisto teko¢ino, da ne drzi v ustih. V&asih potem ven
vrze. Drugace ga ne moremo dat spat.

Se zavedamo, da na bolj$e ne bo $lo. Niti si ne predstavljam kako bo, ¢e enkrat nebo znal veé¢ pozirat.
Sploh si ne upam pomisliti kaj bo.
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Tezave imamo tudi pri jemanju tablet. Celih noce pojesti oziroma jih ne more in jih zgrize. Dolo¢enih
sploh zgristi ne sme. Ni¢ ne moremo narediti, tudi ¢e bi kak$na druga bolezen bila zraven, ko ne
moremo ni¢ narediti. Ne zna pojesti zdravil, nobene cele. K sreci ima Se svoje zobe, to sem res srecna
zanj. Nevem kako bi bilo, ¢e bi imel protezo, najbrz je nebi mogel nositi. K zobozdravniku tudi ne
moremo iti, ker najbr? ne bi hotel imeti odprtih ust. Vprasanje, e bi ga sploh v avto dobili. Ze dolgo
nismo sploh poskusili tega, tako da ne vemo kako bi se iz§lo s tem. Mene skrbi tudi, kako bo Sel po
stopnicah, ko bo lepse vreme. Prej ko je Se sam vec hodil, sem ga peljala na sprehod okrog hise in je
bilo super, imamo pa ene stopnice pred hiso, katere mislim da bi znale biti problem v tej fazi. Kako ga
bomo ven spravili nas zdaj skrbi, pa bi radi, da gre ven na svez zrak. Bo dobro zanj in za nas. Ce bi
lahko prilagodili stopnice in ostalo okolico bi bilo idealno. Je pa to spet financno velik zalogaj.

Z aktivnostmi ga ze dolgo ne zamotimo vec. Je Ze tako dale¢, da karkoli mu da§, mu ni mar. Smo mu
dajali véasih igracke, 70go smo mu dali, pa je ugriznil vanjo. Verjetno je mislil da je jabolko. Kaj
trdega si mu ne upamo dati, ker si lahko zobe polomi, ker vse v usta nese, kot majhen otrok. Najbolj
mu paSe da ima Casopis pred sabo ali reklame, pa zlaga. Smo mu dali kocke, da bi sestavljal, pa je spet
hotel pojesti kocko. Mi imamo vse skrito, gobice za umivanje, praske vse...ni¢esar ne sme biti na
pultu, ker hode vse pojesti. Se Easopis véasih, pa imamo potem problem ven spravit, ker ne zna pljunit
ven. Ne razume, da to ni za v usta. Se bojim, da bi dol pojedel in se zaéel dusiti ali pa se zastrupil. Se
nam je enkrat Ze zgodilo, da nisem ven dobila papirja in sem klicala Brigito na pomo¢, ker nisem
mogla sama. Brigita mu je potem kar kuhalnico dala v usta, da je drzal odprta jaz sem pa ven potegnila
papir. Drugace ni §lo. Obe lahko reSiva stvari, sama pa nebi mogla.

Kako je z odnosi v vasi druzini? Je oskrbovanje kaj vplivalo nanje?

Smo sprejeli demenco. Odnosi se zaradi tega niso poslabsali. Pridejo pa momenti, ko smo zaradi tega
vsi utrujeni in tisti trenutek drugace razmisljas, bolj jezno reagiras. Ker si utrujen. Se pa razumemo
dobro, tako kot pred boleznijo. Hudo mi je edino, ker se z vnuki ne more druzit, niti jih ne pozna. Da
ne morem pustiti otrok zraven, ker nevem kako se bo obnasal. Lahko se zgodi, da bo malo pobozal
potem ga bo pa udaril. Ker se ne zaveda in se njegovo razpoloZenje hitro spreminja. To je hudo. Tudi
otroci so sprejeli, ampak me sprasujejo, ¢e véasih ni bil tak. Pa re¢em da ni bil in potem me vprasajo
zakaj] je pa zdaj tak. Zakaj ima ravno na$ dedi demenco. Tezko mi je razloziti situacijo, da bi oni lahko
razumeli. In tezko mi je, ker vidim, da bi si otroci zeleli biti ve¢ z njim, pa jim tega ne morem
omogoditi. Ne vpliva pa to na odnose in da se zaradi tega nebi razumeli. Prilagodili smo Zivljenje
njemu in ne gremo zaradi tega nikamor, ampak smo veseli, da smo mu lahko v pomo¢. Jaz sem edinka
in tudi nimamo nikogar, ki bi nas lahko za par ur zamenjal pri oskrbi. Glede tega bi rekla, da je bolj
naporno, ¢e je samo eden. In je vse na tistemu. Pa je treba v treovino pa k zdravniku in komplet vse.
Samo da ga imamo Se ob sebi.

Mama ne gre ni¢ od doma. Mogoce gre k zdravniku na vsake pol leta za kak$no uro to je pa to. Na
sebe pozabi, saj to pa je problem. Na sebe kar pozabi. Tut recimo zdajle njemu daje za jesti, sama pa
uf saj bom ze. Tudi, ¢e ne bo cel dan nic¢ jedla in bo la¢na.

Se mi je Ze naredilo, da sem bila dva dni brez vseh tablet. Pa sem razmisljala kaj mi je, zakaj se slabo
pocutim, noge so mi ze zatekle, pa sem Sele zvecCer ugotovila, da nisem ni¢ pojedla, saj nisem imela
casa.

Tisto pa je je, nase Cist pozabi. Se zavedamo, da bi se morali vsi kdaj odmaknit od oskrbe. Mama bi
potrebovala, da bi se enkrat lahko naspala.

Ko bi $e k frizerju kdaj lahko §la. Ze to je problem. Takrat mora bit Klemen doma, ubistvu moramo
biti trije pri oskrbi, da lahko greva midve od doma. Jaz sicer e imam izpit do osemdesetega leta,
ampak sem se Ze ¢isto odvadila in si nebi upala vec sesti za volan.

Véasih sva §la $e v cerkev oba, zdaj grem sama enkrat na mesec, ¢e grem. Ce je za sorodnike masa
takrat grem. Takrat grem brez skrbi od doma, ker vem da bo Brigita zanj poskrbela. Takrat res
odmislim, ker vem da je sigurno varstvo. Pomaga tudi, ker je malo spremembe. Cel dan sva skupaj, Se
ponodi.

Morebitne pozitivne izkuSnje oskrbovanja?

Dobro delo. Ve&asih Gospod pri spovedi reée, da je treba $e kak$no dobro delo naredit, pa sem rekla
Brigiti kaj naj e naredim. Mi pravi, ti Ze ogromno dobrega dela naredis, ko za ata skrbis. Se ji zdi da
je to dobro delo. Se je $e ata zdaj nasmejal © Zadovoljstvo je, ko vidi§ da si vse naredil, da je oblecen,
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sit in se nasmeji takole kdaj. Je lepo. Ce ne bi bila pa samo skrb, e bi bil drugje. Psihi¢no je boljse za
oskrbovalca Ce je pri nas doma. Fizi¢no je zelo naporno, najbolj bi bilo da bi ga $e dolgo imeli takole
doma in ga oskrbovali, ampak da bi si lahko privosdila tudi kako uro, malo mozgane na off. Od
zacCetka bi Se prav prislo, da bi bil kakor vrtec da bi ga dali za kako uro tja, zdaj pa ne vec, ker smo na
taki stopnji, da to ni ve¢ mogoce. Zdaj bi prislo prav da bi kdo prisel k nam za kak$no uro. Lahko bi
imeli tudi prostovoljce, sem brala v Spomincici da imajo to po mestih. Da hodijo in pomagajo. Je pa
spet problem, ker mi nebi rabili vsak teden to¢no ob tej in tej uri in na dolo¢en dan, ampak da bi se
dalo zmenit, da gremo ¢ez dva dni nekam in rabimo za Stiri ure. Tako bi $lo, ne pa da bi se samo oni
ponudili, da bodo danes prisli ob dvanajstih, drug teden ob Stirih... Bi pa tezko Sla od doma takrat , ker
se bojim kako bi on na druge reagiral. Ze name je véasih hud, ampak midva sva si potem kar dobra.
Tam pa ne ves kako bo ata sprejel tujega ¢loveka, kako bo tisti ¢lovek reagiral, ¢e bi ga udaril. Ti je
potem Ze nerodno. Mi doma spremljamo to, ga poznamo in v&asih Ze predvidevamo. Mene ni nikoli
udaril, zdaj pa me v¢asih, ni ni¢ stra§nega, tudi pri¢akujem da se bo to kdaj zgodilo, je nehote. Se ne
zaveda. Vprasanje kako bi tisti, ki bi priel k nam to sprejel. Mogoce bi samo enkrat prisel k nam.
Hkrati bi bilo pa meni nerodno, da se je to zgodilo. Dobro bi morali biti pouceni, kaj se lahko zgodi.
Tukaj ko si ves &as zraven se Ze sam naugis, kako je treba postopati. Ce pa e nikoli nisi imel opravka
s takimi ljudmi, pa nevem kako bi bilo. Ko enkrat dojame§ da je to bolezen, se za¢ne$ uditi. Od
zacCetka si pa misli$, kaj me spet eno in isto sprasujes, saj ves.

Ko je zacel pozabljati spomin name sem jokala, velikokrat sem jokala. Potem so se za¢eli momenti, ko
sem se hotela stisnit k njemu, pa je bil najprej Se kar zadovoljen, a v drugem momentu me je zacel
odrivati stran. In me je Ze tako porinil, da sem s postelje dol padla. Ker ni vedel, me ni poznal. Mene je
to prizadelo, je zelo hudo ko se za¢ne§ soocati s tem, da te ¢lovek ki ti pomeni najve¢ na svetu ne
prepozna veé. Se zdaj opazam, ko grem za par minut stran od njega, kako me opazuje ko pridem nazaj.
Pa mu obrazlozim, da sem jaz Zena njegova in potem se pomiri. V¢asih me pa res zacudeno gleda,
tako da nevem kako bi kaksne tuje ljudi sprejemal. Je hudo, ko vidi§ da ni zdravil. TolaZim se potem s
tem, da je Se vsaj tak. Da ga imamo $e tukaj ob sebi in da Se jaz zmorem, da smo lahko skupaj. To
more biti grozno za tiste, ki jih dajo ¢isto od doma. Mogoce nekateri lazje sprejmejo odhod od doma in
se ne obremenjujejo vsi tako kot se pri nas, ker bi ga radi obdrzali doma.

Ko se je pri nas pojavila demenca, si nismo upali priznati okolici, kaj se dogaja pri nas. Enkrat sem s
sosedo govorila, je govorila da ima bolnega moza in kakSne tezave ima. Sem si mislila, takrat kako bo
pri nas, vendar takrat $e nismo imeli to¢ne diagnoze, da gre za demenco. Sem si mislila kako more biti
hudo, mi je pripovedovala da jo je vprasal ¢e se bo poroc€ila z njim. Sem se spraSevala, kaj vse lahko
bolezen prinese, nisem pa takrat rekla, da se pri naSem tudi kazejo znaki demence.

Sram in nerodno ti je, ker ve$ da bi moral reagirati drugace, vendar takrat je bilo tako. Danes mirne
duse povemo, kak§no je stanje, ni nas sram. Tudi okolica je dobro sprejela. Sva velikokrat hodila $e v
cerkev pa od zacCetka je Se sam hodil med ljudi. Potem je pa zacel zalagati kljuce in se spominjam kako
smo iskali kljude od avta, je bilo treba it pa ni bilo prometne in ostalih dokumentov. Pa sSmo sami
dolocene stvari zaceli pospravljat na mesto kjer jih bomo nasli. Ker smo vedeli, da bomo drugace
iskali. Tega iskanja je bilo veliko, ko bi rad na hitro nekaj naredil pa ni ni¢esar zraven. Enkrat sva
hotela k masi, pa sem ga lepo uredila, masna obleka, ker je bil vedno lepo oblecen. Ko sem njega
uredila, se uredim $e sama in potem enega Cevlja nisem nasla nikjer. Je bilo pa tak§no vreme, da nisem
mogla it v opankah, so morali biti ¢evlji. Sem iskala in ga nikjer nisem nasla. Pa sem ga nasla Cez
nekaj dni v Sivalnem stroju na hodniku. Kdo bi si mislil, da bo tam. In sploh nisva §la v cerkev, masa
se je zaCela, jaz pa sem bila bosa. Tisto iskanje, to je bilo hudo, saj séasoma se je nehalo. Na trenutke
je bilo Ze smes$no, najboljse se je bilo kar nasmejat.

Vc<asih se tako nasmeje, pa sploh ne vemo zakaj. Saj je naporno ga oskrbovat doma, ampak ko vidi§ da
Se nasmeji pa na vse pozabis. Sreca je, ker se mama $e toliko trudi, jaz sama mislim da ga nebi mogla
tako lepo oskrbovat.

Meni je to kot sluzba, sem streZnica in mu pomagam Zivet. Zivljenje sem si &isto prilagodila njemu. Ze
vnuki nimajo ni¢ kaj dosti od mene. Ne moremo iti vsi skupaj ven, pa nekaj delati.

Kaksne skrbi nam je enkrat naredil, ko je Sel popoldne domov. Tam pa nikogar ni bilo doma in sem ga
iskala tam pa ga ni bilo. Ga je pa soseda k sebi domov povabila in je bil tam in jim je pripovedoval
razne zgodbe. Kot da nebi bil bolan. Takrat tudi ljudje $e niso vedeli, da ima demenco. Ker govoril je

107



Se in je potem izgledalo kot da mu ni ni¢. So bili pa drugi znaki. Sem bila tako hvalezna njej, da ga je
takrat k sebi povabila, ker bi drugace odsel kaj pa ve§ kam. Druzaben je pa bil in je rad govoril in je
takrat Se vedno hotel opravljati razno razna dela pri gasilcih. Mi smo pa ze vedeli da ni vse vredu in
nas je skrbelo, ¢e je dolgo hodil domov. Ker smo vedeli, da nekaj ne Stima, ljudje pa tudi niso bili
seznanjeni s tem kako ukrepati in kaj sploh se dogaja. Nismo se ve¢ zanesli nanj, kako bo on speljal
zadeve tam. Pa malo nam je bilo nerodno, pa bi potem tam pred ljudmi kaj takega govoril. Vsi so pa
mislili potem da je bil pijan. Pa nikoli ni pil. To so tisti ¢asi, ko te je sram, ko te drugi ne razumejo in
se obremenjujes s tem kaj bodo drugi rekli. Ni pa Se bila taka huda stopnja, tudi ¢e smo mi rekli da je
dementen, nam niso verjeli. So vsi rekli, da Cisto vredu izgleda. Tudi v druzbi je drugace izgledalo, ni
bilo toliko tezave, doma je bilo pa kar naprej nekaj narobe. Drugi si niso mislili, da je bolan. Enkrat je
prisla sestra k nam, pa je je bil sam doma. Kasneje sem videla, da je bil nekdo pri nas pa sem ga
sprasevala kdo je bil in ni vedel. Rekel je samo da sta bila dva na obisku. Potem mi je sestra sama
povedala, da sta bila one dva. In je rekla da sploh ni opazila, da ju nebi prepoznal. Je vedel kdo sta, so
se veliko pogovarjali, Se ¢aj jima je skuhal. Ampak ko sem prisla domov, pa ni vedel kdo sta bila. To
je bilo takrat, ko sva midve Se lahko kam sami §li. In takrat je bilo najhuje, ve$ da je bolan, drugje
normalno govori in potem si drugi mislijo da pretiravamo. Danes mi je Cisto drugace govoriti o tem,
tudi ljudje v okolici imajo drugac¢en odnos do bolezni.

e INTERVJU 7 Miran (85let)

Kdaj ste se prvi¢ soocili zdemenco?

Nisi se mogel ni¢esar ve¢ pogovoriti. Ona je svoje trdila naprej, ko si jo hotel zmotiti in njeno
pozornost usmeriti v nekaj drugega, se mi je zdelo, da mene sploh ni ni¢ posluSala. Imela je svoj
tempo. Ves cas je pogresala svoj dom in svoje starSe. Kje so moja mama in ata, bom §la domov k
njima, je pogosto govorila. Sem ji rekel da nima kaj hodit, ker so Ze petdeset let nazaj vsi pomrli.
Takole je zacela mrtve ljudi preganjat in tako naprej.

To mora$ sprejeti, ker ves da je to bolezen. Moras ji pustiti, da trdi svoje, ker drugace ne bo nic¢ boljse.
Najboljse, da ni¢ ne ugovarja$ in da nisi nasproten njenemu mnenju. To je bilo teZavno. Stvari so se
tako odvijale, da si kar nekako spotoma sprejemal vse kar se je dogajalo. Ni¢ ne more§ oporekati temu.
Poslusa$ in poslu$as, Ze zjutraj se je pri tabletah zacelo. Jo je bilo tako tezavno prisilit k tabletam.
Potem se to nadaljuje cel dan. Cel dan nek razgovor in govorjenje v prazno. Ponodi je kar naprej nekaj
Studirala in ni spala, velikokrat je Se jokala zraven in vse tako. Tudi spanja ni bilo nobenega pravega.
Ne jaz pa ne ona. Tezavno je bilo. Mora$ pa kar prevzeti, ker ne more§ drugace pomagati.

V Ognjis¢u sem bral nekaj ¢asa nazaj o demenci, ja Cisto tako je kot tam notri piSe, tako se pelje ta
bolezen. V tem Ognji$¢u trenutno pa piSe o prilagoditvi okolja in prostora za stare ljudi. Je tudi
zanimivo. Pri nas nismo potrebovali §e nobenih prilagoditev, je bila demenca $e bolj v zgodnjih fazah
pa $e ni bilo tako hudo kot je nekje drugje recimo. Ce imate doma Ognjis¢e kar preglej, mogode bo $e
zate kaj uporabnega. Se lahko marsikaj iz tega ven naucis. PiSe notri kako mu mora$§ pomagati.

Takole Skatlo sva imele pa za tablete. Pa sem ji tukaj nastimal za cel teden. Jaz mam tri tablete v celem
dnevu, ona pa jih je imela Ze zjutraj osem ali devet. Pa je velikokrat skrivala tablete in ni vseh pojedla.
V kak$nem predpasniku sem jih nasel.

Sama se je uredila, v€asih je Ze bilo tako, da si jo moral peljati pod roko, k juzni in na sprehod. Pa
zjutraj, ko si ji dal tablete in ¢aj zraven, si jo moral dobesedno prisiliti, da jih je pojedla. Sem bil
vdéasih tako zivéen zraven, da sem si potem mislil pa naredi kakor hoceS. Prvo je mogla vzeti tablete,
potem pa priceti z oblaenjem. Se mi je zdelo boljSe, ¢e so tablete Zze zacele delovati po svoje, je
potem tudi pri oblacenju imela manj tezav. Preden se je oblekla je trajalo, pa Se pomagati si ji mogel.
To je bilo kar problem. Potem je spila ¢aj in pojedla pol zemlje, to je bil navadno njen zajtrk. Za
malico sem skuhal kavo, prej jo je ona vedno kuhala, tudi sedaj ko ni nikogar drugega jaz skuham
kavo za vse. Ona je pa takrat postala kofetarica. Je hotela taveliko $al¢ko, ¢ez kakSni dve uri je Ze
spraSevala kdaj bomo kavico pili. Je pozabila, da smo jo ravnokar spili. Dolo¢ene stvari, ko smo se
pogovarjali je v momentu pozabila, se je samo stran obrnila pa ze ni ni¢ ve¢ vedela. Sem ji samo
obrazlozil, da smo jo Ze spili in da bomo e eno popoldne &e bo potrebno. Pa se je potem umirila.

108



Demenca se je pri njej pojavila lansko leto. Vendar je takrat Se kar meSala zunaj in urejala roze, se je
pripravila k zalivanju vendar ni znala uporabljati kanglje za zalivanje. Je mislila, da bo lahko, pa ni
mogla ve¢. Pocasi je §lo navzdol. V_Ognjis¢u sem bral, da jo zacnejo noge boleti in so jo res zadnje
Case noge bolele. Se je njeno stanje zelo poslabsalo, srce ji je zaCelo pesati.

Informacije sem dobil pri zdravniku, drugje ne. Edino kolikor smo vsi takole brali v casopisih,
Ognjisc¢u, ali pa Ce ti je kdo kaj povedal.

Se vam zdi, da je oskrba ¢loveka z demenco kaj vplivala na vasSe Zivljenje?

Na moje nevem. Jaz se nisem preve¢ sekiral, sem si mislil pac tako je. Kolikokrat bi se lahko kaj
pogovorila med sabo ampak se potem nisi mogel ni¢. Eno in isto preganjanje je bilo ves ¢as. Ni¢ se
nisem dobro pocutil. Nisem bil vesel, ker ni bilo tako kot bi ¢lovek rad. Mora$ pa kar prestati in se
sprijaznit s tem.

S kakS$nimi teZavami ste se soocali pri oskrbi?

Ni bilo $e nobenih takih tezav. Na potrebo je Se lahko $la sama in tudi sama opravila. Se je pa zacelo
pojavljati, da se je ze malo ponesnazila in je potem snaha prala njene stvari. Verjetno bi kmalu imeli
probleme z njeno higieno, ¢e bi bila $e Ziva. Hodila je tudi $e sama. Sem rekel, dokler bo takole, da bo
Se lahko sama hodila, sem zelo vesel in dobre volje, pa da Se na potrebo gre. To je bilo vredu, Se ni
bilo najhuje. Malo ji je nagajalo uhajanje vode, pa si moral potem Cistiti za njo. Je to véasih kar tezava,
tudi zame je bil Sok, ker sam nisem ve¢ tako pri moceh, da bi lahko na hitro prestregel te stvari in
preprecil uhajanje. Potem sem pa ¢istil za njo in mi je bilo tezko.

Nikoli ni bila zato, da bi ji nekdo stregel. Ne prej in tudi lansko leto, ko je zbolela je odklanjala naso
pomoc. Je Se vedno mislila, da bo lahko sama kak$no stvar postorila, pa smo ji dopovedovali da ne gre
in da ji mi zelimo pomagati vendar ni¢. V¢asih se ti malo za malo zdi, se pocutis kot da tvoja pomo¢ ni
ni¢ vredna.

Poznala je Se vse, bila je samo pozabljiva. Tukaj v tej hisi se ni ve¢ pocutila doma, ta hisa ji je bila tuja
pa Ceprav je Sestdeset let Zivela tukaj. Kar naprej se je vracala na svojo domacijo. Mi je ze zacela, da

.....

poskusal razloZiti, da je to sedaj najino stanovanje in da ne rabiva pladevati zanj. Pa sem $el v¢asih
pred njo v posteljo in me ni prepoznala ko je priSla. Sej ji rekel, tvoj moz sem, pa je potem vedela
kako in kaj. Mi ni bilo tezko, &e je v&asih pozabila kdo sem, ¢e me pa res nebi prepoznala nikoli ved
pa mislim da mi nebi bilo vseeno.

Ali je oskrbovanje ¢loveka z demenco vplivalo na vase psihi¢no in fizi¢no pocutje?

Seveda v neki meri vpliva. Cele no¢i, ko bi élovek rad spal, je bilo kak§no godenje in ni bilo miru. Ene
dvakrat je tako zavpila ponodi, da Se danes nevem kje je dobila glas. kristus ti, sem rekel kaj pa je. A
so medvedi sem jo vprasal, ker jih je velikokrat videla v sobi. In je odgovorila da so medvedie, pa sem
jo potem nekako pomiril, ampak ponavadi ne za dolgo. Se je jokala pono¢i kar naprej. Kako naj potem
jaz spim, e sem zraven spal, ne mores$ kar zatisnit o¢i in odmislit vse to kri¢anje. Zjutraj sem jaz vstal
ob isti uri kot vedno, nisem ni¢ dlje spal, ona je pa zaspala proti jutru. In je spala tudi tam do osmih,
vcasih Se vstati ni hotela. Je rekla da bo cel dan v postelji. Vendar ji nisem dovolil, sem jo prepric¢al da
je vstala, da se bo vsaj malo utrudila &ez dan. Ce bo cel dan v postelji, potem zvecer spet nebo zaspala
in potem tudi jaz nebom spal.

Kako se pocutite po njeni smrti?

Dela imam precej manj. Jaz pospravim posteljo, kadar se mi zdi. Ob petkih ali sobotah pospravim
sobo in imam vse urejeno. Prej sem tudi sam pospravil in roZe zalival namesto nje, ker ona ni mogla
kanglce vec nosit.

Zveder Se kar zaspim ampak se potem zbudim. Pa vse sorte potem razmisljas, tudi utrujen nisem veé
tako, kot sem bil, ko sem za njo skrbel sedaj najbrz zaradi tega ne zaspim. Prej bi rad spal ker sem bil
utrujen, zdaj pa spat ne morem ker nisem utrujen. Spanje ni bog ve kaj. Cez dan kdaj zadremam na
kav¢u, ko prej nisem. Komaj ¢akam, da se zaéne pomlad in poletje, da bo zunaj malo ve¢ dela, da se
nekako zamotim. Se mi zdi, da imam kar naenkrat ogromno ¢asa.

IzkuS$nje z zdravstvenimi sluzbami, socialnimi sluzbami?

Z zdravnikom nisem imel nobenih opravkov, je vse moj sin urejal, tako da mi je bilo to prihranjeno.
Urejal je tablete, skrbel za recepte, tako da to ni bilo na moji skrbi. Je vse vodil v zvezi s tem. Vsako
nedeljo je pripravil tablete za cel teden.
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Postreznine ni prejemala. Ni¢ drugega ni prejemala kakor tisto njeno ubogo penzijo. Nismo prosili za
niCesar. Vsega smo imeli Se dovolj, nismo Se potrebovali kakSnih finanénih dodatkov. Enkrat sem ji
predlagal, da bi ji pripeljali hojco, bolj brez skrbi bi lahko hodila po hisi, kakor s palicami, pa ni bila
za stvar. Smo eno sosedo prosili, da bi nam to vseeno priskrbela ker je bolj v teh vodah, samo potem
ni bilo ni€ iz tega. Se je kar nekako zavleklo, mi pa tudi nismo tako vztrajali pri tem. Saj drugace je
lahko s palicami $e hodila naokrog, vendar bi bila hojca zanjo veliko lazja.

Zdravnica je rekla, da ne more drugace pomagati kot da ji predpise tablete.

Kak3ni so bili v tistem obdobju vasi odnosi v druZini?

To ni kar tako, da bi eden kar tako zbolel. To se za¢ne postopoma, pri nas je to trajalo kak$no leto in
pol in nekaj ¢asa se Se ne zavedas ne zakaj gre in kako se mora§ obnagSati. Niti si ne misli§, da bi se
stanje kakr$no je, lahko razvilo Se v kaj hujSega. Tako dolgo traja, da prides do tega da vidis, da je vse
narobe.

Meni se zdi, da mi je druzina stala ob strani, kolikor je lahko. Niso pa mogli veliko pomagati, hodila je
Se sama, drugo sem pa jaz skrbel kar je rabila. Snaha je vedno skuhala kosilo in ostalo hrano zanjo, no
pa sin je skrbel za tablete kot sem ze prej rekel. Se je pa pri nas dokaj hitro kon¢alo, demenca pri njej
Se ni bila tako huda in nevem kako bi bilo to kasneje, Ce bi Se zivela. Z snaho se drugace nista mogli in
bi verjetno nastajali prepiri. Tudi odklanjala je vso pomo¢, §¢ mojo in nevem kako bi kasneje postopali
glede tega, kako bi se razvijalo naprej. Saj ne mores nikoli vedeti.

Do zdaj pa e ni bilo nobenega problema. Ce bi bila priklenjena na posteljo bi pa res lahko nastal
problem, ker tudi sam nevem ce bi zmogel vse to. Ostali so pa ¢ez dan od doma, snaha v Soli, vnuk
tudi povsod drugje dela. Mogli bi nekaj ukrenit, da bi jo dali v dom ali kaj podobnega. Ali pa e bi
nam kdo hodil pomagat. To bi potem ukrepali, ko bi do tega prislo, zdaj je pac tako da tega nebomo
potrebovali, je tako na hitro konec prisel, da si nismo mogli misliti. Zadnje Stirinajst dni se ji je zdravje
vidno slabsalo.

Kako ste doZiveli oskrbo ¢loveka z demenco?

Me je prizadelo. Bil sem pripravljen na to, da me bo enkrat to doletelo. Nisem si mislil, da se bom
moral sooditi z demenco, mislil pa sem si, da bom neko¢ skrbel za Zeno. Ali pa bo ona zame, nekaj od
tega bi bilo. Ni mi bilo vseeno zanjo, obupal pa tudi nisem. Vse mora$ prestati, kakor pride pa pride.
Jaz nisem nikomur nicesar pripovedoval o svojem pocutju, saj so vsi videli kako je. Ni¢ ni bilo fajn,
ker se je jokala kar naprej, ti pa nisi vedel kako bi ii Se pomagal, da bi se pocutila boljse.

Jaz sem normalno Zivel, stregel ji kolikor se je dalo, se trudil pogovarjati z njo. V¢asih sva se Se
skregala. Tako da sem se vasih Ze kar odmaknil stran in Sel ven, da se je nehalo, da se je ona pomirila
in sem kasneje priSel nazaj, ko je na prepir Ze pozabila. Najin odnos se ni ni¢ spremenil po njeni
bolezni. Se vedno sva se pri¢kala ampak nih&e ni nikoli zameril.

Morebitne pozitivne izku$nje z oskrbovanjem?

Noben drug nebi toliko skrbel za njo. Ob meni se je tudi najboljSe pocutila, zanesla se je name. Samo,
da sem bil jaz doma in je bila tudi ona brez skrbi. Sva se kar razumela ves Cas, Cez Sestdeset let sva
bila skupaj.

Prej je bilo toliko govora brez potrebe, zdaj ga ni ni¢. Tukaj samevam, malo $e grem okrog, trenutno
sem bil prehlajen, nekako grem s tiSino skozi dan. Nobenega zgovora ni, vse je tiho. Prej pa ni bilo ne
konca in ne kraja, smo govoril kolikor se je dalo. Cisto prazno je, kamor se da$, ko si sam. Cele
dopoldneve sem sam. Casopis berem, televizijo gledam in tako. Ko bo lepo vreme upam da bo boljse.
ker bom lahko ve€ zunaj. Bolj bi se moral sprehajati po naravi, ne pa samo v hisi sedeti.

e INTERVJU 8 Andrej ( sin, 63 let)

Kako ste se soocili zdemenco in njenimi prvimi znaki?

Zacel se je ponavljati, pozabljal je kaj je povedal in tisto kar je v€eraj delal je pozabil. Spominjal se je
otroStva, stvari za nazaj. Ko je pa enkrat zacel jamrati, da gre domov in da naj bi ga domov peljal,
takrat smo pa vedel da je Ze nekaj hudo narobe in da rabi pomo¢.

Takrat smo poiskali pomo¢ psihiatra. Je tudi takrat postavil diagnozo, da gre za demenco. Dal mu je
dve vrsti zdravil. Nekaj Casa se je po teh zdravilih boljSe pocutil, Cez nekaj ¢asa smo pa morali nazaj
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do psihiatra in je spet malo pomagalo. Ko smo bili ze drugic¢ ali tretji¢, je psihiatrinja povedala, da zZivi
ze v svojem svetu. Ko je bilo Se hujSe smo ga peljali pa na psihiatrijo, kjer je tudi dobil zdravila ampak
so imela hude stranske ucéinke. Je pojedel samo eno tableto in je takrat tudi sam videl, da nanj ne
vplivajo dobro in smo prenehali z jemanjem. Po teh tabletah se je Cisto izgubil, sploh ni vedel ve¢ kje
je. Je sam takrat priSel do mene in me prosil za pomoé, ker je videl, da ni vredu in sem mu povedal
kako sem ga jaz takrat videl po tabletah, v kakSnem stanju je bil in se ni odlocil za nadaljnje jemanje.
Sem ga v tem podprl pri odlocitvi, ker res niso dobro vplivale nanj. Tista tableta je bila dejansko
narkotik. V glavnem je spal in dremal na stolu.

Eno leto pred njegovo smrtjo sem pricel opazati znake, da je nekaj narobe. Tukaj se ni pocutil vec
doma, ni ve¢ vedel. To so bili prvi znaki, da tukaj ni doma in da bi rad $el domov. Vendar tega nismo
uspeli ugotoviti, kje je tisti njeqgov dom.

Kako ste se odzvali na neznane situacije, Ki jih je prinesla demenca?

Ves ¢as smo ga morali imeti pod kontrolo. Vsako uro sem bil ¢ez dan pri njemu, da sem ga spremljal,
videl kako se pocuti in da nebi kam odSel. So bili dolo¢eni trenutki, ko je hotel od doma, to se je
zgodilo tudi ponoci. Sem ga naSel na dvoriscu, ker je hotel it od doma. K sre¢i sem ga takrat nasel,
sem slial psa ki je lajal in sem 3el pogledat, pa sem ga opazil. Ce ga takrat nebi opazil, vpraganje kam
bi 3el in kako bi ga nasli. Se bolj hladno je bilo takrat, bi lahko $¢ zmrznil. Se je pa to zgodilo samo
enkrat, ker smo potem postali §¢ bolj pazljivi in smo ga $e bolj spremljali. Tudi vrata smo zaceli
zaklepati.

Na koncu ni poznal skoraj nikogar ve¢. Mojega brata, svojega sina je prvega zacel pozabljati. Enkrat
ga ni prepoznal ampak ga je zamenjal. Edino mene ni zamenjal, ker sem bil vsak dan najvec Casa z
njim. Brat ga je obiskal enkrat na teden pa ga ni vsakic spoznal.

Prestavljal je stvari in potem ni vedel kam je dal. Direktno da bi koga obtozil, se ni zgodilo, se je pa
¢udno obnasal, kadar je kaj pogreSal. Ni bilo prijetno, biti takrat v njegovi druzbi, ker si bil enostavno
nemocen. Nisi mu znal dopovedati, da je stvar sam zalozil in si se zato avtomatsko pocutil krivega. Pa
¢eprav ni nikoli nikogar obtozil. Ni hotel direktno nikogar obtozit, je imel toliko spoStovanja do nas.
Pozabil je. Bil je v€eraj na banki in je danes hotel, da gremo spet na banko, ker je denar prestavil na
drugo mesto kot v¢eraj.

Ko sem moral reSevati takSne zaplete sem mirno odreagiral. Sem mu rekel, da morva nekaj poiskati in
sva skupaj iskala. Potem pa sva na$la ali pa ne. Nisem premetal vseh omar, da bi nasel in sem potem
naslednji dan ali ¢ez dva dni naSel. Baterije je enkrat iskal in je rekel, da mu jih je nekdo odnesel, pa
smo jih potem nasli ¢isto na drugem koncu stanovanja, kjer pa bi morali biti. V¢asih sva se pa kar
dobro skregala. Sem si mislil bog pomagaj, res je bilo véasih tako da ga nikakor nisi mogel spraviti na
realna tla in smo potem raj$i s stvarjo kar odnehal, da ni priSlo Se do huj$ih nesoglasij. Ampak to smo
sCasoma ugotovili, na zaCetku sem mu v vsaki stvari oporekal, ker nisem razumel za kaj se gre, potem
sem se nekako sam pri sebi umirjal in se trudil neoporekati, ker sem vedel da bom s tem samo $e
poslabsal stvari. Ce smo mu oporekali se je tudi pocutil kot da ga imamo za neumnega in potem smo
bili mi ta grdi in tisti, ki ga ne maramo. Kasneje sem ugotovil, da je brez veze se zapenjati v prepire z
njim in sem se raj$i obrnil pa sem $el ven iz sobe. pustil sem ga pri miru. Pocutil sem se pa zani&, ker
vidiS, da mu ne moreS pomagati. On ostaja v svojem svetu in karkoli mu bo$ hotel dopovedati pripelje
samo do vedjih konfliktov. Enostavno mora$ dati tisti trenutek takemu ¢loveku njegov prav. In paziti,
da takrat nebo nikamor usel, ker je enostavno v drugem svetu in se lahko zgodi, da odide iz hiSe in se
izqubi. In potem ga ne bo$ nasel in bo panika, on pa tudi nebo vedel kje je.

Kako je z informacijami glede demence?

Informacije smo dobili z interneta, to je pa vse kar smo sliSali. Kak$nih posebnih predavanj, nismo
potrebovali takrat in se tega tudi nismo udeleZevali. Ce bi rabili, bi verjetno poiskali pomo¢ ampak
smo se nekako znasli v tem primeru. Nismo imeli takih tezav kot bratranec, ki je svojega oceta lovil
okrog in ga iskal. Tako hudo $e ni bilo. Ni imel mo¢i, ker ni mogel hodit. Je naredil tri kroge po sobi
in je bil utrujen, tudi to je bil verjetno eden od razlogov, da ni mogel nikamor sam it.

Se vam zdi, da je oskrba ¢loveka z demenco vplivala na vaSe Zivljenje?

Problem je v tem, ker smo ga morali imeti ves ¢as pod nadzorom. In smo se tega zavedali, ker smo
vedeli, da ne ve kje je in kaj bi rad. Tudi dan in ura mu nista bili ve¢ razumljivi, je zamesal. Je zjutraj
mislil, da je Ze vecer. Zato smo vedeli, da ga moramo imeti pod kontrolo. Ce je zamenjal dan in je
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mislil da je nedelja, je hotel iti k mas$i na vsak nacin in mu je bilo tezko dopovedati, da ni nedelja, da
bi 8li k masi, da lahko gremo edino zveéer v cerkev. Vsako uro je bil sigurno nekdo pri njemu nekaj
Casa, da smo opazovali njegovo pocutje.

Kako je oskrbovanje vplivalo na odnose v vasi druZzini?

Mislim da se je zadeva nekoliko spremenila. Ni bilo ve¢ tega, da bi on nevem kaj zahteval in smo mu
morali dopovedati, da bomo malo drugace delali, kar je velikokrat privedlo do konfliktov. Sploh med
nama. Smo se mu prilagodili, niti ga nismo seznanjali z vsem kar se pri hi$i dogaja, niti ga ni veé
zanimalo Kkaj se dogaja. Pozabil je da ima trto, vrt in da je sam hiSo sezidal.

Vsi so pomagali pri oskrbi. Zena in tudi héi, ki je skupaj z njim Zivela v spodnjem stanovanju, tako da
smo ves Cas vedeli kaj se dogaja. Tudi vsi ostali so bili zraven in so se ukvarjali z njim. Nisem se samo
jaz, kar se mi zdi dobro, da ni padlo vse breme name ampak smo si oskrbovanje nekako porazdelili.
Ostalih sorodnikov nismo hoteli bremeniti glede oskrbe. Pri tem mislim na svojega brata. Ker sem jaz
nekje globoko v sebi ¢util, da sem dolzan poskrbeti zanj ker Ze od samega zaCetka zivimo skupaj.
Nasa dolznost je bila, da mi poskrbimo zanj, ne da to breme prelagamo $e na druge.

S kakSnimi teZavami ste se soocali pri oskrbi?

To se je dogajalo, ko sva bila oba z Zeno Ze v penzionu, tako da smo se lahko ¢asovno prilagodili. Ce
bi bila oba Se v sluzbi pa nevem kako bi speljali zadevo. Tudi kar smo rabili preko njegove osebne
zdravnice ni bil noben problem dobiti, edino kar je bila teZava, je bilo to da sam ni sprejemal
pripomockov, ki bi jih lahko dobil, da bi bilo v prvi vrsti lazje njemu v drugi pa vsem nam, ki smo
ziveli z njim. Zavracal je plenice, pripomocke za banjo, hojco da bi lazje hodil, palce je odklanjal da bi
mu bila v pomo¢ pri hoji. Je imel vecji problem v glavi glede teh stvari. Meni je bilo tezko ga umivati,
¢e bi sodeloval in bi dobili pripomocke da bi ga lazje spravili v banjo, bi bilo tudi zame lazje. Pa Ce si
nebi trgal plenic dol iz sebe. Tako si ga moral pa na koncu stalno preverjati v kakS§nem stanju je.
Ampak Ce Clovek ne sprejme, ne sprejme, predlagaS mu ampak nismo mu hoteli vsiljevati dolo¢enih
stvari, ¢e jih ni hotel imet. TeZje je bilo zanj, ¢e ni sprejel teh pripomockov, vsekakor pa je bilo tezko
tudi za nas. Ampak se jaz s tem nisem preve¢ obremenjeval, ¢e ne sprejme pac¢ ne sprejme, pad ni bil
tako umit kot bi lahko bil. Ker je odklanjal tudi pomo¢ pri umivanju, se je hotel umiti sam, mi smo mu
samo pomagali, da je lahko priSel v banjo, potem je hotel biti pa sam. Takrat smo ga $e lahko pustili
samega. Za higieno je skrbel vedinoma sam, razen kadar je imel kakSne tezave in je sam priSel do
mene. Takrat sem mu z veseljem pomagal. Tudi pri britju sem mu pomagal. Pri tem je bilo pa tako, da
si_ moral ujeti trenutek, da je bil pripravljen na britje. Se je Zze zgodilo, da sva bila zmenjena za britje,
ko je priSel trenutek da se bova obrila pa ni bil za to. Pa je bilo treba &ez par ur ali ¢ez par dni to
postoriti. Ko je bil on pripravljen, ker ga nisi mogel prepridati, silili ga pa tudi nismo. Sem mu rekel,
da bi bilo dobro da bi se kaj umil, pa je rekel da ni umazan in da bo sam poskrbel zase.

Imel je neko svojo trmo in se je je drzal do konca. Enkrat sem ga hotel peljati k masi, pa je prisel ven s
tako umazanimi hlac¢ami in jih ni hotel zamenjati. Sem mu rekel da ga ne bom peljal ¢e se ne bo
preoblekel. Pa je potem vedel, da se bo mogel on sprijaznit in zamenjat hlace, ¢e bo hotel v cerkev. To
je pa vedel, da ko meni prekipi, da je boljSe da se on prilagodi, sva imela ze celo Zivljenje takSne boje.
Finan¢no je bila oskrba dostopna. Pripomocke smo sami kupili, da so bili malo boljsi, ker vse tisto kar
da zavarovalnica je bolj tako. Ampak zaenkrat je $lo to skozi. Postreznine ni prejemal, ker tudi nismo
zaprosil zanjo, dokler smo Se zmogli sami poskrbeti za vse. Ko smo zaprosili, pa je Zal preminil Se
preden smo dobili odgovor. Tudi tisto za kar smo zaprosili, ni bilo do konca speljano. Tudi sami smo
bili krivi, ker smo prepozno vlozili zahtevek za pomoc¢ pri negi. Hoteli smo videti, ¢e bi od koga
drugega bolj sprejel pomo¢ pri negi, ker se mi zdi da mu je bilo pred domac¢imi nekoliko nerodno, ker
je bil izredno sramezljive sorte.

V glavnem smo sodelovali s patronazno sestro, s katero smo imeli dobre izku$nje. Ni bilo nobenih
problemov. Tako kot smo se zmenili in ko smo potrebovali pomo¢, je ta pomo¢ tudi bila.

Na katerih podro¢jih bi potrebovali pomo¢?

Ne vem, nisem takrat sploh razmi$ljal o tem da bi potreboval pomo¢. Ponavadi je tako, da e vidi$ da
zmoreS§ sam sploh ne raziskuje$ naokoli, ko pa vidi§ da ne zmore§ ve¢ pa poisce§ pomoc¢. Pa¢ sam
naredi$ vse, poiskali smo edino pomo¢ pri zdravstvu in smo jo tudi dobili. Zdravnica ga je tudi prisla
domov pogledati, ko smo jo prosili. Tako da tiste potrebe, ki smo jih sproti zaznali smo tudi poiskali
reSitev zanje.
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Kaj pa vaSe psihi¢no in fizicno pocutje?

Nekako sem se privadil na vse to in o tem nisem sploh razmi§ljal. Zena mi je velikokrat rekla, da
nisem okej, da sem bolj razdrazljiv in vzkipljiv ko sem priSel od oCeta, vendar sam temu nisem
posvecal veliko pozornosti. Mislim tudi, da ni bilo tako hudo, kot je ona to meni govorila. Nisem
razmiSljal o tem kaj se nam je zgodilo in kako bolan je ofe. To so dejstva in poskusi§ pomagati po
svojih najboljsih moc¢eh. Kolikor smo znali smo. Mogoce sem res bil kdaj bolj razdrazljiv zaradi dela z
njim, ker so me vcasih zaradi njegove trme in pozabljanja izdali Zivci, pa sva se potem kar naprej
kregala. Jaz pa tudi nisem tak, da bi kar popustil, ¢e vem da imam prav. V¢asih mi je Slo Ze vse
posteno na zivce, pride kakSen dan, trenutek ko si misli§ a zdaj pa Se to, ampak vredu, sprejmes da
tako je in da to moras narediti in to naredis.

Kako ste poskrbeli za svoje zdravje?

S tem se nisem obremenjeval. Nisem razmiSljal o tem kako bo to vplivalo na moje zdravije in da bi
moral narediti kaj v zvezi s tem, da bi se takrat pomiril in laZje Sel naprej. Tako kot smo prej ziveli
smo tudi sedaj, samo da je bila ena skrb in dodatno delo ve¢. Ni mi bilo v breme.

Daljsih oddihov si nisva mogla privos¢iti, ker si jih nikoli nisva privos¢ila in tega tudi nisva pogresala.
Da zaradi njega nebi mogel kam iti, se ni zgodilo ker je bila takrat h¢i doma in sem jaz vseeno lahko
opravil stvari, ki so bile nujne. Tudi na sprehod sem $el vsak dan s psom in k masi veliko hodil. Héi si
je tudi veliko asa vzela zanj, je bila poleg mene tudi edina, kateri je e nekako dovolil, da mu
pomaga, pomo¢ drugih je pa Ze bolj odklanjal. Tudi Zenino pomoc¢ je odklanjal, je imel rad njeno
hrano in ji je bil hvaleZen kaj vse je storila zanj, pri higieni pa njene blizine ni zelel. Ji ni dovolil da bi
mu toliko pomagala kot sem mu pomagal jaz in njegovi vnuki. Meni je bolj zaupal, ker smo bili ves
Cas skupaj.

Pozitivne izkuSnje pri oskrbovanju ¢loveka z demenco?

Glede na to, da se on ni pocutil ve¢ tukaj doma, Ceprav je ze desetletja Zivel tukaj, se mi zdi da je za
&loveka z demenco &isto vseeno, kje se poskrbi zanj. Ce ne ve veé kje je, se ne zaveda da je doma in se
ne pocuti kot doma. Je veckrat vprasal, kdaj ga bom domov odpeljal, pa je bil v sobi v kateri je
prezivel ve¢ kot trideset let. Tako da tukaj doma ali kje drugje, mislim da bi bilo ravno tako. Edino kar
je dobro za oskrbo doma je verjetno to, da ima okrog sebe del ljudi, ki so mu blizu pa ¢eprav nevem
koliko se je tega na koncu Se zavedal. Mislim da je za njih vseeno kje so oskrbovani, ti sam, kot
oskrbovalec se pa boljSe pocutis, &e ves da ti lahko poskrbi$ za svoje starSe in ¢e ni prehudo.

Zelo sem bil vesel, ker smo dobili precej$njo pomo¢ tudi s strani zupnika. Oc¢e je njemu zelo zaupal,
bila sta prijatelja in kadarkoli smo ga potrebovali, si je vzel ¢as zanj in se mi zdi da je tudi dobro
vplivalo na oceta, za kar sem mu neizmerno hvalezen. Dobro se je pocutil po njegovem obisku.

Bil je hvalezen za vso pomo¢, kar je znal tudi pokazati. Sem mu strigel nohte na nogah je bil tako
srecen in se je tako zahvaljeval da to ni za povedati. To je tudi name dobro vplivalo, dobi§ takoj malo
veselja in motivacije za oskrbo. Tudi Zeno je pohvalil glede hrane in je tudi ona bila takoj bolj$e volje
in bolj sre¢na, ker je drugace velikokrat njeno pomo¢ odklanjal.

Kar je bilo dobro zanj in za vse ostale je bila tudi vera. Vera je njemu pomenila najve¢ in to ga je tudi
pokonci drzalo in zaradi tega smo bili tudi ostali manj obremenjeni. Trikrat do Stirikrat na teden je
hodil k masi in ni mi bilo v breme ga vozit, sem se navadil in sem Ze to¢no vedel kdaj mu moram biti
na voljo za prevoz. Se dan pred smrtjo je bil pri sveti masi in sem vesel, da je iz tega sveta odsel
pomirjen. Vecji problem je bil, ker je proti koncu bral neke ¢udne verske knjige, molitvenike ki pa
niso bili najboljsi za njegovo psiho. Precej strahu ti dajo v glavo Ce to beres, ker je bil tudi on v strahu
potem ko je to bral. Zato sem mu tiste knjige tudi skril, mu nisem dovolil da to bere. Ko sem videl kaj
tam pise, sem vedel, da mu je to povecal strah. Samo trpljenje in pokora. Clovek mora pred smrtjo
brati literaturo, ki ti da tolaZzbo ne pa vpliva strah.

o INTERVJU 9 Kiristina (80let)

Koliko ¢asa zZe skrbite za moza in kako ste se zaceli soocati z demenco?

Jaz sem to ugotovila, ko sva bila v kleti. Njegov brat je bil kovac in je naredil tako posebno sekiro in
sem rekla poglej oce tole sekiro je pa Maks naredil, on pa me je zacudeno vprasal od kje poznam
njegovega brata. Kako ga ne bom poznala sem se zaudila. Ampak jaz sem potem speljala pogovor
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naprej. To je bilo eno. Drugo je bilo pa to, da je pod brajdo posadil marelico. In potem sva §la k
zdravniku ko sem videla kako se zaCenja. In je zdravnik ugotovil, da gre za demenco in od tega je
sedaj Ze dvanajst let, ko se je za&elo. Cisto lepo se je zacelo in jaz sem vedno bolj pozorna postajala
kako in kaj se dogaja. Je Se okrog hodil, zadnjih pet let je pa ze v postelji. Prej je pa hodil okrog in jaz
za njim. Se spomnim ko je bila vnucka iz Logarske pri nas pa sem rekla naj bo z atam in se z njim
igra. Cez nekaj Gasa pride vnucka k meni in pravi da ata ni nikjer. Jaz sem §la na kolo in po vasi, ga
ljudje tudi poznajo ampak ga nih¢e ni videl. Ene pol ure sem se s kolesom vozila pa ga nih¢e ni videl.
Se policaje sem srecala in sem jih vprasala pa ga niso videli. Pomislila sem, da bi lahko $el na njivo
ampak sem morala najprej domov, da sem zamenjala obutev in ko sem prisla domov mi rece vnukinja,
da ga je nasla v shrambi. Joj, jaz pa sem ga povsod iskala. Hoéem povedati, da je to Se hujse, kakor ¢e
bi bil v postelji.

V prve ko mi je pripovedoval in se me ni spomnil, sem bila malo Sokirana, da me kar naenkrat ne
pozna. Da ne ve ne kdo sem in kaj sem. Sedaj ni¢ ve¢ ne komunicira z nami ampak danes zjutraj je
Marija telefonirala in sem mu dala slusalko in se je tako trudil, da bi jih nekaj povedal pa ni mogel.
Videlo se mu je na obrazu, da si je Zelel pogovora.

Kako ste se odzivali na neznane situacije, kako ste se priceli spoprijemati z demenco?

Jaz to sprejmem drugace in tudi vsakemu re¢em da mora najprej samega sebe v red spraviti. Res je to,
da moras$ najprej pri sebi urediti zadevo potem pa to drugace sprejmes. Enkrat sva z eno govorile, pa
mi_je pripovedovala kako je jezna ker ji tas¢a to in to po¢ne, pa sem ji dejala da mora najprej sama
sebe v red spravit. Pravi da je Zleht, jaz pa ji odgovorim da ni Zleht, bolna je ji re€em. Sama naj se
postavi v njeno kozo, to je tako huda bolezen. Kako to izgleda. Tak ¢lovek ni ni¢ kriv, ¢e iS¢e in ée je
pozabil kam je odlozil neko stvar. Res je hudo, ker hodi po hisi pa dela vse sorte, spusti vodo, blato in
mora$ pospravljati za njim, ampak to ne pomeni da je slab ¢lovek.

Mi je tudi sama gospa enkrat dejala, da sedaj dela tako kot sem ji jaz rekla. Da je bila tas¢a v bolnici in
je sama pri sebi raz€istila in premislila in je ugotovila, da je bolj$e zanjo, ¢e jo sprejme tako kot je.

Jaz sem takega tipa da sem to takoj sprejela. Po naravi sem taka, da ¢loveka sprejmem takSnega kot je,
ne more$ pomagati, ¢e je tak. Se mi zdi, da me ravno to gor drzi. Drugace ne mores$ tega poceti, ¢e na
nekom vidi$ samo slabo, potem se tudi sam ¢edalje slabSe pocutis. Kriv pa v glavnem ni nic.

Midva sva se dobro razumela. Zakon med nama je bil tak, da mu jaz nebi mogla narediti nekaj slabega
ali da bi se spraevala zakaj mora to ravno meni dogajati. Nisem, jaz sem to takoj sprejela.

Kje ste se pozanimali glede demence?

Sla sem k doktorju Kogoju, sedaj je Ze umrl. Res se mi zdi taprav zdravnik. Eden je lahko dohtar, pa ni
dohtar, eden je pa lahko dohtar pa je dober dohtar. On je meni vse tako lepo povedal, glede demence,
pa me je kaj vprasal in se zavzel, ¢e so mi ze kej dal. Uredil nam je tudi za postreznino. Tak dohtar, ki
res vzame celo situacijo in se zavzame za ¢loveka. To se mi zdi, da je res veliko vredno. Jaz njih
spoStujem in sem vesela, da se lahko na nekoga obrnem in da te ta oseba sprejme. Pa da ti pove kako
in kaj.

Z ostalimi nisem imela tako dobrih izkuSenj. Enkrat sem klicala patronazno sestro, tisto ki je prej
hodila k moji mami, sem ji rekla ¢e bi lahko kdaj dopoldne pri§la mi pomagat, pa mi je odvrnila da ne
more. Pa potem sploh nisem nikoli ve¢ omenila, tudi zdravnici ne. Bom ze sama zmogla poskrbeti
zanj.

S socialo nisem imela drugih izkuSenj kot takrat, ko sem izgubila mozevo kartico in sem se $la tja
nekaj zmenit glede njegovih prihodkov. Pa so zahtevali od mene, da nosim tja vse racune, zakaj jaz
porabim njegov denar, ampak sem se skregala z njimi ¢e$, da 7e petdeset let uporabljam njegovo
kartico in nikoli ni bilo problemov, zdaj moram pa kar naenkrat dokazovati, zakaj rabim njegov denar.
Se mi je neumno zdelo, da moram nekomu pripovedovati, kje porabim denar. Pa je tam zapisal in me
od takrat naprej pri miru pustijo, jaz pa tudi njih.

Je oskrba kaj spremenila vase Zivljenje?

Spet je tako. Jaz se prilagodim. Tudi s hrano se prilagodim, jo zmec¢kam in je ne pasiram tako kot
ostali in tudi s prebavo nimava problemov, ne jaz in ne on. Sem pri$la sama do tega kako je treba
delati s takim ¢lovekom. Zjutraj mu dam kruh, mleko in med. Opoldne mu dam kolerabo, krompir in
zelenjavo pa zmeckam. Potem mu dam Se malo kompota, v¢asih kislo mleko, kosmice, sadje, jabolka.
In nimam nikoli tezav z njegovo prebavo, tudi hrane ne odklanja, kar rad poje vse.
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Se soocate s kakSnimi teZavami pri oskrbi?

Sin mi pomaga ga dati na stol, ker ga sama ne morem. Vendar je on vcasih dopoldne v sluzbi, v&asih
pa popoldne. Tam potrebujem pomo¢, ker ga ne morem sama dvigniti. Umivamo ga tudi skupaj ob
sobotah, tako da ga posedemo na stol in ga umijemo. V pomo¢ mi je negovalna postelja in pa stranisée
imamo, da gre lazje na potrebo.

Posteljo sem kupila, pa mi je héerka rekla da sem neumna, ker sem imela napotnico, da nebi bilo treba
placevati, ampak sem se odlo¢ila kar za odkup. Jo bom mogoce Se zase enkrat potrebovala.

Pri finan¢nih stroskih je spet tako. Lahko porabis veliko ali pa skoraj ni¢. Nas$ ata je vedno pravil da
nih¢e nima toliko, da nebi mogel zapraviti in da nihée nima tako malo, da nebi mogel kaj priSparati.
Odvisno kako razpolaga$§ s tem. Jaz sem od majhnega navajena da je treba Sparat. No $parat, saj ni
umazan, uglavnem da naredis tisto kar je treba. Plenic imam dosti tri na dan, tako da to ni problem. Ne
razmetavam pa kar tja v tri dni.

Kako ob vsej tej skrbi poskrbite Se zase?

On kot sam bo takole ves Cas spal, ne bo Sel nikamor. Zato lahko grem jaz v trgovino ali k masi
zveCer. Pa mi velikokrat rec¢ejo domaci ¢e moram vsak dan iti k masi. Ja nekam moras§ it vsak dan,
vsak po svoje ampak jaz moram malo ven in stran od doma.

Midva sva veliko okrog hodila in nisva bila nikoli vsak zase. Bila sva povezana in nikoli nisem imela
nekih svojih hobijev, da bi pa prav zaradi tega ali onega morala biti sama.

Ko je e hodil je bilo malo teZje da sem kam §la, vendar ¢e sem morala po opravkih smo se doma
zmenili_pa je nekdo drug popazil nanj. Nismo ga nikoli samega pustili, ko se je enkrat tako
stopnjevalo. Mi velikokrat re¢ejo sosede, da sem dobra, da si ga upam samega pustit.

Ce je §lo, sem ga pa najraje s sabo vzela.

Kako so vam pri oskrbi v pomo¢ ostali druzinski ¢lani?

Trenutno ne rabim druge pomocdi kot to, da ga nekdo iz postelje dvigne in postavi nazaj. Za ostalo
poskrbim sama. V¢asih bi mi bilo lazje, e bi malo ve¢ pomagali, ampak ¢e sem jaz doma, je vseeno
¢e jaz poskrbim zanj, naj imajo oni svoje zivljenje. Mi pa z veseljem pomagajo Ce jaz kaj zbolim na
primer. Ko sem bila na operaciji je h¢erka prisla za nekaj casa k meni zivet in mi je pomagala skrbet
zanj. Pa sem ji na koncu 7e sama rekla naj gre domov, ker ima svojo druzino doma in je noéem
izkoris¢ati. Nisem tak &lovek, da bi izkoris¢ala. Ce jih prosim za pomo¢ mi vedno pomagajo, vendar
so v sluzbah in niso vedno na voljo. Pa dokler jaz vse tole Se lahko delam je odli¢no. Ga previjem in
tale postelja je zlata vredna. Je bolj pripravna in bolj enostavno je delati z njim kot z navadno posteljo.
Prej, ko je bila navadna postelja je bilo tezje ga na postelji uredit, sem ga pa lahko takrat e v kopalnici
umila, sedaj ga ne morem vec. Ne mores pa vec sam tega poceti, nujno rabis enega da ti pomaga.

Se vam zdi, da je oskrba ¢loveka z demenco stresno za vas?

Si privezan. Sigurno je stresno, moras biti ves ¢as tukaj, pri stvari. Ampak tako kot sem Ze prej rekla,
najpre] mora$ pri sebi urediti in ¢e sebe psihi¢no uredi$, se laZje prebije§ skozi ves ta napor in tega ne
jemljes kot tezavo ampak kot dobro delo. Drugace zacnes sprejemati.

Midva sva se res dobro razumela in sem tako reko¢ dobro sprejela njegovo bolezen in svojo skrb zanj.
Ce bos zadel obtoZevati ¢loveka, da ti hode slabo in je Zleht, s tem sam sebe unitujes, zato pa imajo
ljudje taks$ne in drugacne tezave. Ce pa prvo sam sebe v red spravis, je dobro zate. Jaz si vedno recem,
da ¢e bom sama sebe unicila, nebo nih¢e poskrbel za mojega moza. In e mene zraven. Tako gledam
na te stvari, nevem kako se to slisi.

Poznate kaksne oblike pomoci, ki so namenjene lazZjemu oskrbovanju?

Sem 7ze sliSala, da obstajajo razli¢ne pomod¢i. Ampak kako bi rekla, ni toliko denarja, da bi lahko kar
tja v tri dni razpolagala z njim. Midva oba ziviva z eno pokojnino. Zaenkrat $e ni treba nobene
pomodi, ker sem sama Se dovolj pri moceh, nebi pa se odrekla ¢e bi mi ponudili, ampak zaenkrat mi Se
ni treba. Bi pa seveda morala biti ta pomo¢ finan¢no dosegliiva najinim zmoZnostim. Ze postreZnina bi
nama prisla prav, ¢e bi namesto druge dobila tretjo stopnjo. Mi je niso dali, ker je prisel odgovor, da bi
morali imeti fizioterapevta zraven. Pa potem nisem sploh ve¢ poskusSala da bi jo dobila.

Kako ste oskrbovanje ¢loveka z demenco vi dozZivljali skozi celotno dobo?

Z eno skrbjo, odgovornostjo za svojega bliznjega. Ne more$ ¢loveka nekje pustiti, kot da te ni¢ ne
briga. Z odgovornostjo torej in ¢utom za so¢loveka. Vidim da skozi oskrbo sama Se sebe bolj vzgajam
v_poniznost. In da imam socutje za soCloveka. Gledam C¢loveka kot ¢loveka, jaz ga ne gledam kot
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reveza, ampak kot &loveka, ki je pomo¢i potreben. Velikokrat najdem oporo v veri. Tukaj imam

Jezusa in Marijo in ¢e mi je kdaj tezko se obrnem proti njima in ju prosim naj mi pomagata in potem

gre lazje naprej. Kar naenkrat dobim mo¢, da nadaljujem. V veri in v misli na drugega socloveka.
Tudi, ¢e bi morala skrbeti za nekoga drugega, bi tudi tako skrbela zanj.

Priloga 3: Osno kodiranje

-  KATEGORIJA SPREJEMANJE DEMENCE

SPREJEMANJE

Nepripravljenost na
demenco

Vedela sva, da bova mogla poskrbeti za mamo,
vendar nisva pricakovala te bolezni.

A7

Je pa res, da takrat ko sva tole vse dobila nisva
racunala, kaj vse te lahko preseneti.

A97

...Nisem si mislil, da se bom moral sooCiti z
demenco, mislil pa sem si, da bom neko¢ skrbel za
Zeno.

F70

Ko sva se preselila sem, sva se tezko spoprijela z
njeno boleznijo.

Al3

Najslabsa  oblika

bolezni

Najslabsa oblika bolezni.

B79

Lazje oskrbovanje,
¢e ne bi bilo
demence

Ni prijetno, ¢e bi bila stara mama pri zdravi pameti
mislim da bi bilo vse veliko lazje.

B18

Lazje bi bilo oskrbovati nekoga, ki nima demence,
kot pa nekoga, ki ne ve kaj dela.

B78

Definitivno je tezje. Ce bi bila njegova glava
zdrava, bi lahko sam povedal kdaj je Zejen, lacen,
karkoli bi lahko rekel.

C12

Lajsanje  bremena
oskrbovanja z
naras¢anjem
odvisnosti od
pomoci

Prej mi je bilo bolj hudo, zadnji mesec smo mu res
morali Se bolj streci in ga urejati, ampak smo vsaj
vedeli kje je

Naporno je bilo od zacetka, ker si ga moral kar
naprej na straniS¢e spremljat, potem ko Ze ni vec
toliko hodil mu ni bilo ve¢ vazno kje se polula in si
moral Cistiti za njim.

E93

Hocem povedati, da je to Se hujSe, kakor ¢e bi bil v
postelji.

H8

Po eni strani je lazje sedaj, ko ima plenico. Boljse
je za oskrbovalca. So bile no¢i, ko sem $§la po
osemkrat do desetkrat z njim na stranisce.

E97

Ko je Se hodil je bilo malo tezje da sem kam §la,

H39

116




vendar ¢e sem morala po opravkih smo se doma
zmenili pa je nekdo drug popazil nanj.

Nesprejemanje Mi ni bilo tezko, ¢e je v¢asih pozabila kdo sem, ¢e | F42
me pa res nebi prepoznala nikoli ve¢ pa mislim da
mi nebi bilo vseeno.
Mi zdravi ljudje ne sprejmemo dolocenih stvari. D92
Na zacetku Se nismo posvecali veliko pozornosti | C4
njegovim dejanjem, star je in pac pozabi.
Vseeno kje se | Glede na to, da se on ni pocutil ve¢ tukaj doma, | G77
poskrbi za cCloveka | Ceprav je Ze desetletja Zivel tukaj, se mi zdi da je za
z demenco Cloveka z demenco Cisto vseeno, kje se poskrbi
NERAZUMEVAN | zan;.
JE DEMENCE
...Tako da tukaj doma ali kje drugje, mislim da bi | G78
bilo ravno tako.
Postopno To ne razumes takoj, to pocasi sprejmes. Al5
sprejemanije
Noro, takrat nisem bila pripravljena sprejemati | A22
tega, sedaj sem se Ze navadila.
Sem se tudi sama naucila sprejemati demenco. A62
Mene ne pozna, jaz sem njena vnukinja, pa mi ves | B11
Cas pravi gospa, Lojzka, Marija, vse samo pravo
ime ne. Mora$ se sprijaznit s tem.
Me je takrat zelo prizadelo, sedaj sem se sprijaznila | C16
s tem. Pocasi se tega privajas, da bi pa kar iz danes
na jutri to sprejel, pa ne mores.
Sama si tudi dolgo nisem mislila in nisem hotela | E2
sprejeti, da je prisla demenca k nam.
Zdaj smo se ze tako navadili na vsakodnevno | E76
oskrbo, da nam je Ze vse normalno.
Danes mirne duSe povemo, kak$no je stanje, ni nas | E163
Sram
Danes mi je Cisto drugace govoriti o tem, tudi | E174
ljudje v okolici imajo drugacen odnos do bolezni.
To je bilo tezavno. Stvari so se tako odvijale, da si | F8
kar nekako spotoma sprejemal vse kar se je
dogajalo
Sprejemanje Se ne obremenjujem ve¢ s temi mislimi. B15
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Tudi mi smo tisti, ki moramo taksne stvari sprejeti | D96
in jim slediti, ¢e hoces njemu boljSe in sebi.

Se mi pa zdi, da je ¢edalje ve¢ demence. Ko se | D75
pogovarjamo, je skoraj pri vsaki hisi prisotna.

Vidis, da ne mores drugace pomagati pri tem, kakor | E16
da njemu pomagas.

Hkrati sem obcutila veselje in Zalost. E23
Dokler se bo dalo, bomo skrbeli zanj. E101
Smo sprejeli demenco. E117
Ker se ne zaveda in se njegovo razpolozenje hitro | E123
spreminja

je nehote. Se ne zaveda. E152
To moras sprejeti, ker ves da je to bolezen. F5
Ni¢ ne mores oporekati temu. F9
Jaz se nisem prevec sekiral, sem si mislil pa¢ tako | F30
je.

Ampak se jaz s tem nisem preveC obremenjeval, ¢e | G51
ne sprejme pac ne sprejme, pac ni bil tako umit kot

bi lahko bil.

Nisem razmisljal o tem kaj se nam je zgodilo in | G66
kako bolan je ocfe. To so dejstva in poskusi§
pomagati po svojih najboljsih moceh.

Jaz to sprejmem drugace in tudi vsakemu rec¢em da | H10
mora hajprej samega sebe v red spraviti.

Pravi da je Zleht, jaz pa ji odgovorim da ni Zleht, | H12
bolna je ji recem.

Tak ¢lovek ni ni¢ kriv, ¢e iS¢e in e je pozabil kam | H13
je odlozil neko stvar.

Midva sva se res dobro razumela in sem tako reko¢ | H49
dobro sprejela njegovo bolezen in svojo skrb zanj.

Zjutraj vstane, gre v kopalnico, mu zamenjamo | E77
plenico, ¢eprav se brani in brca nazaj ampak meni

je to ze vse normalno.

Ko enkrat dojames da je to bolezen, se za¢nes uciti. | E156
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Od zacetka si pa misli§, kaj me spet eno in isto
sprasujes, saj ves.

ISKANJE
INFORMACIJ
IN POMOCI

Pomanjkanje Nobenih informacij nisva imela. A10

informacij
Samo jaz takrat Se nisem rekel, da je to demenca. | Al12
Ona je bila rada sama. Bolj si jo pri miru pustil,
boljse se je pocutila.

Nisem si Se uspela pogledati, kje tocno bi to dobila. | B55
Slisali smo Ze za demenco, nismo pa kaj dosti | C6
vedeli o njgj.

Drugih informacij nisem imela, niti jih nisem | C11
iskala, vse kar sem izvedela so mi drugi povedali.

To, da das nekoga v varstvo takrat Se ni obstajalo, | E35
ko sem se jaz za to zanimala.

Mediji in knjige Mal sva ¢ula po televiziji,... All
Informacije sliSim preko televizije, pogosto | B69
govorijo o demenci
Jaz sem pa to zaCela malo bolj slediti, pa malo na | D13
internet, pa malo knjige, da sem prebrala da je to le
demenca in da ¢lovek pozablja.

Internet, knjige o demenci. D77
Trudi§ se ¢imve¢ prebrat, jaz veliko berem revijo | E14
Spomincica.

Internet vec¢inoma in revija Spomincica. E45
Sama opazam, da je tako, kot piSe v Spomin¢ici, da | E61
je najboljse, da ¢imdalj ostane v domacem okolju,

ker ve kje je

V Spomincici tudi pisSe, da zaposleni nimajo Casa. E73
V Ognjis¢u sem bral nekaj ¢asa nazaj o demenci, ja | F15
Cisto tako je kot tam notri piSe, tako se pelje ta
bolezen

V tem Ognjiscu trenutno pa piSe o prilagoditvi | F16
okolja in prostora za stare ljudi.

V Ognjis¢u sem bral, da jo zacnejo noge boleti in | F27

so jo res zadnje Case noge bolele.
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Informacije smo dobili z interneta, to je pa vse kar
smo slisali.

G30

Izkusnje in nasveti

drugih

Imava hcerko, ki veliko obvlada glede demence in
nama razlozi, spodbuja te, kako moras misliti, kako
mora$ odreagirati.

Ad4

Da se ne sme§ ustaviti na njenih besedah, moras
preslisati marsika;.

A45

Soseda mi je povedala, ker imajo doma tudi tak
primer in smo ga potem peljali k temu psihiatru.

C10

Malo si nabiram izkusnje med sodelavkami. Ena od
njih ima tudi mamo v tej situaciji.

D71

Malo opore in informacij najdem pri sokrajanih
trenutno pa imam tudi sorodnico, ki se s tem
ukvarja.

D72

Njo imam namen poklicati, ker se mi zdi da se
stopnjuje. Ce ne bi bila kos situaciji bi njo
poklicala, da bi mi malo svetovala ali pa §la na
kak$no njeno predavanje

D73

Najve¢ dobim od ljudi, ker se mi zdi da je ¢edalje
vec tega. Iz izkusenj najve¢ dobis.

D79

...Potem ji je rekla, da je ze dolgo ni in ji je opisala
nek dogodek... In se je mama spomnila tistega
dogodka in je bila situacija reSena. Prej pa ni vedela
kaj naj rece...

D80

Se mi je zdelo zanimivo in sem takoj pomislila, da
bom lahko to uporabila, ¢e bo Milan kdaj na tem
mestu.

D81

Se je Stanka, ki je pri Rde¢em Krizu pozanimala in
je rekla, da bi lahko dobili pomo¢, da nekdo pride
za kaks$no uro sem.

E36

Edino kolikor smo vsi takole brali v Casopisih,
Ognjiscu, ali pa Ce ti je kdo kaj povedal.

F29

Zdravstvene sluzbe

Je rekel, da nima ni¢ pri tem, ampak da naj Se
enkrat vlozimo vlogo, v primeru da bo zavrnjena.

B41

Zdravnica mi je ponudila pomo¢ na domu,
negovalko, ki hodi na dom in oskrbuje ljudi z
demenco, ampak sem zavrnila.

B65

Da gre za demenco so nam potrdili enkrat v bolnici,

C7
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ko je imel vnetje na nogi in smo tam najprej
zdravnici malo potarnali glede nasSih tezav.

Sestre so hodile takrat k njemu, ko je bila Zofka na | C41
dopustu (patronazna sestra)...
Peljala sem ga k zdravnici D15
Tudi pri zdravnici. .. D76
Informacije sem dobil pri zdravniku, drugje ne. F28
V glavnem smo sodelovali s patronazno sestro, s | G58
katero smo imeli dobre izkusnje.
Pac sam naredis vse, poiskali smo edino pomo¢ pri | G61
zdravstvu in smo jo tudi dobili
Zdravnica ga je tudi priSla domov pogledati, ko | G62
smo jo prosili.
In potem sva §la k zdravniku ko sem videla kako se | H3
zacenja.
Sluzbe socialnega | Moram se pozanimati na socialno, koliko bi sploh | C23
varstva spremenili s tem, da si ne bomo za brezveze spet
stroskov delali.
Trikrat je bil $e pri psihiatru, tam se je videlo, ker | C7
Se ure ni znal narisati.
Trenutno hodiva k psihiatru v Nazarje in mu je | D4
rekel naj ¢imve¢ bere, ¢imvec gleda televizijo in je
¢imvec v druzbi.
... in psihiatru sem dobila informacije. D76
Takrat smo poiskali pomo¢ psihiatra. G3
Sla sem k doktorju Kogoju, sedaj je e umrl. H19
On je meni vse tako lepo povedal, glede demence, | H21
pa me je kaj vpraSal in se zavzel, ¢e so mi Ze kej
dal.
Uredil nam je tudi za postreznino. H22
Druge sluzbe Ali pa notarko, mogoce bi tudi ona vedela kako je s | C24
tem.
Preden smo ga peljali v bolnico, smo klicali $e | C52
zupnika, da je slab in ¢e lahko pride, da mu da
maziljenje.
Zelo sem bil vesel, ker smo dobili precejsnjo | G81
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pomoc tudi s strani Zupnika

Slu¢ajno sem §la po sluzbi na banko in mi je gospa,
s katero sva tudi zmenjene da mi pove ¢e ga vidi,
rekla da ga je videla in me je spraSevala kaj je delal
na nosu.

D43

Ucenje iz izkuSenj

Ostale informacije sliSiva preko televizije, pa od
znancev, ki imajo podobne probleme, pa sam te
izkusSnje, ki jih ima§, potem vidi§ kaj dela$ prav in
kaj narobe.

A46

Ko vidi§, da nekje dobro odreagiras in nekaj
naredis, potem tako prakticiras napre;j.

A47

Ce vidi§ da neka stvar, ki si jo naredil ni dobro
naredila mami, se potrudi da bo naslednji¢ drugace.

AS55

Ce mu pa daje$ podvprasanja pa lahko v nedogled
to poslusas.

D38

Zdaj vem, da moram dvakrat klju¢ zasukati, da je
bolj sigurno.

E55

Tukaj ko si ves ¢as zraven se ze sam naucis, kako
je treba postopati.

E155

Sem prisla sama do tega kako je treba delati s takim
¢lovekom.

H29

Povezovanje
okolis¢in
demenco

Jaz mislim, da je to malo z demenco povezano, ker
ona na vsake toliko Casa pravi da jo nekaj tako boli,
potem jo pa kar naenkrat odreze bolecine. Tako da
mislim, da to iz glave dol pride, nekaj se mora
dogajati.

A49

Saj mogoce bi ona $e bila sposobna se postaviti na
noge, ¢e nebi bila dementna

B51

Ni vedno tako, v€asih se dogaja. Velikokrat takrat,
ko ne vzame tablete. Takoj vemo da nekaj ni vredu,
kar meSa, pa hodi sem ter tja, je nemiren pa na mizi
vse papirje zmecka in vrZe stran, pa stole premika

C35

Mislim, da je to zato ker ne poje tablete.

C37

Potem sem opazila, da izgublja ravnotezje in da ne
slisi tako dobro. Ko sem to vse skupaj povezala,
sem ugotovila, da gre najbrz za demenco.

D14

PRILAGODITV
E NA

Spravljanje stvari

Potem so nama drugi svetovali, da pobereva njene
dokumente in denar ter pospraviva nekam Kkjer

Al6

122




OSKRBOVANIJE

bova nasla.

Mi imamo vse skrito, gobice za umivanje, praske
vse...ni¢esar ne sme biti na pultu, ker hoce vse
pojesti.

E115

Pa smo sami dolocene stvari zaceli pospravljat na
mesto kjer jih bomo nasli. Ker smo vedeli, da bomo
drugace iskali

E166

Zdravila ji spravljava tukaj pri nama, ¢e bi imela
zgoraj tablete bi sama kar vse naenkrat pojedla....

AT2

Skrbim za njegov denar. Tudi prej sem mu dajala
celo pokojnino naenkrat, sedaj mu ne dam, ker vse
zgubi ali zalozi ali skrije, ker misli da mu krademo.

D18

Tudi pri denarju ga moramo spremljati. Trenutno
mu dam najve¢ po dvajset, trideset evrov, ker
nevem a deli denar okrog ali kaj.

D47

Prilagoditev

potrebam cloveka z

demenco

Verjetno je ne bova veliko zunaj puscala, bolj tukaj
zraven hiSe v sencki, ker vem da sonca ne mara.

AT5

Ji pa velikokrat pase, da si samo zraven, tudi ¢e se
samo gledas in ni¢ ne govoris.

ATT

Smo se tudi navadili, da mu skuhamo zraven sladek
¢aj, ki ga je imel Ze prej rad in potem tudi lazje
poje tableto.

Cl1

V tem stanju ga mora$ do potankosti poznati, ker
sam ne zmore nicesar povedati. Sam mora$ vedeti
kdaj je lacen, kdaj ima dosti hrane...

C13

Trenutno je brez zdravila, zato ker je takrat Kogoj
rekel, da dokler bomo opazili, da je zaradi zdravil
kaksen napredek, naj jih jemlje, ko pa enkrat ni vec¢
napredka pa nima smisla. Ker so stranski ucinki
zdravil taksni, da je groza.

E12

Je pojedel samo eno tableto in je takrat tudi sam
videl, da nanj ne vplivajo dobro in smo prenehali z
jemanjem.

G5

Jaz se prilagodim.

H27

Tudi s hrano se prilagodim, jo zmeckam in je ne
pasiram tako kot ostali in tudi s prebavo nimava
problemov, ne jaz in ne on.

H28

Uporaba

domace

Tudi ¢ez dan ni hudo, ona sedi pred televizijo,

A82
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zivali

macka drzi v rokah in gleda. Macko hoce imet
vedno zraven, zgleda da se boljSe pocuti.

Ce ji prija njena druzba, naj bo macka pri njej. A84

Prilagoditev oskrbi | Zato smo Brigito doma zaposlili kot hisno | E38
gospodinjo, ker sama nisem ve¢ zmogla skrbeti za
moza.

Ce ne bi jaz ostala doma, tudi ata nebi mogel ostati | E40
doma.

Prilagoditev okolja | Smo jo predéasno domov vzeli in sem morala takoj | B37
priskrbeti negovalno posteljo, prej smo imeli
navadno, vse je bilo tako na hitro, nepri¢akovano.

Lahko si karkoli naredi, nehote kaj zazge, plinski | E51
Stedilnik smo umaknili, ker je bilo preve¢ nevarno.

V pomo¢ mi je negovalna postelja in pa stranisée | H34
imamo, da gre lazje na potrebo.

Zaklepanje Kar uhajala je, zato smo zaceli zaklepati vrata, ni | B91
Slo drugace.

Ne more$ ga tudi nekam zakleniti za cel dopoldne, | C18
to ni nacin. Zaklene$ in ga pusti$ samega za kaks$no
uro, da lahko gre§ na vrt ali v trgovino, ne pa za
dalj Casa.
Ker je vcasih res tezek sem zacela tudi stanovanje | D27
zaklepati, ¢e nas ni doma.
Zaradi varnosti, da se nebi karkoli zgodilo, raje | D29
zaklepam.
Zaklenjeni smo ze dolgo. E53
Tudi vrata smo zaceli zaklepati. Gl4
VESCINE Upostevanje Zelja | Ampak ¢e c¢lovek ne sprejme, ne sprejme, | G49
DOBREGA ljudi z demenco predlaga§ mu ampak nismo mu hoteli vsiljevati
OSKRBOVALC dolocenih stvari, Ce jih ni hotel imet.
A CLOVEKA Z
DEMENCO Mislim, da je pri oskrbi treba upostevati tudi zelje | D111
tistega, za katerega skrbis...
Se je ze zgodilo, da sva bila zmenjena za britje, ko | G53

je prisel trenutek da se bova obrila pa ni bil za to.
Pa je bilo treba Cez par ur ali ¢ez par dni to
postoriti.
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Podpora pri | Ce pa sam Zeli in se sam odlo¢i, pa podpiram tudi | D112
odlo¢itvah njegov odhod v dom.
Sem ga v tem podprl pri odlocitvi, ker res niso | G7
dobro vplivale nanj.
Ignoriranje Jah, sedaj sem tiho ampak v¢asih pa ne zmorem | A27
tega prenasati
To mora$ preslisati, pa nikakor se braniti, trditi da | A28
je, oziroma najbolje da rece§ da ni, pa ona itak v
dveh minutah pozabi in ni¢ ve¢ ne ve kaj je prej
spraSevala.
Raje ignoriram in grem stran, pridejo pa tudi taki | D62
tezki dnevi, da bi najraje eksplodiral. Takrat se raje
umaknem.
Strinjanje Ti se moras z njo strinjati, pa je takoj dobro in imas | A30
mir.
Potrdi§ mu vsako stvar. C6
Moras ji pustiti, da trdi svoje, ker drugace ne bo ni¢ | E6
boljse.
Najboljse, da ni¢ ne ugovarjas in da nisi nasproten | F7
njenemu mnenju.
On ostaja v svojem svetu in karkoli mu bo§ hotel | G27
dopovedati pripelje samo do vecjih konfliktov.
Enostavno moras dati tisti trenutek takemu cloveku | G28
njegov prav.
Poslusanje Ko vsak dan pripoveduje eno in isto stvar, na | D33
primer o vojski, ga jaz posluSam.
Ce ga pa poslu$am in mu jaz samo z glavo | D35
nakazujem, da ga poslusam potem kmalu preneha.
Preverjanje Kar pa se zdaj dogaja, kaj je v tistem dnevu pocel | D39
pa rabi Cas, da se spomni. Se skoraj vedno spomni,
ampak me pa lahko na tak nacin tudi okrog prinese.
Pomirjanje ... Cisto bled rada, v¢asih $e joka, ko pa pridem | E17
jaz k njemu in mu reCem da bo vse vredu, ga
poskusam malo pomiriti, pa mi kar uspe.
Se je od zacetka Se vedno zbujal ponoci in je hotel | E100

na stranisce, vendar sem ga potem pomirila in je to
odmislil in se polula v plenicko.
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Se zdaj opazam, ko grem za par minut stran od
njega, kako me opazuje ko pridem nazaj. Pa mu
obrazlozim, da sem jaz Zena njegova in potem se
pomiri.

E159

Sem ji samo obrazlozil, da smo jo ze spili in da
bomo S$e eno popoldne ¢e bo potrebno. Pa se je
potem umirila.

F24

In je odgovorila da so medvedije, pa sem jo potem
nekako pomiril, ampak ponavadi ne za dolgo.

F45

Pojasnjevanje

Sem ji potem poskuSal razloziti, da je to sedaj
najino stanovanje in da ne rabiva placevati zanj.

F40

Pa sem Sel vcasih pred njo v posteljo in me ni
prepoznala ko je prisla. Sem ji rekel, tvoj moz sem,
pa je potem vedela kako in kaj.

F41

Je sam takrat priSel do mene in me prosil za pomoc,
ker je videl, da ni vredu in sem mu povedal kako
sem ga jaz takrat videl po tabletah, v kakSnem
stanju je bil in se ni odlocil za nadaljnje jemanje.

G6

Preusmerjanje
pozornosti

Takrat mu malo govoriva, pa nekaj mora imeti, da
se zamoti.

C36

V¢asih tudi spreobrnem debato ali pa reCem kdaj
Milan, to ste ze povedali in ga vpraSam nekaj
povsem drugega, da ga preusmerim.

D37

Ona je svoje trdila naprej, ko si jo hotel zmotiti in
njeno pozornost usmeriti v nekaj drugega, se mi je
zdelo, da mene sploh ni ni¢ poslusala.

F2

Spostovanje

Vzamem si to za dobro, jo spostujem in se trudim,
da ji bo lepo dokler bo Zivela.

A95

Potrpezljivost

Jaz takrat mirno odreagiram

D58

Tako dolgo vztrajam in ¢akam, da narediva.

E42

Ampak vemo, da po treh Zlicah nisi sit. Cez pol
minute z veseljem je naprej, vemo, da ¢e bi bilo
tako v domu bi odnesli naprej, ker nimajo ¢asa.

E75

Zvecer ko ga spravljamo spat, ga moramo pocakati
da popije tisto tekocino, da ne drzi v ustih. V¢asih
potem ven vrze. Drugace ga ne moremo dat spat.

E104

Ko sem moral reSevati takSne zaplete sem mirno

G19
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odreagiral.

Tudi pri britju sem mu pomagal. Pri tem je bilo pa
tako, da si moral ujeti trenutek, da je bil pripravljen
na britje.

G53

Ko je bil on pripravljen, ker ga nisi mogel
prepricati, silili ga pa tudi nismo.

G55

Spodbujanje
aktivnosti

Smo mu rekli, naj si na koledarju malo oznacuje
kateri dan je, ampak on to pozabi.

D10

Tudi sobo si Se sam pospravi. No¢em mu jaz it
pospravit, ker ima cas, zaradi gibanja. Da Se sam
kaj naredi.

D50

Smo mu dajali v¢asih igracke, Zogo smo mu dali,
pa je ugriznil vanjo.

E112

Najbolj mu pasSe da ima cCasopis pred sabo ali
reklame, pa zlaga.

E114

Je rekla da bo cel dan v postelji. Vendar ji nisem
dovolil, sem jo preprical da je vstala, da se bo vsaj
malo utrudila ¢ez dan.

F47

Ce bo cel dan v postelji, potem zveder spet nebo
zaspala in potem tudi jaz nebom spal.

F48

Sem mu rekel, da morva nekaj poiskati in sva
skupaj iskala. Potem pa sva nasla ali pa ne.

G20

Prikrivanje

Kolikokrat sem mu rekla, da je z mamo vse vredu.
Smo vedeli, da mu ne smemo po pravici povedati,
ker bo samo slabse.

E59

Smo mu govorili, da je sla mama v cerkev, pa na
grob, vse tako smo mu govorili. Potem se je
pomiril, je pomagalo.

E60

Predvidevanje
nevarnih situacij

Kaj trdega si mu ne upamo dati, ker si lahko zobe
polomi, ker vse v usta nese, kot majhen otrok.

E113

Da ne morem pustiti otrok zraven, ker nevem kako
se bo obnasal. Lahko se zgodi, da bo malo pobozal
potem ga bo pa udaril.

E122

Mi doma spremljamo to, ga poznamo in vcasih Ze
predvidevamo.

E150

Mene ni nikoli udaril, zdaj pa me vcasih, ni ni¢
straSnega, tudi pricakujem da se bo to kdaj zgodilo,

E151
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Ne opozarjanje na
tezave

Tudi do oCeta imamo tak odnos, kot da bi bil Se
razumen.

C30

Neosebno jemanje
oCitkov

Pozna me ne, jaz sem zanjo tuj clovek. Sem
sprejela to tako kot je.

B22

Umaknitev iz
konfliktne situacije

V¢asih sva se Se skregala. Tako da sem se v¢asih ze
kar odmaknil stran in Sel ven, da se je nehalo, da se
je ona pomirila in sem kasneje priSel nazaj, ko je na
prepir ze pozabila.

F73

Sem si mislil bog pomagaj, res je bilo v¢asih tako
da ga nikakor nisi mogel spraviti na realna tla in
smo potem rajsi s stvarjo kar odnehal, da ni prislo
$e do hujsih nesoglasij.

G22

Kasneje sem ugotovil, da je brez veze se zapenjati
v prepire z njim in sem se rajs$i obrnil pa sem Sel
ven iz sobe, pustil sem ga pri miru.

G25

Mediacija v
konfliktnih
situacijah

Tudi, ko je kriza med njim in Danico grem jaz dol
in ga pomirim, imata v€asih kar agresivne borbe.

D107

Jaz ga umirim in mu re¢em, da tako ne gre in tudi
njej reCem naj ga ignorira in pusti na miru. Ne
postavim se samo na eno stran, ampak poskusam
razumeti oba.

D108

Neprimerni
odzivi na neznane
situacije

Prepricevanje v
nasprotno

Pa sem vedela, da to ni res in sem jo hotela
prepricat, da se moti.

Al8

Pa smo mu govorili naj ne hodi, ampak si ni dal ni¢
dopovedati.

Vcasih je kaj potrdil, vcasih se je hotel Se kar
kregati.

Mu ne mores§ dopovedati, da Mitja ne bo takih hla¢
nosil, ker niso ve¢ moderne, so staromodne. In
potem smo mi tisti, ki smo nezadovoljni. V teh
primerih sem opazila, da ga tako v Sok spravi in mu
povisa pritisk.

D83

Je $e vedno mislila, da bo lahko sama kaks$no stvar
postorila, pa smo ji dopovedovali da ne gre in da ji
mi zelimo pomagati vendar nic.

F38

Ce smo mu oporekali se je tudi pocutil kot da ga
imamo za neumnega in potem smo bili mi ta grdi in
tisti, ki ga ne maramo.

G24

Ravnanje kot z

To je tako kot otrok. Postane$ kot otrok in se nauci$

A50
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otrokom

sprejemati kot otroka. ...

Stopnjevanje
napetosti

Sej jaz ji v€asih recem, ko kaks$no uspici, mama ce
ga bo$ takole Spi¢la bos Se bolj zbolela ali se
poskodovala, ampak to ni¢ ne zaleze, kot da bi
steni govoril. Ni¢ ne registrira.

B99

Na stropu mi je kazal ribe kako plavajo, pa sem ga
cudno gledala, sem mu rekla ribe ze ne plavajo
tukaj gor. Seveda plavajo, kako si neumna, ker ne
vidi$ mi je rekel.

Soocenje v/
realnostjo

Pa sem mu rekla kar obesi se, sej prej pa dobro
nebo, ker se je za vsako stvar samo jezil in
preklinjal.

Pa sem mu rekla, da je Joze Ze umrl pa ni ni¢
pomagalo.

Pri nas vidim, ko Toni v¢asih hitro odreagira in mu
kar direktno pove svoje mnenje, Milana to zelo
prizadene.

D82

Mu je rekla, da je mama umrla, da je ni vec. Kako
se je jokal takrat, prizadelo ga je, je rekel da mu
nih¢e ni povedal da je mama umrla, je hotel iti k
njim v hiSo preverit.

E56

Sem ji rekel da nima kaj hodit, ker so ze petdeset
let nazaj vsi pomrli. Takole je zacela mrtve ljudi
preganjat in tako naprej.

F4

Dodatno
opozarjanje na
tezave

Ene dvakrat je tako zavpila ponoci, da Se danes
nevem Kje je dobila glas, kristus ti, sem rekel kaj pa
je. A so medvedi sem jo vpraSal, ker jih je
velikokrat videla v sobi.

F44

Siljenje

Silila sem ga z jedjo, se jokala zraven njega, on pa
je zobe skupaj tiscal.

Pri¢akovanja
odgovorov, zahvale
in opravicila

Saj ni mogel ampak, da bi rekel, da ne more to pa
ni. V¢asih je pa ¢isto normalno govoril.

C33

Nevem, Ce je znal ceniti mojo skrb, lahko bi mi
kdaj povedal, da je vesel, da skrbim zanj ali pa se

C36
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mi opravicil, ker imam toliko dela z njim. Pa nic.

Sem ga sprasevala, ¢e ne more ali node jesti pa mi | C44
ni ni¢ odgovoril.
Pono¢i je bil vedno nemiren. Sem ga sprasevala kaj | C50
mu je, pa je bil kar tiho, ni ni¢ reagiral.
Da bi pa rekel tole pa nebom jedel, nemorem tega | C51
pojest, to pa ni povedal nikoli. Enkrat sem mu
rekla, da bo umrl ¢e nebo jedel, pa ni ni¢ reagiral
nato
Najbolj mi je hudo, ker mi nikoli ni rekel oprosti, | C64
ker sem tak ali pa celo zivljenje sem te imel za
manjvredno, sedaj imas pa Se toliko dela z menoj.
Nicesar takega ni rekel.
Misel, da | Jaz sem bila ves &as Zalostna se mi zdi, ker sem | C34
namenoma mislila, da se Tone zanalas¢ tako do mene obnasa.
povzroca tezave
Danica, ki je njegova hcerka je takoj zacela | D12
govoriti da je Zleht, da ji nagaja.
Sama vidim da moj moz misli da je Zleht. D93
Razburljivost Toni moj moz je pa bolj razburljive narave in bolj | D59
jezno odreagira.
Osebno  jemanje | Snahe ni poklical po imenu. Ga je $e sprasevala, &e | C46
ocitkov ve kdo je, pa je mislil da je patronazna sestra. Je
rekla tudi sama, da je noce ve¢ poznati.
Smeh Véasih nisem mogla drugade kot, da sem se | C22
smejala, ker je tak$ne govoril.
Spremembe vV | Na zacetku sva pa ravno obratno pocela. Sva ji dopovedovala, da se moti | A29
odzivu in ji trdila nasprotno pa je bilo vedno narobe, slabSe. Ona je trdila in je
hotela svoje doseci.
Od zacetka sem se Se obremenjevala, sedaj pa se smejem, ji potrdim in si | B23
mislim svoje. Bolj ko se upiras slabse je.
Vcasih sem se mu smejala, v€asih sem bila Zalostna, vse je bilo. C3
Ga poslusam vendar mu vpra$anj ne postavljam vec. D34
Ce mu ne postavlja$ podvpraganj. Potem vidi, véasih tudi sam reée da je | D36
to Ze najbrz povedal in potem sam neha.
Hudo ti je takrat, kasneje je bilo tako, da sem bila Ze vesela, da je nekaj | E22

rekel. Da se je spomnil imena, pa Ceprav bratovega. Samo da se je
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spomnil, da je nekdo od njegovih bliznjih.

Prvo je mogla vzeti tablete, potem pa priceti z oblacenjem. Se mi je zdelo | F21
boljSe, ce so tablete Zze zacele delovati po svoje, je potem tudi pri
oblacenju imela manj tezav.

Se je pa to zgodilo samo enkrat, ker smo potem postali $e bolj pazljivi in | G13
smo ga Se bolj spremljali.

Ampak to smo s¢asoma ugotovili, na zacetku sem mu v vsaki stvari | G23
oporekal, ker nisem razumel za kaj se gre, potem sem se nekako sam pri
sebi umirjal in se trudil neoporekati, ker sem vedel da bom s tem samo $e
poslabsal stvari.

Odziv odvisen od | Pri sebi vidim, da je reakcija odvisna tudi od mojega pocutja. Ce nimam | D60
pocutja slabega dneva v sluzbi, bom mirno odreagirala. Ce sem slabe volje sem
raje tiho, ga ignoriram.

Ce mu grem takrat kaj govoriti bom verjetno tudi nesramna, ¢isto tako D61

Kako so oskrbovalci sprejeli oskrbovanje ¢loveka z demenco?

Nepripravljenost na demenco (A7, A97, F70, A13)

Najslabsa oblika bolezni (B79)

Lazje oskrbovanje, ¢e nebi bilo demence (B18, B78, C12)

Lajsanje bremena oskrbovanja z naraséanjem odvisnosti od pomo¢i (C61, E93, H8, H39)
Nesprejemanje (F42, D92, C4)

Vseeno kje se poskrbi za ¢loveka z demenco (G77, G78)

Postopno sprejemanje (Al5, A22, A62, B11, C16, E2, E76, E163, E174, F8)

Sprejemanje (B15, D96, D75, E16, E23, E101, E117, E123, E152, F5, F9, F30, G51, G66, H10, H12,
H13, H49, E77, E156)

Kje so poiskali pomo¢ in informacije glede oskrbovanja ¢loveka z demenco?
Pomanjkanje informacij (A10, A12, B55, C6, C11, E35)

Mediji in knjige (Al1, B69, D13, D77, E14, E45, E61, E73, F15, F16, F27, G30)
Zdravstvene sluzbe (B41, B65, C7, C41, D15, D76, F28, G58, G61, G62, H3)

Sluzbe socialnega varstva (C23, C7, D4, D76, G3, H19, H21, H22)

Druge sluzbe (C24. €52, G81, D43)

Izkusnje in nasveti drugih (A44, A45, C10, D71, D72, D73, D79, D80, D81, E36, F29)
Ucenje iz izkuSenj (A46, A47, A55, D38, E55, E155, H29)

Povezovanje okolis¢in z demenco (A49, B51, C35, C37, D14)

Vescine oskrbovalca, ki so primerne pri oskrbovanju ¢loveka z demenco:
Upostevanje zelja ¢loveka z demenco (D111, G49, G53)

Podpora pri odlocitvah (D112, G7)

Spodbujanje aktivnosti ¢loveka z demenco (D10, D50, E112, E114, F47, F48, G20)
Predvidevanje nevarnih situacij (E113, E122, E150, E151)

Spostovanje (A95)

Poslusanje (D33, D35)

Strinjanje (A30, C6, E6, F7, G27, G28)

Preverjanje (D39)

Pomirjanje (E17, E100, E159, F24, F45)
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Pojasnjevanje (F40, F41, G6)

Preusmerjanje pozornosti (C36, D37, F2)
PotrpeZljivost (D58, E42, E75, E104, G19, G53, G55)
Ignoriranje (A27, A28, D62)

Prikrivanje (E59, E60)

Neosebno jemanje ocitkov (B22)

Ne opozarjanje na tezave (B22)

Umik iz konfliktnih situacij ( F73, G22, G25)
Mediacija v konfliktnih situacijah (D107, D108)

Kaksnih prilagoditev se posluzujejo za lazjo oskrbovanje ¢loveka z demenco?
Prilagoditev potrebam ¢loveka z demenco (A75, A77, C11, C13, E12, G5, H27)
Prilagoditev oskrbi (E38, E40)

Spravljanje stvari (A10, A72, D18, D47, E115, E166)

Uporaba domace zivali ( A82, A84)

Zaklepanje (B91, C18, D27, D29, E53, G14)

Prilagoditev okolja (B37, E51, H34)

Neprimerni odzivi pri soo¢anju s spremembami, ki jih prinasa oskrbovanje ¢loveka z demenco:
Preprievanje v nasprotno (A18, C9, C60, D83, F38, G24)

Ravnanje kot z otrokom (A50)

Stopnjevanje napetosti (B99, C19)

Soo¢enije z realnostjo (C5, C66, D82, E56, F4)

Dodatno opozarjanje na tezave (F44)

Siljenje (C31)

Pricakovanje odgovorov, zahvale in opravicila (633, C44, C50, C51, C64)
Misel, da namenoma povzroda tezave ( C34, D12, D93)

Osebno jemanje o¢itkov (C46)

Smeh (C22)

Spremembe v odzivu (A29, B23, C3, D34, D36, E22, F21, G13, G23)
Odziv odvisen od pocutja (D60, D61)

- KATEGORIJA: TEZAVE

KATEGORIJA POJEM IZJAVA ST.
1IZJAVE
Tezave zaradi | Tezave pri | ... seni veC prehranjevala pravilno, juho si je | AS
vedenjskih in | hranjenju skuhala v nedeljo in je tisto juho jedla tudi do
psihi¢nih Cetrtka, drugo pa- krompir ali pa karkoli je
sprememb cloveka bilo kuhano, se je Ze pokvarilo. Ni si
z demenco pripravila do konca...
... on pa je zobe skupaj tiscal. C31
Najhujse mi ga je bilo hraniti. Prepricati da bo | C42
jedel.
Tudi nas ata se vcasih po treh Zlicah odmakne | E74
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in za¢ne zavracati.

Pojavljati so se priceli problemi pri poziranju. | E103
Takrat je bilo hudo, ker nisem vedela kako ga | C43
pripraviti.

Iskanje ...skriva stvari in nas potem obtozuje kraje... | A10
...skrivala je kljuce, dokumente, skrivala je | A1l5
denar...

Sem $la na vikend, v gozd, k sosedom, nikjer | B87
je nisem nasla.

Nam je tudi uhajala k sosedom, v copatih | B86
sredi zime.

Prej je bilo pa razliéno, je Sel ven, pa ga ni | C8
bilo nikjer, sem ga iskala povsod in ga nisem

nasla potem pa se je kar naenkrat pojavil
doma.

Brivski aparat smo tako iskali, pa mi je potem | E4
Micka povedala da k njim prinese in tam
pospravi

Potem je pa zaCel zalagati kljue in se | E165
spominjam kako smo iskali kljuc¢e od avta, je

bilo treba it pa ni bilo prometne in ostalih
dokumentov.

... Jaz sem §la na kolo in po vasi, ga ljudje | H7
tudi poznajo ampak ga nihce ni videl.

So bili dolo¢eni trenutki, ko je hotel od doma, | G12
to se je zgodilo tudi pono¢i. Sem ga naSel na
dvoriscu, ker je hotel it od doma

...Sem prvo tja Sla, ko sem ugotovila da ga ni | E54
in sem bila tako vesela, da sem ga nasla, da

vam ne morem povedat.

Tisto iskanje, to je bilo hudo, saj sCasoma se | E167
je nehalo. Na trenutke je bilo ze smeSno,
najboljse se je bilo kar nasmejat.

Ocitanje ...Enkrat mi je rekla, da ji je sestra ukradla | Al8
pokojnino...

...veckrat je tudi mene obtozila, da sem ji jaz | A20
ukradla denar...

Denar je prav rad skrival, pa vedno sem bila | €23
jaz kriva.

Sploh Danico velikokrat obtozi, da mu krade, | D19
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meni zaupa njej pa ne.

Mi smo zanikrni, on je naredil vse, mi pa ne
znamo ni¢ in on vedno ko pride kaksen
delavec najde $e nekaj za popravit...

D57

Prestavljal je stvari in potem ni vedel kam je
dal. Direktno da bi koga obtozil, se ni
zgodilo, se je pa ¢udno obnasal, kadar je kaj
pogresal.

G15

Dodatna
obremenitev zaradi
pozabljanja

Tudi, ¢e si oznadi, ¢ez nekaj Casa pozabi, da
je danes naredil piko.

D11

Ona je pa takrat postala kofetarica. Je hotela
taveliko Salcko, cez kaksni dve uri je ze
sprasevala kdaj bomo kavico pili.

F23

Pozabil je. Bil je vCeraj na banki in je danes
hotel, da gremo spet na banko, ker je denar
prestavil na drugo mesto kot vceraj.

G18

Otezeno
vkljucevanje v
aktivnosti  zaradi
apati¢nosti

...za druge aktivnosti ji ni, jaz sem ji prinesla
za Strikati, ker so mi svetovali, da naj bi to
delala, ampak nima nobene volje do tega...

A86

V¢asih je Se kaj prebrala, Strikala je ampak ze
dvajset let ne more, ker se ji preve¢ roka
trese.

B53

Dokler mi je lahko Se malo pomagal je Se kar
Slo, kasneje ko je izgubil voljo ga nisem
mogla nikamor premakniti brez pomoci
domacih.

C27

Z aktivnostmi ga Ze dolgo ne zamotimo vec.
Je Ze tako dale¢, da karkoli mu da$, mu ni
mar.

E11l1

Kricanje, vpitje

...pono¢i klice moza, sina, sestro...

B19

Sedaj, ko lezi na postelji pa ves Cas klice in
klice. Gospa, gospa, gospa, cele noc¢i vcéasih
vpije Dane, Dane, Dane pa Francl in Lojzka.

B94

Nespecnost

Pa ponoci se je zbujal, zbudil Se mene, ¢es da
ga nekdo klice. Je Sel tudi do sina in snahe,
naj gre nekdo vrata odpret, da nekdo klice pa
ni bilo nobenega.

C18

Oktobra je bilo zelo hudo ker je imela stara
mama pljucnico, hcéerka je bila bolna.

B72
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Vstajanje ponoc€i, enkrat za staro mamo,
drugi¢ za dekle, to je Ziv obup sem si mislila.

To je bilo zelo naporno, tisti ¢asi so bili
grozni. Nisem se mogla naspat, podnevi pa
tudi nisem mogla pocivati, ker sem bila ves
¢as z njim.

E98

Ponoci je kar naprej nekaj Studirala in ni
spala, velikokrat je Se jokala zraven in vse
tako.

F12

Tudi spanja ni bilo nobenega pravega. Ne jaz
pa ne ona.

F13

Se je jokala pono¢i kar naprej. Kako naj
potem jaz spim, ¢e sem zraven spal, ne mores$
kar zatisnit o¢i in odmislit vse to kricanje.

F46

Ponavljanje enih in
istih stvari

...In sem ji rekla, da nimamo ve¢ strani$¢a
tam, pa je Sla iz starega na novo stranisce, je
prisla nazaj, se usedla, ¢ez dve minuti je rekla
jaz moram na stranis$ce. In to je bilo eno in
isto stokrat do dvestokrat na dan.

B85

In potem, ko pride, za¢ne razlagati o vojski pa
smo to ze nestetokrat poslusali...

D31

Od oktobra smo imeli to na dnevnem redu,
takole mi je delala....

B96

Zacele so se pojavljati non stop ena in ista
vprasanja

E7

Nasilno vedenje

Potem je zacela groziti, da bo skocila skozi
okno, je bila sposobna to narediti. Ropotala je
s kljuko in vpila nad nas.

B92

Vc¢asih je bil hud, sva s snaho skrbele zanj pa
je rekel, bom vaju tako udaril, saj imam
palico pri sebi.

...Takrat je bil na trenutke Cisto nor, mi je
enkrat rekel da se bo obesil.

Ne prepoznavanje
domacega okolja

Ce je Sel sam ven, je vedno Sel do stare hise,
kjer je bil rojen, se mi zdi da se za nazaj bolj
spominja. In kar tam bil. Pa je prisel nazaj,
smo ga vprasali kje je bil pa pravi doma sem
bil. Tu kjer smo sedaj, mu je bolj tuje, pa
Ceprav ze dolgo zivimo v tej hisi.

C19
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Napacno Po imenu pa nobenega ve¢ ne poklice. Ne | E21
prepoznavanje komunicira ve¢, samo Se kaksSno besedo
vCasih pove. Mene je s svojim bratom
zamenjal. Jaz sem bila France, Klemen je bil
pa Gusti.
Pomanjkanje Tu se malo bojim, da nas malo preve¢ | D30
zasebnosti bremeni, da nismo ni¢ sami.
Socialna izoliranost | Osamljenost Nikamor ne morva. Tukaj smo ¢&isto na | A3l
oskrbovalcev samem, navajena pa sva bila delati med
ljudmi.
Pogresanje ...pogresava prijatelje, skupaj smo hodili na | A34
prijateljev prireditve...
Ne udelezevanje na | ...na kopanje nisva mogla it, tudi po Jurcicevi | A34
druzabnih poti ne bova mogla it...
aktivnostih
Prisotnost  drugih | Zdravstveno stanje | ...Jaz sem sladkorni bolnik in ko sem bil sam | A81
bolezni oskrbovalca tukaj, sem padel v hiperglikemijo...
Padel je po tleh, jaz pa ga nisem mogla | C28
vzdigniti.
Dokler si je bil Se kos, sem ga tudi sama | C30
lahko Se preoblekla, mu zamenjala plenice,
kasneje tega nisem mogla ve¢ poceti, ker se
mi je zdel pretezak.
...Je to vcasih kar tezava, tudi zame je bil | F36
Sok, ker sam nisem vec tako pri moceh, da bi
lahko na hitro prestregel te stvari in preprecil
uhajanje...
Zdravstveno stanje | Ima pa zraven demence Se parkinsovo | B80
Cloveka z demenco | bolezen, tisto ko se treseS ves cas, pa
osteoporozo, povisan pritisk.
Tezave pri ¢is€enju | Umazanija  zaradi | ...Meni véasih to ni v8eé, ker se podela gor v | A84
in pospravljanju domace zivali stanovanju in potem se zasuSi in je tezko
pocistit, pa smrdi.
Smrad Perem mu obleke in mu naroc¢im, naj mi sam | D49
prinese umazane stvari, potem grem pa kdaj v
njegovo sobo pa vse smrdi, ker mi ni prinesel
vsega umazanega perila.
Cis¢enje za njim Ce nisem bila zraven, sem pa lahko potem | E96
Cistila za njim, mi je pa spet vzelo ogromno
casa.
...Potem sem pa Cistil za njo in mi je bilo | F36

tezko.
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Tezave zaradi
odklanjanja pomoci
in prikrivanja
demence

Odklanjanje
pomoci

...pa sem hotela malo z njo delati, ampak je
nikakor ne morem prepricati...

A86

Potem sem ze sina prosila, naj ga on hrani,
ker od mene ni hotel ni¢esar. Pa tudi od njega
ni hotel.

C32

Nikoli ni bila zato, da bi ji nekdo stregel. Ne
prej in tudi lansko leto, ko je zbolela je
odklanjala naso pomoc.

F37

Sem mu rekel, da bi bilo dobro da bi se kaj
umil, pa je rekel da ni umazan in da bo sam
poskrbel zase

G56

Odklanjanje
pripomockov

Enkrat sem ji predlagal, da bi ji pripeljali
hojco, bolj brez skrbi bi lahko hodila po hisi,
kakor s palicami, pa ni bila za stvar.

F59

... edino kar je bila tezava, je bilo to da sam
ni sprejemal pripomockov, ki bi jih lahko
dobil, da bi bilo v prvi vrsti lazje njemu v
drugi pa vsem nam, ki smo ziveli z njim.

G46

Zavracal je plenice, pripomocke za banjo,
hojco da bi lazje hodil, palce je odklanjal da
bi mu bila v pomo¢ pri hoji.

G47

Prikrivanje bolezni

Milan kamorkoli gre, saj je malo zlehtnobe v
njih, zna povedati sebi v prid, da on ni bolan
in da je ponosen na svoja leta in na njegovo
zdravje. Ne zna in noce pa opisati, da je nekaj
narobe z njim.

D16

Ne obrne pa ne tako, da bi se sprijaznil, da je
bolan in da njemu tablete za zdravje
pomagajo.

D24

Njega je bilo na zacetku tudi sram, nihce ni
smel vedeti, da ga peljemo k zdravniku smo
ga vcasih zelo tezko peljali sploh kam.

E29

Tezave
usklajevanju
poklicnega in
druzinskega
Zivljenja

pri

Ne more se
vkljuéiti na trg
delovne sile zaradi
oskrbe

...ker jaz nisem mogla nikamor it delat, ker je
imela demenco in je nisem upala pustiti
same...

B10

Jaz sem bila ravno na porodniski takrat in
sem imela namen iti v sluzbo, vendar sem se
odlocila, da ostanem doma, ker ga mama ne
more sama oskrbovat.

E39

Ni fleksibilnosti

Nisem imela te moznosti, da bi §la iz sluzbe,
pa sem si mislila kar naj gre.

D42
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Odsotnost pomoci
druzinskih ¢lanov

Vendar je on v¢asih dopoldne v sluzbi, v¢asih
pa popoldne.

H32

Ce jih prosim za pomo¢ mi vedno pomagajo,
vendar so Vv sluzbah in niso vedno na voljo.

H43

zaradi
vel

Tezave
oskrbovanja
oseb hkrati

Dodatna
obremenitev zaradi
bolezni otroka

...zima je in je sin pogostokrat bolan in je Se
on zaradi tega velikokrat doma namesto v
vrtcu, tako da imam kar pestro. ..

B13

Skrb za strica, ki
ima tezave z
alkoholom

...na strica se ne morem zanesti. On je
alkoholik, Se zanj moram skrbeti...

B27

Tezave pri osebni
higieni c¢loveka z
demenco

Ponesnazenje
¢loveka z demenco

...Jo grem zjutraj pogledat pa je cela z blatom
namazana, v¢asih je zjutraj pobruhana...

B19

...se zbudi pobruhana, namazana z blatom,
vse iz sebe dol sleCe in si potem hraste dol iz
ran vlece in potem je vse krvavo...

B30

Ko jo povijem in uredim, si ona vcasih v
petih minutah Ze vse odvije in potem spet na
novo.

B32

Enkrat je =zamenjal no¢no omarico za
strani§ce. Je bil zgoraj en kup in spodaj en
kup.

C16

Voda, blato vse mu je uhajalo, je Sel na
strani$ce pa je wc papir kar v jakno pospravil,
da je imel potem vse umazano.

C26

Popolna
nesamostojnost

Ko jo povijem in uredim, si ona v¢asih v
petih minutah Ze vse odvije in potem spet na
novo.

B32

Najve¢ tezav mi povzroa previjanje in
umivanje.

C33

Preden se je oblekla je trajalo, pa Se pomagati
si ji mogel. To je bilo kar problem.

F22

Tudi pri vstajanju rabi pomoc¢ in tudi pri
oblacenju. Ne zna se sam obleci, mu morava
midve pomagati.

E44

Proti koncu sem v celoti skrbela zanj. Tudi
oblacila, umivala... Dokler je hodil, je Se kar
bilo, potem ko enkrat ni mogel vec je bilo
tezko.

Cl4

Branjenje

V¢asih mi nagaja zraven...

C34
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...Nekaj casa je Se kar zdrzal, zdaj je to Ze
tezko. Brani se, ko ga umivam po obrazu in
ga dejansko prisilim k temu.

E41

Celodnevna oskrba

Stalen nadzor

...Ves cas bi moral biti nekdo pri njej in jo
miriti

B20

Ves Cas jo moram nadzirati ¢ez dan, Se ponoc¢i
hodim k njej, da vidim Ce je vse vredu.

B3l

Ves ¢as bi moral biti nekdo pri njej, jo streci
od spredaj in zadaj, jo miriti, govoriti kako je
boga in tako. Jaz nimam casa biti ves cas
zraven,

B97

Ce gre ven moram skrbeti, da ne gre predaleg.
On bi kar Sel nekam, ne more§ ga samega
pustiti zunaj.

C17

Ce bi ga zdaj pustila samega, premesa vse v
hisi. Nisem tudi opazila takrat, da si je domov
nosil stvari, zacel je Stekerje in Salterje ven
metat

E26

Seveda je. Prej sem ga pustila samega, je bilo
bolj brez skrbi, sedaj ga ne morem.

E25

Nisem mogla vec it ven sama, delati na vrt na
primer.

E27

Sedaj sem 24ur, no¢ in dan sem pri njem.

E28

Samega si ga res ne upamo pustiti. Ze prej ne,
ko je Se ve¢ hodil, zaradi elektrike, nozev. Je
kot majhen otrok, za vsako stvar mora$
gledat, kaj prime v roke.

ESO

Jaz sem hodila samo za njim, celo dopoldne
in popoldne.

E95

Ves ¢as smo ga morali imeti pod kontrolo.
Vsako uro sem bil ¢ez dan pri njemu, da sem
ga spremljal, videl kako se pocuti in da nebi
kam odsel.

G1l1

Problem je v tem, ker smo ga morali imeti ves
¢as pod nadzorom

G33

Vsako uro je bil sigurno nekdo pri njemu
nekaj c¢asa, da smo opazovali njegovo
pocutje.

G36

Je Se okrog hodil, zadnjih pet let je pa Ze v
postelji. Prej je pa hodil okrog in jaz za njim.

H6
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Nevem c¢e ji bo ustrezal, Ce si z njo pa da z
njo klepetas, jo zamoti§ Se Ze gre, ampak ves
¢as ne bom mogla bit zraven.

AT6

Stopnjevanje
nadzora

Tu je res Se samostojen, vendar ga moramo
cedalje bolj spremljati.

D46

Otezeno opravljanje
ostalih opravil

Tisti ¢as, ko je se je malo usedel, sem jaz
hitela kaj postoriti. Sem odhitela na vrt, to Se
zdaj delam. Tempo je bil takrat, ko sem sama
skrbela zanj prehud.

E83

Vedela sem, da moram izkoristiti vsako
minuto, ker ko bo wvstal, ne bom mogla
nicesar ve¢ narediti.

E84

Celodnevna vpetost
ostalih  druzinskih
¢lanov

Tudi mi si sedaj ne moremo privosciti
dopustov. Jaz moram biti trikrat na dan
obvezno doma zaradi plenic. Za kak$no uro
lahko grem od doma, za cel dan pa ne.

E91

Jaz sem edinka in tudi nimamo nikogar, ki bi
nas lahko za par ur zamenjal pri oskrbi. Glede
tega bi rekla, da je bolj naporno, ¢e je samo
eden. In je vse na tistemu. Pa je treba v
trgovino pa k zdravniku in komplet vse.

E127

Ze to je problem. Takrat mora bit Klemen
doma, ubistvu moramo biti trije pri oskrbi, da
lahko greva midve od doma.

E135

Tezave
zdravil

zaradi

Neustreznost
zdravil

...vendar opazam, da te tablete, ki so mi jih
dali tudi niso dobre zanjo...

B21

Smo dobili zdravila, ampak ni bilo vredu. Ni¢
ni upocasnilo. Smo jih zamenjali vec¢, da bi ja
nasli prava zdravila, pa ni bilo nobenega
ucinka.

Ell

Ko je bilo Se hujse smo ga peljali pa na
psihiatrijo, kjer je tudi dobil zdravila ampak
so imela hude stranske ucinke.

G4

ZavracCanje zdravil

Pozorni moramo biti, da ne pljune ven tablete,
moramo pazit in biti takrat zraven njega ter se
prepricati, da je pojedel tableto.

C10

Se je Ze dogajalo, da mi ni jedel tablet, da jih
je ven pljuval. Ce3, saj mi ni treba in kaj e bi
mi tablete zmanjsali, ker Skoduje, toliko se
recimo zaveda, da ve da tablete niso zdrave.

D23

Tezave imamo tudi pri jemanju tablet. Celih
noce pojesti oziroma jih ne more in jih zgrize.

E106

Poslusa$ in poslusas, Ze zjutraj se je pri
tabletah zacelo. Jo je bilo tako tezavno prisilit

F10
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k tabletam.

Pa je velikokrat skrivala tablete in ni vseh | F18
pojedla. V kakSnem predpasniku sem jih
naSel.

Pa zjutraj, ko si ji dal tablete in ¢aj zraven, si | F19
jo moral dobesedno prisiliti, da jih je pojedla.

Slabe izkusnje z
institucijami,  Ki
nudijo pomo¢

Predolgi  casovni
postopki urejanja

Je pa kar trajal nekaj casa, da sem si to uredila.

B35

Je rekel, sedaj gre to v Ljubljano in oni tam
presojajo ali je upravicena do postreznine ali ne, to
pa lahko traja tudi do pol leta.

B40

To je bilo februarja, potem pa ¢akanje, marec, april

B42

Skoraj pol leta je trajalo.

B48

Prevec
administrativnega
dela

Tiso¢ papirjev iz interneta za izpolnit, odnesti
zdravnici, izvide in cel kup papirjev na komisijo
poslat

B38

S socialno sluzbo zaenkrat nimam dobrih izkuSenj,
smo dali vlogo za postreznino, pa so mi zavrnili, ¢e$
da si ni placeval prispevkov.

C22

Za druzinskega pomocnika sem si urejala preko
socialne, tudi cel kup papirjev in ¢asa, da sem vse to
uredila.

B39

Pa so zahtevali od mene, da nosim tja vse racune,
zakaj jaz porabim njegov denar, ampak sem se
skregala z njimi Ces, da Ze petdeset let uporabljam
njegovo kartico in nikoli ni bilo problemov, zdaj
moram pa Kkar naenkrat dokazovati, zakaj rabim
njegov denar.

H26

Mi je niso dali, ker je prisel odgovor, da bi morali
imeti fizioterapevta zraven. Pa potem nisem sploh
veC poskusSala da bi jo dobila.

H56

Tezave pri stiku z
zaposlenimi

... Ker je tako dementna, da ni hotela ni¢ jest, tam ti
pa prinesejo hrano, ¢e ne jes ti jo kasneje odnesejo,
se_ni¢ ne obremenjujejo Ce si lacen.

B36

So pa delavci na sociali slabo dostopni, bi rekel.
Mene so kar takoj odslovili, ¢es ti si podpisal, sedaj
pa imas.

C26
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Odklanjanje pomoci

Bili smo pri zdravnici, pa nam je povedala, da se pri
demenci ne da ni¢ pomagati

C20

Mi je Cisto odklonila vsakrsno pomoc. Je rekla, da
Ce bi pravocasno opazili simptome in ukrepali, bi se
dalo kaj resiti, sedaj je Ze prepozno.

cz21

Smo ga peljali k zdravniku ampak tukaj nastane
problem. Odvisno na katerega naletiS. Enim je to
tako, rekli so da smo mi nestrpni, da nimamo
razumevanja, kar iz prve to recejo.

ES

Zdravnica je rekla, da ne more druga¢e pomagati
kot da ji predpise tablete.

F61

Z ostalimi nisem imela tako dobrih izkusenj. Enkrat
sem klicala patronazno sestro, tisto ki je prej hodila
k moji mami, sem ji rekla ¢e bi lahko kdaj dopoldne
priSla mi pomagat, pa mi je odvrnila da ne more.

H24

Neodzivnost s strani
institucij

Aprila sem klicala na socialno, da
mama $e ni dobila odlocbe, sploh nisem vedela ali
je upravicena ali ne.

B43

Sem pa sama morala poizvedovati ali je treba dajati
injekcije ali ne...

B81

Tisto je kar bilo, tezje je potem priti do zdravnika,
ki ti bo pomagal.

E9

Sami smo zaprosili za drugo pomoc¢, ker tam v
Celju nam nebi ni¢ zrihtali.

E10

Posiljanje od vrat do
vrat

Mi je rekla tam, naj poklicem na komisijo, so mi
rekli, da so Ze zdavnaj poslali papirje na socialno.

B44

Izguba dokumentov s
strani institucij

Nazaj so me klicali in mi rekli, da so neke papirje
izgubili, da je komisija od neke druge gospe
poslala, ne od nase mame.

B46

Prelaganje krivde s
strani institucij

Se gospa na socialni mi je rekla, da sem prepozno
papirje vlozila...

B49

Prenehanje
pomoci

iskanja

Smo eno sosedo prosili, da bi nam to vseeno
priskrbela ker je bolj v teh vodah, samo potem ni
bilo ni¢ iz tega. Se je kar nekako zavleklo, mi pa
tudi nismo tako vztrajali pri tem

F60

Pa potem sploh nisem nikoli ve¢ omenila, tudi
zdravnici ne.

H25

Tezave pri
sporazumevanju
z ljudmi z
demenco

Nezmoznost
komunikacije

Tako pa ne ve katera je desna in Kkatera je leva
noga. Ni¢ ne ve, karkoli smo ji rekli, ko smo jo
hoteli postavljati na noge, ona ne razume.

B52
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Tezko je, ker si tak ¢lovek ne zna ni¢ dopovedati.
Da bi rekla mir daj pa nikamor ne hodi, ker te
moram potem povsod iskati, pa nikoli ni ubogal.

C47

Potem se to nadaljuje cel dan. Cel dan nek
razgovor in govorjenje v prazno.

F11

Kolikokrat bi se lahko kaj pogovorila med sabo
ampak se potem nisi mogel ni¢. Eno in isto
preganjanje je bilo ves ¢as.

F31

Ce je zamenjal dan in je mislil da je nedelja, je
hotel iti k masi na vsak nacin in mu je bilo tezko
dopovedati, da ni nedelja, da bi §li k masi, da
lahko gremo edino zvecer v cerkev.

G35

Neposlusnost cloveka
z demenco

... Potem sem mu rekla naj doma ostane in naj
nikamor ne hodi ker mu je res kri tekla, ampak on
se je Sel obrisat in je rekel naj ga pocakam... Ga je
hotela Danica zadrzati ampak ji je ob pol opoldne
usel na avtobus s takim nosom.

D41

Finan¢ni stroski

Pripomocki

Nekaj Casa smo imeli eno dobro negovalno
posteljo doma, sem placala 120€ za najem, potem
mora$ pa Se vsak dan najema placevati nekih par
evrov. To pa kar nanese konec meseca.

B57

In vse te naprave za merjenje, plenice, kreme,
osvezilni robcki, rokavice, da je bolj higienicno,
pa koliko je Se teh stvari...

B82

Pomoc¢ na domu

To pa za sabo spet potegne finan¢ne stroske,...

B67

Sem ze sliSala, da obstajajo razlicne pomoci.
Ampak kako bi rekla, ni toliko denarja, da bi
lahko kar tja v tri dni razpolagala z njim.

H52

Nekaj malega takih sluzb Ze obstaja ampak so
placljive, je pa spet tezje.

AB68

Visoki finanéni stroski
v primeru
institucionalne
namestitve

Ce bi ga mi dali v dom je pa spet tiso& evrov on
pa brez vsega in bi bilo tezko.

C42

Tudi, ¢e bi ponudba prisla, mislim da je zaenkrat
$e nebi dala v dom, ker je drago. Cez jurja pride,
pa Se zraven mora$ veliko zapravit in je kr drago
vzdrzevat.

A7l

Mocan mora§ biti. Mi je rekel moz, da me
obcuduje kako zmorem vse to, samo nimamo kaj,
v dom je ne moremo dati, ker nismo zmoZni

B98
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placevati taksne vsote denarja za oskrbo v domu.

Druge tezave Pomanjkanje casa za | Samo pri knjigah je tako, da moras celo knjigo | D78
izobrazevanje prebrati za kar pa v€asih nimam cCasa.
Napetost mladih Mladi so zelo napeti in imajo premalo Casa za | D110

oskrbo in je prva reSitev odhod v dom. Ali pa
starejSi ostanejo Cisto sami in je slabo poskrbljeno

za njih.
Ni tezav V  zgodnjih  fazah | Trenutno ne opazam prav velikih tezav, le malo | D48
demence glede hrane in pranja cunj.
Ni bilo Se nobenih takih tezav. F33
Financno je bila oskrba dostopna F57

V  poznejsih  fazah | In nimam nikoli teZav z njegovo prebavo, tudi | H30
demence hrane ne odklanja, kar rad poje vse.

S kak$nimi tezavami se pri oskrbi ¢loveka z demenco soocajo neformalni oskrbovalci?
Tezave, ki nastanejo kot posledica vedenjskih in psihi¢nih sprememb ¢Eloveka z demenco:
Tezave pri hranjenju (A5, C31, C42, C43, E74, E103)

Iskanje (A10, A55, B87, B86, C8, E4, E54, E165, E167, H7, G12)

Ocitanje s strani &loveka z demenco (A18, A20, €23, D19, D57, G15)

Dodatna obremenitev zaradi pozabljanja (D11, F23, G18)

OteZeno vkljuéevanje v aktivnosti zaradi apati¢nosti (A86, B53, C27, E111)

Kri¢anje in vpitje cloveka z demenco (B19, B94)

Nespeénost (B72, C18, E98, F12, F13, F46)

Ponavljanje enih in istih stvari (B85, D31, B96, E7)

Nasilno vedenje &loveka z demenco (B92, C2, C4)

Ne prepoznavanje domacega okolja s strani cloveka z demenco (C19)

Napacno prepoznavanje s strani ¢loveka z demenco (E21)

Pomanjkanje zasebnosti (D30)

Tezave zaradi odklanjanja pomo¢i in prikrivanja demence s strani ¢loveka z demenco:
Odklanjanje pomoci (A86, C32, F37, G56)

Odklanjanje pripomockov (F59, G46, G47)

Prikrivanje bolezni (D16, D24, E29)

Tezave pri sporazumevanju:
Nezmoznost komunikacije (B52, C47, F11, F31, G35)
Neposlusnost ¢loveka z demenco (D41)

Prisotnost drugih bolezni:
Zdravstveno stanje oskrbovalca (A81, C28, C30, F36)
Zdravstveno stanje ¢loveka z demenco (B80)

Oskrbovanje vec oseb hkrati:
Dodatna obremenitev zaradi bolezni otroka (B13)
Skrb za strica, ki ima tezave z alkoholom (B27)

Tezave pri urejanju osebne higiene ¢loveka z demenco:
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Ponesnazenje ¢loveka z demenco (B 1v9, B30, B32, C16, C26)
Popolna nesamostojnost (B32, C33, C14, F22, E44)
Branjenje cloveka z demenco (C34, E41)

Tezave pri CiS¢enju in pospravljanju:
Umazanija zaradi domace zivali (A84)
Smrad (D49)

Cis¢enje za njim (E96, F36)

Tezave zaradi zdravil:
Neustreznost zdravil (B21, E11, G4)
Zavracanje zdravil (C10, D23, E106, F10, F18, F19)

Celodnevna oskrba:

Stalen nadzor (A76, B20, B31, B97, C17, E26, E25, E27, E28, E50, E95, G11, G33, G36G, H6)
Stopnjevanje nadzora (D46)

Otezeno opravljanje ostalih opravil (E83, E84)

Celodnevna vpetost ostalih druzinskih ¢lanov (E91, E127, E135)

Socialna izoliranost oskrbovalcev:

Osamljenost (A31)

Pogresanje prijateljev (A34)

Ne udelezevanje na druzabnih aktivnostih (A34)

Tezave pri usklajevanju poklicnega in druzinskega zZivljenja
Ne vkljucevanje na trg delovne sile (B10, E39)

Ni fleksibilnosti (D42)

Odsotnost pomo¢i druzinskih ¢lanov (H32, H43)

Slabe izku$nje z institucijami:

Predolgi ¢asovni postopki odloc¢anja (B35, B40, B42, B48)
Preve¢ administrativnega dela (B38, B39, C22, H26, H56)
Tezave pri stiku z zaposlenimi (B36, C26)

Odklanjanje pomo¢i (C20, C21, ES, F61, H24)
Neodzivnost s strani institucij (B43, B81, E9, E10)
Posiljanje od vrat do vrat (B44)

Izguba dokumentov (B46)

Prelaganje krivde s strani institucij (B49)

Prenehanje iskanja pomoci (F60, H25)

Finan¢ni stroski:

Pripomocki (B57, B82)

Pomoc na domu (A68, B67, H52)

Visoki stroski v primeru institucionalne namestitve (A71, B98, C42)

Druge tezave:
Pomanjkanje ¢asa za izobrazevanje (D78)

Napetost mladih (D110)
Ni tezav:

V zgodnji fazi demence (D48)
V poznejsi fazi demence (H30)
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- KATEGORIJA DOZIVLJANJE DEMENCE

Kategorija

Pojem

Izjava

St.
izjave

RAZLOGI
OSKRBO

ZA

Sestrin klic in

preselitev

Razlog je bil sestrin klic, da ¢e je mozno,
naj prideva ¢imprej domov, da mami tak ne
more ve¢ sama Zivet.

Al

Zaupanje

Jaz skrbim zanj vse od Zenine smrti. Zato,
ker mi najbolj zaupa glede vsega.

D21

Prevzem domacije in
previsoki finan¢ni
stroski ~ oskrbe v
domu

Midva sva leta 2012 prevzela tole domacijo
in sem jo jaz takrat vzela iz doma v
Gornjem Gradu.

B2

Potem sva se s partnerjem pogovarjala, da
¢e mi stric da tole polovico njegove hise v
zameno, da jaz skrbim zanj in placujem Se
za staro mamo, se lahko midva preseliva
sem.

B5

Sedaj je ze pet let doma, ker je bilo
predrago za placevat.

B3

To smo wuredili, sva potem z mamo
placevali vsaka pol za oskrbo stare mame v
domu, ampak so bile poloznice Eedalje
vi§je, ker je tudi stara mama bila Cedalje
slabsa.

B6

No in potem sva midve z mamo placevali
vsaka po 300€ za dom, pa sem zacela
premisljevati, da bi jo kar k sebi domov
vzela.

B8

NEGATIVNI
OBCUTKI
OSKRBOVANJA

Brezizhodnost

Druge variante ni bilo kot da se preseliva
sem gor.

A3

Breme

Sigurno nama je bilo bolj v breme.

A5

To je bolezen, ki te priveze, svojega
zivljenja ne zivis, zivi§ Zivljenje zaradi nje.

A8

Tezko to poziras.

A20

Sploh je pa tko, ¢e ze gres nekam, ves Cas
Studira§, z mislimi si ves c¢as doma.
Razmisljas kako je in Ce je vse vredu.

A40

Ko te pa trikrat vprasa isto stvar, te pa vse
mine. Takrat razmi§ljam v sebi, kako hudo
je to vse skupaj...

AT78

Po pravici povedano, mi je kar breme.

B17

Slabo
pocutje

psihi¢no

Ko je kaksna stvar preve¢, se prav slabo
pocutim

A60

Ti pa se slabo pocutis, ker hoce$ Kkaj

AT9
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vprasati, pa mnikoli ne dobi§ pravega
odgovora.

Jaz sem se takrat pocutila grozno, ker sem | E58
vedela da bom morala lagati.
Ni¢ se nisem dobro pocutil. Nisem bil | F32
vesel, ker ni bilo tako kot bi ¢lovek rad....
Prizadetost Mene je to prizadelo, je zelo hudo ko se | E158
zacne$S soocati s tem, da te Clovek ki ti
pomeni najve¢ na svetu ne prepozna vec.
Me je prizadelo. F69
napor Je pa kar naporno. Skrbeti za staro mamo, | B12
strica in §e druzino. Imam triletnega sina in
Sestmesecno héerko.
Trenutno je veliko boljse, ker je héerka ze | B71
pol leta stara, ampak od zacetka je bilo pa
to zelo tezko.
...drugi¢ pa je slabSe kot enega dojencka | B77
oskrbovati
stres Vedno je prisoten stres, ¢eprav se mu jaz | AS9
ni¢ kaj rada ne prepustim
Prej se mi zdi, da je bilo Se slabse, mi je Se | B84
bolj Zivce parala kot sedaj. Ceprav mi gre
tudi sedaj zelo na Zivce, odkrito rec¢eno.
Jaz sem bila Cisto adijo, noge so se mi kar | B89
tresle, ni¢ nisem mogla.
Sedaj bom Se to na vesti imela sem si rekla. | B90
Zivce mi je paralo. B93
To je tezko poslusati, ne mores spati. B95
Sem hotela poskrbeti zanj in sem vedela, | C35
da bom do konca skrbela zanj, vendar je
tezko vsak dan prenaSati in pozirat zaljivke
na ta racun.
Ni lepo, ker ti zna parat Zivce in celo | D56
popoldne teziti.
In takrat je bilo najhuje, ve§ da je bolan, | E173

drugje normalno govori in potem si drugi
mislijo da pretiravamo.
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Sem bil v¢asih tako zivCen zraven, da sem | F20
si potem mislil pa naredi kakor hoces.
In smo se tega zavedali, ker smo vedeli, da | G34
ne ve Kje je in kaj bi rad.
V¢asih mi je Slo ze vse posteno na zivce,... | G68
Sigurno je stresno, moras biti ves Cas tukaj, | H47
pri stvari.

Nemo¢ Sem mislila, da nebom zmogla, ampak je | B73
kar $lo
Najhujse je to, ker ves da ne mores | E30
pomagati.
Ni bilo prijetno, biti takrat v njegovi | G16
druzbi, ker si bil enostavno nemocen...
Pocutil sem se pa zani¢, ker vidi§, da mu ne | G26
more§ pomagati

sram ... Tije potem Ze nerodno. E149
Hkrati bi bilo pa meni nerodno, da se je to | E153
zgodilo.
Ko se je pri nas pojavila demenca, si nismo | E161
upali priznati okolici, kaj se dogaja pri nas.
... To so tisti Casi, ko te je sram, ko te drugi | E172
ne razumejo in se obremenjujes s tem kaj
bodo drugi rekli.

Neprijetnost Meni je bilo ¢udno pa malo sem bila | C15
zalostna, sem si mislila kako je hudo, ker
takole pozabi. Ni prijetno, ko vidi§ da ne
pozna svojih ljudi.

Sok Zame je bil to tak Sok, zakaj ravno ti | A6
mores.
Sem §la po snaho, da mi je pomagala | C17
pospraviti, jaz sem bila ¢isto iz sebe.
V prve ko mi je pripovedoval in se me ni | H9
spomnil, sem bila malo Sokirana, da me kar
naenkrat ne pozna.

Zalost Zalostna sem, ampak tako mi je | C45

namenjeno.
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Sem se velikokrat jokala zraven, ker mi je
bilo tako hudo.

C20

Ni bilo lahko spremljati nekoga, ki si ga
imel celo zivljenje rad kako se spreminja.

C24

Kolikokrat sem se jokala, pa ni¢ ne mores§
pomagati.

C25

Ves kako je jokal takrat, meni je bilo tako
tezko, ko sem ga gledala tako Zalostnega.

E57

Ko je zacel pozabljati spomin name sem
jokala, velikokrat sem jokala.

E157

Ni¢ ni bilo fajn, ker se je jokala kar naprej,
ti pa nisi vedel kako bi ji $e pomagal, da bi
se pocutila boljse.

F72

Razdrazljivost

Mogoce sem res bil kdaj bolj razdrazljiv
zaradi dela z njim..

Go67

osamljenost

Vsak dan, Ce si Sel ven si srecal ljudi, ce si
v bloku, si srecal veliko ljudi. Jaz to
pogresam zelo.

A32

obzalovanje

Sedaj sele vidim, da sem naredila grozno
veliko napako, jaz bi se morala dogovoriti s
svojo mamo, da bi stara mama pol leta
zivela pri meni, pol leta bo pa ona zanjo
skrbela.

B28

Neumna, mlada in naivna, ker ne
razmisljas prej o tem

B29

Joj, ¢e bi lahko zavrtela ¢as nazaj se nebi
takole odlocila.

B83

V¢asih si mislim, kako je tezko, kako je
lepo tistim, ki nimajo teh tezav.

C43

Zbeganost

Cisto sem bila zbegana, ker nisem vedela
na koga naj se obrnem, kako naj izvem kaj
se dogaja.

B45

Tako zavlaCujejo s temi papirji, iz
Ljubljane nobenega odgovora, da je
upravi¢ena. Do zadnjega nisem vedela ali
bo ali ne.

B50

Zatiskanje oci

Jaz sem Se ves Cas upala da bo vse vredu.

E13

149




Saj bo, saj bo sem si govorila. Nas§ ne more
tega imet. To bo $lo na boljSe. Pa ni §lo.

Sem se sprasevala, kaj vse lahko bolezen
prinese, nisem pa takrat rekla, da se pri
naSem tudi kazejo znaki demence.

E162

Niti si ne misli§, da bi se stanje kakr$no je,
lahko razvilo $e v kaj hujSega.

F63

Sem se vcasih tolazila, da me samo heca,
da v resnici sam ve kaj me sprasuje.

E3

Misel na beg

Velikokrat sem ze razmiSljala kaj mi je
tega treba, sem hotela spakirat in iti stran,
ampak to na zacCetku, sedaj je veliko lazje.

A6l

Vendar kar gre, od zacCetka sem Se veliko
razmisljala, kako bom zmogla vse to, ko
bom rodila in imela za preziveti Se
majhnega dojencka, ampak se da.

B14

obveznost

Se prilagajava, ¢e ne bi imela obveze bi Se
lahko ostala.

A43

Veze te, ves da moras, ker ni nobenega.
Tako je narejeno, da morava poskrbeti
zanjo in pika.

A6

Meni je to kot sluzba, sem streznica in mu
pomagam Zivet.

E170

Si privezan.

H46

Vem pa, da nikamor ne morem it, da
moram biti tukaj, ampak to mi je bilo
namenjeno.

A96

Obcutek dolznosti

Tudi recejo, da sva midva hiso dobila, saj
je vajina dolznost da poskrbita za starse.

A93

Tezavno je bilo. Mora$ pa kar prevzeti, ker
ne more$ drugace pomagati.

F12

Ker sem jaz nekje globoko v sebi ¢util, da
sem dolzan poskrbeti zanj ker ze od
samega zacetka zivimo skupaj.

G43

Nasa dolznost je bila, da mi poskrbimo
zanj, ne da to breme prelagamo $e na
druge.

G44

Ne more$ ¢loveka nekje pustiti, kot da te

H57
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nic ne briga.

Obcutek krivde

Sem takrat na sodis¢u Cisto spregledal, to
sem narobe naredil, bi moral biti bolj
pozoren.

C25

Obcutek
razcepljenosti

Psihi¢no je naporno, ker se ne mores
posvetiti drugim stvarem. Ves cas si
razdeljen na dveh koncih.

E85

Obcutek nicvrednosti
pomoci

V¢asih se ti malo za malo zdi, se pocuti$
kot da tvoja pomo¢ ni ni¢ vredna.

F39

odgovornost

To, da bova lahko mami pomagala kolikor
bova zmogla.

A94

Prvic je tak$na odgovornost,...

B77

Z eno skrbjo, odgovornostjo za svojega
bliznjega

H49

Z odgovornostjo torej in cutom za
socloveka.

H58

Negotovost v
komunikaciji

Nisem ga kregala, ampak nisem vedela
kako naj se obnasam, kadar je tak.

Tudi to je tezko, ker sem tudi jaz potem kar
tiho, sama s sabo se ne morem pogovarijat,
z njim pa tudi ne more§ komunicirat

To se zaCne postopoma, pri nas je to trajalo
kaksno leto in pol in nekaj Casa se Se ne
zaveda$ ne zakaj gre in kako se mora$
obnasati

F62

Tolazenje
sebe

samega

Jaz se Se samo s tem tolazim, da Se vsaj
hodi.

E31

Tolazim se potem s tem, da je Se vsaj tak.
Da ga imamo $e tukaj ob sebi in da Se jaz
zmorem, da smo lahko skupaj.

E160

Strahovi

Strah pred tavanjem

Uhajala nam $e ni, ne vemo kaj bo naredila
sedaj ko bo lepo vreme, bova mogla pazit,
ker Ce gre ven in jo zanese V Smeri potoka,
lahko hitro kam pade, v kaks$no luknjo.

A74

Sem §la do moza in oleta vsa v strahu, da
je ne najdem in smo jo §li skupaj iskati.

B88

Na primer da sploh nevem da je Sel sam v
Gornji Grad. On gre sam na $top ali pa na

D40
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avtobus.

Sem ga potem spremljala, ali je priSel | D44
domov ali ne, no in ko sem zvedela da je
doma sem bila bolj mirna.
Ce bi zacel lutat okoli bi ga pa morala iskat | D45
povsod
...In potem ga ne bos nasel in bo panika, | G29
on pa tudi nebo vedel Kje je.
Strah pred demenco ...Tako, da me je kar strah da bo moja | B68
mama ista, potem sem pa Ze jaz na vrsti
Nebi si sploh upal pomisliti na to, da je | C5
zacetek nekaj takSnega kot je demenca.
...Kasneje, ko je bila bolezen ze potrjena, | C8
sem Sel malo na internet pa sem se malo
zanimal okoli tega, potem sem bil malo
prestrasen.
Strah me je bilo. C62
Strah pred | Ni mi tezko skrbeti zanj, me pa postaja | D26
poslabsanjem strah, ker se njegovo stanje slabsa.
Me pa skrbi kako bo, ¢e bo moral v dom. | D105
Tukaj se pa ne ¢utim, da bi morali sami
finan¢no poskrbeti zan;.
Jaz se bojim kako bo potem, ko bo oblezal. | E102
Niti si ne predstavljam kako bo, ¢e enkrat | E105
nebo znal ve¢ pozirat. Sploh si ne upam
pomisliti kaj bo
Ce bi bila priklenjena na posteljo bi pa res | F67
lahko nastal problem, ker tudi sam nevem
¢e bi zmogel vse to.
Strah pred | ...trenutno kar naprej z vzigalicami okrog | D28
poskodovanjem hodi.
Me pa malo skrbi kako bo, ko bosta sama z | D86
Danico
Mi smo vsi v sluzbah. Danica ga pa ne | D87

more, to me najbolj skrbi. Ce bo pri tem
ogrozal tudi njo, nevem ¢e bo Slo, da bi bil
kar doma.
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Zdaj pa se bojimo, da bi sam hotel vstati, se
lahko hitro spotakne, pade in ga ne
moremo Cisto ni¢ pustiti.

ES2

Mene skrbi tudi, kako bo el po stopnicah,
ko bo lepse vreme.

E109

Strah pred
sprejemanjem  tuje
pomoci

Bi pa tezko $la od doma takrat , ker se
bojim kako bi on na druge reagiral.

E148

Tam pa ne ves kako bo ata sprejel tujega
cloveka, kako bo tisti clovek reagiral, ¢e bi
ga udaril...

E149

[zErpanost

Fizi¢na iz€rpanost

Ko me je klicala sestri¢na in me vprasala
kako se imam sem ji rekla, da me od nog
do glave vse boli.

C46

Fizi¢no je zelo naporno

E142

Psihi¢na iz€rpanost

O seveda me iz¢rpa.

B70

Joj, kako sem v¢asih izmucena Ze po britju.

E43

Utrujena je, ne more si odpociti in odmisliti
skrbi.

E86

POZITIVNE
[ZKUSNIJE

Casovna
prilagodljivost

Nakupe in vse te opravke Se normalno
opravljava, poveva ji, da greva in
poskusiva priti ¢imprej nazaj.

A4l

To se je dogajalo, ko sva bila oba z Zeno ze
v penzionu, tako da smo se lahko ¢asovno

prilagodili.

G45

Sprememba okolja

To ti toliko pomeni, ¢e malo spremenis
okolje.

AB9

Dobro spanje ¢loveka
z demenco

Ponoci ona dobro spi. Na zacetku, dokler ni
jemala tablet, je vpila in klicala, sedaj se je
to umirilo.

A81

Ponujena pomo¢ in
pripomocki

Potem pa je enkrat priSla gospa iz Karitasa,
je prinesla paketke hrane, ker je mama ze
prej dobivala to, dokler je Se sama zivela in
mi je povedala, da si lahko pri njih
izposodimo  posteljo in vozicek.
Brezplacno.

B58

Kako sem je bila vesela.

B59

Sicer ni postelja ni¢ posebnega, ampak nam

B60
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zelo olajsa oskrbo.

Zdaj, ko ima plenice je za nas res boljSe.

E99

Ga previlem in tale postelja je zlata
vredna. Je bolj pripravna in bolj enostavno
je delati z njim kot z navadno posteljo.

H43

Posteljo sem kupila, pa mi je hcerka rekla
da sem neumna, ker sem imela napotnico,
da nebi bilo treba placevati, ampak sem se
odlocila kar za odkup. Jo bom mogoce Se
zase enkrat potrebovala.

H35

Te tablete, ki so mu jih predpisali mu
pomagajo, da ni toliko raztresen.

C9

Ne morem pa verjeti kako ji ena majhna
tabletka tako pomaga. Ona je imela privide,
stalno je na neke otroke pazila, pa moza
vidi z drugo Zensko in tako. Odkar jemlje
te tabletke za demenco, je boljSe, je bolj
pomirjena.

AT73

Nova izku$nja

Naucila sem se, kako je skrbeti za starejse.
Kako jih oblaciti, slaciti, menjati plenice.

B75

Sprejemanje
povratnih  informacij
s strani c¢loveka z
demenco

...prepozna nas domace in se ob nas dobro
pocuti,...

C14

Se mi zdi, da je rad v moji blizini in da ga
lahko najbolj pomirim.

E18

Mene, ki sem njegova héera Ze dolgo ne
veC, za mamo pa imam vcasih obcutek, da
ve, da je nekdo, ki mu je blizu

E19

Res je, da sta z mamo ve¢ skupaj in se bolj
varnega pri njej pocuti.

E20

Ob meni se je tudi najboljSe pocutila,
zanesla se je name. Samo, da sem bil jaz
doma in je bila tudi ona brez skrbi...

F76

Edino kar je dobro za oskrbo doma je
verjetno to, da ima okrog sebe del ljudi, ki
so mu blizu

G79

Celo pot me bo spraseval kateri dan je,
datum, ali je poletje ali jesen. Se Se zaveda,
da mora to narediti in se potrudi

D84

Sreca je, ker se mama $e toliko trudi, jaz
sama mislim da ga nebi mogla tako lepo
oskrbovat.

E169
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Tudi sama ga posluSam in upostevam
njegove zelje in se mi zdi, da mi to toplino
vraCa nazaj.

D102

Veseli me tudi, da je on vesel za moje
otroke, da se njihove uspes$nosti veseli z
njimi.

D117

To je tudi name dobro vplivalo, dobis takoj
malo veselja in motivacije za oskrbo.

G84

Tudi Zeno je pohvalil glede hrane in je tudi
ona bila takoj boljSe volje in bolj srecna,
ker je drugace velikokrat njeno pomoc
odklanjal.

G85

... Kar je bilo dobro zanj in za vse ostale je
bila tudi vera.

G86

Sedaj, ko se mu stanje slabsa mi je pa v
veliko zadovoljstvo to njegovo zaupanje
vame in tudi v moje otroke.

D118

Zadovoljstvo je, ko vidi§ da si vse naredil,
da je oblecen, sit in se nasmeji takole kda;.

E140

Sem rekel, dokler bo takole, da bo $e lahko
sama hodila, sem zelo vesel in dobre volje,
pa da Se na potrebo gre.

F35

Bil je hvalezen za vso pomoc, kar je znal
tudi pokazati.

G83

Pa ceprav ni nikoli nikogar obtozil. Ni
hotel direktno nikogar obtozit, je imel
toliko spostovanja do nas.

G17

Da se v primeru teZzav zna obrnit na nas in,
da se zaveda, da mu bomo pomagali,
kolikor mu bomo pac lahko.

D119

... Takrat sem mu z veseljem pomagal.

G52

Podpora v sluzbi

V tem trenutku sem vesela, da imam
sluzbo. Cisto iskreno mi je boljse.

D51

Lahko da sem kdaj zaradi tega tudi slabe
volje, Ceprav se moram pohvaliti, da imava
s sodelavko v sluzbi zelo dober odnos in
sva tudi dogovorjene da se pogovoriva ¢e
ima katerakoli kaksne tezave.

D63
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Medgeneracijsko
sodelovanje

Ji pa tudi ne zaupa, ker ze od nekdaj nista v
dobrih odnosih, potem pa hodi k mojim
otrokom in jih spraSuje kaj je za en dan in
koliko je ura

D9

Ker Milan $e ni tako slab, se mi zdi, da je
dobro to medgeneracijsko sodelovanje med
mojimi otroci in njim.

D113

Se mi zdi, da je tako zanj kot za moje
otroke  dobro, da sodelujejo, se
pogovarjajo, da vidijo kako on razmislja in
da on vidi kako otroci razmisljajo.

D114

To se mi zdi kar pozitivno, da se sedaj, ko
potrebuje druzbo ne umaknejo od njega, da
se ga ne bojijo.

D115

Jih tudi Se danes veliko nauci in je res
pomemben v nasi druzini.

D120

Financ¢na podpora

Milan tudi veliko pomaga, tudi finanéno je
pripomogel k nasemu ansamblu.

D116

S tem denarjem, lahko potem vsaj skuhas
kaj takega, kar je zdravo in kar bo tudi
njemu vsec...

E70

Je pa res, da financni stroski doma nikoli
ne bodo tako veliki kot v domu. Tam so
stroski vi§ji.

E71

Podpora in pomo¢ s
strani institucij, ki
nudijo pomo¢

Sli smo k temu v Ljubljani, Kogoj mislim
da je bil gerontolog. Demenca je bila prav
njegovo podro¢je, sedaj mislim da je ze
pokojni. On se je zelo zavzel za nas.

E6

...Pri tem smo imeli dobre izkusnje, je
prisel zdravnik k nam domov in so bili zelo
razumevajoci.

E69

... in se mi zdi da je tudi dobro vplivalo na
ofeta, za kar sem mu neizmerno
hvalezen....

G82

Res se mi zdi taprav zdravnik. Eden je
lahko dohtar, pa ni dohtar, eden je pa lahko
dohtar pa je dober dohtar.

H20

Jaz njih spoStujem in sem vesela, da se
lahko na nekoga obrnem in da te ta oseba
sprejme.

H23

Sprejemanje okolice

Tudi okolica je dobro sprejela

E164
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POZITIVNI Sprejemanje Jaz sem takega tipa da sem to takoj | H14
OBCUTKI razli¢nosti sprejela. Po naravi sem taka, da cloveka
sprejmem takSnega kot je, ne mores
pomagati, e je tak.
Se mi zdi, da me ravno to gor drzi. H15
Drugace ne mores tega poceti, ¢e na neckom | H16
vidi§ samo slabo, potem se tudi sam Cedalje
slabSe pocutis.
In da imam socutje za socloveka. Gledam | H60
¢loveka kot ¢loveka, jaz ga ne gledam kot
reveza, ampak kot cloveka, ki je pomoci
potreben.
Dobro delo Dobro delo. E139
Vzgajanje  samega | Vidim da skozi oskrbo sama $e sebe bolj | H59
sebe vzgajam V poniznost.
Moc¢na volja Mora§ imeti moc¢no voljo, da vse to | C47
preneses.
Zadovoljstvo ob | Nevem ¢e bi ga vkljucili v kaj takega, ker | C40
oskrbi doma vemo da je navajen biti doma, kako bi se
pa tam pocutil je pa vprasanje
Vemo tudi, da je doma boljse preskrbljen, v | C42
domu se nebo nihce toliko za njega
zanimal.
Mislim, da so boljse oskrbovani doma kot | C51
tam.
Umit in urejen je sigurno boljSe doma, kot | C53
bi ga drugje uredili.
Mogoce to, da ga lahko Se vedno | C54
oskrbujemo sami.
Mogocde to da ve§ da bo preskrbljen do | C69
zadnjega, ker ves kdo skrbi zan;.
Hkrati pa je dobro zate, ker ves, da mu | E62
nudis vse kar mores. Ves da je sit, previt.
Tudi drugace se mi zdi da bi bilo slabo | E72
poskrbljeno zanj
Samo da ga imamo $e ob sebi. E128
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Psihi¢no je boljse za oskrbovalca ce je pri
nas doma.

E141

Noben drug nebi toliko skrbel za njo. F75
... oskrbovalec se pa boljse pocutis, ¢e ves | G80
da ti lahko poskrbi§ za svoje starSe in ¢e ni
prehudo.
Empatija Saj se brani, ko ga oblac¢iva, ampak potem | E65
ko je oblecen in pride v kuhinjo, se mi zdi,
da je tako sreCen. Da je srecen, ker izgleda
tako kot vsi ostali.
Tudi jaz sem potem bolj zadovoljna, ker | E66
vem da je vse vredu.
Tako, pa ko vidim da je sit in umit in ko | E67
vidim, da je on srecen, sem tudi jaz srecna.
Ko vidim kako je on zadovoljen, pozabim
na vse tezave.
Zvecer ko ga spraviva spat in o vidim da | E80
lepo zaspi si reCem Bogu hvala. In da jaz
lepo zaspim zraven njega mi najvec
pomeni.
Vcasih se tako nasmeje, pa sploh ne vemo | E168
zakaj. Saj je naporno ga oskrbovat doma,
ampak ko vidi§ da se nasmeji pa na vse
pozabis
Ni breme Meni ni ni¢ tezko, jaz sem se zdaj navadila | E79
da je tako.
... Ni mi bilo v breme. G70
Zakon med nama je bil tak, da mu jaz nebi | H18
mogla narediti nekaj slabega ali da bi se
spraSevala zakaj mora to ravno meni
dogajati.
Ni¢ pozitivnega Drugace ni ni€ pozitivnega v tem. B76
Tukaj je tezko najti kaj pozitivnega... C54
Dobrega v tem ne vidim nic. C68
OBCUTKI, KI SE | Osamljenost in | Prvo kot prvo mi je bilo po njegovi smrti | C48
POJAVLJAJO PO | dolgcas dolgcas.
KONCANI OSKRBI
Prej je bilo toliko govora brez potrebe, zdaj | F77
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ga ni ni¢. Tukaj samevam, malo Se grem
okrog, trenutno sem bil prehlajen, nekako
grem s tiSino skozi dan.

da sem Cisto pozabila nase.

Nobenega zgovora ni, vse je tiho. F78
Strah me je bilo tudi, ko je umrl, sem %e | C63
vnukinjo nagovarjala naj pride k meni spat.
Cisto prazno je, kamor se das$, ko si sam. | F79
Cele dopoldneve sem sam.
Preveé prostega ¢asa | Prej sem ves svoj Gas posvetila njemu, po | C49
njegovi smrti nisem vedela kaj naj po¢nem.
Dela imam precej manj. F49
Cez dan kdaj zadremam na kavéu, ko prej | F53
nisem.
Se mi zdi, da imam kar naenkrat ogromno | F55
casa.
Slabse zdravje | Zdi se mi tudi, da je po njegovi smrti vse za | C53
oskrbovalca menoj pri§lo. Sem pogosto zbolela, kar
naprej me je glava bolela, kriz, tezko sem
spala.
Boljse psihicno | ZveCer Se kar zaspim ampak se potem | F50
pocutje zbudim.
Pa vse sorte potem razmisljas, tudi utrujen | F51
nisem vec¢ tako, kot sem bil, ko sem za njo
skrbel sedaj najbrz zaradi tega ne zaspim.
razsvetljenje Zgleda, da sem bila tako zaposlena z njim, | C55

Pozitivni obc&utki, ki se pojavljajo pri oskrbovanju ¢loveka z demenco:

Opravljanje dobrega dela (E139)
Vzgajanje samega sebe (H59)
Sprejemanje razli¢nosti (H14, H15, H16, H60)

Zadovoljstvo ob oskrbi doma (C40, C42, C51, C53, C54, C69, E62, E72, E128, E141, F75, G80)

Empatija (E65, E66, E67, E80, E168)
Mocna volja (C47)

Pozitivne izku$nje, ki se pojavljajo pri oskrbovanju ¢loveka z demenco?

Nova izku$nja (B75)
Dobro spanje ¢loveka z demenco (A81)
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Sprememba okolja (A69)

Casovna prilagodljivost (A41, G45)
Podpora v sluzbi ( D51, D63)
Medgeneracijsko sodelovanje (D9, D113, D114, D115, D120)
Finan¢na podpora (E71, D116, E70)
Ponujena pomo¢ in pripomocki (A73, B58, B59, B60, C9, E99, H35, H43)
Podpora in pomo¢ institucij (E6, E69, G82, H20, H23)

Sprejemanje okolice (E164)
Sprejemanje pozitivnih odzivov s strani ¢loveka z demenco (C14, D84, D102, D117, D118, D119,
E18, E19, E20, E140, E169, F35, F76, G17, G52, G79, G83, G84, G85, G86)

Ni¢ pozitivnega (B76, C54, C68)
Oskrbovanje ne predstavlja bremena (E79, G70, H18)

Obcutki, ki se pri oskrbovalcih pojavljajo po kon¢anem oskrbovanju?

Osamljenost in dolggas (C48, C63, F77, F78, F79)
Preveé prostega ¢asa (C49, F49, F53, F55)
Slabse zdravije oskrbovalca (C53)

Boljse psihi¢no pocutje (F50, F51)

Razsvetljenje (C55)

- KATEGORIJA: ODNOSI V DRUZINI

ODNOSI
OSKRBOVALCA Z
DRUZINO

Obcasni konflikti Sva imela borbe, je hotla ze kar odit od mene. | A21
Midva z Zeno se tudi v¢asih skregava, ampak | A52
na splosno dobro sodelujeva...

Pridejo konflikti, to pa vzames v zakup. C29
Pridejo pa momenti, ko smo zaradi tega vsi | E119
utryjeni in tisti trenutek drugace razmisljas,

bolj jezno reagiras. Ker si utrujen.

Pomo¢ in podpora | Jaz mu vedno govorim naj se trudi, da ne bo | A53

ozje druzine v | Sel po teh stopinjah za mamo.

tezkih trenutkih
Ko ne gre vec si vesel nekoga, da ti pomaga, | A57
sem bila jaz tudi ze boga, je kar slabo name
vplivalo. Ampak so mi stali ob strani, pa sem
se sestavila...

Sva si v oporo v tezkih trenutkih, si morava | A58
bit, morava sprejemati in si pomagati med

seboj.

Tudi mama mi pride veGkrat pomagati, tako da | B16
kadar je zelo hudo, vem da se lahko zanesem
nanjo.

V glavnem jaz poskrbim za njo, moz mi | B24

pomaga jo dvignit in jo prestavit na vozicek.
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Vcasih mi stric pomaga, ampak to so redki
primeri, ker tudi ni tak tip ¢loveka, pa Se
velikokrat pride pijan domov.

B25

Ko pride moja mami sem, ona poskrbi za njo.

B61

S snaho in ostalo druzino, sedaj ko za nazaj
razmi§ljam, smo se takrat dobro razumeli. So
mi pomagali poskrbeti zanj, niso me pustili
same

C37

Mislim, da trenutno vredu sodelujemo.

D109

Takrat grem brez skrbi od doma, ker vem da
bo Brigita zanj poskrbela. Takrat res odmislim,
ker vem da je sigurno varstvo.

E137

Zdaj ko sva dve je boljSe, ¢e bi morala biti pa
ena Se vedno sama, bi pa sigurno potrebovali
Se enega, ki bi priSel pomagat pri higieni in
oblacenju.

E78

Z zdravnikom nisem imel nobenih opravkov,
je vse moj sin urejal, tako da mi je bilo to
prihranjeno.

F56

Meni se zdi, da mi je druzina stala ob strani,
kolikor je lahko.

F64

Snaha je vedno skuhala kosilo in ostalo hrano
zanjo, no pa sin je skrbel za tablete kot sem ze
prej rekel.

F65

Vsi so pomagali pri oskrbi. Zena in tudi héi, ki
je skupaj z njim zivela v spodnjem stanovanju,
tako da smo ves Cas vedeli kaj se dogaja.

G38

Tudi vsi ostali so bili zraven in so se ukvarjali
Z njim.

G40

Nisem se samo jaz, kar se mi zdi dobro, da ni
padlo vse breme name ampak smo si
oskrbovanje nekako porazdelili.

G41

Da zaradi njega nebi mogel kam iti, se ni
zgodilo ker je bila takrat hé¢i doma in sem jaz
vseeno lahko opravil stvari, ki so bile nujne.

G72

H¢i si je tudi veliko Casa vzela zanj,...

G74

Sin mi pomaga ga dati na stol, ker ga sama ne
morem.

H31
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Umivamo ga tudi skupaj ob sobotah, tako da
ga posedemo na stol in ga umijemo.

H33

Zdenka nam veliko pomaga, sploh mami pri
¢is¢enju in higieni oCeta, tako da ni mama za
vse. Ce le lahko pridejo pomagati, &e je
potrebno, vendar jih no€emo obremenjevati.

C32

Pa Se to nisem preprican, da bi ga vkljucili,
ponavadi se zmenimo, da pride kdo od nasih,
Ce je potreba pa je takrat doma.

C39

Nerazumevanje s
strani SirSe druzine

Ni nobenega, ki bi naju nadomestil. Najini
otroci so v sluzbah, tile imajo pa svoje
zivljenje. Noben se noce zato brigati.

A34

Tezko razumejo in noben se ne obremenjuje s
tem.

A90

Ko si cel dan nekje vpet, no¢ in dan prepleten s
skrbmi pa malo drugace gledas na to. Eni bolj
z levo roko to vzamejo.

A92

Pricakovanje
pomoci

Danica nima tega urejenega in se mi zdi, da se
ne pocuti dolzna pomagati svojemu ocetu.

D99

Pokojnino mu bom itak dala, tega ne mislim
ob sebi drzat, kar je pa drugo se mi pa zdi, da
je le héerka tista, ki bi morala prva poskrbeti
zanj in ne njegovi vnuki ali jaz.

D106

Ne obremenjevanje
§ir§e druzine

En brat ima tudi zeno tako bolno in tudi skrbi
za njo in potem ga nocem obremenjevati Se z
mamo.

A37

Tezko ti je prosit domace, da te zamenjajo, ker
se njim vedno kam mudi, potem se pa s tem
obremenjujes in ti ni vseeno.

A89

Ostalih sorodnikov nismo hoteli bremeniti
glede oskrbe

G42

Pa sem ji na koncu ze sama rekla naj gre
domov, ker ima svojo druzino doma in je
noCem izkoriS¢ati. Nisem tak cClovek, da bi
izkoris¢ala.

H42

Bratje, sestre, bratranci imajo svoje skrbi in
delo, tako da na njih ne raCunamo kaj prevec.

C31

Hvaleznost
sorodnikov

Fanika ceni to in je zelo zadovoljna, da sva
midva tukaj in skrbiva za mamo, da ji ni¢ ne
manjka.

A91

Hvaleznost

Je zelo vesela in hvaleZna, ¢e jaz poskrbim

E88
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oskrbovalca

zanj in ga pazim nekaj Casa.

Razumevanje stisk
ostalih sorodnikov

Vem pa, da je zanj to tezko. Tudi Danico
razumem, da je zivéna, ampak ima moznost da
gre

D54

Pripravljenost  na
pomoc¢ drugim

Jaz ji ves Cas pravim, da ima moznost iti do
sorodnikov, lahko se usede v avto in gre, ker
bo za njo tudi dobro.

D55

Se pa trudim pomagati, tako da mu razlozim
stanje in upam, da bo pomagalo.

D104

Enkrat sva z eno govorile, pa mi je
pripovedovala kako je jezna ker ji tasca to in to
pocne, pa sem ji dejala da mora najprej sama
sebe v red spravit.

H11l

Ni sprememb

Malo ve¢ skrbi je, ampak na odnose to ni¢ ne
vpliva.

ca27

Smo se Ze prej dobro razumeli in se tudi sedaj
dobro razumemo.

C28

Odnosi se zaradi tega niso poslabsali

E118

Se pa razumemo dobro,

boleznijo

tako kot pred

E120

Slabsi odnosi
koncani oskrbi

po

Se mi pa zdi sedaj drugace. Se mi zdi, da so
nekateri nastrojeni proti meni, sploh snaha me
ne mara. Oziroma ne morem rec¢i, da me ne
mara, ampak tezko shajava ena z drugo.

C38

Vsako stvar, ki jo naredim, re¢em mi zanika,
ni¢ ni prav kar naredim in v vsem vidi slabo.

C39

Mene to boli, ampak sem raje tiho, da nebi bilo
Se slabse.

C40

Ni
medgeneracijskega
sodelovanja

Hudo mi je edino, ker se z vnuki ne more
druzit, niti jih ne pozna.

E121

In tezko mi je, ker vidim, da bi si otroci Zeleli
biti ve¢ z njim, pa jim tega ne morem
omogociti.

E125

ODNOSI
OSKRBOVALCA S
CLOVEKOM Z
DEMENCO

Izboljsanje odnosa

Sedaj tega niti ve¢ ne govori, sedaj je ona
hvalezna in me pohvali, pravi si res pridna, pa
dobro skuhas. Velikokrat se zahvaljuje. Ni vec¢
obtozevanja.

A23
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Mama ni zene nikoli sprejela kot snahe, sedaj
je mogoce malo boljse.

A24

Sedaj me sprejema, ko vidi da sem ji v oporo
in ji pomagam.

A25

Se mi zdi, da se je najin odnos poboljsal odkar
sva tukaj za stalno.

A51

Upostevanje
vrednost

Potem pomislim, da gre za mojega moza in si
reCem naj bo, je le moj moz, ga imam rada in
bom poskrbela zanj.

C44

Pa recimo, ¢e sem jaz huda nad njim me
uposteva.

D22

Tako da kar se tega tice, mi najbolje zaupa in
tako kot mu jaz recem, se tega potem drzi.

D25

Zato ga tudi vedno jaz spremljam k zdravniku,
tudi zaradi tega ker meni najbolj zaupa.

D17

Z Milanom imava od samega zacetka dober
odnos,...

D98

Midva sva se dobro razumela.

H17

Vzamem si to za dobro, jo spoStujem in se
trudim, da ji bo lepo dokler bo zivela.

A95

Obdasni konflikti

Se tudi vcasih bolj na grobo pogovarjava,
ampak me uposteva.

D101

Najin odnos se ni ni¢ spremenil po njeni
bolezni. Se vedno sva se prickala ampak nihce
ni nikoli zameril.

F74

Vcasih sva se pa kar dobro skregala

G21

Menjava viog

Mislim da se je zadeva nekoliko spremenila.
Ni bilo ve¢ tega, da bi on nevem kaj zahteval
in smo mu morali dopovedati, da bomo malo
drugace delali, kar je velikokrat privedlo do
konfliktov. Sploh med nama.

G37

Smo se mu prilagodili, niti ga nismo seznanjali
z vsem kar se pri hi$i dogaja, niti ga ni veé
zanimalo kaj se dogaja.

G38

ODNOSI
CLOVEKA
DEMENCO
OSTALIMI

Z

Obcutek
vecvrednosti drugih

Vsi drugi so ji prinesli iz trgovine kaj in ji
pomagali, samo domaci ji nismo nikoli
pomagali. Vse druge je imela prej.

A26
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Vedno je imel v mislih samo mamo in brata | C65
Jozeta. Kje je Joze, a nebo ni¢ priSel je
spraseval.

Potem sem bila pa tiho, ampak sem bila | C67
zalostna, ker se je bolj za druge zanimal, kakor
za nas, ki smo skrbeli zanj.

Poslabsanje To ju spremlja Ze celo Zivljenje, sta imela tak | D20
odnosov odnos, tako sem jaz razbrala. Sedaj, ko je
bolan ji pa res Se bolj nagaja in ona tega ne zna
sprejeti.

Danica tudi ne sprejme njegove bolezni in vidi | D95
samo da je zleht, namesto da bi si sama malo
prebrala o teh stvareh, se poucila in bi bilo
zanjo tudi lazje, ¢e bi sprejela njegovo
bolezen.

Ces, da zato ker je Zleht ali pa ker ji ne da | D100
denarja mu ona nebo kuhala.

Danica nima dobrega odnosa z njim, ker $e ni | D97
sprejela njegove bolezni

Z snaho se drugace nista mogli in bi verjetno | F66
nastajali prepiri.

Toni ima z Milanom tudi dober odnos, ¢eprav | D103
trenutno, ko se njegovo stanje slabsa, Toni Se
ne sprejema njegove bolezni kot bi moral in
vCasih malo narobe odreagira.

Odklanjanje Tudi Zenino pomo¢ je odklanjal, je imel rad | G75
pomoci drugih njeno hrano in ji je bil hvalezen kaj vse je
storila zanj, pri higieni pa njene blizine ni
zelel.

Ji ni dovolil da bi mu toliko pomagala kot sem | G76
mu pomagal jaz in njegovi vnuki. Meni je bolj
zaupal, ker smo bili ves ¢as skupaj.

Kako oskrbovalci dozivljajo njihov odnos s ¢lovekom z demenco?
Izboljsanje odnosa med oskrbovanjem (A23, A24, A25, A51)
Upostevanje vrednost (C44, D22, D25, D17, D98, H17, A95)
Obgasni konflikti (D101, F74, G21)

Menjava vlog (G37, G38)

Kako oskrbovalci dozivljajo njihov odnos z ostalo druzino?

Pomoc¢ in podpora ozje druzine v tezkih trenutkih (A53, AS57, B16, B24, B25, B61, C32, C39, C37,
D109, E137, E78, F56, F64, F65, G38, G40, G41, G72, G74, H31, H33)

Obcasni konflikti (A21, A52, C29, E119)

Nerazumevanje s strani SirSe druzine (A34, A90, A92)
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Pri¢akovanje pomo¢i (D99, D106)

Ne obremenjevanje SirSe druzine (A37, A89, C31, G42, H42)

Hvaleznost SirSe druzine (A91)
Hvaleznost oskrbovalca (E88)
Razumevanje stisk ostale druzine (D54)

Pripravljenost na pomo¢ drugim (D55, D104, H11)
Poslabsanje odnosov po oskrbi (C38, C39, C40)

Ni medgeneracijskega sodelovanja (E121)

Ni sprememb v odnosih (C27, C28, E118, E120)

Kako oskrbovalci dozivljajo odnos ¢loveka z demenco z ostalo druzino?

Obgutek veévrednosti drugih (A26, C65, C67)

PoslabSanje odnosov med oskrbo (F66, D20, D95, D100, D97D103)

Odklanjanje pomoci drugih (G75, G76)

-  KATEGORIJA: POTREBE NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV

KATEGORIA POJEM IZJAVA ST.
1IZJAVE
Potrebe po pomoci Potreba po pomoci | Vsak rece, ¢e bos kaj rabil povej, ampak to | A36
za daljSe casovno | za eno uro dve, kaj ve¢ pa ne. To ne odtehta
obdobje veliko.
Za tistih par ur, tisto ni ni¢ jaz pravim. Za | A39
par dni pa ze tezko katerega dobis.
sedaj bi bila dobrodosla edino ta | E34
varianta, da pride nekdo k nam za kak$no
uro.
Tudi drzava bi lahko bolje poskrbela za take | A67
stvari, pa bi rekla, to je patronazna sestra, bo
prisla za en dan k vam, vidva pa spokajta za
en dan ali za dva dni...
Zacasna oskrba bi najve¢ prinesla k lajsanju | A88
bremen. Vsaj na dva ali tri mesece za ene
par dni, da gre$ nekam in se odklopis.
Ni  potrebe  po | Daljsih oddihov si midva nikoli nisva | E90
daljsem oddihu privoscila in tega tudi ne pogreSam.
Daljsih oddihov si nisva mogla privosciti, | G71
ker si jih nikoli nisva privos¢ila in tega tudi
nisva pogresala.
Kratkotrajna pomoc sedaj bi bila dobrodosla edino ta | E34
varianta, da pride nekdo k nam za kak$no
uro.
Prav bi nam prisla pomo¢ za kaksno uro... E82
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Zdaj bi prislo prav da bi kdo prisel k nam za
kaksno uro.

E145

Je pa takrat, ko Se hodi, ko se zacne
demenca in ves, da ga ne more§ samega
pustit, bi bila idealna reSitev, da ga da$
nekam za kaksno uro, da gres po opravkih.

E32

Spet bi potem nekoga rabili, da bi bil doma
in pomagal mami pri oskrbi.

E92

Skupine zato tudi iz tega razloga ne pridejo
v postev, ker moras$ imeti nekoga, da bo tisti
Cas poskrbel za ata.

E48

Pomoc¢ druge osebe

Trenutno ne rabim druge pomoci kot to, da
ga nekdo iz postelje dvigne in postavi nazaj.

H40

Ne more§ pa ve¢ sam tega poceti, nujno
rabi$ enega da ti pomaga.

H45

Potreba po
prostovoljcih

prostovoljstvo

Lahko bi imeli tudi prostovoljce, sem brala
v Spomincici da imajo to po mestih. Da
hodijo in pomagajo.

E146

Izobrazevanje
prostovoljcev  za
delo z ljudmi z
demenco

Dobro bi morali biti pouceni, kaj se lahko
zgodi.

E154

Potreba po  vedji
angaziranosti s strani
sorodnikov

Potreba po pomoci
sorodnikov

Bi nama pa ustrezalo, ¢e bi veckrat

prisko¢ili na pomo¢.

A38

Vcasih bi mi bilo lazje, ¢e bi malo vec
pomagali, ampak ¢e sem jaz doma, je
vseeno Ce jaz poskrbim zanj, naj imajo oni
svoje zivljenje.

H41

Potreba po finan¢ni
pomoci

Visja postreznina

Dobimo postreznino. Nisva imela nobenih
tezav pri pridobivanju, ¢eprav so nam dali
najnizjo pa bi lahko dali kaksno kategorijo
vi§je.

A86

Ze postreznina bi nama prisla prav, e bi
namesto druge dobila tretjo stopnjo.

H55

finan¢ni
za oskrbo

Vigji
dodatki
na domu

Nedopustno se mi zdi, res da je v domu Se
zdravnik zraven in vsi drugi ampak ¢e bi
gledali bolj na to, kje se clovek boljse
pocuti, bi moral dobiti postreznine to¢no
toliko kot v domu.

C50

Slabo, najprej naj financno poskrbijo, da
bomo lahko poleg oskrbe opravljali Se druge

C49
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stvari.

Finan¢no bi bilo zelo dobrodoslo, ¢e bi Se
kje kaj primaknili, ampak ¢e ni pac ni.

A87

Bi pa seveda morala biti ta pomo¢ finan¢no
dosegljiva najinim zmoznostim.

H54

Ce bi lahko prilagodili stopnice in ostalo
okolico bi bilo idealno. Je pa to spet
finan¢no velik zalogaj.

E110

Potreba po
pripomockih za
osebno nego cloveka
z demenco

Pripomocki za
tusiranje

Tezko jo je umivati vem, da obstajajo
pripomocki, da jo je lazje stusirati, ker mi se
kar utrudimo pri tem.

B54

Pripomocki za lazje
prestavljanje iz
postelje na vozic¢ek

Tudi za lazje prestavljanje iz postelje na
vozi¢ek mi je zadnji¢ ena gospa govorila,
menda obstaja kakor deska, da jo kar
zapeljes dol in ne rabis toliko fizicne moci.

B56

Potreba po
dostopnosti pomoci

Krajevha
dostopnost pomoci

Mogoce kaksni dnevni centri, odvisno kje bi
bili. Ce bi bili v Ljubljani nam ze ni¢ prav
ne pridejo

C38

To sem si jaz Zelela, takrat ko je $e hodil,
ampak ni bilo v blizini nobene opcije.

E33

Pa Se odvisno kje so te skupine, takoj ti
lahko gre pol dneva za to

E49

Casovna dostopnost
pomoci

V nasi dolini se sedaj zacenjajo neka
predavanja, smo ravno zadnji¢ dobili letak,
da bo v Soli tudi predavanje o demenci.
Samo bi bilo spet treba iti ob Sestih zvecer.

A48

Tisto pa spet ni pri$lo v postev, ker oni ne
morejo priti ravno v tistem trenutku, ko bi
jaz to potrebovala. Ni bilo ¢loveka, ki bi mi
pomagal takrat, ko bi jaz potrebovala
pomoc.

E37

...pa mislim da obstajajo skupine za
samopomo¢, ¢e sem prav rekla, vendar je
problem v tem kdaj it. Ker more biti nekdo
ves ¢as pri njem, ga ne moremo samega
pustiti in je nemogoce.

E47

Je pa spet problem, ker mi nebi rabili vsak
teden to¢no ob tej in tej uri in na dolocen
dan, ampak da bi se dalo zmenit, da gremo
¢ez dva dni nekam in rabimo za Stiri ure.

E147

Dostopnost pravice

Tudi, ¢e si ni placeval, bi morala drzava to

C52
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do postreznine

drugace wurediti. Saj njegova oskrba je
stroSek in problem za druge, ne zanj.

Prilagajanje pomoci
potrebam cloveka z
demenco

Sam je spet tako, mogoce bo ravno sedel
takrat, ko bo nekdo prisel in se bo plenica
zamenjala ¢ez dve uri. Odvisno je tudi od
njegovih potreb.

E82

Potreba
informiranosti

po

Zelja
informacijah

po

Bi mi pa mogoce prav prislo, ¢e bi mi nekdo
ve¢ o tem povedal, ker bi tudi sama lazje
sprejemala demenco.

C12

Ce se bom vklju¢ila tukaj bom mogoce
ugotovila, da se kaj ve¢ dogaja na tem
podro¢ju v nasi dolini.

D74

Trenutno ni veliko problemati¢nih podrodji,
bi pa bile dobrodosle informacije.

D91

Ja saj je tudi zleht, ampak mi ne
sprejemamo tega kot posledico bolezni, pa
bi morali.

D94

Ko bo pa malo tezje pa mislim, da bom
morala poiskati pomo¢. Bolj v obliki
informacij.

D85

Potreba po izpovedi
ljudi z enakimi
izkusnjami

Ampak tam so Se vsi taki, ki sami opisujejo

E15

Delavnice

Prav bi prisle kaksne delavnice,

E46

Odvisnost potrebe po
pomo¢i od stopnje
demence

Pomo¢ v primeru
poslabsanja stanja

Bomo morali poiskati kaksno drugo obliko
oskrbe

D88

Trenutno Se zmoremo sami, ¢e bo §lo pa na
slabSem bomo pa nekaj morali poiskati.

D90

Mogli bi nekaj ukrenit, da bi jo dali v dom
ali kaj podobnega. Ali pa ¢e bi nam kdo
hodil pomagat.

F68

Pomo¢i na domu se tudi Se nisva
posluzevala, zaenkrat to Se ni potrebno, Ce
pa ne bova zmogla ve¢, mislim da bo sledil
dom.

AT70

Mislim, da zaenkrat Se kar zmorem takole
za vse skrbeti. Ce bi bilo res hudo, ali pa
moja mami nebi bila tako fleksibilna, pa da
bi jaz imela Se druge stvari, sluzbo na
primer, bi pa verjetno morala razmisliti o
kaks$ni tuji pomoci.

B66
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Ce bi rabili, bi verjetno poiskali pomo¢
ampak smo se nekako znasli v tem primeru.

G32

Ponavadi je tako, da ¢e vidi$ da zmore§ sam
sploh ne raziskuje$ naokoli, ko pa vidi§ da
ne zmores ve€ pa pois¢eS pomoc.

G60

Dnevno varstvo v
zacetnem stanju
demence

Od zacetka bi Se prav prislo, da bi bil kakor
vrtec da bi ga dali za kako uro tja, zdaj pa ne
ve¢, ker smo na taki stopnji, da to ni vec
mogoce.

E144

Sprejetje  ponujene
pomoci

Zaenkrat Se ni treba nobene pomoci, ker
sem sama $e dovolj pri moceh, nebi pa se
odrekla ¢e bi mi ponudili, ampak zaenkrat
mi Se ni treba.

H53

Potrebe po
sprejemanju  pomoci
s strani Cloveka z
demenco

Zelja po odlogitvi
za odhod v dom

Moral bi se tudi zavedati, da bi bilo zanj
boljse, ¢e bi Sel ze sedaj v dom. Imel bi
oskrbo, redne obroke, sedaj si Se veliko sam
naredi, ko nas ni., v€asih pa pozabi.

D89

Sprejemanje
pomoci

Meni je bilo tezko ga umivati, ¢e bi
sodeloval in bi dobili pripomocke da bi ga
lazje spravili v banjo, bi bilo tudi zame
lazje.

G48

Potrebe po
razbremenitvi

Zelja po pocitku

Ko bi se enkrat lahko odpocila in ne mislila
samo na to kaj dela in kaj Se mora narediti.

E87

Mama bi potrebovala, da bi se enkrat lahko
naspala

E133

Cele no¢i, ko bi clovek rad spal, je bilo
kaksno godenje in ni bilo miru.

F43

Cas zase

Ob nedeljah ponavadi razmisljam, kako bi
bilo dobro, ¢e bi zdajle nekdo prisel, da bi si
lahko $la vsaj glavo umiti, se skopat, nekaj
zase narediti

E94

Se zavedamo, da bi se morali vsi kdaj
odmaknit od oskrbe.

E132

Ko bi $e k frizerju kdaj lahko $la.

E134

...ampak da bi si lahko privos¢ila tudi kako
uro, malo mozgane na off.

E143

Zelja po miru

In nas to malo bremeni, radi bi imeli malo
veé miru

D32

Zelja po druzenju

Zivljenje sem si &isto prilagodila njemu. Ze
vnuki nimajo ni¢ kaj dosti od mene. Ne

E171
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moremo iti vsi skupaj ven, pa nekaj delati.

Potrebe po oskrbi Dodatna aktivnost | Komaj ¢akam, da se za¢ne pomlad in | F54
poletje, da bo zunaj malo ve¢ dela, da se
nekako zamotim.

Ni potrebe po pomoci Pri nas nismo potrebovali Se nobenih | F17
prilagoditev, je bila demenca Se bolj v
zgodnjih fazah pa Se ni bilo tako hudo kot je
nekje drugje recimo.

Postreznine ni prejemala. Ni¢ drugega ni | F57
prejemala kakor tisto njeno ubogo penzijo.
Nismo prosili za nicesar.

Vsega smo imeli Se dovolj, nismo Se | F58
potrebovali kak$nih finan¢nih dodatkov.

Kaksnih  posebnih  predavanj, nismo | G31
potrebovali takrat in se tega tudi nismo
udelezevali.

Ne vem, nisem takrat sploh razmisljal o tem | G59
da bi potreboval pomo¢.

Kaksne potrebe se pojavljajo pri neformalnih oskrbovalcih ljudi z demenco?
Potrebe po oblikah pomoci:

Potreba po pomoci za daljSe ¢asovno obdobje (A36, A39. E39, A67, A88)
Kratkotrajna pomo¢ (E34, E82, E32, E92, E48)

Pomoc¢ druge osebe (H40, H45)

Ni potrebe po daljsem oddihu (E90, G71)

Potreba po dostopnosti pomoci:

Krajevna dostopnost (C38, E33, E49)

Casovna dostopnost (A48, E37, E47, E147)

Dostopnost pravice do postreznine (C52)

Prilagajanje pomoci potrebam ¢loveka z demenco (E82)

Odvisnost potrebe po pomodi od stopnje demence

Pomoc¢ v primeru poslabsanja stanja (A70, B66, D88, D90, F68, G32, G60)
Dnevno varstvo v zaCetnem stanju demence (E144)

Sprejetje ponujene pomoci (H53)

Potrebe po prostovoljcih:
Prostovoljstvo (E146)
Izobrazevanje prostovoljcev za delo z ljudmi z demenco (E154)

Potreba po vedji angaZiranosti s strani sorodnikov
Potreba po pomoci sorodnikov (A38, H41)

Potrebe po finan¢ni pomog¢i:
Visja postreznina (A86, H55)
Visji finan¢ni dodatki za oskrbo na domu (C50, C49, A87, H54, E110)

Potreba po pripomockih za osebno nego ¢loveka z demenco:
Pripomocki za tusiranje (B54)
Pripomocki za lazje prestavljanje iz postelje na vozicek (B56)
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Potreba po informiranosti:

Zelja po informacijah (C12, D74, D91, D94, D85)
Potreba po izpovedi ljudi z enakimi izku$njami (E15)

Delavnice (E46)

Potrebe po sprejemanju pomo¢i s strani ¢loveka z demenco:

Zelja po odlogitvi za odhod v dom (D89)
Sprejemanje pomo¢i (G48)

Potrebe po razbremenitvi:

Pocitek (E87, E133, F43)

Cas zase (E94, E132, E134, E143)

zelja po miru (D32)
Zelja po druzenju (E171)

Potrebe po koncéani oskrbi:

Dodatna aktivnost (F54)

Ni potreb (F17, F57, F58, G31)

-  KATEGORUA: SKRB ZASE

KATEGORIJA | POJMI IZJAVA ST.
1ZJA
VE
POMOC PRI | Sprememba Zdele okrog novega leta je ostala hcera tri dni tukaj z | A35
RAZBREMENI | okolja otroci, da sva §la midva malo v toplice. Pa Se malo
TVI domov k mojemu bratu, pa na grob... In sva malo
obiskala moje.
Malo mora$ spremeniti okolje. Ab4
Sem tudi take narave, da ne morem biti ves ¢as doma. Bi | D52
zbolela, ¢e bi morala biti doma, ker rabim gibanje in
druzbo.
Da se razbremenim se umaknem iz situacije. D67
Ce je pa res hudo se pa umaknem in grem ven. D70
Pomaga tudi, ker je malo spremembe. Cel dan sva | E138
skupaj, Se ponoci.
On kot sam bo takole ves Cas spal, ne bo Sel nikamor. | H36
Zato lahko grem jaz v trgovino ali k masi zvecer.
sprehod Sprostim se sedaj tako, da grem vsak dan za eno uro | C56

sama na sprehod.
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Pa psi grejo zraven C57
Ce je res hudo vzamem psa in grem z njim na sprehod. D68
Tudi na sprehod sem Sel vsak dan s psom in k masi | G73
veliko hodil.
Branje in | Casopis berem, televizijo gledam in tako. Ko bo lepo | F80
gibanje vreme upam da bo boljSe, ker bom lahko ve¢ zunaj.
Obcasno ...To je bilo zvecer okrog stirih sva §la pa sva bila ob | A42
druZenje devetih Ze nazaj. Nama je bilo vredu, malo druzZenja.
Nisva bila dolgo, ampak nama je pomagal, sva se mal
sprostila.
Sprotno Mislim da ¢e si aktiven in razmislja$ o tem kaj po¢nes in | A56
reSevanje to sproti razmisljas, ¢e ne, te kasneje pohodi.
tezav ]
pogovorom
Sem tak tip Cloveka, da moram dati to ven iz sebe. | D65
Samo, da se lahko s kom pogovorim.
Jaz ji reCem, da sem danes slabe volje in si vzameva ¢as | D64
da se pogovoriva, potem mi ona svetuje in mi zelo
pomaga.
Postavljanje Trenutno si znam vzeti Cas zase in si postavim mejo. | D66
mej Veliko gledam nase
Aktivnosti Ko imam vsega dovolj opravljam to kar rada po¢nem, | A63
grem na vrt in se sprostim. Malo se ukvarjam Se s tem
kar sem pocela, ko sem bila Se v sluzbi in je Cisto
drugace ko grem od doma in se vrnem nazaj.
Ona gre ven in uziva, samo da lahko nekaj na vrtu | E89
pocne. Je fizi¢no delo, ampak se sprostis. Da je mir in da
v miru nekaj postoris.
Iskanje Prejsnji teden je bila sreda, Cetrtek in petek tukaj in sem | B62
zadasne bila jaz prosta, sem imela samo otroke za pazit, ona pa je
oskrba poskrbela za staro mamo.
Ali pa ¢e grem jaz po kak$nih opravkih, poloznice | B63
placat, hrano, zase kaj kupit, takrat tudi ona pride.
Ko gremo na dopust se tudi z mami dogovorimo, ampak | B64
ji ni tezko.
Vera Sem pa nasla uteho v molitvi, to se mi zdi, da mi je | C59

najbolj pomagalo
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V¢asih sva §la Se v cerkev oba, zdaj grem sama enkrat
na mesec, ¢e grem.

E136

Velikokrat najdem oporo v veri. Tukaj imam Jezusa in
Marijo in ¢e mi je kdaj tezko se obrnem proti njima in ju
prosim naj mi pomagata in potem gre lazje napre;j.

H61

Psihi¢no
urejanje
samega sebe

Ce se slabo pocutim se takrat sama prepricam v
nasprotno, poskusim se pomiriti potem pa vse mine.

C48

Ce ni tako hudo si v tistem trenutku zaénem govoriti
Teja dihaj, dihaj. Si re¢em saj bo, umiri se, se ne splaca,
tako pac je. Si reCem, da je to demenca in da tega ne
more§ prepreciti, lahko pa stojis ob strani. Sama sebe
umirim.

D69

Ampak tako kot sem ze prej rekla, najprej moras pri sebi
urediti in ¢e sebe psihicno uredis, se lazje prebijes skozi
ves ta napor in tega ne jemlje$ kot tezavo ampak kot
dobro delo.

H48

Jaz si vedno reem, da ¢e bom sama sebe unicila, nebo
nih¢e poskrbel za mojega moza. In Se mene zraven.

H51

ZAVEDANJE
OBREMENITV
E

Zavedanje
lastnih potreb

V¢asih me take neumnosti sprasuje, da si samo mislim
joj kaj jaz po¢nem, me bo e prekurlo, ¢e bom za vaju
oba skrbela.

Ab4

Treba se je tudi malo razbremeniti in poceti tisto kar si
pocel pred skrbjo zanjo.

AB5

Novembra, decembra se ji je pojavil Se bronhitis in je
bilo res hudo, tako da sem klicala Ze svojo mami, naj
pride gor za kakSen teden, da sem Cisto izCrpana in ne
morem vecC.

B74

Tudi, ¢e bi si nasla doma delo, se zavedam, da moram
zamenjati okolje.

D53

Bolj bi se moral sprehajati po naravi, ne pa samo v hisi
sedeti.

F81

Pa mi velikokrat recejo domaci ¢e moram vsak dan iti k
masi. Ja nekam moras it vsak dan, vsak po svoje ampak
jaz moram malo ven in stran od doma.

H37

Ce bos zacel obtoZevati ¢loveka, da ti hoce slabo in je
zleht, s tem sam sebe uniCuje$, zato pa imajo ljudje
takSne in drugacne tezave.

H50

Ne zavedanje
lastnih potreb

Takrat pa sploh nisem pomislila, da lahko zbolim

C54

Takrat nisem imela te rutine. Ce se je le dalo, sem §la

C58
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skupaj z njim, drugace pa nisem $la.

Jaz nisem nikomur nicesar pripovedoval o svojem
pocutju, saj so vsi videli kako je.

F71

Nekako sem se privadil na vse to in o tem nisem sploh
razmiSljal.

G63

Mislim tudi, da ni bilo tako hudo, kot je ona to meni
govorila.

G65

Nisem razmi$ljal o tem kako bo to vplivalo na moje
zdravje in da bi moral narediti kaj v zvezi s tem, da bi se
takrat pomiril in lazje Sel napre;.

G69

Opozarjanja
drugih na
njihove
potrebe

Zena mi je velikokrat rekla, da nisem okej, da sem bolj
razdrazljiv in vzkipljiv ko sem priSel od oceta, vendar
sam temu nisem posvecal veliko pozornosti.

G64

Mama ne gre ni¢ od doma. Mogoce gre k zdravniku na
vsake pol leta za kak$no uro to je pa to. Na sebe pozabi,
saj to pa je problem.

E129

Tut recimo zdajle njemu daje za jesti, sama pa uf saj
bom Ze. Tudi, ¢e ne bo cel dan ni€ jedla in bo la¢na.

E130

Se mi je ze naredilo, da sem bila dva dni brez vseh
tablet.

E131

Ali se neformalni oskrbovalci zavedajo vpliva obremenitve oskrbovanja na njihovo zdravje?

Zavedanje obremenitve (A54, A65, B74, D53, F81, H37, H50)
Ne zavedanje obremenitve (C54, €58, F71, G63, G65, G69)
Opozarjanje drugih na njihove potrebe (G64, E129, E130, E131)
Kaj jim je v pomo¢ pri razbremenitvi?

Sprememba okolja (A35, A64, D52, D67, D70, E138, H36)

Sprehod (C56, €57, D68, G73)
Branje in gibanje (F80)
Obcasno druZenje (A42)
Aktivnosti (A63, E89)

Iskanje zacasne oskrbe (B62, B63, B64)
Sprotno resevanje tezav (A65, D65, D64)

Postavljanje meja (D66)

Psihi¢no urejanje samega sebe (C48, D69, H48, H51)
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10. POVZETEK

V diplomskem delu, sem na podlagi uporabljene literature in izvedene raziskave z
neformalnimi oskrbovalci ljudi z demenco, poskusala prikazati stanje neformalnih
oskrbovalcev v Zgornje Savinjski dolini. PoskuSala sem prikazati, kako oskrbovalci
sprejemajo demenco, kako se spoprijemajo z neznanimi spremembami, ki jih slednja prinasa
ter kakSne so njihove izkuSnje z oskrbovanjem. Zanimalo me je, s kakSnimi tezavami se
spoprijemajo pri oskrbovanju in kaksne potrebe pri tem nastanejo. Poskusala sem ugotoviti,
kdo vse jim je v pomo¢ pri oskrbovanju in kako poskrbijo za svoje lastno zdravje ter

razbremenitev od oskrbovanja.

Diplomsko delo je sestavljeno iz teoreti¢nega in empiricnega dela.

V teoreticnem delu najprej povzamem osnovne modele razumevanja, ki so pomembni pri
raziskovanju demence. Na kratko predstavim demenco in njene znacilnosti, ter bralca
seznanim z njenim potekom. V nadaljevanju se osredoto¢im na klju¢ne dejavnike, ki so
pomembni za uspe$no komunikacijo z ljudmi z demenco. OpiSem potrebe ljudi z demenco,
saj morajo vsi, ki delajo z ljudmi z demenco najprej poznati njihove potrebe, da bi lahko
zadovoljili svoje in se pri tem zaS¢itili pred vplivi neprijetnih obremenitev, ki jih oskrba
prinaSa. Osredoto¢im se tudi na ureditev sistema dolgotrajne oskrbe v Sloveniji in polozaj
neformalnih oskrbovalcev v skupnosti. Nadalje opiSem Se izkuSnje in potrebe neformalnih
oskrbovalcev ter pomen razbremenitve. Teoreti¢ni uvod zakljuc¢im tako, da tematiko povezem
s socialnim delom in opiSem koncepte, ki so pomembni pri socialnem delu z druZino in starim
¢lovekom.

V empiri¢nem delu najprej opiSem problem raziskave in predstavim raziskovalna vpraSanja.
Raziskava, ki sem jo izvedla je kvalitativna, saj sem zbirala besedne opise intervjuvancev.
Opravila sem devet intervjujev z neformalnimi oskrbovalci, ki na obmocju Zgornje Savinjske

doline oskrbujejo ¢loveka z demenco.

Ugotovitve sem pridobila tako, da sem pridobljene podatke kvalitativno obdelala in
analizirala. Ugotovila sem, da neformalni oskrbovalci Se vedno nimajo dovolj informacij 0
demenci in sporazumevanju z ljudmi z demenco. Najvec stisk in tezav nastane ravno zaradi

nepoznavanja demence, vecina pa jih nastane zaradi nepoznavanja vedenjskih in psihi¢nih
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sprememb ¢loveka z demenco. IzkuSnje neformalnih oskrbovalcev so razlicne, nekateri
oskrbovanje dozivljajo zgolj negativno, drugi pa so zmozni v tem poiskati tudi pozitivne
stvari. VeCina jih ima ogromno podporo s strani druzine, kar jim tudi precej olajsa
oskrbovanje.

Na podlagi pridobljenih ugotovitev sem izoblikovala sklepe in predloge, ki bi neformalnim
oskrbovalcem pomagali pri oskrbovanju in pripomogli k njihovi razbremenitvi. Predlagam
sodelovanje zdravstvene in socialne stroke, vecje informiranje o vedenjskih in psihi¢nih
spremembah ljudi z demenco ter komunikacijo z njimi. Predlagam, da se pri nacrtovanju
storitev dolgotrajne oskrbe razis¢ejo potrebe neformalnih oskrbovalcev po posameznih
lokalnih skupnostih, ter se na podlagi tega zagotovi vec¢jo krajevno in ¢asovno dostopnost do
storitev. Predlagam tudi raziskovanje in Krepitev ostalih neformalnih virov pomodi
(prijateljev, sosedov) ter osredotoCenost tudi na pozitivne dejavnike, Ki se pri oskrbi

pojavljajo.
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