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Povzetek:

Naloga prikazuje del raziskave Skrb za osebe z demenco v skupnosti, ki smo jo leta 2005
opravili na Fakulteti za socialno delo. Sama sem se v nalogi Se posebej posvetila svojcem, ki
so glavni oskrbovalci oseb z demenco, ki Zivijo v skupnosti. Z raziskavo sem Zelela ugotoviti,
katere aktivnosti izvajajo, s kakSnimi tezavami se pri skrbi za osebe z demenco srecujejo, na
kakSen nacin so do sedaj poskusSali reSevati tezave ter kakSne potrebe po pomoci in podpori
vidijo v prihodnosti. Ugotovila sem, da svojci vecino aktivnosti za osebe z demenco
opravljajo vsakodnevno. Te aktivnosti se nanaSajo na osnovne potrebe oseb z demenco.
Svojci pomagajo pri osebni higieni, pri pripravi hrane in hranjenju, skrbijo za varnost ter se
druzijo z osebo z demenco. Najpogostejsi tezavi, s katerima se sreCujejo svojci, sta skrb za
osebo z demenco ter zaskrbljenost za prihodnost. Svojci se pri skrbi za osebe z demenco
posluzujejo pomoci sorodnikov, predvsem zensk, moski pa pomagajo pri tezjih opravilih v
hisi in zunaj nje. Nekateri svojci koristijo pomo¢ formalne oskrbovalke, vsi pa se zavedajo, da
bodo morali v prihodnosti razmisljati o formalni pomoci, tako s strani formalne oskrbovalke
kot doma za stare ljudi.

Kljub veliki psihi¢ni in fizi¢ni obremenitvi svojci ob skrbi za osebe z demenco dozivljajo
pozitivne izku$nje. Skrb za bolnega druZinskega ¢lana jim daje obcutek odgovornosti,
koristnosti in vrednosti. Svojci imajo obcutek, da starSem vracajo del skrbi, ki so je bili sami
delezni v otrostvu. V prihodnosti bi bilo potrebno razmisliti o pove€anju Stevila formalnih
oskrbovalk, ki bi bile posebej usposobljene za delo z osebami z demenco in bi skrb za osebe z
demenco opravljale tudi med vikendi. Potrebna bi bila publikacija o demenci na mestu, kjer se
zadrzuje vecje Stevilo ljudi. Svojce bi morali seznaniti o pomembnosti vaj za krepitev
spomina ter prostovoljstvo razsiriti na podeZelje, kjer stari ljudje pogosto Zivijo sami in v
slabih zivljenjskih pogojih.

Title: Care for people with dementia from relatives in Ptuj area

Deskriptors: age, ageing, dementia, person with dementia, relatives care for peoples with
dementia, care for people with dementia, burn out of relatives, informal help, formal help.
Abstract:

My Diploma paper shows a part of the research »Care for people with dementia in the
community« which was conducted in 2005 at the Faculty of Social Work. In this paper, I laid
stress on the relatives that take care of people with dementia and live in a community. I tried
to find out which activities, problems relatives encounter when dealing with people with
dementia. Furthermore, my goal was to see how they solved the problems and what kind of
help they need in future. My conclusions were that relatives help people with dementia on a
daily basis. The activities are referred to basic needs. The relatives help with the personal
hygiene, preparing food and feeding. They take care of safety and they socialize with them.
The tasks are gender-divided. The females take care of people with dementia, whereas, the
males help with the hard work in the house, as well as the outside. Some relatives use the help



of the formal caretaker. But they all are aware that in the future they all will need some formal
help in the sense of old people’s homes.

Even great physical and psychological stress, the relatives still encounter positive experiences.
Taking care of sick people gives them a feeling of responsibility, usefulness and value. The
relatives have a feeling that they give something back that they received in the childhood. In
the future, we should consider the number of formal caretakers, who would be specialized to
work with people with dementia, to increase. They would also do the work during the
weekends. A publication on dementia would also be very useful. The relatives should be
acquainted with the importance of different exercises that improve the memory. The voluntary
work should be expanded to the rural areas where old people live alone and in bad living
conditions.



PREDGOVOR

Skrb za osebe z demenco v skupnosti je odgovorna naloga, ki najpogosteje pade na ramena
svojcev in druzine osebe z demenco. Najpogosteje pade ta naloga prav na zenske ¢lanice
druzine, predvsem na hcerke.

Sama sem se za raziskavo Skrb za osebe z demenco v skupnosti, ki smo jo opravljali leta
2005, odlocila, ker sem bila tako v prvem kot v drugem letniku na praksi v Domu
upokojencev Ptuj, kjer sem prisla v stik s starimi ljudmi in z osebami z demenco. Tema se mi
je zdela zanimiva, zato sem se odlocila, da tudi sama raziS¢em, kako je v skupnosti
poskrbljeno za osebe z demenco.

V diplomski nalogi pa sem se osredotocila predvsem na svojce, ki skrbijo za osebe z demenco
v skupnosti. Zelela sem ugotoviti, katere vsakodnevne aktivnosti izvajajo svojci (neformalni
oskrbovalci) v skrbi za osebe z demenco, s katerimi tezavami se srecujejo, na kakSen nacin so
do sedaj poskusali reSevati tezave ter kakSne potrebe po pomoci in podpori vidijo v
prihodnosti. Raziskavo sem opravljala na Ptuju in v njegovi okolici, saj sem Zelela raziskati
problem skrbi za osebe z demenco v skupnosti v svojem domacem kraju.

Na tem mestu se zelim zahvaliti mentorici dr. Jani Mali, ki mi je ves Cas pisanja diplomske
naloge stala ob strani in mi svetovala. Zahvala velja tudi Domu upokojencev Ptuj, kjer so mi
omogocili dostop do podatkov oseb z demenco, ki zivijo v skupnosti. Pomagali so mi tudi pri
navezovanju stikov s strokovnimi delavci, ki prihajajo v stik z osebami z demenco in
njihovimi svojci. Najvecja zahvala pa gre osebam z demenco, njihovim svojcem ter
strokovnim delavcem, ki so mi pomagali, da sem lahko opravila raziskavo, na kateri temelji

moja diplomska naloga.
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1. TEORETICNI UVOD
1.1. STARANIJE V SODOBNI DRUZBI

»Clovek ne more na istem mestu dvakrat stopiti v isto reko,« je dialektiko sveta odkrival Ze
Heraklit. Prav tako je s ¢loveskim zivljenjem. Nov dan je drugacen od prejSnjega, Ceprav mu
je na videz podoben. Spreminjajo se telesne celice, spreminja se dusa. Vsako dejanje, vsaka
beseda in vsaka Se tako bezna misel se zapisSejo v duso in spomin. Ne da bi se zavedali, poteka
ta proces v nas do konca Zivljenja. Vendar pa se ljudje razlicno staramo in pri enaki starosti

nismo vsi videti enako stari.« (Hojnik Zupanc v Hojnik Zupanc 1997: 1)

Ida Hojnik Zupanc (1997: 3—4) pravi, da pri vsakem ¢loveku razlikujemo tri vrste starosti:

kronolosko starost, biolosko starost in psiholosko (dozivljajsko) starost.

Kronoloska starost je dolofena z rojstnim datumom in nanjo ne moremo vplivati. Na

kronolosko starost so vezane dolocene druzbene zahteve, npr. vstop v Solo, upokojitev.

Bioloska ali funkcionalna starost se kaze v tem, koliko zmore ¢lovek samostojno opravljati
temeljna Zivljenjska opravila in koliko je zdrav. Tovrstno starost tezko merimo, ker medicina

ne razpolaga z bioloskimi testi, ki bi dovolj zanesljivo dolocali dejansko starost telesa.
Psiholoska starost je odvisna od tega, koliko star se pocuti vsak posameznik.

Kronolosko starost predpisuje druzba in je neosebna, medtem ko je funkcionalna starost
objektivno stanje Cloveka, dozivljajska starost pa je osebno dozivljanje svoje starosti. (Mali

2002: 318)

»Ce upostevamo razli¢no biolosko staranje in individualno doZivljanje Zivljenja in okolja,
postane vsak posameznik z leti unikat: enkratno neponovljivo ¢lovesko bitje. V starosti si niti
dva Cloveka na svetu nista podobna: vsak posameznik v starosti odseva edinstvenost svoje

zivljenjske poti.« (Hojnik Zupanc v Hojnik Zupanc 1997: 4)

Starost je neizbezno zivljenjsko obdobje. Vsak clovek si nedvomno Zeli, da bi se normalno
staral. Staranje je pri mnogih ljudeh spontan proces, ki ga ne opazijo niti ne omenjajo.
Nekateri starostne spremembe prenasSajo kot breme ter se z njimi ne morejo soociti. (Hojnik -

Zupanc v Hojnik - Zupanc 1997: 12) Prav zato je pomembna priprava na kakovostno starost



7e v prejsnjih obdobjih Zivljenja. Clovek si mora izoblikovati pozitivno stalii¢e do starosti; ne
sme je podcenjevati ali pa si o njej delati iluzij. Starost je potrebno dojemati realisti¢no,
vendar s pozitivnega stalis¢a. Za kakovostno zivljenje je prav tako pomembno, da je ¢lovek
povezan z vsemi tremi generacijami. Od starega ¢loveka lahko mlajSa generacija sprejema
zivljenjske izkusnje in kulturo. Staremu ¢loveku pa bo to pomagalo razumeti mlajSe in z njimi

vzdrzevati medgeneracijske stike. (Ramovs 2003: 244-247)

Vsako obdobje zivljenja se deli na ve¢ podobdobij. Ramovs$ meni, da je z vidika socialnega
funkcioniranja ustrezna delitev starosti na tri podobdobja. To so: zgodnje starostno odbobje
od 66.—75. leta starosti, ko Clovek Se Zivi dokaj dejavno, srednje starostno odbobje od 76.—85.
leta starosti, ko se ¢lovek privaja na upadanje moci, ter pozno starostno obdobje po 86. letu
starosti, ko Clovek postaja prejemnik pomoci, sam pa opravlja zadnje naloge v Zzivljenju.

(Ramovs 2003: 70-75)

Velikokrat lahko zasledimo, da ljudje starost povezujejo z mnogimi negativnimi stereotipi.
Starejsi ljudje so pogosto oznaceni kot nemoc¢ni in z omejenimi zivljenjskimi moznostmi.
Kljub temu pa je za veliko starih ljudi ta oznaka neosnovana, saj je veliko starejsih in starih
ljudi kljub spremembam, ki jih doletijo v starosti, Se vedno v dobri kondiciji. Spremembe,
katere najpogosteje doletijo stare ljudi, so: znizana telesna zmogljivost, upadanje
intelektualnih sposobnosti, socialni problemi, psihi¢ne spremembe, spremembe na podroc¢ju
jezika. Pri starih ljudeh upada uc¢inkovitost in funkcionalnost organov, zato je pomembno, da
vzdrzujejo kondicijo s primerno prehrano, gibanjem in mentalno aktivnostjo. Sorodniki,
prijatelji ter partnerji naj staremu cloveku s svojo blizino vlivajo pogum, nudijo podporo in
pomoc¢. Pomembno je, da ima star ¢lovek obc¢utek varnosti in zadovoljstva. Prav tako imajo na
njegovo zivljenje zelo velik vpliv pozitivna pri¢akovanja okolice. (Novljan, Jelenc 2002: 7—

13)

Na stare ljudi pa ima velik vpliv tudi druzbeni nadzor nad Custvovanjem. Stari ljudje si
pogosto prizadevajo obcutiti doloeno Custvo, ki je druzbeno sprejemljivo in pri¢akovano.
Tako pogosto potlacijo prava lastna Custva, ki niso sprejemljiva, navzven pa pokazejo

druzbeno pri¢akovana Custva. (Mali 2002: 317)

Custvo, ki se posebej pogosto povezuje s starostjo, predvsem zaradi izgube bliznjih oseb ter

zaradi redkejsih socialnih stikov, je osamljenost. Zavedati pa se moramo, da se lahko ¢lovek



pocuti osamljenega tudi, ¢e ima okrog sebe polno ljudi in seveda obratno se lahko ¢lovek, ki
nima pogostih socialnih stikov, ne pocuti prav ni¢ osamljenega. (Mali 2002: 318-319)

Starosti smo torej posebej v preteklosti pripisovali najrazli¢nejSe stereotipe. Danes pa se vse
pogosteje zavedamo, da starost ne pomeni ve¢ grdote, brezzobosti, senilnosti, aseksualnosti,
inkontinentnosti, nemoci, obnemoglosti, zapeckarstva, socialne izoliranosti. Starost je postala
obdobje ¢loveskega razvoja brez primere, ki pocasi spreminja vrednote celotne kulture. V
danas$nji druzbi, ki na vsakem koraku casti kult mladosti, so starostniki premalo vkljuceni v
druzbo, njihove zivljenjske izkusnje in strokovno znanje pa premalo uporabljene. V kulturi, ki
povzdiguje predvsem vrednote, kot so hitrost, storilnost, u¢inkovitost in uspesnost, so starejsi
Se vedno nemalokrat moteCi. Za doloCeno in nezanemarljivo kategorijo starostnikov je
staranje Se posebej travmati¢no zaradi bolezni, rev§Cine in osamljenosti. Za tiste, ki so Se pri
moceh, finanéno zmozni in mobilni, pa je lahko normalen bioloSki proces staranja zelo
travmaticen, ze zaradi pritiskov sodobne potrosniske kulture po lepem in mladostnem videzu.
Pri¢akujemo lahko, da bodo naslednje generacije starostnikov blagodejno vplivale na civilno
druzbo. Z novimi zivljenjskimi slogi in vrednotami, kot so udejstvovanje v sorodniskih
mrezah in skupnosti ter v naravi, sproscenost, kakovostna izraba prostega casa, skrb za
zdravje, pa bodo prihajajoe generacije starejSih pospeSeno spreminjale SirSe kulturne
vrednote, od  katerih lahko 1imajo  korist vse druzbe in ves svet.
(http://www.Kapitalskadruzba.si/pokojninski_sistem/raziskava o _odnosu_do_starosti/zbornik

/metka_kuhar)

Staranje prebivalstva je tudi v Sloveniji proces, ki se mu ne bo mogoce izogniti. Z upadanjem
Stevila rojenith in upocasnjevanjem umrljivosti se spreminja tudi starostna sestava
prebivalstva. Delez starejSih (65 let in vec), ki je v osemdesetih letih stagniral na ravni 10 %,

se od leta 1987 naprej stalno povecuje in je leta 2004 Ze presegel 15 %.

V letu 1948 je bilo v Sloveniji 7,3 % prebivalstva starejSih od 65 let. Leta 1961 je ta procent
narasel ze na 7,8 %, leta 1981 pa kar na 11,1 %. V Sloveniji je bilo konec leta 2007 2.025.866
prebivalcev. V kategoriji nad 65 let je bilo 326.847 prebivalcev, kar znasa 16,13 % celotne
populacije. V obc¢ini Ptuj pa je bilo konec istega leta 23.729 prebivalcev. V kategoriji nad 65
let je bilo 3.782 prebivalcev, kar znasa 15,94 % celotne populacije v obcini Ptuj.

(http://www.stat.si/pxweb/Dialog/Saveshow.asp)


http://www.kapitalskadruzba.si/

Zivljenjska doba se nenehno podaljsuje, kljub temu pa lahko star ¢lovek postane odvisen od
tuje pomoci. Z odvisnostjo se ponavadi tezko soo€i tako prizadeta oseba kakor tudi druzina.
Najbolj stresno vplivajo na cloveka nenadne nepricakovane spremembe. Nekateri se s
tezavami soocijo realno, pri drugih pa lahko nastopi depresija in otopelost. Taki ljudje
potrebujejo mocno Custveno oporo, ki jo lahko dobijo v druzini ali v skupinah za samopomoc.

(Hojnik Zupanc v Hojnik Zupanc 1997: 115-117)

1.2 OBLIKE SKRBI ZA STARE LJUDI

V preteklosti je pri oskrbi starih ljudi prevladovala tradicionalna domaca ali druzinska ter
sosedska oskrba. Podatki kazejo, da je v domaci oskrbi Se vedno vecina starih ljudi, ki
potrebujejo nego in oskrbo. Sodobna druzina pa se zelo spreminja in ¢edalje vecji deleZ ljudi
zivi samih. Zadnja leta se pri nas in drugod po Evropi kaze, da druzina v tej vlogi odpoveduje.

Moznosti za druzinsko in domaco oskrbo starih ljudi se danes kr¢ijo iz ve¢ razlogov:
e vecanje deleza starih ljudi in hkrati upadanje deleza mlade in srednje generacije;
e vecanje deleza starih ljudi, ki zivijo sami ali skupaj z drugim starim ¢lovekom;

e druzinsko oskrbo prevzemajo zaposlene Zenske, ki so v poklicnem, druzinskem in
druzbenem pogledu skrajno obremenjene;

o oskrba starega ¢loveka v druzini je v Sloveniji in tudi v svetu slabo raziskana, zato ta
pomembna socialnovarstvena mreza ni bila delezna niti strokovne niti javne
socialnopoliti¢ne pozornosti in podpore.

(http://www.zdruzenjeobcin.si/dokumenti/doku511.doc)

Potrebno se je torej obrniti na druge vire pomoc¢i, ki pomagajo starejSim in nadomescajo
funkcijo druzine ali pa jo le dopolnjujejo. To so: domovi za stare, dnevni centri, pomo¢ na

domu, skupine za samopomoc¢, oskrbovana stanovanja ipd.

Domovi za stare opravljajo institucionalno varstvo starejSih. Izvajajo celovito skrb za starejse
prebivalce z namenom, da sta stanovalcem domov zagotovljena bivanje in vsestranska oskrba,
prilagojena individualnim potrebam za njihovo polnovredno zivljenje. Tezavo predstavlja

dejstvo, da domovi ne morejo ve¢ zadostiti vsem potrebam starejSih ljudi.


http://www.zdruzenjeobcin/

(http://www.zdruzenjeobcin.si/dokumenti/doku511.doc)

Velik korak naprej prinaSajo tudi oskrbniSke druzine. V Sloveniji Se niso primer utecene
prakse, vendar predstavljajo nov korak k vecji kakovosti starih ljudi, ki ne morejo Ziveti

doma.

V Nemciji so se tudi za osebe z demenco zelo dobro obnesle hiSne skupnosti, ki zdruzujejo
prednosti doma za stare ljudi, pomoc¢i na domu, varovanih stanovanj ter drugih servisnih
uslug, ki jih ponujajo za ohranjanje sposobnosti starega ¢loveka. Ker so hisne skupnosti Sele
na zacetku svojega delovanja, se njene Sibke tocke Sele odkrivajo, vendar predstavljajo

pomemben in velik korak k bolj osebnemu Zivljenju starostnika. (Ramovs 2003: 316-319)

Storitev institucionalnega varstva je lahko zagotovljena tudi v oskrbovanem stanovanju. Ta
storitev je praviloma namenjena starejSim ljudem, ki lahko Se vedno Zivijo razmeroma

samostojno zivljenje s pomocjo strokovnega osebja.

Socialna oskrba v oskrbovanem stanovanju obsega: pomoc¢ pri vzdrzevanju osebne higiene in
izvajanju dnevnih opravil ter varstvo in pomoc¢ pri ohranjanju socialnih stikov.

Stanovalcem v oskrbovanih stanovanjih mora biti zagotovljena tudi moZnost uporabe
celodnevne nujne pomoci preko klicnih centrov za pomo¢ na daljavo. Obseg in vrsta oskrbe
se prilagodita potrebam in Zeljam posameznega upravicenca. Izvajalec storitve pa je dolzan
zagotoviti tudi izvajanje zdravstvenega varstva in zdravstvene nege s sklenitvijo pogodbe z
izvajalcem te dejavnosti. Stanovalci oskrbovanih stanovanj imajo praviloma moZnost, da
izbirajo posamezne storitve ali pa pakete storitev. Storitve oziroma paketi storitev so odvisni
od obsega pomoci, ki jo posameznik potrebuje glede na svoje zdravstveno stanje. Oskrbovana
stanovanja pa morajo imeti tudi oskrbnika (pravna ali fizi¢na oseba), ki skrbi za 24-urno
dnevno pomoc¢ stanovalcem oskrbovanih stanovan;.

(http://www.mddsz.gov.si/index.php?id=6800 )

V Sloveniji so pred nekaj leti zaceli delovati centri za pomoc na daljavo. Ti naj bi bili sredisce
informacij o moznostih za pomo¢ starim ljudem ter potrebah. V praksi so se pokazale tezave,
saj deluje manj centrov, kot je bilo nacrtovano, imajo pa tudi sorazmerno majhno S$tevilo

uporabnikov. (Ramovs 2003: 309)
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Storitev varovanja na daljavo je telekomunikacijska socialno-varstvena storitev, ki jo pogosto
zasledimo kot storitev socialnega servisa. Storitev je namenjena starejSim od 65 let, invalidom
ter ljudem s kroni¢nimi in akutnimi boleznimi ter jim omogoca, da ¢im dlje samostojno in
varno zivijo v svojem domacem okolju, saj omogoca takojSnje organiziranje ucinkovite
pomoci. Storitev obsega 24-urno varovanje preko posebnega telefonskega aparata z rde¢im
gumbom, s katerim uporabnik lahko pokli¢e na pomo¢ tudi takrat, ko ne more doseci telefona.
(http://www .fsd.si/gradivo/4.%20letnik/Socialno%20del0%20s%20starimi/Vaje/katalog%20sl
u%C5%BEb-skrb%20za%?20stare%20ljudi.doc)

Pomo¢ na domu je izven institucionalna oblika varstva, ki omogoca starejSim, da ob
organizirani pomoc¢i na domu ostanejo v svojem okolju. Izvajajo jo lahko javni zavodi na
podro¢ju socialnega varstva, centri za pomo¢ na domu, zasebniki, nevladne organizacije.
(http://www.zdruzenjeobcin.si/dokumenti/doku511.doc)

Osnovna dejavnost centrov za pomo¢ na domu je socialna oskrba na domu, ki je namenjena
upravicencem, ki imajo zagotovljene bivalne in druge pogoje za Zivljenje v svojem bivalnem
okolju, ¢e se zaradi starosti ali hude invalidnosti ne morejo oskrbovati in negovati sami,
njihovi svojci pa take oskrbe in nege ne zmorejo ali zanju nimajo moznosti. Gre za razli¢ne
oblike organizirane, prakticne pomoci in uslug, s katerimi se upravi¢encem vsaj za doloc¢en
¢as nadomesti potrebo po institucionalnem varstvu v zavodu, v drugi druzini ali v drugi
organizirani obliki.

Storitev se prilagodi potrebam posameznega upravi¢enca in obsega: gospodinjsko pomoc,

pomo¢ pri vzdrzevanju osebne higiene in pomoc¢ pri ohranjanju socialnih stikov.

Upravicenci do socialne oskrbe na domu so osebe, ki jim preostale psihofizi¢ne sposobnosti
omogocajo, da z obCasno organizirano pomocjo drugega ohranjajo zadovoljivo dusevno in
telesno  pocutje in  lahko  funkcionirajo v = znanem = bivalnem  okolju.
(http://www.fsd.si/gradivo/4.%20letnik/Socialno%20delo%20s%20starimi/Vaje/katalog%20sl
u%C5%BEb-skrb%20za%?20stare%20ljudi.doc).

V¢casih za starega Cloveka ni varno, da Zivi sam, ker pa so svojci v sluzbah ali Solah,
predstavlja skrb za starega ¢loveka problem. Namestitev starega ¢loveka v dnevnem centru v
¢asu, ko so svojci odsotni, bi bila idealna resitev. (Pentek v Pentek, Saksida 2000: 33) Dnevni

center je oblika varstva, v katero se vkljucijo starejSe osebe, ki zaradi posebnih potreb
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potrebujejo pomoc¢ in delno oskrbo. Ta dejavnost pomembno dopolnjuje in razbremenjuje
druZinsko oskrbo ter podaljSuje bivanje ljudi v lastnih domovih.
(http://www.zdruzenjeobcin.si/dokumenti/doku511.doc) Praksa kaze, da domovi za stare niso
najboljSa moznost za dnevno varstvo, saj stari ljudje dom za stare Se vedno vidijo kot
nezazeleno zadnjo postajo. Ljudje se zato veliko lazje odloCajo za dnevno varstvo, ki je
organizirano kje drugje. (Ramovs 2003: 317, 319) Socialni servis obsega pomo¢ pri hiSnih in
drugih opravilih v primeru otrokovega rojstva, bolezni, v primeru nesre¢ ter v drugih
primerih, ko je ta pomo¢ potrebna za vkljucitev osebe v vsakdanje Zivljenje, vendar pa
socialni servis ne sodi v javno sluzbo. Storitev obsega: prinasanje pripravljenih obrokov
hrane, nakup in prinasanje zivil ali drugih potrebs¢in, priprava kurjave, nabava ozimnice,
pranje in likanje perila, vzdrzevanje okolice stanovanja, temeljito CiS€enje in popravila v
stanovanju, opremljanje, organiziranje in izvajanje razlicnih oblik druZabniStva, storitve za
nego telesa in vzdrZevanje videza, nega hisnih zivali, nadzor jemanja zdravil, varovanje in
nadziranje stanja uporabnika prek noci ... Uporabnik je vsakdo, ki naro¢i doloc¢en del storitve
in prevzame obveznost placila storitve in kritja stroskov v zvezi z opravljeno storitvijo.
Izvajalci storitve so subjekti, ki jim Ministrstvo za delo, druzino in socialne zadeve podeli
dovoljenje za delo za opravljanje te storitve.
(http://www.fsd.si/gradivo/4.%20letnik/Socialno%20delo%20s%20starimi/Vaje/katalog%20sl
u%C5%BEb-skrb%20za%20stare%20ljudi.doc).

Stari ljudje v Sloveniji imajo zagotovljeno pomo¢ razen v formalnih tudi preko neformalnih in
drugih socialnih mrez. Neformalna pomoc¢ starim ljudem je pomembno dopolnilo formalnemu
varstvu in privatnim sluzbam, oblike njihove pomoci pa so zelo raznolike: materialna pomoc,
pomoc¢ pri delu, druzabnistvo in sodelovanje z nosilci formalne mreze skrbi za stare ljudi,
svetovanje ipd. (http://www.zdruzenjeobcin.si/dokumenti/doku511.doc)

Humanitarne organizacije so pomembni nosilci prostovoljne pomoc¢i starim ljudem. Njihova
pomo¢ je zelo raznolika, saj nudijo vse od materialne pomoc¢i do pomoci pri delu ter
druzabni$tva s starimi ljudmi. Prav tako pa tudi sodelujejo z nosilci formalne mreze skrbi za
stare ljudi. Prostovoljno pomo¢ starim ljudem nudijo tudi prostovoljci iz prostovoljskih in
dobrodelnih organizacij in skupin za samopomo¢ ali pa mladi iz osnovnih in srednjih Sol, ki
so tako delezni tudi pomembnih vzgojnih u¢inkov.

Upokojenci se prav tako zdruzujejo v drustva upokojencev, ki skrbijo za Zivljenjske razmere

svojih ¢lanov. (Mesec, Ogri¢, Jaki¢ v Mesec 2003: 66, 67)
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Skupina starih ljudi za samopomoc je skupina naklju¢no zbranih posameznikov, z namenom
postati prijateljska skupina, srecujejo pa se redno enkrat tedensko po uro in pol. Temeljna
dejavnost v skupini je pogovor. Pogovor se nanasa na teme, ki ¢lane povezujejo. V skupinah
negujejo kulturo poslusanja, ki je pogoj za poglobljen pogovor. V pogovoru sodeluje in
posreduje svojo lastno Zzivljenjsko izkusnjo vsak ¢lan, ki izrazi svoje obcutke, staliSa in
mnenja. V skupini se izogibajo moraliziranju, poucevanju in kritiziranju. Kar je bilo v skupini
izreceno, se varuje. Dodatne aktivnosti so izven rednih sre¢anj. V skupini poteka proces
zadovoljevanja nematerialnih potreb po temeljnem medcloveskem odnosu, dozivljanju smisla

starosti in povezanosti vseh treh generacij.

Univerze za tretje zivljenjsko obdobje so namenjene izobrazevanju in razvoju starejSih. V
okviru univerz za tretje zivljenjsko obdobje se razvija izobrazevanje starejSih za njihovo
osebnostno rast, razumevanje lastnega polozaja v druzbi ter dejavno delovanje v druzbi v
dobro vseh rodov. Clani univerz za tretje Zivljenjsko obdobje se izobrazujejo na predavanjih,
v strokovnih delavnicah in tudi v Studijskih krozkih, torej so poleg mentorja tudi ¢lani sami s
svojimi izkuSnjami, odkrivanjem, znanjem in kulturo vir ucenja.
(http://www.fsd.si/gradivo/4.%20letnik/Socialno%20delo%20s%20starimi/Vaje/katalog%20sl
u%C5%BEb-skrb%20za%?20stare%20ljudi.doc).

Drzave in stroke so pred izzivom, da naglo razvijejo in razsirijo nove modele pomo¢i druzini
s starim ¢lovekom, nove, Cloveku prijazne programe oskrbe starih ljudi in druge podporne
socialne mreze za kakovostno staranje ter sozitje generacij v krajevni skupnosti. Pri oskrbi in
negi starih ljudi je treba najti ravnotezje med druzino, novimi socialnimi programi za stare
ljudi ter nastanitvijo v ustanovi. V okviru EU se naglo uveljavljajo taki programi za oskrbo
starih ljudi, ki so vezni ¢len med druzino in institucionalnim varstvom; zlasti dnevno varstvo,
oskrbovana stanovanja, socialna oskrba in nega na domu, zacasno varstvo za oddih svojcev
ter medgeneracijsko prostovoljstvo so sodobni programi za vzpostavljanje novega ravnotezja
med odgovornostjo posameznika, njegove druzine, drzave in civilne druzbe na podroc¢ju skrbi
za kakovostno staranje in solidarno sozitje med generacijami. Pri nas se zadnja leta dobro
razvija pomo¢ na domu, zelo dobro pa so razviti prostovoljni programi skupinskega in
individualnega medgeneracijskega druzabnistva.

(http://www.zdruzenjeobcin.si/dokumenti/doku511.doc)
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1.3. DEMENCA

Hujsa je od prav vsake poSkodbe udov telesa, bolni sluzabnikov imen ne pozna, ne prijatelja
lica - vCeraj je z njim Se vecerjal, ne tistih, katerim zivljenje dal je, jih vzredil. (Kogoj,

Mikluz, Dragar 1996: 1)

»Demenca spremeni ¢loveka. Vendar ne tako, da bi se ¢lovek zjutraj zbudil in bil dementen.

Zacne se pocasi.« (Van Hiilsen 2007: 17)

Demenca je skupek bolezenskih znakov. Vkljucuje motnje mnogih visjih mozganskih funkcij,
kot so: spomin, misljenje, orientacija, razumevanje, racunanje, sposobnost ucenja, sposobnost
besednega izraZanja ali presoje. Motnje so toliko izraZene, da bistveno motijo delovno ali

socialno uspesnost. (Kogoj, Mikluz, Dragar 1996: 3)

Demenca pomeni hud upad razumskih funkcij, strokovnjaki pa jo delijo na ve¢ razvojnih
stopenj, pri ¢emer meje med njimi niso izrazito zacrtane. Vida MiloSevi¢ Arnold (MiloSevi¢
Arnold v Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 25-27) je po Naomi Fiel razdelila demenco na Stiri

stopnje :
1. stopnja: POMANJKLIJIVA SLABA ORIENTACIJA

Osebe z demenco se Se orientirajo na druge osebe, Cas in kraj, pogosto zivijo Se v lastnem
gospodinjstvu, pogosto se prepirajo s sosedi ali sorodniki, pogosto obtozujejo druge,

zaznavajo svoje izgube, vendar jih ne priznajo.
2. stopnja: CASOVNA ZMEDENOST

Osebe z demenco se obc¢asno Casovno in krajevno ne morejo orientirati, druge osebe Se
prepoznajo, pogosto jih najdemo v psihiatri¢ni bolnisnici, so dokaj nemirne, ob¢asno opazijo

svoje omejitve in so zato zelo nesrecne.
3. stopnja: PONAVLJAJOCI SE GIBI

Osebe z demenco tretje stopnje Zivijo pretezno v domovih za stare, v psihiatri¢nih
bolniSnicah, tekajo ali kri¢ijo s skoraj nepretrgano, obcudovanja vredno kondicijo, komajda Se

opazijo svoje primanjkljaje, nimajo orientacije glede osebe, ¢asa in prostora.
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4. stopnja: ZIVOTARJENIJE

Osebe z demenco v tej fazi Zivijo skorajda izklju¢no v domovih za stare, na zunanje drazljaje

ne reagirajo ali pa zelo redko, lezijo v postel;ji ali pa sedijo v vozicku.

Nedvomno moramo pri nacrtovanju oblik skrbi za osebe z demenco upostevati stopnjo
njihove prizadetosti in preostale sposobnosti za samostojno funkcioniranje. S sodobnimi
metodami dela s takimi osebami pa lahko tudi nekoliko upocasnimo in omilimo potek
demence in tako poskrbimo za kakovostnejSe Zivljenje starih ljudi, ki jih je prizadela ta
bolezen. Vsak stadij demence zahteva razlicno obravnavo osebe z demenco, razli¢ni pa so
tudi pri¢akovani u€inki. V zgodnjem stadiju so nasa prizadevanja usmerjena v pravocasno in
pravilno postavljeno diagnozo ter zdravljenje, katerega cilj je ¢imbolj uc¢inkovito ohranjanje
sposobnosti osebe z demenco. V poznih stadijih demence pa smo vcasih zadovoljni ze, ¢e
ublazimo nemir in druge vedenjske spremembe, nespecnost, halucinacije in morebitna
delirantna stanja. Demenca usodno ne prizadane le osebe z demenco, temve¢ zaradi
osebnostnih in vedenjskih sprememb ter vecje odvisnosti vpliva tudi na odnos bliznjih do te
osebe. V zdravljenje morajo biti nujno vkljuceni vsi prizadeti — neprestana skrb za osebo z
demenco je namrec zelo naporna. Bliznji so pri tem pogosto zelo iz¢rpani in zato osebi z
demenco ne morejo nuditi toliko pomoci, kolikor bi je lahko v drugih okolis¢inah ali pri
drugih boleznih. V obravnavo osebe z demenco moramo nujno vkljuéiti tudi pomoc, ki jo

lahko nudimo bliznjim. (Kogoj v Lunder 2007: 40—41)

Skrb za osebe z demenco je zelo odgovorna naloga, ki zahteva od svojcev veliko energije.
Zaradi tega se lahko pri svojcih, ki skrbijo za osebe z demenco, pojavijo zdravstveni
problemi, ki so posledica izérpanosti in preobremenjenosti. Svojce prav tako pestijo financni
problemi ter nepoznavanje in nerazumevanje bolezni, za katero je zbolela oseba z demenco.
(Mali v Mali Milosevi¢ Arnold 2007: 123—125) Svojci, ki skrbijo za osebe z demenco, se po
pomoc¢ najpogosteje obrnejo na zdravstvene domove, domove za stare, centre za socialno delo
ter psihiatricne bolnisnice. Poudariti je potrebno, da se strokovnjaki preve¢ usmerjajo na
negativne vidike skrbi ter so premalo pozorni na pozitivne izkusnje, ki jih prinasa skrb za

osebe z demenco. (Mali v Mali Milosevi¢ Arnold 2007: 129)

Osebe z demenco pogosteje pozabljajo imena ali zalozijo posamezne predmete. Zaradi

stopnjevanja tezav s spominom in upada ostalih sposobnosti naras¢a napetost, obupanost,
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pojavijo se obcutki manjvrednosti. Med pogovorom tezje najdejo posamezne besede ali jih
izpusc€ajo, tezko sledijo dolgim zahtevnim pogovorom in tezje dojemajo simbolno izraZanje.
Svojce pogosto obtozujejo kraje stvari, ki so jih zalozili in so nanje pozabili. Ker se pocutijo
ogrozene, so ob tem napeti, jezni, nezaupljivi, lahko tudi fizicno agresivni. Hitro se zjocejo,
vendar se tudi hitro umirijo. Kasneje ne prepoznajo niti svojih najblizjih, ne znajdejo se v
lastnem domu, ne vedo, kje se nahajajo. Osebe z demenco potrebujejo nadzor in veliko

spodbud pri aktivnostih, ki jih veselijo in jih Se zmorejo. (Kav¢i€ v Pisljar 2004: 73-74)

Ob tem svojci opazijo tudi osebnostne spremembe. Starostniki, ki jim peSa spomin, pogosto
postanejo potrti, odmaknjeni, otopeli ali razdrazljivi. Razdrazljivost vcasih privede do
nepri¢akovanih izbruhov nasilnega vedenja. Razburijo jih dogodki, na katere so se prej
odzivali umirjeno in spokojno. S¢asoma se lahko pojavijo tudi blodnje — to so motnje
misljenja z neresnicno ali izmisljeno vsebino. Pri nekaterih se pojavijo tudi halucinacije, kot

so na primer prisluhi in prividi.

Prav vedenjske spremembe ali jasne psihi¢ne spremembe privedejo bolnika do zdravniske
pomoci. Za negovalce in svojce pa so te spremembe zelo naporne in ¢ustveno obremenjujoce.
(Velikonja 2004: 3) Nancy Reagan je demenco oziroma Alzheimerjevo bolezen, za katero je

zbolel njen moz, oznacila kot dolgo poslavljanje. (Barrett 1997 v Zarit, Zarit 1998: 32)

Zelo pomembno je, da se diagnoza postavi v zaCetnem obdobju bolezni, saj se lahko takrat
najbolj vpliva na napredovanje in potek bolezni. (Pentek v Hojnik Zupanc 1997: 136)
Zdravila, ki bi pozdravilo demenco, Se ne poznamo, obstajajo pa zdravila, ki zdravijo
posledice demence. Pomembne so vaje, ki pomagajo ohranjati spomin, saj se tako ohranja
svezina mozganov ter miselnih procesov. Zelo pomembno je torej, da svojce poucimo o

izvajanju teh vaj. (Pentek v Hojnik Zupanc 1997: 142)

Osebe z demenco so zelo ranljive, saj so njihove potrebe v rokah tistih, ki zanje skrbijo.
Najpogosteje so neformalni oskrbovalci oseb z demenco njihovi svojci. Le-ti so tihe Zrtve
demence, saj se vsi premalo zavedamo, kakSno breme prenasajo. Na njihov stres se osebe z
demenco pogosto odzovejo z jezo ali tesnobo, kar pripelje do enakih negativnih obcutkov pri

svojcih samih. (Mikluz v Kogoj 2000: 71)
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Prizadete osebe se raje umaknejo vase, pozabljajo besede in ne govorijo, kot pa da bi jih drugi
nenehno popravljali. Prav tako pa molcijo tudi svojci. Zid molka je potrebno prebiti ter o

bolezni spregovoriti, saj bo to pomagalo vsem. (Van Hiilsen 2007: 19)

Komunikacija je v Zivljenju osebe z demenco zelo pomembna. Nujno je, da oseba z demenco
zaupa ljudem, s katerimi Zivi. Ce oseba z demenco ¢uti, da drugi kaZejo zanimanje zanjo,
zafne pocasi zaupati. Takrat je osebo z demenco manj strah morebitnega neuspeha, pocuti se
varno in mo¢no. Ob tem se zmanjsa tudi strah in negotovost. (Van Hiilsen 2007: 37-42) Pri
osebi z demenco je prizadeta sposobnost za komuniciranje, kar lahko ovira odnos med osebo
z demenco in svojcem oziroma formalnim oskrbovalcem. Moramo se zavedati, da obstajajo Se
druge komunikacijske spretnosti, ki jih je oseba z demenco v zivljenju razvila. Zraven
verbalne komunikacije moramo biti pri komunikaciji z osebo z demenco pozorni tudi na
mimiko obraza, oCesni stik, drzo, dotik in gibe. (MiloSevi¢ Arnold v Mali, MiloSevi¢ Arnold

2007: 132)

“Mnogi ljudje z demenco se ne umikajo ve¢ v preteklost, ¢e se v sedanjosti dozivljajo kot
mocne, sprejete in koristne. Drugi ostajajo v svoji preteklosti — univerzalne formule ni — toda

vsi so srecnejsi, ¢e jih priznavamo in sprejemamo.” (Van Hiilsen 2007: 42)

Kljub spremembam, ki se pojavljajo pri osebah z demenco, so nekatere sposobnosti
ohranjene, zato je pomembno, da jih poskusamo ¢im dlje vzdrzevati. S tem vplivamo na
kvalitetnejSe zivljenje osebe z demenco, prispevamo pa tudi k njenemu samospostovanju ter

samostojnosti. (Vakselj, Hojan v Kogoj 2000: 73)
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1.4 MODELI RAZUMEVANJA DEMENCE

Skozi leta ukvarjanja z demenco so se pojavljali razliéni modeli metod dela z osebami z

demenco.

Klasi¢ni medicinski model vidi demenco kot bolezensko stanje. Pri tem modelu je pomembno

le, da za osebe z demenco ¢imbolj humano poskrbimo.

Socialni model ni usmerjen le na osebo z demenco, temve¢ tudi na socialno okolje ter
interakcije med njima. Pomembno je, da se osebo z demenco podpira ter se ji pomaga, da ¢im

dlje ohrani svojo samostojnost.

Drzavljanski model opozarja na enakopravnost oseb z demenco z drugimi in na nujnost

upostevanja vseh clovekovih pravic pri delu z njimi.

Holisti¢éni model ne pripisuje problemov v zvezi z demenco osebi z demenco, temve¢ moteni
komunikaciji med njo in drugimi ljudmi. V odnosu do oseb z demenco ne sme biti
dominantnosti, delo se mora prilagajati osebi z demenco, njenim Zeljam in interesom.

(Milosevi¢ Arnold v Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 27-29)

Skrb za osebe z demenco se v nekaterih domovih za stare razlikuje od klasi¢ne medicinske
skrbi za stare ljudi, saj delo poteka pocasneje ter je prilagojeno vsaki osebi z demenco
posebej. V ospredju je posameznik, pri delu pa se upoStevajo njegove zmoznosti in
sposobnosti. Na ta nacin se preprecuje prehitro upadanje. Za osebe z demenco so organizirane
tudi najrazli¢nejSe dejavnosti, pri cemer je potrebno paziti, da so namenjene posebej osebam z
demenco. Tukaj pa je pomembno Se to, da imajo osebe z demenco moZnost izbire, da se
odlocijo za tiste dejavnosti, ki so njim po godu. Kljub temu jih je potrebno k dejavnostim

spodbujati ter tako najti tisto, ki jim ustreza. (Mali, Rihter 2006: 324, 325, 329).

Ko sem opravljala prakso v Domu upokojencev Ptuj, sem bila prisotna tudi na oddelku za
osebe z demenco. Tam smo izvajali najrazli¢nejSe dejavnosti, prilagojene stanovalcem z
demenco. Poceli smo vse: pekli piskote, delali vaje za urjenje spomina, ustvarjali z volno,
brali ... Vsak dan po zajtrku smo skuhali pravo kavo, ki so jo potem v jedilnici popili

usluzbenci doma skupaj z osebami z demenco.
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Vsi, ki skrbijo za osebe z demenco, se morajo zavedati, kako pomembna je komunikacija v
Zivljenju osebe z demenco. V primeru, ko je verbalna komunikacija zaradi napredovanja
demence onemogocena, je pomembna neverbalna komunikacija, na kateri se gradi odnos med
osebo z demenco ter osebo, ki zanjo skrbi. Tako v domu za stare kot doma je pomembno, da
ima oseba z demenco moznost druzenja z ostalimi stanovalci doma, s starimi prijatelji ipd.
(Mali, Rihter 2006: 328- 330) Osebe z demenco pa so zaradi svojega vedenja s strani ostalih
stanovalcev Se dodatno zavrnjene, prav tako pa se delavci doma za stare ob njih ne pocutijo
lagodno. Potrebno je dodatno usposabljanje, saj tako delavci doma za stare spoznajo, da je
potrebno prilagoditi rezim institucije osebam z demenco in ne obratno. Dobijo obcutek vecje
kompetentnosti, samozavesti ter zadovoljstva pri delu z osebami z demenco. Osebam z
demenco pa prav model delne segregacije omogoca integracijo v domsko skupnost. Ob
pozitivnih spremembah se tudi pri svojcih, ki so imeli obcutek krivde zaradi namestitve osebe

z demenco v dom, le-ti zmanjsajo.

Predvsem v domu za stare je potrebno, da so strokovnjaki, ki delajo z osebami z demenco,
njihovi zagovorniki pravic in interesov. Zelo pomembno je dobro informiranje stanovalcev,
zaposlenih in svojcev o znacilnostth demence. Ta koncept je moc¢no povezan z
antidiskriminacijsko usmeritvijo, katere cilj je zagotoviti enake moznosti vsem stanovalcem v
domu za stare ter prepreciti diskriminacijo. V Stevilnih domovih Ze uspesno potekajo skupine
za samopomoC za stanovalce z demenco, kar dokazuje, da so sposobni sodelovati v
skupinskem procesu, prav tako pa jim skupina omogoc¢a ohranjati socialne stike. (Flaker et al

2004: 27—-30)

V praksi obstajajo trije modeli obravnave za stanovalce z demenco:

e Delno segregirana oblika: osebe z demenco so nastanjene skupaj z ostalimi stanovalci
doma za stare, obravnava pa poteka loeno. V nekaterih domovih imajo skupine za osebe
z demenco, ki se redno sestajajo.

e Segregirana oblika: osebe z demenco so locene od ostalih stanovalcev. Pri tem modelu
obravnave oseb z demenco je pomembno, da je osebam z demenco zagotovljeno
kakovostno bivanje.

e Integrirana oblika: osebe z demenco so nastanjene skupaj z ostalimi stanovalci in tudi
obravnava poteka skupaj. TakSen model ima svoje prednosti, saj spodbuja medsebojno

razumevanje in sprejemanje, zmanjSuje agresivnost, pozitivno vpliva na vedenje oseb z
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demenco in na njihovo samozavest. Model pa ima tudi svoje slabosti, saj so stari ljudje
vedno manj tolerantni in odklanjajo osebe z demenco. (MiloSevic Arnold, Mali v

Velikonja 2005: 52-53)

Raziskava, ki jo je Fakulteta za socialno delo opravljala leta 2003 in 2004, je pokazala, da se
vecina slovenskih domov za stare zaveda problema varstva oseb z demenco. Zaposleni so
opozorili na organizacijske, kadrovske in prostorske probleme ter na pomanjkanje
normativov. Kljub tem tezavam pa v domovih za stare razvijajo ustrezne programe za osebe z
demenco. Socialni model, ki so ga predlagali raziskovalci, temelji na individualnem pristopu,
pri njem pa enakopravno sodelujeta zdravstvo in socialno varstvo. Predlagan model uporablja
specializirane programe, ki so prilagojeni stopnji demence vsakega posameznika. (Mali v
Mali, Milosevi¢ Arnold 2007: 41) Pomembno mesto v socialnem modelu ima individualni
tim, v katerem sodelujejo vsi zaposleni, ki skrbijo za stanovalce oseb z demenco. Tim bi
poskrbel, da bi stanovalec z demenco dobil individualizirane storitve, ki mu omogocajo
izbiro, torej tisto, kar potrebuje in mu koristi. Raziskovalci so predlagali dolocene spremembe
za uspesnejSe prilagajanje potrebam oseb z demenco v domovih za stare. Pomembno je, da
imajo osebe z demenco stike z ostalimi stanovalci doma, ki jih zaposleni seznanijo z demenco
in njenimi simptomi. Prav tako pa je premalo izobrazevanj, predavanj in usposabljanj za
svojce oseb z demenco. Svojci opozarjajo tudi na preobremenjenost zaposlenih, niso
zadovoljni z varovanjem oseb z demenco ponoci, prav tako pa so opozorili na neustreznost

prostorov.

V raziskavi so zeleli ugotoviti, ali se pri skrbi za osebe z demenco v domovih upostevajo
nacela normalizacije, katere osnovni namen je destigmatizacija uporabnika. Ugotavljali so, ali
so prisotni dobri medsebojni odnosi, ali je v domovih prisotna moznost prave izbire, ali je
osebi z demenco omogoceno sodelovanje, moznost osebnega razvoja ter integracije v

druzbeno okolje

Predlagan model poudarja tudi, da je potrebno boljse sodelovanje med razli¢nimi izvajalci
storitev za stare ljudi, saj bo le tako omogoceno osebam z demenco preziveti Zivljenje v

okolju, ki jim je domace. (Milosevi¢ Arnold, Mali v Velikonja 2005: 52—-64)
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1.5. OBLIKE SKRBI ZA OSEBE Z DEMENCO

Po razpolozljivih podatkih iz literature ima med starejSimi do 65 let 2 % do 41 % teZave z
demenco; odstotek obolelih raste sorazmerno s starostjo. Podatki za svet pric¢ajo, da je oseb z
demenco v starosti od 65-69 let 1,5 %, v starosti od 85-89 let pa ze kar 20 %. Sicer pa v
Sloveniji ni zbranih podatkov, koliko je oseb z demenco, saj nih¢e ne vodi evidenc o Stevilu

obolelih za to boleznijo.

Okoli 5 % ljudi, starih nad 65 let, oboli tako, da niso sposobni skrbeti sami zase. 10 % ljudi,
starih nad 65 let, pa ima blazjo obliko demence. V domovih za starejSe obcane ima kar 60 %
oskrbovancev blazjo ali hujSo obliko demence. Prevalenca se zviSuje s starostjo. Petkrat
pogostejsa je pri starih nad 80 let, kot pri starih 70 let ali manj. Do leta 2030 se pricakuje, da
bo 20 % starejSih od 65 let kazalo znake demence. (Mali, MiloSevi¢ Arnold, Rihter 2005 )

Potrebno bo torej ustrezno usposabljanje delavcev ter seznanjanje svojcev oseb z demenco s
to boleznijo. Velika nevarnost pri delu z osebami z demenco je izkljucevanje, da pri delu z
njimi postajamo manj skrbni ter da pride do infantiliziranja (pootro¢evanja). Veliko tezavo pa
predstavlja tudi strah pred demenco. Zdravi ljudje odklanjajo osebe z demenco, saj jih pesti

strah in negotovost, da se to zgodi tudi njim. (Van Hiilsen 2007: 30-32)

V zadnjih letih so strokovnjaki na razli¢nih podroc¢jih skrbi za osebe z demenco spoznali, da
se lahko z razumevanjem in ustreznim odnosom okolja bolezenski proces demence bistveno
upocasni. Tako smo postavljeni pred nov izziv, saj je potrebno razviti mrezo sluzb in
programov, ki bodo osebam z demenco pomagali ohranjati samostojnost. (Mali, MiloSevi¢

Arnold v Mali, Milosevi¢ Arnold 2007: 5)

“Vsi strokovnjaki, ki neposredno delajo z osebami z demenco, morajo postati zagovorniki

pravic in interesov posameznikov in jim pomagati, da si pridobijo ali ohranijo ustrezno mesto

v skupnosti.” (MiloSevi¢ Arnold v Mali, Milosevi¢ Arnold 2007: 30)

Odnosi med osebo z demenco ter drugimi ljudmi morajo biti kakovostni. Osebi z demenco se
mora dajati obCutek sprejetosti ter spoStovanja. Pomembno je, da ima oseba z demenco
ustrezne informacije, spodbudo in podporo, saj to pomeni, da obvladuje svoje Zivljenje in da
je pomembna. Temu naj bo tako tudi, ko zivi oseba z demenco v instituciji. V tem primeru naj

taka oseba zivi in deluje ¢im bolj tako, kot ¢e bi bi imela lastno gospodinjstvo. Zelo
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pomembno pa je tudi Sirjenje stikov, in sicer ne le z drugimi osebami z demenco, temvec tudi

z razli€nimi ljudmi izven institucije. (Rihter v Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007:106—107)

V Sloveniji je velik korak naprej naredilo zdruzenje Spomincica, ki je nastalo ravno zaradi

potrebe po pomoci osebam z demenco ter njihovim svojcem.

»Zdruzenje izobrazuje, informira in svetuje, izdaja informativno in izobraZevalno gradivo,
prizadeva si za preventivo, zgodnje odkrivanje bolezni in moznosti zdravljenja, seznanja
javnost o tezavah, ki jih bolezen povzroc¢a bolnikom, njihovim svojcem in druzbi nasploh.”

(Mikluz v Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 143)

Prav tako se vecina slovenskih domov za stare danes zaveda problema varstva oseb z
demenco, ki je Se posebej otezeno ponoCi, zato so osebe z demenco nemalokrat takrat
priklenjene na posteljo. Zelo razlicen je tudi odnos med osebami z demenco ter ostalimi
stanovalci doma. Posebej se to kaze takrat, kadar ostali stanovalci doma za stare niso
seznanjeni z boleznijo in tako tudi ne morejo razviti pozitivnega odnosa do oseb z demenco.
Domovi za stare pogosto organizirajo predavanja za svojce oseb z demenco, da se le-ti
poucijo o naravi njihove bolezni. Svojci prav tako poudarjajo, da je Zivljenje osebe z demenco
postalo po odhodu v dom za stare kakovostnejSe ter da so se nekateri celo naucili novih

spretnosti.

Zaposleni v domovih za stare imajo razlicno stopnjo izobrazbe, vendar mora biti vsak med
njimi Se dodatno izobraZen za delo z osebami z demenco. IzobraZevanju za delo z osebami z
demenco danes v domovih za stare posvecajo vedno ve¢jo pozornost. Prav tako pa se je v
domovih za stare razvil nain prenasanja znanja od zaposlenih, ki so vkljueni v
izobraZevalne programe, do tistih, ki te moznosti nimajo. Kljub temu je obremenjenost
zaposlenih, ki delajo z osebami z demenco, velika, saj je delo z njimi zamudno, po¢asno in

individualizirano.

Ker je Stevilo stanovalcev z demenco v domovih za stare vedno vecje, predstavlja velik
problem pomanjkanje prostora. Domovi z delno segregirano obliko varstva oseb z demenco
ponavadi namenijo enega od skupnih prostorov varovanju oseb z demenco, ki pa je
premajhen, utesnjujoc¢ in nefunkcionalen. V domovih s segregirano obliko varstva stanovalcev
z demenco predstavljajo tezavo vecposteljne sobe, kjer so nastanjeni najbolj ranljivi

stanovalci doma. Za zagotovitev ustreznih prostorskih pogojev bo torej potrebno veliko
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finan¢nega vlaganja, saj bo le tako mozna kakovostna obravnava oseb z demenco ter tudi

ostalih stanovalcev. (MiloSevi¢ Arnold, Mali v Velikonja 2005: 53—63)

Za osebe z demenco, ki zivijo v skupnosti, bi bila idealna reSitev dnevno varstvo v dnevnem
centru. Ta oblika namestitve sluzi razlicnim funkcijam: prezivljanje prostega Casa, varstvo v
casu, ki ga ne prezivijo v obicajnih nastanitvenih oblikah oz. ko svojci ne morejo zagotoviti

varstva, druzabnega zivljenja in ustvarjalnih dejavnosti.

Dnevni center je oblika varstva, v katero se vkljucijo starejSe osebe, ki zaradi posebnih potreb
potrebujejo pomo¢ in delno oskrbo. Dnevno varstvo je alternativna oblika institucionalnega
varstva, namenjena posameznikom, ki Se ne potrebujejo zahtevne zdravstvene nege in
stacionarne oskrbe. Ta dejavnost pomembno dopolnjuje in razbremenjuje druzinsko oskrbo
ter podaljSuje bivanje ljudi v lastnih domovih.  (http://www. fsd.si/gradivo /4.%20letnik/ So
cialno%?20delo%20s%?20starimi/Vaje/katalog%20slu%C5%BEbskrb%20za%?20stare%20ljudi
.doc).

1.6. VLOGA DRUZINE V SKRBI ZA OSEBE Z DEMENCO

Oseba, ki zboli za demenco, le tezko Zivi samostojno brez pomoci in podpore. Kljub temu pa
velika vecina oseb z demenco Zivi v svojem domacem okolju, pri ¢emer jih najve¢ uporablja
neformalno pomoc¢ svojcev. Nekateri pa le-to dopolnjujejo s formalno pomocjo. Svojci, ki
skrbijo za osebo z demenco, pa pogosto ne znajo najti dodatne formalne ali neformalne
pomoci, zato so sami pogosto iz¢rpani in tezko zdrzijo v vseh obremenitvah, ki jih v skrbi za
osebo z demenco dozivljajo. Organizirana pomo¢ svojcem, ki doma oskrbujejo svojega
svojca, je zaenkrat pri nas Se popolnoma zanemarjena. Kljub dejstvu, da so se dobro razvile
razlicne oblike pomoc¢i na domu, je potrebno poskrbeti Se za njihovo ustrezno informiranje,
saj bodo ljudje le tako vedeli, katere moZnosti imajo, in se na podlagi tega potem tudi
ustrezno odlocili. Enako velja tudi za poznavanje moznosti in oblik institucionalnega varstva
starih ljudi, s ¢imer se prej ali slej sreca vec€ina svojcev oseb z demenco. (Milosevi¢ Arnod,

Mali, Rihter 2005: 1-2)

Obcutki, ki se porajajo v svojcih, ki skrbijo za osebo z demenco, so najpogosteje jeza, krivda,

sram, nemoc¢, strah in lastna ogroZenost. To so negativni obcutki, ki jih svojci najtezje
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sprejmejo, in zaradi njih velikokrat odreagirajo popolnoma neustrezno. (Dragar v Marinko
2002: 140-141) Od vsakega posameznika, ki skrbi za osebo z demenco, pa je odvisno, kako

se sooci z nastalim problemom in kako se bo nanj tudi odzval. (Zarit, Zarit 1998: 295)

Negativne posledice skrbi za osebe z demenco se kazejo na poslabSanem zdravstvenem stanju
ter sploSnem slabem pocutju svojcev kot posledica iz¢rpanosti zaradi dolgotrajne in
nepretrgane skrbi za osebo z demenco. Prav tako lahko dolgotrajna oskrba privede do
prekinitve socialnih stikov s prijatelji, znanci ... Svojci priznavajo, da so zaradi nepoznavanja
bolezni ter pomanjkljivih informacij o ravnanju z osebo z demenco pogosto zaskrbljeni,
zmedeni, negotovi, obupani, izCrpani in prestraSeni. Njihove negativne izkuSnje pa vplivajo
tudi na osebo z demenco ter na njihove medsebojne odnose. (Mali v Mali, MiloSevi¢ Arnold

2007: 117-126)

Pri tem je pomembno spoznanje, da svojci ob skrbi za osebo z demenco ne dozivljajo le

stresnih in negativnih izkusenj, temvec tudi pozitivne.

Najpogostejsi dejavniki, ki svojce motivirajo za skrb osebe z demenco, so: ljubezen, vdanost,
empatija, obCutek zZivljenjske navezanosti na starejSega druzinskega ¢lana. Svojci Cutijo, da
opravljajo dobro in pomembno delo, ki pozitivno vpliva na njihovo Zivljenje. Predvsem otroci

pa si zelijo vrniti starSem del skrbi, ki so je bili sami delezni v otrostvu.

Druzina, ki zivi s starim ¢lovekom z demenco, potrebuje podporo in pomo¢, da bo sama
zmogla biti staremu cloveku v pomoc¢ in oporo ter hkrati varovati zivljenje, ki ga potrebujejo

sami. Prav tako pa druzina potrebuje odprt prostor za pogovor.

Pomembna naloga druzine je, da varuje identiteto osebe z demenco. Druzina najbolje ve, kdo
je bila oseba z demenco, in ta vednost je pomembna, saj tako vidimo ¢loveka z njegovo
zivljenjsko zgodovino. Druzina varuje osebno identiteto osebe z demenco, hkrati pa
upocasnjuje njen propad. DruZina osebe z demenco ostaja Cuvaj njene identitete, dokler je to
mogoce. Pomemben pa ostaja tudi delez osebe z demenco v druzini, saj tako ostaja povezana

z druzino. (Caginovi¢ Vogrin¢i¢ v Mali, Milogevi¢ Arnold 2007: 55-61)

»Star ¢lovek potrebuje druZino, da varuje in vzdrZuje prav tisto posebno in osebno. Vse to

varujemo v druzini, o tem povemo osebju, s tem prispevamo ljubemu cloveku, da ostaja na
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najbolj$i mozni nacin ziv, kjer je Se lahko ziv.« (Cacinovi¢ Vogrin¢i¢ v Mali, Milosevic¢

Arnold 2007: 57)

Ne smemo pozabiti, da je potrebno osebe z demenco zares slisati ter jih upostevati. Za osebe z
demenco je pomembno, da dobivajo Cutne in socialne spodbude, prilagojene njihovim
sposobnostim. Tako ostanejo v stiku s samim seboj ter ohranijo komunikacijo in odnose z
ljudmi iz svojega okolja. Oseba z demenco $e hitreje potone v svoj svet, ¢e nima resni¢nega

stika z drugimi ljudmi. (MiloSevi¢ Arnold v Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 132—-133)

Skrb, ki jo opravljajo svojci oseb z demenco, prinasa razli¢ne tezave in probleme, zato ni
dovolj le pripravljenost, da prevzamejo skrb za osebo z demenco, pomembna je tudi njihova
sposobnost in usposobljenost za to delo. Prav tako je pomembno prepoznavanje znakov

preobremenjenosti in iz€rpanosti svojcev. (Mali v Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 129-130)

S svojci, ki skrbijo za osebo z demenco, je potrebno vzpostaviti pristen, topel in razumevajoc
odnos. Potrebno jih je spodbujati, da izrazijo svoja Custva in obcutke, saj bodo le tako lahko
skrbeli za osebo z demenco. Svojci se morajo nauciti spoznati, da potrebujejo pomoc in za njo

tudi prositi. (Dragar v Marinko 2002: 141-142)

Pomembno pa je tudi, da dobijo svojci dovolj informacij o demenci ter o njenem vplivanju na
obnasSanje osebe z demenco. Pogosto pride do nerazumevanja med osebo z demenco ter
svojcem, ki za to osebo skrbi. Potrebno je, da svojci uvidijo, da si oseba z demenco ne

zapomni ter hkrati ne ve, da si ne more zapomniti. (Zarit, Zarit 1998: 300)

Oseba z demenco potrebuje sprva malo, z leti pa vedno ve¢ pomoci. Na zacetku ni moteca za
okolico, lahko jo vodimo in usmerjamo. Prav tako ne moti osnovnega ritma druzine. Potrebno
je le malo ve¢ pozornosti in potrpljenja. SCasoma oseba z demenco potrebuje vedno vec
nadzora, vodenja in pomoc¢i. V kon¢ni fazi bolezni potrebuje celodnevno pomoc¢. Tedaj se
osebe, ki doma skrbijo za svojca z demenco, znajdejo v zelo napornih in obremenjujocih
razmerah. Pod bremenom skrbi vedno pogosteje pregorevajo in iS¢ejo resitve zunaj druzine.
Potrebno se je zavedati, da demenca ni le izguba spomina, ampak je bolezen, ki celostno
spremeni osebo, ki je za to boleznijo zbolela. Prav tako pa zelo moc¢no vpliva na zivljenje

svojcev, ki za to osebo skrbijo ter na celotno druzbo. (Drame - Orozim 2006: 26—29)
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Telesno nasilje in napadalnost osebe z demenco lahko vodita v poSkodbe nje same ali
skrbnika in v povzrocitev materialne Skode. Celo zmerne vedenjske in psihicne spremembe
lahko onemogocajo ustrezno oskrbo v domacem okolju in so pogosto glavni razlog za sprejem
v negovalno ustanovo. Premestitev osebe iz vsakdanjega Zivljenja v tuje okolje pa je dodaten
stres, ki lahko Se dodatno poslabsa vedenjsko in psihi¢no stanje pri bolnikih, pri svojcih pa

neredko povzroci obcutek krivde. (Velikonja 2004: 3)

1.7. PREGLED ZAKONODAJE, KI OMOGOCA SKRB ZA OSEBE
Z DEMENCO

PRAVICE IN ZASCITA BOLNIKOV Z DEMENCO
Ker spadajo bolniki z demenco med najbolj ranljive skupine nase druzbe, moramo njihove

pravice Se posebej skrbno varovati.

Demenca zaradi svojega napredujoCega poteka zmanjSuje njihove zmoznosti odlo¢anja in
onemogoca samostojno zivljenje tako, da postanejo povsem odvisni od pomoc¢i drugih.
Pomembno je, da osebam z demenco nudimo ustrezno podporo in jim tako omogoc¢imo, da pri

odlocanju sodelujejo, nikakor pa ne smemo odlo¢ati namesto njih.

Problem, na katerega naletimo, je prikrivanje diagnoze bolezni osebam z demenco s strani
strokovnih delavcev in svojcev. S tem jim preprecijo pravocasno pripravo na posledice
bolezni. Soo€enje z diagnozo jim omogoci, da ze vnaprej podajo nekaj svojih pomembnih

odlocitev glede dedovanja, skrbnistva ...

Prav tako pa skrb za osebe z demenco pogosto zahteva premislek o razli¢nih nacinih oviranja.
Potrebno je poiskati ravnotezje med ohranjanjem samostojnosti in oviranjem, katerega namen

je zagotavljanje varnosti. (Kogoj v Velikonja 2005:131-135)

DOLGOTRAJNA OSKRBA

V Sloveniji nimamo enotno urejenega sistema dolgotrajne oskrbe tistih oseb, ki pri
opravljanju temeljnih Zivljenjskih aktivnosti in drugih dnevnih opravil potrebujejo delno ali
popolno pomo¢ druge osebe. Razlicne storitve in prejemki se zagotavljajo v okviru obstojecih

sistemov socialne zaS€ite (zdravstvo, socialno varstvo, pokojninsko in invalidsko
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zavarovanje). V pripravi je nov zakon o dolgotrajni oskrbi in zavarovanju za dolgotrajno

oskrbo.

Socialno varstvo zagotavlja uporabnikom razli¢ne storitve, kot so dnevne in celodnevne
oblike institucionalnega varstva, storitve pomo¢i na domu, pravica do druzinskega
pomocnika, oskrba v oskrbovanih stanovanjih ter razli¢ni socialno-varstveni programi osebne

asistence za invalidne osebe.

Osebe, za katere se ugotovi, da potrebujejo tujo pomo¢, lahko iz tega naslova dobijo tudi
denarne prejemke, s katerimi si zagotavljajo neformalne oblike pomoci oziroma si s temi
sredstvi doplacujejo prej nastete storitve. Do denarnih prejemkov za dolgotrajno oskrbo so
upraviceni prejemniki starostnih in invalidskih pokojnin, prejemniki denarnih socialnih
pomoci, osebe, ki so zaradi tezke invalidnosti nezaposljive ter vojni invalidi in vojaski

veterani.

Nastete pravice se delno financirajo iz davkov, delno pa iz prispevkov za socialno
zavarovanje. Socialno-varstvene storitve so krite iz javnih virov le v primeru nezmoznosti

lastnega placila, sicer pa jih placujejo uporabniki oziroma njihovi svojci.

Ker obstojece storitve in prejemki niso povezani v enovit sistem in ker v praksi tudi ni
najboljse koordinacije med sluzbami, ki jih zagotavljajo, otezuje dostopnost do storitev in
zmanjSuje njihovo kakovost. Trenutne potrebe po dolgotrajni oskrbi v Sloveniji presegajo
razpolozljive kapacitete, ki jih zagotavljata javni mrezi na podro¢ju zdravstvenega in

socialnega varstva. (http://www.zdruzenjeobcin.si/dokumenti/doku511.doc)

SOCIALNO VARSTVO

Pravice iz socialnega varstva obsegajo storitve in ukrepe, namenjene preprecevanju in
odpravljanju socialnih stisk in tezav posameznikov, druzin in skupin prebivalstva, ter denarno
socialno pomoc¢, namenjeno tistim posameznikom, ki si sami materialne varnosti ne morejo

zagotoviti zaradi okoli$¢in, na katere ne morejo vplivati.

Pomoc¢ druzini na domu obsega socialno oskrbo upravic¢enca v primeru starosti ter v drugih

primerih, ko socialna oskrba na domu lahko nadomesti institucionalno varstvo.
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Socialni servis obsega pomo¢ pri hi$nih in drugih opravilih v primeru starosti ter v drugih

primerih, ko je ta pomoc potrebna za vkljucitev osebe v vsakdanje zivljenje.

Institucionalno varstvo po tem zakonu obsega vse oblike pomo¢i v zavodu, drugi druzini ali
drugi organizirani obliki, s katerimi se upravicencem nadomesc¢ajo ali dopolnjujejo funkcije

doma in lastne druzine. (http://www.zveza-sozitje.si/zakon-o-socialnem-varstvu.html )

Tako kot za druge skupine prebivalstva se za starejSe od 65 let na podroc¢ju socialnega varstva
izvajajo programi, katerih namen je prepreCevati nastajanje socialnih tezav (preventivni
programi), programi in storitve (znotraj ali zunaj mreZze javne sluzbe), ki so namenjeni
starejSim v socialnih tezavah, zagotavljajo pa denarne prejemke za tiste, ki nimajo drugih
virov za zagotavljanje socialne varnosti (oziroma imajo premajhne vire).

V zadnjem desetletju smo na podrocju socialnega varstva prica intenzivnemu razvoju storitev

in programov za starejse, ki potrebujejo pomoc¢ pri vsakodnevnih dejavnostih in opravilih.

Poleg storitev institucionalnega varstva, ki so v preteklih letih prevladovale, so se zacele

razvijati in izvajati naslednje storitve: pomo¢ na domu, pomoc¢ na daljavo, dejavnost dnevnih
centrov in pomo¢ osebam, ki zivijo v oskrbovanih stanovanjih. Pri tem drzava in lokalne
skupnosti predvsem spodbujajo storitve, ki omogocajo, da starejsi, ki zaradi starosti ali
zdravstvenih tezav ne morejo ve¢ shajati brez tuje pomoci, ostanejo doma oziroma ¢im blize
domu in se ¢im kasneje odlocijo za odhod v institucionalno obliko bivanja. S takim pristopom
se zagotavljata kakovost Zivljenja in vklju€enost v socialno okolje, preprecuje pa se socialna
izoliranost starejSih. (http:/www.zdruzenjeobcin.si/dokumenti/doku511.doc) Nastete pravice

izhajajo iz Zakona o socialnem varstvu (Ur. 1. RS, §t. 36/ 2004).

DODATEK ZA POMOC IN POSTREZBO

Dodatek za pomo¢ in postrezbo ureja Zakon o pokojninskem in invalidskem zavarovanju (Ur.
. RS, st. 109/ 2006). Je denarni prejemek, ki ga upravic¢enec pridobi v primeru, ko ne more
samostojno opravljati vseh ali ve¢ine osnovnih Zivljenjskih potreb. Pravico do njega imajo
prejemniki pokojnin in nekateri zavarovanci s stalnim prebivalis¢em v Republiki Sloveniji, ki
jim je za osnovne zivljenjske potrebe neogibna stalna pomo¢ in postrezba drugega. (http://e-

uprava.gov.si/e-uprava/dogodkiPrebivalci.euprava?zdid=745&s1d=368)
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STAROSTNA POKOJNINA

Temeljna pravica v okviru Zakona o pokojninskem in invalidskem zavarovanju je pravica do
pokojnine. Pokojnina je redni mesecni prejemek, ki uzivalcu zagotavlja materialno in socialno
varnost. Glede na izpolnjevanje pogojev in nacin pridobitve pravice do pokojnine obstaja vec
vrst pokojnin. Pravica do starostne, invalidske, vdovske, druzinske in delne pokojnine ter
pogoji za priznanje teh pravic so urejeni v Zakonu o pokojninskem in invalidskem
zavarovanju. Starostna pokojnina je pokojninski prejemek, ki pripada zavarovancu ob
dopolnitvi dolocene starosti in pokojninske dobe, ¢e izpolnjuje pogoje v skladu z Zakonom o

pokojninskem in invalidskem zavarovanju.

(http://e-uprava.gov.si/e-uprava/dogodkiPrebivalci.euprava?zdid=690&sid=356)

DRZAVNA POKOJNINA

Drzavna pokojnina pripada pod predpisanimi pogoji vsem prebivalcem Slovenije, ne glede na
njihovo predhodno delovno aktivnost in ne glede na njihovo predhodno zavarovanje. Je oblika
socialno-varstvene dajatve za primer starosti, ko oseba po 65. letu starosti nima dovolj

sredstev za dostojno zivljenje. (Flaker et. al 2004: 37)

VARSTVENI DODATEK K POKOJNINI

Varstveni dodatek k pokojnini izhaja iz Zakona o pokojninskem in invalidskem zavarovanju.
Je denarni dodatek upokojencu s pokojninsko dobo, ki je krajSa od predpisane, ki izpolnjuje
premozenjski cenzus in katerega pokoljnina je nizja od osnove za odmero dodatnih pravic.
Pravica do varstvenega dodatka je namenjena zagotavljanju socialne varnosti uzivalcem
Sloveniji, in je pogojena z materialnim poloZajem prejemnika pokojnine in druzinskih ¢lanov,

s katerimi zivi v skupnem gospodinjstvu.

(http://e—uprava.Gov.si/e-uprava/dogodkiPrebivalci.euprava? zdid=745&si1d=370)
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SKRBNISTVO

Skrbnistvo ureja Zakon o zakonski zvezi in druzinskih razmerjih (Ur. 1. RS, §t. 69/ 2004).
Namen skrbniStva je varstvo osebnosti ter premozenjske in druge pravice in koristi oseb, ki
so pod skrbniStvom. Za skrbnika se postavi oseba, ki ima osebne lastnosti in sposobnosti,
potrebne za opravljanje dolZznosti skrbnika, in ki privoli, da bo skrbnik.

Skrbnik ne more biti:

- oseba, ki ji je odvzeta roditeljska pravica,

- oseba, ki nima poslovne sposobnosti;

- oseba, katere koristi so v navzkrizZju s koristmi varovanca;

- oseba, od katere glede na njene osebnostne lastnosti ali razmerja z varovancem ali
njegovimi starsi ni mogode pri¢akovati, da bo pravilno opravljala skrbniske dolznosti. Ce
je mogoce, in ¢e to ni v nasprotju s koristmi varovanca, se imenuje za skrbnika njegov
sorodnik. Pri imenovanju skrbnika upoSteva center za socialno delo Zelje varovanca, ¢e jih
je ta zmozen izraziti, ter Zelje njegovih bliznjih sorodnikov, ¢e je to v korist varovanca.
Center za socialno delo lahko odlo¢i, da osebi pod skrbnistvom ne bo postavil skrbnika,
ampak bo sam opravljal to dolznost. Prav tako lahko z odlo¢bo omeji skrbnikove pravice
in odlo¢i, da bo posamezne skrbnikove naloge sam opravljal.

Center za socialno delo razresi skrbnika, ¢e ugotovi, da je pri opravljanju skrbniskih dolznosti

malomaren, da zlorablja svoje pravice ali da s svojim delom ogroza varovanceve koristi, ali ¢e

ugotovi, da bi bilo za varovanca koristneje, ¢e bi imel drugega skrbnika. Prav tako razresi
skrbnika, Ce ta to zahteva. To mora storiti v treh mesecih od dneva, ko skrbnik zahteva
razreSitev. Zoper delo skrbnika in centra za socialno delo na podrocju skrbnistva lahko
ugovarjajo varovanec, ki je zmozen to storiti, njegovi sorodniki, pristojni organi in strokovne

institucije. (http://www.zdruzenjeobcin.si/dokumenti/doku511.doc)

OSEBNA IN DRUGA VARNOST STARIH LJUDI

Stari ljudje so posebno ranljiva skupina. Zlorabe starejsSih ljudi postajajo predmet pozornosti
Sele zadnja leta. Raziskave in sklepanja govorijo, da je v Evropi in ZDA vsako leto
zlorabljenih med 4 % in 10 % pripadnikov tretje generacije. Domnevajo, da je znana le vsaka
peta zloraba starih ljudi, saj ti ljudje praviloma mol¢ijo o nasilju in zlorabi, ker jih je sram,
bojijo se mascevanja in institucionalizacije ali pa se pocutijo krive za napake svojih otrok. Po

podatkih nekaterih raziskav je med zlorabami najvec telesnega nasilja nad starimi ljudmi,
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sledita besedno nasilje, materialna zloraba in zanemarjanje. Nad tri Cetrtine zlorab starih
zagre$ijo zakonski partnerji in odrasli otroci, med katerimi so pogosto hcerke in snahe, ki
morajo opravljati vlogo negovalk, pri tem pa nimajo potrebne podpore in usposobljenosti.
Eden najpogostejSih dejavnikov tveganja za zlorabo so slabi odnosi in nerazumevanje med
storilcem in zrtvijo, vzrok nerazumevanja pa je prepad med generacijami in neusposobljenost
za komuniciranje. Ker prihaja do zlorabljanja predvsem pri starih ljudeh po 75. letu, se s
poveéevanjem Stevila najstarej$ih starih ljudi veda tudi nevarnost za zlorabe. Se manj
raziskana, toda enako pogosta in nevarna, je institucionalna zloraba starih ljudi v ustanovah,
ki so namenjene njim. Do zlorab v ustanovah prihaja tam, kjer osebje ni dovolj usposobljeno
za delo in sozitje s tezavnejSimi starimi ljudmi in kjer so preobremenjeni z delom. Nevaren
simptom prepada med generacijami v postmoderni druzbi je tudi medgeneracijsko nasilje
mladih nad starimi ljudmi in obratno, starih nad mladimi, ¢eprav v tem primeru bolj verbalno,

v prvem pa tudi fizicno in materialno.(http://www.zdruzenjeobcin.si/dokumenti/doku511.doc)

1.8. SOCIALNO DELO S STARIMI LJUDMI

Socialni delavci potrebujejo za delo s starimi ljudmi veliko specifi¢nega znanja ter razlicne
strokovne spretnosti. Starim ljudem pomagajo tako, da skupaj z njimi povecajo njihove
zmoznosti in sposobnosti za soocenje s tezavami in za reSevanje problemov. (Mali 2007: 68,

69)

Socialno delo s starimi ljudmi ima pomembno vlogo v domovih za stare ljudi. Kljub temu da
je Stevilo socialnih delavcev v njih Se dokaj skromno, je predvsem v zadnjih letih postavljeno
pred nove izzive, saj so vedno bolj pomembne posebnosti, potrebe in zelje posameznika.

(Mali 2007: 13-17)
V domovih za stare ljudi strokovna vloga socialnih delavcev ne uposteva znanja, ki ga imajo
za neposredno delo z ljudmi. PristnejSe odnose s starimi ljudmi so zaceli vzpostavljati Sele v

skupinah starih ljudi za samopomoc. (Mali 2007: 85, 86)

Socialni delavci se morajo zavedati pomena druZine v Zivljenju starega Cloveka, ki Zivi v

domu, saj ostaja njegova vez z zunanjim svetom ter mu pomaga pri ohranjanju socialnih
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stikov. Prav tako pa je druzina pomemben vir informacij, saj pozna navade in potrebe starega
¢loveka, ki pomagajo osebju, da starega ¢loveka bolje spozna. (Mali 2007: 95, 96)

Nekateri koncepti, ki jih socialni delavei uporabljajo pri socialnem delu s starimi ljudmi:

- Partnerstvo

V partnerskem odnosu gradita uporabnik in socialni delavec skupaj medsebojno zaupanje, pri
c¢emer strokovnjak dosledno upoSteva pravice uporabnika in mu pomaga pri njihovem
uveljavljanju. Na ta nacin uporabnik pridobiva na moci, ponuja se mu moznost izbire in vse

vecji nadzor nad lastnim Zivljenjem.

- Perspektiva moci
Perspektiva moci nas usmeri k iskanju virov in mo¢i uporabnika. Pomeni premik od

usmeritve v problem k iskanju novih moznosti in priloznosti za uporabnika.

- Krepitev moci
Pri tem konceptu i§¢emo tiste vire, ki pomagajo uporabnikom dobiti ve¢ji vpliv nad svojim

zivljenjem in izboljSati moznosti za socialno funkcioniranje.

- Zagovornistvo

V socialnem delu pomeni zagovorni§tvo zavzemanje za pravice posameznikov ali skupnosti,
bodisi z neposredno intervencijo bodisi s krepitvijo moci. Namen zagovorniStva je, da
uporabnik pridobi ve¢ samozaupanja, da izboljsa kvaliteto svojega Zivljenja ter dobi ve¢ izbire

v Zivljenju.

- Skupnostna skrb

Skupnostna skrb je kolektivno zasnovana in ima za cilj povecanje kvalitete zivljenja v
skupnosti, vzpostavljanje raznih vrst in fleksibilnih mrez pomoci, ki so na razpolago razli¢nim
potencialnim uporabnikom. Pri tem je pomembno, da se nacrtovalci te skupnostne skrbi

opirajo na potrebe uporabnikov.

- Skupine za samopomo¢
Skupine za samopomoc¢ so se pri nas ze dobro uveljavile. Med njimi je nedvomno najbolj
razSirjena mreza skupin starih ljudi za samopomo¢, katerih pobudnik pa je najpogosteje

socialna stroka in ne stari ljudje sami.
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- Socialne mrezZe

Socialne mreZe so v Zivljenju starega ¢loveka izrednega pomena. Na njih se lahko star ¢lovek
v primeru potrebe opre. Poznamo neformalne socialne mreZe, ki vkljucujejo druZzino,
prijatelje, sosede, in formalne socialne mreze, kamor spadajo formalizirani stiki starega

¢loveka z njegovim okoljem. (Mali 2007: 75-80)

Socialni delavci pa pri svojem delu uporabljajo tudi nekatere profesionalne vloge:

- Usposobljevalec

V tej vlogi gre za pomo¢ posamezniku pri izrazanju potreb, razjasnjevanju in identifikaciji
problemov, iskanju najprimernejSih strategij za njihovo reSitev in za razvijanje sposobnosti
ljudi za premagovanje razli¢nih Zivljenjskih tezav.

Stari ljudje se pogosto znajdejo v stiskah in se Cutijo nemocne ob poskusih, da bi nastale
tezave sami premagali. Poleg tega pa je njim morda Se bolj kot ljudem iz mlajsih starostnih
skupin tezko prositi za pomoc. V kolikor pa bi to storil nekdo drug namesto njih, bi se pocutili
Se bolj nesposobne in odvisne od drugih. Tako je prav vloga usposobljevalca izredno

pomembna, saj jim omogoca ohranjanje avtonomije.

- Povezovalec

V tej vlogi socialni delavec povezuje posameznike in skupine, ki potrebujejo pomoc z
obstojecimi sluzbami, katere razpolagajo s potrebnimi viri, kjer lahko dobijo ustrezno pomoc,
in jih tudi zastopa v procesu zagotavljanja teh virov.

Pri delu s starimi ljudmi so socialni delavci pogosto v vlogi zastopnikov, saj jim na ta nacin
lahko zagotovijo potrebne storitve. V vsaki lokalni skupnosti je na razpolago cela vrsta
storitev, vendar se med seboj razlikujejo glede svoje kvalitete in pogojev. Socialni delavec
ima potrebne informacije o vseh obstojecih sluzbah in vrstah njihovih storitev kakor tudi
podatke o upravicenosti posameznika do teh storitev. Stari ljudje pogosto potrebujejo nekoga,
da jih poveze z obstojeco ponudbo storitev in jim pomaga izbrati zanje najprimernejSo.

Pogosto so slabse mobilni, v€asih oklevajo in ne uveljavljajo pravic, ki jim pripadajo.
- Zagovornik

Pri tej vlogi gre za zbiranje podatkov o potrebah uporabnika ali skupinah uporabnikov, za

pogajanje z ustreznimi sluzbami pa tudi za poskuse vpliva na odlocitve institucij glede
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njihove politike na posameznem podroc¢ju. To vlogo socialni delavec opravlja takrat, kadar so

institucije "gluhe" za potrebe ljudi.

- Aktivist

Cilj delovanja socialnega delavca v tej vlogi je sprememba celotne politike institucij do
pomembnih druzbenih vprasanj, kot so denimo: prikrajSanost in neenakopravnost posameznih
druzbenih skupin, pojavi rasizma, odnos vecinske skupine prebivalstva do manjSine in
podobno. V tej vlogi socialni delavec uporablja taktike konflikta, konfrontacije, pogajanja in
podobno. Aktivist je socialni delavec takrat, kadar poskusa dose¢i potrebne spremembe na

globalni ravni. (MiloSevi¢ Arnold 2006: 15,16)

Pri socialnem delu s starimi ljudmi je pomembno, da socialni delavci poznajo nacine
prilagajanja na strese, ki jih povzrocajo izgube, ki ¢loveka lahko doletijo v starosti:

- Sok in preseneéenje

Starost ¢lovek pri¢akuje, vendar se ji kljub temu Zeli izogniti. Ceprav je pri¢akovana, nas
starost vedno znova preseneti. Tezko razumemo in sprejmemo dejstvo, da se naSe sposobnosti
zmanjSujejo, da smo z leti manj spretni in postajamo pocasni. Potrebno se je soociti z

dejstvom, da se staramo.

- Zanikanje
Dejstvo o lastni starosti zelo tezko sprejmemo. Pred tem si radi zatiskamo oci in se delamo,

kot da se to nas osebno ne tice, vse dokler se s tem nismo prisiljeni soociti.

- Pogajanje

Lahko se zgodi, da se ¢lovek dobro zaveda svoje starosti in izgub, ki mu jih prinasa zivljenje,
in se skusa temu prilagoditi. Na racionalni ravni je to veliko lazje kot pa na emocionalni. Gre
za to, da Clovek Zzeli ohraniti kontrolo nad svojim Zivljenjem in se upira pocasnemu

izgubljanju avtonomije.

- Jeza in depresija

Jeza je reakcija na prikrajSanosti, na katere ¢lovek naleti zaradi starosti.
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- Sprejemanje
Sprejemanje pomeni situacijo, ko se clovek prilagodi na novo nastale razmere in se je
pripravljen spoprijemati s spremenjenimi zZivljenjskimi okolis¢inami. (Milosevi¢ Arnold 2006:

7,8)

1.9. SOCIALNO DELO Z OSEBAMI Z DEMENCO

Na socialno delo z osebami z demenco zelo pomembno vpliva negativen odnos druzbe do
oseb z demenco ter fizicno okolje, ki ni prilagojeno njihovim potrebam. Ker oseba z demenco
ne zmore ohranjati socialnih stikov, prav tako pa je to problem tudi pri svojcih, je zelo
pomemben del socialnega dela prepre¢evanje socialne izkljucenosti ter diskriminacije oseb z
demenco. Velik problem predstavlja preobremenjenost svojcev oziroma neformalnih
oskrbovalcev oseb z demenco, tezavnejsa pa je tudi pomoc, ki jo nudijo formalne oskrbovalke

osebam z demenco. (Milosevi¢ Arnold v Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 23-29)

Osebe z demenco je potrebno sliSati in jih upostevati. Pri delu z osebami z demenco je zelo
pomembna komunikacija. Ker se nekatere osebe tezje izrazajo, moramo biti odprti za
sprejemanje vseh vrst sporo€il. Tudi e je oseba z demenco izgubila sposobnost besednega
izrazanja, lahko v komunikacijo z njo vklju¢imo neverbalna sporocila, in sicer od mimike
obraza, oCesnega stika, do drze in dotika. Pomembno je, da oseba z demenco dobiva ¢utne in
socialne vzpodbude, prilagojene njenim sposobnostim. Brez vsestranske komunikacije z
osebo z demenco bodo njene sposobnosti Se hitreje ugasnile. Komunikacija z osbami z
demenco zahteva veliko ve¢ truda, aktivno moramo poslusati osebo z demenco ter se potruditi

razumeti, kaj nam sporoc¢a. (MiloSevi¢ Arnold v Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 131-140)

Socialno delo z osebami z demenco je podrocje dela, ki se Se razvija. V Sloveniji lahko
govorimo predvsem o vlogi socialnih delavcev pri delu s stanovalci z demenco v domovih za
stare ter o vlogi socialnih delavcev pri uveljavljanju novih moZznosti za zivljenje osebe z

demenco v skupnosti. (Mali vMilosevi¢ Arnold 2007: 45)

Vloga socialnih delavcev pri delu s stanovalci z demenco v domovih za stare

Socialni delavec predstavi stanovalcu doma za stare novo zivljenjsko okolje, svojcem pa
zagotavlja aktivno sodelovanje. Socialni delavci razumejo svojce kot sodelavcee, ki jim bodo s

svojimi izkusnjami o zivljenjskih navadah, osebnih znacilnostih, zeljah in interesih stanovalca
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z demenco v veliko pomoc. Socialni delevec skrbi za ravnotezje interesov tako stanovalca kot

institucije.

Vloga socialnih delavcev pri uveljavljanju novih moZnosti za Zivljenje osebe z demenco v

skupnosti

Oseba z demenco je zaradi nepoznavanja in nerazumevanja bolezni pogosto izkljucena iz
okolja, v katerem zivi, zato je pomembna naloga socialnega dela preprecevati socialno

izklju€enost in diskriminacijo oseb z demenco, ki Zivijo v skupnosti.

Skrb, ki jo nudijo neformalni oskrbovalci osebam z demenco, prinasa veliko odgovornosti in
stresov, zato svojci postajajo preobremenjeni in izérpani. Kljub temu, da je skrb za osebe z
demenco stresna izkuSnja, lahko svojci v njej najdejo zadovoljstvo ter pozitivne izkusnje.
Imajo obcutek, da so starSem vrnili del skrbi, ki so jim jo le-ti namenili v otroStvu. (Mali v

Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 45-48)

Da bi bilo lahko socialno delo z osebami z demenco in njihovimi svojci ucinkovito, je

potrebno, da socialni delavci pri delu prevzemajo profesionalne vloge:

- Utitelj

Socialni delavec daje v tej vlogi potrebna znanja in spoznanja za ustrezno ravnanje v
dolocenih situacijah. Socialni delavec $iri vedenje o znacilnostih demence ter o moznostih, ki
jih daje sodobna medicina. Pomembno je ucenje za kakovostno skrb osebe z demenco, ki ga

potrebujejo neformalni in formalni oskrbovalci.

- Posrednik

Socialni delavec povezuje posameznike in skupine, ki potrebujejo pomoc¢ s sluzbami, ki
razpolagajo z ustreznimi viri pomoc¢i. Ljudje z demenco si brez posredovanja tezko ali sploh

ne moreji zagotoviti tega, kar potrebujejo ali pa jim pripada.

- Svetovalec

Socialni delavec daje strokovno pomoc¢ v smislu svetovanja in podpore. To pomo¢ pogosto

potrebujejo svojci, ki skrbijo za osebo z demenco.
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- Nosilec/koordinator primera

Socialni delavec deluje kot posrednik med uporabnikom in njegovim okoljem. Ta vloga je
izredno pomembna v primerih, ko uporabnik potrebuje ve¢ oblik pomoci. (Milosevi¢ Arnold

v Mali, Milosevi¢ Arnold 2007: 30-34)
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2. PROBLEM

Osebe, ki imajo demenco, tezko Zivijo samostojno brez pomoci in podpore svojcev. Svojci so
glavni oskrbovalci oseb z demenco, ki Zivijo v skupnosti. Kljub temu pa ne vemo dovolj o

tem, katere aktivnosti izvajajo in s kakSnimi tezavami se srecujejo.

Z raziskavo zelim ugotoviti, katere vsakodnevne aktivnosti izvajajo svojci (neformalni
oskrbovalci) pri skrbi za osebe z demenco v skupnosti, s katerimi tezavami se sreujejo svojci
(neformalni oskrbovalci) oseb z demenco v skupnosti, na kakSen nacin so svojci (neformalni
oskrbovalci) do sedaj poskusali reSevati tezave, kakSne potrebe po pomoci in podpori vidijo

svojci (neformalni oskrbovalci) v prihodnosti.

Raziskavo sem opravljala na Ptuju in v njegovi okolici, saj sem Zelela raziskati problem skrbi

za osebe z demenco v skupnosti v svojem domacem kraju.

Cilji raziskave so ugotoviti:

- katere vsakodnevne aktivnosti izvajajo svojci (neformalni oskrbovalci) v skrbi za
osebe z demenco v skupnosti;

- tezave, s katerimi se srecujejo svojci (neformalni oskrbovalci) oseb z demenco v
skupnosti;

- na kakSen nacin so svojci (neformalni oskrbovalci) do sedaj poskusali reSevati tezave;

- kakS$ne potrebe po pomoci in podpori vidijo svojci (neformalni oskrbovalci) v

prihodnosti.
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3. METODOLOGIJA
3.1 VRSTA RAZISKAVE

Raziskava je kvalitativna. Osnovno empiri¢no gradivo raziskave sestavljajo besedni opisi
svojcev oseb z demenco, ki Zivijo v skupnosti, osebe z demenco, ki zivijo v skupnosti, ter
strokovni delavci, ki prihajajo v stik tako z osebami z demenco kot tudi z njihovimi svojci.

Gradivo je obdelano in analizirano po metodi kvalitativne analize.

3.2 VIRI PODATKOV

Podatki so bili zbrani s standardiziranimi intervjuji, ki jih je pripravila raziskovalna skupina
FSD, ki dela na projektu “Skrb za osebe z demenco v skupnosti”. Pri spraSevanju svojcev sem
uporabila vnaprej pripravljen vpraSalnik “Smernice za intervju s svojci oseb z demenco, ki
zivijo v skupnosti”, ki ima devet sklopov vpraSanj, s pomocjo katerih sem ugotavljala, kaj se
vsakodnevno dogaja v druzini, kaj svojci naredijo za osebo z demenco, koliko ¢asa povprecno
posvetijo skrbi za osebo z demenco, kdo jim pri skrbi za osebo z demenco pomaga, kaksen
vpliv ima oseba z demenco na to pomo¢, kdo bi Se lahko pomagal pri skrbi za osebo z
demenco, kakSne tezave imajo svojci pri skrbi za osebo z demenco in kako se z njimi soocajo,
kaj svojci mislijo o domski oskrbi ter kakSna je vkljucenost v programe za pomoc¢ svojcem.
Ugotavljajo se tudi osnovni podatki: kraj, stadij bolezni, koliko Casa je preteklo od postavitve
diagnoze ter ali je oseba z demenco seznanjena z boleznijo. Pri spraSevanju oseb z demenco
sem uporabila vnaprej pripravljen vprasalnik ,,Smernice za intervju z osebami z demenco v
skupnosti”, ki ima Sest sklopov vprasanj, s pomoc¢jo katerih sem ugotavljala, kako poteka
obi¢ajen dan oseb z demenco, kdo vse jim pomaga, kaj jim povzroca tezave, zanimalo pa me
je tudi osebno mnenje oseb z demenco o odhodu v dom. Pri spraSevanju strokovnih delavcev,
ki prihajajo v stik z osebami z demenco, sem uporabila vnaprej pripravljen vprasalnik ,,
Smernice za intervju s predstavniki organizacij, ki prihajajo v stik z osebami z demenco”, ki
ima osem sklopov vprasanj, s pomocjo katerih sem ugotavljala, v kolikSni meri se srecujejo z
osebami z demenco v svoji organizaciji, ali imajo za njih organizirane posebne programe, s
katerimi drugimi sluzbami se povezujejo pri svojem delu z osebami z demenco, s kakSnimi
tezavami se pri delu z osebami z demenco srecujejo. Ocenili pa so tudi informiranost o

demenci ter sluzbah, ki nudijo pomo¢ pri demenci, med ljudmi. Pri spraSevanju formalne
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oskrbovalke pa sem uporabila vnaprej pripravljen vprasalnik ,,.Smernice za intervju z
oskrbovalci”, ki ima Stirinajst sklopov vprasanj, s katerimi sem ugotavljala, koliko ljudem
pomaga, kako poteka njeno delo, navedla mi je primer dobre in primer slabe prakse pri delu z
osebo z demenco. Povedala je, s kakSnimi tezavami se pri delu z osebami z demenco srecuje,
kaj bi potrebovala za kvalitetnejSe delo. Zanimalo me je tudi, ¢e je bila delezna usposabljanja
in izobrazevanja za delo z osebami z demenco, ter njeno mnenje o odhodu osebe z demenco v

dom za stare ljudi.

Intervjuji so bili izvedeni v mesecu novembru 2006 ter v mesecu marcu 2008, trajali pa so

priblizno eno uro.

3.3 POPULACIJA

Populacijo raziskave sestavlja 5 svojcev oseb z demenco, 4 osebe z demenco, ki zivijo na
obmocju ob¢ine Ptuj ter njene okolice ter 4 strokovne delavke, ki prihajajo v stik z osebami z
demenco, ki zivijo v skupnosti, ter njihovimi svojci. Te strokovne delavke so bile patronazna
sestra iz Ptuja, socialna delavka iz Centra za socialno delo Ptuj, zdravnica iz zdravstvenega
doma Majsperk ter formalna oskrbovalka iz okolice Ptuja. Podatke svojcev oseb z demenco,
ki Zivijo v skupnosti, so mi posredovali v Domu upokojencev Ptuj. Svojci oseb z demenco, ki
so pristali na moj intervju, so bili s strani socialne delavke izbrani iz ¢akalne liste v Domu
upokojencev Ptuj. Z njimi sem se osebno dogovorila Se za intervjuje z osebami z demenco.
Patronazno sestro, zdravnico ter socialno delavko sem kontaktirala sama. Socialna delavka pa

me je povezala Se s formalno oskrbovalko.

3.4 ZBIRANJE PODATKOV

Podatke o svojcih oseb z demenco, ki Zivijo v skupnosti, sem dobila v Domu upokojencev
Ptuj. Za osebni obisk ter pogovor sem se dogovorila predhodno po telefonu. Sprasevanje je
vedno potekalo na domu svojcev. Najve¢ja tezava pri pogovoru je bilo kratko, jedrnato
odgovarjanje na zastavljena vpraSanja. Z njimi sem se dogovorila Se za intervjuje z osebami z

demenco. Vecjih tezav pri tem nisem imela, le en svojec se s tem, da bi govorila z osebo z
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demenco, ni strinjal. Intervju patronazne sestre je potekal na njenem domu, prav tako intervju
s formalno oskrbovalko, medtem ko sem se za intervju s socialno delavko dogovorila v njeni
pisarni na Centru za socialno delo Ptuj. V zdravstvenem domu pa sem opravila pogovor z
zdravnico. Pri intervjuju s socialno delavko je bila tezava nenehno zvonjenje telefona, zato
sva morali pogovor obCasno prekiniti in ¢ez nekaj Casa zaCeti znova, pri ¢emer sva obe
izgubili nit pogovora in je bilo teZko zaceti tam, kjer sva prej koncali. Lazje in manj motece je

bilo, ¢e sem se za pogovore dogovorila doma, kjer ni bilo tak$nih moten;.

Pogovor je bil voden kot standardiziran intervju. Vsem so bila zastavljena enaka, glede na

smernice vnaprej pripravljena vprasanja v enakem vrstnem redu.

3.5 OBDELAVA IN ANALIZA PODATKOV

Obdelanih je bilo pet intervjujev s svojci oseb z demenco, ki Zivijo v skupnosti, Stirje
intervjuji z osebami z demenco, trije intervjuji s strokovnimi delavci ter intervju s formalno
oskrbovalko. Podatki so bili obdelani po metodi kvalitativne analize. Obdelava gradiva pa je

potekala sledece:

odgovore udelezencev raziskave sem zapisala v parafrazirani obliki

- podcrtala sem izjave, ki se nanasajo na vsakodnevne aktivnosti svojcev (neformalnih
oskrbovalcev) oseb z demenco, na tezave, s katerimi se srecujejo svojci (neformalni

oskrbovalci) oseb z demenco, na reSevanje teh tezav v preteklosti ter prihodnosti

- izpisala sem podcrtane dele izjav

kodirala sem podcrtane dele izjav

Vsaki izjavi sem pripisala ustrezen pojem (kodo).

3.5.1. Primer tabele
SVi1

1 Zjutraj zanj poskrbi negovalka, ki prihaja | Aktivnost formalnega oskrbovalca
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okoli sedme.

2 Oceta umije in nahrani. Aktivnost formalnega oskrbovalca/pomoc

pri osebni higieni/pomo¢ pri hranjenju.

3 Cez dan je z njim ona ali njena sestra. Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca) in drugih svojcev osebe z

demenco/vsakodnevno druzenje.

4 Ker sama nima izpita, jo tja pelje moz. Pomo¢ svojcev pri prevozu do osebe z
demenco.
5 Drugega prevoza do tja ni. Skrb za prevoz.

6 Najbolj jo skrbijo zime in kako bo, ¢e moz | Dozivljanje svojcev osebe z demenco —

zboli. zaskrbljenost za prihodnost.

- pojme sem klasificirala

Posamezne pojme sem zdruzila, jih poimenovala s skupnim imenom ter jih uredila v

hierarhijo, ki sem jo dolocila glede na cilje raziskave.

Primer:

4. POTREBE PO POMOCI IN PODPORI, KI JIH SVOJCI VIDIJO V PRIHODNOSTI
- razmiSljanje o formalni pomo¢i SV2, 1, 5, 16; SV3, 23, 24, 25; SV5, 18

- potreba po nastanitvi vdomu upokojencev SV1, 37

- potreba svojca po pomoci v prihodnosti SV5, 19, 20

- zainteresiranost vkljucitve v skupino za samopomoc¢ SV1, 38

- nezainteresiranost vkljucitve v skupine za samopomoc¢ SV2, 17

- pojme sem definirala
Na koncu sem pojme $e definirala.
Primer:

AKTIVNOST SVOJCA (NEFORMALEGA OSKRBOVALCA) — dejavnosti svojca, ki
zahtevajo njegovo psihi¢no ali fizi¢no aktivnost in jo opravlja vsak dan na domu svojca, ki je

zbolel za demenco.
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4. REZULTATI

Razvidno je, da svojci (neformalni oskrbovalci) vecino aktivnosti za osebe z demenco
opravljajo vsakodnevno. Te aktivnosti se nanasajo na osnovne potrebe oseb z demenco ter na
vsakodnevno pomo¢ svojca pri osebni higieni osebe z demenco. Najpogosteje nudijo le
pomo¢ pri umivanju. Vsakodnevno pomoc¢, ki jo nudijo svojci, je tudi hranjenje osebe z
demenco ter vsakodnevna priprava hrane za osebo z demenco. Gospa, ki skrbi za mamo,
pripravi zjutraj zajtrk, ki ga potem skupaj pojesta, preden gre ona v sluzbo. Gospod z
demenco pa mi je povedal, da za pripravo malice, kosila in veCerje vsak dan skrbi ena od
hcer, ki se dnevno izmenjujeta v skrbi zanj. Vsakodnevna aktivnost, ki jo opravljajo svojci, je
pospravljanje. Vsakodnevno pa se svojci tudi druzijo z osebo z demenco. Gospa, ki skrbi za
mamo, je povedala, da z njo prezivi cel popoldan na zraku. Druga gospa, ki skrbi za moza, pa
je povedala, da je moz zelo rad v naravi, zato gresta veCkrat v park ali pa vsaj posedata na

klopci pred blokom.

Skrb za osebo z demenco opravljajo svojci skozi ves dan. Odgovor gospe, ki skrbi za moza,
kaj vse postori zanj tekom dneva, je bil:

»- Pomagam mozu pri umivanju in hoji;

- pripravim malico in kavo;

- greva v naravo;

- pomagam pri hoji ter pazim, da se ne utrudi;

- naredim kosilo;

- pomagam mu pri osebni higieni.«

Zaradi skrbi za varnost svojci pomagajo osebi z demenco pri hoji. Gospa, ki skrbi za svojega
moza, je povedala, da mu pomaga, da se ne utrudi, prav tako pa mu pomaga pri hoji po

stanovanju, da ne bi padel.

Nekateri svojci pa osebo z demenco zavarujejo tudi tako, da ji omejijo gibanje. Gospa, ki
skrbi za mamo, je povedala, da ima mama v ¢asu njene odsotnosti dostop le do svoje sobe in
kopalnice. Ostale prostore zaklene, saj so imeli Ze manjsi poZzar, ko je mama Zelela zakuriti v

Stedilniku.
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Svojci so v nekaterih primerih pretirano zas¢itniSki do osebe z demenco in opravljajo vsa
gospodinjska dela. Tako po prihodu domov hitijo kuhat, pospravljat. Umijejo osebo z
demenco in ji nadenejo svezo plenicko. Formalna oskrbovalka se zaveda, kako pomembno je
ohranjanje samostojnosti za osebo z demenco. Pri pogovoru, ki sem ga imela z njo, je
povedala: »Opravim nego, pomagam pri hranjenju, pospravim ... Odvisno koliko ¢asa imam
na razpolago. Trudim se, da ne delam stvari namesto osebe z demenco, tako da oseba ¢im dlje

ostane samostojna.«

Nekateri svojci dozivljajo skrb za osebo z demenco kot veliko psihi¢no in fizi¢no
obremenitev. Gospod, ki skrbi za svojo Zeno, je Ze sam precej star in bolan, zato je povedal,
da ga vse skupaj zelo utruja. Druga gospa pa je povedala, da si ne predstavlja, da bi morala

prav vsak dan skrbeti za oCeta. Skrb zanj si namrec delita s sestro.

V raziskavi sem ugotovila, da sta najpogostejsi tezavi, s katerimi se sreujejo svojci oseb z
demenco, skrb za osebo z demenco ter zaskrbljenost za prihodnost. Svojka, ki skrbi za osebo
z demenco, je povedala, da jo najbolj skrbijo zime, saj oce zivi v hribovitem predelu, sama pa
nima vozniSkega izpita. Tja jo vozi moz, njo pa skrbi, kaj bi bilo, ¢e bi oce slucajno zbolel, saj
do ocetove hiSe ni moZnosti javnega prevoza. Oce pa vztraja, da Zeli ostati v svoji hisi.
Gospoda, ki skrbi za svojo Zeno, pa skrbi, kaj bi bilo z Zeno, ¢e bi se njemu kaj zgodilo. Prav

tako ga skrbi za h¢i, saj pri njej Ze opaza podobne znake kot na zacetku bolezni pri Zeni.

Svojci izrazajo potrebo po pomoci pri skrbi za osebo z demenco in Zeljo po dodatnem
formalnem oskrbovalcu oziroma po vecurni pomoci. Gospa, ki ima za oceta najeto formalno
oskrbovalko, pravi: »Rada bi dobila Se kaksno negovalko, ki bi za oceta skrbela tudi med
vikendi in pa ob drugih urah dneva.« Tudi o€e (oseba z demenco) je povedal: »Rad bi, da bi

negovalka prisla veckrat, pa pravi, da ne gre, da jih je premalo in da nimajo €asa.«

Tezavo pa predstavlja tudi komunikacija, saj pride do nesoglasij, ko svojci ne upostevajo zelja
oseb z demenco. Gospa z demenco je povedala, da si Zeli, da bi jo hcerki bolj poslusali.
Razjezi jo, ko ji odpirata okna, saj pravi, da vesta, da se lahko prehladi. Prav tako je povedala,
da ima rada toplo in da se po odpiranju soba potem cel dan ne segreje. Osebe z demenco si
prav tako zelijo ve¢ druzbe, pocutijo se osamljeno. Gospa z demenco je povedala: »Doma

sem skoraj cel dan sama, dolg€as mi je, ko sem sama doma.«
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Svojci se pri skrbi za osebo z demenco posluzujejo tudi pomoci sorodnikov. Ti pomagajo pri
prevozu svojca do osebe z demenco, prav tako si svojci delijo skrb za osebo z demenco.
Gospa, s katero sem se pogovarjala, je povedala, da oce zZivi sam, izmeni¢no pa zanj skrbita s
sestro. Takrat sta pri njem ves dan, od jutra do vecera.

Neformalni oskrbovalci so najveckrat zenske. Gospa, ki skrbi za mamo, je povedala, da po
zajtrku pride k mami sestra, ki nima sluzbe in je z njo cel dopoldan ter mami tudi skuha
kosilo. V enem primeru skrbi za osebo z demenco moz: “Zjutraj z Zeno vstaneva, jaz
pripravim zajtrk in skupaj pojeva.« Drugace pa moski ponavadi opravljajo tezja fizicna dela.

Pomagajo pri tezjih hiSnih opravilih in opravilih zunaj hise.

Nekateri svojci koristijo formalne vire pomoci pri skrbi za osebo z demenco. To so predvsem
formalne oskrbovalke, ki nudijo pomo¢ na domu preko Centra za socialno delo. Njihova
pomo¢ jim pripada do Stirih ur dnevno in je lahko, kot je povedala formalna oskrbovalka, s
katero sem se pogovarjala, deljiva. Tako pride k nekaterim zjutraj in Se popoldne. Gospa, za
¢igar oCeta skrbi formalna oskrbovalka, pa je povedala, da se s formalno oskrbovalko ne more
dogovoriti, da bi prihajala veckrat in za ve¢ Casa. Delo formalne oskrbovalke je predvsem
nega, hranjenje, pospravljanje. Vecina trenutno o formalni pomoci ne razmislja, zavedajo pa
se potrebe po pomoci v prihodnosti. Gospa, ki hodi v sluzbo in skrbi za osebo z demenco, je
povedala: »O domu upokojencev bi razmislila, ¢e bi bila sama preobremenjena s sluzbo in

nato Se s skrbjo za mamo.«

Po pomo¢ so se na zaCetku obrnili k osebnemu zdravniku, kar nam pove, da je osebni
zdravnik prvi, h kateremu se v primeru tezav obrnejo svojci oseb z demenco, in tisti, ki nas
napoti k nadaljnjim strokovnjakom. Kasneje se svojci obrnejo Se na CSD in dom za stare. Ta
je ponavadi zadnja resitev, saj si svojci, dokler ne bo res nujno, ne zelijo dati osebe z demenco
v dom za stare. Tega pa si ne zelijo niti osebe z demenco, saj je bil odgovor na vprasanje, ali
razmisljajo o odhodu v dom za stare, pri vseh negativen: »V dom pa nocem, rad bi umrl
doma. Bi Ze lahko Sel, ¢e bi Zelel, pa sem raje ostal doma.«

V raziskavi se je pokazalo, da potreba po pomoci in podpori, ki jo svojci vidijo v prihodnosti,
temelji na razmisljanju o formalni pomocCi. Svojci najpogosteje potrebujejo pomoC Vv
dopoldanskem casu, Se posebej, ¢e so zaposleni. Trenutno reSujejo to teZzavo s pomocjo

sorodnikov, ki skrbijo za osebe z demenco v Casu, ko so sami odsotni. V primeru, da
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sorodniki ne bi mogli skrbeti za osebo z demenco ali pa, da bi se stanje poslabsalo, bi najpre;j
pomislili na pomo¢ formalne negovalke, Sele kasneje bi se obrnili na dom za stare.
Zainteresiranost po vkljucitvi v skupino za samopomoc se je pokazala le v enem primeru: »O

tem nisem sliSala Se niCesar, bi bila pa vesela take pomoci.«

Kljub vsem obremenitvam pa svojci ob skrbi, ki jo opravljajo za osebo z demenco, dozivljajo
tudi obcutek odgovornosti. Pravijo, da zaenkrat druge pomoci ne potrebujejo. Imajo obcutek,
da so koristni in vredni, saj se trudijo, da so osebe z demenco dovolj na svezem zraku, da Cez

dan ne spijo. Skrbi jih le, kako bo, ¢e se njim kaj zgodi.

Po pogovorih s strokovnimi delavci sem ugotovila, da tudi sami v prihodnosti vidijo potrebe
po pomoci in podpori. V ospredju je potreba in zelja po dodatnem usposabljanju. Zdravnica iz
zdravstvenega doma je povedala: »Verjetno bi bilo dobro in koristno kaksno izobrazevanje,
saj se za delo z dementnimi nisem nikoli posebej izobrazevala.«

Prav tako so strokovni delavci izrazili potrebo po vecji informiranosti o demenci. Zavedajo se,
da so seznanjeni predvsem tisti, ki imajo svojce z demenco, ostali pa manj. Socialna delavka
je izrazila tudi potrebo po skupinah za samopomoc v prihodnosti: »Mogoce bi bilo dobro, da
bi zacCela delovati skupina za samopomo¢, tako osebam z demenco kot njihovim svojcem.
Vendar je trenutno v naSem okolju zainteresiranost za take skupine slaba oziroma je ni.” V
pogovorih, ki sem jih opravila s svojci oseb z demenco, je bila le ena gospa navduSena nad
idejo skupine za samopomoc¢ in bi se je v primeru nastanka tudi udelezila. Ostali svojci v

skupini za samopomoc¢ ne vidijo pomena, ampak le eno obveznost vec.

Problem, na katerega je opozorila socialna delavka, je nasilje s strani oseb z demenco do
formalnih oskrbovalk: ,,Tezave so agresivnho vedenje oseb z demenco, verbalno nasilje,
Sikaniranje nasih negovalk, v€asih se pojavijo tudi oblike spolnega nadlegovanja. V nekaterih
primerih tudi prekinemo z negovanjem.” Prekinitev negovanja s strani formalnih negovalk pa
zopet privede do dodatnih skrbi in tezav, s katerimi se morajo ubadati svojci. Na tak primer
pri pogovorih s svojci nisem naletela. Tudi o nasilju s strani oseb z demenco mi niso porocali,
le ena gospa je povedala, da je gospod zelo trmast: ,,Zelo trmasto vztraja pri svojem, zato

moram ponavadi popustiti jaz.«
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Na koncu bi opozorila Se na tezavo, na katero me je opozorila zdravnica iz zdravstvenega
doma. Velik problem predstavlja ljudem, ki so navajeni Zivljenja na podezelju, odhod v
mesto: »Predvsem bi si najbolj Zeleli in potrebovali v nasi neposredni blizini dom za stare
ljudi, saj se le-ti tezko odlocajo za odhod v dom v mesto, saj so navajeni podeZelja in zato
zivijo v zelo slabih pogojih in slabem zdravstvenem stanju.« Prav tako v podezelskem okolju
ni organizacij, ki bi osebam z demenco in njihovim svojcem lahko pomagale ali pa so le-te
predrage. Prav zato zivijo nekateri v izredno slabih pogojih, saj nimajo niti moznosti za

kvalitetnejSe zivljenje.
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5. RAZPRAVA

V raziskavi sem ugotovila, da svojci, ki skrbijo za osebe z demenco, vecinoma opravljajo
aktivnosti, povezane z njimi, vsakodnevno. Za osebo z demenco v glavnem skrbi ena oseba,
ostali svojci pomagajo obcasno ali pa pomagajo pri tezjih opravilih in opravilih zunaj hiSe.
Skrb v vecini primerov prevzame Zenska — h¢i, le v enem primeru skrbi za osebo z demenco
starej$i moski. Aktivnosti, ki jih opravljajo svojci oseb z demenco, predstavljajo za njih velik
fizi¢ni in psihi¢ni napor. Nekateri svojci oseb z demenco si ne predstavljajo, da bi za osebo z
demenco skrbeli vsak dan. Spet druge skrbi za prihodnost oseb z demenco zaradi starosti
svojcev. V vseh primerih pri skrbi za osebo z demenco pomagajo sorodniki. Nekateri svojci
oseb z demenco skrbijo za osebo z demenco izmeni¢no, vsak drug dan. Drugi pomagajo v
dopoldanskem casu, pripravijo malico in kosilo za osebo z demenco ter se druzijo z njo. Spet
tretji pomagajo popoldne pri tezjih opravilih v hiSi in zunaj nje, ki jih svojec in oseba z
demenco ne zmoreta.

Vsakodnevne aktivnosti, ki jih opravljajo svojci, so v ve€ini pomo¢ pri hranjenju, pomo¢ pri

oblacenju, pomo¢ pri umivanju, pomoc¢ pri hoji, pospravljanje, druZzenje z osebo z demenco.

Obcasno svojci peljejo osebo z demenco na sprehod in se tako druzijo z njo, obenem pa
skrbijo za vzdrzevanje stikov osebe z demenco. Svojci, s katerimi sem se pogovarjala, se zelo
trudijo, da je oseba z demenco veliko na zraku. Popoldne gredo skupaj na sprehod, ena gospa
ima osebo z demenco ¢ez dan v vozicku, tako da je vedno zraven nje in v druzbi ostalih
sorodnikov ter sosedov. Druga gospa pa je povedala, da je zelo pomembno, da je gospod z
demenco dovolj na zraku, saj potem nima tezav s spanjem. Obcasno tudi pomagajo osebi z

demenco pri vecerni osebni higieni, ¢e le-ta tega ne zmore sama.

Nekateri svojci se zavestno trudijo, da ne postorijo vsega za osebo z demenco, vendar
priznavajo, da je to v€asih tezko. Zmanjka jim potrpljenja in Casa in tako raje naredijo stvari
namesto osebe z demenco. Ker pa se zavedajo, da s tem skodijo tako osebi z demenco kot tudi
sebi, se trudijo, da do takih situacij prihaja ¢im manjkrat, saj tako pomagajo osebi z demenco
ohranjati samostojnost in tudi samospostovanje.

Spet drugi pa osebe z demenco omejujejo ter jim tako ne omogocajo ohranjanja
samostojnosti. Zaradi tega zmoznosti osebe z demenco $e hitreje usahnejo. Omejujejo jim
predvsem dostop do nekaterih sob v stanovanju, da se ne pripeti kak$na nesre¢a. Na primer

osebi z demenco omejijo dostop do kuhinje ali kopalnice.
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Iz raziskave je razvidno, da formalno pomoc s strani socialne oskrbovalke koristi le en svojec,
ostali se za to obliko pomoci, dokler ne bo res nujno, ne mislijo odlociti. Veliko ljudi zavraca
formalne oskrbovalke, ker menijo, da ni dobro, da za osebo z demenco skrbi tuja oseba. V
primeru poslabsanja stanja pa bi se vseeno najprej odlocili za pomo¢ formalne oskrbovalke,
kasneje pa bi razmisljali o nastanitvi v domu upokojencev.

Svojce pa skrbi tudi za prihodnost osebe z demenco, predvsem v primeru poslabSanja stanja
osebe z demenco ali pa v primeru bolezni svojcev. Skrbi jih prevoz do osebe z demenco,
predvsem pozimi. Svojce skrbi za osebe z demenco, ki ne Zivijo skupaj z njimi. Skrbi jih, da
se jim ne bi pono¢i, ko so same, kaj zgodilo, ali pa da ne bi mogli do osebe z demenco. Skrb
je velika tudi pozimi, saj nekateri zivijo v hribovitih predelih, kjer je prihod z avtomobilom
otezen, drugega prevoza do tja pa ni. Potreba po pomoci in podpori, ki jo svojci vidijo v
prihodnosti, temelji na pomoci sorodnikov, Sele nato svojci oseb z demenco razmisljajo o
formalni pomoc¢i s strani formalnih oskrbovalk preko centra za socialno delo in Se kasneje o

pomoci s strani doma za stare.

Tudi strokovni delavci se zavedajo potreb, ki bi jih bilo potrebno uvesti za kvalitetnejSe
zivljenje oseb z demenco in njihovih svojcev v prihodnosti. Zavedajo se pomena dodatnega
usposabljanja in izobrazevanja strokovnih delavcev, ki prihajajo v stik z osebami z demenco
in njihovimi svojci. Zavedajo se pomena informacij o demenci kot bolezni, o prvih znakih,

kam se obrniti po pomoc, o vajah za spomin ...

Strokovni delavci so izrazili potrebo po skupinah za samopomo¢ osebam z demenco in
njihovim svojcem, vendar trenutno v nasem okolju ni zainteresiranosti za take skupine. Temu
sem se prepricala med pogovori, ki sem jih izvedla tudi sama. Svojci menijo, da nimajo Casa,
ne vedo, kdo bi v tem Casu skrbel za osebo z demenco. Skupine za samopomo¢ jim
predstavljajo dodatno breme in skrb. Le ena gospa je bila nad idejo skupine za samopomoc¢

navdusena in bi se je v primeru nastanka tudi udelezila.

Problem predstavlja tudi nasilje, ki ga osebe z demenco izvajajo nad formalnimi
oskrbovalkami ali svojci, ki za njih skrbijo. V pogovorih, ki sem jih opravila s svojci, me ni
nih¢e opozoril na ta problem. Nanj pa me je opozorila socialna delavka iz centra za socialno
delo. Povedala je, da njihove formalne oskrbovalke naletijo na najrazli¢nejSe primere nasilja:

agresivno vedenje oseb z demenco, verbalno nasilje, Sikaniranje negovalk, v¢asih se pojavijo
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tudi oblike spolnega nadlegovanja. V nekaterih primerih tudi prekinejo z negovanjem. To pa

svojce zopet postavi pred novo teZavo, saj je skrb za osebo z demenco spet povsem v njihovih

rokah.

Raziskavo sem opravljala v okolici Ptuja, kjer so pogoji za kvalitetno zivljenje predvsem
starih ljudi slabi, saj v blizini ni domov za stare, ni organizacij, ki bi lahko pomagale starim
ljudem, osebam z demenco ter njihovim svojcem. Zivljenja v domu za stare si ljudje ne
morejo privoséiti. Zaradi navezanosti na podezelje pa je misel na odhod v dom zelo tezka,
zato so bili odgovori na to vprasanje zelo kratki in jedrnati. Dali so mi vedeti, da o tej temi ne
zelijo govoriti. Odhod v dom je torej marsikje Se tabu tema. Ljudje raje Zivijo v izredno slabih
pogojih, kot pa da bi se odlo¢ili za odhod v dom za stare. ReSitev bi lahko bil dom v njihovi
neposredni blizini, ki ne bi bil tako drasticna sprememba v zivljenju starega ¢loveka, ki je
navajen podezelja, kot pa odhod v dom, ki je v mestu. Temu je pritrdila tudi zdravnica
zdravstvenega doma. Povedala je, da je sama Ze dala pobudo na ob¢ini, vendar pa ni padla na

plodna tla.

Skrb za osebe z demenco je zahtevna in stresna izkuSnja. Kljub vsem tezavam in skrbem, ki
jih imajo, svojci dozivljajo tudi pozitivne izkusnje. Skrb za bolnega druzinskega ¢lana jim
daje obcutek odgovornosti, koristnosti in vrednosti. Svojci imajo pogosto obcutek, da starSem

vracajo skrb, ki so je bili sami delezni v otrostvu.
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6. SKLEPI

e Svojci (neformalni oskrbovalci) opravljajo aktivnosti za osebe z demenco vecinoma

vsakodnevno.

e Vsakodnevne aktivnosti so kuhanje, pospravljanje, pomo¢ pri hranjenju, pomo¢ pri osebni

higieni, pomoc¢ pri hoji, druzenje z osebo z demenco ter omejevanje osebe z demenco.

e Svojci (neformalni oskrbovalci) dozivljajo skrb za osebo z demenco kot veliko psihi¢no in
fizi¢no obremenitev, saj jih skrbi, kako bo za osebe z demenco poskrbljeno v prihodnosti,
sami pa se zaradi nevkljuevanja formalnih virov pomo¢i iz€rpavajo v skrbi za osebe z

demenco.

e Svojci (neformalni oskrbovalci) skrbijo za osebo z demenco cel dan ali pa si skrb delijo s
sorodniki. Pri skrbi za osebo z demenco pomagajo zenske sorodnice, ve¢inoma hcerke.

Moski sorodniki pa skrbijo za tezja opravila v hisi in zunaj nje.

e Svojci (neformalni oskrbovalci) koristijo malo ali ni¢ oblik formalne pomoci. Za pomo¢
formalne oskrbovalke preko centra za socialno delo se je odlocila le ena gospa, ostali

koristijo neformalno pomo¢ sorodnikov.

e Nekateri svojci (neformalni oskrbovalci) se zavestno trudijo, da ohranjajo sposobnosti
osebe z demenco, zato poskusajo, da ne naredijo vsega namesto osebe z demenco. Prav

tako pa se z osebo z demenco veliko druZijo in ji ne preprecujejo socialnih stikov.

e Svojce (neformalne oskrbovalce) skrbi za prihodnost osebe z demenco, predvsem pa jih

skrbi za prevoz ter kaj bo z osebo z demenco, ¢e se njim kaj zgodi.

e Svojka (neformalna oskrbovalka), ki uporablja formalne vire pomoci (formalno
oskrbovalko preko CSD-ja), si Zeli, da bi bila pomo¢ bolj fleksibilno razdeljena ¢ez dan,
da bi formalna oskrbovalka prihajala zjutraj ter tudi popoldne in da bi bila pomoc s strani

formalnih oskrbovalk organizirana tudi med vikendi.
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e Svojci (neformalni oskrbovalci) vedo, da bodo v prihodnosti morali razmisljati o dodatni

pomoci s strani formalnih oskrbovalk ali s strani doma za stare ljudi.
e Svojci (neformalni oskrbovalci) dozivljajo ob skrbi za osebo z demenco tudi pozitivne

izkus$nje. Svojci se pocutijo koristne, odgovorne in vredne, saj premagujejo izredne napore

pri skrbi za osebe z demenco.
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7. PREDLOGI

e Vec formalnih oskrbovalk, ki bi imele ve¢ znanja in bi bile bolje usposobljene posebej za
delo z osebami z demenco. Formalne oskrbovalke se sicer udeleZujejo teCajev za delo z
ljudmi, ki potrebujejo njihovo pomoc, vendar bi bilo tako za njih same kot za osebe z
demenco koristno, da bi bile delezne Se posebnega izobrazevanja, namenjenega delu

posebej z osebami z demenco.

e Vecurna oziroma deljena pomo¢ s strani formalnih oskrbovalk ter pomoc, organizirana
tudi med vikendi. Svojka, ki koristi pomo¢ formalne oskrbovalke, si Zeli, da bi bila pomo¢
s strani formalnih oskrbovalk bolj fleksibilna. To pomeni, da bi formalna oskrbovalka
prihajala takrat, ko to ustreza osebi z demenco, saj bi bila takrat oseba z demenco bolj

pripravljena na sodelovanje s formalno oskrbovalko.

e Skupek potrebnih informacij o demenci v publikaciji na nekem mestu, kjer se zadrzuje
vecje Stevilo ljudi, npr. zdravstveni dom, lekarna ... Svojci pa tudi osebe z demenco so na
zacetku bolezni zmedeni, saj ne vedo, kam se obrniti po pomo¢, v¢asih pa ne znajo
prepoznati znakov demence, zato so izgubljeni pomembni trenutki, ko se lahko bolezen Se
upocasni. Potrebna bi bila majhna publikacija z izErpnimi in jasnimi podatki o demenci, o

prvih znakih, zdravljenju ter podatki o tem, kam se lahko oseba obrne po pomoc.

e Seznanitev svojcev oseb z demenco o vajah za krepitev spomina ter o pomembnosti
ohranjanja samostojnosti osebe z demenco. Dom upokojencev Ptuj ima najrazli¢nejSa
predavanja na to temo, vendar se teh predavanj najveckrat udelezijo le tisti svojci, ki
imajo osebe z demenco v domu za stare ljudi. Potrebno bi bilo torej boljSe obvescanje o
predavanjih, mogoce v lokalnem casopisu, na radiu ali televiziji. V obveScanje bi lahko

vkljucili tudi Sole, kjer bi se lahko naredili tudi plakati na to temo.

e Prostovoljstvo razsiriti tudi na podezelje, kjer stari ljudje pogosto zivijo sami in v slabih

zivljenjskih pogojih.
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9. POVZETEK

Osebe z demenco tezko zivijo samostojno brez pomoci in podpore. Svojci so glavni
oskrbovalci oseb z demenco, ki zivijo v skupnosti. Kljub temu pa ne vemo dovolj o tem,
katere aktivnosti izvajajo in s kak$nimi tezavami se sreCujejo.

Raziskava je kvalitativna, osnovno empiricno gradivo raziskave so besedni opisi svojcev oseb
z demenco, ki zivijo v skupnosti, osebe z demenco, ki Zivijo v skupnosti, ter strokovni
delavci, ki prihajajo v stik tako z osebami z demenco kot tudi z njihovimi svojci.

Iz raziskave je razvidno, da svojci vecino aktivnosti za osebe z demenco opravljajo
vsakodnevno. Te aktivnosti se nanaSajo na osnovne potrebe oseb z demenco: pomo¢ pri
osebni higieni, pomo¢ pri hranjenju, pomo¢ pri pripravi hrane, pomo¢ pri oblacenju ter
druZenju z osebo z demenco. Skrb za osebo z demenco opravljajo svojci skozi ves dan.

Zaradi skrbi za varnost svojci pomagajo osebi z demenco pri hoji. Nekateri svojci pa osebam
z demenco tudi omejijo gibanje. Svojci so prav tako vcasih pretirano zaS¢itniski do oseb z
demenco in opravljajo vsa gospodinjska opravila. Skrb dozivljajo kot veliko psihi¢no in
fizicno obremenitev. Najpogostejsi tezavi sta skrb za osebo z demenco ter zaskrbljenost za
prihodnost. Prav tako so svojci zaskrbljeni zaradi prevoza do osebe z demenco, Ce le-ta ne Zivi
z njimi. Veliko tezavo predstavlja tudi komunikacija, saj prihaja do nesoglasij, ko svojci ne
upostevajo zelja oseb z demenco. Svojci se pri skrbi za osebe z demenco posluzujejo pomoci
sorodnikov, ki pomagajo predvsem v dopoldanskem c¢asu ali pa pomagajo pri tezjih opravilih
v in zunaj hiSe. Neformalni oskrbovalci oseb z demenco so najveckrat zenske — hcerke, le v
enem primeru skrbi za osebo z demenco starejSi moSki — moz. Nekateri svojci koristijo
formalne vire pomoci pri skrbi za osebe z demenco. To so formalne oskrbovalke, nekateri pa
razmisljajo tudi o domskem varstvu.

Po pomoc so se svojci na zaCetku bolezni obrnili na osebnega zdravnika, kasneje Se na center
za socialno delo ter na dom za stare. Svojci vidijo v prihodnosti potrebo po pomoci, predvsem
si najprej zelijo pomoci formalnih oskrbovalk, Sele kasneje bi razmisljali o nastanitvi v domu
za stare. Svojci ob vseh obremenitvah dozivljajo ob skrbi za osebo z demenco tudi obcutek,
da so odgovorni, koristi in vredni. Tudi strokovni delavci se zavedajo potrebe po pomoci in
podpori. Zelijo si ve¢ izobrazevanja in usposabljanja. Zavedajo pa se tudi potrebe po vedji
informiranosti o demenci, saj vecina ljudi zanjo izve takrat, ko je le-ta Ze napredovala. Izrazili
so tudi Zeljo po skupinah za samopomo¢ osebam z demenco in njihovim svojcem. Problem
predstavlja tudi nasilno vedenje oseb z demenco do formalnih oskrbovalk. Na koncu bi

opozorila Se na teZzavo, na katero me je opozorila zdravnica iz zdravstvenega doma. Velik
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problem predstavlja ljudem iz podezelja odhod v mesto, v podezelskem okolju pa ni
organizacij, ki bi osebam z demenco in njihovim svojcem lahko pomagale ali pa so le-te
predrage.

Potrebno bi bilo zaposliti in posebej za delo z osebami z demenco izobraziti ve¢ formalnih
oskrbovalk. Svojci si zelijo, da bi bila pomoc s strani formalnih oskrbovalk deljena ¢ez dan in,
da bi bila mozna tudi med vikendi. Potrebno bi bilo zbrati informacije o demenci v
publikaciji, ki bi bila na mestu, kjer se zadrzuje vecje Stevilo ljudi. Svojce bi morali seznaniti
o vajah za krepitev spomina ter o pomembnosti ohranjanja sposobnosti oseb z demenco. Zelo
dobro bi bilo, da bi prostovoljstvo razsirili tudi na podezelje in v manj razvite predele, kjer

stari ljudje pogosto zivijo sami in v slabih zivljenjskih pogojih.
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10. PRILOGE

10.1 SMERNICE

10.1.1. SMERNICE ZA INTERVJU S SVOJCI OSEB Z DEMENCO, KI ZIVIJO V SKUPNOSTI
Kraj:

Stadij bolezni osebe z demenco:

Koliko ¢asa je preteklo od postavitve diagnoze?

Ali je oseba z demenco seznanjena z boleznijo?

1. Opisite vas obicajen dan.

2. Kaj vse naredite za osebo z demenco preko dneva?

3. Koliko vasega ¢asa povpre¢no na dan posvetite skrbi za osebe z demenco?

4. Kdo vse vam $e pomaga?

4.a Kako vi sami ocenjujete to pomo¢?

4.b Kaksen finanéni stro$ek predstavlja za vas ta pomo¢?

5. Kdo bi vam $e lahko pomagal?

6. S kaksnimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco?

7. Kaj bi po vasem mnenju potrebovali, da bi osebo z demenco lahko obdrzali doma?
8. Ali ste ze pomislili na domsko varstvo?

9. Ali ste vkljuceni v kakS$ne programe za pomoc svojcem?

10.1.2. SMERNICE ZA INTERVJU Z OSEBAMI Z DEMENCO, KI ZIVIJO V SKUPNOSTI
Kraj:

Stadij bolezni osebe z demenco:

Koliko ¢asa je preteklo od postavitve diagnoze?

1. Opisite vas obicajen dan.

2. Kdo vse $e hodi k vam in vam pomaga?

2.a Koliko dni v tednu in koliko ¢asa vam posveti?

2.b Kako vi sami ocenjujete to pomoc¢?

2.c Kaksen financni stroSek predstavlja za vas ta pomo¢?

3. Kdo bi vam Se lahko pomagal, pa ga do sedaj Se niste vkljucili v pomo¢?
4. Kaj vam povzroca tezave pri vasem vsakdanjem zivljenju?

5. Kaj bi po vasem mnenju potrebovali, da bi bilo Zivljenje lazje?

6. Ali ste ze pomislili, da bi §li v dom?

10.1.3. SMERNICE ZA INTERVIJU S PREDSTAVNIKI ORGANIZACIJ

1. V koliksni meri se v vasi organizaciji sreCujete s problematiko oseb z demenco, ki zivijo na svojih domovih, v
svojem domacéem okolju? Priblizno kolikSen deleZ vasih uporabnikov predstavljajo?

2. Ali imate za njih organizirane kaks$ne posebne programe?

3. Kako obi¢ajno poteka strokovno delo z osebami z demenco v vasi organizaciji oziroma kaj vse nudite osebam
z demenco? Kaj jim svetujete? Kam jih napotite po pomo¢?

4. Ali se pri organizaciji in izvedbi dela z osebami z demenco povezujete Se s kak$no organizacijo?

5. S kaksnimi tezavami se srecujete pri delu z osebami z demenco?

6. Kaj bi po vasem mnenju potrebovali v vasi organizaciji za Se boljse delo z osebami z demenco?

7. Katera od organizacij v vasem okolju bi Se lahko izvajala aktivnosti za osebe z demenco?

8. Kako bi ocenili, koliko so ljudje informirani o sami bolezni demenci in sluzbah, ki nudijo pomo¢ osebam z
demenco ter njihovim druzinam?

10.1.4. SMERNICE ZA INTERVJU S FORMALNIMI OSKRBOVALKAMI

1. Koliko razli¢nim ljudem ste pomagali v zadnjem mesecu?

2. Koliko od teh je oseb, ki imajo diagnozo demence, in koliko je takih, ki kazejo znake demence, pa $e nimajo
diagnoze?

3. Ali oskrbujete vec¢inoma iste osebe vsak dan ali vsaki¢ druge? Koliko ¢asa v povprecju pomagate posamezni
osebi z demenco?

4. Opisite, kako poteka vase delo, kadar gre za osebo z demenco.

5. Opisite primer dobre prakse pri skrbi za osebe z demenco in primer slabe prakse.

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

7. Kaj bi po vasem mnenju potrebovali za bolj kvalitetno skrb za osebe z demenco?
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8. Ali ste se dodatno izobrazevali in usposabljali za pomoc¢ osebam z demenco?

9. Kako dozivljate vaso pomo¢ osebam z demenco?

10 Ali ste ob skrbi za osebo z demenco pridobili kaks$na uporabna spoznanja za lastno zivljenje? Ali ste se od
oseb z demenco kaj naucili?

11. Ali imate na voljo kak$ne programe za vase razbremenjevanje?

12. Ali se povezujete Se s kakimi drugimi organizacijami, ki se ukvarjajo z osebami z demenco oziroma z
drugimi strokovnjaki?

13. Kdaj po vasem mnenju oseba z demenco potrebuje domsko varstvo?

14. Ali domsko varstvo predlagate tudi svojcem?

10.2. INTERVJUIJI

10.2.1. Prvi intervju s svojcem osebe z demenco (h¢i Antonija — SV1)

Kraj: Kicer pri Ptuju

Stadij bolezni osebe z demenco: drugi

Koliko ¢asa je preteklo od postavitve diagnoze: dve leti
Ali je oseba z demenco seznanjena z boleznijo: deloma

1. Opisite vas obicajen dan

Z druzino zivim na Ptuju, oCe pa zivi sam v svoji hisi v Kicerju. Zjutraj zanj poskrbi negovalka, ki prihaja okoli
sedme ure. Oceta umije in nahrani. Cez dan sem z njim jaz ali moja sestra. Ker sama nimam izpita, me tja pelje
moz. Drugega prevoza do tja ni. Najbolj me skrbijo zime in pa kako bo, ¢e moz zboli.

Zjutraj najprej z mozem pojeva zajtrk, nato se pripraviva za odhod k ocetu. Na poti se ustaviva v trgovini, kjer
nakupiva za kosilo in vecerjo. Ponavadi sva pri oCetu v ¢asu malice. Ko prideva k njemu, najprej skuham kavo,
ki jo nato vsi trije skupaj popijemo. Moz se potem loti najrazlicnejSih opravkov okoli hise, jaz pa zacnem
pripravljati kosilo. Ocetu pri hranjenju pomagam, potem ga tudi umijem in preoblecem. Popoldne preziviva
skupaj, saj ga dava z mozem v invalidski vozicek in je z mano v kuhinji ali na dvori$¢u. Pozno popoldne skuham
vecerjo, oCeta nahranim, preobleCem in nato se z mozem odpraviva nazaj na Ptuj. Oc¢e no¢ prezivi sam. Skrbi
me, da se mu ne bi kaj zgodilo, vendar vztraja, da Zeli ostati v svoji hisi.

2. Kaj vse postorite za osebo z demenco ¢ez dan?
Grem v trgovino.

Pripeljem se do njegovega doma.

Skuham kavo.

Pripravim kosilo.

Z ocetom prezivim popoldne.

Skuham vecerjo.

Oceta nahranim, ga umijem in preoblecem.

3. Koliko vasega ¢asa povpre¢no na dan posvetite skrbi za osebe z demenco?
Vsak drugi dan sem cel dan z o¢etom, med vikendi prihajam $e bolj zgodaj, saj takrat ni negovalke.

4. Kdo vse vam Se pomaga?

S sestro si deliva skrb za oceta. Izmeni¢no skrbiva zanj vsak drugi dan. Prakti¢no opravljava enake stvari cez
dan, pa tudi v enakem casu, da se oce ne zmede. Prav tako mi med tednom za oceta pomaga skrbeti negovalka,
ki prihaja za eno uro in ga umije, nahrani.

4.a. Kako vi sami ocenjujete to pomoc?

Pomoc sestre je izredno dobrodosla. Ne predstavljam si, da bi morala prav vsak dan skrbeti za oceta. Tako pa si
v prostem dnevu vsaj malo odpoc¢ijem.

Tudi pomoci negovalke sem vesela, Ceprav bi zelela, da bi prihajala kasneje, ker je oCe zjutraj ob uri, ko prihaja,
Se zelo zaspan in ne sodeluje z negovalko, vendar se glede tega ne moremo dogovoriti drugace.

4.b. Kaksen finanéni strosek predstavlja za vas ta pomoc?
Ta pomoc¢ je brezplacna.
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5. Kdo bi vam $e lahko pomagal?

Rada bi dobila $e kaksno negovalko, ki bi za oceta skrbela tudi med vikendi in pa ob drugih urah dneva. Vendar
to ni mogoce, saj so negovalke ponavadi zelo neresne, ali nimajo prevoza ali pa imajo kaksno drugo delo.
Pripravljena sem tudi sama placati negovalko.

6. S kaksnimi teZavami se soocCate pri oskrbi osebe z demenco?

Kaksnih vecjih tezav zaenkrat ni, skrbijo me noci, ko je o¢e sam. Prav tako me skrbi prevoz do oceta, predvsem
pozimi, ter ¢e moz zboli. Prakti¢no je o¢e popolnoma odvisen od nase pomo¢i.

Prve tezave so se pokazale Ze nekaj let nazaj, vendar smo vse pripisovali starosti. Najprej smo se obrnili na
pomoc¢ k ocetovemu zdravniku, kasneje smo se obrnili Se na CSD Ptuj, kjer so nam dodelili negovalko, ter tudi
ze na Dom upokojencev Ptuj.

7. Kaj bi po vasem mnenju potrebovali, da bi osebo z demenco lahko obdrzali doma?
Predvsem kak$no dodatno pomoc¢ c¢ez dan. Radi bi negovalko, ki bi skrb za oceta vzela resno in bi bila
pripravljena hoditi tudi med vikendi. Ena ura pomoci na dan je premalo.

8. Ali ste ze pomislili na domsko varstvo?
V Domu upokojencev Ptuj smo tudi ze dobili posteljo, vendar se tako oce kot sestra nista strinjala s to resitvijo.
V prihodnosti pa menim, da se bomo morali o tej reSitvi spet pogovarjati.

9. Ali ste vkljuceni v kaks$ne programe za pomo¢ svojcem?
O tem nisem slisala Se nicesar, bi pa bila vesela take pomoci.

10.2.2. Drugi intervju s svojcem osebe z demenco (h¢i Slavica — SV2)

Kraj: Ptyj

Stadij bolezni osebe z demenco: prvi

Koliko ¢asa je preteklo od postavitve diagnoze: dve leti
Ali je oseba z demenco seznanjena z boleznijo: da

1. Opisite vas obicajen dan.

Zjutraj naredim zajtrk za naju z mamo, skupaj pojeva, nato pa jaz hitim v sluzbo. Po zajtrku pride k njej moja
sestra, ki nima sluzbe in je tako z mamo cel dopoldan in ji skuha tudi kosilo. Ko pridem domov, hitim kuhat
vecerjo, pospravljat. Z mamo prezivim cel popoldan, zvecer ji pomagam pri umivanju.

2. Kaj vse naredite za osebo z demenco preko dneva?
Naredim zajtrk.

Skuham vecerjo.

Pospravim.

Z mamo prezivim popoldne.

Pomagam ji pri umivanju.

3. Koliko vasega ¢asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco?
Z mamo prezivim cel popoldan in vecer.

4. Kdo vse $e hodi k vam in vam pomaga pri oskrbi osebe z demenco?
Pri skrbi za mamo mi pomaga sestra, ki hodi vsak dan po zajtrku in je z mamo do mojega prihoda iz sluzbe.
Mami naredi kosilo in se z njo druzi cel dopoldan.

5. Kdo bi vam Se lahko pomagal?
Zaenkrat druge pomoci ne rabim.

6. S kaks$nimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco?

Posebnih tezav zaenkrat Se ni. Potrebna je sicer redna skrb, saj mama ne more biti sama.

Prve tezave so se pokazale dve leti nazaj. Sama sem kot patronazna sestra zelo hitro posumila, da gre za
demenco, vendar sem hotela potrdilo zdravnika. Ta nas je kasneje poslal $e k psihiatru, ki je mami predpisal goro
zdravil. Z odnosom psihiatra nisem bila zadovoljna, saj je mamo komaj pogledal.

7. Kaj bi po vasem mnenju potrebovali, da bi osebo z demenco lahko obdrzali doma?
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Dokler je stanje e takino, da sama poskrbi zase, druge pomo¢i ne potrebujem. Ce pa bi sestra dobila sluzbo, bi
morala resno razmisliti o pomoci.

8. Ali ste ze pomislili na domsko varstvo?
O domu upokojencev bi razmislila, ¢e bi bila sama preobremenjena s sluzbo in nato $e s skrbjo za mamo.

9. Ali ste vkljuceni v kaks$ne programe za pomo¢ svojcem?
Nisem in se tudi ne bi vkljucila, saj nimam dovolj ¢asa.

10.2.3. Tretji intervju z svojcem osebe z demenco (moz Franc — SV3)

Kraj: Ptyj

Stadij bolezni osebe z demenco: drugi

Koliko ¢asa je preteklo od postavitve diagnoze: pet let
Ali je oseba z demenco seznanjena z boleznijo: da

1. Opisite vas obi¢ajen dan.

Zjutraj z Zeno vstaneva, jaz pripravim zajtrk in skupaj pojeva. Potem jo umijem in preoblecem, nadenem ji svezo
pleni¢ko in potem sva skupaj do kosila, ko pride hc¢erka. Ona nama skuha kosilo, za malico in vecerjo pa
poskrbim sam. Cel dan moram paziti na Zeno, da kam ne odtava ali da ne pade po stopnicah. Sam ji tudi
pomagam pri hranjenju. Ker ima zelo slab apetit, ji hrano ve¢inoma pasiram. Cez dan se zelo trudim, da ostane
budna, saj zadrema v vsakem trenutku, pono€i pa ne more spati. Zvecer ji dam tableto za spanje in potem je do
dvanajstih mir, potem pa tava po stanovanju do Stirih ali petih. Ker sem zZe precej star in tudi sam bolan, me vse
skupaj zelo utruja, skrbi me, kaj bo, ko ne bom mogel ve¢ skrbeti za Zeno. Prav tako me skrbi za h¢i, saj pri njej
opazam podobne znake, kot na zacetku pri Zeni.

2. Kaj vse naredite za osebo z demenco preko dneva?
Pripravim zajtrk.

Zeno umijem, jo preobleden in ji nadenem sveZo plenicko.
Poskrbim za malico in vecerjo.

Pazim, da kam ne odtava.

Prezivim z njo cel dan.

Dam ji tableto za spanje.

3. Koliko vasega ¢asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco?
Zeni posvetim cel dan.

4. Kdo vse $e hodi k vam in vam pomaga pri oskrbi osebe z demenco?
Hcerka pride vsak dan in skuha kosilo. Takrat si lahko tudi vzamem nekaj Casa zase, zato je njena pomoc zelo
dobrodosla.

5. Kdo bi vam $e lahko pomagal?
Ne potrebujem druge pomoci.

6. S kaksnimi tezavami se sooCate pri oskrbi osebe z demenco?

Problem je, da sem sam ze zelo star in bolan. To je najvecja tezava, ki jo vidim. Skrbi me, kaj bo, ¢e se meni kaj
zgodi.

7. Kaj bi po vasem mnenju potrebovali, da bi osebo z demenco lahko obdrzali doma?

Poskusal bi poiskati nekoga, ki bi lepo skrbel za Zzeno. Negovalke preko CSD-ja ne bi Zelel imeti, saj o njih ne

sli§im ni¢ dobrega. Mislim, da bi najbolje skrbel zanjo ¢lovek, ki jo pozna.

8. Ali ste ze razmiSljali o domskem varstvu?
Sem razmisljal, vendar bi se zanj odlocil le v primeru, da sam ne bi ve¢ mogel skrbeti za zeno.

9. Ali ste vkljuceni v kaks$ne programe za pomo¢ svojcem?
Nisem in tudi nimam ¢asa za to. Zene ne morem pustiti same niti za trenutek.

10.2.4. Cetrti intervju s svojcem osebe z demenco (héi JoZica — SV4)

65



Kraj: Videm pri Ptuju

Stadij bolezni osebe z demenco: drugi

Koliko ¢asa je preteklo od postavitve diagnoze: $tiri leta
Ali je oseba z demenco seznanjena z boleznijo: da

1. Opisite vas obicajen dan.

Zjutraj vstanem in pripravim mami zajtrk. Medtem ko se jaz pripravljam za sluzbo, mama poje. Nato pospravim
za njo in odidem. Mama ima nato do mojega prihoda dostop samo do svoje sobe in kopalnice. Ostale prostore
zaklenem, saj smo imeli Ze manj$i pozar, ko je hotela zakuriti v $tedilniku. Dopoldne jo obis¢e tudi sestra, ki ji
pripravi malico. Ko pridem domov, pripravim kosilo in nato skupaj pojemo. PoskuSam, da ¢im vec¢ naredi sama
in da ji ne pomagam prevec, Ceprav se vasih tezko zadrzim. Popoldne zelo rada gleda televizijo, sama pa jo ¢im
veckrat poskuSam pripraviti za kak sprehod. Svez zrak ji dobro dene, pocuti se bolje, ni tako zmedena, pa tudi
spi veliko bolje. ZveCer mami pomagam pri umivanju.

2. Kaj vse naredite za osebo z demenco preko dneva?
Pripravim zajtrk.

Pospravim za njo in zaklenem.

Naredim kosilo.

Peljem mamo na sprehod.

Pomagam ji pri umivanju.

3. Koliko vasega ¢asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco?
Po sluzbi sem z njo do vecera.

4. Kdo vse $e hodi k vam in vam pomaga pri oskrbi osebe z demenco?
Sestra pride vsak dan in ji pripravi malico.

5. Kdo bi vam Se lahko pomagal?
Dokler je tako, kot je, druge pomoci ne potrebujem.

6. S kaksnimi tezavami se soocCate pri oskrbi osebe z demenco?
Posebnih tezav ni, le bojim se jo pus¢ati samo v stanovanju, zato jo tudi zaklepam.

7. Kaj bi po vasem mnenju potrebovali, da bi osebo z demenco lahko obdrzali doma?
Trenutno ne potrebujem dodatne pomoci, ¢e pa se bo stanje poslabsalo, bom potrebovala nekoga, ki mi bo
pomagal predvsem v dopoldanskem ¢asu.

8. Ali ste ze razmiSljali o domskem varstvu?
Zaenkrat to ni potrebno, v primeru poslabSanja se bom najprej obrnila na pomo¢ negovalke. Dom bo zadnji
izhod.

9. Ali ste vkljuceni v kaksne programe za pomo¢ svojcem?
Tega zaenkrat ne potrebujem.

10.2.5. Peti intervju s svojcem osebe z demenco (Zena Marija — SV5)

Kraj: Ptyj

Stadij bolezni osebe z demenco: drugi

Koliko ¢asa je preteklo od postavitve diagnoze: §tiri leta
Ali je oseba z demenco seznanjena z boleznijo: da

1. Opisite vas obicajen dan.

Moz zjutraj polezi malo dlje in tako imam sama nekaj Casa zase. Pripravim si zajtrk, spijem kavo in se uredim.
Ko moz vstane, mu pomagam pri umivanju ter pri hoji do kuhinje, kamor mu prinesem kavo. Potem poslusa
radio ali gleda televizijo, jaz pa mu medtem pripravim malico. Potem se ponavadi odpraviva ven. Rad je v
naravi, v¢asih samo posedava na klopci pred blokom, drugi¢ greva v park. pomagam mu pri hoji in pazim, da se
preve¢ ne utrudi. Ko se vrneva domov, pripravim kosilo, moZ pa za ka$no urico zaspi. Popoldne nas ponavadi
obisce sin z druzino in mi pomaga pri tezjih opravilih. Vnukinja mi véasih pomaga pospraviti stanovanje. Zvecer
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so tezave, saj se noce kopati. Ce ga le uspem pregovoriti, potem zelo hitro zaspi. Pa tudi spanec je bolj§i, saj se
potem ne zbuja.

2. Kaj vse naredite za osebo z demenco preko dneva?
Pomagam mozu pri umivanju in hoji.

Pripravim malico in kavo.

Greva v naravo.

Pomagam pri hoji ter pazim, da se ne utrudi.
Naredim kosilo.

Pomagam mu pri osebni higieni.

3. Koliko vaSega ¢asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco?
Z njim sem cel dan, ¢eprav veliko stvari naredi sam, potrebuje nadzor.

4. Kdo vse $e hodi k vam in vam pomaga pri oskrbi osebe z demenco?
Skoraj vsak dan pride sin z druzino in mi pomaga pri tezjih hisnih opravilih, ki jih ne zmoreva midva z mozem.

5. Kdo bi vam $e lahko pomagal?

Ko se bo stanje poslabsalo, bom mogoce potrebovala pomo¢ negovalke. Problem je v tem, da je moz precej
tezek in se bojim, kako bom, ¢e ne bom mogla hoditi. Sedaj mu pri hoji sicer pomagam, vendar $e ni tako hudo,
da sama ne bi zmog]la.

6. S kaksnimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco?
Predvsem je hudo, ¢e ponoci ne more spati in tava po stanovanju. Tezavo mi predstavlja tudi, da se noce kopati,
ker misli, da se bo prehladil. Zelo trmasto vztraja pri svojem, zato moram ponavadi popustiti jaz.

7. Kaj bi po vasem mnenju potrebovali, da bi osebo z demenco lahko obdrzali doma?

Ce bi se stanje poslabsalo, bi potrebovala pomoé negovalke, pa tudi vsa druZina bi se morala drugade
organizirati, saj ga sama brez pomocCi ne bi mogla umivati in negovati. V tem vidim najvecji problem v
prihodnosti.

8. Ali ste ze razmisljali o domskem varstvu?
Na zacetku bolezni smo govorili o tej moznosti, vendar dokler bom lahko sama skrbela zanj in imela sinovo
pomo¢, moza v dom ne mislim dati.

9. Ali ste vklju€eni v kaksne programe za pomoc¢ svojcem?
Teh programov ne poznam.

9.a Ali ste sploh razmisljali, da bi potrebovali kak$no pomo¢?
Zaenkrat ne.

9.b Kdo vam bi jo po vasem mnenju lahko ponudil?
Mogoce CSD.

10.2.6. Prvi intervju z osebo z demenco (gospod Anton — O1)

Kraj: Kicer pri Ptuju
Stadij bolezni osebe z demenco: 1. stadij
Koliko ¢asa je preteklo od postavitve diagnoze: eno leto

1. Opisite vas obicajen dan.
Zjutraj vstanem, sestra pride, potem pa poc¢ivam. Vsak dan pride ena od hcerk in skuha kosilo, malico in kavo.
Zvecer mi pomagajo nazaj v posteljo, potem sem pa ¢ez no¢ sam.

2. Kdo vse $e hodi k vam in vam pomaga?

Prideta obe héerki in mi skuhata, me data v vozicek, da nisem cel dan v postelji. Potem me pa zvecer umijeta in
dasta nazaj v posteljo.

Negovalka pa pride zjutraj, mi pomaga pri hranjenju, pa umije me tudi.
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2.a Koliko dni v tednu in koliko ¢asa vam posveti?
Hcerki sta pri meni skoraj ves dan, vsak dan v tednu, negovalka pa pride samo zjutraj za kako uro.

2.b Kako vi sami ocenjujete to pomoc?
Sam ne morem nic, tako da je dobro, da pridejo.

2.c Kaksen finanéni stroSek predstavlja za vas ta pomo¢?
Ni tako veliko, okoli dvajset tiso¢.

3. Kdo bi vam $e lahko pomagal, pa ga do sedaj $e niste vkljucili v pomoc¢?
Rad bi, da bi negovalka prisla veckrat, pa pravi da ne gre, da jih je premalo in nimajo Casa.

4. Kaj vam povzroca tezave pri vasem vsakdanjem zivljenju?
Da ni¢ ne morem narediti sam, za vse mi morajo pomagati drugi.

5. Kaj bi po vasem mnenju potrebovali, da bi bilo Zivljenje lazje?
Se kaksno negovalko.

6. Ali ste ze pomislili, da bi $li v dom?
V dom pa nocem, rad bi umrl doma. Bi Ze lahko Sel, ¢e bi Zelel, pa sem raje ostal doma.

10.2.7. Drugi intervju z osebo z demenco (gospa Ana — O2)

Kraj: Ptyj
Stadij bolezni osebe z demenco: 2. stadij
Koliko ¢asa je preteklo od postavitve diagnoze: pet let

1. Opisite vas obicajen dan.

Cez dan poskrbim zase, moZ je vedno z mano, sama ne morem dosti narediti, pa pono&i ne morem spat, zato sem
zdaj zaspana. Moz mi zelo pomaga, zelo skrbi zame, pa héerka se skoraj vsak dan oglasi. Zvecer tezko zaspim,
pa tudi spim slabo.

2. Kdo vse $e hodi k vam in vam pomaga?
Hcerka pride, drugih pa ni.

2.a. Koliko dni v tednu in koliko ¢asa vam posveti?
Skoraj vsak dan.

2.b. Kako vi sami ocenjujete to pomoc?
Vesela sem, da pride.

3. Kdo bi vam $e lahko pomagal, pa ga do sedaj Se niste vkljucili v pomo¢?
Nikogar drugega ni, negovalke pa ne zelim, boljse da moz skrbi zame, kot pa tuja oseba.

4. Kaj vam povzroca tezave pri vasem vsakdanjem zivljenju?
Da ne morem spati in da tezko hodim.

5. Kaj bi po vasem mnenju potrebovali, da bi bilo Zivljenje lazje?
Ne vem.

6. Ali ste ze pomislili, da bi §li v dom?
V dom pa nocem.

10.2.8. Tretji intervju z osebo z demenco (gospa Klara — O3)
Kraj: Ptuj

Stadij bolezni osebe z demenco: 1. stadij
Koliko ¢asa je preteklo od postavitve diagnoze: dve leti
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1. Opisite vas obicajen dan.
Hcerka mi naredi zajtrk, preden gre v sluzbo, potem sem nekaj casa sama. Nato pride druga h¢i, ki nima sluzbe.
Potem smo skupaj do vecera.

2. Kdo vse $e hodi k vam in vam pomaga?
H¢erka pride.

2.a Koliko dni v tednu in koliko ¢asa vam posveti?
Pride vsak dan.

2.b. Kako vi sami ocenjujete to pomoc?
Skuha mi kosilo, pa druzbo mi dela, da mi ni tako dolgcas.

3. Kdo bi vam Se lahko pomagal, pa ga do sedaj e niste vkljucili v pomoc?
Zaenkrat ne potrebujem toliko pomo¢i.

4. Kaj vam povzroca tezave pri vasem vsakdanjem zivljenju?
V¢asih se tezko umijem, pa tudi jem vcasih tezko.

5. Kaj bi po vasem mnenju potrebovali, da bi bilo Zivljenje lazje?
Da bi me hcerki bolj poslusali. Najbolj me razjezi, ko mi odpirata okna, saj vesta, da se lahko prehladim. Rada

imam toplo in ¢e se odpirajo okna, se soba potem cel dan ne segreje.

6. Ali ste ze pomislili, da bi §li v dom?
O tem ne razmi$ljam in si tudi ne zelim.

10.2.9. Cetrti intervju z osebo z demenco (gospa Rozina — 04)
Kraj: Ptyj
Stadij bolezni osebe z demenco: 2. stadij

Koliko casa je preteklo od postavitve diagnoze: stiri leta

1. Opisite vas obicajen dan.
Doma sem skoraj cel dan sama. Vsi gredo nekam, mene pa zaklenejo v hiSo. Popoldan pa sem skupaj s héerko.

2. Kdo vse $e hodi k vam in vam pomaga?
Nihce ne pride, v€asih me obisce sin edino sin, ki mi kaj prinese.

2.a Koliko dni v tednu in koliko ¢asa vam posveti?
Ne vem tocno, saj ne pride ravno vsak teden.

2.b Kako vi sami ocenjujete to pomoc?
Ne vem.

3. Kdo bi vam $e lahko pomagal, pa ga do sedaj $e niste vkljuéili v pomoc¢?
Skoraj vse naredim sama, tako da ne potrebujem dodatne pomoci.

4. Kaj vam povzroca tezave pri vasem vsakdanjem zivljenju?
Dolgc¢as mi je, ko sem sama doma.

5. Kaj bi po vaSem mnenju potrebovali, da bi bilo Zivljenje lazje?
Da bi bila héerka tudi dopoldan z mano.

6. Ali ste ze pomislili, da bi §li v dom?
Nocem v dom, tu sem doma in tu bom ostala.

10.2.10. Prvi intervju s predstavniki organizacij (patronazna sestra — PS)
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1. V koliksni meri se v vasi organizaciji srecujete s problematiko oseb z demenco, ki zivijo na svojih domovih, v
svojem domacem okolju? Priblizno kolik$en delez vasih uporabnikov predstavljajo?
Sem patronazna sestra in na mesec obis¢em priblizno 40 do 50 ljudi. Od tega je priblizno 6 oseb z demenco.

2. Ali imate za njih organizirane kaks$ne posebne programe?
Za osebe z demenco nimamo organiziranih nobenih posebnih programov. Obravnavamo jih enako kot ostale.

3. Kako obi¢ajno poteka strokovno delo z osebami z demenco v vasi organizaciji oziroma kaj vse nudite osebam
z demenco? Kaj jim svetujete? Kam jih napotite po pomo¢?

Osebam z demenco ne nudimo kake posebne nege, ampak opravimo samo strokovno delo, npr.: prevez, dajanje
inzulina ... Ce se mi zdi potrebno, se povezem Se s socialno delavko oziroma s svojci osebe z demenco. V
primeru, da zivi oseba z demenco sama, poskusam pomagati z nasveti njej. V¢asih priporocam tudi odhod v
dom, predvse takrat, ko postane Zivljenje za samo osebo z demenco doma nevarno. Pogosto taksni ljudje zivijo v
res slabih razmerah. Ni ogrevanja, ni tople vode, imajo umazano, razmetano ... To je v€asih nevzdrzno tudi pri
samem strokovnem delu, ki ga opravljamo pri tej osebi, saj se lahko prehladi. V takih primerih javimo socialni
sluzbi.

4. Ali se pri organizaciji in izvedbi dela z osebami z demenco povezujete Se s kak$no organizacijo?
Razen s socialno sluzbo praviloma ne sodelujemo z drugimi organizacijami.

5. S kaksnimi tezavami se srecujete pri delu z osebami z demenco?
Tezava je ponavadi le, e Zivijo osebe z demenco same, saj pozabijo, da pridem, nimajo tople vode. Kaksnih
specifi¢nih tezav pa ne opazam.

6. Kaj bi po vasem mnenju potrebovali v vasi organizaciji za Se boljSe delo z osebami z demenco?
Verjetno bi bilo dobro in koristno kaksno izobrazevanje, saj se za delo z dementnimi nisem nikoli posebe;j
izobrazevala.

7. Katera od organizacij v vaSem okolju bi Se lahko izvajala aktivnosti za osebe z demenco?

Dom upokojencev Ptuj je zelo uspeSen v tej smeri, saj imajo dnevni center, vendar mi ni znano, koliko se za to
obliko odloc¢ajo svojci oseb z demenco, ki Zivijo v skupnosti. Dobro bi bilo tudi, da bi se organizacije med sabo
bolj povezale, da bi tudi strokovni delavci takoj vedeli, kam se obrniti v dolo€eni situaciji ali kam poslati osebo
samo ali svojca osebe z demenco.

8. Kako bi ocenili informiranost ljudi o sami bolezni demenci in sluzbah, ki nudijo pomo¢ osebam z demenco in
njihovim druzinam?

Mislim, da so vedno bolj informirani, pa tudi sami si znajo vedno bolje priskrbeti podatke, vendar bi bilo treba
ve¢ narediti predvsem na zacetku bolezni, da bi svojci ¢im hitreje prepoznali znake bolezni in tako tudi primerno
ukrepali.

10.2.11. Drugi intervju s predstavniki organizacij (zdravnica v zdravstvenem domu Majsperk - ZM)

1.V kolik$ni meri se v vasi organizaciji sreCujete s problematiko oseb z demenco, ki Zivijo na svojih domovih v
svojem domacem okolju? Priblizno kolikSen delez vasih uporabnikov predstavljajo?

40-50 % nasih uporabnikov predstavljajo stari ljudje, od tega jih ima nekje 10 % demenco. Z nekaterimi se
sreCujem v ambulanti, spet druge pa obis¢em na domu.

2. Ali imate za njih organizirane kak$ne posebne programe?
Za osebe z demenco nimamo organiziranih nobenih programov. Sama jim le svetujem glede nege, prehrane.

3. Kako obic¢ajno poteka strokovno delo z osebami z demenco v vasi organizaciji oziroma kaj vse nudite osebam
z demenco? Kaj jim svetujete? Kam jih napotite po pomoc?

Delo poteka enako kot z ostalimi naSimi uporabniki. Z njimi ne delamo ni¢ drugace, le nasveti so specificni
glede na njihovo bolezen. Svetujem jim predvsem glede nege in prehrane. Na pomo¢€ pa jih napotim na CSD in
organiziram patronazno sluzbo.

4. Ali se pri organizaciji in izvedbi dela z osebami z demenco povezujete Se s kak$no organizacijo?
Predvsem s CSD ter s patronazno sluzbo.
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5. S kaksnimi tezavami se srecujete pri delu z osebami z demenco?
Kaksnih posebnih tezav ni, le da zaradi pozabljivosti pozabijo, za kaj pridem. V¢asih kdo hoce, da bi mu skuhala
in pospravila.

6. Kaj bi po vasem mnenju potrebovali v vasi organizaciji za Se bolj$e delo z osebami z demenco?

Potrebno bi bilo veliko, predvsem bi si najbolj Zeleli in potrebovali v nasi neposredni blizini dom za stare ljudi,
saj se le-ti tezko odlo¢ajo za odhod v dom v mesto, saj so navajeni podeZelja in zato Zivijo v zelo slabih pogojih
in slabem zdravstvenem stanju.

7. Katera od organizacij v vasem okolju bi Se lahko izvajala aktivnosti za osebe z demenco?
V naSem okolju ni taksnih organizacij. Ptuj je predale¢ in storitve, ki jih nudijo tam, so za neSe ljudi predrage.

8. Kako bi ocenili informiranost o sami bolezni demenci in sluzbah, ki nudijo pomo¢ osebam z demenco in
njihovim druzinam?

Seznanjeni so predvsem tisti, ki imajo svojce z demenco, ostali manj. Ponavadi se za diagnozo izve pozno, ko je
demenca Ze napredovala.

10.2.12. Tretji intervju s predstavniki organizacij (socialna delavka na CSD Ptuj — SD)

1.V koliks$ni meri se v vasi organizaciji sreCujete s problematiko oseb z demenco, ki Zivijo na svojih domovih, v
svojem domacem okolju? Priblizno kolikSen delez vasih uporabnikov predstavljajo?
Sama delam na pomoc¢i na domu in pri nas je od vseh uporabnikov oseb z demenco okrog 10 %.

2. Ali imate za njih organizirane kakSne posebne programe?
Za osebe z demenco ne.

3. Kako obi¢ajno poteka strokovno delo z osebami z demenco v vasi organizaciji oziroma kaj vse nudite osebam
z demenco? Kaj jim svetujete? Kam jih napotite po pomoc?

Nasi negovalci so za delo z osebami z demenco posebej usposobljeni, da vedo, kako v doloceni situaciji
reagirati in da niso presene¢eni zaradi odzivov oseb z demenco. Trudimo se, da jih spodbujamo k samostojnosti
ter da ne delamo vsega namesto njih. Predvsem jih spodbujamo, nase delo pa je tudi, da jih seznanimo z
njihovimi moznostmi. Ko so svojci in nega premalo, ko oseba potrebuje 24-urno varstvo in jim tega s svojci
nismo sposobni zagotoviti, jih napotimo oziroma jim svetujemo odhod v dom. Nase usluge jim pripadajo do
Stirih ur dnevno po ceni malo manj kot tri evre na uro.

4. Ali se pri organizaciji in izvedbi dela z osebami z demenco povezujete Se s kak$no organizacijo?
Pri nasem delu smo Se posebej povezani z bolniSnico, patronazno sluzbo ter svojci.

5. S kaksnimi tezavami se srecujete pri delu z osebami z demenco?
Tezave so agresivno vedenje oseb z demenco, verbalno nasilje, Sikaniranje nasih negovalk, v€asih se pojavijo
tudi oblike spolnega nadlegovanja. V nekaterih primerih tudi prekinemo z negovanjem.

6. Kaj bi po vasem mnenju potrebovali v vasi organizaciji za Se boljse delo z osebami z demenco?
Predvsem $e ve¢ usposabljanja ter novega znanja za delo z osebami z demenco.

7. Katera od organizacij v vasem okolju bi Se lahko izvajala aktivnosti za osebe z demenco?

Mogoce bi bilo dobro, da bi zacela delovati skupina za samopomo¢ tako osebam z demenco kot njihovim
svojcem, vendar je trenutno v naSem okolju zainteresiranost za take skupine slaba oziroma je ni.

8. Kako bi ocenili informiranost ljudi o sami bolezni demenci in sluzbah, ki nudijo pomo¢ osebam z demenco in
njihovim druzinam?

Seznanjenost je vedno boljSa, vendar predvsem med ljudmi, ki imajo svojca z demenco.

10.2.13. Intervju s formalno oskrbovalko (FO)

1. Koliko razli¢nim ljudem ste pomagali v zadnjem mesecu?
Sama imam pet oseb, h katerim hodim redno vsak dan.
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2. Koliko od teh je oseb, ki imajo diagnozo demence, in koliko je takih, ki kazejo znake demence, pa Se nimajo
diagnoze?

Oskrbujem le eno osebo z demenco, ostali so vsi po kapi in zato ve¢inoma tudi kazejo znake demence, vendar se
to lahko pri njih $e popravi.

3. Ali oskrbujete vec¢inoma iste osebe vsak dan ali vsaki¢ druge? Koliko ¢asa v povpreéju pomagate posamezni
osebi z demenco?

Vedno oskrbujem iste osebe; vcasih grem h komu tudi dvakrat na dan. Posamezno osebo oskrbujem toliko casa,
kot je sklenjen dogovor. V¢asih eno uro, v¢asih dve ali pa grem k oskrbovalcu dvakrat na dan.

4. Opisite, kako poteka vase delo, kadar gre za osebo z demenco.

Delo se posebej ne razlikuje. Opravim nego, pomagam pri hranjenju, pospravim ... Odvisno od tega, koliko ¢asa
imam na razpolago. Trudim se, da ne delam stvari namesto osebe z demenco, tako da oseba ¢im dlje ostane
samostojna.

5. Opisite primer dobre prakse pri skrbi za osebe z demenco in primer slabe prakse.
Mislim, da je spodbujanje k samostojnosti primer dobre prakse. Ce pa vse naredi§ namesto osebe z demenco, je
to primer slabe prakse.

6. S kaksnimi tezavami se srecujete pri delu z osebami z demenco?
Kakih vecjih tezav ni, le pozabljanje, obcasno te kdo Cesa obtozi, jaz trenutno nimam nobenih tezav, ker se je
oseba z demenco Ze navadila name.

7. Kaj bi po vaSem mnenju potrebovali za bolj kvalitetno skrb za osebe z demenco?
Zagotovo ni nikoli dovolj znanja in usposabljanja. Ceprav je teorija eno, praksa pa drugo. Veliko izkusen;j si
pridobis z delom na terenu. Od vsakega posameznika pa je odvisno, ali bo od tega kaj odnesel.

8. Ali ste se dodatno izobrazevali in usposabljali za pomo¢ osebam z demenco?
IzobraZzevanje in usposabljanje za pomoc¢ osebam z demenco je bilo zajeto v sklopu Firis programa.

9. Kako dozivljate vaso pomo¢ osebam z demenco?
Mislim, da je pomo¢ ucinkovita, vendar imam sreco, ker sem pri osebi z demenco ve¢ ¢asa in v¢asih tudi dvakrat
na dan. Tako se lahko osebi bolje posvetim ter jo usmerjam k samostojnosti.

10 Ali ste ob skrbi za osebo z demenco pridobili kaksna uporabna spoznanja za lastno zivljenje? Ali ste se od
oseb z demenco kaj naucili?

Mislim da predvsem potrpezljivosti. In to mi pomaga tudi pri delu z ostalimi mojimi oskrbovanci.

11.. Ali imate na voljo kaksne programe za vase razbremenjevanje?
Enkrat na dva meseca imamo supervizije.

12. Ali se povezujete Se s kakimi drugimi organizacijami, ki se ukvarjajo z osebami z demenco oziroma z
drugimi strokovnjaki?
Sama se v prvi vrsti povezZem s svojci osebe z demenco ali pa s centrom za socialno delo. V¢&asih sodelujem tudi

z zdravnikom ali patronazno sluzbo.

13. Kdaj po vasem mnenju oseba z demenco potrebuje domsko varstvo?
Ko jim tako svojci kot oskrbovalke ne nudimo ve¢ dovolj, oziroma ko potrebujejo celodnevno varstvo.

14. Ali domsko varstvo predlagate tudi svojcem?
Vc¢asih Ze, vendar to ni ustaljena praksa. Odhod v dom jim priporo¢am, ko vidim, da so svojci Ze povsem na
koncu z mo¢mi in tezko skrbijo za osebo z demenco.

10.3.KVALITATIVNA OBDELAVA

10.3.1 PARAFRAZIRAN ZAPIS ODGOVOROV

SV1
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Na 1. vprasanje

Z druzino zivi na Ptuju, oce pa zivi sam v svoji hisi v Kicerju. Zjutraj zanj poskrbi negovalka, ki prihaja okoli
sedme. O¢eta umije in nahrani. Cez dan je z njim ona ali njena sestra. Ker sama nima izpita, jo tja pelje moz.
Drugega prevoza do tja ni. Najbolj jo skrbijo zime in pa kako bo. ¢e moz zboli.

Zjutraj najprej z mozem pojesta zajtrk, nato se pripravita za odhod k ocetu. Na poti se ustavita v trgovini, kjer
nakupita vse potrebno za kosilo in vecerjo. Ponavadi sta pri ofetu v ¢asu malice. Ko prideta k njemu, najprej
skuha kavo, ki jo nato vsi trije skupaj popijejo. Moz se nato loti najrazlicnejsih opravil okoli hiSe, ona pa zacne
pripravljati kosilo. Ocetu pri hranjenju pomaga, potem ga tudi umije in preoblece. Popoldne prezivita skupaj, saj
ga dasta z mozem v invalidski vozi¢ek in je nato z njo v kuhinji ali na dvoris¢u. Pozno popoldne mu skuha
vecerjo, oceta nahrani, preoblece in nato se z mozem odpravita nazaj na Ptuj. O¢e noc¢ prezivi sam. Skrbi jo, da
se mu ne bi kaj zgodilo, vendar oCe vztraja, da zeli ostati v svoji hisi.

Na 2. vprasanje

Gre v trgovino.

Pripelje se do njegovega doma.
Skuha kavo.

Pripravi kosilo.

Z oCetom prezivi popoldne.
Skuha vecerjo.

Oceta nahrani, umije in preoblece.

Na 3. vprasanje
Vsak drug dan je cel dan z ocetom, med vikendi prihaja Se bolj zgodaj, saj takrat ni negovalke.

Na 4. vprasanje

S sestro si delita skrb za oc€eta. Izmenicno skrbita zanj vsak drugi dan. Prakti¢no opravljata enake stvari ¢ez dan,
pa tudi v enakem cCasu, da se oe ne zmede.

Prav tako ji med tednom za oCeta pomaga skrbeti negovalka, ki prihaja za eno uro in ga umije ter nahrani.

Na 4. a vprasanje

Pomoc sestre je izredno dobrodosla. Ne predstavlja si, da bi morala prav vsak dan skrbeti za oceta. Tako pa si v
prostem dnevu vsaj malo odpocije.

Tudi pomo¢i negovalke je vesela, Ceprav bi Zelela, da bi prihajala kasneje, ker je o¢e zjutraj ob uri, ko prihaja, Se
zelo zaspan in ne sodeluje z negovalko, Vendar se glede tega ne morejo dogovoriti drugace.

Na 4. b vprasanje
Ta pomoc¢ je brezplacna.

Na 5. vprasanje

Rada bi dobila Se kak$no negovalko, ki bi za oceta skrbela tudi med vikend, vendar to ni mogoce, saj so
negovalke ponavadi zelo neresne ali nimajo prevoza ali pa imajo kak$no drugo delo. Pripravljena je tudi sama
placati negovalko.

Na 6. vprasanje

Kaksnih vecjih tezav zaenkrat ni, skrbijo pa jo no¢i, ko je o¢e sam. Prav tako jo skrbi prevoz do oCeta, predvsem
pozimi, ter ¢e moz zboli. Prakti¢no je o¢e popolnoma odvisen od njihove pomoci.

Prve teZave so se pokazale Ze nekaj let nazaj, vendar so vse pripisovali starosti. Najprej so se obrnili na pomo¢ k
ocetovemu zdravniku, kasneje so se obrnili Se na CSD Ptuj, kjer so jim dodelili negovalko, ter tudi Ze na Dom
upokojencev Ptuj.

Na 7. vprasanje

Predvsem kak$no dodatno pomoc¢ ¢ez dan. Radi bi negovalko, ki bi skrb za oceta vzela resno in bi bila
pripravljena hoditi tudi med vikendi. Ena ura pomoci na dan je premalo.

Na 8. vprasanje

V Domu upokojencev Ptuj so Ze dobili posteljo, vendar se tako o¢e kot sestra nista strinjala s to odlo¢itvijo. V

prihodnosti pa meni, da se bodo morali o tej resitvi spet pogovarjati.

Na 9. vprasanje
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O tem ni sliSala Se nicesar, bi pa bila vesela take pomo¢i.

Sv2

Na 1. vprasanje

Zjutraj naredi zajtrk za sebe in mamo, skupaj pojesta, nato pa hiti v sluzbo. Po zajtrku pride k njej njena sestra, ki
nima sluzbe in je tako z mamo cel dopoldan in ji skuha tudi kosilo. Ko pride ona domov, hiti kuhat vecerjo,
pospravljat. Z mamo prezivi cel popoldan, zvecer ji pomaga pri umivanju.

Na 2. vprasanje
Pripravi zajtrk.

Skuha vecerjo.
Pospravlja.

Z njo prezivi popoldan.
Pomaga ji pri umivanju.

Na 3. vprasanje
Z mamo prezivi cel popoldan in vecer.

Na 4. vprasanje
Pri skrbi za mamo ji pomaga sestra, ki hodi vsak dan po zajtrku in je z mamo do njenega prihoda iz sluzbe.
Mami naredi kosilo in se z njo druzi cel dopoldan.

Na 5. vprasanje
Zaenkrat druge pomoci ne rabi.

Na 6. vprasanje

Posebnih tezav zaenkrat Se ni. Potrebna je sicer redna skrb, saj mama ne more biti sama. Prve tezave so se
pokazale dve leti nazaj. Sama je kot patronazna sestra zelo hitro posumila, da gre za demenco, vendar je Zelela
potrdilo zdravnika. Ta jih je kasneje poslal Se k psihiatru, ki je mami predpisal goro zdravil. Z odnosom psihiatra
ni bila zadovoljna, saj je mamo komaj pogledal.

Na 7. vprasanje
Dokler je stanje Se taksno, da sama poskrbi zase, druge pomoci ne potrebuje. Ce pa bi sestra dobila sluzbo, bi
morala resno razmisliti 0 pomo¢i.

Na 8. vprasanje
O domu upokojencev bi razmislila, ¢e bi bila sama preobremenjena s sluzbo in nato Se s skrbjo za mamo.

Na 9. vprasanje
Ni in se tudi ne bi vkljucila, saj nima dovolj ¢asa.

Sv3

Na 1. vprasanje

Zjutraj z Zeno vstaneta, on pripravi zajtrk in skupaj ga pojesta. Potem jo umije in preoblece, nadene ji svezo
pleni¢ko in potem sta skupaj do kosila, ko pride h¢erka. Ona jima skuha kosilo, za malico in veéerjo pa poskrbi
sam. Cel dan mora paziti na Zeno, da kam ne odtava ali da ne pade po stopnicah. Sam ji tudi pomaga pri
hranjenju. Ker ima zelo slab apetit, ji hrano ve¢inoma pasira. Cez dan se zelo trudi, da ostane budna, saj zadrema
v vsakem trenutku, ponoci pa ne more spati. Zvecer ji da tableto za spanje in potem je do dvanajstih mir, potem
pa tava po stanovanju do Stirih ali petih. Ker je Ze precej star in tudi sam bolan, ga vse skupaj zelo utruja, skrbi
ga, kaj bo, ko ne bo mogel ve¢ skrbeti za Zeno. Prav tako ga skrbi za h¢i, saj pri njej opaza podobne znake kot na
zacetku pri Zeni.

Na 2. vprasanje

Pripravi zajtrk.

Zeno umije, jo preobleée in ji nadene sveZo plenicko.
Poskrbi za malico in veéerjo.

Pazi, da kam ne odtava.

Prezivi z njo cel dan.

Da ji tableto za spanje.
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Na 3. vprasanje
Zeni posveti cel dan.

Na 4. vprasanje
H¢erka pride vsak dan in skuha kosilo. Takrat si lahko on tudi vzame nekaj ¢asa zase, zato je njena pomo¢ zelo
dobrodosla.

Na 5. vprasanje
Ne potrebuje druge pomoci.

Na 6. vprasanje
Problem je, da je sam ze zelo star in bolan. To je najvecja tezava, ki jo vidi. Skrbi ga, kaj bo, ¢e se njemu kaj
zgodi.

Na 7. vprasanje
Poskusal bi poiskati nekoga, ki bi lepo skrbel za Zeno. Negovalke preko CSD-ja ne bi Zelel imeti, saj o njih ne
slisi ni¢ dobrega. Misli, da bi najbolje skrbel zanjo ¢lovek, ki jo pozna.

Na 8. vprasanje
Je razmisljal, vendar bi se zanj odlo¢il le v primeru, da sam ne bi ve¢ mogel skrbeti za Zeno.

Na 9. vprasanje
Ni in tudi nima Casa za to. Zene ne more pustiti same niti za trenutek.

Sv4

Na 1. vprasanje

Zjutraj vstane in mami pripravi zajtrk. Medtem ko se pripravlja za sluzbo, mama poje. Nato pospravi za njo in
odide. Mama ima nato do njenega prihoda dostop samo do svoje sobe in kopalnice. Ostale prostore zaklene, saj
so imeli Ze manjs$i pozar, ko je hotela zakuriti v Stedilniku. Dopoldne jo obisce tudi sestra, ki ji pripravi malico.
Ko pride domov, naredi kosilo in skupaj pojejo. Poskusa, da ¢im ve¢ naredi sama, in da ji ne pomaga prevec,
Ceprav se vcasih tezko zadrzi. Popoldne zelo rada gleda televizijo, sama pa jo ¢im veckrat poskusa pripraviti za
kak sprehod. Svez zrak ji dobro dene, pocuti se bolje, ni tako zmedena, pa tudi spi veliko bolje. Zvecer mami
pomaga pri umivanju.

Na 2. vprasanje

Pripravi zajtrk.

Pospravi za njo in zaklene.
Naredi kosilo.

Pelje mamo na sprehod.
Pomaga ji pri umivanju.

Na 3. vprasanje
Po sluzbi je z njo do vecera.

Na 4. vprasanje
Sestra pride vsak dan in ji naredi malico.

Na 5. vprasanje
Dokler je tako, kot je, druge pomoci ne potrebuje.

Na 6. vprasanje
Posebnih tezav ni, le boji se jo pus€ati samo v stanovanju, zato jo tudi zaklepa.

Na 7. vprasanje
Trenutno ne potrebuje dodatne pomo¢i, ¢e pa se bo stanje poslabsalo, bo potrebovala nekoga, ki ji bo pomagal

predvsem v dopoldanskem ¢asu.

Na 8. vprasanje
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Zaenkrat to ni potrebno, v primeru poslabSanja se bom najprej obrnila na pomo¢ negovalke. Dom bo zadnji
izhod.

Na 9. vprasanje
Tega zaenkrat ne potrebuje.

SVs5

Na 1. vprasanje

Moz zjutraj polezi malo dlje in tako ima sama nekaj Casa zase. Pripravi si zajtrk, spije kavo in se uredi. Ko moz
vstane, mu pomaga pri umivanju ter pri hoji do kuhinje, kamor mu prinese kavo. Potem poslusa radio ali gleda
televizijo, ona pa mu medtem pripravi malico. Potem se ponavadi odpravita ven. Rad je v naravi, vcasih samo
posedata na klopci pred blokom, drugi¢ gresta v park. Pri hoji mu mora malo pomagati in paziti, da se prevec¢ ne
utrudi. Ko se vrneta domov, pripravi kosilo, moz pa za kak$no urco zaspi. Popoldne ju obisce sin z druzino in ji
pomaga pri tezjih opravilih. Vnukinja ji v€asih pomaga pospraviti stanovanje. Zvecer so tezave, saj se noce
kopati. Ce ga le uspe pregovoriti, potem zelo hitro zaspi. Pa tudi spanec je boljsi, saj se potem ne zbuja.

Na 2. vprasanje

Pomaga moZzu pri umivanju in hoji.
Pripravi malico in kavo.

Gresta v naravo.

Pomaga pri hoji in pazi, da se ne utrudi.
Naredi kosilo.

Mu pomaga pri osebni higieni.

Na 3. vprasanje
Z njim je cel dan. Ceprav veliko stvari naredi sam, potrebuje nadzor.

Na 4. vprasanje
Skoraj vsak dan pride sin z druzino in ji pomaga pri tezjih hi$nih opravilih, ki jih z mozem ne zmoreta.

Na 5. vprasanje

Ko se bo stanje poslabsalo, bo mogoce potrebovala negovalko. Problem je v tem, da je moz precej tezek in se
boji, kako bo, ¢e ne bo mogel ve¢ hoditi. Zdaj mu pri hoji sicer pomaga, vendar $e ni tako hudo, da sama ne bi
zmogla.

Na 6. vprasanje
Predvsem je hudo, ¢e ponoci ne more spati in tava po stanovanju. Tezavo ji predstavlja tudi, da se noce kopati,
ker misli, da se bo prehladil. Zelo trmasto vztraja pri svojem, zato mara ponavadi popustiti ona.

Na 7. vprasanje

Ce bi se stanje poslabsalo, bi potrebovala pomo¢ negovalke, pa tudi vsa druzina bi se morala drugace
organizirati, saj ga sama brez pomoc¢i ne bi mogla umivati in negovati. V tem vidi najvecji problem v
prihodnosti.

Na 8. vprasanje
Na zacetku bolezni so govorili o tej moznosti, vendar dokler bo lahko sama skrbela zanj in dokler bo imela
sinovo pomo¢, moza v dom ne misli dat.

Na 9. vprasanje
Teh programov ne pozna.

01

Na 1. vprasanje

Zjutraj vstane, sestra pride, potem pa pociva. Vsak dan pride ena od hcera in skuha kosilo, malico in kavo.
Zvecer mu pomagajo nazaj v posteljo, potem je pa ¢ez no¢ sam.

Na 2. vprasanje

Obe hcerki prideta, vsaka en dan, in mu skuhata, ga dasta v vozicek, da ni cel dan v postelji. Potem ga pa zvecer
umijeta in dasta nazaj v posteljo.
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Negovalka pa pride zjutraj, mu pomaga pri hranjenju in ga umije..

Na 2.a. vpraSanje
Hcerki sta pri njem skoraj ves dan, vsak dan v tednu, negovalka pa pride samo zjutraj za kako uro.

Na 2.b vprasanje
Sam ne more nié, tako da je dobro, da pridejo.

Na 2.c vprasanje
Ni tako veliko, okoli dvajset tiso¢.

Na 3. vprasanje
Rad bi, da bi negovalka prisla veckrat, pa pravi, da ne gre, da jih je premalo in nimajo ¢asa.

Na 4. vprasanje
Da ni¢ ne more narediti sam, za vse mu morajo pomagati drugi.

Na 5. vprasanje
Se kaksno negovalko.

Na 6. vrasanje
V dom pa noce, rad bi umrl doma. Bi Ze lahko Sel, ¢e bi Zelel, pa je raje ostal doma.

02

Na 1. vprasanje

Cez dan poskrbi zase, moz je vedno z njo, sama ne more dosti narediti, pa pono¢i ne more spati, zato je zdaj
zaspana. Moz ji zelo pomaga, zelo skrbi zanjo, pa hcerka se skoraj vsak dan oglasi. Zvecer tezko zaspi, pa tudi
spi slabo.

Na 2. vprasanje
H¢erka pride, drugih pa ni.

Na 2.a. vprasanje
Skoraj vsak dan.

Na 2.b. vprasanje
Vesela je, da pride.

Na 3. vprasanje
Nikogar drugega ni, negovalke pa ne Zeli. BoljSe da moz skrbi zanjo kot pa tuja oseba.

Na 4.vprasanje
Da ne more spati, da tezko hodi.

Na 5. vprasanje
Ne vem.

Na 6. vprasanje
V dom pa noce.

03

Na 1. vprasanje

Hcerka ji pripravi zajtrk, preden gre v sluzbo, potem je nekaj ¢asa sama, vse dokler ne pride druga h¢i, ki nima
sluzbe. Potem so skupaj do vecera.

Na 2. vprasanje
H¢erka pride.

Na 2.a vpraSanje
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Pride vsak dan.

Na 2.b vprasanje
Skuha ji kosilo, pa druzbo ji dela, da ji ni tako dolgcas.

Na 3. vprasanje
Saj zaenkrat ne rabi toliko pomoci.

Na 4. vprasanje
V¢asih se tezko umije, pa tudi tezko je v&asih.

Na 5. vprasanje
Da bi jo hceri bolj poslusali. Najbolj jo razjezi, ko ji odpirata okna, saj vesta, da se lahko prehladi. Rada ima
toplo in Ce se odpirajo okna, se soba potem cel dan ne segreje.

Na 6. vprasanje
O tem ne razmislja in si tudi ne zeli.

04
Na 1. vprasanje
Doma je skoraj cel dan sama, vsi gredo nekam, njo pa zaklenejo v hiSo. Popoldan je pa skupaj s héerko.

Na 2. vprasanje
Nih¢e ne pride, edino véasih sin, ki ji kaj prinese.

Na 2.a vprasanje
Ne ve to¢no, saj ne pride ravno vsak teden.

Na 2.b vprasSanje
Ne ve.

Na 3. vprasanje
Skoraj vse naredi sama, tako da ne potrebuje dodatne pomoci.

Na 4. vprasanje
Dolgcas ji je, ko je sama doma.

Na 5. vprasanje
Da bi bila héi tudi dopoldan z njo.

Na 6. vprasanje
Noce v dom, tu je doma in tu bo ostala.

PS
Na 1. vprasanje
Je patronazna sestra in na mesec obisce priblizno 40 do 50 ljudi. Od tega je priblizno 6 oseb z demenco.

Na 2. vprasanje
Za osebe z demenco nimajo organiziranih nobenih posebnih programov. Obravnavajo jih enako kot ostale.

Na 3. vprasanje

Osebam z demenco ne nudijo kake posebne nege, ampak opravijo samo strokovno delo, npr.: prevez, dajanje
inzulina ... Ce se ji zdi potrebno, se poveZe $e s socialno delavko oziroma s svojci osebe z demenco. V primeru,
da zivi oseba z demenco sama, ji poskusa pomagati z nasveti. V¢asih priporoca tudi odhod v dom, predvsem
takrat, ko postane zivljenje za samo osebo z demenco doma nevarno. Pogosto zivijo taksni ljudje v res slabih
razmerah. Ni ogrevanja, ni tople vode, imajo umazano, razmetano ... To je v¢asih nevzdrzno tudi pri samem
strokovnem delu, ki ga opravljajo pri tej osebi, saj se lahko prehladi. V takih primerih to javijo socialni sluzbi.

Na 4. vprasanje
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Razen s socialno sluzbo praviloma ne sodelujejo z drugimi organizacijami.

Na 5. vprasanje
Tezava je ponavadi le, ¢e zivijo osebe z demenco same, saj pozabijo, da pride, nimajo tople vode.. Kak$nih
specifi¢nih tezav pa ne opaza.

Na 6. vprasanje
Verjetno bi bilo dobro in koristno kak$no izobraZzevanje, saj se za delo z dementnimi ni nikoli posebej
izobrazevala.

Na 7. vprasanje

Dom upokojencev Ptuj je zelo uspesSen v tej smeri, saj imajo dnevni center, vendar ji ni znano, koliko se za to
obliko odlocajo svojci oseb z demenco, ki zivijo v skupnosti. Dobro bi bilo tudi, da bi se organizacije med sabo
bolj povezale, da bi tudi strokovni delavci takoj vedeli, kam se obrniti v doloceni situaciji ali kam poslati osebo
samo ali svojca osebe z demenco.

Na 8. vprasanje

Misli, da so vedno bolj informirani, pa tudi sami si znajo vedno bolje priskrbeti podatke, vendar bi bilo potrebno
ve¢ narediti predvsem na zacetku bolezni, da bi svojci ¢im hitreje prepoznali znake bolezni in tako tudi primerno
ukrepali.

77D

Na 1. vprasanje

40- 50 % njihovih uporabnikov predstavljajo stari ljudje, od tega jih ima nekje 10% demenco. Z nekaterimi se
srecuje v ambulanti, spet druge pa obis¢e na hiSnem obisku.

Na 2. vprasanje
Za osebe z demenco nimajo organiziranih nobenih programov. Sama jim le svetuje glede nege, prehrane.

Na 3. vprasanje

Delo poteka enako kot z ostalimi njihovimi uporabniki. Z njimi ne delajo ni¢ drugace, le nasveti so specifi¢ni
glede na njihovo bolezen. Svetuje jim predvsem glede nege in prehrane. Na pomo¢ pa jih napoti na CSD in
organizira patronazno sluzbo.

Na 4. vprasanje
Predvsem s CSD ter s pstronazno sluzbo.

Na 5. vprasanje
Kaksnih posebnih tezav ni, le da zaradi pozabljivosti pozabijo za kaj pride. V¢asih kdo hoce, da bi mu skuhala
pa pospravla.

Na 6. vprasanje

Potrebno bi bilo veliko, predvsem bi si najbolj zeleli in potrebovali v njihovi neposredni blizini dom za stare
ljudi, saj se le-ti tezko odlocajo za odhov v dom v mesto, saj so navajeni podezelja in zato zivijo v zelo slabih
pogojih in slabem zdravstvnem stanju.

Na 7. vprasanje
V njihovem okolju ni takSnih organizacij. Ptuj pa je predale¢ in storitve, ki jih nudijo tam so za njihove ljudi
predrage.

Na 8. vprasanje
Seznanjeni so predvsem tisti, ki imajo svojce z demenco, ostali manj. Ponavadi se za diagnozo izve pozno, ko je
demenca ze napredovala.

SD
Na 1.vprasanje
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Sama delam na pomoci na domu in pri nas je od vseh uporabnikov oseb z demenco okrog 10 %.

Na 2. vprasanje
Za osebe z demenco ne.

Na 3. vprasanje

Nasi negovalci so za delo z osebami z demenco posebej usposobljeni, da vedo, kako v doloCeni situaciji reagirat
in da niso preseneceni zaradi odzivov oseb z demenco. Trudimo se, da jih spodbujamo k samostojnosti ter da ne
delamo vsega namesto njih. Predvsem jih spodbujamo, naSe delo pa je tudi, da jih seznanimo z njihovimi
moznostmi. Ko so svojci in nega premalo, ko oseba potrebuje 24-urno varstvo in jim tega s svojci nismo
sposobni zagotoviti, jih napotimo oziroma jim svetujemo odhod v dom. NaSe usluge jim pripadajo do $tirih ur
dnevno po ceni malo manj kot tri evre na uro.

Na 4. vprasanje
Pri nasem delu smo Se posebej povezani z bolniSnico, patronazno sluzbo ter svojci.

Na 5. vprasanje
Tezave so agresivno vedenje oseb z demenco, verbalno nasilje, Sikaniranje nasih negovalk, v€asih se pojavijo
tudi oblike spolnega nadlegovanja. V nekaterih primerih tudi prekinemo z negovanjem.

Na 6. vprasanje
Predvsem Se ve€ usposabljanja ter novega znanja za delo z osebami z demenco.

Na 7. vprasanje
Mogoce bi bilo dobro, da bi zacela delovati skupina za samopomoc¢ tako osebam z demenco kot njihovim
svojcem, vendar je trenutno v naSem okolju zainteresiranost za take skupine slaba oziroma je ni.

Na 8. vprasanje
Seznanjenost je vedno boljSa, vendar predvsem med ljudmi, ki imajo svojca z demenco.

FO
Na 1. vprasanje
Sama ima pet oseb, h katerim hodi redno vsak dan.

Na 2. vprasanje
Oskrbuje le eno osebo z demenco, ostali so vsi po kapi in zato vecinoma tudi kazejo znake demence, vendar se
to lahko pri njih Se popravi.

Na 3. vprasanje
Vedno oskrbuje iste osebe, vcasih gre h komu tudi dvakrat na dan. Posamezno osebo oskrbuje toliko ¢asa, kot je
sklenjen dogovor. V¢asih eno uro, v€asih dve ali pa gre k oskrbovancu dvakrat na dan.

Na 4. vprasanje
Delo se posebej ne razlikuje. Opravi nego, pomaga pri hranjenju, pospravi; odvisno od tega, koliko ¢asa ima na
razpolago. Trudim se, da ne delam stvari namesto osebe z demenco, tako da oseba ¢im dlje ostane samostojna.

Na 5. vprasanje .
Misli, da je spodbujanje k samostojnosti primer dobre prakse. Ce pa vse naredi§ namesto osebe z demenco, je to
primer slabe prakse.

Na 6. vprasanje

Kakih ve¢jih tezav ni, le pozabljanje je prisotno, obcasno jo kdo ¢esa obtozi, trenutno pa nima nobenih tezav, ker
se je oseba z demenco ze navadila nanjo.

Na 7. vprasanje

Zagotovo ni nikoli dovolj znanja in usposabljanja. Ceprav je teorija eno, praksa pa drugo. Veliko izkuSenj si

pridobis z delom na terenu. Od vsakega posameznika pa je odvisno, ali bo od tega kaj odnesel.

Na 8. vprasanje
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Izobrazevanje in usposabljanje za pomoc¢ osebam z demenco je bilo zajeto v sklopu Firis programa.

Na 9. vprasanje
Misli, da je pomo¢ ucinkovita, vendar ima sreco, ker je pri osebi z demenco vec¢ ¢asa in vcasih tudi dvakrat na
dan. Tako se lahko osebi bolj posveti ter jo usmerja k samostojnosti.

Na 10. vprasanje
Misli, da predvsem potrpezljivost, kar ji pomaga tudi pri delu z stalimi njenimi oskrbovanci.

Na 11. vprasanje
Enkrat na dva meseca imajo supervizije.

Na 12. vprasanje
Sama se v prvi vrsti poveze s svojci osebe z demenco ali pa s centrom za socialno delo. V¢asih sodeluje tudi z
zdravnikom ali patronazno sluzbo.

Na 13. vprasanje
Ko jim tako svojci kot oskrbovalke ne nudijo ve¢ dovolj oziroma ko potrebujejo celodnevno varstvo.

Na 14. vprasanje
V¢asih Ze, vendar to ni ustaljena praksa. Odhod v dom jim priporoca, ko vidi, da so svojci Ze povsem na koncu z
moc¢mi in tezko skrbijo za osebo z demenco.

10.3.2. PODCRTOVANIJE DELOV IZJAV, KI SE NANASAJO NA TEZAVE, S KATERIMI SE SRECUJEJO
SVOJCI OSEB Z DEMENCO, TER NA RESEVANIJE TEH TEZAV V PRETEKLOSTI IN PRIHODNOSTI
SV1

Na 1. vprasanje

Z druzino zivi na Ptuju, oCe pa zivi sam v svoji hisi v Kicerju. Zjutraj zanj poskrbi negovalka, ki prihaja okoli
sedme ure. Oéeta umije in nahrani. Cez dan je z njim ona ali njena sestra. Ker sama nima izpita, jo tja pelje moz.
Drugega prevoza do tja ni. Najbolj jo skrbijo zime in pa kako bo, ¢e moz zboli.

Zjutraj najprej z mozem pojesta zajtrk ter se nato pripravita za odhod k ocCetu. Na poti se ustavita v trgovini, kjer
nakupita za kosilo in vecerjo. Ponavadi sta pri ocetu v ¢asu malice. Ko prideta k njemu, najprej skuha kavo, ki jo
nato vsi trije skupaj popijejo. Moz se nato loti najrazli¢nejSih opravil okoli hiSe, ona pa zacne pripravljati kosilo.
Ocetu pri hranjenju pomaga, potem ga tudi umije in preoblece. Popoldne prezivita skupaj, saj ga dasta z mozem
v invalidski vozicek in je nato z njo v kuhinji ali na dvoriS¢u. Pozno popoldne mu skuha vecerjo, oceta nahrani,
preoblece in nato se z mozem odpravita nazaj na Ptuj. O¢e no€ prezivi sam. Skrbi jo, da se mu ne bi kaj zgodilo,
vendar oCe vztraja, da zeli ostati v svoji hisi.

Na 2. vprasanje

Gre v trgovino.

Pripelje se do njegovega doma.
Skuha kavo.

Pripravi kosilo.
Z oCetom prezivi popoldne.

Skuha vecerjo.
Oceta nahrani, umije in preoblece.

Na 3. vprasanje
Vsak drugi dan je cel dan z oéetom, med vikendi pa prihaja $e bolj zgodaj, saj takrat ni negovalke.

Na 4. vprasanje
S sestro si delita skrb za o¢eta. Izmeni¢no skrbita zanj vsak drugi dan. Prakti¢no opravljata enake stvari ¢ez dan,
pa tudi v enakem Casu, da se oe ne zmede.

Prav tako ji med tednom za oCeta pomaga skrbeti negovalka, ki prihaja za eno uro in ga umije ter nahrani.

Na 4.a vprasanje
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Pomoc sestre je izredno dobrodosla. Ne predstavlja si, da bi morala prav vsak dan skrbeti za oceta. Tako pa si v
prostem dnevu vsaj malo odpodije.

Tudi pomodi negovalke je vesela, Eeprav bi zelela, da bi prihajala kasneje, ker je ofe zjutraj ob uri, ko prihaja, Se
zelo zaspan in ne sodeluje z negovalko, vendar se glede tega ne morejo dogovoriti drugace.

Na 4.b vprasanje
Ta pomoc¢ je brezplacna.

Na 5. vprasanje
Rada bi dobila Se kaks$no negovalko, ki bi za oceta skrbela tudi med vikendi, vendar to ni mogoce, saj so

negovalke ponavadi zelo neresne, ali nimajo prevoza ali pa imajo kakSno drugo delo. Pripravljena je tudi sama
placati negovalko.

Na 6. vprasanje

Kaksnih vedjih teZzav zaenkrat ni, skrbijo jo noci, ko je ofe sam. Prav tako jo skrbi prevoz do oleta, predvsem
pozimi, ter ¢e moz zboli. Prakti¢no je o¢e popolnoma odvisen od njihove pomodi.

Prve tezave so se pokazale Ze nekaj let nazaj, vendar so vse pripisovali starosti. Najprej so se obrnili na pomo¢ k
o¢etovemu zdravniku, kasneje so se obrnili Se na CSD Ptuj, kjer so jim dodelili negovalko, ter tudi Ze na Dom
upokojencev Ptuj.

Na 7. vprasanje
Predvsem kakS$no dodatno pomo¢ ¢ez dan. Radi bi negovalko, ki bi skrb za oceta vzela resno in bi bila
pripravljena hoditi tudi med vikendi. Ena ura pomoci na dan je premalo.

Na 8. vprasanje
V _Domu upokojencev Ptuj so Ze dobili posteljo. vendar se tako oCe kot sestra nista strinjala s to odloéitvijo. V
prihodnosti pa meni. da se bodo morali o tej resitvi spet pogovarjati.

Na 9. vprasanje
O tem ni sliSala Se ni¢esar, bi pa bila vesela take pomo¢i.

Sv2
Na 1. vprasanje
Zjutraj naredi zajtrk zase in za mamo, skupaj pojesta, nato pa hiti v sluzbo. Po zajtrku pride k njej njena sestra, ki

nima sluzbe. Z mamo je tako cel dopoldan in ji skuha tudi kosilo. Ko pride domov, hiti kuhat vecerjo,
pospravljat. Z mamo prezivi cel popoldan, zveler ji pomaga pri umivanju.

Na 2. vprasanje
Pripravi zajtrk.

Skuha vecerjo.
Pospravlja.

Z njo prezivi popoldan.
Pomaga ji pri umivanju.

Na 3. vprasanje
Z mamo prezivi cel popoldan in vecer.

Na 4. vprasanje
Pri skrbi za mamo ji pomaga sestra, ki hodi vsak dan po zajtrku in je z mamo do njenega prihoda iz sluzbe.
Mami naredi kosilo in se z njo druZi cel dopoldan.

Na 5. vprasanje
Zaenkrat druge pomoci ne potrebuje.

Na 6. vprasanje
Posebnih tezav zaenkrat Se ni. Potrebna je sicer redna skrb, saj mama ne more biti sama. Prve tezave so se
pokazale dve leti nazaj. Sama je kot patronazna sestra zelo hitro posumila, da gre za demenco, vendar je zelela

potrdilo zdravnika. Ta jih je kasneje poslal Se k psihiatru, ki je mami predpisal goro zdravil. Z odnosom psihiatra
ni bila zadovoljna, saj je mamo komaj pogledal.
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Na 7. vprasanje
Dokler je stanje Se tak$no, da sama poskrbi zase, druge pomoci ne potrebuje. Ce pa bi sestra dobila sluzbo, bi
morala resno razmisliti 0 pomo¢i.

Na 8. vprasanje
O domu upokojencev bi razmislila, ¢e bi bila sama preobremenjena s sluzbo in nato $e s skrbjo za mamo.

Na 9. vprasanje
Ni in se tudi ne bi vkljudila, saj nima dovolj ¢asa.

SV3

Na 1. vprasanje

Zjutraj z zeno vstaneta, pripravi zajtrk in skupaj ga pojesta. Potem jo umije in preoblece, nadene ji svezo
pleni¢ko in potem sta skupaj do kosila, ko pride héerka. Ta jima skuha kosilo, za malico in vecerjo pa poskrbi
sam. Cel dan mora paziti na zeno, da kam ne odtava ali da ne pade po stopnicah. Sam ji tudi pomaga pri
hranjenju. Ker ima zelo slab apetit, ji hrano veginoma pasira. Cez dan se zelo trudi, da ostane budna, saj zadrema
v_vsakem trenutku, ponoci pa ne more spati. Zvecer ji da tableto za spanje in potem je do dvanajstih mir, potem
pa tava po stanovanju do Stirih ali petih. Ker je Ze precej star in tudi sam bolan, ga vse skupaj zelo utruja, skrbi
ga, kaj bo, ko ne bo mogel ve¢ skrbeti za zeno. Prav tako ga skrbi za h¢i, saj pri njej opaza podobne znake kot na
zacetku pri Zeni.

Na 2. vprasanje
Pripravi zajtrk.

~

Zeno umije, preoblede in ji nadene svezo plenicko.
Poskrbi za malico in vecerjo.

Pazi, da kam ne odtava.

PreZivi z njo cel dan.

Da ji tableto za spanje.

Na 3. vprasanje
Zeni posveti cel dan.

Na 4. vprasanje
Hcerka pride vsak dan in skuha kosilo. Takrat si lahko tudi vzame nekaj Casa zase, zato je njena pomo¢ zelo
dobrodosla.

Na 5. vprasanje
Ne potrebuje druge pomoci.

Na 6. vprasanje
Problem je, da je sam ze zelo star in bolan. To je najvecja tezava, ki jo vidi. Skrbi ga, kaj bo, ¢e se njemu kaj
zgodi.

Na 7. vprasanje
Poskusal bi poiskati nekoga, ki bi lepo skrbel za Zeno. Negovalke preko CSD-ja ne bi Zelel imeti, saj se o njih ne
slisi ni¢ dobrega. Misli, da bi najbolje skrbel zanjo ¢lovek, ki jo pozna.

Na 8. vprasanje
Je razmisljal, vendar bi se zanj odlo¢il le v primeru, da sam ne bi ve¢ mogel skrbeti za Zeno.

Na 9. vprasanje
Ni in tudi nima ¢asa za to. Zene ne more pustiti same niti za trenutek.

Sv4
Na 1. vprasanje

Zjutraj vstane in pripravi mami zajtrk. Medtem ko se ona pripravlja za sluzbo, mama poje. Nato pospravi za njo
in odide. Mama ima nato do njenega prihoda dostop samo do svoje sobe in kopalnice. Ostale prostore zaklene,
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saj so imeli ze manjsi poZzar, ko je hotela zakuriti v Stedilniku. Dopoldne jo obisce tudi sestra, ki ji pripravi
malico. Ko pride domov, naredi kosilo in skupaj pojejo. Poskusa, da ¢im veé naredi sama in da ji ne pomaga

preved, Ceprav se vcasih tezko zadrzi. Popoldne zelo rada gleda televizijo, sama pa jo ¢im veckrat poskusa
pripraviti za kak sprehod. SveZ zrak ji dobro dene, pocuti se bolje, ni tako zmedena, pa tudi spi veliko bolje.
Zvecer mami pomaga pri umivanju.

Na 2. vprasanje
Pripravi zajtrk.
Pospravi za njo in zaklene.
Pripravi kosilo.

Pelje mamo na sprehod.
Pomaga ji pri umivanju.

Na 3. vprasanje
Po sluzbi je z njo do vecera.

Na 4. vprasanje
Sestra pride vsak dan in ji naredi malico.

Na 5. vprasanje
Dokler je tako, kot je, druge pomoci ne potrebuje.

Na 6. vprasanje
Posebnih teZav ni, le boji se jo puSéati samo v stanovanju, zato jo tudi zaklepa.

Na 7. vprasanje
Trenutno ne potrebuje dodatne pomoci, ¢e pa se bo stanje poslabsalo, bo potrebovala nekoga, ki ji bo pomagal
predvsem v dopoldanskem ¢asu.

Na 8. vprasanje
Zaenkrat to ni potrebno, v _primeru poslab$anja se bom najprej obrnila na pomo¢ negovalke. Dom bo zadnji
izhod.

Na 9. vprasanje
Tega zaenkrat ne potrebuje.

SV5

Na 1. vprasanje

Moz zjutraj polezi malo dlje in tako ima sama nekaj Casa zase. Pripravi si zajtrk, spije kavo in se uredi. Ko
vstane moz, mu pomaga pri umivanju ter pri hoji do kuhinje, kamor mu prinese kavo. Potem poslusa radio ali
gleda televizijo, ona pa mu medtem pripravi malico. Potem se ponavadi odpravita ven. Rad je v naravi, v¢asih
samo posedata na klopci pred blokom, drugi¢ gresta v park. Pri hoji mu mora malo pomagati in paziti, da se
prevec ne utrudi. Ko se vrneta domov, pripravi kosilo, moz pa za kaksno urco zaspi. Popoldne jih obisce sin z

druzino in ji pomaga pri tezjih opravilih. Vnukinja ji v€asih pomaga pospraviti stanovanje. Zvecer so tezave, saj
se noce kopati. Ce ga le uspe pregovoriti, potem zelo hitro zaspi. Pa tudi spanec je boljsi, saj se potem ne zbuja.

Na 2. vprasanje

Pomaga moZu pri umivanju in hoji.

Pripravi malico in kavo.

Gresta v naravo.

Pomaga mozu pri hoji in pazi, da se ne utrudi.
Pripravi kosilo.

Pomaga mu pri osebni higieni.

Na 3. vprasanje
Z njim je cel dan. Ceprav veliko stvari naredi sam, potrebuje nadzor.

Na 4. vprasanje
Skoraj vsak dan pride sin z druZino in ji pomaga pri teZjih hi$nih opravilih, ki jih z moZem ne zmoreta.
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Na 5. vprasanje
Ko se bo stanje poslabsalo, bo mogocée potrebovala negovalko. Problem je v tem, da je moZ precej tezak in se
boji, kako bo. ¢e ne bo mogel ve¢ hoditi. Zdaj mu pri hoji sicer pomaga, vendar Se ni tako hudo, da sama ne bi

zmogla.

Na 6. vprasanje
Predvsem je hudo, ¢e ponoci ne more spati in tava po stanovanju. TeZavo ji predstavlja tudi, da se noce kopati,
ker misli, da se bo prehladil. Zelo trmasto vztraja pri svojem, zato mara ponavadi popustiti ona.

Na 7. vprasanje

Ce bi se stanje poslabSalo, bi potrebovala pomo¢ negovalke, pa tudi vsa druzina bi se morala drugace
organizirati, saj ga sama ne bi mogla umivati in negovati brez pomo¢i. V tem vidi najvedji problem v
prihodnosti.

Na 8. vprasanje
Na zacetku bolezni so govorili 0 tej moZnosti, vendar dokler bo lahko sama skrbela zanj ter dokler bo imela
sinovo pomo¢, moza v dom ne misli dati.

Na 9. vprasanje
Teh programov ne pozna.

Na 9. a vprasanje
Zaenkrat ne.

Na 9. b vprasanje
Mogoce CSD.

Ol

Na 1. vprasanje

Zjutraj vstane, pride sestra, potem pa pociva. Vsak dan pride ena od hcera in skuha kosilo, malico in kavo.
Zvecer mu pomagajo nazaj v posteljo, potem je pa ez no¢ sam.

Na 2. vprasanje

Obe hderi prideta, vsaka en dan, mu skuhata in ga dasta v voziCek, da ni cel dan v postelji. Potem ga pa zvecer
umijeta in dasta nazaj v posteljo.

Negovalka pa pride zjutraj, mu pomaga pri hranjenju in ga umije.

Na 2. a vprasanje
H¢eri sta pri njem skoraj ves dan, vsak dan v tednu, negovalka pa pride samo zjutraj za kako uro.

Na 2. b vprasanje
Sam ne more nicesar, tako da je dobro, da pridejo.

Na 2. ¢ vprasanje
Ni tako veliko, okoli dvajset tisoc.

Na 3. vprasanje
Rad bi, da bi negovalka prisla veckrat, pa pravi, da ne gre, da jih je premalo in nimajo ¢asa.

Na 4. vprasanje
Da ni¢esar ne more narediti sam, za vse mu morajo pomagati drugi.

Na 5. vprasanje
Se kaksno negovalko.

Na 6. vprasanje
V dom noce, rad bi umrl doma. Bi ze lahko Sel, ¢e bi zelel, pa je raje ostal doma.
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02

Na 1. vprasanje

Cez dan poskrbi zase, moZ je vedno z njo, sama ne more veliko narediti, pono¢i ne more spati, zato je zdaj
zaspana. Moz ji zelo pomaga, zelo skrbi zanjo, héerka se skoraj vsak dan oglasi. Zvecer tezko zaspi, tudi spi
slabo.

Na 2. vprasanje
H¢erka pride, drugih pa ni.

Na 2. a vprasanje
Skoraj vsak dan.

Na 2. b vprasanje
Vesela je, da pride.

Na 3. vprasanje
Nikogar drugega ni, negovalke pa ne Zeli, boljSe da moz skrbi zanjo kot pa tuja oseba.

Na 4. vprasanje
Da ne more spati, pa da tezko hodi.

Na 5. vprasanje
Ne vem.

Na 6. vprasanje
V dom pa noce.

03

Na 1. vprasanje

H¢i ji naredi zajtrk, preden gre v sluzbo, potem je nekaj ¢asa sama. Nato pride k njej druga héi, ki nima sluzbe.
Potem so skupaj do vecera.

Na 2. vprasanje
H¢i pride.
Na 2. a vprasanje

Pride vsak dan.

Na 2. b vprasanje
Skuha ji kosilo, pa druzbo ji dela, da ji ni tako dolg¢as.

Na 3. vprasanje
Zaenkrat ne potrebuje toliko pomo¢i.

Na 4. vprasanje
Vcasih se tezko umije in tudi tezko je vcasih.

Na 5. vprasanje
Da bi jo hceri bolj poslusali. Najbolj jo razjezi, ko ji odpirata okna, saj vesta, da se lahko prehladi. Rada ima
toplo in ¢e se odpirajo okna, se soba potem cel dan ne segreje.

Na 6. vprasanje
O tem ne razmislja in si tudi ne Zeli.

04
Na 1. vprasanje
Doma je skoraj cel dan sama, vsi gredo nekam, njo pa zaklenejo v hiSo. Popoldne je skupaj s hcerjo.

Na 2. vprasanje
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Nihce ne pride. Vcasih jo obisce edino sin, ki ji kaj prinese.

Na 2. a vprasanje
Ne ve to¢no, saj ne pride ravno vsak teden.

Na 2. b vprasanje
Ne ve.

Na 3. vprasanje
Skoraj vse naredi sama, tako da ne rabi dodatne pomoci.

Na 4. vprasanje
Dolgcas ji je, ko je sama doma.

Na 5. vprasanje
Da bi bila h¢i tudi dopoldan z njo.

Na 6. vprasanje
Noce v dom, tu je doma, tu bo ostala.

PS
Na 1. vprasanje
Je patronazna sestra in na mesec obisce priblizno 40 do 50 ljudi. Od tega je priblizno 6 oseb z demenco.

Na 2. vprasanje
Za osebe z demenco nimajo organiziranih nobenih posebnih programov. Obravnavajo jih enako kot ostale.

Na 3. vprasanje

Osebam z demenco ne nudijo kake posebne nege, ampak opravijo samo strokovno delo, npr.: prevez, dajanje
inzulina. Ce se ji zdi potrebno, se poveZe $e s socialno delavko oziroma s svojci osebe z demenco. V primeru, da
zivi oseba z demenco sama, ji poskusa pomagati z nasveti. V¢asih priporoca tudi odhod v dom, predvsem takrat,
ko postane zivljenje za samo osebo z demenco doma nevarno. Pogosto taksni ljudje Zivijo v res slabih razmerah.
Ni ogrevanja, ni tople vode, imajo umazano, razmetano. To je v€asih nevzdrzno tudi pri samem strokovnem
delu, ki ga opravljajo pri tej osebi, saj se lahko prehladi. V takih primerih javijo socialni sluzbi.

Na 4. vprasanje
Razen s socialno sluzbo praviloma ne sodelujejo z drugimi organizacijami.

Na 5. vprasanje
Tezava je ponavadi le, ¢e Zivijo osebe z demenco same, saj pozabijo, da pride, nimajo tople vode. Kaksnih
specifi¢nih tezav pa ne opaza.

Na 6. vprasanje

Verjetno bi bilo dobro in koristno kak$no izobrazevanje, saj se za delo z dementnimi ni nikoli posebej
izobrazevala.

Na 7. vprasanje

Dom upokojencev Ptuj je zelo uspesSen v tej smeri, saj imajo dnevni center, vendar ji ni znano, koliko se za to
obliko odlocajo svojci oseb z demenco, ki zivijo v skupnosti._ Dobro bi bilo tudi, da bi se organizacije med sabo
bolj povezale, da bi tudi strokovni delavci takoj vedeli, kam se obrniti v doloceni situaciji ali kam poslati osebo
samo ali svojca osebe z demenco.

Na 8. vprasanje

Misli, da so vedno bolj informirani, pa tudi sami si znajo vedno bolje priskrbeti podatke. Vendar bi bilo treba vec
narediti predvsem na zacetku bolezni, da bi svojci ¢im hitreje prepoznali znake bolezni in tako tudi primerno
ukrepali.

77D
Na 1. vprasanje
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40-50 % njihovih uporabnikov predstavljajo stari ljudje, od tega jih ima nekje 10 % demenco. Z nekaterimi se
sre¢uje v ambulanti, spet druge pa obisce na domu.

Na 2. vprasanje
Za osebe z demenco nimajo organiziranih nobenih programov. Sama jim le svetuje glede nege, prehrane.

Na 3. vprasanje
Delo poteka enako kot z ostalimi njihovimi uporabniki. Z njimi ne delajo ni¢ drugace, le nasveti so specificni
glede na njihovo bolezen. Svetuje jim predvsem glede nege in prehrane. Na pomo¢ pa jih napoti na CSD in

organizira patronazno sluzbo.

Na 4. vprasanje
Predvsem s CSD ter s patronazno sluzbo.

Na 5. vprasanje
Kaksnih posebnih tezav ni, le da zaradi pozabljivosti pozabijo, za kaj pride. V¢asih kdo hoce, da bi mu skuhala
in pospravila.

Na 6. vprasanje

Potrebno bi bilo veliko, predvsem bi si najbolj Zeleli in potrebovali v njihovi neposredni blizini dom za stare
ljudi, saj se le-ti tezko odlocajo za odhod v dom v mesto, saj so navajeni podeZelja in zato zivijo v zelo slabih
pogoijih in slabem zdravstvenem stanju.

Na 7. vprasanje
V _njihovem okolju ni tak$nih organizacij. Ptuj je predale¢ in storitve, ki jih nudijo tam, so za njihove ljudi
predrage.

Na 8. vprasanje
Seznanjeni so predvsem tisti, ki imajo svojce z demenco, ostali manj. Ponavadi se za diagnozo izve pozno, ko je
demenca Ze napredovala.

SD
Na 1. vprasanje
Sama delam na pomoci na domu in pri nas je od vseh uporabnikov oseb z demenco okrog 10 %.

Na 2. vprasanje
Za osebe z demenco ne.

Na 3. vprasanje

Nasi negovalci so za delo z osebami z demenco posebej usposobljeni, da vedo, kako v dolodeni situaciji reagirati
ter da niso preseneceni zaradi odzivov oseb z demenco. Trudimo se, da jih spodbujamo k samostojnosti ter da ne
delamo vsega namesto njih. Predvsem jih spodbujamo, naSe delo pa je tudi, da jih seznanimo z njihovimi

moznostmi. Ko so svojci in nega premalo, ko oseba potrebuje 24-urno varstvo in jim tega s svojci nismo
sposobni zagotoviti, jith napotimo oziroma jim svetujemo odhod v dom. Nase usluge jim pripadajo do Stirih ur

dnevno po ceni malo manj kot tri evre na uro.

Na 4. vprasanje
Pri nasem delu smo Se posebej povezani z bolniSnico, s patronazno sluzbo in svojci.

Na 5. vprasanje
Tezave so agresivno vedenje oseb z demenco, verbalno nasilje, Sikaniranje naSih negovalk, v¢asih se pojavijo
tudi oblike spolnega nadlegovanja. V nekaterih primerih tudi prekinemo z negovanjem.

Na 6. vprasanje
Predvsem Se ve€ usposabljanja ter novega znanja za delo z osebami z demenco.

Na 7. vprasanje
Mogoce bi bilo dobro, da bi zacela delovati skupina za samopomo¢, tako osebam z demenco kot njihovim
svojcem, vendar je trenutno v naSem okolju zainteresiranost za take skupine slaba oziroma je ni.
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Na 8. vprasanje
Seznanjenost je vedno boljsa, vendar predvsem med ljudmi, ki imajo svojca z demenco.

FO
Na 1. vprasanje
Sama ima pet oseb, h katerim hodi redno vsak dan.

Na 2. vprasanje
Oskrbuje le eno osebo z demenco, ostali so vsi po kapi in zato ve¢inoma tudi kazejo znake demence, vendar se
to lahko pri njih Se popravi.

Na 3. vprasanje
Vedno oskrbuje iste osebe. VEasih gre h komu tudi dvakrat na dan. Posamezno osebo oskrbuje toliko ¢asa, kot je
sklenjen dogovor. VEasih eno uro, v¢asih dve uri ali pa gre k oskrbovancu dvakrat na dan.

Na 4. vprasanje
Delo se posebej ne razlikuje. Opravi nego, pomaga pri hranjenju, pospravi; odvisno koliko ¢asa ima na
razpolago. Trudi se, da ne dela stvari namesto osebe z demenco, tako da oseba ¢im dlje ostane samostojna.

Na 5. vprasanje
Misli, da je spodbujanje k samostojnosti primer dobre prakse. Ce pa vse naredi§ namesto osebe z demenco, je to
primer slabe prakse.

Na 6. vprasanje
Kakih vecjih tezav ni, le pozabljanje, ob¢asno jo kdo ¢esa obtozi, trenutno pa nima nobenih tezav, ker se je oseba
z demenco Ze navadila nanjo.

Na 7. vprasanje
Zagotovo ni nikoli dovolj znanja in usposabljanja, ¢eprav je teorija eno, praksa pa drugo. Veliko izkusen;j si
pridobis z delom na terenu. Od vsakega posameznika pa je odvisno, ali bo od tega kaj odnesel.

Na 8. vprasanje
Izobrazevanje in usposabljanje za pomo¢ osebam z demenco je bilo zajeto v sklopu Firis programa.

Na 9. vprasanje
Misli, da je pomo¢ ucinkovita, vendar ima sreco, ker je pri osebi z demenco vec¢ ¢asa in vcasih tudi dvakrat na
dan. Tako se lahko osebi bolje posveti ter jo usmerja k samostojnosti.

Na 10. vprasanje
Misli, da predvsem potrpeZljivost, in to ji pomaga tudi pri delu z ostalimi njenimi oskrbovanci.

Na 11. vprasanje
Enkrat na dva meseca imajo supervizije.

Na 12. vprasanje
Sama se v prvi vrsti poveze s svojci osebe z demenco ali pa s centrom za socialno delo. V¢asih sodeluje tudi z
zdravnikom ali s patronazno sluZbo.

Na 13. vprasSanje
Ko jim tako svojci kot oskrbovalke ne nudijo ve¢ dovolj oziroma ko potrebujejo celodnevno varstvo.

Na 14. vprasanje
Vcasih Ze, vendar to ni ustaljena praksa. Odhod v dom jim priporoca, ko vidi, da so svojci Ze povsem na koncu z
moc¢mi in tezko skrbijo za osebo z demenco.

10.3.3. IZPIS PODCRTANIH DELOV IZJAV IN BESED, KI SE NANASAJO NA TEZAVE, S KATERIMI
SE SRECUJEJO SVOICI OSEB Z DEMENCO, TER NA RESEVANIE TEH TEZAV V PRETEKLOSTI IN
PRIHODNOSTI

89



SV1

Zjutraj zanj poskrbi negovalka, ki prihaja okoli sedme ure.

Oceta umije in nahrani.

Cez dan je z njim ona ali njena sestra.

Ker sama nima izpita, jo tja pelje moz.

Drugega prevoza do tja ni.

Najbolj jo skrbijo zime in pa kako bo, ¢e moz zboli.

Ocetu pri hranjenju pomaga, potem ga tudi umije in preoblece.

Pozno popoldne mu skuha vecerjo, o¢eta nahrani, preoblece.

Oce noc¢ prezivi sam.

Skrbi jo, da se mu ne bi kaj zgodilo.

Pripelje se do njegovega doma.

Pripravi kosilo.

Z ocetom prezivi popoldne.

Skuha vecerjo.

Oceta nahrani.

Ga umije in preoblece.

Vsak drug dan je cel dan z o¢etom, med vikendi prihaja $e bolj zgodaj, saj takrat ni negovalke.

S sestro si delita skrb za oceta.

Izmeniéno skrbita zanj vsak drugi dan.

Cez dan opravljata enake stvari, pa tudi v enakem ¢asu, da se o¢e ne zmede.

Prav tako ji med tednom za oceta pomaga skrbeti negovalka, ki prihaja za eno uro, in ga umije ter nahrani.
Ne predstavlja si, da bi morala prav vsak dan skrbeti za oceta.

Tudi pomoci negovalke je vesela, Ceprav bi Zelela, da bi prihajala kasneje, ker je oCe zjutraj ob uri, ko prihaja, Se
zelo zaspan in ne sodeluje z negovalko.

Glede tega se ne morejo dogovoriti drugace.

Rada bi dobila Se kaksno negovalko, ki bi za oCeta skrbela tudi med vikendi.

To ni mogoce, saj so negovalke ponavadi zelo neresne, ali nimajo prevoza ali pa imajo kak$no drugo delo.
Pripravljena je tudi sama placati negovalko.

Kaksnih ve¢jih tezav zaenkrat ni, skrbijo jo no¢i, ko je oce sam.

Skrbi jo prevoz do oceta, predvsem pozimi, in ¢e bi moz zbolel.

Prakti¢no je o¢e popolnoma odvisen od njihove pomoc¢i.

Prve teZave so se pokazale ze nekaj let nazaj, vendar so vse pripisovali starosti.

Najprej so se obrnili po pomo¢ k o¢etovemu zdravniku, kasneje so se obrnili §e na CSD Ptuj, kjer so jim dodelili
negovalko, ter tudi Ze na Dom upokojencev Ptuj.

Predvsem kak$no dodatno pomoc¢ ¢ez dan.

Radi bi negovalko, ki bi skrb za oceta vzela resno in bi bila pripravljena hoditi tudi med vikendi.

Ena ura pomoci na dan je premalo.

V Domu upokojencev Ptuj so Ze dobili posteljo, vendar se tako oce kot sestra nista strinjala s to odlocitvijo.
V prihodnosti pa meni, da se bodo morali o tej resitvi spet pogovarjati.

O tem ni sliSala Se nicesar, bi pa bila vesela take pomo¢i.

Sv2

Zjutraj naredi zajtrk zase in za mamo, skupaj pojesta, nato pa hiti v sluzbo. Po zajtrku pride k njej njena sestra, ki
nima sluzbe in je tako z mamo cel dopoldan ter ji skuha tudi kosilo.

Ko pride domov, hiti kuhat vecerjo, pospravljat.

Z mamo prezivi cel popoldan, zvecer ji pomaga pri umivanju.

Naredi zajtrk.

Skuha vecerjo.

Pospravlja.

Z njo prezivi popoldan.

Pomaga ji pri umivanju.

Z mamo prezivi cel popoldan in vecer.

Pri skrbi za mamo ji pomaga sestra, ki hodi vsak dan po zajtrku in je z mamo do njenega prihoda iz sluzbe.
Mami naredi kosilo in se z njo druzi cel dopoldan.

Potrebna je sicer redna skrb, saj mama ne more biti sama.

Prve tezave so se pokazale dve leti nazaj. Sama je kot patronazna sestra zelo hitro posumila, da gre za demenco,
vendar je zelela potrdilo zdravnika.
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Ta jih je kasneje poslal e k psihiatru, ki je mami predpisal goro zdravil.

Ce bi sestra dobila sluzbo, bi morala resno razmisliti o pomogi.

O domu upokojencev bi razmislila, ¢e bi bila sama preobremenjena s sluzbo in nato Se s skrbjo za mamo.
Ni in se tudi ne bi vkljucila, saj nima dovolj Casa.

Sv3

Zjutraj z zeno vstaneta, on pripravi zajtrk in skupaj ga pojesta.

Potem jo umije in preoblece, nadene ji svezo plenicko in potem sta skupaj do kosila, ko pride h¢i.

H¢i jima skuha kosilo, za malico in vecerjo pa poskrbi sam.

Cel dan mora paziti na zeno, da kam ne odtava ali da ne pade po stopnicah.

Sam ji tudi pomaga pri hranjenju.

Ker ima zelo slab apetit, ji hrano vecinoma pasira.

Cez dan se zelo trudi, da ostane budna, saj zadrema v vsakem trenutku, pono¢i pa ne more spati.

Zvecer ji da tableto za spanje in potem je do dvanajstih mir, potem pa tava po stanovanju do $tirih ali petih.
Ker je Ze precej star in tudi sam bolan, ga vse skupaj zelo utruja, skrbi ga, kaj bo, ko ne bo mogel ve¢ skrbeti za
zeno.

Prav tako ga skrbi za h¢i, saj pri njej opaza podobne znake kot na zacetku pri Zeni.

Pripravi zajtrk.

Zeno umije, jo preobleée in ji nadene sveZo plenicko.

Poskrbi za malico in vecerjo.

Pazi, da kam ne odtava.

Prezivi z njo cel dan.

Da ji tableto za spanje.

Zeni posveti cel dan.

H¢i pride vsak dan in skuha kosilo. Takrat si lahko tudi vzame nekaj Casa zase, zato je hcerina pomo¢ zelo
dobrodosla.

Problem je, da je sam Ze zelo star in bolan.

To je najvecja tezava, ki jo vidi.

Skrbi ga, kaj bo, ¢e se njemu kaj zgodi.

Poskusal bi poiskati nekoga, ki bi lepo skrbel za zeno.

Negovalke preko CSD-ja ne bi zelel imeti, saj o njih ne slisi ni¢ dobrega.

Misli, da bi najbolje skrbel zanjo ¢lovek, ki jo pozna.

Je razmisljal, vendar bi se zanj odlo¢il le v primeru, da sam ne bi ve¢ mogel skrbeti za Zeno.

Zene ne more pustiti same niti za trenutek.

Sv4

Zjutraj vstane in pripravi mami zajtrk. Medtem ko se ona pripravlja za sluzbo, mama poje. Nato pospravi za njo
in odide.

Mama ima nato do njenega prihoda dostop samo do svoje sobe in kopalnice.

Ostale prostore zaklene, saj so imeli Ze manjsi pozar, ko je hotela zakuriti v Stedilniku. Dopoldne jo obisce tudi
sestra, ki ji pripravi malico.

Ko pride domov, pripravi kosilo in skupaj ga pojejo. Poskusa, da ¢im ve¢ naredi sama, in da ji ne pomaga
prevec, Ceprav se vcasih tezko zadrzi.

Popoldne zelo rada gleda televizijo, sama pa jo ¢im veckrat poskusa pripraviti za kak sprehod.

Svez zrak ji dobro dene, pocuti se bolje, ni tako zmedena, pa tudi spi veliko bolje.

Zveer mami pomaga pri umivanju.

Pripravi zajtrk.

Pospravi za njo in zaklene.

Naredi kosilo.

Pelje mamo na sprehod.

Pomaga ji pri umivanju.

Po sluzbi je z njo do vecera.

Sestra pride vsak dan in ji naredi malico.

Posebnih tezav ni, le boji se jo pus€ati samo v stanovanju, zato jo tudi zaklepa.

Trenutno ne potrebuje dodatne pomoci, ¢e pa se bo stanje poslabsalo, bo potrebovala nekoga, ki ji bo pomagal
predvsem v dopoldanskem casu.

Zaenkrat to ni potrebno, v primeru poslabSanja se bom najprej obrnila na pomo¢ negovalke.

Dom bo zadnji izhod.
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SV5

Ko moz vstane, mu pomaga pri umivanju ter pri hoji do kuhinje, kamor mu prinese kavo. Potem poslusa radio ali
gleda televizijo, ona pa mu medtem pripravi malico.

Potem se ponavadi odpravita ven.

Pri hoji mu mora malo pomagati in paziti, da se prevec ne utrudi.

Ko se vrneta domov, pripravi kosilo.

Popoldne ju obisce sin z druzino in ji pomaga pri tezjih opravilih.

Vnukinja ji véasih pomaga pospraviti stanovanje.

Zvecer so tezave, saj se noce kopati.

Ce ga le uspe pregovoriti, potem zelo hitro zaspi.

Tudi spanec je boljsi, saj se potem ne zbuja.

Pomaga moZzu pri umivanju in hoji.

Pripravi malico in kavo.

Pomaga pri hoji in pazi, da se ne utrudi.

Skuha kosilo.

Pomaga mu pri osebni higieni.

Z njim je cel dan, ¢eprav veliko stvari naredi sam, potrebuje nadzor.

Skoraj vsak dan pride sin z druzino in ji pomaga pri tezjih hisnih opravilih, ki jih z mozem ne zmoreta.

Ko se bo stanje poslabsalo, bo mogoce potrebovala negovalko.

Problem je v tem, da je moz precej tezek, in se boji, kako bo, ¢e ne bo mogel ve¢ hoditi. Zdaj mu pri hoji sicer
pomaga, vendar Se ni tako hudo, da sama ne bi zmogla.

Predvsem je hudo, ¢e ponoci ne more spati in tava po stanovanju. TeZavo ji predstavlja tudi, da se noce kopati,
ker misli, da se bo prehladil.

Zelo trmasto vztraja pri svojem, zato mara ponavadi popustiti ona.

Ce bi se stanje poslabgalo, bi potrebovala pomo¢ negovalke.

Tudi vsa druzina bi se morala drugace organizirati, saj ga sama brez pomocine bi mogla umivati in negovati.

V tem vidi najvecji problem v prihodnosti.

Na zacetku bolezni so govorili o tej moznosti, vendar dokler bo lahko sama skrbela zanj in bo imela sinovo
pomo¢, moza v dom ne misli dati.

01

Vsak dan pride ena od h¢era in skuha kosilo, malico ter kavo.

Zvecéer mu pomagajo nazaj v posteljo, potem je pa ¢ez no¢ sam.

Obe héeri prideta, vsaka en dan, in mu skuhata, ga dasta v vozicek, da ni cel dan v postelji.
Potem ga pa zvecer umijeta in dasta nazaj v posteljo.

Negovalka pa pride zjutraj, mu pomaga pri hranjenju, ga umije.

Hceri sta pri njem skoraj ves dan, vsak dan v tednu, negovalka pa pride samo zjutraj za kako uro.
Sam ne more nicesar, tako da je dobro, da pridejo.

Rad bi, da bi negovalka prisla veckrat, pa pravi, da ne gre, da jih je premalo, pa nimajo Casa.
Da ni¢esar ne more narediti sam, za vse mu morajo pomagati drugi.

Se kaksno negovalko.

V dom noce, rad bi umrl doma. Bi ze lahko Sel, ¢e bi zelel, pa je raje ostal doma.

02

Moz je vedno z njo, sama ne more dosti narediti

Moz ji zelo pomaga, zelo skrbi zanjo, pa héerka se skoraj vsak dan oglasi.
Zvecer tezko zaspi, pa tudi spi slabo.

Nikogar drugega ni.

Da ne more spati, pa da tezko hodi.

V dom noce.

03
V¢asih se tezko umije, pa tudi tezko je vcasih.
O tem ne razmiSlja in si tudi ne Zeli.

04

Doma je skoraj cel dan sama, vsi gredo nekam, njo pa zaklenejo v hiSo.
Nih¢e ne pride.

Dolgg¢as ji je, ko je sama doma.
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PS

Za osebe z demenco nimajo organiziranih nobenih posebnih programov.

Ce se ji zdi potrebno, se poveze $e s socialno delavko oziroma s svojci osebe z demenco. V primeru, da Zivi
oseba z demenco sama, ji poskusa pomagati z nasveti.

V¢asih priporoca tudi odhod v dom.

Pogosto taksni ljudje Zivijo v res slabih razmerah.

Ni ogrevanja, ni tople vode, imajo umazano, razmetano.

Verjetno bi bilo dobro in koristno kak$no izobrazevanje, saj se za delo z dementnimi ni nikoli posebej
izobrazevala.

Dom upokojencev Ptuj je zelo uspeSen v tej smeri, saj imajo dnevni center.

Dobro bi bilo tudi, da bi se organizacije med sabo bolj povezale, da bi tudi strokovni delavci takoj vedeli, kam se
obrniti v doloceni situaciji ali kam poslati osebo samo ali svojca osebe z demenco.

Misli, da so vedno bolj informirani, pa tudi sami si znajo vedno bolje priskrbeti podatke,vendar bi bilo treba vec¢
narediti predvsem na zacetku bolezni, da bi svojci ¢im hitreje prepoznali znake bolezni in tako tudi primerno
ukrepali.

ZM

Za osebe z demenco nimajo organiziranih nobenih programov.

Sama jim le svetuje glede nege, prehrane.

Na pomo¢ pa jih napoti na CSD in organizira patronazno sluzbo.

Zaradi pozabljivosti pozabijo, za kaj pride.

Predvsem bi si najbolj Zeleli in potrebovali v njihovi neposredni blizini dom za stare ljudi, saj se le-ti tezko
odlocajo za odhod v dom v mesto, saj so navajeni podezelja in zato zivijo v zelo slabih pogojih in slabem
zdravstvenem stanju.

V njihovem okolju ni tak$nih organizacij.

Ptyj je predalec in storitve, ki jih nudijo tam, so za njihove ljudi predrage.

Seznanjeni so predvsem tisti, ki imajo svojce z demenco, ostali manj.

Ponavadi se za diagnozo izve pozno, ko je demenca ze napredovala.

SD

Nasi negovalci so za delo z osebami z demenco posebej usposobljeni.

Trudimo se, da jih spodbujamo k samostojnosti ter da ne delamo vsega namesto njih. Predvsem jih spodbujamo,
nase delo pa je tudi, da jih seznanimo z njihovimi moznostmi. Ko so svojci in nega premalo, ko oseba potrebuje
24-urno varstvo in jim tega s svojci nismo sposobni zagotoviti, jih napotimo oziroma jim svetujemo odhod v
dom.

Nase usluge jim pripadajo do stirih ur dnevno po ceni malo manj kot tri evre na uro.

Pri nasem delu smo Se posebej povezani z bolni$nico, s patronazno sluzbo ter svojci.

Tezave so agresivno vedenje oseb z demenco, verbalno nasilje, Sikaniranje nasih negovalk, v€asih se pojavijo
tudi oblike spolnega nadlegovanja.

V nekaterih primerih tudi prekinemo z negovanjem.

Predvsem Se ve¢ usposabljanja ter novega znanja za delo z osebami z demenco.

Mogoce bi bilo dobro, da bi zacela delovati skupina za samopomoc¢, tako osebam z demenco kot njihovim
svojcem.

Vendar je trenutno v naSem okolju zainteresiranost za take skupine slaba oziroma je ni.

Seznanjenost je vedno boljsa, vendar predvsem med ljudmi, ki imajo svojca z demenco.

FO

Vcasih gre h komu tudi dvakrat na dan. Posamezno osebo oskrbuje toliko Casa, kot je sklenjen dogovor. V¢asih
eno uro, vcasih dve ali pa gre k oskrbovancu dvakrat na dan.

Trudi se, da ne dela stvari namesto osebe z demenco, tako da oseba ¢im dlje ostane samostojna.

Zagotovo ni nikoli dovolj znanja in usposabljanja.

IzobraZevanje in usposabljanje za pomoc¢ osebam z demenco je bilo zajeto v sklopu Firis programa.

Enkrat na dva meseca imajo supervizije.

Sama se v prvi vrsti poveze s svojci osebe z demenco ali pa s centrom za socialno delo. Vcasih sodeluje tudi z
zdravnikom ali s patronazno sluzbo.

Odhod v dom jim priporoc¢a, ko vidi, da so svojci Ze povsem na koncu z mo¢mi in tezko skrbijo za osebo z
demenco.
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10.3.4. KODIRANIE (prosto pripisovanje pojmov)

SV1

1 Zjutraj zanj poskrbi negovalka, ki prihaja okoli
sedme.

Aktivnost formalnega oskrbovalca.

2 Oceta umije in nahrani.

Aktivnost formalnega oskrbovalca/pomo¢ pri
osebni higieni/pomo¢ pri hranjenju.

3 Cez dan je z njim ona ali njena sestra.

Aktivnost svojca (neformalnega oskrbovalca) in
drugih svojcev osebe z demenco/vsakodnevno
druzenje.

4 Ker sama nima izpita, jo tja pelje moz.

Pomoc svojcev pri prevozu do osebe z demenco.

5 Drugega prevoza do tja ni.

Skrb za prevoz.

6 Najbolj jo skrbijo zime in pa kako bo, ¢e moz | Dozivljanje svojcev osebe =z demenco -—
zboli. zaskrbljenost za prihodnost.
7 Ocetu pri hranjenju pomaga, potem ga tudi [ Aktivnost svojca (neformalnega

umije in preoblece.

oskrbovalca)/pomo¢  pri
osebni higieni.

hranjenju/pomo¢  pri

8 Pozno popoldne mu skuha vecerjo, oceta
nahrani, preoblece.

Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/priprava hrane/pomo¢ pri hranjenju
in osebni higieni.

9 Oce noc€ prezivi sam.

Samostojnost osebe z demenco preko noci.

10 Skrbi jo, da se mu ne bi kaj zgodilo.

Skrb svojca za osebo z demenco.

11 Se pripelje do njegovega doma.

Aktivnost svojca (neformalnega oskrbovalca).

12 Pripravi kosilo. Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/priprava kosila.
13 Z ocetom prezivi popoldne. Aktivnost svojca (neformalnega

oskrbovalca)/druzenje svojca z osebo z demenco.

14 Skuha vecerjo. Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/priprava hrane.

15 Oceta nahrani. Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca/pomo¢ pri hranjenju.

16 Ga umije in preoblece. Aktivnost svojca (neformalnega

oskrbovalca)/pomo¢ pri osebni higieni.

17 Vsak drug dan je cel dan z ocetom, med
vikendi prihaja Se bolj zgodaj, saj takrat ni
negovalke.

Aktivnost svojca
oskrbovalca)/celodnevno druzenje.

(neformalnega
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18 S sestro si delita skrb za oceta.

Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/deljenje skrbi za osebo z demenco.

19 Izmenicno skrbita zanj vsak drugi dan.

Aktivnost svojca (neformalnega oskrbovalca).

20 Prakti¢no opravljata enake stvari ¢ez dan, pa
tudi v enakem cCasu, da se oCe ne zmede.

Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/skrb za osebo z demenco.

21 Prav tako ji med tednom za oceta pomaga
skrbeti negovalka, ki prihaja za eno uro, in ga
umije ter nahrani.

Aktivnost formalnega oskrbovalca /pomo¢ pri
osebni higieni in hranjenju.

22 Ne predstavlja si, da bi morala prav vsak dan
skrbeti za oceta.

Obremenjenost svojca s skrbjo za osebo z
demenco.

23 Tudi pomo¢i negovalke je vesela, ¢eprav bi | Dozivljanje  svojca/nesodelovanje  osebe z

zelela, da bi prihajala kasneje, ker je ofe zjutraj | demenco s formalnim oskrbovalcem.

ob uri, ko prihaja, $e zelo zaspan in ne sodeluje z

negovalko.

24 Glede tega se ne morejo dogovoriti drugace. Nezmoznost dogovora s formalnim
oskrbovalcem.

25 Rada bi dobila $e kaksno negovalko, ki bi za
oceta skrbela tudi med vikendi.

Zelja po dodatnem formalnem oskrbovalcu.

26 To ni mogoce, saj so negovalke ponavadi zelo
neresne, ali nimajo prevoza ali pa imajo kak$no
drugo delo.

Neresnost formalnih oskrbovalcev.

27 Pripravljena je tudi sama placati negovalko.

Pripravljenost placila neformalnim oskrbovalcem.

28 Kaksnih vecjih tezav zaenkrat ni, skrbijo jo
noci, ko je oce sam.

Skrb svojca za osebo z demenco.

29 Prav tako jo skrbi prevoz do oceta, predvsem
pozimi, ter ¢e moz zboli.

Skrb svojca zaradi prevoza ali bolezni.

30 Prakticno je oce popolnoma odvisen od
njihove pomo¢i.

Odvisnost osebe z demenco od pomoci svojcev
ter formalnih oskrbovalcev.

31 Prve tezave so se pokazale ze nekaj let nazaj,
vendar so vse pripisovali starosti.

Zacetek tezav.

32 Najprej so se obrnili po pomo¢ k ocetovemu
zdravniku, kasneje so se obrnili §e na CSD Ptuj,
kjer so jim dodelili negovalko, ter tudi Ze na Dom
upokojencev Ptuj.

Potreba po pomoci.

33 Predvsem kaksno dodatno pomo¢ ¢ez dan.

Potreba svojca po pomoci.
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34 Radi bi negovalko, ki bi skrb za oceta vzela
resno in bi bila pripravljena hoditi tudi med
vikendi.

Zelja po resni negovalki, ki bi hodila tudi med
vikendi.

35 Ena ura pomoci na dan je premalo.

Potreba po vecurni pomoci.

36 V Domu upokojencev Ptuj so Zze dobili
posteljo, vendar se tako oce kot sestra nista
strinjala s to odlocitvijo.

Nestrinjanje osebe z demenco ter drugih svojcev
z nastanitvijo v Domu upokojencev Ptuj.

37 V prihodnosti pa meni, da se bodo morali o tej
resitvi spet pogovarjati.

Potreba po ponovnem pogovoru o nastanitvi v
Domu upokojencev Ptuj.

38 O tem ni sliSala $e niCesar, bi pa bila vesela
take pomoci.

Potreba svojca po pomoci.

SV2

1 Zjutraj naredi zajtrk zase in za mamo, skupaj | Aktivnost svojcev (neformalnih
pojesta, nato pa hiti v sluzbo. Po zajtrku pride k | oskrbovalcev)/vsakodnevna  aktivnost/priprava
njej njena sestra, ki nima sluzbe, in je tako z | hrane in druzenje.

mamo cel dopoldan in ji skuha tudi kosilo.

2 Ko pride ona domov, hiti kuhat vecerjo, [ Aktivnost svojca (neformalnega

pospravljat.

oskrbovalca)/vsakodnevna
aktivnost/kuhanje/pospravljanje.

3 Z mamo prezivi cel popoldan, zvecer ji pomaga
pri umivanju.

Druzenje z osebo z demenco ter pomo¢ pri
umivanju.

4 Naredi zajtrk. Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/priprava
zajtrka.

5 Skuha vecerjo. Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca/vsakodnevna aktivnost/priprava
vecerje.

6 Pospravlja. Aktivnost svojca (neformalnega

oskrbovalca/vsakodnevna
aktivnost/pospravljanje.

7 Z njo prezivi popoldan.

DruZzenje svojca z osebo z demenco.

8 Pomaga ji pri umivanju.

Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/pomo¢ pri
osebni higieni.

9 Z mamo prezivi cel popoldan in vecer.

Druzenje svojca z osebo z demenco.

10 Pri skrbi za mamo ji pomaga sestra, ki hodi
vsak dan po zajtrku, in je z mamo do njenega
prihoda iz sluzbe.

Neformalna pomo¢ drugega svojca/vsakodnevna
aktivnost, druZzenje z osebo z demenco.

11 Mami naredi kosilo in se z njo druzi cel
dopoldan.

Neformalna pomo¢ drugega svojca /vsakodnevna
aktivnost, priprava hrane in druzenje.
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12 Potrebna je sicer redna skrb, saj mama ne
more biti sama.

Potreba po redni skrbi.

13 Prve tezave so se pokazale dve leti nazaj.
Sama je kot patronazna sestra zelo hitro posumila,
da gre za demenco, vendar je zelela potrdilo
zdravnika.

Zacetek tezav.

14 Ta jih je kasneje poslal Se k psihiatru, ki je
mami predpisal goro zdravil.

Zacetek tezav.

15 Ce pa bi sestra dobila sluzbo, bi morala resno
razmisliti o pomo¢i.

Razmisljanje o formalni pomoci.

16 O domu upokojencev bi razmislila, ¢e bi bila
sama preobremenjena s sluzbo in nato Se s skrbjo
za mamo.

Razmisljanje o domu upokojencev.

17 Ni in se tudi ne bi vkljucila, saj nima dovolj
Casa.

Nezainteresiranost vkljucitve svojca v skupino za
samopomoc¢ zaradi pomanjkanja ¢asa.

SV3

1 Zjutraj z zeno vstaneta, on pripravi zajtrk in | Aktivnost svojca (neformalnega

skupaj ga pojesta. oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/priprava
zajtrka.

2 Potem jo umije in preoblece, nadene ji svezo | Aktivnost svojca (neformalnega

plenic¢ko in potem sta skupaj do kosila, ko pride
h¢i.

oskrbovalca)/vsakodnevna  aktivnost/skrb  za

osebno higieno/druzenje.

3 H¢i jima skuha kosilo, za malico in vecerjo pa
poskrbi sam.

Neformalna pomo¢ drugega svojca/vsakodnevna
aktivnost/priprava kosila.

4 Cel dan mora paziti na zeno, da kam ne odtava | Aktivnost svojca (neformalnega

ali da ne pade po stopnicah. oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/celodnevna
skrb za osebo z demenco.

5 Sam ji tudi pomaga pri hranjenju. Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/pomo¢ pri
hranjenju.

6 Ker ima zelo slab apetit, ji hrano vecinoma | Aktivnosti svojca (neformalnega

pasira. oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/posebna
priprava hrane.

7 Cez dan se zelo trudi, da ostane budna, saj | Aktivnost svojca (neformalnega

zadrema v vsakem trenutku, pono¢i pa ne more
spati.

oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/skrb svojca,
da oseba z demenco ostane budna.
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8 Zvecer ji da tableto za spanje in potem je do
dvanajstih mir, potem pa tava po stanovanju do
stirih ali petih.

Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/skrb svojca
za spanje osebe z demenco/no¢no tavanje osebe z
demenco.

9 Ker je ze precej star in tudi sam bolan, ga vse
skupaj zelo utruja. Skrbi ga, kaj bo, ko ne bo
mogel vec skrbeti za Zeno.

Dozivljanje svojca/skrb za prihodnost osebe z
demenco.

10 Prav tako ga skrbi za h¢i, saj pri njej opaza
podobne znake kot na zacetku pri Zeni.

Dozivljanje svojca/skrb za prihodnost.

11 Pripravi zajtrk. Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/priprava
zajtrka.

12 Zeno umije, jo preoblede in ji nadene svezo | Aktivnost svojca (neformalnega

plenicko.

oskrbovalca)/vsakodnevna  aktivnost/skrb  za

osebno higieno.

13 Poskrbi za malico in vecerjo.

(neformalnega
aktivnost/skrb  za

Aktivnost svojca
oskrbovalca)/vsakodnevna
malico in vecerjo.

14 Pazi, da kam ne odtava.

Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/skrb za osebo z demenco.

15 Prezivi z njo cel dan.

DruZzenje z osebo z demenco.

16 Da ji tableto za spanje.

(neformalnega
aktivnost/skrb  za

Aktivnost svojca
oskrbovalca)/vsakodnevna
spanje osebe z demenco.

17 Zeni posveti cel dan.

Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost.

18 H¢i pride vsak dan in skuha kosilo. Takrat si | Aktivnost svojca (neformalnega
lahko tudi vzame nekaj Casa zase, zato je njena | oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/priprava
pomo¢ zelo dobrodosla. kosila.

19 Problem je, da je sam ze zelo star in bolan. Skrb za prihodnost.

20 To je najvecja tezava, ki jo vidi.

Dozivljanje svojca.

21 Skrbi ga, kaj bo, ¢e se njemu kaj zgodi.

Dozivljanje svojca/skrb za prihodnost.

22 Poskusal bi poiskati nekoga, ki bi lepo skrbel
za Zeno.

Skrb za prihodnost.

23 Negovalke preko CSD-ja ne bi zelel imeti, saj
o njih ne slisi ni¢ dobrega.

Razmisljanje o pomoc¢i v prihodnosti.

24 Misli, da bi najbolje skrbel zanjo ¢lovek, ki jo
pozna.

Dozivljanje
prihodnosti.

svojca/razmisljanje o pomoéi Vv
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25 Je razmisljal, vendar bi se zanj odlocil le v
primeru, da sam ne bi ve¢ mogel skrbeti za Zeno.

Dozivljanje svojca/odlocitev za dom le v primeru
njegove nezmoznosti skrbi za osebo z demenco.

26 Zene ne more pustiti same niti za trenutek. Dozivljanje  svojca/celodnevna  okupiranost
svojca.

Sv4

1 Zjutraj vstane in pripravi mami zajtrk. Medtem | Aktivnost svojca (neformalnega

ko se ona pripravlja za sluzbo, mama poje. oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/priprava
zajtrka.

2 Nato pospravi za njo in odide. Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/vsakodnevna
aktivnost/pospravljanje.

3 Mama ima nato do njenega prihoda dostop | Omejen dostop osebe z demenco.

samo do svoje sobe in kopalnice.

4 Ostale prostore zaklene, saj so imeli Ze manjsi | Nevarnost pozara/mote¢e vedenje osebe 2z

pozar, ko je hotela zakuriti v Stedilniku. demenco.

5 Dopoldne jo obisce tudi sestra, ki ji pripravi
malico.

Neformalna pomo¢ drugega svojca/vsakodnevna
aktivnost/priprava malice.

6 Ko pride domov, naredi kosilo in skupaj ga
pojedo. Poskusa, da ¢im ve¢ naredi sama, in da ji
ne pomaga prevec, ceprav se vcasih tezko zadrzi.

7 Popoldne zelo rada gleda televizijo, sama pa jo
¢im veckrat poskusa pripraviti za kak sprehod.

Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/priprava
kosila.

Zanimanje osebe z demenco za gledanje

televizije/sprehod z osebo z demenco.

8 Svez zrak ji dobro dene, pocuti se bolje, ni tako
zmedena, pa tudi spi veliko bolje.

Dober vpliv sprehoda na osebo z demenco.

9 Zveer mami pomaga pri umivanju.

Aktivnost svojca
oskrbovalca)/vsakodnevna
osebni higieni.

(neformalnega
aktivnost/pomo¢  pri

10 Pripravi zajtrk. Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/priprava
zajtrka.

11 Pospravi za njo in zaklene. Aktivnost svojca (neformalnega

oskrbovalca)/vsakodnevna
aktivnost/pospravljanje in
demenco.

zaklepanje osebe z
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12 Naredi kosilo. Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/priprava
kosila.

13 Pelje mamo na sprehod. DruZzenje z osebo z demenco.

14 Pomaga ji pri umivanju. Aktivnost svojca (neformalnega

oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/pomo¢ pri
osebni higieni.

15 Po sluzbi je z njo do vecera.

DruZzenje z osebo z demenco.

16 Sestra pride vsak dan in ji naredi malico.

Neformalna pomo¢ drugega svojca vsakodnevna
aktivnost/priprava malice.

17 Posebnih tezav ni, le boji se jo puscati samo v
stanovanju, zato jo tudi zaklepa.

Dozivljanje svojca/skrb za osebo z demenco.

18 Trenutno ne potrebuje dodatne pomoci, ¢e pa
se bo stanje poslabsalo, bo potrebovala nekoga, ki
ji bo pomagal predvsem v dopoldanskem casu.

Skrb za prihodnost/razmiSljanje o formalni

pomoci.

19 Zaenkrat to ni potrebno, v primeru poslabsanja
pa se bom najprej obrnila na pomo¢ negovalke.

Potreba svojca po pomoci v prihodnosti.

20 Dom bo zadnji izhod.

Potreba svojca po pomoci v prihodnosti.

SVs5

1 Ko moz vstane, mu pomaga pri umivanju ter pri
hoji do kuhinje, kamor mu prinese kavo.

Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/pomo¢ pri
osebni higieni /pomo¢ pri hoji.

2 Potem poslusa radio ali gleda televizijo, ona pa
mu medtem pripravi malico.

Zanimanje osebe z demenco za poslusanje radia
in gledanje televizije/ vsakodnevna aktivnost.

3 Potem se ponavadi odpravita ven.

DruZzenje z osebo z demenco.

4 Pri hoji mu mora malo pomagati in paziti, da se
prevec ne utrudi.

Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca/vsakodnevna aktivnost/skrb za osebo
z demenco, da se preve¢ ne utrudi, ter pomo¢ pri
hoji.

5 Ko se vrneta domov, pripravi kosilo.

Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/priprava
kosila.

6 Popoldne ju obis¢e sin z druzino in ji pomaga
pri tezjih opravilih.

Neformalna pomo¢ drugih svojcev/pomo¢ pri
tezjih opravilih.

7 Vnukinja ji vcasih pomaga pospraviti

stanovanje.

Neformalna pomo¢ drugih svojcev/ pomoc¢ pri
pospravljanju.

8 Zvecer so tezave, saj se noce kopati.

Tezave pri osebni higieni.
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9 Ce ga le uspe pregovoriti, potem zelo hitro
Zaspi.

Dober vpliv kopeli na osebo z demenco.

10 Tudi spanec je boljsi, saj se potem ne zbuja.

Dober vpliv kopeli na osebo z demenco.

11 Pomaga mozu pri umivanju in hoji.

Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/pomo¢ pri
osebni higieni in hoji.

12 Pripravi malico in kavo.

Aktivnost svojca
oskrbovalca)/vsakodnevna
malice in kave.

(neformalnega
aktivnost/priprava

13 Pomaga pri hoji in pazi, da se ne utrudi.

Pomoc¢ pri hoji ter skrb, da se ne utrudi prevec.

14 Naredi kosilo. Aktivnost svojca (neformalnega
oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/priprava
kosila.

15 Pomaga mu pri osebni higieni. Aktivnost svojca (neformalnega

oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/pomo¢ pri
osebni higieni.

16 Z njim je cel dan, ¢eprav veliko stvari naredi | Aktivnost svojca (neformalnega

sam, potrebuje nadzor. oskrbovalca)/vsakodnevna aktivnost/nenchna
skrb za osebo z demenco.

Skoraj vsak dan pride sin z druzino in ji pomaga | Aktivnost svojca (neformalnega

pri tezjih hisnih opravilih, ki jih z moZem ne
zmoreta.

oskrbovalca)/ob¢asna aktivnost.

Ko se bo stanje poslabsalo,
potrebovala negovalko.

bo mogoce

Resevanje tezav v prihodnosti.

Problem je v tem, da je moz precej tezak in

se boji, kako bo, ¢e ne bo mogel ve¢ hoditi.

Tezave pri gibanju zaradi prevelike teze.

Zdaj mu pri hoji sicer pomaga, vendar Se ni tako
hudo, da sama ne bi zmogla.

Pomoc¢ pri hoji osebi z demenco.

Predvsem je hudo, ¢e ponoci ne more spati in tava
po stanovanju. Tezavo ji predstavlja tudi, da se
noce kopati, ker misli, da se bo prehladil.

Tezave pri spanju ter osebni higieni.

Zelo trmasto vztraja pri svojem, zato mora
ponavadi popustiti ona.

Trmasto obnasanje osebe z demenco.

Ce bi se stanje poslabgalo, bi potrebovala pomo¢
negovalke.

Pomoc¢ negovalke v primeru poslabsanja.

Tudi vsa druzina bi se morala drugace
organizirati, saj ga sama brez pomoci ne bi mogla
umivati in negovati.

Pomoc¢ druzinskih ¢lanov v primeru poslabsanja
stanja osebe z demenco.
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Na zacetku bolezni so govorili o tej moznosti,
vendar dokler bo lahko sama skrbela zanj in bo
imela sinovo pomo¢, moza v dom ne namerava
dati.

Nezainteresiranost svojcev za odhod osebe z
demenco v dom.

0Ol

1. Vsak dan pride ena od héera in skuha kosilo,
malico in kavo.

Aktivnost svojca/vsakodnevna aktivnost/priprava
hrane.

2. Zvecer mu pomagajo nazaj v posteljo, potem je
¢ez noC sam.

Aktivnost svojca/vsakodnevna aktivnost/pomoc
pri gibanju.

3. Obe hceri prideta, vsaka en dan, in mu
skuhata, ga dasta v vozicek, da ni cel dan v
postelji.

Aktivnost svojca/vsakodnevna aktivnost/priprava
hrane/pomo¢ pri gibanju.

4. Potem ga zveCer umijeta in dasta nazaj v
posteljo.

Aktivnost svojca/vsakodnevna aktivnost/pomoc
pri umivanju/pomo¢ pri gibanju.

5. Negovalka pride zjutraj, mu pomaga pri
hranjenju, ga umije.

Aktivnost formalne oskrbovalke/obcasna
aktivnost/pomoc¢ pri hranjenju/pomo¢ pri osebni
higieni.

6. Hceri sta pri njem skoraj ves dan, vsak dan v
tednu.

Aktivnost svojca/neformalnega
oskrbovalca/druzenje/skrb za osebo z demenco.

7. Negovalka pride samo zjutraj za kako uro.

Aktivnost formalne oskrbovalke/ob¢asna.

8. Sam ne more nicesar, tako da je dobro, da
pridejo.

Izjava, ki se nanasa na nemoc osebe z demenco.

9. Rad bi, da bi negovalka prisla veckrat, pa pravi
da ne gre, da jih je premalo, pa nimajo Casa.

Izjava osebe z demenco, ki izraza potrebo po
vecurni negi s strani formalne oskrbovalke.

10. NicCesar ne more narediti sam, za vse mu
morajo pomagati drugi.

Izjava, ki se nanaSa na nemoc¢ osebe z demenco.

11. Se kaksno negovalko.

Izjava osebe z demenco, ki izraza potrebo po
vecurni negi s strani fomalne oskrbovalke.

12. V dom noce, rad bi umrl doma. Bi ze lahko
Sel, ¢e bi zelel, pa je raje ostal doma.

Izjava osebe z demenco po nezazelenem odhodu
v dom.

02

1. Moz je vedno z njo, sama ne more dosti
narediti.

Izjava, ki se nanasa na nemoc osebe z demenco.

2. Moz ji zelo pomaga, zelo skrbi zanjo, pa h¢i se
skoraj vsak dan oglasi.

Aktivnost svojca/neformalnega
oskrbovalca/vsakodnevna aktivnost/skrb za osebo
z demenco/druzenje z osebo z demenco.
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3. Zvecer tezko zaspi, pa tudi spi slabo.

Izjava, ki se nanaSa na tezave s spanjem osebe z
demenco.

4. Nikogar drugega ni.

Izjava, ki se nanasa na pomanjkanje stikov osebe
z demenco.

5. Da ne more spati, tezko hodi.

Izjava, ki se nanasa na tezave s spanjem, ter
tezave pri gibanju.

6. V dom noce.

Izjava osebe z demenco po nezazelenem odhodu
v dom.

03

1. V¢asih se tezko umije, pa tudi tezko je vc€asih.

Izjava, ki se nanaSa na tezave pri osebni higieni in
prehranjevanju.

2. O tem ne razmi$lja in si tudi ne Zeli.

Izjava osebe z demenco po nezazelenem odhodu
v dom.

04

1. Doma je skoraj cel dan sama, vsi gredo nekam,
njo pa zaklenejo v hiSo.

Izjava, ki se nanasa na pomanjkanje stikov osebe
z demenco.

2. Nihée ne pride.

Izjava, ki se nanasa na pomanjkanje stikov osebe
z demenco.

3. Dolgcas ji je, ko je sama doma.

Izjava, ki se nanasa na pomanjkanje stikov osebe
z demenco.

4. Da bi bila héi tudi dopoldan z njo.

Izjava, ki se nanasa na pomanjkanje stikov osebe
z demenco.

5. Noce v dom, tu je doma, tu bo ostala.

PS

Izjava osebe z demenco po nezazelenem odhodu
v dom.

1. Ce se ji zdi potrebno, se poveze Se s socialno
delavko oziroma s svojci osebe z demenco.

Povezovanje z drugimi strokovnjaki oziroma s
svojci osebe z demenco.

2. V primeru, da zivi oseba z demenco sama, ji
poskusa pomagati z nasveti.

Dajanje nasvetov osebi z demenco.

3. Vcasih priporoca tudi odhod v dom.

Potreba po odhodu v dom osebe z demenco.

4. Pogosto tak$ni ljudje zivijo v res slabih
razmerah.

Izjava, ki se nanaSa na slabe zivljenjske razmere
oseb z demenco, ki zivijo sami.

5. Ni ogrevanja, ni tople vode, imajo umazano,
razmetano ...

Izjava, ki se nanasa na slabe Zivljenjske razmere
oseb z demenco, ki Zivijo sami.

6. Verjetno bi bilo dobro in koristno kak$no
izobrazevanje, saj se za delo z dementnimi ni
nikoli posebej izobrazevala.

Potreba po dodatnem izobrazevanju.
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7. Dobro bi bilo tudi, da bi se organizacije med
seboj povezale, da bi tudi strokovni delavci takoj
vedeli, kam se obrniti v doloc€eni situaciji ali kam
poslati osebo z demenco samo ali svojca osebe z
demenco.

Povezovanje organizacij med sabo.

8. Misli, da so vedno bolj informirani, pa tudi
sami si znajo vedno bolje priskrbeti podatke,
vendar bi bilo treba ve¢ narediti predvsem na
zacetku Dbolezni, da bi svojci ¢im hitreje
prepoznali znake bolezni in tako tudi primerno
ukrepali.

Izjava, ki se nanasa na vedno vecjo informiranost
svojcev o demenci.

9. Vec bi bilo treba narediti predvsem na zacetku
bolezni, da bi svojci ¢im hitreje prepoznali znake
bolezni in tako tudi primerno ukrepali.

Pravocasno prepoznavanje demence.

M

1 Za osebe z demenco nimajo organiziranih
nobenih programov.

Izjava, ki se nanaSa na neorganiziranost posebnih
programov za osebe z demenco.

2 Sama jim le svetuje glede nege, prehrane.

Izjava, ki se nanaSa na svetovanje glede dolocenih
bolezenskih znakov pri demenci.

3 Po pomoc¢ jih napoti na CSD in organizira
patronazno sluzbo.

Izjava, ki se nanaSa na povezovanje med
razliénimi sluzbami pri delu z osebami z demeco.

4 Zaradi pozabljivosti pozabijo, za kaj pride.

Izjava, ki se nanasa na tezave, s katerimi se
srecujejo strokovni delavci pri delu z osebami z
demenco.

5. Predvsem bi si najbolj Zeleli in potrebovali v
njihovi neposredni blizini dom za stare ljudi, saj
se le-ti tezko odlocajo za odhod v mesto, saj so
navajeni podezelja in zato zivijo v zelo slabih
pogojih in slabem zdravstvenem stanju.

Izjava, ki se nanasa na potrebe in Zelje strokovnih
delavcev v zvezi s starimi ljudmi in osebami z
demenco.

6. V njihovem okolju ni tak$nih organizacij.

Izjava, ki se nanasa na pomanjkanje sluzb in
programov za osebe z demenco.

7. Ptuj je predalec in storitve, ki jih nudijo tam, so
za njihove ljudi predrage.

Predrage storitve za osebe z demenco.

8. Seznanjeni so predvsem tisti, ki imajo svojce z
demenco, ostali manj.

Izjava, ki se nanaSa na seznanjenost ljudi z
demenco.

9. Ponavadi se za diagnozo izve pozno, ko je
demenca ze napredovala.

Izjava, ki se nanasa na neinformiranost ter
neznanje ljudi o demenci.
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SD

1 Nasi negovalci so za delo z osebami z demenco
posebej usposobljeni.

Usposabljanje negovalcev za delo z osebami z
demenco.

2 Trudimo se, da jih spodbujamo k samostojnosti
ter da ne delamo vsega namesto njih.

Spodbujanje k samostojnosti.

3 Predvsem jih spodbujamo, nase delo pa je tudi,
da jih seznanimo z njihovimi moznostmi.

Spodbujanje oseb z demenco.

4 Ko so svojci in nega premalo, ko oseba
potrebuje 24-urno varstvo in jim tega s svojci
nismo sposobni zagotoviti, jih napotimo oziroma
jim svetujemo odhod v dom.

Izjava, ki se nanasa na odhod osebe z demenco v
dom.

5 Nase usluge jim pripadajo do Stirih ur dnevno
po ceni malo manj kot tri evre na uro.

Izjava, ki se nanasa na Stevilo in ceno ur, ki jih
negovalke lahko preZzivijo z osebami z demenco.

6 Izjava, ki se nanasa na Stevilo in ceno ur, ki jih
negovalke lahko prezivijo z osebami z demenco.

7 Tezave so agresivno vedenje oseb z demenco,
verbalno nasilje, Sikaniranje nasih negovalk,

Izjava, ki se nanasa na Stevilo in ceno ur, ki jih
negovalke lahko preZzivijo z osebami z demenco.

Izjava, ki se nanasa na tezave, s katerimi se
sreCujejo negovalke pri delu z osebami z

véasih se pojavijo tudi oblike spolnega | demenco.
nadlegovanja.
8 'V nekaterih primerih tudi prekinemo z | Izjava, ki se nanasa na prekinitev negovanja.

negovanjem.

9 Predvsem Se veC usposabljanja ter novega
znanja za delo z osebami z demenco.

Izjava, ki se nanasa na Zeljo po dodatnem
usposabljanju.

10 Mogoce bi bilo dobro, da bi zacela delovati
skupina za samopomoc, tako osebam z demenco
kot njihovim svojcem.

Izjava, ki se nanasa na delovanje skupin za
samopomoc.

11 Trenutno v nasem okolju zainteresiranost za
take skupine slaba oziroma je ni.

Izjava, ki se nanasa na nezainteresiranost ljudi za
skupine za samopomoc.

12 Seznanjenost je vedno boljsa, vendar | Izjava, ki se nanaSa na seznanjenost ljudi z
predvsem med ljudmi, ki imajo svojca z | demenco.

demenco.

FO
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1 Vcasih gre h komu tudi dvakrat na dan.
Posamezno osebo oskrbuje toliko cCasa, kot je
sklenjen dogovor. V¢asih eno uro, v¢asih dve ali
pa gre k oskrbovancu dvakrat na dan.

Pomo¢ formalne oskrbovalke.

2 Trudi se, da ne dela stvari namesto osebe z
demenco, tako da oseba ¢im dlje ostane
samostojna.

Spodbujanje k samostojnosti.

3 Zagotovo ni nikoli

usposabljanja.

dovolj znanja in

Potreba po dodatnem usposabljanju.

4 Izobrazevanje in usposabljanje za pomoc¢
osebam z demenco je bilo zajeto v sklopu Firis
programa.

5 Enkrat na dva meseca imajo supervizije.

Izobrazevanje in  usposabljanje  formalnih
oskrbovalk.
Izobrazevanje in  usposabljanje  formalnih

oskrbovalk.

6 Izobrazevanje
oskrbovalk.

in usposabljanje formalnih

Povezovanje s svojci, z drugimi organizacijami in
s strokovnjaki.

7 Odhod v dom jim priporoca, ko vidi, da so
svojci ze povsem na koncu z mocmi in tezko
skrbijo za osebo z demenco.

7 Odhod v dom jim priporoca, ko vidi, da so
svojci ze povsem na koncu z moc¢mi in tezko
skrbijo za osebo z demenco.

10.3.5. KLASIFIKACIJA IZJAV (zdruZevanje podobnih, poimenovanje z istim pojmom, vzpostavitev

hierarhije)

1. AKTIVNOSTI SVOJCEV (NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV)

OBCASNE AKTIVNOSTI

- sprehod z osebo z demenco SV4: 8, 13.
- druZenje z osebo z demenco SV5: 3.

- veCerna osebna higiena SV5: 10, 9, 8.

VSAKODNEVNE AKTIVNOSTI

- priprava hrane SV1: 12; SV2: 1,2,4, 5, SV3: 1, 5,6, 11,13; SV4: 1, 6, 10, 12; SV5: 2, 5,12, 14; O1: 1, 3.

- pospravljanje SV2: 2, 6; SV4: 2, 11.

- pomoc pri osebni higieni SV1: 7, 14; SV2: 3, 8; SV3: 2,12; SV4: 9,14,15; SV5: 1,11,15; O1: 4.

- pomo¢ pri hranjenju SV1: 7, §, 15, 16.

- pomo¢ pri hoji in gibanju SV5: 1,4, 11, 13; O1: 2, 3, 4.
- druZenje z osebo z demenco SV1: 13,17; SV2:1,3,7,9; SV3:2,15,17;SV4: 13; Ol: 6; O2: 2.

- zanimanje osebe z demenco za TV in radio SV5: 2.

- skrb svojca za osebo z demencoSV3: 4, 14; SV5: 4, 13, 16.

- omejevanje osebe z demenco SV4: 11.

2. TEZAVE, S KATERIMI SE SRECUJEJO SVOICI

- skrb za prevoz SV1: 5, 29.

- skrb svojca za osebo z demenco SV1: 10, 28; SV3: 1, 9; SV4: 17.
- zaskrbljenost za prihodnost SV1: 6, 29; SV3: 9, 10, 21.

- tezave pri prehranjevanju O3: 1;.

- tezave pri osebni higieni SV5: 8; O3: 1.

- tezave s spanjem SV3: 7, 8, 16; 02: 3, 5; O2: 3, 5.
- tezave pri gibanju O2: 5.

- slabe Zivljenjske razmere PS: 4.

106




- nesodelovanje osebe z demenco s formalnim oskrbovalcem SV1: 23.

- nezmoznost dogovora s formalnim oskrbovalcem SV1: 24.

- zelja po dodatnem formalnem oskrbovalcem oziroma po vecurni pomoc¢i SV1: 25, 34, 35; O1: 9, 11.
- neresnost formalnih oskrbovalcev SV1: 26.

- pomanjkanje strokovnih sluzb za delo z osebami z demenco ZM: 6.

- predrage storitve ZM: 7.

- nemo¢ osebe z demenco: O1: 8,10; O2: 1.

- pomanjkanje stikov osebe z demenco: 02: 4; O4: 1, 2, 3, 4.

- potreba svojcev po pomo¢i SV1: 33.

- celodnevna okupiranost svojca s skrbjo za osebo z demenco SV3: 26.

- nevarnost pozara SV4: 4.

- nestrinjanje osebe z demenco ter nekaterih svojcev z nastanitvijo v domu upokojencev SV1: 36; Ol: 12; O2: 6;
03:2; 04: 5.

3. RESEVANIJE TEZAV

POMOC DRUGIH SVOJCEV

- pomo¢ svojcev pri prevozu do osebe z demenco SV1, 4, 11.

- deljenje skrbi za osebo z demenco SV1: 18, 19, 20; SV210,11; SV3, 3, 18; SV4, 5, 16; SV5, 6, 7.

POMOC ZDRAVNIKOV, CSD-ja IN DRUGIH STROKOVNIH SLUZB

- pregled osebe z demenco pri osebnem zdravniku SV1, 32; SV2, 13.

- pregled pri psihiatu SV2, 14.

- obrnitev po pomo¢ na CSD, osebnega zdravnika, patronazno sluzbo ali na dom upokojencev SV1, 32; PS: 1, 3,
7; ZM: 3; SD: 4, 6; FO: 6.

- dajanje nasvetov PS: 2; ZM: 2.

POMOC FORMALNIH OSKRBOVALCEV
- pomo¢ formalne oskrbovalke med tednom SV1, 1, 2, 21; O1: 5; SD: 2,3,5,7, 8; FO: 1, 2.
- usposabljanje formalnih oskrbovalk SD: 1; FO: 4, 5.

4. POTREBE PO POMOCI IN PODPORI, KI JIH SVOJCI VIDIJO V PRIHODNOSTI
- razmis$ljanje o formalni pomo¢i SV2: 1, 5, 16; SV3: 23, 24, 25; SV5: 18.

- potreba po nastanitvi v domu upokojencev SV1: 37; FO: 7.

- potreba svojca po pomo¢i v prihodnosti SV5: 19, 20.

- zainteresiranost vklju¢itve v skupino za samopomoc¢ SV1: 38.

- nezainteresiranost vkljucitve v skupine za samopomo¢ SV2: 17; SD: 11.

5. POTREBE PO POMOCI IN PODPORI, KI JIH STROKOVNI DELAVCI VIDIJO V PRIHODNOSTI
- potreba po dodatnem usposabljanju PS: 6; SD: 9; FO: 3.

- ve¢ja informiranost o demenci PS: 8, 9; ZM: 8, 9; SD: 12.

- potreba po skupinah za samopomoc¢ SD: 10.

10.4 DEFINIRANJE POJMOV

AKTIVNOST SVOJCA (NEFORMALEGA OSKRBOVALCA) — dejavnosti svojca, ki zahtevajo njegovo
psihi¢no ali fizi¢no aktivnost in jo opravlja vsak dan na domu svojca, ki je zbolel za demenco.
OBCASNA AKTIVNOST — dejavnosti svojca, ki jih za osebo z demenco opravlja le ob&asno.
VSAKODNEVNA AKTIVNOST - dejavnosti svojca, ki jih za osebo z demenco opravlja vsak dan:
Priprava hrane — vsakodnevna priprava hrane za osebo z demenco.

Pospravljanje — vsakodnevno pospravljanje svojca dementne osebe.

Pomoc pri osebni higieni — vsakodnevna pomoc svojca pri osebni higieni osebe z demenco.

Pomoc pri hoji — vsakodnevna pomoc svojca pri hoji osebe z demenco.

Druzenje z osebo z demenco — vsakodnevno druZenje svojca z osebo z demenco.

Skrb svojca za osebo z demenco — vsakodnevna skrb svojca za osebo z demenco.

Omejevanje osebe z demenco — vsakodnevno omejevanje s strani svojca osebe z demenco.
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TEZAVE, S KATERIMI SE SRECUJEJO SVOICI — tezave, s katerimi se sreCujejo svojci pri skrbi oseb z
demenco:

Skrb za prevoz — skrb svojca zaradi prevoza do osebe z demenco.

Skrb svojca za osebo z demenco — skrb svojca za osebo z demenco.

Zaskrbljenost za prihodnost — zaskrbljenost svojca zaradi prihodnosti osebe z demenco.

Tezave pri osebni higieni — tezave pri osebni higieni osebe z demenco.

Tezave s spanjem — tezave s spanjem pri osebi z demenco.

Nesodelovanje osebe z demenco s formalnim oskrbovalcem — nesodelovanje osebe z demenco s formalnim
oskrbovalcem.

Nezmoznost dogovora s formalnim oskrbovalcem — nezmoznost dogovora svojca s formalnim oskrbovalcem
osebe z demenco.

Zelja po dodatnem formalnem oskrbovalcu oziroma po vedurni pomoéi — izjave, ki se nanasajo na Zelje po
dodatnem formalnem oskrbovalcu oziroma po vecurni pomoci.

Neresnost formalnih oskrbovalcev — izjave, ki se nanaSajo na neresnost formalnih oskrbovalcev osebe z
demenco.

Potreba svojcev po pomo¢i — potreba svojcev po pomoci pri skrbi osebe z demenco.

Celodnevna okupiranost svojca s skrbjo za osebo z demenco — izjave, ki se nanasajo na celodnevno okupiranost
svojca s skrbjo za osebo z demenco.

Nevarnost pozara — nevarnost, da bi oseba z demenco zanetila pozar.

Nestrinjanje osebe z demenco ter nekaterih svojcev z nastanitvijo v domu upokojencev — izjave svojcev, ki se
nana$ajo na nestrinjanje osebe z demenco in nekaterih svojcev z nastanitvijo v domu upokojencev

RESEVANJE TEZAV — nadin reSevanja tezav svojcev oseb z demenco.

POMOCI DRUGIH SVOIJCEV so dejavnosti, ki jih opravljajo svojci (neformalna pomo¢) ali strokovni delavci
(formalna pomoc¢) z namenom pomagati svojcu, ki je glavni oskrbovalec osebe z demenco, da bi le-ta lahko
nadaljeval z oskrbo osebe z demenco doma. V okviru tega pojma me zanima, v kolik§ni meri pomagajo svojcem
osebe z demenco drugi svojci, formalni oskrbovalci, zdravniki, CSD ter drugi strokovni sodelavci.

Pomoc¢ svojcev pri prevozu do osebe z demenco — svojci pomagajo pri prevozu drugih svojcev do osebe z
demenco.

Deljenje skrbi za osebo z demenco — svojci si delijo skrb za osebo z demenco.

POMOC ZDRAVNIKOV, CSD-ja IN DRUGIH STROKOVNIH SLUZB — pomo¢, ki jo nudijo strokovne
sluzbe svojcem in osebam z demenco:

Pregled osebe z demenco pri osebnem zdravniku — izjave svojcev, ki se nanasajo na pregled osebe z demenco pri
osebnem zdravniku.

Pregled pri psihiatru — izjave svojcev, ki se nanasajo na pregled osebe z demenco pri psihiatru.

Obrnitev po pomo¢ na CSD ter na dom upokojencev — izjave svojcev, ki se nanasajo na obrnitev po pomo¢ na
CSD ter na dom upokojencev.

Dajanje nasvetov — izjave, ki se nanaSajo na dajanje nasvetov strokovnih delavcev osebam z demenco ali
svojcem oseb z demenco.

POMOC FORMALNIH OSKRBOVALCEV — pomog, ki jo preko CSD-ja nudijo formalne oskrbovalke:

Pomo¢ formalne oskrbovalke med tednom — pomo¢ formalne oskrbovalke pri skrbi za osebo z demenco.
Usposabljanje formalnih oskrbovalk — izobrazevanje in usposabljanje formalnih oskrbovalk za delo z osebami z
demenco.

POTREBE PO POMOCI IN PODPORI, KI JIH SVOICI VIDIJO V PRIHODNOSTI — potrebe po pomo¢i in
podpori, ki jih svojci oseb z demenco vidijo v prihodnosti:

Razmisljanje o formalni pomoc¢i — izjave svojcev, ki izrazajo njihove potrebe po formalni pomoci pri osebi z
demenco v prihodnosti.

Potreba po nastanitvi v Domu upokojencev — izjave svojcev, ki izraZajo njihove potrebe po namestitvi osebe z
demenco v dom upokojencev v prihodnosti.

Potreba svojca po pomoci v prihodnosti — izjave svojcev, ki izrazajo njihove potrebe po pomoci v prihodnosti.
Zainteresiranost vkljucitve v skupino za samopomoc¢ — izjave svojcev, ki izrazajo njihovo zainteresiranost za
vkljucitev v skupino za samopomoc.

Nezainteresiranost vkljucitve v skupine za samopomoc — izjave svojcev, ki izrazajo njihovo nezainteresiranost v
skupino za samopomo¢.
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POTREBE PO POMOCI IN PODPORI, KI JIH STROKOVNI DELAVCI VIDIJO V PRIHODNOSTI — potrebe
po pomoci, ki jih strokovni delavci, ki prihajajo v stik z osebami z demenco in njihovimi svojci, vidijo v
prihodnosti:

Potreba po dodatnem usposabljanju — izjava, ki se nanasa na zelje in potrebe po dodatnem usposabljanju in
izobrazevanju formalnih oskrbovalk ter ostalih strokovnih delavcev, ki delajo z osebami z demenco.

Vedja informiranost o demenci — izjava, ki se nanasa na potrebo po bolj§em informiranju ljudi o demenci.
Potreba po skupinah za samopomo¢ — izjava, ki se nanasa na potrebo po organiziranju skupin za samopomoc v
prihodnosti.
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