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PREDGOVOR

»Hujsa je od vsake poSkodbe udbe telesa,
bolni sluZzabnikov imen ne pozna,
ne prijatelja lica —
vCeraj je z njim Se vecerjal —
ne tistih, katerim
Zivljenje dal je,
Jih vzredil. «

(JuniuJuvelalisDecimus, 124 1.)

Starost je obdobje od 60. leta dalje, Ceprav psiholo$ki znaki vedno ne sovpadajo s to
starostno mejo, ampak se lahko pojavijo prej ali pa kasneje. Znake staranja pogosto
zamenjujejo z znaki demence, kar je lahko za osebo z demenco pogubno, saj je
pomembno, da se znaki prepoznajo hitro in da se sorodniki ter oseba z demenco na
samo bolezen pripravijo, kar med drugim pomeni, da se pravoCasno obrnejo po

pomoc na pristojne sluzbe.

Z demenco sem se prviC sreCala na prehodu iz osnovne v srednjo Solo, saj je
bolezen prizadela druzino moje prijateljice. Sprva smo se zaradi prigod, ki so se
dogajale v druzini Salili, kasneje pa so izmuceni obrazi svojcev kazali, da demenca ni

Sala, ampak resno bolezensko stanje.

V intervjujih sem zajela druzinske Clane, ki skrbijo za sorodnike z demenco in pa
tiste, ki so skrbeli neko€. Bodisi sorodnika ve¢ nimajo ali so mu priskrbeli drugo obliko

oskrbe.

Raziskavo sem opravljala v Mariboru in njegovi okolici, saj sem Zelela raziskati
problem potreb ljudi z demenco in njihovih sorodnikov v svojem domacem Kkraju.
Poudarek sem dala predvsem domaci oskrbi, saj me ta najbolj zanima.

Zbrane podatke sem obdelala po kvalitativni analizi.



Demenca je torej stanje, ki ne prizadene le tistega, ki zboli, ampak tudi njegovo
okolico. Diplomsko delo je doprinos stroki, saj se predlogi nanasajo na zagotavljanje
pomodi ljudem z demenco in njihovim oskrbovalcem. Pomembno je, da se socialni
delavec v tim vklju€i na zaCetku, ko se demenca prepozna, saj ima med drugim
znanja in kompetence, ki mu omogocajo presojanje in obravnavanje ter pomoc¢ vsem
vpletenim. Lahko evalvira in popravlja na zacetku pripravljen program ter koordinira

delo.

Z diplomskim delom sem pridobila vse informacije, ki sem jih nekako Ze predhodno
pred pricetkom raziskave tudi predvidevala. Moja priCakovanja glede diplomskega
dela so se uresnicila in potrdila moje predhodno razmisljanje. Z diplomskim potekom

dela sem zadovoljna in upam, da sem zadovoljila tudi mentorico.



1 TEORETICNI UVOD
1.1 DOLGOTRAJNA OSKRBA

Dolgotrajna oskrba je namenjena posameznikom, ki zaradi kronicnih bolezni,
onemoglosti ali starosti ne zmorejo samostojno opravljati vsakodnevnih oprauvil
(Johnson, 2015).

Posamezne drZave imajo samo podroCje dolgotrajne oskrbe opredeljeno razli¢no,
kljub temu pa povsod dolgotrajno oskrbo povezujejo z daljSo pomocjo pri
vsakodnevnih opravilih osebam, ki zaradi odsotnosti intelektualne, fizicne, psihi¢ne
ali telesne sposobnosti tega ne morejo opraviti same (MDDSZ, 2010). V konceptu
Evropskega okvira kakovosti storitev dolgotrajne oskrbe (WEDO, 2012) je zapisano,
da dolgotrajna oskrba zagotavlja prepreCevanje kot tudi rehabilitacijo in zdravljenje
ter oskrbo uporabnikom pomoci, kjer je opredelijeno tudi, da med vsakodnevna
opravila pristevamo tako hranjenje, nego, oblacenje kot tudi preZivljanje prostega
Casa uporabnikov pomoc€i, nudenje pomoci pri opravljanju z denarjem in pomoc pri
nakupovanju, prevozu, gospodinjskih opravilih. Dolgotrajna oskrba se lahko izvaja na

domu uporabnika pomo¢i ali pa v ustreznih institucionalnih ustanovabh.

Sama beseda dolgotrajna oskrba ima dva pomena, in sicer v ozjem pomenu oskrbo
razumemo kot pomoc, ki jo oskrbovanec potrebuje, da lahko opravlja vsakodnevna
opravila, ki mu omogocajo, da lahko funkcionira, v SirSem pomenu pa so to tudi
druge vrste pomodi, kot je denimo pastoralna oskrba, paliativna oskrba ... Osnova

dolgotrajne oskrbe je torej oskrba (Oskrba, b.d.).

Dolgotrajna oskrba je torej definirana kot dejavnost, ki zagotavlja pomo¢ in podporo
pri izvajanju dnevnih opravil osebam, ki so odvisne od pomoci drugih zaradi poskodb,
invalidnosti, starosti ali drugih vzrokov (OECD, 2005). Je oblika pomodi, ki jo
zagotovimo posamezniku, ki potrebuje pomo¢ pri vsakodnevnih opravilih in jo lahko
nudijo formalni ali neformalni viri. Slednji pomoc¢ izvajajo pri kopanju, oblacenju,
uporabi kopalnice ... Oskrbo potrebujejo ljudje razlicne starosti, Ceprav jo

najpogosteje starejsi ljudje (Hvali¢ Touzery, b.d.).



Sistem dolgotrajne oskrbe pomeni oskrbo in pomo¢ uporabniku pomoc€i v okolju, Ki
ga pozna, torej v njegovem socialnem okolju, saj mu tako omogoc¢imo, da lahko dlje
Casa zivi samostojno. Ob tem pa ne smemo spregledati dejstva, da je potrebno
sorodnike ali druge posameznike iz njegovega socialnega konteksta, za nudenje
pomoci ustrezno izobraziti, ob tem pa jim nuditi pomoc, ki jih bo pri oskrbi uporabnika
pomoci razbremenila ali jim kako drugace (na primer finanéno) pomagati, da bodo
zmogli ohranjati in vzdrzevati samo oskrbo, saj je pomembno, da se kakovost

Zivljenja uporabnikov pomoci ne zmanjSuje (Hojnik Zupanc, 1997).

Pomog, ki jo potrebujejo uporabniki pomoci, se ne nanasa le na zdravstvene storitve,
ampak pomoc¢ veckrat potrebujejo pri zagotavljanju zivljenjskih aktivnosti na eni strani
in zagotavljanja varstva na drugi strani, kar dolgotrajno oskrbo uvrS¢a pod okrilje
socialne varnosti, ki ima nalogo pomagati dolgotrajno odvisnim ljudem, da jim je
zagotovljena neprekinjena pomo¢ tako z zdravstveno kot tudi s socialno oskrbo
(Toth, 2009).

Vsakodnevna opravila, pri katerih posamezniki potrebujejo pomo¢, se delijjo na
osnovna in instrumentalna. Rant (2012) med vsakodnevna opravila vkljuuje osebno
higieno, oblagenje, hranjenje, gibanje s pripomocki ali brez, sposobnost kontroliranja
izloCanja vode in blata ter uporabo straniS€a. Med instrumentalna vsakodnevna
opravila pa uvrSCa CiSCenje stanovanja, pranje, likanje, kuhanje, nakupovanje,
uporabo javnega prometa ali voznjo avtomobila, uporabljanje in poznavanje denarja,

jemanje zdravil ter uporabo telefona.

Poznamo §tiri temeljna podrocja dolgotrajne oskrbe:

- Dolgotrajna oskrba v institucijah. Zagotavljajo jo domovi za stare ljudi, posebni
socialnovarstveni zavodi, varstveno delovni centri.

— Dolgotrajna oskrba v dnevnih oblikah. Zagotavlja se v okviru dnevnih centrov v
sklopu domov za stare ljudi oziroma kot dnevno varstvo v centrih ali zavodih
za usposabljnaje, varstvo in delo.

- Dolgotrajna oskrba na domu. Zagotovljena je v okviru pomoc¢i patronaznega
varstva, posamezniki ali sorodniki lahko dobijo pomo¢ na domu, druzinskega
pomocnika. Izvaja se lahko v sklopu stanovanjskih skupin ...

- Razliéni denarni prejemki pomoéi (Crnak idr., 2014).
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Storitve dolgotrajne oskrbe so po Buzeti (2017):

- Zdravstvene storitve opravlja tehnik zdravstvene nege. Njegova naloga je
spremljanje vitalnih funkcij in drugih parametrov ter zdravstvenega stanja,
izvajanje posegov in postopkov zdravstvene nege, priprava, dajanje in nadzor
nad jemanjem zdravil.

- Temeljna dnevna opravila, kamor uvr§€amo pomoc pri prehranjevanju in pitju,
osebni higieni, oblacenju in sladenju, izloCanju in odvajanju, gibanju in
zagotavljanju ustrezne lege ter pripravi na spanje in pocitek.

- Podporna dnevna opravila, ki naj bi obsegala do 20 % vsebin formalne oblike
in posameznikom omogoca nakupe Zivil in osebnih potrebs¢in, pomoc¢ pri
hiSnih opravilih in prevozih ter pri pripravi in prenasanju dnevnih obrokov.

- Storitve za ohranjanje samostojnosti in prepreCevanja poslabsanja stanja, kar
zajema storitve rehabilitacije in reintegracije za ohranjanje samostojnosti in
prepreCevanje poslabSanja stanja ter svetovanje in usposabljanje za

uporabnike in neformalne oskrbovalce ter IKT storitve.

Dolgotrajna oskrba je medpredmetna oziroma integrirana dejavnost socialnih in
zdravstvenih storitev. NajpomembnejSe storitve dolgotrajne oskrbe po MDDSZ
(2010) so storitve, ki so namenjene pomodi pri opravljanju temeljnih opravil ter
pomoC pri opravljanju podpornih dnevnih opravil. V prvo skupino so uvrSene
vsakodnevne dejavnosti, kot so pomo€ pri prehranjevanju in pitju, osebni higieni,
oblac¢enju, odvajanju in izlo€anju, pomo¢ pri gibanju ... pomo¢ pri opravljanju
podpornih dnevnih opravil pa je misljena kot pomoC€ pri nakupovanju, prinasanju
toplih obrokov, opravljanju gospodinjskih del (pomivanje posode, pranje perila ...),

pomoc¢ pri prevozu.

Izvajalci dolgotrajne oskrbe so lahko izvajalci formalne in neformalne oskrbe.
Formalne najvecCkrat izvajajo zaposleni v zavodih ter institucijah in najvecCkrat
opravljajo storitve nege. Te storitve najveCkrat nadzira drzava, negovalci pa imajo s
pogodbami opredeljene naloge, ki jih morajo izvajati. Za svoje delo dobijo placilo in
imajo ¢asovno opredeljeno opravljanje storitev (Triantafillou idr., 2010).

»Neformalna oskrba je zelo razSirjen in pomemben segment dolgotrajne oskrbe, ki
poteka neodvisno ali vzporedno s formalno oskrbo, tj. kot njeno dopolnilo ali

nadomestilo«. (Nagode in Srakar, 2015, str. 232). Dolgotrajna oskrba se povsod
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zanaSa na pomocC pri zagotavljanju oskrbe s strani neplacanih negovalcev, ki so
najveckrat druzinski €lani. Za opravljanje pomoci nimajo opravljenega ustreznega
izobraZevanja, kar pomeni, da so najveckrat brez ustreznega znanja. Oskrbo torej
najveCkrat izvaja druzina, sorodniki, bliznji prijatelji ali sosedje, pri ¢emer niso
strokovno usposobljeni, da bi izvajali in zagotavljali nego, prav tako pa za
oskrbovanje nimajo sklenjene pogodbe, ki bi jih zavezovala h kakrSnim kol
obveznostim. Za svoje pocetje niso placani, Ceprav od drzave za izvajanje oskrbe
prejemajo finanCne prispevke. Pomembno je, da poleg ostalega oskrbovancem
nudijo tudi Custveno podporo (Triantafillou idr., 2010). Stvari pa so se zacele na
podroc¢ju oskrbe spreminjati in dolgotrajna oskrba v sistemu odpravlja ravno zgoraj
navedene nevSecnosti, ki se pojavljajo pri oskrbi in med drugim uvaja moznost
neposrednega placila uporabnikom storitev, kar bistveno spremeni razmerje med

pomocniki in strokovnjaki pri izvanju storitev (Flaker idr., 2008).

V drzavi se zavedajo, da se potrebe oskrbe spreminjajo. Zaradi zavedanja
uporabnikov pomoci, da lahko sami dolocajo, kaj in kakSno pomoc¢ potrebujejo, se je
pojavila vecja potreba po individualni oskrbi. Zanjo je znacilno, da v ospredje
postavlja posameznika in njegove potrebe, pojavile pa so se tudi nekatere druge
novosti. Med drugim denimo je upravi¢enost do oskrbe potreba, sredstva, ki so zanjo
namenjena, pa so dodeljena glede na same storitve, ki se opravljajo, pa tudi placilo
neposredno prejemajo uporabniki oskrbe. Med uporabniki in pomoc¢niki se oblikuje t.
I. neodvisno partnerstvo, kar je zlasti za uporabnike pomembno s strani storitve, ki jo
dobijo in jim med drugim omogoc&a delovanje v skupnosti, pri pomocnikih pa zaradi
izvajanja oskrbe, saj gre za ponavljajoo se oskrbo. Same metode izvajanja so
prepuscene uporabniku in njegovim zeljam, kar pomeni, da gre za oblikovanje
storitev po meri, pri ¢emer so ob znanju pomocénikov pomembne tudi izkudnje. Pri
neformalnih pomocnikih pa je ob tem za uporabnike pomembno, da jim ne nudijo

samo podpore, ampak jih povezujejo tudi s skupnostjo (Flaker idr., 2008).

Kljub temu, da se oskrba Se vedno deli na formalno in neformalno, pa se meja med
njima bride, saj v Stevilnih primerih tudi neformalni izvajalci dobijo za izvajanje storitev
finanéno pomoc€ kot druzinski pomocniki, kar omogocCa, da oskrba ostaja v okviru
druzinske oskrbe (Hlebec, Nagode in Filipovi€¢ Hrast, 2014).
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Dolgotrajna oskrba je pomoc tudi celotni druzini, Se posebej, kadar se pomoc izvaja
na domu. Preveckrat pozabljamo, da so €lani druzine velikokrat preobremenjeni, saj
so po navadi zaposleni, oskrbo pa zagotavljajo Se svojcu, kar privede tako do fizicne
ko do psihiCne utrujenosti. lzvajalci dolgotrajne oskrbe so najvecCkrat zenske, ne
glede na to ali gre za formalne ali neformalne oblike pomoci. Kadar so ob tem redno
zaposlene, jim dolgotrajna oskrba onemogocCa strokovno napredovanje, kariero,
okrnjeno pa je tudi njihovo vkljuCevanje v druzbeno Zivlijenje (Toth, 2009).
Dolgotrajna oskrba je v porastu, zato je v prvi vrsti potrebno zagotoviti sistem, ki bo
na eni strani finan¢no vzdrzal obremenitve, ob tem pa bo tudi ucinkovit (Hlebec,
Nagode in Filipovi¢ Hrast, 2014).

V Sloveniji nimamo enotno urejenega sistema dolgotrajne oskrbe. Razli¢ne storitve in
prejemki so tako zagotovljeni v okviru sistemov zdravstvenega in socialnega varstva,
pokojninskega in invalidskega zavarovanja, sistemske skrbi za najtezZje invalide,
vojne invalide ter vojne veterane po razlicnih zakonskih osnovah (Zakon o dolgotrajni

oskrbi in obveznem zavarovanju za dolgotrajno oskrbo, 2017).

Se je pa Vlada RS z Nacionalnim reformnim programom za leto 2016-2017
zavezala, da bo dolgotrajna oskrba organizirana ucinkovito in racionalno, in sicer
tako da bodo v ospredju uporabniki pomoc¢i (Zakon o dolgotrajni oskrbi in obveznem

zavarovanju za dolgotrajno oskrbo, 2017).

1.2 OPREDELITEV DEMENCE

Dokler mozgani zmorejo razmisljati, pomniti in misliti, lahko €lovek skrbi zase. To
pomeni, da lahko odloCa o svojih aktivnostih, nacinu Zivljenja in zdravju. Najveckrat
se tezave pojavijo po 65. letu starosti, saj zaradi motenj visjih Zivénih dejavnosti pride
do upada umske sposobnosti, prizadeto je miSljenje posameznika, okrnjen spomin in
njegova presoja. NajveCkrat se pojavi kroni¢na napredujo€a mozganska bolezen, ki

jo imenujemo demenca (Darovec indr., 2014).

Beseda demenca izhaja iz latinske besede demens, pri Eemer de pomeni iz, mens
pa pomeni pamet, kjer »de« prestavlja iz, ymens« pa pamet (Mali, Me$l in Rihter,

2011), kar lahko razumemo kot to, da je Clovek »ob pamet«. Demenca je v druzbi
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prisotna zZe dalj Casa, vendar se ji je posvecalo premalo pozornosti, napredek na tem
podrocju je viden zadnjih 15 let. Na osnovi izkuSenj in znanj se je ugotovilo, da se
demenca najpogosteje pojavlja v starosti in da se Stevilo obolelih povecuje s starostjo

populacije (Mali in MiloSevi¢ Arnold, 2010).

Najvedji dejavnik tveganja, da se demenca pri posamezniku razvije, je starost,
Ceprav je zaskrbljujoCe dejstvo, da se vse pogosteje demenca pojavlja tudi pred 65
letom starosti. Poleg starosti razvoj demence povezujejo Se z nizjo izobrazbo,
manjSo miselno aktivnostjo in socialno izoliranostjo, vecje tveganje za razvoj pa
povzroc€ajo tudi depresije. Znacilno je, da vecina oblik demence traja nekje od 10 do
15 let in z napredovanjem demence so osebe z demenco vedno bolj odvisne od
pomodi drugih, na koncu potrebujejo tudi 24-urno pomo¢&. »Demenca predstavlja
enega najvecjih zdravstvenih, socialnih in finanénih problemov danasnje druzbe.«
(Spomincica, b.d.). Ljudje z demenco namreC potrebujejo, ne samo zdravstvene
oskrbe, ampak predvsem pomoC€ pri vsakodnevnih opravilih in ob koncu

napredovanja demence potrebujejo pomo¢, formalno ali neformalno, 24 ur.

Demenco v razliénih razlagah opredeljujejo kot bolezen, za katero je znacilno, da
napreduje postopoma in tako onemogoCa vedno vel funkcij, ki posamezniku

pomenijo samostojnost, dokler ni popolnoma odvisen od pomoci drugih (Mali, 2007).

Ravno zaradi po¢asnega napredovanja jo pogosto prezremo in jo opazimo, ko se pri
posamezniku zacnejo opaznejSe tezave izgube spomina. Po Pregelj idr. (2013) so za
demenco najbolj znacilni simptomi:

- Upad kognitivnih (spoznavnih) sposobnosti. Pri osebah z demenco se kaze
kot upad spominskih sposobnosti, kar predvsem pomeni, da si posameznik
tezko zapomni nove informacije, teZzave pa ima tudi s priklicem nekaterih
starejSih, na primer z letnico rojstva.

- Afazija. Pri osebah z demenco se kaze kot upad govornega izrazanja, kar jim
povzroCa tezave tako pri govornem kot tudi pisnem sporazumevanju. Tezko
poimenujejo predmete, ponavljajo posamezne besede ter Crke in govor je

vedno bolj nepovezan.
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Apraksija. Osebe z demenco vedno teZje koordinirajo motori¢ne sposobnosti,
kar jim oteZuje oblaCenje, kasneje pa imajo tudi tezave pri hranjenju, pride tudi
do negibnosti.

Agnozija. Osebe z demenco imajo tezave z zaznavanjem in prepoznavanjem,
kar je lahko boleCe za njihove bliznje, saj jih ve€ ne prepoznajo, tezko lo€ijo
tudi realnost od irealnosti.

Zaradi upada kognitivnih sposobnosti so prizadete vsakdanje dejavnosti.
Vedenjske spremembe, ki se kazejo tako, da osebe z demenco vecl

preklinjajo, so nasilne, nemirne, tavajo, muci jih lahko depresija, nespecnost

Pri demenci obstaja ve¢ razvojnih faz, med katerimi ne moremo to¢no zacrtati meja.

Po MiloSevi¢ Arnold (2007) demenco razdelimo na Stiri stopnje:

Slaba in pomanjkljiva orientacija. To je ¢as, ko osebe z demenco Se Zivijo v
lastnem gospodinjstvu, se pa veliko prepirajo z najblizjimi in jih obtoZujejo
razlicnih stvari. Zavedajo se, da se nekaj dogaja, vendar si tega ne priznajo.
Casovna zmedenost. Osebe z demenco $e prepoznajo druge osebe, vendar
obCasno ne zmorejo orientacije ne v ¢asu in ne v kraju, ko se tega zavedajo,
so zelo zalostne, znacilno pa je tudi, da so zelo nemirne.

Ponavljajoci se gibi. Ta stopnja se za osebe z demenco najveckrat Ze dogaja v
domovih za ostarele ali posebnih oddelkih psihiatricnih bolniSnic. Imajo veliko
energije, Ki jo kazejo s tekanjem ali kriCanjem, ne morejo se veC orientirati v
¢asu in prostoru, tudi svojcev ve€ ne prepoznavajo. Svojega stanja se ne
zavedajo.

Zivotarjenje je faza, ko osebe z demenco na draZljaje ve& ne reagirajo,

najveckrat lezijo ali sedijo in vecina jih prebiva v domovih za ostarele.

Lo¢imo vel stopenj ali stadijev demence. Tako Pentek (2010) loCi tri stopnje

demence:

Zgodniji stadij pomeni blago obliko demence. Najpogostejsi znaki tega obdobja
so »pozabljanje, motnje v orientaciji, €asu, prostoru, prepoznavi oseb,
osebnostne spremembe, nihanje v razpoloZenju, slabo presojanje,
pomanjkanje iniciative, motnje v raCunanju.« (Pentek, 2010, str. 24).

Pomembno je, da ljudem z demenco omogocimo dejavnosti, ki utrjujejo
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miselne procese (reSevanje krizank, druzabne igre ...). To je €as, ko sorodniki
mislijo, da bodo zmogli sami.

- Srednji stadij je srednje razvita oblika demence. V tem obdobju opazamo
znake, kot so »krajSa pozornost (nekaj sekund do 5 do 10 min), ponavljanje
istih vprasanj, hitra frustracija, sumniavost, stalno gibanje, hoja, nemir, resne
motnje spanja, tezave pri opravljanju obi€ajnih aktivnosti, 24-urni nadzor,
pogostejSa obdobja zmedenosti in vse ve€je motnje spominjanja«. (Pentek,
2010, str. 27). Ljudje z demenco potrebujejo ve€¢ pomoci, saj se sredi dela
ustavijo in ne znajo naprej, zacnejo spreminjati svoje obnaSanje do
sorodnikov, ki v skrbi zanje velikokrat ne zmorejo ve€ sami njihove oskrbe.

- Zadnji stadij pomeni Ze hudo obliko demence. Znaki po Pentek (2010, str. 31)
so »majhna sposobnost, da bolniki skrbijo zase, neprepoznavanje sorodnikov
ter sebe, veliko spijo, inkontinenca blata in urina, nezmozZnost besedne
komunikacije, zavzemajo polozaj fetusa, vsestransko ranljivic. NajvecCkrat
ljudje z demenco ze bivajo v domovih za stare ali v drugih oblikah
institucionalnih ustanov. Njihovo komuniciranje je omejeno, vse pogosteje pa

se zapirajo v svoj svet, kar je Se posebej bole€e za sorodnike.

Podobno demenco deli tudi Mali (2007), le da stopnje nekoliko drugace poimenuje.
Prvo stopnjo imenuje lahka demenca, saj, kot smo omenili Zze pri zgornji delitvi, ljudje
z demenco Se opravljajo osnovne operacije, zaplete pa se pri zahtevnejsih opravilih,
nekaterih dejavnosti pa se morajo celo nauciti znova. Naslednjo stopnjo imenuje
srednja demenca in je prav tako povezana s tem, da ljudje z demenco postajajo
vedno bolj odvisni od drugih in ob tem navaja, da v tem obdobju zaradi tezav, ki se
pojavljajo, ne zmore veC opravljati poklicnega dela. V stopnji, ki jo poimenuje huda
demenca, pa ljudje z demenco ne morejo vec skrbeti zase in so popolnoma odvisni

od pomodi drugih.

1.3 VRSTE DEMENCE

Demence delimo na primarne in sekundarne. Kadar govorimo o neposredni
prizadetosti mozganov, mislimo s tem na primarno demenco in jo uvr§¢amo med
primarne oblike degenerativne, vaskularne in mesane oblike. Sekundarne oblike pa

so posledica drugih bolezni (Hulsen, 2010).
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1.3.1 Alzheimerjeva demenca

NajpogostejSa oblika demence je Alzheimerjeva demenca, saj prizadene okoli 60 %
vseh oseb z demenco (Drustvo Spomin€ica, b.d.). Sicer velja, da najpogosteje
prizadene starejSe nad 65. letom, vendar se lahko pojavi Ze prej. Prvi znaki
Alzheimerjeve bolezni so motnje spomina, Se posebej pri aktualnih dogodkih. Nato
bolezen napreduje pocasi, celo se vmes lahko napredovanje bolezni upocasni.
Posameznik se zaveda svojih tezav, sprva je to pozabljivost, kasneje so teZave z
zbranostjo in slabSa Casovna orientacija. ZaCenjajo se manjsati tudi abstraktna
misljenja in druge viSje mozZganske dejavnosti. PoCasi se pri posamezniku spreminja
njegova osebnost. V zadniji fazi so povsem odvisni od tuje pomoci (LeSer, 2006). Je
neozdravljiva bolezen in z zdravili le lajSamo nekatere simptome bolezni (blodnje,
halucinacije, depresije blazimo z antidepresivi, antipsihotiki ali benzodiazepini)

(Drustvo Spomindica, b.d.).

1.3.2 Demenca z Lewyjevimi telesci

Demenca z Lewyjevimi telesci je prav tako pogosta oblike demence, vendar po
MKB-10 e ni klasificirana. Za to obliko demence je znacilen kognitivni upad, pojavijo
se razni psihiatricni simptomi, motnje spanja ter okvara avtonomnega ZivCevja
(Drustvo Spomincica, b.d.). Oboleli s to vrsto demence ima velike teZzave zaradi
motenj pozornosti, pa tudi teZzave z zaznavanjem vidno-prostorskih funkcij. V

zaCetnem stadiju bolezni se lahko pojavijo tudi halucinacije (Kogoj, 2009).

1.3.3 Pickova demenca

Arnold Pick je leta 1892 pri bolniku, ki je imel motnjo govora, opazil izrazito atrofijo
mozganov. Tako imenovano Pickovo demenco uvr§€amo v skupino bolezni s
podobnimi znaki. Tudi ta vrsta demence se zaCne skoraj neopazno in postopoma
napreduje. Znacilni simptomi so apatija, izguba empatije, prepevanje istih pesmi,
motnja govora, prenajedanje ali uzivanje le doloCene hrane, nesprejemljivo vedenje
za okolico ... Zdravljenje je odvisno od vedenjskih in dusevnih sprememb, ki se

pojavijo med samo boleznijo (Pregel;j idr., 2013).

1.3.4 Huntingtonova bolezen

Nenadni, nehotni in asimetri¢ni gibi so znacilni za Huntingtonovo bolezen. Spada

med avtosomske dominantne dedne bolezni, najvecCkrat se pojavi med 30. in 50.
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letom. Pojavi se zaradi izgube celic v bazalni gangiliji, kasneje pa zajame tudi druge
dele mozZganov in hrbtenjaCo. Zaradi tega se pojavijo tezave pri razmisljanju,

presojanju in tezave s spominom (Hulsen, 2010; Bosnjak, 2011).

1.3.5 Vaskularna demenca

Kot posledica infarktov mozganov je t. i. vaskularna demenca. Infarkti so majhni in se
v ucinkih sestevajo. Bolezen pogosto spremljajo vrtoglavice, glavobol, pojavijo se
motnje spomina, tudi motnje spanja in osebnostne spremembe. Posamezniki berejo
eno knjigo, stresajo neprimerne Sale, odzivajo se z drgetanjem rok ali pa z
nekontroliranim ploskanjem. TeZave pa imajo tudi na podrocCju osebne higiene
(Kogoj, 2008).

1.3.6 Mesana oblika demence

Me8ana demenca je znacilna za visoko starost in je v bistvu meSana oblika
vaskularne in degenerativne demence. NajpogostejSi dejavnik, ki pripomore k
nastanku te vrste demence je povecan krvni tlak, ob tem pa tudi sladkorna bolezen,

debelost, kajenje, povisan holesterol (Hulsen, 2010).

1.3.7 Sekundarna demenca

Sekundarna demenca nastane kot posledica Ze prebolelih bolezni, kot so denimo
presnovne bolezni, kronicno obolenje plju¢, Korsakokovega sindroma, depresije,
metobolne motnje ... Ce uspedno zdravimo osnovne bolezni, upo&asnimo moznost

nastanka demence (Hulsen, 2010).

1.4 SPORAZUMEVANJE Z LJUDMI Z DEMENCO

Beseda komunicirati izhaja iz latinske besede communicare, pomeni pa posvetovati,
razpravljati. V slovens€ini uporabljamo sopomenko sporazumevanje. S pomocjo
sporazumevanja pa lahko pridemo do pomembnih informacij, zato je za ljudi posebno

pomembno (Tréek, 1994).

NajsirSa opredelitev sporazumevanja je delitev na besedno in nebesedno
sporazumevanje. Besedno sporazumevanje je najhitrejSe sporazumevanje in mnogi

menijo, da tudi najbolj ucinkovito, saj lahko zelo hitro dobimo tudi povratno
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informacijo. Ob tem pa je negativha stran tovrstnega sporazumevanja, da ni
dokumentiran in je manjSa tudi natancnost sporazumevanja. Ob tem pa se nenehno
sporazumevamo tudi nebesedno, s pogledi, z dotiki, z mimiko obraza. Veckrat je
ravno nebesedna komunikacija tista, ki nam pomaga razvozlati Custva in ob&utenja

tistega, s katerim komuniciramo (Kramberger, 2014).

Ni se lahko sporazumevati s ¢lovekom z demenco, zato se morajo sorodniki in ostali
bliznji tega nauciti, saj to pripomore k izboljSanju odnosov in zmanjSevanju stresa pri
ljudeh z demenco kot tudi pri sorodnikih. Osebe z demenco najprej pozabljajo
besede, na primer lastna imena, pogosto pa zastavljajo enaka vpraSanja ali
pripovedujejo enake zgodbe, kar se stopnjuje, dokler ne pridejo do faze, ko ne

zmorejo vec izrazati obcutij, bole€ine ... (GaSparovic, 2007).

Kramberger (2014, str. 2) omenja, da ob pogovoru z ljudmi z demenco, ko se
demenca Sele pojavi, dobimo obc&utek, da je sogovornik morda zmeden ali pa da ima
slab dan. To se stopnjuje in s€asoma vsakodnevna opravila postajajo breme,
izgubljati pa se zaCnejo tudi avtomatizirani gibi in oseba ima obcutek, da je
razoCarala okolico, saj ne more narediti tega, kar se od nje priCakuje. Ljudem z
demenco se je potrebno priblizati poCasi, Se posebej pomembno pa je, da imamo pri

sporazumevanju z njimi ¢as, nismo vsiljivi, ampak predvsem fleksibilni.

Kadar govorimo z ljudmi z demenco moramo po GaSparovi¢ (2007) upoStevati
naslednja navodila:

— govorimo jasno in umirjeno,

— govorimo glasneje in poCasneje, vendar pri tem ne pretiravamo,

— stavki so kratki in preprosti,

— z 0sebo z demenco ne govorimo kot z majhnim otrokom,

— lahko uporabljamo humor,

— prisotnih naj bo ¢im manj moznih moten;j,

— uporabljajmo zaprta vprasanja,

— ne spradujmo po vec stvareh hkrati,

— nebesedno sporazumevanje naj bo usklajeno z besednim.
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»Validacija je metoda komuniciranja in metoda, s katero na razlicne nacCine
pomagamo osebam z demenco. Je prakticen nacin dela, ki zmanjSuje stres in
poveCa dostojanstvo ter zadovoljstvo oseb z demenco. Tehnika je zgrajena na
empaticnem vedenju oskrbovalcev in holistichem gledanju na Ccloveka.«
(Kramberger, 2014, str. 4). Z omenjeno metodo lahko ¢loveku z demenco skoraj v
vseh fazah demence pomagamo, da izrazi, kar obcCuti, in sicer na besedni ali pa
nebesedni nacin. To jim pomaga, da izrazijo tudi tisto, Cesar niso mogli ali smeli, kar
zmanjSa Custveno napetost in jim pomaga, da se dalj Casa sporazumevajo in se
kasneje kot sicer zatekajo v faze neorientiranosti. Ljudem s takSno pomocjo damo
obcutek, da nam je zanje mar in da tudi, Ce se ne spomnijo besede, izraza, niso man;

vredni. Pomembna je empatija (Kramberger, 2014).

Za ljudi z demenco je pri komunikaciji z drugimi znacilno, da se veckrat ob tem
izraZajo spontano, brez nekih zadrzkov, kar je lahko za okolico neprijetno. Vedenje
namreC veCkrat napacno, zaradi nevednosti, oznaCujejo kot napad ali vC€asih celo
agresijo. Vedeti moramo, da kadar komuniciramo z ljudmi z demenco, za pogovor
potrebujemo, ne le ve€ asa, ampak predvsem ve€ razumevanja. Ljudje z demenco
ne uporabljajo konkretnih besed za poimenovanje, ampak njihove opise, pri ¢emer
uporabljajo besede, ki jih uporabljajo brez dolo¢enega reda, pomembne besede
morda izpustijo, kar pomeni, da so opisi v€asih povsem nerazumljivi (Mali, MeS| &
Rihter, 2011).

Tehnike komuniciranja se razlikujejo glede na stadij demence. Za prvi stadij je po
MiloSevi¢ Arnold (2007) znacilno, da moramo pri komunikaciji biti osredotoeni na
osebo, ne sprasujemo po njihovih obcCutkih, saj le-te opazimo, sprejemamo njihove
ugotovitve, ne dotikamo se jih, e z dotiki ne zacnejo sami, Zelimo jih spomniti na
reSitve, ki so jih nekoC Ze poznali, pripovedujemo tudi o sebi. Za drugi stadij je
pomembno, da se osredotoCimo na osebo in v pogovoru z njo uporabljamo vprasanja
na k. Smo strpni, saj oseba z demenco ponavlja besede in ne zmore vec celih
stavkov, v pogovoru pa lahko za umirjanje uporabimo glasbo. Pri tem iS¢emo oCesni
kontakt in v pogovor poimenujemo obc&utke. V tretiem stadiju je pomemben dotik in
iskren oCesni kontakt. Oseba se mora pocutiti varno, v pogovoru uporabljamo
kazalne zaimke, prav tako je zazelena glasba.

18



Kogoj (2009) prav tako opozarja, da tezave ljudi z demenco niso povezane le z
izgubo spomina, ampak tudi z razumevanjem podanih informacij, kar se kaZze
predvsem s tem, da tezje najdejo primerne besede in ob tem veckrat izpus€ajo
klju€ne. Bolj ko demenca napreduje, vecje tezave se pojavljajo z neko€ Ze osvojenim
besednim zakladom, kar je opazno v pogovoru z osebami z demenco. NajtezZje je v
poznem stadiju, ko ljudje z demenco uporabljajo le Se posamezne besede ali

glasove.

1.5 VLOGA DRUZINE V OSKRBI LJUDI Z DEMENCO

Demenca ne prizadene samo tistega, ki zboli za katero od oblik demence, ampak
tudi njegove sorodnike oziroma najblizje. To se lahko zgodi na pozitiven ali pa na
negativen nacin, kar pomeni, da se lahko druzina ob obolelem Se bolj poveze, lahko
se pa odnosi v druzini razrahljajo, unicijo se medsebojni odnosi, kar negativno vpliva
tudi na osebo z demenco. Sama skrb je zagotovo za celotno druzino naporna, Se
posebej zato, ker so sorodniki na zaCetku prepri€ani, da bodo zmogli sami in se
najveckrat prepozno obrnejo in poiS€ejo ustrezno pomoc€, najveckrat izgorijo ali pa
tudi sami zbolijo. Zelo pomembno je torej, da se za ljudi z demenco Ze na zacetku
njegovega zdravljenja oblikuje tim, v katerega so vklju€eni strokovnjaki iz razlicnih
podrocij, ki so lahko kasneje v oporo, ne samo njemu, ampak celotni druzini. Skrb za
ljudi z demenco v 93 % obremeni druzno, Se posebej na zacetku, ko se bolezen
pojavi, in sicer skrb najvecCkrat prevzamejo Zenske, bodisi partnerke ali otroci. Po
drugi strani pa kar 52 % druzin prvih, blagih znakov demence ne prepozna, zato na
zacCetku v tej smeri ne ukrepajo. Najveckrat simptome povezujejo s samim procesom

staranja (Gamse, 2009).

Kakor hitro je ugotovljeno, da je pri Cloveku prisotna katera od oblik demence, je zelo
pomembno, da je pomo¢ omogocena ljudem z demenco in njihovim sorodnikom, da
se jim razlozi, kako bolezen poteka, dokler ljudje z demenco lahko funkcionirajo, pa
se lahko uredijo pravne zadeve, med drugim tudi ravnanje s finanénimi zadevami v

Casu, ko demenca Ze napreduje (Ljubej in Verdinek, 2006).

DruzZina je osnovna druzbena celica, znotraj katere se na podlagi medsebojnih

odnosov gradijo tako moralne kot emocionalne vrednote, na katerih se lahko
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izgrajujejo neformalne mreze. Znano je, da imajo osebe z demenco, ki izhajajo iz
urejenih in ljubeCih druzin, kjer je prisotha povezanost med Clani ne glede na
generacijo, bolje urejeno pomoc, sprva v domacem okolju in kasneje v institucijah,
osebe iz neurejenih okolij so pogosto, Se posebej v zaCetku bolezni, prepuscene

same sebi (Hojnik Zupanc, 1999).

Ljudje z demenco lahko bivajo v razliénih druZinskih okoljih. Nekako je zanje
najpomembnejSe pozitivho druzinsko okolje, saj je druzini mar in se z novo situacijo
spoprimejo odgovorno, v prvi vrsti jim je pomembno, da se o bolezni Ze na zacetku
¢im bolj informirajo in na osnovi tega prilagodijo svoje obveznosti, prosti ¢as idr.
Nasprotje temu je okolje, ki je za ljudi z demenco neprimerno in obremenjujoce, saj je
najvecja tezava druzinskih Clanov ta, da se z boleznijo ne morejo sprijazniti. Jemljejo
jo kot dodatno obremenitev zanje in so do ljudi z demenco nestrpni. Ker ne Zelijo
sodelovati v timih, uspehi zdravljenja niso taksni, kot bi lahko bili. Za ljudi z demenco

tudi ni spodbudno t. i. lazno pozitivho okolje (Gamse, 2009).

Druzinski ¢lani ob spoznanju, kaj se z njihovo ljubo osebo dogaja, izraZajo pretirano
skrb, vendar tako, da vecje zrtve izpadejo oni kot pa ljudje z demenco (Gamse, 2009,
str. 21). Prav tako zanje s tem, ko vsa dela, tudi tista, ki zmorejo sami, opravljajo
namesto njih, ne naredijo ni¢ dobrega. Podobno negativno je za ljudi z demenco
pasivno okolje. Te druZine v zaCetku bolezni ne storijo niCesar, ampak se vedejo, kot
da se ni¢ ne dogaja, kasneje pa pri€akujejo, da jim bodo drugi nudili pomod¢i. V
kolikor dobijo prave informacije, se okolje spremeni v pozitivho, kar je za ljudi z

demenco kot tudi za druZino iziemno pomembno (Gamse, 2009).

Clovek z demenco na zadetku bolezni ne potrebuje veliko pomogéi. Z napredovanjem
bolezni pa se tudi potreba po pomoc¢i vendarle povecuje. Tudi sorodnikom skrb ne
povzroca velikih tezav, saj so ljudje z demenco Se vodljivi, ne motijo okolice. Ljudje z
demenco pa z napredovanjem bolezni potrebujejo tudi ve€ vodenja in pomoci ter
predvsem nadzora, dokler ob koncu ne pride do faze, ko potrebujejo Stiriindvajseturni
nadzor. Najhuje je takrat za sorodnike, ki imajo ljudi z demenco doma, saj se
znajdejo v tezkih okoliS€inah, ko zaradi preutrujenosti oskrbe ne zmorejo vec€ opraviti

sami. Ljudje z demenco, ne le da izgubijo spomin, ampak se spremenijo celostno,
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kar je za najblizje najbolj boleCe. Takrat poiS€ejo pomoC€ pri zunanjih institucijah
(Drame-Orozim, 2006).

Ne smemo pozabiti, da je vsak posameznik druzabno bitje in potrebuje medcloveske
odnose. Tudi ljudje z demenco, za katere je pomembno, da se ohrani povezanost z

druzinskimi €lani, saj tudi tako ohranjajo svojo socialno mrezo (Ramovs, 2003).

Sorodniki, ki skrbijo za ljudi z demenco, Zelijo svojo nalogo opraviti tako, da v najved;ji
meri zadovoljijo potrebe ljudi z demenco. Ker pa se spreminja njihovo vedenje,
njihovo nenehno jedikovanje in c¢rnogledost ter zagrenjenost, zacCnejo krhati
medsebojne odnose in v samem odnosu prihaja do konfliktnih situacij in do stresa
med druzinskimi Clani. Zato je zelo pomembno, da so pouceni, kako je potrebno v

tovrstnih situacijah odreagirati in delovati (Ramovs, 2003).

Zelo pomembno ob tem je, da najbliZji v vseh trenutkih varujejo identiteto Cloveka z
demenco, saj najbolje vedo, kdo oseba je in poznajo njeno zivljenjsko zgodbo. Bolj
dolgo ostane povezana z druzino, bolje to vpliva na njeno osebnost v trenutkih, ko se

zave resnice (Cacinovi¢ Vogringi¢, 2007).

Skrb za Cloveka z demenco je velika odgovornost za vso druzino in velikokrat ni
dovolj le pripravljenost skrbeti za najblizje, ampak je potrebno, da se za to
usposobijo, da ne skrbijo samo za osebo z demenco, ampak da tudi pri sebi
prepoznajo znake iz€rpanosti (MiloSevi¢ Arnold, 2007). Druzinski Clani se lahko
izobrazujejo v podpornem programu Ne pozabi me, kjer pridobijo znanja, ki jim
pomagajo, da razumejo spremembe pri osebi z demenco, pomembno pa je tudi, da
lahko svoje izkuSnje delijo z drugimi in da ob tem dobijo podporo in nasvete. S
programom v drustvu Spomincica Zelijo ohraniti kakovost Zivljenja druzine, ki skrbi za

osebo z demenco (Kogoj, 2009).

V prvem stadiju bolezni je za osebo z demenco pomembno, da mu okolica pomaga
in vzpodbuja, kar so najveckrat sorodniki. Pomagajo mu tako, da mu prinasajo
krizanke, z njim igrajo miselne igrice, se druzijo ... To osebi z demenco pomaga, ne
samo pri vsakodnevnih opravilih, ampak predvsem pri premagovanju Custvenih in

psihiCnih tezavah, ki se zaradi zavedanja o bolezni pojavljajo v tem obdobiju.
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Pomembno je tudi, da si skrb za osebo z demenco porazdelijo vsi druzinski Clani
(Pentek, 2001).

V kolikor se sorodniki odlo€ijo, da bodo ljudi z demenco oskrbovali doma, lahko
zaprosijo za dodatek za pomo€ in postrezbo, pridobijo lahko status druzinskega
pomocnika, prav tako pa imajo pravico do tehni¢nih pripomockov. Ko pride do
stopnje, ko osebe ni ve€ zmozna odlo€ati o pomembnih stvareh svojec postane tudi
njen skrbnik (Kogoj, 2009). NajvecCkrat skrb za ljudi z demenco znotraj druZin
prevzamejo zenske, ne glede na to ali so zaposlene ali upokojene in so tako razpete
med skrbjo za svojca z demenco in svojo druzino (Mali, Me$l in Rihter, 2011).Kadar
Zelijo ob tem Se naprej redno hoditi v sluzbo in opravljati ostale vsakodnevne
obveznosti, je priporocljivo, da si priskrbijo tako formalno kot tudi neformalno pomog,
Ceprav je slednja najvecCkrat povezana z dodatnimi stroski. Najveckrat se sorodniki
za pomo¢€ obrnejo na strokovne delavce, ki so zaposleni v socialnem varstvu ali pa
na zdravnika. Zlasti na slednje se obrnejo najveckrat na zaCetku bolezni in on jim
nato ponudi e ostale moznosti pomoci, ki so jim na voljo. Naslednji stik s sorodniki je
najpogosteje patronazna sestra, ki jim daje najve€ nasvetov glede nege, medtem ko
socialni delavci svojcem posredujejo predvsem informacije o bolezni, katere
zakonske pravice svojcem pripadajo ... NajveC stika pa imajo s socialnimi
oskrbovankami, ki svojcem konkretno pomagajo pri skrbi z osebami z demenco
(Ljubej in Verdinek, 2006).

Ko se druzina odloci, da bo prevzela skrb za svojca z demenco, se naloge znotraj
druZine nekoliko spremenijo, saj le tako lahko prevzamejo samo oskrbo in razumejo
ljudi z demenco. Potrebno je razumeti da ljudje z demenco izgubijo samostojnost, da
pa lahko, vsaj na zaCetku, Se veliko stvari postorijo sami. Druzinski ¢lani pa se morda
v novi vlogi ne znajdejo najbolje, ne razumejo te njihove Zelje po samostojnosti in
Zelijo vse stvari opraviti namesto njih. Krhati se zacnejo odnosi znotraj same druZzine,
zato je zelo pomembno, da so druzinski ¢lani med seboj povezani. Kljub temu prihaja
do sprememb, ne le zaradi novega druZinskega C¢lana, ampak zaradi novih
morebitnih strodkov, ki nastanejo s samo oskrbo. Tudi druzine, ki skrbijo za sorodnike
z demenco, so manjSe, kar pomeni, da skrb najveCkrat ostane na plecCih enega
otroka. Druzinski oskrbovalci si ne morejo privosciti sprostitev, kot so si jih lahko

neko€, na primer daljSega oddiha. Pomembno je, da dobijo tako strokovno pomo¢
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(patronazne sluzbe ali socialnih delavk) kot pomo¢ ostalih sorodnikov (Mali, Me$| &
Rihter, 2011).

1.6 OBSTOJECE IN NACRTOVANE OBLIKE POMOCI LJUDEM Z DEMENCO IN
NJIHOVIM SORODNIKOM

Demenca torej postopoma od sorodnikov zahteva vedno ve¢ pomodi in v Sloveniji je
oskrba porazdeljena med nego v domacem okolju, zdravstvenim varstvom, socialnim
varstvom, institucionalnim varstvom, med nevladne organizacije in skupine za

samopomo¢ (Gasparovic, 2007).

Skrb za ljudi z demenco druzini pomeni obremenitev, ki se stopnjuje soasno s tem,
ko napreduje pri ljudeh z demenco sama demenca. DruZina pa ljudem z demenco
ostaja najpomembnejSa celica, saj jim ne nudi le vsakodnevne pomoci, ampak
ohranja njihovo socialno mrezo. Ceprav poznamo razli¢ne podobe druZine, so
pomembne, saj vsak posameznik sprejme svojo druzino in se v njej pocuti varno. Ko
v druzino vstopi bolezen, je zelo pomembno, da vladajo med druzinskimi clani
spostljivi odnosi in da so drug drugemu pripravljeni pomagati (Mali, Mesl in Rihter,
2011).

V¢asih pa samo neformalna oblika pomoci ne zadostuje ve€, zato se odlocijo tudi za
formalno obliko pomoci, in v primeru, da so posamezniki z demenco uporabniki
organizirane pomocCi na domu, dobijo pomo¢ strokovnjakov (najvecCkrat socialnih

delavcev), ki postanejo nosilci njihovih skrbi — tako imenovani »care manager«.

Hvali¢ Touzery (2007 b) oblike pomodi deli na:

Paliativno oskrbo. Ena od oblik pomocCi je paliativna oskrba, kjer so v oskrbo
vkljuCene razlicne potrebe, ki jih posameznik in njegova druzina potrebuje:
psiholoSke, socialne, duhovne, ekscentricne. Eden od glavnih namenov pa je, da se
pri osebi z demenco doseze najbolj kvalitetno Zivljenje, ki se ji lahko omogodi.
Najveckrat se nudi doma, pa tudi v institucionalnem varstvu. Pomembno je, da je v
oskrbo vkljuCen vecdisciplinaren tim, ki ga sestavljajo posamezniki iz razliCnih
podrocij (Hvali¢ Touzery, 2007a). Pomembno je, da se paliativha nega vklju€i ob
diagnosticiranju demence, ob medikamentnem zdravljenju. To omogoca, da

paliativna oskrba postane pomembna takrat, ko zdravila ne dosezejo veC svojega
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ucCinka. Pomembno je, da se v zgodnjih fazah demence podaljSuje sama kvaliteta
Zivljenja osebe z demenco, v kasnejSem obdobju se najprej poskrbi, da se ohranjajo
osnovne CloveSke funkcije, v zadnji fazi pa poskrbimo, da se oseba z demenco
pocuti varna (Volicer, 2013). Ko je demenca Ze zelo napredovala, je tudi vsakdanje
funkcioniranje za bolnika tezje, saj niso vec¢ tako gibljivi, pokretni, potrebujejo pomoc¢

pri hranjenju, umivanju ... (Kobentar, 2013).

Zacasna oskrba. Prisotna je povsod v Evropi, kljub temu pa se pojavljajo razlike,
kako se v kaksni drZzavi izvaja. NajvecCkrat se izvaja kot nekajurna oskrba v sklopu

institucionalnega varstva (Hvali¢ Touzery, 2007b).

Mali (2013, str. 77) storitve razdeli na osebne storitve in zagovornistvo. Pod osebne
storitve tako omenja osebno asistenco, ki je pri nas pri ljudeh z demenco redka,
spremljevalce, ki najvecCkrat delujejo v okviru prostovoljstva. Bolj razSirjena je pomo¢
v gospodinjstvu in socialna oskrba na domu, ki jo izvajajo ali zasebniki ali zavodi za
pomoC€ na domu ter terensko delo, ki jo najveCkrat izvaja patronazna sluzba. Bolj
nerazvito ostaja po njenem mnenju svetovanje po telefonu ter osebno nacrtovanje in
izvajanje storitev. Veliko pa je potrebno postoriti na podro¢ju zagovornistva, ki ga
lahko izvaja varuh Clovekovih pravic ali pa se izvaja v neformalnih oblikah (naprimer

lai€no zagovornistvo ali vrstniSko zagovornistvo).

Storitve za druzinske oskrbovalce. Ni misljeno le informiranje oskrbovancev, ampak
predvsem tudi usposabljanje za nego oseb z demenco. NajvecCkrat to organizirajo
nevladne organizacije, v okviru tega pa se druzinskim ¢lanom omogoca tudi pomo¢
in svetovanje (Hvali¢ Touzery, 2007b). Mali (2013) omenja, da so svetovanja za
druzinske oskrbovalce Se v povojih in da je potrebno na tem podro€ju, tako formalnih

kot neformalnih oblik, e veliko postoriti.

Prostovoljsko delo. So v veliko pomo¢ in jih najveCkrat organizirajo Rdeci kriz,
Karitas, Medgeneracijska drusStva ... Oblike pomoci so razlicne, najveCkrat pa
organizirajo pomo¢ pri samem delu z osebo z demenco, in sicer so aktivni na
druzabnem Zivljenju posameznika (Hvali€ Touzery, 2007b). V Ljubljani je 18 drustev,
od tega je eno za podrocje demece (Mali, 2013).
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Javno financiranje oskrbe. Trenutno je mogoce v Sloveniji pridobiti finanéno pomoc€ s
statusom druzinskega pomocnika ali pa kar dodatek za pomo¢€ in postrezbo. Hvali¢
Touzery (2007a) omenja  Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem
zavarovanju (Ur. 1. RS, &t. 9/1992) ter Kolektivno pogodbo (Ur. 1. RS, §t. 15) za
dejavnost zdravstva in socialnega varstva Slovenije, ki omogocata izrabo
kratkoroCnega, omejenega in placanega dopusta, in sicer najve¢ do 7 delovnih dni v
letu, v izrednih razmerah pa lahko zdravniSska komisija le-to podaljSa za obdobje 14
dni. Sorodniki si ponavadi prizadevajo pridobiti znanje o tem, kako se uspesno
spoprijeti z boleznijo. Zato jih je potrebno ustrezno informirati v jeziku, ki ga oni
razumejo. Pogostokrat se namre€ zgodi, da je medicinski Zargon nerazumljiv, kar
poveCa obCutke nemocCi in manjvrednosti. Svojcem bi bilo potrebno zato omogociti
razlicne oblike sporazumevanja (formalne in neformalne nacine izmenjave

informacij).

Svetovanje. LoCimo veC vrst svetovanj, ki se lahko izvajajo v obliki formalnih ali
neformalnih nudenj pomoc€i. Svojcem so v veliko pomo€, saj se jim strokovno
zapleten jezik prevede v njim razumljivega, kar jim je pri oskrbi v veliko pomo¢. Veliko
se posluzujejo tudi svetovanja preko telefona, kjer jim je omogocCeno, da do
informacij pridejo hitro in jim ni potrebno cakati. Velikokrat so v stiski zaradi
vedenjskih sprememb, ki se pojavijo pri posamezniku in pa zaradi pravic, ki jim
pripadajo iz zdravstvenega in socialnega varstva (Hvali¢ Touzery, 2007b;

Spomincica, b. d.).

Skrb za osebo z demenco predstavlja torej hudo psihi¢no in fizi€no obremenitev za
sorodnike, ki lahko podporo pridobijo v drustvu Spomincica, ki deluje pod okriliem
Psihiatricne bolniSnice v Ljubljani. Zagotavljajo izobrazevalne programe, pa tudi
svetovalni telefon. Pomoc€ pa lahko pois¢ejo tudi v skupini za samopomo¢ sorodnikov
bolnikov z demenco, ki deluje od leta 2003 (Kogoj, 2011). Sorodniki, ki skrbijo za
Cloveka z demenco lahko torej do neke mere zmorejo oskrbo, potem pa potrebujejo
pomocC najprej sorodnikov, morda prijateljev, nato pa je potrebno vzpostaviti druge
oblike pomodi. V Sloveniji je skrb za ljudi z demenco porazdeljena med nego doma,
zdravstvenim varstvom, socialnim varstvom, razlicnih oblik institucionalnega varstva,
pomo¢ nudijo nevladne organizacije in druStva ter skupine za samopomoC
(GaSparovic, 2007).
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DruZini ljudi z demenco pripada ve€ vrst pomoci. Pripada ji pomo¢ na domu, pomo¢
za dom in t. i. socialni servis. Druzina je torej delezna strokovnega svetovanja, s
katerimi je omogocCeno vzpostavljanje boljSih odnosov, ob tem pa so sorodniki
pouceni tudi o spremembah vedenja ljudi z demenco. S svetovanjem pomagajo
druzini, ki se znajde v osebni stiski ob spreminjanju osebnosti ljudi z demenco, s
Cimer se porusijo tudi medosebni odnosi. Pomo¢ na domu pomeni oskrbo ljudi z
demenco s strani formalne oskrbe, in sicer se lahko pomo¢€ izvaja doma, lahko pa
delno ali v celoti skrb zanje prevzamejo v za to predvidenih institucijah. To je zelo
dobrodosla pomo¢ druzini, saj sCasoma sami druzinski ¢lani ne zmorejo opraviti vseh
nalog in postoriti vsega, kar ljudje z demenco potrebujejo. Za pomo¢ na domu lahko
zaprosi posameznik ali njegova druZzina, najvecCkrat pa jo izvajajo obCine. Domovi za
stare ali koncesionarji v obéini. Ceprav je meja starosti, ko se za tovrstno obliko
pomoci lahko zaprosi, 65 let, jo lahko pridobijo tudi osebe, ki imajo status invalida ali
so hudo bolne. Pomo¢ na domu je mo¢ izvajati, kadar so urejeni osnovni pogoji, da
lahko oseba z demenco biva v domacem okolju, izvajajo pa jo lahko centri za
socialno delo, koncesionarji ali mobilne enote domov za stare ljudi. Omogoc€ena jim
je pomoc pri gospodinjskih opravilih, ohranjanju socialnih stikov in socialne mreze ter

pri skrbi za osebno higieno (Gasparovi¢, 2007; Mali, 2007).

Obstajajo tudi skupine sorodnikov, kjer gre za medsebojno pomo€ posameznih
skupin, kjer pomo¢ deluje predvsem na izkuSnjah posameznikov. Informiranje pa

lahko poteka tudi s pomocjo raznih revij, publikacij, spletnih strani drustev ...

Pomoc¢ na domu je za druzino zelo pomembna, saj omogoca tako storitve kot tudi
svetovanje. Storitve, ki jih tovrstna pomo¢ omogoc€a so tri pomembna podrodja, in
sicer izvaja se pomoc pri gospodinjskih delih, pomo¢ pri osebni higeni in pomoc pri
ohranjanju socialnih stikov, kar je za ljudi z demenco in njihove sorodnike zelo
pomembno, predvsem zato, ker omogoCa bivanje posameznikom v njim varnem,
domacem okolju, kar pomeni ohranjanje avtonomije in njihove zasebnosti (Mali,
2007).

T. i. druzinski pomo¢nik Ze deluje in ima pomembno vlogo pri oskrbi na domu, sam
status pa pridobi z odlocbo druzinskega pomocnika in njegovi izbiri, vendar ne
omogoca delovnega razmerja, funkcijo pa ohranja tudi novi predlog novega zakona
(MDDSZ, 2010).
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Domovi za stare ljudi imajo vecCkrat varovane oddelke, kamor je mo¢ namestiti osebe
z demenco (Kogoj, 2009). Pri svojem delu pa uporabljajo razlicne oblike in metode
dela, in sicer validacijo, delo z biografijo, urjenje spomina ... (Mali in Rihter, 2006).
Domovi uporabljajo segrerirano obliko in integrirano obliko nastanitve oseb z
demenco. Pri segrerirani so osebe lo¢ene od ostalih stanovalcev, pri integrirani pa so

nastanjeni skupaj z drugimi obiskovalci (Mali, 2015).

Oskrba ljudi z demenco in starejSih ljudi nasploh bo tudi v bodocCe bolj ali manj
ostajala na plecih druzine, ne glede na to, da se bodo potrebe po oskrbi povecale. V
ta namen je potrebno organizirati formalne in neformalne pomoci svojcem, in sicer ne
le priznanja samega dela z osebami z demenco, ampak je potrebno urediti vprasanje
statusa in finan¢na nadomestila ter jim omogociti, da bodo pridobili ustrezna vedenja
(Hvalic Touzery, 2006). »Neformalni oskrbovanci bi Ze danes morali postati
enakopravni sodelavci formalnim oskrbovancem. Eni in drugi bi se morali pogovarijati
o svojih izkusnjah z osebo, se drug od drugega uditi in si pri delu pomagati.« (Mali,
2013, str. 94).

1.7 VLOGA SOCIALNIH DELAVK V DOLGOTRAJNI OSKRBI

Socialno delo si prizadeva, da bi posameznikom ali skupinam pomagalo pri
doseganiju Zivljenjskih ciljev, velik poudarek pri vsem tem pa daje tako ekonomski kot
socialni praviCnosti. Vedenje, ki ga imajo socialni delavci, je tak$no, da lahko
osebam, ki potrebujejo pomoc, le-to zagotavljajo v razli€nih oblikah in z razli¢nimi
pristopi. Pomembno je, da socialni delavec zelo dobro pozna svoje podrocje
delovanja, ob tem pa tudi druga sorodna podrocja, saj le-to omogoca, da lahko ob
doloCenih dogodkih ustrezno reagirajo. Socialno delo ima ve¢ pomembnih podrodij,
pri delu z osebami z demenco in njihovimi sorodniki pa sta svetovanje in nudenje
pomoc¢i pomembni. Gre za ranljivo skupino ljudi, zato je potrebno biti pri delu Se
posebej pozoren (MiloSevi¢ Arnold, 2003).

»Kompetence in koncepti socialnega dela, kot so Cclovekovo dostojanstvo in
integriteta posameznika, se v celoti ujemajo z oskrbo, ki je usmerjena na
posameznika. Socialni delavci se od medicinsko usmerjenih strokovnjakov razlikujejo

po tem, da se zavedajo nujnosti spostovanja socialne pravi¢nosti, uveljavljanja
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Clovekovih pravic, participacije, enakosti, antidiskriminacijske prakse in perspektive
moci.« (MiloSevi¢ Arnold, 2006, 125).

Pristop med socialnim delavcem in osebo je po Sugman Bohinc, Raposa Tajnsek in
Skerjanec (2007, str. 12):

— Tradicionalni pristop. Sloni na poudarjanju moc€i in razlik v znanju med
profesionalcem in stranko, ki povzro€a, da pride do distance in je stranka v
postopku zaradi tega vecCkrat pasivna.

— Marketin$ki pristop. V ospredju je trzni pristop, kar pomeni, da socialni delavec
izvaja storitve, Ki jih je stranka oziroma klient »naroCil«.

— Partnerski pristop. Med obema vpletenima pomeni sodelovanje, v ospredju so

potrebe in Zelje stranke oziroma klienta, ki iz pasivne vloge preide v aktivno.

Socialno delo je za sorodnike in ljudi z demenco zelo pomembno, saj jim omogoca
podporo, ki jo potrebujejo. Najveckrat za to, ker je odnos okolice do ljudi z demenco
Se vedno negativen. Socialni delavci igrajo pomembno viogo pri delu ljudi z demenco
v domovih za stare, prav tako pa imajo pomembno vlogo pri uveljavljanju Zivljenja
(Mali, 2007).

»Socialno delo lahko omogodi kvalitetnejSe zivljenje ljudem z demenco in njihovim
svojcem tako, da v delovnem odnosu zagotovi spostljivost, obravnavo v skladu s
starostjo uporabnikov in sprotno spremljanje uporabnikovega napredka.« (Mlakar in
Prapertnik, 2013, str. 284).

Pri delu z ljudmi z demenco imajo socialni delavci v domovih za stare pomembno
vlogo. Najveckrat so vez med stanovalci z demenco in njihovimi sorodniki, ob tem pa
je zelo pomembno, da prepoznajo zgodnje simptome demence. Pomembno je, da so
v timsko delo z ljudmi z demenco vklju€eni ze ob samem zacetku, takrat ko se lahko
s Clovekom Se pogovarjajo o tem, kaj jim veliko pomeni, kaj radi po¢nejo ... Ti podatki
so jim v pomo¢, ko za stanovalca pripravljajo individualiziran nacért dela. Socialni
delavec je tisti, ki osebo v domu sprejme in poskrbi, da mu dom postane tudi v resnici
novi dom. Ko bolezen napreduje, je vez med cClovekom z demenco in sorodniki.
Slednjim zraven tega, da jim podaja pomembne informacije, predstavlja tudi moralno
podporo (Mali, 2007).
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Naloge socialnega delavca so pomembne in zavzemajo razlicna podrocja. Tako
denimo v institucionalnem varstvu ob prihodu ljudi z demenco vodijo celoten
postopek sprejema, poskrbijo, da se izdela osebni program, nad katerim kasneje
bdijo in ga skupaj s timom tudi evalvirajo. Tu je zelo pomembno njihovo znanje, saj je
potrebno stvari, ki niso dobro zastavljene spreminjati, saj je potrebno delovati v dobro
ljudi z demenco. Ker je prehod v institucijo za ljudi z demenco, Se posebej zgodaj ob
razvoju demence, sam po sebi stresen, je pomembno, da med strokovnimi delavci
najdejo zaupno osebo, kar je ponovno naloga socialnega delavca, da mu pomaga
tak8no osebo poiskati. Izvajajo tako individualno delo kot tudi vodijo in nacrtujejo
skupinsko delo. Ob tem pa tudi za sorodnike organizirajo razne delavnice, kjer dobijo
potrebna vedenja in spoznajo vesCine za delo z ljudmi z demenco. Ker so
pomembna neformalna oblika pomodi prostovoljci, je tudi naloga socialnih delavcev,

da jih pridobijo in koordinirajo njihovo delo (Milosevi¢ Arnold, 2006).

Mlakar in Prapertnik (2012) opozarjata, da se pri svojem delu s tezavami vsekakor
sreCujejo tudi socialne delavke, najveCkrat kakovost dela pogojujejo s premalo
informacijami, ki jih uspejo pridobiti ali o posameznikih ali o poteku bolezni nasploh.
Po njihovem mnenju bi se kakovost dela z osebami z demenco povecala tudi, Ce bi
se vzpostavila sluzba za koordiniranje celostne obravnave ljudi z demenco, ki bi
imela moznost dostopa do informacij, in sicer do potreb in Zelja posameznikov,
pogleda na stanje svojcev ter pregled nad formalnimi in neformalnimi oblikami
pomoci. Tako kot je pomoc€ trenutno organizirana, se pravi, da je porazdeljena, lahko
pomeni, da osebo za kakSno pomoc€ prikrajSamo, saj sorodniki z vsem niso
seznanjeni, strokovni delavci pa se zanaSajo, da je to pod okrillem koga drugega.
Predvsem bi se lahko veliko postorilo na podrocju vkljucevanja prostovoljstva v delu
z ljudmi z demenco. V zacetni fazi, ko osebe bivajo doma, pa bi morale biti socialne
delavke ve€ prisotne na terenu in s svojim znanjem na eni strani pomagati osebam z
demenco, na drugi strani pa tudi njihovim svojcem. V ta hamen bi lahko organizirali

veC dnevnih centrov.

Praksa na terenu pa Zal kaZe, da na podrocju socialnega dela pri delu z ljudmi z
demenco Se zmeraj prevladuje tradicionalen nacin dela, kar pomeni, da socialni
delavci, zaposleni na centrih za socialno delo, usmerjajo in koordinirajo delo, v

katerega se velikokrat vklju€ijo prepozno, v fazi, ko imajo osebe teZzave s spominom,
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sorodniki pa so s skrbjo zanje Zze preobremenjeni. Ob tem je potrebno poudariti, da bi
se morali socialni delavci v centrih, ki skrbijo in koordinirajo delo z osebami z
demenco, prav tako dodatno izobrazevati in tako pridobiti znanja in kompetence, ki bi

jim bile pri delu v veliko pomo¢ (Mali, 2007).

1.8 VLOGA SOCIALNEGA DELA PRI DELU Z LJUDMI Z DEMENCO

Socialno delo gleda na demenco kot na pojav, na katerega vpliva tako fizicno okolje,
ki ni prilagojeno potrebam kot tudi ljudje, ki zaradi neznanja na osebe z demenco
gledajo negativno. Zato je pomembno, da socialno delo na osnovi problemske
situacije uposSteva potrebe oskrbovanca in mu zagotovi storitve. Potrebno je vedeti,
da osebo z demenco sprememba zaznamuje dvakrat: v stiku z okoljem in kot samo

dozivljanje bolezni (Mali in MiloSevi¢ Arnold, 2011).

Soocialno podrocje dela z ljudmi z demenco se $e razvija, zato ga najveckrat
povezujemo z delom socialnih delavcev v domovih za stare, kjer delajo z osebami z
demenco, ob tem pa je njihova naloga tudi, da spremljajo moznosti za Zivljenje ljudi z

demenco v skupnosti (Mali, 2007).

Ravno skupnostna skrb je v Sloveniji premalo razvita, zato je potrebno razvijati in
organizirati ustrezne programe za osebe z demenco, ki Zivijo ali sami ali s sorodniki,
in sicer kot oblike pomoc¢i dnevnih centrov ali drugih skupinskih oblik za pomo¢ (Mali
in MiloSevi¢ Arnold, 2011).

Pomembno je, da so osebe, ki delajo z ljudmi z demenco strpne, saj je delo potrebno
opravljati po€asi, umirjeno in pri tem upostevati drugacnost oseb z demenco. Za delo
je potrebno tako ve€ €asa kot tudi ve¢ prilagajanja (MiloSevi¢ Arnold, Mali & Rihter,
2005).

Socialni delavec ima raznovrstne naloge, ki so lahko povezane ali so druga od druge
neodvisne, so pa za delo z ljudmi z demenco pomembne, saj ima socialni delavec
znanja, ki jih pri opravljanju tovrstnih nalog potrebuje. Opravlja namre¢ tako viogo
nacrtovalca kot vlogo koordinatorja, ob tem pa tudi neposredno dela z ljudmi z
demenco. Socialni delavci najpogosteje opravljajo vioge:

— nosilec primera (case manager),

30



— nacrtovalec skrbi (care manager),

— izvajalec prve socialne pomoci,

— svetovalec,

— pobudnik, organizator in vodja skupine za samopomoC svojcev oseb z
demenco,

— pobudnik, organizator in vodja skupine oseb z demenco,

— vodja ali strokovni delavec dnevnega centra za osebe z demenco,

— koordinator specializirane pomoc¢i na domu za osebe z demenco,

— zagovornik potreb oseb z demenco, koordinator dejavnosti za pomo¢ osebam
z demenco in njihovim svojcem na lokalni ravni,

— posredovalec Zivljenjskih zgodb oseb z demenco njihovim neposrednim

oskrbovalcem (v domu, dnevnem centru ...) (MiloSevi¢ Arnold, 2006, str. 73).

Pomembno je, da se svetovalni delavci zavedamo realnosti in obsega fenomena
demence in da se naucimo, kako k temu pristopiti (Mali in MiloSevi¢ Arnold, 2011, str.
49). S tem namrec olajSamo Zivljenje ljudem z demenco kot tudi njihovim sorodnikom

oziroma oskrbovalcem.
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2 PROBLEM

Demenca ne prizadene le posameznika, ampak prizadene njegovo celotno druzino.
Za Cloveka z demenco najveckrat skrbijo sorodniki in ga pri tem opazujejo, oskrbujejo
in spremljajo. V zacCetku je ZzZivljenje druzine, ki mora skrbeti za posameznika z
demenco, dokaj umirjeno. Najhuje je za ljudi z demenco v zacCetku bolezni, ko
zmorejo poskrbeti zase, opazajo pa, da bolezen napreduje in da bodo slej ko prej
potrebovali vedno ve€ pomocdi. Seveda se tega dejstva ne zavedajo vsi posamezniki,

se pa zagotovo zavedajo druzinski Clani.

Sorodniki sprva zmorejo sami skrbeti za druzinskega ¢lana. Z napredovanjem
bolezni, je tudi trenutkov, ko posameznik potrebuje pomo¢, vedno vec. Velikokrat se
zgodi, da sorodniki, ki skrbijo za ljudi z demenco, pregorijo. Tezko priznajo, da ne

zmorejo sami in da potrebujejo pomoc.

Spreminjati se zacnejo tudi socialni stiki ljudi z demenco. Pocasi izgubijo stik z
okolico, prejsnjimi prijatelji, najveckrat jim ostane le druZina. Ceprav so stiki zanje
zelo pomembni, saj jim z raznimi druzabnimi dejavnostmi pomagajo, da urijo svoje

vesCine. Zaradi skrbi za ljudi z demenco pa se velikokrat osami tudi druzina.

DruZina ljudem z demenco zagotavlja neformalno pomo¢. V ¢asu napredovanja, pa
tudi na zacetku, ko morajo pridobiti razlicne informacije o bolezni. Zelo pomembno je,
da druzinski €lani ali sorodniki pridobijo formalno in neformalno pomo¢. V zacetku je
pomembno, da se za ljudi z demenco ustvarijo timi, v katerem naj bodo tako
sorodniki kot ljudje z demenco. Hkrati je pa zelo pomembno, da so vanje vkljuéeni

tudi socialni delavci.

Pomoc socialnih delavcev se razlikuje od medicinske, predvsem zato, ker v ospredije
postavljajo posameznika. Ob zagotavljanju informacij, ki so sorodnikom v pomo¢ pri
iskanju razliénih vrst pomodi, jim zagotavljajo tudi moralno oporo, predvsem s
pogovorom in nacinom dela tako sorodnikom, kot ljudem z demenco. Pomembna je

empatija do ljudi, ki potrebujejo njihovo pomo¢.
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Z diplomskim delom Zelim ugotoviti, s katerimi tezavami pri dolgotrajni oskrbi ljudi z
demenco se srecujejo njihovi sorodniki, kdo jim zagotavlja pomoc¢ in oporo, ali sploh
iS¢ejo pomoc in kako se znajdejo in pridejo do najrazli€nejSih informacij, povezanih z

demenco.

Z diplomskim delom sem Zelela odgovoriti na spodaj nasteta raziskovalna vprasanja:

— Kaksne so potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov, ki zanje skrbijo
doma?

— S katerimi tezavami se najveckrat ukvarjajo sorodniki?

— Kaksna pomoc je na voljo sorodnikom, ki skrbijo za ljudi z demenco?

— Kaksna izobraZzevanja o demenci so na voljo sorodnikom in kakSna vsem
prebivalcem podroc¢ja Maribora?

— Kaksna je pomo¢€ socialnih delavk?

— Kaksno pomo¢€ socialna mreza omogoca sorodnikom in ljudem z demenco?
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3 METODOLOGIJA
3.1 VRSTA RAZISKAVE

Raziskava je kvalitativna, sestavljena iz intervjujev. Osnova kvalitativhe raziskave so
gradiva, ki temeljijo na izku$njah in besednih opisih. Tako je tudi v moji raziskavi, saj
me zanimajo podrobni opisi na zastavljena vprasSanja. Pridobljene podatke sem
obdelala in analizirala po metodi kvalitativne analize. Ce bi v raziskavi zbirala
podatke, ki bi jih nato prestevala in kvantitativno analizirala, bi Slo za kvantitativho
raziskavo. Prav tako v kvantitativni raziskavi zbiramo StevilCne podatke, ki nas
zanimajo. Moja Zelja v raziskovanju je bila, da ljudje interpretirajo in podrobno opisejo

odgovore na zastavljena vprasanja (Mesec, 2009).

3.2 MERSKI INSTRUMENT IN VIRI PODATKOV
Intervjuji so potekali s pomoc€jo vnaprej pripravljenega standardiziranega intervjuja, ki
je temeljil na naslednjih temah:

— Tezave, s katerimi se najvecCkrat ukvarjajo sorodniki.

— Potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov.

— Moznosti izobrazevanja o demenci v Mariboru in okolici.

— Pomo¢ sorodnikom.

— Pomoc socialnih delavk.

— Socialna mreza svojcem.

Raziskavo (vprasalnik je v prilogi 1, str. 53) in sestavlja deset intervjujev, ki so
analizirani tako, da je bilo gradivo najprej urejeno, da se je lahko dolocila enota
kodiranja, definicija, iz Cesar so se lahko naredili zakljucki, s katerimi sem odgovorila
na raziskovalna vprasanja. Odgovore, ki sem si posnela, sem si zapisala na list in

naredila smiselno celoto iz povedanega posnetka oziroma zapisa.

3.3 POPULACIJA IN VZORCENJE

Populacija raziskave zajema sorodnike neformalnih oskrbovancev oseb z demenco.
Vzorec predstavlja intervju z desetimi sorodniki, ki skrbijo za ljudi z demenco, in sicer
na obmocju Maribora in njegove oZje okolice. Pa tudi tisti, ki so skrbeli za sorodnike z

demenco in bodisi zdaj ve¢ ne skrbijo. Populacija sestavlja enote, ki so si podobne
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glede na doloCene lastnosti. V mojem primeru so to sorodniki, ki skrbijo za ljudi z
demenco ali so v svojem Zivljenju skrbeli za sorodnike z demenco.

Z vzorCenjem sem poskusala pridobiti podatke, ki me zanimajo in jih posploSiti na
celotno populacijo. Stevilo mojih enot je bilo deset in to je bil moj vzorec v raziskavi.
V vzorec sem vklju€ila sorodnike oseb z demenco na podrocju Maribora, ki so mi bili
najbolj dostopni in so bili pripravljeni sodelovati pri moji raziskovalni nalogi. Bodisi so
bili to poznani ali pa poznani od poznanih in takih, ki so bili pripravljeni pomagati.
Tako je moj vzorec neslu€ajnostni in hkrati priroen, saj je izveden med ljudmi, ki so

mi bili najbolj dostopni.

3.4 ZBIRANJE PODATKOV

Zbiranje podatkov je potekalo v prvi fazi z dogovorom preko telefona. Povprasala
sem jih, Ce bi Zeleli sodelovati v intervjujih in se pogovoriti o sorodnikih z demenco.
Proti mojemu pri€akovanju so bili v vec€ini zainteresirani za sodelovanje. Le ¢asovno
smo se morali uskladiti. UpoStevati sem morala ¢asovne Zelje intervjuvancev in
prilagoditi svoj €as njihovemu. Nato sem jih obiskala, bodisi na domu ali v drugem
prijetnem ambientu.

Pogovor je potekal po standardiziranem intervjuju z vnaprej pripravljenimi vprasaniji.
Vprasanja so si sledila po enakem zaporedju z vsemi sodelujo€imi. Pri pogovoru sem
sodelovala ali jih spodbujala s podvprasan;i in jih zelo dobro poslusala, ter dolocene
dele tudi posnela. Na nekatera vpraSanja so mi podali zelo dolge odgovore, ki sem
jih morala tudi skrajSati, saj so se tako razgovorili, da se ni ve¢ ujemalo z
vprasanjem. Prisli smo tudi do takih vprasanj, ko so bili odgovori kratki ali odgovora
niso imeli in sem jih morala s podvprasanji spodbujati. Ko sem priSla v stik, sem si
izoblikovala viogo dobrega zaupnika po moji presoji, saj sem samo tako lahko prisla
do kvalitetnih in potrebnih informacij. Opazovala sem sorodnike in jih sprasevala z
individualnim intervjujem, kot sem Ze omenila. Med samimi pogovori sem sproti
parafrazirala odgovore, da so sorodniki lahko privolili v moje razumevanje bistva
sliSanega, predvsem tudi zato, da ni priSlo do nesporazumov v komunikaciji.

Anketiranje in zbiranje intervjujev je potekalo od 2. 5. do 20. 5. 2018.
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3.5 OBDELAVA IN ANALIZA PODATKOV

Po opravljenih intervjujin sem si naredila zapise in povzetke povedanega. Nato sem

jih smiselno oblikovala in racCunalniSko zapisala, da sem dobila smiselne celote.

Intervjuje sorodnikov sem uredila in shranila, da je mozZen kasnejSi dostop do njih v

prilogi. Oblika zapisa besedil je povzeta in parafrazirana.

Postopek kvalitativne analize lahko razdelimo na Sest korakov (Mesec, 1998):

Urejanje gradiva (kronoloSka razvrstitev in oprema s podatki, kot so; naslov,
datum, avtor ipd.).

Dolocitev enot kodiranja (kjer pri prepisovanju intervjujev pustimo na desni
strani SirSi rob za morebitne opombe).

Odprto kodiranje (sem sodijo prepisovanje pojmov, zdruzevanje sorodnih
pojmov in analiza znacilnosti pojmov in kategorij).

Izbor in definiranje relevantnih pojmov in kategorij (izbor in zdruzevanje
pomembnih pojmov in definiranje pomena pojmov).

Odnosno kodiranje (dobljene in definirane kategorije ali pojme v tem delu
primerjamo med seboj).

Oblikovanje konc¢ne teoreti¢ne formulacije (vse poprej povezane toCke v tem

predelu povezemo v zgodbo).

Kot sem Ze omenila, sem terenske zapise in digitalne posnetke uredila, povzela in

sestavila v smiselno celoto, ki sem jo seveda uredila in prepisala.
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4 REZULTATI

4.1 POTREBE LJUDI Z DEMENCO IN NJIHOVIH SORODNIKOV

Vecina neformalnih oskrbovalcev zagotavlja varovanje ¢loveka z demenco skozi ves
dan. Tudi Ce je Clovek z demenco $e v zaCetni fazi demence, ga ne morejo pustiti
samega, saj se Vv okolju ne znajde veC, kar poslediCno predstavlja morebitno
nevarnost (promet, blizina reke, tavanje ipd.).. Potrebujejo predvsem pomoc€ pri
pripravi hrane. Nekateri imajo celo obCutek, da skrbijo za otroka in ne za odraslega.
Ljudje z demenco s hranjenjem nimajo toliko teZav, kot jih imajo s samo pripravo
hrane in higieno. Intervjuvani tudi poudarjajo, da ni vedjih razlik med psihi¢nimi in
fizi€nimi obremenitvami, ki se pojavijo ob oskrbi Cloveka z demenco. Opora
neformalnim oskrbovalcem so partnerji ali ostali druzZinski Clani. Nekateri celo s
skupnimi mo¢émi skrbijo za ¢loveka z demenco. TakSna oskrba vpliva tudi na njihov
prosti ¢as in postavlja njihove interese v ozadje. Pogosto jih tako zelo obremenijuje,
da nimajo niti volje razmi$ljati o drugih aktivnostih. Ceprav prevzamejo veliko
odgovornost, vidijo predvsem pozitivne stvari v oskrbi na domu. Sebe ne dajejo na
prvo mesto. Informacije in pomo¢ iS€ejo v literaturi in na spletu. Nekateri najamejo
tudi osebno negovalko, ki pride v €asu njihove sluzbene odsotnosti, seveda v

primerih, ko jim finanéno stanje to tudi dopusca.

4.2 NAJPOGOSTEJSE TEZAVE SORODNIKOV, Kl SKRBIJO ZA CLOVEKA Z
DEMENCO

Intervjuvanci so pri osebah z demenco pri oskrbi na lastnem domu najprej opazili
pozabljanje neznadcilnih stvari, kot so dogodki izpred nekaj dni, lasten datum rojstva
ipd. Kar polovica vprasanih sorodnikov je imela tezave z izvajanjem pomoci, saj so jo
ljudje z demenco odklanjali; v smislu saj le-te ne potrebujem, medtem, ko druga
polovica s tem ni imela tezav. Nekateri ljudje z demenco so bili prepricani, da
zmorejo vsa opravila postoriti sami in so pomo¢ sorodnikov ali ljudi okrog sebe
vztrajno odklanjali. Sorodniki, ki so za njih skrbeli, so bili dovolj vztrajni pri izvajanju
pomoci, zato so ljudje z demenco pomoc, kmalu sprejeli in uvideli, da drugace ne bo
Slo. V nekaterih primerih so sorodniki vztrajno zavra¢anje pomoci oznacili celo kot
agresivno. Vsi so za stanje Cloveka z demenco izvedeli zelo hitro; Zze po nekaj

preiskavah je bilo jasno, da gre za demenco. Nekateri so zamol€ali stanje in ga s
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Clovekom z demenco delili zgolj delno ali pa sploh ne. Nekateri so ljudi z demenco
odkrito seznanili z boleznijo, ¢eprav slednji niso razumeli, kaj se sploh dogaja.
Vendar se sorodnikom ni zdelo pomembno, da bi se ukvarjali z razlago stanja, saj so

videli bolj pomemben del v sami oskrbi.

4.3 1ZOBRAZEVANJA O DEMENCI ZA SORODNIKE IN DRUGE PREBIVALCE
MARIBORA TER OKOLICE

Na ta sklop vpra$anj intervjuvanci odgovora niso imeli. Preve€ so bili okupirani s
samo skrbijo za svojce z demenco, da se v posebne programe niso vklju€evali, niti
se o njih niso pozanimali. O sami bolezni in njenem razvoju ter o skrbi ljudi z
demenco so najveC izvedeli od zdravnikov in socialnih delavcev, ko so Sele iskali
pomocC v zvezi z demenco. lzvedeli so kako in na kakSen nacin ravnati pri nudenju
pomoci sorodnikom z demenco. Tamkajsnjo socialno delavko so povprasali o negi in
najnujnejSih informacijah. Kasneje so informacije o bolezni iskali po spletu in v
literaturi. Nekateri so informacije pridobili od prijateljev ali sorodnikov iz zdravstvene
ali druge stroke. lzvedeli so, kje pridobiti potrebne informacije o neformalni pomoci za
sorodnike z demenco in postopkih varovanja. Spet nekateri pa so imeli znance, ki so
o bolezni in napredku vedeli ve€. V posebna izobrazevanja se ni vkljuCil nihCe, niti
niso bili dovolj obve&€eni o njih. Ena intervjuvanka je omenila, da je po e-posti
govorila s predstavnikom zdruzenja Spomincica, kjer zagotavljajo oporo in dodatne
informacije za sorodnike. Preko telefona se ni uspela dogovoriti, saj ji je bilo lazje
spisati na papir. Sorodnikom, ki se prvi€ spoprijemajo z zagotavljanjem neformalne
pomodi ljudem/sorodnikom z demenco so na voljo SOS telefoni in drustva, ki jih
lahko poiS€ejo na spletnih straneh in jih kontaktirajo. Prav tako bi sorodnikom in
ljudem, ki se spoprimejo z demenco lahko primerno svetovali o postopanju v
institucionalnem varstvu, kjer negovalno osebje dobro pozna tezave, povezane z
demenco. Morebiti tudi ne bi bila odve¢ neke vrste info toCka na posameznem
lokalnem podrocju, morebiti zdravstvenih domovih, kjer bi nudili sorodnikom vse

potrebne informacije za primerno spoprijemanje z demenco.

4.4 POMOC SOCIALNIH DELAVK PRI OSKRBI NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV
Sorodnike so k socialnim delavcem napotili zdravniki v bolnicah. Nekateri so se
posvetovali s socialnimi delavci sami, drugi ne. Od socialnih delavk so po vecCini

dobili, napotke in informacije o negi in morebitni pomocCi. Najve¢ pomoci lahko
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pridobijo tudi od socialnih delavcev in negovalnega osebja v domovih za stare, kjer
se vsakodnevno sreCujejo z demenco in neformalnimi pomocniki. Omenjajo
predvsem psihi€no oporo, spet drugi o socialnih delavkah ne povedo kaj dosti, saj
niso bili pogosto v stikih z njimi. Od zaposlenih na podrocju socialnega dela ne
pricakujejo veliko ali pa priCakujejo pomoC€ pri morebitnih kasnejSih oskrbah v

domovih za stare, ko bi bolezen napredovala.

4.5 SOCIALNA MREZA ZA SORODNIKE IN LJUDI Z DEMENCO

V pomoc so jim bili le oZji ¢lani druzine. Neformalni oskrbovalci niti niso Zeleli, da bi
se drugi vkljucili. Bolj kot obisk so se vkljucili prijatelji in znanci. Da bi pa skrbeli za
Cloveka z demenco pa ne. Bodisi jih niso Zeleli obremenjevati, bodisi se niso dovolj
zavzemali zanje ali kaj podobnega. Po navadi so bili najpomembnejsi ljudem z

demenco tisti ljudje, ki so jih poznali od otroStva, saj so se jih najbolj spominjali.

Bistvena naloga oziroma vloga strokovne delavke pri delu s sorodniki in ljudmi z
demenco je pravoCasno seznanjanje z zakonsko doloCenimi pravicami in
posredovanje razli¢nih individualno nac¢rtovanih oblik pomodi s strani strokovnih sluzb
(zdravstva in sociale), da se zmanjSa breme, ki ga nosi neformalno druZina ali
oskrbovalec. Pri tem mora upostevati zelje, potrebe in pravice sorodnikov ter ljudi
z demenco. Socialna delavka je tista, ki ima potrebne informacije o vseh obstojecih
sluzbah in vrstah njihovih storitev, kakor tudi o upravienosti posameznika do teh
storitev. Ce se sorodniki odlogijo, da bodo ljudi z demenco oskrbovali doma, imajo
pravico do dodatka za pomoC in postrezbo, pridobitve statusa druzinskega
pomocnika in do razli¢nih tehni¢nih pripomockov (negovalna postelja, plenice, krpice
...), odvisno od stopnje demence in potrebe Ccloveka z demenco. Socialna
delavka/delavec lahko sorodnikom ponudi tudi t. i. individualno svetovanje in
moznost vklju€itev v izobrazevalno-podporni program ter v skupino za samopomoc, z
namenom zmanjSanja obCutkov nemoci, krivde in pridobivanja mnogih Kkoristnih
informacij. Kljub vsem nastetim oblikam pomoci ljudem z demenco je Se vedno
veliko odgovornosti na druzinskih ¢lanih. Prav tako, so ti neformalni pomocniki svojim

sorodnikom pomembna vez doZivljanja in Zivljenja z demenco.
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5 RAZPRAVA

Ugotovitve tako teoretiCne kakor raziskovalne so pokazale, da sorodniki, ki doma
skrbijo za ljudi z demenco morajo le-te oskrbovati ez ves dan, kar jim predstavlja
dodatne obveznosti. Vsem ljudem z demenco je treba zagotavljati varnost, vecini
zagotavljati popolno oskrbo ter skrbeti za njihov denar oziroma finan¢no stanje.
Mnenje avtorjev MiloSevi¢ Arnold, Mali & Rihter (2005) je, da so osebe, ki delajo z
ljudmi z demenco strpne, saj je delo potrebno opravljati po¢asi, umirjeno in pri tem

upostevati drugacnost oseb z demenco.

To pomeni, da sorodniki dejansko skrbijo za ljudi z demenco, in sicer na nacin, ki bi
ga izbrali tudi zase. Jim zagotavljajo pomoc€ pri umivanju, preoblacenju, hranjenju,
gibanju in skrbijo sploSno za njihovo finan¢no razsodno porabo denarja in placevanje
tekoCih mesecnih stroSkov, ki jih brez pomoci sami ne bi zmogli. V nasprotnem
primeru oskrbe v domskem varstvu, bi tole delo zanj storili drugi, pooblas€eni za

njihovo oskrbo.

Ce Zelijo sorodniki poleg oskrbovanja ljudi z demenco opravijati $e svoje
vsakodnevne obveznosti, si morajo priskrbeti dodatno formalno ali neformalno
pomoC pri oskrbi, zaradi Cesar se sreCujejo tudi z dodatnimi finanénimi stroski.
Za ljudi z demenco, kot sem uzgotovila tudi jaz, najveckrat skrbi samo en sorodnik, ki

v moji raziskavi za svoje delo ne prejema nobenega placila.

Kot meni Hojnik Zupanc (1997), ob tem ne smemo spregledati dejstva, da je
potrebno sorodnike ali druge posameznike iz njegovega socialnega konteksta za
nudenje pomoci ustrezno izobraziti, ob tem pa jim nuditi pomo¢€, ki jih bo pri oskrbi
uporabnika pomodi razbremenila ali jim kako drugace (na primer finan¢no) pomagati,
da bodo zmogli ohranjati in vzdrzevati samo oskrbo, saj je pomembno, da se

kakovost Zivljenja uporabnikov pomoci ne zmanjsuje.
V mojih primerih intervjujev so sorodniki, ki skrbijo za osebe z demenco v vecini

zenske (h&ere, vnukinje), ki o skrbi sorodnika z demenco niso najbolj poucene,

usposobljene ali jim pomoc€ ni bila na voljo. Kot sem ugotovila , si tudi ne vzamejo
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dovolj ¢asa, da bi sreCanje z demenco tudi temeljito spoznali preko strokovnih in
drugih sodelavcev, ki so na voljo.

S formalno pomocdjo pri negi se zadovoljijo le med delovnim ¢asom. Najveckrat
Cloveka z demenco predstavlja mati ali babica, zato jim soc€utje ter ljubezen do svojca
ne dovolita, da bi ga nastanili v domsko oskrbo. Tolazijo se z dejstvom, da bodo
skrbeli zanj, dokler bo to le mogocCe. Iskanja alternativ zanje se lotijo, ko oskrba
preseze meje njihove zmogljivosti. Sorodniki jim uredijo prostor za cloveka z
demenco ali mu prilagodijo Ze obstojeCega. VecCina o domskem varstvu ne razmislja,
saj so prepri¢ani, da nalogo oskrbovalca opravljajo veliko bolje, kot to stori formalno
osebje v domu za ostarele. Svoj €as v celoti namenijo sorodniku z demenco. Za njih
je to najboljsa reSitev, saj imajo ¢loveka neizmerno radi in so pripravljeni zanemariti
svoje interese. Celotna oskrba sorodnika z demenco je izjemno psihi¢no naporna za
veliko vecino sorodnikov. Fizi€nim naporom ne pripisujejo velikega poudarka. Kljub
psihiénim naporom ostanejo vztrajni in prepriéani, da delajo le najbolje. Ce imajo kdaj
prosti Cas zase, se v njem ne znajdejo najbolje, saj jih skrb psihicno zelo
obremenjuje. Obcutek imajo, da skrbijo za otroka, ne za odraslo osebo. Prijatelji
odigrajo le delno vlogo, saj jih niti ne obiScejo pogosto. Na skrb za ljudi z demenco se
omeji najoZji del druZine, ki ostalih sorodnikov ne vkljuduje v oskrbo. Ce se kdo od
sorodnikov sam ponudi, pomo¢ z veseljem sprejmejo. V kolikor sorodnik ne pokaze
iziemnega zanimanja, ga izlo€ijo in se nanj ne obrnejo ve¢. Finan¢no jim neformalna
oskrba ne predstavlja tako velikih stroSkov, da jih ne bi mogli poplacati. Kar nekaj
sorodnikov namre€ razpolaga z denarjem, ki ga prejema sorodnik z demenco in tako

tudi lazje shajajo z njegovimi potrebami.

Obremenitve sorodnikov zaradi oskrbovanja ljudi z demenco in njihove tezje
obravnavane bolezni so pogosto tako velike, da vidijo reSitev samo $e v namestitvi v
domsko institucijo. Vendar se teZzave pojavijo Ze pri samem urejanju namestitve, saj
se morajo pogostokrat soocCiti z nekaterimi objektivnimi ovirami, kot so: v prvi vrsti
previsoke cene namestitve, prezasedenost domov, oddaljenost od doma sorodnika z
demenco, nestrinjanje glede namestitve v domsko institucijo s strani osebe z
demenco. Veliko je namre€ prav takih sorodnikov, ki namestitev v domsko institucijo
zavracajo, vse dokler se zdravstveno stanje drasticno ne poslabsa, ali dokler jih veC
ne zmorejo oskrbovati, saj po drugi strani Cutijo sorodstveno obvezo. V¢asih pa
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kvaliteti institucionalne oskrbe, ne zaupajo ali pa je najvecja tezava prav v financah

za namestitev in morebiten ljudski prezir drugih sorodnikov.

Ljudje z demenco v vecCini primerov na samem zacCetku zavraCajo domsko
namestitev, saj ne Zelijo zapustiti svojega doma, drugi se z namestitvijo strinjajo, saj
se zavedajo obremenjenosti sorodnikov, ki skrbijo zanje, vendar bi raje ostali doma,
nekateri pa bi v dom odsli samo pod pogojem, e bi Sli skupaj s partnerjem alui
nekom, ki ga poznajo. Tretjim je spet najve€ja ovira denar. Po mnenju razli¢nih
avtorjev, kot so Mali in MiloSevi¢ Arnold (2011), socialno delo gleda na demenco kot
na pojav, na katerega vpliva tako fizi€no okolje, ki ni prilagojeno potrebam kot tudi
ljudje, ki zaradi neznanja na osebe z demenco gledajo negativno. Zato je
pomembno, da socialno delo na osnovi problemske situacije uposteva potrebe tako
oskrbovanca in mu zagotovi storitve, kakor tudi osebam, ki nudijo oskrbo. Potrebno
je vedeti, da osebo z demenco sprememba zaznamuje dvakrat, in sicer v stiku z

okoljem in kot samo dozivljanje bolezni.

Socialno podrocje dela z ljudmi z demenco se Se razvija, zato ga najvecCkrat
povezujemo z delom socialnih delavcev v domovih za stare, kjer delajo z osebami z
demenco, ob tem pa je njihova naloga tudi, da spremljajo moznosti za zivljenje ljudi z

demenco v skupnosti (Mali, 2007).

Dejstva namre€ nakazujejo, da tako strokovni svetovalni delavci in prav tako tudi
nekateri sorodniki nimajo vedno dovolj potrebnega znanja ter informacij o demenci in
njenih posledicah, kar ima v veC primerih tudi negativne posledice, tako za sorodnike
kot ljudi z demenco, saj le-ti ne dobijo ustrezne pomoci, ko jo najbolj potrebujejo, zato

se morajo v teZavah obcasno znaijti tudi sami.
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6 SKLEPI

— Ugotovitve nakazujejo, da Ce bi se vsak posamezen sorodnik osebe z
demenco namre¢ odloCil za morebitno svetovanje in pomo€ v centru za
socialno delo ali drugih tovrstnih ustanovah s svetovalno sluzbo, bi za tisti Cas

svoje odsotnosti izredno tezko zagotovil varstvo osebi z demenco.

— Pokaze se, da so sorodniki tako s strani preostalih druzinskih ¢lanov kot tudi
strokovnih svetovalnih delavcev, ki jim bodisi ne znajo ali ne morejo nuditi
ustrezne in hkrati pravoCasne pomodi, prisiljeni t. i. osebno stisko nemoci
zadrZevati v sebi ali enostavno ignorirajo potrebo pomoc€i zase v smislu, »saj

bom Ze«.

— Strokovno zdravstveno osebje ima namrec€ razli€na mnenja o najprimernejsem
C¢asu namestitve ljudi z demenco v dom — nekateri so odlo¢eni za namestitev
¢im hitreje, saj ni na voljo veliko programov za pomo¢ sorodnikom in osebam z
demenco. Drugi pa si zelijo, da ljudje z demenco ostanejo ¢im dlje ¢asa v

domacem okolju, vendar ob ustrezni strokovni pomogi.

— Za sorodnike ljudi z demenco in ostale ljudi, ki so se kdaj ali se bodo Se srecali
s problemom demence v razli¢nih oblikah, je namre¢ na voljo kar nekaj tock,
kamor se lahko obrnejo v Mariboru in na dravskem podroc¢ju. Centri za
socialno delo namre¢ nudijo Stevilne kontaktne Stevilke domskega varstva in
njihovih strokovnih sodelavcev, ki dodobra poznajo tezave ljudi z demenco in
njihovih sorodnikov, zato jim lahko nudijo Stevilne smernice, kam in kako

postopati ob primeru sreCanja s samim pojavom bolezni in postopanja ob tem.

— Po oceni sorodnikov sta tako formalna kot neformalna pomo¢, ki sta jim na
voljo, v mnogih primerih neustrezni, pomanjkljivi, zato se nanju obrnejo le v
skrajni sili. Neustreznost se kaze v previsoki ceni storitev, nefleksibilnosti
strokovnih delavcev in premalo konkretni pomoc€i. Velikokrat se zgodi, da

pomoc sploh ni na voljo.
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Ugotovitve so torej pokazale, da je pomoci veliko, vendar tudi ob tem sorodniki
naletijo na Stevilne tezave. Bodisi ¢asovne (v primeru, kako si organizirati
prosti ¢as in nadomestilo za skrb v €asu njihove odsotnosti), prav tako
sorodnik ne more oskrbovati ljudi z demenco ves dan in prav v tem segmentu
se je pojavila najvecja tezava, saj ne vedo, na koga se obrniti in se pogosto ob
tem ne znajdejo. Morebitnih svetovanj in druStev za pomo¢ sorodnikom in
ljudem z demenco je kar nekaj, vendar se je za vsak obisk potrebno ¢asovno
organizirati in nadomestiti praznino, ki nastane zaradi njihove odsotnosti.
Nadomestna oseba sorodnika pa je morebiti nekdo, ki ga ljudje z demenco ne
poznajo, zato se pogosto zgodi, da sorodniki pomo€i ne pois€ejo, ampak

sku$ajo spet urediti vse sami.
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7 PREDLOGI

Na podlagi dobljenih ugotovitev in spoznanj skozi diplomsko delo, do katerih sem
priSla ob raziskavi, v nadaljevanju predstaviljam naslednje predloge, ki bi izboljSale

stanje sorodnikov in svojcev pri oskrbovanju ljudi z demenco;

— Kot najprej organizirati info to€ko s pridobitnimi prvimi informacijami za
sorodnike ljudi z demenco. Te toCke naj bi bile na voljo po zdravstvenih
lokalnih sluzbah in CSD-jih ter drugih ustreznih institucijah, ki bi jih lahko
posredovale CSD sluzbe, zdravstveno osebje in socialni delavci po domskih
ustanovah. Info toCke bi morale biti na voljo ob vstopu ali sprejemu v
zdravstveno ustanovo, CSD v posebni pisarni. Info to¢ko bi naj organizirali
razlicni doktorji iz obravnavanega podrocja.

— Svojci, ki se sooCajo z obravnavano teZzavo demence bi morali organizirati
drustvo in prostovoljne ljudi, ki bi bili pripravljeni svoje znanje o demenci in
pomodi deliti tudi s sorodniki.

— CSD ali drustva bi morala izdati ustrezno zloZenko s kontaktnimi Stevilkami
vseh, ki nudijo neformalno pomo¢ ljudem z demenco, ki se s tem prvi¢ soocajo
in ne vedo, kam in na koga naj se obrnejo.

— Ko se s tem sooc€ajo, naj bi bile v zloZenki navedene tudi druge ustrezne
informacije za v pomo¢ in dodane informacije, kaksSne finanéne pomoc€i se
lahko izrabi v primeru iskanja dodatne neformalne ali formalne strokovne
pomocCi ob svojcih z demenco. Zlozenka bi naj bila na voljo po vseh
zdravstvenih domovih in institucijah ter na spletu, da se do informacij hitreje
dostopa.

— Dodatna pomo¢ svojcem na domu bi morala biti vsakodnevna, kvalitetnejsa in
cenovno dostopna, namenjena razbremenitvi svojcev, ki Se samo hodijo v
sluzbo in domov.

— Predlagam tudi, da bi lokalne skupnosti, obCine v povezavi z domovi za stare
ljudi, nudile ustrezno nekaj urno institucionalno varstvo za ljudi z demenco. V
primeru, da so svojci odsotni ali na delu.

— Dnevni centri bi naj bili zastonj ali vsaj za zmerno/dostopno placilo ipd.
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Na lokalnih skupnosti bi morali nuditi lokalna sreCanja sorodnikov in vsaj
enkrat tedensko, po eno uro, kjer bi se razpravljalo o novostih povezanih z
demenco in teZavah tistih, ki so Sele na zaCetku spoprijemanja z njo. Sre€anja
bi naj organizirali zdravstveni domovi ali CSD posamezne lokalne skupnosti z
namenom sprotnega obveS€anja sorodnikov in ljudi, da se spoprimejo s
tezavami demence.

Kot slednje pa bi morala drzava in ministrstvo zagotoviti nudenje 4-urne
zaposlitve sorodnikov, ki skrbijo za ljudi z demenco na domu. Saj bi le-to bila
velika razbremenitev tako za drzavo kakor sorodnike in hkrati blagodejno
uCinkovito na ljudi, ki v vecini neradi zapus€ajo domove, ki jih poznajo in se
prepustijo ljudem, ki so jim neznani. Za 4-urno pomo¢ bi morali sorodniki
prejemati placilo, saj bi se s tem zmanjsali stroski, ki bi sicer bili namenjeni za

strokovno pomoc s strani CSD-ja ali zasedanja mesta v domskih institucijah.
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9 PRILOGE

9.1 SMERNICE ZA INTERVJU
(Priloga 1)

INTERVJU S SORODNIKI, KI SKRBIJO ZA CLOVEKA Z DEMENCO

Raziskovalna vprasanja:

Kaksne so potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov, ki zanje skrbijo doma?
S katerimi tezavami se najveckrat ukvarjajo sorodniki?

Kaksna pomo¢€ je na voljo za sorodnike, ki skrbijo za ljudi z demenco?

KakSna izobrazevanja o demenci so na voljo sorodnikom in kakSna vsem
prebivalcem podroc¢ja Maribora?

Kaksna je pomo¢ socialnih delavk?

Kaksno pomo¢€ socialna mreza omogoc€a sorodnikom in ljudem z demenco?

Kaksno pomo¢€ zagotavljajo ¢lani socialnega omrezja ¢loveka z demenco?

1. OSNOVNI PODATKI (kraj bivanja, starost Cloveka z demenco, sorodstveno

razmerje, stopnja demence)

2. S katerimi tezavami se najveckrat ukvarjajo sorodniki?

e Se morda spomnite, katere znake ste pri ¢loveku z demenco najprej opazili in
s katerimi tezavami ste se najprej sooCili?

o Ce ste morda doziveli, da élovek z demenco ni Zelel pomogi oziroma jo je
odklanjal, kako ste odreagirali vi?

e Kaj ste si ob tem mislili? Kaj vam je rojilo po glavi?

e Koga ste takrat prosili za pomo¢?

¢ Koliko ¢asa je trajalo, da so zdravniki postavili diagnozo?

e Kdaj, Ce ste, ste ¢loveka z demenco seznanili z diagnozo? Kako je potekala

seznanitev? Kaks$na je bila reakcija ¢loveka z demenco?
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3. KakSne so potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov, ki zanje skrbijo

doma?

Kdaj in koliko pomagate ¢loveku z demenco? Gre za pomoc pri vseh opravilih
(oblacenje, hranjenje ...) ali le pri placevanju poloznic, nakupih ...?

Na katerih podrocjih pri vsakodnevnih opravilih bi najbolj potrebovali pomoc?
Kdaj se pocutite najbolj utrujene? Vas bolj utrudijo psihi¢ni ali fizi€ni napori ob
skrbi za Cloveka z demenco?

Koliko vam pomeni druzenje s prijatelji in druzino?

Kako pa je stanje vplivalo na vase druzabno Zivljenje? Kako zadovoljujete
vase lastne potrebe? Kdo vam je v najhujsih trenutkih najbolj v pomoc?
Menite, da skrb za ¢loveka z demenco obremenjuje vas druzinski proracun in
bi potrebovali finan¢no pomoc? Zakaj?

Koliko ¢asa na dan vam ostane za ogled najljubSe televizijske serije ali obiska
prijatelja? Najdete Cas za svoje hobije ali le za oblasno spro$€anje s
partnerjem, prijateljico ...?

Kako prezivljate svoj prosti ¢as in koliko vam ga sploh ostane?

Katere so prednosti in katere slabosti, ker ste se odlocili za oskrbo na domu?
Kateri so vasi viri pomoci, ki vam pomagajo pri oskrbi sorodnika z demenco?
Kako ste poskrbeli, da se tako vi kot vasi sorodniki in sorodnik z demenco v
stanovanju pocutite domace in varno? Kaj vse ste morali prilagoditi? Ste
omogoCili kotiCek zasebnosti tako sorodniku kot tudi ostalim druzinskim
clanom? Kdo vam je pomagal pri financiranju teh postopkov?

Kako je osebo z demenco sprejela okolica, kjer zivite? Vasi prijatelji?

Ali lahko opiSete odnos, ki ga imate z osebo z demenco?

Kdo vam prisko€i na pomo¢, da lahko $e vedno opravljate stvari, ki so vas

hobi? Koliko Casa vam ostane za te dejavnosti?

4. KakSna izobrazevanja o demenci so na voljo sorodnikom in kak§na vsem

prebivalcem podrodja Maribora?

Kdo vam je pri skrbi za ¢loveka z demenco najprej ponudil pomo&? Za katero
vrsto pomoci je Slo?
Kdo vas je seznanil z moznostmi dodatnega izobrazevanja, ki bi vam bila pri

oskrbi za Cloveka z demenco v pomoc?
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e Kako ste pridobivali dodatna znanja o demenci? Kje so bila izvedena? KaksSne
so bile vsebine vadega izobrazevanja?

e Morda na obmocju Maribora deluje mreza, v katero se povezujejo sorodniki, ki
skrbijo za Cloveka z demenco? Kaksno pomo¢ dobite tam? Dobite strokovno

podporo ali gre za izmenjavo mnenj, izkusen;j ...?

5. KakS§na pomoc¢ je na voljo za sorodnike, ki skrbijo za ljudi z demenco?

e Kdo vse vam pomaga pri skrbi za ¢loveka z demenco? Kako vam pomaga in
pri cem?

e Kdo je prvi ponudil pomoc&?

¢ Na koga se lahko obrnete?

o Katere vrste pomoci dobite od pristojnih institucij?

¢ Koga morda niste vkljucili v pomo¢€ in zakaj ne?

[02]

. KaksSna je pomo¢ socialnih delavk?

Kdaj je socialna delavka pristopila k pomoci? Kdo jo je napotil do vas?

Kaks$no pomo€ vam zagotavlja?

Na katerih podrocjih pricakujete, da vam bodo socialne delavke pomagale?

7. KakS$no pomo¢ socialna mreZza omogocéa sorodnikom in ljudem z demenco?

o Kako najblizji sorodniki skrbijo in ohranjajo stike s ¢lovekom z demenco?
Poskrbijo, da je Se vedno vkljucen v njihovo Zivljenje, praznovanja? Kdo
najbolj skrbi za ohranjanje stikov?

e Kako pogosto prijatelji obisCejo Cloveka z demenco? Kaj pocCnejo, ko ga
obiscejo?

e Koliko vas druzina kljub skrbi za ¢loveka Se vedno vklju€uje v praznovanja,

druzinske sestanke ...?

8. Kaksno pomo¢ zagotavljajo ¢lani socialnega omrezja ¢loveku z demenco?

Kako pomagajo najblizji sorodniki?

Kaksno vlogo odigrajo prijatel;i?

Kdo je najpomembnejsi Cloveku z demenco? Zakaj? Kako to opazite?
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9.2 TRANSKRIPCIJE INTERVJUJEV S SORODNIKI

9.2.1 Intervju z neformalnim oskrbovalcem — héi Majda

Neformalni oskrbovalec — héi Majda

1. OSNOVNI PODATKI
Kraj bivanja: Maribor
Starost: 87 let

Spol: Zenska

Sorodstveno razmerje: mama

Stopnja demence: zacetna

2. S katerimi tezavami se najveckrat ukvarjajo sorodniki?

Se morda spomnite, katere znake ste pri Cloveku z demenco najprej opazili in
s katerimi tezavami ste se najprej sooCili?

Zatrjevala je, da vedno nekdo nekaj odnese (ukrade). Potem tudi, da ji nekdo
mece smeti v njen smetnjak. Karakterne spremembe so bile drugacne. Bila je

razdrazljiva, vecCkrat odsotna. Veliko je pozabljala, tudi takSne osnovne

zadeve, kot so na primer, kaj je bilo za zajtrk ali kosilo v obstojeéem dnevu.

Ce ste morda doziveli, da &lovek z demenco ni Zelel pomoéi oziroma jo je
odklanjal, kako ste odreagirali vi?

Ni odklanjala pomoci. Pomoc je sprejela, le veckrat ji je bilo potrebno reci, da

bom kaj postorila namesto nje. VV¢asih sem ji tudi rekla, da ¢esa ne sme, ko je
s silo Zelela ipd. Zelela si je kuhati kavo, nato pa pozabila na kavo in prevrela

vodo in posodo. Povzrodila je skrb celi druzini s pozabljanjem hrane ali pijace

na Stedilniku. Zato smo se odlocCili, da pove, kaj bi jedla oziroma pila in bo

nekdo drug to naredil.

Kaj ste si ob tem mislili? Kaj vam je rojilo po glavi?
Sprejeli smo to dejstvo in pri¢eli z aktivnostmi glede pomoci na domu. Poiskali

smo oskrbovalko, da je prihajala v ¢asu, ko je bila mama sama. Nismo je

mogli pustiti ve¢ same. Samo to nam je hodilo po glavi.

Koga ste takrat prosili za pomoc¢?

Osebe, ki so uredile pomo¢ na domu. Poznala sem kar nekaj sodelavk, ki so

poznale ze koga, ki je vedel za pomoé na domu. Nisem rabila sama iskati
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nekoga primernega, saj ¢e ima kdo Ze izku$njo je iz prve roke vedno bolje.
Zato sem poklicala gospo, ki neguje, oskrbuje in popazi na starejse ljudi.
Sploh pa je bilo pomembno, da ima gospa izkusnje z ljudmi z demenco.

Koliko Casa je trajalo, da so zdravniki postavili diagnozo?

Ze obisk osebnega zdravnika na domu je potrdil sum demence, psihiater pa je

to samo Se potrdil.

Kdaj, Ce ste, ste Cloveka z demenco seznanili z diagnozo? Kako je potekala
seznanitev? Kaksna je bila reakcija ¢loveka z demenco?

Razlozili smo ji, da je postala zelo pozabljiva in da bo v ¢asu, ko nas ni doma
potrebovala osebo za pomoc¢. Na zacCetku je to pomoC zavracala, ¢eS da
zmore in da ni nora. Vendar smo vztrajali in jo pregovorili v nasprotno. Sedaj

se je s tem sprijaznila in sprejela pomoc¢. Za toéno diagnozo sicer ne ve, ne zdi

se nam potrebno jo vznemirjat, saj smo si malo oddahnili, ko pride kak$na

druga roka v hiso in jo sprejme enako kot nas.

3. Kaksne so potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov, ki zanje skrbijo

doma?

Kdaj in koliko pomagate ¢loveku z demenco? Gre za pomoc¢ pri vseh opravilih
(oblacenje, hranjenje ...) ali le pri placevanju poloznic, nakupih ...?

Mami pomagamo vsak dan. Tudi pri obla¢enju in umivanju delno. Pri pripravi

hrane pa popolno. Kot tudi nakupih, platevanjem poloznic in nhadzorom nad
denarjem. PoskuSamo jo pustiti, da kaj naredi §e sama. Pustimo ji, da si sama

umije obraz, se pocesa._Moramo i pomagati pri kopanju, pranju glave in

zahtevnejsih stvareh.

Na katerih podrodgjih pri vsakodnevnih opravilih bi najbolj potrebovali pomo¢?

Pomoé bi potrebovala pri vseh opravilih, saj nas v ¢asu, ko smo doma

potrebuje sto-odstotno. Ce bi morala eno podrodje izpostavit je to zagotovo

druzba in prisotnost ob njej.

Kdaj se pocutite najbolj utrujene? Vas bolj utrudijo psihi¢ni ali fiziCni napori ob
skrbi za ¢loveka z demenco?

Najbolj se pocutim utrujena zvecer in po vseh popoldanskih opravilih Se

vkljuéno z njo. Najbolj me utrudijo psihi¢ni napotri.

Koliko vam pomeni druzenje s prijatelji in druzino?
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Veliko mi pomeni predvsem druzenje z druzino. Prijatelje sem dala nekoliko na

stran. DruZina je na prvem mestu. In s tem mama.

Kako pa je stanje vplivalo na vaSe druzabno Zivljenje? Kako zadovoljujete
vase lastne potrebe? Kdo vam je v najhujsih trenutkih najbolj v pomoc?

Zelo je vplivalo. Za daljsi ¢as je ne morem oziroma ne moremo pustiti same.

Zato smo se morali prilagoditi in reorqanizirati nas nacéin zivljenja. Opustili smo

hobije, druzenja, izlete in celo morje.

Menite, da skrb za Cloveka z demenco obremenjuje vas druzinski proracun in
bi potrebovali finanéno pomoc¢? Zakaj?

Financni proracun je definitivno obremenjen, saj je potrebno placati

dopoldansko pomo¢, ki skrbi za mamo. Potrebno je tudi placevati kakSne

prehranske dodatke in podobno. Ni Se priSlo tako dalec, da bi finanéno pomoc

potrebovali. Za enkrat Se shajamo.

Koliko ¢asa na dan vam ostane za ogled najljubSe televizijske serije ali obiska
prijatelja? Najdete Cas za svoje hobije ali le za oblasno spro$Canje s
partnerjem, prijateljico ...?

Ostane mi cas le pozno zvecer. Za svoje hobije (kot so delo na vrtu) najdem

cas, ko sta mi partner in sin v pomog¢ in ta ¢as popazita nanjo. Drugace se po
vecini prilagodim njenim potrebam in zanemarim svoje. Bi rekla, da le bolj za
obcasno spro$c¢anje ostane cas.

Kako prezivljate preostanek prostega Casa in koliko vam ga sploh ostane
zase?

Preostanek prosteqga ¢asa prezivljam tako, da postorim kaj po hisi ali na vriu.

Na kratko morda poklepetam s kolegico. Ne ostane ga veliko. Dve uri na dan.

Velikokrat potem tudi ni vec volje. Samo zame ga je zelo malo.

Kdo vam prisko€i na pomoc¢, da lahko Se vedno opravljate stvari, ki so vas
hobi?

Casa za hobije ni. Na pomo& pri nujnih zadevah priskodita sin in mo?z.

Katere so prednosti in katere slabosti, ker ste se odlocili za oskrbo na domu?

Jaz osebno slabosti za oskrbo na domu ne vidim, ker je to moj ¢lovek. Je pa

veliko napora, vendar sem vesela, da je tako. Ker mama v dom za ostarele ne

zeli iti. Tukaj ji je bolje. Naj bo doma, bomo Ze poskrbeli zanjo.

Kateri so vasi viri pomoci, ki vam pomagajo pri oskrbi sorodnika z demenco?
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Moii viri pomoci so: Gospa, ki prihaja kot pomo¢ na domu in sorodniki.

Kako ste poskrbeli, da se tako vi kot vasi sorodniki in sorodnik z demenco v
stanovanju pocutite domace in varno? Kaj vse ste morali prilagoditi? Ste
omogoCili kotiCek zasebnosti tako sorodniku kot tudi ostalim druzinskim
¢lanom? Kdo vam je pomagal pri financiranju teh postopkov?

Smo jo preselili v naso hiSo. Naredili smo ji sobico. To je neka zasebnost pred

nami in njo samo. Pri financiranju nam ni pomagal nihée drug kot nase place.

Kako je osebo z demenco sprejela okolica, kjer zivite? Vasi prijatelji?

Nismo imeli velikih tezav, saj smo bliznjo okolico seznanili z njeno diagnozo in

so lepo sprejeli. Prav tako prijatelji.

Ali lahko opiSete odnos, ki ga imate z osebo z demenco?

Odnos imamo lep, saj sva hCerka in mama. Trenutno me Se pozna, kot tudi

ostale oZje Clane. Zaveda se skrbi za njo. Saj veCkrat poudari, da lepo skrbim

zanjo. Trenutno je Se miselno zelo stabilna.

4. KakSna izobrazevanja o demenci so na voljo sorodnikom in kakSna vsem

prebivalcem podroc¢ja Maribora?

Kdo vam je pri skrbi za ¢loveka z demenco najprej ponudil pomo&? Za katero
vrsto pomoci je Slo?

Nih¢e, poiskali smo jo sami.

Kdo vas je seznanil z moznostmi dodatnega izobrazevanja, ki bi vam bila pri
oskrbi za ¢loveka z demenco v pomoc¢?

Nihcée. Sami smo si poiskali literaturo o tej bolezni.

Kako ste pridobivali dodatna znanja o demenci? Kje so bila izvedena? Kaksne
so bile vsebine vaSega izobrazevanja?

Dodatna znanja smo pridobivali na internetu ali v _knjiznici, kjer je veliko

literature o tem. Tudi osebni zdravnik nam je pomagal z nasveti. Vendar je bilo

to minimalno.

Morda na obmoc¢ju Maribora deluje mreza, v katero se povezujejo sorodniki, ki
skrbijo za ¢loveka z demenco? Kaksno pomo¢ dobite tam? Dobite strokovno
podporo ali gre za izmenjavo mnenj, izkusen;j ...?

To nam ni znano. Mislim, da tega ni. Ali pa vsaj jaz ne vem.
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. KakSna pomoc¢ je na voljo za sorodnike, ki skrbijo za ljudi z demenco?

Kdo vse vam pomaga pri skrbi za ¢loveka z demenco? Kako vam pomaga in
pri cem?

Prihaja gospa kot pomoc¢ na domu. Pomada s kuhanjem, pospravljanjem in na

nek nacin pazi na mamo v ¢asu, ko nas ni. Veliko postori po mamini sobi in pa

tudi za druzenje in pogovor z njo.
Kdo je prvi ponudil pomoc?
Sami smo ponudili prvo pomo¢ in pa potem osebni zdravnik, nevrolog,

psihiater. Prvi smo pomo¢ ponudili mi, druZina.

Na koga se lahko obrnete?

Obrnem se lahko na ljudi, ki pomagajo na domu in socialne delavke v domih

za ostarele, ko doma ne bo Slo veé.

Katere vrste pomoci dobite od pristojnih institucij?

Zgolj informacije, kako in kaj naprej. Ali pa da ponudijo pomo¢ na domu, Ki jo
Ze imamo.

Koga morda niste vkljucili v pomo¢€ in zakaj ne?

Mislim, da smo vkljucili vse, tudi dom ostarelih. Ampak tam smo se pozanimali

zgolj za naprej v kasnejSih fazah demence.

. Kak$na je pomo¢ socialnih delavk?

Kdaj je socialna delavka pristopila k pomoci? Kdo jo je napotil do vas?

S socialno delavko smo govorili le v domu za ostarele. Na naSem domu je Se

ni bilo.
Kaks$no pomo¢ vam zagotavlja?

Zaqgotavlia nam informacije o moznostih glede dodatnega varstva in Kritja

stroSkov.
Na katerih podrocjih priCakujete, da vam bodo socialne delavke pomagale v
bodoce?

Nimamo velikih pri¢akovanj. Upamo le, da bo nam pomagala zagotoviti

najboljSe za mamo v prihodnosti.
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7. Kak8no pomoc¢ socialna mreza omogoca sorodnikom in ljudem z demenco?

Kako najblizji sorodniki skrbijo in ohranjajo stike s Clovekom z demenco?
Poskrbijo, da je Se vedno vklju¢en v njihovo Zivljenje, praznovanja? Kdo
najbolj skrbi za ohranjanje stikov?

Poskrbimo, da je vkljuéena v vsa praznovanja, piknike, kosila s &lani druzine

... Vendar ne zdrZi dolgo, saj pozabi, kje je in kaj se praznuje. Za ohranjanje
stikov skrbim jaz.

Kako pogosto obisCejo Cloveka z demenco prijatelji? Kaj pocnejo, ko ga
obiscCejo?

Prijateljice pridejo redkeje za kratek cCas. Pogovarjajo se o otroStvu ali

opazujejo okolico in gledajo slike.
Koliko vas druzina kljub skrbi za Cloveka Se vedno vkljuCuje v praznovanja,
druzinske sestanke ...?

Nimamo tezav s tem. Zmeraj smo povabljeni na vse. UdeleZimo se

praznovanj, ¢e nam le ¢as dopusca.

. Kak8no pomo¢ zagotavljajo ¢lani socialnega omreZzja Cloveku z demenco?

Kdo so najblizji sorodniki in kak§no pomo¢ zagotavljajo?

svoa

po potrebi. V primeru zadrzanosti ali éesa podobnega priskocijo na pomoc.
Kaksno vlogo odigrajo prijatel;i?

Prijatelji odigrajo psiholosko podporo po telefonu ali kaj podobnega.

Kdo je najpomembnejsi Cloveku z demenco? Zakaj? Kako to opazite?

NajpomembnejSa _sem ji jaz, kot opaZzam. Verjetno zato, ker najve¢ cCasa

prezivim z njo in njeno oskrbo. Opazim, da sprasuje, ¢e sem odsotna ali da jo

pazi kdo drug. Potem ji Ze veliko pomenim.
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9.2.2 Intervju z neformalnim oskrbovalcem — héi NezZka

Neformalni oskrbovalec — héi Nezka

1. OSNOVNI PODATKI
Kraj bivanja: Maribor
Starost: 85 let

Spol: Zenska

Sorodstveno razmerje: mama

Stopnja demence: gre za demenco meSane etiologije: vaskularna-Alzheimerjeva v

zaCetnem stadiju.

2. S katerimi tezavami se najveckrat ukvarjajo sorodniki?

Se morda spomnite, katere znake ste pri ¢loveku z demenco najprej opazili in
s katerimi tezavami ste se najprej sooCili?

Pri_ mami je bila prisotna pozabljivost, ne-prepoznavanje ¢asa na uri s kazalci,

custvena obcutljivost (zamerljivost), teZave pri telefoniranju, upravijanju z

daljinci za radio in TV; nezmoZnost doziranja terapije (zdravil). To so bile prve
teZave, ki so se pojavile.

Ce ste morda doziveli, da &lovek z demenco ni Zelel pomo&i oziroma jo je
odklanjal, kako ste odreagirali vi?

Potrebo po pomodi je zaznala sama in tudi sama predlagala, da ji pri tem

pomagam. Zdelo se mi je lepo od nje in prisluhnila sem ji.
Kaj ste si ob tem mislili? Kaj vam je rojilo po glavi?

Opravili sva pogovor in se dogovorili za obisk zdravnika v zvezi s teZavami, na

katere sva naleteli. Z mamo se je dalo dogovoriti. Mislila sem le na najboljSe v

teh zacetnih tezavah.
Koga ste takrat prosili za pomoc¢?

Problem sem izpostavila pri njeni osebni zdravnici in jo prosila za pomog.

Zdravnica je izdala napotnico za obisk psihiatricne ambulante.
Koliko €asa je trajalo, da so zdravniki postavili diagnozo?

Takoj so postavili diagnozo. Ob obisku psihiatricne ambulante je bila naslednji

dan tudi sprejeta in opravila ustrezne preglede.
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Kdaj, Ce ste, ste Cloveka z demenco seznanili z diagnozo? Kako je potekala
seznanitev? Kaksna je bila reakcija ¢loveka z demenco?
Seznanitev je bila izvedena iz strani zdravnice, socialne delavke bolniSnice in

mene. Na seznanitev ni odreaqirala negativno, ampak se je odlocCila, da bo ob

nasi pomocdi naredila vse za izboljSanje oz. upocasnitev bolezni. Zelo pozitivho

nas je presenetila in pozitivno odkorakala v prihodnost.

3. Kaksne so potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov, ki zanje skrbijo

doma?

Kdaj in koliko pomagate ¢loveku z demenco? Gre za pomoc pri vseh opravilih
(oblacenje, hranjenje ...) ali le pri placevanju poloznic, nakupih ...?

Pomagam ji pri pladevanju polozZnic, nakupih, vendar imam tudi povecéan

nadzor nad njenim pocéutiem, pripravo hrane, jemanjem zdravil ... Gre za

domsko varstvo pri meni doma.
Na katerih podrocjih pri vsakodnevnih opravilih bi najbolj potrebovali pomoc?

Potrebovala bi vsakodnevno pomoé¢ na domu, saj zivim sama in vsega nhe

Zmorem.

Neqovalci pa vsak dan nimajo ¢asa.

Kdaj se pocutite najbolj utrujene? Vas bolj utrudijo psihi¢ni ali fizi€ni napori ob
skrbi za ¢loveka z demenco?

Najbolj utrujena sem po vecerih. Lahko reCem, da so psihi¢ni in fiziéni napori

enakovredni.

Ne bi se mogla odlocit za enega.

Koliko vam pomeni druzenje s prijatelji in druzino?

Iziemno veliko. To je smisel Zivijenja.

Kako pa je stanje vplivalo na vase druzabno zivljenje? Kako zadovoljujete
vase lastne potrebe? Kdo vam je v najhujSih trenutkih najbolj v pomo&?

Moje druZabno Zivljenje je podrejeno mami. Ob sluzbi je teZko Se kaj drugega

zraven poceti.

V najhujsih trenutkih je najbolj v pomoé njena najbolj$a prijateljica.

Menite, da skrb za ¢loveka z demenco obremenjuje vas druZzinski prora¢un in

bi potrebovali finanéno pomoc¢? Zakaj?
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Nedvomno obremenjuje proracun. Veliko zdrave hrane 2z vitamini in

prehranskimi dodatki. Peljem jo tudi na kak§en dogodek, ki jo animira in bistri
um.

Koliko ¢asa na dan vam ostane za ogled najljubSe televizijske serije ali obiska
prijatelja? Najdete €as za svoje hobije ali le za oblasno spro$Canje s
partnerjem, prijateljico ...?

Redkokdaj ostane kaj asa zame. Ne bi znala ¢asovno povedati za vsak dan.

Hobijev zal nimam vec¢.

Kako prezivljate preostanek prostega Casa in koliko vam ga sploh ostane
zase?

Relaksacija je meni delo na vrtu. Casa, ki ne bi bil povezan z nekim nujnim

pocetiem (okopavanje, ciSéenje, nakupovanje ...) prakticno ni.

Kdo vam prisko€i ha pomo¢, da lahko $e vedno opravljate stvari, ki so vas
hobi?

Imam izjemno podporo mojega partnerja, ki je upokojen in je prevzel mnoge

Skrbi za na$ dom in tudi za mojo mamo. Hobija nimam. Vzamem kdaj v roke

casopis ali knjigo.

Katere so prednosti in katere slabosti, ker ste se odlocili za oskrbo na domu?

Okolje, v katerem Zivi je njeno okolje in to mi pomeni ogromno prednost za

mamo. Slabost je pa nedvomno popolna skrb zanjo v vseh urah.

Kateri so vasi viri pomoci, ki vam pomagajo pri oskrbi sorodnika z demenco?

Osebje in socialna delavka bolnidnice, kjer je bila negovana. Drugace pa je

moj domac vir pomoéi moj moZz.

Kako ste poskrbeli, da se tako vi kot vasi sorodniki in sorodnik z demenco v
stanovanju pocutite domace in varno? Kaj vse ste morali prilagoditi? Ste
omogoCili kotiCek zasebnosti tako sorodniku kot tudi ostalim druzinskim
¢lanom? Kdo vam je pomagal pri financiranju teh postopkov?

Prilagodila sem ji leZi§¢e, kopalnico in WC. Morala sem ji zagotoviti zasebnost,

kot tudi sebi. Namestila sem domofon in druge tehni¢ne pripomocke.

Financirala sem sama brez pomodi.
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Kako je osebo z demenco sprejela okolica, kjer zivite? Vasi prijatelji?

Lepo. Sem jim zadevo priblizala in jih poucila, da ni razloga za drugacen

odnos do nje. Sem jih pa opozorila na morebitne reakcije mame.

Ali lahko opiSete odnos, ki ga imate z osebo z demenco?
Najin odnos je povsem odkrit. Pogovoriva se o vecini. Povedala sem ji tudi, da
sem oddala vlogo za domsko varstvo, za ¢as, ko bo demenca napredovala.

Imava topel odnos s harmonijo in odkritostjo.

4. KakSna izobrazevanja o demenci so na voljo sorodnikom in kakSna vsem

prebivalcem podroc¢ja Maribora?

(3]

Kdo vam je pri skrbi za ¢loveka z demenco najprej ponudil pomo&? Za katero
vrsto pomoci je Slo?

Najprej mi je ponudila pomoé zdravnica — nevrologinja in potem S$e socialne

delavke bolnisnice.

Kdo vas je seznanil z moznostmi dodatnega izobrazevanja, ki bi vam bila pri
oskrbi za Eloveka z demenco v pomocg?

Socialna delavka v bolnisnici in literatura. Socialna delavka mi je dala veliko

smernic za naprej, vendar Se nisem v stanju za izobrazevanja.

Kako ste pridobivali dodatna znanja o demenci? Kje so bila izvedena? Kaksne
so bile vsebine VaSega izobrazevanja?

Predvsem internet in knjizna literatura.

Morda na obmocju Maribora deluje mreza, v katero se povezujejo sorodniki, ki
skrbijo za ¢loveka z demenco? Kaksno pomo¢ dobite tam? Dobite strokovno
podporo ali gre za izmenjavo mnenj, izkusen;j ...?

Nisem iskala te moznosti Se do seda.

. KakSna pomoc je na voljo za sorodnike, ki skrbijo za ljudi z demenco?

Kdo vse vam pomaga pri skrbi za ¢loveka z demenco? Kako vam pomaga in
pri cem?

Pri skrbi za mamo mi pomaga celotna druZina, ki z mano Zivi. Pomagata mi

moZ, sin in sinova punca. V vecini je na meni, ker mi mama skrb tudi najbolj

zaupa.
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Kdo je prvi ponudil pomoc&?
Moj moZz.
Na koga se lahko obrnete?

Obrnem se lahko na zdravstveno osebje bolniSnice in na druZino.

Katere vrste pomoci dobite od pristojnih institucij?
Napotki, kako ravnati, kaj poceti in podobne informacije.
Koga morda niste vkljucili v pomo¢€ in zakaj ne?

Moje sestre nisem vkljuéila v pomocC, saj he sprejema realneqga stanja mame.

Se vedno jemlje vse povrsinsko in pripisano starosti. Ne ve realno koliko dela

je s skrbjo.

. Kaksna je pomo¢ socialnih delavk?

Kdaj je socialna delavka pristopila k pomoci? Kdo jo je napotil do vas?

Zdravnica v bolniSnici me je napotila do socialne delavke. Spoznali sva se Ze

na zacetku, ko sem izvedela za diagnozo.
Kaksno pomo¢ vam zagotavlja?

Socialna delavka v bolniSnici mi je pomagala s svetovanjem, pogovorom,

podporo in napotki. Sem ji zelo hvalezZna.

Na katerih podrocjih pricakujete, da vam bodo socialne delavke pomagale?

Nimam pri¢akovanj. Upam na psihi¢no podporo in dobro energijo v.domskem

varstvu, ko bo tako daleé. Pa seveda, da se bodo zavzemale za mojo mamo.

Kaksno pomo¢€ socialna mreza omogoc¢a sorodnikom in ljudem z demenco?
Kako najblizji sorodniki skrbijo in ohranjajo stike s ¢lovekom z demenco?
Poskrbijo, da je Se vedno vklju¢en v njihovo Zivljenje, praznovanja? Kdo
najbolj skrbi za ohranjanje stikov?

Sorodniki ohranjajo stike osebno ali preko telefona vsak dan. Jaz in tudi ostali

skrbimo za ohranjanje stikov in vkliucujemo jo v vse dogodke.

Kako pogosto obisCejo Cloveka z demenco prijatelji? Kaj pocnejo, ko ga
obis¢ejo?

Vsaj dvakrat tedensko prijatelji obiséejo mamo. NajvecCkrat se druzijo ob ¢aju

ali skupaj obiséejo kak dogodek.
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Koliko vas druzina kljub skrbi za Cloveka Se vedno vklju€uje v praznovanja,
druzinske sestanke ...?

Druzinska povezanost se je okrepila. Vkljuéevanje je Se vecje kot je bilo prej.

. Kak8no pomo¢ zagotavljajo ¢lani socialnega omrezja ¢loveku z demenco?
Kdo so najblizji sorodniki in kak§no pomoc¢ zagotavljajo?

Najblizja sorodnika sta mi sin in moz, ki mi neprestano pomagqgata. In

zagotavljata varstvo ter skrb zanjo. Bliznji sorodnik je tudi moj brat, ki mi je
prav tako v veliko pomoc.
Kaksno vlogo odigrajo prijatel;i?

Ce jih potrebujem, mi z veseliem pomagajo pri opravilih ali da popazijo na

mamo.

Kdo je najpomembnejsi Cloveku z demenco? Zakaj? Kako to opazite?

v

pri njenem sproS¢enem delovanju in besedah. Mislim, da smo mi no.
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9.2.3 Intervju z neformalnim oskrbovalcem — héi Ida

Neformalni oskrbovalec — héi lda

1. OSNOVNI PODATKI
Kraj bivanja: Maribor
Starost: 82 let

Spol: Zenska

Sorodstveno razmerje: mama

Stopnja demence: tretja

2. S katerimi tezavami se najveckrat ukvarjajo sorodniki?

Se morda spomnite, katere znake ste pri ¢loveku z demenco najprej opazili in
s katerimi tezavami ste se najprej soocili?

Znaki demence so se pojavili z ne prepoznavanjem najblizjih. To je bila prva

vecja teZava. Glede pozabljanja nismo polagali pozornosti, saj je Ze nasploSno
veliko pozabljala.

Ce ste morda doziveli, da &lovek z demenco ni Zelel pomo&i oziroma jo je
odklanjal. kako ste odreagirali Vi?

Zaradi izkuSenj s tovrstno boleznijo predhodno pri Ze pokojnem tastu, smo
vzpostavijali pomo¢, ki bi lahko stanje izboljala. Zeleli smo ji pomagati in ji
priskrbeli najboljSe vire. Ampak mama je jasno pokazala, da se ne misli truditi,

niti gibalno, niti miselno. Zavracala je vsakr$no komunikacijo z negovalci,

telovadbo, izvedbo vaj ipd. Imela je napadalen odnos, Vsi smo ohranjali mirne

Zivce ob tem.
Kaj ste si ob tem mislili? Kaj vam je rojilo po glavi?
Véasih mi je bilo res hudo, ker reakcije kaZejo na izrazito kljubovanje. Mislila

sem si, da morda malenkost »blefira«. Rojilo mi je po glavi veliko motivacijskih

misli, da ostanem mirna in da ohranim lepe misli, kljub njeni trmi.

Koga ste takrat prosili za pomoc&?

Za pomo¢ sem prosila socialno delavko v enem izmed domov upokojencev.

Koliko €asa je trajalo, da so zdravniki postavili diagnozo?

Dva meseca nekje.
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Kdaj, Ce ste, ste Cloveka z demenco seznanili z diagnozo? Kako je potekala
seznanitev? Kaksna je bila reakcija ¢loveka z demenco?

Glede na zdravstveno stanje, seznanitev ni bila izvedena. Ni se mi zdelo

potrebno seznaniti, saj sem vedela, da to ne bo ni¢ doprineslo.

3. Kaksne so potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov, ki zanje skrbijo

doma?

Kdaj in koliko pomagate Cloveku z demenco? Gre za pomoc€ pri vseh opravilih
(oblacenje, hranjenje ...) ali le pri placevanju poloznic, nakupih ...?

Pomagamo ji zjutraj, popoldan, zvecer. Pri vseh obrokih, pri umivanju,

oblacenju, toaleti ipd.
Imamo negovalko, ki prihaja na dom.
Na katerih podrocjih pri vsakodnevnih opravilih bi najbolj potrebovali pomo&?

Najbolj bi bila potrebna celodnevna nega nekoga, ki je tega bolj veS¢ kot mi

sami. Potrebovali bi nekoga na domu vsaj pol dneva, ¢e ne ve¢. Samo to vse

stane in teqa si ne moremo privoSc¢iti.

Kdaj se pocutite najbolj utrujene? Vas bolj utrudijo psihi¢ni ali fizi€ni napori ob
skrbi za ¢loveka z demenco?

Najbolj utrujena sem, ko se ji stanje poslab8a. Utrudijo me psihiéni napori

veliko bolj od fizi¢nih, saj se sekiram, kako bo v naprej. Sprasujem se, ¢e bo

kdaj kaj bolje.

Koliko vam druzZenje s prijatelji in druzino pomeni?

Pomeni mi veliko, predvsem z druZino.

Kako pa je stanje vplivalo na vase druzabno Zivljenje? Kako zadovoljujete
vaSe lastne potrebe? Kdo vam je v najhujsih trenutkih najbolj v pomoc?

Stanje je vplivalo tako, da se druzini in prijateliem posvecam veliko manj kot

kdajkoli prej. Preprosto ni ¢asa za vse. V_najhujSih trenutkih mi je v pomo¢

moZzeva sestra.

Menite, da skrb za €loveka z demenco obremenijuje vas druzinski proracun in
bi potrebovali finanéno pomoc¢? Zakaj?

Ja za enkrat finanéne pomoci ne potrebujem. VV domski oskrbi v prihodnje pa

bi jo zagotovo potrebovala. Tudi, ¢e bi se odloCila za celodnevno nego,
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nekoga ki bi prihajal, bi potrebovala finanéno pomo¢. Bom pa za enkrat Se to
odloZila.

Koliko ¢asa na dan vam ostane za ogled najljubSe televizijske serije ali obiska
prijatelja? Najdete Cas za svoje hobije ali le za obCasno spro$€anje s
partnerjem, prijateljico ...?

Na dan mi ostane nekje ura do dve prosteqa Gasa. Casa za hobije in

spro$céanje prakti¢no ni.

Kako prezivljate preostanek prostega Casa in koliko vam ga sploh ostane
zase?

PrezZivliam ga predvsem ob branju knjiq in ostane mi zelo malo ¢asa zase.

Kdo vam priskoCi na pomoc, da lahko Se vedno opravljate stvari, ki so vas
hobi?

Na pomo¢ priskoéi partner ali njeqova sestra. Hobiji ostajajo bolj hisSni, kot so

Vv v

kaksSna opravila ali ¢iSCenje, posebnega hobija, kamor bi hodila izven okolice,

nimam.

Katere so prednosti in katere slabosti, ker ste se odlocili za oskrbo na domu?

Prednosti so predvsem za njo. Zame je velika obveza in napor. Zanjo pa

zagotovo boljSe, saj ima boljSe socialno okolje kot v domu.

Kateri so vasi viri pomoci, ki vam pomagajo pri oskrbi sorodnika z demenco?

Najvec internet.

Kako ste poskrbeli, da se tako vi kot vasi sorodniki in sorodnik z demenco v
stanovanju pocutite domace in varno? Kaj vse ste morali prilagoditi? Ste
omogocili kotiCek zasebnosti tako sorodniku kot tudi ostalim druzinskim
¢lanom? Kdo vam je pomagal pri financiranju teh postopkov?

Uredili smo ji svoj prostor, ki je najbliZje kopalnici. Smo preuredili stanovanje

tako, da je njej najbolje. Ostalim druzinskim ¢lanom smo kaksno sobo vzeli in

iz nje naredili prostor njej. Pri financiranju so mi pomagali ostali sorodniki.

Kako je osebo z demenco sprejela okolica, kjer zivite? Vasi prijatelji?
Okolica jo je sprejela, sicer jo zelo malo vidi. Prijatelji pa lepo, saj vedo za

njeno zdravstveno stanje.
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Ali lahko opiSete odnos, ki ga imate z osebo z demenco?

Imava odnos, ki qoji z njene strani sovrastvo do mene. Pravi, da me ne mara.

Hkrati pa naredim vse za njo. V/¢asih rabim oporo druzine, da me spodbudijo.
Vem, da je to faza v stanju, kakrSnem je. In poskusam ostati ¢ustveno

stabilna. TakSne besede znajo precej boleti.

4. KakSna izobrazevanja o demenci so na voljo sorodnikom in kakSna vsem

prebivalcem podroc¢ja Maribora?

Kdo vam je pri skrbi za ¢loveka z demenco najprej ponudil pomo&? Za katero
vrsto pomoci je $lo?

Nasveti socialne delavke v bliznjem domu upokojencev. Kaj drugega nisem

dobila od pomodi.
Kdo vas je seznanil z moznostmi dodatnega izobrazevanja, ki bi vam bila pri
oskrbi za Cloveka z demenco v pomoc?

Ni bilo posebne seznanitve. Internet najvec¢ in vpraSanja pri zdravnikih. Z

internetom najdes marsikaj, le e te zanima.
Kako ste pridobivali dodatna znanja o demenci? Kje so bila izvedena? Kaksne
so bile vsebine vaSega izobrazevanja?

Dodatna znanja sem pridobila z branjem najrazliénejsih virov in ljudi, ki so

imeli med prijatelji podoben primer.

Morda na obmocju Maribora deluje mreza, v katero se povezujejo sorodniki, ki
skrbijo za ¢loveka z demenco? Kaksno pomoc¢ dobite tam? Dobite strokovno
podporo ali gre za izmenjavo mnenj, izkusen;j ...?

Nisem iskala takSne moznosti. Mogoée bom kdaj v prihodnje potrebovala

kakSno mrezo in izmenjavo izkuSenj. Bom takrat iskala in se pozanimala.

5. KakSna pomoc je na voljo za sorodnike, ki skrbijo za ljudi z demenco?

Kdo vse vam pomaga pri skrbi za ¢loveka z demenco? Kako vam pomaga in
pri Eem?

Pomaga mi moz pri varstvu, pri umivanju in pri dvigovanju. Pomaga mi tudi

njeqova sestra, s ¢iS¢enjem in pospravijanjem.

Kdo je prvi ponudil pomoc?
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Prvi je ponudil pomoé moz in me spodbudil, da bomo s skupnimi moémi

zmogli.
e Na koga se lahko obrnete?

Mislim, da se lahko obrnem na socialno delavko in bliznji dom, zagotovo.

o Katere vrste pomoci dobite od pristojnih institucij?
Dobim lahko informacije o vstopu v dom in 0 negi na domu.
¢ Koga morda niste vkljucili v pomo¢€ in zakaj ne?
Vkljucila nisem v pomog¢ tistih ljudi, ki bi jo porinili v dom samo zato, da bi imeli

mir.

(o2}

. Kaksna je pomo¢ socialnih delavk?
e Kdaj je socialna delavka pristopila k pomoci? Kdo jo je napotil do vas?

Pristopila je k pomoci, ko sem jo sama pozvala k temu. Bodisi sem $la v dom,

bodisi sem poklicala tja. Napotila sem se sama do socialne delavke.
e Kaksno pomo¢ vam zagotavlja?

Iskanje najboljsih skupnih reSitev.

¢ Na katerih podroc€jih pricakujete, da vam bodo socialne delavke pomagale?

Pri¢akujem, da bo pomagala pri ureditvi oskrbe v domu.

7. Kaksno pomoc¢ socialna mreza omogoca sorodnikom in ljudem z demenco?

Kako najblizji sorodniki skrbijo in ohranjajo stike s ¢lovekom z demenco?
Poskrbijo, da je Se vedno vkljuen v njihovo zivljenje, praznovanja? Kdo
najbolj skrbi za ohranjanje stikov?

Najblizji sorodniki skrbijo za ohranjanje stikov preko telefona. Pridejo veckrat

na obisk in ji pomagajo pri hranjenju. Prinesejo tudi kaj od doma od hrane, kar

ima mama rada. Pripravijo ji kaksne domace napitke ali kaj podobnega. Za

ohranjanje stikov skrbimo vsi sorodniki, vsak pripomore nekaj, saj mame ne

Zelimo izkljuciti.

e Kako pogosto obis¢ejo Cloveka z demenco prijatelji? Kaj pocnejo, ko ga
obiscejo?
Ni obiskov, ker je druZenje s prijatelji odklanjala Ze pred demenco. Ni imela

najboljsih odnosov s prijatelji. Ne vemo pa to¢no zakaj. Kar se tice njenih

71



oo

prijateljev. Nasi druZinski prijatelji pa jo obis¢ejo veckrat na leto. Vecino Casa

se pogovarijajo ali jo boZajo, masirajo ipd.

Koliko vas druzina kljub skrbi za Cloveka Se vedno vkljuCuje v praznovanja,
druzinske sestanke ...?

Druzinska povezanost se je okrepila. Vkljuéujejo me v vse, kar prirejajo.

. KakSno pomo¢ zagotavljajo ¢lani socialnega omrezja ¢loveku z demenco?

Kako pomagajo najblizji sorodniki?

Pomagajo psihi¢no najveé, saj me malo razbremenijo in tudi mama vidi druge

obraze. Ne samo enih in istih.
Kaksno vlogo odigrajo prijatel;i?

Odigrajo nek doloéen del, saj jo malo razveselijo, ampak prijatelji so bolj redka

skupina ljudi, ki jo obiSée.

Kdo je najpomembnejsi Cloveku z demenco? Zakaj? Kako to opazite?

Pomembna sta ji moja oba brata, torej njena sinova. V sinovih vidi ljudi iz

svojeqga otroStva in zato tudi spremeni razpolozenje iz slabega v veliko bolje,

ko ju opazi v prostoru. Tudi komunicira z njima vec kot z ostalimi ¢lani. Tako je

moje mnenje 0 pomembnosti.
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9.2.4 Intervju z neformalnim oskrbovalcem — vnukinja Janja

Neformalni oskrbovalec — vnukinja Janja

1. OSNOVNI PODATKI
Kraj bivanja: Maribor
Starost: 85 let

Spol: Zenska

Sorodstveno razmerje: babica

Stopnja demence: druga stopnja

2. S katerimi tezavami se najveckrat ukvarjajo sorodniki?

Se morda spomnite, katere znake ste pri ¢loveku z demenco najprej opazili in
s katerimi tezavami ste se najprej soocili?

Spomnim se, da je ponavljala enake zgodbe o sorodnikih, spominjala se je

zgodnje mladosti in nakupovala je en in isti izdelek. Pozabila je, kateri dan je,

koliko je ura v roku par minut in kako je ime njeni sestri.

Ce ste morda doziveli, da &lovek z demenco ni Zelel pomoéi oziroma jo je
odklanjal, kako ste odreagirali Vi?

Babi je vedno sprejela pomoé. Ko je postalo za njo nevarno, da je ostajala

sama je tudi brez teZav sprejela dnevno varstvo na domu v Casu naSe
odsotnosti.

Kaj ste si ob tem mislili? Kaj vam je rojilo po glavi?

Ker je sprejela pomoc, ni bilo problemov in posebnih misli.

Koga ste takrat prosili za pomo¢&?

Babica ima od zacetka Ze dnevno varstvo na domu, zdaj na koncu pa je bila

oddana vloga za dom ostarelih v Mariboru. K nam prihaja starejSa gospa, ki

varuje babico v asu nase odsotnosti. Prihaja vsak dan ¢ez teden od 8.00 do
16.00.

Koliko ¢asa je trajalo, da so zdravniki postavili diagnozo?
Okrog meseca dni.
Kdaj, Ce ste, ste Cloveka z demenco seznanili z diagnozo? Kako je potekala

seznanitev? Kaksna je bila reakcija ¢loveka z demenco?
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Nismo je seznanili_z diagnozo. Seznanitev ni nujno potrebna v taksnih

primerih.

3. Kaksne so potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov, ki zanje skrbijo

doma?

Kdaj in koliko pomagate Cloveku z demenco? Gre za pomoc¢ pri vseh opravilih
(oblacenje, hranjenje ...) ali le pri plagevanju poloznic, nakupih ...?

Babica potrebuje popolno oskrbo. Potreben je popoln nadzor nad njenim

delovanjem, saj ni zmozna zase skrbeti. Pomagamo ji pri hranjenju, oblacenju,

neaqi, higieni ...

Na katerih podrocjih pri vsakodnevnih opravilih bi najbolj potrebovali pomoc?

Potrebujemo predvsem pomo¢ pri hranjenju, kuhanju in neqi babice.

Kdaj se pocutite najbolj utrujene? Vas bolj utrudijo psihi¢ni ali fizi€ni napori ob
skrbi za Cloveka z demenco?

Najbolj utrudi psihi¢ni napor. Najbolj utrujajoée je zavedanje, da babi ni ve¢

ista stara dobra babi.

Koliko vam pomeni druzenje s prijatelji in druzino?

Z druZino zelo veliko.

Kako pa je stanje vplivalo na vaSe druzabno Zivljenje? Kako zadovoljujete
vase lastne potrebe? Kdo vam je v najhujsih trenutkih najbolj v pomoc&?

Ni vplivalo stanje na druzabno zivljenje. Najbolj v pomo¢ je druzina. Lastne

potrebe lahko normalno Se naprej zadovoljujiem. Skrb za babi je sprejela cela

druzina in _se je delo porazdelilo. Vsak ima nekaksno funkcijo pri oskrbi,

Neguje jo moja mama, vendar ostali skrbimo za varovanje, hranjenje in ostalo.
Menite, da skrb za ¢loveka z demenco obremenjuje vas druZzinski prora¢un in
bi potrebovali finanéno pomoc? Zakaj?

Ne, babi ima dovolj veliko pokojnino, da svoje stroSke krije sama (mi

razpolagamo z njenim denarjem, s katerim se pokrijejo stroski njenih osebnih
potreb, kasneje bo to tudi dom).

Koliko ¢asa na dan vam ostane za ogled najljubSe televizijske serije ali obiska
prijatelja? Najdete €as za svoje hobije ali le za oblasno spro$Canje s

partnerjem, prijateljico ...?
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Dovolj ¢asa je ostalo prej in tudi zdaj. Imam svoje hobije in _se videvam s

prijatelji. Ne morem vsak dan, ampak se oskrba porazdeli in je dovolj ¢asa tudi
za lastne potrebe.

Kako preZivljate svoj prosti ¢as in koliko vam ga sploh ostane?

Ostalo je dovolj ¢asa, saj je babi imela vsakega od nas in smo si porazdelili

delo z njo.
Katere so prednosti in katere slabosti, ker ste se odlocili za oskrbo na domu?

Prednost je njena boljSa volja in Zelja po tem, da ostane doma z nami. Slabost

pa, da si nenehno prilagajamo urnike za njo. Imamo tudi nego na domu

(varstvo). Gospa, ki prihaja, skrbi za babi¢ino nego v dopoldanskem casu,
skuha kosilo za vse nas, jo nahrani in varuje, dokler ne pridemo domov. Ko
pridemo mi domov, ona gre. Prakticno babi nikoli ni sama.

Kateri so vasi viri pomoci, ki vam pomagajo pri oskrbi sorodnika z demenco?

Celotna druzina je moj vir pomodi in neqovalka.

Kako ste poskrbeli, da se tako vi kot vasi sorodniki in sorodnik z demenco v
stanovanju pocutite domace in varno? Kaj vse ste morali prilagoditi? Ste
omogocili kotiCek zasebnosti tako sorodniku kot tudi ostalim druzinskim
¢lanom? Kdo vam je pomagal pri financiranju teh postopkov?

Smo ji uredili prostor in druge malenkosti. StroSek ni bil velik, saj nam je babi

pri tem pomagala. Ce ima ¢lovek z demenco pokojnino je veliko lazje.

Kako je osebo z demenco sprejela okolica, kjer zivite? Vasi prijatelji?

Lepo je bila sprejeta. Nismo se borili z ne sprejemanjem. Okolici se babi smili.

Ali lahko opiSete odnos, ki ga imate z osebo z demenco?

Babi pozdravim in jo nahranim. Popazim jo in ko pride mami domov nadaljuje

Z delom ona. VecCkrat ji kaj na glas preberem ali se pripravijam za sluzbo kar
zraven nje. Babi je vecino ¢asa odsotna. V¢asih niti ne vem, ali se zaveda, da
sem zraven nje.

Kdo vam prisko€i na pomo¢, da lahko $e vedno opravljate stvari, ki so vas
hobi? Koliko ¢asa vam ostane za te dejavnosti?

Za babico skrbi celotna druzina (dva njena sinova in Zeni ter vnuki).

Zato vsi lahko opravljamo stvari, ki nas veselijo. Ampak imamo prilagojene

urnike in se to¢no ve, kdaj kdo pride domov. Za to po navadi skrbi mami, da ni

v skrbeh, da bi bila babi sama.
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4. KakSna izobrazevanja o demenci so na voljo sorodnikom in kakSna vsem

prebivalcem podroc¢ja Maribora?

o

Kdo vam je pri skrbi za Cloveka z demenco najprej ponudil pomoc€? Za katero
vrsto pomodi je Slo?

Pomagamo si druzinski ¢lani med seboj. Bodisi za kakrSnokoli oskrbo babice

gre. Ce smo potrebovali pomoé, smo si razdelili delo. Nikoli ni imel celotne

oskrbe en ¢lan druZine.

Kdo vas je seznanil z moznostmi dodatnega izobrazevanja, ki bi vam bila pri
oskrbi za ¢loveka z demenco v pomoc¢?

Nih¢e nas ni seznanil.

Kako ste pridobivali dodatna znanja o demenci? Kje so bila izvedena? Kaksne
so bile vsebine vadega izobrazevanja?

Nismo pridobivali znanj, le to, kar smo slisali od zdravnikov, ali smo koga z

demenco Ze poznali od prej.

Morda na obmocju Maribora deluje mreza, v katero se povezujejo sorodniki, ki
skrbijo za Cloveka z demenco? Kaksno pomo¢ dobite tam? Dobite strokovno
podporo ali gre za izmenjavo mnenj, izkusen;j ...?

Ne vem, nismo raziskovali. Samo pa tudi ne pride domov ali poklice po

telefonu.

. KakSna pomoc¢ je na voljo za sorodnike, ki skrbijo za ljudi z demenco?

Kdo vse vam pomaga pri skrbi za ¢loveka z demenco? Kako vam pomaga in
pri Eem?

Celotna druzina in _gospa, ki nudi pomoé na domu, pomaga pri_nakupih in
higieni.

Kdo je prvi ponudil pomog&?

Jaz, mami, ati, bratje — celotna druzina

Na koga se lahko obrnete?

Na druzino ali v dom na socialne delavce in usluzbence.
Katere vrste pomoci dobite od pristojnih institucij?

Dobimo pomo¢ za premestitev v dom upokojencev.

Koga morda niste vkljucili v pomo¢€ in zakaj ne?
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Ne bi vedela, koga smo pozabili.

. Kaksna je pomoc¢ socialnih delavk?

Kdaj je socialna delavka pristopila k pomoci? Kdo jo je napotil do vas?

Pred vstopom v dom smo qovorili s socialno delavko, pa tudi kasneje je

pomagala pri svetovanju in postopku sprejema v dom. Imela je sestanke z

nami. Zaenkrat na premestitev Se cakamo. Za babi bodo sigurno znali bolje
poskrbeti kakor mi.
Kaks$no pomo€ vam zagotavlja?

Psihi¢no podporo. In fizicno olajSanje.

Na katerih podrocjih pricakujete, da vam bodo socialne delavke pomagale?
Pomo¢ pri vkljuéevanju babice v druZenje v domu, saj bo novinka. Zelim si

tudi, da bi jo kdaj kdo peljal na svez zrak in podobno.

7. Kaksno pomoc¢ socialna mreza omogoca sorodnikom in ljudem z demenco?

Kako najblizji sorodniki skrbijo in ohranjajo stike s ¢lovekom z demenco?
Poskrbijo, da je Se vedno vklju¢en v njihovo ZzZivljenje, praznovanja? Kdo
najbolj skrbi za ohranjanje stikov?

Tako,_da pridejo na obisk, ali jo poklicejo po telefonu. Ja seveda, vedno je

vkliuéena v vsa praznovanja. Mislim, da za to najbolj poskrbi moj oce (njen
sin).

Kako pogosto obidCejo Cloveka z demenco prijatelji? Kaj pocnejo, ko ga

obiscejo?

Zelo redko, ker jih nima vec veliko. Je pa zelo vesela, kadar jo obisCejo. O tem

govori Se par mesecev po tistem, vendar govori o tem, kot da je bilo vCeraj,

Ceprav je od nekaterih obiskov minilo Ze leto ali ve¢. Ko jo obiScejo, se

poqovarjajo ali jo peljejo v naravo z invalidskim vozickom, saj hodi veé ne.

Koliko vas druzina kljub skrbi za Cloveka Se vedno vklju€uje v praznovanja,
druzinske sestanke ...?

Normalno nas vkljuéujejo v vsa praznovanja. Res pa je, da véasih nimamo

c¢asa se udeleziti.

1



oo

. KakSno pomoc¢ zagotavljajo €lani socialnega omrezja Cloveku z demenco?
Kako pomagajo najblizji sorodniki?

Socialno omrezZje pomaga z obiski.

Kaksno vlogo odigrajo prijatel;ji?

Nobene vloge.

Kdo je najpomembnejsi ¢loveku z demenco? Zakaj? Kako to opazite?

Njena sinova sta ji najpomembnejsa, o njiju veliko govori.
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9.2.5 Intervju z neformalnim oskrbovalcem — héi Sara

Neformalni oskrbovalec — héi Sara

1. OSNOVNI PODATKI

Kraj bivanja: Maribor

Starost: 81 let

Spol: Zenska

Sorodstveno razmerje: mama

Stopnja demence: druga

2. S katerimi tezavami se najveckrat ukvarjajo sorodniki?
e Se morda spomnite, katere znake ste pri ¢loveku z demenco najprej opazili in
s katerimi tezavami ste se najprej soocili?

Ponavljanje istih besed in stavkov, pozabljanje. Pogosto tudi istih vprasanj in

popolna izguba orientacije v prostoru.
e Ce ste morda doziveli, da élovek z demenco ni Zelel pomo¢i oziroma jo je
odklanjal kako ste odreagirali Vi?

Ni odklanjala pomod&i, ker se ni zavedala, da je kaj narobe.

e Kaj ste si ob tem mislili? Kaj vam je rojilo po glavi?

Ja hudi Sok je bil, bilo me je strah.

e Koga ste takrat prosili za pomo¢?

Za pomo¢ smo prosili zdravnike.

¢ Koliko ¢asa je trajalo, da so zdravnikipostavili diagnozo?
V kratkem Casu po pregledih, vendar smo ze mi sumili na demenco.

e Kdaj, Ce ste, ste Cloveka z demenco seznanili z diagnozo? Kako je potekala
seznanitev? Kaksna je bila reakcija ¢loveka z demenco?

Ker ne bhi razumela, za kaj toéno gre, je z diagnozo nismo seznanjali in po

nepotrebnem obremenjevali.

3. Kaksne so potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov, ki zanje skrbijo

doma?
e Kdaj in koliko pomagate ¢loveku z demenco? Gre za pomoc pri vseh opravilih
(oblacenje, hranjenje ...) ali le pri placevanju poloznic, nakupih ...?
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Pomoci sploh ni potrebovala, v smislu, da sama ne bi bila zmozZna se obleci,

umit, jest ali kaj podobnega. Potrebovala je nadzor, se pravi da ni bila sama.

Na katerih podrocjih pri vsakodnevnih opravilih bi najbolj potrebovali pomoc?

Mislim, da v smislu varstva. Potrebovala bi pomo¢ v smislu oskrbe, kadar smo

odsotni.
Kdaj se pocutite najbolj utrujene? Vas bolj utrudijo psihicni ali fizi€ni napori ob
skrbi za Cloveka z demenco?

Psihiéni napori so me zelo utrudili, fizicnih skorajda ni bilo.

Koliko vam pomeni druzenje s prijatelji in druzino?

Veliko.

Kako pa je stanje vplivalo na vaSe druzabno Zivljenje? Kako zadovoljujete
vase lastne potrebe? Kdo vam je v najhujsih trenutkih najbolj v pomoc?

Vplivalo je do te mere, da sem bila vecino Casa dosegljiva na domacem

naslovu, saj mame nisem mogla pustit same. Najbolj v pomo¢ mi je bila
prijateljica.

Menite, da skrb za €loveka z demenco obremenjuje vas druzinski proracun in
bi potrebovali finanéno pomoc¢? Zakaj?

Ne obremenjuje. Mama je imela pokojnino in se je dalo shajat.

Koliko ¢asa na dan vam ostane za ogled najljubSe televizijske serije ali obiska
prijatelja? Najdete Cas za svoje hobije ali le za ob&asno spros€anje s
partnerjem, prijateljico ...7?

Mislim, da sem vse prijatelje vabila domov. Hobije sem pa dala na stran za

nekaj ¢asa.
Kako preZivljate svoj prosti ¢as in koliko vam ga sploh ostane?

Ostalo mi je prostega ¢asa, vendar v sklopu doma. Saj sem pazila na mamo.

Prezivijala sem ga ob gledanju televizije ali kuhanja.

Katere so prednosti in katere slabosti, ker ste se odlocili za oskrbo na domu?

Prednost je domacé prostor in mamino boljSe pocutje. Med neznanci bi ji bilo

slabSe. Slabost pa je ta, da je skrb veliko vecéja in ne moresS kar tako na

pocitnice, ¢e imas v oskrbi nekoga.

Kateri so vasi viri pomoci, ki vam pomagajo pri oskrbi sorodnika z demenco?

Najbolj prijatelji in druZina. Na prijateljico sem se lahko zanesla.
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Kako ste poskrbeli, da se tako vi kot vasi sorodniki in sorodnik z demenco v
stanovanju pocutite domace in varno? Kaj vse ste morali prilagoditi? Ste
omogoCili kotiCek zasebnosti tako sorodniku kot tudi ostalim druzinskim
¢lanom? Kdo vam je pomagal financiranje teh postopkov?

Mama je Ze prej zivela pri nas in je imela svojo sobo in nismo niéesar

spreminjali, le jaz sem bila vecino ¢asa doma in bilo je ve¢ obiskov kot prej, ko
sem bila ve¢ z doma.
Kako je osebo z demenco sprejela okolica, kjer zivite? Vasi prijatelji?

Vsi so jo toplo sprejeli, saj so jo poznali Ze dolgo. Zivela je z mano Ze vrsto let

pred demenco.
Ali lahko opiSete odnos, ki ga imate z osebo z demenco?

Imele sva ¢udovit odnos, kot mama in héi. Veliko ¢asa sva z mamo prezivele

skupaj. Mama je bila velikokrat zmedena in zgubljena, ampak sem jo pomirila
in skupaj sva gledali televizijo ali se pogovarijali.

Kdo vam prisko€i ha pomo¢, da lahko $e vedno opravljate stvari, ki so vas
hobi? Koliko Casa vam ostane za te dejavnosti?

Vedno je na pomo¢ priskocila prijateljica. Mogoce enkrat na teden.

4. KakSna izobrazevanja o demenci so na voljo sorodnikom in kakSna vsem

prebivalcem podroc¢ja Maribora?

Kdo vam je pri skrbi za ¢loveka z demenco najprej ponudil pomo&? Za katero
vrsto pomoci je Slo?

Najprej je pomoc¢ ponudil dom ostarelih. Predlagali so selitev v domsko
oskrbo.

Kdo vas je seznanil z moZnostmi dodatnega izobrazevanja, ki bi vam bila pri
oskrbi za ¢loveka z demenco v pomoc?

Za to so bili zdravniki in socialne delavke v domu.

Kako ste pridobivali dodatna znanja o demenci? Kje so bila izvedena? Kaksne
so bile vsebine Vasega izobrazevanja?

Nisem se izobrazevala drugace kot preko interneta.

Morda na obmoc¢ju Maribora deluje mreza, v katero se povezujejo sorodniki, ki
skrbijo za Cloveka z demenco? Kaksno pomoc¢ dobite tam? Dobite strokovno

podporo ali gre za izmenjavo mnenj, izkusen;j ...?
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Ne to pa ne bi vedela. Nimam informacij.

5. Kak$na pomoc je na voljo za sorodnike, ki skrbijo za ljudi z demenco?
e Kdo vse vam pomaga pri skrbi za ¢loveka z demenco? Kako vam pomaga in
pri cem?

Za oskrbo in varstvo doma mi ni pomagal nihce.

e Kdo je prvi ponudil pomoc?
Nihce.
e Na koga se lahko obrnete?
Mislim, da na osebno zdravnico.
o Katere vrste pomoci dobite od pristojnih institucij?
Dobi$ informacije in pomo¢ zagotovo. Jaz jih nisem iskala.
e Koga morda niste vkljucili v pomo¢€ in zakaj ne?

Doma ostarelih. Nisem je Zelela dati v to obliko oskrbe.

6. Kaksna je pomo¢€ socialnih delavk?
e Kdaj je socialna delavka pristopila k pomoci? Kdo jo je napotil do vas?
Ni je bilo pri nas.
e Kaksno pomo¢ vam zagotavlja?
Nisem poiskala, da bi vedela.
¢ Na katerih podroc€jih pricakujete, da vam bodo socialne delavke pomagale?

Predvsem pri psihicni pomodi, kadar bi demenca napredovala.

7. Kaksno pomoc socialna mreza omogoca sorodnikom in ljudem z demenco?

e Kako najblizji sorodniki skrbijo in ohranjajo stike s Clovekom z demenco?
Poskrbijo, da je Se vedno vklju¢en v njihovo Zzivljenje, praznovanja? Kdo
najbolj skrbi za ohranjanje stikov?

Predvsem z obiski. Nekateri so skrbeli, drugi spet ne. Za ohranjanje stikov

sem skrbela jaz.

e Kako pogosto obis¢ejo Cloveka z demenco prijatelji? Kaj pocnejo, ko ga
obiscejo?

Moja prijateljica je mamo obiskovala redno. Se ukvarjala z njo, klepetala in

prebirala knjige.
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Koliko vas druzina kljub skrbi za ¢loveka Se vedno vkljuCuje v praznovanja,

druzinske sestanke ...?

Nekoliko so me zanemarili, sem opazila._Nisem bila vedno povabliena. Kot da

je samoumevno, da ne bi dobila varstva za mamo.

. Kak8no pomo¢ zagotavljajo ¢lani socialnega omrezja ¢loveku z demenco?
Kako pomagajo najblizji sorodniki?

Mislim, da lahko s prisotnostjo dosti naredijo, vendar v mojem primeru ni bilo

tako.
Kaksno vlogo odigrajo prijatel;i?

Prijatelji odigrajo vlogo nekih spominov, o katerih je mo¢ klepetati.

Kdo je najpomembnejsi Cloveku z demenco? Zakaj? Kako to opazite?

OpaZam, da so bili pomembni ljudje, ki jih ni bilo nikoli na obisk. Pa se jih je

spominjala. Opazila sem, da se je nekatere ljudi velikokrat spomnila in jih

omenila. Vendar jih k nama ni bilo.
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9.2.6 Intervju z neformalnim oskrbovalcem — héi Zdenka

Neformalni oskrbovalec — héi Zdenka

1. OSNOVNI PODATKI
Kraj bivanja: Maribor
Starost: 90 let

Spol: Zenska

Sorodstveno razmerje: mama

Stopnja demence: zacetna

2. S katerimi tezavami se najveckrat ukvarjajo sorodniki?

Se morda spomnite, katere znake ste pri ¢loveku z demenco najprej opazili in
s katerimi tezavami ste se najprej soocili?

Ja najprej sem se zacela soocati s pozablianjem hrane na Stedilniku,

pozabljanje, kateri del dneva je ipd ...
Ce ste morda doziveli, da &lovek z demenco ni Zelel pomodi oziroma jo je
odklanjal, kako ste odreagirali Vi?

Mama je odklanjala pomod, saj je bila prepricana, da vse zmore sama. Jaz

sem kljub temu postorila namesto nje in ji prepovedala kuhanje in odhode iz
hise brez vednosti. Bila je jezna.

Kaj ste si ob tem mislili? Kaj vam je rojilo po glavi?

Takoj sem pomislila, da so leta tu. Nisem si mislila, da je kaj hujsega. Ceprav

je postajala zelo agresivna.

Koga ste takrat prosili za pomoc¢?

Za pomoC sem prosila druzino in nekaj ¢asa smo jo opazovali, potem pa

odpeljali k zdravniku.

Koliko €asa je trajalo, da so zdravniki postavili diagnozo?
Bilo je nekaj pregledov, nato so postavili diagnozo. Mislim, da v roku meseca
do dvenh.

Kdaj, Ce ste, ste Cloveka z demenco seznanili z diagnozo? Kako je potekala
seznanitev? Kaksna je bila reakcija ¢loveka z demenco?

Seznanili smo jo z diagnozo in ji razlozili, za kaj gre. Sprejela je mirno.
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3. Kaksne so potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov, ki zanje skrbijo

doma?

Kdaj in koliko pomagate Cloveku z demenco? Gre za pomoc pri vseh opravilih
(oblacenje, hranjenje ...) ali le pri placevanju poloznic, nakupih ...?

Pri oblacenju in hranjenju ni potrebovala pomoci. Potrebovala je pomo¢ pri

nakupih, umivanju, pripravi hrane in varstvu nasploh. Nismo je smeli pustiti

same v hisi.
Na katerih podrocjih pri vsakodnevnih opravilih bi najbolj potrebovali pomo&?

Pomo¢ bi potrebovala pri pripravi hrane in varstvu.

Kdaj se pocutite najbolj utrujene? Vas bolj utrudijo psihi¢ni ali fizi€ni napori ob
skrbi za ¢loveka z demenco?

Najbolj utrujeno sem se pocutila ob vikendih, ko sem pripravijala doloceno
hrano vnaprej, kopala mamo in prala lase. Fizi¢ni napori so bili zame bolj
utrujajodi.

Koliko vam pomeni druzenje s prijatelji in druzino?

Pomeni mi enako, kot druZenje z mamo. Tako, da to vrednotim enako.
Kako pa je stanje vplivalo na vaSe druzabno zivljenje? Kako zadovoljujete
vaSe lastne potrebe? Kdo vam je v najhujSih trenutkih najbolj v pomo¢&?

Je vplivalo zelo. Skrb za mamo je bila obremenjujoéa in seveda nisem mogla

hoditi okoli, ¢e je mama potrebovala oskrbo. Zadovoljevala sem jih bolj malo.

V najhujsih trenutkih mi je v pomo¢ vedno dragi mo?Z.

Menite, da skrb za €loveka z demenco obremenjuje vas druzinski proracun in
bi potrebovali finanéno pomoc¢? Zakaj?
Seveda je obremenjevalo, ampak za pomo¢ nisem nikoli prosila. Denar se je

potreboval za zdravnike, prevoz, prehrano, zdravila ipd.

Koliko ¢asa na dan vam ostane za ogled najljubSe televizijske serije ali obiska
prijatelja? Najdete €as za svoje hobije ali le za oblasno spro$Canje s
partnerjem, prijateljico ...?

Kaks$na ura zase mi je ostala. Cas za hobije pa sem opustila.

Kako preZivljate svoj prosti ¢as in koliko vam ga sploh ostane?
Ostalo mi ga je zelo malo. PrezZivela sem ga predvsem z delom pri hisi.

Kdo vam prisko€i na pomo¢, da lahko e vedno opravljate stvari, ki so vas
hobi?
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Na pomo¢ mi je priskoCil moj moz.

e Katere so prednosti in katere slabosti, ker ste se odlocili za oskrbo na domu?

Prednost je bila, da je mama bila bolje oskrbovana v domaéem okolju, kot pa

tistem rutinskem. Slabost pa je, da se je meni in mozu Zivljenje ustavilo. Kot

da bi dobila Se enega otroka.
e Kateri so vasi viri pomoci, ki vam pomagajo pri oskrbi sorodnika z demenco?

Vir pomodi je definitivno moj moz in internet, kier sem prebirala, kako negovati

mamo.

e Kako ste poskrbeli, da se tako vi kot vasi sorodniki in sorodnik z demenco v
stanovanju pocutite domace in varno? Kaj vse ste morali prilagoditi? Ste
omogocili kotiCek zasebnosti tako sorodniku kot tudi ostalim druzinskim
¢lanom? Kdo vam je pomagal pri financiranju teh postopkov?

Ker mama prej ni Zivela z nami, smo ji morali urediti bivalni prostor. Opremili

smo ji sobo in omogocili zasebnost. Bila je v spodnji etazZi, da ni rabila hoditi

po stopnicah. Za financiranje je pomagala tudi mama sama.

e Kako je osebo z demenco sprejela okolica, kjer zivite? Vasi prijatelji?

Okolica jo je sprejela popolnoma normalno. So jo videli Ze veckrat priti na
obisk in tudi spoznali smo se.

¢ Ali lahko opiSete odnos, ki ga imate z osebo z demenco?
Mama je postala v nekem trenutku zelo odsotna. Ko jo poskusam odvrniti od

odsotnosti me napade ali se sporec¢e z menoj. Velikokrat je bila nekje drugje z

mislimi. Ko sem se poskusSala z njo poqovarijali, je qovorila o otroStvu in o

soSolcih, s katerimi je hodila skupaj v Solo in spraSevala, kie so. Nato sem se

spustila v njeno tematiko in z njo sodelovala. To bi lahko trajalo veliko ¢asa.
Tudi med gledanjem televizije je molCala ali se kregala s televizorjem in prizori
v njem. PoskuSala sem jo zamotiti in jo malo spominjat s slikami,

prepoznavanje obrazov na slikah in podobno.

4. KakSna izobrazevanja o demenci so na voljo sorodnikom in kakSna vsem
prebivalcem podroc¢ja Maribora?
e Kdo vam je pri skrbi za ¢loveka z demenco najprej ponudil pomo&? Za katero

vrsto pomoci je Slo?
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Pomo& je ponudila soseda, saj njena héera dela v domu ostarelih. Slo je v

bistvu za fizicno obliko pomocCi in mozZnost prestavitve mame v dom. Vendar
sem to odklonila.

e Kdo vas je seznanil z moznostmi dodatnega izobrazevanja, ki bi vam bila pri
oskrbi za ¢loveka z demenco v pomoc?
Sosedina héerka, ki je socialna delavka.

e Kako ste pridobivali dodatna znanja o demenci? Kje so bila izvedena? KaksSne
so bile vsebine vadega izobrazevanja?

Preko sosede in preko knjiznih virov. 1zvedena so bila na moji terasi, kjer sva

pile kavico. Govor je tekel o sami bolezni in mozZnostih zdravstvene oskrbe.
Drugega izobrazevanja nisem opraviljala.

e Morda na obmocju Maribora deluje mreza, v katero se povezujejo sorodniki, ki
skrbijo za ¢loveka z demenco? Kaksno pomoc¢ dobite tam? Dobite strokovno
podporo ali gre za izmenjavo mnenj, izkusen;j ...?

Govorila _sem preko e-maila s Spominéico, kjer nudijo podporo. Imajo

telefonsko linijo in e-pos$to za svetovanje in podporo. Moram pohvalit.

ol

. Kak8na pomoc je na voljo za sorodnike, ki skrbijo za ljudi z demenco?
e Kdo vse vam pomaga pri skrbi za ¢loveka z demenco? Kako vam pomaga in
pri c¢em?

Pomaga mi moz. Naredi nakupe, postori veliko po hisi in éuva mojo mamo v

moji odsotnosti.

e Kdo je prvi ponudil pomoc¢?
Prvi je pomo¢ ponudil moz.

e Na koga se lahko obrnete?
Na moza.

e Katere vrste pomoci dobite od pristojnih institucij?
Psihi¢no podporo predvsem.

e Koga morda niste vkljucili v pomo¢€ in zakaj ne?

Nekatere sorodnike, ki jim je tezko poskrbeti za oZjo sorodnico.

6. Kaksna je pomoc socialnih delavk?

Kdaj je socialna delavka pristopila k pomoci? Kdo jo je napotil do vas?
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Napotila jo je soseda. Pristopila je, ko je izvedela za bolno mamo.

Kaksno pomo€ vam zagotavlja?

Predvsem psihi¢no podporo.

Na katerih podrocjih pricakujete, da vam bodo socialne delavke pomagale?

V samem domu za ostarele.

. KakSno pomo¢€ socialna mreZza omogoca sorodnikom in ljudem z demenco?

Kako najblizji sorodniki skrbijo in ohranjajo stike s ¢lovekom z demenco?
Poskrbijo, da je Se vedno vklju¢en v njihovo Zivljenje, praznovanja? Kdo
najbolj skrbi za ohranjanje stikov?

V bistvu sem imela slabo izkuSnjo, saj so mamo izkljuCevali iz raznih

praznovanj. Jaz pa varstva zanjo nimam in zato preprosto nisem $la k
sorodnikom. Mislim, da so slabo skrbeli, da bi bila mama vklju¢ena v karkoli.

Jaz skrbim za stike.

Kako pogosto obis€ejo Cloveka z demenco prijatelji? Kaj pocnejo, ko ga
obiscejo?

Je niso obiskali.

Koliko vas druzina kljub skrbi za Cloveka Se vedno vkljuCuje v praznovanja,
druzinske sestanke ...?

Redkeje.

8. KaksSno pomo¢ zagotavljajo Clani socialnega omrezja ¢loveku z demenco?

Kako pomagajo najblizji sorodniki?

NajbliZji sorodniki niso bili v pomoé. Se spomnili se niso, da bi vprasali, e kaj

postorijo.

Kaksno vlogo odigrajo prijatelji?

V mojem primeru nobene.

Kdo je najpomembnejsi ¢loveku z demenco? Zakaj? Kako to opazite?
Mislim, da prijatelji in sorodniki, ki jih dolgo pozna. Opazim, saj o njih govori.
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9.2.7 Intervju z neformalnim oskrbovalcem — héi Marija

Neformalni oskrbovalec — héi Marija

1. OSNOVNI PODATKI
Kraj bivanja: Maribor
Starost: 75 let

Spol: Zenska

Sorodstveno razmerje: mama

Stopnja demence: Alzheimerjeva demenca

2. S katerimi tezavami se najveckrat ukvarjajo sorodniki?

3.

Se morda spomnite, katere znake ste pri Cloveku z demenco najprej opazili in
s katerimi tezavami ste se najprej sooCili?

Najpre] smo opazili motnje spomina. In sicer je $lo za nespominjanje

dogodkov v bliznji preteklosti. Ni se spomnila, da smo praznovali rojstni dan ali
da smo bili na izletu. Bile so tudi motnje v govoru.

Ce ste morda doziveli, da &lovek z demenco ni Zelel pomo¢i oziroma jo je
odklanjal, kako ste odreagirali Vi?

Mama je zelo sumniCava in pomo¢ vidi kot nekaj slabega. Odreagiram z lepimi

besedami.
Kaj ste si ob tem mislili? Kaj vam je rojilo po glavi?

Rojile mi je po glavi, kaj nas $e Caka. Mislila sem, da je nekaj narobe.

Koga ste takrat prosili za pomoc¢?

Osebno zdravnico, ki naju je napotila napre;j.

Koliko €asa je trajalo, da so zdravniki postavili diagnozo?

Tri mesece. Zelo hitro.

Kdaj, Ce ste, ste Cloveka z demenco seznanili z diagnozo? Kako je potekala
seznanitev? Kaksna je bila reakcija ¢loveka z demenco?

Seznanila je nisem, saj je mama nagle jeze. In nikoli ne veS, kakSna bo

reakcija.

Kaksne so potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov, ki zanje skrbijo

doma?
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Kdaj in koliko pomagate ¢loveku z demenco? Gre za pomoc¢ pri vseh opravilih
(oblacenje, hranjenje ...) ali le pri plagevanju poloznic, nakupih ...?

Pomagam ji, koliko se da. Ob popoldnevih in zveCer. V_dopoldanskem casu

imamo negovalko. Gre za pomo¢ pri vseh opravilih, saj mama ne zmore vec

sama. Je prevec pozabljiva in v stanovanju se ne znajde. Vcasih is¢e svojo

sobo pa stoji pred njo.

Na katerih podrocjih pri vsakodnevnih opravilih bi najbolj potrebovali pomoc?

Pri vsakodnevnih opravilih in druZzenje z njo.

Kdaj se pocutite najbolj utrujene? Vas bolj utrudijo psihi¢ni ali fiziCni napori ob
skrbi za Cloveka z demenco?

Utrujena sem vsak dan enako. Psihi¢ni napori so hujsi.

Vam druzenje s prijatelji in druzZino veliko pomeni?

Da.

Kako pa je stanje vplivalo na vaSe druzabno Zivljenje? Kako zadovoljujete
vase lastne potrebe? Kdo vam je v najhujsih trenutkih najbolj v pomoc?

Na druzabno Zivljenje je vplivalo zelo. Nimam vel Casa za prijateljice in

sorodnike. Moje potrebe so na drugem mestu. Najbolj mi je v pomoé héerka.

Menite, da skrb za Cloveka z demenco obremenjuje vas druzinski proracun in
bi potrebovali finanéno pomoc¢? Zakaj?

Seveda. Ze za negovalko v jutranjem ¢asu.

Koliko ¢asa na dan vam ostane za ogled najljubSe televizijske serije ali obiska
prijatelja? Najdete Cas za svoje hobije ali le za obfasno sproS€anje s
partnerjem, prijateljico ...7?

Ostaneta mi dve uri zveder, da pokliéem prijatelje ali gledam televizijo. Casa

za hobije in sproscanje ni.

Kako preZivljate svoj prosti ¢as in koliko vam ga sploh ostane?

PrezZivliam ga na sprehodu z mamo, kuhanjem ali opravili na vrtu.

Kdo vam prisko€i na pomo¢, da lahko $e vedno opravljate stvari, ki so vas
hobi?
Na pomoc¢ mi priskoCi h¢erka.

Katere so prednosti in katere slabosti, ker ste se odlocili za oskrbo na domu?

90



Prednost je, da imam popoln nadzor nad mamino oskrbo, hranjenjem,

gibanjem in vsem kar spada zraven. Slabost pa je, da financéno trpim in si ne

morem ni¢ drugeqga privoSéiti.

Kateri so vasi viri pomoci, ki vam pomagajo pri oskrbi sorodnika z demenco?

Drugih virov kot negovalke nimam.

Kako ste poskrbeli, da se tako vi kot vasi sorodniki in sorodnik z demenco v
stanovanju pocutite domace in varno? Kaj vse ste morali prilagoditi? Ste
omogocili kotiCek zasebnosti tako sorodniku kot tudi ostalim druzinskim
¢lanom? Kdo vam je pomagal pri financiranju teh postopkov?

Prilagajali nismo nidesar. Zeleli smo ji pustiti tak$en prostor, kot ga je imela Ze

prej, da bi se bolje znasla ¢im dlje.

Kako je osebo z demenco sprejela okolica, kjer zivite? Vasi prijatelji?

Ze dolgo Zivi v nasem okolju in nimamo teZav z okolico in prijatelji.

Ali lahko opiSete odnos, ki ga imate z osebo z demenco?
Odnos imava zelo zapleten. VV¢asih mi je bolj zaupala, kot zdaj. Ne znajde se
v svojem prostoru in okolici. Zato trdi, velikokrat, da so vrata drugje, kot so

dejansko. Ne spominja se dogodkov, o katerih ji razlagam, pa ceprav so bili

par dni hazaj. S tezavo jo spravim na sprehod, a mi na koncu uspe. Nima volje

in Zeli nekaj povedati, pa ne najde besed in postane zelo jezna.

4. KakSna izobraZzevanja o demenci so na voljo sorodnikom in kakSna vsem

prebivalcem podroc¢ja Maribora?

Kdo vam je pri skrbi za ¢loveka z demenco najprej ponudil pomo&? Za katero
vrsto pomoci je Slo?

V domu Danice Vogrinec sem se pozanimala o negi in pomodi. Slo je za

informativno pomo¢, da sem se laZje zna$la.

Kdo vas je seznanil z moznostmi dodatnega izobrazevanja, ki bi vam bila pri
oskrbi za ¢loveka z demenco v pomoc?

Seznanili so me v domu, na katere sem se vecCkrat obrnila.

Kako ste pridobivali dodatna znanja o demenci? Kje so bila izvedena? Kaks$ne
so bile vsebine Vasega izobrazevanja?

Veliko v_domu, imajo tudi posvete po telefonu. Za drugo ne bi vedela.

Vsebinsko sem se informirala o oskrbi.
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Morda na obmocju Maribora deluje mreza, v katero se povezujejo sorodniki, Ki
skrbijo za ¢loveka z demenco? Kaksno pomo¢ dobite tam? Dobite strokovno
podporo ali gre za izmenjavo mnenj, izkusen;j ...?
Ne vem.

. KakSna pomoc¢ je na voljo za sorodnike, ki skrbijo za ljudi z demenco?
Kdo vse vam pomaga pri skrbi za ¢loveka z demenco? Kako vam pomaga in
pri cem?

Héerka mi pomaga pri hranjenju in umivanju. Velikokrat tudi pri nakupih ali

varstvu.

Kdo je prvi ponudil pomo¢&?

Hcerka.

Na koga se lahko obrnete?

Mislim, da samo na hcéerko in brata.

Katere vrste pomoci dobite od pristojnih institucij?
Zgolj informativne.

Koga morda niste vkljucili v pomo¢€ in zakaj ne?

Sorodnike, ki jih skrb za mamo ne interesira.

. Kaksna je pomoc¢ socialnih delavk?
Kdaj je socialna delavka pristopila k pomoci? Kdo jo je napotil do vas?

Na pomo¢ pristopi, ko jo poi§ées§ sam.

Kaksno pomo¢ vam zagotavlja?
Psihi¢no zelo veliko.
Na katerih podrocjih pricakujete, da vam bodo socialne delavke pomagale?

Ko ne bom veé¢ zmogla z mamo sama, pri¢akujem da mi bodo v veliko pomoé

pri oskrbi.

. KakSno pomo¢€ socialna mreZza omogoca sorodnikom in ljudem z demenco?
Kako najblizji sorodniki skrbijo in ohranjajo stike s ¢lovekom z demenco?
Poskrbijo, da je Se vedno vklju¢en v njihovo Zzivljenje, praznovanja? Kdo
najbolj skrbi za ohranjanje stikov?

Pri meni ne skrbijo sorodniki. Se obiéejo jo zelo poredko. Jaz poskrbim, da je

vkljucena v dogodke.
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Kako pogosto obisCejo Cloveka z demenco prijatelji? Kaj pocnejo, ko ga
obiscCejo?

Enkrat na mesec. Pogovarjajo se v vecini.

Koliko vas druzina kljub skrbi za Cloveka Se vedno vklju€uje v praznovanja,
druzinske sestanke ...?

Mene vkljucijo v vsa praznovanja. Mame pa bolj ne.

. Kak$no pomo¢ zagotavljajo ¢lani socialnega omrezja ¢loveku z demenco?

Kako pomagajo najblizji sorodniki?
Z obiskom na domu.
Kaksno vlogo odigrajo prijatel;ji?

Pomoje nobene, saj so premalo v stiku z njo.

Kdo je najpomembnejsi Cloveku z demenco? Zakaj? Kako to opazite?

Hcerka ji je zelo pomembna. Opazi se ji v oceh. Zelo jo ima rada.
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9.2.8 Intervju z neformalnim oskrbovalcem — vnhuk Marko

Neformalni oskrbovalec — vnuk Marko

1. OSNOVNI PODATKI
Kraj bivanja: Maribor
Starost: 72 let

Spol: Zenska

Sorodstveno razmerje: babica

Stopnja demence: napredovalna

2. S katerimi tezavami se najveckrat ukvarjajo sorodniki?

Se morda spomnite, katere znake ste pri ¢loveku z demenco najprej opazili in
s katerimi tezavami ste se najprej sooCili?

Pozabljanje in popolna nesigurnost v kraj, prostor in ¢as.

Veliko je pozabljala. Ni bila sigurna, kje je, Zelela je domov, a je doma Ze bila.

Veliko je bilo taksSnih stvari v zaletku. Ne spomnim se zdaj vsega v tem
trenutku.

Ce ste morda doziveli, da &lovek z demenco ni Zelel pomoéi oziroma jo je
odklanjal, kako ste odreagirali Vi?

Ne tega nisem doZivel.

Kaj ste si ob tem mislili? Kaj vam je rojilo po glavi?

Upal sem, da se bo stanje izboljSalo. Upanje, samo to. In da se bo treba soocit

z najhujsimi posledicami.
Koga ste takrat prosili za pomoc¢?

Sestri¢no, ki dela v zdravstvu. Drugega nismo imeli koga.

Koliko €asa je trajalo, da so zdravniki postavili diagnozo?

Zelo hitro. Par tednov.

Kdaj, Ce ste, ste Cloveka z demenco seznanili z diagnozo? Kako je potekala
seznanitev? Kaksna je bila reakcija ¢loveka z demenco?

Nismo je seznanili z dejansko diagnozo. Samo delno smo omenili, da gre za

spremembe. Ni bilo potrebe o delanju zmesnjav .
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3. Kaksne so potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov, ki zanje skrbijo

doma?

Kdaj in koliko pomagate Cloveku z demenco? Gre za pomoc pri vseh opravilih
(oblacenje, hranjenje ...) ali le pri placevanju poloznic, nakupih ...?

Celodnevna pomo¢ pri oblacdenju in hranjenju ter nakupih in vsem ostalem.

Umivali smo jo in imeli popolno nego. Babica je v postelji.

Na katerih podrocjih pri vsakodnevnih opravilih bi najbolj potrebovali pomo&?

Pri neqi, saj ne upamo tako prijeti in obrniti, kot zna to negovalec.

Kdaj se pocutite najbolj utrujene? Vas bolj utrudijo psihi¢ni ali fizi€ni napori ob
skrbi za ¢loveka z demenco?

Psihiéni napori. Utrujen sem, ko se stanje slabsa.

Vam druzenje s prijatelji in druzino veliko pomeni?

Ogromno mi pomeni, da sem v stiku in da jih vidim.

Kako pa je stanje vplivalo na vaSe druzabno zivljenje? Kako zadovoljujete
vase lastne potrebe? Kdo vam je v najhujsih trenutkih najbolj v pomoc&?

V tem éasu nimam velike Zelje po druZenju in zadovoljevanju svojih potreb. V

pomoc¢ sta mi mama in sestra.

Menite, da skrb za Cloveka z demenco obremenjuje vas druzinski proracun in
bi potrebovali finanéno pomoc¢? Zakaj?

Ne. Ne obremenjuje. Nekaj krije zdravstvo, nekaj sami.

Koliko ¢asa na dan vam ostane za ogled najljubSe televizijske serije ali obiska
prijatelja? Najdete €as za svoje hobije ali le za oblasno sprodCanje s
partnerjem, prijateljico ...7?

Ne. Minimalno druzenje, babica je bolj pomembna.

Kako preZivljate svoj prosti ¢as in koliko vam ga sploh ostane?

Ostane mi ga zelo malo. Sem v mislih skoz z babico.

Kdo vam prisko€i ha pomo¢, da lahko $e vedno opravljate stvari, ki so vas
hobi?

Ja imam Se vedno hobije. V pomoé sta mama in sestra. Se izmenjujemo

¢asovno.

Katere so prednosti in katere slabosti, ker ste se odlocili za oskrbo na domu?
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Slabosti so, da nismo usposobljeni neqgovalci in verjetno ne nudis$ éisto vseqga.

Prednost je da skrbimo bolje kot bi skrbeli drugje in domace okolje je

pomembno, saj ji to veliko pomeni.
Kateri so vasi viri pomoci, ki vam pomagajo pri oskrbi sorodnika z demenco?

Vir pomodéi je sestricna, ki dela v bolnici in je tudi osebna neqovalka, nam je

pokazala nego in sedaj to izvajamo vsi.

Kako ste poskrbeli, da se tako vi kot vasi sorodniki in sorodnik z demenco v
stanovanju pocutite domace in varno? Kaj vse ste morali prilagoditi? Ste
omogocili kotiCek zasebnosti tako sorodniku kot tudi ostalim druzinskim
clanom? Kdo vam je pomagal pri financiranju teh postopkov?

Spremenili smo dnevni prostor in namestili ustrezno posteljio in blazino.

Posteljo smo si sposodili, ni bilo stroskov.

Kako je osebo z demenco sprejela okolica, kjer zivite? Vasi prijatel;i?
Isto kot prej oziroma bolj socutno.

Ali lahko opiSete odnos, ki ga imate z osebo z demenco?

Odnos je lep, ampak ne more dosti komunicirati. Dojema stvari, ampak ne

najde pravih besed. To so tezki trenutki. Odnos med nama je enak kot vedno.

S kimanjem in mimiko izraZa pritrjevanje ali zanikanje. VecCkrat jo sprasujem,

Ce kaj potrebuje in ¢e ji je udobno.

4. KakSna izobraZzevanja o demenci so na voljo sorodnikom in kakSna vsem

prebivalcem podroc¢ja Maribora?

Kdo vam je pri skrbi za €loveka z demenco najprej ponudil pomoc? Za katero
vrsto pomoci je Slo?

Sestriéna je ponudila pomod, ki dela v bolnisnici. Slo je za fiziéno pomog.

Kdo vas je seznanil z moznostmi dodatnega izobrazevanja, ki bi vam bila pri
oskrbi za ¢loveka z demenco v pomoc&?

Sestricna. Imeli smo srec¢o, da imamo nekoqga v zdravstvu.

Kako ste pridobivali dodatna znanja o demenci? Kje so bila izvedena? Kaks$ne
so bile vsebine VaSega izobrazevanja?

Nismo jih pridobivali. Vse smo pridobivali v sklopu druZzine.
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Morda na obmoc¢ju Maribora deluje mreza, v katero se povezujejo sorodniki, ki
skrbijo za Cloveka z demenco? Kaksno pomo¢ dobite tam? Dobite strokovno
podporo ali gre za izmenjavo mnenj, izkusen;j ...?

Nisem seznanjen.

. KakSna pomoc¢ je na voljo za sorodnike, ki skrbijo za ljudi z demenco?

Kdo vse vam pomaga pri skrbi za ¢loveka z demenco? Kako vam pomaga in
pri cem?

Sestricna pri neqi in pripomockih, mama in sestra pa pri hiSnih opravilih.

Kdo je prvi ponudil pomo¢&?
Sestricna. Imamo sreco, da imamo njo.
Na koga se lahko obrnete?

Mamo, sestro in sestricno.

Katere vrste pomoci dobite od pristojnih institucij?
Pripomocke.
Koga morda niste vkljucili v pomo¢€ in zakaj ne?

Ostalih sorodnikov, ki niso izkazali posebnega zanimanja.

. Kaksna je pomoc¢ socialnih delavk?

Kdaj je socialna delavka pristopila k pomoci? Kdo jo je napotil do vas?

Nihé&e, ni pristopila.

Kaksno pomo¢ vam zagotavlja?
Nobene.
Na katerih podrocjih pricakujete, da vam bodo socialne delavke pomagale?

Nikjer. Pomagati si more ¢lovek znati sam in se angaZirati.

. Kak§no pomo¢ socialna mreza omogoc¢a sorodnikom in ljudem z demenco?

Kako najblizji sorodniki skrbijo in ohranjajo stike s ¢lovekom z demenco?
Poskrbijo, da je Se vedno vklju¢en v njihovo Zzivljenje, praznovanja? Kdo
najbolj skrbi za ohranjanje stikov?

Seveda, absolutno. Moja mama in jaz skrbiva za ohranjanje.

Kako pogosto obiS€ejo Cloveka z demenco prijatelji? Kaj pocnejo, ko ga

obiscejo?
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Je ne obiscejo.
Koliko vas druzina kljub skrbi za Cloveka Se vedno vklju€uje v praznovanja,
druzinske sestanke ...?

V vse smo vkljuéeni. Ceprav se zadnje ¢ase drzimo bolj zase.

. Kak8no pomo¢ zagotavljajo ¢lani socialnega omrezja ¢loveku z demenco?
Kako pomagajo najblizji sorodniki?

Zunanja pomo¢, nakupi, tople besed vsem nam.

Kaksno vlogo odigrajo prijatel;ji?
Je ni.
Kdo je najpomembnejsi Cloveku z demenco? Zakaj? Kako to opazite?

Moja mama. Opazim z mimiko obraza babice. Najveé ¢asa ji nameni.
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9.2.9 Intervju z neformalnim oskrbovalcem — Zena Vita

Neformalni oskrbovalec — zena Vita

1. OSNOVNI PODATKI
Kraj bivanja: Maribor
Starost: 77 let

Spol: moski

Sorodstveno razmerje: Zena

Stopnja demence: napredovalna

2. S katerimi tezavami se najveckrat ukvarjajo sorodniki?

Se morda spomnite, katere znake ste pri ¢loveku z demenco najprej opazili in
s katerimi tezavami ste se najprej sooCili?

Opazila sem motnje spomina. Moz se ni mogel spomniti svoje telefonske

Stevilke in hiSne Stevilke. Kar me je zelo zbegalo. Pojavile so se tudi teZave pri

splodnih vprasanjih. Vse skupaj me je zacelo moéno begati. Clovek se v takih

trenutkih ustrasi in misli na najhuj$e so vse pogostejse.
Ce ste morda doziveli, da &lovek z demenco ni Zelel pomo&i oziroma jo je
odklanjal, kako ste odreagirali vi?

Odklanjal je pomocé, saj je bil jezen, ker se ni spomnil stvari, ki so bile

samoumevne. Je velikokrat govoril, da ve, samo da se mu ne da razlagat itd.

Kaj ste si ob tem mislili? Kaj vam je rojilo po glavi?

Strah me je bilo. Bila sem zelo nervozna, nisem mogla spat. TakSne stvari

povzrocajo preplah in zbezljane misli.
Koga ste takrat prosili za pomoc¢?

Na zacdetku sem prosila za pomo¢ nevrologa, potem takoj pa sina.

Koliko ¢asa je trajalo, da so zdravniki postavili diagnozo?

Zelo hitro. Teden dni pa je bilo znano.

Kdaj, Ce ste, ste Cloveka z demenco seznanili z diagnozo? Kako je potekala
seznanitev? Kaksna je bila reakcija ¢loveka z demenco?

Nisem ga seznanila. Nisem Zelela povzrodati Se vecdjeqa preplaha.
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3. Kaksne so potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov, ki zanje skrbijo

doma?

Kdaj in koliko pomagate Cloveku z demenco? Gre za pomoc pri vseh opravilih
(oblacenje, hranjenje ...) ali le pri placevanju poloznic, nakupih ...?

MoZu pomagam pri vseh opravilih. NezmozZen je sam.

Na katerih podrocjih pri vsakodnevnih opravilih bi najbolj potrebovali pomoc?

Najbolj bi potrebovala pomoc pri dvigovanju na posteljo, saj je zelo teZak.

Kdaj se pocutite najbolj utrujene? Vas bolj utrudijo psihi¢ni ali fizi€ni napori ob
skrbi za ¢loveka z demenco?

Najbolj utrujena sem po advigovanju in ¢iS¢enju. Zelo me utrudijo fiziéni napori.
Moz ni lahek.

Vam druzenje s prijatelji in druzZino veliko pomeni?

Da.

Kako pa je stanje vplivalo na vase druzabno Zivljenje? Kako zadovoljujete
vase lastne potrebe? Kdo vam je v najhujsih trenutkih najbolj v pomoc?

Nimam druzZabneqa Zivlijenja. Ne zadovoljujem lastnih potreb. V najhujSih

trenutkih mi pomaga sin.

Menite, da skrb za ¢loveka z demenco obremenjuje va$ druzinski proracun in
bi potrebovali finanéno pomoc¢? Zakaj?

Ne, pomodi ne potrebujem. Imamo dovolj, da poskrbijo za mojega ljubega

moZza. Samo, da bi bilo kaj bolje.

Koliko ¢asa na dan vam ostane za ogled najljubse televizijske serije ali obiska
prijatelja? Najdete €as za svoje hobije ali le za oblasno spro$Canje s
partnerjem, prijateljico ...7?

Tisto uro ali dve, ko moz spi lahko povabim koga ali gledam film. Nisem pa

najbolj sprosc¢ena ob svojem prostem ¢asu.

Kako prezivljate svoj prosti ¢as in koliko vam ga sploh ostane?

Ko moz pociva, imam prosti ¢as za urejanje druqgih stvari. Prakticno ni toliko

¢asa izrecno zame.

Kdo vam priskoCi ha pomo¢, da lahko Se vedno opravljate stvari, ki so vas
hobi?

S sinom se dopolnjujeva, vendar za hobije Zal ni asa v tem obdobju.

Katere so prednosti in katere slabosti, ker ste se odlocili za oskrbo na domu?
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4.

Prednost je okolje, ki mu je v§ec in kjer se poculi bolje. Slabost je pa nenehen

nadzor in obremenjenost naju, ki sva vkliuéena v ta projekt (dobesedno bi

lahko tako rekla). Jaz mozZa v institucijsko oskrbo ne bom dala.

Kateri so vasi viri pomoci, ki vam pomagajo pri oskrbi sorodnika z demenco?

Moj vir je negovalec, ki ga poznam izpred nekaj let, pride veckrat kaj postorit in

mi olaj$a delo. Ga tudi placam.

Kako ste poskrbeli, da se tako vi kot vasi sorodniki in sorodnik z demenco v
stanovanju pocutite domace in varno? Kaj vse ste morali prilagoditi? Ste
omogoCili kotiCek zasebnosti tako sorodniku kot tudi ostalim druzinskim
¢lanom? Kdo vam je pomagal pri financiranju teh postopkov?

Uredili smo okolje, ki je prilagojeno mozu. Torej v prostoru ima posebno

posteljo, vozicek in sonc¢no stran.

Kako je osebo z demenco sprejela okolica, kjer zivite? Vasi prijatelji?

Zelo dobro, sosedje ga tudi obiScejo vsak teden. So navezani nanj.

Ali lahko opiSete odnos, ki ga imate z osebo z demenco?
Imava odno,s kakrSen ima par, ki je poro¢en 50 let. Le da je vmes posegla

bolezen. Veliko se pogovarjava. Moz je bolj poslualec. Razlagam mu, kakSen

je dan, kaj sem pocela, kaj sem skuhala, kaj se dogaja zunaj. Televizijo skupaj

gledava. Masiram mu koZzo, saj ima zelo suho. Trudim se, da ¢im bolj sodeluje

Z mano.

KaksSna izobrazevanja o demenci so na voljo sorodnikom in kaksna vsem

prebivalcem podrocja Maribora?

Kdo vam je pri skrbi za ¢loveka z demenco najprej ponudil pomo&? Za katero
vrsto pomodi je Slo?

Najprej so mi jo ponudili sorodniki in prijatelji.

Kdo vas je seznanil z moZnostmi dodatnega izobrazevanja, ki bi vam bila pri
oskrbi za ¢loveka z demenco v pomoc?

Najbolj negovalec, drugaCe sem pa knjizni molj in sem si literaturo poiskala

tudi sama.
Kako ste pridobivali dodatna znanja o demenci? Kje so bila izvedena? Kak$ne

so bile vsebine VaSega izobrazevanja?
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V knjiznici. UdeleZila se nisem ni¢esar, niti nimam asa.

Morda na obmocju Maribora deluje mreza, v katero se povezujejo sorodniki, Ki
skrbijo za Cloveka z demenco? Kaksno pomoc¢ dobite tam? Dobite strokovno
podporo ali gre za izmenjavo mnenj, izkusen;j ...?

Nimam pojma o tem.

. KakSna pomoc¢ je na voljo za sorodnike, ki skrbijo za ljudi z demenco?

Kdo vse vam pomaga pri skrbi za ¢loveka z demenco? Kako vam pomaga in
pri cem?

Sin je fiziéna in psihiéna pomoé. Sorodniki in prijatelji pa samo psihi¢na

pomoc¢. Saj jih noéem prevec¢ obremenjevat.

Kdo je prvi ponudil pomoc¢?

Sorodniki.

Na koga se lahko obrnete?

Sina.

Katere vrste pomoci dobite od pristojnih institucij?

Ne bi vedela. Dobila sem pomo¢ in pogovor o premestitvi v dom, ampak moza

ne bom dala tja.

Koga morda niste vkljucili v pomo¢€ in zakaj ne?

Vkljuéila nisem ljudi, ki jih ne Zelim obremenjevat.

. Kaksna je pomoc¢ socialnih delavk?

Kdaj je socialna delavka pristopila k pomoci? Kdo jo je napotil do vas?

Napotili so me zdravniki do socialne delavke.

Kaksno pomo¢ vam zagotavlja?

Zagotavlja mi psihi¢no oporo in posvete za vnaprej.

Na katerih podrodjih pri¢akujete, da vam bodo socialne delavke pomagale?

Ni¢esar ne pricakujem.

. Kak§no pomo¢ socialna mreza omogoca sorodnikom in ljudem z demenco?

Kako najblizji sorodniki skrbijo in ohranjajo stike s ¢lovekom z demenco?
Poskrbijo, da je Se vedno vklju¢en v njihovo Zivljenje, praznovanja? Kdo

najbolj skrbi za ohranjanje stikov?
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Za rojstne dneve in podobna slavja pridejo na dom in vkljuéijo v to Se moza.

Prav tako ga obiskujejo ob pomembnih dnevih. Za ohranjanje stikov
poskrbimo vsi skupaj.

Kako pogosto obiSCejo Cloveka z demenco prijatelji? Kaj pocnejo, ko ga
obiscCejo?

Prijatelji ga obiS¢ejo vsak teden.

Koliko vas druzina kljub skrbi za Cloveka Se vedno vkljuCuje v praznovanja,
druzinske sestanke ...?

Me vkljuéuje enako, vendar bolj pogosto na mojem domu kot drugje.

8. KakSno pomoc¢ zagotavljajo Clani socialnega omrezja ¢loveku z demenco?

Kako pomagajo najblizji sorodniki?

Najblizji _sorodniki_pomagajo z psihiCno oporo. Veckrat vprasajo, Ce kaj

pomagajo. Kupijo hrano, sladice in jo sami od sebe pripeljejo. Me vsak drug

dan poklic¢ejo. Vprasajo, kako sem.

Kaksno vlogo odigrajo prijatel;ji?

Obiscejo moZa, mi kaj postorijo. Gredo po nakupe. Prinesejo kaj iz svojega
vrta ipd.
Kdo je najpomembnejsi Cloveku z demenco? Zakaj? Kako to opazite?

Najpomembnejsi mojemu mozu so sorodniki, celotna druzina. Vidim radost na

njegovem obrazu. Ceprav se vseh ne spomni ali jih zamenjuje, éuti, da se

poznajo poblizje.
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9.2.10 Intervju z neformalnim oskrbovalcem — h¢i Aleksandra

Neformalni oskrbovalec — héi Aleksandra

1. OSNOVNI PODATKI
Kraj bivanja: Maribor
Starost: 83 let

Spol: Zenska

Sorodstveno razmerje: héerka

Stopnja demence: druga stopnja, umrla po 3. letih

2. S katerimi tezavami se najveckrat ukvarjajo sorodniki?

Se morda spomnite, katere znake ste pri Cloveku z demenco najprej opazili in
s katerimi tezavami ste se najprej sooCili?

Najprej se je zacelo pozabljanje in onesvestila se je ene parkrat.

Ce ste morda doziveli, da ¢lovek z demenco ni Zelel pomoé&i oziroma jo je
odklanjal, kako ste odreagirali Vi?

Nisem tega dozivela. Vedno je pomo¢ sprejela. Bila je zelo mirna.

Kaj ste si ob tem mislili? Kaj vam je rojilo po glavi?
Mislila sem si, da so Zol¢ni kamni. Potem so ugotovili, da je demenca.
Koga ste takrat prosili za pomoc¢?

Negovalko za razgibavanje miSic. Bolnica je uredila negovalko.

Koliko €asa je trajalo, da so zdravnikipostavili diagnozo?

V roku 2 mesecev so postavili diagnozo. Ze v bolnici je dobila boleéine v
misSicah.

Kdaj, Ce ste, ste Cloveka z demenco seznanili z diagnozo? Kako je potekala
seznanitev? Kaksna je bila reakcija ¢loveka z demenco?

Delno smo ji povedali. Ceprav ni dobro razumela, bila je drugaéna kot prej.

Zelo odsotna in velikokrat si mogel postaviti vprasanje, da je odgovorila.
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3. Kaksne so potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov, ki zanje skrbijo

doma?

Kdaj in koliko pomagate Cloveku z demenco? Gre za pomoc pri vseh opravilih
(oblacenje, hranjenje ...) ali le pri placevanju poloznic, nakupih ...?
Pomagala sem ji ez cel dan. Negovanje, hranjenje, umivanje, previjanje in

podobno.
Celotna oskrba mame.

Na katerih podrocjih pri vsakodnevnih opravilih bi najbolj potrebovali pomo&?

Pomodéi nisem potrebovala ali je pogreSala, saj je mama moja in sem zmogla

sama.
Kdaj se pocutite najbolj utrujene? Vas bolj utrudijo psihic¢ni ali fizini napori ob
skrbi za ¢loveka z demenco?

Zvecer sem bila najbolj utrujena. Psihi¢ni in fizicni napori so enako utrujajodi.

Vam druzenije s prijatelji in druzino veliko pomeni?

Seveda. Zelo veliko mi pomeni predvsem druzina.

Kako pa je stanje vplivalo na vaSe druzabno Zivljenje? Kako zadovoljujete
vase lastne potrebe? Kdo vam je v najhujsih trenutkih najbolj v pomoc&?

Nimam lastnih potreb. Mama je bila na prvem mestu. Negovala sem jo skozi

ves dan. Ce pa sem nasla kaj éasa, pa sem imela opravila po hisi ali zunaj
nje.

Menite, da skrb za Cloveka z demenco obremenjuje vas druzinski proracun in

bi potrebovali finan¢no pomoc¢? Zakaj?

Obremenjuje proracun, seveda. Bi potrebovala finanéno pomo¢, absolutno.

Koliko ¢asa na dan vam ostane za ogled najljubSe televizijske serije ali obiska
prijatelja? Najdete Cas za svoje hobije ali le za ob&asno sprosS€anje s
partnerjem, prijateljico ...?

Kaksna ura na dan ob veéerih, ko sem vse uredila.

Kako preZivljate svoj prosti Cas in koliko vam ga sploh ostane?

Prostega ¢asa mi ostane malo, prezivim ga z delom na kmetiji.

Kdo vam priskoCi ha pomo¢, da lahko Se vedno opravljate stvari, ki so vas
hobi?

Sorodniki priskoéijo na pomog¢.

Katere so prednosti in katere slabosti, ker ste se odlocili za oskrbo na domu?
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Prednost je domacda oskrba, ki je boljSa od katerekoli. Slabost je obremenitev,

ki sem jo imela posledic¢no.

Kateri so vasi viri pomoci, ki vam pomagajo pri oskrbi sorodnika z demenco?

Jaz sem bila sama za vse. Drugih virov kot najoZje druzine, nimam.

Kako ste poskrbeli, da se tako vi kot vasi sorodniki in sorodnik z demenco v
stanovanju pocutite domace in varno? Kaj vse ste morali prilagoditi? Ste
omogoCili kotiCek zasebnosti tako sorodniku kot tudi ostalim druzinskim
¢lanom? Kdo vam je pomagal pri financiranju teh postopkov?

Izpraznila se je dnevna soba in se postavila not medicinska postelja. Saj je bil

prostor najprimernej$i. Posteljo smo dobili na posojo od zdravstva. Sami smo

financirali, kar je bilo potrebno.

Kako je osebo z demenco sprejela okolica, kjer Zivite? Vasi prijatelji?

Lepo, so jo poznali ze vso zivljenje.

Ali lahko opiSete odnos, ki ga imate z osebo z demenco?

Imela sem zelo lep odnos s svojo mamo.

4. KakSna izobrazevanja o demenci so na voljo sorodnikom in kakSna vsem

prebivalcem podroc¢ja Maribora?

Kdo vam je pri skrbi za ¢loveka z demenco najprej ponudil pomo&? Za katero
vrsto pomoci je Slo?

Ozji sorodniki. Slo je za pogovorno pomo¢ in druZenje.

Kdo vas je seznanil z moznostmi dodatnega izobrazevanja, ki bi vam bila pri
oskrbi za ¢loveka z demenco v pomoc?

Socialna delavka mi je pomagala z nasveti, kako in kaj.

Kako ste pridobivali dodatna znanja o demenci? Kje so bila izvedena? Kak3ne
so bile vsebine vaSega izobrazevanja?

Nisem jih, ni bilo ¢asa.

Morda na obmocju Maribora deluje mreza, v katero se povezujejo sorodniki, Ki
skrbijo za ¢loveka z demenco? Kak8no pomo¢ dobite tam? Dobite strokovno
podporo ali gre za izmenjavo mnenj, izkusen;j ...?

Ne bi vedela.
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. KakSna pomoc¢ je na voljo za sorodnike, ki skrbijo za ljudi z demenco?

Kdo vse vam pomaga pri skrbi za ¢loveka z demenco? Kako vam pomaga in
pri cem?

Za vse sem bila sama, pomagal oziroma pokazal mi je sorodnik, ki je

zdravstveni tehnik.

Kdo je prvi ponudil pomoc?

Sorodniki oziroma druzina za varovanje in obiske.

Na koga se lahko obrnete?

Na vso druzino se lahko obrnem.

Katere vrste pomoci dobite od pristojnih institucij?
Dobila sem neqovalke v zadetku, da so mi vse pokazale in tudi delovanje

postelje.
Koga morda niste vkljucili v pomo¢€ in zakaj ne?

Ne spomnim se, da koga izrecno ne bi vkljucila.

. Kaksna je pomoc¢ socialnih delavk?

Kdaj je socialna delavka pristopila k pomoci? Kdo jo je napotil do vas?

Ne, prisle so neqgovalke pogledat mamo in so videle, da sem zelo zverzirana z

neqgo. Dogovorjeno je hilo s socialno delavko v bolnici.

Kaksno pomo¢ vam zagotavlja?

Napotke sem dobila od neqovalke. Drugega nisem dobila.

Na katerih podrocjih pricakujete, da vam bodo socialne delavke pomagale?
Nobenih.

. Kak§no pomo¢ socialna mreza omogoca sorodnikom in ljudem z demenco?

Kako najblizji sorodniki skrbijo in ohranjajo stike s ¢lovekom z demenco?
Poskrbijo, da je Se vedno vklju¢en v njihovo Zzivljenje, praznovanja? Kdo
najbolj skrbi za ohranjanje stikov?

Jaz sem skrbela, vendar mama ni bila toliko prisotna, da bi se zavedala.

Kako pogosto obis¢ejo Cloveka z demenco prijatelji? Kaj pocnejo, ko ga
obiscejo?

Obiskali so mamo, ko so imeli éas — mesecéno.
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Koliko vas druzina kljub skrbi za Cloveka Se vedno vklju€uje v praznovanja,
druzinske sestanke ...?

Vkljuéeno je bilo tako, da smo pri nas praznovali. Mama ni bila toliko prisotna,

da bi vedela, kaj se dogaja. Smo ji povedali ampak ni tocéno vedela. Je

gledala v prazno.

8. Kakdno pomo¢ zagotavljajo ¢lani socialnega omreZzja ¢loveku z demenco?

Kako pomagajo najblizji sorodniki?

Ozji sorodniki so pomagali takrat, ko sem morala kam it.

Kaksno vlogo odigrajo prijatel;i?

Ne odigrajo posebne vloge, vsaj zame ne. Za mamo pa, ¢e niso bili iz otrostva

ali mladosti se jih ni spominjala.
Kdo je najpomembnejsi Cloveku z demenco? Zakaj? Kako to opazite?

Pomembni so ji bili sorodniki. Posebej nisem opazila, saj se je spominjala

samo ljudi iz otroStva in ni bila toliko odzivna, da bi lahko to opazili.
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9.3 1ZPIS PODCRTANIH DELOV IZJAV

IS1

1 Bila je razdraZljiva, veCkrat odsotna.

2 Veliko je pozabljala, tudi takSne osnovne zadeve, kot so na primer, kaj je bilo za
zajtrk ali kosilo v obstojeCem dnevu.

3 Ni odklanjala pomoci. Pomoc¢ je sprejela.

4 Povzrocila je skrbi celi druZini s pozabljanjem hrane ali pijace na Stedilniku.

5 Zato smo se odlocili, da pove, kaj bi jedla oziroma pila in bo nekdo drug to naredil.
6 Poiskali smo oskrbovalko, da je prihajala v ¢asu, ko je bila mama sama.

7 Nismo je mogli pustiti ve¢ same.

8 Poznala sem kar nekaj sodelavk, ki so poznale Ze koga, ki je vedel za pomoc¢ na
domu.

9 Ze obisk osebnega zdravnika na domu je potrdil sum demence, psihiater pa je to
samo Se potrdil.

10 Za to¢no diagnozo sicer ne ve, ne zdi se nam potrebno jo vznemirjat.

11 Mami pomagamo vsak dan.

12 Moramo ji pomagati pri kopanju, pranju glave in zahtevnej$ih stvareh.

13 Pomoc bi potrebovala pri vseh opravilih, saj v ¢asu, ko smo doma, nas potrebuje
sto-odstotno.

14 Ce bi morala eno podrodje izpostavit, je to zagotovo druzba in prisotnost ob njej.
15 Najbolj se pocutim utrujena zvecer.

16 Najbolj me utrudijo psihi¢ni napori.

17 DruZina je na prvem mestu.

18 Za daljsi ¢as je ne morem oziroma ne moremo pustiti same.

19 Zato smo se mogli prilagoditi in reorganizirati nas nacin Zivijenja.

20 Opustili smo hobije, druzenja, izlete in celo morje.

21 Financni proracun je definitivno obremenjen, saj je potrebno placati dopoldansko
pomoc, ki skrbi za mamo.

22 Ni Se prislo tako dale¢, da bi finanéno pomoc¢ potrebovali.

23 Ostane mi ¢as le pozno zvecer.

24 Za svoje hobije najdem Cas, ko sta mi partner in sin v pomoc in ta ¢as popazita
nanjo.

25 Preostanek prostega ¢asa preZivljam tako, da postorim kaj po hisi ali na vrtu.
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26 Ne ostane ga veliko. Dve uri na dan. Velikokrat potem tudi ni ve¢ volje.

27 Casa za hobije ni. Na pomoé pri nujnih zadevah priskoéita sin in moz.

28 Jaz osebno slabosti za oskrbo na domu ne vidim.

29 Je pa veliko napora, vendar sem vesela, da je tako.

30 Viri pomoci so: Gospa, ki prihaja kot pomo¢ na domu in sorodniki.

31 Smo jo preselili v naso hiso.

32 Pri financiranju nam ni pomagal nih¢e drug.

33 Nismo imeli velikih teZav, saj smo bliznjo okolico seznanili z njeno diagnozo in so
lepo sprejeli.

34 Trenutno me Se pozna, kot tudi ostale oZje cClane.

35 Sami smo si poiskali literaturo o tej bolezni.

36 Dodatna znanja smo pridobivali na internetu ali v knjiznici, kjer je veliko literature
o tem.

37 Tudi osebni zdravnik nam je pomagal z nasveti.

38 Prihaja gospa, kot pomo¢ na domu.

39 Pomaga s kuhanjem, pospravijanjem in na nek nacin pazi na mamo.

40 Prvi smo pomo¢ ponudili mi, druZina.

41 Obrnem se lahko na ljudi, ki pomagajo na domu in socialne delavke v domih za
ostarele, ko doma ne bo $lo vec.

42 S socialno delavko smo govorili le vdomu za ostarele.

43 Zagotavlja nam informacije o moZzZnostih glede dodatnega varstva in kritja
stroSkov.

44 Upamo le, da bo nam pomagala zagotoviti najboljSe za mamo v prihodnosti.

45 Poskrbimo, da je vklju¢ena v vsa praznovanja, piknike, kosila s ¢lani druzine.

46 Prijateljice pridejo redkeje za kratek cas.

47 UdelezZzimo se praznovanj, ¢e nam le ¢as dopusca.

48 Sorodniki pomagajo in zagotavljajo varstvo po potrebi.

49 Prijatelji odigrajo psiholoSko podporo po telefonu ali kaj podobnega.

50 NajpomembnejSa sem ji jaz kot opaZzam.

51 Opazim, da sprasuje, ¢e sem odsotna ali da jo pazi kdo drug.
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IS2

1 Pri mami je bila prisotna pozabljivost, obcCutljivost (zamerljivost).

2 Potrebo po pomoci je zaznala sama in tudi sama predlagala, da ji pri tem
pomagam.

3 Opravili sva pogovor in se dogovorili za obisk zdravnika v zvezi s teZavami, na
katere sva naleteli.

4 Problem sem izpostavila pri njeni osebni zdravnici in jo prosila za pomoc.

5 Takoj so postavili diagnozo.

6 Na seznanitev ni odreagirala negativho, ampak se je odloCila, da bo ob nasi
pomoci naredila vse za izboljSanje oz. upocCasnitev bolezni.

7 Pomagam ji pri placevanju poloznic, nakupih, vendar imam tudi pove€an nadzor
nad njenim pocutjem, pripravo hrane, jemanjem zdravil ...

8 Potrebovala bi vsakodnevno pomoc¢ na domu, saj zivim sama in vsega ne zmorem.
9 Negovalci pa vsak dan nimajo ¢asa.

10 Najbolj utrujena sem po vecerih.

11 Lahko re€em, da so psihi¢ni in fizi€ni napori enakovredni.

12 Moje druzabno Zivljenje je podrejeno mami.

13 V najhujSih trenutkih je najbolj v pomo¢€ njena najboljSa prijateljica.

14 Nedvomno obremenijuje proracun.

15 Redko kdaj ostane kaj Casa zame.

16 Hobijev Zal nimam vec.

17 Relaksacija je meni delo na vrtu.

18 Casa, ki ne bi bil povezan z nekim nujnim pogetjem (okopavanije, &is&enje,
nakupovanije ...) prakti¢no ni.

19 Imam izjemno podporo mojega partnerja.

20 Okolje, v katerem Zivi je njeno okolje in to mi pomeni ogromno prednost za mamo.
21 Slabost je pa nedvomno popolna skrb zanjo v vseh urah.

22 Osebje in socialna delavka bolnisnice.

23 Drugace pa je moj domac vir pomoci moj moz.

24 Prilagodila sem ji leZidCe, kopalnico in WC.

25 Financirala sem sama brez pomoci.

26 Sem jim zadevo priblizala in jih pouc€ila, da ni razloga za drugacen odnos do nje.
27 Imava topel odnos s harmonijo in odkritostjo.

28 Najprej mi je ponudila pomo¢ zdravnica — nevrologinja in potem Se socialne
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delavke bolniSnice.

29 Socialna delavka v bolniSnici in literatura.

30 Socialna delavka mi je dala veliko smernic za naprej, vendar Se nisem v stanju za
izobrazevanja.

31 Predvsem internet in knjizna literatura.

32 Pri skrbi za mamo mi pomaga celotna druzina, ki z mano zivi.

33 Obrnem se lahko na zdravstveno osebje bolniSnice in na druZino.

34 Moje sestre nisem vkljucCila v pomoc, saj ne sprejema realnega stanja mame.

35 Zdravnica v bolniSnici me je napotila do socialne delavke.

36 Socialna delavka v bolniSnici mi je pomagala s svetovanjem, pogovorom, podporo
in napotki.

37 Upam na psihi¢no podporo in dobro energijo v domskem varstvu, ko bo tako
dalec.

38 Jaz in tudi ostali skrbimo za ohranjanje stikov in vklju€ujemo jo v vse dogodke.

39 Vsaj dvakrat tedensko prijatelji obis¢ejo mamo.

40 Najveckrat se druZijo ob €aju ali skupaj obisCejo kak dogodek.

41 Druzinska povezanost se je okrepila. Vklju¢evanje je Se vedje, kot je bilo prej.

42 Najblizja sorodnika sta mi sin in moz, ki mi neprestano pomagata.

43 Ce jih potrebujem, mi z veselijem pomagajo pri opravilih ali da popazijo na mamo.

44 To smo vsi njeni najbliZji in prijateljica Stefka.

IS3

2 Zavracala je vsakrsno komunikacijo z negovalci, telovadbo, izvedbo vaj ipd.

3 Rojilo mi je po glavi veliko motivacijskih misli, da ostanem mirna in da ohranim lepe
misli, kljub njeni trmi.

4 Za pomoc¢ sem prosila socialno delavko v enem izmed domov upokojencev.

5 Glede na zdravstveno stanje, seznanitev ni bila izvedena.

6 Pomagamo ji zjutraj, popoldan, zvecer.

7 Najbolj bi bila potrebna celodnevna nega.

8 Samo to vse stane in tega si ne moremo privosciti.

9 Najbolj utrujena sem, ko se ji stanje poslabsa.

10 Utrudijo me psihi¢ni napori veliko bolj od fizi¢nih.
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11 Stanje je vplivalo tako, da se druzini in prijateliem posve€am veliko manj kot
kdajkoli pre;.

12 V najhujSih trenutkih mi je v pomo€ mozeva sestra.

13 Ja za enkrat finanéne pomoci ne potrebujem.

14 Na dan mi ostane nekje ura do dve prostega Casa.

15 Casa za hobije in spro$éanje praktiéno ni.

16 Prezivljam ga predvsem ob branju knjig in ostane mi zelo malo ¢asa zase.

17 Na pomoc priskoCi partner ali njegova sestra.

18 Hobiji ostajajo bolj hisni, kot so kakSna opravila ali ¢iSCenje, posebnega hobija,
kamor bi hodila izven okolice, nimam.

19 Prednosti so predvsem za njo.

20 Zanjo pa zagotovo boljSe, saj ima boljSe socialno okolje kot v domu.

21 Smo preuredili stanovanje tako, da je njej najbolje.

22 Pri financiranju so mi pomagali ostali sorodniki.

23 Okolica jo je sprejela, sicer jo zelo malo vidi.

24 Prijatelji pa lepo, saj vedo za njeno zdravstveno stanje.

25 Imava odnos, ki goji z njene strani sovrastvo do mene.

26 Nasveti socialne delavke v bliznjem domu upokojencev.

27 Internet najvec in vprasanja pri zdravnikih.

28 Dodatna znanja sem pridobila z branjem najrazli¢nejSih virov in ljudi, ki so imeli
med prijatelji podoben primer.

29 Mogoce bom kdaj v prihodnje potrebovala kakSno mreZo in izmenjavo izkuSen;.
30 Bom takrat iskala in se pozanimala.

31 Pomaga mi moz pri varstvu, pri umivanju in pri dvigovanju.

32 Pomaga mi tudi njegova sestra, s €iSCenjem in pospravljanjem.

33 Prvi je ponudil pomo¢ moz in me spodbudil, da bomo s skupnimi mo&mi zmogli.
34 Mislim, da se lahko obrnem na socialno delavko in bliznji dom, zagotovo.

35 Napotila sem se sama do socialne delavke.

36 Iskanje najboljSih skupnih resitev.

37 Najblizji sorodniki skrbijo za ohranjanje stikov preko telefona.

38 Pridejo veckrat na obisk in ji pomagajo pri hranjenju.

39 Za ohranjanje stikov skrbimo vsi sorodniki, vsak pripomore nekaj.

40 Nasi druzinski prijatelji pa jo obiSCejo veckrat na leto.

41 Vecino Casa se pogovarjajo ali jo bozajo, masirajo ipd.
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42 Druzinska povezanost se je okrepila.

43 VkljuCujejo me v vse, kar prirejajo.

44 Pomagajo psihi¢no najvec.

45 QOdigrajo nek dolo€en del, saj jo malo razveselijo, ampak prijatelji so bolj redka
skupina ljudi, ki jo obiscCe.

46 Pomembna sta ji moja oba brata, torej njena sinova.

47 V sinovih vidi ljudi iz svojega otrostva in zato tudi spremeni razpolozenje iz

slabega v veliko bolje, ko ju opazi v prostoru.

1S4

1 Spomnim se, da je ponavljala enake zgodbe o sorodnikih,

2 Pozabila je, kateri dan je, koliko je ura v roku par minut in kako je ime njeni sestri.
3 Babi je vedno sprejela pomoc.

4 K nam prihaja starejSa gospa, ki varuje babico v ¢asu nase odsotnosti.

5 Nismo je seznanili z diagnozo.

6 Babica potrebuje popolno oskrbo.

7 Potreben je popoln nadzor nad njenim delovanjem, saj ni zmozna zase skrbeti.

8 Pomagamo ji pri hranjenju, oblacenju, negi, higieni ...

9 Potrebujemo predvsem pomoc pri hranjenju, kuhanju in negi babice.

10 Najbolj utrudi psihi¢ni napor.

11 Ni vplivalo stanje na druzabno Zivljenje.

12 Najbolj v pomoc¢ je druzina.

13 Lastne potrebe lahko normalno $e naprej zadovoljujem.

14 Skrb za babi je sprejela cela druzina in se je delo porazdelilo.

15 Ne, babi ima dovolj veliko pokojnino, da svoje stroSke krije sama.

16 Imam svoje hobije in se videvam s prijatelji.

17 Ostalo je dovolj ¢asa, saj je babi imela vsakega od nas in smo si porazdelili delo z
njo.

18 Prednost je njena boljSa volja in Zelja po tem, da ostane doma z nami.

19 Slabost pa, da si nenehno prilagajamo urnike za njo. Imamo tudi nego na domu
(varstvo).

20 Celotna druzina je moj vir pomoci in negovalka.

21 Smo ji uredili prostor in druge malenkosti.
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22 StroSek ni bil velik, saj nam je babi pri tem pomagala.

23 Nismo se borili z nesprejemanjem.

24 Babi pozdravim in jo nahranim.

25 Za babico skrbi celotna druzina (dva njena sinova in Zeni ter vnuki)

26 Zato vsi lahko opravljamo stvari, ki nas veselijo.

27 Pomagamo si druzinski ¢lani med sebo;j.

28 Ce smo potrebovali pomog, smo si razdelili delo.

29 Nikoli ni imel celotne oskrbe en Clan druzine.

30 Nismo pridobivali znanj, le to, kar smo sliSali od zdravnikov, ali smo koga z
demenco Ze poznali od pre;.

31 Celotna druzina in gospa, ki nudi pomo¢ na domu, pomaga pri nakupih in higieni.
32 Dobimo pomoc za premestitev v dom upokojencev.

33 Pred vstopom v dom smo govorili s socialno delavko, pa tudi kasneje je pomagala
pri svetovanju in postopku sprejema v dom.

34 Psihi¢no podporo. In fizi€no olajSanje.

35 Tako, da pridejo na obisk, ali jo pokli¢ejo po telefonu.

36 Vedno je vklju¢ena v vsa praznovanja.

37 Mislim, da za to najbolj poskrbi moj oce (njen sin).

38 Zelo redko, ker jih nima vec veliko. Je pa zelo vesela, kadar jo obis¢ejo.

39 Ko jo obiS€ejo, se pogovarjajo ali jo peljejo v naravo z invalidskim voziCkom, saj
hodi vec€ ne.

40 Normalno nas vkljuCujejo v vsa praznovanja.

41 Socialno omrezje pomaga z obiski.

42 Nobene vloge.

43 Njena sinova sta ji najpomembnejSa, o njiju veliko govori.
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IS5

1 Ponavljanje istih besed in stavkov, pozabljanje.

2 Ni odklanjala pomodi, ker se ni zavedala, da je kaj narobe.

3 Ja hudi Sok je bil, bilo me je strah.

4 Za pomo¢€ smo prosili zdravnike.

5 Ker ne bi razumela, za kaj to¢no gre, je z diagnozo nismo seznanjali in po
nepotrebnem obremenjevali.

6 Potrebovala je nadzor, se pravi, da ni bila sama.

7 Potrebovala bi pomoc€ v smislu oskrbe, kadar smo odsotni.

8 Psihicni napori so me zelo utrudili, fizicnih skorajda ni bilo.

9 Najbolj v pomoc¢ mi je bila prijateljica.

10 Mama je imela pokojnino in se je dalo shajat.

11 Hobije sem pa dala na stran za nekaj Casa.

12 Prezivljala sem ga ob gledanju televizije ali kuhanja.

13 Prednost je domac prostor in mamino boljSe pocutje.

14 Slabost pa je ta, da je skrb veliko vec&ja in ne more$ kar tako na pocitnice, ¢e ima$
v oskrbi nekoga.

15 Na prijateljico sem se lahko zanesla.

16 Mama je Ze prej zivela pri nas in je imela svojo sobo in nismo niCesar spreminjali.
17 Vsi so jo toplo sprejeli, saj so jo poznali Zze dolgo.

18 Veliko ¢asa sva z mamo preZiveli skupaj.

19 Nisem se izobraZevala drugace kot preko interneta.

20 Za oskrbo in varstvo doma mi ni pomagal nihce.

21 Dom ostarelih. Nisem je zelela dati v to obliko oskrbe.

22 Predvsem pri psihi¢ni pomoci, kadar bi demenca napredovala.

23 Za ohranjanje stikov sem skrbela jaz.

24 Moja prijateljica je mamo obiskovala redno.

25 Nisem bila vedno povabljena. Kot da je samoumevno, da ne bi dobila varstva za
mamao.

26 Mislim, da lahko s prisotnostjo dosti naredijo, vendar v mojem primeru ni bilo tako.
27 Prijatelji odigrajo vlogo nekih spominov, o katerih je mo¢ klepetati.

28 Opazam, da so bili pomembni ljudje, ki jih ni bilo nikoli na obisk.
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IS6

1 Najprej sem se zaCela soocati s pozabljanjem hrane na Stedilniku,

2 Mama je odklanjala pomo¢, saj je bila prepriCana, da vse zmore sama.

3 Ceprav je postajala zelo agresivna.

4 Za pomoc€ sem prosila druzino in nekaj ¢asa smo jo opazovali, potem pa odpeljali k
zdravniku.

5 Bilo je nekaj pregledov, nato so postavili diagnozo.

6 Seznanili smo jo z diagnozo in ji razlozili, za kaj gre. Sprejela je mirno.

7 Potrebovala je pomo¢ pri nakupih, umivanju, pripravi hrane in varstvu nasploh.
Nismo je smeli pustiti same v hisi.

8 Pomoc bi potrebovala pri pripravi hrane in varstvu.

9 Fizi¢ni napori so bili zame bolj utrujajoci.

10 Skrb za mamo je bila obremenjujoca.

11 V najhujSih trenutkih mi je v pomoc€ vedno dragi moz.

12 Denar se je potreboval za zdravnike, prevoz, prehrano, zdravila ipd.

13 Cas za hobije pa sem opustila.

14 Na pomoc¢ mi je priskoCil moj moz.

15 Prednost je bila, da je mama bila bolje oskrbovana v domacem okolju, kot pa
tistem rutinskem.

16 Slabost pa je, da se je meni in mozu zivljenje ustavilo.

17 Vir pomoci je definitivno moj moz in internet, kjer sem prebirala, kako negovati
mamo.

18 Opremili smo ji sobo in omogocili zasebnost.

19 Za financiranje je pomagala tudi mama sama.

20 Okolica jo je sprejela popolnoma normalno.

21 Velikokrat je bila nekje drugje z mislimi.

22 Ko sem se poskus$ala z njo pogovarjati, je govorila o otrostvu in o soSolcih, s
katerimi je hodila skupaj v Solo in sprasevala, kje so.

23 Pomoc je ponudila soseda, saj njena h¢era dela v domu ostarelih.

24 Preko sosede in preko knjiznih virov.

25 Govorila sem preko e-maila s Spomincico, kjer nudijo podporo.

26 Pomaga mi moz. Naredi nakupe, postori veliko po hiSi in Cuva mojo mamo v moji
odsotnosti.

27 Nekatere sorodnike, ki jim je tezko poskrbeti za oZjo sorodnico.
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28 V bistvu sem imela slabo izkuSnjo, saj so mamo izklju€evali iz raznih praznovanj.
29 Jaz skrbim za stike.
30 Najblizji sorodniki niso bili v pomoc.

31 Mislim, da prijatelji in sorodniki, ki jih dolgo pozna.

IS7

1 Najprej smo opazili motnje spomina.

2 Mama je zelo sumnicava in pomoc vidi kot nekaj slabega.

3 Mislila sem, da je nekaj narobe.

4 Tri mesece.

5 Seznanila je nisem, saj je mama nagle jeze.

6 V dopoldanskem ¢asu imamo negovalko.

7 Gre za pomoc pri vseh opravilih, saj mama ne zmore ve¢ sama.

8 V¢asih iSCe svojo sobo pa stoji pred njo.

9 Pri vsakodnevnih opravilih in druZenje z njo.

10 Utrujena sem vsak dan enako.

11 Psihi¢ni napor so hujsi.

12 Nimam ve¢ Casa za prijateljice in sorodnike.

13 Moje potrebe so na drugem mestu.

14 Najbolj mi je v pomo¢ hcerka.

15 Casa za hobije in spros&anije ni.

16 Prezivljam ga na sprehodu z mamo, kuhanjem ali opravili na vrtu.

17 Prednost je, da imam popoln nadzor nad mamino oskrbo, hranjenjem, gibanjem in
vsem, kar spada zraven.

18 Slabost pa je, da finan¢no trpim in si ne morem ni¢ drugega privosciti.

19 Drugih virov kot negovalke nimam.

20 Zeleli smo ji pustiti takSen prostor, kot ga je imela Ze prej, da bi se bolje znasla
¢im dlje.

21 Ze dolgo Zivi v nasem okolju in nimamo tezav z okolico in prijatelii.

22 Ne spominja se dogodkov, o katerih ji razlagam, pa Ceprav so bili par dni nazaj.
23 S tezavo jo spravim na sprehod, a mi na koncu uspe.

24 Nima volje in zZeli nekaj povedati, pa ne najde besed in postane zelo jezna.
25V domu Danice Vogrinec sem se pozanimala o negi in pomoci.

26 Slo je za informativno pomog¢, da sem se lazje znasla.
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27 Veliko v domu, imajo tudi posvete po telefonu.

28 Hcerka mi pomaga pri hranjenju in umivanju.

29 Sorodnike, ki jih skrb za mamo ne interesira.

30 Na pomoc pristopi, ko jo poiS¢eS sam.

31 Ko ne bom ve¢ zmogla z mamo sama, pricakujem, da mi bodo v veliko pomo¢ pri
oskrbi.

32 Pri meni ne skrbijo sorodniki.

33 Se obis&ejo jo zelo poredko.

34 Jaz poskrbim, da je vklju¢ena v dogodke.

35 Po moje nobene, saj so premalo v stiku z njo.

36 Hcerka ji je zelo pomembna. Opazi se ji v oCeh.

IS8

1 Pozabljanje in popolna nesigurnost v kraj, prostor in ¢as.

2 Je bila pripravljena sprejemat pomoc.

3 Sestri¢no, ki dela v zdravstvu.

4 Zelo hitro. Par tednov.

5 Nismo je seznanili z dejansko diagnozo.

6 Celodnevna pomo¢ pri oblacenju in hranjenju ter nakupih in vsem ostalem.

7 Umivali smo jo in imeli popolno nego. Babica je v postelji.

8 Pri negi, saj ne upamo tako prijeti in obrniti, kot zna to negovalec.

9 Psihi¢ni napori. Utrujen sem, ko se stanje slabsa.

9 V tem Casu nimam velike Zelje po druZenju in zadovoljevanju svojih potreb.
10 V pomoc€ sta mi mama in sestra.

11 Nekaj krije zdravstvo, nekaj sami.

12 Ja imam $e vedno hobije.

13 V pomoc€ sta mama in sestra.

14 Se izmenjujemo ¢asovno.

15 Slabosti so, da nismo usposobljeni negovalci in verjetno ne nudis Cisto vsega.
16 Prednost je, da skrbimo bolje, kot bi skrbeli drugje.

17 Vir pomodi je sestri€na, ki dela v bolnici in je tudi osebna negovalka, nam je
pokazala nego in sedaj to izvajamo vsi.

18 Spremenili smo dnevni prostor in namestili ustrezno posteljo in blazino.
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19 Dojema stvari, ampak ne najde pravih besed.

20 Odnos med nama je enak kot vedno.

21 S kimanjem in mimiko izraza pritrjevanje ali zanikanje.

22 Sestriéna je ponudila pomog, ki dela v bolnignici. Slo je za fizi€éno pomog.
23 Imeli smo sre€o, da imamo nekoga v zdravstvu.

24 Vse smo pridobivali v sklopu druzine.

25 SestriCna pri negi in pripomockih, mama in sestra pa pri hiSnih opravilih.
26 Mamo, sestro in sestricno.

27 Nihce, ni pristopila.

28 Moja mama in jaz skrbiva za ohranjanje.

29 V vse smo vkljuéeni. Ceprav se zadnje &ase drzimo bolj zase.

30 Zunanja pomo¢, nakupi, tople besed vsem nam.

31 Moja mama. Opazim z mimiko obraza babice. Najve¢ €asa ji nameni.

1S9

1 Opazila sem motnje spomina.

2 Moz se ni mogel spomniti svoje telefonske Stevilke in hisne Stevilke.
3 Pojavile so se tudi tezave pri splosSnih vprasanijih.

4 Vse skupaj me je zaCelo mo¢no begati.

5 Odklanjal je pomo¢€. Saj je bil jezen, ker se ni spomnil stvari, ki so bile
samoumevne.

6 Strah me je bilo. Bila sem zelo nervozna, nisem mogla spat.

7 Na zacCetku sem prosila za pomoc€ nevrologa, potem takoj pa sina.
8 Teden dni pa je bilo znano.

9 Nisem ga seznanila. Nisem Zelela povzrocati Se vecjega preplaha.
10 Mozu pomagam pri vseh opravilih. NezmoZzen je sam.

11 Najbolj bi potrebovala pomo¢ pri dvigovanju na postelji.

12 Zelo me utrudijo fizi€ni napori.

13 Nimam druzabnega Zivljenja.

14 Ne zadovoljujem lastnih potreb.

15 V najhujsih trenutkih mi pomaga sin.

16 Ne, pomoci ne potrebujem.

17 Tisto uro ali dve, ko moz spi lahko povabim koga ali gledam film.
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18 Nisem pa najbolj spros€ena ob svojem prostem ¢asu.

19 Ko moz pociva imam prosti Cas za urejanje drugih stvari.

20 S sinom se dopolnjujeva, vendar za hobije Zal ni ¢asa v tem obdobju.

21 Prednost je okolje, ki mu je vSeC in kjer se pocuti bolje.

22 Slabost je pa nenehen nadzor in obremenjenost naju, ki sva vklju€ena v ta projekt
(dobesedno bi lahko tako rekla).

23 Moj vir je negovalec, pride veckrat kaj postorit in mi olajsa delo.

24 Uredili smo okolje, ki je prilagojeno mozu.

25 Torej v prostoru ima posebno posteljo, vozicek in son¢no stran.

26 Zelo dobro, sosedje ga tudi obiS¢ejo vsak teden.

27 Veliko se pogovarjava. Televizijo skupaj gledava.

28 Trudim se, da ¢im bolj sodeluje z mano.

29 Najprej so mi jo ponudili sorodniki in prijatelji.

30 Najbolj negovalec, literaturo poiskala tudi sama.

31 Udelezila se nisem nic¢esar, niti nimam &asa.

32 Sin je fiziCna in psihi¢na pomoc.

33 Sorodniki in prijatelji pa samo psihi¢na pomoc.

34 Saj jih noCem prevec obremenjevat.

35 Dobila sem pomoc in pogovor o premestitvi v dom, ampak moza ne bom dala tja.
36 Vkljucila nisem ljudi, ki jih ne Zelim obremenjevat.

37 Napotili so me zdravniki do socialne delavke.

38 Zagotavlja mi psihi€no oporo in posvete za vnaprej.

39 Za rojstne dneve in podobna slavja pridejo na dom in vkljucijo v to $e moza.
40 Prijatelji ga obisCejo vsak teden.

41 Me vkljuCuje enako, vendar bolj pogosto na mojem domu kot drugje.

42 Najblizji sorodniki pomagajo s psihi¢no oporo.

43 Me vsak drug dan pokli¢ejo.

44 ObisCejo moza, mi kaj postorijo.

45 NajpomembnejSi mojemu mozu so sorodniki, celotna druzina.

46 Vidim radost na njegovem obrazu.

47 Ceprav se vseh ne spomni ali jih zamenjuje, &uti, da se poznajo pobliZje.
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IS10

1 Najprej se je zaCelo pozabljanje in onesvestila se je ene parkrat.
2 Vedno je pomoc sprejela.

3 Negovalko za razgibavanje miSic.

4 Pomagam ji Cez cel dan.

5 Negovanje, hranjenje, umivanje, previjanje in podobno.

6 Celotna oskrba mame.

7 Pomoci nisem potrebovala ali je pogresala, saj je mama moja in sem zmogla sama.
8 ZvecCer sem bila najbolj utrujena.

9 Psihicni in fizicni napori so enako utrujajoci.

10 Zelo veliko mi predvsem pomeni druzina.

11 Nimam lastnih potreb.

12 Mama je bila na prvem mestu.

13 Negovala sem jo skozi ves dan.

14 Ce pa najdem kaj asa, pa imam opravila po hisi ali zunaj nje.
15 KaksSna ura na dan ob vecerih, ko sem vse uredila.

16 Prostega ¢asa mi ostane malo, prezivim ga z delom na kmetiji.
17 Sorodniki priskoc€ijo na pomoc.

18 Prednost je domaca oskrba, ki je boljSa od katerekoli.

19 Slabost je obremenitev, ki sem jo imela posledi¢no.

20 Jaz sem sama za vse.

21 Drugih virov kot najoZje druzine, nimam.

22 Izpraznila se je dnevna soba in se postavila not medicinska postelja.
23 Sami smo financirali, kar je bilo potrebno.

24 Lepo, so jo poznali ze vso zivljenje.

25 Imela sem zelo lep odnos s svojo mamao.

26 Ozji sorodniki.

27 Slo je za pogovorno pomog in druzenje.

28 Socialna delavka mi je pomagala z nasveti, kako in kaj.

29 Nisem jih, ni bilo ¢asa.

30 Ne bi vedela.

31 Za vse sem bila sama, pomagal oziroma pokazal mi je sorodnik, ki je zdravstveni
tehnik.

32 Sorodniki oziroma druzina za varovanje in obiske.
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33 Na vso druzino se lahko obrnem.
34 Dobila sem negovalke v zaCetku, da so mi vse pokazale in tudi delovanje postelje.

35 Ne, prisle so negovalke pogledat mamo in so videle, da sem zelo zverzirana z

nego.

36 Dogovorjeno je bilo s socialno delavko v bolnici.

37 Napotke sem dobila od negovalke.

38 Drugega nisem dobila.

39 Mama ni toliko prisotna, da bi se zavedala.

40 Obiskali so mamo, ko so imeli €as — mesecno.

41 Vklju€eno je bilo tako, da smo pri nas praznovali.

42 Mama ni bila toliko prisotna, da bi vedela, kaj se dogaja.

43 Smo ji povedali, ampak ni to¢no vedela.

44 Je gledala v prazno.

45 Ozji sorodniki so pomagali takrat, ko sem morala kam it.

46 Ne odigrajo posebne vloge, vsaj zame ne.

47 Pomembni so ji bili sorodniki.

48 Posebej nisem opazila ,saj se je spominjala samo ljudi iz otroStva in ni bila toliko

odzivna, da bi lahko to opazili.

9.4 KODIRANJE

Tabela 1: (Intervju z neformalnimi oskrbovalci)

IS1

1 Bila je razdraZljiva, veckrat odsotna.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO
Razdrazljivost, odsotnost

2 Veliko je pozabljala, tudi takSne osnovne
zadeve, kot so na primer, kaj je bilo za zajtrk ali
kosilo v obstoje¢em dnevu.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO
Pozabljanje

3 Ni odklanjala pomoci. Pomo¢ je sprejela.

POMOC NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV
OSEBAM Z DEMENCO
Sprejemanje pomoci svojca

4 Povzrocila je skrbi celi druZini s pozabljanjem
hrane ali pijace na Stedilniku.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO
Pozabljanje

5 Zato smo se odlocili, da pove, kaj bi jedla
oziroma pila in bo nekdo drug to naredil.

PRVE SKRBI SVOJCEV
Priprava hrane

6 Poiskali smo oskrbovalko, da je prihajala v
Casu, ko je bila mama sama.

PRVE SKRBI SVOJCEV
Pomoc¢ oskrbovalke v ¢asu odsotnosti

7 Nismo je mogli pustiti ve¢ same.

PRVE SKRBI SVOJCEV
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Nezmoznost pus€anja osebe z demenco

8 Poznala sem kar nekaj sodelavk, ki so
poznale Ze koga, ki je vedel za pomo¢ na domu.

PRVE SKRBI IN TEZAVE SVOJCEV
Iskanje pomoci na domu

9 Ze obisk osebnega zdravnika na domu je
potrdil sum demence, psihiater pa je to samo Se
potrdil.

POSTAVITEV DIAGNOZE
Hitro ugotovljeno

10 Za to¢no diagnozo sicer ne ve, ne zdi se ham
potrebno jo vznemirjat,

PRVE SKRBI IN TEZAVE SVOJCEV
Seznanitve z diagnozo ni bilo

11 Mami pomagamo vsak dan.

SKRBI IN TEZAVE SVOJCEV
Vsakodnevna oskrba

12 Moramo ji pomagati pri kopanju, pranju glave
in zahtevnejSih stvareh.

SKRBI IN TEZAVE SVOJCEV
Vsakodnevna oskrba

13 Pomo¢ bi potrebovala pri vseh opravilih, saj v
¢asu, ko smo doma nas potrebuje sto-odstotno.

ZAVEDANJE POTREBE PO POMOCI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA
Potreba po popolni negi

14 Ce bi morala eno podroéje izpostavi, je to
zagotovo druzba in prisotnost ob njej.

ZAVEDANJE POTREBE PO POMOCI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA
Potreba po varovaniju

15 Najbolj se pocutim utrujena zvecer.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA
Utrujenost ob koncu dneva

16 Najbolj me utrudijo psihi¢ni napori.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA
Psihi¢na obremenjenost prevlada

17 DruZina je na prvem mestu.

PREFERENCE NEFORMALNEGA
OSKRBOVALCA
Druzina

18 Za dalj$i ¢as je ne moremo pustiti same.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA
Popolna predanost Eloveku z demenco

19 Zato smo se mogli prilagoditi in reorganizirati
na$ nacin Zivijenja.

PREFERENCE NEFORMALNEGA
OSKRBOVALCA
Prilagoditev

20 Opustili smo hobije, druzenja, izlete in celo
morije.

PREFERENCE NEFORMALNEGA
OSKRBOVALCA
Opusc¢anje hobijev

21 Financni proracun je definitivno obremenjen,
saj je potrebno placati dopoldansko pomoc, ki
skrbi za mamao.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA
Finan¢na obremenitev

22 Ni Se prislo tako dalec, da bi finanéno pomoc
potrebovali.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA
Finanéne pomocdi ne potrebujejo

23 Ostane mi ¢as le pozno zvecer.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA
Ni prostega Casa

24 Za svoje hobije najdem cCas, ko sta mi partner
in sin v pomoc¢ in ta ¢as popazita nanjo.

PORAZDELITEV POMOCI NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV
Partner in sin

25 Preostanek prostega ¢asa preZivljam tako,
da postorim kaj po hisi ali na vrtu.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA
Prosti Cas le za domaca opravila

26 Ne ostane ga veliko. Dve uri na dan.
Velikokrat potem tudi ni ve¢ volje.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA
Premalo prostega €asa, ni volje
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27 Casa za hobije ni. Na pomo¢ pri nujnih
zadevah priskocita sin in mozZz.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA
Ni ¢asa za hobije

28 Jaz osebno slabosti za oskrbo na domu ne
vidim.

SLABOSTI DOMACE OSKRBE ZA
NEFORMALNE OSKRBOVALCE
Jeni

29 Je pa veliko napora, vendar sem vesela, da
je tako.

ZAVEDANJE SLABOSTI
Nepriznavanje slabosti

30 viri pomodi so: Gospa, ki prihaja kot pomoc¢
na domu in sorodniki.

VIRI POMOCI ZA NEFORMALNE
OSKRBOVALCE
Negovalka, oskrbovalka

31 Smo jo preselili v naso hiso.

PRILAGODITEV NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV
Preselitev

32 Pri financiranju nam ni pomagal nih¢e drug.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA
Brez finanéne pomodi

33 Nismo imeli velikih tezav, saj smo bliznjo
okolico seznanili z njeno diagnozo in so lepo
sprejeli.

OKOLICA
Lepo sprejela osebo z demenco

34 Trenutno me Se pozna kot tudi ostale ozje
Clane.

TEZAVE ZDAJ OSEBE Z DEMENCO
Ni drugacnih kot na zaCetku

35 Sami smo si poiskali literaturo o tej bolezni.

IZOBRAZEVANJE O DEMENCI ZA
NEFORMALNE OSKRBOVALCE
Samostojno, literatura

36 Dodatna znanja smo pridobivali na internetu
ali v knjiznici, kjer je veliko literature o tem.

IZOBRAZEVANJE O DEMENCI ZA
NEFORMALNE OSKRBOVALCE
Internet, knjige

37 Tudi osebni zdravnik nam je pomagal z
nasveti.

IZOBRAZEVANJE O DEMENCI ZA
NEFORMALNE OSKRBOVALCE
Nasveti zdravnika

38 Prihaja gospa, kot pomo¢ na domu.

VIRI POMOCI ZA NEFORMALNE

OSKRBOVALCE

Negovalka
39 Pomaga s kuhanjem, pospravljanjem in na VIRI POMOCI ZA NEFORMALNE
nek nacin pazi na mamo. OSKRBOVALCE

Negovalka — delna oskrba

40 Prvi smo pomo¢& ponudili mi, druZina.

VIRI POMOCI ZA NEFORMALNE

OSKRBOVALCE

Druzina
41 Obrnem se lahko na ljudi, ki pomagajo na VIRI POMOCI ZA NEFORMALNE
domu in socialne delavke v domih za ostarele, OSKRBOVALCE

ko doma ne bo $lo vec.

Socialne delavke

42 S socialno delavko smo govorili le vdomu za
ostarele.

VIRI PSIHICNE POMOCI ZA NEFORMALNE
OSKRBOVALCE
Socialne delavke

43 Zagotavija nam informacije o0 moznostih
glede dodatnega varstva in kritja stroSkov.

VIRI INFORMACIJSKE POMOCI ZA
NEFORMALNE OSKRBOVALCE
Socialne delavke

44 Upamo le, da bo nam pomagala zagotoviti
najboljSe za mamo v prihodnosti.

PRICAKOVANJA ZA PRIHODNOST
Pomo¢ socialne delavke

45 Poskrbimo, da je vkljucena v vsa
praznovanja, piknike, kosila s Clani druZine.

SKRB NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV
Vkljuevanje osebe z demenco

46 Prijateljice pridejo redkeje za kratek Cas.

POMEMBNOST PRIJATELJEV
Majhna

47 UdeleZimo se praznovanj, ¢e nam le ¢as

SOCIALNA MREZA ZA NEFORMALNE
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dopusca.

OSKRBOVALCE
UdeleZevanje s sorodniki

48 Sorodniki pomagajo in zagotavljajo varstvo
po potrebi.

POMEMBNOST SOCIALNE MREZE ZA
NEFORMALNE OSKRBOVALCE
Sorodniki

49 Prijatelji odigrajo psiholo$ko podporo po
telefonu ali kaj podobnega.

POMEMBNOST SOCIALNE MREZE
Vir pomodi: prijatelji

50 Najpomembnejsa sem ji jaz kot opazam.

POMEMBNOST SOCIALNE MREZE CLOVEKU
Z DEMENCO
Neformalni oskrbovalec

51 Opazim, da sprasuje, ce sem odsotna ali da
jo pazi kdo drug.

POMEMBNOST SOCIALNE MREZE CLOVEKU
Z DEMENCO
Neformalni oskrbovalec

Tabela 2: (Intervju z neformalnimi oskrbovalci)

1S2

1 Pri mami je bila prisotna pozabljivost, obc¢utljivost

(zamerljivost).

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

Pozabljivost, obc&utljivost

2 Potrebo po pomodi je zaznala sama in tudi sama
predlagala, da ji pri tem pomagam.

POMOC NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV OSEBAM Z DEMENCO

Sprejela pomoé

3 Opravili sva pogovor in se dogovorili za obisk

zdravnika v zvezi s tezavami, na katere sva naleteli.

POMOC NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV OSEBAM Z DEMENCO

Sprejela zdravniSsko pomoc&

4 Problem sem izpostavila pri njeni osebni zdravnici

in jo prosila za pomo¢.

VIR POMOCI NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV

Zdravniki

5 Takoj so postavili diagnozo.

POSTAVITEV DIAGNOZE

Hitro ugotovljeno

6 Na seznanitev ni odreagirala negativno, ampak se
je odlocila, da bo ob na8i pomodi naredila vse za

izboljSanje oz. upoc€asnitev bolezni.

PRVE SKRBI IN TEZAVE SVOJCEV
Seznanitev z diagnozo je bila sprejeta

pozitivho

7 Pomagam ji pri plagevanju poloZnic, nakupih,
vendar imam tudi pove€an nadzor nad njenim

pocutjem, pripravo hrane, jemanjem zdravil ...

POMOC OSEBI Z DEMENCO

Nadzor, nakupi, priprava hrane

8 Potrebovala bi vsakodnevno pomo¢ na domu, saj

Zivim sama in vsega ne zmorem.

ZAVEDANJE POTREBE PO POMOCI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Potreba po popolni negi, pomodi

9 Negovalci pa vsak dan nimajo ¢asa.

POTREBA PO FORMALNEM
OSKRBOVALCU

Negovalci ne morejo vsak dan
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10 Najbolj utrujena sem po vecerih.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Utrujenost ob koncu dneva

11 Lahko re¢em, da so psihicni in fizi¢ni napori

enakovredni.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Psihi¢na in fizicna obremenjenost

12 Moje druzabno Zivljenje je podrejeno mami.

PREFERENCE NEFORMALNEGA
OSKRBOVALCA

Mama - druzina

13 V najhujsih trenutkih je najbolj v pomo¢ njena

najboljSa prijateljica.

VIRI POMOCI NEFORMALNEGA
OSKRBOVALCA

Prijateljica

14 Nedvomno obremenijuje proracun.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Finanéna obremenitev

15 Redko kdaj ostane kaj €asa zame.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Ni prostega Casa

16 Hobijev zal nimam vec.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA
Ni hobijev

17 Relaksacija je meni delo na vrtu.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Prosti ¢as izkoris€en z drugim delom doma

18 Casa, ki ne bi bil povezan z nekim nujnim
pocetjem (okopavanje, ¢iS€enje, nakupovanje ...)
prakti¢no ni.

19 Imam izjemno podporo mojega partnerja,

VIRI POMOCI

Partner

20 Okolje, v katerem Zzivi je njeno okolje in to mi

pomeni ogromno prednost za mamo.

PREDNOSTI DOMACE OSKRBE ZA
NEFORMALNE OSKRBOVALCE

Domace okolje

21 Slabost je pa nedvomno popolna skrb zanjo v

vseh urah.

SLABOSTI DOMACE OSKRBE ZA
NEFORMALNE OSKRBOVALCE

Popolna skrb skozi cel dan

22 Osebje in socialna delavka bolniSnice. VIRI POMOCI
Socialna delavka

23 Drugace pa je moj domac vir pomoc&i moj moz. VIRI POMOCI
Partner

24 Prilagodila sem ji leziS¢e, kopalnico in WC. PRILAGODITEV NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV
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Prilagoditev prostora

25 Financirala sem sama brez pomog¢i. ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Brez finanéne pomogi

26 Sem jim zadevo priblizala in jih poucila, da ni OKOLICA
razloga za drugacen odnos do nje. Lepo sprejela osebo z demenco
27 Imava topel odnos s harmonijo in odkritostjo. ODNOS

Harmonicen
28 Najprej mi je ponudila pomo¢ zdravnica — VIRI POMOCI
nevrologinja in potem e socialne delavke bolniSnice | Nevrologinja, socialna delavka
29 Socialna delavka v bolniSnici in literatura. VIRI POMOCI

Socialna delavka, literatura
30 Socialna delavka mi je dala veliko smernic za POMOC SOCIALNE DELAVKE
naprej, vendar Se nisem v stanju za izobrazevanja. Smernice za prihodnost
31 Predvsem internet in knjizna literatura. IZOBRAZEVANJE O DEMENCI ZA

NEFORMALNE OSKRBOVALCE

Internet, knjige

32 Pri skrbi za mamo mi pomaga celotna druzina, ki | VIRI POMOCI PRI OSKRBI

Z mano Zivi. DruZina

33 Obrnem se lahko na zdravstveno osebje DRUGI VIRI POMOCI

bolniSnice in na druzino. Zdravstveno osebje

34 Moje sestre nisem vkljugila v pomog, saj ne NEVKLJUCITEV VIROV POMOCI
sprejema realnega stanja mame. Sestra neformalnega oskrbovalca

35 Zdravnica v bolnignici me je napotila do socialne | VIRI POMOCI

delavke. Socialna delavka
36 Socialna delavka v bolnidnici mi je pomagala s VIRI POMOCI S STRANI SOCIALNE
svetovanjem, pogovorom, podporo in napotki. DELAVKE

Pogovori, informacije, svetovanje

37 Upam na psihi¢no podporo in dobro energijo v PRICAKOVANJA ZA PRIHODNOST

domskem varstvu, ko bo tako dalec. Pomod¢ socialne delavke

38 Jaz in tudi ostali skrbimo za ohranjanje stikov in SKRB NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV

vklju€ujemo jo v vse dogodke. Vklju€evanje osebe z demenco

39 Vsaj dvakrat tedensko prijatelji obis¢ejo mamao. POMEMBNOST PRIJATELJEV
Velika

40 Najveckrat se druzijo ob ¢aju ali skupaj obiScejo POMEMBNOST PRIJATELJEV

kak dogodek. Druzenje

41 DruZinska povezanost se je okrepila. VPLIV SOCIALNE MREZE

VkljuCevanije je Se vecje kot je bilo pre;. Mocna

42 Najblizja sorodnika sta mi sin in moz, ki mi VIRI POMOCI NEFORMALNIM

neprestano pomagata. OSKRBOVALCEM
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Druzina

43 Ce jih potrebujem, mi z veseliem pomagajo pri

opravilih ali da popazijo na mamo.

VIRI POMOCI NEFORMALNIM
OSKRBOVALCEM

Prijatelji in sorodniki

44 To smo vsi njeni najbliZji in prijateljica Stefka.

POMEMBNOST SOCIALNE MREZE
CLOVEKU Z DEMENCO

Druzina in prijateljica
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Tabela 3: (Intervju z neformalnimi oskrbovalci)

1S3

1 Znaki demence so se pojavili z

neprepoznavanjem najblizjih.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

Neprepoznavanje

2 Zavracala je vsakrSno komunikacijo z

negovalci, telovadbo, izvedbo vaj ipd.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

Zavracanje pomoci

3 Rojilo mi je po glavi veliko motivacijskih misli,
da ostanem mirna in da ohranim lepe misli, kljub

njeni trmi.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

Ohranjanje pozitivnosti

4 Za pomo¢ sem prosila socialno delavko v enem

izmed domov upokojencev.

PRVI VIRI POMOCI

5 Glede na zdravstveno stanje, seznanitev ni bila

izvedena.

POSTAVITEV DIAGNOZE

Hitro ugotovljeno

6 Pomagamao ji zjutraj, popoldan, zvecer.

SKRBI IN TEZAVE NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV

Popolna oskrba

7 Najbolj bi bila potrebna celodnevna nega

ZAVEDANJE PO POMOCI

8 Samo to vse stane in tega si ne moremo

privosciti.

FINANCNA OBREMENITEV

9 Najbolj utrujena sem, ko se ji stanje poslabsa.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Utrujenost ob poslab&anijih

10 Utrudijo me psihi€ni napori veliko bolj od

fiziCnih.

SKRBI IN TEZAVE NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV

Psihi¢ni napori

11 Stanje je vplivalo tako, da se druzini in

prijateliem posvecam veliko manj kot kdajkoli

prej.

VPLIVI OSKRBE

Na druzinsko stanje

12 V najhuj8ih trenutkih mi je v pomo& mozZeva

sestra.

VIRI POMOCI

Mozeva sestra

13 Ja za enkrat finanéne pomodi ne potrebujem.

FINANCNA POMOC

IzkljuCitev

14 Na dan mi ostane nekje ura do dve prostega

Gasa.

OBREMENITEV

Ura do dve prostega Casa

15 Casa za hobije in sproséanje praktiéno ni.

OBREMENITEV

Ni ¢asa za lastne potrebe

16 Prezivljam ga predvsem ob branju knjig in

ostane mi zelo malo ¢asa zase.

OBREMENITEV

Ni Casa zase in lastne potrebe

17 Na pomo¢ priskoc€i partner ali njegova sestra.

VIRI POMOCI
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Partner

18 Hobiji ostajajo bolj hisni, kot so kakdna

opravila ali ¢iS€enje, posebnega hobija, kamor bi
hodila izven okolice, nimam.

PREOSTANEK PROSTEGA CASA

Prezivet z delom

19 Prednosti so predvsem za njo.

PREDNOST DOMACE OSKRBE

Za Cloveka z demenco

20 Zanjo pa zagotovo boljSe, saj ima bolj

socialno okolje kot v domu.

PREDNOST DOMACE OSKRBE

Za Cloveka z demenco, boljSe okolje

21 Smo preuredili stanovanje tako, da je njej

najbolje

PRILAGODITEV PROSTORA

Stanovanje

22 Pri financiranju so mi pomagali ostali

sorodniki.

POMOC PRI FINANCIRANJU

Vsi sorodniki

23 Okolica jo je sprejela, sicer jo zelo malo vidi.

SPREJEMANJE OKOLICE

Dobro sprejeto

24 Prijatelji pa lepo, saj vedo za njeno

zdravstveno stanje.

SPREJEMANJE MED PRIJATELJI

Brez posebnosti, lepo

25 Imava odnos, ki goji z njene strani sovrastvo

ODNOS MED CLOVEKOM Z DEMENCO

do mene. IN NEFORMALNIM OSKRBOVALCEM
Sovrastvo

26 Nasveti socialne delavke v bliznjem domu VIRI POMOCI

upokojencev Socialna delavka — nasveti

27 Internet najvec in vprasanja pri zdravnikih. VIRI POMOCI

Internet, zdravniki

28 Dodatna znanja sem pridobila z branjem
najrazli¢nejsih virov in ljudi, ki so imeli med

prijatelji podoben primer.

IZOBRAZEVANJE O DEMENCI ZA
NEFORMALNE OSKRBOVALCE
Knjige, drugi ljudje

29 Mogo¢e bom kdaj v prihodnje potrebovala

kak$no mrezo in izmenjavo izkuSen;.

MISEL NA PRIHODNOST

30 Bom takrat iskala in se pozanimala.

MISEL NA PRIHODNOST

31 Pomaga mi moz pri varstvu, pri umivanju in pri

dvigovaniju.

VIRI POMOCI PRI OSKRBI

Moz

32 Pomaga mi tudi njegova sestra, s ¢iS€enjem

in pospravljanjem.

VIRI POMOCI

MoZeva sestra

33 Prvi je ponudil pomo¢ moz in me spodbudil,

da bomo s skupnimi mo€mi zmogli.

PRVI VIR POMOCI

Svojec — moz

34 Mislim, da se lahko obrnem na socialno

delavko in bliZznji dom, zagotovo.

DRUGI VIRI POMOCI

Socialna delavka

35 Napotila sem se sama do socialne delavke.

NAPOTITEV DO SOC. DELAVKE

Samostojno
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36 Iskanje najboljSih skupnih resitev.

KAKSNA JE POMOC SOC. DELAVKE?

Iskanje skupnih resitev

37 Najblizji sorodniki skrbijo za ohranjanje stikov

preko telefona.

OHRANJANJE SOCIALNE MREZE
Preko telefona

38 Pridejo veckrat na obisk in ji pomagajo pri

hranjenju.

OHRANJANJE SOCIALNE MREZE -
SORODNIKI

Obiski, pomo¢

39 Za ohranjanje stikov skrbimo vsi sorodniki,

vsak pripomore nekaj.

OHRANJANJE SOCIALNE MREZE -
SORODNIKI

Poskrbijo vsi za ohranjanje

40 Nasi druzinski prijatelji pa jo obiS¢ejo veckrat

na leto.

SOCIALNA MREZA — PRIJATELJI
Redko

41 Vecino ¢asa se pogovarjajo ali jo bozajo,

masirajo ipd.

SOCIALNA MREZA — PRIJATELJI

Se pogovarjajo

42 Druzinska povezanost se je okrepila.

SKRB NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV

Druzinska povezanost

43 VKkljuCujejo me v vse, kar prirejajo.

VKLJUCEVANJE NEF. OSKRBOVALCEV
V SOCIALNO MREZO

V vse vklju€eni oskrbovalci

44 Pomagajo psihi¢no najvec.

POMEMBNOST PRIJATELJEV

Psihi¢na pomo¢

45 Odigrajo nek dolo¢en del, saj jo malo
razveselijo, ampak prijatelji so bolj redka skupina

ljudi, ki jo obigde.

POMEMBNOST PRIJATELJEV

Druzenje

46 Pomembna sta ji moja oba brata, torej njena

sinova.

POMEMBNOST SOCIALNE MREZE
CLOVEKU Z DEMENCO

Sinovi

47 V sinovih vidi ljudi iz svojega otrostva in zato
tudi spremeni razpolozenje iz slabega v veliko

bolje, ko ju opazi v prostoru.

POMEMBNOST SOCIALNE MREZE
CLOVEKU Z DEMENCO

Spominjajo jo na otrostvo
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Tabela 4: (Intervju z neformalnimi oskrbovalci)

1S4

1 Spomnim se, da je ponavljala enake zgodbe o

sorodnikih.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

Ponavljanje enakih zgodb

2 Pozabila je, kateri dan je, koliko je ura v roku

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

par minut in kako je ime njeni sestri. Pozabljanje
3 Babi je vedno sprejela pomo¢. PRVE TEZAVE NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV

Sprejemanje pomogi

4 K nam prihaja starejSa gospa, ki varuje babico

VIRI POMOCI ZA NEFORMALNE

v €asu na8e odsotnosti. OSKRBOVALCE
Oskrbovalka

5 Nismo je seznanili z diagnozo. PRVE TEZAVE NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV

Ni seznanitve

6 Babica potrebuje popolno oskrbo.

OSKRBA OSEBE Z DEMENCO

Popolna

7 Potreben je popoln nadzor nad njenim

delovanjem, saj ni zmozna skrbeti zase.

OSKRBA OSEBE Z DEMENCO

Popolni nadzor

8 Pomagamo ji pri hranjenju, oblacenju, negi,

higieni ...

OSKRBA OSEBE Z DEMENCO

Popolna nega

9 Potrebujemo predvsem pomo¢ pri hranjenju,

kuhanju in negi babice.

ZAVEDANJE POTREBE PO POMOCI

Popolna oskrba

10 Najbolj utrudi psihi¢ni napor.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Psihi¢na obremenjenost

11 Ni vplivalo stanje na druzabno Zivljenje.

VPLIV STANJA NA DRUZABNO ZIVLJENJE

Ni vplivalo
12 Najbolj v pomoc¢ je druzina. VIRI POMOCI
Druzina
13 Lastne potrebe lahko normalno Se naprej LASTNE POTREBE
zadovoljujem. Zadovoljuje

14 Skrb za babi je sprejela cela druzina in se je

delo porazdelilo.

SKRB ZA CLOVEKA Z DEMENCO

Celotna druzina

15 Ne, babi ima dovolj veliko pokojnino, da

svoje stroske krije sama

FINANCNA OBREMENITEV

Je ni. Babica ima pokojnino

16 Imam svoje hobije in se videvam s prijatelji.

NEFORMALNI OSKRBOVALCI IN HOBIJI

Jih imajo, skrb porazdeljena

17 Ostalo je dovolj asa, saj je babi imela

NEFORMALNI OSKRBOVALCI IN NJIHOV CAS
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vsakega od nas in smo si porazdelili delo z njo.

Si porazdelijo delo, ga je dovolj

18 Prednost je njena boljSa volja in Zelja po tem,

da ostane doma z nami.

PREDNOSTI V DOMACI OSKRBI

Boljda volja, njena Zelja

19 Slabost pa, da si nenehno prilagajamo urnike

za njo. Imamo tudi nego na domu (varstvo).

SLABOSTI V DOMACI OSKRBI

Prilagajanje, pomo¢ negovalke

20 Celotna druzina je moj vir pomogi in

negovalka.

VIRI POMOCI

Druzina, negovalka

21 Smo ji uredili prostor in druge malenkosti.

PRILAGODITEV STANOVANJA

Uredili svoj prostor

22 StroSek ni bil velik, saj nam je babi pri tem

pomagala.

FINANCNA POMOC

Babica pomagala s pokojnino

23 Nismo se borili z nesprejemanjem.

SPREJEMANJE OKOLICE
Lepo

24 Babi pozdravim in jo nahranim.

SKRB ZA CLOVEKA Z DEMENCO

Hranjenje

25 Za babico skrbi celotna druzina (dva njena

sinova in zeni ter vnuki)

NEFORMALNI OSKRBOVALCI

Dva sinova, vnuki

26 Zato vsi lahko opravljamo stvari, ki nas

veselijo.

NEFORMALNI OSKRBOVALCI

Porazdelitev dela

27 Pomagamo si druZinski ¢lani med seboj.

NEFORMALNI OSKRBOVALCI

Pomo¢ med druzinskimi ¢lani

28 Ce smo potrebovali pomog&, smo si razdelili

delo.

NEFORMALNI OSKRBOVALCI

Porazdelitev dela

29 Nikoli ni imel celotne oskrbe en ¢lan druzine.

NEFORMALNI OSKRBOVALCI

Porazdelitev na ve¢ ¢lanov druzine

30 Nismo pridobivali znanj, le to, kar smo slisali
od zdravnikov, ali smo koga z demenco Ze

poznali od pre;j.

IZOBRAZEVANJA ZA NEFORMALNE
OSKRBOVALCE
Zdravniki, prijatelji itd.

31 Celotna druzina in gospa, ki nudi pomo¢ na

domu, pomaga pri nakupih in higieni.

VIRI POMOCI

Druzina, negovalka

32 Dobimo pomo¢ za premestitev v dom

upokojencev.

PRICAKOVANJA ZA PRIHODNOST

Pomo¢ socialne delavke

33 Pred vstopom v dom smo govorili s socialno
delavko, pa tudi kasneje je pomagala pri

svetovanju in postopku sprejema v dom.

POMOC SOCIALNE DELAVKE

Pomoc¢ za nadaljnjo domsko oskrbo

34 Psihi¢no podporo. In fizi€no olajSanje

POMOC SOCIALNE DELAVKE

Psihi¢na in fizi€na

35 Tako, da pridejo na obisk, ali jo pokli¢ejo po

telefonu.

PRIJATELJI

Pridejo na obisk, pokli¢ejo
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36 Vedno je vklju€ena v vsa praznovanja.

VKLJUCEVANJE V SOCIALNO MREZO

Vedno je babica vklju¢ena

37 Mislim, da za to najbolj poskrbi moj oée (njen | SKRB ZA VKLJUCEVANJE
sin). Njen sin

38 Zelo redko, ker jih nima ve¢ veliko. Je pa PRIJATELJI

zelo vesela, kadar jo obiscejo. Ni jih ve€ veliko, jo obiS¢ejo
39 Ko jo obis¢ejo, se pogovarjajo ali jo peliejov | PRIJATELJI

naravo z invalidskim vozi¢kom, saj hodi ve¢ ne.

Druzabna srecanja

40 Normalno nas vklju€ujejo v vsa praznovanja.

VKLJUCENOST V SOCIALNO MREZO
So vklju€eni

41 Socialno omrezje pomaga z obiski.

POMOC SOCIALNE MREZE
Z obiski

42 Nobene vloge.

VLOGA PRIJATELJEV ZA NEFORMALNE
OSKRBOVALCE
Nobene

43 Njena sinova sta ji najpomembnej$a, o njiju

veliko govori.

POMEMBNOST SOCIALNE MREZE CLOVEKU
Z DEMENCO

Sinova
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Tabela 5: (Intervju z neformalnimi oskrbovalci)

IS5

1 Ponavljanje istih besed in stavkov,

pozabljanje.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

Ponavljanje, pozabljanje

2 Ni odklanjala pomog¢i, ker se ni zavedala, da je

kaj narobe.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

Sprejemanje pomoci, ne zavedanje stanja

3 Ja hudi 8ok je bil, bilo me je strah.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

Strah neformalnih oskrbovalcev

4 Za pomo¢ smo prosili zdravnike.

PRVI VIRI POMOCI NEFORMALNIH

OSKRBOVALCEV

Zdravniki
5 Ker ne bi razumela, za kaj to€no gre, je z PRVE TEZAVE NEFORMALNIH
diagnozo nismo seznanjali in po nepotrebnem OSKRBOVALCEV

obremenjevali.

Ne seznanjanje z diagnozo

6 Potrebovala je nadzor, se pravi, da ni bila

sama.

SKRBI IN TEZAVE NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV

Nadzor

7 Potrebovala bi pomo¢ v smislu oskrbe, kadar

smo odsotni.

ZAVEDANJE POTREBE PO POMOCI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Oskrba ob odsotnosti

8 Psihi¢ni napori so me zelo utrudili, fizi€nih

skorajda ni bilo.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Psihi¢na obremenjenost

9 Najbolj v pomo¢ mi je bila prijateljica.

VIRI POMOCI

Prijateljica

10 Mama je imela pokojnino in se je dalo shajat.

FINANCNE OBREMENITVE

Jih ni bilo, pokojnina ¢loveka z demenco

11 Hobije sem pa dala na stran za nekaj €asa.

PREFERIRANJE CLOVEKA Z DEMENCO
Opustitev hobijev

12 Prezivljala sem ga ob gledaniju televizije ali

kuhanja.

PROSTI CAS NAMENJEN ZA DOMACA
OPRAVILA

13 Prednost je doma¢ prostor in mamino boljSe

pocutje.

ZAVEDANJE POTREBE PO POMOCI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Potreba po popolni negi, pomodi

14 Slabost pa je ta, da je skrb veliko vecja in ne
more$ kar tako na pocitnice, ¢e ima$ v oskrbi

nekoga.

POTREBA PO FORMALNEM OSKRBOVALCU

Negovalci ne morejo vsak dan

15 Na prijateljico sem se lahko zanesla.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA
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Utrujenost ob koncu dneva

16 Mama je Ze prej zivela pri nas in je imela

SV0jo sobo in nismo ni¢esar spreminjali.

PRILAGODITEV STANOVANJA
Ni bila potrebna

17 Vsi so jo toplo sprejeli, saj so jo poznali Ze SPREJEMANJE
dolgo. Topel sprejem
18 Veliko ¢asa sva z mamo prezivele skupa;. POVEZANOST

Mati in héi (Clovek z demenco in neformalni

oskrbovalec)
19 Nisem se izobrazevala drugace kot preko IZOBRAZEVANJE O DEMENCI
interneta. Internet
20 Za oskrbo in varstvo doma mi ni pomagal VIRI POMOCI NA DOMU
nihce. Brez pomodi

21 Dom ostarelih. Nisem je zelela dati v to

obliko oskrbe.

PREFERIRANJE DOMACE OSKRBE

Domskega varstva ne zelijo

22 Predvsem pri psihi€ni pomodi, kadar bi

demenca napredovala.

RAZMISLJANJE O VIRIH POMOCI V
PRIHODNOSTI S STRANI SOC. DELAVK

Pri psihi€ni pomodi

23 Za ohranjanje stikov sem skrbela jaz.

OHRANJANJE STIKOV

HCi je skrbela za to

24 Moja prijateljica je mamo obiskovala redno.

SOCIALNA MREZA — PRIJATELJI

Redno obiskovanje

25 Nisem bila vedno povabljena. Kot da je

SOCIALNA MREZA — SORODNIKI

samoumevno, da ne bi dobila varstva za mamo. | Zapostavljanje

26 Mislim, da lahko s prisotnostjo dosti naredijo, | SOCIALNA MREZA — SORODNIKI
vendar v mojem primeru ni bilo tako. NevkljuCevanije

27 Prijatelji odigrajo vlogo nekih spominov, o SOCIALNA MREZA — PRIJATELJI
katerih je mo¢ klepetati. Velika vloga

28 Opazam, da so bili pomembni ljudje, ki jih ni

bilo nikoli na obisk.

POMEMBNOST SOCIALNE MREZE CLOVEKU
Z DEMENCO

Znanci, ki jo redkeje obiskujejo
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Tabela 6: (Intervju z neformalnimi oskrbovalci)

1S6

1 Najprej sem se zacela soo€ati s pozabljanjem

hrane na stedilniku.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO IN
NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV

Pozabljanje

2 Mama je odklanjala pomoc, saj je bila

prepri¢ana, da vse zmore sama.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO IN
NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV

Odklanjanje pomodi

3 Ceprav je postajala zelo agresivna.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

Agresija

4 Za pomo¢ sem prosila druzino in nekaj ¢asa
smo jo opazovali, potem pa odpeljali k

zdravniku.

PRVI VIRI POMOCI

Druzina, zdravniki

5 Bilo je nekaj pregledov, nato so postavili

diagnozo.

POSTAVITEV DIAGNOZE

Hitro ugotovljeno

6 Seznanili smo jo z diagnozo in ji razlozili, za

kaj gre. Sprejela je mirno.

PRVE SKRBI IN TEZAVE NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV

Seznanjena z diagnozo in sprejela

7 Potrebovala je pomo¢€ pri nakupih, umivanju,
pripravi hrane in varstvu nasploh. Nismo je smeli

pustiti same v hisi.

POMOC OSEBI Z DEMENCO

Varstvo, priprava hrane, umivanje, popolna nega

8 Pomoc bi potrebovala pri pripravi hrane in

varstvu.

ZAVEDANJE POTREBE PO POMOCI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Varstvo, priprava hrane

9 Fizi€ni napori so bili zame bolj utrujajodi.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI

Fizi€ni napori

10 Skrb za mamo je bila obremenjujoca.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI IN NAPORA

Skrb za &loveka z demenco

11 V najhujsih trenutkih mi je v pomo¢ vedno

dragi moz.

VIRI POMOCI

Moz

12 Denar se je potreboval za zdravnike, prevoz,

prehrano, zdravila ipd.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Zdravniki, prevoz

13 Cas za hobije pa sem opustila.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA
Opustitev hobijev

14 Na pomo¢€ mi je prisko&il moj moz.

VIRI POMOCI

Moz

15 Prednost je bila, da je mama bila bolje

PREDNOSTI DOMACE OSKRBE
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oskrbovana v domacem okolju kot pa tistem

rutinskem.

BoljSa oskrba

16 Slabost pa je, da se je meni in mozu Zivljenje

ustavilo.

SLABOSTI DOMACE OSKRBE

Zivljenje neformalnega oskrbovalca na pavzi.

17 Vir pomodi je definitivno moj moz in internet,

kjer sem prebirala kako negovati mamo.

VIR POMOCI

Moz, internet

18 Opremili smo ji sobo in omogocili zasebnost.

PRILAGODITEV STANOVANJA

Opremili sobo

19 Za financiranje je pomagala tudi mama

sama.

FINANCIRANJE

Pomagala mama

20 Okolica jo je sprejela popolnoma normalno.

SPREJEMANJE

Normalno, lepo

21 Velikokrat je bila nekje drugje z mislimi.

SKRBI IN TEZAVE NEFORMALNIH

OSKRBOVALCEV
Odsotna
22 Ko sem se poskus$ala z njo pogovarjati, je SKRBI IN TEZAVE NEFORMALNIH
govorila o otrostvu in 0 so$olcih, s katerimi je OSKRBOVALCEV
hodila skupaj v 3olo in sprasevala, kje so. Misli o otrostvu
23 Pomo¢ je ponudila soseda, saj njena héi dela | VIRI POMOCI

v domu ostarelih.

Soseda ima poznanstva v domu ostarelih

24 Govorila sem preko e-maila s Spomincico,

VIRI POMOCI

kjer nudijo podporo. Spomincica

25 Preko sosede in preko knjiznih virov. VIRI POMOCI
Znanci, knijizni viri

26 Pomaga mi moz. Naredi nakupe, postori VIRI POMOCI

veliko po hiSi in éuva mojo mamo v moji

odsotnosti.

Druzinski — moz

27 Nekatere sorodnike, ki jim je teZko poskrbeti

za 0Zjo sorodnico.

SOCIALNA MREZA — SORODNIKI

Nekatere izkljugili

28 V bistvu sem imela slabo izku$njo, saj so

mamo izklju€evali iz raznih praznovan;.

IZKLJUCEVANJE SORODNIKOV CLOVEKA Z
DEMENCO

29 Jaz skrbim za stike.

SKRB ZA STIKE

Hdéi — neformalni oskrbovalec

30 Najblizji sorodniki niso bili v pomog.

SOCIALNA MREZA — SORODNIKI

Niso bili v pomo¢&

31 Mislim, da prijatelji in sorodniki, ki jih dolgo

pozna.

POMEMBNOST SOCIALNE MREZE CLOVEKU
Z DEMENCO

Prijatelji in sorodniki
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Tabela 7: (Intervju z neformalnimi oskrbovalci)

IS7

1 Najprej smo opazili motnje spomina.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

Pozabljivost

2 Mama je zelo sumni¢ava in pomo¢ vidi kot

nekaj slabega.

POMOC NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV
OSEBAM Z DEMENCO

Sprejela pomo¢ deloma

3 Mislila sem, da je nekaj narobe.

PRVE MISLI NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV
Strah

4 Tri mesece

POSTAVITEV DIAGNOZE

Hitra postavitev

5 Seznanila je nisem, saj je mama nagle jeze.

PRVE SKRBI IN TEZAVE NEFORMALNIH

OSKRBOVALCEV

Brez seznanitve
6 V dopoldanskem ¢asu imamo negovalko. VIRl POMOCI

Negovalka
7 Gre za pomog¢ pri vseh opravilih, saj mama ne | SKRBI IN TEZAVE NEFORMALNIH
zmore ve¢ sama. OSKRBOVALCEV

Oskrba pri vseh opravilih

8 V¢asih iSCe svojo sobo pa stoji pred njo.

TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

Neorientiranost

9 Pri vsakodnevnih opravilih in druzenje z njo.

SKRBI IN TEZAVE NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV

Popolna oskrba

10 Utrujena sem vsak dan enako.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI

Vsakodnevna utrujenost

11 Psihi¢ni napori so hujsi.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI

Psihi¢ni napori

12 Nimam ve¢ Casa za prijateljice in sorodnike.

POMANJKANJE CASA

Za prijatelje in sorodnike

13 Moje potrebe so na drugem mestu.

PREFERIRANJE CLOVEKA Z DEMENCO

Zanemarjanje lastnih potreb

14 Najbolj mi je v pomo¢ hcerka.

VIRI POMOCI
H&i

15 Casa za hobije in spro$&anje ni.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI N. O.

Primanjkovanje ¢asa

16 PreZivljam ga na sprehodu z mamo,

kuhanjem ali opravili na vrtu

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI N. O.

Prosti as prezivet v domagem okolju
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17 Prednost je, da imam popoln nadzor nad
mamino oskrbo, hranjenjem, gibanjem in vsem,

kar spada zraven.

PREDNOSTI DOMACE OSKRBE
Popoln nadzor nad ¢lovekom z demenco v lastni

reZiji, kar bi naj bilo dobro.

18 Slabost pa je, da finanéno trpim in si ne

morem ni¢ drugega privos¢iti.

SLABOSTI DOMACE OSKRBE

Financ¢na kriza

19 Drugih virov kot negovalke nimam.

VIRI POMOCI

Negovalka

20 Zeleli smo ji pustiti tak&en prostor kot ga je

imela Ze prej, da bi se bolje znasla ¢im dlje.

PRILAGODITEV PROSTORA

Ga je Ze imela prej

21 Ze dolgo Zivi v nagem okolju in nimamo tezav

SPREJEMANJE OKOLICE

z okolico in prijatelji. Dobro
22 Ne spominja se dogodkov, o katerih ji SKRBI IN TEZAVE NEFORMALNIH
razlagam, pa ¢eprav so bili par dni nazaj. OSKRBOVALCEV

Pozabljanje preteklih dogodkov.

23 S tezavo jo spravim na sprehod, a mi na

koncu uspe.

SKRBI IN TEZAVE NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV

Tezave pri volji do gibanja.

24 Nima volje in zeli nekaj povedati, pa ne najde

SKRBI IN TEZAVE NEFORMALNIH

besed in postane zelo jezna. OSKRBOVALCEV
Agresija, nejevolja
25 V domu Danice Vogrinec sem se pozanimala | VIRI POMOCI

0 negi in pomodi.

Dom Danice Vogrinec Maribor

26 Slo je za informativno pomog, da sem se

VIRI POMOCI IN NUDENJE POMOCI

laZje znasla. Informativha pomo¢&
27 Veliko v domu, imajo tudi posvete po VIRI POMOCI
telefonu. Dom
28 Heerka mi pomaga pri hranjenju in umivanju. | VIRI POMOCI

Hci

29 Sorodnike, ki jih skrb za mamo ne zanima.

SOCIALNA MREZA — IZKLJUCEVANJE

Sorodniki, ki so nimajo zanimanja.

30 Na pomoc pristopi, ko jo pois¢e$ sam.

SOCIALNA DELAVKA

Ni bilo pomodi.

31 Ko ne bom ve¢ zmogla z mamo sama,
pri¢akujem da mi bodo v veliko pomog¢ pri

oskrbi.

PRICAKOVANJA ZA PRIHODNOST

Pomo¢ socialne delavke

32 Pri meni ne skrbijo sorodniki.

SOCIALNA MREZA — SORODNIKI

Niso v pomod

33 Se obiséejo jo zelo poredko.

SOCIALNA MREZA — SORODNIKI
Redki obiski

34 Jaz poskrbim, da je vklju¢ena v dogodke.

SKRB ZA VKLJUCENOST
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Neformalni oskrbovalec

35 Po moje nobene, saj so premalo v stiku z njo.

SOCIALNA MREZA — PRIJATELJI

Premalo v stiku z ¢lovekom z demenco

36 Hcerka ji je zelo pomembna. Opazi se ji v

ocCeh.

POMEMBNOST OSEBE CLOVEKU Z
DEMENCO

Vnukinja

Tabela 8: (Intervju z neformalnimi oskrbovalci)

IS8

1 Pozabljanje in popolna nesigurnost v kraj,

prostor in ¢as.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

Pozabljivost, nesigurnost

2 Je bila pripravljena sprejemat pomoc.

POMOC NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV
OSEBAM Z DEMENCO

Sprejela pomo¢&

3 Sestri¢no, ki dela v zdravstvu.

POMOC NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV
OSEBAM Z DEMENCO

Sestricna

4 Zelo hitro. Par tednov.

POSTAVITEV DIAGNOZE

Hitro ugotovljeno

5 Nismo je seznanili z dejansko diagnozo.

SEZNANITEV Z DIAGNOZO

Niso seznanili
6 Celodnevna pomo¢ pri oblacenju in hranjenju POMOC OSEBI Z DEMENCO
in nakupih in vsem ostalem. Popolna

7 Umivali smo jo in imeli popolno nego. Babica

je v postelii.

POMOC OSEBI Z DEMENCO

Popolna nega

8 Pri negi, saj ne upamo tako prijeti in obrniti,

kot zna to negovalec.

ZAVEDANJE POTREBE PO FORMALNI
POMOCI

Pomo¢ pri negi

9 Psihi¢ni napori. Utrujen sem, ko se stanje

slabsa.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI

Psihi¢ni napori

10 V tem €asu nimam velike Zelje po druzenju in

zadovoljevanju svojih potreb.

BREZVOLJA NEFORMALNEGA
OSKRBOVALCA DO LASTNIH POTREB

Preferiranje ¢loveka z demenco

11V pomoc sta mi mama in sestra.

VIRI POMOCI

Mama, sestra

12 Nekaj krije zdravstvo, nekaj sami.

FINANCNA OBREMENJENOST
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Delno

13 Ja imam Se vedno hobije. HOBIJI
So Se
14 V pomo¢ sta mama in sestra. VIRI POMOCI

Mama, sestra

15 Se izmenjujemo ¢asovno.

POMOC VSEH NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV

Izmenicno

16 Slabosti so, da nismo usposobljeni negovalci

in verjetno ne nudi$ Cisto vsega.

SLABOST DOMACE OSKRBE

Neizobrazena oskrba

17 Prednost je, da skrbimo bolje, kot bi skrbeli
drugje

PREDNOSTI DOMACE OSKRBE

Bolje poskrbljeno od rutinske oskrbe

18 Vir pomodi je sestri¢na, ki dela v bolnici in je
tudi osebna negovalka, nam je pokazala nego in

sedaj to izvajamo vsi.

VIR POMOCI

Sestri€na — negovalka

19 Spremenili smo dnevni prostor in namestili

ustrezno posteljo in blazino.

PRILAGODITEV PROSTORA

Dnevni prostor s posteljo

20 Dojema stvari, ampak ne najde pravih besed.

TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

Tezave v govoru

21 Odnos med nama je enak kot vedno.

ODNOS MED

22 S kimanjem in mimiko izraza pritrjevanje ali

zanikanje.

TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

Govorica mimike

23 Sestri¢na je ponudila pomog, ki dela v

bolnignici. Slo je za fiziéno pomog.

VIRI POMOCI

Sestricna — zdravstvena stroka

24 Imeli smo sre¢o, da imamo nekoga v

zdravstvu.

MISEL NA SRECO V OSKRBI

Poznanstvo v zdravstvu in negi

25 Vse smo pridobivali v sklopu druzine.

VIRI POMOCI

Druzina
26 Sestri¢na pri negi in pripomockih, mama in VIRI POMOCI
sestra pa pri hiSnih opravilih. Sestritna, mama, sestra
27 Mamo, sestro in sestri¢no. VIRI POMOCI

SestriCna, mama, sestra

28 Nihc&e, ni pristopila.

VIRI POMOCI — SOCIALNA DELAVKA
Ni bilo

29 Moja mama in jaz skrbiva za ohranjanje.

OHRANJANJE STIKOV

Vnuk, mama

30 V vse smo vkljuéeni. Ceprav se zadnje Sase

drZzimo bolj zase.

VKLJUCEVANJE V DRUZENJA

Vklju€eni, vendar ni ¢asa

31 Zunanja pomog¢, nakupi, tople besed vsem

VKLJUCEVANJE PRIJATELJEV

143




nam. Psihi¢na pomod

32 Moja mama. Opazim z mimiko obraza POMEMBNOST CLOVEKU Z DEMENCO
babice. Najve¢ ¢asa ji nameni. NEFORMALNI OSKRBOVALEC
H¢i
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Tabela 9: (Intervju z neformalnimi oskrbovalci)

1S9

1 Opazila sem motnje spomina.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

Pozabljivost

2 Moz se ni mogel spomniti svoje telefonske

Stevilke in hiSne Stevilke.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

Velika mera pozabljivosti

3 Pojavile so se tudi tezave pri splo3nih

vprasanjih.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

TeZave z odgovarjanjem in spominom

4 V/se skupaj me je zacelo mocno begati.

PRVE SKRBI NEFORMALNEGA
OSKRBOVALCA
Strah

5 Odklanjal je pomo¢€. Saj je bil jezen, ker se ni

spomnil stvari, ki so bile samoumevne.

POMOC NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV
OSEBAM Z DEMENCO

Odklanjanje pomodi, jeza

6 Strah me je bilo. Bila sem zelo nervozna,

nisem mogla spat.

REAKCIJE NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV

Strah, nervoza, nespecnost

7 Na zacCetku sem prosila za pomo¢ nevrologa,

potem takoj pa sina.

VIR POMOC NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV OSEBAM Z DEMENCO

ZdravniSka pomog, sin

8 Teden dni pa je bilo znano.

POSTAVITEV DIAGNOZE

Hitro ugotovljeno

9 Nisem ga seznanila. Nisem Zelela povzroCati

Se vecjega preplaha.

PRVE SKRBI IN TEZAVE SVOJCEV

Ni seznanitve

10 Mozu pomagam pri vseh opravilih.

NezmozZen je sam.

POMOC OSEBI Z DEMENCO

Popolna oskrba

11 Najbolj bi potrebovala pomo¢€ pri dvigovanju

na postelji.

ZAVEDANJE POTREBE PO POMOCI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Potreba po dvigovanju in obra¢anju

12 Zelo me utrudijo fizi€ni napori.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Fizi€na obremenjenost

13 Nimam druzabnega zivljenja.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Brez druzabnega zivljenja

14 Ne zadovoljujem lastnih potreb.

PREFERENCE NEFORMALNEGA
OSKRBOVALCA

Mama - druzina, posledi¢no nase ne gleda

15 V najhujSih trenutkih mi pomaga sin.

VIRI POMOCI NEFORMALNEGA
OSKRBOVALCA
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Sin

16 Ne, pomoci ne potrebujem.

POTREBA PO FORMALNEM OSKRBOVALCU

Je ne potrebuje

17 Tisto uro ali dve, ko moz spi lahko povabim

koga ali gledam film.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Redkokdaj Cas zase

18 Nisem pa najbolj spro$¢ena ob svojem

prostem ¢asu.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA
V prostem ¢asu po glavi rojijo skrbi

19 Ko moz podiva, imam prosti ¢as za urejanje

drugih stvari.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Redkokdaj ¢as zase

20 S sinom se dopolnjujeva, vendar za hobije

zal ni ¢asa v tem obdobju.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA
Ni hobijev

21 Prednost je okolje, ki mu je vSec in kjer se

pocuti bolje.

PREDNOSTI DOMACE OSKRBE ZA
NEFORMALNE OSKRBOVALCE

Domace okolje, boljse pocutje

22 Slabost je pa nenehen nadzor in

obremenjenost naju, ki sva vklju¢ena v ta projekt

SLABOSTI DOMACE OSKRBE ZA
NEFORMALNE OSKRBOVALCE

(dobesedno bi lahko tako rekla). Obremenjenost

23 Moj vir je negovalec, pride veckrat kaj VIRI POMOCI

postorit in mi olajSa delo. Negovalec

24 Uredili smo okolje, ki je prilagojeno mozu. PRILAGODITEV NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV

Prilagoditev okolja bivanja

25 Torej v prostoru ima posebno posteljo,

PRILAGODITEV NEFORMALNIH

vozi€ek in sonéno stran. OSKRBOVALCEV
Soba, postelja, svetloba
26 Zelo dobro, sosedje ga tudi obiSCejo vsak OKOLICA
teden. Lepo sprejela ¢loveka
27 Veliko se pogovarjava. Televizijo skupaj ODNOS
gledava. Lep, skupen prosti ¢as
28 Trudim se, da ¢im bolj sodeluje z mano. ODNOS
Sodeluje z mano
29 Najprej so mi jo ponudili sorodniki in prijatelji. | VIRI POMOCI

Sorodniki, prijatelji

30 Najbolj negovalec, literaturo poiskala tudi

sama.

IZOBRAZEVANJA O SAMI BOLEZNI

Literatura, nasveti negovalca
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31 Udelezila se nisem ni¢esar, niti nimam &asa.

IZOBRAZEVANJA O SAMI BOLEZNI

Literatura, nasveti negovalca

32 Sin je fiziCna in psihi¢na pomo¢. VIRI POMOCI
Sin — najvecja pomo¢
33 Sorodniki in prijatelji pa samo psihi¢na VIRI POMOCI

pomoc¢.

Sorodniki, prijatelji — psihiéna pomo¢

34 Saj jih noem prevec¢ obremenjevat.

NEFORMALNI NEGOVALEC - VIRI POMOCI
Noce jih obremenjevat

35 Dobila sem pomo¢ in pogovor o premestitvi v

dom, ampak moza ne bom dala tja.

POMOC SOCIALNE DELAVKE

Smernice za premestitev

36 Vkljucila nisem ljudi, ki jih ne zelim

obremenjevat.

NEVKLJUCITEV VIROV POMOCI

Ljudi, ki nimajo ¢asa

37 Napotili so me zdravniki do socialne delavke.

VIRI POMOCI — SOCIALNA DELAVKA

Zdravniki napotili do nje

38 Zagotavlja mi psihi¢no oporo in posvete za v

naprej.

VIRI POMOCI — SOCIALNA DELAVKA

Psihi¢na podpora, nasveti

39 Za rojstne dneve in podobna slavja pridejo

na dom in vkljucijo v to Se moza.

VIRI POMOCI — SORODNIKI

Obiskujejo zelo pogosto

40 Prijatelji ga obiS&ejo vsak teden.

VIRI POMOCI — PRIJATELJI
Obiskujejo pogosto

41 Me vklju€uje enako, vendar bolj pogosto na

mojem domu kot drugje.

SKRB NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV

Vklju€evanje enako

42 Najblizji sorodniki pomagajo s psihi¢no

oporo.

VIRI POMOCI S STRANI SORODNIKOV

Psihi¢na podpora

43 Me vsak drug dan pokli¢ejo.

VIRI POMOCI S STRANI SORODNIKOV

Psihi¢na podpora po telefonu

44 Obis€ejo moza, mi kaj postorijo.

VIRI POMOCI S STRANI SORODNIKOV

FiziCna podpora

45 Najpomembnej8i mojemu moZu so sorodniki,

celotna druzina.

POMEMBNOST SOCIALNE MREZE CLOVEKU
Z DEMENCO

Sorodniki, druzina

46 Vidim radost na njegovem obrazu.

POMEMBNOST SOCIALNE MREZE CLOVEKU
Z DEMENCO
Radost

47 Ceprav se vseh ne spomni ali jih zamenjuje,

¢uti, da se poznajo poblizje.

POMEMBNOST SOCIALNE MREZE CLOVEKU
Z DEMENCO

Vzhi€¢enost, dobro pocutje
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Tabela 10: (Intervju z neformalnimi oskrbovalci)

1S10

1 Najprej se je zaCelo pozabljanje in onesvestila

se je ene parkrat.

PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO

Pozabljivost, omedlevica

2 Vedno je pomo¢€ sprejela.

POMOC NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV
OSEBAM Z DEMENCO

Sprejela pomoc

3 Negovalko za razgibavanje miSic.

VIRI POMOCI NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV OSEBAM Z DEMENCO
Terapevtka

4 Pomagam ji ¢ez cel dan.

SKRBI IN TEZAVE NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV
Celodnevna oskrba

5 Negovanje, hranjenje, umivanje, previjanje in

podobno.

SKRBI IN TEZAVE NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV

Celotna oskrba

6 Celotna oskrba mame.

SKRBI IN TEZAVE NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV

Popolna nega

7 Pomoci nisem potrebovala ali je pogresala, saj

je mama moja in sem zmogla sama.

POMOC OSEBI Z DEMENCO

Ne potrebuje

8 Zvecler sem bila najbolj utrujena.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Utrujenost ob vederih

9 Psihi¢ni in fizi¢ni napori so enako utrujajodi.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Psihi¢na in fizi€na obremenjenost

10 Zelo veliko mi predvsem druzina pomeni.

PREFERENCE NEFORMALNEGA
OSKRBOVALCA

Mama — druzina

11 Nimam lastnih potreb.

PREFERENCE NEFORMALNEGA
OSKRBOVALCA

Zanemarjanje lastnih potreb

12 Mama je bila na prvem mestu.

PREFERENCE NEFORMALNEGA
OSKRBOVALCA

Mama

13 Negovala sem jo skozi ves dan.

VIRI POMOCI NEFORMALNEGA
OSKRBOVALCA

Prijateljica
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14 Ce pa najdem kaj &asa, pa imam opravila po

hisi ali zunaj nje.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Prosti €as porabljen za vsakodnevna opravila

15 KaksSna ura na dan ob vederih, ko sem vse

uredila.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Ob vecerih kakSna prosta ura

16 Prostega Casa mi ostane malo, prezivim ga z

delom na kmetiji.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Prosti ¢as usmerjen v delo

17 Sorodniki priskocijo na pomog.

VIRI POMOCI
Sorodniki

18 Prednost je domaca oskrba, ki je boljsa od

katerekoli.

PREDNOSTI DOMACE OSKRBE ZA
NEFORMALNE OSKRBOVALCE

Domaca oskrba

19 Slabost je obremenitev, ki jo imam

posledi¢no.

SLABOSTI DOMACE OSKRBE ZA
NEFORMALNE OSKRBOVALCE
Obremenitev

20 Jaz sem bila sama za vse. NEGOVANJE
Neformalni oskrbovalec sam
21 Drugih virov kot najozje druzine, nimam. VIRI POMOCI
Druzina
22 Izpraznila se je dnevna soba in se postavila PRILAGODITEV NEFORMALNIH
not medicinska postelja. OSKRBOVALCEV

Prilagoditev dnevne sobe

23 Sami smo financirali, kar je bilo potrebno.

ZAVEDANJE OBREMENJENOSTI
NEFORMALNEGA OSKRBOVALCA

Brez finan&ne pomoci

24 Lepo, so jo poznali Ze vso Zivljenje.

OKOLICA

Lepo sprejela osebo z demenco

25 Imela sem zelo lep odnos s svojo mamo.

ODNOS
Lep

26 Ozji sorodniki.

VIRI POMOCI
Sorodniki

27 Slo je za pogovorno pomog¢ in druZenje.

VIRI POMOCI| — SORODNIKI

Pomo¢ pri druZenju

28 Socialna delavka mi je pomagala z nasveti,

kako in kaj.

VIRI POMOCI — SOCIALNA DELAVKA

Psihi¢na pomo¢

29 Nisem jih, ni bilo ¢asa.

IZOBRAZEVANJA O DEMENCI

Ni obiskovala

30 Ne bi vedela.

IZOBRAZEVANJE O DEMENCI ZA
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NEFORMALNE OSKRBOVALCE

Jih ne pozna

31 Za vse sem bila sama, pomagal oziroma VIRI POMOCI PRI OSKRBI

pokazal mi je sorodnik, ki je zdravstveni tehnik. Sorodnik — negovalec

32 Sorodniki oziroma druzina za varovanje in VIRI POMOCI

obiske. Sorodniki

33 Na vso druzino se lahko obrnem. ZAVEDANJE PO OPORI S STRANI DRUZINE
Druzina - opora

34 Dobila sem negovalke v zac¢etku, da so mi VIRI POMOCI

vse pokazale in tudi delovanje postelje. Negovalke

35 Ne, prisle so negovalke pogledat mamo in so | VIRI POMOCI S STRANI SOCIALNE

videle, da sem zelo zverzirana z nego. DELAVKE

Uredila negovalce, ki so pokazali nego

36 Dogovorjeno je bilo s socialno delavko v VIRI POMOCI — SOCIALNA DELAVKA
bolnici. Uredila negovalce
37 Napotke sem dobila od negovalke. VIRI POMOCI — NEGOVALCI
Napotke, pokazali nego
38 Drugega nisem dobila. DRUGI VIRI POMOCI
Jih ni bilo
39 Mama ni toliko prisotna, da bi se zavedala. VKLJUCEVANJE CLOVEKA Z DEMENCO V

DRUZINO IN SRECANJA

Se ne zaveda, jo vklju€ujejo

40 Obiskali so mamo, ko so imeli ¢as - VPLIV SOCIALNE MREZE - PRIJATELJI
mesecno. Obiski
41 Vklju€eno je bilo tako, da smo pri nas VKLJUCEVANJE OSEBE Z DEMENCO V
praznovali. PRAZNOVANJA
Vkljuéena
42 Mama ni bila toliko prisotna, da bi vedela, kaj | TEZAVE OSEBE Z DEMENCO
se dogaja. Nezavedanje
43 Smo ji povedali, ampak ni to€no vedela. TEZAVE OSEBE Z DEMENCO
Odsotnost
44 Je gledala v prazno. TEZAVE OSEBE Z DEMENCO
Prazen pogled
45 Ozji sorodniki so pomagali takrat, ko sem VIRI POMOCI — SORODNIKI
morala kam it. Negovanije in varovanje ob odsotnosti
46 Ne odigrajo posebne viloge, vsaj zame ne. VIRI POMOCI — PRIJATELJI
Ni posebne vioge
47 Pomembni so ji bili sorodniki. POMEMBNOST SOCIALNE MREZE
CLOVEKU Z DEMENCO
Sorodniki
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48 Posebej nisem opazila, saj se spominja samo | POMEMBNOST SOCIALNE MREZE
ljudi iz otro$tva in ni bila toliko odzivna, da bi CLOVEKU Z DEMENCO

lahko to opazili. Brez posebnega odziva na njih
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9.5 KLASIFIKACIJE 1ZJAV

1. PRVE TEZAVE OSEBE Z DEMENCO
- razdrazljivost 1S1: 1;
- odsotnost IS1: 1; 1S6: 21; 1S10: 43
- pozabljanje IS1: 2, 4;1S2: 1; 1S4: 2; I1S5: 1; 1S6: 1; 1S7: 1, 22; 1S8: 1; 1S9: 1,
2,3;1S10: 1
- prepoznavanje IS1: 34
- obcutljivost 1IS2: 1
- neprepoznavanje I1S3: 1
- zavraCanje pomoCci IS3: 2; I1S6: 2; 1S9: 5
- ponavljanje enakih zgodb, stavkov 1S4: 1; 1S5: 1
- agresija IS6: 3; 1S7: 24
- misli o otrostvu I1S6: 22
- neorientiranost I1S7: 8
- nejevolja IS7: 23, 24
- nesigurnost I1S8: 1
- tezave pri govoru 1S8: 20; IS9: 3
- kimanje 1S8: 22
- jezalS9:5
- omedlevica 1S10: 1

nezavedanje IS10: 42

prazen pogled 1S10: 44

2. SKRBI, TEZAVE IN POMOC SORODNIKOV, OSEBAM Z DEMENCO
— hranjanje pozitivnih misli nef. oskrbovalcev IS3: 3; 1S8: 24; 1S10: 33
- sprejemanje pomoci IS1: 3; I1S4: 3, I1S5: 2; I1S6: 2; IS8: 2; 1IS10: 2
- priprava hrane 1S1: 5; 1IS2: 7; 1S6: 7
- pomoc¢ formalnega oskrbovalca 1S1: 6,8; 1S2: 2, 3
— varovanje IS1: 7; 1S2: 7; 1S4: 7; IS5: 6; 1S6: 7
- hitro ugotovljena diagnoza IS1: 9, 1S2: 5; IS3: 5; IS6: 5; 1IS7: 4, 1S8: 4; 1S9:
8

— seznanitev z diagnozo 1S2: 6; 1S6: 6
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strah nef. Oskrbovalca I1S5: 3; 1S6: 3; 1S9: 4, 6

vsakodnevna oskrba, popolna oskrba 1S1: 11, 12; I1S3: 6, IS4: 6, 8; 1S6: 7;
IS7:7;1S8: 6, 7; 1S9: 10; 1S10: 4, 5, 6, 20

zavedanje potrebe po formalni pomodi 1IS1: 13, 14; 1S2: 8, 9; IS3: 7, 1S4: 9;
IS5: 7, 14, 1S6: 8; IS7: 9; 1S8: 8

zavedanje obremenjenosti neformalnega oskrbovalca 1S1: 15, 16, 17, 18,
21, 22, 23, 25, 26, 27, 32;1S2: 10, 11, 14, 15, 16, 17, 25, 1S3: 8, 9, 10, 11,
14, 15, 16, 18; 1S4: 10, 24, 1S5: 8, 12, 13, 15, IS6: 9, 10, 12, 13; IS7: 10,
11, 12, 15, 16; 1S8: 9; 1S9: 11, 12, 13, 17, 18, 19, 20; SI10: 8, 9, 14, 15, 16,
23

ne vpliva stanje na druzabno Zivljenje neformalnih oskrbovalcev 1S4: 11,
13, 15, 17;1S8: 13

preference prilagoditve in reorganizacije 1S1: 19, 20, 31, 1S2: 12, 24; IS3:
21,1S4: 21; 1S5: 11, 16; 1S6: 18, 1S7: 13, 20; 1S8: 10, 19; I1S9: 14, 24, 25;
IS10: 10, 11, 12, 22

porazdelitev pomoci neformalnih oskrbovalcev IS1: 24; 1S4: 14; I1S8: 15
slabosti domace oskrbe 1S2: 21, I1S4: 19; 1S6: 16; IS7: 18; 1S8: 16; 1S9: 22;
IS10: 19

zanikanje slabosti domace oskrbe 1S1: 29

prednosti domace oskrbe 1S2: 20; 1S3: 19, 20; Sl4: 18, SI5: 21; 1S6: 15;
IS7:17;1S8: 17, 1S9: 21; I1S10: 18

viri pomodi IS1: 30, 38, 39, 40, 41; 1S2: 4, 12, 13, 18, 22, 23, 28, 29, 32,
33, 35, 43;1S3: 4, 12, 17; 1S3: 26, 27, 31, 32, 33; 1S4: 4, 12, 20, 25, 26, 27,
28, 29, 31;I1S5: 4, 9; I1S6: 4, 11, 14, 17, 23, 24, 25, 26; I1S6: 6; 1S7: 14, 19,
25, 26, 27, 28; 1S8: 3, 11, 14, 18, 23, 25, 26, 27, 28; 1S9: 7; 1S9: 15, 23, 29,
32, 33,1S10: 3, 13, 17, 21, 26, 27, 28, 31, 32, 34, 37, 38

ne potrebuje finanéne pomodi IS3: 13, 1S4: 15; 1S5: 10; 1S6: 19,

ne potrebuje formalne pomodi IS10: 7

ima pomo¢ pri financiranju IS3: 22; IS4: 22; 1S8: 12

nevkljuceni viri pomoci 1S2: 34; 1S6: 27, 28; IS7: 29; 1S9: 34, 36

lepo sprejela okolica ¢loveka z demenco 1S1: 33; IS2: 26, 1S3: 23; 1S4 23,
I1S5: 17, 1S6: 20; IS7: 21;1S9: 26; 1S10: 24

odnos med nef. oskrbovalcem in ¢lovekom z demenco 1S2: 27, 1S3: 25,
IS5: 18; 1S8: 21, 1S9: 27, 28, 1S10: 25
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. |IZOBRAZEVANJE O DEMENCI S STRANI NEFORMALNIH
OSKRBOVALCEV

izobraZevanje o demenci IS1: 35, 36, 37; IS2: 31; I1S3: 28; IS4: 30; I1S5: 19;
1S9: 30, 31; 1S10: 29, 30

socialne delavke za neformalne oskrbovalce 1S1: 42, 43; 1S2: 30, 36; IS3:
35, 36; 1S4: 33, 34, 1S9: 35, 37, 38, 1S10: 35, 36

priCakovanja za prihodnost IS1: 44, 1S2: 37; 1S3: 29, 30, I1S4: 32, IS5: 22,
IS7: 31

vklju€evanje osebe z demenco in ohranjanje stikov 1IS1: 45; 1S2: 38, 1S4
36, 37; 1S5: 23; I1S6: 29; IS7: 34; 1S8: 29; SI10: 39, 41

vklju€evanje neformalnih oskrbovalcev IS3: 43; 1S4: 40; 1S8: 30; 1S9: 41
okrepitev druzinske povezanosti IS3: 42

socialna mreza — prijatelji 1S1: 46, 49; 1S2: 39, 40; IS3: 24, 40, 41, 45; 1S4
35, 38, 39, 40; 1S5: 24, 27; 1S7: 35; 1S8: 31; 1S9: 40; 1S10: 40, 46

socialna mreza — sorodniki 1S1: 47, 48; 1S2: 41, 42; 1S3: 37, 38, 39, 46;
IS4: 41; 1S5: 25, 26; 1S6: 30; IS7: 32, 33; 1S8: 30; 1S9: 39, 42, 43, 44; 1S10:
45

pomembnost socialne mreze Cloveku z demenco I1S1: 50, 51; 1S2: 44; 1S3:
47;1S4: 43; 1S5: 28; SI6: 32; IS7: 36; 1S8: 32, I1S9: 45, 46, 47; 1S10: 47,
48
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