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Povzetek: Vecina ljudi z demenco zivi v skupnosti, kjer so njihovi sorodniki kot
neformalni oskrbovalci prepusceni samim sebi, kar lahko vodi v stiske in izgorevanje. Ko
ne zmorejo vec skrbeti za sorodnika z demenco, je ta pogosto prisiljen oditi v dom za stare
in se podrediti institucionalnim pravilom, ki so mnogokrat nezdruZljiva z njegovimi
potrebami in zeljami. Zato je klju¢no vpraSanje, kako zagotoviti ustrezno podporo ljudem z
demenco, da bodo lahko Ziveli v domaci oskrbi, dokler to Zelijo in zmorejo. Kot mozen
odgovor na potrebe ljudi z demenco se ponujajo tudi sodobne oblike bivanja. Stevilne
dobre prakse doma in v tujini nam kazejo blagodejen vpliv razli¢nih oblik bivanja in
oskrbe na kakovost zZivljenja ljudi z demenco. V delu predstavljam prednosti in slabosti
razli¢nih oblik bivanja in pri tem poleg klasi¢nih oblik, kot sta bivanje doma in bivanje v
domovih za stare, predstavim tudi nekaj primerov alternativnih oblik bivanja. Na podlagi
dobrih praks lahko tudi v Sloveniji Sirimo obstoje¢o ponudbo in omogofamo ljudem z
demenco izbiro optimalne oblike bivanja glede na njihove individualne lastnosti,
zmoznosti, potrebe in Zelje.
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Title: Forms of friendly residence for people with dementia

Abstract: Most people with dementia live in communities where their relatives as informal
care givers are left to themselves, which often result in their distress and burnout. When
they can no longer take care of their relatives with dementia, the latter are often forced to
go to a residential home for old people and comply with the institutional rules that are
sometimes incompatible with their needs and desires. Therefore, the key question is how to
provide adequate support to people with dementia to be able to remain in home care as
long as they want and can. Contemporary forms of residence can be an answer to the needs
of people with dementia. Numerous good practices in Slovenia and abroad show us the
beneficial impact of different forms of residence and care on the quality of life of people
with dementia. In my thesis I present the advantages and disadvantages of different forms
of residence. Besides conventional forms such as living in home care and living in
residential home for old people, I also present some examples of alternative forms of
residence. Based on good practices, we can expand the existing possibilities in Slovenia



and enable people with dementia to choose the optimal form of residence according to their
individual characteristics, abilities, needs and desires.
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Solze spomina

Rada imam te nenavadne ljudi.

V njihovem spominu nastajajo vse vecje praznine.

Praznine, ki se polnijo s strahovi, sedanjimi in preteklimi, z nikoli ozdravljenimi ranami.
Praznine, ki preZenejo vse, kar je prepovedano, in meje, od koder prihaja na svetlo vnema
resnice.

Ta resnica je skupna vsem, ko maske izginejo.

Gola resnica, brezobzirna, neznosna, vc¢asih kruta.

Resnica, ki ljubi in sovrazi brez prisile.

Kar razum prikriva, alzheimerjeva bolezen z velikim pokom prinese na plan.
Podzavest se leno predaja soncu.

Zakopane rane spet privrejo na povrsje.

Obledele fotografije spet ozivijo, kot sanje razkrivajo tisto, o Cemer podnevi mol¢imo.
Preteklost postane sedanjost.

In sedanjost je samo ta trenutek.

Njihov razum govori nespametno.

To so prestopniki ¢loveske komedije.

Srce ne pozna alzheimerjeve bolezni.

Zajame Custvo in pozabi dogodek.

Zgrabi bistvo in zanemari nepomembno podrobnost.

Cuti laznive kretnje in besede.

Bezi pred silo in terja ljubezen.

Bolj ko delim zivljenje z njimi, bolj ¢utim prav tako globoko praznino v sebi.
Pravimo, da so zmedeni, a vendar so nevede robat odsev delov moje sence in svetlobe.
Postajajo moje lastno ogledalo: ogledalo mojih prikritih bole¢in, zakopanih zelja, zatrtih
fantazij, moje svobode polomljenih peruti.

Rada imam te nenavadne ljudi.

Tozi se jim po otrostvu, kot mi obc¢utimo domotozje.

I8¢ejo, i8Cejo ... vse do dne, ko njihova tiSina postane neznosen krik.

Rada imam te nenavadne ljudi.

Kako bi lahko zivela brez njih?

Kako? Kako?

(Marie Gendron)



PREDGOVOR

V Sloveniji in svetu smo prica velikim demografskim spremembam, saj delez ljudi, ki so
starej$i od 65 let, hitro naras¢a. Zaradi demografskih trendov se povecuje tudi Stevilo ljudi
z demenco v Sloveniji in svetu, saj je starost najvecji dejavnik tveganja za demenco, ki
mocno prizadene ne samo Cloveka, ki zboli, temvec tudi njegove sorodnike, predvsem
tiste, ki prevzamejo skrb zanj in temu v celoti prilagodijo svoje zivljenje, kar veckrat vodi
v hude stiske, saj je bolezen zaenkrat neozdravljiva in se kljub zdravljenju skozi cas
neusmiljeno poslabsuje. Ljudje, ki zbolijo za demenco, so mnogokrat stigmatizirani, saj v
druzbi ni ustreznega razumevanja za njihovo spremenjeno vedenje, vzrok za to pa je
predvsem pomanjkanje znanja o tej bolezni. Demenca ne prizadene le posameznih druzin,
temvec je nekaj, kar je preraslo v druzbeni problem.

V casu Studija na Fakulteti za socialno delo sem se z demenco veckrat srecala v okviru
teoreticnega in prakticnega podrocja Studija. Za ucno bazo sem izbrala Spomincico —
slovensko zdruZenje za pomo¢ pri demenci, v okviru katere sem opravljala prostovoljno
delo druzabnistva in pri tem pridobila dragocene izkusnje. Spoznala sem ¢udovite ljudi, ki
so se soocali z velikimi Zivljenjskimi izzivi, pa tudi ljudi, ki so jim pri tem nesebi¢no
pomagali. Na podlagi svojih izkuSenj menim, da tudi najbolj povezane in ljubece druzine,
ki zelijo zagotoviti najboljSo skrb svojim sorodnikom z demenco, potrebujejo dodatno
pomoc, saj demenca zahteva posebno skrb, nego in potrpezljivost, predvsem pa veliko Casa
in energije.

Z raziskavo zelim opozoriti, da odnosi, ki jih imajo ljudje z demenco s sorodniki oziroma
oskrbovalci in drugimi, pomembno vplivajo na kakovost njihovega Zivljenja, saj je od njih
lahko odvisna tudi oblika bivanja, v katero je ¢lovek z demenco namescen. Poudariti zelim,
da je za ljudi z demenco zelo pomembno, da lahko zivijo doma, dokler to zmorejo in
zelijo. Pri tem pa jim po navadi pomagajo sorodniki, kar pa lahko vodi v njihovo
iz€rpanost in slabsanje odnosov. Ko sorodniki ne zmorejo vec, so ljudje z demenco veckrat
proti svoji volji nameSceni v institucionalno varstvo, kar lahko vodi v izgubo smisla
zivljenja ter hitro upadanje kognitivnih in drugih zmoZznosti, njihovi sorodniki pa se ob tem
veckrat soocajo s hudimi obcutki krivde. Zato je klju¢no vprasanje, kako zagotoviti
ustrezno podporo tako ljudem z demenco kot tudi njihovim sorodnikom. Na kakovost
njihovega zivljenja pa pomembno vpliva tudi okolje, v katerem bivajo, kar je glavna tema
pricujoCega dela, katerega namen je prikazati razlicne oblike bivanja ljudi z demenco.

Vsi ljudje z demenco nimajo moznosti, da bi lahko ziveli doma. V Sloveniji so ljudem z
demenco v institucionalnem varstvu na voljo predvsem domovi za stare, ki se med seboj
razlikujejo po kakovosti oskrbe. V tujini pa je ljudem z demenco na voljo Se veliko
alternativnih oblik bivanja, ki upoStevajo potrebe po celostni oskrbi ljudi z demenco. Na
podlagi dobrih praks doma in v tujini lahko tudi v Sloveniji Sirimo obstojeco ponudbo in
ljudem z demenco omogocimo izbiro optimalne oblike bivanja glede na posameznikove
zmoznosti, potrebe in Zelje.

Ob tem se zelim zahvaliti predvsem ljudem z demenco, ki so sodelovali v moji raziskavi in
ji dodali dragoceni prispevek, sorodnikom ljudi z demenco, ki so sodelovanju v raziskavi
namenili svoj prosti ¢as, in izredni profesorici dr. Jani Mali, ki je v meni zbudila veliko
zanimanje za to temo in me usmerjala pri raziskovalnem delu. Hvala tudi vsem ostalim, ki
ste me pri Studiju podpirali.



Kazalo

1.

TEORETICNT UVOD .....oouiiimiimneisnesiresissessseessessssessssessssssssessssessssessssssssssssssessssessssesssnees 1
1.1.  Demenca in Njeni SIMPLOMI.....c.eeerreeriueersrrersueessiueesiseessseesssseesseessseesssseessesesssesssesssseeesnes 1
1.2.  Bivanje ljudi z demenco v domacem OKOLJU ......ccvevvveerieereereenie s eriesreeeesiee e e eeeeeees 5
1.3.  Institucionalno varstvo [judi Z demeNCO.........ccuervrririireiiere et cee et s 10
1.4.  Alternativne oblike bivanja [judi Z demMeNCO........ccccereverririeiiieeriee e 14

1.4.1.  Primeri dobrih Praks v SVETU.......cceecueecveereesieesieeniesrerreeieesseesessnsessseessesssesssesssnesnns 14

1.4.2.  Primeri dobrih praks v SIOVENIJi.....cccecieriierieerieriinieeieenieeseeseeeseesneeseeesieeseeessnennns 20
1.5.  Vloga socialnega dela pri delu z [judmi Z demenCoO ........cceeverrverrerrereiereieereeeeseesree e 25

PROBLEM ...ttt ettt et sttt st sttt e bt bt e nbe s bt e e e s bt saeesaesbeente s 30

METODOLOGITA ..ottt ettt ettt sttt st et b et e sbesaeesbesbeeate 31
3.1.  Vrstaraziskave (kvalitativna raZiSKava)..........cereeervverririenrieeseeseeseeneeesssessesseeesseessessens 31
3.2, Merski inStrument in teme raziSKOVANJa........cccverierveerirerierieeieeseeseesresneesseesseesseesseesens 31
3.3, POPUIACI]A 1N VZOTCENJE ..veeruveirreeiiieeriieeerieesiteessteeesteeeseteestaeessseesssaessssessssesssesssseesnssesns 31
3.4, ZbIranje POdatkOV......coccuiiiiiiiiiiiniie ettt st e e e abe e breenes 32
3.5.  Obdelava in analiza PodatkOV ........ceeveeivieiieieerie st reere e sreesreesens 33

3.5.1. OPredeliteV POJINOV .ecuveiiieereerieiteeieereesteeseeseressresseeeseeeseesseesseesssesssesssesssesnsesssessens 35

REZULT AT ettt et sttt b bt et bt ea e bt bt et sae e b et e et e besbeeeens 37
O I 1 4101 10 s 4| RSO PR SRS PRTPRR 37
4.2.  Informiranost ljudi z demenco in njihovih SOrodnikoV .......cccevvervirieniieireinieesie e 37
4.3.  Odnosi ljudi z demenco z njihovimi sorodniki in 0KOIICO ...c.eevververrierveerieereeserseesnens 38

4.3.1. Oskrba Cloveka Z AeMENCO....cccceruiruieririieieie ettt et st 38

4.3.2. SPrememba OANOSOV .....vvicviiiiiieiiieeiieieeee s e seeste e sresreesreesseesesesseeeseeeseesseesees 40

4.3.3. Ohranjanje OdNOSOV.....ccvveerueireeeererie et esteeseeseseseeeteeseesseesseesreeseesssessesssesssessseesnns 41

4.3.4.  Potreba po druzbi in moZnosti za NOVa POZNANSIVA.....cveerreererrrerrrreerrersieesessseesseeens 42
4.4, 7elene OBIKE DIVAN]A ......c.vcveveeeieeeeeeeeceeeeee st n s sneseseeas 43

4.4.1.  Mnenje o bivanju v domaci 0SKIDI ......c.eeveirieriieriiiriienieireeseeeersieeieesieeseeseeeee e 43



4.4.2.  Mnenje o bivanju v institucionalnem VAIrStVUL ......cecvvereereeruesvesieeerseesseeseeseeseenenes 44

4.4.3.  Mnenje o bivanju v vasi za ljudi Z demenco ........ccceveereiriernieeere e 46
444, Optimalna 0bliKa DIVAN]A ....cceeveriieiieiieeiee e ces st esiee e s st ereere e sreesneesnnas 46
4.4.5. Optimalna UrejenoSt PrOSTOTA ......eeruveeirieiriieerieeerieessieeeseeeesteeeseeesbeeessaeesseesssseesans 47

4.5.  Prednosti in slabosti posameznih oblik bivanja ljudi z demenco..........cccceevvvrververennen. 48
4.5.1. Spremembe in prilagoditve bivalnega okolja........ccevvvvvrviereinirereeeereeneesee e 48
4.5.2.  Prednosti in slabosti bivanja v domaci 0SKIrbi........ccoceeveevireeriniineeinieeeseee 49
4.5.3.  Prednosti in slabosti bivanja v institucionalnem varstvul .........cccceceevvveeneeneneenenne 50
O TR S U5 v 1 <SR 52
4.5.5. Sodelovanje pri pripravi in izbiri hrane..........ccocveevererienineenineeceeeeeneeeenens 52
4.5.6. AKEIVIIOST .ttt sttt sttt et e e be e sh e sat e at e eat e e bt e bt e bt e bt e saeeeaeas 53
4.5.7.  HiSni [JUDLENCKI c..ooueeeiriiiieccese e e e s 54

4.6.  Tveganja [judi Z deMENCO ......coouiiiiiiiiiiiieiee ettt sttt 55
4.6.1. SamOStOJNOSE ZIDANTA....ceverreeeiriiriireeeee et 55
4.6.2. SKID PONOCT ..ttt s e s sre e ne e 56
4.6.3. Potencialne NEVATNOStL.....c.cuerverieiriee ettt sttt ettt 56
4.6.4. NEVAMNA STUACTA .eveeveerrierierierieetese sttt sttt er e s eseesre e ennenees 57

5. RAZPRAVA Lttt sttt st ettt et st et e see e st e seesneentesaeennenneens 59
TR ) <G ) 2 S PPN 74
7. PREDLOGI ...ttt sttt ettt ea et st s e s e s st entesnesneentesneensesseensensesseans 76
8. VIRIIN LITERATURA ...ttt sttt sttt eae e s esee e e saesneensesaeeneenee e 79
8.1, KIJIZIT VITT tuteeieiinieesiesieri ettt et st e se e sr e sr e sse e sre e 79
8.2, INTEIMEINT VITI..utiiieiitiiiietiee ittt ettt sttt et e st e st e st e b e e be e sbe e sabesabesabeeabeenseesaeens 82

0. PRILOGA ...ttt ettt sttt et e st e e et e s ae e aesaeesaesstenteseesntensessesnsensesneensesseensenseas 83

10. POVZETEK ...ttt s e e 108



1. TEORETICNI UVOD

1.1. Demenca in njeni simptomi

Po ocenah Svetovne zdravstvene organizacije ima priblizno 50 milijonov ljudi po svetu
demenco, od tega jih priblizno 60 % zivi v drZzavah z nizkimi in srednjimi dohodki
(Svetovna zdravstvena organizacija, 2017). Vsako leto je skoraj 10 milijonov novih
primerov. Ocenjen delez prebivalstva z demenco, starega nad 60 let, se giblje med 5 in 8
%. Ocenjuje se, da bo Stevilo ljudi z demenco leta 2030 doseglo 82 milijonov, leta 2050 pa
kar 152 milijonov. Velik del tega poveCanja je posledica naraScajocega Stevila ljudi z
demenco, ki zivijo v drzavah z nizkimi in srednjimi dohodki (Svetovna zdravstvena

organizacija, 2017).

Zaradi hitrega povecCevanja Stevila ljudi z demenco je nastala tudi Strategija obvladovanja
demence v Sloveniji do leta 2020 (Ministrstvo za zdravje, 2016). Eden od glavnih ciljev
strategije je vzpostavitev usklajene podpore ljudem z demenco, njihovim druzinam in
oskrbovalcem, med prioritetnimi nalogami pa so: ozaves€anje in destigmatizacija bolezni,
celostna obravnava ljudi z demenco, prilagojeni socialnovarstveni programi, paliativna
oskrba ljudi z demenco, izobrazevanje strokovnega kadra in varstvo pravic ljudi z
demenco. Vizija strategije je izboljsati kakovost zivljenja ljudi z demenco in njihovih
oskrbovalcev in poskrbeti za kakovostno oskrbo ljudi z demenco do konca Zivljenja v
njihovem domacem okolju in institucionalnem varstvu. Pri tem je za izboljSanje kakovosti
zivljenja pomembna tudi prilagoditev bivalnega okolja ljudem z demenco. Sodobni bivalni
koncepti omogocajo normalizacijo zivljenjskega okolja, boljSe pocutje stanovalcev,
upostevanje njihovih potreb in spostovanje njihovega dostojanstva (Ministrstvo za zdravije,

2016, str. 5-8).

Strategija obvladovanja demence v Sloveniji do leta 2020 navaja oceno Stevila ljudi z
demenco v Sloveniji, ki temelji na podatkih sosednjih drzav in primerljivo razvitih drzav
Evrope. Po tej oceni Zivi pri nas ve¢ kot 32.000 ljudi z demenco, za katere skrbi priblizno
100.000 sorodnikov in drugih formalnih ter neformalnih oskrbovalcev (Ministrstvo za

zdravje, 2016, str. 5).



Demenca pomeni izgubo intelektualnih funkcij, kot so funkcije misljenja, spomina,
presoje, zaznave, orientacije, sklepanja, sposobnosti uc¢enja in reSevanja problemov, ki

nastanejo brez sprememb zavesti (Gendron, 2015, str. 75-76).

Ne odraza se samo prek bolezenskih simptomov, temvec tudi skozi ¢lovekove reakcije na
bolezen oziroma skozi njegove Custvene reakcije. Med simptome bolezni sodijo tezave s
spominom, aktivnostmi in prepoznavo stvari, inteligenco, kontinenco, branjem,
raCunanjem, pisanjem, jezikom in samooskrbo. Med ¢lovekove reakcije na bolezen sodijo
tezave s socialnim Zivljenjem, orientacijo, zmedenost ter razne okuzbe. Med Custvene
reakcije, ki vplivajo na pocutje ¢loveka z demenco, pa sodijo sumnic¢avost, agresija, nemir,

nihanje razpoloZenja in Zalost (Miesen, 1999, str. 16).

Kombinacije simptomov so pri ljudeh z demenco razlicne, prav tako so prisotne razlike v
stopnji, teZavnosti simptomov in hitrosti napredovanja demence. O prisotnosti demence
lahko govorimo, ko na vedenje posameznika vplivajo nepopravljive spremembe oziroma

poskodbe mozganskega tkiva (Miesen, 1999, str. 17-18).

Prvi znaki demence so postopna izguba spomina, pri ¢emer je najbolj prizadet kratkoro¢ni
spomin, tezave pri komunikaciji, osebnostne in vedenjske spremembe, upad kognitivnih
sposobnosti, tezave pri vsakdanjih opravilih, izgubljanje stvari, ¢asovna in krajevna
dezorientiranost, ponavljanje istih vprasanj, vecje spremembe v custvovanju in
razpoloZenju ter izogibanje druzabnemu Zivljenju in zapiranje vase (Spomincica, 2017, str.

19).

Poznamo vec vrst demence. Alzheimerjeva bolezen, ki je najpogostejsi vzrok demence, je
bolezen ZivEnega sistema, ki se pogosto pojavlja hkrati z moZzgansko-zilno boleznijo
(Gendron, 2015, str. 76-77). Poimenovana je po nemSkemu nevrologu Aloisu
Alzheimerju, ki je prvi opisal poskodbe mozganov, znacilne za to bolezen (Gendron, 2015,
str. 89). Alzheimerjeva bolezen v povprecju traja od osem do deset let (Kogoj, 2007, str.
19). Njeni simptomi so: tezave s spominom, kognitivne motnje, kot je motnja izraZanja in
razumevanja jezika, teZave z izvajanjem smotrnih gibov in nezmoZnost prepoznavanja
predmetov, motnje izvrSilnih funkcij, ki onemogocajo prilagoditev posameznikovega
vedenja njegovemu okolju, in motnje spoznavnih sposobnosti, ki se izrazajo v obnaSanju,
ki ne ustreza druzbenim normam. Za to bolezen je znacilno neprestano pojemanje

kognitivnih sposobnosti (Gendron, 2015, str. 91-93). Posledici te bolezni sta izgubljanje



komunikacije med Zivénimi celicami in odmrtje teh celic, vzroki za nastanek bolezni pa so
Se vedno neznani (Gendron, 2015, str. 95). Znacilen simptom za zacetek alzheimerjeve
bolezni so motnje spomina. Bolezen napreduje pocasi, pri tem pa so mozna vmesna

obdobja upocasnitve procesa, medtem ko remisij ni (Kogoj, 2007, str. 19).

Frontotemporalna demenca nastane zaradi degenerativnih motenj, ki izvirajo iz Zivénih
celic v Celnem in senénem moZzganskem reznju, ki nadzorujeta osebnost in govor. Za
frontotemporalno demenco navadno zbolijo ljudje Ze med 50. in 60. letom starosti, bolezen
pa traja do osem let (Gendron, 2015, str. 81). Zanjo so znacilne predvsem motnje osebnosti
in spremenjeno vedenje. Ljudje s tovrstno demenco imajo lahko tudi tezave v
komunikaciji, medtem ko se tezave s spominom obicajno pojavijo Sele v poznih fazah
bolezni. Simptomi se lahko razvijajo zelo pocasi. To vrsto demence je najtezje odkriti

(Graham in Warner, 2013, str. 23-24).

Demenca z lewyjevimi telesci je posledica kopi¢enja nenormalnih beljakovin v razli¢nih
delih mozganov, predvsem v mozganski skorji. Lahko se razvije skupaj z alzheimerjevo
boleznijo ali pa kot samostojna bolezen, ki je poimenovana po nevrologu Fredericu H.
Lewyju, ki je prvi opisal kopi¢enje nenormalnih beljakovin v moZganih oseb, ki so zbolele
za parkinsonovo boleznijo. Sodi med najpogostejSe vzroke demenc pri starih ljudeh, za
katero navadno zbolijo ljudje v 70. letu starosti (Gendron, 2015, str. 82—83). Pogosteje se
pojavlja pri moskih. V prvih fazah bolezni imajo bolniki obi¢ajno simptome parkinsonove
bolezni, kot sta tresenje rok in zmanjSana gibljivost. Znacilne so tudi halucinacije in
nagnjenost k padcem. Tezave s spominom se s ¢asom spreminjajo. Obcasnim obdobjem
zmedenosti lahko sledijo daljSa obdobja, ko bolnik deluje skoraj povsem normalno

(Graham in Warner, 2013, str. 21).

Vaskularna demenca oziroma demenca zaradi mozgansko-zilne bolezni pogosto nastane
zaradi vecjega Stevila manjSih kapi, ki poskodujejo mozgane. Po mozganski kapi ¢lovek
izgubi doloCene sposobnosti in do naslednje kapi ostane njegovo stanje stabilno (Gendron,
2015, str. 84-85). Simptomi vaskularne demence so odvisni od prizadetega dela
mozganov. V zacetnih fazah sta obiCajno prizadeta spomin in govor, lahko pa se tudi
spremeni ¢lovekova osebnost. Ljudje z vaskularno demenco se bolj zavedajo svoje bolezni

v primerjavi z ljudmi z alzheimerjevo demenco (Graham in Warner, 2013, str. 20).



Creutzfeldt-jakobova demenca je redka oblika demence, bolj poznana pod imenom
»bolezen norih krav«. Gre za osamljene primere v zgodnjih 50. letih Zivljenja. Poleg
razli¢ice, povezane z uzivanjem okuzene govedine, obstaja tudi t. i. druZinska oblika, ki se
pojavi sama in ne izvira iz okuzbe. Simptomi bolezni so: nestabilna hoja, osebnostne
spremembe, nespecnost, motnje vida, nerazloen govor in tezave s poziranjem. Bolezen
hitro napreduje in traja do 15 mesecev. Poimenovana je po nemskih znanstvenikih H. G.
Creutzfeldtu in A. Jakobu, ki sta delovala v laboratoriju dr. Alzheimerja (Gendron, 2015,
str. 85-86).

Kadar so simptomi demence prisotni, vzrok zanjo pa ni poznan, govorimo o neopredeljeni
demenci. Demenca, ki se zacne Ze pred 65. letom starosti, je poznana kot demenca z
zgodnjim zacetkom. Po navadi gre pri tem za netipicne oblike alzheimerjeve demence, kjer
se Clovek, ki zboli za demenco z zgodnjim zacetkom, bolj kot s tezavami s spominom
soo¢a s simptomi, kot so slabsi vid, komunikacijske tezave in spremembe vedenja

(Spomincica, 2017, str. 16).

V grobem lahko potek bolezni razdelimo v tri obdobja. V zgodnjem obdobju se zacnejo
ljudje zavedati upadanja svojih sposobnosti in izgube nadzora nad lastnim zivljenjem.
Ljudje z demenco se v tej fazi soo¢ajo z mo€nimi Custvi strahu, nemoci in jeze. V tej fazi
potrebuje Clovek z demenco predvsem podporo, sprejemanje in spodbudo, da Se naprej
opravlja dejavnosti, ki jih zmore. Klju¢no je ozaveS€anje o demenci, da lahko ¢lovek
prepozna prve znake in ¢im prej obiSce zdravnika (Spomincica, 2017, str. 16—17). Ljudje z
demenco lahko najprej delujejo precej urejeno, Se posebej v krajsih pogovorih in v
domacem okolju, po dalj Casa trajajocCi aktivnosti pa so simptomi izrazitejsi (Kogoj, 2007,

str. 15).

Sledi obdobje, ko se ¢lovek Ze zaveda, da ima demenco, ki mu otezuje vsakdan in ga
omejuje v samostojnosti, kar vodi v vedenjske spremembe. Se bolj pozablja, soo¢a se s
¢asovno in krajevno dezorientacijo, ima tezave v komunikaciji, izgublja stvari in ne zmore
ve¢ vsakodnevnih opravil (Graham in Warner, 2013, str. 34). V srednjem obdobju
potrebuje clovek z demenco ve¢ pomoci, veliko razumevanja in podpore ter skrb za
njegovo varnost. Njegovo bivalno okolje je treba prilagoditi in mu bivanje olajSati z
odstranitvijo nevarnih predmetov, oznacitvijo prostorov in drugimi ukrepi. Za sorodnike je
to najtezje obdobje, ker se v njem lahko pojavljajo nespeCnost, tavanje in beganje ter

nezaupanje, ki se lahko odraza v neutemeljenih obtozbah sorodnikov. Nekateri sorodniki,
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ki niso dovolj ozavesceni o bolezni, zmotno mislijo, da je ¢lovek z demenco zloben in da je
njegovo negativno vedenje namerno. V tem obdobju je tudi najvecja nevarnost, da bi ljudje
v skrbi za svojega sorodnika z demenco izgoreli, kar se lahko konc¢a z namestitvijo ¢loveka

z demenco v institucionalno varstvo (Spomincica, 2017, str. 18).

V poznem obdobju bolezni postanejo spominske motnje zelo izrazite, govor tezko
razumljiv, reakcije pocasne, bistveno se zmanjsa tudi sposobnost prepoznavanja predmetov
in sCasoma lahko bolezen privede do tega, da ¢lovek z demenco ne prepozna niti svoje
podobe v ogledalu. Takrat potrebuje predvsem pomoc¢ pri osebni negi (Kogoj, 2007, str.
16). Ceprav se v tem obdobju ¢lovek z demenco zapira vase in je komunikacija z njim
otezena, Se vedno potrebuje blizino in povezanost z drugimi. Skrb za ¢loveka z demenco se
v tem obdobju zmanjSa v primerjavi s srednjim obdobjem, saj se zmanjSajo tudi Stevilna
tveganja, ko ¢lovek ni ve¢ samostojno gibljiv, potreba po osebni negi pa se zelo poveca

(Spomincica, 2017, str. 18).

Ljudem z demenco lahko pomagajo: trening spomina, svetovanje v obliki podpornih
skupin, dobrih poslusalcev oziroma psihoterapije, obnavljanje njihove zivljenjske zgodbe,
aktivno in nacrtno razmis$ljanje o preteklosti, prepoznavanje Custev, petje, ples, glasbena
terapija, zagotavljanje znane senzorne stimulacije s pomocjo objektov, hrane, vonjev,
zvokov ter tehnoloSka senzorna stimulacija z glasbo, barvami, svetlobo, predmeti in
raznolikostjo pohiStva. Med potekom bolezni je treba uporabiti razli¢ne pristope, saj vsaka
metoda ni vedno ucinkovita. K izbiri prave metode pripomore poznavanje osebne
zgodovine, osebnosti in informacij o najljubsih stvareh ¢loveka z demenco, pa tudi o

stvareh, ki jih ne mara (Miesen, 1999, str. 28-29).
1.2. Bivanje ljudi z demenco v domacem okolju

Na kakovost zivljenja pomembno vpliva prostor, v katerem zivimo, kar postaja s starostjo
Se pomembneje, saj so stari ljudje doma ve¢ Casa in tezje opravljajo vsakodnevne
dejavnosti (Clough, Leamy, Miller in Bright, 2004, str. 1). Clough, Leamy, Miller in
Bright (2004, str. 12) med najpomembnejse dejavnike, ki vplivajo na Zelene oblike bivanja,
Stejejo bivalno enoto, okolje, socialno mrezo, individualne lastnosti in vire. Ljudem je
pomemben dostop do bivalnega prostora, veliko pa jim pomenijo tudi njegova
opremljenost, velikost, enostavnost vzdrzevanja, stroSki, infrastruktura, varnost,

povezanost z drugimi ljudmi v njithovem okolju, moznost zasebnosti in blizina sorodnikov.
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Pomembno je tudi, da je bivalno okolje prilagojeno posamezniku in njegovemu nacinu

zivljenja ter zdravstvenemu stanju in sposobnostim.

Filipovi¢ Hrast idr. (2014, str. 11-12) navajajo ugotovitve Smith, ki pravi, da je za stare
ljudi skupnost pomembnejSa kot ostalim ljudem, ker: so nanjo bolj navezani zaradi
daljSega obdobja bivanja v njej; imajo vec prostega ¢asa in so manj mobilni; so navajeni na
svoje okolje in ga zato lahko bolje obvladujejo tudi, ko se soo¢ajo s simptomi staranja ali
bolezni; predstavlja prostor pomemben del posameznikove identitete in ima za ljudi velik

socialni pomen, saj se v njem oblikujejo odnosi posameznika z njegovim okoljem.

Ljudje se na svoje domove Custveno navezejo, dajejo jim obcutek varnosti in pripadnosti, v
njih shranjujejo osebne predmete, dom pa odraza tudi Zivljenje ljudi in njihovih vrednot
(Clough, Leamy, Miller in Bright, 2004, str. 18-19). Clough, Leamy, Miller in Bright
(2004, str. 88) omenjajo Pastalan in Barnes (1999), ki pravita, da starim ljudem dom
pomeni zapus€ino in arhiv zgodovine, da je dom odraz njihovega socialnega statusa
oziroma zivljenjskega projekta, da v njem potekajo socializacija, dnevne aktivnosti in
rituali, da jim dom omogoc¢a umik iz zunanjega sveta in zasebnost, da se v njem oblikuje

njihova identiteta in obcutek domacnosti ter da jim daje obcutek kontrole in samozavesti.

Nekateri ljudje se na eni strani soo¢ajo z razdvojenostjo zaradi mo¢ne navezanosti na dom,
na drugi strani pa zaradi nezmoZznosti, da bi ostali doma, ¢e na primer ne zmorejo vec
hoditi po stopnicah ali e je hi$a postala predraga ali prezahtevna za vzdrzevanje. Ce
razumemo pomen navezanosti ljudi na dom, jim lahko pomagamo pri oblikovanju
odlocitev glede oblik bivanja, ki se ¢im bolj priblizajo njihovim zeljam in potrebam

(Clough, Leamy, Miller in Bright, 2004, str. 108).

Flaker idr. (2008, str. 138) pravijo, da so trajne oblike namestitve, med katere sodijo tudi
varovana stanovanja, Se posebej pomembne za ljudi z demenco, ki z razvojem bolezni
potrebujejo vedno ve¢ pomoci. Zaradi visokih stroskov, ki pri tem nastajajo, opozarjajo
tudi na potrebo po finan¢ni pomoci za nakup ustreznih pripomockov, ki jih ljudje z
demenco potrebujejo, da lahko Se naprej zZivijo doma. Flaker idr. navajajo tudi potrebo po
vecjem Stevilu prilagojenih stanovanj za ljudi, ki uporabljajo invalidski vozicek, so slepi
oziroma se soocajo z drugimi omejitvami, zaradi katerih potrebujejo »posebej
funkcionalno oblikovana stanovanja«, da lahko Se naprej bivajo v samostojnih bivalnih

enotah.



Slovenija je Se zacetnica na podroc¢ju prilagajanja bivanjskih enot starim ljudem. Pogoj za
kakovostno zivljenje starih ljudi doma pa ni le ustrezno prenovljeno stanovanje, temvec
tudi mreza dejavnosti, ki omogoca pomo¢ na domu in vkljucuje uvajanje informacijsko-
komunikacijske tehnologije za lazje in varnejSe bivanje starih ljudi ter razne oblike
pomoci, kot so nakupovanje, spremljanje k zdravniku, sprehajanje domacega ljubljencka,

ipd. (Klepej Turnsek, 2014, str. 6).

Skupnosti, ki niso prilagojene potrebam starih ljudi, lahko postanejo vir nezadovoljstva in
imajo negativen vpliv na kakovost njihovega zivljenja. Zato nekatere skupnosti prek raznih
programov skrbijo za prilagajanje prostora, primernega za bivanje starih ljudi (Filipovi¢

Hrast idr., 2014, str. 12).

Ray in Phillips (2012, str. 21) navajata Scharf in Bartlam, ki opozarjata, da se lahko stari
ljudje, ki Zivijo v ruralnem okolju, srecujejo s pomanjkanjem storitev in omejenim
dostopom do njih. Na njihove izkusnje pri tem vplivata slaba dostopnost do transporta in
centralizacija storitev oziroma njihovo pomanjkanje. Ray in Phillips (2012, str. 21) pravita,
da se lahko stari ljudje, ki Zivijo v ruralnem okolju, poc¢utijo osamljene in izolirane. Tudi
zivljenje v mestu ne zagotavlja lahkega dostopa do storitev starim ljudem; veliko jih
namre¢ zivi v mestnih obmo¢jih z zelo omejenim dostopom do storitev. Tudi primestna
obmocja se soocajo s slabimi transportnimi povezavami. Svetovna zdravstvena
organizacija promovira starosti prijazna mesta, ki stare ljudi vkljucujejo in jim zagotavljajo

dostop do urbanega okolja, s ¢imer vplivajo na aktivno starost.

Flaker idr. (2008, str. 140) pravijo, da bi morali razviti koncept terenskega dela, s pomocjo
katerega bi podpirali tudi ljudi z demenco in njihove sorodnike, jim zagotavljali pomo¢, ki

jo dejansko potrebujejo, in jim s tem omogocili samostojno bivanje doma.

Ray in Phillips (2012, str. 23-25) pravita, da so primerne oblike bivanja starih ljudi zelo
pomembne za socialno delo. Starim ljudem je treba omogociti, da ohranijo svojo
neodvisnost in svobodo izbire in da lahko, kjer je to mogoce, ostanejo v svojih domovih.
Pri tem pa so za na njihovo zdravje in kakovost zivljenja klju¢nega pomena bivalni pogoji.
Pomembno vlogo v smislu bivalnih pogojev za stare ljudi ima tudi tehnologija, ki jim
omogoca neodvisno bivanje s pomoc¢jo raznih alarmov, avtomatske osvetlitve prostorov,
naprav, ki spremljajo temperaturo, orientacijskih naprav in drugih pripomockov, ki

pomembno prispevajo k lazjemu Zzivljenju starih ljudi in ljudi z demenco. Parsons (2001,



str. 126) pravi, da lahko s pomocjo tehnologije med drugim izboljSamo tudi varnost in

komunikacijo ter nadzorujemo zdravje in gibanje ljudi z demenco.

Vecina ljudi z demenco zivi v domaci oskrbi. H kakovosti njihovega Zivljenja pripomorejo
storitve pomoc¢i na domu, kot so: pomoc¢ pri vzdrzevanju osebne higiene, druzabniStvo in
spremstvo. Pomembna sta pristop, ki upoSteva individualne potrebe posameznika, in
izdelava osebnega nacrta pomoci, s katerim se dolocijo storitve, ki jih posameznik
potrebuje. Za izboljSanje pomoc¢i na domu ljudem z demenco bi morali prilagoditi
normative dejanskim potrebam uporabnikov, vsebinsko razsiriti ponudbo, predvsem pa
poskrbeti za ukrepe za zmanjSevanje izoliranosti in stigmatizacije ljudi z demenco in

njihovih sorodnikov (Perko, 2007, str. 157-166).

Parsons (2001, str. 125) omenja Spickerja idr. (1997), ki pravijo, da si zeli vecina ljudi z
demenco ostati v domacem okolju, kjer imajo vec¢ji nadzor nad svojim zivljenjem.
Mnogokrat pa se srecajo s tezavami, ko se skuSajo prilagoditi fizicnemu okolju. Izguba
spomina, dezorientacija, halucinacije in tesnoba vplivajo na sposobnost varnega gibanja v
prostoru in opravljanja dnevnih aktivnosti. Ljudje z demenco pogosto potrebujejo pomoc
tako pri zadovoljevanju osnovnih potreb, kot so prehranjevanje, umivanje, oblacenje in
jemanje zdravil, kot tudi pri psihosocialnih potrebah, kot so samozavest, ljubezen in

duhovnost (Parsons, 2001, str. 127).

Za pomo¢ na domu ljudem z demenco, pri katerih je bolezen napredovala, bi potrebovali
neprekinjeno varstvo, kar je za vecino ljudi nedosegljivo. Sorodniki, ki sami skrbijo za
¢loveka z demenco, bi potrebovali ve¢ vrst pomoci, kot so informacije in usposabljanje za

ustrezno oskrbo, osebna pomo¢ in podpora (Mali, 2008, str. 126).

V zadnjih desetletjih prihaja na podro¢ju dela z ljudmi z demenco in njihovimi sorodniki
do vecjih premikov od medicinskega modela do socialnega, v sredis¢u katerega je Clovek z
demenco in ne samo njegovo zdravstveno stanje. Cloveka z demenco obravnava celostno
in daje med drugim poudarek tudi vzdrzevanju medc¢loveskih odnosov, primerni oskrbi in

pogojem bivanja (Perko, 2007, str. 157).

Pri izvajanju socialne oskrbe je kljuénega pomena tako vzpostavljanje kot tudi ohranjanje
primernega odnosa med ¢lovekom z demenco in formalnim oskrbovalcem, saj oskrbovalec

prihaja na dom ¢loveka z demenco in mu pomaga tudi pri osebni negi, kar pomeni, da



vstopa v njegov intimni prostor. Zato je zelo pomembno, da se pri vzpostavljanju odnosa
daje poudarek in dovolj ¢asa predvsem komunikaciji in pridobitvi potrebnega zaupanja, da
¢lovek z demenco oskrbovalcu dovoli, da mu pomaga pri osebni negi. To je Se posebej
pomembno tudi zato, ker vcasih socialne oskrbovalke predstavljajo ¢loveku z demenco

edini konstantni stik z zunanjim svetom (Perko, 2007, str. 162—-163).

Ce izvajajo oskrbo tudi sorodniki, ki Zivijo v istem gospodinjstvu, ali ¢e &loveka z
demenco obis¢ejo vsak dan, lahko ta dlje ¢asa zivi doma. Sorodniki lahko organizirajo
formalno oskrbo za ¢loveka z demenco, socialne oskrbovalke pa lahko pomembno
pripomorejo pri njihovi razbremenitvi (Perko, 2007, str. 163). Nevarnosti, do katerih
prihaja na podrocju socialne oskrbe, so naslednje: storitve so preve¢ generalizirane in ne
upostevajo heterogenosti ljudi z demenco; poskrbi se tudi za tiste potrebe, ki bi jih ljudje z
demenco zmogli zadovoljiti sami, kar lahko privede do pasiviziranja ljudi z demenco; za
potrebe ljudi z demenco se poskrbi samo minimalno, ker se daje prednost znizanju
stroskov; storitve se skomercializirajo in ponujajo se neustrezne storitve, pri ¢emer lahko

prihaja celo do zlorab ljudi z demenco (Perko, 2007, str. 165).

Zaradi pomanjkanja razvitih oblik pomoc¢i v domafem okolju pa za ljudi z demenco
najveCkrat skrbijo kar sorodniki sami, ki so pogosto preobremenjeni, kar vodi v

zdravstvene in financne tezave (Mali, 2008, str. 131).

Na zivljenje ljudi z demenco v skupnosti bo pozitivno vplivala dolgotrajna oskrba. Mali
(2013, str. 95) pravi, da je pri dolgotrajni oskrbi poudarek na raziskovanju potreb ljudi, ki
potrebujejo dolgotrajno oskrbo, in iskanju resitev za njihove stiske. Gre za raziskovanje in
soustvarjanje zivljenjskega sveta uporabnika in koordiniranje storitev, ki jih potrebuje. V
dolgotrajni oskrbi uporabnik ni samo pasivni prejemnik storitev, temve¢ gre za partnerski
odnos med njim in strokovnjakom. Dolgotrajna oskrba lahko pomembno vpliva na
druzbeno stabilnost z vzpostavitvijo druzbene solidarnosti. Pojavila se je kot odziv drzav
na demografske spremembe in povecanje Stevila ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno podporo
in pomo¢. Na razvoj dolgotrajne oskrbe vpliva tudi proces dezinstitucionalizacije, ki
poudarja pravico ljudi do zivljenja v skupnosti, v domacem okolju in do samostojnega
odlo¢anja o svojem zivljenju. »Osrednje vodilo dolgotrajne oskrbe je pomoc cloveku, ker
je clovek in ker je ohranjanje njegovega dostojanstva pomembno za clovesko skupnost, za

obstoj clovestva.« (Mali, 2013, str. 16—-17).



Dezinstitucionalizacija spodbuja zavedanje starih ljudi, da imajo pravico do zivljenja v
skupnosti, in poraja potrebo po razvoju skupnostne oskrbe. Oskrba po meri starih ljudi
vodi v prestrukturiranje velikih institucij ter razvoj novih metod dela in oblik skupnostne
oskrbe, ki upoStevajo in aktivirajo sposobnosti posameznika, povecujejo njegove
zmoznosti za enakopravno sodelovanje in preprecujejo razline oblike izkljuevanja
(Mali, 2012, str. 88, 92). Poleg storitev pomoci na domu vsebuje oskrba v skupnosti tudi
razne druge storitve za stare (Filipovi¢ Hrast idr., 2014, str. 13). Filipovi¢ Hrast idr. (2014,
str. 13) omenjajo Hojnik Zupanc (1999), ki med storitve v skupnosti uvr§¢a dnevne centre,
prilagojena stanovanja, mobilne storitve in socialno oskrbo na domu. Filipovi¢ Hrast idr.
(2014, str. 14) navajajo tudi ugotovitve Wackerja in Roberta (2008), ki med storitve v
skupnosti zajameta Se prostovoljstvo, medgeneracijske in izobrazevalne programe,
rekreacijske centre, zaposlitvene programe, transport, stanovanjske programe, zdravstvo in

programe dolgotrajne oskrbe.

Razvoj individualiziranih, koordiniranih, fleksibilnih in zanesljivih storitev za podporo
vsakodnevnemu Zivljenju in za omogocanje ¢im boljSe kakovosti zivljenja ljudi z demenco

ostaja velik izziv (Parsons, 2001, str. 134).
1.3. Institucionalno varstvo ljudi z demenco

Ljudje z demenco pogosto Zivijo v stanovanjih, ki niso prilagojena njihovim potrebam. Ker
ne dobijo dovolj pomoc¢i na domu, pogosto nimajo druge izbire kot oditi v institucijo.
Ljudje, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, Zelijo ostati dejavni, vendar za to potrebujejo

prilagojene prostore in dejavnosti (Mali, 2013, str. 61-62).

Za stare ljudi, predvsem pa za ljudi z demenco, je v Sloveniji organizirana pomoc¢
predvsem v obliki institucionalnega varstva (Mali, 2008, str. 76), medtem ko so v zivljenju
v skupnosti, kjer zivi vecina ljudi z demenco, sorodniki kot neformalni skrbniki ve¢inoma
prepusceni samim sebi, kar vodi v dodatne stiske in izgorevanje. Ko sorodniki oskrbe ne
zmorejo vec, je star Clovek pogosto prisiljen oditi v dom za stare in se podrediti
institucionalnim pravilom, ki so mnogokrat nezdruzljiva z njegovimi potrebami in zeljami

(Mali, 2013, str. 127).

Za ljudi z demenco obstajajo trije modeli oskrbe v domovih: integrirani, segregirani in

delno segregirani. Pri integriranem modelu ljudje z demenco bivajo skupaj z ostalimi
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stanovalci. Skupno bivanje vpliva na medsebojno razumevanje in sprejemanje, vendar
povzroca tudi konflikte, saj sobivanje z ljudmi z demenco zahteva veliko potrpezljivosti in
prilagajanja. Zato imajo nekateri domovi segregirani model varstva, kjer ljudje z demenco
bivajo na varovanih oddelkih. Kot vmesna oblika se uveljavlja delno segregirani model

oskrbe, ki ima znacilnosti medicinske in socialne usmerjenosti (Mali, 2008, str. 123—124).

Zivljenje v instituciji je zelo odvisno od usmerjenosti institucije. Medicinska usmerjenost
institucije se osredotoca predvsem na c¢lovekovo zdravje in varnost, naloge socialnega
delavca v njej pa so predvsem formalistiCne. Socialna usmerjenost daje vecji poudarek tudi
drugim podro¢jem clovekovega Zivljenja, ki so prav tako pomembna za kakovostno

prezivljanje starosti (Mali, 2010, str. 557).

Mali (2011, str. 4142, 46) navaja raziskavo, ki so jo izvedli Flaker idr. (2004), ki
ugotavljajo, da socialni model uporablja integrativni model obravnave, ki temelji na
individualnem pristopu do posameznika, vkljuevanju in skrbi za dobre medsebojne
odnose. Rezultat raziskave so tudi prepoznane stiske in ovire sorodnikov, ki posledi¢no
opuscajo stike s sorodniki, ki zivijo v domovih. Tu ostaja prostor za socialno delo, ki lahko
z razlicnimi oblikami pomo¢i sorodnikom ljudi z demenco pomaga pri reSevanju njihovih

stisk.

Filipovi¢ Hrast idr. (2014, str. 129) navajajo ugotovitve Mali (2008, 2009, 2010, 2011), ki
pravi, da so socialni delavci mesto v domovih dobili Sele v osemdesetih letih prejSnjega
stoletja. Socialni delavei so v domove za stare prinasali druga¢no doktrino dela. Poudarjali
so pomen medsebojnih odnosov, izpostavljali individualnost stanovalcev in zagovarjali
njihovo avtonomijo. Ker pa so bili v obdobju bolniSnicnega modela Se slabo zastopani,
niso mogli v celoti uveljaviti svojega pristopa. Do leta 2000 je v domovih za stare
prevladovala medicinska usmerjenost, za katero so bili znacilni: stroga delitev nalog med
zaposlenimi, rutinsko opravljanje dela ter formalizirani odnosi med stanovalci in
zaposlenimi. Po letu 2000 pa so se zahteve stanovalcev tako spremenile, da zasledimo
premik k socialni usmerjenosti, ki se odraza v individualizirani oskrbi, prilagojeni
njihovim potrebam. Temelji na enakopravnem sodelovanju zdravstvenih in socialnih
kadrov in odpira moznosti za razvoj storitev po meri uporabnikov in zacetek

dezinstitucionalizacije.
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Tudi v Sloveniji se domovi za stare razvijajo proti socialni usmerjenosti, saj se medicinska
usmerjenost domov ni obnesla predvsem pri stanovalcih z demenco, ki zahtevajo
drugacno, individualnejSo obravnavno, na kar se je odzvalo socialno delo s svojimi znanji.
V medicinsko usmerjenih domovih bivajo stanovalci z demenco na varovanih oddelkih,
loceni od ostalih stanovalcev, njihova svoboda izbire pa je precej omejena. V nekaterih
primerih osebje presodi, da ve, kaj je najbolje za stanovalce, in zato ne uposteva njihovih
zelja. Mnogokrat se za ceno zagotavljanja vecje varnosti zrtvuje svoboda gibanja, z njo pa
tudi kakovost zivljenja. V socialno usmerjenih domovih, kjer ljudje z demenco sodelujejo
pri raznih odloc¢itvah, s katerimi ohranjajo nadzor nad svojim zivljenjem, pa je poudarek na
upostevanju individualnosti in izbire posameznika, krepitvi moci in socialne mreze,
spodbujanju k aktivnosti, destigmatizaciji in ohranjanju stikov z ostalimi stanovalci (Mali,

2010, str. 552-553).

Mali idr. (2017, str. 164-165) v porocCilu Inovativne oblike oskrbe v domovih za stare
ugotavljajo, da avtonomnost stanovalcev ovirata predvsem njihovo zdravstveno stanje
oziroma oviranost in prilagajanje hiSnemu redu, zato imajo najmanj avtonomnosti
stanovalci, ki so odvisni od drugih, med njimi tudi ljudje z demenco. Skrb vzbujajoce je
predvsem spoznanje, da se zdi nekaterim zaposlenim povsem samoumevno, da se
nesamostojno gibljivim stanovalcem ne daje moznosti svobodne izbire, kot da gibalno

ovirani stanovalci ne bi imeli drugih potreb kot le osnovno osebno nego.

Mali idr. (2017, str. 205) ugotavljajo razlike glede zasebnosti med stanovalci z demenco in
ostalimi stanovalci domov za stare. Medtem ko se lahko slednji samostojno odlo¢ajo o
tem, s kom prezivljajo Cas, to ne velja za stanovalce z demenco, ki tezje izrazijo svoje
misli, zato se njihova volja veckrat ne uposteva. Pri tem je veliko odvisno od zaposlenih,

kako se potrudijo, da bi ljudi z demenco razumeli in upostevali njihove zelje po zasebnosti.

V domovih za stare za vsakega stanovalca z demenco naredijo individualni nacrt
obravnave. Tezava pa je v tem, da se nacrt bolj kot potrebam in Zeljam ¢loveka z demenco
prilagaja obstojeCi organizaciji dela — pomembnejSe od potreb stanovalcev so potrebe
institucije. Nacin dela z oblikovanjem individualnih naértov obravnave pa pozitivno vpliva

na prehod institucije v socialno usmerjenost (Mali, 2008, str. 110).

V socialno wusmerjenih domovih zaposleni spodbujajo obiskovanje sorodnikov,

organizirajo izobrazevanja o demenci in s sorodniki sodelujejo pri nacrtovanju oskrbe za
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stanovalce z demenco. Veliko dejavnosti je namenjenih druzenju (Mali, 2008, str. 202).
Pomembno je, da ljudje z demenco dneve prezivljajo ¢im bolj aktivno glede na njihove
sposobnosti (Mali, 2008, str. 123), delo z njimi pa v primerjavi z drugimi stanovalci poteka
pocasneje, saj se zaposleni prilagajajo njihovim zmoznostim (Mali, 2008, str. 199). Glede
aktivnosti se zaposleni posvetujejo z ljudmi z demenco. Pustijo jim, da pridejo v neznane
situacije, spoznajo nove ljudi in jih spodbujajo k pridobivanju novih izkuSenj. Zaposleni
oblikujejo oseben odnos s stanovalci, sprejemajo njihovo drugacnost in dopuscajo
izrazanje njihove individualnosti. Zavedajo se pomena ohranjanja zmoZznosti stanovalcev z
demenco in jih spodbujajo k samostojnosti. Stanovalci lahko nove izkusnje pridobijo tudi
izven institucije — na izletih in raznih prireditvah, zato sta pomembna vzpostavljanje in
ohranjanje stikov z zunanjim okoljem (Mali, 2008, str. 208). Poleg zagotavljanja varnosti
so cilji predvsem: ohranjanje sposobnosti za samostojno skrb, preprecevanje napredovanja

bolezni, krepitev socialnih stikov in iskanje zivljenjskega smisla (Mali, 2008, str. 123).

Socialna usmerjenost je razvidna iz velikosti institucije, njene povezave z zunanjim svetom
in komunikacije med stanovalci in zaposlenimi. Ne glede na njeno usmerjenost pa
institucija nikoli ni prilagojena razlicnim osebnostim posameznikov. Pri stanovalcih z
demenco izvrSevanje institucionalnih pravil ne deluje, saj potrebujejo individualno
obravnavo, za katero je socialno delo Ze razvilo ustrezne metode in prakse dela. UspeSna
praksa socialnega dela in socialno delo z ljudmi z demenco lahko pozitivno vplivata tudi
na druga podroc¢ja dela v domovih, na njithovo socialno usmerjenost in obravnavo vseh

stanovalcev (Mali, 2010, str. 555-556).

Medtem ko se v svetu domovi za stare delijo na negovalne, oskrbovalne, domove za ljudi z
demenco in domove za samostojne stare ljudi, so pri nas univerzalni in ponujajo oskrbo
vsem skupinam starih ljudi. Trend razvoja pa gre v smeri zagotavljanja individualizirane
oskrbe in storitev, ki jith domovi za stare ponujajo starim ljudem, ki Zivijo v skupnosti.
Razvoj skupnostne oskrbe omogoca razvoj alternativnih oblik oskrbe starih ljudi, ki se

pojavljajo kot odgovor na njihove potrebe (Mali idr., 2017, str. 10).

Krovni cilj socialnega varstva, opredeljen z Nacionalnim programom socialnega varstva za
obdobje 2013-2020, je izboljsati kakovost zivljenja, doseci vecjo druzbeno povezanost in
socialno vklju¢enost vseh skupin prebivalstva. Med kljucnimi cilji je tako tudi izboljSati
razpoloZzljivost in raznolikost storitev in programov ter zagotoviti njihovo dostopnost. Za

spremljanje uresnievanja tega cilja je predpisan kazalnik razmerja med uporabniki
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skupnostnih oblik in uporabniki institucionalnih oblik socialnega varstva. Med skupnostne
oblike socialnega varstva uvrsCamo tiste, ki zagotavljajo pomo¢ in podporo ljudem, da
lahko samostojno Zivijo v skupnosti, med institucionalne oblike socialnega varstva pa tiste,
ki zagotavljajo namestitev in oskrbo v institucijah. Cilj socialne politike je do leta 2020
povecati delez uporabnikov skupnostnih oblik socialnega varstva, tako da bo Stevilo
uporabnikov ~ skupnostnih  oblik priblizno izenateno s Stevilom uporabnikov
institucionalnih oblik socialnega varstva (Ministrstvo za delo, druzino, socialne zadeve in

enake moznosti, 2013).

Domovi za stare v Sloveniji so polno zasedeni in za sprejem vanje so dolge ¢akalne vrste.
Cilj socialne politike, da bo petim odstotkom ljudi, ki so starejsi od 65 let, zagotovljeno
mesto v institucionalnem varstvu (Ministrstvo za delo, druzino, socialne zadeve in enake
moznosti, 2013), je Ze presezen, mo¢no pa zaostajamo za ciljem organizirane skupnostne
oskrbe. Ker imajo domovi za stare veliko potrebnega znanja, izkuSenj in predvsem
strokovnjakov, ki so usposobljeni za delo s starimi ljudmi, ni presenetljivo, da prevzemajo

tudi glavno vlogo oskrbe starih ljudi v skupnosti (Mali idr., 2017, str. 10).

1.4. Alternativne oblike bivanja ljudi z demenco

1.4.1. Primeri dobrih praks v svetu

Sodobne oblike bivanja se ponujajo kot mozen odgovor na potrebe starih ljudi, Se posebe;j
ljudi z demenco. Stevilne dobre prakse nam kaZejo blagodejen vpliv razli¢nih oblik bivanja
in oskrbe na kakovost Zivljenja starih ljudi. V evropskih drzavah se demografskim trendom
prilagajajo na razli¢ne nacine, kot so prenove bivanjskih objektov in gradnja novih, pri
katerih upostevajo razlicne potrebe starih ljudi. Vedno bolj upostevajo tudi specifi¢ne
potrebe, ki jih imajo ljudje z demenco, in razvijajo razne organizirane oblike pomoci po
meri posameznika, ki so starim ljudem v podporo. Poleg prilagoditve stanovanj za lazje in
kakovostnejSe bivanje starih ljudi h kvaliteti bivanja pomembno prispevajo tudi razne
tehnoloske in druge inovacije, ki povecCujejo varnost in olajSajo pomoc¢, hkrati pa
prepreCujejo razne zadrege, s katerimi se preveckrat srecujejo predvsem ljudje z demenco

(Klepej Turnsek, 2014, str. 5-6).

Telban in Milavec Kapun (2013, str. 262) navajata ugotovitve van Hoof, Kort in Waarde,

ki pravijo, da lahko ljudje z demenco v Evropi zivijo v domacem okolju, kjer imajo na
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voljo razne oblike pomoci, lahko pa se odlocijo za polinstitucionalno oskrbo, kamor sodijo

dnevni centri in zaCasne namestitve, ali pa institucionalno oskrbo.

V zadnjih desetletjih se v Evropi pojavljajo razlicne oblike bivanja in oskrbe, ki
odgovarjajo razlicnim potrebam starih ljudi, kot so prenove stanovanj za starejSe v
vecstanovanjskih objektih, gradnja vecstanovanjskih objektov z delezem stanovanj za
stare, namensko grajena nova stanovanja za stare ljudi in stanovanjske enote za skupine

starostnikov s posebnimi potrebami (Klepej Turnsek, 2014, str. 5).

Pri prenovi stanovanj za starejSe v vecCstanovanjskih objektih gre za bivalne enote v hisah
ali manjsih stanovanjskih blokih, kjer stari ljudje bivajo in ta stanovanja prilagodijo svojim
potrebam. Prilagoditve, kot so na primer dostopi v stanovanje brez ovir, njihovim
potrebam prilagojena kopalnica ali vgradnja dvigala, jim omogocajo, da lahko kljub
omejitvam in potrebni pomoci ostanejo doma. Stanovanja so integrirana v stanovanjskih
naseljih starostno meSane populacije. Primer takega objekta je stanovanjsko naselje Mir v
Zuerichu (Klepej Turnsek, 2014, str. 5-6). Prilagojena stanovanja in razne inovativne
tehnoloske resitve omogocajo tudi ljudem z demenco, da lahko dlje ¢asa samostojno bivajo

v znanem okolju.

V skladu s procesom dezinstitucionalizacije in Zeljo po medgeneracijski povezanosti se
gradijo tudi novogradnje stanovanjskih objektov za bivanje ve¢ generacij. Primer je
medgeneracijska hiSa v Straubingu, ki omogoca bivanje razli¢nih starostnih skupin in oblik

v enem objektu (Klepej Turnsek, 2014, str. 6).

Primer namenske gradnje novih stanovanj za stare ljudi je KWA — veriga domov za stare
ljudi v Nemc¢iji, ki skrbi za kakovostno staranje. Upravlja 18 domov in klinik, organizira
oskrbo na domu, zaposlenim, sorodnikom in stanovalcem zagotavlja razna izobrazevanja
in razne druge storitve, ki so povezane z Zivljenjem starih ljudi — od nege do organizacije
turisticnih potovanj. Domovi za stare se med seboj razlikujejo tudi po vsebini. Med njimi
so domovi z apartmaji za aktivne in mobilne ljudi, domovi za ljudi z demenco, negovalni
domovi s paliativno oskrbo idr. Poleg osnovnih storitev zagotavljajo tudi nadstandardne,
kot sta na primer osebno spremstvo in organizacija dodatnih izobrazevanj. Gre za krovno
organizacijo, ki upravlja veliko domov, zato lahko storitve organizira na visji ravni, po

ugodnejsi ceni, hkrati pa lahko skrbi za strokovni razvoj. Po zahtevnosti nege se njihovi
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domovi delijo na apartmaje, stanovanjske skupnosti in negovalne enote (Klepej Turnsek,

2014, str. 7).

V skupini namensko grajenih objektov za bivanje starejSih s posebnimi potrebami lahko
najdemo Se posebno inovativne koncepte oskrbe, ki so prijaznejsi tako za stanovalce kot
tudi za njihove sorodnike in oskrbovalce. Koncept stanovanjskega naselja za ljudi z
demenco, ki je znani primer dobre prakse, so oblikovali na Nizozemskem. Hogewey v
Weespu je kompleks objektov, zgrajen za posebne potrebe ljudi z demenco. V 23 manjsih
hiskah in objektih za skupno rabo zivi 152 stanovalcev z razlicnimi stopnjami demence.
Naselje je narejeno v obliki vasi, v njem so: trgovina, frizer, kavarna, gledalisce,
restavracija in ambulantna oskrba. Bivalni objekti so prilagojeni stanovalcem, njihovim
interesom, preteklim poklicem in osebni zgodovini. Notranja oprema je prilagojena
razli¢nim zivljenjskim stilom. Vsak stanovalec ima veliko spalnico, z ostalimi stanovalci
hise pa si deli skupne prostore. Na vratih ni kljuavnic, stanovalci lahko po vasi hodijo pes
ali se vozijo s kolesom. Lahko se kulturno udejstvujejo, druzijo ob ¢ajankah, sodelujejo pri
gospodinjskih opravilih. Za zelo druzabne so organizirani izleti in druzabne igre. Hogewey
je od zunaj zaprt s pozidavo, znotraj pozidave pa je stanovalcem na voljo varen in dovolj
velik prostor za gibanje in razne aktivnosti. Osebje, ki ne nosi uniform, je stanovalcem na
voljo ves ¢as. Zivljenje Zelijo maksimalno normalizirati. Priblizno 250 zaposlenih pomaga
stanovalcem pri nakupovanju v trgovinah in pripravi hrane, pomagajo jim tudi oZivljati
njihovo preteklost ter jih ohranjati v telesni kondiciji. Naselje je model dobre prakse

bivanja ljudi z demenco (Klepej Turnsek, 2014, str. 8-9).

Med modele dobre prakse v Evropi sodi tudi bielefeldski model v Nemciji, kjer stari ljudje
bivajo v vec¢ kot 500 oskrbovanih stanovanjih brez ovir, ki so razprSena po celotnem mestu.
Oskrba poteka v bielefeldskih krajevnih centrih za oskrbo in druzenje starih ljudi, v katerih
je organizirana ambulantna sluzba za nego in oskrbo, druzabni prostor in prostor za razne
druge dejavnosti. Bivalne enote so v vec€ini prenovljena stanovanja, v katerih so stanovalci
ziveli ze prej. Nega in oskrba, ki sta stanovalcem lahko dostopni, ter stanovanja,
prilagojena njihovim potrebam, omogocajo tudi ljudem z demenco, da lahko kljub bolezni

Se naprej bivajo v znanem okolju (Klepej Turnsek, 2014, str. 9-10).

V Belgiji je leta 1999 nastala organizacija z imenom Baluchon Alzheimer, katere cilj je
omogociti oskrbovalcem ljudi z demenco, da si lahko brez slabe vesti vzamejo nekaj dni

pocitka zunaj doma, ne da bi moral svoj dom zapustiti tudi ¢lovek z demenco. Pomocnica,
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ki ¢loveku z demenco zacasno zagotavlja storitev oddiha, druzabnistva in nege na domu, je
z njim na njegovem domu 24 ur dnevno. V tem ¢asu skuSa z njim vzpostaviti ustrezen stik
in zaupanje. Cloveka z demenco tudi neguje, skrbi za to, da redno jemlje zdravila, in mu
pripravlja obroke, pri cemer uposteva navodila druzinskega oskrbovalca, za katerega piSe

dnevnik, v katerem belezi svoje izkusnje in predloge (Gendron, 2015, str. 25-26).

Eno izmed moznih reSitev stanovanjske problematike ljudi z demenco ponuja Shared
Lives, ki ima korenine v Belgiji, razsiril pa se je tudi na Skotsko in Anglijo. Po tem
sistemu oskrbe zivijo ljudje z demenco z drugimi ljudmi, ki za njih skrbijo in jih negujejo
skozi dan, na primer v &asu odsotnosti druzinskega oskrbovalca. Ce se med negovalcem in
¢lovekom z demenco spletejo mocnejsSe vezi, lahko tudi skupaj Zivita doma ali pa v okviru

infrastrukture, ponujene s strani organizacije (Telban in Milavec Kapun, 2013, str. 262).

Telban in Milavec Kapun (2013, str. 262) navajata zapise Fox, ki pravi, da je Homeshare
sistem oskrbe ljudi z demenco, ki ne zmorejo ve¢ samostojnega zivljenja doma, zato jim
druzenje, spremstvo, nakupovanje in druge vrste pomoci zagotavlja nekdo, ki v zameno

dobi nastanitev pri ¢loveku z demenco.

Hvali¢ Touzery (2007, str. 37) pravi, da je v razvitih drzavah vedno ve¢ oblik bivanja za
stare ljudi, ki so dobra alternativa institucionalnemu varstvu, in omenja Hoerl, ki opisuje
dva avstrijska projekta. V okviru prvega stari ljudje v zameno za prakticno pomoc¢
Studentom zagotovijo sobo, pri drugem pa star Clovek zivi na kmetiji skupaj z lastniki
kmetije, ki morajo pridobiti certifikat za oskrbovanje starih ljudi in jim morajo zagotoviti
ugodnosti, ki so natancno dolo¢ene, na primer lo¢eno sobo z enostavnim dostopom in prost

dostop do vrta.

Hvali¢ Touzery (2007, str. 38) navaja zapise Jani-Le Bris, ki opisuje inovativno obliko
oskrbe v Franciji, imenovano Cantou. Gre za posebno obliko bivanja in koncepta
oskrbovanja ljudi z demenco. Dvanajst ljudi z demenco Zivi skupaj, vsak ima svojo sobo s
kopalnico. Stanovalci prezivljajo dneve v skupnih bivalnih prostorih. Skupaj pripravljajo
hrano, pri tem pa jim pomagajo profesionalna gospodinja ter medicinske sestre, no¢ni
oskrbovalci, Cistilke in drugi zaposleni. Moralna odgovornost za stanovalce in odlocitve
ostajajo v domeni druzine. Cantou pripomore k manjsi obremenjenosti druzinskih ¢lanov.
V primeru akutne bolezni so stanovalci hospitalizirani, namen pa je, da se ¢im prej vrnejo

v Cantou, kjer tudi doCakajo smrt, zadnje dneve zivljenja pa jim olajSajo zaposleni, ki so
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usposobljeni za spremljanje umirajocih. Pri tem pomagajo tudi druzinski ¢lani, ki so lahko

s svojim sorodnikom z demenco vse do njegove smrti.

Drugo inovativno obliko bivanja ljudi z demenco v Franciji predstavljajo oskrbniske
druzine. Gre za zasebno, zakonsko regulirano namestitev in oskrbo. Druzina ali
posameznik zagotavljata nastanitev in oskrbo do trem starim ljudem. Prednost tovrstne
oblike bivanja za druzinske oskrbovalce je, da prejmejo placilo in da imajo pravico do
dopusta, prednost za oskrbovane ljudi pa je, da se redno preverja kakovost oskrbe. Model

je razvit predvsem v vaseh, kjer ni domov za stare ljudi (Hvali¢ Touzery, 2007, str. 38).

Hvali¢ Touzery (2007, str. 42) omenja Declercq in Van Audenhove, ki pravita, da imajo v
Belgiji majhne stanovanjske skupnosti za ljudi z demenco, v katerih jih zaposleni
spodbujajo, da sami skrbijo za vsakodnevna opravila v okviru svojih zmoznosti. Poudarek
je na empati¢ni komunikaciji. Pri tem je zelo pomembno sodelovanje stanovalcev in

njihovih sorodnikov.

Hvali¢ Touzery (2007, str. 42) navaja tudi zapise Visser-Jansen in Knipscheer, ki opisujeta
Hiso za goste v Amsterdamu, ki deluje kot hotel z neprekinjeno oskrbo v sobah za dvanajst
ljudi, ki lahko v hisi ostanejo do tri tedne, po odpustu iz bolniSnice pa lahko tudi do Sest
tednov. Prostora imajo Se za deset dnevnih gostov. Za ljudi z demenco izvajajo razne
aktivnosti. Kriterij za bivanje v hisi je diagnoza — v njej lahko bivajo ljudje z lazjo obliko

demence.

Razli¢ne primere dobrih praks bivanja starih ljudi zasledimo tudi v Ameriki. New Bridge
on the Carles je naselje, ki zagotavlja ve¢stopenjsko oskrbo — vse od neodvisnega zivljenja
do oddelka s popolno nego in oskrbo. V negovalnem delu imajo ve¢ manjsih enot, ki
delujejo kot gospodinjstvo. Vse sobe so zasebne, postavljene okoli skupnih bivalnih
prostorov, kar spominja na dom. Gospodinjstva so majhna, saj so z raziskavami ugotovili,
da je v enotah z manj kot 20 ljudi manj tesnobe in depresije in da v njih poteka vec
druzenja, vecji je obCutek varnosti, ve€ je raznih izmenjav z zaposlenimi, kar velja tudi v
primeru stanovalcev s hudo demenco. Gospodinjstva ne spominjajo na bolnisnice. Odprta
postavitev omogoca stanovalcem, da se veliko srecujejo, druzijo in sodelujejo pri raznih
dejavnostih. Kadarkoli si zazelijo, si lahko pripravijo malico v skupni kuhinji. Zaposleni
gledajo na svoje delo drugace kot v drugih negovalnih domovih. Tudi ljudem, pri katerih je

nevarnost padca velika in je treba za njih skrbeti dan in noc¢, dovolijo, da hodijo naokoli,
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saj se zavedajo pomembnosti gibanja. Stanovalci imajo na voljo zasebnost in druzbo,
razli¢ne aktivnosti, lahko imajo tudi svoje hisne ljubljencke. Ucenci osnovne Sole dnevno
obiskujejo dom in skupaj z oskrbovanci prirejajo razstave, praznovanja in razne druge
dogodke. StarejSe otroke ucijo skrbeti za ljudi z demenco. Med otroki in stanovalci se

veckrat spletejo tesne vezi (Gawande, 2015, str. 119-122).

Samo slabo uro pro¢ od NewBridgea so leta 1983 zgradili Dom Peter Sanborn Place kot
subvencioniran stanovanjski blok s 73 stanovanji za samostojne stare ljudi z nizkimi
prihodki. Imeti negovalni dom ni bil osnovni namen direktorice Jacquie Carson, ko pa so
se stanovalci starali, je v skladu z njihovimi zeljami iskala nacin, kako poskrbeti zanje.
Najprej je najela pomocnice pri bliznji agenciji za pranje, nakupovanje in ¢iS¢enje. Ko so
se potrebe stanovalcev po negi povecale, je najela Se fizioterapevte in organizirala obiske
medicinskih sester. Nato je ustanovila svojo agencijo in najela ljudi za vse vrste pomoci.
Ko so pri enem od stanovalcev ugotovili, da ima demenco, je Carsonova nekaj let skrbela
zanj, ko pa se je bolezen stopnjevala in je potreboval nenehen nadzor in pomoc, so s
pomocjo dobrodelne ustanove zaposlili prvo negovalko za ¢ez no¢. Pri Sanborn Placeu
niso hoteli uradno postati negovalni dom (Gawande, 2015, str. 123—124). Gawande (2015,
str. 124) pravi, da »je Slo Se vedno za stanovanjski blok niZjega razreda, vendar z
upravnico, ki je bila odloCena stanovalcem omogociti, da do konca Zivijo vsak v svojem
domu, na svoj nacin, ne glede na to, kaj se zgodi«. Stanovalci so ziveli, kot bi ziveli v
svojem domacem okolju; Se vedno so se lahko samostojno odloc¢ali in naredili tudi kaj
nespametnega, ¢e so tako zeleli. Imeli so tudi opremo, ki jim je bila v pomoc¢, kot so
posteljne podloge, alarmi in naprave za sledenje, predvsem pa so imeli prijatelje in lahko
so bivali v svojem domacem okolju (Gawande, 2015, str. 125-126). Ker je ¢akalna lista za
Peter Sanborn Place dolga, sredstev za gradnjo dodatnih stanovanj pa Se ni, je Carsonova
organizirala mobilne ekipe, ki gredo do ljudi na njihovem domu, saj si zeli, »da bi lahko

vsi do konca ziveli v okolju, kjer se pocutijo doma« (Gawande, 2015, str. 127-128).

Leta 1991 je zdravnik Bill Thomas v New Berlinu v ZDA izvedel poskus. Zaposlil se je
kot zdravstveni direktor v negovalnem domu Chase Memorial, kjer je Zivelo 80 hudo
onemoglih starih ljudi. Med njimi so bile Stiri petine ljudi z demenco, polovica pa je bila
telesno onemoglih. Njegov cilj je bil, da se uprejo dolgocasju, osamljenosti in obcutku
nemoci, ki so vladali v domu. Zato so v dom pripeljali razli¢ne zivali in v vse sobe

postavili rastline. Clani osebja so po $oli pripeljali svoje otroke na obisk v dom, sorodniki
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so na zadnji strani doma uredili vrticek in otrosko igriS¢e. Organizirali so varstvo za otroke
zaposlenih in popoldanske dejavnosti za ufence. Pokazali so se pozitivni ucinki na
oskrbovance, ki so zaceli kazati ve¢ znakov Zivljenja in postali so aktivnejSi. Nekateri
ljudje, ki so prej ves ¢as molcali, so zaceli govoriti. Nekateri introvertirani ljudje, ki se prej
niso gibali, so prosili, da bi peljali psa na sprehod. Clani osebja so delali zapiske, iz katerih
je razvidno, da so Zivali postale nepogresljive celo pri ljudeh s hudo demenco. Po dveh
letih proucevanja vpliva programa na stanovalce in na podlagi primerjave rezultatov z
bliznjim negovalnim domom so raziskovalci ugotovili, da se je koli¢ina predpisanih zdravil
na oskrbovanca zmanjSala za polovico, da so bili stroski zdravil za 38 odstotkov nizji kot v
primerjalnem domu in da je v opazovanem obdobju umrlo za 15 odstotkov manj
stanovalcev. Dr. Bill Thomas meni, da »lahko manj smrti pripiSemo temeljni ¢loveski
potrebi po smislu Zivljenja«. Njegovo najpomembnejSe spoznanje je bilo, da je mogoce
osmisliti tudi zivljenja onemoglih starih ljudi s tezkimi boleznimi, saj so tudi oskrbovanci s
hudo obliko demence »lahko izkusili Zivljenje z ve¢jim smislom in zadovoljstvom«

(Gawande, 2015, str. 105-116).

Vsi, ki imamo privilegij ziveti dolgo, bomo neko¢ stari. Na kakovostno starost pa
nedvomno vplivajo tudi oblike bivanja, ki so prilagojene starim ljudem. V Nemciji je pri
gradnji javnih stanovanjskih objektov celo predpisano, kolikSen delez stanovanj mora biti
prilagojen starim ljudem in ljudem s posebnimi potrebami (Klepej Turnsek, 2014, str. 6),

kar je v skladu s trendom dezinstitucionalizacije, ki mu moramo slediti tudi v Sloveniji.

1.4.2. Primeri dobrih praks v Sloveniji

Oskrba starih ljudi v Sloveniji je zelo institucionalno usmerjena. Domovi za stare so vedno
bolj prilagojeni tudi oskrbi ljudi z demenco (Mali, 2011, str. 40). Tako imajo ljudje z
demenco najve¢ moznosti, da jih namestijo v institucijo, kjer pa je razkorak med njihovimi
dejanskimi potrebami in oblikami pomoci Se vedno velik (Mali, 2013, str. 127). Posamezni
domovi za stare pa uvajajo Stevilne inovacije in izboljSujejo kakovost oskrbe ljudi z

demenco.

V Domu dr. Jozeta Potr¢a Polj¢ane za stanovalce z demenco izvajajo programe, s katerimi
se prilagajajo njihovim individualnim potrebam in Zeljam (Mali idr., 2017, str. 112).
Uvedli so tudi gospodinjske skupnosti. Proces uvajanja inovacij se je zacel Ze na stari

lokaciji — v Poljcanah, kjer so oddelke za demenco preselili v pritli¢je in zraven zgradili

20



vecnamenski prostor s kuhinjo. Stanovalcem z demenco so omogocili kuhanje, vec
svobode in gibanja, s tem pa so jim povecali tudi kakovost zivljenja (Mali idr., 2017, str.
118). Zaposleni upostevajo, da je realnost ljudi z demenco lahko drugacna. Zavedajo se
pomembnosti dotikov pri delu, zato so uvedli »etos objemanja« (Mali idr., 2017, str. 119).
Svoje storitve Se posebej prilagajajo pocutju stanovalcev z demenco, ki si lahko pri zajtrku
sami izbirajo hrano, sami se odlo¢ajo tudi o tem, kdaj se bodo kopali, kaj bodo oblekli in
¢e se odlocijo za dnevni pocitek, zaposleni poskrbijo, da jih pri tem nihce ne moti (Mali
idr., 2017, str. 121). Zaposleni spodbujajo stanovalce z demenco k aktivnostim. Na podlagi
poznavanja njihove zivljenjske zgodbe jim ponudijo, kar so neko¢ radi delali (Mali idr.,

2017, str. 122).

V Domu starejSih — Thermana LaSko je stanovalcem z demenco, ki potrebujejo
individualni pristop, namenjena gospodinjska enota. Nastanjeni so v prostornih in lepo
urejenih dvoposteljnih sobah z lastnimi kopalnicami. Imajo kuhinjo s skupnim prostorom,
v katerem potekajo razne aktivnosti. Nastanjeni so v pritli¢ju z izhodom na lepo urejeno in
ograjeno zelenico. Stanovalcem ponujajo psihosocialni koncept obravnave, ki temelji na
sprejemanju dejanskega stanja Cloveka z demenco. Zaposleni upostevajo individualnost
stanovalcev. Stanovalci se dnevno udelezujejo organiziranih dejavnosti, kot so na primer
telesna vadba, vadba spomina, gospodinjske aktivnosti in aktivnosti s hiSnimi ljubljencki
(Dom Starejsih Lasko, b. d.). Obravnava stanovalcev z demenco temelji na spostljivem
odnosu in gradnji zaupanja. Vsak dan po zajtrku stanovalci z demenco skupaj pijejo kavo,
temu sledijo dopoldanske aktivnosti, v okviru katerih sodelujejo pri peki, zlaganju perila in
drugih aktivnostih, po tem pa se odpravijo na sprehod po parku. Stanovalci lahko v okviru
svojih sposobnosti sodelujejo pri pripravi pogrinjkov za kosilo, po kosilu pa lahko
pocivajo, ¢e Zelijo oziroma prezivljajo ¢as v skupni dnevni sobi ali na vrtu. Na sprehod
gredo tudi popoldan, udelezujejo se raznih prireditev in sprejemajo obiske. Po veCerni negi
sledi pocitek. V gospodinjski enoti deluje delovni inStruktor, ki se vsak dan ukvarja z istimi
stanovalci in ne krozi po drugih enotah. Posledicno zelo dobro pozna stanovalce ter

njihove zelje, navade in potrebe (Majzelj, 2015).

V Domu starejSih obcanov Metlika bivajo ljudje z demenco v dislocirani enoti v eno- in
dvoposteljnih sobah, ki imajo izhod na balkon. Stanovalce z demenco ne omejujejo;
poudarek je na spoStovanju in individualnem pristopu na podlagi zivljenjske zgodbe

posameznika, pri ¢emer je cilj ¢loveku z demenco zagotoviti dostojno Zivljenja. Velik
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pomen dajejo dnevnim aktivnostim. Zaposleni zagotavljajo podporo tudi sorodnikom, s
katerimi ves Cas sodelujejo, upostevajo pa tudi njihove predloge. Ustanovili so tudi
skupino za samopomoc¢ za sorodnike, v okviru katere oblikujejo tudi program za pomo¢ pri
ustvarjanju demenci prijaznega okolja. Organizirajo predavanja o demenci, informirajo,
osveS€ajo, organizirajo t. i. »Alzheimer cafeje«, posojajo literaturo o demenci in se

ukvarjajo s prostovoljstvom (Petras, 2015).

Dom Petra Uzarja Trzi€ je v sodelovanju s Fakulteto za socialno delo leta 2016 izvedel
projekt z imenom Izhodisca za celostno oskrbo stanovalcev v Domu Petra Uzarja. Gre za
inovativni projekt usposabljanja in spreminjanja modela oskrbe, s katerim so usposabljali
zaposlene in spreminjali njihovo razumevanje glede potrebnih sprememb z namenom
zagotovitve ¢im dostojnejSega zivljenja stanovalcev v domu in uposStevanja njihove
individualnosti. Povecali so vlogo sorodnikov pri oskrbi. V okviru projekta so zaceli
izvajati ukrepe za zmanjSanje tveganj in transformacijo zaprtega varovanega oddelka v
odprt oddelek, kjer so se lahko stanovalci z demenco prosto gibali tudi po okolici doma. Za
ljudi z demenco, ki zivijo v domaci oskrbi, izvajajo dnevno obliko bivanja. Ljudje z
demenco sodelujejo tudi pri gospodinjskih aktivnostih. Z namenom pomiritve stanovalcev
se v domu redno izvajajo delovne in glasbene terapije, imajo pa tudi inovativno sobo, v
kateri se stanovalec z demenco pocuti kot potnik na vlaku, kar je v Sloveniji novost (Mali

in Kejzar, 2017, str 185-187, 191).

V Domu starej$ih obéanov Sentjur zaposleni udejanjajo individualizirano oskrbo s tem, da
jo prilagodijo posameznim stanovalcem. Na podlagi Zivljenjske zgodbe ljudi z demenco,
pri kateri sodelujejo tudi sorodniki, spoznajo lastnosti stanovalca. Stanovalce spoznavajo
tudi s pomocjo opazovanja in tako prepoznavajo njihove zelje tudi prek neverbalne
komunikacije (Mali idr., 2017, str. 72). V domu so uvedli tudi prostor za ljudi, ki so v
zadnjem stadiju demence in potrebujejo poseben pristop. Pri tem gre za drugacen pristop
dela, saj zaposleni upostevajo posameznikovo zgodovino in njegove specificne lastnosti ter
potrebe (Mali idr., 2017, str. 73). Gospodinjska opravila predstavljajo kljucne dejavnosti
ljudi z demenco. Pri tem jih zaposleni spodbujajo k opravilom, ki so jih Se zmozni
opravljati (Mali idr., 2017, str. 75). Dom je usmerjen v koncept individualizirane oskrbe in
iskanje novih inovativnih resitev, med katerimi je tudi kopalnica spros¢anja, ki ljudem z

demenco in ostalim stanovalcem omogoca sprostitev s pomocjo primernega ambienta,
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osvetljave, glasbe in arome po zelji vsakega posameznika. S tem projektom spodbujajo

vkljuc¢evanje sorodnikov v nego stanovalcev (Mali idr., 2017, str. 68, 76).

Mali idr., (2017, str. 64) pravijo, da tudi v Domu starej§ih obanov Ljubljana-Siska
zaposleni povezujejo poznavanje zivljenjskih zgodb ljudi z demenco z njihovimi potrebami
in Zzeljami, ki jih zaznavajo s pomocjo opazovanja. Kljunega pomena sta timsko
sodelovanje in konstantnost timov na posameznih oddelkih. Dom Ze vec let izvaja tudi
dejavnost dnevnega centra, s katero pokriva potrebe po celodnevnem varstvu ljudi z

demenco na SirSem obmocju Ljubljane (Mali idr., 2017, str. 66).

V Domu upokojencev Koper svojim stanovalcem z demenco ponujajo tudi terapijo s
pomocjo psov. Na podlagi analize potreb, zelja in zmoznosti ljudi z demenco se dolocijo
cilji, ki bi jih Zeleli doseci s pomocjo terapije in programi za doseganje ciljev. Pri razlagi
nalog se terapevt prilagodi komunikacijskim sposobnostim ¢loveka z demenco tako, da mu
daje jasna in kratka navodila, govori razlo¢no in pocasi, preveri, ¢e je ¢lovek z demenco
navodila razumel, in ne daje ve¢ navodil hkrati. Terapevt nalog ne dela namesto ¢loveka z
demenco, temvec¢ skupaj z njim, izvedbi aktivnosti nameni dovolj ¢asa in dopusc¢a odmore
med njenim izvajanjem. Po opravljeni nalogi terapevt stanovalca z demenco pohvali in ga
spodbudi, da psa nagradi s priboljskom (Slavec, 2017). Psi vplivajo na boljSo socializacijo,
fizino in miselno aktivnost ter na premagovanje strahov. Vaje delujejo na motoriko,
senzoriko, orientacijo, spomin, izrazanje custev, boljSo samopodobo in spodbujanje
samostojnosti pri izvajanju vsakodnevnih opravil. Stanovalci lahko v psu najdejo
druzabnika, prijatelja, spremljevalca, tolaznika, razvedrilo; psi jim lahko zagotovijo nove
teme za pogovor, ohranjanje stikov z zunanjim svetom in motivacijo. Gre za obogatitev
programa, ki poteka v domu, saj pes stanovalcem v vsakdanje Zivljenje prinasa veliko

lepega (Obalni dom upokojencev Koper, b. d.).

Druzine ljudi z demenco se spopadajo z dilemo glede oskrbe sorodnika. Na odlocitev, ali
bi za cCloveka z demenco morali poskrbeti doma ali v institucionalni oskrbi, vpliva
sposobnost prenaSanja bremen druzine, ki se med posamezniki razlikuje (Miesen, 1999,
str. 82). Moznosti ljudi z demenco za samostojno zivljenje v skupnosti pa so zelo omejene,
saj poleg institucionalnega varstva ni dovolj nastanitvenih in drugih organizacijskih oblik,
ki bi dopolnjevale pomo¢ sorodnikov, ki opravijo vecji del skrbi za ljudi z demenco. Le
manjsi delez sluzb na podrocju skrbi za stare ljudi opravlja storitve tudi za ljudi z demenco

(Mali, 2013, str. 127). Oblike pomoci, ki so na voljo ljudem z demenco in njihovim
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sorodnikom v skupnosti, pa lahko njihovo skupno bivanje bistveno olajSajo in tudi

podaljsajo.

Vecina starih ljudi si zeli ¢im dlje samostojno ziveti v svojih domovih. Pri tem jim lahko
pomaga tudi tehnologija, s katero lahko svoj dom preoblikuje v t. 1. »pametni dom«. Ta je
opremljen s senzorji, ki ljudem olajSajo vsakodnevno bivanje. Pri tem lahko ljudje
uporabljajo pametni telefon ali zapestnico, ki lahko spremljata lokacijo, na kateri se ¢lovek
nahaja, njegove aktivnosti in navade. V kombinaciji z vgrajenimi senzorji doma lahko
Cloveku zagotovijo varnejSo obliko bivanja. Senzorji in druge naprave so povezani v
skupno tocko, ki s pomoc¢jo umetne inteligence spremlja signale in se v primeru tezav
ustrezno odziva. Tehnologija z razli¢nimi vrstami opozoril omogoca reagiranje v primeru
zaznane nevarnosti. Prednosti ustreznega inteligentnega sistema so: minimalno poseganje v
prostor in avtonomnost stanovalca, prilagajanje razli¢nim Zeljam in potrebam stanovalcev
ter kontinuirano nemoteCe delovanje. Tehnologija pomaga z opozorili glede jemanja
zdravil in drugih urnikov, odprtih oken in vrat, odprte vode, prizganega Stedilnika ipd.
Zazna padce, tavanje ali nespecnost, preprecuje izlive vode, uravnava temperaturo in vlago
v prostoru, spremlja frekvenco razlicnih opravkov in celo stanje osebne higiene.
(Spomincica, 2018). Mali idr. (2016, str. 27) pravijo, da mora biti tehnoloski pripomocek
zelo individualiziran, da lahko odgovarja potrebam posameznika. Navajajo ugotovitve
Meiland idr. (2007), ki pravijo, da sodijo med najuporabnejsSe tehnoloske resitve za ljudi z
demenco sledilci izgubljenih predmetov, slike telefonskih klicateljev in razni pripomocki
za zabavo in varnost. Med svojimi Zeljami ljudje navajajo tudi rde¢i gumb, ki omogoca
klic na pomoc¢, glasovne opomnike za opravke in kljuavnice z razlicnimi
funkcionalnostmi (Mali idr., 2016, str. 28). Napredna tehnologija lahko Zivljenje ljudem z
demenco in njihovim sorodnikom v zacetnih fazah bolezni bistveno olajSa, z

napredovanjem bolezni pa je vedno potrebnejSa osebna oblika pomoci (Spomincica, 2018).

Strategija za obvladovanje demence v Sloveniji do leta 2020 med pomemben del ponudbe
za ljudi z demenco v domacem okolju uvrS¢a razne socialnovarstvene programe, med
katere sodijo tudi skupine za samopomoc ljudi z demenco (Ministrstvo za zdravje, 2016,
str. 22). Tovrstne skupine se organizirajo po razli¢nih krajih Slovenije. V okviru Doma ob
Savinji Celje deluje Center za krepitev spomina, ki ljudem z demenco ter njihovim
oskrbovalcem in sorodnikom poleg svetovanja razli¢nih strokovnjakov, izobrazevanja in

raznih delavnic ponuja tudi skupine za samopomoc ljudi z demenco (Dom ob Savinji
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Celje, b. d.). Eno izmed skupin za samopomo¢ ljudi z demenco je v sodelovanju s
Spomincico — slovenskim zdruzenjem za pomo¢ pri demenci, organizirala tudi Ljudska
univerza Radovljica. Skupina med drugim zagotavlja prostor za izmenjavo izkusSenj,
razvijanje prijateljstva in nudenje podpore med ¢lani skupine, ljudem z demenco pomaga
zmanjSevati obCutke osamljenosti in izoliranosti, ponuja prostor za izrazanje custev,

razumevanje in priloznost za komunikacijo (Marki¢ in Pelhan, 2017).

V prostorih Mestne obCine Ljubljana v centru mesta je Spomincica odprla Alzheimer
center, ki je namenjen druzenju ljudi z demenco, njihovih sorodnikov in ostalih
zainteresiranih. V njem delujejo prostovoljci, ki ponujajo najrazli¢nejSe informacije za
pomo¢ ljudem z demenco in njihovim sorodnikom, potekajo razna predavanja in delavnice,

na voljo pa imajo tudi razna gradiva, druzabne igre in literaturo (Spomincica, b. d. a).

Spomincica je tudi centralni organizator Demenci prijaznih tock, ki se odpirajo po
Sloveniji z namenom ozaveS€anja in destigmatizacije demence in pomoc¢i ljudem z
demenco, da bi lahko ¢im dlje bivali v skupnosti. Prek demenci prijaznih tock se Sirijo
informacije o tej bolezni in usposobljenost za ustrezno pomo¢ ljudem z demenco, hkrati pa
se ljudem z demenco zagotovi prijazno okolje, v katerem bodo dobili ustrezno pomo¢ in
podporo. Na Demenci prijazne tocke lahko ljudje z demenco, njihovi sorodniki in ostali
zainteresirani pridejo po informacije in usmeritve v zvezi z demenco. Zaposleni so
izobrazeni za delo z ljudmi z demenco in jim lahko zagotavljajo osnovne informacije o
demenci osebno ali prek informativnih gradiv. Njihov namen je tudi prepoznati prve znake
demence in posameznika napotiti na ustrezno pomo¢. Demenci prijazne tocke so
namenjene predvsem nudenju prakti¢ne pomoci ljudem z demenco v trgovinah, bankah, na
postah, v knjiznicah, lekarnah, zdravstvenih domovih in na drugih javnih krajih

(Spomincica, b. d. b).
1.5. Vloga socialnega dela pri delu z ljudmi z demenco

Socialno delo razume demenco kot moznost za raziskovanje novih zivljenjskih izidov ljudi
z demenco in njihovih sorodnikov. V srediS¢u pozornosti je posameznik in ne njegova
bolezen. Clovek z demenco potrebuje za samostojno Zivljenje veliko podpore. Socialno
delo je usmerjeno v krepitev moc¢i ljudi z demenco in njihovih sorodnikov, kar jim
omogoca, da prevzamejo odgovornost za svoje Zivljenje in da vstopijo v njihove cenjene

vloge in uporabijo vire druzbene moci (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 7).
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Milosevi¢ Arnold (2006, str. 120) navaja ugotovitve Philipson, Biggs, Nolan idr. (2003), ki
pravijo, da so »tradicionalni socialnovarstveni koncepti, ki ustvarjajo odvisnost
uporabnikov, nedvomno preziveti; danes poskusamo ljudi zlasti podpirati, da bi ohranili
lastno identiteto«. To lahko dosezemo s celostno obravnavo ¢loveka z demenco, za katero

so pomembne znacajske lastnosti ¢loveka in dejavniki okolja (MiloSevi¢ Arnold, 2006, str.

126).

Mali, Mesl in Rihter (2011, str. 117) opozarjajo, da je zaradi stigmatizacije ljudi z demenco
in njihovih sorodnikov krepitev njithove moci e posebej pomembna, da lahko prevzemajo
odgovornost za svoje Zivljenje, se spostujejo in zavedajo vrednosti svojih lastnih izkusSen;.
Z vstopanjem v razne cenjene vloge se njihov polozaj v druzbi krepi. Mali, Mesl in Rihter,
(2011, str. 136-137) pravijo, da je krepitev moci ljudi z demenco osredotoCena na
spoznavanje vseh udelezenih s konceptom moci in zajema iskanje virov moci ljudi z
demenco, na¢rtovanje dejavnosti in iskanje priloznosti za krepitev moci in integracijo teh

virov v njihovo zivljenje.

Parsons (2005, str. 138) pravi, da socialno delo opozarja na negativen druzbeni odnos do
demence in se osredotoCa na spoStovanje ¢lovekovega dostojanstva, njegovih vrednot in
integritete ter na profesionalne kompetence, usmerjeno je na oskrbo po meri posameznika.
Socialni delavci delujejo v smeri socialne pravi¢nosti z udelezbo in prisotnostjo v
skupnosti, spodbujajo enakost, njihova praksa deluje proti nestrpnosti, izklju¢evanju in
diskriminaciji ter v smeri krepitve moci. Na osnovi takSnih principov socialni delavci
sprejemajo odlocitve, ki so povezane z eticnimi dilemami in vkljucujejo tudi tveganja za

ljudi z demenco.

Tudi pri socialnodelovnem raziskovanju je zelo pomemben koncept krepitve moci.
Osredotocamo se na iskanje virov moc¢i v ljudeh z demenco in v njihovem okolju, na
kakovost njihovega zivljenja ter na njihove potrebe, zelje in interese (Mali, Mesl in Rihter,
2011, str. 44). V socialnodelovnem raziskovanju pridobivamo podatke od neposrednih
virov informacij, kadar je to mogoce, zato v ciljno populacijo uvrs¢amo ljudi z demenco

(Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 130).

Killeen (2001, str. 278) pravi, da imajo ljudje z demenco pravico biti vkljuceni v odlocitve
in izraziti svoje trenutne in pricakovane potrebe po storitvah. Da lahko ucinkovito

vklju¢imo ljudi z demenco v razvoj storitev, potrebujemo razli¢ne pristope ter predanost in
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strokovnost osebja. Mali, Mesl in Rihter (2011, str. 130) navajajo Mesec (2009), ki
opozarja, da spraSevanje ni vedno primerna metoda zbiranja podatkov, kar velja zlasti v
primerih, ko nam na primer ljudje z demenco ne morejo dati dovolj zanesljivih informacij.
Ce se pojavi tezava, kadar na primer zaradi napredovane bolezni ljudje z demenco ne

zmorejo ve¢ komunicirati, je primernejSa metoda opazovanja.

Kitwood (2005, str. 73—-79) navaja sedem nacinov, kako lahko pridobimo vpogled v
subjektiven svet demence. Prvi nacin je prek pisnih virov ljudi z demenco. Drugi nacin
vpogleda v njihove izkuSnje je s tem, da jim temeljito prisluhnemo, kadar sodelujejo v
intervjujih ali pri skupinskem delu. Tretji nacin je, da jim pozorno prisluhnemo v
vsakdanjem zivljenju. U¢imo se lahko tudi iz vedenja ljudi z demenco in njihovih dejanj.
Lahko se tudi posvetujemo in delimo izku$nje z ljudmi, ki so zboleli za boleznijo, ki ima
podobne znacilnosti kot demenca. Sesti na¢in je razumevanje bolezni prek uporabe nase
jezikovnimi formami. Zadnji nacin, ki ga Kitwood omenja, pa je uporaba igre vlog, kjer se
dotaknemo svojih lastnih izkusenj, ki so podobne tistim, ki jih imajo ljudje z demenco,
hkrati pa se soofimo s spremljajo¢imi obcutki, kot so: anksioznost, strah pred

zapuscenostjo, jeza, dolgcas, izdaja, izolacija in podobno.

Gilliard (2001, str. 83) omenja Goldsmith (1996), ki opozarja, da moramo za razumevanje
demence in oceno storitev upoStevati tudi poglede ljudi z demenco, ki so pogosto
marginalizirani. Njihovi oskrbovalci se obravnavajo kot njihovi zagovorniki, toda potrebe

ljudi z demenco in potrebe njihovih oskrbovalcev se med seboj pogosto razlikujejo.

Potrebe ljudi z demenco so mnogokrat prezrte s strani tako neformalnih kot tudi formalnih
oskrbovalcev ljudi z demenco. Z raziskovanjem potreb ljudi z demenco raziskujemo tudi
njihove zmoznosti za samostojno Zivljenje v domacem okolju in ocenjujemo, ali je pomoc,

ki jo prejemajo, za njih ustrezna (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 127).

Milosevi¢ Arnold (2011, str. 30-31) naSteje Stevilne profesionalne vloge, ki jih ima
socialni delavec pri delu z ljudmi z demenco in njihovimi sorodniki, kot so: nosilec ali
koordinator primera, nacrtovalec skrbi, izvajalec prve socialne pomoci, svetovalec, ucitelj,
pobudnik, organizator in vodja skupine za samopomo¢ ljudi z demenco ali njihovih
sorodnikov, vodja ali strokovni delavec dnevnega centra za ljudi z demenco, koordinator

specializirane pomoc¢i na domu za ljudi z demenco, zagovornik potreb ljudi z demenco,
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koordinator dejavnosti za pomo¢ ljudem z demenco in njihovim sorodnikom na lokalni
ravni ter posredovalec zivljenjskih zgodb Iljudi z demenco njihovim neposrednim

oskrbovalcem.

Pri delu s starimi ljudmi z demenco se socialni delavci osredotocajo na mobilizacijo virov,
ki lahko vplivajo na dobro pocutje in neodvisno zivljenje v najvec¢ji mozni meri, predvsem
pri zadovoljevanju potreb v zvezi z nastanitvijo, mobilnostjo, dohodkom in vsakodnevnim
zivljenjem. Gre za proces, katerega cilj je pomagati l[judem z demenco vzdrZevati kakovost
zivljenja kljub spremembam in izgubam, ki so povezane z boleznijo (Parsons, 2005, str.

139).

Reed idr., (2007, str. 156) so identificirali pet spretnosti, ki so pomembne predvsem pri
oskrbi mlajsih ljudi z demenco. To so spretnosti v medosebnih odnosih, kot so svetovanje,
pogajanje in pridobivanje zaupanja, vzpostavljanje delovnega odnosa, ritem dela,
prilagojen ljudem z demenco, identificiranje, kdaj je primerno v delo vkljuciti Se druge
strokovnjake, in uporaba posebnih terapevtskih metod. Prepoznali so tudi potrebe po
raznovrstnih storitvah, ki so namenjene predvsem mlajSim ljudem z demenco, ki med
drugim zagotavljajo druzinski pristop in ponujajo informiranje o demenci in prakti¢ne
nasvete glede oskrbe vsem druzinskim ¢lanom, ustvarjajo priloZznosti za stike z drugimi
ljudmi, ki so se znasli v podobni situaciji, in zagotavljajo zagovorniStvo ljudem, ki so

izkljuceni iz druzbe (Reed idr., 2007, str. 162).

Milosevi¢ Arnold (2011: 24) opozarja, da domovi za stare, ki najpogosteje organizirajo
varstvo, oskrbo in nego ljudi z demenco, Se nimajo v celoti izoblikovanih konceptov dela
in da v Sloveniji za ljudi z demenco nimamo prakticno nobene druge moznosti poleg

oskrbe v druzini in institucionalnega varstva.

Za razvoj socialne usmerjenosti institucije ima socialni delavec klju¢no vlogo, saj je
strokovnjak, ki ni usmerjen samo na medicinski vidik demence. Poleg pojasnjevanja
simptomov in znacilnosti bolezni sorodnikom ljudi z demenco je njegova vloga tudi
sodelovanje pri pripravi biografij stanovalcev z demenco, ki so podlaga za individualno
obravnavo stanovalcev (Mali, 2008, str. 209). Poleg tega je njegova vloga v domu za stare,
da ¢loveku z demenco predstavi novo zivljenjsko okolje in zagotavlja aktivno sodelovanje
njegovih sorodnikov. Socialni delavec cloveka z demenco predstavi tudi ostalim

zaposlenim, skrbi, da ima ta stalne stike s svojo primarno socialno mrezo, in opravlja vlogo
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mediatorja, ko skrbi za ravnotezje interesov med ¢lovekom z demenco in institucijo, v

kateri biva (Mali, 2011, str. 47).

Sodobni koncepti socialnega dela torej delujejo v smer krepitve moci starih ljudi,
ustvarjanja partnerskega odnosa med socialnim delavcem in starim ¢lovekom, delujejo
proti kakrsnikoli diskriminaciji in v smeri dezinstitucionalizacije. Vloga socialnega delavca
v domovih za stare je predvsem v ustvarjanju odnosa s stanovalci, njihovimi sorodniki in
ostalimi zaposlenimi. S ciljem povezovanja, optimalnega nudenja pomoci in zastopanja
interesov stanovalcev socialni delavci sodelujejo tudi z razlicnimi strokovnjaki (Mali,

2010, str. 557-558).

Socialno delo pa je klju¢no tudi za izvajanje storitev dolgotrajne oskrbe, kjer je v sredis¢u
posameznik, ki potrebuje pomoc, s katerim socialni delavec vzpostavi delovni odnos s
ciljem reSevanja stisk. Skupaj raziskujeta uporabnikov Zzivljenjski svet in z uporabo
koncepta krepitve moci identificirata njegove potrebe. Socialno delo izhaja iz dejanskih
potreb ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, in odpravlja krivice v druzbi (Mali, 2013,
str. 63).
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2. PROBLEM

V delu obravnavam temo bivanja ljudi z demenco v Sloveniji. Oblike bivanja so misljene

kot bivalno okolje oziroma bivalni prostor, v katerem zivi ¢lovek z demenco.

Klju¢no vpraSanje je, kako zagotoviti ustrezno podporo tako ljudem z demenco kot tudi
njihovim sorodnikom. Na kakovost njihovega zivljenja pa pomembno vpliva tudi okolje, v
katerem bivajo. To je tudi glavna tema priCujoCega dela, katerega namen je prikazati
razlicne oblike bivanja starih ljudi, predvsem ljudi z demenco. Socialno delo, ki ima
pomembno vlogo tako pri institucionalni oskrbi kot tudi pri oskrbi v skupnosti, lahko
pomembno prispeva k razvoju sodobnih bivalnih konceptov v skladu s socialnodelovnim

modelom razumevanja demence.

Moja teza je, da bi alternativne oblike bivanja, ki omogocCajo ve¢ prostega gibanja in
svobodne izbire za ljudi z demenco, tudi v Sloveniji predstavljale dodano vrednost z vidika
raznolikosti ponudbe nastanitvenih moznosti in s tem izbiro optimalne kakovosti bivanja
glede na posameznikove lastnosti, zmoznosti, potrebe in zelje. Moznost vecje izbire oblik
bivanja bi pomagala tudi sorodnikom ljudi z demenco, ki se mnogokrat srecujejo s hudimi
obcutki krivde, ko ne zmorejo vec skrbeti za Cloveka z demenco doma, saj bi jim

alternativne oblike bivanja omogocile vec¢ izbire po meri posameznika.

Ker demenca mocno vpliva tako na Zivljenje ljudi z demenco kot tudi na Zivljenje njihovih
sorodnikov, zelim v raziskavi obravnavati vidik enih in drugih. Zanima me predvsem, kako
posamezne oblike bivanja vplivajo na njihovo kakovost Zivljenja in kaksne oblike bivanja
bi jim olajSale Zivljenje z demenco. S kvalitativno eksplorativno raziskavo bom odgovorila

na naslednja vprasanja:

— S katerimi simptomi bolezni se srecujejo ljudje z demenco in njihovi sorodniki?

— Kaksna je informiranost ljudi z demenco in njihovih sorodnikov o moznih oblikah
pomoci v posameznih oblikah bivanja?

— Kako posamezne oblike bivanja vplivajo na odnose ljudi z demenco z njihovimi
sorodniki in okolico?

— KakSne moZnosti bivanja si za ljudi z demenco Zelijo njihovi sorodniki?

— Katere so prednosti in slabosti posameznih oblik bivanja?

— S kak$nimi tveganji se srecujejo ljudje z demenco glede na razli¢ne oblike bivanja?
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3. METODOLOGIJA

3.1. Vrsta raziskave (kvalitativna raziskava)

Pri¢ujoCa raziskava je kvalitativna, ker osnovno izkustveno gradivo sestavljajo besedni
opisi, ki sem jih pridobila z odprtim, delno strukturiranim intervjujem, s katerim sem iskala
odgovore na zastavljena raziskovalna vpraSanja. Raziskava je tudi eksplorativna. Njen
namen je odkriti, kako posamezne oblike bivanja vplivajo na Zivljenje ljudi z demenco in

njihovih sorodnikov.
3.2. Merski inStrument in teme raziskovanja

V empiricnem delu raziskave sem za merski instrument uporabila delno strukturiran

intervju, ki je obsegal pet oziroma Sest razli¢nih tem.

Prva tema je zajemala osnovne podatke, kot so podatki o starosti in spolu. V okviru druge
teme me je zanimala informiranost ljudi z demenco in njihovih sorodnikov o moznih
oblikah pomoci. Pri tretji temi me je zanimalo, kako posamezne oblike bivanja vplivajo na
odnose ljudi z demenco in njihovimi sorodniki ter okolico. Cetrta tema, ki je obravnavana
samo v intervjujih s sorodniki ljudi z demenco, odgovarja na vprasanje, kakSne moznosti
bivanja si za ljudi z demenco Zelijo njihovi sorodniki. Pri peti temi sem skuSala prepoznati
prednosti in slabosti posameznih oblik bivanja. Cilj zadnje teme pa je bil ugotoviti, s

kak$nimi tveganji se sreCujejo ljudje z demenco glede na razlicne oblike bivanja.

VpraSanja so bila odprtega tipa. Vprasalnik sem imela vnaprej pripravljen, po potrebi pa
sem vprasanja prilagodila, jih namensko izpustila ali zamenjala vrstni red. Sorodnikom

ljudi z demenco sem zastavila priblizno 30 vprasanj, ljudem z demenco pa pol manj.
3.3. Populacija in vzorcenje

Neslucajnostni priro¢ni vzorec so sestavljali ljudje z demenco in njihovi sorodniki oziroma
neformalni oskrbovalci, ki so bili pripravljeni v raziskavi sodelovati na podlagi osebnega
povabila. Intervjuvala sem petnajst ljudi, od tega pet sorodnikov ljudi z demenco, ki zZivijo
doma, pet sorodnikov ljudi z demenco, ki zivijo v domovih za stare, enega sorodnika
¢loveka z demenco, ki je do svoje smrti zivel doma, enega sorodnika ¢loveka z demenco,

ki je do svoje smrti zivel v domu za stare, in tri ljudi z demenco, ki zivijo doma. Do vseh,
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ki so bili pripravljeni sodelovati, sem prisla po osebnih poznanstvih ali prek ucne baze

Spomincica.

Ljudje z demenco iz moje raziskave se z boleznijo spopadajo oziroma so se spopadali v
povpredju sedem let; najkrajsi ¢as je eno leto, najdaljsi ¢as pa osemnajst let. Ce faze
demence v grobem delimo na zgodnje, srednje in pozno obdobje demence, ocenjujem, da
se je devet ljudi Ze soocilo s poznim obdobjem demence, med njimi je tudi vseh Sest ljudi z
demenco, ki zivijo oziroma so do svoje smrti zZiveli v domovih za stare. Med ostalimi
Sestimi se po moji oceni polovica nahaja v srednjem obdobju demence, polovica pa v

zacetnem obdobju demence.

Njihova povprecna starost je 85 let in pol, med njimi je dvanajst oseb Zenskega spola, trije

pa so moskega spola.

Osem sorodnikov ljudi z demenco, s katerimi sem opravila intervju, je zenskega spola, od
tega so v odnosu s ¢lovekom z demenco $tiri héerke, dve snahi, Zena in sestra, §tirje pa so

moskega spola, in sicer trije sinovi in en vnuk.

Med tremi ljudmi z demenco, s katerimi sem intervju opravila neposredno, sta dve Zenski,
katerih primarni oskrbovalki sta njuni hcerki, tretji pa je moski, za katerega skrbi zena.
Njihova povprecna starost je 84 let in se po moji oceni nahajajo v srednjem obdobju

demence.
3.4. Zbiranje podatkov

Podatke sem zbirala s pomoc¢jo delno strukturiranega intervjuja od januarja do aprila 2018.

Intervjuji z ljudmi z demenco so v povprecju trajali okoli 30 minut, intervjuji s sorodniki
ljudi z demenco pa okoli 60 minut. Po predhodnem dogovoru z udelezenimi so potekali v
Ljubljani in njeni okolici. Pogovore z ljudmi z demenco sem opravila na njihovem domu,
pogovore s sorodniki ljudi z demenco pa na njihovih domovih ali v javnih prostorih, na
primer kavarnah. Pogovori, ki sem jih opravila na domovih, so potekali bolj nemoteno,
udelezenci pa smo bili v njih bolj spros€eni. V javnih prostorih je bilo tezje ustvariti
zaupno ozracje, najvecjo motnjo pa je predstavljal hrup, ki je veckrat onemogocil snemanje

pogovora, zato sem si v teh primerih pogovore zapisovala.
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3.5. Obdelava in analiza podatkov

Podatke sem analizirala s pomocjo kvalitativne analize. Intervjuje z zvo¢nih posnetkov ali
ro¢nih zapiskov sem prepisala v elektronsko obliko, pri ¢emer sem nerelevantne podatke
izpustila. Besedila sem razc¢lenila na sestavne dele, tako da sem dobila smiselne enote
kodiranja, ki so relevantne za mojo raziskavo. Enotam kodiranja sem pripisala Stevilko.
Sledilo je odprto kodiranje, v katerem sem posameznim enotam kodiranja dodelila pojme s
pomocjo sopomenk. Po primerjavi sem podobne pojme povezala v SirSe kategorije, na
podlagi katerih sem izvedla osno kodiranje, pri katerem sem kategorijam dodala Se

podkategorije.

Zaradi obseznosti gradiva celotnega prikaza odprtega in osnega kodiranja nisem vkljucila v

delo, temvec¢ ga hranim doma. V nadaljevanju navajam primer obdelave podatkov:

Primer izbora relevantnih delov besedila:
Ljudem z demenco sem zastavila vpraSanje: »Kako poteka vas dan?«. Njihove odgovore
sem posnela, jih na podlagi posnetka prepisala, dele, ki so relevantni za raziskavo, pa

podcrtala in oznacila z zaporedno Stevilko, kot je prikazano na primerih:

Zjutraj vstanem prav tezko, potem si poravnam posteljo (9), ker sem tekom dneva vse

podrla, to potem pospravim nazaj vse v red.

MO: potem si poravnam posteljo

Po pocitku greva z zeno vsak dan ven, na sprehod (21), ampak ne dale¢, ker se mi vrti (22).

N21: greva z Zeno vsak dan ven, na sprehod

N22: ne dale¢, ker se mi vrti

Primer odprtega kodiranja:
Nato sem izvedla odprto kodiranje in podc¢rtanim delom besedila dodelila pojme s pomocjo

sopomenk ter podobne pojme povezala v SirSe kategorije in podkategorije:
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OSEBA |1ZJAVA POJEM PODKATEGORIJA | KATEGORIJA
N20 nato na vrhu igranje flavte aktivnosti vdomaci | prednosti in
igram kljunasto oskrbi slabosti
flavto na note posameznih oblik
bivanja
N21 greva z zeno vsak | sprehodi aktivnosti vdomaci | prednosti in
dan ven, na oskrbi slabosti
sprehod posameznih oblik
bivanja
N22 ne dale¢, ker se | ne hodi dalec, ker | samostojnost gibanja |tveganja
mi vrti se mu vrti
N23 sem pred kratkim | padec nevarna situacija tveganja
padel
N24 zvecer gledam gledanje aktivnosti vdomaci | prednosti in
porocila televizije oskrbi slabosti
posameznih oblik
bivanja
N25 zelo smo imeli rad je imel hi$ni ljubljencki prednosti in
radi tega kuzka |svojega psa slabosti
posameznih oblik
bivanja

Primer osnega kodiranja:

Na podlagi kategorij in podkategorij sem izvedla osno kodiranje in jim pripisala ustrezne

pojme iz vseh intervjujev:

Aktivnosti v domaci oskrbi (podkategorija):

Gledanje televizije

B73, C21,L16, M12, N24, N5

Obiskovanje skupine starih ljudi za samopomo¢

C17

B76,B77,B78, B79, B80, D71, J23, K50, K86,

Izleti L13,123,1.24

Branje B36, B72, €30, L11, M8, N4
postiljanje postelje M9

Vrt A62, M22

Sprehodi J24, K68, N13, N21

Prehranjevanje v druzbi svojcev

C107, D60, D61, K74, M11

Barvanje pobarvank J58,L15

Igranje flavte N20, N33

DruZenje s svojci (33, C64, D59, K75, K8, L12
Hoja gor in dol po stopnicah N19

Na tak nacin sem obdelala vse podatke, ki sem jih pridobila na podlagi intervjujev, jih

razdelila glede na vrsto oskrbe, v kateri zivijo ljudje z demenco (domaca oskrba ali
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institucionalno varstvo) in jih prikazala v rezultatih raziskave. Pri tem sem posebej

izpostavila odgovore, ki sem jih pridobila neposredno od ljudi z demenco.

3.5.1. Opredelitev pojmov

Pojme sem razdelila v naslednjih sedem sklopov: osnovni podatki, simptomi,
informiranost, odnosi, oblike bivanja, prednosti in slabosti posameznih oblik bivanja ter

tveganja.

Osnovni podatki: Zajemajo najosnovnejsSe podatke o ¢loveku z demenco, kot so starost in
spol ¢loveka z demenco, v kakSnem sorodstvenem odnosu so sorodniki s ¢lovekom z

demenco in koliko ¢asa ljudje z demenco bivajo v domovih za stare.

Simptomi: Zelela sem ugotoviti, kak3ni so bili za¢etni in poznejsi znaki demence, ki so jih
pri ljudeh z demenco opazili njihovi sorodniki, vkljuéno s spremembami njihovega
vedenja. Zanimalo me je tudi, koliko Casa je preteklo od prvih znakov bolezni, ki so jih

sorodniki zaznali pri loveku z demenco.

Informiranost: Zanimalo me je, kakSna je informiranost ljudi z demenco in njihovih
sorodnikov o moznih oblikah pomoc¢i v posameznih oblikah bivanja, kje so ljudje z
demenco in njihovi sorodniki iskali informacije, ki so jih potrebovali v povezavi z
boleznijo, kaksSne vrste informacij so uspeli pridobiti in katere informacije bi Se

potrebovali.

Odnosi: Zanimalo me je, kako posamezne oblike bivanja vplivajo na odnose ljudi z
demenco z njihovimi sorodniki, prijatelji in drugimi ljudmi, kako so se spremenili odnosi
po nastopu bolezni, ali so ljudje z demenco ohranili stike z ljudmi, ali jim ljudje, ki jih
imajo v svojem zivljenju, zado$¢ajo oziroma ali pogreSajo ve¢ stikov, kakSne vrste
druzenja jim ugajajo, kakSne moznosti imajo za sklepanje novih poznanstev in kaksni bi

bili po mnenju sorodnikov njihovi odnosi z ljudmi z demenco, ¢e bi slednji Se ziveli doma.

Oblike bivanja: Oblike bivanja so misljene kot bivalno okolje oziroma bivalni prostor, v
katerem Zivi ¢lovek z demenco. V SirSem smislu lahko med oblike bivanja ljudi z demenco
Stejemo bivanje v domaci oskrbi in bivanje v institucionalnem varstvu. Poleg klasi¢nih
oblik bivanja, ki jih poznamo, pa poznamo tudi sodobne, alternativne, inovativne oblike

bivanja ljudi z demenco, ki vecji poudarek kot sami zdravstveni oskrbi dajejo kakovosti
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zivljenja. Zanimalo me je, kakSne moznosti oblik bivanja si za ljudi z demenco zelijo
njihovi sorodniki, ali je po njihovem mnenju oblika bivanja, v kateri Zivijo njihovi
sorodniki z demenco, ustrezna, kaksne oblike bivanja bi bile po njihovem mnenju
najoptimalnejSe za njihovega sorodnika z demenco, kakS$no je njihovo mnenje o
posameznih oblikah bivanja in kako bi moral biti urejen prostor za ljudi z demenco za
kakovostno bivanje v njem. Poleg tega me je zanimalo, ¢e so Ze sliSali za vas za ljudi z
demenco Hogewey na Nizozemskem in kako bi jim bilo v§e¢, ¢e bi imel njihov sorodnik z

demenco moznost ziveti v tak$ni vasi.

Prednosti in slabosti posameznih oblik bivanja: Zanimalo me je, kako posamezne oblike
bivanja vplivajo na kakovost Zivljenja ljudi z demenco, predvsem z vidika moznosti izbire
in odlocanja. Pri tem me je zanimalo, kako so ljudje z demenco sprejeli odhod v dom za
stare, kakSne prilagoditve bivalnega okolja so bile potrebne zaradi bolezni, ko je Clovek z
demenco Se zivel doma, ali so ljudje z demenco zadovoljni s svojim trenutnim bivalnim
okoljem, ali imajo moznost sodelovanja pri pripravi hrane in izbiri jedi, katerih aktivnosti
se udelezujejo, ali imajo oziroma si Zelijo imeti hiSne ljubljencke, kako bi se oziroma — Ce
zivijo v domu za stare — kako so se prilagodili na urnik glede vstajanja, spanja,
prehranjevanja in raznih aktivnosti ter kakSne so po mnenju sorodnikov ljudi z demenco

prednosti in slabosti bivanja doma oziroma v institucionalnem varstvu.

Tveganja: Zanimalo me je, koliko se ljudje z demenco samostojno gibljejo in kakSne so s
tem povezane nevarnosti, kako je za ljudi z demenco poskrbljeno ponoci, ¢e je prislo do
situacije, ki bi lahko bila za ljudi z demenco nevarna, katere so po mnenju sorodnikov
najvecje nevarnosti za ljudi z demenco, kako bi moral biti po mnenju sorodnikov urejen
bivalni prostor z vidika varnosti, ¢esa se ljudje z demenco bojijo in kaj bi potrebovali, da

jih ne bi bilo strah.
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4. REZULTATI

4.1. Simptomi

Prvi znaki demence, ki so jih pri svojih sorodnikih z demenco opazili njihovi sorodniki, so
bili: drugacna hoja, prenehanje opravljanja ustaljenih navad, spremenjena pisava,
spremembe v komunikaciji, depresivno vedenje, tezave s spominom (»Bil je pevec v zboru,
pa se ni ve¢ spomnil besedila.« (J7)), izguba Ze pridobljenih spretnosti (»Najprej smo
opazili, da ne zna vec¢ kuhati. Je pozabila.« (C9)), dezorientacija, kupovanje stvari v
velikih koli¢inah (»... je zacela kupovati ene in iste stvari, na primer deset margarin.«

(H112)) in tezave s koncentracijo.

Ko je bolezen napredovala, so se poleg Ze omenjenih znakov pojavili Se Stevilni drugi, kot
so tezave z ravnotezjem, prividi (»... ne zazna vec, da je to televizija ampak te ljudi zazna
pri sebi v hisi.« (C95)), strahovi, motnje spanja, spremembe prehranjevalnih navad (»... ni
se mogel najesti. Sploh ni imel mere.« (D70)), oslabljen imunski sistem in slabSe gibalne
sposobnosti. Pri nekaterih so izrazite tudi spremembe Custvovanja, na primer izkazovanje
zalosti (»... je nemocen jokal na balkonu« (J30)) in nemoci (»... se je tolkel s pestjo po
Celu in spraseval: Kaj je to z mano?« (J31)), obCutki sramu, pritozevanje, kritiziranje (»Ni¢
lepega, samo slabe stvari je imela za ljudi za povedat.« (K11)), nezaupanje (»Za mizo je
sedela s svojo torbico, ker se je bala za svoj denar.« (K12)) in druge oblike negativnega
vedenja, kot so zmerjanje, uni¢evanje stvari in nasilno vedenje. Nekateri ljudje z demenco
samo Se obCasno kazejo znake zavedanja, pri nekaterih pa sorodniki niso zaznali vecjih

sprememb v vedenju.

4.2. Informiranost ljudi z demenco in njihovih sorodnikov

Sorodniki ljudi z demenco so informacije, ki so jih potrebovali v zvezi z boleznijo, iskali
pri negovalkah, medicinskih in patronaznih sestrah, pri psihiatrih, druzinskih in drugih
zdravnikih, pri sorodnikih, prijateljih in sosedih, na internetu in na televiziji, pri

slovenskem zdruZenju za pomo¢ pri demenci Spomincica in v razni literaturi.

Pridobili so informacije o znalilnostih bolezni, moznih reakcijah ljudi z demenco, o
ustrezni komunikaciji (»Da naj se ¢im vec pogovarjam z babico« (E10), »obujam spomine

na lep in prijazen nacin.« (E11)) in ustreznem odnosu z ljudmi z demenco, o zdravstveni
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oskrbi, dostopnosti nege, moznosti zaCasne namestitve, pomembnosti skrbi zase in Se nekaj

drugih okvirnih informacij.

Ljudje z demenco, ki so neposredno odgovarjali na vprasanja, so dobili vse informacije, ki
jih potrebujejo (»Vse kar rabim imam doma.« (L3)). Njihov glavni vir informacij so

sorodniki (»Hc¢i imam ljubeco in zelo razgledano.« (M1)).

Sorodniki ljudi z demenco so izrazili potrebo po informacijah o preventivnih ukrepih pred
nastopom bolezni, ve¢ informacij pa bi potrebovali tudi na zacetku bolezni, dokler je bil
¢lovek z demenco Se samostojno gibljiv. Ljudje z demenco in njihovi sorodniki potrebujejo
predvsem dobro usmeritev na mozne vire pomoci. Informacije, ki jih sorodniki ljudi z
demenco Se pogresajo, so glede zdravil (»Ali obstajajo zdravila za demenco?« (EI19)
»Kaksna so?« (E20) »Ali so varna? (E21) »Ali sploh delujejo?« (E22)), kako ustrezno
ravnati s clovekom z demenco (»Danes vem, da bi ob vseh potrebnih informacijah morali
vedno in povsod najbolj poudarjati potrpezljivost svojcev.« (J13)), kako se za$¢ititi pred
osebno prizadetostjo (»Pogresala sem informacijo kaj naredit, da te to toliko ne
prizadene.« (D24)), glede kakovosti zivljenja ¢loveka z demenco (»Zdravniki se ne
ukvarjajo s kvaliteto Zivljenja ampak samo z zdravjem.« (I14)) in o osebni negi Cloveka z

demenco.

Pri analizi odgovorov nisem zasledila pomembnih razlik glede na razli¢ne oblike bivanja, v
katerih zivijo ljudje z demenco. Sklepam, da so sorodniki ljudi z demenco informacije
iskali predvsem v zacetnih fazah bolezni, ko so vsi njihovi sorodniki z demenco Se Ziveli v
domaci oskrbi, zato so imeli enake potrebe po informacijah. V skladu s pri¢akovanji pa
delovanje zdravil zanima predvsem sorodnika, ki skrbi za ¢loveka z demenco doma,
medtem ko informacije glede kakovosti Zivljenja pogresa clovek, ki ima sorodnika z
demenco v institucionalnem varstvu, kjer je za zdravstveno oskrbo po navadi bistveno

bolje poskrbljeno kot za samo kakovost Zivljenja.
4.3. Odnosi ljudi z demenco z njihovimi sorodniki in okolico

4.3.1. Oskrba ¢loveka z demenco

Oskrbovalci ljudi z demenco, ki Zivijo doma, razumejo, da njihov sorodnik potrebuje
pomoc¢ (»Saj je nas oce in rabi pomoc, kot jo bomo tudi mi kdaj.« (D27)) in opozarjajo na

potrebo po dodatni pomoc¢i na domu, Se posebej v €asu sluzbene odsotnosti oskrbovalcev.

38



Nekateri, predvsem tam, kjer si skrb deli ve¢ Clanov druzine, kar je lazje v druzinah, kjer
sobiva ve¢ generacij ali kjer kdo od ¢lanov druzine ni zaposlen, zmorejo sami, medtem ko
drugi prejemajo dodatno pomoc¢ patronazne medicinske sestre ali oskrbovalk, saj se
potrebe po osnovni negi z razvojem bolezni povecujejo. Pri tem pa je pomembno, da se
¢lovek z demenco in oskrbovalka dobro razumeta (»Nekaj negovalk smo morali zamenjati,
ker se z mamo niso ujele.« (B12)). Oskrbovalci pravijo, da je skrb za ¢loveka z demenco
stresna in da samo en ¢lovek ne bi zmogel skrbeti zanj. Svojemu sorodniku z demenco
zagotavljajo razne oblike pomoci, kot so prevoz, priprava hrane in skrb, da vzame zdravila,
SCitijo ga pred raznimi nevarnimi situacijami, kamor sodi tudi nadzor nad kurjavo, prav
tako pa skrbijo, da ni ¢lovek z demenco nikoli sam (»Se vedno kombiniramo negovalko in
druzabnico, da mama ni nikoli sama.« (B15)). Oskrbovalci so opazili, da ima samostojno
odloc¢anje Cloveka z demenco pozitiven vpliv na zdravije (»Dokler je ona gospodarila in
morala misliti s svojo glavo je bila zdravstveno bolje.« (465)). Nekaterim je za svojega
sorodnika z demenco lazje skrbeti, odkar je ta nesamostojno gibljiv. Sklepam, da je razlog
v potrebi po stalnem nadzoru, ker je neomejeno gibanje ¢loveka z demenco povezano z
raznimi tveganji, na primer da ¢lovek z demenco preceni svoje sposobnosti in pade

oziroma se izgubi.

Tudi sorodniki ljudi z demenco, ki zivijo v domu za stare, so si pred namestitvijo
sorodnika v dom medsebojno pomagali pri skrbi zanj. V oskrbo so vkljucili tudi formalne
negovalke in iskali takSne, ki imajo ustrezne pristope do ¢loveka z demenco (»Imela je
neke pristope, da se je mama omehcala.« (H47)). Svojemu sorodniku z demenco so
zagotavljali razne oblike pomoci, kot so: prevoz, priprava in prilagoditev prehrane,
hranjenje, pranje, strizenje las, umivanje, ¢iSCenje, pomagali so negovalki pri osebni negi
(»Sem moral biti obvezno zraven, drugace ni bilo moznosti.« (H48)), skrbeli so, da je
¢lovek z demenco pojedel, ga varovali pred nevarnostmi, tolazili in objemali (»Nikoli se
nisva toliko objemala kot zadnja leta.« (J33)) ter ga zvecer uspavali. Pri tem so se soocali s
tezavami pri hranjenju (»Zraven smo morali biti, da je pojedla.« (G34)) in pri skrbi za
osebno nego, s posesivnostjo, z zavracanjem negovalk in odpovedjo negovalk (»... sem ji
sam parkrat plenice zamenjal, ker ni imela nobena casa« (HI163)). Kljub zavracanju
pomoci pa je po opravljeni osebni negi ¢lovek z demenco pogosto pokazal hvaleznost (»Ko
pa je bila v svezem, suhem, je bila pa hvalezna, ker je vedela, da to pomeni ugodje.«
(H50)). Zaradi izgube samostojnosti, omejitve lastnih aktivnosti, prekinitve delovnega

razmerja (»... pol se je pa stvar tako slabsala, da sem ostal doma, ni $lo drugace.«
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(H115)), obcutkov nemoci in slabsanja odnosov z drugimi (»Nisva mogla z mozem vec¢
nikamor skupaj.« (K17)) je pri oskrbovalcih prihajalo do izérpanosti in depresije. Ko niso
ve¢ zmogli skrbeti za sorodnika z demenco doma, so edino resitev videli v namestitvi v
dom za stare. Nekateri so se pozneje spopadali s hudimi obc¢utki krivde (»Nisem si mogla
oprostiti, da sem jo dala v dom.« (K47)), posledice izCrpanosti pa so v polnosti obcutili
Sele po preselitvi sorodnika z demenco v dom za stare (»Tudi ko mislis, da si tega resen,
pride za tabo, te useka, se sam ne ves zakaj.« (HI160)). Opozarjajo, da ni vsak clovek
primeren za oskrbovalca Cloveka z demenco (»Ni vsak clovek za to.« (H161) »Meni se je

kar mesalo.« (HI162)).

4.3.2. Sprememba odnosov

Pri vecini sorodnikov ljudi z demenco, ki so v domaci oskrbi, se odnosi po diagnozi niso
bistveno spremenili ali pa so Clani druzine postali Se bolj povezani med seboj. Do
sorodnika z demenco so postali bolj zas¢itniski in spoznali so, da lahko ra¢unajo drug na
drugega. Pri nekaterih pa so se odnosi najprej poslabsali, dokler niso razumeli, da je
negativno vedenje sorodnika odraz bolezni (»Dokler nismo sprejeli, da je to bolezen, smo
mislili, da je zlehtnoba.« (D25)), na slabSe odnose pa lahko vplivata tudi stres in
nepovezanost druzine, ki izhaja Se iz ¢asa pred nastopom bolezni (»Ko pa se je zacelo je

rekla, da bi sla najraje v dom, ker se ni dobro razumela z drugimi snahami.« (457)).

Do vecje povezanosti in ve¢ medsebojnih stikov med ¢lani druzine je prislo tudi pri vecini
ljudi, katerih sorodniki z demenco bivajo v institucionalnem varstvu (»Prej se s sestro
nisva toliko druZila. Zdaj smo vsak dan skupaj.« (117)), zaznali pa so vecje spremembe v
odnosu s sorodnikom z demenco. Po velikem stresu, ki so ga doZiveli ob diagnozi (»Sok ob
diagnozi je strasen, posebno ker ves, kaj te caka.« (J16)), so se soocali s spremembami v
vedenju sorodnika z demenco, kot so povrsnost in negotovost v odnosih, nepotrpezljivost
Tudi z ljubima vnukoma ni imel ve¢ potrpljenja.« (J20)), zavraanje komunikacije,
nezaupanje, posesivnost (»... je bil jezen in nestrpen do vsakega, ki se je hotel kaj
pogovoriti z menoj.« (J25)), izogibanje stikom (»Ni se hotela z nami usesti, razen med
vikendi za kosila in za rojstne dneve, pa tudi takrat ni kaj dosti komunicirala.« (HI41)) in
zavracanje nege. Komunikacija s sorodniki ljudi z demenco je postala zahtevnejsa, zaradi
simptomov bolezni so se odnosi poslabsali (»Vsem je Slo Ze na Zivce, ker je bilo res hudo.«
(K127)). Sorodniki ¢loveka z demenco so se morali z njim veliko ukvarjati, prihajalo je do

konfliktov in vcasih so pri tem izgubili potrpljenje (»Moram priznati, da sem parkrat
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zgubil Zivce.« (H49)). Po dolo¢enem casu so prisli do zakljucka, da sami ne zmorejo vec
skrbeti za svojega sorodnika, zato so se odlo€ili za namestitev v institucionalnem varstvu.
Pri nekaterih so se pozneje, ko je bolezen Ze mo¢no napredovala, odnosi izboljsali, ker je
sorodnik z demenco postal bolje razpolozen (»Tiste dve leti je bila simpaticna, zmeraj
razpolozena.« (K70) »K njej sem 5la laZje, ker sem vedela, da ne trpi vec, da nic¢ vec ne ve,

kaj se z njo dogaja.« (K71) »Vsi smo se smejali z njo, prav zabavala nas je.« (K72)).

4.3.3. Ohranjanje odnosov

Nekateri ljudje z demenco, ki zivijo doma, so uspeli ohraniti dobre odnose in stike s svojo
okolico, medtem ko so drugi veliko stikov izgubili (»Eni niso mogli sprejeti tega, raje so
ga imeli v tisti luci kot so ga poznali.« (D32)), ljudje jih ve¢ ne obiskujejo in odnosi so se
prekinili (»Soseda je prej veckrat prisla, potem nehajo hoditi.« (424)). Vsi so odnose
ohranili vsaj s Clani najozje druzine. Nekateri jih redno obiskujejo, nekateri obiski pa so
redkejsi in krajs$i (»Potem se jo hitro navelicajo in odidejo.« (C29)), najve¢ obiskov imajo
med prazniki. Obiskujejo jih predvsem sorodniki, sosedje in ¢lani upokojenskih in
podobnih skupin, katerim so pripadali. Stike vzdrzujejo predvsem osebno, nekateri pa tudi
po telefonu. Vsi ljudje z demenco, ki so v intervjujih sodelovali neposredno, najraje

prezivljajo Cas s svojimi otroki oziroma z vnuki ali partnerji, ¢e jih imajo.

Ljudje z demenco, ki so v raziskavi sodelovali neposredno, pravijo, da imajo dobre odnose
s sorodniki in da ¢as najraje prezivljajo s svojimi najblizjimi. Hvalezni so, da jih imajo v
svojem zivljenju (»Imam fantasticno hcerkico, zlato. Tako da mene ni¢ ne skrbijo moji
problemi.« (M3) »Sploh ne znam povedat, kako to ona dela z mano, da se jaz cutim hvala

bogu, da jo imam.« (M5)).

Vecino ljudi z demenco, ki zivijo v domovih za stare, njihovi sorodniki redno obiskujejo
vsak dan ali veckrat tedensko (»Mi pridemo 4-krat na teden k njej.« (G79)), njihove
zgodbe pa se precej razlikujejo. Pretresljiv je primer para, kjer je moz zbolel in se kmalu
pocutil sproscen samo Se v krogu druzine in ob edinem prijatelju, pozneje pa je zelel Cas
prezivljati samo Se s svojo zeno. Po 17 letih od zacetnih znakov bolezni, ko je bolezen Ze
mocno napredovala in Zena sama ni ve¢ zmogla skrbeti zanj 24 ur dnevno, je s tezkim
srcem in moc¢nimi obcutki krivde pristala, da se moza namesti v institucionalno varstvo,

kjer ga vsak dan obisce, nahrani, neguje, objema, on pa jo le redko prepozna.
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V drugem primeru je gospa z demenco v dom za stare priSla po dveh letih oskrbe doma s
hudimi simptomi bolezni. Sin jo je po namestitvi v dom za stare najprej obiskoval vsak
dan, nato pa, ko ni ve¢ kazala znakov zavedanja, samo Se enkrat mesecno. Oba njena
sinova ze dolgo nista zaznavala znakov naklonjenosti s strani svoje matere (»Do brata je
bila dosti hladna, pa tudi mene ni sprejela s kaksnim navdusenjem.« (H104)). V zaCetnih
fazah bolezni je imela dober odnos samo s sinom, ki je doma skrbel zanjo, in z voukom, z
drugimi ljudmi pa Ze takrat ni zelela imeti stikov (»Ni prav veliko komunicirala.
Minimalno z nami« (H53)). Pristajala je samo Se na skupna kosila ob vikendih z najozjimi

¢lani druzine.

Nekateri so stike ohranili tudi s prijatelji. Na primer gospa, ki ima veliko prijateljev, je za
novo leto prejela okoli 40 voscilnic, prijateljice jo obCasno obiskujejo tudi v domu za stare,
obiskov pa bi bilo Se vec¢, ¢e ne bi bili otezeni zaradi spremembe lokacije (»7ezko jo
obiscejo tudi zato, ker prihaja mama iz Maribora, zdaj pa je v domu v Ljubljani.« (121)).
Nekateri ljudje pomagajo svojemu sorodniku z demenco tudi tako, da njegove prijatelje
pripeljejo na obisk v dom za stare (»Prijateljice in sosede peljemo v dom in jih prepozna,
Jjih je vesela.« (G36)). Prijatelji starih ljudi so ve¢inoma tudi sami stari in tezje zmorejo

dolgo pot ali pa za to sploh nimajo moznosti.

Nekateri vzdrzujejo stike prek telefona, dokler zmorejo (»Imela je Se telefon na 3 cifre in
me je dostikrat poklicala.« (F32)). Manj druzabni ljudje so se zaceli izogibati druzenju ze
prej, ko so ziveli v domaci oskrbi. Nekateri so se zaprli vase po smrti svojega partnerja
(»Po smrti oceta, je postala zelo asocialna, to je bilo Ze pred stirinajstimi leti. Po tistem se
je ona zaprla vase.« (H52)), zaceli so se izogibati druzenju in ohranjali so samo redke

obcasne stike z drugimi.

4.3.4. Potreba po druzbi in moZnosti za nova poznanstva

Nekateri sorodniki ljudi z demenco, ki zivijo v domaci oskrbi, ne opazajo znakov
osamljenosti, ker so njihovi sorodniki postali bolj introvertirani ali pa imajo v svojem
zivljenju Ze veliko stikov (»... ne rabi, saj ima veliko Zlahto.« (C35)) in zato ne pogresajo
druzbe in nimajo Zelje po novih poznanstvih. Drugi pa opazajo, da njihov sorodnik
velikokrat pogresa druzbo svojih vrstnikov (»Vsec ji je, ce se s sebi enakimi lahko sreca.«
(C22)), da je nezadovoljen, da se dolgocasi, da rad govori in se druzi, da ima rad, da ga

drugi poslusajo, da je v€asih osamljen (»Pogresa druzbo, ker je toliko stara, da je vecina
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njenih vrstnikov Ze mrtvih.« (E32)). Nekaterim vzpostavljanje novih stikov otezujejo
tezave s komunikacijo. V domaci oskrbi je sicer manj moznosti za nova poznanstva v
primerjavi z Zivljenjem v institucionalnem varstvu, se pa ponujajo moznosti, kot na primer
na izletih s sorodniki, v skupinah za samopomoc¢ in ob menjavah formalnih oskrbovalcev

(»Skoraj edina moznost je, ce se katera od njenih oskrbovalk zamenja.« (E38)).

Dva ¢loveka z demenco, ki sta v raziskavi sodelovala neposredno, pravita, da nikogar ne
pogresata (»... hcerka pa mi zapolnjuje cCisto vse moje potrebe po druzabnosti.« (M6) »V
redu mi je, nobenega ne pogresam, nimam vec stikov.« (N15)), ena gospa z demenco pa

pogresa sestro, ki je ze umrla.

Sorodniki ljudi z demenco, ki Zivijo v institucionalnem varstvu, v glavnem ne opazajo, da
bi ti pogresali druzbo. Potreba po druzbi je zelo odvisna tudi od znacajskih lastnosti
cloveka z demenco, saj v nekaterih primerih druzbo najbolj pogresajo tisti, ki je imajo v

primerjavi z drugimi bistveno vec.

Ljudje, ki Zivijo v institucionalnem varstvu, so v primerjavi s tistimi, ki Zivijo doma,
obkrozeni z ve¢ vrstniki in imajo boljSe moznosti za druzenje in vzpostavljanje novih
stikov (»Se druzijo, grejo pa si tudi na Zivce, ker se vse ponavlja.« (130)), nekateri v domu
za stare razvijejo nova prijateljstva, vseeno pa bi, ¢e bi imeli moznost, raje ziveli doma, v
znanem okolju, med svojimi bliznjimi. Ljudje z demenco ne navezujejo veliko globljih
stikov s sostanovalci v domu za stare (»Na zacetku smo poskusali, potem pa spoznali, da v
resnici ni tako druzabna in klepetava.« (128)), nekateri pa tega tudi niso ve¢ sposobni

zaradi simptomov bolezni.
4.4. Zelene oblike bivanja

4.4.1. Mnenje o bivanju v domaci oskrbi

Vecina sorodnikov ljudi z demenco, ki Zivijo v domacem okolju, meni, da je bivanje doma
za njihovega sorodnika z demenco ustrezna oblika bivanja (»Zdi pa se mi zelo pomembno,
da bi ljudem, ki imajo demenco, pomagali, da lahko c¢im dlje Zivijo doma.« (B21)).
Sorodnika, ki meni, da bivanje doma ni primerna oblika, pa skrbi, da je zivljenje njegove
babice doma prevec enolicno (»Zdi se mi, da bi babici veliko bolj pomagalo, ce ne bi bila

vedno v istem okolju.« (E47)).
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Mnenje sorodnikov ljudi z demenco, ki zivijo v institucionalnem varstvu, je, da bi bilo
nemogoce, da bi njihov sorodnik z demenco Zivel doma, saj bi potreboval 24-urno varstvo
na domu, ki mu ga ne morejo zagotoviti, ker hodijo v sluzbo (»Jaz sem bil Se v sluzbi, pa
Se moski sem in bi tezko skrbel zanjo.« (F29)), ze ob kraj$i odsotnosti oskrbovalca pa se
Cloveku z demenco lahko kaj zgodi. Drugi razlog, ki so ga navajali, je neprimeren
bivanjski prostor zaradi stopnic ali preozkih vrat za invalidski vozicek. Nekateri pa po
dolgih letih skrbi za ¢loveka z demenco ne zmorejo vec, ker so se v tem Casu tudi sami
postarali (»Vse to seveda presega moje moci. Zato bi poudarila prednost bivanja v domu.«
(J91)). Spominjali so se, kako tezko jim je bilo Ze v Casu, ko je njihov sorodnik ¢akal na
prosto mesto v domu za stare (»Pol leta smo cakali, da smo dom dobili, takrat smo se
mucili.« (H60)). Menijo, da bi bilo za njih prenaporno in bi potrebovali dodatno pomoc, saj
se je stanje sorodnika z demenco izrazito hitro slabSalo. Poleg tega v tem ne vidijo za
nikogar nobene prednosti, ker bi bila skrb slaba in ne bi bilo nobenega druzenja, drug

drugega pa bi se navelicali.

Nasprotno pa je mnenje nekaterih, da sorodniku z demenco doma ne bi bilo ni¢ hudega
oziroma da bi bilo to zanj dobro in manj stresno ter da bi skrbeli zanj doma, ¢e ne bi imel
tudi drugih zdravstvenih tezav (»Ce ne bi bila tako polomljena, bi jo imeli e doma.«
(G47)). Rabili pa bi denarno podporo (»... ce bi nam dali malo vec denarne podpore, da bi
imela nekoga, da se lahko nanj obrnem, da bi sla lahko vsaj malo ven.« (K105)), da bi
lahko dobili ve¢ pomoci, da sami ne izgorijo. Nekateri si zelo ocitajo, ker so sorodnika

namestili v dom za stare (»... si véasih ocitam, da ne bi tako hitro nazadoval ce bi bil se

doma.« (J88)).

4.4.2. Mnenje o bivanju v institucionalnem varstvu

Nekateri sorodniki ljudi z demenco, ki zivijo v domaci oskrbi, imajo pozitivno mnenje o
bivanju v domovih za stare zaradi druzbe in aktivnosti (»Ce bi se meni to zgodilo, bi §la
takoj v dom, ker tam je druzba in pocnejo stvari.« (A40)) in si zelijo vsaj moZznosti
dnevnega varstva. Drugi pa menijo, da je za starega Cloveka slabo, ¢e mora v dom za stare
(»Moj cilj je, da mami nikoli ne bi bilo treba v dom.« (C13)) in &e si mora ¢as krajsati z
aktivnostmi, ki jih ponuja dom (»Slabo je, ¢e mora clovek na stara leta v en dom« (C75)
»in tam delati puncke iz volne (C76)), namesto da bi ¢as prezivljal doma v krogu svoje
druzine. Nekateri menijo, da je dom za stare sprejemljiv samo za nesamostojno gibljive

ljudi, medtem ko drugi menijo, da bi se njihov sorodnik v domu za stare pred boleznijo
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dobro znaSel, zdaj pa je za dom preSibek. Medtem ko nekateri verjamejo, da se njihov
odnos s sorodnikom z demenco ne bi spremenil zaradi namestitve v dom za stare, bi se pri
drugih odnosi gotovo poslabsali (»Ona bi nam sigurno zamerila.« (C36)), ker bi njihov
sorodnik z demenco bivanje v domu za stare zavracal (» Velikokrat pove, da ne zZeli v dom.«
(C37)) in bil tam nesreCen, ker ne bi imel svobode odlocanja in gibanja, pa tudi sorodniki
tega ne bi sprejeli in ne bi bili pomirjeni s takSno odlocitvijo (»se mi zdi, kot da bi ga v jeco
dala« (D43)). Poudarjajo, da je kakovost bivanja v domu za stare najbolj odvisna od
zaposlenih v domu (»Najbolj pomembni so zaposleni.« (B51). »Da jih je dovolj« (B52) »in
da znajo poskrbeti za ljudi z demenco.« (B53)).

Po mnenju nekaterih sorodnikov ljudi z demenco, ki zivijo v institucionalnem varstvu, je
bivanje v domu za stare ustrezna oblika bivanja za njihovega sorodnika, za nekatere celo
najustreznejSa mozna glede na stanje sorodnika z demenco, Se posebej, Ce je ta
nesamostojno gibljiv. Za sorodnike ¢loveka z demenco je pozitivno, ¢e je ta na varnem, da
zivi v lepem, toplem in svetlem prostoru, da ima 24-urni nadzor in ustrezno zdravstveno
oskrbo in nego, Se posebej, ¢e imajo pozitivne izkuSnje z zaposlenimi in ¢e menijo, da se
dobro pocuti in se ne pritozuje. Nekateri pa druge moznosti tudi ne vidijo, ker sami vec ne

bi mogli skrbeti zan;.

Nekateri so proti domovom za stare, ker imajo z njimi slabe izkusnje (»To, kar sem tam
videla, sploh ni Zivljenje.« (K108)). Pravijo, da Zeli njihov sorodnik domov, ker zeli skrbeti
sam zase in imeti ve¢ samostojnosti. Najtezje jim je bilo, ko so se odlocili za namestitev
sorodnika v dom za stare (»Veliko tezje mi jo je bilo dati v dom, kot potem, ko je umrla.«
(K107)). Se vedno se soo¢ajo z obdutki krivde, saj jih po namestitvi sorodnik ni veé
prepoznal. Bojijo se, da po tej izkusnji ne bi prenesli, ¢e bi jih namestili v dom za stare, in

pravijo, da sorodnika ne bi dali v dom, ¢e ne bi imel Se drugih zdravstvenih tezav.

Mentijo, da je izkuSnja bivanja v domu za stare zelo odvisna od zaposlenih (»Vse je odvisno
od zaposlenih.« (K113)). Ni nujno, da se ljudje dobro pocutijo v na videz lepo urejenih
domovih, pomembni so ljudje. (»Dom za stare mora biti bivanjsko okolje in ne tovarna«
(165)); zaposlene bi morali imeti tudi nutriciste in upostevati kulturne navade stanovalcev.
Nekateri bi zeleli, da bi se lahko njihovi sorodniki pred prihodom v dom pocasi uvajali.
Opozarjajo na premalo zaposlenih v domovih (»Premalo ljudi je« (F107), »premalo

clovecnosti.« (F108)), na to, da bi bilo treba njihovo delo bolj ceniti in nagraditi in na
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razlike v kakovosti storitev med posameznimi domovi (»... kjer je bil oce, pa je katastrofa,

sploh ni primerjave.« (G14)).

4.4.3. Mnenje o bivanju v vasi za ljudi z demenco

Samo Cetrtina vprasanih je ze sliSala za vas za ljudi z demenco na Nizozemskem,
imenovano Hogewey. Vsem sem jo opisala, kot sem prikazala v poglavju o primerih
dobrih praks v tujini. Vsem, ne glede na to, ali njihov sorodnik zivi v domaci oskrbi ali v
domu za stare, bi bilo vsec, ¢e bi imel njihov sorodnik z demenco moznost ziveti v taksni
vasi. Nekateri sicer menijo, da je takSna vas primerna predvsem za Se samostojno gibljive
ljudi in se sprasujejo, ¢e bi bili finanéno zmozni svojemu sorodniku omogociti taksno
obliko bivanja. Verjamejo, da bi bilo bivanje v taks$ni vasi za njihovega sorodnika
primernejSe od bivanja v domu za stare (»Kako je to laZje za domace, ker v domu je
drugace.« (K63)), bi pa nekateri pred namestitvijo svojega sorodnika v taksno vas Se sami
preverili kakovost bivanja v njej. Med pozitivnimi vidiki sorodniki ljudi z demenco, ki
zivijo v domaci oskrbi, navajajo, da je tam vecja raznolikost vsakdana, ve¢ moZznosti izbire
in bi taksno okolje njihovega sorodnika bolj spodbujalo, da bi tam laZze kot v domu za stare
nasSel sogovornika (» Tam bi nasla se nekoga za komunikacijo, v domu je to tezko.« (C42)),
da bi bil tam tudi telesno aktiven, bi pa Zeleli, da bi lahko sorodnika kadarkoli peljali
domov. Sorodniki ljudi z demenco, ki Zivijo v institucionalnem varstvu, pa med
pozitivnimi vidiki navajajo ve¢ osebja in ve¢ moznosti socializacije, pomembna pa bi jim

bila tudi blizina takSne vasi.

4.4.4. Optimalna oblika bivanja

Polovica sorodnikov ljudi z demenco, ki zivijo v domaci oskrbi, meni, da bi bila vas za
ljudi z demenco najoptimalnejSa oblika bivanja za njihovega sorodnika (»Se mi zdi, da bi
bila kar ta vas najboljsa.« (D50)), polovica pa meni, da je najoptimalnejSe bivanje v
domaci oskrbi oziroma, ko to ni ve¢ mozno, bivanje v vasi za ljudi z demenco (»Zdaj se
doma« (C50), »ce bi slo pa na slabse, pa vas.« (C51)). Med moznimi optimalnimi
oblikami so omenili tudi stanovanjske skupine in kombiniranje domace oskrbe z dnevnim
varstvom v vasi za ljudi z demenco (»Dnevno varstvo bi bilo super, sploh v takem okolju
kot ga imajo na Nizozemskem.« (C46)). Vsi menijo, da so njihovi sorodniki z demenco

zadovoljni z bivanjem v domaci oskrbi.
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Vsi sorodniki ljudi z demenco, ki zivijo v institucionalnem varstvu, menijo, da bi bila
optimalna oblika bivanja za njihovega sorodnika vas za ljudi z demenco (»Vas za
dementne bi bila dale¢ na prvem mestu.« (F43)). 1zjema je en sorodnik, ki meni, da bi bila
optimalna oblika bivanja za njegovega sorodnika v domaci oskrbi, ¢e bi imel pri tem
dovolj pomoc¢i (»... je idealna resitev za tezave v pozni demenci bivanje v domacem okolju
z moznostjo pomoci pri oskrbi.« (J46)). Treba pa je raziskati sodobne potrebe ljudi z
demenco. Dom bi moral ljudem pomeniti toplino, pri tem pa so zelo pomembni zaposleni
(»lzobrazba zaposlenih je kljucna, obvladanje tehnik.« (I181)). Sorodniki menijo, da so
njihovi sorodniki z demenco sprejeli bivanje v domu za stare, vklju¢no s tistimi, ki so bili
najprej zelo proti taksni obliki bivanja (» Verjetno se je navadil na novo okolje, saj ne kaze,

da mu ne bi bilo vsec.« (J77)).

4.4.5. Optimalna urejenost prostora

Sorodniki ljudi z demenco menijo, da je pomembno, da je prostor, v katerem bivajo ljudje
z demenco, svetel, topel, varen, enostaven (»... nobenih mrtvih, temnih in zapletenih
prostorov.« (I47)), vedno enak, brez vpadljivih sprememb, ustrezno prilagojen, prakticen,
Cist, primerno opremljen (»... opremo, ki je prirejena individualno za vsakega glede na
njegovo sposobnost.« (E50)), s ¢im ve¢ dnevne svetlobe in brez stopnic, da je v njem
primerna, dovolj visoka bolniska postelja (»Ce je postelja nizka, clovek tezko vstane.«
(D102)) z blazino proti prelezaninam, Ce je potrebno, invalidski vozi¢ek po potrebi, da so v
sobi roze in da ima ¢lovek z demenco moznost izhoda na teraso ali balkon (»Balkon ji je
vsec, ker se vidi, kdo gre mimo.« (G99)). PriporocCljiv je velik prostor za gibanje, ki je
omejen oziroma ograjen in primerno oznacen, pomembni pa so tudi vgrajeni senzorji za
ogenj, varnost, kontrolo vroce vode ter odpiranje in zapiranje vrat, odklepanje na prstni
odtis in omogocena uporaba enostavnega telefona, povezanega s centrom za pomoc. Tla
naj bodo ravna, nedrseCa in brez ovir, uporabne so nedrsece mehke igralne blazine.
Pohistvo naj bo nizko, prostor dovolj velik za vozicek, vrata naj bodo dovolj Siroka. Zelo
pomembna je kopalnica z nedrsec¢imi tlemi, ki je dovolj velika za invalidski vozic¢ek in ima
vi$jo straniS¢no Skoljko ter drzala, da se lahko ljudje z demenco primejo. Nekateri menijo,
da je tus kabina primernejSa od kopalne kadi, nekateri pa ravno obratno, da je kopalna kad
primernejSa od tus kabine. Dobro je, ¢e tus kabina nima banje oziroma drugih ovir, ki bi jih
bilo treba prestopiti, da je na steno tu$ kabine montiran zlozljiv stol in da je mozno
tusiranje tudi na vozi¢ku. Ce ni tu§ kabine, je koristno, da imajo ljudje z demenco zloZljiv

stol za v kopalno kad, pri tem pa opozarjajo, da kopalne kadi z dostopom samo s strani
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niso primerne (»NajteZe je cloveka dobiti ven iz banje, sploh ce imas samo s strani
dostop.« (C70)). Bolj kot sam prostor pa so za ¢loveka z demenco pomembni ljudje, ki ga
negujejo in skrbijo za njegovo varnost. Veliko prilagoditev bivalnega prostora je mozno

narediti Ze z majhnimi sredstvi.
4.5. Prednosti in slabosti posameznih oblik bivanja ljudi z demenco

4.5.1. Spremembe in prilagoditve bivalnega okolja

Samo en clovek z demenco iz raziskave, ki zivi v domaci oskrbi, je zaradi bolezni
spremenil bivalno okolje, ko se je iz sosednje hise preselil k sorodnikom. Iz svojega doma
v dom za stare pa so se preselili ljudje z demenco, ki Zivijo v institucionalnem varstvu,
nekateri od njih so tudi zamenjali dom za stare ali oddelek znotraj njega (»Tam je bila 3

leta, zdaj pa ni ve¢ begosumna in je na navadnem oddelku.« (F27)).

Bivanjski prostor so sorodniki zaradi bolezni ustrezno prilagodili. Spremembe, ki so jih
uvedli, so: premestitev postelje, da ¢loveku z demenco ni treba uporabljati stopnic
(»Odstopila sva ji najino spalnico.« (K7)), menjava postelje, menjava Stedilnika,
prestavitev pohiStva (»Omare smo premaknili, da je bilo ¢im manj stvari, samo postelja, da
Ce pade, da se ne udari.« (D66)), izklop plina in uporaba elektrike, zamenjava navadne
britvice z elektricno, izpraznitev zamrzovalnika, zaklepanje vhodnih vrat, umik tepihov,
postavitev ograje ob stopnicah, nabava invalidskega vozicka. Nekateri so tudi prenovili
kopalnico, povecali tus kabino, dodali ro¢aje v tus kabino in drugam, da se lahko ¢lovek z
demenco zanje prime, dodali stol v banjo ali stopnico v tus kabino, da se lahko usede pri
umivanju. Nekateri so prilagoditve izvedli tudi zaradi drugih zdravstvenih tezav, ponekod
pa prilagoditve niso bile potrebne, ker je bil prostor ze primerno urejen za bivanje cloveka
z demenco. Ponekod prilagoditve niti niso bile zazelene, ker ¢lovek z demenco ni dovolil
sprememb in je zavracal tudi uporabo dodatne opreme. Nekateri ljudje so, da bi sorodniku
z demenco preprecili beganje, skrili kljue od doma in avta ali denar. V domu za stare je
sin matere z demenco zamenjal kljuko na vratih, da jo je zasCitil pred nezazelenim
upadanjem sostanovalcev z demenco v njen prostor (»... sva dala z bratom kljuko od

znotraj in bunko od zunaj.« (F37)).

Clovek z demenco, ki je v raziskavi sodeloval neposredno, je s pomogjo Zene prilagodil
svoj bivalni prostor tako, da so steklena vrata ves ¢as odprta, da se ne bi zaletel vanje. Po

zunanjih stopnicah je posul pesek, tepihe pa je odstranil, samo pred posteljo ima
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predpraznik z gumo, da ne drsi. Narocil je tudi prenovo kopalnice, tako da je tus kabina

vecja in opremljena s stopnico in rocaji za lazje umivanje.

4.5.2. Prednosti in slabosti bivanja v domaci oskrbi

Prednosti bivanja v domaci oskrbi so navajali samo sorodniki ljudi z demenco, ki Zivijo v
domaci oskrbi, slabosti pa so navajali tudi sorodniki ljudi z demenco, ki zivijo v

institucionalnem varstvu.

Med prednostmi so navedli, da lahko njihov sorodnik sam izbira svoje aktivnosti in si sam
kroji urnik. Poleg tega doma lazje poskrbijo za zdravstvene tezave svojih sorodnikov z
demenco in je manjSa moznost infekcij. Doma se ljudje z demenco najbolje pocutijo, saj se
je v domacem okolju lazje navaditi na posledice bolezni, kot sta manj svobode in intime,
imajo ob&utek varnosti in pripadnosti (»Zdaj smo enostavno skupaj.« (C37)), predvsem pa
radi zivijo med sorodniki (»Dobro je, da si sam v svojem okolju med svojimi ljudmi.«
(C91)). Tudi za druZino je dobro, ¢e lahko otrok ze od majhnega opazuje starost in smrt v
druzini. Samo eden od sorodnikov ljudi z demenco, ki Zivijo v domaci oskrbi, meni, da ni

nobene prednosti v zivljenju doma (» Prednosti na Zalost trenutno ne vidim.« (E71)).

Skoraj vsi med slabostmi Zivljenja ¢loveka z demenco v domacem okolju navajajo velike
obremenitve oskrbovalcev. Ljudje z demenco potrebujejo 24-urno oskrbo, kar predstavlja
sorodnikom veliko obveznost in ob redni zaposlitvi ne bi mogli samostojno skrbeti zanje
doma (»Ce bi jaz hodila v sluzbo, bi sigurno dom njega c¢akal.« (D77)). Sorodniki ljudi z
demenco, ki zivijo doma, bi potrebovali ve¢ dodatne pomoci na domu, in sicer predvsem
ponoci, ve¢ obiskov patronazne sestre in ve¢ skupnostnih oblik pomoci. Ob napredovanju
bolezni dozivljajo stres (»... stres in Zalost, ker se je tezko sprijaznit, da pocasi izgubljas
cloveka kot se ga spomnis in ga imas rad.« (E72)), skrb za sorodnika z demenco jim
predstavlja velik psihicni izziv. Opozarjajo, da je tezje skrbeti za sorodnika, ki ti ni dovolj
blizu (»Lazje bi skrbela za mamo kot za tasco.« (467)), saj ¢e zanj ne skrbis iz ljubezni, gre
samo Se za rutino. Slabosti domace oskrbe so tudi, da hrana ni tako redna kot v domovih za
stare, da so nekateri ljudje z demenco velikokrat sami in jih je strah (»Njo je zelo strah in
Jje cisto iz sebe, ¢e bi vedela, da ni nobenega doma, da je sama.« (C94)). Sorodniki ljudi z
demenco, ki zivijo v institucionalnem varstvu, dodajajo, da bi se kakovost njihovega
zivljenja poslabsala, ¢e bi imeli sorodnika v domaci oskrbi, imeli bi veliko tezav z ustrezno

opremljenostjo prostora, tezko bi organizirali vse potrebno za sorodnika z demenco (»7o je
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obveznost, moras pa nimas casa.« (F80)), nekateri pa menijo, da je skrb samo za enega

¢loveka neracionalna.

4.5.3. Prednosti in slabosti bivanja v institucionalnem varstvu

Nekateri ljudje z demenco so ze pred odhodom v dom za stare obiskovali dnevno varstvo,
da so imeli njihovi oskrbovalci nekaj prostega Casa za nujne opravke. V primeru, kjer je
¢lovek z demenco izrazito zavracal dnevno varstvo (»... sem vedela, da ga sestre komaj
krotijo.« (J53)), so pred njegovim sprejetjem v dom za stare sorodnikom predlagali terapijo
s pomirjevali na psihiatriji (»Ni Slo brez tezav, saj so vedeli za njegovo agresivnost.«
(J69)). Nekaterim ni bilo lahko sprejeti odhoda v dom za stare, drugi pa so namestitev v
dom za stare sprejeli brez vidnih tezav (»Poglavitno ji je bilo, da je na suhem, toplem,
svetlem, da je hrana.« (H63)). Nekateri niso vedeli, kam jih peljejo. Sorodniki so jih
prepricali, da rabijo nekoga, ki bo skrbel za njih, ali pa so jim rekli, da gredo v dom samo
zaCasno (»Rekli smo ji, da dokler ne bo dobra, bo tukaj, pol bo pa sla domov.« (G59))
oziroma so jih v dom odpeljali pod pretvezo, da gredo nekam drugam (»Mojo Zeno je
vprasala, pa ji je rekla, da gremo v toplice.« (H94)). Tistim, ki se niso povsem zavedali, je
bilo po mnenju sorodnikov nekoliko lazje. Poleg vpraSanja, kam jih peljejo, so ljudje z
demenco sprasSevali, Ce bodo za zmeraj ostali v domu, kaj bodo drugi rekli in kdo bo placal
dom. Nekateri so po namestitvi v dom za stare hitro nazadovali in kmalu niso ve¢ vedeli,
kje so doma, ali pa niso ve¢ prepoznali svojih sorodnikov. Nekateri so se upirali, ves ¢as
sprasevali po sorodnikih, se odzivali z agresijo, vztrajali, da hocejo domov (»... se non stop
sprehaja gor in dol po hodniku s torbico in govori, da hoce domov.« (K32)), umirili so se
Sele po nekaj dneh. V tezjih primerih sorodniki nekaj ¢asa niso upali obiskati svojih
sorodnikov z demenco, ker so se bali njihove reakcije (»Bala sem se, da mi bo od besa kaj

naredila.« (K35)). Pomagala jim je socialna delavka.

Prednosti bivanja v institucionalnem varstvu so po mnenju sorodnikov ljudi z demenco, ki
zivijo v domaci oskrbi, naslednje: njihov sorodnik bi imel ve¢ druzbe in aktivnosti,
zdravnika v blizini, redno oskrbo in ve¢jo varnost, da nikoli ne bi bil sam (»... cesar pa
doma ni, vcasih je tudi sama.« (C98)) in bi lahko vedno poklical pomo¢, ¢e bi jo
potreboval, da bi bil preskrbljen z vsem potrebnim in da bi bili morda tudi odnosi s

sorodniki boljsi (»... mogoce bi bilo manj trenja, ker ne bi vec Zivela skupaj.« (E40)).
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Sorodniki ljudi z demenco, ki Zivijo v institucionalnem varstvu, poleg tega, da njihov
sorodnik ni nikoli sam in ima redno oskrbo, navajajo tudi lepso, boljSo in novejSo opremo,
ograjen prostor in velik vrt, za osebno nego poskrbi profesionalno osebje (»Pa tudi kar se
tice osnovnih higienskih razmer je bolje, da je v domu, saj ga tam oskrbijo profesionalci.«
(J45)), zaposlene imajo tudi gospodinje, frizerko, imajo bife, kamor jih odpeljejo z
vozi¢kom, ¢e ne zmorejo sami, imajo veliko dogodkov, ves Cas so sredi dogajanja in niso

prepusceni apatiji.

Med slabostmi bivanja v institucionalnem varstvu sorodniki ljudi z demenco, ki zivijo v
domaci oskrbi, navajajo predvsem finan¢no nezmoznost (»Si pa doma financno ne moremo
privosciti.« (A72)) oziroma visoke stroSke za sorodnike (»Ona sama ne more Ziveti niti
doma.« (C89). »Ce ji ne bi pokrivali stroskov in ne bi imela glavnega obroka pri nas, ona s
tem ne bi prezivela. Ce jo pa damo v dom, pa to tudi za nas pomeni veliko stroskov.«
(C90)) in pomanjkanje ¢asa za obiske, Se posebej, ¢e sorodniki zivijo dale¢ ali imajo doma
kmetijo (»... se bojim, kdaj bi jo sploh imela ¢as obiskovati.« (C36)). Njihovi sorodniki z
demenco bi se morali privajati na novo okolje, imeli bi slabse stike, kar velja predvsem za
manj samostojno gibljive (»... e si malo teZje pokreten, ni vec veliko stika z ljudmi.«
(C43)), imeli bi tudi manj obiskov, njihovo psihi¢no stanje bi se poslabSalo, bili bi
prestraseni (»... bi me vedno klicala po telefonu.« (E42)), zgubljeni, zmedeni, nejevoljni,
nositi bi morali plenice, ¢eprav jih ne marajo, imeli bi manj svobode in manj stika z
naravo. Navajajo tudi slabo oskrbo pono¢i (»Iskale smo dom, ki bi mami nudil dobro
oskrbo tudi ponoci, pa nismo nasle takega.« (B40)), uspavanje z zdravili (»Ni mi vsec, da
Jih zvecer uspavajo z zdravili.« (B89)) in uporabo pomirjeval, v€asih tudi privezovanje
(... tudi privezali so ga, ker je bil tudi tam nasilen.« (D8)). Osebja je premalo in se ne
morejo dovolj posvetiti posamezniku (»... se ne morejo toliko posvetiti eni osebi, kot bi

mama rabila.« (B88)).

Sorodniki ljudi z demenco, ki zivijo v institucionalnem varstvu, imajo najvec¢ pripomb
glede zaposlenih, ki jih je premalo in ne morejo zadostiti potrebam stanovalcev. Nekateri
imajo slab odnos do stanovalcev (»... samo da bi bili ljudje bolj cloveski.« (F45)), jih
priganjajo (»... jo za roko vlece in govori pejmo, pejmo.« (F46)) in izlocajo tiste, ki niso
samostojno gibljivi. Komunikacije med zaposlenimi in stanovalci je premalo, kakovost
storitev pa je odvisna od prisotnosti sorodnikov (»... ko so vedeli, da pridem, so jo

odpeljali na vrt s skupino.« (K65)). Veckrat so utrujeni, preobremenjeni in predvsem pri
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delu z nesamostojno gibljivimi nekreativni (»Dom bi moral imeti tak profil, ki bi bil
kreativen, da bi znal z nepokretnimi.« (155)). Pogresajo ve¢ aktivnosti za nesamostojno
gibljive sorodnike, ki jim ponekod ne omogocijo niti gledanja televizije. Ljudi zelo
prizadene slab odnos zaposlenih do njihovih sorodnikov z demenco (»To me je zelo bolelo.

Takrat sem rekla, nobenega ve¢ v dom.« (K103)).

Poleg tega so se pritozevali tudi zaradi hrane, ki je slaba in nezdrava, omejenega prostora
in neizkoris¢ene okolice. Cena je previsoka in zanjo sorodniki pri¢akujejo vec, cilj
delovanja domov pa je zal tudi ustvarjanje dobicka (»fo se dela na dobicek, ker je privat
dom.« (F51)). Pritozevali so se tudi zaradi stanovalcev, ki se do drugih vedejo nasilno in so

za njihove sorodnike z demenco moteci.

4.5.4. Urnik

Vecina sorodnikov ljudi z demenco, ki Zivijo v domaci oskrbi, meni, da njihovi sorodniki
ne bi imeli teZav, ¢e bi se morali prilagoditi dolocenemu urniku glede vstajanja, spanja in
prehranjevanja (»... s tem nima tezav, je zelo prilagodljiva.« (B84)). Samo eden izmed njih
meni, da je za njegovega sorodnika pomembno, da si lahko sam kroji urnik (»... je vsaka

aktivnost, pa tudi Ce je to samo krojenje urnika, dobra stvar zanjo.« (E70)).

Sorodniki ljudi, ki Zivijo v institucionalni oskrbi, opazajo, da njihovi sorodniki nimajo
vecjih tezav z urnikom v domu za stare. Nekaterim se zdi prav, da se stanovalci ravnajo po
predpisanem urniku (»Red mora biti, da se navadijo.« (159)), drugim pa se zdi dobro, da
imajo stanovalci ve¢ svobodne izbire (»Ker ji pase polezat po kosilu, jo pustijo.« (G77)), bi
si pa Zeleli ve¢ spodbude s strani zaposlenih (»Mogoce pa bi jo lahko prisle vmes malo

pogledati in jo spodbuditi, da bi vstala. (G78)«).

4.5.5. Sodelovanje pri pripravi in izbiri hrane

Vecina ljudi z demenco, ki Zivi v domaci oskrbi, ni izbir¢na glede hrane, kar velja tudi za
ljudi z demenco, ki so v raziskavi sodelovali neposredno (»Vseeno mi je, kaj jem.« (L22)),
in jedo, kar jim drugi ponudijo (»Kar dobim za jesti z uzitkom pojem, predvsem pa s

hvaleznostjo.« (M18)).

Nekateri radi kuhajo in pomagajo pri gospodinjstvu, Se posebej med prazniki (»Skupaj smo
barvale jajcka med prazniki in pekle potico.« (B68)), drugi pa ne zelijo ve¢ kuhati (»Ni pa
nikoli v zivljenju rada kuhala« (C78)) ali pa sploh nikoli niso kuhali (»Hrano prepustim
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Zenini roki, nikoli nisem kuhal, nisem za to.« (N30)). Vec€ini hrano pripravljajo sorodniki,
nekateri pa si sami narocajo kosilo na dom in izbirajo menije (»Izbrala je vegetarijanske
menije.« (E59)). Ljudje svojih sorodnikov z demenco po navadi ne sprasujejo, kaj zelijo
jesti. Zaradi drugih bolezni po potrebi hrano ustrezno prilagodijo (»Prilagajamo pa se ji
zaradi sladkorne.« (C62)). V dologenih primerih ljudje z demenco ne prepoznajo veé
posameznih jedi in jih zavracajo (»Videl je drugo rec, kot je bila, pa je rekel, da ne bo

Jjedel.« (D638)).

Sorodniki ljudi z demenco, ki zivijo v institucionalnem varstvu, ne opazajo zelje pri svojih
sorodnikih niti pri izbiri hrane niti pri sodelovanju pri pripravi hrane. Nekateri so
zaposlenim sporocili, katere hrane njihov sorodnik ne mara, zaposleni pa njihove zelje
vecinoma upostevajo (»Drugace upostevajo zelje glede hrane.« (F72) »Ampak potem se
zamenjajo, pa pozabijo.« (F73)). V nekaterith domovih je mozno izbirati med ve¢ meniji, v
drugih pa stanovalci nimajo te izbire (»V nasem domu izbire jedi ni, zato tudi ne more

sodelovati pri njej.« (J78)).

4.5.6. Aktivnosti

Ljudje z demenco v domaci oskrbi se ukvarjajo z vsakodnevnimi opravki, kot so: osebna
nega, priprava hrane, postiljanje postelje, kurjava (»Tasca si Se zakuri« (C54)),
prehranjevanje, poleg tega pa tudi opazujejo ljudi, se pogovarjajo, druzijo s sorodniki
(»Skupaj smo barvale jajcka med prazniki in pekle potico.« (B68)), hodijo na obiske in
gostijo obiske (»Najbolj je vesela, ko pride kdo na obisk.« (E33)), prezivljajo ¢as na vrtu in
okoli hise, molijo in obiskujejo cerkev, se sprehajajo, hodijo na izlete, obiskujejo skupine
starih ljudi za samopomo¢ ali Solo spomina, berejo, gledajo televizijo, barvajo pobarvanke,
prezivljajo ¢as s hiSnim ljubljenc¢kom (»... samo kuzka je ven vozila in s tistimi, ki jih je
srecala, se je malo pogovarjala.« (K91)), poslusajo glasbo, pojejo in se radi poveselijo,

odvisno od njihovih preferenc, spretnosti in zmoznosti.

Ljudje z demenco, ki so v raziskavi sodelovali neposredno, so med aktivnostmi navedli:
osebno nego (»Zjutraj najprej grem seveda v kopalnico, tam imam polno opravkov.«
(M7)), postiljanje postelje, prehranjevanje, molitev, delo na vrtu, branje, druZenje s
sorodniki, sprehode oziroma izlete, gledanje televizije, barvanje pobarvank in celo igranje
na glasbeni inStrument (»Najbolj mi je v uteho in pomoc piscalka, ko piskam po notah.«

(N33)).
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Ljudje z demenco v institucionalnem varstvu gledajo televizijo, poslusajo radio, berejo,
pojejo, praznujejo rojstne dni, hodijo na izlete, se sprehajajo, prezivljajo Cas na vrtu,
udelezujejo se aktivnosti, na katere jih po potrebi odpeljejo na vozicku, ukvarjajo se z
rocnimi deli, pojejo, pecejo, se pogovarjajo, hodijo na koncerte in druge dogodke,
poslusajo glasbo in se druzijo s prijatelji in sorodniki. Nekateri pa se aktivnosti ne
udelezujejo (»Po lastni volji se ne udelezuje nicesar.« (J80)) in vecino Casa sedijo v

dnevnem prostoru ali lezijo v sobi.

4.5.7. HiSni ljubljencki

Vecina ljudi z demenco je pred boleznijo imela hiSnega ljubljencka. Imeli so psa ali
macko, tisti, ki Zivijo na kmetiji, pa tudi krave, telicke in kokosi (»Rada je imela kokosi.
Pogovarjala se je z njimi dokler je lahko.« (463)). Medtem ko vecina ve¢ nima hi$nih
ljubljencev, ker za njih ne bi mogli ali Zeleli skrbeti (»Zdaj ga ne bi vec Zelel imeti,
preveliko skrbi je.« (N26)), jih nekateri Se vedno imajo in ti jim zelo veliko pomenijo (»...
Se vedno pa ima tudi psa, na katerega je zelo navezana.« (B82)). Veliko jim pomenijo tudi
zivali, ki jih lahko samo opazujejo (»Cez zimo pa je aktualna pticja hisica.« (C66) »Skozi
okno jo gleda vsakih pet minut, opazuje« (C67)) ali pa za njih skrbijo samo ob&asno

(»Poleti cuvava zajcka od vnukinje.« (N29)).

Tudi ljudje z demenco, ki so v raziskavi sodelovali neposredno, so izrazili naklonjenost do
hisnih ljubljenckov (»Psa sem razvadila. Hodila sva na dolge sprehode, dokler sem lahko«

(L19)).

Nekaterim ljudem z demenco pozivijo vsakdan hisni ljubljencki, ki jih imajo v domu za
stare (»Imajo pa v domu zajca in je precej o njem govorila, ji je pomemben.« (157)), radi pa

srecujejo tudi zivali zunaj doma (»Pa Se na sprehodu hodiva hranit enega kuzka.« (G75)).

Nekateri ljudje z demenco imajo zelo radi hisne ljubljencke (»Pes je bil zanjo vse, vec ji je
pomenil, kot jaz.« (K92)), nekateri pa nikoli niso bili ljubitelji zivali (» Vcasih je bil pri nas
od moje héerke kuza v varstvu, pa ni bila navdusena, ga je kar ven zbrcala.« (H123)). Pri
nekaterih se je naklonjenost do Zivali z boleznijo spremenila in ¢eprav so imeli pred
boleznijo radi Zivali, jih po bolezni ve¢ niso marali (»Zelo je imel rad Zivali, potem pa nic¢
vec, jih je tepel.« (D72)) in obratno, nekateri ljudje, ki pred boleznijo niso marali zivali, so

jih po bolezni vzljubili (»Imeli smo macka, pa je bila kar grda do njega. Zvecer ga je vrgla
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iz hise.« (G73) »Ampak to je bilo pred boleznijo. Zdaj imajo v domu ribice in dve muci in

to ji dosti pomeni.« (G74)).
4.6. Tveganja ljudi z demenco

4.6.1. Samostojnost gibanja

Raziskava je pokazala, da je veliko ljudi z demenco, ki Zivijo doma, gibalno oviranih.
Nekateri so nesamostojno gibljivi (»Ne, se ne giblje. Tasca je Ze dve leti nepokretna.«
(473)) ali pa tezko hodijo in si pri hoji pomagajo z oprijemanjem predmetov, s hojico ali
palico, nekateri pa pripomocke zavracajo, vkljucno z invalidskim vozi¢kom. Tisti, ki so Se
samostojno gibljivi, se gibljejo zelo malo, predvsem doma in okoli hiSe, ne morejo biti
dolgo pokonci, tezave jim povzrocajo tudi vrtoglavice. Spremljajo jih predvsem sorodniki,
nekateri pa sami zmorejo tudi krajSe sprehode. Gospa z demenco je imela psa, s katerim je
delala dolge sprehode, pes pa jo je znal pripeljati nazaj domov (»Ce je §la ven s psom, jo je
pes pripeljal nazaj.« (K93)). Stopnic se izogibajo, hodijo bolj po enostavnih, ravnih
povrsinah (»V stanovanju me ne skrbi, ker hodi po ravnem in nima kam pasti.« (C82)).
Sorodnike najbolj skrbijo padci (»Za padce me vedno skrbi, ker dostikrat pade.« (C101)).
Nekateri ljudje z demenco so zelo previdni, drugi pa svoje sposobnosti precenjujejo in se
veckrat znajdejo v nevarnih situacijah (»Vsak dan daljsi sprehod, dokler se ni malo
zgubljala.« (H142) »Ocitno je tako opesala, da je tako pocasi hodila, da smo jo sli parkrat
iskat.« (HI43)). Ljudem je bilo za svoje sorodnike tezje skrbeti, dokler so bili ti
samostojno gibljivi, ker so se bali, da bi odtavali ali padli (»Vedno ga moras imeti na oceh,
ker bi kar kam sel.« (D82)). Tistim, pri katerih obstaja nevarnost, da bi odtavali, sorodniki
omejijo gibanje (»Sama ni mogla ven, ker je bilo dvorisce zaklenjeno.« (K69)). Nihc¢e od
ljudi z demenco ze dolgo ne vozi kolesa, avto pa je vozil samo eden (»Zelo tezko mi je

prepustil volan.« (J101)).

Ljudje z demenco, ki so v raziskavi sodelovali neposredno, se gibljejo malo (»Na sprehod
grem redkokdaj.« (M23)), delajo samo krajSe razdalje (»... ne dalec, ker se mi vrti.« (N22))
in v glavnem v spremstvu sorodnikov (»Vedno je nekdo z mano.« (L27) »Sama ne morem
nikamor.« (L28)). Pri hoji si pomagajo s hojico, primerne pa so tudi pohodne palice

(»Imam pohodne palice, da lazje hodim.« (N32)).

Ljudem z demenco, ki Zzivijo v domovih za stare, po navadi omejijo gibanje, od

posameznih domov za stare pa je odvisno, koliko prostora imajo za gibanje znotraj ali
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zunaj doma. Da bi preprecili padce, ljudem z demenco vcasih preprecijo vstajanje z
invalidskega vozic¢ka (»Nekajkrat sem opazil, da so jo privezali na vozicek.« (HI148)) ali s
postelje (»Na postelji so imeli ograje, ni mogla cez splezat.« (H149)). Nekaterim ljudem z
demenco kmalu po namestitvi v domu za stare upadejo tudi gibalne sposobnosti (»V domu

se je zelo hitro poslabsalo, da ni mogla vec vstati, ampak skusala pa je vstajat.« (H147)).

4.6.2. Skrb pono¢i

Skrb za ¢loveka z demenco ponoci v domacem okolju je odvisna tudi od njegovega
zdravstvenega stanja. Nekateri ponoci spijo in nimajo tezav, ¢e se zbudijo, pa poklicejo
sorodnike. Drugi se ponoc¢i zbujajo, vstajajo, tavajo, zaidejo, povzrocajo hrup (»Ponoci se
je zbujal in zacel butati z vrati.« (D83)), prizigajo lu¢i (»Prizigala je luc, ki mi je ravno v
obraz svetila. Kolikokrat sem ji rekla, pa ni ni¢ pomagalo.« (K119)), se spravljajo v
nevarnost in s tem motijo sorodnike, ki preverjajo, kaj se je zgodilo, prepricujejo svoje
sorodnike z demenco, da je no¢ in da naj zaspijo ter zaklepajo vrata, da ne bi odtavali.
Nekateri ne morejo spati ponoci, ker ze ¢ez dan preve¢ dremajo in so Ze naspani, ali pa
izgubijo Casovno orientacijo, zato se nekateri ljudje ¢ez dan trudijo svojega sorodnika z
demenco ¢im bolj zaposliti. V primeru vecjih zdravstvenih tezav morajo sorodniki uvesti
nocno dezurstvo (»Med spanjem neha dihati, zato mora vsako no¢ nekdo dezurati ob njej.«
(B94) »Zbujamo se na uro in pol.« (B95) »S sestrama se pri tem menjavamo.« (B96)).
Spanje ponoci je odvisno tudi od hrane, ki jo pojejo, in od stresa. Moten spanec sorodnikov
lahko vodi v njihovo iz¢rpanost, kar pa posledi¢no vpliva na skrb za njihovega sorodnika
podnevi in ponoci. Nekateri obc¢utijo posledice neprespanih noci tudi pozneje, ko je njihov

sorodnik namescen v domu za stare (»Od takrat naprej Se zdaj slabse spimo.« (H88)).

V domu za stare ponoCi oddelek za ljudi z demenco zaklepajo, stanovalci pa lahko
pozvonijo, ¢e kaj potrebujejo (»Imeli so tudi zvoncke, ce bi kaj rabili, pa ni nikoli zvonila.«
(F94)), sicer pa obCasno preverijo, ¢e je vse v redu (»Na dementnem oddelku so jih hodili
na 2 uri gledat.« (F93)). Spijo v ograjenih posteljah, da preprecijo padce. Nekateri ljudje z
demenco ponoci klicejo sorodnike in s tem zbujajo sostanovalce (»Ponoci najbrz pol

hodnika zbudi, ker nas klice. (G89)«).

4.6.3. Potencialne nevarnosti

Potencialne nevarnosti, ki skrbijo ljudi z demenco in njihove sorodnike v domaci oskrbi, so

povezane predvsem s: spanjem, saj lahko med spanjem prenehajo dihati in se zadusijo;
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prehranjevanjem, ker lahko pojejo preveliko koli¢ino hrane ali se z njo zadusijo; tavanjem,
ker se lahko izgubijo; in padci, ker se lahko poskodujejo (»Ko gre na kmecko pec bi lahko
pozabila kje je in se lahko obrne in pade dol.« (C112)), kar je Se posebej problematicno, ¢e
imajo Se kaksne druge bolezni. Poleg tega so lahko nevarni sebi ali drugim, ¢e precenijo
svoje sposobnosti (»Na vsak nacin je Ze prepriceval otroka, naj mu da motorno Zago.«
(D17)). Sorodniki ljudi z demenco se bojijo tudi plina, nenadzorovanega ognja (»Hotel je v
pomivalnem koritu zakuriti ogenj.« (D90)) in vro¢e vode, ker lahko pride do opeklin ali
vecje materialne Skode. Veliko potencialno nevarnost vidijo tudi v nepravilnem doziranju
zdravil (»... lahko vzame preveliko dozo in gre vmes spat in misli da je drug cas, pa spet
vzame.« (C113)). Potencialne nevarnosti so Se vecje, Ce je ¢lovek tudi sréni ali sladkorni
bolnik. Ljudje z demenco so tudi lahka tar¢a nemoralnih akviziterjev, ki jih lahko hitro
prepricajo, da jim odklenejo vrata in kupijo kaj, ¢esar ne potrebujejo (»... ona bi vsakomur
odklenila.« (HI18) »... je Sla zavarovalnicarju odpret in jo je zelo hitro probal okrog

prinest.« (H19)).

Ljudje z demenco, ki so v raziskavi sodelovali neposredno, pa se najbolj bojijo nocnih
mor, samote, padcev in gibanja brez spremstva, Se posebej ponoc€i. Da jih ne bi bilo strah,
bi potrebovali spremstvo, druzbo drugih ljudi (»Da je vedno nekdo z mano, da nisem

sama.« (L32)) in omejen prostor (»Moram biti malo omejena, da se pocutim varno.«

(M27)).

Sorodnike ljudi z demenco, ki so namesSceni v institucionalnem varstvu, manj skrbi za
njihovo varnost. Ugotavljajo pa, da so lahko poSkodbe odvisne tudi od zaposlenih (»Pri
negi pa je odvisno od osebja.« (F104) »Mama je imela poskodovano desno ramo in smo
jim stokrat povedali. Ampak ko so jo punce preoblacile, kar potegnejo.« (F105)). Ne
nazadnje pa lahko potencialno nevarnost predstavlja tudi nekakovostna prehrana (»Hrana

se mi zdi najbolj nevarna, ker je kvaliteta zanic. Je strup z vidika zdravja« (177)).

4.6.4. Nevarna situacija

Nevarne situacije, s katero so se Ze soocili ljudje z demenco v domaci oskrbi in njihovi
sorodniki, so najveckrat padci (»Enkrat je zaradi stranskega ucinka zdravil, vrtoglavice in
nizkega pritiska padel in se udaril v glavo.« (J107)) in udarci (» Udarila se je v okno, pa je
padla in je kaksno urico tam lezala.« (F63)), prica pa so bili tudi zastoju hrane v grlu

(»Mama se je enkrat zvecer skoraj zadusila s kosckom mesa.« (B97)) in zlomljeni kosti v
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prsnem kosSu kot posledici reSevanja, prekomernemu izpostavljanju soncu (»... diagnoza je
bila soncarica« (C89)), odprti vodi, odprtemu plinu, prizganemu stedilniku in posledi¢no
zazgani hrani, ekonom loncu na Stedilniku (»Ona je lonec dala nazaj in dobro, da ni
eksplodiralo. Vse je bilo v dimu« (K125)) in povecevalnem steklu na soncu (»... na okenski

polici pustila tisto kozmeticno ogledalo s povecevalnim steklom. Okvir okna je bil oZgan«

(C90)).

Ljudje ne pricakujejo, da bi se njithovemu sorodniku v domu za stare lahko pripetila
nesreCa (»Nemogoce, ampak se je to zgodilo na dementnem oddelku.« (F55)). Niti
pomislijo ne na moznost padca, pa vendar lahko do padca pride povsod (»Ko je bila na
dementnem oddelku je padla, pa si je kolk zlomila.« (F97)). Da bi padec popolnoma
preprecili, bi po mojem mnenju morali resno ogroziti svobodo gibanja ljudi, kar pa bi
bistveno vplivalo na kakovost njihovega zivljenja. Poleg fizi¢nih nevarnosti, ki pretijo
ljudem z demenco v domovih za stare, pa obstajajo tudi psihi¢ne, ki lahko Se bolj
negativno vplivajo nanje, kot je na primer nevarnost izolacije, Se posebej manj samostojno

gibljivih ljudi.
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5. RAZPRAVA

Na simptome demence vplivajo razlicni dejavniki, kot so: vrsta in stadij bolezni, osebnost
¢loveka z demenco in okolis¢ine, v katerih zivi. Slednje so odvisne od oblike bivanja,
predvsem pa od razumevanja in podpore sorodnikov in drugih ljudi. Med prvimi znaki
bolezni, ki so jih ljudje opazili pri svojih sorodnikih, so bile spremembe v vedenju,
ustaljenih navadah, komunikaciji, tezave s spominom in izguba raznih spretnosti. Ko je
bolezen napredovala, pa so se pridruzili Se Stevilni drugi simptomi. Gendron (2015, str.
44-46) pravi, da bolezen unicuje znanje, ki ga je ¢lovek z demenco pridobil v Zivljenju,
zato sCasoma ve€ ne pozna stvari, ki se smatrajo za obicajne. Izgubljati zacne obCutek za
orientacijo, najprej zunaj, nato pa Se znotraj lastnega doma. Pocuti se izgubljenega, kar ga

navdaja z neizmernim strahom. S€asoma postaja tujec v lastnem okolju sebi in drugim.

Bolezen in njeni simptomi pa poleg cloveka, ki za demenco zboli, mo¢no prizadene tudi
njegove sorodnike. Gendron (2015, str. 48—52) pravi, da se sorodniki ob skrbi za svojega
najblizjega, ki je zbolel za demenco, soocajo s hudimi izgubami. Ker ljudje z demenco
izgubljajo kognitivne funkcije, se mora nac¢in komunikacije spremeniti iz razumskega v
Custvenega. Ljudje ob tem Zalujejo za pogovori, kakrSne so imeli s svojim sorodnikom z
demenco pred njegovo boleznijo, saj z njim ne morejo ve¢ deliti skupne preteklosti in
obujati spominov, pojavljajo se obcutki osamljenosti, strahu in izgube varnosti, ki so jo ob
sorodniku obcutili pred njegovo boleznijo. Sorodniki zalujejo tudi za izgubo osebne
svobode, ko ne morejo ve¢ prosto razpolagati s svojim Casom in energijo. Skrb za
sorodnika z demenco lahko privede celo do izgube delovnega mesta in socialne mreze, v
najtezjih primerih pa tudi do izgube telesnega in duSevnega zdravja. Zato je izrednega

pomena, da se oskrbovalec ne izolira ter da pravocasno poisc¢e pomoc in podporo.

Informacije v povezavi z boleznijo so sorodniki ljudi z demenco iskali predvsem pri
zdravstvenem osebju, sorodnikih in prijateljih, v raznih medijih za informiranje in pri
slovenskem zdruzenju za pomo¢ pri demenci Spomincica. Pridobili so predvsem
informacije o znacilnostih bolezni in zdravstveni oskrbi, kje lahko poiscejo pomoc¢ in

kaksen je ustrezen odnos do ¢loveka z demenco.

Sorodniki ljudi z demenco so najve¢ informacij potrebovali na zacetku bolezni, ko so bili
njihovi sorodniki $e samostojno gibljivi, saj jim veliko skrbi povzroc¢ata njihovo beganje in

tavanje. Tudi Gendron (2015, str. 185) ugotavlja, da druzinskim oskrbovalcem najvecje
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skrbi povzroca uhajanje od doma. Zato je koristno, da so informirani, kako lahko nevarno
situacijo ustrezno preprecijo in da lahko sorodnika z demenco preventivno zascitijo, na
primer tako, da ima na sebi zapestnico s svojimi osebnimi podatki in telefonsko Stevilko
oskrbovalca. Koristne so tudi informacije, kako naj ukrepajo v primeru bega, koga naj o
tem obvestijo in kako naj reagirajo, ko sorodnika z demenco najdejo, saj je pomembno, da

ga ne zasujejo z ocitki in da niCesar ne naredijo na silo.

Raziskava je pokazala, da so ljudje z demenco dobili vse Zelene informacije. Sorodniki
ljudi z demenco pa pogreSajo informacije o preventivnih ukrepih pred boleznijo.
Potrebujejo tudi ve¢ informacij o moznih virih pomoci, predvsem pa o tem, kako ustrezno
ravnati s sorodnikom z demenco v razli¢nih situacijah in kako mu pomagati, da bo imel

¢im bolj kakovostno zivljenje ne samo z zdravstvenega, temvec tudi s socialnega vidika.

Neprecenljive informacije lahko ljudje z demenco in njihovi sorodniki dobijo tudi
neposredno od oseb, ki z drugimi delijo svoje lastne izkuSnje. Bryden (2005, str. 129)
pravi, da so informacije pomembne predvsem na zacetku bolezni. Ljudje z demenco
potrebujejo informacije o diagnozi in organizacijah, kjer lahko pridobijo dodatne
informacije in podporo, ter o prakti¢nih vidikih Zivljenja, kot je na primer dostop do
enostavnega transporta, da lahko ¢im dlje ostanejo neodvisni. Med nacini, s katerimi lahko
ljudem z demenco pomagamo, Bryden (2005, str. 122—123) omenja krepitev moci, pomoc¢
pri ohranjanju spominov in predvsem razumevanje njihovega pocutja ob sooCanju z
izgubami. Veliko lahko naredimo tudi glede okolja, v katerem zivijo. Prek skupnega
prezivljanja ¢asa in raznih aktivnosti lahko ustvarjamo priloZnosti za nove izku$nje. Zelo

pomembna je tudi duhovnost oziroma vse, kar daje ¢loveku z demenco smisel Zivljenja.

Pri ljudeh z demenco se posledice bolezni kaZejo tudi na njihovem socialnem delovanju.
Tezave imajo z vzpostavljanjem in vzdrzevanjem socialnih stikov, kar vodi v oZanje
socialne mreze in osamljenost (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 7, 67). Demenca pomeni
veliko Zivljenjsko preizkusnjo tako za ¢loveka z demenco kot tudi za vse, ki so v odnosu z
njim. Tezave, ki so z njo povezane, mo¢no vplivajo na medsebojne odnose in obcutke

nemoci, zalosti, jeze ter nerazumevanja (Mali, 2011, str. 39).

Iz rezultatov raziskave je razvidno, da ljudje razumejo, da njihovi sorodniki z demenco
potrebujejo pomoc, in jim Zelijo pomagati, ob tem pa opozarjajo na potrebo po dodatni

pomoci, saj lahko skrb za sorodnika pripelje do iz¢rpanosti in negativnih Custev, kar lahko
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privede tudi do spremembe bivalnega okolja ¢loveka z demenco iz domace oskrbe v
institucionalno varstvo. Tudi Balfour (2006, str. 337-338) opozarja, da je pomembno
prepoznati velike izzive, s katerimi se sooc¢ajo oskrbovalci ljudi z demenco, ki lahko gojijo
celo paleto Custev do svojega sorodnika. Poleg socCutja se lahko soocajo tudi z obcutki
krivde in anksioznosti, zato tudi sami nujno potrebujejo pomoc¢ in podporo. To je Se
posebej pomembno, saj je kakovost odnosa med ljudmi z demenco in njihovimi
oskrbovalci tudi odraz obremenitev, s katerimi se oskrbovalci soocajo. Kakovost njihovega
odnosa pa vpliva na to, ali bodo ljudje z demenco lahko ostali v domaci oskrbi ali bodo

prisiljeni oditi v institucionalno varstvo.

Za svojega sorodnika z demenco lazje skrbijo druzine, v katerih je vec¢ Clanov, ki si skrb
delijo, in v katerih vsaj eden izmed njih ni zaposlen, tako da je lahko ves cas nekdo s
sorodnikom z demenco. Z napredovanjem bolezni se povecujejo predvsem potrebe po
dodatni negi, zato je pomoc profesionalnih negovalk za druzino izredno dragocena. Pri tem
pa ni dovolj, da ima negovalka potrebne spretnosti in znanja; pomembno je tudi, da se s
¢lovekom z demenco dobro ujame in pridobi njegovo zaupanje. Balfour (2006, str. 338)
pravi, da bi oskrbovalcem ljudi z demenco lahko podporo zagotavljali predvsem njihova
SirSa druzina, socialna mreza, pa tudi formalni oskrbovalci s svojimi storitvami. Klju¢ je v

prepoznavanju pomembnosti odnosa med ¢lovekom z demenco in njegovimi oskrbovalci.

Pomembni dejavniki, ki vplivajo na odnose, so: stopnja demence, znacajske lastnosti ljudi
z demenco, njihovo trenutno razpoloZenje, poznavanje njihovih oskrbovalcev, obcutek
varnosti, priloznosti za stike, intenzivnost stikov pred razvojem bolezni, razpoloZenje
oskrbovalcev, moznost stikov z oskrbovalci tudi izven stikov, ki so namenjeni oskrbi
¢loveka z demenco, ¢asovne obremenitve oskrbovalcev, spodbujanje komunikacije s strani

oskrbovalcev in upostevanje Zelja ljudi z demenco (Rihter, 2007, str. 95-98)

Raziskava je pokazala, da je najtezje oskrbovalcem, katerih sorodniki potrebujejo
konstanten nadzor 24 ur dnevno in ne zmorejo ve¢ sami poskrbeti za osnovno osebno
nego, Se posebej, Ce je oskrbovalec samo eden. Nekateri ljudje so za skrb za sorodnika z
demenco doma bolj motivirani kot drugi. Opazam, da Zenske praviloma dlje ¢asa vztrajajo
pri skrbi za sorodnika z demenco doma in se, ¢e ne zmorejo vec in gre njihov sorodnik v
institucionalno varstvo, soocajo z mocnejSimi obcutki krivde kot moski, ki se bolj kot s
Custvi ukvarjajo s prakticnim reSevanjem problemov. Balfour (2006, str. 338) ugotavlja, da

Ceprav se oskrbovalci, ki skrbijo za sorodnika z demenco, soocajo z velikimi ¢ustvenimi in
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fizinimi zahtevami, mnogi tovrstni odnosi kljub naporom prezivijo na dolgi rok in
omogocajo ¢loveku z demenco, da ostane v skupnostni oskrbi v svojem domacem okolju,
kar je izjemnega pomena, predvsem glede na bodo¢e zahteve, ki se bodo porajale zaradi

vedno vecjega Stevila starih ljudi.

Raziskava je pokazala, da je vecina sorodnikov ljudi z demenco, ki zivijo v domaci oskrbi,
ohranila dobre odnose s svojim sorodnikom z demenco, nekateri pa so odnose tako z njim
kot tudi z drugimi ¢lani druzine Se dodatno poglobili, saj so se v skrbi za druzinskega ¢lana
Se bolj povezali. Do zacasnega poslabsanja odnosov je priSlo samo zacasno, dokler niso
vedeli, da je razlog za spremenjeno vedenje njihovega sorodnika bolezen. Do vecje
povezanosti pa je prislo tudi v nekaterih druzinah, katerih sorodniki z demenco Zzivijo v
institucionalnem varstvu. Pri slednjih je po nastopu bolezni prislo do vec¢jih sprememb v
odnosih, ki so bile predvsem posledica vedenjskih sprememb njihovega sorodnika z
demenco. Zaradi slabSih odnosov, predvsem pa, ker niso ve¢ zmogli skrbeti za svojega

sorodnika z demenco doma, so se odloc¢ili za namestitev v dom za stare.

Ljudje z demenco, ki Zivijo v domaci oskrbi, po navadi ohranijo odnose z najblizjimi,
nekateri tudi s SirSim sorodstvom, sosedi in prijatelji. Stike vzdrzujejo osebno in po
telefonu, nekateri tudi prek pisem. Najve¢ stikov imajo v ¢asu praznikov. Najraje so v
druzbi otrok, vnukov in partnerjev, ¢e jih imajo. Zal pa se veéini socialna mreza mo¢no
skr¢i, ljudje jih obiskujejo redkeje in za manj Casa, nekateri pa stike popolnoma prekinejo.
Tudi Mali, Mesl in Rihter (2011, str. 40—41) pravijo, da se ljudje z demenco spoprijemajo z
vec¢jimi tezavami v odnosih z drugimi ljudmi. Ko bolezen napreduje, vse tezje opravljajo
vsakodnevne Zivljenjske naloge, spremljajo jih neuspehi, zaradi Cesar so obupani in
prestraseni. Njihova socialna mreza se manjSa, zato se pocutijo zapusceni in velikokrat

postanejo odvisni od sorodnikov, ki so njihova edina vez z zunanjim svetom.

Socialna mreza, ki se izraza v medc¢loveskih odnosih, pomeni povezanost z drugimi in
spada med klju¢ne ¢lovekove potrebe. Ljudje zivimo v razli¢nih socialnih mrezah, ki nam
pomagajo zadovoljevati nase potrebe, nas varujejo pred pomanjkanjem in nevarnostmi in
nam pomagajo v tezavah. Socialne mreze lahko delimo na naravne, kamor sodijo druZzina,
sosedje, sorodniki in prijatelji, umetno oblikovane socialne mreze za krajsi Cas, trajnejSe
socialne mreze in nadomestne socialne mreze, ki nastajajo ob izpadu pomembnih socialnih

funkcij iz naravnih mrez, kamor spadajo tudi domovi za stare (Ramovs, 2014, str. 51).

62



Vecino ljudi z demenco, ki zivijo v domovih za stare, sorodniki redno obiskujejo, kolic¢ina
obiskov pa je odvisna predvsem od njihovega medsebojnega odnosa, od blizine doma za
stare in od zdravstvenega stanja ljudi z demenco. Nekateri svoje sorodnike z demenco
prenehajo obiskovati, ko jih zaradi napredovane bolezni vec ne prepoznajo, saj menijo, da
jim tudi obiski ni¢ ve¢ ne pomenijo. Gendron (2015, str. 43—44) poudarja, da obstaja tudi
custveni spomin, povezan z osebo ali dogodkom, ki ga bolezen po navadi ne prizadene. To
potrjujejo tudi razne klini¢ne izkuSnje. Tudi ¢e se Clovek z demenco ne zapomni

konkretnih dogodkov, mu v spominu ostane, da se je ob nekom prijetno pocutil.

Ramovs (2014, str. 50, 54) pravi, da je kakovost Zivljenja ljudi v vseh starostnih obdobjih
odvisna od optimalnega razmerja med osebno avtonomijo in integriranostjo v socialne
mreze, saj vsak potrebuje tako samoto kot tudi druzbo. Ravnovesje je Se posebej
pomembno v starosti, ko je ¢loveku zelo pomembno, da je neodvisen in samostojen, po
drugi strani pa sprejet v skupnosti. Ce star ¢lovek zboli ali se mora preseliti iz domacega
okolja, je njegovo ravnovesje ogrozeno, saj tradicionalne socialne mreze ne zmorejo vec¢
opravljati svojih nalog, nove socialne mreze pa Se niso dovolj razvite, zato je veliko starih

ljudi osamljenih, kar je za cloveka velika psihosocialna nesreca.

Medtem ko nekateri ljudje z demenco niso osamljeni, ker jim ustreza, da imajo v svojem
zivljenju manjse stevilo ljudi, ki jim zaupajo, ali pa imajo ze dovolj Siroko socialno mrezo
in zato nimajo zelje po novih poznanstvih, drugi druzbo zelo pogreSajo. Velikokrat
pogresajo predvsem druzbo svojih vrstnikov, med katerimi pa jih je ze veliko umrlo.

Vzpostavljanje novih stikov je veckrat otezeno tudi zaradi tezav s komunikacijo.

Ljudje z demenco nimajo veliko moznosti, da bi prisli v stik z drugimi ljudmi, saj jih ljudje
obravnavajo drugace, ker ne vedo, kako z njimi ravnati (Bryden, 2005, 121). Kljub temu
da so ljudje z demenco, ki Zivijo v institucionalnem varstvu, obkrozeni z vrstniki, nekateri
ne navezujejo globljih stikov s sostanovalci, ker tega ne zelijo ali pa ne zmorejo zaradi

simptomov bolezni. Njihovi stiki so velikokrat omejeni na svet znotraj zidov institucije.

MozZnosti po novih stikih se ponujajo tudi v domaci oskrbi, Se posebej, Ce pri tem ljudem z
demenco pomagajo njihovi sorodniki, ki jih spremljajo na izletih, prireditvah, ali pa jim
omogocajo obiskovanje sorodnikov, prijateljev in skupin za samopomoc¢. Mali (2008, str.
166) navaja rezultate raziskave Skrb za ljudi z demenco v skupnosti, ki kazejo, da so ljudje

z demenco, ki zivijo doma, z vidika stikov z zunanjim svetom v podobnem polozaju kot
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tisti, ki zivijo v instituciji. Njihovi stiki z zunanjim okoljem so pogosto odvisni od
sorodnikov in omejeni predvsem na njih. Zaradi obremenitev pa so socialni stiki pogosto
onemogoceni tudi sorodnikom. Tako se socialna mreza zmanjSuje vsem, kar vpliva tudi na
iskanje njihovega zivljenjskega smisla. Gilliard (2001, str. 88) pravi, da se oskrbovalci
pogosto pritozujejo zaradi izolacije, v kateri se znajdejo, ko skrbijo za Cloveka z demenco.
Ljudje in sosedje se za¢nejo umikati, dokler popolnoma ne prenehajo z obiski, kar je odraz

njihovih strahov in negotovosti, kaj reci, kako se odzvati in kaj pric¢akovati.

V raziskavi sem zaznala, da so ljudem z demenco bolj kot novi stiki pomembni odnosi z
najblizjimi oziroma ohranjanje obstojece socialne mreze. Nekatere bolj druzabne, ki so
imeli veliko socialno mrezo ze pred boleznijo, prijatelji obiskujejo tudi v domu za stare. Za
prevoz veckrat poskrbijo sorodniki ljudi z demenco, saj se zavedajo pomembnosti stikov,
marsikdo pa si brez njithove pomoci zaradi starosti ali oddaljenosti lokacije ne bi mogel

privosciti obiskov prijatelja z demenco.

Flaker idr. (2011, str. 67-68) pravijo, da so si ljudje med seboj razli¢ni in da se razlikujejo
tudi njihovi stiki z drugimi ljudmi. Nekateri so bolj druzabni, drugi pa bolj samotarske
narave. Nekateri zelijo biti v ve¢jih druzbah, drugi pa raje navezujejo stike z eno osebo
naenkrat. V institucionalnem varstvu pa so ljudje v vsakem primeru prisiljeni imeti odnose

vsaj z ljudmi, ki so tam zaposleni.

Manj druzabni ljudje, ki Ze pred boleznijo niso imeli Siroke socialne mreZe, so jo po
bolezni Se skrcili, se zaprli vase in ohranili stike samo z enim ali nekaj najblizjimi. Tako
kot vsi pa tudi manj druzabni potrebujejo nekoga, s komer so si blizu in mu lahko zaupajo.
Bryden (2005, str. 110, 127) poziva ljudi, naj ljudi z demenco cenimo in jim pomagamo
ohranjati njihovo dostojanstvo. Ljudje z demenco potrebujejo obcutek, da so potrebni in
cenjeni, zelijo si opore in potrebujejo smisel v Zivljenju. Cenimo jih lahko za vse, kar Se
lahko naredijo in kar so, in jim pomagamo obdrZati socialno mrezo. Ceprav se ponavljajo
ali pozabljajo, lahko uZivajo v druzbi. Cetudi pozabijo na prijetne spomine, jim skupaj

preziveti trenutki veliko pomenijo.

Poleg socialnih stikov je za ljudi z demenco zelo pomembno tudi okolje, v katerem Zzivijo.
Flaker (2012, str. 221-222) pravi, da je staranje prebivalstva nedvomno pozitiven odraz
napredka civilizacije in da bi morali starim ljudem omogocati, da Zivijo v domacem okolju,

¢e si to zelijo, da povejo, kaj potrebujejo, in da soustvarjajo reSitve. »Stari ljudje so
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osamljeni tako doma kakor v domovih za stare, zaprti v resni¢na in namisljena geta in
odtujeni od drugih ljudi in od dogajanja v druzbi. Del tega zapiranja in locevanja od drugih
so nedvomno domovi za stare ljudi, ki so tudi v tem primeru institucije druzbene

segregacije.«

Vecina ljudi z demenco je sposobna ziveti doma vecino svojega zivljenja. Kakovost
njihovega Zivljenja in zmoZnost ohranitve neodvisnosti pa sta v veliki meri odvisni od
njihovih osebnih in socialnih znacilnosti ter od oskrbe, ki jim je na razpolago. Da lahko
ljudje z demenco ostanejo doma, potrebujejo predvsem oskrbo in podporo neformalnih
oskrbovalcev, po potrebi pa tudi dodatne storitve formalnih oskrbovalcev (Parsons, 2001,
str. 123—124). Doma zivi vedno ve¢ ljudi z demenco. Pri tem gre za heterogeno skupino
ljudi, katerih izkuSnje se med seboj razlikujejo. Zato je pomembno, da jim njihovi
oskrbovalci pozorno prisluhnejo, da bi izvedeli, kaj si Zelijo in kaj potrebujejo za

kakovostno zivljenje doma (Parsons, 2001, str. 134).

Ljudem z demenco daje zivljenje doma obcutek varnosti in pripadnosti. Njihovi
oskrbovalci se velikokrat mocneje povezejo s sorodnikom, za katerega skrbijo, in z
ostalimi ¢lani druzine. Ljudje z demenco se doma najbolje pocutijo, saj radi zivijo med
sorodniki, imajo ve¢ zasebnosti, sami lahko izbirajo svoje aktivnosti in si krojijo urnik.
Rihter (2007, str. 111-112) pravi, da lahko doma ¢loveku z demenco lazje zagotovimo
zasebnost. Intimnost je ¢loveku z demenco zagotovljena, ¢e ima na voljo svoj prostor, v
katerega se lahko umakne, Se posebej, ¢e se lahko v to sobo tudi zaklene in ¢e ima na voljo

tudi svoje toaletne prostore.

Med slabosti zivljenja ¢loveka z demenco v domaci oskrbi pa lahko uvr§¢amo prostor, ¢e
ni ustrezen zaradi premajhnega prostora za gibanje, stopnic, preozkih vrat ali drugih
omejitev, predvsem pa obremenjenost neformalnih oskrbovalcev, saj potrebujejo nekateri
ljudje z demenco konstantno oskrbo podnevi in ponoé¢i. Ce ostanejo sami, jih je strah. Zato
bi njihovi neformalni oskrbovalci potrebovali ve¢ pomoci, Se posebej ponoci, saj se
soocajo z iz€rpanostjo, stresom in velikimi obremenitvami. Balfour (2006, str. 343)
opozarja na pomembnost odnosa ljudi z demenco z oskrbovalci. Tako neformalni kot tudi
formalni oskrbovalci potrebujejo pomoc€ in podporo pri soo€anju s tezkimi obcutki, ki jih
dozivljajo. Pomembno je, da imajo priloznost predelati svoja Custva, ki se v njih porajajo
pri delu s tako ranljivo skupino ljudi. Ce oskrbovalci ne dobijo ustrezne pomoéi, obstaja

nevarnost, da bodo njihova nepredelana ¢ustva negativno vplivala na kakovost oskrbe.
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Nekateri sorodniki ljudi z demenco se strinjajo, da je za njihovega sorodnika najustreznejsa
oblika bivanja doma in so pripravljeni prevzeti skrb zanj, drugi pa menijo, da bi bilo
nemogoce, da bi njihov sorodnik Se zivel doma in da je namestitev v domu za stare
najustreznejSa reSitev za vse. Nekateri za svojega sorodnika skrbijo dolga leta, dokler se
tudi sami ne postarajo do te mere, da ne zmorejo vec skrbeti zanj, in ga s tezkim srcem
namestijo v dom za stare. Veliko se jih ob tem spopada s hudimi obcutki krivde, Se

posebej, ¢e njihov sorodnik tam hitro nazaduje.

Mnenja sorodnikov ljudi z demenco, ki Zivijo v domaci oskrbi, se glede bivanja v
institucionalnem varstvu med seboj nekoliko razlikujejo. Nekateri menijo, da bi bilo za
sorodnika z demenco bistveno slabse, ¢e bi moral bivati v domu za stare namesto v krogu
svoje druzine, drugi pa verjamejo, da bi bilo njihovemu sorodniku v domu za stare dobro
predvsem zaradi vec¢jih moznosti druzenja in aktivnosti, zato si zelijo, da bi obiskoval vsaj
dnevno varstvo. Curran (1996, str. 113) pravi, da ljudje z demenco potrebujejo podporo v
ohranjanju aktivnega zivljenja, kolikor je to mogoce. H krepitvi spretnosti, ki jih Se imajo,
in kompenzaciji izgubljenih sposobnosti lahko prispeva tudi storitev dnevnega varstva, saj
so aktivnosti pomembno sredstvo za izboljSanje samozavesti in samozaupanja in za
ohranjanje kognitivnih spretnosti. Dnevno varstvo lahko zagotovi aktivnosti, ki so
primerne za posameznika glede na stopnjo potrebnih spretnosti. ZmanjSanje socialne

izoliranosti v dnevnem centru lahko izbolj$a pocutje ljudi z demenco.

Z vidika sorodnikov ljudi z demenco, ki Zivijo v domaci oskrbi, je slabost bivanja v
institucionalnem varstvu predvsem visoka cena bivanja, poleg tega se bojijo, da bi se stiki s
sorodnikom z demenco zmanjsali, njegovo psihi¢no stanje pa poslabsalo, saj bi imel man;
osebne svobode, zasebnosti in moznosti izbire. Menijo, da je v domovih za stare oskrba
slaba, osebja pa premalo, da bi se lahko posvecali posameznikom, kar velja Se posebej

ponoci.

Stalno namestitev v institucionalnem varstvu so nekateri ljudje z demenco sprejeli brez
ve¢jih tezav, drugi pa so se temu upirali. Ker se ljudje bojijo, da njihov sorodnik
namestitve v institucionalno varstvo ne bi sprejel, mu vc¢asih ne povejo, kam ga v resnici
peljejo. Pogosto ljudje z demenco v domovih za stare rapidno nazadujejo v kognitivnih
sposobnostih, kar je po mojem mnenju posledica Custvene stiske in morda celo izgube
smisla zivljenja. Nekateri ljudje z demenco svoje nestrinjanje s selitvijo oCitno pokazejo,

drugi pa svoja Custva skrivajo, kar pa ne pomeni, da je njihova stiska manjsa.
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Tako sorodniki ljudi z demenco, ki Zivijo v domaci oskrbi, kot tudi tisti, katerih sorodniki
zivijo v institucionalnem varstvu, se strinjajo, da je prednost institucionalne oskrbe
predvsem v tem, da v domu za stare ¢lovek z demenco ni nikoli sam, da ima na voljo ve¢
razli¢nih aktivnosti in redno oskrbo. Prvi vidijo prednosti tudi v ve¢ moznostih za
druzabno zivljenje, blizini zdravnika in ve¢ji varnosti, drugi pa v ustreznejSih prostorih,

opremi in zaposlenih.

Pogosto mnenje sorodnikov je, da je zadovoljstvo z bivanjem v domu za stare najbolj
odvisno od zaposlenih in kakovosti njihovih storitev. Vecina meni, da je zaposlenih
premalo, da bi lahko ustrezno poskrbeli za potrebe stanovalcev, da je komunikacija med
njimi in stanovalci pomanjkljiva in da je odnos zaposlenih do ljudi z demenco neprimeren.
Mali idr. (2017, str. 201, 244) v porocilu Inovativne oblike oskrbe v domovih starejSih
obc¢anov opisujejo odnose med osebjem in stanovalci v domovih za stare ter opozarjajo na
pomen medsebojnega sodelovanja, enakopravnosti in skupnega ustvarjanja resitev. Posebe;j
izpostavljajo problem naslavljanja stanovalcev s strani zaposlenih. Balfour (2006, str. 336)
omenja Waddell (2000), ki poudarja pomembnost komunikacijskih sposobnosti
oskrbovalcev za ljudi z demenco, ki lahko s sposobnostjo sprejemanja, registriranja in
reflektiranja ter predvsem s skrbnimi odzivi pripomorejo k iskanju smisla Zivljenja ¢loveku
z demenco. Gilliard (2001, str. 88-89) pa opozarja, da je mnogo negovalcev
nekvalificiranih in neizobraZenih. Lahko so zelo skrbni, vendar nimajo potrebnega znanja

in izkuSenj, ki bi jim omogocale zagotavljati najkakovostnejSo skrb po meri posameznika.

Sorodniki ljudi z demenco, ki Zivijo v institucionalnem varstvu, med slabostmi omenjajo
tudi nekakovostno prehrano, visoko ceno, premalo zasebnosti, premalo aktivnosti za
nesamostojno gibljive ljudi in premalo prostora za gibanje. Rihter (2007, str. 112—113)
opozarja, da je v domovih za stare zasebnost zelo okrnjena, saj vecina ljudi z demenco zivi
v vecposteljnih sobah, kamor lahko zaposleni vstopajo brez poziva. Pogosto je omejena
tudi izbira do prostega gibanja, ki je veCinoma zagotovljena le v okviru varovanega
oddelka. Velikokrat pa tudi tam ni dovolj prostora za gibanje. V nekaterih domovih se
lahko ljudje z demenco gibljejo po celem domu, redko pa imajo moznost svobodnega
gibanja tudi po okolici. Ce imajo svojo sobo, lahko izbirajo med skupinskim druzenjem in

samoto. V nekaterih domovih se lahko, kadarkoli Zelijo, umaknejo v svojo sobo.

Sorodniki ljudi z demenco menijo, da njihovi sorodniki v domu za stare nimajo tezav s

prilagajanjem na predpisan urnik, kljub temu pa nekateri menijo, da bi bilo dobro, ¢e bi si
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lahko njihovi sorodniki sami krojili urnik. Mali idr. (2017, str. 173) pravijo, da je
pomembno razlikovati med odvisnostjo od pomoci drugih in zmoZnostjo nadzora nad
svojim zivljenjem. Bolj kot je ¢lovek odvisen od zaposlenih, bolj bi morali zaposleni
povecati napore, da bi mu omogocili polozaj, enakovreden drugim stanovalcem, tudi s

pomocjo koncepta krepitve moci, zagovornistva in vecje fleksibilnosti pri urnikih.

Ljudem z demenco bi lahko omogocili vecjo izbiro tudi pri pripravi in izbiri hrane.
Raziskava je pokazala, da ljudje z demenco vecinoma niso izbir¢ni pri hrani in pojejo, kar
jim je ponujeno. Nekateri pa doloCene vrste hrane ne prepoznajo oziroma jo zamesajo z
drugo in je ne zelijo jesti. Medtem ko nekateri zelo radi kuhajo in sodelujejo pri
gospodinjskih opravilih, drugi ne Zelijo ali pa ne znajo kuhati. Med slednjimi nekateri
nikoli niso kuhali, nekateri pa so te ves¢ine sCasoma izgubili. Vecini ljudi z demenco doma
hrano pripravljajo sorodniki. V nekaterih domovih za stare je mozno izbirati med
razliénimi meniji, ponekod pa stanovalci nimajo izbire. Zaposleni ve¢inoma upostevajo, e

jim je sporoceno, katere hrane ljudje z demenco ne jedo.

Sklepam, da je Zelja po pripravi hrane odvisna od znacajskih lastnosti ¢loveka, saj so
nekateri pred boleznijo zelo radi kuhali, drugi pa nikoli niso kuhali ali pa vsaj ne z
veseljem. Obstaja pa tudi velika verjetnost, da ¢e nekdo zivi v okolju, kjer mu kuhanje ni
omogoceno, ne bo izrazal zelje po tem, temvec se bo sprijaznil z danimi moZnostmi izbire.
Poleg tega je ljudem z demenco lazje prepustiti, da drugi za njih opravljajo dolocena
opravila, ¢eprav to za njih ni dobro. Bryden (2005, str. 103) opozarja, da ¢e oskrbovalci
opravljajo delo, ki ga ljudje z demenco Se zmorejo, namesto njih, se lahko ljudje z
demenco prej umaknejo v nemo€. Oskrbovalci jim lahko zelo poenostavijo Zivljenje,
vendar s tem ljudje z demenco dnevno izgubljajo svoje sposobnosti, saj potrebujejo

konstantno ponavljanje spretnosti, ki jih Se obvladajo.

Ljudje z demenco veckrat prezivljajo Cas z gledanjem televizije, posluSanjem radia,
branjem, petjem, sprehodi, prezivljanjem Casa na vrtu in druZenjem. Tisti, ki zivijo v
domaci oskrbi, se ve¢ ukvarjajo tudi z obi€ajnimi dnevnimi opravili, kot so osebna nega,
priprava hrane, skrb za kurjavo, obiskovanje raznih skupin za samopomoc ter skrb za hiSne
ljubljencke. Doloc¢ena opravila so odvisna od njihovih zmoznosti in interesov; tako si
nekateri krajSajo Cas tudi z barvanjem pobarvank ali pa celo z igranjem glasbenega
inStrumenta. Ljudi v institucionalnem varstvu na razne aktivnosti, kot so na primer ro¢na

dela, peka peciva, koncerti ali drugi dogodki, zaposleni po potrebi odpeljejo tudi na
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vozicku. Nekateri pa se aktivnosti ne zelijo udelezevati in ve€ino ¢asa prezivijo sami v sobi
ali skupnih prostorih. Iz raziskave je razvidno, da imajo nekateri ljudje z demenco, ki
zivijo doma, v svojem vsakdanu celo ve¢ aktivnosti v primerjavi z ljudmi z demenco, ki

Zivijo v instituciji.

Mali, Mesl in Rihter (2011, str. 64-65) pravijo, da sta Stevilo in tezavnost aktivnosti, ki jih
dnevno opravljajo ljudje z demenco, odvisna predvsem od njihovega zdravstvenega stanja.
Ljudje z demenco opravljajo predvsem lazje aktivnosti, kot so osebna nega, nekatera
gospodinjska opravila, gledajo televizijo, poslusajo radio, se pogovarjajo in veliko
pocivajo. Vecinoma opravljajo dejavnosti znotraj bivalnega prostora. Mali (2008, str. 207)
ugotavlja, da je v domovih za stare moznost izbire ljudi z demenco razlicna. V nekaterih
domovih za stare se zaposleni posvetujejo z ljudmi z demenco glede aktivnosti. Dobro je
tudi, da zaposleni pred pricetkom vsake aktivnosti ljudem z demenco razlozijo, kako bodo

aktivnosti potekale, saj se tako ¢lovek z demenco lazje odloci, ali Zeli sodelovati.

Raziskava je pokazala, da imajo hiSni ljubljencki velik pomen za ljudi z demenco, in sicer
ne glede na to, ali bivajo doma ali v institucionalnem varstvu. Ljudem z demenco veliko
pomenijo tudi zivali, za katere skrbijo samo obcasno, ali pa Zivali, ki jih lahko samo od
dale¢ opazujejo. Predstavljajo jim tolazbo, raznolikost Zivljenja, v¢€asih pa tudi pomoc€ pri
orientaciji. Stik z zivaljo je lahko neprecenljiv Se posebej v primerih, ko so zaradi oteZene
komunikacije stiki z ljudmi omejeni. Mali, Mesl in Rihter (2011, str. 68) pravijo, da
nekateri ljudje z demenco pomanjkanje socialnih stikov kompenzirajo s hiSnimi
ljubljencki, s katerimi lahko besedno sporazumevanje nadomestijo z drugimi oblikami

cutnega razumevanja, kot so dotiki in vonj.

Dragos (2000, str. 309-310) pravi, da so glavni strokovni izzivi socialnega dela iskanje,
aktiviranje in optimalno kombiniranje ustreznih virov. Pri tem navaja rezultate poskusa, ki
so ga opravili v domu za stare v New Yorku, kjer imajo lo¢en oddelek za ljudi z demenco.
V oskrbo ljudi so vkljucili tudi pse, ki so jih usposobili za spremstvo, nadzor in pomoc¢
ljudem z demenco ob dezorientaciji in tezavah s spominom. Rezultati eksperimenta so
presegli vsa pricakovanja. Ugotovili so, da lahko psi ljudem zagotavljajo tudi ¢ustveno in

socialno oporo.

Medtem ko nekateri sorodniki ljudi z demenco, ki bivajo v domu za stare, menijo, da je ta

oblika bivanja za njihovega sorodnika najboljsa, ¢e ne celo edina mozna, saj je tako v
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varnem in prijetnem prostoru in ima na voljo 24-urno oskrbo, imajo drugi z bivanjem v
domu za stare slabe izku$nje, ki so najveckrat povezane s tem, da njihov sorodnik z
demenco ni zelel sprejeti tovrstnega nacina zivljenja in da so se njegove kognitivne
sposobnosti v domu za stare hitro poslabSale. S tem so povezani tudi njihovi obcutki
krivde. Mali (2008, str. 207) pravi, da ko se sorodniki, ki skrbijo za ¢loveka z demenco,
zaradi iz¢rpanosti odloc¢ijo, da ga bodo dali v institucionalno varstvo, so pri tem ljudje z

demenco pogosto popolnoma brez moci.

Raziskava je pokazala, da vec¢ina sorodnikov ljudi z demenco Se ni sliSala za vas za ljudi z
demenco Hogewey na Nizozemskem. Na podlagi kratkega opisa vasi, kot je podan v
poglavju o primerih dobrih praks v tujini, bi jim bilo zelo vSe¢, ¢e bi imeli njihovi
sorodniki z demenco moznost bivanja v takSni vasi v Sloveniji, saj menijo, da bi jim takSno
okolje bistveno bolj ustrezalo kot bivanje v domu za stare, in sicer predvsem zaradi

vecjega Stevila zaposlenih in ve¢ moZznosti izbire.

Sorodniki ljudi z demenco menijo, da bi bila za njihovega sorodnika z demenco
najoptimalnejSa oblika bivanja doma ali pa v vasi za ljudi z demenco, ¢e bi ta moznost v
Sloveniji obstajala. Mali in Milosevi¢ Arnold (2007, str. 68) navajata ugotovitve Kitwood
(2005), ki pravi, da ne moremo posploseno oceniti, ali so za ljudi z demenco primernejsi
programi pomoci v skupnosti ali v instituciji. Pomembno pa je, da imajo ljudje z demenco
in njihovi sorodniki pravico in moznost izbrati obliko, ki je za njih najprimernejSa. Mali in
Milosevi¢ Arnold (2007, str. 69) pravita, da lahko pri odlocitvi glede oblike bivanja in
pomoci ljudem z demenco in njihovim sorodnikom svetuje interdisciplinarni tim glede na

oceno stanja ter poznavanje ¢loveka in njegovega zivljenjskega okolja.

Glede optimalne urejenosti prostora sorodniki ljudi z demenco poudarjajo, da je
pomembno, da ti Zivijo v svetlem prostoru, ki je prilagojen njihovim potrebam, prakticen,
enostaven in primerno opremljen. Bolj kot sam prostor pa je pomembna prisotnost
ustreznih ljudi, ki skrbijo zanje. Bryden (2005, str. 145) pravi, da je pri ljudeh z demenco
pomembna rutina, da se lahko pocutijo varne v znanem okolju, kar zmanjSuje stres pri
poskuSanju dojemanja smiselnosti njihovega okolja. Prostori naj bodo enostavni, Se
posebej kuhinja in kopalnica. Priporo¢a na primer uporabo kombiniranega Sampona z
balzamom, da je na izbiro ¢im manj razli¢nih izdelkov, samo eno pipo, saj sta dve loceni

za mrzlo in vroc¢o vodo prezapleteni za uporabo, in predvsem tus z enostavnim dostopom.
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Sorodniki so bivanjski prostor ljudi z demenco, ki Zivijo doma, ustrezno preuredili, tako da
jim ni treba uporabljati stopnic in da je v njem ¢im manj ovir. Iz varnostnih razlogov so
nekaj opreme zamenjali, odstranili oziroma dodali, postavili so ograje in zaceli zaklepati
vrata. V domovih za stare je oprema Ze prilagojena stanovalcem, po dogovoru pa je mozno
uvesti spremembe, na primer oznaciti vrata ali zamenjati kljuko na vratih z namenom vecje

zasebnosti.

Veliko ljudi z demenco je gibalno omejenih. Nekateri se tezko gibljejo in si pri tem
pomagajo z raznimi pripomocki, nekateri pa so popolnoma nesamostojno gibljivi. Ljudi z
demenco, ki imajo gibalne tezave, vecinoma spremljajo njihovi sorodniki. Ker jih skrbi, da
bi njihov sorodnik padel ali se izgubil, mu omejijo gibanje, saj ga Zelijo zas¢ititi pred
tveganji, kar pa gre na racun kakovosti njegovega zivljenja. Mali in MiloSevi¢ Arnold
(2007, str. 63) pravita, da vc¢asih ljudi omejujemo, se namesto njih odlo¢amo oziroma jim
vsiljujemo stvari, ki jih ne Zelijo, da bi jih s tem zavarovali pred tveganji. S tem pa jim
vzamemo pravico do svobodne izbire in prostega gibanja ter jih stigmatiziramo. Zivljenje v
instituciji stanovalcem prinasa bistveno manjSa tveganja, vendar jih hkrati oropa tudi za

razne zivljenjske izkusnje.

V domovih za stare ljudem z demenco omejujejo gibanje, zato je zelo pomembno, koliko
prostora znotraj in zunaj doma je namenjenega njihovemu neomejenemu gibanju. Z
namenom preprecitve padcev ljudem z demenco omejujejo tudi vstajanje z invalidskega
vozicka ali postelje, kar lahko vpliva na upad njihovih gibalnih sposobnosti. Mali in
Milosevi¢ Arnold (2007, str. 64—65) pravita, da so v domovih za stare zaposleni do
stanovalcev po navadi zelo zas¢itniski, kar lahko pripelje do tega, da stanovalci postanejo
odvisni od drugih. U¢inkovita pomo¢ pa vkljucuje tudi doloc¢ena tveganja. Opozarjata na
to, kako stereotipi o starosti vplivajo na lastno dozivljanje starosti starih ljudi, ki se jim
tveganja pogosto zdijo nesprejemljiva, temu primerno pa so nizka tudi njihova
pricakovanja, kar omogoc¢a mladim, da sprejemajo odloCitve namesto njih in jih pretirano
SCitijo, kar pa ima pogosto negativen vpliv na kakovost njihovega zivljenja. Mali in
Milosevi¢ Arnold (2007, str. 69) poudarjata, da ljudje z demenco potrebujejo podporo pri
ohranjanju samostojnosti in pomo¢ samo pri opravilih, ki jih sami ne zmorejo ve¢. Pri tem
pa je kljucna ustrezna komunikacija med ljudmi z demenco in njihovimi oskrbovalci.

Omogociti jim moramo priloznosti za preizkuSanje svojih sposobnosti, s tem pa se ne
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moremo izogniti izpostavljanju doloenim tveganjem, ki pa jih lahko zmanjSamo tako, da

smo ob njih in lahko po potrebi interveniramo.

Pomembno je, da ljudi z demenco v Zelji, da bi jih zas¢itili pred tveganji, ne omejimo bolj,
kot je nujno potrebno. Pri tem si lahko pomagamo z analizo tveganja, ki je metoda
socialnega dela, s katero krepimo svobodo ljudi. Njen namen je omogociti tudi ljudem, ki
so stigmatizirani, da lahko tvegajo ne glede na svoje sposobnosti, tako kot tvegamo vsi.
Zavedati se moramo, da groznja, ki na nevarnost opozarja, S¢ ne pomeni nujno, da se nam
bo nekaj zgodilo. Bistveno je, da jo lo¢imo od nevarnosti in da pri analizi tveganja poleg
morebitne Skode, ki bi lahko nastala, upoStevamo tudi dobicek, ki ga ima posameznik z
izpostavitvijo dolo¢enim tveganjem. Ocena tveganja nam pove, s kakSno verjetnostjo se bo
nevarnost, ki se ji izpostavimo, uresni¢ila. Namen analize tveganja je, da »opravljamo
strokovno delo v skladu z naceli uporabniske perspektive, krepitve moci in upoStevanja

pravic posameznika« (Gerbenc in Flaker, 2007, str. 73-89).

Ljudje z demenco potrebujejo varstvo in pomo¢ tudi v no¢nem casu. KakSno vrsto pomoci
potrebuje Clovek z demenco ponoci, je odvisno predvsem od njegovega zdravstvenega
stanja. Nekateri pono¢i dobro spijo, drugi pa se redno zbujajo, tavajo in s hrupom motijo
druge. Zaradi ¢asovne dezorientiranosti nekateri veliko spijo ¢ez dan in zato ne morejo
spati pono¢i. Kadar gre za vecje zdravstvene tezave, je nocno dezurstvo neizogibno, kar
lahko vodi v iz¢rpanost sorodnikov. Mali, Mesl in Rihter (2011, str. 65) opozarjajo na
pomembnost spanja v Zivljenju ljudi z demenco. Medtem ko nekateri s spanjem nimajo
tezav, si drugi pomagajo z zdravili oziroma se soo€ajo z nemirnim spancem in no¢nimi
morami. Mali in MiloSevi¢c Arnold (2007, str. 67) pravita, da je pomembno, na kakSen
nacin zagotovimo varnost ljudi z demenco. Uporaba pomirjevalnih sredstev, zaklepanje ali
privezovanje so za skrbnika sicer najenostavnejsi, vendar so eti€no sporni. Za ¢loveka z
demenco lahko najve¢ naredimo, ¢e je ob njem nekdo, ki ga sprejema, razume in se mu

prilagodi z njemu ustrezno komunikacijo.

V domovih za stare po navadi oddelek za stanovalce z demenco ponoc¢i zaklepajo,
stanovalci pa lahko po potrebi pozvonijo in tako pokli¢ejo pomoc€. Zaposleni ob¢asno
preverjajo, kako je z ljudmi z demenco. Z namenom preprecitve padcev nekateri spijo na
ograjenih posteljah. Ker so ve€inoma v ve¢posteljnih sobah, se pono¢i medsebojno motijo

in zbujajo.
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Sorodnike ljudi z demenco, ki zivijo v domaci oskrbi, skrbi, da bi njihov sorodnik med
spanjem prenehal dihati in se zadusil, da bi pojedel preveliko koli¢ino hrane ali se z njo
zadusil, da bi odtaval in se izgubil, da bi padel ali kako drugace poskodoval sebe ali druge.
Skrbi jih tudi uporaba plina, vro¢e vode in ognja, Se posebej pa nepravilno doziranje
zdravil. Mali, Mesl in Rihter (2011, str. 67) opozarjajo na Stevilna tveganja, ki so jim
izpostavljeni ljudje z demenco, in na nevarnosti, ki lahko ogrozijo varnost ne samo ¢loveka
z demenco, pa¢ pa tudi njegove SirSe okolice. Nevarnosti so predvsem posledica
pozabljanja in slabsih gibalnih sposobnosti. Rihter (2007, str. 113) pravi, da je zaradi
dezorientacije in tezav s spominom vcasih nujen konstantni nadzor ¢loveka z demenco.
Sorodniki vcasih ¢loveka z demenco pred tavanjem neustrezno zavarujejo tako, da ga
zaklenejo in mu s tem odvzamejo svobodo gibanja. Pomembno je, da se oceni tveganje
moznih negativnih posledic svobodnega gibanja ter zagotovi ustrezno spremstvo.

Pomagamo mu lahko tudi z ustrezno oznacbo prostorov.

Nekoliko manj$e skrbi za varnost sorodnika z demenco pa imajo ljudje, katerih sorodniki
so namesceni v institucionalnem varstvu. Pri tem se zanaSajo na zaposlene, Ceprav se

vcasih soocajo s poSkodbami, ki jih povzrocijo prav zaposleni, ko na primer hitijo pri negi.

Raziskava je pokazala, da ljudje z demenco veckrat padejo in se udarijo tako v domaci
oskrbi kot tudi v institucionalnem varstvu. Ljudje z demenco, ki Zivijo v domaci oskrbi, in
njihovi sorodniki so se soocili tudi z drugim vrstami nevarnosti, kot so zastoj hrane v grlu,
nenadzorovano odprta voda ali plin, zazgana hrana na Stedilniku idr. Sorodniki ljudi z
demenco, ki zivijo v institucionalnem varstvu, pa so med nevarnostmi opozorili predvsem

na izolacijo nesamostojno gibljivih ljudi.
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SKLEPI

Demenci je treba posvetiti posebno pozornost, saj gre za neozdravljivo bolezen, ki
mocno prizadene cele druzine. Poleg ¢loveka, ki zboli, najbolj prizadene predvsem tiste
sorodnike, ki prevzamejo skrb za ¢loveka z demenco in temu v celoti prilagodijo svoje
zivljenje, kar veckrat vodi v hude stiske in izgorelost.

Simptomi demence niso odvisni samo od vrste in stadija bolezni, temve¢ tudi od
Stevilnih drugih dejavnikov, kot so osebnost ¢loveka z demenco, razumevanje njegove
okolice in odnosi, ki jih ima s sorodniki, pomo¢ in podpora, ki ju prejema, ter
zadovoljstvo z bivalnim okoljem.

Ljudje z demenco so mnogokrat stigmatizirani, saj v druzbi veckrat ni ustreznega
razumevanja za njihovo spremenjeno vedenje, na kar vpliva predvsem pomanjkanje
znanja o tej bolezni. Zato je nujno potrebno, da se ozaveScenost o demenci §iri in da so
informacije ljudem lahko dostopne. Potrebe po informacijah ljudi z demenco in
njihovih sorodnikov so najvecje v zacetnem obdobju bolezni.

Poleg raziskav, s katerimi ugotavljamo dejanske potrebe in Zelje ljudi z demenco in
njihovih oskrbovalcev, so za razumevanje ljudi z demenco in njihovih potreb
neprecenljivega pomena tudi knjige, v katerih ljudje z demenco opisujejo svoje zgodbe
na podlagi lastnih izkuSenj. 1z njih lahko vsi ¢rpamo dragocene informacije.

Za ljudi z demenco je pomembno, da imajo ¢im dlje mozZnost bivanja v domacem
okolju. Pri tem so kljunega pomena odnosi med njimi in njihovimi oskrbovalci, saj
pomembno vplivajo na kakovost bivanja v doma¢i oskrbi. Ce so odnosi slabi, imajo
ljudje z demenco vecje moznosti, da bodo names€eni v institucionalnem varstvu, tudi
¢e sami tega ne zelijo.

Sorodniki ljudi z demenco potrebujejo ustrezno znanje, pomoc¢ in podporo, da lahko
svojemu sorodniku zagotavljajo potrebno oskrbo v domacem okolju, ko sam ne zmore
vec. Potrebe po dodatni pomoci so najvecje, ko obstaja tveganje, da bi Clovek z
demenco odtaval, saj takrat potrebuje stalno prisotnost oskrbovalca. V poznejsih
obdobjih bolezni potrebujejo ljudje z demenco predvsem pomo¢ pri osebni negi.

H kakovosti zivljenja ljudi z demenco lahko prispevamo s tem, da jih spodbujamo pri
samostojnem opravljanju aktivnosti v skladu z njihovimi zmoznostmi, da jim
zagotavljamo pomoc¢, podporo in razumevanje, smo z njimi potrpezljivi in jih aktivno

vklju¢ujemo v druzbo.



Cloveski stiki so zelo pomembni tudi za ljudi z demenco. Na ohranjanje stikov pa
poleg okolja, v katerem zivijo, vpliva predvsem njihova potreba po socialni mrezi.
Nekateri potrebujejo ve¢ druZenja, medtem ko je drugim pomembnejSa zasebnost.
Nekateri so Se zelo aktivni in mobilni, drugi pa potrebujejo ve¢ nege in pomoci.
Nekateri zivijo v skupnosti, ki jih podpira in jim pomaga, drugi pa so pri tem
osamljeni. Zato so za razli¢ne ljudi primerne razli¢ne oblike bivanja.

V Sloveniji je raznolikost ponudbe oblik bivanja majhna. Vecja ponudba sodobnih
nastanitvenih moznosti bi olajSala izbiro optimalne oblike bivanja glede na
posameznikove lastnosti, zmoZznosti, potrebe in Zelje. Bivalno okolje po modelu vasi za
ljudi z demenco Hogewey na Nizozemskem bi bilo optimalno za ljudi demenco, ki iz
razli¢nih razlogov ne morejo ve¢ bivati v domaci oskrbi.

Pomembno je, da tudi zivljenje ljudi z demenco, ki Zivijo v instituciji, prilagodimo
tako, da bodo imeli ve¢ zasebnosti, svobode gibanja in moZnosti izbire oziroma
odloCanja o svojem Zivljenju. Zaposleni, ki se pri svojem delu srecujejo z ljudmi z
demenco, potrebujejo specifi¢na znanja, saj gre za posebej ranljivo heterogeno skupino
ljudi, ki zahteva posebne spretnosti.

Tveganja so del vsakdanjega zivljenja. Ljudje jih prevzemamo, ker lahko le tako v
zivljenju napredujemo in se ucimo. Oskrbovalci pa lahko izhajajo predvsem iz zelje
za$citi Cloveka z demenco pred tveganji, tudi ko gre to na ra¢un kakovosti njegovega
zivljenja. Tudi ljudje z demenco imajo pravico sprejemati odlocitve o svojem Zzivljenju,
saj si, tako kot vsi, Zelijo ohraniti samostojnost in svobodo, predvsem pa ¢lovesko

dostojanstvo.
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PREDLOGI

Ljudem z demenco bi morali omogociti, da lahko zivijo v domaci oskrbi, dokler to
zmorejo in si Zelijo. Domaco oskrbo bi lahko spodbujati tako, da bi neformalnim
oskrbovalcem zagotovili placilo za oskrbo, koris¢enje dopusta in dodatno pomoc
formalnih oskrbovalcev. Ljudem z demenco pa bi lahko, dokler to zmorejo,
omogocili razpolaganje s finan¢nimi sredstvi, s katerimi bi sami izbirali storitve, ki
jih potrebujejo, in oskrbovalce, ki jim ustrezajo. Koristno bi bilo tudi povezovanje
razli¢nih strokovnih sluzb, ki bi skrbele za integrirano oskrbo ljudi z demenco na
njihovih domovih.

Da bi ljudem z demenco omogocili ¢im daljSe in ¢im samostojnejSe bivanje doma
ter ob tem zmanjSali tveganja, ki so jim pri tem izpostavljeni, bi jim lahko
zagotovili ve¢jo dostopnost do informacijsko-komunikacijske tehnologije in jim s
pomocjo financnih sredstev, opravljenih storitev oziroma raznih olajSav pri nakupu
opreme omogocili, da bi svoj dom ustrezno prilagodili. K sodelovanju bi lahko
spodbujali usposobljene strokovnjake in prostovoljce.

Neformalne in formalne oskrbovalce bi morali ustrezno usposobiti in jih osvescati
glede odnosa in komunikacije s ¢lovekom z demenco, saj ni dovolj, da ima
oskrbovalec potrebna znanja in vesCine; pomembno je tudi, da pridobi zaupanje
¢loveka z demenco, se z njim ujame in sooblikuje ustrezen odnos.

Ljudem z demenco bi morali zagotoviti pomo¢ predvsem v casu sluzbene
odsotnosti sorodnikov, saj se predvsem pri manjSih druzinah dogaja, da v tem ¢asu
ni nikogar, ki bi lahko skrbel zanje. Poleg dnevnega varstva bi morali zagotoviti
ve¢ razlicnih oblik pomoci, ki bi ljudem z demenco omogocale, da ostajajo v
domaci oskrbi, njihovim sorodnikom pa, da lahko Se naprej opravljajo svoj poklic.
Lahko bi organizirali tudi vecdnevno oskrbo v domovih za stare ali izven njih za
obdobje, ko neformalni oskrbovalci potrebujejo nekaj dni za regeneracijo ali razne
opravke. Omogocili bi lahko tudi moznost oskrbe ¢loveka z demenco na njegovem
domu v casu dopusta neformalnega oskrbovalca ali v no¢nem casu, ¢e ¢lovek z
demenco ne zeli zapustiti svojega doma. Lahko bi tudi odprli neke vrste hotel za
ljudi z demenco, v katerem bi bivali v ¢asu nekajdnevne odsotnosti njihovih
sorodnikov in kjer bi bili zaposleni usposobljeni za delo z ljudmi z demenco in jim

zagotavljali 24-urno oskrbo skupaj z raznimi prijetnimi aktivnostmi.



Ljudje z demenco in njihovi sorodniki bi potrebovali 24-urno dostopnost
usposobljenih svetovalcev po telefonu, da bi lahko takoj, ko se sooc¢ijo z vecjimi
izzivi ali vprasanji, na katera nimajo odgovorov, pridobili tako informacije, ki jih
potrebujejo, kot tudi custveno razbremenitev.

Skupine za samopomo¢ bi morale biti lahko dostopne vsem ljudem z demenco in
njihovim sorodnikom. Da bi se jih lazje udeleZevali, bi lahko skupine za ljudi z
demenco potekale na istem kraju in v istem ¢asu kot skupine za njihove sorodnike,
vendar v dveh loc¢enih prostorih, ki dajejo obojim obcutek zaupnosti in varnosti.
Ljudje bi morali svoje sorodnike z demenco ustrezno pripraviti na spremembo
bivalnega okolja. Sorodniki bi pri tem potrebovali pomo¢ in podporo strokovnjakov
in predvsem dovolj Casa, da bi selitev korektno in ¢im manj bolece izpeljali in se
tako izognili hudim obcutkom krivde, s katerimi se mnogokrat spopadajo. Svojim
sorodnikom z demenco pa bi s tem pomagali, da bi bil stres ob selitvi manjsi.

V domovih za stare bi morali zaposleni Se bolj ozavescati ljudi o pomembnosti
ohranjanja rednih stikov s sorodniki z demenco, saj osamljenost in izolacija vodita
v izgubo Zivljenjskega smisla. Eden izmed nacinov bi lahko bilo vecje povezovanje
zaposlenih s sorodniki in soustvarjanje partnerskega odnosa v skrbi za stanovalce z
demenco, v katerem zaposleni sorodnike aktivno vkljucujejo v raziskovanje in
izpolnjevanje individualnih potreb stanovalcev.

Domovi za stare bi morali ljudem z demenco zagotoviti, da ostanejo ¢im dlje
aktivni, da imajo dovolj zasebnosti, da sodelujejo pri pripravi in izbiri hrane, ¢e to
zelijo, da imajo dovolj svobode gibanja in moZnosti izbire, da so jim aktivnosti
dostopne, tudi ¢e so nesamostojno gibljivi, da so urniki fleksibilni oziroma
prilagojeni Zeljam stanovalcev, da imajo dostop do zivali in rastlin, ¢e to Zelijo, da
lahko izbirajo, s kom Zelijo prezivljati ¢as, da se zaposleni do njih obnasSajo kot do
drugih odraslih ljudi, z vsem dolZznim spoStovanjem, jih obravnavajo celostno in
upostevajo njihovo zgodovino, kulturne navade in individualne potrebe.

Domovi za stare bi se lahko bolj povezovali in si medsebojno delili pozitivne
izkusSnje, kar velja predvsem pri inovacijah, ki jih uvajajo. Tako bi lahko storitve
dvignili na vi§jo raven, saj so po mnenju sorodnikov razlike v kakovosti oskrbe
med posameznimi domovi za stare Se vedno zelo velike. S pomocjo zaposlenih in
sorodnikov bi lahko na primer bolj izkoristili okolico in spodbujali stanovalce, da

se veC gibajo na prostem. Pri tem pa ne bi smeli pozabiti na ljudi z demenco z
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omejenimi gibalnimi sposobnostmi, ki bi jim zaposleni ali prostovoljci morali
pomagati, da se lahko vedno pridruzijo ostalim, ¢e to Zelijo.

Domovi za stare bi morali imeti dovolj za delo z demenco usposobljenih
zaposlenih, ki imajo ustrezno izobrazbo, predvsem pa ustrezne komunikacijske in
druge spretnosti ter osebnostne lastnosti, da lahko z ljudmi z demenco oblikujejo
ustrezen partnerski odnos in jih spodbujajo k samostojnosti in razlicnim
aktivnostim. Da bi to lazje dosegli, bi lahko zaposlenim zagotavljali kontinuirano
izobrazevanje in osvescanje o celostni obravnavi ljudi z demenco.

Domovi za stare bi morali bolj uveljavljati socialni model oskrbe ljudi z demenco
in stanovalce obravnavati celostno. Nekateri zaposleni z namenom zmanjSevanja
tveganj ljudem z demenco preve¢ omejujejo svobodo gibanja, kar pa ima lahko
negativen vpliv na kakovost njihovega zivljenja in upad spretnosti oziroma
sposobnosti. Lahko bi sledili dobrim praksam domov za stare, v katerih ljudem z
demenco ne omejujejo gibanja z zaklepanjem, temve¢ jim zagotovijo dovolj za
gibanje primernega prostora in po potrebi tudi spremstvo.

V Sloveniji bi lahko ¢rpali znanje in izkusnje iz primerov dobrih praks doma in v
tujini ter uvajali sodobne bivalne koncepte za ljudi z demenco.

Nevladne organizacije oziroma zainteresirani posamezniki bi lahko organizirali
razne inovativne oblike pomoci za ljudi z demenco in njihove sorodnike, kot so na
primer druzinske pocitnice, na katerih bi sodelovali usposobljeni strokovnjaki in
prostovoljci, organizirane bi bile razne aktivnosti in skupine za samopomoc, njihov
namen pa bi bil predvsem prijetno skupno prezivljanje prostega Casa in
regeneracija. Ljudi z demenco, ki Zivijo sami, bi lahko povezovali s Studenti in
drugimi ljudmi z namenom, da bi jim v zameno za pomo¢ pri oskrbi ponudili
bivalni prostor. Spodbujali bi lahko druzine, da v zameno za placilo v svoj dom in
oskrbo sprejmejo ljudi z demenco. Lahko bi tudi organizirali stanovanjske skupine
za ljudi z demenco izven domov za stare, kjer bi odgovornost za stanovalce ostala
na strani njihovih sorodnikov.

Fakultete bi lahko izvajale smeri kombiniranega Studija socialnega dela v povezavi
z nego in zdravstvom; tako bi pridobili usposobljene strokovnjake, ki bi lahko
hkrati skrbeli za socialni in zdravstveni vidik, kar bi bilo Se posebej koristno za

ljudi z demenco.
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9. PRILOGA

Zapisi intervjujev

9.1. Intervju A

V kak$nem razmerju ste z osebo z demenco?
Sem njena snaha (1).

Koliko je vasa tas¢a stara?
85 let (2).

Kdaj ste opazili prve znaki demence pri njej?
Pred petimi leti (3) je zacela drugade pisati (4). Kar naenkrat je nehala hodit k masi (5) in zacela drsece hoditi (6). To so bili prvi znaki.

Na koga ste se obracali za potrebne informacije glede demence in moZnih oblik pomodi, kot so sporazumevanje, nega, aktivnosti, skrb zase in
podobno?

Sprasevali smo zdravnika (7) in patronazno sestro (8). Vsak dan pride negovalka (9), ki jo 1x na teden umije. Ob¢ina plac¢a prevoz, mi pa uro. Tudi tasta
imamo na postelji, on pa nima demence, ampak ga je mozganska kap. Zivimo 50 metrov stran, tast in ta§¢a pa sta v hisi z moZevim bratom in njegovo Zeno.

Kak3ne vrste informacij so vam dali?
Da je lahko kdaj nasilna (10) ali nesramna (11), da tega ne ve (12), da bo vedno slabse (13).

Kaksne informacije oziroma podatke o moZnih oblikah pomo¢i bi Se potrebovali?
Niti nisem pogreSala drugih informacij (14). Denarno je nemogoce, da bi §la tas¢a v dom, ker ima samo 180 evrov kmecke pokojnine. No¢emo, da bi se
drzava usedla na kmetijo. Moz in bratje, 5 jih je, se menjajo v skrbi (15) za oba nepokretna starsa, vsak vikend skrb zanjo prevzame drug. Takrat pridejo 3x
na dan k star§ema (16) in zanju poskrbijo, ta, ki zivi doma, pa zanju skrbi pono¢i (17).

Kako so se spremenili vasi druZinski odnosi po diagnozi? Prosim, navedite primere.
Na tasco se ni ve¢ mozno zanesti (18). VEasih kaj o€ita mozu (19). Prej sta bolj druzino skupaj drzala (20) in_hodila ob nedeljah na obiske k otrokom (21).

Al je vasa tas¢a ohranila stike s prijatelji, znanci, drugimi sorodniki?
Tasca ne zna telefonirati (22), obiskov pa je zelo malo (23). Soseda je prej veckrat prila, potem nehajo hodit (24).

Ali pogresa druzbo? OpiSite prosim, kako se to kaZe.
Ne pokaZze, da bi pogresala (25), Zivi v svojem svetu (26). V&asih izgleda, kot da se e zaveda (27). V&asih joka (28) in pravi, da je vse narobe, pa ne pove
kaj je narobe (29). Vedno je bila mirna, tudi zdaj ne vpije, ostala je mirna (30).

Kaks$ne moZnosti ima, da spozna nove ljudi?
Nima zelje po novih stikih (31). V¢asih je moza zelo omenjala, zdaj ga ve¢ ne (32). Ograjo od postelje smo zas¢itili in zdaj ga skozi ograjo ve¢ ne vidi.

Kaj bi pomenilo za vaSe odnose s tasco, ¢e bi Zivela drugje, na primer v domu za stare?
Ce bi bila v domu, bi se odnosi slabsali (33). Zdaj §¢ sama je (34). Prinesemo ji hrano. ona pa z rokami poje (35). Tudi pije $e sama (36). Ko je bila v
bolnici, je bila psihi¢no v veliko slabSem stanju (37).

Ali ste Ze sliSali za vas za ljudi z demenco Hogewey na Nizozemskem?
Ne (38).

OpiSem vas, kot je prikazano v poglavju o primerih dobrih praks v tujini.

Kako bi vam bilo v8eé, ¢e bi imela vasa tas¢a mozZnost Ziveti v taki vasi?
Bi, ampak zdaj ni ve¢ sposobna (39). Moz je zacel premisljevati, kaj ¢e bo tudi tak kot mama. Ce bi se meni to zgodilo, bi §la takoj v dom, ker tam je druzba
in po¢nejo stvari (40).

Ali je po vaSem mnenju oblika bivanja, v kateri Zivi vasa taS¢a ustrezna?
Ja, je ustrezna (41), boljse pa bi bilo, e bi bil kdo 24 ur na dan z njo (42). Dostikrat je sama (43).

Kaksna oblika bivanja pa bi bila po vaSem mnenju optimalna za va$o tas¢o?
Pri sinu doma, kjer je zdaj, ne, ker so ¢ez dan v sluzbah (44). V_domu tudi ne (45). Kaksne stanovanjske skupine (46) ali vas za dementne (47).

Kako bi bil po vasem mnenju optimalno urejen prostor z vidika kvalitete bivanja?
Da ni stopnic (48), drzala pri WC-ju (49), ve¢ roz v sobi (50), terasa (51).

Ali je vaSa ta$¢a po diagnozi spremenila svoje bivalno okolje?
Ne (52). Ko je bil tast operiran in je bil »$voh« sem pri§la dostikrat za njiju poskrbeti. Takrat ni ve¢ kuhala, enostavno je pozabila kuhati (53).

Kak3ne prilagoditve bivalnega prostora so bile potrebne zaradi bolezni (npr. prilagojeno pohistvo, pripomocki za nego, varnost)?
Stanovanje je Ze bilo primerno (54). Samo postelje smo prenesli v dnevni prostor, zaradi stopnic (55).
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Kako je vasa ta§¢a zadovoljna s svojim trenutnim bivalnim okoljem?

Je (56). Ko pa se je zacelo, je rekla, da bi §la najraje v dom, ker se ni dobro razumela z drugimi snahami (57). Mogoce jo je tudi prizadelo, ker je vnukinja,
ki zivi doma, bolna in ne hodi v $olo.

Koliko sodeluje pri pripravi hrane in pri izbiri jedi? Ali si to Zeli?
Nikoli ni bila izbiréna, z vsem je zadovoljna (58). Kuhati je sama nehala (59). Poje vse, kar ji damo (60).

Katerih aktivnosti se je udeleZevala po nastopu bolezni?
Ko sta Se lahko, sta tast in ta§¢a hodila na obiske k sestram in sinovom (61). Zelo rada je bila na vrtu (62).

Ali ima hi$nega ljubljencka? Bi ga Zelela imeti?
Rada je imela kokosi. Pogovarjala se je z njimi, dokler je lahko (63). Zdaj ji veliko pomeni, ¢e nesem k njej vnukinji, ki sta stari 2 in 4 leta, ¢eprav ju ne
prepozna.

Kako pomembno je, po vaSem mnenju, za vaso ta§¢o, da si sama kroji urnik glede vstajanja, spanja, prehranjevanja?
Zelo je prilagodljiva (64). Dokler je ona gospodarila in morala misliti s svojo glavo je bila zdravstveno bolje (65), ko je to prevzel njen moz, je §lo na slabse
(66).

Kak3$ne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco doma?
LaZje bi skrbela za mamo kot za ta§¢o (67). Tu gre bolj za rutino, ker ni toliko ljubezni (68).

Kaksne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco v domu za stare?
V_domu bi bila tas¢a preskrbljena z vsem (69), bi pa dobivala tam manj obiskov (70). Stiki bi se v domu poslabsali (71). Si pa doma finanéno ne moremo

privoséiti (72).

Koliko se vasa ta§¢a samostojno giblje?
Ne. se ne giblje. Tas¢a je ze dve leti nepokretna (73). Hitro je oblezala, ker si je poSkodovala koleno, ni bilo tavanja in beganja (74).

Kako je zanjo poskrbljeno pono¢i?
Tast je ponoci klical sina, ¢e je kaj rabil (75). Tas€a ponoéi govori brez smisla (76),_¢ez dan veliko spi (77). Ven ze prej, ko je bila pokretna, ponoéi ni
hodila (78).

Al je kdaj prislo do situacije, ki bi lahko bila zanjo nevarna?
Enkrat je smrdelo po plinu. Sla je ven in pustila plin odprt (79). Drugace pa ni nikamor hodila (80). Avta ni vozila (81), tudi v hlev ni hodila od kar je imela

bergle (82).

Katere so po vaSem mnenju najvecje nevarnosti zanjo v okolju, kjer Zivi?
V kopalnici je bilo najbolj nevarno pod tuSem, ko je bila Se pokretna (83).

Kako bi bil po vaSem mnenju urejen bivalni prostor zanjo z vidika varnosti, ¢e bi bile finanéne moZnosti neomejene?
Imela bi igralne blazine, ki jih imajo otroci, ki ne drsijo in so mehke (84). Pa senzorje za varnost (85). Ima bolnisko posteljo (86). Invalidskega vozicka
nima, pa bi ji priSel prav (87). Zdaj hoce lezati. Ima blazino na postelji proti prelezarninam (88).

9.2. IntervjuB

V kak$nem razmerju ste z osebo z demenco?
Sem njena héi (1).

Koliko je vasa mama stara?
87 let (2).

Kdaj ste opazili prve znaki demence pri vasi mami?

Pred tridesetimi leti jo je kap, po 70. letu je zacela govoriti, da je stara (3). Nikamor ve¢ ni hotela iti z nami (4). Bila je depresivna, e posebej po tem, ko je
zbolela njena sestra, s katero sta bili tudi sosedi in prijateljici (5). Naredili smo celo diagnostiko. Sumili smo na tumor. Izkazalo pa se je, da ima mama
demenco. Zdaj ima velike tezave tudi z osteoporozo (6), predvsem pa z REM motnjami spanja (7).

Na koga ste se obracali za potrebne informacije glede demence in moznih oblik pomo¢i?

Na zacetku smo najve¢ sodelovali z dr. Kogojem (8). Najprej sta veliko pomagali vnukinji (9), potem smo poiskali pomo¢ na domu (10). Imeli smo
kombinacijo dveh oseb, vsaka po Stiri ure v ¢asu, ko sva bili s sestro v sluzbi (11). Nekaj negovalk smo morali zamenjati, ker se z mamo niso ujele (12). Na
primer ena negovalka je bila prehitra, mama se ob njej ni dobro poutila (13). Pomembno je, da se mama z negovalko dobro razume (14). Se vedno
kombiniramo negovalko in druzabnico, da mama ni nikoli sama (15). Vedno ve¢ pa potrebuje osnovne nege (16). Zdaj imamo sreco, ker negovalka Zivi
blizu nas, mama pa se z njo zelo dobro razume (17).

Kaksne vrste informacij so vam dali?
Ker delam v zdravstvu sem veliko ze vedela, ¢e pa Se kaj rabim, lahko vpra§am v sluzbi (18).

Kak3$ne informacije oziroma podatke o mozZnih oblikah pomo¢i bi $e potrebovali?
Potrebovala bi ve¢ pomoci na domu, predvsem pono¢i (19). Iskali smo pomo¢ na domu za pono¢i, pa nismo nasli ustrezne. Mislim, da je super, da imamo

domove za stare (20). Zdi pa se mi zelo pomembno, da bi ljudem, ki imajo demenco, pomagali, da lahko ¢im dlje Zivijo doma (21). Patronazna je k nam
hodila enkrat na mesec, kar je sicer fajn, ampak ¢ist premalo (22).

Kako so bile te informacije za vas uporabne?
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Najbolj prav mi pride pomo¢ na domu (23). Premalo je oblik pomo¢i v skupnosti (24).

Kako so se spremenili vasi druZinski odnosi po diagnozi? Prosim, navedite primere.

Po diagnozi se nasi odnosi niso bistveno spremenili (25). Postali smo bolj zas¢itniski (26). Povezani pa smo bili Ze prej (27). Samo eden ne bi zmogel
skrbeti zanjo. Bilo bi nemogoce (28). Mi si pomagamo in se izmenjujemo (29), tako da nekako gre.

Ali je vasa mama ohranila stike s prijatelji, znanci, drugimi sorodniki?
Ohranila je stike (30), vnukinje in necaki jo veckrat obis¢ejo (31). Pa dve sosedi jo §¢ vedno obiskujeta, tako kot prej (32). Razlozili smo jima, zakaj mama
véasih pozablja, pa sta to sprejeli. Nekateri pa so iz njenega zivljenja po bolezni izginili (33).

Ali pogresa druzbo? OpiSite prosim, kako se to kaze.
Najbolj jo je prizadela izguba sestre, ki je zbolela in umrla (34). Bili sta tudi zelo dobri prijateljici.

Kaksne vrste druZenja so ji vSe¢?
Najraje gleda romanti¢ne filme (35) in bere ¢asopise (36).

Kak$ne moZnosti ima za spoznavanje novih ljudi?
Veckrat na leto jo peljemo na izlete (37). Zelo rada sedi in opazuje ljudi (38). Ima pa tezave s komunikacijo (39).

Kaj bi pomenilo za vaSe odnose z mamo, ¢e bi Zivela drugje, na primer v domu za stare?

Razmisljali smo, da bi mamo dali v dom. O tem bi se odlo¢ile skupaj, jaz in moji sestri. Iskale smo dom, ki bi mami nudil dobro oskrbo tudi ponoéi, pa
nismo nasle takega (40), ki bi nam to lahko zagotovil. Med spanjem mama prencha dihati in lahko se zadusi (41). Problem je tudi v tem, da mama ne mara
plenic (42). In ker ima meSani tip demence, poleg tega pa je Se sréni bolnik (43) in trpi za osteoporozo, smo obupali nad to idejo, ¢eprav to verjetno pomeni
manj druzbe in aktivnosti (44). Mama je bila pred boleznijo zelo mo&na Zenska (45) in zelo druzabna (46). Ce bi §la takrat v dom, bi se tam dobro znasla
(47). Zdaj pa je prevec krhka za dom (48).

Ali ste Ze sliSali za vas za ljudi z demenco Hogewey na Nizozemskem?
Sligala sem, vendar ne vem toéno za kaj gre (49).

OpiSem vas, kot je prikazano v poglavju o primerih dobrih praks v tujini.

Kako bi vam bilo v§eé, ¢e bi imela vasa mama moznost Ziveti v taki vasi?

Ja, to bi bilo dobro (50). Najbolj pomembni so zaposleni (51). Da jih je dovolj (52) in da znajo poskrbeti za ljudi z demenco (53). Najprej bi sicer sama
preverila, e vse res dobro deluje, preden bi jo tam namestila (54). Slisi se zelo dobro (55). Tak$no okolje bi mamo stimuliralo (56).

Ali je po vaSem mnenju bivanje v domaci oskrbi za va§o mamo ustrezna oblika bivanja?
Ja, glede na njeno zdravstveno stanje je Zivljenje doma zanjo najbolj primerno (57).

Kaksna oblika bivanja bi bila po vaSem mnenju optimalna za va§o mamo?
Zaenkrat bi bilo zanjo najbolj optimalno ziveti doma. Super je, da imamo domove za stare, bi pa morali bolj spodbujati Zivljenje doma.

Kako bi bil urejen prostor z vidika kvalitete bivanja?
Rocke v kopalnici (58), brez stopnic (59), primerno oznaceni prostori (60).

Ali je va§a mama po diagnozi spremenila svoje bivalno okolje?
Ne (61).

Kaksne prilagoditve bivalnega prostora so bile potrebne zaradi bolezni?
Zamenjali smo Stedilnik (62), dodali rocke v kopalnici (63), zamenjali posteljo (64).

Kako je vasa mama zadovoljna s svojim bivalnim okoljem?
Mislim, da je zadovoljna (65).

Koliko sodeluje pri pripravi hrane in pri izbiri jedi? Ali si to Zeli?
Mama $e vedno rada kuha (66) in pomaga pri gospodinjstvu (67). Skupaj smo barvale jajéka med prazniki in pekle potico (68). Glede hrane pa ni izbiréna
(69). Pomembno je samo, da ji odmerimo primerno koli¢ino, ker sama nima ve¢ ob¢utka (70) in lahko poje preveé, Kar ji $koduje (71).

Katerih aktivnosti se udeleZuje?
Rada bere (72), gleda televizijo (73), hodi v cerkev (74), rada se pogovarja (75), veckrat na leto je peljemo na izlet (76), na primer v toplice (77), na morje
(78), na Bled (79), v cerkev ali v Ljubljano na tortice (80).

Ali ima hiSnega ljubljencka? Bi ga Zelela imeti?
Mama je imela majhno kmetijo. Imela je svoje krave (81), Se vedno pa ima tudi psa, na katerega je zelo navezana (82). Ko je Se lahko, je z njim hodila na
dolge sprehode (83). Psa je zelo razvadila.

Kako pomembno je za zanjo, da si lahko sama kroji urnik glede vstajanja, spanja, prehranjevanja?
Mama s tem nima tezav, je zelo prilagodljiva (84).

Kaksne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco doma?
Doma lazje poskrbimo za vse njene zdravstvene tezave (85). Predvsem pa je doma manj$a moznost raznih infekcij (86).
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KakSne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco v domu za stare?
V domu je sigurno ve¢ aktivnosti, druzbe, problem pa je prekinjena nega, predvsem pono¢i (87). V domu se ne morejo toliko posvetiti eni osebi, kot bi
mama rabila (88). Pa ni mi vie¢, da jih zvecer uspavajo z zdravili (89).

Koliko se vasa mama samostojno giblje?
Nikamor ve¢ ne gre sama (90). Ker ima osteoporozo ji padci predstavljajo veliko nevarnost (91). Naugili smo jo, da vedno pocaka na nas, da jo spremljamo
kamorkoli je treba (92). Hodi s hojico in je nekdo ob njej (93).

Kako je za vaSo mamo poskrbljeno pono¢i?

Mama ima REM motnje spanja. Med spanjem neha dihati, zato mora vsako no¢ nekdo dezurati ob njej (94). Zbujamo se na uro in pol (95). S sestrama se pri
tem menjavamo (96).

Ali je kdaj priSlo do situacije, ki bi lahko bila za va§o mamo nevarna? Prosim, opiSite to situacijo.

Mama se je enkrat zvecer skoraj zadusila s ko$¢kom mesa (97). Postala je modra in pomagala sem ji s heimlichovim prijemom. Koscek je izletel iz njenih
ust in spet je lazje dihala. Klicali smo na urgenco, kjer so nam povedali, da ji ni treba priti, ¢e je izven nevarnosti. Zjutraj pa se $e vedno ni dobro pocutila.
Peljali smo jo k zdravniku in ugotovili so, da ima zlomljeno kost v prsnem ko3u. To je bila posledica reSevanja (98).

Katere so po vaSem mnenju najve¢je nevarnosti za vaSo mamo v oKolju, Kjer Zivi?
Zadusitev s hrano (99), predvsem pa prenehanje dihanja v REM fazi spanja.

Kako bi bil po vaSem mnenju urejen bivalni prostor za vaso mamo z vidika varnosti, ¢e bi bile finanéne moZnosti neomejene?
Edina stvar, ki bi jo rada $e zagotovila, je rampa pred vhodom., da ji ne bo treba ve¢ hoditi po stopnicah (100). Ceprav imamo samo tri stopnice, jo hoja po
njih mo¢no utrudi. Raje vidim, da ji energija ostane za uzivanje na soncku.

9.3. IntervjuC

V kak$nem razmerju ste z osebo z demenco?
Njena snaha (1).

Koliko je vasa tas¢a stara?
93 let (2).

Kdaj ste opazili prve znaki demence pri vasi tas¢i?
2 leti nazaj (3).

Na koga se obracate za potrebne informacije glede demence in moZnih oblik pomo¢i?
Nekaj znanja imam sama, ker sem patronazna medicinska sestra (4), zato se nisem obracala na nikogar (5), ker $e ni tako tezko in zmoremo (6). Moz je ze v
»penzionu« (7). Moramo poskrbeti, pogledati za njo (8), pogledati, da vzame zdravila (9), kuham ji pa tako vedno jaz (10).

Kako so se spremenili vasi druZinski odnosi po diagnozi? Prosim, navedite primere.

Ne. ni se spremenila (11). Je pa malo poseben zna¢aj Ze vedno. Je bolj negativen znadaj. Ker, kakor imam jaz izkus$nje, dementni ljudje pojacajo,
spotencirajo ta svoj znataj v demenci. Ce so bili zelo dobrovoljni, so tudi v demenci dobrovoljni, te sprejme z nasmehom, je vedno vesel ko prides, &e pa so
bili zelo negativni se to stopnjuje v drugo smer. Poznam nekaj dementnih ljudi, ki na primer zmeraj recejo: »No, poglej jo, punco«. V&eraj sem bila pri
enemu takemu, ki je tako vesel in tudi do vseh ostalih je pozitivno naravnan.

Ali je vasa ta§¢a ohranila stike s prijatelji, znanci, drugimi sorodniki?
Ona ima stikov malo, ker so pomrli. Ker je Ze toliko stara (12). S tistimi parimi, ki so Se. pa je obdrzala stike (13). Tudi $e hodi v to skupino starih za
samopomo¢ (14). Jaz jo vozim malo (15), pa jo hodi ona gospa iskat (16) in gre. V&asih malo pozabi kdaj ima, ampak gre pa z veseljem (17).

Ali pogresa druzbo? OpiSite prosim, kako se to kaze.
O, velikokrat (18). Pove, da ji je dolggas (19). Nezadovoljna je (20). Televizijo gleda (21), bere pa ne, ne veé. Ze nikoli ni bila pretiran bralec.

Kaksne vrste druZenja so ji vSe¢?

Vsec ji je, Ce se s sebi enakimi lahko sreda (22). Zelo rada govori (23). In je zato mlajsim velikokrat nadlezna. Ker skace iz teme. Nekaj se pogovarjas, pa
misli, da mora nekaj povedati in je lahko Cisto »out« iz tistega. Vsiljuje svoja mnenja. Z mlaj§imi se teZje znajde, starejsi pa jo bolj tolerirajo. Rajsi ima
svojo druzbo.

Kak$ne moZnosti ima, da spozna nove ljudi?

Tezko. Nima take zelje po novih ljudeh (24). Ona ima eno mlajdo sestro (25), ki je tudi Ze stara, pa to skupinico, kamor gre zelo rada, pol se pa Ze neha.
Hcera e pride. pa svojci, ki jih ima, malo pogledati (26), ampak tezko se pogovarjas z njo, samo stare stvari pripoveduje (27). Tisti, ki smo ze 40 let z njo,
Ze na pamet vemo, kaj bo povedala (28). Potem se jo hitro navelitajo in odidejo (29). Saj pridejo pogledat, ampak so kratki (30). Ce bi se skupini za
samopomo¢ kaksni novi prikljuéili, jo ne bi motilo (31). Sicer pa ne iS€e. S penzionisti bi lahko hodila, pa ni hodila Ze prej, tisti imajo ogromno programa.
Ona je véasih bila druzabna (32), ampak je zelo zgodaj ovdovela, Ze pri 55-ih. Ja, rada govori, rada bi. da jo poslusajo (33), taka pa¢ je. To mora$ dozZiveti,
da vidi§ kako je. Iste teme vle¢e na dan, vedno so to tiste ta tezke, ki so jo prizadele, §e od vojne (34). Ze moja generacija se jo naveli¢a, kaj Sele generacija
njenih vnukov. Ni enostavno. Ona ima dolo¢ene prizadetosti: enega brata so ji po vojni ubili, eden je bezal v Ameriko. Jo ni teme, da ona tega ne bi mogla
pripeljat ven. Mogoce zadnje leto zaradi demence majckeno manj.

Kaj bi pomenilo za vase odnose s tasco, e bi Zivela drugje, na primer v domu za stare?
Ona bi izredno tezko sprejela to (35). Ona Se dobro ve, kje je doma. Je Se orientirana in se ne zgublja. Zaenkrat ne bi sprejela. Ona bi nam sigurno zamerila
(36), ¢e bi bila $e toliko prisebna. Velikokrat pove, da ne zeli v dom (37). Ce bi bila pri sebi, bi se odnosi poslabsali (38).

Ali ste Ze sliSali za vas za ljudi z demenco Hogewey na Nizozemskem?
Ja, slifala sem, ampak ni¢ podrobnosti ne vem (39).
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OpiSem vas, kot je prikazano v poglavju o primerih dobrih praks v tujini.

Kako bi vam bilo vieé, ¢e bi imela vasa tas¢a mozZnost Ziveti v tak§ni vasi?

Meni bi bilo seveda vSe¢, da je nekje varno spravljena, pa da nimam skrbi (40). Tudi njej bi bilo verjetno bistveno bolj v8e¢, kot dom za stare (41), tam bi
nasla e nekoga za komunikacijo. v domu je to tezko (42), posebej, e si malo tezje pokreten, ni ve¢ veliko stika z ljudmi (43). Ja, bi ji bilo sigurno vSe¢
kolikor jaz lahko presodim iz svoje plati (44). Svojcem pa vsakemu bi bilo vSe¢, ¢e ima$ svojega spravljenega na dobrem mestu (45).

Ali je po vaSem mnenju oblika bivanja v kateri Zivi vasa ta§¢a, ustrezna? Zakaj?
Ja, za njo je e pa Se ustrezno, da je doma (46). Ona $e rada kaj naredi, zunaj postori (47). Kadar je pa¢ pri volji, kadar se ji pa zdi, pa malo gleda televizijo
in drema (48). Noben je ne sekira, ona je v stari hi§i zraven naSe sama svoj gospod (49).

Kaksna oblika bivanja bi bila po vaSem mnenju optimalna za va3o tas¢o?
Zdaj $e doma (50), ¢e bi §lo pa na slabse, pa vas (51), da nimam skrbi.

Kako bi bil urejen prostor z vidika kvalitete bivanja?

Zavarovan bi moral bit, da ne more splezati ¢ez ograjo (52). Kurjava lahko zelo hitro postane problem, ¢e so sami doma (53). Tas¢a si §e zakuri (54), ampak
moz je doma in pogleda kaj dela (55). Ona si tudi kaj pogreje za zajtrk (56). Se zgodi, da s pe€ico od Stedilnika greje stanovanje (57), pa to ni potrebno.
Take stvari mora$ v€asih malo pogledat, kaj po¢ne. V&asih ne vejo, kje je kuriSée (58). V teh naseljih za dementne to ni problem, ampak doma pa to je
problem. Pa stopnice — odvisno, koliko je fiziéno sposobna, kaksne ograje rabis ob stopnicah (59), najbolje pa je. da jih je &im manj (60). Ce se da, da Zivi v
pritligju (61). Verjetno so zraven vrtoglavice, ali slabovidnost. Cim manj stopnic (62), ograja (63), drzala, to je za vse stare. V_kopalnici isto drzalo (64),
stol. da se lahko usede pod tusem (65). Tus je neprimerno boljsi od banje (66) sploh zdaj, ko so tusi, ko sploh nima§ banje. ampak samo stopis (67). Tudi
tisti, ki imajo podrsajo¢ korak in ne morejo dvigniti noge, lahko grejo notri. Lahko namontira§ na steno stol, tako kot v gledalis¢ih, zlozljiv na steno, da je
tus tudi za druge uporaben (68). Tudi za v banjo se dobijo (69). NajteZe je ¢loveka dobiti ven iz banje, sploh ¢e ima§ samo s strani dostop (70).

Ali je vaSa ta§¢a po diagnozi spremenila svoje bivalno okolje?
Ne (71).

Kaksne prilagoditve bivalnega prostora so bile potrebne zaradi bolezni?
Ne, ker zivi v pritli¢ju (72). Sicer lahko gre po stopnicah na vrh, ampak ne hodi dosti (73).

Kako je vasa ta§¢a zadovoljna s svojim trenutnim bivalnim okoljem?
Seveda je (74).

Koliko sodeluje pri pripravi hrane in pri izbiri jedi? Ali si to Zeli?
Ni izbiréna (75), jo moram pohvaliti. In je zelo ne sprasujem (76). Nima diete. Kuham, kar kuham, ona pa poje (77). Ni pa nikoli v zivljenju rada kuhala
(78). Sama si naredi $e kaksne 7gance, jajca z ocvirki (79), kaj mastnega poje, e bi jaz toliko, bi me Ze holesterol pobral.

Katerih aktivnosti se udeleZuje?
Srecanj starih za samopomoc.

Ali ima hi$nega ljubljencka? Bi ga Zelela imeti?
Imamo enega mucka, ampak ni njen (80). Kar smo imeli doma, ona bi imela zivali, ampak Zivino (81). Mi smo imeli kravo, zdaj nimamo ve¢ ¢asa, imamo
pa bika in gre lahko v Stalo, ampak nima ve¢ zelje (82).

Kako pomembno je za va$o ta§¢o, da si sama kroji urnik glede vstajanja, spanja, prehranjevanja?

Jaz mislim, da bi se to navadila (83). Navajena je zjutraj vstajati. Samo urnik jo ne bi motil (84), motilo pa bi jo, da si jo prestavil drugam (85), da nima
svobode (86). Da gre lahko ven, hodi okoli hiSe (87), stopi do voukov — 3 vnuke ima v bliznjih hiSah (88). Ona ima 300 evrov penzije. Ona sama ne more
Ziveti niti doma (89). Ce ji ne bi pokrivali strodkov in ne bi imela glavnega obroka pri nas, ona s tem ne bi preZivela. Ce jo pa damo v dom, pa to tudi za nas

pomeni veliko stroskov (90).

Kak3$ne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco doma?

Dobro je, da si sam v svojem okolju med svojimi ljudmi (91). To je neprecenljivo. Ker ko ti dementnega Eloveka prestavis, bo en Eas e bolj zmeden in
zgubljen (92). Spomnim se oceta, ki je Sel samo v bolnico za en teden, pa je prisel ¢isto zmeden. Hrana doma ni tako redno (93), jaz sicer kuham pozno
kosilo, ni takega reda. Njo je zelo strah in je Cisto iz sebe, ¢e bi vedela, da ni nobenega doma, da je sama (94). HiSe mojih otrok so blizu in ¢e kam gremo, ji
povemo, da so oni doma. Ko gleda televizijo, se je Ze veckrat zgodilo, ne zazna ve¢. da je to televizija, ampak te ljudi zazna pri sebi v hisi (95). In rece:
»Tam so sedeli, pa so se pogovarjali.« in je 100 % prepri¢ana, da so bili pri njej v hisi. Ce bi imela ugasnjeno televizijo, ji te podobe $e ne pridejo, ¢e pa
televizijo gleda, se ji pojavijo v hisi.

Kak3Sne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco v domu za stare?
Blizu je zdravnik (96), vsak trenutek lahko nekoga pokli¢es (97), Cesar pa doma ni. véasih je tudi sama (98).

Koliko se vasa ta§¢a samostojno giblje? Ali $e vozi kolo ali avto? Ali vas to skrbi?

Avta ni nikoli vozila (99), bila pa je veliko na kolesu, kar pa ze ve¢ kot 10 let ni ve¢ (100). Za padce me vedno skrbi, ker dostikrat pade (101). Kaks$ne hujse
stvari §e nismo imeli (102). Sva zmogli sami zrihtat, dam ji obliZe, obkladke, to je nevarno. In nima obcutka ne da je stara in ne da ne zmore in pleza po
kaksni lojtri ali na kup drv in se lahko zgrne (103). Zmore tudi brez palice (104), odvisno kaksne volje je, jo tudi pozabi nekje.

Kako je za vaSo ta$¢o poskrbljeno pono¢i?

Se zna klicati na higni telefon (105), mobitela pa ni sprejela. VEasih zamesa in ez dan spi in ko se zbudi ne ve. kje je (106). Ko jo pokli¢emo na kosilo, zelo
rada z nami je (107), ne mara, da hrano prinesemo k njej, je preseneéena in ves, da ne ve, kateri ¢as v dnevu je. Sele zbudila se je in misli, da je zjutraj. Ne
ve kateri dan je ali pa se zmeniva, da ima &ez 2 dni zdravnika, se sploh ne more zapomniti (108). Skopa se sama (109). Tezave z odvajanjem sama
kontrolira. V¢asih ima malo inkontinence (110), ni¢ nenavadnega za stare ljudi, umije se in ni vonja.

Ali je kdaj priSlo do situacije, ki bi lahko bila za vaSo ta$¢o nevarna? Prosim, opiSite to situacijo.
Je ze kaj dala kuhati in zasmodila in pozabila (111). Ko gre na kmecko pe¢. bi lahko pozabila kje je in se lahko obrne in pade dol (112). Pe¢i so kar visoke.
To je nevarna situacija. Nevarna situacija so tudi zdravila. Ona ima malo zdravil. Nekatera zdravila ima ze dolgo in jih obvlada. Ko je pri§la Lyrica se pa
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postopoma uvaja, zaéne se z nizko dozo in se povecuje. In sem ji dajala. V¢asih je treba vzeti 2 tableti, da dobi§ pravo dozo. To pa sploh ni §lo. Dokler je
bila ista doza zjutraj in zvecer je §lo. Ko pa je dobila zjutraj 75mg, zvecer pa 150mg, pa sploh ni $lo. Sem ji napisala na $katlico eno zvecer, na drugo $katlo
pa eno zjutraj, pa ni §lo. Sem §la ¢ez 1 teden pogledat, enih je manjkalo &isto preve¢, drugih ¢isto premalo in zdaj ji sami dajemo, tiste ki jih obvlada, pa
jemlje sama. To je nevarna situacija, ker ona lahko vzame preveliko dozo in gre vmes spat in misli da je drug ¢as, pa spet vzame (113). To niso nedolzne
stvari. Ce so taki ljudje sami, &e ni nadzora, je to zelo tezko.

Katere so po vaSem mnenju najvedje nevarnosti za vaso tas¢o v okolju, kjer Zivi?
Padci, ker se ne oceni, koliko zmore (114). Pri dementnih ljudeh je za svojce lazje, ¢e je mo¢no dementen ¢lovek, ¢e je nepokreten. Skoraj vsi v dolo¢eni
fazi demence, so begavi, ¢e so sposobni hoje (115). Ko je bil moj o¢e dementen in $e pokreten, so zaklenili hi$o, pa so ga dobili, ko je plezal skozi okno.

Kako bi bil po vaSem mnenju urejen bivalni prostor za vaso ta§¢o z vidika varnosti, ¢e bi bile finanéne moZnosti neomejene?

Telefoni, dokler Se znajo na gumb pritisnit, pa se na centru oglasijo (116). Senzorji (117) so fajn, fajn je ¢e je omejitev, da ima$ na primer ograjo okrog hise,
pa jo zaklenes (118). Fajn je, ¢e se da na en nadin omejiti prostor. Nikoli ne ves, kam bo $el, koliko dale¢ in v katero smer. Moj oce je $el, dokler je lahko in
ni znal presoditi, da rabi energijo $e za domov priti. Je Sel, dokler je lahko, potem pa se je ulegel, tudi ¢e na sredi ceste. Ce ga nisi videl, v katero smer je 3el,
saj je bil pocasen, lahko je el v gozd, ali drugam in so ga iskali. Da ima$ svobodo, ampak nekje je treba omejiti. Da ima§ ene senzorje.

9.4. Intervju C

V kak$nem razmerju ste z osebo z demenco?
Sem njena héi (1).

Koliko je vasa mama stara?
88 let (2).

Kdaj ste opazili prve znaki demence pri vasi mami?
Pred enim letom (3).

Na koga se obracate za potrebne informacije glede demence in moZnih oblik pomo¢i?
Zaenkrat samo na sestri¢no, ker ima tudi teta demenco (4), Ze napredovano fazo. Razmisljam tudi, da bi jo peljala k psihiatru oziroma zdravniku.

Kaksne vrste informacij vam je sestri¢na dala?

Povedala mi je, da je na napotnico ¢akala ve¢ mesecev (5), potem pa je zacela jemati zdravila (6). Zdaj se je malo poboljsalo, stara je 90 let. Pri mami pa Se
ni huda stvar. Mama pozablja sprotne dnevne stvari (7), imena vnukov in pravnukov (8), pozna pa $e vse. Najprej smo opazili, da ne zna ve¢ kuhati. Je
pozabila (9).

Kak3sne informacije, podatke o moznih oblikah pomo¢i bi $e potrebovali?
Zaenkrat $e nismo toliko rabili, ker je e zacetna faza (10). Peljemo jo k njeni sestri, na katero je zelo navezana (11). Ima $e dve Zivi sestri in enega brata.
Sestri¢na je dala informacije glede zdravnikov (12).

Kako so te informacije za vas uporabne?

Informacije so uporabne. Ko bomo rabili ve¢ informacij, se bomo $e obrnili na sestri¢no. Sem pa probala dobiti denar za pomo¢ pri negi mame, pa nisva
dobili, ker e nima dovolj hudo obliko. Zdravnik je rekel, da $e ni tako hudo. Morala bi biti nepokretna. Na primer moj sorodnik je 90 % slep in on je dobil
denarno pomog¢.

Kako so se spremenili vasi druZinski odnosi po diagnozi? Prosim, navedite primere.

Moj cilj je. da mami nikoli ne bi bilo treba v dom (13). Vem., kako je, ¢e je &lovek lahko doma (14). Mi zivimo ve¢generacijsko (15). Otrokom nikoli ni bilo
tuje. da sta bila stara star§a blizu (16), samo ¢ez dvoris¢e, jedli smo Ze prej skupaj (17). Nasi odnosi se niso ni¢ spremenili (18), otroci vejo, tudi sin pomaga
(19). Jaz jo vozim okrog, pa do zdravnika (20). V&asih se ji nasmejimo (21). V¢eraj je §la na primer zgodaj od doma, pa jo vprasam, ¢e je vzela inzulin. In je
odgovorila: »Ja sem. Ne vem.« (22)

Ali je va$a mama ohranila stike s prijatelji, znanci, drugimi sorodniki?
Hodijo jo obiskovat, iz skupine, v kateri je bila (23), pa tudi upokojenci (24). Med prazniki je imela ve¢ obiskov (25), z zlahto je povezana (26), po navadi
se pogovarjajo po telefonu (27).

Ali pogresa druzbo? OpiSite prosim, kako se to kaze.
Ne pogresa druzbe (28). VEasih sicer pravi, da je sama (29). Takrat ji damo za brati, ker rada bere (30) in tako se zamoti.

Kaksne vrste druZenja so ji vSe¢?
Rada bere. Ratuje pa jo sram in pravi, da se bo skrila, ¢e kdo pride (31). Ce niso prav njeni obiski je tako (32), e pa so njeni vnuki, takrat pride v druzbo
(33).

Kaks$ne moZnosti ima, da spozna nove ljudi?
Nove ne spoznava (34), ne rabi, saj ima veliko zlahto (35).

Kaj bi pomenilo za vaSe odnose z mamo, ¢e bi Zivela drugje, na primer v domu za stare?
Ce bi §la mama v dom za stare se bojim. kdaj bi jo sploh imela ¢as obiskovati (36), ker je doma toliko dela. Zdaj smo enostavno skupaj (37). Dosti slabse bi
bilo, ¢e bi §la mama v dom (38).

Ali ste Ze sliSali za vas za ljudi z demenco Hogewey na Nizozemskem?
Ne. (39)

OpiSem vas, kot je prikazano v poglavju o primerih dobrih praks v tujini.
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Kako bi vam bilo v§eé, ¢e bi imela vasa mama moznost Ziveti v taki vasi?
To bi bilo sigurno zelo v redu (40), veliko bolje kot v navadnem domu za stare (41). Sicer pa_sem proti institucijam (42), tudi proti Solstvu.

Ali je po vasem mnenju oblika bivanja, v kateri Zivi vaSa mama ustrezna? Zakaj?
Je (43), ker je pri vhodu samo ena stopnicka (44). Lahko bi $la v spodnjo sobo, kjer pa bi imela 3 stopnice do kopalnice. Tukaj pa ima vse naravnost (45).

Kaksna oblika bivanja bi bila po vaSem mnenju optimalna za va§o mamo?

Dnevno varstvo bi bilo super, sploh v takem okolju kot ga imajo na Nizozemskem (46). Drugade pa je bolje. da je doma (47). V&asih jo pride obiskat moj
brat ali héi (48) in ji prineseta za jesti. Kjer zivimo se ljudje starajo. Fajn bi bilo, ¢e bi imeli dnevno varstvo (49). Eni si dom za stare lahko privos¢ijo, drugi
pa ne (50). Ce bi lahko mamo peljali domov, kadar bi Zeleli, bi bila taka vas fajn (51). Ampak ne vem, kako bi si lahko to privod&ili (52), saj §e za penzijo ne
bomo imeli.

Kako bi bil urejen prostor z vidika kvalitete bivanja?
Spodaj bi imela svojo sobo, tam bi lahko Ziveli obe s sestro, obe imata demenco (53), midve s sestriéno pa bi si lahko delili delo tako, da bi ena skrbela za
mamo in teto, druga pa hodila v sluzbo (54), da bi imeli dovolj denarja. Potem bi obe sestri imeli druzbo in bi lahko za vedno ostali doma.

Va$a mama je torej po diagnozi spremenila svoje bivalno okolje - kako je to sprejela?
Prej je Zivela v sosedniji hisi (55). Rada je bila sama, dokler je $lo. Ko pa je bilo treba Kurit, pa je §la k nam za ez zimo. ker smo se bali ognja (56). Potem se
je pa navadila ziveti pri nas. Ze prej je bila veliko tu, tam je samo spala in gledala TV.

Kak3ne prilagoditve bivalnega prostora so bile potrebne zaradi bolezni?
V kopalnici smo prilagodili, da se lahko usede v banjo (57), pa ograjo smo postavili na stopnicah (58).

Kako je va§a mama zadovoljna s svojim trenutnim bivalnim okoljem?
Je (59).

Koliko sodeluje pri pripravi hrane in pri izbiri jedi? Ali si to Zeli?
Kuha ni¢ ve¢ (60), pri hrani pa nikoli ni bila izbiréna (61). Prilagajamo pa se ji zaradi sladkorne (62). Problem je sadje na mizi, ker ga je in ker je preveé
»eukra, ji Skoduje (63). Morala bom skrivati hrano pred njo.

Katerih aktivnosti se udeleZuje?
Ne udelezuje se aktivnosti, rada se druZi z zlahto (64).

Ali ima hi$nega ljubljencka? Bi ga Zelela imeti?
Zunaj imamo koze in race (65). Cez zimo pa je aktualna pti¢ja hiSica (66). Skozi okno jo gleda vsakih pet minut, opazuje (67).

Kako pomembno je, po vaSem mnenju, za va§o mamo, da si sama kroji urnik glede vstajanja, spanja, prehranjevanja?
Mama je zelo potrpezljiva (68) in bi se lahko navadila (69).

Kak3$ne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco doma?

Doma nisi svoboden (70), nima§ ve¢ intime (71), ampak se navadi§ (72). Nisem zagovornik doma za stare (73). Otrok mora od majhnega videti starost in
smrt (74). Zenske ne bi smele delati, saj imajo doma dovolj dela najprej z otroci, potem pa je treba skrbeti za starSe. Ne maram umetnega Zivljenja v blokih,
re¢em jim ¢ebelnjaki.

Kaksne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco v domu za stare? .
Slabo je, ¢e mora ¢lovek na stara leta v en dom (75) in tam delati puncke iz volne (76). Bolje bi bilo biti v eni sobi doma (77). Ce pa si vedno na postelji, je
drugace (78). Dokler pa si pokreten je fino biti doma (79).

Koliko se vaSa mama samostojno giblje? Ali $e vozi kolo ali avto? Ali vas to skrbi?
Do 85. leta je sama vozila avto, zdaj ve¢ ne vozi (80). Ven hodi s palico (81). V_stanovanju me ne skrbi, ker hodi po ravnem in nima kam pasti (82).

Kako je za vaSo mamo poskrbljeno pono¢i?
Ponodi spi in nivnobcnih tezav (83). Razen kadar poje preveé sladkorja (84). Odvisno je tudi od Ziveev (85). Mene najbolj moti, da hoce vse vedeti. To je
naporno zame. Ce bi manj vedela bi se tudi manj sekirala (86).

Ali je kdaj priSlo do situacije, ki bi lahko bila za va§o mamo nevarna? Prosim, opiSite to situacijo.
Vodo pusti odprto (87) ali pa prizgan §tedilnik (88). Enkrat je sedela v senci, samo noge je imela na soncu 2 uri. Prisla je notri in rekla, da je ¢udna, da se ji

vrti. Nato je cel popoldan bruhala in diagnoza je bila soncarica (89). V stari hisi je enkrat na okenski polici pustila tisto kozmeti¢no ogledalo s povecevalnim
steklom. Okvir okna je bil ozgan (90), 10 cm dolga oZgana Crta.

Katere so po vaSem mnenju najve¢je nevarnosti za vaSo mamo v oKolju, Kjer Zivi?
Mokre ploséice v kopalnici (91), spolzka banja (92). Ko je bila $e sama, je bilo nevarno, da ne bi peci zaprla (93), ali pa kaj z ognjem. In da bi zraven
zaspala (94).

Kako bi bil po vaSem mnenju urejen bivalni prostor za vaso mamo z vidika varnosti, ¢e bi bile finanéne moZnosti neomejene?
Zamenjali bi kopalnico, tus, da bi bilo vse naravnost (95) in s stolom pod tusem (96).

Gremo naprej s ¢asom in i§Gemo variante. Zdaj sem dobila sluzbo, mo¥ pa je ostal doma in nekako gre (97). Cez vikend pa postorimo e vse ostalo.
9.5. IntervjuD

V kak$nem razmerju ste z osebo z demenco?
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Bil je moj oée (1).

Koliko je bil va$ oce star?
82 let je imel. ko je umrl (2).

Kdaj ste opazili prve znaki demence pri njem?

Pri 79-ih letih sem opazila prve znake (3). V bolnici je bil 2 meseca. Pred tem je bil pri osebnem zdravniku, ki je dal napotnico za naprej, a takrat ga niso
sprejeli, ker je bilo premalo dokazov. Pozneje pa, ko je postal nasilen, so ga sprejeli. Ce si mu nasprotoval, se mu je pokazala agresija (4). Imel je tako
mocno voljo. Tudi udaril je, vse. Prej pa ne. Ni imel kontrole (5). Na primer, el je na kozolec pri 82-ih letih, bilo je nevarno (6). V_bolnici je bil na
pomirjevalih (7), tudi privezali so ga, ker je bil tudi tam nasilen (8), ker mu ni bilo vSe¢, kar so delali z njim. Potem je priSel za ¢ez vikend domov, pa ni
vedel, da je doma, ker je bil tako »zafiksan« s pomirjevali. Smo ga nazaj peljali, celo pot je jokal na glas kot otrok, pa sva ga z bratom peljala nazaj v
bolnico. Pa so rekli, da $e ni za domov, so ga $e imeli nekaj ¢asa, potem so ga dali domov, skrbelo nas je vse, samo smo Ze vedeli, da se mu nasprotovati ne
sme, ker je potem e slabe. Saj nismo niti vedeli, da je to to, tudi prebrali smo premalo. Najprej smo mislili, da ga je kap. Se prej je bil véasih dobrovoljen,
drugi¢ pa slabSe. Sem ga enkrat vpraSala, ¢e ga ne bi ni¢ skrbelo, kako bodo otroci pri§li skozi, pa je rekel, da ga to Cisto ni¢ ne skrbi (9). Ni imel ve¢
razsodnosti (10). Dokler ni preve¢ spomina zgubil, je bilo $e kar (11), &e ne bi bil nasilen (12) ...

Na koga ste se obracali za potrebne informacije glede demence in moznih oblik pomo¢i?
Na osebnega zdravnika (13) najve¢. Znanci so nam pozneje povedali, da je bilo tako tudi pri njih, prej noben ni ni¢ rekel. Vsaj jaz imam obcutek, da je bilo
to tako sramotno. Ena znanka me je vprasala, kako je z mojim o¢etom in ¢e se mu je zmeSalo. To me je prizadelo.

Kak3ne vrste informacij vam je dal osebni zdravnik?

Da ga probamo ¢im bolj na miren nacin (14), da mu ne nasprotovati (15). Pri nas je drugace. V mestu ga ima$ na majhnem prostoru, tu pa je aktiven, ves ¢as
je bil zunaj (16). Nismo mu pustili motorne zage. Na vsak nacin je ze prepriceval otroka, naj mu da motorno zago (17). Sem rekla, da ne sme, pa je malo
manjkalo, da ni $e otroka udaril. Hvala bogu, da nisem bila sama, da sta bila $e brat in moz. Zmeraj sem imela pomo¢ (18). Noben ni rekel, da ne bi (19).
Tudi sestre so pri§le. Ve¢ino sem pa jaz. Pa patronazna je pri§la in mu je kri jemala (20). Tezje je bilo, dokler je $e hodil (21), ko je oblezal. je bilo lazje
(22). Takrat mi ni bilo ni¢ hudega v primerjavi s prej, ko je bilo veliko tezje.

Kaksne informacije, podatke o moZnih oblikah pomoci bi Se potrebovali?
Ko je oblezal ne. prej pa (23). Zdaj se ve¢ govori o tem kot takrat. Pogresala sem informacijo kaj narediti, da te to toliko ne prizadene (24).

Kako so se spremenili vasi druZinski odnosi po diagnozi? Prosim, navedite primere.

Dokler nismo sprejeli. da je to bolezen, smo mislili, da je Zlehtnoba (25). Bili smo povezani in ne. da ga ne bi marali, ali da bi mu vradali agresijo (26). Saj
je na$ o€e in rabi pomo¢, kot jo bomo tudi mi kdaj (27). Samo ustavili smo ga, da se ne bi v nevarnost spravil (28), povezali smo se pa Se bolj, se mi zdi
(29). Skrb nas je povezala (30). Lahko se nasloni§ na druge (31).

Al je vas ofe ohranil stike s prijatelji, znanci, drugimi sorodniki?

Eni niso mogli sprejeti tega, raje so ga imeli v tisti lu¢i kot so ga poznali (32). Ve je bil sam po bolezni (33), jaz sem bila doma, ker ne hodim v sluzbo (34).
Vnuki so bili zelo radi z njim (35). Se na telefonu imam sliko, ko je bil rojstni dan in je ta mali veckrat rekel, da ima ata rad, pa je o¢e zasepetal nazaj: »Jaz
tudi tebe«.

Ali je pogresal druzbo? Opisite prosim, kako se je to kazalo.
Ni kazal teh znakov (36), mislim da ne (37).

Kaksne vrste druZenja so mu bile v§e¢?
Glasbo (38), veselje (39). Tudi pel je e prej, narodne (40), Moj o¢ka ima konjicka dva.

Kak$ne mozZnosti je imel, da bi spoznal nove ljudi?
Ni imel zelje (41).

Kaj bi pomenilo za vase odnose z o¢etom, ¢e bi Zivel drugje, na primer v domu za stare?
Tezko recem, ker tudi jaz ne bi bila mirna (42) in se mi zdi, kot da bi ga v jeCo dala (43). Pa tudi noben pri nas ne bi sprejel (44). Pa tudi on nikoli ni hotel
biti sam (45). Bil bi Zalosten (46).

Al ste Ze sliSali za vas za ljudi z demenco Hogewey na Nizozemskem?
Ne (47).

OpiSem vas, kot je prikazano v poglavju o primerih dobrih praks v tujini.

Kako bi vam bilo v§eé, ¢e bi imel va§ ofe mozZnost Ziveti v taki vasi?
Se mi zdi, da kar (48), da bi sprejel hitro (49). Na spremembe se je Se kar hitro navadil. Enkrat je Sel v toplice z mojo sestro in je bil tako vesel. Po tem, ko
mu je zena umrla, je sam tezko $el, se mu zdi, da mu nekaj manjka. Ce je bila kak$na slovesnost, je vedno rekel, da bi §el, ¢e bi imel Zeno $e Zivo.

Kaksna oblika bivanja bi bila po vaSem mnenju optimalna za vaSega oeta?
Se mi zdi, da bi bila kar ta vas najboljsa (50). Pa ve¢ stvari je tam (51), telesno bi bil aktiven (52).

Kako bi bil urejen prostor z vidika kvalitete bivanja?

Da mu v kopalnici ne drsi (53), pa nekaj, da se ne opece z vodo. da se vro¢a voda ustavi (54). Brez stopnic (55). Pa v kuhinji da se ne opece (56). Prakti¢no
kot za otroka (57). Nozi so nevarni (58). Z nami je zelel biti (59). Pomagali smo mu, da je priSel v kuhinjo tudi ko ni ve¢ sam jedel (60), da smo skupaj jedli
(61). Potem pa je el malo poleZat. Najbolj me je skrbelo, da bi se zadusil s kak§nim kos&kom hrane (62). Cokolino je imel rad.

Ali je va$ ofe po diagnozi spremenil svoje bivalno okolje?
Ne (63). Vedno je zivel v istem prostoru.
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Kak3ne prilagoditve bivalnega prostora so bile potrebne zaradi bolezni?

Omare smo spremenili, ker je kar padel kdaj., se je opotekel. ga je zaneslo (64). Enkrat je padel. pa ni bilo nobenega noter. se je moral v radiator udariti (65).
Bolelo ga pa je, je pokazal, da ga boli. Plenice si je dajal dol, pa mu je teta naredila pajaca, da se ni mogel sle¢i. Pa smo mu ga dali, pa je bil enkrat jezen, pa
ga je pretrgal, ne vem od kje tak§na mo¢. Omare smo premaknili, da je bilo ¢im manj stvari, samo postelja, da ée pade, da se ne udari (66).

Kako je bil va$ oce zadovoljen s svojim bivalnim okoljem?
Se mi zdi, da kar (67).

Koliko je sodeloval pri pripravi hrane in pri izbiri jedi? Ali si je to Zelel?
Videl je drugo re¢ kot je bila, pa je rekel, da ne bo jedel (68). In to kaj takega, kar je zmeraj rad jedel. Na primer ¢ebula je bila »paradajz« (69). Spraseval je
zakaj je danes tako drugacen okus. Pa ni se mogel najesti. Sploh ni imel mere (70), pa na sladko, sladko je imel zelo rad.

Katerih aktivnosti se je udelezeval?
Rad je hodil na izlete (71), bil je veder, vesel ¢lovek, ni bil vase zaprt.

Ali je imel hi$nega ljubljen¢ka? Bi ga Zelel imeti? Ali bi lahko skrbel zanj?
Zelo je imel rad zivali, potem pa ni¢ ve¢, jih je tepel (72). Kot no¢ in dan.

Kako pomembno je bilo, po vaSem mnenju, za vasSega oleta, da si je lahko sam krojil urnik glede vstajanja, spanja, prehranjevanja?
Je bil kar prilagodljiv (73), ne bi ga motilo (74).

Kaksne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco doma?
Psihi¢no je za nas kar trd zalogaj (75). Za njega pa, doma se je najboljse pocutil (76).

Kaksne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco v domu za stare?

Ce bi jaz hodila v sluzbo, bi sigurno dom njega ¢akal (77). Dolgoro¢no ne bi mogla pustiti sluzbe. Ata pa ne bi bil navduSen, da bi moral bit tam (78), ker ne
bi imel toliko svobode (79), narave (80).

Kaj vas je skrbelo, dokler se je vas o¢e Se lahko samostojno gibal?
Padci so me skrbeli (81). Enkrat sem delala na vrtu, pa sem mu rekla, naj mi malo pomaga, pa je rekel, da ne zna in je Sel stran. Vedno ga mora$ imeti na
oceh, ker bi kar kam 3el (82).

Kako je bilo za vasega oceta poskrbljeno pono¢i?

Ponodi se je zbujal in zacel butati z vrati (83). Pregovarjali smo ga na lep nacin, da je no¢, da naj gre spat (84). Podnevi pa smo ga zaposlili, da bi ponoci
bolje spal (85). Pa ga sploh nisi mogel. Tudi vstajal je in Sel (86), pono¢i smo se sicer zaklepali (87), podnevi pa je enkrat kar Sel po gmajni, pa smo ga iskali
(88).

Ali je kdaj priSlo do situacije, ki bi lahko bila zanj nevarna? Prosim, opiSite to situacijo.

Padel je (89). Pa ¢isto drugace je delal. Hotel je v pomivalnem koritu zakuriti ogenj (90). Kopalnico je zamenjal za strani§¢e (91). Ko je $el kosit, je mozu
rekel, da mu bo vrat prerezal s koso (92). Pa sem rekla mozu, ¢e je bil kaj pripravljen, pa je moz rekel, da je bil pripravljen. Kosilnico je peljal, ata pa je
kosil na roko, pa je bil nekaj hud.

Katere so bile po vaSem mnenju najve¢je nevarnosti za vaSega ofeta v okolju, Kjer je Zivel?
Strah me je bilo, da bi kam Sel, da bi ga zgubili (93), da bi se porezal (94) ali padel (95), ko je plezal, da bi se ubil (96). K sreci pa je z v€eraj na danes nehal
kaditi. Prej je vedno, po dve $katli na dan. Enkrat je rekel, zdaj bom pa nehal, pa ni ve¢. Se nam je to prav fajn zdelo.

Kako bi bil po vaSem mnenju urejen bivalni prostor za vaSega oceta z vidika varnosti, ¢e bi bile finanéne moZnosti neomejene?

Ravna podlaga (97), brez stopnic (98), pa tu$ brez robov, da ni ni¢ stopnicke (99), pa stol v tu§ kabini (100), pa da se v tusu ne bi opekel (101). Ce je
postelja nizka, ¢lovek tezko vstane (102). Potem je imel bolnisko posteljo in je bilo zame lazje (103). Pa ker sem ga lahko dvignila za jesti. Tudi mi ni
pustil, da mu pomagam pri razgibavanju. Ni_mi pustil tudi nohte mu postri¢i (104) — sem sliSala vse besede, kot nikoli prej (105). Po cel teden sem mu
strigla nohte, ko je imel trenutke, ko sem mu jih lahko. Ker nisi vedel, kdaj bo prisel preblisk.

9.6. IntervjuE

V kak$nem razmerju ste z osebo z demenco?
Je moja babica, ziviva skupaj (1).

Koliko je stara?
90 let (2).

Kdaj ste opazili prve znaki demence pri njej?
Kaksno leto ali ve¢ nazaj (3).

Na koga se obracate za potrebne informacije glede demence in moznih oblik pomo¢i?
Predvsem preostali druzini (4) in prijateljem (5). Drugace pa tudi njenim oskrbovalkam iz Zavoda za oskrbo na domu (6) in patronazni sestri (7), ki jo prav
tako obiskuje redno.

Kaksne vrste informacij so vam dali?

Da se demenca pojavi pri taki starosti (8), da je precej pogosta (9). Da naj se ¢im ve¢ pogovarjam z babico (10), obujam spomine na lep in prijazen nacin
(11). Ne smem jo na silo prepri¢evat, da je nekaj pozabila ali zameSala (12), ampak se zavedat da se to pa¢ dogaja (13) in da je tezko ¢loveka prepricati, da
resnica, kot jo pozna, ni ve¢ resnica (14), zato raje prijazno graditi zaupanje (15) in jo osve$¢ati o moznosti, da bo kdaj kaj zameSala (16) in da jo ne sme biti
strah priznati, da je kaj pozabila (17), ker ji bomo bliznji vedno pomagali (18).
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Kak3$ne informacije o moZnih oblikah pomoc¢i bi $e potrebovali?
Ali obstajajo zdravila za demenco (19)? Kaksna so (20)? Ali so varna (21)? Ali sploh delujejo (22). Naceloma ni¢ ne vem o zdravilih za demenco. Vedno
dobim obcutek da so vsi sprijaznjeni s tem, da je to pa¢ naravni del staranja in da ni resitve.

Kako so te informacije za vas uporabne?
Informacije bi mi pomagale pri izbiri zdravil in zdravljenje babice.

Kako so se spremenili vasi druZinski odnosi po diagnozi? Prosim, navedite primere.

Z babico se Se vedno razumem dobro (23), ampak vsake toliko je zelo stresno (24), ker ne more$ ¢loveku dopovedati, da nekaj ni res (25). Za njo je to
realen svet in v dolo&enih trenutkih enostavno_zaradi strahu, jeze ali Sustev, ne more popustit in sprejet tvojo razlago (26). Ce povzamem, je predvsem bolj
stresno (27). Z ostalimi v druzini se razumemo normalno, mogoce celo bolje (28), ker nas je mogoce ta stvar malce bolj povezala (29), ker skupaj
pomagamo (30).

Ali je vasa babica ohranila stike s prijatelji, znanci, drugimi sorodniki?
Da (31).

Ali pogresa druzbo? OpiSite prosim, kako se to kaze.
Babi pogresa druzbo, ker je toliko stara, da je ve¢ina njenih vrstnikov Ze mrtvih (32). To mi tudi sama velikokrat pove.

Kaksne vrste druZenja so ji vSe¢? .
Najbolj je vesela, ko pride kdo na obisk (33) in ga lahko malo pogosti z sladkarijami (34) in se malo pogovori (35). Se posebej pa je vesela, ko pride moj
mlajsi brat (36).

Kaks$ne moZnosti ima, da spozna nove ljudi?
Malo moznosti (37). Mislim da skoraj edina moznost je, e se katera od njenih oskrbovalk zamenja (38) ali pride kak$na nova.

Kaj bi pomenilo za vaSe odnose z babico, ¢e bi Zivela drugje, na primer v domu za stare?
Mislim, da bi odnos ostal relativno isti (39), mogoce bi bilo manj trenja, ker ne bi ve¢ Zivela skupaj (40) ampak se bojim, da bi babica bila $e bolj
prestrasena (41) in bi me vedno klicala po telefonu (42).

Al ste Ze sliSali za vas za ljudi z demenco Hogewey na Nizozemskem?
Ne. nisem $e slisal (43).

OpiSem vas, kot je prikazano v poglavju o primerih dobrih praks v tujini.

Kako bi vam bilo v§eé, ¢e bi imela vasa babica mozZnost Ziveti v taki vasi?
Slisi se mi super (44). Definitivno podpiram (45).

Ali je po vaSem mnenju oblika bivanja, v kateri Zivi vasa babica, ustrezna? Zakaj?
Ne (46), zdi se mi, da bi babici veliko bolj pomagalo, ¢e ne bi bila vedno v istem okolju (47).

Kak3sna oblika bivanja bi bila po vaSem mnenju optimalna za vas$o babico?
Vas Hogewey se mi zdi ravno zaradi tega odli¢na, ker pripomore k raznolikosti dni (48) in mislim da je to zelo dobro za ljudi z demenco (49).

Kako bi bil urejen prostor z vidika kvalitete bivanja?
Hisna stanovanja z opremo, ki je prirejena individualno za vsakega glede na njegovo sposobnost (50).

Ali je va$a babica po diagnozi spremenila svoje bivalno okolje?
Ne (51).

Kaksne prilagoditve bivalnega prostora so bile potrebne zaradi bolezni?
Prilagoditve so bile predvsem zaradi njenih drugih zdravstvenih tezav (52). Postelja (53), kopalnica (54).

Kako je va$a babica zadovoljna s svojim trenutnim bivalnim okoljem?
Zaenkrat precej (55). Stvar ki jo najbolj moti je to, da se na trenutke ne pocuti varno (56) in ima vedno obcutek da nekdo hodi po hii in da ji bo nekaj
ukradel (57).

Koliko sodeluje pri pripravi hrane in pri izbiri jedi? Ali si to Zeli?

Babica ima naro¢eno kosilo na dom, ki ji ga vsak dan pripeljejo (58). Izbrala je vegetarijanske menije (59). Nekaj ¢asa sva ji pripravljala jedi jaz in moja
punca (60) in ¢eprav je bila babica zelo zadovoljna, se je odlo¢ila, da bo spet narocala kosila (61), ker se je pocutila, da nas preve¢ bremeni s tem, da ji
moramo vsak dan kuhati (62), s ¢imer se nisem strinjal, ampak sem popustil, ker si je tako Zelela in sumim, da ji je v8e¢, da vsak dan nekdo pride, ki ga
lahko tudi pozdravi ali se na hitro kaj pogovori (63).

Katerih aktivnosti se udeleZuje?
Na zalost skoraj ni¢ (64), babica je zelo omejena glede gibanja (65) in se najbolje pocuti, ¢e je doma in pridejo drugi na obisk k njej (66).

Ali ima hi$nega ljubljencka? Bi ga Zelela imeti? Ali bi lahko skrbela zanj?
Nima hi§nega ljubljencka (67) in se pocuti, da ne bi mogla skrbeti zanj (68).

Kako pomembno je, po vaSem mnenju, za vaso babico, da si sama kroji urnik glede vstajanja, spanja, prehranjevanja?
Mislim, da je pomembno (69), ker je vsaka aktivnost, pa tudi ¢e je to samo krojenje urnika, dobra stvar zanjo (70).
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Kak3$ne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco doma?
Prednosti na zalost trenutno ne vidim (71). Slabosti so pa predvsem stres in zalost, ker se je tezko sprijaznit, da pocasi izgubljas ¢loveka, kot se ga spomni§
in ga imas rad (72).

KakSne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco v domu za stare?
Prednosti mislim da so predvsem druzba (73), redna oskrba (74) in varnost (75). Slabosti so pa najbrz strah (76), nejevolinost (77), privajanje na novo okolje
(78).

Koliko se vasa babica samostojno giblje?
Zelo malo (79), ker ima tudi druge zdravstvene probleme.

Kako je za vaSo babico poskrbljeno pono¢i?
Ponodi skrbim za babico sam (80). Naceloma je Se sposobna za sebe sama skrbeti ¢ez no¢ (81), e pa rabi pomo¢. me pa pokliée in ji pomagam (82).

Ali je kdaj priSlo do situacije, ki bi lahko bila za vaSo babico nevarna?
Zaenkrat ne (83).

Katere so po vaSem mnenju najvec¢je nevarnosti za vaSo babico v okolju, kjer Zivi?
Babica je zelo stara in zelo tezko hodi, zato je nevarno da ji kdaj popusti mo¢ in pade in si kaj zlomi (84), uporablja bergle ampak se je vseeno ze zgodilo da

je padla (85).

Kako bi bil po vaSem mnenju urejen bivalni prostor za vaSo babico z vidika varnosti, ¢e bi bile finan¢ne movinosti neomejene?
Cim bolj ravna tla (86), torej nobenih dvignjenih vhodov (87) ali kaj podobnega. Pohistvo ¢im bolj nizko (88). Cim ve¢ dnevne svetlobe (89). Odklepanje

na prstni odtis (90).

9.7. Intervju F

V kak$nem razmerju ste z osebo z demenco?
Njensin (1).

Koliko je vasa mama stara?
88 let (2).

Kdaj ste opazili prve znake demence pri njej?

Ko je oge umrl je bila mama sama, jaz sem se preselil, ¢ez pol leta je zacela ¢udna postajati, dobila je eno bakterijo v hrbtenico in so rabili en mesec, da so
odkrili, kaj ji je. Bila je na infekcijski 7-8 tednov, da so jo z antibiotiki »nafilali«. Od tam pa v dom. Preden je »fasala« bakterijo, je bila na sprehodu, pa sem
jo spraseval, kje je, pa je rekla »ja, tam« - bila je Ze dementna. Prvi sem opazil znake, ker sem bil najve¢ z njo. Ko je bila S¢ sama doma, ko je §la na
sprehod, pa ni vedela kje je (3), pa sem jo $el iskat z avtom in sem vprasal po telefonu »ja, kje si?«, pa je rekla »ne vem, tam kjer jaz hodim«. Vsak dan je
hodila 5 do 10 km in ¢e se je zgubila, sem jo Sel iskat. Telefon je §¢ obvladala. Zbolela je pred cca osmimi leti (4), ¢im je o¢e umrl.

Koliko ¢asa vaSa mama Zivi v domu za stare?
6 let (5).

Na koga ste se obracali za potrebne informacije glede demence in moznih oblik pomo¢i?

Brat in jaz sva. Jaz sem uradno skrbnik za mamo. Ko je $la iz bolnice, sva z bratom organizirala dom. Pa niso imeli na demenci v Trnovem »frej«, pa ni
nama bil vSe¢ tisti dementen del in je bila na normalnem oddelku. Je $e hodila, vse je delala, se je pa zgubljala. Nikamor ni §la iz drugega »$tuka«. Nekaj
sem prebral (6), ampak bolj malo. Nisva z nobenim ni¢. Nekaj so mi sestre povedale (7), pa zdravnica (8).

Kaksne vrste informacij so vam dali?
Zdravnica je rekla, da demenca napreduje (9), da se jo ne da ustaviti (10), ¢e se ne zdravi ze prej.

Kak3$ne informacije o moZnih oblikah pomoc¢i bi $e potrebovali?
Nisem pogresal informacij (11).

Kako so se spremenili vasi druZinski odnosi po diagnozi? Prosim, navedite primere.

Ne vem, ¢e so kaksne spremembe. Z bratom se ze prej nisva veliko videla, se sliSiva. Ker sem bil jaz dlje ¢asa pri starsih, sem bolj navezan. Z mamo greva
v¢asih ven. Ni bilo neke spremembe (12). Z mamo se zdaj ne more§ pogovarjati, ker ni¢ ne zastopi (13). Lahko se pogovarjas, pa hecas, ker jaz se vedno z
njo zafrkavam. Ni kaks$nih sprememb.

Ali je vasa mama ohranila stike s prijatelji, znanci, drugimi sorodniki?
Z mano je, ampak ona se nobenega ne spomni (14). Ce pridejo k njej, jih malo gleda, tudi vid ima bolj slab (15). Sem jo peljal na pregled, pa so rekli da ne
bo ni¢, ker je Ze demenca prehuda. Pridejo Se 2-4 k njej vsake toliko (16), ne vem kdaj. Jaz pa brat greva (17).

Ali pogresa druzbo? OpiSite prosim, kako se to kaze.

Nima ve¢ tega, da bi kazala (18). V¢asih, ko je bila manj dementna, sem ji kaj govoril, pa je rekla »ni¢ ne vem«. Pa sem rekel, da sem ji to Ze govoril, pa je
rekla »ma nemoj«. Jaz jo po imenu klicem. Ko je §la od doma ji je verjetno manjkala druzba (19), ampak bakterija jo je toliko stresla, je bila na vozicku.
PriSle so prijateljice na 2 meseca, par jih je bilo (20). Pa enkrat sem $el in sem jo peljal v Koseze k frizerju, ker je tja hodila k frizerju. In so pol prijateljice
prisle tja in so bile v bifeju, jaz sem se malo okrog sprehodil, pa prisel ponjo.

Kak3ne vrste druZenja so ji vSe¢?

V domu so imeli pevske urice (21) in mama ima super glas. Socialna delavka ni hotela imeti pevskih uric, ¢e ni bilo mame zraven. Pa je hodila ponjo in se
je najprej branila, potem pa rekla »ok, ker si glih ti«. Zdaj pa ni ni¢ (22). Jaz ji radio prizgem (23) pa vprasam: »A ves, kdo to poje?« Pa me samo gleda, ali
pa kaj rece brez smisla, bolj strela.
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Kak$ne moZnosti ima, da spozna nove ljudi?

Ko je §la v dom, je tam dobila novo prijateljico (24), ki je vsak dan skuhala kavo in jo poklicala, da sta se malo pogovarjali (25). Pol smo jo pa premestili iz
tistega doma v Crnuce, da je imela svojo sobo (26). Demenca se je takrat zacela Se bolj pojavljati in so rekli da je pametno, da gre v »dementnega«. Tam je
bila 3 leta, zdaj pa ni ve¢ begosumna in je na navadnem oddelku (27).

Kaksni bi bili po vaSem mnenju vasi odnosi z mamo, ¢e bi Se Zivela doma?
Nemogoce bi bilo, da bi bila doma (28). Jaz sem bil Se v sluzbi, pa Se moski sem in bi tezko skrbel zanjo (29). Varstvo na domu bi rabili 24 ur (30). Bil je
Getrti »Stuk« (31). Mama je sicer $la 15x na dan kot srna gor in dol. Ne bi §lo.

Al ste Ze sliSali za vas za ljudi z demenco Hogewey na Nizozemskem?
Ne (32).

OpiSem vas, kot je prikazano v poglavju o primerih dobrih praks v tujini.

Kako bi vam bilo v§eé, ¢e bi imela vasa mama moznost Ziveti v taki vasi?

»Vau«. Ce bi bilo to 3 leta ali 4 nazaj. bi bilo to super (33). Zamisliti si ne mores. Kdor se je to spomnil, »kapa do podna dol« (34). Dementni ljudje $e ne
vejo toliko, da so v stiski, svojci pa vemo, da ni¢ ve¢ ne more sam. To je Cisto drugace, ¢e imajo toliko osebja (35). Jaz se z mamo pogovarjam, kot da jo
razumem, tudi e nerazloéno kaj rece (36).

Ali je po vaSem mnenju oblika bivanja, v kateri Zivi vaSa mama, ustrezna?
V Trnovem je bila pol leta, pol se je pa v Crnu¢ah nov odprl, pa smo jo dali na dementen oddelek, da bo imela svojo sobo. Ker so ji vedno po vratih
ropotali,_sva dala z bratom kljuko od znotraj in bunko od zunaj (37), ker_so bili nekateri nasilni (38). Sestra je imela klju¢ za notri. Ce bi bilo e osebje v

domu tako, kot v vasi za dementne na Nizozemskem, bi bilo to super (39). Na dementnem je ograjeno (40), dosti velik vrt (41), vedno je tam okrog krozila
(42).

Kaksna oblika bivanja bi bila po vaSem mnenju optimalna za va§o mamo?
Vas za dementne bi bila dale¢ na prvem mestu (43). Verjetno pa fino stane (44).

Kako bi bil urejen prostor z vidika kvalitete bivanja?

V domu smo ji na vrata dali kljuko od znotraj in bunko od zunaj. Saj je bilo dobro na dementnem oddelku, samo da bi bili ljudje bolj ¢loveski (45). Tam
delajo sam, da ima vse narejen, jo za roko vleée in govori »pejmo, pejmo« (46). Pa za jesti mu je treba hitro dat, drugace je vse mrzlo (47). Premalo jih je,
grozno (48). Utrujeni so (49) in preobremenjeni (50), ampak to se dela na dobicek. ker je privat dom (51). Zdaj je malo boljse. Imela pa je svojo sobo in se
je napravila, takrat se je Se znala, Ceprav je oblekla pulover in ¢ez kombineZo in je §la ven, zaprla je vrata, na vrt, pa je hodila krog, dva. Pa je §la nazaj, so ji
odprli, takrat je bila e dosti v redu. Imela je Se telefon na 3 cifre in me je dostikrat poklicala (52). V¢asih pono¢i, enih osemkrat (53). Takoj ko sva nehala
govoriti, takoj $e enkrat. Enkrat je tako lepo govorila, sem bil tako vesel, je bil lep obcutek, ko je spet vedela kdo sem. »Ludo«. Drugace ni bilo tako slabo,
ampak pol je bila vedno bolj »§voh«. Ce ne bi takrat vstala in padla (54), bi bila e zdaj, ker je fiziéno veliko zmogla. Je Zilava, majckena in samo 35 kg.
Nemogoce, ampak se je to zgodilo na dementnem oddelku (55).

Kako je vasa mama sprejela odhod v dom za stare?
Sprasevala je »Kam grem zdaj?« (56), ko je priSla z infekcijske. Ni ji bilo lahko (57), pa sva jo z bratom prepricala, da rabi enega, da skrbi zanjo (58). Ta
bakterija jo je fajn v demenco porinila, tako da se ni toliko zavedala, da je v domu in ji ni tako tezko padlo (59). Ne bi je dali v dom, ¢e ne bi bilo te

bakterije (60). Jaz sem priSel 1x na dan k njej, brat tudi (61), pa je bilo v redu. Ko pa se je bakterija zgodila, je enkrat priSel brat, pa je bila na tleh (62).
Udarila se je v okno, pa je padla in je kak8no urico tam lezala (63). Ni bilo druge kot dom (64).

Kaksne prilagoditve bivalnega prostora so bile potrebne zaradi bolezni, ko je $e Zivela doma?
Nic¢ ni bilo treba, ker je bila ¢isto v redu, potem pa se je zgodila bakterija in je §la direktno iz bolnice v dom.

Kako je vaSa mama zadovoljna s svojim trenutnim bivalnim okoljem v domu za stare?

Dosti v redu je bila (65) in ko sem priSel, sva §la vedno na sprehod (66), pa sva »Setala« po Trnovem. Sla sva k frizerju (67), pa na nego obraza sem jo peljal
(68), vse. Najboljse je bilo, ko sva §la kupovat copate (69) v Sanolabor in proba ona ene, druge, tretje, jaz sem ji pomagal in je zbrala ene. Takrat ni bilo
nobenega v trgovini, ko pa sva §la na blagajno, pa se pojavijo trije, Stirje in vsi takoj na blagajno nekaj kupovat. Midva stojiva, prodajalko je zafrkaval
racunalnik, pa mama reée: »Kaj pa mecka?«. In se oni za¢nejo rezat, pa prodajalka pravi, da jo raGunalnik zafrkava, mama pa odgovori: »Ja, to vsi pravijo«.
Ni odnehala. Sem ji rekel »Pust, a se nama kam mudi?«, pa je rekla: »To pa res ne«. Vsi so se rezali. Takrat je bila $e dosti v redu.

Koliko sodeluje pri pripravi hrane in pri izbiri jedi? Ali si to Zeli?

Ko so naju z bratom sprasevali, kasne aktivnosti bi imela mama, mama je bila pa zraven in so sprasevali, ¢e bi bil kakSen kuharski krozek primeren, pa je
rekla »A veste, koliko sem jaz kuhala — dosti imam!« (70). Mo¢na se je pocutila, ker sva bila oba zraven, ni bilo nobenega strahu. Je rekla: »Ni¢ ne bom jaz
kuhala«. Rekli smo, da ji ne smejo dati vampe (71), pa se je tudi to enkrat zgodilo. Ni ji bilo dobro to, je bila ¢udna. Drugace upostevajo zelje glede hrane

(72) . Ampak pol se zamenjajo, pa pozabijo (73).

Katerih aktivnosti se udeleZuje?
Petje in sprehod. Televizijo je imela svojo v sobi, tudi radio, pa ni niti prizigala.

Ali je vasa mama imela hiSnega ljubljencka? Ali bi ga Se Zelela imeti?
Ne. ni¢ (74). Macka ni $ans, psa niti videti. Edino od brata psa je imela rada, ampak ne da hodi k njej (75).

Kako se je prilagodila na urnik glede vstajanja, spanja, prehranjevanja in raznih aktivnosti? Ali bi ji ustrezal bolj fleksibilen urnik?
To je ravno njen urnik (76). Njej je v redu.

Kaksne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco doma?
Tezko bi bilo vse skupaj organizirati (77). Bi morali eno pomo¢ dobiti ali za popoldan ali dopoldan, v dveh izmenah (78). Zelo tezko bi bilo (79). To je
obveznost, moras, pa nima$ ¢asa (80). Takle dom, kot ga imajo na Nizozemskem bi bil — mama bi Zivela do stotega (81).

Kaksne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco v domu za stare?
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Mislim, da je dober, ¢e bi bil Se nivo boljsi (82). PlaGamo 1550 in za to ze nekaj pricakuje§ (83). Saj je v redu, skrbijo zanjo (84), lapsusi se zgodijo, pa
nimas kaj (85), drugae ji ni slabo v domu, tudi &e bi bila prisebna (86). Ce pa bi bila Eisto prisebna, pa ne bi bilo v redu, ne bi hotela biti tam (87). Bi hotela
sama skrbeti zase (88) in imeti ve¢ samostojnosti (89). Ona je za oCeta skrbela zadnjih 6 let njegovega Zivljenja, ko je imel raka na debelem ¢revesju in je
mama vse rihtala. Bila sta ¢udovit par, vse je »laufal«. Se je pa s tem iztrosila, verjetno je bila ze takrat dementna, pa sem prepozno opazil, ni dajala znakov.

Koliko se vaSa mama samostojno giblje? Ali lahko sama zapusti dom za stare? Ali vas to skrbi?
Ni me skrbelo, niti pomislil nisem da bi padla (90), ker je bila tako zivahna. Ampak pol se je tudi vid kvaril (91). V¢asih je bila po poti senca, pa jo je

prestopila (92).

Kako je za va§o mamo v domu za stare poskrbljeno pono¢i?
Na dementnem oddelku so jih hodili na 2 uri gledat (93). Imeli so tudi zvoncke, ¢e bi kaj rabili, pa ni nikoli zvonila (94). Bila je v postelji z ograjico (95).

Oddelek je zmeraj zaklenjen (96).

Ali je v domu za stare kdaj prislo do situacije, ki bi lahko bila za vaSo mamo nevarna? Prosim, opiSite to situacijo.

Ko je bila na dementnem oddelku, je padla, pa si je kolk zlomila (97). Niso je pazili (98). Z vozicka je vstala, ni imela ni¢ za pripeti in nima ve¢ dobre
motorike in je padla. Zdaj pa vedno lezi. Sem jo probal s fizioterapevtkami, da bi jo na noge spravil, pa ne zna ve¢ niti naravnost stati, stoji postrani (99).
Tudi glavo ima véasih tako. Pa jo vprasam, ¢e ve, da ima postrani glavo. Veckrat ¢akas, da bo kakSen odziv. V¢asih je, v€asih me celo pozdravi in ji recem,
a ves, kdo sem jaz, pa re¢e »Tone«. V¢asih ji povem kdo sem, da pa bi me spoznala, ni Sans (100). Pa ko je bila na dementnem in so eni vedno po vratih
ropotal (101). Ce bi notri prisli, kaj ves, kaj se lahko zgodi. V&asih se je zadrla »bej2 stran«, v&asih pa ne. Pol so nagli pri eni mamino jopico, ker je pri§la
notri, vzela in §la (102), ampak tudi ona je bila fajn dementna.

Katere so po vaSem mnenju najve¢je nevarnosti za vaso mamo v domu za stare?

Poskodbe (103). Tega je najve¢. Pri negi pa je odvisno od osebja (104). Mama je imela poskodovano desno ramo in smo jim 100x povedali. Ampak, ko so
jo punce preobladile, kar potegnejo (105). Po mojem jo je zabolelo 100x, bolje, da ne mislim na to. Je pa zdaj ena negovalka v domu, ki je »pojem«, ampak
ne more veliko naresti (106), ker se z vsakim ukvarja, drugi pa ¢akajo. Premalo ljudi je (107), premalo ¢loveénosti (108), Zalostno (109).

Kako bi bil po vaSem mnenju urejen bivalni prostor za vaso mamo z vidika varnosti, ¢e bi bile finanéne moZnosti neomejene?
Bajta ali stanovanje v pritli¢ju (110), senzorji, da se ji odpirajo in zapirajo vrata (111), pa ograjenih 800 kvadratov. da se lahko sprehaja (112) in da jo en
glas poklice. da gre notri (113), da ji skuha (114). Mama zdaj ne hodi na WC, ker ima vsake 3 dni odvajanje (115), umiva se ne. Drugace je dosti dobro
»ustimana« kopalnica, tudi stol je pod tu§ kabino (116). Rabili bi ve¢ ljudi, pa da jih imajo vedno na oku (117). Pa bolj po&asi, na izi (118). Ce bi jih bilo na
15 ali 18 pacientov 4-5 v vsaki izmeni, pa je vse narejeno (119). Ampak takih, da se ukvarjajo z njimi (120), ne da sedijo pa na telefon, internet, SMS, oni
pa sami. Je pa res, da jih za 600 EUR na mesec »boli«. Tem ljudem bi morali dati vsaj 1000 eur, pa $e nagraditi jih, ¢e so dobri (121).

9.8. Intervju G

V kak$nem razmerju ste z osebo z demenco?
Moja mama je (1).

Koliko je vasa mama stara?
89 let (2).

Kdaj ste opazili prve znaki demence pri njej?

Nasa mama je padla. Imela je ustaljene navade. Ko se vstane, se umije, se poc¢aka sosedo, da pride na kavo ampak bog ne daj, da bi bilo nekaj drugace. Je pa
ze izgubljena. Mi nismo porajtali, ker je skrbela za oceta. Oceta pa je malo po malo kap. Mogoce je bila tudi demenca, ampak bolj smo bili osredotoc¢eni na
kap. Kasneje, ko je sestra imela 50 let, se je z mamo zmenila, da ji naredi pehtranovo potico. Dva dni pred rojstnim dnevom pa je rekla, da ne zna (3).
Seveda, sestra je bila takrat huda. Ampak pol je pa spoznala, da je to tipi¢en zacetek demence. Z oetom smo imeli polno dela in smo vmes na mamo malo
pozabili, v bistvu pa se je ze mnogo prej zacelo. Potem je padla, se polomila (4) in nismo je mogli imeti doma. Pozabljala je stvari (5) pa smo se bali, da bo
kaj naredila, kaj zakurila (6). Ko je bila $e v bolnici so rekli, da jo bojo dali v Sezano. Tam je dobila bakterijo in klicali so nas iz bolnice, naj pridemo po
mamo. Ker je bila ze predolgo v bolnici, so hoteli, da jo pridemo iskat in damo v domaco oskrbo. V Sezani pa niso ve¢ imeli prostora zanjo. Potem smo
dobili dom v Logatcu. Moram ga pohvaliti (7), skupaj pecejo, imajo zaposlene gospodinje (8) in od kosila do vecerje so skupina, gospodinja jih ima,_pojejo,
pecejo in se pogovarjajo (9). Niso sami (10). Recimo, na Vrhniki so bili zaklenjeni (11), ne samo dementni ljudje. Saj jim kaksen uide, ampak ga Ze najdejo.
V¢asih zaide v kuhinjo, ker ne ve, da e ni kosila ali vecerje. Imajo res dobro urejeno (12), smo kar zadovoljni (13). Kjer je bil o¢e, pa je katastrofa, sploh ni
primerjave (14). Pri nas manjkajo ustanove iz bolnice do doma (15). Ljubljana ima, ampak samo za svoje. To je strogo za Ljubljancane. Potem obstaja samo
Se Sezana, kjer imajo dobro urejeno. Sprejme bolnike, ki morajo iz bolnice, doma pa $e nimajo. Ne vem pa koliko ¢asa je lahko tam v Sezani. Tam je nekdo
z njimi 24 ur dnevno. V Logatcu imajo tudi frizerko (16), bife, natakarice Ze vejo. kaj Zelijo (17). Lustno imajo. Naso mamo z vozi¢kom peljejo v bife (18),
lepo imajo (19). Kjer je bil oce, pa je ze na vhodu smrdelo (20) po vsem, po hrani, po pacientih, ¢isto drugace. Prve znake smo opazili pred 15. leti (21). Oce
je ze 10 let pokojen. Zdaj nas ved ne lo¢i med sabo, me$a nas (22).

Koliko ¢asa vaSa mama Zivi v domu za stare?
3 leta (23).

Na koga ste se obracali za potrebne informacije glede demence in moznih oblik pomo¢i?

Kregala sta se grozno, bila sta kot pes in macka, za logit, zleht drug do drugega. Sestra ju je peljala k psihiatru (24), da sta oba dobila zdravila. Najprej
nismo opazili, pol sem povezala s tisto potico. Padci in zlomi so $e poslabsali, po narkozi. Soseda, ki je bila dementna, je puscala vodo, vklopila pecice, dala
na Stedilnik reklame od revij, obtoZevala je, da so ji ukradli denar. Na§a mama pa je bila mal Zleht, ko je bila Ze v domu. Tam je po moje one »ful« sekirala,
hotela je domov. Zdaj je faza, da ko popije ¢aj v bifeju, hoce domov. Ko pa pride do sobe v domu, je Ze pomirjena. Vsaki¢ se ji zlazem, ko grem domov, da
grem v trgovino in da pridem nazaj. Veliko smo zunaj. Govorim ji o rozah. Ona je zivela v Holandiji. Zadnji¢ jih je po holandsko nazijala.

Kaksne informacije o mozZnih oblikah pomo¢i bi $e potrebovali?
Nobenih informacij nismo pogresali (25). Poznala sem Ze, pa malo internet (26). Pri vsakemu je drugace. Nasa »tis¢i« domov (27). Tudi osebje nadere, da
naj ji dajo bundo in da gre domov.

Kako so se spremenili vasi druZinski odnosi po diagnozi? Prosim, navedite primere.

Odnosi so se spremenili, seveda (28). Ve¢ smo se zaceli z njo ukvarjati (29). To nas je tudi povezalo (30). Ona je iz zmrzovalnika vzela meso za juho, ko je
bila sama v hisi, in veckrat je smrdelo po mesu, ker je meso kar nekam dala in pustila. Vsak drugi dan smo iskali meso in ga metali v kanto, ker je Ze
smrdelo. Bolj smo morali paziti, kaj bo pocela (31), izpraznili smo zmrzovalnik (32). Hrano sem v¢asih skuhala in ji prinesla, pa je takoj vrgla v WC in
rekla, da je jedla (33). Zraven smo morali biti, da je pojedla (34).
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Ali je va$a mama ohranila stike s prijatelji, znanci, drugimi sorodniki?

Ja. Stiki so ostali (35). Prijateljice in sosede peljemo v dom in jih prepozna, jih je vesela (36). Rece, da bo skuhala kavo, ali mi naro¢i, naj prinesem malo
Cvicka. Ena, s katero sta spili kak kozarec Cvicka, rege, naj prinesem Cvicek. Tisti, s katero je pila kavo, pa ho¢e skuhati kavo. Ostalo ji je v spominu tisto,
kar je vsak dan delala ali kar je veckrat naredila.

Ali pogresa druzbo?
Ne (37).

Kak3ne vrste druZenja so ji vSe¢?
Zelo rada poje. V domu skupaj pecejo Strudelj. Tudi ¢e ne sodeluje, vsaj poslusa in ji je fajn. Dajo ji tudi volno ali povoje za zvijati, ro¢na dela - in uziva v
tem (38). Imajo veliko dogodkov (39). Pridejo otroci (40), ali pa en s harmoniko in jim igra (41). Zelo ji je vSe¢ (42).

Kak$ne moZnosti ima, da spozna nove ljudi?
Seveda ima moznosti (43).

Kaksni bi bili po vaSem mnenju vasi odnosi z mamo, ¢e bi Se Zivela doma?
Prej je bila veliko sama (44). Najbrz bi mama zivela pri moji sestri in Zivljenje bi se za sestro obrnilo na slabse (45). Za mamo pa ne bi bilo ni¢ hudega (46).
Ce ne bi bila tako polomljena, bi jo imeli §¢ doma (47). Smo 3 sestre, dosti blizu in bi si delile skrb (48).

Al ste Ze sliSali za vas za ljudi z demenco Hogewey na Nizozemskem?
Da (49).

Kako bi vam bilo v§eé, ¢e bi imela vasa mama moznost Ziveti v taki vasi?
Super, takoj podpisem (50). To bi bilo enkratno, res super (51). Tisti ki to ne bi podpisal, pol pa... samo tisti. ki to ne pozna (52). Ampak zdaj se toliko
govori o demenci.

Ali je po vaSem mnenju oblika bivanja, v kateri Zivi vasa mama, ustrezna?
Ja (53).

Kaksna oblika bivanja bi bila po vaSem mnenju optimalna za va§o mamo?
100 procentno bi izbrala vas za dementne (54).

Kako bi bil urejen prostor z vidika kvalitete bivanja?
Da so vrata dovolj Siroka (55). Tudi za naju z mozem smo pripravili taka vrata, ker imam izku$nje, kako nujna so. Posteljo bolnisko si lahko zdaj sposodis v
So¢i (56), mislim, da tudi v Sanolaborju. Pa stopnice odpadejo (57).

Kako je vaa mama sprejela odhod v dom za stare?

Ni vedela kam gre (58). Bilo je po nesreci. Rekli smo ji, da dokler ne bo dobra, bo tukaj, pol bo pa §la domov (59). Kmalu ni ve¢ vedela, kje je doma (60).
Pa je rekla, da ji je v redu v domu (61). In smo rekli ok, potem bo$ pa tukaj ostala. In je vprasala, ¢e za zmeraj (62) in_kaj bodo pa drugi rekli (63). To je
ostalo zanjo zelo pomembno — kaj bodo ljudje rekli. In sprasevala je, kdo bo to placal (64) in preverjala, e je res lahko tam (65). Dom zgleda kot en blok.
Mi smo véasih stanovali v bloku. Sprasevala me je, ¢e sem zadovoljna v bloku, pa sem rekla da mi je super. Ni imela travm zaradi selitve v dom (66).

Kaksne prilagoditve bivalnega prostora so bile potrebne zaradi bolezni, ko je $e Zivela doma?
Doma smo imeli Ze ok, ni bilo treba ni¢ spreminjati (67).

Kako je vasa mama zadovoljna s svojim trenutnim bivalnim okoljem v domu za stare?
Da (68).

Koliko sodeluje pri pripravi hrane in pri izbiri jedi? Ali si to Zeli?
Ne. nima zelje (69).

Katerih aktivnosti se udeleZuje?
Rada poje, je velik aktivnosti (70). Pokretni imajo §e ve¢ aktivnosti. Pa tudi mamo na vozi¢ku peljejo (71). Pa povoje zlagajo, da jim ¢as mine (72).

Ali je vasa mama imela hi§nega ljubljencka? Ali bi ga Se Zelela imeti?
Imeli smo macka, pa je bila kar grda do njega. Zvecer ga je vrgla iz hiSe (73). Ampak to je bilo pred boleznijo. Zdaj imajo v domu ribice in dve muci in to ji
dosti pomeni (74). Pa e na sprehodu hodiva hranit enega kuzka (75). Muci poboZza (76).

Kako se je prilagodila na urnik glede vstajanja, spanja, prehranjevanja in raznih aktivnosti? Ali bi ji ustrezal bolj fleksibilen urnik?

Kako je dopoldne, ne vem. Jaz pridem ob stirih k njej in je dostikrat v postelji. Ker ji pase polezat po kosilu, jo pustijo (77). Mogoge pa bi jo lahko prisle
vmes malo pogledat in jo spodbudit, da bi vstala (78). Itak pa mi pridemo 4x na teden k njej (79). Ta gospa, ki je z njo cel dan, leZi in ji hrano prinesejo.
Poje sama, ¢e pa ne, jo spodbujajo da poje ali ji pomagajo. Mama 2x na teden lezi, ker dobi odvajala. Takrat po¢akam, da ji prinesejo vecerjo in ji dajem,
ker ona sama ne bi (80). Eni re¢ejo, da so Ze jedli, pa niso, eni pa, da jim ne dajo ni¢ za jesti.

Kak3Sne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco doma?

Za skrbnika ni variante, da kam gre (81). To lahko z gotovostjo trdim. Odvisno sicer, v kateri fazi je. Tudi, ¢e gre§ samo za dve uri, zna kaj uspiciti (82).
Zanjo pa bi bilo v redu, ¢e bi bila doma (83). Bi jo pa bilo strah, ¢e bi bila sama (84). Grozno ji je bilo, ¢e je bila kdaj sama. Govorila je: »ne bom sama v
hisi«.

Kaksne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco v domu za stare?
Za sorodnike sigurno pozitivno (85). Vesel si, da nekje je. ¢e ves da je dobro poskrbljeno (86). Saj e ne bi bilo, bi te grizlo ves ¢as. Zanjo lahko re¢em, da

je zadovoljna (87).

96



Koliko se vasa mama samostojno giblje?
Ne giblje se samostojno (88).

Kako je za va§o mamo v domu za stare poskrbljeno pono¢i?
Ponodi najbrz pol hodnika zbudi, ker nas klice (89). Tako je ze bilo pri ofetu. Ena se je kar odselila v sosednji sobi. Zaposlena je rekla, da se bodo ze
privadili, eni in drugi. V¢&asih takoj vidim, da je te¢na in nastrojena.

Ali je v domu za stare kdaj prislo do situacije, ki bi lahko bila za va§o mamo nevarna? Prosim, opiSite to situacijo.
Doma je bilo nevarno. Obakrat je doma padla v kopalnici (90). Pa ima vse v enem »$tuku«. Ni vedela zakaj je padla. V. domu pa je na varnem, ker je itak na

vozicku (91). Stedilnik je tudi sigurno predstavljal nevarnost. V&asih ga je malo pustila prizganega (92). Pa plin (93). Avta pa ni vozila (94).

Katere so po vaSem mnenju najve¢je nevarnosti za vaso mamo v domu za stare?
Ni nevarnosti (95).

Kako bi bil po vaSem mnenju urejen bivalni prostor za vaso mamo z vidika varnosti, ¢e bi bile finanéne moZnosti neomejene?

Ce bi doma Zivela bi rabili senzor za ogenj (96). Nevarne so tudi stopnice (97), ker bi ven e vedno §la, &e bi lahko. Pa nevaren je tudi balkon (98). Balkon ji
je v8ed, ker se vidi, kdo gre mimo (99). Rada je sedela pred hiSo ali na balkonu. Balkon ali atrij bi ji veliko pomenil (100). Pa hrapava tla, da ne drsi (101),
oprijemalke, da se lahko prime (102), vi§je stranis¢e (103). Za v banjo sedeZ, da se lahko usede. Sigurno pa ni banja za take ljudi, ampak tus s stolom (104).

9.9. Intervju H

V kak$nem razmerju ste z osebo z demenco?
Njen sin (1).

Koliko je vasa mama stara?
90 let (2).

Kdaj ste opazili prve znaki demence pri njej?

Te bolezni nismo poznali. Nismo bili informirani, osve$¢eni. Bila je $e neke vrste stigma takrat, saj to pa ne obstaja v nasi hisi ali pa v nasi Zlahti. Tako, da
tri leta nazaj, ko je imela tezave (3), ko je v trgovini nabavljala zelo nepomembne stvari (4), takrat smo prvi¢ opazili, da je nekaj narobe. Potem, nekajkrat se
je enostavno izgubila (5). Sla je v trgovino, pa se je sprehajala po okolici. Se dve leti smo jo imeli doma. To se je kar stopnjevalo, zelo hitro se je
poslabsevalo (6).

Koliko ¢asa Ze Zivi v domu za stare?
Eno leto (7).

Na koga ste se obracali za potrebne informacije glede demence in moznih oblik pomo¢i?

Ne. dokler ni bil problem higiene (8). Ko so ratali problemi s higieno, to je prakti¢no prislo ¢ez no¢, ali pa je eno obdobje to znala skrivati. Potem smo
morali tukaj vskoditi z negovalkami na zaCetku (9). Takrat smo se poblize spoznali s to boleznijo. Alzheimerjeva demenca. Prehladi (10), vnetja so se
pojavila (11), smo jo peljali k zdravniku in smo se tudi o tem pogovarjali, samo so bile zelo skope informacije (12). To ima§ na voljo tistih 10 minut.
Nobene napotnice nismo dobili. Najve¢ informacij smo dobili od negovalk, ker so imele izkusnje (13).

Kaksne vrste informacij so vam dali?

Dobili smo nego, katero organizira ob¢ina (14). To je nega na domu, ampak je zelo omejena. Na zacetku smo dobili samo jutranjo nego, tako da sem moral
na ¢rnem trgu iskat negovalke, obstajajo neke privat firme, ki se s tem ukvarjajo, ampak to je predrago. Ta ob¢inska je poceni, ampak je prezasedena
oziroma premalo kadra. Tukaj smo dobili najve¢ informacij od teh dam, to so res krasna dekleta, Zene, res s srcem in duso. Tu vidi§, da ljudje so, da so Se
ljudje. Pol smo se pa borili. Ta problem, ki mi je najbolj ostal v spominu je, da dokler je bila mati pohodna, nam je zacela uhajati ven (15). Potem je imela
enkrat te¥ave na stopnicah in se je od takrat izogibala stopnic (16). Sla je samo $e na teraso, jasno vhodna vrata smo za vsak sluaj zaklepali (17), ker ona bi
vsakomur odklenila (18). V enem primeru se je zgodilo, da je Ze skoraj eno zavarovalno polico zorganizirala, ker je §la zavarovalni¢arju odpreti in jo je zelo
hitro probal okrog prinesti (19). Na vrt je silila, da bi plela, ampak na napacen konec vrta, ne tam, kjer je bila zelenjava (20). Pojavljali so se kruti simptomi
@1).

Kak3$ne informacije o moZnih oblikah pomoc¢i bi $e potrebovali?

K zadevi smo pristopili. Malo preberes (22), malo na netu (23), malo sem se z mojo zdravnico pogovoril, celo en prispevek sem na televiziji dvakrat ujel.
nekaj prispevkov (24), pa ti je jasno, zakaj gre. Najvecja tezava je bila higiena (25). To je groza. Moras tudi prehrano prilagoditi (26). Kaks$no stvar tudi iz
Zlehtnobe naredijo. En problem je bil, ko je bratu na havbo vrgla, ko se ji je nekaj zameril, ko je priel na obisk, plenico mu je vrgla (27). O¢itno se ni hotela
dolgo sprijaznit s to usodo in je zavracala negovalke (28), da bo sama reSevala. Mi smo ji ze dolgo prali in kuhali (29), ampak potem, ko so prisle plenice, je
to zavracala (30). Smo morali paziti nanjo, da ni prehitro plenic ven vzela (31). Enostavno ni prenesla. Pol je pocasi priSel vozi¢ek, kar je bilo vztrajno
zavracano (32). V_enem obdobju ga je celo z nozem razrezala (33), takrat je bila Se vsaj komunikativna. Je rekla: »jaz to ne rabim«. Hodila je tako, da se je
prijemala od predmeta do predmeta, od mize do stola, do Stedilnika (34). Kaksen ¢aj si je Se sama pogrela, ostalo pa ne (35). To je bilo vse v enem letu,
drasti¢no se je poslabsalo.

Kako so se spremenili vasi druZinski odnosi po diagnozi? Prosim, navedite primere.

Zavracala je komunikacijo (36). Kot vedno enkrat na mesec jo moj brat pride obiskat (37), ampak ga je kar ignorirala (38). Do mene je bila pristranska. ker
sem ji kavo nosil (39). Jedla je pa zelo (40). Pa je bila vedno suha. Problem so sanitarije, ker je prakti¢no po vsakem obroku odvajala. To je problem.
Ampak do mene in mojega sina je bila v redu (41). On je njen najmlajsi vnuk, to so obi¢ajno ljubljencki. Ostale je pa kar odignorirala (42). Jaz nisem znal
ocenit, enostavno postanejo dementni ljudje, to so potrdile negovalke, po doma¢ povedano, zleht. Enostavno protestirajo (43). Vse, kar bi bilo za njih
koristno, zavracajo (44). Kot sem poslusal negovalke, smo imeli $e blag primer. Za negovalke pa je rabila ¢as (45). Imeli smo sreco, da je Zena od mojega
prijatelja iz mladosti, ki sicer ni usposobljena, ima pa nek ¢ut do starej$ih — njo je sprejela. In Sele na podlagi nje so lahko prisle $e druge negovalke. Sicer
smo imeli pa celo §torijo, da se je pustila umit, oble¢i (46), ker jaz to ne morem pocet. To so ljudje, ki se bojijo pokazati svoje telo. Ta negovalka je rekla:
»pokrila sem si o¢i, zdaj pa vas bom umila«. Imela je neke pristope, da se je mama omehéala (47). S¢asoma, po mesecu, dveh, so lahko prisle $¢ ostale
negovalke. Sicer pa smo imeli celo §torijo. Jaz sem moral biti zraven, da sem jo zamotil, da je potem lahko na primer opravila to njeno. Sem moral biti
obvezno zraven. drugace ni bilo moznosti (48). Moram priznati, da sem parkrat izgubil Zivce (49). Ko pa je bila v svezem, suhem, je bila pa hvalezna, ker je
vedela, da to pomeni ugodje (50).

Ali je vaSa mama ohranila stike s prijatelji, znanci, drugimi sorodniki?
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Ni ohranjala stikov (51). Po smrti oceta, je postala zelo asocialna, to je bilo Ze pred Stirinajstimi leti. Po tistem se je ona zaprla vase (52) in_ni prav veliko
komunicirala. Minimalno z nami (53). Pa eno obdobje je komunicirala s svojo sestro, ki je stanovala v bliZini, dokler ni sestra umrla (54).

Ali pogresa druzbo?
Ne. sploh ne (55).

Kak3ne vrste druZenja so ji vSe¢?

Ne vem, ¢e smo sploh imel kaks$no pozitivo ... Edino kosilo med vikendom. Dokler je to sprejemala. Dokler je bila toliko mobilna, da je lahko §la po
stopnicah, ali pa smo ji pomagali. Tudi bergle je zavracala (56). Na vozicek jo tako reko¢ nismo spravili, razen ko je $la v dom (57). Med vikendi je z nami
kosila (58).

Kaksni bi bili po vaSem mnenju vasi odnosi z mamo, ¢e bi Se Zivela doma?
To je nemogoce. To se je rapidno slabsalo (59). Pol leta smo ¢akali, da smo dom dobili, takrat smo se mugili (60). Zadnje dneve, tik preden je $la v dom ali
pa po tem, ko je bila Ze v domu, nisem bil siguren, e me prepozna (61). Nikoli me ni vprasala kje je, zakaj je tam (62), poglavitno ji je bilo, da je na suhem,
toplem, svetlem, da je hrana (63). Osebje je zelo na nivoju v domu Tabor (64).

Ali ste Ze sliSali za vas za ljudi z demenco Hogewey na Nizozemskem?
Ne (65).

Opisem vas, kot je prikazano v poglavju o primerih dobrih praks v tujini in pokaZem nekaj fotografij.
Nisem $e slisal, pa sem veliko raznih oddaj gledal. Ve¢inoma imajo v domu za stare na dementnem oddelku ljudi pod klju¢em (66), pol pa »bluzijo« tam po
sobi. Tudi televizije ni ve¢ gledala, pa jo je rada imela (67).

Kako bi vam bilo v§eé, ¢e bi imela vasa mama moznost Ziveti v taki vasi?

Sigurno je to pozitivno, ze iz élovekoljubnega razloga (68). Je pa vprasanje financiranja (69). To je sigurno krasno (70). Socializacija, povezovanje manj in
bolj pokretnih, da lahko sodelujejo. to je sigurno pozitivno (71).

Ali je po vaSem mnenju dom za stare ustrezna oblika bivanja za vao mamo? Zakaj?

Ja, zdaj ko je nepokretna (72), tako reko¢ jo tudi posedajo ne ve¢, ker je oslabela (73). Kot sem jaz razumel Alzheimer oslabi tudi mi§i¢no strukturo.
Prakti¢no se ne more niti sama dvigniti. Samo $e lezi (74), ampak _o¢itno dovolj dobro skrbijo, ker ni prelezarnin in drugih tezav (75). Na vprasanje. kak§no
je pocutje, pravi, da je v redu, nikoli se ne pritozuje (76).

Kaksna oblika bivanja bi bila po vaSem mnenju optimalna za va§o mamo?
Sigurno bi se za tak§no vas za dementne odlogil. to je najbolj humana resitev (77).

Kako bi bil po vasem mnenju optimalno urejen prostor z vidika kvalitete bivanja?

Kot prvo rabijo 24-urno negovalko (78). Poznam primer, kjer so si bolj bogati lahko privos¢ili negovalko za ves dan. 5 ur je placala drzava, ostalo so sami
»skesirali«. Po potrebi je bila tudi 24 ur, ¢e je bila babica bolehna, sicer pa cel dan, od zjutraj, pa do spanja, tak je bil njen ritem. Ostalo pa ne vem. Stopnice
so lahko, ni pa zazeleno, ker enostavno ne znajo ve¢ hoditi (79). Kopalnica bi morala biti ¢isto prirejena, da lahko pride z vozickom (80), temu primeren tus,
da lahko vozicek pod tu§ zapelje§ (81). Roge smo »nasraufal« (82). Da se lahko primejo tisti, ki sodelujejo. Nago mamo smo morali prepri¢evati. Postelja
seveda, imeli smo jo ze naroceno, bolniSko posteljo na elektriko, da se jo dviguje, spusca in ima boéne, da ponoéi ne sestopajo (83). Nasa mama je
»bluzilak, $e dobro, da se ji ni ni¢ zgodilo (84). Enkrat smo jo, ali pa dvakrat, nasli na ta zadnji (85). Drugace je pa pono¢i vstala, ker je hotela na strani§¢e
(86), pa je bil spet zaplet, ker je bila plenica kar nekje, pol pa je pa¢ nekaj tipala po stanovanju in v nekem trenutku je kaj zaropotalo (87). Od takrat naprej
Se zdaj slabse spimo (88). To ti pride v glavo. Moja Zena je bolj nasrkala. Mi moski, ko zaspimo. zaspimo (89). Da bi §la ven. ni bilo nevarno, ker smo
zaklenili (90). Da pa bi padla, je bilo nevarno (91). Cim je kaj zaropotalo, je Sel en dol pogledat, kaj se je zgodilo (92). Kljuce smo ji pobrali, zaklenili, tudi
predsobo smo zaklepali. Ceprav je stopnice sama v enem momentu izkljucila, tudi sama je rekla, da na stopnice ne gre ve¢. Morala je imeti neko teZavo,
samo jo mi nismo videli. Ali pa zato, ker sem na novo obdelal stopniSée, ker je preobleéeno (93). Lahko da je bil tudi to razlog, samo me ni ni¢ kritizirala,
celo pohvalila me je, da je lepo.

Kako je vaa mama sprejela odhod v dom za stare?

Ko sva jo peljala v dom, sva ¢akala na vpraSanje, kam gremo, pa ga ni bilo. Mojo Zeno je vpraala, pa ji je rekla, da gremo v toplice (94). Ko je bila enkrat v
domu, ni veé sprasevala (95). Tam je svetlo in toplo, bilo ji je bolje kot tu (96). Tu je bilo staro, tam pa adaptirano (97), posteljo je dobila v redu (98). Na
zaCetku domovanja sem jo Sel obiskat skoraj vsak dan (99). In sem jo dal na vozicek, obi€ajno je Ze bila na vozi€ku, in sem jo peljal malo na zrak po parku
(100). Imajo pa to hudigevo slabo reSeno, nasproti parka narkomani na eni strani in pijancki na drugi strani. Grozljivo. Sem peljal en krog po Taboru, pa ni
zdrzala ve¢ kot pol ure (101). Vse jo je motilo. da piha, da preve¢ sonce sije (102) ... Ona je rabila zavetje, sigurnost. toplino. hrano. vedno bi jedla (103).
Tudi bratu ni nikoli zastavila vpraSanja, zakaj je tam. Do brata je bila dosti hladna, pa tudi mene ni sprejela s kak§nim navduSenjem (104), razen ¢e sem ji
kosilo prinesel, takrat se je razveselila (105) in rekla: »o, hrana«.

Kak3ne prilagoditve bivalnega prostora so bile potrebne zaradi bolezni, ko je mama $e Zivela doma?

Ni¢ nismo spreminjali, ker ni pustila (106). Ni hotela imeti vozi¢ka (107). Nabavili smo vse: vozicek. za sedet v banji. pa za na $koljko. vse Zivo (108). To
dobis v Sodi, ali si sposodis, ali pa imajo malo rabljene rekvizite za dosti majhen denar, to imajo v redu re§eno. Lahko dobi$ tudi na reverz, na recept.
Posteljo bi morali nekaj doplacati, ker je na elektriko, dobro imajo reseno. Uporabljali pa nismo (109). Vozi¢ek je bil v trenutku razrezan. Samo pol ure
nismo bili zraven, pa je bilo platno na ko$cke razrezano. Bila je pletilja in je to obvladala.

Kako je zadovoljna z bivanjem v domu za stare?
Je zadovoljna (110).

Koliko sodeluje pri pripravi hrane in pri izbiri jedi? Ali si to Zeli?

Ne izbira, zelo je jesca in je vse (111). Ko je bila Se doma, je §la v trgovino, pa je zacela kupovati ene in iste stvari, na primer 10 margarin (112), ker naj bi
bile zdrave. Pa juhe ipd. In ugotovimo, da si ne kuha ve¢. To je bilo za¢etno obdobje (113), ko e nismo kontrolirali. Vecerjala nikoli ni, da pono¢i ni imela
tezav. Po peti uri ni ne jedla ne pila. In smo ugotovil, da si ne kuha, pa smo ji zaceli kuhati. Hoteli smo ji naro€it »catering«, da bi ji pripeljali hrano, smo
bili ze tik pred tem, da to organiziramo, pa je bil spet problem, kdo bo odklenil in hrano prevzel in postregel. Nekaj asa je »rihtal« njen vnuk (114), pol se
je pa stvar tako slabsala, da sem ostal doma, ni §lo drugace (115). Tudi ¢e sem Ze imel kak$no delo, sem Ze ob 11h ali 12h pri§el domov, da sem ji skuhal
(116) in ji dal za jesti, obrok je moral biti, ker to je ¢akala. Njeno zivljenje je bilo skoncentrirano na zajtrk, kavico po zajtrku, kosilo (117). Dolgo &asa si je
sama kuhala. pol nas je bilo pa Ze strah, kaj bo s plinom (118). Pa smo ji izklopili in ji pustili samo elektriko (119).
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Katerih aktivnosti se udeleZuje?

Ona se ne bi udelezila nobene aktivnosti (120). Preden je §la v dom smo imeli $ivalni stroj, pa je hotela Sivati, ampak ni bila ve¢ sposobna (121). Prepozno
smo sploh opazili te simptome, ker pojma nisem imel, kaj je to demenca. Kot prvo te ta problematika ne zanima, dokler se sam ne soo¢is, ¢e pa Ze je kakSen
podatek, si zatiska$ o¢i.

Ali je imela hi$nega ljubljencka? Ali bi ga e Zelela imeti?
Ni bila ljubitelj (122). V nasi mladosti smo imeli pri hisi vedno kak$nega kuzata, pa je morala ona na koncu skrbeti zanj, ker je bila doma. Ni imela preve¢
rada zivali. V¢asih je bil pri nas od moje héerke kuza v varstvu, pa ni bila navduSena, ga je kar ven zbrcala (123).

Kako se je prilagodila na urnik glede vstajanja, spanja, prehranjevanja in raznih aktivnosti? Ali bi ji ustrezal bolj fleksibilen urnik?
Ne. nobenih tezav (124).

Kak3$ne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco doma?

To jaz ne zagovarjam (125). Pa ne, da sebe in podobne reSujem obveznosti, ampak to je res nemogoce. En podatek sem zasledil, da v tujini ponovno
formirajo nego na domu. To pomeni, da mora biti prilagojen prostor (126), ni treba da je celo stanovanje, ne to je nesmiselno. Pol je treba toliko prilagodit
prostor, mora biti vozi¢ek, moznost izhoda (127). Ti moras z vozi¢kom priti na vrt, problem so stopnice (128). Pol mora tudi vrt biti prilagojen, da se lahko
z vozi¢kom prevaza$ (129). Pa kopalnica, vrata — mi smo imeli ze problem, ker so bila za na teraso isto ozka vrata, pa se je voziek »zahaklal« (130).
Kopico takih tezav (131). Pa sama nega. To mora biti 24-urni nadzor (132). V drzavnih domovih je vi§ji nivo kot v koncesijskih, kar se ti¢e obravnave
negovalk. V koncesijskih domovih jih o¢itno samo profit zanima, tam imam ta§¢o, zato lahko primerjam. Ne razumem, kako bi to doma zgledalo. Mislim,
da ni racionalno, da ena oseba skrbi za eno osebo (133). Oseba, ki bi lahko bila v druzbi produktivna na nekem podrocju, celo nepogresljiva, bo zdaj skrbela
za eno osebo kot negovalec. Ne vem, &e je to resitev.

KakSne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco v domu za stare?

Jaz zdaj hodim samo Se 1x na mesec (134) bolj zaradi sester pogledat, ker je pa¢ zalostno to zdaj gledat, kako ¢lovek hira, ampak taka je usoda. Vsake toliko
casa grem do zdravnika in do socialne delavke, da sem v komunikaciji. Skrbijo v redu (135). Tisti, ki so §¢ malo pohodni ali na vozi¢kih, imajo pa tam zelo
omejen prostor (136). Sestre se trudijo kar dovolj, ampak zunaj ima$ tisti »smotani« park, ostalo pa ni ni¢. Do¢im koncesijski dom Deosa ima krasno
okolico, ki bi jo lahko izkoristili, pa je ne (137), tam je ve¢ ali manj vse zaprto, nikogar ni zunaj, ne vem, kako imajo to zorganizirano. Ce ni dovolj osebja ti

ljudje ne morejo iti sami ven (138). Tam imajo dementne zaprte v eni sobi, pa tam »bluzijo« po sobi, to pa tudi ni fajn (139). Sem gledal en prispevek, so
kar »Sinfali«.

Koliko se vaSa mama samostojno giblje? Ali lahko sama zapusti dom za stare? Ali vas to skrbi?

Zgodilo se ni nikoli ni¢, bila je zelo previdna (140). Cudi me, kako taka oseba postane dementna. Imela je zdrav naéin Zivljenja, ogromno sadja, ogromno
zelenjave, zelo pestro. Vsak dan dalj§i sprehod. Lahko je §la s palicami na Golovec, kupili smo ji pohodne ¢evlje, pozneje je §la samo do Golovca, ampak
vedno sama, ker si ni na§la druzbe, nas je odklanjala. Ni se hotela z nami usesti, razen med vikendi za kosila in za rojstne dneve, pa tudi takrat ni kaj dosti
komunicirala (141). Vsak dan daljsi sprehod, dokler se ni mal zgubljala (142). O¢itno je tako opeSala, da je tako pocasi hodila, da smo jo §li parkrat iskat
(143), pa je tudi to odklanjala (144). Do vnuka je bila kar naklonjena (145), zato smo njega pooblastili, da jo je peljal po »penzijo« (146), potem smo njega
pooblastili, da je sam dvigoval »penzijo«.

Ali je v domu za stare kdaj prislo do situacije, ki bi lahko bila za va§o mamo nevarna? Prosim, opiSite to situacijo.

Ja, je tudi bilo osebje kar malo prestraSeno. V zacetnem obdobju je vstajala iz postelje in iz vozicka. To je bil problem, ker je Ze doma tezko hodila, vsa
skréena se je prijemala za predmete. V_domu se je zelo hitro poslabsalo, da ni mogla ve¢ vstati, ampak sku3ala pa je vstajat (147). Nekajkrat sem opazil, da
so jo privezali na vozicek (148). Na postelji so imeli ograje. ni mogla ez splezati (149). Z vozicka pa je vstajala, to pa so bile tezave. Ampak to je bilo
kratko obdobje, ker potem je pa kar na brzino oblezala (150). Ena viroza je bila, podvrzena je raznoraznim uroloskim vnetiem (151) in po ta prvem vnetju je
tako oslabela.

Katere so po vaSem mnenju najvecje nevarnosti za vaSo mamo v domu za stare?

Padec (152). So mi razlozili, da obstaja nek poseben pas, neka zasCita, tako kot za dojencke. Neko platno, da sploh nima obcutka, da je privezana, ampak ne
more pa vstati. To je bila edina nevarnost, drugace pa so bili zelo skrbni, kar se ti¢e naSe mame (153). Na splosno pa bi tam pogresal malo ve¢ animacije
(154). Midva sva prinesla celo eno njeno televizijo in sva pri¢akovala, da jo bodo montirali, pa so se izgovarjali, da bodo itak neke intalacije menjali, pa
nekaj obnavljali. Ampak pol tiste televizije ni bilo nikjer (155). Pa govorim za vse, ne samo za naso mamo. Tam je bilo 5-6 oseb, ki so bile Se pokretne na
vozi¢ku, pa bi jim lahko dali televizijo, ¢e kdo Zeli gledati (156).

Kako bi bil po vaSem mnenju urejen bivalni prostor za vaSo mamo z vidika varnosti, ¢e bi bile finanéne moZnosti neomejene?

Prilagodil bi stanovanje, z majhnimi sredstvi bi se dalo marsikaj (157). Se enkrat poudarjam: poglaviten je 24-urni nadzor, rabi§ &loveka (158). Naju je to
kar iz¢rpavalo in potem mi zapademo v depresijo (159). Tudi ko mislis. da si tega reSen, pride za tabo, te useka, Se sam ne ves zakaj (160). Takrat smo imeli
sreco z negovalko, ki je imela pristop, da se je z mamo pogovarjala neumnosti, jo je prepricala, to je prevladalo, je bil preskok, da smo zaceli reSevati
predvsem higieno. Ni vsak ¢lovek za to (161). Meni se je kar mesalo (162). Na koncu je bilo tako: zvecer mi pove ena negovalka, da jutri ne bo $lo, pa
potem kli¢em drugo, pa tudi ne more. No, pa sem ji sam parkrat plenice zamenjal, ker ni imela nobena Casa (163).

9.10. Intervjul

V kak$nem razmerju ste z osebo z demenco?
Sin (1).

Koliko je vasa mama stara?
87 let (2).

Kdaj ste opazili prve znaki demence pri vasi mami?

7 let nazaj (3), sicer takrat §e nismo vedeli, da je to demenca. Ko si je mama operirala koleno, se ji je stanje poslabsalo. Rekla je, da so tam zelo neprijazni.
Narkoza je vse zelo poslabsala. Ima privide (4) in strah, da bo nekdo prisel (5). Travme ima predvsem iz ¢asa vojne. To ji povzroéa anksioznosti (6). Po
moje je zdrsnila v globino in ne more ve¢ ven.

Koliko ¢asa vaSa mama Zivi v domu za stare?
3 leta (7).

Na koga ste se obracali za potrebne informacije glede demence in moznih oblik pomo¢i?
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Imam soSolca, ki je psihiater (8). Mama je imela preglede nevromozganov. Ima body-levyjevo demenco, ki pri njej vpliva na dezorientacijo (9), ravnotezje
(10), privide.

Kaksne vrste informacij so vam dali?

Postavili so diagnozo (11), zoprni so bili predvsem prividi. Povedali so, kaj blazi simptome, predvsem kemija (12). Drugace nisem hodil po nasvete. Na to
gledam filozofsko: ko si enkrat star, ima§ omejitve in se mora$ prilagoditi. Ko je mama odpovedovala, je moral zanjo skrbeti oce, ki je bil 6 let mlajsi od
nje. Po mojem mnenju je o¢e dobil raka zaradi stresa ob skrbi za mamo.

Kak3$ne informacije o moZnih oblikah pomoc¢i bi $e potrebovali?
Nekdo te mora zelo dobro usmerjati (13). Zdravniki se ne ukvarjajo s kvaliteto Zivljenja, ampak samo z zdravjem (14). Morali bi se boriti. da do demence ne
bi prislo, s prehrano, stresom (15).

Kako so se spremenili vasi druZinski odnosi po diagnozi? Prosim, navedite primere.
Bolj smo se povezali (16). Prej se s sestro nisva toliko druzila. Zdaj smo vsak dan skupaj (17).

Ali je vasa mama ohranila stike s prijatelji, znanci, drugimi sorodniki?

Je ohranila stike (18), komunikacija pa je vedno bolj zahtevna (19). Obiskujejo jo tudi prijateljice (20), postajajo pa tudi one starejSe. Tezko jo obiS¢ejo tudi
zato, ker prihaja mama iz Maribora, zdaj pa je v domu v Ljubljani (21). Mama ima dosti prijateljev (22), za novo leto je dobila cca 40 vos¢ilnic (23).

Ali pogresa druzbo? OpiSite prosim, kako se to kaZe.
Vcasih rece da ji je dolgcas (24).

Kak3ne vrste druZenja so ji vSe¢?

Najraje ima koncerte, to jo dvigne (25). V_.domu so koncerti, ampak mami se zdi malo primitivno, kadar stanovalci pri koncertih sodelujejo (26). Velikokrat
jo peljem ven, da vidi normalen svet (27).

Kak$ne moZnosti ima, da spozna nove ljudi?
Na zacetku smo poskusali, potem pa spoznali, da v resnici ni tako druzabna in klepetava (28). Moznosti pa so (29), se druzijo. grejo pa si tudi na Zivce, ker
se vse ponavlja (30). Ce ni kreativno, je pa¢ dolgcas.

Kaksni bi bili po vaSem mnenju vasi odnosi z mamo, ¢e bi Se Zivela doma?

To je skoraj nemogoce (31). To bi bilo samo tezenje. Popolni nesmisel. Bila bi slaba skrb, nobenega druzenja. totalni stres (32). Primer je bil na primer moj
oce, ki je skrbel zanjo doma. Pogruntati je treba, kaj je sodobno bivalno okolje po sedemdesetem, kaj rabijo (33). V_domu za stare so podhranjeni s kadri
(34), morali bi biti tudi bolj komunikativni (35).

Ali ste Ze sliSali za vas za ljudi z demenco Hogewey na Nizozemskem?
Ne (36).

OpiSem vas, kot je prikazano v poglavju o primerih dobrih praks v tujini.

Kako bi vam bilo v§eé, ¢e bi imela vasa mama moznost Ziveti v taki vasi?
Valjda bi mi bilo vse¢ (37). Klju¢no je, da se druzi (38). Mama velja za za¢etno stopnjo demence in je v normalnem oddelku z vso nego. Osebje, predvsem

nizje izobrazeno, teh ljudi ne 3ljivi, vseeno jim je za njih, & se ne morejo veé pritoziti (39). Ce bi bila vas za dementne dovolj blizu, bi bilo super (40).
Okolje jim mora biti prilagojeno (41). Moj o¢e na primer je padel po stopnicah. Tudi v domu jim padejo.

Ali je po vaSem mnenju oblika bivanja, v kateri Zivi vasa mama, ustrezna?
Je najustreznej$a mozna (42).

Kaksna oblika bivanja bi bila po vaSem mnenju optimalna za va§o mamo?
Pomemben je predvsem prostor, ki je svetel. To je glavni kriterij (43). Samo doma pa ni $ans, mora biti prostorno okolje, da ga lahko vozi§ z vozickom (44).
Da nekdo vsako uro preveri. kako je (45). Zoptimizirano glede osebja (46).

Kako bi bil urejen prostor z vidika kvalitete bivanja?
Svetloba, prostornost, nobenih mrtvih, temnih in zapletenih prostorov (47).

Kako je vasa mama sprejela odhod v dom za stare?
Brez problema, ona je posebna, ne problematizira (48). Nekateri mislijo, da jim ne vem kaj pripada od druzine. Svet pa se spreminja.

Kaksne prilagoditve bivalnega prostora so bile potrebne zaradi bolezni, ko je $e Zivela doma?
Zacne se pri postelji. Mi smo ji morali nekaj dati, da ne bi padla (49). Problem je bil, da smo imeli samo banjo, tusa ni bilo (50).

Kako je vasa mama zadovoljna s svojim trenutnim bivalnim okoljem v domu za stare?
Problem so prividi, ker poleg vseh prebivalcev doma za stare vidi Se vse vojake (51). Ves ¢as govori o prividih. Takrat relativiziram, izni¢ujem, analiziram,
uporabljam psihologijo, dokazem ji, da to ni problem, pa rece: »bom malo premislila o tem«.

Koliko sodeluje pri pripravi hrane in pri izbiri jedi? Ali si to Zeli?
Ne. se ji ne ljubi, naj drugi mal delajo (52).

Katerih aktivnosti se udeleZuje?
Koncertov, rojstnih dni (53), ni pa nekega presezka. Na zacetku je Sla tudi na izlet z ladjico po Ljubljanici (54), ko pa je postala nepokretna, pa ne ve¢. Dom
bi moral imeti tak profil, ki bi bil kreativen, da bi znal z nepokretnimi (55).
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Ali je vasa mama imela hi§nega ljubljencka? Ali bi ga Se Zelela imeti?
Zivali prej ni imela (56). Imajo pa v domu zajca in je precej o njem govorila, ji je pomemben (57).

Kako se je prilagodila na urnik glede vstajanja, spanja, prehranjevanja in raznih aktivnosti? Ali bi ji ustrezal bolj fleksibilen urnik?
Zdi se ji, da jo prezgodaj zbujajo (58), drugace pa, red mora biti, da se navadijo (59).

Kak3$ne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco doma?

Doma ni nobene prednosti (60), naveli¢a§ se drug drugega (61), nemogoce je in naporno (62). Tam bi jo pustili v enem kotu, da zdi cel dan, pol pa v
posteljo (63). Dovolj denarja bi moralo biti in kreativni zaposleni, ki bi bili sposobni ves ¢as delati nekaj zanimivega, pa seveda svetloba in_toplota (64).

KakSne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco v domu za stare?

Dom za stare mora biti bivanjsko okolje in ne tovarna (65). Dom pomeni toplino (66). Je pa predrago (67), hrana je slaba in nezdrava (68), osebja je
premalo in so nekreativni (69). Morali bi imeti nutriciste, upoStevati pa tudi kulturne navade (70). V_nekaterih domovih lahko izbira$ vsaj med tremi meniji
(71). Morali pa bi imeti neko prehodno obdobje za druZenje. da se socializirajo pred prihodom v dom (72). Po sedemdesetih mora$ zaceti razmisljati o
drugem okolju.

Koliko se vasa mama samostojno giblje? Ali lahko sama zapusti dom za stare? Ali vas to skrbi?
Najprej je bil problem, da bo padla (73), zdaj. ko je nepokretna, pa ali bo pogoltnila hrano (74).

Kako je za va§o mamo v domu za stare poskrbljeno pono¢i?
Doma je $e vstajala in se §la enkrat vozit z vozi¢kom ponodi (75). Ratajo problem, ker hoéejo en vzorec naprej peljat, niso pa ga ve¢ sposobni izvesti (76).

Ali je vdomu za stare kdaj priSlo do situacije, ki bi lahko bila za va§o mamo nevarna? Prosim, opiSite to situacijo.
Hrana se mi zdi najbolj nevarna, ker je kvaliteta zani¢. Je strup z vidika zdravja (77). Lepljiva hrana je mucenje. Na sreco jim ¢istijo prebavni sistem in jih
klistirajo.

Katere so po vaSem mnenju najvecje nevarnosti za vaSo mamo v domu za stare?
Da se jih izolira (78).

Kako bi bil po vaSem mnenju urejen bivalni prostor za vaso mamo z vidika varnosti, ¢e bi bile finanéne moZnosti neomejene?
Ne sme biti arhitektonskih ovir (79), ljudje rabijo ves &as spremljevalca, ki je ob njih (80). Clovek mora biti zraven, pa izobrazba zaposlenih je klju¢na,
obvladanje tehnik (81). To je osnova.

9.11. IntervjulJ

V kak$nem razmerju ste z osebo z demenco?
Njegova zena sem (1).

Koliko je va§ mozZ star?
78 let (2).

Kdaj ste opazili prve znake demence pri vaSem mozu?

Prvi znaki, da se nekaj dogaja, so se pojavili ze okrog leta 2000 (3). Postal je nepri¢akovano vzkipljiv (4), obéasno razdrazljiv (5), imel je obéasne blokade v
spominu (6). Bil je pevec v zboru, pa se ni ve¢ spomnil besedila (7), v€asih je imel tezave pri orientaciji (8). Zdaj je Ze v pozni fazi alzheimerjeve demence,
diagnoza je bila potrjena Ze leta 2003.

Koliko ¢asa va§ mozZ Zivi v domu za stare?
10 mesecev (9).

Na koga ste se obracali za potrebne informacije glede demence in moznih oblik pomo¢i?
Ker je tudi moja mama imela alzheimerjevo demenco, sem seveda takoj postala pozorna na teZave pri moZu. V novembru 2002 sva bila prvi¢ pri

nevropsihiatru (10).

Kaksne vrste informacij so vam dali?
Dobila sem le okvirne informacije (11). Sicer sem si pomagala z ustrezno literaturo (12).

Kak3$ne informacije o moZnih oblikah pomoc¢i bi $e potrebovali?

Danes vem, da bi ob vseh potrebnih informacijah morali vedno in povsod najbolj poudarjati potrpezljivost svojcev (13). To bi morali svojci imeti ves ¢as v
mislih in_verjetno bi tako odpadli popolnoma nepotrebni in neprijetni prepiri zaradi bolnikove razdrazljivosti in pozabljivosti (14). Enostavno se je treba
umakniti, eprav je to tezko (15).

Kako so se spremenili vasi druZinski odnosi po diagnozi? Prosim, navedite primere.
Sok ob diagnozi je straSen, posebno ker ves, kaj te ¢aka (16), saj sem imela izku$nje Ze z mamo. Na zacetku sva seveda ohranjala obi¢ajen nacin zivljenja,
druzenja, izlete, obiske prireditev, vendar je bilo z vsakim letom bolj o€itno, da se v druzbi ne pocuti dobro (17).

Ali je va§ moZ ohranil stike s prijatelji, znanci, drugimi sorodniki?

Sprostil se je le ob edinem prijatelju, ob domacih in seveda ob meni (18). Vendar je bil v odnosih povr$en, negotov (19), tudi z ljubima vnukoma ni imel ve¢
potrplienja (20). S¢asoma, mogo&e zadnjih 5 let, pa se je izogibal stikov z drugimi (21), varno se je polutil le ob meni (22). Ze preko 20 let Ziviva sama v
stanovanju. Se sva hodila med ljudi (23), na sprehode (24), vendar je bil jezen in nestrpen do vsakega, ki se je hotel kaj pogovoriti z menoj (25).
Najsrecnejsi je bil, ko sem sedela ob njem (26), brez mene je bil izgubljen (27).

Ali pogresa druzbo? OpiSite prosim, kako se to kaZe.
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Da bi mi kdo drug pomagal pri skrbi zanj je bilo popolnoma nemogoce, ker_je vsakega grobo odklanjal (28). Nikomur ne bi dovolil, da ga neguje (29) ali
mu samo dela druzbo.

Kaksne vrste druZenja so mu ve¢?

Svojega moza sem $e nekaj let nazaj veckrat zalotila, kako je nemocen jokal na balkonu (30). Ali pa se je tolkel s pestjo po Eelu in spraseval: »Kaj je to z
mano?« (31). Upam, da so ga moje besede tolazbe kaj pomirile (32). Nikoli se nisva toliko objemala kot zadnja leta (33). Skupaj sva bila 24 ur (34), svoje
aktivnosti sem morala zelo omejiti (35). A vedela sem, da je najbolj pomirjen v domacem okolju (36).

Kak$ne moZnosti ima, da spozna nove ljudi?
Nima Zelje po spoznavanju novih ljudi (37).

Kaksni bi bili po vaSem mnenju vasi odnosi z moZem, ¢e bi Se Zivel doma?
Ne bi ve¢ zmogla skrbeti zanj. Zdaj ima plenice in ni vedno odziven (38).

Ali ste Ze sliSali za vas za ljudi z demenco Hogewey na Nizozemskem?
O tej vasi sem Ze sliSala in brala (39).

OpiSem vas, kot je prikazano v poglavju o primerih dobrih praks v tujini.

Kako bi vam bilo v§eé, ¢e bi imel va§ moZ moznost Ziveti v taki vasi?
Ce bi taks$na vas obstajala pri nas, bi mi bilo v8e¢. da bi zivel tam (40). LaZje bi mi bilo, ¢e bi vedela, da se lahko z njim nekdo ukvarja 24 ur na dan (41).

Ali je po vasem mnenju oblika bivanja, v kateri Zivi va§ moZ, ustrezna? Zakaj?

Glede na njegovo stanje, je bivanje v domu zelo ustrezno (42). Ne morem ve¢ skrbeti za njega (43). Ceprav mu druzba in aktivnosti ne pomenijo veliko
oziroma ne ve, kaj se dogaja, je lepo, da se ukvarjajo z njim (44). Pa tudi kar se tie osnovnih higienskih razmer je bolje, da je v domu, saj ga tam oskrbijo
profesionalci (45).

Kaks$na oblika bivanja bi bila po vaSem mnenju optimalna za vaSega moza?
Po moje je idealna reSitev za tezave v pozni demenci bivanje v domacem okolju z moznostjo pomo¢i pri oskrbi (46), in to obilo pomo¢i, sicer svojci
izgorimo (47).

Kako bi bil urejen prostor z vidika kvalitete bivanja?
Pomembno pa je, da je prostor Cist (48), varen (49), vedno enak, brez vpadljivih sprememb (50).

Kako je va$ moz sprejel odhod v dom za stare?

Leto 2017 je bilo za naju najhujie. Na zacetku je bil §e doma, le 3-4 krat na teden sem ga za 3 ure peljala v dnevno varstvo (51). Cas sem izkoristila za nujne
opravke (52) — a pri tem ves Cas trpela, saj sem vedela, da ga sestre komaj krotijo (53), ker se je upiral, me iskal, ves ¢as spraseval po meni (54). Niti sle¢i se
ni hotel, samo &akal je (55). In ko sem pri§la ponj, je bil neizmerno srecen (56). Takrat je znal Se kaj povedati. Doma pa se je trpljenje stopnjevalo. Z
ni¢emer ga nisem mogla ve¢ zamotiti (57). Se leto nazaj je barval otroske pobarvanke, pisal ali bral %e dolgo ni ve¢ (58). Tudi pri hranjenju so bile Ze teZave
(59), najhuje pa je bilo s higieno (60). Revez ni razumel, zakaj ga hocem umiti, ga oble¢i v pizamo (61). Strasno se je upiral (62), bil vedno bolj agresiven
(63). Bila sem popolnoma nemo¢na (64). Brisala sem za njim okrog WC Skoljke (65), ga skrivaj specega umivala z mokro krpo (66), hodila z njim v
posteljo, ker sam ni zaspal (67). Raje ne opisujem naprej, ker me oblijejo solze. Vedno bolj se je kazalo, da je edina reSitev sprejem v dom starej$ih obéanov
(68). Vendar ni §lo brez teZav, saj so vedeli za njegovo agresivnost (69). Predlagali so opazovanje in uvajanje potrebne terapije s pomirjevali na psihiatriji v
Ljubljani (70). O tem stra$nem mesecu ne bom govorila, je pa bil od tam poslan naravnost v dom. Vsak dan ga obis¢em pred kosilom, ga nahranim, malo
negujem, objemam (71), ¢eprav me le redko spozna in se odzove z nasmehom (72).

Kaksne prilagoditve bivalnega prostora so bile potrebne zaradi bolezni, ko je $e Zivel doma?
Ko je $e zivel doma, sem prilagodila le to, da sem skrila kljuce (73) in denarnico (74) in zamenjala navadno britvico z elektricno (75). Vse ostalo sem
pustila enako. Le ves ¢as sem bedela nad njim in opazovala, kaj poéne (76).

Kako je va§ moZ zadovoljen s svojim trenutnim bivalnim okoljem v domu za stare?
Ker ve¢ ne govori, ne vem odgovora. Verjetno se je navadil na novo okolje, saj ne kaze, da mu ne bi bilo vse¢ (77).

Koliko sodeluje pri pripravi hrane in pri izbiri jedi? Ali si to Zeli?
V nagem domu izbire jedi ni, zato tudi ne more sodelovati pri njej (78). Ce bi bil §e z glavo pri stvari, pa lahko iz tega, kak3en je bil pred boleznijo, povem,
da ni izbir¢en in je pojedel vse (79).

Katerih aktivnosti se udeleZuje?
Po lastni volji se ne udelezuje nicesar (80), &e je kakSen dogodek v domu, pa ga v¢asih odpeljejo zraven (81). Seveda ne pod prisilo (82).

Ali je va§ moZ imel hiSnega ljubljencka? Ali bi ga $e Zelel imeti?
Nekaj casa sva imela doma muco, ki jo je imel zelo rad in videti je bilo, da ga je pomirjala (83). Dvomim, da bi si Se Zelel zivali, je pa res, da niti ne ve, kaj
pomeni hi$ni ljubljencek (84).

Kako se je prilagodil na urnik glede vstajanja, spanja, prehranjevanja in raznih aktivnosti? Ali bi mu ustrezal bolj fleksibilen urnik?
Ni se mu bil problem navaditi na dolo¢en urnik. saj je imel doma podobno situacijo (85). Tako ali tako pa, kot sem Ze rekla, je v dom priSel Ze z zelo razvito
alzheimerjevo boleznijo in mislim, da ni imel tezav s prilagoditvijo (86).

Kak3Sne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco doma?
Sprasujem se, ¢e bi bilo v domacem okolju kaj bistveno drugace. Prepri¢ana sem. da bi bilo zanj mnogo manj stresno, ker bi bil ves ¢as v istem, znanem.
domacem okolju in z mano (87). Zato si v€asih o€itam, da ne bi tako hitro nazadoval, e bi bil §e doma (88).

KakSne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco v domu za stare?
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Na zalost je ze v takem stanju, da sta potrebna 24-urni nadzor (89) in strokovna nega: plenice, kopanje, zdravniski nadzor, zdravila (90). Vse to seveda
presega moje modi. Zato bi poudarila prednost bivanja v domu (91). Ceprav je ve¢inoma neodziven (92), se ve& ne pogovarja (93), ne razume navodil (94),
vendarle ni prepuséen apatiji (95). Cez dan sedi v dnevnem prostoru (96), ves &as se okrog njega nekaj dogaja (97) in kadar ima dober dan, se celo odziva na
prijazne sestre (98). A telesni in mentalni upad funkcij je o€iten in zelo hiter (99).

Koliko se va$ moZ samostojno giblje? Ali lahko sam zapusti dom za stare? Ali vas to skrbi?
Moz je Se 4 leta nazaj vozil avto, vedno z mano in le kratke relacije (100). Zelo tezko mi je prepustil volan (101).

Kako je za vaSega moZa v domu za stare poskrbljeno pono¢i?
Ponodi je na sreco dosti spal (102), a ko se je zbudil, ni znal na WC, zasel je na balkon (103). Morala sem biti ves ¢as pozorna (104). Na sreco pa ni begal
od doma (105). Bolj na zacetku se je nekajkrat izgubil, a je nasel domov (106). Potem pa sva itak bila vedno skupaj.

Ali je vdomu za stare kdaj priSlo do situacije, ki bi lahko bila za vaSega moZa nevarna? Prosim, opiSite to situacijo.
Enkrat je zaradi stranskega u¢inka zdravil, vrtoglavice in nizkega pritiska, padel in se udaril v glavo (107). Bolj podrobno ne poznam situacije, kolikor vem,
so ga sestre hitro spravile k sebi. On pa je tako Ze pozabil na to, kaj se je zgodilo.

Katere so po vaSem mnenju najvecje nevarnosti za vaSega moza v domu za stare?
Najnevarnejse stvari v domu za mojega moza, glede na njegovo stanje, je trenutno padec (108) ali zadusitev s hrano. ¢e je ne bi prezveéil dovolj (109).

Kako bi bil po vaSem mnenju urejen bivalni prostor za vaSega moZa z vidika varnosti, ¢e bi bile finanéne moZnosti neomejene?
Mislim, da je v naSem domu za upokojence prostor primerno urejen, bi pa z veseljem videla, ¢e bi se dalo zaposliti ve¢ sester in negovalk (110). Tako bi
bilo lazje za oskrbovance doma in za njih.

9.12. Intervju K

V kak$nem razmerju ste z osebo z demenco?
Bili sva sestri (1).

Koliko je bila stara?
Zivela je 73 let (2).

Kdaj ste opazili prve znaki demence pri vasi sestri?

Sestra je 2 leti po mozevi smrti zivela 10 let pri nas (3), potem pa 2 leti v domu v Dravljah (4). Ko je moz umrl je bila $e mlada, malo ¢ez 60. Skupaj sva
hodili k umetnostni zgodovini na Univerzo za tretje zivljenjsko obdobje, pa je rekla, da ne more ve¢ slediti (5). Pa se mi je ¢udno zdelo. 5 let je bilo krasno
skupaj z njo ziveti. Najprej nismo opazili, da je druga¢na, ker je bila Ze od nekdaj ¢rnogleda. Takrat se $e ni vedelo, kaj je to. Potem sem vpraSala zdravnika
(6), pa je takoj ustrelil, da je to demenca. Odstopila sva ji najino spalnico (7), kamor smo §li, je §la z nami (8). Pa je parkrat $la, potem pa imela za vsakega
kaksno pripombo (9), noben ji ni bil v§e¢ (10). Ni¢ lepega, samo slabe stvari je imela za ljudi za povedati (11). Pa sem se zacela bolj zanimati. Za mizo je
sedela s svojo torbico. ker se je bala za svoj denar (12). Veckrat sva se skregali zato (13). Ni bilo ve¢ za zdrzat (14) in odobrili so mi pro$njo za dom. Zadnje
leto od marca do avgusta sem jo vsak dan vozila v Polje v Solo spomina po naro€ilu psihiatra, da bi se jaz lahko vsaj malo sprostila (15). Tam je bila od 8h
do 16h. Od zadetka sva z moZzem $e obiskovala najino héerko v Italiji, potem pa ni §lo ve¢. Ker ko sva enkrat §la, sva ji naro¢ila, da ji iz doma prinesejo
kosilo in ko sem jo vprasala, ¢e je bila zadovoljna in kaj je bilo, je rekla, da ji ni prinesel, ker je mislila, da jo ta oseba hode ubiti in ni hotela vzeti kosila
(16). Nisva mogla z mozem ve¢ nikamor skupaj (17).

Koliko ¢asa je vasa sestra Zivela v domu za stare?
2 leti je zivela, do smrti.

Na koga ste se obracali za potrebne informacije glede demence in moznih oblik pomo¢i?
Veckrat sem klicala Spominico (18), da so mi kaj pomagali, kako naj naprej. Samo po telefonu. Ce je bilo kaj hudega, sem klicala in so mi svetovale (19).
Drugam nisem klicala. Z mozem sva hodila vsak mesec k psihiatru (20), da nama je malo svetoval. Bali smo se, da je bolezen dedna.

Kaksne vrste informacij so vam dali?

Hodila je v Solo spomina (21). V¢asih je §la lepo mirno, sem jo peljala, e pa ni, sva $la z njo oba (22). V&asih ni hotela v avto, v€asih ne ven iz avta (23).
To je trajalo pol leta. Ko se je héi poro€ila, sem jih prosila, ¢e bi jo lahko vsaj 14 dni notri zadrzali (24). Ona je bila absolutno proti domu (25). Psihiater je
svetoval, naj ji re¢ejo. da se pri njih renovira in da vsi, ki so hodili v dnevno varstvo, morajo za¢asno v drug dom (26). Grozno sem se bala, ker je ona v¢asih
v Dravljah stanovala, ampak se ni ni¢ spomnila. Samo ob¢asno je imela prebliske in se je ¢esa spomnila in pametno govorila (27). Zvecer, ko je §la s
kuzkom ven (28) sem ji hitro spokala kovéek in dokupila nekaj novih stvari, toaletne stvari. Grozno sem se bala (29). Socialna delavka je vse vedela in je
vse obvestila, da ja ne bo kdo kaj takega rekel, da bi vedela, da gre v.dom (30). Moz je pocakal v sprejemnici, da je prinesel kovcek. Malo se ji je ¢udno
zdelo, malo drugace je bilo (31). Gospa, ki je bila v isti sobi, je imela demenco Sele na zacetku in je nekaj takega rekla, da sem se ustrasila, pa je socialna
delavka na hitro resila situacijo. Popoldan pa, ko sem klicala, mi je socialna delavka rekla, da je slabo, ker se non stop sprehaja gor in dol po hodniku s
torbico in govori, da hoe domov (32). En teden se nisem upala k njej (33). Imeli so na kodo, da ne bi mogli odpreti vrata. Ona je vedno poskusala na
kljuko, pa ni mogla odpreti (34). Bala sem se, da mi bo od besa kaj naredila (35). Po enem tednu se je umirila (36) in socialna delavka je $la z mano k njej,
e bi kaj bilo, pa ni bilo problema. Rekla mi je: »Vidi8, jaz imam zdaj to sobo. tukaj stanujem (37), $koda da nisi ti v sosednjem bloku«. Po enem mesecu pa
ze ni ve¢ vedela, da sem jaz njena sestra, ni prepoznala ne¢akov (38). V dveh letih pa je umrla. Hotela sem jo spravit k psihiatru. Meni osebno je pomagal.
Svetoval mi je kaj in kako, naj ne forsiram nekaj. ¢e noce (39).

Kaksne informacije o mozZnih oblikah pomo¢i bi $e potrebovali?

Ena sestra na polikliniki me je usmerjala (40). Ona mi je rekla naj dam sestro v Polje ¢ez dan (41) in naj si dobim psihiatra (42). On mi je svetoval, ko sem
ga spraSevala kako naj reSim, kako naj se obnagam do nje (43). Ko smo skupaj jedli, je dal moz vedno najprej njej na kroznik. Preden je dal meni, je ona Ze
pojedla. Imela je ogromen apetit (44). Suha pa zelo. In sem rekla zdravniku, kaj bodo rekli, ko je tako suha, da ne bodo mislili, da ji ne damo ni¢ za jesti. Pa
nama je pojasnil, da tako deluje ta del mozganov (45). Vse kar je pojedla je takoj predelala. On je rekel, da je to povezano z mozgani.

Kako so se spremenili vasi druZinski odnosi po diagnozi? Prosim, navedite primere.

Me 3 sestre smo bile zelo povezane med sabo. Jaz, ko Se nisem imela stanovanja, sem z druzino zivela malo pri eni sestri malo pri drugi pol leta. Bile smo
zelo povezane med sabo. StarejSa sestra je Ze prej umrla, zato sva midva sestro, ko je zbolela, vzela k sebi. Heera je bila §e doma, ko je prisla k nam, in 5 let
je bilo kar v redu. Ze prej ni imela toliko prijateljic. Sestra svojih otrok ni mogla imeti in je imela ne¢ake zelo rada. Ona je bila rentgenski tehnik takoj po
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vojni in niso bili ni¢ zas¢iteni. Nobena od njih ni imela otrok. Dokler se ni to zgodilo, smo se zelo zastopili med sabo (46). Nih¢e ni imel preve¢ denarja,
smo pa drug drugemu pomagali. Bila sem ponosna, da smo prijateljice in zato mi je bilo $e bolj hudo. Nisem si mogla oprostiti. da sem jo dala v dom (47).

Ali je va$a sestra ohranila stike s prijatelji, znanci, drugimi sorodniki?

Z mojima otrokoma se je dobro razumela (48). StarejSa h¢i je imela tudi héerko, tudi k njej je rada hodila, drugam pa ni hotela (49). Dve prijateljici je imela
iz otro$tva, ena je bila v Celju, druga pa v Ljubljani, pa je umrla veliko pred njo. Hodili smo tudi v toplice (50), takrat se je dogovorila s prijateljico (51) v
Celju. Pa kontakte je imela s kolegicami iz sluzbe (52), prijateljic iz $tudijskih let pa ni ve¢ poznala. Na splo$no ona ni imela, $e kot punca, ne vem koliko
prijateljic, ni bila toliko komunikativna, bila pa je enkratna za $tudij in v sluzbi. Tam je bila Sefinja oddelka, sposobna $e pa Se. Potem pa se je to zgodilo —
jaz nisem mogla tega verjeti. Zdaj ko spremljam, je zelo veliko takih. Imamo $e dva bratranca. In vsako leto smo hodili enkrat k nam na piknik, drugo leto k
drugemu, nato k tretjemu in smo krozili. Tja je zelo rada hodila, na koncu pa tudi to ne ve¢. Jaz nisem hotela govoriti, tega niso poznali, bilo je na dezeli.
Vedno sem se kaj izmislila, zakaj ni mogla. Ce pa so k nam prisli, je samo sedela in poslusala in ni¢ govorila (53). Pa so ljudje opazili in vprasali, pa sem
hitro zamesala kaj drugega.

Ali je pogresala druzbo?
Na druzenja iz Sole, ki so jih imeli vsako leto, je §la samo parkrat (54), pol pa ni¢ vec.

Kak3ne vrste druZenja so ji bile v§e¢?

Sla je samo k ne¢akom in bratrancem, na koncu pa tudi tja ve¢ ne, ker je opazala, da ne more pogovoru slediti (55). In se je zagela zelo izogibati (56). 2x je
§la k moji héeri v Italijo. Ampak enkrat sva zamudili en vlak in me je moral moz iti iskat v Trst, takrat sem rekla: »nikoli ve¢ z njo«. Bila je zima, snezilo je.
Pol je nisem ve¢ upala vzeti s sabo, ker je bila pocasna. Vezo smo imeli naprej in nisi smel zamuditi. Moj mozZ je bil grozno strpen do nje (57). Ker tudi ona
nam je prej zelo pomagala. 5 let smo krasno komunicirali, dokler se ni &isto izolirala (58), vse nase prijatelje skritizirala (59).

Ali ste Ze sliSali za vas za ljudi z demenco Hogewey na Nizozemskem?
Ne (60).
OpiSem vas, kot je prikazano v poglavju o primerih dobrih praks v tujini.

Kako bi vam bilo vieé, ¢e bi imela vasa sestra moZnost Ziveti v taki vasi?
To bi bilo krasno. To je pa udovito (61). Zelo bi mi bilo vie¢ (62). Kako je to laZje za domace, ker v domu je drugace (63).

Kaksna oblika bivanja bi bila po vaSem mnenju optimalna za vaSo sestro?

Taksna vas, da bi bila med ljudmi in ne zaprta, kakor je bila v domu (64). Dolo¢ene dneve sem hodila k njej in ko so vedeli, da pridem, so jo odpeljali na vrt
s skupino (65), ko pa niso vedeli, da bom prisla, je niso odpeljali (66). Res je bila verjetno bolj moteca kot drugi, ampak jaz sem se kar naprej razburjala, da
ravno toliko platam kot drugi. Sla sem k upravnici in k zdravniku, ker so jo res izlo¢ili, ker jo je bilo treba dati na voziéek (67). Na koncu sem to sama
naredila, jo dala na vozi¢ek in jo odpeljala. Ne bo tam sedela, pa sva $li ven (68). Sama ni mogla ven, ker je bilo dvori§¢e zaklenjeno (69). Tiste dve leti je
bila simpati¢na, zmeraj razpolozena (70). K njej sem §la lazje, ker sem vedela, da ne trpi ve¢, da ni€ ve¢ ne ve, kaj se z njo dogaja (71). Vsi smo se smejali z
njo, prav zabavala nas je (72).

Kako bi bil urejen prostor z vidika kvalitete bivanja?

Ne vem. Prej je imela veliko stanovanje. Pri nas je imela v svoji sobi svojo televizijo, tam se je najraje zadrzevala s kuzkom (73). Jedla pa je skupaj z nami v
kuhinji (74). Ce so pri§li negaki, je tudi prila (75). Ce pa so prisli drugi, je prisla samo, da je pojedla, potem pa se je izgovorila, da mora peljati kuzka ven in
je sla. Pod tusem ne bi bilo dobro (76), ¢eprav pravijo, da so zdaj klopi ali stolcki, ker sama se ni ve¢ znala umivati (77). Pod tuSem bi bila tudi jaz vsa
mokra. Dali smo jo v banjo. Da pa nismo stali v banji, smo ze prej imeli, da smo se lahko usedli (78). Ograje na postelji ona ni rabila, ker ni nikoli dol padla.
Zelo je odklanjala, da je bolna, imela se je za normalno, zdravo.

Kako je vasa sestra sprejela odhod v dom za stare?
Ko je $la k nam Zivet, je $la zelo rada. Ker je bilo slabo zanjo, ko je Zivela sama po moZevi smrti. Prej sva jo 2x na teden hodila iskat in jo peljala nazaj.
Ampak zgleda, da je hodila samo zato, da ni bila sama, ker ko je bila pri nas, je kmalu nehala hodit na vrt.

Koliko je sodelovala pri pripravi hrane in pri izbiri jedi?
Cisto vseeno ji je bilo, Ze pred boleznijo ni bila ne vem kaks§na kuharica (79).

Katerih aktivnosti se je udeleZevala?

Skupaj sva hodili v cerkev (80) v Trnovo, od zagetka jo je grozno hvalila, bila je renovirana in lepa. Kar naenkrat ni ve¢ hotela, ker da ji ni ve¢ in je hotela
v drugo cerkev. V_domu jim je v&asih kaksna brala (81) ali so peli (82), ali gledali TV (83) in ko sem §la mimo, je dvignila roko. Spoznala me je, ker sem
skoraj vsak dan hodila. Necakinjo, ki je bolj redko hodila, pa ni prepoznala, ¢eprav smo jo med vikendi vozili k ne¢akom na kosilo (84). Ni bila
zainteresirana za aktivnosti v domu, ni sodelovala (85). Zelo sem se zanimala za $port in ples, moji sestri pa ne. Edino z nama z moZem je hodila v hribe,
dokler je lahko. Hodili smo v Kranjsko Goro (86), ko je ze imela demenco in bila pri nas. Grozno sem se razburjala, ker je ona puscala svojega psa Alfija v
jedilnico, pa ni ni¢ pomagalo (87). Samo je pa nismo puscali v trgovino (88). Vse smo skupaj hodili, do zadnjega (89).

Al je vasa sestra imela hi$nega ljubljencka? Ali bi ga Se Zelela imeti?

K sreci je imela enega psicka in je z njim ven hodila (90). Z nama ni hotela ve¢ na obiske in ni hotela ve¢ na vrt, tudi e je §la, je Zze ez eno uro hotela
domov. Pa je nehala hodit. Cisto se je oddvojila od vsega, samo kuzka je ven vozila in s tistimi, ki jih je sre¢ala se je malo pogovarjala (91). Pes je bil zanjo
vse, ve€ ji je pomenil, kot jaz (92). Ce je 3la ven s psom, jo je pes pripeljal nazaj (93). Ko je §la v dom, je bil kuza pri nas, bil je Ze star (94). V_domu so
imeli zajcke prav na oddelku, da so jih lahko bozali (95). Ona jih je velikokrat bozala (96). Na vrtu pa so imeli psa, pa ji ni ni¢ ve¢ pomenilo (97). Na koncu
tudi za svojega psa ni ve¢ skrbela (98). Prej pa ji je ogromno pomenil. Bila je zdrava, nikoli zbolela, ker je $la v vsakem vremenu ven z njim, 3-4x na dan
(99). Bila sem sigurna, ker e bi se izgubila, bi jo pes pripeljal domov (100).

Kako se je prilagodila na urnik glede vstajanja, spanja, prehranjevanja in raznih aktivnosti? Ali bi ji ustrezal bolj fleksibilen urnik?

Za zjutraj ne vem, o se pa ¢ez njo grozno pritozevale (101). Dve, ki sta bili skupaj v sobi, so dali ¢isto na konec hodnika (102) in sem bila zelo uzaljena.
Imeli so ju za en izmeéek. Druga je bila zelo nemirna in je imela ograjico. Sestra pa ji je pomagala, da je zlezla ¢ez ograjo na vozicek in jo je pono¢i dol in
gor vozila in ni¢ ni pomagalo. Je §la kar v kaksno drugo sobo in se ulegla na posteljo. To me je zelo bolelo. Takrat sem rekla nobenega ve¢ v dom (103).

Kak3$ne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco doma?
Mislim, da bi bilo dobro, da je ¢lovek doma (104), ¢e bi nam dali malo ve¢ denarne podpore. da bi imel nekoga, da se lahko nanj obrnem. da bi §la lahko
vsaj malo ven (105).
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KakSne so po vaSem mnenju prednosti in slabosti bivanja ljudi z demenco v domu za stare?

Jaz sem zelo proti domovom, na Zalost (106). Menda je v Siski zdaj boljie, takrat pa nisem bila zadovoljna. Veliko teZje mi jo je bilo dati v dom, kot potem.
ko je umrla (107). To, kar sem tam videla, sploh ni Zivljenje (108). Tam ni ve¢ vedela, da sem njena sestra (109). Bojim se, da bi morala dati moza, ki
okreva po kapi, v.dom (110). Njega bo pobralo, ¢e ga dam (111). Saj ga ne bom dala. Sem pa za vsak slu¢aj dala pro$njo. Mi ne gre ven spomin na sestro v
domu. To me je res stisnilo, ne vem (112). Eni pravijo, da so nekateri domovi dobri, vse je odvisno od zaposlenih (113). Nekateri domovi zgledajo krasno,
ampak se ljudje pritozujejo (114).

Koliko se je lahko vasa sestra samostojno gibala?
Ko je hodila s psi¢kom ven me ni ni¢ skrbelo, ker ni imela nobenih zdravstvenih tezav. Avta ni vozila (115).

Kako je bilo za vaSo sestro poskrbljeno pono¢i?

Ona je bila res zelo moteca (116), ponodi ni dala miru, morala je vstati, brati (117), kuzek je non-stop hodil gor in dol (118). Prizigala je lu¢, ki mi je ravno
v obraz svetila. Kolikokrat sem ji rekla, pa ni ni¢ pomagalo (119). Meni ni hotela dati perila (120). Ko je $la ven s kuzkom, sem §la hitro v njeno omaro.
Ona si je ponoéi prala hlagke (121). Kuza je hodil za njo. To je bilo samo zadnja leta pri nas. Ven pa ni nikoli probala iti (122). Cez dan je malo dremala in
potem ni mogla toliko spati (123). Po porogilih je §la v sobo in vzela kaksno knjigo, pa je bila vedno na isti strani (124). Ni¢ ni pomagalo, tudi &e si ji kaj
rekel.

Ali je vdomu za stare kdaj priSlo do situacije, ki bi lahko bila za vaSo sestro nevarna?

Enkrat me klice sin in pravi naj pridem domov, ker je o¢i dobil Zivéni zlom. Sel je nekaj nabavljat in se je malo zadrzal. Preden je od3el, je odstavil ekonom
lonec, kjer je skuhal. Ona je lonec dala nazaj in dobro, da ni eksplodiralo. Vse je bilo v dimu (125). Njega so ¢akali pred blokom. In takrat je moz rekel, da
tako ne bo $lo ve¢ naprej (126). Potem sva romala vsak teden in dajala pro$nje. Vsem je §lo Ze na Zivce, ker je bilo res hudo (127). Vedno sem mozu rekla,
naj takrat ni¢ ne kuha in naj bo 3tedilnik prazen. Se dobro, da ni takrat ekonom razneslo.

Kako bi bil po vaSem mnenju urejen bivalni prostor za vaso sestro z vidika varnosti, ¢e bi bile finanéne mozZnosti neomejene?
Jaz sem zmeraj umaknila, da ni bilo ni¢ na tleh (128). Tusirala sem jo poleti 2x na teden, pozimi 1x na teden (129). Zrihtala sem ji pedikerja (130), da je
hodil na dom. Strigla sem jo sama (131). Prej je imela ¢op, potem, ko sem jo postrigla, pa je imela Spange ob strani, pa je bilo.

9.13. Intervju L

Koga po navadi sprasujete, kar vas zanima?
Heerko (1). Pa vnukinji (2).

Kako ste zadovoljni z informacijami, ki jih dobite?
Sem. Vse kar rabim imam doma (3).

Kako se razumete z vaSimi sorodniki in prijatelji?
Dobro (4). Obiskujejo me vnukinji, pa necaki in sosede (5).

S kom se najraje druZite?
S héerko (6) in vnukinjo (7).

Koga pogresate?
Sestro, ki je ze umrla (8).

Kako poteka va$ dan?

Zjutraj pride negovalka in mi pripravi zajtrk (9). Potem skupaj pripraviva kosilo (10), ga pojem, potem pride druga in skupaj bereva Casopise (11),
popoldan po sluzbi prideta domov héerki (12). Skupaj kam gremo (13), kaj delamo, v&eraj smo barvali jajéka in pekli potico (14), zveder barvam
pobarvanke (15), pojem vecerjo, pred spanjem gledam televizijo (16), najraje romanti¢ne filme ali pa kuharske oddaje.

Ali imate hiSnega ljubljencka? Si ga Zelite imeti?
Rada imam zivali (17). Imela sem dve kravi in telicka, pa psa (18). Psa sem razvadila. Hodila sva na dolge sprehode, dokler sem lahko (19).

Koliko sodelujete pri pripravi in izbiri hrane? Ali bi si Zeleli sodelovati?
Ja, rada kuham (20). Te dni sem pekla potico. VSe¢ mi je tudi, ¢e mi drugi kuhajo (21). Vseeno mi je, kaj jem (22).

Kam radi hodite?
Najrajsi imam Bled (23). Bojim se morja, ker ne znam plavati. Pa v Rogasko grem rada (24). Tam sem obiskala moza. Rada grem v Ljubljano v cerkev (25),
pa na tortice.

Kaj bi si Se Zeleli delati?
Vse bi delala, e bi Se lahko. Ampak vsega je enkrat konec (26).

Kje se radi gibljete? Vas pri tem kdo spremlja?
Vedno je nekdo z mano (27). Sama ne morem nikamor (28). Hodim samo s hojico (29).

Cesa vas je strah?
Strah me je no¢nih mor (30). Pa da bi bila sama (31).

Kaj bi vam pomagalo, da vas ne bi bilo strah?
Da je vedno nekdo z mano, da nisem sama (32). Ljudje so najve¢ vredni (33).

9.14. Intervju M
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Koga po navadi sprasujete, kar vas zanima?

H¢i imam ljubeo in zelo razgledano (1), vse razume, ona bi rekla »mami, ne pretiravaj«. Ne dovoli, da se baham, kar mi prav pride, prav vesela sem, da
imam tako héerko, da re¢e »nehaj se vazit, pa nehaj se zafrkavat, pa nehaj to, nehaj ono.« Mogoce je kdaj taka prilika, ampak, da bi vam pa znala enega
samega zdaj povedat, kam se obrnem po nasvet recimo, ali pa karkoli Ze, to pa ne vem. Zato, ker imam héerko tako, da jo lahko, ampak ¢isto vse vprasam.
Ni mi treba iskati po tujih naslovih (2). Ne bo vam odrekla, tudi ¢e vi k njej pridete. Ne bo odrekla usluge, ki jo potrebujete, ¢e bi recimo hotela kak$no
malenkost izvedeti. Vse bo vzela krvavo resno in izvedela boste vse, kar ste vprasala. Ona vse razume, kar jo kdo prosi. Ona bi rekla »mami, daj nehaj, ne
pretiravaj.«

Kako ste zadovoljni z informacijami, ki jih dobite?

Informacij ne dobim. A veste, da se ne spomnim, da kaj posebnega dobim? Niti ene stvari se ne spomnim, da sem kaj vprasala, pa da mi je ona povedala,
&eprav vem, da jo &isto vse vprasam, kar je vaZno, pa kar bi lahko bila spotika drugemu &loveku, recimo. Ce bi jaz povedala nekaj, kar se mi je tisti hip v
glavi zavrtelo. Nisem ve¢ tista, kot sem bila na zacetku svoje poti uéiteljske. Strasno dale¢ od tam. Tako, da si sploh ne upam s kak$nim svojim predlogom
na plan, razen svoji héeri. Trenutno nimam nobene tovrstne Zelje, nobene. Poleg tega imam héer, ki jo vsak hip lahko vprasam, kar hocem. Ce pa je stvar
strokovnega znacaja, da moja h¢i ne bo vedela, pa ji bom rekla »tole moram zvedet, povej mi kam naj vprasam. Imam fantasti¢no héerkico, zlato. Tako da
mene ni¢ ne skrbijo moji problemi (3).«

Kako se razumete z vaSimi sorodniki in prijatelji?

Sorodnikov sploh se zdaj niti enega ne spomnim. Lahko pa bom vprasala héerko, kaksne sorodnike imamo mi, na katere se lahko zanesemo. Sosedov se ne
spomnim, da bi jih ravno kaj motili, pa sekirali, pa sprasevali, kar jih pa je, so pa Ze vsi stari tako kot jaz ali pa tako nekako, da jih no¢em posebej kaj
nadlegovati.

S kom se najraje druZite?
S svojo héerko (4). Ona mi pomaga Ziveti. Saj sploh ne znam povedat, kako to ona dela z mano, da se jaz ¢utim »hvala bogu, da jo imam (5)«.

Koga pogresate?

Ce sem &isto postena, vam bom povedala nekaj zelo grdega. Moj moz je bil zlat moZ, zlat od vrha do tal, jaz se pa nikoli skoraj ne spomnim negesa lepega
zanj, da bi héerko spominjala na tiste lepote, ki sem jih jaz doZivljala ob mojem mozu, ki je bil o¢e njen. Veste, bi lahko naredila veliko lepega, pa sem
nerodna kot $tirje. Moza sem imela krasnega, héerka pa mi zapolnjuje isto vse moje potrebe po druzabnosti (6), kakr$nikoli. Sploh vam ne morem povedat,
kako se dobro razumeva, kako ni nobena stvar problem.

Kako poteka va$ dan?

Tako bi rekla, da ni¢ ne poteka. Zjutraj najprej grem seveda v kopalnico, tam imam polno opravkov (7). Ce ni posebej mraz, jih imam Se ve¢. Kopalnico
imam udobno. Potem kaj preberem (8), pa vam zdaj ne znam povedati enega samega naslova. Lahko odprem kar ho¢em, pa je vse fajn. Zjutraj vstanem prav
tezko, potem si poravnam posteljo (9), ker sem tekom dneva vse podrla, to potem pospravim nazaj vse v red. Zajtrk pripravit ni problem, to mi $e nekako
gre (10). Sama nikoli ne jem (11), ne vem pa kako je s héerko, meni se zdi, da mi prinese, ali pa kaj sama skuham. Ampak kar bom zdaj dodala bo
izmisljotina, zato utihnem. Po zajtrku pa branje, $e vedno je vazno. Se tudi zavedam, da ohranja stike z ljudmi in s kulturo, ki to berejo in to Ze znajo, da ne
bom izpadla pred vsemi mojimi prijatelji, ki me cenijo, kot en navaden butelj. Kaj skuham, seveda skuham z veseljem, posebej ¢e mi kaj naroCijo ali
pricakujejo ali pa kaj. Televizijo gledam (12). Zdaj vam ne bom znala povedati katere znane programe gledam, ampak ¢e preberem kaksen tak naslov, pa si
zapomnim. Se bolj mi pa pomaga h&erka. Ona mi priZge kdaj »tole mora3 pa ti videti«. Ve kaj mi je vie&, oziroma kaj je moja preteklost varovala. S héerko
skupaj jeva. Zvecer grem spat, kot da $e nikoli nisem bila porocena in kot da nikoli nisem imela rada nobenega. Zaspim kot macek. Pred spanjem naredim
kratko molitev (13). Na vsakem zacetku je, pa na vsakem koncu tudi. En drobec iskren. Zahvaliti se mi zdi samo po sebi razumljivo.

Ali imate hiSnega ljubljencka? Si ga Zelite imeti?

Meni se zdi, da ne. Muce smo imeli véasih, pa zdaj ne vem, ali imamo kak$nega ali nimamo (14). Imam rada zivali (15) in cvetlice. Niti si ne bi posebej
zelela imeti zivali (16). V ¢asu, ko sem imela e ta$¢o pa vrt, mi te Zivali. ki so po vrtu brskale, niso bile ravno pri dusi. ker so $§kodo delale (17). Razbrskajo
gredo, ki sem jo ravnokar in komaj skupaj spravila. Ena je prisla, pa je tam naredila traparijo, samo $koda je ostala. Jaz pa si nisem tistega zapomnila. Samo
videla sem, da je tule nekaj pokvarjeno in da bom nekaj drugega posadila.

Koliko sodelujete pri pripravi in izbiri hrane? Ali bi si Zeleli sodelovati?

Kar dobim za jesti z uzitkom pojem, predvsem pa s hvaleznostjo (18). Ni mi treba kuhati tako kot sem morala vse Zivljenje (19). Ker je bilo v¢asih tudi
naporno. Sem imela tri stvari hkrati v delu, pa $e kuhati. Rajsi ne bi jedla, samo da bi lahko koncala, kar sem zacela delati. Vsi se mi smilijo, kdor mi mora
karkoli delati. In sama sebe obtozujem. Ne vem, Ge me je kdo Ze kdaj vprasal, kaj bi rada jedla. Se na misel mi ne pride, kaj bi rada (20), vse pojem kar
vidim, Ce je le tako kot je treba. Pri kosilu ne kuham ve¢, kaksno re¢ pa si e skuham (21).

Kam radi hodite?

V¢asih sem bila tudi reziser. Dokler sem bila mlada uciteljica, sem bila tudi reziser. Pa vam zdaj ne vem povedati enega samega naslova, pa vem da je bilo
tri na teden. Niti nisem rada hodila v gledali§¢e, jaz sem reZirala svojim kolegom, ki so bili u¢itelji. Kino niti nisem imela rada. V¢asih je bil film kak$en
tak, ki sem ga morala videti, zato da bom na tekodem s stvarmi. Se najraj$i sem bila doma, na izlete kadar smo §li skupaj s komerkoli. Otroci so tu velika
opora. Ce grejo otroci na izlet, grem jaz z njimi. Kaj me sprasujes tako neumno, kdo ga bo pa pazil. Najrajsi grem na vrt (22), pa e to sem se malo polenila,
ker na vrtu prezgodaj delati je trapasto, ker se toliko unici, preden kaj zraste, pa v juho kuhati da.

Kaj bi si e Zeleli delati?

Vrt imam tudi zelo rada. Ker je tako lustno meni doma¢ petersilj od$¢ipnit, pa domaci paradiznik potrgat, pa ne vem kaj Se vse. Vse, kar mi na vrtu zraste, bi
najraje objela. Branje je posebna kategorija. Ce pridem do branja ta pravega, ne neham. Nimam prav take izbire, da bi rekla tole bom, povrna sem, vse, kar
mi v roke pride. Branje imam rada, ampak ne toliko kot vrt. Najraj$i imam vrt, pa delanje na tem vrtu, pa pobiranje plodov s tega vrta. To je kot da bi me s
putrom. Ker je to del mojega truda, pa je zrastlo, pa jaz sem posadila, pa je vseeno zrastlo.

Kje se radi gibljete? Vas pri tem kdo spremlja?

Na sprehod grem redkokdaj (24). V¢asih pa vendarle tukaj na cesto, pa do Tivolija, pa $e malo naprej, pa pol se nekje odlo¢im, da je bilo dosti tega
pohajanja, pa grem domov. Héerka ima druge obveznosti takrat. Grem kar sama (24). Ampak to ni sto po sto, da grem sama, ampak grem lahko tako ali pa
drugace, pa ni ni¢ narobe, oboje je v redu. Lahko si privo§¢im samostojno regljanje po cesti, ¢e se tako pocutim.

Cesa vas je strah?
Cisto ni¢ me ni strah. Nikoli se ne izgubim (25). Je pa res, da hodim po poteh. Vsa moja okolica je okoli nase hise, tega mojega doma in kamorkoli zavijem,
Stiri strani lahko ali pa v Sest, ne bom se izgubila. Sem zelo spros¢ena v svoji okolici.
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Tole bi pa morala fajn premisliti, ampak jaz se ne spomnim, da bi me bilo &esa strah. Jaz sem $e kar korajzna punca. Tudi ven grem sama, ni problema. Ce
se spe¢em, pod pipo hitro potlaim, pa je re§ena zadeva. Ponoc¢i bi me bilo strah, ¢e bi morala pono¢i kaj poceti. Ampak zdaj sem svobodna, zdaj me nihée
nikamor ne sili. Strah bi me bilo, &e bi me pono¢i kam poslala (26).

Kaj bi vam pomagalo, da vas ne bi bilo strah?
Nekako moram biti malo omejena, da se poCutim varno (27). Ljudje so zelo obzirni do starih Zensk (28). Prav tezko sem nasla problem, da bi vam ga
povedala.

9.15. Intervju N

Koga po navadi sprasujete, kar vas zanima?

Héerko, sorodnike (1). Zdravnike samo, &e je nujno (2). Pa sosedje skrbijo, pomagajo (3). Ce bi bila sila bi se obrnil na héerko in sosede. Tudi so$olka me je
poklicala in mi enkrat peljala material k sorodniku. Ce se moram kam peljati, z Zeno pokli¢eva taxi. Mladih ne moreva obremenjevati, ker delajo. Gledam
Casopis (4), pa televizijo (5), vprasam svoji héerki (6).

Kako ste zadovoljni z informacijami, ki jih dobite?
V _glavnem dobim kar rabim (7). V Sentvidu je ena sluzba, ki skrbi tudi za hrano in ¢e kaj rabis, dobili smo letak z vabilom za pomo¢ (8). Poznamo glavno
medicinsko sestro (9).

Kako se razumete z vaSimi sorodniki in prijatelji?
Nimam stika z njimi (10). Vsako leto me povabijo na sluzbeno zabavo, ampak ne morem iti. Pa pokli¢ejo, ¢e kdo umre.

S kom se najraje druZite?
Z zeno in héerkama (11). Leta in leta sva z Zeno hodila na sprehod in srecevala znance. ko sva Se psa imela (12). Zdaj delava krajSe sprehode (13) in ne
srecujeva ve¢ veliko ljudi (14).

Koga pogresate?
V redu mi je. nobenega ne pogre$am, nimam ve¢ stikov (15). Tezko hodim (16), pa $e sladkorna bolezen me bremeni (17).

Kako poteka vas dan?

Zjutraj vstanem in najprej spijem velik kozarec ¢aja, potem pojem zajtrk in pojem 3 tablete (18), ki mi jih da Zena. Po tem se sprehajam gor in dol po
stopnicah (19), nato na vrhu igram kljunasto flavto na note (20). V&asih sem tudi sam komponiral. Skomponiral sem ¢ez 300 pesmi. Vsak dan piskam vsaj
pol ure. Prej sem igral harmoniko. V mladosti sem se ucil igrati klavir, dokler nisem v prometni nesreci izgubil prst. Nato sem zacel igrati harmoniko, sam
sem se ucil. Bil sem tudi atlet. Tekel sem na kratke proge 100-200 m. Ko jaz piskam na flavto, Zena telovadi. Pol §e mal berem &asopise in po¢ivam. Po
pocitku jem kosilo in grem spet pocivat. Po poéitku greva z zeno vsak dan ven, na sprehod (21), ampak ne dale¢, ker se mi vrti (22). Sem pred kratkim padel
(23). En privatnik je ustavil avto, me pobral, pa se zelo tezko spravim v avto, imam mrtve noge. Oba z Zeno je peljal domov. VEasih smo veliko hodili v
hribe. Na sprehod grem z zeno ne glede na vreme. Po sprehodu me Zena preoblece, ker sem moker od potu. Potem spijem ¢aj, pojem sadje in grem pocivat.
Zvecer gledam poro¢ila (24), radio pa ne poslusava. V¢asih sem ogromno bral, imam polno knjig.

Ali imate hiSnega ljubljencka? Si ga Zelite imeti?

Imeli smo kuzka Jona, sam je priSel k hisi. Najprej smo ga vzeli za ¢ez no¢, pol pa smo ga imeli 11 let. Smo iskali lastnika po oglasu, pa ga nismo nasli.
Zelo smo imeli radi tega kuzka (25). Zdaj ga ne bi ve¢ Zelel imeti, preveliko skrbi je (26), nismo ve¢ dovolj gibalni (27). Trikrat na dan smo ga vodili na
dolge sprehode. Pred kuzkom smo imeli tudi muco. Sosedov kuza velikokrat prite¢e k nama (28). Poleti Cuvava zajéka od vnukinje (29). Je pa tezko, vse
kable in roZze moramo umakniti, da jih ne zgrize. Samo mi nimamo ve¢ zajcka.

Koliko sodelujete pri pripravi in izbiri hrane? Ali bi si Zeleli sodelovati?
Hrano prepustim zenini roki, nikoli nisem kuhal, nisem za to (30). Pa tudi ¢istil nisem.

Kam radi hodite?
Prej sva hodila, zdaj pa ne morem biti tako dolgo pokonci (31).

Katerih aktivnosti se $e udeleZujete? So vam vSec?
V¢asih sva hodila na izlete drustva upokojencev. Vsi upokojenci nas §e poznajo, ¢e se sre¢amo. Imam pohodne palice, da lazje hodim (32). En gospod mi je
dal idejo za palice, pa sem jih takoj drug dan Ze imel.

Kaj bi si Se Zeleli delati?
Najbolj mi je v uteho in pomo¢ pis¢alka, ko piskam po notah (33). Nekaj sem jih tudi sam napisal. Na pamet pa ve¢ ne gre.

Kje se radi gibljete? Vas pri tem kdo spremlja?
Tu okrog hie, ker si ne upam dale¢ (34). Tezko grem v avto, pa pocivati moram. Na sluzbeno proslavo si nisem upal. Na rojstne dneve od vnukinj pac¢
grem, ni pa lahko (35).

Cesa vas je strah?
Da bi padel (36), kot sem takrat, dva moska sta me komaj v avto spravila. Dve leti nazaj sem padel, ko sem se spotaknil ob korenino in razbil draga ocala.
Pa $e Zena je padla. Zdaj tam ne greva ve¢, greva samo §e po cesti (37).

Kaj bi vam pomagalo, da vas ne bi bilo strah?

Palice (38), spremstvo. Nikoli ne grem sam (39). Ce bo Zena oblezala, ne bom mogel sam (40). Ce sem dolgo pokonci, se mi zaéne vrteti v glavi (41).
Steklena vrata puscava odprta, da se ne bi zaletel (42), tepih imamo samo Se en (43), pred posteljo imam predpraznik z gumo spodaj, da se ne bi premikal
(44). Na stopnicah zunaj sva posula pesek, da ne drsi (45), ker grem vsako jutro po ¢asopis. Enkrat sem padel na ledu pred hiSo v vodo (46). Kopalnico smo
prenovili (47), imamo samo tus in ro¢aje za prijeti (48), naredili smo tudi stopnico pod tusem. da se lahko usedem (49). Tus je vedji (50).
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10. POVZETEK

Osrednja tema mojega magistrskega dela so oblike bivanja ljudi z demenco in njihov vpliv
na kakovost njihovega Zivljenja. V teoreticnem uvodu sem najprej opisala demenco in
njene simptome. Nadaljevala sem z oblikami bivanja ljudi z demenco. Poleg klasi¢nih
oblik bivanja, kot sta bivanje v domaci oskrbi in bivanje v domovih za stare, sem opisala
tudi nekaj primerov dobrih praks v Sloveniji, Evropi in Ameriki. Teoreti¢ni del sem
zakljucila z vlogo socialnega dela pri delu z ljudmi z demenco, ki ima pomembno vlogo pri
vseh oblikah bivanja in lahko pomembno prispeva tudi k razvoju sodobnih bivalnih

konceptov in s tem vpliva na kakovost zivljenja ljudi z demenco in njihovih sorodnikov.

Ljudem z demenco so v Sloveniji na voljo predvsem klasi¢ne oblike bivanja. Moja teza je,
da bi alternativne oblike bivanja, ki omogoc¢ajo ve¢ prostega gibanja in svobodne izbire za
ljudi z demenco, tudi v Sloveniji predstavljale dodano vrednost z vidika raznolikosti
ponudbe nastanitvenih moznosti in s tem izbiro optimalne kakovosti bivanja glede na
posameznikove lastnosti, zmoZznosti, potrebe in Zelje. Moznost vecje izbire oblik bivanja bi
pomagala tudi sorodnikom ljudi z demenco, ki se mnogokrat srecujejo s hudimi obcutki
krivde, ko ne zmorejo ve¢ skrbeti za ¢loveka z demenco doma, saj bi jim alternativne

oblike bivanja omogocile vec izbire po meri posameznika.

Intervjuje sem opravila s petnajstimi ljudmi, med njimi je dvanajst sorodnikov ljudi z
demenco, od katerih jih ima polovica izkusnje z domaco oskrbo sorodnika, druga polovica
pa z institucionalno oskrbo. Trije ljudje z demenco, s katerimi sem opravila intervjuje
neposredno, zivijo doma. Na podlagi pridobljenih informacij sem opravila kvalitativno

raziskavo.

V rezultatih raziskave sem opisala simptome bolezni, s katerimi se srecujejo ljudje z
demenco in njihovi sorodniki, informiranost ljudi z demenco in njihovih sorodnikov o
moznih oblikah pomoci, vpliv posameznih oblik bivanja na odnose ljudi z demenco z
njihovimi sorodniki in okolico, kak$Sne moznosti bivanja si za ljudi z demenco Zelijo
njihovi sorodniki, prednosti in slabosti posameznih oblik bivanja in s kakSnimi tveganji se

srecujejo ljudje z demenco glede na razli¢ne oblike bivanja.

Za ljudi z demenco je pomembno, da imajo moznost zZiveti v domacem okolju, dokler to

zmorejo in si zelijo. Pomemben vpliv na kakovost bivanja v domaci oskrbi imajo odnosi.
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Ce so slabi, se moznosti za namestitev ¢loveka z demenco v institucionalnem varstvu
povecajo, tudi ¢e je to proti njegovi volji. Sprememba odnosov Cloveka z demenco z
njegovimi sorodniki in okolico je odvisna tudi od simptomov bolezni, ki se razlikujejo pri
vsakem posamezniku in so odvisni od Stevilnih dejavnikov, med katerimi bi izpostavila
odnose, ki jih ima ¢lovek z demenco s sorodniki, pomo¢ in podporo, ki ju prejema, ter

zadovoljstvo z bivalnim okoljem.

Potrebe po informacijah ljudi z demenco in njihovih sorodnikov so najvecje v zacetnih
fazah bolezni. Potrebe po dodatni pomoci pa so najvecje takrat, ko je najbolj prisotno
tveganje, da bi clovek z demenco odtaval, zaradi Cesar potrebuje stalno prisotnost
oskrbovalca. V poznejSih fazah bolezni pa ljudje z demenco potrebujejo predvsem pomoc
pri osebni negi. Pomembno je, da sorodniki dobijo potrebno pomo¢ in podporo, pa tudi
znanje, da lahko svojim sorodnikom zagotavljajo ustrezno oskrbo. Specificna znanja za

delo z ljudmi z demenco pa potrebujejo tudi vsi zaposleni, ki se z njimi srecujejo.

Ljudje z demenco si Zelijo ohraniti ¢im ve¢ svobode in ostati ¢im aktivnejsi v skladu s
svojimi zmoznostmi, zelijo sprejemati svoje odlocitve, Cetudi niso vedno optimalne za
njihovo zdravje in so povezane z dolo¢enimi tveganji, ostati Zelijo povezani s svojimi
najblizjimi, potrebujejo svojo zasebnost, hkrati pa tudi vkljucenost v skupnost. Za razli¢ne
ljudi so primerne razli¢ne oblike bivanja. Stevilne dobre prakse doma in po svetu nam
kazejo blagodejen vpliv raznih oblik bivanja in oskrbe na kakovost zivljenja ljudi z

demenco.
Moji predlogi so osredotoceni predvsem na iskanje reSitev, ki bi ljudem z demenco

omogocile, da bi lahko ¢im dlje bivali v domaci oskrbi oziroma, ¢e to ni mogoce, v raznih

sodobnih oblikah bivanja glede na potrebe in Zelje vsakega posameznika.
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