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Dozivljanje demence pri svojcih oseb z demenco v Domu upokojencev Polzela

Povzetek diplomskega dela

V diplomski nalogi sem zelela prikazati, kako svojci oseb z demenco dozivljajo demenco.
Zanimalo me je predvsem, kako so prepoznali demenco, se z njo soocili, kako so jo sprejeli,
kdo jim je pri tem pomagal in na kaksSen nacin. V teoreticnem delu je predstavljen pregled nad
demenco, vrstami demenc, prvimi znaki in simptomi demence, opisane pa so tudi vedenjske in
osebnostne spremembe pri osebah z demenco. Predstavljeno je socialno delo s starejSimi
ljudmi, z ljudmi z demenco in socialno delo v domovih za starejSe. Poleg modelov skrbi za ljudi
z demenco v domovih za starejSe je predstavljena pomembnost druzine za osebe z demenco,
dozivljanje demence pri svojcih oseb z demenco in obstoje¢i podporni programi za svojce oseb
z demenco. Za svojo kvalitativno raziskavo sem opravila Sest intervjujev, pri ¢emer sem
uporabila delno standardiziran intervju. Raziskala sem, kako osebe, ki imajo svojca z demenco
v Domu upokojencev Polzela, dozivljajo, sprejemajo demenco, na koga se obrnejo po pomoc
in kako je pandemija koronavirusa vplivala na ohranjanje stikov s stanovalci doma in njithovimi
svojci. Rezultati raziskave so pokazali, da ob prvih znakih demence svojci obCutijo neprijetna
Custva, kot so zalost, strah, stres, panika in nepripravljenost. Demenco so sprejeli zelo tezko, z
zalostjo, z upanjem, da to ni res, s Sokom in strahom. Dejstvo, da gre bliznja oseba v dom, so
sprejeli z zadovoljstvom in tudi nekaj ¢asa po sprejemu v Dom upokojencev Polzela so obcutili
olajanje, hvaleZznost in zadovoljstvo. Ce se pojavijo tezave, se svojci obrnejo na zaposlene
Doma upokojencev Polzela, druzino in na podporne skupine. Zaradi pandemije koronavirusa
se je ohranjanje stikov s stanovalci spremenilo. Svojci so ob tem dozivljali neprijetne obcutke,
najbolj pogosta sta strah in pogreSanje stikov v zivo. Potrebe intervjuvancev so se navezovale
predvsem na zadovoljstvo svojca v domu. Pomo¢ so svojci poiskali pri zaposlenih Doma
upokojencev Polzela in tudi preko spletne strani in Facebook strani Doma upokojencev Polzela.

Kljuc¢ne besede: demenca/ljudje z demenco/dozivljanje demence/svojci/socialno delo






The Experience of Dementia by Relatives of People with Dementia in Retirement Home in
Polzela

Graduation Thesis Abstract

In this thesis, I wanted to explore how relatives of people with dementia experience dementia.
I wanted to know how relatives recognize, confront and accept dementia. The theoretical part
contains an overview of dementia, types of dementia, the first signs and symptoms of dementia
and describes changes in behaviour and personality in people with dementia. The second half
of the theoretical part relates to social work with the elderly, people with dementia. The
dilemmas of social workers working with people with dementia are described and social work
in nursing homes is presented. In addition to models of care for people with dementia in nursing
homes, the importance of family for people with dementia, the experience of dementia in
relatives of people with dementia, and existing support programs for relatives of people
suffering from dementia are presented. Using a partially standardized survey, I conducted six
interviews for my qualitative research. I have investigated how individuals, whose family
members with dementia are situated in Polzela’s retirement home are accepting dementia, who
they turn to when seeking assistance and how the coronavirus pandemic has affected keeping
in touch with the residents of the home. The results of the study displayed that relatives feel
unpleasant emotions such as sadness, fear, stress, panic, and unpreparedness when they first
learn about dementia in relatives. Dementia was very hard to accept, they have taken it with
sadness, hoping the information was false, they were dismayed and in fear. The fact that a
relative goes to a home was accepted with satisfaction and after some time after admittance has
passed, they felt relief, gratitude, and satisfaction. If problems arise, the family will turn to the
employees of Polzela’s retirement home, other family members, or support groups. The
pandemic has affected and changed the way they maintain contact with the residents. Relatives
experienced unpleasant emotions, the most common being fear and missing live contact. The
needs of the interviewees were mainly related to the satisfaction of a relative in the nursing
home. The relatives sought help from the personnel of the Polzela retirement home and through
the home’s website and Facebook page.

Keywords: dementia/people with dementia/experiencing dementia/relatives/social work
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1. TEORETICNI UVOD
1.1 STARANJE IN STAROST

Staranje je fizioloSki proces, pri katerem prihaja do sprememb v celicah, njihovi presnovi,
delovanju in obnavljanju. Proces staranja poteka Ze od rojstva, Ceprav v vsakdanjem jeziku
staranje razumemo kot potek zivljenja v visji starosti. Na podlagi tega lahko staranje opredelimo

kot individualni proces, ki ga vsak posameznik drugace sprejema in dozivlja (Ramovs, 2014).

Proces staranja ¢loveka pripelje do obdobja, kjer je opredeljen kot starejsi. V Sloveniji starejSe
ljudi razvr§€amo v tri starostne skupine. V prvi skupini so osebe, stare 65-74 let, v drugi
75-84 let in v tretji skupini 85 let in ve¢. Raziskave kazejo, da je bilo v Sloveniji leta 1989
prebivalcev, ki so stari 85 let in vec, priblizno 15.000, do leta 2009 pa se je to Stevilo vec kot
podvojilo, in sicer na 30.369. Obstajajo napovedi, ki kaZejo, da bo to Stevilo v letu 2029 naraslo
na 66.478. 1z teh podatkov je razvidno, da je prebivalstvo v Sloveniji vse starejse, kar povzroca
Stevilne spremembe in nas postavlja pred nove izzive, predvsem na podrocju druzbenih
sprememb in na podroCju socialnega varstva, za katere je potrebno najti ustrezne resSitve

(Statisticni urad Republike Slovenije, 2010).

S starostjo se povezujejo razlicne tezave in stiske. V tretjem Zivljenjskem obdobju, za katerega
Pecjak (1998, str. 13) pravi, da je eden izmed najbolj bolec¢ih prehodov v zivljenju, ¢lovek
dozivi travmati¢ne dogodke in strese, kot so upokojitev, odhod otrok iz druzine, izguba
prijateljev ter smrt zakonca. Pogosto nastopijo finan¢ne tezave, nesposobnost opravljanja
nekaterih del in nenazadnje tudi bolezen (Pecjak, 1998). Kar 30—45 % vse populacije v tretjem
zivljenjskem obdobju zboli za demenco, to pa predstavlja velik izziv za socialno delo (Romih,

2016).

1.2 DEMENCA

Demenca izvira iz latinske besede demens, kar dobesedno pomeni »ob pamet«. Clovek z
demenco je znan kot ¢lovek, ki je ob pamet in tak§no misljenje med ljudmi prevladuje Se danes.
V 10. mednarodni klasifikaciji bolezni je demenca opredeljena kot sindrom, ki ga povzroc¢a
moZganska bolezen, ki je obi¢ajno kroni¢ne ali napredujoce narave. Bolezen povzro¢a motnje
vi§jih zivénih dejavnosti, kot so spomin, miSljenje, orientacija, razumevanje, raunanje,

sposobnost ucenja, sposobnost izraZanja ali presoje (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 15).

Dr. Vida Drame Orozin (1999, str. 3) demenco definira kot upad ali izgubo sposobnosti vi§jih

psihi¢nih funkcij. Demenca pomeni propad osebnosti in zaradi bolezenskega procesa povzroca



razosebljenost Cloveka. Funkcioniranje ¢loveka se sCasoma spremeni do tocke, da ni vec

sposoben samostojnega zivljenja (Mali 2000, str. 332).

Moore in Jones (2012, str. 2-3) pravita, da demenca ni stanje ali bolezen sama po sebi, vendar
je izraz, ki opisuje veC bolezenskih stanj, ki vplivajo na spremembe posameznikovih

mozganskih funkcij. Upad in zmanjSanje mozganskih funkcij pripelje do Stevilnih simptomov:
— Tezave s kratkoro¢nim spominom,
— tezave v razmiSljanju,
— tezave pri komunikaciji (Moore in Jones, 2012, str. 2-3).

S staranjem se povecuje verjetnost mozganskih bolezni, med katerimi je najpogostejSa
demenca. V letu 2015 je bilo na svetu 46,8 milijonov ljudi z demenco, do leta 2050 pa
predvidevajo, da bo Stevilo naraslo na 131,5 milijonov svetovne populacije. V Sloveniji so v
letu 2016 ocenili, da ima demenco ve¢ kot 32.000 ljudi, kar pa predstavlja skrb za priblizno
100.000 svojcev, zdravstvenih in socialnih delavcev ter drugih (Krivec, Bastarda, L. Zlobec in

Virant, 2018, str. 45).

1.2.1 VRSTE DEMENC

Eden izmed najpogostejsih razlogov za pojav demence je Alzheimerjeva bolezen, ki povzroci
kar dve tretjini vseh primerov demence. Sledi bolezen Lewyjevih telesc, nato vaskularna
demenca, ki jo povzrocajo poskodbe krvnih zil v mozganih, zadnja, ki se od omenjenih pojavi
najredkeje, pa je frontotemporalna demenca (Cajnko, 2018). Poznanih je veliko vrst demenc.

Najveckrat pa se pojavljajo nastete, zato sem se odlocila, da jih podrobneje opiSem.
Alzheimerjeva demenca

70 % vseh vrst demenc predstavlja Alzheimerjeva demenca, ki se lahko zacne razvijati ve€ let
pred postavitvijo diagnoze. Najpogostejsi simptomi, ki se pojavljajo pri tej vrsti demence, so
motnje spomina, pojavlja pa se tudi zmanjSanje sposobnosti razmiS$ljanja in presoje, kar vpliva
na obvladovanje vsakdanjega Zivljenja osebe. Na zacetku bolezni sta v ospredju izguba spomina
in postopno poslabsanje umskih sposobnosti, kasneje pa se pojavijo tudi druge motnje, kot so
motnje govora, prostorskih sposobnosti, orientacije, teznje k umikanju, nihanje razpoloZenja,

pomanjkanje sposStovanja do drugih in ostale (Cajnko, 2018).



Bolezen Lewyjevih telesc

Bolezen Lewyjevih telesc je znana kot druga najpogostejsa bolezen, ki povzroca demenco. Ta
predstavlja 5-10 % vseh primerov demence. Zacetni znaki so podobni Alzheimerjevi (tezave s
spominom) ali Parkinsonovi (tresenje, upocasnjenost gibov) bolezni, kmalu pa se pojavijo drugi
bolezenski znaki, kot so spremembe v razmi$ljanju in sklepanju, zmedenost, neravnovesje hoje,
dobro oblikovane vidne halucinacije, padci brez vzroka, kratkotrajna izguba zavesti, tezave pri
interpretaciji vizualnih informacij, motnje spanja in motnje delovanja avtonomnega zivénega
sistema. Osebe z demenco takSnega izvora, se pocutijo ogroZene in vznemirjene (Alzheimer's

association, b.d.).
Vaskularna demenca

Vaskularna demenca se pojavi zaradi neustreznega pretoka krvi, ki lahko poSkoduje in sCasoma
ubije celice kjer koli v telesu, najbolj ranljivi pa so mozgani. Pri tej vrsti demence se spremembe
v sposobnosti razmiSljanja veCkrat pojavijo nenadoma po mozganski kapi. Ta prizadene manjSe
krvne zile, kar vodi do Siroke poSkodbe. Simptomi pri Vaskularni demenci so zelo razli¢ni in
odvisni od resnosti poskodbe krvnih zil v mozganih. Najbolj o¢itni znaki so zmeda, teZavno
govorjenje, nenadni glavobol, slabo ravnovesje, ohromelost ali poskodovanje ene strani obraza
ali telesa. Ta oblika demence se pojavi v ve€ini med 60. in 70. letom starosti in je lahko

kombinacija vaskularne demence in Alzheimerjeve bolezni (Cajnko, 2018).
Frontotemporalna demenca

To obliko demence povzroCa izguba zivénih celic v prednjih (obmocje za celom) ali
temporalnih (obmocje za usesi) reznjih mozganov. Frontotemporalna demenca povzroci izgubo
funkcije mozganov, kar vpliva na spremembe osebnosti in obnasanja osebe in se po vecini
pojavi med 50. in 60. letom starosti. Simptomi so dokaj razli¢ni, skoraj vsem skupno pa je, da
so na zacetku razvoja bolezni opazne spremembe socialnega obnaSanja in osebnosti. Osebe s to
vrsto demence ravnajo nepremisljeno, zanemarjajo svoje dolznosti in delajo napake pri svojem
delu. Postanejo otopeli, brezvoljni in izgubljajo zanimanje za druZino ter hobije. Na nekatere
osebe pa lahko vpliva ¢isto drugace. Postanejo na primer brezobzirni, nevljudni, poZres$ni ali pa
izrazito odklonilni do hrane. Za svojce ta vrsta demence pomeni veliko obremenitev in napor
zaradi otopelosti, agresije in nepreracunljivosti osebe z demenco (Alzheimer's association,

b.d.).



1.2.2 PRVI ZNAKI IN SIMPTOMI DEMENCE

Demenca pri vsakem posamezniku povzroci drugacne spremembe v obnasanju, ravnanju,
govoru, orientaciji in na razli¢nih podro¢jih, zato pravimo, da ima demenca tiso¢ obrazov.
Kaksne spremembe bo v Zivljenju ¢loveka prinesla, je odvisno od vrste demence oziroma od
tega, kateri del mozganov je prizadet. Zacetnih znakov demence pogosto ne opazimo, saj niso
vidni vsak dan, z napredovanjem bolezni, pa se pojavljajo vse pogosteje in vsakodnevno. Takrat
postanejo spremembe pri osebi z demenco izrazitejse in jih posledi¢no lazje opazimo (Cajnko,

2018).

Vsako pozabljanje Se ni demenca. Vsem se kdaj zaradi preobremenjenosti, utrujenosti in
nezbranosti dogaja, da se tezko spomnimo dolo¢enega podatka, imena osebe ali dneva v tednu,
vendar se tega Cez Cas spomnimo (Cajnko, 2018). Pri demenci pa je prizadet predvsem
kratkoro¢ni spomin, kar pomeni, da se oseba ne spomni dogodkov, ki so se ji zgodili nedavno,
dobro pa se spominja dogodkov iz preteklosti. Z napredovanjem bolezni sta poleg
kratkorocnega spomina prizadeta tudi dolgoro¢ni spomin ter zmoZnost u€enja novih stvari. O
demenci govorimo takrat, ko so prvi znaki tako pogosti, da motijo ¢lovekovo vsakdanje

delovanje (Luki¢ Zlobec idr., 2017).
Prvi znaki demence po Luki¢ Zlobec idr. (2017) so:
Postopna izguba spomina

Zlasti v zacetku je eden izmed najpogosteje opazenih znakov pozabljanje nedavno pridobljenih
informacij. Oseba se denimo ne spomni, kaj je tisti dan jedla za zajtrk, dobro pa se spomni
dogodke, ki so se ji zgodili v mladosti ali otrostvu. Med postopno izgubo spomina se pojavljajo
tudi pozabljanje pomembnih datumov ali dogodkov (rojstni dnevi, imena svojcev ...), tezave z
ucenjem novih stvari, odvisnost od spominskih opomnikov in odvisnost od druzinskih ¢lanov

pri opravilih, ki jih je ¢lovek vcasih lahko opravljal samostojno.
Tezave pri govoru

Oseba, ki ima demenco, tezje sledi pogovoru ali se vanj vkljuci. Pojavljajo se teZave z
zatikanjem in z zamenjevanjem pravih besed z nerazlo¢nimi ali neustreznimi. Sredi govorjenja
lahko oseba z demenco utihne in ne ve, kaj je Zelela povedati ter i$Ce prave besede, poleg tezav

pri govoru pa se pojavijo teZzave z branjem in s crkovanjem.



Osebnostne in vedenjske spremembe

Eden izmed znakov demence je, da se osebi spremenita razpolozenje in osebnost. Pri osebi z
demenco se pojavi zmedenost, sumni¢avost (po navadi sum na svojca, da krade njene stvari),
nezaupljivost, potrtost in prestrasenost. Mozno je, da se oseba hitro vznemiri, postane bolj ali
manj agresivna in da njeno vedenje postane neobicajno ali bizarno. Pogosto se obnasa v

nasprotju s pricakovanji ali pa se neustrezno odzove na situacije.
Upad intelektualnih sposobnosti, nezmoZnost presoje in organizacije

Oseba z demenco ima pogosto tezave pri reSevanju in nacrtovanju problemov, zaradi manjSe
zbranosti pa za doloCena opravila porabi ve€ Casa. Zgodi se, da se neprimerno oblece, kupuje
po spletu in se pusti prepri¢ati sumljivim prodajalcem. Pri ravnanju z denarjem postane manj
spretna, dvigne veliko koli¢ino denarja in jo zapravi za stvari, ki niso potrebne ali pa ne placuje

racunov zaradi teZav pri obvladovanju financ.
Tezave pri vsakodnevnih opravilih

Pojavljajo se pogoste tezave pri rutinskih opravilih, na primer pri kuhanju oseba veckrat posoli
jed, pri voznji v znan kraj, oseba dela napake v sluzbi ali pri igranju najljubse igre pozabi
pravila. Cez &as ne more ve¢ opravljati gospodinjskih opravil in nepravilno uporablja

gospodinjske aparate, pripomocke in tudi orodje.
Iskanje, izgubljanje in prestavljanje stvari

Oseba z demenco izgublja predmete in jih pusca na neobiCajnih mestih, na primer polozi
umazano skodelico v omaro, kasneje pa za svoja dejanja ne najde razlogov in za krajo obtozuje

druge, predvsem svojce.
Tezave pri krajevni in ¢asovni orientaciji

V vseh stadijih demence se pogosto zgodi, da oseba ne ve tocno, kateri dan je, tudi letni Cas ali
leto. TeZave pa se pojavljajo tudi pri krajevni orientaciji. Oseba se izgubi, ne ve, kam je

nameravala iti, pogosto tava, saj ne ve tocno, kje je in kaj tam dela.



Ponavljanje istih vprasanj

Eden izmed znakov demence je tudi ta, da se oseba vede, kot da je ujeta v trenutku, v neki
zanki, iz katere ne more. Zato ponavlja iste besede, lahko tudi veckrat na dan, vprasanja in
zgodbe. Ko jim odgovorimo, nas ¢ez nekaj minut vpraSajo isto vprasanje, saj se tega ne

spomnijo vec.
Spremembe Custvovanja in razpoloZenja

V vec primerih se pri takih osebah pojavijo motnje pri spanju, na primer spijo ve¢ kot po navadi,
jih ne zanimajo stvari, ki so jih prej, so manj motivirani, posledi¢no bolj pasivni, zelo izrazita
pa so tudi Custvena nihanja. V¢asih je Custven odziv na dolo¢eno situacijo ravno obraten od
pricakovanega in neustrezen, na primer veselje ob zalostni novici, zgodi pa se tudi, da Custev
¢lovek z demenco ne pokaze, kot da stvari preslisi. Zavedati se moramo, da se demenca vidi v

izrazanju in vedenju, vsekakor pa so Custva pri osebi Se vedno prisotna.
Zapiranje vase

Znak, ki se pojavi ob demenci, je tudi trajno opuscanje delovne obveznosti, druzabnih aktivnosti
in hobijev, ki jih je oseba imela. Razlogi za to so, da se ne pocuti dobro in se, zaradi sprememb,

ki jih dozivlja, izogiba druzbi. To veckrat vodi v izolacijo (Luki¢ Zlobec idr., 2017).

1.2.3 VEDENJSKE IN OSEBNOSTNE SPREMEMBE PRI OSEBI Z DEMENCO

Vecini oseb z demenco se v zaCetku in tudi kasneje z napredovanjem bolezni pojavijo vedenjske
in osebnostne spremembe, ki vplivajo na njihovo zivljenje, kakor tudi na zivljenje celotne
njihove druzine. Pri skoraj vseh osebah se spremenjeno vedenje pojavi v Casu bivanja v

domacem okolju, Se pred prvim zdravniskim pregledom.

Zaradi sprememb, ki se dogajajo osebam z demenco, jim je potrebno nuditi vedno vec
pozornosti in jih spremljati, kar pa svojce obremenjuje tako telesno kot dusevno. Vedenjske in
osebnostne spremembe lahko onemogocajo ustrezno skrb za osebo v domac¢em okolju in so
posledi¢no tudi eden izmed glavnih razlogov za sprejem v domsko varstvo (Luki¢ Zlobec idr.,
2017). Prva in najvecja pomo¢, ki jo svojci lahko ponudijo, je prepoznavanje prvih znakov

demence, zato bom vedenjske in osebnostne spremembe ljudi z demenco podrobneje opisala.



Vedenjske spremembe

Vedenjske spremembe pri osebi z demenco po Luki¢ Zlobec idr. (2017, str. 24-26) lahko
dolo¢imo na podlagi opazovanja. Mednje sodijo tezave z orientacijo, vznemirjenost,

agresivnost, neustrezno vedenje v druzbi in motnje dnevnega ritma.
Tezave z orientacijo

Te se pojavljajo zelo pogosto in so znane kot ene najbolj motecih vedenjskih sprememb pri
osebi z demenco. Tezave z orientacijo lahko prepoznamo, ¢e se oseba i§¢e v stanovanju ali hisi,
v kateri prebiva, e vztrajno iS¢e svojce, brezciljno tava in postopa okoli hiSe ali ¢e Zeli zapustiti

hiSo z namenom, da gre domov.
Vznemirjenost in agresivno vedenje

Osebe z demenco so dostikrat vznemirjene, posledica vznemirjenosti in nemira pa je pogosto
agresivno vedenje. Ta sprememba se pri osebah kaZze kot sploSen nemir, ponavljanje
posameznih besed ali stavkov, neprimerno oblacenje, nasprotovanje, vzbujanje pozornosti ali
gospodovalnost. Omenjene oblike vedenja lahko pripeljejo do vpitja, preklinjanja, grozen;,

udarjanja, praskanja, prerivanja, grizenja in brcanja.

Pomembno je, da razis¢emo razloge za taksno vedenje. Vznemirjenost in agresivno vedenje se
lahko sprozita zaradi tezav pri sporazumevanju, zaradi napacnega dojemanja dogodkov,
nepoznavanja okolja in ljudi, tesnobe, prividov, blodenj, razlicnih telesnih tezav (vnetje,
zaprtje, zastoj urina), zaradi sprememb zivljenjskega okolja, hrupa, gnece, socialne izolacije in

zaradi Stevilnih drugih dejavnikov.
Neustrezno vedenje

Ta sprememba se pojavi Ze v zgodnji fazi demence in je lahko tudi posledica osamitve osebe z
demenco od druzabnega zivljenja. Neustrezno vedenje opazimo kot nenavadne izbruhe Custev,
hranjenje z rokami, pljuvanje, cmokanje, zanemarjanje lastne higiene (za svoj videz ne skrbijo

ve¢ kot obi€ajno), neprimerno spolno vedenje, impulzivno odzivanje ali vsiljivost.
Motnje dnevnega ritma

PoruSen ustaljeni ritem spanja in budnost se kaZe kot menjava dneva in no¢i, no¢no sprehajanje
in tavanje po stanovanju ali hisi in kot zbujanje sredi no¢i, zaradi prepric¢anja, da je jutro (Luki¢

Zlobec idr., 2017).



Osebnostne spremembe

Osebnostne spremembe, ki se pojavljajo pri osebah z demenco, se pojavljajo na podrocju
zaznavanja, miSljenja in Custvovanja. Simptomi, ki jih je pri teh spremembah mozno opaziti, so

apatija, depresija, nespecnost, blodnje, napa¢no prepoznavanje in halucinacije.
Apatija

Apatija je simptom pri ve¢ kot polovici oseb z demenco in pri vecini se pojavi v srednjem
stadiju bolezni. Opazimo, da oseba nima izrazite obrazne mimike, ne kaZe zanimanja za dnevne

aktivnosti ali socialne stike in je slabo custveno odzivna.
Depresija

Oseba z demenco izgubi zanimanje za dnevne aktivnosti in za skrb zase. Po navadi se izogiba
druzbi, med pogovorom ima slabo Custveno odzivnost in nima novih idej za pogovor. Pri
depresiji je pogost obCutek tesnobe, pojavlja pa se tudi strah pred temo in strah pred mnozico

ter potovanji.
Blodnje

So najpogostejSa oblika psihicnih motenj, ki se pojavljajo pri ljudeh z demenco. Po navadi se
pojavijo v obdobju, ko oseba ne zmore ve¢ sama opravljati vsakodnevnih aktivnosti. Blodnje
se pogojujejo z agresijo in se kazejo kot prepriCanje, da jim drugi kradejo, kot obcutek
ogrozenosti, zapuscenosti in nezvestobe (prepricani so, da jih partner vara). TakSne spremembe

so za bolnike, predvsem pa za svojce, zelo motece, obremenjujoce in bolece.
Napacno prepoznavanje

Napacno prepoznavanje osebe z demenco pogosto zmede. Opazimo ga kot neprepoznavanje
lastnega obraza in domacega okolja (poskusajo iti domov), kot pogosto tavanje in
neprepoznavanje bliznjih, kar lahko pripelje do nasilja, saj oseba misli, da so njihovi svojci
vsiljivei.

Halucinacije

Razumemo jih kot motnje zaznavanja sveta okrog sebe. Pojavijo se na nivoju ¢util in v ve¢
primerih osebe z demenco v prividih vidijo osebe, ki v tistem trenutku niso prisotne. V slabi

svetlobi po navadi opisujejo razli€ne nenavadne pojave, kot so snezenje in sence predmetov, ki



jih vidijo kot obris ¢loveka. Prisluhi se pojavljajo dokaj pogosto, medtem ko halucinacije

dotikov sre¢ujemo le redko (Luki¢ Zlobec idr., 2017).

1.3 SOCIALNO DELO S STAREJSIMI LJUDMI

Socialno delo s starej$imi ljudmi je specifiéno zaradi procesa staranja, ki je razumljen kot
skupek bioloskih, psiholoskih in druzbenih procesov. Ti procesi izzovejo spremembe Vv
zivljenju, zaradi katerih posamezniki potrebujejo pomo¢. Socialni delavci posledicno
potrebujejo znanje o procesu staranja, o socialni politiki starejSih ljudi in o razli¢nih pristopih
in metodah dela s starej$imi ljudmi. Ocenjujejo psihi¢ne, emocionalne, kognitivne in socialne
zmoznosti starejSega Cloveka in iS¢ejo vire moci, ki bi lahko bili podporni faktor v Zivljenju
oseb, zato socialni delavci potrebujejo veliko specificnega znanja, kakor tudi veliko strokovnih
spretnosti, kot so sposobnost komuniciranja, presojanja, sposobnost sodelovanja v
multidisciplinarnih timih, sposobnost povezovanja razlicnih generacij ... Potrebe in znacilnosti
starej$ih ljudi postavljajo zahteve po drugacnih vrednotah, znanju in praksi socialnih delavcev
kot pri socialnemu delu z ljudmi, ki sodijo v druge starostne skupine. Socialni delavec sodeluje
in pomaga starostnikom tako, da z njimi krepi njihove sposobnosti za soocanje s tezavami in
jim pomaga pri soofanju s premagovanjem tezav. Pri tem se socialni delavci soocajo z
razli¢nimi situacijami, kot so ranljivost starej$ih ljudi in njihovih svojcev, z ljudmi z demenco,
z osamljenostjo, z druzinami v stiski, z medgeneracijskimi odnosi, s slepoto starejSih ljudi, z
alkoholizmom pri starejSih ljudeh, z razli¢no narodnostjo ljudi, s stresom, samomorilnostjo,
nasiljem pri starejSih ljudeh (Mali, 2008, str. 64—65). Da se lahko socialni delavci soocajo ter
pomagajo v vseh nastetih situacijah, je potrebno slediti konceptom, ki zagovarjajo soustvarjanje

resitev skupaj s starostniki.

MiloSevi¢ Arnold navaja koncepte in prakticne zametke (2004, str. 12), ki nas vodijo pri
socialnem delu s starejSimi ljudmi. Eden izmed teh je nacelo partnerstva med socialnim
delavcem in uporabnikom, kar pomeni, da uporabnik in socialni delavec pri definiranju in
reSevanju problema sodelujeta enakopravno ter soustvarjata. Strokovnjak v partnerskem
odnosu verjame v sposobnost uporabnika za uspeSno reSitev problema in zaupa, da bo
uporabnik prevzel odgovornost in kontrolo nad svojim zivljenjem. V odnosu se ustvari
zaupanje, ki uporabniku daje mo¢ za vecji nadzor nad situacijo, v kateri se je znaSel. Partnerstvo
je postalo vpeto v socialno delo, vendar je potrebno opozoriti, da se vsi socialni delavci

partnerskega odnosa ne posluzujejo (MiloSevi¢ Arnold, 2004, str. 12).



Drugi koncept, ki stremi k iskanju virov in moc¢i uporabnikov, je perspektiva moci, ki ga je v
sklopu koncepta delovnega odnosa razvila Caéinovi¢ Vogrinéi¢. Ca¢inovi¢ Vogrinéi¢, Kobal,
Mesl in Mozina (2005, str. 12) povzemajo Saleebeyja in pravijo: »Praksa, ki temelji na
perspektivi moci, pomeni, da bo vse, kar delas kot socialni delavec, utemeljeno s tem, da
pomagas odkriti, olepSati, raziskati in izkoristiti klientovo mo¢ in vire, ko mu pomagas, da
doseze svoje cilje, uresnii svoje sanje in razbije okove ovir in nesreé¢« (Caginovié Vogrinéi¢,
Kobal, Mesl in Mozina, 2005, str. 12). Krepitev moci temelji na podpiranju uporabnika, da
odkrije in razSiri svoje vire mo¢i. Socialni delavei v okviru krepitve moc¢i z dialogom in
sodelovanjem podpiramo vire moci, verjamemo v uporabnike in z njimi soustvarjamo Zelene

reSitve (Mali, 2008, str. 72).

Tudi namen zagovorniStva je povecati obCutek moc¢i posameznika. Tako pridobi vec
samozaupanja, izbire v Zivljenju, lahko izboljSa kvaliteto zivljenja ... Zagovornistvo je
opredeljeno kot dejavnost skupine ali osebe, ki se zavzema za uresnicevanje svojih potreb,
pomoc¢ pa poisce pri vplivnejSih osebah, ki ji do te reSitve pomagajo s soustvarjanjem. Temeljne
naloge zagovorniStva po ZavirSek, Zorn in Videmsek (2002, str. 83) so krepitev uporabnikov
(na primer informiranje, ucenje in spremljanje), zavzemanje za cilje uporabnikov (na primer
organiziranja sluzbe za osebno asistenco in ustanovitev kriznega tima) in spremembe v SirSem
okolju (na primer odpravljanje diskriminacije, spremembe javnega mnenja in spremembe v
zakonodaji). ZagovorniStvo je pomemben pristop pri socialnem delu s starejSimi ljudmi, Se

posebej z ljudmi z demenco (Zavirsek, Zorn in Videmsek, 2002, str. 83).

Socialni delavci se posluzujejo tudi antidiskriminacijske prakse, ki je usmerjena proti
predsodkom, negativnim odnosom in neustrezni obravnavi uporabnikov glede na raso, spol,
religijo, starost in ostale znacilnosti. Pri svojem delu socialni delavci uporabnikov ne smejo
izkljucevati, omejevati in ne smejo zavraCati sodelovanja pri postopkih zaradi osebnih
znacilnosti uporabnikov. Pri delu s starejSimi ljudmi se pojavlja diskriminacija zaradi starosti
ljudi. Ta poudarja razlo¢evanje med mladimi in starejSimi ljudmi ter med posledi¢no koristnimi

in nekoristnimi (Mali, 2008, str. 74).

Socialne mreze so povezave med posameznikom in drugimi ljudmi v njegovem Zivljenjskem
krogu. Staranje vpliva na spremembe v socialni mrezi posameznika, velikokrat pa je ta
sprememba povezana z zdravstvenim stanjem ljudi. Stanovalci domov za starejSe potrebujejo
mrezo ljudi, kjer dobijo oporo pri povezovanju in ohranjanju stikov. Pri tem jim pomagajo

predvsem svojci in zaposleni v domu (Mali, 2008, str. 76).

10



Eden izmed konceptov socialnega dela s starejSimi ljudmi je tudi skupnostna skrb. Ker se je v
preteklosti v institucijah krSilo veliko pravic in ker Zivljenje v ustanovah stigmatizira, povecuje
apatijo in slabsa stike z okoljem, je predlagana pomoc¢ organizacija skupnosti, v kateri starejsi
ljudje zivijo. Cilj skupnostne skrbi je povecanje kvalitete zivljenja posameznikov, pomo¢ in
podpora pa se opirata na potrebe uporabnikov. Poleg tega stanovanjske skupine ohranjajo

identiteto in samostojnost stanovalcev (Mali, 2008, str. 76).

1.3.1 SOCIALNO DELO Z LJUDMI Z DEMENCO

Socialno delo si prizadeva za dobro vseh ljudi in posameznikom, druzinam, organizacijam ter
skupnosti pomaga pri doseganju zeljenih ciljev. Pomembno vlogo v procesu doseganja ciljev
imajo socialni delavci, ki omogocajo dostop do razli¢nih oblik pomo¢i, ki jih uporabniki
potrebujejo (Milosevi¢ Arnold, 2003). Mlakar in Prapertnik (2013) poudarjata, da so starejsSi
ljudje Se posebej ranljivi zaradi raznih bolezni, ki jih ovirajo pri vsakodnevnem zivljenju. V
dana$njem ¢asu je demenca poznana, kot ena izmed hujsih bolezni v starosti. Cloveku z
napredovanjem bolezni onemogoc¢i samostojno in neodvisno Zivljenje (Mlakar in Prapertnik,
2013). Tukaj je zelo pomembna specificna pomoc¢ socialnih delavcev, ki uporabljajo koncepte
socialnega dela, s katerimi skupaj z osebo z demenco povecujejo zmoznosti in sposobnosti za
spopadanje s tezavami. Socialno delo z ljudmi z demenco mora preseci zgolj prepoznavanje
prvih znakov demence, razumevanje demence in znanje o problemih ljudi z demenco. Ta znanja
je potrebno zdruziti in vkljuciti v Zivljenje vsakega posameznika, s katerim socialni delavec
sodeluje. Potrebno je izhajati iz izkusSenj Cloveka, saj je pri ljudeh z demenco to kljuen

pripomocek za razreSevanje aktualnih tezav (Mali, 2008).

Pri socialnem delu z ljudmi z demenco socialni delavci upoStevajo nacela in koncepte
socialnega dela, kot so partnerstvo, perspektiva moci, zagovornistvo, antidiskriminacijska
usmeritev, socialne mreze in skupnostna skrb. S Sirjenjem znanja o demenci, raziskovanjem
potreb ljudi z demenco, z vzdrzevanjem, vzpostavljanjem dobrih odnosov med uporabniki in
zaposlenimi, iskanjem inovativnih oblik in s pomoc¢jo in podporo svojcem, socialni delavci
uresnicujejo poslanstvo stroke. Pri tem pa jim pomagajo profesionalne vloge, ki se vselej

razvijajo in dodajajo. NajpogostejSe vloge socialnih delavcev pri delu z ljudmi z demenco so:
- Nosilec primera: pri ¢emer socialni delavec koordinira storitve potrebne za uporabnika;

- nacrtovalec oskrbe: v tej vlogi je prisotnega ve¢ osebnega stika, socialni delavec uporabnikom

nudi oskrbo, pomoc;

- izvajalec prve pomoci;
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- svetovalec: posameznik in njegova druzina so delezni pomoci, socialni delavec z njimi razisce

njihove potrebe in z njimi soustvarja zelene resitve;
- ucitelj: socialni delavec kot ¢lovek, ki daje informacije, znanje;

- pobudnik, organizator in vodja skupine za samopomoc¢ osebam z demenco oziroma svojcem

oseb z demenco;
- vodja ali strokovni delavec dnevnega centra za osebe z demenco in
- zagovornik potreb oseb z demenco (Mali, Mesl in Rihter, 2011).

1.3.2 DILEME SOCIALNIH DELAVCEV PRI DELU Z LJUDMI Z DEMENCO

Socialni delavci se pri delu z ljudmi z demenco veckrat srecujejo z dilemami, ki jih opisujeta
Marshall in Tibbs (2006, str. 83—86). Ena izmed najpogostejsih dilem je tveganje. Kot socialni
delavci se sprasujemo, kak$no dejanje in s tem tveganje je dobro, da ga Se dopustimo osebi z
demenco. TeZko je postaviti mejo, saj je v veC primerih samostojnosti osebe z demenco,
prisoten rezultat, ki vkljuCuje negativne posledice (na primer, ¢e gre oseba sama na sprehod in
pade, ali pa se zgubi). Ljudje z demenco imajo pogosto obcutek, kot da jim ni¢ ne uspeva in
cutijo spremembe, ki jih bolezen prinasa. Ravno zato je potrebno karseda zmanjSati obcutek
neuspeha. Vse aktivnosti, ki jih ljudje pocnejo sami, je potrebno analizirati in narediti oceno

tveganja z namenom izogiba neprijetnostim.

Druga dilema, s katero se sreCujemo pri delu z osebami z demenco, je zaznavanje potrebe po
individualnem delu in po delu v skupini. V domovih za starejSe je tezko vzpostaviti razmerje
med delom v skupini in delom s posameznikom. V veliko primerih, predvsem zaradi kadrovskih
problemov, tega razmerja ne morejo vzdrzevati. Vsak stanovalec ima organizirano pomo¢ glede
na potreben obseg pomoci. Pri delu s skupino pa se lahko nega in skupne aktivnosti prekrivajo.
V primeru telovadbe, sprehodov in ostalih aktivnosti, je potrebna dobra organizacija zaradi
Stevila zaposlenih, ki morajo biti prisotni, zgodi pa se, da ima stanovalec ravno takrat termin za
umivanje. Poleg kadrovskih sposobnosti pa je potrebno upostevati tudi znacilnosti, Zelje in
potrebe vsakega stanovalca. Ravno zato je dilema dela s posameznikom ali s skupino zelo

velika.

Vecina oseb z demenco (odvisno od stopnje demence) ima zastopnika oziroma pooblas€enca,
ki o nekaterih zadevah odlo¢a v njihovem imenu. Najlazje je, ¢e je pooblas¢enec sorodnik, kar
pa ni zelja vsakega cloveka z demenco. Pri sodelovanju s pooblaS¢encem oziroma z

zastopnikom veckrat pride do nestrinjanj in konfliktov, zaradi ¢esar delo na tem podrocju
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predstavlja velik izziv. Marshall in Tibbs (2006, str. 85) pravita, da je bilo vcasih lazje, ko
ljudem z demenco nismo pripisali pomembnosti odlo¢anja. S spremembo zakonov imajo osebe

z demenco pravico do odlo¢anja, vse dokler je to mozno.

Svojci, skrbniki ali pooblas¢enci osebe z demenco se srecujejo s problemi, ki se navezujejo na
razmerje med pomocjo osebi z demenco in svojo kariero. Kljub temu da je demenca znana kot
bolezen starejsih ljudi, se dogaja, da jo dobijo tudi mlajsi. Predvsem njihovim svojcem je tezko
vzpostaviti mejo med svojim delom in skrbjo za osebo z demenco. V dosti primerih ljudje
prenehajo hoditi v sluzbo ali pa koristijo polovi¢ni delovni ¢as, da bi lahko doma skrbeli za

svojca. Tisti, ki z delom sluzijo za celotno druzino, pa so postavljeni pred Se vec¢jo dilemo.

Socialni delavci so dostikrat znani kot sodelujo¢i v stresnih situacijah ljudi, kakor tudi v
situacijah, kjer prihaja do konfliktov. Eden izmed konceptov, ki ga med delom uporabljajo, je
pogajanje. Vsak uporabnik definira svoj problem in reSitev, ki se mu zdi pravi¢na, nato pa
socialni delavec v procesu sodeluje in se pogaja z drugimi tako, da na koncu vsem ugaja. Vsi
se morajo prilagoditi, socialni delavec pa je v procesu na strani vseh uporabnikov in skrbi, da
ne prihaja do nepravi¢nosti. Tudi pri delu z ljudmi z demenco in njihovimi svojci je potrebno
zastopati zelje in potrebe vseh. Drugi koncept, ki je pri delu z ljudmi z demenco uporaben, je
mediacija. Ta se uporablja predvsem pri delu z lo¢enimi zakonci, vendar je poznana tudi v
domovih za starejSe. Kljub temu da ne gre za locitev z osebo z demenco, Se vedno prihaja do
custvenih situacij. Cilj mediacije je najti reSitev, ki je uporabna in potrebna za vse sodelujoce v
procesu. Vloga socialnega delavca je ravno ta, da poskrbi, da v procesu in rezultatih vlada

pravi¢nost in postenost.

1.3.3 SOCIALNO DELO V DOMOVIH ZA STAREJSE

Socialnemu delu s starejSimi ljudmi slovenski avtorji namenijo dokaj malo pozornosti, Se manj
pa socialnemu delu v domovih za starejSe (Mali, 2007). Bistvo socialnega dela v domovih za
starejSe je zagotavljanje vsega, kar stanovalec kot posameznik potrebuje za kvalitetno Zivljenje
v domu in to vse od svojega prihoda v dom pa do odhoda. Vloge socialnega delavca na tem
podrocju se prepletajo in so: pomo¢ pri reSevanju problemov stanovalcev, delo s sistemi, ki bi
ljudem zagotovili potrebne vire in storitve, povezovanje z ustreznimi sistemi, ki bi podpirali

njihovo funkcioniranje in nenazadnje sodelovanje s svojci stanovalcev (Mali, 2007, str. 26).

Naloge socialnega delavca pred prihodom stanovalca v dom so vezane na urejanje formalnosti,
povezanih s prihodom v dom. Kljub temu lahko znotraj teh postopkov socialni delavec nastopa

v vlogi zagovornika in pomoc¢nika, kar vzpodbudi pristnej$i odnos z uporabnikom in s svojci
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ob prihodu v dom. Nepogresljive funkcije socialnega delavca so: sodelovanje z bodo¢im
stanovalcem (vzpostavljanje stika, obisk na domu, navezovanje stikov s svojci in iskanje
resitev, ki bi bodo¢emu stanovalcu najbolj ustrezale), sodelovanje z razli¢nimi strokovnjaki
(pridobivanje informacij za dopolnitev zivljenjskega sveta uporabnika), informiranje
(seznanjenje stanovalca in svojcev s ¢im vecjim obsegom informacij, pomembnih za prihod v
dom, na primer hi$ni red, dejavnosti v domu, zaposleni ...) in sodelovanje s svojci. Socialni
delavec s pomocjo svojcev iS¢e razloge za odhod v dom, predvsem skuSa ugotoviti, ali je
odlocitev za sprejem v dom Zelja bodocega stanovalca ali njegovih svojcev. Socialni delavec
sodeluje in soustvarja reSitve za vse sodelujoce v problemu tako za stanovalce kot njihove
svojce, predvsem pa gleda na Zelje stanovalca, saj je on tisti, ki mora biti resni¢no pripravljen

za odhod v dom (Mali, 2007).

Po prihodu v dom so naloge socialnega delavca predvsem zagotavljanje podpore stanovalcu v
¢asu prilagajanja na zivljenje v domu, zagotavljanje podpore svojcem in angaziranje za njihovo
sodelovanje pri dejavnostih doma (oblike izobraZevanja, delavnice, praznovanje rojstnih dni,
skupine za samopomoc¢ pri premagovanju obcutka krivde ...), posredovanje v konfliktnih
situacijah med stanovalci in med stanovalci ter zaposlenimi, razvijanje prostovoljnega dela in

sodelovanje pri organizaciji razli¢nih interesnih dejavnosti in prireditev (Mali, 2007, str. 30).

V vsaki fazi socialnega dela v domu za starejSe so naloge povezane in medsebojno prepletene.
Vselej pa je pomembna naloga socialnega delavca zagotavljanje dobre klime v domu. Dober
socialni delavec svojo energijo usmerja v delo s stanovalci in njihovimi svojci ter hkrati ustvarja
taksne pogoje za dialog, ki vsakomur omogoca odprt prostor za pogovor o pricakovanjih, Zeljah,

potrebah, pa tudi o nezadovoljstvu (Mali, 2008).

Poslanstvo socialnega dela v domovih za starejSe se izpopolnjuje in dosega tudi na druge
nac¢ine. Eden izmed teh so inovativne oblike oskrbe v domovih za starejSe. To so novi pristopi,

ki spodbujajo razvoj kakovostne in napredne dolgotrajne oskrbe v Sloveniji. Mednje spadajo:

— Center za krepitev spomina (izobrazevanja, skupine za samopomoc),

— dnevno varstvo na samostojni lokaciji, da uporabniki nimajo obcutka, da gredo v dom
za starejSe,

— kopalnica dobrega pocutja, ki je arhitekturno prilagojena zivljenjskemu slogu in
potrebam stanovalcev (oprema in ambient ponujata dodatno sprostitev; osvetljava,
glasba, aroma ...),

— negovalna oaza (soba, prilagojena tistim ljudem, ki umirajo),
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— pot za aktivne (projekt krozne poti, na kateri lahko stanovalci opravljajo razli¢ne vaje
za krepitev fizi¢ne kondicije),

— sodelovanje stanovalcev pri nacrtu in izvedbi programov (novosti na Zeljo stanovalcev,
zaposlitev gospodinj, ki na vsaki enoti pripravljajo obroke),

— psihosocialna podpora ob koncu zivljenja (za stanovalce in svojce se izvajajo
izobrazevanja o znacilnostih in namenu paliativne obravnave, o spremembah odnosov,
o komuniciranju v druzini ter o procesu zalovanja) (Ceglar, J., Kranjec, M. in Ramujki¢,

b.d.).

1.3.4 MODELI SKRBI ZA LJUDI Z DEMENCO V DOMOVIH ZA STAREJSE

Mali (2019) opisuje Stiri modele skrbi za ljudi z demenco, in sicer integrirani model,

segregirani, delno segregirani in socialni model skrbi v domovih za starejse.

Integrirani model omogoca, da stanovalci z demenco in ostali stanovalci v domu Zivijo skupa;.
To lahko spodbuja medsebojno razumevanje, sprejemanje, manj agresije, pozitivno vpliva na
ravnanje in vedenje ljudi z demenco, drugim stanovalcem pa krepi samozavest zaradi pomoci,
ki jo zagotovijo stanovalcem z demenco. Medtem ko so negativne plati modela predvsem
manjSa toleranca stanovalcev brez demence do stanovalcev z njo, strah stanovalcev brez
demence (takSen bom enkrat tudi jaz) in dnevni konflikti (brskanje po omarah, nespecnost,

zamenjava sob).

V segregiranem modelu skrbi za ljudi z demenco so stanovalci z demenco v enoti oziroma
lo¢enem oddelku, kar pomeni, da so loCeni od ostalih stanovalcev doma. Dobre strani tega
modela so, da so stanovalci z demenco v srediS¢u dogajanja, organiziranost dejavnosti je
prilagojena potrebam ljudi z demenco, imajo stalno osebje, prihaja do manj konfliktov z
ostalimi stanovalci. Prednost tega modela je tudi ve¢ja moznost za razvoj timskega dela.
Slabosti segregiranega modela skrbi za ljudi z demenco pa sta, da imajo stanovalci razli¢ne
stopnje demence (nekateri bi lahko bivali z ostalimi stanovalci brez demence, za druge je dobro,

da so lo¢eni) in neprijeten obcutek stanovalcev zaradi prisotnosti institucionalne klime.

Delno segregirani model narekuje, da vsi stanovalci v domu zivijo skupaj, vendar imajo osebe
z demenco posebno prilagojene aktivnosti. Prednosti tak$ne oskrbe so stalno osebje, manj
konfliktov med stanovalci, majhne skupine s podobno stopnjo demence in posledi¢no
pocasnejSe napredovanje bolezni ter fleksibilnost. Slaba plat tega modela oskrbe je

pomanjkanje prostorske in kadrovske zmogljivosti doma ter organizacijske tezave.
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Predlagan model skrbi za ljudi z demenco v domovih za starejSe je socialni model oskrbe. Ta
lahko vkljucuje delno segregirano oziroma segregirano okolje skrbi za ljudi z demenco. Model
omogoca individualni pristop do vsakega stanovalca, enakopravno sodelovanje podrocja
zdravstva in socialnega varstva in se osredoto¢a na projektno skupino vsakega stanovalca. To
pomeni, da ima vsak stanovalec izbranega klju¢nega delavca, ki skrbi za dolo¢ene storitve
(dolo¢eni socialni delavec, delovni terapevt, zdravnik, psihiater, medicinski tehnik,

negovalec ...) (Mali, 2019).

V nekaterih domovih za starejSe se od leta 2008 pojavljajo gospodinjske enote ali skupnosti, ki
omogocajo individualizirano oskrbo za osebe z demenco. Gospodinjske enote veljajo za eno
izmed inovativnih oblik oskrbe, katere primarna dejavnost ni ve¢ zdravstvena nega. Odnos do
stanovalcev temelji na kulturi oskrbe po osebni meri. Gospodinjske skupnosti so odprte za nove
pristope dela z ljudmi z demenco. Ta oblika oskrbe podpira prilagoditev dejavnosti za
stanovalce z demenco, omogoca stalno osebje, nove profile zaposlenih (varuh, gospodinja,
animator) ter spodbuja spremembe v arhitekturni obliki enote za ljudi z demenco (centralna

kuhinja, dnevni prostor, odprtost in kroznost vseh prostorov) (Kejzar in Mali, 2017).

1.4 OSEBA Z DEMENCO IN DRUZINA
Starejsi ¢lovek pogre$a pozornost, naklonjenost, prijaznost. Zeli si toplih in pozitivnih Sustev,
ki naj bi jih bil delezen s strani svojcev. Pogresa svoje ljudi, zato je vloga svojcev za ustvarjanje

dobrega pocutja starejSih, neprecenljive vrednosti (Svazi¢, 1994).

Po Kitwoodu (2005) imajo ljudje z demenco Sest psiholoskih potreb, ki so nujno potrebne, in

sicer:

Potreba po tolazbi: znana kot toplo in mo¢no okolje, ki pomaga ¢loveku takrat, ko se

sooca z izgubo sposobnosti ali spremenjenega nacina zivljenja;

— potreba po povezovanju: ¢lovek kot socialno bitje potrebuje stike z ljudmi, povezanost
je za ljudi z demenco Se bolj pomembna in poudarjena, saj zaradi bolezni ljudje izgubijo
veliko stikov;

— potreba po vkljuCenosti: ljudje z demenco velikokrat dozivljajo izklju¢evanje ali
izogibanje, zato je za njih Se toliko bolj pomembna vklju¢enost v skupnost;

— potreba po zaposlitvi: potrebno je, da so osebe z demenco Se vedno vklju¢ene v
dejavnosti, ki so jih sposobne opravljati, saj se tako pocutijo koristne;

— potreba po ljubezni: povezuje vse prejSnje potrebe, ki ne bi mogle obstajati brez potrebe

po ljubezni;
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— potreba po lastni identiteti: je zelo pomembna, saj omogoca spoznavanje sebe,

obcutkov, obnasanja ...

Za Kitwooda (2005) je proces ohranjanja identitete osnovni nacin, s katerim lahko povezemo
clovekovo preteklost in sedanjost. Tukaj pa so nepogresljivi svojci, ki z osebnimi predmeti
Cloveku z demenco poskuSajo priklicati delcke preteklosti (Kitwood, 2005, str. 80—84).
Prepoznavanje in spoStovanje nastetih psiholoskih potreb je za ljudi z demenco pomembno, saj
usklajenost potreb vpliva na medsebojne odnose. Ravno v procesu zadovoljevanja potreb so
svojci oseb z demenco kljuénega pomena, saj poznajo preteklost svojca, hobije, zanimanja,
kako izraza Custva, kaksne potrebe ima ... Druzina je osebi z demenco pomemben ¢len, brez

katerega potrebe svojca ne morejo biti izpolnjene v celoti.

DruZina je nasa prva skupnost. Kot otroci obcutimo odnose med druzinskimi ¢lani naSe druzine
Se veliko prej, preden lahko o tem govorimo. Zaznavamo in se sooamo z negovanjem,
zanemarjenjem, podpiranjem, upostevanjem in zatiranjem. Clani druZine so pomemben del
druZinske skupnosti, ker so most med izvorno druZino in ¢lanstvom v $ir§i skupnosti. Z
odrasc¢anjem ter kasneje s starostjo in posledi¢no boleznijo, postaja naSa skupnost vse bolj
kompleksna in vse manjSa. Bolezen ¢lovekovo zivljenje omeji na dom in bliznjo okolico,
posledica bolezni pa je tudi tezje vzdrZzevanje odnosov drugimi. Socialno okolje tako ne samo
za osebo z demenco, temvec tudi za svojce, ki zanjo skrbijo, postaja vedno manjse. Zato je
vselej pomembno raziskati, kako lahko druzina odgovori na potrebe ¢loveka z demenco, kaksno
podporo in pomo¢ mu lahko nudi, ne smemo pa pozabiti in zanemariti dejstva, da pomoc¢ in

podporo potrebuje tudi druzina, ki za svojca skrbi (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 75-85).

Vloga sorodnikov je pri zagotavljanju celostne oskrbe za osebo z demenco nepogresljiva. Osebe
z demenco imajo zelo izraZzeno potrebo po vzpostavljanju stikov z ljudmi. Potrebujejo mrezo
odnosov, iz katerih ¢rpajo vire mo¢i, druzina pa je pri tem po navadi prva, ki pomaga. Ta je za

osebo z demenco velikokrat tudi edini kontakt z zunanjim svetom (Mali, 2016).

Posebej pomembna naloga druzine je varovanje identitete osebe z demenco. Druzinski ¢lani
najbolje vedo, kdo je ¢lovek z demenco, kaj je imel rad, kaj je dozivel in Cesa se je veselil. Na
ta nacin druZina varuje skupna doZivetja, dogodke in spomine. Z varovanjem osebne identitete
upocasnjujejo propad osebe in jo drzijo pri Zivljenju. Cetudi v spominih na doZivetja véasih
svojci ostanejo sami, ker se jih oseba ne spomni, lahko pride trenutek, ko ga bodo za nekaj ¢asa

zopet priklicali v spomin, ki so ga doZiveli skupaj (Kukolj, 2018, str. 78).
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Svojci so kljuéni del posameznikovega Zzivljenja in starejSemu cloveku pomagajo tudi v
obdobju prihoda v institucionalno varstvo, ki velja za eno izmed prelomnic v ¢lovekovem
zivljenju. StarejSega Cloveka lahko svojci ob sprejemu v dom spodbujajo, da v dom prinese
svojo lastnino (posteljnina, spalna obleka, roze, slike) in posledi¢no pripomorejo k hitrejsi
prilagoditvi na domsko Zivljenje. V ¢asu prilagajanja ima vloga druzine Se dodatno tezo, kjer
se ponovno izkaze pomembnost poznavanja druzine pred prihodom ¢loveka v dom. Svojci se
svoje funkcije Se posebej pri osebi z demenco pogosto ne zavedajo; socialni delavec jih o
pomembnosti te vloge lahko opozori, spodbudi ter skupaj z njimi poiS¢e moznosti za njeno

izvajanje (Mali, 2008).

1.4.1 DOZIVLJANJE DEMENCE PRI SVOJCIH OSEB Z DEMENCO

Demenca tiho in neopazno vstopa v zZivljenje ljudi. Svojci zacetka bolezni oziroma prvih znakov
ne prepoznajo in ne pripisujejo nekaterih znacilnosti in vedenj, ki nakazujejo na demenco

(Kukolj, 2018, str. 80).

Na emocionalni ravni se sorodniki soocajo z razlicnimi problemi, kot so izguba kontrole nad
razporejanjem prostega Casa, kar pogosto vodi v frustracijo in obcutke jeze, vzbujanje krivde
na Cloveka z demenco in ostale druzinske ¢lane, izguba lastnega zasebnega zivljenja in izguba
intimnosti s partnerjem v primeru, da oseba z demenco Zivi z druzino, ki zanjo skrbi. Raziskano
je tudi, da so svojci, ki skrbijo za osebo z demenco, preobremenjeni in izCrpani, kar je svarilo,
da potrebujejo pocitek in zacasno razbremenitev. Druzine, ki so najbolj izpostavljene
negativnim posledicam demence so tiste, v katerih je sporazumevanje Ze predhodno slabo, kjer

so viri pomoc¢i in podpore omejeni in kjer prevladujejo slabi odnosi (Mali, 2016, str. 18).

Diagnoza demence predstavlja velik Sok za osebo samo, kakor tudi za njene bliznje. Vloge v
druZini in njihovi bliznji odnosi se spremenijo. Otroci obolelih imajo veckrat obcutek, da so
prevzeli vlogo starSa, kar je zelo obremenjujoce. V nasprotju s tem, nekateri svojci obcutijo, da
so se medosebni odnosi v druzini poglobili in da so se z osebo z demenco zblizali. V vec€ini
primerov pa svojci najveCkrat dozivljajo obcutke krivde, zalosti, sramu, dostikrat pa tudi

obcutke jeze, nemoci in brezupa.

Krivda je pogosto povezana z obcutki, da bi svojci morali nekaj narediti drugace ali kakor koli
bolezen prepreciti. Spremlja jih obcutek, da jim je spodletelo. Obcutki krivde se prav tako

pojavijo, kadar so svojci mnenja, da za osebo z demenco skrbijo premalo ali prevec.

Zalost je povezana z izgubo osebe. Izguba je lahko razumljena kot izguba osebe, ki smo jo

v€asih poznali (spreminjanje osebe), lahko pa jo vidimo tudi kot smrt, izgubo v prihodnosti.
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Zalost se pojavi predvsem zaradi izgube odnosa z osebo z demenco, saj se vloge v druzini

spreminjajo. Predolgo trajajoci u¢inki zalosti pa lahko vodijo v depresijo.

Sram se najpogosteje pojavlja ob neprimernem vedenju osebe z demenco ali neprimernem

videzu v javnosti. Lahko se pojavi tudi zaradi bolezni same.

Svojci veckrat obcutijo jezo, ki je usmerjena na njih same, v smislu, da ne prevzemajo zadostne
odgovornosti in deleza pri skrbi za osebo z demenco, nemalokrat pa je jeza usmerjena tudi na

strokovne delavce in institucije, s katerimi so v stiku.

Vecinoma so svojci ob skrbi za osebo z demenco pod velikim stresom, ki s€asoma vodi v
izgorelost, zdravstvene tezave, depresijo in socialno izolacijo (opustitev hobijev, druzenj s
prijatelji). Kljub vsemu pa svojci osebe z demenco najdejo veliko pozitivnega, kot na primer
priloznost za druzenje in za poglabljanje odnosa, priloZnost za osebnostno rast ali za

oblikovanje novih strategij reSevanja problemov (Luki¢ Zlobec idr., 2017).

Tudi Mali (2008) izpostavlja, da imajo svojci pred odhodom starostnika v dom meSane obcutke.
Zaradi preobremenjujoce skrbi obcutijo krivdo, ki jo pokaZzejo s pretirano zasc¢itniSko drzo. Po
drugi strani pa nekateri svojci ob vsem dogajanju ne pokazejo oziroma ne izrazajo Custev ali pa

obratno, jih izrazijo mo¢no in na nenavadne na¢ine (Mali, 2008).

Pomoc¢ pri sprejemanju, da je oseba, ki jo imamo radi, zbolela za demenco so svojcem
predstavljale informacije o sami bolezni, o kateri niso bili pouceni. Informacije so pridobili s
spletnih strani, pomagale pa so jim tudi zgodbe ljudi z izkusnjami z demenco. Nekaterim so
pomo¢ predstavljali prijatelji in druzinski Clani, ki so se o dogajanju s svojci oseb z demenco
pogovarjali. Pomo¢ predstavlja tudi izrazanje Custev s kricanjem, krajsi oddihi, ozavescanje
ljudi o demenci, beleZzenje spominov in humor. Razli¢ni nacini, s katerimi se svojci soocajo z

demenco, so bistvenega pomena (Kukolj, 2018).

Z napredovanjem bolezni se razvijajo in ve€ajo simptomi, ki ¢ez ¢as svojce in osebo z demenco
»prisilijo«, da za¢nejo razmisljati o sprejemu v domsko varstvo. Svojci se ob tem sprasujejo:
»Kako bo odhod v dom sprejel o¢e, mama, teta ... Bo razumel? Me bo obsojal? Ali raje pustim
sluzbo? Ali ga sprejmem v svoj dom?« Obcutijo zalost, sprasujejo se, kdo jim bo pomagal kriti
stroSke domske oskrbe in kako bodo zmogli placevati te stroSke ob skromnih placah. Po
sprejemu v dom se svojcem zopet pojavljajo obcutki krivde, v manj primerih pa priznavajo

olaj$anje (Slenc—Zver, 1994).
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Mali (2008) pravi, da svojci, ki spremljajo odhod starejSega ¢loveka v dom, spoznajo breme
obdobja prilagoditve na domsko zivljenje Ze ob pripravah na odhod, kasneje pa tudi ob
sprejemu. Nekateri se zadovoljijo s prepricanjem, da je za njihovega svojca v domu dobro
poskrbljeno in lastna navzocnost se jim ne zdi pomembna. Klju¢no je poudariti vlogo svojcev
ne samo zaradi emocionalne podpore, temvec tudi zaradi spremljanja kakovosti oskrbe v domu.
Svojci so kot zunanji opazovalci lahko pozorni na ¢isto¢o doma, predvsem na sobe, kvaliteto

prehrane, higieno svojca in na delo osebja (Mali, 2008).

Posledica bolezenskega stanja in dolgotrajnosti bivanja v domu je, da stanovalci dozivljajo
spremembe na fizi¢ni kakor tudi na psihi¢ni ravni. Seveda pa niso stanovalci edini, ki se
spoprijemajo s spremembami. Svojci so ob vsem dogajanju emocionalni in vec€ina jih potrebuje
podporo. Se posebej pomembna je podpora svojcem osebe s hudo obliko demence. Ti
stanovalci po navadi ne prepoznajo svojcev, posledi¢no se ti pocutijo nezazelene in ne vidijo
smisla v vzdrzevanju stikov. Mali (2008, str. 92) poudarja vlogo socialnega delavca, da poskusa
skupaj s svojci odkrivati moznosti za ohranjanje stikov ne samo s pomocjo verbalne, temvec

tudi s pomocjo neverbalne komunikacije (Mali, 2008).

1.4.2 PODPORNI PROGRAMI ZA SVOJCE OSEB Z DEMENCO
1.4.2.1 PROGRAMI V DOMU DANICE VOGRINEC MARIBOR

V Domu Danice Vogrinec Maribor zZe od leta 2010 vodijo in izvajajo razli¢ne organizirane
oblike pomoci svojcem, ki skrbijo za osebo z demenco v domacem okolju. Te oblike pomoci
so izobrazevalni programi, Alzheimer cafe, sprehod za spomin in teCaj za druzinske
oskrbovalce. Izobrazevalni program je dostopen vsem svojcem, ki v domacem okolju skrbijo
za osebo z demenco. Na izobrazevanjih pridobijo informacije in prakticno znanje glede poteka
in posledic bolezni ter napotke pri izvajanju varstva in nege. Skupina za samopomod, ki je hkrati
tudi podporna skupina, svojcem omogoca izmenjavo izkuSenj in iskanje reSitev na drugacen
nain, osnovni namen skupine pa je medsebojno podpiranje, pridobivanje samozavesti in
spretnosti za vsakdanje Zivljenje. Alzheimer Cafe definiramo kot neformalna sre¢anja vseh, ki
se spoprijemajo z demenco. Poteka v kavarni in svojcem ter osebam z demenco omogoca varno
in spros¢eno okolje za pogovor. Sprehod za spomin poteka vsako leto po celem svetu, tudi v
Sloveniji. Namen je, da se SirSa javnost seznani z naraScajoim problemom demence, z
destigmatizacijo bolezni in s socialno vklju¢enostjo oseb z demenco in njihovih svojcev. V
okviru pomoci svojcem poteka tudi tecaj za druzinske oskrbovalce, ki omogoca pridobivanje

znanja o oskrbi, negi in razumevanju osebe z demenco (Gjura in Perger, 2016).
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1.4.2.2 PROGRAMI DRUSTVA RESJE

Drustvo RESje ima odprta dva telefona za svetovanje svojcem. Svetujejo o urejanju dodatka za
pomoc in postrezbo ter o drugi finan¢ni pomoci, kar svojcem omogoca pomo¢ in podporo pri
pridobivanju informacij. MoZnost je sodelovati v skupinah za samopomo¢, v okviru drustva
RESje pa so organizirani tudi prostovoljci ter strokovnjaki drustva, ki poskrbijo za dodatna
izobrazevanja in usposabljanja svojcev za izvajanje nalog druzabnisStva ljudem z demenco ter

za vodenje delavnic za urjenje spomina in drugih umskih sposobnosti (Cajnko, 2018).
4.3.3 PROGRAMI SPOMINCICE

Glavna naloga programa Spomincice je pomo¢ in podpora svojcem in skrbnikom oseb z
demenco v vseh fazah bolezni. Oblike pomo¢i in podpore svojcem obsegajo osebno svetovanje,
svetovanje preko telefona, skupine za samopomo¢, strokovna usposabljanja, predavanja in
delavnice ter pomo¢ pri oblikovanju socialnih mrez. Cilji Spomin¢ice so tudi zmanjSevanje
socialne izklju€enosti, druzabni$tvo in nenazadnje obveSCanje in ozaveScanje javnosti o
demenci ter posledi¢no prizadevanje za ¢im manj predsodkov o tej bolezni. Svetovalci nudijo
odgovore na vpraSanja, kako ravnati v doloCenih situacijah in jih o demenci informirajo.
Svojcem so na voljo skupine za samopomoc, ki so namenjene predvsem tistim, ki za osebo z
demenco skrbijo v domacem okolju. Skupine za samopomo¢ omogocajo varen prostor za
pogovor o stiskah svojcev, strokovnjaki pa jim delijo informacije in nasvete, kako se soociti s
spremembami in zapleti ob demenci. Kakor Dom Danice Vogrinec Maribor tudi Spomincica
redno organizira Alzheimer Cafe za druZenje in pridobivanje informacij ter nasvetov o demenci
v domacem prostoru. Pomembna so usposabljanja o demenci za svojce »Ne pozabi me«, kjer
svojci pridobijo pomembna znanja in strategije za ustrezno oskrbo in s tem sebi in osebi z
demenco omogocajo ¢im bolj kvalitetno Zivljenje. Poleg ostalih oblik pomoci se je uveljavilo
prostovoljstvo, kjer prostovoljci svojcem nudijo pomo¢ pri skrbi za osebo z demenco in jih tako

razbremenijo (Luki¢ Zlobec idr., 2017).

1.4.2.3 PROGRAMI HOSPICA

Slovensko drustvo Hospic pozna odgovor na vpraSanje, kako opolnomociti svojce, da zmorejo
zahtevno oskrbo osebe z demenco in svetuje, kako bolniku pomagati pri njegovih potrebah. S
soCutnim pristopom celotnega strokovnega tima lajSajo trpljenje bolnika in predhodno
zalovanje svojcev. Kar je zelo pomembno, s svojci ostanejo povezani tudi po smrti osebe z
demenco. Z organizacijo in vodenjem druzinskih sestankov skrbijo za celotno druZzino,

sodelujejo z razli€nimi specialisti, centri za pomo¢ na domu ipd., u¢ijo osnovne vescine,
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potrebne za oskrbo bolnika, obiS¢ejo druzino po smrti, ji nudijo pomo¢ pri urejanju in
pospravljanju razlicnih pripomockov ... Njihov koncept dela vkljucuje spremljanje bolnikov,
svojcev in drugih oseb, pomembnih za osebo z demenco, opolnomocenje vseh uporabnikov,
organizacijo in koordinacijo dela ter partnerstvo, mreZenje in povezovanje (GorSak Lovsin,

2018).

1.4.2.4 SKUPINE ZA SAMOPOMOC ZA SVOIJCE OSEB Z DEMENCO V DOMU
OB SAVINJI CELJE

Svojci informacije o demenci in pomo¢ ob soo¢anju ter negi osebe z demenco dobijo v skupini
za samopomoc¢. Skupina je namenjena svojcem, ki imajo osebo z demenco, vklju¢eno v dnevno
varstvo Doma ob Savinji Celje ali pa so stanovalci doma. Skupina se organizira enkrat na
mesec, kjer so prisotni svojci, socialna delavka, psihologinja in direktorica doma. V skupini si
izmenjujejo izkuSnje ter probleme. Skupaj jih ovrednotijo in poskuSajo najti reSitve. Tam
svojcem nudijo podporo in jim dajejo obcutek, da niso sami in tudi ne edini, ki se tezko soocajo
z boleznijo. Veckrat so organizirana tudi predavanja o negi ¢loveka z demenco na domu, o
sporazumevanju z ljudmi z demenco, o soocanju z demenco in tudi o aktualni problematiki

(Dom ob Savinji Celje, b.d.).
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2. OPREDELITEV PROBLEMA

Demenca je razumljena kot postopna izguba spretnosti, spomina, lastne identitete, osebnosti
(Luki¢ Zobec idr., 2017) in ostalih kognitivnih funkcij, kot so racunanje, orientacija, govor,
branje, pisanje ... S to boleznijo sem se prvi¢ poglobljeno srecala v Domu upokojencev Polzela,
kjer sem v tretjem in Cetrtem letniku Studija opravljala prakso. V domu sem spoznala stanovalce
z demenco in tudi nekatere njihove svojce, kaj kmalu pa sem si zelela z njimi sodelovati tudi
na drugacni ravni. V €asu prakse je bila z demenco diagnosticirana moja prababica. Pogovori z
babico, v katerih mi je zaupala svoje obcutke in sooCanje z demenco, so e dodatno vplivali na
mojo usmeritev diplomske naloge.

Strinjam se z Mali (2007), ki pravi, da zelo malo pozornosti namenimo socialnemu delu s
starej$imi ljudmi, Se manj pa socialnemu delu s svojci oseb z demenco (Mali, 2007, str. 3).
Fenomen demence postaja v Zivljenju sodobnega Cloveka vedno bolj opazen, prepoznaven in
neizogiben, svojci osebe z demenco pa v celotnem procesu od prepoznavanja znakov demence
do sprejetja osebe v dom za starejSe in tudi kasneje potrebujejo ogromno podpore in empatije,
saj spremljanje osebe, ki se dnevno spreminja in zaradi bolezni tudi propada, velja za eno izmed
najbolj stresnih izkuSenj, s katero se lahko druzina sooca. Svojci lahko posledi¢no zanemarijo
svoje zdravje in so telesno ter dusevno iz¢rpani (Luki¢ Zobec idr., 2017), ravno zato se mi zdi
izrednega pomena, da s svojci sodelujemo, jih vklju¢imo v proces, jim nudimo pomoc in
spoznavamo njihove obcutke ter nacine soo¢anja z demenco.

Brez pogovora v socialnem delu ne moremo izvesti akcije in dejanj, ki nam pomagajo
spremeniti in izboljSati Zivljenjsko situacijo ljudi in posledi¢no omogociti zelene spremembe v
njihovem Zzivljenju (Mali idr., 2016). Prav zato se mi zdi pomembno, da se pogovarjamo in
raziskujemo o tem, kako svojci dozivljajo demenco in jih poskuSamo razumeti ter jim kasneje
tudi pomagati pri soustvarjanju resitev. Ker so svojci pogosto edina vez, ki jo ima ¢lovek z
demenco z zunanjim svetom (Mali, 2007), jih Zelim s svojim raziskovanjem vkljuciti v proces
in najbolj pomembno, raziskati Zelim, kako se sooc¢ajo z demenco in kako jo dozivljajo.
Raziskano je Ze, da se svojci oseb z demenco na Custveni ravni soocajo z razlicnimi problemi,
kot so izguba kontrole nad razporejanjem prostega casa, obCutki jeze, vzbujanje in prenasanje
krivde na starega Cloveka ter ostale druzinske Clane, izguba njihovega zasebnega zivljenja,
izguba naklonjenosti do sorodnika, za katerega skrbijo (Mali, 2016) ... Pogosto se stiske
svojcev nadaljujejo tudi po odhodu osebe z demenco v dom (Mali idr., 2016).

Tema dozivljanja svojcev oseb z demenco se pojavlja v veliko raziskavah. Golobi¢ (2013) je v

svoji diplomski nalogi raziskovala sprejemanje in dozZivljanje demence pri svojcih oseb z
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demenco in ugotovila, da svojci ob spoznanju, da ima ¢lovek demenco, dozivljajo negativne
obcutke, so fizi¢no, psihi¢no, finan¢no in ¢asovno obremenjeni in imajo pogosto obcutek, da
so svojca izgubili, Ceprav je Se ziv. Svojcem, ki se soocajo z demenco, so najveckrat v oporo
0zji druzinski ¢lani, nekateri pa poiscejo pomo¢ pri strokovnjakih in s pomocjo prebrane
literature izvedo informacije o demenci. V tej raziskavi je ena izmed ugotovitev tudi, da se
svojci na demenco navadijo, veliko spremembo pa dozivljajo ob odhodu svojca z demenco v
domsko varstvo (Golobi¢, 2013).

Tudi Suligoj (2018) je v svoji diplomski nalogi z naslovom Zaznavanje in doZivljanje demence
s strani svojcev in zdravstvenega tima na primarni ravni pri§la do podobnih ugotovitev. Svojci
so pri osebi z demenco na zaletku opazili znake pozabljivosti, prepirljivosti in spremembe
vedenja. Z demenco so se soocali s pomocjo zdravnika oziroma specialista, nekateri pa s
pridobivanjem informacij o bolezni preko spleta, ob celotni situaciji pa so dozivljali
preobremenjenost, stres in nemo¢ (Suligoj, 2018).

Novost, ki jo bom prinesla v svojo raziskavo, vidim v tem, da si Zelim raziskati in dobiti vpogled
na doZivljanje in sooCanje z demenco s strani ljudi, katerih svojci so stanovalci Doma
upokojencev Polzela. Raziskati Zelim tudi, kako je pandemija koronavirusa (covid — 19)
vplivala na svojce, kakSne so njihove potrebe ter kdo svojcem v taksnih situacijah pomaga.
Zavedam se, da je sodelovanje socialnih delavcev s svojci izrednega pomena, zato svojo

raziskavo vidim tudi kot zacetek svojega sodelovanja s svojci.

2.1 RAZISKOVALNA VPRASANJA

Zastavila sem si tri teme in z njimi povezana raziskovalna vprasanja.

1) Prepoznavanje in sprejemanje demence: Kako so svojci ugotovili, da gre za demenco in
kako so to sprejeli?

2) Spremembe Vv Zivljenju po nastanitvi svojca z demenco v dom: KakSne so bile spremembe v
Zivljenju svojcev po sprejemu v dom in kaksni so bili njihovi ob¢utki ob in po sprejemu v dom?
3) Cas pandemije koronavirusa (covid-19): Kako svojci v ¢asu koronavirusa ohranjajo stike z

osebo z demenco, kaksni so obcutki ob tem ter kaksne so potrebe v asu pandemije?
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3. METODOLOGIJA

Vrsta raziskave

Raziskava diplomskega dela je kvalitativna, empiri¢na in eksplorativna oziroma poizvedovalna.
Kvalitativna je, saj sem zbirala besedne opise intervjuvancev, ki se nanasajo na raziskovalni
pojav — dozivljanje demence. Glede na stopnjo v procesu spoznavanja je moja raziskava
eksplorativna ali poizvedovalna, saj je namen diplomskega dela odkriti probleme in jih
formulirati (Mesec, 1997, str. 47). Raziskava je glede na odnos do neposrednega gradiva

raziskave empiri¢na, saj sem v njej zbirala novo neposredno izkustveno gradivo.
Merski instrument in viri podatkov

Merski instrument, ki sem ga uporabila za pridobitev podatkov, so smernice za intervju, s
pomocjo katerih sem nato izvedla delno strukturiran intervju. Smernice, ki se nanaSajo na
raziskovani pojav, so sestavljene iz treh sklopov, in sicer prepoznavanje demence, sprejemanje
bolezni in spremembe v zivljenju po nastanitvi svojca v dom. Teh smernic sem se med intervjuji
drzala, vpraSanja sem glede na odgovore posameznika tudi prilagodila. Smernice za intervju so

zapisane v prilogi.
Populacija in vzorec

Populacijo zajemajo vsi svojci oseb z demenco, ki so stanovalci Doma upokojencev Polzela v
¢asu zbiranja podatkov, in sicer od septembra 2020 do maja 2021. Vzorec prestavljajo svojci
oseb z demenco, ki so v domu 2 meseca in dlje, saj ti ze poznajo delovanje doma. Vzorec je
torej neslucajnostni. Vanj je bilo zajetih Sest oseb, ki so svojci oseb z demenco v Domu
upokojencev Polzela. Z vsemi svojci, ki so bili pripravljeni sodelovati, se je dogovorila socialna

delavka doma.
Zbiranje podatkov

Za metodo zbiranja podatkov sprasevanja sem se odlocila, ker menim, da sem na ta nacin
najlazje priSla do odgovorov, ki jih za raziskavo potrebujem. Ker se mi tema, ki jo raziskujem,
zdi dokaj intimna, je bila anonimnost intervjuvancev zagotovljena. Zbiranje podatkov je

potekalo od septembra 2020 do maja 2021, intervjuji pa so trajali od 20 do 50 minut.

Primarno sem si Zelela zbirati podatke s pomoc¢jo svojcev kar v Domu upokojencev Polzela.
Zaradi pandemije covid-19 in okuzenosti v domu sem se prilagodila in poiskala moznosti, ki so

ustrezale vsem. Zelela sem si, da bi se vsak posameznik pocutil dobro med pogovorom, zato
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sem intervjuvancem prepustila na izbiro pogovor preko telefona, v zivo ali preko spletne
aplikacije Skype. Dva intervjuja sem opravila preko telefonskega klica, preostale Stiri intervjuje
pa sem opravila v Zivo, saj so okolis¢ine kasneje to Ze dovoljevale. Vsi intervjuji so bili
opravljeni individualno, pri vseh pa sem imela s sabo smernice z vprasanji in po potrebi sem

kak$no vprasanje prilagodila ali dodala.

Zaradi lazjega prepisovanja odgovorov in analiziranja sem vse pogovore s predhodno
privolitvijo vsakega intervjuvanca zvo¢no posnela. Po kon¢anem pogovoru sem nato opravila

transkripcijo intervjuja.
Analiza podatkov

Podatke sem analizirala s pomocjo kvalitativne analize. Po opravljenih intervjujih sem te
oznacila s ¢rkami od A do F, odgovore prepisala in kasneje podc¢rtala pomembne izjave, ki

predstavljajo odgovore na zastavljena vpraSanja. Te izjave sem tudi oStevil¢ila.
Primer
Del prepisa intervjuja F in podcCrtanih ter oStevilcenih pomembnih izjav

»V dnevni center je celo leto mama hodila sama. Zjutraj sem vsak dan poklicala v dom, da sem
preverila, ¢e je tam in tudi od odhodu iz dnevnega centra sem dobila klic, da je mama Sla proti

avtobusni postaji. Spomnim se, kako je proti koncu mama ze imela tezavo z orientacijo (6).

Sestra iz doma upokojencev jo je usmerila v smer, pri kateri je mama morala na avtobusno
postajo. To so bile naucene poti, ki jih je mama poznala, vendar je tudi te ze pozabljala. En dan

me je zjutraj ob 9. uri poklicala in rekla, da sploh ne ve, kje je, ali je jutro, sprasevala se je, kje

sem jaz, Cisto zmedena (7). Mama mi je povedala, kaj vidi okoli sebe in ugotovila sem, da je

blizu zelezniSke postaje. Takrat sem §la po njo in sklenila, da mama nikoli ve¢ ne sme sama na
avtobus. Od takrat naprej sem jo vsako jutro vozila v dnevno varstvo in kasneje k sebi domov.
Nisem ve¢ zelela, da bi mama bila sama doma. Ze pred tem, ko je zivela pri nas, me je vCasih

pono¢i klicala, da je nekdo bil v njeni hisi, da ji kradejo. Pojavljali so se ji prividi in prisluhi

(8). Takrat sva odsli k psihiatru, ki je naredil test in predpisal pomirjevala, da je lahko mama

bolj mirno in bolj trdno spala. Zdi se mi, da ni kaj preve¢ spala in da je blodila po hisi (9).

Opazili smo tudi, da je skrivala stvari in nekatere smo nasli Sele, ko smo prodajali hiSo (10).«

Izjave sem vstavila v tabelo in jim pripisala pojme. Sorodne pojme pa sem nato zdruZzila v

kategorijo.
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Primer odprtega kodiranja in zdruzevanja v kategorije

St. . . .
.. Izjava Pojem Kategorija
izjave
. ) . Upad intelektualnih
D6 ... da ji pesa spomin. Pozabljanje pac e e. i
sposobnosti
a sem ugotovila, da si mama ni¢ Tezave pri
D7 o P g ’ Prenehanje kuhanja | vsakodnevnih
ne skuha. o
opravilih
... ni¢ ji ni ustrezalo; Rekla je, da ni
problema in naj jo vzamem. Cez
DS kakﬁrilo .l?to,'ko je videla to .s.edeino na ObtoZevanie za krajo Vzne@irjenost . n
terasi hiSe, je rekla, da naj jo vrnem, agresivno vedenje
¢eS, da sem nesramna, ker sem jo
vzela, ukradla in ni¢ povedala.
D9 Kupovala in zelela si je stvari, ki jih | Naro¢anje/kupovanje | Napacno
ne bi niti uporabljala. nepotrebnih stvari prepoznavanje
M je bil i da je nekaj
ama je bid p'r epr1(iana, a Je neka) Nepotrebno klicanje | Napacno
D10 | narobe z zdravjem, ¢eprav na koncu .. .- .
o medicinske pomoc¢i | prepoznavanje
ni bilo.
. . . . . . . | Upad
... Ji je ta sistem jemanja tablet Cisto | Neredno jemanje | . pa .
D11 i ) . intelektualnih
zablokiral, ker je vzela prevec tablet. | tablet .
sposobnosti
Mama je zacela pospravljati veliko . Iskanje, izgubljanje
. .. .. .. | Izgubljanje, ) .
D12 vec kot prej in je vse zalagala. Nikoli . n prestavljanje
. .1 . . zalaganje predmetov )
nismo nasli nekaterih stvari. stvari

Po konc¢anem odprtem kodiranju sem nadaljevala z osnim kodiranjem. Temi sem dodala

kategorije, pod njimi pa sem pripisala Se pojme. Tako sem dobila nasi¢en pogled na odgovore.

Primer osnega kodiranja

Vprasanje: Kaj se je v vaSem Zivljenju, po sprejemu svojca v dom, spremenilo?

Tema: Spremembe v zivljenju po sprejemu svojca v dom

Spremembe na psihi¢ni ravni

Vecja psihi¢na obremenjenost (A16, C17)

Vec Zalosti zaradi obCutka izgube osebe (A17)

Vec¢ nevednosti (A18)
Vec stresa (A19)

Manjsa psihi¢na obremenjenost (A20, D40, E34, E37)
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Boljse pocutje (C18, D41)
Nova spoznanja (F28)

Spremembe na fizi¢ni ravni

Vec Casa zase (B28, D39, E35, E36, F29)
Vec Casa za druzenje s svojcem z demenco (B27)
Vec spanja (C15)

Manjsa fizi¢na obremenjenost (C16)

Ni velikih sprememb (D42, F27)



4. REZULTATI

Rezultati se navezujejo na predhodno analizo relevantnih izjav intervjuvancev in so razdeljeni
v tri sklope. Prvi sklop, prepoznavanje in sprejemanje demence, vkljucuje odgovore na tri
vprasanja, in sicer: Kak$ne spremembe so se pri svojcu z demenco pojavile na zacetku, kako
ste se ob tem pocutili in kako ste sprejeli dejstvo, da ima vas svojec demenco. Drugi sklop se
navezuje na spremembe v zivljenju po nastanitvi svojca z demenco v dom za starejse. Ta sklop
je sestavljen iz Stirih kategorij, in sicer: Kako so svojci sprejeli dejstvo, da gre njihov svojec v
dom za starejSe, kaj se je v njihovem Zivljenju po sprejemu svojca v dom, spremenilo, kako se
pocutijo sedaj, ko je svojec vdomu in kdo ter kako jim, v primeru soo¢anja s kak§nimi tezavami,
pomaga. Zadnji, tretji sklop, vkljuuje aktualno tematiko glede pandemije koronavirusa
(covid-19). V sklopu je predstavljeno ohranjanje stikov v Casu omejenih stikov v Domu
upokojencev Polzela, pocutje svojcev ob tem, potrebe svojcev in podpora pri zadovoljevanju

teh potreb.

4.1 PREPOZNAVANIJE IN SPREJEMANJE DEMENCE

Najbolj pogoste spremembe, ki so se pri svojcu z demenco pojavile na zacetku, so bile:

e Spremembe Custvovanja in razpolozZenja
V tej kategoriji se je najveCkrat pojavilo obtoZevanje in agresivno vedenje (» ... nadirala
je osebje v domu, bila je jezna na cel svet.«; »... nas je mama samo nadirala. Obtozevala
nas je, da smo pozabili na njo, da smo pozabili na oceta.«), sledita zmedenost (»...
sprasevala se je, kje sem jaz, Cisto zmedena ...«) ter odsotnost (»Vcasih je Cisto v
svojem svetu, prazni pogledi.«), manj pogoste spremembe, ki so jih opazili pri svojcu z
demenco pa so nemir, ponovna zaljubljenost (t. i. dementna zaljubljenost) zapiranje
vase, nerazumevanje, nihanje razpoloZenja in nadzorovanje.

e Ponavljanje
Pri ponavljanju je priSlo do ponavljanja istih besed, besednih zvez ali veckratnega
pocetja vsakodnevnih opravil, na primer britja (» ... je imela neke fraze, ki jih je vselej
ponavljala, kot da bi imela Ze pripravljene odgovore, kaj mora reci.«).

e Napacno prepoznavanje
Tukaj je najveckrat prislo do nepotrebnega klicanja medicinske pomoc¢i (»Mama je bila
prepricana, da je nekaj narobe z njenim zdravjem, ¢eprav na koncu ni bilo.«), naroc¢anja
in kupovanja nepotrebnih stvari ter nepoznavanja druzine in Zivljenja v preteklosti.

e Upad intelektualnih sposobnosti
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Upad intelektualnih sposobnosti se je kazal predvsem z nezmoznostjo pisanja, branja
(» ... ko sem ji pa nosila otroske pravljice, ki jih je rada brala, sem ugotovila, da ne
bere.«), s tezjim povezovanjem ¢rk, pozabljanjem ter z nesmiselnim govorjenjem.

e Motnje dnevnega ritma
Nekaj svojcev je pri osebi z demenco opazilo vecjo, eden pa je opazil manjSo potrebo
po pocitku in spanju (»Zdi se mi, da ni kaj prevec spala in da je blodila po hisi.«).

e Tezave pri vsakodnevnih opravilih
Te so se kazale predvsem pri prenehanju kuhanja in opravljanja ostalih gospodinjskih
opravil. Skoraj vsi intervjuvanci so opazili, da oseba z demenco ne kuha ve¢ (»Najbolj
se spomnim, da nam je mama nehala kuhati.«; »... ni imela ve¢ interesa za kuhanje,
pospravljanje in ostala gospodinjska opravila.«). Poleg prenehanja kuhanja so opazili,
da svojec neredno jemlje tablete, da ni sposoben voziti avta, pojavila pa se je tudi
zanemarjenost (»Vedno je bila lepa, urejena, negovana, po smrti oceta pa je Slo z njo
samo dol.«).

e Iskanje, izgubljanje in zalaganje predmetov
V tej kategoriji so intervjuvanci najpogosteje opazili izgubljanje predmetov (»... je
skrivala stvari in nekatere smo nasli Sele, ko smo prodajali hiSo.«), manj pa
razmetavanje oblacil.

e Tezave pri krajevni orientaciji
Nenazadnje pa so se pojavile tudi spremembe pri orientaciji, in sicer izguba tako
krajevne (» ... orientacija se je pa zelo poslabsala, saj se je v Laskem, kjer je zivela, tudi

izgubila.«) kakor tudi ¢asovne orientacije.

Svojci so ob zaetnih spremembah obcutili neprijetna Custva. Skoraj vsi so obcutili Zalost
(»Mene je zelo prizadelo, komaj sem se pobrala.«) in oblutek groze. Pojavljali so se tudi
obcutki boledine (»Ves, da je nekaj narobe in boli te dusa.«), panika, strah (»Cutila sem
predvsem strah, ker je bila mama sama v zelo veliki hi$i, da si ne bi kaj naredila.«), obcutek
stiske, stresa, nepripravljenosti (»Pocutila sem se tudi preseneceno, saj nas nihée ni opozoril,
da lahko pri taksni starosti narkoza vzpodbudi takS§ne spremembe.«), nemoci (»Ni si zasluZila
tega in ob tem vsem dogajanju sem se pocutila nemoc¢no.«) ter obcutek neraz¢iscenih odnosov.
Manj pogosti obcutki, ki so jih intervjuvanci obcutili ob prvih spremembah pri svojcu z
demenco, so negativna presenecenost, napadenost, oblutek krivde, obcutek zavrnitve (»Za
dogajanje sem povedala bratu in rekel je, da delam paniko, spet sem izpadla kot da pretiravam

in pocutila sem se zavrnjeno, kot da moje mnenje ni pomembno; nisem dobila in imela njegove
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podpore.«), obcutek, da se dela krivica (»Obcutila sem, da se nam nekako dela krivica, da se
slabe stvari zgodijo dobrim ljudem.«), utrujenost (»Bila sem utrujena, saj sem skrbela za
mamine opravke, ki jih sama ni ve¢ zmogla.«) obCutek dvoma vase ter obcutek, da se je
potrebno Zrtvovati (»Ce bi imela prostor, bi se mogode Zrtvovala, pustila sluzbo, da bi lahko

skrbela za mamo doma.«).

Intervjuvanci so dejstvo, da ima svojec demenco, sprejeli na razline nacine. Vecina je to
izkusnjo sprejela tezko, z Zalostjo, z upanjem, da to ni res, s Sokom in s strahom. Nekateri
menijo, da so bili primorani sprejeti dejstvo, da ima oseba demenco (»Rekla sem si, tako pac
pride v Zivljenju.«), skoraj vsi pa so izpostavili Cas, ki so ga potrebovali, da so lahko spremembe
prisvojcu sprejeli (»Rabila sem ¢as, da sem Custveno sprejela, da ima mami demenco.«). Svojci
so sprejeli dejstvo, da ima oseba demenco z mislijo, da bo s svojcem vse v redu, nekateri pa z
mislijo, da oseba z demenco ni vec to, kar je bila (»Demenco sem sprejela z dejstvom, da ta
oseba ni vec ista kot moja mami.«). Obcutili so tudi olajSanje z mislijo, da se spremembe pri
svojcu dogajajo zaradi bolezni (»Po pravici povedano, sem si malo oddahnila, ko sem dobila
potrditev, da so spremembe, ki smo jih opazali, posledica bolezni.«). Lazje sprejetje bolezni so
svojcem omogocili pogovori (»... najvec iz prakse sem pa izvedela v sluzbi, ko so mi sodelavke
govorile, kaj se dogaja z njihovimi bliznjimi, ki so imeli takrat vi§jo stopnjo demence. Tu sem
se o demenci naucila ve¢ kot v broSurah. Tudi to mi je pomagalo, da sem se z boleznijo lazje
soocala in jo sprejela.«), pridobivanje informacij o demenci (»... pomagalo in na nek nacin
pomirilo me je tudi to, da sem brala in pridobivala informacije o demenci.«) in pisanje dnevnika
(»... pisala tudi dnevnik, da sem vedela kaj se je dogajalo, na nek nacin sem dala informacije

tudi na list in me ni tako obremenjevalo.«).

4.2 SPREMEMBE V ZIVLIJENJU PO DOMSKI NASTANITVI SVOJCA Z
DEMENCO

Dejstvo, da svojec z demenco odhaja v dom za starejSe, so intervjuvanci ve¢inoma sprejeli s
prijetnimi obcutki. Najbolj pogost obcutek, ki se pojavlja, je zadovoljstvo (»... da gre mama v
dom, sem sprejela z dejstvom, da bo tam za njo najboljSe poskrbljeno.«), sledijo olajSanje
(»Spomnim se prav tistega olajSanja, ko sem vedela, da je na varnem.«), hvaleZnost ter dobri
obcutki zaradi moznosti rednih obiskov svojca in zaradi dejstva, da je oseba z demenco sama
zelela v dom za starejSe. Neprijetni obcutki, ki so se pojavili ob soo¢anju z dejstvom, da svojec
z demenco odhaja v dom za starejse, pa so predvsem Zalost (»Se vedno pa je prisotna Zalost, ko
das svojca v dom.«), o€itanje sebi, da mora svojec v dom ter tezave pri sprejemanju situacije

(»Kljub temu da je Zelela iti, to ni lahek korak za svojca.«).
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V Zivljenju svojcev oseb z demenco so se po sprejemu v dom pojavile predvsem spremembe
na psihi¢ni ravni, in sicer: manj psihi¢ne obremenjenosti (»Ker je zaradi bolezni vse na mene
padlo, trgovina, kosilo za mamo, pokopalisce, ostali opravki, zdaj pa ni¢ ve¢ od tega ni treba.«),
boljse pocutje, ponekod ve¢ psihi¢ne obremenjenosti (»Z mozem se trudiva in i§¢eva kupce za
hiSo, ki jo je brat pisal name. Imava veliko dela. Vse je padlo na naju.«) ter ve¢ zalosti (»... si
zalosten, dusa te boli.«). Vecina sodelujocih je po sprejemu svojca v dom za starejSe poudarila
dejstvo, da imajo ve¢ Casa zase in za druZenje s svojcem z demenco (»... sedaj pa imam
intenzivni ¢as zanjo.«). Poleg tega med spremembe na fizi¢ni ravni opisujejo tudi veC spanja
(»Naspim se lahko, ker ne skrbim zanj.«) in manjSo fizicno obremenjenost (»Nimam vec toliko

fizicnega dela, ker sem ga morala v¢€asih skoraj dvigniti.«).

Sedaj, ko je svojec z demenco ze nekaj ¢asa v Domu upokojencev Polzela, intervjuvanci
obcutijo predvsem prijetne obcutke. Ti so zadovoljstvo, imenitnost (»Imenitno. Ker je mama
srecna v domu, sem tudi jaz vesela in srena.«), dobro pocutje, umirjenost (»... sem bolj brez
skrbi in umirjena, ker vem da je v domu v dobrih rokah in da ima 24-urno oskrbo.«) in olajSanje
(»Skala se mi je odvalila od srca, ko je §la v dom.«). Se vedno pa se pri nekaterih pojavljata
strah (»... strah pred tem, da bi mama pozabila kdo sem. Bojim se tudi dneva, da bi mama

oblezala, prepuscena negi. Tega si mama ni zasluzila.«) in zalost.

Vecina intervjuvancev se sooca z doloenimi tezavami, ko je svojec v domu za starejSe. Vsem,
ki se soocajo z doloCenimi tezavami glede svojca v domu, pomagajo zaposleni Doma
upokojencev Polzela (»Poklicem socialno delavko, ¢e me kaj zanima, se pogovorim tudi z
zdravnikom.«), nekaterim pomaga druzina (»Tudi druzina me je vselej spodbujala in
podpirala.«), ljudje s podobnimi izkusnjami, podporna skupina (»Na Facebooku sem ¢lanica
skupine »Demenca«. To je v bistvu kot neka podporna skupina, ne pocutis se, kot da si sam v
tem.«), prisotna pa je tudi pomo¢ samemu sebi. Vso nudenje pomoci se izvaja s pogovori bodisi

v zivo bodisi prek telefona.

4.3 CAS PANDEMIJE KORONAVIRUSA (COVID-19)

Ohranjanje stikov v ¢asu koronavirusa je bilo omejeno in zmanjsano. Casovno so stiki potekali
veckrat na teden (»Mama ima telefon, tako da me je vc€asih tudi sama poklicala.«), enkrat na
teden ali enkrat na 14 dni. Odvisno od nac¢ina ohranjanja stikov. Sprva so obiski potekali zunaj
doma (»Obiske so izvajali zunaj na prostem, mamo so na vozicku pripeljali pred dom.«), po
poostrenih ukrepih so se omejili le na video klic (»... ko so vse zaprli Cisto zaprli, sva se slisali

preko aplikacije Viber.«) ali navaden telefonski klic. Kasneje, ob sprostitvah ukrepov, pa so
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lahko svojci stanovalce Doma upokojencev Polzela obiskali ze v domu (»Sedaj, ko so

stanovalci Doma upokojencev Polzela cepljeni, se lahko dobiva in pridem vsak drugi dan.«).

Obcutki ob omejenih stikih so neprijetni, kakor tudi prijetni. Prijetna sta predvsem zadovoljstvo
(»Zadovoljna sem, ker so omogocili stike preko telefona.«) in olajSanje, neprijetna pa sta strah
(»Bilo me je tudi strah, kako bo, ko se vidimo v Zivo. Ce se nas bo spomnila glede na to, da se
njena stopnja demence hitro razvija.«) ter pogresanje stikov v zivo (»Morala sem se umiriti,

spraviti k sebi, ker sem jo zelo pogresala.«).

Svojci v Casu koronavirusa opisujejo svoje potrebe, ki v ve€ini vkljucujejo osebo z demenco.
Potrebujejo informacije o zdravju in poc€utju svojca v domu, informacije o dogajanju v domu
(»... zanima me tudi, kaj se v domu dogaja, kakSne aktivnosti imajo.«), imajo potrebo po
zadovoljstvu osebe z demenco (»... to, da je mama srecna in urejena.«) in potrebo po stikih v
zivo (»Hrepenim po stikih v zivo.«). Potreba, ki ne vkljucuje ¢loveka z demenco, pa je potreba

po delu na sebi.

Pri izpolnjevanju potreb svojcev pomagajo zaposleni Doma upokojencev Polzela (»Poklicem
socialno delavko in negovalke, tudi domskega zdravnika.«), spletna in Facebook stran Doma
upokojencev Polzela (»Zelo mi pomaga spletna stran Doma upokojencev Polzela, kjer so vse
informacije o tem, kaj se vdomu dogaja, kako se stanovalci drzijo, kako je glede okuzb, kaksne
aktivnosti poc¢nejo ...«), svojci pa si pomagajo tudi sami (»Pomagala pa sem tudi sama sebi, s

pozitivnim razmisljanjem.«). Vsa pomoc¢ se nudi s pogovorom preko telefona.
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5. RAZPRAVA
5.1 PREPOZNAVANIJE IN SPREJEMANJE DEMENCE

Ugotovila sem, da so se pri osebah z demenco na zacetku pojavili znaki demence, ki jih opisuje
tudi Luki¢ Zlobec idr. (2017). Sprva so svojci zaceli opazati spremembe Custvovanja in
razpolozenja, med katere spadajo obtozevanje, agresivno vedenje, nemir, odsotnost,
nerazumevanje, zapiranje vase in nadzorovanje. Poleg sprememb custvovanja in razpolozenja
so svojci opazali ponavljanje istih besed, besednih zvez, napacno prepoznavanje (najpogosteje
nepotrebno klicanje medicinske pomoc¢i in nakupovanje nepotrebnih stvari), upad
intelektualnih sposobnosti (nezmoznost pisanja, branja, tezje povezovanje ¢rk, nesmiselno
govorjenje), tezave pri vsakodnevnih opravilih ter iskanje, izgubljanje in zalaganje predmetov.
V zaCetnem stadiju prepoznavanja demence so svojci opazili tudi tezave pri krajevni ter Casovni
orientaciji ter motnje dnevnega ritma. Mali (2016, str. 18) pravi, da se ob spremembah pri osebi
z demenco svojci soocajo z razlicnimi problemi. Posledi¢no so tudi obc¢utki ob spreminjanju
osebe z demenco neprijetni. V raziskavi so svojci opisovali obcutke zalosti, boleCine, stresa,
stiske, nepripravljenosti, nemoci ter utrujenosti. Kot pricakovano so intervjuvanci dejstvo, da
ima njihov svojec demenco, sprejeli z Zalostjo, s Sokom, strahom, z upanjem, da to ni res,
skratka z neprijetnimi obc¢utki. Pojavilo se je tudi olajSanje ob spoznanju, da se spremembe pri
svojcu dogajajo zaradi demence. Lazje sprejetje demence so intervjuvanci obcutili zaradi
pridobivanja informacij o sami bolezni, pogovorov z druzino, zdravniki, psihologi in z ljudmi
v podobni situaciji, zaradi dobivanja s podporno skupino in tudi zaradi pisanja osebnega
dnevnika. Golobi¢ (2013) je v svoji diplomski nalogi ugotovila, da so svojci sCasoma le sprejeli
demenco, nekateri jo sprejemajo postopoma, drugi pa so jo sprejeli kot del Zivljenja.
Intervjuvanci sprejemanja niso opisovali na takSen nacin, temve¢ z obcutki, ki so jih spremljali
ob soocanju. Nekaj oseb pa je poudarilo, da so se z demenco morali sprijazniti ali pa, da so
demenco sprejeli kot del zivljenja. Kot pravi Luki¢ Zlobec idr. (2017) so svojci ob skrbi za
osebo z demenco pod velikim stresom, ki vodi v izgorelost, depresijo in socialno izolacijo. Tudi
moje ugotovitve so podobne, ve€ina svojcev je obcutila potrtost, zalost, stres, v enem primeru
je to privedlo do izgorelosti ter depresije. Opazila sem, da se je veCina intervjuvancev s
primerom demence prvi¢ sreCala pri svojem svojcu. Problem je nastal predvsem pri
prepoznavanju demence in pri doZivljanju ter soocanju s situacijo. Menim, da bi intervjuvanci
hitreje ugotovili, da gre pri svojcu za demenco, ¢e bi bili o bolezni prej bolje poduceni.
Predvidevam, da bi tako drugace in tudi lazje sprejemali ter se soocali z demenco. Svojci bi v

vseh obdobjih od zacetka sprememb pri svojcu do sprejema svojca v dom morali imeti
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omogoceno strokovno pomoc¢ in podporo. Tako bi se poducili o sami bolezni, o negi bolnika na
domu, o komunikaciji z osebo z demenco, o razporejanju ¢asa, o tehnikah razbremenitve ...
Predvsem pa bi imeli odprt prostor za pogovor o njihovem pocutju. Strinjam se s Cajnko (2015),
ki pravi, da je svojcev potrebno omogociti udelezbo na predavanjih in izobrazevanjih ter

poiskati oblike pomoci za njihovo razbremenitev.

52 SPREMEMBE V ZIVLJENJU PO DOMSKI NASTANITVI SVOJCA Z
DEMENCO

Mali (2008) pravi, da se svojci ob sprejemu ¢loveka z demenco v dom za starejSe soocajo
razli¢no. Nekateri zaradi nezmoznosti skrbi za svojca obcutijo krivdo, nekateri Custva prikrivajo
zopet drugi obcutijo olajSanje. Moje ugotovitve so precej podobne, vidikov sooCanja pa je
toliko, kolikor intervjujev sem opravila. Vsak ¢lovek si situacijo razlaga, dozivlja in se z njo
tudi sooca drugace. Vecina intervjuvancev je odhod v dom za starejSe videla kot priloznost za
novo, boljie Zivljenje za svojca z demenco. Cutili so olaj$anje zaradi oskrbe ¢loveka v domu za
starejSe, Cutili so zadovoljstvo zaradi 24-urne oskrbe v domu, nekateri so bili veseli tudi, da so
omogoceni redni obiski in stiki s svojcem v domu. Seveda pa so svojci ob sooCanju z dejstvom,
da gre oseba z demenco v dom, obcutili tudi neprijetne obcutke, predvsem zalost in ocitanje
sebi, da mora oseba z demenco v domsko oskrbo. V tem primeru je §lo zgolj za oCitanje sebi za
nesposobnost pri skrbi za svojega bliznjega. Slenc—Zver (1994) opisuje podobne ugotovitve,
do katerih sem v raziskavi prisla tudi sama. Te ugotovitve so, da se svojci soocajo z obcutki
zadovoljstva in olajSanja kakor tudi z obc¢utki krivde in z obcutki, da se je potrebno Zrtvovati.
Zadnji se je pojavil tudi v moji raziskavi (»Ce bi imela prostor, bi se mogoée Zrtvovala, pustila
sluzbo, da bi lahko skrbela za mamo doma.«). Tukaj pridemo do spoznanj, da se svojci vCasih
zelo tezko sami soocajo z dejstvom, da ima oseba demenco ali pa da mora oseba v dom za
starejSe. Kljuénega pomena se mi zdi, da sodelujemo z ljudmi, ki pomo¢ potrebujejo in jim

poskusamo pomagati.

Svojci se po domski nastanitvi osebe z demenco srecujejo s spremembami na psihi¢ni in fizicni
ravni. Spremembe na psihi¢ni ravni so manjsa ali vecja psihi¢na obremenjenost, boljSe pocutje,
ve¢ Zalosti zaradi obcutka izgube osebe, ve¢ nevednosti in vec stresa. Ugotovimo, da so
psihi¢ne spremembe po domski nastanitvi opisane predvsem v negativnem smislu. Na fizi¢ni
ravni pa svojci opisujejo, da imajo vec Casa zase, da so manj fizicno obremenjeni, imajo ve¢
Casa za druZenje s svojcem z demenco in ve€ spijo. Tukaj pa vidimo, da se spremembe odvijajo
v pozitivni smeri. Medtem ko je Golobic¢ (2013) v svoji diplomski nalogi ugotovila, da so svojci

bolj psihi¢no, fizi¢no, finan¢no kakor tudi ¢asovno obremenjeni. Ugotovitve so precej razli¢ne,
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pojavljajo pa se tudi podobnosti. Seveda pa so spremembe v Zzivljenju svojcev odvisne
predvsem od tega, kak$no je bilo njihovo zivljenje pred sprejemom svojca v dom, kaksne
navade so imeli, ali so ziveli skupaj z osebo z demenco, kako so finan¢no sposobni ... Vse te
znacilnosti so odvisne od tega, kako bo svojec sprejemal demenco, se z njo soocal in kaksne

spremembe se bodo v zivljenju po sprejemu osebe z demenco v dom dogajale.

Spremembe v zivljenju svojcev po domski nastanitvi osebe z demenco vplivajo na to, kako se
pocutijo sedaj, ko je njihov svojec nekaj casa v domu. Sedaj, ko sta od odhoda svojca z demenco
v dom za starejSe minila dva ali ve¢ meseca, intervjuvanci opisujejo tako prijetne, kakor tudi
neprijetne obéutke. Neprijetna ob&utka se ponavljata v manjsi meri, to sta Zalost ter strah. Zalost
predvsem zato, ker oseba z demenco ni v domac¢em okolju, strah pa se navezuje na zdravje
osebe v domu (strah pred napredovanjem demence in strah, da oseba z demenco ne bo vec
spoznala bliznjih). Pri veCini intervjuvancev se pojavljajo dobri, imenitni ob¢utki, umirjenost,

zadovoljenost in olajSanje.

Skoraj vsi intervjuvanci so izpostavili, da se sedaj, ko je oseba z demenco v domu za starejSe,
soocajo z razlicnimi tezavami. Na tem mestu je zelo pomembno, da se jim zagotovi pomoc, saj
se veCina s tezavami ne more soociti sama. Zanimalo me je, kje svojci pois¢ejo pomo¢ pri
soocanju s tezavami glede svojca z demenco. Pomoc¢ je pomemben faktor za svojce oseb z
demenco kakor tudi za osebo z demenco, saj obojnim omogoca bolj kakovostnejse zivljenje.
Velikega pomena se mi zdi, da ugotovim, kakSne pomoci se posluzujejo, saj je to korak pri
nadaljnjem iskanju dodatne, u¢inkovitejSe pomoci. Za svojce oseb z demenco so organizirani
podporni programi v okviru Doma Danice Vogrinec Maribor, Drustva RESje, na voljo so
programi Spomincice, programi Hospica ter skupine za samopomo¢ v Domu ob Savinji Celje.
Poleg teh strokovnih programov lahko svojci pomo¢ poiscejo pri psihologu, osebnemu
zdravniku, pri osebju Doma upokojencev Polzela, kakor tudi pri druzini, prijateljih in pri osebah
s podobno izku$njo. Ne smemo pozabiti omeniti dela na sebi, torej pomo¢ samemu sebi, ki je
zelo pomembna in kljuénega pomena. Ugotovila sem, da svojci Doma upokojencev Polzela
pomo¢ poiscejo predvsem pri zaposlenih v Domu upokojencev Polzela, pri podpornih skupinah,
pomembno vlogo pri pomoci pa ima tudi druzina. Od vseh zaposlenih v domu so svojci
najveckrat omenili, da pokli¢ejo in se o teZavah pogovorijo s socialno delavko. Socialni delavci
imajo pri dozivljanju, sprejemanju in soocanju z demenco pomembno vlogo. Kar se tice
informiranja o zdravstvenem stanju svojca, pa se intervjuvanci obrnejo predvsem na domskega
zdravnika in zdravstvene delavce. Nekateri so si pomo¢ nasli pri tudi psihologu, pri samemu

sebi ali pa so jim pomoc¢ in podporo nudili ljudje s podobno izkusnjo. Pomoc, ki so jo prejeli
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svojci, se je izvajala preko individualnega ali skupinskega pogovora. Cajnko (2015) poudarja,
da svojci potrebujejo ve¢ znanja o sami demenci in ve¢ izobraZzevanj na to temo. To bi jim
pomagalo, da bi zaznali spremembe pri svojcu, da bi sprejeli in se znali soociti z demenco,
izboljSalo pa bi tudi njihovo fizi¢no ter psihi¢no zdravje. Pravi, da je izrednega pomena tudi

vpeljava in sodelovanje strokovnjakov ter prostovoljne pomoci (Cajnko, 2015).

5.3 CAS PANDEMIJE KORONAVIRUSA (COVID-19)

Nepri¢akovana situacija pandemije koronavirusa nas je to leto postavila pred veliko izzivov.
Osebno me je zanimal vpliv pandemije na ohranjanje stikov oseb z demenco in druZine ter
pocutje svojcev ob tem. Zelela sem raziskati, na koga se ljudje v taksni situaciji obrnejo po
pomo¢ in na kakSen nacin pridobivanje pomoci poteka. To raziskovalno vpraSanje Se ni bilo

raziskano, zato razprava ne temelji na primerjanju z ostalimi ugotovitvami.

V Domu upokojencev Polzela je ohranjanje stikov sprva potekalo zunaj doma, in sicer pred
kavarno. Osebe z demenco so pripeljali do svojca in tam so se lahko na varni razdalji z zaS¢itno
masko druzili eno uro. Ob ostrejSih ukrepih in odkriti prvi okuzbi s koronavirusom, so bili stiki
v zivo prepovedani. To je svojcem prestavljalo veliko stisko, saj so pogresali osebo, ki je v
domu. Pri ljudeh z demenco je Se posebej pomembno, da ohranjajo redne stike z druzino,
predvsem zaradi preprecevanja napredovanja bolezni. Situacija, v kateri so se znasli svojci, je
za marsikoga predstavljala velik problem. V raziskavi so svojci poleg stiske in pogreSanja
stikov v Zivo izpostavili tudi strah pred napredovanjem demence (»Dobila sem Se vecji strah ob
razmiSljanju, ali se me bo mama spomnila, ko se bova po tolik§nem ¢asu videli v zivo.«) in tudi
strah pred okuzbo svojca s koronavirusom. Ob vseh okuzbah je bilo potrebnih veliko
prilagoditev in ena izmed njih so bili stiki preko video klicev. Svojci so ob dolo¢eni uri poklicali
na domski telefon in se videli ter sliSali s stanovalcem preko telefona. Nekateri so se ob takSnem
prilagojenem ohranjanju stikov pocutili zadovoljno in dobro, ker so imeli moznost videti osebo,
ostalim pa se je situacija zdela Se vedno tezka, predvsem zaradi zmedenosti svojca z demenco
ob klicu. Poudariti moramo, da so obcutki, ki jih doZivljajo svojci ob stikih, odvisni tudi od

stopnje demence, ki jo ima njihov bliZnji.

Svojci so v ¢asu pandemije najpogosteje omenjali potrebo po informacijah o zdravju in pocutju
svojca v domu. Zeleli so vedeti tudi, kaj se v domu dogaja, hrepeneli so po stikih v Zivo, pojavila
se je potreba po delu na sebi. Ta se navezuje na umirjenost in pripravljenost za kakrSne koli
stike s stanovalcem. Nekaj svojcev se je moralo sprva umiriti in se sooc€iti s situacijo, preden so

lahko nadaljevali s spremenjenim procesom ohranjanja stikov. Ob celotni situaciji so pomo¢
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poiskali pri zaposlenih v Domu upokojencev Polzela. Svojci so ponovno omenjali
najpogostejse stike s socialno delavko. Pri pridobivanju informacij sta jim prav prisli spletna in
Facebook stran Doma upokojencev Polzela. Tam so videli, kaj se v domu dogaja, opisom so
bile prilozene slike stanovalcev, spremljali pa so lahko, koliko okuzb je v domu. Pomo¢ so

vecinoma pridobili s pogovorom, z branjem o dogajanju v domu ter gledanjem fotografij.
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6. POVZETEK UGOTOVITEV IN PREDLOGI

Najpogostejse spremembe, ki so jih svojci pri osebi z demenco opazili sprva, so spremembe
custvovanja in razpolozenja, ponavljanje, napacno prepoznavanje, upad intelektualnih
sposobnosti, motnje dnevnega ritma, tezave pri vsakodnevnih opravilih, iskanje, izgubljanje in
zalaganje predmetov ter tezave pri krajevni orientaciji. Pri prepoznavanju znakov demence je
pomembna doslednost svojcev. Kako hitro bodo znaki opazeni, je odvisno od tega, ali druzina
s svojcem z demenco Zivi v istem gospodinjstvu, kako pogosto ohranjajo stike in koliko se med
seboj poznajo. Pomembno je, da so svojci poduceni o demenci, saj tako lazje in hitreje
prepoznajo prve znake. Iz tega sledi predlog, da bi se ljudje, ki imajo v druZini starejSega
¢loveka, lahko pred€asno poducili o demenci, o spremembah, ki se sprva pojavljajo pri svojcu
z demenco, o pomoc¢i, ki je na voljo tako osebi z demenco kakor tudi svojcem, o komunikaciji
z osebo z demenco ... Tako bi se ne samo hitreje in lazje ugotovili, da gre za demenco, temvec

tudi lazje soocali z demenco.

Ob zacetnih spremembah pri osebi z demenco so svojci obcutili neprijetna Custva. Najbolj
pogosto se pojavljata zalost in obcutek groze. Sledijo obc¢utki bolecCine, panike, strahu, obcutek
stiske, stresa in nepripravljenosti. ObCutke svojcev ob zacetnih spremembabh je tezko izboljsati.
Lahko pa poskrbimo, da so svojci izobrazeni o pojavu demence, o tehnikah soo¢anja z demenco
in o pomo¢i, ki jim je na voljo v posamezni fazi spoznavanja in soo¢anja z demenco. Sledi
predlog, da se ljudje izobrazujejo o pojavu demence preko letakov, knjig, spleta, raznih
predavanj ... Tudi javno bi se lahko ozaves¢alo o demenci s pomocjo letakov v zdravstvenih

ustanovah, v Casopisih ali revijah.

Intervjuvanci so dejstvo, da ima njihov svojec demenco, sprejeli tezko, z zalostjo, upanjem, da
to nires, s Sokom in strahom. Ve€ina je potrebovala Cas, da je lahko to dejstvo sprejela. Pojavilo
pa se je tudi olajSanje, ko so svojci izvedeli, da so spremembe pri svojcu posledica bolezni. Pri
laZzjem sprejemanju so jim pomagali pogovori z druzino, z ljudmi s podobnimi izkuSnjami, z
zdravniki, s psihologi in socialnimi delavci. Nekateri pa so poudarili tudi pomembnost
pridobivanja informacij o demenci, kar jim je pomagalo pri sprejemanju dejstva, da ima njihov
svojec demenco. Tu znova ugotavljamo, da bi zelo pomagal predlog, da se javno ozavesca ljudi
o demenci preko televizije, ¢lankov, spleta, ¢lankov, knjig, brosur ... Pomembno je, da so svojci
oseb z demenco in tudi ostali ljudje, ki se na kakrSen koli drug na¢in soo¢ajo z demenco,
obvesceni o tem, na koga se lahko zanesejo in kdo jim lahko nudi pomo¢. Oblike pomoci so
premalo poznane. Spomincica z broSurami ozaves¢a o demenci in tudi o oblikah pomoci za

svojce. Tak$nih brosur bi lahko bilo vec, lahko bi bile tudi bolj javno dostopne. Predlog je, da
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se brosure in ¢lanki pojavljajo na ve¢ javnih mestih, kot so lekarne, zdravstveni domovi, letaki
na ulicah in drugo, Se bolje pa je, da se problema lotimo celostno in informacije o demenci in
oblikah pomoci predstavljamo v prispevkih na televiziji, ¢asopisnih ¢lankih in na spletnih

straneh.

Ljudje dejstvo, da gre njihov svojec z demenco v dom za starejSe, sprejmejo z zadovoljstvom,
olajsanjem in s hvaleznostjo. Se vedno pa sta prisotna obéutek Zalosti in o¢itanje sebi, da ne
more§ poskrbeti za svojca v domacem okolju. Zavedam se, da vsak posameznik potrebuje
drugacno pomoc¢ ob soocanju s tezkimi situacijami v zZivljenju, zato se razlikuje tudi potreba po
pomoc¢i. V tezkih trenutnih menim, da bi bilo dobro, ¢e bi si ljudje poiskali pomoc
strokovnjakov (socialni delavec, psiholog, zdravnik, svetovalec), saj so poduceni o tehnikah
dela z ljudmi, ki se soocajo z neprijetnimi obc¢utki. Seveda pa pomaga tudi pogovor z druzino,
prijatelji in z ljudmi s podobno izkusnjo. Tudi ¢as je pomemben faktor pri sprejemanju dejstva,
da gre svojec v dom za starejSe. Pomembno je, da se ljudje zavedajo, da niso sami in da imajo

vedno na razpolago razli¢ne vrste podpore in pomoci.

Po sprejemu osebe v dom za starejSe so se v Zivljenju svojca in celotne druzine pojavile
spremembe na psihi¢ni in fizi¢ni ravni. Psihi¢ne spremembe so boljSe pocutje, manj psihicne
obremenjenosti (ponekod ve¢ psihi¢ne obremenjenosti) in ve¢ zalosti. Vse spremembe so
razumljive, zopet pa je potrebno izpostaviti pomoc, ki je na voljo, kadar se svojci sami ne
morajo soociti s tezko situacijo. Spremembe na fizicni ravni so, da imajo svojci vec Casa zase

in za druzenje z osebo z demenco, ve€ spanja in so manj fizicno obremenjeni.

Ko je oseba dlje ¢asa v domu, svojci ob¢utijo prijetne obcutke, kot so zadovoljstvo, imenitnost,
dobro pocutje, umirjenost in olajSanje. Na tem mestu bi izpostavila predvsem pomembnost
domov za starejSe za vse bodoce stanovalce, trenutne stanovalce domov in vse njihove bliznje.
Zaradi sprejema ljudi z demenco v dom tako stanovalci kakor tudi njihova druzina obcutijo bolj
prijetne obcutke. Ravno zato se mi zdi potreba po novih domovih za starejSe kljuénega pomena.
Na tem mestu predlagam dajanje denarnih sredstev za socialno podporo starejSih ljudi in

posledi¢no odpiranje novih domov za starejse.

V casu bivanja stanovalcev v Domu upokojencev Polzela se svojci soocajo z dolo¢enimi
tezavami glede svojca v domu. Vecina ljudi se v taks$nih situacijah obrne na socialno delavko
ali na domskega zdravnika, nekateri pa potrebujejo pogovor z druZino, podporno skupino ali si
pomo¢ nudijo sami. Veckrat sem socialni delavki pomagala pri delu v pisarni in ugotovila, da

se veliko svojcev oseb z demenco k njej obrne na pomoc¢. Nekatere tezave so bile takoj
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odpravljene, nekateri klici pa so bili predvsem Zelja po pogovoru. Tukaj predlagam skupino za
samopomoc svojcem oseb z demenco v Domu upokojencev Polzela. V skupini bi si svojci delili
zgodbe, tezave in se podpirali pri zeljenih ciljih. Ob tem bi se mi zdela pomembna prisotnost
socialne delavke, negovalke in delovne terapevtke. Te so dobro poucene o sami bolezni, o
komunikaciji z osebo z demenco in tudi o tem, kako sodelovati s svojci. Veliko pogovorov
preko telefona bi se lahko na tak nac¢in zmanjsalo, posledi¢no pa bi bila tudi socialna delavka v

domu razbremenjena.

V cCasu pandemije koronavirusa so se svojci s stanovalci sprva dobivali enkrat na teden na
prostem, kasneje, ko so bili stiki v Zivo prepovedani, pa so bili vzpostavljeni video klici preko
telefona. Po cepljenju stanovalcev so bili stiki v Zivo zopet omogoceni. Zdi se mi, da so se
zaposleni v Domu upokojencev Polzela dobro prilagodili razmeram, saj so zdravje stanovalcev

postavili na prvo mesto, Se vedno pa so bili omogoceni stiki, ¢etudi v okrnjeni obliki.

Vecina svojcev je ob omejenih stikih s stanovalci dozivljala neprijetne obcutke. Najbolj pogosta
sta strah in pogresanje stikov v zivo. Prijetni obcutki se navezujejo predvsem na dejstvo, da so
kljub pandemiji koronavirusa svojci lahko imeli stik s stanovalci Doma upokojencev Polzela.
Potrebe svojcev se navezujejo na ljudi z demenco. Te so potreba po informacijah, zdravju in
pocutju svojca v domu, potreba po pridobivanju informacij o dogajanju v domu, potreba po
zadovoljstvu stanovalcev in potreba po stikih v Zivo. Predlogov za izboljSanje situacije ni,
seveda pa lahko z dolo¢enimi prilagoditvami ugodimo svojcem. V Domu upokojencev Polzela
so informacije o dogajanju v domu objavljali vsak dan na njihovi spletni in Facebook strani.
Tako so svojci lahko spremljali vso dogajanje v domu, zraven pa so bile priloZzene fotografije
stanovalcev. Spremljanje dogajanja v domu in pocutja svojcev na takSen nacin je vecini
svojcem pomagalo pri soocanju s pandemijo. Svojcem so bili na voljo tudi zaposleni Doma
upokojencev Polzela. Poklicali so socialno delavko, domskega zdravnika ali negovalke.
Zaposleni so poleg vsakdanjega dela imeli veliko ve¢ dela in organizacije s telefonskimi klici.
Predlagam, da bi lahko vkljucili prostovoljce, ki bi zaposlene razbremenili z organiziranjem
urnika video klicev ali telefonskih klicev. V ¢asu koronavirusa bi bili v veliko pomoc¢ tudi
Studentje zdravstvene Sole. Tibi negovalcem pomagali, sami pa bi si pridobili izkusnje pri delu
v Casu pandemije. Tako bi pripomogli k razbremenjenosti zaposlenih v Domu upokojencev

Polzela.
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"Zivim z demenco.
Se vedno vidim in $e vedno sligim.
Se vedno sem to jaz.
In naj pojasnim;
moj spomin bo zbledel in moj korak se bo upocasnil,
a v jedru ostajam isti,

zato prosim ne pozabi name.”

(Quotes gram, b.d., lasten prevod)



7. UPORABLJENA LITERATURA

Alzheimer's association. (b.d.). Pridobljeno 26. 3. 2020 s https://www.alz.org/alzheimers-
dementia/what-is-dementia/types-of-dementia/lewy-body-dementia

Cajnko, A. (2015). Kako se lotiti zmanjsanja bremena demence za posameznika, druzino.
Pridobljeno 10.5.2021 S
http://www.staranje.si/sites/www.staranje.si/files/upload/images/kako _se lotiti zmanjsanja_b
remena_demence_za posameznika druzino_lekt.pdf

Cajnko, A. (ur). (2018). RESje potrebujemo/jo pomoc: prirocnik za osebe z demenco in njihove
svojce. Ljubljana: Fakulteta za socialno delo.

Ceglar, J., Kranjec, M. & Ramujki¢ (b.d.). 50 let inovacij za brezkrbnost in toplino v domovih
za starejse. Pridobljeno 5.2.2021 s http://www.ssz-slo.s1/50-let-inovacij/

Caginovi¢ Vogrinéi¢, G., Kobal, L., Mesl, N. & Mozina, M. (2005). Vzpostavijanje delovnega
odnosa in osebnega stika. Ljubljana: Fakulteta za socialno delo.

Dom ob Savinji Celje. (b.d.). Pridobljeno 10. 5. 2021 s https://domobsavinji.si/delovanja-
razvijanja-centra-za-krepitev-spomina

Donaghy, 1. (2014). Dear Dementia: The laughter and the tears. Ljubljana: Fakulteta za
socialno delo.

Drame Orozim, V. (1999). Medicinski vidiki demence. Ljubljana: Firis Imperl in Co.

Gjura, A. & Perger, D. (2016). Organizirane oblike pomoci svojcem, ki v domacem okolju
skrbijo za svojca z demenco. V Malj, J. (ur), Zagotavljanje celostne oskrbe za ljudi z demenco
in pomo¢i njihovim sorodnikom: zbornik strokovnega srecanja (str. 69-75). Ljubljana:
Fakulteta za socialno delo.

Golobi¢, M. (2013). Sprejemanje in dozivljanje demence pri svojcih oseb z demenco
(Diplomsko delo). Pridobljeno 26.3.2020 s https://repozitorij.uni-
1j.si/IzpisGradiva.php?id=43142 &lang=eng

Gorsak Lovsin, V. (2018). Slovensko drustvo Hospic v skrbi za umirajoce bolnike z demenco.
V N. Lipi€ (ur.), Skupnostna skrb na podrocju demence v mestni obcini Ljubljana: Strokovna
monografija (str. 83—88). Ljubljana: Fakulteta za socialno delo.

Kejzar, A. & Mali, J. (2017). Celostna oskrba stanovalcev z demenco. Socialno delo, 56(3),
179-196.  Pridobljeno  10.2.2021 s  https://www.dlib.si/details/URN:NBN:SI:DOC-
ISVYMVILM

Kitwood, T. (2005). Dementia reconsidered (the person comes first). New York,
University press.

Krivec, D., Bastarda, M., Zlobec Luki¢, S. & Virant, A. (2018). Pravocasna diagnoza in
podpora po diagnozi osebam z demenco in njihovim svojcem. V N. Lipi€ (ur.), Skupnostna skrb

na podrocju demence v mestni obcini Ljubljana (str. 44—50). Ljubljana: Fakulteta za socialno
delo.

43


https://www.alz.org/alzheimers-dementia/what-is-dementia/types-of-dementia/lewy-body-dementia
https://www.alz.org/alzheimers-dementia/what-is-dementia/types-of-dementia/lewy-body-dementia
http://www.staranje.si/sites/www.staranje.si/files/upload/images/kako_se_lotiti_zmanjsanja_bremena_demence_za_posameznika_druzino_lekt.pdf
http://www.staranje.si/sites/www.staranje.si/files/upload/images/kako_se_lotiti_zmanjsanja_bremena_demence_za_posameznika_druzino_lekt.pdf
http://www.ssz-slo.si/50-let-inovacij/
https://domobsavinji.si/delovanja-razvijanja-centra-za-krepitev-spomina
https://domobsavinji.si/delovanja-razvijanja-centra-za-krepitev-spomina
https://repozitorij.uni-lj.si/IzpisGradiva.php?id=43142&lang=eng
https://repozitorij.uni-lj.si/IzpisGradiva.php?id=43142&lang=eng
https://www.dlib.si/details/URN:NBN:SI:DOC-ISVYMVLM
https://www.dlib.si/details/URN:NBN:SI:DOC-ISVYMVLM

Kukolj, M. (2018). Raziskovanje demence skozi pripovedovanje neformalnih oskrbovalcev. V
N. Lipi¢ (ur.), Skupnostna skrb na podrocju demence v mestni obcini Ljubljana: Strokovna
monografija (str. 76—82). Ljubljana: Fakulteta za socialno delo.

Luki¢ Zobec, S., Krivec, D., Pajk, B., Virant, A., Jurjev¢i¢, M., & Tratnik, M. (2017). Ziveti z
demenco doma: vodnik o demenci za svojce. Ljubljana: Fakulteta za socialno delo.

Mali, J. (2000). Skrb za dementne stanovalce v domu starejsih obcanov Preddvor. Socialno
delo, 43 (3), 105—-115.

Mali, J. (2007). Socialno delo s starimi ljudmi: Izbrana poglavja in doktorata Vioga in pomen
socialnega dela v razvoju institucionalnega varstva starih ljudi v Sloveniji. Ljubljana: Fakulteta
za socialno delo.

Mali, J. (2008). Od hiralnic do domov za stare ljudi. Ljubljana: Fakulteta za socialno delo.

Mali, J. (2016). Pomen celostne oskrbe ljudi z demenco za ucinkovito zagotavljanje pomoci v
socialnem delu. V Mali, J. (ur), Zagotaviljanje celostne oskrbe za ljudi z demenco in pomoci
njihovim sorodnikom. zbornik strokovnega srecanja (str. 10-21). Ljubljana: Fakulteta za
socialno delo.

Mali, J. (2019). Stirje modeli skrbi za ljudi z demenco. Zapiski iz predavanj pri predmetu
Socialno delo z ljudmi z demenco, UL, Fakulteta za socialno delo.

Mali, J., Mesl, N., Rihter, L. (2011). Socialno delo z osebami z demenco: raziskovanje potreb
oseb z demenco in odgovorov nanje. Ljubljana: Fakulteta za socialno delo.

Mali, J., Zitek, N., Kukolj, M., Cerar, M., Kastelec, U., Kus, M., Poto¢nik, S., Krebelj, M., &
Marter, A. (2016). Zgodbe sorodnikov ljudi z demenco. V Mali, J. (ur), Zagotavijanje celostne
oskrbe za ljudi z demenco in pomoci njihovim sorodnikom: zbornik strokovnega srecanja (str.
55-64). Ljubljana: Fakulteta za socialno delo.

Marshall, M. & Tibbs, M. A. (2006). Social work and people with dementia: Partnerships,
practice and persistence. Ljubljana: Fakulteta za socialno delo.

Mesec B. (1997), Metodologija raziskovanja v socialnem delu I. del. Skripta. Ljubljana: Visoka
Sola za socialno delo.

MiloSevi¢ Arnold, V. (2003), Vioga socialnih delavcev pri delu s starimi ljudmi. Zapiski
predavanj pri predmetu Socialno delo s starimi ljudmi, UL, Fakulteta za socialno delo

MiloSevi¢ Arnold, V. (2004). Socialno delo s starimi ljudmi: izbrani clanki in referati.
Ljubljana: Fakulteta za socialno delo.

Mlakar, K., & Prapertnik, A. (2013). Vloga socialnega dela pri zagotavljanju kakovosti
zivljenja osebam z demenco in njihovim svojcem. Socialno delo, 52(4), 281-284.
Pridobljeno 6.2.2021 s http://www.dlib.si/details/URN:NBN:SI:DOC-QJLYPSV6

Moore, D., Jones, K. (2012). Social work and Dementia. London: Learning Matters.

44


http://www.dlib.si/details/URN:NBN:SI:DOC-QJLYPSV6

Pecjak, V. (1998). Psihologija tretjega Zivljenjskega obdobja. Ljubljana: Znanstveni institut
Filozofske fakultete.

Ramovs, J. (2014). Staranje. Kakovostna starost, 16(1). Pridobljeno 25. 3. 2020 s
https://www.dlib.si/stream/URN:NBN:SI: DOC-SUSOMLOB/b02a8b7a-2caf-431{-af26-
9398db9d01al/PDF

Romih, J. (2016). Predstavitev strategije za obvladovanje demence do leta 2020. V Mali, J. (ur),
Zagotavljanje celostne oskrbe za ljudi z demenco in pomoci njihovim sorodnikom: zbornik
strokovnega srecanja (str. 29-33). Ljubljana: Fakulteta za socialno delo.

Statisticni urad Republike Slovenije. (2010). Starejse prebivalstvo v Sloveniji. Pridobljeno 25.
3. 2020 s https://www.stat.si/doc/StarejsePrebivalstvo.pdf

Svazic¢, F. (1994). Socialni delavec v domu za starejSe obcane — vez med stanovalci in svojci.
V 1. Hojnik—Zupanc (ur.), Star clovek in druzZina: ucna delavnica posvecena 25. obletnici
Gerontoloskega drustva Slovenije (str. 86—93). Ljubljana: Visoka Sola za socialno delo.

Slenc—Zver, M. (1994). Oblika dela s svojci v Domu starej$ih ob&anov Ilirska Bistrica. V 1.
Hojnik—Zupanc (ur.), Star clovek in druzina: ucna delavnica posvecena 25. obletnici
Gerontoloskega drustva Slovenije (str. 94-98). Ljubljana: Visoka Sola za socialno delo.

Suligoj, M. (2018). Zaznavanje in dozivljanje demence s strani svojcev in zdravstvenega tima
na primarni ravni (Diplomsko delo). Pridobljeno 26.3.2020 s
http://revis.openscience.si/IzpisGradiva.php?id=5414&lang=eng

Zavirsek, D., Zorn, J. & Videmsek, P. (2002). Inovativne metode v socialnem delu:
Opolnomocenje ljudi, ki potrebuje podporo za samostojno Zivljenje. Ljubljana: Studentska
zalozba.

Quotes gram. (b.d.). Pridobljeno 10. 5. 2021 s https://quotesgram.com/img/dementia-poems-
and-quotes/10453991/

45


https://www.dlib.si/stream/URN:NBN:SI:DOC-SU80ML0B/b02a8b7a-2caf-431f-af26-9398db9d01a1/PDF
https://www.dlib.si/stream/URN:NBN:SI:DOC-SU80ML0B/b02a8b7a-2caf-431f-af26-9398db9d01a1/PDF
https://www.stat.si/doc/StarejsePrebivalstvo.pdf
http://revis.openscience.si/IzpisGradiva.php?id=5414&lang=eng
https://quotesgram.com/img/dementia-poems-and-quotes/10453991/
https://quotesgram.com/img/dementia-poems-and-quotes/10453991/

8. PRILOGE
8.1 PRILOGA A: VPRASANJA ZA DELNO STANDARDIZIRANI INTERVJU

— Koliko ¢asa je vas svojec v Domu upokojencev Polzela?
Prepoznavanje in sprejemanje demence

— Kaksne spremembe so se pri svojcu z demenco pojavile na zacetku?
— Kako ste se ob tem pocutili?

— Kako ste sprejeli dejstvo, da ima vas svojec demenco?
Spremembe v Zivljenju po domski nastanitvi svojca z demenco

— Kako ste sprejeli dejstvo, da gre vas svojec v dom za starejse?

— Kaj se je v vaSem zivljenju po sprejemu svojca v dom za starejSe spremenilo?
— Kako se pocutite sedaj, ko je vas svojec v domu za starejSe?

— Ali se soocate s kak§nimi tezavami sedaj, ko je vas svojec v domu za starejSe?

— Ceja, kdo vam pomaga in kako?
Cas pandemije koronavirusa (COVID-19)

— Kako ohranjate stike sedaj, ko ne morete obiskati svojca zaradi pandemije koronavirusa?
— Kako se ob tem pocutite?
— Kaj potrebujete?

— Kdo vam ob tem pomaga in kako?
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8.2 PRILOGA B: PROSTO PRIPISOVANJE POJMOV IN ZDRUZITEV V
KATEGORIJE

1. vprasanje: Kak$ne spremembe so se pri svojcu z demenco pojavile na zacetku?

St. . . B
izjave Izjava Pojem Kategorija
ni imela vec interesa za kuhanje, 'Prenehar.lje .kuhanjg Tezave pri
N >, in opravljanja ostalih .
Al pospravljanje in ostala gospodinjska L vsakodnevnih
. gospodinjskih .
opravila . opravilih
opravil
A2 Veliko ve¢ pocitka je potrebovala in Vecja potreba po Motnje dnevnega
vcasih bi bo cele dneve kar lezala pocitku, spanju ritma
A3 Kgsneje ni prepoznavla'mc')za, trdila je, da Nepoznavanje moZa Napacno .
je to nek drug moski, ki ga ne pozna prepoznavanje
. S L Napacno
A4 Kmalu ni prepoznala tudi héera Nepoznavanje hcera .
prepoznavanje
Ni prepoznala svojega zivljenja v N%po;nayan]e Napacno
AS reteklosti Zivljenja v repoznavanje
P preteklosti prep .
Ko sem ji v roke dvala' pisalo in zvezek, ni ) o Upad intelektualnih
B1 vec pisala NezmoZnost pisanja .
sposobnosti
kg sem ji pa nosila otroske prgvljlce, ki ) . Upad intelektualnih
B2 jih je rada brala, sem ugotovila, da ne Nezmoznost branja .
bere sposobnosti
B3 Poznala je ¢rke, vendar jih je tezje TeZje povezovanje Upad intelektualnih
povezovala ¢rk sposobnosti
B4 poza}bll'a kaj je Je(vlla, kaj je ‘t.nlo. za Pozablianje Upad mtelektuglmh
vecerjo, na splo§no pozabljanje sposobnosti
B5 dobila je privide Prividi Halucinacije
Ponovna
S Spremembe
. o zaljubljenost y .
B6 da se je mama na novo zaljubila custvovanja in
(dementna razpolozenja
zaljubljenost) P :
B7 ni imela orientacije Izguba orientacije T%zave pr kraj evin in
¢asovni orientaciji
sem ji pospravila omaro, ko sem
B8 naslednji dam prisla, sem videla, da je Razmetavanje Iskanje, izgubljanje in
bilo perilo pomeSano oblacil prestavljanje stvari
. . . . . . Tezave pri
C1 Ni se spomnil Vzet1_tablet ali pa je Neredno jemanje vsakodnevnih
pozabil tablet ..
opravilih
Spremembe
C2 Bil je zmeden Zmedenost custvovavn Ja mn
razpolozenja
Nezmoznost voznje Tezave pri
C3 Ni mogel vec voziti avta vozn vsakodnevnih
z avtomobilom o
opravilih
klical h¢i, da je nekaj narobe in da mora k | Nepotrebno klicanje Napacno
Cc4 . L . . g .
zdravniku (ni bilo nujno, nepotrebno) medicinske pomoci prepoznavanje
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spraseval ista vprasanja. Bril se je veckrat

Ponavljanje istih

C5 Ponavljanje o
na dan vpra$anj
Spremembe
D1 je bila mama ¢isto zmedena Zmedenost custvovanja in
razpolozenja
Spremembe
D2 Nemirna Nemirnost ¢ustvovanja in
razpolozenja
D3 tezko znasla v tqj em okolju, orientacija jo Izguba orientacije T%Zave pri k'ra] evni in
je zmedla casovni orientaciji
Spremembe
D4 Vcasih je Cisto v svojem svetu Odsotnost ¢ustvovanja in
razpolozenja
D . Nesmiselno Upad intelektualnih
D5 govori v¢asih nesmiselno . .
govorjenje sposobnosti
o . o Upad intelektualnih
D6 da ji pesa spomin Pozabljanje sposobnosti
pa sem ugotovila, da si mama ni¢ ne Tezave pri
D7 ’ Prenehanje kuhanja vsakodnevnih
skuha ..
opravilih
ni¢ ji ni ustrezalo; Rekla je, da ni
problema in naj jo vzamem. Cez kak§no
D] letp, ko je Vldela' to sedeznovnzz terasi hise ObtoZevanje za krajo Vzngmlrjenost in
jerekla, da naj jo vrnem, Ces, da sem agresivno vedenje
nesramna, ker sem jo vzela, ukradla in
ni¢ povedala
DY Kupovala in Zelela si je stvari, ki jih ne bi | Naro¢anje/kupovanje Napacno
niti uporabljala nepotrebnih stvari prepoznavanje
Mama je bila prepri¢ana, da je nekaj
D10 narobe z zdravjem, Ceprav na koncu ni Nepotrebno klicanje Napacno
bilo medicinske pomoci prepoznavanje
jije ta sistem jemanja tablet Cisto Neredno jemanje Tezave prt
D11 . X 9 vsakodnevnih
zablokiral, ker je vzela prevec tablet tablet o
opravilih
Mama je zacela pospravljati veliko vec L . S
D12 kot prej in je vse zalagala. Nikoli nismo Izgp bljanje, Iskanje, 1zgu bljanje mn
o . . zalaganje predmetov prestavljanje stvari
nasli nekaterih stvari
D13 Vracanje v preteklost Vracanje v preteklost Napacno .
prepoznavanje
Casopis je vec dni imela odprt na isti . .
D14 strani, takrat sem ugotovila, da ne bere Nezmoznost branja Upad 1ntelektugln1h
Vel sposobnosti
Spremembe
D15 prazni pogledi Odsotnost custvovanja in
razpolozenja
L. . . Vecja potreba po Motnje dnevnega
D16 | Imela je vecjo potrebo po spanju, kot prej poditku, spanju ritma
To so bile osebnostne spremembe. To ni Spremembe
El bila ve¢ moja mami, ki je bila ljubeca, Nerazumevanje custvovanja in
razumevajoca razpoloZenja
Spremembe
E2 Imela je straS$na nihanja razpolozenja Nihanje razpolozZenja custvovanja in
razpoloZzenja
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vse je videla negativno, slabo. NiCesar

Vznemirjenost in

E3 dobrega ali lepega za njo ni bilo Negativnost agresivno vedenje
L . Tezave pri
B4 Vedno je bvlla lepg, urejena, negovana, po Zanemarjenost vsakodnevnih
smrti o¢eta pa je Slo z njo samo dol .
opravilih
ES Nadirala je osebje v domu, bila je jezna Nadirane ljudi Vznqmlrjenost in
na cel svet agresivno vedenje
o Spremembe
. . . . Pomanjkanje y L
E6 Ni imela zanimanja za ni¢ . . custvovanja 1n
zanimanja o
razpolozenja
Pisala je dnevnik obiskov za svojega . y Spremerr}bq
E7 N . .. Nadzorovanje custvovanja in
moza, ko je bil v bolnici L
razpolozenja
nas je mama samo nadirala. ObtoZevala y . . .. .
. . . Obtozevanje svojcev Vznemirjenost in
ES8 nas je, da smo pozabili na njo, da smo . A . .
S - in ostalih ljudi agresivno vedenje
pozabili na oceta
E9 nad konstantnim pritozevanjem PritoZevanje Vzngmlrj enost in
agresivno vedenje
S prijateljicami so pred korono hodile na
koncerte, kosila; Dvakrat je celo $la, .. .
o . . . Vznemirjenost in
E10 vendar jim je zamerila, ker so jo Hitra zamera . .
B . .. agresivno vedenje
prijateljice na poti domov odlozile na
zelezniski postaji, da bi §la z vlakom
El1 izkoriS¢anje zdravstvenih storitev zaradi | Nepotrebno klicanje Napacno
zelje po pozornosti in zaradi dolgcasa medicinske pomoci prepoznavanje
Neredno jemanje Tezave pri
E12 neredno jemanje tablet J J vsakodnevnih
tablet .
opravilih
E13 izguba kljucev, denarnice Izgp bljanje, Iskanje, lzgu bl]an]e n
zalaganje predmetov prestavljanje stvari
Tezave pri
El4 jedla je zelo neredno Neredno hranjenje vsakodnevnih
opravilih
mama nikoli ni imela orientacije, se je pa Tesave ori kraievni in
El5 zelo poslabsala, saj se je v Laskem, kjer Izguba orientacije - pri xrajevinl
L ; . casovni orientaciji
je zivela, tudi zgubila
Najbolj se spomnim, da je mama nam . . Tezave pri.
F1 ’ . Prenehanje kuhanja vsakodnevnih
nehala kuhati ..
opravilih
.. .. Tezave pri
F2 Mislim, da ona sploh ni jedla Neredno hranjenje vsakodnevnih
opravilih
Mama se je spretno izmikala vpraSanjem Izmikanje
F ali pa je imela neke fraze, ki jih je vselej vpraSanjem, Ponavljanje istih
ponavljala, kot da bi imela ze ponavljajoce vprasanj
pripravljene odgovore kaj mora reci besedne zveze
F4 se je tudi na mene vedno bolj jezila Jeza Vznqmlrj cnost in
agresivno vedenje
. . NezmoZnost
Potem sem jaz uredila dnevno varstvo v s .
F5 . . R vkljucitve v Zapiranje vase
Celju; Tam se ni znala vkljuciti
skupnost
Fé6 Ze mama imela tezavo z orientacijo Izguba orientacije Tezave pri krajevni in

Casovni orientaciji
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sprasevala se je kje sem jaz, Cisto Spremembe
F7 P JEN Jaz, Zmedenost custvovanja in
zmedena 5o
razpoloZenja
ponoci klicala, da je nekdo bil zdaj v
F8 njeni hisi, da ji kradejo. Pojavljali so se ji Prividi, prisluhi Halucinacije
prividi in prisluhi
F9 Zdi se mi, da ni kaj prevec spala in da je Manj potrebe po Motnje dnevnega
blodila po hisi spanju ritma
F10 je skrivala stvari in nekatere smo nasli Izgubljanje, Iskanje, izgubljanje in
Sele, ko smo prodajali hiSo zalaganje predmetov prestavljanje stvari
2. vpraSanje: Kako ste se ob tem pocutili?
St. Izjava Pojem Kategorija
izjave ! ) gory
A6 Grozno Groza Obcutek groze
A7 Bolece Bolecina Bolecina
A8 Hudo je, ko te tvoja mama ne pozna ve¢ Hudi obcutki Obcutek groze
A9 Ves, da je nekaj narobe in boli te dusa Bolecina v dusi Bolecina
Al10 Zalosten si Zalost Zalost
B9 Na zacetku me je zgrabila panika Panika Panika
B10 strah Strah Strah
BI1 Bllfl sem v stiski, saj mama ni imela na Stiska Stiska
zaCetku prostora da enoto za demenco
B12 Cisto sem bila v stresu Stres Stres
Bila sem nesigurna in sem se posvetovala s
B13 psihiatrom, saj nisem vedela kako naj Nesigurnost Nesigurnost
odreagiram v pogovoru z mamo
Bl4 Zalostno, ko si pri svojeu predstavljas hujso Zalost Zalost
stopnjo demence
C6 Bila sem zalostna, sem se jokala Zalost Zalost
C7 nemocna Nemoc¢ Nemo¢
c8 Mene je zelo prizadelo, komaj sem se Prizadetost Zalost
pobrala.
kot da imama z mamo neke neraz¢iscene Obcutek Obcutek
D17 odnose iz otroStva nerazc¢iScenih neraz¢is¢enosti
odnosov odnosov
Zakaj midve ne morama normalno Poraianic
D18 funkcionirati kot mama in h¢i, sem se Jany Nesigurnost
- vprasanj
sprasevala
D19 Nemir, v€asih 1-(0 sva se pogovarjali in sva Nemir Nemir
se sprli, sem se kar tresla.
D20 Zalost, velikokrat sem jokala Zalost Zalost
D21 da sem dala ven svojo bole¢ino Bolecina Bolecina
D22 Utrujenost, 54 sem skrbg la Za mamine Utrujenost Utrujenost
opravke, ki jih sama ni ve¢ zmogla
D23 Nepripravljenost, ker je vse tako hitro Slo Nepripravljenost Nepripravljenost
Pocutila sem se tudi preseneceno, saj nas -
NI . I Presenecenost (v .
nihce ni opozoril, da lahko pri taksni . Negativna
D24 . . negativnem “
starosti narkoza vzpodbudi nastanek . presenecenost
smislu)
demence
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Ni si zasluZila tega in ob tem vsem

D25 L L N Nemoc¢ Nemoc¢
dogajanju sem se pocutila nemocno
Cutila sem predvsem strah — ker je bila
El6 mama sama v zelo veliki hi$i, da si ne bi Strah Strah
kaj naredila
E17 Pocutila sem se skrajno nemocno Nemo¢ Nemo¢
E18 Vcasih sem obcutila tudi napadenost Obcutki . Napadenost
napadenosti
E19 Grozno mi je bilo tudl, ko je pisala dnevnik Groza Obéutek groze
obiskov
E20 Obcutila sem kgnstantno skrb, SAj NISEM | qot oo di skrbi Stiska
vedela kaj se z mamo dogaja
Bila sem v stresu, saj sem Cutila sem Stres zaradi
E21 potrebo po opravi¢ilu vsem, ki jih je mami potrebe po Stres
uzalila opravicCilu ljudem
E22 | Malo sem se pocutila krivo za njena dejanja Krivda Obcutek krivde
Obcutila sem, da se nam nekako dela Obéutek. da se
E23 krivica, da se slabe zgodi naredijo dobrim L Obcutek krivice
. dogaja krivica
ljudem
F11 sem zacela mozu govoriti, da je z mamo Obcut.ek, da je Obéutek groze
nekaj narobe nekaj narobe
za dogajanje povedala bratu in je rekel, da
delam paniko, spet sem izpadla kot da
F12 pretiravam in p ocutila SCM S€ NE kako Obcutek zavrnitve Obcutek zavrnitve
zavrnjeno, kot da moje mnenje ni
pomembno; nisem dobila in imela njegove
podpore
F13 Iz dneva v dgn s0 me te sprve.membe pri Obcptek - Nemir
mami spravljale ob zivce razburjenosti
F14 padla sem v depresijo Depresija Zalost
sem preverila kako je z njo, saj me je .
F15 skrbelo. Bila sem obremenjena in v Obremenjenost, Nemir, stres
. . napetost, stres
konstantni napetosti, stresu
Nihce ni sprejel, da mama zivi pri nas in
vsa krivda se je nekako zvalila name, saj
sem jaz bila tista, ki sem ji zelela najbolj od
Fl16 vseh pomagati. Brat je rekel, da pretiravam | Obcutek krivde Obcutek krivde
s tem, da bi mamo Zelela poslati v dom in
pocutila sem se uzaljeno, kot da ne delam
prav
F17 dvomila sem sama vase Dvom vase Obcutek dvoma vase
Ce bi imela prostor bi se mogoce Zrtvovala, y . y
F18 | pustila sluzbo, da bi lahko skrbela za mamo Obcutek,vda seJe. Obc%tek potr§be po
d potrebno zrtvovati Zrtvovanju
oma
To je bilo grozno; sem dobila obcutek kot y
F19 da se poslavlja in bilo mi je hud Groza Obcutek groze
Za mene se spremembe pri mami oy . v
F20 predstavljale velik psihi¢ni problem Psihicni problemi Zalost
. vprasanje: Kako ste sprejeli dejstvo, da ima vas svojec demenco?
St. Izjava Pojem Kategorija
izjave J e cEory
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Naraven potek

Primoranost za

All Rekla sem si, tako pac¢ pride v Zivljenju v e -
Zivljenja sprejetje
Zavedanje, da Z mislijo, da bo s
Al2 Samo, da je ne bi bolelo prevec svojca ne boli TISTIO, J
preved svojcem vse v redu
Zavedanje, da L .
Al3 ona tako Zivi v svojem svetu svojec Zivi v z mlsvhj 0, da .osel.aa n
svojem svetu vec to kar je bila
Ves da ima oseba demenco, ampak ti Se quedanj ¢, da Sprejetje z mislijo, Qa
Al4 vseeno pokne film ima oseba oseba z demenco ni
P demenco vec¢ to kar je bila
B15 Ni enostavno, tezko je to sprejeti Tezko Tezko
B16 Upas, da ni res Upanje, da ni res Upanje, da ni res
Bila sem opozorjena po operaciji s strani
B17 zdravnikov, da se bo z mamo nekaj Pricakovano Pric¢akovano
dogajalo
Zavedanje, da
sem se pa ze od zacetka zavedala, da lazhlljlcq)vzrz'i?\elg ;n 7 mislito. da bo s
B18 marsikaj lahko preprecimo z zdravili in Ce wvaran ST,
y ] ¢lovekom svojcem vse v redu
se s ¢lovekom ukvarjamo .. .
prepre¢imo hiter
potek bolezni
sem odsla na pogovor k njenem psihiatru in | Lazje ob pomoci Lazje sprej emanye
B19 . o o demence s pomocjo
me je poducil psihiatra
pogovora
Tezko je sprejeti dejstvo, da ima svojec
demenco, vendar sem si mislila: mogoce pa N - N
B20 bo imela lazjo obliko demence in da ne bo Tezko sprejetje Tezko
tako hudo
B2l Rabila sem c¢as, da sem Custveno sprejela, Potreben Cas za Potreben cas za
da ima mami demenco sprejetje bolezni sprejetje bolezni
C9 Bila sem primorana sprejeti, da ima Primoranost za Primoranost za
demenco sprejetje sprejetje
C10 Sokirana Sok Sok
Cl1 zalostna Zalost Zalost
Zelja, da bi
D26 Zelja po tem, da bi preprecili hiter potek preprecili hiter Z mislijo, da bo s
bolezni potek bolezni svojcem vse v redu
D27 Strah, da se svojeu kaj ne zgodi (med Strah Strah
voZnjo avta).
D28 Malo je Ze bilo pri¢akovano Pri¢akovanost Pri¢akovanost
Na nek nacin mi je odleglo, saj sem videla, Olsi Ssanggnzlennlllts)leu or,ida
D29 da so spremembe pri mami €isto normalne OlajSanje © Sp mbeptt
7 1o bolezen svojcu dogajaj 0 zaradi
bolezni
Sprejetje z - o
Demenco sem sprejela z dejstvom, da ta mislijo, da oseba Sprejetje z mislijo, Qa
D30 L . . L oseba z demenco ni
oseba ni ve¢ ista kot moja mami z demenco ni ve¢ 9 -
to kar je bila vec to kar je bila
D31 Rabila sem veliko ¢asa, da sem prisla do Potreben Cas za Potreben cas za

tega

sprejetje bolezni

sprejetje bolezni
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pomagal moz in sin s katerima sem se Sprejemanje .. . .
. . . Lazje sprejemanje
veliko pogovarjala. Imam tudi dobro demence s g
D32 N Lo . o demence s pomocjo
prijateljico, ki mi je stala ob strani, kar pomocjo
. L . pogovora
naprej smo se pogovarjali in premlevali pogovora
Lazje sprejetje,
pomagalo in me na nek nacin pomirilo tudi zaradi Lazje sprejetje, zaradi
D33 to, da sem brala in pridobivala informacije pridobivanja pridobivanja
o demenci informacij o informacij o demenci
demenci
pisala tudi dnevnik, da sem vedela kaj se je .. -y .. -
. \. . Lazje sprejetje Lazje sprejetje
dogajalo, na nek na¢in sem tudi dala . .
D34 . i’ . . demence zaradi demence zaradi
informacije na list in me ni tako o . . .
) pisanja dnevnika pisanja dnevnika
obremenjevalo
Sprejetje z - -
Rekla sem si: to sploh ni mami, to je mislijo, da oseba Sprejetje z mislijo, Qa
E24 Lo N . . L oseba z demenco ni
zajedljiva, jezna zenska, ki ni moja mami z demenco ni vec 9 e
. vec to kar je bila
to kar je bila
Po pravici povedano sem si malo oddahnila, Olsi S:nggnfer:;ts)? or,ida
E25 ko sem dobila potrditev, da so spremembe, OlajSanje © Sp mbeprt
. .. L . . svojcu dogajajo zaradi
ki smo jih opazali, posledica bolezni .
bolezni
E26 To so bile hude stvari Tezko Tezko
Lazje sprejetje,
Doktor v Vojniku nama je s sestro povedal zaradi Lazje sprejetje, zaradi
E27 kaj se bo dogajalo z mamo, zato je bilo pridobivanja pridobivanja
lazje informacij o informacij o demenci
demenci
najvec iz prakse sem pa izvedela v sluzbi,
ko so mi sodelavke govorile, kaj se dogaja z | Lazje sprejetje ob
njihovimi bliznjimi, ki so imeli takrat visjo pogovoru z Lazje sprejemanje
E28 stopnjo demence. Tu sem se o demenci drugimi, ki imajo demence s pomocjo
naucila ve¢ kot v brosurah. Tudi to mi je podobne pogovora
pomagalo, da sem se z boleznijo lazje izkuSnje
soocala in jo sprejela
Nisem se vec pocutila krivo za dejanja, ki Brez obiutkoy
E29 jih je naredila mami, saj sem vedela, da je . Brez obcutkov krivde
krivde
to bolezensko
E30 Rabila sem nekaj ¢asa, da sem to sprejela Potr.eb.en cas za Potr.eb.e n cas za
sprejetje bolezni sprejetje bolezni
Sprg eye dej stva Sprejetje dejstva
mislijo, da je L .
.. . . . mislijo, da je oseba
Jaz mislim, da sem naredila za njo vse kar | oseba naredila vse . L
F21 . o - .. | naredila vse kar je bilo
je v moji moci kar je bilo v njeni Lo
L v njeni moci
moci
F22 Nisem mogla verjeti, ker je bila vedno Nemogoge, $ok Tezko, S0k
zdrava
Dokler se nisem malce poglobila, da je Lazje sprejetje,
mogoce demenca in raziskovati, opravljati zaradi Lazje sprejetje, zaradi
F23 teste pri zdravniku z mami, nisem mogla pridobivanja pridobivanja
sprejeti in tudi dojeti, da se to dogaja z informacij o informacij o demenci
mamo demenci
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F24

potrebovala sem Cas, da se to sprocesirati,
da sem se naucila s tem ziveti. Morala sem
se nauciti sprejeti bolezen

Potreben Cas za
sprejetje bolezni

Potreben cCas za
sprejetje bolezni

4. vprasanje: Kako ste sprejeli dejstvo, da vas svojec gre v dom za starejSe?

St. . . B
izjave Izjava Pojem Kategorija
AlS To je bila huda odlocitev Huda odlocitev Hudo
B2 Kljub temu, da je zelela .1t1, ni to lahek Tesek korak Tesko
korak za svojca
Lazje, zaradi
B23 | bom vsak dan odsla k mami na obisk vdom | moznih obiskov | Dobro zaradi okoli§¢in
svojca
B24 fajn zato, ker s j ¢ mama v domu dobro Zadovoljstvo Zadovoljstvo
pocutila
Cl12 V redu sem sprejela V redu Zadovoljstvo
C13 Zadovoljna sem, ker se ima v redu Zadovoljstvo Zadovoljstvo
Lazje, zaradi
Cl4 Lazje je bilo, ker je sam zelel v dom privolitve svojca, | Lazje zaradi okolis¢in
da gre v dom
D35 Malo o¢itanja sebi, da mora mama iti v Ocitanje samemu | .. tanje samemu sebi
dom sebi
da gre mama v dom sem sprejela z
D36 dejstvom, da bo tam za njo najboljse Zadovoljstvo Zadovoljstvo
poskrbljeno
D37 Se vedno pa je prlsotna zalost, ko da$ Falost Falost
svojca v dom
D38 HvaleZna sem za domove HvaleZnost HvaleZnost
Pocutim se, kot da bi to morala narediti Ze O!)cutek, dg bi . .
E31 . svojca morali dati Zadovoljstvo
zdavnaj y .
v dom Ze prej
E32 Odleglo miJe, saj vem da M domu skrbijo OlajSanje OlajSanje
7a njo in so ji na voljo 24 ur
S tezavo, a vseeno v dobri veri, da je to V dobri veri. da ie
F25 dobro za vse nas, da sem res naredila vse - da) Tezko, Zadovoljstvo
to dobro
kar sem lahko
F26 Spomnim se prav tistega olajsanja, ko sem Olajsanie Olajsanie
vedela, da je na varnem
5. vprasanje: Kaj se je v vaSem zivljenju, po sprejemu svojca v dom, spremenilo?
St. Izjava Pojem Kategorija
izjave ! ) o1l
AlL6 Po sprejemu v dom sem bila bolj psihi¢no Vecja psihicna Vecja psihicna
obremenjena obremenjenost obremenjenost
Al7 Si zalosten, dusa boli Zalost Vec zalosti
A8 ne ves ka}q-o bi pomaggl, da bi bilo lepo in Nevednost Povecan obcqtek
lazje kakor njej, kakor nam nevednosti
A19 Jaz in tudi celotna moja druzina smo bolj Stres Vee stresa
pod stresom
A20 Po eni strani je malo lazje, ker vem, da za Lazie Manjsa psihi¢na
njo dobro skrbijo v domu in ima druzbo J obremenjenost
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B25 Malo vec Casa imam za sebe Vec Casa zase Vec Casa
Prej ko je bila doma, sem jaz mogla delati. . . Manjsa psihi¢na
B26 Prati, likati, kuhati, skrbeti za njo Manj skrbi obremenjenost
Vec¢ intenzivnega
B27 sedaj pa imam intenzivni ¢as za njo dela s svojcem z Vec Casa
demenco
Potreba po
B28 Rabila sem nekaj Casa, Eia sem se privadila adapfacul na Vet dasa
na drugacéno Zivljenje drugacen nacin
Zivljenja
C15 Naspim se lahko, ker ne skrbim zanj Vec spanja Vec spanja
Nimam ve¢ toliko fizi¢nega dela, ker sem | Razbremenjenost, . .
. . L e x Manjsa fizicna
Cl6 ga morala v¢asih skoraj dvigniti, manj fiziénega .
. obremenjenost
razbremenjena dela
Z.Vm ozem se trudlvg in is¢eva kupee za Vec dela s Vecja psihi¢na
C17 hiSo, ki jo je brat pisal na mene. Imava rodaio hite. avta obremenienost
veliko dela. Vse je na naju padlo proda) ’ :
C18 zdaj se bolje pocutim, ker se je situacija Bolige pocutje Boljse podutje
umirila
D39 Definitivno vec Casa za sebe Vec Casa zase Vec Casa
Ker je zaradi bolezni vse na mene padlo, oy
) . oo . Manjsa psihi¢na
D40 trgovina, kosilo (za mamo), pokopalisce, Razbremenjenost .
. . . N obremenjenost
ostali opravki, zdaj pa ni¢ vec
D41 Na koncu dneva si ¢isto lltrujen, zdaj pa je Manj utrujenosti Bolise pocutje
to drugace
D42 Drugace pa ni velikih sprememb Ni velikih Ni velikih sprememb
sprememb
E33 Deﬁnltlvnq me je manj strah, kot takrat ko Manj strahu Manjsa p§1h1cna
je mama zivela sama obremenjenost
E34 Man;j skrbi, saj vem da je na varnem Man;j skrbi Manjsa ps.1h1cna
obremenjenost
E35 Veliko manj sem se Y(.)lea v Lasko, kjer je Manj vonie Veé dasa
prej zivela
E36 Imam veliko ve¢ Casa za sebe Vec Casa zase Vec Casa
sem pa pomirjena, ker vem da mama trikrat
E37 na dan dobi toplo hrano in ima nekaksen Pomirienost Manjsa psihi¢na
nadzor, ki ga potrebuje, da lahko normalno ! obremenjenost
Zivi
F27 Nic€ kaj se ni spremenilo Ni velikih Ni velikih sprememb
sprememb
da sem sebe nekaj naucila, da se znam . .
F28 - . .. Nova spoznanja Nova spoznanja
nekako spoprijemati z boleznijo
Tisti ¢as, ki sem ga pridobila ko se nisem
F29 rabila voziti do mame in skrbeti za njo, Vec Casa zase Vec Casa
izkoristim za kaksSne druge stvari
6. vprasanje: Kako se pocutite sedaj, ko je vas svojec v domu za starejSe?
St. Izjava Pojem Kategorija
izjave J ) o1l
A21 Po eni strani mi Je-hudo, ker ni v svojem Hudo Obcutek zalosti
okolju, doma
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Po drugi strani pa ima v domu 24 urno
Az | oslabo sdravnikjeblizu vdomuso | g Dobro
usposobljeni ljudje, tam se druzi, so drugi
plusi
B29 Rabila sem cas, da sem se pI"lVadlla in da Boljée pocutie Dobro
sem Custveno sprejela
B30 Imenitno. Ke.r.Je mama s.recnavv domu sem Imenitno Imenitno
tudi jaz vesela in srecna
C19 Bolj sem umirjena Umirjenost Umirjenost
€20 bolj brez skrbi, ker vem da je vdomu v Manj Umirienost
dobrih rokah in da ima 24 urno oskrbo zaskrbljenosti .
Bolje saj vem, da v najboljSih rokah in da o .
D43 je za njo dobro poskrbljeno Boljse pocutje Dobro
Srec¢na in zadovoljna sem, da je lahko kam
D4 sla,v da za njo vsk;buo, da ne pade, da ni Sreca.m Zadovoljstvo
lacna, da ni zejna, da so vse osnovne zadovoljstvo
Zivljenjske potrebe zadovoljene
D45 Skala se mi je odvalila od srca OlajSanje OlajSanje
D46 Tudi to me veseli, da razume, da bov Veselje Zadovoljstvo
domu ostala in da se ne more vrniti domov
Super je , ker vem, da je z mamo vse v
E38 redu da je med ljudmi, da ima druzbo. Super ob¢utki Zadovoljstvo
Dobro se pocutim
E39 Nobenih skrbi glede mame nimam vec, Mirnost Umirjenost
zato sem mirna
F30 Vesela sem, da je mama yqumu, s3] Je ona Veselje Zadovoljstvo
v domu zadovoljna, ni¢ ji ne manjka
F31 sem bila mirna, saj sem vedela, da je na Mirnost Unirjenost
varnem
F32 Zdaj se mi zdi, da je pravb ica ko sva z Kot pravljica Zadovoljstvo
mamo skupaj
F33 Hudo mi je, ko se z mamo posloviva, saj Hudo Obéutek zalosti
postane nemirna
Se vedno strah pred tem, da bi mama
F34 ppzablla kdo sem. BO_]IH}VSC tudi Qneva, dg Strah Obeutki strahu
bi mama oblezala prepuscena negi. Tega si
mama ni zasluzila

7. vprasanje: Ali se soocate s kaksSnimi tezavami sedaj, ko je vas svojec v domu za starejSe?

problem, ko je mama bila v sobi s starejSo

gospo, s katero se nista razumeli. Poklicala

sem socialno delavko in prva moznost ko
je bila, je mama dobila svojo sobo

St. . . .
izjave Izjava Pojem Kategorija
A23 Ne Nikalni odgovor /
Ja, Mama mi vedno pove, ¢e jo v domu kar
moti. Potem pa jaz presodil ali grem do
socialne delavke ali je to njena kaprica.
Ker vem da imajo starejsi ljudje tudi

B31 kaprice, saj jih imamo tudi mi. Bil je Pritrdilni odgovor /
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o1 Ja, s prodajo hise in s plac¢ilom domske Pritrdilni odgovor /
oskrbe
D47 Ne Nikalni odgovor /
E40 Ja Pritrdilni odgovor /
F35 Seveda, soocala sem se z depresijo Pritrdilni odgovor /
8. vprasanje: Ce ja, kdo vam pomaga in kako?
St. . . B
iziave Izjava Pojem Kategorija
B32 Poklicem somalpo del?kaO' Se vedno sem Socialna delavka Zaposleni v domu
bila uslisana
Pokli¢em in vprasam kdaj ima ¢as, nato pa
. . . Pogovor preko
B33 se dogovoriva kdaj se oglasim in se Pogovor
: telefona
pogovoriva
C22 Prodajo hise urejava z mozem Moz Druzina
C23 glede p laglla dom.ske oskrbe pa sem Socialna delavka Zaposleni v domu
poklicala socialno delavko
Co4 mi je povedala, k?ko urediti dodatek za Pogovor preko Pogovor
pomo¢ in oskrbo telefona
Ce mami kaj ne ustreza, ker je malce bolj .
. . Svojec in .
E41 zahtevna, se pogovorim z njo in z . Zaposleni v domu
. zaposleni
zaposlenimi
Pokli¢em socialno delavko, ¢e me kaj Socialna delavka .
E42 . . . . . Zaposleni v domu
zanima se pogovorim z zdravnikom in zdravnik
E43 vse preko telefona Pogovor preko Pogovor
telefona
F36 Soocala sem se z depresuo. Sebe sem Pomoé sam sebi Pomod sebi
lahko postavila na noge
F37 Mama je b11_a v domuv. 1n to mi je bilo v Ppmog, saj je Zaposleni v domu
veliko pomoc¢ in oporo svojec bil v domu
F38 Tudi druzina me je Yselej spodbujala in Druzina Druina
podpirala
Na Facebooku sem ¢lanica skupine Clanstvo skupine
F39 | demenca. To je v bistvu kot neka podporna za demenco, Podporna skupina
skupina, ne pocutis se, kot da si sam vtem | podporna skupina
Pomagali so mi zdravniki, razna literatura, Zdravniki, .
F40 . . . . . Zaposleni v domu
ki me je poducila o demenci literatura
F41 Pomoc sem dObﬂitggijz podporni skupini Podporna skupina Podporna skupina
V skupini smo si izmenjevali izkuSnje, Pogovor o
probleme, kjer smo jih skupaj ovrednotili izkuSnjah,
F42 in poskusali najti reSitve. Tam smo nasli podpora ljudi, ki Podpora ljudi s
podporo, dobili smo obcutek, da nismo se s00¢ajo s podobnimi izku$njami
sami in da nismo edini, ki se tezko podobnimi
soocamo z boleznijo. situacijami
F43 Pomoc¢ mi je nudila tudi psihologinja psiholog Psiholog
Psihologinja me je vodila kako odreagirati,
s pomocjo katere sem se lazje soocala s Pomoc s
F44 D - ‘o Pogovor
svojimi Custvi in obcutki ob celotnem pogovorom
odkrivanju demence

9. vprasanje: Kako ohranjate stike sedaj, ko ne morete obiskati svojca zaradi pandemije koronavirusa?
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St. . . B
izjave Izjava Pojem Kategorija
A24 Cez poletje smo jo obiskali enkrat na teden | Enkrat na teden Enkrat na teden
: . . . Enkrat na teden/ na 14
A25 kasneje pa na 10 dni in 14 dni Na 10-14 dni dni
A26 Obiske so 1zvqjvall zunaj na prostem, mamo Obiski na prostem Obiski na prostem
so na vozicku pripeljali pred dom
A27 Skupaj sva bili 30 minut 30 minut druZenja 30 minut
Najprej ko so vse zaprli ¢isto zaprli, sva se | Preko aplikacije . .
B34 slisali preko aplikacije Viber Viber Video klic
Dom je organiziral zaposlene in domski Domski telefon, . .
B33 telefon, da smo se lahko s svojci videli video klici Video klic
Na zacetku smo se dobivali zunaj z razdaljo o o
C25 Obiski na prostem Obiski na prostem
2/3 metre
zdaj ko so poostreni ukrepi pa se sliSimo Pogovor preko Pogovor preko
C26
preko telefona telefona telefona
Ko so domski obiski bili prepovedani, smo Pogovor preko Pogovor preko
D48 se slisali preko telefona priblizno dvakrat & p & p
: telefona telefona
do trikrat na teden.
Mama ima telefon, tako da me je v¢asih Pogovor preko Pogovor preko
D49 ) .
tudi sama poklicala telefona telefona
E44 Redno telefoniram Pogovor preko Pogovor preko
telefona telefona
E45 Tudi mama sama me kdaj poklic¢e Pogovor preko Pogovor preko
telefona telefona
Sedaj, ko so stanovalci Doma upokojencev
F45 Polzela cepljeni, se lahko dobiva in pridem Obiski v domu Obisk v domu
vsak drugi dan
Prej pa sva se lahko slisali samo po Pogovor preko Pogovor preko
F46 P p telefona, enkrat telefona, enkrat na
telefonu 1x na teden
na teden teden
10. vprasanje: Kako se ob tem pocutite?
St. Izjava Pojem Kategorija
izjave . ) gory
A28 Zelo sem vesela, da imamo lahko stike Veselje Zadovolistvo
B36 Zadovoljna sem, ker so omogocili stike Zadovoljstvo Zadovoljstvo
preko telefona
B37 Mogla sem sebe umiriti, spraviti k sebi, ker | PogreSanje stikov Pogresanje stikov v
sem jo zelo pogresala V Zivo Zivo
C27 Ni enostavno Tezko Tezko
C28 Pogresam ga. Boljie je v Zivo Pogresafllje stikov Pogresa?.]e stikov v
Vv ZIVO Z1vo
Ob omejitvah stikov sem se pocutila malo Ziilos.tno,. Pogresanje stikov v
D50 . . pogresanje stikov .
Zalostno, da se ne moramo videti v Zivo % Z1VO
V ZIVO
D51 Sem se pa s tem tudi sprijaznila, saj ¢e ne Sprl]?.Zl’l] enost s Sprijaznjenost, dobro
gre ne gre situacijo
D52 Je pa dobro, da sva se vsaj sliSali Dobro Dobro
D53 ]-31-10 me je tud1vstrah, kako bo, ko se Strah Strah
vidimo v Zivo. Ce se nas bo spomnila,
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glede na to, da se njena stopnja demence
hitro razvija

Ni sprememb v

Ni sprememb v

E46 Ni velikih sprememb o -
pocutju pocutju
Pogresam in vem, da tudi mami pogresa . .
E47 | kavo iz kavarne, kjer sva se vCasih sedeli in Pogr esanje stikov Pogr esanje stikov v
s Vv Zivo Zivo
se druzili
E48 V redu mi je tako ohranjati stike V redu Dobro
F47 Na zacetku je bilo zelo hudo Hudo Tezko
Dobila sem $e vecji strah ob razmisljanju
F48 | ali se me bo mama spomnila, ko se bova po Strah Strah
tolikSnem Casu videle
Fa9 | PO nekaj ob.isk.ih mi je odleglo, saj se me je Olajsanie Olajianie
navadila in me spoznala kot prej
11. vprasanje: Kaj potrebujete?
. .St' Izjava Pojem Kategorija
izjave
Potreba po
A29 Po navadi me zanima kako je z mamo, Ce Zanimanje za informacijah o zdravju
je vse v redu z zdravjem in po¢utjem pocutje in zdravje in pocutju svojca v
domu
Potreba po
B33 Rabim vedeti, kako je z mamo Zanimanje kako je in.formzzcij.ah 0 z.dravju
Z mamo in pocutju svojca v
domu
B39 Potrebujem in' s‘Frpno ¢akam, da lahko Cakanje na obisk Potrebavpo stikih v
vidim mamo Z1Vo
B40 v razlién.ih ol?dobjih sem moglav delati na Delo na sebi Potreba po.delu na
sebi, saj sem mamo pogresala sebi
Potreba po
29 Jelim vedeti kako je on Zanin}anje za in.form%cij.ah 0 z.dravju
pocutje 1n pocutju svojca v
domu
C30 hrepenim po stikih Hrepepepje po Potrebavpo stikih v
stikih Zivo
Potrebovala sem vse informacije o domu, Potreba po tem Potreba po
D54 kdaj bodo dovoljeni stiki, kaj se v domu kaj se vdomu informacijah o zdravju
med epidemijo dogaja, slike stanovalcev, dogaja, po slikah in pocutju svojca v
da jih vidimo kako se drzijo stanovalcev domu
D55 komaj ¢akam stik z mamo v zivo Cakanjewna obisk Potrebavpo stikih v
Vv ZIVO Z1Vo
Potreba po
D56 veckrat sem poklicala, ker me je zanimalo Zanimanje za informacijah o zdravju
kako se mama pocuti pocutje in pocutju svojca v
domu
trebuiem kakéne inf o oled Potreba po f Pot.r.e‘tl)la pOd .
potrebujem kaksne informacije glede . b informacijah o zdravju
E49 mame informacijah in pocutju svojca v
glede mame
domu
Zaposleni mi tudi povejo, kaj od osebne Informacije glede Potreba bo
ES0 higiene ali priboljSkov (hrane, ki jo lahko | prinasanja hrane v p

prinesejo svojci) potrebuje

dom

informacijah o zdravju
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in pocutju svojca v
domu

Zanima me tudi, kaj se v domu dogaja,

Zanimanje o tem

Potreba po

E51 Kakine aktivnosti imaio kaksne aktivnost informacijah o
J so v domu dogajanju v domu
Zanimanje o Potreba po
F50 Informacije o dogajanju v domu dogaiani . informacijah o
ogajanju v domu .
dogajanju v domu
Potreba po sreci Potreba po
F51 to, da je mama sreCna in urejena . po zadovoljstvu svojca z
in zadovoljstvu
demenco
12. vprasanje: Kdo vam ob tem pomaga in kako?
St. . . 3
iziave Izjava Pojem Kategorija
Pogovor preko Pogovor preko
A30 Prek telefona telefona telefona
pokli¢em socialno delavko ali glavno Socialna de}ayka, .
A31 medicinsko sestro glavna medicinska | Zaposleni v domu
sestra
. . . Pogovor preko
A32 mi povejo, ¢e me karkoli zanima Pogovor telefona
B41 Negovalke odgquzgrrlglzrr:li vprasanja kako Negovalke Zaposleni v domu
Pogovor preko Pogovor preko
B42 kar preko telefona telefona telefona
Pomagala pa sem tudi sama sebi, s Pomo¢ samemu .
B43 ol SR ’ sebi s pozitivnim Pomoc sebi
pozitivnim razmisljanjem e
razmi$ljanjem
Pokli¢em socialno delavko in negovalke, Socialna delavka, .
C31 tudi domskeea zdravnika negovalke, Zaposleni v domu
& domski zdravnik
mi povedo kako je z njim in se Pogovor preko Pogovor preko
C32 dogovorimo za uro, kdaj pokli¢em in se z lof lef
oCetom sliSim. teletona teletona
Zelo mi pomaga spletna stran Doma Spl%réarlnztran Spletna stran Doma
. upokojencev Polzela, kjer so vse upokojencev upI())koj encev Polzela
D57 informacije o tem kaj se v domu dogaja, Polzela. oledanic | branie o docaianiu v
kako se stanovalci drzijo, kako je glede £e.a, grecan) ve gajamu
. . . Loy e slik in branje o domu in gledanje slik
okuzb, kaksne aktivnosti po¢nejo dosaiani
ogajanju v domu
Ce sem pa rabila kasno informacijo o Socialna delavka,
D58 mami pa sem poklicala socialno delavko, | glavna medicinska Zavosleni v domu
glavno medicinsko sestro, negovalke ali sestra, negovalke, p
zdravnika domski zdravnik
D59 kar preko telefona preko telefona Pogovor preko
telefona
E52 Preko telefona se pogovorimo preko telefona Pogovor preko
telefona
Klic na enoto z
po navadi klicem na enoto z osebnim osebnim Posovor preko
E53 spremljanjem, kjer mi tisti, ki dela pove spremljanjem, gtele foga
kaj je novega, posebnega informacije o
svojcu z demenco
O aktivnostih in dogajanju v domu pa Spletna stran
E54 izvem vse na spletni strani Doma Doma Spllftl}anstranPD 1(; Hﬁ
upokojencev Polzela upokojencev tpokojencev rolzeia,
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Polzela, gledanje | branje o dogajanju v
slik in branje o | domu in gledanje slik
dogajanju v domu

Facebook stran
Doma
upokojencev
Polzela, gledanje
slik in branje o
dogajanju v domu

Facebook stran
Doma upokojencev
Polzela, branje o
dogajanju v domu in
gledanje slik

Pogledam objave na Facebooku, kaj
F52 stanovalci po¢nejo, pogledam tudi spretno
stran

Ce vidim, da je mama potrebna frizerja,
F53 recem negovalkam na enoti, Ce bi jo lahko | Negovalke, frizer Zaposleni v domu
narocili k frizerju

8.3 PRILOGA C: OSNO KODIRANIJE

1. vprasanje: Kak$ne spremembe so se pri svojcu z demenco pojavile na zacetku?

e Spremembe Custvovanja in razpolozenja
- Vznemirjenost, obtozevanje in agresivno vedenje (D8, E3, ES, E8, E9, E10, E4)
- Zapiranje vase (F5)
- Ponovna zaljubljenost (dementna zaljubljenost) (B6)
- Zmedenost (C2, D1, F7)
- Nemir (D2)
- Apatija, odsotnost (D4, D15, E6)
- Nerazumevanje (E1)
- Nihanje razpolozenja (E2)
- Nadzorovanje (E7)
e Ponavljanje
- Ponavljanje istih vprasanj, besednih zvez (C5, F3)
- Britje veckrat na dan (C5)
e Napacno prepoznavanje
- Nepoznavanje moza (A3)
- Nepoznavanje hcera (A4)
- Nepoznavanje zivljenja v preteklosti (AS)
- Nepotrebno klicanje medicinske pomoci (C4, D10, E11)
- Narocanje in kupovanje nepotrebnih stvari (D9)
- Vracanje v preteklost (D13)
e Upad intelektualnih sposobnosti
- NezmozZnost pisanja (B1)
- Nezmoznost branja (B2, D14)
- Tezje povezovanje ¢rk (B3)
- Pozabljanje (B4, D6)
- Nesmiselno govorjenje (D5)
e Halucinacije
- Prividi (BS, F8)
- Prisluhi (F8)
e Motnje dnevnega ritma
- Vecja potreba po pocitku, spanju (A2, D16)
- Manjsa potreba po pocitku, spanju (F9)
e Iskanje, izgubljanje in prestavljanje stvari
- Izgubljanje predmetov (D12, E13, F10)
- Razmetavanje oblacil (B8)



e Tezave pri vsakodnevnih opravilih
- Prenehanje kuhanja in opravljanja ostalih gospodinjskih opravil (A1, D7, E14, F1, F2)
- Neredno jemanje tablet (C1, D11, E12)
- NezmozZnost voznje z avtomobilom (C3)
- Zanemarjenost (E4)
e Tezave pri krajevni in ¢asovni orientaciji
- Izguba orientacije (B7, D3, E15, F6)

2. vprasanje: Kako ste se ob tem pocutili?

e Neprijetna Custva

- Obcutek groze (A6, A8, E19, E24, F19)

- Bolec¢ina (A7, A9, D21)

- Zalost (A10, B14, C6, C8, D20, F14, F20)

- Panika (B9)

- Strah (B10, E16)

- Obcutek stiske (B11, E20)

- Obcutek stresa (B12, E21, F15)

- Nesigurnost, nepripravljenost (B13, D18, D23)

- Nemoc (C7, D25, E17)

- Obcutek nerazciscenih odnosov (D17)

- Nemir (D19, F13, F15)

- Utrujenost (D22)

- PresenecCenost (negativna) (D24)

- Napadenost (E18)

- Obcutek krivde (E22, F16)

- Obcutek, da se dela krivica (E23)

- Obcutek zavrnitve (F12)

- Obcutek dvoma vase (F17)

- Obcutek, da se je potrebno zrtvovati (F18)
e Prijetna Custva

-/

3. vprasanje: Kako ste sprejeli dejstvo, da ima vas svojec demenco?

- Tezko (B15, B20, E26, F22)

- Primoranost za sprejetje (All, C9)

- Z mislijo, da bo s svojcem vse v redu (A12, B18, D26)

- Z mislijo, da oseba z demenco ni vec to kar je bila (A13, A14, D30, E24)

- Potreben Cas za sprejetje bolezni (B21, D31, E30, F24)

- Pricakovano (B17, D28)

- Upanje, da ni res (B16)

- Sok (C10, F22)

- Zalost (C11)

- Strah (D27)

- OlajSanje z mislijo, da se spremembe pri svojcu dogajajo zaradi bolezni (D29, E25)
- Lazje sprejetje, zaradi pridobivanja informacij o demenci (D33, E27, F23)

- Lazje sprejetje demence zaradi pisanja dnevnika (D34)

- Lazje sprejemanje demence s pomocjo pogovora (B19, D32, E28)

- Sprejetje dejstva mislijo, da je oseba naredila vse kar je bilo v njeni moci (F21)

4. vprasanje: Kako ste sprejeli dejstvo, da vas svojec gre v dom za starejSe?
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Neprijetni obcutki

- Hudo (A1)5)

- Tezko (B22, F25)

- Ocitanje sebi (D35)

- Zalost (D37)

Prijetni obcutki

- Dobro zaradi moznih rednih obiskov svojca (B23)
- Zadovoljstvo (B24, C12, C13, D36, E31, F25)

- Dobro, saj je oseba z demenco sama Zelela v dom (C14)
- Hvaleznost (D38)

- Olajsanje (E32, F26)

5. vprasanje: Kaj se je v vaSem zivljenju, po sprejemu svojca v dom, spremenilo?

Spremembe na psihi¢ni ravni

- Manj$a psihi¢na obremenjenost (A20, D40, E34, E37)
- Vedja psihi¢na obremenjenost (A16, C17)

- Vec zalosti zaradi obcutka izgube osebe (A17)

- Vec nevednosti (A18)

- Vec stresa (A19)

- BoljSe pocutje (C18, D41)

- Nova spoznanja (F28)

Spremembe na fizi¢ni ravni

- Vec Casa zase (B28, D39, E35, E36, F29)

- Vec Casa za druzenje s svojcem z demenco (B27)
- Vec spanja (C15)

- Manjsa fizi¢na obremenjenost (C16)

Ni velikih sprememb (D42, F27)

6. vprasanje: Kako se pocutite sedaj, ko je vas svojec v domu za starejSe?

7. vprasanje: Ali se soocate s kaks$nimi tezavami sedaj, ko je vas svojec v domu za starejSe?

Neprijetni obcutki

- Zalost (A21, F33)

- Strah (F34)

Prijetni obcutki

- Dober obcutek (A22, B29, D43)

- Imenitno (B30)

- Umirjenost (C19, C20, E39, F31)

- Zadovoljstvo (D44, D46, E38, F30, F32)
- Olajsanje (D45)

Nikalni odgovor (A23, D47)
Pritrdilni odgovor (B31, C21, E40, F35)

8. vprasanje: Ce ja, kdo vam pomaga in kako?

Kdo pomaga

- Zaposleni v domu upokojencev Polzela (B32, C23, E41, E42, F37, F40)
- Druzina (C22, F38)

- Sam sebi (F36)

- Podporna skupina (F39, F41)

- Podpora ljudi s podobnimi izkusnjami (F42)
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- Psiholog (F43)
o Kako pomaga
- Pogovor (B33, C24, E43, F44)

9. vprasanje: Kako ohranjate stike sedaj, ko ne morete obiskati svojca zaradi pandemije koronavirusa?

e (Casovna opredelitev ohranjanja stikov
- Veckrat na teden (D48)
- Enkrat na teden (A24, F46)
- Enkrat na 14 dni (A25)
- 30 minut obiska (A27)
e Nacin ohranjanja stikov
- Obiski na prostem (A26, C25)
- Video klic (B34, B35)
- Pogovor preko telefona (C26, D48, D49, E44, E45, F46)
- Obisk v domu (F45)

10. vprasanje: Kako se ob tem pocutite?

e Neprijetni obcutki
- Pogresanje stikov v zivo (B37, C28, D50, E47)
- Tezko (C27, F47)
- Strah (D53, F48)
e Prijetni obcutki
- Zadovoljstvo (A28, B36)
- Dobro (D51, D52, E48)
- Olajsanje (F49)

11. vpraSanje: Kaj potrebujete?

e Potrebe, ki vkljucujejo ¢loveka z demenco
- Potreba po informacijah o zdravju in pocutju svojca v domu (A29, B38, C29, D54, D56,
E49, E50)
- Potreba po informacijah o dogajanju v domu (E51, F50)
- Potreba po zadovoljstvu svojca z demenco (F51)
- Potreba po stikih v zivo (B39, C30, D55)
e Potrebe, ki ne vkljucujejo ¢loveka z demenco
- Potreba po delu na sebi (B40)

12. vprasanje: Kdo vam ob tem pomaga in kako?

e Kdo pomaga
- Zaposleni v domu starejSih Polzela (A31, B41, C31, D58, E53, F53)
- Sam sebi (B43)
- Spletna stran Doma upokojencev Polzela (D57, E54)
- Facebook stran Doma upokojencev Polzela (F52)
o Kako pomaga
- Pogovor (A30, A32, B42, C32, D59, E52, E53)
- Branje o dogajanju v domu in gledanje fotografij (D57, E54, F52)
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