Univerza v Ljubljani

Fakulteta za socialno delo

Maja Znidari¢

Spremembe in stiske, s katerimi se soocajo oskrbniki

svojcev z demenco doma

Magistrsko delo

Ljubljana, 2021






Univerza v Ljubljani

Fakulteta za socialno delo

Maja Znidari¢
Spremembe in stiske, s katerimi se soocajo

oskrbniki svojcev z demenco doma

Magistrsko delo

Studijski program: Socialno delo z druzino

Mentorica: doc. dr. Alenka Gril

Ljubljana, 2021






Zahvala

Zahvaljujem se mentorici doc. dr. Alenki Gril za vse napotke, usmeritve in nasvete pri pisanju
magistrske naloge.

Zahvala gre tudi moji druZini, moZu, otrokoma, sestri in starSema, ki so me spodbujali in stali
ob strani pri pisanju naloge. 1z srca hvala.

Magistrsko nalogo posve¢am svojemu dedku Sergeju, ki se je z demenco uspesno boril dolgo

Casa, a je septembra postal preutrujen in se je od nas poslovil. Hvala Deda za vse.






PODATKI O MAGISTRSKI NALOGI

Ime in priimek: Maja Znidari¢

Naslov magistrskega dela: Spremembe in stiske, s katerimi se soocajo oskrbniki svojcev z
demenco doma

Mentorica: doc. dr. Alenka Gril

Kraj: Ljubljana

Leto: 2021

St.strani: 92 St.tabel: I  St.grafov: 0  St. prilog: 4 St. virov: 36

Klju¢ne besede: demenca, svojci, oskrba na domu, stiske, spremembe

Povzetek

V magistrski nalogi sem raziskovala spremembe in stiske oskrbovalcev, ki so se odlo¢ili, da
bodo svoje bliznje, ki so oboleli za demenco oskrbovali doma.

V teoreticnem delu sem se osredotocila na demenco, kaksni so prvi znaki demence, kaksne
vrste demence poznamo, na koga se lahko obrnemo za pomo¢ in diagnozo demence. Nato sem
opisala spremembe, ki jih dozivljajo osebe z demenco in spremembe, ki jih dozivljajo njihovi
svojci, ki jih oskrbujejo doma. Predstavila sem nekaj formalnih oblik pomo¢i, ki jih lahko osebe
z demenco in njihovi svojci koristijo v SV delu Slovenije. V kvalitativni raziskovalni nalogi, v
kateri sem izvedla Sest intervjujev z oskrbovalci svojcev z demenco, sem se osredotocila na
spremembe in stiske, ki jih pri tem doZzivljajo. Kako so se svojci soo€ili z diagnozo demence
pri svojcu? Kako je oskrba svojca z demenco spremenila vsakdanje Zzivljenje oskrbnikov?
Kaksne osebne stiske dozivljajo oskrbniki svojca z demenco in kako se z njimi sooc¢ajo?
Rezultati so pokazali, da so se vsi oskrbovalci soo€ili s spremembami v dinamiki dneva in so
svoj nacin Zivljenja prilagodili osebi z demenco. Navedli so, da so jih ob diagnozi prevevali
razli¢ni obcutki od Soka do zalosti in strahu. Pri oskrbi ¢utijo predvsem psihi¢no obremenitev.
Samo eden od Sestih intervjuvancev koristi storitve formalne podpore. Navajajo, da je v
lokalnem okolju premalo informacij o formalni podpori in da do njih tezko pridejo. Pomembno
se mi zdi, da o demenci ve¢ ozaves¢amo in govorimo, da poudarjamo, da je zgodnje odkrivanje
demence klju¢no za bolj kvalitetno zivljenje osebe z demenco in njihovih svojcev. Potrebno bi
bilo ponuditi formalno podporo in pomo¢ Ze pri prvem obisku zdravnika in jo nuditi tudi

oskrbnikom oseb z demenco na domu.
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Abstract:

In my master’s thesis I researched the changes and adversities of caretakers, who decided to
care for their loved ones with dementia in the comfort of their own home.

In my theoretical part I focused on dementia itself. What are most likely to be the first signs of
dementia, what types of dementia are we familiar with and where do we seek help to be
diagnosed for dementia. I described changes, experienced by persons with dementia and
adversities faced by the caretakers. I introduced a few formal dementia cares for the caretakers
and the persons with dementia in northeast Slovenia. With my research I interviewed six
caretakers of their relatives at home, I focused on changes they are facing and on adversities
they are experiencing, how to face with diagnosis of dementia on their relatives, how dementia
changed caretakers every day, what kind of personal adversities are facing the caretakers and
how are they facing them.

The result showed that all caretakers are faced with changes in dynamics of everyday life. They
specified that they were facing all kind of emotions, from shock to fear and sadness, when they
found out the diagnosis. At caretaking, they felt mostly psychological burden. Only one of six
caretakers that I interviewed is using formal care. They state that there is not enough
information on formal care in local environment and that it is very difficult to get the
information for formal care. I think it is very important that we all talk about dementia, and it
is very important for early diagnosis of dementia for a more quality life for persons with
dementia and their caretakers. It is necessary to offer formal support and care to persons with

dementia and their caretakers at home at their first contact with doctors.
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1 TEORETICNI DEL

Osrednja tema moje zaklju¢ne naloge so stiske in spremembe, s katerimi se sooc¢ajo oskrbniki,
ki so se odlocili, da za svoje svojce z demenco poskrbijo doma. V nalogi bom najpre;j
spregovorila o demenci, vrstah demence, o spremembah , ki jih obcutijo osebe z demenco in

njihovi svojci.
1.1 STARANJE

Vid Pecjak (2007) navaja, da se proces staranja zacenja od oploditve. Vse zivljenje se potem
vrstijo spremembe, ki jih dojemamo kot staranje. Prvi polovici Zivljenja pravimo zorenje, drugi
polovici pa staranje. Kronoloska starost (koledarska starost) se doloca od rojstva po veljavnem
koledarju. DuSevna starost je inteligentnostna raven, ki ustreza povprecni inteligentnostni
stopnji v doloCenem starostnem obdobju; je razmerje med dusevno in dejansko starostjo
(Schpolarich, 2016). Telesne sposobnosti v pozni starosti upadejo, po sedemdesetem letu ima
vecina ljudi vsaj eno bolezen, vendar jih ta navadno ne ovira pri opravljanju vecine dejavnosti

in so razmeroma zadovoljni s svojim stanjem (Zupancic, 2009, str. 12).

Po statisti¢nih podatkih objavljenih na spletni strani SURS jel. januarja 2021 imela Slovenija
2.108.977 prebivalcev, 21 % ali 435.715 jih je bilo starih najmanj 65 let, od tega 43 % moskih

--------

osrednjeslovenski statisti¢ni regiji (18,9 %) (Statisti¢ni urad republike Slovenije, 2021).

Hitro staranje prebivalstva in soasno zmanjSevanje deleza mladega prebivalstva v sodobnem
zahodnem svetu povzrocata Stevilne spremembe v do zdaj relativno stabilnih ureditvah. Hkrati
s podaljSevanjem zivljenja, napredkom medicine, zmanjSevanjem deleza aktivnega
prebivalstva in vecanjem deleza od pomoci odvisnih oseb smo price spremembam v druzinskih
razmerah in medgeneracijskih odnosih. Ko danes javno govorimo o starosti, pogosto omenjamo
demografske spremembe. Povecevanje deleza starejSih med prebivalstvom posameznih drzav
sveta je posledica specifinega pojava moderne druzbe, to je demografskega prehoda z visokih

na nizke stopnje rodnosti in smrtnosti (Mali, 2013).

Vsaka druzina se spoprijema s starostjo in staranjem in vsaka to opravi na edinstven nacin.
Vendar v vecini druZzin, to ni delovna tema, kot bi rekli v socialnem delu. Potrebujemo novo
razumevanje, dogovarjanje in skupno ustvarjanje zelenih sprememb, vendar se ne organiziramo
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tako, da bi zmogli ve€ razvidnosti in ozavescenosti, nove, drugacne odgovornosti. Prej bi rekli,
da mladi in stari ter oni vimes »zdrknemo« v starost ali soo¢enje z njo (Cacinovi¢ Vogrin€i€ in

Megl, 2020).

Zmotno je prepri¢anje druzbe, da starost prinese samo bolezen, propadanje in konec. Velikokrat
nam imajo starostniki veliko za ponuditi in so lahko v druzbi zelo produktivni. Kot navajata
Ca¢inovi¢ Vogringi¢ in Mesl, (2020) je pogosto spregledana tema prispevek starega &loveka v

druzini. Morda gospa kuha kosilo vsak dan, mogoce za vrt skrbi dedek.

Vecinoma velja, da telesne zmogljivosti s staranjem postopoma, vendar vztrajno, slabijo. Slabi
misi¢na moc, postava se krci, gibanje postane pocasnejSe, koza se naguba, sluh in vid oslabita,
tudi voh in okus. To Se ne pomeni, da posamezniki ne ohranijo zavidanja vrednih telesnih
zmogljivosti tudi v starosti (Kogoj, 1996). V pozni odraslosti, pri nekaterih lahko Ze prej,
upadeta sposobnost deljenja pozornosti in nadzor pozornosti. Deljenje pozornosti predstavlja
koli¢ino podatkov, ki jih lahko posameznik hkrati sprejema v miselni sistem in sposobnost
zadrzevanja pozornosti na ve¢ stvari soCasno, nadzor pozornosti pa predstavlja sposobnost
ignoriranja ne relevantnih podatkov (Zupanci¢ 2009, str. 774). Izmed vseh intelektualnih
sposobnosti iz srednje v pozno odraslost ostane najbolj neokrnjeno besedno razumevanje
(govorno in pisno) (Zupancic¢, 2009, str. 779). Vsaka sprememba v starosti ni nujno znak
bolezenskega procesa. Kljub temu ne moremo mimo dejstva, da ima sicer manjsi del starejSih
spremembe, ki so posledica bolezni in so tako izrazite, da bistveno vplivajo na kvaliteto
zivljenja ter morda samostojno zivljenje popolnoma onemogocajo. Eden izmed teh vzrokov je
demenca. V poznih Zivljenjskih obdobjih je starejSih, ki jih prizadene demenca in so odvisni od

pomoci drugih vedno ve¢ (Kogoj, 1996).

1.2 DEMENCA

Ugotavljam, da ljudje na splo$no nimamo tezav, ko druZini in prijateljem povemo, da smo si
zlomili roko ali da imamo poviSan pritisk, saj so to stanja in bolezni, ki so druzbeno
sprejemljiva. Ko pa sta »zlomljena« nasa dusa in um, potem to zelo tezko povemo drugim. Take
so moje izkuSnje pri demenci. Opazam, da ima veliko ljudi s postavljeno diagnozo demence
obcutek, da je to nekaj sramotnega in da morajo to pred prijatelji in druzino skriti. Podobno sem
zaznala tudi pri razmisljanju njihovih svojcev.

Nevrokognitivne motnje ali organske duSevne motnje so skupina raznolikih dusevnih motenj,

pri katerih je razlog za posameznikove tezave organskega izvora. Pri teh motnjah so v ospredju
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simptomi in znaki motenj vi§jih zivénih funkcij, kamor sodijo spomin, pozornost, sposobnost
koncentracije, nacrtovanje, razumevanje zapletenih odnosov v predmetnem svetu in v odnosih,
reSevanje problemov in podobno. NajpogostejSe nevrokognitivne motnje so tiste iz skupine
demenc. Mednje sodijo tudi motnje, ki so posledice poskodbe glave in tiste, ki so posledice
najrazli¢nejSih telesnih bolezni. (Mira — za duSevno zdravje, b. d.) Demenca je kroni¢na,
napredujoca mozganska bolezen, ki prizadene vi§je mozganske funkcije, kot so spomin,
misljenje, orientacija, razumevanje, racunske in uéne sposobnosti ter sposobnosti govornega
izrazanja in presoje do takSne mere, da je prizadeto izvajanje dnevnih dejavnosti obolelega.
Sindrom demence lahko povzroc¢i vec¢ kot sto razlicnih bolezni, najpogostejsi vzrok je
Alzheimerjeva demenca, dokaj pogoste so tudi vaskularna demenca, demenca z lewyjevimi

telesci in meSane oblike demenc (Gregori¢ Kramberger in Pirtosek 2010, str. 64).

Opazam, da svojci zacetne spremembe demence ne prepoznajo ter jih pripisujejo staranju in
osebnosti svojca, velikokrat sem sliSala od svojcev, da je starostnik »zleht«, nesramen, zanalas¢
nagaja in si izmiSljuje stvari. Zgodnje prepoznavanje demence je kljucno za ustrezno
obravnavo. Zacetne spremembe pri osebah z razvijajoco se demenco se lahko kazejo z izgubo
volje do dela ali drugih dejavnosti, ki so bile do tedaj zanje zanimive, s ¢imer dajejo obcutek,

da so se polenili (Kogoj, 1996).

Horvat (2018, str.22) navaja tezave, s katerimi se sooca bolnik z demenco:

- Prizadetost kratkotrajnega spomina, ki vpliva na vsakodnevno funkcioniranje/zivljenje
(pozabijo svoj rojstni dan, ne znajo kuhati ze naucenih jedi tudi po kuharskem receptu
itd.).

- Kasneje nastopi prizadetost dolgotrajnega spomina (postanejo dezorientirani v casu,
prostoru in v osebi (pogosto so »zmedeni«, se izgubljajo v prostorih in krajih, ki jih
poznajo, pozabijo datum rojstva), »izgubljajo« predmete in jih iS¢ejo, pozabijo jesti in
piti).

- Imajo tezave pri izrazanju misli, tezave s komunikacijo (ne vedo poimenovati
vsakodnevnih stvari, ne spomnijo se besed (predvsem imen in samostalnikov), pogosto
postavljajo ista vpraSanja ali ponavljajo isto zgodbo v enem pogovoru vedno znova).

- Tezko sledijo pogovoru (ne razumejo), ne morejo slediti navodilom, tezko resujejo
probleme, tezko delajo nacrte, se tezko koncentrirajo, tezko izvajajo Ze naucena
opravila, tezko opravljajo vsakodnevna opravila.

- Imajo tezave s presojo.
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- Hitro se vznemirijo in menjajo razpoloZenje (spremembe osebnosti),
opuscajo/zanemarjajo osebno higieno, zanemarjajo socialno Zivljenje.

- Pomanjkanje samoiniciative ali apatija.

Tezave s spominom se pri osebah z demenco obicajno pojavijo zgodaj. Pogosteje pozabljajo
imena ali zalozijo posamezne predmete. Med pogovorom tezje najdejo posamezne besede ali
jih izpuscajo, tezko sledijo dolgim zahtevnim pogovorom, tezje dojamejo simbolno izrazanje.
Pozabljivost lahko opazijo tudi sami (Kogoj 1996). V razlicnih opredelitvah demence
zasledimo, da je to bolezen, ki postopoma napreduje in zajema vse ve¢ ¢lovekovih funkcij, tako
da na koncu ¢lovek ni ve¢ sposoben za samostojno Zivljenje. Strokovnjaki delijo demenco na
ve¢ razvojnih stopenj, pri cemer meje med njimi niso izrazito zacrtane. Ena od preprostejSih
moznih delitev je naslednja:

a) Lahka demenca ljudi onesposablja za (zahtevnejie) poklicno delo. Clovek je Se
sposoben skrbeti sam zase in zmore lahka preprosta vsakdanja opravila, ki jih zna ze od
prej, a se ne zmore nauciti novih.

b) Srednje huda demenca onesposablja Cloveka za kakrSnokoli poklicno delo, precej
oslabijo njegove sposobnosti za vsakdanja zivljenjska opravila. Tak ¢lovek je ze doma
odvisen od pomoc¢i drugih in je tvegano, ¢e zivi sam.

¢) Huda demenca onesposablja ljudi, da bi sami skrbeli zase in so odvisni od pomoci
drugih (Lokar 1994 v Mali 2011, str. 37).

Odlocilno za uspesno zdravljenje je pravilno diagnosticiranje osnovnega bolezenskega vzroka
(vrsta demence). Demenco se obic¢ajno odkrije prepozno predvsem zato, ker oseba in svojci
spremembe jemljejo kot normalen, sprejemljiv del staranja (nekriticnost do sprememb). Svojci
se na zdravnisko pomoc¢ obicajno obrnejo Sele potem, ko se pojavijo neobvladljive in izredno
motece vedenjske tezave (srednje ali pozno napredovanje bolezni). Terapevtske moznosti so
najbolj uspeSne v zacetku razvoja bolezni, saj je z njimi mozno prepreciti hitro napredovanje

demence (eDemenca, b. d.).

1.3 VRSTE DEMENC

1.3.1 ALZHEMERJEVA DEMENCA

Najpogostejsa med demencami je Alzheimerjeva bolezen, saj predstavlja 50-70 % vseh
demenc. Incidenca bolezni nara$ca s starostjo, predvsem po 70. letu starosti. Pri genetsko

pogojenih oblikah bolezni je zacetek simptomov zZe med 40. in 50. letom starosti. Bolezen
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napreduje razmeroma pocasi (ve¢ let), vendar enakomerno, zlasti pri nastopu simptomov v
starejSem zivljenjskem obdobju. Alzheimerjeva bolezen je napredujoca degenerativna bolezen
osrednega Ziv€evja, ki se sprva odraza predvsem kot motnja epizodi¢nega spomina, ¢asovne
orientacije ter vidno prostorskih funkcij, pojavljajo se konfabulacije. Zgodaj je pridruzena tudi
motnja govora — afazija (sprva nominalna, kasneje transkortikalna senzori¢na afazija, nazadnje
mutizem). V zgodnji fazi je lahko pridruzena tudi depresija. Z napredovanjem bolezni
ugotavljamo motnjo pozornosti in vescih gibov (apraksija). V fazi zmerne demence upadejo
sposobnosti za opravljanje dnevnih aktivnosti, zato so bolniki vse bolj odvisni od tuje pomoci.
Postopno se pojavijo psihiatri¢ni simptomi, kot so osebnostne in vedenjske motnje, razvrtost,
apatija, agitacija, agresivnost, nemir, kasneje tudi psihoti¢ni simptomi s psihopatoloskimi
dozivljanji (halucinacije). V zadnjem stadiju je bolnik povsem nebogljen, postopno se razvije
tudi inkontinenca, v celoti postane odvisen od pomoci okolice tako pri zagotavljanju osnovnih
zivljenjskih funkcij, gibanju, hranjenju kot tudi pri zagotavljanju varnosti. Pogosto se pojavljajo
zapleti osnovne bolezni, kot so delirantna stanja ter vedenjske in psihi¢ne spremembe oziroma
globalna poslabsanja stanja, kar opazujemo predvsem ob soasnem pojavu sistemske bolezni,
metabolni motnji, dehidraciji ali okuzbi (Gregori¢ Kramberger in PirtoSek 2010, str. 65-66).
Pri Alzheimerjevi bolezni se povezave med zivénimi celicami v mozganih prekinejo. To se
dogaja predvidoma zato, ker se beljakovine kopicijo in tvorijo nenormalne strukture. S¢asoma
zivéne celice umrejo in mozgansko tkivo odmre (Alzhemiers society, b. d.). Najveckrat je oseba
diagnosticirana z Alzheimerjevo boleznijo pozno (prepozno). Najpogosteje zato, ker oseba
sama svoje tezave pripisuje staranju, utrujenosti, stresu ali se boji diagnoze same. Zato je
druzina tista, ki mora na moteCe spremembe reagirati in skupaj z osebo obiskati osebnega
zdravnika. Z zdravnikom je potrebno spregovoriti o znakih, spremembah, ki so zaznane pri
osebi in zaporedje sprememb, ki se dogajajo. Osebni zdravnik bo nato lahko svetoval, kako
naprej in obrazlozil, kaj je Alzheimerjeva bolezen. Diagnoza za vse v druzini pomeni doloceno
olajSanje, saj tezave in spremembe dobijo odgovor in razumevanje tega, kar se dogaja

(eDemenca, b. d.).

1.3.2 VASKULARNA DEMENCA

V tem primeru je glavni vzrok kognitivnega upada in demence mozgansko-Zzilno obolenje. Po
nekaterih ocenah se demenca razvije pri tretjini primerov mozganske kapi letno. Kljub
pogostnosti stanja pa obstaja le malo strinjanja o definiciji vaskularne demence. Pogosto so

vaskularne lezije prisotne tudi pri drugih tipih demenc, npr. Alzheimerjevi bolezni.
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Najpogostejsa znacilnost vaskularnega kognitivnega upada so: motnja pozornosti, izvrSitvenih
funkcij, razpolozenjska motnja (depresija), vedenjska spremenjenost (abulija, dezinhibicija) in
bradifrenija (zaviranje dusevnih procesov op. a.) ob relativno ohranjeni funkciji. Simptomi se
pojavijo obic¢ajno med 60. in 70. letom starosti, po ve¢ prebolelih zaporednih kapeh v podrocju
malih do srednje velikih mozganskih Zil. Zacetek je pogosto nenaden z znacCilnim stopnicastim
upadom spoznavnih sposobnosti. Bolniki imajo velikokrat znane dejavnike za mozgansko-Zzilno
obolenje. Pridruzeni so lahko glavoboli, vrtoglavica, zari§¢ni nevroloski znaki, motnje spanja,
osebnostne spremembe, psevdobulbarna paraliza (nehotni Custveni gibi op. a.), dizartrija
(tumorji, lezije op. a.) in disfagija (motnje poziranja op. a.) (Gregori¢ Kramberger in PirtoSek

2010, str. 66—-67).

1.3.3 DEMENCA Z LEWYEVIMI TELESCI

Demenca z lewyevimi telesci je nevrodegenerativna bolezen, ki predstavlja priblizno 20 % vseh
demenc. Ima znacilno klini¢no sliko s kognitivnim upadom (relativno ohranjen epizodi¢ni
spomin, motnja pozornosti in izvrSitvenih funkcij ter motnja vidno prostorskih in vidno
motori¢nih sposobnosti) in pridruzenimi znaki blagega do zmernega parkinsonizma. V
zgodnjem poteku bolezni se razvijejo kompleksne, scenske, vidne halucinacije. Bolnik vidi npr.
nazorno ljudi ali zivali ali izrazite barvne vzorce. Halucinacije pogosto spremljajo blodnje.
Pogoste so motnje v fazi spanja REM (bolnik kric¢i, aktivno giba z udi sredi spanja, a se
dogodkov po prebujanju ne spomni). Znacilno je izrazito nihanje spoznavnih sposobnosti in
zavesti; lahko se spreminja iz ure v uro, od dneva do dneva, od tedna do tedna. Pojavljajo se
lahko obdobja stuporja, ponavljajo¢i padci, sinkope ali prehodne izgube zavesti (Gregoric¢

Kramberger in PirtoSek 2010, str. 66).

1.3.4 FRONTOTEMPORALNA DEMENCA

Priblizno en ¢lovek na 50 oseb z demenco ima frontotemporalni tip demence. Osebe s tem
tipom demence so praviloma mlajSe od oseb z drugimi tipi demence. Izmed vseh tipov je
frontotemporalno demenco najtezje odkriti, verjetno zato, ker se pojavi pri ljudeh v petdesetih
letih, ko sum na demenco ni obi¢ajen. Prizadet je Celni (frontalni) rezenj mozganov, posledica
so osebnostne spremembe, spremembe motivacije in ¢edalje bolj cudasko in prostasko vedenje.
Bolniki, ki imajo ta tip demence imajo lahko teZzave s koncentracijo, postanejo agresivni in
obsedeni s cudaskimi »obredi«. V¢asih se jim pri govorjenju zatika, tezko najdejo prave besede

ali ponavljajo in govorijo brez smisla (Graham in Warner 2013).
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1.4 SPREMEMBE, KI JIH DOZIVLJAJO STAROSTNIKI Z DIAGNOZO
DEMENCE

Ce zelimo biti formalni ali neformalni oskrbovalci starostnikov z demenco, je kljuénega

pomena, da se vsaj poskusimo vZiveti v njihova dozivljanja.

Demenca je bolezen. To ni vedenje, s ¢imer zeli oboleli nasprotovati svoji okolici, temvec je
nekaj, kar Zeli prikriti, dokler je to moZno, z namenom ohranjanja lastnega samospostovanja in
dostojanstva. Zato je potrebno, da z osebami z demenco ravnamo dostojanstveno, spostljivo,
strpno, mirno in prijazno. Ker se oni ne morejo ve¢ prilagajati nasemu svetu, je nujno, da v

njihov svet vstopamo mi. (Rajer 2018, str. 107)

Demenco v dozivljajskem smislu najbolje razumemo kot neke vrste izgubo — izgubo spretnosti,
sposobnosti, spomina, izraza, zivljenjske vloge, svojega jaza, svoje identitete ... Demenca v
psiholoskem smislu pomeni izgubo dela oz. delov osebnosti, ki do same telesne smrti nikoli ni
popolnoma izgubljena, saj v doloCenem smislu tudi samo telo nosi nek del, nek nastavek
osebnosti (¢e ne drugace, vsaj v spominu bliznjega). To izgubo dozivlja v zacetnih stadijih
bolezni tako bolnik kot svojec (Krivec, FlajSman in Luki¢ Zlobec 2015). Oseba z demenco se
spoprijema s spremembami, ki jih prinasa bolezen na dveh ravneh: na ravni individualnega,
notranjega dozivljanja bolezni in na ravni medsebojnih odnosov z drugimi. Z napredovanjem
bolezni osebe z demenco spoznavajo, da ¢edalje tezje opravljajo preprosta zivljenjska opravila,
njihov vsakdanjik spremljajo neuspehi, nepovezana dejanja, pogosto so jezni, obupani,
prestraSeni (Mali, Mesl in Rihter, 2011). Demenca spremeni ¢loveka, vendar ne tako, da bi se
¢lovek zjutraj zbudil in bil dementen. Zacne se pocasi. Zgodijo se prve pozabljivosti, Stedilnik
ostane prizgan, klju¢ nekje zalozen, rdeca nit v pogovoru se izgublja. So dnevi, ko se ne zgodi
nic¢, vse je kot vedno, nobenih pozabljivosti. In nato, kar naenkrat je svet drugacen, zasli§imo
obtozbe, pojavi se Casovna dezorientacija, ritem dneva in noci se spremeni. Nato znova sledijo
dnevi, ko svojci, negovalci in drugi ne opazijo nobenih sprememb. Stari ¢lovek je spet
»normalen«. Kasneje se spremembe stopnjujejo, ¢lovek z demenco ne prepozna ve¢ znanih
ljudi, preteklost postane sedanjost itd. (Van Hiilsen, 2010). Bolnik se spoprijema s postopnim
izgubljanjem ves¢in in sposobnosti, ki so dotlej podpirale zanj pomembne druzbene vloge in s
tem tudi sestavni del njegove individualnosti in suverenosti, vse do samostojnosti v vsakdanjem
zivljenju. Ta proces zahteva prerazporeditve osebnih vrednot in preoblikovanje samopodobe —
kdo sem, kaj po¢nem in ¢emu sluzim. Profesionalna in produktivna vloga se umika, v ospredje

stopa vloga druzinskega Clana (oceta, sestre, dedka ...) in partnerja. Pri tem procesu igrajo
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pomembno vlogo bolnikovi bliznji, socialna mreza, da aktivirajo te druge zivljenjske vloge in
vidike samopodobe. Ce ta aktivacija in podpora umanjka, se bolnik praviloma umakne in
izolira, kar ne vpliva neugodno le na njegovo samopodobo in proces Zalovanja na splosno,
temve¢ tudi pospesi proces degeneracije (Krivec, Flajsman in Luki¢ Zlobec, 2015). Clovek z
demenco ima najvecje tezave pri oblikovanju svojih zamisli in pri razumevanju zamisli drugih.
Miselne podobe, ki pomagajo ustvariti podobo v glavi, se pri takSnih ljudeh ne izoblikujejo
zlahka. Tiste, ki pa se izoblikujejo utegnejo biti zavajajoce, za prizadetega Cloveka brez smisla
in taksne, da se nanje ne more opreti. Za ¢loveka z demenco je miselno vztrajanje pri doloc¢eni
podobi nekaj takSnega, kot bi hotel zadrzati v pesti prgisce peska — miselne podobe se nenehno

razblinjajo, podobno kot pesek uhaja med prsti (Powell, 2007).

Pocutje in spremembe, ki jih dozivljajo starostniki z demenco sta opisali Katja Mlakar in
Andreja Prapertnik (2013): »Stari ljudje z demenco, ki so sodelovali v najini raziskavi, se s
svojim bolezenskim stanjem obremenjujejo, vedo, da je nekaj narobe, a nih¢e jim ne pojasni,
za kaj gre. Opozarjajo na razli¢ne tezave in probleme, s katerimi se vsak dan srecujejo. Najve¢
tezav jim povzroca pozabljanje. V¢asih se ne morejo spomniti, kam so odlozili kak predmet,
pozabijo kak pomemben podatek ali pa ne prepoznajo njim znane osebe. Zaradi pozabljanja se
dogajajo nesporazumi s svojci in drugimi ljudmi, s katerimi prihajajo v interakcije. Ljudje z
demenco niso ve¢ svobodni, ker jih svojci ne morejo pustiti same, saj obstaja tveganje, da bi
ogrozili lastno Zivljenje. Ena izmed sodelujocih oseb z demenco v raziskavi je izrazila svojo

potrebo po svobodi tako: "Sla bi rada ven na sonce, pa ne morem."«.

Psihoanalitiki Radebold, Beck, Amery (v Groening, 1997) in drugi pripadniki »psihoanalize
objektivnih odnosov« vidijo glavni problem bolnikov z demenco v izgubah in lo¢itvah. Ti ljudje
izgubljajo vse, kar so imeli radi: dom, otroke, prijatelje, zakonskega partnerja, a tudi svoje delo,
druzbene vloge, prestiz, svoje zdravo telo in videz. Posebno je prizadet obcutek lastne
vrednosti. Zato Zivijo v nenehni frustraciji, ki jo spremlja strah, sram, odtujenost in obcutek

zavrzenosti (Pecjak, 2007).

1.5 SPREMEMBE, KI JIH DOZIVLJAJO SVOJCI OSEB Z DEMENCO

Vecino oseb z demenco oskrbujejo druzinski ¢lani. To ima zdravstvene in socialne posledice
ne le pri osebah z demenco ampak tudi pri njihovih neformalnih oskrbovalcih (Mlakar 2017).
Oskrba osebe v domacem okolju je velik izziv za njihove svojce, saj morajo skrbeti tako za

svojce obolele za demenco, za svoje otroke kot tudi za sebe, kar je velikokrat izredno tezko.
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Navedene stiske lahko hitro vodijo v ekonomsko nasilje nad starejSimi osebami (odtujitev
denarja in premozenja), neprimerna oskrba starejSih oseb zaradi finan¢nih stisk neformalnih
oskrbovalcev, prijave nasilja nad osebami z demenco zaradi nevednosti oseb iz lokalnih okolij,
vecja tveganja za padce, nesreCe, omejevanje gibanja oseb z demenco, kar posledi¢no rezultira
v izgorelost neformalnih oskrbovalcev in slabsa kakovost zZivljenja oseb z demenco (Rajer,
2018, str. 104). V raziskovanju zivljenjskega sveta oseb z demenco se je pogovor o odnosih
pogosto nanasal na odnose s svojci osebe z demenco. Prav zato je treba vedno znova raziskati,
kako lahko druzina odgovori na potrebe ¢loveka z demenco, kak$no pomo¢ in podporo lahko
ponudi ¢loveku za zivljenje v skupnosti in seveda ob tem raziskati, kak§no pomo¢ in podporo

potrebuje sama, da bo to zmogla (Mali, Mesl in Rihter, 2011).

Ker smo o demenci $e vedno premalo pouceni oziroma se s pojmom demenca ne ukvarjamo
dokler nismo sooceni z boleznijo v 0Zji druZini, veliko svojcev ob prejeti diagnozi bliznjega
dozivi hud stres. Opazam, da je misel, da se oseba, ki jo poznamo v najintimnejsih vidikih

zivljenja miselno poslavlja, obenem pa fizi€no ostaja z nami za vecino svojcev strasljiva.

Nekateri svojci svoje zivljenje podredijo skrbi za obolelega, so socialno izolirani, zanemarjajo
lastno zdravje ter ob tem izgorevajo in postanejo depresivni. Preobremenjeni lahko svojo nemo¢
preusmerijo tudi v jezo na bolnika in strokovne delavce. Poznano je, da je neuspesno zalovanje
eden izmed najpomembnejsih dejavnikov tveganja za nastanek depresije (Krivec, FlajSman in
Luki¢ Zlobec, 2015). Zeleznik (2016) nam lepo opise obéutke svojca ob sooéenju z boleznijo:
wZavedala sem se, da je pred mano hud, morda celo neresljiv problem. Moja mama. In se
sanjalo se mi ni, kako naj se z njeno boleznijo sooc¢im« (Zeleznik, 2016). Demenca predstavlja
hudo preizkusnjo za svojce, ki ji, ko napreduje v srednje hudo ali hudo obliko, pogosto niso
kos. Bolnik s hudo demenco zaradi upada vseh vi§jih moZzganskih funkcij ne zmore vec
samostojnega Zivljenja, njegove aktivnosti pa so minimalne. Custveno in intelektualno se lahko
povsem spremeni, veliko spi, ne more ve¢ kontrolirati izlo€anja, telesne funkcije upadejo (Mali
2009, v Cuskié¢ in Gorjup 2015). To obdobje se zdi za vse, ki so z njim laZje, saj potrebuje »le«
nego. Najvecjo preizkusnjo za svojce predstavlja obdobje, ko je njihov bliznji v obdobju srednje
razvite demence. Takrat je depresiven, lahko postane nasilen, zavraca hrano, ne skrbi za osebno
higieno, zamenjuje druzinske ¢lane, bega od doma, ker je prepri¢an, da je njegov pravi dom
nekje drugje, kar svojce pogosto pripelje na rob »pregoretja« in v hudo krizo. Treba je poudariti,
da bolezen ne prizadene zgolj bolnika ampak tudi bliznje, ki zanj skrbijo. Prva huda preizku$nja

je soocenje z boleznijo in njenimi posledicami, z napredovanjem bolezni pa je skrb za obolelega
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vse bolj obremenjujoca, saj postaja povsem odvisen od tuje pomoci. Za bolnika je najbolje, da
¢im dlje ostane v domacem okolju, vendar je nastanitev v domu starejSih obanov vcasih
neizogibna (prav tam). Ko se v druZini pojavi diagnoza kroni¢ne bolezni, se druzina ne more
preprosto vrniti k starim vzorcem Zivljenja, ki jih je oblikovala in po njih Zivela pred boleznijo,
¢eprav so ji dobro znani. Klju¢no je, da druZina najdejo nacine, kako pridobiti perspektivo o
bolezni, ki ne definira posameznikove identitete ali prevlade v druzini (Mali, Mesl in Rihter,

2011).

Svojci v raziskavi Skrb za osebe z demenco v skupnosti, ki jo izvajajo na Fakulteti za socialno
delo priznavajo, da so zaradi nepoznavanja bolezni in pomanjkljivih informacij o ravnanju z
osebo z demenco pogosto zaskrbljeni, zmedeni, negotovi, obupani, iz€rpani in prestraseni (Mali
2011, str.124). Skrb in nego prevzemajo svojci sami, saj se zaradi obCutkov sramu in slabih
izkusenj z okolico in formalnimi institucijami ne Zelijo in ob enem bojijo prositi za pomoc.
Raziskava je pokazala, da v domacem okolju nosijo svojci breme skrbi v celoti sami, zaradi
tega se pocutijo obremenjeno, zaskrbljeno, so prestraseni in osamljeni v stiski. Njihove
negativne izkusnje vplivajo na osebe z demenco in njihove medosebne odnose. Tezave tudi ne
znajo odpraviti, saj niti ne pomislijo, da bi poiskali pomoc, s katero bi se razbremenili. Nekateri
sicer iS¢ejo pomoc pri razlicnih strokovnjakih, da bi si olajsali skrb za svojca z demenco, vendar
so mnogi pri tem trcili na nekooperativnost pristojnih sluzb in strokovnjakov, saj so jih posiljali
od vrat do vrat, kot da bi se jih Zeleli znebiti ne da bi se resno in celostno zavzeli za njihove
probleme in tezave (Mali 2011, str. 125). Ljudje z demenco, ki zivijo v domacem okolju zelo
pogresajo druzenje in aktivnosti, kajti njihovo Zivljenje po navadi poteka za Stirimi stenami

domace hiSe v 0zji druzini (Mlaker in Prapotnik, 2013.)

Tudi svojci v vlogi neformalnih oskrbovalcev se pri skrbi za osebe z demenco srecujejo z
nerazreSenimi tezavami in nezadovoljenimi potrebami. Zaradi nenehne skrbi se pocutijo
preobremenjene, utrujene in imajo zdravstvene tezave. Oskrba ljudi z demenco povzroca
finan¢no stisko, odvisnost od pomoci drugih in tezave s SirSim okoljem, v katerem zivijo. Svojci
navajajo, da se jih sosedje in prijatelji, odkar skrbijo za svojega druzinskega ¢lana z demenco,
izogibajo. Za kakovostnejSo oskrbo ljudi z demenco bi nujno potrebovali dodatne oblike
pomoci, znanje o ravnanju z ljudmi z demenco, izobrazevanje o demenci, skupine za
samopomoc, literaturo, nasvete in informacije, kako najbolje skrbeti za ljudi z demenco in

hkrati kakovostno ziveti tudi sami (Mlaker in Prapotnik, 2013).
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1.6 VRSTE FORMALNIH OSKRBOVALCEV STAROSTNIKOV Z
DEMENCO

Ponudba formalnih oskrbovalcev se razlikuje glede na pokrajine v drzavi. Sama sem se
osredotocila na podravsko pokrajino, kjer zivim. V svoji okolici natan¢neje na Ptuju in v
Ormozu opazam, da se zadnje ¢ase vedno vec ljudi odloc¢a za oskrbo svojcev z demenco doma.

Predstavila bom tri najvecje formalne oskrbovalce oseb z demenco v podravski pokrajini.

1.6.1 SODOBNA OSKRBA STAREJSIH — PTUJ

Dom upokojencev Ptuj se je skupaj s konzorcijskimi partnerji Zdravstvenim domom Ptuj,
Centrom za socialno delo Spodnje Podravje in Lekarnami Ptuj prijavil na Javni razpis za izbor
operacij Preoblikovanje obstojecih mrez ter vstop novih izvajalcev za nudenje skupnostnih
storitev in programov za starejse v Kohezijski regiji Vzhodna Slovenija (Ur. 1. RS, §t. 69/2019),
ki ga je Ministrstvo za zdravje objavilo 22. novembra 2019. Projekt so poimenovali Sodobna
oskrba starejSih (SOS). Namen projekta Sodobna oskrba starejsih (SOS) je razviti, preizkusiti
in implementirati nova orodja, nove storitve ter doseci integracijo storitev in izvajalcev storitev,
s ciljem zagotavljanja usmerjene integrirane oskrbe starostnikom na njihovem domu. V okviru
projekta se bo vzpostavila povezava med sistemi zdravstva in socialnega varstva z namenom,
da se doseze kakovostna in varna kontinuirana obravnava starostnika na domu (SOS — Ptuj,

2020).

Partnerji v projektu so Zdravstveni Dom Ptuj, Dom Upokojencev Ptuj, CSD Spodnje Podravje

in Lekarne Ptuj.

Integrirana oskrba je koordinirana, povezana in celostna. Pri integrirani dolgotrajni oskrbi
koordinirano in povezano sodelujejo razni izvajalci, ki zaposlujejo razlicne profile
zdravstvenega in socialnega varstva (Dom upokojencev Ptuj, 2020).

Potencialni upravicenci so osebe starejSe od 65 let, ki zaradi bolezni, starostne oslabelosti,
poskodb, invalidnosti, pomanjkanja ali izgube intelektualnih sposobnosti pri zadovoljevanju
osnovnih in podpornih dnevnih opravil potrebujejo pomoc¢ druge osebe. Osebe, ki prejemajo
storitve osebne asistence niso upravicene do storitev v okviru projekta (SOS — Ptuj, 2020).

V casu trajanja projekta, to je do 30. 6. 2022, se obcanom obcin upravne enote Ptuj, starejSim
od 65 let, ki bodo upraviceni do storitev, zagotovi dostop do teh, s ciljem krepitve moznosti, da

kljub morebitni oviranosti, bolezni ali krhkosti, ostanejo ¢im dlje samostojni. Na ta nacin
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izboljSajo ali ¢im dlje ohranijo psihofizi¢ne sposobnosti in s tem ¢im vecjo sposobnost
samooskrbe. Storitve so za Cas trajanja projekta brezplacne ter jih izvajajo izvajalci formalne
oskrbe, ki skupaj tvorijo tim integrirane oskrbe (bolnicar negovalec, tehnik zdravstvene nege,
diplomirana medicinska sestra, diplomirani fizioterapevt, diplomirani delovni terapevt,
diplomirani socialni delavec, prehranski svetovalec in psiholog). Izvajalci sodelujejo tudi z
magistrom farmacije, diplomirano medicinsko sestro v patronazni dejavnosti in timom
druzinske medicine na primarni ravni (Dom upokojencev Ptuj, 2020).

V projekt se lahko vkljucijo ob¢ani 16 ob¢in, kar kaze na to, da projekt pokriva veliko podrocje.
Prednost projekta je, da zajema celostno oskrbo starostnikov ter obenem nudi pomo¢ in podporo
svojcem, ki je brezplacna. Slaba stran te oblike formalne oskrbe je, da je asovno omejena

(projekt traja do meseca junija 2022) in da je velika ¢akalna vrsta.

1.6.2 SPOMINCICA — Alzheimer Slovenija — SPOMINCICA ORMOZ

Spomincica — Alzheimer Slovenija — Slovensko zdruZenje za pomoc pri demenci je samostojno,
nepridobitno, interdisciplinarno strokovno zdruZenje, katerega primarni namen in cilj je
zagotavljanje strokovne in ucinkovite pomoc¢i osebam z demenco, njihovim svojcem ter
skrbnikom (Spomincica, 2021).

Naloge Spomincice so:

- Pomoc¢ osebam z demenco in njihovim svojcem pri obravnavi, sporazumevanju in negi
bolnika.

- Svetovanje svojcem in skrbnikom preko svetovalnega telefona.

- lzdajanje glasila Spomincica, kjer je veliko informacij, ki jih svojci potrebujejo ob
vecletni oskrbi oseb z demenco.

- Individualni razgovori v prostorih Spomincice in Alzheimer centru.

- Prizadevanje za poenotenje z mednarodnimi kriteriji in standardi pri preventivi in pri
zdravljenju oseb z demenco.

- Skrb, da imajo vse osebe z demenco v drzavi primerno nego in oskrbo po znanih eti¢nih
nacelih ter da je vsaka oseba z demenco pravilno strokovno obravnavana in delezna
cloveskega dostojanstva.

- Obvescanje in ozavesScanje javnosti o demenci ter prizadevanje, da bi bilo o tej bolezni
¢im manj predsodkov.

- Skrb, da bi strokovna in §ir§a javnost pravo¢asno prepoznala prve znake bolezni.

- Sodelovanje pri pripravi Strategije obvladovanja demence v Slovenije, akcijskega
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nacrta in drugih dokumentov pomembnih za podro¢je demence.

- Sodelovanje s sorodnimi organizacijami v Sloveniji in v svetu.

- Spremljanje znanstvenih in strokovnih dosezkov na podro¢ju demence v Sloveniji in
tujini.

- Neformalno izobrazevanje in usposabljanje oseb, ki s tem pridobijo neformalno
izobrazbo o demenci s podrocja oskrbe in ravnanja z osebo z demenco.

- Dodatno izobrazevanje ciljnih skupin delavcev (medicinsko osebje, policija, drzavni
uradniki, bankirji, trgovci, sodelavci, svojci ...) za boljSe razumevanje in obravnavo
bolnikov z demenco ter za zgodnje prepoznavanje in odkrivanje bolezni (zgodnjo
diagnostiko).

- Seznanjanje svojcev z novimi pristopi in pripomocki, ki omogocajo lazje in bolj
kakovostno zivljenje bolnikov in svojcev.

- Spodbujanje neformalnega druzenja svojcev in oseb z demenco v javnih prostorih z
namenom nudenja pomoci, izmenjave izkuSenj, zmanjSanja stigme demence,

izboljSanja socialne vkljucenosti ter njihove reintegracije.

1.6.3 CENTER ZA DUSEVNO ZDRAVJE ODRASLIH (v sklopu Zdravstvenega doma

Ptuj in Zdravstvenega doma Ormoz)

Program MIRA je Nacionalni program duSevnega zdravja, ki kot prvi strateSki dokument v
Republiki Sloveniji celovito naslavlja in ureja podrocje dusevnega zdravja. Program povezuje
obstojece ter dodaja nove sluzbe in strukture ter tako odgovarja na potrebe ljudi na podroc¢ju
duSevnega zdravja. Glavni poudarki programa so krepitev duSevnega zdravja ter preprecevanje
in celostna obravnava dusevnih motenj. S tem namenom povezuje sluzbe vseh odgovornih

sektorjev — zdravstva, socialnega varstva, vzgoje in Solstva.

Cilj programa je vzpostaviti dobro podporno okolje na vseh podro¢jih varovanja dusevnega
zdravja. Sluzbe in storitve poskuSa priblizati uporabnikom in jih spodbuditi k zgodnjemu
iskanju pomoci ter na tak na¢in zmanjsati institucionalizacijo na podro¢ju duSevnega zdravja.
V Centru za dusevno zdravje odraslih (CDZO) lahko dobijo strokovno podporo in pomo¢
odrasli, starejsi od 18 let, z najrazli¢nejSimi tezavami v duSevnem zdravju. CDZO-ji delujejo v
zdravstvenih domovih, na primarni zdravstveni ravni. Vsak center je odgovoren za podrocje
ve¢ zdravstvenih domov in pokriva podro¢je priblizno 64.000 odraslih. CDZO-ji omogocajo
hitro in celostno odzivanje na stiske ljudi na svojem podrocju in s tem v najvecji mozni meri

preprecujejo, da bi se duSevne stiske poglobile do mere, da bi postale nujna in ogrozajoca stanja.
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Hitro odzivanje pomeni, da imajo ljudje s tezavami v duSevnem zdravju omogoceno zgodnje
odkrivanje, zdravljenje ter preprecevanje poslabsanj tezav v dusevnem zdravju (Mira — za

dusevno zdravje, b. d.).

V CDZO deluje delovna skupina strokovnjakov, ki pomagajo osebi vsak na svojem podrocju,
glede na potrebe in zmoznosti posameznika:
- Zdravnik specialist psihiater ugotovi ter opredeli dusevno motnjo (diagnoza), napoti na
dodatne preiskave, uvede zdravila in oceni potrebne vrste obravnave.
- Specialist klini¢ne psihologije izvaja psihodiagnostiko, svetovanje in psihoterapijo.
- Psiholog oceni tezave in zmoznosti posameznikov, ukrepa z namenom olajSanja
trpljenja in izboljSanja zdravja ter izvaja svetovanje in poucevanje.
- Socialni delavec skupaj s pacientom in druzino oceni socialne tezave in moznosti za
njihovo razresevanje.
- Delovni terapevt s pacientom oceni funkcionalne zmoznosti in pomaga pri krepitvi
potrebnih ves¢in.
- Diplomirana medicinska sestra/zdravstvenik oceni potrebe po zdravstveni negi,
zdravstveni vzgoji ter ju izvaja in svetuje glede izvajanja zdravljenja.
Vsi zaposleni v CDZO sledijo na¢elom varovanja ¢lovekovih pravic in svobos¢in. V obravnavo
lahko vkljucujejo tudi svojce. Po potrebi se povezujejo z drugimi ustanovami in sluzbami, ki
lahko pripomorejo k reSevanju tezav. Klju¢ni del vsake obravnave je sodelovanje z okoljem, v
katerem posameznik zivi. Najpomembnejsi sodelavei so izbrani osebni zdravniki, izbrani
psihiatri, pediatri, patronazne medicinske sestre, sluzbe nujne medicinske pomoci, bolnisnice,
centri za socialno delo, socialnovarstveni in druzinski programi, zavodi za zaposlovanje in

delovna okolja (Mira — za duSevno zdravje, b. d.).

Ceprav se na prvi pogled zdi, da so centri za dusevno zdravje namenjeni predvsem odraslim, ki
imajo tezave v duSevnem zdravju, ki niso posledica starosti je velik del njihovega dela povezan

z nevrokognitivnimi motnjami, med katere spada tudi demenca.

Za pogovor s strokovnjaki v CDZO se lahko odlo¢i vsak, ki dozivlja duSevno stisko,
samostojno, po lastni presoji, saj napotnica za vstop ni obvezna. Lahko pa osebo napotijo
zdravnik druzinske medicine, drug zdravnik specialist ali sodelujoce sluzbe z ustnim (osebno
ali po telefonu) ali pisnim obvestilom (obvestilo zdravniku ali elektronska posta) oziroma z
napotnico. Na pogovor lahko pride tudi vsak, ki oceni, da je potrebno pomagati drugim v

skupnosti (Mira — za dusevno zdravje, b. d.).
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1.7 SVOJCI KOT NEFORMALNI OSKRBNIKI

V Sloveniji nimamo registra ljudi z demenco. Prevalenca demence (izraCunana ocena na
podlagi epidemioloskih podatkov sosednjih drzav) za leto 2010 je bila ocenjena na 30.000 ljudi
demenco, od tega 5 % v domovih starejSih obcanov ter preostali v domacem okolju. Ker se
bolezen pojavlja vecinoma pri starejSih od 65 let, se bo trend povecevanja te bolezni skladal s
povecevanjem deleza starejSih. Ta je leta 2019 dosegal ze 20 % celotne populacije v Sloveniji,

do 2030 pa bo taksnih ljudi ze 30 % (Mali, 2019).

Demenca ne prizadene le osebe z demenco, temve¢ usodno vpliva na vse, ki s takSno osebo
zivijo. Clane druzine, ki oskrbujejo starejse odrasle imenujemo neformalni oskrbovalci (Ljubej

in Verdinek, 2006).

Po mojih izku$njah veliko svojcev vlogo oskrbnika starostnika z demenco sprejme kot nekaj
nujnega, nekaj nevprasljivega. Skrb za bolnega svojca je nekaj samoumevnega in veliko
druzinskih ¢lanov si ne naredi nacrta, kdo bo skrbel za starostnika z demenco in kako ga bodo
drugi razbremenili. Ne pomislijo na to, da bi si poiskali strokovno pomo¢, ki bi jih podprla pri

skrbi za svojca in podala informacije ter da je potrebno poskrbeti tudi za svojo razbremenitev.

Schpolarich (2016) opozarja, da je negovalec v zivljenju bolnika z Alzheimerjevo demenco
pomembna oseba in da je samoumevno, da mora poskrbeti tudi zase, ker bo samo tako lahko
ustrezno pomagal bolniku. Alzheimerjeva bolezen prizadene vso druzino. Najvecje breme nosi
oseba, ki skrbi za bolnika. Osebni in Custveni stresi negovalca so ogromni, zato mora sam najti
nacin, kako se v &asu nege z njimi spopasti. Ce se negovalec lastnih ¢ustev zaveda, jih razume
in uposteva, se laze spopada s svojimi in bolnikovimi tezavami. Ob tem, ko pri osebi ugotovijo
demenco je zelo pomembno, da se tako osebi z demenco kot tistemu, ki skrbi zanjo razlozi, kaj
to pomeni in kakSna je napoved bolezni, druzino pa spodbudi k ureditvi pravnih, denarnih,
zdravniSkih in prehranjevalnih vprasanj, dokler oseba z demenco $e lahko sodeluje. Za svoje
dobro pocutje bi si morali druzinski ¢lani oskrbovanje osebe z demenco in nujne opravke
porazdeliti, kar je v praksi zelo redko. Po navadi se moski, otroci in drugi sorodniki umaknejo
in tako celotna oskrba pade na zensko, ki se cuti dolzna poskrbeti za bolnega svojca (Ljubej in

Verdinek, 2006). Ko druzina pride po pomoc, ker ne zmore ve¢ sama skrbeti za starega ¢loveka
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potrebuje pomo¢, v kateri je tudi sama udelezena, torej pomoc, ki jo skupaj dogovorimo. V
jeziku naSe stroke ponujamo sodelovanje in ucenje za sodelovanje. Pomembna vpraSanja so
kak$na pomo¢ je potrebna in kako jo umestiti ter kakSen naj bo delez druzine v novih nalogah
in oblikah povezanosti (Caginovi¢ Vogrinéi¢ in Mesl, 2020). Zivljenje je lahko za oskrbovalca
zelo naporno, ljudje z demenco vsakodnevna opravila vse teze izpolnjujejo brez njegove
podpore. Osebe z demenco bodo morda zavracale pomoc pri nekaterih bolj intimnih opravilih
in zato lahko postanejo zelo naporne, ne da bi znale pojasniti zakaj. S svojim vedenjem
ustvarjajo mucne situacije, tako da je oskrbovalcu pogosto nerodno vabiti prijatelje na obisk ali
iti z bolnikom na javne kraje. Zato oskrbovalci neredko postanejo osamljeni in izloc¢eni
(Graham in Warner, 2013). Z dodatnimi dejavnostmi in programi lahko bistveno vplivamo na
pravocasno in pravilno pomoc¢ bolnikom z demenco in njihovim svojcem, ki pri dolgotrajni
skrbi potrebujejo veliko podpore. Nekatere izmed pomembnih dejavnosti so (Kogoj, 2011, str.
20-21):

- Seznanjanje z bolezenskimi znaki za hitrejSe prepoznavanje in pravilno ukrepanje

(sredstva javnega obvescanja, Casopisi, revije).

- Svetovalna sluzba po telefonu in medmreZzju.

- Skupine za svojce in bolnike, skupine za samopomoc, spletni forum.

- Prilagajanje okolja potrebam bolnika.

- Sluzbe za pomoc¢ na domu (hrana, pomo¢ pri negi in nadzoru, patronazna sestra).

- Dodatek za pomoc¢ in postrezbo, tehnicni pripomocki (predloge, posteljna ograjica ...).

- Dnevno varstvo in zavodi sploSnega in posebnega tipa.
Oskrba ljudi z demenco je zahtevna. Na pocutje oskrbovalcev vpliva na ve¢ nivojih — na
psihi¢nem, fizi¢nem in finanénem. Oskrbovalci ljudi z demenco nosijo pri oskrbi vecje breme
kot oskrbovalci, ki skrbijo za ljudi z drugimi kroni¢nimi boleznimi. Imajo namre¢ kljucno
vlogo, da pomagajo osebam z demenco, da ¢im dlje casa ostanejo doma. Vecina oseb z demenco
se zeli starati v domacem okolju. S tem se med drugim izognejo cenovno tezko dostopni
institucionalni ali negovalni oskrbi. Vedno vecja podpora oskrbovalcem postaja priznana na

drzavni in mednarodni ravni (Mlakar, 2017).

Ljubej in Verdinek (2006) sta analizirali intervjuje s svojci oseb z demenco, ki jih oskrbujejo
na domu ter prisli do zelo zanimivih in pomembnih podatkov: »Zanimivo je, da za osebo z
demenco najveckrat skrbi samo en svojec (imenujemo ga lahko neformalni oskrbovalec, ki v
najini raziskavi za svoje delo ne dobi nobenega placila). V najinih primerih je neformalni

oskrbovalec zenska (héerka, snaha, Zena), ki o skrbi za starega cloveka z demenco ni poucena,
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usposabljanja pa ji niso na voljo. Zenske same cutijo moralno odgovornost za skrb in nego, ki
je posledica druzbenih pricakovanj. Univerzalna obcutka sta obveznost, kot povracilo za to,
kar so starsi naredili zanje, ter ljubezen, kot naravna dolznost, da poskrbijo za starse, kar sva
midve opredelili kot sorodstveno obvezo skrbi. Take oskrbovalke lahko imenujemo tudi "sendvi¢
generacija", saj jih v vecini primerov dodatno izcrpavajo Se skrb za lastno druzino in
izpolnjevanje zahtev redne zaposlitve ali dela na kmetiji. Ostali druzinski clani le redko
pomagajo, ce pa ze, potem po navadi moski sorodniki ali sosedje opravljajo tezja fizicna dela,
nudijo pomoc pri tehnicnih in zunanjih opravilih. Pri "sendvic generaciji" v nekaterih primerih

opazava, da Zelijo osebe z demenco ¢im prej namestiti v dom.«

1.8 VLOGA SOCIALNEGA DELA PRI PODPORI STAROSTNIKOM Z
DEMENCO IN NJIHOVIM SVOJCEM

Z demenco se je do druge polovice 20. stoletja ukvarjala zlasti medicina. Pozneje (v drugi
cetrtini stoletja) so nastali druzboslovni modeli gledanja na demenco, ki so razsirili njeno
razumevanje in s tem odprli nove moznosti za ustrezno obravnavo (MiloSevi¢ Arnold 2011, str.

27).

Za prakticno delovanje in reSevanje stisk starih ljudi potrebujejo socialne delavke in delavci
jasno konceptualno polje socialnega dela s starimi ljudmi. Potrebujejo dvoje: (1) znanje in
izkuSnje o staranju ter (2) posebne spretnosti in znanje za raziskovanje in iskanje odgovorov na
potrebe starih ljudi. Vendar lahko konceptualna razdrobljenost socialnega dela (ali
gerontologije), vpliva na neprepoznavnost socialnega dela s starimi ljudmi kot specializiranega
podroc¢ja socialnega dela (Mali, 2013). Zaradi vsesplosnega odklonilnega odnosa do demence
in zapostavljanja ljudi z demenco, smo socialni delavci usmerjeni v krepitev moci tako oseb z
demenco kakor tudi svojcev, ki zanje skrbijo, saj se sami pogosto srecujejo z odklonilnim
odnosom okolice in odrivanjem iz vsakdanjega zivljenja. Usmerjenost na krepitve moci oseb z
demenco in vseh udelezenih v odnosu z njimi omogoca, da prevzamejo odgovornost za lastno
Zivljenje, pomaga jim pridobiti samospostovanje in spoznati vrednost lastnih izkuSenj, a tudi
objektivno okrepi njihov polozaj, saj jim omogoci vstop v razlicne cenjene vloge in uporabo

razli¢nih virov moc¢i v njihovo korist (Mali, Mesl in Rihtar, 2011).

Sama vidim vedno vecjo vlogo socialne delavke pri opolnomocenju in podpori starostnikov z
demenco in njihovih svojcev. Kot poudarjata Ca¢inovi¢ Vogringi¢ in Mesl (2020) smo v

socialnem delu razvili zelo kvalificirana znanja za prakso in raziskovanje, ki je druzbeno

29



angazirano. Smo nosilci sprememb in znamo prevzeti svoj del odgovornosti za soustvarjanje
kakovosti zivljenja starih ljudi v sozitju vseh generacij (prav tam). Pomembno poslanstvo
socialnega dela je preprecevanje socialne izkljuCenosti in vseh vrst diskriminacije
posameznikov in druzbenih skupin. Znacilnosti demence so take, da oseba z njo ne zmore
ohranjati dotedanjih socialnih stikov, ker so njene sposobnosti okrnjene in jo okolje hitro
izkljuci. Govorimo lahko tudi o socialni izkljucenosti svojcev, ki oskrbujejo osebo z demenco,
saj so s tem preobremenjeni, ves svoj ¢as posvecajo bolnemu ¢lanu druzine, postopoma opustijo
svoje dotedanje socialne stike in postajajo vse bolj izlo€eni iz obi¢ajnega dogajanja. Prav ta
socialna izklju€enost oseb z demenco in njihovih svojcev je najpomembnejsi razlog, zaradi
katerega mora socialno delo na tem podro¢ju prevzeti aktivnejSo vlogo (MiloSevic Arnold 2011,
str.23). Zivljenje z demenco je tezka preizkusnja za vse udelezene — za osebo z demenco, svojce,
prijatelje, znance in strokovnjake. Demenca prinasa tezave, ki se globoko zarezejo v medosebno
razumevanje. Ob tem so pogosti obcutki nemoci, potrtosti, tudi jeze in nerazumevanja (Mali
2011, str. 39). Kaksno profesionalno vlogo bo socialna delavka opravljala v zvezi z osebami z
demenco in ¢e jo sploh bo, je odvisna od tega, na katerem podroc¢ju dela jo bo izvajala. Vendar
skoraj vsi v stroki srecujemo uporabnike, ki imajo tezave in potrebujejo strokovno pomoc tako
svojci oseb z demenco, ¢e ze ne oseb samih (MiloSevic Arnold 2011, str. 30 — 31).
Milosevi¢ Arnold (2011 str. 30-31) nam predstavi profesionalne vloge socialnih delavcev pri
skrbi za osebe z demenco in njihove svojce:

- nosilec ali koordinator primera,

- nacrtovalec skrbi,

- izvajalec prve socialne pomoci,

- svetovalec,

- ucitelj,

- pobudnik, organizator in vodja skupine za samopomoc svojcev oseb z demenco,

- pobudnik, organizator in vodja skupine za samopomo¢ oseb z demenco,

- vodja ali strokovni delavec dnevnega centra oseb z demenco,

- koordinator specializirane pomoci za osebe z demenco na domu,

- zagovornik potreb oseb z demenco,

- koordinator dejavnosti za pomo¢ osebam z demenco in njihovim svojcem na lokalni

ravni,
- posredovalec zivljenjskih zgodb oseb z demenco njihovim neposrednim oskrbovalcem
(v domu, dnevnem centru ipd.).

Socialno delo lahko omogoci kvalitetnejSe Zivljenje ljudem z demenco in njihovim svojcem
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tako, da v delovnem odnosu zagotovi spostljivost, obravnavo v skladu s starostjo uporabnikov
in sprotno spremljanje uporabnikovega napredka (Mlaker in Prapotnik, 2013).

Treba je poudariti, da ima pri delu z ljudmi z demenco veliko vlogo tudi druzina oz. bliznji.
Njihova vloga je klju¢na predvsem pri raziskovanju zivljenjskega sveta uporabnika, saj
strokovnjakom podajo pomembne informacije, zagotavljajo podporo, sodelujejo v strokovnem
procesu in so velikokrat tudi najvecji zagovorniki uporabnika. Pomembna naloga socialnega
delavca pri delu z uporabnikom in njegovo druzino je zavestna uporaba elementa delovnega
odnosa in znanja za ravnanje, saj mora strokovnjak svoje znanje o demenci in ravnanju z ljudmi
z demenco podati uporabnikom (¢e je to mogoce) in njihovim druzinam. V delovnem procesu
socialni delavec izhaja iz perspektive moci (Ambrozi¢ in Mohar, 2014).

Socialno delo ima pomembno vlogo pri iskanju novih moZznosti za Zivljenje oseb z demenco v
skupnosti. Ceprav je skrb za svojce zahtevna in stresna, svojcem omogo¢a doZivljanje
pozitivnih izkuSenj. Pozitivne izkusnje, ki jih svojci pogosto opisujejo se navezujejo na
vzpostavljanje osebnih odnosov in ljubezni s stars$i, odkrivanje novega smisla Zivljenja, osebne
rasti, zadovoljstva, izboljSanje medosebnih odnosov in pozitivnega vrednotenja njihovega dela
v oceh drugih ljudi. Za socialne delavce je nedvomno pomembno spoznanje, da svojci
dozivljajo tudi pozitivne ucinke ob skrbi za osebe z demenco, saj jim pomagajo razumeti, da
skrb druZzinskih ¢lanov za osebo z demenco ne pomeni le stresne izkusnje in tezav. Socialni
delavci lahko zato svojcem pomagajo izraziti pozitivna obcutja in izkusnje, ki jih dozivijo pri

skrbi za domace (Mali, Mesl in Rihter, 2011).
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2 PREDSTAVITEV RAZISKAVE

2.1 NAMEN RAZISKAVE

V svojem lokalnem okolju vedno bolj opazam, da se odrasli, ki so se zaradi razli¢nih dejavnikov
odlo¢ili svojce z demenco obdrzati v domacem okolju in za njih skrbeti soocajo z velikimi
stiskami, saj se poc€utijo prepusceni sami sebi. Soocajo se z razlicnimi spremembami, kot so
sprememba druzinske dinamike, obremenjenost na delovnem mestu in izgorelost. To so samo
nekatere tezave, ki so postale del njihovega vsakdanjika. Kadar skrbijo za starostnika z
demenco samo svojci, se najpogosteje izCrpavajo v neposredni skrbi za roditelja oz. sorodnika
z demenco in ne znajo najti dodatnih oblik neformalne ali formalne pomoci. (Mali 2011, str.
118) Pogosto jim informacije o demenci, kljub njeni razSirjenosti v §ir§i populaciji niso
dostopne. Svojci so o prvih znakih demence pogosto premalo pouceni, jih velikokrat
spregledajo in pomoci ne poiscejo pravocasno (Schpolarich, 2016). MiloSevi¢ Arnold (2011 str.
23) nas opozarja, da lahko zelo hitro govorimo o socialni izklju€enosti svojcev, ki oskrbujejo
osebo z demenco, saj so preobremenjeni, ves svoj ¢as posvecajo bolnemu clanu druZzine,
postopoma opustijo dosedanje socialne stike in postajajo vse bolj izloceni iz obifajnega

dogajanja.

Svojci pogosto ne vedo, da obstajajo formalne podporne mreze in na koga se obrniti za
informacije, pogosto dozivljajo obcutek sramu in nelagodja zato podporo in pomoc tezje
poiscejo. Pomembno je, da, ko pomoC vseeno poiscejo naletijo na razumevajocega in
empati¢nega strokovnjaka. Mali (2011, str. 125) opozarja, da svojci iS¢ejo pomoc¢ pri razli¢nih
strokovnjakih, da bi si olajSali skrb za svojca z demenco in da so pri tem mnogi tréili na
nekooperativnost pristojnih sluzb in strokovnjakov, saj so jih posiljali od vrat do vrat, kot da se

jih Zelijo znebiti ne da bi se resno in celostno zavzeli za njihove probleme in teZave.

Zato sem se v raziskovalnem delu usmerila na preucevanje tega, kako se neformalni oskrbniki
svojcev z demenco soo¢ajo z morebitnimi osebnimi stiskami, kakSne so ucinkovite oblike

podpore v socialnih mrezah v lokalnem okolju in ali jih sploh potrebujejo.
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2.2 RAZISKOVALNA VPRASANJA

Zastavila sem si naslednja raziskovalna vpraSanja:
1. Kako so se svojci soocili z diagnozo demence pri svojcu?
2. Kako je oskrba svojca z demenco spremenila vsakdanje zivljenje oskrbovalcev?
3. Kaksne osebne stiske dozivljajo oskrbovalci svojca z demenco in kako se z njimi
soocajo?
4. Kaksno formalno podporo prejemajo oskrbovalci svojca z demenco in koliko ta ustreza

njihovim potrebam?

3 RAZISKOVALNA METODOLOGIJA

3.1 METODE IN TEHNIKE ZBIRANJA PODATKOV

Odgovore na zastavljena raziskovalna vprasanja sem obdelala s kvalitativnim, eksplorativnim
metodoloskim pristopom. Kvalitativna raziskava je raziskava, pri kateri sestavljajo osnovno
izkustveno gradivo, zbrano v raziskovalnem procesu, besedni opisi ali pripovedi in v kateri je
gradivo obdelano in analizirano na besedni nacin brez uporabe merskih postopkov, ki dajejo
Stevila, in brez operacij nad stevili (Mesec, 1998). Besedne opise in pripovedi o osebnih stiskah

in soocanju pri oskrbi svojcev z demenco sem zbirala z intervjuji.

3.2 OPIS INSTRUMENTA

Kot merski instrument sem uporabila nestandardiziran pol-strukturiran vpraSalnik oz. vodila za
intervju (predstavljena so v prilogi A). Za intervju sem se odlocila zato, ker sem zelela zbrati
besedne opise in pripovedi o morebitnih osebnih stiskah oskrbnikov oseb z demenco doma in
na kakSen nacin se z njimi soo¢ajo. Nestandardiziran intervju je v primerjavi s standardiziranim
bolj odprta, fleksibilna oblika pogovora, v okviru katere lahko posegamo na bolj delikatna,

intimnej$a podro&ja (Cagran, 2017).

Kljucna vprasanja sem imela v naprej doloCena, vendar sem se med intervjujem osredotocala
na sogovornika in dodajala podvprasanja, zato je moj intervju bil pol-strukturiran. Vprasanja

sem oblikovala glede na postavljena raziskovalna vpraSanja.
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3.3 OPIS VZORCA

V namenski vzorec sem vkljucila 6 svojcev oseb z demenco na podro¢ju SV Slovenije (tabela
1.1). 5 intervjuvancev je bilo zenskega spola, en intervjuvanec je bil moskega spola.

Intervjuvanci so bili stari od 47 do 72 let, v povprecju so bili stari 58,0 let.

Tabela 3.1: Osnovni podatki intervjuvanih oseb

Razmerje do
Intervjuvana . ) o )
b Spol Starost Kraj izvedbe intervjuja Datum pogovora starostnika z
oseba
demenco
A zenski 52 Ormoz 30.7.2021 Snaha
B zenski 56 Ptuj 06.8.2021 He¢i
C moski 72 Ormoz 10.8.2021 Zet
D zenski 47 Ormoz 17.8.2021 Hc¢i
E zenski 62 Ptuj 30.8.2021 Hc¢i
F zenski 59 Velika Nedelja 11.8.2021 He¢i

Vir: Lastna raziskava 2021.
Stiri intervjuvane osebe so héere osebe z demenco, en intervjuvani je zet in ena intervjuvana

oseba je snaha osebe z demenco.

3.4 OPIS ZBIRANJA IN OBDELAVE PODATKOV

Zbiranje intervjujev je trajalo od 30. 7. 2021 do 30. 8. 2021. Do intervjuvancev sem prisla preko
prijateljev, saj je vsak poznal vsaj enega, ¢e ne ve¢ ljudi, ki so se odlocili za oskrbovanje svojcev
z demenco na domu. Malo tezje je bilo najti osebe, ki bi bile pripravljene sodelovati v intervjuju.
Ko sem jim razlozila, da bo vse popolnoma anonimno in da bodo podatki obdelani samo v moji
zaklju¢ni nalogi, sem nasla 6 oseb, ki so bile pripravljene odgovoriti na moja vprasanja. Stiri
intervjuje sem opravila na domu intervjuvancev (Ormoz in Velika Nedelja), dva pa na
nevtralnem obmocju v parku (Ptuj). Podatke sem zbirala preko vprasanj zastavljenih v
vprasalniku oz. vodilih za intervju. Vse intervjuje sem snemala in vsi sodelujoci so za to podali

ustna soglasja. Vsi intervjuji so trajali 30 minut, to je bil tudi okvirni ¢as, ki sem si ga zastavila.
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Intervjuje sem prepisala in nare¢ne besede zapisala v knjiznem jeziku.

Zbrane podatke sem analizirala po postopku kodiranja po Mesec (1998). Postopka analize sem
se lotila v Sestih korakih: najprej sem uredila gradivo, potem dolocila enote kodiranja, nato sem

se lotila odprtega kodiranja, naredila izbor in definirala relevantne pojme in kategorije,

odprtemu kodiranju pa je sledilo Se osno kodiranje.

Transkribirane intervjuje sem razc¢lenila na posamezne dele povedi, ki sem jih locila z

navpi¢nimi ¢rtami (/). Izbrane dele povedi sem zapisala vsakega v svojo vrsto in mu pripisala

kodo izbranega dela stavka, ki je sestavljena iz ¢rke in Stevila.

Primer kodiranja izbranih delov povedi:

St. izjave . IPojem . .
[zjava ) Kategorija Nadkategorija
podpojem
SooCanje svojcev Z
zacetkom bolezni —
A1 INekje 3 leta nazaj. Pred 3. leti. Zacetek bolezni diagnozo demence
pri svojcu.
N . . y SoocCanje svojcev z
Zacela je pozabljati naSe . . .
. . . . Prvi znaki [zaetkom bolezni —
A2 rojstne dneve in potem pocasi [Pozabljivost .
. 5 demence diagnozo demence
dneve, ni poznala ve¢ na uro. o
pri svojcu.
... . [Soocanje svojcev z
. . . Oseba, ki jim je| _ .
INa  pregledu pri osebni|[Osebni . . zacetkom bolezni —
A3 o ) izdala potrdilo za |
zdravnici. zdravnik diagnozo demence
demenco o
pri svojcu.

Seznam vseh kategorij:

Zacetek bolezni.

Prvi znaki demence.

Prvi odziv svojcev osebe z demenco.
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Oseba, ki jim je potrdila diagnozo demence.

Oseba, ki jim je podala informacije o demenci.

Odziv na spremembe v obnaSanju osebe z demenco.



- Razlog za oskrbovanje osebe z demenco na domu.

- Sprememba prehranjevalnih navad v druzini.

- Oseba, ki je prevzela najvec¢je breme oskrbe.

- Sprememba dinamike dneva svojcev.

- Formalna (finan¢na, pravna) pomo¢ oskrbnikov osebe z demenco.

- Iskanje pomoci/podpore v lokalnem okolju glede druzinskega pomocnika.
- Osebne stiske svojcev/oskrbnikov.

- Odnosi med svojci/oskrbniki.

- Razbremenitev svojcev/oskrbnikov.

V prilogi B je predstavljeno kodiranje vseh Sestih intervjujev, v prilogi D pa zapisi vseh intervjujev.

4 REZULTATI

Rezultati so predstavljeni v Stirih tematskih sklopih, in sicer:
1. Soocanje svojcev z zacetkom bolezni — diagnozo demence pri svojcu (6
kategorij).
2. Sprememba vsakdanjega Zivljenja svojcev/oskrbnikov osebe z demenco (4
kategorije).
3. Formalna podpora oskrbnikov osebe z demenco in potrebe oskrbnikov (2
kategoriji).

4. Osebne stiske svojcev/oskrbnikov osebe z demenco (3 kategorije).

Prvi tematski sklop vsebuje 6 kategorij, drugi 4 kategorije, tretji 2 kategoriji in Cetrti sklop 3

kategorije.

4.1 SOOCANJE SVOJCEV Z ZACETKOM BOLEZNI — DIAGNOZO
DEMENCE PRI SVOJCU

Prvi tematski sklop vsebuje naslednje kategorije:

Zacetek bolezni.

- Prvi znaki demence.
- Oseba, ki jim je izdala potrdilo za demenco.
- Oseba, ki jim je podala informacije o demenci.

- Prvi odziv svojcev osebe z demenco.
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- Odziv na spremembe v obnasanju osebe z demenco.

Zacetki demence, ki so jih navajali svojci oseb z demenco so bili: pred dvema letoma (»Nekje
2 leti nazaj.« (D1)), tremi leti (»Nekje 3 leta nazaj.« (Al)), pred petimi leti (»Pred ene 5. leti.«
(F1)), pred Sestimi leti (»Pred 6. leti.« (E1)), pred 10. leti (»Rahli zacetki ze 10 let nazaj, hujse
pa je postalo 3 leta nazaj.« (B1)) in pred 11. leti (»Nekje pred 11. leti.« (C1)).

V sklopu vpraSanj glede prvih znakov demence je pet intervjuvancev navedlo pozabljivost:
»Zacela je pozabljati nase rojstne dneve in potem pocasi dneve, ni poznala ve¢ na uro« (A2),
»Pozabljivost pri vsakodnevnih stvareh« (B2, E2), »Pozabljanje osnovnih stvari« (D2), »Ko je
zaCela pozabljati nedavno pridobljene informacije« (F2). Dva intervjuvanca sta navedla
zmedenost (»Zmedenost.« (B2)), sledi zavedanje, da se nekaj dogaja (»Ob sami diagnozi je
mama $e bila prisebna in se je zavedala, da se z njo nekaj dogaja, govorila nam je, da bo reSevala
krizanke, trenirala mozgane, jedla vitamine.« (B3)), tezave pri uhajanju urina in blata (»Najprej
se je zacelo s tezavami pri uhajanju vode in blata.« (C2)), izgubljanje v Casu in prostoru
(»Izgubljanje v ¢asu in prostoru.« (E2)) in potrtost (»Najbolj pa me je potrlo to, da bo oseba, ki

je za nas skrbela slej ko prej pozabila kdo smo in se nas ne bo spomnila.« (F5)).

Pri vpraSanjih glede prve osebe, ki je svojcem potrdila, da gre za demenco so tri osebe navedle
osebnega zdravnika (»Na pregledu pri osebni zdravnici.« (A3), »Najprej pri osebnem
zdravniku, potem pa je bil napoten tudi v psihiatriéno bolnico, ki so nam diagnozo potrdili.«
(D3), »Osebni zdravnik je posumil, da je lahko demenca.« (F3)), dva intervjuvanca sta navedla,
da sta potrditev diagnoze dobila pri nevrologu (»Na pregledu pri nevrologu 10 let nazaj, kjer je
dobila tudi zdravila za upocasnitev demence.« (B5), »Na nevroloskem pregledu za
Parkinsonovo bolezen.« (E3)) in ena intervjuvanka je navedla, da uradne diagnoze nikoli niso
dobili (»V bistvu nismo dobili uradne diagnoze, h¢i, ki je medicinska sestra, je prva opazila, da

se s tasCo nekaj dogaja.« (C3)).

Na vprasanje, katera je bila oseba, ki je intervjuvancem podala najve¢ informacij o demenci, so
trije intervjuvanci izpostavili, da so informacije pridobili sami na spletu (»Od osebne zdravnice,
od hcere, ki je pedopsihiatrinja in tudi sama sem iskala informacije na spletu.« (A4), »Sama
sem poiskala literaturo na temo demence« (B6), »Najprej smo sami poiskali informacije,
potem pa, ko se je zacel zdraviti, smo dobili informacije pri zdravniku in v bolnici.« (D4)), dve
intervjuvanki sta navedli h¢i, kot osebo, ki jim je podala najve¢ informacij (»Od osebne

zdravnice, od hcere, ki je pedopsihiatrinja in tudi sama sem iskala informacije na spletu.« (A4),
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»HC¢i nas je poucila o tem, ki je medicinska sestra.« (C4)), ena intervjuvanka je navedla, da je
informacije dobila od prijateljev in znancev (»Sem se povezala s prijatelji, znanci, ki tudi imajo
kak$nega dementnega svojca.« (B7)), ena intervjuvanka, je izpostavila samostojno poznavanje
(»Ker sem sama zaposlena v psihiatri¢ni bolnici, zato sem o demenci precej dobro poucena in
sem informacije prenesla tudi na ostale druzinske ¢lane.« (E4)) in ena oseba je navedla, da je
informacije o demenci pridobila s strani psihiatra (»Pri psihiatru smo dobili dodatne informacije

in so nas poucili o demenci.« (F4)).

Svojci so se ob diagnozi demence odzvali razli¢no. V sklopu vprasanj o odzivu na diagnozo so
trije intervjuvanci navedli, da so obcutili skrb (»Jaz sem mislila, da bo bolezen sla bolj pocasi
in da bodo zdravila prijela.« (B8), »Dolgo nismo vedeli kaj demenca je, ko pa smo prepoznali
pa je bilo zelo tezko, véasih smo mislili, da bolj mi rabimo zdravnika kot ona.« (C5), »Ker smo
sami ze malo sumili, ob dejanski diagnozi samega Soka ni bilo.« (D5)), dva intervjuvanca sta
navedla, da so jih ob diagnozi preplavili obcutki zalosti (»Ker vem kaj demenca prinese osebi,
sem zacutila predvsem Zalost.« (ES), »Bila sem zelo zalostna, ker na podlagi informacij, katere
sem pridobila od osebnega zdravnika sem se zavedala, da za to bolezen ni zdravil najbolj pa
me je potrlo to, da bo oseba, ki je za nas skrbela, slej ko prej pozabila kdo smo in se nas ne bo
spomnila.« (F5)), ena intervjuvanka je navedla, da so ob diagnozi doziveli Sok in strah
(»Najprej je bil malo sok in malo straha, vendar pa tasca zivi z nami in ker je pri njej dokaj
pocasi napredovali smo se tudi mi postopoma privajali.« (AS)), potrtost je bilo zaznati pri eni
izmed intervjuvank (»Bila sem zelo Zalostna, ker na podlagi informacij, katere sem pridobila
od osebnega zdravnika, sem se zavedala, da za to bolezen ni zdravil, najbolj pa me je potrlo to,
da bo oseba, ki je za nas skrbela, slej ko prej pozabila kdo smo in se nas ne bo spomnila.« (F5)).
Na vpraSanje o odzivu na spremembe v obnaSanju osebe z demenco sta dva intervjuvanca
navedla, da so bile zaznane spremembe v nac¢inu komuniciranja (»Nekih hudih sprememb ni
bilo, predvsem komuniciramo na drugacen nacin z njo.« (A6), »Predvsem smo prilagodili
komunikacijo z njo.« (B9)), da njima je bilo zelo tezko pri soo¢anju s spremembami v obnaSanju
svojca z demenco sta navedla dva intervjuvanca (»Zelo tezko. V varstvu je moz imel Se dva
vauka in je skrbel Se za mamo zraven, kar je bilo izjemno tezko, ko je Se bila hodeca, saj je
velikokrat odtavala po vasi in bila zelo nesramna.« (C6), »Zelo tezko je sprejeti dejstvo, da je
druzinski c¢lan tezko bolan Se zlasti je bolj tezko sprejeti takrat, kadar se gre za druZinskega

Clana, ki je imel zelo pomembno viogo v druzini.« (F6)).

29



4.2 SPREMEMBA VSAKDANJEGA ZIVLJENJA
SVOJCEV/OSKRBNIKOV OSEBE Z DEMENCO

Drugi tematski sklop vsebuje naslednje kategorije:
- Razlog za oskrbovanje osebe z demenco doma.
- Sprememba prehranjevalnih navad v druzini.
- Oseba, ki je prevzela najvec¢je breme oskrbe.

- Sprememba dinamike dneva svojcev.

Na vpraSanje, kaj je razlog za oskrbovanje osebe z demenco doma, so kar $tirje intervjuvanci
navedli, da je bilo to samoumeven korak po diagnozi (»7To je bilo samoumevno, saj nismo imeli
dovolj denarja za domsko oskrbo.« (C7), »To je bilo samoumevno, nikoli nismo razmisljali o
domu, mama ni Zelela niti slisati, da bi bila kje drugje kot doma.« (D7), »Ker sem mnenja, da
naj bo dementna oseba doma, dokler je to mogoce.« (E7), »O tem sploh nismo razmisljali, da
bi jo dali v oskrbo v kaksno institucijo. Bili smo sloznega mnenja, da moramo mi poskrbeti za
mamo.« (F7)). Ena intervjuvanka je navedla, da je glavni razlog oskrbe na domu, ker je ona
brezposelna in lahko zanjo skrbi (»Jaz sem bila brezposelna in se nam je to zdelo samoumevno,
da bomo za njo skrbeli doma.« (A7)) in ena intervjuvanka je navedla, da je razlog preselitev
osebe z demenco k sebi domov od svojca, ki zanjo ni zmogel skrbeti (»Mama je zivela pri bratu,
ki je tezko skrbel za njo, ker ima tezave; takrat sva se z mozem odlocila, da jo vzameva domov

in skrbiva za njo, dokler bova zmogla.« (B11)).

Ena izmed sprememb je bila tudi sprememba prehranjevalnih navad v druzini, dva
intervjuvanca sta navedla, da so uvedli rutino pri obrokih in hranjenju osebe z demenco
(»Predvsem eno rutino, en red, v katerem se ona dobro pocuti, da ve, kdaj bodo obroki in potem
vzame Se tablete, pa veliko organizacije.« (A8), »Predvsem rutina pri obrokih in hranjenju.«
(C8)), ena intervjuvanka je navedla, da so uvedli spremembo pri kupovanju hrane in kuhanju
(»Spremembe so vidne na vseh podrocjih, pri kupovanju hrane, kuhanju, prakticno nad vsem.«
(B12)), ena intervjuvanka navaja tudi nadzor nad prehranjevanjem svojca z demenco (»Vsa
pozornost je bila na njem, na koncu smo ze morali imeti nadzor tudi nad hranjenjem.« (D8)),
ena intervjuvanka pa je navedla, da so morali obroke v druzini prilagoditi svojcu z demenco

(»Predvsem je vsak obrok prilagojen ocetu.« (ES)).

Na odgovor, kdo je v druzini prevzel najvecje breme oskrbe svojca z demenco je vsak

intervjuvanec odgovoril drugace. Skupen imenovalec so Zenske v druzini bodisi h¢ere ali snahe,
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ena intervjuvanka je navedla, da je skrb prevzela ona (snaha) ob pomo¢i partnerja (»Jaz najvec
skrbim za njo, moz pa mi pomaga, ko ni v sluzbi.« (49)). Velikokrat najve¢ oskrbe nase
prevzamejo hcéere ob pomoci drugih druzinskih ¢lanov, ena intervjuvanka je navedla, da je skrb
za svojca z demenco prevzela sama (h¢i) ob pomoci partnerja (»Najvec na mene, vendar moram
reci, da mi je moz v veliko oporo in mi pomaga.« (B13)), druga intervjuvanka je navedla, da je
najve¢ bremena padlo nanjo (h¢i) pomagala pa sta ji moz in héeri (»Najvec oskrbe sem prevzela
jaz, v ¢asu, ko sem jaz v sluzbi, pa mi pomaga predvsem moj moz, pa tudi hceri velikokrat
priskocita na pomoc.« (E9)), en izmed intervjuvancev je bil zet osebe z demenco in je najvec
bremena oskrbe prevzel on (»Moz oz. zet najvec oskrbe prevzel nase.« (C9)), ena intervjuvanka
je navedla, da je skrb prevzela Zena osebe z demenco ob pomoci héera (»Najvec mama, ona je
z njim 24 ur na dan, vedno je ob njem. Drugace pa si c¢ez dan skrb zanj razdelimo, jaz mama in
sestra.« (D9)) in pri enem odgovoru je intervjuvanka navedla, da je vso breme oskrbe svojca z

demenco samo na njej brez pomoci (»Najvec oskrbe sem prevzela jaz, ker sem trenutno doma.«

(F8)).

Na vprasSanje, kako se je svojcem spremenila dinamika dneva sta dva intervjuvanca omenila
psihi¢no obremenitev (»Predvsem psihicna obremenitev.« (E11), »Najbolj obremenjujoce je
psiholoski napor, komunikacija z njo, odgovarjati na njena vprasanja znova in znova.« (B14)),
ena intervjuvanka izpostavlja, da je bilo potrebno prilagoditi in omejiti obiske sosede, ki osebi
z demenco niso veC ustrezale (»Vcasih Se pride soseda na obisk, ampak ona ne Zeli obiskov, se
ne pocuti dobro, ko kdo pride.« (A10)), s strani ene udelezenke je bilo navedeno, da so tudi
sorodniki opazili spremembe (»Sorodniki opazajo spremembo, ampak nimajo predsodkov in so
to sprejeli.« (B15)), ena izmed intervjuvank je povedala, da se sprememba dinamike dneva kaze
v tem, da je vedno nekdo doma s svojcem z demenco (»Organizacija, da je vedno nekdo bil

doma.« (C10)).

Ista intervjuvanka je navedla tudi spremenjen odnos osebe z demenco do svojcev, ki je vplivala
na spremenjeno dinamiko dneva (»Najbolj naju je bremenil ta njen odnos, bila je nesramna do
naju, predvsem do moza in to je bilo kar tezko, kljub temu, da ves, da je od bolezni te se vedno
prizadene.« (Cl1)), ena intervjuvanka je navedla, da do nekih velikih sprememb dinamike
dneva ni prislo (»Pa ne doZivljamo nekih sprememb, vsi smo ga sprejeli in njegova prisotnost
je samoumevna.« (D10)), pri dveh intervjuvankah se je dinamika dneva spremenila s
prilagoditvami svojcu z demenco (» Vse spremembe smo prilagodili njegovim potrebam, ce Zeli

oditi gremo z njim in ga poskusimo usmeriti nazaj domov in tako pri vsaki stvari.« (DI11),
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»Vsaka dejavnost je prilagojena ocetu, pazimo, da ni preve¢ ljudi okoli njega, ker ga to

vznemirja.« (E10)).

43 FORMALNA POMOC OSKRBNIKOM OSEBE Z DEMENCO IN
POTREBE OSKRBNIKOV

Tretji tematski sklop vsebuje nasledn;ji kategoriji:
- Formalna pomo¢ oskrbnikov osebe z demenco.

- Iskanje informacij v lokalnem okolju o formalni podpori.

V tretjem tematskem sklopu vpraSanj sem Zelela izvedeti, koliko so intervjuvanci, ki oskrbujejo
svojce z demenco doma, ze iskali formalno pomo¢ oz. koliko od njih formalno pomoc¢ Ze ima.
Trije intervjuvanci so navedli, da formalne pomoci ne prejemajo (»Nismo potrebovali nobene
podpore, zaenkrat lahko Se sami poskrbimo za njo.« (A11), »V lokalnem okolju nismo poskusali
oz. nismo iskali nobenih informacij kar se tice formalne in neformalne podpore.« (F11)), ena
izmed intervjuvank je navedla, da formalne podpore $e niso potrebovali, da pa o tem razmisljajo
(»Nismo Se poiskali pomoci, vendar zadnje case vedno bolj razmisljam o pomoci.« (B16)), ista
intervjuvanka je tudi mnenja, da je v lokalnem okolju premalo informacij o formalni podpori
oskrbnikom svojcev z demenco (»Mislim, da je premalo informacij v lokalnem okolju o
formalni podpori in ¢e sam ne hodis od vrat do vrat in sprasujes o vsem, ne dobis nic¢
informacij.« (B17)), druga intervjuvanka je navedla, da niso dobili nikakrSnih informacij o
formalni podpori v lokalnem okolju (»Nisva dobila nobene podpore, zdravnik samo pise
recepte in naloge za higienske pripomocke, niti enkrat ni bil na obisku na domu, to je pa tudi
vse.« (C12)), samo ena intervjuvanka je navedla, da formalno podporo Ze dobivajo (»Smo
poiskali in ravno se je v lokalnem okolju pojavil projekt SOS, kjer so ocetu nudili storitve

fizioterapevta in delovnega terapevta.« (E12)).

Pri vprasanju o tem, kje so iskali informacije o formalni podpori, je vsak intervjuvanec
odgovoril drugace. Ena izmed intervjuvank je dobila informacije pri osebnem zdravniku
(»Edine informacije, ki sem jih dobila je bilo pri osebni zdravnici, ona je zelo dostopna in vedno
rada poda kaksno informacijo.« (A12)), dve intervjuvanki sta kot vir informacij o formalni
podpori navedli socialne delavke (» Veliko informaciji glede druzinskega pomocnika sem dobila
tudi na CSD.« (A13), »Najvec podpore smo dobili iz strani nase socialne delavke, katera nam
je bila ves cas v oporo pri razlicnih zadevah.« ( F12)), ena izmed intervjuvank je informacije

pridobila preko organiziranih predavanj in broSur (»Bila sva na predavanjih, ki ga je
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organiziralo drustvo Spomincica in veliko brosur z informacijami, nama je prinesla hci iz
sluzbe.« (C13)), ena udelezenka je navedla, da je informacije dobila v psihiatri¢ni bolnisnici
med tem ko je oce bil hospitaliziran (»Nismo iskali podpore, razen kar smo dobili informacije
v psihiatricni bolnisnici, ko so mu postavili diagnozo.« (D13)), ena udelezenka pa je navedla,
da ni iskala informacij (»Nismo prevec raziskovali kar se tice lokalnega okolja smo pa prejeli
informacije iz strani nasih znancev, ki so se spopadali s podobnimi tezavami in skozi

izpostavljali, da niso dobili potrebne pomoci in nobene podpore.« (F13)).

4.4 OSEBNE STISKE SVOJCEV/OSKRBNIKOYV OSEBE Z DEMENCO

Cetrti tematski sklop vsebuje naslednje kategorije:
- Osebne stiske svojcev/oskrbnikov.
- Odnosi med svojci/oskrbniki.

- Razbremenitev svojcev/oskrbnikov.

V zadnjem sklopu sem se osredotocila na morebitne stiske, ki jih dozivljajo oskrbniki svojcev
z demenco, na njihove odnose in na kakSen nacin se razbremenijo oz. ¢e razbremenitev sploh

potrebujejo.

Na vprasanja o osebnih stiskah svojcev/oskrbnikov so trije svojci oz. intervjuvanci navedli, da
dozivljajo psihicno obremenitev (»Predvsem utrujenost, izc¢rpanost in psiholoski napor.«
(B19), »Vsa ta psihicna obremenitev in izcrpanost je vplivala na moza in je hudo zbolel. « (C14),
»wPredvsem psihicna obremenitev.« (E11), »Predvsem custveno izcrpanost.« (E14)), ena izmed
intervjuvank je kot stisko navedla utrujenost in izCrpanost (»Predvsem utrujenost, izcrpanost in
psiholoski napor.« (B19)), druga je navedla, da stisko obcutijo kot spopadanje z obcutki krivde
(»Kot oskrbnica se spopadam z razlicnimi stiskami kot je obcutek krivde, vseskozi se sprasujem
ali sem naredila dovolj.« (F14)) in samo pri dveh intervjuvankah se niso spopadali ne z
obremenitvami (»Zaenkrat ne dozivljam neke obremenitve.« (A14)) in ne z osebnimi stiskami
(»Bolj me je obremenjevalo, kako on trpi in kako on vse to prenasa, to me je spravljalo v stisko.«

(D14)).

V naslednjem sklopu vpraSanj sem se osredotoCila na odnose znotraj druzine in partnerske
odnose. Dva intervjuvanca sta navedla, da so se partnerski odnosi Se izboljSali (»Moram
priznati, da imam obcutek, da sva se z mozem bolj povezala odkar skrbimo za tasco.« (A15),

»wZ mozem sva tim in se skupaj lotevava vseh ovir, tako da bi rekla, da sva se bolj povezana.«
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(B20)), druga dva intervjuvanca v medsebojnih odnosih nista obcutila bistvene razlike
(»Mogoce kak dan, da sva bolj razdrazena. Drugace pa na dolgi rok ni vplivalo prevec na nas
kot druzino in ne na najino partnerstvo.« (C15), »Pa ne dozivljamo nekih sprememb, vsi smo
ga sprejeli in njegova prisotnost je samoumevna.« (D15)), ena intervjuvanka je navedla, da so
se kot druzina Se bolj povezali (»Kot druzina ne doZivljamo neke spremembe, tudi v

partnerskem odnosu ne. Z mozem sva se Se bolj povezala, prav tako s héerama.« (E15)).

Zadnji sklop vprasanj je vezan na morebitne razbremenitve, ki jih oskrbniki svojcev z demenco
uporabljajo za sprostitev. Kar Stirje intervjuvanci so navedli, da se razbremenijo s sprehodom
(»Ker imam to moznost, da se umaknem v svoj del stanovanja in pogledava kak film, greva na
sprehod.« (B21), »Greva na sprehod.« (B22), »Da sva sla na kak sprehod, ampak to je bilo
Sele takrat, ko ni bila ve¢ hodeca.« (C16), »Predvsem s sprehodi.« (E16), »Ko oskrbo za mamo
prevzame nekdo drug, rada grem na izlet ali kaksen sprehod.« (F16)), dva intervjuvanca sta kot
razbremenitev navedla izlet, vikend oddih (»Pa kak vikend oddih si privosciva, ko nama lahko
héeri priskocita na pomoc.« (C17)), ena intervjuvanka je kot sprostitev navedla kolesarjenje
(»Rada kolesarim, to me res sprosti in razbremeni.« (Al16)), v enem primeru je bila
razbremenitev tudi prezivljanje ¢asa z vnuki (» Ukvarjanje z vnuki.« (E17)), gledanje filmov je
bila razbremenitev za enega od intervjuvancev (»Ker imam to moznost, da se umaknem v svoj
del stanovanja in pogledava kak film, greva na sprehod.« (B21)), v enem primeru pa v druzini
niso imeli potrebe po razbremenitvi (»Ocetovo oskrbovanje ne dozivljam kot breme in zato ne

potrebujem neke razbremenitve.« (D16)).
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S RAZPRAVA

V svoji raziskavi sem raziskovala, kaksne so morebitne stiske, ki jih dozivljajo oskrbovalci
svojcev z demenco doma, na kakSen nacin se razbremenijo, e je razbremenitev potrebna in
kak$no formalno podporo prejemajo oni kot oskrbovalci oziroma njihovi svojci in kaksno je
njihovo mnenje o dostopnosti formalne podpore. Kot sem napisala ze na zacetku magistrske
naloge, zivimo v hitro starajo¢i se druzbi, kar pomeni, da bo vse ve¢ ljudi potrebovalo oskrbo
in pomoc¢ pri vsakodnevnih opravilih. Starostniki zelijo ostati ¢im dlje ¢asa v domacem okolju,
temu pritrjujejo tudi razlini strokovnjaki na podro¢ju medicine, psihologije in socialnega dela
ter priporocajo, da so starostniki kljub diagnozi demence ¢im dlje ¢asa v domaci oskrbi. Seveda

to pomeni, da morajo skrb zanje prevzeti svojci.

Odgovornost za skrb starega in bolnega druzinskega ¢lana le redko prevzamejo vsi druzinski
¢lani. Navadno je skrb neenakomerno porazdeljena in osredoto¢ena na eno osebo, po navadi je
to zenska (Mali, 2011, str.128). To se je pokazalo tudi v moji raziskavi, saj je samo v enem
primeru (od Sestih) bil glavni oskrbovalec moski ob pomoci svoje zene. To je podobno kot v
raziskavi Lubej in Verdinek (2016), kjer navajata: »Po navadi se moski, otroci in tudi drugi
sorodniki umaknejo, celotna oskrba tako pade na Zensko, ki se cuti dolzna poskrbeti za bolnega

svojca.«

Ljudje s to boleznijo pogosto Zivijo zelo dolgo. Neredko nekdo, ki so mu postavili to diagnozo,
zivi sedem do deset let in potem umre zaradi drugih tezav (Graham in Warner, 2013). Zacetek
bolezni pri svojcih mojih intervjuvancev je bil kar raznolik, od 2 do 11 let. Iz tega lahko
razberemo, da je demenca dolgotrajna bolezen in da se vecina oskrbovalcev svojcev z demenco
spopada z boleznijo vec¢ kot 2 leti. Prvi simptomi Stevilnih tipov demenc so tezave s spominom
in kompleksnim misljenjem; peSa kratkoro¢ni spomin (Graham in Warner, 2013). Vecina
intervjuvancev v raziskavi je kot prvi zgodnji znak demence navedla pozabljivost. Oskrbovalci
navajajo razli¢ne prve znake svojcev, ki so zboleli za demenco: pozabljanje, zmedenost, tezave
z orientiranjem v ¢asu in prostoru, plasnost. Izklju€eni niso bili tudi fizi¢ni znaki, en svojec je

kot prvi znak navedel motnje odvajanja.

Vecina svojcev je potrditev, da gre za demenco, dobila pri osebnih zdravnikih oz. pri nevrologu,
nekateri pa do uradne diagnoze sploh niso prisli. Moje lastne izkuSnje so, da svojci pri
zdravniku dobijo potrditev, da se z njihovim bliznjim nekaj dogaja in da je to zacetek demence,

vendar jih le malo ve, kaj demenca sploh je. Izjemno pomembno je, da svojci dobijo ¢im vec
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informacij o tem, kaj demenca sploh je in kaj to pomeni za njih in osebo z diagnozo. Iz moje
raziskave je razvidno, da so svojci vecinoma sami iskali informacije o tem, kaj demenca je, eni
so se obrnili na svoje druzinske ¢lane ali prijatelje in znance, ki so o sami bolezni vedeli malo
ve¢, drugi so informacije o bolezni iskali na spletu, le dva sta informacije pridobila pri osebnem
zdravniku in samo en pri specialistu psihiatru. Iz teh podatkov bi lahko sklepala, da je diagnoza
demence Se vedno stigmatizirana tema in da svojci o tem neradi govorijo izven druZine, ¢eprav

noben izmed intervjuvancev tega eksplicitno ni navedel v intervjuju.

Svojci zaradi nepoznavanja prvih znakov ne prepoznajo demence, kasneje, pri morebitni znani
diagnozi, pa zaradi stigmatizacije bolezni v druzbi demenco tezko priznajo in sprejmejo
(FlajsSman, Krivec in Luki¢ Zlobec, 2015). Obcutki in reakcije, ki jih dozivljajo svojci ob
diagnozi demence, so razli¢ni vsekakor pa so povezani s poznavanjem bolezni same. Moja
raziskava je pokazala, da so reakcije svojcev zalost, potrtost, Sok in nenazadnje strah. Vec¢ina
svojcev je ob diagnozi zacutila skrb. Skrbelo jih je, kako bo bolezen potekala, na kaksSen nacin
se bodo soocili z boleznijo in skrbjo za svojca. Kot navaja Mali (2011, str.124), svojci
priznavajo, da so zaradi nepoznavanja bolezni in pomanjkljivih informacij o ravnanju z osebo
z demenco pogosto zaskrbljeni, zmedeni, negotovi, obupani, izCrpani in prestraseni.

Svojci, sodelujoci v moji raziskavi, so navedli, da so spremembe v obnasanju svojca z demenco
na njih vplivale na ve¢ podroc¢jih, nekateri so spremenili na¢in komuniciranja in se popolnoma
prilagodili osebi z demenco, vsaj dva intervjuvanca pa sta se na spremembe zelo tezko
prilagodila oz. sta te spremembe zelo tezko sprejela. Druzina, v kateri zivi oseba z demenco,
potrebuje ogromno podpore in empatije. Skrb za osebo z demenco in spremljanje njenega
propadanja spadata med najbolj stresne izkusSnje, s katerimi se druzina sooca (FlajSman, Krivec

in Luki¢ Zlobec, 2015).

Oskrbovalci svojcev z demenco, ki so sodelovali v moji raziskavi, so se za oskrbo svojcev doma
odlocili iz razli¢nih vzrokov. Pri vecini intervjuvancev jo to bila samoumevna odlocitev, saj
niso niti pomislili, da bi svojca dali v socialnovarstveni zavod bodisi zaradi finan¢nih razlogov
bodisi zato, ker ¢utijo moralno dolZznost za oskrbo svojca doma. Ti podatki so skladni z drugimi
raziskavami, ki so pokazale, da obstajajo razli¢ni dejavniki, ki druzinske ¢lane motivirajo za
tako odgovorno nalogo kot je skrb za svojce v zadnjem zivljenjskem obdobju. Med
najpogostejSimi vzroki so altruisti¢ni vzgibi, ki jih svojci opisujejo kot ljubezen, vdanost,

empatijo in obcutek zivljenjske navezanosti na staro osebo v druzini (Mali 2011, str. 123).
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Najvecja sprememba v vedenju svojca z demenco, ki jo navajajo sodelujoci v raziskavi, je
sprememba pri prehranjevanju, odmerjanje obroka in nadzor nad obrokom za svojca z demenco.
Zanimivo je, da so prav vsi izpostavili spremembe pri prehranjevanju. Tezave s prehrano in
prehranjevanjem so pri varovancih z demenco pogoste. Motnje se kazejo z odklanjanjem hrane,

s prekomernim uZivanjem hrane ali z motnjami poziranja (Kogoj, 1996).

Spremembo dinamike dneva so vsi intervjuvanci doziveli drugace od tega, da so se tezko soo¢ili
z osebnostno spremembo svojca, ki se je do domacih obnasal nesramno, da svojec ni Zelel
druzbe prijateljev in sorodnikov, ki opazajo spremembe, da so morali svojci svoj vsakdan
prilagoditi tako, da je vedno nekdo od druzine doma do doZivljanja psihi¢ne obremenitve
oskrbovalca. Ko se v druzini pojavi diagnoza kroni¢ne bolezni, se druzina ne more preprosto
vrniti k starim vzorcem zivljenja, ki jih je oblikovala in po njih Zivela pred boleznijo, Ceprav so

ji ti dobro znani (Mali, Mesl in Rihter, 2011).

Stevilne raziskave potrjujejo, da svojci veliko prepozno poiséejo formalno pomog. Kanadsko
Drustvo Alzheimer (Gendron, 2015, str.53) ugotavlja, da samo 3,4 % oseb koristi storitve, ki
zagotavljajo pomoc¢ osebam z demenco. Za to se odlocijo, ko jim poidejo Ze vse rezerve (Rajer,
2018, str.106). Oskrbovalci svojcev z demenco doma, ki so sodelovali v moji raziskavi se
formalne oskrbe oziroma podpore ne posluzujejo (od 6 intervjuvancev, samo ena druzina
prejema formalno podporo) bodisi ker menijo, da je ne potrebujejo bodisi ker niso dobili dovolj
informacij o formalni podpori ali o formalni podpori Sele razmisljajo. Morda je res, da zmorejo
oskrbovati svojca sami, ampak vseeno se mi poraja vprasanje, ali ni morda to posledica stigme,
ki je Se vedno prisotna pri diagnozi demence o0z. si svojci ne Zelijo priznati, da ne zmorejo sami
poskrbeti za mamo, oceta, tas¢o ... Rajer (2018, str.105) navaja, da so razlogi za to ve¢inoma
v tem, da svojci dojemajo prosnjo za pomoc¢ kot priznanje osebne nesposobnosti, sledi strah
pred odklonitvijo pomoc¢i drugih oseb, ¢etudi so to druzinski €lani ter strah pred vdorom
neznancev v dom, v zasebno in druzinsko Zivljenje. Morda je problem tudi to, da formalne
podpore niso sistemsko urejene in ¢e se svojci aktivno ne angazirajo pri iskanju informacij do
teh sploh ne pridejo. Od intervjuvanih svojcev informacij o formalni podpori ni iskala zgolj ena
oseba, vsi ostali svojci so iskali informacije pri razli¢nih strokovnjakih, na predavanjih in preko

broSur.

V zadnjem sklopu vprasanj me je zanimalo, ali oskrbovalci doZivljajo morebitne stiske pri
oskrbi svojcev z demenco doma. Dva svojca sta navedla, da stisk ne dozivljata, trije da Cutijo

psihi¢no obremenitev, en svojec ¢uti utrujenost in iz¢rpanost, pri enem svojcu pa se pojavljajo
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obcutki krivde. Ne glede na to, da imajo svojca, ki ga oskrbujejo neskon¢no radi, da je
pomembna oseba v njihovem Zivljenju, ne smemo zanemariti dejstva, da je oskrba svojca doma
brez formalne pomoci zelo naporna. Psihi¢na iz¢rpanost in poslabSanje zdravja oskrbovalca
lahko povzroci depresijo in tesnobo (Mali, 2011, str.124). Stiske in obremenitve lahko vplivajo
na druZinske in partnerske odnose. Ceprav bi naj veljalo, da lahko obremenitev oskrbe svojca
negativno vpliva na druzinske in partnerske odnose, se je v moji raziskavi izkazalo, da lahko
oskrba svojca doma partnerske in druzinske odnose okrepi. Kar trije svojci so navedli, da so se
odnosi izboljsali 0z., da so Se bolj povezani, dva sta navedla, da ne zaznavajo sprememb v
odnosih in samo en svojec je navedel, da imajo sedaj v druzini manj ¢asa. Lahko bi rekli, da je
lepo viden Lidzov koncept zavezniStva med starSema, ki je prenesen na partnerja. Lidzov
koncept zavezni§tva med starSema oziroma med partnerjema (1971; Caginovié¢ Vogrinéi¢ in
Mesl, 2020) opise nalogo oseb srednje generacije, da partnerja zmoreta upostevati drug drugega
pri podpori in pomoci starajoim se starSem in ustvariti novo delitev dela, ki ne zahteva
porusene generacijske razlike, ker podpirata drug drugega in povecujeta obCutek varnosti in

gotovosti.

Pri zadnjem vpraSanju je razvidno, da vecina svojcev, kar 5 od 6, potrebuje razbremenitev oz.
sprostitev od oskrbe. Za razbremenitev gredo Stirje svojci na sprehod, dva svojca si privoscita
izlet oziroma vikend oddih, ena se razbremeni s kolesarjenjem, ena z gledanjem filmov. Samo
ena oskrbnica je navedla, da razbremenitve ne potrebuje, saj oskrbe svojca ne dozivlja kot

breme.

Pomanjkljivosti metodologije moje raziskave vidim v tem, da bi lahko naredila ve¢ intervjujev
in tako dobila bolj relevantne podatke. Kot pomanjkljivost vidim tudi ¢asovno stisko, saj sem
vse intervjuje izvedla v roku meseca dni, ¢e bi imela ve¢ ¢asa bi lahko poiskala ve¢ svojcev, ki
bi bili pripravljeni sodelovati v raziskavi. Na intervjujih bi lahko bila prisotna oba partnerja oz.
vec¢ Clanov druzine, ki pomagajo pri oskrbi svojca, saj bi lahko tako dobila informacije o tem
ali imajo vsi enak pogled na oskrbo in medosebne odnose. Najvecje odprto vprasanje, po mojem
mnenju, je iskrenost intervjuvancev. Vsaj pri dveh od Sestih intervjuvancev vem, da je stanje
veliko bolj kompleksno, kot so to navedli v intervjuju. Ker pa je demenca predvsem v ruralnem
okolju Se vedno stigmatizirana, sem imela obcutek, da so vsi intervjuvanci odgovarjali z rahlim
zadrzkom. Ob izvajanju intervjujev se mi je odprlo Se eno vsebinsko vpraSanje, ki ga v intervju
nisem zajela, a menim, da je pomembno za razumevanje. Koliko so oskrbovalci v samo oskrbo

vkljucevali svojce, ki bolehajo za demenco oziroma koliko so jim dopuscali, da so sami
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samostojni? Tudi vpraSanje o preteklem odnosu med oskrbovanci in svojci bi mi prineslo bolj

poglobljen uvid v morebitne stiske in spremembe, ki jih dozivljajo tako oskrbovalci kot svojci.
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6 SKLEP

V svoji magistrski nalogi, sem se osredotocila na svojce/oskrbnike oseb z demenco doma, na
njihove morebitne stiske, njihove odnose s svojci z demenco in razloge, da se ne odlocijo za

ve¢ formalne pomoci. Raziskava nakazuje naslednje sklepe.

- Diagnoza demence je Se vedno postavljena relativno pozno, saj svojci z obiskom
pri zdravniku odlasajo, verjetno zaradi stigme, ki se drzi diagnoze demence.
Tukaj vidim priloznost za bolj aktivno vkljucitev socialnega dela za ozavescanje
o demenci.

- Iz raziskave je mogoce sklepati, da velik del svojcev dozivlja stiske pri oskrbi
svojca z demenco. NajpogostejSa je psihi¢na obremenitev ter utrujenost in
izCrpanost. Zraven vsega se pojavlja tudi obcutek krivde. Ne smemo zanemariti
dejstva, da nekateri oskrbovalci svojcev z demenco stiske in obremenitve ne
cutijo.

- 5 o0d 6 intervjuvancev je navedlo, da se je po odlocitvi za oskrbo svojca na domu
dinamika dneva in zivljenja obcutno spremenila. Vse spremembe so prilagojene
oskrbi svojca. Soo€anje s spremembami ni negativno vplivalo na druzinske in
partnerske odnose oskrbovalcev Se vec, kar trije oskrbovanci so porocali o
boljsih odnosih.

- Zelo pomembno se mi zdi omeniti to, da med oskrbovalci Se vedno prevladujejo
zenske, sicer so vse porocale, da jim partnerji in otroci pogosto priskocijo na
pomoc, a Se vedno je kar 5 od 6 intervjuvancev glavnih oskrbovalk zensk.

- Iz raziskave je razvidno, da je za dobro oskrbo svojcev z demenco pomembna
razbremenitev oskrbovalcev. Soo€anje s spremembami, stiske in obremenitve,

vecina oskrbovalcev prebrodi s sprehodi, kratkimi izleti in gledanjem filmov.
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7 PREDLOGI

- Najvedji del bremena oskrbovanja pade na Zenske v druzini. Zato bi morda bilo
smiselno, da se bolj promovira skupine za samopomoc¢ oskrbovalk svojcev z
demenco. Da bi se bolj povezovale, organizirale predavanja o ustrezni
komunikaciji s svojci z demenco, o prehrani ...

- Pravna ureditev statusa oskrbovalca svojca z demenco doma bi pripomogla k
temu, da bi imeli informativni pregled nad Stevilom oskrbovalcev, socialna
delavka bi se jim lahko tako lazje priblizala in ponudila svojo pomoc.

- Ker se bomo v zivljenju verjetno prej kot slej vsi srecali z demenco v druzini
predlagam, da se o demenci zaéne govoriti Ze v $oli. Ce bomo v druzbi lahko
zmanjSali stigmo demence, bodo morda svojci poiskali pomo¢ pravocasno, kar
bi prineslo olajSanje tako osebi z demenco kot svojcu.

- Vecja angaziranost socialnih delavcev v lokalni skupnosti, prirejanje raznih
predavanj na temo komunikacije z osebo z demenco, organiziranje dneva
odprtih vrat vdomovih za upokojence, organizirati dogodke ob dnevih demence,
vkljuciti tudi aktivne starostnike, da pomagajo oskrbnikom svojcev z demenco

z razli¢nimi nasveti.
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10 PRILOGE

PRILOGA A: VPRASALNIK/VODILO ZA INTERVJUJE

Datum pogovora:

Kraj pogovora:

Trajanje pogovora:

Starost intervjuvanke/ca:

Spol intervjuvanke/ca:

Sorodstveno razmerje do osebe z demenco:

Kako dolgo se oseba spopada z demenco:

1) Kdaj ste opazili, da se z vaSim svojcem nekaj dogaja?
2) Kaksni so bili znaki, da ste posumili, da je zbolel za demenco?

3) Kdaj in kje (pri komu) ste dobili potrdilo, da gre za demenco?

4) Kje (od koga) ste dobili informacije o tem, kaj demenca je?

5) Kaksen je bil vas odziv oz. vase druzine, na diagnozo demence?

6) Kako ste se spopadali s spremembami v obnasanju svojca z demenco?

7) Kdaj in zakaj ste se odlocili, da boste svojca oskrbovali doma?

8) Kaksne so bile spremembe, ki ste jih kot druzina uvedli v svoj vsakdanjik?
9) Ali se je vas odnos z osebo z demenco spremenil? Kdaj in kako?

10)  Kako se je kot druzini spremenil vsakdanjik in kako ste se spopadali z uvedenimi

spremembami?
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11)  Kdo v druzini je prevzel najvec oskrbe ali si oskrbo med druZinskimi ¢lani porazdelite?
12)  Kako so se odnosi v druzini spremenili po diagnozi svojca?

13)  Kaksen je bil odziv SirSe druzine, sosedov in prijateljev po diagnozi demence?

14)  Ali ste s strani SirSe druzine, sosedov in prijateljev potrebovali kaksno podporo?

15) Al ste v lokalnem okolju poskusali poiskati informacije o formalni in neformalni
podpori?

16)  Na koga ste se obrnili pri iskanju podpore v lokalnem okolju? Kdo vam je bil v pomoc¢

pri iskanju podpore: zdravnik, zdravstveno osebje, socialni delavec, psiholog?

17)

Ali menite, da ste v lokalnem okolju dobili dovolj informacij o formalni podpori in

katero formalno podporo prejemate?

18)  Kaj je za vas osebno najbolj obremenjujoce pri oskrbi svojca z demenco?

19) Al pri oskrbi dozivljate stiske? In ¢e da, kakSne stiske dozivljate kot oskrbnik svojca?
20)  Kaksne spremembe dozivljate kot druzina, kako oskrba vpliva na vas partnerski odnos?
21)  Kako se kot oskrbovalec osebe z demenco razbremenite?

22)  Kaksno obliko podpore bi zeleli imeti, da bi se razbremenili pri oskrbi svojca z
demenco?
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PRILOGA B: ODPRTO KODIRANJE

PRILOGA: Odprto kodiranje

St. ) Pojem  — . .
) Izjava ) . Kategorija Nadkategorija
Izjave podpojem
INTERVIJU A
Soocanje svojcev 7
zaCetkom bolezni —
Al Nekje 3 leta nazaj. Pred 3 leti. | Zacetek bolezni. diagnozo demence pri
svojcu.
) _ y Soocanje svojcev z
Zacela je pozabljati naSe . . o ! ! .
. i . .| Pozabljivos | Prvi znaki | zaCetkom bolezni —
A2 rojstne dneve in potem pocasi }
) . t demence. diagnozo demence
dneve, ni poznala ve¢ na uro. L
pri svojcu.
. ... |Soocanje svojcev z
. . . Oseba, ki jim je| | J ) )
Na pregledu pri osebni|Osebni ) ) zacetkom bolezni —
A3 .. ) izdala potrdilo za| _.
zdravnici. zdravnik. diagnozo demence
demenco. L
pri svojcu.
Osebna Soocanje svojcev z
_ . zdravnica, . .. . |zaCetkom bolezni —
Od osebne zdravnice, od héere, |, . Oseba, ki jim je| _.
. e .| hei, diagnozo demence
ki je pedopsihiatrinja in tudi . |podala .
A4 ) ) .. samostojno |, .. pri svojcu.
sama sem iskala informacije na | Kani informacije 0
iskanje .
spletu. ! demenci.
preko
spleta.
Najprej je bil malo Sok in malo Soocanje svojcev z
straha, vendar pa tasca zivi z Sok . |Prvi odziv | za¢etkom bolezni —
. ) . .| So in ) ]
A5 |nami in ker je pri njej dokaj strah svojcev osebe z|diagnozo demence
pocasi napredovali smo se tudi ' demenco, pri svojcu.
mi postopoma privajali.
. . .+ .. | Komunicir |Odziv na| Sooanje svojcev z
Nekih hudih sprememb ni bilo, | . . J ) )
.. anje na | spremembe v | zaCetkom bolezni —
A6 predvsem komuniciramo na . .. )
N . . drugaCen |obnasanju osebe|diagnozo demence
drugacen nacin z njo. .. .
nadin. z demenco. pri svojcu.
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Brezposeln Sprememba
) ) . |Razlog za :
Jaz sem bila brezposelna in se|ost svojca, . vsakdanjega
) ) ) oskrbovanje .
A7 nam je to zdelo samoumevno, |ki skrbi za zivljenja
) . osebe z demenco . .
da bomo za njo skrbeli doma. |osebo z svojcev/oskrbnikov
na domu.
demenco. osebe z demenco.
Predvsem eno rutino, en red, v Sprememba
katerem se ona dobro pocuti, | Rutina pri|Sprememba vsakdanjega
A8 da ve kdaj bodo obroki in|obrokih in|prehranjevalnih |Zivljenja
potem vzame Se tablete, pa|hranjenju. |navad v druzini. |svojcev/oskrbnikov
veliko organizacije. osebe z demenco.
Sprememba
h ki j kdanj
Jaz najve¢ skrbim za njo, moz Sna ? 0b) Oseba, M 'da‘njega
A9 2 mi pomaca. ko ni v sluzbi pomoci prevzela najvecje | zivljenja
v sluzbi. ; :
P pomags, moza. breme oskrbe. svojcev/oskrbnikov
osebe z demenco.
Obcasni
obisk Sprememba
Vcasih Se pride soseda na|sosede, P )
) L Sprememba vsakdanjega
obisk, ampak ona ne Zeli|ampak ) ) e
Al0 . . dinamike dneva |Zivljenja
obiskov, se ne pocuti dobro, ko | dementna X )
. dementne osebe. |svojcev/oskrbnikov
kdo pride. oseba  ne
Y g osebe z demenco.
zeli
obiskov.
Formalna Formalna podpora
Nismo potrebovali nobene|Podpora Se|(financna, ) pPoch
. o . oskrbnikov osebe z
All |podpore, zaenkrat Se sami|ni bila|pravna) podpora .
: ) . demenco in potrebe
lahko poskrbimo za njo. potrebna. | oskrbnikov osebe .
oskrbnikov.
z demenco,
Edir'le injformgcije, k? sem jih Iskanje podpore'v Formalna  podpora
dobila je bilo pri osebni|__ . .| lokalnem okolju )
S } Pri  osebni oskrbnikov osebe z
A12 |zdravnici, ona je zelo dostopna .. |glede .
) . |zdravnici, .. demenco in potrebe
in vedno rada poda kaksno druzinskega .
. . .. oskrbnikov.
informacijo. pomocnika.
Iskanje podpore v
F 1
Veliko  informaciji  glede | Preko lokalnem okolju orma ‘na podpora
.. . ) oskrbnikov osebe z
Al13 |druzinskega pomocnika sem |socialne glede .
) . .. demenco in potrebe
dobila tudi na CSD. delavke. druzinskega .
.. oskrbnikov.
pomocnika.

48




Zaenkrat ne dosiviam neke Ni Osebne stiske | Osebne stiske
Ziv . ) . . )
Al4 . ! obremenitv | svojcev/oskrbnik |svojcev/oskrbnikov
obremenitve.
e. ov. osebe z demenco.
Moram priznati, da imam w . .
. priz § Izboljsanje ) Osebne stiske
obcutek, da sva se z mozem Odnosi med i .
AlS . ) odnosov  z .. ... |svojcev/oskrbnikov
bolj povezala odkar skrbimo za . svojci/oskrbniki.
e mozem. osebe z demenco.
tasco.
Razbremenitev | Osebne stiske
Rada kolesarim, to me res|Kolesarjenj ) ) i i
Al6 .. ) Jen) svojcev/oskrbnik |svojcev/oskrbnikov
sprosti in razbremeni. e
ov. osebe z demenco.
INTERVJU B
. Soocanje svojcev z
. . .| 10 let , ) :
Rahli zacetki ze 10 let nazaj, we nazaj . . | zaCetkom bolezni —
B1 N ) . | hujSe 3 leta| Zacetek bolezni. )
hujSe pa je postalo 3 leta naza;. nazas diagnozo demence
7aj. S
! pri svojcu.
Soocanje svojcev z
B2 Pozabljivost pri vsakodnevnih | Pozabljivos | Prvi znaki | zaCetkom bolezni —
stvareh, zmedenost. t demence. diagnozo demence
pri svojcu.
Soocanje svojcev z
Prvi znaki | zaCetkom bolezni —
B3 Zmedenost Zmedenost )
demence. diagnozo demence
pri svojcu.
Ob sami diagnozi je mama Se
bila prisebna in se je zavedala, ) Soocanje svojcev z
i ) . | Zavedanje, ) A )
da se z njo nekaj dogaja, .| Prvi znaki | zaCetkom bolezni —
B4 i ) . da se nekaj )
govorila nam je, da bo reSevala dosaia demence. diagnozo demence
krizanke, trenirala moZzgane, £a)a. pri svojcu.
jedla vitamine.
Na pregledu pri nevrologu 10 let . .. . |Sootanje svojcev z
Oseba, ki jim je| )
Bs  [nazaj, kjer je dobila tudi zdravila Neyrolog  |izdala potrdilo za zaCetkom bolezni —
L. diagnozo demence
za upocasnitev demence. demenco. .
pri svojcu.
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) i Samostojno | Oseba, ki jim je|SoocCanje svojcev z
Sama sem poiskala literaturo na . . y .
B6 iskanje podala zacetkom bolezni —
temo demence. preko informacije o |diagnozo demence
spleta. demenci. pri svojcu.
Sem se povezala s prijatelji, Oseba, ki jim je|Soocanje svojcev z
B7  [znanci, ki tudi imajo kakinega Prijatelji in|podala zacetkom bolezni —
) znanci. informacije o|diagnozo demence
dementnega svojca. . .
demenci. pri svojcu.
i . . |Soocanje svojcev z
Jaz sem mislila, da bo bolezen Prvi odziv| ! ) )
y . . ) zacetkom bolezni —
B8 Sla bolj pocasi in da bodo |Skrb svojcev osebe z| ..
. . diagnozo demence
zdravila prijela. demenco. .
pri svojcu.
Komunicir |Odziv na | Soocanje svojcev z
B9 Predvsem smo prilagodili|anje na|spremembe v | zaCetkom bolezni —
komunikacijo z njo. drugacen |obnaSanju osebe |diagnozo demence
nacin. z demenco. pri svojcu.
Ji ve¢ ne dopovedujemo, daj Odziv na | SooCanje svojcev z
B1o Stvari niso tako kot jih ona vidi, Potrpezljiv | spremembe v | zaCetkom bolezni —
. e ost obnasanju osebe|diagnozo demence
smo bolj potrpezljivi. S
z demenco. pri svojcu.
Mama je zivela pri bratu, ki je )
! P 19 Preselitev
tezko skrbel za njo, ker ima gqehe 7 Sprememba
5 5 Razlog za :
tezave, takrat sva se z moZzem|demenco . vsakdanjega
Bl ¢ oskrbovanje sivlien
odlocila, da jo vzameva domov| er osebe z demenco ZIV.JenJa )
samoumev d svojcev/oskrbnikov
i i i . . |nadomu.
in skrbiva za njo, dokler boval no dejanje osebe z demenco.
zmogla. svojca.
. Sprememb Sprememba
Spremembe so vidne na vseh| Pt ) p ]
- ‘ ' e pri| Sprememba vsakdanjega
B12 [podrogjih, pri kupovanju hrane, ynovaniu | prehranjevalnih | zivljenja
kuhanju ... prakti¢no nad vsem. |hrane in pri|navad. svojcev/oskrbnikov

kuhanju.

osebe z demenco.
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Najve¢ na mene, vendar moram|

Sprememba

= N 5 . Héi ob|Oseba, ki je|vsakdanjega
B13 [reci, damije moz v veliko oporo omog; prevzela najveje | Zivljenja
in mi pomaga. moza. breme oskrbe. svojcev/oskrbnikov
osebe z demenco.
Najbolj  obremenjujote  je Sprememba
psiholoski napor, komunikacija Psihi¢na Sprememba vsakdanjega
B14 2 njo, odgovarjat na njena obremenite din?lmike dneva 2ivl.jenja .

‘ . V SVojcev. | Ssvojcev. svojcev/oskrbnikov
vprasanja znova in znova. osebe z demenco.
Sorodniki opazajo spremembo,| Sorodniki S b Sprlizlneglba

o ‘ .. prememba vsakdanjega
B15 @mpak nimajo predsodkov in so OPaz4JO dinamike dneva|zivljenja
A . spremembo ) : .
o sprejeli. svojcev. svojcev/oskrbnikov
osebe z demenco.
Podpore Se
) . C <. Formalna
Nismo Se poiskali pomoc, niso (finanéna Formalna podpora
Bl |vendar zadnje Case vedno bolj potrebovali pravna) ’podpora ZSkrbnikOY ose;bebz
. menco in potr
razmi$ljam o pomodi. > ... . |oskrbnikov cIenco M potene
razmisljajo oskrbnikov.
pa o tem dementne osebe.
Mislim, da je  premalo Premalo N
informacij v lokalnem okolju o| informacij (financna Formalna podpora
B17 [formalni podpori in ¢e sam ne Zkicl)?(alnerz)l pravna) ’podpora Zzlr(nrz;l(i;lz)o‘i/n OSjEZbZ
. . : u .
hodis od vrat do vrat in spraSujes forrrfalni oskrbnikov oskrbniko P
V.
0 vsem ne dobis ni¢ informacij. podpori. dementne osebe.
o .. . . Iskanje podpore v
Veliko informacij sem dobila pri Pri lokalnem okolju Formalna podpora
Blg Mevrologinji, ko grem z njo na nevrologinj | glede oskrbnikoY osebe z
recled . druzinskega demenco in potrebe
pregied. ' . . oskrbnikov.
pomocnika.
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Utrujenost
Predvsem utrujenost, iz¢rpanost. %nv Osebne stiske | Osebne stiske
B19 Psiholoski napor 1ZCrpanost. svojcev/oskrbnik |svojcev/oskrbnikov
Psiholoski |- osebe z demenco.
napor.
Z mozem sva tim in se skupaj o )
‘ | IzboljSanje Odnosi med Osebne stiske
B2o [otevava vseh ovir, tako da bi yqnosov 2 svoici/oskrbniki svojcev/oskrbnikov
rekla, da sva Se bolj povezana. | moZem. ) " | osebe z demenco.
Ker imam to moznost, da se . . .
. _|Gledanje | Razbremenitev | Osebne stiske
B21 [umaknem v svoje del stanovanjal fjjqy, svojcev/oskrbnik |svojcev/oskrbnikov
in pogledava kak film. sprehod. ov. osebe z demenco.
Razbremenitev | Osebne stiske
B2 (Grevana sprehod. Sprehod  |svojcev/oskrbnik |svojcev/oskrbnikov
ov. osebe z demenco.
INTERVJU C
Soocanje svojcev z
. . Pred 11. ) Cetkom bolezni —
C1 Nekje pred 11. leti. re': Zacetek bolezni. che ot boleziil
leti. diagnozo demence
pri svojcu.
Tezave pri Soocanje svojcev z
2 Najprej se je zacelo s tezavami | uhajanju Prvi znaki | zaCetkom bolezni —
pri uhajanju vode in blata. urina in| demence. diagnozo demence
blata. pri svojcu.
V bistvi nismo dobili uradne Niso dobili|Oseba, ki jim je Soocanje svojcev z
C3 diagnoze, h¢i ki je medicinska radne . dala, otrdilo za zacetkom bolezni —
. . u z za| ..
sestra je prva opazila, da se z diaenoze demenfo diagnozo demence
. ) ze. . L
tas¢o nekaj dogaja. 8 pri svojcu.
Oseba, ki jim je|Soocanje svojcev z
ca H¢i nas je poucila o tem, ki je Hei podala zacetkom bolezni —
medicinska sestra. informacije o|diagnozo demence
demenci. pri svojcu.
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Dolgo nismo vedeli, kaj

demenca je, ko pa smo

prepoznali je bilo zelo tezko,

Prvi odziv

Soocanje svojcev z
zacetkom bolezni —
diagnozo demence

C5 Skrb svojcev osebe z pri svojcu.
v¢asih smo mislili, da bolj mi demenco.
rabimo zdravnika kot ona.
Zelo tezko. V varstvu je moz Soocanje svojcev z
imel Se dva vnuka in je skrbel . zacetkom bolezni —
. oy Odziv na| ..
Se za mamo zraven, kar je bilo diagnozo demence
.. . .. . spremembe V| . )
Cé6 izjemno tezko, ko je Se bila|Zelo tezko. L. pri svojcu.
. .. ) obnasanju osebe
hodeCa, saj je velikokrat
C z demenco.
odtavala po vasi in bila zelo
nesramna.
S b
o . Razlog za premegl :
To je bilo samoumevno, saj . vsakdanjega
. .. . . Samoumev |oskrbovanje e
C7 nismo imeli dovolj denarja za o deianie. | osebe 7 demenco zivljenja
. z ; :
domsko oskrbo. Jan svojcev/oskrbnikov
na domu.
osebe z demenco.
Sprememba
. . .. ._|Ruti i|S b kdanj
Predvsem rutina pri obrokih in . 1na.1 p.r1 premepl : ) YS a' a‘njega
C8 .. obrokih in|prehranjevalnih |Zivljenja
hranjenju. . . .
hranjenju. |navad. svojcev/oskrbnikov
osebe z demenco.
Sprememba
‘ ki Kdan;
Moz oz. zet najve¢ oskrbe | Moz  oz. Oscba 1 VJ.e YS a.da‘njega
C9 revzel nase ot prevzela najvecje | zivljenja
. zet. ; :
P breme oskrbe. svojcev/oskrbnikov
osebe z demenco.
Sprememba
. . j kdanj
Organizacija, da je vedno Vedno je Sprem'emba \V/‘sa'da‘njega
C10 . nekdo dinamike dneva|Zivljenja
nekdo bil doma. } ) .
doma. svojcev. svojcev/oskrbnikov

osebe z demenco.
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Najbolj naju je bremenil ta njen
oo Sprememba
odnos, bila je nesramna do|Nesramnos :
. . Sprememba vsakdanjega
naju, predvsem domozaintoje |t osebe z| . ) e e
Cl1 . y . dinamike dneva |Zivljenja
bilo kar tezko, kljub temu, da|demenco ) X .
. . . . . svojcev. svojcev/oskrbnikov
veS da je od bolezni, te Se|do svojca.
. osebe z demenco.
vedno prizadene.
Nisva dobila nobene podpore, | Ni
: o . .. |Formalna
zdravnik samo piSe recepte in |informacij y Formalna podpora
.. (finan¢na, ]
naloge za higienske | v lokalnem oskrbnikov osebe z
Cl12 . . .\ o . pravna) podpora .
pripomocke, niti enkrat ni bil|okolju o . demenco in potrebe
. . ) ) oskrbnikov osebe .
na obisku na domu, to je pa tudi | formalni oskrbnikov.
. z demenco.
vse. podpori.
Bila sva na .pr.edavanjih, ki 8| \a Iskanje podpore'v Formalna  podpora
je organiziralo drustvo ... |lokalnem okolju .
o ) . predavanjih oskrbnikov osebe z
C13 |Spomincica in veliko brosur z glede .
) . , preko .. demenco in potrebe
informacijami, nama  je y druzinskega )
) ... . brosur. L. oskrbnikov.
prinesla h¢i iz sluzbe. pomocnika.
Vsa ta psihi¢na obremenitev in | Psihi¢na Osebne stiske | Osebne stiske
Cl14 |iz¢rpanost je vplivala na moza | obremenite |svojcev/oskrbnik |svojcev/oskrbnikov
in je hudo zbolel. V. ov. osebe z demenco.
Mogoce kak dan, da sva bolj
razdrazena. Drugace pa na|Na odnose . Osebne stiske
) — y .. . .| Odnosi med ) .
C15 |dolgi rok ni vplivalo preve¢ na | v druzini ni .. ... |svojcev/oskrbnikov
v . ) svojci/oskrbniki.
nas kot druzino in ne na najino | vplivalo. osebe z demenco.
partnerstvo.
Da sva §la na kak sprehod, Razbremenitev | Osebne stiske
C16 |ampak to je bilo Sele takrat, ko | Sprehod svojcev/oskrbnik |svojcev/oskrbnikov
ni bila ve¢ hodeca. ov. osebe z demenco.
Pa kak vikend oddih si Vikend Razbremenitev | Osebne stiske
C17 |privos€iva, ko nama lahko oddih svojcev/oskrbnik |svojcev/oskrbnikov
héeri priskocita na pomoc. ' ov. osebe z demenco.
INTERVIJU D
Soocanje svojcev z
: i : . . ) cetkom bolezni —
D1 [Nekje 2 leti nazaj. 2 leti nazaj. | Zadetek bolezni. zacettom borezil
diagnozo demence
pri svojcu.
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Soocanje svojcev z

. . ) Pozabljivos | Prvi znaki | zaCetkom bolezni —
D2 Pozabljanje osnovnih stvari. .
t demence. diagnozo demence
pri svojcu.
Najprej pri osebnem zdravniku, Soo¢anje svojcev z
potem pa je bil napoten tudi v Osebni Oseba, ki jim je|zacCetkom bolezni —
oy . . i i diagnozo demence
D3 psihiatricno bolnico, ki so nam| zdravnik. izdala potrdilo za .g Z
. o demenco. pri svojcu.
diagnozo potrdili.
Najprej smo sami poiskali Soocanje svojcev z
informacije, potem pa, ko se jel Samostojno | Oseba, ki jim je |Zacetkom bolezni —
N .\ N ; diagn: d
D4 [acel zdraviti, smo dobili iskanje podala .g O.ZO ctence
. L .. . |informacij, |informacije o | PT1Svojcu.
informacije pri zdravniku in v ) .
zdravnik. | demenci.
bolnici.
. o . . | Soocanje svojcev z
Ker smo sami Ze malo sumili, Prvi odziv| th b IJ )
. o ) . zacetkom bolezni —
D5 ob dejanski diagnozi samega | Skrb svojcev osebe z| .
. o diagnozo demence
Soka ni bilo. demenco. L
pri svojcu.
Predvsem moram reci, da se Soolanje svojcev z
) ) Odziv na| . )
mu prilagajamo, da mu ne . - zacetkom bolezni —
Prilagajanj |spremembe V|
D6 ) . ) diagnozo demence
nasprotujemo, ampak sledimo| ¢ obnasanju osebe| . .
pri svojcu.
njegovim potrebam. z demenco.
To je bilo samoumevno, nikoli Sprememba
Razlo za :
nismo razmisljali o domu, 8 . vsakdanjega
D7 Samoumev |oskrbovanje sivlien
mama ni zelela niti Sli§ati, dabi no dejanje_ osebe z demenco ZIV:]enJa .
o ) na domm svojcev/oskrbnikov
u.
bil kje drugje kot doma osebe 7 demenco.
Vsa pozornost je bila na njem, Spreme@ba
Nadzor nad Sprememba vsakdanjega
3 i imeti zZ ) . e
DS na koncu smo ze morali imeti R prehranjevalnih | Zivljenja
. .. ranjenjem. X ,
nadzor tudi nad hranjenjem. et navad. svojcev/oskrbnikov

osebe z demenco.
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Najve¢ mama, ona je z njim 24| _ Sprememba
. . |Zena osebe . .
ur na dan, vedno je ob njem. . Oseba, ki  je|vsakdanjega
D9 Drugace pa si ¢ez dan skrb zanj b pomoci prevzela najvecje zwlqenja .
o . dveh heera breme oskrbe. svojcev/oskrbnikov
\Y .
razdelimo jaz, mama in sestra. osebe z demenco.
Pa ne dozivljamo nekih Sprememba
Brez .
sprememb, vsi smo ga sprejeli Sprememba vsakdanjega
D10 sprememb dinamike dneva |Zivljenja
in  njegova prisotnost jelv dinamiki i J J )
dneva svojcev svojcev/oskrbnikov
\%
samoumevna. osebe z demenco
Vse spremembe smo|
. e . Uvedene Sprememba
prilagodili njegovim potrebam, .
o o spremembe | Sprememba vsakdanjega
D11 | Cezelioditi gremo znjim in gal a0 iene |dinamike  dneva | Zivljenja
poskusimo  usmeriti  nazaj|dementni  |svojcev. svojcev/oskrbnikov
domov in tako pri vsaki stvari. osebi. osebe z demenco.
Ne nismo iskali podpore, smo Formalna
N e ) . . Formalna podpora
slozna druZina in menimo, da| Podpora Se|(finan¢na, }
D12 ) bil d oskrbnikov osebe z
zmoremo sami poskrbeti zanj. n Ha|p ravna? podpora demenco in potrebe
potrebna. | oskrbnikov osebe oskrbniko
: .. v,
Si delo razdeliti. 7 demenco.
Nismo iskali podpore, razen prigobitev |Iskanje podpore v
e o .. . |Formalna podpora
kar smo dobili informacije v|informacij |lokalnem okolju .
D13 led oskrbnikov osebe z
psihiatriéni bolnisnici, ko so v L gie e demenco in potrebe
psihiatri¢ni | druzinskega Krbnik
ili di oy . nikov.
mu postavili diagnozo. bolniSnici. |pomocnika. o8 ov
Bolj me je obremenjevalo,
kako on trpi in kako on vse to| Osebnih Osebne stiske | Osebne stiske
D14 prenasa, to me je spravljalo st'15k ni | svojcev/oskrbnik |svojcev/oskrbnikov
‘ bilo. ov. osebe z demenco.
stisko.
Ne dozivljamo nekih
i jeli Na od Oseb tisk
s sprememb, vsi smo ga sprejeli 2(11 Ov Inose| ) 4 osi med | %€ ne/ o S le e
in  njegova prisotnost je[* < VA T svojci/oskrbniki. SVOJEEVIOSKIDITROV
vplivalo. osebe z demenco.
samoumevna.
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Ocetovo  oskrbovanje  ne
dozivljam kot breme in zato ne| Razbremen | Razbremenitev | Osebne stiske
D16 . itev ni | svojcev/oskrbnik | svojcev/oskrbnikov
potrebujem neke
. potrebna. | ov. osebe z demenco.
razbremenitve.
INTERVIJU E
Diagnoza zacetne demence je
) ] ) Soocanje svojcev z
bila ugotovljena pred nekje 6. . .
. y . |zaCetkom bolezni —
El . . oo Pred 6 leti. | Zacetek bolezni. | .
leti, rapidno poslabSanje pa diagnozo demence
kaksno leto. pri svojcu.
Pozabljivos
. t, Soocanje svojcev z
Pozabljivost, zmedenost, . . .
B zmedenost, | Prvi znaki | zacetkom bolezni —
izgubljanje v Casu in prostoru. | izgubljanje |demence. diagnozo demence
v casu in pri svojcu.
prostoru.
. . ... |Soocanje svojcev z
Na nevroloskem pregledu za Oseba, ki jim je| ,
. ) zacetkom bolezni —
E3 . Nevrolog |izdala potrdilo za| .
Parkinsonovo bolezen. diagnozo demence
demenco. .
pri svojcu.
Ker sem sama Zaposlena Vi Sooéanje svojcev 7
psihiatri¢ni bolnici, zato sem o . | Oseba, ki jim je|Zzacetkom bolezni —
. . . |Samostojno odala diagnozo demence
E4 |demenci precej dobro poucena, poznavanje P B o
. : .. . informacije o | P11 svojeu.
in sem informacije prenesla tudi demence. .
demenci.
na ostale druzinske ¢lane.
Ker vem, kaj demenca prinese] ) .| Soocanje svojcev z
Prvi odziv| e bolezni
E5  [osebi sem zalutila predvsem|.iost svojcev dementne zacetkom: boleznl =
5 diagnozo demence
zalost. osebe. .
pri svojcu.
Poskusam se prilagoditi Odziv na | SooCanje svojcev z
B [miegovim potrebam in  slediti Prilagajanj |spremembe v | zaCetkom bolezni —
. _ e obnasanju diagnozo demence
njegovemu obcutju. .
dementne osebe. |pri svojcu.
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Sprememba

Ker sem mnenja, da naj bo Razlog za .
. vsakdanjega
g7  |dementna oseba doma, dokler je Samoumev | oskrbovanje sivljenja
y no dejanje. |dementne osebe . .
to mogoce. svojcev/oskrbnikov
na domu.
osebe z demenco.
) Vsak obrok Spremeglba
Predvsem je vsak obrok| . ) Sprememba vsakdanjega
prilagojen d ) . v e
E8 . . X . prehranjevalnih | Zivljenja
prilagojen ocetu. osebi 7z . )
navad. svojcev/oskrbnikov
demenco.
osebe z demenco.
Najvec oskrbe sem prevzela jaz, Hei osebe 7
y ) . . Sprememba
v Casu, ko sem jaz v sluzbi pa mi demenco L. i
. lob pomodi Oseba, ki je|vsakdanjega
E9 |[pomaga predvsem moj moz,©> POMO prevzela najvedje | Zivljenja
. . : . |moza  in : .
tudi hceri velikokrat priskocital njune breme oskrbe. svojcev/oskrbnikov
ha pomot. héere. osebe z demenco.
Vsaka dejavnost je prilagojenal Uvedene Spreme@ba
5 . _ _ . |spremembe | Sprememba vsakdanjega
E10 [o¢etu, pazimo, dani prevec ljudil a0 0iene |dinamike  dneva | Zivljenja
okoli njega, ker ga to vznemirja, osebi Z|svojcev. svojcev/oskrbnikov
demenco. osebe z demenco.
Sprememba
o . Psihi¢na Sprememba vsakdanjega
g1l [Predvsem psihicna obremenitev, ohremenite |dinamike dneva | Zivljenja
V sVojcev. |svojcev. svojcev/oskrbnikov
osebe z demenco.
Iskali
o . [pomoc,
Smo poiskali in ravno se je V| osebi A
lokalnem okolju pojavil projektl demenco y Formalna podpora
(financna, .
El2 SOS, kjer so otetu nudili preko pravna) podpora oskrbnikov osebe z
storitve fiziot t in| PrOJCkta oskrbnikov osebe demenco in potrebe
izioterapevta  in| .. \% .
v pev SOS nudijo oskrbnikov.
delovnega terapevta. storitve z demenco.
fizioterapij
e.
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V bistvu smo kar sami poiskali
pomo¢, moram povedat, da|
nismo dobili nekih uporabnihl . Iskanje podp ore'V Formalna podpora
Sami lokalnem okolju )
E13 [informacij ne pri zdravniku ne poiskali glede OSkrbnlkOY osebe 2
drugje. Pravzaprav imamo kar pomoc¢ druzinskega demenco in potrebe
ge. P P ' ik oskrbnikov.
nekaj slabih izkugenj s CSD in pomochika.
ZD.
5 L Psihiéna Osebne stiske | Osebne stiske
El4 [Predvsem Custveno izérpanost. | = svojcev/oskrbnik |svojcev/oskrbnikov
1zCrpanost.
ov. osebe z demenco.
Kot druzina ne dozivljamo neke
spremembe, tudi ob partnerskem| )
v i . Osebne stiske
El5 [odnosu ne. Z moZem sva se 3¢ Se  boljsa| Odnosi med svojcev/oskrbnikov
. povezanost. | svojci/oskrbniki.
bolj povezala, prav tako osebe z demenco.
hcerama.
. Razbremenitev | Osebne stiske
El6 [Predvsem s sprehodi. Sprehodi | svojcev/oskrbnik | svojcev/oskrbnikov
ov. osebe z demenco.
o . Razbremenitev | Osebne stiske
g17 |Ukvarjanjem z viuki. Vnuki svojcev/oskrbnik |svojcev/oskrbnikov
ov. osebe z demenco.
INTERVIU F
Soocanje svojcev z
. . . Cetkom bolezni —
F1 Pred ene 5. leti. Pred 5. leti. | Zacetek bolezni. Zéce om borezil
diagnozo demence
pri svojcu.
Ko je zacela pozabljati nedavno . .
. ) . .. Soocanje svojcev z
pridobljene informacije, prav . . o .
) Y . .| Pozabljivos | Prvi znaki | zaCetkom bolezni —
F2  tako se je zacela ¢udno obnasati y }
. . . |t plasnost. |demence. diagnozo demence
prav za prav na enkrat je zacCela .
o . pri svojcu.
biti prevec¢ plasna.
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Oseba, ki jim je

Soocanje svojcev z

Osebni zdravnik je posumil, da | Osebni ) ) zacetkom bolezni —
F3 ) ) izdala potrdilo za| _.
je lahko demenca. zdravnik. diagnozo demence
demenco. .
pri svojcu.
Pri psihiatru smo dobili dodatne Oseba, ki jim je|Soocanje svojcev z
F4  [informacije in so nas poutili o pgipiater podala zaCetkom bolezni —
) informacije o|diagnozo demence
demenci. . .
demenci. pri svojcu.
Bila sem zelo Zalostna, ker na Soocanje svojcev z
podlagi informacij, katere sem zacetkom bolezni —
pridobila od osebnega diagnozo demence
zdravnika, sem se zavedala, da| . Prvi odziv | pri svojcu.
. ) .. .| Zalost, .
F5 zato bolezen ni zdravil. Najbolj svojcev osebe z
. potrtost.
pa me je potrlo to, da bo oseba, demenco.
ki je za nas skrbela prej ko slej
pozabila kdo smo in se nas
nebo spomnila.
Zelo tezko je sprejeti dejstvo, da Soo¢anje svojcev z
je druzinski ¢lan tezko bolan 3e zatetkom bolezni —
Odziv na|di
zlasti je bolj tezko sprejeti dlE.IgI’IO.ZO demence
Fé6 Zelo tezko spremembe V| pri svojeu.
takrat, kadar gre za druzinskega " | obnasanju osebe
Clana, ki je imel zelo pomembno z demenco.
vlogo v druzini.
O tem sploh nismo razmisljali,
da bi jo dali v oskrbo v kaksno| Razlog za Spreme@ba
. vsakdanjega
F7  [inStitucijo. Bili smo sloznega Samoumev | oskrbovanje sivljenja
) |no dejanje. |osebe z demenco : )
mnenja, da moramo mi svojcev/oskrbnikov
na domu. be 7 d
poskrbeti za mamo. 0sebe z demenco.
Sprememba
jveé i . Oseba, ki j kdanj
Najvec oskrbe sem prevzela jaz, Hei osebe 7| ©05¢P2 1 je \V/‘sa' a‘njega
F8 K prevzela najvecje | zivljenja
er sem trenutno doma. demenco. . )
breme oskrbe. svojcev/oskrbnikov

osebe z demenco.
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Na samem zacetku je bilo tezko| Tezko
sprejeti dejstvo, da imamo hudo| SPrejetie Sprememba
dejstva, da )
bolnega druzinskega ¢lana nato . ! . Sprememba vsakdanjega
imajo hudo| .. . e g
F9 RPN . dinamike dneva|Zivljenja
smo se spoprijeli z izzivom in bolnega i X )
o L .| svojcev. svojcev/oskrbnikov
smo si bili v oporo drugc¢lana, sledi osebe 7 demenco
rugemu prilagodite ’
sem. V.
Najbolj obremenjujoce je to, da
si ves &as v pricakovanju in|Stalna Sprememba
ripravljen )
nikoli ne ves, kaj se bo tej osebi istp ! . Sprememba vsakdanjega
F10 . Y RO . |dinamike dneva|Zivljenja
zgodilo, ves Cas mora$ biti pri¢akovanj i . )

. _ ‘ . svojcev. svojcev/oskrbnikov
pozoren, da si nekaj ne naredi © kaj se bo osebe z demenco
(poskoduje) odtava in itn. zgodilo.

V  lokalnem okolju nismo
poskusali oz. nismo iskali 5 Formavlna Formalna podpora
Podpora $e | (finan¢na, )
F1] [nobenih informacij kar se tice|; bila| pravna) podpora oskrbnikov osebe z

. . demenco in potrebe

formalne in neformalne| potrebna. | oskrbnikov osebe oskrbniko
V.
podpore. z demenco.
Najve¢ podpore smo dobili iz Iskanje podpore v
) . ) . |Formalna podpora
strani naSe socialne delavke,Preko lokalnem okolju oskrbnikov osebe z
F12 katera nam je bila ves cas V| socialne glede demenco in potrebe
o delavke. druZinskega oskrbniko

i , V.

oporo pri razli¢nih zadevah. pomodnika.

Nismo prevec raziskovali, kar se

ti¢e lokalnega okolja smo prejeli

informacije iz strani nasih Preko Iskanje podpore v

. . |znancev, ki . |Formalna podpora

znancev, ki so se spopadali s e lokalnem  okolju oskrbnikov osche z
F13 Lo . . . |glede )

podobnimi teZavami in skozi spopadali s . demenco in potrebe

liali. d dobilil podobnimi druZinskega oskrbniko

. avliali . o SR v,

izpostavljali, da niso do lltezavami pomodnika.

potrebne pomoc¢i in nobene '

podpore.
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Kot oskrbnica se spopadam z

razlicnimi stiskami, kot je . )
5 ‘ . Obutek Osebne stiske | Osebne stiske
F14 [obcutek krivde vseskozi se rivde svojcev/oskrbnik |svojcev/oskrbnikov
. . ‘ vde.
sprasujem ali sem naredilal ov. osebe z demenco.
dovolj.
Pomanjkanje  Casa, to je )
_Ip an | Odnosi d Osebne stiske
F15 [sprememba, s katero se najvec i Ofnanj an r.10.51 me svojcev/oskrbnikov
je Casa. svojci/oskrbniki.
spopadamo. osebe z demenco.
Ko oskrbo za mamo prevzame ) )
' g1t Razbremenitev | Osebne stiske
Fl¢ [ekdodrugrada gremna izletali S rel’lo q svojcev/oskrbnik |svojcev/oskrbnikov
kaksen sprehod. P ' ov. osebe z demenco.

PRILOGA C: OSNO KODIRANJE

Soocanje svojcev z zaCetkom bolezni — diagnozo demence pri svojcu

Zacetek bolezni
Pred 3 leti (A).

10 let nazaj, hujse 3 leta nazaj (B).

Pred 11. leti (C).

Pred 2 letoma (D).

Pred 6. leti (E).

Pred 5. leti (F).

Prvi znaki demence

Pozabljivost (A, B, D, E, F).

Zmedenost (B, E).
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Zavedanje, da se nekaj dogaja (B).
Tezave pri uhajanju urina in blata (C).
Izgubljanje v ¢asu in prostoru (E).

Plasnost (F).

Oseba, Ki jim je podala diagnozo demenco
Osebni zdravnik (A, D, F).

Nevrolog (B, E).

Niso dobili uradne diagnoze (C).

Oseba, ki jim je podala informacije o demenci

Osebni zdravnik (A, D).

Hc¢i (A, C).

Samostojno iskanje informacij (A, B, D).
Prijatelji in znanci (B).

Samostojno poznavanje demence (E).

Psihiater (F).

Prvi odziv svojcev osebe z demenco ob diagnozi

Sok in strah (A).
Skrb (B, C, D).
Zalost (E, F).

Potrtost (F).
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Odziv na spremembe v obnasanju osebe z demenco

Komuniciranje na drugacen nacin (A, B).
Zelo tezko (C, F).

Prilagajanje (D, E).

Sprememba vsakdanjega Zivljenja svojcev/oskrbnikov osebe z demenco

Razlog za oskrbovanje osebe z demenco doma

Brezposelnost svojca, ki skrbi za osebo z demenco(A).
Samoumevno dejanje (C, D; E, F).

Preselitev osebe z demenco k svojcu ter samoumevno dejanje svojca (B).

Sprememba prehranjevalnih navad v druZini

Rutina pri obrokih in hranjenju (A, C).
Spremembe pri kupovanju hrane in pri kuhanju (B).
Nadzor nad hranjenjem (D).

Vsak obrok prilagojen osebi z demenco(E).

Oseba, ki je prevzela najvecje breme oskrbe

Snaha osebe z demenco ob pomoci moza (A).
H¢i osebe z demenco ob pomoc¢i moza (B).
Zet osebe z demenco (C).

Zena osebe z demenco z héerami (D).

H¢i osebe z demenco ob pomoc¢i moza in njune hcere (E).
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H¢i osebe z demenco (F).

Sprememba dinamike dneva svojcev

Obcasni obisk sosede, ampak oseba z demenco ne zeli obiskov (A).
Psihi¢na obremenitev svojcev (B, E).

Tudi sorodniki opazajo spremembo (B).

Vedno je nekdo doma (C).

Nesramnost osebe z demenco do svojca (C).

Brez sprememb v dinamiki dneva (D).

Uvedene spremembe prilagojene osebi z demenco (D, E).

Formalna podpora oskrbnikov osebe z demenco in potrebe oskrbnikov

Formalna pomoc¢ oskrbnikov osebe z demenco

Podpora Se ni bila potrebna (A, C, F).
Podpore Se niso potrebovali, razmisljajo pa o tem (B).
Premalo informacij v lokalnem okolju o formalni podpori (B).

Ni informacij v lokalnem okolju o formalni podpori (C).

Iskali pomoc, osebi z demenco preko projekta SOS nudijo storitve fizioterapije (E).

Iskanje informacij v lokalnem okolju o formalni podpori

Pri osebni zdravnici (A).

Preko socialne delavke (A, F).
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Pri nevrologinji (B).
Na predavanjih, preko brosur (C).
V psihiatri¢ni bolni$nici (D).

Niso iskali informacij (E).

Osebne stiske svojcev/oskrbnikov osebe z demenco

Osebne stiske svojcev/oskrbnikov

Ni obremenitve (A).

Utrujenost in izCrpanost (B).
Psihi¢na obremenitev (B, C, E).
Ni osebnih stisk (D).

Obcutek krivde (F).

Odnosi med svojci/oskrbniki

IzboljSanje odnosov z mozem (A, B).
Na odnose v druzini ni vplivalo (C, D).
Se boljsa povezanost (E) .

Pomanjkanje casa (F).

Razbremenitev svojcev/oskrbnikov

Kolesarjenje (A).
Gledanje filmov (B).

Sprehodi (B, C, E, F).
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Izleti, vikend oddih (C, F).
Razbremenitev ni potrebna (D).

Vnuki (E).
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PRILOGA D: INTERVJUJI

INTERVJU A

Kdaj ste opazili, da se z vaSim svojcem nekaj dogaja?

/Nekje 3 leta nazaj./ (1)

Kaks3ni so bili znaki, da ste posumili, da je zbolel za demenco?

Zacela je /pozabljat/ (2) naSe rojstne dneve in potem pocasi dneve, ni poznala ve¢ na uro.
Kdaj in kje (pri komu) ste dobili potrdilo, da gre za demenco?

[Na pregledu pri osebni zdravnici./ (3)

Kje (od koga) ste dobili informacije o tem, kaj demenca je?

/0d osebne zdravnice, od hcere, ki je pedopsihiatrinja in tudi sama sem iskala informacije na spletu./(4)

KakSen je bil va$ odziv oz. vaSe druZine na diagnozo demence?

[Najprej je bil malo Sok in malo straha/ (5) vendar pa tasca zivi z nami in ker je pri njej dokaj pocasi
napredovali smo se tudi mi postopoma privajali.

Kako ste se s spopadali s spremembami v obnaSanju svojca z demenco?

[Nekih hudih sprememb ni bilo, predvsem komuniciramo na drugacen nacin z njo./ (6)

Kdaj in zakaj ste se odlodili, da boste svojca oskrbovali doma?

[Jaz sem bila brezposelna in se nam je to zdela samoumevno, da bomo za njo skrbeli doma./ (7)

Kaksne so bile spremembe, ki ste jih kot druZina uvedli v svoj vsakdanjik?

/Predvsem eno rutino, en red v katerem se ona dobro pocuti, da ve kdaj bodo obroki in potem vzame Se
tablete, pa veliko organizacije./(8) Ne moreva ve¢ kar spontano od doma, ampak morava premislit kako
bomo najprej poskrbeli za njo.

Ali se je vas odnos z osebo z demenco spremenil? Kdaj in kako?

Ne bi rekla, da se je spremenil, mogoce ji moram kaksno stvar veckrat ponovit, drugac¢e imam do nje
enak odnos kot pre;j.

Kako se je kot druZini spremenil vsakdanjik in kako ste se spopadali z uvedenimi spremembami?

Spremenil se je mogoce v tej meri, da je mogoce ve¢ strukture v dnevu, ampak nismo imeli tezav z
uvedenimi spremembami.

Kdo v druzini je prevzel najvec¢ oskrbe ali si oskrbo med druZinskimi ¢lani porazdelite?

[Jaz najvec skrbim za njo, moz pa mi pomaga, ko ni v sluzbi./ (9)
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Kako so se odnosi v druzini spremenili po diagnozi svojca?
Nisem opazila, da bi se kaj spremenilo.
KakSen je bil odziv §irSe druZine, sosedov in prijateljev po diagnozi demence?

Tasca je bila pred boleznijo precej druzabna in je veliko hodila po vasi in ko sosedom. Zdaj jo pogresajo,
/véasih Se pride soseda na obisk, ampak ona ne zeli obiskov, se ne pocuti dobro ko kdo pride./ (10)

Ali ste s strani §irSe druZine, sosedov in prijateljev potrebovali kak$no podporo?

/Nismo potrebovali nobene podpore, zaenkrat Se sami lahko poskrbimo za njo./ (11)

Ali ste v lokalnem okolju poskusali poiskati informacije o formalni in neformalni podpori?
Ne nisem iskala nobene informacije.

Na koga ste se obrnili pri iskanju podpore v lokalnem okolju? Kdo vam je bil v pomo¢ pri iskanju
podpore: zdravnik, zdravstveno osebje, socialni delavec, psiholog?

/Edine informacije, ki sem jih dobila je bilo pri osebni zdravnici, ona je zelo dostopna in vedno rada
poda kaksno informacijo./(12) /Veliko informaciji glede druzinskega pomocnika sem dobila tudi na
CSD./(13)

Ali menite, da ste v lokalnem okolju dobili dovolj informacij o formalni podpori in katero
formalno podporo prejemate?

Zaenkrat nisem iskala pomoci, tako da ne vem.

Kaj je za vas osebno najbolj obremenjujoce pri oskrbi svojca z demenco?

Pa moram priznati, da ne ¢utim neke obremenitve pri oskrbi tasce.

Ali pri oskrbi doZivljate stiske? In ¢e da, kakSne stiske doZivljate kot oskrbnik svojca?

[Zaenkrat ne doZivljam neke obremenitve./ (14)

Kaks$ne spremembe doZivljate kot druzina, kako oskrba vpliva na va§ partnerski odnos?

/Moram priznati, da imam obcutek, da sva se bolj povezala odkar skrbimo za tasco./(15) Kot, da moz
name gleda drugace odkar skrbim za njo, mi je hvalezen.

Kako se kot oskrbovalec osebe z demenco razbremenite?

Rada kolesarim, to me res sprosti in razbremeni. (16)

Kaksno obliko podpore bi Zeleli imeti, da bi se razbremenili pri oskrbi svojca z demenco?

Zaenkrat $e zmorem sama in ne potrebujem nobene pomoci.
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INTERVJU B

Kdaj ste opazili, da se z vaSim svojcem nekaj dogaja?

[Rahli zacetki Ze 10 let nazaj, hujSe pa je postalo 3 leta nazaj./ (1)

Kaksni so bili znaki, da ste posumili, da je zbolel za demenco?

[Pozabljivost, pri vsakodnevnih stvareh/(2) in /zmedenost./ (3)

Kdaj in Kkje (pri komu) ste dobili potrdilo, da gre za demenco?

[Na pregledu pri nevrologu 10 let nazaj, kjer je dobila tudi zdravila za upocasnitev demence. (5)

Kje (od koga) ste dobili informacije o tem, kaj demenca je?

/Sama sem poiskala literaturo na temo demence/ (6), se povezala s /prijatelji, znanci, ki tudi imajo
kaksnega dementnega svojca./ (7)

KakSen je bil va$ odziv oz. vase druZine na diagnozo demence?

Ob sami diagnozi je mama Se bila prisebna in se je zavedala, da se z njo nekaj dogaja, govorila nam je,
da bo resevala kriZanke, trenirala moZgane, jedla vitamine,..(4) /Jaz sem mislila, da bo bolezen sla bolj
pocasi in da bodo zdravila prijela./ (8)

Kako ste se s spopadali s spremembami v obnaSanju svojca z demenco ?

/Predvsem smo prilagodili komunikacijo z njo./ (9) /Je ve¢ ne dopovedujemo, da stvari niso tak kot jih
ona vidi, smo bolj potrpezljivi./ (10)

Kdaj in zakaj ste se odlodili, da boste svojca oskrbovali doma?

/Mama je Zivela pri bratu, ki je tezko skrbel za njo, ker ima tezZave. Takrat sva se z mozem odlocila, da
jo vzameva domov in skrbiva za njo, dokler bova zmogla./ (11)

Kaksne so bile spremembe, ki ste jih kot druZina uvedli v svoj vsakdanjik?

Skrb za njo, uredila sva si da delava izmensko in skrbiva za njo. /Spremembe so vidne na vseh podrocjih,
pri kupovanju hrane, kuhanju ,.. prakticno nad vsem./ (12)

Ali se je va$ odnos z svojcem z demenco spremenil? Kdaj in kako?

Se je spremenil, jaz sem prevzela vlogo skrbnika, ni ve¢ ona tista ki skrbi za mene ampak sem jaz tista
ki skrbi za vse.

Kako se je kot druzini spremenil vsakdanjik in kako ste se spopadali z uvedenimi spremembami?

Ne spremembe niso bile velike, saj sva se z mozem odlocila da jo vzameva k sebi in je bolj kot ne vse
bilo spontano.

Kdo v druzini je prevzel najve¢ oskrbe ali si oskrbo med druzinskimi ¢lani porazdelite?

[Najvec na mene, vendar moram reci, da mi je moz v veliko oporo in mi pomaga./ (13)

Kako so se odnosi v druZini spremenili po diagnozi svojca?
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Niso se spremenili odnosi, mogoce se ve¢ pogovarjava o mami o demenci.
KakSen je bil odziv SirSe druZine, sosedov in prijateljev po diagnozi demence?

/Sorodniki opazajo spremembo, ampak nimajo predsodkov in so to sprejeli./ (15)

Ali ste s strani §irSe druZine, sosedov in prijateljev potrebovali kak$no podporo?

Imam veliko podporo v §irsi druzini in prijateljih. Ko greva na dopust nama prisko¢i na pomoc¢ h¢i, ki
potem skrbi za babico.

Ali ste v lokalnem okolju poskusali poiskati informacije o formalni in neformalni podpori?

/Nismo Se poiskali pomo¢, vendar zadnje case vedno bolj razmisljam o pomoci./ (16)

Na koga ste se obrnili pri iskanju podpore v lokalnem okolju? Kdo vam je bil v pomo¢ pri iskanju
podpore: zdravnik, zdravstveno osebje, socialni delavec, psiholog?

[Veliko informacij sem dobila pri nevrologinji, ko grem z njo na pregled./ (18)

Ali menite, da ste v lokalnem okolju dobili dovolj informacij o formalni podpori in katero
formalno podporo prejemate?

Ne. /Mislim, da je premalo informacij v lokalnem okolju o formalni podpori in ce sam ne hodis od vrat
do vrat in sprasujes o vsem ne dobis nic¢ informacij./ (17)

Kaj je za vas osebno najbolj obremenjujoce pri oskrbi svojca z demenco ?

/Najbolj obremenjujoce je psiholoski napor, komunikacija z njo, odgovarjat na njena vprasanja znova
in znova./ (14)

Ali pri oskrbi doZivljate stiske? In ¢e da, kakSne stiske doZivljate kot oskrbnik svojca?

/Predvsem utrujenost, izcrpanost .Psiholoski napor/ (19)

Kaks$ne spremembe doZivljate kot druzina, kako oskrba vpliva na vas$ partnerski odnos?

/Sva tim in se skupaj lotevava vseh ovir, tako da bi rekla, da sva Se bolj povezana./ (20)

Kako se kot oskrbovalec svojca z demenco razbremenite?

Ker sva oba njena oskrbovalca. /Ker imam to moznost, da se umaknem v svoje del stanovanja in
pogledava kak film/(21), greva na sprehod./ (22)

Kaksno obliko podpore bi Zeleli imeti, da bi se razbremenili pri oskrbi svojca z demenco ?
Pogresam neko institucijo, ki bi imeli stalne oskrbovalce, ki bi lahko prisel veckrat na dan, in jo preveril,

ko nas ni doma. Me poucil o komunikaciji z mamo, kako naj ravnam v trenutkih, ko se z njo tezko
vzpostaviti stik.
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INTERVJU C

Kdaj ste opazili, da se z vaSim svojcem nekaj dogaja?

Nekje pred 11. leti. (1)
Kaksni so bili znaki, da ste posumili, da je zbolel za demenco?

[Najprej se je zacelo s tezavami pri uhajanju vode in blata/ (2) in agresivnostjo.

Kdaj in Kkje (pri komu) ste dobili potrdilo, da gre za demenco?

/V bistvi nismo dobili uradne diagnoze, héi ki je medicinska sestra je prva opazila, da se z mamo/tasc¢o
nekaj dogaja./ (3)

Kje (od koga) ste dobili informacije o tem, kaj demenca je?

[HCi nas je poucila o tem, ki je medicinska sestra./ (4)

KakSen je bil va$ odziv oz. vaSe druZine na diagnozo demence?

/Dolgo nismo vedeli kaj demenca je, ko pa smo prepoznali pa je bilo zelo tezko, véasih smo mislili, da
bolj mi rabimo zdravnika kot ona./ (5)

Kako ste se s spopadali s spremembami v obnaSanju svojca z demenco?

/Zelo tezko. V varstvu je moz imel Se dva vauka in je skrbel Se za mamo zraven, kar je bilo izjemno tezko,
ko je Se bila hodeca, saj je velikokrat odtavala po vasi in bila zelo nesramna. (6)

Kdaj in zakaj ste se odlodili, da boste svojca oskrbovali doma?

[To je bilo samoumevno, saj nismo imeli dovolj denarja za domsko oskrbo/ (7)

Kaksne so bile spremembe, ki ste jih kot druZina uvedli v svoj vsakdanjik?

Predvsem organizacija v druZini, da je vedno nekdo bil z njo doma. Hceri sta pomagali, e sva midva
odsla na kakSen oddih ¢ez vikend.

Ali se je va$ odnos s svojcem z demenco spremenil? Kdaj in kako?

Pa rekla bi da ne, do mene ni bila nesramna, sicer pa nismo bili neka ljubeca druzina, da bi se odnos
zdaj drasticno spremenil. MoZa pa je vedno verbalno napadala.

Kako se je kot druZini spremenil vsakdanjik in kako ste se spopadali z uvedenimi spremembami?

[Predvsem rutina pri obrokih in hranjenju/ (8) /ter organizacija, da je vedno nekdo bil doma./ (10)
Nismo kaj preve¢ razmisljali o spopadanju s spremembami, to je nekak bilo samoumevno.

Kdo v druzini je prevzel najve¢ oskrbe ali si oskrbo med druZinskimi ¢lani porazdelite?

Moz oz. zet najvec oskrbe prevzel nase. (9)

Kako so se odnosi v druZini spremenili po diagnozi svojca?

Niso se spremenili odnosi v druZzini, kot partnerja sva skupaj v tem in sva sprejela dejstvo, da je bolna
in rabi pomoc.
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KakSen je bil odziv SirSe druZine, sosedov in prijateljev po diagnozi demence?

Ni¢ posebnega. Lahko bi rekla, da smo Se bolj povezani z dolo¢enimi prijatelji.

Ali ste s strani §irSe druZine, sosedov in prijateljev potrebovali kak$no podporo?

Prijatelji nama stojijo ob strani, in naju podprejo s pogovorom.

Ali ste v lokalnem okolju poskusali poiskati informacije o formalni in neformalni podpori?

Bila sva na predavanjih, ki ga je organiziralo drustvo spomincica in veliko broSur z informacijami,
nama je prinesla hci iz sluzbe. (13)

Na koga ste se obrnili pri iskanju podpore v lokalnem okolju? Kdo vam je bil v pomo¢ pri iskanju
podpore: zdravnik, zdravstveno osebje, socialni delavec, psiholog?

Nisva dobila nobene podpore, zdravnik samo pise recepte in naloge za higienske pripomocke, niti enkrat
ni bil na obisku na domu, to je pa tudi vse. (12)

Ali menite, da ste v lokalnem okolju dobili dovolj informacij o formalni podpori in katero
formalno podporo prejemate?

Nismo dobili nekaj prevec informacij.
Kaj je za vas osebno najbolj obremenjujoce pri oskrbi svojca z demenco ?
/Najbolj naju je bremenil ta njen odnos, bila je nesramna do naju, predvsem do moza in to je bilo kar

tezko, kljub temu da ves da je od bolezni, te Se vedno prizadene./ (11) Zdaj je ze 8 let v postelji in je
nepokretna .

Ali pri oskrbi doZivljate stiske? In e da, kakSne stiske doZivljate kot oskrbnik svojca?

Vsa ta psihicna obremeniteyv in izérpanost je vplivala na moza in je hudo zbolel./ (14)

Kaks$ne spremembe doZivljate kot druZina, kako oskrba vpliva na vas$ partnerski odnos?

/Mogoce kak dan, da sva bolj razdrazena. Drugace pa na dolgi rok ni vplivalo prevec na nas kot druzino
in ne na najino partnerstvo./ (15)

Kako se kot oskrbovalec svojca z demenco razbremenite?

/Da sva sla na kak sprehod, ampak to je bilo Sele takrat ko ni bila ve¢ hodeca./ (16) /Pa kak vikend
oddih si privosciva, ko nama lahko héeri priskocita na pomoc./ (17)

Kaksno obliko podpore bi Zeleli imeti, da bi se razbremenili pri oskrbi svojca z demenco?

Najbolj bi bila vesela kaksne gospe, ki bi prisla na dom, mogoce veckrat na teden in nama pomagal pri
oskrbi.
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INTERVJU D

Kdaj ste opazili, da se z vaSim svojcem nekaj dogaja?

[Nekje 2 leti nazaj/. (1)
Kaksni so bili znaki, da ste posumili, da je zbolel za demenco?

[Pozabljanje osnovnih stvari/ (2) Tudi, kje je doma je pozabil.

Kdaj in Kkje (pri komu) ste dobili potrdilo, da gre za demenco?

/Najprej pri osebnem zdravniku, potem pa je bil napoten tudi v psihiatricno bolnico, ki so nam diagnozo
potrdili./ (3)

Kje (od koga) ste dobili informacije o tem, kaj demenca je?

/Najprej smo _sami _poiskali informacije, potem pa ko se je zacel zdravit smo dobili informacije pri
zdravniku in v bolnici./ (4)

KakSen je bil va$ odziv oz. vaSe druZine na diagnozo demence?

[Ker smo sami Ze malo sumili, ob dejanski diagnozi samega Soka ni bilo./ (5)

Kako ste se s spopadali s spremembami v obnaSanju svojca z demenco?

/Predvsem _moram_reci, da se mu prilagajamo, da mu ne nasprotujemo, ampak sledimo njegovim
potrebam./ (6)

Kdaj in zakaj ste se odlodili, da boste svojca oskrbovali doma?

/To je bilo samoumevno, nikoli nismo razmisljali o domu, mama ni Zelela niti slisati, da bi bil kje drugje
kot doma./ (7)

Kaksne so bile spremembe, ki ste jih kot druZina uvedli v svoj vsakdanjik?

/Vse spremembe smo prilagodili njegovim potrebam, ce zZeli oditi gremo z njim in ga poskusimo usmeriti
nazaj domov in tako pri vsaki stvari./ (11)

Ali se je va$ odnos s svojcem z demenco spremenil? Kdaj in kako?

Ne ni se spremenil. Mogoce ga malo bolj usmerjamo kot bi ga drugace, na Custveni ravni pa ne, vedno
sem cutila, da imamo mi njega radi in on nas.

Kako se je kot druzini spremenil vsakdanjik in kako ste se spopadali z uvedenimi spremembami?

/Vsa pozornost je bila na njem, na koncu smo Ze morali imeti nadzor tudi nad hranjenjem./ (12) Sproti
smo prilagajali vse aktivnosti.

Kdo v druzini je prevzel najvec¢ oskrbe ali si oskrbo med druzinskimi ¢lani porazdelite?

/Najvec mama, ona je z njim 24 ur na dan, vedno je ob njem. Drugace pa si ¢ez dan skrb zanj razdelimo,
jaz mama in sestra./ (13)

Kako so se odnosi v druZini spremenili po diagnozi svojca?
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Niso se spremenili odnosi med nami.
KakSen je bil odziv SirSe druZine, sosedov in prijateljev po diagnozi demence?

Nasa druzina je bila z njegovo boleznijo seznanjena, tako tudi prijatelji in sosedi, vedno ga vzamemo s
seboj ¢e imamo kaksen piknik ali druzenje.

Ali ste s strani §irSe druZine, sosedov in prijateljev potrebovali kak$no podporo?
Veliko podpore v obliki pogovora dobivamo s strani prijateljev in sorodstva.
Ali ste v lokalnem okolju poskusali poiskati informacije o formalni in neformalni podpori?

/Ne nismo iskali podpore, smo sloZna druZina in menimo _da zmoremo sami poskrbeti zanj. Si delo
razdeliti./ (12)

Na koga ste se obrnili pri iskanju podpore v lokalnem okolju? Kdo vam je bil v pomo¢ pri iskanju
podpore: zdravnik, zdravstveno osebje, socialni delavec, psiholog?

/Nismo iskali podpore, razen kar smo dobili informacije v psihiatricni bolnisnici, ko so mu postavili
diagnozo./ (13)

Ali menite, da ste v lokalnem okolju dobili dovolj informacij o formalni podpori in katero
formalno podporo prejemate?

Ne prejemamo nobene podpore, niti nismo iskali informacij o kakr$nikoli podpori.

Kaj je za vas osebno najbolj obremenjujoce pri oskrbi svojca z demenco?

Pa ne morem izpostaviti, da bi imeli kakSne posebne obremenitve.

Ali pri oskrbi doZivljate stiske? In ¢e da, kakSne stiske doZivljate kot oskrbnik svojca?

[Bolj me je obremenjevalo, kako on trpi in kako on vse to prenasa, to me je spravijalo v stisko./ (14)

Kaks$ne spremembe doZivljate kot druZina, kako oskrba vpliva na va§ partnerski odnos?

[Pa ne dozivljamo nekih sprememb, vsi smo ga sprejeli in njegova prisotnost je samoumevna./ (10) (15)

Kako se kot oskrbovalec svojca z demenco razbremenite?

/Ocetovo oskrbovanje ne doZivljam kot breme in zato ne potrebujem neke razbremenitve./(16)
Kaksno obliko podpore bi Zeleli imeti, da bi se razbremenili pri oskrbi svojca z demenco?

Kot druzina smo zelo slozni in neke podpore in razbremenitve ne potrebujemo.
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INTERVJUE

Kdaj ste opazili, da se z vaSim svojcem nekaj dogaja?

/Diagnoza zacetne demence je bila ugotovljena pred nekje 6 leti, rapidno poslabsanje pa kaksno leto./

(1)

Kaksni so bili znaki, da ste posumili, da je zbolel za demenco?

[Pozabljivost, zmedenost, izgubljanje v casu in prostoru./ (2)

Kdaj in Kkje (pri komu) ste dobili potrdilo, da gre za demenco?

/Na nevroloskem pregledu za Parkinsonovo bolezen./ (3)

Kje (od koga) ste dobili informacije o tem, kaj demenca je?

/Ker sem sama zaposlena v psihiatricni_bolnici, zato sem o demenci precej dobro poucena, in sem

informacije prenesla tudi na ostale druzinske clane./ (4)

KakSen je bil va$ odziv oz. vaSe druZine na diagnozo demence?

[Ker vem kaj demenca prinese osebi, sem zacutila predvsem zalost./ (5)

Kako ste se s spopadali s spremembami v obnaSanju svojca z demenco?

[PoskuSam se prilagodit njegovim potrebam in sledit njegovemu obcutju./ (6)

Kdaj in zakaj ste se odlodili, da boste svojca oskrbovali doma?

[Ker sem mnenja, da naj bo dementna oseba doma, dokler je to mogoce./ (7)
Kaksne so bile spremembe, ki ste jih kot druZina uvedli v svoj vsakdanjik?

[Predvsem je vsak obrok prilagojen ocetu/ (8), /vsaka dejavnost, pazimo, da ni prevec ljudi okoli njega,

ker ga to vznemirja./ (10)

Ali se je va$ odnos z osebo z demenco spremenil? Kdaj in kako?

Predvsem mislim, da se je spremenil v smislu vlog, ker sem jaz sedaj prevzela vlogo skrbnika.

Kako se je kot druZini spremenil vsakdanjik in kako ste se spopadali z uvedenimi spremembami?
Ni bilo tezav vsi v druzini smo sprejeli spremembe in se prilagodili.
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Kdo v druzini je prevzel najve¢ oskrbe ali si oskrbo med druZzinskimi ¢lani porazdelite?

/Najvec oskrbe sem prevzela jaz, v casu ko sem jaz v sluzbi, pa mi pomaga predvsem moj moz, pa tudi

héeri velikokrat priskocita na pomoc./ (9)

Kako so se odnosi v druZini spremenili po diagnozi svojca?

Niso se drasti¢no spremenili, mogoc¢e smo postali Se bolj povezani kot sicer.

KakSen je bil odziv SirSe druZine, sosedov in prijateljev po diagnozi demence?

Ni¢ posebnega.

Ali ste s strani §irSe druZine, sosedov in prijateljev potrebovali kak$no podporo?

Niti ne, smo se med sabo zorganizirali, da nam uspeva za vse poskrbet.

Ali ste v lokalnem okolju poskusali poiskati informacije o formalni in neformalni podpori?

/Smo _poiskali in ravno se je v lokalnem okolju pojavil projekt SOS, kjer so ocletu nudili storitve

fizioterapevte in delovnega terapevta/ (12)

Na koga ste se obrnili pri iskanju podpore v lokalnem okolju? Kdo vam je bil v pomo¢ pri iskanju

podpore: zdravnik, zdravstveno osebje, socialni delavec, psiholog?

/V bistvu smo kar sami poiskali pomoc, moram povedat, da nismo dobili nekih uporabnih informacij ne

pri zdravniku, ne drugje. Pravzaprav imamo kar nekaj slabih izkusenj s CSD in ZD./ (13)

Ali menite, da ste v lokalnem okolju dobili dovolj informacij o formalni podpori in katero

formalno podporo prejemate?

Ce ne bi sami poiskali informacije in ¢e ne bi sama dobila informacij na delovnem mestu, ne bi vedeli

kam se obrnit.
Kaj je za vas osebno najbolj obremenjujoce pri oskrbi svojca z demenco ?

/Predvsem psihicna obremenitev./ (11)

Ali pri oskrbi doZivljate stiske? In ¢e da, kakSne stiske doZivljate kot oskrbnik svojca?

/Predvsem custveno izcrpanost./ (14)

Kaks$ne spremembe doZivljate kot druzina, kako oskrba vpliva na va§ partnerski odnos?
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/Kot druZina ne doZivlijamo neke spremembe, tudi b partnerskem odnosu ne. Z mozem sva se se bolj

povezala, prav tako s héerama./ (15)

Kako se kot oskrbovalec osebe z demenco razbremenite?

[Predvsem s sprehodi/ (16) in /ukvarjanjem z vauki./(17)

Kaksno obliko podpore bi Zeleli imeti, da bi se razbremenili pri oskrbi osebe z demenco?

Zelela bi si mogo&e, pomo¢ par ur na teden, da nekdo prevzame skrb pri teZjih opravilih, kot je kopanje

in skrb pri osebni higieni.

INTERVJU F

Kdaj ste opazili, da se z vaSim svojcem nekaj dogaja?

[Pred ene 5. leti/ (1) /ko je zacela pozabljati nedavno pridobljene informacije, prav tako se je zacela
cudno obnasati prav za prav na enkrat je zacela biti prevec plasna./ (2)

Kaksni so bili znaki, da ste posumili, da je zbolel za demenco?
Zacelo se je pri vsakdanjih opravilih oz. spremembe so bile vidne pri vsakodnevni rutini.
Kdaj in Kkje (pri komu) ste dobili potrdilo, da gre za demenco?

/Osebni zdravnik je posumil, da je lahko demenca./ (3)

Kje (od koga) ste dobili informacije o tem, kaj demenca je?

[Pri psihiatru smo dobili dodatne informacije in so nas poucili o demenci./ (4)

KakSen je bil va$ odziv oz. vaSe druZine na diagnozo demence?

/Bila sem zelo Zalostna, ker na podlagi informacij katere sem pridobila od osebnega zdravnika sem se
zavedala, da zato bolezen ni zdravil najbolj pa me je potrlo to, da bo oseba ki je za nas skrbela slej ko
prej pozabila kdo smo in se nas nebo spomnila./ (5)

Kako ste se s spopadali s spremembami v obnaSanju svojca z demenco?

/Zelo tezko je sprejeti dejstvo, da je druzinski clan tezko bolan Se zlasti je bolj tezko sprejeti takrat kadar
se gre za druzinskega clana ki je imel zelo pomembno viogo v druzini./ (6)

Kdaj in zakaj ste se odlodili, da boste svojca oskrbovali doma?

/0 tem sploh nismo razmisljali, da bi jo dali v oskrbo v kaksno institucijo. Bili smo sloZnega mnenja, da
moramo mi poskrbeti za mamo./ (7)

Kaksne so bile spremembe, ki ste jih kot druZina uvedli v svoj vsakdanjik?
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V nasi druzini smo se organizirali, da je vedno nekdo bil doma in bil ob mami, ¢e je potrebovala pomoc,
to je edina sprememba, ki smo jo uvedli.

Ali se je va$ odnos s svojcem z demenco spremenil? Kdaj in kako?

Ni bilo veliko drasti¢nih sprememb, kar se ti¢e odnosa, postali smo bolj povezani in bolj potrpezljivi ter
bolj dosledni.

Kako se je kot druZini spremenil vsakdanjik in kako ste se spopadali z uvedenimi spremembami?
Druzinski vsakdanjik se je veliko spremenil, ker smo vse zadeve in vsakodnevno rutino prilagodili njej
najbolj smo bili pozorni nato, da je vseskozi en druzinski ¢lan na voljo in prav tako smo skrbeli, da nebi
preve¢ drug drugega obremenjevali.

Kdo v druzZini je prevzel najve¢ oskrbe ali si oskrbo med druZzinskimi ¢lani porazdelite?

[Najvec oskrbe sem prevzela jaz, ker sem trenutno doma./ (8)

Kako so se odnosi v druZini spremenili po diagnozi svojca?

/Na samem zacetku je bilo tezko sprejeti dejstvo, da imamo hudo bolnega druzinskega clana nato smo
se spoprijeli z izzivom in smo si bili v oporo drug drugemu./ ( 9)

KakSen je bil odziv SirSe druZine, sosedov in prijateljev po diagnozi demence?
Ni bilo nobenih posebnosti sprejeli so bolezen tak$no kot pac je.
Ali ste s strani §irSe druZine, sosedov in prijateljev potrebovali kak§no podporo?

1z strani $irSe druzine zlasti iz strani prijateljev smo dobili veliko podpore in razumevanja prav tako so
obcasno in po potrebi nudili pomo¢€ pri razlicnih zadevah.

Ali ste v lokalnem okolju poskusali poiskati informacije o formalni in neformalni podpori?

/V lokalnem okolju nismo poskusali oz. nismo iskali nobenih_informacij kar se tice formalnega in
neformalnega izobrazevanja./ (11)

Na koga ste se obrnili pri iskanju podpore v lokalnem okolju? Kdo vam je bil v pomo¢ pri iskanju
podpore: zdravnik, zdravstveno osebje, socialni delavec, psiholog?

/Najvec podpore smo dobili iz strani naSe socialne delavke, katera nam je bila ves ¢as v oporo pri

razlicnih zadevah./ (12)

Ali menite, da ste v lokalnem okolju dobili dovolj informacij o formalni podpori in katero

formalno podporo prejemate?

/Nismo prevec raziskovali kar se tice lokalnega okolja smo pa prejeli informacije iz strani nasih znancey,

ki so se spopadali s podobnimi tezavami in skozi izpostavijali, da niso dobili potrebne pomoci in nobene

podpore./ (13)

Kaj je za vas osebno najbolj obremenjujoce pri oskrbi svojca?
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/Najbolj obremenjujoce je to, da si ves cas v pricakovanju in nikoli ne ves kaj se bo tej osebi zgodilo ves

cas moras biti pozoren, da si nekaj ne naredi (poskoduje) odtava in itn../ (10)

Ali pri oskrbi dozZivljate stiske? In ¢e da, kakSne stiske doZivljate kot oskrbnik svojca?

/Kot oskrbnica se spopadam z razlicnimi stiskami kot je obcutek krivde vseskozi se sprasujem ali sem

naredila dovolj./ (14)

Kaks$ne spremembe doZivljate kot druZina, kako oskrba vpliva na vas$ partnerski odnos?

[Pomanjkanje casa, to je sprememba s katero se najvec spopadamo./ (15)

Kako se kot oskrbovalec osebe z demenco razbremenite?

/Ko oskrbo za mamo prevzame nekdo drug rada grem na izlet ali kakSen sprehod./ (16)

Kaksno obliko podpore bi Zeleli imeti, da bi se razbremenili pri oskrbi svojca?

Mogoce v obliki kake pomoc¢i na domu, kot druzba in branje, pogovor. Vendar bi mi bilo pomembno,

da prihaja ena in ista oseba, da se lahko mama navadi ene osebe.
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