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PODATKI O MAGISTRSKEM DELU

Povzetek

Zahodna druzba dosega vse daljSo zivljenjsko dobo in s tem starajoCo se prebivalstvo.
Starostnike pri tem spremljajo fizi€ne in kognitivne spremembe. Ena izmed najpogostejsih
kognitivnih bolezni je demenca. Ta vpliva na zivljenje osebe, ki zboli za demenco, in na njene
bliznje, saj spremeni njen pogled na svet, obenem pa vpliva tudi na njene medsebojne odnose
z drugimi. Zato demenca ni le medicinski fenomen, ampak je predvsem socialni problem. Pri
tem ima lahko pomembno vlogo tudi socialno delo. Z ustrezno pomocjo in podporo osebi z
demenco in njenim klju¢nim oskrbovalcem lahko udelezZeni zivijo kakovostno in dostojno. V
svojem magistrskem delu sem raziskovala zivljenjski svet svojcev oseb z demenco, preucevala
sem njihove potrebe. Raziskovala sem organizirane in neformalne oblike pomoci, ki se jih
posluzujejo, predvsem pa me je zanimalo, katere potrebe ostajajo nenaslovljene in kaj bi Se
potrebovali. Osredinjala sem se tudi na razumevanje, prepoznavanje in na naslavljanje njihovih
potreb pri strokovnih delavcih. Zanimalo me je, kaj v tej smeri je (S¢) mogoce narediti.
Opravljene poglobljene intervjuje s svojci oseb z demenco, strokovnima delavkama s centra za
socialno delo in s strokovnima delavkama lokalnega doma starostnikov sem kvalitativno
obdelala. Ugotovila sem, da so pri obstojecih oblikah pomoci sistemske pomanjkljivosti, ki naj
bi se z Zakonom o dolgotrajni oskrbi zacele razreSevati. S tem naj bi se v prakso zacel prenasati
pristop dela, ki vkljucuje razli¢ne podporne elemente osebi z demenco in njenim svojcem ter
drugim upravic¢encem dolgotrajne oskrbe. V okolici Zasavja svojci v skupnosti pogreSajo
programe za samopomoc, boljSe informiranje o ponujenih moznostih, pri ¢emer prepoznavam
pomembno vlogo tudi pri nevladnih organizacijah v skupnosti ter v njthovem povezovanju s
formalnimi institucijami. Odkrila sem, da bi se socialne sluzbe med seboj morale povezovati in
skupaj prepoznavati potrebe ljudi iz skupnosti in institucij. Obenem bi bilo treba oblikovati
nove programe in storitve. Te bi morale temeljiti na ugotavljanju potreb z raziskovanjem na
terenu, pri ¢emer bi bile vkljucene osebe z izkusnjami. Izkazala se je potreba po nudenju
informacij na dostopnejsi nacin.

Kljucne besede: demenca, druzina, socialno delo z druZino, potrebe svojcev in oseb z

demenco, oblike pomoci






Title: Help and support to the person with dementia and her relatives

Summary: Western society is achieving longer and longer life expectancy, the world’s
population is ageing. Older people face physical and cognitive changes. One of the most
common cognitive diseases is dementia. It affects the life of the person with dementia and his
close relatives, changing their view of the world and affecting their relationships with others.
Dementia is not only a medical phenomenon, but also a social problem. Social work can play
an important role in this. With the right help and support for the person with dementia and his
key carers, a person with dementia can live a quality and decent life. In my master thesis I
explored the everyday life of relatives of people with dementia, what their needs are, the
organised and informal forms of support they use. I was particularly interested in what needs
remain unaddressed and what else they might need. I focused on how professional workers
understand, identify and address their needs. I was interested in what else could be done. The
results of the interviews conducted with relatives of people with dementia, professional workers
from the Centre for Social Work and professional workers from the local home for the elderly
were analysed using a qualitative method. I found that there are systemic deficiencies in the
existing forms of support, which the Long-Term Care Act should be addressing. This is
supposed to put a working approach into practice that includes various support elements for the
person with dementia and his relatives, as well as for other beneficiaries of long-term care. In
Zasavije, relatives in the community miss self-help programmes and better information about
the possibilities offered. I see an important role for non-governmental organisations networking
with other institutions. I found that social services should be networking with each other and
identifying the needs of people in the community. At the same time, new programmes and
services should be created. These should be based on identifying needs through research in the
field, involving people with experience. There is a need to provide information in a more
accessible way.

Key words: dementia, family, social work with family, needs of relatives and people with

dementia, forms of support
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1 UVOD

V magistrskem delu se ukvarjam s potrebami svojcev, ki prevzemajo skrbstveno delo osebe z
demenco po podpornih storitvah. Pri tem izhajam iz lastne izkuSnje prevzemanja skrbi za osebo
z demenco in pomanjkanja podpor. Druzine oseb z demenco potrebujejo strokovno podporo in
pomoc¢, saj zaradi preobremenjenosti pogosto tudi drugi ¢lani postanejo izloCeni iz obicajnega
dogajanja in stikov z drugimi (Mali in MiloSevi¢ Arnold, 2007; Brodaty, 2009). Demenca je
druzbeni izziv, saj se zaradi starajoCe se druzbe njen obseg Siri, s tem pa se mnozijo tudi potrebe

po dostopnih in raznolikih storitvah in programih.

Sistem socialne varnosti Hlebec idr. (2012) v svojem delu delijo na dva stebra, in sicer na
drzavo blaginje (pokojninski, zdravstveni, izobrazevalni sistem ...) in druzino. Kot pomemben
vir pomo¢i in opore navedejo tudi sosede. Ti gredo z roko v roki in se dopolnjujejo. Pomemben
je poudarek, da kréenje drzave blaginje vodi v vec¢jo obremenjenost druzine, predvsem druzin

z manj ekonomskih virov, ki si trznih storitev ne bodo mogle privosciti.

Socialni delavci in delavke se sre€ujejo z neposrednim delom z osebami z demenco in njihovimi
neformalnimi podpornimi mreZami. Pri sodelovanju s ¢lovekom z demenco in njegovimi svojci
je zelo pomembna celostna obravnava, ki pripomore k boljSemu pocutju osebe z demenco in
izboljSevanju oz. vzdrzevanju kakovosti nadaljnjega Zivljenja (Mali in MiloSevi¢ Arnold,
2007). Socialno okolje oseb z demenco in tudi svojcev, ki zanjo skrbijo, postaja vedno ozje.
Clovekovo Zivljenje se omeji na delo, dom in na bliznjo okolico, s &imer vse tezje vzdrzuje
odnose z drugimi. Pri tem je treba vsaki¢ znova z njimi raziskovati, kako lahko druZina
odgovori na potrebe osebe z demenco ter kak$no podporo in pomoc ji lahko nudi za Zivljenje v
skupnosti. Raziskati je treba tudi, kak§no pomoc¢ in podporo druzina potrebuje, da bi to zmogla

(Mali, Mesl in Rihter, 2011).

Koncept dolgotrajne oskrbe si v nasi socialni politiki Ze dlje ¢asa prizadeva sistemsko ureditev.
Pri tem je pomembno razumevanje potreb cloveka. Tako sem se tudi sama posvetila
raziskovanju potreb oseb z demenco, njenih svojcev in obstojecim oblikam pomoci v skupnosti.
Raziskovala sem, kako svojci osebe z demenco vstopajo v vedno vecjo koli¢ino skrbi, kako se
skozi razvoj in napredovanje bolezni te spremenijo, kakSne so stiske svojcev in njihova

prilagoditev na bolezen.



1.1 Opredelitev demence

Druzbo nasega Casa je zajelo hitro staranje prebivalstva. Napredek medicine je omogocil, da
smo prica podaljSevanju zivljenjske dobe, a hkrati tudi s tem povezanim kognitivnim boleznim

starostnika. Ta ne prizadenejo samo osebe, ki zboli, ampak tudi njihove najblizje.

Ena izmed pogostejSih kognitivnih bolezni starostnika je demenca. Ob branju strokovne
literature ugotovimo, da enozna¢ne definicije za demenco ni, prav tako pa obstaja vec vrst
tovrstne bolezni. Vecini definicij je skupno, da demenco spremlja zmanjSanje sposobnosti za
obvladovanje ¢ustev, spomina, socialnega vedenja in dnevnih aktivnosti (Mali, Mesl in Rihter,

2011; Mali in MiloSevi¢ Arnold, 2007; DSM-5, 2012-2013).

V 11. Mednarodni klasifikaciji bolezni (ICD-11, 2022) je demenca opredeljena kot sindrom, ki
ga povzro¢i mozganska bolezen, za katerega je znacilen upad kognitivnega delovanja. Navadno
je kroni¢ne ali napredujoc€e narave. Vkljuc¢uje motnje visjih Zivénih dejavnosti, kot so: spomin
(okvara spomina je prisotna pri vecini oblik demence), motorika, orientacija, socialna kognicija
— sposobnost ucenja, misljenja, reSevanja problemov, komuniciranja, sposobnost besednega
izrazanja in presoje. ICD-11 poudari, da kognitivna motnja ni posledica normalnega staranja,

in obenem ovira ¢lovekovo samostojnost pri vsakodnevnih dejavnostih.

Razli¢ne vrste demence se razlikujejo v poteku bolezni, mozZnostih in v pristopih zdravljenja
ter nadaljnje obravnave osebe. Najbolj razSirjena in prepoznavna vrsta je Alzheimerjeva
bolezen. Sledi ji demenca z Lewyjevimi telesci, pri ¢emer bolezen poteka v valovih; val
okrnjenega spomina in zmedenosti ter val relativne bistroumnosti. Nekateri bolniki imajo
fizi€ne tezave, podobne bolnikom s Parkinsonovo boleznijo. Pogoste so tudi halucinacije in
tezave z motoriko. Med pogostejSe spadajo vaskularne oz. multiinfarktne demence kot
posledica ponavljajoc¢ih majhnih infarktov. Simptomi zadnje se pojavijo nenadno in prizadenejo
doloCeno sposobnost cloveka, kot je npr. verbalna komunikacija. Poznamo tudi
frontotemporalne demence, demence kot posledice alkoholizma ter Creutzfeldt-Jacobovo in

Huntingtonovo bolezen (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 15-16).



1.1.1 Potek demence

Zaradi obstoja razli¢nih oblik demence ne moremo govoriti o enotnem poteku bolezni. Tega
strokovnjaki delijo na ve¢ faz, med katerimi ni strogih lo¢nic. Socialna delavka Feil (2003)

navaja §tiri stopnje demence, za katere je znacilno fizi¢no slabSanje:

1. stopnja: pomanjkljiva, nesre¢na orientacija
Oseba z demenco je Se orientirana v prostoru, ¢asu in v kraju; navadno je Se sposobna ziveti
sama. Vse pogosteje se zapleta v nesoglasja v sosedskih in druzinskih odnosih zaradi teznje po
obtoZzevanju glede razli¢nih stvari. Zaveda se svojih okrnjenih zmoznosti, a si tega dejstva ne

zeli priznati.

2. stopnja: ¢asovna zmedenost
Oseba z demenco Se vedno prepoznava ljudi v svoji okolici, vendar prihaja do obcasne
dezorientacije v €asu in prostoru. Obc¢asno se zave svojih omejitev, kar povzroci slabo voljo in

stisko. Ob primerni spodbudi je sama sposobna opraviti preproste aktivnosti.

3. stopnja: ponavljajoci se gibi
Osebe z demenco so v tej stopnji ve¢inoma nastanjene v domovih za starejSe. Ve€inoma se ne
zavedajo svojih omejitev, prav tako pa se niso ve€ zmozne orientirati na prostor, ¢as in na osebe.
Oseba z demenco ne zmore nobene aktivnosti ve¢ opraviti brez pomoci, vendar lahko ob

spodbudi pri nekaterih preprostih aktivnostih Se sodeluje.

4. stopnja: Zivotarjenje
V tej fazi osebe z demenco izklju¢no prebivajo v domovih za starejSe, v katerih sedijo v vozicku

ali lezijo v postelji in se zelo redko odzovejo na zunanje drazljaje.
1.1.2 Postavitev diagnoze

Ko oseba zazna prve znake demence, je prvi korak obisk osebnega zdravnika. Nanj se pogosto
obrnejo tudi svojci. Ce na podlagi strokovno preverjenih in priznanih metod (testov, ocen,
lestvic) zdravnik oceni, da gre za demenco, osebo napoti k specialistu (psihiatru ali nevrologu).
Psihiatra lahko oseba obis¢e brez napotnice. Pri postavitvi diagnoze vcasih sodelujeta tudi
delovni terapevt in socialni delavec. Specialist oceni dozdaj$nje preiskave, osebo pregleda in
izvede preiskave ali jo napoti na druge potrebne preiskave (predvsem za to, da ne bi spregledal

vzroka za demenco, ki bi bil ozdravljiv, kot so: pomanjkanje vitamina B12, neuravnovesenost



S¢itni¢nih hormonov itn.). Oceni tudi prakti¢no pomoc, ki jo oseba z demenco in njeni svojci
potrebujejo. Ce so izpolnjeni pogoji po Zakonu o dusevnem zdravju, pri tem posreduje nujna
medicinska pomoc¢. Zdravljenje oseb z demenco bi moralo biti multidisciplinarno (Ministrstvo

za zdravje, b. d.; Lovrecic, 2017; Spomincica, 2016).

Demenca je sicer neozdravljiva bolezen, vendar jo lahko ob zgodnjem odkritju in postavitvi
pravilne diagnoze upocasnimo ali/in lajSamo njene simptome. Mali (2011, str. 15) opredeli
namen dolocanja posamezne diagnoze s tem, da je bolnik seznanjen z razlogom za tezave in
kako se jih omili/odpravi, ter s tem, kaj ga ¢aka v prihodnje. Tako lazje razume spremembe, ki

se mu dogajajo, ter poisce sebi ustrezno pomoc¢ in podporo.

Trost (2008, str. 35-36) navaja, da se demenca diagnosticira klini¢no. Opravita se splo$ni in
nevroloski klini¢ni pregled ter vsaj eno testiranje vi§jih zivénih funkeij, kot je npr. kratek
preizkus spoznavnih sposobnosti (KPSS), ki obsega 30 vprasanj. Rezultat pod 24 tock je znak
demence. Osebi s sumom na demenco opravijo Se preiskave osnovnega pregleda krvi,
strukturno slikanje moZganov z racunalnisko ali magnetnoresonanc¢no tomografijo, s katerimi

1S¢ejo morebitne ozdravljive vzroke demenc. Teh je priblizno 10 % vseh demenc.
1.1.3 Socialnodelovni model demence

Socialno delo razume demenco kot pojav, na katerega pomembno vplivata tudi negativni odnos
druzbe do oseb z demenco zaradi njihovega spremenjenega vedenja in fizi¢no okolje, ki ni
prilagojeno njihovim potrebam. Gre za dva soodvisna procesa: nevroloSko poskodbo, ki
omejuje ¢lovekove podobnosti, in za psiholoske znacilnosti posameznika ter njegovo socialno

okolje (Mali in MiloSevi¢ Arnold, 2007, str. 29).

V socialnem delu smo osredinjeni na spremembe, ki jih prinasa demenca v Zivljenje
posameznika z izkuSnjo demence pa tudi v Zivljenje oseb, ki zivijo in skrbijo zanj. 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
(Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 40). »Z napredovanjem bolezni in zaradi pomanjkanja
skupnostnih programov pomoci osebam z demenco imajo pomembno mesto v skrbi za ljudi z
demenco domovi za starejSe ljudi. Socialni delavei imajo v domovih razli¢ne vloge pri delu s

stanovalci z demenco« (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 41).



1.1.4 Druzbena konstrukcija dojemanja starostnika in demence

V druzbi prevladuje teznja k depersonalizaciji oseb z ovirami (s fizicnimi in z duSevnimi).
Mednje spadajo tudi starostniki. Razclovecenje doloCenih skupin ljudi je v naSi druzbi
zakoreninjena. Ohranja se v vsakodnevnih socialnih interakcijah. Osebo z oviro se gleda kot
neenakovredno drugim, ¢emur sledi tudi razmisljanje o predstavah o ¢loveku, Se posebej, ¢e
njegovo obnaSanje odstopa od splosne predstave »normalnega« oz. vsakdanjega. Poleg
oviranosti je v zahodni druzbi diskriminirana tudi starost. Starostniki so v druzbi videni kot
nekompetentni, »grdi« (predvsem so kot grde razumljene gube in druge starostne spremembe
na telesu) in kot osebe, ki bremenijo druzbo. Tovrstno razumevanje staranja mo¢no obremeni

osebo in njene bliznje (Burcar, 2017; Goriup, 2016; Kitwood, 2012; Zavirsek, 2000).

Diskriminacija poteka na osebni in strukturni ravni. Kitwood (2012, str. 89-91) v svojem delu
poudari, da so osebe z demenco posebej delezne tovrstne oblike diskriminacije. Demenca v
drugem cloveku aktivira strah, ki je povezan z odvisnostjo in s krhkostjo, ter je povezana z
neobicajnim vedenjem oz. »norostjo«. Tovrsten strah je lahko prisoten tudi zaradi zavedanja,
da demenca lahko prizadene vsakogar. S sprejemanjem demence in oseb z demenco se
ukvarjajo Sele v zadnjih letih. Socialno delo si prizadeva, da negativen odnos druzbe do oseb z
demenco vzame v obzir in pri tem deluje v smeri preprecevanja diskriminacije posameznika in
skupine ljudi ter deluje v smeri njihovega vkljuCevanja v skupnost. Pogosto se zgodi, da so

zaradi obremenjenosti iz socialne sfere izkljuceni tudi svojci oseb z demenco.

S svojim delom in z odnosom lahko posredno in neposredno vplivamo na sprejemanje demence
in oseb z demenco v druzbi. Pomembni so dostopnost, odprtost in predvsem izstop od

profesionalne drze (Cac¢inovi¢ Vogrinéi¢, 2006; Flaker, 2008; Mali, 2016).

1.2 Demenca kot socialni izziv

Razseznosti demence segajo na individualno raven in na raven medosebnih odnosov. Zivljenje
z demenco je tezka zivljenjska preizkusSnja za svojce, ki so udeleZeni v odnose z osebo z
demenco, spremeni se druZinska dinamika. Pri »normalnem« oz. dozdaj$njem funkcioniranju
druzine sta na dolo¢eni tocki pomembni pomoc in podpora druge osebe oz. skupine ljudi, sluzb,
skupnosti itn. Demenca je socialni problem, obenem pa izziv za socialno delo. Socialni delavci
se srecujejo z neposrednim delom z osebami z demenco in njihovimi neformalnimi podpornimi

mrezami.



Socialno okolje oseb z demenco pa tudi svojcev, ki zanjo skrbijo, postaja vedno ozje.
Clovekovo Zivljenje se omeji na delo, dom in na bliznjo okolico, s imer vse teZje vzdrzuje
odnose z drugimi. Pri tem je treba vsakiC¢ znova z njimi raziskovati, kako lahko druzina
odgovori na potrebe osebe z demenco ter kaksno podporo in pomo¢ mu lahko nudi za Zivljenje
v skupnosti. Raziskati je treba tudi, kak§no pomo¢ in podporo druzina potrebuje, da bi to zmogla

(Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 75-85).

V procesu podpore in pomoci druzina pridobi pozitivno izkusnjo in mo¢ za spreminjanje. V
procesu soustvarjanja so druzinski ¢lani in oseba z demenco ter strokovni delavci partnerji v
odnosu. To je klju¢no za vzpostavitev odnosa, pogovor in za delo na zelenih izidih. Spreminja
se dinamika med druzinskimi ¢lani, da bi lahko naprej funkcionirali. Pri delu z druzino in s
starostnikom je izjemnega pomena tudi ohranjanje generacijskih razlik (Ca¢inovi¢ Vogrinéig,
2006; Caginovié Vogrinci¢, 2000; Mali in MiloSevi¢ Arnold, 2007). Z avtoricama se strinja
Flaker (2007, str. 11), ki poudarja, da je ¢loveku treba zagotoviti dostojno Zzivljenje, zanj
poskrbeti, zgraditi socialno okolje, ki bo do ¢loveka, ki pozablja, prijazno in potrpezljivo. Treba

je ustvariti mehanizme, ki bodo vsaj deloma nadomestili izgubljene funkcije ¢loveka.

1.3 Potrebe oseb z demenco in njihovih svojcev

Pri razvoju dolgotrajne oskrbe je klju¢no razumevanje potreb Cloveka. Potrebe delimo na
univerzalne, med katerimi so pomembne eksistencialne potrebe po zavetju, prehrani,
stanovanju, stikih in po spolnosti, ter na druzbenonormativne in funkcionalne, ki so povezane
z organizacijo izkuSnje osebe in z identifikacijo, specificne potrebe uporabnikov, ki pomagajo
ohraniti ali povrniti moznost zadovoljevanja potreb prvih dveh sklopov, ter na sklop inovativnih
potreb, t. i. potreb po novih odgovorih, ki presegajo ohranjanje in obnavljanje znacilnega
zadovoljevanja potreb ter ustvarjajo nove izzive ustaljenim izrazom osnovnih potreb. Zadnje
Flaker navaja tudi kot klju¢ne pri kreiranju dolgotrajne oskrbe, saj temeljijo na raziskovanju
ciljev, zelja oseb in skupno iskanje odgovorov iz tega pa tudi nacrtovanje sistema dolgotrajne

oskrbe (Flaker idr., 2019, str. 25-26).

Poseben poudarek celostne oskrbe je v odkrivanju potreb ljudi z demenco, da bi oblike pomoci
za ljudi z demenco in zivljenje sorodnikov z ljudmi z demenco prilagodili njihovim potrebam,
zeljam in ciljem. Mali idr. (2011) na podlagi Stirih ravni Zivljenja ljudi z demenco (izvedbena

raven, raven medsebojnih odnosov, ekonomska in eti¢na raven) predstavijo izkusnje Zivljenja



z demenco in odstirajo moznosti za krepitev moci ljudi z demenco. Razumevanje teh ravni
lahko razumemo kot izhodisce za identificiranje potreb ljudi z demenco, da bi razvijali takSne
aktivnosti, ki odgovarjajo na potrebe ljudi z demenco (Mali, 2016, str. 15). Celostna obravnava,
ki vkljucuje partnerski odnos med strokovnimi delavci in svojci osebe z demenco ter
psihosocialno pomo¢ in podporo, omogoca kakovostnejse zivljenje vseh udelezenih in

odlozitev sprejema osebe v dom (Brodaty, 2009).

Demenca vpliva na Stevilne vidike zivljenja osebe z demenco; vpliva na njihovo vsakdanje
zivljenje. Svoj dan si — kot drugi — zapolnijo z opravljanjem vsakodnevnih opravil in dolo¢enih
dejavnosti (konjicki, skrb za vrt, zivali itn.). Vezani so na tisto, kar Se lahko opravljajo in
zmorejo opravljati. Pri tem pogosto potrebujejo pomo¢ druge osebe. Druga raven sprememb v
Zivljenju osebe z demenco in njenih svojcev se nanaSa na odnose. Osebe z demenco teZijo k
vzpostavljanju in ohranjanju odnosov, vendar sta pri tem pogosti tezavi ravno socialna
izoliranost in omejenost z odnosi pomagajocih. Spremembe v odnosih so lahko tudi pozitivne,
saj lahko prinesejo Zelene spremembe ustaljenih vzorcev in njihovo preokvirjanje. Demenca jih
pogosto tudi finan¢no prizadene, saj je njen potek vezan na vecje stroske pomoci. Osebe z
demenco so tudi ranljivejSe, saj se svojih pravic pogosto ne zavedajo. Obenem pa so v okolici

stigmatizirane, zaradi ¢esar so pogosteje zrtve nasilja in prevar (Mali, 2016, str. 15-17).

Oseba z demenco potrebuje predvsem obcutek varnosti in to, da ima njeno zivljenje vrednost.
Zadnje lahko dobi od svojih bliZnjih. Pri tem ji druZina lahko pomaga pridobiti izku$njo
povezovanja in sodelovanja z drugimi ter negovanja tovrstnih potreb. Oseba z demenco gradi
svojo identiteto na prepoznavanju, razvijanju svojih zmoZznosti in na ohranjanju usvojenih
sposobnosti. Pri tem doZivljanju lahko bistveno pripomorejo njeni bliznji (Mali in MiloSevi¢
Arnold, 2007, str. 118). Mali in MiloSevi¢ Arnold (2011, str. 51) opozarjata, da osebe z
demenco vedo, da imajo demenco, ¢eprav mogoce $e nimajo potrjene diagnoze ali jim svojci
to prikrivajo. V stiku z drugimi osebami jih moti, da se do njih nenavadno vedejo ter da se z
njimi glasno pogovarjajo, ¢eprav Se dobro slisijo. Osebe z demenco si pogosto zelijo le miru,
zato jih moti, ¢e jih ljudje preve¢ spraSujejo o njihovem Zivljenju. Menijo, da nekatere osebe
nimajo obcutka za njihove potrebe, in jim ne dovolijo, da se odlocajo zase. Pogosto jim tudi ne

pustijo, da bi kaksno stvar Se naredili sami, ¢eprav bi jo lahko in so tega sposobni.

Upostevati pa moramo, da imamo vsi ljudje svoje potrebe, ki jih skuSamo zadovoljiti. To se

razlikujejo pri vsaki osebi posebe;j. Tako je tudi pri osebah z demenco. Kitwood (2005, str. 81—



85) je raziskoval razli¢ne psiholoske potrebe, ki so bile skupne osebam z demenco, in sicer
potrebo po tolazbi, potrebo po povezovanju, vkljucenosti, zaposlitvi, potrebo po ljubezni in po
lastni identiteti. V svojem delu avtor opisuje, da je potreba po vzpostavljanju stikov z ljudmi
pri osebah z demenco zelo izraZzena, zadovoljevanje te potrebe pa je pogosto otezeno. Mali
(2016, str. 13) pravi, da se osebe z demenco pogosto pocutijo osamljene, pripovedujejo, da jim

je dolgcas, da pogresajo druzenje ter stike s sorodniki in z znanci.

1.4 Vloga druzine pri osebi z demenco

Druzina je osnovna institucija zasebnega zivljenja, v kateri se oblikuje vecina za ljudi
pomembnih socialnih odnosov. Od drugih socialnih skupin, v katerih zivimo, se lo¢i po tem,
da nas nenehno poziva k razlicnim na¢inom odzivanja nanjo in odzivu na potrebe njenih ¢lanov.
Njeni ¢lani so sorodstveno, emocionalno-afektivno in solidarnostno povezani. Je kraj
neposredne, intimne solidarnosti, v katerem se zadovoljujejo primarne potrebe njenih ¢lanov,
obenem pa socialna institucija v odnosu do drugih socialnih skupin in institucij, ki ji nalagajo
dolocene formalno legalizirane in neformalne norme ter pri¢akovanja glede vedenja in Zivljenja
druzinskih ¢lanov (Nastran Ule, 1993, str. 171-172). Ca¢inovi¢ Vogringi¢ (2006, str. 75) v
svojem delu poudari, da se vsaka druzina na neki tocki sooc€i s starostjo in staranjem ter se s
tem spoprijema na razli¢ne, svojstvene nacine. DruZina je pogosto prvo varovalo ¢loveka; rama,

na katero se lahko nasloni v tezkih ¢asih, med katere spada tudi bolezen.

Najpomembnejsi obcutek, ki nam ga da druzina, je obcutek varnosti. Toplo in razumevajoce
vzdusje nudi varnost in pozitivno vpliva na starega druZinskega ¢lana. V takem vzdusju si bo
prizadeval, da bo ¢im dlje Casa ostal samostojen in dejaven, ker ve, da bo lahko racunal na
pomo¢ druZine, ko se mu bo poslabsalo. 1z druzin s slabimi medsebojnimi odnosi pa je treba

cloveka z demenco umakniti (Ljubej in Verdinek, 2006, str. 14).
1.4.1 DruZina kot neformalna oblika pomoci osebi z demenco

Ob nastanku bolezni bliznjega se pojavi vprasanje oskrbe in skrbi zanj, saj oseba na neki tocki
tezko zivi samostojno, brez zagotovljene podpore in pomoci. Ve€ina starostnikov z demenco
zivi v svojem domacem okolju, v katerem uporablja neformalne oblike pomoci svojcev. VEasih

tovrstno obliko pomoci kombinirajo s formalno obliko pomoci (Flaker idr., 2004, str. 92).



Oskrba je neenakovredno razporejena in pogosteje za osebe z demenco skrbijo Zenske. Najpre;j
oskrbo prevzame zakonec, ¢e zakonca ni, oskrbo prevzame odrasla héi, nato snaha in sin. Dobri
oskrbovalci so tudi vnuki, saj so njihovi odnosi s starimi starsi po navadi boljsi kot med otroki
in stardi. Ce oseba z demenco nima druzinskih ¢lanov, pomo¢ nudijo oddaljeni ¢lani druZine,
prijatelji ali sosedje. Stevilne raziskave potrjujejo, da je v Sloveniji, ZDA pa tudi za drzavah JV
Azije, Kitajske, Latinske Amerike. V veCini primerov skrb prevzame zakonec oz. partnerka.

Tem sledijo otroci in svakinje (Brodaty, 2009; Flaker idr., 2004).

Gamse (20009, str. 59) opisuje $tiri tipe druzinskega okolja:

1. Pozitivno druzinsko okolje, v katerem se druzina zanima za osebo z demenco in je
pripravljena sprejeti novo situacijo ter se ji prilagoditi. V njej se vsi ucijo in zbirajo
potrebne informacije.

2. Negativno druzinsko okolje, v katerem so druzinski ¢lani do osebe z demenco
odklonilni. Zelijo se jo resiti in premestiti v dom za starej$e ob&ane ter jo prepustiti v
oskrbo drugim. Ne sodelujejo pri izvajanju zdravljenja. Za osebo z demenco je tovrstno
okolje teZavno in nanjo vpliva neugodno.

3. Lazno pozitivno druzinsko okolje, v katerem se za osebo z demenco zanimajo, se zanjo
Zrtvujejo in jo pretirano $c€itijo, so do nje pokroviteljski in opravljajo zanj tudi dela, ki
bi jih lahko opravil sam. Okolica jih navadno obc¢uduje.

4. Pasivno druzinsko okolje, v katerem svojci za osebo z demenco naredijo zelo malo.
Cakajo, da drugi skrbijo zanj. Pogosto je to prvi na¢in spoprijemanja druzine z demenco

bliznjega.

1.5 Pomoc¢ in podpora osebi z demenco ter njenim svojcem

Posledice demence poleg telesnih funkcij prizadenejo tudi ¢lovekovo celotno osebnost in
zmoznost za socialno funkcioniranje pa tudi posameznikovo primerno socialno mrezo. Prav
zaradi tega je demenca izziv za socialno delo, saj je veliko neposrednega dela z osebami z
demenco pa tudi dela z njihovimi podpornimi mreZami, ki so pri skrbi za ljudi z demenco
kljucnega pomena. Pomembno poslanstvo socialnega dela je preprecevanje socialne
izkljucenosti ter vseh vrst diskriminacije posameznikov in druzbenih skupin (Mali in MiloSevic¢

Arnold, 2007, str. 23).



Ne glede na to, da je demenca posledica mozganskih okvar, je obravnava predvsem socialna,
saj moramo zagotoviti ustrezno okolje, ki bo posamezniku omogocilo, da v ¢im vecji meri
opravlja tiste funkcije, ki jih Se zmore, in ima obenem na voljo ustrezno pomoc za opravljanje

tistih funkcij, ki jih ne zmore vec (Rihter, 2007, str. 91).

Celosten pristop, pri katerem hkrati upostevamo individualne znacilnosti posameznika z
demenco in dejavnike okolja, je konceptualni okvir za delovanje socialnih delavcev v skupnosti
ali institucionalnem okolju. Taka obravnava ¢loveka z demenco podpira ohranjanje njegove
identitete, kar je bilo do zdaj v obstojecih sluzbah in nacinih ravnanja prezrto (Mali in MiloSevi¢
Arnold, 2007, str. 9). Mali, Mesl in Rihter (2011) poudarijo pomen raziskovanja ustrezne
podpore in pomoci druzini osebe z demenco, da bo zmogla skrb zanjo in spoprijemanje s
spremembami, ki jih bolezen prinaSa. Socialni delavec pomaga osebam z demenco, tako da
skupaj z njimi odkriva njihove zmoznosti in vire moc¢i za spoprijemanje s tezavami in reSevanje

problemov ter za vecanje ali ohranjanje kakovosti Zivljenja udelezenih.

1.5.1 Socialno delo z osebo z demenco

»Pomembno je, da se na podrocju socialnega dela s starimi ljudmi ukvarjamo z raziskovanjem
zivljenjskega sveta starih ljudi in z vsakim posameznikom vedno znova odkrivamo, kak$ne
odnose in socialne stike sploh ima, na koga se lahko zanese, kdo mu lahko pomaga in kako«
(Mali in Grebenc, 2021, str. 31). V socialnem delu si prizadevamo, da bi stari ljudje Ziveli
dostojno Zivljenje, da bi se njihov glas slisal, da bi o svojem Zivljenju odlocali avtonomno in
samostojno. Kadar teh moznosti nimajo, potrebujejo naso pomoc¢, da njihove interese
zagovarjamo pred odlocCevalci, ki utegnejo samodejno odlocati o usodi njihovega Zivljenja
(prav tam). Starostniki imajo podobne potrebe, obenem pa so si tudi zelo razli¢ni. Kot navaja
Hojnik - Zupanc (1990, str. 157): »Vecja samostojnost in individualnost predstavlja tudi vecjo
vkljucenost posameznika v sistem. Izkusnja demence je za vsakogar svojevrstna. Osebe z
demenco so eksperti iz izkuSenj, ki najboljSe vedo, kaj potrebujejo. Z napredovanjem demence
je oseba vse bolj ¢ustveno in vse manj miselno aktivna. Vse bolj je pozorna na obcutke, zato se
pri pogovoru lazje odziva na nasmeh, dotik, empatijo. Pri delu z osebo z demenco in njenimi
svojci je za socialnega delavca klju¢na vzpostavitev varnega in odprtega prostora ter prijetne
klime v pogovoru. Le tako se bo oseba z demenco pocutila sprejeto in odprto za sodelovanje.

Pri tem pogovor tece na svojevrsten nacin vsakega udelezenca (Mali, 2016, str. 11-12).
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1.5.2 Socialno delo z druzino osebe z demenco

Pri delu z druzino, ki ima svojca z demenco, je treba iskati in raziskovati $tevilne vire moci.
Pomembna je predvsem podpora osebi z demenco in njenim bliznjim pri spoprijemanju z izzivi,
ki jih ta prinasa; kdaj se ljudje odloc¢ajo za vstop pomoci in podpore v njihovo druzinsko okolje

in kdaj Cutijo potrebo po nenehni prisotnosti drugega.

V socialnem delu se pogosto srecujemo z ljudmi, katerih spretnosti pripovedovanja zgodb so
okrnjene. Pri ljudeh z demenco so njihove zgodbe pogosto povezane s pripovedmi njihovih
bliznjih; gre za soavtorske zgodbe, ki so dopolnjene nepopolne pripovedi osebe z demenco ali
rekonstruirane zgodbe. Spodbujati je treba tudi tovrstno obliko skupnih zgodb, saj se z njimi
poudari pomen izkuSenj ljudi z demenco, ki odstirajo razli¢ne strani demence. Prek zgodb
poteka tudi razbijanje mitov o demenci in ljudeh z demenco, saj zadnje pribliZajo spoznanja o

tem, kaj demenca je in kako je ziveti s clovekom z demenco (Mali idr., 2016, str. 55-56).

1.5.3 Obstojece oblike pomoc¢i starostnikom in njihovim svojcem

Bistvena naloga oziroma vloga strokovne delavke pri delu s svojci in z osebami z demenco je
pravocasno seznanjanje z zakonsko doloenimi pravicami in posredovanje razlicnih
individualno nacrtovanih oblik pomoci strokovnih sluzb (zdravstva in sociale), da se zmanjsa
breme, ki ga nosi druzina ali oskrbovalec. Pri tem mora upoStevati Zelje, potrebe in pravice
svojcev ter osebe z demenco. Socialna delavka ima potrebne informacije o vseh obstojecih
sluzbah in vrstah njihovih storitev pa tudi o upravicenosti posameznika do teh storitev (Ljubej

in Verdinek, 2006, str. 13).

Mali, Mesl in Rihter (2011, str. 40) socialno delo s podrocja ljudi z demenco prepoznavajo kot
poseben izziv, saj se velikokrat zgodi, da obstojece oblike univerzalne pomoci ne ustrezajo

vsakemu uporabniku, na katerega moramo gledati celostno in se mu individualno prilagajati.

Rezultati raziskave 'Skrb za osebe z demenco v skupnosti' so pokazali, da se svojci zatecejo po
pomo¢ k tistim institucijam in strokovnjakom, za katere menijo, da jim lahko najbolj
kompetentno pomagajo. Pri tem se zanaSajo na lastne izkusSnje, obcutke in informacije iz okolja.
Institucije, ki jih najpogosteje obiskujejo, so: zdravstveni domovi, domovi za starejsSe, centri za
socialno delo in psihiatri¢ne bolniSnice, zlasti v mestnih okoljih tudi zdruZenje za pomo¢ pri

demenci Spomincica (Mali 2007, str. 129).
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Institucionalno varstvo: Pravilnik o standardih in normativih socialnovarstvenih storitev (Ur.

1. RS, §t. 54/22) pod institucionalno varstvo navaja zavodsko obliko varstva, in sicer celodnevno
in dnevno varstvo. To sta tudi najpogostejsi obliki institucionalnega varstva pri nas. Izvajalci,
ki ju nudijo starostnikom (definirani so kot osebe, starejSe od 65 let), so domovi za starejSe
obcane; posebni socialni zavodi in koncesionarji izvajajo institucionalno varstvo za starostnike.
Celodnevna oblika varstva je namenjena osebam, ki potrebujejo oskrbo 24 ur dnevno. Dnevno
varstvo pa je namenjeno osebam, ki Se ne potrebujejo celodnevne, stacionarne oskrbe in si Zelijo
pomoc oz. jo potrebujejo, nadzor ali organizirano obliko prebivanja le za doloceno Stevilo ur
dnevno. Omenjeni pravilnik navaja tudi druge organizirane oblike, vezane na zivljenje znotraj
skupnosti, kot so: stanovanjska skupina, bivalna enota, oskrbovano stanovanje, oskrbni dom in
bivanje zunaj institucije na podlagi individualnega paketa storitve. Pod institucionalno varstvo

uvrscéa tudi drugo druzino.

Dom za starejSe je najbolj znana organizirana oblika pomo¢i za stare ljudi pri nas in na lokalni
ravni se najpogosteje omenja kot edina mogoca resitev za oskrbo starih ljudi v kontekstu
dolgotrajne oskrbe (Mali in Grebenc, 2021, str. 238). Domovi za starostnike so bili v preteklosti
izjemno medicinsko usmerjeni. V nekaterih domovih Se danes prevladujejo medicinska
doktrina, stroka in filozofija. Pri tovrstni obliki delovanja so klju¢na dosledna pravila in njihovo
spoStovanje, potrebe stanovalcev pa spregledane. Osredinjajo se predvsem na zadovoljevanje
medicinskih vidikov oskrbe starostnikov. Tako je eden izmed pomembnih mogocih na¢inov
prilagajanja uporabnikov, da se prepustijo toku dogajanja in postanejo pasivni. Nasprotno pa
socialna usmeritev institucije temelji na dimenziji medsebojnih odnosov in sodelovanja. Vpliv
stanovalcev na njeno delovanje se izraza prek mozZnosti vplivanja na delovanje v domu,

organiziranje skrbi in na druge dejavnike, ki oblikujejo njihovo zivljenje v domu (Mali, 2008).

Oskrba v domu je za starega ¢loveka zadnja v vrsti storitev, saj je za dobro staranje pomembno,
da ¢lovek ¢im dlje ostane v svojem domacem okolju. Ker je oskrba na domu edina oblika
skupnostne oskrbe, mest v domovih pa ni, so stari ljudje prisiljeni oditi na pot institucionalne
kariere, ki jih najpogosteje vodi do prihoda v dom. Najprej so delezni hospitalizacije, nato
oskrbe v negovalni bolni$nici, zdravilis¢u, od koder se vrnejo domov in so kmalu ponovno
hospitalizirani, nato ¢ez ¢as dobijo mesto v domu za starejSe, ki pogosto niti ni v blizini
domacega kraja. Niso redke preselitve iz doma v dom, da bi bil star ¢lovek ¢im blizje znanemu
okolju, predvsem pa v blizini sorodstva. Treba je prekiniti nesmiselne vecCkratne

institucionalizacije, ponovne institucionalizacije v bolni$nico zaradi neprimerne oskrbe v
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domacem okolju ali preseljevanje iz oddaljenega doma za stare v domove, ki so blizje

sorodnikom, da lahko pogosteje pridejo na obisk, itn. (Mali in Grebenc, 2021, str. 237).

Center za socialno delo nudi pomo¢ predvsem z informiranjem. Prav tako so pomembne
skupine za podporo in pomo¢ osebi z demenco in njenim svojcem. Prakti¢ne pomoci so zelo
raznolike: od nakupovanja do pripomockov, oskrbe itn. Potrebna je zdravniska pomoc¢ osebe z
demenco in oskrbovalca ter osebna podpora svojcem, predvsem oskrbovalcu in osebi z

demenco (Graham, Warner, 2013).

Skupnostna skrb: Pravilnik o standardih in normativih socialnovarstvenih stanovanjskih

skupin storitev uvri¢a med institucionalno varstvo. Stevilni avtorji to opredelijo kot vmesne
strukture, in sicer kot prostor med skupnostjo in institucijo (Brandon in Brandon, 1992; Flaker,
1998; Tancek, 2008). Stanovanjske skupine naj bi obsegale od 4 do 6 oseb, sicer je to bivalna
enota (do 24 oseb) (Pravilnik o standardih in normativih socialnovarstvenih storitev, Ur. 1. RS,

it. 54/22).

Te vpeljujejo drugacne oblike dela, kot so obiCajne za institucionalno varstvo, in upostevajo
celoten kontekst posameznikovega Zivljenja. Razumemo jih kot prostor vmesnosti, ki nudijo
moznost vsakdanjega Zivljenja, ki so pogosto prehodnega znacaja in korak pri osamosvajanju.
Stanovanjske skupine so manjSe bivalne skupnosti za ljudi, ki potrebujejo obcasno ali stalno
druzbeno skrb. Organizirane so v stanovanjih ali stanovanjskih hiSah. Od bolnis$ni¢nih oblik se
razlikujejo po Stevilu stanovalcev (skupine so manjSe; po navadi je vanje namescenih od 3 do
7 ljudi, navadno pa ne vec kot 9 ljudi), po stopnji izolacije, po tem, da poskuSajo v njih vpeljati

atmosfero domacnosti, da osebje ni nujo prisotno 24 ur dnevno (Tancek, 2008, str. 22).

Pomembno je, da se v druzini ohranijo medgeneracijske razlike, ki se prilagodijo za starejSe
osebe. To pomeni, da zavestno ohranjamo spostovanje in dostojanstvo starSev ter ju vedno
znova ubesedimo sebi in njim. Potrebno je, da med srednjo generacijo vlada zavezniStvo; da
oseba, ki oskrbuje, zmore ostati neodvisna. To pomeni, da si vsi med seboj delijo skrb in da
breme ne pade le na eno osebo. Pri tem je treba paziti, da star clovek ne postane popolnoma
odvisen od svojih otrok, tudi ¢e je nemocen in pomoci potreben, ampak da se varuje njegove
kompetence in povezanost z druZino, torej, da ohrani svoj delez (Mali in MiloSevi¢ Arnold

2007, str. 58—-60).
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Generacije starih ljudi se spominjajo ¢asov, ko sta imela skupnost in medsebojno povezovanje
zelo veliko vlogo pri prezivetju in v zivljenju ljudi. Razli¢ne oblike pomo¢i med kmeckim
prebivalstvom, rituali pomoci revnim v skupnosti, vsakodnevna sosedska pomo¢ in pomoc¢
sorodnikov so bili vtkani v normalizirane vsakodnevne rutine. Marsikdo se spominja prejsnjih
¢asov, ko so si ljudje medsebojno pomagali, ker je primanjkovalo storitvenih dejavnosti, pa tudi
ustrezne dnevne preskrbe z dobrinami in materiali ni bilo. Marsikatero hiSo so zgradili ob
pomoci sosedov in prijateljev. Osebne in javne investicije so izvedli s prostovoljnim in z
udarniskim delom. Skupnost je v spominu ljudi Se vedno pomemben vir in ima prezivitveni

potencial (Mali in Grebenc, 2021, str. 243).

V raziskavi ‘Family caregivers of people with dementia’ Brodaty poudari pomen oskrbe osebe
z demenco v skupnosti, ki vpliva na njeno kakovost Zivljenja. Svojci zaradi razli¢nih razlogov
zelijo, da oseba z demenco ostane ¢im dlje doma. To je vezano na ¢ustveno povezanost, obljube
pa tudi na financno zmoznost udelezenih. Brodaty obenem izpostavi tudi preobremenjenost,
socialno izolacijo, izgorelost in poslabsanje zdravstvenega stanja svojcev, ki skrbijo za osebo z
demenco, in sicer zaradi nenehne prisotnosti in otezkoCenega usklajevanja poklicnega in

druzinskega zivljenja ter skrbi pa tudi financne stiske (Brodaty, 2009).

Tezava namre¢ nastane pri usklajevanju druzinskega in poklicnega zivljenja ter dodatno Se pri
usklajevanju z Zivljenjem pomoci potrebnega svojca. Obicajno pokli¢ejo na pomoc¢ formalne
sluzbe, ko jim ze popolnoma zmanjka moci. Pomo¢ na domu je storitev, ki zagotavlja pomo¢
druZini na domu pri treh osnovnih storitvah, in sicer pomoci pri temeljnih dnevnih opravilih,
gospodinjski pomo¢i in pomo¢i pri ohranjanju socialnih stikov. Zal pa je zakonsko omejena na
20 ur tedensko (Pravilnik o standardih in normativih socialnovarstvenih storitev, 2011), kar
pomeni, da so lahko socialne oskrbovalke pri uporabniku najvec 4 ure, in sicer 5-krat tedensko,

kar Se zdale¢ ne pokrije potreb oseb z demenco in njihovih svojcev (Rajer, 2016, str. 42).

Pomemben vidik medgeneracijske solidarnosti je nevladni sektor. Razna druStva in
organizacije, ki pomagajo starej$im, zdruzujejo oz. omogocajo sodelovanje med mlado in staro
generacijo ter tako promovirajo medgeneracijsko solidarnost. Programi so razli¢no oblikovani.
Nevladni sektor je poudarjen tudi v Strategiji obvladovanja demence v Sloveniji do leta 2020.
V njej poudarjajo in promovirajo prostovoljstvo. Nevladnim organizacijam pa pripiSejo
pomembno vlogo pri organizaciji pomoci in podpore osebam z demenco in njihovim svojcem

(Hlebec idr., 2012; Ministrstvo za zdravje, 2016).
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Glavna naloga nevladnih organizacij je pomoc¢ svojcem, obolelih za demenco, ki so pri tej vec
let trajajoci bolezni izpostavljeni velikemu psihi¢nemu, fiziénemu, ¢ustvenem in finanénemu
izgorevanju ter druzbeni izkljucenosti. Osebe z demenco kmalu postanejo nesamostojne in
potrebujejo pomoc¢ svojcev. Oseba z demenco Ze zgodaj v poteku bolezni potrebuje 24-urno
varstvo in prisotnost svojca (ne more ostati sama doma), saj se zaradi narave bolezni lahko
znajde v okolis¢inah, nevarnih sebi in drugim (Ministrstvo za zdravje, 2016, str. 13). Pri tem
poudarja predvsem izzive prilagojene podpore osebi in njenim svojcem v njihovem domacem

okolju ter ohranjanje ¢lovekovih pravic in dostojanstva.

Strategija obvladovanja demence v Sloveniji do leta 2020 (Ministrstvo za zdravje, 2016, str.
13) navaja idejo o postavitvi postdiagnosticne strokovne podpore obolelim za demenco in
njihovim svojcem, kjer se takoj po diagnozi vkljucijo v skupine, v okviru katerih se: seznanijo
o poteku bolezni, zapletih, ki nastopijo med vecletnim trajanjem bolezni, usposobijo se za
kakovostno skupno zivljenje z osebo z demenco, predvsem na podrocju etike, oskrbe in nege,
varnosti, ohranjanja dejavnosti in sporazumevanja, seznanijo se s pravicami pacientov ter s
pravno in z upravno ureditvijo pa tudi s postopkom. Strategija dejavno podpira vlogo nevladnih
organizacij pri nudenju pomoci in podpore osebam z demenco in njihovim svojcem. Zadnje
sodelujejo pri zagotavljanju socialnega zagovorniStva, koordinaciji postdiagnosti¢ne podpore,
ozavesSCanju javnosti o demenci, zmanjSevanju stigmatizacije bolezni in pri zagotavljanju

druzbene vkljucenosti oseb z demenco.

Nevladne organizacije z delovanjem, ki je usmerjeno v informiranje o demenci in
destigmatizacijo bolezni, so v okviru svojega svetovalnega dela zaznale potrebo po
zagovorniStvu za paciente z demenco. Ti, njihove druZine in tisti, ki zanje skrbijo, morajo imeti
dostop do informacij, izobrazevanja in do podpore, ki jim omogocajo najvisjo mogoco kakovost

zivljenja (Ministrstvo za zdravje, 2016, str. 26).

Strategija obvladovanja demence v Sloveniji do leta 2020 usmerja k vecanju kakovosti dela z
osebami z demenco tudi v domovih za starostnike s prostorskimi in kadrovskimi prilagoditvami
pa tudi z novimi pristopi in s psihosocialnimi koncepti dela in sodelovanja z uporabniki storitev.
Usmerjenost je v individualno, osebno obravnavo, podporo, k raziskovanju in zadovoljevanju
posameznikovih potreb in Zelja. Prizadeva si tudi uravnoteziti institucionalno varstvo in storitve

v skupnosti, da bi dosegli razmerje 1 : 1 (Ministrstvo za zdravje, 2016).
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Osebe z demenco uzivajo socialno varstvo, zdravstveno varstvo, pokojninsko in invalidsko
varstvo ter pravno varstvo. Socialno varstvo oseb z demenco zajema pomoc¢ druzini na domu,
oprostitev placila socialnovarstvenih storitev, skrbnistvo za odrasle, druzinskega pomoc¢nika,

osebno asistenco.
1.5.4 Dolgotrajna oskrba

S povecevanjem starejSega prebivalstva v druzbi se porajajo potrebe po organiziranju razli¢nih
oblik oskrbe. /.../ Dolgotrajna oskrba je v Sloveniji novost na podro¢ju institucionalne oskrbe
starih ljudi in na podroc¢ju skupnostne oskrbe. V obeh okoljih dolgotrajne oskrbe primanjkuje
analiti¢nih raziskav in zato tudi znanstvenih razprav ter ugotovitev o znacilnostih dolgotrajne

oskrbe za stare ljudi (Mali in Grebenc, 2021, str. 5).

Zakon dolgotrajne oskrbe skuSa zaobjeti ¢im $irs§i dostop do primerljivih pravic tistim, ki ne
zmorejo ve¢ samostojno poskrbeti zase. Pred tem je bila ureditev pravic (in s tem storitev ter
virov financiranja) razdrobljena. Dolgotrajna oskrba je sistem storitev in ukrepov, namenjenih
osebam, ki so zaradi bolezni, starostne oslabelosti, poskodb, invalidnosti, pomanjkanja ali
izgube intelektualnih sposobnosti dlje ¢asa ali trajno odvisne od pomoc¢i drugih oseb pri
opravljanju osnovnih in podpornih dnevnih opravil. Zakon je veleval vzpostavitev enotne
vstopne tocke dolgotrajne oskrbe, s ¢imer so se centralizirale informacije podrocij zdravstva,
socialnega varstva in dolgotrajne oskrbe. Zadnja je organizacijska enota ZZZS. Zakon obsega
primerljive pravice za upravicence in dostopnost zadnjih v instituciji ter na domu. Novosti so
tudi pravica do oskrbovalca druZinskega ¢lana, storitev za krepitev in ohranjanje samostojnosti
ter moznost koriS¢enja pravice v obliki denarnega prejemka. Pravice se bodo postopoma uvajale
do leta 2024. Gre za dostopnost, integriranost oskrbe v vseh okoljih upravi¢encev. Oskrba se
bo financirala iz javnih sredstev (Ministrstvo za zdravje, 2022). Pri delu z osebami z demenco
in njihovimi svojci je poleg organizacije sistema dolgotrajne oskrbe zelo pomemben tudi
individualen stik, pristop dela. Ce Zelimo pomagati osebam z demenco, se moramo z boleznijo
in njenimi pojavnimi oblikami najprej seznaniti, jih spoznati, se z njimi sprijazniti in jih sprejeti.
Ko spremenimo svoj pogled na demenco, lahko razumemo osebe z demenco in sprejmemo
dejstvo, da se osebe z demenco ne morejo spremeniti, ¢eprav si to zelijo, in da ne bodo nikoli
vet tak$ne, kot so bile. Sele potem jih lahko razumemo in jim pomagamo. Navadno imajo svojci
boljse izhodis¢e za razumevanje potreb oseb z demenco kot delavei v domovih, ker dobro

poznajo preteklost, navade, interese in posebnosti osebe (Cajnko, 2015, str. 3—4).
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1.6 Pravice oseb z demenco

Osebe z demenco so v Stevilnih vidikih pravno zavarovane, saj uzivajo pravice iz naslova
starostnika, oseb z oviro (oz. zakon jih navaja kot invalidne osebe) ali oseb s tezavami v
dusevnem zdravju, uzivanje socialnega varstva. V nadaljevanju bom povzela pomembnejse

pravice in koristi, ki posredno ali neposredno varujejo osebo z demenco.

Druzinski zakonik (DZ, Ur. 1. RS, st. 21/18) v 185. ¢lenu navaja obveznost prezivljanja starSev,
¢e ti nimajo dovolj sredstev za zivljenje ter jih obenem ne morejo pridobiti, in sicer najdlje

toliko Casa, kot so star$i prezivljali njega, in skladno z njithovimi zmozZnostmi.

Institucionalno varstvo po 16. ¢lenu Zakona o socialnem varstvu (2021) obsega vse oblike
pomoci v zavodu, drugi druzini ali v drugi organizirani obliki, s katerimi se upravi¢encem
nadomescajo ali dopolnjujejo funkcije doma in lastne druzine, zlasti pa prebivanje, organizirana
prehrana in varstvo ter zdravstveno varstvo. Skladno z Zakonom o zdravstvenem varstvu in
zdravstvenem zavarovanju Republika Slovenija (Ur. 1. RS, §t. 72/06) zagotavlja in financira
zdravstvene storitve, kader, institucionalno varstvo in nego na domu oseb z demenco. Storitve

so zagotovljene v sistemu zdravstvenega in socialnega varstva.

Skupnostne oblike skrbi za starostnike so zakonsko precej omejene, in sicer predvsem na pomoc
na domu, ki obsega socialno oskrbo upravicenca ob invalidnosti, starosti in v drugih primerih,
ko socialna oskrba na domu lahko nadomesti institucionalno varstvo — mobilno pomoc, in na
socialni servis, ki obsega predvsem pomoc¢ pri hi$nih in drugih opravilih, ko je za pomo¢ in
podporo potrebna vkljucitev tretje osebe v vsakdanje zivljenje (ZSV, Ur. . RS, 8§t. 54/22). Vec
o tovrstnih oblikah pomo¢i bom navedla v poglavju z naslovom Obstojece oblike pomoci

starostnikom in njihovim svojcem.

Oseba z demenco je kot uzivalec pokojnine glede na stopnjo napredovanja bolezni lahko
upravic¢ena do dodatka za pomo¢ in postrezbo. Ta je namenjen osebi, ki zaradi oviranosti
potrebuje pomoc¢ in postrezbo drugega pri opravljanju osnovnih Zivljenjskih potreb (kljub
pomoci ortopedskih pripomockov). Dodatek je namenjen poravnavi stroSkov, nastalih zaradi
trajnih sprememb v zdravstvenem stanju. Oseba ga lahko uveljavlja na Zavodu za pokojninsko
in invalidsko zavarovanje. Ce je upravi¢ena do denarne socialne pomodi, se njen znesek
poveca za visino dodatka. Visina dodatka je odvisna od pomoc¢i, ki jo oseba potrebuje (to oceni
za to pristojna komisija po predpisih o pokojninskem in invalidskem zavarovanju) (Zakon o
pokojninskem in invalidskem zavarovanju (ZPIZ — 2, Ur. I. RS, §t. 99/13)).
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Upravicenec do institucionalnega varstva lahko v primerih in pod pogoji ZSV namesto pravice
do celodnevnega institucionalnega varstva izbere druzinskega pomocnika. Institut druzinskega
pomocnika je po Zakonu o socialnem varstvu (Ur. 1. RS, §t. 3/07) namenjen invalidni osebi, za
katero pristojna komisija ugotovi, da ima tezko motnjo v duSevnem razvoju ali je tezko gibalno
ovirana oseba in potrebuje pomo¢ pri opravljanju vseh osnovnih zivljenjskih potreb. To pa
lahko zagotovi druzinski pomoc¢nik. Prejemnik pomoci in njegovi zavezanci so dolzni povrniti
sredstva oz. del sredstev, namenjenih za koriS¢enje pravice druzinskega pomocnika. Klju¢no
pri tem je, da je druzinski pomocnik lahko oseba, ki ima isto stalno prebivalis¢e kot invalidna
oseba, oz. eden izmed njenih druzinskih c¢lanov. Institut druzinskega pomocnika lahko
pripomore k ohranjanju kakovostnega zivljenja invalidne osebe. Ponuja alternativo

upravicencem do institucionalnega varstva s poudarkom na zagotovitvi vecje individualnosti.

Nemalokrat demenca pripelje osebo do stanja, ko ne zmore vec¢ skrbeti sama zase. Posledi¢no
so lahko ogrozeni njeno premozenje, zdravje, integriteta. S tem namenom je oseba (¢e o tem
odloci sodis¢e) zavarovana z institutom postavitve odrasle osebe pod skrbnistvo. Postopek se
zacne na predlog predlagatelja ali po uradni dolznosti. Skrbnik vestno zastopa varovanca,
varuje interese, pravice, koristi in upravlja njegovo premozenje. DZ v 239. ¢lenu pojasnjuje
namen skrbniStva za odrasle osebe, in sicer kot varstvo njihove osebnosti, ki se uresnicuje
predvsem z urejanjem zadev, ki jih te osebe ne morejo narediti same, ter s prizadevanjem za
zdravljenje in usposabljanje za samostojno zivljenje. Vec€ o institutu skrbniStva je navedeno v

8. delu DZ, o poteku sodnega postopka pa v drugem oddelku ZNP (Ur. 1. RS, §t. 16/19).

Dobri zdravstveni sistemi in sistemi dolgotrajne oskrbe lahko resni¢no zmanjSajo potrebo po
dolo¢enem tipu pomoci starejSim njihovih odraslih otrok, vendar to ne pomeni nujno, da je na
splosno medgeneracijska solidarnost manjsa, ampak da se specializira za druge oblike pomoci

in sodelovanja, na primer na emocionalno oporo (Hlebec, 2012, str. 9).
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2 Formulacija problema

K ideji pri snovanju magistrskega dela so me vodile predvsem osebna in druzinska izku$nja
zivljenja z ocetom z demenco, spremembe, ki so nas spremljale pri njem samem pa tudi v nasih
odnosih, dozivljanjih, Custvovanjih, predvsem pa izzivi, s katerimi smo se srecevali in s
katerimi se Se vedno spoprijemamo ter skusamo z njimi ziveti. Obenem smo na neki tocki svojci
osebe z demenco postavljeni tudi pred priznanje, da sami ne zmoremo ve¢ ustrezno ali najboljse
mogoce poskrbeti za ljubljeno osebo ter smo primorani poiskati pomo¢ in podporo v skupnosti.
V<¢asih si je to tezko priznati in sprejeti dejstvo, da ne zmoremo vec¢ oz. da za svojo ljubljeno
osebo ne zmoremo poskrbeti zadostno ter obenem poskrbeti tudi zase oz. »Ziveti, saj ¢lovek
na zadnje kar pozabi. Demenca je Se vedno nekoliko druzbeno stigmatizirana, predvsem pri
starejSem prebivalstvu. Kljub temu me veseli, da se tudi ozavescenost glede demence in izzivov
ter tezav, ki jih ta prinaSa, veca. Z glasovi druzbe in predvsem nas, z izkusnjo, lahko vplivamo
na krepitev mreZe za pomo¢ in podporo osebi z demenco in njihovim bliznjim. Pri tem nas more
voditi to, da osebi z demenco zagotovimo kar se da prijetno in kakovostno Zivljenje v

skupnosti.

V okviru svojega magistrskega dela sem se osredinila na Zivljenjski svet svojcev oseb z
demenco oz. tistih, ki so prevzeli skrb za osebo z demenco. Raziskovala sem, kako svojci osebe
z demenco pocasi vstopajo v vedno vecjo koli¢ino skrbi, kako se skozi razvoj in napredovanje
bolezni te spremenijo, kaksne so stiske svojcev, zanimajo me medsebojni odnosi in njihova
prilagoditev na bolezen. Namen raziskave je preuciti potrebe skrbnic in skrbnikov po pomoci
pri skrbi za osebe z demenco. Menim, da druzinski ¢lani nujno potrebujejo ustrezno pomo¢ in
podporo, da lahko druzinskemu ¢lanu z demenco in tudi sebi omogocajo oz. zagotovijo
dostojno in kakovostno zivljenje. Raziskovala sem neformalne in formalne (CSD, dom
starejSih) oblike pomoci, ki se jih lahko osebe z demenco in njihovi svojci na obmoc¢ju Zasavja
posluzujejo. Zelela sem izvedeti, katere potrebe so $e nenaslovljene in kaj konkretno svojci
potrebujejo v trenutkih, ko ocenijo, da ne zmorejo vec¢, kar sem raziskovala tudi skozi njihove
zgodbe. S svojo raziskavo bi zelela pripomoci h krepitvi moc¢i druzine svojca z demenco. V
delu si zelim pridobiti prve odgovore pri zastavljenih vprasanjih, ki se svojcem porajajo pri
skrbi za osebo z demenco, ter to, da bi lahko iz raziskave prepoznali, da v svojih obcutkih in
dozivljanjih niso sami. Obenem bi druzbo Zelela spodbuditi k oblikovanju oblik podpore in
pomoci v meri in obsegu, ki bi bile osebam z demenco in njihovim svojcem v pomoc ter bi

dvignile raven kakovostnega sobivanja v skupnosti.
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2.1 Raziskovalna vprasanja

Postavila sem si naslednja raziskovalna vpraSanja:

20

1.
2.
3.

Kako svojci dozivljajo skrb, oporo, pomoc osebi z demenco? Kako si pomagajo?
Kdaj in kako so prepoznali, da potrebujejo pomoc¢ in podporo drugih?
Kaj prepoznavajo kot klju¢en dejavnik razbremenitve? Kaj bi (Se) potrebovali svojci

osebe z demenco?

. Kaj najpomembneje prispeva k izboljSanju kakovosti zivljenja svojcev osebe z demenco

in osebe same?

. Kako institucije naslavljajo te potrebe? Ali se jih zavedajo?



3 METODOLOGIJA

3.1 Vrsta raziskave

Raziskava je kvalitativna. Opredelimo jo lahko tudi kot empiri¢no oz. izkustveno. Pridobljeno
izkustveno gradivo sestavljajo besedni opisi. Obenem je poizvedovalna (eksplorativna), saj je
njen namen priti do novih spoznanj, predvsem odkriti, kaj, kako in na kak nacin svojci oseb z
demenco potrebujejo podporo in pomoc, ter opraviti poizvedbo in strniti oblike podpore pa tudi

pomoci v Zasavju (Mesec, 2014).

3.2 Raziskovalni instrumenti in viri podatkov

Podatke sem zbirala s pomoc¢jo vodila za intervjuje, ki mi je sluzilo kot osnova za intervju.
Uporabila sem dva delno strukturirana vpraSalnika — enega za svojce oseb z demenco, drugega
za strokovne delavce centra za socialno delo in doma za starostnike. VpraSalnik za svojce oseb
z demenco zajema 14 vprasanj, ki so razdeljena na dva tematska sklopa: zZivljenje z osebo z
demenco in skrb za osebo z demenco. Vprasalnik za strokovne delavce je sestavljen iz 18
vprasanj, razdeljenih na tri tematske sklope: pomo¢ osebam z demenco in njihovim svojcem,
potrebe oseb z demenco in njihovih svojcev, organizacija dela. Poleg vnaprej pripravljenih
vprasan] sem med pogovorom postavila tudi podvprasanja, da bi raziskovano vsebino
poglobila. Pri tem sem pazila na zaupnost pridobljenih podatkov sogovornikov. Vodilo za

intervjuje je priloZzeno v poglavju Priloge.

3.3 Enote raziskovanja
V raziskavi sem se osredinila na dve populaciji, in sicer:

1. Svojci oseb z demenco na obmocju Republike Slovenije v obdobju od decembra 2021 do
marca 2022.

2. Socialni delavci in socialne delavke, ki delajo na podrocju starostnikov (v domu za starejSe
in na centru za socialno delo), na obmoc¢ju Republike Slovenije v obdobju od decembra
2021 do marca 2022.

Pri tem sem zaradi velikosti populacije vzorcila, in sicer na obmocju Zasavja. Vzorec je

neslucajnosten, priloznosten (Mesec, 2014), saj sem intervjuje izvajala v kraju svojega

prebivanja. Tako sem s sogovorniki tudi bolje navezala stik in s tem omogocila bolj poglobljene
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pogovore. Intervjuje sem opravila s Stirimi svojci oseb z demenco, do katerih sem prisla prek
skupin na Facebooku (Demenca in Zasavske mamice), ter s Stirimi socialnimi delavkami, ki
delajo z osebami z demenco in njihovimi svojci na obmocju Zasavja. S socialnimi delavkami
sem stopila v stik prek e-poste, pri ¢emer sem jih povabila k sodelovanju v raziskovalni nalogi.
Z eno izmed socialnih delavk sva se ze poznali, saj je bila moja mentorica na praksi. Z njo sem
stopila v stik prek telefona. Vzorec, ki sem ga izbrala, ni reprezentativen, kar bom upoStevala

pri obdelavi podatkov.

3.4 Zbiranje podatkov

V raziskavi sem za metodo zbiranja podatkov uporabila ustno sprasevanje. Predhodno sem
izvedla tudi poskusni intervju (s svojo mamo) in jo prosila za povratne informacije glede
vpraSanj. Intervjuje s svojci in strokovnimi delavci sem opravila osebno in neposredno v
decembru 2021 in januarju 2022. S svojci oseb z demenco sem intervjuje opravila na samem,
na njihovem domu, kot je bila tudi njihova Zelja. Omogocila sem jim varen prostor za pogovor.
S socialnimi delavkami sem intervjuje opravila na njthovem delovnem mestu, torej v prostorih
DSO Izlake oziroma na CSD Hrastnik in Trbovlje, natan¢neje v pisarni strokovnih delavk, v

kateri je bilo dovolj zasebnosti. Izvedla sem toliko intervjujev, da so se vzorci zaceli ponavljati.

3.5 Obdelava in analiza podatkov

Vse intervjuje sem zapisala v program Microsoft Word in jih uredila. Pridobljene podatke sem
nato obdelala s kvalitativno analizo. Iz besedila sem dolocila relevantne izjave, jih razporedila
v preglednico ter z doloCanjem pojmov, kategorij in nadkategorij izvedla odprto kodiranje. Za
boljSo preglednost pridobljenih podatkov sem izvedla tudi osno kodiranje. Odprto in osno

kodiranje prilagam v poglavju Priloge.
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4 REZULTATI

Osebe z demenco in njihovi svojci so delezni neformalnih in formalnih oblik pomo¢i. V
skupnosti prevladujejo predvsem neformalne oblike pomoci, prisotne pa so tudi organizirane

oblike pomoc¢i in podpore.

Sogovornice (svojke), s katerimi sem govorila, so bile vse zenskega spola. Starostno so se

gibale od 48 do 65 let. Dve sogovornici zivita v mestu, dve pa zunaj mesta. Prav tako sta dve

zaposleni in dve upokojeni.

Svojka A Svojka B Svojka C Svojka D
Spol 7 Z Vs Vs
Starost 65 64 48 56
Okolje Ruralno Ruralno Urbano Urbano
Zaposlitveni Upokojena Upokojena Zaposlena Zaposlena
status

4.1 Diagnoza

Najpogostejsa vrsta demence, ki se pojavlja v intervjujih s svojci, je Alzheimerjeva demenca.
Trije svojci skrbijo za osebo z Alzheimerjevo demenco, eden skrbi za osebo, ki ima

kombinirano obliko Alzheimerjeve demence, vaskularne demence in Parkinsonove bolezni.

Zaznavanje demence se je pri vecini kazalo prek sprememb, ki so jih opazile najblizje osebe.
Natancneje, kdaj so zaznali prve spremembe, svojci ve¢inoma tezko dolocijo, saj pred uradno
diagnozo znakov oziroma sprememb niso pripisovali demenci: »Tezko bi rekla, kdaj sem
opazila prve znake demence. Opazila sem spremembe, ampak nisem vedela, da je to, to« (B1).
Ena izmed oseb z demenco je sama opazila, da se z njo nekaj dogaja: »Prej je pa Ze Sest let
hodil k zdravniku, ker je imel obcutek, da nekaj ni v redu. Bil je tudi pri nevrologu in ta mu je
rekel, da je bila mogoce kaksna kap, mogoce kaj drugega, ampak vse v mejah normale. On se
je pa pocutil, da ni v redu« (C13). Svojka je dodaja, da je demenca v njihovi druzini dedna:
»Njegova mama in stara mama sta imeli demenco. Ena stara mama je imela hudo demenco,

druga stara mama pa tresavico, torej Parkinsonovo in Alzheimerjevo, ampak takrat Se niso
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vedeli. Mama je imela pa obe« (C29). Po letih zaznavanja sprememb, iskanju alternativnih oblik

pomoci, nevroloskih pregledih oz. psiholoskem testiranju je pri vseh nastopila uradna diagnoza.

Najpogostejsi opaZeni znaki demence so: upad kognitivnih funkcij, pozabljivost, agresivnost,
spremembe osebnosti, zanikanje tezav, spremembe pri pocutju in nezainteresiranost. Svojci
opazajo tudi: umikanje od druzenj, nesledenje podnapisom na televiziji, neresnicne besede,
spremembe v komunikaciji, prostorsko neorientiranost, brezvoljnost, ponavljanje, prenehanje
opravljanja vsakodnevnih opravil, nesledenje navodilom, poglabljanje osebnostnih lastnosti,
tezave pri ravnanju z denarjem, nezaupljivost, upo€asnjenost, okornost, druge zdravstvene
tezave, tresavico med lezanjem, hitrejSo utrujenost, znacilno Alzheimerjevo drzo, Ziveénost,
govorjenje v tujem jeziku, zmedenost, slabse kuharske sposobnosti, obtozevanje, prikrivanje
tezav, tezave pri branju, upiranje, nejesScost, kopienje hrane, neprepoznavanje bliznjih oseb,

tezave pri oblacenju, odsotnost, tavanje in pogoste padce.

4.2 1zzivi za svojce

Svojci oseb z demenco se srecujejo z razli€nimi izzivi. Na eni strani morajo poskrbeti za svojca,
na drugi strani pa jim izziv predstavlja, kako skrbeti zase ob pomoci drugi osebi. Dve svojki
navajata, da poskrbita za lastno jutranjo rutino, ena izmed njiju obCasno gleda televizijo ali si
privosci masazo, kar jo razbrement, saj je nenehna skrb za osebo z demenco lahko izErpavajoca:
»Nato imamo kosilo, moza Se nahranim, pospravim, potem sem pa Ze tako izmucena, da ne
morem vec nic« (B29). Ena izmed svojk se tudi sama spoprijema z zdravstvenimi tezavami,
zato je skrb za osebo z demenco $e toliko bolj otezena: »Cakam operacijo kolena in ne vem ...
Upam, da bom Se zmogla sama skrbeti zanj Se nekaj casa. Ves pa ne, a ne, od danes do jutri«
(C74). Ob pomoci osebi z demenco svojci dozivljajo veliko skrbi, npr. kdo bo poskrbel za osebo
z demenco, ko sami ne bodo zmogli, pojavlja se strah pred poslabSanjem zdravstvenega stanja,

ob selitvi, ki bi bila potrebna, in Ze samo dejstvo, da osebi z demenco ne gre zaupati itn.

Izziv je tudi zavracanje pomoci od osebe z demenco, kot je zanikanje potrebe po terapiji,
nezaupanje dolocenih osebam, zavraCanje pomoci zaradi lastnih predsodkov, pogost je
odklonilen odnos do organiziranih oblik pomoc¢i ali kakr$ne koli pomo¢i: » Uredila sem ji termin
pri psihiatru, pa je najprej rekla, da ne bo sla. Mislim, da si ona predstavlja to tako, da ce gres
k psihiatru, da si nor, da te bodo zaprli v psihiatricno bolnico« (A52). Ena izmed svojk pa tudi
sama ne vidi potrebe po dodatni pomoci, saj je demenca v zacetni fazi: »Za zdaj nimam

nobenega, ki bi mi pomagal. Trenutno, dokler lahko se hodim, Se ne potrebujem pomoci. Ko
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bom pa zaradi noge, bom pa pa¢ mogla. Za zdaj pa se ne« (C121). »Teh storitev Se ne
potrebujem. Pri nas je to Sele zacetek, ni Se tako napredovala bolezen, zato za zdaj Se zmorem

sama« (C130).

Svojci pogosto opazajo umikanje od odnosov pri osebi z demenco, za katero skrbijo. Oseba si
zeli miru, ostaja v stanovanju, se izogiba obiskom, ne kaze ve¢ toliko zanimanja za vnuke, ena
izmed oseb tudi hitro dobi obcutek ogrozenosti ob njej bliznji osebi: »Je pa res, da hitro dobi
obcutek, da je ogrozena. Kar hitro mi rece, da naj jo pustimo pri miru, tudi vrata mi je Ze

pokazala« (A27).

Zadnji izziv je lahko odhod v institucionalno obliko oskrbe. Nekatere osebe imajo strah pred
odhodom v dom, vendar tri svojke navajajo, da v primeru, ko same ne bodo zmozne ve¢ skrbi,
vidijo reSitev v domski namestitvi ali varovanih stanovanjih, zato o tem tudi Ze prej razmisljajo:
»Ceprav po pravici povem, da smo zadnjic¢ s héerko dali prosnjo za varovana stanovanja. Ker
je hisa prevelika za naju dva« (C73). »Jaz jo jemljem Se vedno kot zdravo, ji pa veckrat kaksno
stvar povem. Povedala sem ji tudi to, da ce ne bomo delali po navodilih zdravnika, ce ji bo
bolezen napredovala, bo treba iti v dom, ker ne bo mogel nihce skrbeti zanjo« (A31). »Ker ko
je zbolela, sem dala takoj viogo za dom. Vedela sem, da je ne bom mogla imeti doma, ker delam
v Ljubljani, me vec kot pol dneva ni. Zato sem takoj dala vlogo za dom. O tem smo se z mami
skupaj pogovorili. Uredili smo tudi vse formalne stvari. Prepisali smo stanovanje in vse zadeve,
ki je imela odprte. Vse te uradne zadeve smo Ze dosti prej uredili, da ko je do tega prislo, nismo

imeli Se s tem tezav, tako da sem dom relativno hitro dobila« (D17).

Sprejemanje bolezni svojca trem intervjuvankam predstavlja stisko, Sok, pojavlja se skrb
glede prihodnosti: »Po eni strani se pa kar bojis, ko vidis, kaj bo naprej« (C134). »Redko sem
se zjokala, ampak takrat sem pa prisla iz doma domov, sem pol ure jokala. Grozno, grozno,
grozno je bilo. Grozno je bilo videti« (D44). Ta svojka tudi pove, da ji je danes lazje sprejemati
kot na zacetku, saj bolezen njene mame napreduje pocasi. »Hudo je, ko gledas cloveka, ki je
tvoj stars, vizualno je tvoj stars, ampak drugace pa ni vec tvoj stars« (D65). Druga
intervjuvanka sprejema skrb za osebo z demenco kot obvezo, ki jo izpolnjuje, saj so v sploSnem
njihovi druzinski odnosi sloneli bolj kot ne le na obvezah. Ko je njena mama zbolela, je imela

obcutek, da je kaznovana: »Meni se je zdelo, da me Bog kaznuje« (A60).

25



Svojcem je v izziv komunikacija z osebo z demenco in pretekle (slabe) izkuS$nje. Potrebnega
je kar nekaj pregovarjanja in ponavljanja istih stvari: » Vedno znova ji moram povedati, da gre
tukaj za demenco, za degenerativno okvaro mozganov, da bo slo samo Se na slabse. Da ce bo

redno jemala terapijo, bova lahko malo podaljsali ...« (A70).

4.3 Pomanjkljivost obstojecih oblik pomoci

Svojka navaja, da v skupnosti niso zadostno opremljeni s potrebnimi informacijami: »Drugace
je pa okrog tega vsekakor premalo napisano oz. ne vem, ali te to ne zanima, mogoce spregledas.

Ce te pa to zanima, pa sam poiices. Ampak jaz mislim, da je tega premalo« (D64).

Pomanjkljivosti obstoje¢ih pomoc¢i svojci vidijo v pomanjkljivi obravnavi, potrebi po
programih v skupnosti in po pomanjkanju informiranosti. Menijo, da specialisti
(oftalmolog, psihiater, klini¢ni psiholog, okulist, nevrolog) niso prepoznavali demence 0z. so
sprva postavili napa¢no diagnozo, postopek pridobivanja diagnoze pa je bil dolgotrajen. Ena
izmed svojk navaja, da je bila demenca posledica anestezije. Druga svojka omenja slabo
izku$njo pri psihologu/psihiatru in meni, da bi zdravstveni delavci morali spremeniti odnos do
oseb z demenco: » /.../ Tako da sva §li res k psihiatru ali psihologu, tukaj v Trbovije, jo je
pregledal, s tem da jaz nisem bila zraven. In je povedal, da cisto v redu, lepo narise uro. In me
je vprasal, zakaj mislim, da je kaj narobe z njo. In sem mu povedala, da sem veliko z njo in da
jo poznam in da vidim, da ponavlja iste zadeve. Potem me je pa vprasal, ali sem medicinska
delavka, da se na to spoznam. In sem mu povedala, da mislim, da ti ni treba biti medicinski

delavec, ce poznas mamo. In se ni dal motiti« (D2).

OpaZena je tudi potreba pri pomanjkljivi zakonski ureditvi financiranja. Svojka navaja, da imajo
starostniki nizke pokojnine, oskrba v domu pa je draga. K temu doda, da dodatek za pomoc¢ in
postrezbo ni dovolj visok niti place svojcev: »Dom pa stane 1.100 €. Osebe z demenco po
navadi dozivijo kar lepo starost, ce nimajo kaksnih pridruzenih bolezni, se pravi, da je lahko
dolgo casa v domu. Saj hvala bogu ... Ampak, da moras pa 500 € mesecno doplacevati dom, se
ti pa malo zmesa. Sploh, ce si edinec« (D70). Pri eni izmed sogovornic je prepoznan tudi pomen
zakonske ureditve plac delavcev, saj jih zaradi slabih pla¢ ni. »Dom je problem. Dom postaja
problem. Ker ti dve, tri leta, ko jaz hodim v dom, ljudje nocejo delati. In posledicno nimajo
kadra. Nimajo kadra, ker niso dobro placani, delajo po cele dneve in se dom zdaj ne more tako

organizirati, da bi imeli Se kaksne delavnice za te ljudi, ker preprosto nimajo kadra. In seveda

26



Jim ni vinteresu, da bi Se za to populacijo imeli srecanja, ne glede na to, ali bi bilo treba placati,

ker preprosto ni kadra« (D73).

Ena izmed svojk meni, da socialne oskrbovalke izvajajo le nujne storitve, a vendar so tudi druge
pomembne: »Ne vem pa, koliko socialne oskrbovalke hodijo po domovih, kot pomoc na domu.
Verjetno samo tiste nujne zadeve. Mnogi bi pa verjetno potrebovali tudi druzenje, sprehod,

pogovor, igranje druzabnih iger« (D76).

Svojke si Zelijo ve¢ programov v skupnosti, tudi takih, ki bi razbremenili svojce (npr. skupine
za samopomoc¢). Opazajo, da se tudi druzabniStvo za osebe z demenco ali razni krozki zaradi
pomanjkanja kadra v njihovem kraju ne izvajajo, dolocCene storitve pa so bile ukinjene ob
epidemiji covida-19. Obstojece oblike pomoci v njihovi okolici niso primerne oz. jih vidijo kot
neustrezne. Menijo, da sta ponudba oblik pomo¢i in organizacija v Zasavju slabi. OpaZajo
pomanjkanje ze informiranosti o ponudbi nabora pomoci v lokalnem okolju in znotraj doma za
upokojence. Ena izmed svojk se ne ¢uti dovolj seznanjene s patronazno sluzbo in bi si zelela

ve¢ materiala z informacijami (broSure, zgibanke ...).

4.4 Potrebe oseb z demenco

V intervjujih so me zanimale potrebe oseb z demenco. Glede na odgovore svojk osebe z
demenco potrebujejo pomo¢ pri vsakodnevnih opravilih, kot so: priprava hrane, zbujanje in
odpravljanje k spanju, oblacenje oz. sla¢enje, pomo¢ pri hranjenju, negi in vzdrzevanju higiene,
odvajanju, tuSiranju, pomo¢ pri hoji, spremstvo k zdravnikom itn. Kadar je demenca v

napredujoci fazi, potrebujejo celostno pomoc¢ oziroma nenehen nadzor druge osebe.

Ena izmed svojk opozori na pomembnost ohranjanja osnovnih €lovekovih pravic: »Hoce se

ohraniti svojo dostojanstvo in svojo zasebnost« (A78).

4.5 Nacini podpore

Nacini podpore, o katerih govorijo svojke oseb z demenco, so: medikamentozna podpora,
pomoc¢ svojcev, organizirane oblike pomoci in ohranjanje odnosov. Redna medikamentozna
podpora je pri eni izmed oseb pripomogla k izboljSanju zdravstvenega stanja. Pomoc¢ svojcev
je najpogostejsa v obliki porazdelitve skrbi za osebo z demenco med svojci in doziranja zdravil.

Svojke povedo, da sodelujejo z zdravstvom, pomagajo osebi z demenco pri urejanju domskega
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varstva in uradnih zadev, opravljajo nakupe, skrbijo za ohranjanje kondicije in mobilnosti osebe
z demenco, skrbijo za finance, spodbujajo osebo z demenco (do neke meje) k samostojnosti in
razmisljanju, perejo perilo, osebo spremljajo k zdravniku itn. Kot pomemben nacin podpore
osebi z demenco vidijo spodbujanje k ohranjanju odnosov, ki poteka prek pogovorov, skupnih
obrokov, kot navaja sogovornica: »In po tem, ko je dobila diagnozo, mi je enkrat omenila, da
bi ob sredah, ko imam dolgo sluzbo, prisla k njej na malico. Uh, to je bil preboj! Seveda, mama,
bom prisla! In zdaj hodim ob sredah na malico k njej« (A19). Odnosi se ohranjajo tudi prek
rednih obiskov ali skupnega prezivljanja prostega Casa na razlicne nacine, kot so: sprehod,
pogovor, poslusanje glasbe, pocitek, kot to pove sogovornica: »Po kosilu greva v dnevno, na
kavé, poslusava glasbo, jaz pogledam kaksno oddajo in to je vse« (B30). Organizirane oblike
pomoci, ki so svojecem poznane oziroma se jih posluzujejo, so: pomo¢ na domu, Spomincica,
Starejsi za starejSe, Rdeci kriz, dostava pripravljenega obroka hrane, drustvo invalidov, pomo¢
nevrologinje in psihologinje pri uveljavljanju pravic, dom upokojencev in dnevno varstvo,

zasebno organizirana pomoc¢ na domu, sosedska pomoc¢ in drugo.

4.6 Viri moci svojcev

V intervjujih ne gre zanemariti Stevilnih virov moci svojcev, kot so: informiranost prek knjig,
vkljucevanja v drustva, prek iskanja informacij, kot navedeta intervjuvanki: »/nformacije in
pomoc pri oskrbi sem Ze iskala. O druzabnistvu na domu« (B44); »wSkusam cim vec informacij
pridobiti« (C80), in poznavanja znakov demence. Viri moci svojcev so tudi organiziranost
(kot vodenje evidence), pretekle izkusSnje s tasco: »Za mamo smo skrbeli doma, ja« (C30),
deljenje lastne izkuSnje v obliki izmenjav izkuSenj z drugimi ter pripovedovanja lastne
zgodbe, kot opisuje naslednji citat: »Meni pomaga, ce se lahko pogovorim z nekom, ki ima isto

izkusnjo; da ima doma sama taksno osebo z demenco« (C131).

4.7 Viri moc¢i osebe z demenco

Med pogovorom s svojci oseb z demenco gre prepoznati tudi Stevilne vire moci oseb z demenco.
Kot najbolj prepoznan vir moci oseb z demenco so se izkazali bliZznje osebe in vzdrzevanje
stikov s socialno mreZo, z obiski necakinj, ohranjanjem stika s prijateljicami, s telefonskimi
klici, z moznostjo pogovora z Zeno in odnos s h¢erko, ki ga nazorno opise naslednji citat: »Ja,
mene Se prepozna. Zadnjic me je objela in mi je rekla, jaz te imam tako rada« (D48). Viri moci

oseb z demenco so tudi njihova preteklost, predvsem poklic, ki so ga opravljali, gledanje
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televizije (nadaljevanke), Sivanje gobelinov, glasba (poslusanje glasbe in sodelovanje v
pevskem zboru), Zivali, kot je npr. skrb za domacega ljubljencka, hranjenje in poslusanje ptic.
Vir moci je lahko tudi izboljSanje zdravstvenega stanja — ko se oseba pocuti dobro, lastni
uspehi in veselje, ki jih spremlja, ter bivalno okolje, v katerem zivijo, kot je prijetno stanovanje

in njegova okolica.

4.8 Zivljenje v skupnosti

Zivljenje v skupnosti prinasa osebi z demenco in njenim svojcem tudi razli¢ne dejavnike
tveganja, ki ga za seboj prinasa samostojno prebivanje. Obenem pa biti sam doma prinasa tudi
zadovoljstvo. Dejavnike tveganja predstavlja tudi voznja, ki jo opisuje svojka: »Zadnjic¢ sva
bila v Ljubljani pri zdravniku in je tudi sam peljal. Ceprav sem mu morala povedati, kje je
parkirisce, kam zaviti ... Pa je kar slo« (C4), stopnice in zima, ki zadrzuje ljudi v notranjih
prostorih. Sogovornice so opisovale zmoznosti opravljanja vsakdanjih opravil oseb z

demenco.

Nekatere Se samostojno kuhajo, se urejajo in tudi samostojno opravijo manjSe nakupe. Ena
izmed oseb z demenco skrbi za Zivali na kmetiji, vozi traktor in skrbi za ogrevanje. Nekatere
1izmed oseb z demenco zmorejo Se skrbeti zase, in sicer vzdrzevati higieno, samostojno leci k

pocitku, spet drugi se zZe za¢nejo zanemarjati (pozabijo skrbeti za svojo prehrano).

Pri eni izmed oseb z demenco je prepoznana vkljucenost v okolje, predvsem z dnevnimi obiski

mesta in rednimi sestajanji s prijatelji v bliznjem lokalu.

4.9 Pomoc svojcem

Strokovni delavci navajajo, da so razlogi svojcev za obisk socialnih sluzb (to sta center za
socialno delo ali dom starej$ih obCanov) pogosto vezani na napredovanje demence do te mere,
da je oseba nezmoZzna samostojnega Zivljenja ter potrebuje 24-urno varstvo in nadzor, kot to
navaja strokovna delavka s centra za socialno delo: »Takrat, ko zacnejo ugotavljati ... Svojci
npr. ugotavljajo, da ne zmorejo ve¢ nuditi zadostne oskrbe v smislu, da bi bili ves cas pri
dementni osebi. Ker realno pride do enega trenutka, ko dementna oseba potrebuje nadzor in
ne more biti ve¢ sama« (S1). Ko osebi z demenco kljub organizaciji med druzinskimi ¢lani sami
ne morejo ali ne zmorejo ve¢ nuditi zadostne oskrbe, svojce spremljajo obcutki krivde,

predvsem ob razmisljanju o odhodu bliznjega v institucionalno varstvo. V domu starejSih
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obcanov so razlogi za obisk socialne sluzbe vezani tudi na pogovor o odhodu bliZnjega, kot
navaja strokovna delavka iz doma starejSih obCanov: »Ob taksni selitvi imamo kar veliko
pogovorov s svojci. Takrat se svojci soocajo ne samo s selitvijo, ampak tudi s tem, da njihov
svojec pocasi usiha, ugasa. To je ena stiska, ki jo nagovorimo, se pogovarjamo o tem. Je pa to

ena izmed najhujsih stisk« (D63).

4.10 Naslovljene potrebe svojcev in oseb z demenco

Raziskovala sem, kaj prispeva k izboljsanju kakovosti zivljenja osebe z demenco in njenih

svojcev. V tem delu bom navedla, kako institucije naslavljajo njihove potrebe.

Oba doma starostnikov, sodelujoca v raziskavi, nudita dnevno dostavo kosil na dom, prav tako
tudi pomo¢ na domu (osnovna nega in skrb), v okviru katere so S$tiri ure dnevno lahko
razporejene tudi prek dneva (odvisno od potrebe osebe, h kateri pridejo). Pokrivajo tudi sobote,
nedelje in praznike. Dnevno varstvo prepoznavajo kot posebej aktualno za osebe z demenco,
saj je oblika pomoci, ki ustreza njihovim druzinam. Tako lahko po sluzbi oz. doloc¢enih
opravilih zanjo poskrbijo v domac¢em okolju. Dnevno varstvo je bilo prepoznano tudi kot oblika

pomoc¢i, ki omogoca lazji prehod v dom.

Ob odhodu v domsko namestitev imajo pri sprejemu v dom prednost prebivalci ob¢ine.
Obenem pa imajo prednost namestitve tudi osebe na podlagi predloga CSD. Eden izmed
sodelujo¢ih domov navede, da imajo zadostne kapacitete. Vsi nimajo varovanega oddelka, zato
véasih svojci zamol¢ijo diagnozo demence bliznjega. Kljub temu so osebe z demenco v
njthovem domu dobrodosle, kar krepi zaupanje v sprejem, in to kljub njihovi diagnozi.

Zavedajo se, da je osebi z demenco tezko pri menjavi okolja.

Na varovani oddelek so osebe namescene s sklepom sodis¢a. Pri intervjuvanem domu
starostnikov je varovani oddelek oblikovan kot gospodinjski oddelek z moznostjo odhoda na
zrak. Pri tem so osebe z demenco vkljuCene tudi pri gospodinjskih opravilih. Prednost
varovanega oddelka je poleg varnosti tudi ve¢ kadra in stalno osebje. V zgodnji fazi demence
so osebe v drugih oddelkih. Drugi intervjuvan dom za starostnike ima oddelek za osebe z
napredujo¢o demenco, »tako, da so tisti z najbolj napredujoco fazo demence v Cetrtem
nadstropju, v katerem je tudi sestrska soba, da so bolj pod nadzorom (043). Skupine
stanovalcev znotraj oddelkov so heterogene, kot poudarijo, sicer ne bi mogli zagotoviti oskrbe

oseb z demenco.
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Strokovni delavci so na voljo za informiranje. Vse intervjuvane institucije so do demence
prijazne tocke. V domu starejSih obCanov so poudarili dvakratno organizacijo Alzheimer
Cafeja, Ceprav je bil dogodek slabo obiskan. Nudijo gradivo in svojce oseb z demenco
usmerjajo na nevladne organizacije, kot je Spomincica. Sogovornici prepoznavata vlogo CSD-
ja v informiranju o moznostih pomoci znotraj lokalne skupnosti. To lepo opredeli ena izmed
strokovnih delavk: »Informiranje na splosno, usmerimo jih na patronazo, k zdravnici, potem
pomoc na domu pa tudi v druge domove. Kadar se pricakuje, da se bo v nasem domu predolgo
cakalo; da lahko dajo viogo v kaksen drug dom, da je sicer malo odrocno, ampak da se vedno
lahko dajo potem viogo za premestitev« (T10), o pravicah (oprostitve placil, pravic iz javnih

sredstev) in urejanju skrbnistva.

Poleg informiranja pomo¢ CSD-ja obsega zacetno informiranje s pomocjo pri izpolnitvi vloge
za institucionalno varstvo, iskanje domske namestitve in pripravo na domsko namestitev.
Pomembno vlogo ima CSD tudi v kriznih trenutkih, ko na podlagi opravljenega dela napise
priporocilo za takoj$njo namestitev. S tem so osebe z demenco delezne prednostne obravnave.
Na CSD-ju urejajo tudi skrbniStvo za osebe, ki ne morejo varovati svojih pravic in koristi.
Svojcem nudijo razbremenilne in svetovalne pogovore, osebno pomoc, prvo socialno pomoc in
uveljavljanje pravic, kot je tudi oprostitev placila socialnovarstvenih storitev. V okviru
izvajanja osebne pomoci v€asih prevzamejo vlogo pomocnikov pri vzpostavitvi stika med

svojcem in ponudnikom pomoci.

Tudi stanovalci domov za starostnike in njihovi svojci so delezni pomoci in podpore (v domu),
in sicer prek individualnih pogovorov, pogovora o poteku demence in minljivosti. Pomembna
je vzpostavitev varnega prostora, da jim lahko zaupajo: »Ceprav zaradi demence pozabijo in se
ne spomnijo vec obrazov, pa zacnejo scasoma pocasi zaupati. Prides do njih, jih potolaZis, Ze
samo to, da si vzames nekaj casa in si zraven njih, pa ceprav ves, da te jutri spet ne bodo
prepoznali, ce to redno ponavljas, in ko jih potem povabis v dnevno sobo, kar grejo, ker ti
zacnejo zaupati« (059), potrditev osebe z demenco, ovrednotenje in na splo$no socuten pristop.
Pomoc¢ in podporo nudijo tudi prek vzpostavljanja dnevne rutine, kot navaja sogovornica: »Da
poskusamo vzpostaviti neki dnevni ritem, rutino. Da zjutraj vstane, se uredi, da temu sledi zajtrk
in tako naprej. Ne samo za osebe z demenco, tudi za druge stanovalce je pomembno, da se
prebere casopis in potem sledi telovadba. To jim zelo veliko pomeni, da imajo neki tak ritem«

(O18). Pomoc¢ in podpora stanovalcem sta nudeni tudi v obliki fizioterapije in delovne terapije
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ter z izvajanjem miselnih delavnic, v katere vkljuCujejo tudi osebe z demenco (Ceprav so

nekateri vklju€eni samo za spremembo okolja).

Sogovornice prepoznavajo naslovljeno potrebo po razbremenitvi svojcev v okviru izvajanja
pomoci na domu, moznosti obCasnega dnevnega varstva in moznosti kratkotrajnih namestitev,
ki jo eden izmed intervjuvanih domov za starostnike tudi spretno ohranja. Strokovne delavke
na CSD-ju izpostavijo redkost razbremenilnih pogovorov s svojci, saj se zanje kljub moznosti

redko odlocijo.

4.11 Potrebe svojcev in oseb z demenco

Raziskovala sem tudi, katere potrebe oseb z demenco in njihovih svojcev zaznavajo in

prepoznavajo strokovni delavci.

Potrebna so mesta za sprejem v domu, prepoznavata strokovni delavki centra za socialno delo.
Problematika je razvidna predvsem pri akutnih poslabsanjih, ko oseba potrebuje takojsen

sprejem v dom.

Pri pomo¢i na domu se je izkazala potreba predvsem v njenem obsegu; da bi imeli ljudje
ustrezno podporo z namenom, da bi ostali doma, dokler zmorejo. Prepoznana je bila tudi
potreba po skupini za samopomoc¢ z namenom podporne skupine za svojce, v kateri bi imeli

medsebojno podporo in pogovore.

Pri osebah z demenco in njihovih svojcih se — kot tudi pri drugih starostnikih — pojavi problem,
da so storitve, ki so na voljo, drage. Potrebna bi bila ureditev financiranja storitev in nudenje

finan¢ne opore.

Navedena je bila tudi potreba po novih programih, predvsem fleksibilnejS$ih storitev in
pogostejsih obiskov na domu (v skupnosti), programih, ki bi nudili celodnevno pomo¢ na domu
ter bi osebi z demenco nudili ustrezno podporo in varstvo. Ena izmed sogovornic je kot

pomembno navedla tudi prehod v dom in to, da oseba sprejme odhod v dom.

Dve sogovornici sta prepoznali potrebo po zdravljenju oseb z demenco — po ustrezni
zdravstveni obravnavi, terapiji. Svojci imajo pogosto predsodek glede obiska psihiatra,

psihologa, prav tako tudi pred hospitalizacijo. Delovati skuSajo tako, da normalizirajo
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zdravljenje demence. Zelena bi bila tudi ve¢ja odzivnost sluzb, predvsem hitrej$a odzivnost

sluzb, ki pomagajo, in odzivnost zdravstva.

Prav vsi sogovorniki so kot pomembno prepoznali potrebo po informacijah in znanju,
opolnomocenje svojcev z informacijami in usmeritvami. Obenem jih je treba pouciti o bolezni
(demenci), da bi z njo lazje ravnali in sprejemali spremembe svojca. Ena izmed intervjuvank
kot klju¢ne navede ves¢ine komuniciranja in izpostavi, da pri komunikaciji svojci pocno
najvecje napake. Prepoznana je potreba po pripravi na starost, odhodu v dom in o strahu pred
starostjo. Ena izmed sogovornic ljudi pozove k vecji samoiniciativnosti in pravocasnemu

iskanju potrebne pomoci.

Razbremenitev svojcev je v dolocenih vidikih naslovljena. Sogovornice prepoznavajo tudi
potrebo po razbremenitvi svojcev v okviru koris¢enja formalnih in neformalnih oblik pomo¢i;
prepoznana je potreba po vecjem obsegu pomoc¢i na domu, prav tako pa tudi enakopravne
porazdelitve pomoc¢i med druzinskimi ¢lani. Prepoznana je potreba po fizicnem odklopu
svojcev z namenom, da si nabere moci, saj je tudi komunikacija z osebo z demenco lahko
utrujajoc¢a. Obenem svojci osebe z demenco potrebujejo tudi razumevanje in potrditev, da so v

svojem delu dobri.

Ena izmed sogovornic je potrebo svojcev in osebe z demenco videla v vzpostavitvi do demence
prijaznega prostora, da bi se jim lahko uredilo sobo s poznanimi predmeti, z znanimi
pripomocki; da se jim v okolju, v katerem so, nudi obc¢utek varnosti in dnevno rutino. V

domovih bi to lahko nagovorili tudi s stalnim osebjem.

4.12 Pomanjkljivosti nudenih oblik podpore in pomoc¢i

V zivljenju v domu se je pokazala tudi pomanjkljivost varovanega oddelka, predvsem pri
pomanjkanju mest na oddelku za sprejem, in na varovanem oddelku. Ob prebivanju na
varovanem oddelku je stresen tudi prehod na negovalni oddelek oz. selitev iz varovanega
oddelka, saj so tam, dokler je potrebna omejitev gibanja, nato pa jih premestijo na negovalni
oddelek. Ta ima tudi manj podpore: »Tam se navadijo, zadovoljni so s prostorom, z vecjo

kadrovsko zasedbo, z vsem, kar se tam dogaja. Ampak ne gre drugace« (D26).

V domski namestitvi so osebe z demenco delezne tudi nekaterih neprilagojenih aktivnosti, kar

se kaze z izogibanjem zadnjih. Strokovna delavka si to razlaga s strahom pred neznanim in

33



strahom pred izpostavljanjem, »wpa radi Zivijo v tistem svojem svetu, tam so sigurni, tam se
pocutijo varne, na skupini pa mislijo, da bi se morali izpostaviti in se bojijo, da bi kdo prepoznal

te njihove pomanjkljivosti« (036).

Na naslavljanje potreb oseb z demenco in njihovih svojcev ter na pomanjkljivost nudenih oblik
podpore in pomoci vpliva kadrovski primanjkljaj. Skoraj vse sogovornice so v pogovoru
navedle pomanjkanje zaposlenih, ki se kaze s tem, da so domovi polni in s premalo
oskrbovalkami v skupnosti. Kadrovski primanjkljaj se odraza tudi v pomanjkanju casa za delo
z ljudmi in s prepuScenostjo neaktivnih stanovalcev, kot navaja sogovornica: »7i, ki so v
posteljah, so najbolj prepusceni sami sebi« (021). Ze vsakdanje aktivnosti, kot je posesti osebo
na vozicek, so v¢asih tezko izvedljive. Tako en dan posedejo ene, drugi dan pa druge. Normativ
je nizek in delo v domovih za starostnike je tezko, tako da se po oddelkih trudijo zagotavljati
stalno osebje, vendar to zaradi pogostih bolniskih osebja ni mogoce. Pomanjkanje in menjava

kadra vplivata tudi na obcutek varnosti oseb z demenco.

Storitev pomo¢ na domu je z dolo¢enih vidikov precej rigidna, saj je pomo¢ ¢asovno omejena
na S$tiri ure, prav tako pa je pomo¢ na domu odsotna ponoci. Nekaterim predstavlja tudi velik
finan¢ni zalogaj. V okviru pomoc¢i na domu izvajajo samo storitve nege in pomoci, zato je
druZabniS$tvo vcasih pogreSano. Neizvajanje druZabniS$tva pri oskrbovalkah je v domu

razumljeno tudi, kot da po njem ni povpraSevanja.

Pri dnevnem varstvu je bila izpostavljena predvsem pomanjkljivost, da ga ne izvajajo oz. ga
izvajajo samo obcasno, in to v prostorih doma. Obenem po dnevnem varstvu ni zaznanega

povprasevanja.

Ena izmed nagovorjenih potreb oseb z demenco in njihovih svojcev, kratkotrajna namestitev,
ima tudi svoje pomanjkljivosti, kot je posledica, da si zaradi zagotavljanja te moznosti
namenoma ne zapolnijo prostih mest v domu. Obenem pa kratkotrajne namestitve osebi z

demenco predstavljajo stres oz. teZave.

Med izvajanjem intervjujev se je pojavil koronavirus. Na Zivljenje oseb z demenco in njihovih
svojcev ter na kakovost oskrbe so tako vplivale tudi izredne razmere, ki so onemogocale
obi¢ajen tok zivljenja. V domovih se ni izvajalo pretoc¢nosti ljudi, odprtosti. Zato je bilo
odstranjeno gradivo z informacijami in prenehalo se je izvajanje prostovoljstva. Zaustavilo se

je izvajanje kratkotrajnih namestitev in prekinilo izvajanje dnevnega varstva. Ustavili so tudi
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izvajanje miselnih delavnic in omejili oskrbo samo na varstvo. Kot navaja ena izmed strokovnih
delavk: »Te vkljucenosti je bilo pred korono vec. Zdaj je pa res samo varstvo. Zelo nas je ta
korona prizadela in omejila v tem smislu« (O11). V tem Casu je zacel odhajati tudi njihov kader,

saj dobijo na drugih delovnih mestih boljse pogoje dela.

4.13 Povezanost z okoljem

Med pogovorom s sogovornicami se je pokazalo, da sta domova za starostnike vpeta v
sodelovanje s skupnostjo. Tudi CSD se povezuje z drugimi institucijami. Povedale pa so, da
je Spomincica v Zasavju premalo prisotna. V raziskavo vklju¢ena domova za starostnike sta
odprta za javnost. K njim prihajajo prostovoljci (obc¢ani in ¢lani drustev ter drugih organizacij).
Pri njih opravljajo prakso predvsem zdravstveni delavci in Solarji gostinske Sole. Med
raziskovanjem se je izkazalo, da je ozave§c¢enost o demenci v okolju pomanjkljiva, vendar se

stanje izboljSuje.

4.14 Zakon o dolgotrajni oskrbi

Zakon o dolgotrajni oskrbi je bil med pisanjem mojega magistrskega dela ze sprejet. V
intervjujih so se prepoznala pri¢akovanja omenjenega zakona in spremembe, ki jih prinasa,
predvsem urejanje financ¢nih stisk in ureditev, podobno osebni asistenci. Strokovni delavki
doma starostnikov sta izpostavili tudi morebitne slabosti, in sicer predvsem v strahu pred
povecanjem birokracije in vodenju urada prek ZZZS ter morebitnega prehajanja stanovalcev
med drugimi domovi, obenem strah pred povecanimi stroski stanovalcev doma, kadrovskim

primanjkljajem in (pre)poznem prihodu osebe z demenco v dom.
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5 RAZPRAVA

V nadaljevanju oblikujem razpravo na podlagi raziskovalnih vprasanjih, ki sem si jih zastavila

na zacetku raziskovanja.

5.1 Kako svojci dozivljajo skrb, oporo, pomoc osebi z demenco?

Pogosto velja mnenje, da oskrba starega ¢loveka ne poteka ve¢ v ozjem druzinskem okolju,
ampak vedno vec starih prezivi tretje Zivljenjsko obdobje v domu za starostnike, kot navajata
avtorici Mali in Kornhauser (2013, str. 321). Breme vkljucenih v raziskavo je skoncentrirano
predvsem na svojce, ki z osebo z demenco zivijo 0z. zanjo skrbijo, saj sem zelela preuciti vidik

zivljenja osebe z demenco v domacem okolju.

Sprejemanje demence ob prepoznavanju prvih sprememb in postavitvi diagnoze svojcem
pogosto sprva predstavlja stisko, Sok. Pojavljajo se razli¢na vpraSanja, strah in skrbi, predvsem
glede prihodnosti. Ze pridobivanje diagnoze svojci opisujejo kot naporno, saj gre za dolgotrajen
postopek, intervjuvanke pa omenjajo tudi slabe izkusnje s specialisticno obravnavo. Demenca
se kaze skozi Sirok nabor znakov, ki so lahko, Se posebej ob hitrem napredovanju bolezni, zelo
obremenjujoci za svojce. Upadanje kognitivnih funkcij, razli€ne fizicne in duSevne teZave
prispevajo, da se oseba osebnostno spremeni, s ¢imer se svojci tezko sprijaznijo. Kako se bo
svojec spoprijel z boleznijo druzinskega ¢lana, je odvisno tudi od splo$nih druzinskih odnosov.
Kjer so odnosi oddaljeni, svojci vidijo skrb za osebo z demenco bolj kot obvezo in ne kot
dejanje iz »ljubezni« do svojca. Ob skrbi za osebo z demenco se tako svojci srecujejo s

Stevilnimi 1zzivi.

Svojci se zavedajo, da je treba najti mejo med skrbjo za osebo z demenco in skrbjo zase, kar pa
seveda ni vedno najlazje. Ljubej in Verdinek (2006, str. 13) pravita, da bi si morali druzinski
¢lani za svoje dobro pocutje oskrbovanje dementne osebe in nujne opravke porazdeliti, kar pa
je v praksi zelo redko (Ljubej in Verdinek, 2006, str. 13). Rezultati intervjujev kazejo ravno
nasprotno, saj si svojke, ki sem jih intervjuvala, v ve€ini pomagajo prav s porazdelitvijo pomoci
med druge druzinske Clane in z razbremenilnimi dejavnostmi, kot so: gledanje televizije,
masaze, dolocene rutine itn. Res pa je, da pomoc¢ po navadi prevzamejo Zenske. Tezava nastane
ob napredovanju bolezni, ko oseba z demenco postane odvisna od tuje pomoci in je skrb tako
obremenjujoca, da domaci ne zmorejo za osebo poskrbeti sami. Zaradi upada Zivljenjskih

funkcij je oskrbovalka ne more ali ne zna ustrezno negovati, posledica tega pa je odhod v dom
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za starejSe. Ob tem je treba druzini stati ob strani, saj je pogosto prisoten obcutek krivde, da so
sprejeli tak$no odlocitev (Ljubej in Verdinek, 2006, str. 13). V ve€ini primerov se svojci
spoprijemajo z zavra¢anjem organiziranih oblik pomoci osebe z demenco ali pa se tudi sami ob
tem ne pocutijo dobro, zato se ukvarjajo z vprasanjem, kaj takrat, ko sami ne bodo vec¢ zmogli.
Resitve vidijo v domski namestitvi in oskrbovanih stanovanjih, in to kljub Zelji osebe z
demence, da bi ostala v domacem okolju. Svojci stremijo k informiranosti in si pomagajo z
iskanjem informacij, kar jim daje obcutek, da se v situaciji lazje znajdejo. Informirajo se z
branjem knjig, broSur in zgibank, se vkljucujejo v drustva ter delijo izkuSnje z drugimi svojci,

ki skrbijo za osebe z demenco.

5.2 Kdaj in kako so prepoznali, da potrebujejo pomo¢ in podporo
drugih?

Svojci prepoznavajo, da potrebujejo pomo¢ drugih, ko ne zmorejo sami oskrbeti osebe z
demenco zaradi lastnih zdravstvenih tezav ali drugih dejavnikov. Svojci se trudijo, da bi lahko
sami ¢im dlje poskrbeli za svojega druzinskega €lana, saj se jim ponujene oblike pomoci v
njihovem lokalnem okolju zdijo pomanjkljive, zaradi pomanjkanja kadra pa tudi nedosegljive.
Podobno menita Ljubej in Verdinek (2006, str. 16), ki pravita, da sta po oceni svojcev formalna
in neformalna pomog¢, ki sta jim na voljo, v veliko primerih neustrezni, pomanjkljivi, zato se
nanju obrnejo le v skrajni sili. Neustreznost se kaze v previsoki ceni storitev, nefleksibilnosti
strokovnih delavcev in v premalo konkretne pomoci. Velikokrat se zgodi, da pomo¢ sploh ni

na voljo.

5.3 Kaj prepoznavajo kot kljucen dejavnik razbremenitve? Kaj bi
(Se) potrebovali svojci osebe z demenco?

Obiski socialnih sluzb so pogosto vezani na dejstvo, da oskrbovalec za osebo z demenco ne
zmore ali ne more ve¢ poskrbeti. Ugotovljeno prepoznavajo tudi Stevilni avtorji, kot so Mali in
Milosevi¢ Arnold (2007), Ljubej in Verdinek (2006), in Perak in Stambuk (2013). Ob iskanju
pomoci (predvsem pri zanimanju za institucionalno varstvo) jih pogosto spremljajo obcutki
krivde. Kljucen dejavnik razbremenitve svojcev bi bile (bolje) sistemsko organizirane oblike

pomoci na obmocju Zasavja, saj menijo, da je trenutna ponudba slaba.
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5.4 Kaj najpomembneje prispeva k izboljSanju kakovosti Zivljenja
svojcev osebe z demenco ter osebe same?

K izboljsanju kakovosti Zivljenja svojcev in osebe z demenco najpomembneje prispevajo viri
moci. Najmocnejsi vir moc€i oseb z demenco so njene bliznje osebe in vzdrzevanje stikov s SirSo
socialno mrezo. Osebe z demenco ostanejo doma, dokler je to le mogoce. Bistveni element
prepoznavajo v socialni mrezi in opori (predvsem njihovih svojcev) ter vpetost v lokalno okolje
in dogajanje. Socialna podpora je kljucen element kakovostnega zivljenja osebe z demenco
(Telban in Milavec Kapun, 2012). Osebe z demenco razvedrijo obiski in pogovori, ¢eprav bi se
vcasih temu tudi izognile. VzdrZevanje odnosov, pogovori, skupno preZivljanje ¢asa, vpliva na
kakovost zivljenja osebe z demenco, saj jim daje obcutek zadovoljstva in vkljucenosti.
Pomembna vira moci sta tudi poklic, ki so ga osebe z demenco opravljale v preteklosti in lastni
uspehi. Ce zmorejo vsaj deléek opravila postoriti §e same oz. ob pomo¢i druge osebe (npr.
kuhanje), jih to navda z obcutkom lastne vrednosti. Na kakovost Zivljenja vpliva bivalno okolje,

v katerem se oseba dobro pocuti.

Vir moc¢i svojcev z demenco, ki lahko vpliva na izboljSanje kakovosti njihovega Zivljenja, je,
kot sem Ze omenila v enem izmed prej$njih odgovorov, informiranost, zaradi ¢esar se svojci v
situaciji pocutijo kompetentnejSe in se laZje znajdejo. Izmenjavanje izkuSen;j s svojci, ki skrbijo

za osebo z demenco, prav tako pripomore k laZjemu spoprijemanju s vsakdanjimi izzivi.

5.5 Kako institucije naslavljajo te potrebe? Ali se jih zavedajo?

Domovi za starejSe ljudi so Ze vrsto let gonilna sila razvoja oskrbe za stare ljudi tudi v skupnosti.
Ne zagotavljajo samo institucionalnega varstva v najozjem pomenu (namestitve in oskrbe v
instituciji), ampak zagotavljajo pomoc¢ tudi starim ljudem v domacem okolju, v skupnosti.
Dnevno varstvo najmocneje razvijajo prav domovi za starejSe, prav tako tudi pomo¢ na domu,
socialne servise, oskrbovana stanovanja, zacasno varstvo (Mali, 2021, str. 87). Tovrstna
organizacija se kaze tudi v okolici Zasavja, saj domova za osebe z demenco nudita dostavo
kosil na dom, storitev pomoc¢ na domu, v okviru katere so 4 ure pomoci razporejene prek dneva
(odvisno od potrebe osebe, h kateri pridejo). Z dolo¢enih vidikov je precej rigidna, saj je pomoc¢
casovno omejena in tudi odsotna ponoci. Nekaterim predstavlja velik financen zalogaj. V
okviru pomoc¢i na domu izvajajo samo storitve nege in pomoci, zato je druzabnistvo vcasih
pogresano. Neizvajanje druzabniStva pri oskrbovalkah je med domskim osebjem razumljeno

tudi, kot da po njem ni povprasevanja, ceprav se zanj ljudje v skupnosti zanimajo. Z ustreznim
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obsegom bi ljudje imeli ustrezno podporo z namenom, da bi ostali doma, dokler zmorejo. Eden
izmed sodelujocih domov nudi tudi dnevno varstvo v njihovih prostorih. Tega strokovni delavci
prepoznavajo kot posebej aktualno za osebe z demenco, saj lahko za svojca poskrbijo v
domacem okolju. Zadnje je bilo prepoznano tudi kot oblika pomoci, ki omogoca lazji prehod v
dom. Prepoznana je bila tudi potreba po skupini za samopomo¢ z namenom podporne skupine
za svojce, v kateri bi imeli medsebojno podporo in pogovore. Posebnost je moznost
kratkotrajnih namestitev, ki nase veze tudi dolo¢ene pomanjkljivosti, in sicer da si z namenom
zagotavljanja te moznosti ne zapolnijo prostih mest v domu. Obenem pa kratkotrajne
namestitve osebi z demenco predstavljajo stres oz. tezave, vendar lahko predstavljajo nujno

razbremenitev oskrbovalca osebe z demenco.

Na doloceni tocki Zivljenja, predvsem ko so skupnostne oblike pomoci iz¢rpane in je izkazana
potreba po nenehnem nadzoru, oseba odide v institucionalno varstvo. Pri sprejemu upostevajo
zakonsko dolo¢ene pogoje. Stanovalci domov za starostnike pa tudi njihovi svojci so delezni
pomoci in podpore v domu, enako prek individualnih pogovorov, pogovora o poteku demence
in minljivosti. Pomembna je vzpostavitev varnega prostora, da jim lahko zaupajo, potrditev
osebe z demenco, ovrednotenje in na sploSno socuten pristop. Pomoc¢ in podporo nudijo tudi
prek vzpostavljanja dnevne rutine v obliki fizioterapije in delovne terapije ter z izvajanjem
miselnih delavnic, v katere vkljucujejo tudi osebe z demenco (Ceprav so nekateri vklju¢eni samo
za spremembo okolja). Ena izmed sogovornic je potrebo svojcev in osebe z demenco videla v
vzpostavitvi do demence prijaznega prostora v domu starostnikov, da bi se jim uredilo sobo s

poznanimi predmeti in z znanimi pripomocki.

Institucija z dolocenimi pravili, varstvom in z nego omogoca doloCeno stopnjo varnosti in
zagotavljanja potreb stanovalcev in njihovih svojcev. Na varovani oddelek so namescene osebe
z demenco, in to s sklepom sodis¢a. Eden izmed domov starostnikov, vkljucenih v raziskavo,
ima varovani oddelek oblikovan kot gospodinjski oddelek, v katerem so osebe vpete v
vsakdanja opravila. To potrjuje tudi sogovornica, ki govori o skrbi mame v domu. Poleg
varnosti je njegova prednost tudi ve¢ kadra in stalno osebje. V zgodnji fazi demence so osebe
v drugih oddelkih. Drugi pa nima varovanega oddelka, ampak oddelek za osebe z napredujoco
demenco. V zivljenju v domu se je pokazala tudi pomanjkljivost varovanega oddelka, predvsem

pri pomanjkanju prostih mest.

V domski namestitvi so osebe z demenco delezne tudi nekaterih neprilagojenih aktivnosti, kar

se kaZze z izogibanjem zadnjih. Strokovna delavka si to razlaga s strahom pred neznanim in
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strahom pred izpostavljanjem, pa vendar bi bilo tistim, ki jih zanimajo, tovrstne aktivnosti

smiselno priblizati oz. jih opolnomociti pri drugih vrstah sodelovanja in vkljucenosti v druzbo.

Strokovni delavci centra za socialno delo in doma starostnikov prepoznavajo Stevilne Zelje,
potrebe in stiske svojcev oseb z demenco pa tudi oseb z demenco. Ena izmed najpogostejse
izraZenih je ravno potreba po informacijah in znanju. Stevilni viri navajajo, da na razbijanje
predsodkov, vezanih na demenco, ki ovirajo osebo z demenco ter njene svojce pri iskanju
strokovne pomoci in podpore v skupnosti, prispeva informiranje o demenci, ki poleg oseb z
demenco in njenih svojcev doseze tudi Sirso javnost (Lovreci¢, 2021; Oslak in Musil, 2017,
Ministrstvo za zdravje, 2016). Pomembno je opolnomocenje svojcev z informacijami in
usmeritvami. Obenem jih je treba pouciti o bolezni (demenci), da bi z njo lazje ravnali in sprejeli
spremembe svojca. Poudarjena je bila tudi pomembnost ves¢ine komuniciranja z osebami z
demenco. Prepoznana je potreba po pripravi na starost, odhodu v dom in o strahu pred starostjo.
Zadnje v raziskavi ugotavljata tudi avtorici Mali in Kornhauser (2013, str. 329), ki navedeta, da
bi priprave na odhod v dom lahko sistemsko vpeljali v obstojece formalne oblike pomoci za

starejse.

Poleg informiranja obsega pomo¢ CSD-ja zacetno informiranje s pomocjo pri izpolnitvi vloge
za institucionalno varstvo, iskanje domske namestitve in pripravo na domsko namestitev.
Pomembno vlogo ima CSD tudi v kriznih razmerah, in sicer s pisanjem priporocila za takojs$njo
namestitev. S tem so osebe z demenco delezne prednostne obravnave. Na CSD urejajo tudi
skrbniStvo za osebe, ki ne morejo varovati svojih pravic in koristi. Svojcem nudijo tudi druge

zakonsko dolocene storitve.

Vklju€ene socialne sluzbe so do demence prijazne tocke, obenem pa nudijo gradivo z
informacijami za mimoidoce in organizirajo razlicne vrste dogodkov. Tovrstni dogodki niso
dobro obiskani. Nudenje informacij od institucij ni prepoznano med ljudmi v skupnosti. Svojka

navaja, da v skupnosti niso zadostno opremljeni s potrebnimi informacijami.

Pri osebah z demenco in njihovih svojcih se pogosto pojavi finan¢na stiska, saj so storitve, ki
so na voljo, drage. Potrebna bi bila ureditev financiranja storitev in nudenje finan¢ne opore, kar
poudari tudi svojka osebe z demenco. Strinjam se z navedbo, da so osebe z demenco izjemno
ranljiva ciljna skupina, njihove potrebe zahtevajo multidisciplinarni pristop, odziv ter
nadgrajene in s finan¢no konstrukcijo podprte socialnovarstvene programe in dobro

organizirano okolje, v katerem prebivajo. Dobra razporeditev finan¢nih sredstev in vlaganje v
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preventivo bosta pripomogla k izboljSanju kakovosti Zivljenja oseb z demenco in njihovih
svojcev ter skrbnikov, katerih vecji delez bremena trenutno nosijo. Na dolgi rok pa bi se

zmanjSalo tudi breme celotne druzbe (Sedlak, Lovrecic, Sambt in Jelenc, 2017, str. 89).

Strokovne delavke CSD-ja prepoznajo tudi potrebo po odzivnosti sluzb; pri tem poudarijo
predvsem odzivnost zdravstva, s ¢imer delijo mnenje tudi svojci. Bili so delezni pomanjkljive
obravnave zdravstva (napacne, slabe izkusnje s psihologom, v dveh primerih specialisti niso

prepoznali tezav osebe z demenco, in to kljub njenim opozarjanjem na spremembe).

Sogovornice so kot pomembno prepoznale tudi pravocasno zdravljenje in ustrezno terapijo.
Zadnje pogosto ovirajo predsodki, vezani na psihiatra, psihologa in na hospitalizacijo. Zgodnja
diagnoza je pri izboljSanju Zivljenja in spoprijemanju z boleznijo za osebo z demenco ter za
njene svojce pomembna, saj so v zacetnih fazah zdravila najucinkovitejSa (OSlak in Musil,
2017; Sprah, 2021). Vsi, ki so vkljugeni v raziskavo, imajo urejeno redno jemanje zdravil. Ena

izmed intervjuvank je pri tem opazila znatno izboljSanje maminega stanja.

Navedeni so bili tudi prepoznana potreba po novih programih, predvsem fleksibilnejSih
storitev in pogostejSih obiskov na domu (v skupnosti); programi, ki bi nudili celodnevno pomo¢
na domu in bi osebi z demenco nudili ustrezno podporo in varstvo. Kot navaja avtorica Mali
(2021, str. 93), da stari ljudje potrebujejo celostno oskrbo, pri kateri sodelujejo strokovnjaki
razli¢nih strok. Tudi sama se strinjam z mnenjem, da prevladujoca institucionalizacija oskrbe
starih ljudi kaZe na dobro sodelovanje zdravstvene in socialne stroke, ki jih lahko ohranimo in
prenesemo v skupnostne oblike pomoci. Kot temeljne usmeritve, ki jih lahko proces
dezinstitucionalizacije prenese v institucionalni in skupnostni model oskrbe starostnikov,

avtorica navaja timsko obravnavo, celostno, holisti¢no in integrirano oskrbo.

Institucije prepoznavajo doloceno stopnjo naslovljenosti potrebne razbremenitve svojcev v
okviru kori$¢enja formalnih in neformalnih oblik pomo¢i. Prepoznana je tudi njihova potreba
po vecjem obsegu pomoci na domu. Navajajo tudi potrebni fizicni odklop oskrbovalca, da si
lahko nabere moci za nadaljnjo skrb. Pri tem pa poudarijo, da je tudi ustrezna komunikacija z
osebo z demenco lahko utrujajoca. Zavedajo se tudi pomena razumevanja in potrditve dela
svojcev oseb z demenco pa tudi pomembnosti enakopravne porazdelitve pomoc¢i med

druzinskimi ¢lani (v skupnosti).
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Med izvajanjem je bila pandemija koronavirusa. Posledi¢no so domovi upostevali dolo¢ena
priporocila in zapovedi zakonodajalcev. Vpliv izrednih razmer je bil drasticno prepoznan v
domovih za starostnike (zaprtost za javnost) in uporabnikih storitev v skupnosti. V tem casu je
zacel odhajati tudi njihov kader. Pandemija je vplivala na porast dusevnih bolezni, omejenost
zdravstvenih storitev, prinesla in povecala je ekonomsko stisko ranljivejsih. Strah pred
boleznijo in ukrepi so prinesli tudi padec pri zagotavljanju temeljnih pravic in pri kakovosti
nudenih storitev. Tudi strokovni delavci in drugi zaposleni so bili s Stevilnimi bolniskimi in z
obdobjem karanten (Se bolj) kadrovsko podhranjeni. Povecala se je tudi preobremenjenost med

zaposlenimi (Lovrec¢i¢, Grkman in Lovreci¢, 2017a; Lovre¢i¢, Grkman in Lovreci¢, 2017b).

Na naslavljanje potreb oseb z demenco in njihovih svojcev ter s pomanjkljivostjo nudenih oblik
podpore in pomoci vpliva kadrovski primanjkljaj, ki je bil — kot Ze omenjeno — med
izvajanjem intervjujev Se toliko bolj izraZen. Skoraj vse sogovornice so v pogovoru navedle
pomanjkanje zaposlenih. To se kaze s tem, da so domovi polni in s premalo oskrbovalkami v
skupnosti. Kadrovski primanjkljaj se odraza tudi v pomanjkanju casa za delo z ljudmi in s
prepuséenostjo neaktivnih stanovalcev. Ze vsakdanje aktivnosti, kot je posesti osebo na
vozicek, so vcasih tezko izvedljive. Tako en dan posedejo ene, drugi dan pa druge, kar ima
velik vpliv na kakovost Zivljenja stanovalcev doma. Normativ je nizek in delo v domovih za
starostnike je tezko, tako da se po oddelkih trudijo zagotavljati stalno osebje, vendar to zaradi
pogostih bolniskih osebja ni mogoce. Prepoznavajo tudi, da pomanjkanje in menjava kadra

vplivata tudi na obcutek varnosti oseb z demenco.

Med pogovorom s sogovornicami se je pokazalo, da so vkljuCene institucije povezane z
okoljem, kar se kaze predvsem v sodelovanju s skupnostjo. Med raziskovanjem se je izkazalo,
da je ozaveScenost o demenci v okolju pomanjkljiva, vendar se stanje izboljSuje. V raziskavo
vklju¢ena domova za starostnike sta odprta za javnost. K njim prihajajo prostovoljci, nudijo

tudi prakso.

Zakon o dolgotrajni oskrbi je bil med pisanjem mojega magistrskega dela Ze sprejet. V
intervjujih so se prepoznala pricakovanja omenjenega zakona in spremembe, ki jih prinaSa,
predvsem urejanje finan¢nih stisk in ureditev, podobno osebni asistenci. Strokovni delavki
doma starostnikov sta izpostavili tudi morebitne slabosti, in sicer predvsem v strahu pred
povecanjem birokracije in vodenjem urada prek ZZZS ter morebitnega prehajanja stanovalcev
med drugimi domovi ter poviSanimi stroSki stanovalcev doma, kadrovskim primanjkljajem in

(pre)poznem prihodu osebe z demenco v dom.
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6 POVZETEK UGOTOVITEYV IN PREDLOGI

Rezultati so pokazali na nekatere pomanjkljivosti obstojecih oblik pomoc¢i osebam z demenco
in njihovim svojcem. Dolga leta zZe ¢akamo na boljSo sistemsko ureditev s podro¢ja oskrbe
starostnikov. Sprejet je bil Zakon o dolgotrajni oskrbi, vendar se v praksi Se ne izvaja. Nujen je
sistematiziran pristop, ki bi vkljuceval razlicne podporne programe za osebe z demenco

in njihove svojce.

Izkazalo se je, da je pomoc¢ osebam z demenco in njihovim svojcem na obmocju Zasavja delno
urejena, vendar pa svojci pogresajo ve¢ programov, kot so na primer skupine za samopomoc,
in so premalo informirani o moznostih, ki so jim na voljo. Pri tem se mi zdi smiselno
vklju€evanje nevladnih organizacij, prostovoljcev in drugih ponudnikov pomo¢i v skupnosti,
pri nudenju podpore in druzbe ljudem na domu, z namenom druzenja, sprostitve njihovih
svojcev o0z. drugih neformalnih oskrbovalcev. Obenem pa bi bilo potrebo po skupnem
prezivljanju Casa in druzenju treba nasloviti tudi z organizirano obliko pomoc¢i v okviru
druZabniStva oz. podobno usmerjenih programov. Ti bi morali ljudem svojo storitev predstaviti

in jo priblizati ljudem v mestnem okolju in na podeZelju.

Predlagam nudenje informacij na dostopnejsi nacin — z nagovarjanjem ustrezne javnosti,
ciljne skupine, tudi prek njim dostopnih medijev, kot so tiskani mediji, radio- in televizijski

kanali, na razli¢nih prireditvah ali verskih dogodkih itn.

Vzpostaviti bi bilo treba mreZo povezanih socialnih sluzb v okolju z namenom ugotavljanja
oziroma bolj celostnega prepoznavanja potreb oseb z demenco in njihovih svojcev, deljenja
informacij in ustvarjanja resitev v okviru obstojecih oblik pomoci ali zunaj njih. Poudarek je
treba dati na kreiranje novih programov in (ali) storitev, ki bi osebam z demenco omogocali
varstvo ter obenem pomoc¢ in podporo v njenem domacem okolju. Programe bi bilo treba
kreirati skupaj z ljudmi iz skupnosti, skupaj s strokovnjaki z izku$njami (oseb z demenco in

njihovimi svojci).

Predlagam tudi kreiranje povezanih stanovanj, stanovanjskih skupin s skupno podporo in
pomocjo strokovnih delavcev, v katerih bi bile osebe Se vedno vkljucene v skupnost (kot
nadgradnja varovanih stanovanj). Ve¢ pozornosti je treba posvecati storitvam pomoci na domu,
saj si osebe z demenco pogosto Zelijo ostati v svojem domacem okolju, svojci pa ob napredujoci

demenci sami ne zmorejo skrbi zanje. Vzpostavitev oblike varstva na domu, ki bi bila lazje
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dosegljiva, bi osebam z demenco omogocila kakovostno zivljenje v skupnosti, obenem pa tudi

podporo in oporo neformalnim oskrbovalcem.

Programe in storitve je treba formirati na podlagi ugotavljanja potreb z raziskovanjem na

terenu, ki vkljucuje osebe z demenco in njihove bliznje.
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PRILOGE

8.1 Odprto kodiranje svojci oseb z demenco

INTERVJU A
OZNAKA IZJAVA POJEM KATEGORIJA NADKATEGORIJA
Al Moja mama, je pred petimi leti Uradna diagnoza Zaznavanje DIAGNOZA
zgubila mozZa, mojega oceta. 8.6.2021 demence
je mama uradno dobila diagnozo
demenca, pred enim tednom pa Se
potrjeno, da...
A2 gre za Alzheimerjevo demenco. Alzheimerjeva Vrsta demence DIAGNOZA
demenca
A3 TeZave so se pojavile Ze prej. Opazene Zaznavanje DIAGNOZA
Ugotovile so jih moje sestricne, s spremembe s strani | demence
katerimi se je vec drutzila. bliznjih
Ad Zacela se je izgubljati v besedah, Spremembe v Opazeni znaki DIAGNOZA
komunikaciji demence
A5 vprasala je kaj takSnega, za kar smo Upad kognitivnih Opazeni znaki DIAGNOZA
bili prepric¢ani da bi morala vedeti funkcij demence
(npr. smrt osebe iz SirSe druZine),
A6 eden od sosedov je videl, kako se je Prostorska Opazeni znaki DIAGNOZA
mama izgubila v centru Hrastnika neorientiranost demence
A7 Takrat sem opazila, da se ne moreva Upad kognitivnih OpaZeni znaki DIAGNOZA
dogovoriti dolocenih stvari, da bi funkcij demence
lahko sledila nekim mojim
navodilom.
A8 Npr. banka je nekaj, cesar ze nekaj Skrb za finance Pomoc svojcev NACINI PODPORE
Casa ne obvlada. Tako, da sem jaz
pooblascena na njen racun, placujem
njene racune, skrbim za njen denar,
tedensko ji dam del denarja od
pokojnine,
A9 Zdaj smo kupili loncke za zdravila, ko | Doziranje zdravil Pomoc svojcev NACINI PODPORE
jih lahko porazdelis po delih dneva in
posameznih dnevih v tednu.
Al10 Vem pa, da ona ve, kaj jaz zelim Zanikanje tezav Opazeni znaki DIAGNOZA

slisati. Npr., Ce bi jo zdajle poklicala in
jo vprasala kako je, Ce je vse v redu,
Ce je vzela zdravila, bi on zatrdila, da
je vse v redu, naj ni¢ ne skrbim.

demence
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All Ampak zZal to ne drzi. Tako, da ji ne Nezaupljivost Skrb 12ZIV1 ZA SVOJCE
morem zaupati.
Al12 Dvakrat na teden grem sigurno do Doziranje zdravil Pomoc svojcev NACINI PODPORE
nje, da zamenjamo loncke za
zdravila,
Al13 da se malo pogovorimo. Pogovor Ohranjanje NACINI PODPORE
odnosov
Al4 Mama Zivi, sama. Samostojno bivanje | Dejavniki tveganja ZIVLENJE V
SKUPNOSTI
A15 ... si $e kuha, Ceprav je rada tudi kar Kuhanje Vsakdanja opravila | ZIVLIENJE V
na kaksnem sendvicu,.. SKUPNOSTI
Al6 Nima tiste volje. Brezvoljnost Opazeni znaki DIAGNOZA
demence
Al7 Ona je bila kuharica celo Zivljenje. Poklic Preteklost VIRI MOC| OSEBE Z
DEMENCO
Al8 Ampak po smrti oCeta, sem videla, da | Zanemarjanje Skrb zase ZIVLJENJE V
kar se hrane tice, zase ne skrbi SKUPNOSTI
dovolj.
Al19 In po tem, ko je dobila diagnozo, mi Skupen obrok Ohranjanje NACINI PODPORE
je enkrat omenila, da bi ob sredah, odnosov
ko imam dolgo sluzbo, prisla k njej na
malico. Uh, to je bil preboj! Seveda,
mama bom prisla! In zdaj hodim ob
sredah na malico k njej
A20 Ampak mislim, da kaksnih Sest sred, Ponavljanje OpaZeni znaki DIAGNOZA
je skuhala isto. demence
A21 Je pa skuhala. Hvala bogu, je. No, Kuhanje Vsakdanja opravila | ZIVLJENJE V
prejsnjo sredo, je bil spet preboj, je SKUPNOSTI
bilo pa nekaj drugega.
A22 En veCer me je vprasala, kaj je Upad kognitivnih Opazeni znaki DIAGNOZA
enoloncnica. Ni si predstavljala, kaj bi | funkcij demence
mogla to sploh skuhat. Tako, da to
kar skuha, mislim, da je to od tistega
navdiha, da se nekaj spomni. Ker
mislim, da se ne spomni, kako kaj
skuhat.
A23 In najrajsi ob sredah naredi kanelone. | Kuhanje Vsakdanja opravila | ZIVLIENJE V
SKUPNOSTI
A24 Mislim pa, da je en takSen preboj pri | Izboljsanje stanja Medikamentozna NACINI PODPORE
njej ta, da jemlje zdravila tako kot ob rednem jemanju | podpora
mora. zdravil
A25 Ker ona, ko se dobro pocuti pravi, da | Zanikanje potrebe Zavracanje pomoci | 1ZZIVI ZA SVOJCE

tega ne bo ve€ jemala, da ona je fajn.

po terapiji
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Ne da se ji dopovedat, da se dobro
pocuti ravno zaradi terapije.

A26 Z mojo sestro sva si razdelili skrb Porazdelitev skrbi Pomoc svojcev NACINI PODPORE

zanjo, da obe bdiva nad njo. med svojci

A27 Je pa res, da hitro dobi obcutek, da je | Obcutek Umikanje od 1ZZIVI ZA SVOICE

ogroZena. Kar hitro mi rece, da jo naj | ogroZenosti, Zelja odnosov
pustimo pri miru, tudi vrata mi je Ze po miru
pokazala.
A28 Se mi zdi, da zelo hitro iz tega Spremembe pri Opazeni znaki DIAGNOZA
razpoloZenja, ko je jezna, se tudi pocutju demence
pomiri.

A29 Mislim, da se spomni, da me rabi. Celostna pomoc¢ Pomoc pri POTREBE OSEBE Z
vsakodnevnih DEMENCO
opravilih

A30 Imam obcutek, da se boji tega, da bi Strah pred Odhod v 12ZIVI ZA SVOICE

dejansko mogla kdaj v dom. odhodom v dom institucionalno
obliko oskrbe

A31 Jaz jo jemljem Se vedno kot zdravo, ji | Domska namestitev | Odhod v 12ZIVI ZA SVOICE

pa veckrat kaksno stvar povem. ob nezmoznosti institucionalno
Povedala sem ji tudi to, da ¢e ne skrbi obliko oskrbe
bomo delali po navodilih zdravnika,

Ce ji bo bolezen napredovala, bo

treba it vdom, ker ne bo mogel nihce

skrbeti zanjo.

A32 Me je pa to, mene osebno zelo Stiska Sprejemanje 12ZIVI ZA SVOICE

prizadelo. bolezni svojca

A33 Ampak, potem sem to vzela kot eno Sprejemanje Sprejemanje 1ZZIV1 ZA SVOJCE

obvezo in jo tudi izpolnjujem. obveze bolezni svojca

A34 Prati je nehala. Pralni stroj smo Prenehanje Opazeni znaki DIAGNOZA

izkljucili, ker ne zmore vec. opravljanja demence
vsakodnevnih
opravil
A35 Ko se je treba drzati nekih navodil, Nesledenje Opazeni znaki DIAGNOZA
vidim, da jo kar zmanjka. navodilom demence
A36 Ne zna vec razmisljati, oz. ne priklice | Upad kognitivnih OpaZeni znaki DIAGNOZA
si tega veC v spomin in se izgubi. funkcij demence
A37 Njene necakinje so doma bolj na Obiski Bliznje osebe VIRI MOC| OSEBE Z

obrobju mesta, kjer imamo tudi
vrtove. In gre rada tja na obisk.
Predvsem poleti, da sedijo zunaj na
klopci.

DEMENCO
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A38 Vidim pa, da od vseh tistih prijateljic, | Prijateljice Bliznje osebe VIRI MOC| OSEBE Z
ki jih je imela, so ostale le Se dve ali DEMENCO
pa tri.
A39 Pravi, da je rada popoldan sama Biti sam doma Dejavniki tveganja ZIVLENJE V
doma. SKUPNOSTI
A40 Dopoldan sicer gre malo naokrog. To | Opravljanje manj$ih | Vsakdanja opravila | ZIVLIENJE V
gre Se sama, tudi v trgovino gre Se nakupov SKUPNOSTI
sama.
A4l Pri velikih nakupih grem pa zraven. Pomoc pri nakupih Pomoc svojcev NACINI PODPORE
A42 Ji pa pustim, da sama izbere, kaj bova | Spodbujanje Pomoc svojcev NACINI PODPORE
kupili, ker ¢e kaj pripomnim kar malo | samostojnosti
¢udno pogleda, kot ces, kaj bos ti
mene.
A43 Po tiste drobne stvari, ki jih sproti Opravljanje manjsih | Vsakdanja opravila | ZIVLJENJE V
rabi, pa hodi sama. nakupov SKUPNOSTI
Ad4 S sestro sva si skrb sprva razdelili Porazdelitev skrbi Pomoc svojcev NACINI PODPORE
tako, da sva si razdelili skrb za med svojci
terapijo. Sestra skrbi za dopoldansko
terapijo, jaz pa za vecerno. Dopoldan
dobi Asentro za dusevne teZave,
zveler pa Yasnal za demenco.
A45 Odkar imamo pa te loncke za Doziranje zdravil Pomoc svojcev NACINI PODPORE
zdravila, ji pa jaz pripravim in ji tudi
odnesem.
A46 Sestra jo vmes $e malo poklice, ali pa | Redni obiski Ohranjanje NACINI PODPORE
jo obisce, ker je blizje doma. odnosov
A47 Ona ima na skrbi tudi telefonsko Skrb za finance Pomoc svojcev NACINI PODPORE
kartico
A48 in ¢e ima mama kaj za oprat, ji to Pranje perila Pomoc svojcev NACINI PODPORE
sestra postori
A49 Moja mama je po osebnosti narcis. Poglabljanje Opazeni znaki DIAGNOZA
Malo je rada sama sebi viec, vcasih je | osebnostnih demence
bila lepa dama, rada je tudi v sredis¢u | lastnosti
pozornosti. In ¢e tega ni je potem
¢emerna. Zacne se pritoZevati, dajati
pripombe,... Negativna. In zdaj je to
%e slabse oz. bolj izrazito. Se bolj je
¢emerna in negativna do drugih.
A50 Greva pa ta teden tudi k psihiatru, Fobija pred zaprtimi | Opazeni znaki DIAGNOZA

zaradi njene fobije pred zaprtimi
prostori.

prostori

demence
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A51 Najrajsi se vozi z mojim mozem, ker Nezaupanje ZavraCanje pomoci | 1ZZIVI ZA SVOICE
se ji zdi najbolj varen. Z drugimi se dolocenim osebam
noce vozit. Sem enkrat predlagala, da
bi jo peljal od sestre sin, samo do
Trbovelj, ko je imela slikanje CT. In je
rekla, da bo vse sama zrihtala.
A52 Uredila sem ji termin pri psihiatru, pa | Zavraanje pomoc¢i | Zavraanje pomo¢i | 1ZZIVI SVOJCEV
je najprej rekla, da ne bo Sla. Mislim, | zaradi predsodkov
da si ona predstavlja to tako, da ce
gres k psihiatru, da si nor, da te bodo
zaprli v psihiatri¢no bolnico.
A53 Zdaj, ko sem ji nekajkrat povedala, je | Sprejemanje Komunikacija 1ZZIV1 ZA SVOICE
pa to sprejela in v sredo bova sli. dolocenih stvari po
veckratnem
poskusu
A54 Ja, mama se Se sama »rihtag, Samostojnost pri Vsakdanja opravila | ZIVLJENJE V
urejanju sebe SKUPNOSTI
A55 sama gre v trgovino, Opravljanje manj$ih | Vsakdanja opravila | ZIVLJENJE V
nakupov SKUPNOSTI
A56 najbolj bi bila sicer vesela, ¢e bi to Spodbujanje k Pomoc svojcev NACINI PODPORE
namesto nje naredila jaz. Da bi ji jaz samostojnosti
Sla v trgovino in prinesla k hisi. Pa
nocem,
A57 Je pares, ko je dobila diagnozo, sem | Seznanjanje bliznjih | Sprejemanje 12ZIVI ZA SVOICE
tiste najozje, s katerimi ima pogoste o stanju svojke bolezni svojca
stike, o tem tudi obvestila.
A58 Predvsem zato, ker sem Ze prej Ravnanje z Opazeni znaki DIAGNOZA
kak$ne njene racune resevala, kak$ne | denarjem demence
zapadle obveznosti in dolgove in sem
se bala, ker nikoli ni znala z
denarjem, da bi naredila kaksne
dolgove.
A59 Ja, letos junija. Se je pa Ze po atovi Opazene Zaznavanje DIAGNOZA
smrti zaCelo opazati, da je Slo nekaj spremembe demence
navzdol.
A60 Meni se je zdelo, da me Bog kaznuje. | Obcutek biti Sprejemanje 1ZZIV1 ZA SVOJCE

kaznovan

bolezni svojca
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A6l

Nasi druzinski odnosi so sloneli res
samo na tej obveznosti do starsev.
Mene sta kot majhno dojencico
starSa dala starim starSem, da sta
skrbela zame, tja do osnovne Sole. Ne
sicer kot uradno skrbnistvo, tako
neformalno. Ko sta se moja starsa
porocila, sta Zivela pri ocetovih
starsih v blokovskem stanovaniju.
Imela sta eno sobico in zame tam ni
bilo prostora. S tem jaz Zivim Ze celo
Zivljenje. To me je hudo prizadelo.
Tako, da nek obcutek obveze imam,
ni pa tukaj neke ljubezni.

Sprejemanje
obveze

Sprejemanje
bolezni svojca

1ZZIV1 ZA SVOICE

A62

Imam en zvezek, v katerega si vse
zapisujem, od racunov, CSD-ja,
zdravnike,... Da si vodim evidenco,
kam in kdaj.

Vodenje evidence

Organiziranost

VIRI MOCI SVOJCEV

A63

Mama vstane zgodaj.

Zgodnje vstajanje

Vsakdanja opravila

ZIVLIENJE V
SKUPNOSTI

Ab4

Ko vzame terapijo, gre k prijateljici, k
tej, ki je v isti hiSi kot mama, potem
gre Se k drugi prijateljici,

Obisk prijateljic

Vsakdanja opravila

ZIVLIENJE V
SKUPNOSTI

A65

vcasih si kaj skuha, ne vedno. Si pa
zdaj ve€ kuha, kot si je.

Kuhanje

Vsakdanja opravila

ZIVLIENJE V
SKUPNOST!I

A66

Popoldan je pa rada doma sama. In
potem resuje krizanke.

PreZivljanje Casa
sama doma

Vsakdanja opravila

ZIVLIENJE V
SKUPNOSTI

A67

Rada gleda nadaljevanke, turske
seveda.

Gledanje
nadaljevank

Televizija

VIRI MOCI OSEBE Z
DEMENCO

A68

Govori o tem, kako bi sla ona v
Turcijo. Prav pozanimala se je, kako
bi lahko potovala z avionom, koliko
stane. Prav na turisticno agencijo je
Sla, to je bil podvig. Ampak od kje
taksna Zelja it v tujino, ko pa $e nikoli
nikjer ni bila, Se v Avstriji ne.

Zelja po potovanju

Dejavniki tveganja

ZIVLIENJE V
SKUPNOSTI

A69

Jaz ji vse povem.

Odprt odnos

Ohranjanje
odnosov

NACINI PODPORE

A70

Vedno znova ji moram povedati, da
gre tukaj za demenco, za
degenerativno okvaro mozganov, da
bo $lo samo $e na slabse. Da ¢e bo
redno jemala terapijo, bova lahko
malo podaljsali....

Ponavljanje
pomembnosti
rednega jemanja
zdravil

Komunikacija

1ZZIVI ZA SVOICE
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A71

Demenco je povezovala z njenim
nacinom Zivljenja, s tem, da se je
zaprla v sebe, da Zaluje,... Ja, saj
verjamem, da to tudi vpliva, ampak
sama demenca pa ni to. In to ji
moram veckrat povedati. Sploh, ko
vidim, da ni vzela kaksno tableto.

Ponavljanje
pomembnosti
rednega jemanja
zdravil

Komunikacija

1ZZIV1 ZA SVOICE

A72

Prej sva s sestro hodili vsak dan,
zjutraj in zvecer.

Redni obiski

Pomoc svojcev

NACINI PODPORE

A73

Zdaj pa vidim, da se je njeno stanje
stabiliziralo. In to opazi tudi sama,
pravi, da se zelo dobro pocuti.

Dobro pocutje

Izboljsanje
zdravstvenega
stanja

VIRI MOCI OSEBE Z
DEMENCO

A74

Zvecer pa Se eno zdravilo za
demenco in sem imela obcutek, da bi
se lahko naucili, kako bi lahko sama
jemala zdravila, ¢e bi jih imela
pripravljena za vsak dan posebej.
Trenutno smo v tej fazi, ko Se
poskusamo, tako, da ji pripravimo za
Stiri dni v vnapre;j.

Doziranje zdravil

Pomoc svojcev

NACINI PODPORE

A75

To tako vem, da mi bo rekla, da je vse
v redu, da je vse vzela, kar pa seveda
ni nujno res.

Doziranje zdravil

Pomoc svojcev

NACINI PODPORE

A76

Jaz mislim, da si mama tega Se ne bi
dovolila. Mislim, da tega Se ne bi
sprejela. V Hrastniku poteka projekt v
okviru Drustva upokojencev, Starejsi
za starejSe, kjer imajo druzabnistvo,
pomoc pri manjsih gospodinjskih
opravilih,... ampak je to odklonila.

Odklanjanje
organiziranih oblik
pomoci

Zavracanje pomoci

1ZZIVI ZA SVOICE

A77

Enkrat se je zgodilo, da ji je ta njena
soseda, prijateljica, razbila enega
palcka. In ji je vzameno kupila
drugega. In tega palcka zdaj ni vec. In
jo sprasujem, kam ga je dala, ona pa
mi odgovori, naj jo pustim pri miru.
Noce povedati. Da mi vedeti, da me
ne briga.

Spremembe v
komunikaciji

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

A78

Hoce $e ohranit svojo dostojanstvo in
svojo zasebnost.

Dostojanstvo in
zasebnost

Ohranjanje pravic

POTREBE OSEBE Z
DEMENCO

A79

Lep ¢as sva jo s sestro nagovarjali, da
bi ji uredili, da bi ji hrano pripeljali iz
vrtca ali pa iz Doma. In ni dovolila.
Ona je bila celo Zivljenje kuharica in
njej to ne gre skupaj.

Odklanjanje
organiziranih oblik
pomoci

Zavracanje pomoci

1ZZIVI ZA SVOICE

A80

Tudi, kadar gremo v gostilno, sekira
tam natakarja in govori, da jim ne
zaupa

Nezaupljivost

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA
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A81 Ker mislim, da ko bo do tega prislo, Odklanjanje ZavraCanje pomoci | 1ZZIVI ZA SVOIJCE
bo njeno zavedanje same sebe zZe organiziranih oblik
tako opesalo, da namestitvi tudi ne bi | pomoci
tako nasprotovala.

A82 Ker zdaj v tem stanju kot je, se Odklanjanje ZavraCanje pomoci | 1ZZIVI ZA SVOICE
sigurno ne bi strinjala. organiziranih oblik

pomoci

A83 Ce zdravnik predpide, torej, ¢e je (Ne)seznanjenost s | Pomanjkanje POMANIJKLIIVOSTI
izpolnjen pogoj, lahko pride na dom patronazno sluzbo informiranosti OBSTOJECIH OBLIK
Patronazna sluzba, nisem pa pPOMOCI
prepri¢ana, Ce pride patronazna
obracat Cloveka, ki je na postelji, pa
preoblect in nahranit. Ne vem, res se
Se nisem seznanila s tem.

A84 Vem, da je tudi pomoc na domu, oz. Pomoc¢ na domu Organizirane oblike | NACINI PODPORE
tisto, ko dobis sredstva za pomoc na pomoci
domu in nekoga za ta namen
najames.

A85 Vem, da vdomu obstaja informativna | Spomincica Organizirane oblike | NACINI PODPORE
tocka Spomincica. pomoci

A86 Karmen Ze nekaj mesecev prosi za Zelja po materialuz | Pomanjkanje POMANJKLJIVOSTI
kaksne zloZenke, brosurce in ne dobi | informacijami informiranosti OBSTOJECIH OBLIK
ni¢. Slikala mi je dva plakata, ki jih poOMOCI
imajo izobesena za svojce, ki pridejo
na obisk. To je vse. Pricakovala sem
kaksno zgibanko, da bi lahko na to
temo kaj prebrala.

A87 Pri oskrbi moje mame ne vidim Ni¢ koristnega Potreba po POMANIJKLIIVOSTI
nicesar, kar bi nam koristilo. programih v OBSTOJECIH OBLIK

skupnosti POMOCI

A88 Ima solidno stanovanje in tudi Prijetno stanovanje | Bivalno okolje VIRI MOCI OSEBE Z
dostop, ima dovolj zelenih povrsin, in njegova okolica DEMENCO
balkona na obe strani bloka, prijetno
okolico, z zelenjem in s pticki.

A89 Hranimo pticke in ti ji lepo pojejo, jo | Hranjenje in Zivali VIRI MOCI OSEBE Z
pridejo pozdravit, pridejo tudi poslusanje ptic DEMENCO
golobcki in to ji zelo veliko pomeni.

A90 Imamo macka, sicer je bil eden ze Skrb za domacega Zivali VIRI MOC| OSEBE Z
star Cez dvajset let in je shiral, ima pa | ljubljencka DEMENCO
Se enega »reSenckag, ¢rne barve in
ga ima nadvse rada. Zanj res skrbi, ga
hrani,

A9l To, da ima Se malo socialne mreZe, je | Socialna mreza Bliznje osebe VIRI MOCI OSEBE Z

tudi zelo pomembno. Ker, ¢e se bo
oddaljila od ljudi, potem ji bo slo
samo na slabse.

DEMENCO
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A92 Po telefonu se pogosto slisi z mojo Telefonski pogovori | Bliznje osebe VIRI MOCI OSEBE Z
hcerko, z mano, z necakinjami,... To z bliznjimi DEMENCO
je tudi veliko.
A93 Ker zdaj, ko je mrzlo, se je kar noter Zapiranje Umikanje od 12ZIVI ZA SVOICE
zaprla. odnosov
A94 Glede na to, da je pokojnina res Starejsi za starejse Organizirane oblike | NACINI PODPORE
majhna, ji zelo prav pride ta pomoc¢ — pomoci
Starejsi za starejsSe, kjer dobi hrano.
A95 Ker je bila tiste ¢ase, ko je Se zmogla, | Rdeci Kriz Organizirane oblike | NACINI PODPORE
aktivna ¢lanica Rdecega kriza, ji tudi pomoci
od tam prinesejo hrano.
A96 Pa mi Se vseeno kdaj Karmen napise, | Spodbujanje Pomoc svojcev NACINI PODPORE
da je imela mama prazen hladilnik. samostojnosti
Pa jo spodbujamo, naj gre in naj si
kupi.
A97 Sva pa s sestro res v navezi, vse si Preverjanje Pomoc svojcev NACINI PODPORE
sporociva, na kaj morava biti pozorni,
da preveriva, Ce ni kaksno stvar
mama pozabila.
A98 Nasa mama sicer vse drugo odklanja, | Odklanjanje ve¢ine | Zavracanje pomoci | IZZIVI ZA SVOIJCE
nacinov pomoci
A99 sprejme samo hrano. Prinos Organizirane oblike | NACINI PODPORE
pripravljenega pomoci
obroka hrane
A100 Ob cetrtkih, enkrat na mesec imajo Nezainteresiranost | OpaZeni znaki DIAGNOZA
tombolo, pa druzabne igre, igrajo demence
karte, ¢lovek ne jezi se, ipd. Ampak
nasi mami ni do nic od tega.
A101 Vkljucila se je v Drustvo invalidov, Drustvo invalidov Organizirane oblike | NACINI PODPORE
pomoci
A102 pa jo vabijo, da bi Sla kam na kaksen Nezainteresiranost | OpaZeni znaki DIAGNOZA
izlet, ampak ko pa dejansko pride do demence
tega da grejo, pa ona noce.
INTERVJU B
OZNAKA IZJAVA POJEM KATEGORIJA NADKATEGORIJA
B1 Tezko bi rekla kdaj sem opazila prve Opazene Zaznavanje DIAGNOZA
znake demence. Opazila sem spremembe s strani | demence

spremembe, ampak nisem vedela, da
je to, to.

bliznjih
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B2 Nezainteresiran je bil, ni¢ ga ni vec Nezainteresiranost | OpaZeni znaki DIAGNOZA
zanimalo, bil je odsoten,... demence

B3 Ni¢ ve¢ mu ni bilo do druzenja, Umikanje od Opazeni znaki DIAGNOZA
nikamor ni hotel iti, ¢etudi sva kam druzenj demence
Sla, je takoj hotel domov, nikjer ni
zdrzal dolgo.

B4 Videla sem, da ni vzpostavil Spremembe v Opazeni znaki DIAGNOZA
komunikacije. Ni se znal pogovarjat, komunikaciji demence
ni znal poiskati besede, da bi se lahko
komuniciral.

B5 In potem mu ni bilo v redu. Spremembe pri Opazeni znaki DIAGNOZA

pocutju demence

B6 Niti ni sledil pogovoru. Upad kognitivnih Opazeni znaki DIAGNOZA

funkcij demence

B7 Prva taksna sprememba nad katero Nesledenje Opazeni znaki DIAGNOZA
sem se zamislila je bila pa takrat, ko podnapisom na TV demence
mi je povedal, da ne vidi na televizijo.

In ni hotel vec gledati televizije. Ni
hotel gledati nobenega filma. Rekel
je, da ne vidi vec ¢rk, da so
premajhne in prehitro izginejo. Ni vec
sledil podnapisom.

B8 Takrat Se ni imel diagnoze. To so bili Neresni¢ne besede | OpaZeni znaki DIAGNOZA
tisti prvi znaki, ko sem ugotovila, oz. demence
sem se zacela sprasevati kaj je
narobe. Za vsak film, ki je bil na
televiziji, je rekel, jaz sem ta film Ze
videl. Ze zdavnaj sem ga gledal. Pa ga
ni.

B9 Takrat smo sli k oftamologu v Ne-prepoznavanje Pomanjkljiva POMANIJKLIJIVOSTI
Trbovlje in mu ni ni¢ ugotovil. Pa smo | teZav s strani obravnava OBSTOJECIH OBLIK
poiskali drugega specialista in mu specialistov poMOCI
spet ni nasel nobenih posebnosti. Ni
ugotovil, da bi bilo z vidom kaj
narobe.

B10 Spomnim se, da je neko delovno Upad kognitivnih Opazeni znaki DIAGNOZA

masinco nekaj popravljal in jo potem
ni znal vec¢ nazaj sestaviti. Ampak jaz
Se vedno nisem vedela, kaj naj bi to
bilo.

funkcij

demence
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B11 Sumim, da je moralo biti to Ze veliko, | Napacna postavitev | Pomanjkljiva POMANIJKLIIVOSTI
veliko prej, Se ko se je zdravil zaradi diagnoze obravnava OBSTOJECIH OBLIK
depresije. Moje sume je zdaj potrdila pomMoCI
tudi takratna druZinska zdravnica.

B12 Takrat je hodil k psihiatru, k Neprepoznavanje Pomanijkljiva POMANJKLJIVOSTI
psihologu, h klinicnemu psihologu, tezav s strani obravnava OBSTOJECIH OBLIK
kjer je delal teste in mu niso ni¢ specialistov poMOCI
pokazali. Z nobenim specialistom ni
bil zadovoljen. Vedel je, da nima
prave obravnave.

B13 Te spremembe so se pri najemu Opazene Zaznavanje DIAGNOZA
zacCele kazati po petdesetem letu. spremembe s strani | demence
Zdaj je star 74 let, torej bi lahko bliznjih
rekla, da so se zacele spremembe
kazati pred dvajsetimi leti.

B14 Postavljeno ima osem, devet let. Uradna diagnoza Zaznavanje DIAGNOZA

demence

B15 Ja, pri njegovih 65 letih, so mu Alzheimerjeva Vrsta demence DIAGNOZA
postavili diagnozo Alzheimerjeva demenca
bolezen z zgodnjim zacetkom.

B16 Moj dan se zacne ob pol sedmih Jutranja rutina Skrbeti zase ob 12ZIVI ZA SVOICE
zjutraj, ko vstanem. Opravim jutranjo pomodi drugi osebi
higieno, si skuham kavo, pojem zajtrk
in oble¢em.

B17 Potem Se pripravim vse za kosilo za Priprava hrane Pomoc pri POTREBE OSEBE Z
tisti dan. Ce je potrebno, grem na vsakodnevnih DEMENCO
hitro Se v trgovino. opravilih

B18 Nekje med deveto in pol deseto Zbujanje Pomoc pri POTREBE OSEBE Z
zbudim moza, vsakodnevnih DEMENCO

opravilih

B19 ga preoble¢em Ze kar v postelji in mu | Oblacenje Pomoc pri POTREBE OSEBE Z
pomagam, da vstane. vsakodnevnih DEMENCO

opravilih

B20 Greva v kuhinjo, kjer ga nahranim Hranjenje Pomoc pri POTREBE OSEBE Z

vsakodnevnih DEMENCO
opravilih

B21 in mu dam zdravila. To traja vec kot Doziranje zdravil Pomoc svojcev NACINI PODPORE

pol ure.
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B22 Nato greva v kopalnico, kjer opraviva | Jutranja nega Pomo¢ pri POTREBE OSEBE Z
jutranjo higieno, ki najveckrat traja vsakodnevnih DEMENCO
eno uro. opravilih

B23 Vmes se malo pogovarjava, potem pa | Skupno preZivljanje | Ohranjanje NACINI PODPORE
Ze kdo pride. Po navadi njegova Casa odnosov
sestra, ki pride vsak dan in gresta v
mesto malo na sprehod in na kavo.

B24 Enkrat tedensko pride negovalka, da | Pomo¢ na domu Organizirane oblike | NACINI PODPORE
mi pomaga, da ga skopava. Moz jo je pomodi in podpore
sprejel. Jaz ga pred tem pripravim,
sleCem spravim v banjo. Nato ga
negovalka skopa. Potem pa ga skupaj
spraviva iz banje.

B25 In enkrat na Stirinajst dni pride Obcasna masaza Skrbeti zase ob 1ZZIVI ZA SVOICE
maserka, da naju oba zmasira pomoci drugi osebi
(hcerina prijateljica).

B26 Vmes pride tudi moj brat, ki Zivi v hiSi | DruZenje s svakom Ohranjanje NACINI PODPORE
zraven nase. On pride veckrat na dan, odnosov
malo naokrog, v¢asih ga pa tudi on
odpelje pred hiso.

B27 Ce ni nikogar, greva pa midva ven in Skupno prezivljanje | Ohranjanje NACINI PODPORE
se malo sprehajava po dvoriscu. Casa odnosov

B28 Kadar gre s sestro, jih ni uro in pol, Porazdelitev skrbi Pomoc svojcev NACINI PODPORE
jaz pa vmes $Se kaj naredim. V¢casih med svojci
grem na vrt, najveckrat pa do konca
skuham kosilo.

B29 Nato imamo kosilo, moza Se IzErpanost od Skrbeti zase ob 1ZZIVI ZA SVOICE
nahranim, pospravim, potem sem pa | nudenja pomoci pomoci drugi osebi
ze tako izmucena, da ne morem ved
nic.

B30 Po kosilu greva v dnevno, na kavc, Skupno prezivljanje | Ohranjanje NACINI PODPORE
poslusava glasbo, jaz pogledam casa odnosov
kak$no oddajo in to je vse.

B31 Zvecer ga Se umijem, dam na Vecerna nega Pomoc pri POTREBE OSEBE Z
stranisce, preoble¢em v pizamo in vsakodnevnih DEMENCO
mu dam zdravila. opravilih

B32 Jaz pa $e malo pogledam televizijo. Gledanje televizije Skrbeti zase ob 12ZIVI ZA SVOICE

pomocdi drugi osebi
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B33 Pri skrbi za moZa imam pomoc¢..Delno | Porazdelitev skrbi Pomoc svojcev NACINI PODPORE
mi pomaga hci, nekaj moj brat in tudi | med svojci
sestra od moza.

B34 Hc¢i mi pomaga predvsem, kadar Porazdelitev skrbi Pomoc svojcev NACINI PODPORE
imamo kaksen opravek, kamor naju med svojci
pelje,Ce je potrebno kaj priskrbeti ali
urediti glede urejanja zadev za ata ...

B35 Pomaga nama urejati stvari za Sodelovanje z Pomoc svojcev NACINI PODPORE
zdravnika, zdravstvom

B36 tudi pri urejanju domskega varstvav | Urejanje domskega | Pomoc svojcev NACINI PODPORE
kolikor bo le-to potrebno ... varstva

B37 pomaga nama pri urejanju vseh Urejanje uradnih Pomoc svojcev NACINI PODPORE
uradnih zadev. zadev

B38 Prav tako tudi vecje nakupe,... Pomoc pri nakupih Pomoc svojcev NACINI PODPORE

B39 Brat pelje moza ven, se z njim Pogovor Ohranjanje NACINI PODPORE
pogovarja. Veckrat na dan ga pride odnosov
pogledat, to je to.

B40 Tudi njegova sestra ga odpelje ven za | Pogovor Ohranjanje NACINI PODPORE
kaksni dve uri, se z njim pogovarja. odnosov

B41 Prav tako, da tudi poskusa ohranjati | Skrb za ohranjanje Pomoc svojcev NACINI PODPORE
pri kondiciji, da bi ¢im dlje ¢asa ostal | kondicije in
mobilen. Pomaga mu pri hoji, mobilnosti
razgibavanju.

B42 Alzheimerjevo demenco. Alzheimerjeva Vrsta demence DIAGNOZA

demenca

B43 Poznam pomo¢ na domu, ki jo izvaja | Pomo¢ na domu Organizirane oblike | NACINI PODPORE
DSO. Nudijo nego, druzabnistvo, pomoci
prevoz k zdravniku in priskrbo zdravil
iz lekarne.

B44 Informacije in pomoc pri oskrbi sem Iskanje informacij Informiranost VIRI MOCI SVOICEV
Ze iskala. O druzabnistvu na domu.

B45 Zelela sem, da bi moz malo Razbremenitev Potreba po POMANJKLIIVOSTI
spremenil okolje, da bi bil Se s kom svojcev programih v OBSTOJECIH OBLIK
drugim ven oz. da bi se s kom drugim skupnosti poMOCI

Se druzil in bi s tem mene malo
razbremenili.
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B46 Ne, druzabnistva zaradi pomanjkanja | (Ne)izvajanje Potreba po POMANIJKLJIVOSTI
kadra ne izvajajo vec. druzabnistva programih v OBSTOJECIH OBLIK
skupnosti POMOCI
B47 Izvajajo le Se nego na domu. Pomoc na domu Organizirane oblike | NACINI PODPORE
pomoci in podpore
B48 Moz potrebuje mojo pomoc kaksne Celostna pomoc Pomoc pri | POTREBE OSEBE Z
Stiri leta. Ja, sigurno Stiri. Pomagam vsakodnevnih DEMENCO
mu pri prav vseh opravilih. opravilih
B49 Jutranja nega, osebna higiena, Jutranja nega Pomoc pri POTREBE OSEBE Z
vsakodnevnih DEMENCO
opravilih
B50 pomoc da gre na wc, Pomoc pri Pomoc pri POTREBE OSEBE Z
odvajanju vsakodnevnih DEMENCO
opravilih
B51 tusiranje, Pomoc pri tusiranju | Pomoc pri POTREBE OSEBE Z
vsakodnevnih DEMENCO
opravilih
B52 pomoc pri oblacenju, Oblacenje Pomoc pri POTREBE OSEBE Z
vsakodnevnih DEMENCO
opravilih
B53 pri hranjenju, Hranjenje Pomoc pri POTREBE OSEBE Z
vsakodnevnih DEMENCO
opravilih
B54 pri hoji, Pomoc pri hoji Pomoc pri POTREBE OSEBE Z
vsakodnevnih DEMENCO
opravilih
B55 ves Cas je potrebno biti ob njemu Nadzor Pomoc pri POTREBE OSEBE Z
vsakodnevnih DEMENCO
opravilih
B56 Negovalka je pa prihajala Ze pred Izredne razmere Potreba po POMANIJKLIJIVOSTI
korono, ampak je oci nekako ni programih v OBSTOJECIH OBLIK
sprejel. Potem je bila vmes korona in skupnosti POMOCI
so pomo¢ na domu ukinili.
B57 Samo to, da ga nekdo odpelje za Zelja po Potreba po POMANIJKLJIVOSTI
nekaj ¢asa. Ni¢ drugega. razbremenitvi programih v OBSTOJECIH OBLIK
skupnosti poMOCI
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B58 Bi bilo dobro, da bi ga Se kdo za Zelja po Potreba po POMANIJKLJIVOSTI
kaksni dve uri odpeljal popoldan. razbremenitvi programih v OBSTOJECIH OBLIK
skupnosti POMOCI
B59 Oba to rabiva. Biti narazen Potreba po POMANJKLJIVOSTI
programih v OBSTOJECIH OBLIK
skupnosti POMOCI
B60 Dala bi ga v DSO, bi poskusila, ampak | Strah pred reakcijo | Organizirane oblike | NACINI PODPORE
ne Se zdaj. Ker ne vem, Ce bi bilo to na dnevno varstvo pomoci in podpore
zanj dobro, ali bi mogoce bilo to zanj
Se slabse. Bojim se, da ga ne bi
neznani ljudje in neznano okolje
zmedlo.
Mislila sem v dnevno varstvo.
B61 Mislim, da ga zdaj sploh ne izvajajov | Neizvajanje Potreba po POMANJKLJIVOSTI
Casu korone. dnevnega varstva programih v OBSTOJECIH OBLIK
skupnosti POMOCI
B62 Vidim, da so v DSO osebe z demenco, | Upad kognitivnih Opazeni znaki DIAGNOZA
ki Se funkcionirajo in se zamotijo funkcij demence
tako, daigrajo karte, ¢lovek ne jezi se
in druge druzabne igre. Medtem ko z
mojim moZem to ne mores vec. Ni¢
od tega.
B63 Zamoti se edino s tem, da poslusa Poslusanje glasbe Glasba VIRI MOC| OSEBE Z
glasbo. Pa je Ze tudi to rekel, da ima DEMENCO
dovolj.
B64 Ni¢. V dnevni leZim in pocivam. Pocitek Skrbeti zase 12ZIV1 ZA SVOJCE
B65 Rada imam, da kdo pride, da gremo Zelja po stikih Skrbeti zase 1ZZIV1 ZA SVOIJCE
pred hiSo pod trto in se malo
pogovarjamo, pa da se takrat
mogoce Se kdo malo z mozem
zamoti.
B66 Nobene Zelje nimam, da bi kam $la, Brez posebnih Zelj Skrbeti zase 12ZIVI ZA SVOICE
ali pa da bi pocela kaj posebnega, da
bi hodila po lokalih na kavo in
podobno.
INTERVJU C
OZNAKA IZJAVA POJEM KATEGORIJA NADKATEGORIJA

62




Cc1 Ja, moz se je odpeljal v mesto. Voinja Dejavniki tveganja ZIVLENJE V
SKUPNOSTI

C2 To je njegova dnevna rutina. Vsak Sestajanje s prijatelji | Vklju¢enost v okolje | ZIVLIENJE V
dan gre v lokal, kjer se dobi s SKUPNOSTI
prijatelji. Ampak ima vedno druzbo
istih ljudi.

C3 Po poklicu je bil Sofer in Se vedno mu | Poklic Preteklost VIRI MOC| OSEBE Z
kar gre. DEMENCO

ca Zadnijic sva bila v Ljubljani pri Voznja Dejavniki tveganja ZIVLIENJE V
zdravniku in je tudi sam peljal. SKUPNOSTI
Ceprav sem mu morala povedati, kje
je parkiris¢e, kam zaviti... Pa je kar
Slo.

C5 Pravijo mi, naj ne vozi. Ampak je vse | Voinja Dejavniki tveganja ZIVLENJE V
od dneva odvisno. Vcasih se peljeva SKUPNOSTI
pa samo do Litije, pa me je strah. Ker
gre kar na sredino ceste, ali pa Cisto
prevec ob rob. In nimam obcutka,
kdaj se bo umaknil.

C6 Ker jaz pa prej nisem tako vozila. Sem | VoZnja avtomobila Preteklost VIRI MOC| OSEBE Z
sicer peljala do morja, ampak moi je DEMENCO
pa le prevozil skoraj cel svet. Ce bi
mu pa Se to vzeli, potem bi pa Cisto
zastal.

c7 Ze tako se bojim zime. Ker ne bo tako | Zima Dejavniki tveganja ZIVLJENJE V
veliko zunaj. SKUPNOSTI

c8 Alzheimerjevo, vaskularno demenco Kombinacija Vrsta demence DIAGNOZA
in Parkinsonovo bolezen. Alzheimerjeve

demence,
Vaskularne demence
in Parkinsonove
bolezni

Cc9 Da ne pride dovolj krvi do moZganov, | Poznavanje znakov Informiranost VIRI MOCI SVOICEV
da niso dovolj prekrvavljeni, demence
pozabljivost, teh stvari, ki so se
zgodile pred kratkim,
nezainteresiranost. Ta vaskularna
demenca se povezujem z
Alzheimerjevo boleznijo.

C10 Diagnozo je dobil lansko leto ob Uradna diagnoza Zaznavanje DIAGNOZA
takem casu kot sedaj, demence
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C11 ko je Sel na operacijo za ledvi¢ne
kamne, po narkozi pa se je zbudil
Cisto zmesan.

Vpliv narkoze na
demenco

Pomanijkljiva
obravnava

POMANJKLIIVOSTI
OBSTOJECIH OBLIK
pomoCl

C12 Zato so ga potem prestavili na
Nevroloski oddelek, kjer so mu
naredil vse preglede.

Nevroloski pregledi

Zaznavanje
demence

DIAGNOZA

C13 Prej je pa Ze 6 let hodil k zdravniku,
ker je imel obc¢utek, da nekaj niv
redu. Bil je tudi pri nevrologu, kjer so
mu rekli, da je mogoce bila kak3na
kap, mogoce kaj drugega, ampak vse
v mejah normale. On se je pa pocutil,
da nivredu.

Samo-opazanje

Zaznavanje
demence

DIAGNOZA

Cl4 Tudi pri voznji se je v€asih zacel malo
razburjati, kar ni bilo znacilno zanj,
ker je bil prej miren.

Spremembe
osebnosti

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

C15 Doma sicer nisem opatzila, da bi bil
zadircen, zdaj pa slisSim, da pa je tudi
kje bil. Npr. v sluzbi. Ravno zdaj me je
vprasala nekaj gospa, Ce je kaj
zadircen doma. Ker vcasih v sluzbi, se
je za kaksno stvar tudi kar razjezil.
Medtem, ko jaz doma tega nisem
opazila.

Spremembe

osebnosti

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

C16 Tudi ko so me iz bolnice klicali
domov, ker zaradi korone nisem
smela k njemu na obisk, so me
sprasevali, ¢e je doma nasilen. Jaz
sem jim pa povedala, da se on Se
kregati ne zna, kaj Sele, da bi bil
nasilen. Potem me je pa zanimalo, e
je do njih nasilen, ampak so povedali
da ne, le do sebe je bil, ker je trgal
vse iz sebe.

Spremembe
osebnosti

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

Cc17 Sem opazila, da je bil bolj pozabljiv,

Pozabljivost

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

C18 bolj pocasen,

Upocasnjenost

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

C19 v druzbo Ze ni vec rad hodil,...prej je
bil veliko bolj druzaben.

Umikanje od druzen;j

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA
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C20 Pa sam je tudi kar veliko hodil okrog Ne-prepoznavanje Pomanijkljiva POMANIJKLJIVOSTI
zdravnikov, tudi samoplacnisko, ker tezav s strani obravnava OBSTOJECIH OBLIK
je hotel... Ves ¢as je govoril, da mu po | strokovnjakov POMOCI
glavi nekaj pleza, pa mu nic¢ in da mu
pred o¢mi nekaj plese. Pa sva bila pri
petih okulistih, pri specialistih, pa mu
niso ni¢ ugotovili.

Cc21 Lahko bi rekla, da so se prvi znaki Opazene Zaznavanje DIAGNOZA
zacCeli pojavljati pred kaksnimi dvemi | spremembe s strani demence
leti. bliznjih

C22 Ko sva se lani peljala v bolnico na Opazene Zaznavanje DIAGNOZA
operacijo za ledvicne kamne, sem ga | spremembe s strani | demence
morala vse usmerjati, ni se znasel, bliznjih

Cc23 je bil zmeden. Zmedenost Opazeni znaki DIAGNOZA

demence

C24 Hojsanje (zibanje), Nemir Opazeni znaki DIAGNOZA

demence

C25 cepetanje, Nemir Opazeni znaki DIAGNOZA

demence

C26 meckanje z rokami... Nemir Opazeni znaki DIAGNOZA

demence

c27 tega se od mame spomnim. Poznavanje znakov Informiranost VIRI MOCI SVOJCEV

demence

C28 Rekla sem mu, ti dam roko? Pa mije | Agresivnost Opazeni znaki DIAGNOZA
nazaj rekel, a ti roko zlomim? demence

C29 Njegova mama. In stara mama sta Dednost Zaznavanje DIAGNOZA
imeli demenco. Ena stara mama je demence
imela hudo demenco, druga stara
mama pa tresavico, torej
Parkinsonovo in Alzheimerjevo,
ampak takrat Se niso vedeli. Mama je
imela pa obje.

C30 Za mamo smo skrbeli doma, ja. Skrb za tasco Pretekle izkusnje VIRI MOCI SVOJCEV

C31 Ko smo Se hodili v sluzbo smo imeli Neformalna Skrbeti zase 12ZIVI ZA SVOICE

eno gospo, ki je bila kakSne tri ure pri
njej,

oskrbovalka tasce
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C32 potem je bila malo sama, dokler Skrb za tasco Pretekle izkusnje VIRI MOCI SVOJCEV
nisem jaz prisla iz sluzbe,

C33 popoldan pa Se mamina sestra. Porazdelitev skrbi Pomoc svojcev NACINI PODPORE

med svojci

C34 Imamo Se Zzivali, ampak jih nimamo Skrb za zivali Vsakdanja opravila | ZIVLENJE V
toliko kot prej. M. ima veliko zajcev SKUPNOSTI
in piske imamo. /.../ Zdaj imamo
enega prasica. No, to Se kar rihta, jaz
npr. zrihtam prasica in piske, saj to je
kar hitro, M. pa zajce, to ima on Ze od
nekdaj.

C35 Traktor je, od kar je bolan, peljal Voznja traktorja Vsakdanja opravila | ZIVLJENJE V
enkrat poleti, po naselju, pa v (redka) SKUPNOSTI
nedeljo. Da je spravil stran gnoj.

C36 Vmes smo nekoga dobili, da je Voznja Preteklost VIRI MOC| OSEBE Z
odpeljal, pa je tudi Sofer in se je tako DEMENCO
matral, M. je pa v nedeljo odpeljal,
kot da ni nic.

C37 M. hodi vsak dan v isti lokal in se Sestajanje s prijatelji | Vklju¢enost v okolje | ZIVLIENJE V
druzi z istimi ljudmi, ki ga poznajo. SKUPNOSTI
Drugih se izogiba. Sem pa gre. In zato
ga tudi pustim, da gre. Saj ne vem, ali
poslusa, ali se pogovarja. Pa konec
koncev, kaj mene briga. Da je le malo
zunaj med ljudmi.

C38 Z mano se pogovarja kakor kdaj... MoZnost pogovora Bliznje osebe VIRI MOCI OSEBE Z
Vcasih veliko... v€asih manj...Ampak DEMENCO
zdaj je zunaj, potem bo prisel, bo
pojedel kosilo, bo malo govoril,

C39 potem se bo malo ulegel. Ceprav ta Pocitek Skrbeti zase ZIVLIENJE V
teden se $e ni po kosilu ulegel, gre SKUPNOSTI
kar ven.

C40 Pa za zivali pripravi, Skrb za zivali Vsakdanja opravila | ZIVLENJE V

SKUPNOSTI

Cc41 drva pripelje, zakuri, Ogrevanje Vsakdanja opravila | ZIVLJENJE V

SKUPNOSTI

Cc42 okrog pol Stirih greva pa v Stalo in M. | Skrb za Zivali Vsakdanja opravila | ZIVLJENJE V

gre k zajcem in je tam skoraj dve uri, SKUPNOSTI

uro in pol sigurno, jaz sem pa v pol
ure gotova.
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c43 Potem pa pride noter in se gre kar VzdrZevanje higiene | Skrb zase ZIVLJENJE V
takoj skopat. SKUPNOSTI

c44 No, enkrat na teden, grem pa jaz z VzdrZevanje higiene | Pomoc pri POTREBE OSEBE Z
njim, da ga temeljito umijem in vsakodnevnih DEMENCO
namazem, glavo umijem. To jaz opravilih
naredim. Drugace pa Se sam.

C45 Oblect npr. bi se Se sam, samo bi Okornost Opazeni znaki DIAGNOZA
trajalo dve uri, ker je malo okoren. demence

C46 Pa videla sem, da so bile npr. Upad kognitivnih Opazeni znaki DIAGNOZA
spodnjice narobe obrnjene, za funkcij demence
spodnjo majico me tudi kar naprej
sprasuje, e je prav.

ca7 Potem ga pa jaz obleCem in mi pravi, | Oblacenje Pomoc pri POTREBE OSEBE Z
no vidi$ kako je zdaj to hitro, da sva v vsakodnevnih DEMENCO
petnajstih minutah gotova, e bi se opravilih
pa sam, bi se pa dve uri matral.

C48 Ja, izkaze hvaleZnost. HvaleZnost do Bliznje osebe VIRI MOC| OSEBE Z

pomoci DEMENCO

Cc49 Ali pa tako naredim, da mu na srajci Spodbujanje Pomoc svojcev NACINI PODPORE
prvi gumb zapnem in rokave, drugo samostojnosti
mu pa pustim, da se Se malo matra.

Ker ¢e mu prvega ne bi zapela, bi si
potem vse gumbe narobe zapel.

C50 Prve znake demence sem videla ko je | Pozabljanje Opazeni znaki DIAGNOZA
zacCel pozabljat, ja. demence

C51 Pozabljati in govoril je, da ne vidi. Da | Zdravstvene tezave Opazeni znaki DIAGNOZA
mu nekaj pred o¢mi skace. Pa vedno demence
ga je v prsih tis¢alo. Npr. Cisto zadnjo
voznjo v sluzbi, je peljal v Srbijo, je
moral tam k zdravniku.

C52 Prvi izvid, ki ga imam od nevrologa je | Ne-prepoznavanje Pomanjkljiva POMANIJKLIJIVOSTI
izpred $estih let. Ze takrat se je slabo | tezav s strani obravnava OBSTOJECIH OBLIK
poduti. Sest let, pa ni nihce ugotovil, | specialistov pomMOCI
kaj mu je.

C53 Sel je k psihologu in je tam nekaj Psiholosko testiranje | Zaznavanje DIAGNOZA
risal. Tam se je Ze nekaj opazilo. demence
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C54 Ko sva Sla k bioenergetiku, mu je Alternativna pomo¢ | Zaznavanje DIAGNOZA
povedal, da ima nevroborelijo. Da je izven zdravstvenega | demence
v mozganih ostal ¢rvicek. Pa v roki sistema
ima fistulo, ampak jo ima zaradi krvi.
Ugotovili so, da kri ne pride v
mozgane, kar je tudi znacilno za
vaskularno demenco.

C55 Takrat so mi iz Ljubljane dajali zelo Pripravljenost na Sprejemanje 12ZIV1 ZA SVOJCE
zelo slabe informacije. In pri¢akovala | tezko obdobje bolezni svojca
sem, da bo ostal taksen, kot je tisti
moment priSel domov. Na to sem bila
pripravljena. Potem je slo hvala bogu
hitro gor.

C56 Dogodek, ko je bil prav tisti dementni | Stiska Sprejemanje 1ZZIVI ZA SVOICE
napad. Tisto me je zelo prizadelo. bolezni svojca
Zdaj ¢akam na to, kdaj bo spet. Ga pa
res, res, ves €as opazujem.

C57 Pa malo literaturo berem. Ne vem ¢e | Knjige Informiranost VIRI MOCI SVOJCEV
poznate to knjigo, Zdaj sem tvoja,
moja.

C58 Npr. zjutraj, imava tablete kar takole | Doziranje zdravil Pomoc svojcev NACINI PODPORE
pripravljene, v Skatlici, za cel teden.

C59 Vstati moram vsaj ob sedmih, pred Doziranje zdravil Pomoc svojcev NACINI PODPORE
njim, da mu dam tri tablete. Ko je Se
v postelji.

C60 Tablete vzame in nazaj zaspi. Tisti ¢as | Jutranja rutina Skrbeti zase ob 12ZIVI ZA SVOICE
lahko jaz malo zajtrkujem. pomoci drugi osebi

Cce1 Ko pa vstane, mu moram na mizo Priprava hrane Pomoc pri POTREBE OSEBE Z
pripraviti zajtrk. vsakodnevnih DEMENCO

opravilih

C62 Prej si je vse sam pripravil. Vse je sam | Primerjanje s Sprejemanje 1ZZIVI ZA SVOICE
delal. Vse. Zjutraj, ko je Sel v sluzbo. preteklostjo bolezni svojca
Jaz sploh vedela nisem. Vse si je sam
pripravil. Vse, vse sam. Jaz sem
skrbela samo za kosilo.

C63 Zdaj en mesec, od kar mu gre na Obisk mesta Vkljuéenost v okolje | ZIVLIENJE V
boljse, gre vsak dan v mesto. SKUPNOSTI

c64 Ko pride, imava kosilo, Skupen obrok Ohranjanje NACINI PODPORE

odnosov
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C65 po kosilu gre pa na kav¢ lezat. In ko Tresavica med Opazeni znaki DIAGNOZA
leZi ima tisto tresavico in govori, leZanjem demence
preden trdno zaspi.
C66 Potem greva spet skupaj ven. Skupno prezivljanje Ohranjanje NACINI PODPORE
Casa odnosov
ce67 Ko prideva nazaj, mu moram vsakic Slacenje, oblacenje Pomoc pri POTREBE OSEBE Z
pomagat se slect. Vsaj hlace in tukaj vsakodnevnih DEMENCO
gor, si ne more nazaj dati. To ga opravilih
moram obvezno oblect. Pulover,
jakno,.. Potem pa spet. Zvecer v
pizamo in vecerja.
C68 Ko ga spravljam da gre spat v Odpravljanje k Pomoc pri POTREBE OSEBE Z
posteljo, je pa kar malo jezen.... Kot, spanju vsakodnevnih DEMENCO
kam pa ti gres, da me podis spat! Pa opravilih
je ura deset. Ko bi jaz Ze tudi Sla spat.
C69 To je dan za dnem. Celostna pomoc¢ Pomoc drugega POTREBE OSEBE Z
DEMENCO
C70 Pa obiski zdravnikov. Ravno danes... Obiski zdravnikov Pomoc svojcev NACINI PODPORE
Jutri ima tale CT in je narocen Ze tri
tedne. In me sprasuje, zakaj pa grem,
po kaj pa grem, kaj mi bojo pa delali?
Cc71 Potem sem mu pa rekla. Das malo Biti iztirjen Sprejemanje 12ZIV1 ZA SVOJCE
razmisljati! Ce zna$ ven it, pa e bolezni svojca
pomisli kaj gres jutri k zdravniku.
C72 Tudi spremljam ga k zdravnikom, ja... | Spremljanje k Pomoc svojcev NACINI PODPORE
zdravniku
C73 Ceprav po pravici povem, da smo Oddaja prosnje za Odhod v 1ZZIV1 ZA SVOIJCE
zadnji¢ s h¢erko dali prosnjo za varovana stanovanja | institucionalno
varovana stanovanja. Ker je hisa obliko oskrbe
prevelika za naju dva.
C74 Cakam operacijo kolena, in ne vem... | Zdravstveno stanje Skrbeti zase ob 1ZZIV1 ZA SVOJCE
Upam, da bom Se zmogla sama pomagajoce pomoci druge
skrbeti zanj Se nekaj ¢asa. Ves pa ne, osebe
a ne, od danes do jutri.
C75 Predlog za oddajo vloge Dodatka za Pomo¢ nevrologinje | Organizirane oblike | NACINI PODPORE

pomoc in postrezbo sta podali
nevrologinja in psihologinja v
Ljubljani. Sluc¢ajno je bilo tako, da ni
bilo nobenega zdravnika, ki bi prisel

in psihologinje pri
uveljavljanju pravic

pomoci in podpore
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ga pogledat domov. Ta mali dodatek
sva dobila.

C76

Prva stvar ki me moti, so te nase
stopnice. No, zaenkrat Se ne hodi
tezko po stopnicah, bojim se pa, da
ko bo sel ven, da bo padu po
stopnicah. Ze zdaj se bojim, ker takoj,
ko je prisel domov, sem mislila, da
bom mogla naredit ograjco. Spi v
drugi sobi kot jaz, saj pono¢i hodi na
wc in ima kar naravnost.

Stopnice

Dejavniki tveganja

ZIVLIENJE V
SKUPNOSTI

Cc77

Pa ta pozabljivost. Tudi ¢e se z mano
pogovarja ima z mano najvec tezav
pri pogovoru. Npr. dej mi,... Ne vem,
ti bom kasneje povedal.

TeZave pri pogovoru

Komunikacija

1ZZIVI ZA SVOICE

C78

No, saj Ze malo ves kaj bi rad.
Namesto ocal rece, daj mi Spegu
(ogledalo op.a.). Pa taksne stvari.

Prepoznavanje
zamenjanih besed

Prepoznavanje
potreb

1ZZIVI ZA SVOICE

C79

Ko pa govori s P., ki je v Nemciji, pa
lahko eno uro govori, pa se enkrat ne
bo zmotil. Potem pa Pr. klie Pe. In ji
pravi, mami jamra, o€i pa z mano Cist
normalno govori. /.../ Pa lahko
govorita od Sporta, od avtomobilov,
od Zivali, od otrok. Ko se pogovarja s
sinom, se ne zmoti. Z mano pa vsako
drugo besedo.

Odsotnost besednih
pomot

Komunikacija

1ZZIVI ZA SVOICE

C80

Skusam ¢im ve¢ informacij pridobit,

Iskanje informacij

Informiranost

VIRI MOCI SVOICEV

C81

rada bi se vkljucila v drustvo
Trepelika, da bi $e tam dobila ¢im vec
informacij,

Vklju€evanje v
drustva

Informiranost

VIRI MOCI SVOICEV

C82

pa v Spomincico.

Vklju€evanje v
drustva

Informiranost

VIRI MOCI SVOJCEV

C83

Saj pravim, ko sem to knjigo prebrala,
mi je tudi odprlo o¢i, kaj vse bo
potrebno.

Knjige

Informiranost

VIRI MOCI SVOICEV

c84

Ne morem pa predvideti v naprej.
Kako bo in kaj bo. To ograjo ob
stopnicah, smo zdaj naredili. En
mesec nazaj, Se to ne. Zato, da se
prime.

Nepredvidljivost

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA
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C85 Prej je bilo tako. To bomo naredili Prelaganje opravil Sprejemanje 1ZZIVI ZA SVOICE
danes. Konec. Zdaj pa to kar bolezni svojca
prestavljamo, za en teden, za en
mesec.

C86 Pa v petek mi je rekel, ¢e greva Nesigurnost Sprejemanje 1ZZIVI ZA SVOICE
zajcem skidat. Pa vcasih je to vse sam bolezni svojca
postoril, zdaj pa jaz kidam.

Cc87 Trikrat sva skupaj kidala. Ko sem mu Upad kognitivnih Opazeni znaki DIAGNOZA
rekla, daj zito. Pa je kar stal in gledal. | funkcij demence
Po moje sploh ni vedel kaj je Zito.

C88 Zdaj nazadnje, v nedeljo me je pa Nihanje Opazeni znaki DIAGNOZA
sam vprasal, ¢e greva kidat. In sem zdravstvenega stanja | demence
kar takoj privolila. Jaz sem §la v Stalo,

M. je stran metal, pomagal mi je, da
sem stopila na stol, roko mi je dal, da
sem lahko $la iz stola, vse mi je
pripravil, stran je nosil,... Kot urca sva
delala eno uro in pol.

C89 Odvisno je od njegovega Spremembe pri Opazeni znaki DIAGNOZA
razpoloZenja, ja, ker mu razpoloZenje | pocutju demence
niha.

C90 In, ko vidim da mu ni, mu moram na Presoja in Dejavniki tveganja ZIVLENJE V
lep nacin prepreciti, da bi Sel npr. s preprecevanje SKUPNOSTI
traktorjem,... morebitnih tezav

Cca1 Zadnijic pa res, kot urca. Povedal mi Nihanje Opazeni znaki DIAGNOZA
je, da bo v nedeljo peljal gnoj, najga | zdravstvenega stanja | demence
zbudim. Me je bilo Ze kar strah, sem
si mislila, kako bo kaj tole. Se je na
traktor usedel, ga odpeljal, kot
takrat, ko ga je vozil vsak dan. Ko je
vsak dan gnoj peljal gor na travnik,
jaz in Se eden pa za njim, da smo gnoj
dol zmetali.

C92 Se mi zdi, da je to bolj momentalno, Nihanje pocutja Opazeni znaki DIAGNOZA
kako se pocuti. demence

Cc93 Tudi zmatra se hitro. Hitrejsa utrujenost Opazeni znaki DIAGNOZA

demence

C94 Potem je pa vesel, ko se nekaj naredi. | Veselje ob uspehu Lastni uspehi VIRI MOCI OSEBE Z

DEMENCO
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C95 Zdaj jaz ne vem, kako bo z mojim Varstvo v primeru Skrb 12ZIV1 ZA SVOJCE
kolenom. Ne vem kam ga bom dala, odsotnosti skrbnice
ko bom mogla jaz v bolnico.
C96 Mogoce, Ce bi Pe. Lahko prisla Tezko izvedljiva Skrb 1ZZIVI ZA SVOICE
domov, ne vem. Ce bi bilo to med pomoc drugih
pocitnicami, bi bilo to lazje, ¢e so pav
Soli.... Vozit se sem in tja, to pa tudi
ne more.
Cco97 Edino, ¢e ga bo tja vzela... To pa tudi Pustiti zivali Skrb 1ZZIVI ZA SVOICE
ne bo Sel, zaradi Zivali.
C98 Ker Pe. Ze dolgo govori, naj prideva Strah pred Skrb 12ZIVI ZA SVOICE
nekam blizu nje. Naj prodava hiso in poslabsanjem v
prideva bliZje njej. Jaz tega ne upam. | primeru selitve
Da gre ven iz hiSe, pa Se ven iz
Trbovelj. To bi ga Cisto prevec
zmedlo.
C99 Takrat je rekel, da lahko dam prosnjo | Spreminjanje Opazeni znaki DIAGNOZA
za varovano stanovanje, to ve. mnenja o odhodu demence
Ampak zdaj pa Ze pravi: “A ves, zakaj
jaz hise ne prodam?” Pravi, da lahko,
da bi Se otroci nazaj prisli. Bolj tuhta
na druge, kot na sebe. Na to, kako
bova midva.
Cc100 Po operaciji bom en teden v bolnici, Odsotnost zaradi Skrb 1ZZIV1 ZA SVOIJCE
potem pa Se rehabilitacija. No, saj na | operacije in
rehabilitacijo bi ga s seboj vzela. Oz. okrevanja po njej
ne vem kako se bo takrat odzval.
Toliko naprej ne morem predvideti.
Cc101 Ze po izrazu, pa hodi kot tak robot. Alzheimerjeva dria Opazeni znaki DIAGNOZA
Zdaj, ko sva bila pri fiziatru, mi je demence
povedal, da je to alzheimerjeva drza.
C102 Tam imam jaz tudi bratranca, smo se | Opazene Zaznavanje DIAGNOZA
srecali, pa smo se jim samo spremembe demence
pribliZevali, pa sta opazila, da je nekaj
bolan.
Cc103 Odkar je toliko bolan, Se nisva bila pri | Konec obiskov Umikanje od 1ZZIV1 ZA SVOJCE
P. v Nemdiji. Recimo, dve leti. In to odnosov

tudi pogresa. Nazadnje, ko sva bila
pri njemu, je $e sam peljal. Kje bo
zdaj peljal 700 km?
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c104 Letos poleti je priSel njegov sin z Obiski Ohranjanje NACINI PODPORE
druZino. odnosov

C105 Ampak nima vec tistega interesa, se Nezainteresiranost Umikanje od 12ZIV1 ZA SVOJCE
ukvarjat z vnuki. za vnuke odnosov

C106 Pa vse mu gre na Zivce. Npr. zdaj sta Zivénost Opazeni znaki DIAGNOZA
bila od Pe. otroka tukaj na demence
pocitnicah, pa je bil ta mali Cisto
priden, samo z Zogo se je malo igral,
ga je skrbelo, da ne bo vsega razbil.
Vse mu gre na Zivce. Otroci pa tudi to
cutijo, ker so tukaj en teden in
zaznajo. Bolj kot Pr. in Pe., ki sta tukaj
par urc.

c107 Je pares, da zdaj zelo veliko poslusa Poslusanje narodno- | Glasba VIRI MOC| OSEBE Z
glasbo, medtem, ko jo prej ni. Ne zabavne glasbe DEMENCO
vem, ali ga to umirja. TakSno domaco
muziko poslusa. Potem pa zaspi.

C108 Hocem redi, ni znal niti ¢lovek ne jezi | Upad kognitivnih Opazeni znaki DIAGNOZA
se. Pa sva se ucila in ga to znervira. funkcij demence

C109 Je pares, da pride vsaj dvakrat na Prijatelj Bliznje osebe VIRI MOC| OSEBE Z
teden njegov prijatelj in ko sem njega DEMENCO
vprasala, ¢e so taksna pravila pri
Snopsu, pa tudi on ni vedel.

Cc110 Vcasih sva hodila v Retje, zdaj je pa Ostajanje doma Umikanje od 12ZIVI ZA SVOICE
korona in vse to. Pa Ze prej nismo odnosov
skoraj ni¢ hodili, potem je zbolel.

C111 V enem letu ni bilo enega, ki bi prisel | Konec obiskov Umikanje od 12ZIVI ZA SVOICE
k nam na obisk. odnosov

C112 Ker tudi ko govori, mu zmanjka vmes, | Upad kognitivnih Opazeni znaki DIAGNOZA
potem pa kar preneha, pa rece kaj funkcij demence
drugega, potem se pa v tistem
trenutku spomni tisto za nazaj in kar
»butne, pa nima ne repa ne glave
vec.

C113 Se pa on tega zaveda. In to mu je Samo-opazanje Zaznavanje DIAGNOZA
hudo, ker se zaveda. Ceprav meni, J demence

(prijatelj op.a.), pove, da ¢e bo kaj
taksnega rekel, re€em zato, ker imam
to bolezen. To pove sam. In mislim,
da tudi tem, ki so skupaj na kavi, to
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pove. Se zaveda tega, da ima
demenco.

Cl14 Demence se spomni $e od mame. Ker
je bila do smrti doma. /.../ Za mamo
ni veliko skrbel. Mu jo je bilo hudo
obiskati. Ce jo je bilo treba peljat k
zdravniku, v bolnico, je to naredil.
Npr. sredi noci je tolkla, ker je bila
nad mano, v svojem stanovanju. Sem
Sla pogledat, kaj bi rada, pa mi je
rekla, da bi se rada malo pogovarjala.
To je bila ura tri ponodi. In sem ji
rekla, mama M. poklicite. In mi je
rekla, da njega pa revcka ne bo
klicala, ker gre zjutraj v sluzbo. Pa
sem $la jaz ravno tako.

Slabe izkuSnje z
demenco v
preteklosti

Pretekle izkusnje

1ZZIV1 ZA SVOICE

C115 In sem ji rekla, naj se kar uleze in
zaspi. In se je usedla na konec
postelje in se je polulala. In je
polulala posteljo, po tleh in sebe. In
sem ponoci posteljo preoblekla, njo
preoblekla in po tleh pomila, na
koncu se je pa zasmejala in rekla, no
pa si imela ¢as biti pri meni. In tega
me je strah, ker sem vse to ze
doZivela pri njej.

Strah pred
ponovitvijo situacije

Pretekle izkusnje

1ZZIVI ZA SVOICE

Cl16 Tri dni je samo nemsko govoril. Pa
drugace ni¢ ne zna. No, ne zna... Po
Nemciji je vozil, toliko Ze zna. Ja,
takrat je pa v mislih vozil enega

tovornjaka po Nemciji.

Govorjenje v tujem
jeziku

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

C117 Zdaj sem pa vprasala. En prijatelj je
povedal, da ne bi smel dobiti
anestezije. In ko sem vprasala
zdravnico, se je kar malo izmikala. In
sem jo prosila, da mi pove po pravici.
Ker sem izvedela v drustvu, da tisti, ki
imajo Alzheimerjevo, ne bi smeli
dobiti anestezije. Mi je pa povedala,
da ni priporocljivo, ampak ce se pa
kaj zgodi...

Vpliv narkoze na
demenco

Pomanjkljiva
obravnava

POMANJKLIIVOSTI
OBSTOJECIH OBLIK
pomoCl

C118 Televizijo Se lahko gleda, podnapisov
pa ne bere Ze veg, tisto je Ze prehitro

zanj.

Nesledenje
podnapisom na TV

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

C119 Tako bom povedala. Pe. zrihta

zdravnike, ¢e jaz kaj ne morem,

Sodelovanje z
zdravstvom

Pomoc svojcev

NACINI PODPORE
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potem to ona uredi, ker pozna tam
zdravnike in jih vprasa za mnenje.

C120

Pr. pa to ne more, ker je predalec. Od
njega tudi ne pricakujem. On se pa
sam, npr. je Sel k enemu psihologu ali
psihiatru v Nemciji in se je malo
pozanimal, poslje mu kaksne dodatke

in tako. Tukaj pa ne. Tako je naneslo.

Pomo¢ na daljavo

Pomoc svojcev

NACINI PODPORE

C121

Za enkrat nimam nobenega, ki bi mi
pomagal. Trenutno, dokler lahko Se
hodim, Se ne potrebujem pomoci. Ko
bom pa zaradi noge, bom pa pac
mogla. Zaenkrat pa Se ne.

Svojki pomo¢ ni
potrebna

Zavracanje pomoci

1ZZIV1 ZA SVOICE

C122

Obe s Pe. sva se ze obrnili na Dom
upokojencev, ker sta bila M. in
direktorica sosolca, se kar dobro
poznata.

Dom upokojencev

Organizirane oblike
pomoci

NACINI PODPORE

C123

Drugace pa ne vem. Glede pomoci
prav zaradi demence, se nisem Se
ravno informirala. Vem, da je
Spomincica.

Ne-informiranost

Pomanjkanje
informacij

POMANJKLJIVOSTI
OBSTOJECIH OBLIK
poMOCI

C124

Sicer ne vem kako je v tem ¢asu, ko je
kovid.

Izredne razmere

Potreba po
programih v
skupnosti

POMANJKLIIVOSTI
OBSTOJECIH OBLIK
pomMoCI

C125

Vem pa, da je ena moja bivsa
sodelavka, ki ima dementno mamo in
za njo skrbi doma, je rekla, da jo je
dvakrat, trikrat peljala v dnevno
varstvo.

Dnevno varstvo

Organizirane oblike
pomoci

NACINI PODPORE

C126

Ker to pa ne vem, kako bi M. sprejel.
M. nima nobenega interesa, kot npr.
nek znanec, ki ima Parkinsonovo
bolezen, on veliko hodi, karte igra,...
M. tega nima.

Dvom v sprejemanje
dnevnega varstva

Zavracanje pomoci

1ZZIVI ZA SVOICE

C127

Tukaj ima ta obliZ za zdravljenje
Alzheimerjeve bolezni, potem ima
zdravila za lajsanje Parkinsonove
bolezni, antidepresiv in nekaj za
pomiritev.

Zdravila za lajsanje
tezav

Medikamentozna
podpora

NACINI PODPORE

C128

Poznam dnevno varstvo in pomoc na
domu.

Dnevno varstvo +
Pomoc¢ na domu

Organizirane oblike
pomoci

NACINI PODPORE
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C129 Ko smo imeli pomo¢ na domu za Privat pomo¢ na Organizirane oblike | NACINI PODPORE
mamo, smo imeli to urejeno domu pomoci
samoplacnisko.

C130 Teh storitev Se ne potrebujem. Pri Brez potrebe po Zavracanje pomoci | 1ZZIVI ZA SVOICE
nas je to Sele zacetek, ni Se tako storitvah
napredovala bolezen, zato zaenkrat
Se zmorem sama.

C131 Meni pomaga, Ce se lahko pogovorim | lzmenjava izkusSenj Deljenje izkusnje VIRI MOCI SVOICEV
z nekom, ki ima isto izkusnjo. Da ima
doma sama taksno osebo z demenco.

C132 Ja, mogoce bi se vkljucila v kaksno Pomoc¢ na domu Organizirane oblike | NACINI PODPORE
skupino za samopomoc. pomoci

C133 No, tudi zdaj, ko sem to knjigo Knjige Informiranost VIRI MOCI SVOJCEV
prebrala, se mi zdi, da sem nekaj
pridobila.

C134 Po eni strani se pa kar bojis, ko vidis, | Strah za prihodnost Sprejemanje 1ZZIVI ZA SVOICE
kaj bo v napre;j. bolezni svojca

C135 Kolegica, ki je Sla dvakrat v to skupino | Neustrezna skupina Potreba po POMANIJKLIJIVOSTI
Spomincica, je rekla da govorijo neko | za samopomoc programih v OBSTOJECIH OBLIK
temo vedno od zacetka. Da se skupnosti pomocCl
naslednji¢ ni nadaljevala tema,
ampak spet od zacetka.

C136 Rajsi vprasam tebe ali pa tvojo Izmenjava izkusen;j Deljenje izkusnje VIRI MOCI SVOJCEV
mamico, za kakSen nasvet, kako je
kaksno stvar reSevala v tej situaciji in
v tej fazi, ko je zdaj M. in ne kaj bo
potem. Ker potem dobis tisti strah v
noter v sebe. Ker ne morem rect, pri
nas bo pa isto.

C137 Se pa tudi sama informiram, zdaj ko iskanje informacij Informiranje VIRI MOCI SVOICEV
je internet.

C138 Mi je bilo pa tisto ta prvo, Sok. Ker Sok Sprejemanje 12ZIVI ZA SVOICE
sploh nisem vedela, da ima to bolezni svojca
bolezen.

C139 Jaz se kdaj skregam z njim. Ker ga Spodbujanje k Pomoc svojcev NACINI PODPORE

hocem spodbuditi, da $e razmislja. Pa
mi v€asih rece.... M. mi pa pravi, pa
kaj se bova kregala zdaj ta leta, ko Se
skupaj Ziviva.

razmisljanju
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C140

Ja, res je. Danes sva se skoraj
skregala, ko sem mu rekla, pa daj no
razmisljaj! Ker se Ze Stirinajst dni
pogovarjava po kaj greva jutri k
zdravniku.

Zivénost

Sprejemanje
bolezni svojca

1ZZIV1 ZA SVOICE

INTERVJU D

OZNAKA

IZJAVA

POJEM

KATEGORIJA

NADKATEGORIJA

D1

Mami je ponavljala eno
in isto. Tiste pol ure, eno
uro, ko smo bili na kosilu,
je ponavljala eno in isto.

Ponavljanje

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

D2

In na podlagi tega sem
ugotovila, da nekaj ni
vredu in sem rekla, da jo
bom peljala k psihologu.
Ni se ni¢ upirala. Tako, da
to smo imeli kar sreco.
Povedala sem ji tudi, da
¢e bo karkoli narobe, da
so zdravila, ki bodo to
ublazila, oz. ne bo tako
hitro bolezen
napredovala. Tako, da
sva $li res k psihiatru ali k
psihologu, tukaj v
Trbovlje, jo je pregledal,
s tem, da jaz nisem bila
zraven. In je povedal, da
Cisto v redu, lepo narise
uro. In me je vprasal,
zakaj mislim, da je kaj
narobe z njo. In sem mu
povedala, da sem veliko z
njo in da jo poznam in da
vidim, da ponavlja iste
zadeve. Potem me je pa
vprasal, ¢e sem
medicinska delavka, da
se na to spoznam. In sem
mu povedala, da mislim,
da ne rabis biti
medicinski delavec, e
pozna$ mamo. In se ni
dal motiti.

Slaba izkusnja pri
obisku psihologa

Pomanijkljiva
obravnava

POMANJKLIIVOSTI
0BSTOJECIH OBLIK
POMOCI

D3

Tako, da smo Sli potem
po drugo mnenje v
Ljubljano na psihiatrijo.

Uradna diagnoza

Zaznavanje
demence

DIAGNOZA
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In tam so jo res dobro
stestirali, vse teste so ji
naredili, njen izvid je bil
na eni strani in pol, kjer
je bilo potrjeno da ima
demenco.

D4

In potem so ugotavljali Se
vrsto in da se je dejansko
diagnoza potrdila, je
morala slikat glavo. Tako,
da sva sli potem nazaj z
vsemi papirji k istemu
zdravniku in se je spet
zakompliciralo, kdo bo
dal napotnico za slikanje
glave. Ali jo bo dal
psihiater, ali osebna
zdravnica. Tako, da je
bilo to spet mesec, dva,
so se nas podajali gorin
dol, tako da mislim, da
nam je potem osebna
zdravnica dala, da smo sli
na slikanje

Dolgotrajen
postopek
ugotavljanja

Pomanijkljiva
obravnava

POMANJKLIIVOSTI
OBSTOJECIH OBLIK
POMOCI

D5

in takrat se je ugotovilo,
da je Alzheimerjeva.

Alzheimerjeva
demenca

Vrsta demence

DIAGNOZA

D6

Sledilo je uvajanje
zdravil..

Uvajanje zdravil
za demenco

Medikamentozna
podpora

NACINI PODPORE

D7

Ker enkrat se je pa
zgodilo, da je bila
kontrola in so prisli
kontrolirat Urbano.
Takrat je prisel do nje
inSpektor, ji rekel, naj mu
da Urbano, to jo je
zbegalo in je iskala po
denarnici in nikakor ni
mogla najti. Zato so jo
vrgli iz avtobusa. Ko me
je poklicala, je jokala,
Cisto je bila iz sebe.
Skusala sem jo pomiriti,
narocila sem ji naj
pogleda na kateri ulici je,
da bom prisla ponjo.

Zmedenost

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

D8

Ja, takrat sem videla, da
kljub temu, da ona to¢no
ve kam, na kateri

Spremljanje k
zdravniku

Nacini podpore

POMOC SVOJCEV
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oddelek psihiatrije,
ampak ko pride kak3na
izredna situacija, zmrzne.
Od takrat naprej sem jo
vedno spremljala do
bolnice.

D9

On je potem bolj skrbel
za to, da je vzela zdravila.

Doziranje zdravil

Pomoc svojcev

NACINI PODPORE

D10

S¢asoma, ko je bolezen
Ze bolj napredovala, je bil
on zelo na udaru. Ona se
je zelo razburjala, zelo je
bila agresivna do njega.
Npr., ko sta kuhala, je on
rekel, da je potrebno Se
posolit, mu je ona
odrezavo odgovorila,
sem ze! Pa ji je odgovoril,
da ni dovolj in potem se
je ful jezila in vpila na
njega. Zelo se mu je
zoperstavljala.

Agresivnost

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

D11

Ne, to sploh ni bilo
znacilno za njo. V¢asih je
kar »ven padlak, je vpila,
¢e pa mislite, da sem
neumna, me pa dajte tja
nekam v norisnico. Tako,
na tak nacin. Res
agresivna in taksne
besede tudi. Tako, da
sem veckrat potem jaz
morala tja, k njima, da
sem jo pomirila. O¢i me
je veckrat poklical, da jo
on ne more pomiriti.

Agresivnost

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

D12

Niti se nisem toliko
ukvarjala s tem, ker sem
sama pri sebi rekla, hvala
bogu, da smo to ugotovili
Se v zgodnji fazi in da bo
lahko funkcionirala vsaj
Se nekaj let. To je
drugace, kot pri ocetu.
Pri njemu sem vedela, da
ga bom lahko hitro
izgubila, pri mami sem pa
vedela, da ¢e bodo vse
ostale stvari v redu in
glede na to, da smo

Sprejemanje
zaradi pocasnega
napredovanja
bolezni

Sprejemanje
bolezni svojca

IZZIVI ZA SVOICE
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dokaj hitro ugotovili, sem
predvidevala, da bo
bolezen pocasi
napredovala. Z njeno
diagnozo se niti nisem
tako sekirala, kot sem se
ocetovo.

D13

On se tudi ni veliko
ukvarjal s to diagnozo.
Vedno je govoril, potem
ko se je jezila nanj, da
mora zdrZati, da ve, da to
ni ona. Da je zaradi
bolezni taksna. Za njega
je bilo potem res teZje.

Sprijaznjenje z
boleznijo

Sprejemanje
bolezni svojca

1ZZIV1 ZA SVOICE

D14

Mami se je do pred dveh
mesecev nazaj sama
oblacila. Pri njej je to res
pocasi napredovalo.

Samostojnost pri
urejanju sebe

Vsakdanja opravila

ZIVLJENJE V SKUPNOSTI

D15

Ko je pa o€i umrl, smo pa
tako uredili, da je bila
malo ona pri nas, malo
sem bila jaz pri njej, tudi
moja hcerka je bila nekaj
¢asa z njo, ko sem bila jaz
v sluzbi, imela sem dve
sosedi, ki sta hodili k njej.

Porazdelitev
skrbi med svojci

Pomoc svojcev

NACINI PODPORE

D16

Naceloma, bi jo lahko
tudi pustila samo.
Ampak, ko bi pa nekaj
izrednega prislo... V to
dvomim, da bi se zgubila,
ali da bi $la sploh ven.
Lahko bi pa pozabila
vodo zapret. Plina ze
dolgo ni imela. Sta imela
indukcijo. To je bila prva
stvar, ki sem jo naredila,
ko sem izvedela, da je
zbolela, sem sla kupit
indukcijsko plosco. Ni
bila tako, da ne bi
poskrbela zase. Npr., da
bi bila la¢na. Onaje slav
hladilnik, si vzela za jest,
se je oblekla in umila. Ce
bi bila sila, bi jo lahko
tudi samo pustila, ampak
vseeno nismo upali. Tudi
ponoci je nismo upali

Samostojno
bivanje

Dejavniki tveganja

ZIVLJENJE V SKUPNOSTI
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pustiti same. Tako, da je
bil ves ¢as nekdo z njo, to
zadnje obdobje.

D17

Ker, ko je zbolela, sem
dala takoj vlogo za dom.
Vedela sem, da je ne
bom mogla imeti doma,
ker delam v Ljubljani, me
vec kot pol dneva ni. Zato
sem takoj dala vlogo za
dom. O tem smo se z
mami skupaj pogovorili.
Uredili smo tudi vse
formalne stvari. Prepisali
smo stanovanje in vse
zadeve, ki je imela
odprte. Vse te uradne
zadeve smo Ze dosti prej
uredili, da ko je do tega
prislo, nismo imeli Se s
tem tezave. Tako, da sem
Dom relativno hitro
dobila.

Oddaja vloge za
dom in ureditev
ostalih
formalnosti ob
postavitvi
diagnoze

Odhod v
institucionalno
obliko oskrbe

1ZZIVI ZA SVOJCE

D18

Ce sem bila jaz v sluzbi, je
prisla, ali ena ali druga
soseda, za placilo seveda.

Pomoc sosede
proti placilu

Organizirane oblike
pomoci in podpore

NACINI PODPORE

D19

No, to sem pa skoraj
pozabila, dnevno varstvo
smo tudi imeli v Domu.
Tako, da smo jo vcasih
tudi peljali v Dom. In mi
domadi. Ali héerka, moj
partner, ali pa jaz. Tako,
da tisto obdobje,
popoldan, ponoci in ¢ez
vikend je bila ves ¢as z
nami. Razen, ko sem bila
jaz v sluzbi, smo nekoga
poiskali, ali pa smo jo
peljaliv Dom. Oz., ko je
imel odi dializo in jaz
nisem mogla biti z njo,
smo isto tako poiskali
pomoc.

Dnevno varstvo

Organizirane oblike
pomoci in podpore

NACINI PODPORE

D20

Ena izmed teh dveh
sosed je bila njena
najboljsa prijateljica. Njo
je imela res rada. Njej je
bilo vedno tezko, ko sem
Zelela placati. Z njo so

Pomoc sosede
proti placilu

Organizirane oblike
pomoci in podpore

NACINI PODPORE
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vedno kaj pocele. Ali so
kuhale, ali so zlagale
obladila, pospravljale. Ni
bilo samo tako, da so
minile tiste dve tri ure.
Vcasih sta Sle na
sprehod. Ona je res lepo
poskrbela za njo. Drugo
sosedo, je pa tudi mami
izbrala, ko je bila Se v
redu, je enkrat rekla, kaj
pa Ce bi soseda hodila k
meni? In tako je potem
Se ta gospa hodila k njej.
Ona ima tudi nizko
pokojnino, tako da ni
imela nic proti. Tako so
tisti Cas, ko je bila pri njej
malo televizijo gledale,
kartali sta enko. Tako, da
je bila ta tudi v redu.

D21 V dnevno varstvo je pa Dnevno varstvo Organizirane oblike | NACINI PODPORE
tudi rada hodila, ker je pomoci in podpore
bivsa sodelavka delala v
Domu in je njej malo
pomagala. Tako, da to je
lepo sprejela.

D22 Kuhat je zacela slabse, Slabse kuharske | Opazeni znaki DIAGNOZA

sposobnosti demence

D23 agresivna je postajala Agresivnost Opazeni znaki DIAGNOZA
cedalje bolj, demence

D24 obtoZevat nas je zacela, ObtoZevanje Opazeni znaki DIAGNOZA
da smo ji kaksno stvar demence
ukradli. Vedno smo ji
moral dati prav.

D25 Mnogi sploh niso vedeli, Prikrivanje tezav | Opazeni znaki DIAGNOZA

da ima demenco, ker je
znala izredno skrivati. Ko
si se z njo pogovarjal,
sploh nisi ugotovil, da je z
njo kaj narobe. Sele, ¢e si
bil bolj pozoren, si
ugotovil, da je zacela
ponavljati, da se je
zgubila z besedami.

demence
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D26 Knjige je nehala brati, ko | Tezave pri branju | OpazZeni znaki DIAGNOZA
jeslavdom, stem, daje demence
kaksno leto prej sicer
brala, ampak ni vedela
kaj bere. Je pa brala.

D27 S tem, da je $e nekaj Sivanje Sivanje VIRI MOCI OSEBE Z
gobelinov v domu zasila. | gobelinov DEMENCO

D28 Na zacetku je bila na Sodelovanje v Glasba VIRI MOCI OSEBE Z
odprtem oddelku, kjer pevskem zboru DEMENCO
imajo te delavnice.

Vedno je rekla, daji je
fajn, k pevskemu zboru je
hodila,

D29 Pozabljala je, Pozabljivost Opazeni znaki DIAGNOZA

demence

D30 vedno jo je bilo treba it Pozabljivost Opazeni znaki DIAGNOZA
iskat, ko je bil ¢as za demence
obrok,

D31 zacela se je upirat, tudi Upiranje Opazeni znaki DIAGNOZA
za umivat je bil problem. demence
Vse skupaj se je malo
poslabsalo.

D32 Tako, da so jo dali takrat | Gospodinjski Zivljenje v domu INSTITUCIONALNO
na odprti dementni oddelek VARSTVO
oddelek, torej
gospodinjski oddelek,
kjer sicer niso zaklenjeni.

Tukaj kuhajo, lahko
gredo ven. Kakorkoli niso
pod klju¢em.

D33 Na tem oddelku se je Spodbujanje Zivljenje vdomu INSTITUCIONALNO
tudi sama obladila in tudi | samostojnosti VARSTVO
sama jedla.

D34 Je pares, daje zelo malo | Nejescost Opazeni znaki DIAGNOZA
jedla. demence

D35 In v ¢asu korone, se Kopicenje hrane | Opazeni znaki DIAGNOZA

nismo eno leto videli. In
imela je to navado, da je
hrano kopicila.
Vsepovsod jo je imela, po
predalih, vsepovsod.
Namesto, da bi jedla, jo

demence
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je kopicila. In to me je
skrbelo, da bi potem, bog
ve koliko ¢asa staro
hrano, spet jedla. To so
bile Ze mravlje noter po
predalih.

D36

Potem se je zacelo
dogajat tudi to, da ni
vedela, da je o€i umrl.

Pozabljivost

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

D37

V tistem obdobju, ko je
bila korona, moje héerke
ni poznala, ko jo je imela
najrajsi, ko je deset let
samo za njo Zivela, jo
pazila, v vrtec vodila,...
Tudi drugih ni
prepoznala.

Neprepozna-
vanje bliznjih
oseb

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

D38

Kaksen mesec nazaj je pa
padla in se udarila v
glavo. Je dobila kar
mocan udarec, ker je bilo
prebito, ampak ocitno nic
kaj ne slikajo. In po
tistem, ko sem prvic
prisla na obisk, mi je ze
streznica rekla, da se
malo ¢udno obnasa, da
vecino Casa leZi, dase z
ostalimi sostanovalci ne
druzi, da postane zelo
agresivna, ko jo je treba
oblect, ko je treba jest,
da vecino Casa leZi v
obliki zarodka.

Zdravstvene
tezave

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

D39

Ko sem $la k njej in sem ji
rekla, da se bova oblekli,
da bova sli ven, sem
ugotovila, da se ne zna
vec oblect. Ni vedela,
kako grejo zaporedno
sloji oblacil.

Tezave pri
oblacenju

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

D40

Tudi lulat ni ve¢ hodila v
wc, tako da je imela
plenice.

Zdravstvene
tezave

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

D41

Potem so se pa zacele
kar malo ¢udne stvari

Odsotnost

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA
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dogajati. Enkrat sem jo
nasla ¢isto odsotno,

D42

spet polno hrane v
omarah,

Kopicenje hrane

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

D43

drugic so mi jo pripeljali
iz enega drugega oddelka
in spet Cisto zadeta.

Odsotnost

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

D44

Redko sem se zjokala,
ampak takrat sem pa
priSla iz Doma domov,
sem pol ure jokala.
Grozno, grozno, grozno
je bilo. Grozno je bilo
videti.

Stiska

Sprejemanje
bolezni svojca

1ZZIV1 ZA SVOJCE

D45

Streznica mi je povedala,
da se je prejsnjo noc z
dvigalom vozila gor in dol
in da so jo nasli pri
nekem moskem v sobi.
Da Se dobro, da je on
poklical po zvoncu, da so
sploh vedeli, kje je.

Tavanje

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

D46

Razmisljala sem, joj naj
Se kam pade, potem bo
Se vecji problem. Takrat
sem potem pisala v Dom,
da me zelo skrbi zanjo,
da seji je zelo
poslabsalo. Napisala sem
vse svoje pomisleke, to
da se ne zna vec oblect in
glede hrane in glede
vsega kar se je dogajalo
tisti teden oz. Stirinajst
dni. Da me skrbi in ¢e bi
se lahko mogoce za njo
nasla kaksna druga
moznost. Glede na to, da
so tukaj imeli okno vcasih
tudi na steZaj odprto, bi
lahko $e skozi okno
skodcila.

Zaskrbljenost
zaradi
poslabsanja
stanja

Skrb

1ZZIV1 ZA SVOJCE

D47

Je pa po enem tednu na
tem oddelku spet padla.
Tako, da je v treh tednih
dvakrat padla. Grozno
podplutbo je imela. To se

Pogosti padci

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA
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je Zze enkrat zgodilo,
nekaj let nazaj, ko je kar
padala. Ne da bi se
spotaknila, ali pa da bi jo
kdo kaj,... Enostavno je
padla. Pa niso ugotovili,
zakaj se je to dogajalo.

D48

Ja, mene Se prepozna.
Zadnji¢ me je objela in mi
je rekla, jaz te imam tako
rada.

Odnos s héerko

Bliznje osebe

VIRI MOCI OSEBE Z
DEMENCO

D49

Zelo redko se zgodi, da
cel stavek Se skupaj
spravi. Ali pa smiseln
stavek. S tem, da tudi Ze
za nazaj zelo ¢udno
govori. Za tekoce stvari,
itak. Tega ni ni¢. Za nazaj
tam pa tam kaj zadane.

Spremembe v
komunikaciji

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

D50

Je pa zanimivo, da
kakSen mesec nazaj,
preden je padla prvic, sva
urejali za skrbnistvo. V
Dom je prisel sodnik in je
mami malo spraseval.
Veste, kako se je
odrezala! Res se je
potrudila! Razen teh
tekocih stvari, kdo je
predsednik drzave, pa
datum in koliko je stara.
Drugace se je pa tako
potrudila. Me je Se
vprasala, ¢e je v redu
povedala. Vedela je, da
se nekaj dogaja.

Zanikanje tezav

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

D51

Tako, za nazaj je znala
dosti stvari povedat. Tudi
stavke je lepo oblikovala.
Jo je nekaj vprasal in mu
je odgovorila:« Veste kaj,
jaz tega ne vem, jaz sem
Ze malo starejSa, ampak
vem pa Cigava sem, tako
da se zgubila ne bi.« Ker
drugace res tudi stavka
skupaj ne spravi. Niti
vsebinsko ne. Tako, da je

Zanikanje tezav

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA
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v enem mesecu drasti¢cno
padla.

D52

Kadar pa sreca kaksno
sestro, pa pravi:« O,
dober dan, midve se Se
nisva videli«.

Neprepozna-
vanje bliznjih
oseb

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

D53

Zadnji¢ mi je rekla, ko
sem jo prisla obiskat in
sem res priSla malo
zaleZana, da pocesala bi
se pa ze lahko! In ko sem
Sla, mi je narocila, da
moram prinesti kavice za
sestre. Vcasih res ne ves,
od kje ji taksen preblisk,
medtem ko drugic se
zgodi, da me tudi ne
prepozna.

Nihanje stanja

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

D54

Lahko bi Sla v trgovino,
ampak bi se zgubila. Ves
Cas bi jo moral nekdo
voditi. Nekoga bi morala
imeti vedno ob sebi. Ker
bi Sla ven, pa za sabo ne
bi zaklenila vrati, ali pa bi
$la ven, pa ne bi sploh
vedela kam gre. Ker, ko
je Se odi Zivel, sta oba
hodila v trgovino.

Prostorska
neorientiranost

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

D55

Pri njej je bila gneca
problem. Mase ljudi.
Tukaj se je vedno zgubila.
Zgubila z mislimi. To ji je
predstavljalo tezavo.
Tako, da sama ne bi
mogla funkcionirat.

Izgubljanje v
gnedi ljudi

Opazeni znaki
demence

DIAGNOZA

D56

Mislim, da je Trbovlje
zelo slabo pokrito s tem.
Zdaj, ko je korona, se
mogoce malo slabse. Ko
sem se jaz zacela s tem
ukvarjat, so imeli v Domu
mogoce kaj, imeli so
demenci prijazno tocko
in Spomincica.

Slaba ponudba
oblik pomoci v
Trbovljah

Potreba po
programih v
skupnosti

POMANJKLIIVOSTI
OBSTOJECIH OBLIK
POMOCI
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D57

Spomincico sem pa
poznala preko sodelavke,
ker je bila njena mama
oseba z demenco. Brala
sem njihove revije, sama
sem iskala tudi literaturo
in se izobrazevala. Veliko
sem sama na tem
naredila.

Iskanje
informacij

Informiranost

VIRI MOCI SVOICEV

D58

V Zasavju je na tem
podrocju pomoci zelo
malo. Niti ne ves, da
lahko peljes osebo z
demenco v dnevno
varstvo, da bi bile pa
tako kaksne pomoci na
domu, okrog demence,
da bi bile kaksne
pogovorne oddaje,
omizja, srecanja tako kot
so v knjiznici, srecanja
svojcev,... Tega nikjer nic¢
ni.

Slaba ponudba
oblik pomoci v
Zasavju

Potreba po
programih v
skupnosti

POMANJKLIIVOSTI
0BSTOJECIH OBLIK
pomOCI

D59

Tisti ¢as, ko sem imela
mami Se doma, tega
nisem toliko rabila. To
sem potem, ko je Sla v
Dom izredno pogresala.
Zame, to bi jaz rabila. To
ni tisto, ko poklices na
SOS telefon, v
Spomincico in reces, jaz
pa ne morem vec.

Pogresanje
skupine za
samopomoc

Potreba po
programih v
skupnosti

POMANJKLIIVOSTI
OBSTOJECIH OBLIK
POMOCI

D60

Jaz sem se takrat tudi
odlocila in sem objavila
zgodbo. Bolj zato, da
ljudje vejo, da lahko tudi
mlajsi zbolijo, da to niso
samo osemdeset let
stare babice in da morajo
¢im prej k zdravniku. Bolj
s tega vidika, pa tudi
zato, da sem to spravila
iz sebe ven.

Pripovedovanje
lastne zgodb

Deljenje izkusnje

VIRI MOCI SVOICEV

D61

Saj sploh ne ves, da je v
Domu ta tocka, oz. en
Zasavcan, kam bi se
obrnil, razen k zdravniku.

Nepoznavanje
nabora pomoci v
lokalnem okolju

Pomanjkanje
informiranosti

POMANJKLIIVOSTI
OBSTOJECIH OBLIK
POMOCI
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D62

Zdaj mi je pisala ena
gospa, ker sva ugotovili,
da imava na istem
oddelku mami, je
uciteljica in sva se
dogovorili, da bova §li
skupaj na kavo, da bova
ena drugi malo
pojamrali. Lahko pa tudi
same organiziramo
kaksno skupino in gremo

enkrat na mesec na kavo.

Ker ljudje to ful
pogresajo.

Izmenjava
izkuSenj z
ostalimi svojci

Deljenje izkusnje

VIRI MOCI SVOICEV

D63

Ker meni do zdaj v Domu
Se nobeden ni povedal,
da imajo kaksno skupino
za samopomoc.

Nepoznavanje
nabora pomocdiv
domu

Pomanjkanje
informiranosti

POMANJKLIIVOSTI
OBSTOJECIH OBLIK
POMOCI

D64

Drugace je pa okrog tega
vsekakor premalo
napisano. Oz. ne vem, Ce
te to ne zanima, mogoce
spregledas. Ce te pa to
zanima, pa sam poisces.
Ampak, jaz mislim, da je
tega premalo.

Nepoznavanje
nabora pomodiv
lokalnem okolju

Pomanjkanje
informiranosti

POMANJKLIIVOSTI
0BSTOJECIH OBLIK
pomOCI

D65

Hudo je, ko gledas
¢loveka, ki je tvoj stars,
vizualno je tvoj stars,
ampak drugace pa ni vec
tvoj stars.

Stiska

Sprejemanje
bolezni svojca

IZZIVI ZA SVOICE

D66

Moj predlog je, da bi
moralo zdravstvo,
drugace tretirati ljudi z
demenco. Predvsem
invalidska komisija.

Odnos zdravstva
do oseb z
demenco

Pomanjkljiva
obravnava

POMANJKLIIVOSTI
OBSTOJECIH OBLIK
pOoMOCI

D67

Treba je vedeti, pa to je
itak splosen problem, da
imajo starsi nizke
dohodke. Pri nas je imela
mami 500€ penzije,
oddelki za demenco so
pa najdrazji. Saj Ce si
zaposlen, ok.

Pomanijkljiva
zakonska
ureditev
financiranja

Pomanijkljiva
obravnava

POMANJKLIIVOSTI
OBSTOJECIH OBLIK
POMOCI

D68

Ali pa Ce sta dva, da je
eden od partnerjev
fizicno zdrav in da je

Porazdelitev
skrbi med svoijci

Pomoc svojcev

NACINI PODPORE
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oseba z demenco tudi
vodljiva, da se da, potem
je tovredu.

D69 Da bi bil pa sam doma, Usklajevanje Skrb zase IZZIVI ZA SVOICE
pa rabi$ pomo¢. Ce hodig | sluzbe in pomodi
v sluzbo, si skoraj svojcu
primoran dati taksno
osebo v Dom. Ker sam ne
more biti.

D70 Dom pa stane 1100€. Pomanijkljiva Pomanijkljiva POMANIJKLIIVOSTI
Osebe z demenco po zakonska obravnava OBSTOJECIH OBLIK
navadi doZivijo kar lepo ureditev POMOCI
starost, ¢e nimajo financiranja
kaksnih pridruzenih
bolezni, se pravi, da je
lahko dolgo ¢asa v Domu.

Saj hvala bogu... Ampak,
da moras pa 500€
mesecno doplacevati
Dom, se ti pa malo
zmesa. Sploh, ce si
edinec.

D71 Te dodatke za pomocin Pomanjkljiva Pomanjkljiva POMANIJKLJIVOSTI
postrezbo bi morali zakonska obravnava OBSTOJECIH OBLIK
drugace uredit. Ce je ureditev POMOCI
¢lovek vdomu, na financiranja
dementnem oddelku, je
Ze z enega razloga. Ne
zato, ker bi jaz tako
hotela.

D72 Lahko bi mami v kaksno Pomanjkanje Pomanjkljiva POMANIJKLJIVOSTI
skupino hodila. Pa ni bilo | udeleZzenosti v obravnava OBSTOJECIH OBLIK
nic. skupinah za POMOCI

osebe z
demenco
D73 Dom je problem. Dom Pomanijkljiva Pomanijkljiva POMANIJKLIIVOSTI

postaja problem. Ker ti
dve, tri leti, ko jaz hodim
v dom, ljudje nocejo
delat. In posledi¢no
nimajo kadra. Nimajo
kadra, ker ni so dobro
placani, delajo po cele
dneve in se Dom zdaj ne
more tako organizirati,
da bi imeli Se kaksne
delavnice za te ljudi, ker
enostavno nimajo kadra.

ureditev plac
delavcev

obravnava

OBSTOJECIH OBLIK
POMOCI
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In seveda jim niv
interesu, da bi Se za to
populacijo imeli srecanja,
ne glede na to, Ce bi bilo
potrebno placati. Ker
enostavno ni kadra.

D74

Zdravstveni dom tudi ne
bo to organiziral,
Spomincica tudi ne bo
prisla v Trbovlje. Edino,
Ce bi svojci med sabo kaj,
da bi se povezali.

Slaba
organizacija

Potreba po
programih v
skupnosti

POMANJKLIIVOSTI
OBSTOJECIH OBLIK
POMOCI

D75

Saj sem jo lahko peljala v
Dom, v dnevno varstvo.
Ampak to je bilo ednino,
kar je bilo. Nisem jo
mogla peljati na tecaj
ro€nih del, na primer. Ker
verjetno je veliko ljudi, ki
so doma. In niti ne vedo
za to dnevno varstvo. In v
Casu korone, tudi tega ni.

Pomanjkanje
ustreznih
krozkov

Potreba po
programih v
skupnosti

POMANJKLIIVOSTI
0BSTOJECIH OBLIK
pomOCI

D76

Ne vem pa, koliko
socialne oskrbovalke
hodijo po domovih, kot
pomoc¢ na domu.
Verjetno samo tiste
nujne zadeve. Mnogi bi
pa verjetno potrebovali
tudi druZenje, sprehod,
pogovor, igranje
druzabnih iger.

Izvajanje
nujnega

Pomanjkljiva
obravnava

POMANJKLIIVOSTI
OBSTOJECIH OBLIK
POMOCI

8.2 Osno kodiranje svojci oseb z demenco

DIAGNOZA

e Vrsta demence
Alzheimerjeva demenca (A2, B15, B42, DS)

Kombinacija Alzheimerjeve demence, Vaskularne demence in Parkinsonove bolezni (C8)

e Zaznavanje demence

Opazene spremembe s strani bliznjih (A3, A59, B1, B13, C21, C22, C102)

Uradna diagnoza (A1, B14, C10, D3)
Nevroloski pregledi (C12)

91




92

Samo-opazanje (C13, C113)
Psiholosko testiranje (C53)
Alternativna pomoc¢ izven zdravstvenega sistema (C54)

Dednost (C29)

OpaZeni znaki demence
Nezainteresiranost (A100, A102, B2)

Umikanje od druzenj (B3, C19)

Spremembe v komunikaciji (A4, A77, B4, D49)
Spremembe pri pocutju (A28, BS5, C89)

Upad kognitivnih funkcij (AS, A7, A22, A36, B6, B10, C46, C87, C108, C112)
Nesledenje podnapisom na TV (B7, C118)
Neresni¢ne besede (BS)

Prostorska neorientiranost (A6, D54)

Zanikanje tezav (A10, D50, D51)

Brezvoljnost (A16)

Ponavljanje (A20, D1)

Prenehanje opravljanja vsakodnevnih opravil (A34)
Nesledenje navodilom (A35)

Poglabljanje osebnostnih lastnosti (A49)

Fobija pred zaprtimi prostori (A50)

Ravnanje z denarjem (A58)

Nezaupljivost (A80)

Spremembe osebnosti (C14, C15, C16)
Pozabljivost (C17, C50, D29, D30, D36)
Upocasnjenost (C18)

Nemir (C24, C25, C26)

Agresivnost (C28, D10, D11)

Okornost (C45, D23)

Zdravstvene tezave (C51, D40, D38)

Tresavica med lezanjem (C65)

Hitrej$a utrujenost (C93)

Alzheimerjeva drza (C101)

Zivénost (C106)

Govorjenje v tujem jeziku (C116)

Zmedenost (C23, D7)



Slabse kuharske sposobnosti (D22)
Obtozevanje (D24)

Prikrivanje tezav (D25)

Tezave pri branju (D26)

Upiranje (D31)

Nejescost (D34)

Kopicenje hrane (D35, D42)
Neprepoznavanje bliznjih oseb (D37, D52)
Tezave pri obla¢enju (D39)

Odsotnost (D41, D43)

Tavanje (D45)

Pogosti padci (D47)

Nihanje stanja (D53)

Izgubljanje v gneci (D55)
Nepredvidljivost (C84)

Spreminjanje mnenja ob odhodu (C99)
Nihanje zdravstvenega stanja (C88, C91)
Nihanje pocutja (C92)

1Z71V1 ZA SVOJCE

e Skrbeti zase ob pomo¢i drugi osebi
Jutranja rutina (B16, C60)

Obcasna masaza (B25)

Iz¢rpanost od nudenja pomo¢i (B29)
Gledanje televizije (B32)
Zdravstveno stanje pomagajoce (C74)

Usklajevanje sluzbe in pomoci svojcu (D69)

e Skrb
Varstvo v primeru odsotnosti skrbnice (C95)

Tezko izvedljiva pomoc¢ drugih (C96)

Skrb za domace zivali (C97)

Strah pred poslabsanjem v primeru selitve (C98)
Odsotnost zaradi operacije in okrevanja po njej (C100)
Zaskrbljenost zaradi poslabsanja stanja (D46)
Nezaupljivost (A11)



e Zavracanje pomoci
Zanikanje potrebe po terapiji (A25)

Nezaupanje dolocenim osebam (A51)

Zavracanje pomoci zaradi predsodkov (A52)

Odklanjanje organiziranih oblik pomoci (A76, A79, A81, A82)
Odklanjanje vecine nacinov pomoci (A98)

Svojki pomo¢ ni potrebna (C121)

Brez potrebe po storitvah (C130)

Dvom v sprejemanje dnevnega varstva (C126)

e Umikanje od odnosov
Obcutek ogrozenosti, zelja po miru (A27)

Zapiranje (A93)
Konec obiskov (C103, C111)

Nezainterisiranost za vnuke (C105)

e (Odhod v institucionalno obliko oskrbe
Strah pred odhodom v dom (A30)

Domska namestitev ob nezmoznosti skrbi (A31)
Oddaja pros$nje za varovana stanovanja (C73)

Oddaja vloge za dom in ureditev ostalih formalnosti ob postavitvi diagnoze (D17)

e Sprejemanje bolezni svojca
Stiska (A32, C56, D44, D65)

Sprejemanje obveze (A33, A61)
Seznanjanje bliznjih o stanju svojke (A57)
Obgutek biti kaznovan (A60)
Pripravljenost na tezko obdobje (C55)
Primerjanje s preteklostjo (C62)

Biti iztirjen (C71)

Prelaganje opravil (C85)

Nesigurnost (C86)

Sok (C138)

Zivénost (C140)

Sprejemanje zaradi pocasnega napredovanja bolezni (D12)
Sprijaznjenje z boleznijo (D13)

Strah za prihodnost (C134)

e Komunikacija



Sprejemanje dolocenih stvari po veckratnem preizkusu (A53)
Ponavljanje pomembnosti rednega jemanja zdravil (A70, A71)

Odsotnost besednih pomot (C79)

Pretekle izku$nje
Slabe izku$nje z demenco v preteklosti (C114)

Strah pred ponovitvijo situacije (C115)

POMANJKLJIVOSTI OBSTOJECIH OBLIK POMOCI

Pomanjkljiva obravnava
Napacna postavitev diagnoze (B11)

Ne-prepoznavanje tezav s strani specialistov (B9, B12, C20, C52)
Vpliv narkoze na demenco (C11, C117)

Slaba izku$nja pri obisku psihologa (D2)

Dolgotrajen postopek ugotavljanja (D4)

Odnos zdravstva do oseb z demenco (D66)

Pomanjkljiva zakonska ureditev financiranja (D67, D70, D71)
Pomanjkanje udelezenosti v skupinah za osebe z demenco (D72)
Pomanjkljiva ureditev pla¢ delavcev (D73)

Izvajanje nujnega (D76)

Potreba po programih v skupnosti

Razbremenitev svojcev (B45)

(Ne)izvajanje druzabni$tva (B46)

Izredne razmere (B56, C124)

Neustrezna skupina za samopomoc¢ (C135)

Ni¢ koristnega (A87)

Slaba ponudba oblik pomoci v Zasavju (D58)

Pogresanje skupine za samopomoc¢ (D59)

Slaba organizacija (D74)

Pomanjkanje ustreznih krozkov (D75)

Pomanjkanje informiranosti
(Ne)seznanjenost s patronazno sluzbo (A83)

Zelja po materialu z informacijami (A86)
Nepoznavanje nabora pomoci v lokalnem okolju (D61, D64)
Nepoznavanje nabora pomoci v domu (D63)

Ne-informiranost (C123)
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POTREBE OSEBE Z DEMENCO

e Pomoc pri vsakodnevnih opravilih
Priprava hrane (B17, C61)

Zbujanje (B18)

Oblacenje, (/slacenje) (B19, B52, C47, C67)
Hranjenje (B20, B53)

Jutranja nega (B22, B49)
Vecerna nega (B31)

Celostna pomo¢ (A29, B48, C69)
Pomo¢ pri odvajanju (B50)
Pomo¢ pri tusiranju (B51)
Pomo¢ pri hoji (B54)
Vzdrzevanje higiene (C44)
Odpravljanje k spanju (C68)
Obiski zdravnikov (C70)

Nadzor (B55)

e Ohranjanje pravic
Dostojanstvo in zasebnost (A78)

NACINI PODPORE

e Medikamentozna podpora
Izboljsanje stanja ob rednem jemanju zdravil (A24)

Zdravila za lajSanje tezav (C127)

Uvajanje zdravil za demenco (D6)

e Pomoc svojcev
Porazdelitev skrbi med svojci (A26, A44, B28, B33, B34, C33, D15, D68)

Sodelovanje z zdravstvom (B35, C119)

Urejanje domskega varstva (B36)

Urejanje uradnih zadev (B37)

Pomoc¢ pri nakupih (A41, B38)

Skrb za ohranjanje kondicije in mobilnosti (B41)

Skrb za finance (A8, A47)

Doziranje zdravil (A9, A12, A45, A74, A75,B21, C58, C59, D9)
Spodbujanje samostojnosti (A42, AS56, A96, C49)

Pranje perila (A48)
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Preverjanje (A97)

Spremljanje k zdravniku (C72, DS)

Pomoc¢ na daljavo (C120)

Spodbujanje k razmisljanju (C139)
Ohranjanje odnosov

Pogovor (A13, B39, B40)

Skupen obrok (A19, C64)

Odprt odnos (A69)

(Redni) obiski (A46, A72, C104)

Skupno prezivljanje ¢asa (B23, B27, B30, C66)

Organizirane oblike pomo¢i
Pomo¢ na domu (A84, B24, B43, B47, C128, C132)

Spomincica (A85)

Starejsi za starejSe (A94)

Rdeci kriz (A95)

Prinos pripravljenega obroka hrane (A99)

Drustvo invalidov (A101)

Pomoc¢ nevrologinje in psihologinje pri uveljavljanju pravic (C75)

Dom upokojencev (C122)
Dnevno varstvo (C125, C128 D19, D21)
Privat pomo¢ na domu (C129)

Pomoc sosede proti pla¢ilu (D18, D20)

VIRI MOCI SVOJCEV

Informiranost
Iskanje informacij (B44, C80, C137, D57)

Poznavanje znakov demence (C9, C27)
Knjige (C57, C83, C133)
Vkljucevanje v drustva (C81, C82)

Organiziranost
Vodenje evidence (A62)

Pretekle izku$nje
Skrb za taséo (C30, C32)

Deljenje izkusnje
Pripovedovanje lastne zgodbe (D60)
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Izmenjava izkuSenj (C131, C136, D62)

VIRI MOCI OSEBE Z DEMENCO

e Preteklost
Poklic (A17, C3)

Voznja avtomobila (C6)

e BliZnje osebe
Obiski (A37)

Prijatelj/ice (A38, C109)

Socialna mreza (A91)

Telefonski pogovori z bliznjimi osebami (A92)
Moznost pogovora (C38)

Hvaleznost do pomoci (C48)

Odnos s héerko (D48)

e Gledanje televizije
Nadaljevanke (A67)

e IzboljSanje zdravstvenega stanja
Dobro pocutje (A73)

e Bivalno okolje
Prijetno stanovanje in njegova okolica (A88)

o Zivali
Hranjenje in poslusanje ptic (A89)

Skrb za domacega ljubljencka (A90)

e Lastni uspehi
Veselje ob uspehu (C94)

e Glasba
Poslusanje narodno-zabavne glasbe (C107)

Sodelovanje v pevskem zboru (D28)

° Sivanje
Sivanje gobelinov (D27)

ZIVLJENJE V SKUPNOSTI

e Dejavniki tveganja
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Samostojno bivanje (A14, D16)
Biti sam doma (A39)

Zelja po potovanju (A68)
Voznja (Cl1, C4, C5)

Zima (C7)

Stopnice (C76)

Presoja in preprecevanje morebitnih tezav (C90)

Vsakdanja opravila
Kuhanje (A15, A21, A23, A65)

Opravljanje manjsih nakupov (A40, A43, ASS5)
Samostojnost pri urejanju sebe (A54, D14)
Zgodnje vstajanje (A63)

Obisk prijateljic (A64)

Prezivljanje ¢asa sam/a doma (A66)

Skrb za zivali (C34, C40, C42)

Voznja traktorja (redka) (C35)

Ogrevanje (C41)

Skrb zase
Zanemarjanje (A18)

Pocitek (C39)

Vzdrzevanje higiene (C43)

VKkljucenost v okolje
Sestajanje s prijatelji (C2, C37)

Obisk mesta (C63)

INSTITUCIONALNO VARSTVO

Zivljenje v domu
Gospodinjski oddelek (D32)

Spodbujanje samostojnosti (D33)

8.3 Odprto kodiranje strokovni delavci

KODIRANJE CSD-1

OZNAKA | 1ZJAVA POJEM KATEGORIUJA NADKATEGORIJA
S1 Takrat, ko zaénejo ugotavljati... Svojci | Potreba po | Razlogi za obisk | POMOC SVOICEM
npr. ugotavljajo, da ne zmorejo vec nenehnem socialnih sluzb
nuditi zadostne oskrbe, v smislu, da
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bi bili ves ¢as pri dementni osebi. Ker

varstvu osebe z

realno pride do enega trenutka, ko demenco
dementna oseba potrebuje nadzor in
ne more biti ve¢ sama.
S2 Kljub temu, da ta oseba ne tava, da Nezmoznost Razlogi za obisk | POMOC SVOJCEM
ni recimo, da bi tavala po mestu, samostojnega socialnih sluzb
ampak ni ve¢ zmoZna sama bivat. bivanja
S3 Cisto odvisno v kaksni fazi demence Potreba po | Razlogi za obisk | POMOC SVOICEM
je oseba. Torej, Ce govorimo o osebi, | pomoci na | socialnih sluzb
ki zmore Se kolikor toliko bivat sama | domu
doma, pa da potrebuje pomoc na
domu, gremo v to smer.
sS4 Ce pa se vidi, da to ni OK, da je res Izkazana Sprejem vdom | NASLOVLIENE
potrebno imeti nadzor nad to osebo, | potreba po POTREBE SVOJCEV
potem se pa razmislja o namestitviv | nenehnem IN OSEB Z DEMENCO
dom. nadzoru
S5 CSD bolj informira uporabnike, Obstojece Informiranje NASLOVLIENE
kaksne so mozZnosti pomoci znotraj moznosti POTREBE SVOJCEV
lokalne skupnosti. pomoci v IN OSEB Z DEMENCO
lokalnem okolju
S6 Torej, da lahko CSD pomaga pri Vzpostavitev Pomoc CSD-ja NASLOVLIENE
vzpostavitvi stika med svojcem in stika s POTREBE SVOICEV
domom upokojencev, pri ponudnikom IN OSEB Z DEMENCO
dogovarjanju izvajanja osebne pomoci
pomodi,
S7 pomaga pri iskanju namestitve, za Iskanje domske | Pomoc CSD-ja NASLOVLIENE
dementne osebe v domovih. namestitve POTREBE SVOIJCEV
IN OSEB Z DEMENCO
S8 Svojce tudi usmerja, kako pripravit Priprava na | Pomoc CSD-ja NASLOVLIENE
osebo, da gre vdom. Na taksen domsko POTREBE SVOIJCEV
nacin. namestitev IN OSEB Z DEMENCO
S9 Znanje svojcev, da je to bolezen in Poucenost Potreba po | POTREBE SVOICEV
kako se nosit s to boleznijo. Pa svojcev o | informacijah in | IN OSEB Z DEMENCO
seveda oseba z demenco se bolje bolezni znanju
pocuti, Ce je pristop svojcev, ki so
izobraZeni, imajo neko znanje o tej
bolezni, je seveda posledi¢no
drugacen. In seveda, se potem tudi
oseba z demenco drugace pocuti. To
je povezano.
S10 Za nas je to zelo pomembna Demenci Informiranje NASLOVLIENE
tematika. Se ji posvecamo prijazna tocka POTREBE SVOJCEV

maksimalno. CSD enota je tudi
vstopna tocka za demenco, torej
tukaj dobijo vse brosure, informacije,

IN OSEB Z DEMENCO
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usmeritve, kako in kaj glede
demence.

S11 Enako. Vidimo, da svojci trpijo in Nudenje Pomoc CSD-ja NASLOVLIENE
vidimo, da trpi tudi dementna oseba. | pomodi POTREBE SVOIJCEV
To pomeni, da je treba pomoc¢ nuditi | uporabniku in IN OSEB Z DEMENCO
vsem. Tukaj ne vidimo razlike, ali gre | njegovim
za dementno osebo, ali gre za svojca. | bliznjim
Oboji rabijo pomoc.

S12 Potrebe po hitri namestitvi takSne Pomanjkanje Varovani POMANIJKLJIVOSTI
osebe v dom. Tukaj je problem. mest na | oddelek NUDENIH OBLIK
Oddelki za demenco so polni, tukaj oddelku za PODPORE IN
potem pride do najvecje stiske sprejem v dom POMOCI
svojcev. Po eni strani ne morejo 24
ur biti z osebo ki je dementna, po
drugi strani pa ni namestitve zav
dom, pa so pripravljeni to osebo dati
v dom.

S13 Zdaj je Covid in na Zalost domovi ne Neizvajanje Vpliv  izrednih | POMANIJKLIIVOSTI
izvajajo ve¢ dnevnega varstva, tako dnevnega razmer NUDENIH OBLIK
kot so vcasih. To je velik manjko. varstva PODPORE IN
Svojci zdaj ne morejo pripeljati npr. POMOCI
svojo dementno mamo ali pa oceta
in mirno it v sluzbo in jih po sluzbi
priti iskat. Ker zdaj zaradi Covida to
ni mogoce. V glavnem je tukaj stiska.

S14 Prostori in kako zagotoviti varstvo Nezmoznost Mesta za | POTREBE SVOICEV
taksni osebi, ¢e ni prostora za v zagotoviti sprejem v dom IN OSEB Z DEMENCO
dom. varstvo

S15 S pomocjo na domu to je pokrito. Pomoc¢ nadomu | Razbremenitev | NASLOVLIENE
Hrastniski DSO izvaja pomoc na svojcev POTREBE SVOJCEV
domu, vendar samo v dopoldanskem IN OSEB Z DEMENCO
¢asu, brez vikendov in praznikov.

S16 Tako da, bi bilo morda smiselno it v Pomanjkanje Pomoc na domu | POMANJKLJIVOSTI
to smer, da bi bilo ve¢ druZabnistva, druzabnistva NUDENIH OBLIK
ker na Zalost se pomoc¢ na domu zdaj PODPORE IN
povsod krci na izvajanje tega dela, ki pPOMOCI
se nanasa na temeljna dnevna
opravila in malo gospodinjske
pomoci in ne vec toliko na socialne
stike. To je problem. Ker taksne
osebe, ki ne rabijo nege, ampak
rabijo bolj gospodinjsko pomoc in
druzabnistvo, so zopet nekje na
repu, ker je poudarek na negi.

S17 Edino v okviru storitev je to osebna Svetovalni Pomoc CSD-ja NASLOVLIENE
pomoc s svetovanjem, ki je bolj pogovori POTREBE SVOICEV
podpora svojcu. IN OSEB Z DEMENCO

S18 TakojSnjo namestitev osebe v dom. Takojsen Mesta za | POTREBE SVOICEV

sprejem sprejem vdom IN OSEB Z DEMENCO
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S19 ... posljemo kaksno priporocilo za PriporoCila  za | Pomo¢ CSD-ja NASLOVLIENE
takojsSnjo namestitev, ... takojsnjo POTREBE SVOICEV

namestitev IN OSEB Z DEMENCO

S20 Svojci se po navadi obrnejo na nas, Nezmoznost Razlogi za obisk | POMOC SVOJCEM
ko je zgodba z demenco Ze tako skrbi za osebo | socialnih sluzb
dale¢, da oni ne zmorejo vec skrbeti demenco
za to osebo.

S21 Torej oni najprej poskusajo sebe in Nezmoznost Razlogi za obisk | POMOC SVOJCEM
druge druzinske €lane organizirat skrbi za osebo | socialnih sluzb
tako, da oni skrbijo za svojce. Ko pa demenco
to vec ne gre, potem se obrnejo na
CSD.

S22 po navadi ¢akajo do zadnjega. In to je | Takojsen Mesta za | POTREBE SVOIJCEV
problem. Ker je potem pogosto oseba | sprejem sprejemvdom | IN OSEB Z DEMENCO
Ze tako globoko v demenci, dares rabi
domsko varstvo, ki ga pa ¢ez noc¢ ne
moremo zagotoviti.

S23 Seveda, bi. Ce bi bili na voljo kakni Nudenje Novi programi POTREBE SVOICEV
programi, ki bi trajali npr. od 6ih celodnevne IN OSEB Z DEMENCO
zjutraj do 20 ih zvecer... Ceprav pomoci na
vemo, da osebe z demenco ne spijo domu
ponoci, tako da pogosto rabijo 24 ur
nekoga ob sebi. Ce bi bili tak$ni
programi pomoci in da bi bilo to
izvedljivo na domu, jaz mislim, da bi
se svojci kar z veseljem za to
odlocali.

S24 To bi bilo potem zelo podobno Nudenje Novi programi POTREBE SVOIJCEV
osebni asistenci. Tako kot imajo zdaj | celodnevne IN OSEB Z DEMENCO
osebe z razli¢nimi oblikami oviranosti | pomoci na
osebne asistente, bi npr. osebe z domu
demenco bile na domu in imele
osebne asistente, ki bi jim nudili
pomoc in podporo. Jim nudili nego,
gospodinjsko pomo¢, druzabnistvo.

KODIRANJE CSD-2
OZNAKA | 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NADKATEGORIJA
Tl Mi smo tisti, ki informiramo, Zacetno informiranje | Pomo¢ CSD-ja NASLOVLIENE

dajemo informacije, da se poslje | s

pomocjo pri

vloga, da se obrnejo na Dom za izpolnitvi vloge za
stare, ¢e hocejo urejati glede institucionalno
institucionalnega varstva. varstvo

POTREBE SVOICEV
IN OSEB yA
DEMENCO
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T2 Ce 7elijo informacije glede Informiranje o | Informiranje NASLOVLIENE
pomoci na domu, na nas se storitvi  PomoC na POTREBE SVOJCEV
obracajo naceloma iz Trbovelj. domu IN OSEB z
DEMENCO
T3 Predvsem takrat, ko so v stiski. Stiska ob skrbi za | Razlogi za obisk [ POMOC SVOJCEM
Ko ne zmorejo vec skrbi za svojca socialnih sluzb
svojega oCeta, mamo, kogarkoli..
In takrat se obrnejo na nas.
T4 Se pa obracajo na nas Ze tudi Oprostitev  placila | Pomo¢ CSD-ja NASLOVLIENE
glede oprostitve placila socialnovarstvenih POTREBE SVOICEV
socialnega varstva, ko se ze storitev IN OSEB z
odlocijo za Dom, to vse Center DEMENCO
ureja.
T5 Center vsko¢imo po navadi v Krizne intervencije Pomoc CSD-ja NASLOVLIENE
obliki krizne intervencije, v POTREBE SVOICEV
primeru, da se opaZa, da je oseba IN OSEB z
z demenco sama, se pravi, da DEMENCO
nima svojcev, v takSnem primeru
potem mi aktivno urejamo, se
povezemo z Domom, s
patronazo, preverjamo, e so kje
kaksni svojci, obis¢emo na domu,
raziskujemo z zdravnico. To vse.
To je neka krizna intervencija.
Ampak to res takrat, ko ni
svojcev. V prvi vrsti pa je to
naloga svojcev, ker so to njihova
odgovornost.
T6 Je pa tudi velikokrat tudi teZava, | Zacetno informiranje | Pomoc CSD-ja NASLOVLIENE
ker svojci ne znajo. Lahko so | s pomocjo pri POTREBE SVOICEV
funkcionalno  nepismeni, oz. | izpolnitvi vloge za IN OSEB z
imajo niZjo to stopnjo in jim [ institucionalno DEMENCO
potem pomagamo, jih podpremo. | varstvo
Pomagamo jim izpolnit viogo,...
T7 Velikokrat je pa tudi tako, da si Svetovalni pogovori [ Pomoc CSD-ja NASLOVLIENE
svojci zelijo skrbet za osebo z in opolnomocenje POTREBE SVOICEV
demenco, po drugi strani se pa IN OSEB z
soocajo s tem, da ne zmorejo. DEMENCO
Ker ne Zelijo dati svojega starsa v
dom. In potem imamo pogovore,
v tem smislu. O tem, ali se
posvetiti svoji druZini in skrbeti
za svoje zdravje, ali bodo skrbeli
za svojca. Na taksen nacin.
T8 Se pa lahko ureja tudi skrbnistvo. | Urejanje skrbnistva Pomoc CSD-ja NASLOVLIENE

To sicer ni moje podrocje. Osebe
z demenco, ko imajo diagnozo,

POTREBE SVOICEV
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so tudi najveckrat ocenjene, da

IN OSEB YA

niso sposobne odloc¢at v svojo DEMENCO
najvecjo korist. Potem se pa

svojci postavijo za skrbnike,

ampak vedno ob spostovanju

odlocitve posameznika.

T9 Razbremenilni pogovori, Razbremenilni Razbremenitev | NASLOVLIENE
psihosocialna podpora svojcem pogovori svojcev POTREBE SVOICEV
in osebam z demenco, IN OSEB Z

DEMENCO

T10 informiranje na splo3no, Obstoje€e moznosti | Informiranje NASLOVLIENE
usmerimo jih na patronazo, k pomoci v lokalnem POTREBE SVOICEV
zdravnici, potem pomoc na okolju IN OSEB Z
domu, pa tudi v druge domove. DEMENCO
Kadar se pricakuje, da se bo v
nasem domu predolgo ¢akalo. Da
lahko dajo vlogo v kaksen drug
dom, da je sicer malo odrocno,
ampak da Se vedno lahko dajo
potem vlogo za premestitev.

T11 Velikokrat se pa tudi obrnejo na Casovna omejitev Pomoc na | POMANJKLJIVOSTI
nas z zeljo, da bi jim pomagali, domu NUDENIH OBLIK
ampak pri nas je Zal sistemsko PODPORE IN
tako urejeno, da je pomoc¢ na pomocCl
domu omejena na tedenski
ravni,

T12 pa tudi financ¢no je nek zalogaj. Financen zalogaj Pomoc¢ na | POMANJKLJIVOSTI

domu NUDENIH OBLIK
PODPORE IN
POMOCI

T13 Tako, da v tem smislu, Ce je Prednostna Pomoc CSD-ja NASLOVLIENE

krizno, ko povemo, da so Domovi | obravnava POTREBE SVOIJCEV

zasedeni in kadar je res kriza,
tudi mi vskoc¢imo, ker imamo tudi
nalogo, da v okviru teh kriznih
intervencij, da napiSemo
priporocilo za sprejem osebe v
Dom. To je ta prednost, da res
ocenjujemo, da gremo na obisk
na dom. Da damo informacijo
Domu, da tudi Center ocenjuje,
Ce lahko prednostno obravnava.

IN OSEB z
DEMENCO

104




T14 ... pa te informacije glede Informiranje o | Informiranje NASLOVLIENE
oprostitve placila, okrog pravicah POTREBE SVOIJCEV
skrbnistva, to kar tudi Center IN OSEB z
ureja. DEMENCO

T15 V bistvu imamo tudi storitve. Mi | Osebna pomoc¢ in | Pomoc¢ CSD-ja NASLOVLIENE
imamo osebno pomaog, prva prva socialna pomoc¢ POTREBE SVOICEV
socialna pomog, to je tisto ko IN OSEB z
najprej sprejemamo informacije, DEMENCO
ali je to od soseda, od svojca, da
na primer za neko osebo ni v
redu poskrbljeno, lahko je pa to
tudi zdravstvo, ali pa Policija.

Cisto odvisno.

T16 Lahko izvajamo tudi neko Redkost Razbremenitev | NASLOVLIENE
svetovanje, ampak naceloma razbremenilnih svojcev POTREBE SVOICEV
svojce lahko vklju¢imo v storitve | pogovorov IN OSEB z
osebne pomoci z namenom DEMENCO
razbremenjevanja lastnih stisk,
ampak se zelo redko za to
odlocijo. Niti asovno to ne
zmorejo, niti nimajo interesa.

T17 Potem pa tudi pravice. Svojce Informiranje o | Informiranje NASLOVLIENE
velikokrat skrbi kako je z pravicah POTREBE SVOICEV
denarjem, ker svojci so dolzni IN OSEB z
placevat. Ker tako kot so starsi DEMENCO
prezivljali njih, tako morajo tudi
otroci svoje starse. In tukaj se
potem vcasih pojavi tudi teZava.

Saj vedno jim mora nek minimum
ostat. So pa tudi za svojce Pravice
iz javnih sredstev, v obliki
denarne socialne pomoci, kaj v
tem smislu. Lahko si pa tudi
uredijo Dodatek za pomoc in
postrezbo iz ZPIZ- a. Da jim
podamo informacije in jih
usmerjamo kam.

T18 Vsaka ura je placljiva. Eni lahko Financen zalogaj Pomoc na | POMANIJKLJIVOSTI
koristijo pol urce, drugi 45 minut, domu NUDENIH OBLIK
Cisto odvisno kako sklenejo PODPORE IN
dogovor z Domom. Nekaj pPOMOCI

sofinancira Obcina, nekaj pa
morajo placat. Za natancen
znesek bo Dom vedel. Mislim, da
je okrog 8€. To si pa potem tudi
tezko privoséijo. Drugace je, Ce je
to nega, ali pa prinos kosila,
nekateri rabijo pa konstanten
nadzor.
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T19 Definitivno, domovi so polni, Pomanjkanje Kadrovski POMANIJKLJIVOSTI
pomoci na domu je premalo oz. zaposlenih primanijkljaj NUDENIH OBLIK
je premalo oskrbovalk, PODPORE IN

POMOCI

T20 ... ali pa so predrage storitve. Brezplacne storitve Ureditev POTREBE SVOICEV

Morale bi biti brezplacne. financiranja IN OSEB Z
DEMENCO

T21 Mogoce tudi kaksni dnevni Pomanjkanje Dnevno varstvo | POMANJKLIIVOSTI

centri, malo vecdji obseg. dnevnih centrov NUDENIH OBLIK
PODPORE IN
POMOCI

T22 Tudi kaksne skupine za podporo Podporne skupine za | Skupina za | POTREBE SVOICEV
svojcem. Tukaj se mi zdi, da lahko | svojce samopomoc IN OSEB Z
Se zelo veliko naredimo. Kar DEMENCO
potrebe kaZejo in zasedenost
Domov, definitivno bomo rabili
Se veliko delat.

T23 Predvsem porazdelitev pomoci Enakopravna Razbremenitev | POTREBE SVOICEV
med vec druZinskimi ¢lani, ker porazdelitev pomoci | svojcev IN OSEB Z
obicajno gre to na eno osebo. DEMENCO
Ena oseba je potem tista, ki
opravlja nego, skrbi za osebno
higieno in to je potem prevec
stresno. Ker ena oseba tega ne
zmore. In po moZnosti je to
potem najverjetneje Zenska, ki
skrbi e za ostale otroke in
gospodinjstvo. Pomod, ki ni
vezana samo na hiso ali
stanovanje, ampak tudi na Sirse
sorodstvo. Da ni samo eden
oskrbovalec.

T24 Pogresam to, da bi bile Odzivnost Odzivnost sluzb | POTREBE SVOICEV
institucije, ali je to Dom ali pomagajocih se sluzb IN OSEB Z
Zdravstveni dom hitreje odzivni. DEMENCO
Saj kadar je krizno, se mi hitro
odzivamo, ampak vseeno, da se
Dom sprosti, je Cisto odvisno od
srece. Tudi zdravstvo, imam
izkusnje, ko se zdravstvo zelo
hitro vkljudi, pa tudi taksne
izkusnje, ko bi rabili kaj uredit, pa
ne gre, pa nimajo posluha.

T25 Po mojih izkusnjah, je vec tega, Takojsen sprejem Mesta za | POTREBE SVOICEV

da potrebujejo namestitev v
Domu. Vcasih kli¢ejo in so
Sokirani, da je na voljo samo eno

sprejem v dom

IN OSEB Zz
DEMENCO
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ali drugo, da ni drugih moZnostih
v sistemu. Tezko svojci véasih
sprejmejo, da ni mozno. Npr. to,
da gre takoj vdom. Potem pa
posiljamo vloge po razlicnih
Domovih in se povezujemo,
ampak v€asih se dejansko zgodi,
da ni prostega mesta. Seveda
odvisno $e na njihove Zelje. Ce je
oseba v bolnici, potem se lahko
marsikaj dogovorijo.

T26

Tezko reCem, Ceprav se
zdravstveno stanje osebe z
demenco lahko hitro poslabsa,
lahko tudi ¢ez noc, tako da so
svojci lahko v tem obdobju, ko so
Se lahko skrbeli za osebo z
demenco in do Casa, ko Ze kaze,
da bi rabili neko podporo, se
lahko tudi pri svojcu zacnejo
pojavljat neki obcutki krivde in
sprejemanja tega, ali bodo res to
naredili, bodo res star$a dali v
Dom, glede na to, da so se
mogoce dogovorili drugace.
Mogoce se Se z lastnimi obcutki
krivde spoprijemajo. Mi potem
vedno, ¢e ugotovimo, da je
nekdo starejsi Se v druzini,
svetujemo, naj dajo vlogo za
Dom prej, ker nikoli se ne ve. Saj
kadar je krizno, se potem vedno
uredi. Mogoce ne v enem dnevu,
lahko se pa uredi v parih dneh.

Obcutki krivde

Razlogi za obisk
socialnih sluzb

POMOC SVOICEV

T27

Ko je oseba Ze tako dalec, da rabi
24 urno varstvo in nadzor, to
preprosto vec ne gre. In se jim
nabira, poleg vseh ostalih skrbi.
Pustimo to, da morajo vedno
znova ponavljati, da jim morajo
dajati kratka navodila. Imajo pac
drug tempo Zivljenja in druge
obveznosti. Nicesar ravno
posebej ne izpostavijo. Na
splosno bi rekla, skrb, od kosila,
do nege, nadzora, ker
navsezadnje osebe ne smejo
puscati same.

Potreba
nenehnem
osebe z demenco

po

varstvu

Razlogi za obisk
socialnih sluzb

POMOC SVOJCEM

T28

Svojci sigurno rabijo neko
razbremenitev vseh teh
obremeniteyv, ali formalne ali pa

Potreba
razbremenitvi
formalnimi

po
s
ali

Razbremenitev
svojcev

POTREBE SVOICEV
IN OSEB z
DEMENCO
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neformalne oblike pomoci. V
smislu kaksnih oskrbovalk, ali pa
drugih druZinskih ¢lanov, mogoce
tudi kaksen dan oddiha. Da tudi
drugi svojci pridejo mogoce
prevzeti to skrb. Sigurno je lazje,
Ce je druzina povezana, da
pridejo in da se podpirajo.

neformalnimi
oblikami pomoci

T29

Na zacetku pa tudi nova znanja,
usmeritve kako ravnati z osebo z
demenco, kako jih usmerjat, kako
se z njimi pogovarjat, kako biti
potrpeZljiv, ker v€asih je tudi to
tezko, Ce rabis desetkrat na dan
nekaj ponovit. Pridobiti ta
znanja.

Opolnomocdenje  z
informacijami in
usmeritvami

Potreba po
informacijah in
znanju

POTREBE SVOICEV
IN OSEB YA
DEMENCO

T30

Hkrati pa tudi potrditev, da
delajo dobro, neko razumevanje,
da so dobri, da to zmorejo, tega
pogosto ne dobijo, sploh ¢e so v
kaksnih slabih odnosih s
sorodniki, se svojci Se s temi
obcutki spopadajo in jih to
potem potolce.

Razumevanje in
potrditev

Razbremenitev
svojcev

POTREBE SVOICEV
IN OSEB Zz
DEMENCO

T31

Osebe z demenco pa seveda
potrebujejo svojce in druge
osebe, ki znajo ravnat s to
boleznijo, ker konec koncev je to
bolezen, ta oseba ni »Zleht«.
Torej osebe, ki imajo neka znanja
in imajo Zeljo po teh znanjih. Saj
ne rabijo ne vem kak3na
usposabljanja. Spomincica ima ze
veliko na internetu, pa tudi
drugje lahko najdes informacije
kako ravnat. So letaki,....

Poucenost svojcev o
bolezni

Potreba po
informacijah in
znanju

POTREBE SVOICEV
IN OSEB yA
DEMENCO

T32

Pa seveda tudi neko zdravstveno
obravnavo, ali pri osebnem
zdravniku, ali s patronazo, to da
so v stiku, da jih lahko spremljajo,
v prvi vrsti, da se poda ta ocena,
ali ima oseba demenco ali ne, da
se tudi za najpre;j to vidi, kateri
oddelek iskati v Domu.

Ustrezna
zdravstvena
obravnava

Zdravljenje

POTREBE SVOICEV
IN OSEB z
DEMENCO

T33

Ker je seveda, Cisto premalo teh
oddelkov za demenco v
Domovih.

Pomanjkanje mest

Varovani
oddelek

POMANIJKLIIVOSTI
NUDENIH OBLIK
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PODPORE IN
POMOCI

T34 Pa tudi informiranje, Ce Zelijo Informiranje o | Informiranje NASLOVLIENE
ljudje uveljavljati Pravice iz javnih | pravicah POTREBE SVOICEV
sredstev, tudi urejanje IN OSEB z
skrbnistva, zaradi nepremicnin in DEMENCO
drugega premozenja, torej
postavitev skrbnika, oprostitve
placila, vse te informacije.

T35 Hkrati pa tudi vse to, Razbremenilni Pomoc¢ CSD-ja NASLOVLIENE
razbremenilni pogovori, pogovori POTREBE SVOICEV

IN OSEB Z
DEMENCO

T36 ... kadar jih pa ni, pa mi vstopamo | Povezovanje CSD-jaz | Sodelovanje s | POVEZANOST Z
v akcijo in se povezujemo z ostalimi skupnostjo OKOLIEM
institucijami. institucijami

T37 Sigurno vecji obseg pomodi na Vedji obseg pomoci Pomoc na | POTREBE SVOICEV
domu domu IN OSEB z

DEMENCO

T38 in pridobiti finance za to, Ureditev financiranja | Ureditev POTREBE SVOICEV
sofinanciranje s pomocjo Ob¢ine, | storitve financiranja IN OSEB z
placevanje storitev na podlagi DEMENCO
dohodkov, ne tako, da je fiksno
za vse, da bi bilo placevanje bolj
sorazmerno, hkrati pa bolj kot ne
brezplacno.

T39 Vemo kako je pri starostnikih, Odzivnost zdravstva | Odzivnost sluzb | POTREBE SVOJCEV
rabili bi ve¢jo odzivnost zdravstva IN OSEB z
in vec terenov s strani zdravstva. DEMENCO
Saj vemo, kako je z osebo z
demenco. Te osebe sploh ne
pridejo do zdravnikov in potem
vecC patronaznih obiskov. Mi
imamo kar dobre izkusnje s
patronazo. No, vse to. Zdravnik,
patronaza, psihiater, kar pac
oseba rabi. Da podpremo ljudi,
do te mere, da lahko Zivijo v
skupnosti. Da ni vse
institucionalno. Tisti, ki to hocejo
in sprejmejo, je to super.

T40 Hkrati tudi povecati kapacitete Povecanje kapacitet | Mesta za | POTREBE SVOIJCEV

institucionalnega varstva,

institucionalnega
varstva

sprejem v dom

IN OSEB z
DEMENCO
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T41 na drugi strani pa tudi vec Podpora na domu Pomot na | POTREBE SVOICEV
podpore, da bodo ljudje lahko domu IN OSEB Z
ostali doma, do tiste meje, ko DEMENCO
zmorejo. Da jih lahko svojci
podprejo in skrbijo za njih.

T42 To je seveda potrebno vse Ureditev financiranja | Ureditev POTREBE SVOIJCEV
pravno urediti za svojce, da lahko | storitev financiranja IN OSEB Z
dobijo, ne samo ta dodatek, DEMENCO
ampak konkretne finan¢ne
zneske, ker skrbijo za njih. Da
imajo tudi dolo¢ene ugodnosti.

Marsikdo mora pustiti sluzbo.
Visje podpore bi bilo treba
zagotoviti.

T43 Pa tudi vec teh skupin za Medsebojna Skupina za | POTREBE SVOICEV
medsebojno podporo svojcev, podpora svojcev samopomoc IN OSEB Z

DEMENCO

T44 Vet o tem govorit, da se med Medsebojni Skupina za | POTREBE SVOICEV
sabo oskrbovalci malo pogovori samopomoc IN OSEB Z
pogovarjajo, da malo pojamrajo, DEMENCO
z namenom razbremenitve.

T45 S strani Centra, bi rekla, da ¢im Financ¢na opora Ureditev POTREBE SVOICEV
vecja financ¢na opora, Ce bi financiranja IN OSEB Z
zakonsko to dovoljevalo. DEMENCO

T46 Lahko bi tudi Center organiziral Podporne skupine za | Skupina za | POTREBE SVOICEV
te skupine za svojce oskrbovalce | svojce samopomoc IN OSEB z
z namenom razbremenjevanja, DEMENCO
mogoce te neformalne skupine.

T47 Mogoce tudi prednostna Odzivnost zdravstva | Odzivnost sluzb | POTREBE SVOJCEV
obravnava, bolj dostopne IN OSEB Z
zdravnike. DEMENCO

KODIRANJE DOM-1
OZNAKA | I1ZJAVA POJEM KATEGORUA NADKATEGORIA
D1 Pri nas sprejemamo stanovalce iz Prebivalci obcine Sprejem vdom | NASLOVLIENE

obcine Zagorje. Prosenj je
ogromno, ampak se naceloma
drzimo tega, da sprejemamo
stanovalce le iz zagorske obcine.

POTREBE SVOICEV
IN OSEB z
DEMENCO
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Res se zelo malo kdaj zgodi, da
nimamo prosilca iz domace
obcine. Imajo pac prednost.

D2 Kapacitete Doma nam zaenkrat Zadostne Sprejem vdom | NASLOVLIENE
zadostujejo, res da je potrebno kapacitete doma POTREBE SVOIJCEV
vCasih pocakati kaksen mesec, IN OSEB z
vCasih tudi malo vec. DEMENCO

D3 Varovani oddelek ima 19 postelj, Namestitev s | Varovani NASLOVLIENE
tukaj so namescéeni stanovalci, ki sklepom sodisca oddelek POTREBE SVOICEV
potrebujejo varovanje in so na ta IN OSEB z
oddelek namesceni s sklepom DEMENCO
sodisca, tukaj imajo omejeno
gibanje.

D4 Je pav celothem domu, s Nepokretni na | Drugi oddelki NASLOVLIENE
postavljeno diagnozo demence drugih oddelkih POTREBE SVOIJCEV
okrog 90 stanovalcev. Namesceni IN OSEB z
so po drugih oddelkih, nekateri so DEMENCO
nepokretni in ne potrebujejo
varovanja, nekateri so slabo
pokretni oz. so faze demence Ze
tako napredujoce, da vec ne
hodijo.

D5 Nekaj stanovalcev ima pa Zgodnja faza | Drugi oddelki NASLOVLIENE
demenco, ki je Se v zgodnjih fazah | demence POTREBE SVOIJCEV
in Se funkcionirajo v poznanem IN OSEB z
okolju, ti Se ne potrebujejo DEMENCO
nadzora.

D6 Po navadi se svojci obrnejo na nas, | Razmisljanje o | Razlogi za obisk | POMOC SVOIJCEM
kadar zaznajo kaksne tezave doma | prihodnosti socialnih sluzb
in razmisljajo o tem, kaj se bo v
prihodnje tudi naprej dogajalo.

D7 Veliko jih pride zelo pozno, ko so Iz¢rpanost Razlogi za obisk | POMOC SVOIJCEM
tezave doma Ze skoraj socialnih sluzb
neobvladljive, ko jih je skrb za
svojca z demenco Ze iz¢rpala do te
mere, da ne zmorejo vec,

D8 nekateri pa Ze imajo nekaj Informiranost Razlogi za obisk | POMOC SVOICEM
informacij in pridejo prej. socialnih sluzb

D9 Tako, da imam nekaj prosen;j Odlozitev Sprejem vdom | NASLOVLIENE
vloZenih Ze nekaj Casa, jim sprejema POTREBE SVOIJCEV

ponudim namestitev, pa se Se ne
odlodijo, da bi svojca namestili.

IN OSEB z
DEMENCO
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D10 Lahko ponudimo tudi storitev Neaktualna Pomoc¢ na | POMANIJKLJIVOST
Pomoc¢ na domu, je pa res, da prav | storitev domu NUDENIH OBLIK
svojci oseb z demenco, reCejo da POMOCI IN
jim ta storitev ne pride v postev. PODPORE

D11 Res je, da je razmeroma kratek ¢as | Casovna omejitev | Pomoé na | POMANJKLJIVOST
lahko oskrbovalka pri uporabniku, domu NUDENIH OBLIK
cel preostali ¢as je svojec Se vedno POMOCI IN
njihova odgovornost. PODPORE

D12 Najveckrat izrazijo, da je ponoci Odsotnost pomoci | Pomo¢ na | POMANIJKLJIVOST
najbolj hudo, ker nimajo urejenega | ponoci domu NUDENIH OBLIK
dnevno noénega ritma in tukaj jim POMOCI IN
mi ne moremo pomagat. PODPORE

D13 Ponujamo pa tudi dnevno varstvo. | Aktualno pri | Dnevno NASLOVLIENE
Sicer ni veliko uporabnikov osebah z demenco | varstvo POTREBE SVOIJCEV
vkljucenih, ampak najpogosteje so IN OSEB z
pa to prav osebe z demenco. DEMENCO

D14 Zato ker ni takSna tezava jih | Ustrezna oblika | Dnevno NASLOVLIENE
pripeljat, ker so dobro pokretni in | pomoc¢i varstvo POTREBE SVOICEV
ta storitev jim ponudi prav to, kar si IN OSEB z
Zelijo. DEMENCO

D15 Svojca lahko pripeljejo v tistem | Ustrezen ¢asovni | Dnevno NASLOVLIENE
Casu, ko so Se v sluzbi in po sluzbi | okvir varstvo POTREBE SVOICEV
potem za svojca poskrbijo sami. IN OSEB z

DEMENCO

D16 Skozi takSen proces smo Ze kar | Lazji prehod v | Dnevno NASLOVLIENE
nekaj stanovalce peljali. Najprej so | namestitev varstvo POTREBE SVOICEV
bili vkljuceni v dnevno varstvo, IN OSEB z
potem so bili pa namesceni. In je DEMENCO
potem tudi prehod lazji.

D17 Prvo leto, 2020 nismo, ker so bili | Neizvajanje Vpliv  izrednih | POMANJKLJIVOSTI
tudi ukrepi bolj strogo naravni, zdaj | dnevnega varstva | razmer NUDENIH OBLIK
pa s PCT pogojem spet izvajamo. POMOCI IN

PODPORE

D18 razvoz kosil, tudi tistim, ki niso | Razvoz kosil Dostava kosil NASLOVLIENE
vkljuceni v storitev Pomoc¢ na domu POTREBE SVOJCEV
in namestitev. IN OSEB z

DEMENCO

D19 Varovani oddelek je organiziran Gospodinjski Varovani NASLOVLIENE

kot gospodinjski oddelek. Imamo oddelek oddelek POTREBE SVOIJCEV

19 postelj, sicer so razporejene v
dveh nadstropjih, venem
nadstropju. Imamo velik prostor,

IN OSEB z
DEMENCO
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ki je kot dnevno-bivalni prostor,
kjer ¢ez dan osebe z demenco
prezivljajo ¢as. Del tega dnevno-
bivalnega prostora je malo vecja
kuhinja, kjer lahko stanovalci
pomagajo pri gospodinjskih
opravilih, dnevni prostor, s
sedeznimi garnituramiin
pocivalniki ter televizijo.

D20 Iz tega prostora je potem tudi Odhod na zrak Varovani NASLOVUENE
manjsa terasa, kjer je mozno it oddelek POTREBE SVOIJCEV
malo na svez zrak. IN OSEB z
DEMENCO
D21 Tam je tudi pralni stroj, kjer krpe, Sodelovanje pri | Varovani NASLOVLIENE
brisacke, ki jih uporabljajo tudi gospodinjskih oddelek POTREBE SVOIJCEV
potem sami operejo. Stanovalke opravilih IN OSEB z
sodelujejo pri pranju, obesanju, DEMENCO
zlaganju,...
D22 V tem oddelku je tudi vec kadra, Vec kadra Varovani NASLOVLIENE
ker oskrba 4 prinese dodatne oddelek POTREBE SVOIJCEV
kadre, tako da je tudi Stevilo IN OSEB z
zaposlenih malo vecje. DEMENCO
D23 Ne, zaposleni ne krozZijo. So samo Stalno osebje Varovani NASLOVLIENE
na tem oddelku. oddelek POTREBE SVOIJCEV
IN OSEB z
DEMENCO
D24 Tudi stanovalci so radi in Zadovoljstvo Varovani NASLOVLENE
zadovoljni tukaj. oddelek POTREBE SVOIJCEV
IN OSEB Z
DEMENCO
D25 Hudo je, ko oddelek zapuséajo. Ker | Stresen prehod na | Varovani POMANIJKLIIVOST
na tem oddelku so lahko negovalni oddelek | oddelek NUDENIH OBLIK
stanovalci s sklepom sodisca toliko pomOCl IN
Casa, dokler je potrebno PODPORE
varovanje, ko pa omejitev gibanja
ne pride vec v postev, sodisce vec
ne izda sklepa. Te stanovalce
potem namestimo na negovalni
oddelek, kar je pa za stanovalce in
za svojce malo stresno.
D26 Tam se navadijo, zadovoljni so s Prehod v negovalni | Varovani POMANIJKLIIVOST
prostorom, z vecjo kadrovsko oddelek z manj | oddelek NUDENIH OBLIK

zasedbo, pac z vsem kar se tam
dogaja. Ampak ne gre drugace.

podpore

POMOCI IN
PODPORE
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povprecje, ima en uporabnik 24 ur
pomoci na domu, na mesec. Torej

domu

D27 Zadaj so Se prosnje oseb, ki Pomanjkanje mest | Varovani POMANIJKLIIVOST
potrebujejo takSno vrsto storitve oddelek NUDENIH OBLIK
in ne moremo potem vztrajat, ker POMOCI IN
bi se nam na eni tocki zgodilo, da PODPORE
bi bil tam negovalni oddelek.

D28 Tako kot za vse ostale. VlozZitev Sprejem osebe z | Sprejemvdom | NASLOVLIENE
prosnje, upravicenci do demenco POTREBE SVOIJCEV
namestitve v Domove za starejSe IN OSEB z
morajo biti stari vec kot 65 let, DEMENCO
predlozZiti je potrebno zdravnisko
mnenje.

D29 Velika vecina nima urejenega Namestitev s | Varovani NASLOVLIENE
zastopanja, ko vlagajo prosnjo za sklepom sodisca oddelek POTREBE SVOIJCEV
sprejem, ker se tako dalec¢ do IN OSEB z
takrat Se niso pogovarjali, da bi se DEMENCO
naredila kak$na pooblastila,
notarski zapisi, karkoli. Na
varovani oddelek sprejemamo z
odlocbo, ne sklepamo dogovora,
ker se Steje, da se z osebo z
demenco ne da sklepat dogovora.

D30 Imam v spominu, da smo Ze imeli. | Izjeme pri | Sprejemvdom | NASLOVLIENE
Ja, Alzheimer z zgodnjim sprejemu POTREBE SVOICEV
zacetkom. Naredimo tudi kaksno IN OSEB z
izjemo pri tej meji 65 let, sploh ¢e DEMENCO
se gre za osebo, ki je nepokretna
in potrebuje nego.

D31 Pomo¢ na domu je zelo regulirana. | Casovna omejitev | Pomo¢ na | POMANJKLJIVOST
Mi lahko ponudimo 20 ur na domu NUDENIH OBLIK
teden. To je Stiri ure na dan. pomOCI IN

PODPORE

D32 Te ure so lahko razporejene tudi MozZnost Pomod na | NASLOVLIENE
preko dneva. Ce nekdo potrebuje razporeditve ur domu POTREBE SVOICEV
nego zjutraj, popoldan in zvecer, IN OSEB z
lahko pride oskrbovalka, pripravi DEMENCO
zajtrk, naredi nego, pripelje kosilo,
zvecler spet naredijo nego.

D33 Pokrivamo tudi sobote, nedelje in | Pokrivanje Pomo¢ na | NASLOVLIENE
praznike. vikendov in | domu POTREBE SVOICEV

praznikov IN OSEB z
DEMENCO

D34 Zelo razli¢no se posluzujejo obsega | Razlitcne potrebe | Pomoc¢ na | NASLOVLIENE

te pomodi. Ce vzamemo res po pomoci na | domu POTREBE SVOICEV
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manj kot uro na dan v povprecju.

IN OSEB VA

So tudi pol urne nege. DEMENCO

D35 Imamo tri skupine storitev. In iz DruZabnistvo kot | Pomo¢ na | NASLOVUENE
najmanj dveh skupin storitev je del pomoci na | domu POTREBE SVOIJCEV
potrebno imeti vsaj eno. Mi sicer domu IN OSEB z
Stejemo druzabnistvo tudi zraven, DEMENCO
ker je to tudi del nege, del
priprave obroka.

D36 Ne grejo pa nase oskrbovalke Pomanjkanje Pomot¢ na | POMANJKUIVOST
samo zaradi druzabnistva k druzabnistva domu NUDENIH OBLIK
uporabnikom na dom. POMOCI IN

PODPORE

D37 Mislim, da je razlog v tem, da niti Ni povprasevanja | Pomo¢ na | POMANIJKLIVOST

ni toliko povprasevanja po druzabnistvu domu NUDENIH OBLIK
POMOCI IN
PODPORE

D38 in da nekako oskrbovalkam Izvajanje nege Pomoc na | POMANJKLIIVOST
¢asovno ne znese. Vet domu NUDENIH OBLIK
povprasevanja je po negi in si POMOCI IN
tezko koordinatorka privosci, da bi PODPORE
dala nekomu Stiri ure
druzabnisStva, namesto nege.

D39 Vprasanje, e bi se v primeru vec Casovna omejitev | Pomo¢ na | POMANJKLIIVOST
oskrbovalk ljudje te moZnosti bolj domu NUDENIH OBLIK
posluzevali. Tudi tiri ure na dan, pomOCI IN
pri osebi z demenco, Se vedno ni PODPORE
dovolj. Ker po navadi, ko stvari
doma zaskripajo, rabijo varovanje.

Da se mu kaj ne zgodi, da je nekdo
vedno z njim. Tako, da v tem
primeru Stiri ure ni dovolj.

D40 Od petnajstih prosenj, ki so Pogosta zavrnitev | Varovani POMANIJKLIIVOST
trenutno na c¢akalni listi iz obcine sprejema oddelek NUDENIH OBLIK
Zagorje, za varovani oddelek, sem pomOCl IN
jih sedem Ze vabila na sprejem, pa PODPORE
so se odlocili, da ostanejo Se
doma.

D41 Mislim, da je pomembno, da je Ustrezna terapija Zdravljenje POTREBE SVOIJCEV

ustrezna terapija, da so se nekje v
procesu srecali s psihiatrom in
nevrologom, ker velikokrat se
zgodi, da se ne. Takrat je to potem
najvecdji problem, to kar sem ze

IN OSEB z
DEMENCO
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prej omenila, dnevno noc¢ni ritem,
nemir, agresivnost.

D42 Zal imajo e vedno mnogi Predsodki Zdravljenje POTREBE SVOICEV
predsodek pred tem, da bi obiskali IN OSEB z
psihiatra, psihologa. Da bi bili DEMENCO
hospitalizirani v Psihiatricni kliniki,
to je pa sploh nekaj groznega za
njih.

D43 Vcasih sploh ne pokli¢ejo urgentne | Nujna pomo¢ Zdravljenje POTREBE SVOICEV
sluzbe, v kaksnih zelo hudih IN OSEB Z
zadevah. OpaZzam, da so predvsem DEMENCO
Zenske tiste, ki ne poklicejo
pomoci, kadar je pri mozeh
demenca. Da kar trpijo.

D44 Jaz jim potem skusam povedatiin | Normalizacija Zdravljenje POTREBE SVOIJCEV
pojasniti, da je demenca pac zdravljenja IN OSEB z
bolezen, ki se zdravi v za to DEMENCO
primerni ustanovi.

D45 Res je dobro, da je oseba z Ustrezna terapija Zdravljenje POTREBE SVOIJCEV
demenco kdaj tudi hospitalizirana, IN OSEB z
ker v bolnici res uredijo terapijo. DEMENCO
Ker imajo osebo z demenco tam,
jo spremljajo, vidijo kako se odziva
in lahko temu tudi prilagajajo
terapijo. Da ni premocna terapija,
ali da jo je premalo, da se uredi
dnevno nocni ritem, da se lahko
potem tudi svojci naspijo in
spocijejo.

D46 Mislim, da imamo vsi trije zasavski | Demenci prijazna | Informiranje NASLOVLIENE
domovi Demenci prijazno tocko, tocka POTREBE SVOIJCEV
lahko bi se prisli informirat k nam, IN OSEB z
nudimo tudi podporo, ampak zal DEMENCO
tega res ni veliko.

D47 Pri nas imamo v dnevnem varstvu | MoZnost Razbremenitev | NASLOVLIENE
enega gospoda, doma so tukaj v obcasnega svojcev POTREBE SVOIJCEV

blizini. Zmorejo Se doma, ampak
gospa pravi, da ne more nikamor.
Pravi, da tudi zajce ne more it
nahranit. Ker vedno, ko pride
nazaj, je kaj narobe, ali jo pa pol
ure sprasuje kje je bila, zakaj ga je
pustila samega, kam je $la,... Zdaj
smo se z gospo dogovorili, da
moza pripelje trikrat na teden, v
dnevno varstvo, ob ponedeljkih,
sredah in petkih dopoldan, zato da

dnevnega varstva

IN OSEB Z
DEMENCO
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ima ona pac tiste dni, da ima nekaj
uric zase, pa e ni¢ drugega, da
samo lezi.

D48

In da ni vedno v isti komunikaciji,
ker je tudi komunikacija naporna,
ker vedno znova samo
ponavljamo. Ce Zelimo dobro
komunicirati z osebo z demenco,
se je treba vedno znova
kontrolirati, se ponavljati, biti z
njim, v njegovem svetu, kar je zelo
utrujajoce.

Utrujajoca
komunikacija

Razbremenitev
svojcev

POTREBE SVOICEV
IN OSEB z
DEMENCO

D49

Mislim, da je zelo pomembna
komunikacija. O tem svojci veliko
sprasujejo in tudi najvecje napake
delajo svojci prav pri komunikaciji.
Ker si Zelijo osebo z demenco
vrniti v ta svet, v to naso realnost.
Oni so pa kdaj drugje. Doma, tam
kjer so bili véasih doma, v svojih
sluzbah. Trenutno imamo pri nas
gospo, kateri je pred ¢casom umrl
sin. Ona pa je Se v €asu, ko je bil
njen sin Ziv in jo ¢aka doma, pa
Ceprav je pred leti naredil
samomor. Tam se ji je Zivljenje
ustavilo. S tem, ko popravljas
osebo z demenco in ga vracas
nazaj v realnost (dogajalo se je
tudi, da moZje niso vec¢ prepoznali
svojih soprog), s tem samo osebo z
demenco vznemirjajo. Tako, da je
dobro pac iti z njim v njihov svet,
kadar je to potrebno.

Vescine
komuniciranja

Potreba po
informacijah in
znanju

POTREBE SVOICEV
IN OSEB z
DEMENCO

D50

Pomembno se mi zdi, da ima
svojec, ki skrbi za osebo z
demenco tudi oddih. Ker fizicno
naporno res ni tako zelo, ¢e skrbis
za osebo z demenco, rabijo pa
odklop.

Fizicen odklop

Razbremenitev
svojcev

POTREBE SVOICEV
IN OSEB z
DEMENCO

D51

Torej, to kar mi lahko zdaj
ponudimo, dnevno varstvo za
nekaj ur na dan/teden,

MozZnost
obcasnega
dnevnega varstva

Razbremenitev
svojcev

NASLOVLIENE
POTREBE SVOICEV
IN OSEB z
DEMENCO

D52

ali pa eno tedensko varstvo, da
lahko svojec zadiha in se postavi
nazaj na noge.

MozZnost
obcasnega
dnevnega varstva

Razbremenitev
svojcev

NASLOVLIENE
POTREBE SVOICEV
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IN OSEB VA

DEMENCO

D53 To neko fleksibilnost, ki ga pa nas Fleksibilnost Razbremenitev | NASLOVLIENE
sistem skoraj ne dopusca. Zato, svojcev POTREBE SVOIJCEV
ker so cakalne vrste, odvisno je IN OSEB z
tudi od tega, kako se dom DEMENCO
organizira.

D54 Mi v ¢asu korone nismo mogli Neizvajanje Vpliv  izrednih | POMANJKLIIVOSTI
imeti kratkotrajnih nastanitev ¢ez | kratkortajnih razmer NUDENIH OBLIK
poletje, namestitev POMOCI IN

PODPORE

D55 ampak lani smo jih pa imeli. Zato, MozZnost Razbremenitev | NASLOVLIENE
da so lahko $li svojci, ki skrbijo za kratkotrajnih svojcev POTREBE SVOIJCEV
osebo z demenco malo na oddih. namestitev IN OSEB z
Pri nas ponujamo stirinajst dnevne DEMENCO
namestitve.

D56 Si namenoma ne zapolnemo MoZnost Kratkotrajna POMANJKLIIVOST
prostora, zato da lahko to kratkotrajnih namestitev NUDENIH OBLIK
omogocimo. namestitev POMOCI IN

PODPORE

D57 Res je, pri osebah z demenco je Demenca Kratkotrajna POMANJKLIIVOST
kar tezava. Odvisno je tudi od namestitev NUDENIH OBLIK
tega, v kateri fazi je demenca. pomOCl IN
Veliko je pa tudi odvisno, kaksno PODPORE
je predhodno mnenje o namestitvi
v dom. Kako je ¢lovek sprijaznjen s
tem.

D58 Ne, nimamo skupine za Odsotnost skupin | Skupina za | POTREBE SVOICEV
samopomoc. Mogoce kdaj v za samopomoc samopomo¢ IN OSEB z
prihodnosti. DEMENCO

D59 Za individualne pogovore smo pa Individualni Pomo¢ in | NASLOVLJENE
vedno na voljo. pogovori podpora v | POTREBE SVOIJCEV

domu OSEB Z DEMENCO

D60 Smo demenci prijazna tocka, Organiziranje Informiranje NASLOVLIENE
organizirali smo tudi kaksna predavanj in POTREBE SVOICEV
predavanja in izobraZevanja za izobrazevanj IN OSEB z
svojce stanovalcev z demenco, ker DEMENCO
je vedno dobro slisati kaj novega,
dobiti kakSen nasvet,...

D61 Ljudje kar pridejo poiskat pomo¢ Pomoc v stiski Razlogi za obisk | POMOC SVOJCEM

in sami povedo za svoje stiske.
Sploh ¢e so to svojci in so te stiske

socialnih sluzb
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povezane z nasimi stanovalci. Po
navadi kar pridejo do mene in
povedo.

D62

Ena izmed stisk je sigurno selitev iz
varovanega oddelka, ki pa ni
povezana samo s tem, da se
dejansko nekam selijo, ampak ta
selitev pride takrat, ko demenca
napreduje do te faze, ko hoja ni
ve¢ moZna, ko za¢ne ugasati tudi
poziralni refleks, ko Ze zelo tezko
jedo sami in potrebujejo nekoga
zelo potrpeiljivega za hranjenje,
ali pa smo tik pred tem, da bomo
uvajali kaksne sonde.

Selitev iz
varovanega
oddelka

Varovani
oddelek

POMANJKLIIVOST
NUDENIH OBLIK
POMOCI IN
PODPORE

D63

Ob taksni selitviimamo kar veliko
pogovorov s svojci. Takrat se svojci
soocajo ne samo s selitvijo, ampak
tudi s tem, da njihov svojec pocasi
usiha, ugasa. To je ena stiska, ki jo
nagovorimo, se pogovarjamo o
tem. Je pa to ena izmed najhujsih
stisk.

Pogovor o odhodu
bliznjega

Razlogi za obisk
socialnih sluzb

POMOC SVOJCEM

D64

Velika stiska svojcev nasih
stanovalcev je tudi placilo storitve.
Cena oskrbe 4 je najvisja, dodatek
za pomoc in postrezbo, do
katerega so upraviceni, znasa
okrog 150€. Po mojem mnenju je
tukaj neka sistemska napaka.
Predvidevam, da bo Zakon o
dolgotrajni oskrbi malo drugace to
dolocal, ker se bo demenca
uvrscala med visoke potrebe in bo
tudi financiranje doloceno v
taksnem deleZu, kot ga
potrebujejo. Ker ta trenutek ni.
Pokojnina je pri nasih stanovalcih
nekje 500€, zraven Se 150€
dodatka, mesecna oskrba pa znasa
1000€. Tukaj se zelo tezko kaj
pomaga.

Drage storitve

Ureditev
financiranja

POTREBE SVOICEV
IN OSEB z
DEMENCO

D65

Ja, verjetno bi kak$na skupina za
samopomoc res pomagala pri
taksnih stiskah, da bi videli, da
nimajo samo oni ta problem, da je
to problem vseh, ki oskrbujejo
osebe z demenco. Velikokrat so v
stiski tudi zato, ker so mislili, da jih
bo svojec poznal celo zivljenje. Pa

Podporne skupine
za svojce

Skupina
samopomoc

Za

POTREBE SVOICEV
IN OSEB z
DEMENCO
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jih ne. Ne otrok, ne zakonca. vV
nekem trenutku zaénejo k njim
hoditi neznanci. In to je za svojce
zelo tezko.

D66 Pogovori o poteku demence, o Pogovori o poteku | Pomoc¢ in | NASLOVLIENE
minljivosti, te pogovore imamo. demence podpora v | POTREBE SVOIJCEV

domu OSEB Z DEMENCO

D67 Je pares, da sem sama za cel Pomanjkanje Kadrovski POMANIJKLIIVOST
dom,... zaposlenih primanijkljaj NUDENIH OBLIK

POMOCI IN
PODPORE

D68 Pomagamo si lahko potem z Pomo¢ nevladnih | Sodelovanje s | POVEZANOST z
nevladnimi organizacijami, kot so organizacij skupnostjo OKOUEM
Spomincica,..

D69 Je pares, da si morajo ljudje tudi Samoiniciativnost | Potreba po | POTREBE SVOICEV
sami malo poiskati, biti malo bolj informacijah in | IN OSEB z
samoiniciativni. Vcasih ljudje znanju DEMENCO
pomoc poiscejo zelo pozno, ali jo
pa sploh ne.

D70 V¢asih names¢amo osebe, na Namestitev na Sprejem vdom | NASLOVUENE
podlagi predloga CSD-ja in so podlagi predloga POTREBE SVOICEV
zraven policijska porocila, da ljudje | CSD IN OSEB z
tavajo po Zagorju v pizamah in DEMENCO
bosi.

D71 V¢asih si svojci tudi zanikajo Zanikanje teZzav Potreba po | POTREBE SVOICEV
teZave, ali pa niso izobraZeni svojcev informacijah in | IN OSEB z
dovolj o tej tematiki, nocejo k znanju DEMENCO
zdravniku,...

D72 Imam obcutek, da se dosti govori Pomanjkanje Ozavescenost o | POVEZANOST z
o demenci, ampak glede na to, da | ozavesScenostio demenci OKOLJEM
se populacija stara, verjetno Se demenci
vseeno malo premalo.

D73 Mislim, da ve¢ ponudbe dnevnih Dnevni centri Novi programi POTREBE SVOICEV

centrov, ne samo dnevno varstvo

IN OSEB z
DEMENCO
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D74 in to v srediS¢u mesta, ne Storitve v sredis¢u | Novi programi POTREBE SVOICEV
odmaknjeno in v hribu, da lahko mesta IN OSEB z
osebe z demenco tudi same DEMENCO
pridejo. Ker zaenkrat se ne odloci
veliko ljudi za to storitev.

D75 Glede na to, da ni ravno velikega Ni povprasevanja Dnevno varstvo | POMANJKLJIVOSTI
povprasevanja po dnevnem po dnevnem NUDENIH OBLIK
varstvu, nimamo posebne skupine, | varstvu PODPORE IN
ker imamo naenkrat samo enega POMOCI
ali pa dva uporabnika. Ce bi bilo
uporabnikov ve¢, na primer 10-15,
potem bi morali razmisliti o tem,
da bi imeli poseben prostor,
kamor bi prisli in bi imeli tudi svoje
postelje,... Zaenkrat pa reSujemo
tako, da v dnevne prostore nasih
enot pripeljemo uporabnika, ¢e
gre za osebo z demenco, potem ga
peljemo v RoZzmarinove prostore —
to je nas varovani oddelek in
potem so tam vkljuceni v
dejavnosti, ki jih gospodinje tam
izvajajo, kot so telovadba, prebere
se Casopis, kuhajo kavo, gredo v
park,...

D76 Bolj fleksibilne storitve. Fleksibilnejse Novi programi POTREBE SVOICEV

storitve IN OSEB z
DEMENCO

D77 MozZnost kratkotrajnih Kratkotrajne Mesta za | POTREBE SVOICEV

namestitev, namestitve sprejemvdom | IN OSEB z
DEMENCO

D78 moznost dnevnega varstva (da si Nabrati si moci Razbremenitev | POTREBE SVOJCEV
lahko oskrbovalec vzame ¢as zase, svojcev IN OSEB z
da se lahko spocije, nabere novih DEMENCO
moci in da potem spet zmore
naprej),

D79 kar se pomoci na domu ti¢e, malo | Vecji obseg Razbremenitev | POTREBE SVOJCEV
drugacen obseg, za osebe z storitve pomodi na | svojcev IN OSEB z
demenco, ne samo Stiri ure na domu DEMENCO
dan, da lahko druZinske ¢lane
oskrbovalka razbremeni, da pelje
osebo z demenco npr. na sprehod,

v tem casu,
D80 da takrat, ko se nujno potrebuje Takojsen sprejem Mesta za | POTREBE SVOIJCEV

namestitev, da se ne ¢aka na
prosto mesto, ampak, da bi bila
ponudba tako Siroka, da bi se takoj

vdom

sprejem v dom

IN OSEB z
DEMENCO
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naslo mesto. Ker so demence
razlicnih oblik in vcasih
potrebujejo zelo hitre namestitve,
v primerih kaksnih agresij, kadar
pride do kaksnih hudih
poslabsanj,

D81 pa tudi nacin subvencioniranja Ureditev Ureditev POTREBE SVOIJCEV
storitev, da niso druzinski ¢lani v financiranja financiranja IN OSEB z
stiski. storitev DEMENCO

D82 Pred epidemijo smo sprejeli Prenehanje Vpliv izrednih [ POMANJKLIVOSTI
prostovoljce. Potem pa jih ni vec izvajanja razmer NUDENIH OBLIK
bilo. prostovoljstva POMOCI IN

PODPORE

D83 Zdaj, ko se ukrepi sproscajo, bodo | Prostovoljci Sodelovanje s | POVEZANOST z
zaceli pocasi ponovno prihajati v skupnostjo OKOLIEM
dom. Prihajali sta dve gospe iz
Karitasa, ki sta vodili molitveno
skupino in gospo, ki je imela jogo
za starejSe. Prihajali so tudi drugi
krajani.

D84 Dijaki srednje Sole pa so pri nas Praksa Sodelovanje s | POVEZANOST z
imeli prakso. skupnostjo OKOLIEM

D85 Malo sem prebrala osnutke, nisem | Urejanje financnih | Pricakovanja ZAKON 0]
ga pa Se podrobno prebrala stisk DOLGOTRAIJNI
Zakona o dolgotrajni oskrbi. Kakor OSKRBI
smo bili seznanjeni in poznamo
predloge Se od prej, bo mislim da
na nekaterih podrocjih malo
olajsalo, vsaj financno,

D86 si pa malo tezko predstavljam, Povecanje Morebitne ZAKON 0]
kako bo dejansko s temi vstopnimi | birokracije slabosti DOLGOTRAIJNI
tockami. To sicer ni slaba ideja, da OSKRBI

se pride, ko rabis kakrsnokoli
pomoc, ki jo zagotavlja Zakon o
dolgotrajni oskrbi, na eno mesto,
kjer se potem uporabnika usmerja
v razli¢ne institucije, kot nek
triazni sistem. Znamo pa verjetno
zelo zakomplicirati kar se tice
birokracije, tezko si predstavljam
ves ta proces od vloZitve prosnje,
do odlocbe. Da se naredi ocena,
ker mislim, da bo komisija Se
vedno morala narediti obisk na
domu, na podlagi nekega
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vprasalnika in podati oceno, na
podlagi tega se bo potem dolocala
stopnja dolgotrajne oskrbe, torej
kaj se bo pokrivalo, ali dnevno
varstvo, ali pomoc na domu,
namestitev in v kak$ni meri,...
Tako, da to me skrbi, da se zna
tukaj kar malo zakomplicirat.

D87

Domovi tudi nismo najbolj
navduseni nad tem in to smo ves
Cas tudi opozarjali, da smo domovi
kot nek center kar ponujamo za
oskrbo starejsih. Imamo nek nabor
storitev, od namestitve, pomoci na
domu, dnevno varstvo, razvoz
kosil in namesto, da bi bili mi
vstopna tocka in namesto, da bi se
pri nas stvari delale, ker imamo s
tem izkusnje, se bo zdaj odprl nek
urad, ki ga bo vodil Zavod za
zdravstveno zavarovanje in se
bodo tam zdaj vse stvari dogajale.
Tukaj sem malo skepti¢na.

Vodenje s strani
2775

Morebitne
slabosti

ZAKON o
DOLGOTRAINI
OSKRBI

D88

V enem od teh predlogov je bilo
zapisano tudi, da bodo bivalni
domovi, negovalni domovi,... Ne
znam si tega predstavljati, kako bo
to dejansko izgledalo, se bodo
stanovalci selili ne samo iz sobe v
sobo, ampak iz doma v dom?

Prehajanje
stanovalcev med
domovi

Morebitne
slabosti

ZAKON 0]
DOLGOTRAINI
OSKRBI

D89

Super bi bilo, da bi bilo tudi za
starejSe od 65. leta urejeno na
podoben nacin, kot je osebna
asistenca, ne vem pa ce si lahko
nasa drZava to privos¢i. Ceprav tudi
vse te storitve, ki bodo omogocene
z Zakonom o dolgotrajni oskrbi, ne
bo ravno poceni.

Ureditev podobna
osebni asistenci

Pricakovanja

ZAKON 0]
DOLGOTRAINI
OSKRBI

KODIRANJE DOM-2

OZNAKA

IZJAVA

POJEM

KATEGORUJA

NADKATEGORIJA

o1

Mi smo tudi demenci prijazna
tocka,

Demenci prijazna
tocka

Informiranje

NASLOVLIENE
POTREBE SVOICEV
IN OSEB Z DEMENCO
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02 dvakrat smo organizirali Alzheimer | Organizacija Informiranje NASLOVLIENE
cafe, Alzheimer Cafe POTREBE SVOICEV
IN OSEB Z DEMENCO
03 pa je bilo kar slabo obiskano, Slaba obiskanost | Informiranje NASLOVLIENE
Ceprav smo zelo vabili. POTREBE SVOJCEV
IN OSEB Z DEMENCO
04 Drugace je bilo pa pri recepciji Nudeno gradivo Informiranje NASLOVLUENE
gradivo od Spomincice, POTREBE SVOICEV
IN OSEB Z DEMENCO
05 ampak je bilo to zdaj vse Odstranjeno Vpliv  izrednih | POMANJKLJIVOSTI
odstranjeno zaradi korone. gradivo razmer NUDENIH OBLIK
Brosurce so zdaj v izbi, kjer so po POMOCI IN
navadi obiski. PODPORE
06 Drugace pa, da bi se ravno na nas Ne - obracanje po | Informiranje NASLOVLIENE
obracali tisti, ki Se niso v Domu, se informacije POTREBE SVOICEV
ne. IN OSEB Z DEMENCO
o7 Da se pridobi naziv Demenci Odsotnost Informiranje NASLOVLIENE
prijazna tocka, smo morali na pogovorov z POTREBE SVOIJCEV
izobrazevanje delavna terapevtka, zunanjimi ljudmi IN OSEB Z DEMENCO
direktor, socialna delavka in
receptorka. Receptorka ravno zato,
ker prva pride v stik z obiskovalci,
ampak Se nikoli ni rekla, da bi kdo
prisel po kaksen nasvet ali po
kak$no pomoc.
08 Pogosto se je dogajalo tudi, da so Zamolcati Sprejem v dom NASLOVLIENE
svojci zamolcali diagnozo demence | diagnozo POTREBE SVOJCEV
ob sprejemu. Ker so se mogoce bali, | demence IN OSEB Z DEMENCO
da jih ne bi sprejeli vdom.
09 Mi nikoli nismo imeli oddelka za Kreiranje oddelka | Drugi oddelki NASLOVLIENE
osebe z demenco, na osnovi potreb | pod nadzorom POTREBE SVOICEV
smo se odlocili, da smo v 4. IN OSEB Z DEMENCO
nadstropju naredili oddelek, kjer so
lahko osebe z demenco pod
nadzorom. Za tiste osebe, ki imajo
tezave z orientacijo, jih Cez dan
odpeljemo v 4. nadstropje in je
nekdo tam z njimi.
010 Bivso knjiznico smo preuredili v Vkljuéevanje v | Drugi oddelki NASLOVLIENE
vecnamenski prostor in prostor za domske POTREBE SVOICEV
delovno terapijo in tam se je lahko aktivnosti IN OSEB Z DEMENCO

marsikaj dogajalo. Tudi osebe z
demenco si prisle tja dol, ce
demenca $e ni bila v tako
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napredujoci fazi, da so lahko Se
sodelovali, ali pa so sli v 4.
nadstropje v varstvo.

011 Te vkljucenosti je bilo pred korono | Omejitev oskrbe | Vpliv  izrednih | POMANJKLJIVOSTI
vec. Zdaj je pa res samo varstvo. na varstvo razmer NUDENIH OBLIK
Zelo nas je ta korona prizadela in POMOCI IN
omejila vtem smislu. PODPORE

012 In res mislim, so se svojci bali, ker v | Zaupanje v | Sprejem v dom NASLOVLIENE
nasem domu nimamo oddelka za sprejem POTREBE SVOICEV
osebe z demenco, da ¢e bodo ob IN OSEB Z DEMENCO
sprejemu povedali za diagnozo, da
jih ne bi sprejeli. Malo je tudi ta
sprememba, selitev vdom
demenco Se poslabsala in so postali
Se bolj dezorientirani, malo je bilo
pa tudi strahu, pred zavrnitvijo.

Ceprav je bilo z leti tega ¢edalje
manj, ker so videli, da jih vseeno
sprejmemo, tako da tega skoraj vec
ni.

013 V tem obdobiju, kar sem jaz v Izboljsanje Ozavescenost o | POVEZANOST Z
Domu, se je ozavescenost ljudi o ozavescenosti o | demenci OKOLIEM
demenci izboljsala in se pozna, da demenci
ljudje vejo kaj je to demencain jo
tudi sami prepoznajo in laZje o tem
tudi govorijo.

014 Pri nas izvajamo samo oskrbo in Izvajanje Pomoc¢ in | NASLOVLIENE
nego ter to najnujnejse varstvo. najnujnejsega podporavdomu | POTREBE SVOICEV

OSEB Z DEMENCO
Osebe z demenco pripeljemo,
vklju¢imo zraven, jih pospremimo
na te razne aktivnosti.

015 Pred korono smo imeli vec teh Izvajanje Pomo¢ in | NASLOVLIENE
skupin, ne samo za osebe z miselnih delavnic | podporavdomu | POTREBE SVOICEV
demenco, tudi za druge stanovalce | za stanovalce OSEB Z DEMENCO
Doma. Imeli smo skupine, kjer smo | doma
skrbeli za kognitivne sposobnosti
nasih stanovalcev. V vsakem
nadstropju smo imeli kakSno taksno
skupino, kjer so imeli uganke,
poudarek je bil na miselnih vajah,
krizankah,...

016 Zdaj je pa tega zelo malo, oz. skoraj | Zaustavitev Vpliv  izrednih | POMANJKLIVOSTI
ni¢, ker je zaradi kovida celotna miselnih delavnic | razmer NUDENIH OBLIK
organizacija dela Cisto drugacna. pomoCl IN

PODPORE
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017 Osebam z demenco zelo veliko tudi | Fizioterapija in [ Pomo¢ in | NASLOVLJENE
pomeni, da hodijo na fizioterapijo delovna terapija | podporavdomu | POTREBE SVOICEV
in da delajo v delovni terapiji razne OSEB Z DEMENCO
vaje in da so ¢im bolj vklju¢en v
domsko Zivljenje.

018 Da poskusamo vzpostaviti nek Vzpostavljanje Pomo¢ in | NASLOVLIENE
dnevni ritem, rutino. Da zjutraj dnevne rutine podporavdomu | POTREBE SVOICEV
vstane, se uredi, da temu sledi OSEB Z DEMENCO
zajtrk in tako dalje. Ne samo za
osebe z demenco, tudi za ostale
stanovalce je pomembno, da se
prebere Casopis in potem sledi
telovadba. To jim zelo veliko
pomeni, da imajo nek tak ritem.

019 Osebe z demenco pripeljemo, Vkljuéevanje Pomo¢ in | NASLOVLIENE
vklju¢imo zraven, jih pospremimo oseb zdemenco | podporavdomu | POTREBE SVOICEV
na te razne aktivnosti. OSEB Z DEMENCO

020 Odvisno pac od tega, kaj oseba z Pomanjkanje Kadrovski POMANIJKLJIVOST
demenco $e zmore. Tistih, ki ve¢ ni¢ | zaposlenih primanjkljaj NUDENIH OBLIK
ne razumejo in niso pokretni, vec pPoMOCI IN
ne vozimo zraven zato, ker smo mi PODPORE
z osebjem in prostorsko tako
omejeni. Nase dnevne sobe so res
majhne in z malo osebja je to res
tezava.

021 Ti, ki so v posteljah, so najbolj Prepuscenost Kadrovski POMANJKLIIVOST
prepusceni sami sebi, neaktivnih primanijkljaj NUDENIH OBLIK

stanovalcev PoMOCI IN
PODPORE

022 skusamo to sicer z javnimi delavci Vkljuéevanje Sodelovanje s | POVEZANOST Z
malo nadomestit, da se malo z javnih delavcev skupnostjo OKOLIEM
njimi pogovarjajo.

023 Ampak je pri taksnih osebah, ki Zze Javni delavci | Kadrovski POMANIJKLJIVOST
zelo malo govorijo tezko in ki Cisto tezko delajo z | primanjkljaj NUDENIH OBLIK
ni¢ ne razumejo. Tam tudi javni osebami z pomMOCI IN
delavci zelo tezko zdrzijo. demenco PODPORE

024 Trenutno imamo dve prostovoljki, Prostovoljci Sodelovanje s | POVEZANOST Z

ki prihajata v nas Dom. Ena gospa
prihaja Ze vec let, upokojena
socialna delavka, ki je bila
zaposlena na CSD Hrastnik in je
dolga leta sodelovala z nasim
domom in enkrat na teden ima z
nasimi stanovalci pogovorno
skupino. Taksno pogovorno -

skupnostjo

OKOLUEM
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ugankarsko skupino. V to skupino
so vklju¢ene tudi osebe z demenco,
ampak predvsem tisti, pri katerih
demenca Se ni zelo napredovala.

025 Prihaja pa tudi knjiznic¢arka, ki ima Prostovoljci Sodelovanje s | POVEZANOST Z
enkrat na mesec bralno skupino. skupnostjo OKOLIEM

026 Imamo pomoc¢ na domu. Predvsem | lzvajanje pomoci | Pomo¢ na domu | NASLOVLIENE
je tukaj osnovna oskrba in nega. na domu POTREBE SVOJCEV

IN OSEB Z DEMENCO

027 S korono zal potem tega nismo Povezovanje Sodelovanje s | POVEZANOST Z
mogli ve¢ poceti. In ti nasi kljub  izrednim | skupnostjo OKOLJEM
prostovoljci, so nam posiljali razne razmeram
vizitke in risbice in s Solsko
mentorico te skupine smo se
dogovorili, da naredijo kaksne
miselne vaje in krizanke, ki so bile
potem objavljen v Obcinskem
glasilu, v Hrastovem listu. Pripravili
so nam tudi brosurco z sestavki in
ugankami, da osebe z demenco
spodbuja pri branju. Tako da se
trudimo, da ¢im vec na tem
kognitivnem treningu naredimo.

028 Vrsto let smo mi sodelovali z OS in Prostovoljci Sodelovanje s | POVEZANOST z
ucenci, ki so vkljuceni v projekt skupnostjo OKOLIEM
SadeZi druzbe. Ti prostovoljci so
potem prihajali k nam, v¢asih celo
dve skupini na teden.

029 Glede na to, da smo demenci Demenci prijazna | Informiranje NASLOVLIENE
prijazna tocka, ¢e bi prisel kdo k tocka POTREBE SVOJCEV
nam po nasvet, bi mu lahko na IN OSEB Z DEMENCO
kratko dali kaksen nasvet,

030 dali bi mu gradivo, Nudeno gradivo Informiranje NASLOVLIENE

POTREBE SVOICEV
IN OSEB Z DEMENCO
031 ga usmerili na Spomincico. Usmeritev na | Informiranje NASLOVLIENE
nevladne POTREBE SVOIJCEV
organizacije IN OSEB Z DEMENCO

032 Redno te skupine za svojce Zal ne Odsotnost skupin | Skupina za | POMANJKLUIVOST

potekajo. za samopomoc samopomoc NUDENIH OBLIK
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poMOCI IN
PODPORE

033 Tudi si ne predstavljam ob vsem Pomanjkanje Kadrovski POMANIJKLJIVOST
tem delu, kako bi lahko vodila Se Casa za delo z | primanjkljaj NUDENIH OBLIK
skupino. Zdaj je toliko delazvsoto | ljudmi POMOCI IN
dokumentacijo, da ti zelo malo ¢asa PODPORE
ostane za dejansko delo z ljudmi.

034 pa tudi osebe z demenco se po Izogibanje Neprilagojene POMANIJKLJIVOST
navadi zelo izogibajo kaksnim domskim aktivnosti NUDENIH OBLIK
aktivnostim. Zelo jih moramo vabiti, | aktivnostim poMOCI IN
prositi, pa $e vseeno ne pridejo. PODPORE
Zelo odklanjajo. Po navadi recejo,
da bodo kar v sobi. Zelo pogosto se
potem zgodi, da nocejo sodelovati.

035 Mislim, da je to zaradi tega, ker Strah pred | Neprilagojene POMANIJKLJIVOST
nocejo biti v druzbi tistih, katerim neznanjem aktivnosti NUDENIH OBLIK
postajajo podobni. Skrbi jih pa tudi pPoMOCI IN
to, da npr. pri ugankarski skupini PODPORE
kaj ne bodo znali, da bodo morali
kaj nastevat, pa jim ne bo $lo,...Zelo
pogosto se to zgodi.

036 Pa radi Zivijo v tistem svojem svetu, | Strah pred | Neprilagojene POMANIJKLIIVOST
tam so sigurni, tam se pocutijo izpostavljanjem aktivnosti NUDENIH OBLIK
varne, na skupini pa mislijo, da bi se pomocCl IN
morali izpostaviti in se bojijo, da bi PODPORE
kdo prepoznal te njihove
pomanijkljivosti.

037 Ko demenca Ze toliko napreduje in | Sprememba Pomo¢ in | NASLOVLIENE
so bolj odvisni od nas, takrat je okolja podporavdomu | POTREBE SVOICEV
dosti lazje. Jih z vozickom OSEB Z DEMENCO
pripeljemo v dnevno sobo in so pac
zraven pri aktivnostih. Vsaj malo
spremenijo okolje, srecajo Se druge
stanovalce in tako. Boljse, kot da so
v sobi.

038 V novem domu bo pa drugacen Gospodinjski Varovani NASLOVLIENE
sistem dela, ne vem sicer kako oddelek oddelek POTREBE SVOICEV
bomo to speljali, glede na vecne IN OSEB Z DEMENCO

tezave s kadrom. Ampak, tam naj bi
bile gospodinjske skupnosti in je ze
v nacrtu to narisano. To deluje kot
neka gospodinjska skupnost. Tako
naj bi bilo tudi pri nas.
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039 Mislim, da bo ta oddelek v prvem Odhod na zrak Varovani NASLOVLIENE
nadstropju in bodo imeli izhod na oddelek POTREBE SVOICEV
zeleno teraso s krozno potjo, IN OSEB Z DEMENCO

040 ena skupina pa naj bi bila tudi v Izvajanje Dnevno varstvo | NASLOVLIENE
pritli¢ju, prav tako tudi dnevno dnevnega varstva POTREBE SVOJCEV
varstvo. IN OSEB Z DEMENCO

041 Pri nas smo se vedno trudili, da bi Trud po | Kadrovski POMANIJKLIIVOST
prisli do stalnega osebja po zagotavljanju primanjkljaj NUDENIH OBLIK
nadstropjih, tako za osebe z stalnega osebja pPoOMOCI IN
demenco kot tudi za ostale stare PODPORE
ljudi, je zelo pomembno, da je z
njimi neka stalna oseba. Prav tako
pa seveda tudi za zaposlene je
dobro, da vedo, da so stalno v
enem nadstropju..

042 Imamo pa po nadstropjih kot neko Heterogenost Drugi oddelki NASLOVLIENE
heterogeno skupino, torej so skupaj | oddelkov POTREBE SVOIJCEV
osebe z demenco, osebe, ki rabijo IN OSEB Z DEMENCO
nego in tisti, ki so Se samostojni.

Imamo integrirano oskrbo, ker
drugace nismo mogli zagotoviti
oskrbo tudi za osebe z demenco.

043 Tako, da so tisti, z najbolj Oddelek za osebe | Drugi oddelki NASLOVLIENE
napredujoco fazo demence v z  napredujocCo POTREBE SVOJCEV
Cetrtem nadstropju, kjer je tudi demenco IN OSEB Z DEMENCO
sestrska soba, da so bolj pod
nadzorom.

044 So pa namesceni tudi po drugih Brez  notrajnih | Drugi oddelki NASLOVLIENE
sobah in ¢e se mu zacne stanje premescan;j POTREBE SVOICEV
slabsati, ga ne selimo potem v stanovalcev IN OSEB Z DEMENCO
Cetrto nadstropje, ga pac pustimo v
tisti sobi, ker tam je navajen okolja
in tam Se najbolj funkcionira.

045 Opazam, da osebe z demenco, ko Tezave pri | Sprejem v dom NASLOVLIENE
pridejo vdom in se jim z leti stanje | menjavi okolja POTREBE SVOJCEV
poslabsa, kar dobro funkcionirajo IN OSEB Z DEMENCO
ker so navajeni in ker jim je
poznano okolje. Ce pa pridejo od
doma z Ze zelo napredujoco
demenco, jih pa to potem se
dodatno zmede in se zelo tezko
privadijo.

046 Stalnih zaposlenih po oddelkih ni Pogoste bolniske | Kadrovski POMANIJKLIIVOST

bilo mogoce zagotoviti in zato se
osebje po oddelkih stalno menjava,

primanjkljaj

NUDENIH OBLIK
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saj imamo premalo osebja, veliko
zaposlenih je po bolniskih in zato
osebje krozi.

poMOCI IN
PODPORE

047 Normativ je pa tako nizek in zaradi Nizek normativ Kadrovski POMANIJKLJIVOST
tega, ker je delo zelo tezko, so primanjkljaj NUDENIH OBLIK
potem veliko po bolniskih stalezih. POMOCI IN
Nekaj zaposlenih je pridobilo tudi PODPORE
status invalida skoz to aktivno
delovno obdobje.

048 Zdaj je zacel kader odhajati. V ¢asu | Odhod kadra Vpliv  izrednih | POMANJKLJIVOSTI
korone sta bili Ze dve odpovedi. razmer NUDENIH OBLIK
Upam, da se to ne bo nadaljevalo. PoMOCI IN
Rajsi grejo delat v Steklarno, ker PODPORE
imajo tam proste vikende. Tudi iz
kuhinje nam odhajajo, ker grejo
rajSi delat v vrtce, ker so prosti
vikendi, pa tudi ez teden imajo
lazje delo.

049 To je kader, ki je najslabse placan in | Slabe place Kadrovski POMANIJKLJIVOST
nisem prepric¢ana, da se bo po primanijkljaj NUDENIH OBLIK
spremembi placilnega sistema kaj pPoMOCI IN
spremenilo, v korist temu, da bi PODPORE
zaradi boljse place ostali.

050 Ce je oseba, pri kateri je demenca Osnovna pomo¢ | Pomoc¢ nadomu | NASLOVLIENE
Se v zacetni fazi, potem Se POTREBE SVOJCEV
zadostuje pomoc¢ na domu. Nase IN OSEB Z DEMENCO
zaposlene nudijo pomoc pri teh
osnovnih stvareh,

051 ko pa demenca napreduje, potem Casovna Pomo¢ na domu | POMANJKLIIVOST
pa zelo tezko. Ker te pomoci na omejitev NUDENIH OBLIK
domu je zelo malo. Bolj so problem pomMOCI IN
te ostale ure dneva. In no¢ni nemir PODPORE
se zacne pojavljat.

052 Ceprav so tudi brez pomoc¢i na Spregledane Novi programi POMANIJKLIIVOST
domu nekateri zelo dolgo doma. osebe NUDENIH OBLIK
V¢asih so koga k nam pripeljali, ko pomoCl IN
so ga nasli nekje po gozdovih in so PODPORE
Sele kasneje ugotovili, da ima
demenco, pa so se takrat odlocili za
namestitev v dom.

053 Pomoc na domu res malo pomaga, | Prepoznavanje Pomoc na domu | NASLOVLIENE
da lahko oseba dlje ¢asa ostane v demence POTREBE SVOICEV
domacem okolju, prepric¢ana pa IN OSEB Z DEMENCO

130




sem, da se demenco prej prepozna,
¢e na dom prihajajo nase
zaposlene, ker one prepoznajo te

znake in prepoznajo te spremembe.

O tem potem tudi opozorijo svojce.

054 Mislim, da predvsem to, da imajo Podpora Pomo¢ in | NASLOVLIENE
neko podporo, tako osebe z podpora vdomu | POTREBE SVOICEV
demenco, kot tudi svojci. IN OSEB Z DEMENCO

055 Ker pogosto se zgodi, da skrb za Ovrednotenje Pomo¢ in | NASLOVLIENE
¢loveka z demenco ni pravilno osebe z demenco | podporavdomu | POTREBE SVOICEV
ovrednotena, ni dovolj cenjena. OSEB Z DEMENCO
Mnogokrat sorojenci osebe, ki skrbi
za osebe z demenco, ne dajo prave
vrednosti vsej tej skrbi in delu, ki je
potreben. In se zaradi tega pocutijo
same, zapuséene, necenjene,...

056 Predvsem mislim, da je tukaj zelo Podpora Pomo¢ in | NASLOVLIENE
potrebna podpora in znanje. podporavdomu | POTREBE SVOICEV

OSEB Z DEMENCO

057 Npr. pri Spomincici se lahko svojci, Pomanijkljiva Sodelovanje s | POVEZANOST z
ki skrbijo za osebe z demenco podpora v | skupnostjo OKOLIEM
izobraZzujejo in potem mislim, da je | skupnosti
laZje, Ce znas in ves. Je pa res, da je
v Zasavju Spomincica premalo
prisotna, ni skupin za svojce.

058 Problem je pri tistih osebah, kjer je | SoCuten pristop Pomo¢ in | NASLOVLJENE
demenca Ze zelo napredovala, ko podporavdomu | POTREBE SVOICEV
nekaj Zelijo, pa ne znajo povedat OSEB Z DEMENCO
sploh kaj Zelijo. So€utno pristopimo
in jim damo vedeti, da jih
razumemo in jim poskusamo
pomagati po najboljsih moceh.

Ceprav pogosto res ne vemo in ne
razumemo kaj zelijo. S takSnim
pristopom jih skuSamo vsaj malo
pomiriti.
059 Ceprav zaradi demence pozabijo in | Vzpostavitev Pomoc in | NASLOVLIENE

se ve€ ne spomnijo obrazov, pa
zacnejo s casoma pocasi zaupati.
Prides do njih, jih potolazis, ze
samo to, da si vzames nekaj ¢asa in
si zraven njih, pa ¢eprav ves, da te
jutri spet ne bodo prepoznali, ¢e to
redno ponavljas in ko jih potem
povabis v dnevno sobo, kar grejo,
ker ti za¢nejo zaupati.

varnega prostora

podpora vdomu

POTREBE SVOICEV
OSEB Z DEMENCO
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060 Tudi ta sistem validacije se mi zdi Dati potrditev Pomo¢ in | NASLOVLJENE
pomemben, da jim das veljavo, da podporavdomu | POTREBE SVOICEV
jih upostevas, da jim namenis cas, OSEB Z DEMENCO
da jih poslusas, s tem lahko zelo
veliko naredis. Tako se pocutijo tudi
bolj varne.

061 Problem je, ker je premalo ljudi, Pomanjkanje Kadrovski POMANIJKLJIVOST
premalo kadra in se nimas ¢asa kadra vpliva na | primanjkljaj NUDENIH OBLIK
ustavit, ¢e bi bilo vec kadra, bi bilo obcutek varnosti poMOCI IN
seveda bistveno laZje. In takrat bi PODPORE
se tudi nasi stanovalci pocutili bolj
varne.

062 Bolj varne bi se pocutili tudi, ¢e bil Menjava kadra | Kadrovski POMANIJKLJIVOST
stalen kader. vpliva na obcutek | primanjkljaj NUDENIH OBLIK

varnosti pPOMOCI IN
PODPORE

063 Tudi javnim delavcem razlozimo in Podpora javnim | Sodelovanje s | POVEZANOST Z
pojasnimo, da je pristop pri osebah | delavcem skupnostjo OKOLJIEM
z demenco drugacen, da jih naj ne
prepricujejo v nasprotno, ampak
mogoce rajsi pogovor preusmerijo,
zato, da ne poglabljajo njihovih
stisk.

064 Njim je najbolj pomembno to, da so | Zelja po | Razbremenitev | POTREBE SVOICEV
njihovi svojci tukaj urejeni. Da urejenosti svojca | svojcev IN OSEB Z DEMENCO
imajo nego, urejeno prehrano, Zelja
po vklju€enosti svojca v aktivnosti

065 VC¢asih svoijci tudi ne vedo, kako Pomanjkanje Ozavescenost o | POVEZANOST Z
potekajo te faze demence in iz ozavescCenosti o | demenci OKOLJIEM
nemirne faze demence, potem demenci
sledi, da se oseba umiri. To si
potem predstavljajo, kot da je
njegovo stanje boljse.

066 Pozabila sem prej povedati, da Razvoz kosil Dostava kosil NASLOVLIENE
ljudem v skupnosti nudimo tudi POTREBE SVOJCEV
kosila, razvoz in postrezbo. IN OSEB Z DEMENCO

067 Najbolj izrazena potreba pri nasih Dom Vzpostavitev POTREBE SVOJCEV
stanovalcih je, da bi sli radi domov. demenci IN OSEB Z DEMENCO
To je dejstvo. Tudi, Ce so prijaznega
nepokretni, so v neznanem okolju prostora

in ne vejo kje so, kaj se jim dogaja,
hocejo zlesti iz postelje, ker bi Sli
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domov. Pa mogoce doma sploh
niso prepoznali doma.

068 Ob sprejemu bi lahko sobo uredili Ureditev sobe s | Vzpostavitev POTREBE SVOIJCEV
tako, da bi neke predmete, ki jih Se | poznanimi demenci IN OSEB Z DEMENCO
prepoznajo dali nekam na vidno predmeti prijaznega
mesto. prostora

069 Ali pa kaksne pripomocke, ki so jih Znani pripomocki | Vzpostavitev POTREBE SVOJCEV
uporabljali v sluzbi. Zal pri nas tega demenci IN OSEB Z DEMENCO
ne prakticiramo. prijaznega

prostora

070 Mislim, da obcutek varnosti. To jim | Obcutek varnosti | Vzpostavitev POTREBE SVOIJCEV

je zelo pomembno. demenci IN OSEB Z DEMENCO
prijaznega
prostora

071 In rutina. Tudi tisti, ki zdaj pridejov | Rutina Vzpostavitev POTREBE SVOICEV
nas dom in Ze imajo postavljeno demenci IN OSEB Z DEMENCO
diagnozo, so na zacetku zelo prijaznega
nezadovoljni, jokajo, bi sli radi prostora
domoyv, .... S¢asoma, pa se potem
navadijo na ta ritem, da je zjutraj
nega, nato zajtrk, sledi druzenje...

Ta rutina jim potem pride v navado
in se umirijo. Kaksen mesec, dva
traja, da se privadijo. Najbolj hudo
je verjetno popoldan, vikendi in
prazniki, ko je prisotno samo
osebje, ki izvaja nego in ni nikogar,
ki bi v dnevni sobi bil z njimi.
Mislim, da jim to takrat kar
manjka.

072 Predvsem in v prvi vrsti, bi bilo v Stalno osebje Vzpostavitev POTREBE SVOICEV
domu stalno osebje demenci IN OSEB Z DEMENCO

prijaznega
prostora

073 in gospodinjske skupnosti. Ze ¢e bi Gospodinjske Vzpostavitev POTREBE SVOJCEV
bila v vsakem nadstropju ena skupnosti demenci IN OSEB Z DEMENCO
gospodinja, bi bilo Ze to zelo veliko. prijaznega
Da bi si lahko skupaj pripravili prostora

kavico, da skupaj preberejo ¢asopis,
da kdaj npr. specejo piskote, ali pa
jabol¢ni zavitek. To se mi zdi res
super. To jim da obcutek varnosti,
da so v neki majhni skupini, kot
druZinici.
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074 Ne. Predvsem zaradi prevelikega Izvajanje nege in | Kadrovski POMANIJKLIIVOST
pomanjkanja kadra. Pa tudi stavba razdeljevanje primanijkljaj NUDENIH OBLIK
nam tega ne omogoca. Pri nas je obrokov POMOCI IN
res takSen primanjkljaj osebja, da PODPORE
cel dan tisti ki so, delajo nego in
razdeljujejo obroke.

075 Ze to, da koga obledejo in dajo na Posesti osebo na | Kadrovski POMANIJKLJIVOST
vozicek, je zelo tezko. In delamo vozicek primanjkljaj NUDENIH OBLIK
tako, da eni danes sedijo, drugi poOMOCI IN
jutri, ker pa¢ ne moremo dati v PODPORE
enem dnevu vseh na vozicke. To
zahteva ogromno c¢asa. V domu je
tako veliko Stevilo nepokretnih, da
jih morajo umivati, menjati plenice,
hranit,.. In ko nekoga nahranis,
potem spet rabi nego. FizioloSke
potrebe ¢loveka so pac taksne,
osebja je pa res malo.

076 Mislim, da bi varstvo lahko Varstvo oseb z | Novi programi POTREBE SVOICEV
pripomoglo k temu, da bi oseba z demenco IN OSEB Z DEMENCO
demenco ostala dlje vdomacem
okolju. Ampak, e en clovek varuje
enega ¢loveka, je to najbrz zelo
drago, zato mislim, da na taksen
nacin to ne bi slo.

077 Mogoce bolj pogosti obiski nasih Fleksibilnejsi in | Novi programi POTREBE SVOJCEV
zaposlenih, ki izvajajo pomoc na pogostejSi obiski IN OSEB Z DEMENCO
domu. V tistem Casu, ko so svojciv | na domu
sluzbi, da pride nekdo, v tistih urah,
ko so najbolj kriti¢ni trenutki, ce se
lahko ugotovi glede na njegov
dnevni ritem, ali pa za hranjenje.

Popoldan pa potem Ze svojci
pridejo iz svojih sluzb. Na taksen
nacin se da kaksno obdobje
prebrodit.

078 Smo imeli v¢asih, ko smo imeli v Vcéasih  dnevno | Dnevno varstvo | POMANJKLJIVOSTI
spodnjih prostorih Se delovno varstvo kot NUDENIH OBLIK
terapijo, pa niti ni bilo kaj dosti poskusen prehod PODPORE IN
zanimanja za to. Smo imeli tudi ze vdom poMOCI
tako, da so za nekaj ur koga
pripeljali v dom tako, poskusno.

079 Da bi pa prav dnevno varstvo Brez dnevnega | Dnevno varstvo | POMANJKLIIVOSTI
izvajali, to pa nismo. Bodo pa v varstva NUDENIH OBLIK
»novem domu« v pritli¢ju prostori, PODPORE IN
ki bodo namenjeni prav za dnevno pomoCl

varstvo in tudi opremljeni s
posteljami, da bodo lahko §li tudi
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pocivat. Vprasanje pa je, koliko bo
zanimanja.

080 Ker je dobro tudi z dnevnim Prehod v domsko | Novi programi POTREBE SVOICEV
varstvom narediti nekaksen prehod | namestitev IN OSEB Z DEMENCO
potem za sprejem. Lazje se
navadijo.

081 Tudi pri stanovalcih, ki so sprejeli Sprejeti odhod v | Novi programi POTREBE SVOJCEV
to, da grejo vdom, je potem domu IN OSEB Z DEMENCO
Zivljenje za njih lazje. Medtem ko
tisti, ki so vedno nasprotovali
domu, so potem ko pridejo v dom,
vedno nesrecni. In pri taksnih
potem demenca Se hitreje
napreduje.

082 Zakona Se nisem prebrala, ampak Spremembe na | Pricakovanja ZAKON 0]
tisto kar sem slisala, mislim, so v bolje DOLGOTRAIJNI
zakonu dobre stvari, vprasanje pa OSKRBI
je, ¢e se bodo res tako dobro
izvajale dejansko na terenu.

083 Vprasanje je, ¢e bo na terenu res Kadrovski Morebitne ZAKON 0]
toliko kadra, da bo za osebe, ki primanjkljaj slabosti DOLGOTRAJNI
bodo koristile dolgotrajno oskrbo, OSKRBI
dejansko lahko v takSnem obsegu
poskrbljeno.

084 Bojim se tega, da bodo nekateri Zivljenje oseb z | Morebitne ZAKON 0]
svojci mislili, da bodo dobili denar demenco v | slabosti DOLGOTRAIJNI
in bodo za osebo z demenco skrbeli | skupnosti OSKRBI
doma. Vem, da je za te osebe
potem zelo slabo poskrbljeno.

085 Mogoce v Sloveniji vlada neko Pozen prihod v | Morebitne ZAKON 0]
splosno mnenje, da so Domovi dom slabosti DOLGOTRAJNI
neke hiralnice, ampak za marsikoga OSKRBI
je zelo fajn, da pride vdom. In za te
ljudi me skrbi, da bodo mogoce
prepozno prisli vdom. Da bodo
prisli v Dom takrat, ko ne bodo
imeli ni¢ vec ni¢ od tega, dasov
Domu. To me skrbi.

086 Zadnjic¢ sva se z direktorjem Visje  doplacilo | Morebitne ZAKON 0]
pogovarjala, da bo mogoce na domske oskrbe slabosti DOLGOTRAIJNI
podlagi tega zakona tudi kdo od OSKRBI

nasih stanovalcev moral Dom
doplacevat, ali pa vec doplacevat,
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da se bo potem drugace
obracunavalo. To bomo Se videli.

087

No, edino razmisljala sem, Ze nekaj
Casa nazaj, Ceprav se zdaj Ze dosti
naredi na tem podrocju. Da bi bilo
potrebo narediti vec na pripravi na
starost. Ko se pripravljamo, da se
bomo upokajili, se ne pripravljamo
na to, da se bomo tudi postarali.
Najprej, kaj bomo sploh poceli v
vsem tem Casu, ki nam bo na voljo,
ker marsikdo tudi tega ne ve.
Dobro, marsikdo se res pripravi in si
zada cilj, da bo npr. uredil vikend in
imel vinograd, nekateri pa res ne
vedo, kaj bi poceli.

Priprava na
starost

Potreba po
informacijah in
znanju

POTREBE SVOICEV
IN OSEB Z DEMENCO

088

Druga stvar je pa tudi priprava na
to, da bi morali prejeti dejstvo, da
bomo morali iti enkrat v Dom, ali
pa, da bomo morali sprejeti pomoc,

ker marsikdo tudi pomoc ne bi imel.

Se mi zdi, da bi bilo dobro narediti
neke programe na to temo, za ljudi
v tretjem Zivljenjskem okolju, za
neko pripravo na starost. Univerza
za tretje Zivljenjsko obdobje se mi
zdi super, veliko delajo na tem
podrocju, za demenco —
Spomincica, razni medgeneracijski
centri. Je napredek tudi na tem
podrocju.

Priprava na
starost in odhod
vdom

Potreba po
informacijah in
znanju

POTREBE SVOJCEV
IN OSEB Z DEMENCO

089

Ze to, da se lahko odpre tema in da
se lahko med seboj odprto
pogovarjamo o tem, da lahko
spregovorimo tudi mogoce o svojih
strahovih. Je pa sigurno Se veliko
podrocij in tem, o katerih bi se
lahko pogovarijali. Je pa tezko, da bi
ljudje spremenili miselnost. Veliko
pogovorov je potrebnih.
Spomincica je ogromno naredila na
podrocju demence, da so se odprli
pogovori na to temo, da osvesca
ljudi.

Pogovori o strahu
pred starostjo

Potreba po
informacijah in
znanju

POTREBE SVOIJCEV
IN OSEB Z DEMENCO

090

To je projekt, ki ga vodi Slovenska
Filantropija, na pobudo dr. Janez
Drnovsek. V projekt so vkljuéeni
ucenci zadnje triade in zelo radi so
prihajali k nasim stanovalcem. To,

Prostovoljci -
ucenci zadnje
triade

Sodelovanje s
skupnostjo

POVEZANOST z
OKOLIEM
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da so se z nasimi stanovalci drutzili,
ustvarjali so skupaj.

Sodelujemo s Srednjo zdravstveno
Solo Zagorje, pa prakso izvajajo tudi
v kuhinji.

skupnostjo

091 Ko se je zacela korona, pa se je to Prenehanje Vpliv  izrednih | POMANJKLJIVOSTI
prekinilo. izvajanja razmer NUDENIH OBLIK
prostovoljstva POMOCI IN
PODPORE
092 Imeli smo pa tudi nekaj primerov Prostovoljci Sodelovanje s | POVEZANOST Z
MEPI-ja. Program Mepi deluje tudi MEPI skupnostjo OKOLIEM
na prostovoljni bazi, to je
mednarodna organizacija, ki deluje
na pobudo princa Philipa. V
program sta vkljuceni Gimnazija in
0S. K nam sta prihajala dva
osnovnosolca.
093 Ja, seveda, to pri nas tudi poteka. Praksa Sodelovanje s | POVEZANOST Z

OKOLJEM

8.4. Osno kodiranje strokovni delavci

POMOC SVOJCEM

NASLOVLJENE POTREBE SVOJCEV IN OSEB Z DEMENCO

Razlogi za obisk socialnih sluzb

Potreba po nenehnem varstvu osebe z demenco (S1, T27)
Nezmoznost samostojnega Zivljenja (S2)

Potreba po pomoc¢i na domu (S3)

Nezmoznost skrbi za osebo z demenco (S20, S21)
Stiska ob skrbi za svojca (T3)

Obcutki krivde (T26)

Razmisljanje o prihodnosti (D6)

IzErpanost (D7)

Informiranost (D8)

Pomoc v stiski (D61)

Pogovor o odhodu bliznjega (D63, D64)
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e Informiranje
Obstojece moznosti pomoci v lokalnem okolju (S5, T10)
Demenci prijazna tocka (S10, D46, O1, 029)
Organiziranje predavanj in izobrazevanj (D60)
Organizacija Alzheimer Cafe (O2)
Slaba obiskanost (O3)
Nudeno gradivo (04, 030)
Usmeritev na nevladne organizacije (O31)
Informiranje o pravicah (T14, T17, T34)
Informiranje o storitvi Pomo¢ na domu (T2)
Ne - obracanje po informacije (06)

Odsotnost pogovorov z zunanjimi ljudmi (O7)

e Pomo¢ CSD-ja
Vzpostavitev stika s ponudnikom pomoci (S6)
Iskanje domske namestitve (S7)
Priprava na domsko namestitev (S8)
Svetovalni pogovori (S17, T7)
Priporocila za takoj$njo namestitev (S19)
Zacetno informiranje s pomoc¢jo pri izpolnitvi vloge za institucionalno varstvo (T1, T6)
Oprostitev placila socialnovarstvenih storitev (T4)
Krizne intervencije (T5)
Urejanje skrbnistva (T8)
Prednostna obravnava (T13)
Osebna pomoc¢ in prva socialna pomo¢ (T15)
Razbremenilni pogovori (T35)
Nudenje pomoci uporabniku in njegovim bliznjim (S11)

Prepoznavanje demence (O53)

e Razbremenitev svojcev
Pomoc¢ na domu (S15)
Redkost razbremenilnih pogovorov (T16)

Razbremenilni pogovori (T9)
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Moznost obcasnega dnevnega varstva (D47, D51, D52)
Fleksibilnost (D53)

Moznost kratkotrajnih namestitev (D55)

Dostava kosil

Razvoz kosil (D18, 066)

Pomo¢ na domu

Moznost razporeditve ur (D32)

Pokrivanje vikendov in praznikov (D33)
Razli¢ne potrebe po pomo¢i na domu (D34)
Druzabnistvo kot del pomoci na domu (D35)
Izvajanje pomo¢i na domu (026)

Osnovna pomo¢ (0O50)

Pomoc in podpora v domu
Individualni pogovori (D59)

Pogovor o poteku demence (D66)
Izvajanje najnujnejsega (014)
Izvajanje miselnih delavnic za stanovalce doma (O15)
Fizioterapija in delovna terapija (O17)
Vzpostavljanje dnevne rutine (O18)
Vklju¢evanje oseb z demenco (019)
Sprememba okolja (037)
Ovrednotenje osebe z demenco (O55)
Podpora (054, 056)

Socuten pristop (058)

Vzpostavitev varnega prostora (059)

Dati potrditev (O60)

Sprejem v dom
Izkazana potreba po nenehnem nadzoru (S4)
Prebivalci obcine (D1)

Zadostne kapacitete doma (D2)
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Odlozitev sprejema (D9)

Sprejem osebe z demenco (D28)

Izjeme pri sprejemu (D30)

Namestitev na podlagi predloga CSD (D70)
Zamolcati diagnozo demence (O8)
Zaupanje v sprejem kljub diagnozi (O12)

Tezave pri menjavi okolja (045)

e  Varovani oddelek
Namestitev s sklepom sodis¢a (D3, D29)
Gospodinjski oddelek (D19, O38)
Odhod na zrak (D20, O39)
Sodelovanje pri gospodinjskih opravilih (D21)
Vec kadra (D22)
Stalno osebje (D23)

Zadovoljstvo (D24)

e  Drugi oddelki
Zgodnja faza demence (D5)
Kreiranje oddelka pod nadzorom (O9)
Vkljucevanje v domske aktivnosti (O10)
Heterogenost oddelkov (042)
Oddelek za osebe z napredujoc¢o demenco (043)

Brez notranjih premescan;j stanovalcev (044)

e Dnevno varstvo
Aktualno pri osebah z demenco (D13)
Ustrezna oblika pomo¢i (D14)
Ustrezen ¢asovni okvir (D15)

Lazji prehod v namestitev (D16)

POTREBE SVOJCEV IN OSEB Z DEMENCO

e Potreba po informacijah in znanju

Poucenost svojcev o bolezni (S9, T31)
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Opolnomocenje z informacijami in usmeritvami (T29)
Vescine komuniciranja (D49)

Samoiniciativnost (D69)

Zanikanje tezav svojcev (D71)

Priprava na starost (O87)

Priprava na starost in odhod v dom (O88)

Pogovori o strahu pred starostjo (O89)

Novi programi

Nudenje celodnevne pomoci na domu (S23, S24)
Dnevni centri (D73)

Storitve v sredi§¢u mesta (D74)

Fleksibilnejse storitve (D76)

Varstvo oseb z demenco (O76)

Fleksibilnej$i in pogostejsi obiski na domu (077)
Prehod v domsko namestitev (O80)

Sprejeti odhod v dom (O81)

Zdravljenje

Ustrezna zdravstvena obravnava (T32)

Ustrezna terapija (D41, D45)

Predsodki (D42)

Nujna pomoc¢ (D43)

Normalizacija zdravljenja (D44)

Pomo¢ na domu
Vecji obseg pomoci (T37)

Podpora na domu (T41)

Skupina za samopomoc¢

Podporne skupine za svojce (T22, T46, D65)
Medsebojna podpora svojcev (T43)
Medsebojni pogovori (T44)

Odsotnost skupin za samopomoc (D58, 032)
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Mesta za sprejem v dom

Nezmoznost zagotoviti varstvo (S14)

TakojSen sprejem (S18, S22, T25, D80)

Povecanje kapacitet institucionalnega varstva (T40)

Kratkotrajne namestitve (D77)

Ureditev financiranja
Drage storitve (T20, D64)
Ureditev financiranja storitev (T38, T42, D81)

Finan¢na opora (T45)

Odzivnost sluzb
HitrejSa odzivnost pomagajocih se sluzb (T24)

Odzivnost zdravstva (T39, T48)

Razbremenitev svojcev

Enakopravna porazdelitev pomo¢i (T23)

Potreba po razbremenitvi s formalnimi ali neformalnimi oblikami pomo¢i (T28)
Utrujajoca komunikacija (D48)

Fizi¢en odklop (D50)

Nabrati si moci (D78)

Vecji obseg storitve pomo¢i na domu (D79)

Zelja po urejenosti svojca (064)

Razumevanje in potrditev (T30)

Vzpostavitev demenci prijaznega prostora
Dom (067)

Ureditev sobe s poznanimi predmeti (O68)
Znani pripomocki (069)

Obcutek varnosti (O70)

Rutina (0O71)

Stalno osebje (072)

Gospodinjske skupnosti (073)



POMANJKLJIVOSTI NUDENIH OBLIK PODPORE IN POMOCI

e Varovani oddelek
Pomanjkanje mest na oddelku za sprejem v dom (S12)
Pomanjkanje mest (T33, D27)
Stresen prehod na negovalni oddelek (D25)
Prehod v negovalni oddelek z manj podpore (D26)
Pogosta zavrnitev sprejema (D40)

Selitev iz varovanega oddelka (D62)

e Dnevno varstvo
Pomanjkanje dnevnih centrov (T21)
Ni povprasevanja po dnevnem varstvu (D75)
V¢asih dnevno varstvo kot poskusen prehod v dom (O78)

Brez dnevnega varstva (079)

e  Vpliv izrednih razmer
Neizvajanje dnevnega varstva (S13, D17)
Neizvajanje kratkotrajnih namestitev (D54)
Odstranjeno gradivo (O5)
Omejitev oskrbe na varstvo (O11)
Zaustavitev miselnih delavnic (O16)
Odhod kadra (048)

Prenehanje izvajanja prostovoljstva (D82, 091)

e Pomo¢ na domu
Casovna omejitev (T11, D11, D31, D39, 051)
Financen zalogaj (T12, T18)
Neaktualna storitev (D10)
Odnostnost pomoci pono¢i (D12)
Izvajanje nege (D38)
Pomanjkanje druzabnistva (S16, D36)

Ni povprasevanja po druzabnistvu (D37)

e Kadrovski primanjkljaj
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Pomanjkanje zaposlenih (T19, D67, 020)
Prepuscenost neaktivnih stanovalcev (021)

Javni delavci tezko delajo z osebami z demenco (023)
Pomanjkanje ¢asa za delo z ljudmi (033)

Trud po zagotavljanju stalnega osebja (041)
Pogoste bolniske (046)

Nizek normativ (047)

Slabe place (049)

Pomanjkanje kadra vpliva na ob¢utek varnosti (O61)
Menjava kadra vpliva na obcutek varnosti (062)
Izvajanje nege in razdeljevanje obrokov (074)

Posesti osebo na vozicek (O75)

e Kratkotrajna namestitev
Moznost kratkotrajnih namestitev (D56)

Demenca (D57)

o Neprilagojene aktivnosti
Izogibanje domskim aktivnostim (O34)
Strah pred neznanim (O35)

Strah pred izpostavljanjem (O36)

POVEZANOST Z OKOLJEM

e Sodelovanje s skupnostjo
Povezovanje CSD-ja z ostalimi institucijami (T36)
Pomo¢ nevladnih organizacij (D68)
Vkljucevanje javnih delavcev (022)
Prostovoljci (D83, 024, 025, 028)
Pomanjkljiva podpora v skupnosti (O57)
Podpora javnim delavcem (O63)
Prostovoljci - u€enci zadnje triade (090)
Prostovoljci - MEPI (092)

Praksa (D84, 093)
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e  Vkljucenost okolja
Pomanjkanje ozavescenosti o demenci (D72, O65)

Izboljsanje ozavescenosti o demenci (013)

ZAKON O DOLGOTRAJNI OSKRBI

e Pricakovanja
Urejanje financ¢nih stisk (D85)
Ureditev podobna osebni asistenci (D89)

Spremembe na bolje (082)

e  Morebitne slabosti
Povecanje birokracije (D86)
Vodenje s strani ZZZS (D87)
Prehajanje stanovalcev med domovi (D88)
Kadrovski primanjkljaj (O83)
Zivljenje oseb z demenco v skupnosti (084)
Pozen prihod v dom (O85)

Visje doplacilo domske oskrbe (0O86)
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8.5 Anketni vprasalnik za svojce

Zivljenje z osebo z demenco

1. Zivite z osebo z demenco, za katero skrbite?

N

Mogoce veste, kaksno vrsto demence ima?
3. Koliko ¢asa ze ima diagnozo demenca? / Ce ne, koliko Casa (ze) zaznavate spremembe v obnaSanju, ki

nakazujejo demenco?

4. Kdaj in kako se je zacelo; kako ste pri svojcu/ki prepoznali prve znake demence?
5. Kako ste reagirali in se spoprijeli z njegovo/njeno diagnozo?
6. Kako poteka vas dan, kaj po¢nete v skrbi za svojca z demenco?

Skrb za osebo z demenco

7. Kako ste se organizirali v skrbi?

8. Kdaj ste prepoznali potrebo po vedno vecji pomoci?

9. Kdaj in kako ste prepoznali potrebo, da potrebujete pomo¢€ pri skrbi, da ne zmorete sami?
10. Koliko opore imate v svojem druzinskem krogu?

11. S kolikimi ljudmi si delite skrb in katera konkretna dela prevzamejo drugi?

12. Katere oblike pomoci pri oskrbi starostnikov poznate?

13. Ste katere koristili?

14. Kaj si zelite oziroma bi Se potrebovali?
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8.6 Anketni vprasalnik za strokovne delavce

Pomoc¢ osebam z demenco in njihovim svojcem

1. Kdaj se na vas obrnejo svojci oseb z demenco; s kakSnimi tezavami?

Kaksne oblike pomoci zagotavlja dom - center za socialno delo, pri oskrbi za starejse?
Kaksni so pogoji in kriteriji, da lahko koristijo vaSo pomoc?

Koliko je v Trbovljah taksnih uporabnikov, ki koristijo te oblike pomo¢i?

Koliko ur pomo¢i lahko koristijo in koliko jo povpre¢no koristijo?

Ali vase storitve zadostujejo kot pomo¢ pri oskrbi starejsih na domu?

A e

Kaj najpomembneje prispeva k izboljsanju kakovosti zivljenja svojcev osebe z demenco ter osebe same?
Potrebe oseb z demenco in njihovih svojcev

8. Kako v vasi sluzbi naslavljate potrebe oseb z demenco?
9. Kako naslavljate potrebe in stiske njihovih svojcev?

10. Kako jih prepoznate oz. odkrivate (na kaksne nacine)?
11. Katere potrebe ostajajo nenaslovljene?

12. Kaj ljudje $e potrebujejo?

13. Kaj lahko ponudite v okviru svojih storitev?

14. Kaj pricakujejo svojci od vas, Cesar ne morete zagotoviti?

15. Kako bi se tega lotili vi, ¢e bi imeli to mo¢?
Organizacija dela

16. Kje vidite mozne resitve znotraj vase organizacije dela?
17. Kaks$no pomoc¢ bi po vas mnenju CSD §e lahko ponudil starej$im, da bi lahko dlje ¢asa ostali v svojem
domacem okolju?

18. Imate kaks$ne predloge, ideje, mnenja?
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