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Izkus$nje neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco v Gorenjski regiji
Povzetek magistrskega dela

V magistrskem delu proucujem izkuSnje neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco v
gorenjski regiji. V zaCetnem delu najprej opredelim pojem demenca. Potem opiSem potrebe
ljudi z demenco, sporazumevanje z ljudmi z demenco, neformalno oskrbo ljudi z demenco in
potrebe oskrbovalcev ljudi z demenco. V nadaljevanju predstavim oblike pomoci in podpore
neformalnim oskrbovalcem, dolgotrajno oskrbo ljudi z demenco in socialno delo z ljudmi z
demenco.

V empiri¢nem delu sem na neslucajnostnem priloznostnem vzorcu izvedla deset intervjujev
z neformalnimi oskrbovalci ljudi z demenco v gorenjski regiji. Skusala sem ugotoviti, kako
neformalni oskrbovalci dozivljajo oskrbovanje ¢loveka z demenco in kako poteka vsakdanje
sporazumevanje s clovekom z demenco. S kvalitativnimi intervjuji sem ugotavljala, s kakSnimi
tezavami se neformalni oskrbovalci sooc¢ajo pri oskrbovanju ¢loveka z demenco in kaksne so
njihove potrebe. Zanimalo me je, kakSno pomo¢ imajo na voljo oskrbovalci ljudi z demenco v
lokalnem okolju ter kako poskrbijo za svojo razbremenitev.

Rezultati raziskave so pokazali, da intervjuvani neformalni oskrbovalci nudijo svojcem
kakovostno in ustrezno pomoc. Pri skrbi za svojca z demenco jim pomaga znanje o demenci in
predhodne izkusnje dela s ¢lovekom z demenco. Sporazumevanje s ¢lovekom z demenco
zahteva komunikacijske vesCine in spretnosti neformalnega oskrbovalca. Vecina tezav, s
katerimi se srecujejo pri oskrbi ¢loveka z demenco, izhaja iz vedenjskih in psihi¢nih sprememb
Cloveka z demenco. Skrb za ¢loveka z demenco vpliva na duSevno zdravje neformalnega
oskrbovalca. Formalne oblike pomoci so pogosto nedostopne, tako iz finan¢nega vidika kot iz
vidika dolgih ¢akalnih vrst. Socialnovarstvene storitve, ki jih ponuja center za socialno delo,
neformalni oskrbovalci slabo poznajo oziroma jih ne poznajo. Za razbremenitev neformalni
oskrbovalci poskrbijo s sprostitvenimi dejavnostmi, gospodinjskimi in drugimi opravili.

Glavni predlogi, ki izhajajo iz raziskave, so: ve¢je sodelovanje med zdravstvenimi
ustanovami in centri za socialno delo, vzpostavitev programov pomoc¢i neformalnim
oskrbovalcem na centru za socialno delo, pomo¢ neformalnim oskrbovalcem za preprecevanje
izgorelosti, ureditev ve¢ enot dnevnega varstva za ljudi z demenco v gorenjski regiji,
organiziranje izobraZevanj na temo pomena razbremenitve in skrbi zase in Siritev programa
druZabnistva, ki ga nudi Spomincica. Obc¢ina in centri za socialno delo bi morali neformalne
oskrbovalce ljudi z demenco ozavescati o razpolozljivih oblikah pomo¢i, ki so jim na voljo v
lokalnem okolju.

Kljuéne besede: demenca, neformalni oskrbovalci, ¢lovek z demenco, stiske pri nudenju
oskrbe, potrebe neformalnih oskrbovalcev, zdravje neformalnih oskrbovalcev, razbremenitev,
intervju



Experiences of informal caregivers of people with dementia in the Gorenjska region
Master’s Thesis Abstract

In this master's thesis, the experiences of informal caregivers of people with dementia in the
Gorenjska region are studied. In the initial part, the concept of dementia is defined. Then the
needs of people with dementia, communication with people with dementia, informal care for
people with dementia and the needs of caregivers of people with dementia are described. Later
forms of help and support for informal caregivers, long-term care for people with dementia and
social work with people with dementia are presented.

In the empirical part, ten interviews on non-probability convenience sample with informal
caregivers of people with dementia in the Gorenjska region were conducted. Main goal of
interviews was to discover how informal caregivers experience caring for a person with
dementia and how everyday communication with a person with dementia takes place. Through
qualitative interviews, it was discovered what difficulties informal caregivers face when caring
for a person with dementia and what their needs are. Main emphasis was put on what kind of
help is available to caregivers of people with dementia in the local environment and how they
manage their workload.

The findings of the research showed that the interviewed informal caregivers interviewed
provide quality and appropriate help to their relatives. When caring for a relative with dementia,
they are helped by knowledge about dementia and previous experiences working with a person
with dementia. Communicating with a person with dementia requires communication skills and
the skills of an informal carer. Most of the problems encountered in caring for a person with
dementia arise from the behavioral and psychological changes of the person with dementia.
Caring for a person with dementia affects the mental health of the informal carer. Formal forms
of assistance are often inaccessible, both financially and in terms of long waiting lists. They
have little or no knowledge of the social welfare services offered by the social work center.
Informal caregivers provide relaxation activities, household and other tasks to relieve the
burden.

The main proposals arising from the research are: greater cooperation between medical
institutions and centers for social work, the establishment of programs to help informal
caregivers at the center for social work, help for informal caregivers to prevent burnout, the
arrangement of more day care units for people with dementia in the Gorenjska region,
organizing training sessions on the importance of relieving stress and taking care of yourself
and expanding the socializing program offered by Spomincica. The municipality and social
work centers should make informal caregivers of people with dementia aware of the available
forms of help available to them in the local environment.

Key words: dementia, informal caregivers, person with dementia, difficulties in providing care,
needs of informal caregivers, health of informal caregivers, relief, interview
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1. Teoretski uvod

1.1. Opredelitev demence

Beseda demenca izhaja iz latinske besede demens, ki pomeni »iz pameti«. Prepricanje, da
je oseba z demenco ob pamet oziroma da je norec, prevladuje Se danes. Biomedicinski model
razumevanja demence je dal demenci medicinski pridih, pri ¢emer je medicina dobila vodilno
vlogo pri raziskovanju demence in iskanju zdravil za zdravljenje te bolezni (Mali, Mesl in
Rihter, 2011).

Pojavljanje demence je najpogostejSe v starosti, saj Stevilo obolelih v visjih starostnih
skupinah vedno bolj naras¢a. Problemi demence so prikriti, neopazeni in prav zaradi tega velik
izziv za socialno delo, ki jih mora prepoznati in nanje ustrezno reagirati (Zeleznik, 2012).

Stevilne definicije demenco opredeljujejo kot bolezensko stanje, pri katerem gre za
izgubljanje, upadanje, poslabSanje in propadanje. Pecjak (2007) pravi, da je demenca
progresivno upadanje kognitivnih funkcij zaradi mozganske poskodbe oziroma bolezni. Najbolj
so prizadeti spomin, pozornost, jezik in sposobnost reSevanja problemov. Glavni znaki
demence so motnje govora, motoricnih sposobnosti, kratkotrajnega in bliznjega spomina,
prepoznavanje druzinskih ¢lanov in samega sebe, podaljSani reakcijski Casi, blodne ideje,
zmedenost, spremeni pa se tudi osebnost. Poznamo ve¢ vrst demenc, ki se razlikujejo glede na
znacilnosti, potek bolezni, pogostost pojavljanja in moznost zdravljenja. NajpogostejSa je
Alzheimerjeva demenca. Zacne se z motnjami spomina, sledijo jim motnje govora in ¢asovna
dezorientiranost. Zdravila zanjo Se niso odkrili, lahko pa jo ustavijo, upocasnijo razvoj ali
olajSajo simptome (Mali, Mesl in Rihter, 2011).

Demenca napreduje postopoma in zajema vedno ve¢ ¢lovekovih funkcij, kar ¢loveku
onemogoci samostojno zivljenje. Strokovnjaki lo¢ijo demenco na ve¢ razvojnih stopenj, pri
¢emer meje niso tocno zacrtane. Ena izmed najpreprostejsih delitev je naslednja:

- Lahka demenca; ljudem odvzame sposobnost za tezje poklicno delo. Clovek je Se
sposoben poskrbeti sam zase in zmore preprosta vsakdanja opravila, ki jih zna Zze od
prej, ne more pa se nauciti novih.

- Srednje huda demenca; ¢loveka onesposobi za kakrS$no koli poklicno delo, oslabijo pa
tudi njegove sposobnosti za vsakdanja Zivljenjska opravila. Tak ¢lovek je v domacem

okolju odvisen od pomoci drugih in je tvegano, ¢e Zivi sam.



- Huda demenca; ¢lovek ni ve¢ sposoben, da bi skrbel sam zase in je odvisen od pomoci
drugih. (Lokar, 1994)

Demenca ni samo medicinski fenomen, saj se njene posledice odrazajo tudi na
posameznikovem socialnem funkcioniranju. Strokovnjaki so v zadnjih letih spoznali, da se
lahko z razumevanjem in ustreznim odnosom okolja bolezenski proces bistveno upoc¢asni. Prav
zato je demenca postala izziv za socialno delo, saj je potrebno razviti nove programe, metode
in mrezo sluzb, ki bodo tem osebam pomagale ohranjati samostojnost in podpirale svojce, da
bodo ljudje z demenco ¢im dlje ostali doma. Nastajajo razli¢ni programi, ki jim dajejo podporo,
da ohranijo samostojnost in ¢im dlje zZivijo dostojno kljub bolezni (Milosevi¢ Arnold, 2007a,
str. 23).

Socialni model razumevanja demence uposteva, da je vedenje ¢loveka z demenco odvisno
od njegove preteklosti, sploSnega zdravstvenega stanja in od Stevilnih dejavnikov v njegovem
zivljenjskem okolju. Usmerjen je tako na ¢loveka samega kot tudi na njegovo socialno okolje
in interakcije med njima. Zelo pomembni so odnosi svojcev in oskrbovalcev do teh ljudi. Po
tem modelu poskuSamo aktivirati vse tiste vire, ki podpirajo ¢loveka z demenco in mu
pomagajo, da ¢im dlje ohrani svojo samostojnost (MiloSevi¢ Arnold, 2007a, str. 28).

Poznamo tudi drzavljanski model razumevanja demence, ki opozarja na enakopravnost ljudi
z demenco in nujnost, da upostevamo vse njihove pravice. Ljudje z demenco prispevajo k
druzbi enako kot drugi. Prispevek pa je odvisen od tega, kako skrbimo zanje. Ta model
zagovarja staliSce, da so ljudje z demenco eksperti iz izkuSenj. Naloga tistih, ki delajo z njimi,
pa je razviti sposobnosti za sporazumevanje z njimi (MiloSevi¢ Arnold, 2006).

Socialni psiholog Tim Kitwood je razvil celostni ali holisticni model razumevanja demence.
Clovek z demenco nima samo kognitivnih in psihi¢nih tezav zaradi primarne nevroloske
prizadetosti, ampak je kognitivno in psiholoSko oviran zlasti zaradi neustreznih psihosocialnih
dejavnikov v okolju. Okolje je tisto, ki ¢loveku z demenco jemlje ¢loveskost, saj neprestano
opozarja le na njegove primanjkljaje (MiloSevi¢ Arnold, 2006).

Zadnji in za socialne delavce najpomembnejsi je socialnodelovni model razumevanja
demence. Socialni delavci so pri delu z ljudmi z demenco usmerjeni na iskanje in mobiliziranje
virov, ki ¢loveku z demenco omogocijo ¢im daljSe samostojno bivanje v skupnosti. Ko pa to ni
ve¢ mogoce, socialni delavci lahko ponudijo institucionalno varstvo. Osrednji koncept
socialnega dela je tako v skupnosti kot v instituciji usmerjen na ugotavljanje potreb ljudi z
demenco, oskrbovalcev in SirSega socialnega okolja. Na podlagi izrazenih in prepoznanih
potreb socialni delavec i8¢e takSne odgovore, ki zadovoljujejo potrebe, v nasprotnem primeru

pa si prizadeva za oblikovanje novih odgovorov (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 39).



Socialnemu delu je zgolj medicinski model razumevanja demence preozek, saj ta poudarja
predvsem pomanjkljivosti, ki privedejo do popolnega propada cloveka z demenco.
Paradigmatske spremembe so pripeljale do celostnega razumevanja ¢loveka in njegovih potreb
ter do sprejemanja uporabnika kot partnerja v procesu pomoci. Pri tem je pomembno, da
upostevamo uporabnikovo pravico, da sam izbere vrsto in obseg pomoci ter se mu dopusti
moznost, da jo odkloni. Taksno socialnodelovno razumevanje ¢loveka in koncepti socialnega
dela dajejo ustrezno podlago za oblikovanje celostne psihosocialne obravnave ljudi z demenco

(Milosevi¢ Arnold, 2007a, str. 28).

1.2. Potrebe ljudi z demenco

V literaturi poznamo ve¢ delitev potreb; od bioloskih, psiholoskih, prirojenih, primarnih in
na drugi strani sekundarnih. V nadaljevanju se bom oprla na sekundarne, na katere socialni
delavci pri delu z ljudmi tudi najpogosteje naletijo. Sekundarne potrebe so pridobljene in
naucene. Nekatere so generi¢ne, znacilne za ¢loveka na sploh, na primer potreba po druzbenih
stikih in sozitju, po ljubezni, po ugledu, po delu, druge potrebe pa so omejene na dolocen krog
ljudi ali celo na posameznika (Mali, 2007, str. 118).

Tako kot vsi ljudje, tudi ljudje z demenco potrebujejo obcutek vrednosti. Prav svojci so tisti,
ki lahko pri tem pomagajo. Naloga svojcev je, da pomagajo bliznjemu pridobiti izkusnjo
povezovanja in sodelovanja z drugimi. Vsak c¢lovek gradi identiteto na prepoznavanju,
razvijanju in ohranjanju lastnih zmoZnosti in sposobnosti. Svojci so tisti, ki morajo to
dozivljanje omogociti. Za vse ljudi je zelo pomemben obcutek varnosti, blizine in topline. To
zahteva od svojcev veliko odgovornosti, energije, razumevanja in empatije. Tako zahtevne
naloge so za vecino svojcev velik izziv, zato se soo¢ajo z razli¢nimi tezavami (Mali, 2007, str.
118).

Kitwood (2005) navaja Sest temeljnih psiholoskih potreb ljudi z demenco; potrebo po
povezovanju z drugimi ljudmi, potrebo po tolazbi, potrebo po oblikovanju osebne identitete,
potrebo po vklju€enosti, potrebo po ljubezni in potrebo po zaposlitvi. Nastete psiholoske
potrebe se med seboj povezujejo in prepletajo. Clovek z demenco, ki se pocuti varno v odnosu
z drugimi ljudmi, lazje zadovolji potrebo po zaposlitvi, pocuti se manj odtujeno, hkrati pa lahko
s pomocjo zaposlitve oblikuje osebno identiteto. Prepoznavanje in upostevanje psiholoskih
potreb med posamezniki pozitivno vpliva na medsebojne odnose (Mali, 2007, str. 119).

Ko raziskujemo potrebe ¢loveka z demenco, sta nam lahko v pomoc¢ predvsem metodi

opazovanja in sprasevanja. Pri ljudeh z demenco je opazovanje bolj uporabna metoda, saj ljudje



z napredujo¢im stadijem bolezni ne morejo ve¢ verbalno komunicirati. Pri odgovoru na
vprasanje, kaj naj opazujemo, so nam lahko v pomoc naslednji sklopi potreb, ki so se pojavili
kot pomembni v Ze obstojecih raziskavah. To so odnosi, izvedba pomoci, ekonomski vidiki in
eticni vidiki. Ti sklopi se povezujejo z Brandonovimi (1993 v Mali, Mesl in Rihter, 2011, str.
105) cilji normalizacije zivljenja oseb, ki sicer zivijo v instituciji. Cilji so naslednji:

- dobri medsebojni odnosi;

- moznost izbire, ki jim omogoci nadzor nad lastnih Zivljenjem v primeru, da spostujemo
njihovo odlocitev;

- razvijanje sodelovanja in participacije (ljudem so dostopne informacije, imajo moznost
zagovorniStva, so udelezeni pri odlocanju, enakovredna razporeditev moc¢i med vsemi,
ki so vkljuceni v pomo¢);

- individualiziran razvoj (ljudi dojemamo kot spoStovane posameznike, imajo moZzZnost
za osebnostno rast), integracija v druzbeno okolje (druzenje z ljudmi iz okolice, uporaba

javnih storitev) (Mali, Mesl in Rihter, 2011).

1.3. Sporazumevanje z ljudmi z demenco

Sporazumevanje z ljudmi z demenco, je ena izmed najpomembne;jsih tehnik za udejanjanje
metod in nacel socialnega dela. Vpelje nas v razumevanje uporabnikovega zivljenjskega sveta,
situacije, stiske in s tem strokovnjaka postavi v vlogo raziskovalca, ki se uci, spoznava in
odkriva uporabnikovo zivljenjsko situacijo. V sredis§¢u pogovora je ¢lovek z demenco, ki mu s
tehnikami sporazumevanja socialni delavec sledi ter tako skupaj soustvarjata Zelene resitve in
izide (Mali, Mesl in Rihter, 2011).

V preteklosti je prevladovalo prepricanje, da ljudje z demenco ne komunicirajo, ¢emur ni
tako. Ljudje potrebujejo pri sporazumevanju le ve¢ Casa, uporabljajo manjse Stevilo besed,
besede opisujejo, jih uporabljajo v nenavadnem zaporedju in se drugace izrazajo kot ljudje, ki
demence nimajo. Njihovo izrazanje je pogosto spontano, brez zadrzkov, zato ga ljudje, ki
nimamo izkusenj z demenco, lahko doZivljamo kot nesramno, agresivno in napadalno (Mali,
Mesl in Rihter, 2011).

Preproste besede pogosto pozabijo in jih nadomestijo z nenavadnimi, z neologizmi, zato jih
tezko razumemo. Namesto besede, ki oznacuje predmet, uporabljajo opis predmeta oziroma
njegovo uporabnost. Besede, ki so jih pozabili, nadomes¢ajo z novimi, te pa niso nujno smiselno

povezane z manjkajo¢imi, zato govorico ljudi z demenco tezko razumemo (Whitehouse, 2008).



Za ljudi z demenco je lahko pogovor zelo tezaven. Svojci se veckrat znajdejo v dilemi, kako
zaceti in peljati pogovor, da bliznjega ne vznemirijo ter da se ne zapre vase. Tezave pri
pogovoru so razli¢ne in se lahko tudi pri istem cloveku z napredovanjem demence spreminjajo.
Lahko so zgovorni a tezko sledijo niti pogovora, lahko pa postanejo mol¢eci. Vzrokov za to je
vec. Eden izmed njih je pomanjkanje samozavesti ob zavedanju tezav s spominom ali pa motnja
pozornosti. Smiselno je zaceti pogovor o stvareh, za katere vemo, da jih je bliznji vse zivljenje
rad pocel, na primer vrtnarjenje, kuhanje, spremljanje nogometnih tekem, ... Pogovor lahko
zacnemo z obujanjem spominov na njihovo mladost, saj ljudje z demenco daljne spomine
hranijo dlje. Pogovor o stvareh, v katere so prepricani, jim daje obcutek varnosti in
samopotrditve, kar pozitivno vpliva na njihovo pocutje in razpolozenje. V pogovoru se je
najbolje drzati »varnih« tem in se izogibati podro¢jem, za katera predvidevamo, da se jih
mogoce ne bodo spomnili in bomo s tem povzrocili dodatno stisko. Najbolj smiselno je
sprasevati o stvareh, za katere predvidevamo, da bi o njih bliznji rad govoril (Rus Prelog, 2020).

Pri ljudeh, ki se besedno tezko izrazajo, moramo biti odprti za sprejemanje vseh vrst
sporocil, poleg besednih tudi nebesednih in simboli¢nih. Primanjkljaje v sporazumevanju lahko
dopolnimo z empatijo, ki nam pomaga, da dojamemo, kaj nam je hotela oseba sporociti, tudi ¢e
tega ni mogla izraziti jasno in na obi¢ajen nacin. V sporazumevanje moramo dati sebe, aktivno
poslusati drugega, slisati in se potruditi razumeti, kaj nam sogovornik sporoc¢a. Sporazumevanje
z ljudmi, ki imajo demenco, zahteva veliko ve¢ kakor naSe vsakodnevno sporazumevanje in se
ga moramo posebej nauciti (MiloSevi¢ Arnold, 2007b, str. 140).

Socialno delo se v svoji konstrukciji odnosov v veliki meri opira na uporabo verbalne
komunikacije. Ko se zgodi, da ¢lovek ne komunicira ve¢ na verbalen nacin, lahko posameznik
obcuti nelagodje in je raztresen. Ko socialni delavec zazna, da je posameznik izgubil verbalne
komunikacijske sposobnosti, se pogosto zgodi, da za¢ne uporabljati »paternalisti¢éno« prakso.
To pomeni, da zacne komunicirati z negovalci in druzinskimi ¢lani o ¢loveku z demenco, ne pa
s ¢lovekom z demenco. To je prisotno zlasti takrat, ko na primer socialni delavci Zelijo narediti
oceno ali razpravljati o razlicnih moznostih oskrbe (Brooker, 2004 v Ray, Bernard in Phillips,
2009).

Socialnodelovna praksa si prizadeva za razvijanje komunikacijskih ves¢in, ki bi ljudem z
demenco zagotavljale moznosti za socialno udejstvovanje, sodelovanje in vkljucevanje (Ray,
Bernard in Phillips, 2009). Za pozitivho sporazumevanje z ljudmi z demenco je potreben
premik iz tradicionalnih vzorcev (verbalne) komunikacije in z njimi povezanih pravil, da se
razvije ve¢je zavedanje neverbalne komunikacije (Killick in Allan, 2001 v Ray, Bernard in

Phillips, 2009). Tako sporazumevanje s c¢lovekom, ki ima demenco, lahko pomeni



komunikacijo s fizicnim kontaktom (kot je primeren dotik) skupaj z ocesnim stikom,
nasmehom, tonom glasu, ki pokaze zanimanje in angaZziranost. Sporazumeva se lahko tudi z
gestami, da se poudari verbalno sporocilo ali pa za komunikacijo uporabi fotografijo ali sliko,
kar pa se ne more posplositi na vse ljudi, saj ljudje z demenco komunicirajo na razli¢ne nacine
(Ray, Bernard in Phillips, 2009).

Z vsakim ¢lovekom, ki ima demenco, je potrebo raziskati in preuciti njegove zakonitosti
sporocanja, saj sta tudi sam potek in dozivljanje demence od posameznika do posameznika
drugacna. Prav tako ljudje z demenco ucijo druge, kako govoriti in ziveti, da ¢lovek ne
spregleda tistih pomembnih dejavnikov v Zivljenju, ki bogatijo, povezujejo in pripomorejo h
kakovostnejSim medcloveSskim odnosom (Mali, Mesl in Rihter, 2011).

Kitwood (2005) navaja, da je eno izmed izhodiSC za uspesno sporazumevanje z ljudmi z
demenco to, da vidimo pomen v njihovih izkusnjah. Clovek z demenco sam najbolje ve, kaj
pomeni ziveti z demenco, zato nas lahko tudi pouci o tej bolezni. Ljudje z demenco so torej
eksperti iz izkuSenj. Le oni nas lahko naucijo vzpostavljanja stika z njimi, kako pristopiti do
njih, kaj potrebujejo, si zelijo in kaksne potrebe imajo. Opustiti moramo vsakodnevno rutinsko
vzpostavljanje stikov, ki jih vzpostavljamo z ljudmi, ki nimajo izkuSenj z demenco. Pri
vzpostavljanju stikov je smiselno, da izstopimo iz vsakodnevnih vlog, obveznosti in
obremenitev, da opustimo rutinske dejavnosti ter pozabimo zgolj na rabo verbalnega
sporazumevanja. Ljudje z demenco nas ucijo, da spregovorimo v njihovem jeziku, na njihov
nacin. Da bo praksa prilagojena njihovim potrebam, reSevanju njihovih stisk in tezav, so
potrebna znanja in spretnosti vzpostavljanja stika in s tem povezanega sporazumevanja. Ker
vsak €lovek z demenco Zivi in doZivlja to bolezen na svoj nacin, ni splo$no veljavnih pravil za
sporazumevanje z ljudmi z demenco (Mali, Mesl, Rihter, 2011).

Christine Bryden, ki ima tudi sama demenco, je kljub bolezni svoje izkusnje uspesno
zapisala in izdala v knjizni obliki. Bryden (2005) pravi, da z napredovanjem demence postaja
vse bolj Custveno in vse manj kognitivno aktivna. Pozorna je na svoje in naSe obcCutke, Ceprav
ne ve, na ¢em temeljijo, kako bi na povedane besede pripela to, kar ¢uti. Empati¢no soZitje ji
veliko pomeni, zato navaja nekaj konkretnih navodil, ki so dobrodosla tudi za sporazumevanje

z drugimi ljudmi z demenco:

»Ljubite nas taksne, kot smo. Obiskujte nas in se druZite z nami tudi, €e ne veste, kaj bi
nam rekli. Ne potrebujemo vasih besed. Bolj potrebujemo vaso navzocnost, da vam
lahko zaupamo obcutke. Se vedno smo tukaj, s Custvi in duso in nasli nas boste, ¢e boste

le Zeleli.« (Bryden, 2005, str. 138)



1.4. Neformalna oskrba ljudi z demenco

Clovek z demenco tezko Zivi samostojno brez zagotovljene pomoéi in podpore. Kljub temu
pa velika vecina starih ljudi z diagnozo demence Zivi v svojem domacem okolju. V vecini jim
nudijo pomo¢ neformalni oskrbovalci (partner, otroci, drugi sorodniki, sosedi in prijatelji).
V<asih je neformalna oblika pomoc¢i kombinirana s formalno in se obe med seboj povezeta v
komplementarni sistem (Flaker idr., 2004). Kadar za ¢loveka z demenco skrbijo sorodniki sami,
se pogosto izCrpavajo v skrbi za bliznjega, saj ne znajo najti dodatnih virov neformalne in
formalne pomoci. Da bi vzdrzali ob vseh teh obremenitvah, bi potrebovali ve¢ vrst pomoci, od
informacij in usposabljanja za ustrezno oskrbo starega ¢loveka, pa vse do bolj poglobljene
osebne pomoci in podpore. Razvitih oblik pomoc¢i v domacem okolju je malo, zato breme skrbi
za starega Cloveka prevzemajo druZine oziroma neformalni oskrbovalci. To so v velini
sorodniki ali sosedje. Znotraj druzine prevzemajo skrb za svoje starSe predvsem Zenske, ki so
Se zaposlene ali upokojene in zaradi svoje starosti in bolezni ne morejo ve¢ skrbeti za svoje
starSe. Pogosto je problem tudi to, da nimajo dovolj in ustreznega znanja, poleg tega pa so
iz¢rpane od skrbi za lastno druzino ter od zahtev in delovnega ¢asa redne zaposlitve (Ramovs,
2003).

Hvali¢ Touzery (2009) navaja, da so druzinski oskrbovalci ljudje, ki so krvno oziroma
sorodstveno povezani s cClovekom, kateremu nudijo brezplacno oskrbo. Neformalne
oskrbovalce lo¢i na primarne in sekundarne. Primarni so tisti, ki nosijo glavno odgovornost za
oskrbo dolocenega ¢loveka, sekundarni pa tisti, ki primarnemu oskrbovalcu pomagajo. V to
skupino poleg sorodnikov sodijo tudi znanci, prijatelji, sosedje in drugi.

Hvali¢ Touzery (2009) opozarja, da med neformalnimi oskrbovalci prevladujejo zenske, ki
se za opravljanje takSnega dela odlocijo predvsem na podlagi Custvene vezi med njimi in starim
¢lovekom. Spremlja jih obcutek dolznosti in moralne odgovornosti za skrb. V pomoc¢ jim je
prestopen prehod v oskrbovanje. Pomo¢ postane opazna takrat, ko druzinski ¢lan potrebuje
pomoc¢ tudi pri gospodinjskih opravilih, osebni higieni, tezjih delih in pri urejanju uradnih
stvari. S tem postane potreba starih ljudi po oskrbi vsakodnevna, Stevilo ur pa se veca glede na
resnost bolezni. Tovrstna oskrbovanja lahko trajajo tudi nekaj let.

Neformalni oskrbovalci so v situacijo oskrbovanja pogosto potisnjeni nenadoma in nanjo
nepripravljeni, u¢ijo pa se zgolj na podlagi lastnih izkuSenj, ki jih pridobijo tekom oskrbovanja
(Svetelsek, 2018).

Specialist psihiatrije doc. dr. Ale§ Kogoj v spremni besedi knjige Stari kralj v izgnanstvu

(Geiger, 2012) opiSe, da demenca ne prizadene samo bolnika. Pogosto Se hujse stiske dozivljajo



njihovi sorodniki, ki se podobno kot avtor Geiger (2012) ob prvih bolezenskih znakih soo¢ajo
z obcutki jeze ali sramu. Kasneje, ko postane bolezen ocitna in je diagnoza morda ze tudi
postavljena, pa slednje lahko zamenjajo obcutki krivde. Pogosto so sorodniki razklani med
dolZnostjo ob skrbi za bliznjega ter ostalimi poklicnimi in druzinskimi obveznostmi. Skrb za
bolnika z demenco prej ali slej postane Stiriindvajseturna zaposlitev, brez prostih dni. Ni¢
cudnega torej, da imajo bliznji pogosto obcutek, da so izgubili nadzor nad svojim zivljenjem.
Ob vsem tem si, Cisto ¢lovesko, vsaj potiho Zelijo trenutkov sprostitve in oddiha, ki jih Se kako
potrebujejo. Potrebujejo pa tudi razumevanje in podporo. Veliko pomeni Ze, ¢e lahko izku$nje
in dileme delijo z nekom, ki jih razume. V¢asih so to drugi svojci, v€asih prijatelji, lahko tudi
strokovni delavci (Geiger, 2012).

Sorodniki, ki skrbijo za Cloveka z demenco, so zaradi zahtevnosti opravil pogosto Zrtve
razlicnih obremenitev. Te so lahko fizi¢ne, Custvene, socialne ter finan¢ne. Pri fizi¢nih
obremenitvah govorimo o Skodljivih ucinkih, ki vplivajo na telesno pocutje in zdravstveno
stanje oskrbovalcev. Kadar gre za Custveno obremenitev se Custveni odnos do prejemnika
pomoci poslabsa, kar lahko predstavlja resno oviro pri njunem odnosu. Prav tako lahko pride
tudi do cCustvene izoliranosti. Pri finanénih obremenitvah pa govorimo predvsem o izgubi
dohodka zaradi nezmoznosti opravljanja oskrbe in sluzbenih obveznostih hkrati (Elmet, 2001).

Preobremenjenost druzinskega oskrbovalca lahko sprozi probleme v druZinskih odnosih,
pride lahko tudi do prekinitve komunikacije med posameznimi druzinskimi ¢lani, ¢ustvenih
sprememb, obcutka izpostavljenosti negativnim posledicam in stigmatiziranosti druZine. Prav
tako lahko pride do nezmoznosti zdruzitve zahtev oskrbovalca ter drugih druzinskih obveznosti.
Pri tem Mali (2007, str. 127) opozarja, da sorodniki niso homogena skupina, ampak se
razlikujejo po spolu, starosti, ekonomskemu stanju in drugih znacilnostih, ki vplivajo na njihove
potrebe in zahteve. Vendar pa odgovornost za skrb za ¢loveka z demenco le redko prevzamejo
vsi druzinski ¢lani. Skrb je razdeljena neenakomerno in je navadno osredoto¢ena na enega
¢loveka v druZini, obicajno je to Zenska.

Velika tezava za sorodnike oskrbovalce pa je tudi neznanje, kako skrbeti za ¢loveka z
demenco. Pri tem se sorodniki po pomo¢ zatecejo k institucijam in strokovnjakom, za katere
menijo, da jim lahko pomagajo. Nolan in Keady (2001, str. 164) opozarjata na pomen
sorodnikov kot oskrbovalcev, saj so pri oskrbi ¢loveka z demenco zelo pomembni, v primeru
da jim strokovnjaki nudijo podporo in pomo¢. Naloga socialnih delavcev je tako predvsem
nuditi pomo¢ oskrbovalcem pri iskanju smisla v novih odnosih, zadovoljstva ob skrbi za svojca
ter druge pozitivne vidike socialne podpore. Ena izmed nalog socialnih delavcev je tudi predati

oskrbovalcu potrebno znanje za nadaljnje delo. V primeru odhoda ¢loveka z demenco v



institucionalno varstvo mora socialni delavec spodbujati sorodnike k sodelovanju in jim tako
dodeliti vlogo »posrednih oskrbovalcev«. Socialni delavci bodo s takSno podporo
oskrbovalcem v pomoc, nacrtovanje pomoci pa bo lazje.

Skrb za druzinske ¢lane pa ni le stresna in negativna izkusnja. Pomembno je spoznanje, da
svojci pri skrbi za bliznjega dozivljajo tudi pozitivne ucinke skrbi. Socialni delavci lahko pomoc
svojcem usmerijo tudi v odkrivanje in izrazanje pozitivnih obcutij in izkuSenj, ki jih ti dozivljajo
ob skrbi za domace. Tudi ¢lani druzine, ki niso neposredno vkljuceni v skrb za sorodnika, lahko
ob spremenjenem ritmu druZinskega Zivljenja spoznajo vrednote, na katerih temelji njihova
druzina. Skrb sorodnikov za ¢loveka z demenco vsebuje sporocilo o varnosti in zavetju, ki so
ga lahko delezni vsi ¢lani druzine, lazje prepoznajo tudi individualne potrebe druzinskih ¢lanov

in postanejo bolj tolerantni za probleme drugih ljudi (Mali, 2007, str. 123).

1.5. Potrebe oskrbovalcev ljudi z demenco

Mali, Mesl in Rihter (2011) navajajo, da formalni in neformalni oskrbovalci nimajo dovolj
informacij o ustreznem ravnanju in sodelovanju z ljudmi z demenco. Za kvalitetno opravljanje
oskrbe pa so nujna dodatna znanja in usposabljanja za delo z ljudmi z demenco. Tezava pa je
vecja pri neformalnih oskrbovalcih, saj ti navadno v ospredje postavljajo potrebe ¢loveka z
demenco, pri tem pa pozabijo na svoje potrebe. Ker se jim tezave kopicijo, pride do
preobremenjenosti, zaradi Cesar so najveckrat prisiljeni poslati ¢loveka z demenco v
institucionalno oskrbo. Kljub temu, da prelozijo oskrbo ¢loveka z demenco drugim
strokovnjakom, pa njihove tezave, skrbi in dileme s tem ne izginejo.

Mali, Mesl in Rihter (2011) nadaljujejo, da je eden izmed glavnih problemov neformalnih
oskrbovalcev pomanjkanje koordinacije pomoci. Neformalni oskrbovalci potrebujejo nekoga,
ki bi usmerjal njihovo delo s ¢lovekom z demenco, pri tem pa bi skrbel tudi za njihove potrebe.

Izkusnje kazejo, da se druzinski ¢lani razlicno soocajo z boleznijo demence pri svojem
bliznjem. Svojci, ki skrbijo za €loveka z demenco, pogosto dozivljajo obcutke krivde zaradi
iskanja dodatne pomoc¢i, Se zlasti ob odlocitvi za namestitev svojca v institucionalno varstvo. V
veliko pomo¢ jim je lahko pogovor s strokovnjakom, ki obravnava bliznjega z demenco.
Obicajno je to druzinski zdravnik, psihiater, nevrolog ali socialni delavec. Odlo¢itve so vedno
na strani svojcev, lahko pa objektivizacija in pogovor o poteku bolezni in potrebni pomoci ob
napredovanju bolezni pomagata pri odlo¢itvi in nacrtih za prihodnost (Rus Prelog, 2020).

Oskrbovalcem pri nudenju pomoc¢i pomaga dobra informiranost o tem, kaj pricakovati ob

napredovanju bolezni. Stigma demence je Se vedno velika, kar je dodaten razlog, da veliko



zbolelih pride pozno do diagnoze. Raziskave kazejo, da 20 odstotkov svojcev, ki skrbijo za
bliznje z demenco, pri Alzheimerjevi bolezni dozivlja hud stres in ima tezave z duSevnim
zdravjem. Negovalci so zlasti obremenjeni ob nastopu vedenjskih in psihi¢nih simptomov. Ti
so deloma obvladljivi z razli¢nimi pristopi zdravljenja, zato je zelo pomembno, da takrat, ko
postane tezko, poiséejo pomoé. Studije kaZejo, da so med vedenjskimi in psihi¢nimi simptomi
za negovalce najbolj obremenjujoCe agresija, dezinhibicija, agitacija, blodnje in nihanje
razpolozenja. Vedenjske in psihi¢ne tezave so tudi ene izmed vzrokov za depresijo in
obremenjenost pri svojcih, ki skrbijo za ljudi z demenco. (Rus Prelog, 2020).

Ko se pojavi izCrpanost, je zelo pomembno, da negovalci poskrbijo za ustrezno
razbremenitev in samopomoc¢ ter da zaupajo ostalim druzinskim c¢lanom in prijateljem, kje
potrebujejo pomoc. Nekaterim svojcem pomaga deliti izkusnjo. Pomaga jim lahko vkljucitev v
drustvo, kot je Spomincica ali pa pogovor z ljudmi, ki prezivljajo podobno kot oni sami.
Pomembno je tudi to, da pois¢ejo zdravnisko pomo¢ ob pojavu hude tesnobe ali depresije, ce
postanejo brezvoljni ali apati¢ni, nespeci, hitro utrudljivi, brez energije, apetita itd. (Rus Prelog,

2020)

1.6. Oblike pomo¢i in podpore neformalnim oskrbovalcem

Spomincica je bila ustanovljena leta 1997 iz potreb po dejavnostih in programih za sodobno
in raznovrstno pomo¢ ljudem z demenco in njihovim sorodnikom. Ustanovljena je bila s
podporo psihiatriéne klinike v Ljubljani. Clani zdruZenja so sorodniki ljudi z demenco ali
drugacno dusevno motnjo v starosti, ljudje z demenco in drugi, ki jih problematika osebno ali
profesionalno zanima. Spomincica izobrazuje, informira in svetuje, izdaja informativno in
izobrazevalno gradivo, prizadeva si za preventivo, zgodnje odkrivanje bolezni in moznosti
zdravljenja, seznanjanja javnosti o tezavah, ki jih bolezen povzroca bolnikom, njihovim
sorodnikom in druzbi nasploh. Sodeluje z podobnimi organizacijami v Sloveniji in v tujini, na
primer s svetovnim zdruzenjem za Alzheimerjevo bolezen (Alzheimer's Disease International),
ki povezuje zdruzenja iz 66 drzav po vsem svetu. Njen namen je boljSa informiranost in
organiziranost dela na tem podrocju in skrb za boljse zivljenje bolnikov in njihovih sorodnikov
(Mikluz, 2007, str. 143).

Zdruzenje izvaja tudi vzgojno-izobrazevalni program »Ne pozabi me«. Namenjen je
ljudem, ki sami skrbijo za svoje druzinske ¢lane z demenco ter imajo Zeljo po ucenju vescin in
postopkov nege in oskrbe. Cilj programa je, da izobrazuje, seznanja o bolezni, preprecuje stiske

in omogoca visjo kakovost Zivljenja. Program jih nauci tudi skrbi za lastno zdravje, ki je ob
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naporni negi in skrbi nenehno izpostavljeno razli¢nim stresnim situacijam (Mikluz, 2007, str.
143).

Ce oskrba ljudi z demenco sloni na neformalnih oskrbovalcih, torej ljudje z demenco
ostajajo v domacem okolju, so ena izmed moznih oblik pomoc¢i in podpore zanje tudi skupine
za samopomoc¢. To so skupine naklju¢no izbranih ¢lanov, ki imajo enake probleme, situacije,
zgodovino ali izkuSnje (Lieberman, 1985). Sodelovanje s skupinami za samopomoc
oskrbovalcem pomeni velik vir podpore, informacij in medsebojne pomoci. Skupinski proces
oziroma pogovor lahko sluzi razliénim funkcijam in vkljucuje soCustvovanja, skupno resevanje
problemov in pogovore o stresnih izkusnjah. Skupine za samopomoc¢ so lahko tudi ventil za
dajanje duska ob¢utkom jeze, krivde in frustracij. Clani skupine lahko pomagajo oskrbovalcem
pri izrazanju Custev, ne da bi se morali bati obsodbe ali posmehovanja. Druga pomembna vloga
skupin za samopomo¢ je priznanje oskrbovalcem za njihovo delo. Druzba kot celota pogosto
ne ceni in ne nagrajuje dela, ki ga opravljajo za oskrbovance (Elmet, 2001). Namen skupin za
samopomo¢ je predvsem zmanjSevanje obcutkov izgorelosti, nemo¢i in drugih stisk ter
prepreCevanje kroni¢ne preutrujenosti ob negi in skrbi za sorodnika z demenco (Mikluz, 2007,
str. 144).

Ena izmed moznih oblik institucionalnega varstva v skupnosti, v katere se lahko vkljuci
ljudi z demenco, so dnevni centri, v katerih je organizirano dnevno varstvo za stare ljudi, v
Casu, ko svojci ne morejo zagotoviti varstva. To je oblika varstva, ki zadovoljuje razli¢ne
potrebe starih ljudi, kot na primer ustvarjalne dejavnosti, kakovostno prezivljanje prostega asa,
druzabno zivljenje in varstvo v dolo¢enem casu, ko so sorodniki ljudi z demenco odsotni. Z
naStetimi dejavnostmi dnevni centri skrbijo za razbremenitev druzinske oskrbe ter na ta nacin
podaljSujejo moznost bivanja v domac¢em okolju (Mali, 2009). Tako je tudi to ena izmed
moznosti pomoc¢i in razbremenitvenih dejavnosti za neformalne oskrbovalce ljudi z demenco.

Institut Antona Trstenjaka je Ze leta 2004 prepoznal pomen druzinske in druge neformalne
oskrbe. Ugotovili so potrebo po ozaves¢anju o njenem pomenu in vlogi pri reSevanju nalog ob
staranju prebivalstva, potrebo po usposabljanju druzinskih oskrbovalcev ter po razvoju
podpornih programov za njihovo razbremenitev. Posledicno so zaceli razvijati in izvajati
posebne tecaje za druzinske in druge neformalne oskrbovalce. Vsebine tecajev so postopno
prilagajali in jih preoblikovali v skladu s potrebami neformalnih oskrbovalcev. Usposabljanje
gradijo na potrebah in zmoznostih oskrbovalca in oskrbovanca, na medsebojni izmenjavi dobrih
izkuSenj ter na samoorganizirani skupini svojcev. Do leta 2017 so usposobili 1000 neformalnih

oskrbovalcev (Ramovs in Ramovs, 2018).
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Ena izmed moznih oblik podpore in pomoci neformalnim oskrbovalcem ljudi z demenco je
tudi oskrba oziroma pomoc¢ na domu. Za vkljucitev v ta program je odlocilna potreba oziroma
zelja po storitvah. Pomo¢ na domu je usmerjena v navadna, vsakdanja opravila (vzdrzevanje
osebne higiene, pomo¢ v gospodinjstvu, pomo¢ pri vzpostavljanju in vzdrZzevanju socialnega
stika), s katerimi pomaga uporabnikom (v tem primeru ljudem z demenco) vzdrzevati dolo¢eno
stopnjo kvalitete bivanja v domacem okolju, poleg tega pa ta formalna oblika pomoci do neke
mere razbremeni druzinske oskrbovalce. Ti so pogosto izCrpani in preobremenjeni zaradi
dolgotrajne in teZavne oskrbe, za formalne oskrbovalce, ki izvajajo pomo¢ na domu, pa lahko
pomenijo pomemben vir informacij o cloveku z demenco, saj najbolje poznajo njegove navade,
vedo kaj ga veseli, kdo so osebe v njegovi socialni mrezi in kaks$no je njegovo Zivljenje oziroma
zivljenjska zgodba (Perko, 2007, str. 159). Tako se tvori pomemben preplet med formalno in
neformalno oskrbo, ki omogoca ¢loveku z demenco kar se le da kakovostno Zivljenje v
domacem okolju.

Zadnja moZna podpora sorodnikom ljudi z demenco pa je institucionalna oskrba oziroma
odhod ¢loveka z demenco v dom za stare ljudi. To se obi¢ajno zgodi, ko neformalni oskrbovalci
ne zmorejo ve¢ sami skrbeti za ¢loveka z demenco oziroma oskrba v domacem okolju zaradi

napredovanja bolezni ni ve¢ mogoca.

1.7. Dolgotrajna oskrba ljudi z demenco

Dolgotrajna oskrba je oblika nege, ki se zagotovi nekomu, ki potrebuje pomo¢ pri
vsakdanjih Zivljenjskih aktivnostih, zaradi nesrece, bolezni, upada kognitivnih sposobnosti,
kroni¢nih bolezni ali pa visoke starosti, obicajno skozi daljSe ¢asovno obdobje. Ta oskrba je
organizirana z namenom nudenja pomoc¢i ljudem, ki zaradi delne ali popolne izgube telesnih,
psihi¢nih in intelektualnih sposobnosti nujno potrebujejo pomo¢ drugega pri opravljanju
temeljnih dnevnih in zivljenjskih aktivnostih (Drole, 2015, str. 37). Podro¢je dolgotrajne oskrbe
odpira vpraSanja o tem, kdo naj skrbi in zagotavlja pomo¢ ljudem, ki jo potrebujejo in so od nje
odvisni. Pogosta so vprasanja, kako zagotoviti in organizirati dejavnosti dolgotrajne oskrbe in
¢im boljSo dostopnost njenih storitev, kako razmejiti naloge in pristojnosti posameznih ljudi, ki
naj bi se vkljucevali v oskrbo, ter kako financirati to dejavnost, da bo ta dostopna vsem in se bo
lahko ohranila (Toth, 2014). Drzava spodbuja in podpira formalno oskrbo, neformalna pa je
zapostavljena. Formalno oskrbo izvajajo zaposleni v organizacijah, ki so posebej usposobljeni
in placani za svoje delo, neformalno dolgotrajno oskrbo pa nudijo nepla¢ani negovalci, po

vecini druzinski ¢lani, ki pogosto niso usposobljeni za nudenje oskrbe.
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Trende spreminjanja politike na podrocju oskrbe za stare ljudi (seveda tudi za ljudi z
demenco) iz institucionalnih oblik oskrbe k oskrbi v domacem okolju lahko opazujemo v svetu
od sredine devetdesetih prejSnjega stoletja (Anttonen in Karsio, 2016). Podobno smo tudi v
Sloveniji na podrocju socialnega varstva po letu 1990 zaceli vidnejsi razvoj oskrbe starih ljudi
v domacem okolju (Mali, 2012). V mednarodnem prostoru gredo trendi v smeri zmanjSevanja
institucionalnih kapacitet za stare ljudi in preferiranje oskrbe na domu in v okoljih, ki so ¢im
bolj podobni domacemu (Anttonen in Karsio, 2016). Kot kazejo nacionalni dokumenti, gredo
tudi v Sloveniji trendi na deklarativni ravni v smeri oskrbe v domacem okolju, financiranje in
zakonodaja pa Se vedno dajeta prednost institucionalni oskrbi (Mali, Flaker, Urek in Rafaelic,
2018).

Ljudje z demenco pogosto iS¢ejo oskrbo v instituciji, saj tezko zivijo sami ali ob pomoci
drugih v domacem okolju. To je Se posebej znacilno za Slovenijo, saj ima za stare ljudi, torej
tudi za ljudi z demenco, najbolj razvito prav institucionalno oskrbo. V domovih za stare ljudi
obstajajo Stirje modeli oskrbe za stanovalce z demenco, in sicer integrirani, segregirani in delno
segregirani model (Mali, Mesl in Rihter, 2011), v zadnjih letih pa tudi t.i. gospodinjske
skupnosti (Mali idr., 2017). Za integriran model je znacilno, da Zivijo stanovalci z demenco
skupaj z drugimi. To ima pozitiven vpliv na medsebojno razumevanje, sprejemanje, pozitivno
vpliva na ravnanje in vedenje ljudi z demenco, drugim stanovalcem pa krepi samozavest zaradi
pomoci, ki jo zagotovijo stanovalcem z demenco. Kljub temu pa pride do razli¢nih konfliktov,
saj je za sozitje z ljudmi z demenco potrebne veliko potrpezljivosti, razumevanja in prilagajanja,
tega pa od vseh stanovalcev ne moremo pricakovati. Poznamo tudi segregirani model oskrbe
stanovalcev z demenco, kjer stanovalci z demenco Zivijo loCeno, na specializiranih ali
varovanih oddelkih, ki omogocajo oskrbo za razli¢no §tevilo ljudi z demenco, in sicer od 12 do
35. Nekateri domovi pa nudijo vmesno obliko oskrbe; to je delno segregirana oblika (Flaker
idr., 2004), kot je skupina za stanovalce z demenco. Skupina se sestaja vsakodnevno, pod istim
vodstvom in v posebnem prostoru. V skupini je od 10 do 16 stanovalcev z demenco. Skupina
deluje z namenom ohranjanja obstojecih sposobnosti, zmanjSevanja napredovanja bolezni,
druZenja in preprecevanja konfliktov med osebami z demenco in drugimi stanovalci. Stanovalci
z demenco so vecji del dneva loceni od drugih stanovalcev, so pa Se vedno z njimi v stiku in
niso stigmatizirani.

Od leta 2008 v nekaterih domovih poznajo tudi gospodinjske enote, ki omogocajo
individualizirano oskrbo 12-15 stanovalcev z demenco. Gre za inovativno obliko oskrbe (Mali
idr., 2017), ki spreminja odnose med vsemi udeleZenimi v institucionalno varstvo, pri kateri je

gospodinjstvo dejavnost za ustvarjanje zivljenjskih razmer, ki so ¢im bolj podobne zivljenju
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zunaj institucije. Koncept gospodinjstva ne uposteva ve¢ zdravstvene nege kot primarne
dejavnosti v instituciji. Gospodinjske skupnosti imajo drugacen odnos do stanovalcev, in sicer
takSen, ki temelji na kulturi oskrbe po osebni meri. Rezultat pa je t.i. kultura usklajenih odnosov.
Za ta namen so v domovih z gospodinjskimi skupnostmi spremenili osnovno »medicinsko«
terminologijo pri poimenovanju prostorov in delovnih procesov. Oddelke so preimenovali v
bivalne enote, sestrsko sobo o0z. oddel¢no ambulanto v prostor za osebje, vizito v obisk
zdravnika po sobah, raportno knjigo v predajno knjigo, sestanke oddelka v timske sestanke ipd.
(Mali in Kejzar, 2017).

V ve¢ domovih so porocali, da stanovalce z demenco bolj intenzivno spodbujajo k
opravljanju gospodinjskih opravil. Stanovalce gospodinjskih enot povabijo k pripravi zajtrka in
malice, pripravi pogrinjkov, pomivanju posode, pospravljanju skupnega prostora itd. Skupno
opravljanje gospodinjskih opravil tesneje poveze zaposlene in stanovalce. Gospodinja v eni
izmed skupnosti je tudi povedala, da ima pomembno vlogo tudi vonj, ki spodbuja lepe spomine
na stare Case, ki se jih Se spominjajo. Tako skupaj kuhajo kavo, pecejo, delajo sirupe,
marmelade in podobno. Ena izmed medicinskih sester iz varovanega oddelka pa je porocala, da
nekateri stanovalci z demenco lahko likajo, zlagajo perilo, Cistijo, briSejo mize, pospravljajo
posteljo. Gospodinjska opravila pomagajo stanovalcem pri ohranjanju in krepitvi sposobnosti,
zato naj bi bile to klju¢ne dnevne dejavnosti. Verjetno pa je v gospodinjskih skupnostih tudi
sicer prihodnost institucionalne oskrbe starih ljudi, saj se najbolj priblizujejo znacilnosti
zivljenja starega cloveka v domacem okolju (Mali, Flaker, Urek in Rafaeli¢, 2018).

V Sloveniji je precej razvita tudi dnevna oskrba ljudi z demenco v t.i. dnevnih centrih, ki so
locirani v domovih ali v njihovi blizini. Domovi, ki nudijo zaCasno namestitev, sprejmejo tudi
ljudi z demenco, vendar samo za ¢asovno omejeno obdobje do treh mesecev.

V tujini bolj kot institucionalno varstvo za ljudi z demenco prevladujejo razlicne oblike
skupnostne oskrbe. V Sloveniji pa Se vedno prevladujejo institucionalne oblike bivanja in
dolgotrajne oskrbe za ljudi z demenco. Ce le ti Zelijo ostati v skupnosti oziroma v domaéem
okolju, ve€ina skrbi in odgovornosti pripada neformalnim oskrbovalcem, ni pa organiziranih in
strokovno usmerjenih skupnostnih oblik oskrbe za ljudi z demenco oziroma stare ljudi na sploh.
Stanovanja, v katerih zivijo ljudje z demenco, so pogosto neprilagojena njihovim potrebam,
poleg tega pa na domu ne dobijo dovolj pomoci, zato so prisiljeni zapustiti dom in oditi v
institucijo. Za ljudi z demenco torej primanjkuje nastanitvenih oblik, ki bi omogocale
samostojno zivljenje v domacem okolju (Mali in Kejzar, 2017).

Za ljudi z demenco pri nas ni na voljo oblik dolgotrajnega bivanja, kot so stanovanjske

skupine, sprejemaliSCa, penzioni, rejniStva, skupna gospodinjstva, samostojno Zivljenje v
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skupnosti s podporo, oskrbovana stanovanja in stanovanja s podporo, ni prehodnih oblik
bivanja kot so krizni centri, varne hise, pribezaliS¢a in zatocisca, prezivljanje krize na lastnem
ali tujem domu, prehodni domovi, zaasne namestitve ipd. (Mali, 2013a).

V Sloveniji je po mojem mnenju velika praznina glede dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco.
Ponudba oblik pomoc¢i za ljudi z demenco je zelo slaba. Pogosto se sorodniki ljudi z demenco
najprej odlocijo za pomoc¢ na domu, kasneje z napredovanjem bolezni pa je najbolj pogosta in
najbolj znana moznost, na katero pomislimo, institucionalna oskrba, torej odhod ¢loveka z
demenco v dom. To lahko razbremeni neformalne oskrbovalce, vendar pa bi bilo vseeno
potrebno razmisljati tudi o drugac¢nih, novih in inovativnih oblikah oskrbe ljudi z demenco v
skupnosti, ki bi bile ¢im bolj podobne zivljenju v domacem okolju in spodbujale krepitev moci
ljudi z demenco. Vredno pa se mi zdi omeniti, da so se vsaj institucionalne oblike pomoci ze
zacCele zavedati pomena kakovostne oskrbe ljudi z demenco in so zaceli z drugacnimi pristopi
pri svojem delu, s t.i. celostno oskrbo ljudi z demenco. Osrednje vodilo koncepta celostne
oskrbe je zadovoljevanje potreb stanovalcev. V srediS¢u oskrbe ni institucija in ne strokovnjak,
ki je v njej zaposlen, ampak posameznik; stanovalec doma (Ray, Bernard in Phillips, 2009;
McDonald, 2010). Stanovalec doma in strokovnjak ustvarjata partnerski odnos. Pri iskanju
reSitev izhajata iz dejanskega stanja uporabnikove zivljenjske situacije. Celostna oskrba in
enakovredno zastopanje vseh drugih predstavnikov socialnega omrezja stanovalcev z demenco
omogocata krepitev moci stanovalcev z demenco. Na podlagi tega se omogocajo pogoji za nove
metode dela in izvajanje storitev, ki je prilagojeno potrebam, zeljam, zmoZnostim in
sposobnostim stanovalcev z demenco (Mali in Kejzar, 2017).

Namen dolgotrajne oskrbe je torej tudi razvijanje taks$nih oblik pomoci, ki jih v Sloveniji
danes Se ni in taksnih, ki bodo prilagojene ljudem z demenco. To pa lahko doseZemo le tako,
da v raziskovanje potreb in Zelja glede oskrbe vklju¢imo tudi osebe z demenco. Verjeti moramo,
da so prav oni sposobni in kompetentni za to, da prispevajo svoj delez pri oblikovanju resitev,
ki so namenjene prav njim samim. Pri nas je zaenkrat vklju¢evanje ljudi z demenco redkost,
¢eprav bi morala biti dragocenost. Ljudje z demenco sami najbolje vedo, €esa si sami Zelijo in
kaj potrebujejo za bolj kakovostno Zivljenje.

Zgled so nam lahko druge drzave, na primer Nizozemska, katero Zeli posnemati vedno ve¢
drzav po svetu, saj je ponudila nove moznosti in dimenzije oskrbe ljudi z demenco. De
Hogeweyk v delu Amsterdama je prva vas na svetu, v kateri Zivijo le osebe z napredovanimi
oblikami demence. Na mestu, kjer je vas za osebe z demenco, je leta 1992 stal tradicionalen
dom za starejSe. Vodstvo ni bilo zadovoljno s konceptom, saj so se vsi strinjali, da to ni

Zivljenje, ki bi ga Zeleli na starost svojim starSem, sebi in drugim bliznjim. Hoteli so omogociti
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bivanje, ki bo dostojno, Zivljenja vredno, da bodo Ziveli in ne bili bolniki. Zeleli so jim
organizirati obcutek domacnosti; novo okolje prilagoditi domacemu. Merilo za nastanitev v
vasi je resna demenca, saj so zeleli skupaj zbrati ljudi s podobnimi diagnozami. Na 16.000
kvadratnih metrih v 27 hiSah prebiva 180 stanovalcev, katerih povprec¢na starost je 85 let.
Zanimiv podatek je, da antipsihotike uziva zgolj 8 odstotkov stanovalcev, medtem ko je
nizozemsko povprecje med 25 in 30 odstotki. Del njihovega koncepta je tudi to, da bi ljudje z
demenco, ki bivajo pri njih, jemali ¢im manj zdravil, antipsihotikov, torej, da jemljejo le tisto
najbolj nujno, o vsem ostalem jemanju zdravil pa temeljito presodijo o njegovi koristnosti
oziroma o smiselnosti jemanja. Na videz strjeno naselje ima vse, kar najdemo v pravem mestu;
trgovino, frizerski salon, vrtove in parke, bar, gledalisCe... Zaposleni niso v uniformah ampak
so obleceni v civilna oblacila, vsi so poduceni o demenci, ne glede na to, ali gre za medicinsko
sestro, trgovko ali gledaliSkega igralca. Ponujajo jim dodatna izobraZevanja, ki se izvajajo
interno, saj so koncept razvili sami, sodelujejo pa tudi z izobrazevalnimi ustanovami. Zaposleni
se trudijo, da bi se stanovalci pocutili ¢im bolj domace, zato znotraj skupnosti organizirajo
sedem zivljenjskih slogov; domacega, urbanega, kulturnega, indonezijskega, uradniskega,
verskega in obrtniskega. To pocnejo zato, da v Zivljenju obolelih ne povzrocajo stresa. Slogi
predstavljajo vodilo za obnaSanje zaposlenih in tudi opremo prostorov. Na podlagi tega so
razli¢ni tudi poslusanje glasbe, jedilniki in vse podrobnosti; tudi postavitev namiznega
pogrinjka. Kar je najbolj zanimivo, je to, da stroSke bivanja, ki mese¢no na posameznika
nanesejo 6.000 evrov, krije Nizozemska vlada. To pomeni, da je Hogeweyk dostopen za vse,
tudi za tiste, ki so revni. To si Nizozemska lahko privos¢i zaradi tega, ker je to del njihovega
socialnega zdravstvenega zavarovanja in visokih davkov, tako da se ta vrsta dolgoro¢ne nege

placuje iz denarja davkoplacevalcev (Petri¢, 2020).

1.8. Socialno delo z ljudmi z demenco

Caginovi¢ Vogringi¢, Kobal, Mesl in Mozina (2011) pravijo, da je temeljni koncept
socialnega dela vzpostavljanje delovnega odnosa in osebnega stika. Delovni odnos je odnos
med uporabnikom in socialnim delavcem, v katerem strokovnjak vzpostavi pogovor, ki
omogoca raziskovanje in sooblikovanje dobrih izidov. V odnosu socialni delavec skupaj z
uporabnikom soustvarja Zelene izide za reSitev problemskih situacij. Delovni proces omogoca
iskanje resitev, dogovore, mozne spremembe in razplete, ki jih uresni¢ujemo tudi s konkretnimi

koraki.
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Pri socialnem delu s c¢lovekom z demenco gre za proces pomoci, v katerem je
najpomembnejSe omogociti varen prostor za pogovor. V procesu pomoci sta socialni delavec
in uporabnik sogovornika. Skozi pogovor raziskujeta in soustvarjata spremembe v Zivljenju
&loveka z demenco. Za pogovor si moramo vzeti dovolj ¢asa. Cloveku z demenco se moramo
priblizati pocCasi in se mu pokazati taksni, kot smo. Pridobiti moramo njegovo zaupanje. Za
sporazumevanje potrebujemo veliko empatije, fleksibilnosti in senzibilnosti (Bryden, 2005).

Naloga socialnega delavca je osebno vodenje uporabnika v delovnem odnosu. Strokovnjak
sodeluje pri oblikovanju dobrih izidov, daje potrebne informacije, razmislja o preizkuSenih
reSitvah in iS¢e nove, ugodnejse poti. Z etiko udelezenosti poskrbi, da se lahko vsi udelezeni
i1zrazajo in sodelujejo, omogoca pogovor, ki se nadaljuje. Strokovnjak odstopi od moci, ki mu
ne pripada. S tem navzoCim daje moc€. S perspektivo moci socialni delavec odkriva vire v
uporabnikih in njihovih okoljih, da lazje reSijo tezave ter dosezejo svoje cilje in vizije. Cilj
delovnega odnosa je ravnanje s sedanjostjo in sonavzoénostjo (Cadinovi¢ Vogrinéi¢, Kobal,
Mesl in Mozina, 2011).

Pomembna metoda pri socialnem delu s starimi ljudmi je tudi partnerstvo, kjer uporabnik
in socialni delavec enakopravno sodelujeta pri reSevanju problema oziroma pri iskanju resitev.
Strokovnjak spostuje in verjame v sposobnosti sogovornika (Mali, 2008). Za socialno delo je
pomembno, da spozna problemsko situacijo in zagotovi individualizirane storitve. Zavedati se
moramo, da je lahko tudi ¢lovek z demenco partner strokovnjaku. Samo on ve, kaj se z njim
dogaja, kako se pocuti in kaj potrebuje. Partnerski odnos jim da obcutek, da Se vedno ohranjajo
kontrolo nad svojim Zivljenjem (MiloSevi¢ Arnold, 2007a, str. 29).

Ena od metod je tudi perspektiva moci, kjer iS€emo moci in vire v uporabniku. »Je pomo¢
in podpora staremu cloveku, da iz svojih bogatih Zivljenjskih izkuSenj ¢rpa moc za
premagovanje tezav v sedanjosti. V ospredju je star clovek, njegove sposobnosti in zmoZznosti,
ne pa zgolj problemi« (Mali, 2013b, str. 63).

Delo, pri katerem uporabljamo koncept krepitve moci, ljudem z demenco in njthovim
sorodnikom omogoca pridobiti samospoStovanje, omogoca spoznanje pomena odgovornosti ter
vrednosti lastnih izkuSenj. PoloZaj ljudi z demenco in njihovih sorodnikov se objektivno okrepi,
kar jim omogoci vstop v razlicne druzbene vloge (Mali, Mesl in Rihter, 2011).

Koncept krepitve moci temelji na prepri¢anju, da je osebe z demenco nujno potrebno
vkljucevati v vse sfere druZzbenega Zivljenja. Le tako lahko ljudje z demenco ponovno pridobijo
nadzor nad svojim Zivljenjem ter obnovijo sposobnosti, spretnosti in zmoznosti, ki jih

opredeljujejo kot posameznike. Drugim ljudem, pa daje moznost spoznanja, da je tudi zivljenje
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z demenco Se lahko smiselno, pomoc¢ pa uspesna, ¢e je oblikovana po meri cloveka z izkus$njo
demence (Mali, Mesl in Rihter, 2011).

Bistvo koncepta krepitve moci uporabnikov je v predpostavki, da so spremembe mozne, da
imajo ljudje sami odgovore in resitve in da je vloga strokovnega delavca, da vodi, usmerja in
podpira ljudi na poti iskanja mozZnih reSitev. Krepitev moci je tako proces za doseganje ciljev
posameznika, ki pa nujno vkljucuje udelezenost posameznika z osebno izkusnjo dusevne stiske
oziroma v nasem primeru z izku$njo demence. Koncept krepitve moci se namre¢ najpogosteje
povezuje s konceptom udeleZenosti, ki implicira vklju€enost in s konceptom perspektive moci
kot temeljnim znanjem za ravnanje (Videmsek, 2013).

Koncept zagovorniStva starih ljudi zadovoljuje potrebe v razli¢nih obdobjih njihovega
zivljenja, v razli¢nih situacijah, v institucionalnem okolju in v skupnosti. Zagovornik govori v
korist druge osebe. Profil zagovornika se uporablja predvsem takrat, ko uporabnikove pravice
in potrebe niso upostevane. Koncept zagovornistva uporabniku daje obcutek moci, pomaga mu,
da pridobi ve¢ samozaupanja, postane asertivnejsi, dobi ve¢ izbire v svojem zivljenju, izboljSa
kvaliteto zZivljenja in zmanjSa izgube, prikrajSanosti in izkljuCenosti (Mali, 2008).

Socialno delo skozi sporazumevanje s ¢lovekom z demenco spoznava njegov svet in stiske,
ki jih dozivlja. Odkriva torej zivljenjsko situacijo ¢loveka z demenco, pri tem pa ga postavlja v
samo srediSce delovnega odnosa. Sporazumevanje socialnega delavca in ¢loveka z demenco
pripelje do sodelovanja in soustvarjanja zelenih izidov (Mali, Mesl in Rihter, 2011).

Pri raziskovanju zivljenjskega sveta ¢loveka z demenco pa socialnemu delavcu veliko
pripomore tudi socialna mreza ¢loveka z demenco. Druzina lahko namre¢ veliko pripomore k
zadovoljitvi potreb ¢loveka z demenco, zato je pomembno, da jo socialni delavci vkljucijo v
raziskovanje skupaj s ¢lovekom z demenco (Mali, Mesl in Rihter, 2011). Kljub temu, da je
druzina ¢loveka z demenco prej poznala kot drugacnega ¢loveka, je potrebno poudarjati, da
kljub dolo¢enim spremembam in omejitvam, ki jih je bolezen prinesla, lahko krepimo mo¢ ljudi
z demenco in jim Se vedno damo mozZnost sodelovanja in soustvarjanja moznih resitev znotraj
druZine. Sorodnikom ljudi z demenco lahko torej socialni delavei pomagamo razumeti, kaj
bolezen prinasa in hkrati, da lahko posku$ajo ohranjati dostojanstvo in integriteto njihovega
sorodnika, ki je zbolel. V praksi je na zalost to Se vedno tezko, saj so ljudje, ki zbolijo za
demenco, pogosto razvrednoteni, videni kot nekompetentni, ostali okoli njih pa mislijo, da vedo
bolje od njih, kaj je dobro zanje. Zavedati pa se moramo, da nam ni¢ ne da tolik§ne mere znanja
kot lastna izkuSnja. Zato so tudi ljudje z demenco eksperti iz lastnih izkuSenj in vedo, Cesa si
najbolj zelijo, kaj potrebujejo, kaj jih moti in podobno, le dati jim moramo priloznost, da to

1zrazijo.
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Pomembna naloga socialnega dela je preprecevanje socialne izklju¢enosti in diskriminacije
posameznikov in druzbenih skupin. Ljudi z demenco okolje pogosto izkljuci, saj ne morejo
ohranjati dotedanjih socialnih stikov. Govorimo tudi o socialni izklju€enosti svojcev, ki so
zaradi oskrbe osebe z demenco preobremenjeni, saj ves svoj ¢as posvecajo bolnemu ¢lanu
druzine, zato opustijo svoje dotedanje socialne stike in postajajo vse bolj izloCeni iz obiajnega
dogajanja. Izkljucenost tako ljudi z demenco kot njihovih svojcev je najpomembne;jsi razlog,
zaradi katerega mora socialno delo na tem podrocju prevzeti aktivnejSo vlogo (Milosevic
Arnold, 2007a). Socialni delavci si moramo prizadevati, da bi ¢im bolj mobilizirali mo¢ in vire
starih ljudi v njegovem socialnem omrezju, namesto, da bi se osredotocali na probleme in
Sibkosti ljudi. Velikokrat so dejavnosti, ki so ponujene starim ljudem, odgovori na njihove
potrebe, vendar pri tem ni reCeno, da bodo dejansko pomagale pri njihovi kvaliteti zivljenja.
Pomembno je, da pri vseh teh nacrtih starostniki povedo, kaj si Zelijo in kaj potrebujejo, saj se
bo le tako lahko dosegla uspesnost in uc¢inkovitost dolo¢ene aktivnosti (McDonald, 2010).

Socialno delo lahko veliko prispeva h kakovostnejSemu Zivljenju ljudi z demenco, posebno
zaradi poznavanja koncepta krepitve moci in ravnanja iz perspektive moci. Delo, ki temelji na
konceptu krepitve moci, omogoca tako ljudem z demenco kot njihovim sorodnikom, da pri
reSevanju tezav uporabljajo lastne vire moci in s tem ohranjajo samostojnost in neodvisnost.
Socialno delo vidi ljudi z demenco kot eksperte, ki imajo veliko znanja, pridobljenega iz
izkusenj. Ljudje z demenco so tako pri delu postavljeni v samo srediSce, saj oni odloc¢ajo o
svojem zivljenju. Njihove izkusSnje so dragocene in lahko veliko pripomorejo k lazjemu
reSevanju problema. Pri raziskovanju reSitev so jim lahko v veliko pomo¢ ravno socialni
delavci, ki s svojim znanjem pomagajo iskati pot k resitvi. Pri tem pomagajo ljudem z demenco

poiskati Ze obstojece vire moci in jih izkoristiti.

1.9. Opis Gorenjske regije

Gorenjska regija leZi na severozahodnem delu Slovenije. Zaznamujejo jo visoke gore, zato
jo opredelimo kot alpsko. Je prometno dostopna, saj preko nje potekata evropski avtocestni in
zelezniski koridor. V Brniku je tudi osrednje slovensko letalis¢e, LetaliS¢e Jozeta Pucnika
(Gorenjska razvojna regija, b.d.). Gospodarsko sredis¢e je mesto Kranj. V letu 2019 je v
povprec¢ja (Wikipedia, 2022).

Leta 2020 je bila izobrazbena sestava prebivalstva ugodnejsa kot v vecini drugih regij v

Sloveniji. Stopnja tveganja revscine je bila v primerjavi z drugimi regijami najnizja (11 %).
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Stopnja tveganja socialne izkljucenosti pa je bila druga najnizja v primerjavi z drugimi
slovenskimi regijami (Gorenjska regija, b.d.).

Na Gorenjskem se deleZ starih ljudi povecuje. Leta 2001 je bilo na Gorenjskem 13,7 % oseb
starih 65 let ali vec, in oseb starih 80 let ali vec, 2,4 %. Leta 2021 je bilo med prebivalci
Gorenjske 43.157 oseb starih 65 let ali ve€. 57 % od tega je bilo Zensk. 25 prebivalcev je bilo
starih 100 ali vec let. Leta 2021 torej osebe stare 80 let in ve¢, predstavljajo 5,7 % prebivalstva
(Nacionalni institut za javno zdravje, 2021).

Kot mreza pomoci starim ljudem so v Gorenjski regiji na voljo domovi za stare ljudi in
storitve pomoci na domu. Domovi za stare ljudi na tem obmocju so: Center slepih, slabovidnih
in starej$ih Skofja Loka, Dom dr. Janka Benedika Radovljica, Dom Petra Uzarja Trzi¢, Dom
starejSih obcanov Preddvor, Dom upokojencev dr. Franceta Bergelja Jesenice, Dom
upokojencev Kranj, Dom Viharnik Kranjska Gora, SeneCura Dom starejsih obanov Ziri,
Socialnovarstveni dom Taber, Zavod sv. Martina (Skupnost socialnih zavodov Slovenije,
2010). V okviru javne sluzbe je v Gorenjski regiji na voljo pomoc¢ na domu in sicer v ob¢inah;
Kranjska Gora, Gorje, Jesenice, Zirovnica, Bled, Bohinj, Radovljica, Trzi¢, Jezersko, Preddvor,
Naklo, Cerklje na Gorenjskem, Kranj, Senéur, Zelezniki, Skofja Loka, Gorenja vas — Poljane
in Ziri (Indtitut Republike Slovenije za socialno varstvo, 2020).

Na obmocju Gorenjske deluje tudi ena izmed nevladnih organizacij Spomincice. Deluje v
okviru Centra slepih, slabovidnih in starej§ih Skofja Loka. Povezuje se z lokalnimi
organizacijami na podro¢ju ozaveS€anja o demenci ter aktivnega in zdravega staranja

(Spomincica — Alzheimer Slovenija, 2022).
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2. Formulacija problema

Demenca je bolezen, za katero v sodobnem casu zboli vedno vec ljudi, saj se delez starih
ljudi povecuje, s starostjo pa se tveganje za demenco veda (Zeleznik, 2012). V Zivljenje druZine
in v njeno delovanje demenca prinese velike spremembe. Clovek z demenco postaja zaradi
bolezni vedno bolj odvisen od pomoci drugih, najpogosteje druzinskih ¢lanov, zato morajo le-
ti sprejeti spremembe in nove vloge, v katere so postavljeni. Zaradi specifike bolezni je skrb Se
toliko bolj zahtevna, to pa ima velik vpliv na dinamiko v druzini in zdravje neformalnih
oskrbovalcev. Ljudje z demenco potrebujejo veliko podpore, ki jo v najvecji meri pri¢akujejo
od svojih druzinskih ¢lanov, saj pogosto ravno ti predstavljajo edine ¢lane socialnega omreZja
ljudi z demenco. Od njih je odvisno, na kakSen nacin bodo podprli druzinskega ¢lana, ki je
zbolel za demenco. Socialni stiki in odnosi znotraj socialnih omreZij pomembno vplivajo na
zdravje ljudi. Spremembe, ki jih prinese bolezen, pomenijo za celotno druzino dolgotrajen
proces ucenja in iskanja nacinov, kako ravnati v takih okolis¢inah.

Oskrba ljudi z demenco bo tudi v prihodnosti ostajala bolj ali manj na ple¢ih druzine, glede
na to, da se bodo potrebe po oskrbi povecale. Potrebno je okrepiti sluzbe v skupnosti,
organizirati formalne in neformalne pomoci svojcem, urediti vpraSanje statusa in finan¢nega
nadomestila in jim omogociti, da bodo pridobili ustrezna vedenja in znanja.

Smiselno se mi zdi raziskati, kako neformalni oskrbovalci ljudi z demenco na podrocju
Gorenjske regije doZivljajo oskrbovanje svojca z demenco, s kak$nimi tezavami se srecujejo
pri oskrbovanju, kak$ne pomoci so Ze delezni ter kaj bi Se potrebovali. Za Gorenjsko regijo sem
se odlocila zato, ker me ta regija zanima, saj sem se v okviru Studijske prakse in prostovoljstva
srecala z demenco na Gorenjskem obmocju. Ugotovitve moje raziskave bi bile za to regijo
koristne, saj bi na podlagi njih oblikovala predloge naslovljene na Gorenjsko obmocje. Cilj
magistrskega dela je dati neformalnim oskrbovalcem moznost, da izrazijo svoje potrebe, Zelje
in pomanjkljivosti na tem podrocju. Na podlagi teh bom oblikovala predloge, kaj bi se dalo

narediti/izboljSati na tem podrocju, v smislu izobrazevanj, novih oblik pomoci itd.
2.1. Raziskovalna vprasanja
Raziskovalna vpraSanja so naslednja:

1. Kako neformalni oskrbovalci dozivljajo oskrbovanje ¢loveka z demenco?

2. Kako poteka vsakdanje sporazumevanje s ¢lovekom z demenco?
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A

S kak$nimi tezavami se sooc¢ajo pri oskrbovanju ¢loveka z demenco?
Kaksne so potrebe oskrbovalcev ljudi z demenco?
Kaksno pomo¢ imajo na voljo oskrbovalci ljudi z demenco v lokalnem okolju?

Kako poskrbijo za svojo razbremenitev?



3. Metodologija

3.1. Vrsta raziskave

Raziskava je glede na vrsto zbranih podatkov kvalitativna, saj sem s sprasevanjem zbirala
besedne opise, ki so se nanaSali na raziskovan pojav (Mesec, 2009). S pogovori oziroma
intervjuji z ljudmi pridobimo bolj poglobljene podatke, hkrati pa pri sogovornikih vzbudimo
razmiSljanje in refleksijo. Pri kvalitativnem raziskovanju zaradi majhnega vzorca ne moremo
rezultatov posplositi na celotno populacijo, lahko pa dobimo pomembne informacije in podatke,
na podlagi katerih oblikujemo mozne izboljSave na podrocju dela. Glede na odnos do
neposrednega gradiva je raziskava empiri¢na oziroma izkustvena, saj sem od intervjuvancev s
spraSevanjem pridobivala novo in neposredno izkustveno gradivo o izku$njah neformalnih

oskrbovalcev ljudi z demenco (Mesec, 2009).

3.2. Raziskovalni instrumenti in viri podatkov

Merski instrument za zbiranje podatkov je bil vprasalnik (dodan v poglavju priloge).
Vprasalnik je vnaprej pripravljen spisek vprasanj, ki se zastavijo v intervjuju (Mesec, 2009).
Merski instrument je bil pripravljen na podlagi smernic ocenjevanja potreb, ki jih v knjigi
Strategije raziskovanja in razvoja dolgotrajne oskrbe starih ljudi v skupnosti predstavita Jana
Mali in Vera Grebenc (Mali in Grebenc, 2021). Ta je delno standardiziran, kar pomeni, da sem
imela vnaprej pripravljena vprasanja, ki so zajemala teme raziskovanja. Vprasanja so odprtega
tipa, saj so tako intervjuvanci prosto in poglobljeno odgovarjali na vpraSanja, hkrati pa sem
dopuscala prostor za dodatna vprasanja, tako iz svoje strani, kot s strani sogovornikov.
VpraSalnik zajema 22 glavnih vpraSanj odprtega tipa, z nekaj dodatnimi podvpraSanji.
Vprasalnik je anonimen. VpraSanja so razdeljena v osem sklopov, in sicer; oskrba sorodnika z
demenco in doZivljanje bolezni, sporazumevanje z osebami z demenco, stiske neformalnih
oskrbovalcev ljudi z demenco, socialni kontekst neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco,
zdravje neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco, tveganja nudenja oskrbe, ocena sluzb v

lokalnem okolju ter skrb zase in razbremenitev.
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3.3. Populacija in vzorcenje

Populacijo sestavljajo neformalni oskrbovalci, ki so pred izvedbo raziskave najmanj eno
leto na obmocju Gorenjske regije doma oskrbovali ¢loveka z demenco. Vzorec, v katerega sem
zajela neformalne oskrbovalce ljudi z demenco, je neslu¢ajnosten in prirocen, saj ne temelji na
nacelu, da mora imeti vsaka enota populacije enako moznost, da pride v vzorec. Raziskava je
bila izvedena med ljudmi, ki so mi bili krajevno najbolj dostopni. Moj vzorec zajema deset
neformalnih oskrbovalcev, od tega devet Zensk in enega moskega. Vecina jih je z clovekom z
demenco v sorodstvenem razmerju, ena od intervjuvanih v zakonskem razmerju. V enem

primeru gre za skrb za tasco. Intervjuvani so stari od 30 do 66 let.

3.4. Zbiranje podatkov

Metoda zbiranja podatkov, ki sem jo uporabila, je intervju. Intervju pomeni neposredni
pogovor iz o¢i v o¢i med spraSevalcem in vprasancem, na osnovi vnaprej do podrobnosti
pripravljenega strukturiranega vprasalnika ali zgolj na osnovi vodila za intervju, ki vsebuje
samo seznam poglavitnih tem pogovora. SpraSevalec je oseba, ki usmerja pogovor ter posreduje
podatke raziskovalcu. VpraSanec pa je oseba, ki odgovarja v intervjuju in je komunikacijski
partner sprasevalcu (Mesec, 2009).

Najprej sem preko poznanstev poiskala neformalne oskrbovalce, ki so bili pripravljeni
sodelovati v moji raziskavi. Preko telefona ali elektronske poste smo se dogovorili za kraj,
datum in uro izvedbe intervjuja. Nato sem z njimi opravila individualne intervjuje. Zbiranje
podatkov je potekalo od 20.1.2022 do 10.2.2022. Ker so ¢asi trenutno zelo negotovi zaradi
pandemije COVID-19 bolezni, sem bila pripravljena tudi na alternativne moznosti izvajanja
intervjujev, na online pogovore preko razli¢nih aplikacij. Intervjuvanci so lahko sami izbrali na
kakSen nacin oziroma preko katerega omrezja bi jim bil pogovor najlazji. Tri intervjuje sem
izvedla preko aplikacije Zoom, ostale v zivo. Vecina jih je bilo opravljenih na njihovem domu.
Tistim, ki so zeleli, sem Ze predhodno (pred intervjujem) poslala svoj vprasalnik, da so se lahko
nanj pripravili. Pred vsakim pogovorom sem preverila, ali ima moj sogovornik vsaj eno uro
Casa, saj zelim zagotoviti nemoten pogovor brez motecih prekinitev. Pred zaCetkom intervjuja
sem zagotovila anonimnost ter pri vsakem sogovorniku tudi preverila, ¢e se strinja z zvo¢nim
snemanjem in pojasnila, da bo posnetek uporabljen le v namene moje raziskave in da bo po
prepisu tudi izbrisan. S snemanjem so se strinjali vsi sogovorniki. Najkrajsi intervju je trajal

petindvajset minut, najdaljsi pa eno uro.
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3.5. Obdelava in analiza podatkov

Zbrano gradivo sem analizirala po kvalitativni metodi obdelave podatkov in sicer s
kodiranjem. Izhodis¢e za analizo so bili podatki, ki sem jih pridobila z intervjuji. Najprej sem
vse pogovore zapisala po zvocnem zapisu. OStevil¢ila sem posamezne izjave, kar pomeni, da
sem besedilo razclenila na manjSe dele glede na njihov pomen, jih oStevil¢ila in vsakemu
intervjuju dodelila posamezno c¢rko. Sledilo je odprto kodiranje, kjer sem izjave vnesla v
razpredelnico in vsaki izjavi pripisala pojem, kategorijo, nadkategorijo in temo. Ko je bilo
odprto kodiranje zakljuc¢eno, je sledilo osno kodiranje, kar pomeni, da sem v tem delu obdelave
podatkov vse pojme razdelila od najbolj splosnih do najbolj konkretnih v hierarhijo, kar je
omogocilo boljso preglednost in to, da sem lahko zacela preverjati, koliko se dolocene izjave
ponavljajo, medsebojno ujemajo in prekrivajo. Vsi koraki obdelave podatkov so razvidni v
prilogah k magistrskemu delu. Na podlagi analize podatkov sem nato zapisala rezultate in

predloge.
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4. Rezultati

4.1. Oskrba svojca z demenco in doZivljanje bolezni
Intervjuvani neformalni oskrbovalci ljudi z demenco so opisali, kako se je zacela demenca
pri svojcih; kak$no znanje o demenci so imeli v tistem ¢asu; kak§no pomo¢ zagotavljajo svojcu

z demenco; kaks$ni so njihovi medsebojni odnosi in kako sami ocenjujejo pomoc, ki jo nudijo.

Zacetki demence

Ljudje, ki so sodelovali v moji raziskavi, se z demenco pri svojcih srecujejo razlicno dolgo.
Zacetke demence je tezko dolociti, saj se prve znake demence pogosto pripisuje »normalnemu«
pozabljanju v starosti. Kljub temu je ve¢ina sogovornikov po lastni oceni opredelila Casovni
okvir pojava bolezni. Bolezen se je pri vseh pojavila v tretjem zivljenjskem obdobju. Starost,
ki jo navajajo, je od 65 pa do 86 let. Nekateri imajo z demenco nekajmesecne izkuSnje, drugi
ze vecletne. Najdlje se je z demenco srecevala neformalna oskrbovalka, ki je za svojo mamo
skrbela od leta 2009. Samo v enem primeru ni bilo natancno dolo¢eno, kdaj so se pojavili prvi
znaki (Prve znake sva z mozem zacela opazati Ze veliko prej, preden sva izvedela, da je to
demenca (A1)).

Najpogosteje so druzinski ¢lani kot prve spremembe navajali tiste, ki se nanaSajo na
funkcioniranje v vsakdanjem okolju. Pri tem so bili najpogostejsi prvi znaki naslednji:

- slaba orientacija (Kar naenkrat ni vec vedela, kje je kaj v zdravstvenem domu (F3)),

- zmedeno odgovarjanje (zmedeno je odgovarjal (C3)),

- govorjenje neresni¢nih stvari (Zacela je bluziti, kar nekaj govoriti (H4)).

Navajali so tudi spremembe na podrocju vedenja, kot so nezaupanje (Pozvala sem jo, da
greva proti domu s taksijem, a mi ni zaupala (D3)), 1izCrpanost, odklonilno vedenje (Tam pa jih
je praskala, ni dovolila jemat krvi... (A5)), zapiranje vase, vracanje v preteklost, prestavljanje
predmetov (premikanje stvari iz enega mesta na drugo (A3)), nejemanje tablet (smo ugotovili,
da ne jemlje tablet (H2)), zmedenost, nespecnost (ni mogel spati ponoci (12)), trma, jeza, ko ga
kdo kaj vprasa, preklinjanje, obtoZevanje in ogovarjanje neznancev (Cisto je spremenil svoj
znacaj, zacel je ogovarjati neznance (116)).

Pojavili so se znaki, povezani s spominom. Ti so se v zacetni fazi bolezni kazali s

pozabljivostjo (Ni¢ se ni spomnla, da sem vsak dan pri njej in ji pomagam, saj sama ni nic¢
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mogla po operaciji (F5)), v napredovani fazi pa tudi z neprepoznavanjem svojcev (k njej sem
tudi pristopila, a me najprej ni prepoznala (D2)).

Ena od sogovornic kot znake navaja tudi halucinacije, kot so prividi in prisluhi.

Znanje o demenci ob pojavu bolezni

Za delo z ljudmi z demenco je poleg empatije in razumevanja bolezni klju¢no znanje o
demenci. Neformalni oskrbovalci imajo ob nastopu demence razlicno predznanje. Nekateri
navajajo pomanjkljivo oziroma slabo znanje, saj niso poznali demence (Pojma nisva imela kaj
je to demenca. Mislila sva, da je to pac¢ pozabljanje stvari, prestaviljanje stvari, pozabljanje
imen... To je pa tudi vse (49)). Vedeli so, da demenca obstaja ter da gre za tezave s spominom
(Samo, da to pomeni, da so tezave s spominom (H8)). Kot posledico nepoznavanja demence je
ena izmed sogovornic navedla tudi lastno prizadetost, ko jo je svojec z demenco obtozeval (Ker
nisem vedela veliko, me je veckrat njeno obnasanje prizadelo — ko me je zacela kaj obtozevat,
recimo da sem ji vzela kljuce ali, da sem ji nekaj zmesSala v hrano in zato ni Zelela jest eno
obdobje (49a)).

Drugi lastno znanje o demenci ocenjujejo kot dobro. Razlogi za dobro oceno so poznavanje
znacilnosti demence in napotkov za delo z ljudmi z demenco, razumevanje bolezni (Znanje mi
je pomagalo, da sem razumela, da je atov »hladen« odnos posledica bolezni (C6)) in
poznavanje znakov demence. K dobremu znanju veliko pripomore poznavanje teorije o
demenci (sem po poklicu medicinska sestra, sem zadevo v teoriji poznala Se iz Sole (E4)), praksa
dela v domu za stare ljudi in udelezba na seminarjih o demenci (Bili smo na seminarju v Polju
(G4)). Veliko informacij o demenci je dostopnih tudi na internetu (Ja, malo sem pa brala.

Informirala sem se na internetu (J9)).

Opravila narejena za svojca z demenco

Ljudje z demenco so z napredovanjem bolezni vse bolj odvisni od drugih, najveckrat od
svojcev, ki tudi prevzamejo nove naloge in obveznosti. Te so v vec€ini primerov neenakomerno
porazdeljene med njimi, saj ve€ino skrbi prevzame en druZinski ¢lan, v ve€ini primerov zenske.
Z napredovanjem demence je vse ve¢ pomoci potrebne pri temeljnih dnevnih opravilih in
gospodinjskih opravilih. Kot pomo¢ pri temeljnih dnevnih opravilih svojci navajajo skrb za
osebno higieno, umivanje, britje, preoblacenje, previjanje, posteljna nega (zdaj ga umijem v
postelji (C8)), pomo€ pri hranjenju in pitju, skrb za prehrano (Pomagam mu tudi jesti in piti
(C11)). Nekateri ljudje z demenco pri opravljanju temeljnih dnevnih opravil potrebujejo le

nadzor svojca (Ko se gre stusirati, jo jaz samo malo pokontroliram (G6)).
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Gospodinjska opravila, ki jih opravijo za svojca z demenco, vkljucujejo kuhanje (Na
zacetku je Se lahko skuhala vse, ko je demenca napredovala pa ne vec, sem jaz (F7)),
pospravljanje, pranje oblacil, nabavo in dostavo hrane. V zgodnji fazi demence potrebujejo
ljudje z demenco le nekaj pomoci pri gospodinjskih opravilih (Drugace pa skupaj skuhava
kosilo, zloziva cunje(G7)), z napredovanjem bolezni pa gospodinjska opravila v celoti
prevzamejo neformalni oskrbovalci.

Manj pogosto navedena in manj obseZna opravila so pomoc pri prilagajanju na vsakodnevne
spremembe, organiziranje dostave kosila na dom (Ze kar nekaj casa je mama kosilo dobivala
iz gostilne, juho, glavno jed in solato (H9)), skrb za placilo stroskov, urejanje osebnih zadev,
pomo¢ pri ohranjanju socialnih stikov, spremstvo pri dostopanju do zdravstvenih storitev (Svojo
mamo sem spremljala k pregledom k nevrologu, osebnemu zdravniku, ko se je stanje v letu 2021
rapidno poslabsalo, sem vztrajala tudi na pregledu pri psihiatru (D8)), organiziranje storitve
pomoci na domu, urejanje domske nastanitve (Razposlala sem tudi ve¢ viog po domovih za
starejSe za namestitev v varovani oddelek za dementne (D9)) in urejanje finan¢ne pomoci

(Uredila sem dodatek za pomo¢ in postrezbo na ZPIZ (D16)).

Medsebojni odnosi

Vsi sogovorniki so povedali, da se je odnos med njimi in ¢lovekom z demenco ob pojavu
bolezni spremenil. Pri vecini so spremembe osebnosti, ki jih je prinesla bolezen, slabo vplivale
na medsebojne odnose. Neformalni oskrbovalci navajajo, da so svojci postali uporniski, nasilni,
verbalno agresivni (Vcasih se je drla nad mano (F12)), zaljivi, ljubosumni (v casu moje
nosecnosti je kazala znake ljubosumja (B15)), jokajo brez razloga, jemljejo neformalno
oskrbovalko kot osebo, ki jih bo mucila, ne zmorejo sprejeti, da so odvisni od tuje pomo¢i, tujo
pomoc¢ sprejemajo kot ogrozujoce stanje (ni razumela, da potrebuje pomoc¢, mojo pomoc je
sprejemala kot ogrozajoce stanje (D19)) ter so nezaupljivi glede financ (je postala izrazito
nezaupljiva do brata in do mene, ko sva jo soocila z njenimi financami (D20)).

Trije sogovorniki porocajo o dobrem odnosu s svojcem z demenco. Sogovornici sta
povedali, da je odnos z bliznjim postal boljsi ob nastopu bolezni, saj se bolje razumejo (se sedaj
bolje razumeva, kot pred boleznijo (G9)). Moski sogovornik je povedal, da se je prilagodil
tezavam, ki jih je prinesla demenca, tako, da je njun odnos Se vedno dober, kljub temu da je
potrebno prilagajanje (Sam sem se nekako prilagodil tezavam, ki jih je prinesla demenca
(H15)).

Ena od sogovornic je povedala, da je ob pojavu bolezni obcutila odgovornost, da poskrbi

za svojca z demenco, saj je §lo za njenega moza (Cutila sem, da sem odgovorna za njega (121)).

28



Neformalni oskrbovalci porocajo, da od nastopa bolezni pogosteje vstopajo v odnose s

¢lovekom z demenco, saj pogosteje prihajajo k njim na obisk in se veckrat na dan poklicejo.

Ocena pomoci

Neformalni oskrbovalci ocenjujejo svojo pomoc kot pozitivno. Menijo, da je njihova skrb
ustrezna, da pomagajo najvec, kar se da, se trudijo po najboljsih moceh ter da upostevajo zelje
in potrebe ¢loveka z demenco. Kakovostno pomo¢ zagotavljajo na nacin, da se o bolezni
informirajo na spletu (Oba sva se o bolezni demence tudi izdatno informirala na spletu (D22)),
skrbijo, da Clovek z demenco ohranja neko rutino (Dobro se mi zdi predvsem to, da teti
omogocamo ohranjati neko dnevno rutino (E14)), vkljuCujejo jih v gospodinjska opravila, z
njimi ne stopajo v konflikte in dobro sodelujejo z ostalimi neformalnimi oskrbovalci (Dobro
sva sodelovala tudi z bratom (D24)). Kot pozitivno navajajo tudi to, da za njih skrbijo ljudje,
ki so jim blizu in da jim omogocijo zZivljenje v domacem okolju. Ena izmed oskrbovalk daje
velik pomen tudi izkuSnjam dela iz preteklosti z ljudmi s podobnimi tezavami (sama pa sem v
casu najhujse krize delala tudi z starejSimi ljudmi, ki so prav tako imeli podobne tezave in sem
se sama lahko ustrezneje custveno in psihicno na vse pripravila (D23)).

Kljub temu da se oskrbovalci trudijo, da bi bila njihova pomo¢ kakovostna, se vcasih
znajdejo v situacijah, na katere se odzovejo manj ustrezno. Dve izmed sogovornic poroc¢ata o
tem, da jih vc¢asih kaj spravi iz tira in povzdigneta glas nad ¢lovekom z demenco (Veckrat naju

je kaj spravilo iz tira in sva povzdignila glas. To ne bi bilo potrebno, a nisva zmogla drugace

(413)).

4.2. Sporazumevanje z ljudmi z demenco

V sklopu te teme sem raziskovala, na kaks$ne nacine se svojci sporazumevajo s clovekom z

demenco; kaj lajSa sporazumevanje in s kakSnimi tezavami se pri sporazumevanju srecujejo.

Nadini sporazumevanja

Za dobro oskrbo ¢loveka z demenco je klju¢nega pomena sporazumevanje. Neformalni
oskrbovalci poro¢ajo o uporabi besedne komunikacije v pogovorih s svojci z demenco. Pri tem
se soocajo z razli€nimi tezavami, saj so misli ¢loveka z demenco pogosto nepovezane, govor je
nerazumljiv, poleg tega pa pogosto govorijo neresni¢ne stvari (Govorila je véasih neumnosti.
Besede zamenjevala, ni znala povedat na koncu niti stavka. Pa sva nekako razvozlala kaj je

zelela sporocit (A14)), ki jih nekateri povedo na zelo prepri¢ljiv nain. V pogovorih se
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oskrbovalci primerno odzovejo na spremembe v izrazanju, ki jih prinese demenca. Ljudem z
demenco postavljajo kratka in enostavna vprasanja, jim veckrat na dan odgovorijo na isto
vprasanje, govorijo mirno, razlo¢no in pocasi. Komunicirajo z ve¢ pozitivne energije, smeha,
humorja in spodbude. Pogosta tema pogovora so dogodki iz preteklosti (7akoj na zacetku sva
se vse normalno zgovarjale. Pol sva se lohk samo Se o preteklosti, o tem kako so hodili po
veselicah, ...(F16)). V pogovoru se s ¢lovekom z demenco strinjajo in mu ne vsiljujejo svoje
resnice (Kar je povedala ona je veljalo. Nismo vsiljevali svojega (H17)).

Intervjuvani porocajo tudi o uporabi nebesednega sporazumevanja s ¢lovekom z demenco.
V¢asih svojec z demenco ne najde besed, zato na predmet pokaze (Vcasih je pokazala na
predmet (A15)). Izpostavili so tudi to, da se z napredovanjem demence moznosti besednega
sporazumevanja manjsajo. Vedno manj je verbalnega sporazumevanja (Zdaj, ko je demenca ze

toliko napredovala, me samo Se gleda, se smehlja in kima (E16)).

LajSanje sporazumevanja

Neformalni oskrbovalci v pogovoru s ¢lovekom z demenco uporabljajo razlicne nacine in
tehnike, s katerimi lajSajo sporazumevanje. Ena od intervjuvanih pravi, da ji je v veliko pomo¢
to, da dobro pozna svojca z demenco (7o da jo res poznava, ker sva veliko z njo, veva kako ji
delajo mozgani (A16a). Poleg tega se zaveda, da ne misli vsega, kot reCe (In da sva pac vedela
da vsega ne misli dobesedno in ce nekaj ni logicno kar rece je najina naloga je razvozlat uganko
(A16b)). Ena izmed tehnik, ki jo uporabljajo, je tudi pridobitev pozornosti, v smislu mirnega
prostora (izklopim vse motece dejavnike kot so tv, radio...)). Pri sporazumevanju jim pomagajo
tudi zdravila za pomiritev in demenco (Olajsajo zdravila za pomiritev in demenco (C17)). Za
pogovor si je potrebno vzeti €as in biti potrpezljiv (to da si vzamemo cas (H20)). V pomo€ jim
je ucenje od strokovnjakov (Sledim odlicnim zgledom vsem, ki so izobrazeni za delo z ljudmi z
demenco... (D27)) in znanje iz prakse (te moje izkusnje iz sluzbe (G12)). Opozarjajo na pomen

dotika (Veliko ji pomeni, ce jo primem za roko. Prijem, dotik (E18)).

Tezave pri sporazumevanju

Nekaterim neformalnim oskrbovalcem sporazumevanje predstavlja tezavo. Najpogosteje
navedena tezava pri sporazumevanju je ta, da je med ¢lovekom z demenco in neformalnim
oskrbovalcem vedno manj besednega sporazumevanja. Z napredovanjem bolezni ¢lovek z
demenco vedno manj govori in odgovarja na vprasanja (7o, da sem od mame dobivala vedno
manj odgovorov (F18)). Eden izmed intervjuvancev navaja, da se svojec vedno manj verbalno

izraza, v pogovoru samo poslusa in prikimava (7o, da se teta vedno manj verbalno izraza. Le
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poslusa in nam z nasmehom prikimava (E19)). Druga najpogosteje navedena tezava je
nerazumevanje povedanega, saj clovek z demenco govori nerazlocno in zmedeno. Kot tezavo
navajajo tudi to, da se svojec z demenco razjezi, kadar mu nasprotujes oziroma ga ne razumes
(Zna se razjezit ker je ne razumes (A17)). Ena od sogovornic navaja, da je svojec z demenco
nepriseben pri pogovoru, kar je po njenem mnenju posledica premalo moc¢nih zdravil.

Dva sogovornika pri sporazumevanju ne prepoznavata tezav (Zaenkrat Se ni tezav (G13)).

4.3. Stiske neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco

Neformalni oskrbovalci so opisali tezave, s katerimi se soo€ajo pri nudenju pomoci svojcu

z demenco in nacine reSevanja stisk.

Tezave pri nudenju pomoci

Tezav, s katerimi se srecujejo neformalni oskrbovalci ljudi z demenco, ni malo. Najvec
tezav nastane zaradi vedenjskih in psihi¢nih tezav ¢loveka z demenco.

Intervjuvani opisujejo tezave pri hranjenju. Izpostavili so zavraCanje hrane, to, da v
stanovanju ni na voljo hrane, da uzivajo vedno isto hrano (Jedla je skoz isto hrano (J25)) in
tezavo pri zagotavljanju nadzora nad tem, koliko oseba poje. Kot tezava pri opravljanju
temeljnih dnevnih potreb so bile ugotovljene tudi motnje izlocanja (Namesto, da bi odvajal v
plenico, je Sel enkrat v banjo, enkrat v hodnik, enkrat v spalnico. Ni se pustil zamenjati plenice
(129)).

Pojavlja se socialno nesprejemljivo vedenje, kot je agresivnost s strani osebe z demenco
(Nasilje ko je v igri kaj kjer je poseg v njeno telo (A18)) in nesodelovanje oziroma upornisko
vedenje (njeno upornisko vedenje. Potrebujem priblizno eno uro, da jo prepricam, da se stusira
(B22)).

Pojavijo se spremembe v osebnosti ¢loveka z demenco, pri katerih ena izmed intervjuvanih
kot tezavo vidi sumni¢avost oziroma nezaupanje.

Ker ljudje z demenco tezje izraZajo svoje misli, so pogoste ze omenjene tezave tudi pri
sporazumevanju. Komunikacija je vedno tezja, govor je zmeden, zato neformalni oskrbovalci
svojih bliznjih veckrat ne razumejo.

Prisotne so motnje spomina, kar je za svojce lahko zelo stresno (Vcasih me niti ne prepozna
(C23)).

Ena od intervjuvank poroca tudi o nespecnosti ¢loveka z demenco (Ponoci ni mogla spati,

zato je velikokrat ustala sredi noci (F20)). V povezavi s tem pa poroca tudi o eni izmed najbolj

31



obremenjujocih tezav, tavanju (Pa uhajanje ven (F21)). Tezavo jim predstavljajo tudi padci, ki
so za starega Cloveka lahko vsekakor tveganje (Vcasih je tud padla (F22)), izgubljanje stvari,
upravljanje z denarjem (Od vsakega je kaj kupila (potojoca trgovina). Vse je imela zapakirano
v omari (F25)), ogrozanje lastne varnosti (Veckrat da stedilnik na visoko temperaturo (G14)).

Neformalni oskrbovalci poro¢ajo tudi o nevSecnostih glede zdravstvenega sistema. Ena
izmed intervjuvank je izpostavila poCasno zdravstveno obravnavo svojca z demenco (Osnovna
tezava je bila pocasna obravnava (D30)).

V stiski se veckrat znajdejo zaradi nedostopnosti formalne pomoci. Porocali so o
pomanjkanju informacij glede moznosti namestitve ljudi z demenco v institucionalno varstvo
(Velika tezava je bila tudi to, da nisem uspela dobiti ustreznih informacij o vseh moznostih
namestitve v varovani oddelek DSO (D31)), zasedenosti domov za stare ljudi ter finan¢ni
nedostopnosti namestitev za ljudi z demenco (edino mesto bi se morda naslo v privatni

namestitvi, ki pa je gladko presegla nase financne zmoznosti (D33)).

Resevanje stisk

Stiske, v katerih se znajdejo neformalni oskrbovalci ljudi z demenco, so precej pogoste,
zato je pomembno, da se jih reSuje. Intervjuvanci so kot nacin reSevanja stisk najpogosteje
navedli obCasno razbremenitev skrbi. Nekateri se skrbi za Cloveka z demenco razbremenijo
tako, da grejo na dopust. Ena izmed sogovornic navaja, da jo v tem ¢asu nadomesti formalna
oskrbovalka (ko smo Sli kam na izlet/obisk/oddih je prisla varuska za 24/7 (A21)).
Razbremenitev jim predstavlja tudi formalna pomo¢, znotraj katere je bila navedena patronazna
sluzba, ter pomoc drugih neformalnih oskrbovalcev.

Ena izmed sogovornic navaja, da so ji v pomoc¢ izkuSnje dela z ljudmi z demenco iz
preteklosti (malo pomagata praksa (B23)), prav tako pa tudi znanje, ki ga je na tem podrocju
osvojila preko Studija.

Dva izmed sogovornikov navajata, da jima veliko pomeni podpora drugih ljudi, pri ¢emer
eden navaja podporo partnerja, drugi pa podporo bratov.

Stiske pri sporazumevanju reSujejo z razlicnimi ves$€inami sporazumevanja, pri ¢emer
navajajo postavljanje jasnih in kratkih vprasanj (Poskusam mu postaviljati jasna in kratka
vprasanja (C25)).

Drugi nacini, na katere Se reSujejo stiske, so vzivljanje v zgodbo c¢loveka z demenco
(Pomagam si tako, da ata ne prepricujem v resnico, ampak se poskusam vZiveti v njegovo
pripovedovanje (C24)), razumevanje bolezni (treba se je sprijazniti, da je demenca bolezen in

da cloveka kakrsnega si poznal véasih, ne bos vec dobil nazaj (E21)) in nadzorovanje osebe z
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demenco, pri ¢emer navajajo stalni nadzor in opominjanje na stvari ter nadzor in spodbudo pri
hranjenju (7o tezavo smo resili tako, da so oskrbovalke mami postregle zajtrk in jo tudi
spodbujale, da je jedla. Kosilo pa ji je ponavadi postregel raznasalec (H23)).

4.4. Socialni kontekst neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco

Raziskovala sem socialno mrezo neformalnih oskrbovalcev; pomo¢ drugih pri skrbi za

svojca z demenco in potrebe na tem podrocju.

Socialna mreza

Ko se sorodniki ljudi z demenco odlocijo, da bodo nudili pomo¢ bliznjemu, se njihova
socialna mreza pogosto zacne spreminjati. Obic¢ajno ohranijo stike z ljudmi, ki jim ob nudenju
oskrbe stojijo ob strani ali z ljudmi, ki imajo enake oziroma podobne izku$nje. Ugotavljam, da
socialna mreza mojih sogovornikov v najve¢ji meri obsega druzino (Ljudje iz moje socialne
mreze so moja Sirsa druzina (E22), Precej sem tudi z bratoma (F29)). Sledijo prijatelji, sosedi,
sorodniki in sodelavci.

Ena od intervjuvanih navaja, da je njena socialna mreza Sibka oziroma ozka (V glavnem

sem sama (D35)).

Pomo¢ drugih pri skrbi za svojca z demenco

Ugotavljam, da so pri nudenju oskrbe vsi sogovorniki delezni pomo¢i oziroma podpore s
strani drugih ljudi. V najvec¢ji meri so jim v pomo¢ drugi druzinski ¢lani oziroma sorodniki
¢loveka z demenco, ki se prav tako vkljucujejo v skrb oziroma se z njimi pogovarjajo o bolezni
in jim nudijo podporo (Tu pa tam so prisli sorodniki ji malo delat druzbo oziroma jo cuvat
(A25), Druzinski ¢lani se z mano veliko pogovarjajo o tetini bolezni (E24)).

Pogosto naveden vir pomoci so tudi sosedi, ki so veckrat pozorni na ¢loveka z demenco in
ob potrebi prisko¢ijo na pomo¢€ (stanovalci in sosedje iz njenega bloka, ki so marsikdaj bili
pozorni na teto, ce je odtavala kam v bliznji okolici ali pa se nenavadno vedla in bila zbegana
v trgovini ali na banki v bliZini bloka (E26)).

S strani formalnih virov pomoci je najpogosteje navedena pomoc¢ osebnega zdravnika
(Podporo vidim tudi v osebni zdravnici, ki mi da kdaj kaksen nasvet (E25)). Od vseh formalnih
sluzb se oskrbovalci najve¢ obracajo na zdravnike, od katerih obicajno dobijo tudi prve

informacije ob nastopu bolezni. Navajajo tudi pomo¢ patronazne sluzbe in pomoc¢ psihiatrinje.
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Potrebe na tem podroc¢ju

Ugotavljam, da vecjih potreb na tem podrocju ni. Intervjuvani vecinoma menijo, da
zaenkrat ne potrebujejo nicesar (ne potrebujem nicesar (G19), Dokler mi pomagata sestre in
imam pomoc¢ na domu, ne potrebujem nicesar (H26)), saj imajo zadostno neformalno oziroma
formalno pomoc. Dve od intervjuvanih navajata, da je ¢lovek z demenco zdaj nameScen v dom
(Odkar je mama namescena v DSO, ki se nahaja 10 min stran in jo lahko dnevno obiskujem, ko
vidim, da se pocuti dobro, vem da ima vse, kar glede na njeno zdravstveno situacijo potrebuje

(D37)).

4.5. Zdravje neformalnih oskrbovalcev

Neformalni oskrbovalci so podali oceno lastnega zdravja; opisali vpliv zdravstvenih storitev
na vsakdanje zivljenje; dostopnost zdravstvenih storitev tako za ljudi z demenco kot za
neformalne oskrbovalce; nacine skrbi za dobro pocutje in dejavnike, ki bi po njthovem mnenju

omogocili ve¢jo skrb za zdravje.

Ocena lastnega zdravija

Za vecino neformalnih oskrbovalcev je skrb za Cloveka z demenco utrudljiva in stresna. V
predanosti skrbi za svojca velikokrat pozabijo nase in na svoje zdravje. Sogovorniki v vecini
svoje dusevno zdravje ocenjujejo kot slabo. Kot slabo navajajo to, da so utrujeni od skrbi (Sama
sem kar precej utrujena od skrbi za teto (E30)), izgoreli (Izgorela sva bila oba z mozem (A27))
in imajo tezave z Zzivci (véasih nakoncu z Zivei (F35)). Dve sogovornici ocenjujeta svoje
psihi¢no zdravje kot dobro (psihicno relativno dobro (D39)). Omenjen je bil tudi pozitiven
vidik skrbi, saj skrb za drugega kljub utrujenosti lahko daje obcutek zadovoljstva (Svoje zdravje
ocenjujem kot dobro. Vcasih me skrb izcrpava, sem utrujena, ampak to, da lahko pomagam
vzamem za dobro (C34)).

Glede fizi¢nega zdravja ni bilo izpostavljenih nobenih tezav. Ocenjujejo ga kot dobro, saj
so telesno zdravi. Ena od intervjuvanih je povedala, da je kljub starosti e vedno v kondiciji in
vitalna.

Nekateri svoje zdravje na splosno ocenjujejo kot dobro, saj nimajo nobenih tezav, kar
zadeva psihi¢no in fizi¢no zdravje (Sem zdrava, saj nimam nobenih tezav (G20)). Ocena dobro
zdravje je pogojena tudi z aktivnostjo na ve¢ podro¢jih in koristnimi ucinki zagotavljanja skrbi

(Zdi se mi, da mi je skrb koristila. Zagovarjam, da je treba nekaj poceti (135)).
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Vpliv zdravstvenega stanja na vsakdanje zivljenje

Intervjuvani, ki so svoje dusevno zdravje ocenili kot slabo, so povedali, da ima zdravstveno
stanje negativen vpliv na njihovo vsakdanje zivljenje. Kot negativno navajajo utrujenost,
razdrazljivost (Sem veliko bolj razdrazljiva (B31)) in nesamozavest v vsakdanjem zivljenju.
Nekaterim primanjkuje energije za stvari, ki so jih pred nudenjem oskrbe radi poceli, prav tako
pa tudi za stvari, ki so povezane z razli¢nimi opravili doma (Ko pridem domov in imam cas
zase, véasih nimam energije, da bi Se kaj postorila (E32)).

Ena od sogovornic je izpostavila, da ima zdravstveno stanje vpliv na izoliranost od drugih
(Zivljenje v nekem baloncku (430)).

Intervjuvani, katerih zdravje je dobro, so mnenja, da ima zdravstveno stanje pozitiven vpliv

na vsakdanje Zivljenje oziroma nima vpliva.

Dostopnost zdravstvenih storitev za ljudi z demenco

Sogovorniki so ve¢inoma zadovoljni z dostopnostjo zdravstvenih storitev za ljudi z
demenco (Zelo zadovoljna (C36)). Tako z zdravstvenimi storitvami kot z zdravstvenim osebjem
imajo dobre izkusSnje (Zadovoljivo, vse izkusnje z zdravstvenim osebjem so bile dobre (D41)).
Izpostavili so dostopne in kakovostne zdravstvene storitve in hitro obravnavo. Zdravstvo jim
je pomagalo z zdravili in obiski patronazne sluzbe (Sem zadovoljna. Zdravstvo je tu pomagalo
z tabletami in obiski patronazne (A31)).

Dve od sogovornic sta navedli negativne izkusnje pri dostopanju do zdravstvenih storitev.
Izpostavljena je bila prepocasna zdravstvena obravnava oziroma prepozno uvajanje terapije
(Edino prepocasna obravnava oziroma prepozno uvajanje terapije (dokoncno so terapijo
prilagodili Sele ob sprejetju v bolnico (D42)) in to da danes osebni zdravnik ne pride ve¢ k

pacientu na dom (7o mi ni vSec, da zdravnik ne pride na dom k pacientu (138)).

Dostopnost zdravstvenih storitev za neformalne oskrbovalce

Neformalna oskrbovalka je zadovoljna z dostopnostjo zdravstvenih storitev. Pravi, da kar

potrebuje, dobi.

Skrb za dobro pocutje

Neformalni oskrbovalci za svoje dobro pocutje skrbijo na razlicne nacine. Najpogosteje
opredeljeni nacini so naslednji:

- druzenje (Veliko se pogovarjam z drugimi domacimi in prijatelji (C37)),

- narava (sem Sla nabirat roZice za caj (F38), $la na njivo (F39), po gobe (F40)),
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- fizi¢na aktivnost (sprehodi (435), Uglavnem s Sportom (H30)).
Za svoje dobro pocutje skrbijo tudi tako, da se ob¢asno odmaknejo od skrbi (Odmik od
skrbi, izmenjevanje nege z mozem (A32), s hobiji (Zvecer sem strikala (140)), s petjem, pozitivno

naravnanostjo in dopustom (daljsimi pocitnicami (H31)).

Dejavniki, ki bi omogodéili ve¢jo skrb za zdravie

Sogovorniki so kot dejavnik, ki bi omogocil vecjo skrb zase, najpogosteje navedli prosti
¢as. Menijo, da bi potrebovali ve¢ Casa zase (Vec casa zase, za rekreacijo (D45)). Navedli so
tudi dopust (Mir... Da bi rekla, da se lohk za stirinajst dni odklopim (F41)) in manj obveznosti.

Nekateri so mnenja, da dejavniki, ki bi omogocili vecjo skrb za zdravje, niso potrebni, saj
lahko poskrbijo zase (Sem si organiziral cas. Kljub skrbi za mamo sem lahko skrbel za svoje

zdravje (H32)).

4.6. Tveganja nudenja oskrbe

Intervjuvani so opisali strahove, ki jih vidijo v nudenju oskrbe in dejavnike, ki bi olajSali

oskrbo.

Strahovi glede nudenja oskrbe

Sogovorniki se pri nudenju oskrbe soocajo z razli€nimi strahovi oziroma tveganji.
Najpogosteje navedeno tveganje je, da oskrba vpliva na psihicno pocutje. Neformalni
oskrbovalci se pogosto zaradi zahtevnosti oskrbe soocajo s stresom in iz¢rpanostjo (Da vzame
celo tebe. Ves cas in energijo. Sva "zdrzala" do smrti, a je bilo res naporno. Sva velikokrat bila
midva nataknjena zaradi stresa, izérpanosti v zvezi z babi (437)). Menijo, da je skrb ¢edalje
bolj psihi¢no naporna.

Tveganja vidijo tudi v moznostih padca svojca z demenco, agresivnem vedenju (Skrbi pa
me, da bo ata z napredovanjem demence postal Se bolj fizicno »napadalen«, v tem primeru mu
bomo oskrbo tezko nudili doma (C40), izgubi prostega Casa, usklajevanju druzinskega in
poklicnega zivljenja (sem vedela, da je pomembno, da obdrzim zaposlitev (D47)),
preobremenjenosti, vlogi drugih oskrbovalcev (Tetin moz pa je tudi sam Ze precej v letih, zato
je vprasljivo koliko casa bo lahko Se skrbel zanjo (E40)) in nezmoznosti za nudenje skrbi osebi

z demenco (Edin to me je mal skrbelo, da bi js kej zbolela, ker sem tud sama Ze kar v letih

(145)).
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Dve od intervjuvanih se pri nudenju oskrbe ne soocata s strahovi. Eden izmed razlogov je

ta, da je svojec z demenco sedaj Ze namescen v institucionalno varstvo.

Dejavniki, ki bi olaj$ali oskrbo

Najpogosteje naveden dejavnik, ki bi olajsal oskrbo, je formalna pomoc¢, znotraj katere
navajajo storitve pomoci na domu (Pomoc¢ zavoda za nego na domu (A38)) in ¢im hitrejSo
namestitev v dom za stare ljudi. Te storitve so jim pogosto nedostopne zaradi kadrovske stiske
in dolgih &akalnih vrst. Zeleli bi si tudi, da bi bila formalna pomo¢ finan¢no dostopna (NizZje
cene nastanitve v domu starejsih obcanov in oskrbe na domu (B40)). Oskrbo bi olajsali tudi
koristni nasveti izkusenih oseb (Cim vec koristnih nasvetov s strani zdravnika in drugih ljudi,

ki prav tako skrbijo za dementno osebo (C41)).

4.7. Ocena sluzb v lokalnem okolju

Znotraj te teme so sogovorniki ocenili sluzbe za pomoc¢ na domu; zdravstvo; pomoc s strani
delodajalca; center za socialno delo in druStvo upokojencev. Omenjena je bila tudi pomoc s
strani Zavoda za pokojninsko in invalidsko zavarovanje, vendar ni bila eksplicitno ocenjena.
Opisali so nezadovoljene potrebe na njihovi strani; porocali o vkljuCenosti oziroma
nevkljucenosti v programe za pomoc¢ neformalnim oskrbovalcem in o potrebah po programih

za pomo¢ neformalnim oskrbovalcem.

Sluzbe za pomo¢ na domu

Ugotavljam, da sogovorniki, ki niso dobili storitve pomoc¢i na domu kljub oddaji vloge,
ocenjujejo tovrstno pomo¢ z oceno nezadostno. Izpostavili so dolge ¢akalne dobe (Pomoc na
domu, ampak so cakalne vrste (C44)).

Tisti, ki prejemajo storitve pomo¢i na domu, so jih ocenili zadostno. S pomoc¢jo so
zadovoljni. Eden od vpraSanih je kot pozitivno izpostavil hitro vkljucitev v storitev (Dobili smo

pomoc¢ na domu. Druge pomoci nismo iskali. Ni bil noben noben problem nas vkljucit, smo jo

takoj dobili (H35)).

Zavod za pokojninsko in invalidsko zavarovanje

Pomoci zavoda za pokojninsko in invalidsko zavarovanje sogovorniki niso eksplicitno
ocenili. So pa nekateri navedli, da iz njegove strani prejemajo finanéno pomo¢ in sicer dodatek

za pomoc¢ in postrezbo.
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Zdravstvo
Zdravstvene storitve so bile v celoti ocenjene z zadostno oceno. Sogovorniki so bili delezni
pomoci s strani osebnih zdravnikov (Pa zdravnica je dala napotnico za bolnisko posteljo (146)),

patronazne sluzbe, psihiatrinje in socialne sluzbe v psihiatri¢ni bolni$nici.

Delodajalec

Ena od intervjuvanih je cenila podporo, ki jo je bila delezna s strani delodajalca. Ocenjuje
jo kot zadostno. Delodajalec jo je podprl s prilagojenim urnikom (Osebno sem kar najmocneje
cenila podporo, ki je prisla s strani delodajalca, da sem imela malo bolj prilagojen urnik, da

sem lahko nadomestila izpad ur z delom med vikendom (D49)).

Center za socialno delo

Intervjuvana, ki se je po pomoc obrnila na center za socialno delo, jo ocenjuje kot zadostno.
Navaja, da ima s centrom za socialno delo pozitivne izkusnje (Tudi na centru za socialno delo,
kjer sem urejala zadeve glede skrbnistva in opravilne sposobnosti tete, sem imela s socialno

delavko same pozitivne izkusnje (E43)).

Drustvo upokojencev

Ocena drustva upokojencev je zadostna (Upokojenke prostovoljke so obcasno prisle (G27)).

Nezadovoljene potrebe na strani neformalnih oskrbovalcev

Kot nazadovoljene potrebe so bile navedene finan¢ne potrebe, kot sta na primer denarna
socialna pomoc¢ in pomo¢ za nego ter zdravstvene, kot je bolj ustrezna terapija za ¢loveka z
demenco (morda ustrezna terapija, ko sem zanjo zaprosila pri zdravnikih (D50)).

Vecina vprasanih je povedala, da nezadovoljenih potreb ni. Nekateri niso nicesar iskali, saj
so mnenja, da nicesar ne potrebujejo. Tisti, ki so za kaj zaprosili, so to dobili (Smo dobili vse,

za kar smo zaprosili (H37)).

Vkljucenost v programe za pomo¢ neformalnim oskrbovalcem

Vecina sogovornikov ni vklju€ena v noben program za pomoc¢ neformalnim oskrbovalcem.
Nekateri o vkljucitvi niti razmisljali niso. Samo ena od sogovornic navaja, da je bila vkljucena
v program za pomoc¢ neformalnim oskrbovalcem — Spomincica (V mojem okolju deluje Drustvo

Spomincica. Vec kot informacijo od njih, niti nisem potrebovala (D51)).
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Potrebe po programih za pomo¢ neformalnim oskrbovalcem

Ugotavljam, da bi bilo neformalne oskrbovalce potrebno informirati o programih in oblikah
pomoci, ki so jim na voljo, saj jih ne poznajo oziroma jih slabo poznajo. Ena od sogovornic
meni, da bi jih o tem lahko informiral zdravnik, psiholog ali zaposleni na centrih za socialno
delo (Bi blo ful dobro, da bi svojce Ze zdravnik/psiholog, nekdo pac, opomnil da obstajajo te in
te delavnice ali podpora al neki. Kar bi blo za nas zastonj. Nekje na csdjih al neki... (A41b)).
Kot potencialne izvajalce tovrstnih programov pa so navedli dom za stare ljudi, center za

socialno delo (Tako pomoc bi lahko nudil center za socialno delo (F48)) in zdravstveni dom.
4.8. Skrb zase in razbremenitev
Neformalni oskrbovalci so navajali prosto¢asne aktivnosti in opravila. Opisali so, kako
zagotavljanje oskrbe vpliva na njihovo skrb zase in navedli dejavnike, ki bi jim omogocili

razbremenitev.

Prostocasne aktivnosti

Najpogosteje navedene prostocasne aktivnosti neformalnih oskrbovalcev so naslednje:

- druzbena omrezja (Moj hobi je instagram (A42)),

- mediji (TV (D53), pogledala porocila (F54)),

- druzina (ukvarjanje z otroci (A43)),

- gibanje (grem na sprehod (B44), Za svoje potrebe poskrbim tako, da grem v hribe
(G30), Veliko se ukvarjam s sportom (H39)),

in druzenje (grem na kaksen klepet (G33)).
Druge prostocasne aktivnosti so petje, strikanje, pocitek (samo lezim v tisini (B47)), branje,

kulturno udejstvovanje (na kaksen koncert (H41)) in dopust.

Opravila

Neformalni oskrbovalci v €asu, ko ne nudijo pomoci svojcu z demenco, poskrbijo zase tudi
z razliénimi opravili. Navedli so gospodinjska opravila, kot so kuhanje, pospravljanje in pranje

oblacil.

Vpliv zagotavljanja oskrbe na skrb zase

Vecina sogovornikov je izpostavila negativne vplive zagotavljanja skrbi na skrb zase.

Mnenja so, da zagotavljanje oskrbe vpliva na njih tako, da jim primanjkuje ¢asa zase, nekaterim
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tudi za druzino (Manj casa zame in za otroke in moza (A46)). Stalno morajo biti namre¢
pripravljeni za nudenje pomoci (Vedno moram biti na voljo mami, ko me potrebuje (B48)), zato
vse prilagodijo oskrbi in zanemarijo lastne potrebe (Nase pozabis (D54)). Kot pozitiven vpliv

je bila navedena boljSa organiziranost ¢asa.

Dejavniki, ki bi omogodéili razbremenitev

Neformalni oskrbovalci vidijo razbremenitev v formalnih oblikah pomoc¢i (Mogoce
namestitev mame v dom starostnikov (B50)), finan¢ni pomoci (Sofinancirana pomoc za nego,
varstvo (A48)) in v manjSem obsegu obveznosti.

Nekateri so mnenja, da dejavnikov, ki bi omogocili razbremenitev ni, saj gre za pomoc¢
njihovim bliznjim (Pravzaprav nic, saj je slo za mojo mamo (D55)). Drugi razbremenitve ne
potrebujejo, imajo dovolj pomoci (Lahko recem, da sem imel kar precej pomoci, tako da sem

lahko dovolj dobro poskrbel zase (H45)) ali pa kljub skrbi lahko poskrbijo zase.
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5. Razprava

5.1. Oskrba svojca z demenco in doZivljanje bolezni

Tveganje za demenco se s staranjem Cloveka povecuje. Glede na to, da delez stari ljudi
narasca, bo v prihodnosti vse ve¢ obolelih za demenco. Pojav demence pri ljudeh, ki so starejsi
od 65 let, ocenjujejo na 1-2 %, pri 85 letih pa je Ze 30 % (Zmuc Verani&, 2018). Moja raziskava
potrjuje dejstvo, da je demenca bolezen starosti. Intervjuvani so porocali, da se je bolezen pri
svojcih pojavila v tretjem zivljenjskem obdobju, nad starostjo 65 let. Pri postavitvi asovnega
okvira pojava bolezni so imeli nekaj tezav, saj se prvi znaki, ki kaZzejo na demenco, veckrat
pripisujejo starostnemu pozabljanju. Pogosto si zatiskajo o¢i pred spoznanjem, da so se le ti
pojavili. V zgodnjem obdobju bolezni ne prepozna 52 % druzinskih ¢lanov, 13 % pa jih ne
prepozna pri resno razviti obliki bolezni (Gaber Flegar, 2018).

Pecjak (1998, str. 145) pravi, da gre pri demenci za hud upad razumskih funkcij, katerih
posledica so peSanje spomina, miselna neucinkovitost, zmeden govor, slaba orientacija v
prostoru in Casu, nerazumevanje socialnih odnosov, nesposobnost za opravljanje poklica in
nekatere osebnostne spremembe. Intervjuvani neformalni oskrbovalci so pri svojcih opazili kar
precej znakov, po katerih so sklepali, da gre za demenco. Nekateri so povezani s
funkcioniranjem v vsakdanjem okolju, drugi s spremembami na podro¢ju vedenja, tretji so
povezani s spominom. Prisotni so tudi nekateri drugi, kot so prividi in prisluhi.

Znanje o demenci ob njenem nastopu je kljuénega pomena z vidika prilagajanja na nove in
specificne Zivljenjske okolis¢ine. Moja raziskava kaze, da je predznanje ob pojavu demence
odvisno predvsem od predhodnih izkuSenj dela z ljudmi z demenco in izobrazevanj na temo
demence. Pomembno je, da se svojci pravocasno opremijo z znanjem za ravnanje v tovrstnih
situacijah, saj na ta nacin preprecijo izgorelost. Izobrazevati se morajo tako na podrocju
demence kot na podrocju lastnega dusevnega zdravja in delovanja druzine (Oreski, 2018).

Clovek z demenco s pojavom bolezni izgublja sposobnost poskrbeti za svoje vsakodnevne
potrebe. Ne zna se ve¢ sam zaposliti in ne ve, kako se lotiti smiselnih nalog in aktivnosti.
Potrebuje nekoga, ki nacrtuje in vodi njegov vsakdan. Naloga svojcev je pomoc¢ bliznjemu, da
se loti razli¢nih vsakodnevnih opravil, pri njih sodeluje ter da nacrtuje aktivnosti, s katerimi
¢loveku z demenco zapolni dan. Pomembno je, da ¢lovek z demenco ¢im dlje ostane aktiven
na podrocjih, ki jih Se obvlada in ga veselijo (Zlobec, 2017). Intervjuvani v moji raziskavi

poroc¢ajo o tem, da skupaj s svojcem opravljajo gospodinjska opravila in temeljna dnevna
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opravila. Trudijo se, da bi ¢lovek z demenco ostal ¢im dlje aktiven. Raziskava je pokazala, da
na doloc¢eni stopnji bolezni ¢lovek z demenco ne zmore ve¢ opravljati vsakodnevnih opravil.
Takrat jih namesto njih prevzamejo neformalni oskrbovalci.

Vedenjski in psihi¢ni simptomi demence vplivajo na medsebojne odnose obolelega in
neformalnega oskrbovalca. Vedenjski simptomi so tisti, ki jih opazamo na osnovi ¢lovekovega
vedenja. Pri tem so pogosti vznemirjenost, nasilno vedenje, dezinhibirano vedenje, socialno
nesprejemljivo vedenje...(Zmuc Verani¢, 2018). Moja raziskava kaze, da zgoraj nasteti
vedenjski simptomi slabo vplivajo na medsebojne odnose, njihova pojavnost pa je raznolika.

Medsebojni odnosi se ob pojavu bolezni spremenijo tudi z vidika zamenjave vlog znotraj
druzine. Otroci obolelega imajo veckrat obCutek, da so prevzeli vlogo starSa, osebe z demenco
pa obcutijo, da okolica ravna z njimi kot z otroki. Tovrstne spremembe lahko vodijo v stisko,
zalost ali osamljenost. Nekateri neformalni oskrbovalci pa obcutijo, da so se njihovi medsebojni
odnosi poglobili in so se z osebo z demenco zblizali (Zlobec, 2017).

Moja raziskava kaze, da intervjuvani neformalni oskrbovalci ocenjujejo svojo pomo¢ kot
ustrezno in kakovostno. Ustrezno pomoc¢ v vecji meri zagotavljajo tako, da se sami dobro
informirajo o bolezni, skrbijo, da ¢lovek z demenco ohranja rutino in mu omogocijo, da ¢im
dlje zivi v domac¢em okolju. Zaradi pomanjkanja znanja in izkusenj pa véasih v specifi¢nih
zivljenjskih okoliS¢inah pride do zapletenih konfliktnih situacij, ki sprozajo jezo, obcutke
krivde, stres in razlicna psihosomatska obolenja. Da bi se temu izognili, je pomembno, da
neformalni oskrbovalci pridobijo ustrezne informacije o demenci, jo sprejmejo in se z njo

sprijaznijo. Le na ta na¢in lahko pomagajo tako ¢loveku z demenco, kot sebi (Oreski, 2018).

5.2. Sporazumevanje z ljudmi z demenco

Za razumevanje potreb, zelja in pricakovanj ljudi z demenco, je klju¢no sporazumevanje.
Le tako lahko strokovno in kompetentno vzpostavimo delovni odnos, ki temelji na verbalni ali
neverbalni komunikaciji (Lipi¢, 2018).

Moja raziskava kaze, da se svojci v odnosih z ljudmi z demenco v vec¢ji meri sporazumevajo
na verbalen nacin. Redko uporabijo nebesedne nadine sporazumevanja. Pri sporazumevanju
uporabljajo razli¢ne tehnike za lajSanje sporazumevanja, kot so pridobitev pozornosti,
potrpeZljivost in to, da si za pogovor vzamejo Cas. Sporazumevanje s ¢lovekom z demenco
zahteva veliko pozornosti, predanosti in truda za ucenje ustreznih tehnik. Pomembno je, da
neformalni oskrbovalci poznajo posebne komunikacijske tehnike, saj le tako lahko ustvarijo

primeren in Zelen odnos s ¢lovekom z demenco, hkrati pa ustvarijo okolje, v katerem so
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izpolnjeni pogoji za socialno vkljucenost in kakovost zivljenja ljudi z demenco (Lipi¢, 2018).
V napredovalni fazi demence postane nebesedna komunikacija zelo pomembna, saj ¢lovek ne
zmore ve¢ besedno komunicirati. NezmoZnost besednega sporazumevanja je tudi ena izmed
vecjih teZav, s katero se srecajo neformalni oskrbovalci. V tem obdobju bolezni so izjemnega

pomena dotik, objem, nasmeh in blizina (Zlobec, 2017).

5.3. Stiske neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco

Oskrba c¢loveka z demenco in spremljanje napredovanja bolezni je ena izmed najbolj
stresnih izkuSenj druZine (Gaber Flegar, 2018). Neformalni oskrbovalci pri nudenju oskrbe
dozivljajo razlicne stiske. Te v njih vzbujajo strah, stres in preobremenjenost. Moja raziskava
kaze, da so neformalni oskrbovalci Se posebej obremenjeni ob pojavu vedenjskih in psihi¢nih
simptomov pri svojcih z demenco. Ti so delno obvladljivi z razlicnimi pristopi zdravljenja, zato
je smiselno, da ko postane tezko, poiscejo strokovno pomoc¢. Med vedenjskimi in psihi¢nimi
simptomi so za oskrbovalce najbolj obremenjujoCe agresija, dezinhibicija in agitacije. Temu
sledijo blodnje in nihanje razpoloZenja. Vedenjske in psihi¢ne teZave so tiste, ki vodijo v
depresijo in obremenjenost pri svojcih. Najbolj obremenjujoc je Custven vidik, ki vpliva na
odnos s svojcem in pa vpliv na skrb za dnevne aktivnosti (Rus Prelog, 2020). Na podlagi
rezultatov moje raziskave ugotavljam, da se neformalni oskrbovalci pogosto pocutijo nemocne
in negotove v komunikaciji, saj nimajo znanja o tem, kako ravnati s ¢lovekom z demenco. V
tem obdobju je pomembno, da se posvetujejo z drugimi, hkrati pa tudi sami nekomu pomagajo
s svojimi izkuSnjami. To, da pomagajo, ko se sami »borijo«, igra pomembno vlogo v
preprecevanju njihovega odziva na stresno situacijo.

Spremembe, ki jih prinese demenca, od neformalnih oskrbovalcev zahtevajo celodnevni
nadzor ¢loveka z demenco. To vpliva na kakovost zivljenja tako ¢loveka z demenco, kot tudi
neformalnega oskrbovalca, ki je razpet med oskrbo in osebnim zivljenjem. Celodnevna skrb
oskrbovalca iz¢rpava in lahko vodi v izgorelost. Ko so oskrbovalci iz€rpani, je pomembno, da
poskrbijo za ustrezno razbremenitev in samopomo¢ (Rus Prelog, 2020). Na podlagi rezultatov
moje raziskave ugotavljam, da se neformalni oskrbovalci za formalne oblike pomoci ne
odlocajo, saj se Cutijo dolzne poskrbeti za svoje bliznje, ali pa se za formalno pomoc¢ ne odlocijo
iz razloga nedostopnosti formalnih oblik pomoci. Za formalno pomoc¢ se pogosto odlo¢ijo Sele
takrat, ko je situacija tako huda, da je ne zmorejo ve¢ obvladati. Mnogi Sele takrat oddajo
pros$njo za nastanitev v domu za stare ljudi, kar je glede na cakalne dobe v domovih za stare

ljudi neustrezna odlocitev. Neformalne oskrbovalce je smiselno seznanjati s tem, kako
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pomembno je, da poskrbijo za svoje zdravje. Sele ko poskrbimo zase, lahko pomagamo

bliznjemu.

5.4. Socialni kontekst nefomalnih oskrbovalcev ljudi z demenco

Ob pojavu demence pri bliznjem, se socialna mreza neformalnega oskrbovalca za¢ne
postopoma spreminjati. Ugotavljam, da je socialna mreza intervjuvanih v moji raziskavi
omejena predvsem na druzino, sorodnike, prijatelje in sosede ter nekatere formalne oblike
pomoci. Obicajno ohranijo stike z ljudmi, ki jim stojijo ob strani pri prilagajanju na nove
zivljenjske okoliS¢ine ter s tistimi, ki imajo enake oziroma podobne zivljenjske izkuSnje.
Raziskava kaze, da imajo neformalni oskrbovalci odnos zaupanja in spoStovanja v zdravstveni
sistem, saj se za informacije o bolezni in strokovne napotke veckrat obrnejo na osebnega
zdravnika, psihiatrinjo ali patronazno sluzbo.

Ugotavljam, da se intervjuvani v moji raziskavi ne vkljucujejo v nevladne organizacije, ki
ponujajo strokovno in prostovoljno pomoc tako ¢loveku z demenco kot oskrbovalcu. Nevladne
organizacije ponujajo znanje, koristne informacije in usmeritve za oskrbo ¢loveka z demenco.
Prizadevajo si za izboljSanje kakovosti zivljenja starih ljudi na vseh podrocjih. Njihove
programe podpirajo donatorji in financerji, zato so v vecini primerov aktivnosti brezplacne. V
Sloveniji na podro¢ju socialnega varstva delujejo nevladne, prostovoljske in humanitarne
organizacije, ki izvajajo programe samopomoci za stare ljudi in programe pomoci svojcem.
Nevladne organizacije, ki v Sloveniji izvajajo socialnovarstvene programe, so na primer
Spomincica, Zveza druStev za socialno gerontologijo, Zveza drusStev upokojencev, Institut
Antona Trstenjaka... (Oreski, 2018). Sama sem mnenja, da je razlog za nevkljucenost v nastete
nevladne organizacije ta, da moji sogovorniki slabo poznajo te organizacije oziroma jih ne

poznajo, poleg tega pa so jim krajevno nedostopne.

5.5. Zdravje neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco

Moja raziskava kaze, da demenca mocCno vpliva na psihofizicno pocutje vsakega
posameznika. Ker neformalni oskrbovalci pogosto skrb za svojca v celoti prevzamejo sami,
lahko pride do izgorelosti. Oreski (2018) pravi, da posledice dolgotrajnih obremenitev opazimo
na fizi¢ni, Custveni in vedenjski ravni. Na fizini ravni se kazejo kot bolecine v Zelodcu,
spodnjem delu hrbta, glavobolih, bolec¢inah v prsih ali pri srcu in kot prehladna obolenja. Na

Custveni ravni lahko opazimo vecjo razdrazljivost, pomanjkanje energije, obcutljivost,
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otoznost, napetost, tesnobo. Na vedenjski ravni se kazejo predvsem kot umikanje v samoto, kar
Se poglobi obcutek manjvrednosti in obupa glede prihodnosti. Ugotavljam, da se pri
intervjuvanih neformalnih oskrbovalcih posledice dolgotrajnih obremenitev kazejo predvsem
na Custveni ravni. Sama sem mnenja, da je preventiva pred tovrstnim vedenjem pravocasno
iskanje pomoci. Oreski (2018) pravi, naj bo podpora pri sooanju in sprejemanju demence
usmerjena v opogumljanje in v obvladovanje trenutne situacije. Poleg iskanja informacij o
demenci se morajo opremiti tudi z znanjem, kako poskrbeti za lastno dusevno zdravje in za
ucinkovito delovanje druZine. Pomembno je, da kljub tezavam ohranijo svoje psihofizi¢no
ravnovesje, se naucijo razbremenilnih tehnik, si naucijo poiskati podporo in si brez obcutkov
krivde vzamejo pravico do oddiha ter da prilagodijo osebno in druzinsko zivljenje novi situaciji
(Oreski, 2018).

V moji raziskavi ugotavljam, da je vecina neformalnih oskrbovalcev z dostopnostjo
zdravstvenih storitev za ljudi z demenco zadovoljna. Ljudje z demenco so v vecini delezni
primerne in kakovostne zdravstvene obravnave. Kljub temu pa v Sloveniji Se vedno ni
vzpostavljenega sistema skupnostne skrbi, ki bi prepreceval kroni¢no izgorelost neformalnih
oskrbovalcev. Subvencioniranih pocitnic, toplic, ve€dnevnega Stiriindvajseturnega varstva na
domu in skupnih pocitnic ¢loveka z demenco in negovalca verjetno Se nekaj ¢asa ne bo (Oreski,
2018). Moja raziskava kaze, da sogovorniki za svoje zdravje najpogosteje poskrbijo tako, da se
za kratek ¢as odmaknejo od skrbi in se druzijo s prijatelji oziroma sorodniki. Oreski (2018)
pravi, da naj bo podpora, ki so je neformalni oskrbovalci delezni s strani prijateljev, usmerjena
v razumevanje, lahko v izvedbo domacega opravila, vabila na sprostitveno dejavnost (na primer
sprehod v naravi). Pomembno je, da prijatelj iz podporne mreze ni v vlogi svetovalca, saj bo

tako na neformalnega oskrbovalca prenesel Se dodatna psihi¢na bremena (Oreski, 2018).

5.6. Tveganja nudenja oskrbe

Vecina sogovornikov v moji raziskavi si Zeli skrbeti za bliznjega, dokler bo lahko njihova
pomo¢ ucinkovita in kakovostna. Izpostavili pa so tudi nekatere strahove. Ugotavljam, da jim
najvecji strah predstavlja napredovanje bolezni, ki zahteva vedno vec¢ njihovega casa in pomoci,
skrb postaja vedno bolj naporna ter moc¢no vpliva na psihi¢no pocutje neformalnega
oskrbovalca. Kot dejavnik, ki bi jim olajs$al oskrbo, navajajo predvsem formalne oblike pomoc¢i,
kot sta institucionalno varstvo in pomoc¢ na domu. Izpostavili so, da so jim te oblike pomoci

pogosto nedostopne, tako zaradi dolgih ¢akalnih vrst kot iz finan¢nega vidika.
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Z napredovanjem demence se ob placevanju formalne pomoci povecuje materialna
obremenitev. Bolj kot demenca napreduje, ve¢ pomoci potrebuje ¢lovek. Pogosto finan¢na vira,
kot sta pokojnina in dodatek za pomo¢ in postrezbo, ne zadosc¢ata za placilo pomoci na domu,
saj je potrebno vsteti tudi obicajne zivljenjske stroske (prehrana, placilo racunov...) in stroske,
ki so vezani na pripomocke za samostojno Zivljenje ¢loveka z demenco (plenice, sobno
strani$¢e, negovalna postelja...). Koli¢ina pomoci, ki jo ¢lovek z demenco potrebuje, postaja

odvisna od finan¢ne zmogljivosti placevanja pomoci (Mali in Kejzar, 2018).

5.7. Ocena sluzb v lokalnem okolju

Neformalni oskrbovalci, s katerimi sem se pogovarjala v moji raziskavi, se razli¢nih oblik
pomoci, ki so jim na voljo, skoraj ne posluzujejo. Ugotavljam, da so najve¢ pomoci in podpore
delezni ob postavitvi diagnoze demence. To pomoc¢ dobijo v zdravstvenih ustanovah ter jo
ocenjujejo kot zadostno. Obicajno najprej stopijo v stik z osebnim zdravnikom c¢loveka z
demenco. Ta jim tudi preda prve informacije o bolezni in ob potrebi izda napotnico za
morebitne medicinske pripomocke ter jih napoti k specialistu psihiatru ali nevrologu. Ko se
svojci ¢loveka z demenco znajdejo v hudi Custveni stiski, se tudi sami obrnejo po psihiatri¢no
pomoc v javne ali zasebne psihiatricne ambulante. Zadosten vir pomoci znotraj zdravstvenega
sistema vidijo tudi v patronazni sluzbi.

Nekaj jih uporablja storitve pomoc¢i na domu. Ocena te storitve se razlikuje glede na
oskrbovalca. V ob¢inah, kjer je ta storitev dostopna ob pravem ¢asu, je ocena zadostna. V
nekaterih obCinah takoj$nja vkljucitev v storitve pomoc¢i na domu ni mogoca iz razlogov, kot
so dolge cakalne vrste in na drugi strani kadrovske stiske. Tam je ta pomo¢ ocenjena kot
nezadostna. Nekateri za storitev pomoc¢i na domu ne zaprosijo zaradi finan¢nih stroSkov, kljub
temu da je sofinancirana s strani ob¢ine. Doplacilo uporabnika storitve je odvisno od odstotka
sofinanciranja ob¢ine in obsega pomoci. Upravienci do storitve pomo¢i na domu, ki se
znajdejo v finan¢ni stiski, imajo pravico zaprositi za oprostitev placila storitve pomoc¢i na domu
(Zlobec, 2017).

Ugotavljam, da so neformalni oskrbovalci dobro seznanjeni s finan¢no pomocjo, ki jim
pripada s strani Zavoda za pokojninsko in invalidsko zavarovanje. Vecina jih prejema dodatek
za pomoc€ in postrezbo. Ta je namenjen povracilu dela stroskov upravicenca, ki zaradi trajnih
sprememb v zdravstvenem stanju potrebuje tujo nego in pomo¢ pri opravljanju osnovnih
zivljenjskih potreb. Finan¢na pomo¢ omogoca druzinskim ¢lanom, da si poisc¢ejo dodatno

pomo¢ na domu, socialni servis, dostavo kosil ali dnevno varstvo za bliznjega. Dodatek za
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pomo¢ in postrezbo je izplacan v obliki mesecnega denarnega prejemka. Pridobijo ga lahko
upravicenci do pokojnine in drugi doloCeni zavarovanci s stalnim prebivalisS¢em v Republiki
Sloveniji (Snoj, 2021).

Moja raziskava kaze, da vecina neformalnih oskrbovalcev s socialnimi sluzbami nima stika.
Sama sem mnenja, da bi socialni delavci morali biti v oporo tako ¢loveku ki prejme diagnozo
demence kot njegovim bliznjim. Neformalni oskrbovalci slabo poznajo oziroma ne poznajo
socialnovarstvenih storitev, ki se izvajajo na centru za socialno delo. Te so namenjene
posamezniku, druzini in skupini pri reSevanju osebnih stisk, pri nudenju oskrbe in varstva.
Osebam z demenco in njihovim svojcem so v pomo¢ predvsem naslednje socialnovarstvene

storitve; prva socialna pomoc¢, osebna pomo¢ in pomoc¢ druzini na domu (Zlobec, 2017).

5.8. Skrb zase in razbremenitev

Moja raziskava kaze, da neformalni oskrbovalci zase in za svoje potrebe ne zmorejo
poskrbeti v tolik§ni meri, kot bi si sami zeleli. V prostem ¢asu se ukvarjajo tako s sprostitvenimi
dejavnostmi kot z gospodinjskimi in drugimi opravili. Mnenja so, da bi potrebovali ve¢ ¢asa
zase. Ko so negovalci zelo iz¢rpani, je pomembno, da poskrbijo za razbremenitev in povedo
drugim, kje potrebujejo pomoc. Nekaterim pomaga tudi vkljucitev v drustvo, kot je Spomincica
ali pa pogovor z ljudmi, ki imajo podobno izkusnjo. V primeru, da se pojavijo znaki hude
tesnobe, depresije, e postanejo brezvoljni, apati¢ni in brez energije, morajo poiskati zdravnisko
pomoc¢. Da uzivamo v odnosu, ki ga prinasa izku$nja demence, je potrebna zadostna mera
pomoci (Rus Prelog, 2020).

S kvalitativno raziskavo sem pridobila raznovrstne opisne podatke. Z razlicnimi vpraSanji
odprtega tipa sem pridobila dober vpogled v izkuSnje neformalnih oskrbovalcev na obmocju
Gorenjske. Vprasanja, na katera so mi odgovarjali sogovorniki, se mi tudi po zakljucku
raziskovanja zdijo smiselna in primerna. Omogocila so mi, da sem na kratko raziskala podrocja,
ki zadevajo oskrbo ¢loveka z demenco. Ker so bili odgovori na nekatera vprasanja zelo podobni,
bi lahko zdruzila poglavji Zdravje neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco ter Skrb zase in
razbremenitev. Raziskava je vkljucevala deset ljudi. Mislim, da bi mi vecje Stevilo
intervjuvancev omogocilo ve¢ pridobljenih podatkov, vidikov in predlogov za spremembe.
IzkusSnja vsakega posameznika je dragocena. Zavedam se, da je vsak neformalni oskrbovalec
edinstven in ima svoje izkusnje, kar pomeni, da teh ugotovitev ni mozno posplositi na celotno

populacijo. Zelim si, da bi moja raziskava odprla nove razmisleke o zagotavljanju oskrbe starih
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ljudi v smeri razvijanja novih in inovativnih oblik pomoci. Rezultati, ki sem jih pridobila,

predstavljajo vodilo za nadaljnje ukrepanje, izboljSanje situacije in nadaljnje raziskave.
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6. Sklepi

Oskrba svojca z demenco in doZivljanje bolezni

- Tveganje za razvoj demence se s staranjem ¢loveka povecuje.

- Znanje o demenci in predhodne izkusnje neformalnim oskrbovalcem pomagajo pri
prilagajanju na nove Zivljenjske okoliS¢ine, ko morajo skrbeti za svojca z demenco.

- Ob pojavu demence se spremenijo medsebojni odnosi v druzini, vendar kljub temu
ostajajo pozitivni.

- Intervjuvani neformalni oskrbovalci nudijo svojcem kakovostno in ustrezno pomoc.

Sporazumevanje z ljudmi z demenco
- Sporazumevanje s ¢lovekom z demenco zahteva komunikacijske ves€ine in spretnosti

neformalnega oskrbovalca.

Stiske neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco

- Intervjuvani neformalni oskrbovalci se pri oskrbovanju ¢loveka z demenco spopadajo s
Stevilnimi tezavami, vecina jih izhaja iz vedenjskih in psihi¢nih sprememb cloveka z
demenco.

- Pojav demence od neformalnih oskrbovalcev zahteva celodnevno oskrbo in nadzor.

- Intervjuvani neformalni oskrbovalci se po€utijo nemocne v sporazumevanju, saj nimajo

dovolj znanja na tem podrocju.

Socialni kontekst neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco

- Socialna mreza intervjuvanih neformalnih oskrbovalcev je omejena predvsem na ljudi,
ki se vkljucujejo v oskrbo in na lokalno skupnost.

- Delitev vlog pri oskrbovanju razbremeni glavnega oskrbovalca.

- Intervjuvani neformalni oskrbovalci najpogosteje iS€ejo formalno pomo¢ v

zdravstvenih ustanovah.
Zdravje neformalnih oskrbovalcev

- Skrb za ¢loveka z demenco vpliva na duSevno zdravje neformalnega oskrbovalca.

- Intervjuvani so z dostopnostjo zdravstvenih storitev zadovoljni.
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Tveganja nudenja oskrbe

Intervjuvanim neformalnim oskrbovalcem najvecje tveganje predstavlja napredovanje
bolezni in posledi¢no vse vecja odvisnost od njihove pomoci.
Formalne oblike pomoci so ¢loveku z demencu in neformalnemu oskrbovalcu

nedostopne, tako iz financnega vidika kot iz vidika dolgih ¢akalnih vrst.

Ocena sluzb v lokalnem okolju

Intervjuvani so dobro seznanjeni z finan¢no pomocjo (dodatkom za pomo€ in
postrezbo), ki jo uveljavljajo na Zavodu za pokojninsko in invalidsko zavarovanje.
Intervjuvani neformalni oskrbovalci slabo poznajo oziroma ne poznajo
socialnovarstvenih storitev, ki jih ponuja center za socialno delo.

Intervjuvani neformalni oskrbovalci se ne vkljucujejo v druStva in nevladne

organizacije, ki so namenjena ljudem z demenco in njihovim svojcem.

Skrb zase in razbremenitev

V prostem ¢asu, ki ga imajo se ukvarjajo s sprostivenimi dejavnostmi, gospodinjskimi
in drugimi opravili.
Zagotavljanje oskrbe na neformalne oskrbovalce vpliva tako, da pogosto zanemarjajo

svoje potrebe.



7. Predlogi

- Vecina neformalnih oskrbovalcev se ob postavitvi diagnoze demence po informacije in
napotke obra¢a k osebnemu zdravniku. Potrebno bi bilo vecje sodelovanje med
zdravstvenimi ustanovami in centri za socialno delo. Ob postavitvi diagnoze demence
bi lahko socialni delavci preverili, ali so neformalni oskrbovalci »usposobljeni« za to
delo, in jim v primeru da niso, ponudil pomo¢ in podporo.

- Center za socialno delo Gorenjska bi moral §irSo javnost bolj seznanjati s svojo vlogo
na podro¢ju demence, ter vzpostaviti programe, ki jih neformalni oskrbovalci
potrebujejo. Center za socialno delo bi lahko organiziral predavanja in delavnice za
neformalne oskrbovalce. Socialni delavei bi predstavili demenco, potrebe ljudi z
demenco, tehnike in vesSCine za uspeSno sporazumevanje in razpolozljivo mrezo
formalne pomoci.

- Neformalne oskrbovalce ljudi z demenco bi morala tako obc¢ina kot center za socialno
delo, ozavescati o razpolozljivih oblikah pomo¢i, ki so jim na voljo v lokalnem okolju.
Opazam, da oblike pomoci, kot so dnevno varstvo, skupine za samopomo¢ in pomoc¢ na
domu, neformalni oskrbovalci slabo poznajo oziroma jih ne poznajo. Glede na to, da
velik del neformalnih oskrbovalcev spremlja medije, bi lahko ozavescali preko njih.

- Potrebno bi bilo uvesti pomo¢ svojcem za preprecevanje izgorelosti. To bi lahko uvedli
s subvencioniranimi poc¢itnicami, toplicami, Stiriindvajseturnim varstvom na domu,
skupnimi pocitnicami oseb z demenco in negovalcev...

- Na obmocju Gorenjske bi bilo potrebno urediti ¢im ve¢ enot dnevnega varstva za stare
ljudi. Smiselno bi bilo, da bi bila ta oblika varstva na voljo tudi ob koncih tedna in
praznikih.

- Spomincica s programom druzabniStva nudi brezpla¢no varstvo in druzenje ljudem z
demenco. Ta brezplacna oblika pomoci bi se morala razsiriti v ¢im ve¢ gorenjskih ob¢&in.

- Neformalni oskrbovalci pri svojem delu dozivljajo Stevilne obremenitve. Organizacije,
ki ozaves€ajo in izobrazujejo o demenci, bi lahko organizirale tudi izobrazevanja na
temo pomena razbremenitve in skrbi zase, saj sorodniki ljudi z demenco pogosto

zanemarjajo svoje potrebe.
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9. Priloge

9.1. Vprasalnik

Oskrba sorodnika z demenco in doZivljanje bolezni

Kdaj ste prvi¢ opazili zacetke demence pri vasem svojcu, za katerega skrbite? Po katerih znakih ste sklepali,
da gre za demenco?

Ali ste v tistem Casu ze poznali znacilnosti demence? Kaj ste vedeli o demenci in kako vam je to znanje
pomagalo pri sprejemanju bolezni?

Kaj vse naredite za svojca z demenco?

Ali in kako se je odnos med vami in oskrbovancem spremenil odkar potrebuje vaso pomoc¢?

Kako vi sami ocenjujete vaso pomoc¢ svojcu z demenco (pozitivno/kakovostno, negativno/nekakovostno)?
Sporazumevanje z osebami z demenco

Kako se sporazumevate s svojcem z demenco?

Kaj olajSa sporazumevanje oziroma kaj vam pomaga pri sporazumevanju?

Kaj so morebitne tezave, ki jih opazate pri tem?

Stiske neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco

S kak$nimi tezavami se soocate pri oskrbi sorodnika z demenco?

Kako si pri tem pomagate? Kdo vam pomaga?

Socialni kontekst neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco

Kdo so ljudje iz vase socialne mreze? Kako intenzivni so vasi stiki z njimi? Ali vam pomagajo pri skrbi za
svojca in kako?

Kaj v zvezi s tem podroc¢jem Se potrebujete?

Zdravje neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco

Kako ocenjujete svoje zdravje?

Kako zdravstveno stanje vpliva na vase vsakdanje Zivljenje?

Kako ste zadovoljni z dostopnostjo zdravstvenih storitev?

Kako poskrbite za dobro pocutje?

Kaj potrebujete, da bi lazje skrbeli za svoje zdravje?

Tveganja nudenja oskrbe

Si Zelite oziroma boste zmogli $e naprej skrbeti za svojca? Kateri so vasi najvecji strahovi glede nudenja
oskrbe?

Kaj bi potrebovali, da bi vam bilo lazje?

Ocena sluzb v lokalnem okolju

Ali ste iz okolja dobili dovolj podpore? Koliko in kak$no pomo¢?

Kaj bi rabili, da bi bila skrb lazja, pa tega niste dobili?

Ali ste vkljuceni v kaksne programe za pomoc sorodnikom, ki skrbijo za ljudi z demenco? Ali ste razmisljali

o tem, da bi potrebovali tak§no pomoc¢? Kdo bi vam jo po vaSem mnenju lahko ponudil?



Skrb zase in razbremenitev
Kako poskrbite zase, za svoje potrebe? S kak$nimi prosto¢asnimi dejavnostmi se ukvarjate?
Kaksen vpliv ima zagotavljanje oskrbe na vaso skrb zase?

Kaj bi vam pomagalo, da bi lahko bolje poskrbeli zase?

9.2. Zapisi intervjujev

Intervju A

Oskrba sorodnika z demenco in doZivljanje bolezni
Kdaj ste prvi¢ opazili za¢etke demence pri vasem svojcu, za katerega skrbite? Po katerih znakih ste sklepali,

da gre za demenco?

Prve znake sva z mozem zacela opazati ze veliko prej, preden sva izvedela, da je to demenca (A1), saj o tej bolezni

nisva vedela veliko. Se pravi Cisto prvi znaki so bili pozabljanje kam je dala stvari (A2), premikanje stvari iz enega

mesta na drugo (A3), z namenom da bo naslednjic nasla doloceno stvar. Znak je bil poslabsana orientacija (A4),

se je izgubila na poti od prijateljice domov - par ulic stran. Ni vedela na katero stran mora it cakat avtobus. Potem
pa je to s prestavljanjem predmetov postalo Se bolj ocitno, ko je dajala na popolnoma nelogicna mesta stvari.
Recimo odprto mleko ali ostanki hrane- za kar je vedla da mora bit v hladilniku, ga je postavila v omaro kjer so
krozniki. Ponoci se je izgubila na poti do wcja. Pa sva po kakem letu stopnjevanja, jo peljala k zdravniku. Ji je
dala za narisat zdravnica uro s Stevilkami in ni in ni zmogla narisat ure. Ok. Demenca. Tablete. Yasnal. Potem
zlomila kolk, operacija, bolnica, splosna anastezija. Tam je bila 10dni. Kovid cas, obiski niso dovoljeni, ona ne
zna uporabljat telefona. Kriza. Obcutno poslabsanje demence. Klicejo me ce je ze prej bila nasilna. Ni. Tam pa

jih je praskala, ni dovolila jemat krvi... A(5). Ko sem govorila z njo po telefonu je govorila kot bi ona bila mala

deklica in jaz njena mama A(6). Prividi A(7). Prisluhi A(8). Vse se je zacelo na deseto potenco po hospitalizaciji.

Po prihodu domov je ponoci klicala zelo naglas - mamaaaaa, ataaaaaa. Prividi, odhodi v "druge svetove”.
Obiskali smo psihiatrinjo, pomirjevala, tablete. Takrat nama je bilo konkretno jasno, da je demenca in tudi
pojasneno iz strani psihiatrinje kaj ta bolezen dejasnko je.

Ali ste v tistem ¢asu Ze poznali znacilnosti demence? Kaj ste vedeli o demenci in kako vam je to znanje
pomagalo pri sprejemanju bolezni?

Pojma nisva imela kaj je to demenca. Mislila sva, da je to pac pozabljanje stvari, prestavijanje stvari, pozablianje

imen... To je pa tudi vse A(9). Nisva vedela, kam to pelje in niti priblizno nisva vedela kaj vse demenca je. Kaj

spada zraven in kako se lahko clovek z demenco iz trenutka v trenutek spreminja. Nisva vedela, da je to bolezen,

ki deluje tolk na psiho, spreminjanje osebnosti in je res bolj podobna dusevni motnji. Ker nisem vedela veliko, me

je veckrat njeno obnasanje prizadelo - ko me je zacela kaj obtoZevat, recimo da sem ji vzela kljuce ali, da sem ji

nekaj zmesala v hrano in zato ni Zelela jest eno obdobje A(9a).

Kaj vse naredite za svojca z demenco?

Vse. Pac, sprejemanje oziroma adaptiranje na vsakodnevne spremembe A(10).

Ali in kako se je odnos med vami in oskrbovancem spremenil odkar potrebuje vaso pomo¢?
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Prej je ona skrbela za naju, potem sva midva zanjo A(11). Odkar sva ji ugasnila plin, sva ji tudi kuhati zacela

midva, saj je veckrat kaj zazgala (potem ji je bilo seveda zelo hudo). Na zacetku niti ni bila zadovoljna s tem da
sva "prevzela" kuhanje. Kmalu pa se ni vec¢ zavedala kaj sploh kuhanje je in od kod prihaja hrana...
Kako vi sami ocenjujete vaSo pomo¢ svojcu z demenco (pozitivno/kakovostno, negativno/nekakovostno)?

Dala sva vse kar sva lahko. Lahko bi vec. A bilo je kakovostno sigurno A(12). Veckrat naju je kaj spravilo iz tira

in sva povzdignila glas. To nebi bilo potrebno, a nisva zmogla drugace A(13).

Sporazumevanje z osebami z demenco
Kako se sporazumevate s svojcem z demenco?

Govorila je véasih neumnosti. Besede zamenjevala, ni znala povedat na koncu niti stavka. Pa sva nekako

razvozlala kaj je Zelela sporocit A(14)... Primer: rekla je, daj mi tole rozo v vodo - mislila pa je, da je zejna. Tezko

razlozit, a glavne stvari sva razumela. Vcasih je pokazala na predmet A(15).

Kaj olajsa sporazumevanje oziroma kaj vam pomaga pri sporazumevanju?

To da jo res poznava, ker sva veliko z njo, veva kako ji delajo moZgani A(16a). In da sva pac vedela da vsega ne

misli dobesedno in ce nekaj ni logicno kar rece je najina naloga je razvozlat uganko A(16b).

Kaj so morebitne teZave, ki jih opaZate pri tem?

Zna se razjezit ker je ne razumes A(17). Ker ona misli da ti pove dobesedno in se ne zaveda da govori druge

besede...

Stiske neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
S kak$nimi teZavami se soocate pri oskrbi sorodnika z demenco?

Nasilje, ko je v igri kaj kjer je poseg v njeno telo A(18), zavracanje hrane A(19) ker ne ve da mora jest - vedno je

govorila da je ravnokar jedla kruh in mleko. Tezave pri prepricevanju da poje tablete, ker ona pa jih ne rabi

oziroma je sumnicava do tega kaj ji dajeva A(20). Vcasih je mislila da ji hoceva samo slabo.

Kako si pri tem pomagate? Kdo vam pomaga?

Z mozem sva sama skrbela skoraj do zadnjega. Razen ko smo Sli kam na izlet/obisk/oddih je prisla varuska za 24/7

A(21). In potem na koncu patronazna A(22), ki je prevezovala rane/prelezanine.

Socialni kontekst neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
Kdo so ljudje iz vaSe socialne mreZe? Kako intenzivni so vasi stiki z njimi? Ali vam pomagajo pri skrbi za
svojca in kako?

Sorodniki A(23) in sosedi A(24). Njihove pohvale so nama veliko pomenile. Tu pa tam so prisli sorodniki ji malo

delat druzbo oziroma jo cuvat A(25).

Kaj v zvezi s tem podroc¢jem Se potrebujete?

Vecjo Zeljo po pomoci s strani drugih sorodnikov (426).

Zdravje neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
Kako ocenjujete svoje zdravje?
Izgorela sva bila oba z mozem A(27). Tako na nitki z Zivci, da sva skoraj vsakodnevno (en od naju) dvignil glas

nad babico A(28).

Kako zdravstveno stanje vpliva na vase vsakdanje Zivljenje?
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Utrujenost A(29) in Zivijenje v nekem baloncku A(30).

Kako ste zadovoljni z dostopnostjo zdravstvenih storitev?

Sem zadovoljna. Zdravstvo je tu pomagalo z tabletami in obiski patronazne A(31).

Kako poskrbite za dobro pocutje?
Odmik od skrbi, izmenjevanje nege z mozem A(32). Sama ne bi zmogla. Drugac pa mi pomaga druzba A(33),

narava A(34), sprehodi A(35).

Kaj potrebujete, da bi laZje skrbeli za svoje zdravje?

Vec casa zase A(36). Ki bi ga imela vec, ce bi (prej) dobili pomoc.

Tveganja nudenja oskrbe
Si Zelite oziroma boste zmogli Se naprej skrbeti za svojca? Kateri so vasi najvecji strahovi glede nudenja
oskrbe?

Da vzame celo tebe. Ves Cas in energijo. Sva "zdrzala" do smrti, a je bilo res naporno. Sva velikokrat bila midva

nataknjena zaradi stresa, izCrpanosti v zvezi z babi A(37).

Kaj bi potrebovali, da bi vam bilo lazZje?

Pomo¢ zavoda za nego na domu A(38).

Ocena sluzb v lokalnem okolju
Ali ste iz okolja dobili dovolj podpore? Koliko in kak§no pomo¢?

Tuki bom direktna. Ta sistem je v k**** Prevec povprasevanj, premalo zaposlenih. Klicala sva v zavod za pomoc

na domu in so rekli 3 mesece cakalne dobe A(39). Hvala lepa res, men se naj pa zmesa do takrat. Na koncu je res

rabila ze nadzor 24/7. Smo imeli kamero zanjo. Pomoci pa nismo dobili, ker je ravno 4mesece po klicu v center za
oskrbo na domu, umrla. Se pravi se tudi niso drzali predvidene cakalne dobe...
Kaj bi rabili, da bi bila skrb laZja, pa tega niste dobili?

Denarno socialno pomoc¢ A(40a). In pomoc¢ za nego, sofinancirano od drzave A(40b).

Ali ste vkljuceni v kaksne programe za pomo¢ sorodnikom, ki skrbijo za ljudi z demenco? Ali ste razmisljali
o tem, da bi potrebovali tak$no pomoc¢? Kdo bi vam jo po vaSem mnenju lahko ponudil?

Ne A(41a). Bi blo ful dobro, da bi svojce Ze zdravnik/psiholog, nekdo pac, opomnil da obstajajo te in te delavnice

ali podpora al neki. Kar bi blo za nas zastonj. Nekje na csdjih al neki... A(41b).

Skrb zase in razbremenitev
Kako poskrbite zase, za svoje potrebe? S kaksnimi prosto¢asnimi dejavnostmi se ukvarjate?

Ja. Moj hobi je instagram A(42), ukvarjanje z otroci A(43), kuhanje A(44). Sprehodi A(45).

Kaksen vpliv ima zagotavljanje oskrbe na vaSo skrb zase?

Veliko manj ¢asa je bilo. Manj ¢asa zame in za otroke in moza A(46).

Kaj bi vam pomagalo, da bi lahko bolje poskrbeli zase?

Pomoc pomoc pomoc, s strani sluzb v skupnosti A(47). Sofinancirana pomoc za nego, varstvo A(48).
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Intervju B

Oskrba sorodnika z demenco in doZivljanje bolezni
Kdaj ste prvi¢ opazili zacetke demence pri vasem svojcu, za katerega skrbite? Po katerih znakih ste sklepali,
da gre za demenco?

Prvi znaki so se pojavili pri njenih 64ih letih (B1). Po smrti mojega ocCeta se je zacela zapirati vase (B2). Takrat

pa tega Se nismo opaczili, saj je zZivela sama. Ko sva se slisali po telefonu ze drugic v istem dnevu, se ni spomnila,

da sva Ze govorili (B3). Kmalu za tem, se ni znala niti vec oglasiti, ko sem jo klicala (B4).

Ali ste v tistem ¢asu Ze poznali znacilnosti demence? Kaj ste vedeli o demenci in kako vam je to znanje
pomagalo pri sprejemanju bolezni?
Takrat nisem vedela popolnoma nic¢ o demenci. No vedela sem da obstaja in da je nekaj povezano s spominom

(BS).

Kaj vse naredite za svojca z demenco?

Vse. Od skrbi za njeno osebno higieno (preoblacenje, umivanje, kopanje, strizenje nohtov...) (B6), kuhanje (B7),

pospravljanje (B8), pranje oblacil (B9), nabava hrane (B10), placevanje poloznic (B11)...

Ali in kako se je odnos med vami in oskrbovancem spremenil odkar potrebuje vaso pomo¢?

Zelo se je spremenil. Nikakor ne more sprejeti, da jaz skrbim zanjo (B12). Postala je zelo uporniska (B13) in do

mene tudi kdaj nasilna (B14). Sploh v casu moje nosecnosti je kazala znake ljubosumja (B15).

Kako vi sami ocenjujete vaSo pomo¢ svojcu z demenco (pozitivno/kakovostno, negativno/nekakovostno)?

Kakovostno. Seveda nihce ni popoln, se pa trudim po najboljsih moceh, da za mami dobro poskrbim (B16).

Sporazumevanje z osebami z demenco
Kako se sporazumevate s svojcem z demenco?

Postavljam ji kratka (B17) in enostavna vprasanja (B18), na katera zlahka odgovori. Je pa komunikacije z njene

strani vedno manyj.
Kaj olajSa sporazumevanje oziroma kaj vam pomaga pri sporazumevanju?
Pri sporazumevanju je zelo pomembno, da pridobim njeno pozornost.. Zato izklopim vse motece dejavnike kot so

tv, radio (B19)...

Kaj so morebitne teZave, ki jih opaZate pri tem?

Mama vedno manj govori in odgovarja na moja vprasanja (B20).

Stiske neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
S kak$nimi teZavami se soocate pri oskrbi sorodnika z demenco?
Vedno teZja komunikacija (B21) in njeno upornisko vedenje. Potrebujem pribliZzno eno uro, da jo prepricam, da

se stuSira (B22). Za tusiranje pa porabiva 15 minut.

Kako si pri tem pomagate? Kdo vam pomaga?

Na zalost pri oskrbi nimam pomoci, malo pomagata praksa (B23) in znanje (B24) , ceprav je popolnoma drugace

delati v domu starostnikov kot pa doma z osebo na katero si mocno custveno navezan. Mi pa zelo veliko pomaga

podpora partnerja (B25).

Socialni kontekst neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
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Kdo so ljudje iz vaSe socialne mreZe? Kako intenzivni so vasi stiki z njimi? Ali vam pomagajo pri skrbi za
svojca in kako?

Pri oskrbi, kot sem zZe povedala nimam pomoci, imam pa psihicno podporo partnerja (B26) in prijateljev (B27),

kar mi res veliko pomeni. Kar se tice ostalih svojcev, skoraj da nimamo stikov, saj smo se zelo oddaljili odkar je
mami zbolela.
Kaj v zvezi s tem podroc¢jem Se potrebujete?

Da bi se tudi drugi svojci Zeleli obcasno vkljucevati v pomoc (B28).

Zdravje neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
Kako ocenjujete svoje zdravje?

Fizicno sem zdrava (B29), pozna pa se na dusevnem zdravju (B30).

Kako zdravstveno stanje vpliva na vase vsakdanje Zivljenje?
Sem veliko bolj razdrazljiva (B31), nesamozavestna (B32) in kako naj se izrazim...y vsaki reSitvi najdem teZzavo

B33).

Kako ste zadovoljni z dostopnostjo zdravstvenih storitev?

Zelo zadovoljna (B34).

Kako poskrbite za dobro pocutje?

Za dobro pocutje poskrbim tako, da grem na sprehod v naravo (B35), zelo rada pojem (B36) in se druzim s

prijatelji (B37).

Kaj potrebujete, da bi lazje skrbeli za svoje zdravje?

Malo vec casa zase (B38), kar pa je trenutno tezko izvedljivo, saj imam doma Se sedem mesecnega dojencka.

Tveganja nudenja oskrbe
Si Zelite oziroma boste zmogli Se naprej skrbeti za svojca? Kateri so vasi najvecji strahovi glede nudenja
oskrbe?

Zelim si, vendar je vedno bolj psihicno naporno (B39) in mislim, da ji bom priskrbela oskrbo v domu za starejse

obcane.
Kaj bi potrebovali, da bi vam bilo lazje?

NiZje cene nastanitve v domu starejsih obcéanov in oskrbe na domu (B40).

Ocena sluzb v lokalnem okolju
Ali ste iz okolja dobili dovolj podpore? Koliko in kak§no pomo¢?

Od zavoda prejemava dodatek za nego in oskrbo (B41), se pravi financno pomoc.

Kaj bi rabili, da bi bila skrb laZja, pa tega niste dobili?

Trenutno se ne spomnim nicesar (B42)... Meni osebno je bilo lazje, ker sem imela priloznost in sem se za to potem

tudi odlocila. Izsolala sem se za bolnicarko. Sedaj Solanje tudi nadaljujem. To mi je zelo pomagalo pri
razumevanju bolezni in pri delu z osebo z demenco, na primer kako pristopiti k osebi, ki je dementna, oziroma
potrebuje pomoc.

Ali ste vkljuceni v kak$ne programe za pomo¢ sorodnikom, ki skrbijo za ljudi z demenco? Ali ste razmisljali

o tem, da bi potrebovali tak$no pomoc¢? Kdo bi vam jo po vaS§em mnenju lahko ponudil?
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Nisem (B43). Mislim pa, da da bi se morala vkljuciti v kaksno skupino, saj so izkusnje svojcev ljudi z demenco zelo

dragocene, verjetno bi se iz tega tudi sama kaj naucila.

Skrb zase in razbremenitev

Kako poskrbite zase, za svoje potrebe? S kak$nimi prosto¢asnimi dejavnostmi se ukvarjate?

Probam poskrbeti zase ce se le da. To pa tako, da grem na sprehod (B44), pojem (B45), se ukvarjam z otrokom
(B46)... Velikokrat pa tudi samo lezim v tisini (B47).

Kaksen vpliv ima zagotavljanje oskrbe na vaso skrb zase?

Birekla, da kar veliko. Vedno moram biti na voljo mami, ko me potrebuje (B48). Tezko je v naprej predvideti, kdaj

bo kaj potrebovala.
Kaj bi vam pomagalo, da bi lahko bolje poskrbeli zase?

Pomoc pri oskrbi (B49). Mogoce namestitev mame v dom starostnikov (B50), za nekaj dni, da bi lahko sla kam

dlje od doma in odklopila mozgane.

Intervju C

Oskrba sorodnika z demenco in doZivljanje bolezni

Kdaj ste prvic opazili zacetke demence pri vasem svojcu, za katerega skrbite? Po katerih znakih ste sklepali,
da gre za demenco?

Prvi¢ sem opazila znake demence pred petimi meseci (Cl). Ata je veliko gledal v strop stene (C2), zmedeno je
odgovarjal (C3), ob vecerih je spraseval nerazumljiva vprasanja (C4).

Ali ste v tistem ¢asu Ze poznali znacilnosti demence? Kaj ste vedeli o demenci in kako vam je to znanje

pomagalo pri sprejemanju bolezni?
Ker imam narejeno srednjo zdravstveno Solo sem kar nekaj vedela v demenci. Veliko smo govorili o demenci med

starejsimi. Poznala sem znacilnosti demence in nekaj napotkov za delo z dementnimi osebami (C5). Znanje mi je

pomagalo, da sem razumela, da je atov »hladen« odnos posledica bolezni (C6).

Kaj vse naredite za svojca z demenco?

Enkrat tedensko ga umijem, ubrijem (C7). Ko je Se zmogel sem ga peljala pod tus, zdaj ga umijem v postelji (C8).

Skuhamo mu kosilo (C9), operemo cunje (C10). Pomagam mu tudi jesti in piti (C11), ga previjam (C12) in se z

njim veliko pogovarjam (C13).

Ali in kako se je odnos med vami in oskrbovancem spremenil odkar potrebuje vaso pomoc¢?

Seveda, Zdaj me ni vec tako vesel, kot vcasih. Kadar se me spomni je super, drugace pa me_jemlje kot osebo, ki ga

bo mucila (Ci4).

Kako vi sami ocenjujete vaso pomoc¢ svojcu z demenco (pozitivno/kakovostno, negativno/nekakovostno)?

Pomoc¢ ocenjujem kakovostno in pozitivno, saj je to, da za osebe z demenco skrbijo domaci, zelo dobro (C15).

Sporazumevanje z osebami z demenco
Kako se sporazumevate s svojcem z demenco?

Sporazumevamo se besedno, s pogovori (C16). Veliko govorimo.

Kaj olajsa sporazumevanje oziroma kaj vam pomaga pri sporazumevanju?
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Olajsajo zdravila za pomiritev in demenco (C17). Takrat je veliko bolj zbran in »priseben«.

Kaj so morebitne tezave, ki jih opaZate pri tem?

Premalo mocna zdravila, zato ata ni ypriseben« (C18).

Stiske neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
S kakSnimi teZavami se soocate pri oskrbi sorodnika z demenco?

Zmeden govor (C19), nerazumevanje (C20), razlaganje nerealnih stvari (C21), nesodelovanje oziroma upiranje

pri negi (C22). Veckrat razlaga, kot da je v drugem stoletju, da ni v hisi, kjer zZivi. Véasih me niti ne prepozna
C23).

Kako si pri tem pomagate? Kdo vam pomaga?

Pomagam si tako, da ata ne prepricujem v resnico, ampak se poskusam vziveti v njegovo pripovedovanje (C24).

Poskusam mu postavljati jasna in kratka vprasanja (C25). Med nego se z njim ¢im vec pogovarjam (C26).

Socialni kontekst neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
Kdo so ljudje iz vaSe socialne mreZe? Kako intenzivni so vasi stiki z njimi? Ali vam pomagajo pri skrbi za

svojca in kako?

Ljudje iz moje socialne mreze so druzina (C27) in_prijatelji (C28). Stiki z njimi so vsakodnevni. S starSi se vsi

vkljucujemo v skrb za ata (C29), tudi drugi sorodniki se obcasno (C30). V pomoc mi je tudi atova osebna zdravnica

(C31) in patronaza (C32). Obe se odzoveta zmeraj, ko kaj potrebujem.

Kaj v zvezi s tem podro¢jem Se potrebujete?

Zaenkrat nicesar (C33).

Zdravje neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
Kako ocenjujete svoje zdravje?
Svoje zdravje ocenjujem kot dobro. Viasih me skrb izérpava, sem utrujena, ampak to, da lahko pomagam vzamem

za dobro (C34).

Kako zdravstveno stanje vpliva na vase vsakdanje Zivljenje?

Véasih mi malce zmanjka energije za stvari, ki sem jih prej rada pocela (C35).

Kako ste zadovoljni z dostopnostjo zdravstvenih storitev?
Zelo zadovoljna (C36).

Kako poskrbite za dobro pocutje?

Veliko se pogovarjam z drugimi domacimi in prijatelji (C37), hodim na sprehode v naravo (C38).

Kaj potrebujete, da bi lazje skrbeli za svoje zdravje?

Cas in pa naravo, svez zrak (C39).

Tveganja nudenja oskrbe
Si Zelite oziroma boste zmogli Se naprej skrbeti za svojca? Kateri so vasi najvecji strahovi glede nudenja
oskrbe?

Ce bo ata ostal pri tej stopnji bom zmogla. Skrbi pa me, da bo ata z napredovanjem demence postal Se bolj fizicno

»napadalen«, v tem primeru mu bomo oskrbo tezko nudili doma (C40).
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Kaj bi potrebovali, da bi vam bilo lazje?

Cim vec koristnih nasvetov s strani zdravnika in drugih ljudi, ki prav tako skrbijo za dementno osebo (C41).

Ocena sluzb v lokalnem okolju
Ali ste iz okolja dobili dovolj podpore? Koliko in kak§no pomo¢?
Seveda. Pomoc¢ zdravnice, patronazne sluzbe (C42), nasveti od prijateljev, znancev, ki imajo izkusnjo oskrbe za

dementno osebo (C43).

Kaj bi rabili, da bi bila skrb lazZja, pa tega niste dobili?

Pomoc na domu, ampak so cakalne vrste (C44). Tako bi se vsi malce razbremenili.

Ali ste vkljuceni v kakSne programe za pomoc sorodnikom, ki skrbijo za ljudi z demenco? Ali ste razmisljali
o tem, da bi potrebovali tak$no pomo¢? Kdo bi vam jo po vaSem mnenju lahko ponudil?
Nisem, zaenkrat tudi razmisljala nisem o tem (C45). Nudil bi jo lahko dom za stare ljudi, center za socialno

delo...(C46).

Skrb zase in razbremenitev
Kako poskrbite zase, za svoje potrebe? S kaksSnimi prostoc¢asnimi dejavnostmi se ukvarjate?

Za svoje potrebe poskrbim tako, da se veliko giblijem (C47), hodim v naravo (C48). Imam dva otroka, ki me

razvedrita (C49) in partnerja ter starse, ki me pohvalijo in razumejo (C50).

KaksSen vpliv ima zagotavljanje oskrbe na vaso skrb zase?

Mogoce imam malo manj ¢asa za skrb zase C(51), ampak mi daje skrb za ata obcutek zadovoljstva, vesela sem,

da mu lahko pomagam.
Kaj bi vam pomagalo, da bi lahko bolje poskrbeli zase?

Nic ne potrebujem (C52).

Intervju D

Oskrba sorodnika z demenco in doZivljanje bolezni

Kdaj ste prvi¢ opazili za¢etke demence pri vasem svojcu, za katerega skrbite? Po katerih znakih ste sklepali,
da gre za demenco?

Uradno je diagnozo demence moja mama prejela nekje leta 2016. K specialistu se je odpravila sama, po napotnici
osebne zdravnice. Svoje tezave in skrbi je dlje casa tajila tako meni kot mojemu bratu. Najbolj od vsega jo je bilo

strah, da bi se tudi pri njej pojavila identicna zgodba, kot pri njeni sestri nekaj let pred tem. Sama sem opazila, da

se dogaja nekaj resnega, ko sem se nekega vecera v maju leta 2018 vracala iz gledaliske predstave proti domu

(D1). Povsem po nakljucju sem na ulici opazila svojo mamo, k njej sem tudi pristopila, a me najprej ni prepoznala

(D2). Tisti dan je odsla na izlet z upokojenskim drustvom, ob 21.30 pa bi zZe zdavnaj morala biti doma. Pozvala

sem jo, da greva proti domu s taksijem, a mi ni zaupala (D3) in prepesaciti sva morala dolgo pot do doma, bila je

popolnoma izérpana (D4). Takrat sem se ustrasila, da je dozivela infarkt, obrnila sem se tudi na Urgentno sluzbo

UKC. Prihodnji dan se je vecera spominjala le bezno (D5). O tem sem spregovorila z bratom in na njeno

zdravstveno situacijo sva postala bolj pozorna, jo zacela spremljati. Zdravil takrat ni prejemala, ugotovila sem,

da ima postavljeno diagnozo demence, a se kontrolnih pregledov pri nevrologu ni redno udelezevala (D6).
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Ali ste v tistem ¢asu Ze poznali znacilnosti demence? Kaj ste vedeli o demenci in kako vam je to znanje
pomagalo pri sprejemanju bolezni?

Da. Znake demence sem prepoznala, saj se je z isto boleznijo soocila/soocala tudi teta (mamina sestra) (D7), ki

pa je bila v tistem casu ze sprejeta v DSO.
Kaj vse naredite za svojca z demenco?

Svojo mamo sem spremljala k pregledom k nevrologu, osebnemu zdravniku, ko se je stanje v letu 2021 rapidno

poslabsalo, sem vztrajala tudi na pregledu pri psihiatru (D8), kjer je dobila tudi ustreznejso terapijo (pomirjevala).

Razposlala sem tudi vec viog po domovih za starejse za namestitev v varovani oddelek za dementne (D9), poklicala

sem pristojni csd in se pozanimala kako bi lahko bila v dom sprejeta hitreje (D10), pisala prosSnjo na sodisce za

izdajo ukrepa o nujni namestitvi v DSO (D11), spremljala sem jo na zdravijenje v Psihiatricno bolnico Polje (D12),

jo tam obiskovala (D13), po odpustu pa sem tri mesece izkljucno skrbela za njeno prehrano (D14), osebno higieno

(D15), saj je postala nepokretna. Uredila sem dodatek za pomoc in postrezbo na ZPIZ (D16).

Ali in kako se je odnos med vami in oskrbovancem spremenil odkar potrebuje vaso pomo¢?

Odnos se je drasticno poslabsal v letu 2021, saj je mama postala verbalno agresivna (D17), zaljiva (D18), ni

razumela, da potrebuje pomoc, mojo pomoc je sprejemala kot ogrozajoce stanje (D19), predvsem pa je postala

izrazito nezaupljiva do brata in do mene, ko sva jo soocila z njenimi financami (D20), ki jih ni ve¢ obvladovala.

Odkar je postala nepokretna, zacela prejemati ustrezno terapijo pa je situacija mnogo boljsa, skoraj vsak dan jo
obiskujem tudi v DSO in je vecino ¢asa umirjena, sprosc¢ena. Zaenkrat me Se vedno prepozna, je tudi pogovorljiva.

Kako vi sami ocenjujete vaSo pomo¢ svojcu z demenco (pozitivno/kakovostno, negativno/nekakovostno)?

Menim, da sem za mamo poskrbela ustrezno (D21), prav tako tudi brat. Oba sva se o bolezni demence tudi izdatno

informirala na spletu (D22), sama pa sem v Casu najhujse krize delala tudi z starejsimi ljudmi, ki so prav tako

imeli podobne teZave in sem se sama lahko ustrezneje custveno in psihicno na vse pripravila (D23). Dobro sva

sodelovala tudi z bratom (D24).

Sporazumevanje z osebami z demenco

Kako se sporazumevate s svojcem z demenco?

Najbolj tezavno je bilo leto 2021, saj ji je v zaCetku leta umrla sestra in to je bil za mamo stres, ki ga ni uspela
predelati. Situacija se je nato naglo slabsala, ustrezne terapije pa ni prejela (pri nevrologu, nakljub mojim
razlagam, pojasnilom vseh okoliscin, je dobila le zdravilo Excelon). Do psihiatra sva prisli Sele julija in takrat je
tudi dobila pomirjevala, ki so koncno olajSala njeno osebno stisko in napade agresije, jeze, besa, stabilizirala so

njeno nihanje razpolozenja. Vedno sem z njo komunicirala mirno, razlocno, pocasi (D25). Tako pocnem tudi sedaj,

z vec pozitivne energije, smeha, heca, spodbude (D26).

Kaj olajsa sporazumevanje oziroma kaj vam pomaga pri sporazumevanju?

Sledim_odlicnim zgledom vsem, ki so izobraZeni za delo z ljudmi z demenco.. (D27)

Kaj so morebitne tezave, ki jih opaZate pri tem?

Jih ne zaznavam. Razen tega, da se mama Ze tezje odziva (D28), govori dokaj nerazlocno (D29). A svoje potrebe

zna pokazati tudi na drugacen nacin (gestikulacija).
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Stiske neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
S kaks$nimi teZavami se soocate pri oskrbi sorodnika z demenco?

Osnovna tezava je bila pocasna obravnava (D30), to, da nevrolog ni dovolj resno vzel v zakup vseh maminih

potreb in stisk (na pregledu je vedno dala vse od sebe in njeno vedenje ni bilo tako izrazito odklonsko, kot je sicer

bilo doma). Velika tezava je bila tudi to, da nisem uspela dobiti ustreznih informacij o vseh moznostih namestitve

v varovani oddelek DSO (D31). Na primer, nikjer na spletu ni podatka, kateri DSOji v drzavi imajo tudi varovane

oddelke za dementne, niti Skupnost socialnih zavodov Slovenije. Morala sem klicati posamezne domove, posiljati

dopise, jih sprasevati v zvezi z moznostjo namestitve. Seveda pa_noben dom ni imel proste kapacitete (D32), edino

mesto bi se morda naslo v privatni namestitvi, ki pa je gladko presegla nase financne zmozZnosti (D33), tudi

namestitev pac res ni bila nadstandardna.
Kako si pri tem pomagate? Kdo vam pomaga?

V glavnem sem stvari urejala sama, o vsem pa sem se pogovarjala z bratom, ki je priskocil na pomoc pri hranjenju,

vzdrzevanju socialnih stikov, prav tako tudi njegova Zena, ko jaz absolutno nisem utegnila (D34).

Socialni kontekst neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
Kdo so ljudje iz vase socialne mreZe? Kako intenzivni so vasi stiki z njimi? Ali vam pomagajo pri skrbi za
svojca in kako?

V glavnem sem sama (D35). Brat in njegova Zena sta pomagala v manjsi meri (D36).

Kaj v zvezi s tem podrocjem Se potrebujete?

Odkar je mama namescena v DSO, ki se nahaja 10 min stran in jo lahko dnevno obiskujem, ko vidim, da se pocuti

dobro, vem da ima vse, kar glede na njeno zdravstveno situacijo potrebuje (D37).

Zdravje neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
Kako ocenjujete svoje zdravje?

Telesno zdravje dobro (D38), psihicno relativno dobro (D39).

Kako zdravstveno stanje vpliva na vase vsakdanje Zivljenje?

Ne vpliva (D40).

Kako ste zadovoljni z dostopnostjo zdravstvenih storitev?

Zadovoljivo, vse izkuSnje z zdravstvenim osebjem so bile dobre (D41). Edino prepocasna obravnava oziroma

prepozno uvajanje terapije (dokoncno so terapijo prilagodili sele ob sprejetju v bolnico) (D42).

Kako poskrbite za dobro pocutje?

Z dobro voljo (D43), prijatelji, ki mi stojijo ob strani in razumejo situacijo (D44).

Kaj potrebujete, da bi lazje skrbeli za svoje zdravje?

Vec casa zase, za rekreacijo (D45).

Tveganja nudenja oskrbe

Si Zelite oziroma boste zmogli Se naprej skrbeti za svojca? Kateri so vasi najve¢ji strahovi glede nudenja
oskrbe?

V letu 2021 je bila situacija izredno naporna, svoje potrebe sem postavila na stran in se popolnoma posvetila skrbi

za mamo. Ves prosti ¢as sem namenila skrbi zanjo (D46), predvsem za njeno varnost. Zavedala sem se, da tako v
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nedogled ne bo Slo, vsekakor sem vedela, da je pomembno, da obdrzim zaposlitev (D47) delodajalec mi ej sicer

izdatno priskocil na pomoc¢ s prilagojenim krajsim urnikom in moznostjo pokrivanja minus ur med vikendi, ko je
za mamine potrebe delno lahko poskrbel brat z Zeno). Odkar je mama v DSO, teh skrbi in tezav vec ni.
Kaj bi potrebovali, da bi vam bilo lazje?

Pravzaprayv danes nicesar. Vedela sem, da mama potrebuje 24 urno oskrbo in da je nujna namestitev v DSO, saj

ji sama zaradi sluzbe oskrbe v tem obsegu nisem mogla nuditi (D48).

Ocena sluzb v lokalnem okolju
Ali ste iz okolja dobili dovolj podpore? Koliko in kak§no pomo¢?

Osebno sem kar najmocneje cenila podporo, ki je prisla s strani delodajalca, da sem imela malo bolj prilagojen

urnik, da sem lahko nadomestila izpad ur z delom med vikendom (D49). Brez tega bi bilo vse bistveno tezje.

Kaj bi rabili, da bi bila skrb lazZja, pa tega niste dobili?
Pravzaprav nicesar. Razumela sem naravo bolezni, razumela sem, kaj se dogaja z mamo in kaj je tisto, kar

potrebuje. Edino morda ustrezna terapija, ko sem zanjo zaprosila pri zdravnikih (D50).

Ali ste vkljudeni v kakSne programe za pomoc sorodnikom, ki skrbijo za ljudi z demenco? Ali ste razmisljali
o tem, da bi potrebovali tak§no pomo¢? Kdo bi vam jo po vaSem mnenju lahko ponudil?

V mojem okolju deluje Drustvo Spomincica. Vec kot informacijo od njih, niti nisem potrebovala (D51).

Skrb zase in razbremenitev
Kako poskrbite zase, za svoje potrebe? S kakSnimi prostocasnimi dejavnostmi se ukvarjate?

V Casu skrbi za mamo edino socialna omrezja (D52) in TV (D53).

KaksSen vpliv ima zagotavljanje oskrbe na vaso skrb zase?

Nase pozabis (D54). Podobno kot takrat, ko imas majhnega otroka.
Kaj bi vam pomagalo, da bi lahko bolje poskrbeli zase?

Pravzaprav nié, saj je slo_za mojo mamo (D55). Ki je zbolela. Hudo zbolela. Seveda sem ji stala ob strani kot sem

Jji le lahko in po svojih najboljsih moceh se trudim, da to pocnem Se vedno.

Intervju E

Oskrba sorodnika z demenco in doZivljanje bolezni
Kdaj ste prvic opazili zacetke demence pri vaSem svojcu, za katerega skrbite? Po katerih znakih ste sklepali,
da gre za demenco?

Priblizno pred petimi leti (E1), ko je teta veckrat ponavljala ena in ista vprasanja v kratkem casovnem razmiku

(E2). Najprej na to nisem polagala posebne pozornosti, sem si mislila, da me pac ne poslusa dovolj pozorno in da
zato veckrat vprasa eno in isto stvar. Potem pa je morala enkrat v bolnico na preiskave za srce, kjer so znaki

demence ob menjavi okolja postali Se veliko bolj izraziti. Zdravniki so ji na primer rekli, da po preiskavah nekje 6

ur nebi smela vstati, ona pa je brez pomisleka, kot da nebi bilo ni¢ na primer vstala iz postelje in odsla na stranisce

(E3). Takrat je v sobi z njo lezala Se ena pacientka, ki je bila po poklicu zdravnica in njenih besed ne bom pozabila,
ko je pokazala na teto in mi rekla: »z njo bo pa Se tezko, to so ocitni znaki demence«. Sele takrat sem bolj povezala

pretekle dogodke in se zavedela, kaksno je stanje. Kar nekaj casa za tem, ko so se pojavili prvi znaki, Ze po operaciji
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na srcu, ki jo je prestala, se je stanje zacelo drasticno slabsati. Takrat smo ji morali urediti tudi pomoc na domu.
No v tistem casu, nam je njena osebna zdravnica povedala, da bi teti pripadal tudi dodatek za pomoc in postrezbo,
za katerega pa je potrebna dolocena diagnoza. Tako nas je napotila na psihiatrijo, kjer so opravili teste, teta pa
je dobila diagnozo Alzheimerjeve bolezni. Glede na to, da smo Ze prej sumili na to, nas diagnoza sicer ni
presenetila. Nismo pa vedeli tocno kaj vse nas c¢aka, ker prej nismo imeli izkusenj z demenco.

Ali ste v tistem ¢asu Ze poznali znadilnosti demence? Kaj ste vedeli o demenci in kako vam je to znanje
pomagalo pri sprejemanju bolezni?

Glede na to, da sem po poklicu medicinska sestra, sem zadevo v teoriji poznala Se iz Sole (E4). Tudi v praksi, pri

svojem delu sem se kdaj pa kdaj srecala s kaksnim primerom (E5). Je pa bila vecja tezava za tetinega moza, torej

mojega strica, ki demence prej ni poznal. Njemu smo morali vse razloziti in mu povedati, kaj to je, kaj se dogaja
z njegovo zeno in kaj vse lahko pricakuje.

Kaj vse naredite za svojca z demenco?

Tudi po postavitvi diagnoze smo teti dovolili, da je Se vedno kuhala, pospravijala in ohranjala neko svojo dnevno
rutino. Smo pa bili seveda nanjo bolj pozorni, vendar je ne omejujemo prevec. Hvala bogu nimata plina, ampak
Jje kuhalnik na elektriko, tako da tetino kuhanje vseeno ne predstavlja nekaj zelo ogrozajocega zanju. Ce teta kdaj
slucajno pozabi prizgan kuhalnik, ga stric ugasne. Ko je bolezen napredovala, smo opazili, da iz trgovine prinasa
vedno iste stvari. Scasoma se tudi z denarjem ni vec¢ znasla. Nakupovanje je postalo tvegano, saj ni vec poznala
vrednosti denarja. Na sreco so jo poznali vsi sosedje, ki so bili lahko nanjo pozorni, ¢e so se skupaj znasli na

blagajni v bliznji trgovini. Scasoma smo opravila kot so nabava hrane (E6), placevanje poloznic (E7) prevzeli

ostali sorodniki. Tudi gospodinjska opravila sva z napredovanjem demence zacela opravijati jaz in tetin moz (ES).

Se pa pogosto pri teh opravilih pridruzi tudi teta.
Ali in kako se je odnos med vami in oskrbovancem spremenil odkar potrebuje vaso pomo¢?
Teta in njen moz nimata svojih otrok. Ravno zato, sem jaz tista, ki je po diagnozi prevzela skrb in odgovornost

zanju. To pomeni, da od takrat pogosteje prihajam k njima (E9), ju veckrat na dan poklicem (E10), zanju

organiziram pomoc na domu (E11), urejam zadeve glede skrbnistva (E12) in podobno. Najvecje spremembe pa
se gotovo dogajajo pri njenem mozu, ki je z njo ves cas. Ko je bolezen napredovala in je tudi on opazil vidne
spremembe, se je zelo sekiral, ni mu bilo lahko. V obdobju, ko ima napade, ko ga ne pozna ali ko sem jaz nekaj
casa odsotna, je on ves obupan, tako da sem zacela iskati zanju mesto v domu. Je pa res, da smo po postavitvi

diagnoze vsi bolj zaceli ceniti trenutke, ko smo bili skupaj s teto (E13). Nekako se je spremenil moj pogled nanjo

(E14) in na zZivljenje, da ne jemljemo vec vsega za tako samoumevno. Vsak dan je nov izziv in na nek nacin smo
hvalezni za vse tiste dobre dneve, za vse trenutke, ko je bila teta dobro.
Kako vi sami ocenjujete vaso pomoc¢ svojcu z demenco (pozitivno/kakovostno, negativno/nekakovostno)?

Kot pozitivno in kakovostno (E15). Dobro se mi zdi predvsem to, da teti omogocamo ohranjati neko dnevno rutino

(E16). Sama jo vkljucujem v gospodinjska opravila (E17).

Sporazumevanje z osebami z demenco
Kako se sporazumevate s svojcem z demenco?

Zdaj, ko je demenca ze toliko napredovala, me samo Se gleda, se smehlja in kima (EI1S8), ko ji sama kaj

pripovedujem. Vcasih se malo cudi, ampak jaz mislim, da me ne razume vec in da tudi oseb o katerih ji

pripovedujem, ne pozna. Samo se vidi ta njen pozitivizem, vedno je bila tak dobrovoljcek in taksna je Se zdaj, tudi
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ko neka dvosmerna komunikacija z njo ni vec mogoca. Prej pred napredovanjem demence pa se spomnim, da sem

morala biti bolj potrpezljiva in ji tudi veckrat na dan odgovoriti na ista vprasanja (E19) in podobno. Tudi v

komunikaciji po telefonu sem takrat ze dvomila v to, ali ve s kom govori ali ne. Ampak to je bilo treba sprejeti.
Kaj olajsa sporazumevanje oziroma kaj vam pomaga pri sporazumevanju?

Veliko ji pomeni, ce jo primem za roko. Prijem, dotik (E20).

Kaj so morebitne tezave, ki jih opaZate pri tem?

To, da se teta vedno manj verbalno izraza. Le poslusa in nam z nasmehom prikimava (E21).

Stiske neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
S kak$nimi teZavami se soocate pri oskrbi sorodnika z demenco?

Sicer se to ne dogaja konstantno, ampak bolj po obdobjih, ampak se zgodi, da ne prepozna vec¢ svojega moza

(E22). Velikokrat mi je Ze govorila, da je zraven nje nek tujec, da ga ne pozna, tudi podila ga je Ze iz stanovanja.
To verjamem, da je bilo tako za teto kot za strica zelo tezko. Tudi po telefonu je kdaj rekla, da ze tri tedne ni videla
svojega moza, Ceprayv je tam z njo.

Kako si pri tem pomagate? Kdo vam pomaga?

Mi kot ozZja druzina, ki smo si s teto blizu, smo bolezen pocasi sprejemali in bili ob spremembah in poslabsanju

veckrat tudi prizadeti. Ampak tako pac je, treba se je sprijazniti, da je demenca bolezen in da cloveka kakrsnega

si poznal véasih, ne bos vec dobil nazaj (E23).

Socialni kontekst neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
Kdo so ljudje iz vaSe socialne mreZe? Kako intenzivni so vasi stiki z njimi? Ali vam pomagajo pri skrbi za
svojca in kako?

Ljudje iz moje socialne mreZe so moja Sirsa druzina (E24), sosedje iz bloka (E25). DruZinski clani se z _mano

veliko pogovarijajo o tetini bolezni (E26). Podporo vidim tudi v osebni zdravnici, ki mi da kdaj kaksen nasvet (E27).

Zame in za teto pa so kljucne osebe tudi_stanovalci in sosedje iz njenega bloka, ki so marsikdaj bili pozorni na

teto, ce je odtavala kam v bliznji okolici ali pa se nenavadno vedla in bila zbegana v trgovini ali na banki v bliZzini

bloka (E28). Marsikdo je bil nanjo pozoren zato, da je nebi kdo ogoljufal (E29). Zgodilo se je tudi, da jo je kdo od

sosedov pripeljal nazaj domov (E30).

Kaj v zvezi s tem podro¢jem Se potrebujete?

Ne bi rekla, da kaj pogresam (E31). Se kar znajdemo. Najbolj nam zadevo olajsa to, da ima teta moza ter da mu

zdravje §e omogoca skrb zanjo. Ce bi bila ona sama, pa bi vsekakor morali iskati vec¢ dodatne pomoci, kar bi

prineslo tudi dodatne stroske in skrbi, ampak nam je bilo to nekako prihranjeno.

Zdravje neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
Kako ocenjujete svoje zdravje?

Sama sem kar precej utrujena od skrbi za teto (E32). Sem pa Se vedno v kondiciji, vitalna (E33).

Kako zdravstveno stanje vpliva na vase vsakdanje Zivljenje?

Ko pridem domov in imam cas zase, véasih nimam energije, da bi Se kaj postorila (E34).

Kako ste zadovoljni z dostopnostjo zdravstvenih storitev?

Z dostopnostjo zdravstvenih storitev sem zadovolina (E35).
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Kako poskrbite za dobro pocutje?
Za svoje dobro pocutie poskrbim tako, da se pogovarjam oziroma druZim s sorodniki, prijateljicam (E36). Klepet

ob kavi (E37). Pa tudi grem na sprehod (E38).

Kaj potrebujete, da bi laZje skrbeli za svoje zdravje?

Manj obveznosti (E39) in tako vec casa zase (E40).

Tveganja nudenja oskrbe
Si Zelite oziroma boste zmogli Se naprej skrbeti za svojca? Kateri so vasi najvecji strahovi glede nudenja
oskrbe?

Za prihodnost me skrbi, da ne bova zmogla vec¢ skrbi za teto, saj imam sama sluzbo medicinske sestre in druge

obveznosti (E41). Tetin moZ pa je tudi sam Ze precej v letih, zato je vprasljivo koliko ¢asa bo lahko Se skrbel zanjo

(E42). To, da sta teta in moz velik del dneva sama me zelo bremeni. Mislim, da bi bilo za teto bolje poskrbljeno v
domu za stare ljudi. Tam bi ji bil vedno nekdo na razpolago. Tisto, kar lahko naredis za cloveka ti ni tezko. Tezko
Je tisto, Cesar za cloveka ne mores narediti in imas zaradi tega skrbi ali pa celo slabo vest.

Kaj bi potrebovali, da bi vam bilo lazZje?

Cim hitrejSo namestitev v dom starostnikov (E43).

Ocena sluzb v lokalnem okolju
Ali ste iz okolja dobili dovolj podpore? Koliko in kakSno pomo¢?

Iz okolja smo dobili dovolj podpore. K teti enkrat dnevno prihajajo oskrbovalke iz Centra celostne oskrbe (E44).

Pomagajo pri jemanju zdravil in pri osebni higieni. Kljub temu, da k teti prihajam res skoraj vsak dan in ju vsaj
dvakrat dnevno poklicem po telefonu, mi je formalna oskrba situacijo zelo olajsala, saj se tudi sama pocutim bolje,

ker vem, da nista cez dan sama in da je bil nekdo pri njima. Tudi na centru za socialno delo, kjer sem urejala

zadeve glede skrbnistva in opravilne sposobnosti tete, sem imela s socialno delavko same pozitivne izkusnje (E45).

Na ZPIZU sem uredila tudi dodatek za pomoc in postrezbo (E46).

Kaj bi rabili, da bi bila skrb laZja, pa tega niste dobili?

Jaz ne bi rekla, da kaj pogresam (E47).

Ali ste vkljuceni v kaksne programe za pomo¢ sorodnikom, ki skrbijo za ljudi z demenco? Ali ste razmisljali
o tem, da bi potrebovali tak§no pomo¢? Kdo bi vam jo po vaSem mnenju lahko ponudil?

Nismo vkljuceni v noben program (E48). Na centru za socialno delo mi je socialna delavka dala brosure od

Spomincice, kjer je bilo napisanih Se najvec nekih uporabnih informacij o tem kam in na koga se lahko obrnemo

po pomoé. Ce bo potrebno jih bom kontaktirala.

Skrb zase in razbremenitev

Kako poskrbite zase, za svoje potrebe? S kaksnimi prostoc¢asnimi dejavnostmi se ukvarjate?

Delam stvari, ki jih imam rada. To so branje knjig (E49), hoja (E50), druzenje (E51)... Obcasno grem tudi za nekaj
dni na morje (E52).

KakSen vpliv ima zagotavljanje oskrbe na vaSo skrb zase?

Predvsem manj casa imam (E53).

Kaj bi vam pomagalo, da bi lahko bolje poskrbeli zase?
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Manj obveznosti (E54).

Intervju F

Oskrba sorodnika z demenco in doZivljanje bolezni
Kdaj ste prvi¢ opazili zacetke demence pri vasem svojcu, za katerega skrbite? Po katerih znakih ste sklepali,
da gre za demenco?

Nelje leta 2009 (F1). Zacel se je, ko je prsla domov po operaciji zaklopke. Je bila cisto zmedena (F2). Pol sem

pa jst vidla da je neki narobe, ko sva Sle k zdravnici za uravnavanje kolicine zdravil. Kar naenkrat ni vec vedela,

kje je kaj v zdravstvenem domu (F3). Potem je zacela govoriti, da je v bolnici leZala na tleh, nobenga ni bilo na

obisk (F4). Nic¢ se ni spomnla, da sem vsak dan pri njej in ji pomagam, saj sama ni ni¢ mogla po operaciji (F5).

To sem povedlala njenemu osebnemu zdravniku. Poslal naju je v Begunje na pregled. Dali so diagnozo demenca
neznanega izvora.
Ali ste v tistem ¢asu Ze poznali znacilnosti demence? Kaj ste vedeli o demenci in kako vam je to znanje

pomagalo pri sprejemanju bolezni?

N¢ nisem vedla o demenci (F6). Vse informacije in nasvete mi je potem dala psihiatrinja v Begunjah. Najprej sva
hodile gor na tri mesece, kasneje pa na pol leta. Veckrat sem jo tudi poklicala po telefonu.
Kaj vse naredite za svojca z demenco?

Vse. Cisto vse. Na zacetku je Se lahko skuhala vse, ko je demenca napredovala pa ne vec, sem jaz (F7). Nazadnje

sem jo tudi ze problacila (F8), tusirala (F9), menjala plenice (F10). V Begunjah so jo vsak dan tusirali. To ji je

zelo pasalo zato sem jo tudi sama vsak dan tuSirala. Dolg casa je Se pomivala posodo. Cunj nisem prala jaz, jih
je brat.
Ali in kako se je odnos med vami in oskrbovancem spremenil odkar potrebuje vaso pomo¢?

Ja men se je na zacetku grozn smilila, to morm priznat (F11). Psihiatrinja mi je rekla, naj se zavedam, da to ni

ve¢ moja mama. To je zdej cist ena druga oseba. Ti imej mamo za tako, kot si jo prej imela. Kar ti rece, si ne

Jjemlji k srcu. Glej na situacije z distanco. Vcasih se je drla nad mano (F12), véasih jokala brez razloga (F13).

Takrat sem enega prizgala, se malce umaknila. V tem casu je ponavadi pozabila na to. Psihiatrinja mi je svetovala
naj se v teh prostih urah ¢im bolj izklopim in naj ne razmisljam o tem, kaj dela mama. To je bil dober nasvet
drugace bi se mi odtrgal.

Kako vi sami ocenjujete vaSo pomo¢ svojcu z demenco (pozitivno/kakovostno, negativno/nekakovostno)?

Milslim, da je bilo za mamo dobro poskrbljeno (F14). Tudi sama sem se veliko naucila. Potrpljenja, brzdati sama

sebe. Enkrat me je pa tako zivcirala celo dopoldne. Kuhala sem ji kosilo ona me je zmerjala da sem lena, da se
mi ne ljubi hodit na Siht. Jaz sem jo ignorirala. Kamor sem Sla je bila zamano. Tudi odrivala me je. V tistem

trenutki so mi popustili Zivci in sem se zadrla; zdej pa dost (F15). Sej mi je bilo kasneje Zal. Od takrat me ni ve¢

tako zalila. Imela sem tako slabo vest. Jaz sem ponavadi prisla popoldne. Nekaj casa je lahko Se sama pripravila
za jest. Spremenilo se je tud to, da sva bile kar naenkrat ogromn casa skupej. Z napredovanjem sem bila pri njej
od 7h zjutraj do 5h popoldne. Kasneje je zacela tudi ponoci hoditi okrog. Takrat sem zacela Se zvecer hoditi k njej

tako da sem prespala.
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Sporazumevanje z osebami z demenco
Kako se sporazumevate s svojcem z demenco?

Takoj na zacletku sva se vse normalno zgovarjale. Pol sva se lohk samo Se o preteklosti, o tem kako so hodili po

veselicah, ... (F16). Kasneje pa zmeraj manj.

Kaj olaj$a sporazumevanje oziroma kaj vam pomaga pri sporazumevanju?

Zdi se mi, da so veliko pomagala zdravila. Takrat je bila bolj mirna, se ni tok jezila (F17).

Kaj so morebitne teZave, ki jih opaZate pri tem?

To, da sem od mame dobivala vedno manj odgovorov (F18). Ce sem jo kj vprasala, je odgovorila me ne briga.

Kar je odgovorila, je popolnoma zmedeno, sem jo tezko razumela (F19). Vsa imena je pomesala. Z napredovanjem

ni mogla ve¢ spremljati zato je govorila zmeri man.

Stiske neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
S kak$nimi teZavami se soocate pri oskrbi sorodnika z demenco?

Ponoci ni mogla spati, zato je velikokrat ustala sredi noci (F20). Pa uhajanje ven (F21). To je blo najbl mucno.

Sredi noci je hotela iti molzt krave, ki jih sploh nismo vec imeli. Govorila mi je naj jo peljem domov, nisem je
mogla pripraviti, da bi §la nazaj spat. Zacel smo zaklepat vrata in skrivati kljuc. Nism mogla verjeti, kako ga je

lahko dobila. Viasih je tud padla (F22). Zelo sem se matrala da sem jo pobrala, ona pa se je drla name, da jo

pretepam in mucim (F23). Tri tedne je bla v Begunjah da je dobila prave tablete in je spet spala ponoci. Enkrat

mi je tudi usla iz avta na zelo prometno cesto. Zacela je skrivati denar, potem pa govorila, da ga je nekdo ukradel

(F24). Na koncu sem Ze toc¢no vedla v katero skatlo ga je dala. Kasneje ga je pa zacela dajati po Zepih. Tudi mene

Jje veckrat obtoZila, da ga ji hocem vzeti. Od vsakega je kaj kupila (potojoca trgovina). Vse je imela zapakirano v

omari (F25). Potem je pa obtozila mene da narocam stvari ona pa jih placuje. Jaz sem bila pooblascena za
upravljanje z njenim denarjem. Nato smo tako uredili, da smo ji pustili manjse vsote denarja doma.
Kako si pri tem pomagate? Kdo vam pomaga?

Pomagali smo si z bratoma. Drug drugemu smo bili v oporo (F26).

Socialni kontekst neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
Kdo so ljudje iz vase socialne mreZe? Kako intenzivni so vasi stiki z njimi? Ali vam pomagajo pri skrbi za
svojca in kako?

Cez vikende sem vecinoma skupaj z mozem (F27) in otroci, vauki (F28). Precej sem tudi z bratoma (F29), ki tudi

skrbita za mamo (F30). Osebni zdravnik (F31) ga moram pohvalit. Pa psihiatrinja (F32) v Begunjah.

Kaj v zvezi s tem podrocjem Se potrebujete?

Nic (F33).

Zdravje neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco

Kako ocenjujete svoje zdravje?

V casu skrbi za mamo nisem niti enkrat zbolela. Mislim, da me je adrenalin drzov pokonc. Sem bila pa zelo utrujena

(F34), véasih nakoncu z zivci (F35). Ko je sla v dom, je trajal par mescov, da sem zacela spat ponoci.

Kako zdravstveno stanje vpliva na vaSe vsakdanje Zivljenje?
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Rekla bi, da sem zaradi Zivcev pojedla prevec sladkarij in drugih nezdravih stvari (F36). Zato sem se tudi zredila.

Ko je sla mama v dom sem se umirila in tudi shujSala nazaj.
Kako ste zadovoljni z dostopnostjo zdravstvenih storitev?

Sem_zadovolina. Veliko je pomagal osebni zdravnik, pa tudi psihiatrinja (F37). Vsi so bili prijazni. Kako

poskrbite za dobro pocutje?

Tako, da, ko je mama $la po juzni spat za eno uro, sem Sla nabirat rozice za caj (F38) ali sla na njivo (F39), po

gobe (F40)... Govorila sem, da nesem glavo na paso. Vedno sem pa gledala, da sem bila v eni uri nazaj.
Kaj potrebujete, da bi laZje skrbeli za svoje zdravje?

Mir... Da bi rekla, da se lohk za Stirinajst dni odklopim (F41). Ampak ni slo. Brata sta mela sluzbo. Jst sem v

penziji. Zato sem v vecini zanjo skrbela jaz.

Tveganja nudenja oskrbe
Si Zelite oziroma boste zmogli Se naprej skrbeti za svojca? Kateri so vasi najvecji strahovi glede nudenja
oskrbe?

To, da te taka skrb cisto iz¢rpa. Stalno si zivcen (F42). Tezko se odklopis.

Kaj bi potrebovali, da bi vam bilo lazZje?

To. da bi prej dobili dom (F43). Tam je res uzivala. Bila je v Idriji v domu. Zal je pa bila tam samo en mesec,

potem je umrla. Prosnjo dal 2 let prej predn je bla sprejeta. V domu se je tko vzivela. Pred leti je doma res zelo

veliko Strikala iz domace volne. Ko je prsia v dom so mi varuske povedale, da Strika. Nisem mogla verjeti.

Ocena sluzb v lokalnem okolju
Ali ste iz okolja dobili dovolj podpore? Koliko in kak$no pomoc¢?

Veliko pomoci od osebnega zdravnika, psihiatrinje (F44).. Socialna delavka v Begunjah (F45) nam je tudi

pomagala, da smo potem hitreje dobili dom, saj je bilo skrbeti za mamo Ze res nevzdrzno.
Kaj bi rabili, da bi bila skrb laZja, pa tega niste dobili?

Ni¢, ker nismo nic iskal (F46). Mama se nam je smilila, da bi jo nekam vozili, na primer v dnevno varstvo. Rada

Je bila doma.
Ali ste vkljuceni v kaksne programe za pomo¢ sorodnikom, ki skrbijo za ljudi z demenco? Ali ste razmisljali
o tem, da bi potrebovali tak§no pomo¢? Kdo bi vam jo po vaSem mnenju lahko ponudil?

Ne, nisem razmisljala (F47). Sem pa imela naroceno Spomincico enkrat na mesec. Sem marsikej koristnega

prebrala notri. Tako pomoc bi lahko nudil center za socialno delo (F48) ali pa zdravstveni dom (F49).

Skrb zase in razbremenitev

Kako poskrbite zase, za svoje potrebe? S kakSnimi prostocasnimi dejavnostmi se ukvarjate?

Popoldan oziroma zvecer, ko sem bila prosta, pa cez vikende, sem imela tudi doma za zrihtat stvari. Skuhati kosilo
za naslednji dan (F50), pospraviti (F51), oprati cunje (F52). Kar mi je pa ostal ¢asa sem se pa tudi ukvarjala z
vauki (F53), zvecer pa tud pogledala porocila (F54).

KakSen vpliv ima zagotavljanje oskrbe na vaso skrb zase?

Nimam veliko casa zase (F55). Se ko sem frej, imam stalno v glavi mamo.

Kaj bi vam pomagalo, da bi lahko bolje poskrbeli zase?
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To, da bi prej dobili dom (F56).

Intervju G

Oskrba sorodnika z demenco in doZivljanje bolezni
Kdaj ste prvi¢ opazili za¢etke demence pri vasem svojcu, za katerega skrbite? Po katerih znakih ste sklepali,
da gre za demenco?

Pred dobrim letom, takrat je bila mama stara 84 let (G1). Kar naenkrat je toliko stvari zacela pozabljati (G2).

Najbolj se spomne stvari iz preteklosti, do sluzbe, konec Jelovice. Stalno me sprasuje kdaj bo sla domov, pravi, da
to ni njen dom. Pri dementnih ljudeh je dnevno spreminjanje, nihanje. Se spomnim iz doma, ko sem tam delala.
Ljudje z demenco en dan svojega otroka ne prepoznajo, drug dan ga. Fajn je tudi, da so pri njih vsak dan iste
osebe, stalne negovalke.

Ali ste v tistem ¢asu Ze poznali znacilnosti demence? Kaj ste vedeli o demenci in kako vam je to znanje

pomagalo pri sprejemanju bolezni?

Ja seveda, sem delala v domu 28 let (G3). V zadnjih letih sem bila vecinoma na oddelku za ljudi z demenco. Bili

smo na seminarju v Polju (G4), tam sem se nekaj malega naucila. Vedela sem, da ljudem z demenco nikoli ne smes

nasprotovati (G5). Zaposlene, ki uveljavijajo svoj prav, so z ljudmi z demenco stalno v konfliktu. Ni¢ ne smes

uveljavljati svojega. V sluzbi sem se naucila mimike obraze. Tocno sem vedela, kdo je eksploziven in kdo ni. Fino
je ce imas mocno intuicijo.
Kaj vse naredite za svojca z demenco?

Jst jo vkljucim v ¢im vec opravil. Ocisti solato, olupi krompir, postelje posteljo. Ko se gre stusirati, jo jaz samo

malo pokontroliram (G6). Po posto gre sama. Jo probam c¢im bolj zaposliti, da ostane samostojna. Drugace pa

skupaj skuhava kosilo, zloziva cunje (G7). Upam, da bo Se nekaj casa slo tako.

Ali in kako se je odnos med vami in oskrbovancem spremenil odkar potrebuje vaso pomo¢?

Se je spremenil. Zanimivo je, da se sedaj bolje razumeva, kot pred boleznijo (G8). Sedaj se mi za vsako stvar

zahvaljuje (G9), prej je bila veckrat nesramna. Rekla bi, da se je karakterno spremenila.
Kako vi sami ocenjujete vaso pomoc¢ svojcu z demenco (pozitivno/kakovostno, negativno/nekakovostno)?

Ni konfliktov, se vse lepo zmeniva, nimava problemov, tako da bi jo zaenkrat ocenila kot dobro (G10).

Sporazumevanje z osebami z demenco

Kako se sporazumevate s svojcem z demenco?

Dobro, uspesno. Je Se pogovorljiva (G11).
Kaj olajSa sporazumevanje oziroma kaj vam pomaga pri sporazumevanju?

Mislim, da prav te moje izkuSnje iz sluzbe (G12). Ogromno casa sem ze prezivela z dementnimi ljudmi in se

marsikaj naucila.
Kaj so morebitne tezave, ki jih opaZate pri tem?

Zaenkrat Se ni tezav (G13). Me Se vse razume in mi odgovori nazaj. Sprejme stvari in je hitro zadovoljna.
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Stiske neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
S kak$nimi teZavami se soocate pri oskrbi sorodnika z demenco?
Trenutno nimava vecjih tezav, je Se zelo samostojna. Samo spomnim jo na stvari, kaj mora storiti. Jo je pa treba

imeti stalno pod nadzorom. Veckrat da Stedilnik na visoko temperaturo (G14).

Kako si pri tem pomagate? Kdo vam pomaga?

Ja kontroliram in stalno opominjam na stvari (G135). Zaenkrat me Se poslusa in me uboga.

Socialni kontekst neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
Kdo so ljudje iz vaSe socialne mreZe? Kako intenzivni so vasi stiki z njimi? Ali vam pomagajo pri skrbi za

svojca in kako?

Nimam veliko sorodnikov, tudi partnerja in moza nimam. Najvec bi rekla, da se poleg mame druzim s sestro (G16).

Sestra me tudi obcasno nadomesti (G18), ¢e me vec ur ni. Pa kdaj grem h kaksni prijateljici na kavo (G17).

Kaj v zvezi s tem podrocjem Se potrebujete?

Dokler nama z mamo gre tako dobro skupaj in dokler potrebuje le nadzor, ne potrebujem nicesar (G19).

Zdravje neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
Kako ocenjujete svoje zdravje?

Sem zdrava, saj nimam nobenih tezav (G20).. Nazadnje sem bila pri zdravnici zaradi holesterola. Drugace pa ze

dvajset let nisem bila. Prevec dela imam, da bi sploh zbolela. Moram stalno letati okrog.
Kako zdravstveno stanje vpliva na vase vsakdanje Zivljenje?

Ker sem zdrava grem brez problemov povsod (G21). Rada Zivim.

Kako ste zadovoljni z dostopnostjo zdravstvenih storitev?

Zaenkrat ne grem velikokrat do zdravnice, kar pa rabim, dobim (G22).

Kako poskrbite za dobro pocutje?

Veliko sem v naravi (G23). Mami dam ta ¢as za gledati zZivali po televiziji in vem da ne bo sla nikamor. Dokler je

med nama neko zaupanje, ni problema. Grem vsak dan za eno uro ven. Tega mi ne bo nihce vzel.
Kaj potrebujete, da bi lazje skrbeli za svoje zdravje?

Nic ne potrebujem (G24). Da bi le ostala mama Se ¢im dlje ¢asa na tej stopnji. Dokler bo tako, bom lahko skrbela

zase.

Tveganja nudenja oskrbe
Si Zelite oziroma boste zmogli Se naprej skrbeti za svojca? Kateri so vasi najvecji strahovi glede nudenja
oskrbe?

Zaenkrat ja. Dokler bom zdrava ja. Drugace bom pa potem iskala pomoc¢. Nimam strahov (G235). Trideset let dela

v domu je pa le neka praksa.

Kaj bi potrebovali, da bi vam bilo lazje?

Zaenkrat nicesar (G26). Mogoce kasneje z napredovanjem bolezni domsko varstvo.
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Ocena sluzb v lokalnem okolju
Ali ste iz okolja dobili dovolj podpore? Koliko in kakS§no pomo¢?

Upokojenke_prostovolike so obcasno prisle (G27). Iz drustva upokojencev Skofja Loka. Da so nama malo

popestrile dan. Vabile so me, da se jim pridruZim v drustvu. Pa nimam casa za to. Se no¢em prevec zaposliti. Imam
rada cas zase.

Kaj bi rabili, da bi bila skrb laZja, pa tega niste dobili?

Nic ne rabim (G28).

Ali ste vkljuceni v kakSne programe za pomoc sorodnikom, ki skrbijo za ljudi z demenco? Ali ste razmisljali
o tem, da bi potrebovali tak$no pomoc¢? Kdo bi vam jo po vaSem mnenju lahko ponudil?

Zaenkrat Se nisem razmisljala, da bi se vkljucila v kaksSen program (G29).

Skrb zase in razbremenitev
Kako poskrbite zase, za svoje potrebe? S kakS$nimi prostoc¢asnimi dejavnostmi se ukvarjate?

Za svoje potrebe poskrbim tako, da grem v hribe (G30), tecem (G31), kolesarim (G32), grem na kaksSen kilepet

(G33). Ce sem odsotna vec ur pride sestra, e je manj kot ena ura pa pustim mamo samo. Ce je vec kot ena ura
sem pa nervozna.
Kaksen vpliv ima zagotavljanje oskrbe na vaso skrb zase?

Imam zelje kam povsod bi Sla, ampak zaenkrat lih povsod ne morem (G34). Trenutno ni izvedljivo. Stalno prositi

sestro za pomoc ne morem.
Kaj bi vam pomagalo, da bi lahko bolje poskrbeli zase?

Zaenkrat zase dobro poskrbim (G35). Vedno lahko prosim sestro, da priskoci na pomoc. Mi pa ni viec, da mi

stalno pametuje in mi daje nasvete. Ce mi ne bi stalno govorila kaj bi lahko bolje naredila, bi jo verjetno veckrat

prosila za pomoc. Ampak taksna je ona. Se ne sekiram zaradi njenih besed.

Intervju H

Oskrba sorodnika z demenco in doZivljanje bolezni
Kdaj ste prvi¢ opazili za¢etke demence pri vasem svojcu, za katerega skrbite? Po katerih znakih ste sklepali,
da gre za demenco?

Stara je bila priblizno 75 let (H1). Prva stvar so bili tableti. Zmeraj je sama rihtala tablete, jih nastimala za en

teden. Pregledi za kri so bili slabi, tako smo ugotovili, da ne jemlje tablet (H2). Potem sem zacel to jaz rihtati in

spremljati. Takrat sem ze malcek posumil na demenco. Potem smo jo vozili na preglede druge, Se v Ljubljano.

Sestra v bolnici je opazila, da je zgubljena (H3). Zacela je bluziti, kar nekaj govoriti (H4). No, ko se je znasla v

stresnih situacijah. Kasneje se je zacela pogovarjati s televizijo (H5). Nato se je zacela tudi vracati v preteklost

(H6). Dvakrat se je tudi izgubila (H7).

Ali ste v tistem ¢asu Ze poznali znacilnosti demence? Kaj ste vedeli o demenci in kako vam je to znanje
pomagalo pri sprejemanju bolezni?

Ni¢ nismo kej vedeli. Samo, da to pomeni, da so tezave s spominom (H8). Tako da nam nase znanje ni kej dosti

pomagalo.

Kaj vse naredite za svojca z demenco?
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Mama ima dve sestri. Glavno je bilo na meni, sta mi pa bile v pomo¢ tudi sestre. Smo se smejali, bili smo strpni.

Kuhanje je ni zanimalo, odkar je zbolela za demenco. Ze kar nekaj ¢asa je mama kosilo dobivala iz gostilne, juho,

glavno jed in solato (H9). Ko se je demenca stopnjevala mama véasih kosila sploh ni pojedla, niti ni vedela kaj

mora pojesti najprej. Kasneje ji je raznasalec tudi postregel kosilo. Za vikende sta njeni sestri kuhali, smo jo

razvajali. Kasneje smo imeli tudi iz Skofie Loke pomo¢ na domu, dvakrat na dan (H10). Postregli so ji hrano in _jo

umili, poskrbeli za osebno higieno. Jaz sem opral cunje (H11), pospravil po stanovanju (HI12), nabavil hrano

(H13), ureditev osebnih zadev na banki (H14). Ni imela volje za kuhanje in opravijanje gospodinjskih del.

Dopoldne je bila ponavadi sama. Smo zaklenili vrata. Prisla je samo pomo¢ na domu. V zadnji fazi je bila pa na
postelji.

Ali in kako se je odnos med vami in oskrbovancem spremenil odkar potrebuje vaso pomo¢?

Sam sem se nekako prilagodil tezavam, ki jih je prinesla demenca (H15). Tako, da je bil najin odnos sSe vedno lep,
dober. Na mamo nisem nikoli gledal kot na neko »breme«.
Kako vi sami ocenjujete vaSo pomo¢ svojcu z demenco (pozitivno/kakovostno, negativno/nekakovostno)?

Dobro. Sem ji omogocil lepo starost. Do konca je ostala doma (H16).

Sporazumevanje z osebami z demenco
Kako se sporazumevate s svojcem z demenco?

Imela je svoj prov. Kar je povedala ona je veljalo. Nismo vsiljevali svojega (H17). Ze zdravnica je rekla, da ima

ona vedno prav. Tudi ce govori neumnosti ji je treba pritrditi. Véasih ni najdla besed (H18). Hotela je nekaj

povedati, pa je vmes pozabila kaj.
Kaj olajsa sporazumevanje oziroma kaj vam pomaga pri sporazumevanju?

Potrpezljivost (H19), pa to da si vzamemo cas (H20).

Kaj so morebitne teZave, ki jih opaZate pri tem?

Nismo imeli vecjih tezav (H21). Vedel si pri cem si.

Stiske neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
S kakSnimi teZavami se soocate pri oskrbi sorodnika z demenco?

Najvecja tezava je ta, da nismo imeli stalnega nadzora nad tem, koliko mama poje (H22). Ni bilo mozno, da bi bil

med vsakim obrokom nekdo pri njej in jo kontroliral. Sestra od mame je bila vcasih potrta ker je mama ni
prepoznala. Ona je bila malce bolj v stresu.
Kako si pri tem pomagate? Kdo vam pomaga?

To teZavo smo resili tako, da so oskrbovalke mami postregle zajtrk in jo tudi spodbujale, da je jedla. Kosilo pa ji

je ponavadi postregel raznasalec (H23).

Socialni kontekst neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
Kdo so ljudje iz vaSe socialne mreZe? Kako intenzivni so vasi stiki z njimi? Ali vam pomagajo pri skrbi za
svojca in kako?

Sestre od mame sta veliko pomagale (H24). Vsako leto sem Sel na dopust za 3 tedne. Vedno sem dobil nekoga, da

je poskrbel zanjo. Tudi sosedi so kdaj pa kdaj priskocili na pomoc (H25). Sem pa véasih Sel brez problema na
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koncerte, potem pa sem Ze zacel razmisljati, e bi sploh Sel. Tudi domov se mi je ponavadi precej mudilo. Pri sebi
nekako nisem bil miren.
Kaj v zvezi s tem podrocjem Se potrebujete?

Dokler mi pomagata sestre in imam pomoc¢ na domu, ne potrebujem nicesar (H26).

Zdravje neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
Kako ocenjujete svoje zdravje?

Vredu. Nisem imel zaradi skrbi za mamo nobenih zdravstvenih tezav (H27). Pades notri in se prilagodis.

Kako zdravstveno stanje vpliva na vase vsakdanje Zivljenje?

Ni imelo vpliva (H28).

Kako ste zadovoljni z dostopnostjo zdravstvenih storitev?

Sem zadovoljen. Pri mami so bile vse storitve ok (H29). Zdravnica naredila slikanje glave. Osebna zdravnica dala

napotnico za raziskave. Psihiatrinja je dala zdravila. Mislm da so kar malo pomagala. Bila je bolj umirjena. Bili
so boljsi in slabsi dnevi.
Kako poskrbite za dobro pocutje?

Uglavnem s sportom (H30) in pa daljSimi pocitnicami (H31).

Kaj potrebujete, da bi lazje skrbeli za svoje zdravje?

Sem si organiziral ¢as. Kljub skrbi za mamo sem lahko skrbel za svoje zdravje (H32). Sem se prilagodil.

Tveganja nudenja oskrbe

Si Zelite oziroma boste zmogli Se naprej skrbeti za svojca? Kateri so vasi najve¢ji strahovi glede nudenja
oskrbe?

Sam sem skrbel za svojo mamo z dobro voljo. Na koncu je bila vecino casa v postelji. Vstala je, da je Sla na

stranisce, s hojico. Najbolj me je skrbelo to, da bi padla, saj je bila vecino dopoldneva sama (H33). Ne bi se mogla

pobrati. Zato sem tudi zacel razmisljati, da bi mamo dal v dom. Tako bi vedel, da je dopoldne vedno nekdo z njo
in da je ok.

Kaj bi potrebovali, da bi vam bilo lazje?

Ni¢ ne bi moglo pomagati. Mogoce le dom, vendar sem sam odlasal z oddajo vioge (H34).

Ocena sluzb v lokalnem okolju
Ali ste iz okolja dobili dovolj podpore? Koliko in kak$no pomoc¢?

Dobili smo pomoc na domu. Druge pomoci nismo iskali. Ni bil noben noben problem nas vkljucit, smo jo takoj

dobili (H35). Tudi financno pomoc smo imeli, dodatek za pomoc in postrezbo (H36).

Kaj bi rabili, da bi bila skrb lazja, pa tega niste dobili?

Smo dobili vse, za kar smo zaprosili (H37).

Ali ste vkljuceni v kakSne programe za pomoc sorodnikom, ki skrbijo za ljudi z demenco? Ali ste razmisljali
o tem, da bi potrebovali tak$no pomo¢? Kdo bi vam jo po vaSem mnenju lahko ponudil?

Ne nismo bili vkljuceni, tudi razmisljali nismo (H38). Sam sem mnenja, da danes Ze na internetu lahko dobis

ogromno informacij.

Skrb zase in razbremenitev
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Kako poskrbite zase, za svoje potrebe? S kakSnimi prostocasnimi dejavnostmi se ukvarjate?

Veliko se ukvarjam s Sportom (H39). To ima name dober vpliv. V casu, ko je bila Se mama sem veliko telovadil

doma. In pa Sel na vsake toliko ¢asa pes na Blegos (H40) ali pa na kaksen koncert (H41).

Kaksen vpliv ima zagotavljanje oskrbe na vaSo skrb zase?

Prilagoditev (H42), manj casa (H43) in boljsa organiziranost (H44).

Kaj bi vam pomagalo, da bi lahko bolje poskrbeli zase?
Pa mislim da nic kaj posebnega._Lahko recem, da sem imel kar precej pomoci, tako da sem lahko dovolj dobro

poskrbel zase (H45).

Intervju I

Oskrba sorodnika z demenco in doZivljanje bolezni
Kdaj ste prvi¢ opazili za¢etke demence pri vasem svojcu, za katerega skrbite? Po katerih znakih ste sklepali,
da gre za demenco?

Zacel se je prblizn 20 let nazaj. Mislm, da je bil star 77 let (I1). Moz ni mogel spati ponoci (I2). Ze takrat se mi je

zdelo da je nekaj narobe. Potem je zacel pozabljati (I3), izgubil je kljuce od avta (I4). Cez dva meseca jih je spet
izgubil. Trmast je bil (I5). Ponoci je slisal viak, ptice. Vsak hrup ga je motil (16). Tok je bilo grozn, skoz huje.

Potem se ni vec znal obleci (I7). Zacel je padati (I8). Velik se je vozil s kolesom. Velikokrat je padel. Kri je vedno

imel dobro, tako da se je hitro pozdravil. Ko sem ga vprasala kje je padel, je bil jezen zakaj ga to sploh sprasujem

(19). Zacel je preklinjati (110). Pol sem pa enkrat $la za njemu, ko je sel na kolo. Kar na lepem je padel. Kar naprej

Je bil nekaj poskodovan in potolcen. Zmisljeval se je neresnicne stvari (I11). Enkrat sva sla na pogreb od sosede,

kjer smo bili vsi resni, on pa je nekomu nekaj razlagal in se zacel naglas smejati. Vse je delal drugace kot prej

(112). Hodil pa je do konca sam. Ce je bil bolan sem bila vedno jaz kriva, da je bolan (113). Znal ni ni¢ vec narediti,

niti Zarnice zamenjati (I114). Leta 2011 so rekli v Begunjah, da je demenca. Takrat je prvic héeri rekel, da niti tega

ne ve veé,_kako se pise (115). Cisto je spremenil svoj znacaj, zacel je ogovarjati neznance (I16). Nikamor nisem

vec zelela z njim. Avto je pa vozil skoraj do konca. Vozil je pa dobro. Po poklicu je bil Sofer.
Ali ste v tistem ¢asu Ze poznali znacilnosti demence? Kaj ste vedeli o demenci in kako vam je to znanje
pomagalo pri sprejemanju bolezni?

Takrat vse skupaj nic nisem vedela (I117). Mislila sem, da se tako obnasa, ker je star. H¢i mi je prinesla veliko

materiala za branje, nekaj sem dobila tudi v Begunjah.
Kaj vse naredite za svojca z demenco?

Vse. Od napravijanja (118), hranjenja (119), tusiranja (I120)... Véasih se tudi umivati ni hotel.

Ali in kako se je odnos med vami in oskrbovancem spremenil odkar potrebuje vaso pomo¢?

Cutila sem, da sem odgovorna za njega (I21). Prej sem skrbela za otroke, potem za njega. Ni¢ nisem mislila, da

ne zmorem. Nisem Zelela prelagati odgovornosti.

Kako vi sami ocenjujete vaso pomoc¢ svojcu z demenco (pozitivno/kakovostno, negativno/nekakovostno)?

Dobro (122).
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Sporazumevanje z osebami z demenco
Kako se sporazumevate s svojcem z demenco?

Pogovarjala se pa nisva velik (123). Kar je on povedal. Kar sem mu povedala ni ni¢ razumel (124). Kar sem ga

vprasala, je na koncu cisto nekaj drugega odgovoril. Tako, da sva bila raje bolj tiho. Je pa zelo utemeljeval (I125).

Bil je pa zelo prepricljiv (126). Na koncu pa ni vec¢ govoril.

Kaj olajsa sporazumevanje oziroma kaj vam pomaga pri sporazumevanju?

Potrplenje. To ga pa velik rabis za takole skrb (127).

Kaj so morebitne teZave, ki jih opazate pri tem?

Ce sem mu nasprotovala, se je razjezil (128).

Stiske neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
S kak$nimi teZavami se soocate pri oskrbi sorodnika z demenco?

Potem, ko je dobil plenice. Sem mu dala plenico. Namesto, da bi odvajal v plenico, je Sel enkrat v banjo, enkrat v

hodnik, enkrat v spalnico. Ni se pustil zamenjati plenice (129). Padci (I30). Te so bili tudi problem.

Kako si pri tem pomagate? Kdo vam pomaga?

Skoz sem ga imela pod kontrolo (131).

Socialni kontekst neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
Kdo so ljudje iz vase socialne mreZe? Kako intenzivni so vasi stiki z njimi? Ali vam pomagajo pri skrbi za
svojca in kako?

Druzina (I32). Sin in héera z druzino. Sin, ki Zivi z druzino v isti hisi je veliko pomagal (133). Sploh na koncu, ko

Jje imel akutno odpoved ledvic. Zacel je padati v nezavest. Sel je v bolnico. 15 dni je bil na Jesenicah. Potem se je
stvar ponovila. Nehal je jesti, bil je zaprt. Bil je spet v bolnici. Nazaj je prisel s covidom. Na postelji je bil samo 8
dni, potem je umrl.

Kaj v zvezi s tem podro¢jem Se potrebujete?

Nic mi ni manjkalo (134).

Zdravje neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
Kako ocenjujete svoje zdravije?
Jst sem clovek, ki misle, da mora vedno za nekoga skrbeti. Nisem taka, da bi mislila kako trpim in da rabim pocitek.

Celo zivljenje ze skrbim za nekoga. Zdi se mi, da mi je skrb koristila. Zagovarjam, da je treba nekaj poceti (135).

Na ta nacin sem se zamotila, nisem opazila da bi mela kaksne teZave z zdravjem, sem bila zdrava (136).

Kako zdravstveno stanje vpliva na vase vsakdanje Zivljenje?

Ne vpliva (137).

Kako ste zadovoljni z dostopnostjo zdravstvenih storitev?

To mi ni v§ec, da zdravnik ne pride na dom k pacientu (I38). Drugace so se pa hitro obracali, so bili dosegljivi

139).

Kako poskrbite za dobro pocutje?
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Zvecer sem Strikala (140), Pa kdaj, ko je zaspav cez dan Sla mal na vrt porihtat. To mi je blo skoz v veselje (I41).

Drugace pa sem bila vedno z njemu. Dokler je hodil, sem ga vzela s seboj. Kamorkoli sem sla. Hotela sem ga ¢im
dlje obdrzati aktivnega.
Kaj potrebujete, da bi lazje skrbeli za svoje zdravje?

Sej sem cist vredu poskrbela za svoje zdravje (142).

Tveganja nudenja oskrbe
Si Zelite oziroma boste zmogli Se naprej skrbeti za svojca? Kateri so vasi najvecji strahovi glede nudenja
oskrbe?

Sem si zelela do konca skrbeti zanj in tudi sem. Nobenih strahov ni bilo. Edin to me je mal skrbelo, da bi js kej

zbolela, ker sem tud sama Ze kar v letih (143).

Kaj bi potrebovali, da bi vam bilo lazje?

Nic (144).

Ocena sluzb v lokalnem okolju
Ali ste iz okolja dobili dovolj podpore? Koliko in kak§no pomo¢?

Dodatek za pomoc in postrezbo (I45). Pa zdravnica je dala napotnico za bolnisko posteljo (146).

Kaj bi rabili, da bi bila skrb laZja, pa tega niste dobili?
Kar sem hotela sem dobila (147).

Ali ste vkljuceni v kakSne programe za pomoc sorodnikom, ki skrbijo za ljudi z demenco? Ali ste razmisljali
o tem, da bi potrebovali tak§no pomo¢? Kdo bi vam jo po vaSem mnenju lahko ponudil?

V nic¢ nisem bila vkljucena. Nisem razmisljala o tem (I48). Kot zena sem dolzna sama poskrbeti za svojega moza.

Skrb zase in razbremenitev
Kako poskrbite zase, za svoje potrebe? S kaksnimi prosto¢asnimi dejavnostmi se ukvarjate?

Kar imam frej je to zvecer. Takrat ce sem Se imela voljo sem Strikala (149), ali pa mal pogledala televizijo (150).

Kaksen vpliv ima zagotavljanje oskrbe na vaSo skrb zase?

Prilagajala sem se moZu pri vseh stvareh (I51).

Kaj bi vam pomagalo, da bi lahko bolje poskrbeli zase?
Nic. Sem lohk poskrbela zase (I52).

Intervju J

Oskrba sorodnika z demenco in doZivljanje bolezni
Kdaj ste prvi¢ opazili zacetke demence pri vasem svojcu, za katerega skrbite? Po katerih znakih ste sklepali,
da gre za demenco?

Zacelo se je priblizno tri leta nazaj pri tasci. Stara je bila takrat 86 let (J1). Zivela je sama v bloku v stanovanju.

Na demenco sem pomislila predvsem zato, ker_se ni vec¢ hotela umivati (J2) in skrbeti za osebno higieno (J3).

Pozabljiva je bila (J4). Kar naenkrat je zacela kuhati vedno iste stvari (J5). Neprestano je jedla mleko, kruh,

krompir in vcasih tudi klobaso. Grozno je zacela kopiciti stvari, ki jih ni rabila (J6). Nekontrolirano je zapravijala
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denar (J7). Hodili so trgovci po bloku od vrat do vrat. Na sreco je zdaj to prepovedano. Potem je izgubila kljuce

(J8). To mi je bilo res opozorilo, saj je svoje stvari vedno tako skrbno cuvala. Tri dni ni vedela kje so.
Ali ste v tistem ¢asu Ze poznali znacilnosti demence? Kaj ste vedeli o demenci in kako vam je to znanje
pomagalo pri sprejemanju bolezni?

Ja, malo sem pa brala. Informirala sem se na internetu (J9). Kar me je zanimalo. Zato sem tudi lazje prepoznala

tiste opozorilne znake.
Kaj vse naredite za svojca z demenco?

Vsak dan sem bila pri njej. Jaz, moz ali pa sin. Nosila sem ji hrano (J10). Tudi klicala sem jo veckrat na dan, saj

me je kar malce skrbelo kaj pocne. Pa pri umivanju sem pomagala (J11). Pri pospravljanju pa nismo smeli

pomagati. Vse je zelela sama.
Ali in kako se je odnos med vami in oskrbovancem spremenil odkar potrebuje vaso pomo¢?

Zdaj se bolje razumemo (J12). Prej je bila skoz nekaj huda. Je zelo prijazna do mene (J13).

Kako vi sami ocenjujete vaSo pomo¢ svojcu z demenco (pozitivno/kakovostno, negativno/nekakovostno)?

Kakovostno (J14). Za tasco smo lepo skrbeli (J15) do pred enega mesca, ko je dobila domsko varstvo. Vedno smo

upostevali njene Zelje in potrebe (J16).

Sporazumevanje z osebami z demenco
Kako se sporazumevate s svojcem z demenco?

Tasca ni nikoli prav veliko govorila. Se pogovarjamo kolikor se (J17). Je se pogovorljiva (J18). Popolnoma vse

se Se lahko zmeniva (J19). Je pa res, da petkrat isto stvar vprasa (J20).

Kaj olajsa sporazumevanje oziroma kaj vam pomaga pri sporazumevanju?

Ja, véasih potrebujes malo potrplienja (J21), da veckrat isto stvar poves, razlozZis. To je pa vse.

Kaj so morebitne teZave, ki jih opaZate pri tem?

Vcasih ne najde besed, da bi nekaj povedala (J22), pa ji pomagam. Jo skupaj najdeva

Stiske neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco

S kak$nimi teZavami se soocate pri oskrbi sorodnika z demenco?

Kljuce je izgubila (J23). Velikokrat ni imela nic za jesti (J24). Ko sem prisla je bil prazen hladilnik. Jedla je skoz
isto hrano (J25). Mleko, kruh, krompir, klobaso. Pa kot sem rekla je nekontrolirano zapravljala denar (J26).

Kupovala je stvari, ki jih sploh potrebovala ni (J27).

Kako si pri tem pomagate? Kdo vam pomaga?

Tako, da smo vsak dan vsaj enkrat prisli k njej in malo pokontrolirali stvari (J28). Ce ima za jesti, pa da smo bili

mirni, ko smo videli, da je vse vredu.

Socialni kontekst neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco

Kdo so ljudje iz vase socialne mreZe? Kako intenzivni so vasi stiki z njimi? Ali vam pomagajo pri skrbi za
svojca in kako?

Socialna mreza so otroci (J29), prijatelji (J30), sodelavci (J31). Z vsem imam pogoste stike. Ja otroci mi kar precej

pomagajo (J32), veckrat gredo oni na obisk, da preverijo kako je mama.

Kaj v zvezi s tem podro¢jem Se potrebujete?
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Nicesar. Ze prej nismo, sedaj pa sploh ne, ker je tasca dobila mesto v domu starostnikov (J33).

Zdravje neformalnih oskrbovalcev ljudi z demenco
Kako ocenjujete svoje zdravje?

Dobro, nimam nic¢ za jamrati. Sem Se precej aktivna za svoja leta (J34).

Kako zdravstveno stanje vpliva na vase vsakdanje Zivljenje?

Zdravje mi omogoca, da lahko grem Se povsod kamor se zmislim (J35).

Kako ste zadovoljni z dostopnostjo zdravstvenih storitev?
Zadovoljna (J36). Se mi zdi da mamo pri nas kar zadeva podrocje zdravstva kar dobro urejeno. So vsem dostopne

kvalitetne zdravstvene storitve (J37).

Kako poskrbite za dobro pocutje?
Predvsem z druzenjem (J38) in pa tekom (J39).

Kaj potrebujete, da bi laZje skrbeli za svoje zdravje?

Mi ni¢ ne manjka. Lahko poskrbim za svoje zdravje (J40).

Tveganja nudenja oskrbe
Si Zelite oziroma boste zmogli Se naprej skrbeti za svojca? Kateri so vasi najvecji strahovi glede nudenja
oskrbe?

Sedaj nimam nobenih strahov vec, saj je tasca namescena v dom (J41). Vliogo za dom smo oddali ze leta 2018.

Stiri leta nazaj je bilo to. Sama sem Zelela da gre v dom, ona pa je temu nasprotovala. Aprila je bila na operaciji.
Potem smo jo prepricali, da se jo zacasno namesti v dom, saj potrebuje pomoc. Pristala je. Potem pa je tam ostala.
Bila je kar malce jezna na zacetku. Zdaj je vredu. Najbolj me je skrbelo to, da je zZivela sama v bloku. Nisem vedela,
kaj pocne. Veckrat na dan me je zaskrbelo, da bi na primer pustila prizgan Stedilnik.

Kaj bi potrebovali, da bi vam bilo lazZje?

Hitrejso namestitev v dom starostnikov (J42).

Ocena sluzb v lokalnem okolju
Ali ste iz okolja dobili dovolj podpore? Koliko in kak§no pomo¢?

Ja, kar nekaj pomoci smo dobili od osebnega zdravnika (J43). Koristne nasvete. Pa tudi v Centru slepih in

slabovidnih smo dobili pomoc na domu (J44). Je ze prisla vodja do tasce, da bi se skupaj vse dogovorili in zaceli

s pomocjo pa tasca ni sprejela tuje pomoci. Samo pomoc nase druzine je sprejemala.
Kaj bi rabili, da bi bila skrb laZja, pa tega niste dobili?

Lahko povem, da smo dobili za kar smo zaprosili (J45). Je pa res, da demenca Se ni toliko napredovala in zato

nismo potrebovali prav veliko pomoci.
Ali ste vkljuceni v kakSne programe za pomoc sorodnikom, ki skrbijo za ljudi z demenco? Ali ste razmisljali

o tem, da bi potrebovali tak§no pomo¢? Kdo bi vam jo po vaSem mnenju lahko ponudil?

Nismo bili vkljuceni (J46). Nisem niti pomislila na to. Danes res Ze vse dobis na internetu. Ce bi bila Ze v penziji

bi se pa vkljucila, zakaj pa ne saj bi imela ¢as. Pa zanima me to podrocje.
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Skrb zase in razbremenitev

Kako poskrbite zase, za svoje potrebe? S kaksnimi prostocasnimi dejavnostmi se ukvarjate?

V prostem casu veliko tecem (J47), hodim tudi na teke. Grem na kakSen hrib pes (J48). Se druzimo (J49) z

domacimi, prijatelji. Ni nam dolgcas nikoli.

Kaksen vpliv ima zagotavljanje oskrbe na vaso skrb zase?

Nima vpliva (J50).

Kaj bi vam pomagalo, da bi lahko bolje poskrbeli zase?

.Ni¢ ne bi pomagalo. Lahko poskrbim zase (J51).

9.3. Kodirni list
9.3.1. Odprto kodiranje
Intervju A
Stevilka | Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema
izjave
Al Prve znake sva z Veliko prej Cas, ko so bili | Zacetki Oskrba sorodnika
mozem zacela pred opazeni prvi demence z demenco in
opazati ze veliko postavitvijo znaki demence dozivljanje
prej, preden sva diagnoze bolezni
izvedela, da je to
demenca
A2 Se pravi Cisto prvi Pozabljanje Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
znaki so bili demence z demenco in
pozabljanje kam je dozivljanje
dala stvari bolezni
A3 premikanje stvari iz | Prestavljanje Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
enega mesta na predmetov demence z demenco in
drugo dozivljanje
bolezni
A4 Znak je bil Slaba Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
poslabsana orientacija demence z demenco in
orientacija dozivljanje
bolezni
AS Tam pa jih je Odklonilno Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
praskala, ni dovolila | vedenje demence z demenco in
Jemat krvi... dozivljanje
bolezni
A6 Ko sem govorila z Vracanje v Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
njo po telefonu je preteklost demence z demenco in
govorila kot bi ona dozivljanje
bila mala deklica in bolezni
jaz njena mama
A7 Prividi Prividi Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
demence z demenco in
dozivljanje
bolezni
A8 Prisluhi Prisluhi Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
demence z demenco in
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dozivljanje

bolezni

A9 Pojma nisva imela Niso poznali Slabo Znanje o Oskrba sorodnika
kaj je to demenca. demence demenci ob z demenco in
Mislila sva, da je to pojavu bolezni | dozivljanje
pac pozabljanje bolezni
stvari, prestavijanje
stvari, pozabljanje
imen... To je pa tudi
vse

A9a Ker nisem vedela Prizadetost Posledice Znanje o Oskrba sorodnika
veliko, me je veckrat | svojca zaradi nepoznavanja demenci ob z demenco in
njeno obnasanje obtozevanj demence pojavu bolezni | dozivljanje
prizadelo — ko me je | Cloveka z bolezni
zacela kaj obtoZevat, | demenco
recimo da sem ji
vzela kljuce ali, da
sem ji nekaj zmesala
v hrano in zato ni
zelela jest eno
obdobje.

A10 Pac, sprejemanje Sprejemanje Pomoc¢ pri Opravila Oskrba sorodnika
oziroma adaptiranje | oziroma prilagajanju na | narejena za z demenco in
na vsakodnevne adaptiranje na | vsakodnevne svojca z dozivljanje
spremembe vsakodnevne spremembe demenco bolezni

spremembe

All Prej je ona skrbela Zamenjava So se Medsebojni Oskrba sorodnika
za naju, potem sva vlog glede spremenili odnosi z demenco in
midva zanjo skrbi dozivljanje

bolezni

Al2 Dala sva vse kar sva | Najvec, kar se | Kakovostna Ocena pomo¢i | Oskrba sorodnika
lahko. Lahko bi ve¢. | da pomagati z demenco in
A bilo je kakovostno dozivljanje
sigurno bolezni

Al3 Veckrat naju je kaj Povzdigovanje | Manj ustrezna | Ocena pomoc¢i | Oskrba sorodnika
spravilo iz tira in sva | glasu, ko z demenco in
povzdignila glas. To | svojca kaj dozivljanje
ne bi bilo potrebno, spravi iz tira bolezni
a nisva zmogla
drugace.

Al4 Govorila je véasih Nerazumljivo Besedno Nadini Sporazumevanje z
neumnosti. Besede govorjenje, sporazumevanj | osebami z
zamenjevala, ni govorjenje a demenco
znala povedat na neresnicnih
koncu niti stavka. Pa | stvari
sva nekako
razvozlala kaj je
Zelela sporocit

AlS Véasih je pokazala Pokazala na Nebesedno Nacini Sporazumevanje z
na predmet predmet sporazumevanj | osebami z

a demenco

Al6a To da jo res Dobro Dobro Lajsanje Sporazumevanje z
poznava, ker sva poznavanje poznavanje sporazumevanj | osebami z
veliko z njo, veva osebe a demenco

kako ji delajo
mozgani
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Al6b In da sva pac vedela | Zavedanje, da | Dobro Lajsanje Sporazumevanje z
da vsega ne misli ne misli vsega, | poznavanje sporazumevanj | osebami z
dobesedno in ce kot rece osebe a demenco
nekaj ni logicno kar
rece je najina naloga
je razvozlat uganko.

Al7 Zna se razjezit ker je | Kadar ne Jeza Tezave pri Sporazumevanje z
ne razumes razumes sporazumevanj | osebami z

u demenco

Al18 Nasilje ko je v igri Nasilnost, Agresivnost Tezave pri Stiske
kaj kjer je poseg v kadar gre za nudenju neformalnih
njeno telo poseg v telo pomoci oskrbovalcev

ljudi z demenco

Al19 zavracanje hrane Zavracanje Hranjenje Tezave pri Stiske

hrane nudenju neformalnih
pomoci oskrbovalcev
ljudi z demenco

A20 Tezave pri Sumnicavost, Sprememba Tezave pri Stiske
prepricevanju da nezaupanje osebnosti nudenju neformalnih
poje tablete, ker ona pomoci oskrbovalcev
pa jih ne rabi ljudi z demenco
oziroma je
sumnicava do tega
kaj ji dajeva

A21 ko smo Sli kam na Varuska v ¢asu | Obcasna Resevanje stisk | Stiske
izlet/obisk/oddih je dopusta razbremenitev neformalnih
prisla varuska za skrbi oskrbovalcev
24/7 ljudi z demenco

A22 In potem na koncu Patronazna Obcasna Resevanje stisk | Stiske
patronazna sluzba razbremenitev neformalnih

skrbi oskrbovalcev
ljudi z demenco

A23 Sorodniki Sorodniki Razsirjena Socialna mreza | Socialni kontekst

neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco

A24 sosedi Sosedi Razsirjena Socialna mreza | Socialni kontekst

neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco

A25 Tu pa tam so prisli Obcasno Je prisotna Pomoc¢ drugih | Socialni kontekst
sorodniki ji malo sorodniki pri skrbi za neformalnih
delat druzbo oziroma | delajo druzbo svojca z oskrbovalcev
Jjo Cuvat oziroma demenco ljudi z demenco

varujejo

A26 Vecjo zeljo po Zelja po Vecja Potrebe na tem | Socialni kontekst
pomoci s strani pomoci s strani | vkljucenost podrocju neformalnih
drugih sorodnikov drugih drugih oskrbovalcev

sorodnikov sorodnikov v ljudi z demenco
oskrbo

A27 Izgorela sva bila oba | Izgorelost Slabo dusevno | Ocena lastnega | Zdravje
z mozem zdravje zdravja neformalnih

oskrbovalcev
ljudi z demenco

A28 Tako na nitki z Zivci, | Tezave z zivci | Slabo duSevno | Ocena lastnega | Zdravje
da sva skoraj zdravje zdravja neformalnih
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vsakodnevno (en od
naju) dvignil glas

oskrbovalcev
ljudi z demenco

nad babico.

A29 Utrujenost Utrujenost Negativno Vpliv Zdravje
zdravstvenega | neformalnih
stanja na oskrbovalcev
vsakdanje ljudi z demenco
Zivljenje

A30 Zivljenje v nekem Zivljenje v Izoliranost Vpliv Zdravje

baloncku baloncku zdravstvenega | neformalnih
stanja na oskrbovalcev
vsakdanje ljudi z demenco
Zivljenje
A31 Sem zadovoljna. Zdravstvo je Zadovoljiva Dostopnost Zdravje
Zdravstvo je tu pomagalo s zdravstvenih neformalnih
pomagalo z tabletami in storitev za ljudi | oskrbovalcev
tabletami in obiski obiski z demenco ljudi z demenco
patronazne patronazne
sluzbe
A32 Odmik od skrbi, Izmenjevanje Odmik od skrbi | Skrb za dobro Zdravje
izmenjevanje nege z | nege z mozem pocutje neformalnih
mozZem oskrbovalcev
ljudi z demenco
A33 mi pomaga druzba Druzba DruZzenje Skrb za dobro | Zdravje
pomaga pocutje neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco

A34 narava Narava Narava Skrb za dobro Zdravje
pocutje neformalnih

oskrbovalcev
ljudi z demenco

A35 sprehodi Sprehod Fizi¢na Skrb za dobro Zdravje

aktivnost pocutje neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco

A36 Vec casa zase Vec Casa zase Prosti ¢as Dejavniki, ki bi | Zdravje
omogo¢ili neformalnih
vecjo skrb za oskrbovalcev
zdravje ljudi z demenco

A37 Da vzame celo tebe. | Stres, Vpliv na Strahovi glede | Tveganja nudenja

Ves cas in energijo. izCrpanost psihi¢no nudenja oskrbe | oskrbe
Sva "zdrzala" do pocutje

smrti, a je bilo res

naporno. Sva

velikokrat bila midva

nataknjena zaradi

stresa, izCrpanosti v

zvezi z babi.

A38 Pomo¢ zavoda za Pomoc¢ na Formalna Dejavniki, ki bi | Tveganja nudenja

nego na domu domu pomoc olajSali oskrbo | oskrbe

A39 Ta sistem je v k**** | Dolge ¢akalne | Nezadostna Sluzbe za Ocena sluzb v

Preve¢ dobe pomo¢ na lokalnem okolju
povprasevany, domu

premalo zaposlenih.
Klicala sva v zavod
za pomoc¢ na domu in
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so rekli 3 mesece
Cakalne dobe.
A40a Denarno socialno Denarna Financne Nezadovoljene | Ocena sluzb v
pomoc. socialna pomo¢ potrebe na lokalnem okolju
strani
neformalnih
oskrbovalcev
A40b In pomoc za nego, Pomo¢ za nego | Financne Nezadovoljene | Ocena sluzb v
sofinancirano od potrebe na lokalnem okolju
drzave strani
neformalnih
oskrbovalcev
A4la Ne. Ne Nevkljucenost | Vkljucenost v Ocena sluzb v
programe za lokalnem okolju
pomoc
neformalnim
oskrbovalcem
ljudi z
demenco
A41b Bi blo ful dobro, da Zdravnik/ Informiranje Potrebe po Ocena sluzb v
bi svojce ze psiholog ali programih za lokalnem okolju
zdravnik/psiholog, zaposleni na pomo¢
nekdo pac, opomnil CSD-jih naj bi neformalnim
da obstajajo te in te | seznanjali z oskrbovalcem
delavnice ali delavnicami ljudi z
podpora al neki. Kar demenco
bi blo za nas zastonj.
Nekje na csdjih al
neki...
A42 Moj hobi je Instagram Druzbena Prostocasne Skrb zase in
instagram omrezja aktivnosti razbremenitev
A43 ukvarjanje z otroci Ukvarjanje z Druzina Prostocasne Skrb zase in
otroci aktivnosti razbremenitev
A44 kuhanje Kuhanje Gospodinjska Opravila Skrb zase in
opravila razbremenitev
A45 Sprehodi Sprehodi Gibanje Prostocasne Skrb zase in
aktivnosti razbremenitev
A46 Manj casa zame in Manj Casa zase | Pomanjkanje Vpliv Skrb zase in
za otroke in moza. in za druzino Casa zase zagotavljanja razbremenitev
oskrbe na skrb
zase
A47 Pomo¢ pomo¢ Oskrba v Formalna Dejavniki, ki bi | Skrb zase in
pomoc, s strani sluzb | skupnosti pomo¢ omogodili razbremenitev
v skupnosti razbremenitev
A48 Sofinancirana pomo¢ | Sofinancirana Financ¢na Dejavniki, ki bi | Skrb zase in
za nego, varstvo pomoc¢ za nego | pomoc¢ omogocili razbremenitev
in varstvo razbremenitev
Intervju B
Stevilka | Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema
izjave
B1 Prvi znaki so se Pri 65ih letih Cas, ko so bili Zacetki Oskrba sorodnika
pojavili pri njenih opazeni prvi demence z demenco in
64ih letih znaki demence dozivljanje
bolezni
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B2 se je zacela zapirati | Zapiranje vase | Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
vase demence z demenco in
dozivljanje
bolezni
B3 Ko sva se slisali po | Pozabljanje Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
telefonu ze drugic v demence z demenco in
istem dnevu, se ni dozivljanje
spomnila, da sva Ze bolezni
govorili
B4 se ni znala niti ve¢ Se ni znala ve¢ | Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
oglasiti, ko sem jo oglasiti na demence z demenco in
klicala. telefon dozivljanje
bolezni
BS vedela sem da Vedela, da Slabo Znanje o Oskrba sorodnika
obstaja in da je obstaja in da jo demenci ob z demenco in
nekaj povezano s to nekaj pojavu bolezni | doZivljanje
spominom. povezano s bolezni
spominom
B6 Od skrbi za njeno Skrb za osebno | Temeljna Opravila Oskrba sorodnika
osebno higieno higieno dnevna narejena za z demenco in
(preoblacenje, opravila svojca z dozivljanje
umivanje, kopanje, demenco bolezni
strizenje nohtov...)
B7 kuhanje Kuhanje Gospodinjska Opravila Oskrba sorodnika
opravila narejena za z demenco in
svojca z dozivljanje
demenco bolezni
B8 pospravljanje Pospravljanje Gospodinjska Opravila Oskrba sorodnika
opravila narejena za z demenco in
svojca z dozivljanje
demenco bolezni
B9 pranje oblacil Pranje oblacil Gospodinjska Opravila Oskrba sorodnika
opravila narejena za z demenco in
svojca z dozivljanje
demenco bolezni
B10 nabava hrane Nabava hrane Gospodinjska Opravila Oskrba sorodnika
opravila narejena za z demenco in
svojca z dozivljanje
demenco bolezni
B11 placevanje poloznic | Placevanje Skrb za placilo | Opravila Oskrba sorodnika
poloznic stroskov narejena za z demenco in
svojca z dozivljanje
demenco bolezni
B12 Zelo se je spremenil. | Ne more So se Medsebojni Oskrba sorodnika
Nikakor ne more sprejeti tega, da | spremenili odnosi z demenco in
sprejeti, da jaz je odvisna od dozivljanje
skrbim zanjo pomoci bolezni
B13 Postala je zelo Postala je So se Medsebojni Oskrba sorodnika
uporniska uporniska spremenili odnosi z demenco in
dozivljanje
bolezni
B14 do mene tudi kdaj Vcasih nasilna | So se Medsebojni Oskrba sorodnika
nasilna spremenili odnosi z demenco in
dozivljanje
bolezni
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B15 v casu moje Kazala znake So se Medsebojni Sporazumevanje z
nosecnosti je kazala | ljubosumja spremenili odnosi osebami z
znake ljubosumja demenco
B16 Kakovostno. Seveda | Trud po Kakovostna Ocena pomo¢i | Sporazumevanje z
nihce ni popoln, se najboljsih osebami z
pa trudim po moceh demenco
najboljsih moceh,
da za mami dobro
poskrbim
B17 Postavijam ji kratka | Postavljanje Besedno Nacini Sporazumevanje z
kratkih sporazumevanj | osebami z
vprasanj a demenco
B18 enostavna vprasanja | Postavljanje Besedno Nacini Sporazumevanje z
enostavnih sporazumevanj | osebami z
vprasanj a demenco
B19 izklopim vse motece | lzklapljanje Pridobitev Lajsanje Sporazumevanje z
dejavnike kot so tv, motecih pozornosti sporazumevanj | osebami z
radio (B19)... dejavnikov — tv a demenco
in radio
B20 Mama vedno manj Vedno manj Vedno manj Tezave pri Sporazumevanje z
govori in odgovarja | govori in verbalnega sporazumevanj | osebami z
na moja vprasanja odgovarja na sporazumevanj | u demenco
vprasanja a
B21 Vedno tezja Vedno tezja Sporazumevanj | Tezave pri Stiske
komunikacija komunikacija e nudenju neformalnih
pomoci oskrbovalcev
ljudi z demenco
B22 njeno upornisko Upornisko Nesodelovanje | Tezave pri Stiske
vedenje. Potrebujem | vedenje nudenju neformalnih
priblizno eno uro, pomoci oskrbovalcev
da jo prepricam, da ljudi z demenco
se stusira.
B23 malo pomagata Praksa Pridobljene Resevanje stisk | Stiske
praksa izkusnje neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
B24 znanje Znanje Znanje Resevanje stisk | Stiske
neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
B25 zelo veliko pomaga | Podpora Podpora drugih | ReSevanje stisk | Stiske
podpora partnerja. partnerja ljudi neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
B26 psihicno podporo Partner Razsirjena Socialna mreza | Socialni kontekst
partnerja neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
B27 prijateljev Prijatelji Razsirjena Socialna mreza | Socialni kontekst
neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
B28§ Da bi se tudi drugi Zelja po Vedja Potrebe na tem | Socialni kontekst
svojci zeleli obcasno | pomoci s strani | vkljuCenost podrocju neformalnih
vkljucevati v pomo¢ | drugih drugih oskrbovalcev
sorodnikov ljudi z demenco
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sorodnikov v

oskrbo
B29 Fizicno sem zdrava | Fizi¢no zdrava | Dobro fizi¢no Ocena lastnega | Zdravje
zdravje zdravja neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
B30 pozna pa se na Se pozna na Slabo dusevno | Ocena lastnega | Zdravje
dusevnem zdravju dusevnem zdravje zdravja neformalnih
zdravju oskrbovalcev
ljudi z demenco
B31 Sem veliko bolj Razdrazljivost | Negativno Vpliv Zdravje
razdrazljiva zdravstvenega | neformalnih
stanja na oskrbovalcev
vsakdanje ljudi z demenco
zivljenje
B32 nesamozavestna Nesamozavestn | Negativno Vpliv Zdravje
a zdravstvenega | neformalnih
stanja na oskrbovalcev
vsakdanje ljudi z demenco
zivljenje
B33 v vsaki resitvi V vsaki resitvi | Negativno Vpliv Zdravje
najdem tezavo najde tezavo zdravstvenega | neformalnih
stanja na oskrbovalcev
vsakdanje ljudi z demenco
Zivljenje
B34 Zelo zadovoljna Zelo Zadovoljiva Dostopnost Zdravje
zadovoljna zdravstvenih neformalnih
storitev za oskrbovalcev
neformalne ljudi z demenco
oskrbovalce
B35 grem na sprehod v Sprehod v Fizi¢na Skrb za dobro Zdravje
naravo naravi aktivnost pocutje neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
B36 zelo rada pojem Rada poje Petje Skrb za dobro Zdravje
pocutje neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
B37 se druzim s prijatelji | Se druzim s Druzenje Skrb za dobro Zdravje
prijatelji pocutje neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
B38 Malo vec casa zase | Vec€ Casa zase Prosti ¢as Dejavniki, ki bi | Zdravje
omogo¢ili neformalnih
vecjo skrb za oskrbovalcev
zdravje ljudi z demenco
B39 je vedno bolj Je vedno bolj Vpliv na Strahovi glede | Tveganja nudenja
psihicno naporno psihi¢no psihi¢no nudenja oskrbe | oskrbe
naporno pocutje
B40 Nizje cene Nizje cene v Financna Dejavniki, ki bi | Tveganja nudenja
nastanitve v domu DSO in oskrbe | dostopnost olajsali oskrbo | oskrbe
starejsih obcanov in | na domu formalne
oskrbe na domu pomoci

91




B41 Od zavoda Dodatek za Finan¢na Zavod za Ocena sluzb v
prejemava dodatek | pomoc in pomo¢ pokojninsko in | lokalnem okolju
za nego in oskrbo postrezbo invalidsko

zavarovanje

B42 Trenutno se ne Se ne spomni Jih ni Nezadovoljene | Ocena sluzb v

spomnim nicesar nic¢esar potrebe na lokalnem okolju
strani
neformalnih
oskrbovalcev

B43 Nisem Ni vkljuéen/a Nevkljuéenost | Vkljucenost v Ocena sluzb v

programe za lokalnem okolju
pomoc¢

neformalnim

oskrbovalcem

ljudi z demenco

B44 grem na sprehod Sprehodi Gibanje Prostocasne Skrb zase in

aktivnosti razbremenitev

B45 pojem Petje Petje Prostocasne Skrb zase in

aktivnosti razbremenitev

B46 se ukvarjam z Ukvarjanje z Druzina Prostocasne Skrb zase in
otrokom otroci aktivnosti razbremenitev

B47 samo lezim v tisini Lezanje v tiSini | Pocitek Prostocasne Skrb zase in

aktivnosti razbremenitev

B48 Vedno moram biti Vedno na Stalna Vpliv Skrb zase in
na voljo mami, ko voljo, ko jo pripravljenost zagotavljanja razbremenitev
me potrebuje potrebuje za nudenje oskrbe na skrb

pomoci zase
B49 Pomoc pri oskrbi Pomo¢ pri Formalna Dejavniki, ki bi | Skrb zase in
oskrbi pomo¢ omogo¢ili razbremenitev
razbremenitev

B50 Mogoce namestitev | Namestitev v Formalna Dejavniki, ki bi | Skrb zase in
mame v dom dom za stare pomo¢ omogo¢ili razbremenitev
starostnikov ljudi razbremenitev

Intervju C

Stevilka | Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema

izjave

Cl1 Prvic¢ sem opazila Pred petimi Cas, ko so bili Zacetki Oskrba sorodnika

znake demence pred | meseci opazeni prvi demence z demenco in
petimi meseci znaki demence dozivljanje
bolezni

C2 veliko gledal v strop | Gledal je v Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika

stene strop stene demence z demenco in
dozivljanje
bolezni

C3 zmedeno je Zmedeno Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
odgovarjal odgovarjanje demence z demenco in

dozivljanje
bolezni

C4 je spraseval Postavljanje Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
nerazumljiva narazumljivih demence z demenco in
vprasanja vprasanj dozivljanje

bolezni

C5 Poznala sem Poznavanje Dobro Znanje o Oskrba sorodnika

znacilnosti demence | znacilnosti demenci ob z demenco in
in nekaj napotkov za | demence in pojavu bolezni
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delo z dementnimi napotkov za dozivljanje
osebami delo z bolezni
osebami z
demenco
C6 Znanje mi je Razumevanje | Dobro Znanje o Oskrba sorodnika
pomagalo, da sem »hladnega« demenci ob z demenco in
razumela, da je atov | odnosa kot pojavu bolezni | dozivljanje
»hiladen« odnos posledice bolezni
posledica bolezni bolezni
Cc7 Enkrat tedensko ga Umivanje, Temeljna dnevna | Opravila Oskrba sorodnika
umijem, ubrijem britje opravila narejena za z demenco in
svojca z dozivljanje
demenco bolezni
C8 zdaj ga umijem v Posteljna nega | Temeljna dnevna | Opravila Oskrba sorodnika
postelji opravila narejena za z demenco in
svojca z dozivljanje
demenco bolezni
C9 Skuhamo mu kosilo Kuhanje Gospodinjska Opravila Oskrba sorodnika
opravila narejena za z demenco in
svojca z dozivljanje
demenco bolezni
C10 operemo cunje Pranje oblac¢il | Gospodinjska Opravila Oskrba sorodnika
opravila narejena za z demenco in
svojca z dozivljanje
demenco bolezni
Cl1 Pomagam mu tudi Pomoc pri Temeljna dnevna | Opravila Oskrba sorodnika
jesti in piti hranjenju in opravila narejena za z demenco in
pitju svojca z dozivljanje
demenco bolezni
C12 ga previjam Previjanje Temeljna dnevna | Opravila Oskrba sorodnika
opravila narejena za z demenco in
svojca z dozivljanje
demenco bolezni
C13 se z njim veliko Pogovor s Pomoc¢ pri Opravila Oskrba sorodnika
pogovarjam svojci ohranjanju narejena za z demenco in
socialnih stikov | svojca z dozivljanje
demenco bolezni
Cl4 me jemlje kot osebo, | Skrbnico So se spremenili | Medsebojni Oskrba sorodnika
ki ga bo mucila jemlje kot odnosi z demenco in
osebo, ki jo bo dozivljanje
mucila bolezni
C15 Pomoc ocenjujem Zelo dobro, da | Kakovostna Ocena pomoci Oskrba sorodnika
kakovostno in za osebo z z demenco in
pozitivno, saj je to, demenco dozivljanje
da za osebe z skrbijo svojci bolezni
demenco skrbijo
domaci zelo dobro.
Cl16 Sporazumevamo se S pogovori Besedno Nacini Sporazumevanje
besedno, s pogovori sporazumevanja | z osebami z
demenco
C17 Olajsajo zdravila za | Zdravila za Zdravila LajSanje Sporazumevanje
pomiritev in demenco in sporazumevanja | z osebami z
demenco pomiritev demenco
C18 Premalo mocna Premalo Neprisebnost Tezave pri Sporazumevanje
zdravila, zato ata ni | mocna sporazumevanju | z osebami z
»priseben« zdravila demenco
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C19 Zmeden govor Zmeden govor | Sporazumevanje | Tezave pri Stiske
nudenju pomo¢i | neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
C20 nerazumevanje Nerazumevanj | Sporazumevanje | Tezave pri Stiske
e nudenju pomoc¢i | neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
C21 razlaganje nerealnih | Razlaganje Sporazumevanje | Tezave pri Stiske
stvari neresnicnih nudenju pomo¢i | neformalnih
stvari oskrbovalcev
ljudi z demenco
C22 nesodelovanje Upornisko Nesodelovanje Tezave pri Stiske
oziroma upiranje pri | vedenje nudenju pomo¢i | neformalnih
negi oskrbovalcev
ljudi z demenco
C23 Vcasih me niti ne Vc¢asih ne Motnje spomina | Tezave pri Stiske
prepozna prepozna nudenju pomo¢i | neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
C24 Pomagam si tako, da | Brez Vzivljanje v Resevanje stisk | Stiske
ata ne prepricujem v | preprievanja, | zgodbo osebe z neformalnih
resnico, ampak se kaj je res, demenco oskrbovalcev
poskusam vziveti v poskus ljudi z demenco
njegovo vzivljanja v
pripovedovanje njegovo
pripoved
C25 Poskusam mu Postavljanje Sporazumevanje | ReSevanje stisk | Stiske
postavijati jasna in jasnih in neformalnih
kratka vprasanja kratkih oskrbovalcev
vprasanj ljudi z demenco
C26 Med nego se z njim Med nego Sporazumevanje | ReSevanje stisk | Stiske
¢im vec pogovarjam | veliko neformalnih
pogovora oskrbovalcev
ljudi z demenco
Cc27 Ljudje iz moje Druzina Razsirjena Socialna mreza | Socialni kontekst
socialne mreze so neformalnih
druzina oskrbovalcev
ljudi z demenco
C28 in prijatelji Prijatelji Razsirjena Socialna mreza | Socialni kontekst
neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
C29 S starsi se vsi Skupaj s star§i | Je prisotna Pomoc¢ drugih Socialni kontekst
vkljucujemo v skrb pri skrbi za neformalnih
za ata svojca z oskrbovalcev
demenco ljudi z demenco
C30 tudi drugi sorodniki | Obcasno Je prisotna Pomoc¢ drugih Socialni kontekst
se obcasno sorodniki pri skrbi za neformalnih
vkljucujejo v svojca z oskrbovalcev
skrb demenco ljudi z demenco
C31 V pomoc mi je tudi Osebna Je prisotna Pomo¢ drugih Socialni kontekst
atova osebna zdravnica pri skrbi za neformalnih
zdravnica svojca z oskrbovalcev
demenco ljudi z demenco
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C32 patronaza Patronazna Je prisotna Pomo¢ drugih Socialni kontekst
sluzba pri skrbi za neformalnih
svojca z oskrbovalcev
demenco ljudi z demenco
C33 Zaenkrat nicesar Zaenkrat Jih ni Potrebe na tem | Socialni kontekst
nicesar podrocju neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco

C34 Svoje zdravje Kljub Dobro psihi¢no Ocene lastnega | Zdravje
ocenjujem kot dobro. | utrujenosti, zdravje zdravija neformalnih
Véasih me skrb daje skrb za oskrbovalcev
izérpava, sem drugega ljudi z demenco
utrujena, ampak to, obcutek
da lahko pomagam zadovoljstva
vzamem za dobro

C35 Véasih mi malce Zmanjka Negativno Vpliv Zdravje
zmanjka energije za | energije za zdravstvenega neformalnih
stvari, ki sem jih prej | stvari, ki jih je stanja na oskrbovalcev
rada pocela prej rada vsakdanje ljudi z demenco

pocela Zivljenje

C36 Zelo zadovoljna Zelo Zadovoljiva Dostopnost Zdravje

zadovoljna zdravstvenih neformalnih
storitev za ljudi | oskrbovalcev
z demenco ljudi z demenco

C37 Veliko se Pogovor z Druzenje Skrb za dobro Zdravje
pogovarjam z domacimi in pocutje neformalnih
drugimi domacimi in | prijatelji oskrbovalcev
prijatelji ljudi z demenco

C38 hodim na sprehode v | Sprehod v Fizi¢na aktivnost | Skrb za dobro Zdravje
naravo naravi pocutje neformalnih

oskrbovalcev
ljudi z demenco

C39 Cas in pa naravo, Cas prezivet v | Prosti das Dejavniki, ki bi | Zdravje
svez zrak naravi, na omogocili ve¢jo | neformalnih

svezem zraku skrb za zdravje | oskrbovalcev
ljudi z demenco

C40 Skrbi pa me, da bo Skrb, daboz | Agresivno Strahovi glede Tveganja nudenja
ata z napredovanjem | napredovanje | vedenje nudenja oskrbe | oskrbe
demence postal se m demence
bolj fizicno postal vse bolj
»napadalen«, v tem fizi¢no
primeru mu bomo »napadalen«
oskrbo tezko nudili
doma.

C41 Cim vec koristnih Nasveti Koristni nasveti | Dejavniki, ki bi | Tveganja nudenja
nasvetov s strani zdravnika, in | od izkuSenih olajsali oskrbo | oskrbe
zdravnika in drugih | drugih oseb, oseb
ljudi, ki prav tako ki skrbijo za
skrbijo za dementno | osebo z
osebo demenco

C42 Pomo¢ zdravnice, Pomo¢ Zadostna Zdravstvo Ocena sluzb v
patronazne sluzbe zdravnice in lokalnem okolju

patronazne
sluzbe

C43 nasveti od Nasveti od Zadostna Neformalna Ocena sluzb v
prijateljev, znancev, | prijateljev in podpora iz lokalnem okolju
ki imajo izkusnjo znancev okolja
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oskrbe za dementno
osebo
C44 Pomo¢ na domu, Cakalne vrste | Nezadostna Sluzbe za Ocena sluzb v
ampak so cakalne pomoc¢ na domu | lokalnem okolju
vrste
C45 Nisem, zaenkrat tudi | NirazmiSljala | Nevkljucenost Vkljucenost v Ocena sluzb v
razmisljala nisem o | otem programe za lokalnem okolju
tem pomoc¢
neformalnim
oskrbovalcem
C46 Nudil bi jo lahko Dom za stare | Izvajalci Potrebe po Ocena sluzb v
dom za stare ljudi, ljudi, Center programih za lokalnem okolju
center za socialno za socialno pomo¢
delo... delo neformalnim
oskrbovalcem
ljudi z demenco
C47 Za svoje potrebe Veliko gibanja | Gibanje Prostocasne Skrb zase in
poskrbim tako, da se aktivnosti razbremenitev
veliko gibljem
C48 hodim v naravo Hodi v naravo | Gibanje Prostocasne Skrb zase in
aktivnosti razbremenitev
C49 Imam dva otroka, ki | Imam dva Razvedrilo Druzina Skrb zase in
me razvedrita otroka, ki me razbremenitev
razvedrita
C50 partnerja ter starse, | Partner in Podpora Druzina Skrb zase in
ki me pohvalijo in star§i me razbremenitev
razumejo pohvalijo in
razumejo
C51 imam malo manj Manj ¢asa za | Pomanjkanje Vpliv Skrb zase in
casa za skrb zase skrb zase Casa zase zagotavljanja razbremenitev
oskrbe na skrb
zase
C52 Nic ne potrebujem Ni¢ ne Niso potrebni Dejavniki, ki bi | Skrb zase in
potrebujem omogodili razbremenitev
razbremenitev
Intervju D
Stevilka | Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema
izjave
D1 Sama sem opazila, Leta 2018, ko Cas, ko so bili Zacetki Oskrba sorodnika
da se dogaja nekaj se je vracalaiz | opazeni prvi demence z demenco in
resnega, ko sem se gledaliske znaki demence dozivljanje
nekega vecera v predstave bolezni
maju leta 2018
vracala iz
gledaliske predstave
proti domu
D2 k njej sem tudi Me ni Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
pristopila, a me prepoznala demence z demenco in
najprej ni dozivljanje
prepoznala bolezni
D3 Pozvala sem jo, da | Nezaupanje Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
greva proti domu s demence z demenco in
taksijem, a mi ni dozivljanje
zaupala bolezni
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D4 bila je popolnoma IzErpanost Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
izérpana demence z demenco in
dozivljanje
bolezni
D5 se je vecera Le bezno se je Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
spominjala le bezno | spominjala demence z demenco in
véeraj$njega dozivljanje
vecera bolezni
D6 se kontrolnih Ni se Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
pregledov pri udelezevala demence z demenco in
nevrologu ni redno | kontrolnih dozivljanje
udelezevala pregledov pri bolezni
nevrologu
D7 Znake demence sem | Poznavanje Dobro Znanje o Oskrba sorodnika
prepoznala, saj se je | znakov demenci ob z demenco in
z isto boleznijo demence zaradi pojavu bolezni | dozivljanje
soocila/soocala tudi | predhodnega bolezni
teta (mamina poznavanja
sestra) ljudi z demenco
DS Svojo mamo sem Spremstvo k Spremstvo pri Opravila Oskrba sorodnika
spremljala k nevrologu, dostopanju do narejena za z demenco in
pregledom k osebnemu zdravstvenih svojca z dozivljanje
nevrologu, zdravniku in storitev demenco bolezni
osebnemu psihiatru
zdravniku, ko se je
stanje v letu 2021
rapidno poslabsalo,
sem vztrajala tudi
na pregledu pri
psihiatru
D9 Razposlala sem tudi | Posiljanje vloge | Urejanje Opravila Oskrba sorodnika
vec vlog po domovih | za namestitev v | domske narejena za z demenco in
za starejse za varovani namestitve svojca z dozivljanje
namestitev v oddelek za demenco bolezni
varovani oddelek za | dementne v
dementne domu za stare
D10 poklicala sem Iskanje Urejanje Opravila Oskrba sorodnika
pristojni csd in se informacij na domske narejena za z demenco in
pozanimala kako bi | centru za namestitve svojca z dozivljanje
lahko bila v dom socialno delo o demenco bolezni
sprejeta hitreje moznostih ¢im
hitrejse
namestitve v
dom
D11 pisala prosnjo na Pisanje prosnje | Urejanje Opravila Oskrba sorodnika
sodisce za izdajo na sodisce za domske narejena za z demenco in
ukrepa o nujni izdajo ukrepa o | namestitve svojca z dozivljanje
namestitvi v DSO nujni namestitvi demenco bolezni
v DSO
D12 spremljala sem jo Spremstvo na Spremstvo pri Opravila Oskrba sorodnika
na zdravljenje v zdravljenje v dostopanju do narejena za z demenco in
Psihiatricno bolnico | Psihiaticno zdravstvenih svojca z dozivljanje
Polje bolnico polje storitev demenco bolezni
D13 jo tam obiskovala Obiskovanje v Pomoc pri Opravila Oskrba sorodnika
Psihiatri¢ni ohranjanju narejena za z demenco in
bolnici Polje socialnih stikov | svojcaz dozivljanje
demenco bolezni
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D14 skrbela za njeno Skrb za Temeljna Opravila Oskrba sorodnika
prehrano prehrano dnevna opravila | narejena za z demenco in
svojca z dozivljanje
demenco bolezni
D15 osebno higieno Skrb za osebno | Temeljna Opravila Oskrba sorodnika
higieno dnevna opravila | narejena za z demenco in
svojca z dozivljanje
demenco bolezni
D16 Uredila sem Ureditev Urejanje Opravila Oskrba sorodnika
dodatek za pomoc in | dodatka za finan¢ne narejena za z demenco in
postrezbo na ZPIZ | pomoc in pomoci svojca z dozivljanje
postrezbo na demenco bolezni
ZP1Z-u
D17 mama postala Oseba z So se Medsebojni Oskrba sorodnika
verbalno agresivna | demenco spremenili odnosi z demenco in
postala dozivljanje
verbalno bolezni
agresivna
D18 zaljiva Oseba z So se Medsebojni Oskrba sorodnika
demenco zaljiva | spremenili odnosi z demenco in
dozivljanje
bolezni
D19 ni razumela, da Ni razumela, da | So se Medsebojni Oskrba sorodnika
potrebuje pomoc, potrebuje spremenili odnosi z demenco in
mojo pomoc je pomo¢ dozivljanje
sprejemala kot neformalne bolezni
ogrozajoce stanje oskrbovalke,
sprejemala jo je
kot ogrozajoce
stanje
D20 Jje postala izrazito Nezaupljivost So se Medsebojni Oskrba sorodnika
nezaupljiva do glede financ spremenili odnosi z demenco in
brata in do mene, ko dozivljanje
sva jo soocila z bolezni
njenimi financami
D21 Menim, da sem za Ustrezna skrb Kakovostna Ocena pomoci Oskrba sorodnika
mamo poskrbela z demenco in
ustrezno dozivljanje
bolezni
D22 Oba sva se o Informiranje o Kakovostna Ocena pomoci Oskrba sorodnika
bolezni demence bolezni na z demenco in
tudi izdatno spletu dozivljanje
informirala na bolezni
spletu
D23 sama pa sem v casu | Pomembne Kakovostna Ocena pomo¢i Oskrba sorodnika
najhujse krize izkusnje dela iz z demenco in
delala tudi z preteklosti z dozivljanje
starejsimi ljudmi, ki | ljudmi s bolezni
so prav tako imeli podobnimi
podobne tezave in teZavami
sem se sama lahko
ustrezneje custveno
in psihicno na vse
pripravila
D24 Dobro sva Dobro Kakovostna Ocena pomoci Oskrba sorodnika
sodelovala tudi z sodelovanje z z demenco in
bratom ostalimi
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neformalnimi dozivljanje
oskrbovalci bolezni
D25 Vedno sem z njo Mirno, Besedno Nacini Sporazumevanje
komunicirala mirno, | razlo¢no, pocasi sporazumevanja | z ljudmi z
razlocno, pocasi demenco
D26 z vec pozitivne Ve¢ pozitivne Besedno Nacini Sporazumevanje
energije, smeha, energije, smeha, sporazumevanja | z ljudmi z
heca, spodbude heca in spodbud demenco
D27 Sledim odlicnim Sledenje Ucenje od LajSanje Sporazumevanje
zgledom vsem, ki so | ljudem, ki so strokovnjakov sporazumevanja | z ljudmi z
izobrazeni za delo z | izobrazeni za demenco
ljudmi z demenco... | delo zljudmi z
demenco
D28 se mama ze tezje Se ze tezje Vedno manj Tezave pri Sporazumevanje
odziva odziva verbalnega sporazumevanju | z ljudmi z
sporazumevanja demenco
D29 govori dokaj Nerazlo¢no Nerazumevanje | Tezave pri Sporazumevanje
nerazlocno govorjenje povedanega sporazumevanju | z ljudmi z
demenco
D30 Osnovna tezava je Pocasna Zdravstveni Tezave pri Stiske
bila pocasna obravnava sistem nudenju pomo¢i | neformalnih
obravnava oskrbovalcev
ljudi z demenco
D31 Velika tezava je bila | Ni ustreznih Pomanjkanje Tezave pri Stiske
tudi to, da nisem informacij o informacij, nudenju pomo€i | neformalnih
uspela dobiti vseh moznostih | glede moznosti oskrbovalcev
ustreznih informacij | namestitve v namestitve ljudi ljudi z demenco
o0 vseh moznostih varovani z demenco
namestitve v oddelek DSO
varovani oddelek
DSO
D32 noben dom ni imel Noben dom Zasedenost Tezave pri Stiske
proste kapacitete nima proste domov za stare | nudenju pomoci | neformalnih
kapacitete ljudi oskrbovalcev
ljudi z demenco
D33 edino mesto bi se Privatna Financna Tezave pri Stiske
morda naslo v namestitev je nedostopnost nudenju pomo¢i | neformalnih
privatni namestitvi, | presegla namestitev za oskrbovalcev
ki pa je gladko finan¢ne ljudi z demenco ljudi z demenco
presegla nase zmoznosti
financne zmoznosti
D34 0 vsem pa sem se Brat in njegova | Obcasna Resevanje stisk | Stiske
pogovarjala z zena sta razbremenitev neformalnih
bratom, ki je priskocila na skrbi oskrbovalcev
priskocil na pomo¢ | pomoc ljudi z demenco
pri hranjenju,
vzdrzevanju
socialnih stikov,
prav tako tudi
njegova zena, ko jaz
absolutno nisem
utegnila
D35 V glavnem sem V glavnem Ozka Socialna mreza | Socialni kontekst
sama. sama neformalnih
oskrbovalcev

ljudi z demenco
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D36

Brat in njegova

Brat in njegova

Je prisotna

Pomo¢ drugih

Socialni kontekst

Zena sta pomagala v | zena v manjsi pri skrbi za neformalnih
manjsi meri meri svojca z oskrbovalcev
demenco ljudi z demenco

D37 Odkar je mama Oseba z Jih ni Potrebe natem | Socialni kontekst
namescena v DSO, demenco zdaj podrocju neformalnih
ki se nahaja 10 min | namescena v oskrbovalcev
stran in jo lahko dom ljudi z demenco
dnevno obiskujem,
ko vidim, da se
pocuti dobro, vem
da ima vse, kar
glede na njeno
zdravstveno
situacijo potrebuje

D38 Telesno zdravje Dobro telesno Dobro fizi¢no Ocena lastnega | Zdravje
dobro zdravje zdravje zdravja neformalnih

oskrbovalcev
ljudi z demenco

D39 psihicno relativno Psihi¢no Dobro psihicno | Ocena lastnega | Zdravje
dobro zdravje je zdravje zdravja neformalnih

relativno dobro oskrbovalcev
ljudi z demenco

D40 Ne vpliva Ne vpliva Nima vpliva Vpliv Zdravje

zdravstvenega neformalnih
stanja na oskrbovalcev
vsakdanje ljudi z demenco
Zivljenje

D41 Zadovoljivo, vse Vse izkus$nje z Zadovoljiva Dostopnost Zdravje
izkusnje z zdravstvenim zdravstvenih neformalnih
zdravstvenim osebjem so bile storitev za ljudi | oskrbovalcev
osebjem so bile dobre z demenco ljudi z demenco
dobre.

D42 Edino prepocasna Prepocasna Nezadovoljiva Dostopnost Zdravje
obravnava oziroma | obravnava zdravstvenih neformalnih
prepozno uvajanje oziroma storitev za ljudi | oskrbovalcev
terapije (dokoncno | prepozno z demenco ljudi z demenco
so terapijo uvajanje
prilagodili Sele ob terapije
sprejetju v bolnico)

D43 Z dobro voljo Dobra volja Pozitivna Skrb za dobro Zdravje

naravnanost pocutje neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco

D44 prijatelji, ki mi Podpora in Druzenje Skrb za dobro Zdravje
stojijo ob strani in razumevanje pocutje neformalnih
razumejo situacijo prijateljev oskrbovalcev

ljudi z demenco

D45 Vec casa zase, za Vec Casa zase, Prosti ¢as Dejavniki, ki bi | Zdravje
rekreacijo za rekreacijo omogocili vecjo | neformalnih

skrb za zdravje | oskrbovalcev
ljudi z demenco

D46 Ves prosti cas sem Ves prosti ¢as Izguba prostega | Strahovi glede Tveganja nudenja
namenila skrbi namenjen Casa nudenja oskrbe | oskrbe
zanjo oskrbi
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D47 sem vedela, da je Pomembno, da | Zaposlitev Strahovi glede Tveganja nudenja
pomembno, da obdrzi nudenja oskrbe | oskrbe
obdrzim zaposlitev | zaposlitev

D48 Pravzaprav danes Oseba z Niso potrebni Dejavniki, ki bi | Tveganja nudenja
nicesar. Vedela demenco olajsali oskrbo oskrbe
sem, da mama sprejeta v DSO
potrebuje 24 urno
oskrbo in da je
nujna namestitev v
DSO, saj ji sama
zaradi sluzbe oskrbe
v tem obsegu nisem
mogla nuditi

D49 Osebno sem kar Delodajalec Zadostna Delodajalec Ocena sluzb v
najmocneje cenila podprl s lokalnem okolju
podporo, ki je prisla | prilagojenim
s strani delodajalca, | urnikom
da sem imela malo (moznost dela
bolj prilagojen med vikendom)
urnik, da sem lahko
nadomestila izpad
ur z delom med
vikendom

D50 morda ustrezna Ni ustrezne Zdravstvene Nezadovoljene | Ocena sluzb v
terapija, ko sem terapije, kljub potrebe na lokalnem okolju
zanjo zaprosila pri | zaprosilu pri strani
zdravnikih zdravnikih neformalnih

oskrbovalcev

D51 V mojem okolju Potrebne Vkljucenost Vkljucenost v Ocena sluzb v
deluje Drustvo informacije od programe za lokalnem okolju
Spomincica. Vec kot | drustva pomo¢
informacijo od njih, | Spomincica neformalnim
niti nisem oskrbovalcem
potrebovala

D52 V ¢asu skrbi za Socialna Druzbena Prostocasne Skrb zase in
mamo edino omrezja omrezja aktivnosti razbremenitev
socialna omrezja

D53 v TV Mediji Prostocasne Skrb zase in

aktivnosti razbremenitev

D54 Nase pozabis Nase pozabi Zanemarjanje Vpliv Skrb zase in

lastnih potreb zagotavljanja razbremenitev
oskrbe na skrb
zase

D55 Pravzaprav nic, saj | Nicesar, saj je Jih ni Dejavniki, ki bi | Skrb zase in
je slo za mojo $lo za mamo omogo¢ili razbremenitev
mamo razbremenitev

Intervju E

Stevilka | Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema

izjave

El Priblizno pred Pred petimi leti | Cas, ko so bili Zacetki Oskrba
petimi leti opazeni prvi demence sorodnika z

znaki demence demenco in
dozivljanje
bolezni
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E2 Jje teta veckrat Teta je Prvi znaki Zacetki Oskrba
ponavijala ena in ponavljala ena demence sorodnika z
ista vpraSanja v in ista vprasanja demenco in
kratkem casovnem dozivljanje
razmiku bolezni

E3 Zdravniki so ji na Zdravniki so ji Prvi znaki Zacetki Oskrba
primer rekli, da po | rekli, da po demence sorodnika z
preiskavah nekje 6 | preiskavah 6 ur demenco in
ur nebi smela vstati, | ne sme vstati, dozivljanje
ona pa je brez ona pa je brez bolezni
pomisleka, kot da pomisleka vstala
nebi bilo nic na
primer vstala iz
postelje in odsla na
stranisce

E4 sem po poklicu Poznavanje Dobro Znanje o Oskrba
medicinska sestra, teorije zaradi demenci ob sorodnika z
sem zadevo v teoriji | opravljanja pojavu bolezni demenco in
poznala Se iz Sole poklica dozivljanje

medicinske bolezni
sestre

E5 Tudi v praksi, pri Poznavanje iz Dobro Znanje o Oskrba
svojem delu sem se | prakse dela demenci ob sorodnika z
kdaj pa kdaj srecala | medicinske pojavu bolezni demenco in
s kaksSnim primerom | sestre dozivljanje

bolezni

E6 Scasoma smo Nabava hrane Gospodinjska Opravila Oskrba
opravila kot so opravila narejena za sorodnika z
nabava hrane svojca z demenco in

demenco dozivljanje
bolezni

E7 placevanje poloznic | Platevanje Skrb za placilo Opravila Oskrba

poloznic stroskov narejena za sorodnika z
svojca z demenco in
demenco dozivljanje

bolezni

E8 Tudi gospodinjska Gospodinjska Gospodinjska Opravila Oskrba
opravila sva z opravila skupaj | opravila narejena za sorodnika z
napredovanjem Z moZem osebe demenco in
demence zacela z demenco dozivljanje
opravijati jaz in bolezni
tetin moz

E9 od takrat pogosteje | Pogosteje So se spremenili | Medsebojni Oskrba
prihajam k njima prihajanje k odnosi sorodnika z

njima demenco in

dozivljanje
bolezni

E10 Jju veckrat na dan Klicanje veckrat | So se spremenili | Medsebojni Oskrba
poklicem na dan odnosi sorodnika z

demenco in
dozivljanje
bolezni

Ell smo po postavitvi Cenjenje So se spremenili | Medsebojni Oskrba
diagnoze vsi bolj trenutkov, ko so odnosi sorodnika z
zaceli ceniti bili skupaj s teto demenco in
trenutke, ko smo bili dozivljanje
skupaj s teto bolezni
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E12 Nekako se je Sprememba So se spremenili | Medsebojni Oskrba
spremenil moj pogleda na odnosi sorodnika z
pogled nanjo svojca z demenco in

demenco dozivljanje
bolezni

E13 Kot pozitivno in Pozitivna in Kakovostna Ocena pomoci Oskrba
kakovostno kakovostna sorodnika z

pomo¢ demenco in
dozivljanje
bolezni

El4 Dobro se mi zdi Dobra pomo¢ Kakovostna Ocena pomoci Oskrba
predvsem to, da teti | zaradi sorodnika z
omogocamo ohranjanja demenco in
ohranjati neko rutine dozivljanje
dnevno rutino bolezni

El5 Sama jo vkljucujem | VkljuCevanje Kakovostna Ocena pomo¢i Oskrba
v gospodinjska ¢loveka z sorodnika z
opravila demenco v demenco in

gospodinjska dozivljanje
opravila bolezni

El6 Zdaj, ko je demenca | Oseba z Nebesedno Nacini Sporazumevanje
ze toliko demenco samo sporazumevanja | z osebami z
napredovala, me Se gleda, se demenco
samo Se gleda, se smehlja in kima
smehlja in kima

El17 morala biti bolj Veckratna dan | Besedno Nacini Sporazumevanje
potrpezljiva in ji potrebni sporazumevanja | z osebami z
tudi veckrat na dan | odgovori na isto demenco
odgovoriti na ista vprasSanje
vprasanja

E18 Veliko ji pomeni, ce | Pomen prijema | Dotik Lajsanje Sporazumevanje
jo primem za roko. | zaroko sporazumevanja | z osebami z
Prijem, dotik demenco

E19 To, da se teta vedno | Vedno manj Vedno manj Tezave pri Sporazumevanje
manj verbalno verbalnega verbalnega sporazumevanju | z osebami z
izraza. Le poslusa izrazanja, samo | sporazumevanja demence
in nam z nasmehom | poslusanje in
prikimava prikimavanje

E20 se zgodi, da ne Ne prepozna ve¢ | Motnje spomina | Tezave pri Stiske
prepozna vec svojega moza nudenju pomoc¢i | neformalnih
svojega moza oskrbovalcev

ljudi z demenco

E21 treba se je Sprijaznjenost z | Razumevanje Resevanje stisk | Stiske
sprijazniti, da je demenco kot bolezni neformalnih
demenca bolezen in | boleznijo in da oskrbovalcev
da cloveka ¢lovek ni vec ljudi z demenco
kakrsnega si poznal | enak
vcasih, ne bos ve¢
dobil nazaj

E22 Ljudje iz moje Druzina Razsirjena Socialna mreza | Socialni kontekst
socialne mreZe so neformalnih
moja Sirsa druzina oskrbovalcev

ljudi z demenco

E23 sosedje iz bloka Sosedi Razsirjena Socialna mreza | Socialni kontekst

neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
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E24 Druzinski ¢lani se z | Druzinski ¢lani | Je prisotna Pomo¢ drugih Socialni kontekst
mano veliko se pogovarjajo o pri skrbi za neformalnih
pogovarjajo o tetini | bolezni svojca oskrbovalcev
bolezni ljudi z demenco

E25 Podporo vidim tudi | Osebna Je prisotna Pomoc¢ drugih Socialni kontekst
v osebni zdravnici, zdravnica - pri skrbi za neformalnih
ki mi da kdaj kaksen | nasvet svojca oskrbovalcev
nasvet ljudi z demenco

E26 stanovalci in Stanovalci in Je prisotna Pomo¢ drugih Socialni kontekst
sosedje iz njenega sosedje, pri skrbi za neformalnih
bloka, ki so pozorni, ¢e kam svojca oskrbovalcev
marsikdaj bili odtava, se ljudi z demenco
pozorni na teto, e nenavadno vede
je odtavala kam v ali je zbegana v
bliznji okolici ali pa | tgovini, banki
se nenavadno vedla
in bila zbegana v
trgovini ali na
banki v blizini bloka

E27 Marsikdo je bil Marsikdo Je prisotna Pomo¢ drugih Socialni kontekst
nanjo pozoren zato, | pozoren, da je pri skrbi za neformalnih
da je nebi kdo nebi kdo svojca oskrbovalcev
ogoljufal ogoljufal ljudi z demenco

E28 Zgodilo se je tudi, Kdo od sosedov | Je prisotna Pomo¢ drugih Socialni kontekst
da jo je kdo od pripeljal nazaj pri skrbi za neformalnih
sosedov pripeljal domov svojca oskrbovalcev
nazaj domov ljudi z demenco

E29 Ne bi rekla, da kaj Ne pogresa ni¢ Jih ni Potrebe na tem Socialni kontekst
pogresam podrocju neformalnih

oskrbovalcev
ljudi z demenco

E30 Sama sem kar Utrujenost od Slabo dusevno Ocena lastnega | Zdravje
precej utrujena od skrbi zdravje zdravja neformalnih
skrbi za teto oskrbovalcev

ljudi z demenco

E31 Sem pa Se vedno v Se vedno v Dobro fizi¢no Ocena lastnega | Zdravje
kondiciji, vitalna kondiciji in zdravje zdravja neformalnih

vitalna oskrbovalcev
ljudi z demenco

E32 Ko pridem domov Zmanjka Negativno Vpliv Zdravje
in imam cas zase, energije, da bi zdravstvenega neformalnih
vcasih nimam doma Se kaj stanja na oskrbovalcev
energije, da bi Se postorila vsakdanje ljudi z demenco
kaj postorila zivljenje

E33 Z dostopnostjo Zadovoljna Zadovoljiva Dostopnost Zdravje
zdravstvenih zdravstvenih neformalnih
storitev sem storitev za ljudi | oskrbovalcev
zadovoljna z demenco ljudi z demenco

E34 Za svoje dobro Pogovor Druzenje Skrb za dobro Zdravje
pocutje poskrbim oziroma pocutje neformalnih
tako, da se druZenje s oskrbovalcev
pogovarjam sorodniki, ljudi z demenco
oziroma druzim s prijateljicami
sorodniki,
prijateljicam

E35 Klepet ob kavi Klepet ob kavi Druzenje Skrb za dobro Zdravje

pocutje neformalnih
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oskrbovalcev
ljudi z demenco

E36 Pa tudi grem na Sprehod Gibanje Skrb za dobro Zdravje
sprehod pocutje neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
E37 Manj obveznosti Manj obveznosti | Manj obveznosti | Dejavniki, ki bi | Zdravje
omogo¢ili ve¢jo | neformalnih
skrb zase oskrbovalcev
ljudi z demenco
E38 vec casa zase Vec Casa zase Prosti ¢as Dejavniki, ki bi | Zdravje
omogocili ve¢jo | neformalnih
skrb zase oskrbovalcev
ljudi z demenco
E39 da ne bova zmogla Skrbi, dane bo | Preobremenjeno | Strahovi glede Tveganja
vec skrbi za teto, saj | ve¢ zmogla st nudenja oskrbe | nudenja oskrbe
imam sama sluzbo skrbi ¢loveka z
medicinske sestre in | demenco zaradi
druge obveznosti sluzbe in drugih
obveznosti
E40 Tetin moz pa je tudi | Tetin moZ je Ze | Preobremenjeno | Strahovi glede Tveganja
sam ze precej v v letih, zato je st nudenja oskrbe | nudenja oskrbe
letih, zato je vprasljivo
vprasljivo koliko koliko ¢asa bo
¢asa bo lahko se lahko Se skrbel
skrbel zanjo zanjo
E41 Cim hitrejso Cim hitrej$a Formalna Dejavniki, ki bi | Tveganja
namestitev v dom namestitev v pomo¢ olajsali oskrbo nudenja oskrbe
starostnikov dom
starostnikov
E42 Iz okolja smo dobili | Enkrat dnevno Zadostna Sluzbe za Ocena sluzb v
dovolj podpore. K prihajajo pomo¢ na domu | lokalnem okolju
teti enkrat dnevno oskrbovalke iz
prihajajo Centra celostne
oskrbovalke iz oskrbe
Centra celostne
oskrbe
E43 Tudi na centru za Na centru za Zadostna Center za Ocena sluzb v
socialno delo, kjer socialno delo socialno delo lokalnem okolju
sem urejala zadeve | pozitivne
glede skrbnistva in | izku$nje
opravilne
sposobnosti tete,
sem imela s
socialno delavko
same pozitivne
izkusnje
E44 Na ZPIZU sem Dodatek za Finan¢na pomo¢ | Zavod za Ocena sluzb v
uredila tudi dodatek | pomoc¢ in pokojninsko in lokalnem okolju
za pomoc in postrezbo invalidsko
postrezbo zavarovanje
E45 Jaz ne bi rekla, da Ni¢ ne pogresa | Jih ni Nezadovoljene Ocena sluzb v
kaj pogresam potrebe na strani | lokalnem okolju
neformalnih
oskrbovalcev
E46 Nismo vkljuceni v Ni vkljucen/a Nevkljucenost Vkljucenost v Ocena sluzb v

noben program

programe za

lokalnem okolju
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pomoc¢

neformalnim
oskrbovalcem
E47 branje knjig Branje knjig Branje Prostocasne Skrb zase in
aktivnosti razbremenitev
E48 hoja Hoja Gibanje Prostocasne Skrb zase in
aktivnosti razbremenitev
E49 druzenje Druzenje Druzenje Prostocasne Skrb zase in
aktivnosti razbremenitev
E50 grem tudi za nekaj Na morje Dopust Prostocasne Skrb zase in
dni na morje aktivnosti razbremenitev
E51 Predvsem manj Manj Casa Pomanjkanje Vpliv Skrb zase in
Casa imam Casa zase zagotavljanja razbremenitev
oskrbe na skrb
zase
E52 Manj obveznosti Manj obveznosti | Manj obveznosti | Dejavniki, ki bi | Skrb zase in
omogocili razbremenitev
rabremenitev
Intervju F
Stevilka | Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema
izjave
F1 Nekje leta 2009 Leta 2009 Cas, ko so bili Zacetki Oskrba
opazeni prvi demence sorodnika z
znaki demence demenco in
dozivljanje
bolezni
F2 Je bila cisto Zmedeno Prvi znaki Zacetki Oskrba
zmedena odgovarjanje demence sorodnika z
demenco in
dozivljanje
bolezni
F3 Kar naenkrat ni ve¢ | Slaba orientacija | Prvi znaki Zacetki Oskrba
vedela, kje je kaj v demence sorodnika z
zdravstvenem domu demenco in
dozivljanje
bolezni
F4 Potem je zacela Govorjenje Prvi znaki Zacetki Oskrba
govoriti, da je v neresnic¢nih demence sorodnika z
bolnici lezala na stvari demenco in
tleh, nobenga ni dozivljanje
bilo na obisk bolezni
F5 Nic se ni spomnla, Pozabljanje Prvi znaki Zacetki Oskrba
da sem vsak dan pri demence sorodnika z
njej in ji pomagam, demenco in
saj sama ni nic¢ dozivljanje
mogla po operaciji bolezni
F6 NC nisem vedla o Niso poznali Slabo Znanje o Oskrba
demenci demence demenci ob sorodnika z
pojavu bolezni demenco in
dozivljanje
bolezni
F7 Na zacetku je Se Kuhanje Gospodinjska Opravila Oskrba
lahko skuhala vse, opravila narejena za sorodnika z
ko je demenca demenco in
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napredovala pa ne svojca z dozivljanje
vec, sem jaz demenco bolezni

F8 Nazadnje sem jo Preoblacenje Temeljna Opravila Oskrba
tudi ze problacila dnevna opravila | narejena za sorodnika z

svojca z demenco in
demenco dozivljanje
bolezni

F9 tusirala TusSiranje Temeljna Opravila Oskrba

dnevna opravila | narejena za sorodnika z
svojca z demenco in
demenco dozivljanje

bolezni

F10 menjala plenice Previjanje Temeljna Opravila Oskrba

dnevna opravila | narejena za sorodnika z
svojca z demenco in
demenco dozivljanje

bolezni

F11 Ja men se je na Se ji je smilila So se spremenili | Medsebojni Oskrba
zacetku grozn odnosi sorodnika z
smilila, to morm demenco in
priznat dozivljanje

bolezni

F12 Vcasih se je drla Oseba z So se spremenili | Medsebojni Oskrba
nad mano demenco postala odnosi sorodnika z

verbalno demenco in
agresivna dozivljanje
bolezni

F13 véasih jokala brez Jokala brez So se spremenili | Medsebojni Oskrba
razloga razloga odnosi sorodnika z

demenco in
dozivljanje
bolezni

F14 Milslim, da je bilo Ustrezna skrb Kakovostna Ocena pomoci Oskrba
za mamo dobro sorodnika z
poskrbljeno demenco in

dozivljanje
bolezni

F15 V tistem trenutki so | Povzdigovanje Manj ustrezna Ocena pomoci Oskrba
mi popustili Zivci in | glasu, ko svojca sorodnika z
sem se zadrla; zdej | kaj spravi iz tira demenco in
pa dost dozivljanje

bolezni

Fl6 Takoj na zacetku Govorjenje o Besedno Nacini Sporazumevanje
sva se vse normalno | preteklosti sporazumevanja | z osebami z
zgovarjale. Pol sva demenco
se lohk samo Se o
preteklosti, o tem
kako so hodili po
veselicah, ...

F17 Zdi se mi, da so Zdravila so jo Zdravila LajSanje Sporazumevanje
veliko pomagala pomirila sporazumevanja | z osebami z
zdravila. Takrat je demenco
bila bolj mirna, se
ni tok jezila

F18 To, da sem od Vedno manj Vedno manj Tezave pri Sporazumevanje
mame dobivala govori in verbalnega sporazumevanju | z osebami z

sporazumevanja demenco
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vedno manj

odgovarja na

odgovorov vprasanja
F19 Kar je odgovorila, Zmedeno Nerazumevanje | Tezave pri Sporazumevanje
je popolnoma govorjenje povedanega sporazumevanju | z osebami z
zmedeno, sem jo demenco
tezko razumela
F20 Ponoci ni mogla Ponoci ni mogla | Nespecnost Tezave pri Stiske
spati, zato je spati nudenju pomo¢i | neformalnih
velikokrat ustala oskrbovalcev
sredi noci ljudi z demenco
F21 Pa uhajanje ven Uhajanje ven Tavanje Tezave pri Stiske
nudenju pomo¢i | neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
F22 Vcasih je tud padla | V¢asih je padla | Padci Tezave pri Stiske
nudenju pomo¢i | neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
F23 Zelo sem se matrala | Upornisko Nesodelovanje Tezave pri Stiske
da sem jo pobrala, vedenje nudenju pomo¢i | neformalnih
ona pa se je drla oskrbovalcev
name, da jo ljudi z demenco
pretepam in mucim
F24 Zacela je skrivati Skrivala je Upravljanje z Tezave pri Stiske
denar, potem pa denar, nato pa denarjem nudenju pomo¢i | neformalnih
govorila, da ga je govorila, da ga oskrbovalcev
nekdo ukradel je nekdo ukradel ljudi z demenco
F25 Od vsakega je kaj Od vsakega je Upravljanje z Tezave pri Stiske
kupila (potojoca kaj kupila denarjem nudenju pomo¢i | neformalnih
trgovina). Vse je oskrbovalcev
imela zapakirano v ljudi z demenco
omari
F26 Pomagali smo si z Podpora bratov | Podpora drugih | ReSevanje stisk | Stiske
bratoma. Drug ljudi neformalnih
drugemu smo bili v oskrbovalcev
oporo ljudi z demenco
F27 zZ mozem Druzina Razsirjena Socialna mreza | Socialni kontekst
neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
F28 otroci, vauki Druzina Razsirjena Socialna mreza Socialni kontekst
neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
F29 Precej sem tudi z Druzina Razsirjena Socialna mreza | Socialni kontekst
bratoma neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
F30 ki tudi skrbita za Pomo¢ bratov Je prisotna Pomoc¢ drugih Socialni kontekst
mamo pri skrbi za neformalnih
svojca z oskrbovalcev
demenco ljudi z demenco
F31 Osebni zdravnik Osebni zdravnik | Je prisotna Pomoc¢ drugih Socialni kontekst

pri skrbi za
svojca z
demenco

neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
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F32 psihiatrinja Psihiatrinja Je prisotna Pomo¢ drugih Socialni kontekst
pri skrbi za neformalnih
svojca z oskrbovalcev
demenco ljudi z demenco

F33 Ni¢ Ne pogresa nic¢ Jih ni Potrebe na tem Socialni kontekst
podrocju neformalnih

oskrbovalcev
ljudi z demenco

F34 Sem bila pa zelo Utrujenost od Slabo dusevno Ocena lastnega | Zdravje

utrujena skrbi zdravje zdravja neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco

F35 véasih nakoncu z Tezave z zivci Slabo dusevno Ocena lastnega | Zdravje

Zivci zdravje zdravja neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco

F36 zaradi Zivcev Poseganje po Negativno Vpliv Zdravje

pojedla preve¢ nezdravi zdravstvenega neformalnih

sladkarij in drugih | prehrani stanja na oskrbovalcev

nezdravih stvari vsakdanje ljudi z demenco
zivljenje

F37 Sem zadovoljna. Zadovoljna Zadovoljiva Dostopnost Zdravje

Veliko je pomagal zdravstvenih neformalnih
osebni zdravnik, pa storitev za ljudi | oskrbovalcev
tudi psihiatrinja z demenco ljudi z demenco

F38 sem Sla nabirat Sla nabirat Narava Skrb za dobro Zdravje

rozice za caj rozice za ¢aj pocutje neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco

F39 Sla na njivo Na njivo Narava Skrb za dobro Zdravje
pocutje neformalnih

oskrbovalcev
ljudi z demenco

F40 po gobe Po gobe Narava Skrb za dobro Zdravje
pocutje neformalnih

oskrbovalcev
ljudi z demenco

F41 Mir... Da birekla, | Odklop za Dopust Dejavniki, ki bi | Zdravje

da se lohk za Stirinajst dni omogocili vecjo | neformalnih
Stirinajst dni skrb za zdravje oskrbovalcev
odklopim ljudi z demenco

F42 To, da te taka skrb | Stres, izérpanost | Vpliv na Strahovi glede Tveganja

cisto izcrpa. Stalno psihi¢no pocutje | nudenja oskrbe | nudenja oskrbe
si Zivcen

F43 To, da bi prej dobili | Dabi prej dobili | Formalna Dejavniki, ki bi | Tveganja

dom dom pomoc olajsali oskrbo nudenja oskrbe
F44 Veliko pomoci od Veliko pomoci Zadostna Zdravstvo Ocena sluzb v
osebnega osebnega lokalnem okolju
zdravnika, zdravnika in
psihiatrinje psihiatrinje
F45 Socialna delavka v | Pomagala Zadostna Zdravstvo Ocena sluzb v
Begunjah socialna delavka lokalnem okolju
v psihiatri¢ni
bolni$nici
F46 Ni¢, ker nismo ni¢ Ni¢ niso iskali Jih ni Nezadovoljene Ocena sluzb v

iskal

potrebe na strani

lokalnem okolju
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neformalnih

oskrbovalcev
F47 Ne, nisem Ni razmiSljala o | Nevkljucenost Vkljucenost v Ocena sluzb v
razmisljala tem programe za lokalnem okolju
pomoc¢
neformalnim
oskrbovalcem
F48 Tako pomo¢ bi Center za Izvajalci Potrebe po Ocena sluzb v
lahko nudil center socialno delo programih za lokalnem okolju
za socialno delo pomo¢
neformalnim
oskrbovalcem
F49 zdravstveni dom Zdravstveni Izvajalci Potrebe po Ocena sluzb v
dom programih za lokalnem okolju
pomoc¢
neformalnim
oskrbovalcem
F50 Skuhati kosilo za Kuhanje Gospodinjska Opravila Skrb zase in
naslednji dan opravila razbremenitev
F51 pospraviti Pospravljanje Gospodinjska Opravila Skrb zase in
opravila razbremenitev
F52 oprati cunje Pranje oblacil Gospodinjska Opravila Skrb zase in
opravila razbremenitev
F53 Kar mi je pa ostal Ukvarjanje z Druzina Prosti ¢as Skrb zase in
Casa sem se pa tudi | vnuki razbremenitev
ukvarjala z vnuki
F54 pogledala porocila | TV Mediji Prostocasne Skrb zase in
aktivnosti razbremenitev
F55 Nimam veliko casa | Manj Casa za Pomanjkanje Vpliv Skrb zase in
zase skrb zase Casa zase zagotavljanje razbremenitev
oskrbe na skrb
zase
F56 To, da bi prej dobili | Namestitev v Formalna Dejavniki, ki bi | Skrb zase in
dom dom za stare pomoc¢ omogocili razbremenitev
ljudi razbremenitev
Intervju G
Stevilka | Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija Tema
izjave
Gl bila mama stara 84 | Pri 84ih letih Cas, ko so bili Zacetki demence | Oskrba
let opazeni prvi sorodnika z
znaki demence demenco in
dozivljanje
bolezni
G2 Kar naenkrat je Pozabljanje Prvi znaki Zacetki demence | Oskrba
toliko stvari zacela sorodnika z
pozabljati demenco in
dozivljanje
bolezni
G3 Ja seveda, sem Poznavanje Dobro Znanje o Oskrba
delala v domu 28 demence iz dela demenci ob sorodnika z
let v domu za stare pojavu bolezni demenco in
ljudi dozivljanje
bolezni
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G4 Bili smo na Udelezba na Dobro Znanje o Oskrba
seminarju v Polju seminarjih o demenci ob sorodnika z
demenci pojavu bolezni demenco in
dozivljanje
bolezni
G5 Vedela sem, da Ljudem z Dobro Znanje o Oskrba
ljudem z demenco | demenco nesmes demenci ob sorodnika z
nikoli ne smes nasprotovati pojavu bolezni demenco in
nasprotovati dozivljanje
bolezni
G6 Ko se gre stusirati, | Kontrola pri Nadzor pri Opravila Oskrba
jo jaz samo malo tusiranju opravljanju narejena za sorodnika z
pokontroliram dnevnih opravil | svojca z demenco in
demenco dozivljanje
bolezni
G7 Drugace pa skupaj | Skupaj skuhata Nudenje pomoci | Opravila Oskrba
skuhava kosilo, kosilo in zlozita | pri narejena za sorodnika z
zloZiva cunje oblacila gospodinjskih svojca z demenco in
opravilih demenco dozivljanje
bolezni
G8 se sedaj bolje Se bolje So se spremenili | Medsebojni Oskrba
razumeva, kot pred | razumeta odnosi sorodnika z
boleznijo demenco in
dozivljanje
bolezni
G9 za vsako stvar Zahvaljuje se za | So se spremenili | Medsebojni Oskrba
zahvaljuje vsako stvar odnosi sorodnika z
demenco in
dozivljanje
bolezni
G10 Ni konfliktov, se Ni konfliktov Kakovostna Ocena pomoci Oskrba
vse lepo zmeniva, sorodnika z
nimava problemov, demenco in
tako da bi jo dozivljanje
zaenkrat ocenila bolezni
kot dobro
Gl11 Je Se pogovorljiva | Je Se Besedno Nadini Sporazumevanje
pogovorljiva sporazumevanja | z osebami z
demenco
GI12 te moje izkusnje iz | Izkusnje Znanje iz prakse | LajSanje Sporazumevanje
sluzbe sporazumevanja sporazumevanja | z osebami z
z osebami z demenco
demenco iz
sluzbe
Gl13 Zaenkrat Se ni Ni tezav pri Jih ni Tezave pri Sporazumevanje
tezav sporazumevanju sporazumevanju | z osebami z
demenco
Gl4 Veckrat da Stedilnik da na Ogrozanje lastne | Tezave pri Stiske
Stedilnik na visoko | visoko varnosti nudenju pomoc¢i | neformalnih
temperaturo temperaturo oskrbovalcev
ljudi z demenco
Gl15 Ja kontroliram in Stalno jo Nadzorovanje Resevanje stisk | Stiske
stalno opominjam kontrolira in osebe z demenco neformalnih
na stvari opominja na oskrbovalcev
stvari ljudi z demenco
Gl16 druzim s sestro Druzina Razsirjena Socialna mreza Socialni
kontekst
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neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco

G17 Pa kdaj grem h Prijatelji Razsirjena Socialna mreza Socialni
kaksni prijateljici kontekst
na kavo neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
G18 Sestra me tudi Pomoc sestre Je prisotna Pomoc¢ drugih Socialni
obcasno nadomesti pri skrbi za kontekst
svojca z neformalnih
demenco oskrbovalcev
ljudi z demenco
G19 ne potrebujem Zaenkrat ni¢esar | Jih ni Potrebe na tem Socialni
nicesar podrocju kontekst
neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
G20 Sem zdrava, saj Nima nobenih Dobro Ocena lastnega Zdravje
nimam nobenih zdravstvenih zdravja neformalnih
tezav tezav oskrbovalcev
ljudi z demenco
G21 Ker sem zdrava Je zdrava Nima vpliva Vpliv Zdravje
grem brez zdravstvenega neformalnih
problemov povsod stanja na oskrbovalcev
vsakdanje ljudi z demenco
Zivljenje
G22 Zaenkrat ne grem Kar potrebuje Zadovoljiva Dostopnost Zdravje
velikokrat do dobi zdravstvenih neformalnih
zdravnice, kar pa storitev za oskrbovalcev
rabim, dobim. neformalne ljudi z demenco
oskrbovalce
G23 Veliko sem v Narava Narava Skrb za dobro Zdravje
naravi pocutje neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
G24 Nic ne potrebujem | Ni¢ ne potrebuje | Niso potrebni Dejavniki, ki bi | Zdravje
omogodili ve¢jo | neformalnih
skrb za zdravje oskrbovalcev
ljudi z demenco
G25 Nimam strahov Nima strahov Jih ni Strahovi glede Tveganja
nudenja oskrbe nudenja oskrbe
G26 Zaenkrat nicesar Ne potrebuje Niso potrebni Dejavniki, ki bi | Tveganja
ni¢esar olajsali oskrbo nudenja oskrbe
G27 Upokojenke Prisle upokojene | Zadostna Drustvo Ocena sluzb v
prostovoljke so prostovoljke upokojencev lokalnem okolju
obcasno prisle
G28 Nic ne rabim Nié ne potrebuje | Jih ni Nezadovoljene Ocena sluzb v
potrebe na strani | lokalnem okolju
neformalnih
oskrbovalcev
G29 Zaenkrat Se nisem | Nirazmi$ljalao | Nevkljucenost Vkljucenost v Ocena sluzb v

razmisljala, da bi
se vkljucila v
kaksen program

tem

programe za
pomoc¢
neformalnim
oskrbovalcem

lokalnem okolju
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G30 Za svoje potrebe Hoja v hribe Gibanje Prostocasne Skrb zase in
poskrbim tako, da aktivnosti razbremenitev
grem v hribe

G31 tecem Tek Gibanje Prostocasne Skrb zase in

aktivnosti razbremenitev

G32 kolesarim Kolesarjenje Gibanje Prostocasne Skrb zase in

aktivnosti razbremenitev

G33 grem na kaksen Klepet Druzenje Prostocasne Skrb zase in
klepet aktivnosti razbremenitev

G34 Imam Zelje kam Ima Zelje kam bi | Pomanjkanje Vpliv Skrb zase in
povsod bi §la, §la, ampak ji Casa zase zagotavljanja razbremenitev
ampak zaenkrat lih | skrb to oskrbe na skrb
povsod ne morem onemogoca zase

G35 Zaenkrat zase Ne potrebuje Jih ni Dejavniki, ki bi | Skrb zase in
dobro poskrbim. razbremenitve omogo¢ili razbremenitev

razbremenitev
Intervju H

Stevilka | Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija Tema

izjave

H1 Stara je bila Pri 75ih letih Cas, ko so bili Zacetki demence | Oskrba
priblizno 75 let opazeni prvi sorodnika z

znaki demence demenco in
dozivljanje
bolezni
H2 smo ugotovili, da | Ni jemala tablet | Prvi znaki Zacetki demence | Oskrba
ne jemlje tablet sorodnika z
demenco in
dozivljanje
bolezni
H3 Sestra v bolnici je | Zmedenost Prvi znaki Zacetki demence | Oskrba
opazila, da je sorodnika z
zgubljena demenco in
dozivljanje
bolezni
H4 Zacela je bluziti, Govorjenje Prvi znaki Zacetki demence | Oskrba
kar nekaj govoriti | neresni¢nih sorodnika z
stvari demenco in
dozivljanje

bolezni

H5 Kasneje se je Pogovarjanje s Prvi znaki Zacetki demence | Oskrba

zacela pogovarjati | televizijo sorodnika z

s televizijo demenco in
dozivljanje
bolezni

H6 Nato se je zacela Vracanje v Prvi znaki Zacetki demence | Oskrba

tudi vracati v preteklost sorodnika z

preteklost demenco in
dozivljanje
bolezni

H7 Dvakrat se je tudi | Se je izgubila Prvi znaki Zacetki demence | Oskrba

izgubila sorodnika z
demenco in
dozivljanje
bolezni
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HS8 Samo, da to Vedela, dasoto | Slabo Znanje o Oskrba
pomeni, da so tezave s demenci ob sorodnika z
tezave s spominom | spominom pojavu bolezni demenco in

dozivljanje
bolezni

H9 Ze kar nekaj ¢asa | Kosilo je Organiziranje Opravila Oskrba
je mama kosilo dobivala iz dostave kosila na | narejena za sorodnika z
dobivala iz gostilne dom svojca z demenco in
gostilne, juho, demenco dozivljanje
glavno jed in bolezni
solato

H10 Kasneje smo imeli | Imeli so pomo¢ Organiziranje Opravila Oskrba
tudi iz Skofje Loke | na domu storitve pomoc¢i | narejena za sorodnika z
pomoc na domu, na domu svojca z demenco in
dvakrat na dan demenco dozivljanje

bolezni

HI11 Jaz sem opral Pranje oblacil Gospodinjska Opravila Oskrba
cunje opravila narejena za sorodnika z

svojca z demenco in
demenco dozivljanje
bolezni

HI12 pospravil po Pospravljanje Gospodinjska Opravila Oskrba
stanovanju opravila narejena za sorodnika z

svojca z demenco in
demenco dozivljanje
bolezni

HI13 nabavil hrano Nabava hrane Gospodinjska Opravila Oskrba

opravila narejena za sorodnika z
svojca z demenco in
demenco dozivljanje

bolezni

H14 ureditev osebnih Na banki Urejanje osebnih | Opravila Oskrba
zadev na banki zadev narejena za sorodnika z

svojca z demenco in
demenco dozivljanje
bolezni

H15 Sam sem se Se je prilagodil So se spremenili | Medsebojni Oskrba
nekako prilagodil | tezavam, ki jih je odnosi sorodnika z
tezavam, ki jih je prinesla demenco in
prinesla demenca | demenca dozivljanje

bolezni

H16 Dobro. Sem ji Do konca je Kakovostna Ocena pomoci Oskrba
omogocil lepo ostala doma sorodnika z
starost. Do konca demenco in
je ostala doma dozivljanje

bolezni

H17 Kar je povedala Kar je povedala | Besedno Nacini Sporazumevanje
ona je veljalo. ona, je veljalo sporazumevanja | z osebami z
Nismo vsiljevali demenco
svojega

H18 Véasih ni najdla Ne najde besed Besedno Nacini Sporazumevanje
besed sporazumevanja | z osebami z

demenco

HI19 Potrpezijivost Potrpezljivost Potrpezljivost LajSanje Sporazumevanje

sporazumevanja | z osebami z
demenco
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H20 to da si vzamemo Sije vzel asza | Cas Lajsanje Sporazumevanje
cas pogovor sporazumevanja | z osebami z
demenco
H21 Nismo imeli vecjih | Niso imeli vec¢jih | Jih ni Tezave pri Sporazumevanje
tezav tezav sporazumevanju | z osebami z
demenco
H22 nismo imeli Ni bilo mogoce | Hranjenje Tezave pri Stiske
stalnega nadzora | imeti stalnega nudenju pomo¢i | neformalnih
nad tem, koliko nadzora nad tem, oskrbovalcev
mama poje koliko poje ljudi z demenco
H23 To tezavo smo Nadzor in Nadzorovanje Resevanje stisk Stiske
resili tako, da so spodbuda pri osebe z demenco neformalnih
oskrbovalke mami | hranjenju oskrbovalcev
postregle zajtrk in ljudi z demenco
Jjo tudi spodbujale,
da je jedla. Kosilo
pa ji je ponavadi
postregel
raznasalec
H24 Sestre od mame Sestre osebe z Je prisotna Pomoc¢ drugih Socialni
sta veliko demenco pri skrbi za kontekst
pomagale svojca z neformalnih
demenco oskrbovalcev
ljudi z demenco
H25 Tudi sosedi so Pomo¢ sosedov | Je prisotna Pomoc¢ drugih Socialni
kdaj pa kdaj pri skrbi za kontekst
priskocili na svojca z neformalnih
pomoc demenco oskrbovalcev
ljudi z demenco
H26 Dokler mi Zaenkrat nicesar | Jih ni Potrebe na tem Socialni
pomagata sestre podrocju kontekst
in imam pomoc na neformalnih
domu, ne oskrbovalcev
potrebujem ljudi z demenco
nicesar
H27 Vredu. Nisem imel | Nima nobenih Dobro Ocena lastnega Zdravje
zaradi skrbi za zdravstvenih zdravja neformalnih
mamo nobenih tezav oskrbovalcev
zdravstvenih tezav ljudi z demenco
H28 Ni imelo vpliva Ne vpliva Nima vpliva Vpliv Zdravje
zdravstvenega neformalnih
stanja na oskrbovalcev
vsakdanje ljudi z demenco
Zivljenje
H29 Sem zadovoljen. Vse storitve so Zadovoljiva Dostopnost Zdravje
Pri mami so bile bile ok zdravstvenih neformalnih
vse storitve ok storitev za ljudi z | oskrbovalcev
demenco ljudi z demenco
H30 Uglavnem s Sport Fizi¢na aktivnost | Skrb za dobro Zdravje
Sportom pocutje neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
H31 daljsimi Daljse pocitnice | Dopust Skrb za dobro Zdravje
pocitnicami pocutje neformalnih
oskrbovalcev

ljudi z demenco
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H32 Sem si organiziral | Je poskrbel/a Niso potrebni Dejavniki, ki bi | Zdravje
cas. Kljub skrbi za | zase omogocili vecjo | neformalnih
mamo sem lahko skrb za zdravje oskrbovalcev
skrbel za svoje ljudi z demenco
zdravje
H33 Najbolj me je Skrbelo ga je, da | Padci Strahovi glede Tveganja
skrbelo to, da bi bi padla nudenja oskrbe nudejna oskrbe
padla, saj je bila
vecino dopoldneva
sama
H34 Mogoce le dom, Odlasal z oddajo | Formalna pomo¢ | Dejavniki, ki bi | Tveganja
vendar sem sam vloge za dom olajsali oskrbo nudejna oskrbe
odlasal z oddajo
vioge
H35 Dobili smo pomoc¢ | Hitra vkljuditev | Zadostna Sluzba za pomo¢ | Ocena sluzb v
na domu. Druge v storitve na domu lokalnem okolju
POmMOoci nismo pomoci na domu
iskali. Ni bil
noben noben
problem nas
vkljucit, smo jo
takoj dobili
H36 Tudi financno Dodatek za Finan¢na pomo¢ | Zavod za Ocena sluzb v
pomoc¢ smo imeli, | pomo¢ in pokojninsko in lokalnem okolju
dodatek za pomo¢ | postrezbo invalidsko
in postrezbo zavarovanje
H37 Smo dobili vse, za | Dobili vse, za Jih ni Nezadovoljene Ocena sluzb v
kar smo zaprosili | kar so zaprosili potrebe na strani | lokalnem okolju
neformalnih
oskrbovalcev
H38 Ne nismo bili Ni vkljuéen/a Nevkljucenost Vklju¢enost v Ocena sluzb v
vkljuceni, tudi programe za lokalnem okolju
razmisljali nismo pomocd
neformalnim
oskrbovalcem
H39 Veliko se Sport Gibanje Prostocasne Skrb zase in
ukvarjam s aktivnosti razbremenitev
Sportom
H40 In pa Sel na vsake | Hoja v hribe Gibanje Prostocasne Skrb zase in
toliko casa pes na aktivnosti razbremenitev
Blegos
H41 na kaksen koncert | Koncert Kulturno Prostocasne Skrb zase in
udejstvovanje aktivnosti razbremenitev
H42 Prilagoditev Prilagoditev Prilagoditev Vpliv Skrb zase in
skrbi zagotavljanja razbremenitev
oskrbe na skrb
zase
H43 manj casa Manj casa Pomanjkanje Vpliv Skrb zase in
Casa zase zagotavljanja razbremenitev
oskrbe na skrb
zase
H44 boljsa Boljsa Organiziranost Vpliv Skrb zase in
organiziranost organiziranost zagotavljanja razbremenitev
oskrbe na skrb
zase
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H45 Lahko recem, da Imel dovolj Jih ni Dejavniki, ki bi | Skrb zase in
sem imel kar pomoci omogo¢ili razbremenitev
precej pomoci, razbremenitev
tako da sem lahko
dovolj dobro
poskrbel zase

Intervju I

Stevilka | Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema

izjave

1 Mislm, da je bil Pri 77ih letih Cas, ko so bili Zacetki Oskrba sorodnika
star 77 let opazeni prvi demence z demenco in

znaki demence dozivljanje
bolezni

12 ni mogel spati Nespecnost Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
pOnoci demence z demenco in

dozivljanje
bolezni

3 Jje zacel pozabljati | Pozabljanje Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika

demence z demenco in
dozivljanje
bolezni

14 izgubil je kljuce od | 1zgubil kljuce Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
avta od avta demence z demenco in

dozivljanje
bolezni

5 Trmast je bil Trma Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika

demence z demenco in
dozivljanje
bolezni

16 Vsak hrup ga je Motil hrup Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
motil demence z demenco in

dozivljanje
bolezni

17 se ni vec znal Se ni znal oblec¢i | Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
obleci demence z demenco in

dozivljanje
bolezni

I8 Zacel je padati Padci Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika

demence z demenco in
dozivljanje
bolezni

19 Jezen zakaj ga to Jezen, ko ga kaj | Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
sploh sprasujem vprasa demence z demenco in

dozivljanje
bolezni

110 Zacel je preklinjati | Preklinjanje Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika

demence z demenco in
dozivljanje
bolezni

111 Zmisljeval se je Govorjenje Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
neresnicne stvari neresnicnih demence z demenco in

stvari dozivljanje
bolezni

112 Vse je delal Vse delal Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
drugace kot prej drugace demence z demenco in
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dozivljanje

bolezni
113 Ce je bil bolan sem | Obtozevanje Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
bila vedno jaz demence z demenco in
kriva, da je bolan dozivljanje
bolezni
114 Znal ni nic ve¢ Ni znal ni¢ ve¢ | Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
narediti, niti narediti demence z demenco in
Zarnice zamenjati dozivljanje
bolezni
115 Takrat je prvic Pozabljanje Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
hceri rekel, da niti demence z demenco in
tega ne ve vec, dozivljanje
kako se pise bolezni
116 Cisto je spremenil | Ogovarjanje Prvi znaki Zacetki Oskrba sorodnika
svoj znacaj, zacel neznancev demence z demenco in
je ogovarjati dozivljanje
neznance bolezni
117 Takrat vse skupaj Niso poznali Slabo Znanje o Oskrba sorodnika
nic¢ nisem vedela demence demenci ob z demenco in
pojavu bolezni dozivljanje
bolezni
118 Od napravljanja Preoblacenje Temeljna Opravila Oskrba sorodnika
dnevna opravila | narejena za z demenco in
svojca z dozivljanje
demenco bolezni
119 hranjenja Pomoc¢ pri Temeljna Opravila Oskrba sorodnika
hranjenju in dnevna opravila | narejena za z demenco in
pitju svojca z dozivljanje
demenco bolezni
120 tusiranja TuSiranje Temeljna Opravila Oskrba sorodnika
dnevna opravila | narejena za z demenco in
svojca z dozivljanje
demenco bolezni
121 Cutila sem, da sem | Cutila se je So se spremenili | Medsebojni Oskrba sorodnika
odgovorna za njega | odgovorno, da odnosi z demenco in
skrbi za osebo z dozivljanje
demenco bolezni
122 Dobro Pozitivna in Kakovostna Ocena pomoci Oskrba sorodnika
kakovostna z demenco in
pomo¢ dozivljanje
bolezni
123 Pogovarjala se pa | Malo pogovora | Besedno Nacini Sporazumevanje
nisva velik sporazumevanje | z osebami z
demenco
124 Kar sem mu Nerazumevanje | Besedno Nadini Sporazumevanje
povedala ni nic¢ povedanega sporazumevanje | z osebami z
razumel demenco
125 Je pa zelo Veliko Besedno Nacini Sporazumevanje
utemeljeval utemeljevanja sporazumevanje | z osebami z
demenco
126 Bil je pa zelo Bil prepricljiv Besedno Nacini Sporazumevanje
prepricljiv sporazumevanje | z osebami z
demenco
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127 Potrplenje. To ga Potrpezljivost Potrpezljivost Lajsanje Sporazumevanje
pa velik rabis za sporazumevanja | z osebami z
takole skrb demenco

128 Ce sem mu Ce mu Jeza Tezave pri Sporazumevanje
nasprotovala, se je | nasprotuje$ sporazumevanju | z osebami z
razjezil demenco

129 Namesto, da bi Nenadzorovano | Motnja Tezave pri Stiske
odvajal v plenico, odvajanje izlo¢anja nudenju pomo¢i | neformalnih
Je Sel enkrat v oskrbovalcev
banjo, enkrat v ljudi z demenco
hodnik, enkrat v
spalnico. Ni se
pustil zamenjati
plenice

130 Padci Padci Padci Tezave pri Stiske

nudenju pomo¢i | neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco

131 Skoz sem ga imela | Stalni nadzor Nadzorovanje Resevanje stisk | Stiske
pod kontrolo osebe z neformalnih

demenco oskrbovalcev
ljudi z demenco

132 Druzina Druzina Razsirjena Socialna mreza | Socialni kontekst

neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco

133 Sin, ki Zivi z Pomoc sina Je prisotna Pomoc¢ drugih Socialni kontekst
druzino v isti hisi je pri skrbi za neformalnih
veliko pomagal svojca z oskrbovalcev

demenco ljudi z demenco

134 Nic mi ni manjkalo | Ne pogresani¢ | Jihni Potrebe natem | Zdravje

podrocju neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco

135 Zdi se mi, da mi je | Skrb koristila Dobro Ocena lastnega | Zdravje
skrb koristila. zdravja neformalnih
Zagovarjam, da je oskrbovalcev
treba nekaj poceti ljudi z demenco

136 nisem opazila da bi | Nima nobenih Dobro Ocena lastnega | Zdravje
mela kaksne tezave | zdravstvenih zdravja neformalnih
z zdravjem, sem tezav oskrbovalcev
bila zdrava ljudi z demenco

137 Ne vpliva Ne vpliva Nima vpliva Vpliv Zdravje

zdravstvenega neformalnih
stanja na oskrbovalcev
vsakdanje ljudi z demenco
zivljenje

138 To mi ni vsec, da Zdravnik ne Nezadovoljiva Dostopnost Zdravje
zdravnik ne pride pride na dom k zdravstvenih neformalnih
na dom k pacientu | pacientu storitev za ljudi | oskrbovalcev

z demenco ljudi z demenco

139 Drugace so se pa Hitra obravnava | Zadovoljiva Dostopnost Zdravje
hitro obracali, so zdravstvenih neformalnih
bili dosegljivi storitev za ljudi | oskrbovalcev

z demenco ljudi z demenco
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140 Zvecer sem Strikala | Strikanje Hobiji Skrb za dobro Zdravje
pocutje neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
141 Pa kdaj, ko je Na vrt Narava Skrb za dobro Zdravje
zaspav cez dan Sla pocutje neformalnih
mal na vrt porihtat. oskrbovalcev
To mi je blo skoz v ljudi z demenco
veselje
142 Sej sem Cist vredu Je poskrbel/a Niso potrebni Dejavniki, ki bi | Zdravje
poskrbela za svoje | zase omogo¢ili ve¢jo | neformalnih
zdravje skrb za zdravje | oskrbovalcev
ljudi z demenco
143 Edin to me je mal Skrb, da bi Nezmoznost za | Strahovi glede Tveganja nudenja
skrbelo, da bi js kej | neformalna nudenje skrbi nudenja oskrbe | oskrbe
zbolela, ker sem oskrbovalka osebi z demenco
tud sama zZe kar v zbolela, saj je ze
letih v letih
144 Ni¢ Ne potrebuje Niso potrebni Dejavniki, ki bi | Tveganja nudenja
nicesar olajsali oskrbo oskrbe
145 Dodatek za pomo¢ | Dodatek za Finan¢na pomo¢ | Zavod za Ocena sluzb v
in postrezbo pomo¢ in pokojninsko in | lokalnem okolju
postrezbo invalidsko
zavarovanje
146 Pa zdravnica je Zdravnica dala | Zadostna Zdravstvo Ocena sluzb v
dala napotnico za napotnico za lokalnem okolju
bolnisko posteljo zdravniSko
posteljo
147 Kar sem hotela sem | Dobili vse, za Jih ni Nezadovoljene | Ocena sluzb v
dobila kar so zaprosili potrebe na strani | lokalnem okolju
neformalnih
oskrbovalcev
148 V nic nisem bila Ni razmi$ljala o | Nevkljucenost Vklju€enost v Ocena sluzb v
vkljucena. Nisem tem programe za lokalnem okolju
razmisljala o tem pomo¢
neformalnim
oskrbovalcem
149 Takrat ce sem Se Strikanje Hobiji Prostocasne Skrb zase in
imela voljo sem aktivnosti razbremenitev
Strikala
150 mal pogledala TV Mediji Prostocasne Skrb zase in
televizijo aktivnosti razbremenitev
151 Prilagajala sem se | Prilagoditev Prilagoditev Vpliv Skrb zase in
mozu pri vseh skrbi zagotavljanja razbremenitev
stvareh oskrbe na skrb
zase
152 Nic. Sem lohk Ne potrebuje Jih ni Dejavniki, ki bi | Skrb zase in
poskrbela zase razbremenitve omogo¢ili razbremenitev
razbremenitev
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Intervju J

Stevilka | Izjava Pojem Kategorija Nadkategorija | Tema
izjave
n Stara je bila takrat | Pri 86ih letih Cas, ko so bili Zacetki Oskrba
86 let opazeni prvi demence sorodnika z
znaki demence demenco in
dozivljanje
bolezni
12 se ni vec hotela Ni hotela Prvi znaki Zacetki Oskrba
umivati umivati demence sorodnika z
demenco in
dozivljanje
bolezni
I3 skrbeti za osebno Ni skrbela za Prvi znaki Zacetki Oskrba
higieno osebno higieno demence sorodnika z
demenco in
dozivljanje
bolezni
J4 Pozabljiva je bila Pozabljanje Prvi znaki Zacetki Oskrba
demence sorodnika z
demenco in
dozivljanje
bolezni
J5 Kar naenkrat je Kuhala vedno Prvi znaki Zacetki Oskrba
zacela kuhati iste stvari demence sorodnika z
vedno iste stvari demenco in
dozivljanje
bolezni
J6 Grozno je zacela Kupovanje Prvi znaki Zacetki Oskrba
kopiciti stvari, ki nepotrebnih demence sorodnika z
Jih ni rabila stvari demenco in
dozivljanje
bolezni
J7 Nekontrolirano je Zapravljanje Prvi znaki Zacetki Oskrba
zapravljala denar | denarja demence sorodnika z
demenco in
dozivljanje
bolezni
J8 Potem je izgubila Izgubila kljuce Prvi znaki Zacetki Oskrba
kljuce demence sorodnika z
demenco in
dozivljanje
bolezni
J9 Ja, malo sem pa O demenci se je | Dobro Znanje o Oskrba
brala. Informirala | informirala na demenci ob sorodnika z
sem se na internetu | internetu pojavu bolezni demenco in
dozivljanje
bolezni
J10 Nosila sem ji hrano | Dostava hrane Gospodinjska Opravila Oskrba
opravila narejena za sorodnika z
svojca z demenco in
demenco dozivljanje
bolezni
J11 Pa pri umivanju Pomoc¢ pri Temeljna Opravila Oskrba
sem pomagala umivanju dnevna opravila | narejena za sorodnika z
svojca z demenco in
demenco
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dozivljanje

bolezni
J12 Zdaj se bolje Se bolje So se spremenili | Medsebojni Oskrba
razumemo razumeta odnosi sorodnika z
demenco in
dozivljanje
bolezni
J13 Je zelo prijazna do | Je prijazna So se spremenili | Medsebojni Oskrba
mene odnosi sorodnika z
demenco in
dozivljanje
bolezni
J14 Kakovostno Pozitivna in Kakovostna Ocena pomoci Oskrba
kakovostna sorodnika z
pomo¢ demenco in
dozivljanje
bolezni
J15 Za tasco smo lepo | Lepa skrb Kakovostna Ocena pomoci Oskrba
skrbeli sorodnika z
demenco in
dozivljanje
bolezni
J16 Vedno smo Upostevanje Kakovostna Ocena pomo¢i Oskrba
upostevali njene zelja in potreb sorodnika z
zelje in potrebe Cloveka z demenco in
demenco dozivljanje
bolezni
117 Se pogovarjamo S pogovori Besedno Nacini Sporazumevanje
kolikor se sporazumevanja | z osebami z
demenco
J18 Je Se pogovorljiva | Je Se Besedno Nacini Sporazumevanje
pogovorljiva sporazumevanja | z osebami z
demenco
J19 Popolnoma vse se | Se lahko vse Besedno Nadini Sporazumevanje
Se lahko zmeniva zmenita sporazumevanja | z osebami z
demenco
J20 Je pa res, da Veckrat na dan Besedno Nacini Sporazumevanje
petkrat isto stvar potrebni sporazumevanja | z osebami z
vprasa odgovori na isto demenco
vprasanje
21 Ja, véasih Potrpezljivost Potrpezljivost LajSanje Sporazumevanje
potrebujes malo sporazumevanja | z osebami z
potrpljenja demenco
J22 Vcasih ne najde Ne najde besed | Vedno manj Tezave pri Sporazumevanje
besed, da bi nekaj verbalnega sporazumevanju | z osebami z
povedala sporazumevanja demenco
J23 Kljuce je izgubila Izgubila je Izgubljanje Tezave pri Stiske
kljuce stvari nudenju pomo¢i | neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
124 Velikokrat ni imela | Ni imelani¢ za | Hranjenje Tezave pri Stiske
nic za jesti jesti nudenju pomo¢i | neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
J25 Jedla je skoz isto Jedla je vedno Hranjenje Tezave pri Stiske
hrano isto hrano nudenju pomo¢i | neformalnih
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oskrbovalcev
ljudi z demenco

126 je nekontrolirano Nekontrolirano | Upravljanje z Tezave pri Stiske
zapravljala denar | zapravljanje denarjem nudenju pomo¢i | neformalnih
denarja oskrbovalcev
ljudi z demenco
127 Kupovala je stvari, | Kupovanje Upravljanje z Tezave pri Stiske
ki jih sploh nepotrebnih denarjem nudenju pomo¢i | neformalnih
potrebovala ni stvari oskrbovalcev
ljudi z demenco
128 Tako, da smo vsak | Stalni nadzor Nadzorovanje Resevanje stisk | Stiske
dan vsaj enkrat osebe z neformalnih
prisli k njej in malo demenco oskrbovalcev
pokontrolirali ljudi z demenco
stvari
J29 otroci Druzina Razsirjena Socialna mreza | Socialni kontekst
neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
J30 prijatelji Prijatelji Razsirjena Socialna mreza | Socialni kontekst
neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
J31 sodelavci Sodelavci Razsirjena Socialna mreza | Socialni kontekst
neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
J32 Ja otroci mi kar Pomagajo otroci | Je prisotna Pomoc¢ drugih Socialni kontekst
precej pomagajo pri skrbi za neformalnih
svojca z oskrbovalcev
demenco ljudi z demenco
J33 Nicesar. Ze prej Oseba z Jih ni Potrebe na tem Socialni kontekst
nismo, sedaj pa demenco zdaj podrocju neformalnih
sploh ne, ker je names§cena v oskrbovalcev
tasca dobila mesto | dom ljudi z demenco
v domu
starostnikov
J34 Dobro, nimam ni¢ | Je aktivna Dobro Ocena lastnega | Zdravje
za jamrati. Sem Se zdravja neformalnih
precej aktivna za oskrbovalcev
svoja leta ljudi z demenco
J35 Zdravje mi Gre lahko Pozitivno Vpliv Zdravje
omogoca, da lahko | kamor Zeli zdravstvenega neformalnih
grem Se povsod stanja na oskrbovalcev
kamor se zmislim vsakdanje ljudi z demenco
zivljenje
J36 Zadovoljna Zadovoljna Zadovoljiva Dostopnost Zdravje
zdravstvenih neformalnih
storitev za ljudi | oskrbovalcev
z demenco ljudi z demenco
J37 So vsem dostopne Vsem dostopne | Zadovoljiva Dostopnost Zdravje
kvalitetne kakovostne zdravstvenih neformalnih
zdravstvene zdravstvene storitev za ljudi | oskrbovalcev
storitve storitve z demenco ljudi z demenco
J38 z druzenjem Druzenje Druzenje Skrb za dobro Zdravje
pocutje neformalnih
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oskrbovalcev
ljudi z demenco

J39 tekom Tek Fizi¢na Skrb za dobro Zdravje
aktivnost pocutje neformalnih
oskrbovalcev
ljudi z demenco
J40 Mi ni¢ ne manjka. Je poskrbel/a Niso potrebni Dejavniki, ki bi | Zdravje
Lahko poskrbim za | zase omogocili ve¢jo | neformalnih
svoje zdravje skrb za zdravje | oskrbovalcev
ljudi z demenco
J41 Sedaj nimam Oseba z Jih ni Strahovi glede Tveganja
nobenih strahov demenco nudenja oskrbe | nudenja oskrbe
vec, saj je tasca namescena v
namescena v dom DSO
J42 Hitrejso namestitev | Da bi prej dobili | Formalna Dejavniki, ki bi | Tveganja
v dom starostnikov | dom pomoc¢ olajsali oskrbo nudenja oskrbe
J43 Ja, kar nekaj Pomoc¢ osebnega | Zadostna Zdravstvo Ocena sluzb v
pomoci smo dobili | zdravnika lokalnem okolju
od osebnega
zdravnika
J44 Pa tudi v Centru Dobili pomo¢ na | Zadostna Sluzbe za Ocena sluzb v
slepih in domu pomo¢ na domu | lokalnem okolju
slabovidnih smo
dobili pomoc na
domu
J45 Lahko povem, da Dobili vse, za Jih ni Nezadovoljene Ocena sluzb v
smo dobili za kar kar so zaprosili potrebe na strani | lokalnem okolju
smo zaprosili neformalnih
oskrbovalcev
J46 Nismo bili Ni vkljucen/a Nevkljucenost Vkljucenost v Ocena sluzb v
vkljuceni programe za lokalnem okolju
pomoc
neformalnim
oskrbovalcem
147 V prostem casu Tek Gibanje Prostocasne Skrb zase in
veliko tecem aktivnosti razbremenitev
J48 Grem na kaksen Hoja v hribe Gibanje Prostocasne Skrb zase in
hrib pes aktivnosti razbremenitev
J49 Se druzimo Druzenje Druzenje Prostocasne Skrb zase in
aktivnosti razbremenitev
J50 Nima vpliva Oseba z Nima vpliva Vpliv Skrb zase in
demenco zagotavljanja razbremenitev
sprejeta v DSO oskrbe na skrb
zase
J51 Nic ne bi Je lahko Jih ni Dejavniki, ki bi | Skrb zase in

pomagalo. Lahko
poskrbim zase

poskrbela zase

omogo¢ili
razbremenitev

razbremenitev
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9.3.2. Osno kodiranje

Tema 1: Oskrba sorodnika 7 demenco in doZivljanje bolezni

2>

ZACETKI DEMENCE

Cas, ko so bili opazeni prvi znaki demence

Veliko prej pred postavitvijo diagnoze (A1)

Leta 2009 (F1)

Leta 2018, ko se je vracala iz gledaliske predstave (D1)
Pri 65ih letih (B1)

Pri 75ih letih (H1)

Pri 77ih letih (I1)

Pri 84ih letih (G1)

Pri 86 letih (J1)

Pred petimi meseci (C1)

Pred petimi leti (E1)

Prvi znaki

Povezani s spominom

Pozabljanje (A2, B3, F5, G2, 13, 115, J4)
Me ni prepoznala (D2)

Le bezno se je spominjala v€eraj$njega vecera (D5)

Spremembe v vedenju

Nezaupanje (D3)

IzErpanost (D4)

Odklonilno vedenje (AS)
Zapiranje vase (B2)

Vracanje v preteklost (A6, H6)
Gledal je v strop stene (C2)
Prestavljanje predmetov (A3)
Ni jemala tablet (H2)
Zmedenost (H3)

Nespecnost (12)

Trma (I5)

Jezen, ko ga kaj vprasa (19)
Preklinjanje (110)
Obtozevanje (113)

Ogovarjanje neznancev (116)
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Funkcioniranje v vsakdanjem okolju

e Slaba orientacija (A4, F3)

e Se jeizgubila (H7)

e Se ni znal obleci (17)

e Ni hotela umivati (J2)

e Ni skrbela za osebno higieno (J3)

e Se ni znala ve€ oglasiti na telefon (B4)

e Zmedeno odgovarjanje (C3, F2)

e Govorjenje neresni¢nih stvari (F4, H4, 111)

e  Postavljanje narazumljivih vprasanj (C4)

e Teta je ponavljala ena in ista vpraSanja (E2)

e Pogovarjanje s televizijo (HS)

e Ni se udelezevala kontrolnih pregledov pri nevrologu (D6)
e Zdravniki so ji rekli, da po preiskavah 6 ur ne sme vstati, ona pa je brez pomisleka vstala (E3)
e Izgubil kljuce od avta (I4)

e  Izgubila kljuce (J8)

e  Motil hrup (16)

e Padci (I8)

e Vse delal drugace (112)

e Ni znal ni¢ ve¢ narediti (114)

e Kuhala vedno iste stvari (J5)

e Kupovanje nepotrebnih stvari (J6)

e  Zapravljanje denarja (J7)

Drugo
e  Prividi (A7)
e  Prisluhi (A8)

= ZNANJE O DEMENCI OB POJAVU BOLEZNI
- Slabo
e Niso poznali demence (A9, F6, 117)
e Vedela, da obstaja in da jo to nekaj povezano s spominom (B5)

e Vedela, da so to tezave s spominom (HS)

- Posledice nepoznavanja demence

e Prizadetost svojca zaradi obtozevanj cloveka z demenco (A9a)

- Dobro

e Poznavanje znacilnosti demence in napotkov za delo z osebami z demenco (C5)
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Razumevanje »hladnega« odnosa kot posledice bolezni (C6)

Poznavanje znakov demence zaradi predhodnega poznavanja ljudi z demenco (D7)

Poznavanje teorije zaradi opravljanja poklica medicinske sestre (E4)
Poznavanje iz prakse dela medicinske sestre (ES)

Poznavanje demence iz dela v domu za stare ljudi (G3)

Udelezba na seminarjih o demenci (G4)

O demenci se je informirala na internetu (J9)

Ljudem z demenco nesmes nasprotovati (G5)

OPRAVILA NAREJENA ZA SVOJCA Z DEMENCO

Pomo¢ pri prilagajanju na vsakodnevne spremembe

Sprejemanje oziroma adaptiranje na vsakodnevne spremembe (A10)

Temeljna dnevna opravila

Skrb za osebno higieno (B6, D15)
Umivanje, britje (C7)

Tusiranje (F9, 120)

Preoblacenje (F8, 118)

Previjanje (C12, F10)

Posteljna nega (C8)

Pomo¢ pri hranjenju in pitju (C11, 119)
Skrb za prehrano (D14)

Pomoc¢ pri umivanju (J11)

Nadzor pri opravljanju dnevnih opravil

Kontrola pri tusiranju (G6)

Gospodinjska opravila

Gospodinjska opravila skupaj z mozem osebe z demenco (ES)
Kuhanje (B7, C9, F7)

Pospravljanje (B8, H12)

Pranje oblacil (B9, C10, H11)

Nabava hrane (B10, E6, H13)

Dostava hrane (J10)

Nudenje pomoci pri gospodinjskih opravilih

Skupaj skuhata kosilo in zlozita oblacila (G7)

Organiziranje dostave kosila na dom
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e Kosilo je dobivala iz gostilne (H9)

Skrb za placilo stroskov

e Placevanje poloznic (B11, E7)

Urejanje osebnih zadev

e Na banki (H14)

Pomo¢ pri ohranjanju socialnih stikov
e Pogovor s svojci (C13)
e  Obiskovanje v Psihiatri¢ni bolnici Polje (D13)

Spremstvo pri dostopanju do zdravstvenih storitev
e  Spremstvo k nevrologu, osebnemu zdravniku in psihiatru (D8)

e  Spremstvo na zdravljenje v Psihiatri¢no bolnico Polje (D12)

Organiziranje storitve pomoci na domu

e Imeli so pomo¢ na domu (H10)

Urejanje domske namestitve
e Posiljanje vloge za namestitev v varovani oddelek za dementne v domu za stare (D9)
e Iskanje informacij na centru za socialno delo o moznostih ¢im hitrejSe namestitve v dom (D10)

e Pisanje prosnje na sodisCe za izdajo ukrepa o nujni namestitvi v DSO (D11)

Urejanje finan¢ne pomo¢i

e Ureditev dodatka za pomoc¢ in postrezbo na ZP1Z-u (D16)

MEDSEBOJNI ODNOSI

So se spremenili

e  Sejije smilila (F11)

e Postala je uporniska (B13)

e Vcasih nasilna (B14)

e Oseba z demenco postala verbalno agresivna (D17, F12)
e Oseba z demenco zaljiva (D18)

e Kazala znake ljubosumja (B15)

e Jokala brez razloga (F13)

e  Skrbnico jemlje kot osebo, ki jo bo mucila (C14)
e Zamenjava vlog glede skrbi (A11)

e Ne more sprejeti tega, da je odvisna od moje pomoci (B12)



e Ni razumela, da potrebuje pomo¢ neformalne oskrbovalke, sprejemala jo je kot ogrozajoce stanje
(D19)

e Pogosteje prihajanje k njima (E9)

e Klicanje veckrat na dan (E10)

e Nezaupljivost glede financ (D20)

e Cenjenje trenutkov, ko so bili skupaj s teto (E11)

e Sprememba pogleda na svojca z demenco (E12)

e Se bolje razumeta (G8, J12)

e Jeprijazna (J13)

e  Zahvaljuje se za vsako stvar (G9)

e Se je prilagodil tezavam, ki jih je prinesla demenca (H15)

e Cutila se je odgovorno, da skrbi za osebo z demenco (121)

2 OCENA POMOCI
- Kakovostna
e Pozitivna in kakovostna pomo¢ (E13, 122, J14)
e Najvecd, kar se da pomagati (A12)
e Trud po najboljsih moceh (B16)
e Ustrezna skrb (D21, F14)
e Lepaskrb (J15)
e Upostevanje Zelja in potreb ¢loveka z demenco (J16)
e Informiranje o bolezni na spletu (D22)
e  Dobra pomoc¢ zaradi ohranjanja rutine (E14)
e  Vkljucevanje ¢loveka z demenco v gospodinjska opravila (E15)
e Dobro sodelovanje z ostalimi neformalnimi oskrbovalci (D24)
e Zelo dobro je, da za osebo z demenco skrbijo svojci (C15)
e Pomembne izku$nje dela iz preteklosti z ljudmi s podobnimi tezavami (D23)
e Ni konfliktov (G10)

e Do konca je ostala doma (H16)

- Manj ustrezna

e Povzdigovanje glasu, ko svojca kaj spravi iz tira (A13, F15)

Tema 2: Sporazumevanje z osebami z demenco

> NACINI SPORAZUMEVANJA

- Besedno
e Spogovori (C16, J17)
e Je Se pogovorljiva (G11, J18)

e Se lahko vse zmenita (J19)
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Veliko utemeljevanja (125)

Bil prepricljiv (126)

Malo pogovora (123)

Nerazumljivo govorjenje, govorjenje neresni¢nih stvari (A14)
Nerazumevanje povedanega (124)

Ne najde besed (H18)

Postavljanje kratkih vprasanj (B17)

Postavljanje enostavnih vprasanj (B18)

Veckrat na dan potrebni odgovori na isto vprasanje (E17, J20)
Mirno, razlo¢no in pocasi (D25)

Vec¢ pozitivne energije, smeha, heca in spodbude (D26)
Govorjenje o preteklosti (F16)

Kar je povedala ona, je veljalo (H17)

Nebesedno

Pokazala na predmet (A15)

Oseba z demenco samo $e gleda, se smehlja in kima (E16)

LAJSANJE SPORAZUMEVANJA

Dobro poznavanje osebe

Dobro poznavanje (A16a)

Zavedanje, da ne misli vsega, kot rece (A16b)

Pridobitev pozornosti

Izklapljanje motecih dejavnikov - tv in radio (B19)

Zdravila

Zdravila za demenco in pomiritev (C17)

Zdravila so jo pomirila (F17)

Ucenje od strokovnjakov

Sledenje ljudem, ki so izobrazeni za delo z ljudmi z demenco (D27)

Znanje iz prakse

Izkusnje sporazumevanja z osebami z demenco iz sluzbe (G12)

Dotik

Pomen prijema za roko (E18)



Potrpezljivost
e Potrpezljivost (H19, 127, J21)
Cas

e Sije vzel Cas za pogovor (H20)

TEZAVE PRI SPORAZUMEVANJU
Jeza
e Kadar ne razumes (A17)

e Ce mu nasprotujes (128)

Vedno manj verbalnega sporazumevanja

e Vedno manj govori in odgovarja na vprasanja (B20, F18)

e Vedno manj verbalnega izrazanja, samo posluSanje in prikimavanje (E19)
e Se ze tezje odziva (D28)

e Ne najde besed (J22)

Nerazumevanje povedanega
e Nerazlo¢no govorjenje (D29)

e Zmedeno govorjenje (F19)

Neprisebnost

e Premalo mocna zdravila (C18)

Jih ni
e Ni tezav pri sporazumevanju (G13)

e Niso imeli ve¢jih tezav (H21)

Tema 3: Stiske neformalnih oskrbovalcey ljudi z demenco

>

TEZAVE PRI NUDENJU POMOCI

Hranjenje

e Nimogoce imeti stalnega nadzora nad tem, koliko poje (H22)
e  Zavracanje hrane (A19)

e Niimela nic za jesti (J24)

e Jedla je vedno isto hrano (J25)

Motnje izloCanja

e Nenadzorovano odvajanje (129)

Agresivnost
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Nasilnost, kadar gre za poseg v telo (A18)

Nesodelovanje

Upornisko vedenje (B22, C22, F23)

Sprememba osebnosti

Sumnicavost, nezaupanje (A20)

Sporazumevanje

Razlaganje neresnicnih stvari (C21)
Vedno tezja komunikacija (B21)
Zmeden govor (C19)

Nerazumevanje (C20)

Motnje spomina

V¢asih ne prepozna (C23)

Ne prepozna ve¢ svojega moza (E20)

Nespecnost

Ponoci ni mogla spati (F20)

Tavanje

Uhajanje ven (F21)

Izgubljanje stvari

Izgubila je kljuce (J23)

Padci

Vcasih je padla (F22)
Padci (I130)

Upravljanje z denarjem

Od vsakega je kaj kupila (F25)
Nekontrolirano zapravljanje denarja (J26)

Kupovanje nepotrebnih stvari (J27)

Ogrozanje lastne varnosti

Stedilnik da na visoko temperaturo (G14)

Zdravstveni sistem



e Osnovna tezava je bila poc¢asna obravnava (D30)

Pomanjkanje informacij, glede moznosti namestitve ljudi z demenco

e Ni ustreznih informacij o vseh moznostih namestitve v varovani oddelek DSO (D31)

Zasedenost domov za stare ljudi

e Noben dom nima proste kapacitete (D32)

Finan¢na nedostopnost namestitev za ljudi z demenco

e Privatna namestitev je presegla financne zmoznosti (D33)

RESEVANJE STISK

Obcasna razbremenitev skrbi

e Varuska v ¢asu dopusta (A21)
e Patronazna sluzba (A22)

e Brat in njegova zena sta priskocila na pomoc¢ (D34)

Pridobljene izkusnje

e Praksa (B23)

Znanje

e Znanje (B24)

Podpora drugih ljudi
e  Podpora partnerja (B25)
e  Podpora bratov (F26)

Vzivljanje v zgodbo osebe z demenco

e Brez prepricevanja, kaj je res, poskus vzivljanja v njegovo pripoved (C24)

Sporazumevanje
e Postavljanje jasnih in kratkih vprasanj (C25)
e  Med nego veliko pogovora (C26)

Razumevanje bolezni

e Sprijaznjenost z demenco kot boleznijo in da ¢lovek ni ve¢ enak (E21)

Nadzorovanje osebe z demenco
e  Stalni nadzor (131, J28)

e Stalno jo kontrolira in opominja na stvari (G15)
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Nadzor in spodbuda pri hranjenju (H23)

Tema 4: Socialni kontekst neformalnih oskrbovalcey ljudi 7 demenco

134

2>

SOCIALNA MREZA

Razsirjena

Partner (B26)

Druzina (C27, E22, F27, F28, F29, G16, 132, J29)
Sorodniki (A23)

Sosedi (A24, E23)

Prijatelji (B27, C28, G17, J30)

Sodelavci (J31)

Ozka

V glavnem sama (D35)

POMOC DRUGIH PRI SKRBI ZA SVOJCA Z DEMENCO

Je prisotna

Obcasno sorodniki delajo druzbo oziroma varujejo (A25)
Obcasno sorodniki vkljucujejo v skrb (C30)

Skupaj s starsi (C29)

Pomoc sestre (G18)

Pomoc sina (I33)

Pomagajo otroci (J32)

Sestre osebe z demenco (H24)

Pomoc bratov (F30)

Brat in njegova zena v manjsi meri (D36)

Druzinski ¢lani se pogovarjajo o bolezni (E24)
Stanovalci in sosedje, pozorni, ¢e kam odtava, se nenavadno vede ali je zbegana v tgovini, banki
(E26)

Marsikdo pozoren, da je nebi kdo ogoljufal (E27)

Pomoc sosedov (H25)

Kdo od sosedov pripeljal nazaj domov (E28)

Osebna zdravnica (C31)

Osebna zdravnica - nasvet (E25)

Osebni zdravnik (F31)

Patronazna sluzba (C32)

Psihiatrinja (F32)



POTREBE NA TEM PODROCJU
Vecja vkljucenost drugih sorodnikov v oskrbo

e Zelja po pomo¢i s strani drugih sorodnikov (A26, B28)

Jih ni
e  Zaenkrat nicesar (C33, G19, H26)
e Oseba z demenco zdaj namescena v dom (D37, J33)

e Ne pogresa ni¢ (E29, F33, 134)

Tema 5: Zdravje neformalnih oskrbovalcey ljudi 7 demenco

>

OCENA LASTNEGA ZDRAVJA

Dobro

e Nima nobenih zdravstvenih tezav (G20, H27, 136)
e  Skrb koristila (I35)

o Jeaktivna (J34)

Slabo dusevno zdravje

e Utrujenost od skrbi (E30, F34)
o Izgorelost (A27)

o Tezave z zivci (A28, F35)

e Se pozna na duSevnem zdravju (B30)

Dobro fizi¢no zdravje
e Fiziéno zdrava (B29)
e Dobro telesno zdravije (D38)

e Se vedno v kondiciji in vitalna (E31)

Dobro psihi¢no zdravje
e  Kljub utrujenosti, daje skrb za drugega obcutek zadovoljstva (C34)

e  Psihi¢no zdravje je relativno dobro (D39)

VPLIV ZDRAVSTVENEGA STANJA NA VSAKDANJE ZIVLJENJE
Negativno

e  Utrujenost (A29)

e Razdrazljivost (B31)

e Nesamozavestna (B32)

eV vsaki resitvi najde tezavo (B33)

e Zmanjka energije za stvari, ki jih je prej rada pocela (C35)

e Zmanjka energije, da bi doma $e kaj postorila (E32)
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e Poseganje po nezdravi prehrani (F36)

- Izoliranost

e Zivljenje v baloncku (A30)

- Pozitivno

e  Gre lahko kamor zeli (J35)

- Nima vpliva
e Ne vpliva (D40, H28, 137)
e Jezdrava (G21)

= DOSTOPNOST ZDRAVSTVENIH STORITEYV ZA LJUDI Z DEMENCO
- Zadovoljiva

e Zelo zadovoljna (B34, C36)

e Zadovoljna (E33, F37, J36)

e  Zdravstvo je pomagalo s tabletami in obiski patronazne sluzbe (A31)

e  Vse izkusnje z zdravstvenim osebjem so bile dobre (D41)

e  Vse storitve so bile ok (H29)

e  Hitra obravnava (139)

e  Vsem dostopne kakovostne zdravstvene storitve (J37)

- Nezadovoljiva
e Prepocasna obravnava oziroma prepozno uvajanje terapije (D42)

e Zdravnik ne pride na dom k pacientu (I138)

= DOSTOPNOST ZDRAVSTVENIH STORITEV ZA NEFORMALNE OSKRBOVALCE
- Zadovoljiva

e  Kar potrebuje dobi (G22)

= SKRB ZA DOBRO POCUTJE
- Odmik od skrbi

e Izmenjevanje nege z mozem (A32)

- Druzenje
e Druzba pomaga (A33)
e Pogovor z domacimi in prijatelji (C37)
e Pogovor oziroma druzenje s sorodniki, prijateljicami (E34)
e DruZenje (J38)
e Druzenje s prijatelji (B37)
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e Podpora in razumevanje prijateljev (D44)

e Kilepet ob kavi (E35)

Narava

e Narava (A34, G23)

e Sla nabirat roZice za ¢aj (F38)
e Nanjivo (F39)

e Po gobe (F40)

e Navrt(141)

Fizi¢na aktivnost

e Sprehod (A35, E36)

e Sprehod v naravi (B35, C38)
e Sport (H30)

e Tek (J39)

Hobiji
e Strikanje (140)

Petje
e Rada poje (B36)

Pozitivna naravnanost

e Dobra volja (D43)

Dopust
e Daljse pocitnice (H31)

DEJAVNIKI, KI B OMOGOCILI VECJO SKRB ZA ZDRAVJE
Prosti ¢as

e Ve Casa zase (A36, B38, E38)

e Vec Casa zase, za rekreacijo (D45)

e (Cas prezivet v naravi, na svezem zraku (C39)

Dopust
e  Odklop za stirinajst dni (F41)

Manj obveznosti

e  Manj obveznosti (E37)
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- Niso potrebni
e Nic ne potrebuje (G24)
e Je poskrbel/a zase (H32, 142, J40)

Tema 6: Tveganja nudenja oskrbe
= STRAHOVI GLEDE NUDENJA OSKRBE
- Padci

e Skrbelo ga je, da bi padla (H33)

- Agresivno vedenje

e  Skrb, da bo z napredovanjem demence postal vse bolj fizicno »napadalen« (C40)

- Vpliv na psihi¢no pocutje
e  Stres, iz€rpanost (A37, F42)
e Je vedno bolj psihi¢no naporno (B39)

- Izguba prostega ¢asa

e Ves prosti ¢as namenjen oskrbi (D46)

- Zaposlitev

e Pomembno, da obdrzi zaposlitev (D47)

- Preobremenjenost

e  Skrbi, da ne bo ve¢ zmogla skrbi ¢loveka z demenco zaradi sluzbe in drugih obveznosti (E39)

- Vloga drugih oskrbovalcev

e Tetin moz je ze v letih, zato je vprasljivo koliko ¢asa bo lahko Se skrbel zanjo (E40)

- Nezmoznost za nudenje skrbi osebi z demenco

e  Skrb, da bi neformalna oskrbovalka zbolela, saj je ze v letih (143)

- Jihni
e Nima strahov (G25)

e Oseba z demenco namescena v DSO (J41)

=2 DEJAVNIKI, KI BI OLAJSALI OSKRBO
- Formalna pomo¢
e Pomoc¢ na domu (A38)
e Cim hitrej$a namestitev v dom starostnikov (E41)

e Da bi prej dobili dom (F43, J42)
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e Odlasal z oddajo vloge za dom (H34)

Finan¢na dostopnost formalne pomo¢i

e Nizje cene v DSO in oskrbe na domu (B40)

Koristni nasveti od izkuSenih oseb

e Nasveti zdravnika, in drugih oseb, ki skrbijo za osebo z demenco (C41)

Niso potrebni
e  Oseba z demenco sprejeta v DSO (D48)
e Ne potrebuje nicesar (G26, 144)

Tema 7: Ocena sluzb v lokalnem okolju

2>

SLUZBE ZA POMOC NA DOMU

Nezadostna

e Dolge cakalne dobe (A39)

e Cakalne vrste (C44)

Zadostna

e  Enkrat dnevno prihajajo oskrbovalke iz Centra celostne oskrbe (E42)
e Hitra vkljucitev v storitve pomoci na domu (H35)

e  Dobili pomo¢ na domu (J44)

ZAVOD ZA POKOJNINSKO IN INVALIDSKO ZAVAROVANJE
Finan¢na pomo¢

e Dodatek za pomo¢ in postrezbo (B41, E44, H36, 145)

ZDRAVSTVO

Zadostna

e Pomoc¢ zdravnice in patronazne sluzbe (C42)

e Pomoc¢ osebnega zdravnika (J43)

e Veliko pomo¢i osebnega zdravnika in psihiatrinje (F44)
e  Zdravnica dala napotnico za zdravnisko posteljo (146)

e Pomagala socialna delavka v psihiatri¢ni bolni$nici (F45)

DELODAJALEC
Zadostna

e Delodajalec je podprl s prilagojenim urnikom (moznost dela med vikendom) (D49)

CENTER ZA SOCIALNO DELO

Zadostna
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e Na centru za socialno delo pozitivne izkusnje (E43)

DRUSTVO UPOKOJENCEV
Zadostna

e  Prisle upokojene prostovoljke (G27)

NEZADOVOLJENE POTREBE NA STRANI NEFORMALNIH OSKRBOVALCEV
Finan¢ne
e Denarna socialna pomo¢ (A40a)

e Pomoc¢ za nego (A40b)

Zdravstvene

e Ni ustrezne terapije, kljub zaprosilu pri zdravnikih (D50)

Jih ni

e  Se ne spomni nicesar (B42)

e Ni¢ ne pogresa (E45)

e Nic niso iskali (F46)

e Ni¢ ne potrebuje (G28)

e Dobili vse, za kar so zaprosili (H37, 147, J45)

VKLJUCENOST V PROGRAME ZA POMOC NEFORMALNIM OSKRBOVALCEM
- Nevkljucenost

e Ne (A4la)

e Ni vkljucen/a (B43, E46, H38, J46)

e Nirazmisljala o tem (C45, F47, G29, 148)

Vkljucenost

e Potrebne informacije od drustva Spomincica (D51)

POTREBE PO PROGRAMIH ZA POMOC NEFORMALNIM OSKRBOVALCEM
Informiranje

e  Zdravnik/ psiholog ali zaposleni na CSD-jih naj bi seznanjali z delavnicami (A41b)

Izvajalci
e Dom za stare ljudi, Center za socialno delo (C46)
e Center za socialno delo (F48)

e  Zdravstveni dom (F49)



Tema 8: Skrb zase in razbremenitey

> PROSTOCASNE AKTIVNOSTI

Druzbena omrezja
e Instagram (A42)

e Socialna omrezja (D52)

Mediji
e TV (D53, F54,150)

Druzina
e Ukvarjanje z otroci (A43, B46)
e Ukvarjanje z vnuki (F53)

Gibanje

e Sprehodi (A45, B44)

e Veliko gibanja (C47)

e Hodi v naravo (C48)

e Hoja (E48)

e Hoja v hribe (G30, H40, J48)
e Tek (G31,J47)

e Kolesarjenje (G32)

e Sport (H39)

Petje
e Petje (B45)

Strikanje
e Strikanje (149)

Pocitek

e Lezanje v tiSini (B47)

Branje

e Branje knjig (E47)
Druzenje
e Druzenje (E49, J49)

o Klepet (G33)

Kulturno udejstvovanje
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e Koncert (H41)

Dopust
e Na morje (E50)

OPRAVILA
Gospodinjska opravila

e Kuhanje (A44, F50)
e Pospravljanje (F51)
e Pranje oblacil (F52)

VPLIV ZAGOTAVLJANJA OSKRBE NA SKRB ZASE
Pomanjkanje Casa zase

e Manj casa (E51, H43)

e  Manj Casa za skrb zase (C51, F55)

e Manj Casa zase in za druzino (A46)

e Ima zelje kam bi $la, ampak ji skrb to onemogoca (G34)

Stalna pripravljenost za nudenje pomoci

e Vedno na voljo, ko jo potrebuje (B48)

Prilagoditev skrbi
e Prilagoditev (H42, I51)

Zanemarjanje lastnih potreb

e Nase pozabi (D54)

Organiziranost

e Boljsa organiziranost (H44)

Nima vpliva

e  Oseba z demenco sprejeta v DSO (J50)

DEJAVNIKI, KI B OMOGOCILI RAZBREMENITEV
Formalna pomo¢

e Oskrba v skupnosti (A47)

e Pomoc pri oskrbi (B49)

e Namestitev v dom za stare ljudi (B50, F56)

Finan¢na pomo¢



e Sofinancirana pomo¢ za nego in varstvo (A48)

- Manj obveznosti

e  Manj obveznosti (E52)

- Jihni
e Nicesar, saj je §lo za mamo (D55)
e Ne potrebuje razbremenitve (G35, 152)
e Imel dovolj pomo¢i (H45)
e Je lahko poskrbela zase (J51)
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