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Title: Knowledge of dementia among citizens of municipality of Radovljica, whose
relatives or acquaintances have had dementia

Graduation Thesis Abstract

Dementia is a disease of a modern time, which brings us both, changes in the life of the
individual struggling with the disease, as well as changes in the lives of the relatives and
acquaintances of the person with dementia. Changes occur slowly, usually almost imperceptible
at first but then they appear more frequently and with more power. An important awareness that
relatives and acquaintances must have during dealing with dementia is knowing and to be aware
that person suffering from dementia is not doing anything bad on purpose and their intentions
are not always bad, sometimes it is just a consequence of the disease. Knowing this makes
living with dementia easier.

In the theoretical part of the diploma thesis, I define the concept of dementia disease, most
common types of dementia which are present in modern society and most common symptoms
of early and advanced dementia. I dedicate a large part of the theoretical part of the thesis to the
topic of relatives and dementia, where I also list the forms of assistance intended for both,
people with dementia and their relatives, in home environment and in institutional care. I have
been also researching the communication of relatives and acquaintances with a person with
dementia. I was mainly interested in changes in communication when diagnosis of dementia
was known and what kind of communication was used. I was also interested in what were the
first signs of dementia that they knew that the diagnosis is dementia disease. One of the main
points that I was interested in, during the research is also how dementia affect the lives of
relatives and acquaintances. Based on the data obtained, I proposed methods and forms that
would contribute to greater information and knowledge of dementia disease in the wider social
environment.

Keywords: dementia disease, forms of help, problems of relatives, knowledge of dementia
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1 TEORETICNI DEL

Demenca je beseda, ki izhaja iz latins¢ine in v prevodu pomeni upadanje duha oziroma razuma.
Gre za bolezen, ki ¢loveka spremeni. Spremembe se dogajajo pocasi, postopoma, z vmesnimi
obdobji, ko imamo obcutek, da bolezen ni veC prisotna, a se kaj kmalu zopet pojavi in spet
stopnjuje. Demenca je bolezen sodobnega ¢asa. Se pred 30 leti o demenci niso vedeli veliko,
medtem ko imamo danes na voljo mnogo terapevtskih pristopov, metod in znanj, s katerimi
lahko lazje razumemo demenco in njen vpliv na ¢loveka. V preteklosti je demenca predstavljala
nekaksno sramoto, ¢loveka z demenco se je skrilo, danes pa delujemo ravno obratno. Demenca
je postala del nasega vsakdana. Kljub temu da danes o demenci vemo veliko, pa so se nasa
zivljenja v veliki meri spremenila in se ne morejo primerjati z zivljenji v preteklosti, ko so bile
velike druzine, ki so skrbele za stare starSe, strice, tete, ¢isto nekaj obicajnega, ziveli so v velikih
hiSah, ki so omogocale skrb in nego ve¢ generacijam pod isto streho. Omeniti je treba, da je
bila nega manj zahtevna, manj zahtevni so bili tudi ljudje, ki so bili vse zivljenje vajeni, da se
morda kopajo na 2-3 tedne, perilo menjajo enkrat tedensko in ne vsak dan. Pogosto se zgodi,
da ob nastopu bolezni, ko smo primorani skrbeti za svojca, od starih ljudi nevede in nehote
pricakujemo oziroma celo zahtevamo, da se prilagodijo nasim navadam in vrednotam. NaSa
naloga je, da starega ¢loveka ne spreminjamo, temvec¢ ga sprejmemo in razumemo takega, kot
je. Zavedati se je treba, da so te generacije ljudi Zivele popolnoma drugacno Zivljenje, demenca
pa Cloveka velikokrat pripelje do tega, da morda znova zaZivi v dolocenem preteklem obdobju

ali dogodku. Preteklost velikokrat postane znova aktualna (Van Hiilsen, 2010, str. 11-13).

»Bolezen ne prizadene le osebe z demenco, ampak tudi vse, ki skrbijo zanjo. Za eno osebo z
demenco v povprecju skrbijo vsaj trije ljudje. Bolezen povzroca Custveno stisko, je finan¢no
breme ter ob dolgoletni oskrbi vodi do izgorevanja in druZzbene izklju€enosti. V druzbi je

demenca Se vedno stigmatizirana« (Ministrstvo za zdravje, 2016).
1.1  Opredelitev demence

Demenco opredelimo kot kroni¢no in v ve€ini primerov napredujoco bolezen, ki vpliva na
razlicne dele mozganov oziroma mozganskih celic, ki zacnejo propadati, kar vpliva na
posameznikova dejanja, osebnost in Custva. Za demenco so znacilne motnje misljenje, problemi
pri orientaciji in razumevanju, pride do upada ucnih, ra¢unskih in drugih miselnih sposobnosti,
pojavljajo pa se tudi tezave pri sposobnosti govora in presoje, kar vse vpliva na kakovost

posameznikovega Zivljenja. Pomembna znacilnost demence je tudi zmanjSanje oziroma upad



spominskih funkcij, ki vkljucujejo pomnjenje, priklic informacij, posamezniki pa se s¢asoma
ne spominjajo preteklih dogodkov. Bolezen s¢asoma vse bolj napreduje in vkljucuje vedno ve¢
cloveskih funkcij, kar posamezniku zmanjSuje moznost samostojnega zivljenja. Zavedati se je
treba, da v vecji meri zbolevajo osebe, ki so starejSe od 65 let, a se posamezne vrste demence

pojavljajo tudi pri mlajsih posameznikih (Kejzar in Jenko, 2020, str. 79, 80).

Demenca je skupen izraz za Siroko skupino bolezni, ki povzrocajo upadanje dusevnih funkcij,
kot so izguba spomina, sposobnost razumevanja in presoje, socialne spretnosti in ¢ustvovanje.
Najbolj razsirjen tip demence je Alzheimerjeva demenca. Demenco opredelimo kot
degenerativno bolezen, saj pri bolezni prihaja do napredujo¢ih sprememb pri posameznikih.
Demenca predstavlja tezko zivljenjsko preizkusnjo tako za posameznika z demenco kot tudi za
njegovo druZzino, prijatelje in zdravstveno osebje, ki z njim prezivlja obdobje bolezni (Mali in

Milosevi¢ Arnold, 2007, str. 25).

Demenco uvrs¢amo med kroni¢ne napredujoce bolezni mozganov, ki vplivajo na razlicne
mozganske funkcije, kot so spomin, misljenje, govor. Demence ne moremo pojmovati kot dela
obi¢ajnega staranja. MoZnosti posameznika, da zboli za demenco, se s starostjo eksponentno
povecujejo, saj je statisticno opredeljeno, da za demenco zboli vsak peti ¢lovek nad 65 let in
vsak tretji ¢lovek nad 80 let. Demence ni mogocCe ozdraviti, a jo lahko z ustreznimi
medicinskimi pripomocki ter s strokovnjaki z razlicnih podrocij upoc€asnjujemo in uspesno
nadzorujemo. Povprecno trajanje bolezni je med 10 in 15 leti. Zavedati se moramo, da lahko
prizadene prav vsakogar. Demenca je eden vecjih zdravstvenih, finan¢nih in socialnih

problemov danasnjega ¢asa (Kaj je demenca, b. d.).

Znadilne znake demence razdelimo v tri razli¢ne skupine (Brus Hladen in Slebinger, 2011, str.

42, 43):

— motnje Custvovanja, socialnih stikov in vedenja: razdraZljivost, sumnicavost, beganje,
nespecnost, depresivnost, jezljivost,

— telesne motnje: motnje gibanja, inkontinenca, motnje hranjenja in poziranja,

— motnje kognitivnih — spoznavnih funkcij: spominske motnje, dezorientacija, neustrezno
vedenje, izguba intelektualnih sposobnosti, motnja pozornosti, zmanjSana sposobnost

govora, tezje prilagajanje spremembam.

Velik problem pri bolezni demenca predstavlja stigmatizacija bolezni. Pri stigmatizaciji

demence veliko vlogo igra nepoznavanje bolezni, saj ravno pomanjkanje znanja in izkusenj o
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demenci povzroca strah pri celotni druzbi, kar vodi v manj spodbujajoce okolje za osebe z
demenco in njene svojce. Prav nepoznavanje bolezni in razSirjenost stigme onemogocata
kakovostno oskrbo bolnika ter zgodnje odkrivanje in prepoznavanje simptomov bolezni. Zaradi
stigmatizacije demence svojci in osebe z demenco obcutijo sram in obCutek manjvrednosti, zato
prepozno poiscejo pomoc ter se soocajo z ve€jo socialno izkljuCenostjo. Za premagovanje
stigme lahko uporabimo naslednja priporocila: izobrazevanje ljudi o bolezni, vklju¢evanje oseb
z demenco v druzbo, izobrazevanje in podpora formalnih in neformalnih oskrbovalcev osebe z
demenco, izboljSanje kakovosti oskrbe ljudi z demenco tako doma kot v ustanovah (Lipar,

2013).
1.2 Stopnje demence

Razlikujemo tri stopnje oziroma stadije demence: zacetni stadij, drugi stadij in tretji oziroma

zadnji stadij (Brus Hladen in Slebinger, 2011, str. 42, 43):
Lahka demenca ali zacetni stadij

V tem stadiju je posameznik sposoben skrbeti sam zase, ne zmore se nauciti novih opravil, a
vseeno lahko opravlja njemu Ze znana opravila. Prihaja do upocasnjenega govora, depresije, pri
posamezniku lahko opazimo osebnostne spremembe in umik iz socialnega okolja, osebe v tem

stadiju besede pri¢nejo nadomescati z opisi, pogosto pa ne najdejo osebnih predmetov.
Srednje huda demenca ali drugi stadij

Posameznik ni ve¢ sposoben opravljati poklicnih dolZnosti, zmanj$ajo pa se tudi sposobnosti
opravljanja vsakodnevnih Zivljenjskih opravil. Posameznik postane odvisen od pomoci drugih,
saj samostojnost lahko predstavlja preveliko tveganje. Pojavijo se teZzave pri spominjanju
preteklih dogodkov, motnjah razumevanja, teko¢em govoru, orientaciji. Pojavijo se blodnje,

fizi¢na in verbalna agresivnost, depresija in vznemirjenost.
Huda oblika demence — zadnji ali kon¢ni stadij

Pojavi se huda izguba spomina, saj ne prepoznajo ne sebe ne svojih najblizjih. Za osebe v tem
stadiju so znacilne inkontinentnost za urin in blato, nezmoznost besedne komunikacije, izrazita

potreba po negi, prisotne so tudi tezave pri poziranju, poveca se koli¢ina spanca.



Ameriska socialna delavka Naomi Feil demenco razdeli na Stiri stopnje glede na sposobnosti in
znacilnosti oseb z demenco, ki jih je treba upostevati in razumeti. Na podlagi svojih neposrednih
izkusenj trdi, da je treba sposobnosti oseb z demenco nadgrajevati v skladu s posameznikovimi
zmoznostmi. Poudarja, da je treba na demenco gledati kot na zahtevno zivljenjsko preizkusnjo,
ki vpliva na zivljenje oseb z demenco, njihovih svojcev ter strokovnih delavcev, ki so vpleteni
v skrb za osebo z demenco. Feil navaja stiri stopnje poteka demence (MiloSevi¢ Arnold v Mali,

Milosevi¢ Arnold, 2007, str. 25-27):

1. stopnja: pojavlja se slabSanje zmoznosti samostojnega orientiranja v ¢asu in prostoru.
Oseba ima sposobnost upostevanja enostavnih navodil za izvajanje nalog, ni pa se
sposobna priuciti novih znanj. Prihaja do medsebojnih obtozevanj in prepiranj. Klju¢no
dejstvo 1. stopnje je zaznavanje posameznikove izgube spomina, ki pa si jo ¢lovek z
demenco ne priznava;

2. stopnja: prihaja do pogoste Casovne dezorientacije, pogostejSe razdrazljivosti ter
pogostejSih obdobij depresije in slabega pocutja. Oseba z demenco je sposobna sama
skrbeti za osebno higieno, enostavna rutinska opravila opravi sama, na podlagi
vzpodbude, za zahtevnejSa, kompleksna opravila pa potrebuje konkretna in jasna
navodila. Pri svojcih se pojavljajo tezave pri sprejemanju razli¢nih vidikov pojavnosti
demence pri svojcu;

3. stopnja: osebe v vecini Zivijo v institucijah, saj je skrb v domacem okolju izredno
zahtevna in konstantna. Pogosto so prisotni tavanje, beg, tek ter nenadzorovani gibi in
custvena nestabilnost;

4. stopnja: oseba se ni sposobna odzvati na zunanje drazljaje. Zaradi napredovanja bolezni

vecino Casa prezivi v postelji ali na invalidskem vozicku.

Prepoznati je treba zmoZnosti oziroma sposobnosti oseb z demenco, saj lahko na njihovi podlagi
pri posamezniku ohranjamo in razvijamo njegove potenciale. Vse to socialnim delavcem in
svojcem omogoca lazjo in manj stresno skrb (MiloSevi¢ Arnold v Mali, MiloSevi¢ Arnold,

2007, str. 25-27).
1.3 Vrste demence

Razlikujemo ve¢ vrst demenc, in sicer: Alzheimerjevo demenco, demenco z Lewyjevimi
telesci, vaskularno demenco in frontotemporalno demenco. Med njimi prihaja do razlik v

poteku, vzrokih in znakih bolezni (Kejzar in Jenko, 2020, str. 96).



1.3.1 Alzheimerjeva demenca

Alzheimerjevo demenco poimenujemo po Aloisu Alzheimerju, ki je bil nemski nevrolog in je
prvi opisal dolo¢ene poskodbe mozganov, znacilne za to bolezen. Alzheimerjeva demenca je
skupek razlicnih simptomov: poslabSanje spomina, poslabsanje sposobnosti, usvajanje novih
informacij iz preteklosti. Za Alzheimerjevo demenco pa so znacilne tudi naslednje kognitivne
motnje: afazija (delna ali popolna nezmoznost za govor), apraksija (tezave z izvajanjem hotenih
gibov), agnozija (nezmoznost prepoznavanja in razpoznavanja predmetov, pojavov in zaznav).
Za Alzheimerjevo demenco so znacilne tudi dolocene motnje kognitivnih sposobnosti, motnje

pri socialnem in poklicnem delovanju (Gendron, 2015, str. §89-92).

Je najpogostejSa oblika demence, zanjo je znacilno, da napreduje pocasi, zato jo je v¢asih tezko
razlikovati od povsem obicajne, starostne pozabljivosti. Za ljudi z Alzheimerjevo demenco je
znacilno, da so neizmerno utrujeni, imajo tezave s pozabljivostjo in zbranostjo ter imajo slabo
¢asovno orientacijo. Prihaja tudi do zmanjSanja sposobnosti abstraktnega misljenja, pojavijo pa
se lahko tudi vznemirjenost, halucinacije, epilepti¢ni napadi, depresija in razdrazljivost (Kejzar

in Jenko, 2020, str. 96, 97).
1.3.2 Demenca z Lewyjevimi telesci

Povzrocitelji te bolezni so beljakovine, ki se naberejo znotraj zivénih mozZganskih celic in
tvorijo Lewyjeva telesca. Ta oblika demence je povezana s Parkinsonovo boleznijo, saj
Lewyjeva telesca najdemo tudi pri njej, zato so bolniki s Parkinsonovo boleznijo bolj
izpostavljeni tej vrsti demence. Za to bolezen so znalilna izrazita nihanja pozornosti in
kognitivnih sposobnosti. Osebe z demenco z Lewyjevimi telesci imajo teZave z gibanjem, kot
so pocasni in togi gibi, tremor, nestabilnost in pogosti padci. Osebe s to vrsto demence imajo
tudi vidne halucinacije, blodnje, motnje spanja ter tezave z zaznavanjem vonja. Specifi¢ni
simptomi za to obliko demence so nihanje sposobnosti in pozornosti v kratkem ¢asovnem

obdobju; spreminjajo se lahko iz ure v uro (Kejzar in Jenko, 2020, str. 99, 100).

Je kombinacija Alzheimerjeve in Parkinsonove bolezni, saj se potek zacne bodisi z znaki
Alzheimerjeve (spominske, kognitivne motnje) ali Parkinsonove bolezni (tremor,
upocasnjenost gibov). Za osebe s to vrsto demence je znacilno, da se njihova sposobnost
pozornosti in budnosti lahko spreminja iz ure v uro. Prav tako je lahko posameznik posamezen
dan sposoben povsem obicajnega pogovora, drugi dan pa je izrazito zaspan, pojavljajo pa se

tudi nihanja razpoloZenja (Demenca z Lewyjevimi telesci, b. d.).



1.3.3 Vaskularna demenca

Vaskularna demenca je posledica obolenja mozganskih zil, kar je posledica slabega dovoda
krvi v mozgane, kar lahko privede do infarktov mozganov. Pri vaskularni demenci sta prizadeta
spomin in govor, lahko pa pride tudi do zgodnjih sprememb osebnosti. Bolezenski znaki, ki
spremljajo to obliko demence, so glavoboli, vrtoglavica, motnje spomina ter spanja in tezave s
poziranjem. Glavni dejavniki tveganja so starost, nezdrav zivljenjski slog, prekomerna telesna

teza, povisan holesterol in povisan krvi tlak (Kejzar in Jenko, 2020, str. 101, 102).
1.3.4 Frontotemporalne demence

Zanje je znacilno, da prizadenejo mlajSe osebe med 45 in 65 let, ter jih uvrs¢amo med redkejse
oblike demence. Pri tej obliki demence se pojavijo oblike demenc, impulzivno, neprilagojeno
vedenje ter motnje govora. Prisotne so tudi spremembe v Custvovanju, pomankanje zanimanja
za stvari in ohranjanje osebne higiene, prihaja do neprimernega obnasanja na javnih krajih, kot
so kraje in neprimerno spolno vedenje. Pogosta znacilnost pri tej bolezni je izguba empatije,
med znake frontotemporalnih demenc pa uvr§¢amo tudi obsesije, specifi¢ne prehranjevalne
navade, tezave z gibanjem, poziranjem, hranjenjem, zadrZevanjem blata in vode ter upad

jezikovnih sposobnosti (Kejzar in Jenko, 2020, str. 103, 104).
1.4 Vzrokiin dejavniki tveganja za nastanek demence

Vzroki za nastanek demence so povezani z nacinom Zivljenja in genetskimi dejavniki. Bolezen
lahko povzro¢i nenormalen, spremenjen oziroma mutiran gen. Lahko pa je oblika bolezni
dedna. Dejavniki, ki lahko vplivajo na pojav demence, so depresija, stranski u€inki nekaterih
zdravil, prekomerno uzivanje alkohola ali drog, spremembe v delovanju $¢itnice, pomanjkanje
vitaminov, okuzbe mozganov, mozganski tumorji, poskodbe pri padcih in udarcih v glavo in

izpostavljenost razli€nim toksi¢nim snovem (Kejzar in Jenko, 2020, str. 105).

Vzroki za nastanek demence so pogosto degenerativne narave, mednje sodijo
cerebrovaskularne bolezni, pomanjkljiva oskrba s kisikom, bolezni presnove (diabetes,
celiakija), ledvicne bolezni, alkohol, posamezna zdravila, poskodbe glave in vnetja (Brus

Hladen in Slebinger, 2011, str. 42, 43).

Demenca je bolezen, ki je zaradi podaljSanja zivljenjske dobe dandanes prisotna v veliko
vecjem obsegu, kot je bila kadarkoli do sedaj. Predstavlja velik druzbeni problem. S sodobnimi

pristopi lahko zmanjSamo mozZnost za nastanek Zilnih oblik demence, medtem ko na nastanek
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Alzheimerjeve demence nimamo vpliva. Na nastanek demenc vplivajo umska razvitost,
sposobnosti ter koli¢ina umskih dejavnosti, ki jih je ¢lovek tekom svojega Zivljenja usvojil, saj

umsko dejavno zivljenje vpliva na kakovostnejSo starost.

Schpolarich (2016, str. 73) pravi, da je »priporocljivo, da bolnik ob ustrezni podpori socialnih
sluzb (pomo¢ in nega na domu, varovanje, gospodinjska pomoc) ¢im dlje ostane v domaci
oskrbi«, s ¢imer se popolnoma strinjam, saj menim, da v trenutku, ko ¢lovek z demenco nima
veC stika z zunanjim svetom, svetom, v katerem je vsa ta leta zivel, delal, izgubi del sebe.
Pri¢nejo se izgube spomina, ki jih je v domacem okolju lahko priklical nazaj ob pogledu na

znane osebe, stavbe, stvari, ob dolo¢enih ¢ustvih ipd.
1.5 Simptomi demence

Prvi znaki, ki nas opozarjajo na demenco, se zacnejo kazati kot pozabljivost in izguba spomina,
ki vpliva na vsakodnevno Zivljenje, pojavljajo se tezave pri reSevanju vsakodnevnih tezav, pri
opravljanju znanih opravil doma, neorientiranost v ¢asu in kraju, tezave pri izraZzanju in pisanju,

izgubljanje osebnih stvari ter slabSa zmoznost presojanja in odlo¢anja (Schpolarich, 2016).
Van Hiilsen (2010, str. 24-25) navaja najpogostejSe tipi¢ne simptome zacetne demence:

— »Motnja hotenja: kot hotenje razumemo na§ 'normalen' dnevni ritem. Ce je to hotenje
moteno, se zgodi, da vsakodnevne stvari le s teZavo opravljamo.

— Difuzni strahovi so strahovi, ki ne poznajo ne vzroka ne razloga. Ta strah 'pred nicemer'
je strah, ki ga je tezko zdraviti, ker ne nudi izhodisca.

— Nezainteresiranost: Skoraj vsak ¢lovek ima dolocene konji¢ke ali stvari, ki jih rad
pocenja. Nekateri radi gledajo televizijo, drugi rado berejo Casopise, tretji so strastni
zbiralci ali Sportniki.

— Motnje koncentracije: Vsak pogovor, vsak film, mnoga vsakodnevna opravila zahtevajo
naso koncentracijo in odzivanje. Nekatere stvari pocenjamo navidezno avtomati¢no
(voznja z avtomobilom, pritiskanje na plin, vkljucitev smernega kazalca, zaviranje,
priziganje luci itd.). Ko se u¢imo voZnje, moramo o tem razmisljati, toda ze po nekaj
povozenih kilometrih, ne razmisljamo ve¢, kaj moramo napraviti, ampak vse tece
»avtomati¢no«. Pri motnjah koncentracije lahko tudi stvari, ki smo jih prej delali
»avtomati¢no«, ne zmoremo vec.

— Obcutek preobremenjenosti: ko za nekoga stvari, ki so bile samoumevne, zdaj

predstavljajo veliko oviro, ki jo je teZko premagati.



— Depresivnost, ki ni manifestna depresija (depresije imajo vecinoma nek vzrok ali
razlog), temvec se kaze v vsakodnevnih stvareh.

— Apatija kot popolna ravnodu$nost. Oseba se skoraj ne odzove, ¢e jo nagovorimo.
Telesna zanemarjenost v takih situacijah ni redka, ker se oseba ne umiva, se ne preoblaci
ipd. Apati¢ne osebe se ne odzivajo in nimajo lastne pobude.

— Hitra utrudljivost: utrudljivost je zelo individualen pojem. Vsak ¢lovek ima svoje lastne

meje. O hitri utrudljivosti govorimo takrat, ¢e nekdo ne more ve¢ dosegati svojih meja.«

Simptomi napredovane demence dopolnjujejo simptome zacetne demence in bolezen
poglabljajo. Najbolj tipi¢ni simptomi napredovane demence, o katerih govori Van Hiilsen

(2010, str. 26-27), so:

— Motnje spomina: pozabljanje stvari, ki so se zgodile v bliznji preteklosti.

— Tezave pri razumevanju in prepoznavanju: ne razume pomena besed, nanje se ne zmore
ve¢ odzivati. Ne zmore zbrano opazovati in poslusati dogajanja, razum je zamegljen,
zmoznost presojanja in odlocanja se slabsa, zamenjava najblizjih oseb.

— Motnja govora: pri komunikaciji ne najde prave besede.

— Prostorska in Casovna dezorientacija: vsakodnevna dezorientacija pri vsakodnevnih
opravilih. Oseba ne ve, kateri leti ¢as, del dneva je, kje se nahaja.

— NezmoZnost opravljanja gospodinjskih opravil: pojavlja se nezmoznost opravljanja
vseh gospodinjskih opravil, pojavljajo se vprasanja, cemu sluzi dolocen pripomocek.

— Opuscanje telesne higiene.

— Razdrazljivost: najpogosteje se pojavi takrat, ko osebo z demenco popravimo, saj se v
sebi zaveda, da ne zmore stvari veC opraviti tako, kot jih je.

— Slabse socialne ves¢ine: pogosto se umaknejo vase, se osamijo, postavljajo si vpraSanje
'Kdo se Zeli druziti z dementnim ¢lovekom?'.

— Negotovost pri hoji.

— Nesamostojnost.

»Pomembno je, da vemo, da to niso slabi nameni, temvec posledica bolezni. Pois¢imo pomoc¢

strokovnjakov« (Schpolarich, 2016).
1.6 Diagnosticiranje in prepoznavanje demence

Pomembno je, da pri posamezniku dovolj zgodaj diagnosticiramo demenco, pri tem pa moramo

biti pozorni tudi, da skusamo ugotoviti pravilno vrsto bolezni. S tem pripomoremo k pravilni
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uporabi postopkov in zdravil za posamezno vrsto demence, kar ucinkovito vpliva na
napredovanje in potek bolezni ter kakovost Zivljenja posameznika. Pri diagnosticiranju bolezni
je potrebno kakovostno sodelovanje strokovnjakov z razlicnih podrocij: osebni zdravnik,
psihiater, psiholog, socialni delavec. V Sloveniji pa diagnozo lahko postavi le nevrolog ali
psihiater. Pri diagnosticiranju se uporabljajo naslednji postopki: anamneza (gre za zelo
pomemben postopek, pri katerem strokovnjak pridobi podatke od posameznika samega),
heteroanamneza (podatki, ki jih dajo posameznikovi svojci), klini¢ni pregled, psiholosko
testiranje, laboratorijske in druge preiskave, obisk na domu (Hojnik-Zupanc, 1997, str. 136—

139).

S pravilno diagnozo posameznik in njegova druzina lazje razumejo trenutno situacijo in lahko
imajo dokaj jasno predstavo o pricakovanjih v prihodnosti. ZmanjSa se tudi negotovost, saj
lahko druzina pridobi ustrezne podatke o tem, na katere institucije se lahko obrne za pomoc¢
oziroma oskrbo. Vec kot imajo ustreznih informacij in podpore, lazje je nacrtovanje in soo¢anje
s prihodnostjo, tako pri posamezniku kot pri njegovi druzini in najblizjih osebah (Diagnoza

demence, b. d.).

Prvi korak pri postavitvi diagnoze je obisk pri osebnem zdravniku, ki opravi pogovor in test
kognitivnih funkcij ter osebo napoti na preiskave krvi. Na podlagi analize preiskav pa sledi
napotitev h ustreznemu specialistu (psihiater ali nevrolog). Za pridobitev ustrezne diagnoze
lahko sledijo razli¢ne preiskave, kot so npr. CT moZganov, MRI ipd. Prav hitro prepoznavanje
znakov demence je izrednega pomena, saj zdravila, ki jih predpiSe psihiater ali nevrolog,

delujejo le v prvi fazi bolezni (Diagnoza demence, b. d.).

Svojci in znanci demenco najpogosteje prepoznajo prek razlicnih simptomov: zgodnja izguba
spomina, tezave v kratkoroénem spominu, izgubljanje stvari, izogibanje novim stvarem in
prostorom, izmiS$ljanje zgodb, tezave pri rednem jemanju pravilnih zdravil. Svojci in znanci
opazajo tudi pogostost tavanja, dezorientacije, pogostejSe pojavljanje agresije in neprimernega

vedenja (Tidy, 2020).

Chen, Foo in Ury (2002) za diagnosticiranje demence opredeljujejo naslednje tri poglavitne

teste:

— MMSE-test (angl. »The mini-mental Status Examination«): gre za najbolj razsirjeno

obliko testa za ocenjevanje in kasnejSe spremljanje sprememb kognitivnega stanja oseb



z demenco. Z odgovori na 30 vprasanj lahko oseba doseze maksimalno 30 tock, na
podlagi katerih ocenjevalec opredeli napredovanje posameznikove bolezni.

— BOMC-test (»Blessed Orientation-Memory-Concentration test«): je preprostejsa oblika
MMSE-testa, ki vsebuje le 7 vpraSanj. Vprasanja so najprimernejSa za prepoznavanje
upada intelektualnih sposobnosti.

— Test risanja ure: s tem testom merimo konstruktivno apraksijo in posameznikovo
¢asovno orientiranost. Pri testu risanja ure morajo osebe narisati pravilen krog in vanj

ustrezno umestiti Stevilke ure.
1.7 Metode dela z osebami z demenco

Pri osebah z demenco lahko uporabljamo veliko razli¢nih metod dela, kot so: urjenje spomina
in vsakodnevnih aktivnosti, validacija, delo z biografijo ipd. Opisala bom ve¢ vrst metod dela,
ki jih navajajo razli¢ni avtorji, saj je pomembno, da si lahko oskrbovalci iz Sirokega nabora
metod izberejo najprimernejSo metodo glede na zivljenjski slog, znanje in kompetence ter

psihi¢ne in fizicne zmogljivosti posameznika, ki skrbi za osebo z demenco.
1.7.1 Urjenje spomina in vsakodnevnih aktivnosti

Ta metoda je klju¢na v zacetni fazi demence, kjer skuSamo ohranjati dolo€ene sposobnosti oseb
z demenco, ki so takrat pri posamezniku Se prisotne, saj se moramo zavedati, da se proces
pozabljanja ne zgodi naenkrat. Za urjenje spomina lahko uporabljamo razli¢ne vaje branja,
pisanja, zapisovanja pomembnih dogodkov in utrjevanja spomina. Zelo pomemben vidik
ohranjanja vsakodnevnih aktivnosti je ohranjanje pozitivne samopodobe posameznika ter
samostojnosti pri opravljanju razli¢nih opravil, ki jih je oseba z demenco Se zmoZna samostojno

opravljati (Kolar v Zemljak, 2011, str. 19).

Menim, da opisano metodo najlazje vklju¢imo v vsakodnevno dogajanje celotne druzine. V
posamezne elemente te metode lahko vklju¢imo SirSi socialni krog osebe z demenco.
Pomembno je, da oseba z demenco nadaljuje z vsakodnevnimi opravili, pri katerih pa veliko
vlogo igrajo osebe, ki so bile Ze pred postavitvijo diagnoze del Zivljenjske rutine osebe z

demenco.
1.7.2 Validacija

Metodo validacije je v Sestdesetih letih prejSnjega stoletja razvila Naomi Feil. Opredeljujemo

jo kot metodo komuniciranja, ki na razlicne nafine pomaga osebam z demenco. Klju¢na
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dejavnika metode sta empaticno vedenje oskrbovalcev in holisti¢éno gledanje na cloveka.
Pomaga pri zmanjSevanju stresa in povecevanju dostojanstva in zadovoljstva oseb z demenco.
S to metodo poskusamo upocasniti proces staranja in prepreciti demenci, da bi se razvila v
skrajno obliko. Osebi s povecanjem obcutka lastne vrednosti skusamo povecati samozavest.
Pomembno pri tej metodi je, da osebo z demenco jemljemo resno ter z izboljSanjem verbalne
in neverbalne komunikacije skuS§amo zmanjsati obcutek socialne izkljucenosti (Van Hiilsen v

Zemljak, 2011, str. 20).

Pri tej metodi je kljucno zagotavljanje in vzdrzevanje dostojanstva osebe z demenco. Menim,
da se je treba zavedati, da je svojec, ki zboli za boleznijo demenca, kljub temu $e vedno odrasel

¢lovek, ki ima za seboj Ze dolgo Zivljenjsko pot.
1.7.3 Delo z biografijo

Poznavanje preteklosti osebe z demenco je pomembno, saj oskrbovalci lahko na ta nacin lazje
komunicirajo in navezejo stik z osebo z demenco. Poznavanje druzinskih ¢lanov in posebnih
oseb iz posameznikovega Zivljenja oskrbovalcem olajsa delo z osebo z demenco, prav tako pa
si lahko pomaga z razli¢nimi fotografijami in opisi posameznikovih pomembnih dogodkov

(Kolar v Zemljak, 2011, str. 20).

Kejzar in Jenko (2020, str. 149—-152) pa opredeljujeta naslednji metodi, ki pa sta zaradi svoje
poglavitne lastnosti zelo razli¢ni, saj se osebni nacrt osredotoCa na prihodnost, pri albumu

oziroma Skatli spominov pa je predvsem pomembna posameznikova preteklost.
1.7.4 Osebni nacrt

Osebni nacrt je opredeljen kot pomemben dokument, kamor posameznik zapise svoje jasne cilje
in Zelje ter postopek, s katerim bo to dosegel. V domovih za starejSe je osebni nacrt rezultat
dela ve¢ strokovnjakov (socialna delavka, medicinsko osebje, delovni terapevt, fizioterapevt).
Problem, ki se pojavlja pri pripravi osebnega nacrta, je premajhna vklju¢enost uporabnika pri
njegovi izdelavi. Dobra lastnost osebnega nacrta je, da ga lahko napiSemo tudi v druzinskem
krogu, kar je priloznost za iskren pogovor o Zeljah in zmoZnostih vsakega ¢lana druzine. Osebni
nacrt je sestavljen iz podatkov o lastniku osebnega nacrta, Zivljenjske situacije, ciljev in Zelja,

nacrtov za doseganje ciljev in potrebnih virov za uresnicitev ciljev in Zelja.
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1.7.5 Album/Skatla spominov

S to metodo Zelimo na enem mestu prikazati posameznikove najljubSe spomine, dosezke in
pomembne dogodke v njegovem zivljenju, ki v njem vzbudijo pozitivne obcutke. Pomembno
je, da oseba z demenco pri nastajanju albuma sodeluje oziroma ga v veliki meri izdela sama ob
pomoci ter pogovorih z bliznjimi. Album lahko izdelamo na ve¢ na¢inov: zbirka dragocenih in
pomembnih fotografij v albumu, napolnitev Skatle spominov s predmeti s sentimentalno

vrednostjo, lahko pa naredimo tudi digitalni album spominov.

Izpostavila bi, da je vecini navedenih metod skupno povezovanje s preteklostjo, kar pri ljudeh
z demenco vzbudi pozitivne obcutke. Spomnijo se zivljenja, ki so ga ziveli, ljudi, ki so jim bili

blizu, in aktivnosti, ki so jim polnile duso.
1.8 Komunikacija z osebami z demenco

Dobra komunikacija vseh vpletenih pri oskrbi posameznika z demenco je klju¢ do pravih
informacij, ki nam dajo mo¢ in razlicne moznosti za pravilno in kakovostno oskrbo
posameznika z demenco. Bistveni del ustrezne komunikacije je podajanje jasnih sporo¢il, ki pa
jih mora sprejemnik dobro in pravilno razumeti. Pri komunikaciji pa pogosto prihaja do motenj,
ki lahko vplivajo na medcloveske stike in medsebojni pretok informacij. Pri komunikaciji je
pomembno, da sogovorniki ne uporabljajo neznanih besed in besednih struktur, da upostevajo
zmoznosti poslusalca za sprejem informacij ter kulturne razlike med sogovorniki. Pri osebah z
demenco je treba upostevati Stevilne omejitve pri komunikaciji ter se drZati drugacnih pravil.
Demenca lahko povzroci tudi izgubo sposobnosti besednega izraZanja, zato je pri komunikaciji
z osebami z demenco treba biti pozoren tudi na mimiko obraza, ocesni stik, drzo, dotik in gibe
ter prek tega vzpostaviti komunikacijske kanale. Osebam z demenco lahko komunikacijo
olajSamo tudi prek pridobivanja neprestanih Cutnih in socialnih spodbud, ki so prilagojene
njihovim sposobnostim. Treba je biti pozoren na posameznikovo trenutno komuniciranje z
okoljem, da lahko svoje vedenje in ukrepe prilagodimo danim situacijam. Dobra komunikacija
zelo vpliva na kakovost oskrbe, kar privede do kakovostnejSega zivljenja osebe z demenco

(Mali in MiloSevi¢ Arnold, 2007, str. 131-133).

Pri komunikaciji z osebo z demenco moramo imeti veliko spretnosti znanja, asa in sposobnosti
empatije, uporabljati moramo tako verbalno kot tudi neverbalno komunikacijo, pri pogovoru
moramo uporabljati enostavne oziroma obicajne besede, govoriti moramo pocasi in mirno, pri

tem pa mora biti vzpostavljen dober ocesni stik. Posameznika moramo vzpodbujati, usmerjati
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na pozitivne stvari ter pohvaliti ali grajati dejanje in ne osebe. Podajati moramo eno navodilo

naenkrat (Brus Hladen in Slebinger, 2011, str. 42, 43).

Pri komunikaciji z osebo z demenco je molk pogost odgovor, ki ga prejmemo, saj oseba pogosto
ne razume nasega vprasanja, smisla besed ali pa se ne spomni pravilnih besed, s katerimi bi
odgovorila na dano vprasanje. Izrednega pomena pri komunikaciji je, da v osebo ne drezamo.
Ce nam na vprasanje odgovori z odgovorom »ne vem, v osebo ne silimo, temve¢ odgovor
sprejmemo. S siljenjem in ponavljanjem vprasanja bi ¢loveka z demenco lahko spravili v
neprijeten polozaj, saj bi lahko zacutil, da odgovor, ki nam ga je podal, ni bil v redu, in bi lahko
razvil ¢ustva nemoci, agresije ali pa preprosto obmolknil. S tem, da se zadovoljimo s podanim
odgovorom, ¢loveku damo obcutek, da ima sposobnost komunikacije in da njegov razum ni

odpovedal (Van Hiilsen, 2010, str. 37-39).

Zagovorniki individualnega pristopa pri oskrbi z demenco menijo, da lahko negativne vplive
demence ublazimo v podpornem socialnem okolju, katerega bistveni del mora biti ustrezen
nacin komuniciranja z osebo z demenco. Bistveni del pri komunikaciji z osebo z demenco mora
bitu empaticna radovednost, kjer svojo pozornost usmerimo na zaznavne izkuSnje ljudi z
demenco, saj ti ljudje zivljenje dozivljajo tukaj in zdaj. Empatija nam pomaga vzpostaviti
smiselno komunikacijo in nam pomaga pri vzpostavljanju odnosov, ki morajo zaradi specifike
bolezni demenca temeljiti na enakosti in skupnem razumevanju, ne pa na moci in odvisnosti.
Pri individualnem pristopu pri komunikaciji z osebo z demenco lo¢imo S§tiri kljucne
komunikacijske veS¢ine: postavljanje kratkih in odprtih vprasanj v sedanjiku, pozornost na
Custveno stanje in odzive osebe z demenco, uporaba in pomen metafor in omogocanje, da oseba
z demenco najde svoje besede in je pri tem ne prekinjamo. Pomembno je, da se oskrbovalcem
omogoci ucenje in nadzor pri izvajanju posebnih komunikacijskih sposobnosti, kar omogoca

bolj kakovostno oskrbo oseb z demenco (McEvoy, 2014).

Svojci osebe z demenco morajo dobro poznati strategijo nebesednega sporazumevanja, saj so
si prek tega sposobni razloziti doloena nebesedna znamenja osebe z demenco, kar vodi v
omogocanje boljSe kakovosti Zivljenja osebe z demenco. Tudi oskrbovalec osebe z demenco
lahko prek obrazne mimike, govorice telesa in tona glasu na osebo z demenco vpliva na razli¢ne
nacine, zato mora biti oskrboval¢eva nebesedna komunikacija pozitivna, spostljiva in

usmerjena v kakovostno oskrbo (Powell, 2007, str. 73).
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V drustvu Spomincica svojcem in oskrbovalcem oseb z demenco priporoc¢ajo ABC-tehniko

vodenja pogovora (Von Pilpach, 2022, str. 44-45):

A Izogibanje konfliktnim situacijam: osebi z demenco ne smemo vsiljevati svojih misli, ji

servirati odgovorov in ji dopolnjevati povedi. Klju¢no je, da osebe z demenco pri
komunikaciji ne popravljamo. Pomembno pa je tudi, da osebo z demenco z razli¢nimi
stavki oziroma besednimi zvezami (»Tako misli§?, Zanimivo ...«) spodbujamo k
pogovoru in je med pogovorom ne prekinjamo.

Smotrno ravnanje: pri komunikaciji uporabljamo kratke, jasne in preproste stavke.
Pomemben je miren pristop do osebe. Klju¢no je, da osebe z demenco ne silimo v izbiro
teme za pogovor in je ne postavljamo v polozaj, kjer se mora odlocati. Pri pogovoru je
priporocljiva uporaba spominskih knjig ali albumov ter upostevanje izkusSenj osebe z
demenco. Se posebno v kasnejsih fazah demence pa sta zelo pomembna dejavnika
komunikacije z osebo z demenco nebesedno sporocanje in prijazen ter nezen dotik.
Ubesedenje Custev osebe z demenco: osebo z demenco skusamo s pogovorom o njenih
obcutkih in skrbeh pomiriti. Zaradi zapletenega delovanja Custev osebe z demenco je
pomembno, da oskrbovalci in svojci pri oskrbi delujejo razumevajoce, pomirjujoce in
nestigmatizirano. Pri osebah z demenco naj svojci spodbujajo njithovo dobro voljo in

pozitivna Custva, vsekakor pa ne smejo zatirati negativnih Custev.

Prepri¢evanje osebe z demenco je nacin komunikacije, ki se mu skuSamo izogniti. Pomembneje

je, da misli posameznika preusmerimo, pogovor in pozornost pa preusmerimo na drugo

tematiko.

1.8.1

Posebne tehnike za komunikacijo z osebami z demenco

Oskrbovalci in ljudje, ki pridejo v stik z osebo z demenco, morajo upostevati njihove posebne

potrebe in pri tem lahko koristno uporabijo doloc¢ene tehnike (Mali in MiloSevi¢ Arnold, 2007,

str. 137-139):

Posebne tehnike za komunikacijo v stadiju |

Sogovornik se mora osredotociti le na osebo, s katero se pogovarja. Ne nagovarjamo obcutkov,

ne komentiramo, kar zaznamo, sprejemamo ugotovitve sogovornika, osebe se dotikamo le, ¢e

si ona tega Zeli, osebe ne popravljamo ter ne spraSujemo po vzroku dejanj, po ekstremih, dobro
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pa je, da smo pripravljeni spregovoriti tudi o sebi in svojem osebnem zivljenju, saj le tako lazje

zgradimo zaupanje.
— Posebne tehnike za komunikacijo v stadiju II

Uporabljamo centriranje, vprasSanja na k (Kdaj? Kje?), pozorni moramo biti na klju¢ne besede,
na ponavljanje besed, uporabimo lahko glasbo in dotike, iS¢emo ocesni stik ter nagovarjamo in

poimenujemo obcutke. Osebi moramo dati obcutek varnosti.
— Posebne tehnike za komunikacijo v stadiju III

V tem stadiju uporabljamo bazalno stimulacijo in glasbo.

1.9 Svojci in demenca

Naloga skrbi za c¢loveka z demenco je zahtevna. Potrebnega je veliko raziskovanja,
samoraziskovanja, ucenja in soustvarjanja, da bi kot druzina ugotovili, kak$ne spremembe so
potrebne in kateri viri moci so jim na voljo, da bi v kar se da velikem obsegu lahko ¢loveku z
demenco in sebi skuSali ohranjati in zavarovati zivljenje, ki ga poznajo in potrebujejo, v
trenutkih, teZkih za druZino. Izrednega pomena je, da imajo svojci moc€ in znanje vzpostaviti in
ohranjati odprt in varen prostor za pogovor, kamor lahko vsak ¢lan vstopi s svojo definicijo
problema in poda svoje videnje. Prvi korak za uspeSno premagovanje izzivov, povezanih z
demenco, je sposStovanje in varovanje posameznikovega jaza, njegove identitete ter ohranjanje
posameznikovega nadzora nad svojim Zivljenjem. Naslednji pomemben korak, ko druzina
zaprosi za pomoc pri soo¢anju z demenco, je pogovor, svojci morajo biti sliSani, skupaj z njimi
se je treba dotakniti vpraSanj o vrsti in koli¢ini pomoci, ki jo potrebujejo, ter o njihovi
vkljucenosti v pomo¢. Gre torej za konkreten projekt pomoci ne glede na to, ali oseba z
demenco biva doma ali v institucionalnem varstvu (Cacinovi¢ Vogrin¢i¢ v Mali in Milogevig-

Arnold, 2007, str. 51-61).
1.10 Pomoc svojcem oseb z demenco

Pomembno se je zavedati, da demenca vpliva tako na posameznika, ki zboli za boleznijo, kot
tudi za njegove svojce in najbliZje osebe. Svojcem je treba pomagati in jih poduciti o pojavnih
oblikah demence ter jim nuditi znanje, kako ravnati z ljudmi z demenco. Pomagamo jim lahko
z razli¢nimi nasveti, predavanji in priroéniki. Ze vrsto let pa se lahko svojci po pomo¢ obrnejo

tudi prek odprtega telefona za svojce oseb z demenco. Domovi za stare skupaj drugimi
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institucijami skrbijo za celotno zdravstveno in negovalno oskrbo ljudi z demenco, kar vkljucuje
socialno oskrbo, Siritev socialne mreze in druzabnistvo ljudi z demenco in njihovih svojcev

(Cajnko, 2017).

Schpolarich (2016) pa opisuje pomo¢ svojcem oseb z demenco z medicinskega vidika, kjer je
klju¢no, da ze ob postavitvi diagnoze zdravnika, da gre za neozdravljivo in napredujoco
bolezen, demenco, pride pri svojcih in najblizjih osebah do velikega Soka. Svojci se morajo z
diagnozo in posledicami bolezni sprijazniti in jo sprejeti, pogosto se ob novici pojavijo jeza,
nemoc, krivda, strah, razocaranje ipd. Prvo soocanje z diagnozo je izredno tezko, porajati se
zacnejo vprasanja o poteku bolezni, skupaj s fizi¢nim in psihi¢nim naporom, ki pridejo s skrbjo
za ¢loveka z demenco. Izredno pomembno je, da zdravnisko pomo¢ strokovnjakov pois¢emo v
zacetnem stadiju demence kljub zavedanju, da gre za neozdravljivo bolezen, saj z ustreznimi

znanji lahko lajSamo bivanje tako osebi z demenco kot svojcem.

Demenca je zahrbtna bolezen, poskodbe mozganov se namrec pri¢nejo ze 5-10 let pred
nastopom prvih znakov. Velik problem predstavlja, saj se demence sramujejo, se je ne zavedajo
ter jo skrivajo in odlasajo z obiskom zdravnika. Mnogi pravijo, da demenca bolj kot ¢loveka z
demenco prizadene svojce. Svojci zaradi skrbi, nege in stresa postanejo utrujeni, pojavljajo se
nespecnost, depresija, razdrazljivost, pogosto se umaknejo iz druzabnega zivljenja in
samotarijo. Izrednega pomena so torej oblike pomoci, namenjene svojcem, saj so to osebe, ki
so klju¢ne za kakovostno skrb ¢loveka z demenco, predvsem v domacem okolju. Svojci osebe
z demenco se morajo zavedati, da prav vsi ¢loveski odnosi temeljijo na komunikaciji in
medsebojnem sporazumevanju, kar morajo ohranjati tudi pri odnosu z osebo z demenco

(Zeleznik, 2016, str. 19-22).

Zaradi kompleksnosti bolezni demenca je pomembno, da tudi svojci poskrbijo za kompleksno
pomo¢ tako njih samih kot osebe z demenco. Zavedati se je treba, da oseba, ki se v svoji koZi
ne pocuti dobro, nima ustreznih kompetenc in znanj ter vseh potrebnih zagotovil za ustrezno
oskrbo, ne more zagotoviti ustrezne oskrbe osebe z demenco. Ravno zato menim, da morajo

imeti osebe, ki skrbijo za ¢loveka z demenco, ustrezno podporo na razli¢nih podrocjih.
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Pri oskrbi osebe z demenco je pomembno, da druzinski ¢lani ter svojci poiscejo pomoc¢ na vec

podrogjih (Tidy, 2020):

— Podpora na custvenem podrocju: to obliko podpore lahko zagotavljajo prijatelji in
znanci ter drugi druzinski ¢lani, osebni zdravniki, zdravniki specialisti, socialni delavci
in razne podporne skupine.

— Moznost oddiha: pri tem glavno vlogo odigrajo najblizji svojci in znanci, ki za doloCen
Cas prevzamejo skrb za osebo z demenco. Razbremenitev na tem podroc¢ju pa v vecini
primerov namesto druzine nudijo socialni oskrbovalci na domu.

— Ohranjanje zdravja: pomembno je, da oskrbovalci kljub zahtevnosti oskrbe skrbijo za
lastno zdravje, saj oskrbovancu lahko le tako zagotavljajo primerno oskrbo. Pomembno
je, da kljub pomankanju Casa, zaradi zahtevnosti oskrbe, skrbijo za redno in zdravo
prehranjevanje in rekreacijo.

— Finan¢na pomo¢: oskrbovalci morajo zaradi stalne oskrbe prilagoditi sluzbeni urnik, kar
lahko privede do slabsega finan¢nega polozaja posameznika. Pri ohranjanju finan¢ne
zmogljivosti pa lahko oskrbovalcem pomagajo socialne sluzbe s financnimi

nadomestili.

Zivljenje svojcev osebe z demenco je zelo kompleksno, saj morajo usklajevati ve¢ razli¢nih
spektrov svojega Zivljenja, kar lahko privede do izgorelosti. V izbrani psiholoski raziskavi so
se raziskovalci osredotocili na izbrane dejavnike: udeleZba na verskih obredih, molitev in
verovanje ter podpora $irse druzbe. Zeleli so ugotoviti, kaksna je povezava med dejavniki in
1zgorelostjo ter na kakSen nacin lahko izbrani dejavniki zmanjSajo stres in izboljSajo zdravije
oskrbovalcev. Versko udejstvovanje zmanjSuje izgorelost oskrbovalcev. Prav tako pa lahko
manjSo izgorelost oskrbovalcev povezujemo z vklju€evanjem oskrbovalcev v neorganizirane
oblike religije. Oskrbovalci si lahko z uporabo in razlago verskih prepri¢anj pomagajo pri
razumevanju in odzivanju na stresne situacije. Oskrbovalci, ki jim je nudena Siroka podpora
druzbe ter so kljub oskrbi Se vedno vkljuceni v razlicne socialne aktivnosti z druzino in
prijatelji, so bolj zadovoljni s svojim Zivljenjem in imajo manjSo moznost za hudo obliko

izgorelosti (Mashinchi, Williams in Cotter, 2021).

V Zdruzenih drzavah Amerike skoraj 11 milijonov oskrbovalcev zagotavlja oskrbo oseb z
demenco v obsegu 12,5 bilijona ur. Pri tem prihaja do izgorevanja, ki pa ga oskrbovalci ne znajo
oziroma niso sposobni nadzorovati. Preobremenjenost vpliva na psihi¢no in fizicno zdravje

oskrbovalca. Zaradi zmanjSanja in nadzora teh posledic so na Univerzi v Tennesseeju oblikovali
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dvoletni program, ki je vseboval obiske na domu, individualne ter skupinske telefonske
podporne programe. V modelu so sodelovali tako zdravstveni kot socialni delavei, ki so nudili
pomo¢ in podporo oskrbovalcem v stiskah. Interventni program se je osredotoCal na
individualne potrebe oskrbovalcev, kot so: varnost, socialna podpora, problemati¢no vedenje,
depresija in zdravje oskrbovalcev. Bistveno orodje za pomo¢ oskrbovalcem je bila knjizica, ki
je vsebovala prakti¢ne strategije za reSevanje vedenjskih in stresnih situacij. Program je bil
uspesen, saj so oskrbovalci porocali o znatnem zmanjSanju preobremenjenosti, zmanjSanju
obdobij depresije in frustracij in tezav pri obvladovanju vedenja in Custvenega odziva med

oskrbovanjem (Wallis, 2011).

Kot navaja Wallis, je za ustrezno in kakovostno oskrbo oseb z demenco klju¢na zadostna
ustrezna in kakovostna pomoc, zaradi katere se oskrbovalec lahko posveti tudi sebi, kar privede
do boljSe celostne oskrbe ter zmanjSa psihi¢ne, fizicne in socialne probleme. Prav tako pa se
zaradi izoblikovanega Sirokega podpornega sistema oskrbovalci lazje soocajo s stresnimi

situacijami in jih posledi¢no tudi premagujejo.

Wallisovo tezo pa potrjuje tudi avtorica Cajnko (2018, str. 85), ki navaja: »Poskrbeti zase, za
svojo telesno, dusevno zdravje, je pomembno za vsakega svojca, ki za nekoga skrbi. Ce ne

boste zdravi, e omagate, ne boste mogli nikomur pomagati, niti sebi ne.«
1.11 Oblike pomoci za osebe z demenco in njihove svojce in znance

Zaradi staranja populacije v Sloveniji postaja tema skrb za stare v Sloveniji vedno bolj aktualna
tematika. Demografsko staranje je proces, ki se je pri nas zacel Ze v sedemdesetih letih
prejSnjega stoletja, ko smo v Sloveniji dosegli nizko rodnost in staranje populacije. Leta 2014
je delez prebivalstva, starejSega od 65 let, znaSal 17,9 % (Resolucija o nacionalnem programu

socialnega varstva za obdobje 2022-2030, 2022).

Gendron (2015, str. 53) navaja: »Kaksnih deset let Stevilni raziskovalci ugotavljajo, v kako
tezki situaciji so druzinski oskrbovalci, ki doma skrbijo za osebo, ki jo je prizadela
alzheimerjeva bolezen. Bolj ali manj dolgoro¢no postanejo stres in huda stiska, malodu$nost in
telesna ali dusevna izCrpanost dnevna usoda teh oskrbovalcev. V tem ni ni¢ presenetljivega, saj
jih zahtevnost naloge slej ko prej prisili, da odnehajo. Ker je pot alzheimerjeve bolezni skrajno
muéna, je ni mogode prehoditi v samoti. Se danes pa se dogaja, da prosnjo za pomo¢ dojemajo
kot priznanje osebne nesposobnosti. Dejansko ni tako: vzrok je breme naloge; vprasati se je

treba o tezi tega bremena in ne o osebi, ki jo unicuje.«

18



Zaradi hitro starajoCega se prebivalstva postaja demenca pojav sodobne druzbe, kar vpliva na
vse vedji del populacije, zato menim, da je pomembno, da se druzbo seznani in se ji omogoci

¢im vecji spekter pomoci pri oskrbi oseb z demenco ter njihovih svojcev.

Ob odlocitvi, da svojci osebe z demenco potrebujejo pomoc, se je treba zavedati, da ni dovolj
le odlocitev, da je pomo¢ potrebna. Pomembno je, da si zastavimo vpraSanje o vrsti, nacinu in
koli¢ini potrebne pomoc¢i. Mnogokrat se sicer dogaja, da svojci ali znanci, ki skrbijo za ¢loveka
z demenco, veckrat pozabijo na svoje potrebe in v ospredje postavljajo potrebe ¢loveka z
demenco, lastnih tezav pa se veckrat sploh ne zavedajo in jih spregledajo. Prvi korak je torej,
da se svojci vprasajo, kaksno pomoc¢ potrebujejo. Mnogim je dovolj le pogovor z osebo, ki ji
lahko zaupajo in povedo za svoje skrbi, v zameno za nasvet in pogovor, drugi potrebujejo
pomo¢ v obliki nege; kopanje, umivanje, previjanje, hranjenje, tretji morda potrebujejo le
splosne informacije o bolezni. Da bi torej nasli ustrezno pomoc, je potrebno dobro poznavanje
mreze in virov pomoc¢i v naSem okolju. Prav tisto prvo mrezo obicajno sestavljajo najblizji
druzinski ¢lani, svojci, prijatelji in znanci. Poleg prve mreze za pomo¢ lahko zaprosimo tudi pri
razli¢nih organizacijah, institucijah in drustvih, ki nudijo razli¢ne oblike pomoci tako za osebe

z demenco kot tudi njihove svojce (Gendron, 2015, str. 59-62).

Mali (2012, str. 86) navaja, da formalne oblike pomoci obstajajo v treh sektorjih: »(1) v javnem,
kjer 1zvajajo pomoc€ centri za socialno delo, domovi starejSih obCanov, centri za pomo¢ na
domu, nosilci drugih javnih storitev v bivalnem okolju — stanovanjske oblike, denimo
oskrbovana stanovanja, (2) v zasebnem sektorju in (3) v nevladnih in prostovoljskih

organizacijah, denimo v drustvih upokojencev, skupinah starih ljudi za samopomoc.«
1.11.1 Zivljenje doma

Vse vec svojcev se odloca za ¢im daljSe bivanje osebe z demenco v domacem okolju, kjer
¢lovek lahko Zivi aktivno in socialno Zivljenje. Na Zivljenje z osebo z demenco v domacem
okolju se je treba intenzivno pripraviti, treba je nacrtovati in voditi vsak korak, sploh ob
poslabsanju bolezni. Osebo z demenco je v domacem okolju treba spodbujati pri opravljanju
vsakodnevnih gospodinjskih opravil, ki jo zamotijo, hkrati pa se pocuti koristno in
samozavestno. Opravila je treba prilagoditi tako, da jim ponudimo tista, ki jih ¢lovek Se zmore

narediti sam, vedno pa je treba zagotoviti varno okolje (Ziveti z demenco doma, b. d.).
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Kljub temu da se vedno vec¢ oskrbovalcev odloca za skrb za posameznika z demenco doma, pa
igrajo veliko vlogo pri oskrbi osebe z demenco neformalni oskrbovalci, ki olaj$ajo delo enega

oskrbovalca in si delo med seboj porazdelijo, kar izbolj$a kakovost oskrbe doma.

»Pri oskrbi starejSe osebe v domacem okolju imajo veliko vlogo neformalni oskrbovalci. V
Sloveniji je okoli 10 % prebivalcev neposredno vklju¢enih v neformalno oskrbo svojca ali
soseda, kar pomeni, da okoli 200.000 prebivalcev Slovenije redno pomaga druzinskemu ¢lanu,
sosedu ali znancu pri opravljanju enega ali ve¢ od vsakdanjih opravil. Tudi podatki Evropskega
zdruZenja za neformalne oskrbovalce (Eurocarers) kazejo, da je 20 % Evropejcev v stiku s
svojci, ki so v oskrbi, polovica od njih pa svojca tudi osebno oskrbuje. Zato bomo v obdobju
izvajanja ReNPSV22-30 razbremenili in podprli neformalne oskrbovalce (zagotavljanje
usposabljanj, prilagojenih neformalnim oskrbovalcem) ter spodbujali sodelovanje formalnih in
neformalnih izvajalcev oskrbe starejSih« (Resolucija o nacionalnem programu socialnega

varstva za obdobje 2022-2030, 2022).
1.11.2 Institucionalno varstvo

Veliko ljudi se zaradi finan¢ne in stanovanjske stiske ter neustreznih znanj raje odloc¢i za
institucionalno varstvo, saj se zavedajo, da bodo tam za osebo z demenco poskrbeli strokovno

usposobljeni delavci, ki lahko nudijo najbolj ustrezno oskrbo.

Zakon o socialnem varstvu v 16. ¢lenu doloca, da »institucionalno varstvo po tem zakonu
obsega vse oblike pomoci v zavodu, v drugi druZini ali drugi organizirani obliki, s katerimi se
upravic¢encem nadomescajo ali dopolnjujejo funkcije doma in lastne druzine, zlasti pa bivanje,

organizirana prehrana in varstvo ter zdravstveno varstvo« (Zakon o socialnem varstvu, 1992).

Na podrocju skrbi za stare ljudi prevladujejo storitve v sklopu institucionalnega varstva, veliko
manjsi je nabor storitev, ki jih nudi skupnost. Domovi za stare so prilagojeni skrbi za osebe z
demenco, ocenjuje se, da stanovalci z demenco v slovenskih domovih predstavljajo med 40 in
50 % stanovalcev. V domove se v zadnjem desetletju uvaja koncepte dela, ki so prilagojeni
zivljenju oseb z demenco in temeljijo predvsem na zadovoljevanju potreb, zelja ter pricakovanj
posameznikov, izogibajo pa se oviranju gibanja oseb z demenco, za kar imamo v Sloveniji

posebne enote, imenovane varovani oddelke (Domovi za starejSe, 2022).
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1.11.3 Institucionalno dnevno varstvo

Institucionalno dnevno varstvo je namenjeno osebam, ki Se zmorejo bivati doma in ne
potrebujejo celodnevnega varstva, temvec potrebujejo oskrbo, nadzor ali pomoc le za doloceno
Stevilo ur dnevno. Uporabniki dnevnega varstva se torej vracajo domov, v dnevnem varstvu pa
so jim zagotovljeni bivanje, prehrana, tehni¢na oskrba in prevoz. Gre za vodeno dejavnost pod
nadzorom strokovnjakov, njen glavni namen pa je zagotavljanje in izvajanje socialne
preventive in terapije. Uporabniki, ki jim je namenjena storitev dnevnega varstva, so osebe, ki
so dopolnile 65 let, ki zaradi stanj niso sposobne samostojnega Zivljenja v celoti, ter osebe, ki
so dopolnile 55 let starosti, z drugimi raznimi oblikami invalidnosti, ki niso nastale zaradi

starosti (Dnevno institucionalno varstvo, 2021).
1.11.4 Pomo¢ druZzini na domu

Pomo¢ druzini na domu je socialna oskrba, namenjena upravicencem, ki imajo urejene in
zagotovljene osnovne standarde za bivanje doma, namenjena je osebam s kroni¢nimi boleznimi,
starim nad 65 let in tistim, ki se zaradi invalidnosti ne zmorejo negovati in oskrbovati sami,
ustrezne nege pa jim ne morejo zagotoviti niti svojci. Pomo¢ na domu deloma nadomesti
potrebo po institucionalnem varstvu, posamezniku pa omogoca ¢im dalj$i obstoj v domacem

okolju (Ministrstvo za zdravje, 2016).

Opazila sem znatno podobnost med institucionalnim dnevnim varstvom in pomoc¢jo druZini na
domu, saj obe obliki pomoc¢i omogocata, da oseba z demenco Se vedno Zivi v domacem okolju,

a prejema doloceno strokovno pomo¢, ki jo nudijo razli¢ni strokovni delavci.
1.11.5 Center za socialno delo

Centri za socialno delo pokrivajo ve¢ razli¢nih podrocij, ki pokrivajo tudi pomo¢ osebam z
demenco in njihovim svojcem. Centri za socialno delo nudijo »prvo socialno pomoc«, katere
namen je opolnomocenje uporabnikov. Strokovni delavec pomaga prepoznati stiske ter tezave,
s katerimi se posameznik sooca, posameznika informira in opremi s prvimi in splo$nimi
informacijami o moznih socialno-varstvenih storitvah, prejemkih, ki so posameznikom na

voljo, njihovih pravicah in dolznostih (Socialnovarstvene storitve, b. d.).
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1.11.6 Programi za aktivno in kakovostno preZivljanje (prostega) ¢asa

To so programi, ki so sicer namenjeni ve¢ ciljnim skupinam (osebe s tezavami v duSevnem
zdravju, uporabniki drog, mladi, brezdomci, brezdomci), mednje pa spadajo tudi starejsi.
Program uporabnikom ponuja in omogoca kakovostnejSo in bolj aktivno prezivljanje Casa, kjer
jim z raznimi aktivnostmi omogocajo, da razvijajo in ohranjajo ves¢ine, znanja in socialno
mrezo. Cilj programov je, da uporabnikom omogocajo bolj samostojno in neodvisno Zivljenje,
s tem pa podaljSujejo moznost bivanja oseb v domacem okolju. Problemi, ki jih je moc¢ zaznati
pri programih za aktivno in kakovostno zivljenje, so predvsem neenakomerna regijska
dostopnost in razprSenost v Sloveniji. Programi niso namenjeni in prilagojeni delu z osebami z
demenco, temve¢ starim ljudem nasploh (Resolucija o nacionalnem programu socialnega

varstva za obdobje 2022-2030, 2022).
1.11.7 Pomo¢ svojcem — slovensko zdruZenje za pomo¢ pri demenci Spomincica

Slovensko zdruzenje za pomoc¢ pri demenci Spomincica deluje na podroc¢ju demence, velik
poudarek pa dajejo tudi na pomoc in potrebe svojcev ljudi z demenco. Demenca odnose med
¢lani druzine lahko otrdi ali razrahlja, predstavlja velik napor in preobremenjenost druzinskih
¢lanov. Pomembno je, da si ¢lani druzine naloge med seboj razdelijo. Svojci so pri oskrbi osebe
z demenco klju¢ni, pomo¢ lahko nudijo prav vsi €lani, tudi otroci, na razli¢ne nacine: osebo z
demenco obiscejo, se pogovarjajo, vkljucujejo v gospodinjska opravila; potrebno je imeti veliko

posluha, umirjenosti ter potrpezljivosti (Za svojce, b. d.).

Spomincica nudi Posvetovalnico in svetovalni telefon s strokovno pomocjo za svojce oseb z
demenco. Nudijo svetovanje, pogovor in reSevanje stisk. Pomo¢ zajema pomo¢ in podporo,
usmerjanje pri resevanju stisk, informacije o moznostih pomo¢i v domafem okolju ter
informacije in seznanjanje o pravicah oseb z demenco, informacije o ustrezni strokovni pomoci,
nudi podporo strokovnjakov s podro¢ja demence, informira o nacinih komunikacije z osebami
z demenco ter hkrati spodbuja krepitev dobrih medsebojnih odnosov. Zdruzenje Spomincica
organizira Alzheimer Cafe, ki predstavlja druZenje svojcev oseb z demenco, kjer svojci iz prve
roke strokovnjakov lahko dobijo pomembne informacije o negi, skrbi in komunikaciji oseb z
demenco. DruZenja so namenjena predvsem podajanju informacij o moZznih oblikah pomoci,
izmenjavanju pomembnih informacij in ne nazadnje tudi izredno pomembnih osebni izkuSen;.
Podobno kot Alzheimer Cafe pri Spomincici organizirajo tako imenovana »Ne pozabi me«

strokovna predavanja, kjer strokovnjaki s podro¢ja demence informirajo in ucijo svojce oseb z
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demenco o uspesnih nacinih komunikacije, nege, zagotavljanja varnosti, skrbi zase ter skrbi za
aktivnost oseb z demenco. Namen programov je omogociti in zagotoviti tako osebam z
demenco kot njihovim svojcem ¢im bolj kakovostno in dolgo zivljenje v domacem okolju

(Posvetovalnica, b. d.).
1.12 Vpliv demence na Zivljenje svojcev

O demenci oziroma drugih psihi¢nih boleznih se druzba Se danes pogovarja zelo malo. V
primerjavi z drugimi boleznimi, npr. rakom, kjer se posamezniku in njegovi druzini ter svojcem
Zivljenje drasticno spremeni v trenutku, pa je pri demenci drugace. Demenca se v vecini
primerov pojavi popolnoma neopazno, nedolzno, navadno skupaj s katero izmed drugih bolezni
hkrati. Za demenco je znacilno, da se znaki pojavijo sprva tako, da jih sploh ne opazimo, saj je
za obdobje starosti pozabljivost nekaj povsem obicajnega. Znaki nato izginejo, a se kasneje
pojavijo v mocnejSi obliki. Pojavljati se za¢nejo pogostejSi konflikti, zmedenost in jeza.
Pomembna naloga svojcev pri spopadanju z demenco je samozavedanje, da nam star ¢lovek z
demenco ne zeli Skodovati, nas jeziti, temve¢ ne zmore ve¢ nadzorovati svojih Custev in
odzivov. Pogosto se tako ¢lovek z demenco kot svojci in bliznji umaknejo ter zavijejo v tiSino,
saj jih neprestano preplavljajo obcutki nemoci, sramote, krivde, saj se ves ¢as nehote sprasujejo,
kaj so naredili narobe, da je bolezen doletela ravno njih oziroma njihovega svojca (Van Hiilsen,

2010, str. 18—-19).

Schpolarich (2016) pravi, da se pri svojcih pogosto pojavljajo obcutki krivde, saj menijo, da so
za nastanek bolezni krivi oni, da v preteklosti za svojca niso naredili dovolj, zanj niso dovolj
skrbeli. Pojavljajo se obcutki obzalovanja in objokovanje preteklosti kljub zavedanju, da je
demenco v samem zacetku izredno tezko prepoznati, saj gre sprva za manjSe skoraj nezaznavne
spremembe v vedenju ¢loveka. Najtezja naloga, ki svojce Caka po sprejetju diagnoze, je
prilagoditev psihofiziénemu stanju in zmozZnostim ¢loveka z demenco. Svojci in najbliZje osebe
morajo ponotranjiti, da je oseba bolna in da se ne zmore ve¢ prilagajati okolju, temvec da je
Cas, da se okolje zacne prilagajati osebi z demenco. Ob napredovanju bolezni se pojavljajo novi

in vsakokrat tezji izzivi.

»Bolniki z alzheimerjevo boleznijo niso sposobni zbrati in razlikovati vtisov. Posledica tega je
sprememba karakterja in vedenja. To je tesno povezano z motnjami oziroma nesposobnostjo

sporazumevanja. Cim hujSe so motnje v sporazumevanju, tem vecje in pogostejSe so

23



spremembe v vedenju. Bolnik nenadoma deluje nezainteresirano in reagira nasilno. Te

spremembe njegove najblizje najbolj prizadenejo« (Schpolarich, 2016, str. 321).

Ob nastopu demence se v svojcih izmenjuje vrtiljak razlicnih custev. Najtezje je sprejeti lastna
custva. Pojavljajo se jeza, nemoc, strah, obup, obcCutek krivde in sramu. V preteklosti so bile
druzine vecje, skrb za posameznika je prevzelo ve¢ druzinskih ¢lanov, v danasnjem casu pa
prevladujejo druzine z enim ali morda dvema otrokoma, tako da skrb navadno prevzamejo
otroci, ki ob svojih druzinah in sluzbah skrbijo za starSa. SooCajo se z nerazumevanjem
delodajalcev zaradi pogostejSih in nenadnih odsotnostih z dela. Bolniski dopust navadno zaradi
skrbi starSa ne pripada, tako da so si primorani vzeti dopust. Zaradi nenehne skrbi so svojci

velikokrat iz&érpani (Zeleznik, 2016, str. 25-29).

Svojci se ob nastopu in napredovanju demence velikokrat znajdejo pred vprasanjem, kako
naprej. Sprva se mnogi trudijo, da bi ¢lovek z demenco ¢im dlje Zivel doma, v domacem okolju,
tako jih veckrat na dan obiscejo z razlogom, da preverijo, ¢e je oseba v redu, saj je prisoten
konstanten strah pred nesreco. Pojavljajo se vprasanja, kaj storiti, ko se bo bolezen poslabsala
in oseba ne bo ve¢ zmozna Zivljenja doma, brez 24-urnega nadzora, mnogi svojca namestijo v
svoj dom. Pojavljajo se vpraSanja o namestitvi v institucionalno varstvo, kar pa s seboj prinese
veliko Custev. Zelo pogost pojav je, da star ¢lovek Ze v Casu svojega Zivljenja veckrat jasno
izrazi, da st namestitve v domu za stare ne zeli, saj mu to predstavlja »odhod v smrt«. Svojci se
ob tem predlogu pocutijo krive in nemocne, osebi z demenco skusajo dom za stare priblizati,
sami pa se zavedajo, da bi bila nenehna prisotnost zdravstvenega in drugega primerno
usposobljenega osebja za svojca z demenco varna reSitev, sami pa bi lazje zadihali, z
zavedanjem, da je za ¢loveka z demenco poskrbljeno in je na varnem (Zeleznik, 2016, str. 25—

29).

Cajnko (2018) pravi: »Zdravil za demenco ne poznamo, vzrokov za najpogostejSo obliko
demence — Alzheimerjevo bolezen tudi ne. Zato nam ne preostane ni¢ drugega kot to, da se

soo¢imo z njo in se zatnemo uciti, kako z njo Ziveti.«

»Pomemben del ponudbe za starejSe v domacem okolju so tudi socialnovarstveni programi
(ozaveS€anje in izobraZevanje pacientov z demenco in njihovih svojcev, skupine za
samopomoc, svetovalne informacije pisarne, medgeneracijski centri ...), ki jih bo v prihodnje

treba razSiriti« (Ministrstvo za zdravje, 2016).
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Oskrbovalce oseb z demenco bi lahko poimenovali tudi »bolnik1 Stevilka 2«, saj skrb za osebo
z demenco moc¢no vpliva na kakovost zivljenja in psihi¢no ter fizicno zdravje posameznika.
Velikokrat je ta vpliv, na Zalost, negativen, saj se pojavljajo visoka stopnja preobremenjenosti,
psihi¢ne in fizicne morbidnosti, depresija, stres in socialna izolacija. Oskrba svojca oziroma
znanca osebe z demenco pa velik vpliv pusti tudi na psiholoSkem zdravju in finan¢ni
zmogljivosti oskrbovalca. Oskrbovalci so postavljeni pred izziv usklajevanja razli¢nih vidikov
zivljenja, kot so: skrb za druzino, kariera in prostocasne aktivnosti, z oskrbo osebe z demenco.
Pogosto se lahko pri oskrbovalcih pojavijo kardiovaskularne tezave, padec odpornosti, slabsa
kakovost spanja, veckrat obis¢ejo zdravnika, pogosto posegajo po razli¢nih medikamentih in
so bolj nagnjeni h razvadam, kot so kajenje, pitje alkohola in zloraba drog. Oskrbovalci
zmanj$ajo prostocasne aktivnosti ali opustijo hobije, manj €asa prezivijo s prijatelji in druzino,
napornost oskrbe pa lahko privede do prekinitve opravljanja sluzbenih obveznosti, kar
velikokrat vodi v brezposelnost. Prav zaradi slednjega je pomembno, da sta oskrbovalcem
zagotovljeni ¢im boljsa strokovna pomo¢ in podpora. Demenca ima velik vpliv tudi na finanéni
polozaj svojcev oziroma celotne druzine, saj celostna oskrba in vsi potrebni medicinski

pripomocki in zdravila predstavljajo velik finan¢ni zalogaj (Brodaty in Donkin, 2009).

Zaradi vseh tezav, ki vplivajo na oskrbovalce, je pomembno, da jim je omogocena podpora tako
na podrocju oskrbe kot tudi na custvenem, psiholoSkem in socialnem podrocju. Podporo
svojcem in znancem v razli¢nih oblikah nudijo domovi za stare, medgeneracijski in dnevni
centri in center za socialno delo. Kombinacija razlicnih oblik pomo¢i in podpore pa lahko

zamakne odhod osebe z demenco v institucionalno varstvo (Brodaty in Donkin, 2009).
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2  FORMULACIJA PROBLEMA

Med $tudijem na Fakulteti za socialno delo sem spoznala, da me zanima delo s starimi ljudmi,
kar je vplivalo na odlocitev o izbiri modula ter podrocja prakse, saj sem prakso opravljala v

domu za stare, kjer sem tudi ugotovila, da je podrocje starih ljudi res tisto, ki me najbolj zanima.

Za temo demence sem se odlocila predvsem zaradi osebnih razlogov, saj sem se sama srecala
z demenco v druzini, o demenci pa v tistem obdobju nisem vedela veliko in menim, da bi mi
poznavanje podroc¢ja demence lahko pomagalo tako pri osebnem soocanju z boleznijo kot tudi
pri pomoci in oskrbi osebe z demenco. V diplomskem delu bom raziskovala poznavanje
demence s strani druzinskih ¢lanov in znancev posameznika z demenco. Ugotoviti zelim, ali
svojci in znanci poznajo simptome demence, prve znake in znake ob napredovanju bolezni, kaj
vedo o komunikaciji in kako se je spremenilo njihovo zZivljenje ob nastopu bolezni. Zanima me
tudi vpliv demence na zivljenje svojcev in znancev oseb z demenco. Pridobiti si Zelim ¢im ve¢
ve€ znanj in spoznanj s tega podroc¢ja, ki jih bom lahko koristno uporabila v kasnejSem delu s

posamezniki z demenco in njihovimi svojci ter znanci.

Demenca je bolezen, ki je med nami prisotna ze dlje ¢asa, vendar menim, da posamezniki v
druzbi bolezni Se ne poznajo dovolj, kar vpliva na pove€ano stigmatizacijo bolezni. Zavedati
se je treba, da je to bolezen, ki se Siri in ne izbira ve¢ samo starejSih ljudi. Zaradi tega je
potrebno, da prav vsak posameznik pridobi dolo¢ena znanja o tej bolezni, saj lahko na takSen

nacin pomaga tako sebi kot tudi svojim bliznjim.
2.1 Raziskovalna vprasanja
V diplomskem delu Zelim odgovoriti na naslednja raziskovalna vprasanja:

— Katere prve znake demence poznajo svojci in znanci osebe z demenco?

— Katere nacine pomoci/metode dela, ki so na voljo za osebe z demenco in njihove svojce,
poznajo?

— Kako vzpostaviti kakovostno komunikacijo z osebo z demenco?

— Katere tipi¢ne lastnosti oseb z demenco poznajo svojci in znanci?

— Kako je diagnoza demence vplivala na zivljenje svojcev in znancev oseb z demenco?
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3 METODOLOGIJA
3.1 Vrsta raziskave

Uporabila sem kvalitativno in eksplorativno oziroma poizvedovalno raziskavo, saj osnovno
izkustveno gradivo predstavljajo zbrani osebni opisi in pripovedi, ki so obdelane in analizirane

na besedni nacin, pri katerem niso uporabljeni nobeni merski postopki.

Eksplorativna ali poizvedovalna raziskava predstavlja uvoden korak pri spoznavanju nam
neznanega podrocja. Te vrste raziskav nam omogocajo seznanjenje z osnovnimi znacilnostmi
pojava in nam omogocajo, da se lazje in bolje pripravimo na kasnejSe, kompleksnejse

raziskovanje (Mesec, b. d., str. 79).

»Kvalitativna raziskava je raziskava, pri kateri sestavljajo osnovno izkustveno gradivo, zbrano
v raziskovalnem procesu, besedni opisi ali pripovedi in v katerih je to gradivo tudi obdelano in
analizirano na beseden nacin brez uporabe merskih postopkov, ki dajo Stevila, in brez operacij

nad Stevili« (Mesec, 2019, str. 11).
3.2 Merski instrument in viri podatkov

Merski instrument, ki sem ga uporabila, je delno standardiziran vpraSalnik. VpraSalnik in potek
spraSevanja sem prilagodila vsakemu intervjuvancu posebej. Vprasalnik je priloZen k prilogam

in ga sestavlja dvanajst vpraSanj.
3.3 Populacija in vzorec

Raziskavo sem opravila na malem vzorcu enajstih intervjuvancev do zasienosti. Populacijo
sestavljajo ljudje, ki imajo stalno prebivalis¢e v obCini Radovljica. Za ob¢ino Radovljica sem
se odlocila predvsem zaradi epidemije koronavirusa, ko je bilo prisotnih veliko ukrepov in
nismo smeli zapuS€ati domacih obcCin. Starost intervjuvancev ni klju¢na, pomembno je le, da
imajo osebno izkusnjo s clovekom z demenco. Vzorec je priro¢ni in nesluc¢ajnostni, saj sem
intervjuvala osebe, ki jih poznam in vem, da so imele oziroma imajo osebno izku$njo s

¢lovekom z demenco.
3.4 Zbiranje podatkov

Podatke sem zbirala v obdobju med 10. 4. 2021 in 30. 1. 2022. Podatke sem zbirala samostojno,

z metodo ustnega spraSevanja. Zbiranje podatkov je potekalo na terenu, in sicer po predhodnem
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dogovoru z vsakim izbranim posameznikom posebej. Dogovorili smo se za kraj in cas, ki je
intervjuvancem ustrezal, v najve¢ primerih je to potekalo pri intervjuvancih doma, v manjsi
meri pa tudi v javni knjiznici v Radovljici. Izrednega pomena je bilo, da so si posamezniki vzeli
dovolj casa in so bili zbrani ter pripravljeni za pogovor, moja naloga pa je bila, da sem
zagotovila miren prostor brez motecih dejavnikov. Vsakemu izmed sodelujo¢ih sem Ze ob
dogovoru za izvedbo intervjuja, vnaprej, razlozila temo svojega diplomskega dela, jih opozorila
na obseg in trajanje intervjuja in jih prosila, da so ob intervjuju kar se da iskreni in odprti.
Intervjuvancem sem bila na voljo za vsa morebitna vpraSanja. Vse sodelujoce sem seznanila,

da je sodelovanje anonimno in bodo podatki uporabljeni le v Studijske namene.
3.5 Obdelava in analiza podatkov

Vsi pogovori so bili z vnaprej dogovorjenim dovoljenjem posneti s snemalnikom zvoka, saj mi
je to omogocilo, da se ne izgubi kakSen pomemben podatek. Posnetke pogovorov sem pred
analizo podatkov najprej to¢no prepisala v racunalnik. Nato sem se lotila analiziranja s pomo¢jo
metode kvalitativne analize. Prvi korak je bil doloc¢itev enot kodiranja, nato pa sem se lotila
odprtega kodiranja, ki vsebuje pripis pojmov posameznim delom besedila, kar mi je omogocilo
zdruZitev podobnih pojmov oziroma pojavov v kategorije. Naslednji korak je predstavljal osno
kodiranje in nato analiza znacilnosti pojmov in kategorij. Nato sem izbrala oziroma izlocila

pojme, ki niso bistveni za raziskavo.
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4 REZULTATI
4.1 Medosebni odnosi

Prva tema, ki sem jo raziskovala v diplomskem delu, so medosebni odnosi. Zanimalo me je, v
kakSnem odnosu so intervjuvanci z osebami z demenco. Deset intervjuvancev je z osebo z
demenco v ozjem druzinskem odnosu, medtem ko je le eden izmed intervjuvancev z osebo z

demenco povezan v druzbenem odnosu kot znanec oziroma prijatel;.

Izmed desetih vpraSanih, ki so z osebo z demenco v druzinskem odnosu, je kar pet
intervjuvancev sinov oziroma héera osebe z demenco (»Sem héi osebe z demenco (11)«). Stirje
vprasani so vnuki oziroma vnukinje osebe z demenco (»Moj dedek ima demenco (E1)«). Ena
oseba je bila z osebo z demenco v odnosu tas¢a — snaha (»Bila je moja tas¢a (Al)«). Le ena
oseba pa z osebo z demenco ni v druZinskem odnosu, temve¢ gre za prijatelja (Oseba z demenco

je moj dober prijatelj skozi celo Zivljenje (H1)«).
4.2 Diagnoza demence in prvi znaki demence

Zanimalo me je, kateri klju¢ni dogodek oziroma kaj je bilo tisto kljucno, da so svojci in znanci
oseb z demenco ugotovili, da gre za demenco. Zelela sem izvedeti, kateri so bili tisti prvi znaki
demence, ki so se pri osebi z demenco pojavili in so jih svojci in znanci oseb z demenco najpre;

opazili.

Kar Sest svojcev in znancev je na vprasanje »Kaj je povod, da ste ugotovili, da gre za demenco?«
odgovorili z odgovorom »pozabljanje«, ki je tudi najbolj zastopan odgovor. Pet jih je
odgovorilo, da je bil klju¢en dogodek, ko so ugotovili, da gre za demenco, pojav dezorientacije
v ¢asu in prostoru ter nastanek blodenj (»Se je zacela pogovarjati z voditelji, se jim zahvaljevati
(C2)«) in tavanje. Dva intervjuvanca sta navedla pojav inkontinence (»Pojavila se je
inkontinenca (B6)«). Kot razloge za ugotovitev, da gre za demenco, pa so intervjuvanci navedli
tudi zmedenost, nezmoZnost varnega opravljanja gospodinjskih opravil, motnje v ¢ustvovanju

in tezave pri komunikaciji.

Prvi znaki demence so se pri osebah z demenco pokazali kot motnje kognitivnih sposobnosti,
kjer so svojci in znanci navajali zmedenost oziroma sploSno dezorientacijo (»Zgubljenost,
najprej nismo razumeli, kaj se dogaja (A8)«) ter dezorientacijo za prostor in ¢as, pozabljanje
oziroma motnje kratkoro¢nega spomina (»Pozabljati je zacela, kam je spravila denar (C5)«) ter

motnje Custvovanja in vedenja, kjer so svojci in znanci najpogosteje navedli, da so se pojavile
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razdrazljivost, nenadna jeza in konfliktnost. Le eden izmed intervjuvanih je navedel, da je
opazil motnje v socialnih stikih, ki so se pojavile kot izogibanje socialnim stikom (Zacela se je

izogibati druzenju s sosedi in prijateljicami (G3)«).
4.3 Spremembe ob napredovanju bolezni

Pri raziskovanju za diplomsko delo sem se Zelela dotakniti in raziskati tudi spremembe v
misljenju, vedenju ter fizi¢ni kondiciji, ki so se pojavile ob napredovanju bolezni in so jih svojci
in znanci opazili ter zaznali. Najpogosteje so se po navedbah svojcev in znancev pojavljale
vedenjske spremembe. Kar pet intervjuvancev je izpostavilo, da so se pri osebah z demenco ob
napredovanju bolezni pojavila negativna Custva. Kar dva navajata pojav agresivnosti, sledijo
pa pojavi sebi¢nosti, vzkipljivosti, zadir¢nosti, zanikanja in agresije. Dva izmed intervjuvancev
sta izpostavila miselno odsotnost osebe z demenco (»Postala je bolj zamisljena (C10)«), dve
osebi pa sta navedli tudi, da se je pojavila nezmoznost skrbi za osebno higieno (»Ni ve¢ skrbela
za osebno higieno (F11)«). Zelo pogosto pa so se zacele pojavljati tudi kognitivne spremembe
oziroma spremembe v misljenju. Kar Stirje vprasani so navedli pozabljanje oziroma pojav
hujsih motenj v spominu (Mama nas ni prepoznala (G5)«). Stirje intervjuvanci navajajo pojav
beganja (»Pojavilo se je beganje (B10)«), tavanja (»Zacela je tavati (D12)«) in nastanek
blodenj. Trije intervjuvanci pa so navedli, da se je pojavila dezorientacija v prostoru (»Ves ¢as
je hotela domov, kljub temu da je bila doma (A10)«). Svojci in znanci so navedli, da so se pri
osebah z demenco pojavile tudi telesne spremembe. Kar pet intervjuvancev je navedlo, da se je
pri svojcu oziroma znancu z demenco pojavilo vidno telesno peSanje oziroma upad telesne

kondicije, eden iz med sodelujocih pa je navedel tudi pojav nejescosti.
4.4 Odziv na diagnozo

Pri svojcih in znancih se je najpogosteje izrazil Custveni odziv na postavljeno diagnozo.
Prevladovani odzivi so bili Sok (»Bila sem Sokirana (D17)«), strah (»Ves cCas je bil prisoten
strah (B15)«) in stres (»Je bil stres velik (B14)«). Pojavila pa sta se tudi pricakovana miselna
odziva: empatija in sprijaznjenje. Le en posameznik se je na postavljeno diagnozo odzval s
telesnim odzivom, saj ga je zajel napad panike, ki se je izrazil z valom vrocine (»V neki paniki,

moje telo je zalil tak val vrocine (I10)«).
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4.5 Oblike pomoci

Rezultati so pokazali, da svojci v ve€ini primerov poznajo in so se ob postavljeni diagnozi
posluzevali formalnih oblik pomoci, kot so: domovi za stare (»Domovi za ostarele (D21)«),
pomo¢ druzini na domu (»Oskrba na domu (F22)«) in Zdruzenje Spomincica (»Zdruzenje
Spomincica (J17)«). Veliko mero pomoc¢i pa so svojci in znanci pridobili tudi pri osebnih
zdravnikih ali psihiatrih (»Znotraj Psihiatri¢éne bolniSnice Begunje je mozno sodelovanje s
psihiatrom (F24)«). Redki posamezniki pa so pomo¢ poiskali pri znancih z znanjem o demenci

in samoiniciativno.
4.6 Vir informacij

Najvec svojcev in znancev je potrebne informacije pridobilo na formalen nacin s strani osebnih
zdravnikov (»Prve informacije smo dobili od osebne zdravnice (D28)«) in drugega
zdravstvenega osebja. Naslednja prevladujoca oblika pridobitve informacij je neformalen nac¢in

prek znancev (»Znanec, ki dela na podro¢ju paliativne oskrbe (A16)«).
4.7 Komunikacija

Pri komuniciranju med svojci in osebami z demenco sta se zaradi kompleksnosti diagnoze
najveckrat pojavljali oteZena in prilagojena komunikacija. Pri oteZeni komunikaciji so se
pojavljale tezka vzpostavitev stika (»Sprva sva komaj vzpostavili nek stik (A17)«),
samovoljnost in pretirano spraSevanje (»Vec jo je bilo potrebno sprasevati (C27)«). Pri
prilagojeni komunikaciji pa so znanci morali prikazati veliko mero strpnosti (»Smo postali v

pogovoru in komunikaciji s staro mamo precej bolj strpni (D31)«) in potrpeZljivosti.

NajpogostejSe spremembe, ki so nastale po postavljeni diagnozi, so prilagoditev v komunikaciji
(»Komunikacija je bila takSna, kot je sama zelela, pustili smo ji volan in nas je ona vodila
(A29)«), strinjanje in potrpezljivost. En intervjuvanec pa komunikacije ni spremenil in se je z

osebo z demenco normalno pogovarjal o vsem (»Pogovarjali smo se o vsem (B28)«).
4.8 Tezave pri oskrbi

Najvec tezav so svojcem pri oskrbi osebe z demenco povzro€ale zagotovitev varnosti (»Poleg
tega smo tako zagotovili tudi varnost, saj nas je skrbelo, da ne bi kaj zazgala (F40)«) in

zdravstvene tezave (»Inkontinenca (D44)«). Pri zagotovitvi varnosti najvecji problem
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predstavlja strah pred padcem (»Kaj bo, ¢e pade (D40)«) oziroma nesreco. Pri zdravstvenih

tezavah pa je najvecji problem predstavljalo poslabSanje zdravstvenega stanja osebe z demenco.
4.9 Vpliv demence na Zivljenje svojcev in znancev

Demenca ima velik vpliv na zZivljenje svojcev z demenco. Svojci morajo prilagoditi in
spremeniti svoj zivljenjski slog, ki postane bolj »natempiran« (»Zelo smo bili »natempirani«
na minute (A33)«), saj morajo popolno oskrbo osebe z demenco uskladiti s svojimi
obveznostmi. Vse to usklajevanje je mozno le ob popolni organiziranosti. Demenca pa vpliva
tudi na psiholoSko in ¢ustveno dimenzijo ¢lovekove osebnosti. Ugotovila sem, da se pri znancih
oseb z demenco pojavljajo stalna zaskrbljenost (»Pojavilo se je precej skrbi (D45)«), stres (»Bil

sem pod stresom (B38)«) in povecana konfliktnost (»Bil precej konflikten (B39)«).
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5 RAZPRAVA

Demenca je bolezen, ki se vse pogosteje pojavlja v zivljenju Sirse mnozice ljudi. Gre za bolezen,
ki ne izbira in lahko prizadene vsakogar ne glede na starost in nac¢in zivljenjskega sloga. Zaradi
staranja prebivalstva v Republiki Sloveniji je pomembno, da so informacije o demenci lahko

dostopne $ir$i mnozici ljudi.

V raziskavi sem Zelela ugotoviti, v kolik§ni meri druZzinski ¢lani in znanci oseb z demenco
poznajo demenco. Zelela sem ugotoviti, ali svojci in znanci poznajo simptome demence, prve
znake in znake ob napredovanju bolezni. Zanimalo me je tudi, kako poteka komunikacija z
osebo z demenco in kako se spreminja komunikacija ob napredovanju bolezni. Zelela sem
izvedeti tudi, katere oblike pomoci pri skrbi za osebo z demenco svojci in znanci poznajo in
katere so koristili. Spoznati pa sem Zelela tudi, kako demenca vpliva na Zivljenje svojcev in

znancev oseb z demenco.

V raziskavi sem ugotovila, da so vprasani zaradi svojega poznavanja demence ob pojavu
specificnih simptomov bolezni posumili na bolezen. Pri osebah z demenco so bili najpogostejsi
prvi znaki, zaradi katerih so svojci posumili na demenco, naslednji: pozabljivost, motnje
kognitivnih funkcij in tavanje. Brus Hladen in Slebinger (2011, str. 42, 43) pa med prve znake
demence uvrScata motnje Custvovanja, socialnih stikov in vedenja (beganje, razdraZljivost),
telesne motnje (motnje gibanja, inkontinenca) ter motnje kognitivnih — spoznavnih funkcij
(spominske motnje). Tidy (2020) pa navaja, da svojci in znanci demenco najpogosteje
prepoznajo prek razlicnih simptomov, kot so zgodnja izguba spomina, izgubljanje stvari,

pogostost tavanja, pogostejSe pojavljanje agresije in neprimernega vedenja.

Pri¢akovala sem, da bodo svojci opazili omenjene prve znake bolezni, a me je presenetilo, da
so vsi nemudoma posumili na demenco in sprememb pri svojcu niso pripisali le staranju.
Pomembno je, da svojci in znanci oseb z demenco pojava simptomov ne pripisejo zdravstvenim
in kognitivnim spremembam v starosti, ampak da razmisljajo tudi o pojavu resnih bolezni. Vsi
vprasani so ob pojavu simptomov posumili na demenco in ustrezno ukrepali kljub razli¢nim
odzivom na prejeto diagnozo. Izredno pomembno je, da simptome demence hitro prepoznamo,
kar vodi k hitri postavitvi diagnoze, saj le hitro ukrepanje in ustrezno zdravljenje pripomoreta

k zaviranju napredovanja bolezni.

Svojci in znanci osebe z demenco so se na prejeto diagnozo odzvali tako na ¢ustvenem kot

miselnem podrocju. Pri Custvenem odzivu so svojci ob diagnosticirani bolezni najveckrat
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doziveli Sok, stres, strah in nemo¢, kar je obicajen odziv posameznika ob Sokantni novici. Na
miselnem podro¢ju pa je pri svojcih priSlo do empatije in sprijaznjenja, ki sta pomembna
elementa pri dobri oskrbi osebe z demenco. Van Hiilsen (2010, str. 18—19) pravi, da se svojci
in bliznji najveckrat zavijejo v tiSino ter da ob¢utijo nemoc, sramoto in krivdo, kar sem zaznala
tudi pri intervjuvancih. Zeleznik (2016, str. 25-29) pa navaja, da se svojci ob nastopu demence
soocajo z jezo, strahom, obupom, obcutki krivde in sramu. Omenja pa tudi veliko iz¢rpanost
oskrbovalcev oseb z demenco. Ugotovila sem, da je bil odziv intervjuvanih v vecini negativen,
presenetilo pa me je dejstvo, da se je ena izmed intervjuvanih na diagnozo o demenci odzvala

z empatijo in sprejetjem bolezni, kar ni pogost odziv.

Svojci in znanci oseb z demenco imajo na voljo veliko razli¢nih oblik pomoci. Najve¢ vpraSanih
pozna domove za stare, socialno oskrbo na domu in ZdruZenje Spomincica. Ker imamo tudi v
obc¢ini Radovljica dom za stare, so se vpraSani v vecini odlocili za to obliko pomoc¢i, ker je
najblizja in hkrati najbolj dostopna. Vecina se za to obliko pomoci odlo¢i tudi na podlagi
strokovnega dela in znanja zaposlenih v domu za stare, saj se zavedajo, da bo za bliznje v
prilagojenem okolju bistveno bolje poskrbljeno kot doma. Gendron (2015, str. 59—62) opozarja,
da morajo oskrbovalci dobro poznati oblike in vire pomoc¢i v domacem okolju. Prvi vir pomoci
so obic¢ajno najblizji druzinski €¢lani, svojci in znanci. Za pomo€ pa lahko zaprosijo tudi pri
razliénih organizacijah, institucijah in drustvih, ki nudijo razli¢ne oblike pomoci tako za osebe
z demenco kot tudi njihove svojce. Pomembno se mi zdi, da se svojci in znanci oseb z demenco
odlo¢ijo za ustrezno strokovno pomo¢, saj s tem olajSajo Zivljenje sebi in omogocijo

kakovostnejSo oskrbo in nego osebi z demenco.

Zaradi vse pogostejSe pojavnosti demence v SirSem socialnem okolju in Siroke dostopnosti
razlinih virov informacij o demenci posamezniki iS¢ejo podatke o bolezni tudi
samoiniciativno; mlajSa populacija iS¢e informacije prek spletnih virov, medtem ko se starejSa
populacija posluzuje fizicnih virov informacij. Poglaviten vir informacij pa so za vprasane
znance oseb z demenco predstavljali zdravniki in drugo zdravstveno osebje. Pomembno se mi
zdi, da svojci pridobijo raznovrstne informacije iz razli¢nih in zanesljivih virov, saj je demenca

kompleksen pojem.

Ugotovila sem, da se pri komuniciranju med svojci in osebami z demenco najpogosteje
pojavljata otezena in prilagojena komunikacija, kar je zaradi znacilnosti demence obicajno.
Vprasani so postali pri komunikaciji bolj strpni in potrpezljivi, saj so se zavedali, da so odzivi

in nacin komunikacije osebe z demenco del bolezni in jih oseba z demenco ne more
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nadzorovati. Intervjuvanci so se tezavam pri pogovoru, kot sta tiho in zmedeno govorjenje,
prilagodili tako, da osebe z demenco niso prekinjali, ampak so se trudili slediti pogovoru.
Izrednega pomena se mi zdita potrpezljivost in sprejetje nacCina komuniciranja osebe z
demenco, saj le tako lahko ohranjamo socialni stik in spodbujamo pogovor z oskrbovancem.
Tudi Van Hilsen (2010, str. 37-39) izreden pomen pripisuje temu, da se zadovoljimo in
prilagodimo odgovorom posameznika z demenco ter da vanj ne drezamo, saj mu s tem damo
obcutek sposobnosti komuniciranja, saj bi ga s ponavljanjem lahko spravili v neprijeten poloZaj,
kar bi lahko privedlo v neprimerno custveno odzivanje osebe z demenco. Brus Hladen in
Slebinger (2011, str. 42, 43) pa pravita, da je treba pri komunikaciji z osebo z demenco uporabiti
veliko znanja, si za pogovor vzeti €as in biti zelo empatic¢en. Pri pogovoru pa je treba uporabljati
enostavne besede, ki jih moramo izgovarjati mirno in pocasi. Rezultati intervjujev se skladajo
z navedeno teorijo avtorjev, saj so bili intervjuvanci pri pogovoru potrpezljivi, prilagodili so se

temi pogovora in osebe z demenco niso prekinjali.

Z raziskavo sem ugotovila, da so se znanci najpogosteje srecali s tezavo pri zagotavljanju
varnosti zaradi pogostih padcev in tavanja, saj je pri domaci oskrbi problem zagotavljanja
24-urnega nadzora osebe z demenco. Kot velik problem pa so vprasani izpostavili tudi pojav
inkontinence in moZznosti poslabSanja zdravstvenega stanja osebe z demenco. Prav izrazito
poslabsanje zdravstvenega stanja pa svojce najveckrat prisili v iskanje pomoc¢i v obliki

institucionalnega varstva.

Brodaty in Donkin (2009) opisujeta, da skrb za ¢loveka z demenco velikokrat negativno vpliva
na Zivljenje oskrbovalca. Pojavljajo se preobremenjenost, psihicne in fizi¢ne teZave, depresija,
stres in socialna izolacija. Prihaja pa tudi do finan¢nih teZav. Velik izziv pa oskrbovalcem
predstavlja usklajevanje razli¢nih vidikov Zivljenja (druzina, kariera, prosti Cas, skrb za ¢loveka

z demenco), kar so potrdili tudi rezultati moje raziskave.

Rezultati raziskave so pokazali, da skrb za osebo z demenco mo¢no vpliva na Zivljenje njenih
svojcev. V Zivljenju svojcev oseb z demenco prihaja do prehitrega tempa Zivljenja, kar vodi do
preobremenjenosti na razli¢nih zivljenjskih podro¢jih. Pride do upada socialnih stikov, svojci
so pod stalnim vplivom stresa, kar povzroci pogostejSo konfliktnost. Svojci se morajo zaradi
potrebe po usklajevanju velikega Stevila obveznosti dobro organiziranosti, da lahko uc¢inkovito

skrbijo za oskrbovanca in pri tem ne zanemarijo lastnih potreb.
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Rezultatov raziskave ne morem posplositi na celotno populacijo ob¢ine Radovljica, saj je
vzorec obsegal le 11 intervjuvancev, kar predstavlja izredno majhen delez celotne populacije v
obcini Radovljica. Zavedati se je treba, da je bolezen vse bolj pogosta, zato moramo stremeti k

temu, da SirSo populacijo ozavestimo o klju¢nih dejavnikih in lastnostih demence.
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6 SKLEPI

— Vsi vpraSani so zaradi poznavanja bolezni ob pojavu simptomov posumili na demenco
in ustrezno ukrepali.

— VpraSani so kot najpogostejSe prve znake demence navajali pozabljivost, motnje
kognitivnih funkcij in tavanje.

— Svojci in znanci oseb z demenco so se na prejeto diagnozo demence odzvali tako na
custvenem kot miselnem podrocju.

— Custveni odziv na diagnozo je bil izraZen v obliki $oka, stresa in strahu.

— Miselni odziv na diagnozo pa so vprasani izrazili z empatijo in sprijaznjenjem.

— Najvec vprasanih med veliko izbiro razli¢nih oblik pomoc¢i najbolj pozna domove za
stare, socialno oskrbo in zdruZenje Spomincica.

— Vecina vprasanih se je zaradi dostopnosti in strokovnosti odlocila za pomo¢ doma za
stare v obliki institucionalnega varstva ali socialne oskrbe na domu

— Vecina vprasanih je informacije o demenci pridobila pri osebnih zdravnikih in drugem
zdravstvenem osebju.

— Dva izmed vpraSanih pa sta informacije o bolezni iskala le samoiniciativno.

— Pri komuniciranju med svojci ter znanci in osebami z demenco se najpogosteje
pojavljata oteZena in prilagojena komunikacija.

— Za komunikacijo med svojci ter znanci in osebami z demenco sta znacilni strpnost in
potrpezljivost svojcev kot odziv na tiho in zmedeno govorjenje osebe z demenco.

— VpraSani so kot najpogostejSe probleme pri oskrbi osebe z demenco navajali tezave pri
zagotavljanju varnosti in pojav razlicnih zdravstvenih teZav.

— Demenca moc¢no vpliva na Zivljenje svojcev in znancev oseb z demenco.

— Najpogosteje demenca vpliva na tempo Zivljenja svojcev in znancev osebe z demenco,

kar lahko privede do preobremenjenosti in pogostejSe konfliktnosti.
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7 PREDLOGI

— Na podlagi raziskave sem ugotovila, da svojci in znanci oseb z demenco ne poznajo
metod dela z osebami z demenco, le eden izmed intervjuvancev mi je med pogovorom
omenil, da z osebo z demenco zapisujeta pomembne stvari, zato menim, da bi moralo
biti omogoceno, da se svojci in znanci spoznajo z metodami dela, ki bi jim olajSale
zivljenje in povecale kakovost domace oskrbe. To bi lahko izvedli v obliki razli¢nih
delavnic ali strokovnih predavan;j.

—  Zelela bi si ve&jo dejavnost drustev, ki se ukvarjajo z demenco, tudi na obmodju obéine
Radovljica in njene ozje okolice. Menim, da bi bilo potrebno, da se dejavnosti drustev
prilagodijo slabsi mobilnosti starejSe populacije prebivalstva.

— Zaradi zahtevnosti oskrbe osebe z demenco za svojce in znance predlagam odprtje
medgeneracijskega centra v ob¢ini Radovljica. Medgeneracijski center bi osebam z
demenco nudil druzabni$tvo in razne delavnice, ki bi se jih lahko udelezili ljudje vseh
generacij. Za osebe z demenco bi to pomenilo popestritev dneva, za svojce in znance pa
bi to predstavljalo razbremenitev naporne oskrbe osebe z demenco.

— Zavedati se je treba, da se pojavnost demence $iri, kar pomeni, da se lahko prav vsakdo
ze danes sre€a z njo, zato je treba ¢im bolj izobraziti ¢im SirS$i krog prebivalstva o
kompleksnosti demence. V ta namen bi bilo treba organizirati strokovna predavanja, ki
bi morala biti prilagojena specifiki prebivalstva v ob¢ini Radovljica.

— Zavedam se, da se marsikdo zaradi vse bolj zahtevnega Zivljenjskega sloga oziroma
svojih lastnih preferenc ne Zeli ali ne zmore udelezevati raznih delavnic ali predavanj,
ampak raje pois¢e informacije v fizicni obliki. Predlagam izdelavo broSure o specificnih
prvih znakih demence, klju¢nih aktualnih kontaktih za pomo¢ v okoliSu obcine
Radovljica in moznih oblikah pomoci.

— Zaradi psiholoSkega vidika oskrbe osebe z demenco bi lahko v okviru bliznje
Psihiatricne bolniSnice Begunje nudili psiholoSko pomoc¢ svojcem oseb z demenco.
Mnogi svojci in znanci namre¢ zaradi zahtevne oskrbe svoje Zivljenje in zdravje
postavljajo na stranski tir, zato bi jim ta pomoc olajSala psihi¢ne stiske, ki jih dozivljajo
ob negi in skrbi za osebo z demenco.

— Zaradi vse vecje pojavnosti demence bi bilo treba razSiriti in nadgraditi kapacitete,
namenjene osebam z demenco, v domu dr. Janka Benedika v Radovljici. S tem bi svojce
in znance oseb z demenco razbremenili, osebam z demenco pa bi zagotovili kakovostno

in strokovno oskrbo v domacem, poznanem okolju.
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9 PRILOGE
9.1 Priloga 1: Smernice za intervju
V kaks$nem odnosu ste z osebo z demenco?

Kaj je bil povod, da ste ugotovili, da gre pri vaSem svojcu/znancu za demenco? Kateri trenutek

vas je pripeljal do spoznanja, da gre za demenco?
Kateri so bili prvi znaki demence, ki ste jih opazili pri svojcu/znancu z demenco?

Katere spremembe v misljenju, vedenju, fizi¢ni kondiciji ste opazili pri osebi z demenco ob

napredovani bolezni?

Kako ste se odzvali, ko ste izvedeli za diagnozo? Katere obcutke ste dozivljali v danem

trenutku?

Katere oblike pomoci za osebe z demenco in njene svojce poznate (dom za stare, center za

socialno delo, organizacije, bolnisnice ipd.)?

Katere oblike pomoc¢i ste uporabili vi oziroma ste jih bili delezni?

Kdo vam je podal informacijo o moznostih pomoci pri demenci?

Kako je potekala komunikacijo s ¢lovekom z demenco?

Ali ste spremenili komunikacijo s clovekom z demenco po postavljeni diagnozi? Kako?
Kaj vam je pri oskrbi osebe z demenco predstavljalo najvec tezav?

Kako je prisotnost demence pri vasem svojcu vplivala na vase zivljenje?
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9.2 Priloga 2: Transkripcije razgovorov

- Zapis intervjujev po vprasanjih
- Izbor relevantnih delov besedila

- Izpis relevantnih delov besedila v razpredelnice in kodiranje
VPRASANIJE 1: »V kak$nem medosebnem odnosu ste z osebo z demenco?«

OSEBA A — Bila je moja tas¢a (A1). Pokojna je 2 leti.

OSEBA B - Bila je moja mami (B1), umrla je 3 leta naza;.

OSEBA C — Bila je moja mama (C1).

OSEBA D — Bila je moja stara mama (D1), s katero sem odrasc¢ala in z njo prezivela kar velik

del mojega zivljenja.

OSEBA E — Moj dedek ima demenco (E1).

OSEBA F — Oseba z demenco v mojem zivljenju je moja babica (F1). Ena izmed bolj

pomembnih oseb, s katero sem prezivela velik del svojega otroStva in tudi kasneje v odrasli

dobi.
OSEBA G — Sva mati in sin (G1). No, mama je Ze pokojna.

OSEBA H — Oseba z demenco je moj dober prijatelj skozi celo Zivljenje (H1). Poznava se dolga

leta, Ze 1z otroStva, bila sva soseda, vimes so se najine poti razsle, a sva se kasneje spet srecala.

OSEBA I — Sem h¢i osebe z demenco (I1). Mami je pokojna Ze Stiri leta. Diagnosticirano

demenco je imela nekaj let pred smrtjo. V ¢asu njene bolezni se je malo, zelo malo govorilo o

demenci, posledi¢no smo tudi malo vedeli o bolezni.

OSEBA J — Gre za svojca, in sicer starega oceta (J1).

OSEBA K — Bila je moja mama (K1).
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Tabela 1: V kak§nem medosebnem odnosu ste z osebo z demenco?

ST. IZJAVE 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
KATEGORIJA
(A1) Bila je moja | Tasca Svojci Druzinski odnosi | Medosebni
tasca. odnosi
(B1) Bila je moja | Mami Svojci Druzinski odnosi | Medosebni
mami. odnosi
(ChH Bila je moja | Mama Svojci Druzinski odnosi | Medosebni
mama. odnosi
(D1) Bila je moja | Stara mama Svojci Druzinski odnosi | Medosebni
stara mama. odnosi
(ED) Moj dedek ima | Dedek Svojci Druzinski odnosi | Medosebni
demenco. odnosi
(F1) Oseba z | Babica Svojci Druzinski odnosi | Medosebni
demenco v odnosi
mojem

zivljenju  je
moja babica.

(G1) Sva mati in sin. | Mati Svojci Druzinski odnosi | Medosebni
odnosi
(H1) Oseba z | Prijatelj Znanci Druzbeni odnosi Medosebni
demenco  je odnosi
moj dober

prijatelj skozi
celo Zivljenje.

(I1) Sem h¢i osebe | Mami Svojci Druzinski odnosi | Medosebni
z demenco. odnosi

Jdn Gre za svojca, | Star oCe Svojci Druzinski odnosi | Medosebni
in sicer starega odnosi
oceta.

(K1) Bila je moja | Mami Svojci Druzinski odnosi | Medosebni
mama. odnosi

VPRASANIE 2: »Kaj je bil povod, da ste ugotovili, da gre pri vasem svojcu/znancu za

demenco? Kateri trenutek vas je pripeljal do spoznanja, da gre za demenco?«

OSEBA A — Ugotovili smo kasneje, za veliko no€ je pekla potico, namesto sladkorja je dala

notri sol (A2), nam je bilo sicer smesno. Enkrat, se spomnim, me je ata klical, da gre mama

proti meni, okoli pol dvanajstih pono¢i, mama ni vedela ni¢, sva se srecali sredi ulice, je samo

rekla, da gre k sinu, mojemu mozu (A3). Sli smo nazaj, smo jo peljali domov, njej se to ni zdelo

ni¢ narobe, samo mirno je dejala, da se je hotela sprehoditi in pozdraviti sina. Zacela se je

izgubljati (A4). Najhuje je bilo, ko me je ata zvecer klical, da je mama »inkontinenc¢na«, da ne

more ve¢ zadrzevati ne blata in ne vode (A5). Bilo je obdobje, ko sva z atom, njenim moZem,

pobirala blato mame. Sploh ni vedela, za kaj se gre (A6).

OSEBA B — Sestra je medicinska sestra. Videla je njeno vedenje, vedela, da se nekaj dogaja.

Lonci v kuhinji so zaceli izginjati (B2), zacela se je spominjati svoje mladosti in zelo veliko
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zacela govoriti o tem, ne vec o sedanjosti (B3). Klju¢en moment, ko sem sam ugotovil, da gre

za demenco, je bil, ko sem zelel skuhati kavo in njene posode, v kateri je vsak dan kuhala kavo,

ni bilo, ni vedela, kje je (B4). Tisti dan sem se ponudil, da bom kavo skuhal jaz, saj je bila vidno

utrujena. Ko sva kavo ze popila, me je Se najmanj petkrat vpraSala, ¢e bi pil kavo in zakaj je

nocem, kljub temu da sva jo ravno popila (B5). Pojavila se je inkontinenca (B6). Bilo nas je

strah nezgode, da bi kaj zgorelo, tezko smo jo puscali samo doma.

OSEBA C — Pri gledanju televizije se je zacela pogovarijati z voditelji, se jim zahvaljevati (C2).

Rekla je, da se mora lepo obleci, ker jo voditelji gledajo.

OSEBA D — Prvi trenutek, ko sem ugotovila, da se z mojo staro mamo nekaj dogaja, je bil, ko

je nenadoma postala konfliktna, jezna (D2). Mama po naravi ni bila nikoli konfliktna oseba,
vedno sva se veliko pogovarjali, o vsem. Kar nekaj ¢asa sva v resnici Ziveli skupaj in sem jo
res dobro poznala, pomagala sem ji, ko se ji je zdravstveno stanje slabSalo. Sprva tega nisem
opazila niti nisem namenjala veliko pozornosti, saj sem si mislila, da ima slab dan, krivila sem
starostno pozabljivost. Ampak mislim, da je bilo klju¢no, da sem doumela, da je nekaj narobe,

ravno to, da sem opazala preveliko pozabljivost (D3), ki se je iz dneva v dan samo stopnjevala.

OSEBA E — Dedek ves ¢as govori 0 zgodovini (E2). Nedolgo nazaj pa sta se dedek in babica

skupaj vozila po avtocesti in je dedek kar naenkrat pritisnil na zavoro in zacel voziti 40 km/h

(E3). Po tej informaciji smo skupaj kot druzina spoznali, da je situacija resna in da je demenca

hudo napredovala.

OSEBA F — Glede na to, da imam pri svojem poklicu delo tudi zdementnimi ljudmi, sem ocitne
znake pozabljanja in prikrivanja le-tega dokaj hitro prepoznala, tako da tezZko recem, kateri je
bil »aha« moment spoznanja, da gre zares za demenco. Mogoce bi lahko rekla, da sem postala

bolj zaskrbljena, ko so se dogodki s pozabljanjem stvari zaceli pogosteje ponavljati (F2).

OSEBA G —Ko je ata klical, da gre mama v kopalnem plascu proti nasi hisi (G2), Zivimo precej

blizu, to je bil zacetek, se mi zdi, da smo takrat vsi nekako dojeli.

OSEBA H — Da sem ugotovila, da gre pri Milanu za demenco, je trajalo, res trajalo. Prvi¢ sem
se srecala z demenco, o demenci pred tem nisem vedela, ja, rekla bi, da ni¢. Moji starsi so mladi
umrli, oba. Tudi moj pokojni moz je umrl mlad, nih¢e izmed mojih bliznjih ni docakal neke

blazne starosti. V bistvu, da je nekaj narobe, sem ugotovila pri voznji avtomobila, ko se je

veckrat zbegal, zavil na napacen odcep, in to se je veckrat ponovilo (H2). Sama ne vozim rada

45



oziroma vsaj nisem rada vozila, vedno je vozil on. Trenutek, ko sem spoznala, da gre za

demenco, je bil v resnici pri zdravniku, ko sem Milana, sicer tezko, prepricala, da bi bilo dobro,

da ga pregleda zdravnik, in Milan ni vedel, kje je (H3). Zdravnik je hitro vedel, da gre verjetno

za demenco, napotil naju je k psihiatru v Begunje, da Milana pregledajo Se tam. Ampak v tistem

trenutku sem v resnici ugotovila, da to je to, demenca je, prizadela je meni najblizjega ¢loveka.

OSEBA 1 — Pojavljati so se zacele tezave pri vsakdanjih opravilih: pri upravljanju s pralnim

strojem, telefonom, pri kuhanju (I2). V svojem zivljenju je drugace rada in tudi zelo dobro

kuhala.

OSEBA J — Ne bi rekel, da je bil povod nek specifi¢en trenutek, temvec bolj sosledje manjsih

dogodkov. Prvi znak je bil slab$i spomin (J2), kar smo svojci seveda hitro pripisali starosti.

Ceprav se mi zdi razumljivo, da se s staranjem spomin slabsa, je zadeva postala zaskrbljujoca,

ko smo poleg poslabSanega spomina zaceli opaZati Se teZave pri govoru (J3).

OSEBA K — Pridela je pozabljati; najprej se ni spomnila, kje ima stvari v hisi, bliznjih

dogodkov, kasneje tudi ni prepoznala znancev (K2).

Tabela 2: Kaj je bil povod, da ste ugotovili, da gre pri vasem svojcu/znancu za demenco?
Kateri trenutek vas je pripeljal do spoznanja, da gre za demenco?

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA | NAD- TEMA

1ZJAVE KATEGORIJA

(A2) Za veliko no¢ je | Napacna Zmedenost Kljuéno spoznanje | Diagnoza
pekla potico, | uporaba sestavin za diagnosticiranje | demence
namesto sladkorja je demence
dala notri sol.

(A3) Da gre mama proti | Nezavedno Tavanje Kljuéno spoznanje | Diagnoza
meni, okoli pol | beganje od doma za diagnosticiranje | demence
dvanajstih  pono¢i, demence

mama ni vedela nic,
sva se sreCali sredi
ulice, je samo rekla,
da gre k sinu,
mojemu mozu.

(A4) Zacela se je | Zgubljanje Dezorientacija v | Kljucno spoznanje | Diagnoza
izgubljati. prostoru za diagnosticiranje | demence
demence
(AS) Da je mama | Pojav Inkontinenca Kljuéno spoznanje | Diagnoza
»inkontinencna«, da | inkontinence za diagnosticiranje | demence
ne more zadrzevati demence
ne blata ne vode.
(A6) Sploh ni vedela, za | Nevednost Nezmoznost Kljuéno spoznanje | Diagnoza
kaj se gre. razmiSljanja za diagnosticiranje | demence
demence
(B2) Lonci v kuhinji so | Izgubljanje Nezmoznost Kljuéno spoznanje | Diagnoza
zaceli izginjati. stvari opravljanja za diagnosticiranje | demence

osnovnih opravil | demence
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA | NAD- TEMA

1ZJAVE KATEGORIJA

(B3) Zacela se je | Motnje Dezorientacija v | Kljuéno spoznanje | Diagnoza
spominjati svoje | kratkoroénega Casu za diagnosticiranje | demence
mladosti in zelo | spomina demence
veliko zacCela
govoriti o tem, ne
veé o sedanjosti.

(B4) Ko sem zelel skuhati | Izgubljanje Pozabljivost Kljuéno spoznanje | Diagnoza
kavo in  njene | stvari za diagnosticiranje | demence
posode, v kateri je demence
vsak dan kuhala
kavo, ni bilo, ni
vedela, kje je.

(BS) Ko sva kavo ze | Ponavljajota se | Pozabljivost Kljuéno spoznanje | Diagnoza
popila, me je S$e | vprasanja za diagnosticiranje | demence
najmanj petkrat demence
vprasala, ¢e bi pil
kavo in =zakaj je
no¢em, kljub temu
da sva jo ravno
popila.

(B6) Pojavila  se  je | Pojav Inkontinenca Kljuéno spoznanje | Diagnoza
inkontinenca. inkontinence za diagnosticiranje | demence

demence

(C2) Se je zacela | Pogovor z | Blodnje Kljuéno spoznanje | Diagnoza
pogovarjati z | voditelji na za diagnosticiranje | demence
voditelji, se jim | televiziji demence
zahvaljevati.

(D2) Ko je nenadoma | Konfliktnost, Motnje v | Klju¢no spoznanje | Diagnoza
postala  konfliktna, | jeza custvovanju za diagnosticiranje | demence
jezna. demence

(D3) Da sem opazala | Pozabljanje Pozabljivost Kljuéno spoznanje | Diagnoza
preveliko za diagnosticiranje | demence
pozabljivost. demence

(E2) Dedek ves Cas | Motnje Dezorientacija v | Kljuéno spoznanje | Diagnoza
govori o zgodovini. | kratkoro¢nega Casu za diagnosticiranje | demence

spomina demence

(E3) Ne dolgo nazaj pa | Tezave pri | Motnje Kljuéno spoznanje | Diagnoza
sta se dedek in | voznji kognitivnih za diagnosticiranje | demence
babica skupaj vozila funkcij demence
po avtocesti in je
dedek kar naenkrat
pritisnil na zavoro in
zacel voziti 40 km/h.

(F2) Ko so se dogodki s | Pogosto Pozabljivost Kljuéno spoznanje | Diagnoza
pozabljanjem stvari | pozabljanje za diagnosticiranje | demence
zaceli pogosteje demence
ponavljati.

(G2) Ko je ata klical, da | Nezavedno Beganje Klju¢no spoznanje | Diagnoza
gre mama v | beganje od doma za diagnosticiranje | demence
kopalnem  plascu demence
proti nasi hisi.

(H2) Da je nekaj narobe, | Tezave pri | Motnje Kljuéno spoznanje | Diagnoza
sem ugotovila pri | voznji kognitivnih za diagnosticiranje | demence
voznji avtomobila, funkcij demence

ko se je veckrat
zbegal, zavil na
napacen odcep, in to
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA | NAD- TEMA

1ZJAVE KATEGORIJA
se je veckrat
ponovilo.

(H3) Pri zdravniku, ko | Zmedenost pri | Zmedenost Kljuéno spoznanje | Diagnoza
sem Milana, sicer | obisku zdravnika za diagnosticiranje | demence
tezko, prepricala, da demence
bi bilo dobro, da ga
pregleda zdravnik,
in Milan ni vedel,
kje je.

(12) Pojavljati so se | Tezave pri | Nezmoznost Kljuéno spoznanje | Diagnoza
zacele tezave pri | osnovnih opravljanja za diagnosticiranje | demence
vsakdanjih opravilih osnovnih opravil | demence
opravilih; pri
upravljanju ]
pralnim strojem,
telefonom, pri
kuhanju.

J2) Prvi znak je bil | Slab spomin Pozabljivost Kljuéno spoznanje | Diagnoza
slabsi spomin. za diagnosticiranje | demence

demence

J3) Tezave pri govoru. Govorne tezave | Tezave pri | Kljuéno spoznanje | Diagnoza

komunikaciji za diagnosticiranje | demence
demence

(K2) Pricela je pozabljati; | Pogosto Pozabljivost Kljuéno spoznanje | Diagnoza
najprej se ni | pozabljanje za diagnosticiranje | demence

spomnila, kje ima
stvari v hisi, bliznjih
dogodkov, kasneje
tudi ni prepoznala
Znancev.

demence
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VPRASANIE 3: »Kateri so bili prvi znaki demence, ki ste jih opazili pri svojcu/znancu z

demenco?«

OSEBA A — Ko je zamesala sol za sladkor (A7). Zgubljenost, najprej nismo razumeli, kaj se

dogaja (AS8).
OSEBA B — Pozabljivost (B7). Ni vedela, kam je stvar odlozila (B8), prej je vedno vse dala na

to¢no isto mesto, je bila zelo redoljubna, kasneje je postala izredno neredoljubna.

OSEBA C — Pri narocanju, kaj naj ji prinesem iz trgovine, je veckrat narocila isto stvar (C3).

Ponavljati se je zacela tudi pri pisanju Cestitk, podpisovanju (C4). Pozabljati je zacela, kam je

spravila denar (C5). Veckrat se je kregala, da so jo obiskale »kar ene« zenske (C6), tezave z

jemanjem zdravil (C7), $la je k svojemu mozu, ki je ze umrl (C8), ni ve¢ poznala na uro (C9)

OSEBA D — Pozabljivost (D4), vzkipljivost (D5) in konfliktnost (D6). Sprva je zacela

pozabljati le malenkosti (D7), morda je kje zalozila ocala, »daljinec« od televizije, asopis, ki

ga je brala. Ko sva se pogovarjali, je na moja vpraSanja sicer vedno odgovorila, zato najprej
sploh nisem opazila, da je nekaj narobe, odgovori so bili dolgo Casa smiselni, a je postajala ob

dolocenih vpraSanjih, tematikah nervozna in Zivéna (D8). Sama sem potem zacela opazati, da

se mi je veckrat v pogovoru zlagala, saj se ni spomnila odgovora na najbolj banalno vprasSanje

(D9), dolocene stvari, ki mi jih je povedala, tudi niso imele smisla (D10), a je Se vseeno delovala

precej prepricljiva.

OSEBA E — Ves ¢as je govoril o zgodovini, sedanjost ni bila ve¢ pomembna (E4). Pozabljal je

popolnoma vsakdanje stvari (ES). Zacele so se mu pojavljati tezave pri komunikaciji z drugimi

ljudmi (E6), pri pogovoru ni naSel pravih besed (E7). Kamorkoli je Sel, se je izgubil (ES8), kar

je seveda postalo Ze nevarno. Hitro se je tudi znasel v konfliktih z ljudmi (E9), ko so mu zeleli

pomagati in podobno.

OSEBA F — V zacetnem stadiju demence je pogosto pozabila, kam je zalozila kakSno stvar, in

jo potem iskala (F3), veckrat je pustila prizgan Stedilnik in marsikdaj kaj »zasmodila« (F4),

ob&asno je tudi sama izpostavila, da pozablja (F5). Ze kar nekaj ¢asa je imela zamenjan dnevni

bioritem (F6), zelo pozno je odhajala v posteljo in potem spala do poldneva. V tem obdobju se

je tudi ze zacela izogibati druzenju s sosedi in prijateljicami (F7).

49



OSEBA G — Jaz mislim, da hrana, predvsem priprava hrane, sladkala je, namesto da bi solila,

ali obratno (G3), tudi kavo, vampe, ko je dala napacne za¢imbe, dodala sladkor, vampi so bili

prej vedno dobri, res okusni, tisti dan pa ¢isto ¢udni, ne znacilni zanjo. Mama je menjala imena

ljudi (G4), sicer to ze prej, ampak je postalo zelo oc€itno.

OSEBA H - Tista pozabljivost (H4), ki bi jo morda morala spregledati ze veliko prej, ne Sele

po tem, ko mi je zdravnik povedal, da gre verjetno za demenco. Pojavljala se je zbeganost (HS),

rekla bi, da mu je voznja predstavljala veliko tezavo (H6). Postal je malce nemiren (H7), ves

¢as je hotel biti v gibanju (H8), nekaj je vedno »prckal« z rokami (H9).

OSEBA I — Izgubljati je zacela predmete (I3) — denarnico, osebno izkaznico, torbico. Saj se je

vse naslo doma nekje zalozeno, ni pa se spomnila, kam jih je odlozila. Pozabljala je uro, dan,

kdaj sva se za kaj zmenili (I4) ... Postopoma se je stanje poslabsevalo.

OSEBA J — Rekel bi, da predvsem slabsi spomin (J4), tezave pri govoru (J5), tezave pri

vsakodnevnih opravilih (J6) in izguba obc¢utka za Cas (J7).

OSEBA K — Ko ni prepoznala vnukinje (K3).

Tabela 3: Kateri so bili prvi znaki demence, ki ste jih opazili pri svojcu/znancu z

demenco?
ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA
(A7) Ko je zamesSala | Napacna uporaba | Tezave pri | Motnje Prvi  znaki
sol za sladkor. sestavin pri kuhi | opravljanju kognitivnih demence
gospodinjskih sposobnosti
opravil
(A8) Zgubljenost, Zgubljenost Dezorientacija Motnje Prvi  znaki
najprej  nismo kognitivnih demence
razumeli, kaj se sposobnosti
dogaja.
(B7) Pozabljivost. Pogosto Motnje spomina Motnje Prvi  znaki
pozabljanje kognitivnih demence
sposobnosti
(B8) Ni vedela, kam | Izgubljanje stvari | Motnje spomina Motnje Prvi  znaki
je stvar odlozila. kognitivnih demence
sposobnosti
(C3) Pri  naroCanju, | Ponavljanje pri | Motnje spomina Motnje Prvi  znaki
kaj naj ji | podajanju kognitivnih demence
prinesem iz | narocCila sposobnosti
trgovine, je
veckrat narocila
isto stvar.
(C4) Ponavljati se je | Ponavljanje pri | Izguba Motnje Prvi  znaki
zaCela tudi pri | pisanju intelektualnih kognitivnih demence
pisanju Cestitk, sposobnosti sposobnosti

podpisovanju.
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA

(Cs) Pozabljati je | Pogosto Motnje spomina Motnje Prvi  znaki
zacela, kam je | pozabljanje kognitivnih demence
spravila denar. sposobnosti

(Co) Veckrat se je | Obisk neznanih | Blodnje Motnje Prvi  znaki
kregala, da so jo | Zensk (prividi) kognitivnih demence
obiskale  »kar sposobnosti
ene zenske«.

(C7) Tezave z | Tezave pri | Tezave pri | Motnje Prvi  znaki
jemanjem jemanju zdravil opravljanju kognitivnih demence
zdravil. osnovnih potreb sposobnosti

(C8) Sla je k svojemu | Obisk pokojnega | Dezorientacija Motnje Prvi  znaki
mozu, ki je ze | moza kognitivnih demence
umrl. sposobnosti

(C9) Ni ve¢ poznala | Izguba obcutka | Dezorientacija Motnje Prvi  znaki
na uro. za ¢as kognitivnih demence

sposobnosti

(D4) Pozabljivost. Pogosto Motnje spomina Motnje Prvi  znaki

pozabljanje kognitivnih demence
sposobnosti

(D5) Vzkipljivost. Vzkipljivost Custvene in | Motnje Prvi  znaki

vedenjske Custvovanja in | demence
spremembe vedenja

(D6) Konfliktnost. Konfliktnost Custvene in | Motnje Prvi  znaki

vedenjske Custvovanja in | demence
spremembe vedenja

(D7) Sprva je zacela | Pozabljanje Motnje spomina Motnje Prvi  znaki
pozabljati le | malenkosti kognitivnih demence
malenkosti. sposobnosti

(D8) Je postajala ob | Nervoza, Custvene in | Motnje Prvi  znaki
dolocenih zivénost vedenjske Custvovanja in | demence
vprasanjih, spremembe vedenja
tematikah,
nervozna in
Zivéna.

(D9) Da se mi je | Laz ob | Motnje spomina Motnje Prvi  znaki
veckrat v | nevednosti kognitivnih demence
pogovoru sposobnosti
zlagala, saj se ni
spomnila
odgovora na
najbolj banalno
vprasanje.

(D10) Dolocene stvari, | Nesmiselno Izguba Motnje Prvi  znaki
ki mi jih je | govorjenje intelektualnih kognitivnih demence
povedala, tudi sposobnost sposobnosti
niso imele
smisla.

(E4) Ves ¢as  je | Govorjenje o | Dezorientacija Motnje Prvi  znaki
govoril o | preteklosti kognitivnih demence
zgodovini, sposobnosti
sedanjost ni bila
ve¢ pomembna.

(ES) Pozabljal je | Pogosto Motnje spomina Motnje Prvi  znaki
popolnoma pozabljanje kognitivnih demence
vsakdanje stvari. sposobnosti

(E6) Tezave pri | Tezave pri | ZmanjSana Motnje Prvi  znaki
komunikaciji z | komunikaciji sposobnost kognitivnih demence
drugimi ljudmi. komunikacije sposobnosti
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA

(E7) Pri pogovoru ni | Tezave pri | ZmanjSana Motnje Prvi  znaki
nasel pravih | komunikaciji sposobnost kognitivnih demence
besed. komunikacije sposobnosti

(E8) Kamorkoli  je | Pogosto Dezorientacija Motnje Prvi  znaki
Sel, se je izgubil. | izgubljanje v kognitivnih demence

prostoru sposobnosti

(E9) Hitro se je tudi | Konfliktnost Custvene in | Motnje Prvi  znaki
znasel \ vedenjske custvovanja in | demence
konfliktih z spremembe vedenja
ljudmi.

(F3) Je pogosto | Izgubljanje stvari | Motnje spomina Motnje Prvi  znaki
pozabila, kam je kognitivnih demence
zalozila kaks$no sposobnosti
stvar, in  jo
potem iskala.

(F4) Veckrat je | Puscanje Tezave pri | Motnje Prvi  znaki
pustila prizgan | priZzganega opravljanju kognitivnih demence
Stedilnik in | Stedilnika gospodinjskih sposobnosti
marsikdaj  kaj opravil
zasmodila.

(F5) Da pozablja. Pogosto Pozabljanje Motnje Prvi  znaki

pozabljanje kognitivnih demence
sposobnosti

(F6) Je imela | Motena Dezorientacija Motnje Prvi  znaki
zamenjan dnevni | orientacija dneva kognitivnih demence
bioritem. in noc¢i sposobnosti

(F7) Se je tudi zacela | Izogibanje druzbi | Izogibanje Motnje socialnih | Prvi  znaki
izogibati socialnim stikom | stikov demence
druzenju s sosedi
in prijateljicami.

(G3) Priprava hrane, | Napacna uporaba | Tezave pri | Motnje Prvi  znaki
sladkala je, | sestavin pri kuhi | opravljanju kognitivnih demence
namesto da bi gospodinjskih sposobnosti
solila, ali opravil
obratno.

(G4) Mama je | Menjavanje imen | Motnje spomina Motnje Prvi  znaki
menjala imena kognitivnih demence
ljudi. sposobnosti

(H4) Pozabljivost. Pogosto Motnje spomina Motnje Prvi  znaki

pozabljanje kognitivnih demence
sposobnosti

(HS) Pojavljala se je | Pojav zbeganosti | Zmedenost Motnje Prvi  znaki
zbeganost. kognitivnih demence

sposobnosti

(H6) Da mu je voznja | Tezave pri voznji | Tezave pri | Motnje Prvi  znaki
predstavljala opravljanju kognitivnih demence
veliko tezavo. kompleksnih sposobnosti

opravil

(H7) Postal je malce | Pojav nemirnosti | Custvene in | Motnje Prvi  znaki
nemiren. vedenjske custvovanja in | demence

spremembe vedenja

(H8) Ves cas je hotel | Potreba po | Gibanje Telesne motnje Prvi  znaki
biti v gibanju. gibanju demence

(H9) Nekaj je vedno | Potreba po | Gibanje Telesne motnje Prvi  znaki
»prckal« z | gibanju rok demence
rokami.
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA
13) Izgubljati je | Izgubljanje stvari | Motnje spomina Motnje Prvi  znaki
zacela predmete. kognitivnih demence
sposobnosti
14) Pozabljala  je | Pogosto Motnje spomina Motnje Prvi  znaki
uro, dan, kdaj | pozabljanje kognitivnih demence
sva se za Kkaj sposobnosti
zmenili.
J4) Predvsem slabsi | Slabsi spomin Motnje spomina Motnje Prvi  znaki
spomin. kognitivnih demence
sposobnosti
%5 Tezave pri | Tezave pri | ZmanjSana Motnje Prvi  znaki
govoru. govoru sposobnost kognitivnih demence
komunikacije sposobnosti
Jo) Tezave pri | Tezave pri | Tezave pri | Motnje Prvi  znaki
vsakodnevnih opravilih opravljanju kognitivnih demence
opravilih. gospodinjskih sposobnosti
opravil
d7n Izguba obcutka | Izgubljanje Dezorientacija Motnje Prvi  znaki
za Cas. obcutka za Cas kognitivnih demence
sposobnosti
(K3) Ko ni prepoznala | Ne Motnje spomina Motnje Prvi  znaki
vnukinje. prepoznavanje kognitivnih demence
vnukinje sposobnosti

VPRASANIE 4: »Katere spremembe v misljenju, vedenju, fiziéni kondiciji ste opazili pri osebi

z demenco ob napredovani bolezni?«

OSEBA A — Ni poznala najblizjih oseb (A9), ves ¢as je hotela domov, kljub temu da je bila

doma (A10), je hotela v dom iz otroStva, Zelela je na vlak, v bliznjo gostilno. V roke smo ji dali
kljuce, ki so ji v tistem obdobju veliko pomenili, delali smo stvari, za katere smo vedeli, da jo
bodo pomirile. Dali smo ji, da je zlagala perilo, robcke, ker je prej rada »peglala«. Mene je zelo
upostevala, kljub temu da me ni ve¢ prepoznala, vedno mi je govorila, da sem tista, ki ima red
pri hisi, vedno me je upostevala, nikoli se nisva kregali. Vsak dan me je ¢akala, tocno je vedela,
da pridem ob dveh iz sluzbe. Moram sicer povedati, da se pred nastopom bolezni nisva tako
dobro zastopili, je bila precej »ostra«. Jaz sem bila nanjo precej navezana, a mi je bilo lazje, ker

ni bila moja mama, ni bilo tiste Custvene navezanosti, kot je obicajna za odnos mame in héerke.

OSEBA B — Mama je vidno zacela telesno pesati (B9). Ves Cas se nas je sicer spomnila, tocno

je vedela, kdo smo njeni najblizji, tudi po imenih, ni bilo nekega menjavanja. Pojavilo se je
beganje (B10), iskala me je na mestih, kjer je pricakovala, da bom. Spomnim se, da je veCkrat

prisla na parcelo, kjer sem gradil hiSo, in me iskala tam, saj je mislila, da tam Ze Zivim.
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OSEBA C —Postala je bolj zamiSljena (C10), mirna (C11), ni bila ve¢ zainteresirana za pogovor

(C12), veckrat se je kar zazrla v daljavo (C13) ali pa je samo obstala (C14), kot da premisljuje.

V zacetku smo jo prepricevali, da ni tako, kakor pravi, potem pa smo ji njeno razmisljanje samo

potrdili.

OSEBA D — Ko je bolezen napredovala, je mama precej hitro opesala (D11), zacela je tavati

(D12), prislo je do padca, ki jo je prikoval na posteljo, pojavljalo se je Se hujSe pozabljanje

(D13), tako da proti koncu ni prepoznala niti nas najblizjih oziroma nas je zamenjala. Pojavljale
so se blodnje (D14), inkontinenca (D15), nejescost (D16). Ker sem vedela, da gre za bolezen,
sem bila precej mirna, kolikor sem seveda lahko bila. Veliko mi je pomenilo, da smo se z
najblizjimi pogovarjali in predvsem, da smo se zavedali, da je demenca bolezen, ki nekako

prevzame nadzor nad umom in telesom ¢loveka.

OSEBA E — V zacetku se je vedno bolj pric¢el umikati vsej druzini, ni kazal volje in Zelje po

druzenju (E10). Seveda smo bili nad tem zelo preseneceni, saj smo bili vedno zelo povezana

druzina. Seveda smo ga spodbujali, da se nam je pridruzil, vendar velikokrat Zal neuspesno.

Ker se je izogibal ljudem, je veliko Casa prezivel notri, v hiSi. Njegova kondicija je pricela
upadati (E11). Babica se je pogovorila z njegovo osebno zdravnico in jo prosila za nasvete,

kako naj v situaciji postopamo.

OSEBA F — Kasneje v napredovanju se ni spomnila imen svojih héerk, katera je prisla na obisk

(F8), kljub temu da so na obisk prihajale redno, tedensko, ni si znala sama vec pripraviti obroka

(F9). Ni vec skrbela za osebno higieno (F10). Pogosto ni vzela predpisanih zdravil (F11), kar

je vodilo do neurejene sladkorne bolezni. Zaradi svojega stanja se je na vpraSanja pogosto

odzvala z agresivnim odgovorom (F12) (npr. Ce$, kaj me to spraSujes) in zanikanjem (F13) —

nisem pustila prizganega Stedilnika, kljub temu da je bilo vidno vse v dimu in sem sama
izklapljala Stedilnik. Za fizi¢no kondicijo nikoli ni skrbela prav zelo, se je pa v tem obdobju se

bolj poznalo, da ne ureja vrta, kot ga je v€asih (F14), ni se gibala na svezem zraku (F15).

OSEBA G — Mama nas ni prepoznala (G5), jaz sem bil vedno kuhar ali negovalec. Najprej je

bil Sok, res velik Sok, do tistega, ko smo ugotovili, da nekaj je. Na sreco je bilo tako, da je
bolezen §la v pravo smer, ¢e se lahko tako izrazim, da mama ni begala, da je bila prijetna,

postala je bolj odprta. Ni znala ve¢ odpreti vrat (G6), je hotela skozi okno splezati iz hiSe.

Veckrat sem priSel iz sluzbe, ker je mama takoj zjutraj padla, ko je vstala iz postelje (G7). Jedla
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je veliko tablet (G8), tako da smo jih skrivali, saj jih je kar naprej Zelela jesti. Moj oce je bil

zelo popustljiv, tako da smo jih zaceli jemati in skrivati, on ji je tablete sicer kar dal.

OSEBA H - Rekla bi, da bolezen trenutno precej miruje, je v kar dobrem obdobju trenutno,
Milan jemlje zdravila, ki jih je predpisal psihiater, trudim se, da je njegovo zivljenje ¢im bolj
rutinsko, saj imam ob¢utek, da mu to daje oziroma predstavlja nek obcutek varnosti, trudim se,
da zivi ¢im bolj brez stresa. Preselila sva se na vas, prej sva zivela v starem mestnem jedru v

manjSem mestu. Morda opazam le to, da pocasi opusca vse aktivnosti, ki jih je Se do pred

kratkim rad pocel (H10). Zelo rad je hodil balinat, s prijatelji, pa na pivo, vsako jutro je bral

Casopis, vsak vecer gledal porocila, ¢ez dan poslusal radio. Sedaj ve¢ino izmed teh stvari ne
pocne vec, ¢asopis vzame v roke mogoce enkrat na teden, radio sicer Se poslusa, a ga sam ne

prizge.

OSEBA I — Rekla bi, da je postala nekoliko agresivna (I5), kadar je imela slab dan, imela je

pogosta nihanja v razpolozenju (I6), v svojem domu ni nasla strani§¢a (I7), pricela je uhajati

od doma (I8), v¢asih je bila zadiréna (I9). Do konca je bila sicer v zelo dobri fizi¢ni kondiciji

in pripravljenosti.

OSEBA J — Uf, mislim, da je bilo teh sprememb kar nekaj. V¢asih je star ata izpadel popolnoma

izgubljen v svojem domacem in poznanem okolju (J8). Vcasih se ni spomnil dolo¢ene besede

ali preteklega dogodka (J9), kar je vodilo v vzkipljiv odziv (J10). Obcutno je bilo tudi

pomanjkanje zbranosti (J11), ko mu je nekdo nekaj razlagal. To je lahko izpadlo v smislu, kot

da ne poslusa, spet drugic, kot da ne razume, kaj se mu govori. Fizi¢no je deloval Sibkejsi (J12).

OSEBA K — Okolica je ni ve¢ zanimala (K4), postala je sebi¢na (KS), vse se je moralo dogajati

okoli nje. Najprej nas je to jezilo, potem pa smo to sprejeli in ji poskusali ¢im bolj ustreci,

pomagati.

Tabela 4: Katere spremembe v misljenju, vedenju, fizi¢ni kondiciji ste opazili pri osebi z
demenco ob napredovani bolezni?

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA
(A9) Ni poznala | Nepoznavanje Motnje spomina Kognitivne Spremembe
najblizjih oseb. | najblizjih spremembe pri osebi z
demenco
(A10) Ves Cas je hotela | Nezavedanje Dezorientacija Kognitivne Spremembe
domov,  kljub | dejanskega spremembe pri osebi z
temu da je bila | prostora demenco
doma.
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA

(B9) Mama je vidno | Telesno Izguba telesnih | Telesne Spremembe
zacela  telesno | slabljenje sposobnosti spremembe pri osebi z
pesati demenco

(B10) Pojavilo se je | Pojav beganja Begavost in tavanje | Kognitivne Spremembe
beganje. spremembe pri osebi z

demenco

(C10) Postala je bolj | Pojav Pojav  vedenjskih | Vedenjske Spremembe
zamiSljena. zamisljenosti motenj spremembe pri osebi z

demenco

(C11) Mirna. Pojav Pojav  vedenjskih | Vedenjske Spremembe

mirnodusnosti motenj spremembe pri osebi z
demenco

(C12) Ni bila ve¢ | Nezanimanje za | Nedovzetnost za | Kognitivne Spremembe
zainteresirana za | pogovor pogovor spremembe pri osebi z
pogovor. demenco

(C13) Veckrat se je kar | Pojav Pojav  vedenjskih | Vedenjske Spremembe
zazrla v daljavo. | zamiSljenosti motenj spremembe pri osebi z

demenco

(C14) Ali pa samo | Pojav Pojav  vedenjskih | Vedenjske Spremembe
obstala. zamiSljenosti motenj spremembe pri osebi z

demenco

(D11) Je mama precej | Telesno Izguba telesnih | Telesne Spremembe
hitro opesala. slabljenje sposobnosti spremembe pri osebi z

demenco

(D12) Zacela je tavati. | Pojav tavanja Begavost in tavanje | Kognitivne Spremembe

spremembe pri osebi z
demenco

(D13) Pojavljalo se je | Pozabljanje Motnje spomina Kognitivne Spremembe
Se hujse spremembe pri osebi z
pozabljanje. demenco

(D14) Pojavljale so se | Pojav blodenj Blodnje Kognitivne Spremembe
blodnje. spremembe pri osebi z

demenco

(D15) Inkontinenca. Pojav Izguba telesnih | Telesne Spremembe

inkontinence sposobnosti spremembe pri osebi z
demenco

(D16) Nejescost. Nejesénost Izguba telesnih | Telesne Spremembe

sposobnosti spremembe pri osebi z
demenco

(E10) Vedno bolj | Izogibanje Izogibanje Vedenjske Spremembe
pricel  umikati | druzbi socialnim stikom spremembe pri osebi z
vsej druzini, ni demenco
kazal wvolje in
zelje po
druzenju.

(E11) Njegova Pesanje telesne | Izguba telesnih | Telesne Spremembe
kondicija je | kondicije sposobnosti spremembe pri osebi z
pricela upadati. demenco

(F8) Se ni spomnila | Nepoznavanje Motnje spomina Kognitivne Spremembe
imen svojih | imen hcera spremembe pri osebi z
héerk, katera je demenco
prisla na obisk.

(F9) Ni si znala sama | Nezmoznost Nezmoznost Kognitivne Spremembe
veC  pripraviti | priprave obroka | opravljanja opravil | spremembe pri osebi z
obroka. demenco

(F10) Ni vec skrbela | Opustitev osebne | Nezmoznost Kognitivne Spremembe
za osebno | higiene opravljanja opravil | spremembe pri osebi z
higieno. demenco
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA

(F11) Pogosto ni vzela | Pogosto ne | Nezmoznost Kognitivne Spremembe
predpisanih jemanje zdravil | opravljanja opravil | spremembe pri osebi z
zdravil. demenco

(F12) Zaradi svojega | Agresivni Pojav  vedenjskih | Vedenjske Spremembe
stanja se je na | odgovor motenj spremembe pri osebi z
vprasanja demenco
pogosto odzvala
z  agresivnim
odgovorom.

(F13) Zanikanjem. Zanikanje Pojav  vedenjskih | Vedenjske Spremembe

moten;j spremembe pri osebi z
demenco

(F14) Ne ureja vrta, | Ne urejanje vrta | Nezmoznost Kognitivne Spremembe
kot ga je vcasih. opravljanja opravil | spremembe pri osebi z

demenco

(F15) Ni se gibala na | Opustitev Pojav  vedenjskih | Vedenjske Spremembe
svezem zraku. gibanja motenj spremembe pri osebi z

demenco

(G5) Mama nas ni | Nepoznavanje Motnje spomina Kognitivne Spremembe
prepoznala. druzinskih spremembe pri osebi z

¢lanov demenco

(G6) Ni znala ve¢ | Nezmoznost Upad kognitivnih | Kognitivne Spremembe
odpreti vrat. odpiranja vrat sposobnosti spremembe pri osebi z

demenco

(G7) Je mama takoj | Pojav padcev Izguba telesnih | Telesne Spremembe
zjutraj padla, ko sposobnosti spremembe pri osebi z
je ustala iz demenco
postelje.

(G8) Jedla je veliko | Prekomerno Upad kognitivnih | Kognitivne Spremembe
tablet. jemanje terapije | sprememb spremembe pri osebi z

demenco

(H10) Pocasi  opusca | Opuscanje Pojav  vedenjskih | Vedenjske Spremembe
vse aktivnosti, | vsakodnevnih motenj spremembe pri osebi z
ki jih je Se do | aktivnosti demenco
pred kratkim rad
pocel.

(I15) Je postala | Pojav Pojav  vedenjskih | Vedenjske Spremembe
nekoliko agresivnosti motenj spremembe pri osebi z
agresivna. demenco

(16) Imela je pogosta | Pojav nihanj | Pojav  vedenjskih | Vedenjske Spremembe
nihanja v | razpolozenja motenj spremembe pri osebi z
razpoloZenju. demenco

a7 V svojem domu | Izgubljanje v | Dezorientacija Kognitivne Spremembe
ni nasla | domacem okolju spremembe pri osebi z
stranisca. demenco

(I8) Pricela je uhajati | Pojav tavanja Begavost in tavanje | Kognitivne Spremembe
od doma. spremembe pri osebi z

demenco

19) Vcasih je bila | Pojav zadir¢nosti | Pojav  vedenjskih | Vedenjske Spremembe
zadir¢na. motenj spremembe pri osebi z

demenco

J8) Popolnoma Izgubljanje v | Dezorientacija Kognitivne Spremembe
izgubljen v | domacem okolju spremembe pri osebi z
svojem demenco
domacem in
poznanem
okolju.
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA
J9) Vcasih se ni | Izguba Motnja spomina Kognitivne Spremembe
spomnil zmoznosti spremembe pri osebi z
doloéene besede | pomnjenja demenco
ali  preteklega
dogodka.
J10) Vzkipljiv odziv. | Pojav Pojav  vedenjskih | Vedenjske Spremembe
vzkipljivosti motenj spremembe pri osebi z
demenco
J1n Pomanjkanje Slaba Upad kognitivnih | Kognitivne Spremembe
zbranosti. koncentracija sposobnosti spremembe pri osebi z
demenco
J12) Fizi¢no je | PeSanje telesne | Izguba telesnih | Telesne Spremembe
deloval Sibkejsi. | kondicije sposobnosti spremembe pri osebi z
demenco
(K4) Okolica je ni ve¢ | Odsotnost Upad kognitivnih | Kognitivne Spremembe
zanimala. zaznavanja sposobnosti spremembe pri osebi z
okolice demenco
(K5) Postala je | Pojav sebicnosti | Pojav  vedenjskih | Vedenjske Spremembe
sebicna. motenj spremembe pri osebi z
demenco
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VPRASANIJE 5: »Kako ste odreagirali, ko ste izvedeli za diagnozo? Katere oblutke ste
dozivljali v danem trenutku?«

OSEBA A — Vsi smo bili pomirjeni (A11), ker smo konc¢no izvedeli, kaj se dogaja z mamo.

Znanec nam je predstavil, kaj je demenca, postavili smo se v njeno kozo (A12), ko se je smejala
ona, smo se smejali mi, vedeli smo, da bo vsem tako lazje. Pri demenci ne more$ nekoga

prepricevati, sprejeli smo bolezen (A13), saj prej sprejmes bolezen, zivi§ z njo, prej je lazje

svojcem, tako je bilo tudi pri nam.

OSEBA B — Ob postavitvi diagnoze in zavedanju, da je z mamo nekaj hudo narobe, so bili

obcutki sprva precej slabi (B11), strah (B12), Sok (B13). Kasneje pa meSani, kaksen dan je bil

lazji, drugi spet tezji. Sprva o demenci nisem vedel veliko, na sreco sestra ve veliko in nam je
bilo to malce olajSano. V cCasu pricetka bolezni pri mami sem imel doma dva majhna otroka,

tako da je bil stres velik (B14). Skrb za majhna otroka, sluzba in skrb za mamo, katero me je

bilo strah pustiti samo doma. Ves Cas je bil prisoten strah (B15), kaj vse se ji lahko zgodi, strah,

da bo odsla od doma. Se vedji ok mi je predstavljalo zavedanije, da bo mama prej ali slej morala

iti ziveti v dom (B16), saj sama doma ni ve¢ zmogla Ziveti. Rabil sem kar nekaj ¢asa, da sem

sam pri sebi ugotovil, da je to edina, logi¢na reSitev, ki bo hkrati tudi najbolj varna za mamo,
saj bodo tam zanjo res poskrbeli tako, kot je treba. Vedel sem, da nikoli ne bo sama. Bilo me je
groza (B17), ker tudi sama ni Zelela v dom, kljub temu da je kasneje sprejela Zivljenje v domu

in je tam rada Zivela.

OSEBA C — V resnici nam je bilo v zacetku hecno (C15), potem pa vedno bolj skrb vzbujajoce

(C16). S slabSanjem stanja pa je bila to zelo velika psihi¢na obremenitev (C17). Ko smo

ugotovili, da se stanje ne bo izbolj$alo, smo to sprejeli (C18) in ji poskusali ¢im bolj pomagati

(C19).

OSEBA D - Bila sem Sokirana (D17), jezna (D18), kako da nisem sprememb opazila prej, ko

pa sva si bili vedno tako blizu. Bila sem izredno razocarana nad sabo (D19), pocutila sem se

nemocno (D20).

OSEBA E — Vsem nam je bilo grozno (E12), predvsem babici. Na koncu smo v zacetnem
obdobju po sami diagnozi ve¢ ¢asa namenili njej. Zelo je potrebovala pogovor, sama ni vedela

kaj dosti o sami demenci. Skupaj smo raziskovali (E13), brali knjige in ¢lanke (E14) ter iskali

verodostojne informacije (E15), kako mu lahko pri sami bolezni stojimo ob strani. Sama sem

bila enako neizmerno zalostna (E16), vendar vseeno pozitivno naravnana (E17), ker sem
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vedela, da bomo zmogli. Zame je bilo zelo pomembno spoznanje, da je on Se vedno moj dedek

in ni popolnoma ni¢ drugacen.

OSEBA F — Kot sem Ze rekla, sem zdravstveni delavec, ki je seznanjen s to diagnozo, in me

presenetilo ravno ni (F16). Je pa vsekakor prisoten strah (F17), ko pred o¢mi na nek nacin

izgublja$ drago osebo, ki se kar naenkrat zaradi bolezni mo¢no spreminja. Zavedas se Se toliko
bolj, kaj napredovanje bolezni pomeni (nezmoznost samostojnega bivanja take osebe, potreben

nadzor zaradi varnosti ipd.). Poleg tega si pogosto zaradi odpora osebe, da ji pomagas, nemocen

(F18). Babica pogosto ni razumela, zakaj jo sedaj silim, da nekaj poje, da v tem trenutku vzame
zdravila, zakaj ji Zelim pomagati, da se gre stuSirati, ji pripravljam sveza oblacila, ¢e so bila
stara Se dobra, itd. Vedno je bila bolj samosvoja in je bilo to, da je sprejela pomoc, zares

postopno in potrpezljivo bilo potrebno izpeljati. Izziv je bil tudi, kako njenima dvema héerama

— mojima tetama dopovedati, da ima njuna mami demenco (F19), in kaj vse to v prihodnosti

pomeni.

OSEBA G — Sok (G9), na zadetku je bilo grozno (G10), kasneje smo se postavili v njeno koo

(G11), se hecali (G12). Smo lahko nekako shajali, veliko je bilo neprespanih noci, nikoli nismo

vedeli, kdaj bo telefon zazvonil, kdaj se bo kaj zgodilo, vedno v nekem pri¢akovanju necesa.

OSEBA H — Mislim, v trenutku, ko mi je osebni zdravnik Milana povedal, da gre verjetno za

zaCetek demence, sem bila seveda v Soku (H11), v neki paniki, moje telo je zalil tak val vrocine

(H12). Nisem vedela, kaj demenca pomeni, najino zivljenje je bilo precej aktivno, bila sva

srecna, ker sva se po toliko letih srecala, po teZkih izgubah, ki sva jih oba doZivela v Zivljenju.

OSEBA I - S strahom, kako bomo zmogli poskrbeti zanjo (I10). Na sreco je bil ves Cas ob njej

moj oée, njen moz. Bila sem Zalostna (I11). Sli sva k osebnemu zdravniku in naprej k specialistu

112).

OSEBA J — Ne vem, ¢e obstaja neko sploSno pravilo, kako naj bi ¢lovek odreagiral v takih

okoli§¢inah. Zdi se mi, da sprva prevladuje nekakSno zanikanje situacije (J13), s katero se

postopoma sprijazniS. Vsekakor sem pomislil na to, kako bo potekala moja komunikacija z

njim, ¢e bo sploh Se sledil temu, kar mu govorim, ipd. Predvsem pa je prevladovala zalost (J14),

ker gre Se vedno za bliznjo osebo, ki ti je bila vse Zivljenje ob strani. Demenca pa v bistvu
vpliva na to, da se ta oseba zacne tako ali drugace od tebe odmikati. Ampak na koncu se

sprijaznis s situacijo (J15) in se prilagodis (J16).
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OSEBA K — Bili smo preseneceni (K6), zalostni (K7), saj ni bila vec tista mama, kot smo jo

prej poznali.

Tabela 5: Kako ste odreagirali, ko ste izvedeli za diagnozo? Katere obcutke ste dozivljali
v danem trenutku?

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA

1ZJAVE KATEGORIJA

(A11) Vsi smo bili | Pomirjenost Pozitiven  ¢ustven | Custven odziv Odziv  na
pomirjeni. odziv diagnozo

(A12) Postavili smo | Empatija Pozitiven = miselni | Miselni odziv Odziv  na
se v njeno kozo. odziv diagnozo

(A13) Sprejeli  smo | Sprejetje bolezni | Pozitiven  miselni | Miselni odziv Odziv  na
bolezen. odziv diagnozo

(B11) Obcutki sprva | Slabi obcutki Negativna ob&utenja | Custven odziv Odziv  na
precej slabi. diagnozo

(B12) Strah. Strah Negativen ¢Gustven | Custven odziv Odziv  na

odziv diagnozo

(B13) Sok. Sok Negativen ¢Gustven | Custven odziv Odziv  na

odziv diagnozo

(B14) Je bil stres | Stres Negativen Gustven | Custven odziv Odziv  na
velik. odziv diagnozo

(B15) Ves Cas je bil | Prisotnost strahu | Negativen &ustven | Custven odziv Odziv  na
prisoten strah. odziv diagnozo

(B16) Sok mi je | Sok zaradi | Negativen ¢&ustven | Custven odziv Odziv  na
predstavljalo odhoda mame v | odziv diagnozo
zavedanje, da | dom
bo mama prej
ali slej morala
iti Ziveti v dom.

(B17) Bilo me je | Oblutenje groze | Negativen ¢ustven | Custven odziv Odziv  na
groza. odziv diagnozo

(C15) V resnici nam | Obcutek ne | Pozitiven &ustven | Custven odziv Odziv  na
je  bilo v | resnosti situacije | odziv diagnozo
zaCetku hecno.

(Cl16) Potem pa vedno | Skrb vzbujajode | Negativen ¢ustven | Custven odziv Odziv  na
bolj skrb odziv diagnozo
vzbujajoce.

(C17) Zelo velika | Pojav  psihi¢ne | Negativen ¢ustven | Custven odziv Odziv  na
psihi¢na obremenitve odziv diagnozo
obremenitev.

(C18) Ko smo | Sprejetje bolezni | Pozitiven  &ustven | Custven odziv Odziv  na
ugotovili, da se odziv diagnozo
stanje ne bo
izboljsalo, smo
to sprejeli.

(C19) Poskusali ¢&im | Zelja po pomoéi | Pozitiven miselni | Miselni odziv Odziv  na
bolj pomagati. odziv diagnozo

(D17) Bila sem | Obcutek Negativen ¢Gustven | Custven odziv Odziv  na
Sokirana. »Sokiranosti« odziv diagnozo

(D18) Jezna. Obcutek jeze Negativen ¢ustven | Custven odziv Odziv  na

odziv diagnozo

(D19) Bila sem | Oblutek samo— | Negativen Gustven | Custven odziv Odziv  na
izredno razocCaranja odziv diagnozo
razocarana nad
sabo.

(D20) Pocutila sem se | Ob&utek nemo¢i | Negativen ¢ustven | Custven odziv Odziv  na
nemocno. odziv diagnozo
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA

1ZJAVE KATEGORIJA

(E12) Vsem nam je | Obcutek groze Negativen CGustven | Custven odziv Odziv  na
bilo grozno. odziv diagnozo

(E13) Skupaj smo | Skupno Pozitiven  Custven | Miselni odziv Odziv  na
raziskovali. raziskovanje odziv diagnozo

(E14) Brali knjige in | Skupno zbiranje | Pozitiven  miselni | Miselni odziv Odziv  na
Clanke. informacij odziv diagnozo

(E15) Iskali Zbiranje Pozitiven = miselni | Miselni odziv Odziv  na
verodostojne informacij odziv diagnozo
informacije.

(E16) Sama sem bila | Neizmerna Negativen ¢ustven | Custven odziv Odziv  na
enako zalost odziv diagnozo
neizmerno
zalostna.

(E17) Vseeno Pozitivna Pozitiven  miselni | Miselni odziv Odziv  na
pozitivno naravnanost odziv diagnozo
naravnana.

(F16) Sem Poznavanje Pozitiven  miselni | Miselni odziv Odziv  na
zdravstveni bolezni — | odziv diagnozo
delavec, ki je | pricakovana
seznanjen s to | diagnoza
diagnozo, in me
presenetilo
ravno ni.

(F17) Prisoten strah. | Prisotnost strahu | Negativen Custven | Custven odziv Odziv  na

odziv diagnozo

(F18) Poleg tega si | Oblutek nemodi | Negativen Custven | Custven odziv Odziv  na
pogosto zaradi odziv diagnozo
odpora osebe,
da ji pomagas,
nemocen.

(F19) Izziv je bil tudi, | Izziv pri | Seznanjanje z | Miselni odziv Odziv  na
kako njenima | seznanjanju diagnozo diagnozo
dvema hcerama | héerk z diagnozo
— mojima | matere
tetama
dopovedati, da
ima njuna
mami demenco.

(G9) Sok. Sok Negativen CGustven | Custven odziv Odziv  na

odziv diagnozo

(G10) Na zacetku je | Obcutek groze Negativen ¢ustven | Custven odziv Odziv  na
bilo grozno. odziv diagnozo

(G11) Smo se | Postavitev v | Pozitiven  ¢ustven | Custven odziv Odziv  na
postavili v | koZzo osebe z | odziv diagnozo
njeno kozo. demenco

(G12) Se hecali. Humor Pozitiven  miselni | Miselni odziv Odziv  na

odziv diagnozo

(H11) V soku. Obcutek Negativen ¢ustven | Custven odziv Odziv  na

Sokiranosti odziv diagnozo

(H12) V neki paniki, | ObcCutek panike | Negativen  telesni | Telesni odziv Odziv  na
moje telo je odziv diagnozo
zalil tak wval
vrocine.

(110) S strahom, kako | Obcéutek strahu | Negativen &ustven | Custven odziv Odziv  na
bomo zmogli | pri skrbi odziv diagnozo
poskrbeti zanjo.

I1n Bila sem | Ob&utek zalosti | Negativen &ustven | Custven odziv Odziv  na
zalostna. odziv diagnozo
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA

IZJAVE KATEGORIJA

(112) Sli  sva k| Obisk pri | Pozitiven  miselni | Miselni odziv Odziv  na
osebnemu zdravniku odziv diagnozo
zdravniku  in
najprej h
specialistu.

J13) Nekaksno Zanikanje Negativen ¢ustven | Custveni odziv Odziv  na
zanikanje situacije odziv diagnozo
situacije.

J14) Predvsem pa je | Prevladovanje Negativen ¢ustven | Custven odziv Odziv  na
prevladovala zalosti odziv diagnozo
zalost.

J15) Na koncu se | Sprijaznjenje s | Pozitiven  miselni | Miselni odziv Odziv  na
sprijaznis s | situacijo odziv diagnozo
situacijo.

J16) In se prilagodis. | Prilagoditev Pozitiven = miselni | Miselni odziv Odziv  na

situaciji odziv diagnozo

(K6) Bili smo | Obcutek Negativen ¢Gustven | Custven odziv Odziv  na
preseneceni. presenecenja odziv diagnozo

(K7) Zalostni. Obcutek Zalosti | Negativen &ustven | Custven odziv Odziv  na

odziv diagnozo

VPRASANIE 6: »Katere oblike pomo¢i za osebe z demenco in njihove svojce poznate (dom

za stare, center za socialno delo, organizacije, bolniSnice ipd.)?«

OSEBA A — Dom za stare (A14), ki smo ga tudi uporabljali, mama je bila v domu. Ko je prisla
v dom, je bila prva dva meseca Cisto zgubljena, kasneje se je res dobro navadila, dom ji je
dejansko predstavljal dom, pocutila se je domace. Navadila se je redu in rutine, ki ga imajo v
domu, to¢no je vedela, kdaj je Cas za kosilo, imela je zelo dober obcutek ¢asa. Mami je rutina
v domu zelo pomagala, da se je pomirila, da je sploh bila mirna. Dvakrat smo jo pripeljali
domov, Cez praznike, pa ji doma ni odgovarjalo, Zelela je biti v domu. Znanec zelo pozna

paliativno oskrbo in nam je podal veliko klju¢nih informacij, ki so nam prisle Se kako prav.

OSEBA B — Dom za stare (B18), kjer je mama zivela dobra 3 leta. V veliko pomo¢ so nam bili

posamezniki, ki to podroc¢je dobro poznajo (B19), na sre€o sestra res pozna podroc¢je in je tocno

vedela, kako odreagirati v dolocenem momentu, ko je priSlo do poslabsanja bolezni. Vedela in
seznanila naju je s stvarmi, ki jih demenca lahko prinese, tako da sem bil vsaj malo pripravljen
na bodoc¢nost. Mama je se doma precej navadila, enkrat sem jo pripeljal domov, na obisk h
meni, da bi jo kasneje peljal na grob, prizgati svecko. Sprava se je z obiskom strinjala, bila je
vesela, ko pa sva prestopila vhodna vrata, je postala pani¢na, prestraSena, kasneje je zaradi
vsega stresa izgubila zavest, hotela je nazaj v dom, kamor sem jo seveda tudi peljal. Sprva
nisem vedel zakaj, kasneje sem ob pogovoru z najblizjimi ugotovil, da mamo rutina, ki jo ima

vzpostavljeno v domu, pomirja. Pocutila se je varno, saj je to¢no vedela, kaj sledi, kje je.
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OSEBA C — Psihiater (C20), pomo¢ v domu starostnikov (C21). Obstaja druStvo Spomincica
(C22).

OSEBA D — Moram priznati, da ne prav veliko. Mi smo raziskovali sproti. Domovi za ostarele

(D21), pomoc¢ na domu (D22), hospitalizacija v bolniSnicah (D23).

OSEBA E — Zaradi $tudija poznam veliko oblik pomo¢i, kot so centri za socialno delo (E18),

Spomincica (E19) in_razli¢ni zdravstveni delavci (E20).

OSEBA F — Poznam Spomincico (F20), ki pogosto organizira tudi izobrazevanja in skupine v

zvezi z demenco. Vem, da v okviru domov potekajo skupine za samopomo¢ svojcem oseb z

demenco (F21), oskrba na domu (F22) in moznost dnevnega varstva (F23). Znotraj Psihiatri¢ne

bolniSnice Begunje je mozno sodelovanje s psihiatrom (F24), ki ima osebo v obravnavi. Center

za socialno delo (F25) kasneje sodeluje pri vprasanjih glede postavitve skrbnika in

problematike glede opravilne sposobnosti.

OSEBA G — Dom za stare (G13), znanec, ki dela v paliativni oskrbi in podro¢je izredno dobro

pozna, informacije, ki smo jih dobili v domu, od socialne delavke (G14), negovalec v domu

(G15), s katerim smo navezali pomembne stike, se sliSimo Se danes. Ga obcudujem, mama ga

je zelo »obrajtala, veliko ji je pomenil.

OSEBA H — Moram priznati, da ob postavljeni diagnozi oziroma v trenutku, ko je osebni
zdravnik povedal, da gre za demenco, o tej bolezni nisem vedela ni¢, popolnoma nic. Slisala o
demenci sem ze, ampak saj veste, kako to gre. Soseda od tistega ima demenco. Ve¢ pa ne.

Postopoma sem spoznavala, zelo dober nasvet sem dobila od zdravnika (H13), ki mi je rekel,

da ne glede na to, kaj se zgodi, vedno moram poskrbeti in pogledati tudi nase. Sprva se mi je to

zdelo egoisti¢no, a sedaj razumem, saj brez mojega dobrega zdravja in pocutja ne morem

kvalitetno poskrbeti za Milana. Sama rada berem, zato sem veliko informacij dobila tudi iz
knjig (H14), sem §la v knjiznico, si sposodila tiso¢ in eno knjigo o demenci in prebirala. To me
spros¢a. Po vsaki prebrani knjigi sem vedela ve¢. Naceloma Milanova bolezen ni napredovala
do te mere, da bi potrebovala veliko pomoci. Neko obdobje sva sicer uporabljala_pomo¢ na
domu (H15), sicer samo za prinos kosil, zaenkrat zmoreva Se sama. Ob morebitnem poslabSanju
stanja pa sprva upam na pomo¢ na domu, da bi bil ¢im dlje doma, izpolnila in oddala pa sem
tudi pro$njo za v dom, seveda z njegovim strinjanjem in Zeljo, saj sam pravi, da me ne Zeli

obremenjevati. Jaz pa upam, da bo ¢im dlje tako, kot je sedaj.
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OSEBA I — Rekla bi, da ne poznam veliko, nac¢eloma tiste res osnovne organizacije — dom za

starejSe (I13), dnevno varstvo (I14), Spomincica (I15).

OSEBA J — V bistvu niti nisem toliko seznanjen z oblikami pomoci izven bolnisnic. Demenca

je za zdravstvo in zdravnike vsakdanja stvar. Posledicno menim, da se v€asih namerno ali

nenamerno s svojci deli premalo informacij o tem stanju. Na internetu sem nasel tudi_zdruzenje

Spomincica (J17), ki nudi $tevilne informacije in pomo¢ osebam z demenco in svojcem.

Priznam pa, da doslej nisem cutil potrebe, da se aktivno udelezim njihove dejavnosti.

OSEBA K — Dom za stare s posebnimi oddelki (K8).

Tabela 6: Katere oblike pomoci za osebe z demenco in njihove svojce poznate?

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA
(A14) Dom za stare. Dom za stare Institucionalno Formalna oblika | Oblika
varstvo pomoci pomoci
(B18) Dom za stare. Dom za stare Institucionalno Formalna oblika | Oblika
varstvo pomoci pomoci
(B19) Posamezniki, ki | Osebe, ki poznajo | Laik Neformalna oblika | Oblika
to podro¢je dobro | podrocje pomoci pomoci
poznajo.
(C20) Psihiater. Psihiater Zdravstvo Formalna oblika | Oblika
pomoci pomoci
(C21) Pomo¢ v domu | Dom za stare Institucionalno Formalna oblika | Oblika
starostnikov. varstvo pomoci pomoci
(C22) Drustvo Zdruzenje Drustva Formalna oblika | Oblika
Spominc¢ica. Spomincica pomoci pomoci
(D21) Domovi za | Dom za stare Institucionalno Formalna oblika | Oblika
ostarele. varstvo pomoci pomoci
(D22) Pomoc¢ na domu. | Pomo¢ druzini na | Socialna oskrba Formalna oblika | Oblika
domu pomoci pomoci
(D23) Hospitalizacija v | Hospitalizacija v | Zdravstvo Formalna oblika | Oblika
bolni§nicah. bolni$nicah pomoci pomoci
(E18) Centri za socialno | Center za | Center za socialno | Formalna oblika | Oblika
delo. socialno delo delo pomoci pomoci
(E19) Spomincica. Zdruzenje Drustva Formalna oblika | Oblika
Spomincica pomoci pomoci
(E20) Razli¢ni Zdravstveni Zdravstvo Formalna oblika | Oblika
zdravstveni delavci na pomoci pomoci
delavci. razli¢nih
podrocjih
(F20) Poznam Zdruzenje Drustva Formalna oblika | Oblika
Spomincico. Spomincica pomoci pomoci
(F21) V okviru domov | Skupine za | Institucionalno Formalna oblika | Oblika
potekajo skupine | samopomoc¢ varstvo pomoci pomoci
za  samopomocC | svojcev oseb z
svojcem oseb z | demenco
demenco.
(F22) Oskrba na domu. | Oskrba na domu | Institucionalno Formalna oblika | Oblika
varstvo pomoci pomoci
(F23) MozZnost Dnevno varstvo Institucionalno Formalna oblika | Oblika
dnevnega varstva. varstvo pomoci pomoci
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA

(F24) Znotraj Sodelovanje s Formalna oblika | Oblika
Psihiatri¢ne psihiatrom Zdravstvo pomoci pomoci
bolnisnice
Begunje je mozno
sodelovanje s
psihiatrom.

(F25) Center za | Center za | Center za socialno | Formalna oblika | Oblika
socialno delo. socialno delo delo pomoci pomoci

(G13) Dom za stare. Dom za stare Institucionalno Formalna oblika | Oblika

varstvo pomoci pomoci

(G14) Socialne delavke. | Socialna delavka | Institucionalno Formalna oblika | Oblika

varstvo pomoci pomoci

(G15) Negovalec v | Negovalec v | Zdravstvo Formalna oblika | Oblika
domu. domu pomoci pomoci

(H13) Zelo dober nasvet | Nasvet zdravnika | Zdravstvo Formalna oblika | Oblika
sem dobila od pomoci pomoci
zdravnika.

(H14) Sem veliko | Pridobljene Samoiniciativno Neformalna oblika | Oblika
informacij dobila | informacije iz pomoci pomoci
tudi iz knjig. knjig

(H15) Pomo¢ na domu. | Pomo¢ druzini na | Institucionalno Formalna oblika | Oblika

domu varstvo pomoci pomoci

113) Dom za starejSe. | Dom za stare Institucionalno Formalna oblika | Oblika

varstvo pomoci pomoci

114) Dnevno varstvo. | Moznost Institucionalno Formalna oblika | Oblika

dnevnega varstva | varstvo pomodi pomodi

I15) Spomincica. Zdruzenje Drustva Formalna oblika | Oblika

Spomincica pomoci pomoci

J17) Zdruzenje Zdruzenje Drustva Formalna oblika | Oblika
Spomincica. Spomincica pomodi pomoci

(K8) Dom za stare s | Dom za stare s | Institucionalno Formalna oblika | Oblika
posebnimi posebnimi varstvo pomoci pomoci
oddelki. oddelki

VPRASANIJE 7: »Katere oblike pomo¢i ste uporabili vi oziroma ste jih bili delezni?«

OSEBA A — Dom za stare (A15).

OSEBA B — Dom za starejSe ob¢ane (B20), znanje sestre (B21).

OSEBA C- Obiskovali sva psihiatra (C23), kateri ji je dal tudi zdravila, vendar se je stanje

kljub zdravilom hitro slabsalo, $la sem na predavanja v dom starostnikov (C24) in si poiskala

razli¢no literaturo (C25).

OSEBA D — Mama je Zivela doma, kjer smo si pri oskrbi z domacimi medsebojno pomagali
(D24), na sreCo smo ziveli v isti hi$i in nam je to olajSalo situacijo. Do padca skrb ni bila
prenaporna, smo zmogli, potrebno je bilo malce ve¢ pozornosti in potrpezljivosti. Po padcu

doma je bila mama hospitalizirana v splo$no bolniSnico (D25), kasneje so jo zaradi nenadnega
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poslabsanja demence premestili v psihiatricno bolniSnico (D26), iz tam pa v institucionalno

varstvo, v dom za ostarele (D27).

OSEBA E — Dedek se trenutno nahaja v domu za stare, na varovanem oddelku (E21). Za to

smo se odlo¢ili skupaj, kot druzina. Zal enostavno ni mogel biti ve¢ doma, ker je babica Ze bolj
slabotna, ostali smo pa zaradi sluzbe in faksa odsotni po vecji del dneva. V¢asih pa so nam na

pomo¢ priskodili tudi sosedje (E22), s katerimi smo v dobrih odnosih.

OSEBA F — Koristili smo dostavo kosila na dom iz bliznjega doma starejSih (F26). A strani

diabetoloske ambulante sem bila delezna zares velike pomoci (F27) pri menjavi terapije zaradi

urejanja sladkorne bolezni in prilagoditve, da je bila aplikacija inzulina potrebna manjkrat.
Zares so bili vedno na voljo prek telefona in emaila glede vsakr$nih dilem. Sodelovanje z

nevrologinjo glede prilagoditve zdravil za zaviranje demence (F28) in s psihiatrijo glede

psihiatri¢ne terapije (F29). Dogovarjali smo se za moznost dnevnega varstva (F30), vendar ga

zaradi nujnosti rednega sprejema po OP nismo koristili.

OSEBA G — Mi smo uporabljali samo dom za starejSe (G16), kjer je bila mama namescena, na
oddelku za demenco, najprej v zaprtem oddelku, ki se je nekje v vmesnem €asu njenega bivanja
spremenil, mislim, da je bil z nekak$nim vecjim spremljanjem ali pozornostjo. Pred tem nam je
v veliko pomoc priSlo znanje znanca (G17), ki nam je podal res tiste prve in zelo klju¢ne
informacije, ki so nam res, res olajsale situacijo. Verjetno bi bil Sok brez teh informacij veliko

vedji.

OSEBA H - Kot sem rekla, trenutno Se, hvala bogu, ne kaj dosti. Osebni zdravnik (H16),

psihiater (H17), berem knjige (H18).

OSEBA I - V ¢asu demence je bila mami dvakrat hospitalizirana v bolnici (I16), kjer se je v

¢asu bivanja popolnoma zgubila v prostorski in ¢asovni orientaciji. Ko se je vrnila domov, se
je pocasi stanje izboljSalo, ampak iz tedna v teden je bilo teZje skrbeti za njo. Zaceli smo se
zanimati za vstop v dom za ostarele. Mi kot njeni svojci nismo bili delezni nobene pomoci

117).

OSEBA J — Doslej nisem ¢cutil potrebe po pomoci (J18), sem pa veliko prebral na internetu z
namenom, da pridobim ¢im ve¢ informacij o demenci in njenih vidnih znakih. Mislim, da sem

le-teh pridobil dosti in sem posledi¢no vcasih lazje razumel obnasanje starega ocCeta.

OSEBA K — Pomoc¢ na domu (K9), pomo¢ svojcev (K10) in sosedov (K11).
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Tabela 7: Katere oblike pomoci ste uporabili vi oziroma ste jih bili delezni?

dnevnega varstva.

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA

(A15) Dom za stare. Dom za stare Institucionalno Formalna oblika | Oblika

varstvo pomoci pomoci

(B20) Dom za starejSe | Dom za stare Institucionalno Formalna oblika | Oblika
obcane. varstvo pomoci pomoci

(B21) Znanje sestre. Znanje sestre Druzina Neformalna oblika | Oblika

pomoci pomoci

(C23) Obiskovali  sva | Obisk psihiatra Zdravstvena Formalna oblika | Oblika
psihiatra. oskrba pomoci pomoci

(C24) Sla sem  na | Predavanje v | Institucionalno Formalna oblika | Oblika
predavanje v dom | domu za stare varstvo pomoci pomoci
starostnikov.

(C25) Si poiskala | Iskanje literature | Literatura Neformalna oblika | Oblika
razli¢no literaturo. pomoci pomoci

(D24) Smo si pri oskrbi z | Medsebojna Druzina Neformalna oblika | Oblika
domacimi pomo¢ domacih pomoci pomoci
medsebojno
pomagali.

(D25) Hospitalizirana v | Hospitalizacija v | Zdravstvena Formalna oblika | Oblika
splosno splosni bolniSnici | oskrba pomoci pomoci
bolni$nico.

(D26) Premestili v | Premestitev v | Zdravstvena Formalna oblika | Oblika
psihiatri¢no psihiatri¢no oskrba pomoci pomoci
bolnisnico. bolni$nico

(D27) Institucionalno Dom za stare Institucionalno Formalna oblika | Oblika
varstvo, v dom za varstvo pomoci pomoci
ostarele.

(E21) Trenutno nahaja v | Varovan oddelek | Institucionalno Formalna oblika | Oblika
domu za stare, na | vdomu za stare varstvo pomoci pomoci
varovanem
oddelku.

(E22) V¢asih pa so nam | Pomoc¢ sosedov Pomoc¢ bliznjih Neformalna oblika | Oblika
na pomo¢ pomoci pomoci
priskocili tudi
sosedje.

(F26) Koristili smo | Dostava kosila na | Institucionalno Formalna oblika | Oblika
dostavo kosila na | dom iz doma za | varstvo pomoci pomoci
dom iz bliznjega | stare
doma starejsih.

(F27) S strani | Pomo¢ s strani | Zdravstvena Formalna oblika | Oblika
diabetoloske diabetoloske oskrba pomoci pomoci
ambulante  sem | ambulante
bila delezna zares
velike pomoci.

(F28) Sodelovanje z | Sodelovanje z | Zdravstvena Formalna oblika | Oblika
nevrologinjo nevrologinjo oskrba pomoci pomoci
glede prilagoditve
zdravil za
zaviranje
demence.

(F29) S psihiatrinjo | Sodelovanje s | Zdravstvena Formalna oblika | Oblika
glede psihiatri¢ne | psihiatrinjo oskrba pomoci pomoci
terapije.

(F30) Dogovarjali smo | Dnevno varstvo Institucionalno Formalna oblika | Oblika
se za moznost varstvo pomoci pomoci
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA

(G16) Smo uporabljali | Uporaba doma za | Institucionalno Formalna oblika | Oblika
samo dom za | stare varstvo pomoci pomoci
starejse.

(G17) Znanje znanca. Znanje znanca Pomo¢ bliznjih Neformalna oblika | Oblika

pomoci pomoci

(H16) Osebni zdravnik. | Osebni zdravnik | Zdravstvena Formalna oblika | Oblika

oskrba pomoci pomoci

(H17) Psihiater. Psihiater Zdravstvena Formalna oblika | Oblika

oskrba pomoci pomoci

(H18) Berem knjige. Branje knjig Literatura Neformalna oblika | Oblika

pomoci pomoci

I16) Je bila mami | Hospitalizacija v | Zdravstvena Formalna oblika | Oblika
dvakrat bolnisnici oskrba pomoci pomoci
hospitalizirana v
bolnici.

I17) Mi kot njeni | Niso bili delezni | Ne—deleznost Neformalna oblika | Oblika
svojci nismo bili | nobene pomoci pomoci pomoci pomoci
delezni  nobene
pomogi.

J18) Doslej nisem ¢util | Ni ¢util potrebe | Ne—potreba  po | Neformalna oblika | Oblika
potrebe po | po pomoci pomoci pomodi pomodi
pomogi.

(K9) Pomo¢ na domu. | Pomo¢ druZini na | Institucionalno Formalna oblika | Oblika

domu varstvo pomoci pomoci

(K10) Pomoc¢ svojcev. Pomoc¢ svojcev Druzina Neformalna oblika | Oblika

pomoci pomoci

(K11) Sosedov. Pomoc¢ sosedov Sosedje Neformalna oblika | Oblika

pomoci pomoci

VPRASANIJE 8: »Kdo vam je podal informacijo o0 moznostih pomogi pri demenci?«

OSEBA A — Znanec, ki dela na podrocju paliativne oskrbe (A16). Najbrz bi bilo drugace, ¢e ne

bi doma dobili tako hitro, verjetno bi iskali ve¢ pomoci. Veliko sre€o smo imeli, da mama ni
begala, da tam, kjer smo jo pustili, tam je ostala. Res smo imeli sreco. Bila je v domu na oddelku

s povecanim spremljanjem.

OSEBA B — Sestra, ki res veliko ve o tej tematiki (B22). Ostalo sem se ucil sproti, kakor je slo.

OSEBA C — Osebna zdravnica (C26).

OSEBA D — Prve informacije smo dobili od osebne zdravnice (D28), Cisto ob zacetku pojava

demence. KasnejSe informacije smo pridobili ob hospitalizaciji, kjer smo se veliko pogovarjali

z zdravstvenim osebjem v bolnisnici (D29).

OSEBA E - Dedkova osebna zdravnica (E23). Potem pa smo informacije iskali tudi

samoiniciativno (E24), na centru za socialno delo (E25) in pri razli¢nih drustvih (E26).
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OSEBA F — Tukaj imam sreco, da sem bila sama zaposlena v ustanovi, ki dela s takimi ljudmi,

in sem veliko znanja ze pridobila (F31) ter se potem s hc¢erama dogovorila, kaj bi bilo v dani

situaciji najboljse narediti. S strani osebnega zdravnika (F32) je bilo pogosto svetovano, da se

¢imprej odlo¢imo za sprejem v dom, kar pa je babica v zaCetku zelo zavracala.

OSEBA G — Znanec v vecini (G18), socialna delavka v domu (G19), kamor smo tudi osebno

nesli pros$njo in smo v tistem trenutku izvedeli kar nekaj informacij iz prve roke. Mama je
kasneje sicer bivala v drugem domu, v TrZicu, saj v bliznjem domu, v Radovljici ni bilo prostora

na oddelku za demenco.

OSEBA H - Tiste prve, klju¢ne informacije mi je podal zdravnik (H19). Nato pa sem se zacela

informirati sama (H20). Zanimala sem se tudi o dnevnem varstvu, a je vmes prisla korona in

tega niso izvajali zaradi nevarnosti okuzb. Zdi se mi, da bi Milanu obCasna druzba koristila, saj

se precej zapira vase, bil je res druzaben ¢lovek.

OSEBA 1 — Zdravnik (I18), prijatelji (I19), znanci (120).

OSEBA J — Nekatere informacije je podal osebni zdravnik (J19), ki bi jih verjetno lahko tudi

vec. Vsaj tak obcutek sem dobil. Druge informacije pa sem pridobil na internetu (J20).

OSEBA K — Zaposleni v Domu Sv. Martina v Bohinju (K12), od koder smo tudi dobili pomo¢

na domu in odli¢no pomoc socialne delavke (K13).

Tabela 8: Kdo vam je podal informacijo o moznostih pomoci pri demenci?

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
IZJAVE KATEGORIJA
(A16) Znanec, ki dela na | Znanec, ki | Znanec Neformalen  vir | Vir
podrocju paliativne | deluje na informacij informacij
oskrbe. podrocju
paliativne
oskrbe
(B22) Sestra, ki res veliko | Sestrino znanje | Druzina Neformalen vir | Vir
ve o tej tematiki. o tematiki informacij informacij
(C206) Osebna zdravnica. | Osebna Zdravstveno osebje | Formalen vir | Vir
zdravnica informacij informacij
(D28) Prve  informacije | Prve Zdravstveno osebje | Formalen vir | Vir
smo dobili od | informacije s informacij informacij
osebne zdravnice. strani  osebne
zdravnice
(D29) Smo se veliko | Pogovor z | Zdravstveno osebje | Formalen vir | Vir
pogovarjali z | zdravstvenim informacij informacij
zdravstvenim osebjem v
osebjem v | bolni$nici
bolni$nici.
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA
(E23) Dedkova  osebna | Dedkova Zdravstveno osebje | Formalen vir | Vir
zdravnica. osebna informacij informacij
zdravnica
(E24) Samoiniciativno. Informacije so | Samoiniciativno Neformalen  vir | Vir
iskali sami informacij informacij
(E25) Na Centru za | Informacije so | Center za socialno | Formalen vir | Vir
socialno delo. dobili na | delo informacij informacij
Centru za
socialno delo
(E26) Pri razli¢nih | Informacije so | Drustva Formalen vir | Vir
drustvih. dobili pri informacij informacij
razli¢nih
drustvih
(F31) Sama zaposlena v | Samo— Samoiniciativno Neformalen  vir | Vir
ustanovi, ki dela s | pridobljeno informacij informacij
takimi ljudmi in | znanje
sem veliko znanja
ze pridobila.
(F32) S strani osebnega | Informacije so | Zdravstveno osebje | Formalen vir | Vir
zdravnika. pridobili od informacij informacij
osebnega
zdravnika
(G18) Znanec v veéini. Znanec Znanec Neformalen  vir | Vir
informacij informacij
(G19) Socialna delavka v | Socialna Institucionalno Formalen vir | Vir
domu. delavka v domu | varstvo informacij informacij
(H19) Tiste prve, kljucne | Prve, kljuéne | Zdravstveno osebje | Formalen vir | Vir
informacije mi je | informacije so informacij informacij
podal zdravnik. pridobili od
zdravnika
(H20) Sem se zacela | Samo— Samoiniciativno Neformalen  vir | Vir
informirati sama. pridobljeno informacij informacij
znanje
(I118) Zdravnik. Zdravnik Zdravstveno osebje | Formalen vir | Vir
informacij informacij
I19) Prijatelji. Prijatelji Znanec Neformalen vir | Vir
informacij informacij
(120) Znanci. Znanci Znanec Neformalen vir | Vir
informacij informacij
J19) Nekatere Informacije je | Zdravstveno osebje | Formalen vir | Vir
informacije podal | podal  osebni informacij informacij
osebni zdravnik. zdravnik
J20) Druge informacije | Informacije je | Samoiniciativno Neformalen  vir | Vir
sem pridobil na | dobil na spletu informacij informacij
internetu.
(K12) Zaposleni v domu | Informacije je | Institucionalno Formalen vir | Vir
Sv. Martina v | pridobila s | varstvo informacij informacij
Bohinju. strani
zaposlenih v
domu Sv.
Martina v
Bohinju
(K13) Odli¢no pomo¢ | Informacije s | Institucionalno Formalen vir | Vir
socialne delavke. strani socialne | varstvo informacij informacij
delavke
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VPRASANIE 9: »Kako je potekala komunikacija s élovekom z demenco?«

OSEBA A — Moja tasca je bila zelo zahtevna tasca, red in disciplina, ¢e smo zamudili, je bilo

hudo, sprva sva komaj vzpostavili nek stik (A17). Ko je priSla v fazo z demenco, je postala

»carica«, tabu tem ni bilo vec¢ (A18), pa se pred nastopom bolezni nismo mogli pogovarjati o

marsikateri stvari, prisotnega je bilo veliko smeha (A19). Ves ¢as je videla duhove, imela

privide, veliko je govorila o svojima pokojnima h¢erkama (A20), o dvoj¢icah, imela je privide

0 njima, preganjala je duhce, ki so bili po njenih pric¢evanjih brez glave. Mi smo govorili, kar

je hotela (A21), skupaj smo gledali duhce (A22), se pogovarjali o tabu temah (A23). Smo se

prilagodili (A24). Znanec nam je povedal zelo dober stavek, taka tasc¢a, kot je bila, je ne bo vec.
Res je bilo pomembno, da smo imeli veliko informacij, da smo vedeli, kaj nas ¢aka, da nas je

opozoril, da moramo delati stvari skupaj z mamo (A25), jo poslusati (A26), odgovarjati na vsa

njena vprasanja (A27), tudi tista Cisto »butasta«. VCasih smo si morda mislili svoje (A28), tako

nekako je Slo. Ko sem prisla domov, se spomnim, da je sedela na kavcu in sva skupaj ¢akali

vlak na postaji, v Podnartu.

OSEBA B — Moja mami je ob nastopu bolezni zelela imeti svoj prav, zelela je, da se z njo

strinjamo in stvar naredimo tako, kot je rekla ona (B23). Sprva nisem dojemal, zakaj je taka,
mislil sem, da je jezna name, da ima slab dan oziroma obdobje ali da je utrujena. Nekaj Casa

sem ji Se kontriral in stvari delal po svoje (B24). To je bil prvi primer demence v moji blizini

in res nisem vedel, kaj se dogaja. Bilo je prisotne veliko zmedene komunikacije (B2S5).

OSEBA C - Vec jo je bilo potrebno sprasevati (C27), se strinjati z njenim razmisljanjem (C28).

Zanimivo mi je bilo, da pa je pri masi, Ze ob veliki pozabljivosti, znala in pela vse pesmi, ker

je prej tudi pela v cerkvenem zboru. Rekla bi, da je bilo klju¢no to, da_je nismo prepricevali v

nasprotno (C29), da smo se z njo strinjali (C30) in ji ne nasprotovali (C31).

OSEBA D — Komunikacija je v zacetku potekala povsem normalno (D30), ob slabsanju bolezni

pa se mi zdi, da smo postali v pogovoru in komunikaciji s staro mamo precej bolj strpni (D31),

sprejeli smo vsak odgovor (D32), v pogovor je nismo silili (D33), ¢e smo videli, da si zeli mir.

OSEBA E — Ce sem popolnoma odkrita, je komunikacija vedno tezja (E27). Takoj po

postavljeni diagnozi sama komunikacija ni bila tako oteZena. Res je, da je ves Cas govoril o
zgodovini in ponavljal ene in iste stvari, ampak jaz sem se z veseljem pogovarjala tudi o tem.

Sedaj pa govori bolj tiho, skoraj Sepeta (E28). Govori nesmiselne stvari (E29), tudi o tem, kako

mu ljudje zelijo Skodovati, kako so »Zleht«.

72



OSEBA F —V zacetku je bila pogosto jezna in besedno agresivna (F33) zaradi prikrivanja, zato

je bilo potrebne veliko potrpezljivosti (F34) in pogovorov, kaj in kako. Kasneje je bila potrebna

jasna in odlo¢na komunikacija z ustreznimi argumenti (F35), zakaj je nekaj treba narediti, da

bo za njo dobro, in je potem pomoc sprejela ter se ni vec toliko upirala. Potrebno ji je bilo dati

moznost, da izrazi svoje mnenje (F36), da ¢e se z neCem v danem trenutku ne strinja, da smo

pocakali, da smo lahko kar se da mirno in argumentirano komunicirali (F37).

OSEBA G — Doma je bilo zelo zabavno, smo se z njo veliko hecali (G20). Ko je bila v domu,

smo jo obiskovali 2—3-krat tedensko, smo jo vozili na sprehode, na sladoled, kavo. Mama je
jemala zdravila, ki so jo malce spravila h sebi, za nekaj ¢asa omilila demenco, tako da ni bila

popolnoma ni¢ begava, bila je odzivna, normalno se je pogovarjala. Tabu tem ni bilo (G21),

pogovarjali smo se normalno, o vsem mogocem (G22). Zelo zanimivo, res je bilo zabavno. Ko

so jo obiskale njene sestre, je bil to en sam smeh, se jih je sliSalo ¢ez cel dom.

OSEBA H — Komunikacija se do danes ni Se veliko spremenila (H21). Pogovarja se $e vedno

veliko (H22), ves ¢as se spominjava mladosti, odras¢anja. Opazam, da se veliko bolje spominja
dogodkov iz mladosti kot pa nedavnih dogodkov. Spomin ohranjava oziroma vzdrzujeva z
gledanjem slik, albumov. Skozi Zivljenje sva ves Cas fotografirala, tako da to vedno rada
pocneva. V¢asih je znerviran, ko se neCesa ne more spomniti, to ga precej vrze iz tira. Zacela

sem tudi pisati stvari. Vsako pomembno stvar zapiSeva, skupaj (H23). Veliko kartava.

OSEBA I — Potrpezljivo (I21), pocasi (I122), ponavljajoce (I23), pritrdilno (I124). Velikokrat se

je najin pogovor ponavljal. Brati velike tiskane ¢rke in podpisati se je znala do konca.

OSEBA J — Je bilo kar neko obdobje, v katerem sem se moral nauciti, kako komunicirati.
Mislim, da sem po diagnozi in prejetih informacijah spremenil komunikacijo z moje strani. Ce
je pred tem prevladovala rahla vzkipljivost in naveli¢anost nad pogovorom, ki ne pelje nikamor,

sem bil po diagnozi bolj potrpezljiv (J21). Mogoce sem na zacetku celo pretiraval, dokler nisem

ugotovil, da je najboljSe ohranjati komunikacijo, kot da diagnoze ni. Nekatere zgodbe od starega

ata sem sicer sliSal Ze nestetokrat, ampak ga kljub temu nisem ustavljal (J22). Ce je uzival v

pogovoru, sem mu enostavno zacel slediti (J23), brez da bi ga po nepotrebnem obremenjeval.

OSEBA K — Velikokrat ne razume, kaj bi ji radi povedali, zato se brani z uporom, odklanja

pomoc¢ (K14), v¢asih ne razume, kaj bi ji radi povedali in da ji Zelimo le pomagati.
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Tabela 9: Kako je potekala komunikacija s clovekom z demenco?

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA

(A17) Sprva sva | Problemi pri | Tezja Otezena Nacin
komaj vzpostavljanju komunikacija komunikacija komuniciranja
vzpostavili nek | stika
stik.

(A18) Tabu tem ni | Komunikacija Tabu teme Pozitivna Nacin
bilo veé. brez tabu tem komunikacija komuniciranja

(A19) Prisotnega je | V komunikaciji je | Prisotnost Pozitivna Nacin
bilo veliko | bilo  prisotnega | smeha/humorja v | komunikacija komuniciranja
smeha. veliko smeha komunikaciji

(A20) Veliko je | Pogovor o svojih | Pogovor o | Komunikacija o | Nacin
govorila o | pokojnih héerah | preteklosti preteklih komuniciranja
svojima dogodkih
pokojnima
hcerama.

(A21) Mi smo | Govorili kar je | Prilagoditev Prilagojena Nacin
govorili, kar je | hotela komunikacija komuniciranja
hotela.

(A22) Skupayj smo | Gledanje duhov Prividi Nebesedna Nacin
gledali duhce. komunikacija komuniciranja

(A23) Se pogovarjali | Pogovor o tabu | Tabu teme Pozitivna Nacin
o0 tabu temah. temah komunikacija komuniciranja

(A24) Smo se | Prilagoditev Prilagoditev Prilagojena Nacin
prilagodili. osebi z demenco komunikacija komuniciranja

(A25) Moramo delati | Stvari so delali | Sodelovanje Nebesedna Nacin
stvari skupaj z | skupaj komunikacija komuniciranja
mamo.

(A26) Jo poslusati. So jo poslusali Poslusanje Nebesedna Nacin

komunikacija komuniciranja

(A27) Odgovarjati na | Odgovarjali so na | Prilagoditev Prilagojena Nacin
vsa njena | vsa vprasanja komunikacija komuniciranja
vprasanja.

(A28) V¢asih smo si | Mislili so si svoje | Lastno miSljenje | Nebesedna Nacin
morda mislili komunikacija komuniciranja
svoje.

(B23) Moja mami je | Zelela je imeti [ Samovoljnost Otezena Nacin
ob nastopu | svoj prav, morali komunikacija komuniciranja
bolezni Zzelela | so se strinjati
imeti svoj prav,
zelela je, da se
Z njo strinjamo
in stvar
naredimo tako,
kot je rekla
ona.

(B24) Nekaj ¢asa sem | Delal je stvari po | Samovoljnost OteZena Nacin
jise kontriral in | svoje komunikacija komuniciranja
stvari delal po
svoje.

(B25) Bilo je prisotne | Prisotna je bila | Zmedenost OteZena Nacin
veliko zmedena komunikacija komuniciranja
zmedene komunikacija
komunikaci-je.

(C27) Vec jo je bilo | Potrebno je bilo | Veliko Otezena Nacin
potrebno veliko sprasevanja komunikacija komuniciranja
sprasevati. sprasevanja
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA

(C28) Se strinjati z | Strinjanje z | Prilagoditev Prilagojena Nacin
njenim njenim komunikacija komuniciranja
razmisljan- razmisljanjem
jem.

(C29) Je nismo | Nismo je | Prilagoditev Prilagojena Nacin
prepricevali v | prepricevali v komunikacija komuniciranja
nasprotno. nasprotno

(C30) Smo se z njo | Strinjali so se Prilagoditev Prilagojena Nacin
strinjali. komunikacija komuniciranja

(C31) In ji ne | Niso ji | Prilagoditev Prilagojena Nacin
nasproto-vali. nasprotovali komunikacija komuniciranja

(D30) Komunikacija | Komunikacija je | Obi¢ajen potek | Obicajna Nacin
je v zacetku | potekala komunikacije komunikacija komuniciranja
potekala normalno
povsem
normalno.

(D31) Smo postali v | V pogovoru so | Prilagoditev Prilagojena Nacin
pogovoru  in | postali bolj strpni komunikacija komuniciranja
komunika-ciji s
staro  mamo
precej bolj
strpni.

(D32) Sprejeli  smo | Sprejeli so vsak | Prilagoditev Prilagojena Nacéin
vsak odgovor. | odgovor komunikacija komuniciranja

(D33) V pogovor je | V pogovor je niso | Prilagoditev Prilagojena Nacin
nismo silili. silili komunikacija komuniciranja

(E27) Je komunika- | Komunikacija je | Tezja OteZena Nacin
cija vedno | vedno tezja komunikacija komunikacija komuniciranja
tezja.

(E28) Sedaj pa govori | Govori tiho in | Tezja OteZena Nacin
bolj tiho, skoraj | Sepeta komunikacija komunikacija komuniciranja
Sepeta.

(E29) Govori Govori Zmedenost Otezena Nacin
nesmiselne nesmiselne stvari komunikacija komuniciranja
stvari.

(F33) V zaletku je | Pogosto jezna in | Agresija Agresivna Nacin
bila  pogosto | besedno komunikacija komuniciranja
jezna in | agresivna
besedno
agresivna.

(F34) Je bilo | Potrebno je bilo | Prilagoditev Prilagojena Nadin
potrebne veliko | veliko komunikacija komuniciranja
potrpezlji- potrpezljivosti
vosti.

(F35) Jasna in | Argumentirana, Prilagoditev Prilagojena Nacin
odlo¢na jasna in odloc¢na komunikacija komuniciranja
komunika-cija | komunikacija
z  ustreznimi
argumenti.

(F36) Potrebno ji je | MozZnost Prilagoditev Prilagojena Nacin
bilo dati | izrazanja lastnega komunikacija komuniciranja
moznost, da | mnenja
izrazi svoje
mnenje.

(F37) Mirno in | Mirna in | Prilagoditev Prilagojena Nacin
argumenti-rano | argumentirana komunikacija komunicira-nja
komunicira- komunikacija
nje.
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA

(G20) Zabavno, smo | Zabavna Prisotnost smeha/ | Pozitivna Nacin
se z njo veliko | komunikacija, z | humorja v | komunikacija komunicira-nja
hecali. veliko heca komunikaciji

(G21) Tabu tem ni | Komunikacija Tabu teme Pozitivna Nacin
bilo vec. brez tabu tem komunikacija komunicira-nja

(G22) Pogovarjali Pogovor je | ObiCajen potek | Obicajna Nacin
smo se | potekal normalno | komunikacije komunikacija komunicira-nja
normalno, o
vsem
mogocem.

(H21) Komunika-cija | Pri komunikaciji | Obi¢ajen potek | Obicajna Nacin
se do danes ni | ni velikih | komunikacije komunikacija komunicira-nja
veliko sprememb
spremenila.

(H22) Pogovarjase $e | Se  vedno se | Obi¢ajen potek | Obidajna Nacin
vedno veliko. veliko pogovora komunikacija komunicira-nja

pogovarjajo

(H23) Vsako Zapis vsake | Zapisovanje Nebesedna Nacin
pomembno pomembne stvari komunikacija komunicira-nja
stvar zapiseva,
skupaj.

(121) Potrpezljivo. Potrpezljiv Prilagoditev Prilagojena Nacin

pogovor komunikacija komunicira-nja

(122) Pocasi. Pocasen  potek | Prilagoditev Prilagojena Nacin

pogovora komunikacija komunicira-nja

(I123) Ponavljajo-¢e. | Ponavljajo¢  se | Prilagoditev Prilagojena Nacin

pogovor komunikacija komunicira-nja

(124) Pritrdilno. Strinjanje Prilagoditev Prilagojena Nacin

komunikacija komunicira-nja

J21) Sem bil po | Po postavitvi | Prilagoditev Prilagojena Nacin
diagnozi bolj | diagnoze postal komunikacija komunicira-nja
potrpezljiv. bolj potrpezljiv

J22) Nekatere Ne ustavljanje pri | Prilagoditev Prilagojena Nacin
zgodbe od | pripovedo-vanju komunikacija komunicira-nja
starega ata sem | veckrat sliSanih
sicer slisal Ze | zgodb
nesStetokrat,
ampak ga kljub
temu nisem
ustavljal.

(J23) Ce je uzival v | Sledenje Prilagoditev Prilagojena Nacin
pogovoru, sem | pogovoru komunikacija komunicira-nja
mu enostavno
zacel slediti.

(K14) Velikokrat ne | Pogostost Agresija Agresivna Nacin
razume, kaj bi | upiranja in komunikacija komunicira-nja
jiradi povedali, | odklanjanja
zato se brani z | pomo¢i  zaradi
uporom, nerazume-vanja
odklanja
pomoc.
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VPRASANIE 10: »Kako ste spremenili komunikacijo po postavljeni diagnozi s ¢lovekom z

demenco?«

OSEBA A — Komunikacija je bila tak$na, kot je sama zelela, pustili smo ji volan in nas je ona

vodila (A29). Je bilo naporno, a ko smo se navadili, veliko lazje. Moram reci, da je vecino Casa

tudi zelo zabavno, nikoli prej se nisem s tas¢o toliko presmejala kot v tistem obdobju.

OSEBA B - Ko smo zvedeli za diagnozo, smo se vsi, tako jaz kot moji sestri, skusali ¢im bolj
prilagoditi (B26). Zavedali smo se, da gre za bolezen, da mama ni kriva za njeno obnasanje in
vedenje. Seveda je trajalo, da smo sprejeli in nasploh ugotovili, da gre za demenco. To je bilo
obdobje, ko smo vsi ziveli pod stresom, saj nismo vedeli, kaj se dogaja, kaj nas ¢aka. Ko smo
se prilagodili in sprijaznili z diagnozo, je komunikacija v trenutku postala lazja. Mami na nas
ni bila ve¢ ves Cas jezna, mi smo se ji prilagodili in jo sprejeli takSno, kot je. V resnici sem se
Sele takrat res zavedal, da mami sploh ni bila jezna name, ampak samo ni znala drugace pokazati
Custev, jaz pa sprva tudi nisem bil tak, da bi ji na vsako stvar samo pokimal in se z njo strinjal.
Mislim, da bi tukaj potreboval malce vec potrpezljivosti in bi jo moral ze od samega zacetka

poslusati, a kaj, ko nisem vedel, za kaj gre. Poslusali smo, kar nam je hotela povedati (B27),

pogovarjali smo se o vsem (B28), dolocene teme so jo razjezile in smo se jim malce skusali

ogniti (B29).

OSEBA C — Nismo je vec¢ prepricevali, da ni tako, kot ona govori (C32) in da ni stvari, ki jih

vidi, pac¢ pa_smo pritrdili njenemu razmisljanju (C33). Tako je bilo prisotnega manj krega, manj

slabe volje in posledi¢no je bila komunikacija lazja, nasi odnosi pa lepsi.

OSEBA D — PoskuSali smo se pogovarjati o temah, ki je niso vznemirjale (D34). V¢asih je

priSlo do prepira, saj se nismo vedno strinjali s stvarmi, ki jih je govorila, a se s€asoma nismo

ve¢ ukvarjali z napa¢nimi trditvami (D35) in je nismo prepricevali, da je karkoli povedala

narobe (D36).

OSEBA E — Komunikacijo sem spremenila, saj se z njim pogovarjam o tem, kar on Zeli (E30).

Pri pogovoru mu ne nasprotujem (E31), saj ga to samo spravi iz tira.

OSEBA F — Ja, e sva se pred diagnozo kdaj sprli, je bil tudi moj uzaljeni odziv jezen, ko je
imela postavljeno diagnozo, pa sem razumela, da se ne odziva tako, ker bi bila nesramna, vendar

ker drugace ne zna. Sedaj v zelo napredovani stopnji demence pa je komunikacija nasploh
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otezena. S pripovedovanjem o lepih stvareh, ki jih je dozivljala ez zivljenje, ji krajSamo cas,

ki ga prebiva v domu starejSih. Postali smo bolj strpni (F38).

OSEBA G — Bi rekel, da malo smo, sicer ne kaj preve¢ konkretno, saj smo se pogovarjali o

vsem mogocem. Mama je postala zgovorna, z besedami ni »Sparala«. Mogoce smo sploh proti

koncu bolezni postali bolj potrpezljivi (G23), enostavno smo se prilagodili temam, o katerih se

je mama zelela pogovarjati (G24).

OSEBA H — Mislim, da je konkretno nisem spremenila, morda le to, da sem sama postala bolj

potrpezljiva (H24). Vc¢asih me je, da sem mu morala trikrat naro€iti eno in isto stvar, razjezilo,
danes, recimo, me ne. Sprejela sem in razumem, da gre za bolezen, da si ne more pomagati,
hkrati pa sem jezna nase, da sem se tolikSen del zivljenja sekirala in jezila, ko stvar ni bila

narejena v isti minuti. Rekla bi, da je potrpezljivost kljuc.

OSEBA I — Ne spomnim se, da bi jo prav spremenila, med nama je potekal preprost pogovor.

Mogoce smo postali bolj potrpezljivi ob poslusanju in v pogovoru z njo (I125).

OSEBA J — Kot sem ze povedal, se je znatno spremenila. Na zacetku je prevladovala

vzkipljivost in naveli¢anost, po diagnozi pa sem postal potrpeZzljiv (J24) in sem spodbujal tudi

ze stokrat »prezveceno« zgodbo (J25), z namenom, da star ata ostaja vkljucen v pogovor in se

ga ne obremenjuje po nepotrebnem.

OSEBA K — S pregovarjanjem (K15), vendar se vedno ni obneslo, ker so prepricani v svoj prav.

Ne marajo tudi, da delas z njimi, kot da bi bili otroci.

Tabela 10: Kako ste spremenili komunikacijo po postavljeni diagnozi s ¢lovekom z
demenco?

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA

I1ZJAVE KATEGORIJA

(A29) Komunikacija je | Komunikacija je | Prilagoditev Spremenjena Spremembe v
bila taksna, kot je | potekala  tako, | komunikacije komunikacija komunikaciji
sama zelela, pustili | kot je sama
smo ji volan in nas | Zelela
je ona vodila.

(B26) Skusali ¢im bolj | Prilagoditev v | Prilagoditev Spremenjena Spremembe v
prilagoditi. komunikaciji komunikacije komunikacija komunikaciji

(B27) Poslusali smo, kar | Poslusali so, kar | Prilagoditev Spremenjena Spremembe v
nam je hotela | je hotela | komunikacije komunikacija komunikaciji
povedati. povedati

(B28) Pogovarjali smo se | Pogovor o vsem | Obicajen potek | Nespremenjena Spremembe v
0 vsem. komunikacije komunikacija komunikaciji

(B29) Dolocene teme so | Skusali so se | Prilagoditev Spremenjena Spremembe v
jo razjezile in smo | izogniti komunikacije komunikacija komunikaciji
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA
se jim malce | dolocenim
skusali ogniti. temam

(C32) Nismo je ve¢ | Strinjanje z | Prilagoditev Spremenjena Spremembe v
prepricevali, da ni | povedanim komunikacije komunikacija komunikaciji
tako, kot ona
govori.

(C33) Smo pritrdili | Pritrditev Prilagoditev Spremenjena Spremembe v
njenemu razmisljanju komunikacije komunikacija komunikaciji
razmisljanju.

(D34) Poskusali smo se | Pogovor o ne | Prilagoditev v | Spremenjena Spremembe v
pogovarjati o | vznemirjajoc¢ih komunikaciji komunikacija komunikaciji
temah, ki je niso | se temah
vznemirjale.

(D35) S¢asoma  nismo | Ne—odzivanje na | Prilagoditev v | Spremenjena Spremembe v
ve¢ ukvarjali z | napacne trditve komunikaciji komunikacija komunikaciji
napacnimi
trditvami.

(D36) Je nismo | Strinjanje z | Prilagoditev v | Spremenjena Spremembe v
prepricevali, da je | povedanim komunikaciji komunikacija komunikaciji
karkoli povedala
narobe.

(E30) Saj se z njim | Pogovor o | Prilagoditev v | Spremenjena Spremembe v
pogovarjam o tem, | Zelenih temah komunikaciji komunikacija komunikaciji
kar on Zeli.

(E31) Pri pogovoru mu | V pogovoru mu | Prilagoditev v | Spremenjena Spremembe v
ne nasprotujem. ne nasprotuje komunikaciji komunikacija komunikaciji

(F38) Postali smo bolj | V pogovoru so | Prilagoditev v | Spremenjena Spremembe v
strpni. bolj strpni komunikaciji komunikacija komunikaciji

(G23) Mogoce smo sploh | Pri komunikaciji | Prilagoditev v | Spremenjena Spremembe v
proti koncu | so postali bolj | komunikaciji komunikacija komunikaciji
bolezni postali | potrpezljivi
bolj potrpezljivi.

(G24) Enostavno smo se | Prilagoditev Prilagoditev v | Spremenjena Spremembe v
prilagodili temam, | temam o katerih | komunikaciji komunikacija komunikaciji
o katerih se je | se zeli
mama zelela | pogovarjati
pogovarjati.

(H24) Sem sama postala | Postala je bolj | Prilagoditev v | Spremenjena Spremembe v
bolj potrpezljiva. potrpezljiva komunikaciji komunikacija komunikaciji

(125) Mogoce smo | Ob poslusanju in | Prilagoditev v | Spremenjena Spremembe v
postali bolj | pogovoru so | komunikaciji komunikacija komunikaciji
potrpezljivi ob | postali bolj
poslusanju in v | potrpezljivi
pogovoru z njo.

J24) Po diagnozi pa | Postal je bolj | Prilagoditev v | Spremenjena Spremembe v
sem postal | potrpezljiv komunikaciji komunikacija komunikaciji
potrpezljiv.

J25) Sem spodbujal | Spodbujanje Ze | Prilagoditev v | Spremenjena Spremembe v
tudi Zze stokrat | veckrat komunikaciji komunikacija komunikaciji
»prezveceno« povedane zgodbe
zgodbo.

(K15) S pregovarjanjem. | Pregovarjanje Prilagoditev v | Spremenjena Spremembe v

komunikaciji komunikacija komunikaciji
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VPRASANIE 11: »Kaj vam (je) pri oskrbi osebe z demenco predstavlja(lo) najveé tezav?«

OSEBA A — Noc€ (A30) in higiena (A31). To je bilo izredno naporno, umivanje in kopanje

(A32). Trije smo jo kopali v kadi. Soseda nam je posodila stolcek, da se je nanj usedla, da smo
jo nekako spravili v banjo. Sreco smo imeli, da je bil njen moz, ata, ves ¢as tam, da je bila pod
nadzorom. Nikoli ni bila sama, bali smo se jo pustiti samo, kljub temu da ni tavala, da ni begala,

nas je bilo preprosto strah.

OSEBA B — Osebna higiena je bila precejSen zalogaj (B30), sicer sta za to v vecini poskrbeli

sestri, v vmesnem obdobju, ko smo ¢akali na prosto mesto v domu, smo imeli pomo¢ na domu,

kjer so negovalke mamo umile in uredile. Naporno je bilo tudi glede jemanja zdravil, ki jih ni

zelela jemati ali pa jih je pozabila vzeti (B31). Veckrat me je napadla, bila je agresivna (B32)

in mi rekla, da je to Ze vzela, potem pa sem videl, da jih je zavila v papircek in vrgla v smeti.
Sprva smo skusali, da smo ji za vsak dan posebej pripravljali zdravila, smo ji Se nekako zaupali,
da jih poje. Kasneje smo skusali biti zraven, da smo res videli, da jih poje, a je bilo ob rednih

sluzbah to kar nemogoce. Skrbelo me je ves Cas, da ne bi padla (B33), da ne bi zazgala

stanovanja (B34), da ne bi odtavala (B35).

OSEBA C — Neprijetna srecanja z drugimi ljudmi (C34), ker so jo »debelo« gledali, kaj jim

govori, in je bilo treba vsakemu razloziti, da to ni namerno. Eden izmed primerov mi zelo dobro
ostaja v spominu. Ko za mamino demenco ljudje $e niso vedeli, njeno zdravstveno stanje pa ni
bilo vec¢ taksno, kot je bilo, sva se odpravili po nakupih oblacil, niti se v resnici ne spomnim
tocno, kaj sva kupovali, se je mama sredi trgovine slekla, ker je mislila, da lahko obleko proba
kar tam sredi trgovine, njej se ni zdelo ni¢ takSnega, meni je bilo malo nerodno, a sem se

zavedala, da je to pac bolezen.

OSEBA D — Rekla bi, da smo bili najvecja tezava svojci sami sebi (D37). Prisotnega je bilo

veliko strahu, kaj bo, ¢e se ji stanje nenadoma poslabsa (D38), kaj bo, ¢e za mamo ne bomo

mogli veC skrbeti doma (D39), kaj bo, ¢e pade (D40), ¢e jo morda ne bomo mogli pustiti same

niti za 5 minut (D41). Sprva je bila velika tezava tudi ta, ker smo mislili, da je mama kar ez

noc¢ postala arogantna, konfliktna in vzkipljiva (D42), saj je takSne nismo poznali. Prvi¢ smo se

soo¢ili z demenco tako od blizu. Seveda so bila prisotna tudi druga zdravstvena stanja, nejeS¢ost

(D43), pojavila se je inkontinenca (D44), o kateri do trenutka nismo vedeli veliko.
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OSEBA E — Tezko je gledati ljubljeno osebo v takSnem stanju. Primanjkuje mi predvsem

potrpljenja in strpnosti, ki je pri skrbi nujna (E32). Mislim, da se premalo govori o tem, kako

zelo pri demenci trpimo svojci in kaj sama bolezen pomeni tudi za nas in nasSa zZivljenja.

OSEBA F — Moram priznati, da glede na to, da imamo veliko organizacij, ki skrbijo za starejse

na domu, predvsem kar se tiCe nege, smo se kot svojci soocali s tezavami, kdo bi lahko v

dopoldanskem ¢asu babici apliciral inzulin in zdravila v ¢asu, ko smo preostali v sluzbah (F39),

ko je Se bivala v domacem okolju. Tako da smo se odlocili za placevanje zasebne usposobljene
osebe, ki je v dopoldanskem ¢asu obiskovala babico ter ji aplicirala terapijo in postregla obrok.

Poleg tega smo tako zagotovili tudi varnost, saj nas je skrbelo, da ne bi kaj zazgala (F40) ali

kje padla (F41) ipd. Clovek gre vsakodnevno od doma s skrbjo, kako bo doma z babico v &asu,

ko bo sama. Pojavila pa se je tudi tezava, ko je bil zaradi poslab$anja zdravstvenega stanja nujno

potreben sprejem v dom (F42). Kljub temu da smo imeli Ze nekaj let pro$njo za sprejem ze

vlozeno, je ob situaciji, ko bi bil sprejem nujen, niso sprejeli, ker na oddelku za demenco ni bilo
prostih kapacitet. Menim, da se Stevilo ljudi z diagnozo demence povecuje in bi bilo treba v
institucionalnem varstvu urediti tudi te zadeve, da bi bilo moznih ve¢ kapacitet za sprejem ali

pa vsaj za dnevno varstvo.

OSEBA G — Ni se pustila umivati (G25), predvsem jaz je nisem smel umiti. Pa priprava zdravil,

pojedla je vse, kar ji je priSlo pod roko (G26), prislo je tako dale¢, da smo ji kupovali »cedevita

bonboncke«. Skozi celo Zivljenje je jemala Operil kapljice, res redno, vsak dan, vsaj Skatlica na
teden, ko je nastopila demenca, jih kar naenkrat ni ve¢ potrebovala, je nanje povsem pozabila.
V domu so delali ognjicevo kremo, smo jo mazali. Ognjiceva krema je bila zanjo sveta, ji je
pomagala za vse. Smo delali, kot je ona hotela. Pri nobeni stvari nismo »Sparali«, komplicirali,

¢e ji je ustrezalo, smo pustili. Skrbelo nas je tudi za oceta, ki se ni znal postaviti v njeno kozo,

mislim, da nikoli ni povsem sprejel, da je mama bolna (G27), vse je bilo na njemu, bil je

»zategnjen, zato se je tudi njemu zdravstveno stanje tako naglo poslabsalo.

OSEBA H — Pri skrbi zaenkrat §¢ zmorem, skrbi me za prihodnost, kaj vse naju Se ¢aka (H25).

Skrbi me, kako bo potekala nega, ¢e se slucajno poslabsa zdravstveno stanje (H26). Hkrati

upam, da naju ¢aka Se kar nekaj skupno prezivetega Casa.

OSEBA I - Priskrbeti 24-urno varstvo zanjo, ko je bila Se doma (I126). Saj je bil ves Cas prisoten

strah pred padcem (I27), nesreco (I128), da bi se mama izgubila (129) ...
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OSEBA J — Kot vnuk ne bi dejal, da sem bil mo¢no vkljucen v oskrbo, predvsem ker me vecino

¢asa ni doma. Tako da z moje strani ne bi rekel, da je karkoli predstavljalo vecjo tezavo, razen

potrebe po spremembi komunikacije (J26). Mogoce je bilo to res Se najtezje.

OSEBA K — Najve¢ tezav predstavlja to, da na isto stvar ne odreagirajo vedno enako (K16).

Mislijo, da jim hoces storiti kej zalega, sploh, ¢e te ne prepoznajo. V¢asih Zivijo v svojem svetu,

najveckrat v preteklosti in se tezko hitro vrnejo v sedanjost. Nasa mama sicer ni bila tako

prizadeta, je pa bilo zanjo sprememba, da se je umikala ljudem, ki jih v svojem svetu ni sprejela.

Sramovala se je svoje nemoci in je ni hotela kazati, ni ve¢ spraSevala po vnukih, ni se jih

razveselila, ker je mislila, da je grda, umazana ... Ni sprejela bolniske postelje (K17), ni vec

gledala televizije.

Tabela 11: Kaj vam (je) pri oskrbi osebe z demenco predstavlja(lo) najve¢ tezav?

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
IZJAVE KATEGORIJA
(A30) Noc¢. Tezave je | Oskrba Zagotovitev Tezave
predstavljala oskrbe pri oskrbi
oskrba ponoci

(A31) Higiena. Tezave pri higieni | Osebna higiena Zagotovitev Tezave

osebne higiene pri oskrbi

(A32) Umivanje in | Tezave pri | Osebna higiena Zagotovitev Tezave
kopanje. umivanju in osebne higiene pri oskrbi

kopanju

(B30) Osebna higiena | PrecejSen zalogaj | Osebna higiena Zagotovitev Tezave
je bila precejSen | pri osebni higieni osebne higiene pri oskrbi
zalogaj.

(B31) Naporno je bilo | Naporen nadzor | Predpisana terapija | Zagotovitev Tezave
tudi glede | nad jemanjem zdravstvenih pri oskrbi
jemanja zdravil, | zdravil potreb
ki jih ni Zzelela
jemati ali pa jih je
pozabila vzeti.

(B32) Veckrat me je | Veckratno Agresivno vedenje | Vedenjski izzivi Tezave
napadla, bila je | napadanje in pri oskrbi
agresivna. agresija

(B33) Skrbelo me je ves | Zaskrbljenost Skrbi Zagotovitev Tezave
Cas, da ne bi | zaradi moznosti varnosti pri oskrbi
padla. padca

(B34) Da ne bi zazgala | Zaskrbljenost Skrbi Zagotovitev Tezave
stanovanja. zaradi  moznosti varnosti pri oskrbi

zaziga stanovanja

(B35) Da ne bi | Zaskrbljenost, da | Skrbi Zagotovitev Tezave
odtavala. ne bi odtavala varnosti pri oskrbi

(C34) Neprijetna Neprijeten obCutek | Neprijetna srecanja | Socialni izzivi Tezave
srecanja z | pri srecanju drugih | z drugimi ljudmi pri oskrbi
drugimi ljudmi. ljudi zaradi

nepoznavanja
diagnoze

(D37) Da smo bili | Svojei smo bili | Samo—povzroCanje | Osebni izzivi Tezave
najveCja tezava | tezava sami sebi tezav pri oskrbi
svojci sami sebi.
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA

(D38) Prisotnega je bilo | Prisoten je bil strah | PoslabSanje Zdravstvene Tezave
veliko strahu, kaj | glede poslabsanja | zdravstvenega tezave pri oskrbi
bo, Ce se ji stanje | zdravstvenega stanja
nenadoma stanja
poslabsa.

(D39) Kaj bo, ¢e =za | Pojavljanje skrbi | Nezmoznost oskrbe | Osebni izzivi Tezave
mamo ne bomo | zaradi pri oskrbi
mogli ve¢ skrbeti | nezmoznosti
doma. oskrbe doma

(D40) Kaj bo, ¢e pade. | Skrb zaradi | Skrbi Zagotovitev Tezave

moznosti padca varnosti pri oskrbi

(D41) Ne bomo mogli | NezmoZnost Skrbi Zagotovitev Tezave
pustiti same niti | samostojnega varnosti pri oskrbi
za 5 minut. bivanja

(D42) Sprva je bila | Mama je postala | Agresivno vedenje | Vedenjski izzivi Tezave
velika tezava tudi | arogantna, pri oskrbi
ta, ker smo | konfliktna in
mislili, da je | vzkipljiva
mama kar cez
no¢ postala
arogantna,
konfliktna in
vzKipljiva.

(D43) Seveda so bila | Nejes¢nost Poslabsanje Zdravstvene Tezave
prisotna tudi zdravstvenega tezave pri oskrbi
druga stanja
zdravstvena
stanja, nejescost.

(D44) Inkontinenca. Inkontinenca Poslabsanje Zdravstvene Tezave
zdravstvenega tezave pri oskrbi
stanja

(E32) Primanjkuje mi | Primanjkovanje Nepotrpezljivost in | Osebni izzivi Tezave
predvsem potrpljenja in | nestrpnost pri oskrbi
potrpljenja in | strpnosti pri oskrbi
strpnosti, ki je pri
skrbi nujna.

(F39) Smo se kot svojci | Soocanje s | Predpisana terapija | Zagotovitev Tezave
soocali s | tezavami pri zdravstvenih pri oskrbi
tezavami, kdo bi | apliciranju potreb
lahko v | inzulina
dopoldanskem
Casu babici
apliciral inzulin
in zdravila v
Casu, ko smo
preostali v
sluzbah.

(F40) Poleg tega smo | Zaskrbljenost Skrbi Zagotovitev Tezave
tako zagotovili | zaradi  moZnosti varnosti pri oskrbi
tudi varnost, saj | zaziga
nas je skrbelo, da
ne bi kaj zazgala.

(F41) Kje padla. Skrb zaradi | Skrbi Zagotovitev Tezave

moznosti padca varnosti pri oskrbi

(F42) Pojavila pa se je | Tezava pri | Poslabsanje Zdravstvene Tezave
tudi tezava, ko je | sprejemu v dom | zdravstvenega teZave pri oskrbi
bil zaradi | zaradi poslabSanja | stanja
poslabsanja
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA
zdravstvenega zdravstvenega
stanja nujno | stanja
potreben sprejem
v dom.

(G25) Ni se pustila | Tezave pri | Osebna higiena Zagotovitev Tezave
umivati. umivanju osebne higiene pri oskrbi

(G26) Priprava zdravil, | Soocanje s | Predpisana terapija | Zagotovitev Tezave
pojedla je vse, | tezavami pri zdravstvenih pri oskrbi
kar ji je prislo | pripraviin jemanju potreb
pod roko. zdravil

(G27) Skrbelo nas je | Skrb za oceta ob | Samo—povzroCanje | Osebni izzivi Tezave
tudi za oceta, ki | nesprejemanju tezav pri oskrbi
se ni znal | bolezni
postaviti v njeno
kozo, mislim, da
nikoli ni povsem
sprejel, da je
mama bolna.

(H25) Skrbi  me za | Skrb glede izzivov | Skrb za prihodnost | Osebni izzivi Tezave
prihodnost, kaj | v prihodnosti pri oskrbi
vse naju $e ¢aka.

(H26) Kako bo potekala | Zaskrbljenost Poslabsanje Zdravstvene Tezave
nega, <¢e se | glede nege pri | zdravstvenega tezave pri oskrbi
slu¢ajno poslabsa | poslabsanju stanja
zdravstveno zdravstvenega
stanje. stanja

(126) Priskrbeti ~ 24- | Tezave pri | Skrbi Zagotovitev Tezave
urno varstvo | zagotavljanju 24— varnosti pri oskrbi
zanjo, ko je bila | urnega varstva
Se doma.

127) Ves Cas prisoten | Prisotnost strahu | Skrbi Zagotovitev Tezave
strah pred | pred padcem varnosti pri oskrbi
padcem.

(128) Nesreco. Prisotnost  strahu | Skrbi Zagotovitev Tezave

pred nesreco varnosti pri oskrbi

(129) Da bi se mama | Prisotnost strahu, | Skrbi Zagotovitev Tezave
izgubila. da bi se mama varnosti pri oskrbi

izgubila

(J26) Potrebe po | Potreba po uvedbi | Spremenjena Osebni izzivi Tezave
spremembi sprememb v | komunikacija pri oskrbi
komunikacije. komunikacijo

(K16) Najvec tezav | TeZave pri | Nepric¢akovane Vedenjski izzivi Tezave
predstavlja to, da | razlicnem reakcije pri oskrbi
na isto stvar ne | reagiranju na
odreagirajo enake stvari
vedno enako.

(K17) Ni sprejela | Tezave pri | Ne sprejetje | Zdravstvene Tezave
bolniske postelje. | sprejemanju bolniske postelje tezave pri oskrbi

bolniske postelje
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VPRASANIE 12: »Kako je prisotnost demence pri vasem svojcu vplivala na vase Zivljenje?«

OSEBA A — Zelo smo bili »natempirani« na minute (A33), vecCkrat sem od doma vzela s seboj

lonec in pri tasci in tastu kuhala, ker doma nisem mogla, nisem imela ¢asa. Ce sva z mozem

kam hotela, sva preostale svojce prosila, ¢e bi lahko takrat nekdo popazil na mamo (A34), atovo

stanje se je zadnjem obdobju njenega zivljenja doma precej poslabsalo. Spomnim se, da ko sva
Sla na sprehod okoli Blejskega jezera, sva svojce prosila, ¢e lahko popazijo na mamo, da sva si
lahko vzela vsaj tisto urico zase, a sva kljub temu ves Cas govorila samo o tas¢i ter o skrbeh, ki

jih imava. Popolnoma prilagodis zivljenje, tezko si vzames trenutek zase (A35). Velik strah in

problem mi je predstavljalo, ¢e bi tas¢a padla, kako bi jo pobrala. Ko je bila mama v domu, smo
jo dvakrat na teden obiskovali, je bilo tezko, ko je zivela v drugem okolju, smo spoznavali dom,
kaj to sploh je, kaj to sploh predstavlja. Ko je mama §la v dom, smo se nekako zaceli zavedati,
da gre v zadnji dom. Ko si doma, v domacem okolju, hisi, nikoli ne pomislis, da je to tvoj zadnji

dom, ko napoci ¢as za institucionalno varstvo se zaves, da je to zadnja postaja.

OSEBA B — Imel sem vec¢ skrbi, ves ¢as me je nekaj skrbelo (B36). Veckrat sem imel obcutek,

da moram biti na ve¢ koncih hkrati (B37), doma z otrokoma in z mami, ki me potrebuje. V
tistem Casu sem bil ravno v gradnji hiSe, tako da je to tudi terjalo svoj davek. Bil sem pod
stresom (B38). Se mi zdi, da sem bil precej konflikten (B39), druzenja s prijatelji takrat skoraj
ni bilo (B40), saj ni bilo ne ¢asa (B41) in manjkalo mi je volje (B42).

OSEBA C — Veliko ve¢ sem bila z njo, najvec, kar je bilo mogoce (C35). Poskusala sem ji

polepsati dan s svojo prisotnostjo, ker mislim, da me je vseskozi poznala, prav tako pa Se tri
sinove. S tem se nisem obremenjevala, ker mi je bilo €isto normalno, da skrbim zanjo in ji
polepSam dan. Najtezje je bilo v ¢asu stanja, ko je pozabljala samo dolocCene stvari in nikoli

nismo vedeli, kaj se v resnici dogaja.

OSEBA D — Pojavilo se je precej skrbi (D45), kako bomo zmogli skrb za njo in nego. Veliko

svojega ¢asa sem namenjala njej, da sem bila z njo (D46).

OSEBA E — Potrebno je bilo veliko organizacije (E33), ko je Se Zivel doma. Dejansko je vec

druZinskih ¢lanov dalo svoje Zivljenje na stranski tir (E34), zato da smo lahko skupaj pomagali

dedku in babici.

OSEBA F — Pred pojavom demence je babica bivala sama v hisi. Po tem, ko se je stanje pricelo

jasno kazati, sem se odlocila, da se vrnem ziveti k njej (F43), ker mi je bilo jasno, da na dolgi
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rok sama ne bo mogla vec¢ ziveti. Vsakodnevno je prisoten strah in stres (F44), kaj in kako bo

z varnostjo, da ne bi kaj zazgala, da kasneje ne bi kam odtavala ipd. Vsak dan je bilo potrebno

natancno organizirati obveznosti (F45), da se ji meri krvni sladkor, aplicira zdravila in inzulin,

da poje vse obroke, da skrbi za redno higieno. Obenem pa kot sorodnica z znanjem glede
demence moram Se vsem ostalim pojasniti, kaj demenca sploh je in kaj se lahko predvideva, v

katero smer se bodo stvari odvijale.

OSEBA G — Dejansko, fizi¢no, ne bi rekel, da veliko (G28). V sluzbo sem hodil. Psihi¢no pa

veliko, hotel sem razbremeniti oceta (G29), ki je bil utrujen, ni videl konca, zato smo se trudili,

da bi ¢imprej dobili dom za mamo. Zelo pomembno je bilo, da smo si s sestro in najinima
partnerjema delo razdelili, smo si bili v oporo, za to sem res hvalezen. Pomembna je podpora

partnerja in bratov ter sester.

OSEBA H — Zadnja leta je Milan predstavljal srediS¢e mojega Zivljenja, rada sva hodila okoli.

To se je sedaj nehalo, ve¢ ali manj ostajava doma (H27), jaz si se Se vedno sicer vzamem cas

zase in berem, grem s sosedo na sprehod in skupaj spijeva kavo. SkuSam ¢im vec¢ ¢asa preziveti

z njim, da delava tiste stvari, ki vem, da jih rad poc¢ne (H28), seveda je potrebnega veliko

potrpljenja in komunikacije, ¢esar sem se morala priuciti (H29).

OSEBA I — Veliko ve¢ sem bila z njo in manj s svojo druzino (I30). Zadnje leto nih¢e iz hise

ni Sel na dopust (I31). Pred odhodom v dom sem prevzela popolno skrb zanjo: kuhanje, pranje,

varstvo, skrb (I32) ... Bilo je zelo naporno in velika zivljenjska preizkusnja (133).

OSEBA J — Vsekakor je vplivala na moj odnos s starim o¢etom. Obcutek, da te bliznja oseba
vc€asih ni sposobna poslusati ali te ne more razumeti, vsekakor ni dober. V bistvu se s tega
vidika ni spremenilo le moje Zivljenje, ampak Zivljenje celotne druzine. Ampak smo se vsi

skupaj prilagodili dani situaciji (J27). Ce se smem malo pohecati, sem pa definitivno postal

bolj potrpezljiv (J28) do drugih ljudi in razli¢nih zivljenjskih situacij.

OSEBA K — Postalo je naporno, predvsem psihi¢no (K18). Mama je zivela sama, mi smo jo

vsak po svojih moceh negovali, ni bila begava, zato je nismo silili, da bi §la v dom.

Tabela 12: Kako je prisotnost demence pri vaSem svojcu vplivala na vasSe Zivljenje?

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
I1ZJAVE KATEGORIJA
(A33) Zelo smo bili | Natempiran Natempiran Pomanjkanje Vpliv
»natempirani« na | tempo Zivljenja | Zivljenjski slog prostega Casa demence
minute. na
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA
Zivljenje
svojcev

(A34) Ce sva z mozem | Obremenjevanje | Prilagoditev Zivljenja | Pomanjkanje Vpliv
kam hotela, sva | svojcev za prostega Casa demence
preostale svojce | oskrbo mame na
prosila, ¢&e bi zivljenje
lahko takrat svojcev
nekdo popazil na
mamo.

(A35) Popolnoma Popolna Prilagoditev zivljenja | Pomanjkanje Vpliv
prilagodis prilagoditev prostega Casa demence
zivljenje, tezko si | zivljenja oskrbi na
vzame§ trenutek | osebe Zivljenje
zase. svojcev

(B36) Imel sem vec | Povecanje Zaskrbljenost Custvena Vpliv
skrbi, ves ¢as me | obsega skrbi obremenitev demence
je nekaj skrbelo. na

zivljenje
svojcev

(B37) Veckrat sem imel | Povecan obcutek | Preobremenjenost Pomanjkanje Vpliv
obcutek, da | za prisotnost na prostega Casa demence
moram biti na | ve¢ mestih hkrati na
vec koncih Zivljenje
hkrati. svojcev

(B38) Bil sem pod | Obcutek stresa Stres Stresna Vpliv
stresom. obremenitev demence

na
Zivljenje
svojcev

(B39) Bil precej | Pojav precejSne | Konfliktnost Custvena Vpliv
konflikten. konfliktnosti obremenitev demence

na
zivljenje
svojcev

(B40) Druzenja s | Zmanjsanje Zmanjsanje socialnih | Sprememba Vpliv
prijatelji  takrat | druzenja s | stikov zivljenjskega demence
skoraj ni bilo. prijatelji in sloga na

druzbo Zivljenje
svojcev

(B41) Ni bilo Casa. Pomanjkanje Natempiran  tempo | Pomanjkanje Vpliv

Casa zivljenja prostega Casa demence
na
zivljenje
svojcev

(B42) Manjkalo mi je | Pomanjkanje Nejevoljnost Custvena Vpliv
volje. volje obremenitev demence

na
Zivljenje
svojcev

(C35) Veliko ve¢ sem | Veliko Casa sem | Skupno prezivljanje | Sprememba Vpliv
bila z njo, najvec¢, | prezivela z njo Casa zivljenjskega demence
kar je  bilo sloga na
mogoce. zivljenje

svojcev

(D45) Pojavilo se je | Pojavilo se je | Zaskrbljenost Custvena Vpliv
precej skrbi. precej skrbi obremenitev demence

na
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ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA
zivljenje
svojcev
(D46) Veliko svojega | Veliko Casa sem | Skupno prezivljanje | Sprememba Vpliv
Casa sem | prezivela z njo. Casa zivljenjskega demence
namenila njej, da sloga na
sem bila z njo. zivljenje
svojcev
(E33) Potrebno je bilo | Potreba po | Organizacija Sprememba Vpliv
veliko organizaciji zivljenjskega demence
organizacije. sloga na
zivljenje
svojcev
(E34) Dejansko je vec | Postavitev Sprememba Sprememba Vpliv
druzinskih zivljenja osebnega zivljenja zivljenjskega demence
¢lanov dalo svoje | druzinskih sloga na
zivljenje na | ¢lanov na Zivljenje
stranski tir. stranski tir svojcev
(F43) Sem se odlocila, | Odlocitev, da se | Sprememba Sprememba Vpliv
da se vrnem | vrne k njej osebnega zivljenja zivljenjskega demence
ziveti k njej. sloga na
zivljenje
svojcev
(F44) Vsakodnevno je | Prisotnost strahu | Stres Stresna Vpliv
prisoten strah in | in stresa obremenitev demence
stres. na
Zivljenje
svojcev
(F45) Vsak dan je bilo | Potreba po | Organiziranost Sprememba Vpliv
potrebno organizaciji zivljenjskega demence
natan¢no sloga na
organizirati zivljenje
obveznosti. svojcev
(G28) Fizicno ne bi | ManjSa fizi¢na | Fizi¢na obremenitev | Fizi¢ni vpliv Vpliv
rekel, da veliko. | obremenitev demence
na
zivljenje
svojcev
(G29) Psihi¢no pa | Velika Psiholoska Psiholoski vpliv Vpliv
veliko, hotel sem | psiholoska obremenitev demence
razbremeniti obremenitev na
oceta. zaradi Zivljenje
razbremenitve svojcev
oceta
(H27) Ve¢ ali manj | Ostajanje doma | Sprememba Sprememba Vpliv
ostajava doma. osebnega zivljenja zivljenjskega demence
sloga na
zivljenje
svojcev
(H28) Skusam ¢im ve¢ | Skupno Sprememba Sprememba Vpliv
preziveti z njim, | prezivljanje Casa | osebnega zivljenja zivljenjskega demence
da delava tiste | med sloga na
stvari, ki vem, da | opravljanjem zivljenje
jih rad pocne. dejavnosti, ki jih svojcev
rad pocne
(H29) Seveda je | Potreba po | Potrpezljivost pri | Spremembe  pri | Vpliv
potrebnega strpnosti in | komuniciranju komunikaciji demence
veliko komunikaciji na

potrpljenja  in

88



ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NAD- TEMA
1ZJAVE KATEGORIJA
komunikacije, Zivljenje
Cesar sem  se svojcev
morala priuciti.

(130) Veliko ve¢ sem | Manko Casa, | Sprememba Sprememba Vpliv
bila z njo in manj | prezivetega  z | osebnega zivljenja zivljenjskega demence
s svojo druzino. | druzino sloga na

zivljenje
svojcev

I31) Zadnja leta nih¢e | Nih¢e ni Sel na | Sprememba Sprememba Vpliv
iz hise ni Sel na | dopust osebnega zivljenja zivljenjskega demence
dopust. sloga na

Zivljenje
svojcev

(132) Pred odhodom v | Popolni prevzem | Sprememba Sprememba Vpliv
dom sem | njene oskrbe osebnega zivljenja zivljenjskega demence
prevzela popolno sloga na
skrb zanjo: zivljenje
kuhanje, pranje, svojcev
varstvo, skrb.

(133) Bilo je zelo | Naporna in | Psiholoska Psiholoski vpliv Vpliv
naporno in velika | velika obremenitev demence
zivljenjska zivljenjska na
preizkusnja. preizkusnja Zivljenje

svojcev

J27) Smo se  vsi | Prilagoditev dani | Sprememba Sprememba Vpliv
skupaj situaciji osebnega zivljenja zivljenjskega demence
prilagodili dani sloga na
situaciji. Zivljenje

svojcev

(J28) Sem pa | Postal sem bolj | Potrpezljivost Psiholoski vpliv Vpliv
definitivno potrpezljiv demence
postal bolj na
potrpezljiv. zivljenje

svojcev

(K18) Postalo je | Naporna in | Psiholoska Psiholoski vpliv Vpliv
naporno, psiholoska obremenitev demence
predvsem obremenitev na
psihi¢no. Zivljenje

svojcev
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9.3 Priloga 3: Osno kodiranje

Tema: Medosebni odnosi

1. Druzinski odnosi

— Svojci
e Tasca(Al).
e Mami (B1, G1, I1, K1).
e Babica (Cl1, D1, FI).
e Dedek (EL, J1).

2. Druzbeni odnosi
— Znanci:
e Prijatelj (H1).
Tema: Diagnoza demence
1. Klju¢no spoznanje za diagnosticiranje demence
— Zmedenost:

e Napacna uporaba sestavin (A2).
e Zmedenost (H3).

— Beganje:
e Nezavedno beganje od doma (A3, G2).
— Dezorientacija v prostoru:
e [zgubljanje (A4).
— Inkontinenca:
e Pojav inkontinence (A5, B6).
— NezmoZnost razmisljanja:
e Nevednost (A6).
— Nezmoznost opravljanja osnovnih opravil:

e [zgubljanje stvari (B2).
e TeZave pri osnovnih opravilih (12).

— Dezorientacija v Casu:

e Motnje kratkoronega spomina (E2).
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— Pozabljivost

e Izgubljanje stvari (B4).
e Ponavljajoca se vprasanja (B5).
e Pogosto pozabljanje (D3, F2, K2).
e Slab spomin (J2).
— Blodnje:

e Pogovor s predmeti (C2).
— Motnje v ¢ustvovanju:
e Konfliktnost, jeza (D2).
— Motnje kognitivnih funkcij:
e Tezave pri voznji (E3, H2).
— Tezave pri komunikaciji:
e Govorne tezave (J3).
Tema: Prvi znaki demence
1. Motnje kognitivnih sposobnosti
— Tezave pri opravljanju gospodinjskih opravil:
e Napacna uporaba sestavin (A7, G3).
e Nezmoznost upravljanja z gospodinjskimi aparati (F4).
e Tezave pri vsakodnevnih opravilih (J6).

— Zmedenost:

e Nesmiselno govorjenje (D10).
e Zbeganost (HS).

— Dezorientacija:
e Zgubljenost (A8).
e Izguba obcutka za ¢as (C8, C9, E4, J7).
e Izguba obcutka za prostor (ES).
e Motena orientacija dneva in noci (F6).

— Motnje spomina:

Izgubljanje stvari (B8, F3, 13).
Ponavljanje (C3).

Zamenjava imen (G4).
Nepoznavanje svojcev (K3).

Pogosto pozabljanje (B7, C5, D4, D7, ES, FS5, H4, 14, J4).
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— Izguba intelektualnih sposobnosti:
e Ponavljanje pri pisanju (C4).
— Blodnje:
e Prividi (C6).
— Tezave pri opravljanju osnovnih potreb:
e Tezave pri jemanju zdravil (C7).
— ZmanjSana sposobnost komunikacije:

e Tezave pri komunikaciji (E6, E7).
e Tezave pri govoru (J5).

— Tezave pri opravljanju kompleksnih opravil:
e Tezave pri voznji (H6).

2. Motnje ¢ustvovanja in vedenja

— Custvene in vedenjske spremembe:

Vzkipljivost (D5).
Konfliktnost (D6, E9).
Nervoza, zivénost (DS).
Laz ob nevednosti (D9).
Nemirnost (H7).

3. Motnje socialnih stikov
— Izogibanje socialnim stikom:
e [zogibanje druzbi (F7).
4. Telesne motnje
— Gibanje:

e Potreba po gibanju (I3).
e Potreba po gibanju rok (H9).

Tema: Spremembe pri osebi z demenco
1. Kognitivne spremembe

— Motnje spomina:

e Nepoznavanje najblizjih oseb (A9, F8, G5).

e Pozabljanje (D13).
e Izguba zmoznosti pomnjenja (J9).
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— Dezorientacija:

Nezavedanje dejanskega prostora (A10).
Izgubljanje v domacem okolju (17, J8).

— Begavost in tavanje:

Pojav beganja (B10).
Pojav tavanja (D12, I8).

— Nedovzetnost za pogovor:

Nezanimanje za pogovor (C12).

— Blodnje:

Pojav blodenj (D14).

— NezmozZnost opravljanja opravil:

Nezmoznost priprave obroka (F9).
Opustitev osebne higiene (F10).
Opustitev jemanja terapije (F11).
Nezmoznost urejanja vrta (F14).
Prekomerno jemanje terapije (G8).

— Upad kognitivnih sposobnosti:

Nezmoznost odpiranja vrat (G6).
Dekoncentracija (J11).
Odsotnost zaznavanja okolice (K4).

2. Telesne spremembe

— Izguba telesnih sposobnosti:

Telesno slabljenje (B9, D11, E11, J12).
Inkontinenca (D15).

Nejescnost (D16).

Pojav padcev (G7).

3. Vedenjske spremembe

— Pojav vedenjskih moten;:

Pojav zamisljenosti (C10, C13, C14).
Pojav mirnodusnosti (C11).
Agresivnost (F12, 15).

Zanikanje (F13).

Opustitev gibanja (F15).

Opuscanje vsakodnevnih aktivnosti (H10).

Nihanja razpolozenja (I6).
Zadir¢nost (19).
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Vzkipljivost (J10).
Sebicnost (K5).

— Izogibanje socialnim stikom:

Izogibanje druzbi (E10).

Tema: Odziv na diagnozo

1. Custven odziv

— Pozitiven Custveni odziv:

Pomirjenost (A11).
Obcutek neresnosti situacije (C15).
Sprejetje bolezni (C18).

— Negativen custveni odziv:

Strah (B12, F17, 110).

Sok (B13, B16, D17, G9, H11).
Stres (B14).

Obcutek groze (B17, E12, G10).
Skrb vzbujajoce (C16).

Pojav psihi¢ne obremenitve (C17).
Jeza (D18).

Samorazocaranje (D19).

Nemo¢ (D20, F18).

Zalost (E16, 111, J14, K7).
Zanikanje situacije (J13).
Obcutek presenecenja (K6).

— Negativna obcutenja:

Slabi obcutki (B11).

2. Miselni odziv

— Pozitiven miselni odziv:

Empatija (A12).

Sprejetje bolezni (A13, J15).
Zelja po pomoéi (C19).
Raziskovanje o bolezni (E13).
Zbiranje informacij (E14, E15).
Pozitivna naravnanost (E17).

Poznavanje bolezni — pri¢akovana diagnoza (F16).

Postavitev v kozo osebe z demenco (G11).
Humor (G12).

Obisk zdravnika (112).

Prilagoditev situaciji (J16).
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— Seznanjanje z diagnozo:

e [zziv pri seznanjanju h¢erk z diagnozo matere (F19).

3. Telesni odziv
— Negativen telesni odziv:
e Obcutek panike (H12).
Tema: Oblika pomoci
1. Formalna oblika pomoci
— Institucionalno varstvo:

Dom za stare (A14, B18, C21, D21, G13, I13, K8).
Pomoc¢ druzini na domu (D22, F22, H15).

Skupine za samopomo¢ (F21).

Dnevno varstvo (F23, 114).

Socialna delavka (G14).

— Zdravstvo:

Psihiater (C20, F24).

Zdravnik (H13).

Hospitalizacija v bolniSnicah (D23).
Zdravstveni delavci (E20, G15).

— DrusStva:
e Zdruzenje Spomincica (C22, E19, F20, 115, J17).
— Center za socialno delo:
e Center za socialno delo (E18, F25).
2. Neformalna oblika pomoci
— Laik:
e Osebe, ki poznajo podrocje demence (B19).
— Samoiniciativno:
e Knjige (H14).
Tema: Oblika pomoci
1. Formalna oblika pomoci
— Institucionalno varstvo:

Dom za stare (A15, B20, D27, G16).
Predavanje v okviru doma za stare (C24).
Varovan oddelek v domu za stare (E21).

Dostava kosila na dom v okviru doma za stare (F26).
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Dnevno varstvo v okviru doma za stare (F30).
Pomoc¢ druzini na domu (K9).

— Zdravstvena oskrba:

Obisk/sodelovanje psihiatra (C23, F29, H17).

Hospitalizacija v splosni bolnisnici (D25, 116).
Hospitalizacija v psihiatri¢ni bolnisnici (D26).

Sodelovanje z diabetolosko ambulanto (F27).
Sodelovanje z nevrologom (F28).
Osebni zdravnik (H16).

2. Neformalna oblika pomoci

— DruZzina:

e Znanje sestre (B21).

e Medsebojna pomo¢ domacih (D24, K10).
— Literatura:

e Iskanje literature (C25).

e Branje knjig (H18).

— Pomo¢ bliznjih:

Pomoc sosedov (E22, K11).
Znanje znanca (G17).

— Nedeleznost pomoci:

e Niso bili delezni nobene pomoci (117).

— Nepotreba po pomoci:

e Ni cutil potrebe po pomoci (J18).

Tema: Vir informacij

1. Neformalni vir informacij

— Znanec:

Znanec, ki deluje na podrocju paliativne oskrbe (A16).

e Prijatelji (I19).
e Znanec (G18, 120.
— DruZzina:
e Sestrino znanje (B22).
— Samoiniciativno:
e Informacije so iskali sami (E24).
e Samopridobljeno znanje (F31, H20).
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2. Formalni vir informacij

— Zdravstveno osebje:

e Osebni zdravnik (C26, D28, E23, F32, H19, 118, J19).

e Zdravstveno osebje v bolnisnici (D29).
— Center za socialno delo (E25).

— Institucionalno varstvo:

e Socialna delavka v domu (G19, K13).
e Zaposleni v domu za stare (K12).

Tema: Nacin komuniciranja
1. Otezena komunikacija
— Tezja komunikacija:

e Problemi pri vzpostavljanju stika (A17).
e Vedno tezja komunikacija (E27).
e Tih govor in Sepet (E28).

— Samovoljnost:

o Zeli imeti svoj prav (B23).
e Delanje stvari po svoje (B25).

— Zmedenost:

e Prisotnost zmedene komunikacije (B25).
e Govor o nesmiselnih stvareh (E28).

— Vprasanja:

e Postavljanje veliko vprasanj (C27).
2. Pozitivna komunikacija
— Tabu teme:

e Komunikacija brez tabu tem (A18, G21).
e Pogovor o tabu temah (A23).

— Prisotnost smeha/humorja v komunikaciji

e V komunikaciji je bilo prisotnega veliko smeha (A19).

e Zabavna komunikacija z veliko humorja (G20).
3. Komunikacija o preteklih dogodkih
— Pogovor o preteklosti:

e Pogovor o svojih pokojnih h¢erah (A20).
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4. Prilagojena komunikacija

— Prilagoditev:
e Govorili, kar je hotel (A21).
e Prilagoditev osebi z demenco (A24).
e (Odgovorili na vsa vprasanja (A27).
e Strinjanje z razmiSljanjem osebe z demenco (C28, C29, C30, 124).
e Nenasprotovanje osebi z demenco (C31).
e V pogovoru so postali bolj strpni (D31, F34, 121, J21).
e Sprejetje vsakega odgovora osebe z demenco (D32, F36).
e Nesiljenje v pogovor (D33).
e Argumentirana, jasna in odlo¢na komunikacija (F35, F37).
e Pocasen potek pogovora (122).
e Ponavljajoc se pogovor (123, J22).
e Sledenje interesantni temi za pogovor (J23).

5. Nebesedna komunikacija
— Prividi:
e Gledanje duhov (A22).

— Sodelovanje:

e Stvari so delali skupaj (A25).
— Poslusanje:

e Poslusali osebo z demenco (A26).
— Lastno misljenje:

e Mislili so si svoje (A28).
— Zapisovanje:

e Zapis vsake pomembne stvari (H23).
6. Obicajna komunikacija
— Obicajen potek komunikacije:

e Komunikacija je potekala normalno (D30, G22).
e Brez vecjih sprememb (H21).
e Prisotnega veliko pogovora/komunikacije (H22).

7. Agresivna komunikacija
— Agresija:

e Prisotna jeza in besedna agresija (F33).
e Upiranje in odklanjanje pomoci zaradi nerazumevanja (K14).
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Tema: Spremembe v komunikaciji
1. Spremenjena komunikacija
— Prilagoditev komunikacije:

Komunikacija je potekala tako, kot je sama Zelela (A29).
Prilagoditev v komunikaciji (B26).

Poslusali/pogovarjali, kar je zelela povedati (B27, E30, G24).
Izogibanje doloc¢enih tem (B29, D34).

Neodzivanje na napacne trditve (D35).
Strpnost v pogovoru (F38, G23, 125, J24).
Spodbujanje Ze veckrat povedane zgodbe (J25).
Pregovarjanje (K15).

2. Nespremenjena komunikacija
— Obicajen potek komunikacije:
e Pogovor o vsem (B28).
Tema: TeZave pri oskrbi
1. Zagotovitev oskrbe
— Oskrba:
e Oskrba ponoci (A30).
2. Zagotovitev osebne higiene
— Osebna higiena:

e Tezave pri osebni higieni (A31, B30).
e Tezave pri umivanju in kopanju (A32, G25).

3. Zagotovitev zdravstvenih potreb
— Predpisana terapija:
e Naporen nadzor in tezave pri jemanju terapije (B31, F39, G26).
4. Vedenjski izzivi
— Agresivno vedenje:

e Veckratno napadanje in agresija (B32).
e Pojav arogantnosti, konfliktnosti in vzkipljivosti (D42).

— Nepricakovane reakcije:
e Tezave pri razlicnem reagiranju na enake stvari (K16).
5. Zagotovitev varnosti:

— Skrbi.

Strinjanje/izogibanje nasprotovanju v pogovoru (C32, C33, D36, E31).
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Zaskrbljenost zaradi moznosti padca (B33, D40, F41, 127).

Zaskrbljenost zaradi moznosti zaziga (B34, F40).

Zaskrbljenost, da ne bi odtavala oz. se izgubila (B35, 129).

Zaskrbljenost zaradi nezmoznosti samostojnega bivanja in zagotavljanja 24—urnega
varstva (D41, 126).

Zaskrbljenost zaradi moznosti nesrece (128).

6. Socialni izzivi

— Neprijetna srecanja z drugimi ljudmi:

e Neprijeten obcutek pri srecanju drugih ljudi zaradi nepoznavanja diagnoze (C34).

7. Osebni izzivi

— Samopovzrocanje tezav:

Svojci predstavljajo tezavo sami sebi (D37).

e Nesprejemanje bolezni (G27).

— Nezmoznost oskrbe:

Pojavljanje skrbi zaradi nezmoznosti oskrbe doma (D39).

— Nepotrpezljivost in nestrpnost:

Primanjkovanje potrpljenja in strpnosti pri oskrbi (E32).

— Skrb za prihodnost:

e Skrb glede izzivov v prihodnosti (H25).

— Spremenjena komunikacija:

e Potreba po uvedbi sprememb v komunikacijo (J26).

8. Zdravstvene tezave

— PoslabSanje zdravstvenega stanja:

Prisoten strah glede poslabSanja zdravstvenega stanja (D38, H26).
Inkontinenca (D44).

Nejescnost (D43).

Tezava pri sprejemu v dom zaradi poslabsanja zdravstvenega stanja (F42).

— Nesprejetje bolniske postelje:

Tezave pri sprejemanju bolniske postelje (K17).

Tema: Vpliv demence na Zivljenje svojcev

1. Pomanjkanje prostega ¢asa

— Natempiran Zivljenjski slog:

Natempiran tempo zivljenja (A33).
Pomanjkanje casa (B41).
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— Preobremenjenost:
e Povecan obcutek za prisotnost na ve¢ mestih hkrati (B37).
— Prilagoditev Zivljenja:

e Obremenjevanje svojcev za oskrbo mame (A34).
e Popolna prilagoditev zivljenja oskrbi osebe (A35).

2. Custvena obremenitev
— Zaskrbljenost:

e Povecanje obsega skrbi (B36, D45).
— Konfliktnost:

e Pojav precejsSne konfliktnosti (B39).
— Nejevoljnost:

e Pomanjkanje volje (B42).

3. Stresna obremenitev
— Stres:

e (Obcutek in prisotnost stresa (B38, F44).
5. Sprememba Zivljenjskega sloga
— Skupno prezivljanje Casa:

e Veliko ¢asa sem prezivela z njo (C35, D46).
— Organizacija:

e Potreba po organizaciji (E33, F45).
— Sprememba osebnega Zivljenja:

Postavitev Zivljenja druzinskih ¢lanov na stranski tir (E34).

Odlocitev, da se vrne k njej (F34).

Ostajanje doma (H27, 131).

Skupno prezivljanje ¢asa med opravljanjem dejavnosti, ki jih rad po¢ne (H28).
Manko casa, prezivetega z druzino (130).

Popolni prevzem oskrbe (132).

Prilagoditev dani situaciji (J27).

ZmanjSanje socialnih stikov s prijatelji in druzbo (B40).

6. Fizi¢ni vpliv
— Fizi¢na obremenitev:

e Manjsa fizi¢na obremenitev (G28).
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7. Psiholoski vpliv
— Psiholoska obremenitev
e Velika psiholoska obremenitev (G29, 133, K18).
— Potrpezljivost:
e Pojav potrpezljivosti (J28).
8. Spremembe pri komunikaciji
— Potrpezljivost pri komuniciranju:

e Potreba po strpnosti in komunikaciji.
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