Univerza v Ljubljani
Fakulteta za socialno delo

Karmen Bogataj

Demenca in druzinski odnosi
Magistrsko delo

Studijska smer: Socialno delo (dolgotrajna oskrba starih ljudi)
Mentorica: Doc. dr. Anamarija Kejzar

Ljubljana, 2024






Univerza v Ljubljani
Fakulteta za socialno delo

Karmen Bogataj

Demenca in druzinski odnosi
Magistrsko delo

Studijska smer: Socialno delo (dolgotrajna oskrba starih ljudi)
Mentorica: Doc. dr. Anamarija Kejzar

Ljubljana, 2024






Zahvala

Zahvaljujem se mentorici, doc. dr. Anamariji KejZar za vso podporo, nasvete in predano
znanje. Velik aplavz gre strokovnjakinjam iz izkuSenj — svojkam oseb 7 demenco, ki so si vzele
Cas in podelile z menoj svoje dragocene izkusnje. Za opravljeno lekturo se zahvaljujem mag.
prof. slov. Doris Jeretina. NajlepSa hvala starSem in sestricam, hvala, ker ste mi Studij
omogocili in verjeli, da ga bom uspesno koncala. Za vse spodbudne besede hvala se Blazu —
tudi ti si se z demenco srecal od blizu in vesela sem, da si ob tem srecal Se mene.






PODATKI O MAGISTRSKEM DELU

Ime in priimek: Karmen Bogataj

Naslov magistrskega dela: Demenca in druzinski odnosi
Mentorica: Doc. dr. Anamarija Kejzar

Kraj: Ljubljana Leto: 2024

St. strani: 160 St. prilog: 3

Povzetek magistrskega dela

PriCujoca naloga govori o vplivu demence na svojce oseb z demenco. V prvem delu naloge je
predstavljen teoretiCen pregled oblik demence ter pogledov nanje. Vecja pozornost je
namenjena spremenjenim odnosom v druzini s starim ¢lovekom, komunikaciji s starimi ljudmi
ter z osebami z demenco ter skrbi zanje, izpostavljeni so izzivi druzinskih oskrbovalcev starih
ljudi. Zadnje poglavje teoreticnega dela je namenjeno pregledu omrezja pomoci, ki je v
Sloveniji dostopno svojcem ljudi z demenco. V empiricnem delu naloge je predstavljena
izpeljana kvalitativna raziskava, za namen katere sem intervjuvala svojce oseb z demenco.
Raziskovalna vpraSanja so se navezovala na pomen znanja o demenci, vplivu demence na
odnose z osebo z demenco in druge druzinske odnose ter sluzbe, s katerimi so svojci sodelovali.
Ugotovitve kaZejo, da so svojci demenco v glavnem poznali ze pred diagnozo druzinskega ¢lana
ter da jim je znanje olajSalo razumevanje in doZivljanje sprememb, ki jih je demenca prinesla.
Skrb za osebo z demenco je na druzino vplivala povezovalno (sodelovanje), nekateri svojci so
porocali tudi o nestrinjanjih glede izvajanja skrbi. Ve¢ svojcev je porocalo, da so tekom
demence z druzinskim ¢lanom vzpostavili ve¢jo povezanost (ta je manj temeljila na govoru in
bolj na drugih oblikah komunikacije, Cutilih). Svojci so sodelovali z zdravstvenimi delavci,
zasebnimi sluzbami in drustvi. Veckrat so od njih pricakovali ve¢ informacij in konkretnejSo
pomoc¢, kot so jo dobili. Najve¢ informacij so dobili od zdravnikov, knjig in socialnih omrezij.
Pokazala se je potreba po podporni sluzbi, ki bi zdruzevala svojce in institucije, jim nudila
znanje o demenci in prakti¢ni izvedbi skrbi ter jih tudi podprla, da ob skrbi za osebo z demenco
ne pozabijo na skrb zase.

Kljuéne besede: demenca, druzinski odnosi, omreZje pomoci, znanje, obremenjenost.






Abstract
Title: Dementia and Family Relationships

The master's thesis focuses on the impact of dementia on family members of individuals with
dementia. The first part of the thesis provides a theoretical overview of different forms of
dementia and perspectives on them. Special attention is given to the changed dynamics within
families with elderly individuals, communication with the elderly and individuals with
dementia, and caregiving for them. The challenges faced by family caregivers of elderly people
are highlighted. The final chapter of the theoretical part addresses the support network available
to family members of people with dementia in Slovenia.

The empirical part of the thesis presents a qualitative research study conducted through
interviews with family members of individuals with dementia. The research questions focused
on the importance of knowledge about dementia, the impact of dementia on relationships with
the affected individual and other family members, and collaboration with services they
interacted with. Findings indicate that family members were mostly familiar with dementia
before the diagnosis of a family member, and that this knowledge facilitated their understanding
and acceptance of the changes brought about by the disease. Caregiving for individuals with
dementia had a unifying effect on the family, although disagreements regarding caregiving
practices arose. Most family members reported an increased sense of connection with the
individual with dementia over the course of the disease, which relied less on verbal
communication and more on other forms of communication and senses.

Family members collaborated with healthcare professionals, private services, and associations,
but often expected more information and concrete assistance than they received. They obtained
the most information from doctors, books, and social networks. The study revealed a need for
a support service that would bring together family members and institutions, provide knowledge
about dementia and practical caregiving support, and also encourage self-care among family
members while caring for a person with dementia.

Key words: dementia, family relationships, support network, knowledge, caregiving burden.
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1 Uvod

Po nekaterih izracunih je bilo leta 2018 v Sloveniji 34.833 (1,68 % prebivalcev) oseb z
demenco. Predvidoma se bo Stevilo oseb z demenco do leta 2030 povzpelo na 45.212 (2,15 %
prebivalcev), do leta 2050 pa kar 66.472 (oziroma 3,25 % prebivalcev) (Lovre¢i¢ in Lovrecic,
2022, str. 4). Demence bo torej med nami vse ve¢. Poleg Stevila oseb z demenco se lahko
vpraSamo, koliko bo druZinskih ¢lanov, ki se bodo soocili z demenco svojca ter koliko
zaposlenith bomo potrebovali v zdravstvenih in socialnovarstvenih zavodih (pa tudi zasebnih
sluzb, osebja v nevladnih organizacijah), ¢e se bo Stevilo oseb z demenco v tridesetih letih
skorajda podvojilo. Staranje prebivalstva, pa tudi vec¢ja pojavnost demence, ki je s staranjem
povezana, so teme, ki se ze naslavljajo kot druzben, pa tudi ekonomski problem. Drzava to
podro¢je ureja s spreminjanjem zakonodaje ter oblikovanjem novih smernic, med novejSimi
dokumenti sta denimo Zakon o dolgotrajni oskrbi ter Strategija obviadovanja demence v

Sloveniji do leta 2030.

Naloga pa se ne osredotoca na to, kako bo demenca preoblikovala druzbo, temvec¢ se osredotoca
na vpliv demence na druzino. Namen naloge je preuciti, kako demenca vpliva na druzinske
¢lane in njihove odnose, kaksna pomo¢ pri razumevanju demence in izvajanju skrbi jim je na

voljo ter kje lahko iS¢ejo oporo.

Naloga je sestavljena iz teoretinega in raziskovalnega dela. V prvem delu teoreticnega dela so
predstavljene razlicne vrste demence ter opis modelov razumevanja demence, ki predstavljajo
razli¢ne poglede na demenco. V nadaljevanju teoreti¢nega dela so opisane spremembe, ki jih
druZina dozivlja ob staranju svojih ¢lanov, med posebnimi izzivi je tudi demenca. V zadnjem
poglavju teoreticnega dela se osredotoam na omreZje pomoci, ki je v Sloveniji na voljo
svojcem oseb z demenco, od razli¢nih oblik formalne in neformalne pomoci pa do uporabe
informacijske in komunikacijske tehnologije. V drugem delu naloge je opisana raziskava, v
kateri sem preko opravljenih intervjujev s svojci oseb z demenco raziskovala, s katerimi izzivi
se sreCujejo. Teme, ki sem jih raziskovala, so vpliv demence na druZinske odnose, poznavanje
demence, izzivi izvajanja skrbi za osebe z demenco, sodelovanje s sluZzbami, obremenjenost

svojcev ter demenca kot priloZnost.



2 Teoreti¢ni del:

2.1 Demenca

Po trenutni veljavni mednarodni klasifikaciji bolezni (MKB-10, verzija 11) se definicija

demence glasi:

Demenca (FOO-FO03) je sindrom, ki ga povzro¢a moZganska bolezen, navadno kroni¢na ali
progresivna, kjer gre za motnjo ve¢ visjih kortikalnih funkcij, vklju¢no spomina, misljenja,
orientacije, razumevanja, racunskih zmozZnosti, u¢nih sposobnosti ter govornega izraZanja in
presoje. Zavest ni zamegljena. OpeSanje kognitivne funkcije navadno spremlja ali pa v€asih

napoveduje zmanjSanje sposobnosti za obvladovanje Custev, socialnega vedenja ali motivacije.
Ta sindrom se pojavlja pri Alzheimerjevi bolezni, pri drugih cerebrovaskularnih boleznih in pri

drugih stanjih, ki primarno ali sekundarno prizadenejo mozgane.

Glede na vzrok nastanka demence jih delimo na primarne in sekundarne demence. Pri
primarnih demencah gre za neposredno prizadetost mozganov in zaradi tega za neozdravljive
bolezenske procese. Tovrstne oblike predstavljajo 85 % primerov. Med primarne oblike
demence Stejejo degenerativna demenca (50 % vseh primerov), vaskularna (20 %) in meSana
(15 %). Preostalih 15 % predstavljajo sekundarne oblike demence. Te se pojavljajo kot
posledica drugih bolezenskih stanj na primer endokrine motnje, presnovne bolezni, kronicna
obolenja plju¢, kardiovaskularne bolezni, avitaminoze in metabolne motnje, hipovitaminoze,
depresije pa tudi kot posledica intoksikacije kot posledica zlorabe alkohola ali zdravil. Posebno
za tovrstne primere ozdravljivih demenc je zelo pomembna zgodnja in diferencialna
diagnostika sindroma demence. Na podlagi bolezenske slike ter vedenja ljudi obolelih za temi
somatskimi pa tudi psihicnimi obolenji, bi lahko sklepali, da obolevajo za demenco — zaradi
motenj orientacije, zmedenega govora, neprepoznavanja obrazov. Primer sekundarne oblike
demence, psevdodemence, se pojavi tudi pri dehidraciji telesa, tudi tu pride do simptomov

demence, ki pa po doloenem €asu zadostne hidracije izginejo (van Hiilsen, 2010, str. 20-24).



2.1.1 Alzheimerjeva bolezen

Demenca zaradi Alzheimerjeve bolezni predstavlja najvecji delez vseh oblik demenc (po vrsti
ji sledijo vaskularna demenca, demenca z Lewyjevimi telesci, frontotemporalna demenca,
demenca pri Parkinsonovi bolezni ter demenca ob zlorabi alkohola — alkoholizmu).
Alzheimerjeva bolezen je opredeljena kot primarna degenerativna mozganska bolezen (Bilban,

2018, str. 30).

Prvi je Alzheimerjevo bolezen odkril nemSki nevrolog Alois Alzheimer. Leta 1906 je pri
avtopsiji preiskal mozgane enainpetdesetletnice. Pri tem je opazil “spremembe zivEnih vlaken”
ter “nenavadno snov mozganske skorje” ter postavil zakljucek, da gre za “jasno prepoznavni
bolezenski proces” (Alzheimer, 1907, kot navedeno v van Hilsen, 2010). Pri Alzheimerjevi
bolezni gre za bolezen mozganov, zaradi kopi€enja senilnih leh in nevrofibrilarnih pentelj
(vozli¢kov) pride do odmiranja zivénih celic. ZmanjSa se masa mozganov na tudi pod 1000 g
(zdravi moZgani tehtajo okrog 1300 g). Vzrok za te spremembe Se ni poznan. Alzheimerjeva
bolezen ni nalezljiva, verjetnost za njen nastanek poveca kajenje ter mozganske poskodbe
(Bilban, 2018, str. 30). Alzheimerjeva bolezen je povezana s starostjo, redke druzinske oblike
te bolezni pa so povezane s kromosomskimi mutacijami (Sancesario GM in Bernardini S., 2018,
kot navedeno v Kranjc in Savsek, 2019). Tveganju Alzheimerjeve bolezni je bolj podvrzen
zenski spol, osebe, ki obolevajo za sréno-zilnimi boleznimi, izgubo sluha, poskodbami
mozganov ali depresijo. Na drugi strani so zascitni dejavniki redna fizi¢na aktivnost, ohranjanje
kognitivnih sposobnosti, zdrava prehrana ter izogibanje kajenju in prekomernemu uzivanju

alkohola. ( Alzheimer’s Society, 2021, str. 8—13).

Alzheimerjeva bolezen predstavlja vzrok za demenco v 60 % primerov. Vecinoma zanjo zbolijo
starej$i, 5 do 10 % starejSih od 65 let. Redko se Alzheimerjeva bolezen pojavi tudi prej,
priblizno 10 % bolnikov je ob prvem pojavu bolezni mlajsih od 65 let. Pojavnost bolezni je z
naraScajoco starostjo visja: za demenco zboli od 20 do 45 % ljudi v starosti med 80 in 90 let.
Glede dednosti bolezni se pojavljajo razlicna mnenja, nekateri menijo, da je dedna le v 1 %,

drugi menijo, da v 5 % primerov (Bilban, 2018, str. 30).

Alzheimerjeva bolezen se za¢ne neopazno in napreduje razmeroma pocasi. VE€asih pride vmes
do krajsih ali dalj$ih obdobij, ko bolezen ne napreduje. Od zacetnih znakov (motnje spomina

za sveze dogodke) pa do smrti lahko pretece od 3 do 20 let, v povprecju bolniki obolevajo 8 do
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9 let. Za zacetni stadij je znacilna utrujenost, pozabljivost, tezave z zbranostjo in ¢asovno
orientacijo. Pogosta je tudi neuvidevnost do lastnih bolezenskih tezav, zanikanje tezav ter
upiranje spremembam. Spominska motenost je vse bolj o€itna, znacilna je izguba zanimanja za
dogajanje, manjsa se sposobnost abstraktnega misSljenja in ostale vi§je mozganske dejavnosti,
spreminjajo se tudi osebnostne poteze. Pojavljajo se tudi zapleti povezani z osnovno boleznijo
— vznemirjenost, delirantna stanja, halucinacije, ponavljajo¢i zaposlitveni nemir, epilepti¢ni
napadi. Zadnji stadij bolezni prinese nebogljenost ter popolno odvisnost od pomo¢i okolice pri

zagotavljanju izpolnjevanja osnovnih potreb in pri zagotavljanju varnosti (prav tam).

Vecina zdravil za Alzheimerjevo bolezen je namenjeno blazenju simptomov, nekaj pa jih je
takih, ki so namenjeni spreminjanju biologije bolezni, ki so namenjeni ljudem z zgodnjo
Alzheimerjevo boleznijo. Zdravljenje s pomocjo aktivnosti, kot so fizicna aktivnost, vaje
spomina in orientacije ter glasbene in umetnostne delavnice, potekajo predvsem z namenom
ohranjanja kognitivnih funkcij, zmoznosti opravljanja dnevnih aktivnosti, torej ohranjanje vecje
kvalitete zivljenje. Tovrstne aktivnosti se lahko uporabljajo tudi z bolj specificnim ciljem
zmanjSevanja vedenjskih ter psiholoskih simptomov (agresivnost, depresija, apatija, tezave s
spancem, begavost, vznemirjenost ipd.). Pri simptomih, kot sta agresivnost in vznemirjenost, je
nefarmakoloska obravnava pogosto udinkovitejia od farmakoloske. Ce taka obravnava ne
zadostuje in je oseba nevarna sebi ali drugim, psihiatri obi¢ajno predpiSejo antipsihotike, ki so
namenjeni blazenju halucinacij, agresije in vznemirjenosti (Alzheimer’s Association, 2023, str.

12-13).

2.1.2 Vaskularna demenca

Obolenje moZganskih zil predstavlja drugi najpogostejsi vzrok za demenco. Priblizno Cetrtina
oseb z demenco ima tovrstno obliko ali to obliko v kombinaciji z Alzheimerjevo boleznijo (t.
1. meSana demenca). Drugi imeni za to demenco sta multiinfarktna demenca ali vaskularna
kognitivna okvara. Vaskularna demenca nastane zaradi preslabega dovoda oziroma zaradi
prekinitve dovoda krvi v del moZganov. Kot posledica ateromatoze (mascobne obloge na stenah
arterij in arteriol) lahko pride do zoZenja arterij, manjSega dotoka krvi, nastanka krvnih strdkov
in posledi¢nega infarkta (kapi). Vaskularna demenca nastane kot posledica zmanjSanega
dovoda krvi v moZzgane ali kot posledica posameznega infarkta ali posledica ve¢ zapovrstnih
infarktov. Ta tip demence se lahko pojavi bolj nenadno kot Alzheimerjeva razliica, poslabsuje

pa se po fazah. V zacetni fazi vaskularne demence imajo lahko oboleli dalj$a ali krajSa obdobja,
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ko posledice demence niso tako ocitne in ohranjajo sposobnost zbranosti. Simptomi vaskularne
demence so razli¢ni glede na to, kateri del mozganov je prizadet zaradi manjSega dotoka krvi.
Ze zgodaj sta lahko prizadeta spomin in govor, prav tako pa lahko Ze zgodaj pride do

spreminjanje osebnosti (nemotiviranost, razdrazljivost) (Graham in Werner, 2013, str. 17-20).

Pri tej obliki demenci lahko s preventivnim ravnanjem preprecujemo dejavnike tveganja —
povisan krvni tlak, poviSane mascobe v krvi, sladkorna bolezen, kajenje, bolezni srca.
Pomembno je zgodnje odkrivanje in diagnosticiranje. Za namene zmanj$anja moznosti
mozganskih infarktov se uporabljajo zdravila z antiagregacijskim in antikoagulantnim

delovanjem (Bilban, 2018, str. 31).

2.1.3 Demenca z Lewyjevimi telesci

Ta oblika demence je ime dobila po mikroskopskih usedlinah v moZzganih, ki s svojo
prisotnostjo povzro€ajo uni¢ujoce poskodbe na mozganskih Ziv€nih celicah. Osebe s to vrsto
demence obolevajo za nekaterimi simptomi Alzheimerjeve bolezni ter simptomi Parkinsonove
bolezni. Oboleli za to vrsto demence se soocajo z oslabljeno pozornostjo, tezavami z budnostjo,
prostorsko dezorientacijo, oslabljenim spominom (¢eprav v manjsi meri kot pri Alzheimerjevi
bolezni), podobno kot pri Parkinsonovi bolezni osebe s to obliko demence lahko prizadene
tresenje, otopelost, spremembe v moci in tonu glasu. ZnacCilne so tudi vizualne halucinacije
(zelo prepricljive podobe ljudi, zivali). Znacilno je, da imajo oboleli tezave z budnostjo

podnevi, pono¢i pa z morami in halucinacijami (Murphy in Patel, 2021, 50).

Tudi pri tej obliki demence gre za neozdravljivost, lajSa se le bolezenske znake, in sicer na
podoben nacin kot pri Alzheimerjevi ali Parkinsonovi bolezni. Pri tem pa morajo biti zdravila
skrbno izbrana in odmerjena, saj lahko nekatera zdravila pomagajo pri enih tezavah, a okrepijo

druge (Bilban, 2018, str. 31).

2.1.4 Frontotemporalna demenca

Osebe, ki zbolijo za frontotemporalno demenco, so praviloma mlajSe od oseb, ki zbolijo za

katero drugo razli¢ico. Ker se pojavi pri letih, ko sum na demenco ni pogost, jo je tezko odkriti.
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Pri frontotemporalni obliki demenci gre za prizadetost ¢elnega reznja mozganov, posledice pa
se kazejo v obliki sprememb v osebnosti, sprememb motivacije, koncentracije; ¢udasko, lahko
tudi prostasko in agresivno vedenje. V¢asih imajo osebe s tem tipom demence tudi tezave z
govorom, ta se jim bodisi zatika, imajo probleme z iskanjem pravih besed, ali pa ponavljajo
besede ter govorijo brez smisla. Tezave s spominom se pojavijo precej kasneje. Zacetni
simptomi pa so v€asih zmotno oznaceni za znacilnost “krize srednjih let” ali pa “menopavze”.
Priblizno polovica oseb, ki zboli za to obliko demence, jo Ze ima v svoji druzinski anamnezi, je
gensko dedna. Kaj povzroca drugo, negenetsko obliko, $e ni znano (Graham in Werner, 2013,

23-24).

2.2 Modeli razumevanja demence

K demenci lahko pristopamo z razli¢nih teoretskih perspektiv, ki v danaSnjem casu oblikujejo

razumevanje demence. Modeli se med seboj dopolnjujejo in povezujejo.

2.2.1 Biomedicinski model demenco opredeljuje za bolezen, ki je nastala kot posledica
organske poskodovanosti mozganov (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 14). Razumevanje
demence iz vidika tega modela opisuje demenco torej kot patolosSko znacilnost, v okviru katere
pride do nenormalnega poslabsanja kognitivnih funkcij ter posledi¢no disfunkcionalnega
delovanja mozganov ter dusevnih motenj. Kroni¢na demenca je lahko somatskega ali
organskega izvora, pojavi se kot posledica poslabsanega delovanja mozganov (oz. dela
mozganov, odgovornega za funkcije spomina, govora ter drugih intelektualnih funkcij). Kot
bolezni mozganov demence ni mogoce pozdraviti, jo pa v medicini preucujejo in raziskujejo
moznosti zdravljenja in nadzorovanja bolezni (Lyman, 2000, kot navedeno v Mali, Mesl in

Rihter, 2011).

Ule piSe, da je medicina socialne vzroke bolezni odkrila sama, a socialne spremenljivke za
medicino $e vedno ostajajo sekundarne. Naravoslovna znanstvena paradigma, zaradi katere je
v 20. stoletju prevladoval biomedicinski model bolezni, je ustvarjal predstavo, da lahko
bolezen, ki je fizioloSki in bioloski proces, lo¢imo od bolnika. Bolezen je tako sama postajala
naravni subjekt. Druzbena razseZnost bolezni ter socialni pomeni bolezni so ostajali prikriti

(Ule, 2012, str. 7).



2.2.2 Psiholoski model

Demenco lahko raziskujemo in razumemo preko psiholoskih in terapevtskih razlag. Te ne
dajejo poudarka na samo demenco in spremenjeno, nesprejemljivo vedenje posameznikov,
temvec se osredotocajo na sprejemanje oseb z demenco kot enkratnih osebnosti, ki imajo enake
potrebe, kot jih imamo ostali, ki nimamo demence. Razumevanje in sprejemanje individualnosti
oseb z demenco sta tako v srediS¢u psiholoskih razlag (Maciejewski, 2001, str. 27). V ta model
sodijo razlicni psiholoski koncepti, ki se nanasajo na osebe z demenco. Vkljucujejo
intervencije, ki pomagajo ljudem z demenco, svojcem, oskrbovalcem pri spoprijemanju s
tezavami, ki jith demenca prinese v njihovo zivljenje; na drugi strani pa v ta model spadajo
razli¢ne ocenjevalne lestvice in metode za doloCanje razvitosti bolezni (Mali, Mesl in Rihter,

2011, str. 18).

Nevropsihologija in njeni koncepti temeljijo na tem, da preko poznavanja narave kognitivnih
tezav oseb z demenco lazje razumemo spremembe, ki so jim izpostavljeni — tezave s spominom,
orientacijo, percepcijo, organizacijo, govorom ipd. Nevropsihologija se loteva iskanja
pomanjkljivosti v spominu z oblikovanjem instrumentov, kot so presejalni testi kognitivnih
sposobnosti — v Sloveniji uporabljamo KPSS (kratek preizkus spoznavnih sposobnosti).
Razvijajo se tudi razlicni terapevtski koncepti dela z ljudmi z demenco in pripomocki, ki
pomagajo ljudem z demenco in lajSajo tezave s spominom (prilagajanje barv predmetov,

uporaba koledarjev ipd.) (prav tam, str. 19).

Behavioristi¢na smer psihologije raziskuje spremembe v vedenju oseb z demenco. Ena od teorjj
je model neizpolnjenih potreb. Osebe z demenco, ki zaradi nezmoznosti skrbi zase ter otezene
komunikacije ne morejo izraziti in izpolniti vseh svojih potreb, se znajdejo v stiski. Potrebe, ki
izhajajo iz vsezivljenjskih navad ter njihove osebnosti, so zdaj nekaj nedosegljivega zaradi
fizi€nih in kognitivnih sprememb, ki jih je prinesla demenca. Svoje potrebe izraZajo s
spremenjenim vedenjem, tudi kri€anjem, agresijo in drugimi dejanji, ki so lahko za svojce
nerazumna. Se en model behavioristi¢ne psihologije je ABC teorija. Teorijo zanima, kaj se je
zgodilo pred doloCenim vedenjem (“Antecedent”), samo vedenje(“Behavior”) in posledice

vedenja (“Consequence”). Model pomaga bliZznjim razumeti, zakaj se oseba z demenco zacne



spremenjeno vesti, tudi svojci ali oskrbovalci sami so del “posledic”, lahko se odzovejo na

boljsi ali slabsi nacin (Javed in Kakul, 2023, str. 110—112).

Psihodinamicen koncept demence govori o oslabljenem egu osebe z demenco, izgubo nadzora
nad okolico in povecano odvisnostjo. Ego skrbi, da usklajujemo svoje vedenje s tem, kako
vidimo sami sebe, skrbi, da naSe vedenje ni v konfliktu s tem, kako razmisljamo ter kako se
pocutimo. Oseba z oslabljenim egom, kot ga imajo osebe z demenco, razvijejo razlicne
obrambne mehanizme, da sebe zavarujejo pred izgubo ega. S povecano odvisnostjo od drugih
se lahko ti obrambni mehanizmi podrejo, stiska osebe pa se kaZe v vznemirjenosti, agresiji,

obupu, osamljenosti(prav tam, str. 110).

Sistemska psihoterapija in znotraj nje druzinska terapija je prinesla nove modele terapevtske
prakse, v katerih terapevt raziskuje ne le posameznikovega dozivljanja in njegovih tezav,
temve¢ se osredoto€a na celoten druzinski kontekst. Stari ljudje dolgo €asa niso bili pogosti
klienti za druzinsko terapijo. Demenca prinese v druzinsko okolje vrsto sprememb tako v

vlogah druzinskih ¢lanov kot v razmerjih med njimi (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 20).

2.2.3 Socioloski model

Socioloski model razumevanja demence se ozira na socialna omrezja oseb z demenco ter na to,
kako demenca vpliva na zivljenja oseb z demenco ter njihovih najozjih svojcev ter prijateljev.
Z namenom raziskovanja teh sprememb sociologija preucuje druzbene in socialne kontekste,

v katerih bivajo osebe z demenco (prav tam, str. 21).

Sociolog Durkheim je v druzbi prepoznaval vlogo deviantnosti, ki naj bi krepila zavest o
kolektivnih vrednotah. Podobno kot kriminal se je na listi deviantnosti znasla tudi bolezen,
seveda pa so ukrepi za vsako od teh deviantnosti razli¢ni; kdor je bolan, je devianten proti svoji
volji. To, kako druZba reagira na deviantna ravnanja ljudi, utrjuje druZbene norme ter utrjuje
“normalnost”. Pogled na bolezen kot socialni konstrukt ter pogled na €loveka, ki je zbolel kot
“bolnika”, prinese dolocena pricakovanja o vedenju osebe, ki je zbolela. Hitro pride do
posploSevanja, pri ¢emer je na primer Ze vsaka pozabljivost videna kot demenca ali prepric¢anje,

da se vse osebe z demenco vedejo enako. Parsons je razvil teorijo o socialni vlogi, ki jo “bolnik”



igra, ki pa je ne moremo zares prenesti na primer neozdravljive bolezni, kakr$na je demenca.
Teorija namre¢ pravi, da je osnovna naloga bolnega ¢loveka ta, da se aktivno trudi da ozdravi
(Freund, McGuire in Podhurst, 2003, 126—128). Ljudje z demenco so najveckrat delezni dvojne

stigmatizacije: stigme (neozdravljive) bolezni in stigme starosti.

Zaradi stigme so bili ljudje z demenco dolgo izolirani v institucijah, danes se je ozavescenost o
demenci sicer razsirila, kar pa vseeno ni povzrocilo vec¢jih sprememb pri sprejemanju ljudi z
demenco ter prizmanjSevanju stigme. Razlog za tem bi lahko bil v pomanjkanju znanja o izvoru
ter poteku demence. Pomanjkanje znanja prinese tudi napacna pricakovanja o vedenju oseb z
demenco, depersonalizacijo oseb, pomanjkanje simpatije do njih in razumevanja njihovih
potreb. Zaradi stigme lahko osebe z demenco Ze zgodaj izgubijo socialni krog, ti, ki so ob njej,
pa se bolj kot na sposobnosti, ki jih oseba Se ima, osredotocajo na sposobnosti, ki jih je oseba
izgubila. Zaradi stigme tudi veliko primerov demence ostane nediagnosticiranih ali so

diagnosticirani pozneje (Oslak in Musil, 2017, str. 75).

Fenomenoloski pristop se bolj kot na strukturo druzbe kot celote osredotoca na subjektivno
stanje posameznih oseb. Iz fenomenoloSke perspektive lahko povzamemo poudarek, da
moramo nasSe razumevanje demence oblikovati z raziskovanjem demence, v katero so vkljuceni
ljudje z demenco s svojimi izkusnjami (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 25). Tako stalisce

zagovarjajo tudi socialni delavci, kot pise Malijeva:

Za socialno delo je prepoznavanje izkuSenj zivljenja z demenco izjemno pomembno, saj nam omogoca
vpogled v potrebe ljudi z demenco in ustreznost obstojeCih oblik pomoc¢i kot odgovorov na njihove
potrebe. S takSnim pristopom si v socialnem delu prizadevamo za iskanje novih oblik pomoc¢i za
samostojno zivljenje ljudi z demenco v skupnosti. Treba je iskati nacine, kako ljudi z demenco vkljuciti

v proces pomoci kot aktivne soustvarjalce pomoci (Mali, 2022, str. 132).

Feministi¢na perspektiva opozarja na to, da so tako osebe z demenco v vecini Zenske (kot je
tudi vecina starih oseb zensk), kot tudi, da so tako neformalne kot formalne oskrbnice oseb z
demenco vecinoma zenske. Raziskovanje demence ter vprasanj povezanih z njo tako ob
prevladujocem moSkem vrednostnem sistemu veckrat ne najdejo svojega prostora (Mali, Mesl

in Rihter, 2011, str. 26).



2.2.4 Socialno-delovni model

Socialno delo kot stroka ima v svojem srediscu ¢loveka, ki je edinstven v svojih osebnih in
socialnih razseznostih. Poudarja identiteto cloveka, zaveda se pomembnosti ohranjanja
enakosti, participacije, Clovekovih pravic ter spostovanja socialne pravi¢nosti. Identiteta
Cloveka ter njegova tezava (npr. bolezen, demenca) sta loceni entiteti, kar socialno delo
nakazuje tudi s svojim jezikom. Oseba z demenco (torej ne “dementna oseba”) je najprej in
predvsem oseba s svojimi osebnimi znacilnostmi, demenca je le njena (zaCasna, trenutna)

tezava (Mali, 2022, str. 132).

Socialno-delovni model se opira na revolucijo v pogledu na demenco, ki jo je vpeljal Thomas
Kitwood. Demenca je res da napredujoca bolezen, ki pocasi vodi v popolno odvisnost, nov
pogled po Kitwoodu pa je opozarjal na to, kako malo vemo o vplivu nevroloske Skode demence
na izkusnje oseb z demenco. Ce je star pogled izziv demence povezoval predvsem s pomocjo
svojcev oseb z demenco ter pomiritvijo in nadzorovanjem vedenja oseb z demenco, je Kitwood
opozarjal na osebo osredotocen pristop. Torej osredotoCenost na osebo z demenco, njeno
unikatno osebnost in Zzivljenjsko zgodbo. Pri poznavanju biografije osebe lahko lazje
nagovorimo custvene potrebe, kot jih je opredelil Kitwood: potreba po identiteti (druzina,
poklic, verske, eticne in druge pripadnosti), potreba po vklju¢enosti, potreba po zaposlitvi
(poceti nekaj smiselnega, koristnega), potreba po varnosti (Marshall in Tibbs, 2006, str. 11—
14). Z namenom zagotavljanja Cimbolj kvalitetnega Zivljenja socialno delo nagovarja te potrebe

s pomocjo poznavanja osebnih zgodb in opolnomocenjem oseb z demenco.

2.3 Demenca in druzinski odnosi

2.3.1 Druzina in spremembe v starosti
Walsh (2016, str. 194-196) govori o druzinah ter spremembabh, ki jih prinese Zivljenje v zrelih

letih. Velika ve¢ina danasnjih starih ljudi ohranja zdravje in svojo aktivnost Se v svojo pozno

]

starost. Za ohranjanje “odpornosti,”" o kateri avtorica piSe, pa je pomembno, da ostajamo odprti

! Koncept odpornosti (SirSe zastavljen) govori o druZinski sposobnosti okrevanja. Avtorica Walsh v tem pristopu
druzino vidi kot nepogresljivega zaveznika pri zdravljenju, poudarja potenciale druzinskih ¢lanov za okrevanje.
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za vsezivljenjsko ucenje, ohranjamo svojo aktivnost, utrjujemo stare prijateljske vezi in smo
odprti za vzpostavljanje novih. NajpomembnejSe vezi Se vedno ostajajo te v druZinah,
medgeneracijski odnosi, ki jih druzinski ¢lani vzpostavljajo, pa so dinamicni, vseskozi
razvijajoci in koristni za vse vpletene. Nove vloge (npr. stari stars$i), ki jih starejsi v tem obdobju
pridobijo, so priloznost za nov pogled na zivljenje. Ohranjanje vezi s sorojenci, bratranci
(sestrinami), necaki, prijatelji, domacimi ljubljencki in ohranjanje vezi preko socialnih omrezij
je bistveno za ohranjanje odpornosti na stara leta Se posebno za tiste, ki zivijo sami ali ki so

brez otrok.

DruZina kot sistem je v obdobju, ko se njeni ¢lani postarajo, postavljena pred nove izzive, nove
potrebe po prilagajanju, adaptaciji. Kako se bo druzina odzvala na izzive, je odvisno od
predhodnih vzorcev in nazorov, za katere pa ni nujno, da bodo primerni tudi v teh novih izzivih.
Spremembe, kot so upokojitev, bolezen, vdovstvo in smrt, so kompleksne spremembe v
odnosih, ki od druzine zahtevajo vzpostavljanje podpore, sooCenje z izgubo in reorganizacijo
druzine. Izzivi predstavljajo priloznost za transformacijo odnosov in (osebnostno) rast, stari
ljudje tako pogosto postanejo bolj odprti in lazje izrazajo naklonjenost, ponos na otroke in

obzalovanje za pretekle napake (prav tam).

2.3.2 Odnosi v druzini s starim ¢lovekom

Druzine v tretjem zivljenjskem obdobju se morajo za optimalen nadaljnji razvoj osredotociti na
naslednje vidike odnosa (Constable in Lee, 2004, kot navedeno v Mali, Mesl in Rihter, 2011,
str. 89):

a) skrb za ravnovesje med avtonomijo in povezanostjo

Stari ljudje, ki se znajdejo v odvisnosti od drugih, se na eni strani srecajo s temeljno medsebojno
odvisnostjo med ljudmi ter na drugi z eno pomembnejSih vrednot sodobne druZzbe —
neodvisnostjo. Flaker idr. (2008, str. 350) takole zapiSejo o nesporazumu o neodvisnosti in

solidarnosti pri osebah z demenco:

Druzina, motivirana za uvajanje sprememb, ima ve¢ji obCutek nadzora nad Zivljenjem, kar zagotavlja vi§jo
kakovost zivljenja (Mali, Mesl in Rihter, 2011, str. 81).
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Osebe z demenco priznavajo, da se s svojci veCkrat sporecejo, ker ti ne upostevajo dovolj sposobnosti
oseb z demenco, po drugi strani pa tudi osebe z demenco vcasih ne razumejo tezav, ki jim jih povzroca
demenca. Osebe z demenco imajo veckrat obcutek, da jim Zelijo svojci vsiliti svojo voljo, pogosto jim
ne pustijo, da bi $e kaj samostojno opravili in zelijo, da bi se povsem prepustili pomo¢i drugih oseb.
Svojci pa, prav nasprotno, menijo, da poskusajo ¢imbolj upostevati Zelje in potrebe njihovih svojcev z

demenco.

V novem Zakonu o dolgotrajni oskrbi je beseda “demenca” omenjena zgolj v 32. ¢lenu, ki

govori prav o pravici do storitev za krepitev in ohranjanje samostojnosti:

(1) Pravica do storitev za krepitev in ohranjanje samostojnosti vkljuCuje storitve za krepitev in
ohranjanje samostojnosti in zmanj$evanje potreb po pomoci oziroma prepre¢evanje poslabSanja stanja
upravi¢enca, storitve psihosocialne podpore, storitve post diagnosticne podpore osebam s

sindromom demence in storitve svetovanja za prilagoditev bivalnega okolja (ZDOsk-1, 2023).

b) ustvarjanje prostora za vstop srednje generacije v proces pomoci

Med generacijami mora priti do prerazporeditve moci. Williamson (1981, kot navedeno v
Poljak Lukek, 2017, str. 163) piSe o oblikovanju simetricnega odnosa med starSem in odraslim
otrokom, pri katerem se avtoriteta prenese na naslednjo generacijo. Da se ta odnos lahko

oblikuje, morajo drug drugega dozivljati kot samostojne osebnosti.

¢) podpiranje starejSe generacije, ne da bi si jo podredili

Kot opozarja tudi Cacinovi¢ Vogrin€¢i¢:

Starajoci se starsi ne smejo postati odvisni od svojih otrok. Tudi tisti starsi ne, ki so nemocni in potrebni
pomoci. Posebna naloga druzine je, da razlo¢i odvisnost od starSev od pomoci otrok ali vnukov — od
takega ravnanja z njimi, kot da so otroci oni sami. Ohranitev generacijskih razlik zdaj pomeni, da
zavestno ohranjamo spostovanje in dostojanstvo starSev, ju vedno znova ubesedimo sebi in njim. V
kompleksni mrezi medosebnih odnosov med tremi generacijami sta zavezniStvo in ohranitev
generacijskih razlik vecni temi, ki ju je treba operacionalizirati zato, da ne bi spregledali Zrtvovanja v
bolecih zavezniStvih ali dobrih virov moci tam, kjer lahko vsaka generacija opravi svoje naloge

(Cacinovi¢ Vogrin¢i¢, 2000, str. 289).
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d) spoprijemanje z izgubo partnerja, brata, sestre in vrstnikov in priprava na smrt

Mali, Mesl in Rihter (2011, str. 90) piSejo, da se je kot temeljni v mrezi odnosov izkazal
partnerski odnos, najtezje se je prilagoditi prav na smrt partnerja, to so v raziskavi potrdili tudi
svojci in oskrbovalke oseb z demenco. O raznovrstnih izgubah v druzini oseb z demenco

zapisejo tako:

Druzine potrebujejo pomoc pri spoprijemanju z raznovrstnimi izgubami: postopna izguba “nekdanjega
jaza” ljubljene osebe, izguba druzinskih vlog in odnosov. Najbolj bolece za svojce je, ko jih ljubljena
oseba ne prepozna ve¢ ali jih zamenja za drugega ¢loveka, celo za nekoga, ki je Ze dolgo mrtev. To je
povedalo tudi ve¢ ljudi v raziskavah. Nujno je druzini pomagati spoprijemati se s postopnimi izgubami
— ne da bi pri tem izlo€ili osebo, kot da je ze mrtva. Tudi humor lahko olaj$a duha, izbolj$a razpoloZenje

(prav tam, 94).

Anderson in Sabatelli, (2007, kot navedeno v Poljak Lukek, 2017, str. 165—167) sta razvila

tipologijo odnosov med ostarelimi starsi ter odraslimi otroci:

Vzajemen odnos je znacilen za druzine, v katerih je bila omogocena individualizacija
posameznika, v medgeneracijskem odnosu vladajo sposStovanje, empatija ter obcCutljivost za
potrebe drugega. Obe generaciji, otroci in stars$i imajo moznost in sposobnost preoblikovanja
osebne avtoritete v odnosu. Otroci brez posebnega obCutka bremena prevzamejo skrb za
ostarele starse (to vidijo kot skrb za ostarelo osebo, ne za “mogocnega” starSa) in to pocnejo s
spoStovanjem, ohranja se integriteta starejSih, medgeneracijska intimnost se razvija napre;j.
Otroci pri starS§ih zmorejo spodbujati neodvisnost ter pri tem ne prevzemajo custvene
odgovornosti za pocutje in zadovoljstvo starSev. Meje postavljajo brez, da bi pri tem obcutili
krivdo ali tesnobo, stars$i pa meje sprejmejo kot razumne in jih ne vidijo kot znak nezvestobe

ali pomanjkanja ljubezni.

Pri hierarhi¢no pasivhem odnosu vpletenim druZinskim ¢lanom ne uspe preoblikovati svoje
osebne avtoritete: zaradi vzdrZevanja starSevske avtoritete, so tudi otroci priseljeni vzdrZevati
svojo vlogo otroka v tem sistemu. Ob poskusu, da bi odrasel otrok preoblikoval svojo pozicijo,
naletijo na nestrinjanje ali groZnje, zaradi Cesar se pojavi obcutek krivde. Obcutek krivde
najveckrat uravnavajo s potlatenjem in zanikanjem svojih potreb. Pri skrbi za ostarele starSe

odrasel otrok dozivlja obcutek bremena ter obveznosti, preve¢ se osredotoc¢a na doseganje
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pri¢akovanj starSev, tudi pri¢akovanj, ki morda niso v njihovo korist. Ker otrok ne zmore lo€iti
svojih lastnih potreb od potreb starSev, je njegova skrb nezadostna — ni zmozen narediti odrasle
refleksije o tem, kaksna skrb je zanje primerna in kak$na ne. Otrok prevzame odgovornost za
dobro pocutje in sreCo svojih starSev in jih dela odvisne. Kot posledica star$i postanejo

nekompetentni, kar slabsa njihovo zdravje, tako fizicno kot mentalno.

Zadnji od tipov odnosov med ostarelimi starsi ter odraslimi otroki, kot jih opisujeta Anderson
in Sabatelli, je hierarhi¢no uporniski odnos. Ta je posledica neuspesno preoblikovanega
odnosa ter prenosa avtoritete. Otroci za razliko od prej$njega modela odnosa, kjer se odpovejo
svojim potrebam, svojo frustracijo izrazijo z jezo ter Custveno odcepitvijo od starSev; svojo
avtoriteto skuSajo dokazati z upornisStvom. Taksni otroci vloge skrbnika ne sprejmejo, Cutijo,
da je njihova skrb podvrZena kritiki, proti kateri zavzamejo obrambno drzo. Boj za moc¢ je v
ospredju tega odnosa, kar negativno vpliva na skrb za ostarele starSe. Odrasli otroci starSe
dojemajo kot nekoga, ki se v njihovo zZivljenje vsiljuje ter ki je razlog za njihove tezave. V

takem odnosu se lahko rodi tudi zloraba ostarelih, naj bo psihi¢na, ekonomska ali fizi¢na.

2.3.3 Komunikacija z osebo z demenco v druZini

Schpolarich (2016, str. 35-37) piSe o znacCilnostih sporazumevanja, ki v druzini s starostnikom
lahko vodijo v kakovostne medosebne odnose. Avtorica pri tem poudari aktivno poslusanje, pri
c¢emer je pomemben ocesni stik, odprta telesna drza in spodbudni nebesedni znaki (kimanje,
sprosceni izrazi na obrazu). Pri komunikaciji je potrebno odstraniti tako motece zunanje kot
notranje dejavnike, med zunanje dejavnike lahko priStevamo motece drazljaje iz okolice, kot je
hrup, med notranje pa drazljaje, misli, ki se budijo v sogovorcu samem (razmisljanje o
preteklem dogodku, pogledovanje na uro ipd.). Pri pogovoru s starim ¢lovekom moramo svoj
govor prilagoditi psihosocialnemu stanju, torej morebitnemu slabSemu sluhu, vidu, kognitivnim
funkcijam. Pri osebi s poslabSanim sluhom se posvetimo temu, da ugotovimo, na katero uho
sliSi bolje, govorimo glasno in jasno, spodbudimo ga k uporabi sluSnega pripomocka,
zmanjSamo zvoke iz okolice; pri starostniku z oslabljenim vidom smo pozorni na to, da ima pri
sebi ocala, Ce jih uporablja, pazimo na primerno osvetlitev prostora in odstranimo potencialne

nevarnosti iz prostora, z besedami jim pomagamo pri hoji — povemo, kam gremo, kaks$na je pot.
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Schpolarich spodbuja svojce, da opazujejo morebitne spremembe vedenja, ki bi lahko pomenile
spremembe zdravstvenega stanja, pocutja. Vcasih lahko kdo s svojim neprimernim vedenjem
vzbudi pozornost, tak§no vedenje (ne pa ¢loveka) je najbolje ignorirati, ne pa se pregovarjati.
Avtorica svojce spodbuja, da starostnike v svojih druzinah podprejo k samostojnosti pri
opravilih, ki jih Se lahko opravijo sami, pa Ceprav to zahteva ve¢ ¢asa in potrpezljivosti. Prav
potrpezljivost je ena bistvenih vrlin v odnosu do starejSe osebe, nestrpnost in priganjanje sta
lahko zanjo zelo obremenjujo¢a. Spostovanje in sprejetje osebe take kot je, z zavedanjem, da je

ne moremo spreminjati, pomeni tudi ohranjanje dostojanstva (prav tam).

Medtem, ko vse opisano velja tudi za sporazumevanje z osebami z demenco, pa ima lahko
sporazumevanje z njimi $e nekaj dodatnih izzivov. Za osebe z demenco je znacilno ponavljanje
zgodb (o daljni preteklosti, tezko se spominjajo nedavnih dogodkov) in vprasanj, govorjenje
stvari, ki niso resnicne, preskakovanje s teme na temo. Pogosto se tezko skoncentrirajo in
za¢nejo pogovor ter tezko sprejemajo odlocitve. Znacilne tezave pri sporazumevanju za osebe
z demenco predstavlja tudi napa¢no poimenovanje stvari ter pozabljene besede (Spomincica, b.

d.).

Pri pogovarjanju z osebo z demenco se izogibamo konfliktnim situacijam, ki bi jo lahko
vznemirile in zmedle. Ceprav se moti, je ne popravljamo in prepriujemo o napa¢nosti njene
trditve, temve¢ poskusimo preusmeriti na pravo besedo, dogodek. Da bi bil pogovor ¢imbolj
prijeten, moramo delovati razumevajoce in pomirjujoce, zanimamo se za njene skrbi in nudimo
varen prostor, da lahko o svojih obcutkih pripoveduje, pri tem pa spodbujamo dobro
razpolozenje, sproScenost. S stavki, kot so “Ali res?”, “Zanimivo ...”, “Tako mislis§?” in
podobno, pokazemo, da jih posluSamo. Uporabljamo jasne in kratke stavke ter vpraSanja na K
(kaj, kje, kdo, kako, kdaj) ne pa vprasalnice “zakaj,” ki v odgovor terja utemeljitev, ki je oseba

morda ni zmoZna izraziti (prav tam).

Naomi Feil je razvila tehniko validacije, za katero pravi, da je enostavna ter da vse, kar ¢lovek
potrebuje, da jo osvoji, je zmoznost sprejemanja in empatije do starih ljudi, ki se spopadajo z
zmedenostjo, dezorientacijo. S prakticiranjem validacije lahko bliznji izboljSajo kvaliteto
zivljenja osebi z demenco, kot tudi svojega. Feil je tehniko validacije razdelila v 14 tock (Feil

in De Klerk-Rubin, 2022, str. 34-45):
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10.

11.

12.

Osredotocenje — oskrbovalec se mora umiriti in zacasno umakniti svoje frustracije, da
se lazje empati¢no posveti stari osebi, s katero dela (zivi).

Uporabljanje odprtih vprasanj (kot ze zgoraj omenjeno), ki ne vrtajo v Custva osebe.
Parafraziranje — ponavljanje stavkov ali uporaba istih klju¢nih besed da nasemu
sogovorniku obcutek, da ga razumemo.

2 13

Polarnost — z uporabo preseznikov “najboljs$i,” “najslabsi” dajemo sogovorniku
priloznost, da svoja Custva, frustracije, navdusenje v polnosti izrazi, hkrati se lahko
zacne pogovor o spominu na Se bolj okusno kosilo, Se bolj nesramno sosedo ipd.
Predstavljanje nasprotne situacije — ko je oseba v situaciji, ki jo spravlja v stisko, jo
lahko umiri pogovor in razmislek o situaciji, ki je bila nasprotna temu. Spomni jo tudi
na mozne resitve situacije, v kateri je.

Spominjanje — raziskovanje preteklih dogodkov lahko v osebi vzbudi obrambne
mehanizme za situacije, v kateri se danes nahaja. S starostjo se tezje u¢imo novih metod
za obvladovanje situacij nad katerimi sami nimamo nadzora.

VzdrZzevanje pristnega oCesnega stika daje obcutek razumljenosti, varnosti.

Uporaba zaimkov — oskrbovalec skusa razumeti osebo, ¢etudi so stavki nepopolni ali pa
so besede izmiSljene, starega C¢loveka ne spravlja v stisko s sprasevanjem o pomenu
besed, temvecC se prilagodi in neznane besede zamenja z zaimki; npr. “Vam je bilo “to”
v§ec?”.

Uporaba jasnega, nizkega in prijaznega tona glasu.

Zrcaljenje. Vcasih je besedna komunikacija nemogoca, takrat mora biti oskrbovalec
toliko bolj pozoren na telesno mimiko in gibe. Tehnika zrcaljenja zahteva, da se ¢imbolj
vzivimo v osebo. Pozoren oskrbovalec bo opazil gib, ki ga oseba ponavlja in s tehniko
zrcaljenja tudi oskrbovalec za¢ne ponavljati gib z isto intenzivnostjo. Na tak nacin lahko
pocasi pridobi pozornost in zaupanje osebe.

Povezovanje vedenja z neuresniceno potrebo. Za razlago spremenjenega vedenja osebe
se lahko vprasamo, kaj takSno vedenje pomeni za to osebo, morda gre le za poskus, da
izrazi ali izpolni svoje potrebe, ki jih na drugacen (nam bolj “sprejemljiv”’) nacin ne
zmore.

Identifikacija in uporaba prednostnega Cutila. Pozoren oskrbovalec ugotovi, katero je
prednostno cutilo osebe ter lahko temu prilagodi okolje in aktivnosti (razstavi

fotografije, odisavi prostor, prizge radio).



13. Dotik je v kasnejSih obdobyjih, stadijih demence dobrodosel v komunikaciji, saj le tako
zares obcutijo blizino ¢loveka, z dotikom se budijo tudi spomini iz zgodnjega otrostva
(odnos z mamo, ocetom).

14. Glasba — sploh melodije, ki smo jih slisali v mladosti, so nekaj kar ostane v spominu do
konca in za mnogo ljudi je glasba nacin komunikacije, ki ostane tudi takrat, ko ne

zmorejo ve¢ govoriti.

2.3.4 Druzinski oskrbovalci oseb z demenco

S starostjo pride do peSanja zdravja, sooCenje z boleznijo pa prinese nove izzive, tako ¢lanu, ki
je zbolel kot ostalim druZinskim ¢lanom. Alzheimerjeva bolezen in druge oblike demence, ki v
druZinsko zivljenje vnesejo izgubo (taksnih in drugaénih oblik) so za svojce Se posebno mucne.
Prevzemanje skrbi in nege lahko postane obremenilna naloga za svojca. Pogosto se v vlogi
oskrbovalke znajdejo Zenske v svojih srednjih letih, ki se znajdejo v skrbi za starejSe Clane
druzine, svoje otroke in sluzbo (Brody, 2004, kot navedeno v Walsh, 2016, str. 195). Vse
pogosteje so tudi oskrbovalke (oskrbovalci), ki prevzamejo skrb za druzinskega ¢lana ze same
starejSe, upokojene in s svojimi (zdravstvenimi) omejitvami. Sodelovalni pristop
“oskrbovalnega tima” je lahko nadomestek za pristop enega, preobremenjenega druzinskega
oskrbovalca. Druzinsko omrezje lahko opogumi vse druzinske ¢lane, da prispevajo k skrbi za
ostarele Clane, po svojih zmoznostih. Odgovornost in izziv skrbi, ki si jo druzinski ¢lani delijo,
lahko postane priloznost za okrepitev vezi in razblinjanje starih rivalstev. Medgeneracijski
odnosi se znajdejo v napetosti, kadar si starejSi tezko ali sploh ne priznajo, da njihove
sposobnosti upadajo ter potrebujejo pomoc¢ drugih. Hitro se zgodi, da ob zmanjSevanju fizi¢nih
in mentalnih sposobnosti starejSih, mlajSe generacije to razumejo kot cas, ko pride do
zamenjave vlog — da je torej priSel njihov ¢as, da skrbijo za starSe, tako kot so prej oni za njih
in jih morda celo oznacijo za “otrocje,” ko se oklepajo opravil, ¢eprav jih ne zmorejo ve¢ in

odvracajo pomo¢ (Walsh, 2016, str. 194 —196).

Neformalni ali druzinski oskrbovalci nudijo nego in oskrbo v vecini primerov in omogocajo,
da ljudje z demenco ostajajo v skupnosti V razvijajocih drzavah Zivi 60 % ljudi z demenco, za
razliko od razvitih drzav, so razsirjene druzine in zivljenje v skupnem gospodinjstvu pogostejse,
breme oskrbe pa se tako razporedi in za posameznega ¢lana druZina zmanjsa (Lipar, 2012, str.

60).
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Lipar piSe o razlogih, zaradi katerih se druzinski oskrbovalci odlo¢ijo za nudenje oskrbe. Med
razlogi nasteje obcutek ljubezni, naklonjenosti do svojca, duhovno bogatenje, obcutek dolznosti
ali krivde, zunanji pritisk druzbe, v nekaterih redkih primerih pa tudi pohlep. Razli¢ni razlogi
prinesejo tudi razlicne u¢inke ob opravljanju nege in oskrbe. Vecji psihi¢ni izErpanosti so tako
izpostavljeni oskrbovalci, ki za svojega svojca skrbijo zaradi obcutka krivde, dolznosti ali le z
namenom, da bi s tem ravnali ustrezno po kulturnih in socialnih normah. Na drugi strani
oskrbovalci s pozitivno motivacijo za oskrbovanje, ki pri svojem delu iS¢ejo pozitivne
komponente, manjkrat obc¢utijo izérpanost, njthovo zdravje je boljSe, delezni pa so tudi vecje
druzbene podpore. Kljub pogostemu poudarjanju negativnih vidikov domace oskrbe pa ima
mnogo oskrbovalcev pozitivne izkusnje — druzba starega ¢loveka ter skupne aktivnosti dajejo
obcutek vzajemne povezanost, za mnoge je to tudi priloznost za osebno in duhovno rast ter tudi

poglobitev vere (prav tam).

2.3.5 Iskanje informacij o demenci

Hvali¢ Touzery (2007: str. 284) je v svoji raziskavi ugotovila, da oskrbovalci oseb z demenco
informacije najprej iS¢ejo pri osebnem zdravniku (47 %), precejSen delez (42 %) informacije
i8¢e v knjigah, 30 % oskrbovalcev pa je navedlo, da so jih o bolezni informirali s strani
patronazne sestre ali osebje v domu za stare. 23 % vpraSanih je informacije iskalo preko tiskanih
medijev, TV-ja, radia ali spleta. Raziskovalka ja za sodelovanje pri anketi prosila oskrbovalce,
ki so sodelovali z ZdruZzenjem Spomincica (Spomincica — Alzheimer Slovenija — Slovensko
zdruzenje za pomoc pri demenci), za kar pravi, da je vplivalo na rezultate — 30 % jih je izrazilo,
da je informacije dobilo na tecaju (tecaje izvaja tudi Zdruzenje Spomincica), kar ne bi mogli
prenesti na $irSo populacijo (v raziskavi, kjer je isto vprasanje postavila oskrbovalcem starih
ljudi (brez demence) se je pokazalo, da se jih je na tecaju izobrazevalo le 6 %). ZdruZenje
Spomincica (ve¢ o ZdruZenje v podpoglavju Civilna druzba) je v teh letih odprla nove
podruZznice in “Demenci prijazne tocke”. Danes bi lahko prevprasevali tudi podatek o odstotku
oskrbovalcev, ki so informacije iskali preko medijev, predvsem spleta, anketo je raziskovalka
izvajala med letoma 2004—-2005, v dvajsetih letih sta se dostop do spleta ter njegova uporaba
raz§irila, prav tako se je razSiril tudi nabor vsebin, ki so na njem dostopne (portal e-demenca,

socialna omrezja — svojci se povezujejo preko omrezij, kot je Facebook).
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2.3.6 Problemi domace oskrbe

Institut Antona Trstenjaka (Ramovs, J., Rant, Ramovs, M., Grebensek in Ramovs, A., 2018,
str. 20) je v svoji raziskavi o druzinskih in drugih neformalnih oskrbovalcih tezave, s katerimi
se ti pri oskrbovanju soocajo, razdelil v §tiri kategorije: teZave povezane z osebo z demenco,
tezave povezane z mano kot oskrbovalcem, tezave povezane z oskrbovanjem ter tezave v
odnosih med osebo z demenco in svojcem oskrbovalcem. Najve¢ teZzav so svojci oskrbovalci
navajali na podroc¢ju oskrbovanja, velik izziv predstavlja negibljivost oseb, za katere skrbijo,
zaradi Cesar jih morajo oskrbovalci dvigovati. Veliko Stevilo odgovorov je pokazalo tudi tezave

pri skrbi za osebno higieno in hranjenju osebe z demenco.

Kategorije itevilo zapisov podkategorije Stevilo zapisov

Teiavnost oskrbovanca 14

Tetave povezane z oskrbovancem 26 Oskrbovandeva tefavna bolezen ]
Odklanja pomot 4
Pomanjkanje £asa in oddaljenost 13

TeZave povezane z mano kot oskrbovalcem 34 M_t-pa nemnt : .
Stiske pri oskrbovanju 7
Moja bolezen 5
Dvigovanje, negibljivost 32
(Osebna higiena in hranjenje 19

Tezave povezane z oskrbovanjem 63 NezmoZnost hoje ]
Nedostopnost javne oskrbe 5
Pomanjkanje denarja 4

Tezave v odnosih med oskrbovancem in 4 et nikiag 4

oskrbovalcem

Vir: Institut Antona Trsreujarkn 2010 (upostevano je 132 adgal'orm')

Tabela 1: Tezave z oskrbovanjem

Osebe z napredovano demenco ter njihovi svojci se srecajo s problemi z vsakdanjimi opravili.
Tudi pri prehranjevanju — osebe z demenco s¢asoma ne zmorejo vec drzati zlice, si prinesti
hrane do ust, probleme imajo z Zve¢enjem in poziranjem hrane, nezmoznostjo pitja iz kozarca,
demenca lahko vpliva tudi na apetit, na njegovo izgubo ali pa na prenajedanje (KejZar, Rihter,
Sajovic in Drevensek, 2022, str. 2). Izzivi se pojavijo tudi pri ohranjanju osebne higiene ljudi z
demenco, obi¢ajno potrebujejo spodbudo ter navodila pri skrbi za lastno higieno, nekateri tudi
izgubijo potrebo po umivanju, skrbi za higieno ali pa pozabljajo korake (uporaba mila, stisniti
zobno pasto na krtacko). Med prvimi sposobnostmi, ki jih oseba z demenco obi€ajno izgubi, je

19



sposobnost samostojnega kopanja. Pomembno je, da oskrbovalec v kopalnici naredi primerno
vzdusje (svetloba, morda glasba), kopanja pa se loti pocasi in potrpezljivo ter svoja dejanja
opisuje in pojasnjuje osebi z demenco. Osebe z demenco veckrat tudi pozabijo, da morajo na
strani§ce, pozabijo, kje je in kaj storiti, ko tja pride. Iz razli¢nih razlogov prihaja tudi do
inkontinence, kar osebi z demenco prinasa dodatno nelagodje ter skrbi svojcem. Skrb za osebno
higieno osebe z demenco lahko postane veliko breme za domace, zahteva Cas, potrpezljivost,
fizi¢no mo¢ ter dodatna opravila s ¢iS¢enjem prostorov (kopalnice), pranjem perila (Kejzar idr.,

2020, str. 172).

Vedenjski in psiholoski simptomi demence — npr. apatija, agresivnost, depresija lahko od
svojcev zahtevajo dodaten trud in potrpezljivost, da lahko z osebo z demenco poskrbijo za njeno
higieno ter prehrano (Kejzar, Rihter, Sajovic in DrevenSek, 2022, str. 2). Kejzar piSe o
stimulativnih dejavnostih, ki lahko zmanjSajo vedenjsko psiholoske simptome demence, in s
tem uporabo psihotikov. Avtorica je raziskovala stimulativne dejavnosti v domovih za stare, a
so (morda $e bolj) primerne tudi za domaco oskrbo. Se bolj — &e predpostavimo, da druzina,
torej svojci osebo z demenco bolje poznajo in ji aktivnosti lahko bolje prilagodijo glede na
njena zanimanja, zivljenjsko zgodbo. Med stimulativne dejavnosti, ki manjSajo vedenjske in
psiholoske simptome demence, lahko nastejemo telesno vadbo, glasbene aktivnosti (petje,
poslusanje glasbe, igranje inStrumentov), obujanje spominov (vracanje v preteklost s pomocjo
slik, predmetov, pogovorov), aromaterapija (aktiviranje ¢util s pomoc¢jo vonjav) ter dnevne

aktivnosti (gospodinjska opravila, bozanje hiSnih zivali) (Kejzar, 2022, str. 240-243).

2.3.7 Stiske druzinskih ¢lanov

Svojci ljudi z demenco se ob napredovanju bolezni znajdejo v negotovosti, obremenjenosti,
stiski in nemo¢i. To pa lahko sproZi ve¢ stvari. Prvi¢ — pride lahko do krhanja odnosov med
druZinskimi ¢lani. Nepriznavanje in nerazumevanje bolezni starSev je lahko povod za
nesoglasja med sorojenci. Drugi¢ — krhanje odnosov med osebo z demenco in svojcem, ki zanjo
skrbi. To se lahko zgodi ob sprejemanju odlocitve za preselitev osebe v dom starih. Navadno je
dom starih za svojce izhod iz stiske, ki pa zbuja dvom o pravilnem ravnanju. Ob agresivni

reakciji starSev pa je taksSna odlocitev Se toliko tezja. Ter tretji¢ - osebe z demenco, ki Zivijo v
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domu, lahko dobijo obcutek, da so jih svojci zavrgli. Pri osebah z napredovano demenco je
tezje vzpostaviti stik, svojcem to pogosto predstavlja stisko, pocutijo se prizadeti ali nezazeleni

ter kasneje prihajajo na obisk (Flaker idr., 2008, str. 302).

Svojci oseb z demenco (kot tudi drugih, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo) potrebujejo moralno
podporo, saj se v svoji situaciji veCkrat sreajo s stigmatizacijo (zaradi pomanjkljivega
poznavanja demence v druzbi; na podrocju ozavescanja danes sicer delujejo tako zdravstvene
ustanove kot nevladne organizacije, kot je Spomincica), svojce prizadenejo tudi skrhani in
spremenjeni odnosi z osebo z demenco, kot tudi s preostalimi vpletenimi druZinskimi ¢lani in
SirSe (prav tam). Oseba, ki prevzame vecji del oskrbe za osebo z demenco, je kot taka najbolj
obremenjena. Schpolarich (2016, str. 98—99) navaja Custva, s katerimi se najveckrat soocajo
druzinski oskrbovalci oziroma negovalci oseb z demenco:
e 7alost (demenca prinese izgubljanje, izgubo osebe, zato je to Custvo zelo naravno, svojce
razzalosti tudi dejstvo, da jih njihov stars, partner, sorojenec ne pozna vec);
e krivda (ob nelagodju, nezmoZnosti, misli, da bi za osebo priskrbeli domsko namestitev);
e jeza (usmerjena na osebo z demenco, zdravnika, negovalca, celotno situacijo,
nezmoznost skrbi zanjo);
e nelagodje, sram (zaradi spremenjenega vedenja svojca);
e osamljenost (zaradi zahtevne oskrbe osebe z demenco oskrbovalec ostaja doma,

zanemari socialne stike).

Pri soocenju z demenco v druzini svojci najbolj potrebujejo moralno podporo na zacetku, ko se
demenca pojavi. Takrat so svojci pogosto v stiski zaradi nepoznavanja demence in tega, kako
skrbeti za osebo z demenco. Svojci lahko moralno podporo dobijo v obliki (druzinskega)
svetovanja, izmenjevanja izkuSenj z drugimi svojci, podpornimi skupinami za svojce ter preko

prostovoljnih in zagovorniskih organizacij (Flaker idr., 2008, str. 303).

2.3.8 Vloga socialnega dela

Socialno delo lahko pomaga druZini, ki se je zna$la pred novimi izzivi, ki jih je prinesla starost
in demenca v njeno zivljenje. Socialna delavka vzpostavi delovni odnos z druzino ter poskrbi,

da se lahko odvije varno in ustvarjalno raziskovanje novih izzivov ter skupno ustvarjanje
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reSitev. Vsi druzinski ¢lani so nagovorjeni, da sodelujejo pri oblikovanju instrumentalne
definicije problema ter pri tem raziskujejo tudi uresnicljiv delez v reSitvi. Rezultat je dogovor
o izvirnem delovnem projektu. Ucinkovita pomo¢ je utemeljena na procesih razvidnosti in
ozavescenosti resni¢nosti, ki jo druzina zivi ter njenih zeljenih sprememb. Druzina, ki pride po
pomoc, ker ne zmore ve¢ sama oskrbeti starega druzinskega ¢lana, potrebuje pomoc, v kateri je
tudi sama udelezena, pomo¢, za katero se skupaj dogovorimo. Pomembno je odgovoriti na
vprasanja o tem, kaksna pomoc je potrebna, njena umestitev ter kolikSen delez nalog bo nosila
druZina, kaksne bodo oblike povezanosti. Produktiven delovni nacrt je utemeljen na perspektivi
moci (po Saleebey) ter odkrivanju novih virov. Socialno delo kot srediS¢ne vrednote pri delu s
starim Clovekom postavlja njegovo edinstvenost, potenciale za razvoj in rast, sposobnost za
identifikacijo Zelj, vire iz okolja. Prav to pogosto manjka medicinskemu modelu, kjer je
premalo sodelovanja s starim ¢lovekom, v srediSCu pa je njegova diagnoza ter predpisana
obravnava, ki jo doloci strokovnjak, pacient, star ¢lovek pa najveckrat nima dovolj informacij
in nadzora nad procesom (Ca¢inovi¢ Vogrinéi¢ in Mesl, 2020, str. 195-197).

Na centru za socialno delo lahko svojci dobijo potrebne informacije o sluzbah in storitvah, ki
so jim na voljo in do katerih so upraviceni. Bistvena pomoc, ki jo strokovni delavci ljudem z
demenco in njihovim svojcem nudi, je seznanjanje z njihovimi pravicami ter da jih poveze s
strokovnimi sluzbami zdravstva in sociale. Oseba z demenco, ki zivi v domac¢em okolju, ter
njena druzina sta upravic¢eni do dodatka za pomo¢ in postrezbo, tehni¢nih pripomockov, statusa
druzinskega pomoc¢nika, strokovni delavec pa jih seznani Se z morebitno moznostjo socialne
oskrbe na domu ter obiskovanja dnevnega centra. V primeru odlocitve za institucionalno
varstvo socialna delavka pomaga pri poSiljanju prosnje za sprejem ter dogovarjanju glede
placevanja oskrbnine. Svojcem je lahko ponujeno tudi individualno svetovanje, razlicni
izobrazevalno-podporni programi, skupine za samopomo¢ (Ljubej in Verdinek, 2006, 13—-14).
Pomembno je, da socialni delavci poudarjamo znanje, ki ga imajo svojci in osebe z demenco iz
svoje izkusnje, saj so strokovnjaki iz izkuSenj. Tudi (ali predvsem) v institucionalnem okolju je
pomembno, da so oboji sliSani in upoStevani. V domovih za stare lahko z vklju¢evanjem
svojcev pri dnevnih aktivnostih nastane pomembna vez med zaposlenimi in svojci, namen
katere je trud za dobro pocutje osebe z demenco. Temelj dobrega sodelovanja med zaposlenimi
v domovih za stare ter svojci oseb z demenco je aZurna in jasna komunikacija (KejZar in

Turunen, 2024, str. 9).

Prihodnost socialnega dela na podrocju starih ljudi in oseb z demenco bo povezana predvsem

z novim zakonom o dolgotrajni oskrbi, saj le-ta predvideva vzpostavitev vstopnih tock za
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dolgotrajno oskrbo na centrih za socialno delo, kjer bodo zaposleni izvajali “strokovne in
upravno administrativne naloge v zvezi z uveljavljanjem pravic zavarovanih oseb za DO.”
(ZDOsk-1, 2023). Izziv, ki se ze trenutno kaze na centrih za socialno delo, je njihova
preobremenjenost. Nova naloga centrov za socialno delo tako prinasa potrebo po ustrezno
usposobljenih strokovnih delavcih, ki se bodo lahko posvetili ljudem. Past, ki je ze sedaj
opisana v sami definiciji nalog vstopnih tock, vidim v tem, da bo Slo predvsem za
administrativne naloge. Svojci potrebujejo predvsem usmeritev do konkretnih storitev pomoci,

preko ¢im krajSe poti birokracije (»socialnega dela«).

Potencial socialnega dela vidim v udeleZevanju socialnih delavk in delavcev pri ozaveS€anju
javnosti o demenci, saj s tem skrbimo za destigmatizacijo demence, hkrati pa vzpostavljamo
podlago znanja, ki ob pojavu demence v druzini lahko pomeni, da svojci k novonastali situaciji
ze pristopijo z doloceno mero razumevanja. Pomembno je, da se socialni delavci vklju¢ujemo
tudi pri vzpostavljanju in organiziranju skupnostne oskrbe, se zavzemajo za storitve, ki osebam
z demenco zagotavljajo, da lahko (¢imdlje) bivajo doma ter pomagajo druzinskim ¢lanom pri
organizaciji pomoci ter skrbi. Predvsem se mi zdi, da bi moralo biti ve¢ socialnega dela na
terenu, da se je pomembno z osebo z demenco in njenimi druzinskimi ¢lani sre€ati na njihovem
domu in tam nacrtovati pomoc¢. V veliko pomo¢ je Ze blizina, obCutek, da v situaciji niso sami,
iskreno zanimanje zanje, to lahko osebno ponudimo na terenu, na sreCanju v zivo, bolj kot le
preko klicev in dopisov. Morda najpomembnejse pa je, da se socialni delavci zavzamemo za
osebo z demenco in delamo v njen prid in njen interes. Ce je mozno, z njo naredimo osebni
nacrt (ko demenca Se ni napredovala) in izvemo, kako bi ona, on rad Zivel, kaj mu je pomembno,
kje bi rad zivel in kako bi si ona, on organiziral vse potrebno. Tu se ne bi smelo Cakati na
trenutek, ko ostane odlo¢anje drugih za osebo z demenco Se edina moznost. Nekatere stvari se
lahko nagovorijo in nacrtujejo ze prej, dejstvo je, da se staramo vsi in da lahko ob tem
pricakujemo peSanje zdravja na tak ali drugacen nain. Ob napredovani demenci pa je
pomembno svojce spodbujati pri tem, da ohranjajo individualnost osebe z demence, da
upostevajo to, da demenca osebi ni vzela njenih Zelja, preferenc, spominov. Ob poznavanju in
dodatnem raziskovanju Zzivljenjske zgodbe lahko svojci poskrbijo, da osebi z demenco

zagotovijo zanjo ustrezno oskrbo, taksno, ki v ¢im vecji meri uposSteva njeno edinstvenost.
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2.4 OmrezZja pomoci v Sloveniji

2.4.1 Formalna in neformalna oskrba

V grobem gerontoloska literatura deli izvajalce oskrbe na formalne in neformalne. Ti se
razlikujejo po lokaciji, kjer oskrbo opravljajo: neformalni obi¢ajno na domu oskrbovanca,
formalni pa poleg doma oskrbovanca lahko opravlja oskrbo tudi v instituciji ali drugih prostorih
(dnevni center). Neformalni oskrbovalci so najveckrat v odnosu do oskrbovanca druzinski ¢lan,
prijatelj ali sosed, ki opravljajo obi¢ajno neplaano delo (lahko pa sofinancirano npr. delo
druZinskega pomocnika), formalni oskrbovalci pa so zaposleni v enem od sektorjev in so za
svoje delo placani. Neformalni oskrbovalci so obi¢ajno neprofesionalni, brez posebnega znanja
oskrbe, medtem pa so formalni oskrbovalci obi¢ajno izobraZeni na podro¢ju oskrbe (Timonen,

2008, kot navedeno v Filipovi¢ Hrast in Hlebec, 2015, str. 42).

Skupnostno oskrbo predstavlja sodelovanje obojnih, neformalnih in formalnih oskrbovalcev.
Kako je skrb porazdeljena, je odvisno od Zelja in okoli§¢in starih ljudi in njihovih druzin. Dobro
sodelovanje pomeni zagotavljanje kakovostnejSega Zivljenja v skupnosti. Cim §ir§i je nabor
oskrbovalcev, tem vecjo izbiro in moznost samostojnega odloCanja imajo stari ljudje. Patsios
in Davey (2005, kot navedeno v Filipovi¢ Hrast in Hlebec, 2015 str. 46) predstavita pet modelov

odnosov med formalnimi in neformalnimi oskrbovalci:

a) hierarhi¢ni kompenzacijski model predstavlja negativno povezanost med formalno in
neformalno oskrbo. Predpostavlja namre¢, da pri starih ljudeh obstajajo preference za
njihovega oskrbovalca v naslednjem vrstnem redu: partner, otrok, drugi druzinski ¢lani
in Sele na koncu formalni oskrbovalci. Formalne oskrbe se torej po tem modelu star
Clovek posluzi Sele v primeru, da mu oskrbe domaci ne morejo nuditi iz takSnega ali
drugacénega razloga;

b) substitucijski model govori o tem, da formalna oskrba nadomesti neformalno, ko je
formalna oskrba dostopna, neformalni oskrbovalci svoj delez skrbi zmanjsajo;
Raziskave so sicer pokazale le majhen, zacasen ucinek substitucije. Model predstavlja

negativno povezanost med obema vrstama oskrbe;
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¢) po modelu delitve nalog se oskrbi med seboj dopolnjujeta na nacin, da se vsak
oskrbovalec specializira za segmente oskrbe. Po tem modelu povezanosti med oskrbama
ni;

d) model dopolnitve predstavlja pozitivno povezanost, formalni oskrbovalci se aktivirajo
v primerih, ko potrebe oskrbovanca presegajo vire in zmoznosti neformalnih
oskrbovalcev;

e) pozitivno povezanost predstavlja tudi komplementarni model, ki povezuje
kompenzacijski model ter model dopolnitve: formalno oskrbo se aktivira, ko

neformalna mreZa ne obstaja ali ko so potrebe prevelike zanjo.

2.4.2 Oskrba v Sloveniji

Cim daljse samostojno Zivljenje v domagem okolju je nekaj, kar si vsi Zelimo in k temu so
usmerjene tudi sodobne usmeritve na podro¢ju dolgotrajne oskrbe, pomembno je, da se tudi
nacionalne in lokalne usmeritve glede dolgotrajne oskrbe osredotocajo na to izhodiSce. Za
omogocanje samostojnega zivljenja doma je treba razvijati storitve oskrbe na domu, pa tudi
vzdrzevanje in prilagajanje bivaliS€a s potrebnimi adaptacijami za zivljenje na starost (Mali in

Grebenc, 2021, str. 236).

Za Slovenijo je znaCilna skrbstvena kultura, ki izhaja iz medgeneracijske solidarnosti in
vzajemne pomoci. Skrb za starejSe ¢lane, ki niso zmozni samostojne oskrbe, druzinskim ¢lanom
predpisuje tudi zakonodaja. Najveckrat se medgeneracijska solidarnost kaze v odnosu star§ —
otrok, razsirjena pa je tudi na ¢lane SirSe druzine, v primeru, ko stari ljudje nimajo svojih otrok.
Koncept druzinske oskrbe je v Sloveniji najbolj podprt Se z institucionalnim varstvom (prav

tam).

V raziskavi (Hlebec, Mali in Filipovi¢ Hrast, 2014), v kateri so avtorice preucile obstoj in
dostopnost storitve skupnostne oskrbe v slovenskih obCinah, pri cemer so se osredotocile na
institucionalno oskrbo in socialno oskrbo na domu, beremo o petih tipih ob¢in. Prva dva tipa
obcin, v katerih 144 od 210 ob¢in nima organizirane lastne institucionalne oskrbe (podatki iz
leta 2014) in se zanaSajo na tovrstno oskrbo zunaj svoje lokalne skupnosti. Ob¢ine se tako med
seboj zelo razlikujejo po ponudbi skupnostne oskrbe, ki jo nudijo. Glede na to, da se ljudje v

svoji starosti le redko selijo, je to, v katerem kraju bivajo, pomembna determinanta za kakovost
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zivljenja v starosti. Dostop do skupnostne oskrbe je tako odvisen od financiranja s strani lokalne
skupnosti (ob¢ine). Razlike med urbanim in ruralnim okoljem so vidne, a imajo nekatere vecje
ruralne obCine prav tako dober dostop do storitev. Klju¢ni problem dostopnosti oskrbe lezi v
slabem finan¢nem stanju starih ljudi, v posebno ranljivem stanju so starejSe samske zenske,
katerih edini prihodek je pokojnina. Sofinanciranje s strani drzave in obCin je tako izrednega
pomena prav v teh primerih (Hlebec, Mali in Filipovi¢ Hrast, 2014, str. 14—15). Nezanemarljiv
je podatek (za leto 2021), da so Zenske, ki zivijo v enoclanskih gospodinjstvih, povpre¢no stare
64,7 let ter s tem kar 13,4 leta starejSe od moskih v enoclanskih gospodinjstvih (Razpotnik in

Znidarsi¢, 2021).

Prizadevanja drzave ob porastu Stevila oseb z demenco so zapisana v Strategiji za obvladovanje

demence.

2.4.3 Strategije za obvladovanje demence

Evropa in Slovenija prepoznavata demenco kot enega “najvecjih izzivov dolgozive druzbe”
(Vlada Republike Slovenije, 2023, str. 4). V zadnjem desetletju je Evropa do tega izziva
pristopila z evropsko strategijo za demenco (poziv za to je bila Glasgowska deklaracija, sprejeta
oktobra 2014 v sodelovanju s 26 ¢lanicami organizacije Alzheimer Europe) ter oblikovanjem
strategij za obvladovanje demence v vseh evropskih drzavah. Strategije so osredoto¢ene na
zagotavljanje pravic, varstva dostojanstva in avtonomije ljudi z demenco ter blazenje

negativnih posledic v druzbi.

Prva Strategija za obvladovanje demence v Sloveniji do leta 2020 je bila sprejeta 2016, druga
(Strategija obvladovanja demence v Sloveniji do leta 2030) pa julija 2023. Dokument
predstavlja uvid v to, na kakSen nacin se drzava loteva izzivov, ki jih demenca prinasa, katere
potrebe prepoznava, cemu daje prednost. V strategiji je prepoznano tudi druzbeno financno
breme demence, ki ga Zeli drZzava zmanjsati z ozaveScanjem, destigmatiziranjem, pravoc¢asnimi
obravnavami pa tudi z zmanjSevanjem dejavnikov tveganja. Ocenjeno ekonomsko breme
demence za Slovenijo je bilo med letoma 2015 in 2017 okoli 11,4 milijona EUR letno, kar
predstavlja 0,3 % vseh zdravstvenih izdatkov. Na svetovnem nivoju (podatki Svetovne
zdravstvene organizacije za leto 2015) stroski demence znasajo priblizno 1 % svetovnega bruto

domacega proizvoda (prav tam).
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O uresnicenih, neuresnic¢enih ciljih ter ciljih nove Strategije so v uvodu Strategije zapisali:

Med cilje, ki so bili dosezeni s predhodno strategijo, spadajo ozavescCanje, zmanjSevanje stigme ter
izobrazevanje oskrbovalcev in strokovnih izvajalcev v zdravstvenem varstvu, socialnem varstvu in
dolgotrajni oskrbi. Ministrstvo za zdravje (v nadaljnjem besedilu: MZ) je v letih 2017 in 2018
sofinanciralo devet programov izobraZevanja in ozaves$canja za obvladovanje demence. Dva programa
sta bila namenjena izobrazevanju strokovnih izvajalcev v zdravstvu, v okviru preostalih sedmih
programov pa so se po vseh slovenskih regijah izvajala izobrazevanja za formalne in neformalne
oskrbovalce oseb z demenco. V programe izobrazevanja je bilo neposredno vkljué¢enih ve¢ kot 13.000
udeleZencev, posredno, tj. na podlagi izdanih gradiv in objav v medijih, pa ve¢ kot polovica prebivalcev
Slovenije. V okviru tega programa je Spomincica vzpostavila mrezo Demenci prijazne tocke, s katero
uspesno nadaljuje ozave$canje in dostopnost do storitev za osebe z demenco v lokalnih okoljih. K
uspesnosti izvedenih programov izobrazevanja je poleg kompetentnih in angaziranih izvajalcev
projektov veliko pripomoglo odli¢no sodelovanje MZ in Ministrstva za delo, druzino, socialne zadeve
in enake moznosti. Prav medresorsko sodelovanje obeh ministrstev pri teh programih je lahko zgled in
vodilo pri doseganju ciljev Strategije. To se je izkazalo za uspesen in ucinkovit pristop, s katerim velja
nadaljevati v okviru Strategije. Med cilji, ki niso bili doseZeni, so vzpostavitev epidemioloskih $tudij in
nacionalnega registra ter mreze spominskih centrov in prilagojena pomoc za osebe z demenco v domaci
oskrbi (ve€ina oseb z demenco Zivi doma). S Strategijo se namenja ve¢ pozornosti prav oskrbi v
skupnosti, ureditvi statusa oseb z demenco in podpori svojcem, poleg tega se dopolni z Zakonom o
dolgotrajni oskrbi (Uradni list RS, §t. 196/21, 163/22 in 18/23 — ZDU-10; v nadaljnjem besedilu:
ZDOsk). V Strategiji zasledujemo implementacijo ¢lenov Glasgowske deklaracije in sledimo

akcijskemu nacrtu 2017-2025 SZO (Vlada Republike Slovenije, 2023, str. 5).

Vlada v Strategiji obvladovanja demence v Sloveniji do leta 2030 navaja, da je nabor storitev
in programov, v katere bi se osebe z demenco in njihovi svojci lahko vkljucili, sicer StevilCen,
ampak so ti o ponudbi premalo obvesceni. Prav tako ugotavljajo, da obstajajo razlike med
regijami glede dostopnosti storitev pomoc¢i (v javni mrezi), nad obsegom in dosegom storitev
nevladnih organizacij pa nimajo pregleda. Pomanjkljivosti zeli Vlada odpraviti z vzpostavitvijo
nacionalnega centra za obvladovanje demence. Ena od nalog tega centra bi bila tudi nacrtovanje
storitev in programov na nacionalni ravni ter v sodelovanju z lokalnimi skupnostmi (Vlada

Republike Slovenije, 2023, str. 14).
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2.4.4 Neformalna oskrba v Sloveniji

Hvali¢ Tourzeyeva je v svoji raziskavi ugotovila, da so med oskrbovalci starih ljudi glavni
oskrbovalci ve¢inoma njihovi otroci (50 %), kar 87 % med njimi predstavljajo hcere. Partnerji
izvajajo oskrbo v 19 % primerov, enako v 19 % primerov oskrbo izvajajo snahe (2007, str. 16).
Nadalje je avtorica ugotovila, da primarnemu druzinskemu oskrbovalcu osebe z demenco
najveckrat na pomo¢ priskocita partner (44,19 %) in odrasel otrok (41,86 %), tretjini vprasanih
pa pomagajo tudi drugi sorodniki (2007a, str. 286). Med neformalne oskrbovalce lahko Stejemo

tudi oskrbo s strani prijateljev, sosedov, prostovoljcev, nevladnih organizacij.

Zakon o dolgotrajni oskrbi spreminja poloZaj neformalnih oskrbovalcev z uvajanjem instituta
oskrbovalca druzinskega ¢lana, ki bo ob opravljanju oskrbe upravi¢en do delnega placila za
izgubljeni dohodek, vklju€en bo v obvezna socialna zavarovanja, pravico bo imel do naértovane

odsotnosti ter do usposabljanj in svetovanja (ZDOsk-1, 2023).

2.4.5 Formalna oskrba:

Ko govorimo o formalni oskrbi starej$ih v Sloveniji, imamo v mislih predvsem institucionalno
oskrbo (domovi za stare; pogosto so tudi ponudniki drugih storitev npr. dostave kosil na dom),
socialna oskrba na domu in zdravstvena nega v skupnosti. Klju¢ni sta Se storitev patronaznega
varstva ter pomo¢ na domu. Pojavljajo in pocasi razvijajo se Se nekatere druge storitve — dnevni
centri, zacasno varstvo, rdeci gumb (ali SOS telefon), bivanje starejSe osebe pri drugi, neizvorni

druzini in drugo (Filipovi¢ Hrast in Hlebec, 2015, str. 48).

Pred leti opravljena raziskava na podrocju druzinskih oskrbovalcev oseb z demenco (Hvali¢
Touzery, Ramovs 2009) je pokazala, da druZinski oskrbovalci tedensko oskrbujejo svojce z
demenco povprecno kar 57,48 ur tedensko. Avtorja sta ugotovila, da oskrbovalci pri svojem
delu nimajo ustrezne formalne in neformalne opore, ki bi jo zaradi narave oskrbovanja
potrebovali. Oskrbovalci pogosto niso seznanjeni niti s storitvami, ki so jim na voljo — teh je
sicer malo in redko so prilagojene specificnim potrebam oseb z demenco in njihovim

oskrbovalcem.
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Tezave s formalno oskrbo, ki so jih svojci takrat navajali, so bile: “visoke cene storitev, ¢asovno
neprilagodljivost strokovnih delavcev, dolge ¢akalne dobe za namestitev v dom, nerazumevanje
v ustanovah, pomanjkanje konkretne pomoci in neenaka dostopnost po Sloveniji” (Hvali¢

Touzery in Ramovs, 2009, str. 61).

Osebe z demenco veckrat tudi zavracajo pomo¢, Se bolj verjetno, ¢e jim jo ponudi tuji
oskrbovalec. Tako se tudi svojci tezje odlo¢ajo za storitve, ki bi jih lahko razbremenile (pomo¢

na domu, zacasno bivanju v domu za stare, dostava kosil ipd.) (prav tam, str. 62).

2.4.6 IKT in E-oskrba

V veliko pomo¢ oskrbovalcem so lahko informacijske in komunikacijske tehnologije ter

storitve e—oskrbe.

V dokumentu Strategija obvladovanja demence v Sloveniji do leta 2030 je prepoznana vloga
sodobnih informacijsko-komunikacijskih tehnologij pri obravnavi in podpori oseb z demenco.
Cilj, ki ga Strategija glede uporabe IKT naslavlja, je razdeljen na tri ravni: podpora IKT pri
samostojnem Zzivljenju osebe z demenco v domacem okolju; uporaba IKT pri obvescanju,
svetovanju in podpori osebam z demenco, njihovim svojcem in oskrbovalcem ter uporaba IKT
za pretok podatkov o izvedenih diagnostinih postopkih med zdravstvenimi in
socialnovarstvenimi sistemi (znotraj dolgotrajne oskrbe) (Vlada Republike Slovenije, 2023, str.
7). Studija ICT&Ageing (European Union, 2010) je tehnoloske refitve razvrstila v §tiri
kategorije: 1. »Telecare« (Ramovs, 2019 kategorijo prevede kot »komunikacijski pripomocki«,
sicer »tele-nega«), v to kategorijo sodijo pripomocki za video-komunikacijo, alarmi in
podobno. 2. »Tele zdravje«: pripomocki za spremljanje zdravstvenega zdravja in zdravstveno
samooskrbo. 3. Bivanje, »pametni dom«: pripomocki za nadzor okolja (npr. Stedilnika), iskanje
pomembnih predmetov (npr. kljucev). 4. Mobilnost: v to kategorijo spadajo detektorji padcev,
kamere ipd. Velik potencial IKT predstavljata tudi napredujo¢ razvoj umetne inteligence ter
robotike (Ramovs, 2019, str. 60). Poleg pomoci pri oskrbi bo v prihodnosti pomembna pomo¢
umetne inteligence tudi pri raziskovanju demence. S pomoc¢jo umetne inteligence tako Ze
ustvarjajo orodja za prepoznavanje demence na podlagi slik moZganov, e preden so se razvili

bolezenski znaki (Brierley, 2021).
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Vecjo prepoznavnost so storitve E—oskrbe dobile po tem, ko je Ministrstvo za zdravje z javnim
razpisom iskalo ponudnika E—oskrbe za sodelovanje. Z E—oskrbo je omogocena podpora
samostojnemu bivanju doma ljudem, ki imajo zaradi starostne ali bolezenske oslabelosti
omejene sposobnosti skrbi zase, a so pretezni del dneva sami doma. Na razpisu je bil za
izvajalca izbran Telekom Slovenije s konzorcijskim partnerjem, Zvezo druStev upokojencev
Slovenije. Osnovni paket E—oskrbe vsebuje varovalni telefon z gumbom za klic na pomoc,
zapestnico z gumbom za klic na pomo¢, mobilni detektor gibanja na obesku, SIM-kartico za
direktno povezavo v asistencni center, asistenc¢ne storitve 24 ur na dan ter vzdrZevanje opreme.
Za dodatno podporo in varnost je znotraj E—oskrbe na voljo Se detektor za dim, detektor izliva
vode, stikalo z vrvico za klic na pomo¢ ter detektor ogljikovega monoksida. (Telekom
Slovenije, 2023). TakSne storitve so za osebe z demenco in njihove svojce lahko zelo
razbremenilne, omogocajo bolj varno zivljenje doma, tako se lahko potreba po institucionalni
namestitvi zamakne ali (v kombinaciji z drugimi storitvami patronaze, pomoc¢i na domu ipd.) v

celoti nadomesti.

2.4.7 Demenca in institucije

Za osebo z demenco je institucionalno varstvo zadnja moznost v nizu storitev. Zaradi
pomanjkljivo razvite skupnostne oskrbe (pomoc¢i na domu) in ¢akalni vrsti v domovih za stare,
so se osebe z demenco primorane odpraviti na daljSo pot institucionalne kariere: vec
hospitalizacij, najveckrat v psihiatricni bolni$nici, Sele nato mesto v domu za stare. Pogosto
dobijo najprej namestitev v domu, ki niti ni v blizini njihovega doma ter se kasneje preselijo,
da bi bili blizje domacemu kraju ter bliznjemu sorodstvu. Take veckratne institucionalizacije in
selitve osebam z demenco predstavljajo dodaten stres in tveganje za njihovo zdravstveno stanje.
Osebam z demenco je treba zagotoviti Zivljenje v domacem okolju, ¢e to okolis¢ine le
omogocajo. V nasprotnem primeru, pa da je institucija, v katero je sprejet, ¢im bliZje njegovemu
domacemu kraju in svojcem. V idealnih primerih bi dom za stare predstavljal le reSitev za
zaCasno namestitev, dokler se ne organizira druga¢na potrebna pomo¢ v obliki pomo¢i na domu
in adaptacije stanovanja ter reorganizira druZinsko Zivljenje za pomo¢ osebi z demenco (Mali

in Grebenc, 2021, str. 237).
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2.4.8 Socialna oskrba na domu

Socialna oskrba je namenjena ljudem, ki imajo v svojem domacem okolju zagotovljene pogoje
za bivanje tam, ki pa se, zaradi svoje starosti ali invalidnosti ne zmorejo negovati in oskrbovati
sami in ki zaradi razlicnih razlogov ne morejo racunati na pomo¢ svojcev. Socialna oskrba
zajema razli¢ne oblike pomoci in storitev, njihov namen je omogociti uporabnikom, da ostajajo
v domacem okolju (namesto v institucionalnem).
Izvajalci socialne oskrbe na domu uporabnika izvajajo storitve:
1. gospodinjske pomoci: prinaSanje obrokov ali pomo¢ pri njihovi pripravi, osnovno
vzdrzevanje stanovanjskih prostorov uporabnika;
2. pomoci pri temeljnih dnevnih opravilih: pomo¢ pri preoblacenju, hranjenju, negi, skrb
za ortopedske pripomocke;
3. pomoci pri ohranjanju socialnih stikov: pomo¢ pri vzpostavljanju mreze s prostovoljci,
sorodstvom, spremljanje uporabnika pri opravkih, informiranje ustanov o potrebah

uporabnika.

Med upravicenci socialne oskrbe so osebe, stare nad 65 let, ki niso ve¢ v popolnosti zmozne
samostojnega zivljenja, osebe s statusom invalida, osebe z dolgotrajnimi okvarami zdravja ali
kroni¢no boleznijo ter tudi hudo bolni otroci ali otroci s tezjimi motnjami v telesnem in

dusevnem razvoju (Institut za dolgotrajno oskrbo, b. d.).

Problem socialne oskrbe v Sloveniji je razlicna dostopnost tovrstne pomoci, ob¢ine namre¢
sofinancirajo razli¢en delez oskrbnine. V analizi izvajanja pomo¢i na domu, ki jo je pripravil
Institut RS za socialno varstvo za leto 2022, navajajo podatek, da je bila cena ure za uporabnike
v tem letu od treh evrov ali celo manj (v ob&inah Bohinj, Polzela, Radlje ob Dravi) do 11, 20
evrov (toliko so placali v Sestih obCinah: Cankova, Gornji Petrovci, Grad, Moravske Toplice,
Salovei in Tiina) (Kovag in Petri¢, 2022, str. 6). Bistven podatek je tudi ¢asovna dostopnost
pomo¢i na domu, z letom 2022 se je povisalo Stevilo obc¢in, v katerih je pomo¢ na domu
dostopna vse dni v tednu. Se vedno pa je bilo konec leta 2022 32 ob¢in (15,2 %), v katerih je

bila ta storitev dostopna le ob delavnikih dopoldne (prav tam, str. 18).
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2.4.9 Dnevni centri za starejSe

Po opredelitvi gerontoloSkega raziskovalca Johna Krouta (1996), kot ga navaja Ramovs (2017,
storitve in aktivnosti, ki odrazajo njihove izkuSnje in znanje, ustrezajo njihovim raznolikim
potrebam in interesom, krepijo njihovo dostojanstvo, podpirajo njihovo neodvisnost in
spodbujajo njihovo vkljuenost.” Dnevni centri so se razSirili s staranjem baby boom
generacije, med seboj se razlikujejo po organizaciji, financiranju, namenu in programih —
nekateri se bolj posveCajo aktivnostim, drugi oskrbi ter varstvu, tretji rehabilitaciji in
zdravljenju kroni¢nih bolezni. Predstavljajo pomemben prispevek k deinstitucionalizaciji.
Glede na spletu dostopne informacije (varnastarost.si) je trenutno Stevilo dnevnih centrov v

Sloveniji 54.

2.3.10 Zdravstvena oskrba

Zdravstveni domovi z referencnimi ambulantami ter patronazno sluzbo predstavljajo
pomembno mrezo za skrb za zdravje starih ljudi. Po ugotovitvah Hvali¢ Touzeryeve je posebno
patronazna sluzba tista, s katero se oskrbovalci oseb z demenco najvec¢ srecajo (v obliki
formalne pomoci) in od katere prejmejo najve¢ koristnih informacij. (Hvali¢ Touzery, 2007,

str. 280, 284).

2.4.11 Civilna druzba

Zveza drusStev upokojencev Slovenija vodi projekt StarejSi za starejSe, pri katerem
prostovoljci (upokojenci) obiskujejo stare v svoji okolici. Kot je povedala vodja projekta, se pri

svojem delu seveda srecajo tudi z osebami z demenco:

V teh primerih se drzimo doktrine, ki jo priporocajo strokovnjaki s poudarkom na primernem nacinu
komunikacije. Priporo¢amo povezavo in sodelovanje s prostovoljci. Nasi prostovoljci pa imajo na
izobrazevanju pogosto temo o demenci — prepoznavanju le te — in ravnanju z osebami z demenco.

(Intervju z go. RoZco Sonc, edemenca, b. d.)
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InStitut Antona Trstenjaka ima pod svojim okriljem tudi Slovensko zdruzenje neformalnih
oskrbovalcev, preko katerega usposablja druzinske oskrbovalce in jim nudi pomo¢. Med
mnogimi drugimi temami InStitut naslavlja tudi medgeneracijsko solidarnost ter ozavescanje,

informiranje o demenci (Institut Antona Trstenjaka, b. d.).

Spomincica — Alzheimer Slovenija — Slovensko zdruZenje za pomo¢ pri demenci

Namen Zdruzenja je nudenje strokovne pomoci ljudem z demenco ter njihovim najblizjim.
Svojcem svetujejo na individualnih razgovorih, preko svetovalnega telefona jih seznanjajo z
novimi metodami in pripomocki, ki olaj$ajo in izboljSajo Zivljenje oseb z demenco in svojcev,
nudijo neformalna izobrazevanja in usposabljanja tako svojcem kot delavcem v razli¢nih
poklicih, ki se z osebami z demenco srecujejo, svojcem nudijo priloZnost sreCanja in
izmenjevanja izkusSenj. Zdruzenje skrbi tudi za ozavescanje javnosti o demenci, se vkljucuje v
javne debate o vprasanjih o demenci ter skrbi, da so vsi ljudje z demenco v drZavi obravnavani
ustrezno in dostojanstveno. ZdruZenje ima ve¢ podruznic po celi Sloveniji, povezujejo se z
lokalnimi okolji ter sodelujejo na dogodkih na regionalni ravni. Nekatere podruznice delujejo
v okviru domov za stare, vse pa vodijo strokovni delavci. V okviru zdruzenja se izvajajo
AlzheimerCafeji ter nastajajo skupine za samopomo¢ (Spomincica, b. d.) ter demenci prijazne

tocCke.
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3 Empiricni del:

3.1 Formulacija problema

Stevilo oseb z demenco tudi zaradi vse ve&jega Stevila starih ljudi naras¢a. Ob zapolnjenih
mestih v domovih za stare ter pomanjkanju osebja v zdravstvenih in socialnovarstvenih zavodih
ostaja druzina celica, v kateri se odvija najvec¢ skrbi in pomo¢i starim ljudem. Z napredovanjem
demence oseba pocasi postaja popolnoma odvisna od pomo¢i drugih ljudi. Od zacetnih znakov
bolezni, spremenjenega vedenja, demenca napreduje do tega, da je samostojno bivanje za osebo
z demenco nevarno in nazadnje tudi neizvedljivo. Ob Zelji (ali dolZznosti) skrbeti za svojega
druZinskega ¢lana, mora druzina sprejeti odlocitev, kako bo za skrb poskrbljeno, pri tem pa
mora prilagoditi svoj na¢in bivanja, druZinsko dinamiko, nenazadnje tudi prostor. V nalogi me

tako zanima, kako Zivljenje z osebo z demenco vpliva na druzinske odnose.

Znanje o demenci je lahko pomemben dejavnik, ki vpliva na to, kako svojci sprejemajo in
dozivljajo bolezen svojega druzinskega Clana. S poznavanjem faz demence se lahko denimo
pripravijo na to, kaj jih Se ¢aka, z vedenjem, kakSna komunikacija je za osebo z demenco najbolj
prijazna, pa lahko poskrbijo za lepsi, bolj razumevajo¢ odnos in se izognejo negativnim
odzivom na spremenjeno vedenje osebe z demenco, kar lahko vpliva na boljSe pocCutje obeh,

svojca in osebe z demenco.

Svojci sodelujejo z razli€nimi sluzbami, zdravstvenimi (osebni zdravnik, psihiater, patronazna
sluzba), negovalkami (preko subvencionirane pomoci na domu ali zasebne negovalke), druge
zasebne sluzbe (fizioterapevt, delovni terapevt), domovi za stare, strokovnimi sluzbami na CSD
ter drustvi (Slovensko zdruZenje za pomo¢ pri demenci Spomin¢ica, DruStva upokojencev ipd.).
Sluzbe nudijo razli¢ne storitve osebam z demenco, pomembne pa so tudi pri predajanju znanja

o demenci in razbremenjevanju svojcev.

Namen raziskave je prepoznati izzive, ki jih demenca v druzino prinese, hkrati pa ugotoviti, kje

svojci 18¢ejo pomo¢ in znanje ter kaj Se pogresajo.

Raziskovalna vpraSanja so naslednja:

e Raziskovalno vprasanje (RV1): Kako druzinski ¢lani ljudi z demenco ocenjujejo svoje
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znanje o demenci pred diagnozo njihovega svojca ter kako se je njihovo razumevanje bolezni
skozi potek dogodkov razvijalo (kje in od koga so znanje dobili)?

e Raziskovalno vprasanje (RV2): Kako demenca druzinskega ¢lana vpliva na druzinske
odnose?

e Raziskovalno vprasanje (RV3): S katerimi sluzbami, institucijami, drustvi in

posamezniki druzine ljudi z demenco sodelujejo in v kak§no pomo¢ so jim?

3.2 Metodologija

Vrsta raziskave

Temo demenca in druzinski odnosi sem raziskovala na kvalitativen nacin, s kvalitativno
raziskavo, to je »raziskava, pri kateri sestavljajo osnovno izkustveno gradivo, zbrano v
raziskovalnem procesu, besedni opisi ali pripovedi in v kateri je to gradivo tudi obdelano in
analizirano na beseden nacin brez uporabe merskih postopkov, ki dajejo Stevila, in brez operacij
nad Stevili« (Mesec, 2017/2018, str. 11). Ker sem Zelela z raziskavo tudi odkriti in formulirati
probleme, s katerimi se svojci oseb z demenco soocajo, je raziskava tudi eksplorativna ter

empiri¢na (Mesec, 2009, str. 80).

Teme, ki sem jih v raziskavi zajela, so:
¢ demenca in druzinski odnosi,
e poznavanje demence,
e izzivi izvajanja skrbi za osebo z demenco,
e obremenjenost svojcev oseb z demenco,

e demenca kot priloznost.

Merski instrument in viri podatkov

Za namen raziskave sem opravila osem intervjujev. Pred zaCetkom opravljanja intervjujev sem
pripravila delno standardiziran vpraSalnik, na katerem so bila vpraSanja, ki sem jih Zelela
raziskati. Med samimi pogovori sem vprasanja nekoliko prilagodila, glede na odgovore
sogovornice, dodala sem tudi kaksSna podvprasanja. Pogosto je priSlo do prostega

pripovedovanja intervjuvank, v katerem so ze same odgovorila na nekatera moja vpraSanja.
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V prostem pripovedovanju vidim pozitivne in negativne vidike. Med pozitivnimi je ta, da je
prosto pripovedovanje pomenilo, da so povedale res veliko svojih izkuSenj, anekdot, nekatere
pripovedi so bile res Custvene. Povedale in opozorile so na stvari, na katere jaz kot raziskovalka
(brez osebne izkusnje skrbi za druzinskega ¢lana z demenco) ne bi pomislila. S tem so me
intervjuvanke spomnile na vpraSanja, ki bi jih, ¢e bi raziskavo izvedla ponovno, vkljucila ze v
vprasalnik. To je res pomemben pozitiven vidik delno standardiziranega intervjuja, saj pusti
prostor, da intervjuvanci sami povedo to, kar je njim pomembno. Socialno delo, ki se kot stroka
ukvarja z najrazlicnejSimi skupinami, tudi (ali predvsem) z ranljivimi skupinami, ki so na robu
druzbe, mora oblikovati raziskovanje tako, da ga lahko vodijo (tudi) oni sami. Vsekakor sem
med intervjuji dobila obcCutek, da je tematika intervjuvankam pomembna. Da je to pri
kvalitativnem raziskovanju pomembno, meni tudi Mesec (1998, str. 29): »Pri kvalitativnem
raziskovanju naj bi izbrali problem, ki je pomemben za ljudi, ki so udeleZeni v raziskavi.
Ugotovitve raziskave naj bi bile neposredno uporabne za reSevanje socialnih problemov ljudi
in za izpopolnjevanje metod socialnega dela, ki je namenjeno reSevanju vsakdanjih stisk in
tezav ljudi.« Med negativnimi vidiki proste pripovedi je tezja obdelava gradiva, saj so bile teme
med seboj pomeSane po odgovorih, pri doloCenih intervjuvankah so bile nekatere teme bolj
nagovorjene kot druge. S tem so me intervjuvanke spomnile na vprasanja, ki bi jih, ¢e bi

raziskavo izvedla ponovno, vkljucila ze v vprasalnik.

Viri podatkov so bile posamezne izjave iz intervjujev, ki sem ji razvrstila po temah ter jih po

temah tudi analizirala.

Populacija in vzorec

Populacija, ki sem jo v raziskavo zajela, so osebe z izkusSnjo opravljanja vloge druzinskega

oskrbovalca osebe z demenco na podrocju Slovenije.

V neslucajnostnem in prirocnem vzorcu sem opravila intervju z osmimi Zenskami, ki so bile v
razmerju do osebe z demenco vnukinja (1), snaha (2), héi (5). Svojec z demenco dveh
intervjuvank je bil Ze pokojni (eden je umrl pred manj kot enim letom, eden pa pred Stirimi leti).
Regije iz katerih so intervjuvanke prihajale so naslednje: Obalno-Kraska (1), Koroska (1),

Gorenjska (1), Savinjska (1), Posavska (1), Osrednjeslovenska (3). Vzorec je neslucajnostni in
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priro¢ni, ker sem podatke dobila od oseb, ki so se same odzvale mojemu povabilu na

raziskovanje.

Ker sem iskala intervjuvanke po socialnem omrezju Facebook, sem s tem dosegla, da sem zajela

osebe iz razli¢nih regij. Glavni pomislek je, da v raziskavo nisem zajela nobenega partnerja

osebe z demence. O vplivu demence enega od partnerjev na partnerski odnos sem tako lahko

izvedela le iz pripovedovanja snah in hcera.

Starost intervjuvanke

3545 let 1
46-55 let 4
5-65 let 3
Odnos do osebe z demenco

He¢i 5
Snaha 2
Vnukinja 1
Stevilo let od prvih znakov
demence (pri  pokojnih
Stevilo let  zivljenja z
demenco)

Manj kot 5 2
5-10 5
Vec kot 10 1
Spol osebe z demenco

Zenski 4
Moski 4

Tabela 2: Podatki intervjuvank in oseb z demenco

Zbiranje podatkov

Zbiranje podatkov je potekalo med 4. in 19. januarjem 2024. Cetrtega januarja sem na socialno

omrezje Facebook, v skupino Demenca, v kateri se povezujejo svojci oseb z demenco, objavila
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vabilo za sodelovanje pri svoji raziskavi. Prvi intervju sem opravila naslednji dan, petega
januarja, zadnjega pa devetnajstega januarja. Glede izvedbe intervjuja sem se prilagodila
intervjuvankam. Dva pogovora sem izvedla preko video klica, z aplikacijo Zoom, pet
pogovorov preko video klica na Messengerju, za en intervju pa sva se z intervjuvanko
dogovorili, da ga izvedeva na njenem domu. Z vsemi nacini izvedbe sem bila zadovoljna,
moteCa pa je bila uporaba aplikacije Zoom, saj se je povezava po 40 minutah prekinila.

Pogovori so bili dolgi od 40 do 100 minut.

Obdelava podatkov in analiza

Intervjuvanke sem Ze pred zacetkom pogovora vprasala za dovoljenje za snemanje pogovora.
Tako sem intervjuje Se enkrat poslusala ter pretipkala. Ob ponovnem branju intervjujev sem
izbrala izjave, jih oznaCila ter vnesla v tabelo. Kasneje sem izjavam dodelila temo,

nadkategorijo, kategorijo ter pojem (odprto kodiranje).
Ko sem v tabelo vnesla izjave vseh intervjujev, sem se lotila Se osnega kodiranja. Tu sem
zdruzila pojme, ki so spadali v isto temo (nadkategorijo in kategorijo). S tem sem dobila bolj

pregleden pogled na izjave intervjuvank in lazje analiziranje podatkov.

Primer (odprto kodiranje):

B78 | Enkrat, ko je | Je skrb Zdravstveni | Skrb za | Obremenjenost
zdravnica prisla in delavci svojce svojcev
videla, kako

izCrpana sem, me je
nagnala ven iz hise,
rekla, naj grem spat
ali pa na sprehod,
da bo ta cas ona

zraven oceta.
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B79 | Saj mene so tudi| Menjali smo | Porazdelitev | Odloc¢anje Druzinski
ostali menjali, ce | se skrbi  med | glede odnosi
sem morala kam it, ¢lani prevzemanja
ampak  ni  bilo skrbi
sprosceno, sem bila
le edina, ki je delala
nego, ce je kaj
odvajal  vmes in
podobno.

B8O | Zelela bi si manj | Manj Zelje Sistem Sodelovanje
birokracije ... birokracije pomoci sluzbami

B81 | .. da bi ti osebni|Povezovanje, | Zelje Sistem Sodelovanje
zdravnik naredil | usmerjanje pomoci sluzbami
odskocno desko, te
povezal Z
institucijami, ne pa
da si sam.

Primer (osno kodiranje):

SODELOVANIJE S SLUZBAMI

Negovalke

Zdravstvo

Pomo¢ na domu: Prisotna (A6, D17, D71, F44, F63), Bolj dostopna (A22,
A102), Boljsa moznost kot DS (A23), Slabe izkusnje (A108, A109),
Neustreznost kadra (A111), Brez urejenega skrbniStva nedostopna (B32), Ostaja
moznost (C27), Spostovanje (F72), Zadovoljstvo (F74)

Zasebne sluzbe nege: Visoke cene (A21, B31), Negovalka zivi z druzino (E3,
E12), Nasli preko znancev (E4), “Jo bolj uboga kot naju s sestro” (E14),
Zadovoljstvo (E40, E43), Profil: tuje drZavljanstvo, pred upokojitvijo (E41),
Stane manj kot dom za stare (E42), Prisotna (F45), Nezadovoljstvo (F73)

Patronazna sluzba: Prisotna (A7, B75, E45)
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Ostale sluzbe

40

Osebni zdravnik: Klic (D46), Predlaga dom za stare (D52, F38), V stiku (D69,
E48, F3, G2, G30)

Psihiater: V stiku (B16, D63, E48, F9, G3, G31)

Pozitivni vidik: Odzivnost (A78, A106), Posvet (B16, G59), Velika pomoc¢ (B48,
B51), Razumevanje (F13)

Negativni vidik: Slaba organiziranost (A107), Nezadostna obravnava (B7),
Neustrezna komunikacija (B47), Nadutost (D63), Niso jemali resno (E7, ES,
ES55), Nedostopnost zaradi protesta (E44, E47), Nedostopnost pomoc¢i (E46,
F11), Nedostopnost zaradi epidemije (HS8)

Diagnosticiranje: Nemir pred postavljeno diagnozo (D39), ObZalovanje svojih
odzivov pred diagnozo (D40, D42), Mir ob postavljeni diagnozi (D43), Pozna
diagnoza (ES5, F3), Nezaupanje testom (E6, ES7), Dobro prikrivanje (E56, F12),
Ni Se diagnoze (H7), Dolga Cakalna vrsta za nevrologa (H9)

Zelje: Zgodnejsa diagnoza (E58), Bolj resno vzeli svojce (E59), Pomo¢
patronazne sestre pri negi (da bi naucila) (G61), Prej do specialista (H39)

Zasebne sluzbe: Delovni terapevt (A8), Fizioterapevt (A9), Frizer (A10, A94),
Pediker (A11, A94), Maser (A12, A%4)

Dostava kosil na dom: Prisotna (A13, D18)

E-oskrba: Prisotna (A15), Pozitivna izkusnja (A18)

Organizirano druzabnistvo: Zanimanje (A42), Raje prek organizacije (A96)
Dnevno varstvo: Dobro pocutje (C4), Podporno za svojce (C5, C39), Koristijo
(C36), Dobra ideja (G58)



3.3 Rezultati

DruzZinski odnosi

Nacin bivanja

Oseba z demenco potrebuje skrb, sprva v manjsi meri, v obliki usmerjanja in skrbi za varnost,
z napredovanjem bolezni pa potrebuje vse ve€ pomoci in je nazadnje popolnoma odvisna od
drugih, potrebuje pomoc¢ pri skrbi za higieno ter pomoc¢ pri prehranjevanju. S prihodom
demence v druzino se tako pojavi novo podrocje skrbi in nalog, povezanih s skrbjo. Kako je za

skrb poskrbljeno, je v veliki meri odvisno od nac¢ina bivanja.

Stiri druzine intervjuvancev so Ziveli ali Zivijo skupaj z osebo z demenco, dve v skupnem
gospodinjstvu in dve v lo¢enem gospodinjstvu v isti hisi. V dveh primerih sta hceri svojega
starSa preselili k sebi domov, ena od njiju zaasno, dokler mama ni dobila mesta v domu za
stare, druga je skrbela za svojega oceta do njegove smrti. V dveh primerih sta sogovornici Ziveli
v razli¢nih krajih. Eno od sogovornic je ta oddaljenost posebno bremenila (»Vozim se vsak dan
25 km in se bojim naprej, kako bo to slo.« (F1)). Sobivanje generacij omogoc¢i medgeneracijsko
pomo¢, ena od sogovornic je izpostavila, da si ne predstavlja, kako bi skrbeli za tasta, ¢e se z
mozem ne bi odlocila, da bosta zivela v isti hisi kot tasca in tast (C46). O preselitvi starSa na
svoj dom je ena od sogovornic povedala, da se njen oce ni navadil na novo okolje (»... ampak
se on tukaj ni vklopil in potem se je to kar zacelo kazat drasticno.« (B12)), kar je najbrz
povzrocilo tudi napredovanje demence. Druga sogovornica pa je preselitev mame na svoj dom
dozivela kot zelo pozitivno: »Mi je bilo to podarjeno, to da sva skupaj Ziveli, da sem zanjo

skrbela, ji kuhala, jo umivala ...« (D80), »Neko vez sva vzpostavili, ki jo imava se vedno« (D81).

Porazdelitev skrbi med druzinskimi ¢lani

Glede porazdelitve skrbi med druzinskimi ¢lani rezultati kaZejo, da skrb povecini prevzame ena
oseba in v nobenem primeru ne moremo govoriti o enakovredni razporeditvi skrbi med
druZinskimi ¢lani. V enem primeru je bila ta oseba sogovornica, vnukinja, ki Zivi lo¢eno od
svoje babice, jo pa redno obiskuje, spremlja preko kamere in organizira mreZo negovalk in
drugih potrebnih sluzb (A1l). V drugem primeru sta glavno skrb prevzela snaha ter vnuk osebe

z demenco (G47), kasneje pa je tast bival v domu za stare (G35). V dveh primerih je glavno
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skrb prevzela zena (C2, F16). Po bolezni in izgorelosti zene (F19) je skrb prevzela h¢i. V treh
primerih je glavno skrb prevzela héi (B, D, H). Pomemben je obcutek, da v skrbi nisi sam in
skrb za starSe je priloznost za novo povezovanje sorojencev: »Z bratom, ki je tukaj, sva se
zmenila, da bova skupaj poskrbela in viasih za vikend jo je vzel k sebi.« (DY), ali pa se
vklju€ujejo vsaj pri »nadomescanju«, ko je oseba, ki najve¢ oskrbuje odsotna: »... takrat so
sestra in ostali vsi skupaj stopili in zanjo poskrbeli tisti cas. Pa najstarejsi sin se je takrat tudi
precej vkljucil « (H13). Drugi zaradi tezkega soocenja sorojencev s sprejemanjem demence pri
skrbi ne morejo raunati na njthovo pomo¢: »Brata je bila groza videt oceta kot takega, je vmes
prisel enkrat na obisk.« (B83). V enem primeru sta h¢erki, ki Zivita v isti hi$i kot mama, ki ima
demenco, za njeno oskrbo najeli negovalko, ki pri njih tudi Zivi. Za mamo tako najvec skrbi

negovalka, hcerki pa ob njeni odsotnosti (E13).

Ni samoumevno, da bo nekdo prevzel skrb za druzinskega ¢lana z demenco. Ena od
intervjuvank je denimo omenila, da se je ob odloCanju za prevzem skrbi za osebo z demenco
zna$la v dilemi. Zaradi pretekle druZinske dinamike in teZavnih odnosov med svojo mamo in
babico se je namre¢ pocutila, da bi s tem, ko bi pomagala svoji babici, delala proti svoji mami:
»Moja dilema je bila torej to, da babici moram pomagati, pa hkrati ne delati proti mami.«
(AS57). Intervjuvanka, ki zivi v skupni hiSi s partnerjevimi starsi je omenila, da sta s partnerjem
glede prevzemanja skrbi postavila meje: »Kar se tice moje druzine in tastove demence sva
morala s partnerjem malo postaviti mejo, saj nama je prioriteta najina druzina, skrb za otroke,

sva rekla, da lahko pomagava logisticno — torej s prevozi ter denarno, ne pa recimo z nego.«

(C25).

Pri odlo¢anju za skrb za osebo z demenco obicajno svojci razmisljajo tudi o domu za stare.
Stirje intervjuvanci so povedali, da imajo njihovi svojci vlogo v domu za stare, dva svojca sta
ze bila sprejeta v dom. Ena od intervjuvank je povedala, da bi bila ta moZnost zanje predraga
in je zato za svojega oceta skrbela doma, v drugem primeru se za dom niso odlocili, saj imajo
najeto negovalko, ki je na voljo cel dan. Do nastanitve v domu za stare pa je tudi nekaj upora,
predvsem s strani zakoncev oseb z demenco: »Ampak vztraja in o domu noce razmisljati, ta
mladi to razmisljamo, predvsem zaradi nje, ki je Ze res izgorela in se vsake toliko casa zlomi,
da ne more vec.« (C22), »... ampak ona (zena) do konca ni pustila, da bi ga dali v dom.« (F41).
Odpor do nastanitve babice v dom je bil za eno intervjuvanko klju¢en pri odlocitvi, da bo zanjo
skrbela ona: »Odlocila sem se, da bom skrbela, ker so drugi sorodniki rekli, da bi jo dali v dom.

« (Al).
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Odnos 7 osebo 7 demenco

Spremenjeno vedenje in spremenjene zmoznosti komunikacija pri osebi z demenco vplivajo na
odnose. Odgovore, ki so jih intervjuvanke podajale glede spremenjenega odnosa z osebo z
demenco, lahko v grobem razdelimo na pozitivne in negativne spremembe. V resnici je taksno
opredeljevanje krivi¢no in bi bilo bolje, da bi govorili o pozitivnih in negativnih odzivov svojce
na spremembe pri osebah z demence, saj le ti na spremembe, ki jih demenca prinese, nimajo

vpliva.

Primeri, ki kaZzejo na dober odnos, dobro sprejemanje sprememb pri svojcu kazejo naslednji
odgovori. Odzivi, ki kazejo vzivljanje v svet osebe z demenco: » Veckrat grem v njeno zgodbo
..« (Ad4), »... sedaj se postavim v njen polozaj.« (H25), kazejo na razumevanje ali na trud za
razumevanje osebe z demenco, pri tem sta potrebna tudi potrpezljivost in strpnost. Ena od svojk
je priiskanju stika z ocetom, ugotovila, da mu veliko pomeni dotik: »... sem potem iskala nacin,
kaj narediti, sem ugotovila, da mu dotik veliko pomeni, najprej sem poskusala s kuzki, kasneje
sem ugotovila, da mu najbolj pomaga, ce jaz zraven njega lezim.« (B42). Tri intervjuvanke so
povedale, da so se ob demenci povezale z osebo z demenco: »Sva bila Ze prej v dobrih odnosih,
zdaj sva se pa drugace povezala.« (BS55), »Mene ona ni znala pohvaliti, predana je bila
sinovoma. S to demenco mi je dala vse za nazaj.« (D84), »Zdaj sem se res povezala 7 njim, to
njegovo zaupanje mi je veliko pomenilo.« (G41). Herka, ki pri svoji mami opaza, da je z
demenco postala bolj redkobesedna (D16), razvila pa je ve¢jo senzibilnost (D13), je za njun

odnos povedala: »Manj govoriva, vec¢ cutiva« (D82).

Na drugi strani demenca v komunikacijo osebe z demenco z njenimi druzinskimi ¢lani prinese
tudi mnoge izzive. Tri intervjuvanke so povedale, da z napredovanjem demence pogovor z
osebo z demenco ni bil ve¢ mogo¢, kar je seveda vplivalo na njun odnos. Zaradi nerazumevanja
demence je prihajalo tudi do neustreznih komunikacij s strani drugih druzinskih ¢lanov do
osebe z demenco, npr. kreganje (» Nasa mama (Zena osebe z demenco) ga dolgo ni razumela,
mami sem parkrat povedala, ona ga je pa kregala, ker je delal take nerazumljive stvari. « (F33),
»On (zet osebe 7 demenco) se je tudi dovolj preprickal z njo, ji je Sel kontra, je rekel, da on ne
zmore se tako z njo pogovarjati, da ne more nekaj trditi, kar ni res.« (H35)), pregovarjanje
(»Najvec tezav ima tasca (zema osebe z demenco), zaradi pregovarjanja.« (C30)). Med

znadilnostmi, ki so jih svojci razvili ob demenci in ki negativno vplivajo na odnose, so
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intervjuvanke nastele trmoglavost (E35), pretirana obcutljivost (E36), preklinjanje (E22) in
vzkipljivost (A63).

Nekatere intervjuvanke so opisale tudi aktivno prezivljanje €asa s svojimi svojci z demenco:
»Veckrat ji naredim copke, pa se potem gleda v ogledalu in se ne prepozna. Nohte ji
nalakiram.« (A47), »éeprav sem mu tu vse omogocala, tudi ribistvo.« (B10), »Skrbimo sedaj
zanjo, da je vse okej, tudi tako jo vkljucimo, malo pazimo, da je ne odrinemo, jo Se vedno
peljemo v trgovino, kdorkoli pac gre za vikend ...« (E28). Dve intervjuvanki sta izpostavili
pozitiven vpliv hisnih ljubljenckov — psov: »Zelo je bil navezan na nasega kuzka, z njim je
naredil ogromno kilometrov ...« (B18), »So pa Zivali res terapevtske, mislim, da bi jih v vsakem
domu morali imeti. Spele so vedno veseli, ko jo pripeliem na demenco, so vsi takoj razigrani.

(D8&9).

DruZinski odnosi se ne dogajajo le tu in zdaj, ampak so rezultat druzinske dinamike skozi vso
njeno zgodovino. Pri preucevanju vpliva demence na druZinske odnose, tako podatki o
zgodovini teh odnosov niso le nezanemarljivi, ampak so zelo pomembni. Govor o konfliktih,
bolezni in smrti, ki so v preteklosti zaznamovale druzinsko dinamiko, je obcutljiva tema in za
nekatere neprijeten poseg v druZinsko intimo. Ze omenjena je bila dilema vnukinje pri
prevzemanju skrbi za babico, ki je bila v sporu s snaho, njeno mamo (»Babica je sedaj stara,
boga, v starih casih je bila pa zelo ostra in grda do moje mame ...» (AS53)). Prav tako Ze
omenjena je bila izku$nja hcere, ki se je z mamo zblizala Sele ob demenci (»Rada sem jo imela
skozi, ampak sem se umikala, ker je bila vcasih groba, danes je pa drugace.« (D87)). V dveh
druzinah je bila prisotna zloraba alkohola (»... bil je tudi alkohol, nasilje v moji druzini, zato se
je mama locila.« (A54), »Ni bilo vedno lahko z njo, vcéasih, ko je pila, je bilo viasih zelo
brutalno.« (D85)). V dveh druzinah so se med demenco srecali Se s smrtjo drugega druZinskega
¢lana, zene osebe z demenco (B3) in vnuka osebe z demenco (G43). Pri€akovanja sorojencev
drug od drugega prav tako oblikujejo dolo¢eno dinamiko — tako je na dinamiko vplivala recimo
selitev enega od bratov (»Z bratom sva se enkrat pogovarjala in je bil jezen na brata, da je
izginil v Avstralijo.« (D90)) ali pa prevzem kmetije (»Cutili smo (skrb) tudi kot obveznost, moz

je prevzel kmetijo«) (GS55).
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Vpliv demence na druge druZinske ¢lane

Stiri intervjuvanke so med vplivi demence na druZinske odnose navedle, da jih je demenca
povezala. Peta je navedla, da je druzina povezana le v skrbi (»Druzina je morda povezana v
skrbi za tasta, ni pa povezana drugace.« (C35)). Dve intervjuvanki sta omenili, da skrb vzame
veliko Casa, kar vpliva na druzinsko zivljenje (»Demenca je zelo vplivala na mojo druzino, jaz
sem v teh treh letih pozabila na svojo druzino, ceprav so bili vedno ob meni.« (B57)), s tem pa
je povezan tudi obcutek krivde (»Bila sem tisti cas kar odsotna, ampak so vsi razumeli, sem jih
kasneje prosila odpuscanja, ampak saj mi ni nihce zares zameril, je bil njihov dedi, moj ati. «
(B65)). Intervjuvanke so omenile Se prerazporeditev nalog, ki jih je prej opravljala oseba z
demenco, na druge druzinske ¢lane. Konflikti so se pojavili, kadar so druzinski ¢lani situacijo
videli drugace (»Brata sta pa rekla, da prevec panicno gledam na to.« (D20), »Brata sta trdila,
da je vse v redu. Brata sta uredila Skatlice za tablete z imeni dni, pa sem jima rekla, da to ne
deluje, da ne ve, kater dan je.« (D59), »Rece mi (brat), da naj ne dramatiziram.« (F56)).
Druzinska povezanost se kaze na primeru pomoci pri razumevanju demence (»... skusala sem
malo pripraviti tasco na to, kaj prihaja, kaj nas caka ...« (C13), »Pa sem ji razlagala, da kako
je to bolezen, da ji ne dela to nalasc, kot je ona razumela.« (F35), »Tudi svojim sem to potem
razlozila, kako se morajo pogovarjati.« (H28)). Ena od intervjuvank je bila posebej ponosna na
povezanost, ki so jo sorojenci ob mamini demenci obdrzali (»In sem res srecna, da smo letos
spet skupaj s partnerji skupaj praznovali silvestrovo, da smo uspeli skupaj prebroditi in da smo
zdaj skupaj praznovali.« (D62)). Navsezadnje pa je potrebna povezanost tudi, ko svojec umre

(»Potem po smrti smo se skupaj pobirali kot druzina.« (B60)).

Stiri intervjuvanke so povedale, da je mlajsa generacija (vnuki oziroma pravnuki oseb z
demenco) vkljucena pri skrbi za osebo z demenco. Peta je povedala, da nastopajo otroci le v
vlogi druzabnikov. Ena od intervjuvank je povedala, da zaradi demence vnuka manj ¢asa
prezivita s starimi star$i (»Za moje otroke, torej vnuke je posledica to, da manj casa preZiviljata
s starimi starsi.« (C33)). Pomen vkljucenosti otrok pri skrbi za osebo z demenco je ena od
intervjuvank povzela takole: »... je to ena humanitarna nota, otroci vidijo, da je treba

pomagati.« (A70).
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Izvajanje skrbi

Omogocanje bivanja v domacem okolju

Za namen oskrbe osebe z demenco doma sta dve intervjuvanki porocali o adaptacijah
stanovanja ter uporabi pripomockov (»... kuhinjo pa dnevno sobo smo ji preuredili, imamo sedaj
bolnisko posteljo, da lahko negovalke dostopajo, ko je nepokretna, ima vozicek, hojico, v
kopalnici ima stol za umivanje.« (A2), »Po celem stanovanju sem ji nalepila slike, tudi okrog
postelje ...« (A45), »Imel je svojo sobo, smo pregradili dnevno sobo, na eni strani bolniska
postelja, na drugi strani pa kavc.« (B22)). Intervjuvanke so navajale tudi uporabo
informacijsko-komunikacijske tehnologije. Dve sta navedli uporabo kamere (npr. »Jaz imam
pa Se spremljevalno kamero, predvsem za takrat, ko kaj pade in jo lahko jaz spremljam celo
no¢ od doma. Ce pridejo trenutki, ko ne more poklicat po telefonu, tudi ¢e sem ji uredila, da me
z enim klikom poklice, takrat se lahko tudi po tej kameri pogovarjava, jo lahko umirim, ji povem,
da jo gledam, da je varna.« (Al16)), prav tako dve uporabljata elektronsko varusko (npr.
»Imamo baby alarm, tako da slisimo vse, kar pocne ...« (E15)). Ena intervjuvanka je navedla
tudi uporabo sledilne naprave (»Dala sem mu kasneje se sledilno napravo, da sem vedela, kje
je.«(B19)). Ena od intervjuvank je povedala, da ima njena svojka organizirano e-oskrbo. Druge
prilagoditve, katerih namen je zagotavljanje varnosti osebe z demenco, so Se izdelava tablice s
podatki (»Dala sem mu izdelati vojasko tablico za okrog vratu, 7 njegovimi podatki, mojimi
podatki.« (B17)), izklapljanje Stedilnika, skrivanje kljucev ter uporaba izgovorov (npr. »... smo
mu potem rekli, da je mama kiljuce sabo v bolnisnico nesla.« (F7)). Ena od intervjuvank je
povedala, da ji je za skrb za tasta zelo prav prisla takratna epidemija (»Med kovidom sem delala

doma in nam je zelo prav prislo, sem takrat laZje skrbela zanj, skuhala kosilo.« (G45)).

Izzivi skrbi za osebo 7 demenco

Pri skrbi za osebe z demenco se svojci soofajo z razlicnimi stiskami, povezanimi s

spremenjenim vedenjem, izvajanjem nege ter skrbjo za varnost.

Nega osebe z demenco je za svojce lahko izziv zaradi vec razlogov, prvi je sram, nelagodje ob
stiku z intimo svojega svojca (» Tezko mi jo je bilo previt, previt dojencka je nekaj cisto drugega,
ampak previt enega odraslega, sploh svojega, to je pa nekaj cisto drugega, to je padec enega,
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pa ne spostovanja, ampak ta intima, ne vem, to je pa noro.« (A73), »Tezavno je z nego, kako bi
rekla, pristop, ta sram.« (G15)). Drugi razlog je, da je skrb za nego lahko tezavna zaradi
spremenjenega vedenja oseb z demenco (»... dnevi, ko babica vse pokaka in hodi umazana po
stanovanju, prijema z rokami in to ko prides notri, bi se zjokal ...« (A72)). Tretji razlog je
neznanje, kako se nege svojca lotiti (»Nihce mi tega ni prej pokazal, sem se mogla znajti, nasla
sem jo v kopalnici in sem bila vrzena v to.«(A75)). Se dodaten razlog za stisko je lahko to, da
je izvajanje nege tudi fizicno naporno (»... meni se je ata tako smilil, pa ga nisem mogla sama

obrnit, bil je polulan ...« (F46)).

Svojci dozivljajo stisko tudi zaradi spremenjenega vedenja svojih domacih. Intervjuvanke so
povedale, da so se sre€ale z zanikanjem potrebe po pomoc¢i (»Ona si tudi ne prizna, da potrebuje
pomoc.« (H33)), neupostevanjem (»Ko smo mu mi rekli, da bi dali kljuce stran, nas ni
uposteval.« (F5)) in zavraCanjem pomoc¢i (»Pa tudi mamo prepricat, da greva. V Cetrto mi je

uspelo, jo spravit v avto in do zdravnika.« (D51)).

Stisko svojcem povzrocajo tudi izzivi komunikacije in razumevanja osebe z demenco (»Ne ves,
kaj je v njeni glavi, v glavnem, hudo je.« (E32), »A tast daje komentarje, se vmesuje brez
konteksta v pogovora in se je tezko z njim pogovarjati ...« (C34)). Sest intervjuvank je omenilo
tudi, da jih (ali druge druZzinske ¢lane) oseba z demenco ne prepozna (» se je potem zgodilo, da
me je vikal moj oce, me ni spoznal.« (F78)). Kljub trudu in razumevanju, da je za spremenjeno
vedenje svojca kriva demenca, svojcem vcasih zmanjka potrpezljivosti (» Tudi ce ve, kako se
mora z njim pogovarjati, ji zmanjka potrpezljivosti.« (C32), »Kdaj pa clovek ne zmore in pride
do konflikta, smo samo ljudje, te Ze kdo drug kaj zZivcira prej in potem ne mores biti tako

nezen.« (H26)).

Zal se morajo svojci oseb z demenco soodati tudi z nevarnostmi, ki pretijo na premoZenje
njihovih domacih (»Strah me je pa kaksnih goljufij. Sem ji narocila, naj se ni¢ ne meni po
telefonu.« (H12), »... v ti trgovini so v bistvu ji zapisovali, kar je nakupila in ji potem enkrat na

mesec poracunali, ocitno kolikor so si zamislili.« (D25)).
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Informiranost, poznavanje demence

Predhodno srecanje 7 demenco

Tri intervjuvanke so se z demenco in ljudmi z demenco srecali na svoji poklicni poti (» Prvic
sem se srecala z demenco, ko sem delala pomoc¢ na domu ...« (B36), »... ker sem po poklicu
psihoterapevtka, sem se z demenco srecala tudi med Studijem, sem brala o njej in se kasneje
srecala s klienti, ki so imeli doma koga z demenco ali bili drugace povezani s tem.« (C10),
»Tudi v sluzbi (v domu za stare) so me poklicali vedno za kake tezZje primere demence. « (D30)).
Prav tako so tri demenco spoznavale ob pogovoru z znanci (»Peljali smo jo k zdravniku, ker mi
je ena povedala od svoje mame, ki je imela tudi demenco, da je ona dobila neka zdravila ...«
(E9), »... kolegi, ki imajo starse z demenco ...« (A34), »Poznali smo demenco zaradi sosedove
stare mame.« (GY5)). Tri intervjuvanke so povedale, da so se z demenco Ze prej srecale znotraj
svoje ozje druzine (»Demenco sem spoznala ob demenci mozeve macehe, njeno izkusnjo.«
(H15), »Imela sem dementno babico, Zivela sem z njo, ker jo je moja mama vzela v hiso. « (D27),
»Prvic sem se z demenco srecala v osnovni Soli, imela jo je babica.« (C8)). Pri nekaterih je bilo
predhodno poznavanje demence bolj povrsno (» Véasih sem kje slisala koga, da ima demenco.

Pa sem si mislila, da imam tudi jaz demenco, ko kaj pozabim, tako pac.« (F25)).

Pridobivanje znanja o demenci

Pri spoznavanju demence je pet intervjuvank v roke bralo knjige, Stiri so navedle tudi, da so za
iskanje informacij uporabile splet (»... po spletnih straneh sem Se iskala informacije.« (F32),
»Na Facebooku je skupina Demenca in podobno, prikljucena sem tudi nekaterim tujim.«
(A35)). Vec jih je navedlo, da so se ucili ob izku$njah drugih, povedale pa so tudi, da se najvec
naucis sam (»... sem imela blagoslov zaradi preteklih izkuSenj.« (D73), »... sicer sedaj smo se

ze sami navadili.« (E50)).

Stiri intervjuvanke so povedale, da od zdravstvenih delavcev (npr. zdravnika, patronazne sestre)
niso dobili veliko informacij. Dve pa sta prav od njih izvedeli najve¢ informacij. Dve

intervjuvanki sta povedali, da negovalke na domu niso poducene o demenci ter da njihovo
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znanje temelji na izkus$njah iz terena. Ena intervjuvanka je povedala na podlagi svoje izkusnje,

da na tecaju za socialne oskrbovalke ni dovolj znanja za delo z ljudmi z demenco.

Zelo informativno za eno od intervjuvank je bilo predavanje, ki ga je organizirala knjiznica
(»Potem sem pa enkrat prebrala vabilo, je imela pa ena strokovnjakinja, pa ne vem imena in
priimka, v nasi knjiznici predavanje o demenci. Takrat sva $li s prijateljico, sva ravno imeli cas
in takrat sem prvic slisala o fazah, kako se te stopnjuje do zalostnega konca.« (F26)). Ena od
intervjuvank se je udelezevala spletnih predavanj druStva Spomincica in bila z njimi

zadovoljna.

Pomen razumevanja demence

Znanje o demenci ter o komunikaciji z osebo z demenco je pomembno, saj svojcem olajSa
razumevanje in dozivljanje situacije, v kateri so se znaSli (»Brez vedenja o demenci, se jaz ne
bi mogla sprijaznit, da ne bo nikoli vec boljse.« (D41), »Poducila sem se o demenci, tako da
me tudi zaradi tega ne prizadene, da mi ne pride do Zivega ...« (A65), »Ce druzina razume
cloveka, je lahko v redu, ¢e ga pa ne razume, mora biti pa hudo, ker se ne more branit. Mi smo
ga sprejeli taksnega kot je, ¢e pa ga ne bi razumel, je pa lahko zelo hudo, ce bi se delali norca.«
(G64)). Ena od intervjuvank je povedala, da se ji zdi, da je z naraS¢anjem Stevila oseb z demenc

vse vec tudi razumevanja zanje.

Sodelovanje s sluzbami

Zdravstveno osebje

Intervjuvanke so povedale, da so bile v stiku z osebnimi zdravniki, patronaznimi sluzbami,
psihiatri in nevrologi. Cenile so odzivnost (»... odzivna zdravnica pri zdravilih, napotnicah,
narocilnicah.« (A106)), nasvete in vsako pomo¢ (»Zdravnica, ki je Sla potem v Koper, je bila
za naju res angel, nama je res ogromno pomagala.« (B51)). Med negativnimi izkuSnjami z
zdravstvom pa so naStele slabo organiziranost (»Zdravstvo pa ne pomaga, pride resevalec,
zadnjic na primer so jo odpeljali in do vecera nisem mogla ugotoviti, kje je. Ni bila registrirana,
niso vedeli, na katerem oddelku je, to recimo se ne bi smelo zgoditi. In niso ji dali za piti, za

jesti.« (A107)), nezadostno obravnavo (»... bi rekla, da se sploh niso zdravnisko kaj dosti
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ukvarjali z njim. Zdravniki so me poznali, vedo, da sem Ze 30 let negovalka v domu, zdravstvena
tehnica, ampak v negi. So si mislili, da ga bom ze postimala.« (B7)), neustrezno komunikacijo
(»... tam en zdravnik je rekel, da sem jaz kriva, da je oce tak, da ga glancam in prevec rihtam
in podaljsujem trpljenje ...« (B47), »... sva srecala eno naduto psihiatrinjo.« (D63)). Ena
intervjuvanka je dobila tudi obCutek, da je zdravnica ne jemlje resno (»Zdravnica je rekla, pa
da je Se v redu in si ni dala dopovedati, da mama ni v redu.« (E8)). Intervjuvanke so se soocile
tudi z nedostopnostjo zdravnikov iz razli¢nih razlogov: protest zdravnikov (»In se spomnim
takrat po kapi je nekaj zbolela, komaj da smo prisli do zdravnika, ravno se nekaj strajkali.«
(E44)), epidemija (»... med korono smo z zdravnico komaj prisli v stik. « (HS8)), gne€a (»Potem
smo spet nekaj klicali zdravnika, je rekel, naj jo pripeljemo v bolnisnico, pa smo mu razlozili,
da je mama stara 90 let, da se tezko vozi, da nimamo vozicka in nam je rekel, da naj poskusimo,

da imajo oni gneco.« (E46)).

Razen ene od intervjuvank so ostale potrdile, da imajo oziroma so imeli njihovi svojci potrjeno
diagnozo. Svojec ene od intervjuvank Se ¢aka na termin pri nevrologu. Dve sta povedali, da je
njun svojec pozno dobil diagnozo. Tako je ena od intervjuvank opisala svoja obCutja ob prejeti
diagnozi njenega svojca: »Lazje, mirneje sem to sprejela potem. Vedela sem, da si ne more
pomagat, da moram jaz.« (D43). Dve intervjuvanki sta povedali, da sta njuna svojca dobro
prikrivala svojo demenco in sta se bali, da zdravniki diagnoze ne bi mogli potrditi, ena od njiju

je povedala, da ne zaupa testom za diagnozo.

Zelje, ki so jih za obravnavo oseb z demenco intervjuvanke izrazile, so, da bi svojec prej prisel
do specialista (H39), da bi svojce bolj resno jemali in bi prej postavili diagnozo (ES8) ter da bi

jih patronazna sestra poducila o negi (G61).

Negovalke

Tri intervjuvanke so povedale, da koristijo pomo¢ na domu. V enem primeru imajo organizirano
tako pomo¢ na domu kot zasebno negovalko. Ena je povedala, da je pomo¢ na domu brez
urejenega skrbniStva nedostopna in zato jim v njihovi situaciji ne more biti v pomo¢, zasebne
negovalke pa bi bile predrage. Druga intervjuvanka je povedala, da pomo¢ na domu Se ostaja
moznost, ¢e doma za tasta ne bi mogli poskrbeti. V eni druzini imajo najeto zasebno negovalko,

ki zivi v njihovi hisi.
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Dom za stare

Svojca dveh intervjuvank sta bivala v domu za stare. Obe sta imeli zdomom pozitivno izkus$njo,
pohvalili sta kader, obe sta bili zadovoljni tudi s socialno sluzbo. Ena od sogovornic je
poudarila, da je bila to, da gre tast v dom, zelo tezka odlocitev in da je hvalezna socialnima
delavkama, da sta jo k temu spodbudili. Med negativnimi platmi sta omenili visoko ceno

oskrbnine, slabo obves¢anje (o bolezni, stanju svojca) ter premalo hranjenja.

Stiri intervjuvanke so povedale, da v trenutku, ko bi potrebovale nastanitev v domu za svojca,
le te zaradi zapolnjenih mest niso dobile (»Sedaj, ko pa res rabimo, vam pa samo toliko povem,
da sem res razocarana. Danes zjutraj sem klicala Sestkrat, nobena socialna delavka se mi ne
oglasi, nobeden mi ne da nobene informacije, da bi bilo kako prosto mesto.« (F18)). Dve
intervjuvanki sta povedali, da sta, ko se je svojcu zdravstveno stanje poslabsalo, najprej
pomislili na dom (»Najprej sem bila v stiku z domom tri leta nazaj, ko je padla, nisem vedela,
kam naj se obrnem, nisem poznala nege na domu, preklicala sem vse domove, dobesedno vse
po Sloveniji, in tisti teden ni bilo nikjer mesta zanjo.« (A99), »Zdaj na dom smo pomislili
najprej, ker nismo vedeli, kaj naj z njo.« (E53)). Tudi, ¢e je trenutno poskrbljeno za svojko
intervjuvanke, pa ji to, da obstaja Se moznost nastanitve v domu, daje obcutek varnosti (»Me ne
obremenjuje, zato ker eno skrajno obliko, no, zame skrajno, imam Se vedno na rezervi. Dom za
ostarele. Ce bo v eni tocki tako nepokretna, da ne bo mogla nic vec in jaz tega ne bom zmogla,
potem imam Se vedno moznost, da gre babi v dom in potem njim predam vso to skrb in sem
potem res skoraj zunanji opazovalec. To je zame varnost in opora, v vsaki stvari v zZivljenju, Se
vedno je ena stvar, na katero se lahko obrnes.« (A97)). Intervjuvanka, ki zaradi cenovne
nedostopnosti doma za stare (»Je pa tako, da imam jaz sluzbo, on pa prenizko pokojnino, jaz
tudi delam za minimalno placo, bi lahko vse dala za dom ...« (B20)) za svojega oCeta sicer skrbi
doma, je povedala, da drugim svojcem predlaga dom za stare (»Sedaj, ko sem v ti skupini
Demenca, veckrat kaj napisem, v smislu, da absolutno, ce je le mozno, da grejo v dom, ce je
moznost doplacila, domovi so dobri, niso slabi, niso hiralnice, to je Zalitev za nas, ki tam

delamo« (B70)).
Svojke so porocale, da so v kontakt z domom za stare stopile tudi zaradi urejanja pomoci na

domu, organiziranega dnevnega varstva ali pa so v vezi z bliznjim domom za stare na drugacen

nacin (»... podjetje, v katerem delam, je v casu korone takrat darovalo maske temu domu, ker
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Jih Se ni bilo. Malo tlakujem v primeru, ¢e bi bilo treba.« (A103), »Spremljam gibanje v domu

tu v blizini, pa vem, da je Ze kdo vmes umrl, da so se mesta sprostila. « (F22)).

Zasebne sluibe

Ena od intervjuvank je povedala, da je najela nekatere zasebne izvajalce: delovnega terapevta,
fizioterapevta, frizerja, pedikerja in maserja, vsi prihajajo na dom. Dve intervjuvanki sta
omenili Se dostavo kosil na domu. Ena intervjuvanka se je zanimala za organizirano
druzabnistvo. Svojec ene od intervjuvank je uporabnik dnevnega varstva (»Tast je v dnevnem
varstvu, tam se dobro pocuti, zdi se, da je tam njegovo stanje boljse kot doma.« (C4)). Dnevno
varstvo je kot dobro opcijo omenila $e ena intervjuvanka (»Mogoce bi bila opcija tudi dnevno

varstvo, se mi zdi dobra ideja.« (GS58)).

Strokovne sluibe

Na zacetku iskanja pomoci se je ve¢ sogovornic znaSlo v zagati, na koga se obrniti (»... nihce
ne ponudi neke celostne ponudbe, da bi te vodil.« (A19), »... da bi ti osebni zdravnik naredil
odskocno desko, te povezal z institucijami, ne pa da si sam.« (B81)). Intervjuvanke so povedale,
da so postopki za pridobitev skrbnistva dolgi in dragi (»... se mi zdi podlo, da je cel ta postopek
o opravilni sposobnosti tako drag, toliko se nabere enih taks, tiso¢ evrov najmanj, ki jih
marsikdo nima, ima pa dementnega cloveka doma, potem pa zdravniske komisije in ne vem kaj,
mnenje CSD, tega vsega ne bi opravili v enem letu.« (E51), »... nimam pa skrbnistva, tudi
zadnjic na predavanju od Spomincice je nek odvetnik razlagal, da kako je to cisto poceni stvar,
2500, 3000 evrov, meni se to zdi ful, prevec.« (H11)). Ena od intervjuvank je bila razocarana,
ker njen oce ni bil upravicen do dodatka za pomoc¢ in postrezbo (»V negi sem profesionalka,
zato tudi ni dobil dodatka za pomoc in postrezbo, komisija je prsila petkrat, zdravnica, ki je
bila v komisiji, mi je rekla, da ker oce nima nobenega dekubitusa in se lahko sam premika, da
nam ga ne more dati, da je enostavno prevec negovan.« (B49)). Intervjuvanke so porocale, da
s strokovnimi sluzbami na centrih za socialno delo v glavnem niso imele dobrih izkuSenj (»Imeli
smo sestanke na CSD, pa Se brata, pa ni bilo ni¢ konkretnega, mislim, valda, na CSD se manj
vedo o demenci kot zdravnik.« (D54), »Klicala sem na CSD, pa mi je ena gospa, neviljudna,
rekla, da sem jaz kot otrok dolzna za svojega starsa poskrbeti.« (F20), »Nad Centrom sem res

razocaran, ena usluzbenka mi je rekla, naj uporabim kake veze.« (F64)).
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Drustva in organizacije

Od drustev in organizacij je med svojci ljudi z demenco najbolj poznano drustvo Spomincica.
S Spomincico je bilo v kontaktu 5 intervjuvank. Med preostalimi tremi je ena intervjuvanka
povedala, da drustva ni v njeni blizini, druga, da je pri nevrologu dobila njihovo brosuro, tretja
pa, da v Casu, ko se je ona zanimala, niso organizirali sre¢anj, da pa bi se morda lahko prikljucila
sedaj. Ena od intervjuvank je tudi prostovoljka drustva. Pri¢akovanja nekaterih intervjuvank se
oCitno niso ujemala z dejansko pomocjo, ki jim jo je drustvo lahko nudilo (»Sem klicala tudi
na Spomincico, sem mislila, da mi bodo kaksne informacije podali, kam se Se naj obrnem.
Ampak kaj bolj konkretnega ni bilo.« (F67), »Pri Spomincici so mi pa stali v opori, pomagati
mi itak niso mogli.« (B40), »Enkrat samkrat sem bila pri Spomincici, nisem pa tam dobila
nobene konkretne pomoci« (D72)). Medtem pa je bila intervjuvanka, ki se je udelezila spletnih
predavanj, z njimi zadovoljna (»7o sem se od Spomincice naucila, da ji moras dati prav in se
ne kregati 7 njim.« (H27), »Predavanja so bila v redu.« (H37)). Spomin¢ica je eno od
intervjuvank povezala tudi z druStvom Hospic, nad Cemer ni bila navduSena (»... v glavnem sem
potem rekla, da ne potrebujem pogrebnega zavoda, ampak pomoc.« (B46)). Ena od
intervjuvank je bila v kontaktu tudi z Rde¢im krizem. DruStvo upokojencev je eni od
intervjuvank pomagalo pri vzpostavitvi e-oskrbe. Kot podpornega je ena od intervjuvank
ocenila tudi ponudnika brezpla¢nih prevozov za starejSe, Zavod Sopotniki, s Sopotniki urejajo

prevoz njenega tasta do dnevnega varstva.

Obremenjenost svojcev

Psihofizicna obremenitev svojcev

Skrb za svojce z demenco od druZinskih ¢lanov pogosto zahteva, da gredo ez svoje meje. Dve
intervjuvanki sta povedali, da je bila za zagotavljanje skrbi potreba popolna posvetitev osebi z
demenco (»Dve leti in pol sem tako cisto posvetila njemu.« (BS52), »Tasca se je cisto posvetila
skrbi za moza, ne gre vec nikamor, na kak obisk ali kaj podobnega, lahko bi Zivela bolj pestro
upokojensko ziviljenje, ampak se je cisto posvetila skrbi, kar malo se je izolirala.« (C28)). Prva
je koristila bolniski stalez, kasneje pa prekinila z delom, da se je lahko skrbi posvetila (»Jaz

sem sla takrat v bolnisko, delala sem v enem domu, je bila v redu direktorica, ni mi mogla dati

53



bolniske za njega, ampak sem potem dobila zase.« (B28)). Nezanemarljiva je tudi omemba

izolacije v citatu C28.

Svojci se pri skrbi za osebo z demenco soocajo z obutkom nemoci (»Glede na to, da za druge
vse uredim, si zase nisem, sem bila nemocna, ne vem mogoce je bil kriv stres, da se je to mojemu
atiju naredilo.« (B33), »Ti si takrat hrom na en nacin.« (D74), »Véasih se zdi, da se bos
razpocil.« (F81)). Svojke so omenjale strah pred prihodnostjo, negativni vpliv na njihovo

zdravje, pomanjkanje koncentracije ter tezave s spanjem.

Kot na druzinske odnose vpliva to, kako so se odnosi razvijali v preteklosti, je tudi tukaj treba
opozoriti, da skrb za osebo z demenco ni edin proces in edin odnos, ki se ta Cas v druzini dogaja,
dodatne obremenitve, kot sta povedali intervjuvanki, so lahko $e odnosi z drugimi druzinskimi
¢lani ali pa tezave z zdravjem (»Moz ima tudi tanke Zivce in kdaj je potem tako, da imata in moz
in mama slab dan in tak dan pride kar tezek zame.« (H32), »... Ze sama potrebujem pomoc. Sem

bila namrec Ze operirana na hrbtenici.« (F21)).

Ena od intervjuvank je povedala, da je premalo ozaveS¢anja o tem, kako pomembna je skrb
zase (»... in tu je potem tisti manjko izobrazevanja, da je najprej treba poskrbeti zase.«(A89)).
Zase poskrbi s Sportom, pomembna ji je kondicijska pripravljenost, druzine pa ne zeli
obremenjevati (»Ce bi jaz custveno oporo iskala v druzini, bi padla energija cele druzine. Mi
imamo res dobre odnose, smo zadovoljni, ce bi jih obremenjevala s tem, bi se dinamika v druZini

zelo spremenila, energija bi zelo padla.«(A82)).

Dozivljanje demence je pri svojcih povezano z ve¢ negativnimi Custvi, prizadetostjo (»Mojega
moza je to ful prizadelo, stanje njegovega tasta, ga je imel za svojega oceta.« (B25)), Sokom,
grozo (»Brata je bila groza videt oceta kot takega.« (B83)). Tezko sprejemanje demence
ponekod spremlja tudi zanikanje situacije (»... v oceh bratov je itak Se bila opravilno sposobna,
nista vedela, da je tako hudo, kljub diagnozi. Malo je bilo tudi zatiskanja oci.« (D56)) in
spraSevanje samega sebe »Veckrat se tudi vprasam, zakaj ravno moja mama, nasa druZina.«
(E62). Na drugi strani pa so intervjuvanke porocale o sprejemanju njihove situacije (»... sem
osebnostno zelo mocna, sem se pogovorila sama s seboj, sprejela situacijo, ne sprijaznila,
ampak sprejela.« (A91), »Ampak tako je bilo, smo pac sprejeli.« (G49)). Ker se demenca konca
s smrtjo, se svojci soocajo tudi z umiranjem in izgubo druzinskega ¢lana (»Njega ne boli, nam

pa je tezko to gledati, ko nam pred ocmi umira.«(F29)).
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OmvreZje pomoci svojcem

Omrezje pomoci preobremenjenim svojcem sestavljajo zdravstveni delavcei, s katerimi prihajajo
v stik zaradi osebe z demenco (»Enkrat, ko je zdravnica prisla in videla, kako izcrpana sem,
me je nagnala ven iz hiSe, rekla, naj grem spat ali pa na sprehod, da bo ta cas ona zraven
oceta.« (B78)). Ena od intervjuvank je povedala, da bi pomo¢ potrebovala, a si je ne iS¢e (»Ne
iS¢em pa zdravniske pomoci, ker prav ne vem, kaj naj povem.« (F49)). Od drustva Spomincice
so, kot ze povedano, nekatere svojke pricakovale konkretnejSo pomo¢, sta pa dve povedali, da
so jima nudili oporo preko klica. Ena od intervjuvank je povedala, da bi bilo potrebno ve¢ dela
s svojci ter da strokovne sluzbe niso nudile opore njeni tas¢i (» Tasce ni Se nihce od strokovnih
sluzb vprasal, kako je in ji povedal, da mora poskrbeti tudi zase.« (C41)). Kot Ze omenjeno, so
nekatere intervjuvanke povedale, da je bilo iskanje prostega mesta v domu za stare prvo, kar so
storile, ko se je zdravstveno stanje njihovega svojca nenadoma hitro poslabsalo. Ob iskanju
prostega mesta so priSle v kontakt s socialnimi delavkami v domovih za stare. IzkuSnje, ki jih
imajo intervjuvanke z njimi, so zelo razli¢ne, nekatere socialne delavke so pokazale veliko mero
razumevanja in empatije (» Tako lepo so me poslusale takrat, tudi stvari, ki jim ne bi bilo treba,
ampak je mene tiscalo.« (G63), »Ta cas, ko sem klicala, so bile te socialne pedagoginje, ali
terapevtke, so mi dale kak nasvet, kako podporo. Eni domovi imajo res izredne te ljudi.«
(A101)), druge pa prav nasprotno (»15. decembra sem izgubila vso upanje za tisto leto ... mi je
socialna delavka rekla, da do 15., ¢e bo kaj, potem naprej pa imajo oni veseli december. « (F70),
»Tudi ¢e ne morajo pomagati, da ti da kako spodbudno besedo, ne pa na tak nacin, da se te cim
prej znebijo. Ker to se cuti, Ze s kaksnim glasom kdo nastopi in se cuti, ali si mu kaj pomemben
ali cisto nic.« (F71)). Svojci so si tudi v medsebojno pomo¢€, podpirajo se preko socialnih
omrezij (»... v ti skupini Demenca je ena gospa sprasevala, ker se je njenemu ocetu cez no¢
poslabsalo, sem ji zapisala svojo stevilko in ji napisala, naj me poklice. In me potem tudi je.«
(A90)), iz svoje izku$nje izhajajo pri svojem delu (npr. v domu za stare) ali pa pri pomoci

Znancem.

Intervjuvanke si Zelijo, da bi jim bile na voljo podporne sluZbe, ki bi jih usmerile (» Kakorkoli
mislim, da bi morala biti bolj ena interaktivna dejavnost, torej povezanost bolnisnice, CSD-ja,
to bi moralo biti bolj razvito. Vec institucij bi se moralo povezati, da podprejo ¢loveka. Pa ne
prisilno ... Svojca morajo podkrepiti z informacijami, ne pa da mora na skrivaj to poceti, véasih

se mi je zdelo, da kaj narobe delam. Uradno mi nihce ni odpisal, kaj moram narediti ...« (D78),
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»Zelela bi si podporo sistema, celega za nas, ki skrbimo da se nudi razumevanje, podpora, da
nisi sam, da si del necesa, skupnosti istomislecih, ki pomagajo z dobrim namenom« (A115),
»Morala bi biti sluzba, pa naj bo za nasvete, kako naj skrbi za moza in za njeno psihicno
zdravje. Morda bi lahko bilo to ponujeno na CSD ali pa kar pri nevrologu.« (C42)). Med
konkretnejSimi predlogi je predlog, da bi (Zoom) srecanja za svojce prirejal tudi ponudnik
pomoci na domu (»Sem sama pisala na Zavod za oskrbo, da bi bilo to zelo dobrodoslo, sem
dala idejo za kaka Zoom srecanja ...« (A87)) ter da bi se v skupine na socialnih omrezjih, v
katere so svojci vklju€eni, vkljucevali tudi strokovnjaki (»Kot je Facebook skupina, da bi bil
psihoterapevt, strokovnjak, da bi preigravali, kam se obrnit v tem stilu. Da bi bil se on v ti
skupini.« (A118)). Ena od intervjuvank je povedala, da bi si Zelela kakSne laicne knjige o

demenci.

Demenca kot priloZznost

Na vpraSanje, ali je demenca iz kakSnega vidika tudi priloznost, ali jih je kaj naucila oziroma
prinesla kaj pozitivnega v njihovo osebno in druzinsko zivljenje, so vse intervjuvanke pritrdile.
V demenci so videle priloZnost za osebnostno rast (»Demenca je priloznost predvsem v oziru
na moje odzivanje, v moji rasti, kako se odzivat na stvari, ki so slabe, na Zalitve, da znas oprostit
stvari, za katere ne dobis opravicila. Zacnes se odzivat, sprejmes ga z vsemi stvarmi, pogovarjas
se s clovekom, ki je v drugem svetu.« (A112), spoznavanje novih ljudi (»... ko sem se povezovala
z ljudmi, ko sem iskala pomoc in tako sem spoznala ogromno enih ljudi, res v redu ljudje ...«
(A14)). Druga je povedala, da je hvaleZzna za izkuSnjo skrbi za svojo mamo ter da je zaradi te
izkusnje ni strah, ¢e bi sama zbolela z demenco (»Mene tudi demence zaradi tega ni strah, si
tudi mislim, da ce clovek izbira z drugimi boleznimi, bi najraje to izbrala.«(D88)), Se druga
intervjuvanka je povedala, da sedaj bolezen pozna in je zaradi tega bolj pozorna na znake pri

sebi in ljudeh okoli sebe.

Kot nekaj pozitivnega je ena od intervjuvank videla dejstvo, da tast zaradi demence in
poslabSanega zaznavanja okolja okoli sebe, ni tako Zaloval in trpel ob smrti druZinskega ¢lana.
Povedala je Se, da ji je kasneje socialna delavka v domu za stare dejala, da je gotovo tudi on

zaloval na svoj nacin ter cutil njthovo Zalost.
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Ena od intervjuvank je povedala, da se v druzini veckrat nasmejijo kaksni izjavi ali pripetljaju
osebe z demenco, druga je izpostavila da je pozitivna plat to, da je sedaj ve¢ doma pri starsih.
Tri intervjuvanke so povedale, da je izkuSnja demence v druzini lahko priloznost za otroke (»...
v tem, da lahko otroke naucim, kaj vse Zivljenje prinese. Kaj vse je na svetu. Je priloznost, da

Jjih naucim empatije, potrpezljivosti, razumevanja.« (C49)).

Y



4 Razprava

Kako pereca tema je skrb za ljudi z demenco, sem ugotovila Ze pri iskanju kandidatov za svojo
raziskavo. Pod mojo objavo, v kateri sem prosila za sodelovanje clane Facebook skupine
Demence, je namrec¢ ena od clanic napisala daljsi komentar, v katerem je zapisala, da samo iz
pripovedovanja svojcev ne bom spoznala, kako je zares skrbeti za osebo 7 demenco, da
strokovnjakov, ki le pisejo teorijo, ne potrebujemo ter da mi predlaga, da grem za pol leta
oskrbovat osebo 7z demenco, »tako boste naredila ne samo magisterij, ampak tudi doktorat iz
svojih izkuSenj in ne iz pripovedovanja drugih«. Odgovorila sem ji, da se z njo strinjam, da bi
brez poznavanja demence v praksi tezko napisala dobro nalogo ter da sem temo magistrske
naloge izbrala prav na podlagi moje izkusnje dela z osebami z demenco in njihovimi svojci.
Gospe moj odgovor ni zadostoval in iz njenih nadaljnjih komentarjev se je cutil nekoliko bolj
napadalen ton, predvsem pa je iz njenih zapisov velo nezadovoljstvo nad zdravniki, strokovnimi
delavkami in nasploh pomanjkljivo pomocjo ... Vedela sem, da nisem kriva za njeno reakcijo,
vseeno pa sem bila hvalezna drugi clanici skupine, ki je zapisala, da mi s svojo zagrenjenostjo
in ponizevalnim tonom ne bo nic pomagala ter da je dobro, da se mladi zanimajo za take teme,
da bomo v prihodnostjo potrebovali strokovnjake iz podrocja demence. Ze na zacetku mojega
raziskovanja sem tako ugotovila, da se je tematike potrebno lotiti 7 veliko previdnostjo in
obcutljivostjo in Se bolj sem bila hvalezna vsaki svojki, ki se je povabilu odzvala, kljub svoji
obremenjenosti in vedenju, da je vse, kar ji v zameno lahko ponudim le to, da ji iskreno

prisluhnem.

Moj vzorec so predstavljale samo Zenske in tudi po teoriji Zenske prevzemajo najvec skrbi. Kot
sta zapisali tudi Lipar in Mravljak Andoljsek (2018, str. 4) : »Stevilne studije izpostavljajo, da
je druzinska oskrba feminizirana, in sicer naj bi kar dve tretjini oskrbe zagotavljale Zenske, ta
delez pa se narasca z odvisnostjo oskrbovane osebe. Za oskrbovanje so v glavnem odgovorne
Zenske srednjih let (stare od 50 do 60 let).« Nekatere so sicer omenjale, da je tudi kateri od
moskih ¢lanov druzine prevzel skrb za osebo z demenco, a v glavnem le zacasno, kot
nadomescanje osebe (héere, snahe, Zene), ki je prevzela vecji del skrbi. Kar se tice dinamike
med spoloma, je zanimivo, da so bile nekatere Zenske s strani moSkih obtoZene “panicarjenja”
ali “dramatiziranja”, ko so opozarjale na spremenjeno vedenje svojca. Hkrati pa je iz intervjujev
moc¢ razbrati, da je moSke demenca bliznjega bolj prizadela in so teZje sprejemali spremembe,

ki jih je ta prinesla.
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Organiziranje skrbi v druzini. Bivanje ve¢ generacij v isti hisi ali celo v istem gospodinjstvu je
zelo prikladno za medgeneracijsko sodelovanje in pomo¢. Priznan je pozitiven vpliv
medgeneracijskega sodelovanja: »Medgeneracijsko sodelovanje prinasa starostnikom in tudi
mladim novo kakovost Zivijenja in zagotavlja obcutek sprejetosti in varnosti v kraju, kjer Zivi
(doma, dom za starejSe, druge oblike izven institucionalnega varstva), lajsa osamljenost, hkrati
pa izboljsuje dusevno in telesno zdravje.« (Macuh, 2019, str. 334.). Splosno znano je tudi, da
je skupno bivanje tudi dvorezen mec¢ — obe generaciji morata imeti postavljene meje, do kje
spustita drugo generacijo blizu, da ne pride do nepotrebnega vmeSavanja in konfliktov.
Sobivanje druzinskih ¢lanov razli¢ne starosti in razli¢nih vrednot zahteva potrpezljivost in trud,
takole je o medsebojnih odnosih v druzini zapisala andragoginja Lic¢en (2000, str. 10): »Kaj se
dogaja v medsebojnih odnosih? Tehtnica med potrebami po avtonomnosti in pripadanju ter
moci in varnosti se nenehne ziblje v iskanju ravnotezja. DruzZina je zato konfliktna skupina, ki
mora v odnosih med posamezniki in podsistemi venomer usklajevati povezanost in
samostojnost, stabilnost in spreminjanje. Ravnotezja ni. Gre le za njegovo nenehno iskanje, pri

Cemer dajemo prednost uresnicevanju ene potrebe pred drugo. «

Stiri intervjuvanke (torej polovica) so povedale, da so Ze pred demenco bivale skupaj z osebo
z demenco, Se dve pa sta svojega starSa preselili k sebi ob demenci. Prav skupno bivanje vec¢
generacij je za osebe z demenco klju¢ni dejavnik, da lahko kljub demenci bivajo doma. Ena od
alternativ temu je urejeno omrezje pomoci z negovalkami, dostava kosila in drugimi sluzbami
ter pomo¢ informacijsko komunikacijske teorije. Na tak nain za svojo babico skrbi ena od
intervjuvank, organizira pomoc¢ tudi z najemom zasebnih sluzb, stalno pa je z njo lahko na vezi
preko kamere, preko katere tudi z njo komunicira. Druga od alternativ pa je najem zasebne

negovalke, ki na domu druZine tudi Zivi in je tako lahko ob osebi z demenco 24 ur na dan.

Na to, kako se bo skrb za osebo z demenco organizirala, vpliva veliko dejavnikov, oddaljenost
otrok in drugih svojcev osebe z demenco, odnosi med njimi, v veliko primerov pa tudi, kaj si
lahko druzina privo$¢i. V kar nekaj intervjujih je bilo omenjeno preracunavanje med tem,
koliko stane pomo¢ na domu (subvencionirana ali zasebna) ter koliko bi stal dom. Cena
nastanitve v domu je bil za eno od intervjuvank razlog, da je raje za nekaj ¢asa bila v bolniSkem
stalezu, kasneje pa nezaposlena, da je poskrbela za svojega oceta. Taki primeri kaZejo na
neurejeno podrocje skrbi za stare in prispevajo k starizmu in dojemanju starih, bolnih ljudi kot

breme, zaradi katerih se mora oskrbovalec odpovedati svojemu Zzivljenju in se popolnoma

59



posvetiti skrbi. Uvedba instituta oskrbovalca druzinskega ¢lana bo ta problem deloma resila,
vseeno pa ostajajo pomanjkljivosti. Kot je opozorila tudi ena od intervjuvank — prav tako kot
drugi, ki skrbijo za druzinskega ¢lana in bodo kot oskrbovalci lahko tudi zaposleni, skrbi za
svojega moza tudi njena tas€a, ki pa je upokojenka in se zaradi tega ne bo mogla kot

oskrbovalka zaposliti. Zaradi tega tudi ne bo delezna pravic, kljub temu da opravlja isto delo.

Druzinski odnosi. Demenca zaznamuje druzinske odnose. Partnerji oseb z demenco, ce le
morejo, prevzamejo skrb, intervjuvanke so omenjale Zene, ki so se popolnoma posvetile skrbi
za svojega moza. Pri tem je nevarnost, da nase povsem pozabijo, kar rezultira v njihovi bolezni
in izgorelosti, kot je o svoji izgoreli mami porocala ena od intervjuvank. Soocanje z demenco
partnerja je lahko posebno naporno ob pomanjkanju razumevanja te bolezni, iz tega pa izhajajo
tudi prepiri in napa¢no razumevanje spremenjenega vedenja (kot »nagajanje«), kar seveda
poslabsa odnos. Verjetno lahko pomanjkanje razumevanja te bolezni pripiSemo temu, da so tudi
partnerji starejSe osebe z morda slabSim dostopom do virov informacij (splet, socialna omrezja)
in da se je govor o demenci v javnosti raz$iril Sele v zadnjih desetletjih. Ustanovitelj drustva
Spomincica (ustanovljeno 1997), dr. Ales Kogoj, je za njihovo glasilo zapisal, da demenca pred
letom 1990 med ljudmi ni bila poznana (Spomincica, b. d.). Oklepanje skrbi za partnerja lahko

izhaja tudi iz strahu, da bi ju, z namestitvijo osebe z demence v dom, lo¢ili.

Otroci prevzemajo skrb za starSe zaradi ljubezni (povezanosti), pa tudi zaradi obcutka dolznosti
oziroma prepletanja obeh razlogov. Skrbeti za starSa, je lahko nekaj lepega in povezujocega.
Da demenca lahko pise lepe zgodbe, dokazuje tudi zgodba ene od intervjuvank, ki trdi, da ima
z mamo zaradi njene demence lepsSi odnos in da sta sedaj bolj povezani. Mama je pri njej bivala
zacasno, dokler ni dobila mesta v domu za stare. In prav tu je lahko poanta. Odnos z osebo z
demenco je lahko lep, ¢e ga svojci oskrbovalci ne dojemajo za, kot se je ena od intervjuvank
izrazila, »enosmeren odnos skrbi«. In kot takSnega, lahko jemljejo odnos v primeru, ko so s
skrbjo preobremenjeni in jih presega (ter nimajo dostopne ustrezne pomoci) ter v primeru, ko z
demenco niso dovolj seznanjeni — ko ne razumejo, da njithova morebitna agresija ne pomeni, da
so obrnjeni proti njim, ampak je to le posledica demence. Ko ne razumejo, da odnos z osebo z
demenco Se vedno obstaja, Cetudi jih morda ne prepozna, ¢etudi je odnos spremenjen in bolj

temelji na Custvih, dotikih, kot na govorni komunikaciji.

Demenca v glavnem sorojence poveze, saj skupaj organizirajo skrb. Prihaja pa tudi do meSanih

mnenj o tem, v kolik$ni meri star§ pomo¢ potrebuje ter kako jo organizirati. Ponekod so prisotna
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pricakovanja o tem, kdo bo skrb za starSa prevzel, recimo tisti, ki je prevzel kmetijo in Zivi
skupaj s starsi, ali pa tisti, ki je ve¢ doma in ni zaposlen. Tudi ta pricakovanja lahko ustvarjajo

razdor med sorojenci.

Skrb za osebo z demenco. Skrb za osebo z demenco doma zahteva kar nekaj iznajdljivosti in
prilagajanja, da lahko osebi zagotovijo varnost. Adaptiranje stanovanja, uporaba pripomockov
(od bolniske postelje do nalepk z oznacbami prostorov), uporaba informacijsko-
komunikacijske tehnologije so nacini, s katerimi svojci poskrbijo za vecjo varnost in lazje
bivanje osebe z demenco na njenem domu. Za pridobitev teh svojci sodelujejo z nekaterimi
sluzbami (zdravnica izda naroc€ilnico za bolniSko posteljo, strokovna delavka svetuje, naj za
laZjo orientacijo uporabijo napise po stanovanju, druStvo upokojencev poskrbi za e-oskrbo).
Dobro bi bilo, ¢e bi informacije, kako stanovanje prilagoditi stari osebi (z demenco ali ne),
svojci lahko nasli na enem mestu. Poleg tega uporaba pripomockov, pa naj bo to bolniSka
postelja ali elektronska varuSka zahtevata dolo¢eno mero znanja, kako pripomocek/napravo
uporabljati. Kadar se pojavi potreba po uporabi pripomocka to lahko pomeni, da bi z uporabo
morali zaceti ¢im prej in je lahko ucenje uporabe dodatno breme Ze tako obremenjenih svojcev,
posebno ¢e se morajo uporabe uciti sami. Z vidika druzinskih odnosov je morda tu priloZnost
za medgeneracijsko sodelovanje. MlajSa generacija (denimo starej$i vnuki), ki so obi¢ajno bolj
ves¢i uporabe informacijske komunikacijske tehnologije, so lahko vkljuceni v skrb za osebo z
demenco, na nacin, da prevzamejo ta del in vzpostavljajo nove, inovativne pristope za
zagotavljanje varnosti osebe z demenco. Pri obnovi oziroma prilagajanju stanovanja je potrebno
ve¢ tehni¢nega znanja, tako se lahko za adaptacije zavzamejo ¢lani druzine, ki so bolj ves¢i v

tem.

Poznavanje demence. Demenca je zaradi vedno vecjega deleza starih ljudi Ze zelo poznana
bolezen. Veliko ljudi se sre€a z njo Ze v svoji bliznji okolici, saj zanjo zbolijo znanci, druzinski
Clani. V najslabSem primeru je poznavanje demence omejeno vsaj na asociacijo pozabljanja,
pri ¢emer se ljudje, prijemajo za glavo, ko kaj pozabijo in si pravijo »Joj, kako sem Ze
dementen« Se posebno so z demenco seveda seznanjeni zdravstveni delavci in drugi zaposleni
po zdravstvenih ustanovah, domovih za stare ali drugje (med intervjuvankami je bila denimo
psihoterapevtka). Zal pa mnogi od njih nimajo (teoreti¢nega) znanja o demenci in komunikaciji
z osebami z demenco, predvsem ne negovalke ali socialne oskrbovalke. S strani svojcev tako

prihaja po eni strani globoko spostovanje do vseh, ki to delo opravljajo. Po drugi strani pa
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vidijo, da od njih veliko o demenci ne morejo veliko izvedeti. Nasvete, ki jih tako lahko
delijo, izvirajo predvsem iz izkuSenj. Na tem mestu bi rada poudarila, da je seveda znanje, ki
temelji na izkuSnjah vredno veliko, pri vsaki osebi z demenco se mora osebje nauciti, kateri
pristop je zanjo najbolj primeren (recimo nacin, kako osebo z demenco motivirati, da se okopa),
verjetno je najpomembnejse pri delu z osebami z demenco poznavanje njihovih Zivljenjskih
zgodb, tako lahko pripravijo aktivnosti, ki osebo zanimajo, budijo spomine s fotografijami in
podobno. Raziskovanje Zivljenjskega sveta oseb z demenco posebno poudarja socialno
delo, Kejzar (2022, str. 238) pravi, da to po¢nemo »... z namenom krepitve njihove mo¢i in
ohranjanja njihove osebnosti. Pri tem imajo pomembno vlogo aktivnosti, s katerimi lahko
Clovek z demenco ohranja, ali obuja nekdanje aktivnosti, ne samo z vidika pocasnejSega
napredovanja demence ob aktivnostih, temve¢ tudi z vidika ohranjanja kakovosti njegovega
Zivljenja.«

Vseeno pa se mi pomen znanja o demenci ne zdi zanemarljiv, saj bi lahko boljSa izobrazenost
negovalk v njih vlila dodatno samozavest in jim olajSala razumevanje vedenja oseb z demenco
(npr. socialno nesprejemljivega vedenja, agresije), pa tudi prihranila napore ob komunikaciji
(prigovarjanju, prepiranju). Ena od intervjuvank je recimo povedala, da je ena od negovalk
dejala, da ¢e bo njen oce agresiven, z njim ne bo delala. Zanasanje na empatijo negovalk in iz
tega izvirajo¢ razumevajo¢ odnos do oseb z demenco je premalo. Ena od intervjuvank je
povedala, da bi morali biti strozji razgovori s kandidati, ki se prijavljajo na delo v negi.
Predvsem bi na teh razgovorih moral biti poudarek na to, da je to delo z ljudmi, ki so zaradi
svoje bolezni ranljivejsi. Intervjuvanka je predlagala, da bi te razgovore opravljali zaposleni z
izobrazbo iz psihologije. Kadrovska podhranjenost na podrocju dela s starimi v domovih za
stare in pomoc¢i na domu seveda botruje razlogu, zakaj kriteriji, kdo lahko to delo opravlja, niso
visoki. Kader, ki nima znanja za delo z osebami z demenco ali ki ni empatiCen do oseb z
demenco (ali oboje), druzini seveda ne more biti v pomoc, temve¢ jih lahko spravlja v Se vecjo
stisko. Preko spremljevalne kamere je recimo ena od intervjuvank odkrila, da negovalka nad
njeno babico izvaja verbalno nasilje. Seveda je naSla novo pomo¢. Prepustiti druZinskega ¢lana
v skrb drugi osebi zahteva veliko mero zaupanja in tezko je, kadar se to zaupanje izkaze za
neupraviceno. Tak primer lahko prelomi ne le zaupanje svojcev do negovalk, ampak tudi

zaupanje osebe z demenco do svojca, ki mu je to negovalko »poslal«.

Kopcavar Gucek (2015, str. 24) je o nasilju nad osebami z demenco zapisala: »Demenca ni le
dejavnik tveganja za izpostavljenost nasilja pri starejsih, predstavilja tudi oviro pri

prepoznavanju le-tega. Vzpostavljanje komunikacije med Zrtvijo ter zdravstvenim osebjem in
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socialnim skrbstvom je otezeno in manj zanesljivo. Nezanesljivost lahko povzrocitelji nasilja —
skrbniki Zrtve izpostavljajo in poudarjajo pri stikih zrtve nasilja s strokovnim osebjem. Osebe z
demenco pri svojih skrbnikih sprozajo vec¢ nestrpnosti in nepotrpezljivosti kot drugi bolniki.
Strah in odvisnost starostnikov od njihovih negovalcev — povzrociteljev nasilja preprecuje
razkritje. Telesno nasilje je vedno spremljano s psihicnim nasiljem. Izpostavljenost psihicnemu
nasilju pa je v odsotnosti telesnega nasilja zelo tezko prepoznati. Starejsi Zrtve nasilja so tako
ujeti v svojo druzino, izpostavljeni nasilju, socialno izolirani, izpostavljeni hudemu in

nenehnemu stresu, poskodbam ter zvecani umrljivosti.«

Socialni delavci moramo nastopati kot zagovorniki skupin, ki so v druzbi smatrane za
ranljivejSe. In osebe z demenco so med njimi. Kot preventiva pred druzinskim nasiljem nad
osebami z demenco sta po mojem mnenju klju¢na ozavescanje o demenci, torej predajanja
Znanja javnosti ter zagotovitev ustrezne pomoci svojcem, pomoci, ki se ti€e skrbi za osebo z
demenco in pomoci, ki se tie njih samih. Na tak nac¢in lahko nekoliko omejimo vsaj nestrpno
vedenje do oseb z demenco, ki izhaja iz nepoznavanja demence ter iz preobremenjenosti s

skrbjo.

Informacije. Informacije danes svojci iS¢ejo na spletu, tam se lahko tudi povezujejo in delijo
svoje izkusnje ter so si v oporo. Pogosto so intervjuvanke omenjale tudi poseganje po tiskani
literaturi. Ena od intervjuvank se je udelezila predavanja na temo demence v knjiznici in kasneje
zaradi tega prepoznala demenco pri svojem ocetu. Tako lahko tudi lokalna skupnost s svojimi
aktivnostmi pomaga pri ozavesCanju svojih prebivalcev. Nekatere dejavnosti pomaga
organizirati tudi Spomincica. V raziskavi se vidi tudi velik razmak v tem, koliko informacij
nudijo zdravnice in zdravniki. Odgovori so se vrstili od »najve¢ informacij sem dobil od njih«
do »od njih nisem dobil veliko informacij«. Osebni zdravnik predstavlja morda
najpomembnejSo tocko, kjer bi svojci morali dobiti (vsaj) informacije o poteku bolezni ter
usmeritev, kje lahko i8¢ejo pomoc. Ni nujno, da bodo svojci sodelovali s patronazno sluzbo
(vsaj ne na zacetku), ali s pomocjo na domu, sploh ni nujno, da bodo iskali pomo¢ pri drustvih,
kot je Spomincica. Prav tako je vprasanje, kdaj bodo prisli do psihiatra ali nevrologa. Edini, s

katerim so bili v stiku vsi vpraSani je bil osebni zdravnik.

Dom za stare. Svojci najveckrat, ko se druzinskemu c¢lanu zdravstveno stanje nenadoma
poslabsa, najprej pomislijo na dom za stare. K socialnim delavkam v domovih za stare se tako

obrnejo v svoji najvecji nemoci in brez vedenja, kam bi se Se lahko obrnili. Zaradi ¢akalnih vrst
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najveckrat takojSnja namestitev ni mogoca, tako morajo socialne delavke svojcu razloziti, da
mesta za njihovega druzinskega ¢lana zal ni. Nacin, kako to storijo, je po izkus$njah intervjuvank
zelo razlicen. Klic v dom za stare je tako kdaj impulzivna odlocitev, saj se zdi v tistem trenutku
namestitev svojca v dom edina resitev. V raziskavi sem ugotovila, da gre velikokrat tudi za
neko prelomno tocko, po kateri se zatne pot do diagnoze, pot iskanja neke reSitve ... Ta
prelomna tocka je bodisi padec, kap, ena od intervjuvank je povedala, da je bil visek vsega, ko
je njen oce v krozis¢u zavil v levo. Da je odlocCitev impulzivna, navajam glede na rezultate iz
raziskave. Prvi primer je iskanje mesta v domu za stare po tem, ko je oseba z demenco padla.
Ker mesta ni bilo, so ji vse potrebno organizirali v njeni hisi, pri njej doma. Po besedah
intervjuvanke je sedaj zanjo doma bolje poskrbljeno, kot bi bilo v domu, saj so negovalke z njo
vec Casa, kot bi ji ga zaradi Stevila oskrbovancev, namenile negovalke v domu. Intervjuvanki
se zdi pomembno, da se osebi z demenco ¢im dlje omogoca bivanje doma. V drugem primeru
je intervjuvanka zelela mesto za svojo mamo v domu za stare, kjer je bila takrat sama zaposlena.
Mesta takrat, ko ga je ona zelela, ni bilo. Ko gleda nazaj, je zadovoljna, da mama ni dobila
namestitve v tistem domu, saj ga je kasneje dobila v manjSem domu za stare, s katerim je zelo
zadovoljna, saj se ji zdi boljsi, kot prej omenjen. A odlocitev za dom vseeno ni prva in najbolj
enostavna resitev. Posebno partnerji se do izgorelosti trudijo s skrbjo za zakonca z demenco.
Tako je ena od intervjuvank na enkrat morala zaceti skrbeti tako za oceta, ki ima demenco in
mamo, ki je zaradi skrbi izgorela in zbolela sama. Ob misli na dom se lahko pojavi tudi obcutek
krivde, podkrepljeni Se z nestrinjanjem drugih druzinskih ¢lanov. Za mnoge je tako odlocitev
za dom za stare sprejeta Sele ob priznanju, da jih skrb za osebo z demenco presega. Kljub temu,
da bodo svojca v domu lahko obiskovali, je za mnogo svojcev to tudi Custveno naporno, saj gre
za veliko spremembo tako za njih, Se bolj pa seveda za osebo z demenco. Sprejem v dom pa
prinese tudi veliko olajSanje, glede na odgovore intervjuvank, predvsem z vidika varnosti osebe

z demenco ter seveda lastne razbremenitve.

Podobno razocaranje kot pri domovih za stare sem v raziskavi zaznala tudi pri izku$njah svojcev
s Spomincico. V raziskavi sem namre¢ zaznala, da so nekateri svojci razo€arani nad njeno
pomoc¢jo, omenjali so, da niso dobili »konkretne« pomoc¢i. Domnevam, da so se tudi do
Spomincice svojci obracali v trenutkih, ko so potrebovali akutno pomo¢, da bi jim Spomincica
poslala negovalko, nala mesto v domu ... Cesar jim seveda v kratkem ¢asu ne more omogogiti.

V tistem trenutku jim recimo lahko nudijo oporo preko telefonskega klica.
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Nacrtovanje. Po mojem mnenju je pomembno, da se o starosti in Zzivljenju v starosti
pogovarjamo, Se preden ta nastopi. Staramo se vsi in s staranjem lahko pri¢akujemo peSanje
zdravja. Poznamo tudi okvirne faze demence, kaj lahko tekom nje pricakujemo. Seveda je vsak
potek zivljenja nepredvidljiv in nas lahko marsikaj preseneti. Vseeno pa se mi zdi, da bi morali
kdaj razmisliti in nacrtovati za takrat, ko tega ne bomo ve¢ zmozni in bomo le prepusceni
drugim (in upamo lahko, da bodo ravnali, kot bi sami Zeleli). Placujemo zavarovanja v primeru
nezgod, ki imajo veliko, veliko manjSo verjetnost, kot je verjetnost, da se bomo enkrat postarali.
Zakaj ne zavarujemo lastnih interesov, v tem primeru z na¢rtovanjem, kako bi radi takrat ziveli,
z razmislekom, kdo bo za nas poskrbel, ¢e sami ne bomo mogli poskrbeti zase. Odgovor, zakaj
z razmiSljanjem o starosti tako zavlacujemo morda ti¢i v samem odnosu do starosti, staranja.
Razmah lepotne industrije ter obsedenostjo s skrbjo za zdravo telo na eni strani ter
razvrednotenje popolnoma naravnih in ¢loveskih lastnosti, povezanih s starostjo, nemocjo,
smrtjo, zalovanjem, je proces staranja tabuiziralo. Zaradi tega mlajSe generacije od starosti
bezijo, starejSe generacije pa pristanejo na druzbenem robu (Lahe, 2016, str. 107—-108).
Nacrtovanje zivljenja v starosti bi pomenilo, da se s tem naravnim procesom soo¢imo in
nehamo beZzati pred njim ter s tem zagotovimo boljsi polozaj starih ljudi (torej enkrat nas samih)

v druZzbi.

Glede na raziskavo (sistematic¢en pregled) se priprava na starost odvija v Sestih dimenzijah:
zdravje, psiholoSka priprava, finan¢na priprava, bivanje, socialna priprava ter (aktiven) prosti
Cas. Priprava na zdravo starost pomeni ohranjanje zdravja s telesno aktivnostjo, kvalitetna
prehrana, dovolj spanja, redni zdravniski pregledi, ohranjanje mentalnih sposobnosti,
izogibanje stresu, pozitiven vpliv na pocutje pa ima tudi zatekanje k duhovnosti. Pomemben
del psiholoSke priprave na starost, po Studijah sode¢, predstavlja pogovor o upokojitvi,
upokojenosti, omenjajo pa tudi delavnice in sre¢anja priprav na upokojitev, delavnice o zdravju,
seminarje planiranja financ za starost. Priprava s finan¢ne plati pomeni razmislek o tem, kako
bo oseba na starost finanéno preskrbljena, da se pripravi z varCevanjem, nalozbami,
preucevanjem moZznosti o dodatnih (pasivnih) zasluzkih na starost (ob izgubi rednega dohodka
place). Studije omenjajo tudi pomembnost zavarovanj. Podrogje bivanja predstavlja pomembno
dimenzijo Zivljenja na starost, ob pripravi je potreben razmislek o adaptacijah stanovanja ali o
preselitvi. Nacrtovanje bivanja na starost je hkrati tudi psiholoska priprava. Socialna priprava
na starost pomeni ohranjanje in izboljSevanje odnosov z bliznjimi, povezovanje z okolico,
iskanje novih skupin za druZenje. Studije govorijo tudi o pomembnosti aktivnega prezivljanja

Casa, aktivnosti, ki strukturirajo dan, ohranjanje in odkrivanje talentov, druZenje, u¢enje novih
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veséin in s tem ohranjanje mentalnih sposobnosti (Solhi, Pirouzeh, Zanjari in Janani, 2022, 3—

6).

Pomen nacrtovanja starosti se tako zacne ze veliko prej, kot mislimo. S temi vprasanji bi se
moral soociti vsak ¢lovek Se pred upokojitvijo, morda je prav socialno delo tisto, ki bi v tem
primeru lahko ravnalo preventivno in ta vpraSanja postavljajo. Za slovenski kontekst se mi
posebej perece zdi vpraSanje bivanja, saj smo Slovenci znani po tem, da radi Zivimo v hi$ah in
se od njih tezko lo¢imo, bivanje starih ljudi v hiSah, ki jih niso ve¢ zmoZni vzdrZevati ter ki niso
prilagojene njihovim potrebam, je recimo nekaj, kar bi s postavljanjem takih vpraSanj lahko

morda vsaj deloma omejili.

V primeru demence bi bilo dobro, ¢e bi oseba (v zgodnji fazi) naredila osebni nacrt, zapisala
svoje zelje in se glede njih pogovorila s svojimi druzinskimi ¢lani. Kot mediator bi lahko
nastopil socialni delavec. Z na¢rtovanjem vnaprej bi se lahko izognili konfliktom, ki izvirajo 1z
razlicnih mnenj, kako bi morali za osebo z demenco poskrbeti, deloma tudi stresu, ki ga
demenca v druzino prinese. Menim, da bi takSno nacrtovanje bilo za druzinske odnose zelo

pozitivno.

Druzina osebe z demenco se naenkrat sooCi z veliko izzivi. Potencial socialnega dela vidim v
tem, da druzini pomaga pri njeni reorganizaciji. Ji postavi ogledalo in ponudi prostor, da
postane sama sebi bolj transparentna, da ¢lani prepoznajo svoje vloge. Socialni delavec mora
spodbuditi druzino, da prepozna svoje vire moci in da ji pomaga te vire uporabiti. Mora jo
soociti s situacijo, izzivi, ki jih Se lahko pricakujejo, da se nanje lahko pripravijo. Znanje (kako
oskrbovati, kako z osebo z demenco komunicirati, kaj v nadaljnjih fazah Se pricakovati) ter
ustrezna pomoc¢ (pri oskrbi, pri skrbi za svojce) sta »samo« dve stvari, ki sta bistveni za dobro
pocutje oseb z demenco, njihovih svojcev in ki sta na koncu koncev bistvena za dobre druzinske

odnose.
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S5 Sklepi

« Stevilo starih ljudi in oseb z demenc v nasi druzbi naraiéa, tudi zato je poznavanje
demence precej razsirjeno. Ljudje se sreCajo z njo v svoji druzini, preko znancev ali
tekom svojega poklica.

e Svojci oseb z demenco zbirajo informacije o bolezni preko tiskane literature (knjig),
preko spleta, pomemben vir informacij in povezovanja svojcev so socialna omrezja. Za
ve¢ informacij in po pomoc¢ se obracajo tudi na druStvo Spomincica (nudijo tudi
predavanja). Pomembni pri ozavesCanju so tudi dogodki v lokalni skupnosti (npr.
predavanje v knjiZnici). Veliko informacij predaja zdravstveno osebje, predvsem osebni
zdravniki, psihiatri, ponekod bi si svojci od njih Zeleli ve¢ informacij. Dobro bi bilo, ¢e
bi s svojim znanjem svojcem lahko pomagale tudi negovalke.

e Poznavanje demence je zelo pomembno, saj omogoca lazje razumevanje in dozivljanje
osebe z demenco. Zelo pomembno je predvsem znanje, kako z osebo z demenco
komunicirati. S poznavanjem faz demence se svojci lazje pripravijo na napredovanje
demence. Poznavanje demence je pomembno tudi pri ohranjanju dostojanstva,
spoStovanja osebe z demence ter pri preprecevanju nasilja nad osebami z demenco.

e Spremenjen odnos z osebo z demenco je za svojce zelo stresen in obremenjujo¢. Ob
spremenjenem vedenju in otezeni komunikaciji z osebo z demenco se svojci srecajo z
vec izzivi. Eden od izzivov je sooCanje z demenco druzinskega ¢lana, spremenjenega
odnosa, spremenjene osebe in zavedanje, da ne bo nikoli vec, kot je bilo. Razvija se
drugacna senzibilnost, svojci na eni strani poroc¢ajo z izgubljeni povezanosti z osebo z
demenco (ti jih ne prepoznavajo, vedno manj govorijo), na drugi pa o poglobljeni
povezanosti (na podlagi drugih ¢util). Drug od izzivov pa je zagotavljanje skrbi za osebo
z demenco, ki je zaradi simptomov demence otezena (teZave s skrbjo za nego, skrb za
varnost, zavra¢anje pomoci).

e Na druzinsko dinamiko v druzini osebe z demenco vpliva nacin bivanja, “zgodovina”
druZine, razporeditev vlog, delitev dela. Za osebo z demenco v glavnem skrb prevzame
ena oseba, v doloceni meri pa gre tudi za (medgeneracijsko) sodelovanje, medsebojno
pomoc.

o Stalis¢e do nastale situacije (kako resno je zdravstveno stanje osebe z demenco) ter
nacin, kako se bo ukrepalo (kako se bo skrb razporedila, stalis¢e do doma za stare) sta
lahko razlog za spor med drugimi druzinskimi ¢lani. Demenca lahko druZino Se bolj

poveze (zaradi sodelovanja ob skrbi za osebo z demenco) ali pa jih med seboj oddalji

67



68

(zaradi konfliktov; zaradi preobremenjenosti (posameznika) s skrbjo). Povezanost
druzine se krepi $e ob deljenju znanja (druzinski ¢lan poduci drugega, kako naj razume
vedenje osebe z demenco), v podporo so si lahko ob smrti.

Svojci stopajo v stik z zdravstvenim osebjem: osebnim zdravnikom, specialisti,
patronazno sestro. Za nego na domu najemajo pomoc¢ na domu (kot javna storitev) ter
zasebne negovalke (za nekaj ur na dan ali da zivi z njihovo druzino). Med zasebnimi
sluzbami svojci najemajo delovne terapevte, fizioterapevte, frizerje, pedikerje, maserje.
Prisotno je tudi koriS¢enje storitev dnevnega varstva, dostava kosil, e-oskrbe. Svojci so
seznanjeni tudi z organiziranim druZabniStvom.

Na center za socialno delo se obracajo predvsem za urejanje skrbniStva, pridobitev
dodatka za pomoc in postrezbo ter za vir informacij, pomo¢ na domu ter ve¢ informacij,
kje bi pomoc¢ lahko dobili. Od njih bi si Zeleli manj birokracije, hitrejSo in cenejSo
pridobitev skrbniStva, vecje razumevanje.

Med svojci oseb z demenco je najbolj poznano drustvo Spomincica, od drustva so
delezni opore in poucnih vsebin, mnogi bi si Zeleli konkretnejSe pomoci. Svojci
sodelujejo Se z DruStvom upokojencev, Hospicem, Rde¢im krizem ter Sopotniki.

Ob nenadnem poslabSanju zdravstvenega stanje druzinskega ¢lana svojci najprej
pomislijo na dom za stare. Svojci omenjajo dolge ¢akalne liste in visoke cene oskrbnin.
Z domovi za stari imajo dobre izkuSnje, najbolj jim je pomemben prijazen kader.
Odlocitev za dom za stare in sam sprejem olajSa prijaznost socialnih delavk. Za nekatere
svojce je dom za stare zadnja moznost, a pomembna mozna izbira v primeru, da doma
za osebo ne bi veC mogli poskrbeti (zaradi lastne nezmoZnosti,
preobremenjenosti, zaradi potreb osebe z demenco).

Demenco svojci vidijo kot priloZznost z vidika osebne rasti, spoznavanja novih ljudi,
poznavanje bolezni (za prihodnje izkus$nje). Demenca prinese v druzino tudi kakSen
razlog za smeh, jih poveze, za otroke pa je to priloznost, da se naucijo empatije,
strpnosti, razumevanja.

Skrb za svojce in njihovo dobro pocutje so svojci zaznali pri nekaterih zdravnikih,
strokovnih delavkah ter pri Spomincici, Zelijo si, da bi bilo tega vec.

Ob tezkem sprejemanju demence, psihi¢nim in fizicnim naporom, ki ga skrb za
demenco prinese, bi si svojci Zeleli ve¢ pomoci. Svojci bi si zeleli podporne sluzbe, ki
bi jim nudila celovito podporo pri skrbi za njihove domace in pri skrbi za njihovo
zdravje, pocutje. Zeleli bi si podporne sluzbe, ki bi jih lahko povezala z drugimi

institucijami, kjer bi dobili pomoc.



6 Predlogi

Predlagam, da bi zdravstveni domovi (s sodelovanjem s predstavniki iz centra za
socialno delo, domom za stare, druStva Spomincica, drugih lokalno aktivnih drustev, ki
lahko k tematiki doprinesejo) organizirali jedrnato predavanje na temo demence, na
vsake tri mesece ter nanj povabili vse svojce, kot tudi osebe z demenco (tudi s Se
nepotrjeno diagnozo). Poslusalci bi dobili informacije o demenci, o tem, kaj lahko
pricakujejo ter na koga se lahko obrnejo. Tam bi lahko navezali tudi prvi stik s
predstavniki nastetih institucij, tako bi vedeli, kam se lahko obrnejo ter kaj lahko od njih
pricakujejo.

Ob potrjeni diagnozi (po lastni Zelji pa tudi prej) predlagam, da bi bila druzina
upravicena do druzinskega svetovanja ob reorganizaciji druzine za potrebe skrbi za staro
osebo oziroma osebo z demenco. V sklopu tega bi strokovni delavec z druzino nacrtoval
skrb v nadaljnjih fazah demence, spodbudil bi jih k raziskovanju in uporabi lastnih
virov, §itil in opozarjal bi na Zelje, dostojanstvo osebe z demenco. Ce je le mogode, bi
bila prisotna tudi oseba z demenco. Strokovni delavec bi jih usmerjal tudi pri postopkih
skrbniStva in pridobivanju sredstev, do katerih so upraviceni, urejanjem pomoc¢i na
domu in podobno. Strokovni delavec bi moral biti usposobljen tudi glede osnovnih
prilagoditev stanovanja za bivanje osebe z demenco, informacijsko-komunikacijskimi
tehnologijami ter imeti povezavo z drugimi institucijami, ki lahko druzini pomagajo.
Spodbudil in opozoril bi jih na skrb zase ter jim ponudil spremljanje tekom celega
obdobja demence. PriloZnost za vzpostavitev taksnih svetovanj vidim v odprtju vstopnih
tock za dolgotrajno oskrbo na centrih za socialno delo, prostor pa bi lahko ponudili tudi
zdravstveni domovi, s katerimi imajo svojci vec stika.

Spremljanje druzine ob demenci, kot navedeno zgoraj bi lahko pozitivno vplivalo na
druzinske odnose, saj bi jim ponudili prostor za razbremenitev, pogovor o moznih
spremembah, ki bi bile bolj optimalne za vse vklju¢ene. Dobro pa bi bilo taksno
spremljanje tudi z vidika zasc¢ite oseb z demenco pred druZinskim nasiljem. Predlagam,
da bi strokovni delavec za namen tega spremljanja opravljal tudi obisk na domu, tam bi
lazje videl, kako je za osebo z demenco res poskrbljeno ter kak$ni so odnosi med
drugimi druzinskimi ¢lani.

Vec terenskega dela socialnih delavcev bi pomenilo vec¢ stika z osebami z demencami

in njihovimi svojci, na ta nacin pa tudi lazje prepoznavanje njihovih potreb in bolj
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ucinkovita (njim prilagojena) pomo¢. Pomembna je ze prisotnost, oseben stik, ki ga
svojcem na terenu lazje ponudimo, kot po telefonu. Z vec terenskim delom bi lahko
socialni delavci bolje soustvarjali tudi skupnostno oskrbo, kot del nje, pa tudi kot
soorganizatorji drugih storitev, ki bi jih sooblikovali glede na potrebe.

Moznost nadaljnjega raziskovanja vidim v prihajajocih spremembah ob uvajanju
Zakona o dolgotrajni oskrbi, predvsem uvajanju instituta oskrbovalca druzinskega
¢lana. Moznost za raziskovanje se bo odprla v lu¢i primerjave, kaj se bo z vidika oskrbe
za osebe z demenco s strani druzinskih ¢lanov spremenilo, kdo se bo za to odlocal, kako
bo demenca nagovorjena tekom izobrazevanja oskrbovalcev druzinskih ¢lanov in
podobno.

Pomanjkljivo je v nalogi orisan odnos med partnerjema, od katerih je eden od njih oseba
z demenco. Pomembno bi se mi zdelo raziskovati, kako doZivljajo partnerja z demenco
in vse spremembe, kakSen pogled imajo na prihodnost, kdo jim je v pomo¢ ter kako
pomoc¢ dozivljajo. Potrebno bi bilo tudi raziskovati, kako je z organizacijo skrbi za
osebo z demenco pri parih, ki ni imel otrok.

Menim, da bi bilo pomembno raziskovati tudi situacijo oseb z demenco, ki nimajo ozjih
druzinskih ¢lanov (partnerja, otrok — teh, ki najveckrat prevzamejo skrb). Pomembno bi
bilo raziskovati kdaj in po kaksni poti oni dobijo diagnozo, kaksna je vloga drugih bolj
oddaljenih druzinskih ¢lanov, prijateljev, sosedov.

Zanimiva bi bila primerjalna raziskava, pri kateri bi na eni strani raziskovali, kako na
druZino, svojce vpliva demenca druzinskega Clana ter na drugi strani druga bolezen —
denimo oblika raka. Kje so razlike in podobnosti med dozivljanjem svojcem, kaksne
polemike obe bolezni med druzinskimi ¢lani odpirata. S katerimi izzivi se srecujejo eni

in drugi, s katerimi sluzbami se povezujejo, v kolik§ni meri jim je pomoc¢ dostopna.



7 Zakljucek

Demenca ne spremeni le osebe, ki je zanjo zbolela, ampak na nek nacin spremeni tudi celotno
druzino. Najbolj je opazen seveda spremenjen odnos z osebo z demenco. Zaradi spremenjenega
vedenja, poslabsanih kognitivnih sposobnosti ter vse vec¢jih ovir pri komuniciranju je odnos z
osebo z demenco za svojce tezaven iz ve¢ vidikov. Lahko recemo, da je dejstvo, da druzinski
¢lan postane oskrbovalec osebe z demenco obremenjujoce za sam odnos (obremenjujoca je
odvisnost osebe z demenco od druzinskega ¢lana oskrbovalca). Zaradi demence same je skrb
za osebo Se toliko tezja, saj se lahko skrbi upira, svojca ne uposteva, je celo agresivna, kljub
temu da se svojec trudi in mu zeli najboljSe. Kljub poznavanju bolezni in trudu svojca je lahko
skrb za osebo z demenco izredno obremenjujoca Ze zaradi nerazumevanja, ¢e uporabim izraz
intervjuvanke, »kaj se ji v glavi dogaja«. Ohranjanje odnosa, ki presega le odnos, ki ga z osebo
z demenco vzpostavljata zaradi skrbi, je tako za svojce velik izziv in zal zanj, zaradi
preobremenjenosti s skrbjo (nego, prehranjevanjem, zagotavljanjem varnosti), zmanjka ¢asa in
energije. Veckrat se svojcem zdi, da tak odnos, sploh ni ve¢ mogo¢, saj v osebi z demenco le
tezko Se prepoznajo svojega starsa, starega starSa. Na odnos z osebo z demenco tako vpliva tudi
samo soocenje z boleznijo, sprejemanje demence ter sprememb, ki jih je ta prinesla. Bolece je
denimo dejstvo, da jih osebe z demenco ne prepoznajo ve¢. Kot sem ugotovila v raziskavi, se
nekateri svojci pocutijo bolj oddaljeni od osebe z demenco, spet drugi pa ob demenci razvijejo

poglobljeno povezanost.

Skrb za osebo z demenco lahko poveze med seboj tudi druge druzinske Clane. Demenca pri
starSu lahko poveZze sorojence, lahko pa ustvari prostor za konflikt, ker se o nacinu skrbi za
starSa, sorojenci ne strinjajo. Dogovarjanje o organiziranju skrbi za starSa lahko razkrije tudi
pricakovanja, ki so jih imeli druzinski ¢lani drug do drugega, ali pa odpre stare konflikte. Ob
pojavu potrebe po reorganizaciji druzine postane bolj vidna struktura delitve dela in vlog do
tega trenutka. Demenca po drugi strani odpira moznost za ve¢jo medgeneracijsko pomo¢, ki
lahko dobro vpliva na vse udelezene, pomembno je deljenje znanja (o demenci) ter podpora ob
soocanju z demenco in nazadnje ob smrti osebe z demenco. Poleg veliko izzivov, ki jih demenca
prinese v Zivljenje druZine, prinese tudi priloZznost za ucenje strpnosti, potrpezljivosti in
empatije. DruZinski ¢lani z obujanjem spominov ter vZivljanjem v njen svet dajejo osebi z
demenco obcutek razumljenosti in varnosti, sami pa postajajo bogatejsi za izkuSnjo odnosa, ki
ne temelji le na zdajSnjem trenutku in govorjeni besedi, ampak na necem, vsaj zanje, bolj

abstraktnem.
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9 Priloga:

9 .1 Vprasalnik
Raziskovalno vprasanje (RV1): Kako druzinski ¢lani ljudi z demenco ocenjujejo svoje
vedenje in znanje o demenci pred diagnozo njihovega svojca ter kako se je njihovo

razumevanje bolezni skozi potek dogodkov razvijalo?

| Kaj ste o demenci vedeli pred diagnozo vaSega svojca, kje ste se Ze predhodno srecali
s to boleznijo?
| Ste se o bolezni pozanimali sami? Od kje ste dobili najve¢ informacij?

| Kako je vase poznavanje bolezni vplivalo na vas odnos s svojcem z demenco?

Raziskovalno vprasanje (RV2): Kako demenca druzinskega ¢lana vpliva na druZinske
odnose?

| Kako se je od zacetka demence pa do sedaj spreminjal va$ odnos, komunikacija z
obolelim?
~J Kako se je spreminjala druzinska dinamika $e med ostalimi druzinskimi ¢lani (delitev
dela, delitev vlog)?
~J Kako bi opisali vpliv demence na odnose v vasi druzini (pogostost konfliktov,

povezanost druzine, (ne)potrpezljivost, (ne)strpnost)?

Raziskovalno vprasanje (RV3): S katerimi sluzbami, institucijami, drustvi in posamezniki
druzine ljudi z demenco sodelujejo in v kak§no pomoc so jim?

I S katerimi sluzbami, institucijami, drustvi ste sodelovali, ko je bil va$ svojec Se doma,
koga ste najprej vkljucili?

_J Kako je sodelovanje z nastetimi vplivalo na odnose in dinamiko v druzini? Kako pa

na vas$e razumevanje in poznavanje demence?

_J Kako bi opisali vase sodelovanje z Domom starejsih, kateri so pozitivni in negativni

vidiki tega, da je svojec nastanjen v domu? (Ce je svojec v Domu)
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9 .2 Odprto kodiranje

St.
izjav
e

Izjava

Pojem

Kategorija

Nadkategorija

Tema

Al

Odlocila sem se,
da bom skrbela,
ker so drugi
sorodniki rekli,
da bi jo dali v
dom ..

Nestrinjanje

Dom za stare

Odlocanje
glede
prevzemanja
skrbi

Druzinski odnosi

... ona zeli biti v
tem svojem
okolju, v njenem
stilu, kuhinjo pa
dnevno sobo
smo Jji
preuredili,
imamo
bolnisko
posteljo, da
lahko negovalke
dostopajo, ko je
nepokretna, ima
vozicek, hojico,
v kopalnici ima
stol za umivanje.
Svoje stvari ima,
gleda skozi
okno, vse ji je
poznano, tu je
pac ona doma.
In se pocuti
varno, kljub
temu, da Zivi
sama.

sedaj

Pripomocki

Adaptacije in
prilagajanje
stanovanja

Omogocanje
bivanja doma

Izvajanje skrbi

A3

Napredovalo je
v tej smeri, da
kdaj kaj govori,
stvari, ki nimajo
povezave z
nicemer.

Recimo ob tem
poboju v Srbiji,
lani  maja, je
bila prepricana,
da je bil v tem
spopadu

udelezen  tudi
dedek. Pa sem jo
poslusala in
potem  enkrat
sem jo peljala
na Zale na grob,

Vzivljanje

Komunikacija

Odnos z osebo
z demenco

Druzinski odnosi
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pa nisem hotela
je siliti, ampak
je potem sama
ugotovila in
povezala, da ce
je to grob od
moza, da tisto v

Srbiji ni bil on.

A4 Glede na te | Literatura Literatura Samoraziskova | Informiranost,
stadije,  sama nje demence poznavanje
sem Jjih demence
preucevala,
imam veliko
literature ...

A5 se | Pogovor Ucenje ob | Samoraziskova | Informiranost,
pogovarjam s | znanci izku$njah nje demence poznavanje
kolegi ... drugih demence

A6 Trikrat na dan | Prisotna Pomoc na domu | Negovalke Sodelovanje S
imamo sluzbami
negovalke,
zjutraj, opoldne,
zveCer po eno
uro.

A7 Potem pride | Prisotna Patronazna Zdravstvo Sodelovanje S
patronazna sluzba sluZzbami
sestra ...

A8 delovni | Delovni Zasebne sluzbe | Ostale sluzbe Sodelovanje ]
terapevt za | terapevt sluzbami
kognitivno
zdravje ...

A9 ... fizioterapevt | Fizioterapevt Zasebne sluzbe | Ostale sluzbe Sodelovanje S
sluzbami

Al0 | ... frizer ... Frizer Zasebne sluzbe | Ostale sluzbe Sodelovanje S

sluzbami

All | ... pedikura ... Pediker Zasebne sluzbe | Ostale sluzbe Sodelovanje S

sluzbami

Al2 | ... maser ... Maser Zasebne sluzbe | Ostale sluzbe Sodelovanje S

sluzbami

Al3 dostava | Prisotna Dostava  kosil | Ostale sluzbe Sodelovanje S
kosila na dom ... na dom sluzbami

Al4 | .. jaz pridem. Obisk Skupni ¢as Odnos z osebo | Druzinski odnosi

z demenco

Al5 | Urejeno ima e- | Prisotna E-oskrba Ostale sluzbe Sodelovanje s
oskrbo... sluzbami

Al6 | Jaz imam pa Se | Uporaba IKT Omogocanje Izvajanje skrbi
spremljevalno kamere bivanja doma
kamero,
predvsem za
takrat, ko kaj
pade in jo lahko
jaz  spremljam
celo no¢ od
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doma. Ce
pridejo trenutki,
ko ne more
poklicat po
telefonu, tudi ce
sem ji uredila,
da me 7z enim
klikom poklice,
takrat se lahko
tudi  po tej
kameri

pogovarjava, jo
lahko umirim, ji
povem, da jo
gledam, da je
varnd.

Al7

Sva se
pogovorili, kje
je kamera in
razume, da jaz
razumem  njo.
Dobro je za
psiho, da ji
povem, da jo
cuvam, da je
varna, da jo
gledam, to so
besede, ki ji
veliko
pomenijo.

Pozitivna
izkuSnja

IKT

Omogocanje
bivanja doma

Izvajanje skrbi

Al8

... ta e-oskrba je
vredu ...

Pozitivna
izkuSnja

E-oskrba

Ostale sluzbe

Sodelovanje
sluzbami

Al9

nihce ne
ponudi neke
celostne
ponudbe, da bi
te vodil.

Stiska ob
iskanju pomoci

Negativna
izkuSnja

Sistem pomoci

Sodelovanje
sluzbami

Tezko mi je bilo
in sem iskala vse
povsod ...

Stiska ob
iskanju pomoci

Negativna
izkuSnja

Sistem pomoci

Sodelovanje
sluzbami

... sem najprej
gledala, da bi
najela  privat,
ampak to z njeno
pokojnino,
placat 15 evrov
na uro, to ni Slo,
Jje noro drago

Visoke cene

Zasebne sluzbe
nege

Negovalke

Sodelovanje
sluzbami

A22

Sem nasla
Zavod za oskrbo
na domu, ki je
subvencioniran

o od Ljubljane,
od obcine. Cena
je bolj primerna

Bolj dostopna

Pomo¢ na domu

Negovalke

Sodelovanje
sluzbami
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in sovpada s
ceno doma.

A23

Govorila sem z
njihovo socialno
delavko, imajo
100, 150
stanovalcev in je
malo negovalk.
In so dejansko
kratek cas pri
enem
stanovalcu.
Tako da
vprasanje, ce bi
ona imela v
domu boljso
nego, bi imela
verjetno nego Se
krajsi cas. Ne
morem reci, ker
nisem probala,
ker ni v domu,
ampak
razmisljam. Kar
sem sama
preucila, 10
minut in gre
naprej, k
drugemu
stanovalcu.

Boljsa moznost
kot DS

Pomoc¢ na domu

Negovalke

Sodelovanje
sluzbami

S

A24

Vv vsakem
trenutku  vem,
kaj se 7z njo
dogaja in imam
pod nadzorom.

Pozitivna
izkuSnja

IKT

Omogocanje
bivanja doma

Izvajanje skrbi

Tudi negovalke
so seznanjene s
tem, da imam
kamero in tako.

Vpogled v delo
negovalk

IKT

Omogocanje
bivanja doma

Izvajanje skrbi

Zdi se mi dobro,
da je v svojem
okolju, pride
kaka soseda,
boljse je tako.

Za OZD je
najboljse doma

Pozitiven vidik

Omogocanje
bivanja doma

Izvajanje skrbi

Preden je
zbolela, slisala
sem od starih
starsev, starsev
in sem slisala,
kako je kdo

uhajal od doma

Znanci

Predhodno
sreanje z OZD

Predhodno
srecanje
demenco

Informiranost,
poznavanje
demence

da bi bila prav
kaj bolje
seznanjena  pa
ne ...

Ni bilo

Predhodno
znanje 0
demenci

Predhodno
srecanje
demenco

Informiranost,
poznavanje
demence
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A29 | ... smo ugotovili | Razumevanje Spremenjeno Odnos z osebo | Druzinski odnosi
potem, da ni to vedenje z demenco
njena osebnost,
ampak je
bolezen.

A30 | Zaceli smo | Iskanje Prvo ukrepanje | Odlo¢anje Druzinski odnosi
razmisljat o | moznosti za glede
drugih nacinih. | ukrepanje prevzemanja
Iskali smo skrbi
potem variante,
kako ukrepat ...

A31 | Najprej sem | Iskanje Splet Samoraziskova | Informiranost,
iskala informacij nje demence poznavanje
informacije po demence
spletu ...

A32 | Demenca moja | Knjiga Samoraziskova | Informiranost,
uciteljica, tale | Demenca, moja | Literatura nje demence poznavanje
knjiga ... uciteljica demence

A33 | ... potem pa te | Skupine na | Splet Samoraziskova | Informiranost,
skupine... socialnih nje demence poznavanje

omrezjih demence

A34 kolegi, ki | Pogovor z | Ucenje ob | Samoraziskova | Informiranost,
imajo starSe z | znanci izku$njah nje demence poznavanje
demenco ... drugih demence

A35 | Na Facebooku | Skupine na | Splet Samoraziskova | Informiranost,
je skupina | socialnih nje demence poznavanje
Demenca in | omrezjih demence
podobno,
prikljucena sem
tudi  nekaterim
tujim.

A36 | Berem in | Skupine na | Splet Samoraziskova | Informiranost,
odgovarjam v | socialnih nje demence poznavanje
teh skupinah. omrezjih demence

A37 | Kar se tice | Komunikacija z | Pomembnost Pomen Informiranost,
demence, se mi | OZD znanja razumevanja poznavanje
zdi  pomembno, demence demence
da svojci  to
dobro poznamo.

Ce ne znas
rokovat s takim
clovekom,
recimo da ga
sprasujes stvari,
ki jih ne ve, ki jih
je pozabil, ga
spravijas 1
stisko, to je res
nesmiselno.

A38 | Najvec Iskanje Splet Samoraziskova | Informiranost,
informacij sem | informacij nje demence poznavanje
dobila na spletu. demence
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A39

Od patronazne
niti od zdravnice
nisem dobila
veliko
informacij ...

Nisem dobil
veliko

informacij

Zdravstveni
delavci

Iskanje
informacij
sluzbah

pri

Informiranost,
poznavanje
demence

A40

ve¢ so mi
povedale
negovalke,
ampak tako
znanje, ki so ga
dobile na
terenu, njihove
izkusnje, ne
toliko  znanje,
ker se mi zdi, da
ne vejo tocno v
detajle stvari in
se bolj opirajo
na izkusnje,
kako  bolezen
poteka. To sem
veliko izvedela
od njih.

Znanje iz terena

Negovalke

Iskanje
informacij
sluzbah

pri

Informiranost,
poznavanje
demence

A41

Spomincico
poznam, nekaj
sem povezana,
nekaj sem bila v
kontaktu ...

Bila v kontaktu

Spomincica

Drustva in
organizacije

Sodelovanje
sluzbami

A42

Sedaj
raziskujem Se to
moznost,  tega
druzabnistva
upokojencev,
podobno kot ta
Starejsi za
StarejSe projekt,
ampak malo
drugace.

Zanimanje

Organizirano
druzabnisStvo

Ostale sluzbe

Sodelovanje
sluzbami

A43

Dan ima sicer
zelo  zapolnjen,
morda bolj, kot
bi ga imela v
domu, tako si
vsaj mislim.

Za OZD je
najboljse doma

Pozitiven vidik

Omogocanje
bivanja doma

Izvajanje skrbi

Add

.. veckrat grem
v njeno zgodbo,
ona je v
nerealnem
svetu, cisto
nerealnem, to
njeno  zgodbo
jaz z njo igram,
jo poslusam, kaj
vprasam, govori

Vzivljanje

Komunikacija

Odnos z osebo
z demenco

Druzinski odnosi
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mi o medvedu in
jo sprasujem o

njem in tako,
potem pa pocasi
jo skusam

spraviti v ta
svet.

A45

Po celem
stanovanju sem
Jji nalepila slike,
tudi okrog
postelje.

Fotografije in
napisi

Adaptacije in
prilagajanje
stanovanja

Omogocanje
bivanja doma

Izvajanje skrbi

A46

Tako da sem
potem Sla ven za
par minut in Se
enkrat  prisia
notri, se
predstavila in je
bila cisto
druga.

Neprepoznavan
je

Komunikacija

Odnos z osebo
z demenco

Druzinski odnosi

A47

Veckrat Ji
naredim Copke,
pa se potem
gleda v ogledalu
in se ne
prepozna. Nohte
Jji nalakiram.

Urejanje

Skupni ¢as

Odnos z osebo
z demenco

Druzinski odnosi

A48

Pomembno  in
dobro se mi zdi,
da ima napise
po sobi, kuhinja,
kopalnica, tako
da se ne izgubi,
da se ne
dezorientira.

Fotografije in
napisi

Adaptacije in
prilagajanje
stanovanja

Omogocanje
bivanja doma

Izvajanje skrbi

A49

Ce nisi v tej
situaciji  miren
in izobrazen, je
lahko kar
problem, se ti
lahko zmesa.

Ce ne se ti
zmesa

Pomembnost
znanja

Pomen
razumevanje
demence

Informiranost,
poznavanje
demence

A50

S socialno
terapevtko  sva
iskali  resitve,
kako bi to
olajsali ...

Skupno iskanje
resitev

Pomo¢

Strokovne
sluzbe

Sodelovanje
sluzbami

S

AS51

... In sem potem
prisla na idejo z
napisi in slikami
in se res, res
obnese in ji
pomaga.

Fotografije in
napisi

Adaptacije  in
prilagajanje
stanovanje

Omogocanje
bivanja doma

Izvajanje skrbi

AS52

Drugega, da bi
za njo skrbel z

Obremenjenost
ene osebe

Porazdelitev
skrbi med

Odlocanje
glede

Druzinski odnosi
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odprtim  srcem druzinskimi prevzemanje
brez  nagibov ¢lani skrbi
dedovanja
vbistvu ni ...
AS53 | Babica je sedaj | Tezaven odnos | Odnosi  pred | Drugi dejavniki | Druzinski odnosi
stara, boga, v | med ta$¢o in | demenco
starih casih je | snaho
bila pa zelo
ostra in grda do
moje mame ...
A54 bil je tudi| Zloraba Odnosi  pred | Drugi dejavniki | Druzinski odnosi
alkohol, nasilje | alkohola demenco
v moji druzini,
zato se je mama
locila.
A55 |V tem je bila | Dilema Porazdelitev Odlocanje Druzinski odnosi
moja  dilema, skrbi med ¢lani | glede
seveda  imam prevzemanje
svojo mamo zelo skrbi
zelo rada, videla
pa sem, da nihce
ne bo poskrbel
za babico.
A56 oziroma bi | Nestrinjanje Dom za stare Odlocanje Druzinski odnosi
zanjo poskrbeli glede
le tako, da bi jo prevzemanja
dali v dom. skrbi
AS7 | Moja dilema je | Dilema Porazdelitev Odlocanje Druzinski odnosi
bila torej to, da skrbi med ¢lani | glede
babici  moram prevzemanje
pomagati,  pa skrbi
hkrati ne delati
proti mami. Oni
do moje mami
res niso  bili
vredu.
A58 | Po svoji vesti | Ravnanje  po | Obcutki Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
sem storila, | vesti
slabo se bom

pocutila, ¢e ji ne
bom pomagala,
sem tudi mami
vse to razlozila,
da vbistvu imata
onidve svojo
zgodbo, da sta
pac bili mladi ...
In mene takrat
niti ni bilo. Moja
pozicija  sedaj
pa je kakrsna je.
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A59

Tete, ostali
sorodniki bi jo
dali v dom.

Nestrinjanje

Dom za stare

Odlocanje
glede
prevzemanja
skrbi

Druzinski odnosi

A60

Odlocila sem se,
da jo ne bom
dala v dom,
moram rect, da
mi je tudi mama
svetovala, naj jo
dam v dom, da
bo zame lazZje
tako, da je to
velika skrb in
velika
odgovornost.

Nestrinjanje

Dom za stare

Odlocanje
glede
prevzemanja
skrbi

Druzinski odnosi

A61

Ampak sem se
drugace

odlocila, si ne bi
oprostila, da ne
bi dala od sebe
kar lahko,
najvec, ce bi sla
po najlazji poti.

Ravnanje  po
vesti

Obcutki

Domaca oskrba

Izvajanje skrbi

A62

Babica ni
duhovno ali
custveno razvita
na tak nacin, da
bi vracala
hvaleznost, za
njo je to
SAMOUMevno ...

Spremenjeno
custvovanje

Spremenjeno
vedenje

Odnos z osebo
z demenco

Druzinski odnosi

A63

.. ona me
nadere, ce
pridem
prepozno,  me
nadere, da kje
hodim ...

Nadere me

Spremenjeno
vedenje

Odnos z osebo
z demenco

Druzinski odnosi

A64

Jaz jo poznam
celo Zivijenje kot
tako, nima tega
custvovanja, ne
pozna te strani,
zmeraj je bila
taka, hkrati pa
sedaj Se
demenca govori.

Spremenjeno
custvovanje

Spremenjeno
vedenje

Odnos z osebo
z demenco

Druzinski odnosi

A65

Se ne ubadam s
tem.  Poducila
sem se o
demenci, tako
da me tudi
zaradi tega ne
prizadene, da mi
ne pride do

Da te ne
prizadene

Pomembnost
znanja

Pomen
razumevanje
demence

Informiranost,
poznavanje
demence
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Zivega, da je to
navsezadnje
starostnik, star
91, tukaj ne
mores
pricakovati neko
mentalno
razvitost Se tako,
da bikaj ...

A66

Tukaj je
predvsem na
meni, da se
mam odzivati,
da ne izgorim, ta
demenca njena,
to me lahko celo
posrka ...

Na meni je

Skrb zase

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

A67

... poznam nekaj
ljudi, ki so
pristali na
tabletah, fizicno,
psihicno
izgoreli, ker ne
morejo vec.

Drugi svojci, ki
so izgoreli

Iz&rpanost

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

A68

Tako da tu je
potrebno najdit
eno zdravo
distanco, pa to,
da Se vedno
skrbim za svojo
druzino, ki jo
imam, za Sport,
za posel, tu je
res treba bit na
mestu.

Vzpostavljanje
distance

Skrb zase

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

A69

En del, velik del
mojega casa je
posvecen babici,
vsi SO seznanjeni
s tem stanjem,
pac  se to
sprejema ...

Skrb vzame
veliko Casa

Vpliv demence

Odnosi
drugimi
druzinskimi
¢lani

med

Druzinski odnosi

A70

je to ena
humanitarna
nota, otroci
vidijo, da je
treba pomagati.

Zgled pomoci

Otroci in
demenca

Odnosi
drugimi
druzinskimi
¢lani

med

Druzinski odnosi

AT1

Otroci bolj pri
lepih  stvareh
sodelujejo ...

Sodelovanje
otrok

Otroci in
demenca

Odnosi
drugimi
druzinskimi
¢lani

med

Druzinski odnosi

AT72

dnevi, ko
babica se

Necistoca

1zzivi

Domaca oskrba

Izvajanje skrbi
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pokaka in hodi

umazana po
stanovanju,
prijema Z

rokami in to, ko
prides notri, bi
se zjokal ... To
Se sama teZko
prenasam.

AT3

Tezko mi jo je
bilo previt,
previt dojencka
je nekaj Cisto
drugega, ampak
previt enega
odraslega, sploh
svojega, to je pa
nekaj cisto
drugega, to je
padec enega, pa
ne spostovanja,
ampak ta intima,
ne vem, to je pa
noro.

Poseganje
intimo

1zzivi

Domaca oskrba

Izvajanje skrbi

AT74

So mi tudi
negovalke rekle,
da se tudi njim
zaplete, recimo
pri svojemu,
domacemu
cloveku.

Poseganje
intimo

Izzivi

Domaca oskrba

Izvajanje skrbi

A75

Nihce mi tega ni
prej  pokazal,
sem se mogla
znajti, nasla sem
jo v kopalnici in
sem bila vrzena
v to.

Neznanje

Izzivi

Domaca oskrba

Izvajanje skrbi

A76

Malo sem
pogledala  na
Youtubu ...

Youtube

Splet

Samoraziskova
nje demence

Informiranost,
poznavanje
demence

AT7

Ko je prisla
bolniska
postelja, se pa je
odprl nov svet,
se dvigne, se jo
laZje obraca in
to sploh ni
primerjave z
enim kavcem.

Pripomocki

Adaptacije in
prilagajanje
stanovanja

Omogocanje
bivanja doma

Izvajanje skrbi

A78

Sem imela kar
sreco, ima
mlajso

zdravnico in
zelo odzivno je

Odzivnost

Pozitiven vidik

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami
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tudi hitro
uredila
narocilnico.

A79 | Kar se tice | Ne Vpliv demence | Odnosi med | Druzinski odnosi
demence, obremenjujem drugimi
mislim, da ni | druZine s tem druzinskimi
vplivala na ¢lani
druzino, ker jaz
to vse sama
urejam.

A80 | Doma  povem | Ne Vpliv demence | Odnosi med | Druzinski odnosi
kaksno zgodbo, | obremenjujem drugimi
zabavno druzine s tem druzinskimi
zgodbo,  kake ¢lani
tezke stvari
zadrZim pa zase,
ker moje druzine
nima smisla
obremenjevat s
tem, jim je to
odvecna
informacija,
nimajo ni¢ od
tega.

A81 | Moja custvena | Sport Skrb zase Psihofizi¢na Obremenjenost
opora je Sport, obremenitev svojcev
res se veliko
ukvarjam s
Sportom, kajak,
kolo in tako
naprej.

A82 | Ce bi jaz | Ne Vplivdemence | Odnosi  med | Druzinski odnosi
Custveno oporo | obremenjujem drugimi
iskala v druzini, | druzine s tem druzinskimi
bi padla ¢lani
energija  cele
druZine. Mi
imamo res
dobre odnose,
smo zadovoljni,
ce bi  jih
obremenjevala s
tem, bi se
dinamika v
druZini zelo
spremenila,
energija bi zelo
padla.

A83 | Jaz moram | Sport Skrb zase Psihofizi¢na Obremenjenost
poskrbeti  zase, obremenitev svojcev
da sem
zadovoljna, da
sem polna
energije,
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nasportana,
kondicijsko
pripravijena in
ko si kondicijsko
pripravijen in
mentalno dober
tudi ne rabis ...

A84

Je pa tako, da
ce bi bila jaz
stara danes 20,
30 let, tega ne bi
zmogla, sigurno
ne, takrat sem
bila vpeta v
druge stvari,
Studij, otroci,
hisa, sedaj pa se
mi zdi, da sem
skozi leta
0gromno

naredila  zase,
Sport mi je dal
ogromno,  bolj
sem zrela in
sedaj laZje vse to
prenasam.

Mlajsa tega ne
bi zmogla

Skrb zase

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

A85

Nikoli ni prislo
na temo svojcev
in  skrbi  za
njihovo zdravje,
kadar sem se kaj
obracala na npr.
Spomincico.

Ni bilo

Spomincica

Skrb za svojce

Obremenjenost
svojcev

A86

. ali pa Zavod
za oskrbo.

Z0D — Ni bilo

Strokovne
sluzbe

Skrb za svojce

Obremenjenost
svojcev

A87

Sem sama pisala
na Zavod za
oskrbo, da bi
bilo to zelo
dobrodoslo, sem
dala idejo za
kaka Zoom
srecanja,

Zoom sreCanja
za svojce

Zelje

Skrb za svojce

Obremenjenost
svojcev

A88

In negovalke mi
povejo, da so vsi
na tabletah in da
so izgoreli do
konca.

Drugi svojci, ki
so izgoreli

[zCrpanost

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

A89

... Intu je potem
tisti manjko
izobrazevanja,
da je najprej
treba poskrbeti
zase ...

Pomanjkanje
ozavescenosti

Skrb zase

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

90




A90

v ti skupini
Demenca je ena
gospa
sprasevala, ker
se je njenemu
ocetu cez nocC
poslabsalo, sem
Jji zapisala svojo
Stevilko in i
napisala, naj me
poklice. In me
potem tudi je. In
sem ji potem
rekla, da si naj
najde nego, ker
v domu ni
prostora in
gospa je bila
tako iz¢rpana,
na pol v joku,
vse  sem  ji
povedala, v isti
fazi je bila kot
jaz pred dvema
letoma. Gospa
mi je bila res
hvalezna ...

Preko
socialnega
omrezja

Medsebojna
pomo¢ svojcev

Skrb za svojce

Obremenjenost
svojcev

A91

sem
osebnostno zelo
mocna, sem se
pogovorila
sama s seboj,
sprejela
situacijo, ne
sprijaznila,
ampak sprejela

Sprejetje
situacije

Sprejemanje
demence

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

A92

To je pac moja
vloga trenutno,
ni to na
dnevnem nivoju
to breme, nisem
znervirana,
imam stvari pod
kontrolo, imam
mrezo imam
negovalke,
prehrano.  Jaz
sem vredu,
imam kondicijo
in to zmorem.

Sprejetje
situacije

Sprejemanje
demence

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

A93

Moras imeti
energijo, Ce ne
ni Sans, da bos
zdrzal.

Mora$
energijo

imeti

Skrb zase

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev
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A9%4

Privat  pediker,
frizer, masaza
sem uredila ...

Pediker, frizer,
maser

Zasebne sluzbe

Ostale sluzbe

Sodelovanje
sluzbami

A95

drustvo
upokojencev je
organiziralo e-
oskrbo.

Vzpostavitev e-
oskrbe

Drustvo
upokojencev

Drustva in
organizacije

Sodelovanje
sluzbami

A96

Sedaj se
dogovarjam za
spremljevalko,
to Ze raziskujem
opcije.  Preko
organizacije,
drustva, ker oni
odgovarjajo za
te
spremljevalke,
tega raje ne bi
privat, da nekdo
jamdci za
cloveka.

Raje prek
organizacije

Oranizirano
druzabnisStvo

Ostale sluzbe

Sodelovanje
sluzbami

A97

Me ne
obremenjuje,
zato ker ena
skrajna oblika,
no, zame
skrajna, imam
Se vedno na
rezervi. Dom za
ostarele. Ce bo v
eni tocki tako
nepokretna, da
ne bo mogla nic
vec in jaz tega
ne bom zmogla,
potem imam Se
vedno moznost,
da gre babi v
dom in potem
njim predam vso
to skrb in sem
potem res skoraj
zunanji
opazovalec. To
je zame varnost
in opora, v vsaki
stvari v
Ziviljenju, Se
vedno je ena
stvar, na katero
se lahko obrnes.

Da ta moznost
Se ostaja,
pomeni varnost,
oporo.

Stalisce

Dom za stare

Sodelovanje
sluzbami

A98

Sedem, devet let
nazaj so dali
vlogo, ta Zenska

Oddana vloga

Dom za stare

Odlocanje
glede

Druzinski odnosi

92




od oceta je
imela takrat
plan, da bi jo
dali v dom, da bi
ona imela hiso.

prevzemanja
skrbi

A99

Najprej sem bila
v stiku z domom
tri leta nazaj, ko
je padla, nisem
vedela, kam naj
se obrnem,
nisem  poznala
nege na domu,
preklicala  sem
vse domove,
dobesedno vse,
po Sloveniji, in
tisti teden ni bilo
nikjer mesta
zanjo.

Ni prostega
mesta

Dostopnost

Dom za stare

Sodelovanje
sluzbami

Al0

Tukaj pa nase
zdravstvo

poklekne,  sem
rekla da jaz ne
vem, da ne znam
skrbet zanjo, kaj
naj z njo.

Stiska ob
iskanju pomoci

Negativna
izku$nja

Sistem pomo¢i

Sodelovanje
sluzbami

Al0

Ta cas, ko sem
klicala, so bile
te socialne
pedagoginje, ali
terapevtke,  so
mi  dale kak
nasvet, kako
podporo.  Eni
domovi  imajo
res izredne te
ljudi. Jaz sem jih
vprasala, da kaj
naj naredim, kaj
bi one naredila
na mojem mestu.

Skupno iskanje
resitev

Pomo¢

Strokovne
sluzbe

Sodelovanje
sluzbami

Al0

In so me potem
usmerila na
negovalke te ta
drage,  potem
sem pa nasla te
na subvencijo,
od obcine.

Bolj dostopna

Pomo¢ na domu

Negovalke

Sodelovanje
sluzbami

Al0

Ima pa vlogo tu
v moji blizini, ce
bi bilo treba, s

tem domom
sedaj navezujem
stike,  poznam

Navezovanje
stikov

Navezovanje
stikov

Dom za stare

Sodelovanje
sluzbami
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ljudi, ki delajo,
ki tam S0,
podjetje, v
katerem delam,
je v casu korone
takrat darovalo
maske temu
domu, ker jih Se

ni  bilo. Malo
tlakujem v
primeru, ce bi
bilo treba.
Pomembno mi
je, da delam
take reci, da
naredim eno

dobro osnovo in
bom potem tudi
imela boljsi
obcutek, da jo
bom dala v
dobre roke.

Al0

Kot gledam,
mislim, da je ne
bo treba dati v
dom, ampak to
nikoli ne ves,
zdayj, ¢e bi jo kap
in da bi
potrebovala 24
ur nekoga, da jo
gleda, potem bi
nekaj  morala
ukrenit.

V primeru 24
urne potrebe po
pomoci

Stalisce

Dom za stare

Sodelovanje
sluzbami

Al0

Negovalke so mi
bile v veliko
pomoc¢  zaradi
izkusenj na
terenu ...

Znanja iz terena

Pomo¢ na domu

Negovalke

Sodelovanje
sluzbami

Al0

odzivna
zdravnica  pri
zdravilih,
napotnicah,
narocilnicah.

QOdzivnost

Pozitivni vidik

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami

Al0

Zdravstvo pa ne
pomaga, pride
resevalec,
zadnjic na
primer so  jo
odpeljali in do
veCera  nisem
mogla ugotoviti,
kje je. Ni bila
registrirana,
niso vedeli, na

Slaba
organiziranost

Negativni vidik

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami
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katerem oddelku
je, to recimo se
ne bi smelo
zgoditi. In niso ji
dali za piti, za

jesti ...
Al10 | So pa tudi| Slabeizku$nje | Pomo¢ na domu | Negovalke Sodelovanje ]
8 negovalci, ki ne sluzbami

vem, so dali

sami Cez kaksne

travme in SO

zadircni,

nezadovoljni s

placami, delom

in jim je vse

tezko.
A10 | Imeli smo | Slabe izkusnje | Pomo¢ na domu | Negovalke Sodelovanje ]
9 izkusnjo tudi z sluzbami

eno tako

negovalko, ki se

je drla na babi,

jo posiljala v

Auschwitz in

podobno.
All | To sem | Vpogled v delo | IKT Omogocanje Izvajanje skrbi
0 ugotovila, ker se | negovalk bivanja v

je babi cudno domacem

zacela obnasati okolju

in sem

pogledala nazaj

na kameri,

negovalka se je

drla, ona pa

nemocno sedela

za mizo.
All | Taki ljudje bi | Neustreznost Pomoc na domu | Negovalke Sodelovanje S
1 morali iti Ze prej | kadra sluzbami

skozi eno sito,

pa bi se morali

kaksni

psihoterapevti z

njimi

pogovoriti, ki jih

imajo ne. Pa

vodja bi morala

to zaznati ne, ce

S0 se Ze

sodelavke

pritozevale nad

njo.
All | Demenca je | Priloznost  za | Pozitivno Osebni vidik Demenca kot
2 priloznost rast priloznost

predvsem v

oziru na moje

odzivanje, v
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moji rasti, kako
se odzivat na
stvari, ki so
slabe, na zalitve,
da znas oprostit
stvari, za katere
ne dobis
opravicila.
Zacnes se
odzivat,
sprejmes ga z
vsemi  stvarmi,
pogovarjas se s
clovekom, ki je v
drugem  svetu,
ga nezno spravit
v realen svet, pa

hkrati sebe
zascititi, da si
nedotaknjen,

kar se tega tice,
da te to ne ubije.
Za razumevanje
cloveske duse,
psihe

All

Bolj kot poznas
te zadeve, manj
se bojis takih
odzivov, njenih,
cudnih odzivov.

Komunikacija z
O0ZD

Pomembnost
znanja

Pomen
razumevanja
demence

Informiranost,
poznavanje
demence

All

V. tem svetu
demence, ko sem
se povezovala z
ljudmi, ko sem
iskala pomoc in
tako sem
spoznala
ogromno  enih
ljudi, res vredu
ljudje, pa
negovalke, tudi
to je nekaj
pozitivnega.

Spoznavanje
novih ljudi

Pozitivno

Osebni vidik

Demenca kot
priloznost

All

Zelela  bi i
podporo
sistema, celega
za nas, ki
skrbimo da se
nudi
razumevanje,
podpora, da nisi
sam, da si del
necesa,
skupnosti
istomislecih, ki

Podporni
sistem

Zelje

Skrb za svojce

Obremenjenost
svojcev
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pomagajo V4
dobrim
namenom.

All

Vec zoom
predavanj na to
temo ...

Zoom sreCanja
za svojce

Zelje

Skrb za svojce

Obremenjenost
svojcev

All

Negovalke  so
obremenjene,
vem da. One
imajo opremo,
dnevno
prehrano,
cistilo, vse, kar
imajo, to imajo
organizirano.
Tu se ne pomisli
na nas, Smo
samoumevni in
sami.

Podporni
sistem

Zelje

Skrb za svojce

Obremenjenost
svojcev

All

Kot je Facebook
skupina, da bi
bil
psihoterapet,
strokovnjak, da
bi  preigravali,
kam se obrnit v
tem stilu. Da bi
bil Se on v ti
skupini.

Svetovanje
strokovnjakov
preko socialnih
omrezij

Zelje

Skrb za svojce

Obremenjenost
svojcev

Bl

Smo pa takrat
ziveli skupayj,
mislim, potem
SMo ..

Preselitev OZD
na lasten dom

Nacin bivanja

Odlocanje
glede
prevzemanja
skrbi

Druzinski odnosi

B2

Bila sem zelo
navezana na
oba starsa ...

Dobri

Odnosi
demenco

pred

Drugi dejavniki

Druzinski odnosi

B3

najprej je
umrla mama ...

Smrt v druzini

Odnosi
demenco

pred

Drugi dejavniki

Druzinski odnosi

B4

potem  sem
oceta preselila k
sebi ...

Preselitev OZD
na lasten dom

Nacin bivanja

Odlocanje
glede
prevzemanja
skrbi

Druzinski odnosi

BS5

. kasneje sem
po pogovoru s
strokovnjaki
ugotovila, da se
je Ze takrat
zacela demenca.

Olajsano
razumevanje
demence

Pomo¢

Strokovne
sluzbe

Sodelovanje
sluzbami

N

B6

Ne toliko
pozabljanje,

ampak govor o
preteklosti, pa
prej je bil mirna
oseba, naenkrat

Stiska ob
spremenjenem
vedenju

1zzivi

Domaca oskrba

Izvajanje skrbi
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je pa postal
agresiven do
mene, prej ni
nikoli povzdignil
glas, bili so taki
trenutki, ko ga
nisem

prepoznala, take
stvari je pocel,
odtaval je, prisel

nazaj zmeden,
govoril 0
Zivljenju z
mamo, 0
premozenju, nas
obsodil da
krademo, pa

sploh ne vem
kaj, ker je imel
minimalno
pokojnino. To so
bili tezki
trenutki.

B7

... birekla, da se
sploh niso
zdravnisko  kaj
dosti ukvarjali z
njim. Zdravniki
so me poznali,
vedo, da sem Ze
30 let negovalka
Y domu,
zdravstvena
tehnica, ampak
v negi. So si
mislili, da ga
bom Ze
postimala.

Nezadostna
obravnava

Negativni vidik

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami

N

B8

imela sem
tezave, ker
nisem bila
pooblascena, ce
nimas urejenega
pooblastila, oz.
skrbnistva  ne

mores  urediti
niti pomoci na
domu, se
odlocat pri

zdravniku ... Ne
mores podpisat
pogodbe, njemu
pa ni  bila
odvzeta
opravilna

Tezko je brez

Skrbnistvo

Sistem pomoci

Sodelovanje
sluzbami

N
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sposobnost,  se

niso potem
ukvarjal s
kakimi  sklepi

sodis¢a ali kaj
podobnega, ker

ga nisem
namestila v
dom.

B9 . § Centra so | Nibilo pomoc¢i | Negativni vidik | Strokovne Sodelovanje ]
prisli le sluzbe sluzbami
pogledat, v
kaksnih
razmerah Zivi in
to je potem vse.

B10 | Ceprav sem mu | Aktivnosti Skupni ¢as Odnosi z osebo | Druzinski odnosi
tu vse z demenco
omogocala, tudi
ribistvo.

B11 Vsi smo ziveli | Skupno bivanje | Nacin bivanja Odlocanje Druzinski odnosi
skupaj, zelo glede
povezano ... prevzemanja

skrbi

B12 . ampak se on | Neprilagoditev | Nacin bivanja Odlocanje Druzinski odnosi
tukaj ni vklopil | OZD na nov glede
in potem se je to | dom prevzemanja
kar zacelo kazat skrbi
drasticno.

B13 | Skrbi si nismo | Brez posebne | Porazdelitev Odlocanje Druzinski odnosi
ni¢  razporedil, | porazdelitve skrbi med ¢lani | glede
ko  je bil prevzemanja
pokreten,  sem skrbi
hodila normalno
v sluzbo, domov
je Ccez vikend
prihajal sin, ki
je Se Studiral, pa
moz, ki je
upokojen, takrat
ga je on
pogledal.

B14 | Dokler ni padel | Padec Prelomna tocka | Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
se nismo
zavedali, da rabi
nadzor.

B15 | Pa tudi jaz | Sluzbene Predhodno Predhodno Informiranost,
delam v domu, | izkuSnje znanje o | sreCanje Z | poznavanje
nekaj to poznam demenci demenco demence

B16 | ... je Sel prej k| Posvet Pozitivni vidik | Zdravstvo Sodelovanje s
zdravniku, sluzbami
psihiatru, V stiku Psihiater

kolikor je hodil,
psihiater je
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rekel, naj ga ne
zapiram, jaz sem
proti  zapiranju
dementnih, ce
imajo  nadzor,
proti.

B17

Dala sem mu
izdelati vojasko
tablico za okrog
vratu, z
njegovimi
podatki, mojimi
podatki.

Izdelava tablice
s podatki

Druge
prilagoditve

Omogocanje
bivanja doma

Izvajanje skrbi

B18

Zelo  je  bil
navezan na
nasega kuzka, z
njim je naredil
0gromno
kilometrov ...

Pozitiven vpliv
zivali

Skupni ¢as

Odnos z osebo
z demenco

Druzinski odnosi

B19

Dala sem mu
kasneje Se
sledilno
napravo, da sem
vedela kje je.

Uporaba
sledilne
naprave

IKT

Omogocanje
bivanja doma

Izvajanje skrbi

B20

Je pa tako, da
imam jaz sluzbo,
on pa prenizko
pokojnino,  jaz
tudi delam za
minimalno

placo, bi lahko
vse dala za dom

Cenovna
nedostopnost

Dostopnost

Dom za stare

Sodelovanje
sluzbami

B21

... pa tudi ne bi
ga dala v dom,
sem se potem
odlocila, da bom
imela oceta
doma.

Ne bi ga dala v
dom

Stalisce

Dom za stare

Sodelovanje
sluzbami

B22

Imel je svojo
sobo, SMo
pregradili
dnevno sobo, na
eni strani
bolniska
postelja, na
drugi strani pa
kave ...

Pregrajevanje
prostorov

Adaptacije in
prilagajanje
stanovanja

Omogocanje
bivanja doma

Izvajanje skrbi

B23

... kjer sem jaz
spala potem dve
leti in  pol
Najprej sem
spala na jogiju
zraven njega, na

Spanje ob OZD

Druge
prilagoditve

Omogocanje
bivanja doma

Izvajanje skrbi
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bolniski postelji,
potem sem $la za
pregradno
steno, se je itak
vse slisalo ...

B24

.. imela sem Se
kamero, babyfon

Uporaba
kamere,
elektronske
varuSke

IKT

Omogocanje
bivanja doma

Izvajanje skrbi

B25

Moz se je izselil
v drug del hise,
ker ni mogel
spati.  Mojega
moza je to ful
prizadelo, stanje
njegovega tasta,
ga je imel za
svojega oceta.

Prizadetost

Sprejemanje
demence

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

B26

Jaz sem Sla
takrat %
bolnisko, delala
sem v enem
domu, je bila
vredu
direktorica, ni
mi mogla dati
bolniske za
njega,  ampak
sem potem
dobila zase ...

Bolniski stalez

Vpliv na
Zivljenje

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

B27

... S0 pa naredili
tako, da so mi
prekinili
pogodbo iz
poslovnih
razlogov, da sem
lahko dobivala
Se nadomestilo
na zavodu.

Prekinitev dela

Vpliv na
Zivljenje

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

B28

Potem sem
ostala doma do
ocetove smrti ...

Prekinitev dela

Vpliv na
Zivljenje

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

B29

. ker drugega
izhoda nisem
imela ...

Brezizhodnost

Obcutki ob
skrbi

Domaca oskrba

Izvajanje skrbi

B30

v dom ga
nisem mogla dat

Cenovna
nedostopnost

Dostopnost

Dom za stare

Sodelovanje
sluzbami

B31

pomocé  na
domu privat, ce
bi hotela, bi bila
predraga ...

Visoke cene

Zasebne sluzbe

Negovalke

Sodelovanje
sluzbami
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B32

. preko doma
starejsih,
njihova pomoc
na domu je pa
samo nega, Si je
pa tudi nisem
morala  uredit,
ker nisem imela
skrbnistva.

Brez urejenega
skrbnistva
nedostopna

Pomoc¢ na domu

Negovalke

Sodelovanje
sluzbami

S

B33

Glede na to, da
za druge vse
uredim, si zase
nisem, sem bila
nemocna, ne
vem mogoce je
bil kriv stres, da
se je to mojemu
atiju  naredilo,
ne vem, nisem
potem  urejala
tega skrbnistva

Obcutek
nemoci

IzErpanost

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

B34

tudi  potem
nisem vec
vedela, zakaj bi
to potrebovali,
za kake
informacije pri
zdravniku, se mi
je zdelo pa
neumno.
Birokracija.

Predolgi
postopki za
pridobitev

Skrbnistvo

Sistem pomo¢i

Sodelovanje
sluzbami

B35

Imam Se brata
... takrat sva
bila oba
zacudena nad to
birokracijo.

Predolgi
postopki za
pridobitev

Skrbnistvo

Sistem pomoci

Sodelovanje
sluzbami

B36

Prvic sem se
srecala z
demenco, ko
sem delala
pomoc¢ na domu

Sluzbene
izkuSnje

Predhodno
sre¢anje z OZD

Predhodno

sre¢anje z

demenco

Informiranost,
poznavanje
demence

B37

V enem domu
SO imeli
izobrazevanje o
demenci, ampak
ne veliko.

Izobrazevanje
za delo

Predhodno
znanje 0
demenci

Predhodno

srecanje z

demenco

Informiranost,
poznavanje
demence

B38

Pri zadnjem
delodajalcem
nam  pa je
predaval en
nevrolog,  kar
priznan.

Izobrazevanje
za delo

Predhodno
znanje 0
demenci

Predhodno

srecanje z

demenco

Informiranost,
poznavanje
demence

102




B39

.. sem delovala
pri Spomincici
kot prostovoljka.

Prostovoljstvo
pri Spomincici

Predhodno
znanje
demenci

Predhodno
srecanje z
demenco

Informiranost,
poznavanje
demence

B40

Pri Spomincici
so mi pa stali v
oporo, pomagati
mi  itak niso
mogli ...

Ni  konkretne
pomoci

Spomincica

Drustva in
organizacije

Sodelovanje
sluzbami

S

B41

Vilanila sem se
kot prostovoljka,
potem se mi je
pa javila ena
gospa iz
Rogaske in mi
rekla, naj jo
poklicem, ko bo
prislo do vrh
kape in sem jo
tudi  poklicala,
ko nisem vedela,
kjie bi dobila
moc, ker jaz sem
zanj skrbela res
24 ur.

Opora  preko

klica

Spomincica

Skrb za svojce

Obremenjenost
svojcev

B42

sem potem
iskala nacin, kaj
narediti, sem
ugotovila, da mu
dotik veliko
pomeni, najprej
sem poskusala s
kuzki,  kasneje
sem ugotovila,
da mu najbolj
pomaga, Ce jaz
zraven njega
leZim.

Pomen dotika

Komunikacija

Odnos z OZD

Druzinski odnosi

B43

Informacije sem
iskala
vsepovsod,  pri
zdravnikih,
specialistih ...

Sem iskala
informacije pri
njih

Zdravstveni
delavci

Iskanje
informacij
sluzbah

pri

Informiranost,
poznavanje
demence

B44

drustvih,
Spomincica ...

Sem iskala
informacije

Spomincica

Iskanje
informacij
sluzbah

pri

Informiranost,
poznavanje
demence

B45

pa so me
potem  povezali
Se s Hospicem

Spomincica me
je povezala

Hospic

Iskanje
informacij
sluzbah

pri

Informiranost,
poznavanje
demence

B46

v glavnem
sem potem
rekla, da ne
potrebujem
pogrebnega

»Ne
potrebujem
pogrebnega
zavoda«

Hospic

Iskanje
informacij
sluzbah

pri

Sodelovanje
sluzbami
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zavoda,
pomoc ...

ampak

B47

tam en
zdravnik rekel,
da sem jaz kriva,
da je oce tak, da
ga glancam in
prevec rihtam in
podaljsujem
trpljenje, moja
héi  je  Cist
ponorela, kaj se
gre, ... Pa jaz
vem, kaj mi je
mislil  povedati
. da je prisel
njegov cas.

Neustrezna
komunikacija

Negativni vidik

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami

B48

Ogromno mi je
pomagala
njegova
zdravnica ...

Velika pomoc¢

Pozitivni vidik

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami

B49

V' negi sem
profesionalka,
zato tudi ni dobil
dodatka za
pomoc in
postrezbo,
komisija je
prsila  petkrat,
zdravnica, ki je
bila v komisiji,
mi je rekla, da
ker oce nima
nobenega
dekubitusa in se
lahko sam
premika, da nam
ga ne more dati,
da je enostavno
prevec negovan.

Neupravi¢enost

Dodatek za
pomo¢ in
postrezbo

Sistem pomo¢i

Sodelovanje
sluzbami

B50

Sem bila
zgrozena, clovek
ocitno mora
gniti tu v
Sloveniji, da ti
to pripada.

Razocaranje

Negativna
izkuSnja

Sistem pomoci

Sodelovanje
sluzbami

N

BS51

Zdravnica, ki je
Sla  potem v
Koper, je bila za
naju res angel,
nama je res
0gromno
pomagala ...

Velika pomo¢

Pozitivni vidik

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami

S
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B52 | Dve leti in pol | Popolna Vpliv na | Psihofizi¢na Obremenjenost
sem tako Ccisto | posvetitev skrbi | zivljenje obremenitev svojcev
posvetila njemu.

B53 | Custven odnos | Custven odnos | Komunikacija | Odnos zOZD | Druzinski odnosi
sva imela, Se
danes imam tak
oltarcek
narejen, Ky
slikami.

B54 | Sva bila ze prej v | Dobri Odnosi  pred | Drugi dejavniki | Druzinski odnosi
dobrih  odnosih demenco

B55 | ... zdaj sva se pa | Ob demenci sva | Komunikacija | Odnos z OZD | Druzinski odnosi
drugace se povezala z
povezala ... 0ZD

B56 | ... on je veckrat | Neprepoznavan | Komunikacija | Odnos z OZD | Druzinski odnosi
pozabil, kdo sem | je

B57 | Demenca je zelo | Pozabila na | Vplivdemence | Odnosi med | Druzinski odnosi
vplivala na mojo | svojo druzino drugimi
druzino, jaz sem druzinskimi
v teh treh letih ¢lani
pozabila na
svojo  druzino,

Ceprav so bili
vedno ob meni.

B58 | ... Se sama nase | Pozabila nase IzCrpanost Psihofizi¢na Obremenjenost
sem veckrat obremenitev svojcev
pozabila, kdo
sem, kaj sem.

B59 | Na moza tudi, | Manj casa z | Vplivdemence | Odnosi  med | Druzinski odnosi
vcasih sem $la k | zakoncem drugimi ¢lani
njemu v
posteljo,
najveckrat  ne,
sem bila ob
ocetu.

B60 | Potem po smrti | Podpirali se po | Povezanost Odnosi  med | Druzinski odnosi
smo se skupaj | smrti drugimi
pobirali kot druzinskimi
druZina. Clani

B61 | Otroci so bili pa | Druzabniki Otroci in | Odnosi  med | Druzinski odnosi
prej bolj demence drugimi
druzabniki. druzinskimi

Clani

B62 . skozi je bil | Skupno bivanje | Nacin bivanja Odlocanje Druzinski odnosi
zraven, v glede
vsakem vremenu prevzemanje
je vstal, bil z skrbi

nami, smo bili
skupaj cela
druzina.
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B63

Nego, hranjenje
sem delala samo
jaz, ostali so se
ga vbistvu bali,
ves, ker je bil
tak.

Obremenjenost
ene osebe

Porazdelitev
skrbi med
druzinskimi
¢lani

Odlocanje
glede
prevzemanja
skrbi

Druzinski odnosi

Bo64

Takega Soka ni
prenesel nihce.

7

Sok

Sprejemanje
demence

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

B65

Bila sem tisti ¢as
kar odsotna,
ampak so vsi
razumeli,  sem
Jih kasneje
prosila
odpuscanja,
ampak saj mi ni
nihce zares
zameril, je bil
njihov dedi, moj
ati.

Obcutek krivde
zaradi
posvecanja
veliko Casa
skrbi za OZD

Je vpliv
demence

Odnosi med
drugimi
druzinskimi
¢lani

Druzinski odnosi

B66

Njegova  smrt
me je prizadela,
ali pa mogoce
ne toliko smrt,
ampak to, da ja
taka bolezen
doletela  tako
dobrega

cloveka.

Prizadetost

Sprejemanje
demence

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

B67

Se enkrat bi dala
svoje  Zivljenje
za njega, tudi on
ga je dal meni,
ko sem bila se
majhna in
dokler nisem
prisla do kruha,
niso to lahke
stvari.

»Dala bi
Zivljenje zanj,
kot ga je dal on
zame«

Obcutki ob

skrbi

Domaca oskrba

Izvajanje skrbi

B68

Sedaj, ko sem v
tej skupini
Demenca,

Skupine na
socialnih

omrezjih

Splet

Samoraziskova
nje demence

Informiranost,
poznavanje
demence

B69

veckrat kaj
napisem, v
smislu, da
absolutno, ce je
le mozno, da
grejo v dom, ce
je moznost
doplacila.

Preko
socialnega
omrezja

Medsebojna
pomo¢

Skrb za svojce

Obremenjenost
svojcev

B70

... domovi so
dobri, niso
slabi, niso

Domovi SO
dobri

Stalis¢e

Dom za stare

Sodelovanje
sluzbami

S
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hiralnice, to je
zalitev za nas, ki
tam delamo.

B71

Domovi SO
drugacni, ko ni
kadra, je pa res,
da ni vsak dom
dober za
dementne,
delala sem v
enem zasebnem
domu, ki nima
pojma o
demenci, kjer so
se zgubljali brez
nadzora, nimajo
pogojev za take
ljudi.

Kritika
nekaterih
domov

Stalisce

Dom za stare

Sodelovanje
sluzbami

B72

Spomincica ...

Bila v kontaktu

Spomincica

Drustva in
organizacije

Sodelovanje
sluZzbami

B73

Pri Hospicu ...

Bila v kontaktu

Hospic

Drustva in
organizacije

Sodelovanje
sluZzbami

B74

... Rdeci kriz ...

Bila v kontaktu

Rdeci kriz

Drustva in
organizacije

Sodelovanje
sluZzbami

B75

Patronazna  je
menjala kateter,
ampak je moja
dobra
prijateljica.

Prisotna

Patronazna
sestra

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami

B76

CSD glede
skrbnistva,
dodatka za
pomoc in
postrezbo ...

Skrbnistvo,
dodatek za
pomoc in
postrezbo

CSD

Strokovne
sluzbe

Sodelovanje
sluzbami

B77

Patronazna
sestra in
zdravnica  sta
me opozarjale,
naj skrbim tudi
zase.

Je skrb

Zdravstveni
delavci

Skrb za svojce

Obremenjenost
svojcev

B78

Enkrat, ko je
zdravnica prisla
in videla, kako
izCrpana  sem,
me je nagnala
ven iz  hiSe,
rekla, naj grem
spat ali pa na
sprehod, da bo
ta cas ona
zraven oceta.

Je skrb

Zdravstveni
delavci

Skrb za svojce

Obremenjenost
svojcev

B79

Saj mene so tudi
ostali  menjali,
ce sem morala

Menjali smo se

Porazdelitev
skrbi med ¢lani

Odlocanje
glede

Druzinski odnosi
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kam it, ampak ni
bilo sprosceno,
sem  bila e
edina, ki je
delala nego, ce
je kaj odvajal
vmes in
podobno.

prevzemanja
skrbi

B8O

Zelela bi si manj
birokracije ...

Manj
birokracije

Zelje

Sistem pomoci

Sodelovanje ]
sluzbami

B81

... da bi ti osebni
zdravnik naredil
odskocno desko,
te povezal z
institucijami, ne
pa da si sam.

Povezovanje,
usmerjanje

Zelje

Sistem pomo¢i

Sodelovanje ]
sluzbami

BS§2

Priloznost
demence je v
tem, da sedaj
opazujem sebe,
ko kaj
pozabljam,
mojega  moza
ostale svojce, ki
so Ze starejsi, ce
imajo  kaksne
znake. V sluzbi
sedaj  drugace
prepoznavam te
ljudi.

Prepoznavanje
demence

Pozitivno

Osebni vidik

Demenca kot

priloznost

B83

Brata je bila
groza videt
oceta kot
takega, je vmes
prisel enkrat na
obisk. No, vsi
smo to tezko
sprejemali.

Groza

Sprejemanje
demence

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

B84

... edino jaz sem
zanemarjala
druZinske Cclane
ostale ...

Obcutek krivde
zaradi
posvecanja
veliko Casa
skrbi za OZD

Vpliv demence

Odnosi
drugimi
druzinskimi
¢lani

med

Druzinski odnosi

B85

Bolezen nas je
povezala, takrat,
ko sem skrbela,
sem bila jaz
oddaljena,
ostali so pa bili
ob meni.

Povezala nas je

Vpliv demence

Odnosi
drugimi
druzinskimi
¢lani

med

Druzinski odnosi

Cl

Znaki so se
pojavijali prej, a
so bili zaradi
dinamike

Prikriti
zaradi
znacilnosti
odnosov.

znaki

Odnosi
demenco

pred

Drugi dejavniki

Druzinski odnosi
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odnosa med
tascéo in tastom
zamegljeni.

Tasca je zelo
skrbna namrec,
Ce je kaj zalozil,
je vedno ona
vedela, kje je in
podobno, ko sta
se kam
odpravljala, je
ona vedno prej
vse nastudirala.

C2 Za tasta skrbi | Zena skrbi Porazdelitev Odlocanje Druzinski odnosi
tasca. skrbi med ¢lani | glede

prevzemanja
skrbi

C3 . § partnerjem | Sin in snaha — | Porazdelitev Odlocanje Druzinski odnosi
pa skrbiva za | prevzem skrbi med ¢lani | glede
logisticni  del, | logisti¢ne prevzemanja
prevoz do | pomo¢i skrbi
dnevnega
varstva,
zdravnika ...

C4 Tast  je v | Dobro po¢utje | Dnevno varstvo | Ostale sluzbe Sodelovanje s
dnevnem sluzbami
varstvu, tam se
dobro  pocuti,
zdi se, da je tam
njegovo  stanje
boljse kot doma.

Cs5 zelo | Podporno  za | Dnevno varstvo | Ostale sluzbe Sodelovanje ]
podporno  pa | svojce sluzbami
tudi za tasco ...

Cé6 ki je sicer | Obremenjenost | IzCrpanost Psihofizi¢na Obremenjenost
zelo s skrbjo obremenitev svojcev
obremenjena s
skrbjo.

C7 Ne bom rekla, | Dobro Predhodno Predhodno Informiranost,
da sem vedela | poznavanje znanje o | sreCanje Z | poznavanje
vse, sem pa demenci demenco demence
vedela Ze veliko.

C8 Prvi¢ sem se z | Drugi druzinski | Predhodno Predhodno Informiranost,
demenco ¢lani sreanje z OZD | sreCanje Z | poznavanje
srecala v demenco demence
OSNOVHI soli,
imela jo je
babica.

C9 Veliko sem | Samoraziskova | Samoraziskova | Samoraziskova | Informiranost,
samoraziskoval | nje nje nje demence poznavanje
a... demence

C10 ker sem po | Sluzbene Predhodno Predhodno Informiranost,
poklicu izkusnje znanje o | srecanje Z | poznavanje
psihoterapevtka demenci demenco demence
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sem se z

demenco
srecala tudi med
Studijem,  sem

brala o njej in se
kasneje srecala
s klienti, ki so
imeli doma koga
z demenco ali

bili drugace
povezani s tem.

C11 | Na tem podrocju | Preko Ucenje ob | Samoraziskova | Informiranost,
na centru za | druZinskih izku$njah nje demence poznavanje
socialno  delo | ¢lanov drugih demence
dela tudi mama
oziroma je
delala.

C12 | Ko je zbolel tast, | Knjige Literatura Samoraziskova | Informiranost,
sem  prebrala nje demence poznavanje
nekaj knjig na to demence
temo ...

C13 . skusala sem | Pomo¢ pri | Povezanost Odnosi med | Druzinski odnosi
malo pripraviti | razumevanju drugimi
tasco na to, kaj | demence druzinskimi
prihaja, kaj nas ¢lani
caka ...

Cl4 | Od zdravnikov | Nisem dobila | Zdravstveni Iskanje Informiranost,
ne bi rekla, da | veliko delavci informacij pri | poznavanje
smo dobili | informacij sluzbah demence
veliko
informacij.

C15 | Poznavanje Olajsa Pomembnost Pomen Informiranost,
bolezni  olajsa | razumevanje, znanja razumevanja poznavanje
razumevanje in | doZivljanje demence demence
dozivljanje
sprememb, ki se
dogajajo pri
tastu.

C16 | Pri svoji babici | Pogresala Pomembnost Pomen Informiranost,
tega kot otrok Se | znanje pri | znanja razumevanja poznavanje
nisem razumela, | prej$nji izkusnji demence demence
takrat  bi mi
pomagalo, da bi
me nekdo to
predstavil, z
enim  socutjem
pokazal,  kako
sobivati.

C17 | Tezko bi rekla, | Nepogovorljiv | Komunikacija | Odnos z OZD | Druzinski odnosi

da je 3Se kaj

ostalo od
odnosa, je
nepogovorljiv

tako rekoc.
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C18

Je  enosmeren
odnos skrbi.

Enosmeren
odnos skrbi

Komunikacija

Odnos z OZD

Druzinski odnosi

C19

w.  Sam  kaj
spregovori§  z
njim, on ne bo
zacel pogovora.

Ni pogovora

Komunikacija

Odnos z OZD

Druzinski odnosi

C20

Veliko se je
spreminjala
druZinska
dinamika, vse,
kar je prej delal
tast, je sedaj
padlo na ostale,
najvec na tasco.

Prazporeditev
nalog z OZD na
druge.

Vpliv demence

Odnos
ostalimi
druzinskimi
¢lani

med

Druzinski odnosi

C21

Ta
prerazporeditev
dela se kar
pozna, ne le
casovno, tudi
custveno.
Najvec¢ je zdaj
na tasci in se Ze
pozna njena
psihofizicna
iz¢rpanost,
izgorelost.
Bolezen zmeraj
bolj napreduje,
ona je pa vedno
bolj opesana.

Obremenjenost
s skrbjo

IzErpanost

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

C22

Ampak  vztraja
in o domu noce
razmisljati, ta
mladi to
razmisljamo,

predvsem zaradi
nje, ki je Ze res
izgorela in se
vsake toliko
casa zlomi, da
ne more vec.

Nestrinjanje

Dom za stare

Odlocanje
glede
prevzemanja
skrbi

Druzinski odnosi

C23

Imamo tudi
viogo v domu,
saj jo je rabil za
vpis v dnevno
varstvo ...

Oddana vloga

Dom za stare

Odlocanje
glede
prevzemanja
skrbi

Druzinski odnosi

C24

Tasci bi bil dom
sprejemljiv le v
primeru, da bi
bila  skupaj v
sobi in \Z
primeru, da bi
bil on
nepokreten in da
ona res ne bi

Zenin  pogoj:
skupna soba

Stalisce

Dom za stare

Sodelovanje
sluzbami

S
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zmogla vec
sama skrbet
zanj. Je pa tako,
da v tem domu,

kjer imamo
viogo, je
oddelek posebej

za Stanovalce z
demenco in so
nam rekli, da ne
bi mogla biti
skupaj.

C25

Kar se tice moje
druZine in
tastove demence
sva morala s
partnerjem malo
postaviti  mejo,
saj nama je
prioriteta najina
druzina, skrb za
otroke ...

Postavljanje
mej

Porazdelitev
skrbi med
druzinskimi
¢lani

Odlocanje
glede
prevzemanja
skrbi

Druzinski odnosi

C26

.. sva rekla, da
lahko pomagava
logisticno -
torej s prevozi
ter denarno, ne
pa recimo z
nego.

Sin in snaha —
prevzem
logisti¢ne
pomoci

Porazdelitev
skrbi med
druzinskimi
¢lani

Omogocanje
bivanja doma

Izvajanje skrbi

C27

Da bi v tem
primeru, ce
tasca ne  bi
zmogla, morali
najti koga
zunanjega.

Ostaja moznost

Pomoc¢ na domu

Negovalke

Sodelovanje
sluzbami

N

C28

Tasca se je cisto
posvetila  skrbi
za moza, ne gre
ve¢ nikamor, na
kak obisk ali kaj
podobnega,

lahko bi Zivela
bolj pestro
upokojensko

Zivljenje, ampak
se je  Ccisto
posvetila  skrbi

Popolna
posvetitev skrbi

Vpliv na
Zivljenje

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

C29

... kar malo se je
izolirala.

Izolacija

Vpliv na
Zivljenje

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

C30

Najve¢  tezav
ima tasc¢a zaradi
pregovarjanja.

Pregovarjanje

Komunikacija

Odnos z OZD

Druzinski odnosi
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C31

... je pa to zelo
naporno za
tasco.

Napor ob
komunikaciji

1zzivi

Domaca oskrba

Izvajanje skrbi

C32

Tudi c¢e ve, kako
se mora z njim
pogovarjati, ji
zmanjka
potrpezljivosti.

Zmanjka
potrpezljivosti

1zzivi

Domaca oskrba

Izvajanje skrbi

C33

Za moje otroke,
torej vnuke je
posledica to, da
manj casa
prezivljata s
starimi starsi ...

Manj casa s
starimi starsi

Otroci in
demenca

Odnosi
drugimi
druzinskimi
¢lani

med

Druzinski odnosi

C34

A tast daje
komentarje, se
vmeSuje  brez
konteksta 1
pogovora in se
je tezko z njim
pogovarjati ...

Napor ob
komunikaciji

1zzivi

Domaca oskrba

Izvajanje skrbi

C35

DruZina je
morda povezana
v skrbi za tasta,
ni pa povezana
drugace.

Povezani v
skrbi, sicer ne

Vpliv demence

Odnosi
drugimi
druzinskimi
¢lani

med

Druzinski odnosi

C36

dnevno
varstvo ...

Koristijo

Dnevno varstvo

Ostale sluzbe

Sodelovanje s
sluzbami

C37

véasih tudi
Sopotniki, ta
mreza
prevoznikov
starejsih ...

Koristijo

Sopotniki

Drustva in
organizacije

Sodelovanje s
sluzbami

C38

Ni pa tu v blizini
nobene
Spomincice, da
bi se lahko
vélanili.

Ni v blizini

Spomincica

Drustva in
organizacije

Sodelovanje ]
sluzbami

C39

Oboje in dnevno
varstvo in
Sopotniki je zelo
razbremenjujoc¢
e in ima
pozitivni  vpliv
tako na tasta kot
tasco in ostale.

Podporno  za
svojce

Dnevno varstvo

Sopotniki

Drustva in
organizacije

Sodelovanje ]
sluzbami

C40

Kar pogresam in
kar se mi zdi, da
zelo manjka je
delo s svojci.

Vec
svojci

dela s

Zelje

Skrb za svojce

Obremenjenost
svojcev

C41

Tasce ni Se nihce
od  strokovnih
sluzb  vprasal,
kako je in ji

Ni bilo

Strokovne
sluzbe

Skrb za svojce

Obremenjenost
svojcev
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povedal, da
mora poskrbeti

tudi zase.
C42 | Morala bi biti | Podporna Zelje Skrb za svojce | Obremenjenost
sluzba, pa naj | sluzba na CSD svojcev
bo za nasvete,
kako naj skrbi za
moza in za njeno
psihicno
zdravje. Morda
bi lahko bilo to
ponujeno na
CSD ...
C43 | lahko pa kar pri | Podporna Zelje Skrb za svojce | Obremenjenost
nevrologu sluzba pri svojcev
nevrologu
C44 | Tasca je res zelo | Obremenjenost | Izérpanost Psihofizi¢na Obremenjenost
obremenjena s skrbjo obremenitev svojcev
C45 | S partnerjem | Obremenjenost | Porazdelitev Odlocanje Druzinski odnosi
skrbiva za | ene osebe skrbi med ¢lani | glede
dolocene stvari, prevzemanja
za veliko stvari skrbi
pa je sama.
C46 | Mi smo  se | Druzinska hiSa | Nacin bivanja | Odlocanje Druzinski odnosi
odlocili, da | — glede
bomo v | medgeneracijsk prevzemanja
druzZinski ~ hisi | a pomo¢ skrbi
skupaj z njima,
ampak kako bi
bilo ce ne bi bila
C47 | Tudi sedaj, ko | Upokojena Negativna Sistem pomoc¢i | Sodelovanje ]
bo s tem | zena ne more | izku$nja sluzbami
zakonom biti  zaposlena
poskrbljeno  za | kot oskrbovalka
zaposlitev druzinskega
druzinskega ¢lana

oskrbovalca in
Jjim bodo nudena

izobrazevanja,

pa tudi
spremstvo,  kar
je sicer  res

dobrodoslo in
vsekakor korak
naprej, ampak
recimo tasca je
Ze upokojena in
se ne more
zaposliti, ceprav
opravilja isto
delo, ona ne bo

dobila tega
placanega  ali
urejenega
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spremljanja nje
kot skrbnika.

C48 | Z domom smo | Korisenje Navezovanje Dom za stare Sodelovanje ]
sodelovali  do | dnevnega stikov sluzbami
zdaj v okviru | varstva
dnevnega
varstva.

C49 | ... v tem, da | UCenje Otroci Druzinski vidik | Demenca kot
lahko otroke | empatije priloznost
naucim, kaj vse
Zivljenje
prinese. Kaj vse
je na svetu. Je
priloznost,  da
Jih naucim
empatije,
potrpezljivosti,
razumevanja.

D1 Sedaj pa se | Humor Sprejemanje Psihofizi¢na Obremenjenost
hecamo ) demence obremenitev svojcev
demenci, o tem,
da bom jaz
dementna
enkrat, z otroki
se hecamo o tem

D2 Mami je bila | Preselitev OZD | Nacin bivanja Odlocanje Druzinski odnosi
nekaj casa tudi | na lasten dom glede
pri nas. prevzemanja

skrbi

D3 ... S0 otroci tudi | Sodelovanje Otroci in | Odnosi  med | Druzinski odnosi
pomagali z njo | otrok demenca drugimi

druzinskimi
Clani

D4 smo | Sodelovanje Porazdelitev Odlocanje Druzinski odnosi
sodelovali ... skrbi med ¢lani | glede

prevzemanja
skrbi

D5 ni bilo vse | Vcasih je kruto | Izzivi Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
lepo, vcasih je
bilo zelo kruto

D6 ampak sem | Hvaleznost za | Pozitivho Osebni vidik Demenca kot
hvalezna, da | izku$njo priloZnost
smo to doziveli
in to dali cez.

D7 Zdaj je v domu | Bivanje OZD v | Dom za stare Odlocanje Druzinski odnosi

domu za stare glede
prevzemanja
skrbi

D8 ... prej pa smo | Preselitev OZD | Nacin bivanja Odlocanje Druzinski odnosi
pol let Ziveli | na lasten dom glede
skupaj, ko ni prevzemanja

skrbi
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zmogla  skrbet
zase ...
D9 Z bratom, ki je | Dogovor med | Porazdelitev Odlocanje Druzinski odnosi
tukaj, sva se | sorojencema skrbi med ¢lani | glede
zmenila, da prevzemanja
bova skupaj skrbi
poskrbela in
véasih za vikend
jo je vzel k sebi.
D10 . vecinoma je | Dogovor med | Porazdelitev Odlocanje Druzinski odnosi
bila tukaj, kot | sorojencema skrbi med ¢lani | glede
pogoj pa sem prevzemanja
dala, da naj se skrbi
on kdaj poskrbi
in se je tudi
potem on z zeno
zmenil.
D11 | Ker prej me ni | Brat me ni | Nesoglasja Odnosi  med | Druzinski odnosi
razumel,  kako | razumel drugimi
je. druzinskimi
¢lani
D12 | Vdruzinotozelo | Brat me ni | Nesoglasja Odnosi med | Druzinski odnosi
poseze. Ni bilo | razumel drugimi
samoumevno, druzinskimi
da je tudi on ¢lani
pomagal.
D13 | Razvila je neko | Razvoj Spremenjeno Odnos z OZD | Druzinski odnosi
drugo vrsto | senzibilnosti, vedenje
senzibilnosti, zaznave
zaznave ...
D14 . zaenkrat me | Neprepoznavan | Komunikacija | Odnos z OZD Druzinski odnosi
le enkrat ni|je
prepoznala ...
D15 pravi, da | Dobro Izkusnje Dom za stare Sodelovanje ]
dobro poskrbijo | poskrbijo sluzbami
zanjo ...
D16 | Prej je bila zelo | Redkobesednos | Komunikacija | Odnos z OZD | Druzinski odnosi
gostobesedno, t
danes pa tako
pocasi govori in
bolj malo ...
D17 | Imela je | Prisotna Pomoc na domu | Negovalke Sodelovanje ]
negovalko. sluzbami
D18 | Pa dostavo | Prisotna Dostava  kosil | Ostale sluzbe Sodelovanje s
kosila pa 3Se na dom sluzbami
malo  so  jo
pogledali.
D19 | Zavracala  je | Zavracanje Izzivi Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
pomoc, je bila | pomoci
taka zelo
samostojna.
D20 | Brata sta pa | Ocitanje Nesoglasja Odnosi  med | Druzinski odnosi
rekla, da prevec | paniCarjenja drugimi
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panicno gledam

druzinskimi

nato ... Clani
D21 | Sokirana  sem | ZavraGanje Nesoglasja Odnosi  med | Druzinski odnosi
bila, ker sem | nudenja pomoci drugimi
prav rekla, naj druzinskimi
mi pomagata, da ¢lani
ne morem jaz to
sama in sta me
zavrnila ...
D22 sem  za | PrevpraSevanje | Nesoglasja Odnosi  med | Druzinski odnosi
trenutek lastnega odziva drugimi
pomislila, da je druzinskimi
res, ker sva si ¢lani
pac z mamo
najblizji in da
me zato najbolj
iritira.
D23 | V resnici me je | Zavratanje Nesoglasja Odnosi med | Druzinski odnosi
pa tudi ujezilo, | nudenja pomo¢i drugimi
da mi takrat druzinskimi
nista ponudila ¢lani
roke ...
D24 | Potem sem | Pomo¢ Nesoglasja Odnosi  med | Druzinski odnosi
povabila  eno | prijateljice drugimi
prijateljico  z druzinskimi
mano, da naj mi ¢lani
ona pove, kako
ona vidi
situacijo od
mame.
D25 . v ti trgovini | Goljufije Izzivi Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
so vbistvu ji | trgovine
zapisovali, kar
je nakupila in ji
potem enkrat na
mesec
poracunali,
ocitno kolikor so
si zamislili.
D26 | Kolegica je tudi | Pomo¢ Nesoglasja Odnosi  med | Druzinski odnosi
potem mi | prijateljice drugimi
pritrdila po tem druzinskimi
obisku, da je res ¢lani
tako, kot pravim
oziroma  celo
huje.
D27 | Imela sem | Drugi druzinski | Predhodno Predhodno Informiranost,
dementno ¢lani sreanje z OZD | sreCanje Z | poznavanje
babico,  Zivela demenco demence

sem z njo, ker jo
je moja mama
vzela v hiso.
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D28 | Je pa mama zelo | Preko Ucenje ob | Samoraziskova | Informiranost,
lepo delala z | druzinskih izkusnjah nje demence poznavanje
njo, mirno jo je | clanov drugih demence
okoli hise
peljala  in  jo
pomirila recimo,
kadar je hotela
iti domov.

D29 | In jaz sem tudi | Hitro se | Komunikacija | Odnos z osebo | Druzinski odnosi
morda povezem z demenco
podedovali  to,
ne vem, ce se da
to nauciti,
ampak jaz se
takoj
pokonektam  z
dementnimi.

D30 | Tudi v sluzbi so | Sluzbene Predhodno Predhodno Informiranost,
me poklicali | izkuSnje sre¢anje z OZD | srecanje Z | poznavanje
vedno za kake demenco demence
tezje  primere
demence.

D31 | Ti tezji primeri | Ponos Obcutki ob | Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
so mi najbolj v skrbi
ponos, najlepsi
Spomin.

D32 | Tudi svojce sem | Kot zaposlena v | Medsebojna Skrb za svojce | Obremenjenost
potem malo | domu za stare pomoc svojcev
poucevala, kako
komunicirati in
jih tudi
motivirati,
svojce in
stanovalce,
enega sem
spravila  nazaj
na sobno kolo.

D33 | Na tecaju bi| Na teCaju za | Negovalke Iskanje Informiranost,
moralo bit to | socialne informacij pri | poznavanje
znanje, samo ga | oskrbovalke ni sluzbah demence
ni, ta tecaj ti ne | dovolj znanja
da nic.

D34 | Naucila sem se | NajveC sem se | UCenje ob svoji | Samoraziskova | Informiranost,
iz izkuSenj. naucila izkusnji nje demence poznavanje

demence

D35 | ... in iz knjig. Knjige Literatura Informiranost,

Samoraziskova | poznavanje
nje demence demence

D36 | Molis za mo¢, ki | Molitev za mo¢ | IzCrpanost Psihofizi¢na Obremenjenost
je potrebna. obremenitev svojcev

D37 | Res Jjih | Spostujem Stalisce Sodelovanje
spostujem te na | zaposlene Dom za stare sluzbami

oddelku.
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D38 | .. S0 mi | Ni prostega | Dostopnost Dom za stare Sodelovanje ]
obljubljali, da jo | mesta sluzbami
bodo vzeli, pa
potem ni bilo
prostora, na
sreco.
D39 | Razumevanje Nemir pred | Diagnosticiranj | Zdravstvo Sodelovanje ]
sem dobila. | postavljeno e sluzbami
Dokler  nismo | diagnozo
rekli, da ja, to je
demenca, sem
bila zelo
nemirna.
D40 zdaj, ko to | Obzalovanje Diagnosticiranj | Zdravstvo Sodelovanje ]
razmisljam  za | svojih odzivov | e sluzbami
nazaj, me je | pred diagnozo
sram, vem, da se
ni morala trudit,
da ne zmore ...
D41 | Brez vedenja o | Olajsa Pomembnost Pomen Informiranost,
demenci se jaz | razumevanje, znanja razumevanja poznavanje
ne bi mogla | doZivljanje demence demence
sprijaznit, da ne
bo nikoli vec
boljse.
D42 . Ce bi vedela, | Obzalovanje Diagnosticiranj | Zdravstvo Sodelovanje s
da je demenca, | svojih odzivov | e sluZzbami
nikoli ne bi tako | pred diagnozo
odreagirala, bi
drugace
nastopila.
D43 | Lazje, mirneje | Mir ob | Diagnosticiranj | Zdravstvo Sodelovanje ]
sem to sprejela | postavljeni e sluzbami
potem.  Vedela | diagnozi
sem, da si ne
more pomagat,
da moram jaz.
D44 | Pa brata, sicer | Tezko sooCenje | Sprejemanje Psihofizi¢na Obremenjenost
brata sta spet demence obremenitev svojcev
zgodba zase, sta
se teZje soocala
s tem.
D45 | Jaz sem iskala | Iskanje pomoci | CSD Strokovne Sodelovanje ]
pomoc¢ pri CSD sluzbe sluzbami
D46 | .. njeni | Klic Osebni Zdravstvo Sodelovanje s
zdravnici, zdravnik sluzbami
klicala sem ...
D47 | ... ker noce | Zavratanje Izzivi Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
nege, noce v | pomoci
dom ...
D48 | ... Ze to, da smo | ZavraCanje Izzivi Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
prisli do | pomoci

zdravnika je bilo
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tezko,  se
upirala.

je

D49

.. Zelela sem si
sodelovanja  z
bratom, njuno
potrditev,
dovoljenje ...

Nesodelovanje
sorojencev

Nesoglasja

Odnosi
drugimi
druzinskimi
¢lani

med

Druzinski odnosi

D50

. Se vedno sta
mislila, da ni ni¢
narobe.

Tezko soocanje

Sprejemanje
demence

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

D51

Pa tudi mamo
prepricat, da
greva. 'V Cetrto
mi je uspelo, jo
spravit v avto in
do zdravnika.

Zavracanje
pomoci

1zzivi

Domaca oskrba

Izvajanje skrbi

D52

.. vprasala sem
zdravnico, kaj bi
ona naredila na
mojem mestu, Ce
bi njena mama
tako zbolela, pa
mi je
odgovorila, da
bi jo odpeljala v
dom in jo tam
pustila.

Predlaga dom

za stare

Osebni
zdravnik

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami

D53

Razocarana sem
bila, da kaksen
je sistem. Sistem
ni dober.

Razocaranje

Negativna
izkuSnja

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami

D54

Imeli SO
sestanek na
CSD, pa Sse
brata, pa ni bilo
nic konkretnega.

Ni¢
konkretnega

Negativni vidik

Strokovne
sluzbe

Sodelovanje
sluzbami

D55

na CSD se
manj vedo o
demenci kot
zdravnik.

Ni znanja o
demenci

Negativni vidik

Strokovne
sluzbe

Sodelovanje
sluzbami

D56

... v oceh bratov
je itak Se bila
opravilno
sposobna, nista
vedela, da je
tako hudo, kljub
diagnozi. Malo
je bilo tudi
zatiskanje oci.

Tezko soocenje

Sprejemanje
demence

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

D57

Sama pa nisem
hotela prevzet te

odgovornosti.
Ker  preprosto
ne.

Prevelika
odgovornost

Skrbnistvo

Sistem pomoci

Sodelovanje
sluzbami

S
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D58

Na drug CSD
sem klicala,
razlozZila
situacijo, da si
je mevarna, da
nima vec
orientiranosti in
mi je rekla, da
ja, da ponavadi
se resi Sele, ko se
kaj zgodi. Sem
bila spet
razocarana, sem
klicala za
pomoc, pa
dobila tak
odgovor.
Mislim, bila sem
zelo jezna, pa
upam, da nisem
komu povedala,
kar mu gre,
nikoli ne ves,
kdaj  jih  bos
rabil.

»Resi se Sele,
ko se kaj
zgodi.«

Negativni vidik

Strokovne
sluzbe

Sodelovanje
sluzbami

S

D59

Brata sta trdila,
da je vse vredu.
Brata sta
uredila skatlice
za tablete =z
imeni dnevov, pa
sem jima rekla,
da to ne delyje,
da ne ve kater
dan je.

Nestrinjanje
glede skrbi

Nesoglasja

Odnosi
drugimi
druzinskimi
¢lani

med

Druzinski odnosi

D60

Pa z bratoma
smo imeli prej
odlic¢en odnos ...

Dobri  odnosi
med sorojenci

Odnosi
demenco

pred

Drugi dejavniki

Druzinski odnosi

D61

tukaj med
mamino
demenco smo se
pa vcasih na
kole nabival,
bilo  je  kar
brutalno, smo
bili hudi.

Konfliktni
odnosi
sorojenci

med

Vpliv demence

Odnosi
drugimi
druzinskimi
¢lani

med

Druzinski odnosi

D62

In  sem  res
srecna, da smo
letos spet skupaj
s partnerji
skupaj
praznovali
Silvestrovo, da
smo uspeli
skupaj

Skupaj
prebrodili.

SImMo

Povezanost

Odnosi med
drugimi
druzinskimi

¢lani

Druzinski odnosi
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prebroditi in da
smo zdaj skupaj

praznovali.

D63 sva srecala | Nadutost Negativni vidik | Zdravstvo Sodelovanje
eno naduto sluzbami
psihiatrinjo. V stiku Psihiater

D64 | .. imam | Pozitivna Izkusnje Dom za stare Sodelovanje
pozitivino izkuSnja sluzbami
izkusnjo z
domom.

D65 | Tudi kader se | Kader setrudi | IzkuSnje Dom za stare Sodelovanje
zelo trudi, da je sluzbami
oseben, se
angazirajo.

D66 socutna | Zadovoljstvo s | Izkusnje Dom za stare Sodelovanje
socialna socialno sluzbo sluzbami
delavka ...

D67 | Kar me zmoti, je | Slabo Izkusnje Dom za stare Sodelovanje
pa obvescanje | obvesCanje sluzbami

D68 | .. pa cena, | Visoka cena | Izkusnje Dom za stare Sodelovanje
seveda. oskrbnine sluZzbami

D69 | Zdravnik ... V stiku Osebni Zdravstvo Sodelovanje

zdravnik sluZzbami

D70 | ... CSD ... Iskanje pomo¢i | CSD Strokovne Sodelovanje

sluzbe sluzbami

D71 | ... negovalka ... | Prisotna Pomoc na domu | Negovalke Sodelovanje

sluzbami

D72 | Enkrat samkrat | Ni  konkretne | Spomincica Drustva in | Sodelovanje
sem bila pri | pomoci organizacije sluZzbami
Spomincici,
nisem pa tam
dobila nobene
konkretne
POMOCi.

D73 | da sem imela | NajveC¢ sem se | UCenje ob svoji | Samoraziskova | Informiranost,
blagoslov zaradi | naucila izkusnji nje demence poznavanje
preteklih demence
izkusenj

D74 | Ti si takrat hrom | Obcutek [z&rpanost Psihofizi¢na Obremenjenost
na en nacin. nemoci obremenitev svojcev

D75 | Da bi bil nekdo, | Konkretna Zelje Skrb za svojce | Obremenjenost
ki bi namesto | pomoc svojcev
tebe kam
poklical. Na

primer referent
od Spomincice,
da bi on zavrtel

Stevilko pa
poiskal
konkretne
predloge,
informacije in ti
dal eno luc
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naprej. Ampak
verjetno nimajo
pooblastil, da bi
to naredili. Da
lahko le splosno

D76

Ce ne bi imela
nobenega

znanja, izkusenj
od prej bi to bila
katastrofa, ta
mamina zgodba,

Katastrofa  bi
bila

Pomembnost
znanja

Pomen
razumevanja
demence

Informiranost,
poznavanje
demence

D77

Pravkar sem
resila eno tako
katastrofo,
namrec¢ od
enega
druzinskega
prijatelja, za
katerega nihce
ni opazil, da se
kaj z  njim
dogaja.

Pomoc¢ znancu

Medsebojna
pomo¢

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

D78

Kakorkoli
mislim, da bi
morala biti bolj
ena interaktivna
dejavnost, torej
povezanost
bolnisnice,
CSD-ja, to bi
moralo biti bolj
razvito. Vec
institucij bi se
moralo
povezati, da
podprejo
cloveka.
prisilno
Svojca  morajo
podkrepiti z
informacijami,
ne pa da mora
na skrivaj to
poceti, véasih se
mi je zdelo, da
kaj narobe
delam. Uradno
mi  nihée ni
odpisal, kaj
moram narediti

Pa ne

Podporni
sistem

Zelje

Skrb za svojce

Obremenjenost
svojcev

D79

Odnos z mamo
se je v teh letih
spremenil  na
boljse

IzboljSan odnos

Komunikacija

Odnos z OZD

Druzinski odnosi
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D80

Mi je bilo to
podarjeno, to da
sva skupaj
Ziveli, da sem
zanjo skrbela, ji
kuhala, jo
umivala

Podarjen

Skupni ¢as

Odnos z OZD

Druzinski odnosi

D81

Neko vez sva
vzpostavili, ki jo
imava Se vedno

Ob demenci sva
se povezala z
0ZD

Komunikacija

Odnos z OZD

Druzinski odnosi

D82

Manj govoriva,
vec cutiva

Manj govoriva,
veC Cutiva

Komunikacija

Odnos z OZD

Druzinski odnosi

D83

Mene ona ni
znala pohvalit,
predana je bila
sinovoma

Tezaven odnos
med mamo in
héerjo

Odnosi
demenco

pred

Drugi dejavniki

Druzinski odnosi

D84

S to demenco mi
je dala vse za
nazaj

Izbolj$an odnos

Komunikacija

Odnos z OZD

Druzinski odnosi

D85

Ni bilo vedno
lahko z  njo,
véasih, ko je
pila, je bila
vcasih zelo
brutalno

Zloraba
alkohola

Odnosi
demenco

pred

Drugi dejavniki

Druzinski odnosi

D86

In je rekla “Jaz
te imam
neskoncno rada
in oprosti za
tisto kar sem
slabega
naredila”.  Te
stvari je ona z
demenco mi
poklonila. Ona
Jje veliko
naredila, da je
to zmogla. Eni
tega nikoli ne
slisijo od
starsev, Ceprav
bi morali, ti da
obcutek
ljubljenosti  in
sprejetosti.

IzboljSan odnos

Komunikacija

Odnos z OZD

Druzinski odnosi

D87

Rada sem jo
imela skozi,
ampak sem se
umikala, ker je
bila véasih
groba, danes je
pa drugace.

Izboljsan odnos

Komunikacija

Odnos z OZD

Druzinski odnosi

D88

Mene tudi
demence zaradi

N1 strah
demence

Pozitivno

Osebni vidik

Demenca kot

priloznost
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tega ni strah, si
tudi mislim, da
ce clovek izbira
z drugimi
boleznimi, bi
najraje to
izbrala

D&9

So pa zivali res
terapeviske,
mislim, da bi jih
v vsakem domu
morali  imeti.
Spele so vedno
veseli, ko jo
pripeljem na
demenco, so vsi
takoj razigrani.

Pozitiven wvpliv
zivali

Skupni ¢as

Odnos z OZD

Druzinski odnosi

D90

Z bratom sva se
enkrat
pogovarjala in
je bil jezen na
brata, da je
izginil %
Avstralijo

Nesodelovanje
sorojencev

Nesoglasja

Odnosi
drugimi
druzinskimi
¢lani

med

Druzinski odnosi

DI1

Mora pa zdaj
vedno it nekdo z
njim do mame,
tudi ce sta tako
povezana. Ni
sprejel te njene
demence.
Mucno mu je iti
k njej.

Tezko soocanje

Sprejemanje
demence

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

D92

smo rekli, da
SO lahko
ponosni, da smo
tako  povezani
ostali, da se
skupaj smejemo
in da smo ostali
prijatelji, da je
to nekaj najvec,
kar imamo.

Povezala nas je

Vpliv demence

Odnosi
drugimi
druzinskimi
¢lani

med

Druzinski odnosi

El

Zivimo pa vsi
skupaj, mama,
sestra z druzino
in jaz, meni je
moz ze umrl in
sedaj sem tu od
2015

Skupno
Zivljenje

Nacin bivanja

Odlocanje
glede
prevzemanja
skrbi

Druzinski odnosi

E2

Lanski bozic¢ jo
je rahla kap in
takrat je bila
katastrofa, smo
mislili, da bo

Kap

Prelomna tocka

Domaca oskrba

Izvajanje skrbi
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umrla, od takrat
pa je Se slabse.

E3

Vzeli smo k sebi
eno gospo, Zivi z
nami, ker imamo
dovolj prostora,
tako, da jo ona
cuva.

Negovalka zivi
z druzino

Zasebne sluzbe

Negovalke

Sodelovanje ]
sluzbami

E4

Sestra je
govorila z eno
gospo, poslovno
sodelujeta in ta
gospa je svojo
mamo, za katero
je  prej ta
varuska skrbela,
dala v dom

Nasli
znancev

preko

Zasebne sluzbe

Negovalke

Sodelovanje ]
sluzbami

ES

Diagnozo je
dobila pozno

Pozna diagnoza

Diagnosticiranj
e

Zdravstvo

Sodelovanje ]
sluzbami

E6

ti testi S0
katastrofa, tisti,
ki tega ne zna
odgovoriti, je Ze
res zelo
dementen

Nezaupanje
testom

Diagnosticiranj
e

Zdravstvo

Sodelovanje ]
sluzbami

E7

nas niso takrat
jemali resno

Niso
resno

jemali

Negativni vidik

Zdravstvo

Sodelovanje s
sluzbami

E8

Zdravnica  je
rekla, pa da je se
vredu in si ni
dala

dopovedati, da
mama ni v redu.

Niso
resno

jemali

Negativni vidik

Zdravstvo

Sodelovanje ]
sluzbami

E9

Peljali smo jo k
zdravniku, ker
mi  je ena
povedala od
svoje mame, ki
imela tudi
demenco, da je
ona dobila neka
zdravila in da je
potem njena
mama, kar
prisla k sebi

Pogovor z
znanci

Ucenje ob
izkuSnjah
drugih

Samoraziskova
nje demence

Informiranost,
poznavanje
demence

E10

Niso nam
povedali, na
sploh nam zelo
malo  povejo,
vprasas
tisto, kar je
nujno in tako.

pac

Nisem dobil
veliko

informacij

Zdravstveni
delavci

Iskanje
informacij
sluzbah

pri

Informiranost,
poznavanje
demence

Ell

Vsi po malem
gledamo nanjo

Brez posebne
porazdelitve

Porazdelitev
skrbi med ¢lani

Odlocanje
glede

Druzinski odnosi
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prevzemanja
skrbi

El12

To
imamo
zaposleno, z
nami Zivi,

zensko

Negovalka zivi
z druzino

Zasebne sluzbe

Negovalke

Sodelovanje
sluzbami

S

E13

ko gre na
dopust, sem tu
jaz, ne grem
nikamor

H¢i ob dopustu
negovalke

Porazdelitev
skrbi med ¢lani

Odlocanje
glede
prevzemanja
skrbi

Druzinski odnosi

El4

Se mi zdi, da jo
bolj uboga, kot
naju s sestro.

»Jo bolj uboga,
kot naju s
sestro.«

Zasebne sluzbe

Negovalke

Sodelovanje
sluzbami

S

E15

Imamo  baby
alarm, tako da
slisimo vse, kar
pocne, cez noc
ga ima sestra,
potem ga nese
dol, potem
poslusa ta
gospa, kdaj bo
mama vstala

Uporaba
elektronske
varuske

IKT

Omogocanje
bivanja
domacem
okolju

v

Izvajanje skrbi

El6

Vbistvu sem
vedela  precej
malo.

Malo

Predhodno

znanje o

demenci

Prehodno
sreCanje
demenco

Informiranost,
poznavanje
demence

E17

Hotela sem iti v
Spomincico, v
[zoli, ampak
takrat ko sem to
razmisljala
ravno niso vec
imeli teh
srecanj.

Ni bilo srecanj

Spomincica

Drustva,
organizacije

Sodelovanje
sluzbami

N

E18

Sedaj pa spet
razmisljam, da
bi bilo dobro se
vkljuciti. Moram
se  pozanimati,
Ce Se deluje,
kdaj se
srecujejo.

Zanimanje
sodelovanje

za

Spomincica

Drustva,
organizacije

Sodelovanje
sluzbami

N

EI9

Ker iskreno,
meni je tezko,
clovek se ne
more sprijazniti,
da recimo nekaj
rece§ in ona cez
minuto pozabi.

Tezko soocenje

Sprejemanje
demence

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

E20

Dobra bi bila
kaksna  laicna
knjiga, vsem
razumljiva, ker
jaz nimam

Laicna knjiga o
demenci

Zelje

Skrb za svojce

Obremenjenost
svojcev
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Zivcev, sem bolj
nepotrpezljiva

E21 | Opozoril je | Opozorila Zdravstveni Iskanje Informiranost,
(osebni zdravnika delavci informacij pri | poznavanje
zdravnik), da se sluzbah demence
lahko  kaksna
agresija,
upornost
razvije, da bo
lahko Zleht

E22 | Ampak danes pa | Preklinjanje Spremenjeno Odnosi z OZD | Druzinski odnosi
zanimivo, vedenje
preklinja kot en
furman, vse Zivo

E23 | Prej sva imeli | Normalen Odnosi  pred | Drugi dejavniki | Druzinski odnosi
normalen odnos demenco
odnos, sva se
skregali in
pobotali

E24 | Sedaj pa mi | Tezko soofanje | Sprejemanje Psihofizi¢na Obremenjenost
sestra pravi, da demence obremenitev svojcev
moram jaz to
sprejet, pa je
meni to tezko
sprejet. Kot da
ni ve¢ ona. Kot
da je vse
obrnjeno.

E25 | Hudo mi je, ko | Napor ob | Izzivi Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
jo gledam, kako | komunikaciji
ona cemi, ko se
nimam kaj vec z
njo pogovarjati

E26 | Pa potem, ko ne | Neprepoznavan | Komunikacija | Odnosi z OZD | Druzinski odnosi
prepozna ... je

E27 | Potem pa | Treniranje, Skupni ¢as Odnosi z OZD | Druzinski odnosi
dostikrat spodbujanje
treniramo in | spomina
ponavljamo
stvari, pa za

nekaj casa se Se
zapomni, ampak

potem spet
pozabi. Pa ji
recem, no

pomisli malo, pa
Jji povem prvo
¢rko ... Za vse jo
probamo
spodbudit, da bi
malo
razmisljala ...
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E28 | Skrbimo sedaj | VkljuCevanje Skupni ¢as Odnos z OZD | Druzinski odnosi
zanjo, da je vse | OZD \%
okej, tudi tako jo | aktivnosti
vkljucimo, malo
pazimo, da jo ne
odrinemo, jo Se
vedno peljemo v
trgovino,
kdorkoli pac gre
za vikend,
E29 | Da bi se pa kaj | Nipogovora Komunikacija | Odnos z OZD | Druzinski odnosi
pogovarjali, pa
bolj ne
E30 |V kuhinji | VkljuCevanje Skupni ¢as Odnos z OZD | Druzinski odnosi
sodeluje, kaj | OZD v
malega pomaga | aktivnosti
pri kuhi, tako
no, kako naj
recem, kot z
otrokom, ki ga
usmerjas in ga
ucis.
E31 | Toliko da je | Vkljuevanje Komunikacija | Odnos z OZD | Druzinski odnosi
vikljucena, da se | OZD v
ne bi pocutila | aktivnosti
odrinjena
E32 | Ne ves, kaj je v | Nerazumevanje | Izzivi Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
njeni glavi, v | OZD
glavnem, hudo
je.
E33 | Zaradi tega je|Ne bi bila | StaliSce Dom za stare Sodelovanje ]
tudi nismo dali v | vkljuena \% sluzbami
dom druzino
E34 | Necak zivi tu in | Druzinska hiSa | Nacin bivanja Odlocanje Druzinski odnosi
ce je  sila|-— glede
pomaga medgeneracijsk prevzemanja
a pomo¢ skrbi
E35 | Trmasta je kot | Trmoglavost Spremenjeno Odnos z OZD | Druzinski odnosi
istrijanski osel, vedenje
ce reces belo, bo
ona rekla crno
E36 | Tudi je treba v | Obcutljivost Spremenjeno Odnos z OZD | Druzinski odnosi
rokavickah delat vedenj
z njo, je hitro
obcutljiva.
E37 | Ko smo rekli, da | Zamera zaradi | Nesoglasja Odlocanje Druzinski odnosi
ne bo slo vec, ko | nepripravljenos glede
jebilakap, somi | ti za prevzem prevzemanje
zamerili, ko sem | skrbi skrbi

rekla, da jaz je
ne bom cuvala

365 dni na leto,
ker nisem
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sposobna,
nimam zZivcey,

E38

Ko ni varuske in
sem sama z njo
sem cisto fertik,
psihicno pridem
izérpana in
takrat niti ne
spim, zZe tako
imam probleme
s spanjem

Tezave S
spanjem

IzErpanost

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

E39

Bojim se vzeti
tablete za
spanje, ker se
bojim, da se
zjutraj ne bi
dovolj  zgodaj
zbudila, da je ne
bi slisala in da
se ji ne kaj
zgodi.

Tezave S
spanjem

IzErpanost

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenosvoj
cev

E40

Potem smo nasli
to gospo, nam je
pa res padla
sekira v med

Zadovoljstvo

Zasebne
sluzbe

Negovalke

Sodelovanje ]
sluzbami

E41

res je delavna,
ona je iz Srbije,
ima pa
luksembursko
drzaviljanstvo,
nima pa Se
dovolj let za v
penzijo, je pa ze
prej cuvala tako
ljudi, dokler
niso ljudi dali v
dom.

Profil: tuje
drzavljanstvo,
pred
upokojitvijo

Zasebne sluzbe

Negovalke

Sodelovanje ]
sluzbami

E42

Se vedno nas
stane malo manj
kot dom.

Stane manj kot
dom za stare

Zasebne sluzbe

Negovalke

Sodelovanje ]
sluzbami

E43

Takoj se je
pokazala, da je
taka kot mi, da
Jje odprta,
delovna, Ji
moram kdaj
reci, da se naj
malo spocije

Zadovoljstvo

Zasebna sluzba

Negovalke

Sodelovanje ]
sluzbami

E44

In se spomnim
takrat po kapi je
nekaj  zbolela,
komaj, da smo
prisli do
zdravnika,

Nedostopnost
zaradi protesta

Negativni vidik

Zdravstvo

Sodelovanje ]
sluzbami
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ravno se nekaj
Strajkali

E45

In je potem le
prisla
patronazna

Prisotna

Patronazna
sluzba

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami

E46

Potem smo spet
nekaj klicali
zdravnika,  je
rekel, naj jo
pripeljemo 1
bolnisnico, pa
smo mu
razlozili, da je
mama stara 90
let, da se tezko
vozi, da nimamo
vozicka in nam
je rekel, da naj
poskusimo, da
imajo oni gneco

Nedostopnost
pomoci

Negativni vidik

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami

E47

Imeli so nek beli
Strajk in  so
obravnavali

enega pacienta
na uro. Jaz ne
morem drugace,
sem jih  spet
malo nadrla.

Nedostopnost
zaradi protesta

Negativni vidik

Zdravstvo

Sodelovanje
sluZzbami

E48

Sodelovali smo z
osebnim
zdravnikom,
psihiatrom

V stiku

Osebni
zdravnik
Psihiater

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami

E49

hotela sem Se s
Spomincico, da
bi videla, kako
se drugi
spopadajo s tem,

Zanimanje za
sodelovanje

Spomincica

Drustva,
organizacije

Sodelovanje
sluzbami

E50

sicer sedaj smo
se Ze  sami
navadili

Smo se navadili

Ucenje ob svoji
izkusnji

Samoraziskova
nje demence

Informiranost,
poznavanje
demence

E51

se mi zdi podlo,
da je cel ta
postopek 0
opravilni

sposobnosti tako
drag, toliko se
nabere enih
taks, tisoc evrov
najmanj, ki jih
marsikdo nima,

ima pa
dementnega

cloveka doma,
potem pa

Visoka
pridobitve

ceéna

Predolgo
postopki za
pridobitev

Skrbnistvo

Sistem pomoci

Sodelovanje
sluzbami
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zdravniske
komisije in ne
vem kaj, mnenje
CSD, tega vsega
ne bi opravili v
enem letu.

E52

Midve s sestro
sva edini
dedinji, ni
problema, se ve
kaj in  kako,
nismo skregani
kot ponekod, ko
se potem srecajo
le na
zapuscinski
razpravi.

Dobri odnosi

Povezanost

Odnosi
drugimi
druzinskimi
¢lani

med

Druzinski odnosi

E53

Zdaj na dom
smo  pomislili
najprej, ker
nismo vedeli, kaj
naj z njo.

Najprej
pomislili

Stalisce

Dom za stare

Sodelovanje
sluzbami

E54

V domu pa nam
je rekla, da ima
éisto  zvezane
roke, ker ima
polno do amena
in da je nimajo
kam dat.

Ni prostega
mesta

Dostopnost

Dom za stare

Sodelovanje
sluzbami

ES55

To, da ti
zdravnik kot
svojcu ne
verjame

Niso
resno

jemali

Negativni vidik

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami

E56

Ce imas opravka
z osebo, ki ni
razgledana,
izobrazena ,
verjetno  prej
opazis demenco,
kot sem rekla, da
je bilo s starimi
starsi

Dobro
prikrivanje

Diagnosticiranj
e

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami

E57

Tisti test se mi
zdi res neumen

Nezaupanje
testom

Diagnosticiranj
e

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami

ES8

Da bi se bolj
zgodaj
ugotovilo, bi
zelela prej, da bi
ugotovili
demenco ... Ce
se da to kaj
ustaviti, da bi se
to ustavilo. Ko
Jje enkrat clovek

Zgodnejsa
diagnoza

Zelje

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami

132




ze globoko v
demenci, je
prepozno

E59

Da bi svojce bolj
resno vzell.

Bolj resno vzeli
svojce

Zelje

Zdravstvo

Sodelovanje ]
sluzbami

E60

To, da se veckrat
nasmejimo

Razlog za smeh

Pozitivno

Druzinski vidik

Demenca kot

priloznost

E61

Se  bojim, da
bom jaz
dementna. Ko
kaj pozabim me
takoj panika, pa
druge
prijateljice  mi
recejo, da one
pozabljajo.

Strah
demenco

pred

Sprejemanje
demence

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

E62

Veckrat se tudi
vprasam, zakaj
ravno moja
mama, nasa
druZina.

Zakaj on/ona?

Sprejemanje
demence

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

F1

Vozim se vsak
dan 25 km

Loceno -
oddaljeno

Nacin bivanja

Odlocanje
glede
prevzemanja
skrbi

Druzinski odnosi

F2

in se bojim
naprej, kako bo
to slo

Strah pred
prihodnostjo

[z&rpanost

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

F3

In je zdravnica
rekla, da bodo
ga najprej
obravnavali
zaradi prostate,
potem Sele za
demenco ... Mi
je bilo potem
zal, ko sem
slisala, da je
potrebno  cim
prej ukrepati, ko
prepoznas
znake, da moras
iskat  pomoc.
Skoda se mi zdi
za tiste pol leta.

V stiku

Pozna diagnoza

Osebni
zdravnik

Diagnosticiranj
e

Zdravstvo

Sodelovanje s
sluzbami

F4

Ko pa je v
rondoju  prvic
zapeljal v levo,
je  bila  pa
panika, takrat
sem pa klicala
njegovo osebno
zdravnico

Prometni
prekrsek

Prelomna tocka

Domaca oskrba

Izvajanje skrbi
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F5

Ko smo mu mi
rekli, da bi dali
kljuce stran, nas
ni uposteval

Neupostevanje

1zzivi

Domaca oskrba

Izvajanje skrbi

Fé6

in smo mu na
lastno pest skrili
kljuce in je bil
hud

Skrivanje
kljucev

Druge
prilagoditve

Omogocanje
bivanja doma

Izvajanje skrbi

F7

, Smo mu potem
rekli, da je
mama kljuce
sabo %
bolnisnico
nesla.

Izgovori

Druge
prilagoditve

Omogocanje
bivanja doma

Izvajanje skrbi

F8

Ko je prisia
domov, se je pa
njemu tako hitro
demenca
poslabsala.
Sedaj
ugotavljam, da
zaradi tega, ker
je bil to Se en
dodaten  stres.
Mame ni bilo
doma, takrat se
je Se drzal
Potem pa je slo
hitro navzdol.

Bolezen Zene

0zD

Odnosi
demenco

pred

Drugi dejavniki

Druzinski odnosi

F9

Tako da takrat,
ko je sel prvic k
psihiatrinji, mu
je Ze  takoj
napisala, da ima
visoko  stopnjo
demence

V stiku

Psihiater

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami

N

F10

ona (zdravnica)
me je takrat
poklicala, eno
uro sva govorili
in mi je lepo
razlozila, kako
bodo te faze se
dogajale

Veliko
informacij

Zdravstveni
delavci

Iskanje
informacij
sluzbah

pri

Informiranost,
poznavanje
demence

F11

In sedaj ga ne
vidi nobena
zdravnica.

Nedostopnost
pomoci

Negativni vidik

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami

F12

Ko je zdravnica
prisla, je bil pa
on cisto vredu.

Dobro
prikrivanje

Diagnosticiranj
e

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami

F13

Je potem rekla,
da ona to
razume, da se to
pri teh

Razumevanje

Pozitivni vidik

Zdravstvo

Sodelovanje
sluzbami
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dementnih to
dogaja.

F14

Mama je takrat
tudi pregorela

Izgorelost Zene

IzErpanost

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

F15

Takrat sem
iskala tudi en
dom  starejSih.
Sem vedela, da
ko bo prisia
domov, bo tudi
ona boga

Iskanje zaradi
bolezni

zakonca OZD

Navezovanje
stikov

Dom za stare

Sodelovanje ]
sluzbami

Fl16

Mama je skrbela
do nedavnega
skrbela zanj.

Obremenjenost
ene osebe

Porazdelitev
skrbi med
druzinskimi
¢lani

Odlocanje
glede
prevzemanja
skrbi

Druzinski odnosi

F17

Imamo zdaj
viogo za dom zZe
dve leti, da bi
oceta dali

Oddana vloga

Dom za stare

Odlocanje
glede
prevzemanja
skrbi

Druzinski odnosi

F18

Sedaj, ko pa res
rabimo, vam pa
samo toliko
povem, da sem
res razocaranda.
Danes  zjutraj
sem klicala
Sestkrat, nobena
socialna
delavka se mi ne
oglasi, nobeden
mi ne da nobene
informacije, da
bi bilo kako
prosto mesto.

Ni prostega
mesta

Dostopnost

Dom za stare

Sodelovanje ]
sluzbami

F19

Takrat, ko je
mama
pregorela, sem
tako  klicarila
okoli,
prosjacila,
Jjokala ljudem po
telefonu, videla
sem, kaksen je
oce doma, k
mami Se na
obisk nisem
mogla.

Obcutek
nemoci

Iz&rpanost

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

F20

Klicala sem na
CSD, pa mi je
ena gospa,
nevijudna,

rekla, da sem jaz
kot otrok dolzna

»Dolzni ste
poskrbeti  za
starSe«

Negativni vidik

Strokovne
sluzbe

Sodelovanje ]
sluzbami
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za svojega
starsa poskrbeti.

F21

Ze sama
potrebujem
pomoc. Sem bila
namrec Ze
operirana  na
hrbtenici.

Tezave z
zdravjem

Skrb zase

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

F22

Spremljam
gibanje v domu
tu v blizini, pa
vem, da je zZe kdo
vmes umrl, da so
se mesta
sprostila.

Spremljam
stanje

Navezovanje
stikov

Dom za stare

Sodelovanje
sluzbami

F23

. iz bolnice so
klicali, socialna
delavka je sama
klicala v dom,
da bo prisla
nepokretna iz
bolnice.

Skupno iskanje
resitev

Pomo¢

Strokovne
sluzbe

Sodelovanje
sluzbami

F24

Potem pa izvem,
da prostor je, ni
pa kadra in da si
zaradi tega ne
upajo vzeti
nobenega  vec
notri. Tako da je
sistem sesut.

Ni kadra -
sistem sesut

Stalisce

Dom za stare

Sodelovanje
sluzbami

F25

Viasih sem kje
slisala koga, da
ima demenco.
Pa sem Si
mislila, da imam
tudi jaz
demenco, ko kaj
pozabim,  tako
pac.

Pozabljivost je
demenca

Predhodno
znanje
demenci

Predhodno
sre¢anje z
demenco

Informiranost,
poznavanje
demence

F26

Potem sem pa
enkrat prebrala
vabilo, je imela
pa ena
strokovnjakinja,
pa ne vem imena
in priimka, v
nasi  knjiznici
predavanje o
demenci. Takrat
sva sli s
prijateljico, sva
ravno imeli cas
in takrat sem
prvi¢ slisala o
fazah, kako se te

Predavanje
strokovnjakinje

Knjiznica

Iskanje
informacij pri
sluzbah

Informiranost,
poznavanje
demence
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stopnjuje do

Zalostnega
konca.

F27 | Potem sem pa to | Prepoznavanje | Pomembnost Pomen Informiranost,
zacela opazat, | demence znanja razumevanja poznavanje
pa  sem  si demence demence
mislila, o ne, pa
menda ne.

F28 | Osebna Veliko Iskanje Informiranost,
zdravnica mi je | informacij Zdravstveni informacij pri | poznavanje
lepo takrat delavci sluzbah demence
razloZila ...

F29 | Njega ne boli, | Stiska ob | Sprejemanje Psihofizi¢na Obremenjenost
nam pa je tezko | umiranju demence obremenitev svojcev
to gledati, ko
nam pred ocmi
umira.

F30 | Od  zdravnice | Veliko Iskanje Informiranost,
smo res najvec | informacij Zdravstveni informacij pri | poznavanje
informacij delavci sluzbah demence
dobili.

F31 | Razno literaturo | Literatura Literatura Samoraziskova | Informiranje,

nje demence poznavanje
demence

F32 po spletnih | Iskanje Splet Samoraziskova | Informiranje,
straneh sem Se | informacij nje demence poznavanje
iskala demence
informacije ...

F33 | Nasa mama ga | »Kreganje« na | Komunikacija | Odnosi z OZD | Druzinski odnosi
dolgo ni | OZD
razumela, mami
sem parkrat
povedala, ona
ga je pa kregala,
ker je delal take
nerazumljive
stvari.

F34 | Mama je | Izgorelost Zene | IzCrpanost Psihofizi¢na Obremenjenost
izgorela ... obremenitev svojcev

F35 | Pa  sem  ji| Pomoc pri | Povezanost Odnosi  med | Druzinski odnosi
razlagala,  da | razumevanju drugimi
kako  je  to | demence druzinskimi
bolezen, da ji ne ¢lani
dela to nalasc,
kot je ona
razumela.

F36 | Ona je pa | Olajsa Pomembnost Pomen Informiranost,
mislila, da ji | razumevanje, znanja razumevanja poznavanje
nagaja dozivljanje demence demence

F37 | Njun odnos se je | PoslabSan Komunikacija | Odnosi z OZD | Druzinski odnosi
poslabsal, vsaj | odnos  zaradi
dokler ji nismo | nerazumevanja
uspeli

dopovedati, da
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stvari ne dela
namerno.
F38 | Zdravnica mi je | Predlaga dom | Osebni Zdravstvo Sodelovanje ]
narocila takoj, | za stare zdravnik sluzbami
naj damo vilogo
za dom, da s
takim clovekom
izgoris
F39 | ampak je bila pa | Obremenjenost | Porazdelitev Odlocanje Druzinski odnosi
ona njegova | ene osebe skrbi med | glede
negovalka, od druzinskimi prevzemanja
previjanja  do ¢lani skrbi
hranjenja.
F40 | Mama je | Izgorelost Zzene | IzErpanost Psihofizi¢na Obremenjenost
izgorela potem obremenitev svojcev
F41 | ampak ona do | Nestrinjanje Dom za stare Odlocanje Druzinski odnosi
konca ni pustila, glede
da bi ga dali v prevzemanja
dom skrbi
F42 | jaz, ampak sedaj | Ne vem, koliko | I[zErpanost Psihofizi¢na Obremenjenost
zase ne vem, | Casa bom Se obremenitev svojcev
koliko casa bom | zmogla
Se zmogla
F43 | Strokovne Nerazumevanje | Negativni vidik | Strokovne Sodelovanje ]
sluzbe si pa niso sluzbe sluZzbami
znale
dopovedati, da
takega cloveka
ne mores pustiti
samega niti eno
uro
F44 | Negovalka je iz | Prisotna Pomoc na domu | Negovalke Sodelovanje ]
pomoci na sluzbami
domu, jo
sofinancira
obcina
F45 | Zvecer je pa | Prisotna Zasebne sluzbe | Negovalke Sodelovanje ]
ena privat sluzbami
F46 | meni se je ata | Fizicen napor Izzivi Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
tako smilil, pa
ga nisem mogla
sama obrnit, bil
je polulan ...
F47 | Prej, ko je bil | Obremenjenost | Porazdelitev Odlocanje Druzinski odnosi
pokreten, ko je | ene osebe skrbi med | glede
imel  plenice, druzinskimi prevzemanja
ampak je bil na ¢lani skrbi
vozicku, je bil
brat glavna
negovalka.
F48 | Vcasih celo noc¢ | Tezave s | Iz€rpanost Psihofizi¢na Obremenjenost
ne spim spanjem obremenitev svojcev
F49 | Ne iscem pa | Potreba po | Zdravstveni Skrb za svojce | Obremenjenost
zdravniske pomoci delavci svojcev
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POmOoci, ker
prav ne vem, kaj
naj povem.

F50 | Zredila sem se, | Zredila semse | [zCrpanost Psihofizi¢na Obremenjenost
pa pol manj jem, obremenitev svojcev
kot sem
normalno jedla

F51 | Pa nisem | Ni Iz&rpanost Psihofizi¢na Obremenjenost
skoncentrirana | koncentracije obremenitev svojcev

F52 | Za nas kot | Povezala nas je | Vplivdemence | Odnos med | Druzinski odnosi
familijo pa drugimi
mislim, da smo druzinskimi
se zelo povezali, ¢lani
nikoli se nismo
toliko klicali,
bili na vezi.

F53 | Ampak kot | Ne vem, koliko | Iz€rpanost Psihofizi¢na Obremenjenost
pravim, je | Casa bom Se obremenitev svojcev
vprasanje casa, | zmogla
ne vem, koliko
casa se da to
zdrZati. Zase
vidim, da to ni
vredu

F54 | Moski drugace | Moski drugace | Sprejemanje Psihofizi¢na Obremenjenost
Jjemljejo, dozivljajo demence obremenitev svojcev
drugace gleda
na situacijo

F55 | Je obremenjen | Se bodo | Iz¢rpanost Psihofizi¢na Obremenjenost
tudi on, verjetno | pokazale obremenitev svojcev
se bodo enkrat | posledice
tudi na njemu
pokazale
posledice

F56 | Rece mi, da naj | Ocitanje Nesoglasja Odnosi  med | Druzinski odnosi
ne dramatiziram | panicarjenja drugimi

druzinskimi
Clani

F57 | Verjetno vidi | Skrb drug za | Povezanost Odnosi  med | Druzinski odnosi
zase, da je bila | drugega drugimi
predolgo tiho in druzinskimi
kaj se ji je ¢lani
zgodilo in ni
povedala, da to
ne gre.

F58 | Stars je stars in | Vse da§ za | Obcutki ob | Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
das vse za njih | starSe skrbi

F59 | Ampak jaz vsak | Upanje na | Dom za stare Odlocanje Druzinski odnosi
dan wupam, da | prosto mesto glede
me bodo prevzemanja
poklicali iz skrbi

enega doma in
rekli, da lahko

pripeljem oceta,
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F60

Ce bo slo tako
naprej bo tezko.

Strah pred
prihodnostjo

IzErpanost

Psihofizi¢ne
obremenitev

Obremenjenost

svojcev

Fo6l

CSD

Iskanje pomoci

CSD

Strokovne
sluzbe

Sodelovanje
sluzbami

F62

dom sem klicala

Klic

Navezovanje
stikov

Dom za stare

Sodelovanje
sluzbami

F63

pomo¢ na domu
preko doma
starejsih

Prisotna

Pomoc¢ na domu

Negovalke

Sodelovanje
sluzbami

Fo4

Nad  Centrom
sem res
razocaran, ena
usluzbenka mi je
rekla, naj
uporabim  kake
veze.

»Uporabite
veze«

Negativni vidik

Strokovne
sluzbe

Sodelovanje
sluzbami

F65

Sem ji rekla, naj
mi raje uredi
kako
oprijemljivo
pomoc¢ in je
rekla, da tega pa
ne more.

Ni¢
konkretnega

Negativni vidik

Strokovne
sluzbe

Sodelovanje
sluZzbami

F66

Pomoc¢ na domu
sem nasla tam,
ko sem vlogo
oddajala za dom
in sem videla, da
to tudi ponujajo

Kori$¢enje
pomoci na
domu

Navezovanje
stikov

Dom za stare

Sodelovanje
sluzbami

F67

Sem klicala tudi
na Spomincico,
sem mislila, da
mi bodo kaksne
informacije
podali, kam se
Se naj obrnem.
Ampak kaj bolj
konkretnega ni
bilo.

Ni  konkretne
pomoci

Spomincica

Drustva,
organizacije

Sodelovanje
sluzbami

Fo68

Nekaj so rekli o
nas svojcih, kaj
se zgodi s svojci.
Gospa mi je
rekla, naj jo se
poklicem, ocitno
je slisala, da
sem res obupana

Opora
klica

preko

Spomincica

Skrb za svojce

Obremenjenost

svojcev

F69

Takrat nisem vec¢
Klicala, sem
potrebovala
pomoc, da bi mi
to konkretno
resili

Ni  konkretne
pomoci

Spomincica

Drustva,
organizacije

Sodelovanje
sluzbami

S
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F70

15.  decembra
sem izgubila vso
upanje za tisto
leto ... mi je
socialna
delavka rekla,
da do 15., ¢e bo
kaj, potem
naprej pa imajo
oni veseli
december

Neobcutljivost
do svojcev

Negativni vidik

Strokovne
sluzbe

Sodelovanje
sluzbami

F71

Tudi ce ne
morajo
pomagati, da ti
da kako
spodbudno
besedo ne pa na
tak nacin, da se
te Cimprej
znebijo. Ker to
se cuti, zZe s
kaksnim glasom
kdo nastopi in se
cuti ali si mu kaj
pomemben  ali
Cisto nic.

Neobcutljivost
do svojcev

Negativni vidik

Strokovne
sluzbe

Sodelovanje
sluzbami

F72

Za te negovalke
sem ugotovila,
da nimajo
nobene sole, so
same take, ki so
prej delale ne
vem, y
proizvodnji, na
nekih nizkih
polozajih. Si pa
te Zenske
zasluZijo
direktorske
place.

Spostovanje

Pomoc¢ na domu

Negovalke

Sodelovanje
sluzbami

F73

Ta, ki je pa sedaj
privat  prisia,
nam je pa takoj
na zacetku
rekla, da ce bo
gospod brcal, ga
ne bo previjala,
da mu naj damo
kapljice in da
Sele potem lahko
racunamo
nanjo.

Nezadovoljstvo

Zasebne sluzbe

Negovalke

Sodelovanje
sluzbami

F74

Te, ki so pa iz
doma prisle so

Zadovoljstvo

Pomo¢ na domu

Negovalke

Sodelovanje
sluzbami
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pa res zlate

Zenske

F75

Da bi mi pa kake
druge nasvete
dale pa ne, jih
niti nisem
sprasevala, ker
sem videla, da
ne poznajo
sistema dela.

Nimajo znanja

Negovalke

Iskanje
informacij
sluzbah

pri

Informiranost,
poznavanje
demence

F76

S koordinatorko
sem bila veckrat
na vezi in
obljubljala, kaj
bodo naredili,
da niso,
zaposlena je v
domu, pa je
obljubljala, pa
ni bilo nic¢

Prazne obljube

Negativni vidik

Strokovne
sluzbe

Sodelovanje ]
sluzbami

F77

Nikoli
nisem hodila
tako  pogosto
domov, zdaj, ko
sta oba boga

rrej

Veliko sem
doma pri starsih

Pozitivno

Osebni vidik

Demenca kot

priloznost

F78

se je potem
zgodilo, da me
je vikal moj oce,
me ni spoznal.

Neprepoznavan
je

Komunikacija

Odnos z OZD

Druzinski odnosi

F79

Hcerke so mi
tudi v pomoc,
vskocijo v
pomoc, tudi
rade grejo, si
tudi splanirajo,
kdaj gre katera,
grejo na obisk
pa Se tudi kaj
postorijo.

Sodelovanje
otrok

Otroci in
demenca

Odnosi
drugimi
druzinskimi
¢lani

med

Druzinski odnosi

F80

mi ni bilo nikoli
zal, da sem
toliko viagala v
hcere, so sedaj
socialne in
pripravijene, da
se bo to enkrat
koncalo, ne
delajo  nobene
drame. Vidim,
da so eni otroci
raztreSeni, ko se
kaj zgodi.

Pripravljeni

tudi na smrt
druzinskega
¢lana

Otroci

Osebni vidik

Demenca kot

priloznost

F81

Véasih se zdi, da
se bos razpocil.

Obremenjenost
s skrbjo

IzErpanost

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev
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F82 | Vcéasih me je | Prikrivanje Izzivi Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
sililo na jok, pa | zalosti
se nisem, ker
sem vedela, da
naslednji
moment bo me
Ze prepoznal

Gl takrat pa je tudi | Padec Prelomna tocka | Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
padel enkrat.

G2 In smo sli k| Vstiku Osebni Zdravstvo Sodelovanje
zdravnici zdravnik sluzbami

G3 V' Idriji so pa |V stiku Psihiater Zdravstvo Sodelovanje
takoj  potrdili sluzbami
demenco

G4 Poznali smo | Znanci Predhodno Predhodno Informiranost,
demenco zaradi sre¢anje z OZD | srecanje z | poznavanje
sosedove  stare demenco demence
mame

G5 Smo spremljali | Pogovor z | UCenje ob | Samoraziskova | Informiranost,
to sosedo in se | znanci izkuSnjah nje demence poznavanje
pogovarjali  z drugih demence
njeno hcerjo.

G6 Najve¢ Najvec Zdravstveni Iskanje Informiranost,
informacij smo | informacij od | delavci informacij pri | poznavanje
dobili na | psihiatra sluzbah demence
psihiatricni

G7 dala je brosure | BroSure Spomincica Iskanje Informiranost,
od Spomincice informacij pri | poznavanje

sluzbah demence

G8 Potem smo se | Smo se navadili | U¢enje ob svoji | Samoraziskova | Informiranost,
tudi sami malo izkuSnji nje demence poznavanje
navadili. demence
Recimo kaj, kar
je trdil, pa da ni
bilo res, je bilo
véasih najbolje
potrditi, Ce ne je
bil samo
razburjen

G9 Malo naju je | Usmeritve za | Zdravstveni Iskanje Informiranost,
tudi na | komunikacijo delavci informacij pri | poznavanje
psihiatricni sluzbah demence
usmerila.

G10 | Ampak vbistvu | Ugotovi§ sam Ucenje ob svoji | Samoraziskova | Informiranost,
ugotovis sam. izkusnji nje demence poznavanje

demence

G11 | Na zacetku se Se | Najbolje Komunikacija | Odnos z OZD | Druzinski odnosi
pregovarjas, pritrjevati
potem pa vidis,
da je najbolje le
pritrjevati

Gl12 | Mi je pa res | Zaupanje Komunikacija | Odnos z OZD | Druzinski odnosi

zaupal, vse kar
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sem mu rekla,
me je ubogal

G13 | Pa tudi fanta, | Zaupanje Otroci in | Odnosi  med | Druzinski odnosi
vaukoma, jima demenca drugimi
Jje zaupal. druzinskimi

¢lani

Gl4 | Res vsa cast | Sodelovanje Otroci in | Odnosi  med | Druzinski odnosi
sinu, kako ga je | otrok demenca drugimi
skopal in lepo druzinskimi
poskrbel za ¢lani
njega.

G15 | Tezavno je z | Poseganje v | Izzivi Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
nego, kako bi | intimo
rekla, pristop, ta
sram

G16 | .Sem ga pustila, | Umiritev Komunikacija | Odnos z OZD | Druzinski odnosi
da se je umiril

G17 | Meni je zaupal | Zaupanje Komunikacija | Odnos z OZD | Druzinski odnosi

G18 | Zeni in sinu ne | Nezaupanje Komunikacija | Odnos z OZD | Druzinski odnosi

G19 | Pa otroka je | Povezanost s | Otroci in | Odnosi med | Druzinski odnosi
imel rad, sta | starimi starsi demenca drugimi
bila zanj druzinskimi
bogova. Ju je ¢lani
vedno imel rad
in potem sta mu
to vracala.

Starejsi sin ga je
vedno kaj na hec
rad obracal.

G20 | Kar slisis, je | Olajsa Pomembnost Pomen Informiranost,
vredu, da ti | razumevanje, znanja razumevanja poznavanje
razumes dozivljanje demence demence
cloveka, laZje.

G21 Eni  dve | Zadovoljstvo s | Izkusnje Dom za stare Sodelovanje ]
gospodinji  je | kadrom sluzbami
mel Se posebno
rad.

G22 | Pa mi je rekel, | Hvaleznost Komunikacija | Odnosi z OZD | Druzinski odnosi
da kako mu
manjka le Se
duda in bo kot
dojencek. Se mi
je zdel, tak,
hvalezen. Ni
tako, da bi me
odgnal, da kaj
delam, kaj
hocem. Zmeraj
je vse za dobro
vzel.

G23 | Avgusta smo | Oddana vloga Dom za stare Odlocanje Druzinski odnosi
oddali  vlogo glede
takrat prevzemanja

skrbi
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G24 | Obe svetovalni | Zadovoljstvo s | IzkuSnje Dom za stare Sodelovanje ]
delavki sta bili | socialno sluzbo sluzbami
zelo vredu.

G25 | Tezko odlocitev | Tezka odlocitev | Stalisce Dom za stare Sodelovanje ]
jeto sluzbami

G26 | Bili smo vsak | Obiski v domu | Izku$nje Dom za stare Sodelovanje ]
dan pri njemu. za stare sluzbami

G27 | Smo se malo | Obiski v domu | Izku$nje Dom za stare Sodelovanje ]
menjavali  za | za stare sluzbami
obiske, toliko da
je skoraj vsak
dan sel nekdo.

G28 | On je bil res | Veselje ob | Izkusnje Dom za stare Sodelovanje ]
vesel, ko si| obisku sluzbami
prisel, Ze to te je
napolnilo ...

G29 | Bili smo zmeraj | Povezanost Odnosi  pred | Drugi dejavniki | Druzinski odnosi
skupaj  doma, demenco
povezani.

G30 osebni | V stiku Osebni Zdravstvo Sodelovanje ]
zdravnik ... zdravnik sluZzbami

G31 psihiatricna | 'V stiku Psihiater Zdravstvo Sodelovanje ]
bolnisnica. sluZzbami

G32 | Sodelavka  je | Pogovor z | Uenje ob | Samoraziskova | Informiranost,
tudi imela mamo | znanci izku$njah nje demence poznavanje
z demenco, drugih demence
veliko sem se z
njo pogovarjala,
kako in kaj.

G33 | Zena je tudi| Zena sprejela, | Staliste Dom za stare Sodelovanje s
sprejela, da | da ne gre vec sluzbami
mora v dom, je
videla, da tako
ne gre vec ...

G34 | Bili smo po | Odlocitev  za | Porazdelitev Odlocanje Druzinski odnosi
sluzbah, dom — | skrbi med ¢lani | glede
najmlajsi  sin | preobremenjen prevzemanja
dela od doma je | ost druzinskih skrbi
tudi rekel, da ne | ¢lanov
more vec, da ga
bo podrlo. Ce bi
eden od naju
ostal doma, bi
morda Se lahko,
ampak na dolgi
rok tezko.

G35 | Tezko je peljati | Tezka odloCitev | StaliSce Dom za stare Sodelovanje s
nekoga v dom, sluzbami

ker smo prej
skozi zZiveli
skupaj. Saj

potem, ko je bil v
domu, je bilo
vredu, ampak ta
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korak je pa
tezak. To, da
sprejmes, da se
odlocis za dom.
Tezek je ta
proces, pa
spakiras
njegove stvari,

G36

ampak moras to
prestati, ves, da
ni drugega.
Doma bi znoreli,
ce ne bi dobili.

Doma bi znoreli

Stalisce

Dom za stare

Sodelovanje ]
sluzbami

G37

Vedno sem ga
bolj  razumela.
Poznala sem
kretnje, vedela
kaj misli

Razumela sem
ga

Komunikacija

Odnosi z OZD

Druzinski odnosi

G38

Na zacetku ga je
mogoce Se kaj
razjezilo, motil
ga je hrup, ko
sem drva
prinesla %
kuhinjo in je on
v dnevni sedel

Motil ga je hrup

Spremenjeno
vedenje

Odnosi z OZD

Druzinski odnosi

G39

smo bili med
demenco vec
skupaj

Ve¢ skupaj

Vpliv demence

Odnosi
drugimi
druzinskimi
¢lani

med

Druzinski odnosi

G40

Pogovora z
atom ni vec bilo,
ampak ostali ...

Ni pogovora

Komunikacija

Odnos z OZD

Druzinski ondosi

G41

Zdaj sem se res
povezala z njim,
to njegovo
zaupanje mi je
veliko pomenilo.

ODb demenci sva

se povezala z
0zZD

Komunikacija

Odnosi z OZD

Druzinski odnosi

G42

Vedno me je imel
rad in jaz njega
in se je potem
tudi tukaj to tako
kazalo.

Povezanost

Odnosi
demenco

pred

Drugi dejavniki

Druzinski odnosi

G43

... jaz pa doma,
pa nisem
zatisnila OClL.
Povezovala sem
vse skupaj, tudi
Se s smrtjo sina
. ata je imel
tako rad vnuka.

Smrt v druzini

Odnosi
demenco

pred

Drugi dejavniki

Druzinski odnosi

G44

Stalo je prevzel
moz. Pred

Prerazporeditev
nalog z OZD na
druge

Vpliv demence

Odnosi
drugimi

med

Druzinski odnosi
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demenco je Se druzinskimi
ata hodil. Clani

G45 | Med  kovidom | Med kovidom | Pozitiven vidik | Omogocanje Izvajanje skrbi
sem delala | sem delala bivanja doma
doma in nam je | doma
zelo prav prislo,
sem takrat lazje
skrbela zanyj,
skuhala kosilo

G46 . takrat si ne | Ne Stalisce Dom za stare Sodelovanje ]
predstavljam, da | predstavljam si, sluzbami
bi bil on v domu | dabibil vdomu
in da ga ne bi | med kovidom
smeli nic
obiskat.

G47 | Nego sem v | Snaha in vnuk | Porazdelitev Odlocanje Druzinski odnosi
glavnem skrbela za nego | skrbi med ¢lani | glede
izvajala jaz, pa druzine prevzemanja
mlajsi sin. skrbi

G48 | Atuje bilo vedno | Nelagodje OZD | Izzivi Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
tezko, ce mu je
kaj uslo, sem mu
rekla, da ni
panike, da bova
hitro uredila.

G49 | Ampak tako je | Sprejetje Sprejemanje Psihofizi¢na Obremenjenost
bilo, smo pac | situacije demence obremenitev svojcev
sprejel.

G50 | Pa tudi zanjega, | BoljSe je za | IzkuSnje Dom za stare Sodelovanje s
saj ne mores | OZD sluZzbami
tako. Doma ne
mores tega.

G51 | Glede doma res | Pozitivna Izkusnje Dom za stare Sodelovanje ]
nimamo izkuSnja sluzbami
pripomb.

G52 | Mogoce pri | Premalo Izkusnje Dom za stare Sodelovanje ]
hranjenju je bilo | hranjenja sluzbami
kdaj, da se
kaksna
negovalka  ni
dovolj casa
ustavila pri
njemu, da bi ga
nahranila.

G53 | Malo nas je to | Povezalanas je | Vplivdemence | Odnosi  med | Druzinski odnosi
povezalo, vsi drugimi
smo za njega druzinskimi
skrbeli, smo si ¢lani
porazdelili skrb.

G54 | Véasih je bilo pa | Nestrinjanje Vpliv demence | Odnosi ~ med | Druzinski odnosi
tudi kaksno drugimi
nestrinjanje ... druzinskimi

Clani
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G55 | Cutili smo tudi | Prevzem Odnosi  pred | Drugi dejavniki | Druzinski odnosi
kot  obveznost, | kmetije — | demenco
moz je prevzel | odgovornost do
kmetijo ... starSev

G56 | ... sta tudi redno | Obiski v domu | Izku$nje Dom za stare Sodelovanje
hodila na obisk | za stare sluzbami
in tudi vauki, eni
vec, drugi manj

G57 | Morda, da bi | Pomoc Zelje Zdravstvo Sodelovanje
prisla patronazne sluzbami
patronazna sestre pri negi
pokazati, kako | (da bi naucila)
se previja.

G58 | Mogoce bi bila | Dobra ideja Dnevno varstvo | Ostale sluzbe Sodelovanje
opcija tudi sluzbami
dnevno varstvo,
se mi zdi dobra
ideja.

G59 | Tudi osebna | Posvet Pozitivni vidik | Zdravstvo Sodelovanje
zdravnica  je sluzbami
svetovala ...

G60 | Mogoce smo se | Povezala nas je | Vpliv demence | Odnosi med | Druzinski odnosi
malo bolj drugimi
povezali. druzinskimi

¢lani

G61 | ... kojesinumrl, | Prizaneseno z | Za OZD Osebni vidik Demenca kot
mu je bilo to | zalovanjem priloznost
prizaneseno.

G62 | Tudi za nas, da | OZD ne trpi Pozitivno Druzinski vidik | Demenca kot
se nam je zdelo, priloznost
da ne trpi.

G63 | Tako lepo so me | Zadovoljstvo s | IzkuSnje Dom za stare Sodelovanje
poslusale takrat, | socialno sluzbo sluzbami
tudi  stvari, ki
jim ne bi bilo
treba, ampak je
mene tiscalo ...

G64 | Ce druZina | Hudo je brez | Pomembnost Pomen Informiranost,
razume cloveka | razumevanja znanja razumevanja poznavanje
je lahko vredu, demence demence

¢e ga pa ne
razume — mora
biti pa hudo, ker
se ne mora
branit. Mi smo
ga sprejeli
taksnega, kot je,
Ce pa ga ne bi
razumel, je pa
lahko zelo hudo,
ce bi se delali
norca.
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G65 | Ampak mislim, | Vedno ve¢ je | Pomembnost Pomen Informiranost,
da vedno vec¢ | razumevanja znanja razumevanja poznavanje
ljudi to razume, demence demence
je zmeraj vec
tega.

H1 v vmesnem | Skupno bivanje | Nacin bivanja Odlocanje Druzinski odnosi
nadstropju je pa glede
sedaj samo Se prevzemanja
mama ... skrbi

H2 | Prej smo malo | Menjali smo se | Porazdelitev Odlocanje Druzinski odnosi
kombinirali, skrbi med | glede
sestra je hodila druzinskimi prevzemanja
k nam ali pa je ¢lani skrbi
vskocila ta
mlada.

H3 Mama misli, da | 1zklapljanje Druge Omogocanje Izvajanje skrbi
ne zna vec | Stedilnika prilagoditve bivanja doma
prizgati
Stedilnika.

H4 ... ji je pa kar | Opozarjanje na | Vplivdemence | Odnosi med | Druzinski odnosi
malo pod roke | spremembe drugimi
gledal in nam druzinskimi
tudi malo ¢lani
namignil, samo
malo z oclmi,
ces, reci ji kaj,
nate ne bo takoj
huda.

H5 Mi je vrekla | Preko Ucenje ob | Samoraziskova | Informiranost,
sestra, ki  je | druZinskih izku$njah nje demence poznavanje
imela s svojo | ¢lanov drugih demence
tasco izkusnjo,
da naj jo le
pustimo
govoriti, da bo
se hudo, ko bo
enkrat
obmolcala.

H6 Imel je maceho | Preko Ucenje ob | Samoraziskova | Informiranost,
in ona je imela | druzinskih izkuSnjah nje demence poznavanje
tudi demenco ... | Clanov drugih demence

H7 Nima Se | Ni Se diagnoze | Diagnosticiranj | Zdravstvo Sodelovanje
diagnoze ... e sluzbami

HS8 . med korono | Nedostopnost Negativni vidik | Zdravstvo Sodelovanje
smo z zdravnico | zaradi sluzbami
komaj prisli v | epidemije
stik ...

H9 ... je dala potem | Dolga Cakalna | Diagnosticiranj | Zdravstvo Sodelovanje
napotnico  za | vrsta za | e sluzbami
nevrologa, nevrologa

ampak je datum
Sele letos junija.
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H10 | Jaz najbolj | Obremenjenost | Porazdelitev Odlocanje Druzinski odnosi
skrbim za | ene osebe skrbi med | glede
mamo. druzinskimi prevzemanja

¢lani srkbi

HI11 nimam pa | Visoka cena | Skrbnistvo Sistem pomo¢i | Sodelovanje ]
skrbnistva, tudi | pridobitve sluzbami
zadnjic na
predavanju  od
Spomincice je
nek odvetnik
razlagal, da
kako je to cisto
poceni stvar,

2500, 3000
evrov, meni se to
zdi ful, prevec.

H12 | Strah me je pa | Goljufije Izzivi Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
kaksnih  goljufij
Sem ji narocila,
naj se nic ne
meni po
telefonu.

H13 takrat  so | Sodelovanje Porazdelitev Odlocanje Druzinski odnosi
sestra in ostali skrbi med | glede
vsi skupaj stopili druzinskimi prevzemanja
in zanjo ¢lani skrbi
poskrbeli  tisti
cas. Pa
najstarejsi sin se
je takrat tudi
precej vkljucil.

H14 | Vsi skupaj | Sodelovanje Porazdelitev Odlocanje Druzinski odnosi
sodelujemo, skrbi med | glede
vskoci ta mlada druzinskimi prevzemanja
kadar mene ni, ¢lani skrbi
pa sestra.

H15 | Demenco  sem | Preko Ucenje ob | Samoraziskova | Informiranost,
spoznala ob | druzinskih izkuSnjah nje demence poznavanje
demenci mozZeve | Clanov drugih demence
macehe, njeno
izkusnjo.

H16 | Ko se je pa pri | Presenetilo nas | Sprejemanje Psihofizi¢na Obremenjenost
mami  pojavilo, | je demence obremenitev svojcev
nas je pa vseeno
presenetilo.

H17 | Najve¢ izkusenj | Preko Ucenje ob | Samoraziskova | Informiranost,
sem dobila | druzinskih izkuSnjah nje demence poznavanje
mogoce iz | clanov drugih demence
prejsnje
izkusnje, z

mozevo maceho
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H18 | ... potem pa ta | Skupine na | Splet Samoraziskova | Informiranost,
skupina socialnih nje demence poznavanje
Demenca ... omreZzjih demence

H19 | Zoom Zoom Spomincica Iskanje Informiranost,
predavanja od | predavanja informacij pri | poznavanje
Spomincice ... sluzbah demence

H20 sem pa si| Knjige Literatura Samoraziskova | Informiranost,
ravno nje demence poznavanje
rezervirala v demence
knjiznici eno ...

H21 | Od zdravnikov, | Nisem  dobil | Zdravstveni Iskanje Informiranost,
patronazne veliko delavci informacij pri | poznavanje
nisem  dobila | informacij sluzbah demence
prav veliko
informacij.

H22 | Odnos se je | Spremenjen Komunikacija | Odnos z osebo | Druzinski odnosi
precej spremenil | odnos z demenco

H23 | ... na zacetku se | Zdaj raje | Komunikacija | Odnos z osebo | Druzinski odnosi
kregas z njim, | utihnem z demenco
zdaj pa raje
utihnem.

H24 | ... da recem, da | Najbolje Komunikacija | Odnos z osebo | Druzinski odnosi
ima prav ... pritrjevati z demenco

H25 sedaj  se | Vzivljanje Komunikacija | Odnos z osebo | Druzinski odnosi
postavim v njen z demenco
polozaj ...

H26 | Kdaj pa clovek | Zmanjka Izzivi Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
ne zmore in | potrpezljivosti
pride do
konflikta, smo
samo ljudje, te
ze kdo drug kaj
zzivcira prej in
potem ne mores
biti tako nezen.

H27 | To sem se od | Ucenje Spomincica Iskanje Informiranost,
Spomincice komunikacije z informacij pri | poznavanje
naucila, da ji | OZD sluzbah demence
moras dati prav
in se ne kregati z
njim.

H28 | Tudi svojim sem | Pomoc¢ pri | Povezanost Odnosi  med | Druzinski odnosi
to potem | razumevanju drugimi
razlozila, kako | demence druzinskimi
se morajo ¢lani
pogovarjati.

H29 | Ker vcasih je pa | Napor ob | Izzivi Domaca oskrba | Izvajanje skrbi
bilo tako, da sva | komunikaciji

se kregali in je
bila potem ona
slabe volje in
potem

posledicno  Se
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jaz. In sva bile
obe zmervirani
in Zalostni.

H30

Tisti, ki so od
doma, imajo vec
potrpljenja  z
njo, najmanj
potrpljenja ima
sin, ki Zivi z njo.

Najmanj
potrpljenja
najblizji

Komunikacija

Odnos z osebo
z demenco

Druzinski odnosi

H31

pa ga tudi kdaj
ne spozna, pa
njegove  punce
tudi ne. Tudi
mene Ze kdaj ne
prepozna

Neprepoznavan
je

Komunikacija

Odnos z osebo
z demenco

Druzinski odnosi

H32

Moz ima tudi
tanke Zivce in
kdaj je potem
tako, da imata in
moZ in mama
slab dan in tak
dan pride kar
tezek zame.

Obremenjenost
Se zaradi drugih
druzinskih
¢lanov

IzErpanost

Psihofizi¢na
obremenitev

Obremenjenost
svojcev

H33

Ona si tudi ne
prizna, da
potrebuje
pomoc ...

Zanikanje
potrebe po
pomoci

[zzivi

Domaca oskrba

Izvajanje skrbi

H34

Treba je
potrpeti, star
clovek ima svoje
potrebe, ki jih je
treba spostovati.

Spostovati  je
treba potrebe

Komunikacija

Odnos z osebo
z demenco

Druzinski odnosi

H35

On se je tudi
dovolj

preprickal z njo,
Jji je Sel kontra,
jerekel, da on ne
zmore se tako z
njo pogovarjati,
da ne more
nekaj trditi, kar
ni res.

Napor ob
komunikaciji

Izzivi

Domaca oskrba

Izvajanje skrbi

H36

Skupino za
Facebook mi je
samo

predlagalo, sem
se vclanila, so
kar  uporabne
stvari.

Skupine na
socialnih
omrezjih

Splet

Samoraziskova
nje demence

Informiranost,
poznavanje
demence

H37

Predavanja  so
bila vredu ...

Zadovoljstvo s
predavanje

Spomincica

Samoraziskova
nje demence

Informiranost,
poznavanje
demence
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H38 | Mama je | Oddana vloga Dom za stare Odlocanje Druzinski odnosi
vpisana v dom glede
prevzemanja
skrbi
H39 | Dolge cakalne | Prej do | Zelje Zdravstvo
liste so do | specialista Sodelovanje ]
specialistov ... sluzbami

9.3 Osno kodiranje

DRUZINSKI ODNOSI

Odlocanje glede prevzemanja skrbi

Dom za stare: Nestrinjanje (Al, A56, A59, A60, C22, F41), Oddana vloga (A98, C23, F17,
G23, H38), Bivanje OZD v domu za stare (D7), Upanje na prosto mesto (F59)

Nacin bivanja: Preselitev OZD na lasten dom (B1, B4, D2, D8), Skupno bivanje (B11, B62, E1,
H1), Neprilagoditev OZD na nov dom (B12), Druzinska hiSa — medgeneracijska pomo¢ (C46,
E34), Loceno — oddaljeno (F1)

Porazdelitev skrbi med clani: Obremenjenost ene osebe (A52, B63, C45, F16, F47, H10),
Dilema (A55, A57), Brez posebne porazdelitve (B13, E11), Menjali smo se (B79, H2), Zena
skrbi (C2), Sin in snaha — prevzem logisti¢ne pomo¢i (C3), Postavljanje mej (C25), Sodelovanje
(D4, H13, H14), Dogovor med sorojencema (D9,10), H¢i ob dopustu negovalke (E13),
Odlocitev za dom — preobremenjenost druzinskih ¢lanov (G34), Snaha in vnuk skrbela za nego

(G47)

Odnos z osebo 7 demenco

Komunikacija: Vzivljanje (A3, A44, H25), Neprepoznavanje (A46, B56, D14, E26, F78, H31),
Pomen dotika (B42), Custven odnos (B53), Ob demenci sva se povezala z OZD (B55, D81,
G41), Nepogovorljiv (C17), Enosmeren odnos skrbi (C18), Ni pogovora (C19, E29, G43),
Pregovarjanje (C30), Redkobesednost (D16), Hitro se povezem (D29), 1zboljsan odnos (D79,
D84, D86), Manj govoriva, vec cutiva (D82), “Kreganje” na OZD (F33), Poslabsan odnos zaradi
nerazumevanja (F37), Najbolje pritrjevati (G11, H24), Zaupanje (G12, G17), Umiritev (G16),
Nezaupanje (G18), Hvaleznost (G22), Razumela sem ga (G37), Zdaj raje utihnem (H23),
Najmanj potrpljenja najblizji (H30), Spostovati je treba potrebe (H34)
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Drugi dejavniki

Spremenjeno vedenje: Razumevanje (A29), Spremenjeno Custvovanje (A62), Nadere me (A63),
Vecja senzibilnost (D13), Preklinjanje (E22), Trmoglavost (E35), Obcutljivost (E36), Motil ga
je hrup (G38)

Skupni ¢as: Obisk (A14), Urejanje (A47), Aktivnosti (B10), Pozitiven vpliv zivali (B18, D89),

Podarjen (D80), Treniranje, spodbujanje spomina (E27), Vkljuevanje osebe z demenco v

aktivnosti (E28, E30)

Odnosi pred demenco: Tezaven odnos med ta$¢o in snaho (A53), Zloraba alkohola
(A54, D85), Dobri (B2, D60), Smrt v druzini (B3, G43), Prikriti znaki zaradi znacilnosti
odnosov (C1), Dobri odnosi med sorojenci (D60), Tezaven odnos med mamo in héerjo
(D83), Normalen odnos (E23), Bolezen zene OZD (F8), Povezanost (G29, G45),

Prevzem kmetije — odgovornost do starsev (G55)

Odnosi med drugimi druZinskimi ¢lani
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Vpliv demence: Skrb vzame veliko ¢asa (A69), Ne obremenjujem druzine s tem (A79,
A80, A82), Pozabila na svojo druzino (B57), Manj ¢asa z zakoncem (B59), Obcutek
krivde zaradi posvecanja veliko ¢asa skrbi za OZD (B65, B84), Povezala nas je (B85,
D92, F52, G53, G60), Prerazporeditev nalog z OZD na druge (C20, G47), Povezani v
skrbi, sicer ne (C35), Konfliktni odnosi med sorojenci (D61), Vec skupaj (G39),
Nestrinjanje (G54), Opozarjanje na spremembe (H4)

Nesoglasja: Brat me ni razumel (D11, DI12), Ocitanje panicarjenja (D20, F56),
Zavracanje nudenja pomoci (D21, D23), PrevpraSevanje lastnega odziva (D22), Pomo¢
prijateljice (D24, D26), Nesodelovanje sorojencev (D49, D90), Nestrinjanja glede skrbi
(D59), Zamera zaradi nepripravljenosti za prevzem skrbi (E37)

Otroci in demenca: Zgled pomoci (A70), Sodelovanje otrok (A71, D3, F78, G14),
Druzabniki (B61), Manj Casa s starimi starSi (C33), Zaupanje (G13), Povezanost s

starimi star$i (G19)

Povezanost: Podpirali se po smrti (B60), Pomoc pri razumevanju demence (C13, F35,

H28), Skupaj smo prebrodili (D62), Dobri odnosi (E52), Skrb drug za drugega (F57)



IZVAJANJE SKRBI
Omogocanje bivanja doma
e Adaptacije in prilagajanje stanovanja: Pripomocki (A2, A77), Fotografije in napisi (A45, A48,
A51), Pregrajevanje prostorov (B22)
e [IKT: Uporaba kamere (A16, B24), Pozitivna izkusnja (A17, A24), Vpogled v delo negovalk
(A25, A110), Uporaba sledilne naprave (B19), Uporaba elektronske varuske (B24, E15)
e Druge prilagoditve: 1zdelava tablice s podatki (B17), Spanje ob OZD (B23), Skrivanje kljuc¢ev
(F6), Izgovori (F7), Izklapljanje $tedilnika (H3)
e Pozitiven vidik: Za OZD je najboljse doma (A26, A43), Med kovidom sem delala doma (G45)

Domaca oskrba

e [zzivi: Necistoca (A72), Poseganje v intimo (A73, A74, G15), Neznanje (A75),
Stiska ob spremenjenem vedenju (B6), Napor ob komunikaciji (C31, C34, E25,
H35), Zmanjka potrpezljivosti (C32, H26), V¢asih je kruto (D5), Zavracanje
pomoci (D19, D47, D48, D51), Goljufije (D25, H12), Nerazumevanje osebe z
demenco (E32), Neupostevanje (F5), Fizi¢en napor (F46), Prikrivanje Zalosti
(F82), Nelagodje OZD (G51), Zanikanje potrebe po pomoci (H33)

o Obcutki ob skrbi: Ravnanje po vesti (A58, A60), Brezizhodnost (B29), »Dala
bi zivljenje zanj, kot ga je dal on zame« (B67), Ponos (D31), “Vse das za starSe”
(F58)

o Prelomna tocka: Padec (B14, G1), Kap (E2), Prometni prekrSek (F4)

INFORMIRANOST, POZNAVANJE DEMENCE
Samoraziskovanje demence (C9)
e Literatura: Literatura (A4, F31), Knjiga Demenca, moja uciteljica (A32), Knjige (C12,
D35, H20)
o Ucenje ob izkusnjah drugih: Pogovor z znanci (A5, A34, E9, G5, G32), Preko
druzinskih ¢lanov (C11, D28, HS, H6, H15, H17)
e Splet: Iskanje informacij (A31, A38, F32), Skupine na socialnih omrezjih (A33, A35,
A36, B68, H18, H36), Youtube (A76)
o UCcenje ob svoji izkusnji: Najve¢ sem se naucila (D34, D73), Smo se navadili (E50, G8),
Ugotovis sam (G10)
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Predhodno srecanje 7 demenco

Predhodno srecanje z OZD: Znanci (A27, G4), Sluzbene izkusnje (B36, D30), Drugi
druzinski ¢lani (C8, D27)

Predhodno znanje o demenci: Ni bilo (A28), Sluzbene izkusnje (B15, C10),
Izobrazevanje za delo (B37, B38), Prostovoljstvo pri Spomincici (B39), Dobro
poznavanje (C7), Malo (E16), Pozabljivost je demenca (F25)

Pomen razumevanja demence

Pomembnost znanja: Komunikacija z OZD (A37, A113), Ce ne se ti zmesa (A49), Da
te ne prizadene (A65), Olajsa razumevanje, dozivljanje (C15, D41, F36, G20),
Pogresala znanje pri prej$nji izkusnji (C16), Katastrofa bi bila (D76), Prepoznavanje

demence (F27), Hudo je brez razumevanja (G64), Vedno ve¢ je razumevanja (G65)

Iskanje informacij pri sluZbah

Zdravstveni delavci: Nisem dobil veliko informacij (A38, C14, E10, H21), Sem iskala
informacije pri njih (B43), Opozorilo zdravnika (E21), Veliko informacij (F10, F28,
F30), Najvec informacij od psihiatra (G6), Usmeritve za komunikacijo (G9)
Negovalke: Znanje iz terena (A40, A105), Na tecaju za socialne oskrbovalke ni dovolj
znanja (D33), Nimajo znanja (F75)

Spomincica: Sem iskala informacije (B44), BroSure (G7), Zoom predavanja (H19),
Ucenje komunikacije z OZD (H27), Zadovoljstvo s predavanji (H37)

Hospic: Spomincica me je povezala (B45), “Ne potrebujem pogrebnega zavoda” (B46)

Knjiznica: Predavanje strokovnjakinje (F26)

SODELOVANJE S SLUZBAMI

Negovalke

Zdravstvo
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Pomo¢ na domu: Prisotna (A6, D17, D71, F44, F63), Bolj dostopna (A22, A102),
Boljsa moznost kot DS (A23), Slabe izku$nje (A108, A109), Neustreznost kadra
(A111), Brez urejenega skrbniStva nedostopna (B32), Ostaja moznost (C27),
Spostovanje (F72), Zadovoljstvo (F74)

Zasebne sluzbe nege: Visoke cene (A21, B31), Negovalka zivi z druzino (E3, E12),
Nasli preko znancev (E4), “Jo bolj uboga kot naju s sestro” (E14), Zadovoljstvo (E40,
E43), Profil: tuje drzavljanstvo, pred upokojitvijo (E41), Stane manj kot dom za stare
(E42), Prisotna (F45), Nezadovoljstvo (F73)



Ostale sluibe

Sistem pomoci

Patronazna sluzba: Prisotna (A7, B75, E45)

Osebni zdravnik: Klic (D46), Predlaga dom za stare (D52, F38), V stiku (D69, E48, F3,
G2, G30)

Psihiater: V stiku (B16, D63, E48, F9, G3, G31)

Pozitivni vidik: Odzivnost (A78, A106), Posvet (B16, G59), Velika pomo¢ (B48, B51),
Razumevanje (F13)

Negativni vidik: Slaba organiziranost (A107), Nezadostna obravnava (B7), Neustrezna
komunikacija (B47), Nadutost (D63), Niso jemali resno (E7, E8, E55), Nedostopnost
zaradi protesta (E44, E47), Nedostopnost pomoc¢i (E46, F11), Nedostopnost zaradi
epidemije (HS8)

Diagnosticiranje: Nemir pred postavljeno diagnozo (D39), Obzalovanje svojih odzivov
pred diagnozo (D40, D42), Mir ob postavljeni diagnozi (D43), Pozna diagnoza (ES,
F3), Nezaupanje testom (E6, E57), Dobro prikrivanje (E56, F12), Ni Se diagnoze (H7),
Dolga ¢akalna vrsta za nevrologa (H9)

Zelje: Zgodnej$a diagnoza (E58), Bolj resno vzeli svojce (E59), Pomo¢ patronazne

sestre pri negi (da bi naucila) (G61), Prej do specialista (H39)

Zasebne sluzbe: Delovni terapevt (A8), Fizioterapevt (A9), Frizer (A10, A94), Pediker
(Al1, A94), Maser (A12, A%4)

Dostava kosil na dom: Prisotna (A13, D18)

E-oskrba: Prisotna (A15), Pozitivna izkusnja (A18)

Organizirano druzabnistvo: Zanimanje (A42), Raje prek organizacije (A96)

Dnevno varstvo: Dobro pocutje (C4), Podporno za svojce (C5, C39), Koristijo (C36),
Dobra ideja (G58)

Negativna izkusnja: Stiska ob iskanju pomoci (A19, A20, A100), Razocaranje (B50,
D53), Upokojena zena ne more biti zaposlena kot oskrbovalka druZinskega ¢lana (C47)
Skrbnistvo: Tezko je brez (BS8), Predolgi postopki za pridobitev (B34, B35, ES1),
Prevelika odgovornost (D57), Visoka cena pridobitve (E51, H1.1)

Dodatek za pomoc in postrezbo: Neupravicenost (B49)

Zelje: Manj birokracije (B80), Povezovanje, usmerjanje (B81)
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Drustva in organizacije

Spomincica: Bila v kontaktu (A41, B72), Ni konkretne pomoc¢i (B40, D72, F67, F69),
Ni v blizini (C38), Ni bilo sre¢anj (E17), Zanimanje za sodelovanje (E18, E49)
Drustvo upokojencev: Vzpostavitev e-oskrbe (A95)

Hospic: Bila v kontaktu (B73)

Rdeci kriz: Bila v kontaktu (B74)

Sopotniki: Koristijo (C36), Podporno za svojce (C39)

Strokovne sluzbe

Dom za stare
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Pomoc: Skupno iskanje reSitev (A50, A101, F23), Olajsano razumevanje demence (B5)
Negativni vidik: Ni bilo pomoc¢i (B9), Ni¢ konkretnega (D54, F65), Ni znanja o demenci
(D55), “Resi se Sele, ko se kaj zgodi” (D58), “Dolzni ste poskrbeti za starse” (F20),
Nerazumevanje (F43), “Uporabite veze” (F64), Neobcutljivost do svojcev (F70, F71),
Prazne obljube (F76)

CSD: Skrbnistvo, dodatek za pomo¢ in postrezbo (B76), Iskanje pomoci (D45, D70,
F61),

Stalisce: Da ta moznost Se ostaja, pomeni varnost, oporo (A97), V primeru 24-urne
potrebe po pomoci (A104), Ne bi ga dala vdom (B21), Domovi so dobri (B70), Kristika
nekaterih domov (B71), Zenin pogoj: skupna soba (C24), Spostujem zaposlene (D37)
Ne bi bila vkljucena v druzino (E33), Najprej pomislili (E53), Ni kadra — sistem sesut
(F24), Tezka odlogitev (G25), Zena sprejela, da ne gre ve¢ (G33), Doma bi znoreli
(G36), Ne predstavljam si, da bi bil v domu med kovidom (G46)

Dostopnost: Ni prostega mesta (A99, D38, E54, F18), Cenovna nedostopnost (B20,
B30)

Navezovanje stikov: Navezovanje stikov (A103), Koris¢enje dnevnega varstva (C48),
Iskanje zaradi bolezni zakonca OZD (F15), Spremljam stanje (F22), Klic (F62),
Koris¢enje pomoci na domu (F66)

Izkusnje: Dobro poskrbijo (D15), Pozitivna izku$nja (D63, G55), Kader se trudi (D65),
Zadovoljstvo s socialno sluzbo (D66, G24), Slabo obvescanje (D67), Visoka cena
oskrbnine (D68), Zadovoljstvo s kadrom (G21), Obiski v domu za stare (G26, G27,
G56), Veselje ob obisku (G28), Boljse je za OZD (G50), Premalo hranjenja (G52)



OBREMENJENOST SVOJCEV

Psihofizi¢na obremenitev

Skrb za svojce

Vpliv na Zivijenje: Bolniski stalez (B26), Prekinitev dela (B27, B28), Popolna
posvetitev skrbi (B52, C28), Izolacija (C29)

Skrb zase: Na meni je (A66), Vzpostavljanje distance (A68), Sport (A81, A83), Mlajsa
tega ne bi zmogla (A84), Pomanjkanje ozavescenosti (A89), Mora$ imeti energijo
(A93), Tezave z zdravjem (F21)

Izérpanost: Drugi svojci, ki so izgoreli (A67, A88), Obcutek nemoci (B33, D74),
Pozabila nase (B58), Obremenjenost s skrbjo (C6, C20, C45, F81), Molitev za mo¢
(D36), Tezave s spanjem (E38, E39, F48), Strah pred prihodnostjo (F2, F60), Izgorelost
zene (F14, F34, F40), Ne vem, koliko ¢asa bom Se zmogla (F42, F53), Zredila sem se
(F50), Ni koncentracije (F51), Se bodo pokazale posledice (F55), Obremenjenost Se
zaradi drugih druzinskih ¢lanov (H32)

Sprejemanje demence: Sprejetje situacije (A91, A92, G49), Prizadetost (B25, B66), Sok
(B64), Groza (B83), Humor (D1), Tezko sooc¢anje (D44, D50, D56, D91, E19, E24),
Strah pred demenco (E61), Zakaj on/ona? (E62), Stiska ob umiranju (F29), Moski
drugace dozivljajo (F54), Presenetilo nas je (H16)

Zdravstveni delavci: Je skrb (B77, B78), Potreba po pomoci (F49)

Spomincica: Ni bilo (A85), Opora preko klica (B41, F68),

Strokovne sluzbe: ZOD — ni bilo (A86), Ni bilo (C41), Poslusale so me (G63)
Medsebojna pomoc: Preko socialnega omrezja (A90, B69), Kot zaposlena v domu za

stare (D32), Pomoc¢ znancu (D77)

e Zelje: Zoom sredanja za svojce (A87, A116), Podporni sistem (A115, A117,
D78), Svetovanje strokovnjakov preko socialnih omrezij (A118), Vec dela s
svojci (C41), Podporna sluzba na CSD (C42), Podporna sluzba pri nevrologu
(C43), Konkretna pomo¢ (D75), Lai¢na knjiga o demenci (E20)

DEMENCA KOT PRILOZNOST

Osebni vidik

e Pozitivno: PriloZznost za rast (A112), Spoznavanje novih ljudi (Al114),
Prepoznavanje demence (B82), Hvaleznost za izku$njo (D6), Ni strah demence
(D88)

e Za osebo z demenco: Prizaneseno z zalovanjem (G61)
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DruZinski vidik
e Otroci: UCenje empatije (C49), Pripravljeni tudi na smrt druzinskega ¢lana (F80)
e Pozitivno: Razlog za smeh (E60), Veliko sem doma pri starSih (F77), OZD ne trpi (G62)
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