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Krepitev modi in preprecevanje izgorelosti druZinskih oskrbovalcev oseb z demenco
Povzetek magistrskega dela

Z magistrsko nalogo se osredoto¢am na raziskovanje stisk druzinskih oskrbovalcev ljudi z
demenco, ki oskrbo opravljajo v domacem okolju. Idejo za raziskovanje sem dobila med
Studijem na podiplomski ravni, ko sem raziskovala dolgotrajno oskrbo v skupnosti in se
seznanila z novim socialnim tveganjem, ki ga imenujemo odvisnost od oskrbe drugega in
predstavlja dvojno socialno tveganje, saj v stisko lahko potisne tistega, ki pomoc¢ potrebuje, in
tistega, ki jo nudi. Predvsem me je zdramilo, da je to problem, ki je v sodobni druzbi v porastu
in skupnostna formalna oskrba ni v skladu s potrebami ljudi z demenco in njihovih
oskrbovalcev. Magistrska naloga je v grobem razdeljena na dva dela — teoreticni in raziskovalni
del. V prvem piSem o demografskih spremembah, ki jih vse bolj obcutimo na razli¢nih
podro¢jih Zivljenja in nakazujejo potrebe po spremembi sistemov in politik na podrocju
socialne varnosti. Opredelim tudi demenco, razli¢ne epistemologije razumevanja fenomena in
participacijo stroke socialnega dela v odnosu v vsemi delezniki. Velik poudarek namenim
predstavitvi celostnega (holisticnega) pristopa, ki vkljucuje tudi koncept krepitve moci, znanje
za ravnanje in spostljivo komunikacijo (opiSem teorijo validacije). Opredelim tudi, kdo so
neformalni oskrbovalci in s kakS§nimi izzivi se soocajo pri vsakodnevni oskrbi starega cloveka,
ki ima demenco. Hkrati prikazem tudi skrbstveno mrezo v Sloveniji in predstavim izzive
dolgotrajne oskrbe, predvsem na podrocju skupnostne skrbi. V drugem, raziskovalnem delu pa
sem na problematiko izgorelosti druzinskih oskrbovalcev oseb z demenco pogledala prek
kvalitativne raziskave. Namen raziskave je bil pridobiti podatke, ki bi opozorili na izzive, s
katerimi se soocajo druzinski oskrbovalci in so lahko zaradi neustrezne formalne podpore
dejavniki tveganja preobremenjenosti in izgorelosti. Hkrati pa so me zanimali njihovi viri mo¢i,
ki jih Ze ¢rpajo za razbremenitev in usklajevanje Stevilnih Zivljenjskih nalog. Menim, da so
stiske oskrbovalcev ljudi z demenco Ze znane, vendar do konkretnih sprememb, ki bi jih zacutili
ljudje v skupnosti Se ni prislo, predvsem v obcini BreZice. Zato se mi zdi pomembno, da na
problematiko opozarjamo, jo osveZzimo s svezimi podatki, ki so lahko vir za nacrtovanje
sprememb. Z intervjuji sem raziskala perspektivo druzinskih oskrbovalcev. Zanimalo me je
predvsem, kaksSen je njihov vsakdan, kako poteka oskrba, kateri so dejavniki pri oskrbi, ki jih
osrecujejo in obremenjujejo. Vprasala sem jih tudi, kako usklajujejo delovno in zasebno
Zivljenje ter kdo iz formalne in neformalne mreZe jim pri tem pomaga. Zanimalo me je tudi,
kako sami skrbijo za lastne potrebe in kaksne imajo konkretne predloge po izboljSavah glede
podpore iz skupnosti za laZje in kakovostnejSe opravljanje oskrbe starega ¢loveka, ki ima
demenco. Iz pridobljenih podatkov sem s kvalitativno obdelavo izvedela, da vsakodnevna
oskrba osebe z demenco moc¢no zaznamuje zivljenjski slog druzinskega oskrbovalca in celotne
njegove druZzine. Izkazalo se je, da so druzinski oskrbovalci preobremenjeni (fizi¢no, psihi¢no,
finan¢no) in se znajdejo v situaciji, ko tudi sami i$¢ejo svoje vire podpore, vendar so pogosto
spregledani. Manjka organizirane pomoc¢i iz skupnosti, ki bi podpirala druzinske oskrbovalce
pri vlogi opravljanja skrbstvenih nalog in omogocala participacijo osebe z demenco v vseh
fazah oskrbe (pri naértovanju, akciji in evalvaciji) ter tako zagotavljala kakovostnejSe Zivljenje
druZin, v katerih je vzpostavljena skrb za starega ¢loveka, ki ima demenco.

Kljuéni pojmi: stari ljudje, demenca, ljudje z demenco, dolgotrajna oskrba, druzinski
oskrbovalci, neformalni oskrbovalci



Empowerment and burnout prevention for family caretakers of people with dementia
Master's Thesis Abstract

My master's thesis focuses on the challenges of family caretakers who provide care in the
home environment for people dealing with dementia. I conceived the notion for this study
during my studies at postgraduate level, when I was researching long-term care in the
community. [ have become aware of a new social risk called dependency on the care of another,
which is a double social risk, as it can push both the person who needs help and the person who
provides it into distress. I was particularly dismayed that this problem is on the rise in modern
society and that community-based formal care is not in line with the needs of people with
dementia and their caretakers. The thesis is divided into two parts - a theoretical part and a
research part. In the first part, I have written about the demographic changes that are
increasingly being felt in different areas of life and which point to the need for changes in social
security systems and policies. I have also defined dementia, the different epistemologies of
understanding the phenomenon and the participation of the social work profession in the
relationship with all stakeholders. A strong emphasis has been placed on presenting an
integrated (holistic) approach, including the concept of empowerment, skills for action and
respectful communication.

I have also identified who informal caretakers are as well as the challenges they face in the
day-to-day care of an older person with dementia. At the same time, I have presented the care
network in Slovenia and the challenges of long-term care, especially in the field of community
care. In the second, exploratory part, I have researched the challenges of family caretakers of
people with dementia through qualitative research. The aim of the research was to gather data
that would highlight the challenges faced by family caretakers who may be overwhelmed and
burnt out due to inadequate formal support in providing care. I believe that the challenges of
caretakers of people with dementia are already known, but concrete changes that people in the
community would feel have not yet taken place, especially in the municipality of BreZice. I
think that it is important to draw attention to the issue, to refresh it with fresh data that can be a
source for planning change.

Through interviews, I have explored the perspective of family caretakers. I was particularly
interested in what their daily lives are like, how care is provided, what are the factors in care,
which make them happy, and what are the stresses.

I have also asked them how they balance work and private life and who in their formal and
informal network helps them to do so. I have also wanted to know how they take care of their
own needs and what concrete suggestions they have for improvements in terms of community
support to facilitate and improve the quality of care for an older person with dementia. From
the qualitative data, I have learned that the daily care of a person with dementia strongly
influences the lifestyle of the family caretaker and the whole family. It showed that family
caretakers are overwhelmed (physically, mentally, and financially) and find themselves looking
for their own sources of support, but are often overlooked. There is a lack of organized support
from the community regarding the support family caretakers in their caring role. Family takers
participate in all phases of care (planning, action and evaluation), thus ensuring a better quality
of life for families where care for an older person with dementia is established.

Keywords: elderly people, dementia, people with dementia, long-term care, family caretakers,
informal caretakers



KAZALO VSEBINE

1. TEORETICNI DEL.....cuvevseeressessessessessessessesssssssssessessessessessessessssssssssessssessessessessassessasess 1
1.1. Zivljenjski svet druzinskega oskrbovalca osebe, ki ima demenco............c..c..c........... 1
1.2. Od patoloskega k holisticnemu razumevanju demence .............cceeeveerveereerreenreennnennn. 7

1.2.1. NaCrtovanje SKIbi.........cccieriiriieiieiiieiieeieeriee ettt b eeee e 11
1.2.1.1. Nacrtovanje storitev »0od zgoraj navzdoli........cceveveevieriieniieniieiieene 11
1.2.1.2. Nacrtovanje storitev »0d Spodaj NAVZEOTK......cccvveerreeerreeerreeereeerreeennes 12

1.3. Znanje za ravnanje — kako lahko prispeva stroka socialnega dela............c..ccuen...... 14

1.3.1. Koncept KIepitve MOCT.....ccuieeiiieeiiiieeiiieeiieeeiieeeiteeeteeeereeeseveeesereeessseeesseeenens 17

1.3.2. MOC SPOTAZUIMEVAINJA ...uveeevieniieeiiieiieeiteenieeeteesaeeenseesseesbeesseeenseesseesseessseenseesnees 18
1.3.2.1. 'V interakciji Z 0Sebo Z dEMENCO .......cccerriieriiieiiiieeieeeee e 20
1.3.2.2. ValldaCIja ...ccueieiieiieciiieiiecie ettt ettt e e e ssaeenseeease e 22

1.4. Razumevanje obstojece pomoci za ljudi z demenco v Sloveniji........ccccccueerveernveennenn. 24
1.5. Demografske spremembe v SOdobNi druZbi ........c.ccceeviieiiieeiieniieniieieeie e 25
1.6. Dolgotrajna oskrba na podrocju oskrbe ljudi z demenco ............cecveeeiveeiieiienieennn. 27

1.6.1. Socialna oskrba na domu v SIOVeNIji ......ccveeviieiiieniiieiieie e 29
1.6.1.1. Center za 0SKIDO V StarOSti.......cceevuirieriieriiiieniieiceesieee e 31

2. FORMULACIJA PROBLEMA ....cuivvnninnnissensaisssnssssssssssssesssssssssssssssssasssssssssssssssssasssas 34

3. METODA PREUCEVANJA ....coveuriuminmssnsssmsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssasssss 36
3.1 VISt TAZISKAVE ..eeeiiiiiiieiiece ettt ettt et ettt e bt e et e e easeen 36
3.2. Spremenljivke 0ziroma teme raziSKOVanja..........cccceecvereenieriiineeneenienieneee e 36
3.3. Merski instrument ali viri podatkov .........ccccoiiiiiiiiiiiiice 37
3.4. Opredelitev enot raziskovanja — populacija in VZOTCeNje.........cevuervereenueruereeneennens 38
3.5. Zbiranje podatkov........ccceeviiiiiiiiiiiiiie e 38
3.6. Obdelava podatkoV.........ccoouiiiiriiiiiiii e 39

4. REZULTATccouuiiireicsensensnessansesssnsssissesssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssassssssss 41
4.1. Demografija in ZOSPOAINISTVO ....eeuviruiiiiiriiriiiieeienie ettt 41

AL L. SPOL ittt b et 41

A.1.20 STATOST oeeineieiieeieeee ettt st et 41

4.1.3. SOrodStVENO TAZMEIJE ..cuveeeieeiiieiieeiieiie et eeiee et et et et e ebeesaaeebeesereeseesneeenne 41

4.1.4. Druzinski ¢lani oSKrbovalca.........c.ceoiiiiiiiiiiiiniicce e 41

4.1.5. Bivalni prostor oSKrbovalca...........cocieviiiiiiiiiiiiieecee e 42

4.1.6. Zaposlitveni status oskrbovalca ..........ccceevuieviiiiiiiniiiieieceee e 42

A7, DENAT .....iiiiiiieeieet e s ettt 43

4.2, Oskrba 08€be Z deMENCO ......ccueeiiriiiiiiiiiierieeece et e 43

A.2.1. TTAJANTE .eoneieeiiieiieeieeiie ettt ettt et e et e tee s bt e steeeabeesseeenseessaeenseenseeenseennseenne 43

4.2.2. Bivanjsko okolje 0sebe Z demMeNnCo .........cccueerieriiieniiieiieiieciiesee et 43

4.2.3. ZnaK1 dEMENCE ......eeruiiiiiiiiiieieeterte ettt st 44

4.2.4. Vzpostavitev 0SKIDOVANA.......c.covuiiiiiiiiiieiiesieeieee e 44

4.2.5. Potek vSaKodNeVNe OSKIDE .....ccoovvivieiiiiiiiieiiieieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 45



A A

4.2.6. Besedna KOmMUNIKACIIA .....eevveeeiieriieiiieiieeieesie ettt e 47

4.2.7. Neverbalna komunikacija .........ccceeeeiieriieiiiiniiiiiieieeeee e 48
4.2.8. Neformalna pomoc pri 0SKrbovanju ...........ceccueevieriieiiiniiiiiiecieeeece e 48
4.2.9. Socasna oskrba dveh druzinskih €lanov ...........cccovveeviniininiinienieeee 49
4.2.10.Usklajevanje delovnega in zasebnega zZivljenja..........cccoocveevivenieeciienieenieennnnne 50
4.2.11.Pozitivni u€inki 0SKIrbOVANja ..........ccceeviiiiieiiiiiieeeeee e 51
4.2.12.0bremenilni dejaviiki ........c.eccvierieiiiienieeieerie et 52
4.2.13.0dnos oseba z demenco — 0SKIbovalec .........cocevveviiiinieniiineceee 53
4.2.14.Prepoznavanje stvari, ki jih ima oseba z demenco rada............cccccvevverriennnnnnn. 53
4.2.15.Prepoznavanje stvari, ki jih oseba z demenco ne mara.............cceeeveerveereennnnne. 54
4.3. Potreba po formalni OSKIDI.......ccceeviiiiiiiiiiiiiiciieece e 54
4.3.1. MICZA POMOCT c.uvveeerieiieeiieriieeteestteeieestteeseestteeseesseeesseesssesssaessseesseesssessseenseesnns 54
4.3.2. Razbremenitev 0SKrbovalca.........oceviiiiiiiiiiiiie 55
4.3.3. Skrb za 1astne Potrebe .......ccuvieiiiiiiiiieiicieeee et 55
4.3.4. Predolgi za razbremenitev oskrbovalca ...........cccveviieiiieniiiciiiniicieceeee 56
4.4. Vrste prejete formalne POMOCT ......c.ueeevieeiieriieniieiieeie ettt et sne s eenes 57
4.4.1. Formlana pomo¢ 0SKrbovalCu..........cceeiieiiiiiiiiiiiieeieeieeie e 57
4.4.2. CSD, pomoOC Na dOMU......cccueiiriiieiiieeriee et eiee et eeeaee e sreeesebeeennree e 57
4.4.3. Patronazna sluzba, zdravstveni dOmM.......cccveveviiiiiieiiieiieeeee e 57
4.4.4, PrIPOMOCKI ....viiiuiieiieitieeieeete et eette ettt e et steeebeesteeesbeesseesnsaessaeesseenseesasaesnseenns 58
RAZPRAVA ...uuoviiintineininssissssssssssssssissssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssass 59
SKLEPL....cuiitiitiiinninnnisessisssissssssesssissssssssssissssssssssssssssssssstsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssss 69
PREDLOGI ...ccuuuuiiiiiinniiininnniicnsssnniecsssssiosssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssss 71
UPORABLJENA LITERATURA .....ccccccottnnmmnmnniiiccssssssssnssssscsssssssssssssssssssssssssssasssssasssss 74
PRILOGE .....coieriiininnniiinnssnniiccssssnsissssssssssssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssss 78
9.1. Vodilo za intervju z neformalnim oskrbovalcem osebe z demenco..............cccec.e. 78
0.2, KOITanT TNEETVIUJL cuvvreerrreeiieeeiieenieeesieeesteeeseteeeseseessseesseeesssseessseessssessnsseesnsseesnnses 79
LB R 11 11<) o4 1 2 SRR 79
LI 11 11<) 74 10 B > TP 85
LI T 11 11<) o741 O TSR 88
LB 11 11<) %410 B D TR P 92
0.3, Odprto KOITAN]E.......eeeeuieeeiieeeiieeeiee et estee et ettt e e et eesbaeesreeesnseeesseeesseeenneas 98
LI B R 11 11<) o741 2 PSR 98
0.3.2. INEETVIU B oot 108
0.3.3. INEETVIU € ottt ettt ettt et e b s neesae et 112
0.3.4, TNETVIU D ettt ettt et e 117

0.4, OSNO KOQITANTE ....eovvieiiieiieeie ettt ettt ettt et e s e et e e ebeesaeeenseesnnas 124



KAZALO TABEL

Tabela 1.1:
Tabela 1.2:
Tabela 1.3:
Tabela 1.4:
Tabela 1.5:

Tabela 3.1:
Tabela 3.2:

Nabor nalog oskrbovalca osebe Z demenco..........ccceeeveerieiiiieniierieeieeeeee e, 2
Lepi spomini oskrbovalcev na oskrbovanje ...........ccccceeevevieeiiieniiiiiienieeiiecieeiene 5
Tezave oskrbovalcev pri 0SKIbOVAN U .......cccueeviiiiiieieiiieie e 5
Umestitev izbranih drzav po tipologijah drzave blaginje...........cccoeevvevvieiiennnnne. 25

Razlogi za nezadovoljene potrebe (potencialnih) uporabnikov socialne oskrbe

N AOTNIU ..ttt ettt e bt e st e et esbee et e saeeenbeesaeeenne 31
Sestava SMErNIC Za INLETVIU c...eeeeuireeiieeeiieeeieeeeieeeereeesreeesbeeesereeesreeesaseeeseseesnnns 37
Primer odprtega KOdiranja ...........cccveeeiiieiiieeiiie e 40



PREDGOVOR

Za mano je izjemno pestro leto, v katerem sem si zadala veliko novih, Zivljenjsko
pomembnih izzivov in ciljev. Vesela in ponosna sem, da sedaj stojim na tocki, ko lahko
odkljukam zame enega najpomembnejSih dosezkov, to je zakljuCena magistrska naloga, od
katere si v prihodnje veliko obetam.

Studijski program na podrodju starih ljudi me je povsem prevzel in sem zadela precej
intenzivno razmisljati o aktualnih temah za stare ljudi in izzivih za stroko socialnega dela na
tem podrocju.

Idejo za temo magistrske naloge sem iskala in oblikovala kar nekaj ¢asa. Izbrala sem
podrocje demenc, saj je med starimi ljudmi vse pogostejSa spremljevalka ljudi v tretjem
zivljenjskem obdobju, hkrati pa pomembno vpliva tudi na zivljenja ljudi, ki sobivajo z osebo,
ki ima demenco. Torej je demenca fenomen, ki predstavlja izziv tako posamezniku, ki se z njo
neposredno sooca, kot tudi ostalim druzinskim ¢lanom, ki Zivijo z osebo z demenco, pa tudi
druZzbi in stroki socialnega dela.

Z magistrsko nalogo bom predstavila zgodbe druzinskih ¢lanov, ki sobivajo z osebo z
demenco in vsakodnevno skrbijo za osebo z demenco.

Se drobna opomba: v besedilu uporabljam izmeni¢no oba spola. Navedba enega spola velja
za oba.



1. TEORETICNI DEL

1.1. Zivljenjski svet druZinskega oskrbovalca osebe, ki ima demenco

Demenca lahko prizadene vsakega in moznost, da zbolimo z demenco, s starostjo narasca.
V starosti nad 65 let ima demenco Ze vsak peti ¢lovek, v starosti nad 80 let pa vsak tretji. V
Sloveniji je obolelih Ze ve¢ kot 32000 ljudi, v Evropi 10 milijonov, na svetu pa ze ve¢ kot 49
milijonov ljudi (Luki¢-Zlobec et. al. 2017: 14). Natan¢nih podatkov o Stevilu ljudi z demenco
nimamo, vemo pa, da Stevilo oseb z demenco vsako leto naraste za priblizno 10 % (Cajnko
2017: 130). Napovedi za Evropo in ZDA kazejo, da se bo Stevilo oseb z demenco do leta 2040
podvojilo (Luki¢-Zlobec et. al. 2017: 14).

Svetovna zdravstvena organizacija za Alzheimerjevo bolezen ocenjuje, da za osebe z
demenco skrbi trikrat toliko ljudi, kot je samih ljudi z demenco (Lukic¢-Zlobec et. al. 2017: 14).
Navedeni podatki nam omogocajo hiter izracun Stevila oskrbovalcev oseb z demenco v
Sloveniji: 32000 x 3 = 96000. Torej je v Sloveniji okoli 96000 oskrbovalcev oziroma Se
nekoliko veé, ¢e upostevamo, da so zgoraj navedeni podatki stari vsaj 5 let in je letni prirastek
obolelih ljudi z demenco 10 % (torej bi lahko ocenili, da je v Sloveniji trenutno okoli 100000
ljudi, ki skrbijo za osebo z demenco) oz. 5 % celotne populacije, ¢e upoStevamo podatek
Statisti¢nega urada Republike Slovenije, da je bilo 1. 1. 2023 v Sloveniji 2.116.972 prebivalcev.

Znano je, da osebe, ki imajo demenco, najpogosteje zivijo v domacem okolju in so delezne
neformalne oblike pomoci s strani svojcev (Mali in MiloSevi¢ Arnold 2007: 117). Torej zgoraj
navedeni podatki predstavljajo oskrbovalce v domacem okolju in ne ljudi, ki poklicno
oskrbujejo osebe, ki imajo demenco.

Pojem neformalni oskrbovalci vkljucuje tri skupine ljudi, ki pomagajo starim ljudem pri
osnovnih in vsakdanjih opravilih. To so druzinski oskrbovalci, sosedje in prostovoljci (Ramovs
2015: 68). Obicajno so neplacani in neprofesionalni (Filipovi¢ Hrast et. al 2014: 16), delujejo
pa z obcutkom do socloveka, sr¢nostjo in empatijo.

Izvajanje skrbi za osebo, ki ima demenco, obsega velik nabor nalog in odgovornosti na

razli¢nih podroc¢jih. Ramovs (2018: 39) jih deli v dve kategoriji:

Opravljanje vsakdanjih opravil Podporna vsakdanja opravila pri gospodinjenju
in gospodarjenju
skrb za osebno higieno - CiScenje stanovanja
oblacenje - pranje in likanje
hranjenje - kuhanje
uporaba zdravil - priprava hrane




- gibanje - nakupovanje

- obvladovanje izlocanja vode in blata - uporabam prevoznih sredstev
- varno spanje in pocitek - upravljanje z denarjem
- dnevno navezovanje medc¢loveskega stika - drobna popravila po stanovanju

- uporaba telefona, interneta ali drugih
komunikacijskih sredstev

Tabela 1.1: Nabor nalog oskrbovalca osebe z demenco

Menim, da nabor nalog oskrbovalca osebe z demenco ni zaprt seznam, ampak se naloge in
odgovornosti vrstijo glede na dane okolis¢ine, ki se venomer spreminjajo. Oskrbovalec mora
biti odprt do novih situacij, jih opaziti, raziskati (nove potrebe, zelje) ter se na njih odzvati z
reorganizacijo svojega dela ali celo z iskanjem novega znanja ali usposabljanja za dolo¢ene
vescine. Menim, da je opravljanje Ze ene naloge (npr. hranjenja) lahko zelo razli¢no od primera
do primera vzpostavljene skrbi in tudi znotraj ¢asovnice enega primera. Zmoznost prilagajanja
oskrbovalca trenutni situaciji je izjemnega pomena, saj so okolis¢ine oziroma $tevilni dejavniki
tisti, ki definirajo obseg posamezne naloge, intenziteto in stopnjo odgovornosti.

Glede na obseg nalog, ki jih izvajajo svojci v povezavi s skrbjo za osebo z demenco, je
Ministrstvo za zdravje v dokumentu Strategija obvladovanja demence v Sloveniji do 2020
(2016) opozorilo, da bolezen ne prizadene le oseb z demenco, ampak tudi vse, ki skrbijo zanjo.
Tudi Mali in MiloSevi¢ Arnold (2007: 51) jasno izrazita, da ima druzina, ki Zivi s starim
¢lovekom z demenco, nalogo, ki je v pravem pomenu besede delovna. Avtorici menita, da so
opravila zahtevna in od cele druZine zahtevajo nov proces ucenja in raziskovanja potreb ter tudi
svojih virov moci, da bi zmogli biti v pomo¢ in oporo staremu ¢loveku ter hkrati varovati
zivljenje, ki ga potrebujejo sami.

Prevzem skrbi za starega Cloveka, ki ima demenco, se najpogosteje zgodi v krogu druzine.
Hvali¢ Touzery (2009: 109) opredeli druzinske oskrbovalce kot osebe, ki so krvno ali
sorodstveno povezane z osebo, ki pomo¢ potrebuje. Avtorica lo¢i med primarnimi in
sekundarnimi druZinskimi oskrbovalci. Primarni so nosilci oskrbe in imajo vso odgovornost pri
oskrbovanju, sekundarni pa so v vlogi pomagacev primarnega oskrbovalca. Tudi Mali, Me$l in
Rihter (2011) piSejo o tem, da oskrbo za osebo z demenco obi¢ajno ne prevzemajo vsi druzinski
¢lani, ampak ena oseba, ki postane odgovorna za delo in naloge, ki so povezane s skrbjo.

Oskrbovalec je najpogosteje dolocen po nacelu substitucije, torej od najozjega druzinskega
¢lana do oddaljenih svojcev, sosedov in drugih (Mali, Mesl in Rihter 2011). V veliki meri
skrbstvene naloge opravljajo Zenske, najpogosteje so to partnerke, hcere, snahe in pa sosede, ki

so stare od 40 do 60 let (Strban 2012). Carmen Rajer (2018: 60) opozori, da so to pogosto osebe,



ki morajo socasno skrbeti za svoje otroke in starSe, poleg tega pa Se slediti vsem svojim
obveznostim poklicnega zivljenja, kar lahko vodi v iz€rpanost in izgorelost.

Tudi Flaker et al. (2008: 50) opozarjajo, da okupacija s skrbjo pusca druzinskemu
oskrbovalcu malo moznosti za osebni in karierni razvoj. Strban (2012: 231) zato naznani
posredno diskriminacijo Zensk, ki morajo zaradi izvajanja oskrbe osebe z demenco zmanjsati
ekonomsko aktivnost ali celo zapustiti trg dela. Filipovi¢ Hrast et. al (2014: 17) pa dodajo, da
jih nezaposlenost lahko porine v revsc¢ino ali socialno izkljucenost, kar predstavlja novo
socialno tveganje, ki ga Strban (2012: 230) imenuje odvisnost od oskrbe drugega in predstavlja
dvojno socialno tveganje, ki v stisko potisne tako tistega, ki pomo¢ potrebuje, kot tistega, ki jo
nudi.

Oskrbovanje osebe z demenco traja v povprecju od deset do petnajst let (Lukic¢-Zlobec et.
al. 2017: 14) oziroma se po nekaterih podatkih to obdobje celo podaljSuje (Filipovi¢ Hrast et al
2014: 17) in postaja kompleksnejSe in vedno bolj utrujajoce.

Oskrba lahko postane ¢asovno, finan¢no, socialno in custveno breme (Flaker et al. 2008:
50), ki si ga svojci pogosto ne znajo lajSati, saj ne najdejo dodatnih virov neformalne ali
formalne pomo¢i, ki bi jim omogocili razbremenitev (Mali in MiloSevi¢ Arnold 2007: 117).

Flaker et. al. (2008: 41) opisuje, da zivljenje s svojcem, ki potrebuje veliko pozornosti in
skrbi, terja veliko energije in poveca tveganje za izgorelost. DruZinski oskrbovalci oseb z
demenco porocajo, da jim zmanjkuje casa za ostale obveznosti, ki niso vezane na oskrbo, saj
morajo biti konstantno na razpolago osebi z demenco. Pravijo, da se jim stil Zivljenja
popolnoma prilagodi oskrbi in tudi njihove skrbi se vrtijo ve¢inoma le Se okoli oskrbe (npr. ne
upajo si iti od doma, ker imajo slabo vest, da se bo kaj zgodilo osebi z demenco, ki je ta Cas
doma brez varstva). Izgorelost opisujejo tudi kot strah pred Se vecjim obsegom oskrbe in
kompleksnej$imi nalogami.

Tudi Luki¢-Zlobec et. al. (2017: 9) izpostavljajo problem preobremenjenosti in izgorelosti
druzinskih oskrbovalcev oseb z demenco, saj oskrbovalci pogosto na prvo mesto postavljajo
potrebe in Zelje oskrbovane osebe, zmanjkuje pa jim €asa, energije in volje do svojih obveznosti
in ljubih dejavnosti. Usklajevanje Stevilnih nalog — tistih, ki so vezane na oskrbo, in tistih, ki
niso, je eno izmed vecjih izzivov in predstavlja veliko breme.

Mali in MiloSevi¢ Arnold (2007: 117) opozorita Se na eno skupino druZinskih oskrbovalk.
To so starejSe zenske, ki pa pogosto zaradi svoje starosti in/ali bolezni tezko oskrbujejo drugega,
poleg tega pa o skrbi za starejSega pogosto tudi niso dovolj poucene.

Menim, da so Zenske, ki skrbijo za osebo z demenco v domacem okolju, ranljiva skupina,

saj so izpostavljene izgorelosti, finan¢ni in socialni izkljucenosti. Posledi¢no pa je lahko tudi



raven oskrbovanja osebe z demenco vprasljiva, kadar se oskrbovalec sam spopada s svojimi
tezavami in za njih nima uc¢inkovitih virov opolnomocenja.

Za socialno delo je pomembno prepoznavati in odzivati se na stiske ljudi; tako ljudi z
demenco kot njihovih oskrbovalcev. Menim, da je ljudem z demenco nujno treba zagotoviti
celostno oskrbo, njihove druzinske oskrbovalce pa razbremeniti. Flaker et. al. (2008: 54-55)
menijo, da si svojci zelijo razbremenitve in le to deloma vidijo v odhodu osebe z demenco v
dom, deloma v tem, da si pomagajo med seboj ali da vkljucujejo v oskrbo druge ljudi in da si
pomagajo s telekomunikacijskimi pripomocki. Vklju¢evanje drugih pa pomeni vstop tujih ljudi
v zelo ranljive odnose, pomeni tudi priznanje nemoci in zastavljanje vpraSanja, ali dovolj
pomagam bliznjemu.

Potrebe svojcev oseb z demenco vsekakor niso zanemarljive in od stroke socialnega dela
zahtevajo posebno pozornost (Mali in MiloSevi¢ Arnold 2007: 117). Sama menim, da je
druzinski oskrbovalec lahko zelo dober in u¢inkovit, ¢e tudi sam prejme zadostno podporo iz
okolja in ohrani stabilnost svojega zdravja, druzbeni polozaj (vkljucenost v druzbeno sfero),
ohrani ali okrepi socialno mrezo itd. Pomembno se mi zdi, da oskrbovalec zacuti oskrbo starega
¢loveka z demenco na domu kot okolje, ki je varno in spodbudno za oba.

Glede na to, da je podro¢je dolgotrajne oskrbe v tem trenutku Se dokaj neizrazno s
pozitivnimi uc€inki nacrtovanih sprememb in se druzinski oskrbovalci Se vedno srecujejo s
Stevilnimi vsakodnevnimi izzivi, se mi postavlja vpraSanje, kako druZinski oskrbovalci
dojemajo svojo skrbstveno vlogo.

Na podobno vpraSanje je bila v letu 2010 izvedena raziskava Instituta Antona Terstenjaka
(Ramovs 2018: 19-20), ko je raziskovalce zanimalo, kaj druzinske oskrbovalce motivira za
oskrbo in kaj jih ovira. Rezultate bom prikazala z dvema tabelama, v prvi so izpostavljeni lepi

spomini oskrbovalcev na oskrbovanje, v drugi pa tezave, s katerimi so se soocali.

1. Lepi spomini oskrbovalcev na oskrbovanje: upostevanih je 932 odgovorov

KATEGORIJA St. zapisov PODKATEGORIJA St. zapisov
Lepi spomini na Oskrbovanceva hvaleznost 238
oskrbovanca Oskrbovanéevo zadovoljstvo 61
357 Oskrbov.z.méeva prijaznost, 23
potrpezljivost, pogum
Oskrbovancevo veselje 21
Oskrbovanec lahko ostal doma 14
Lepi spomini nase kot 214 Moje zadovoljstvo 79
oskrbovalca Moj dober ob&utek 69
Nalozba za lastno prihodnost 29
Moje veselje in sreca 28




Obcutek, da sem koristen 9
Lepi spomini na 290 Da sem pomagal, naredil nekaj 188
oskrbovanje dobrega
Dobra in uspela oskrba 84
Opravljena dolznost 18
Lepi spomini na odnos 62 Lep odnos 62
med obema
Drugo 9 Vse, veliko pozitivnega 7
Materialno placilo

Tabela 1.2: Lepi spomini oskrbovalcev na oskrbovanje

Tabela nam nazorno pokaze, da druzinske oskrbovalce pri oskrbovanju motivira predvsem
odnos, ki ga imajo s starim ¢lovekom, ki ima demenco, in pozitivna povratna informacija, ki jo
dobijo s strani osebe z demenco. Najmocnejsi motivacijski naboj je oskrbovanceva hvaleznost
za pomo¢ ter posledicno pozitiven obcutek oskrbovalca, da je za bliznjega naredili nekaj
dobrega in koristnega. Torej lahko sklepam, da ima oskrbovalec lep spomin na oskrbovanje
takrat, ko je z oskrbo predvsem zadovoljna oseba, ki oskrbo prejema. Da pa tak$no oskrbo lahko
oskrbovalec zagotovi, mora imeti na voljo Stevilne vire moci, znanj in podpore, ki odgovarjajo

na potrebe oskrbovanca, hkrati pa so v skladu z oskrboval¢evimi zmoznostmi.

2. Tezave oskrbovalcev pri oskrbovanju: upostevanih je 132 odgovorov

KATEGORIJA St. zapisov PODKATEGORIJA St. zapisov
Tezave, povezane z 26 Tezavnost oskrbovanca 14
oskrbovancem Oskrbovangeva tezavna bolezen 8

Odklanja pomo¢
Tezave, povezane z 34 Pomanjkanje casa, oddaljenost 13
mano kot oskrbovalcem Moja nemoé 9

Stiske pri oskrbovanju

Moja bolezen

Tezave, povezane z 68 Dvigovanje, negibljivost 32

oskrbovanjem Osebna higiena, hranjenje 19
Nezmoznost hoje 8
Nedostopnost javne oskrbe 5
Pomanjkanje denarja 4

Tezave v odnosih med 4 Slab odnos 4

oskrbovalcem in

oskrbovancem

Tabela 1.3: Tezave oskrbovalcev pri oskrbovanju

Prikaz predstavi Sirok repertoar izzivov, s katerimi se soocajo druzinski oskrbovalci. Najvec

tezav je povezanih z vsakodnevnimi oskrbovalnimi nalogami, kot so dvigovanje negibljivega



cloveka, skrb za osebno higieno in hranjenje ter dejstvo, da so za vse naloge sami, saj ni pomoci
iz skupnosti. Navedeno oskrbovalcem krepi obCutek nemoci za opravljanje nalog, ¢asovne
stiske, financ¢ne krize itd. Zanimiv podatek se mi zdi tudi, da v nekaj primerih obremenitev
povzroca tudi slab odnos med oskrbovalcem in oskrbovancem, ki pa ga pojasni tudi misel
Filipovi¢ Hrast et. al (2014: 30), da oskrbovanje starih ne pomeni nujno solidarnih odnosov
brez konfliktov, ampak nasprotno — konflikti in ambivalentnost naj bi bili stalen del odnosov
med odraslimi otroki in starSi, ki so odvisni od oskrbe drugega. Za odrasle otroke, ki
zagotavljajo pomoc¢ svojim starSem, lahko to kljub navezanosti nanje pomeni stres in breme, po
drugi strani pa tudi star$i, ki prejemajo pomoc, lahko ¢utijo negativna Custva zaradi izgube
avtonomnosti.

Glede na podatke obeh tabel menim, da je prevzem skrbstvene vloge za osebo z demenco v
danaSnjem casu zelo pogumno in plemenito dejanje, ki pa ga svojci marsikdaj ne obcutijo tako.
Ramovs (2015: 69) s primerjavo preteklosti in sedanjosti ugotovi, da je v¢asih skrbstvena vlioga
veljala kot solidarno dejanje zensk, danes pa je razvoj industrijske druzbe Zenski razsiril nabor
vlog in nalog v skupnosti in tako usodno oteZil prevzem skrbstvene vloge iz solidarnosti. Tudi
Mali in Grebenc (2021: 243) opozarjata, da je druzba vse bolj atomizirana, tekmovalna in
individualizirana, kar pomeni, da imajo mladi v svojem najbolj produktivnem delu zivljenja
fokus predvsem na lastni karieri in uspehu, kar pa jih posledi¢no oddaljuje od dejavnosti, ki
krepijo pripadnost skupnosti in solidarnost med ljudmi. Tak$na izku$nja mladim onemogoca
izkusnje medsebojne povezanosti in empatije do tistih, ki pomo¢ potrebujejo.

Dejavniki, ki vplivajo na (ne)zmoznost prevzema oskrbe za starega cloveka z demenco v
domacem okolju, so predvsem povezani s tezkim usklajevanjem svojih potreb in potreb starega
¢loveka z demenco. Prvi klju¢ni faktor je delovna obveznost, saj je vse ve¢ Zensk aktivnih na
trgu dela, prevzemajo pomembnejSe druzbene polozaje, veliko €asa preZivijo v sluzbi in tudi
delovna doba se podaljsSuje. Drugi faktor je mobilnost, saj se vse ve¢ mladih seli v tujino ali pa
dnevno migrira. Tretji faktor pa so spremenjene druZinske strukture — vse redkejSe so
vecgeneracijske druZine, pogostejSe je Stevilo samskih oseb in parov brez otrok, pogostejSe so
tudi lo€itve in nova partnerstva (Filipovi¢ Hrast et. al 2014: 17).

Dejstvo je, da ima srednja generacija zelo hiter tempo Zivljenja in v ve€ini primerov tezko
zagotovi redno in pogosto pomo¢ starejSim druzinskim ¢lanom (Hojnik-Zupanc 1997: 120), pa
tudi zdravstvena stanja oseb v starosti so postala izjemno kompleksna in zahtevajo
profesionalno pomoc¢ ter nego (Koprivnikar 2013: 34), za kateri ni nujno, da jo povprecni

odrasel clovek zna zagotavljati brez dodatnega usposabljanja.



Zato Mali in Milosevi¢ Arnold (2007: 117) menita, da svojci potrebujejo vec vrst podpore:
od informacij in usposabljanja za ustrezno oskrbo starostnika pa vse do bolj poglobljene osebne
pomoci in podpore, da bi vzdrzali ob vseh obremenitvah, ki jih dozivljajo.

Kot pomemben del podpore oskrbovalcu so tudi njegovi druzinski ¢lani, ne le z
opravljanjem nalog, ampak tudi kot psihosocialna podpora. Caginovi¢ Vogrinéi¢ in Mesl (2019:
192) piSeta o potrebi po zavezniStvu srednje generacije (med partnerjema), ki nudita pomo¢ in
podporo starajoCim se starSem — oblikovati morata zavezniStvo v obliki delitve dela in se
medsebojno podpirati ter povecevati obCutek varnosti in gotovosti.

Menim, da ima podro¢je dolgotrajne oskrbe osebe z demenco v domacem okolju Stevilne

vrzeli, ki so priloznosti za delovanje na mikro, makro in mezo ravni socialnega dela.

1.2. Od patoloskega k holisticnemu razumevanju demence

Pri vzpostavljanju skrbi za starega ¢loveka, ki ima demenco, je nujno treba razumeti pojem
»demenca« in ozavestiti, da epistemologija razumevanja pomembno vpliva na nacin
oskrbovanja ter posledicno kakovost Zivljenja vseh vpletenih (tako samih oseb, ki imajo
demenco, kot druzinskih oskrbovalcev in drugih).

V tem poglavju zelim poudariti, da na demenco v sodobnem svetu ne smemo gledati zgolj
skozi medicinsko percepcijo (kot bolezensko stanje z deviacijo od normalnosti), ampak v
ospredje prihaja vse vecji pomen celostnega, holisti€énega pogleda in pristopa. Tudi Mali, Mesl
in Rihter (2011: 7) piSejo, da demenca ni zgolj medicinski izziv, temvec se z njim spoprijemajo
tudi druge stroke, predvsem pa vse veC ljudi, ki so sami delezni Zivljenja z demenco (bodisi
skozi lastno spremljevalko v Zivljenju bodisi skozi izzive svojca, ki skrbi za osebo, ki ima
demenco).

Pri vzpostavitvi oskrbovanja pogosto pride do potrebe oskrbovalca po iskanju informacij o
demenci in pridobivanju novega znanja za ravnanje.

Menim, da so oblike in nacini oskrbovanja oseb z demenco v doma¢em okolju lahko zelo
razli¢ni, saj oskrbovalci pogosto sami ali na podlagi izvidov zdravnikov definirajo potrebe in
nacine oskrbe. V naSem okolju je skupnostna podpora razvita predvsem na podrocju
medicinskega modela pomoc€i, zato tudi svojci pogosto ravnajo v skladu z njim in
informacijami, ki so jim na voljo. Prva formalna pomo¢, ki jo navadno svojci dobijo, je
informacija s strani zdravnika, ki staremu &loveku postavi diagnozo in je ta, kot meni Skerjanc
(2006: 19), podlaga za vse nadaljnje aktivnosti (je sredstvo pri uveljavljanju pravic in storitev

tako pri medicinski obravnavi kot pri vzpostavljanju socialnovarstvenih storitev).



Ko je staremu ¢loveku postavljena diagnoza, se druzinski oskrbovalci znajdejo na tocki, ko
zelijo pridobiti ve¢ informacij. Dejstvo je, da najhitreje pridejo do sporocil, ki so vezana na
bolezensko stanje in primanjkljaje, torej do informacij z vidika medicinskega modela
obravnave. Ena tak$nih razlag demence je zapisana v 10. mednarodni klasifikaciji bolezni
(MKB-10), ki demenco opredeli kot kroni¢no napredujoco bolezen mozganov, ki se kaze z
motnjami spomina, mi$ljenja, orientacije, prepoznavanja, razumevanja, racunanja, ucenja,
govornega izrazanja in presoje (van Hiilsen 2010: 17). Pogosto pa je demenca razlozena tudi
kot proces poslabSevanja zdravstvenega stanja in zmanjSevanja zmoznosti samostojnega
ravnanja. Luki¢-Zlobec et. al. (2017: 63) demenco identificirajo s Stevilnimi postopnimi
izgubami — izgubo spretnosti, sposobnosti, spomina, zivljenjske vloge, lastne identitete in
osebnosti. Simoni¢ (2013) pa poleg telesnih simptomov bolezni izpostavi Se najrazli¢nejSe
izgube samega sebe, in sicer izgubo samostojnosti, neodvisnosti, obcutka, da je koristen in
potreben, izgubo intimnosti, upanja na ozdravitev, izgubo svojih sanj in svoje prihodnosti, kot
si jo je zamisljal do sedaj.

Medicinski vidik opredelitve demence se osredotoca na pomanjkljivosti posameznika in
predvsem raziskuje, kaj je z nekom narobe oziroma v ¢em odstopa od norme (Skerjanc 2006:
19).

DruZinski oskrbovalci se tako znajdejo v polozaju, ko so zasipani z informacijami s strani
medicinske stroke in hkrati naborom nasvetov za ravnanje (predvsem nacinov zdravljenja), ki
naj bi koristili osebi z demenco in tudi njim samim. Sama menim, da so tovrstne informacije
prevec splosne in prezrejo, da so ljudje z demenco in njihovi druzinski oskrbovalci unikatna
bitja, vsak s svojim naborom identitet in integritet, pa tudi zelja, potreb, talentov, virov moci
ipd. Tudi Tanja Lamovec (2006: 228) meni, da se z medicinskim modelom popolnoma
zanemari kontekst, v katerem so nastale tezave, in da posameznikove tezave niso vec¢ taksne,
kot jih opredeli sam, pac¢ pa so opisane v jeziku bolezni in s hierarhi¢nim pristopom.

Prezrto je tudi, da osebe z demenco in njihovi druzinski ¢lani nimajo zgolj potreb po
zadovoljevanju zdravstvenih tezav, ampak imajo Se Siroko paleto drugih izzivov, s katerimi se
soo&ajo. O tem pise tudi Skerjanc (2010: 75), ki meni, da nam medicinski model obravnave
ni¢esar ne pove o posamezniku in njegovi zgodovini niti o njegovih osebnih izkusnjah in
tezavah, s katerimi se sooca.

Poudariti Zelim, da Stevilne informacije medicinskega zna€aja in pomanjkanje informacij z
drugih podro€ij (socialnega, psiholoSkega) vplivajo na epistemologijo posameznikovega
razumevanja glede vzpostavitve oskrbe za osebo z demenco v domacem okolju. Temu primerno

je lahko tudi zadovoljevanje le nekaterih potreb, medtem ko druge ostajajo spregledane.



Zadovoljene so le tiste potrebe, za katere nam okolje (tudi druzbene norme) dovoljujejo dostop
in mobilizacijo virov. Kar lahko vodi v nezadovoljstvo uporabnikov (tako oseb z demenco kot
druzinskih oskrbovalcev), ki se soocajo s vsakodnevnimi stresi in stiskami, ki jih medicinski
model spregleda in zanje ne ponudi reSitev.

Zaradi medicinskega pogleda demenca Se vedno ni sprejeta v okolje in so ljudje, ki imajo
demenco, pogosto potisnjeni na rob druzbe (Mali 2007b: 47). Poudariti pa velja, da izklju¢en
ni le Clovek, ki se sooc¢a neposredno z demenco, temvec tudi tisti, ki za njega skrbi, saj je
njegovo zivljenje mocno zaznamovano z oskrbo (pa tudi zivljenje cele njegove druzine).

Nase okolje je zgodovinsko naklonjeno medicinskemu modelu razumevanja demence, kar
ima Se danes vpliv na nacin vzpostavitve oskrbe za osebo z demenco. V tak$nem kontekstu
pride do druzbenih neenakosti, izlo¢anja in diskriminacije. Cuti se potreba po §irSem, bolj
holisti¢nem pogledu na fenomen demence.

Socialni delavei se od medicinsko usmerjenih strokovnjakov razlikujemo po tem, da se
zavedamo nujnosti spostovanja socialne pravicnosti, uveljavljanja c¢lovekovih pravic,
participacije in enakosti. Socialnemu delu je medicinski model definitivno preozek, ker
poudarja zlasti pomanjkljivosti (Mali in Grebenc 2021: 263) in prezira vklju¢enost uporabnika
v definiranje Zelenih izidov, na¢rtovanje akcijskih dejavnosti in participacijo v sami akciji.

Skerjanc (2010: 76) meni, da je socialni vidik odgovor na prezrte potrebe medicinskega
modela in v ospredje postavi ¢loveka z vsemi pravicami, dostojanstvom in integriteto. Socialni
model vzrok za izkljucitev posameznika iz okolja ne pripisuje njemu in njegovi deviaciji,
ampak s prstom kaZe na vzroke oz. motive iz okolja in na nepopolno organiziranost druzbe, ki
ne sprejema deviantnosti. Avtorica (2006: 21) pravi, da se socialni model fokusira na
prepoznavanje in preStevanje ovir iz okolja, ki preprecujejo ljudem polno participacijo in
kakovostno Zivljenje v skupnosti, hkrati pa se osredoto¢a na iskanje virov moci, ki bi lahko v
posameznem primeru bili mobilizirani.

Kljuénega pomena se mi zdi, da postanejo stiske oseb z demenco in njihovih oskrbovalcev
vidne, hkrati pa te niso nosilci za etikete, ki posamezniku odvzemajo moc, temvec so priloznost
za iskanje reSitev v spreminjanju okolja in druzbenega zaznavanja. Hkrati pa posamezniku poda
varen prostor, da spregovori, ima mo¢ in vpliv nad dogajanjem, je sliSan in polnopravno
upoStevan.

Holisti¢en pogled demenco predstavi kot zmanjSano sposobnost, ki pa ne pomeni, da clovek
zaradi nje izgubi vse svoje zmoznosti, Se zlasti, ¢e ima v okolju dovolj podpore (MiloSevic

Arnold 2006: 120).



Pomemben holisti¢ni nauk je tudi, da je posameznik z demenco strokovnjak na podlagi
osebne izkusnje in le on lahko nas, ki (S¢) nimamo demence, pouci o demenci ter pove, kaj
pomeni ziveti z njo (Mali, Mesl in Rihter 2011: 55). S tem se hierarhija mo¢i in vloga
vsevednega, ki je temelj medicinskega modela, podre. Socialni pristop vsem omogoc¢i moc¢ in
vpliv v enakovrednem delezu oz. jo pomembno doda tistemu, ki ima osebno izkusnjo in je sam
zase najpomembnejsi vir informacij in resSitev — torej tudi osebi z demenco in druzinskemu
oskrbovalcu.

Milosevi¢ Arnold (2006: 120) opozori tudi, da so ljudje z demenco socialna bitja, ki zivijo
v svojih socialnih svetovih, ta pa so enakovredna socialnim svetovom vseh ostalih bitij.

Iz svojih izkuSenj sklepam, da si vsakdo Zeli imeti vpliv nad svojim Zzivljenjem, ohranjati
identiteto in integriteto v skupnosti. Zato mora okolje z veliko mero empatije in sprejemanja
omogociti vkljucevanje in delovanje osebi z demenco v vseh tockah njenega Zivljenja, brez
izjem.

Jasno je, da posameznik, ki ima demenco, ne zmore samostojnega opravljanja posameznih
(ali sklopa) opravil in posledicno je obstoj potrebe po pomoc¢i drugega realen. Te vrzeli v
domacem okolju najpogosteje zapolnijo druzinski oskrbovalci s tem, da vzpostavijo obliko
asistence, kar se mi zdi sprejemljivo z vidika, da je osebo z demenco treba varovati pred
dolo¢enimi tveganji, nevarnostmi ali celo zlorabami in jim hkrati omogo¢iti humano Zivljenje.
Hkrati pa menim, da mora biti asistenca skrbno nacrtovana, saj ne sme pomeniti, da druzinski
oskrbovalec nekaj dela namesto osebe z demenco, temvec jo je nujno treba v vsak del procesa
vkljuéiti (po posameznikovih zmoZnostih). Torej je treba raziskovati, kaj oseba z demenco
zmore, koliko in v kak$nih okoli§¢inah. Hkrati pa mora biti prevprasevanje neprestano, saj se
zmoznosti, potrebe in Zelje lahko spreminjajo tudi na dnevni ravni.

Epistemologija okolja pomembno vpliva na kakovost njenega Zivljenja, saj lahko
posamezniku ali skupini mo¢ odvzema ali dodaja. Za stroko socialnega dela je predvsem
pomembno fokusiranje na dodajanje moci, kar pa v osnovi na druZbeni ravni lahko dosezemo
s tem, da so ljudje z demenco delezni brezpogojnega spoStovanja, se jim prizna lastna identiteta
in integriteta. Zaradi osebne okolis¢ine bolezni (demence) clovek ne sme biti v slabSem ali
manjvrednem polozaju od tistih, ki demence nimajo. Kar pa povzroca velik izziv za druzinske
oskrbovalce, kako doseci ta cilj, ko pa je druzbeni pogled na demenco $e vedno naravnan po
medicinskem pristopu obravnave in Stevilne potrebe, ki so izven medicinskega okvirja, ostajajo

spregledane, nepodprte.
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1.2.1. Nacdrtovanje skrbi

Glede na okolis¢ine, v katerih se znajde druzinski oskrbovalec, ko prevzame skrb za starega
¢loveka v domacem okolju, se vzpostavi poseben odnos med osebo z demenco in oskrbovalcem
(kakr$nega prej morda Se ni bilo). Tip vzpostavljene oskrbe je odvisen od Stevilnih dejavnikov
(npr. posameznikovega zaznavanja potreb, znanja in izkuSenj oskrbovalca in osebe z demenco,
virov moci druzine in skupnosti, informacij iz okolja, druzbenih norm, finan¢nih zmoznosti
posameznika idr.).

Oskrbovalec s prevzemom skrbstvene vloge osebe z demenco dobi navidezno legitimno
mo¢ in dovoljenje vplivati na Zivljenje osebe z demenco. Zato sta izrednega pomena vprasanji,
kakSen odnos in oskrba sta vzpostavljena in pa kako eden ali oba udeleZena subjekta to
regulirata.

Opisala bom dva nacina naértovanja in izvajanja oskrbe. Prvi je na podlagi medicinskega
modela, ko izvajalec oskrbe »od zgoraj navzdol« definira obseg in vsebino nalog (brez
participacije uporabnika), drugi pa je z vidika socialnega modela pomo¢i »od spodaj navzgor,
ko je v nacrtovanje polnopravno aktivno vkljucen tudi tisti, ki oskrbo prejema. Menim, da sta
oba pristopa v praksi oskrbe ¢loveka z demenco prisotna in hkrati predstavljata pomemben izziv

oskrbovalcem.

1.2.1.1. Nalrtovanje storitev »od zgoraj navzdol«

Kadar je oskrba nac¢rtovana po medicinskem modelu obravnave, je glavni kreator storitev
posameznik, ki se postavi v pozicijo moci (vsevednega) ter dolo¢i obliko in obseg pomoci glede
na simptome, ki jih sam pripisuje posamezniku. Hkrati pa oseba, ki ima potrebo po oskrbi
drugega, nima enakovrednega poloZaja pri nacrtovanju, izvedbi in evalvaciji nalog. Posledi¢no
se z izbrano resSitvijo/storitvijo ne more poistoveti in jo zavraca. V nekaterih primerih pa jo je
celo prisiljen sprejeti (Skerjanc 2006: 24).

Najpogosteje taksno obliko skrbi najdemo v institucijah, kjer pride do hierarhi¢nega odnosa
med osebjem in uporabniki. Menim pa, da tudi v domacem okolju, ko se vzpostavi odnos
neformalne pomoci, lahko pride do neenakovrednega polozaja med tistim, ki oskrbo izvaja, in
tistim, ki jo prejme. Predvsem kadar gre za ranljive skupine ljudi, kar pa osebe z demenco so,
saj jih Ze okolje samo po sebi izkljucuje in etiketira kot osebe z zmanjSanimi zmoznostmi in
razsodnostjo. Predvidevam, da ravno zaradi takSnega dojemanja demence (in spregledanih

virov moc¢i oseb z demenco), v praksi lahko prihaja do hierarhije moci in izvajanja nalog za
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osebo z demenco ali namesto nje (participacija oseb z demenco v oskrbo pa je nizka ali nicelna
v vseh fazah — pri nacrtovanju, izvedbi in evalvaciji). Uporabniku se tako zmanjsa ali odvzame
vpliv nad lastnim Zivljenjem in moznost izbire.

Menim, da je naCrtovalec in izvajalec storitev v tem primeru v pokroviteljskem odnosu do
uporabnika. Slednji pa se znajde v vlogi nekompetentnega pasivnega prejemnika pomoci in so
mu odvzete moci in pravice.

Kljub temu, da se druzinski oskrbovalec lahko znajde v vlogi, ko si vzame mo¢ in vpliv nad
izvajanjem oskrbe, pa ta zanos ne pomeni nujno resitve za vse njegove lastne izzive, ki jih ima.
Na ta nacin sebi dodaja le navidezno mo¢, kompetentnost in ucinkovitost, saj to od njega
pri¢akuje pogosto ze sama druzba. Predvsem od Zensk se pogosto pricakuje, da bojo skrbstveno
vlogo izvajale Ze po naravni danosti in jim je posledicno tezko povedati na glas, da ne zmorejo,
ne znajo, so utrujene ipd. Kar ponovno kaze na pomanjkanje podpore formalne oblike oskrbe
¢loveka, ki ima demenco in zivi v domacem okolju.

Zenska, ki skrbstveno deluje v dveh druzinah, tezko usklajuje vse svoje obveznosti in se
dejansko lahko zgodi, da pride do zagotavljanja le doloCenih potreb, najpogosteje medicinskega
definiranja, saj ji za ostalo zmanjka Casa, volje, virov moci. Hkrati pa tudi sebi odvzema del
druzbenega zivljenja zaradi zagotavljanja relativno medicinskega modela oskrbe. Kar pomeni
slabSo kakovost Zivljenja obeh oseb (tako osebe z demenco kot druzinskega oskrbovalca).

Medicinski model spregleda tudi potrebe oskrbovalca, ko je v odnosu z osebo z demenco
in opravlja Stevilne lahko izredno obremenilne naloge. Oskrbovalec s svojimi teZavami pride v
okvir medicinskega modela Sele, ko se izgorelost pokaze na njegovem psihofizicnem zdravju
(na telesu) in tudi takrat od medicinske obravnave dobi zgolj zdravljenje svojega telesa.
Medicinski model pomembno spregleda preventivne ukrepe in nacrtovanje — kako druZinskega

oskrbovalca razbremeniti, ko je v interakciji z osebo z demenco.

1.2.1.2. Nacrtovanje storitev »od spodaj navzgor«

Za stroko socialnega dela je izredno zanimiv pristop »od spodaj navzgor, kjer je uporabnik
tisti, ki pove drugim, kako stvari razume, kako definira sebe in okolje, kako razume posamezna
dogajanja, kaj zeli, kako lahko prispeva k resitvi, kaj pricakuje od skupnosti in podobno. V prvi
vrsti se uposteva glas uporabnika in je tudi sliSan in upostevan. Uporabnik je tisti, ki soustvarja
zelene potrebe ter storitve, za katere meni, da bodo pripomogle k izboljSanju kakovosti

njegovega zivljenja. Gre za individualno zagotavljanje storitev, kjer je uporabnik izhodisce za
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naértovanje, vzpostavljanje, izvedbo in ocenitev storitve ter je upravljavec procesa (Skerjanc
2006: 26).

Pri tej definiciji se je smiselno najprej vprasati, kdo je uporabnik pri vzpostavitvi skrbi za
osebo z demenco v domaéem okolju. Ze hiter premislek z upostevanjem polozaja vseh vpletenih
subjektov in upostevanjem dejstva o obstoju dvojnega socialnega tveganja pove, da imamo dva
uporabnika — osebo z demenco in druzinskega oskrbovalca (vsakega s svojimi specificnimi
potrebami in viri moci). Oba enako pomembna.

Za stroko socialnega dela je torej pomembno raziskovanje obeh zgodb — tako oseb z
demenco, kot oseb, ki za osebo z demenco skrbijo v domacem okolju. Flaker, Mali, Rafaeli¢ et
al. (2013: 19) menijo, da imamo metodo za raziskovanje zZivljenjskega sveta uporabnika t. i.
osebno nacrtovanje in izvajanje storitev, ki vsebuje Se tri preostale socialno delovne operacije:
vzpostavljanje odnosa, analizo tveganja in krepitev moci, pa tudi osnovne nacine delovanja v
socialnem delu, kot so zapisovanje, pogovarjanje, terensko delo in timsko delo.

Menim, da nam zgoraj omenjene ves¢ine lahko pomagajo in so kljuéne za omogocanje
participacije uporabnikov v nartovanje storitev. Glavni pripomocek, ki ga uporabljamo, je
pogovor, ki pa je pri interakciji z osebo, ki ima demenco, lahko poseben izziv (tako za
socialnega delavca kot za druzinskega oskrbovalca in osebo z demenco). Pogoste so ovire pri
razumevanju sporocil, vendar pa moramo ohraniti upanje po zmoznostih ali, kot pravi Flaker,
(2012: 114) ima vsak ¢lovek kljub (lahko Ze zelo) omejeni presoji Se vedno deléek svoje volje,
ki jo je treba upoStevati. Iz tega lahko sklepam, da moramo biti odprti do verbalnega,
neverbalnega in simbolnega izraZanja in pa tudi nase zaznave, ki nam poda informacije o
interesu osebe z demenco (npr. potrebo, Zeljo, izrazeno obcutje), da jo upoStevamo in
spostujemo.

Nujno moramo omogociti varen prostor, da druZinski oskrbovalci dobijo priloznost
povedati svojo zgodbo oz. izkusnjo oskrbovanja osebe z demenco v domacem okolju. Biti
morajo prvi glas pri definiranju, kako poteka oskrba, kaj jim gre dobro, kakSne imajo izzive,
kaj jih obremenjuje, katere prakse so se izkazale kot ucinkovite, kaj jih pri oskrbovanju
osrecuje, katere vire pomoci Ze uporabljajo in katere bi Se potrebovali za razbremenitev, kaksne
spremembe si Zelijo na ravni skupnosti, v kak$ni vlogi se vidijo pri »idealni« oskrbi ipd.
Druzinski oskrbovalci so tisti, ki nam lahko podajo realno sliko s terena in morajo biti nujno

prisotni pri iskanju reSitev in aktivaciji nacrtovanih korakov.
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1.3. Znanje za ravnanje — kako lahko prispeva stroka socialnega dela

Slovenija je s podpisom Evropske listine zavezana, da mora s svojim sistemom socialne
varnosti omogocati vsem ljudem (tudi ljudem z demenco ne glede na obseg pomoci, ki jo
potrebujejo) polnopravno ¢lanstvo v druzbi in svobodno izbiro Zivljenjskega sloga in moznost
za samostojno zivljenje v domacem okolju tako dolgo, kot sami Zelijo in zmorejo (Strban 2012).
Menim, da podpis listine Se ne zagotavlja inkluzije in podpornega, spodbudnega ter varnega
okolja za stare ljudi z demenco (pa tudi njihove druzinske oskrbovalce), lahko pa je povod v
akcijske spremembe k ciljem, ki si jih zastavimo. Tudi Nagode et al. (2019: 5-6) opozarjajo na
velik razkorak med besedami (vizijo deklaracije) in realnim stanjem v praksi. Avtorice
navajajo, da predvideni cilji Se zdale¢ niso doseZeni, saj je razvoj socialne oskrbe na domu
izredno pocasen in ne izkori$¢a svojega potenciala v celoti.

Razvoj socialnih politik gre v smer integrirane dolgotrajne oskrbe s sredis¢no vlogo
uporabnika (Nagode et al. 2019: 14-15), s tem pa vse vecji pomen pridobiva nacelo
participacije, ki uporabniku podeli vstopnico in polnopravno aktivnost v socialnem varstvu
(Skerjanc 2010: 58) v vsakem trenutku.

Mali in Grebenc (2021: 16) navajata 6 temeljnih paradigmatskih sprememb dolgotrajne
oskrbe, h katerim se Zelimo priblizati v prihodnje:

1. aktivirati oskrbo, ki presega stare organizacijske vzorce, nacine pristopa k cloveski

stiski, statusu uporabnikov in proces pomoci;

2. integrirati sistem zdravstvenega in socialnega varstva;

3. doseci sodelovanje med formalnimi izvajalci (zaposleni za izvajanje oskrbe) in

neformalnimi izvajalci (sorodniki, sosedje, znanci, prijatelji);

4. vzpostaviti neposredno financiranje (denar prejmejo uporabniki in ne institucije oz.

izvajalci oskrbe);

5. uporabnik je partner v procesu pomoci;

6. storitve izhajajo iz potreb ljudi (ne dolocajo jih strokovnjaki oz. izvajalci oskrbe).

Da bi zmogli postopati v Zeleni smeri, mora proces pomo¢i nujno vsebovati specifi¢na
znanja socialnega dela (Flaker 2007: 11), ki preprecujejo socialno izklju¢enost in
diskriminacijo posameznikov in skupin (MiloSevi¢ Arnold 2007b: 23), hkrati pa omogocajo
soustvarjanje delovnega odnosa s fokusom na odkrivanju virov mo¢i in sprememb, ki jih
posameznik ali skupina potrebuje, da bi uresnicili Zelene izide (Ca¢inovié¢ Vogringi¢ in Mesl

2019: 16).
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Paradigmatske spremembe prejSnjega stoletja so pripeljale do celostnega razumevanja
¢loveka in njegovih potreb, pa tudi do sprejemanja uporabnika kot partnerja v procesu pomoci.
Pri tem se dosledno uposteva pravico, da uporabnik sam izbere vrsto in obseg pomoci ali pa jo
tudi odkloni (MiloSevi¢ Arnold 2007b: 29). Mali (2013b: 63) opozori, da mora tudi star clovek
biti oblikovalec in ustvarjalec svojega kakovostnega zivljenja in ne le pasivni prejemnik
pomoci. Sama pa bi dodala, da morajo imeti tudi svojci, ki zivijo z osebo z demenco in
opravljajo Stevilne naloge, povezane z oskrbo, e vedno vpliv nad svojim Zivljenjem, ne da bi
jih okolis¢ine oskrbe okupirale v tak$ni meri, da jim dolocijo slog zivljenja, ki je pogosto vezan
le na oskrbo starega ¢loveka in je lahko obremenilen do tocke izgorelosti.

Situacija oskrbovanja osebe z demenco v domacem okolju je izredno kompleksna in zadeva
celo druzino. Vsak od druzinskih ¢lanov ima svojo vlogo, izzive, Zelje pa tudi teZave, ki jih sam
ali v krogu druZine ali oZje skupnosti ne zmore resiti. Mali in MiloSevi¢ Arnold (2007: 5) vidita
potrebo po pomoci od zunaj, predvsem po razvijanju mreze formalnih sluzb in programov, ki
bi bili ljudem poznani in dostopni.

Druzina, ki pride po pomo¢, ker sama ne zmore ve¢ skrbeti za starega cloveka v domacem
okolju, potrebuje pomo¢, vendar takSno, v kateri bo tudi sama imela vpliv pri dogovarjanju
oblike in nadina pomoéi ter sodelovanja (Caginovi¢ Vogrin¢i¢ 2019: 196). Nikakor pa ne
pridejo v postev storitve in programi, ki so Ze vnaprej izdelani, so nefleksibilni za potrebe
uporabnika in dejansko nikomur zares ne koristijo. Potrebujemo prehod iz medicinskega
modela formalne pomoc¢i v socialnega oziroma MiloSevi¢ Arnold (2007b: 28) predlaga
holisti¢ni (integrativni, celostni) model sodelovanja z ljudmi z demenco in njthovimi svojci.

Caginovi¢ Vogringi¢ in Mesl (2019: 188) menita, da je vstop znanja socialnega dela v
soustvarjanje soZitja med generacijami in izboljSanje kakovosti Zivljenja.

Stroka socialnega dela ima znanje in orodje, s katerim vstopi v druZinske strukture in odnose
ter skupaj z vsemi delezniki za¢ne proces ustvarjanja reSitev. Ravno v Sloveniji se je razvil
koncept podpore in pomoci druzini na na¢in vzpostavljanja delovnega odnosa in v njem
soustvarjanja izvirno delovnih projektov pomoci. Gre za celostni in kompleksni proces grajenja
reSitev — od psihosocialnih tezav posameznika v druzini do tezav v druZzinski skupini in
soustvarjanje podpore in pomo¢i druZini v skupnosti (Caéinovi¢ Vogringi¢ in Mesl 2019: 30—
31)

Caginovi¢ Vogrin¢i¢ et al. (2005: 9) takSen na¢in dela imenujejo izvirno delovni projekt

pomoci, ki ga sestavlja sedem elementov delovnega odnosa in osebnega stika. To so dogovor o
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sodelovanju, instrumentalna definicija problema, osebno vodenje, perspektiva moci, etika
udelezenosti, znanje za ravnanje in ravnanje s sedanjostjo.

Vloga socialnega delavca v timu izvirno delovnega projekta pomoci je koordiniranje in
odlocanje o sestavi tima (Narat in Jesenovec 2013: 373). Povabiti mora vse, ki lahko definirajo
problem in doprinesejo k njegovi resitvi. Zagotoviti mora dovolj varnega prostora vsem
sodelujo¢im, da izrazijo svojo definicijo problema, svoje Zelje, pricakovanja, interese, zelene
izide, morebitne dileme in skrbi ter vse, kar se jim zdi pomembno (Caginovi¢ Vogrinéié et al.
2005: 17-18). Predvsem pa mora skrbeti, da sodelovanje ves Cas poteka po nacelih socialnega
dela (Narat in Jesenovec 2013: 373), to pa so nacelo vsestranske koristi, nacelo kontakta, nacelo
interpozicije, socialnoekolosko nacelo, nacelo pogajanja, nacelo sodelovanja in nacelo
odpiranja problema (Caginovi¢ Vogrinéi¢ et al. 2005: 17-18).

V izvirno delovnem procesu pomoci prvi korak gotovo Se ni oblikovanje reSitev, temvec
vzpostavljanje delovnega dogovora, zagotavljanje varnega in odprtega prostora za pogovor, da
bi najprej bolje videli sedanjost in uvideli poglede (resnice, izzive, potrebe, zelje) drug drugega
in tako omogocili procese razumevanja, sporazumevanja in dogovarjanja (iskanje »win — win«
reditev, ki doprinesejo vsakemu udelezenemu korist) (Caginovi¢ Vogringi¢ in Mesl 2019: 196).

Bistvo izvirno delovnega projekta pomoci je, da se soustvarjene resitve prenesejo v akcijo
oziroma v konkretne korake, pri ¢emer je pomembno, da je projekt pomoci oblikovan za
vsakega posameznika posebej in da se ta odnos ne konca z dolocenim ukrepom, temvec traja
(Caginovi¢ Vogrin¢i¢ et al. 2005: 15-16) oziroma ponuja vedno nove priloznosti za
prevprasevanje potreb in preverjanje ucinkovitosti Ze obstojecih oblik pomoci ter zmoZnost
prilagajanja na nove situacije, ki upostevajo ¢im vecjo samostojnost osebe, ki pomoc potrebuje
Narat in Jesenovec (2013: 376). Tudi Mali, Mesl in Rihter (2011:79) pisejo, da je treba vedno
znova raziskovati, kaj potrebuje ¢lovek z demenco od svoje druZine, da bi lahko dobro Zivel v
skupnosti, in hkrati pogledati, kaj potrebuje druzina, da bo zmogla cloveka podpreti. Analiza
teh potreb nam omogoci ustrezno ravnanje ob pomoci osebi z demenco oziroma s tem
zagotovimo potrebno podporo tudi oskrbovalcem.

V nadaljevanju bom izpostavila enega klju¢nih elementov, ki se mora zgoditi v izvirno
delovnem odnosu pomoci in je hkrati vir znanja za ravnanje, ki ga mora socialni delavec deliti
s svojimi soustvarjalci v procesu pomoci in jih skuSati opolnomociti za uporabo tega znanja pri

vsakdanjih odnosih v druzini in premagovanju ovir za dosego zelenega cilja.
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1.3.1. Koncept krepitve moci

Perspektiva moci je koncept Dennisa Saleebeya, ki stremi k spostljivemu iskanju virov moci
uporabnika. V praksi to pomeni, da socialni delavec pomaga odkriti, olepSati, raziskati in
izkoristiti uporabnikove talente, znanja, sposobnosti, socialno mrezo in ostale vire, ki mu lahko
koristijo, da doseze svoj cilj, uresnici sanje, odpravi ovire in nesrece. Iz perspektive moci
sprasujemo po zelenih razpletih, dobrih izidih, sanjah in upanju; sprasujemo po virih, opori,
sanjah, upanju, dobrih izkunjah iz preteklosti itn. (Ca¢inovi¢ Vogrinéi¢ et al. 2005: 12).

Podlaga za koncept krepitve moci je predvsem partnerski odnos. Po besedah avtoric Mali,
Mesl in Rihter (2011: 29) partnerski odnos izhaja iz aktivne vloge uporabnika in zagotavlja
vpliv ter mo¢ uporabnika pri soustvarjanju reSitev, hkrati pa upoSteva znanje in izkusnje
uporabnika kot strokovnjaka na podlagi osebnih izkuSen;.

Koncept pomoci temelji tudi na etiki udelezenosti, ki ubesedi sedanjost na novo, in sicer
tako, da se ubesedijo novi viri mo¢i in smisla ter obnovijo stari (Caginovi¢ Vogrin¢i¢ et al.
2005: 13). Menim, da je nabor virov moci smiselno zapisati in se v procesu pomoc¢i veckrat
ozreti na seznam, ga pokomentirati in sproti dopolnjevati. Oblikovan seznam virov mo¢i nam
lahko omogoca nacrtovanje akcije glede na zastavljen cilj. Uporabnik v sodelovanju s socialnim
delavcem izbere s seznama enega ali ve¢ virov moci, ki ga bo v dani situaciji uporabil za
posamezen cilj, hkrati pa razpolaga tudi nacini izrabe posameznega vira.

Socialni delavec mora imeti tudi znanje, da je vsak projekt sodelovanja z uporabnikom
1zvirni, kar pomeni unikatni, soustvarjen v danem trenutku le s posameznim uporabnikom ali
skupino (Caginovi¢ Vogrinéi¢ et al. 2002: 15). To nam sporodi, da vir moéi, ki je v neki situaciji
na specificen nacin pomagal enemu uporabniku ali skupini, morda ne bo sluzil drugemu
uporabniku/skupini kljub morda nasi hitri oceni o podobnosti situacije. Ravno tako ni nujno, da
bo en vir moc¢i koristil v Zeleni u¢inkovitosti istemu uporabniku ali skupini v drugacni situaciji
ali pa tudi na videz podobni, vendar v drugem ¢asovnem obdobju, kjer so okolis¢ine lahko Ze
nekoliko spremenjene.

Projekt pomoci, v katerem smo z uporabnikom, je tudi delovni. Kljub enostavnosti koncepta
o krepitvi moc€i ni enovitega recepta in je potrebno vsakokratno trdo delo vseh udelezenih
(Cacinovi¢ Vogrinéi¢ et al. 2002: 15), da pridemo od formulacije problema do Zelenih izidov,
iskanja virov moci, na¢rtovanja mobilizacije virov moc¢i in dejanskih akcijskih dejanj ter
spremljanja napredka (tudi minimalnih doseZkov) in evalvacije posameznih korakov.

Govorimo tudi o projektih, ki tecejo v €asu in so usmerjeni k dobrim izidom in se vedno

znova nadaljujejo (Caéinovi¢ VogrinGi¢ et al. 2005: 16), kar pomeni, da se iskanje in
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mobilizacija virov moci ne zaustavita ob uspehu ali neuspehu mobilizacije posameznega vira,
ampak se vedno znova prevprasSujemo, kaj Se lahko naredimo, kako bi lahko drugace (morda
lazje), kaj bi se moralo zgoditi (pa se ni), da bi dosegli Zeleni cilj, ipd.

Menim, da je znanje o konceptu perspektive moc¢i pomembno, da ga prenesemo tudi na
uporabnike, kar naredimo v jeziku, ki ga uporabniki razumejo. Koncept se mi zdi uporaben za
boljse druzinske odnose, saj je usmerjen na sedanjost (in prihodnost), v resitve (in ne zgol]
probleme) ter daje upanje in pozitivno spodbudo za zelene spremembe.

Tudi Mali, Mesl in Rihter (2011: 7) ozavescajo, da usmerjenost na krepitev moc¢i pomaga
ljudem z demenco in tudi njihovim druzinskim ¢lanom:

- prevzeti odgovornost za lastno zivljenje,

- pridobiti samospostovanje,

- spoznati vrednost lastnih izkuSenj,

- okrepiti polozaj, ki jim omogoc¢i vstop v razliéne cenjene vloge in uporabo razli¢nih

virov druzbene moci v njihovo korist.

Socialni delavci smo sposobni raziskovati zZivljenjske svetove (potrebe, Zelje, obcutke,
izzive, vire moci ipd.) vseh, ki so udelezeni v medsebojne odnose.

DruZinski ¢lani so pogosto videni kot pomemben vir mo¢i osebam z demenco, zato je
pomembno, da dobro poznajo koncept krepitve moci in prepoznavajo svoje vloge v odnosu z
osebo z demenco — v eni situaciji sami predstavljajo vir mo¢i nekomu drugemu, v drugi situaciji
pa so sami iskalci svojih virov moci, da bi zmogli. Izrednega pomena se mi zdi opolnomociti
druzinske oskrbovalce, da bi znali regulirati svoje vire moci, ki jih razdajajo za oskrbo osebe,
ki ima demenco (za izboljSanje kakovosti njenega Zivljenja), in jih raziskovati ter mobilizirati,
da bi zmogli vsa bremena (na razli¢nih podro¢jih Zivljenja).

Mali, Mesl in Rihter (2011: 75) opozarjajo, da je druzini treba podpreti njene vire moci, da
bi zmogla (Mali, Mesl in Rihter 2011: 75). Svojci so lahko odli¢ni oskrbovalci le, ¢e dobijo
pravo pomo¢ in podporo (Mali 2007a: 129) in poskrbijo za svoje zdravje, tako telesno kot

dusevno (Luki¢-Zlobec et al. 2017: 9).
1.3.2. Moc¢ sporazumevanja
Pogovor je osrednji prostor, v katerem se dogaja proces pomodci (Caginovi¢ Vogringi¢ et al.

2005: 7). Bodisi je to izvirno delovni proces pomoci, ko se vkljuci socialni delavec v druzino

bodisi je to proces neformalne pomoci svojca osebi z demenco.
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Interakcije med ljudmi navadno zahtevajo medsebojno sporazumevanje, kar pa je pogosto
tezje, kot se zdi na prvi pogled. Sama menim, da je pomanjkanje komunikacijskih ves¢in lahko
pomemben dejavnik tveganja dobrih medsebojnih odnosov in osebnega zadovoljstva. Zato je
naloga svetovalnega delavca, da v druzino pripelje tudi znanje za medsebojno komuniciranje
(ustvarjanje varnega prostora, omogoc¢anje vsem definiranje problema in participacijo v resitve,
sliSanje vsakega glasu, zmoznost iskanja win-win resitev ipd.).

Stroka socialnega dela razvija avtonomni jezik, to je jezik, ki vkljuCuje, omogoca
sodelovanje, soustvarjanje (Cadinovi¢ Vogrin¢i¢ et al. 2005: 6), je pozitivno naravnan,
spostljiv, varuje edinstvenost in dostojanstvo ¢loveka, hkrati pa ne stigmatizira, ne obsoja, ne
poucuje in ne razvrednoti (Ca¢inovi¢ Vogrinéi¢ in Mesl 2019: 38).

Pozicija socialnega delavca v pogovoru z druzino mora predvsem temeljiti na (Cadinovié
Vogrinci¢ in Mesl 2019: 61):

- Poslusaj, slisi in govori spostljivo: Spostovanje kazemo z obzirnostjo in upostevanjem

vrednosti drugega (pokazemo z odnosom, tonom, gibi, besedami ipd.).

- Poslusaj, slisi in govori kot ucenec: bodi radoveden, pokazi zanimanje za drugega,
verjemi, da se lahko nekaj nauci§ od sogovornika.

- Poslusaj, slisi in govori, da bi razumel: ne razumi prehitro, preverjaj svoje razumevanje,
bodi zadrzan do tega, kar mislis, da ves, vednost lahko moti dialog.

- Skrbno poslusaj, sliSi in govori: premori so pomembni, vzemi si €as, preden zac¢nes
govoriti, daj drugi osebi ¢as, da konca, sebi pa Cas za razmislek, kaj Zelis reci in kako
zeli§ reci.

- Poslusaj, slisi in govori naravno: bodi sproscen, bodi v odnosu, ne uporabljaj naucenih
tehnik retorike.

V izvirno delovnem procesu pomoci, ko je enakopraven ¢lan tima tudi oseba z demenco, se
lahko sre€amo z oviro v komunikaciji. Zato je pomembno, da se ta izziv izpostavi in 0 njem
diskutira z vsemi udeleZenimi. Nujno se mi zdi opolnomociti oskrbovalca s komunikacijskimi
ves¢inami, s katerimi bo skupaj s socialnim delavcem in morebitnimi drugimi udelezenci v
procesu pomoci lazje raziskoval zivljenjski svet osebe z demenco, iskal vire moci v osebi z
demenco, v sebi in okolju. Delovni tim ima pomembno vlogo, da druzinski oskrbovalec dobi
obcutek, da ni sam, ima podporo, hkrati pa tudi oseba z demenco dobi obcutek, da jo Zelimo

sliSati, razumeti in upostevati.
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1.3.2.1. V interakciji z osebo z demenco

Ko smo v stiku z osebo z demenco, lahko ob¢utimo otezeno komunikacijo ali pa imamo
celo obcutek, da z osebo ne moremo oziroma ne znamo komunicirati. Zgodi se tudi, da nam je
nelagodno v tiSini in ne vemo, ali bi v danem trenutku nekaj pripovedovali ali se le gledali ali
morda izvajali kaks$ne aktivnosti. Zaradi otezenega sporazumevanja z osebami z demenco se
lahko znajdemo v nelagodju in imamo pred sabo izziv — na kaksen nacin bi se lahko povezali z
osebo z demenco, da bi razumeli sporocila drug drugega. Zamislimo si lahko, kolikokrat se v
taksni situaciji znajdejo druzinski oskrbovalci oseb z demenco, ki nudijo oskrbo skozi cel dan.

Pomembno se mi zdi, da se v tak$nih situacijah znamo vziveti tudi v vlogo osebe z demenco
in van Hiilsen (2010: 38) nas spomni na situacijo, ko smo tudi sami imeli kdaj »besedo na
jezikug, pa je nismo mogli izgovoriti ali pa se dolocene besede nismo mogli spomniti. Avtor
meni, da bi vsakokratno opozarjanje na naso pomanjkljivost obc¢utili kot mu¢no in v primeru,
da bi nas opozarjala vedno ista oseba, bi se je verjetno zaceli izogibati. Star ¢lovek pa svojih
sogovornikov pogosto nima moZznosti samostojno izbirati.

Komunikacija je ena od osnovnih ¢lovekovih potreb, na podlagi katere gradimo odnose in
jih ohranjamo ali, kot meni van Hiilsen (2010: 38), je celo najpomembnejsi element v
¢lovekovem sobivanju.

Vida Milosevi¢ Arnold (2007a: 131) zapiSe definicijo komunikacije: »Pri komunikaciji gre
za pretok informacije od tistega, ki informacijo daje, do tistega, ki jo sprejme. Bistveno pri tem
je, da je sporocilo jasno in ga sprejemnik dobro razume. O popolni komunikaciji lahko
govorimo le v primeru, Ce je prisoten tudi povratni krog sporocanja (feedback). Ta daje
posredovalcu odmev na njegovo sporoc€ilo in mu pove, kako je bilo sporocilo sprejeto. Poleg
tega je pri interakciji, kjer sta aktivna oba sodelujoca, potrebno Se skupno razumevanje ali
izkuSnja.«

Bistven problem v interakciji z osebo z demenco je ravno motnja v komunikaciji — drug z
drugim (¢e sploh) govorimo na razli¢nih ravneh (van Hiilsen 2010: 35).

Bolezensko stanje mnogokrat osebam z demenco ne dopusca, da bi razumeli pomen besed
ali pa se v dani situaciji ne spomnijo ustreznega termina in posledi¢no mol¢ijo (van Hiilsen
2010: 37). Motnje v komunikaciji pa lahko privedejo do konfliktov med osebami z demenco in
njihovimi oskrbovalci (MiloSevi¢ Arnold 2007a: 132).

Dolgo je veljalo, da komunikacija z osebami z demenco v poznejsih stadijih bolezni ni
mozna, vendar so strokovnjaki pozneje dognali, da ta trditev ne drzi (MiloSevi¢ Arnold 2007a:

132). Caginovi¢ Vogrinéi¢ in Mesl (2019: 85) opozarjata, da ni mogod&e ne komunicirati.
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Polni pomen besede komunikacija vkljucuje veliko ve¢ kot le posredovanje strnjenih in
racionalnih verbalnih sporocil ene osebe drugi, ki jih slednja nemudoma razume. Velika ve¢ina
¢loveske komunikacije ne poteka na ta nac¢in, ampak gre za dvosmerni proces izmenjav, v
katerem je verbalna komunikacija podprta z mimiko obraza, o¢esnim stikom, drzo, dotikom in
gibi (Milosevi¢ Arnold 2007a: 132). Tudi Caginovi¢ Vogringi¢ in Mesl (2019: 85) navajata, da
je le 10 % naSe komunikacije ozavescene in znotraj tega locijo usklajeno in neusklajeno
komunikacijo.

Oseba, ki je zaradi demence izgubila sposobnost besednega izrazanja, Se vedno lahko ohrani
in uporablja obsezen repertoar nebesednih komunikacijskih spretnosti, ki jih je v Zivljenju
razvila (Milosevi¢ Arnold 2007a: 132). Torej je na nas, da najdemo nacin sporazumevanja z
osebami z demenco in prepoznamo njihov nac¢in komuniciranja.

»Komunikacija z ljudmi z demenco zahteva od nas veliko ve¢ kakor zgolj vsakodnevno
komunikacijo. Odprti moramo biti za sprejemanje vseh vrst sporocil, od besednih, neverbalnih
do simboli¢nih. Primanjkljaje v sporazumevanju moramo dopolniti z empatijo, ki nam pomaga
dojeti, kaj nam je zelel ¢lovek sporociti, kljub temu da tega ni zmogel izraziti jasno in na
obic¢ajen nacin. Potrebno je aktivno poslusanje, prav tako moramo slisati in razumeti, kaj nam
sogovornik sporoca« (Milosevi¢ Arnold 2007a: 140).

Bryden je zapisal popotnico za neposredno delo z ljudmi z demenco, ki temelji na konceptu
krepitve moci: »Ne imenujte nas »dementni« — ¢eprav imamo demenco, smo Se vedno ljudje,
lo€eni od bolezni, imamo le »bolezen moZzganov« ... Ravnajte z nami, kot da nimamo demence,
in v nasi navzoc¢nosti ne govorite, kot da nas ni. Ne kritizirajte, ne i§Cite napak in ne zasmehujte
nas. Predvsem ne delajte namesto nas. SpoStujte nas in spoznavajte, kako mocno se trudimo
obvladovati svoje Zivljenje. Ne kategorizirajte nas glede na stadij demence. Na ravni
posameznika je to brezpredmetno. Ravnajte z nami kot z enkratnimi osebami, z enkratnimi
sposobnostmi in nas vkljucujte v zivljenje. OsredotoCite se na nase sposobnosti ne na
pomanjkljivosti. Spodbujajte nas pri dejavnostih, ki jih imamo radi, saj nam pomagajo obcutiti
spoStovanje in nam dajejo obcutek, da smo Se vedno del druzbe« (Mali, Mesl in Rihter 2011:
137). Avtor nazorno piSe v prvi osebi iz perspektive osebe z demenco in nas opozarja, da se
moramo ljudje okoli osebe z demenco osredotocati na resitve in ne zgolj tezave, saj le na tak
nacin lahko osebo podpremo in ji pomagamo. Poleg tega je pomemben jezik socialnega dela, s
katerim na osebo ne lepimo etiket, ki osebi odvzemajo mo¢, ampak uporabljamo jezik, ki
spodbuja, krepi, dodaja moc¢. Izrednega pomena je tudi vkljucevanje ljudi z demenco v druzbo
in vsakdanje Zivljenje, kar je posebno poslanstvo in izziv socialnega dela in svojcev, ki so

vsakodnevno v interakcijah z osebo, ki ima demenco.
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Mali, Mesl in Rihter (2011: 55) menijo, da se na podlagi interakcij z ljudmi z demenco
nauc¢imo ravnanja. Zato se moramo postaviti v vlogo ucenca in izstopiti iz nasih vsakodnevnih
vlog, rutinskih dejavnosti ter predvsem pozabiti zgolj na rabo besednega sporo¢anja. Prepustiti
se moramo, da nas osebe z demenco naucijo spregovoriti v njihovem jeziku in na njihov nacin.
Avtorice nas opozorijo $e, da ne obstajajo splosna pravila o komuniciranju z l[judmi z demenco,
ki bi veljala za vsakega posameznika. MiloSevi¢ Arnold (2007a: 133) pa kot temelj za dobro
komunikacijo z osebo z demenco navaja, da se moramo vsakomur priblizati kot enkratni
osebnosti, ga spoznati in ugotoviti, na kakSen nacin izraza svojo individualnost. Mali, Mesl in
Rihter (2011: 99) pa menijo, da je sporazumevanje z osebo z demenco umetnost, v kateri vsakic
znova (bodisi z isto osebo ali drugo) odkrivamo in preverjamo, kako se sporazumevati.

Na podlagi novodobnih smernic za prijetno sobivanje z osebo z demenco so v drustvu
Spomincica oblikovali 12 koristnih nasvetov za oskrbovalce ljudi z demenco (Luki¢-Zlobec et
al. 2017: 68-69):

- Osredotocite se na osebo, ne na bolezen.

- Ohranjajte dobre medsebojne odnose.

- Ne prepirajte se — ne morete zmagati.

- Bodite potrpeZzljivi in ustvarjalni.

- Pomagajte osebi z demenco opraviti tisto, kar Se zmore.

- Oseba z demenco ne pocne stvari zato, da bi vas jezila ali Zalila.

- Nikar se ne bojte nasmejati se.

- Odkrito spregovorite o znakih in tezavah, ki so znacilne za demenco.

- Do oseb z demenco bodimo ljubeci in pozorni.

- Bodite prisotni v trenutku.

- Bodite kratki in jedrnati. Pomemben je prvi vtis.

- Poskrbite zase.

1.3.2.2. Validacija

Validacija je tehnika sporazumevanja, ki temelji na empati¢nemu razumevanju in zajema
spoStovanje, razumevanje ter sprejemanje oseb z demenco takSnih, kot so, ne da bi pri tem
poudarjali njihove zmanjSane sposobnosti (van Hiilsen 2010: 35). Pomaga nam vzpostaviti
osebni stik z osebo z demenco, prepoznati, ¢esa so §e zmozni, in pa ugotoviti njihove potrebe

(Mali, Mesl in Rihter 2011: 60).

22



Eden temeljnih namenov validacije je, da vse izjave cloveka z demenco jemljemo resno, jih

spostujemo in interpretiramo kot resni¢ne in veljavne, pa ¢etudi se ne skladajo z naso realnostjo

(van Hiilsen 2010: 35).

Dokazano je, da tehnika validacije lahko izboljSa odnos med osebami z demenco in

njihovimi svojci (van Hiilsen 2010: 36), saj nam omogoca vzpostaviti dialog in sodelovanje,

tako da:

Poslusamo, slisimo in govorimo spostljivo: spoStovanje izkazujemo z odnosom
(vljudnostjo in upostevanjem vrednosti osebe), tonom glasu, besedami in gibi.
Poslusamo, slisimo in govorimo kot ucenec: pokazemo zanimanje za pripovedi drugih
in se na njih odzovemo, smo radovedni in verjamemo, da se od drugega lahko nekaj
naucimo.

Poslusamo, slisimo in govorimo, da bi razumeli: ne delamo prehitrih zakljuckov in smo
zadrZani do tega, kar mislimo, da vemo. Obcutek vednosti moti dialog in poveca
tveganje za nastanek hierarhije moci.

Poslusamo, slisimo in govorimo skrbno: biti previden, dati ¢as sebi in sogovorniku,
preden zacne/$ govoriti, ali pa da v miru razmisli/$, kaj Zeli/$ sporociti in kako ter da
dokonca/s sporocilo, kot Zeli/s.

Poslusamo, slisimo in govorimo naravno: delujmo sprosceno in spontano skozi odnos

(Mali, Mesl in Rihter 2011: 61-62).

Cilji validacije (van Hiilsen 2010: 39) so:

upocasniti proces staranja in prepreciti, da bi demenca dosegla svojo skrajno obliko,
pomagati osebi z demenco ponovno vzpostaviti obcutek lastne vrednosti (s tem, da jo
jemljemo resno in ji nudimo pomog),

povecati osebi z demenco samozavest in posledi¢no se zmanjsa stres in strah,
pomagati osebi z demenco sprejeti svoje preteklo zivljenje (resiti morebitne konflikte
ali obcutke krivde),

omejiti uporabo kemicnih in fizikalnih sredstev (zdravil, fiksacije),

z izboljSanjem verbalne in neverbalne komunikacije se star clovek pocuti manj
izklju€enega in

izboljSati zmoznost za hojo in dobro telesno pocutje (to je posledica prejsnjih tock, ki

omogocajo vi§jo aktivnost).
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1.4. Razumevanje obstojece pomoci za ljudi z demenco v Sloveniji

Dejstvo je, da v domacem okolju Zivi kar 95 % ljudi, ki so starej$i od 65 let (Ramovs 2018:

25), in Stevilni potrebujejo obliko podpore, ki jo ve¢inoma nudijo druzinski oskrbovalci.

V Sloveniji tedensko oskrbuje starega ¢loveka, kroni¢no bolnega ali osebo z oviro blizu

200000 druzinskih ¢lanov in nad 20000 sosedov. Torej pri oskrbi nekoga sodeluje vsak deseti

drzavljan. V primerjavi s formalno oskrbo pa je slednje kar desetkrat manj (Ramovs 2015: 69).

Po nekaterih podatkih neformalni oskrbovalci zagotavljajo kar 90 % dolgotrajne oskrbe za stare

ljudi (Filipovi¢ Hrast et al 2014: 29).

Funkcija druzine pri izvajanju oskrbe je odvisna tudi od politik oziroma vrste drzave

blaginje. Mandi€ in Filipovi¢ Hrast (2011: 9) navajata dve moZznosti oskrbe starega ¢loveka

glede na tip drzave blaginje:

1.

Familializem: politika je usmerjena k ideji, da imajo gospodinjstva primarno
odgovornost za svoje druZinske Clane.
Defamilializem: skrbstveno odgovornost prevzame drzava in ne druZina ter na ta nacin

razbremeni druzinske Clane in odstrani individualno odgovornost sorodstva.

Pri tak$nih tipologijah govorimo o idealno-tipskih opredelitvah, ki v realnosti niso tako

¢rno-bele, ampak skrbstvene sheme vklju€ujejo razlicne ravni familizacije in defamilizacije.

Nagode et al. (2020: 27) zato opredeli tri skupine:

Familizacija brez podpore: tu ni razpoloZljivih storitev, ki bi razbremenile druZino pri
oskrbi, finan¢na podpora je Sibka.

Podprti familializem: skozi politike, najpogosteje s finan¢nimi transferji podprti
druzinski ¢lani pri oskrbovanju svojca.

Defamilizacija podpore: drzave s socialnimi pravicami zmanjs$ajo odgovornost druZini
za skrb in razvijejo alternativne oblike zagotavljanja skrbi (npr. z organizacijo javno

formalnih storitev).

V spodnji tabeli prikazujem umestitev izbranih Evropskih drzav po tipologijah drzave

blaginje, ki jo je oblikovala Evropska komisija leta 2016 (Nagode et al. 2020: 29).

Familializem Podprti Defamilizacija
brez podpore familializem
prevladuje formalna oskrba;
Siroka kosarica pravic; Nizozemska,
siroko dostopen sistem, tudi cenovno Svedska
(univerzalna pokritost)
srednje razvita formalna oskrba; Nemcija
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neformalna oskrba je pogosta

srednje do slabo razvita formalna oskrba;
neformalna oskrba je srednje razvita Slovenija Avstrija
Finska

precej slaba formalna oskrba; Estonija
skoraj izklju¢no neformalna oskrba

Tabela 1.4: Umestitev izbranih drzav po tipologijah drzave blaginje

Iz tabele 1.4 je razviden polozaj Slovenije v primerjavi z nekaterimi izbranimi evropskimi
drzavami. Ugotovimo lahko, da je v Sloveniji srednje do slabo razvita formalna in neformalna
oskrba. Pri tem prevladuje familializem brez podpore, kar pomeni, da je primarna vloga oskrbe
starega Cloveka na neformalnih oskrbovalcih, torej najpogosteje na druzinskih ¢lanih. Ti pa so
pri oskrbi v veliki meri prepuséeni sami sebi, saj nimajo ustrezne podpore storitev, ki bi jih
razbremenila. Ravno tako ni urejen financni polozaj oskrbe, saj velik delez stroSkov nosijo
oskrbovanci in oskrbovalci sami.

Ponudba formalnih oblik pomoci je v Sloveniji skromna in neustrezna. Mali (2013a: 8)
navede kot najpogostejso obliko formalne pomoci institucionalno varstvo, kjer pa obstaja velik
razkorak med dejanskimi potrebami ljudi z demenco in oblikami pomoci, ki jih zagotavljajo
domovi za stare (storitve niso dovolj prilagojene posameznikom z demenco). TakSne dejavnosti
jih pogosto potisnejo v pasivni polozaj, kar je v nasprotju z usmeritvami dolgotrajne oskrbe
(Mali 2013a: 123). Slabo je tudi, kadar uporabnik ne more vplivati na nacrtovanje storitev in
posledi¢no ne moremo pri¢akovati bistvenih sprememb na bolje.

Po drugi strani pa so moZnosti za samostojno Zivljenje v skupnosti za ljudi z demenco prav
tako zelo omejene, saj ni dovolj nastanitvenih oblik, oblik prezivljanja €asa in zaposlitve,
storitev in drugih organizacijskih oblik (poleg institucionalnega varstva), ki bi dopolnjevale
pomoc¢ druzine in sorodnikov, ki opravijo vecji del oskrbe za ljudi z demenco (Mali 2013a: 8).

Ljudje z demenco pogosto Zivijo v stanovanjih, ki niso prilagojena njihovim potrebam, prav
tako pa ne dobijo dovolj pomoc¢i na domu in so posledi¢no prisiljeni zapustiti svoj dom in oditi

v institucijo (Mali 2013b: 61).

1.5. Demografske spremembe v sodobni druzbi

Demografske spremembe so pomemben faktor pri nacrtovanju dolgotrajne oskrbe. Zato je

smiselno nekaj besed nameniti tej temi.
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Sodobne druzbe se starajo in vedno vec ljudi docaka vse visjo starost. Tudi ljudje, ki so stari
vec kot 80 let (t. 1. »ultra stari«), niso ve¢ redkost. Posledi¢no strmo naraSc¢a tudi Stevilo starih
ljudi, ki potrebujejo podporo in oskrbo, obenem pa se zmanjSuje Stevilo aktivnih prebivalcev,
ki tradicionalno nudijo oskrbo v krogu druzine (Mandi¢ in Filipovo¢ Hrast 2011: 7).

Glede na zadnje projekcije Eurostata se pricakuje, da se bo struktura prebivalstva v Evropi
naslednjih pet desetletij Se korenito spremenila. Do leta 2070 se bo delez najstarejSih
Evropejcev (starih 80 let in ve¢) povzpel iz petih odstotkov na 13, koeficient starostne
odvisnosti starejSih ljudi pa se bo podvojil. Tudi javni izdatki za dolgotrajno oskrbo se bodo
dvignili iz sedanjih 1,6 odstotka bruto domacega proizvoda na 2,7 odstotka (Nagode et al. 2020:
13).

Eden glavnih izzivov sodobne druzbe je prav staranje prebivalstva in organizacija skrbi za
stare ljudi (Filipovi¢ Hrast et al. 2014: 7).

Odvisnost od oskrbe drugega in tezave pri usklajevanju dela in druzinskega zivljenja sta
novi druzbeni tveganji, v katerih posameznik izkusi primanjkljaj blaginje (Mandi¢ in Filipovi¢
Hrast 2011: 8) in obe vodita v revs¢ino (Strban, 2012).

Sedanji sistemi blaginje so neprimerni, saj ne upostevajo sodobnih druZbenih sprememb,
kot so staranje prebivalstva, spremenjeni modeli druzinskega Zivljenja, vrednote in staliS¢a do
nefomalne oskrbe ter vi§ja udelezba Zensk na trgu dela (Mandic in Filipovi¢ Hrast 2011: 8).

Posledice demografskih sprememb vse bolj obcutimo na razli¢nih podro¢jih Zivljenja in vse
bolj do izraza prihajajo potrebe po spremembi sistemov in politik na podrocju socialne varnosti
in zdravstva (Filipovi€ Hrast et al. 2014: 7).

Zato si v prihodnje lahko obetamo spremembe pri oblikovanju in izvajanju dolgotrajne
oskrbe, zdravstvene oskrbe in socialne varnosti prebivalstva. Za druzbo to pomeni nov izziv, ki
bo zahteval prilagoditve na novonastale potrebe (kot je na primer prilagoditev bivalnega okolja
in lazja dostopnost storitev starim ljudem) (Urad RS za makroekonomske analize in razvoj
2020).

Ocenjuje se, da se bodo potrebe po dolgotrajni oskrbi v Sloveniji zacele izrazito povecevati
po letu 2025, ko bodo mejo 80 let zacele prestopati najbolj Stevilcne generacije. Pricakuje se
pospesen prehod iz neformalne oblike oskrbe v formalno, saj je trenutno v Sloveniji pokritost
s formalno oskrbo nizja od povprecja Evropske unije. Izrazito zaostajamo predvsem pri
formalni obliki oskrbe na domu (Kejzer in Fajli¢ 2016: 16).

Za zagotavljanje kakovosti zivljenja starih ljudi je kljuCen razvoj oskrbe v skupnosti, saj
slednja sledi sodobnim skrbstvenim trendom, ki poudarjajo zmanjSanje institucionalizacije in

¢im daljSe zZivljenje v domacem okolju (Filipovi¢ Hrast et al. 2014: 7).
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Raziskave so pokazale, da je za starejSe skupnost pomembnejsa kot za ostale starostne
skupine, saj imajo v njej daljSe bivanje in posledi¢no vecjo navezanost (Filipovi¢ Hrast et al.
2014: 11). Iz teh razlogov moramo biti predvsem osredotoCeni na oskrbo v skupnosti in
zagotavljati raven kakovosti zivljenja vseh starih ljudi, ki bivajo doma, ne glede na obseg in

intenziteto potreb in pa tudi njihovih oskrbovalcev.

1.6. Dolgotrajna oskrba na podrocju oskrbe ljudi z demenco

Dolgotrajna oskrba je fenomen, ki prinasa veliko novosti na ravni zagotavljanja socialne
varnosti. Je povsem drugacna paradigma, ki presega stare opredelitve organiziranja oskrbe,
nacinov pristopa k ¢loveski stiski, statusa uporabnika in procesov pomoci (Flaker et al. 2008:
21).

Je nov steber socialne varnosti, ki se je pojavil kot posledica opazenih demografskih
sprememb, sprememb v kulturi sozitja, napredka medicine, dezinstitucionalizacije,
individualizacije oskrbe, drzavljanskih pobud in politi¢nega pritiska (Nagode et al. 2020: 14).

»Dolgotrajna oskrba pomeni tudi novo razumevanje dolgotrajnih stisk. Pomeni, da
priznavamo vse ¢lovekove pravice ne glede na oviranost, in razumemo potrebo po ohranjanju
nadzora in vpliva uporabnika na njegovo Zivljenje ne glede na intenzivnost njegovih potreb.
Pomeni tudi to, da poskuSamo zagotoviti oskrbo ¢loveku na nacin, ki mu je prilagojen in je
enkraten, ne da bi ¢loveka premaknili iz njegovega domacega okolja« (Nagode et al. 2020: 13).

Trije glavni trendi, s katerimi se danes soo¢amo v Evropi in so neposredno povezani z
dolgotrajno oskrbo in socialno oskrbo na domu (Nagode et al. 2020: 14):

- vzpostavljanje integrirane dolgotrajne oskrbe, v kateri ima srediS¢no vlogo uporabnik,

- poudarek na vlogi neformalne oskrbe in krepitev sodelovanja med formalnimi in

neformalnimi izvajalci oskrbe ter

- oskrba na domu kot prioriteta.

Ti trendi imajo pomemben vpliv pri oblikovanju sistemske ureditve dolgotrajne oskrbe v
Sloveniji. Prizadevanja gredo v smer dostopnosti integriranih formalnih storitev dolgotrajne
oskrbe v vseh okoljih. Velik fokus pa ostaja tudi na neformalni oskrbi, saj zagotavljala vecjo
kakovost Zivljenja in povecuje obCutek varnosti in pripadnosti uporabnikom, predvsem pa se
poudarja, da bi uporabniki postali aktivni sodelavci pri nacrtovanju in zagotavljanju oskrbe
(Nagode et al. 2020: 14).

Vizija dolgotrajne oskrbe poudarja, da je treba ustvariti razmere za ¢im daljSe samostojno

zivljenje v domacem okolju. Zato morajo usmeritve na nacionalni in lokalni ravni zagotavljati
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storitve oskrbe na domu in pomo¢ pri vzdrzevanju bivalis¢a in morebitne adaptacije v primeru
nenadnih prilagoditev za zagotavljanje samostojnega zivljenja v domacem okolju (Mali in
Grebenc 2021: 236). Menim, da nekaj izkusSenj s storitvami pomoc¢i na domu Ze imamo, medtem
ko je bila skrb za ustrezno bivalis¢e do sedaj nekoliko spregledana s strani formalne skrbstvene
sluzbe in je bilo to podrocje prepusceno uporabnikom in njihovim svojcem. Menim, da je tukaj
tudi priloznost za sodelovanje z drugimi strokami (arhitekturo, gradbenistvom), ki bi skupaj
iskali resitve za prilagojena stanovanja in potrebe samostojnega bivanja v starosti.

Vse oblike pomoci, ki jih bo na lokalni ravni posamezna ob¢ina razvijala, morajo biti
obcanom finan¢no dostopne. Materialna preskrbljenost in finanéna zmoznost placevanja
storitev pomoci sta danes dve najbolj kriti¢ni tocki (Mali in Grebenc 2021: 241).

Strban (2012) poda zamisel, da bi v sistemu socialne varnosti bilo primerno zagotavljati
dajatve dolgotrajne oskrbe v naravi (z moznostjo izbire poklicnega izvajalca dolgotrajne
oskrbe). Na ta nac¢in bi bilo mogoce zagotavljati tudi namenske denarne dajatve (ki morajo biti
porabljene za poklicno oskrbo in jih upravi¢enec ne more zadrzati zase). Z dajatvami v naravi
(ali namenskimi denarnimi dajatvami) bi se izognili dodatnemu socialnemu tveganju, poleg
odvisnosti od oskrbe drugega Se ogrozenosti neformalnih (druzinskih) izvajalcev oskrbe.
Formalne oskrbovalce je moc¢ izobraziti, usposobiti in jih pri delu nadzorovati. Pomembno pa
je, da se svojcem Se vedno omogoci del skrbi, saj imajo ti pomembno vlogo na Custveni ravni.

Reforme sistemov dolgotrajne oskrbe se osredotoc¢ajo na neformalno oskrbo in uvedbo
neposrednega financiranja (neposredno placilo neformalnim oskrbovalcem), ki bi uporabnikom
zagotovila ve¢jo moZnost izbire med razlicnimi vrstami oskrbe, pa tudi spodbudila in podprla
oskrbo, ki jo zagotavljajo druZinski ¢lani, prijatelji ali sosedje. To pomeni tudi, da bi se razlike
med formalno in neformalno, placano in nepla¢ano oskrbo vse bolj zabrisale, kar spreminja
vlogo neformalnega oskrbovalca, kot smo jo poznali do sedaj, in spreminja kakovost oskrbe
(Nagode et al. 2020: 15-16).

Nova paradigma temelji na storitvah po meri, na storitvah, ki si jih uporabnik izbere in zeli,
ter neposredno odgovarjajo na njegove potrebe (Flaker et al. 2008: 23). Tu vidim velik izziv za
stroko socialnega dela na podro¢ju starih ljudi z demenco in se sprasujem na kaksen nacin bo
potekala komunikacija z osebami z demenco, da bo razumljiva vsem — torej, da bomo mi kot
strokovni delavci razumeli sporocilo osebe z demenco in obratno, da bo oseba z demenco
razumela naso komunikacijo. Izmenjava informacij je osnovno orodje za raziskovanje
zivljenjskega sveta uporabnika, njegovih potreb, zelja, virov moci in ostalih podatkov, ki so

kljuéni pri snovanju in izvajanju oskrbe, kjer ima uporabnik sredis¢no vlogo.
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Menim, da bo razvoj in realizacija dolgotrajne oskrbe doprinesla h kakovosti zivljenja ljudi
z demenco in njihovim oskrbovalcem, saj si to podroc¢je v bodoce obeta vse vecjo pomembnost
v druzbi. V socialnem delu pa se bomo z veseljem soocali z novimi izzivi in na tak nacin
dopolnjevali in oblikovali stroko ter izboljSevali kakovost zivljenja ljudi.

Kljub temu, da na nacionalni ravni Se vedno nimamo sistemsko urejenega podrocja
dolgotrajne oskrbe, pa jo ljudje potrebujejo Ze danes in posledi¢no so najpogosteje odvisni od
naklonjenosti neformalnih oskrbovalcev (veCinoma sorodnikov). Formalna oblika pomoci se
navadno vzpostavi Sele, ko neformalna odpove (Flaker et al. 2008: 19). Mali (2013a: 19)
opozarja, da ljudem lahko za¢nemo uvajati dolgotrajno oskrbo na lokalni ravni ze sedaj in jim

na tak na¢in pomagamo.

1.6.1. Socialna oskrba na domu v sloveniji

Socialna oskrba na domu je v Sloveniji formalno pravno umes¢ena v sistem socialne
varnosti z (Nagode et al. 2020: 76):

- Zakonom o socialnem varstvu,

- Pravilnikom o standardih in normativih socialnovarstvenih storitev,

- Pravilnikom o metodologiji za oblikovanje cen socialnovarstvenih storitev,

- Uredbo o merilih za dolocanje oprostitev pri placilih socialnovarstvenih storitev in

- Pravilnikom o koncesijah na podrocju socialnega varstva.

Starostniki so do oskrbe na domu upraviceni, ko dopolnijo 65 let in zaradi starosti niso ve¢
zmozni popolnoma samostojnega zivljenja ter izkazujejo vsaj dve potrebi iz dveh razli¢nih
sklopov opravil od treh (Nagode et al. 2020: 78):

- pomo¢€ pri temeljnih dnevnih opravilih: oblacenju ali slacenju, umivanju, hranjenju,
opravljanju osnovnih zivljenjskih potreb, vzdrZzevanju in negi osebnih ortopedskih
pripomockov;

- gospodinjsko pomoc: prinaSanje pripravljenega obroka ali nabava hrane in priprava
zivil in obroka hrane, pomivanje uporabljene posode, osnovno ¢iS¢enje bivalnega dela
prostorov in odnasanje smeti, postiljanje in osnovno vzdrzevanje spalnega prostora;

- pomoC pri ohranjanju socialnih stikov: vzpostavljanje socialne mreze z okoljem,
prostovoljci in sorodniki, spremljanje posameznika po opravkih, informiranje ustanov
o stanju in potrebah upravicenca ter priprava upravi¢enca na institucionalno varstvo.

Obcine so dolzne zagotavljati mrezo javnih sluzb in jih tudi najmanj polovi¢no financirati

oziroma so dolzne placevati storitve tistemu, ki je do oprostitve placila upravicen. Prispevek k
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placilu storitve uporabnika je odvisen od viSine ugotovljene plailne zmoznosti in v kateri
obCini ima prijavljeno bivanje (Nagode et al. 2020: 76, 85). Glede na obcino bivanja se
doplagila uporabnika razlikujejo tudi za 10 € na uro. Ce Zelimo omogoditi enako dostopnost
storitev vsem drzavljanom, bi bilo treba cene doplacil regulirati, nujno pa bi bilo tudi razmisljati
o povecanju obveznega sofinanciranja iz lokalnih ali nacionalnih virov na vsaj 75 ali 80
odstotkov (Nagode et al. 2020: 160).

Neposredno izvajanje storitev oskrbe na domu se izvaja vse dni v tednu, vendar obstaja
zakonska ¢asovna omejitev, da uporabnik lahko prejme najvec 20 ur oskrbe na teden (oziroma
26 ur, kadar oskrbo izvajata dva izvajalca) (Nagode et al 2020: 80). Kar lahko predstavlja velik
primanjkljaj za vse tiste, ki potrebujejo oskrbo v ve¢jem obsegu.

Akcijski nacrt Sveta Evrope jasno poudarja, da je nujno zagotoviti storitve ljudem v
skupnosti ne glede na intenzivnost potreb. V Sloveniji tega cilja ne izpolnjujemo, saj je
raziskava iz leta 2017 pokazala, da je oskrba na domu manj dostopna osebam s srednje veliko
intenzivnostjo potreb (vec¢ kot 20 ur socialne skrbe na teden) in nedostopna za osebe s potrebami
po intenzivni oskrbi (ve¢ kot 40 ur socialne oskrbe na teden). V Sloveniji je problemati¢na ze
zakonska omejitev, ki opredeli maksimalno Stevilo moZnih financiranih ur oskrbe na domu. In
v kolikor oseba potrebuje vecji obseg oskrbe, mora to pridobiti zunaj mreze javne sluzbe (torej
brez sistemske podpore) na sivem trgu ali od neformalnih oskrbovalcev ali pa oditi v
institucionalno varstvo (Nagode et al. 2020: 143). Taksna dolocba je zastarela, saj omejuje
oziroma onemogoca pravico do izbire oskrbe in pa diskriminira ljudi, ki potrebujejo
intenzivnejSo oskrbo. Glede na sodobne smernice dolgotrajne oskrbe in skupnostne oskrbe bi
jo bilo treba odpraviti in oskrba na domu po Stevilu ur storitev ne bi smela biti omejena.

Ponudba in povprasevanje po oskrbi na domu nista usklajeni, saj je povpraSevanja bistveno
vec, kot je na voljo formalnih storitev. Zato so se ljudje primorani v dani situaciji znajti, kar pa
pomeni, da pogosto skrb za starega ¢loveka prevzamejo neformalni oskrbovalci, najpogosteje
druzinski ¢lani. Nagode et al. (2020: 145-146) govorijo o nezadovoljenih potrebah po
dolgotrajni oskrbi, ko je oskrba, ki jo posameznik potrebuje, nedostopna ali nezadostna. V letu
2018 je bila izvedena raziskava, ki je pokazala, da je bilo v Sloveniji vsaj 6,4 % uporabnikov,
ki bi potrebovali ve¢ji obseg storitev, in sicer vsaj dodatnih 6,8 ure oskrbe na teden (dejansko
pa raziskovalci ocenjujejo, da je odstotek uporabnikov z nezadovoljenimi potrebami Se vecii,
saj na njihovo raziskovalno vprasanje niso odgovorili vsi izvajalci socialne oskrbe na domu).
Da so potrebe po storitvah vec¢je od ponudbe kaze tudi podatek izvajalcev storitev, ki porocajo
o tem, da poznajo osebe (t. i. potencialne uporabnike storitev), ki bi lahko bili do njih

upraviceni, pa se vanje ne vkljucujejo oziroma za njih ne zaprosijo iz razli¢nih razlogov. Tudi
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podatki iz leta 2018 o Stevilu oseb na ¢akalnih seznamih ponudnikov storitev na domu so
zgovorni, da za vstop v storitev pri 29 ponudnikih (ki so porocali) ¢aka 1090 oseb (realno $tevilo
je verjetno Se vecje, ¢e bi odgovorili vsi ponudniki).

Razlogi za nezadovoljene potrebe (potencialnih) uporabnikov socialne oskrbe na domu

(Nagode et al. 2020: 148):

1. Ne vedo Neinformiranost, neozaves¢enost

2. Se ne odlocijo - Cenovna nedostopnost (predrago, zaznamba na nepremicnino)
- Drugi viri (neformalna oskrba, ¢rni trg, institucionalna oskrba
Stigma, obc¢utek sramu

3. Cakajo - Preobremenjenost kadra
- Pomanjkanje kadra

POTENCIALNI
UPORABNIKI

5 v 4. Potrebujejo ved;ji - Nedostopnost (cenovna, ¢asovna, 20 ur)

& Z obseg storitev - Preobremenjenost in pomanjkanje kadra

8 g - Drugi viri (neformalna oskrba, ¢rni trg)

A 8 5. Potrebujejo - Nedostopnost (cenovna, ¢asovna, izbira 20 ur)
©35 drugacno oskrbo - Preobremenjenost in pomanjkanje kadra

Tabela 1.5: Razlogi za nezadovoljene potrebe (potencialnih) uporabnikov socialne oskrbe na

domu

1z tabele lahko opazimo, da na nezadovoljene potrebe vplivajo tako individualni dejavniki
(finan¢na zmoZnost uporabnikov in njihovih svojcev, obstoj neformalne oskrbe, pomanjkanje
kadra in podobno) kot strukturni dejavniki (cenovna dostopnost, ¢asovna dostopnost in
podobno) (Nagode et al. 2020: 157). Menim, da navedene razloge iz tabele ne smemo dopuscati
in opravicevati, ampak je nujno treba dodatno in pospeSeno raziskovati stanje na terenu in iskati
reSitve v smeri zadovoljstva vseh deleZznikov na mikro in makro ravni, hkrati pa urediti tudi

sistemsko ureditev, ki ne bo dopuscala diskriminacij, ampak zagotavljala socialno varnost.

1.6.1.1. Center za oskrbo v starosti

Mali in Grebenc (2021: 238) ponudita zanimivo alternativo, ki bi se odzvala na potrebe oseb
z demenco in njihovih druzinskih oskrbovalcev v skupnosti, to je t. i. center za oskrbo v starosti,
ki bi v svojem osnovnem poslanstvu zagotavljal oskrbo v domadem okolju po smernicah
dolgotrajne oskrbe, deloma pa nadomestil tudi velike in toge totalne institucije. Center bi bil
lociran v srediS¢u vsake obcine. Njegove kljucne dejavnosti in storitve za ljudi, ki Zivijo v

domacem okolju, bi bile:
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- pomoc pri osnovnih Zivljenjskih opravilih (na domu, v dnevnem centru, ki je del centra
za oskrbo v starosti),

- prehrana (na domu in v dnevnem centru),

- dnevno varstvo in dnevni center aktivnosti,

- oskrbovana stanovanja,

- prostor za druzenje med starimi ljudmi, med starimi in mladimi ljudmi, prostor za
izmenjevanje izkusenj in medsebojno sozitje,

- kratkotrajne namestitve, zacasno varstvo, krizne namestitve,

- prevozi (za stare ljudi, ki so omejeni pri samostojnem gibanju, da bi lahko obiskovali
prijatelje, znance, sorodnike in urejali stvari na uradih, posti, banki),

- strokovna pomoc in svetovanje,

- izobrazevanje,

- razli¢ne dejavnosti za aktivno starost.

Center za oskrbo v starosti bi bil sestavljen iz razli¢nih centrov s specificnimi znanji in

nameni delovanja:

- Vecgeneracijski center: spodbujal kulturo medgeneracijskega sozitja in solidarnosti,
usmerjal prostovoljstvo na podro¢je dolgotrajne oskrbe, bil bi prostor druzenja in
osnovne Sole bi lahko dobili uéno pomoc s strani starih ljudi, otroci pa bi zagotavljali
druZenje in dali starim ljudem obcutek koristnosti. V centru bi lahko organizirali
pocitniSko varstvo Solskih otrok.

- Center za dnevno varstvo: v njem bi dobili prostor ljudje, ki v ¢asu odsotnosti njihovih
druzinskih ¢lanov (zaradi zaposlitve ali drugih obveznosti) tezje zivijo sami doma.
Prevoze v center in nazaj bi zagotavljala obcina.

- Center za mobilno skupnostno oskrbo: mobilni tim strokovnjakov bi zagotavljal hitro
pomoc¢ v skupnosti, ki bi imel sedeZ v centru. Povezoval bi se s pomo¢jo na domu.
Skrbeli bi za koordinacijo pomoci v skupnosti, krepilo bi se povezovanje socialnega in
zdravstvenega kadra/stroke.

- Center za izobrazevanje o dolgotrajni oskrbi: zagotavljali bi usposabljanja in
izobrazevanja za sorodnike, ki v domac¢em okolju skrbijo za sorodnike. Omogocal bi
tudi razbremenilne oblike pomoc¢i, kot so skupine za samopomoc, klub sorodnikov ipd.

Menim, da bi za druzine, kjer je vzpostavljena skrb za osebo, ki ima demenco, bil najbolj

koristen center za mobilno skupnostno oskrbo, saj bi to omogocalo ljudem, ki potrebujejo

pomo¢, znano lokacijo, kam se obrniti, da bi lahko nekaj pridobili. Vzpostavil bi se lahko tudi
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t. 1. izvirno delovni projekt pomoci, kjer bi uporabniki dobili potrebno podporo, hkrati pa Se
vedno bili upostevani v delezu, kot ga zelijo. Koristen se mi zdi tudi Center za izobraZevanje o
dolgotrajni oskrbi, ki bi nudil informacije, ki niso zgolj medicinsko naravnane, hkrati pa ponudil
tudi razbremenitev osebam, ki skrbijo za osebo z demenco.

Kot mozen in Se ne dovolj izkori§¢en vir pomoc¢i Mali in Grebenc (2021: 239) vidita tudi
uporabo IKT, kot so telefoni, racunalniki, internet, ki bi starim omogocali avtonomnost pri
navezovanju stikov z drugimi, urejanju finan¢nih zadev in zadev z razli¢nimi institucijami na
daljavo. Hiter razvoj tehnologij lahko prinese lazje zivljenje staremu ¢loveku z demenco in
razbremeni druzinskega oskrbovalca v Casu njegove odsotnosti. Poznani in ponekod Ze v
uporabi so rdeci gumb (ki omogoca pomoc¢ na daljavo ali pa ima names¢ene dodatne funkcije,
kot so detektor za padce, pozar, izlivanje vode, prenizka temperatura v prostoru), delilnik tablet
(ki s piskom opomnijo na potrebno konzumacijo), nadzor ravni sladkorja v krvi prek aplikacije,
povezovanje z zdravnikom na daljavo ipd.

Oskrba osebe z demenco je specifi¢no podrocje dolgotrajne oskrbe, saj so navadno potrebe
teh ljudi izredno visoke, medtem ko je sistem trenutne pomoci naravnan tistim, ki potrebujejo
nizjo stopnjo podpore in pomoci. Zato avtorici predlagata predvsem sodelovalni pristop, ki ga
priporoca stroka socialnega dela in skozi individualiziran proces pomoc¢i nudimo podporo
druzini. Pomembno je, da se preseZe prevladujoC¢ vzorec pomoci starim ljudem, ki temelji na
oskrbi in zaSc¢iti, ampak se za¢ne drugaCen pristop, ki temelji na soZitju, sodelovanju in
raziskovanju krepitve moci ljudi z demenco in druZinskih oskrbovalcev (Mali in Grebenc 2021:

264-265).
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2. FORMULACIJA PROBLEMA

Nekateri pravijo, da je 21. stoletje stoletje starih ljudi, saj smo prica velikim demografskim
spremembam in pricakuje se, da bo v naslednjih letih trend staranja Se narascal (Nagode et al.
2020: 13). Jasno je, da je delez starega prebivalstva velik in da se trenutno Se povecuje, s tem
pa raste tudi Stevilo ljudi, ki v tretjem zivljenjskem obdobju oboleva za demenco in posledi¢no
potrebuje pomo¢ drugega pri vsakodnevnih opravilih. Torej se povecuje novo socialno
tveganje, ki ga imenujemo odvisnost od oskrbe drugega in je hkrati tudi dvojno socialno
tveganje, saj v stisko pahne tako tistega, ki pomo¢ potrebuje, kot tistega, ki jo nudi.

V Sloveniji je formalna oskrba starih ljudi z demenco razvita predvsem na podrocju
institucionalnosti, Sibkejsa pa je formalna mrezZa oskrbe na domu. Potrebe po oskrbi starih ljudi
so bistveno vecje, kot je trenutna ponudba na trgu; predvsem je premajhna mreza formalne
oskrbe v skupnosti. Zato se ljudje z demenco in tudi njihovi svojci pogosto znajdejo v situaciji,
ko nimajo ustrezno dostopne oskrbe s strani skupnosti in izvajajo oskrbo sami, po svojih moceh
in znanjih. Oskrbo starega ¢loveka z demenco najpogosteje prevzamejo druzinski ¢lani, in sicer
zenske (Zene, hcéere, snahe), in vsakodnevna skrb za cloveka z demenco je lahko za
neformalnega oskrbovalca stresna, obremenilna in lahko vodi v izgorelost.

Zaradi prepusScenosti oskrbe na svojce pa je ta tudi zelo razlicna in morda v doloc¢enih
primerih tudi manj primerna za starostnika.

S to nalogo se Zelim osredotociti na raziskovanje Zzivljenjskih svetov druZzinskih
oskrbovalcev ljudi z demenco. Izvedeti Zelim, kako poteka vsakodnevna skrb za osebo z
demenco, kaj jih pri tem motivira in tudi kaj obremenjuje. Zanima me, kako uskladijo svoje
delovno in druzinsko zivljenje s skrbjo za osebo z demenco. 1z prve roke bodo lahko povedali
tudi predloge, kak§no pomo¢ bi potrebovali iz skupnosti, da bi jim bila vloga oskrbovalca osebe
z demenco lazja, manj obremenilna.

Pet raziskovalnih vprasanj, ki se jim bom posvetila v nadaljevanju:

- Kako poteka vsakodnevna oskrba svojca z demenco?

- Kako druzinski oskrbovalci usklajujejo obveznosti, ki so povezane z oskrbo osebe z

demenco, z drugim svojim vsakdanjim (delovnim in druZinskim) Zivljenjem?

- Kako druzinski oskrbovalci skrbijo za svoje potrebe in kako se razbremenijo?

- Kaksne vrste pomoci prejemajo druzinski oskrbovalci in kako te ocenjujejo?

- Kaksne vrste pomoci potrebujejo svojci pri oskrbi osebe z demenco?

34



Moja velika zelja je, da bi v obcini Brezice naredili korak naprej na podrocju skrbi za stare
in dolgotrajne oskrbe. V ta namen bom izvedla raziskavo, s katero bom prisluhnila zgodbam
ekspertom iz izkuSenj (druzinskim oskrbovalec ljudi z demenco), njihovim stiskam in tudi
dobrim praksam in predlogom za izboljSavo podrocja. Iz njihovih pripovedi bom oblikovala
nekaj sklepov in predlogov, ki so lahko odskoc¢na deska za nacrtovanje nadaljnjih akcij tako na

drzavni kot lokalni ravni.
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3. METODA PREUCEVANJA

3.1. Vrsta raziskave

Raziskava je kvalitativna, saj je osnovno izkustveno gradivo raziskovalnega pojava
sestavljeno iz zgosCenih besednih opisov, ki sem jih pridobila s pomocjo delno
standardiziranega odprtega intervjuja, ki je tipi¢na metoda zbiranja podatkov kvalitativnih
raziskav. Prav tako sem zbrano gradivo obdelala s kvalitativno analizo podatkov, torej na
besedni nacin.

»Kvalitativna raziskava 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 dajo Stevila, in
brez operacij med Stevili« (Mesec 2009: 11). Z zbiranjem in obdelovanjem besednih podatkov
sem dobila pregleden in natancen opis vseh svojih raziskovalnih tem in na podlagi teh prisla do
kon¢nih ugotovitev, s katerimi izzivi se soocajo neformalni druzinski oskrbovalci oseb z
demenco v ob¢ini Brezice.

Glede na odnos do gradiva je raziskava empiricna, saj sem s spraSevanjem zbirala novo in
neposredno izkustveno gradivo (Mesec 2009). Podobne raziskave na to temo sem Ze zasledila,
vendar ne v tem geografskem okolju, torej v obCini Brezice.

Raziskava je tudi poizvedovalna oziroma eksplorativna, saj sem skuSala odkriti aktualne
probleme ljudi, ki oskrbujejo osebo z demenco doma, in postaviti doloCene hipoteze. Mesec
(2009) opredeli poizvedovalno oziroma eksplorativno raziskavo kot tisto, ki namerava
opredeliti osnovne znacilnosti pojava, jih definirati in poiskati njithove sestavine, hkrati pa ne
gre za proucevanje celotne populacije, vendar se opredelimo na manjSe Stevilo primerov.

Raziskava je tudi uporabna, saj bo izkoriS¢ena za neposredne namene prakse (Mesec 2009).
Rezultate bom posredovala vsem svojim sogovornikom in pa tudi Centru za socialno delo

Posavje.
3.2. Spremenljivke oziroma teme raziskovanja
V raziskavi me bo zanimala perspektiva druZinskih oskrbovalcev oseb z demenco.

Teme raziskovanja so zato sledece:

- Potek vsakodnevne oskrbe osebe z demenco v domacem okolju.
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- Usklajevanje delovnega in zasebnega Zivljenja oskrbovalcev z oskrbovanjem svojca z
demenco.

- Pozitivni ucinki oskrbe osebe z demenco v domacem okolju.

- Obremenilni dejavniki oskrbovalcev oseb z demenco v domacem okolju.

- Skrb za lastne potrebe in razbremenitev.

- Vrste prejete pomoci in ocena ucinkovitosti oziroma zadovoljstva z njimi.

- Konkretne potrebe oskrbovalcev za lazjo oskrbo osebe z demenco in razbremenitev

sebe.

3.3. Merski instrument ali viri podatkov

Podatke sem zbirala z neposrednim, individualnim spraSevanjem, pri ¢emer sem kot
osnovni merski instrument uporabila delno strukturiran odprt intervju. Pri izvajanju intervjujev
sem uporabila zgolj smernice za intervju in vnaprej pripravljena kljucna vpraSanja o temah, ki
sem jih Zelela raziskati. Smernice za intervju sem oblikovala s pomocjo pregleda literature in
pri tem naredila povzetek vprasanj iz dveh razli¢nih vprasalnikov in dodala Se nekaj povsem

svojih vprasanj. 1z spodnje tabele je razvidno, od kod izvira posamezno vpraSanje.

VIR Stevilka zaporednega vprasanja

Vprasalnik za neformalnega oskrbovalca (evalvacija pilotnih 3,4,4a,4b,5,6,6a,8,9
projektov s podrocja dolgotrajne oskrbe)

Vpra$alnik za druzinske oskrbovalce ljudi z demenco (Pe¢nik | 7, 11, 11a, 12, 12a, 12b, 13, 13a, 14, 14a
2018: 74)

Moja vprasanja 1,2, 7a,10, 12¢, 13b

Tabela 3.1: Sestava smernic za intervju

Oba uporabljena vpraSalnika sta ze preverjena in sta se izkazala za ucinkovita. O celoti in
smiselnosti smernic za intervju sem se posvetovala tudi z mentorico te naloge doc. dr. Bojano
Mesec in strokovno delavko iz Centra za socialno delo Posavje in vodjo projekta »MOST«
Carmen Rajer.

Smernice za intervju zajemajo S$tiri razlicne teme — demografijo in gospodinjstvo, oskrbo
osebe z demenco, zivljenje in potrebe druZinskih oskrbovalcev in pa prejemanje pomoci pri
oskrbi in potrebe po pomoci. V prvi temi demografija in gospodinjstvo me je zanimal spol in
starost oskrbovalca ter (sorodstveno) razmerje z osebo z demenco. Zanimalo me je tudi, s kom

zivijo v gospodinjstvu, koliko imajo otrok in njihova starost ter ali oseba z demenco zivi v istem

37



gospodinjstvu kot oskrbovalec. Vprasala sem jih tudi po dobi opravljanja vloge oskrbovalca in
kaksen je trenutno njihov zaposlitveni status (v primeru, da je oseba zaposlena za krajsi delovni
Cas ali pa je bila brezposelna, me je zanimalo, ali je to posledica oskrbovanja osebe z demenco).
Pri temi oskrba osebe z demenco sem zastavila vpraSanje, kako poteka vsakodnevna oskrba
ljudi z demenco in koliko ¢asa dnevno namenijo za skrb osebe z demenco. Zanimalo me je tudi,
katere stvari jih pri skrbi za osebo z demenco osrecujejo in katere obremenjujejo. Pri temi
zivljenje in potrebe druzinskih oskrbovalcev me je predvsem zanimalo, kako usklajujejo svoje
obveznosti, ki jih imajo kot oskrbovalec, z ostalimi svojimi vsakodnevnimi (delovnimi in
druzinskimi) obveznostmi. Vprasala sem jih tudi po tem, kako skrbijo za svoje lastne potrebe,
s ¢im se razbremenijo in kaj radi delajo. Pri zadnji temi prejemanje pomoci pri oskrbi in potrebe
po pomoci sem zastavila vprasanje o tem, ali jim kdo pomaga pri oskrbi osebe z demenco bodisi
na neformalni ali formalni ravni. Zanimalo me je tudi, katerih programov pomoc¢i za svojce, ki
skrbijo za osebo z demenco na domu, se posluzujejo in kako so z njimi zadovoljni. Kot zadnje
vprasanje, ki sem ga zastavila, pa je bilo, kak§no podporo in pomoc¢ bi $e potrebovali, da bi se
razbremenili, ter kdo naj bi jo zagotavljal in na kakSen nacin.

Smernice za intervju so priloZene v prilogi.

3.4. Opredelitev enot raziskovanja — populacija in vzorcenje

Populacija, ki je vkljucena v raziskavo, so vsi neformalni druZinski oskrbovalci, ki doma
skrbijo za osebo z demenco vsaj pol leta ali pa so v zadnjih treh letih vsaj pol leta skrbeli za
svojca z demenco in imajo stalno prebivalis¢e v ObcCini Brezice.

Posluzila sem se neslucajnostnega vzorca, v katerega sem vkljucila enote, katerih kontakte
mi je posredovala strokovna delavka na Centru za socialno delo Posavje Carmen Rajer. Izvedla

sem 4 intervjuje, od tega so sodelovale 3 Zenske in 1 moski

3.5. Zbiranje podatkov

Izkustveno gradivo sem zbirala od meseca maja do avgusta 2022 in uporabila neposredno
in individualno sprasevanje. Najprej sem kontaktirala strokovno delavko Carmen Rajer, ki mi

je priskrbela sogovornike, ki so bili pripravljeni sodelovati v raziskavi, in mi posredovala

njihove kontakte. Vsakega posebej sem v nadaljevanju poklicala in se dogovorila za termin in
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lokacijo srecanja. Vsi intervjuji so potekali na njihovih domovih in so trajali od 60 do 90 minut.
V vseh primerih ni bilo prisotnih drugih subjektov.

Pred zacetkom vsakega intervjuja sem sogovornikom Se enkrat razlozila namen raziskave,
zagotovila anonimnost ter jih vpraSala po dovoljenju za snemanje pogovora. Vsi sogovorniki
so podali soglasje za snemanje, snemala sem z diktafonom in kasneje naredila dobesedni prepis
povedanega. Po kon¢anem pogovoru sem se jim zahvalila in povedala, da me lahko v roku
enega tedna od intervjuja poklicejo in dopolnijo svojo pripoved ali pa popravijo. Ravno tako
sem jim ponudila v branje in morebitne popravke Ze zapisan intervju v Wordovem dokumentu.
Za dopolnitev in popravke se ni odlocil nihce.

V uvodnem nagovoru sem vsakemu intervjuvancu povedala, da ni napa¢nih odgovorov in da
naj odgovarjajo, kot mislijo in ¢utijo, ter podkrepljeno s prakti¢nimi primeri. Pri postavljanju
vpraSanj sem sledila smernicam intervjuja. Zgodilo pa se je, da so sogovorniki z odgovorom na
doloceno vprasanje odgovorili tudi zZe na kak$no drugo vprasanje, ki bi sledilo v naslednjih
korakih, in sem tako sproti nekoliko prilagajala vprasanja toku pogovora. Pri doloc¢enih

vpraSanjih sem postavila Se dodatna podvprasanja, da sem prisla do celovitega odgovora.

3.6. Obdelava podatkov

Pridobljene podatke sem kvalitativno obdelala. Zacela sem z dobesednim zapisom vseh
intervjujev na racunalnik (pri zapisu sem izpustila masila, pogovorne besede pa ohranila). V
naslednjem koraku sem vsak intervju oznadila s svojo kodo, in sicer z zaporednimi ¢rkami

abecede A, B, C, D.

Razclenitev opisov in dolocitev enot kodiranja
V intervjujih sem vse dele besedila (besede, del stavka, celi stavek), ki so bili relevantni za moja
raziskovalna vpraSanja, pod¢rtala in oStevil¢ila (s kodo intervjuja in Stevilko zaporedne
relevantne izjave — Al, A2, A3, A4 ...

Primer: Ja, tudi, ¢e smo §li na rojstni dan, smo morali ob 8.00 domov, da smo poskrbeli Se

za oceta. Nekako se tega tudi navadi§ (D44).

Odprto kodiranje — prosto pripisovanje pojmov in kategorije
Pod¢rtane relevantne dele besedila posameznega intervjuja sem vstavila v tabelo, jim
dolocila stevilko izjave in jim pripisala pojme. Podobne pojme sem kasneje zdruzila v

kategorije, te pa naprej v nadkategorije.
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Primer:

St. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA NADKATEGORIJA
izjave
A3 vnukinja sem vnukinja sorodstveno razmerje | demografija in
gospodinjstvo
A4 z babico, ki ima demenco, | babica druzinski ¢lani demografija in
sva sami oskrbovalca gospodinjstvo
A21 nisem vedela, kaj to nepredvidljiva vloga | vzpostavitev oskrba osebe z
pomeni sedaj za naSe oskrbovanja demenco
zivljenje, vedeli smo, da se
bo potrebno prilagajati,
nismo pa vedeli, kako in v
kaksnih obsegih

Tabela 3.2: Primer odprtega kodiranja

Osno kodiranje

To je zadnji korak, v katerem sem zdruZila vse pojme iz vseh intervjujev in jim pripisala

kategorijo in nadkategorijo.

razi

Primer: BIVANJSKO OKOLJE OSEBE Z DEMENCO

- Zeli biti v svojem domu: B11, B12

-V svoji hisi: B9, D46, D93

- Sosednja vas: B6, B10

- Zivi pri oskrbovalcu: A7, C7

- Strah oskrbovalke, ker je oseba z demenco zivela sama: A9
- Preselitev iz svojega stanovanja k oskrbovalcu: A8, D92

- Zmedenost ob preselitvi k oskrbovalcu: A10

Iz skupka kategorij, nadkategorij in pojmov sem dobila odgovore na svoja zastavljena

skovalna vprasanja, ki jih predstavljam v poglavju Rezultati. Opisujem vsako nadkategorijo

posebej in za dodatno razumevanje ponekod pripisujem dobesedne izjave sogovornikov. Iz

pridobljenih rezultatov sledi Se razprava in nekaj sklepov.
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4. REZULTATI

Na podlagi izvedenih intervjujev in kvalitativne obdelave podatkov sem zapisala rezultate,
ki prikazujejo, s katerimi izzivi se soocajo druzinski oskrbovalci ljudi z demenco. Pri tem mi je
zlasti pomagalo osno kodiranje, ki s svojo strukturo nazorno prikaze, v katero kategorijo sodijo
posamezni pojmi in oStevil¢ene izjave sogovornikov. Tudi rezultate bom zapisala v podobni
strukturi, kjer bom kot naslov uporabila nadkategorijo iz osnega kodiranja, ki ji sledi vec¢
podnaslovov (oz. kategorij), in spodaj v besedilu zajela vse pojme, ki so bili pripisani tej

kategoriji ter za boljSo predstavo dodala Se konkretne izjave sogovornikov.

4.1. Demografija in gospodinjstvo

4.1.1. Spol

Za potrebe raziskave sem se pogovarjala s Stirimi sogovorniki, od tega s tremi zZenskami in

enim moskim.

4.1.2. Starost

Vsi sogovorniki so zaceli oskrbo osebe z demenco relativno mladi, in sicer ena sogovornica

je bila stara komaj 25 let, dve sogovornici sta bila v tridesetih letih, moski pa je bil star 55 let.
4.1.3. Sorodstveno razmerije
Vsi sogovorniki so v sorodstvenem razmerju z osebo z demenco, za katero izvajajo oskrbo
v domacem okolju. Dve sogovornici sta prevzeli skrb za svoje stare starSe, torej sta vnukinji
osebi z demenco. V enem primeru je prevzel oskrbo za osebo z demenco sin, v drugem pa
snaha.

4.1.4. Druzinski ¢lani oskrbovalca

Sogovorniki imajo razli¢no strukturo druZine; od jedrne druZine (ofe, mama in trije otroci)

do reorganizirane druzine, matere samohranilke in samske osebe. V nekaj primerih porocajo,
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da se je struktura druzine spremenila med trajanjem oskrbe osebe z demenco. Kot razloge so
navedli smrt v druzini, lo€itev in reorganizacijo druzine. Kar dva sogovornika od $tirih porocata
o razhodu s partnerjem v Casu oskrbovanja osebe z demenco. Oba sta si nato vzpostavila
zivljenje z novim partnerjem (C4: Sedaj zivim sam oziroma z novo partnerko). Le ena
sogovornica je samska in kot edinega svojega druzinskega ¢lan navede babico, za katero skrbi
(A4: Z babico, ki ima demenco sva sami), pred kratkim pa je bila del gospodinjstva tudi njena
mama, ki pa je umrla zaradi bolezni.

Trije od §tirth sogovornikov imajo otroke, ena sogovornica ima tri, dva sogovornika pa po

enega.

4.1.5. Bivalni prostor oskrbovalca

Dva sogovornika zivita v majhnem podnajemniskem stanovanju, dva pa v hisi na vasi oz.

kmetiji.

4.1.6. Zaposlitveni status oskrbovalca

Trije sogovorniki so zaposleni. V enem primeru je oskrbovalka prevzela oskrbo Ze v
Studentskih letih, ko je bila njena zaposlitev prek Studentske napotnice, kasneje pa se je
zaposlila prek pogodbe. En sogovornik je zaposlen na cestnem podjetju, ena pa je uciteljica v
osnovni Soli.

Delovno razmerje za polni delovni ¢as imata sklenjeno dva sogovornika, medtem ko ima
eden pogodbo o zaposlitvi za skrajSan delovni ¢as od polnega in slednji si ne predstavlja, da bi
poleg oskrbovanja dveh druZinskih ¢lanov delal polni delovni €as (460: Pri vsej tej noriji glede
skrbi za mami in staro mamo, ki je bila v zadnjem pol leta, si ne predstavijam, da bi delala 40
ur na teden pri nerazporejenem delovnem casu, ki ga imamo v vzgoji in izobrazevanju).

Delovno aktivni sogovorniki menijo, da izstop s trga dela ne pride v postev, saj je prezivetje
odvisno od njihovega dohodka. Poroc¢ajo, da so si nasli zaposlitev z ugodnejSim urnikom dela,
in sicer v dopoldanskem cCasu, saj tako lazje usklajujejo delovno Zivljenje z ostalimi aktivnostmi
v domacem okolju. Porocajo pa tudi o tezavah z usklajevanjem skrbi za osebo z demenco, kadar
je treba podaljsati delovni ¢as v sluzbi.

Kot obremenilni dejavnik izpostavijo delovno razmerje za doloCen Cas ter menjavanje
zaposlitev zaradi prekinitev pogodb, ki so sklenjene z namenom nadomes$canja odsotnih

delavcev (B18: To, da nimam stabilne sluzbe in financnega polozaja, me veckrat izredno skrbi).
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Ena sogovornica je brezposelna, saj je potreba po prevzemu skrbi za osebo z demenco
sovpadla z njeno izgubo sluzbe (D35: /.../ odlocila, da bom za oceta skrbela jaz, ker sem bila
ravno doma in se nam je bedasto zdelo, da bi se jaz sprehajala doma, moz bi pa od svoje place,

ki tudi ni visoka, placeval Se ocetov dom. To niti ne bi zneslo.).

4.1.7. Denar

Kot vir dohodka so navedli placo oskrbovalca in dohodek, ki ga prejema oseba z demenco,
v enem primeru pa je edini vir druzinskega dohodka placa partnerja.

Dva sogovornika sta navedla odvisnost le od svojega lastnega dohodka, ker ¢utita dolznost
biti zmozna preZziveti svojo druzino in hkrati Se osebo z demenco. Da zmorejo pokriti Stevilne
stroske, morajo biti skromni in izvajati premisljene nakupe. Zaradi finan¢nih tezav se znajdejo
v stiski (B20: /.../ veckrat sem imela tezave z Zivci zaradi financne situacije in nestabilnosti
sluzbe). Porocali so tudi o nezmoznosti financiranja doma za stare poleg ostalih stroSkov
zivljenja (D9: Saj bi Se moz kaj dodal, ampak moji otroci so hodili v Novo mesto v Solo, bili v

Studentskem domu in to vse ni 5lo, jaz pa doma brez sluzbe.).

4.2. Oskrba osebe z demenco

4.2.1. Trajanje

Sogovorniki skrbijo za osebe z demenco razli¢no dolgo ¢asa. Dva opravljata oskrbo 3 leta,
ena sogovornica jo izvaja sedmo leto, druga pa je vlogo oskrbovalke zakljucila po 14 letih.

Dnevno izvajajo oskrbo v razlicnem ¢asovnem obsegu. O tem sta porocali dve osebi, prva
je opredelila, da za oskrbo osebe z demenco nameni 3—4 ure na dan, druga pa ve¢ kot 10 ur

dnevno.

4.2.2. Bivanjsko okolje osebe z demenco

Osebe z demenco Zivijo v domacem okolju bodisi v svoji hisi (Cez cesto ali v sosednji vasi
od oskrbovalca) bodisi pri oskrbovalcu doma (lahko ze od nekdaj zivijo skupaj ali pa so osebo
z demenco kasneje preselili k oskrbovalcu). Porocajo, da so osebe z demenco na svoj dom
navajene in ga ne zelijo zapuscati (B11: /.../ ona je na svoj dom navajena in ne zZeli drugam).

Vendar so vseeno v doloCenih situacijah oskrbovalci preselili osebo z demenco iz svojega
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stanovanja k sebi domov predvsem zaradi lastnega strahu (49: Strah nas je bilo ob zacetkih
demence, ko je Se Zivela sama, da bi pustila prizgan plin ali pustila teci vodo.). Selitev je za
osebo z demenco predstavljala spremembo in stres, saj so opazili zmedenost in neorientiranost
v prostoru (410: /.../ zmedena, saj pred tem babica ni bila velikokrat pri nas na obisku, navadno
smo mi hodili k njej domov na obisk, torej nasega okolja ni poznala. Zato se ni dobro orientirala
po stanovanju, strah nas je bilo, da bi odsla iz stanovanja, saj tudi okolice bloka ni poznala,

niti ljudi.).

4.2.3. Znaki demence

Demenca je kruta bolezen, ki se odraza s Stevilnimi simptomi. Ljudje, ki Zivijo skupaj z
osebo z demenco, izpostavijo zmedenost, izgubljenost in pozabljivost (411: /.../ fizicno spretna
in mobilna, vendar je na momente ze bila zmedena, ni vedela, kje je, kam je kaj odloZila (npr.
ocala, jopico), kaj je jedla za zajtrk itd.). Porocajo pa tudi o spremembah na podrocju besednega
komuniciranja, pogosto so tezave s priklicem dolocenih informacij iz spomina in posledicno
tudi upad participacije osebe z demenco v pogovor predvsem z besedno udelezbo. Sogovorniki
so opazili, da je s pojavom demence sovpadlo tudi poslabSanje zmoznosti skrbi za sebe, osebne
higiene ter zmoznosti opravljanja gospodinjskih opravil (427: /.../ obesila je na stojalo
oblacila, ki Se niso bila oprana). Kot najbolj krut znak demence pa so izpostavili nepoznavanje
svojih bliznjih (470: Pride obdobje, ko ne ve, kako mi je ime, da sva sploh v sorodstvenem
razmerju, ne ve, koliko otrok je imela, kje se sedaj nahajajo njeni bliznji.). Sogovorniki so
demenco opredelili kot drugacno delovanje mozganov v starosti. Opozorili pa so tudi, da so
znaki demence postali za njih bolj vidni, ko se je oseba z demenco preselila k njim in so
dejansko zaziveli skupaj (422: Ko smo z njo zaziveli, so se stvari prakticno okoli demence Sele
zacele, tako za njo, kot za nas, verjetno jih prej samo opazili nismo, ker smo bili manj skupaj
oziroma v to nismo bili tako vpeti. Stara mama pa tudi ni nikoli potarnala, da bi jo kaj teZilo,

da bi imela kaksne tezave.).

4.2.4. Vzpostavitev oskrbovanja

Druzinski oskrbovalci so prevzem svoje nove vloge opredelili kot nujo in ne kot moznost
izbire (D50: /.../ nimas izbire, nimas kaj drugega, kot poskrbet). Na svojih zacetkih so se soocali
s Stevilnimi novimi vprasSanji, dilemami in strahovi (418: /.../ npr. sprasevali smo se, kaj se

lahko zgodi, ce jo pustimo samo doma, koliko casa nas bo se poznala). Oskrbovalci na zacetku
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svoje nove vloge niso vedeli, v kaj se spusc¢ajo, saj niso bili zmozni predvideti razseznosti
oskrbe, svojih novih nalog in vsega usklajevanja z ostalimi zivljenjskimi aktivnostmi (421:/.../
nisem vedela, kaj to pomeni sedaj za nase Zivljenje, vedeli smo, da se bo potrebno prilagajati,
nismo pa vedeli, kako in v kaksnih obsegih). Sogovorniki so se spominjali, da so se znasli v
novih okolis¢inah, ki jih prej niso poznali, niso znali predvidevati tezav in svojega ravnanja v
dolocenih situacijah, hkrati pa so se soocali z obCutki negotovosti in nesigurnosti. Ena od
sogovornic je povedala, da sta na zacetku z mamo mislili, da morata imeti osebo z demenco
neprestano pod budnim o¢esom. Z vzpostavitvijo oskrbe so se sogovorniki zaceli prevpraSevati
o zmoznostih in nezmoznostih osebe z demenco. Slednje so jim postale nekoliko jasnejse, ko
so osebo z demenco preselili v svoje domace okolje in skupaj zaziveli.

Kljub nepredvidljivim situacijam pa sogovorniki menijo, da za prevzem skrbi ne potrebujes

znanja zdravstvene Sole, ampak se vsega priuci$ in navadis.

4.2.5. Potek vsakodnevne oskrbe

Oskrba osebe z demenco zahteva stalno vpetost oskrbovalca v oskrbo, biti mora na voljo v
vseh delih dneva ali pa organizirati nadomestno oskrbo v ¢asu njegove odsotnosti.

Vsi sogovorniki jutranjo oskrbo izvajajo sami (B27: /.../ preden greva, jaz v sluzbo in on v
vrtec, se ustaviva pri babici. K sre¢i nama je to sproti. Babico prebudim, jo umijem,
preoblecem, pocesem, ji dam zdravila in nahranim. To traja priblizno eno uro. Vsako jutro ji
skuham tudi svez caj in ji ga postavim poleg postelje.).

Osebe z demenco, katerih oskrbovalci hodijo v sluzbo, ostanejo dopoldne same doma. V
tem Casu jih obiS¢e patronazna sluzba, ki jim dostavi topel obrok, ali pa jim oskrbovalci vnaprej
pustijo pripravljeno malico, da oseba z demenco lahko poje. Sogovorniki navajajo, da so
zaskrbljeni za svoje bliznje, medtem ko so sami v sluzbi. Zato ena oskrbovalka vsakodnevno iz
sluzbe poklice babico po telefonu in ko dobi informacijo, da je z babico v redu, je pomirjena.

Oskrba osebe z demenco se nadaljuje tudi v popoldanskem in vecernem c¢asu, lahko pa tudi
pono¢i (A102: /.../ sem véasih spala kot ¢uvaj). Za oskrbovalce nocna oskrba lahko predstavlja
dodaten napor (D42: Klical je, naj dam nogo gor, pa nogo dol. Pa si mu lepo rekel, ata, pa
dajte malo mira, zjutraj grem na Siht, bodi tiho.).

Druzinski oskrbovalci navajajo Stevilne naloge, ki jih opravljajo pri oskrbi osebe z
demenco: pomo¢ pri hranjenju, osebni higieni (umivanju in previjanju), kuhanju, prinasanju
stvari, jemanju zdravil, pospravljanju, ¢iscenju, spremstvu osebe z demenco k zdravniku in

vsakodnevni pogovori.
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Sogovorniki opisujejo, da dan ni enak dnevu (467: /.../ v zadnjega pol leta ni dan podoben
dnevu. Vsak dan nekaj novega, pogosto tudi kaj nepricakovanega.). Eni oskrbo opiSejo kot
borbo, drugi kot zivljenjski slog (B43: /.../ to moj Zivijenjski slog in tudi sin si je tak nacin vzel
za svojega, saj drugega sploh ne pozna).

Oskrba poteka v tempu, ki ga oseba z demenco zmore. V¢asih doloCena aktivnost traja tudi
zelo dolgo, kar lahko oskrbovalca obremenjuje (D37: To je trajalo, da bi kar znorel zraven.
Zelo pocasi gre to, pa eno tableto, pa te gleda, pa ga prosis, dajte se to. Ni vedel. Zelo pocasi.
Dopoldne se kar obrne.).

Veliko tezav sogovorniki navajajo glede hranjenja. Prva tezava je nejeSCost, saj oseba z
demenco ne ¢uti potrebe po hrani ali vodi, nima obcutka lakote in zeje, kar terja od oskrbovalcev
veliko truda in ¢asa, da dejansko pride do konzumacije. Kot drugo tezavo navajajo, da osebe z
demenco ne zmorejo zauziti trde hrane in potrebujejo hrano v tekoc¢em stanju (D17: Joj, ko ni
mogel ve¢ pozirat, mesa sploh ne, in na koncu samo Se cokolino, to je Se slo, hvala bogu, da
vsaj to. Kar nekaj let je bil samo ob tem, ni¢ drugega, ni¢ soka, ni¢ caja, samo vodo in
cokolino.). Tretja teZzava glede hranjenja je Cas, ki ga porabijo (D52: /.../ pri njemu je to trajalo
pol ure, eno Zlico je pojedel, potem me je pa gledal). Zgodilo se je tudi, da je oseba z demenco
hrano skrila ali napackala po hisi (C43: Hrano je kar skrila pod pouster, pa nismo nasli, ona
pa ni vedela, kam je dala. C44: Pa s hrano namazala stene. Pucanja je bilo vsaki dan.).

Ena od sogovornic je izpostavila, da je umivanje predstavljalo stres tako za osebo z demenco
kot oskrbovalca. Oseba z demenco je ob umivanju Cutila bolecino, zato je imela odklonilno
vedenje, kar pa je mo¢no oviralo samo izvedbo (D23: Ves, kako smo njega umivali. Dolgo smo
ga lahko v kopalnici. To je imel 40 kg ali 45 kg. To ga je moz ali starejsi sin prijel in nesel.
Ampak on se je skrcil, on je bil trd. Nisi ga mogel premaknit. Ko pa smo ga umivali na postelji,
npr. ko smo prali glavo, smo ga tako prijeli (pokaze), ampak on je tako becal: »Boli, boli, boli«.
Saj verjetno ga je. Ampak ti gre pa tudi na Zivce, pa kaj hudica te boli pri pranju glave. Pa
potem Se na drugo stran, pa noge. Joj, vsega je bilo.).

Kot pomembno nalogo oskrbovalci navajajo tudi previjanje oseb z demenco, ki so v postelji
(D58: Previt je moral biti, to si ga mogel. Ves, kaksen bi bil, ce ga ne bi. To pa ni imel nikoli
rane po riti ali pa da bi bil zanemarjen.).

Nekaj sogovornikov je povedalo, da je bila oskrba zahtevnejSa v obdobju, ko je bila oseba
z demenco pokretna in mobilna, kot pa kasneje, ko je oseba z demenco oblezala v postelji in so
toc¢no vedeli, kje je. V obdobju mobilnosti so imeli oskrbovalci dodatne izzive in strahove glede
izhodov od doma. Strah jih je bilo pobega osebe z demenco, zato so veckrat »strazili vrata«

(D66: Dokler je lutal s puskami okoli, tisto je bilo napeto. Smo ga na pragu cakali, da smo mu
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pravi cas vzeli pusko. Lahko bi koga pocil, sej ne ves. Lovec je bil, orozje je imel. Pri takem
cloveku ne ves, kaj se lahko zgodi, lahko bi deco ali pa sebe, sej ne ves. No, potem je moz orozje
pobral in odnesel k S.). Soocali pa so se tudi s primeri, ko je oseba z demenco pri sosedovih ali
v trgovini vzela stvari in so jih druzinski ¢lani nato vracali (D3. To je bilo takrat, ko je imela
trgovino Se Marinka, pa je vzel kaksno stvar. Pa so nas vcasih klicali iz trgovine, da je ata bil
pri njih pa je zmanjkalo. Pa smo res nasli doma in nesli nazaj v trgovino. On je sicer trdil, da
ni, ampak kdo pa bo drug, ce je bilo doma. Potem smo pa odnesli to nazaj.).

Osebe z demenco so v ¢asu mobilnosti dozivele tudi razne padce, ki so lahko vplivali na
vrsto oskrbe, ki so jo nudili oskrbovalci. Obc¢asno so bile tudi hospitalizirane, ker so potrebovale
zdravnisko pomoc.

Kot svojevrstno tezko oskrbo pa oskrbovalci opisujejo tudi obdobje, ko oseba z demenco
ne zmore ve¢ hoditi in oblezi na postelji. Takrat se odvisnost od oskrbe drugega Se dodatno
poveca. Oskrbovalci se soo€ijo z novimi izzivi, in sicer da osebo z demenco redno obracajo v
izogib ranam po telesu. Kljub skrbi je do ran prislo in oskrbovalci so prevzeli novo nalogo —
negovanje ran. Ena od sogovornic je povedala, da je oseba z demenco, ki je bila nepokretna,
veckrat klicala, da so jo premikali v razlicne poloZaje. Domaci so morali biti odzivni na vse
klice in priti k njemu (D47: /.../ smo ga slisali, ko je klical. Vcasih je klical za brez veze. Mogoce
si je zelel, da ga nekdo hitro pride pogledat.).

Oskrbovalci starega ¢loveka, ki ima demenco, dojemajo kot otroka, ker mu morajo biti na
razpolago skozi cel dan in mu nuditi oskrbo (C41: /.../ to je tako kot malo dete, ne mores ga

pustiti).

4.2.6. Besedna komunikacija

Oskrbovalci so povedali, da se v odnosu z osebo z demenco pogosto soocajo s tezavo pri
vzpostavitvi besedne komunikacije in jo opiSejo kot izredno otezeno in naporno (C51: Ja,
naporno. Zivci trpijo. Ne ves, kdo je nor). Sogovorniki povejo, da imajo osebe z demenco
absolutno resnico, v katero verjamejo (485: Obcasno kaj trdi in se ne pusti obrniti.) in so v
neskladju z resnicami ostalih ljudi. V primeru, ko oskrbovalec ubesedi svojo resnico ali poda
nestrinjanje z osebo z demenco, slednji postane razdrazljiv ali celo jezen (C47: /.../ parkrat sem
Ji rekel nazaj, pa je bila jezna; A90: /.../ ko se odlocim, da ji bom iskreno povedala, da morda
kaj ni tako, kot si je namislila, se zna tudi razburit, postane razdrazena, je Se bolj zbegana).
Zato oskrbovalci pogosto izberejo taktiko, ki jim zagotovi mir, to je potrjevanje resnice osebi z

demenco (C52: Ona ima svoj prav, ampak se nima smisla kregat. Vse sem ji potrdil, pa je bila
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srecna. Vse potrdil, da je bila zadovoljna.). Ob takSnem nacdinu besedne komunikacije so
sogovorniki zacutili, da so neiskreni do svojega bliznjega (489: /.../ imam slab obcutek, ko ji
nekaj potrdim in vem, da ni resnicno, imam obcutek, da nisem do nje iskrena). 1zpostavili so,
da morajo biti v komunikaciji zelo previdni, kaj se pogovarjajo in kako.

Sogovorniki so izpostavili tudi, da so nekatere osebe z demenco v komunikaciji z ostalimi
zadrzane, zaprte v sebe ali pa njihova participacija v pogovoru niha (484: Babica ima dan, ko
ne bo povedala skoraj nic, ima pa dan, ko se z njo da vsaj nekaj pogovarjati.). Tezave se
pojavljajo v kratkotrajnem spominu in besednem izrazanju (priklic besed iz spomina). Pri
komunikaciji z osebo, ki ima demenco, je treba biti tudi strpen, saj potrebuje ve¢ Casa, da
odgovori ali se vkljuci v pogovor. Hkrati pa oskrbovalci povedo, da je potrebno veckratno
ponavljanje dolocenih informacij (npr. imen), da ohranja spomin.

Ena od sogovornic je povedala, da osebi z demenco njuni pogovori veliko pomenijo (492
/.../ najini pogovori veliko pomenijo, predvsem takrat, ko tecejo gladko in ji veliko potrjujem),
medtem ko je druga sogovornica porocala o tem, da njen tast ni maral ljudi in obiskov.

Sogovorniki so povedali, da je komunikacija z osebo z demenco v¢asih skrivnostna, saj ne
vedo, kaj to¢no so Zelele osebe z demenco sporociti. Sporocilo jih zanima in so radovedni (495:
/.../ trenutek skrivnosti me vcasih zre, ko ne vem, kaj mi babica Zeli sporociti). Torej je oseba z

demenco svoje sporocilo podala, vendar ga le oskrbovalec ni razumel.

4.2.7. Neverbalna komunikacija

Oseba z demenco sporoca skozi neverbalno komunikacijo, oskrbovalec pa jo delno zazna v
svoji percepciji (A74: /.../ tudi e ni¢ ne pove cel dan, se mi zdi, da mi véasih sporoca, da bi
najraje odsla na drugo stran mavrice, véasih pa, da si zeli, da se usedem zraven nje in jo samo
gledam ali ji kaj pripovedujem).

Sporocili so, da osebi z demenco dotiki ne ustrezajo, ugaja pa ji, da je nekdo v njihovi blizini
(A93: Rada ima obcutek bliZine, torej, da je nekdo ob njej, da ji dajes signale, da si tam, da si
Jji naklonjen.).

4.2.8. Neformalna pomoc pri oskrbovanju

Oskrbovalci imajo razlicno bogato mrezo ljudi, ki jim pomaga pri oskrbovanju osebe z
demenco, najveckrat so to ostali druzinski ¢lani (mamica, otroci, partner, brat in svakinja,

vnuki, sestra oskrbovanca, soseda), v enem primeru pa je oskrbovalka po smrti svoje mame
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ostala sama pri oskrbi svoje babice, ki ima demenco. Povedali so tudi, da ostalih sorodnikov ne
zelijo obremenjevati z oskrbo, ker imajo daljSo pot do osebe z demenco. Sosedje pa so prisli na

pomoc¢ v ¢asu krajSega dopusta.

4.2.9. Socasna oskrba dveh druzinskih ¢lanov

Dva sogovornika od Stirih sta porocala, da sta poleg skrbi za osebo z demenco hkrati
oskrbovala Se drugega druzinskega Clana, ki se je znaSel v polozaju odvisnosti od oskrbe
drugega. V prvem primeru je $lo za partnerico osebe z demenco, ki je po kapi ostala gibalno
ovirana, v drugem primeru pa za soCasno skrb babice z demenco in mamice (430: /.../ potem
pa se je tudi njej zdravstveno stanje poslabsalo in morala sem skrbeti za obe, sama. Prakticno
sem imela dva cloveka v polni oskrbi, staro mamo, ki ima demenco, in mami kot rakavega
bolnika.).

Oskrbovalci so povedali, da je socasna oskrba dveh oseb v domacem okolju izredno
zahtevna in zahteva tako fizicno kot psihi¢no mo¢ oskrbovalca (D89: Ona je imela 120 kg,
sigurno, mocna je bila, tezka. To je Ze fizicno breme, moras biti mocan ali pa celo morata biti
pri negi dva. Pa si enega najprej previl, potem si drugega.) (D86: Mama se je jokala, joj, kako
se je jokala, da bogi ata sedaj, ko bo sam ostal. Ata je bil tiho, pa gledal v luft. Joj, tolaZil si
enega, pa drugega.).

Socasno skrb za dve osebi so sogovorniki opredelili kot izredno tezko borbo (453: Vajena
sem bila oskrbe cloveka, ki je v postelji, saj sem Ze babico oskrbovala na ta nacin, ampak imeti
dva taksna v stanovanju pa je precejsen zalogaj; A36: Borila sem se, resnicno borila.).
Sogovorniki povedo, da je bil organizacijski zalogaj oskrbe bistveno vecji ter da je za
premagovanje vsakodnevnih izzivov bila potrebna izredna notranja mo¢ oskrbovalca (439:
Véasih si na robu obupa, ampak se najdes moc in gres naprej.).

Ob prevzemu skrbi za dve osebi so se oskrbovalci sreCali z vpraSanjem, kako bodo
organizirali svoje zivljenje (452: Zame je bil to sok, kako zdaj naprej, kako bom skrbela za obe,
poleg pa se sluzba.). Oskrbovanju so namenili velik del svojega zivljenja (437: /.../ ves svoj
cas, ki sem ga imela poleg sluzbe, sem namenjala njima). Ob velikih naporih so se oskrbovalci
veckrat tudi prevprasali o svojih zmoznostih, koliko ¢asa bodo e zmogli takSen tempo in obseg
nalog. Sprasevali so se tudi, ali dejansko lahko sami kljub izrednemu trudu zagotavljajo
dostojno oskrbo in Zivljenje svojemu bliznjemu (444: /.../ ko sta bili obe z mamo doma, vsaka

s svojimi potrebami, sem sklenila, da popolnoma sama ne morem ponuditi tistega najboljsega
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za obe). Pojavila se je potreba po formalni pomoci in oskrbovalci so iskali prosto mesto v domu
za stare ljudi, ki pa ga niso dobili pravocasno, saj je prej nastopila smrt enega od oskrbovancev.

Sogovorniki porocajo tudi o tem, da so se stroski pri oskrbi dveh ljudi v domac¢em okolju
povecali (466: V obdobju, ko sem skrbela za obe, mamico in babico, so se stroski se povecali,
vedno je bilo potrebno nekaj kupiti in vse to ima ceno.). Povedali so tudi, da se je povecalo
Stevilo poti k zdravniku in da jih je bilo strah, ko so z enim odsli od doma, drugega pa pustili

samega doma.

4.2.10. Usklajevanje delovnega in zasebnega Zivljenja

Usklajevanje delovnega in zasebnega Zivljenja je naporno (B22: /.../ naporno usklajevat
izmensko delo s skrbjo za babico in Se s svojo druzino). Oskrbovalci pogosto postavijo v
ospredje oskrbo osebe z demenco, medtem ko svoje potrebe in Zelje postavijo na stran (A129:
Svoje zZelje sem za nekaj casa postavila na stran, resnicno se zadnje case moje zivijenje vrti
samo okoli oskrbe.). Ena od sogovornic je povedala, da se je odpovedala Studiju na drugi stopnji
zaradi tezav z usklajevanjem vseh svojih obveznosti v sluzbi, z otrokom, skrbjo za babico.
Oskrbovalci zaradi vpetosti v oskrbo in obsegom nalog ¢utijo obremenitve in izgorelost (B24:
/.../ stalno hodim po robu izgorelosti ali pa celo Ze z eno nogo preko).

Nekateri oskrbovalci za lazje usklajevanje delovnega in zasebnega Zivljenja iScejo reSitve
na podrocju dela, in sicer izberejo krajsi delovni ¢as od polnega in po potrebi prilagodijo urnik
dela (A134: Svoj urnik v sluzbi sem si organizirala tako, da ne zacnem ravno zelo zgodaj, da
lahko zjutraj opravim vse potrebno glede oskrbe babice, pa se vedno vcasih komajda pridem
tocno v sluzbo.). Sogovorniki opozorijo tudi na to, da bi vcasih morali podaljSati sluzbo z
nadurnim delom, kar pa si tezko privoscijo ob oskrbi osebe z demenco v domacem okolju (C25:
/.../ v¢asih je potrebno dlje casa ostati v sluzbi, nisem prisel ob Stirih domov, ampak sem prisel
ob petih ali pa Sestih in je morala pocakati, pa je bila v skrbeh). Kot obremenilni dejavnik
navajajo, da hodijo v sluzbo s strahom, ker doma puscajo osebo z demenco samo in ne vedo,
kaj se lahko zgodi v ¢asu njihove odsotnosti. Z vlogo oskrbovalca pa se poveca tudi Stevilo
odsotnosti z dela iz razloga bolniSke oziroma nege za druZinskega ¢lana.

Ker so oskrbovalci mo¢no usmerjeni v oskrbo osebe z demenco in veliko ¢asa namenijo
izvajanju skrbstvenih nalog, trpi njihovo osebno Zivljenje. Porocali so, da so omejeni z izhodi
od doma oziroma se morajo pravi ¢as vrniti domov, da poskrbijo za osebo z demenco. To so
slikovito opisali s primerom, ko so bili povabljeni na praznovanje rojstnega dne in so morali

med samim praznovanjem oditi domov, da so poskrbeli za osebo z demenco, ki je lezala na
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postelji, ali pa so celo morali pred¢asno zapustiti zabavo, da so naredili svojo obvezo (C31:
Mama mi je bila briga, velika briga, to ni, da bi se zafrkaval, jaz bi marsikdaj lahko kje ostal,
ampak sem moral iti domov k mami pa jo porihtat. To ne mores nekje ostati, ce je nekdo tako
doma.). Ravno tako poroc¢ajo o tem, da si ne morejo privosciti dopustovanja zaradi skrbi za
starega Cloveka (4130: Nikamor ne morem na dopust, niti za cez vikend, saj ne mores pustiti
doma dveh oseb, ki potrebujeta oskrbo cel dan.). V enem primeru so si z druzino privos¢ili
dopustovanje na morju in so v ¢asu njihove odsotnosti oskrbo za osebo z demenco prevzele
sosede.

Porocajo, da morajo vse zivljenjske aktivnosti biti usklajene s skrbjo za osebo z demenco,
ne le tistega, ki primarno nudi oskrbo, ampak vseh druzinskih ¢lanov (D64: Tisto za Solo smo
naredili z otroki. So pa tudi vedeli, da me od 13.00 do 14.00 ni, da sem pri fotru oziroma pri
tastu. Tudi zvecer so vedeli, da me ni, da sem gor. Otroci so vedeli, da je potrebno za Solo
narediti Ze prej.).

Za lazje usklajevanje vseh obveznosti sogovorniki navajajo tudi organizacijo prehrane. In
sicer oskrbovalec nacrtuje, kdaj bo hrano odsel iskat v Solsko kuhinjo in jo prinesel domov (z
razlogom lastne razbremenitve) in kdaj bo skuhal obrok vnapre;.

Zaradi casovne stiske oskrbovalec doma nima opravljenih vseh gospodinjskih opravil, kot
bi morda zelel (B41: Vedno se mi mudi in tudi doma se mi zdi, da delam vsa gospodinjska

opravila samo na pol, ker imam vedno omejen cas, da se vrnem k babici.).

4.2.11. Pozitivni ucinki oskrbovanja

Sogovorniki so izpostavili Stevilne pozitivne ucinke oskrbovanja osebe z demenco v
domacem okolju. Povedali so, da jim oskrbovanje bliznjega pomeni poslanstvo, ob katerem se
pocutijo koristne ter so zadovoljni z ravnjo oskrbe (4111: poslanstvo, da lahko poskrbis za
nekoga, ki je tvoj bliznji, in ves, da je vsak dan za njo poskrbljeno tako, kot bi Zelel, da nekdo
poskrbi zate, ko bos star). Pozitivne ucinke oskrbe opazijo tudi pri osebi z demenco (C26: /.../
ona je bila, ko si jo zrihtal, zadovoljna, je bila vesela, ko si stopil do nje).

Pri oskrbovanju osebe z demenco so opazili tudi svojo osebnostno rast ter se naucili
strpnosti in potrpezljivosti (A110: Naucis se tudi spustiti svoj ego, prilagoditi svoje Zelje,
potrebe in se prilagoditi Zivljenju z njo.). Za reSevanje izzivov so se naucili najti svojo notranjo
moc.

Pozitiven ucinek se izkaze tudi pri odnosu med oskrbovalcem in oskrbovancem (498: /.../

z babico zelo povezani, da naju je ta cas odkar skrbim za njo, zelo povezal in zblizal. Morda,
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Ce babica ne bi imela demence in ne bi potrebovala pomoci in bi se vedno Zivela v svojem
stanovanju, ne bi nikoli vzpostavili taksnega odnosa, kot ga imava sedaj.).

Oskrbovalci so se naucili opaziti majhne stvari, ki jim predstavljajo zadovoljstvo (440:
Véasih si vesel, ker ti nekaj uspe, na primer naredis nekaj, se sam ne ves, tocno kaj, kar pritegne
pozornost babice in se nasmehne. A41: Ne mores verjeti, kako majhne stvari lahko opazis in
postanejo zate izjemno velike, polne upanja in ti dajo dodaten zagon za trud.).

Prevzem oskrbe in trud, ki ga vlagajo, jim predstavlja mirnost in Cisto vest (B42: Mi pa vsak
vecCer odleze, ko vem, da je z babico vse v redu in da je bilo ta dan za njo lepo poskrbljeno. Ni
mi Zal za nobeno minuto, ki sem jo namenila ali pa ji Se bom. Imam Cisto vest.).

Kot pozitiven ucinek so navedli tudi smesne anekdote, ki se jim zgodijo, in da se imajo v

odnosu z osebo z demenco lepo (B65: /.../ mi cas vedno hitro mine in se imam lepo.).

4.2.12. Obremenilni dejavniki

Kot najvecji obremenilni dejavnik so izpostavili konstantno vpetost v oskrbovanje (C29:
To je Se ena sluzba, to je naporno, to je briga, to ne mores pustiti ali pa reci, da bos jutri ali
pojutrisnjem, tega ne mores. Jesti mora, piti mora, ja, vse mora biti postimano). Oskrbovalci
pogosto zacutijo izZetost ali celo izgorelost (442: /.../ poSteno izZet in se sprasujes, kako dolgo
Se lahko zdrzZis). Svoje Zivljenje so izredno prilagodili oskrbi (4120: /.../ obdobje v Zivijenju, ki
sem ga popolnoma posvetila samo njima) in imajo obcutek, da je skrb dolZnost, ki je ne more
zavrniti ali se odre€i (C24: Mati ti je in jo moras zrihtat, kaj bos pa zdaj. Nimas druge, kot
narediti, kar je treba. A112:/.../ kajti tudi ona je za mene skrbela, ko sem bila sama otrok).

Obremenitev je konstantno prilagajanje Zivljenja temu, da ima$ doma nekoga, ki te
potrebuje in si posledi¢no vezan na dom. DruZzinski oskrbovalec je omejen pri udelezbi na
praznovanjih (D44: /.../ tudi ¢e smo $li na rojstni dan, smo morali ob 8.00 domov, da smo
poskrbeli Se za oceta; D57: Pa to, da si moral iti iz druzbe, nisi mogel festat do polnoci. Vcasih,
Ce je bilo tule kje blizu, je eden skocil domov, previl, zrihtal.). Ravno tako si tezko privoscijo
dalj$o odsotnost z doma, da bi odsli na dopust. Ze krajsa odsotnost z doma, odhod v sluZbo,
predstavljajo stres za oskrbovalca (4125: /.../ ne mores v miru zapustiti doma, tudi ko si zdoma,
razmisljas o stanju doma in da se bos ¢im prej vrnil domov ter postoril, kar je potrebno).

Sogovorniki so povedali, da se soocajo s fizicnimi, psihi¢nimi in finanénimi obremenitvami.
Skrb za dva ¢loveka pa obremenitev Se dodatno poveca.

Kot obremenilni dejavnik so izpostavili Stevilne skrbi, ki so razprSene na razli¢na podrocja

— skrb za druzino, otroke, gospodinjstvo, sluzbo, skrb za osebo z demenco, skrb za kmetijo in
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zivali itd. Povedo, da prostega ¢asa ni, da so vedno v ¢asovni stiski ter hitijo, da lahko opravijo
vse, kar si zastavijo.

Sogovorniki so izpostavili tudi zahtevno komunikacijo z osebo z demenco (4122: Vcasih
je izredno izérpujoca komunikacija, konstantne ponovitve, iste obrazloZitve, pogovori v
rokavickah in ko kolebas, ali bi bil iskren in povedal, kar si mislis, ali bi za ljubi mir vse potrdil.
D5: /.../ véasih nisem vec vedela, ali sem jaz vsekana ali je on. Mislim, ko te skoraj preprica,
ko te gleda, pa ti rece: »Nisem, nisem«.).

Velik obremenilni dejavnik je tudi vzpostavitev higiene na intimnih delih telesa, kot je
menjavanje plenice tastu (D56: Od zacetka je bilo najbolj tezko, da sem mu morala zamenjati
plenice. Sem se sprasevala, kako bom to naredila, sploh ker je bil tast. Ampak, ne vem, no, to
naredis, potem se pa Ze navadis. S kraja je bilo tezko, pa mi je rekel, joj, daj me pokrij. Pa sem
mu odgovorila, da sem jaz ista kot vi. Pa mi je rekel nazaj, da jaz nimam penisa. Neprijetno,
sram, on se je tega zavedal, on je bil kolikor toliko pri sebi. No, te plenice so bile sprva
problem.).

Ena sogovornica je izpostavila, da je bolezen in odvisnost od drugega zelo bremenila tudi
osebo z demenco (D67: /.../ kasneje tudi veckrat povedal, da bi bilo boljse, da bi se ustrelil,
dokler se je Se lahko. In bi tudi se, da bi vedel, da bo on toliko let nepokreten, da bo toliko let

trajalo.).

4.2.13. Odnos oseba z demenco — oskrbovalec

Oskrba je pozitivno vplivala na odnos med osebo z demenco in oskrbovalcem. Porocali so,
da jih je druzenje v ¢asu oskrbovanja zblizalo, da so sedaj Se bolj navezani kot prej. V primeru,
da je oseba z demenco bila v bolni$nici ali pa je umrla, so jo oskrbovalci pogresali in jim je bilo
hudo (C53: Ona je doma lezala in ko sem prisel domov, ko sem vrata odklepal, je ze rekla: »M.
si ti, ane?« Potem pa tega ni bilo vec, je bilo drugace ... Magar je bilo dela z njo, ampak potem

je bilo prazno.)

4.2.14. Prepoznavanje stvari, ki jih ima oseba z demenco rada

Oskrbovalci so pri osebah z demenco iskali, kaj imajo radi ali pa jih pomirja. Povedali so,
da jim prija glasba, bodisi petje in igranje harmonike v Zivo bodisi glasba po radiu. Osebe z
demenco imajo rade tudi obiske, vendar samo dolo¢enih ljudi, ne vseh. V enem primeru se je

oseba z demenco razveselila tudi doloCene hrane, rada je imela Zemljice in kivi.
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4.2.15. Prepoznavanje stvari, ki jih oseba z demenco ne mara

Oskrbovalci so ugotovili, da osebam z demenco dolocene stvari ne ustrezajo, jih vznemirijo
ali se razburijo. V enem primeru oseba z demenco ni imela rada ljudi, predvsem tujih,
nepoznanih ljudi. Zato ni marala obiskov (D19: /.../ ce je kdo prisel, kaksen jager, ker je tudi
on bil jager, mogoce par minut je ze zdrzal, vec pa ne) niti televizije (D40: Ni maral televizije,
ker so na njej bili Zlehtni ljudje.). Obremenilna je tudi neustrezna komunikacija s strani domacih

ali pa obiskovalcev.

4.3. Potreba po formalni oskrbi

4.3.1. MreZa pomoci

Druzinski oskrbovalci so se znasli v situaciji, ko samostojno niso mogli ve¢ zagotavljati
oskrbe in so se morali odzvati na opazeno potrebo po formalni pomoci. Nad ponudbo in
odzivnostjo so bili razoCarani (449: /.../ pricakovala vecjo odzivnost, vecjo ponudbo moznosti,
pa se je izkazalo, da v nasem okolju ni nic¢, na kar bi se lahko takoj uprl). Povedali so, da je
formalna pomoc zatajila, ko so jo najbolj potrebovali (448: /.../ obcutek, da nas je drzava
pustila na cedilu, tako mene kot mojo staro mamo).

Glede namestitve osebe z demenco v dom za stare ljudi so povedali razliéna mnenja; v enem
primeru so podali vlogo za sprejem v dom in so to videli kot edino odreSilno bilko glede oskrbe,
v drugem primeru pa niso bili zaupljivi do institucionalne oskrbe zaradi kadrovske
podhranjenost (D51: /.../ on bi tako bil bogi v bolnici ali pa v domu. Tam je premalo sester, saj
je héi delala tam, pa je videla, kaksno je stanje v domu. Ena sestra na 40 ljudi, katastrofa. Tam
je na voljo 5 minut, da bi pojedu.).

V enem primeru so zaprosili za podaljSano namestitev v bolni$nici, saj je bila oskrbovanka
v stanju, ki ga je oskrbovalec ocenil kot kriticnega in se ni ¢util zmozen zagotavljati ustrezno
oskrbo v domacem okolju, druge ustrezne formalne pomoci pa ni imel vzpostavljene.
Bolnisnica izreCeni Zelji ni mogla ustreCi (451 /.../ Zal niso §li na roke, mami so poslali
nepokretno domov).

Edina vzpostavljena formalna pomo¢, ki jo navajajo oskrbovalci, je patronazna sluzba, ki
dnevno oskrbi osebo z demenco na domu s prinesenim toplim obrokom v ¢asu, ko je

oskrbovalec v sluzbi.
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4.3.2. Razbremenitev oskrbovalca

Oskrbovalci i8¢ejo nacine, da se razbremenijo. Tisti primarni oskrbovalci, ki imajo druzino,
so najpogosteje razbremenjeni s strani ostalih druzinskih ¢lanov (D60: /.../ k sreci sem imela
taksno druzino, da sem se lahko zanesla na njih, da so ga previli in nafujtrali. Zanesla sem se
lahko tako na moza kot otroke, sploh na starejsega sina in hcer.).

Razbremenitev so iskali tudi na podroc¢ju pripravljanja hrane. Nekaterim osebam z demenco
so topel obrok prinesle patronazne sestre, v nekaterih primerih pa so se oskrbovalci znasli tako,
da so obrok narocili v kuhinji Sole ali ga pripravili vnaprej ali pa so jim celo na pomo¢ pri
kuhanju prisko¢ili bliznji sorodniki.

Kot razbremenilne dejavnike so navajali tudi svoje hobije. Navedli so rekreacijo s kolesom,
zlaganje sestavljank, ogled dokumentarnih filmov in vikend oddih z motorjem. Zelijo pa si, da
bi tovrstnih dejavnosti bilo vec.

O razresitvi vloge ali pa o omejitvi obsega nalog so oskrbovalci razmisljali, ko so se soocali
z preobremenjenostjo ali izgorelostjo (4156: Veckrat sem se vprasala, kdaj sem pripravijena
reci, sedaj je za mene dovolj, naredila sem vse, kar sem lahko, in bi svobodno zazivela brez
bremen oskrbovanja za mamo in babico. Vendar tega epiloga nisem mogla narediti, kljub temu,
da sem bila resnicno izZeta, sem vztrajala pri tem nacinu Zivljenja, cutila sem, da moram
poskrbeti za njiju.).

V primeru, ko je oskrba postala Ze tako zahtevna, da so oskrbovalci ocenili, da ne zmorejo
zagotavljati ustrezne pomoc¢i v domacem okolju, so zaceli iskati reSitve za namestitev osebe z
demenco v domu za stare ljudi in to videli kot razbremenitev (C38. Pol zadnje dva, tri mesece,
ko je bila Ze tako nepokretna, je sla tudi v bolnisnico, potem sem pa ze studiral, kako naprej, ce
bo sla iz bolnice domov, ali kaj zdaj, kako naprej, ker je pa ni bilo vec za pustit same doma.
Sem Ze Studiral, ce bi jo kam dal, ampak je potem tudi v bolnici umrla. A152: Trudila sem si
urediti dom za babico, v upanju, da bi meni bilo potem lazje pri oskrbi mame.).

Kot razbremenilni dejavnik je ena sogovornica navedla t. i. SOS gumbek, ki ga ima oseba
z demenco stalno pri sebi in ga lahko pritisne v primeru, ko potrebuje pomoc. To oskrbovalca

pomiri, saj osebo z demenco lazje pusti nekaj casa samo doma.

4.3.3. Skrb za lastne potrebe

Oskrbovalci se zavedajo, da za lastne potrebe skrbijo premalo (4139: Sebe dajem pogosto

na stran, premalo si privoscim.). Ena od sogovornic pove, da skusa vsaj dvakrat tedensko iti na
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sprehod ali na kolo in tako skrbi za svojo rekreacijo. Veliko jim pomenijo pogovori s prijatelji,
da preusmerijo svoje misli, se napolnijo z energijo ali pa izpovejo, ko jim je tezko. Povedo, da
imajo sicer obiskov v zadnjem c¢asu malo, kar je povzrocilo tudi omejevanje stikov zaradi
Corona virusa (472: Obiskov imam malo, ker v zadnjem casu niti nisem imela veliko casa za
druzenje s svojimi prijateljicami in Se korona je naredila svoje, da se nismo druzili in
obiskovali. Ne vem, kdaj je babica nazadnje videla kaksen drug obraz kot mojega in tiste gospe
iz CSD, ki ji prinese kosilo.). Ena od sogovornic je povedala, da za svoje potrebe skrbi tako, da

gre enkrat na mesec v hribe s svojim sinom in kaksno prijateljico.

4.3.4. Predolgi za razbremenitev oskrbovalca

Sogovorniki so podali nekaj predlogov, s katerimi bi se lahko razbremenili oskrbe v delezu.
Potrebo &utijo po vkljugitvi formalne oskrbe na domu s strani drzavnih institucij. Zelijo si tudi
finan¢ne spodbude pri financiranju formalnih oblik pomoci, vi§jega dodatka za pomo¢ in
postrezbo oziroma lahko tudi drugega dodatka, kjer kriterij za pridobitev ne bi bil tako strog.
Izrazili so tudi Zeljo po brezplacnih formalnih storitvah na domu ali pa vsaj cenejsih.

V enem primeru, kjer je oskrbovalec osebe z demenco moski, je izrazil potrebo po pomoci
opravljanja gospodinjskih opravil (C39: /.../ to je bilo potrebno vse rihtat, pa prati, vsak drugi
dan je bilo treba stroj oprati, pa posusiti, pa nazaj v omare).

Sogovorniki si Zelijo oskrbe starega ¢loveka, ki bi bila bolj umirjena (B40: Zelela bi si, da
bi lahko za babico skrbela bolj umirjeno, da ne bi bila pod casovnim pritiskom, da bi se z babico
lahko veckrat v miru pogovarjala, se usedla poleg nje, jo stisnila za roko.).

V primeru, ko je oskrbovalka skrbela za dve osebi hkrati, je kot edino razbremenitev
navedla vkljucitev osebe z demenco v dom za stare ljudi (4157: Potrebovala bi institucionalno
varstvo, dom za mamo. Mislim, da je samo to reSitev, da zakljucim s 24-urnim oskrbovanjem.
A158: Sem mnenja, da bi taksne osebe morale biti v domu. Tam bi babica imela nadzor,
pogovor, druzenje, skratka vse, kar bi potrebovala. Vsekakor bi jo redno obiskovala v domu in
se z njo druzila, pogovarjala, jo skusala vedriti. Mislim, da je to edina resitev, da bi se jaz lahko

osvobodila oskrbovanja v taksni meri, kot ga opravljam sedaj.).
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4.4. Vrste prejete formalne pomoci

4.4.1. Formlana pomoc oskrbovalcu

Oskrbovalci ne poznajo pomoci, ki bi bila namenjena njim. Posledi¢no se je ne posluzujejo.
Kot edini vir formalne pomoci, o katerem je razmisljala ena od sogovornic, je bil psiholog ali
kateri drugi terapevt, ki bi ji pomagal pri premagovanju izgorelosti. Dejansko pa pomoci ni
poiskala.

V pomoc¢ in podporo je oskrbovalcu bil osebni zdravnik osebe z demenco, ki je komuniciral
z njimi na razli¢ne nacine in jih razbremenil dolocenih poti (D72: /.../ narocili tablete po
telefonu. Dr. S., psihiater, ga je pregledal, potem smo pa sodelovali po telefonu. Pa smo samo
poklicali.).

Povedali so tudi, da jim je bil v pomoc¢ resilec pri prevozu osebe z demenco, ki ga zaradi

leZecega poloZaja niso mogli odpeljati k zdravniku v svojem osebnem avtomobilu.

4.4.2. CSD, pomoc¢ na domu

Sogovorniki so vzpostavili formalno obliko pomoci s centrom za socialno delo, kjer se je
vkljucila sluzba pomoci na domu. Tako osebe z demenco vsakodnevno dobijo topel obrok v
¢asu, ko so njihovi oskrbovalci v sluzbi. S storitvijo so zadovoljni in jih razbremeni skrbi glede

kuhanja kosila.

4.4.3. Patronazna sluzba, zdravstveni dom

Ko je oseba z demenco dobila rane po telesu zaradi lezanja, se je vkljucila patronazna sluzba
zdravstvenega doma (D31: Patronazna iz zdravstvenega doma je hodila enkrat na teden, razen
na koncu je bila trikrat tedensko zaradi ran.). Pogostost obiskov se je stopnjevala glede na
potrebe. Sogovorniki izraZzajo zadovoljstvo nad opravljenimi storitvami (D32: Krasna Zenska,
mi je rekla, da ¢e bom karkoli potrebovala, da naj kadarkoli poklicem, ker je tukaj blizu doma,

in bo prisia.).
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4.4.4. Pripomocki

Sogovorniki navajajo, da so za lazjo in kakovostnejSo oskrbo osebe z demence uporabljali
tudi nekaj pripomockov. Uredili so si bolnisni¢no posteljo, invalidski vozicek, bergle (odvisno
od potreb oskrbovanca). Povejo tudi, da so dobili plenice, medtem ko so morali podlogo za
previjanje kupiti sami. Ker so bile tezave pri konzumaciji zdravil, so v lekarni kupili tudi

drobilec.
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S5S. RAZPRAVA

Iz rezultatov je razvidno, da je zivljenjski slog oseb, ki vsakodnevno izvajajo oskrbo za
osebo z demenco v domacem okolju, mo¢no zaznamovan s stilom in nalogami oskrbovanja
osebe z demenco. Sogovorniki so povedali, da so z razli¢nimi aktivnostmi udelezeni v oskrbo
skozi celoten dan, ob vsaki svoji odsotnosti pa morajo samoiniciativno organizirati nadomestno
oskrbo glede na svojo socialno mrezo, ki jo imajo. Iz pogovorov, ki sem jih opravila, lahko
potrdim teorijo Malijeve, Meslove in Rihterjeve (2011), da je vloga oskrbovalca najpogosteje
vzpostavljena po nacelu substitucije (od najozjega druzinskega ¢lana do oddaljenih svojcev,
sosedov in drugih). Tudi v tej raziskavi so vsi sogovorniki v sorodstvenem razmerju z osebo,
ki ji nudijo pomo¢ in oskrbo. Rezultati pa odsevajo tudi, da sprejem vloge druzinskega
oskrbovalca za osebo z demenco ni nujno prostovoljno dejanje tistega, ki vlogo sprejema,
temvec je ta vnaprej neformalno, druzbeno dolo¢ena. Oskrbovalci so prevzem svoje nove vloge
opredelili kot nujo in ne kot moznost izbire, kar je v skladu z Ramovsevo izjavo (2015: 69), da
je neformalna oskrba, ki je v€asih veljala za obliko medsebojne solidarnosti, danes oteZena. Po
mojem mnenju je odloCitev svojcev za prevzem oskrbovanja osebe z demenco v danasnjem
svetu otezena zaradi razlicnih dejavnikov, ki vplivajo na (ne)zmoznost opravljanja oskrbe
staremu ¢loveku na domu, ti pa so povezani s hitrim tempom Zivljenja, ki od posameznika
zahtevajo udejstvovanja na Stevilnih podrocjih in v visoki meri u¢inkovitosti.

Skrbstveno vlogo za osebo z demenco v domacem okolju navadno prevzame ena oseba
srednje generacije, najpogosteje Zenska (h¢i, snaha, vnukinja), ki ve¢inoma vso skrb za starega
¢loveka opravi samostojno. Njeni druzinski €lani, predvsem kadar gre za jedrno strukturo
druZine, predstavljajo vir podpore in pomo¢i (z manj$o mero odgovornosti), medtem ko mame
samohranilke in samske Zenske, ki opravljajo skrbstveno vlogo za starejSo osebo z demenco,
nimajo podpore druZinskih ¢lanov. Struktura druzine oskrbovalca/-ke se med oskrbovanjem
starega Cloveka z demenco lahko tudi spremeni, sogovorniki so navajali locitev, nova
partnerstva, rojstvo otroka in smrt v druzini. Menim, da vsaka sprememba v strukturi druzine
zahteva od oskrbovalca telesni in dusevni napor, spremembo pri svojem delovanju, postavljanju
novih prioritet in drugo, kar lahko povzro¢i dodaten stres, stisko, tesnobo ... Vsekakor pa
zahteva prilagoditev na novo nastalo situacijo z viri moci, ki jih v danem trenutku oseba ima.
Locitev partnerjev vzbuja vpraSanje, ali je oskrba osebe z demenco lahko eden od dejavnikov

za nastale konflikte v druZini in posledi¢no tudi razhod partnerjev. Verjetno oskrba ni edini
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dejavnik, menim pa, da zaznamuje stil zivljenja celotne druzine in je lahko odsko¢na deska za
preizkus$njo partnerskih odnosov.

Oskrbovalci oseb z demenco so veCinoma aktivni na trgu dela, zaposleni v razli¢nih
panogah. Vecina jih iS¢e mozne resitve za lazje usklajevanje delovnega in zasebnega zivljenja,
ki ga mocno zaznamuje oskrba starega ¢loveka z demenco v domacem okolju. Posluzujejo se
nekaterih prilagoditev, kot so vzpostavitev ugodnejSega urnika dela (dopoldansko delo),
sklenitev pogodbe o zaposlitvi za skrajSani delovni ¢as od polnega idr. Kar potrjuje Strbanovo
teorijo (2012), da so zenske, ki nudijo oskrbo staremu cloveku v domac¢em okolju, lahko
posredno diskriminirane, saj morajo zaradi izvajanja oskrbe pogosto zmanjsati obseg
ekonomske aktivnosti ali celo zapustiti trg dela. Sogovorniki so sicer navajali, da si popolnega
izstopa s trga dela zaradi oskrbe svojca ne morejo privosciti (predvsem mame samohranilke in
samske Zenske), ki so odvisne le od svojega dohodka in so tako bolj ranljive za tveganje
revséine in socialne izkljuenosti. V enem primeru pa je potreba po prevzemu oskrbe starega
¢loveka z demenco v domacem okolju sovpadala z izgubo sluzbe, obseg oskrbe pa se je s ¢asom
izjemno povecal in je bil to eden od klju¢nih zaviralnih dejavnikov pri iskanju in vzpostavitvi
nove zaposlitve. Kot tezaven dejavnik navajajo tudi neenakomerno razporejeno delovno
oskrbovalcem povecujeta tezavo z usklajevanjem dela in oskrbo starega Cloveka, saj si ne
morejo privosciti podaljSevanja svoje odsotnosti z doma, predvsem kadar gre za nepredvidljive
sluzbene situacije, za katere se vnaprej ne morejo pripraviti in organizirati nadomestno skrb za
starega Cloveka.

Oskrbovalci so stari med 25 in 55 let, najmlajSa oskrbovalka je ob prevzemu vloge bila Se
Studentka, najstarejSi pa tudi ima osnovnoSolskega otroka. Oskrbovalci osebe z demenco v
domacem okolju so vpeti med skrb za dve druzini in dve gospodinjstvi. O tem piSe tudi Carmen
Rajer (2018: 60), da so druzinski oskrbovalci pogosto osebe, ki socasno skrbijo za svoje otroke
in starSe, poleg tega pa morajo aktivno doprinasati tudi v poklicnem Zivljenju, kar lahko vodi v
dusevno in telesno iz€rpanost, izgorelost.

Rezultati so pokazali, da osebe z demenco zivijo v domacem okolju bodisi v svoji hisi v
neposredni blizini oskrbovalca (npr. ¢ez cesto ali v sosednji vasi) bodisi pri oskrbovalcu doma
(lahko Ze od nekdaj zivijo skupa;j ali pa se je oseba z demenco preselila k oskrbovalcu kasneje
zaradi povecanega obsega oskrbe in lazjega usklajevanja vseh obveznosti oskrbovalca ali pa z
vidika strahu oskrbovalca pred nepredvidenimi situacijami, ki se lahko zgodijo, ko je oseba z
demenco sama doma, npr. da pusti prizgan plin na Stedilniku ali pusti te¢i vodo iz pipe). 1z

rezultatov lahko sklepam, da preselitev osebe z demenco k oskrbovalcu na dom ni pobuda in
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odlocitev osebe z demenco, ampak je to odlocitev, ki jo sprejmejo drugi, npr. oskrbovalci, ki
gledajo na lastne potrebe in moznosti olajSav pri oskrbi. Vprasljiva je participacija v odlocitev
osebe, ki je preseljena. Kar potrdi teorijo Darje ZavirSek (2014: 134), da ljudje, ki imajo
vzpostavljeno skrb s strani druge osebe, le redko izbirajo lokacijo svojega zZivljenja. Menim, da
premescanje ljudi na drugo lokacijo brez njihovega soglasja ni dopustno in prav tako ne, kadar
pride do prikritega soglasja (ko oseba z demenco izrazi soglasje pod dolo¢enimi zunanjimi
pritiski, Ceprav v sebi cuti drugace ali pa ji je dotiCna »reSitev« predstavljena kot edina
moznost). Hkrati bi rada na tem mestu izpostavila tudi vidik stiske oskrbovalca, ko zaradi
pomanjkanja virov pomoc¢i iS¢e mozne reSitve, kako zagotoviti ¢im bolj optimalno in
zadovoljivo oskrbo bliznjemu, ki jo oskrbovalec z danimi viri in v danem ¢asu lahko mobilizira
in izvaja, hkrati pa skrbi Se za Stevilne druge svoje naloge, ki niso povezane z oskrbo starega
¢loveka z demenco. Obcasno je tudi oteZeno sporazumevanje med oskrbovalcem in osebo z
demenco, posledi¢no je oskrbovalcu tezko prepoznati potrebe in Zelje glede lokacije bivanja
osebe z demenco in sklene odlocitve po svoji presoji, ki so morda v nekaterih segmentih
koristne za oba subjekta, v nekaterih pa se verjetno interes lahko razhaja ali s casom tudi
spreminja. Oskrbovalci sami so povedali, da je selitev starega Cloveka z demenco zanj
predstavljala spremembo in stres, ki so jo opazili kot zmedenost in neorientiranost v novem
prostoru. Hkrati pa se je pojavil tudi nov strah pri oskrbovalcih, kaj se bo zgodilo v primeru, ¢e
bo oseba z demenco zapustila stanovanje in odsla v okolico, ki ji ni poznana, saj se v preteklem
zivljenjskem obdobju tukaj ni gibala. Moje mnenje je, da razlog za selitev ni utemeljen, saj
oseba z demenco tudi v novem (oskrbovalcevem) stanovanju lahko pusti priZgan plin ali odprto
vodo in s tem v najslabSem primeru ogroZa sebe in druge ali sprovede materialno Skodo. Edina
sprememba, ki so jo oskrbovalci dosegli, je, da so na ta nacin povecali nadzor nad dejanji osebe
z demenco, pridobili boljsi vpogled, kaj dela (in ¢esa ne dela), ter skozi druzbene norme in
epistemologijo razumevanja dobili ve¢ moci za razvrSc¢aje dejanj v kategorije, kaj je prav in kaj
ne ter kako se morajo sami oskrbovalci odzvati oz. vkljuciti v doloCene situacije. Sogovorniki
so celo povedali, da so simptomi demence za njih postali vidnejsi, ko je oseba z demenco prisla
zivet k njim, do takrat pa stara oseba o tem ni govorila ali izpostavljala kot tezavno. Kar lahko
interpretiramo iz dveh plati. Pozitivno plat vidim v tocki, da so oskrbovalci lahko dobili nove
informacije o stanju bliZznjega in reagirali na dolo¢ene simptome z vzpostavitvijo (po njihovem
mnenju) ustrezne oskrbe. Kot negativno plat pa vidim, da je stara oseba ob selitvi bila delezna
opazovanja, diagnosticiranja in tako na sebe pridobila veliko etiket, ki so odsevale deviacije od
»normalnega stanja«, potencirala se je bolezen in posledi¢no je v o€eh svojcev in tudi skupnosti

izgubljala svojo dosedanjo identiteto in integriteto.
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Sogovorniki so demenco opisali kot kruto bolezen druga¢nega delovanja mozganov starega
Cloveka, ki se odraza s Stevilnimi simptomi, kot so zmedenost, izgubljenost, pozabljivost,
zmanjSana komunikacijska sposobnost (tezave s priklicem informacij iz spomina, slabse
besedno izrazanje), upad participacije osebe z demenco v pogovor z ostalimi (predvsem na
besedni ravni), zmanjSana zmoznost skrbi za sebe (ohranjanje osebne higiene, redno jemanje
zdravil), zmoznost opravljanja gospodinjskih opravil po normah okolja in neprepoznavanje
ljudi v svoji okolici (tudi svojih bliznjih). Iz opisov sogovornikov lahko sklepam, da imajo
oskrbovalci ljudi z demenco Se vedno patoloSko predstavo demence, saj predvsem porocajo o
deviacijah od namisljenega normalnega oz. zdravega stanja, govorijo o zmanjSanju sposobnosti
in tako spregledajo holisti¢en pogled, o katerem piSe MiloSevic Arnold (2006: 120), ki v
ospredje demence postavi cloveka z vso svojo identiteto, integriteto, zmoznostjo in vplivom na
Zivljenje ter poudari, da je ¢lovek z demenco predvsem oviran zaradi okolja, ki stigmatizira,
etiketira in osebi jemlje cloveskost, jo postavlja v drugorazredni polozaj ter neprestano opozarja
le na njegove primanjkljaje. Zanimivo je tudi, da oskrbovalci veliko porocajo o tem, kaj oni
naredijo za osebo z demenco, manj oz. ni¢ pa ne povejo o tem, kaj dela oseba z demenco skozi
dan, v ¢em je spretna, samostojna, u¢inkovita, talentirana, kaj so njene mocne tocke, kaj so se
sami naucili od osebe z demenco ali v odnosu z njo.

Oskrbovalci navajajo, da morajo biti stalno vpeti v Zivljenje ¢loveka z demenco, ga
spremljati, nadzorovati in zanj opraviti Stevilne naloge, ki so kljune za njegov obstoj in
zivljenje (pomo¢ pri hranjenju, osebni higieni, kot je umivanje in previjanje, pomoc¢ pri kuhanju,
prinaSanju stvari, jemanju zdravil, pospravljanju, c¢iSCenju, spremstvu k zdravniku in
vsakodnevni pogovori). Iz pripovedovanj druzinskih oskrbovalcev o vsakodnevni oskrbi
¢loveka z demenco lahko potrdim teorijo Malijeve (2013a: 27), da je posameznikovo Zivljenje
ustaljen vzorec, navada (rutina), ki definira njegovo realnost. Tudi Flaker in drugi (2008: 191)
najdejo prispodobo, da se vsakdanje Zivljenje posameznika tvori iz refrena in ponavljanj. Torej
gre za oskrbo, ki je vedno izvedena na enak nacin. Kar je za osebo z demenco lahko dobro, ker
na ta nacin to¢no ve, kaj pri¢akovati, po drugi strani pa manjka prevpraSevanja in evalvacije
vseh udeleZenih o tem, kaj so dobre prakse, kaj so obremenilni dejavniki, kaj so trenutne Zelje
in potrebe po spremembah in kako priti do Zelenih rezultatov. Menim, da oskrbovalci velikokrat
delujejo iz perspektive, da delajo nekaj za osebo z demenco tudi namesto nje (predvsem kadar
so pod ¢asovnim pritiskom) in pri tem pozabljajo na vkljuenost osebe z demenco v oskrbo po
svojih trenutnih zmoznostih.

Doloceni rituali (jutranja oskrba, prihod patronazne sestre v dopoldanskem casu s toplim

obrokom ali pa kuhanje obroka vnaprej in popoldanska, vecerna ter no¢na oskrba) lahko
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oskrbovalcu do neke mere lajSajo breme oskrbe z vidika predvidljivosti dogodkov. Vendar sami
oskrbovalci teh stalnic ne dojemajo kot olajsevalno okolis¢ino, ampak ravno nasprotno, stalno
vpetost v oskrbo dozivljajo kot najbolj obremenilni dejavnik, enacijo jo s sluzbo in
odgovornostjo, ki se ji ne moreS odreci ali izpustiti, zato vodi v iz¢rpanost in izgorelost.
Obremenitev je konstantna prilagoditev svojega zivljenja temu, da ima$ doma nekoga, ki te
potrebuje in si posledi¢no vezan na dom. Vsak odhod z doma je vnaprej ¢asovno strukturiran,
npr. udelezba na praznovanjih, odhod na dopust, pa tudi vsakodnevni odhodi v sluzbo ali po
nakupih in drugih opravkih.

Kljub temu, da je oskrba relativno ustaljena, jo izvaja ista oseba, vzpostavljeni so doloceni
rituali, se dogaja v domacem okolju, pa ne poteka vedno tako tekoce. Sogovorniki porocajo, da
je vsak dan svojevrsten izziv in da dan ni enak dnevu. Med oskrbovanjem se soocajo s
Stevilnimi ovirami, najvec jih navajajo na podrocju hranjenja osebe z demenco. Oskrbovalci so
povedali, da oseba z demenco pogosto ne ¢uti lakote in Zeje, so nejeséi. Ta rezultat raziskave
zelim pokomentirati iz dveh vidikov. Prvi je, da oskrbovalci na podlagi svoje epistemologije
oznacijo osebe z demenco kot apaticne in si ustvarijo predstavo, da osebe z demenco nimajo
potreb (tudi osnovnih zivljenjskih), kar pa po mojem mnenju ni mogoce in menim, da ima vsak
Ziv Clovek potrebe in Zelje, ki jih izraZamo na razlicne nacine z razlicno zmozZnostjo uporabe
verbalnega in neverbalnega aparata. Kot mozno oviro vidim v nesklenjenem komunikacijskem
krogu, saj informacija od sporo€evalca do prejemnika ne pride v takSnem pomenu, kot je
izdana. To potrjuje tudi avtor van Hiilsen (2010: 35), da drug z drugim (Ce sploh) govorimo na
razliénih ravneh, in pa teorijo Caéinovi¢ Vogringi¢ ter Mesl (2019: 85), da ni mogode ne-
komunicirati. Kar predstavlja svojevrsten izziv tudi oskrbovalcem, ki so lahko zeljni
razumevanja in komuniciranja s svojim bliznjim, pa jim to uspeva lahko zelo razli¢no, v¢asih
bolje, drugi¢ slabse, pa vendar morajo vsak trenutek skupaj ziveti in jim nuditi podporo in
oskrbo. Kot drugi vidik pojasnitve etiketiranja nejescosti oseb z demenco pa vidim v tem, da
urnik hranjenja vzpostavijo oskrbovalci, ki pa morda ni v skladu s potrebami in Zeljami osebe
z demenco. Morda tisti trenutek oseba z demenco res ni la¢na in bi z ve¢jim apetitom jedla
kasneje ali pa si v danem trenutku pozeli drugo hrano, kot je pripravljena. Ponovno se tu pojavi
dilema glede participacije osebe z demenco v oskrbo in dilema vpliva nad svojim Zivljenjem.
Oskrbovalci se sicer zelo trudijo s prilagoditvijo vrste, strukture in koli¢ine hrane ter tudi na¢ina
konzumiranja glede na opazene potrebe osebe z demenco. Pravijo, da oskrba poteka v tempu,
kot ga oseba z demenco zmore, doloc¢ena skrbstvena aktivnost pa lahko traja izredno dolgo, kar

oskrbovalca obremenjuje, saj usklajuje stevilne svoje zivljenjske naloge.
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Osebi z demenco se lahko poveca potreba po pomoci drugega na podrocju skrbi za osebno
higieno, kamor sodijo umivanje in previjanje. Gre za nalogo, ko oskrbovalec seze v intimni
prostor posameznika in je lahko neprijeten tako za osebo z demenco kot oskrbovalca. O tem je
spregovorila sogovornica, ki je povedala, da je na zaCetku prevzema oskrbe za tasta bilo veliko
nelagodja (tako za njo kot njega) ob menjavanju plenic, kasneje pa se je razvila navada in teh
obcutkov ni bilo ve€. O delikatnosti govori tudi Lacen (2001: 45), saj meni, da so ljudje z
ovirami oropani za pravico do intimnosti. Sklepam, da izguba intimnega prostora sovpada z
vzpostavitvijo oskrbe. Izpostaviti pa zelim tudi vidik oskrbovalcev, ki so lahko v izredno
neprijetnem polozaju, ko jim je tezko posegati v intimnost drugega, vendar si hkrati zavedajo,
da drugace ne morejo zagotoviti Cistoce, ki pa si jo ljudje z demenco (njihovi svojci) tudi
zagotovo zasluzijo. Marsikdo mora stopiti iz cone udobja in premakniti svojo mejo
sprejemljivega ravnanja. Pomembno pa se mi zdi, da se ljudje o intimnosti pogovarjamo, je ne
tabuiziramo, jasno povemo, kje so nase meje, in ko pride do vzpostavitve oskrbe, povemo, na
kaksSen nacin in pod katerimi okolis¢inami je izvedljiva, da bo sprejemljiva za vse.

Rezultati so pokazali, da pri izvajanju nege, predvsem, ko je §lo za umivanje starega ¢loveka
(bodisi v kopalnici bodisi v postelji) za izvedbo naloge ni bila dovolj samo ena oseba, ampak
so oskrbovalci pogosto potrebovali pomoc¢ drugih druzinskih ¢lanov pri fizi€nih obremenitvah.
Hkrati so izpostavili, da je oseba z demenco v procesu umivanja dozivljala stisko, saj je jasno
izrazala bolecino. Posledi¢no so stres dozivljali tudi oskrbovalci, saj so vsaki¢ znova iskali
nacine, ki bi bili primernejsi.

Glede na obseg in stopnjo samostojnosti osebe z demenco se spreminja tudi vloga
oskrbovalca tako po obsegu kot vrsti nalog. Rezultati so pokazali, da je za nekatere oskrbovalce
zelo naporno obdobje, ko je oseba z demenco Se pokretna in mobilna, vendar pa ze kaze znake
bolezni. Poroc¢ajo, da jim velik izziv in strah predstavljajo samostojni izhodi iz hiSe osebe z
demenco. Obremenjujejo jih vpraSanja, koliko se oseba z demenco orientira v okolju, koliko se
znajde v odnosu z drugimi ljudmi in stvarmi (npr. infrastrukturo ipd.). Zato so svojci izvajali
nekatere varovalne ukrepe, kot so zaklepanje vrat (ko sami odidejo v sluzbo, oseba z demenco
pa je ostala doma) in vzpostavitev straze pri vhodnih vratih (ker je oseba z demenco v svojem
preteklem obdobju bila lovec in je imela navado ob izhodu vzeti oroZje, svojci pa so Ze dvomili
o spretnosti in razsodnosti ravnanja z oroZjem in so mu tako Zeleli prepreciti, da orozje vzame
s sabo. Kasneje so mu ga tudi trajno odvzeli). 1z pripovedovanj lahko sklepam, da so izhodi
oseb z demenco v domacem okolju nadzorovani, omejevani in pogojeni (kaj bodo odnesli s
sabo). Zdi se, kot da so na tem podrocju zelje osebe z demenco in oskrbovalca v neskladju, kar

lahko povzroca veliko neprijetnih Custvenih odzivov tako pri osebi z demenco kot pri

64



oskrbovalcu, hkrati pa predstavlja velik izziv, kako uskladiti dva pola zelja. Flaker (2012: 64)
v tak$nih primerih priporoca, da oskrbovalec odkrije in osvobodi Zeljo osebe z demenco, torej
zelje ne zatira ali drzi osebe v podrejenem polozaju, ampak to Zeljo soustvarita kot skupno last
(bodisi s kompromisi s skupno akcijo in dejanji). Mislim, da bo eden od naslednjih izzivov
dolgotrajne oskrbe ne le zmanjSevanje Stevila namestitev ljudi v institucionalno oskrbo in
Sirjenje mreze skupnostne skrbi, temve¢ tudi pomemben vidik, na katerega opozarjajo Rafaelic,
Ficko in Flaker. (2017: 3), da je treba dolgotrajno oskrbo razumeti tudi kot spremembo odnosov
med delezniki, kjer pade hierarhija moc¢i med »strokovnjaki« in »uporabniki«, vsi postanejo
enakovredni soustvarjalci procesa, predvsem moc¢ in vpliv na svoje zivljenje dobi ekspert iz
izkuSenj, okolica pa mora spremeniti epistemologijo razumevanja dolgotrajnih stisk.

Koliko je oseba z demenco vklju¢ena v nacrtovanje, izvajanje in evalvacijo oskrbe je
odvisno predvsem od kakovosti sporazumevanja med oskrbovalcem in osebo z demenco.
Menim, da je pri komunikaciji pomembna tako koli¢ina kot kakovost izmenjanih informacij. S
¢imer pa imajo oskrbovalci v odnosu z osebo z demenco Stevilne tezave oz., kot sami recejo, je
komunikacija oteZena in naporna. Porocali so, da osebe z demenco pogosto zavzamejo stalisce
absolutne svoje resnice in je izmenjava razliénih mnenj oteZena kljub argumentaciji. Kot
posledico navajajo tudi Custvene odzive z jezo, ki pa situacijo dodatno obremenijo. Zato svojci
pogosto izberejo taktiko, ki jim v pogovoru z osebo z demenco zagotovi mir, to pa je potrjevanje
resnice osebi z demenco. Kar ima lahko dvorezen me¢, saj se pri takSnem ravnanju oskrbovalci
pocutijo neiskrene do svojih bliznjih. Glede na rezultate sklepam, da so oskrbovalci na
preizkusnji teorije validacije (van Hiilsen 2010: 35), ki nakazuje, da moramo vse izjave cloveka
z demenco jemati resno, jih spoStovati in interpretirati kot resni¢ne in veljavne, pa ¢etudi se ne
skladajo z naSo realnostjo. Menim, da teorija validacije lahko predstavlja Zeleni cilj, ki pa je za
nekatere oskrbovalce na vsakodnevni ravni v interakcijah z osebo z demenco lahko tezko
dostopen ali na trenutke celo utopicen, saj so sami pripovedovali o tem, da je participacija osebe
z demenco v dialogu zelo raznolika (enkrat se komunikacija vzpostavi in gre izmenjava
informacij tekoce, celo s pozitivnimi obc¢utki ali dodanim humorjem, drugi€ pa je lahko izredno
otezena ali celo Custveno obremenilna za oba subjekta). Kar nam pove, da je komunikacija ziva,
variabilna in odvisna od $tevilnih dejavnikov. Kot pomembno ves¢ino oskrbovalci navajajo
strpnost, saj oseba z demenco potrebuje vec ¢asa, da odgovori ali se vkljuci v pogovor. Nekateri
oskrbovalci tudi razumejo, da tezava ni le v primanjkljajih na podro¢ju besednega izrazanja
osebe z demenco, ampak je teZzava v tem, da prejemnik ne razume sporocila, ki ga je oseba z

demenco izdala in tako nastane »skrivnostno sporocilo«, kot ga poimenuje ena od sogovornic.
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Menim, da je za stroko socialnega dela teorija validacije lahko smer, o kateri je treba
usposobiti oskrbovalce, saj bi na ta nacin lazje razvijali ali ohranjali odnos, ki krepi, spodbuja,
je empaticen, spostljiv in razumljiv, hkrati pa ne bi imeli obc¢utka plasti¢nosti odnosa, ampak bi
to bil na¢in naravnega sobivanja.

Pomemben vir informacij je tudi neverbalno ali telesno sporocanje, ki ga oskrbovalec delno
zazna v svoji percepciji in se na drazljaje tudi odzove, kar je dobro razvidno iz ene od izjav
sogovornic: »Tudi ce nic¢ ne pove cel dan, se mi zdi, da mi véasih sporoca, da bi najraje odsla
na drugo stran mavrice, vcasih pa, da si zeli, da se usedem zraven nje in jo samo gledam ali ji
kaj pripovedujem.« Kar potrjuje mnenje MiloSevi¢ Arnold (2007a: 140), da interakcija z ljudmi
z demenco v nas izzove veliko ve¢ kot vsakodnevno komunikacijo, saj moramo biti dovzetni
za sprejemanje vseh vrst sporocil, od besednih, do nebesednih, telesnih in simbolnih ter
komunikacijske vrzeli dopolnjevati z empatijo, ki nam pomaga dojeti razlicna sporocila.

Skozi komunikacijo na razli¢nih ravneh oskrbovalci raziskujejo trenutni zivljenjski svet
osebe z demenco — kaj ima oseba z demenco rada, kaj jo pomirja, v ¢em je dobra, zmozna, pa
tudi kaj jo obremenjuje, vznemirja ali razburja. Povedali so, da jim prija glasba, petje ali
prisotnost nekaterih ljudi (seveda pa je to razli¢no od posameznika in trenutne situacije). Manj
ugodno pa na njih vpliva neustrezna komunikacija s strani domacih ali obiskovalcev, zato
nekateri ne marajo obiskov iz skupnosti. Oskrbovalci so glede na izkazane interese oseb z
demenco uskladili tudi svoja ravnanja in oskrbovanje. Menim, da je raziskovanje Zivljenjskega
sveta osebe z demenco izrednega pomena za oba. Gre za odskoc¢no desko za vzpostavljanje ali
ohranjanje medsebojnega odnosa, varne navezanosti, omogoc¢anje participacije v nadzor nad
svojim zivljenjem, usklajevanje vseh interesov, omogocanje pripadnosti druzini in skupnosti,
ohranjanje identitete in integritete itd., saj na ta nacin oskrbovalec stopi iz cone vsevednega (kaj
je najboljSe za osebo z demenco) in v ospredje postavi »glas« osebe z demenco, jo slisi,
uposteva in akcije soustvarja »tukaj in zdaj«. Rezultati so tudi pokazali, da ima oskrbovanje
pozitiven vpliv na odnos med osebo z demenco in oskrbovalcem, saj jih je druZenje skozi
oskrbo zblizalo in so postali Se bolj navezani drug na drugega.

Nekateri oskrbovalci se znajdejo tudi v polozaju, ko socasno oskrbujejo dve odrasli osebi,
ki sta se znasli v polozaju odvisnosti od oskrbe drugega v domacem okolju. Organizacijski
zalogaj postane bistveno vecji in sogovorniki to obdobje dozivljajo kot izredno zahtevno,
borbeno. Od oskrbovalca se zahteva izredna fizi¢na in psihi¢na moc¢, vztrajnost in predanost,
kar potrjuje tudi izjava: » Vcasih si na robu obupa, ampak Se najdes moc in gres naprej.« Srecajo
se tudi s Stevilnimi vprasanji, kot so: kako organizirati svoje Zivljenje, koliko ¢asa Se zmorem

takSen tempo in obseg nalog, ali Se (kljub izrednemu trudu) zagotavljam dostojno oskrbo svojim
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bliznjim. Verjamem, da oskrbovalci tezko najdejo odgovore na ta vprasanja sami, bi pa na njih
lazje odgovorili ob ustrezni podpori, morda v sodelovanju s socialnim delavcem, ki bi vodil
pogovor ter bi se odprla Se druga podrocja, ki so pomembna.

Ko se oskrbovalci znajdejo v situaciji, ko samostojno ne zmorejo vec zagotavljati oskrbe,
se obrnejo na trg formalne pomoci. Nad ponudbo in odzivnostjo so razocCarani. Kot edini
izrabljen vir formalne oskrbe navedejo patronazno sluzbo, ki dnevno prinese topel obrok osebi
z demenco na dom (medtem ko je oskrbovalec v sluzbi). Glede namestitve stare osebe z
demenco v institucijo (natan¢neje v dom za stare) imajo razlicna mnenja. V enem primeru je
oskrbovalec to moznost videl kot edino resilno bilko, da se razbremeni, medtem ko drugi niso
razvili zaupljivosti do institucionalne oskrbe zaradi kadrovske podhranjenosti. V enem primeru
so zaprosili tudi za mozZnost podaljSanja namestitve osebe z demenco v bolnisnici, saj je
oskrbovalka ocenila, da se je stanje osebi z demenco med zdravljenjem v bolni$nici izrazito
poslabsalo in je podvomila v svoje zmozZnosti u¢inkovitega oskrbovanja v domacem okolju,
vendar njeni zelji ni bilo ugodeno in je oseba z demenco prisla v domaco oskrbo kljub velikim
skrbem oskrbovalca.

Menim, da taksSne stiske oskrbovalcev ne bi smele biti spregledane in prepuscene v
razreSevanje zgolj njim. Sploh pa v primerih, ko oskrbovalec jasno izrazi dvome in stiske ter Ze
18¢e svoje vire moci, da bi zmogel biti kos vsem bremenom. Nujno bi se morala odzvati
formalna oskrba, ki bi reagirala in ponudila podporo pri soustvarjanju resitev, ki bi bile mozne
in sprejemljive za vse udeleZene. Na tem mestu bi izpostavila potrebo po zaposlitvah
svetovalnega delavca v bolniSnicah na negovalnih oddelkih kot varovalni dejavnik, ki bi pred
izpustom osebe (po zdravljenju) v domace okolje naredil oceno moznih mobiliziranih virov
oskrbe in v primeru, da domace okolje Se ni pripravljeno na oskrbovanje v danih obsegih in
ravneh (lahko specializiranega) znanja oskrbovanja, vzpostavi ustrezno formalno pomoc, ki je
v podporo oskrbovalcu.

Vloga svojca kot oskrbovalca se mi zdi izrednega pomena, saj je v dolo¢enith segmentih
(kot je varna navezanost, domacnost, ljubljenost itd.) ne more nadomestiti noben formalni
izvajalec, slednji lahko le podrobno prevzame dolocene naloge ter razbremeni svojca do te
mere, da zmore lahkotno delovati v odnosu z osebo z demenco in prevzame zgolj tiste
odgovornosti, ki jih Zeli in se zanje pocuti zmozen. Kot tudi pravi Mali (2007a: 129), so svojci
lahko odli¢ni oskrbovalci, ¢e dobijo pravo pomoc in podporo.

Zal pa rezultati raziskave kaZejo, da so se nekateri oskrbovalci Ze soogili s
preobremenjenostjo in izgorelostjo, kar jih je privedlo celo do razmisleka o mozni razresitvi

vloge ali pa njeni omejitvi. Vendar zaradi obcutka, da je za svojega bliznjega svojca treba
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poskrbeti, vztrajajo pri obremenilnem zivljenjskem slogu, saj podporne mreze zal nimajo dovolj
bogate. Kot razbremenilne vire, ki jih najpogosteje koristijo, navajajo svoje druzinske ¢lane. Za
lazje usklajevanje delovnega in zasebnega zivljenja pa se posluzujejo razlicnih nacinov
zagotavljanja toplega obroka osebi z demenco (v enih primerih je vzpostavljena formalna
pomoc s strani patronazne sestre, v drugih pa svojci sami ali s pomocjo sorodnikov pripravljajo
tople obroke vnaprej ali pa jih narocujejo v drugih institucijah, kot je Sola). Kot pomemben
razbremenilni dejavnik vidijo tudi svoje hobije (nasteli so kolesarjenje, zlaganje sestavljank,
ogled dokumentarnih filmov, voznja z motorjem), ki pa jih ¢asovno izredno tezko vkljucijo v
oskrbo. Oskrbovalci se zavedajo, da za svoje lastne potrebe skrbijo premalo in da pogosto v
ospredje dajejo prednost oskrbi osebe z demenco.

Razbremenitev druzinskih oskrbovalcev je v delezu nujna (tako na fizi¢ni, psihi¢ni kot
finan¢ni ravni). Potreba se kaze po vkljucitvi formalne oskrbe na domu, ki bi bila za uporabnika
brezplacna ali pa cenejSa od obstojece ponudbe ali pa bi bili uporabniki delezni finan¢ne
spodbude pri financiranju formalnih oblik oskrbe. Sogovorniki so Zeljni oskrbe, ki bi bila bolj
umirjena, pod manjSim Casovnim pritiskom in bi tako laZje in kakovostneje opravili naloge, v
katere bi bil bolj participiran tudi sam uporabnik, hkrati pa odnos med osebo z demenco in
oskrbovalcem ne bi temeljil le na interakcijah, vezanih na oskrbo, ampak bi imeli veC Casa za

spontano preZivljanje ¢asa in komuniciranje.
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6. SKLEPI

Na podlagi kvalitativne obdelave podatkov sem prisla do naslednjih sklepov:

1. Zivljenjski slog oseb, ki vsakodnevno izvajajo oskrbo za osebo z demenco v doma¢em
okolju, je mo¢no zaznamovan s stilom in nalogami oskrbovanja.

2. Vloga oskrbovalca se vzpostavi po nacelu substitucije.

3. Sprejem vloge druzinskega oskrbovalca ni nujno prostovoljno dejanje tistega, ki jo
sprejme.

4. Skrbstveno vlogo prevzame ena oseba, najpogosteje zenska, srednje generacije.

5. Struktura druzine oskrbovalca ima vpliv na mobilizacijo neformalnih virov podpore

oskrbovalcu pri oskrbi osebe z demenco v domacem okolju.

Oskrba osebe z demenco zaznamuje Zivljenje celotne druZzine.

Oskrbovalci oseb z demenco so vecinoma aktivni na trgu dela.

Usklajevanje delovnega in zasebnega Zivljenja oskrbovalca je oteZeno.

e S S

Oskrbovalci morajo zaradi izvajanja oskrbe pogosto zmanjSati obseg ekonomske

aktivnosti ali prilagoditi urnik dela oskrbi stari osebi z demenco.

10. Oskrba osebe z demenco v domacem okolju je lahko eden od zaviralnih dejavnikov pri
iskanju in vzpostavitvi zaposlitve.

11. Oskrbovalci osebe z demenco v domacem okolju so vpeti med skrb za dve druZini in dve
gospodinjstvi, hkrati pa morajo doprinasati tudi v poklicnem Zivljenju, kar je lahko fizi¢no
in duSevno 1z¢rpavajoce.

12. Osebe z demenco Zivijo v domacem okolju bodisi v svoji hiS§i v neposredni bliZini
oskrbovalca bodisi v istem gospodinjstvu z oskrbovalcem.

13. Preselitev osebe z demenco k oskrbovalcu na dom ni pobuda in odloCitev osebe z
demenco, ampak je to odlocitev, ki jo sprejme oskrbovalec.

14. Prisoten je pokroviteljski polozaj skrbnika do uporabnika.

15. Simptomi demence so za svojce in okolico postanejo bolj vidni, ko se oseba z demenco
preseli k oskrbovalcu.

16. Oseba z demenco je ob selitvi k skrbniku delezna opazovanja, diagnosticiranja in na sebe
pridobi veliko etiket, ki odsevajo deviacije od »normalnega stanja«, potencirajo bolezen in
posledi¢no v oceh svojcev in tudi skupnosti izgubi svojo dosedanjo identiteto in integriteto.

17. Oskrbovalci ljudi z demenco imajo patolosko predstavo demence.

18. Oskrba je ustaljen vzorec (rutina) nalog, ki jih opravi oskrbovalec za osebo z demenco.
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20.
21.
22.
23.

24.

25.

26.
27.

28.

29.
30.
31.
32.

33.
34.
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Vkljucenost osebe z demenco v naértovanje, izvajanje in evalvacijo oskrbe je majhna ali
nicna.

Vzpostavitev oskrbe sovpada z izgubo intimnosti osebe, ki ima demenco.

Oskrbovalcem najbolj obremenilni dejavnik predstavlja stalna vpetost v oskrbo.

Otezeni so odhodi od doma oskrbovalca, ko oseba z demenco ostane doma.
Komunikacijski krog med oskrbovalcem in osebo z demenco je pogosto nesklenjen
(informacija od sporocevalca do prejemnika ne pride v pomenu, kot je izdana), kar lahko
povzro€i tudi razli¢ne Custvene odzive.

Oskrbovalcem je zaradi komunikacijskih ovir otezeno raziskovanje zivljenjskega sveta
osebe z demenco in posledi¢no otezuje participacijo.

Teorija validacije lahko predstavlja zeleni cilj, ki pa je za nekatere oskrbovalce na
vsakodnevni ravni v interakcijah z osebo z demenco tezko dostopen ali celo utopicen.
Oskrbovalci skrb za osebo z demenco enacijo s skrbjo za otroka.

Samostojni izhodi oseb z demenco v okolje so za oskrbovalce nezazeleni, v kolikor pa so
realizirani, so nadzorovani, omejevani in pogojeni.

Oskrbovanje dveh odraslih oseb, ki sta se znasli v polozaju odvisnosti od oskrbe drugega
v domacem okolju, vodi v izCrpanost, izgorelost in prevprasevanje o svojih zmoznostih
oskrbovanja ter potrebo po formani pomoci.

Ponudba formalne pomoci na trgu ni zadostna ali v skladu s povprasevanjem.

Stiske oskrbovalcev so spregledane.

Oskrbovalci so preobremenjeni in izgoreli.

Oskrbovalci kot razbremenilni dejavnik vidijo predvsem svojo socialno mrezo (ki je
razli¢no bogata), formalno oskrbo pa koristijo le pri pripravi in dostavi toplega obroka
osebi z demenco.

Razbremenitev druzinskih oskrbovalcev v delezu je nujna.

Potreba se kaze po vkljucitvi formalne oskrbe na domu, ki bi bila uporabnikovim potrebam
prilagojena, brezplacna ali pa cenejSa od obstojece ponudbe ali pa bi bili uporabniki delezni

finan¢ne spodbude pri financiranju formalnih oblik oskrbe.



7. PREDLOGI

Raziskovano podrocje ima Se precej priloznosti za izboljsave. Izpostavila bom nekaj

klju¢nih predlogov, ki bi razbremenili druzinskega oskrbovalca osebe z demenco in bili

usklajeni s smernicami dolgotrajne oskrbe v skupnosti.

1. Razbremenitev druzinskih oskrbovalcev z vkljucitvijo formalne oblike pomoci:

a.

Ustanovitev mobilnega tima strokovnjakov, ki bi zagotavljal hitro pomoc¢ v
skupnosti in bi se povezoval s storitvami pomoc¢i na domu. Povezoval bi razlicne
stroke, kjer bi socialni delavec imel vlogo koordinatorja tima in raziskovanje
Zivljenjskega sveta uporabnika. Izvirno delovni projekt pomoci, kjer je uporabnik
ekspert iz svojih izkuSenj, strokovnjak pa njegov spostljiv in odgovoren zaveznik,
bi moral postati model za delo z vsako druzino, ki se znajde v situaciji, ko potrebuje
pomoc iz skupnosti. Socialni model obravnave poveca inkluzijo druzbe in omogoca
ucinkovitejSo pomo¢ ljudem, druzinam.

Finanéno dostopne storitve pomoc¢i na domu. Uporabniki morajo imeti moznost
izbire poklicnega ali neformalnega izvajalca dolgotrajne oskrbe in vsakdo mora za
svoje opravljeno delo dobiti placilo. Vir denarja bi se lahko ¢rpal in fonda, ki bi bil
zbran na nacin pobiranja davka za dolgotrajno oskrbo. Uporabnik bi skupaj s timom
izvirno delovnega projekta pomoci skrbno nacrtoval storitve, ki jih potrebuje, imel
moznost izbire ponudnika in ga tudi placal.

Ustanovitev izobrazevalnega centra za dolgotrajno oskrbo bi zagotavljal
usposabljanje in izobrazevanje za sorodnike, ki v domacem okolju skrbijo za osebo
z demenco. Zagotavljal bi tudi oblike razbremenjevanja (npr. skupine za
samopomoc).

Studentska praksa zdravstvenega in socialnega profila na podro&ju dolgotrajne
oskrbe v skupnosti: glede na potrebe po dolgotrajni oskrbi in pomanjkanje ponudbe
bi bilo treba delati na promociji skrbstvenih poklicev, ki so povezani s storitvami
dolgotrajne oskrbe na domu uporabnika. Hkrati pa Studente ali dijake teoreti¢no in
prakticno usposobiti za delo s starimi ljudmi z demenco v domac¢em okolju in
njihovimi druzinskimi oskrbovalci. Studenti/dijaki naj imajo priloznost, da izkusijo
delo v skupnosti, hkrati pa naj imajo Studijske izzive, kako izboljSevati podrocje
dela. Motivacija se bi povecala, e bi za opravljanje Studijske prakse prejeli denarno

nagrado.
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2.

3.
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Razbremenitev druzinskih oskrbovalcev z razSiritvijo neformalne oblike pomoci:

a. VKkljuditev aktivnih upokojencev iz skupnosti v neformalno obliko pomoci
sokrajanom. Pozitiven ucinek bi se izkazal kot razbremenitev druzinskih
oskrbovalcev. Motivacijski u¢inek bi bil vecji, ¢e bi za opravljeno storitev aktivni
upokojenec dobil dodaten dohodek. Kot mozne opravljene storitve vidim: prevozi,
spremstva, pomo¢ pri opravkih v trgovini ali uradih, druzenje, pomo¢ pri raznih
gospodinjskih opravilih.

b. Medsosedska pomoc: ¢lani skupnosti (morda tudi Ze ¢lani tudi dolo¢enih drustev
podezelskih zena, vinogradnikov, Sportnih drustev ipd.) bi lahko pomagali v obliki
druzabnistva osebi z demenco, prevozov v skupnost, dostavi blaga na dom, urejanju
manjSih gospodinjskih opravil ipd.

Uporaba IKT pripomockov, ki lajSajo zivljenje staremu c¢loveku z demenco in
razbremenijo druzinskega oskrbovalca v Casu njegove odsotnosti. Npr. rde¢i gumb (ki
omogoca pomo¢ na daljavo ali pa ima nameS¢ene dodatne funkcije, kot so detektor za
padce, poZar, izlivanje vode, prenizka temperatura v prostoru), delilnik tablet (ki s piskom
opomnijo na potrebno konzumacijo), nadzor ravni sladkorja v krvi prek aplikacije,
povezovanje z zdravnikom na daljavo ipd.

Ustvariti je treba razmere v skupnosti za ¢im daljSe samostojno Zivljenje oseb z demenco
v domacem okolju:

a. Ureditev bivalnih razmer osebe z demenco: npr. ¢im manj ali ni¢ stopnic in
pragov, ureditev ograj in drzal v prostoru in na dvoris€u, ureditev ustrezne postelje
(za udoben pocitek in moZnost lazje oskrbe), ureditev dvigal ob postelji, opremiti
prostor z multisenzornimi pripomoc¢ki za sproS€anje, ureditev prostora s
slikami/simboli, ki staremu ¢loveku z demenco pomenijo orientacijo v prostoru
(npr. na vratih kopalnice je slika lijaka in pipe, pred vhodna vrata postavimo akvarij
z ribami, ob katerem se oseba z demenco lahko ustavi in opazuje, dvorisce
opremimo s klopco in zasaditvijo zelenjavnega vrta, ob katerem se lahko ustavi).

b. Zagotovitev mobilnosti starim ljudem z demenco: imeti morajo moznost gibanja
po skupnosti: bodisi so to potrebe po opravkih v trgovinah, pri zdravniku, na uradih
bodisi je to npr. sprehod v bliznji okolici doma. Menim, da je treba urediti cestno
infrastrukturo (kot so plo¢niki, dostop na plocnik, prevozi starega Cloveka z
demenco od doma do Zelene tocke in nazaj, dostava blaga in storitev na dom).
Omogoceni jim morajo biti tudi izhodi iz hiSe, ko stari ljudje izkazejo zeljo po

gibanju na prostem v spremstvu ali brez (druzabnistvo bi lahko zagotavljali z



neformalnimi oblikami pomoci z medsosedsko pomocjo, izhodi brez spremstva pa

se bi lahko nadzirali prek IKT-tehnologije, ki oskrbovalcu daje informacije o

trenutni lokaciji osebe).

Ustvarjanje novih oblik bivanja za stare ljudi

- Ustanovitev dnevnega varstva za osebe z demenco (na dostopni lokaciji ali pa
morda tudi v obliki varstva na domu).

- Namesto segregacije starih ljudi v totalne ustanove bi uvedli integrirane vasi za
stare (kjer bi imeli vso potrebno infrastrukturo, trgovino, posto, frizerja, bar in
druge prostore za druzenje, zdravnika, lekarno ipd.), bivalne enote bi bile manjse
pritli¢ne hiSe z nekaj stanovalci.

- ZdruZevanje starih ljudi za bivanje v enem od njihovih gospodinjstev — tisti, ki
so Se mobilni in zmoZzni relativno samostojnega Zivljenja in so po moznosti Se
zeljni preselitve in druZenja, bi se lahko preselili k drugemu staremu ¢loveku v
bliznji okolici in bi skupaj ziveli v sozitju, si medsebojno pomagali, se druzili,
po potrebi bi se lahko vkljucevala tudi formalna oblika pomoc¢i, ki bi pomagala

v tistih segmentih, kjer bi se izkazala potreba.
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9. PRILOGE

9.1. Vodilo za intervju z neformalnim oskrbovalcem osebe z demenco

DEMOGRAFIJA IN GOSPODINJSTVO
1. Vasspol:

Vasa starost:

2
3.V kaksnem (sorodstvenem) razmerju ste z osebo z demenco:
4. S kom zivite v gospodinjstvu?

a. Koliko $e Zivecih otrok imate? Koliko so stari?

b. Kje zivi oseba z demenco, ki ji pomagate?

5. Koliko Casa ze skrbite za osebo z demenco:

6. Kaksen je vas zaposlitveni status?

a. Ce ste brezposelni ali zaposleni za skrajsan delovni &as, ali ste prekinili delovno razmerje oz. si
skrajSali obseg dela z namenom, da bi lazje zagotavljali pomo¢ osebi z demenco? Prosim za
kratko obrazlozitev.

OSKRBA OSEBE Z DEMENCO
7. Kako poteka vsakodnevna oskrba osebe z demenco?
a. Ali lahko podate oceno, koliko ¢asa dnevno namenite za skrb osebe z demenco?
8. Katere stvari vas pri skrbi za osebo z demenco osrecujejo?
9. Katere stvari vas pri skrbi za osebo z demenco najbolj obremenjujejo?
ZIVLIENJE IN POTREBE DRUZINSKIH OSKRBOVALCEV
10. Kako usklajujete obveznosti, ki jih imate kot oskrbovalec s svojim vsakdanjim (delovnim in druzinskim)
zivljenjem?
11. Kako skrbite za lastne potrebe?
a. Kako se razbremenite? Kaj radi delate?
PREJEMANJE POMOCI PRI OSKRBI IN POTREBA PO POMOCI
12. Ali vam kdo pri skrbi za osebo z demenco pomaga?

a. Neformalna pomoc?

b. Formalna pomo¢?

c. Kako ocenjujete to pomoc?

13. Se posluzujete kak$nih programov pomoci za svojce, ki skrbijo za ljudi z demenco?

a. Katerih?

b. Kako ste bili z njimi zadovoljni?

14. Kaksno podporo in pomoc¢ bi e potrebovali, da bi se razbremenili?

a. Kdo naj bi to pomoc¢ in podporo zagotavljal? In na kaksen nacin?



9.2. Kodirani intervjuji

9.2.1. Intervju A

Zapis intervjuja z druzinskim oskrbovalcem osebe z demenco v domacem okolju

Ime intervjuvanca ni izdano zaradi varstva osebnih podatkov. Sogovornik je oznacen s ¢rko D, jaz pa s ¢rko SD
(kot svetovalna delavka).

Pogovor poteka pri sogovorniku doma, v kuhinji ob kavi in prigrizku. Bila sva sama, sedela sva en nasproti
drugega. Med pogovorom ni bilo motecih dejavnikov (nih¢e ni vstopil, nikomur zazvonil telefon, zrak je bil svez).

Po pridobljenem ustnem soglasju za izvedbo intervjuja in privolitvi v snemanje pogovora sem nastavila telefon.

SD: Pozdravljeni, najprej bi se vam rada zahvalila, da ste se odzvali na povabilo na danasnji pogovor. Radovedna
sem, kaj vse mi imate za povedati in verjamem, da mi kot mlada oskrbovalka ¢loveka, ki ima demenco, imate
veliko povedati o svojih izkus$njah. Na zacetku najinega pogovora bova izpolnili nekaj demografskih podatkov,
nato pa se bo pogovor poglobil in vesela bom, ¢e mi boste povedali ¢im veé, tudi Cisto konkretne primere in
izkusnje, ki ste jih imeli.

D: Velja, jaz sem pripravljena.

SD: Najprej bom oznacila vas spol, torej zenski (A1). Koliko pa ste stari, ga. D?

D: 33 (A2)

SD: V kak$nem (sorodstvenem) razmerju ste z osebo z demenco?

D: Njena vnukinja sem (A3).

SD: S kom zivite v gospodinjstvu?

D: Z babico. ki ima demenco, sva sami (A4). Ziviva v majhnem stanovanju (AS5). Pred kratkim je z nama Zivela

tudi moja mama, en mesec nazaj pa je mami umrla (A6). Imela je raka, ki je napredoval, in za piko na i smo v hiso
dobili Se korono, takrat pa se je mami vdala in Zal preminila. Od takrat naprej sva z babico sami.
SD: Kje zivi oseba z demenco, ki ji pomagate?

D: Pri meni, v stanovanju (A7). Ze kar nekaj let babica Zivi pri nas, od kar so se zacele tezave z demenco in ni bila

ved¢ zmozna samostojno skrbeti za sebe. Moz ji je umrl, bila je sama, tudi v podnajemniS$kem stanovanju, stroski

so bili visoki glede na njen dohodek in vse tezje je skrbela za osnovne zivljenjske potrebe (AS8). Strah nas je bilo

ob zacetkih demence, ko je Se zivela sama, da bi pustila prizgan plin ali pustila te¢i vodo (A9). Zato sva se takrat

z mamico odlo¢ili, da vzameva babico k sebi in bomo skupaj zivele, ji pomagale.
SD: Kako se je stara mama privadila na novo okolje?

D: Ko je prisla k nam, je bila najprej zmedena, saj pred tem babica ni bila velikokrat pri nas na obisku, navadno

smo mi hodili k njej domov na obisk, torej naSega okolja ni poznala. Zato se ni dobro orientirala po stanovanju,

strah nas je bilo, da bi odsla iz stanovanja, saj tudi okolice bloka ni poznala, niti ljudi (A10). Takrat je bila ona Se

fiziéno spretna in mobilna, vendar je na momente Ze bila zmedena, ni vedela, kje je, kam je kaj odlozila (npr.

ocala, jopico), kaj je jedla za zajtrk itd. (A11) Z mamico sva na zacetku mislili, da jo morava stalno imeti pod

budnim ocesom in nadzorom (A12) , saj nisva vedeli, kaj lahko pri¢akujeva. (A13)Tudi izkuSenj z dementnimi

ljudmi do takrat nisva imeli (A14) in dejansko nisva vedeli, kaj babica zmore (A15), ¢esa ne, kaj vse gre lahko
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narobe (A16) itd. Torej tudi midve z mamico sva se Sele po preselitvi babice k nam zaceli zavedati njene bolezni

in stanja, torej kaj ona Se zmore sama in kje potrebuje pomoc¢ (A17), hkrati pa so se nam pojavljala tudi nova

vpraSanja, dileme, strahovi, npr. spraSevali smo se, kaj se lahko zgodi, ¢e jo pustimo samo doma, koliko ¢asa nas

bo Se poznala (A18). Sama sem takrat imela precej obcutkov negotovosti (A19), nesigurnosti (A20), resnicno

nisem vedela, kaj to pomeni sedaj za naSe zivljenje, vedeli smo, da se bo potrebno prilagajati, nismo pa vedeli,

kako in v kaksnih obsegih (A21). Ko sva z njo zaziveli, so se stvari prakti¢no okoli demence Sele zacele, tako za

njo kot za nas, verjetno jih prej samo opazili nismo, ker smo bili manj skupaj oziroma v to nismo bili tako vpeti.

Stara mama pa tudi ni nikoli potarnala, da bi jo kaj tezilo, da bi imela kaksne tezave (A22). Smo pa opazali, da se
tezje oskrbuje (A23), da ni vec tako poskrbela za osebno higieno (A24), postala je bolj zmedena (A25) in zadrzana

v pogovoru (A26) in pa naprimer obesila je na stojalo obladila, ki $e niso bile oprana (A27).

SD: Koliko ¢asa ze skrbite za babico, ki ima demenco?

D: 3 leta ze skrbim za njo (A28). Nekaj ¢asa mi je bila pri oskrbi stare mame v pomo¢ moja mami (A29), potem

pa se je tudi njej zdravstveno stanje poslabsalo in morala sem skrbeti za obe, sama. Prakti¢no sem imela dva

¢loveka v polni oskrbi, staro mamo, ki ima demenco, in mami kot rakavega bolnika (A30). V zadnjem obdobju

sem mami tudi veliko vozila okoli zdravnikov in je bilo res naporno. Tako fizi¢no kot psihi¢no (A31). Staro mamo

sem puscala doma, s strahom sem odsla od doma, nisem bila mirna, saj nisem vedela, kaj me bo ¢akalo, ko se
vrnem domov (A32). V¢asih, ko sem se odpravila z mamico k zdravniku, nisem vedela, kdaj bom doma, ali bom

pravi ¢as, da ne bo predolgo sama. Hkrati pa me je bilo izredno strah, kaj bo z mami, nekako so nas zdravniki

opozorili, da je stanje zelo slabo in pol leta smo samo ¢akali na dan, da se od nas poslovi. Oskrba za obe je bila

resni¢no tezka (A33), veckrat sem se vpraSala, kako dolgo bom to Se zmogla (A34), ampak vsak dan paé vse

opravis, ker nimas druge moznosti (A35). Borila sem se, resni¢no borila (A36), ves svoj ¢as, ki sem ga imela poleg

sluzbe, sem namenjala njima (A37) v Zelji, da bi jima bilo lazje, da Zivita dostojno Zivljenje, ki si ga lovek zasluzi

(A38). V<iasih si na robu obupa, ampak Se najde§ moc in gres naprej (A39). V<Easih si vesel, ker ti nekaj uspe, na

primer naredi$ nekaj, S sam ne ves to¢no kaj, kar pritegne pozornost babice in se nasmehne (A40). Ne mores

verjeti, kako majhne stvari lahko opazi$ in postanejo zate izjemno velike, polne upanja in ti dajo dodaten zagon za

trud (A41), Ceprav si Ze posteno izzet in se sprasujes, kako dolgo e lahko zdrzi§ (A42).

SD: Ali ste kdaj razmisljali o opciji institucionalne oskrbe ali pomoci na domu?

D: Seveda (A43), ko sta bili obe z mamo doma, vsaka s svojimi potrebami, sem sklenila, da popolnoma sama ne

morem ponuditi tistega najboljSega za obe (A44). Zato sem dala vlogo za dom, da bi stara mama odsla v doma za

stare (A45). Ampak babica ni dobila mesta, Se sedaj je na Cakalni listi (A46). Ni videti, da bo kaj kmalu dobila

mesto, kar me nekoliko ¢udi, glede na to, da je korona sproscala postelje tudi v domovih za stare ljudi (A47).

Dobila sem obcutek, da nas je drzava pustila na cedilu; tako mene kot mojo staro mamo (A48). Nekako sem

pri¢akovala ve¢jo odzivnost, ve¢jo ponudbo moznosti, pa se je izkazalo, da v naSem okolju ni ni¢, na kar bi se

lahko takoj uprl (A49). Celo sem prosila zdravnike, ko je bila mamica v bolni$nici in je bila v slabem stanju, naj

ostane Se nekaj ¢asa pri njih, da bom lazje poskrbela za staro mamo in morda v tem obdobju le nasla dom ali

kakr$no koli pomoc¢ za oskrbo babice (A50). Pa mi zal niso §li na roke, mami so poslali nepokretno domov (A51).

Preden je $la v bolnico, je Se hodila, vrnili so mi jo na postelji. Zame je bil to Sok, kako zdaj naprej, kako bom

skrbela za obe, poleg pa Se sluzba (A52). Vajena sem bila oskrbe ¢loveka, ki je v postelji, saj sem Ze babico

oskrbovala na ta nac¢in, ampak imeti dva takSna v stanovanju, pa je precejSen zalogaj (A53). Razoc¢arana sem bila,
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ker v kljuénem trenutku nisem dobila nobene ustrezne pomoci (A54). To je bila ena sama borba iz dneva v dan

(A55).

SD: Kaksen je vas zaposlitveni status?

D: Zaposlena sem v vzgoji in izobrazevanju na eni izmed lokalnih osnovnih Sol. Sem izvajalka dodatne strokovne

pomoci za uéence, ki imajo odloébo, ter uditeljica v podaljSanem bivanju (A56).

SD: Ali ste zaposleni za polni delovni ¢as ali skrajSan delovni ¢as od polnega?

D: Zaposlena sem za skrajSan ¢as (A57).

SD: Ali ste za skraj$an delovni Cas zaposleni iz razloga skrbi za staro mamo in pred kratkim $e mamico?

D: Ne, ni to razlog (A58) zaposlitve za skrajSan delovni cas. Nikoli nisem razmisljala, da bi zaradi njiju bila

zaposlena za krajsi delovni ¢as, vendar moram priznati, da mi trenutna situacija glede sluzbe za skrajSan delovni

Cas kar ustreza (A59). Pri vsej tej noriji glede skrbi za mami in staro mamo, ki je bila v zadnjem pol leta, si ne

predstavljam, da bi delala 40 ur na teden pri nerazporejenem delovnem ¢asu, ki ga imamo v vzgoji in izobrazevanju
(A60).

SD: Ali ste kdaj razmisljali, da bi izstopili iz trga dela zaradi skrbi za staro mami in mamico?

D: Nisem, niti si ne upam pomisliti na to (A61). Nimam partnerja (A62), ki bi imel Se dodaten vir zasluzka,

dejansko sem odvisna samo od svojega dohodka in dohodka, ki ga prejme babica, ki pa je nizek (A63). Moram

imeti svoj, lasten dohodek, saj najemnino je treba placati, tekoce poloznice tudi, pa tudi preziveti je potrebno skozi
mesec (A64). Sicer moram biti skromna in zelo gledati, za kaj porabim denar (A65), da lahko pokrijem vse stroske.

V obdobiju, ko sem skrbela za obe, mamico in babico, so se stroski $e povecali, vedno je bilo treba nekaj kupiti in

vse to ima ceno (A66), v¢asih sploh ne vem, kako sem vse to lahko financirala.
SD: Prosim, opiSite, kako poteka vsakodnevna oskrba osebe z demenco?

D: Tezko opiSem povprecen dan, ker zadnjega pol leta ni dan podoben dnevu. Vsak dan nekaj novega, pogosto

tudi kaj nepri¢akovanega (A67). Lahko pa reCem, da se z babico veliko pogovarjam (A68), potrebuje veckratno

ponavljanje informacij, besed, imen, vse moram ponavljati, da ohranja spomin (A69). Pride obdobje, ko ne ve,

kako mi je ime, da sva sploh v sorodstvenem razmerju, ne ve, koliko otrok je imela, kje se sedaj nahajajo njeni

bliznji (A70). Imam obcutek, da potrebuje te informacije, in ko jih dobi, je zmedenost manj$a. Ne nazadnje je ona
tudi edina druzba, ki jo imam jaz doma in se nimam s kom drugim pogovarjati kot z njo. Res se veliko pogovarjava,

vcasih ve¢ govorim jaz in je ona tiho, v€asih se vklopi, enkrat dokaj smiselno, drugi¢ ne, zelo razlicno (A71).

Obiskov imam malo, ker v zadnjem ¢asu niti nisem imela veliko ¢asa za druzenje s svojimi prijateljicami in Se

korona je naredila svoje, da se nismo druzili in obiskovali. Ne vem, kdaj je babica nazadnje videla kakSen drug

obraz kot mojega in tiste gospe iz CSD, ki ji prinese kosilo (A72). Z babico sva navezani, v€asih ji Ze po oceh

vidim, ali ima danes boljsi ali slabsi dan (A73). Ali pa je to nekaksna energija med nama, tudi ¢e nicesar ne pove

cel dan, se mi zdi, da mi v¢asih sporoca, da bi najraje odSla na drugo stran mavrice, v¢asih pa, da si zeli, da se

usedem zraven nje in jo samo gledam ali ji kaj pripovedujem (A74). Dotikov, da bi jo bozala, nima preve¢ rada

(A75). Vcasih imam obcutek, da ko jo nezno pobozam, da jo zaboli. Zato se bozanja ne posluzujem. Rada pa ima

poslusanje radia (A76). Seveda ji pomagam tudi pri osnovnih opravilih — higieni, hranjenju, oblacenju (A77).

Kuham za obe (A78), pogosto prilagajam meni njenim zmoznostim zauzivanja, da je hrana tekoca, na Zlico, to se

mi zdi, da Se najlazje poje. (A79) Obcasno, ko je v sluzbeni kuhinji kaj primernega za njo, naro¢im kosilo za

domov in s tem prihranim nekaj &asa, ko mi ni treba kuhati (A80). Ceprav pa moram reéi, da se od mamine smrti
naprej soocam, da babica gladovno stavka, ne zauzije nicesar, odklanja vse, tudi pije izredno malo (A81). Smrt
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moje mame, torej njene hcerke, jo je prizadela, babica je na nek nacin zacutila izgubo in mislim, da kaze zalovanje

na ta nacin, da zavraca hrano. Iz dneva v dan se boriva, da bi kaj pojedla, spila, karkoli (A82). V tem trenutku

samo ¢akam, da bom zaradi babicine iz€rpanosti in neprehranjenosti morala poklicati resilca (A83), ampak bojim

se, da se takrat morda ne bo vec¢ vrnila nazaj domov. Ne vem zakaj, ampak nek obcutek imam.
SD: Kako z babico komunicirata?

D: Babica ima dan, ko ne bo povedala skoraj ni¢esar, ima pa dan, ko se z njo da vsaj nekaj pogovarjati (A84).

Obcasno kaj trdi in se ne pusti obrniti (A85). Pri pogovoru potrebuje, da ji veckrat ponovim dolocene informacije,

pojasnitve. Hitro pozablja (A86), se ne spomni (A87). VEasih ji sicer kaj kar potrdim, zato da je mir (A88), ampak

imam slab obcutek, ko ji nekaj potrdim in vem, da ni resni¢no; imam obcutek, da nisem do nje iskrena (A89). In

ko se odlo¢im, da ji bom iskreno povedala, da morda kaj ni tako, kot si je namislila, se zna tudi razburiti, postane

razdrazena, je Se bolj zbegana (A90). Moram biti zelo previdna, kaj se z njo pogovarjam in kako (A91). Sicer se

babica zelo rada pogovarja, se mi zdi, da ji najini pogovori veliko pomenijo, predvsem takrat, ko tecejo gladko in

ji veliko potrjujem (A92). V¢asih, ko ji kaj pripovedujem, imam tudi ob¢utek, da me ne razume, ali pa vsaj ne

vsega, ampak poslusa pa me. Rada ima obcutek blizine, torej, da je nekdo ob njej, da ji dajes signale, da si tam, da
si ji naklonjen (A93). V¢asih imam tudi obcutek, da bi mi babica rada nekaj povedala, pa ne more dati iz sebe

prave besede (A94). In ta trenutek skrivnosti me véasih zre, ko ne vem, kaj mi babica Zeli sporociti (A95). Najina

komunikacija je zelo razli¢na, v€asih jo uspeva boljSe vzpostaviti, v€asih ne (A96) in je totalna blokada besed

(A97). Moram pa reci, da sva z babico zelo povezani, da naju je ta ¢as, odkar skrbim za njo, zelo povezal in zblizal.

Morda, ¢e babica ne bi imela demence in potrebovala pomoc¢i in bi Se vedno Zivela v svojem stanovanju, ne bi

nikoli vzpostavili tak§nega odnosa, kot ga imava sedaj (A98), pa ¢eprav se dnevno soo¢amo z raznimi teZavami.

SD: Ali lahko podate oceno, koliko ¢asa dnevno namenite za skrb osebe z demenco?

D: Vec kot 10 ur (A99).

SD: Kako pa je z oskrbo ponoci?

D: Ponavadi zvecer zaspi okoli 8h in ve¢inoma prespi celo no¢. Se kdaj zgodi, da imamo kak$ne noc¢ne turneje in

ne spimo (A100). V¢asih jamra, da jo kaj boli in ne spi zaradi tega. Se pa spomnim, ko je babica bila Se pokretna

in je lahko hodila okrog, takrat me je bilo strah, da bi se pono¢i, ko sem bila dejansko doma, torej poleg moje

prisotnosti, kam odpravila (A101), ne da bi jaz sliala. Spomnim se, da sem v¢asih spala kot ¢uvaj (A102), z enim

ocesom odprtim. Joj, pa zgodilo se je, da se je sredi noci vstala in zelela iti na strani$ce, pa je padla (A103), tudi

na urgenco smo $li Ze sredi noci. Ali pa sem se zbudila ponodi, ko je babica nekaj v spalnici vztrajno iskala in ko
sem jo vprasala, kaj iSCe, je bila to neka stvar, ki je ze vsaj 30 let nima vec, niti nisem vedela, kaj to¢no is¢e (A104).
Bila pa je vztrajna, pristavila si je stol in splezala nanj, da bi dosegla na omaro. Nisem mogla verjeti, da jo vidim
na stolu, ampak dol s stola se pa ni dala. Pregovarjala sem jo, naj spleza dol, ona pa je vztrajno zatrjevala, da mora
to najti, da je tukaj. Ko sem jo prijela, da bi ji pomagala dol, je postala vznemirjena, takrat pa me je Se bolj postalo
strah, da bi padla in se poskodovala. Tako smo se pregovarjali kar dolgo Casa, k srei pa se je koncalo dobro.
Seveda ni nasla tistega, kar je iskala, ampak vsaj s stola je splezala dol.

SD: Zanimiva izku$nja, vidim, da se v tem trenutku temu dogodku Ze lahko nasmejete, ampak verjamem, da vam
pa takrat na licu mesta, ko je bila babica na stolu, ni bilo ravno $aljivo. Katere stvari vas pri skrbi za osebo z
demenco osrecujejo?

D: Predvsem to, da lahko babici pomagam pri opravljanju vsakdanjih stvari (A105), da vem, da je za njo
poskrbljeno (A106). Tudi najini pogovori mi veliko pomenijo (107). Veliko novega sem se v tem obdobju naugdila,
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pridobila debelo kozo (A108). Pri sobivanju s ¢lovekom, ki ima demenco, je potrebne res ogromno strpnosti,

potrpezljivosti in to sem pridobila (A109), kar mi koristi tudi kje drugje, ne le doma. Naucis se tudi spustiti svoj

ego, prilagodit svoje Zelje, potrebe in se prilagodit Zivljenju z njo (A110). Zivljenje se resni¢no obrne, je stresno,

po drugi strani pa je to poslanstvo, da lahko poskrbi§ za nekoga, ki je tvoj bliznji, in ves, da je vsak dan za njo

poskrbljeno tako, kot bi Zelel, da nekdo poskrbi zate, ko bos star (A111). In kot sem Ze rekla, morda z babico sploh

ne bi imeli takSnega toplega odnosa, ¢e se ne bi vse odvijalo tako, kot se, da jo je obiskala demenca.
SD: Katere stvari vas pri skrbi za osebo z demenco najbolj obremenjujejo?

D: Lahko re¢em, da vse kar delam, delam z neko vnemo in potrebo po pomoci babici, kajti tudi ona je za mene

skrbela, ko sem bila sama otrok (A112), velikokrat sem se pri njej ¢uvala in ni¢ mi ni manjkalo. Sedaj imam

obcutek, da ji lahko vso to dobroto, ki mi jo je takrat dala, na nek nac¢in vrnem. In da je sedaj klju¢ni trenutek, ko

me potrebuje in ji lahko pomagam. Na momente so obremenitve resni¢no velike (A113), predvsem konstantno

prilagajanje zivljenja temu, da ima§ doma nekoga, ki te potrebuje (A114). Ko je bila doma tudi mama in je

potrebovala pomo¢, so bile obremenitve dvokratne (A115). Bila sem fizi¢no (A116), psihi¢no (A117) in tudi

finanéno izzeta (A118). Skrbi in tezave so bile na vseh koncih in krajih. Kamorkoli sem se obrnila, je bilo povezano

s skrbjo mame ali babice (A119). Kot da sem imela obdobje v zivljenju, ki sem ga popolnoma posvetila samo

njima (A120). Casa za sebe sem imela bore malo (A121). Véasih je izredno izérpujo¢a komunikacija, konstantne

ponovitve, iste obrazlozitve, pogovori v rokavickah in ko kolebas, ali bi bil iskren in povedal, kar si misli$, ali bi

za ljubi mir vse potrdil (A122). Celotna situacija je obremenjujoca, saj si res pripet na dom (A123) in oskrbo za

nekoga, ne mores na dopust (A124), ne mores v miru zapustiti doma, tudi ko si zdoma, razmisljas o stanju doma

in da se bo$ ¢im prej vrnil domov ter postoril, kar je potrebno (A125). Ta vpetost v konstanto oskrbovanja je

utrujajoca (A126).
SD: Kako usklajujete obveznosti, ki jih imate kot oskrbovalec, s svojim vsakdanjim (delovnim in druzinskim)
zivljenjem?

D: Tezko, zelo naporno (A127), ponavadi trpi osebno zivljenje (A128). Vse je prilagojeno osebi z demenco. Svoje

zelje sem za nekaj ¢asa postavila na stran, resni¢no se zadnje ¢ase moje Zivljenje vrti samo okoli oskrbe (A129).

Nikamor ne morem na dopust, niti za ez vikend, saj ne mores pustiti doma dveh oseb, ki potrebujeta oskrbo cel

dan (A130). Ze ko grem v sluzbo, grem s strahom, kaj me lahko poéaka, ko pridem domov (A131). Letos sem bila

tudi veliko na bolniski oziroma negi za druzinskega ¢lana (A132), saj sem mamo veliko vozila do zdravnikov. K

sre¢i imam pogodbo za krajsi delovni ¢as, da nisem toliko zdoma in vseeno nekoliko lazje usklajujem delo in
domace obveznosti (A133). Svoj urnik v sluzbi sem si organizirala tako, da ne zaénem ravno zelo zgodaj, da lahko

zjutraj opravim vse potrebno glede oskrbe babice, pa Se vedno véasih komajda pridem to¢no v sluzbo (A134).

Obcasno tudi prinesem toplo hrano domov, naroéim kosilo v Solski kuhinji, da imava za zvecer in mi ni treba

kuhati (A135). Ampak to lahko naredim, ko je na meniju kaj na Zlico, da babica lahko poje. Drugace pa kuham

tudi za en dan vnaprej ali pa skuham kar za dva dni (A136) in si tako skuSam olaj$ati in pridobiti kak§no minuto

za sebe. Babica kosilo dobi dostavljeno domov, pripelje ji ga CSD, $e ko sem jaz v sluzbi (A137), kar mi odgovarja,

saj nekdo pride babico pogledat, ko mene ni doma (A138).

SD: Kako skrbite za lastne potrebe?

D: Sebe dajem pogosto na stran, premalo si privos¢im (A139). Sicer rada hodim na sprehode ali grem na kolo.

Poskusim, da grem vsaj 2x na teden na svez zrak, sama — torej ali na sprehod ali s kolesom (A140). Veliko mi tudi

pomenijo pogovori s prijateljicami, da preusmerim svoje misli drugam ali pa se izpovem, ko mi je tezko (A141).
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SD: Kako se razbremenite? Kaj radi delate?

D: Rada kolesarim (A142) in gledam dokumentarne oddaje (A143). Kadar uspem narediti kaj od tega, reCem, da

sem nekaj naredila za svojo duso. Bi si pa Zelela, da bi bilo teh aktivnosti ve¢ (A144).

SD: Ali vam kdo pri skrbi za osebo z demenco pomaga?

D: Da. Dokler je bila mama $e pri moéeh, mi je veliko pomagala (A145). Potem pa, ko je zbolela tudi mama, pa

nisem imela (A146) ve¢ pomo¢i.
SD: Ali imate kaksno formalno pomoc, torej, da vam nekdo iz kaksne institucije pomaga, prihaja k vam domov?

Pride gospa iz CSD-ja, prinese hrano vsak dan (A147) babici. To je zaenkrat vse.

SD: Kako ocenjujete to pomoc?

D: Naceloma sem zadovoljna, ker pride v asu, ko sem jaz v sluzbi (A148). Tako vem, da bo nekdo prisel k babici,

jo pogledal in po potrebi tudi uredil. Dobro je tudi, ker se mi ni treba sekirati $e s tem, kaj bom kuhala za kosilo in

kdaj bi jo nahranila (A149). Hranjenje mame traja zelo dolgo, ona je izredno pocasi (A150). Predvsem sedaj, ko

hrano zelo odklanja in se borimo za vsako zlico. To nas trenutno zelo skrbi.

SD: Se posluzujete kaksnih programov pomoci za svojce, ki skrbijo za ljudi z demenco?

D: Kaj mislite to, kak$ne pomoci?

SD: Ali ste kdaj iskali informacije ali konkretno pomo¢ za vas kot oskrbovalca, torej ne toliko fokusirano na
babico, ampak vas?

D: Ne, nikoli, niti ne vem, da bi kaj takSnega obstajalo (A151). Trudila sem si urediti dom za babico v upanju, da

bi meni bilo potem lazje pri oskrbi mame (A152). Vendar sem v tem postopku bila povsem sama, nisem imela

nobenega suporta, podpore kogarkoli. Z vsem se soo¢am sama. Ob¢asno sem se soocala z izgorelostjo (A153) in

sem se sprasevala, ¢e bi poiskala kakSno strokovno pomo¢, ampak sem imela v mislih pogovor pri psihologu ali

kaksnem terapevtu (A154). Vendar niti nisem tocno vedela, na koga bi se lahko obrnila, da bi me resni¢no razumel

in bi jaz imela kakSno korist (A155). Veckrat sem se vprasala, kdaj sem pripravljena reéi, da je sedaj za mene

dovolj, naredila sem vse, kar sem lahko, in bi svobodno zazivela, brez bremen oskrbovanja za mamo in babico.

Vendar tega epiloga nisem mogla narediti, kljub temu da sem bila resni¢no izzeta, sem vztrajala pri tem nacinu

zivljenja, Cutila sem se, da moram poskrbeti za njiju (A156). Pomo¢i pri psihologu nisem poiskala, nisem naredila

tega koraka, ne vem, ali je to prav ali ne, ampak nekako vozim. Moram pa re¢i, da ko je mamica umrla, mi je res
bilo tezko ob izgubi, vendar po eni strani sem zacéutila nekak$no olaj$anje, saj se ona sedaj ne matra ve¢ in tudi pri
sebi opazam, da sem sedaj nekoliko manj obremenjena glede oskrbovanja, sedaj imam samo eno in ne dveh, res
pa, da se je babici stanje po smrti mame poslabsalo predvsem glede hranjenja.

SD: Kaksno podporo pomoc¢ bi v tem trenutku potrebovali, da bi se razbremenili?

D: Potrebovala bi institucionalno varstvo, dom za mamo. Mislim, da je samo to reSitev, da zakljuc¢im s 24-urnim

oskrbovanjem (A157). Sem mnenja, da bi takSne osebe morale biti v domu. Tam bi babica imela nadzor, pogovor,

druzenje, skratka vse, kar bi potrebovala. Vsekakor bi jo redno obiskovala v domu in se z njo druzila, pogovarjala,

jo skuSala vedriti. Mislim, da je to edina reSitev, da bi se jaz lahko osvobodila oskrbovanja v takSni meri, kot ga

opravljam sedaj (A158).

SD: Ga. D., zahvaljujem se vam za ta izErpen pogovor. Resni¢no bogat pogovor, lahko bi rekla z mo¢no, mlado,
sréno zensko, ki je izkusila nekaj, kar morda marsikdo od vasih vrstnikov Se ni. Imate to specificno znanje, izkusnje
in informacije, ki jih sedaj lahko delite naprej in vas bogatijo. Definitivno ste mi s to vaso pripovedjo in Zivljenjsko

zgodbo pomagali pri zbiranju potrebnih informacij v okviru magistrske naloge in tudi za moje strokovno ravnanje
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pri Ljudeh, ki imajo demenco, ter tudi tistih, ki za njih skrbijo. Hvala, veliko ste me naucili. Verjamem, da je to le
del celotne zgodbe in bi mi imeli povedati e mnogo, morda Se kaj pustiva za kak$no drugo priloznost. Vam pa

zelim vse dobro v Zivljenju, naj vam bo naklonjeno iz vseh pogledov. Hvala.

9.2.2. Intervju B

Zapis intervjuja z druzinskim oskrbovalcem osebe z demenco v domacem okolju

Ime intervjuvanca ni izdano zaradi varstva osebnih podatkov. Sogovornik je oznacen s ¢rko B, jaz pa s ¢rko SD
(kot svetovalna delavka).

Pogovor poteka pri sogovorniku doma, na terasi. Bila sva sama, sedela sva eden nasproti drugega. Med pogovorom
ni bilo motecih dejavnikov (nihce ni vstopil, nikomur zazvonil telefon, zrak je bil svez).

Po pridobljenem ustnem soglasju za izvedbo intervjuja in privolitvi v snemanje pogovora sem nastavila telefon.

SD: Pozdravljeni, ze na zacetku najinega pogovora bi se vam rada zahvalila, da ste se odzvali na povabilo.
Radovedna sem, kaj vse mi imate za povedati. Zato predlagam, da kar za¢neva, Ce ste pripravljeni.

B: Sem pripravljena, kar zacniva.

SD: Najprej bova izpolnili nekaj demografskih podatkov, nato pa se bo pogovor poglobil. Vesela bom, ¢e mi boste
povedali ¢im ve¢, tudi Cisto konkretne primere in izkusnje, ki ste jih imeli

B: Velja.

SD: Vas spol, je zenski (B1). Koliko ste bili stari, ko ste prevzeli skrb za vasega bliznjega?

B: Ko sem zacela skrbeti za babico, sem bila stara 25 let, sedaj jih imam 32 (B2).

SD: V kak$nem (sorodstvenem) razmerju ste z osebo z demenco?

B: Ona je moja babica (B3).

SD: S kom zivite v gospodinjstvu?

B: Ko sem zadela skrbeti za babico, sem zivela sama v najemniSkem stanovanju in bila Se Studentka (B4). Kasneje
pa sem spoznala partnerja in se preselila k njemu, kjer sva si uredila stanovanje, in kmalu se je rodil sin, ki je sedaj
star 5 let (B5). Tudi takrat sem veckrat dnevno hodila k babici in za njo skrbela, k sreci je bila v sosednji vasi (B6).

Po treh letih skupnega bivanja sva se s partnerjem razsla in s sinom sedaj sama Ziviva (B7) tukaj v najemu (BS).

SD: Kje pa sedaj zivi babica, ki ji pomagate?

B: Babica ze ves ¢as zivi na svojem domu, sama (B9). Do nje imam sedaj 10 minut z avtom (B10).

SD: Ste morda kdaj razmisljali, da bi z babico ziveli skupaj?

B: Bilo bi mi veliko laZje, vendar ona je na svoj dom navajena in ne Zeli drugam (B11). Pravi, da Zeli do smrti

ziveti v svoji hisi, ki sta jo dolga leta in tezko zgradila s pokojnim mozem (B12). Babici sem predlagala, da se

preseli k meni, ampak ne Zeli. Prisiliti je ne moremo. Spostujem njeno odlocitev, jaz pa se skuSam prilagoditi,
kolikor se da.

SD: Koliko ¢asa ze skrbite za osebo z demenco?

B: 7 let in Se traja (B13).

SD: Kaksen je vas zaposlitveni status?

B: Najprej sem bila §tudentka, sedaj sem zaposlena (B14).
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SD: Za polni delovni ¢as?

B: Ja, za polni delovni ¢as (B15). Sicer imam pogodbo za dolocen ¢as (B16).

SD: Koliko ¢asa ste zaposleni v tej sluzbi?

B: Nekaj ve¢ kot leto dni. Sicer sem v zadnjem casu zamenjala kar nekaj delovnih mest, saj vedno dobim le

nadomescanje porodniskih ali bolniSkih odsotnosti (B17). To, da nimam stabilne sluzbe in finan¢nega polozaja,

me veckrat izredno skrbi (B18). Saj nekaj mesecev dohodek je, potem pa Ze ne vem, ali bo. Vedno sem se znasla,

nikoli nisem bila brez zaposlitve, je pa odgovornost, da prezivim sebe, sina in babico (B19). Ze ve&krat sem imela

tezave z zivci zaradi financne situacije in nestabilnosti sluzbe (B20). Naveli¢ana sem neprestanega iskanja sluzb

(B21). Resnic¢no si Zelim, da bi imela to podrocje v zivljenju urejeno, upam, da enkrat bo.
SD: Se vam je kdaj zdelo, da ste zaradi skrbi za svojo babico tezje iskali zaposlitev?

B: Ko sem zaklju¢ila $tudij na fakulteti, sem se najprej zaposlila v eni trgovini. Bilo je naporno usklajevati

izmensko delo s skrbjo za babico in $e svojo druzino (B22), pa delovni vikendi in $e nekateri prazniki. To je bilo

najtezje obdobje, saj sem imela majhnega otroka, naporno sluzbo in Se skrb za babico (B23). Zdelo se mi je, da

stalno hodim po robu izgorelosti ali pa celo Ze z eno nogo preko (B24). Zato sem se odlodila, da poiSéem sluzbo z

bolj ugodnim delovnim ¢asom in od takrat naprej delam samo dopoldne (B25), vendar imam pogodbe le za dolo¢en

Cas, torej sem stalno na prezi za iskanjem zaposlitve, kar pa sem tudi Ze nekoliko navelicana in si zelim, da bi se

v eni sluzbi ustalila. Aja pa Se to, kar nekaj let sem razmisljala, da bi se vpisala na magistrski Studij, pa sem odlasala

in se nisem opogumila, tudi zaradi skrbi za babico. Vem, da bi zelo tezko usklajevala vse svoje obveznosti —

sluzbo, otroka, babico in $e Studij (B26).

SD: Bi lahko opisali, kako poteka vsakodnevna oskrba babice?

B: Vsako jutro se zbudim ob pol petih in takrat se zbudi tudi sin. Oba se urediva in preden greva, jaz v sluzbo in

on v vrtec, se ustaviva pri babici. K sre¢i nama je to sproti. Babico prebudim, jo umijem, preoblecem, poceSem, ji

dam zdravila in nahranim. To traja priblizno eno uro. Vsako jutro ji skuham tudi svezi €aj in ji ga postavim poleg
postelje (B27). Pije po slamici, ¢e ima na dosegu roke. Vcasih se ji zgodi, da se malo polije. Nastavim ji tudi

malico, najveckrat kakSen jogurt, da ga spije., ker vem, da to lahko poje sama. ne bi pa si upala pustiti kruha, ker

bi se ji lahko zataknil (B28). Dopoldne jo obisce tudi patronazna sluzba in ji prinesejo topel obrok (B29). Skoraj

vsak dan babico med sluzbo tudi pokli¢em, javi se mi vedno in to me pomiri (B30). Vsak dan po sluzbi se ponovno

ustavim pri njej, da jo uredim (B31). Skoraj vsako popoldne jo pride obiskat tudi njena soseda, s katero se poznata

ze iz rane mladosti in vedno ji prinese kaj finega in z njo klepeta (B32). To mi veliko pomeni, da babica popoldne

ni sama. Drugih nepoznanih ljudi nima prevec rada. Zvecer se ponavadi vrnem k njej, da jo pripravim za spanje

(B33), obcasno pa zvecer namesto mene pride bratova Zena (B34), odvisno kako dela, sproti se dogovarjava. Na

njo se lahko zanesem. Vse se dogovoriva, kdaj bo katera odsla k njej, kaj bo katera kupila itd. Res je krasna oseba,

tudi zdravstveni delavec po poklicu in ji negovanje ¢loveka ni tuje, je pa ne Zelim pretirano obremenjevati, ker je

to moja mama in Se ona ima vec poti do babice kot jaz (B35). Torej je to samo kot obCasna pomoc. Mi pa to veliko

pomeni.

SD: Ali lahko podate oceno, koliko ¢asa dnevno namenite za skrb osebe z demenco?
B: Priblizno od 3 do 4 ure na dan (B36).

SD: Katere stvari vas pri skrbi za osebo z demenco osrecujejo?

B: Obcutek, da vem, da je za njo dobro poskrbljeno in se ji ne bo ni¢ zgodilo (B37). Sedaj, ko ima SOS gumbek,

mi res odleZe. Vem, da bi ga uporabila, &e bi nekaj nujno potrebovala. Se preden tega gumba ni imela, sem bila
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velikokrat v skrbeh, kaj ¢e bo padla in se poSkodovala. In to mi je bilo zelo naporno in obremenjujoce. Sedaj sem

glede tega bolj mirna in vem, da je za babico poskrbljeno dobro (B38).

SD: Katere stvari vas pri skrbi za babico najbolj obremenjujejo?

B: Cas, to, da sem vedo v guzvi, vedno hitim in se mi mudi (B39). Zelela bi si, da bi lahko za babico skrbela bolj

umirjeno, da ne bi bila pod ¢asovnim pritiskom, da bi se z babico lahko ve¢krat v miru pogovarjala, se usedla

poleg nje, jo stisnila za roko (B40). Tega mi manjka. Vedno se mi mudi in tudi doma se mi zdi, da delam vsa

gospodinjska opravila samo na pol, ker imam vedno omejen Cas, da se vrnem k babici (B41). Mi pa vsak vecer

odleze, ko vem, da je z babico vse v redu in da je bilo ta dan za njo lepo poskrbljeno. Ni mi zal za nobeno minuto,

ki sem jo namenila ali pa ji ¢ bom. Imam Cisto vest (B42).

SD: Kako usklajujete obveznosti, ki jih imate kot oskrbovalec s svojim vsakdanjim (delovnim in druzinskim)
zivljenjem?

B: Mislim, da je to moj Zivljenjski slog in tudi sin si je tak naéin vzel za svojega, saj drugega sploh ne pozna (B43).

Vcasih sem res precej v guzvi, predvsem ob sredah popoldne, ko sem v sluzbi nekoliko dlje (B44). Me pa nekoliko

skrbi za naslednje leto, ko bo sin odsel v $olo in bo popoldne imel tudi on obveznosti za Solo in bo potrebno Se to

nekako organizirati. Verjetno bo zelel tudi na kak$no popoldansko aktivnost, zelo ga zanima nogomet, sedaj se mi
tudi sanja ne, kako bom vse to izpeljala (B45).

SD: Kako skrbite za lastne potrebe oziroma kaj je tisto, kar radi delate in se s tem sprostite?

B: Zelo rada grem v hribe, najveckrat s sinom ali pa $e s kak$nimi prijatelji. V hribe poskuSam iti vsaj enkrat na

mesec (B46). Rada hodim. Drugace pa mi vsakodnevno sprostitev pomeni kavica s prijateljico. To me sprosti in

napolni z energijo (B47).

SD: Ali vam kdo pri skrbi za osebo z demenco pomaga?

B: Imam pomo¢, nisem popolnoma sama za vse (B48). Vsakodnevno prihaja patronazna sestra (B49) in dobi

pripravljen topel obrok (B50). Pri oskrbi mi ob&asno pomagata tudi moj brat in njegova zena (B51). Pomaga mi

tudi babicina soseda, ki jo obiskuje vsakodnevno in za njo sem zelo vesela, saj kraj$a ¢as babici in jo vedri (B52).

Ko pa greva s sinom na dopust ali pa za cel dan v hribe, takrat mi prisko¢i na pomo¢ tudi druga babicina soseda
(B53). Babica je sicer ne pozna zelo dobro, ampak zaenkrat je bilo vse v redu in jo je babica vedno dobro sprejela
in sta vse naredili, kar je bilo potrebno.

SD: Se posluzujete kak$nih programov pomoci za svojce, ki skrbijo za ljudi z demenco?

B: Ne (B54).

SD: Ste se kdaj zanimali, kaksni programi pomoci so na voljo v vaSem okolju?

B: Ne, sama sem organizirala le pomo¢ na domu, ki jo nudi center za socialno delo, tam smo dobili tudi informacijo

0 SOS gumbku in topel obrok za babico (B55). Za pomo¢ svojcem, torej meni, se nisem nikoli zanimala in mislim,

da je trenutno niti ne potrebujem (B56). Res, da v¢asih pride trenutek, ko je tezko, ampak mislim, da vedno zberem

dovolj mo¢i, da reSim Se tako zahtevno situacijo (B57). Nikoli mi ni bilo zal, da sem pomagala babici, in Cutim

kot nekaks$no poslanstvo (B58), da skrbim za njo. Verjamem v to, da se dobro vedno z dobrim poplaca.

SD: Kaksno podporo in pomo¢ bi §e potrebovali, da bi se razbremenili?

B: Potrebne bi bilo ve¢ pomodi s strani drzave (B59), saj moramo vso formalno obliko pomo¢i doplacevati (B60).

Morda bi lahko resili z vi§jim dodatkom za pomo¢ in postrezbo oziroma podobnim dodatkom, kjer kriterij za

pridobitev ne bi bili tako strogi (B61). Mislim, da bi nam finan¢na podpora oziroma storitve, ki bi bile brezplacne
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ali vsaj cenejse (B62), bile zelo dobrodosle. Sicer sem z delom patronazne sestre zadovoljna, saj se zelo trudi in

zavzema in zelo je sréna (B63).

SD: Zelite povedati $e kak$no anekdoto, ki se vam je utrnila v spomin pri oskrbi babice?

B: Teh je bilo kar nekaj. Velikokrat se nasmejim (B64). Ko sem skupaj z njo, mi ¢as vedno hitro mine in se imam

lepo (B65). Ne spomnim pa se, kaj bi lahko sedaj izrecno izpostavila.
SD: Verjamem, da je pestro in zanimivo in da je vsak dan za sebe lahko svoja zgodba. Zato bi se vam rada Se
enkrat zahvalila za ta pogovor, hkrati pa vam Zzelim Se naprej obilo lepih trenutkov z babico in ¢im manj ¢asovnih

stisk. Hvala.

9.2.3. Intervju C

Zapis intervjuja z druzinskim oskrbovalcem osebe z demenco v domacem okolju

Ime intervjuvanca ni izdano zaradi varstva osebnih podatkov. Sogovornik je oznacen s ¢rko M, jaz pa s ¢rko SD
(kot svetovalna delavka).

Pogovor poteka pri sogovorniku doma, na terasi. Bila sva sama, sedela sva eden nasproti drugega. Med pogovorom
ni bilo motecih dejavnikov (nihce ni vstopil, nikomur zazvonil telefon, zrak je bil svez).

Po pridobljenem ustnem soglasju za izvedbo intervjuja in privolitev v snemanje pogovora sem nastavila telefon.

SD: Lep pozdrav $e enkrat, hvalezna sem, da ste se odzvali povabilu za pogovor. Se posebej v ¢ast mi je, da sem
nasla moskega, ki skrbi za osebo z demenco in je pripravljen podeliti svojo zgodbo. Zato sem Zeljna pogovor kar
¢imprej zaceti, saj sem radovedna, kaj mi imate povedati. Ste pripravljeni?:

M: Ja, seveda.

SD: Najprej me bo zanimalo nekaj demografskih podatkov, pa bom kar zapisala spol, moski (C1). Sedaj imamo
starost; koliko ste stari?

M: Jaz koliko sem star?

SD: Ja.

M: 55 (C2) bom sedaj novembra.

SD: V kaks$nem (sorodstvenem) razmerju ste z osebo z demenco?

M: Jaz sem sin (C3). Mama je bila moja.

SD: Ko sva se dogovarjala za ta pogovor, ste mi povedali, da je mama Ze pokojna. Koliko Casa je sedaj od tega,
ko je mama umrla?

M: 4 leta.

SD: Aha, torej 4 leta. Ok. Sedaj se bova prestavila v tisti ¢as, ko je bila mama Se ziva. Pa me zanima, s kom ste
takrat ziveli v gospodinjstvu.

M: Sedaj zivim sam oziroma z novo partnerko (C4). Iz prejSnjega zakona imam eno hcer, ki je sedaj stara 15 let

in hodi v srednjo Solo (C5). V tistem ¢asu, ko sem skrbel za mamo, sem torej zivel z biv§o zeno in héerko (C6).

SD: Kje pa je zivela vasa mama?

M: Doma, doma je zivela, z nami je zivela v isti hisi, je pa imela svojo sobo pa televizijo (C7).

SD: Ali Ze od nekdaj zivite tu na vasi?
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M: Ja, tu smo Ze od nekdaj, tu je njena domaca hiSa (ze od mladosti).

SD: Koliko ¢asa pa je bila dementna vasa mama?

M: Ene dve ali tri leta je bila taka, fejst boga (C8).

SD: Torej, za mamo ste skrbeli sami ali vam je kdo pri tem pomagal?

M: Skrbel sem sam (C9); jaz sem jo hranil (C10), previjal (C11), umival (C12).

SD: Ali ste bili zaposleni, ko ste skrbeli za mamo?

M: Ja, Se sedaj sem, na cestni delam (C13).

SD: A imate zaposlitev za polni delovni ¢as?

M: Ja (C14).

SD: Ok, bi lahko sedaj opisali, kako je potekala vsakodnevna oskrb? Na kaksen nacin ste skrbeli za mamo? Tako,
en povprecen dan.

M: Evo, to ti je bilo tako. Jaz sem se zjutraj vstal, ¢aj sem ji skuhal, pa sem ji kak kruh namazal ali pa Zemlje sem

i dal. Zemlje je imela rada, zelo rada. Zemlje sem ji nastimal. Pol, dokler je 3¢ sama hodila, si je sama $e kaj

pripravila, kako kafe si je skuhala, pa to. Pol popoldne pa tudi, ko sem priSel domov, sva tudi kaj pojedla. ZvecCer

si je malo rada kaj spila, spila si je rada kupco ali dve vina in kruh si je notri namakala. Je rekla, da potem lustno

spi, to je bilo vsak vecer, sem ji moral prinesti, da je imela. To je imela zeljo in jaz sem ji ustregel (C15).

SD: Kako pa je bilo, ko mama ni ve¢ mogla hoditi?

M: Pol na koncu je bila ene dva meseca doma na postelji, oziroma veg, tri mesece (C16) je bila doma. Pol je bila

v bolnici (C17). Pol je enkrat padla e, si je nekaj roko polomila in ko sem jo peljal dol, je doktor rekel, da bodo

to samo malo z veéjega napravili, da ji ne bo to ven S$trlelo in da se bo samo zaraslo. Takrat je bila ona stara 85

oziroma 86 let. 87 let je pa bila stara, ko je umrla. Ampak njej se je to zacelilo kot nobenemu mlademu tako in ni¢

je ni motilo tisto na roki (C18).

SD: Rekli ste, da ste bili zaposleni in da ste jo vsako jutro nahranili oziroma ji pustili zemljico in odsli v sluzbo.
Ona je bila v ¢asu vase odsotnosti doma?

M: Ja, sama je bila doma (C19). Pol na koncu jo je bilo pa treba $e previjati vsak dan, pa umivati, pa pucati (C20),

pa vse to.
SD: A to ste vse skrbeli vi sami?

M: Ja, ve¢inoma sem skrbel vse sam. A (h¢i) mi je v¢asih pomagala (C21), pa J (sestra) je prisla parkrat (C22)

tudi. Drugace pa ve€inoma jaz, pa A (h¢i) je prisla skoraj vsak drugi dan, pa ves, kako je to bilo, ona je bila takrat
stara 10 let. Ampak pomagala je pa vse, njo je imela najrajsi, kar se tega tice, naj mi to prinese, naj mi to prinese,
ves kako je to. Najbolj so se zastopile z njo, pa mala je bila 10 let stara prakti¢no (C23).

SD: Aha, a ste vi kdaj obcutili kak$ne obremenitve pri skrbi za mamo?

M: Ni se mi zdelo to obremenitev, pa¢ ves, da jo mora$ zrihtati. Mati ti je in jo mora$ zrihtati, kaj boS pa zdaj.

Nima$ druge kot narediti, kar je treba (C24).

SD: Se pravi, ste morali vse skrbeti za njo; od higiene do hranjenja, peljati k zdravniku, ¢e je bilo potrebno.
M: Ja, ja, vse to, vse.
SD: Ste morda kdaj tezko usklajevali vso to skrb s sluzbenimi obveznostmi?

M: Tudi je v¢asih problem, ves, kako je, v¢asih je potrebno dlje ¢asa ostati v sluzbi, nisem priSel ob §tirith domov,

ampak sem priSel ob petih ali pa Sestih in je morala pocakati, pa je bila v skrbeh, no, pol na koncu je ni ve¢ skrbelo,

ker se ji je fuckalo za vse (C25).
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SD: Ste v casu skrbi za njo videli v tem tudi kak$no pozitivno stvar, da vas je osrecevalo, da ste ji pomagali?

M: Ja, je bilo. Pa tudi ona je bila, ko si jo zrihtal, zadovoljna, je bila vesela, ko si stopil do nje (C26), ni bila ona

zleht, ona je bila vesela, ona je bila zadovoljna.
SD: Kaj je imela ona rada?
M: Sej pravim, njej za drugega ni bilo, Zemlje sem ji moral pripeljati, pa vcasih si je kivi pozelela (C27) pa tisto.

Ona da je imela vsak dan dve ali tri friSke Zemljice, je bila gospa, je bila zadovoljna (C28).

SD: Ste se vi kdaj pocutili obremenjenega, da bi tezko usklajevali vse svoje obveznosti, od nege do sluzbe, imate
svojega otroka. Na ve¢ podrocjih ste morali biti.

M: Ja, skos si moral biti. To je Se ena sluzba, to je naporno, to je briga, tega ne mores$ pustiti ali pa reci, da bos

jutri ali pojutri§njem, tega ne mores. Jesti mora, piti mora, ja vse mora biti postimano (C29).

SD: Kako ste se sprostili od vseh obveznosti? Ste imeli kaksno stvar, s katero ste se razbremenili, ko je bilo tezko
usklajevati toliko razli¢nih obveznosti?

M: Veliko pomagam Se sestrinemu sinu na kmetiji, ki ima 120 glav Zivine. Dela je ogromno, poleg sluzbe in skrbi

za mamo nisem imela prostega ¢asa (C30). Mama mi je bila briga, velika briga, to ni, da bi se zafrkaval, jaz bi
marsikdaj lahko kje ostal, ampak sem moral iti domov k mami, pa jo porihtati. To ne mores nekje ostati, ¢e je

nekdo tako doma (C31). To je briga ... In tudi ni vedno enako; takrat, ko je tisto padla, takoj smo jo dol peljali na

urgenco pa je dobila gips, potem sem tudi za vsako Studiral, kaj bo ustimala (C32).
SD: Vam je kdo pomagal pri oskrbi za mamo?

M: Ja, pol mi je ena Zenska enkrat, ki dela dol v domu, I. G. pa mi je tudi tisto posteljo priStimala za bolnike, ko

se dviguje gor pa dol (C33). Pa tudi jo je potem ona véasih porihtala, nohte porezala, pa drugo (C34).

SD: Ona dela v domu za stare ljudi?

M: Ja. K mami je priSla tako popoldne, ko je imela cas, soseda nam je tukaj (C35).

SD: Ali ste se kdaj obrnil tudi po kaksno drugo pomo¢, na primer na center za socialno delo, mogoce dom za stare
ali kam drugam?

M: Nikamor (C36).

SD: Ste se kdaj informirali o teh moznostih?

M: Pa nisem se niti informirali, pa¢ tako smo jo rihtali, sami (C37).

SD: Aha, ste potem skrb prevzeli kot za svojo in jo tako tudi opravljali.

M: Ja, tako sem rihtal. Pol zadnje dva, tri mesece, ko je bila ze tako nepokretna, je $la tudi v bolniSnico, potem

sem pa ze Studiral, kako naprej, ¢e bo $la iz bolnice domov, ali kaj zdaj, kako naprej, ker je pa ni bilo ve¢ za pustit

same doma. Sem ze Studiral, ¢e bi jo kam dal, ampak je potem tudi v bolnici umrla (C38).

SD: Aha, v bolnici je umrla.

M: Ja, v bolnici.

SD: Se vam je zdelo, da bi takrat, ko ste opravljali vso to oskrbo za mamo, rabili karkoli, da bi vas razbremenilo?
(tisina)

SD: Na primer, kaj bi takrat rabili, da bi lahko §li bolj mirni v sluzbo?

M: (Tisina) Ma ne vem, jaz sem vedel, da to moram narediti. In to je to.

SD: Recimo sedaj, mogoce tega ne poznate, krSka ob¢ina ima trenutno organiziran projekt integrirane oskrbe in
so v njo vkljuceni Stevilni stari ljudje, ki potrebujejo pomo¢, ne samo ljudje z demenco, ampak tudi drugi, ki rabijo

neko pomo¢ na domu in je to brezplacno. To je financirano sedaj iz evropskih sredstev. In v krski obéini sedaj
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imajo to zagotovljeno, ¢e pa si ti doma nekje drugje, na primer samo v sosednji ob¢ini, tako kot smo mi v Brezicah,
pa tega ni, pa so vse storitve placljive in povezane z denarjem. Precej. In nekateri si to lazje privoscijo, nekateri
tezje. In sedaj se nekako tudi stremi k temu, da bi taksne storitve pomo¢i na domu bile dostopne vsem ljudem po
Sloveniji. In zelimo si organizirati tak$ne storitve, kot jih dejansko ljudje potrebujejo. In sedaj zbiram ideje, kaksne
storitve, pomo¢ bi ljudje sploh rabili, da se lahko potem tudi jih oblikuje.

M: Ja, seveda.

SD: Zato sem tudi vprasala, ¢e ste imeli kakSno idejo, kakSna pomoc¢ bi bila najbolj smiselna, da bi vas
razbremenila, da bi mama bila sre¢na tako kot takrat, ko jo vi oskrbite.

M: Ja, e bi mi nekdo pomagal, pa da vsaj nekaj naredi, bi bilo ¢isto drugace. Ves, kako je, to je bilo potrebno vse

rihtat, pa prati, vsak drugi dan je bilo treba stroj oprati, pa posusiti, pa nazaj v omare (C39).

SD: Ali ste prej opravljali ta gospodinjska dela?

M: Ja, pral sem, kaj pa bom. Vse sem porihtal.

SD: Ali ste se morali tega priuciti ali ste Ze prej to delali?

M: Mama se tako ni na stroj zastopla, tudi prej ne. Drugace sem pa to jaz delal, kaj pa bom. Mora$, nimas kaj.
SD: A kuhali ste tudi sami?

M: Eh, kaj takega malega, ni¢ kaj veliko. V¢asih je J (sestra) prinesla kaj (C40) gor.

SD: Ste si malo pomagali.

M. Ja sej reCem, to ni tako enostavno, ni to hec, ne mores je pustiti, to moras rihtati. Logi¢no, to je tako kot malo

dete, ne mores ga pustiti (C41). Isto.

SD: Morda, ne vem, vem le, da otroka lahko vzames$ kam s seboj, mamo, ki je nepokretna, pa verjetno tezje.

M: Seveda, ¢e ni mogla hoditi in je bila na postelji ... pa ves, kaj je to vse naredila, je imela tiste prti¢ke na postelji,

to je vse strgala na take drobne ko$¢ke in to je bilo samo pucanje. In to, ko te ni bilo doma., joj joj. kaj je to delala

(smeh). Joj joj, vsega je bilo (C42).

SD: Lahko opises kak$no tak$no situacijo?
M: Joj, ogromno je tega bilo, ogromno. Vsak dan. To je skos nekaj ustimavala. Pa dokler je Se lahko hodila, je bilo

Se vec tega. Hrano je kar skrila pod pouster, pa nismo nasli, ona pa ni vedela, kam je dala (C43). Pa s hrano

namaczala stene. Pucanja je bilo vsaki dan (C44). Vsega je bilo. (smeh)... Drugace pa je bila kar zadovoljna (C45).

SD: To, da je bila zadovoljna, je bilo verjetno veliko vredno tudi za vas.

M: Sigurno. Ampak menila se je pa tudi samo, ko so bili izseljeni med vojno, to je vse prav povedala, kdaj so §li

gor, pa kako so to delali v Nem¢iji kot izgnanci, ki so bili. Druge stvari, kaj je bilo za en teden nazaj ali pa, Ce se

je kaj takega delalo, pa je tako filozofirala, da ni bilo za nikamor (C46). Pa kaj bi, parkrat sem ji rekel nazaj, pa je
bila jezna (C47). Potem sem ji pa vse potrdil, kar je rekla, pa je bila spet vesela (C48). Drugace pa je glumila

tak$ne, da ni bilo za nikamor, joj, kakSne je to mela (C49).

SD: To je kar znacilno, ja.

M: Ja, tisto, kar je bilo pa enainstiridesetega leta, je pa stalno enako govorila, tisto je pa vedla, je imela v spominu,

drugo za nazaj par dni, mesec dni ali pa teden dni, to je pa vse pomesala, to je pa glumila tako, da si kar v strahu

(C50).

SD: Ja, to je kar znacilno. Verjamem pa, da je to vas, ki ste bili z njo vsak dan, lahko ...

M: Ja, naporno. Zivci trpijo. Ne ves, kdo je nor (C51). Ona ima svoj prav, ampak se nima smisla kregat. Vse sem

ji potrdil, pa je bila sre¢na. Vse potrdil, da je bila zadovoljna (C52). Ampak potem, ko je $la pa v bolnico, pa ves§
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kako, ni je, in bilo je prazno. Tudi ko sem Sel k njej v bolnico, ko sem Sel s Sihta pa potem domov ali doma je bilo

vse prazno. Ona je doma leZala in ko sem priSel domov, ko sem vrata odklepal, je ze rekla: »M. si ti, ane?« Potem

pa tega ni bilo ve¢, je bilo drugade ... Magar je bilo dela z njo, ampak potem je bilo prazno (C53).

SD: Je Se kaksen dogodek, ki ti je posebej ostal v spominu, ko si skrbel za njo?

M: Vc¢asih je bila vesela, sploh ko je A (h¢i) prisla, je bila vesela. A (héi) ji je popevala, muziko je imela rada

(C54). A(h¢i) je veckrat podezurala, ko me ni bilo doma, in ji igrala na harmoniko, je imela rada muziko zelo
(C55). Bila je vesela zenska.

SD: OK, M., jaz se vam zahvaljujem za sodelovanje in sem vesela, da ste povedali svojo zgodbo.

M: Ja, tako kot sem ti rekel, to je bilo dnevno. Ko sem $el iz sluzbe, sem vedel, da Zemlje moram kupiti. V¢asih
kivije tudi, pa banane, no banan ni imela preveé rada. Zemlje so morale bitki friske, obvezno. To je moglo biti, to
¢e ji nisem takoj prinesel v sobo noter, je Ze vprasala, ali nisi prinesel. (smeh)

SD: To je pa vedela, to je rutina in pri¢akovanje.

M: Ja, tako je bilo.

SD: M., hvala e enkrat, da ste spregovorili in povedali svojo zgodbo. Moram reci, da sem vesela, da sem imela
priloznost spregovoriti z moskim o tej temi.

M: Upam, da ti bo koristilo, kar sem ti povedal.

SD: Brez dvoma. Resni¢no hvala.

9.2.4. IntervjuD

Zapis intervjuja z druzinskim oskrbovalcem osebe z demenco v domacem okolju

Ime intervjuvanca ni izdano zaradi varstva osebnih podatkov. Sogovornik je oznacen s ¢rko M, jaz pa s ¢rko SD
(kot svetovalna delavka).

Pogovor poteka pri sogovorniku doma. Bila sva sama, sedela sva eden nasproti drugega. Med pogovorom ni bilo
motecih dejavnikov (nih¢e ni vstopil, nikomur zazvonil telefon, zrak je bil svez).

Po pridobljenem ustnem soglasju za izvedbo intervjuja in privolitev v snemanje pogovora sem nastavila telefon.

SD: Pozdravljeni, najprej bi se vam rada zahvalila, da ste se odzvali povabilu in sedaj sediva tule skupa;.

M: Ni za kaj, ¢e lahko pomagam, zakaj pa ne. Za zacetek moram povedati, da je bilo tisto obdobje, ko je bil on Se

pokreten in je hodil okoli, veliko tezje kot pa obdobje kasneje, ko je oblezal in smo to¢no vedeli, kje je in tam te

bo pocakal. Saj ni lepo to reci, ampak tako ¢utim (D1). Ko je hodil okoli, je drugje jemal stvari. Kaksne Skarje in

podobno pri sosedovih ali pa v trgovini in smo potem to vracali nazaj (D2 ).

SD: Ali je vedel, od koga si je kaj sposodil?

M: Eh, ne, ni¢. To je trajalo priblizno pol leta. To je bilo takrat, ko je imela trgovino Se Marinka, pa je vzel kaksno

stvar. Pa so nas v€asih klicali iz trgovine, da je ata bil pri njih pa je zmanjkalo. Pa smo res nasli doma in nosili

nazaj v trgovino. On je sicer trdil, da ni, ampak kdo pa bo drug, ¢e je bilo doma. Potem smo pa nosili to nazaj

(D3). Res je zajebana bolezen (D4).

SD: Njihov namen ni, da bi druge jezili, ampak vi, ki ste s tem ziveli toliko let, pa imate bogate izku$nje, tak$ne

in drugacne.
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M: Ja, ampak vCasih nisem vec vedela, ali sem jaz vsekana ali je on. Mislim, ko te skoraj preprica, ko te gleda, pa

ti rece: »Nisem, nisem.« (D5) Ves, kako je potem to (trenutek tisine). Vceraj je bilo ravno eno leto, odkar je umrl

... Ampak potem je dobil rane od lezanja in je to Ze druga zgodba.
SD: Ravno ob obletnici se pogovarjamo o njem. Koliko ¢asa je bil on nepokreten?

M: 14 let je bil nepokreten (D6). Tako, da so bili moji otroci Se mali, Marko sploh, 5 let je bil star. Ves, kako je

bilo to. Maja pa je bila tudi Se v osnovni Soli, starej$i sin pa na zacetku srednje Sole (D7). Za v dom pa ni bil, kaj

bos dal v dom. On je imel tisto penzijo in dodatek za oskrbo in nego ali kako se re¢e. Ne bi bilo dovolj za oskrbo

v domu (D8). Saj bi e moz kaj dodal, ampak moji otroci so hodili v Novo mesto v $olo, bili v Studentskem domu

in to vse ni $lo, jaz pa doma brez sluzbe (D9).

SD: Oskrba v domu je za ljudi, ki so nepokretni, drazja.

M: Plenice smo dobili, to smo. Podlogo pa smo morali kupiti (D10). Je pa bilo zjutraj 5 zdravil, pa popoldne toliko

(D11). Npr. ¢e smo zamudili dva ali tri dni z zdravili, ¢e doktor ni delal, joj, ves, kaksne o¢i, ti povem, me je

gledal, pa nemiren je bil, bi me kar vsekal. Vedno smo gledali, da je zdravila imel, ampak v¢asih se je pa zgodilo

in je bil Cisto drugacen (D12).

SD: Ja, razumem, lahko se zgodi ob kakSnem vikendu ali prazniku, ko te presneti.
M: Ja, Cisto drugacen je bil.
SD: Pa ta skrb za dve druzini hkrati, za svoje otroke in Se za oceta.

M: Ja mora$ biti doma (D13). Zjutraj zajtrk, umit, zdravila (D14)._To gre vse zelo pocasi. Sploh potem, ko ni

mogel ve¢ goltati (D15), smo kupili v lekarni tisto za drobit zdravila. S tem smo si pomagali (D16). Joj., ko ni

mogel veé poZirati, mesa sploh ne, in na koncu samo e ¢okolino, to je $e §lo, hvala bogu, da vsaj to. Kar nekaj let

je bil samo ob tem, ni¢ drugega, ni¢ soka, ni¢ ¢aja, samo vodo in ¢okolino (D17).
SD: Vodo in ¢okolino. Zanimivo.

M: Pa ljudi ni imel rad (D18).

SD: Aha, ni.

M: Ne prevec, ¢e je kdo prisel, kaSen jager, ker je tudi on bil jager, mogoce par minut je ze zdrzal, ve¢ pa ne (D19).
SD: A prepoznal pa je ljudi?
M: Ja, to pa je.

SD: Kaj pa vas bliznje, je prepoznal?

M: Ja, je. No,_vCasih se je zgubil (D20), ampak to je bil star ze 85 let, ko je umrl. To je pa Ze tudi starost in tudi

mozgani drugace delujejo (D21) (trenutek tisine). Potem je pa dobil te rane po nogah (D22).

SD: Potem ste se pa Se s tem borili.

M: Joj, pa k dohtarju, pa resilec. Se ga ne mores ... Ves, kako smo njega umivali. Dolgo smo ga lahko v kopalnici.

To je imel 40 kg ali 45 kg. To ga je moz ali starejsi sin prijel in nesel. Ampak on se je skréil, on je bil trd. Nisi ga

mogel premakniti. Ko pa smo ga umivali na postelji, npr. ko smo prali glavo, smo ga tako prijeli (pokaze), ampak

on je tako becal »boli, boli, boli«. Saj verjetno ga je. Ampak ti gre pa tudi na Zivce, pa kaj hudica te boli pri pranju

glave. Pa potem Se na drugo stran, pa noge. Joj, vsega je bilo (D23) (trenutek tiSine). Ampak ko je pa umrl, mi je

bilo pa tako hudo, se navadi$ na vse to. Jaz sem ga Se potem slisala (D24), kako je kric¢al na koncu, da naj damo

nogo gor, pa nogo dol (D25). Saj te sosedove punce vejo, kako je bilo, ko so ga pomagale rihtat, ko smo mi §li z

otroki na morje za tisti teden (D26). Dve smo imeli, ki sta hodili na zdravstveno Solo in sta ga v tem Casu rihtali

(D27). Ceprav tudi ne rabis zdravstveno $olo, da to delas. Jaz je nimam, pa se tega navadi§ (D28). Ampak v tem
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Casu, ko nas pa ni bilo doma, smo pa gledali, da so bile to punce, ki so to znale. Samo one so nam pomagale,

drugaée pa nismo imeli druge pomo¢i. Ce ima§ dobrega partnerja, je lazje (D29). No, sin in héerka (D30) sta se

potem izucila v zdravstvu, da znata. Patronazna iz zdravstvenega doma je hodila enkrat na teden, razen na koncu

je bila trikrat tedensko zaradi ran (D31)._Krasna zenska. Mi je rekla, da ¢e bom karkoli potrebovala, da naj

kadarkoli pokli¢em, ker je tukaj blizu doma in bo prisla (D32).

SD: Tudi sama imam zelo lepo izku$njo s patronazno sestro, sréna zenska, vedno pripravljena pomagati, tudi izven
svojih delovnih obveznosti. Koliko ste bili vi stari, ko ste zaceli skrbeti za oceta?

M: Ja, letos bom 50, torej sem zdaj 49. Ko sem zacela skrbeti za njega, sem bila stara 35 let (D33). Sluzbe ravno

nisem imela. Delala sem v Jutranjki, to je bila svetovna firma, pol je pa propadlo in sem imela Se Marka (D34). In

potem sem se odlocila, da bom za oceta skrbela jaz, ker sem bila ravno doma in se nam je bedasto zdelo, da bi jaz

se sprehajala doma, moz bi pa od svoje place, ki tudi ni visoka, placeval e oéetov dom. To niti ne bi zneslo (D35).

Doma so bili trije otroci, ki jih je bilo potrebno preziveti (D36).

SD: Ali se vam je kdaj zdelo, da je bilo na racun tega, da ste imeli obCutek, da morate skrbeti za oCeta, teZje iskati
novo sluzbo?

M: Jaz sem bila izucena Sivilja in potem ni bilo ve¢ potrebe po taksnih delavcih. Potem sem Se ene dva meseca
hodila k eni pomagat, pa je tudi tisto propadlo. Ni¢ ni ve¢ tega foha.

SD: Ali bi mi lahko opisala, kako je potekal vsakdanjik skrbi za o¢eta? Od jutra do vecera.

M: Ob 8.00 zjutraj je bil zajtrk. On sploh ne bi jedel, ¢e mu ne bi dal. On ni ¢util lakote niti Zeje. Pil je na slamico.

Po zajtrku sem ga umila, pa mu dala tablete. To je trajalo, da bi kar znorel zraven. Zelo pocdasi gre to, pa eno

tableto, pa te gleda, pa ga prosis, dajte Se to. Ni vedel. Zelo pocasi. Dopoldne se kar obrne (D37)._Potem pa Se

kosilo ob 13.00. Kosilo smo vedno imeli ob isti uri (D38). Potem sem se z njim malo pogovarjala, veliko se ni,

ker ni maral ljudi. Zaprl se je v sebe (D39). Ni maral televizije, ker so na njej bili Zlehtni ljudje (D40). Samo radio

je Spilal cel dan (D41).
SD: Kaj pa pono¢i?

M: Sedaj na koncu, ko je imel rane, ene tri mesece ali pa Se malo ve€, je bilo katastrofa. Klical je, naj dam nogo

gor, panogo dol. Pa si mu lepo rekel, ata, pa dajte malo mira, zjutraj grem na §iht, bodi tiho (D42). Ampak moram

redi, da ¢e imas$ takSnega partnerja, da te v tem ne pusti samega, si zmagal, drugace pa si ga poSteno najebal. Tako

da sva enkrat eden, drugi¢ drug $la k njemu (D43).

SD: Ja, ta pomo¢ med partnerjema se tudi meni zdi izrednega pomena.

M: Saj pravim, Se 14 dni po tem, ko je umrl, sem ga slisala, kako je klical. Enostavno sem ga cula. To se je menda
tudi meni malo usedlo na Zivce.

SD: Ta vasa vloga je naporna tako psihic¢no kot fizicno. Biti na voljo cel dan in iz dneva v dan. Niti nimas oddiha.
M: Ja, tudi ¢e smo §li na rojstni dan, smo morali ob osmih domov, da smo poskrbeli Se za oceta. Nekako se tega
tudi navadis (D44).

SD: Ja, ja.

M: Ja, pa Se vmes ga je potrebno hodit gledat, pa mu dat vode, sploh e je vro¢e. Veckrat smo ga Sli pogledat

(D45). Kaj pa je it tule gor, Ce je bil doma (D46). Pa saj smo ga sliSali, ko je klical. V¢asih je klical za brez veze.

Mogoce si je zelel, da ga nekdo hitro pride pogledat (D47), drugace pa ljudi ni imel rad, da bi kdo prisel k njemu.

Brata Se mogoce (D48), brat je Se Ziv.
SD: A njegov brat?
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M: Ja, ja, njegov brat. Ja brata je Se nekako, ostalih pa ne. Sploh pa ni imel rad starih Zensk, ki so drezale v njega

in so bile sivne in te¢ne, pa so govorile, j0000], vidiS, kje si pristal. To ni bilo dobro, tega se ne govori. So znale

biti sivne, ¢eprav so mislile, da delajo dobro, ampak niso. Pa je ata mi rekel, da naj zaklenem vrata, da kaj sem

spustila te zenske noter (D49).

SD: Aha, ni mu bilo vSe¢. Kaj pa lahko recete za vas, katere so bile tiste stvari, za katere bi lahko rekli, da so vas
osrecile, ker ste skrbeli za oceta?

M: Ja, saj nimas izbire, nima$ kaj drugega, kot poskrbeti (D50). Vazno, da je bil sit, previt, da je bil na suhem. Pa
to, nas je bil.

SD: Verjetno nek obcutek.

M: Ja, on bi bil tako bogi v bolnici ali pa v domu. Tam je premalo sester, saj je héi delala tam, pa je videla, kak$no

je stanje v domu; ena sestra na 40 ljudi, katastrofa. Tam je na voljo 5 minut, da bi pojedu (D51) taksen ¢lovek,

ampak pri njem je to trajalo pol ure, eno Zlico je pojedu, potem me je pa gledal (D52).

SD: Ja, potem, pa ¢e Se zelis, da ti kaj pove, kaj odgovori, si je potrebno vzeti Cas.

M: Ja, seveda, to traja, da nekaj odgovori nazaj (D53). Vnukinje je imel pa zelo rad, otroke pa zelo. Vsake toliko

Casa smo nesli gor otroke od héere, pa jih je tako za rokice prijel (D54).

SD: Aha, je imel obcutek za male otroke.
M: Ja, ji je rekel, kako si lepa, kako si velika.
SD: Verjetno je na nek naéin ¢util, da so to njegove vnukinje.

M: Ja, pa tudi vnukinje so si zelele biti zraven pri skrbi za oceta, sploh mlaj$a, pa je rekla, bom jaz dala tablete.

Potem je pa to trajalo. Mislim, dala sem ji v roke, pa mu je ona rekla »na, deda«, njemu se je pa smejalo, ves da je

bil vesel (D55).

SD: Katere stvari so vas najbolj obremenjevale pri skrbi za oceta? Kaj je bilo tisto, ko ste rekli, joj, to je pa tezko.

M: Od zacetka je bilo najbolj teZzko, da sem mu morala zamenjati plenice. Sem se spraSevala, kako bom to naredila,

sploh ker je bil tast. Ampak ne vem no, to naredi$, potem se pa Ze navadiS. S kraja je bilo tezko, pa mi je rekel, joj,

daj me pokri. Pa sem mu odgovorila, da sem jaz ista kot on. Pa mi je rekel nazaj, da jaz nimam penisa. Neprijetno,

sram, on se je tega zavedal, on je bil kolikor toliko pri sebi. No, te plenice so bile sprva problem (D56). Pa to, da

si moral iti iz druzbe, nisi mogel fesStat do polno¢i. VEasih, e je bilo tule kje blizu, je eden sko¢il domov, previl,

zrihtal (D57). Previt je moral biti, to si ga mogel. Ves, kaksen bi bil, ¢e ga ne bi. To pa ni imel nikoli rane po riti

ali pa da bi bil zanemarjen (D58).

SD: Ja, rane, ko pridejo, se jih je pa izredno tezko resiti in potem to kar traja in traja.

M: Ja, seveda, seveda. Pa to gre potem samo naprej kot pri otrocih. Pa to, moral si biti doma (D59). Ampak k sreci

sem imela tak$no druzino, da sem se lahko zanesla na njih, da so ga previli in nafujtral. Zanesla sem se lahko tako

na moza kot otroke, sploh na starejSega sina in héer (D60). Onadva sta me razbremenila, da sva z mozem lahko

kam Sla. Midva sva tudi bila Se mlada, no, saj sva Se sedaj, pa vsak gre rad (D61). Ampak vedno, preden smo kam

sli, je bila ta misel na ata, da je potrebno za njega poskrbet (D62).

SD: Ja, razumem, vedno se je potrebno organizirati, nekoga prositi ali priti prej domov.
M: Ja, seveda.
SD: Kar nekaj sem Ze izvedela. Pa vseeno ponovim $e enkrat to vprasanje. Kako pa ste usklajevali svoje vsakdanje

obveznosti, ki ste jih imeli, z oskrbovanjem oceta?
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M: Vse se da, ¢e se hoce (D63). Tisto za Solo smo naredili z otroki. So pa tudi vedeli, da me od 13.00 do 14.00 ni,

da sem pri fotru oziroma pri tastu. Tudi zveCer so vedeli, da me ni, da sem gor. Otroci so vedeli, da je potrebno za

Solo narediti ze prej (D64). No, pa saj tudi ni bilo tako, da bi mi &ist skos sedeli poleg njega. Sej ni on skos zahteval,

da smo zraven (D65). Dokler je lutal s puskami okoli, tisto je bilo napeto. Smo ga na pragu cakali, da smo mu

pravi ¢as vzeli puSko. Lahko bi koga pocil, saj ne ves. Lovec je bil, orozje je imel. Pri takem ¢loveku ne ves, kaj

se lahko zgodi, lahko bi dece ali pa sebe, saj ne ves. No, potem je mo? oroZje pobral in odnesel k S. (D66). On je

kasneje tudi veckrat povedal, da bi bilo boljSe, da bi se ustrelil, dokler se je Se lahko. In bi tudi se, da bi vedel, da

bo on toliko let nepokreten, da bo toliko let trajalo (D67). Drugace pa gre, enostavno moras in ni tezko.

SD: Ja, organiziras si dan, da nekako gre. In dobro, da so tudi vasi otroci to tako sprejeli. Po eni strani so morali
biti zelo samostojni.

M: Seveda, sami so se morali znajti in marsikatero stvar narediti. Jaz ob dolo¢enih delih dneva nisem mogla biti

poleg njih (D68).
SD: Kako ste pa skrbeli za sebe, da ste se razbremenili. Ker to je stresno, iz dneva v dan taka skrb.

M: Jaz rada zlagam puzle, to me pomirja (D69). Pa kakSen vikend sva §la na motor, da si Sel malo pro¢ od

obveznosti (D70). (trenutek tiSine)

SD: Aha, kakSen dan, da ¢lovek zadiha.

M: Jooj, pa k dohtarju (D71), pa tablete, jooj, vsega je bilo.
SD: A k zdravniku ste ga tudi vi vozili?

M: Ne, resilec je priSel. Ali pa smo kar narocili tablete po telefonu. Dr. S., psihiater, ga je pregledal, potem smo

pa sodelovali po telefonu. Pa smo samo poklicali (D72), saj ga nisi mogel ve¢ peljat. Ko pa je bilo potrebno

previjati rane, je prisel reSilec vedno (D73).
SD: A se tudi usesti ni ve¢ mogel?

M: Ne, ni mogel. Imeli smo vozek, ampak ga nismo uporabljali, ker ni sedel (D74). Tudi posteljo smo imeli

bolnig§ni¢no (D75). Imeli smo tudi prej bergle (D76). Prisla sta dva reSevalca, pa sta ga nalozila, on pa je bil

nejevoljen in govoril, da kam ga vle€emo, kam gremo (D77). Paumivat se ni hotel, je rekel, pa kje bi se pa zamazal,

saj nisem ni¢ delal, je bil kar hud (D78). Stari ljudje se to v¢asih tudi niso tako umivali. Pol pa lavor, pa ... Pa koga

je treba, pa koga me matrate, je govoril. Njemu je bilo to vse muka, njega je to vse bolelo, ko si ga prestavil, ker

je bil v kréu. Prste je imel tako (pokaze zavite prste). Vse ga je bolelo, pol se pa ni to rad. Ampak saj ves, ko lezis,

Svicas in je potrebno (D79).

SD: Sploh ¢ez poletje. Je pa res, da morda tudi mi sedaj na te stvari gledamo drugace, kot so v€asih stari ljudje.
Niti niso imeli moznosti, niti ni bilo to v njihovi navadi. In se jim je zdelo to normalno.
M: Ja, pa je bilo treba, pa pride patronazna sestra, je moral biti umit. Ne mores$ bit preSvican, ga mora$ zrihtat

(D30).

SD: Ali ste se kdaj posluzevali programov pomoci za svojce, ki skrbijo za ljudi z demenco?
M: Ne, nic¢.
SD: Ste se kdaj zanimali za te programe, kaj obstaja?

M: Ne, saj Se sedaj ne poznam ni¢, ¢e kaj obstaja. A obstaja kaj? (D81

SD: Ja, obstaja. Ali ste ze sliSali za Spomincico?

M: Ja, to sem pa Ze cula, ampak se nikoli ni¢ zanimala za to (D82).
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SD: Ja, bom kar iskreno povedala, da imam slabe informacije, kako to deluje. Oni so sicer vzpostavljeni za namen
pomoci svojcem, ki skrbijo za ljudi z demenco. In tudi stari ljudje z demenco naj bi lahko, kdor je Se pokreten,
poiskali neko pomo¢. Ampak koliko se ljudje dejansko tega posluzujejo, ne vem, res ne vem.

M: Mi nismo nic¢.

SD: V¢asih bi tudi dom za stare in center za socialno delo lahko na nek nacin kaj pomagala, svetovala. Ampak
vidim, da ljudje, ki skrbijo doma, pogosto skrbijo sami.

M: Joj, kolikokrat smo te postelje preoblacili, sploh od zacetka. Joj, pa to Se ni bilo vse. Pa smo tudi mamo imeli,
leto in pol sta bila oba na postelji. Mamo je kap, mamo od moza. Obadva, vsak na svoji postelji. Leto pa pol. Ata

je ze bil prej na postelji, potem je Se mamo kap. Leto pa pol (D§3).
SD: Pa sta oba takrat Zivela $e v tisti njihovi hisi, tej nasproti vasi?

M: Ja, v tej, v kateri je sedaj héi. Tam sta bila. Mami je vzelo desno stran. No, pa sej mama sedaj ni zgodba, ampak.
SD: No, ampak to je zivljenje, s katerim se soocate ljudje, ki prevzamete skrb. To je Se kako pomembno in
Zanimivo.

M: Jooj, ampak tisto je bilo pa grozno (D84). Pa nisi vedel, katerega bi prvo zrihtal (D85). Mama se je jokala, joj,

kako se je jokala, da bogi ata, sedaj, ko bo sam ostal. Ata je bil tiho, pa gledal v luft. Joj, tolazil si enega, pa drugega

(D86). No, mama je vse jedla, ona je rada jedla. Imela je sladkorno, zato jo je tudi kap zadela. Desno stran ji je

¢ist vzelo. Bila je tudi v bolnici pa v So¢i. Pa tisto v So¢i ni bilo ni¢, ene dva meseca je bila tam, ampak ona je bila

brez volje, brez interesa. Potem so pa rekli, da imajo veliko mladih po prometnih nesre¢ah z avtom, motorjem, ona

pa je bila brez volje in je niso silili v zdravljenje. Kao, da plac jemlje, da imajo drugih dovolj, ki bi radi zdravljenje,

pa zaradi nje ne pridejo notri. Njej pa res ni bilo, tudi doma je samo tulila in se jokala (trenutek tiSine). Ja, potem

jo je pa Se enkrat kap, potem je bila pa slepa, ji je vzelo vid (D87). Potem smo pa bili res na prelomni tocki, kaj

sedaj, ¢e bo ona prisla slepa iz bolnice. Razmisljali smo, da eden bi moral iti v dom. Imeli smo pomisleke, da dva

ne bomo mogli rihtati (D88). Ona je imela 120 kg, sigurno, moc¢na je bila, tezka. To je Ze fizicno breme, moras

biti mocan ali pa celo morata biti pri negi dva. Pa si enega najprej previl, potem si drugega (D89). Dobro, lej, ni

mi 7al nobene minute. Ce ne bi poskrbela za njiju, bi me verjetno sedaj Zrlo, zakaj nisem skrbela, &e sem bila doma
(D90).
SD: To je pa bilo veliko skrbi. Velik del svojega zivljenja ste namenili skrbi za starSe.

M: 14 let je $lo tako (in tleskne s prsti) (D91).

SD: Otroci pa so zrasli.
M: Ja, mimo je $lo. Samo daj naredi nalogo. Deca so pa kar naenkrat veliki. Mama je leta 2008 umrla, potem smo

njega sem dali, da ne bi bil tam sam (D92).

SD: Aha, ¢e prav razumem, ste oceta imeli po mamini smrti pri sebi, v svoji hisi, prej ste pa hodili ¢ez cesto k
njima.

M: Ja, prej sem pa tam hodila(D93).

SD: Po eni strani je bilo dobro, da je bilo to tako blizu, samo ¢ez cesto, ampak da bi ¢lovek bil popolnoma sam,
pa Se na postelji, pa ...

M: Ja, zato smo ga pa dali sem. Pa tudi ves, koliko skakanja je bilo to, sem pa tam, pa sem nosila stvari sem pa

tam, pa sina za roko peljala, on je bil Se mali (D94). Ja, pa imela sem Se koze pa pujseke, Se drugega dela (D95).

SD: Koliko imate zivali?

M: Imamo majhno kmetijo (D98). Koz imamo 10. Mladi¢e smo prodali, to naredimo vsako leto.
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SD: Koliko pa pujsov?

M: Letos imamo enega, drugace pa smo imeli po dva ali tri. Pa pipike (kokosi).

(trenutek tiSine)

M: Joj, to so take zgodbe. Sedaj ko pomislim, saj ne morem verjeti, da se je to meni vse dogajalo. Res ... Eni
zenski (D96) kot sem jaz ... In da sem to ravno jaz prevzela, ki sem bila njemu snaha (D97). Smo pa res najblizje
ziveli, vsi ostali njegovi otroci so bili precej oddaljeni in so zelo redko zahajali domov.

SD: Vi ste res primer, kakrSnega sem si Zelela, da z njim naredim intervju. Nekako sem skozi vaSo pripoved

zacutila tako stiske kot lepe plati oskrbovanja. Hvala vam $e enkrat za ta izCrpen pogovor. Verjamem, da so to le

kapljice vseh izkuSenj, ki jih imate in bi mi lahko pripovedovali Se dolgo v no¢.

9.3. Odprto kodiranje
9.3.1. Intervju A
Oznaka | Prepisana izjava Pojem Kategorija Nadkategorija
izjave
Al zenski zenski spol demografija in
gospodinjstvo
A2 33 33 let starost demografija in
gospodinjstvo
A3 vnukinja sem vnukinja sorodstveno demografija in
razmerje gospodinjstvo
A4 z babico, ki ima demenco, sva sami babica druzinski ¢lani demografija in
oskrbovalca gospodinjstvo
A5 v majhnem stanovanju najemnisko bivalni prostor demografija in
stanovanje oskrbovalca gospodinjstvo
A6 pred kratkim je z nama Zivela tudi mamica je pred druzinski ¢lani demografija in
moja mama, en mesec nazaj pa je kratkim umrla oskrbovalca gospodinjstvo
mami umrla
A7 pri meni, v stanovanju Zivi pri bivanjsko okolje | oskrba osebe z
oskrbovalcu osebe z demenco | demenco
A8 ze kar nekaj let babica zivi pri nas, preselitev iz bivanjsko okolje | oskrba osebe z
od kar so se zacele tezave z demenco | svojega osebe z demenco | demenco
in ni bila ve¢ zmoZna samostojno stanovanja k
skrbeti za sebe oskrbovalcu
moz ji je umrl, bila je sama, tudi v
podnajemniskem stanovanju, stroski
so bili visoki glede na njen dohodek
in vse tezje je skrbela za osnovne
zivljenjske potrebe
A9 strah nas je bilo ob zacetkih strah bivanjsko okolje | oskrba osebe z
demence, ko je Se zivela sama, da bi oskrbovalke, ker | osebe z demenco | demenco
pustila prizgan plin ali pustila teci je oseba z
vodo demenco zivela
sama
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Al10 zmedena, saj pred tem babica ni bila | zmedenost ob bivanjsko okolje | oskrba osebe z
velikokrat pri nas na obisku, navadno | preselitvi k osebe z demenco | demenco
smo mi hodili k njej domov na obisk, | oskrbovalcu
torej naSega okolja ni poznala, zato
se ni dobro orientirala po stanovanju,
strah nas je bilo, da bi odsla iz
stanovanja, saj tudi okolice bloka ni
poznala, niti ljudi

All fizi€no spretna in mobilna, vendar je | zmedenost, znaki demence oskrba osebe z
na momente Ze bila zmedena, ni pozabljivost demenco
vedela, kje je, kam je kaj odlozila
(npr. ocala, jopico), kaj je jedla za
zajtrk itd.

Al2 z mamico sva na zacetku mislili, da obcutek, da vzpostavitev oskrba osebe z
jo morava stalno imeti pod budnim potrebuje stalni oskrbovanja demenco
ocesom in nadzorom nadzor

Al3 nisva vedeli, kaj lahko pricakujeva nepoznavanje vzpostavitev oskrba osebe z

situacije oskrbovanja demenco

Al4 izkusenj z dementnimi ljudmi do neizkusSenost vzpostavitev oskrba osebe z
takrat nisva imeli oskrbovanja demenco

AlS nisva vedeli, kaj babica zmore, ¢esa | nepoznavanje vzpostavitev oskrba osebe z
ne babicinih oskrbovanja demenco

zmoznosti

Al6 kaj vse gre lahko narobe nezmoznost vzpostavitev oskrba osebe z

predvidevanja oskrbovanja demenco
teZav

Al7 z mamico sva se Sele po preselitvi spoznanje vzpostavitev oskrba osebe z
babice k nam zaceli zavedati njene babicinih oskrbovanja demenco
bolezni in stanja, torej kaj ona Se (ne)zmoznosti
zmore sama in kje potrebuje pomoc Sele po preselitvi

AlS8 pojavljala tudi nova vprasanja, nova vprasanja, vzpostavitev oskrba osebe z
dileme, strahovi, npr. sprasevali smo | dileme oskrbovanja demenco
se, kaj se lahko zgodi, ¢e jo pustimo
samo doma, koliko ¢asa nas bo Se
poznala

A19 obcutkov negotovosti negotovost vzpostavitev oskrba osebe z

oskrbovanja demenco

A20 nesigurnosti nesigurnost vzpostavitev oskrba osebe z

oskrbovanja demenco

A21 nisem vedela, kaj to pomeni sedaj za | nepredvidljiva vzpostavitev oskrba osebe z
nase zivljenje, vedeli smo, da se bo vloga oskrbovanja demenco
potrebno prilagajati, nismo pa vedeli,
kako in v kak$nih obsegih

A22 ko smo z njo zaziveli, so se stvari bolj vidni po znaki demence oskrba osebe z
prakti¢no okoli demence Sele zacele, | preselitvi babice demenco
tako za njo, kot za nas, verjetno jih k oskrbovalki
prej samo opazili nismo, ker smo bili
manj skupaj oziroma v to nismo bili
tako vpeti, stara mama pa tudi ni
nikoli potarnala, da bi jo kaj tezilo,
da bi imela kaks$ne tezave

A23 se tezje oskrbuje upad zmoznosti znaki demence oskrba osebe z

samooskrbe demenco

A24 ni ve¢ tako poskrbela za osebno upad higiene znaki demence oskrba osebe z

higieno

demenco
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A25 bolj zmedena zmedenost, znaki demence oskrba osebe z
pozabljivost demenco
A26 zadrZzana v pogovoru zadrzanost v znaki demence oskrba osebe z
pogovoru demenco
A27 obesila je na stojalo oblacila, ki Se tezave pri znaki demence oskrba osebe z
niso bila oprana gospodinjskih demenco
opravilih
A28 3 leta Ze skrbim za njo 3 leta trajanje oskrba osebe z
demenco
A29 nekaj Casa mi je bila pri oskrbi stare | mamica nekaj neformalna oskrba osebe z
mame v pomo¢ moja mami Casa pomo¢ pri demenco
oskrbovanju
A30 potem pa se je tudi njej zdravstveno | babica, ki ima socasna oskrba oskrba osebe z
stanje poslabsalo in morala sem demenco in dveh druzinskih demenco
skrbeti za obe, sama, prakti¢no sem mamica, ki ima ¢lanov
imela dva ¢loveka v polni oskrbi, raka
staro mamo, ki ima demenco, in
mami kot rakavega bolnika
A3l res naporno, tako fiziéno kot fizi¢no in socasna oskrba oskrba osebe z
psihi¢no psihi¢no naporno | dveh druzinskih demenco
¢lanov
A32 staro mamo sem puscala doma, s obcutki strahu, soCasna oskrba oskrba osebe z
strahom sem odsla od doma, nisem ko enega peljes k | dveh druzinskih demenco
bila mirna, saj nisem vedela, kaj me | zdravniku, drugi | ¢lanov
bo ¢akalo, ko se vrnem domov je doma
A33 oskrba za obe je bila resnic¢no tezka tezko socasna oskrba oskrba osebe z
dveh druzinskih demenco
¢lanov
A34 veckrat sem se vprasala, kako dolgo | prevprasSevanje o | socasna oskrba oskrba osebe z
bom to Se zmogla svojih dveh druzinskih demenco
zmoznostih ¢lanov
A35 vsak dan pac vse opravi$, ker nima§ | obveznost soCasna oskrba oskrba osebe z
druge moznosti dveh druzinskih demenco
¢lanov
A36 borila sem se, resni¢no borila borba soCasna oskrba oskrba osebe z
dveh druzinskih demenco
¢lanov
A37 ves svoj ¢as, ki sem ga imela poleg velik ¢asovni soCasna oskrba oskrba osebe z
sluzbe, sem namenjala njima obseg dveh druzinskih demenco
¢lanov
A38 v zelji, da bi jima bilo laZje, da zivita | zagotavljanje socasna oskrba oskrba osebe z
dostojno zivljenje, ki si ga Clovek dostojnega dveh druzinskih demenco
zasluzi zivljenja ¢lanov
A39 vcasih si na robu obupa, ampak Se potrebna notranja | socasna oskrba oskrba osebe z
najdes moc in gres napre;j moc¢ oskrbovalca | dveh druzinskih demenco
za oskrbovanje ¢lanov
A40 vcasih si vesel, ker ti nekaj uspe, na | obcutki pozitivni uéinki oskrba osebe z
primer naredi$ nekaj, Se sam ne ves zadovoljstva pri oskrbovanja demenco
to¢no kaj, kar pritegne pozornost oskrbovanki in
babice in se nasmehne oskrbovalki
A41 ne mores verjeti, kako majhne stvari | zadovoljstvo z pozitivni ucinki oskrba osebe z

lahko opazis$ in postanejo zate
izjemno velike, polne upanja in ti
dajo dodaten zagon za trud

malimi stvarmi

oskrbovanja

demenco
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A42 posteno izZet in se sprasujes, kako izzetost obremenilni oskrba osebe z
dolgo $e lahko zdrzi$ dejavniki demenco
A43 seveda ureditev razbremenitev zivljenje in
institucionalne oskrbovalca potrebe
oskrbe za osebo, druzinskega
ki ima demenco oskrbovalca
Ad4 ko sta bili obe z mamo doma, vsaka s | prevprasevanje o | socasna oskrba oskrba osebe z
svojimi potrebami, sem sklenila, da svojih dveh druzinskih demenco
popolnoma sama ne morem ponuditi | zmoZnostih ¢lanov
tistega najboljSega za obe
A45 sem dala vlogo za dom, da bi stara oddana vloga za | institucionalna potreba po
mama odsla v doma za stare dom za stare oskrba formalni oskrbi
osebe z demenco
A46 babica ni dobila mesta, $e sedaj je na | ni prostega mesta | institucionalna potreba po
cakalni listi oskrba formalni oskrbi
osebe z demenco
A47 ni videti, da bo kaj kmalu dobila ni prostega mesta | institucionalna potreba po
mesto, kar me nekoliko ¢udi glede na oskrba formalni oskrbi
to, da je korona sproscala postelje osebe z demenco
tudi v domovih za stare ljudi
A48 obcutek, da nas je drzava pustila na formalna pomo¢ | mreza pomoci potreba po
cedilu, tako mene kot mojo staro zatajila formalni oskrbi
mamo osebe z demenco
A49 pricakovala vec¢jo odzivnost, vecjo razocaranje nad mreza pomoci potreba po
ponudbo moznosti, pa se je izkazalo, | ponudbo formalni oskrbi
da v naSem okolju ni ni¢, na kar bi se | formalne pomoci osebe z demenco
lahko takoj uprl
AS0 prosila zdravnike, ko je bila mamica | podaljSana mreza pomoci potreba po
v bolnisnici in je bila v slabem nastanitev v formalni oskrbi
stanju, naj ostane Se nekaj ¢asa pri bolnisnici osebe z demenco
njih, da bom lazje poskrbela za staro
mamo in morda v tem obdobju le
nasla dom ali kakr$no koli pomo¢ za
oskrbo babice
AS1 zal niso §li na roke, mami so poslali podaljsana mreza pomoc¢i potreba po
nepokretno domov nastanitev v formalni oskrbi
bolnisnici osebe z demenco
AS2 zame je bil to Sok, kako zdaj naprej, | vpraSanje o socasna oskrba oskrba osebe z
kako bom skrbela za obe, poleg pa Se | organizaciji dveh druzinskih demenco
sluzba svojega Zivljenja | ¢lanov
AS53 vajena sem bila oskrbe ¢loveka, ki je | tezko soCasna oskrba oskrba osebe z
v postelji, saj sem ze babico dveh druzinskih demenco
oskrbovala na ta na¢in, ampak imeti Clanov
dva tak$na v stanovanju, pa je
precejsen zalogaj
A54 razocarana sem bila, ker v kljuénem | ni, ko jo najbolj mreZa pomoci potreba po
trenutku nisem dobila nobene potrebujes formalni oskrbi
ustrezne pomoci osebe z demenco
ASS to je bila ena sama borba iz dnevav | borba potek oskrba osebe z
dan vsakodnevne demenco
oskrbe
A56 zaposlena sem v vzgoji in zaposlena zaposlitveni demografija in
izobraZevanju na eni izmed lokalnih status gospodinjstvo
osnovnih Sol, sem izvajalka dodatne oskrbovalca

strokovne pomoci za ucence, ki
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imajo odlocbo, ter uciteljica v
podaljSanem bivanju

AS57 skrajSan Cas skrajsan delovni | zaposlitveni demografija in
¢as od polnega status gospodinjstvo
A58 ne, ni to razlog oskrba ni razlog zaposlitveni demografija in
skrajSanega status gospodinjstvo
delovnega Casa
A59 moram priznati, da mi trenutna ustreza skrajSan usklajevanje oskrba osebe z
situacija glede sluzbe za skraj$an delovni ¢as delovnega in demenco
delovni ¢as kar ustreza zasebnega
Zivljenja
A60 pri vsej tej noriji glede skrbi za mami | nepredstavljivo, zaposlitveni demografija in
in staro mamo, ki je bila v zadnjem da bi delala polni | status gospodinjstvo
pol leta, si ne predstavljam, da bi delovni ¢as
delala 40 ur na teden pri
nerazporejenem delovnem ¢asu, ki
ga imamo v vzgoji in izobraZzevanju
A61 nisem, niti si ne upam pomisliti na to | izstop s trga dela | zaposlitveni demografija in
ne pride v posStev | status gospodinjstvo
A62 nimam partnerja samska oseba druzinski ¢lani demografija in
oskrbovalca gospodinjstvo
A63 odvisna samo od svojega dohodka in | placa denar demografija in
dohodka, ki ga prejme babica, ki pa oskrbovalca in gospodinjstvo
je nizek. babicin dohodek
A64 moram imeti svoj lasten dohodek, saj | odvisnost od denar demografija in
je najemnino potrebno placati, teko¢e | lastnega dohodka gospodinjstvo
poloznice tudi, pa tudi preziveti je
potrebno skozi mesec
A65 moram biti skromna in zelo gledati, premisljeno denar demografija in
za kaj porabim denar nakupovanje gospodinjstvo
A66 v obdobju, ko sem skrbela za obe, vi§ji stroski socasna oskrba oskrba osebe z
mamico in babico, so se stroski Se oskrbovanja dveh druzinskih demenco
povecali, vedno je bilo potrebno ¢lanov
nekaj kupiti in vse to ima ceno
A67 zadnjega pol leta ni dan podoben dan ni enak potek oskrba osebe z
dnevu, vsak dan nekaj novega, dnevu vsakodnevne demenco
pogosto tudi kaj nepri¢akovanega oskrbe
A68 z babico se veliko pogovarjam pogovori z potek oskrba osebe z
babico vsakodnevne demenco
oskrbe
A69 potrebuje veckratno ponavljanje potreba po besedna oskrba osebe z
informacij, besed, imen, vse moram | ponavljanju komunikacija demenco
ponavljati, da ohranja spomin informacij
A70 pride obdobje, ko ne ve, kako mi je nepoznavanje znaki demence oskrba osebe z
ime, da sva sploh v sorodstvenem bliznjih demenco
razmerju, ne ve koliko otrok je
imela, kje se sedaj nahajajo njeni
bliznji
A71 vcasih ve¢ govorim jaz in je ona tiho, | nihanje babi¢ine | besedna oskrba osebe z
vcasih se vklopi, enkrat dokaj participacije komunikacija demenco
smiselno, drugi¢ ne, zelo razli¢no
AT2 obiskov imam malo, ker v zadnjem pogovori s skrb za lastne zivljenje in
Casu niti nisem imela veliko Casa za | prijateljicami potrebe potrebe
druZenje s svojimi prijateljicami in $e druzinskih
korona je naredila svoje, da se nismo oskrbovalcev
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druzili in obiskovali; ne vem, kdaj je
babica nazadnje videla kakSen drug
obraz kot mojega in tiste gospe iz
CSD, ki ji prinese kosilo

A73 z babico sva navezani, v€asih ji Ze po | navezanost odnos oskrba osebe z
oc¢eh vidim, ali ima danes boljsi ali oskrbovalec — demenco
slabsi dan oseba z demenco

A74 tudi e ni¢ ne pove cel dan, se mi zdi, | oskrbovalec neverbalna oskrba osebe z
da mi vcasih sporoca, da bi najraje zazna komunikacija demenco
odsla na drugo sran mavrice, véasih
pa, da si zeli, da se usedem zraven
nje in jo samo gledam ali ji kaj
pripovedujem

A75 dotikov, da bi jo bozala, nima preve¢ | dotikov oseba z neverbalna oskrba osebe z
rada demenco nima komunikacija demenco

rada
A76 rada pa ima poslusanje radia radio prepoznavanje oskrba osebe z
stvari, ki jih ima | demenco
oseba z demenco
rada

AT77 pomagam tudi pri osnovnih opravilih | pomo¢ pri potek oskrba osebe z

— higieni, hranjenju, oblacenju higieni, vsakodnevne demenco
hranjenju, oskrbe
oblacenju

A78 kuham za obe kuhanje potek oskrba osebe z

vsakodnevne demenco
oskrbe

A79 prilagajam meni, njenim zmoznostim | tekoca hrana hranjenje oskrba osebe z
zauZzivanja, da je hrana tekoca, na demenco
zlico, to se mi zdi, da $e najlazje poje

A80 obcasno, ko je v sluzbeni kuhinji kaj | naroci kosilo razbremenitev zivljenje in
primernega za njo, naro¢im kosilo za oskrbovalca potrebe
domov in s tem prihranim nekaj casa, druzinskega
ko ne rabim kuhati oskrbovalca

A81 od mamine smrti naprej se soo¢am, ni jesca hranjenje oskrba osebe z
da babica gladovno stavka, ne demenco
zauzije nicesar, odklanja vse, tudi
pije izredno malo

A82 iz dneva v dan se boriva, da bi kaj borba hranjenje oskrba osebe z
pojedla, spila, karkoli demenco

A83 samo Cakam, da bom zaradi babi¢ine | potreba po hranjenje oskrba osebe z
izCrpanosti in neprehranjenosti formalni pomoci demenco
morala poklicati reSilca zaradi nejeScosti

A84 babica ima dan, ko ne bo povedala nihanje babic¢ine | besedna oskrba osebe z
skoraj ni¢, ima pa dan, ko se z njo da | participacije komunikacija demenco
vsaj nekaj pogovarjati

A85 obcasno kaj trdi in se ne pusti obrniti | trdi svoje besedna oskrba osebe z

komunikacija demenco

A86 hitro pozablja pozabljanje znaki demence oskrba osebe z

demenco

A87 se ne spomni priklic informacij | znaki demence oskrba osebe z

iz spomina demenco

A88 vcasih ji sicer kaj kar potrdim, zato potrjevanje besedna oskrba osebe z
da je mir babicinih trditev | komunikacija demenco

za mir
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A89 mam slab obcutek, ko ji nekaj obcutek besedna oskrba osebe z
potrdim in vem, da ni resni¢no, neiskrenosti v komunikacija demenco
imam obcutek, da nisem do nje odnosu
iskrena

A90 ko se odlo¢im, da ji bom iskreno razdrazljiva ob besedna oskrba osebe z
povedala, da morda kaj ni tako, kot si | nestrinjanju komunikacija demenco
je namislila, se zna tudi razburiti,
postane razdrazena, je Se bolj
zbegana

A91 moram biti zelo previdna, kaj se z trud za senzibilno | besedna oskrba osebe z
njo pogovarjam in kako komunikacijo komunikacija demenco

A92 najini pogovori veliko pomenijo, pogovori ji veliko | besedna oskrba osebe z
predvsem takrat, ko tecejo gladko in | pomenijo komunikacija demenco
ji veliko potrjujem

A93 rada ima obcutek blizine, torej da je obcutek blizine ji | nebesedna oskrba osebe z
nekdo ob njej, da ji dajes signale, da | ustreza komunikacija demenco
si tam, da si ji naklonjen

A9%4 babica bi rada nekaj povedala, pane | tezavav besedna oskrba osebe z
more dati iz sebe prave besede besednem komunikacija demenco

izrazanju, priklic
besed iz spomina

A95 trenutek skrivnosti me v¢asih Zre, ko | neodkrite besedna oskrba osebe z
ne vem, kaj mi babica Zeli sporociti skrivnosti komunikacija demenco

A96 vcasih jo uspeva boljSe vzpostaviti, tezave pri besedna oskrba osebe z
vcasih ne vzpostavitvi komunikacija demenco

komunikacije

A97 totalna blokada besed tezava v znaki demence oskrba osebe z

besednem demenco
izrazanju

A98 z babico zelo povezani, da naju jeta | vecja povezanost | pozitivni uc¢inki oskrba osebe z
¢as, odkar skrbim za njo, zelo z babico demenco
povezal in zblizal
morda, ¢e babica ne imela demence
in ne bi potrebovala pomoc¢i in bi Se
vedno Zivela v svojem stanovanju in
ne bi nikoli vzpostavili takSnega
odnosa, kot ga imava sedaj

A99 vec kot 10 ur vec kot 10 ur ocena Casovnega | oskrba osebe z

dnevno obsega skrbi demenco

A100 se kdaj zgodi, da imamo kaksne obcasna skrb potek oskrba osebe z
nocne turneje in ne spimo ponoci vsakodnevne demenco

oskrbe

Al101 ko je babica bila Se pokretna in je strah »pobega« potek oskrba osebe z
lahko hodila okrog, takrat me je bilo vsakodnevne demenco
strah, da bi se pono¢i, ko sem bila oskrbe
dejansko doma, torej poleg moje
prisotnosti kam odpravila

A102 sem vcasih spala kot ¢uvaj obcasna skrb potek oskrba osebe z

ponoci vsakodnevne demenco
oskrbe

A103 sredi noci vstala in Zelela iti na obcasna skrb potek oskrba osebe z
stranisce, pa je padla ponoci vsakodnevne demenco

oskrbe

A104 sem se zbudila ponoci, ko je babica obcasna skrb potek oskrba osebe z
nekaj v spalnici vztrajno iskala in ko | ponoci vsakodnevne demenco
sem jo vprasala, kaj i$Ce, je bila to oskrbe
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neka stvar, ki je Ze vsaj 30 let nima
vec, niti nisem vedela, kaj to¢no i8¢e

A105 da lahko babici pomagam pri obcutki pozitivni ucinki oskrba osebe z
opravljanju vsakdanjih stvari zadovoljstva pri demenco
oskrbovalki
A106 da je za njo poskrbljeno obcutek, da je pozitivni ucinki oskrba osebe z
oskrba demenco
zadovoljiva
A107 najini pogovori mi veliko pomenijo vecéja povezanost | pozitivni uinki oskrba osebe z
z babico demenco
A108 veliko novega sem se v tem obdobju | osebna rast pozitivni uinki oskrba osebe z
naucila, pridobila debelo kozo oskrbovalca demenco
A109 strpnosti, potrpezljivosti in to sem osebna rast pozitivni ucinki oskrba osebe z
pridobila oskrbovalca demenco
Al110 naucis se tudi spustiti svoj ego, prevprasevanje o | pozitivni uc¢inki oskrba osebe z
prilagoditi svoje Zelje, potrebe in se svojem zivljenju demenco
prilagoditi Zivljenju z njo
Alll poslanstvo, da lahko poskrbis za oskrba je pozitivni ucinki oskrba osebe z
nekoga, ki je tvoj bliznji in ves, da je | poslanstvo demenco
vsak dan za njo poskrbljeno tako, kot
bi zelel, da nekdo poskrbi zate, ko
bos star
Al12 potrebo po pomoci babice, kajti tudi | obcutek, da je obremenilni oskrba osebe z
ona je za mene skrbela, ko sem bila skrb dolznost dejavniki demenco
sama otrok
Al13 na momente so obremenitve resni¢no | izzetost obremenilni oskrba osebe z
velike dejavniki demenco
All4 konstantno prilagajanje Zivljenja prilagoditev obremenilni oskrba osebe z
temu, da ima$ doma nekoga, ki te svojega zivljenja | dejavniki demenco
potrebuje
All5 ko je bila doma tudi mama in je skrb za dva obremenilni oskrba osebe z
potrebovala pomog, so bile Cloveka dejavniki demenco
obremenitve dvokratne obremenitev
poveca
All6 fizi¢no fizi¢ne obremenilni oskrba osebe z
obremenitve dejavniki demenco
Al17 psihi¢no psihicne obremenilni oskrba osebe z
obremenitve dejavniki demenco
Al18 finanéno izzeta finan¢ne obremenilni oskrba osebe z
obremenitve dejavniki demenco
Al19 skrbi in tezave so bile na vseh koncih | skrbi razprSene obremenilni oskrba osebe z
in krajih; kamorkoli sem se obrnila, na Stevilna dejavniki demenco
je bilo povezano s skrbjo mame ali podrocja
babice
A120 obdobje v zivljenju, ki sem ga posvetila svoje obremenilni oskrba osebe z
popolnoma posvetila samo njima zivljenje oskrbi dejavniki demenco
Al21 Casa za sebe sem imela bore malo trpi osebno usklajevanje oskrba osebe z
zivljenje delovnega in demenco
zasebnega
zivljenja
Al122 vcasih je izredno iz¢rpavajoca komunikacija z obremenilni oskrba osebe z
komunikacija, konstantne ponovitve, | osebo, ki ima dejavniki demenco

iste obrazlozitve, pogovori v
rokavickah in ko kolebas, ali bi bil

demenco
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iskren in povedal, kar si misli$, ali bi
za ljubi mir vse potrdil

Al123 pripet na dom vezan na dom obremenilni oskrba osebe z
dejavniki demenco
Al24 ne mores na dopust onemogocen obremenilni oskrba osebe z
dopust dejavniki demenco
Al125 ne mores v miru zapustiti doma, tudi | pustiti osebo, ki obremenilni oskrba osebe z
ko si zdoma, razmisljas o stanju ima demenco, dejavniki demenco
doma in da se bo$ ¢im prej vrnil doma
domov ter postoril, kar je potrebno
Al26 vpetost v konstanto oskrbovanje je konstantna obremenilni oskrba osebe z
utrujajoca vpetost dejavniki demenco
Al127 tezko, zelo naporno naporno usklajevanje oskrba osebe z
delovnega in demenco
zasebnega
zivljenja
Al28 trpi osebno Zivljenje trpi osebno usklajevanje oskrba osebe z
zivljenje delovnega in demenco
zasebnega
zivljenja
A129 svoje zelje sem za nekaj asa v ospredju oskrba | usklajevanje oskrba osebe z
postavila na stran, resni¢no se zadnje | osebe, ki ima delovnega in demenco
¢ase moje zivljenje vrti samo okoli demenco zasebnega
oskrbe zivljenja
A130 nikamor ne morem na dopust, niti za | dopust usklajevanje oskrba osebe z
¢ez vikend, saj ne mores pustiti doma | onemogocen delovnega in demenco
dveh oseb, ki potrebujeta oskrbo cel zasebnega
dan zivljenja
Al31 ko grem v sluzbo, grem s strahom, v sluzbo s usklajevanje oskrba osebe z
kaj me lahko pocaka, ko pridem strahom delovnega in demenco
domov zasebnega
zivljenja
Al132 bila tudi veliko na bolniski oz. negi ve¢ odsotnosti iz | usklajevanje oskrba osebe z
za druzinskega ¢lana sluzbe delovnega in demenco
zasebnega
zivljenja
Al133 imam pogodbo za krajsi delovni ¢as, | ustreza skrajSan usklajevanje oskrba osebe z
da nisem toliko zdoma in vseeno delovni ¢as delovnega in demenco
nekoliko lazje usklajujem delo in zasebnega
domace obveznosti zivljenja
Al34 svoj urnik v sluzbi sem si urnik v sluzbi usklajevanje oskrba osebe z
organizirala tako, da ne zacnem prilagojen oskrbi | delovnega in demenco
ravno zelo zgodaj, da lahko zjutraj zasebnega
opravim vse potrebno glede oskrbe zivljenja
babice, pa Se vedno vcasih komajda
pridem toc¢no v sluzbo
A135 prinesem toplo hrano domov, prilagoditev usklajevanje oskrba osebe z
naroc¢im kosilo v Solski kuhinji, da priprave obroka delovnega in demenco
imava za zvecer in mi ni potrebno zasebnega
kuhati zivljenja
Al136 kuham tudi za en dan vnaprej ali pa prilagoditev usklajevanje oskrba osebe z
skuham kar za dva dni priprave obroka delovnega in demenco
zasebnega
zivljenja
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Al137 babica kosilo dobi dostavljeno dostava kosila CSD, pomo¢ na vrsta prejete
domov, pripelje ji ga CSD, Se ko sem domu formalne pomoci
jaz v sluzbi

Al138 odgovarja, saj nekdo pride babico zadovoljivo CSD, pomo¢ na vrsta prejete
pogledat, ko mene ni doma domu formalne pomoci

Al139 sebe dajem pogosto na stran, premalo skrb za lastne zivljenje in
premalo si privos¢im potrebe potrebe

druzinskega
oskrbovalca

Al140 rada hodim na sprehode ali grem na | rekreacija skrb za lastne zivljenje in
kolo; potrebe potrebe
poskusim, da grem vsaj 2x na teden druzinskega
na svez zrak, sama — torej ali na oskrbovalca
prehod ali s kolesom

Al4l veliko mi tudi pomenijo pogovori s pogovori s skrb za lastne zivljenje in
prijateljicami, da preusmerim svoje prijateljicami potrebe potrebe
misli drugam ali pa se izpovem, ko druzinskega
mi je tezko oskrbovalca

Al42 kolesarim rekreacija razbremenitev zivljenje in

oskrbovalca potrebe
druzinskega
oskrbovalca

Al43 gledam dokumentarne oddaje ogled razbremenitev zivljenje in

dokumentarnih oskrbovalca potrebe
filmov druzinskega
oskrbovalca

Al44 zelela, da bi bilo teh aktivnosti ve¢ zelja po razbremenitev zivljenje in

Stevilénejsih oskrbovalca potrebe
razbremenitvah druzinskega
oskrbovalca

Al45 dokler je bila mama $e pri moceh, mi | mamica nekaj neformalna oskrba osebe z
je veliko pomagala Casa pomo¢ pri demenco

oskrbovanju

Al46 nisem imela brez pomoci neformalna oskrba osebe z

pomoc pri demenco
oskrbovanju

Al47 gospa iz CSD-ja, prinese hrano vsak | dostava kosila CSD, pomo¢ na vrsta prejete
dan domu formalne pomoci

A148 naceloma sem zadovoljna, ker pride | zadovoljivo CSD, pomo¢ na ocena
v ¢asu, ko sem jaz v sluzbi domu zadovoljstva

formalne pomoci

A149 se ne rabim sekirati Se s tem, kaj bom | razbremenitev CSD, pomoc¢ na ocena
kuhala za kosilo in kdaj bi jo oskrbovalca domu zadovoljstva
nahranila formalne pomoci

Al50 hranjenje mame traja zelo dolgo, ona | dolgotrajno hranjenje oskrba osebe z
je izredno pocasi demenco

Al151 ne, nikoli, niti ne vem, da bi kaj ne posluzuje, ne formalna pomo¢ | vrsta prejete
takSnega obstajalo pozna oskrbovalcu formalne pomoci

Al52 trudila sem si urediti dom za babico ureditev razbremenitev zivljenje in
v upanju, da bi bilo meni potem lazje | institucionalne oskrbovalca potrebe
pri oskrbi mame oskrbe za osebo, druzinskega

ki ima demenco oskrbovalca

A153 obcasno sem se soocala z soocanje z obremenilni oskrba osebe z

izgorelostjo izgorelostjo dejavniki demenco
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Al54 sem se spraSevala, ¢e bi poiskala razmisljala o formalna pomo¢ | vrsta prejete
kaksno strokovno pomo¢, ampak pogovoru s oskrbovalcu formalne pomoci
sem imela v mislih pogovor pri psihologom ali
psihologu ali kakSnem terapevtu terapevtom

zaradi izgorelosti

Al55 niti nisem to¢no vedela, na koga bi ne posluzuje, ne formalna pomo¢ | vrsta prejete
se lahko obrnila, da bi me resni¢no pozna oskrbovalcu formalne pomoci
razumel in bi jaz imela kak$no korist

Al156 veckrat sem se vprasala, kdaj sem reci, da je dovolj | razbremenitev zivljenje in
pripravljena reci, sedaj je za mene oskrbovalca potrebe
dovolj, naredila sem vse, kar sem druzinskega
lahko, in bi svobodno zazivela brez oskrbovalca
bremen oskrbovanja za mamo in
babico. vendar tega epiloga nisem
mogla narediti, kljub temu da sem
bila resni¢no izZeta, sem vztrajala pri
tem nacinu zivljenja, Cutila sem, da
moram poskrbeti za njiju

A157 potrebovala bi institucionalno ureditev predlogi za zivljenje in
varstvo, dom za mamo; mislim, da je | institucionalne razbremenitev potrebe
samo to resitev, da zaklju¢im s 24- oskrbe za osebo, | oskrbovalca druzinskega
urnim oskrbovanjem ki ima demenco oskrbovalca

Al58 sem mnenja, da bi takSne osebe ureditev predlogi za zivljenje in
morale biti v domu; tam bi babica institucionalne razbremenitev potrebe
imela nadzor, pogovor, druZenje, oskrbe za osebo, | oskrbovalca druzinskega
skratka vse, kar bi potrebovala; ki ima demenco oskrbovalca
vsekakor bi jo redno obiskovala v
domu in se z njo druzila,
pogovarjala, jo skusala vedriti;
mislim, da je to edina resitev, da bi
se jaz lahko osvobodila oskrbovanja
v tak$ni meri, kot ga opravljam sedaj

9.3.2. Intervju B

Oznaka | Prepisana izjava Pojem Kategorija Nadkategorija

izjave

B1 zenski zenski spol demografija in

gospodinjstvo

B2 ko sem zacela skrbeti za babico, sem | 25 let starost demografija in
bila stara 25 let, sedaj jih imam 32 gospodinjstvo

B3 ona je moja babica vnukinja sorodstveno demografija in

razmerje gospodinjstvo

B4 ko sem zacela skrbeti za babico, sem | Studentka, ko zaposlitveni demografija in
zivela sama v najemniskem prevzela skrb status gospodinjstvo
stanovanju in bila Se Studentka oskrbovalca

BS5 sin, ki je sedaj star 5 let sin druzinski ¢lani demografija in

gospodinjstvo

B6 v sosednji vasi sosednja vas bivanjsko okolje | oskrba osebe z

osebe z demenco | demenco

B7 s partnerjem razsla in s sinom sedaj mati druzinski ¢lani demografija in
sama ziviva samohranilka gospodinjstvo

B8 v najemu najemnisko bivalni prostor demografija in

stanovanje gospodinjstvo
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B9 babica Ze ves Cas Zivi na svojem v svoji hisi bivanjsko okolje | oskrba osebe z
domu, sama osebe z demenco | demenco
B10 do nje imam sedaj 10 minut z avtom | sosednja vas bivanjsko okolje | oskrba osebe z
osebe z demenco | demenco
B11 ona je na svoj dom navajena in ne zeli biti v svojem | bivanjsko okolje | oskrba osebe z
zeli drugam domu osebe z demenco | demenco
B12 zeli do smrti ziveti v svoji hisi, ki sta | Zeli biti v svojem | bivanjsko okolje | oskrba osebe z
jo dolga leta in tezko zgradila s domu osebe z demenco | demenco
pokojnim moZem
B13 7 let in Se traja 7 let in Se traja trajanje oskrba osebe z
demenco
B14 najprej sem bila Studentka, sedaj sem | zaposlen zaposlitveni demografija in
zaposlena status gospodinjstvo
oskrbovalca
B15 za polni delovni ¢as polni delovni ¢as | zaposlitveni demografija in
status gospodinjstvo
oskrbovalca
B16 pogodbo za dolocen Cas dolocen ¢as zaposlitveni demografija in
status gospodinjstvo
oskrbovalca
B17 v zadnjem Casu zamenjala kar nekaj nestabilno zaposlitveni demografija in
delovnih mest, saj vedno dobim le delovno razmerje | status gospodinjstvo
nadomescanje porodniskih ali oskrbovalca
bolniskih odsotnosti
B18 to, da nimam stabilne sluzbe in nestabilno zaposlitveni demografija in
finanénega poloZzaja, me veckrat delovno razmerje | status gospodinjstvo
izredno skrbi oskrbovalca
B19 odgovornost, da prezivim sebe, sina odvisnost od denar demografija in
in babico lastnega dohodka gospodinjstvo
B20 veckrat sem imela tezave z zivci stiska zaradi denar demografija in
zaradi finan¢ne situacije in finané¢ne situacije gospodinjstvo
nestabilnosti sluzbe
B21 naveliana sem neprestanega iskanja | nestabilno zaposlitveni demografija in
sluzb delovno razmerje | status gospodinjstvo
oskrbovalca
B22 naporno usklajevati izmensko delo s | naporno usklajevanje oskrba osebe z
skrbjo za babico in $e svojo druzino delovnega in demenco
zasebnega
zivljenja
B23 najtezje obdobje, saj sem imela tezavno usklajevanje oskrba osebe z
majhnega otroka, naporno sluzbo in usklajevanje delovnega in demenco
Se skrb za babico skrbi za zasebnega
majhnega otroka, | Zivljenja
babico in sluzbo
B24 stalno hodim po robu izgorelosti, ali | izgorelost usklajevanje oskrba osebe z
pa celo ze z eno nogo preko delovnega in demenco
zasebnega
zivljenja
B25 odlocila, da pois€em sluzbo z bolj dopoldansko delo | zaposlitveni demografija in
ugodnim delovnim ¢asom in od za lazje status gospodinjstvo
takrat naprej delam samo dopoldne usklajevanje vseh | oskrbovalca
aktivnosti
B26 kar nekaj let sem razmisljala, da bi se | odpovedala usklajevanje oskrba osebe z
vpisala na magistrski Studij, pa sem Studiju delovnega in demenco

odlasala in se nisem opogumila tudi
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zaradi skrbi za babico; vem, da bi zasebnega
zelo tezko usklajevala vse svoje zivljenja
obveznosti — sluzba, otrok, babica in

Se Studij.

B27 preden greva, jaz v sluzbo in on v jutranja oskrba potek oskrba osebe z
vrtec, se ustaviva pri babici; k sreci vsakodnevne demenco
nama je to sproti; babico prebudim, oskrbe
jo umijem, preoblecem, pocesem, ji
dam zdravila in nahranim; to traja
priblizno eno uro; vsako jutro ji
skuham tudi svez ¢aj in ji ga
postavim poleg postelje

B28§ nastavim ji tudi malico, najveckrat priprava obroka potek oskrba osebe z
kaksen jogurt, da ga spije, ker vem, vnaprej vsakodnevne demenco
da to lahko poje sama, ne bi pa si oskrbe
upala pustiti kruha, ker bi se ji lahko
zataknil

B29 dopoldne jo obisce tudi patronazna dostava kosila potek oskrba osebe z
sluzba in ji prinese topel obrok patronazne vsakodnevne demenco

sluzbe oskrbe

B30 skoraj vsak dan babico med sluzbo telefonski klic potek oskrba osebe z
tudi pokli¢em, javi se mi vedno in to | med sluzbo vsakodnevne demenco
me pomiri oskrbe

B31 po sluzbi se ponovno ustavim pri oskrba po sluzbi | potek oskrba osebe z
njej, da jo uredim vsakodnevne demenco

oskrbe

B32 skoraj vsako popoldne jo pride babicina soseda neformalna oskrba osebe z
obiskat tudi njena soseda, s katero se pomoc pri demenco
poznata Ze iz rane mladosti, in vedno oskrbovanju
ji prinese kaj finega in z njo klepeta

B33 zvecer se ponavadi vrnem k njej, da vecerna oskrba potek oskrba osebe z
jo pripravim za spanje vsakodnevne demenco

oskrbe

B34 obcasno pa zve€er namesto mene svakinja neformalna oskrba osebe z
pride bratova Zena pomoc pri demenco

oskrbovanju

B35 ne zelim pretirano obremenjevati, ker | ne zeli neformalna oskrba osebe z
je to moja mama in $e ona ima ve¢ obremenjevati pomo¢ pri demenco
poti do babice kot jaz drugih oskrbovanju

B36 od 3 do 4 ure na dan 3—4 h/dan trajanje oskrba osebe z

demenco

B37 obcutek, da vem, da je za njo dobro obcutek, da je pozitivni ucinki oskrba osebe z
poskrbljeno in se ji ne bo ni¢ zgodilo | oskrba demenco

zadovoljiva

B38 sedaj, ko ima SOS gumbek, mi res SOS gumbek razbremenitev zivljenje in
odleze; vem, da bi ga uporabila, ¢e bi oskrbovalca potrebe
nekaj nujno potrebovala; Se preden druzinskega
tega gumba ni imela, sem bila oskrbovalca
velikokrat v skrbeh, kaj ¢e bo padla
in se poskodovala; to mi je bilo zelo
naporno in obremenjujoce; sedaj sem
glede tega bolj mirna in vem, da je za
babico poskrbljeno dobro

B39 ¢as, to, da sem vedno v guzvi, vedno | ¢asovna stiska obremenilni zivljenje in
hitim in se mi mudi dejavniki potrebe
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druzinskega

oskrbovalca
B40 zelela bi si, da bi lahko za babico potreba po predlogi za zivljenje in
skrbela bolj umirjeno, da ne bi bila umirjeni oskrbi razbremenitev potrebe
pod ¢asovnim pritiskom, da bi se z oskrbovalca druzinskega
babico lahko veckrat v miru oskrbovalca
pogovarjala, se usedla poleg nje, jo
stisnila za roko
B41 vedno se mi mudi in tudi doma se mi | gospodinjska usklajevanje oskrba osebe z
zdi, da delam vsa gospodinjska opravila niso delovnega in demenco
opravila samo na pol, ker imam opravljena zasebnega
vedno omejen cas, da se vrnem k popolno zivljenja
babici
B42 mi pa vsak vecer odleze, ko vem, da | Cista vest pozitivni ucinki oskrba osebe z
je z babico vse v redu in da je bilo ta demenco
dan za njo lepo poskrbljeno; ni mi zal
za nobeno minuto, ki sem jo
namenila ali pa ji ¢ bom; imam ¢isto
vest
B43 to moj zivljenjski slog in tudi sin si je | Zivljenjski slog potek oskrba osebe z
tak nacin vzel za svojega, saj drugega vsakodnevne demenco
sploh ne pozna oskrbe
B44 vcasih sem res precej v guzvi, tezava je zaposlitveni demografija in
predvsem ob sredah popoldne, ko podaljSevanje status gospodinjstvo
sem Vv sluzbi nekoliko dlje sluzbe oskrbovalca
B45 skrbi za naslednje leto, ko bo sin tezavno usklajevanje oskrba osebe z
odsel v Solo in bo popoldne imel tudi | usklajevanje delovnega in demenco
on obveznosti za $olo in bo potrebno | skrbi za zasebnega
Se to nekako organizirati; verjetno bo | majhnega otroka, | zivljenja
zelel tudi na kaksno popoldansko babico in sluzbo
aktivnost, zelo ga zanima nogomet,
sedaj se mi tudi sanja ne, kako bom
vse to izpeljala
B46 zelo rada grem v hribe, najveckrat s hoja v hribe skrb za lastne zivljenje in
sinom ali pa Se s kaks$nimi prijatelji; potrebe potrebe
v hribe poskusam iti vsaj enkrat na druzinskega
mesec oskrbovalca
B47 mi vsakodnevno sprostitev pomeni pogovori s skrb za lastne zivljenje in
kavica s prijateljico; to me sprosti in | prijateljicami potrebe potrebe
napolni z energijo druzinskega
oskrbovalca
B48 imam pomo¢, nisem popolnoma vzpostavljena mreza pomoci potreba po
sama za vse formalni oskrbi
B49 vsakodnevno prihaja patronazna patronazna sestra | mreza pomoci potreba po
sestra formalni oskrbi
B50 in dobi pripravljen topel obrok dostava kosila CSD, pomo¢€ na vrsta prejete
domu formalne pomoci
BS51 obcasno pomagata tudi moj brat in brat in svakinja neformalna oskrba osebe z
njegova zena pomo¢ pri demenco
oskrbovanju
B52 babicina soseda, ki jo obiskuje babicina soseda neformalna oskrba osebe z
vsakodnevno in za njo sem zelo pomo¢ pri demenco
vesela, saj krajsa cas babici in jo oskrbovanju

vedri

111




BS53 tudi druga babicina soseda babicina soseda neformalna oskrba osebe z
pomoc pri demenco
oskrbovanju

B54 ne ne posluzuje, ne | formalna pomo¢ | vrsta prejete

pozna oskrbovalcu formalne pomoci
B55 le pomoc¢ na domu, ki jo nudi center | edina formalna CSD, pomo¢ na vrsta prejete
za socialno delo, tam smo dobili tudi | pomo¢ domu formalne pomoci
informacijo o SOS gumbku in topel
obrok za babico

B56 za pomo¢ svojcem, torej meni, se ne posluzuje, ne | formalna pomo¢ | vrsta prejete
nisem nikoli zanimala in mislim, da pozna oskrbovalcu formalne pomoci
trenutno niti ne potrebujem

B57 vedno zberem dovolj moci, da reSim | notranja mo¢ pozitivni uéinki zivljenje in

Se tako zahtevno situacijo oskrbovalca potrebe
druzinskega
oskrbovalca

B58 ¢utim kot nekaksno poslanstvo oskrba je pozitivni uéinki oskrba osebe z

poslanstvo demenco

B59 ve€ pomoci s strani drzave formalna pomo¢ | predlogi za svojo | zivljenje in
razbremenitev potrebe

druzinskega
oskrbovalca

B60 moramo vso formalno obliko pomo¢i | finan¢na predlogi za svojo | zivljenje in

doplacevati razbremenitev razbremenitev potrebe
druzinskega
oskrbovalca

B61 lahko resili z vi§jim dodatkom za finan¢na predlogi za svojo | zivljenje in

pomoc in postrezbo oziroma razbremenitev razbremenitev potrebe
podobnim dodatkom, kjer kriterij za druzinskega
pridobitev ne bi bil tako strog oskrbovalca

B62 storitve, ki bi bile brezplacne ali vsaj | finan¢na predlogi za svojo | zivljenje in

cenejSe razbremenitev razbremenitev potrebe
druzinskega
oskrbovalca

B63 z delom patronazne sestre zadovoljivo CSD, pomo¢ na vrsta prejete

zadovoljna, saj se zelo trudi in domu formalne pomoci
zavzema in zelo je sr¢na

Bo4 velikokrat se nasmejim smesne anekdote | pozitivni uc¢inki oskrba osebe z

demenco

B65 mi ¢as vedno hitro mine in se imam v odnosu z pozitivni uéinki oskrba osebe z

lepo babico se ima demenco
lepo
9.3.3. Intervju C

Oznaka | Prepisana izjava Pojem Kategorija Nadkategorija

izjave

Cl moski moski spol demografija in

gospodinjstvo

C2 55 55 let starost demografija in

gospodinjstvo

(OX] sin sin sorodstveno demografija in
razmerje gospodinjstvo
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C4 sedaj zivim sam oziroma z novo reorganizirana druzinski ¢lani demografija in
partnerko druzZina gospodinjstvo
C5 iz prejS$njega zakona imam eno hcer, | h¢i, najstnica druzinski ¢lani demografija in
ki je sedaj stara 15 let in hodi v gospodinjstvo
srednjo Solo
C6 v tistem Casu, ko sem skrbel za reorganizirana druzinski ¢lani demografija in
mamo, sem torej zZivel z bivsSo zeno in | druzina gospodinjstvo
héerko
Cc7 doma je Zivela, z nami je zivela v isti | zivi pri bivanjsko okolje | demografija in
hisi, je pa imela svojo sobo pa oskrbovalcu osebe z demenco | gospodinjstvo
televizijo
C8 ene dve ali tri leta je bila taka, fejst 2-3 leta trajanje oskrba osebe z
boga demenco
C9 sam brez pomoci neformalna oskrba osebe z
pomoc pri demenco
oskrbovanju
C10 hranil hranjenje potek oskrba osebe z
vsakodnevne demenco
oskrbe
Cl1 previjal previjanje potek oskrba osebe z
vsakodnevne demenco
oskrbe
Cl12 umival umivanje potek oskrba osebe z
vsakodnevne demenco
oskrbe
C13 ja, Se sedaj sem, na cestni delam zaposlen zaposlitveni demografija in
status gospodinjstvo
oskrbovalca
Cl4 ja polni delovni ¢as | zaposlitveni demografija in
status gospodinjstvo
oskrbovalca
C15 jaz sem se zjutraj vstal, ¢aj sem ji hranjenje potek oskrba osebe z
skuhal, pa sem ji kak kruh namazal vsakodnevne demenco
ali pa zemlje sem ji dal; zemlje je oskrbe
imela rada, zelo rada; zemlje sem ji
nastimal; pol dokler je Se sama
hodila, si je sama Se kaj pripravila,
kako kafe si je skuhala, pa to; pol
popoldne pa tudi, ko sem prisel
domov, sva tudi kaj pojedla; zvecer si
je malo rada kaj spila, spila si je rada
kupco ali dve vina in kruh si je notri
namakala; je rekla, da potem lustno
spi, to je bilo vsak vecer, sem ji
mogel prinesti, da je imela; to je
imela Zeljo in jaz sem ji ustregel
Cle6 na koncu je bila ene dva meseca skrb za potek oskrba osebe z
doma na postelji, oziroma vec, tri nepokretnega vsakodnevne demenco
mesece ¢loveka oskrbe
C17 bila v bolnici obcasno potek oskrba osebe z
hospitalizirana v | vsakodnevne demenco
bolnisnici oskrbe
C18 pol je enkrat padla Se, si je nekaj roko | skrb po poskodbi | potek oskrba osebe z
polomila in ko sem jo peljal dol, je zaradi padca vsakodnevne demenco
doktor rekel, da bodo to samo malo z oskrbe

vecjega napravili, da ji ne bo to ven
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Strlelo in da se bo samo zaraslo;
takrat je bila ona stara 85 oziroma 86
let; 87 let je pa bila stara, ko je umrla;
ampak njej se je to zacelilo kot
nobenemu mlademu tako in ni¢ je ni
motilo tisto na roki

C19 sama je bila doma sama doma, ko je | potek oskrba osebe z
oskrbovalec v vsakodnevne demenco
sluzbi oskrbe

C20 previjati vsakdan, pa umivat, pa pucat | previjanje potek oskrba osebe z

vsakodnevne demenco
oskrbe

C21 a (h¢i) mi je vcasih pomagala otrok neformalna oskrba osebe z

pomo¢ pri demenco
oskrbovanju

C22 je (sestra) prisla parkrat sestra neformalna oskrba osebe z
oskrbovalca pomo¢ pri demenco

oskrbovanju

C23 ampak pomagala je pa vse, njo je otrok neformalna oskrba osebe z

imela najrajsi, kar se tega tie, naj mi pomo¢ pri demenco
to prinese, naj mi to prinese, ves, oskrbovanju
kako je to; najbolj so se zastopile z
njo, pa mala je bila 10 let stara
prakti¢no
C24 ni se mi zdelo to obremenitev, pa¢ obcutek, da je obremenilni oskrba osebe z
ves, da jo mora§ zrihtat; mati ti je in skrb dolznost dejavniki demenco
jo moras zrihtat, kaj bos pa zdaj;
nimas$ druge, kot narediti, kar je treba
C25 tudi je v€asih problem, ves, kako je, tezava je usklajevanje oskrba osebe z
vcasih je potrebno dlje ¢asa ostat v podaljSevanje delovnega in demenco
sluzbi, nisem prisel ob §tirih domov, | sluzbe zasebnega
ampak sem prisel ob petih ali pa zivljenja
Sestih in je morala pocakati, pa je bila
v skrbeh, no, pol na koncu je ni ve¢
skrbelo, ker se ji je fuckalo za vse
C26 ona je bila, ko si jo zrihtal, obcutki pozitivni ucinki oskrba osebe z
zadovoljna, je bila vesela, ko si stopil | zadovoljstva pri demenco
do nje oskrbovanki in
oskrbovalki
C27 kivi pozelela vrsta hrane prepoznavanje oskrba osebe z
stvari, ki jih ima | demenco
oseba z demenco
rada
C28 da je imela vsak dan dve ali tri friSke | vrsta hrane prepoznavanje oskrba osebe z
zemljice, je bila gospa, je bila stvari, ki jih ima | demenco
zadovoljna oseba z demenco
rada
C29 to je Se ena sluzba, to je naporno, to konstantna obremenilni oskrba osebe z
je briga, to ne mores pustiti ali pa vpetost dejavniki demenco
reci, da bos jutri ali pojutriSnjem, to
ne mores; jesti mora, piti mora, ja,
vse mora biti poStimano

C30 veliko pomagam $e sestrinemu sinu usklajevanje dela | obremenilni oskrba osebe z

na kmetiji, ki ima 120 glav Zivine; na kmetiji in dejavniki demenco

dela je ogromno, poleg sluzbe in
skrbi za mamo nisem imel prostega
Casa

oskrbe
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C31 mama mi je bila briga, velika briga, druzabno usklajevanje oskrba osebe z
to ni, da bi se zafrkaval, jaz bi zivljenje ¢asovno | delovnega in demenco
marsikdaj lahko kje ostal, ampak sem | omejeno zasebnega
moral iti domov k mami, pa jo zivljenja
porihtat; to ne mores nekje ostati, ¢e
je nekdo tako doma

C32 ni za vsako enako, takrat, ko je tisto pustiti osebo, ki obremenilni oskrba osebe z
padla, takoj smo jo dol peljali na ima demenco dejavniki demenco
urgenco pa je dobila gips, potem sem | doma
tudi za vsako Studiral, kaj bo ustimala

C33 ena zenska enkrat, ki dela dol v bolni$ni¢na pripomocki vrsta prejete
domu, i.g., pa mi je tudi tisto posteljo | postelja formalne pomoci
pristimala za bolnike, ko se dviguje
gor pa dol

C34 ona vcasih porihtala, nohte porezala, | babiCina soseda neformalna oskrba osebe z
pa drugo pomo¢ pri demenco

oskrbovanju

C35 k mami je prisla tako popoldne, ko je | babi¢ina soseda neformalna oskrba osebe z
imela Cas, soseda nam je tukaj pomoc pri demenco

oskrbovanju

C36 nikamor ne posluzuje, ne formalna pomo¢ | vrsta prejete

pozna oskrbovalcu formalne pomoci

C37 nisem se niti informiral, pa¢ tako smo | ne posluzuje, ne formalna pomo¢ | vrsta prejete
jo rihtali, sami pozna oskrbovalcu formalne pomoci

C38 pol zadnje dva, tri mesece, ko je bila | ureditev razbremenitev zivljenje in
ze tako nepokretna, je §la tudi v institucionalne oskrbovalca potrebe
bolni$nico, potem sem pa ze Studiral, | oskrbe za osebo, druzinskega
kako naprej, ¢e bo §la iz bolnice ki ima demenco oskrbovalca
domov, ali kaj zdaj, kako naprej, ker
je pa ni bilo vec za pustiti samo
doma; sem ze Studiral, ¢e bi jo kam
dal, ampak je potem tudi v bolnici
umrla

C39 ¢e bi mi nekdo pomagal, pa da vsaj pomoc pri predlogi za svojo | zivljenje in
nekaj naredi, bi bilo ¢isto drugace; gospodinjskih razbremenitev potrebe
ves, kako je, to je bilo treba vse opravilih druzinskega
rihtat, pa prati, vsak drugi dan je bilo oskrbovalca
treba stroj oprati, pa posusiti, pa
nazaj v omare

C40 je (sestra) prinesla kaj obcasno kuhala razbremenitev zivljenje in

sestra oskrbovalca potrebe
druzinskega
oskrbovalca

C41 to je tako kot malo dete, ne moreS ga | odrasel kot otrok | potek oskrba starega
pustiti vsakodnevne ¢loveka

oskrbe

C42 je imela tiste prticke na postelji, to je | pospravljanje, potek oskrba starega
vse strgala na take drobne koscke in c¢isCenje vsakodnevne cloveka
to je bilo samo pucanje; in to, ko te ni oskrbe
bilo doma, joj joj, kaj je to delala
(smeh); joj joj, vsega je bilo

C43 hrano je kar skrila pod pouster, pa skrivanje hrane hranjenje oskrba starega
nismo nasli, ona pa ni vedela, kam je cloveka
dala

C44 pa s hrano je namazala stene; pucanja | packanje s hrano | hranjenje oskrba starega

je bilo vsaki dan

¢loveka
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C45 bila kar zadovoljna obcutki pozitivni ucinki oskrba osebe z
zadovoljstva pri demenco
oskrbovanki in
oskrbovalki

C46 menila se je pa tudi samo, ko so bili govori o stvareh, | besedna oskrba osebe z

izseljeni med vojno, to je vse prav ki nimajo iste komunikacija demenco
povedala, kdaj so §li gor, pa kako so resnice, kot je

to delali v Nemciji kot izgnanci, ki so | oskrbovalceva

bili; druge stvari, kaj je bilo za en

teden nazaj ali pa, Ce se je kaj takega

delalo, pa je tako filozofirala, da ni

bilo za nikamor

C47 parkrat sem ji rekel nazaj, pa je bila razdrazljiva ob besedna oskrba osebe z

jezna nestrinjanju komunikacija demenco

C48 vse potrdil, kar je rekla, pa je bila potrjevanje besedna oskrba osebe z

spet vesela babicinih trditev | komunikacija demenco
za mir

Cc49 glumila taksne, da ni bilo za nikamor, | govori o stvareh, | besedna oskrba osebe z

joj, kaksne je to mela ki nimajo iste komunikacija demenco
resnice, kot je
oskrbovalceva

C50 Ja, tisto, kar je bilo, pa tezave s besedna oskrba osebe z

enainstiridesetega leta je pa stalno kratkotrajnim komunikacija demenco

enako govorila, tisto je pa vedla, je spominom

imela v spominu, drugo za nazaj par

dni, mesec dni ali pa teden dni, to je

pa vse pomesala, to je pa glumila

tako, da si kar v strahu

C51 ja naporno; zivci trpijo; ne ves, kdo je | naporna besedna oskrba osebe z

nor komunikacija demenco

C52 ona ima svoj prav, ampak se nima potrjevanje besedna oskrba osebe z

smisla kregati; vse sem ji potrdil, pa | babicinih trditev | komunikacija demenco
je bila sre¢na; vse potrdil, da je bila za mir
zadovoljna
C53 ampak potem, ko je §la pa v bolnico, | ko je ni bilo ve¢, | odnos oskrba osebe z
pa ves kako, ni je in bilo je prazno; je nastala oskrbovalec — demenco
tudi ko sem Sel k njej v bolnico, ko praznina v hisi oseba z demenco
sem $el iz §ihta pa potem domov ali
doma je bilo vse prazno; ona je doma
lezala in ko sem prisel domov, ko
sem vrata odklepal, je ze rekla: » M.
si ti, ane?«; potem pa tega ni bilo vec,
je bilo drugace ... magar je bilo dela
z njo, ampak potem je bilo prazno
C54 A (h¢i) ji je popevala, muziko je petje prepoznavanje oskrba osebe z
imela rada stvari, ki jlhima | demenco
oseba z demenco
rada
C55 A (h¢i) je veckrat podezurala, ko me | glasba harmonike | prepoznavanje oskrba osebe z
ni bilo doma, in ji igrala na stvari, ki jih ima | demenco
harmoniko, je imela rada muziko zelo oseba z demenco
rada
C56 tu je njena domaca hisa hiSa na vasi bivalni prostor demografski
oskrbovalca podatki in
gospodinjstvo
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9.3.4. IntervjuD

Oznaka | Prepisana izjava Pojem Kategorija Nadkategorija
izjave
Dl obdobje, ko je bil on Se pokreten in | tezje oskrbovati potek oskrba osebe z
je hodil okoli, veliko tezje, kot pa pokretnega kot vsakodnevne demenco
obdobje kasneje, ko je oblezal in nepokretnega oskrbe
smo to¢no vedeli, kje je in kje te bo
pocakal; saj ni lepo to reci, ampak
tako Cutim
D2 ko je hodil okoli, je drugje jemal jemanje stvari potek oskrba osebe z
stvari; kaksne Skarje in podobno pri | sosedom ali v vsakodnevne demenco
sosedovih ali pa v trgovini in smo trgovini oskrbe
potem to vracali nazaj
D3 to je bilo takrat, ko je imela trgovino | jemanje stvari potek oskrba osebe z
$e Marinka, pa je vzel kaksno stvar; | sosedom ali v vsakodnevne demenco
pa so nas véasih klicali iz trgovine, trgovini oskrbe
da je ata bil pri njih pa je zmanjkalo;
pa smo res nasli doma in nosili nazaj
v trgovino; on je sicer trdil, da ni,
ampak kdo pa bo drug, ¢e je bilo
doma; potem smo pa nosili to nazaj
D4 res je zajebana bolezen kruta bolezen znaki demence oskrba osebe z
demenco
D5 vcasih nisem vec vedela, ali sem jaz | komunikacija z obremenilni oskrba osebe z
vsekana ali je on; mislim, ko te osebo, ki ima dejavniki demenco
skoraj preprica, ko te gleda, pa ti demenco
reCe »nisem, nisem«
D6 14 let je bil nepokreten 14 let nepokreten | trajanje oskrba osebe z
demenco
D7 moji otroci $e mali, Marko sploh, 5 trije otroci druzinski ¢lani demografija in
let je bil star; ves, kako je bilo to; gospodinjstvo
Maja pa je bila tudi Se v osnovni
Soli, starejsi sin pa na zacetku
srednje Sole
D8 za v dom pa ni bil, kaj bos dal v onemogoca institucionalna potreba po
dom; on je imel tisto penzijo in finanéni vidik oskrba formalni oskrbi
dodatek za oskrbo in nego ali kako osebe z demenco
se rece; ne bi bilo dovolj za oskrbo v
domu
D9 saj bi Se moz kaj dodal, ampak moji | nezmoznost denar demografija in
otroci so hodili v Novo mesto v financiranja doma gospodinjstvo
Solo, bili v $tudentskem domu in to za stare poleg
vse ni §lo, jaz pa doma brez sluzbe ostalih stroskov
zivljenja
D10 plenice smo dobili, to smo; podlogo | plenice dobili, pripomocki vrsta prejete
pa smo morali kupiti podloge ne formalne pomoci
Dl11 zjutraj 5 zdravil, pa popoldne toliko | deljenje zdravil potek oskrba osebe z
vsakodnevne demenco
oskrbe
D12 ¢e smo zamudili dva ali tri dni z deljenje zdravil potek oskrba osebe z
zdravili, ¢e doktor ni delal, joj, ves, vsakodnevne demenco
kaksne o¢i, ti povem, me je gledal, oskrbe

pa nemiren je bil, bi me kar vsekal;
vedno smo gledali, da je zdravila
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imel, ampak v¢asih se je pa zgodilo
in je bil ¢isto drugacen

D13 ja, moras biti doma biti doma potek oskrba osebe z
vsakodnevne demenco
oskrbe

D14 zjutraj zajtrk, umit, zdravila jutranja oskrba potek oskrba osebe z
vsakodnevne demenco
oskrbe

D15 to gre vse zelo pocasi; sploh potem, | tempo oskrbe potek oskrba osebe z

ko ni mogel ve¢ goltati pocasen vsakodnevne demenco
oskrbe

D16 smo kupili v lekarni tisto za drobit drobilec zdravil pripomocki vrsta prejete

zdravila; s tem smo si pomagali formalne pomoci

D17 joj, ko ni mogel ve¢ pozirati, mesa tezave pri hranjenje oskrba osebe z

sploh ne, in na koncu samo Se konzumaciji demenco
¢okolino, to je Se $lo, hvala bogu, da

vsaj to; kar nekaj let je bil samo ob

tem, ni¢ drugega, ni¢ soka, nic¢ ¢aja,

samo vodo in ¢okolino

D18 ljudi ni imel rad tuji ljudje prepoznavanje oskrba osebe z
stvari, ki jih demenco
oseba z demenco
nima rada

D19 Ce je kdo prisel, kaksen jager, ker je | tuji ljudje prepoznavanje oskrba osebe z

tudi on bil jager, mogoce par minut stvari, ki jih demenco
je Ze zdrzal, ve€ pa ne oseba z demenco
nima rada

D20 no, véasih se je zgubil izgubljenost znaki demence oskrba osebe z

demenco

D21 to je pa ze tudi starost in tudi drugacno znaki demence oskrba osebe z

mozgani drugace delujejo delovanje demenco
mozganov

D22 dobil te rane po nogah oskrba ran po potek oskrba osebe z

telesu vsakodnevne demenco
oskrbe

D23 ves, kako smo njega umivali, dolgo | umivanje potek oskrba osebe z

smo ga lahko v kopalnici; to je imel vsakodnevne demenco
40 kg ali 45 kg; to ga je moz ali oskrbe
starej$i sin prijel in nesel; ampak on
se je skréil, on je bil trd; nisi ga
mogel premakniti; ko pa smo ga
umivali na postelji, npr. ko smo prali
glavo, smo ga tako prijeli (pokaze),
ampak on je tako becal »boli, boli,
boli«; saj verjetno ga je; ampak ti
gre pa tudi na zivce, pa kaj hudica te
boli pri pranju glave; pa potem Se na
drugo stran, pa noge; joj, vsega je
bilo
D24 ampak, ko je pa umrl, mi je bilo pa navezanost odnos oskrba osebe z
tako hudo, se navadis na vse to; jaz oskrbovalec — demenco
sem ga Se potem sliSala oseba z demenco
D25 kric¢al na koncu, da naj damo nogo potreba po potek oskrba osebe z
gor, pa nogo dol spreminjanju vsakodnevne demenco
polozaja telesa oskrbe
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D26 sosedove punce vejo, kako je bilo, sosede v Casu neformalna oskrba osebe z
ko so ga pomagale rihtat, ko smo mi | dopustovanja pomo¢ pri demenco
§li z otroki na morje za tisti teden oskrbovanju
D27 dve smo imeli, ki sta hodili na sosede v Casu neformalna oskrba osebe z
zdravstveno Solo in sta ga v tem dopustovanja pomo¢ pri demenco
Casu rihtali oskrbovanju
D28 Ceprav tudi ne rabis zdravstvene predznanje ni vzpostavitev oskrba osebe z
Sole, da to delas; jaz je nimam, pa se | potrebno, se oskrbovanja demenco
tega navadis navadis$
D29 ¢e imas$ dobrega partnerja, je lazje partner neformalna oskrba osebe z
pomo¢ pri demenco
oskrbovanju
D30 sin in héerka otrok neformalna oskrba osebe z
pomoc pri demenco
oskrbovanju
D31 patronazna iz zdravstvenega doma je | stopnjevanje patronazna vrsta prejete
hodila enkrat na teden, razen na pogostosti oskrbe | sluzba, formalne pomoci
koncu je bila trikrat tedensko zaradi zdravstveni dom
ran
D32 krasna zenska, mi je rekla, da ¢e zadovoljstvo patronazna ocena
bom karkoli potrebovala, da naj sluzba, zadovoljstva
kadarkoli pokli¢em, ker je tukaj zdravstveni formalne pomoci
blizu doma in bo prisla
D33 zdaj 49; ko sem zazela skrbeti za 35 let starost demografija in
njega, sem bila stara 35 let oskrbovalca gospodinjstvo
D34 sluzbe ravno nisem imela; delala brezposelna zaposlitveni demografija in
sem v Jutranjki, to je bila svetovna status gospodinjstvo
firma, pol je pa propadlo in sem
imela Se M. (otroka)
D35 odlocila, da bom za oceta skrbela sovpadla potreba | vzpostavitev oskrba osebe z
jaz, ker sem bila ravno doma in se po oskrbi oéeta in | oskrbovanja demenco
nam je bedasto zdelo, da bi se jaz brezposelnost
sprehajala doma, moz bi pa od svoje | oskrbovalke
place, ki tudi ni visoka, placeval e
ocetov dom; to niti ne bi zneslo
D36 doma so bili trije otroci, ki jih je bilo | ena placa za denar demografija in
potrebno preziveti prezivetje druzine gospodinjstvo
D37 ob 8.00 zjutraj je bil zajtrk; on sploh | jutranja oskrba potek oskrba osebe z
ne bi jedel, ¢e mu ne bi dal; on ni vsakodnevne demenco
Cutil lakote niti Zeje; pil je na oskrbe
slamico; po zajtrku sem ga umila, pa
mu dala tablete; to je trajalo, da bi
kar znorel zraven; zelo pocasi gre to,
pa eno tableto, pa te gleda, pa ga
prosis, dajte Se to; ni vedel; zelo
pocasi; dopoldne se kar obrne
D38 potem pa Se kosilo ob 13.00; kosilo | kosilo ob isti uri hranjenje oskrba osebe z
smo vedno imeli ob isti uri demenco
D39 potem sem se z njim malo zaprt v sebe besedna oskrba osebe z
pogovarjala, veliko se ni, ker ni komunikacija demenco
maral ljudi; zaprl se je v sebe
D40 ni maral televizije, ker so na njej bili | televizija prepoznavanje oskrba osebe z

zlehtni ljudje

stvari, ki jih
oseba z demenco
nima rada

demenco
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D41 samo radio je $pilal cel dan radio prepoznavanje oskrba osebe z
stvari, ki jih ima demenco
oseba z demenco
rada
D42 sedaj na kocu, ko je imel rane, ene obcasna skrb potek oskrba osebe z
tri mesece ali pa Se malo vec, je bilo | ponoci vsakodnevne demenco
katastrofa; klical je, naj dam nogo oskrbe
gor, pa nogo dol; pa si mu lepo
rekel, ata, pa dajte malo mira, zjutraj
grem na $iht, bodi tiho

D43 moram reci, da ¢e imas takSnega partner neformalna oskrba osebe z
partnerja, da te v tem ne pusti pomoc pri demenco
samega, si zmagal, drugace pa si ga oskrbovanju
posteno najebal; tako da sva enkrat
eden, drugi¢ drug §la k njemu

D44 tudi ¢e smo $li na rojstni dan, smo omejitve pri obremenilni oskrba osebe z
morali ob osmih domov, da smo praznovanjih dejavniki demenco
poskrbeli Se za oceta; nekako se tega
tudi navadis

D45 ja, pa Se vmes ga je potrebno hoditi | stalna vpetost v potek oskrba osebe z
gledat pa mu dati vode, sploh ce je oskrbo vsakodnevne demenco
vroc¢e; veckrat smo ga Sli pogledat oskrbe

D46 je bil doma v svoji hisi bivanjsko okolje | oskrba osebe z
osebe z demenco | demenco

D47 smo ga slisali, ko je klical; v€asih je | odzivanje na potek oskrba osebe z

klical za brez veze; mogoce si je klice vsakodnevne demenco
zelel, da ga nekdo hitro pride oskrbe
pogledat
D48 pa ljudi ni imel rad, da bi kdo priSel | obiski nekaterih prepoznavanje oskrba osebe z
k njemu; brata Se mogoce ljudi stvari, ki jih ima | demenco
oseba z demenco
rada
D49 sploh pa ni imel rad starih Zensk, ki | neustrezna prepoznavanje oskrba osebe z
so drezale v njega in so bile sivne in | komunikacija stvari, ki jih demenco
tecne pa so govorile jooooj, vidis, oseba z demenco
kje si pristal; to ni bilo dobro, tega nima rada
se ne govori; so znale biti sivne,
Ceprav so mislile, da delajo dobro,
ampak niso; pa mi je ata rekel, da
naj zaklenem vrata, da kaj sem
spustila te zenske noter

D50 nimas izbire, nimas kaj drugega kot | ni izbira vzpostavitev oskrba osebe z

poskrbet oskrbovanja demenco
D51 on bi bil tako bogi v bolnici alipav | kadrovska mreza pomoci potreba po
domu; tam je premalo sester, saj je podhranjenost in formalni oskrbi
h¢i delala tam, pa je videla, kaksno nezadovoljiva osebe z demenco
je stanje v domu, ena sestra na 40 oskrba
ljudi, katastrofa; tam je na voljo 5
minut, da bi pojedel

D52 pri njemu je to trajalo pol ure, eno dolgotrajno hranjenje oskrba osebe z
zlico je pojedel, potem me je pa demenco
gledal

D53 traja, da nekaj odgovori nazaj potrebuje Cas za besedna oskrba osebe z

odgovor komunikacija demenco

D54 vnukinje je imel pa zelo rad, otroke | vnuki prepoznavanje oskrba osebe z

pa zelo; vsake toliko Casa smo nesli

stvari, ki jih ima

demenco
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gor otroke od h¢ere pa jih je tako za
rokice prijel

oseba z demenco
rada

D55 ja, pa tudi vnukinje so si Zelele biti vnuki neformalna oskrba osebe z
zraven pri skrbi za oceta, sploh pomo¢ pri demenco
mlajsa, pa je rekla, bom jaz dala oskrbovanju
tablete; potem je pa to trajalo;
mislim, dala sem ji v roke, pa mu je
ona rekla »na deda«, njemu se je pa
smejalo, ves da je bil vesel

D56 od zacetka je bilo najbolj tezko, da menjava plenice | obremenilni oskrba osebe z
sem mu morala zamenjati plenice; tastu dejavniki demenco
sem se sprasevala, kako bom to
naredila, sploh ker je bil tast; ampak,
ne vem, no, to naredis, potem se pa
ze navadis. s kraja je bilo tezko; pa
mi je rekel, joj, daj me pokrij; pa
sem mu odgovorila, da sem jaz ista
kot vi, pa mi je rekel nazaj, da jaz
nimam penisa; neprijetno, sram, on
se je tega zavedal, on je bil kolikor
toliko pri sebi; no, te plenice so bile
sprva problem

D57 pa to, da si moral iti iz druzbe, nisi omejitve pri obremenilni oskrba osebe z
mogel festat do polnoci; vcasih, e praznovanjih dejavniki demenco
je bilo tule kje blizu, je eden sko¢il
domov, previl, zrihtal

D58 previt je moral biti, to si ga mogel; previjanje potek oskrba osebe z
ves, kak$en bi bil, ¢e ga ne bi; to pa vsakodnevne demenco
ni imel nikoli rane po riti ali pa da bi oskrbe
bil zanemarjen

D59 moral si biti doma vezan na dom obremenilni oskrba osebe z

dejavniki demenco

D60 ampak k sreci sem imela taksno druzinski ¢lani razbremenitev zivljenje in
druzino, da sem se lahko zanesla na oskrbovalca potrebe
njih, da so ga previli in nafujtrali; druzinskega
zanesla sem se lahko tako na moza oskrbovalca
kot otroke, sploh na starejSega sina
in hcer

D61 onadva (otroka) sta me druzinski ¢lani razbremenitev zivljenje in
razbremenila, da sva z mozem lahko oskrbovalca potrebe
kam §la; midva sva tudi bila Se druzinskega
mlada, no, saj sva Se sedaj, pa vsak oskrbovalca
gre rad

D62 vedno, preden smo kam §li, je bila ta | pustiti osebo, ki obremenilni oskrba osebe z
misel na ata, da je potrebno za njega | ima demenco dejavniki demenco
poskrbet doma

D63 vse se da, Ce se hoce potrebnega veliko | usklajevanje oskrba osebe z

truda delovnega in demenco
zasebnega
zivljenja

D64 tisto za Solo smo naredili z otroki; so | druzinsko usklajevanje oskrba osebe z
pa tudi vedeli, da me od 13.00 do zivljenje ¢asovno | delovnega in demenco
14.00 ni, da sem pri fotru oziroma prilagojeno zasebnega
pri tastu. tudi zvecer so vedeli, da oskrbi Zivljenja

me ni, da sem gor. otroci so vedeli,
da je potrebno za Solo narediti ze

prej.
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D65 pa saj tudi ni bilo tako, da bi mi skoz | druzabno usklajevanje oskrba osebe z
sedeli poleg njega; saj ni on skoz zivljenje ¢asovno | delovnega in demenco
zahteval, da smo zraven omejeno zasebnega

zivljenja

D66 dokler je lutal s puskami okoli, tisto | strazenje na potek oskrba osebe z
je bilo napeto; smo ga na pragu vratih vsakodnevne demenco
cakali, da smo mu pravi Cas vzeli oskrbe
pusko; lahko bi koga pocil, saj ne
ves; lovec je bil, orozje je imel; pri
takem ¢loveku ne ves, kaj se lahko
zgodi, lahko bi dece ali pa sebe, saj
ne ves; no, potem je moz orozje
pobral in odnesel k S.

D67 kasneje tudi veckrat povedal, da bi oseba z demenco | obremenilni oskrba osebe z
bilo boljse, da bi se ustrelil, dokler bi raje umrla kot | dejavniki demenco
se je $e lahko; in bi tudi se, da bi Zivela v
vedel, da bo on toliko let nepokretnem
nepokreten, da bo toliko let trajalo stanju

D68 sami so se morali znajti in druzinsko usklajevanje oskrba osebe z
marsikatero stvar narediti; jaz ob zivljenje ¢asovno | delovnega in demenco
doloc¢enih delih dneva nisem mogla | prilagojeno zasebnega
biti poleg njih oskrbi zivljenja

D69 rada zlagam puzzle, to me pomirja puzzle razbremenitev zivljenje in

oskrbovalca potrebe
druzinskega
oskrbovalca

D70 a kaksen vikend sva §la, na motor, vikend oddih razbremenitev zivljenje in
da si Sel malo pro¢ od obveznosti oskrbovalca potrebe

druzinskega
oskrbovalca

D71 pa k dohtarju spremstvo k potek oskrba osebe z

zdravniku vsakodnevne demenco
oskrbe

D72 narocili tablete po telefonu; dr. S., osebni zdravnik formalna pomo¢ | vrsta prejete
psihiater, ga je pregledal, potem smo oskrbovalcu formalne pomoci
pa sodelovali po telefonu; pa smo
samo poklicali

D73 saj ga nisi mogel ve¢ peljati; ko pa prevoz z reSilcem | formalna pomo¢ | vrsta prejete
je bilo potrebno previjat rane, je oskrbovalcu formalne pomoci
prisel resilec vedno

D74 imeli smo vozek, ampak ga nismo invalidski pripomocki vrsta prejete
uporabljali, ker ni sedel vozicek formalne pomoci

D75 posteljo smo imeli bolni§ni¢no bolni$ni¢na pripomocki vrsta prejete

postelja formalne pomoci

D76 bergle bergle pripomocki vrsta prejete

formalne pomoci

D77 prisla sta dva resevalca, pa sta ga spremstvo k potek oskrba osebe z
nalozila, on pa je bil nejevoljen in zdravniku vsakodnevne demenco
govoril, da kam ga vleCemo, kam oskrbe
gremo

D78 pa umivat se ni hotel, je rekel, pa kje | umivanje potek oskrba osebe z
bi se pa zamazal, saj nisem ni¢ delal, vsakodnevne demenco
je bil kar hud oskrbe

D79 pol pa lavor, pa koga je treba, pa umivanje potek oskrba osebe z
koga me matrate, je govoril; njemu vsakodnevne demenco
je bilo to vse muka, njega je to vse oskrbe
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bolelo, ko si ga prestavil, ker je bil v
kréu; prste je imel tako (pokaze
zavite prste); vse ga je bolelo, pol se
pa ni to rad; ampak saj ves, ko lezis,
$vicas in je potrebno

D80 je moral biti umit; ne mores bit umivanje potek oskrba osebe z
presvican, ga moras$ zrihtat vsakodnevne demenco
oskrbe
D81 ne, sej $e sedaj ne poznam nié, ¢e ne posluzuje, ne formalna pomo¢ | vrste prejete
kaj obstaja; a obstaja kaj pozna oskrbovalcu formalne pomoci
D82 to sem pa ze ¢ula, ampak se nikoli ne posluzuje, ne razbremenitev zivljenje in
ni¢ zanimala za to pozna oskrbovalca potrebe
druzinskega
oskrbovalca
D83 joj, pa to Se ni bilo vse; pa smo tudi | tast in tas¢a oba socasna oskrba oskrba osebe z
mamo imeli, leto in pol sta bila oba | nepokretna dveh druzinskih demenco
na postelji; mamo je bilo kap, mamo ¢lanov
od moza; obadva, vsak na svoji
postelji; leto pa pol; ata je ze bil prej
na postelji, potem je Se mamo kap;
leto pa pol
Dg4 joj, ampak tisto je bilo pa grozno tezko socasna oskrba oskrba osebe z
dveh druzinskih demenco
¢lanov
D85 pa nisi vedel, katerega bi prvo organizacijski socasna oskrba oskrba osebe z
zrihtal zalogaj oskrbe dveh druzinskih demenco
¢lanov
D86 mama se je jokala, joj, kako se je fizi¢ni on soCasna oskrba oskrba osebe z
jokala, da bogi ata sedaj, ko bo sam | psihi¢no naporno | dveh druzinskih demenco
ostal; ata je bil tiho, pa gledal v luft; ¢lanov
joj, tolazil si enega, pa drugega
D87 No, mama je vse jedla, ona je rada zahtevna oskrba socasna oskrba oskrba osebe z
jedla; imela je sladkorno, zato jo je obeh oseb dveh druzinskih demenco
bila tudi kap zadela; desno stran ji je ¢lanov
Cist vzelo; bila je tudi v bolnici pa v
So¢i; pa tisto v Soci ni bilo ni¢, ene
dva meseca je bila tam, ampak ona
je bila brez volje, brez interesa;
potem so pa rekli, da imajo veliko
mladih po prometnih nesrec¢ah z
avtom, motorjem, ona pa je bila brez
volje in je niso silili v zdravljenje;
kao, da plac jemlje, da imajo drugih
dovolj, ki bi radi zdravljenje, pa
zaradi nje ne pridejo notri; njej pa
res ni bilo, tudi doma je samo tulila
in se jokala.; (trenutek tiSine); ja,
potem jo je pa Se enkrat kap, potem
je bila pa slepa, ji je vzelo vid
D88 potem smo pa bili res na prelomni potreba po socasna oskrba oskrba osebe z

tocki, kaj sedaj, ¢e bo ona prisla
slepa iz bolnice; razmisljali smo, da
eden bi moral iti v dom; imeli smo
pomisleke, da dva ne bomo mogli
rihtati

formalni pomoci

dveh druzinskih
¢lanov

demenco
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D89 ona je imela 120kg, sigurno, mo¢na | fizi¢no in socasna oskrba oskrba osebe z
je bila, tezka; to je ze fizicno breme, | psihi¢no naporno | dveh druzinskih demenco
moras biti mocan ali pa celo morata ¢lanov
biti pri negi dva; pa si enega najprej
previl, potem si drugega

D90 ni mi zal nobene minute; ¢e ne bi Cista vest pozitivni ucinki oskrba osebe z
poskrbela za njiju, bi me verjetno demenco
sedaj zrlo, zakaj nisem skrbela, ce
sem bila doma

D91 14 let je slo tako (in tleskne s prsti) 14 let trajanje oskrba osebe z

demenco

D92 mama je leta 2008 umrla, potem preselitev iz bivanjsko okolje | oskrba osebe z
smo njega sem dali, da ne bi bil tam | svojega osebe z demenco | demenco
sam stanovanja k

oskrbovalcu

D93 prej sem pa tam hodila v svoji hisi bivanjsko okolje | oskrba osebe z

osebe z demenco | demenco

D94 ves, koliko skakanja je bilo to, sem | prinasanje stvari | potek oskrba osebe z
pa tam, pa sem nosila stvari sem pa vsakodnevne demenco
tam, pa sina za roko peljala, on je bil oskrbe
Se mali

D95 mela sem $e koze pa pujseke, Se skrb za zivali usklajevanje oskrba osebe z
drugega dela delovnega in demenco

zasebnega
zivljenja

D96 zenski zenski spol demografija in

gospodinjstvo

D97 snaha snaha sorodstveno demografija in

razmerje gospodinjstvo

D98 imamo majhno kmetijo hisa na vasi bivalni prostor demografija in

oskrbovalca gospodinjstvo

9.4. Osno kodiranje

1. DEMOGRAFIJA IN GOSPODINJSTVO:
SPOL:
Zenski: Al, B1, D96
Moski: C1
STAROST
33 let: A2
25 let: B2
55 let: C2
35 let: D33
SORODSTVENO RAZMERJE

Vnukinja: A3, B3

Sin: C3

Snaha: D97

124




DRUZINSKI CLANI OSKRBOVALCA
Samska oseba: A62

Babica: A4

Mamica je pred kratkim umrla: A6

Mati samohranilka: B7

Sin: BS

Reorganizirana druzina: C4, C6

H¢i, najstnica: C5

Trije otroci: D7

BIVALNI PROSTOR OSKRBOVALCA
Najemnisko stanovanje: AS, B8

Hisa na vasi: C56, D98

ZAPOSLITVENI STATUS OSKRBOVALCA:
Zaposlen: C13, A56, B14

Brezposelna: D34

Studentka, ko prevzela skrb: B4

Polni delovni ¢as: B15, C14

Skraj$an delovni ¢as od polnega: A57

Oskrba ni razlog skraj$anega delovnega Casa: A58
Ne predstavljivo, da bi delala polni delovni ¢as: A60
Dopoldansko delo za lazje usklajevanje vseh aktivnosti: B25
Izstop iz trga dela ne pride v postev: A61

Dolocen ¢as: B16

Nestabilno delovno razmerje: B17, B1§, B21
Sovpadla potreba po oskrbi oceta in brezposelnost oskrbovalke: D35
TeZava je podaljSevanje sluzbe:

DENAR

Placa oskrbovalca in babi¢in dohodek: A63

Ena placa za prezivetje druzine: D36

Odvisnost od lastnega dohodka: A64, B19

Stiska zaradi financne situacije: B20

Premisljeno nakupovanje: A65

Nezmoznost financiranja doma za stare poleg ostalih stroskov Zivljenja: D9

2. OSKRBA OSEBE Z DEMENCO
TRAJANJE:
3 leta: A28
2-3 leta: C8
7 let in Se traja: B13
14 let nepokreten: D6, D91
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Vec kot 10 ur dnevno: A99

3—4 h/dan: B36

BIVANJSKO OKOLJE OSEBE Z DEMENCO
Zeli biti v svojem domu: B11, B12

V svoji hisi: B9, D46, D93

Sosednja vas: B6, B10

Zivi pri oskrbovalcu: A7, C7

Strah oskrbovalke, ker je oseba z demenco zivela sama: A9
Preselitev iz svojega stanovanja k oskrbovalcu: A8, D92
Zmedenost ob preselitvi k oskrbovalcu: A10
ZNAKI DEMENCE

Kruta bolezen: D4

Drugaéno delovanje mozganov: D21

Zmedenost, pozabljivost: A11, A25

Izgubljenost: D20

Priklic informacij iz spomina: A86

Tezava v besednem izrazanju: A97

ZadrZanost v pogovoru: A26

Upad zmoznosti samooskrbe:A23

Upad higiene: A24

Tezave pri gospodinjskih opravilih: A27
Nepoznavanje bliznjih: A70

Bolj vidni po preselitvi babice k oskrbovalki: A22
VZPOSTAVITEV OSKRBOVANJA

Ni izbira: D50

Nova vprasanja, dileme: A18

Nepredvidljiva vlioga: A21

Nepoznavanje situacije: A13

Nezmoznost predvidevanja tezav: A16
Negotovost: A19

Nesigurnost: A20

Obcutek, da potrebuje stalni nadzor: A12
NeizkuSenost: A14

Nepoznavanje babi¢inih zmoznosti: A15
Spoznanje babicinih (ne)zmoznosti Sele po preselitvi: A17
Predznanje ni potrebno, se navadis: D28

POTEK VSAKODNEVNE OSKRBE

Stalna vpetost v oskrbo: D45

Borba: A55

Dan ni enak dnevu: A67
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Pogovori z babico: A68

Pomoc pri higieni, hranjenju, obla¢enju: A77
Hranjenje: C10, C15

Previjanje: C11, C20, D58

Umivanje: C12, D23, D78, D79, D80
Kuhanje: A78

Prinasanje stvari: D94

Deljenje zdravil: D11, D12

Spremstvo k zdravniku: D71, D77
Pospravljanje, ¢is¢enje: C42

Obcasna skrb ponoci: A100, A102, A103, 104, D42
Strah »pobega«: A101

Strazenje pri vratih: D66

Jutranja oskrba: B27, D14, D37

Priprava obroka vnaprej: B28

Dostava kosila patronazne sluzbe: B29
Telefonski klic med sluzbo: B30

Oskrba po sluzbi: B31

Vecerna oskrba: B33

Zivljenjski slog: B43

Tezje oskrbovati pokretnega kot nepokretnega: D1
Skrb za nepokrenega ¢loveka: C16

Obcasno hospitalizirana v bolnisnici: C17
Skrb po poskodbi zaradi padca: C18

Sama doma, ko je oskrbovalec v sluzbi: C19
Odrasel kot otrok: C41

Jemanje stvari sosedom ali trgovino: D2, D3
Biti doma: D13

Tempo oskrbe pocasen: D15

Oskrba ran po telesu: D22

Potreba po spreminjanju polozaja telesa: D25
Odzivanje na klice: D47

HRANJENJE

Tezave pri konzumaciji: D17

Tekoc¢a hrana: A79

Ni jesca: A8l

Borba: A82

Potreba po formalni pomoci zaradi ne jescosti: A83
Dolgotrajno: A150, D52

Skrivanje hrane: C43
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Packanje s hrano: C44

Kosilo ob isti uri: D38

BESEDNA KOMUNIKACIJA

Potreba po ponavljanju informacij: A69

Nihanje babicine participacije: A71, A84

Trdi svoje: A85

Razdrazljiva ob nestrinjanju: A90, C47

Govori o stvareh, ki nimajo iste , kot je oskrbovalceva: C46, C49
Potrjevanje babicinih trditev za mir: A88, C48, C52
Obcutek neiskrenosti v odnosu: A89

Trud za senzibilno komunikacija: A91

Pogovori ji veliko pomenijo: A92

Tezava v besednem izrazanju, priklic besed iz spomina: A94
Tezave s kratkotrajnim spominom: C50

Neodkrite skrivnosti: A95

Tezave pri vzpostavitvi komunikacije: A96

Naporna: C51

Zaprt v sebe: D39

Potrebuje ¢as za odgovor: D53

NEVERBALNA KOMUNIKACIJA

Oskrbovalec zazna: A74

Dotikov oseba z demenco nima rada: A75

Obcutek blizine ji ustreza: A93

NEFORMALNA POMOC PRI OSKRBOVANJU
Mamica nekaj casa: A29, A145,

Brez pomoci: A146, C9

Babicina soseda: B32, B52, B53, C34, C35,

Svakinja: B34

Ne zeli obremenjevat drugih: B35

Brat in svakinja: B51

Sestra oskrbovalca: C22

Otrok: C21, C23, D30

Sosede v ¢asu dopustovanja: D26, D27

Partner: D29, D43

Vnuki: D55

SOCASNA OSKRBA DVEH DRUZINSKIH CLANOV
Babica, ki ima demenco, in mamica, ki ima raka: A30
Tast in taSc¢a oba nepokretna: D83

Zahtevna oskrba obeh oseb: D87

Fizi¢no in psihi¢no naporno: A31, D86, D89
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Tezko: A33, A53, D84

Borba: A36

Organizacijski zalogaj oskrbe: D85

Prevprasevanje o svojih zmoznostih: A34, A44

Vprasanje o organizaciji svojega Zivljenja: A52
Obveznost: A35

Velik ¢asovni obseg: A37

Zagotavljanje dostojnega zivljenja: A38

Obcutki strahu, ko enega peljes k zdravniku, drugi je doma: A32
Potrebna notranja mo¢ oskrbovalca za oskrbovanje: A39
Visji stroski oskrbovanja: A66

Potreba po formalni pomoci: D88

Naporno: A127, B22

V ospredju oskrba osebe, ki ima demenco: A129

Tezavno usklajevanje skrbi za majhnega otroka, babico in sluzbo: B23, B45
Odpovedala studiju: B26

Izgorelost: B24

Potrebnega veliko truda: D63

Ustreza skraj$an delovni ¢as: A59, A133

Urnik v sluzbi prilagojen oskrbi: A134

V sluzbo s strahom: A131

Vec odsotnosti iz sluzbe: A132

Tezava je podaljSevanje sluzbe: C25

Trpi osebno zivljenje: A121, A128

Druzinsko zivljenje ¢asovno prilagojeno oskrbi: D64, D68
Dopust onemogocen: A130

Druzabno Zivljenje ¢asovno omejeno: C31, D65
Prilagoditev priprave obroka: A135, A136

Svoja gospodinjska opravila niso opravljena popolno: B41
POZITIVNI UCINKI OSKRBOVANJA

Obcutki zadovoljstva pri oskrbovanki in oskrbovalki: A40, A105, C26, C45
Zadovoljstvo z malimi stvarmi: A41

Vecja povezanost z babico: A98, A107

Obcutek, da je oskrba zadovoljiva: A106, B37

Osebna rast oskrbovalca: A108, A109

PrevpraSevanje o svojem zivljenju: A110

Oskrba je poslanstvo: A111, B58

Cista vest: B42, D90

Notranja mo¢ oskrbovalca: B57

Smesne anekdote: B64
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V odnosu z babico se ima lepo: B65

OBREMENILNI DEJAVNIKI

Konstantna vpetost: A126, C29

Casovna stiska: B39

Izzetost: A42, A113

Obcutek, da je skrb dolznost: A112, C24

Prilagoditev svojega zivljenja: A114

Skrb za dva ¢loveka obremenitev poveca: A115

Fizi¢ne obremenitve: A116

Psihi¢ne obremenitve: A117

Finan¢ne obremenitve: A118

Skrbi razprsene na Stevilna podroc¢ja: A119

Posvetila svoje zivljenje oskrbi: A120

Komunikacija z osebo, ki ima demenco: A122, D5
Vezan na dom: A123, D59

Omejitve pri praznovanjih: D44, D57

Onemogocen dopust: A124

Pustiti osebo, ki ima demenco doma: A125, C32, D62
Soocanje z izgorelostjo: A153

Usklajevanje dela na kmetiji in oskrbe: C30, D95
Menjava plenice tastu: D56

Oseba z demenco bi raje umrla kot zivela v nepokretnem stanju: D67
ODNOS OSKRBOVALEC - OSEBA Z DEMENCO
Navezanost: A73, D24

Ko je ni bilo vec, nastala praznina v hisi: C53
PREPOZNAVANJE STVARI, KI JIH IMA OSEBA Z DEMENCO RADA
Radio: A76, D41

Vrsta hrane: C27, C28

Petje: C54

Glasba harmonike: C55

Obiski nekaterih ljudi: D48

Vnuki: D54

PREPOZNAVANJE STVARI, KI JIH OSEBA Z DEMENCO NIMA RADA
Tuji ljudje: D18, D19

Televizija: D40

Neustrezna komunikacija: D49

3. POTREBA PO FORMALNI OSKRBI
INSTITUCIONALNA OSKRBA

Oddana vloga za dom za stare: A45



Ni prostega mesta: A46, A47

Onemogoca financni vidik: D8

4. ZIVLJENJE IN POTREBE DRUZINSKIH OSKRBOVALCEV
MREZA POMOCI
Formalna pomoc¢ zatajila: A48
Razocaranje nad ponudbo formalne pomoci: A49
Kadrovska podhranjenost in nezadovoljiva oskrba: D51
PodaljSana nastanitev v bolnisnici: A50, A51
Ni, ko jo najbolj potrebujes: AS4
Vzpostavljena: B48
PatronaZna sestra: B49
RAZBREMENITEV OSKRBOVALCA
Naroci kosilo: A80
Rekreacija: A142
Puzzle: D69
Ogled dokumentarnih filmov: A143
Vikend oddih: D70
Ureditev institucionalne oskrbe za osebo, ki ima demenco: A43, A152, C38
Redi, da je dovolj: A156
SOS gumbek: B38
Zelja po stevilénejsih razbremenitvah: A144
Obcasno kuhala sestra: C40
Druzinski ¢lani: D60, D61
SKRB ZA LASTNE POTREBE
Premalo: A139
Rekreacija: A140
Pogovori s prijateljicami: A72, A141, B47
Hoja v hribe: B46
PREDLOGI ZA RAZBREMENITEV OSKRBOVALCA
Formalna pomoc¢: B59
Finan¢na razbremenitev: B60, B61, B62
Potreba po umirjeni oskrbi: B40
Ureditev institucionalne oskrbe za osebo, ki ima demenco: A157, A158

Pomoc pri gospodinjskih opravilih: C39

131



5. VRSTE PREJETE FORMALNE POMOCI
FORMALNA POMOC OSKRBOVALCU
Ne posluzuje, ne pozna: A151, A155, B54, B56, C36, C37, D81, D82
Razmisljala o pogovoru s psihologom ali terapevtom zaradi izgorelosti: A154
Osebni zdravnik: D72
Prevoz z resilcem: D73
CSD, POMOC NA DOMU
Dostava kosila: A137, A147, B50
Zadovoljivo: A138, A148, B63
Razbremenitev oskrbovalca: A149
Edina formalna pomo¢: B55
PATRONAZNA SLUZBA, ZDRAVTVENI DOM
Stopnjevanje pogostosti oskrbe: D31
Zadovoljstvo: D32
PRIPOMOCKI:
Bolnisni¢na postelja: C33, D75
Plenice dobili, podloge ne: D10
Drobilec zdravil: D16
Invalidski vozi¢ek: D74
Bergle: D76
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