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Namen raziskave v diplomskem delu je razumeti, kako posamezniki z demenco, ki Zivijo v
domacem okolju, dozivljajo svojo bolezen in kako zaznavajo in razumejo zacetne spremembe,
kako se z njimi soocajo. V teoretiénem delu sem predstavila pojem demenca, kako jo razumemo
skozi razli¢ne discipline, dotaknila sem se poimenovanja zgodnja faza demence in ga utemeljila
skozi razlicne avtorje, opredelila in povzela spremembe v zgodnji fazi demence, potrebe
posameznikov z demenco ter pomen in naloge socialnega delavca. Raziskava, s katero sem
pridobila odgovore, je kvalitativna, empiri¢na. V neslucajnostni priloZznostni vzorec sem
vkljucila Sest ljudi z demenco in eno sorodnico, ki je skrbela za mamo, ki je imela demenco.
Rezultati so pokazali, da ljudje z demenco veCinoma spremembe dozivljajo negativno. Prve
spremembe, ki jih prepoznajo, so teZave s spominom, teZave z orientacijo v prostoru in ¢asu,
tezave s pozornostjo in spremembe v Custvovanju in vedenju. Za soocanje s spremembami
razvijejo prakticne strategije samopomoci in notranje strategije soocanja s spremembami, ki
Jjim pomagajo preseci stiske. Za pomoc¢ so hvalezni, vseeno pa si zZelijo ohranjati samostojnost
in s tem nadzor nad lastnim Zivljenjem. Pri oskrbi ob napredovanju bolezni si zelijo, da bi bile
njihove potrebe razumljene in zadovoljene. Potrebna je vecja ozaveSCenost in izobraZzevanje
strokovnih delavcev ter SirSe javnosti o tematiki dozivljanja demence, pri cemer je nujen
celosten pristop, ki vkljucuje informiranje in izobrazevanje, delavnice, skupine za samopomoc¢
v lokalnih skupnostih ter psihosocialno podporo preko centrov za socialno delo za ucinkovito
podporo ljudem z demenco in njithovim sorodnikom.
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The aim of the research in the thesis is to understand how individuals with dementia living at
home experience their illness and how they perceive and understand the initial changes, and
how they cope with them. In the theoretical part, I presented the concept of dementia, how it is
understood through various disciplines. It explores the term early stage of dementia justified by
various authors and outlines the changes characteristic in the early stage of dementia, the needs
of individuals with dementia, and the role and importance of social workers. The research that
provided the answers is qualitative and empirical. I included six people with dementia and a
relative who cared for her mother with dementia in the non-probability convenience sample.
Results showed that people with dementia mostly experience changes negatively. The first
changes they recognize are memory problems, difficulties with orientation in space and time,
attention problems, and changes in emotions and behavior. To cope with these changes, they
develop practical self-help strategies and internal coping mechanisms that help them manage
distress. While they are grateful for the support they receive, they still wish to maintain
independence and control over their lives. As the disease progresses, they express a desire for
their needs to be understood and met. There is a need for greater awareness and education of
professionals and the public about how people experience dementia. A holistic approach is
essential, incorporating education, information-sharing, workshops, self-help groups in local
communities, and psychosocial support through social work centers to effectively support
people with dementia and their relatives.
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1 TeoretiCen uvod
1.1 Razumevanje pojma demence

Poznamo medicinski, socioloski, psiholoski in socialnodelovni model razumevanja demence.
Vsi modeli razumevanja demence so pomembni za stroko socialnega dela, saj vsak prispeva
svoj pogled na bolezen in omogoca celovitejSe razumevanje izzivov, s katerimi se sooc¢ajo ljudje
z demenco. Zdruzevanje razli¢nih pristopov nam omogoca boljSe razumevanje posameznika,
prilagajanje podpore in izboljSanje kakovosti zivljenja ljudi z demenco ter njihovih bliznjih

(Mali in Zitek, 2016).

Pojavljanje demence je najpogostejSe med starimi ljudmi. »Starost« in »stari ljudje« sta kot
pojma v sodobni druzbi podvrZzena medicinskemu razumevanju, posledi¢no je tudi medicina
dominantna stroka, ki preucuje demenco in na katere pogled se ljudje zanaSamo (Mali idr.,
2011). Goftman (2019, kot navedeno v Flaker, 2024b) lo¢i, da se v medicinskem modelu
ocenjuje oziroma ugotavlja, kaj je Slo narobe, v socialnem delu pa se raziskuje, kaj storiti.
Medicinski model razumevanja demence opredeljuje demenco kot progresivno upadanje
kognitivnih funkcij zaradi moZzganske poskodbe ali bolezni, kot navaja Pecjak (2007). Mali idr.
(2011) in Pecjak (2007) dodajo, da so posebno prizadeti spomin, pozornost, jezik in sposobnost
reSevanja problemov; upadanje kognitivnih funkcij vpliva tudi na spremembe v Custvovanju in
vedenju. Posledice demence so lahko motnje govora, motori¢nih spretnosti, kratkotrajnega in
dolgotrajnega spomina, prepoznavanja bliznjih oseb, podaljSani reakcijski ¢as, zmedenost,
spremeni se tudi osebnost. Skozi Cas tezave postajajo bolj intenzivne (Alzheimer Scotland,
2018). Vsak posameznik doZivlja demenco na svoj, edinstven nadin (Kitwood, 2005). Ceprav
je starost najvecji znani dejavnik tveganja za demenco, ta ni del obiajnega staranja (Dementia

UK, 2024).

Avtorja Mali (2024c) in Strancar (2024) ugotavljata, da ljudje sami poiséejo strokovno pomoé
precej pozno, pogosto, ko so znaki ze vidni in je demenca ze napredovala. Mali (2024c) pravi,
da samo diagnosticiranje lahko traja ve¢ mesecev ali celo leta od prve spremembe do diagnoze,
bodisi zaradi zanemarjanja znakov ljudi z demenco bodisi zaradi nepozornosti osebnega
zdravnika na zaCetne znake. Potrebno je zgodnje prepoznavanje blagega kognitivnega upada,
zgodnje odkrivanje in diagnosticiranje demence, zgodnje zdravljenje in dostop do celostne
obravnave, pomo¢ pri ustrezni obravnavi in kakovostna oskrba, da se lahko breme demence

upocasni ali zmanjsa ter razbremeni ljudi z demenco in njihove sorodnike (Mali, 2024c). Mali
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idr. (2011) dodajo, da potek bolezni upocasni razumevanje, zato je potreben ustrezen odnos
posameznika z okoljem in podpora s primernimi programi obravnave. Ljudje z demenco se
pogosto srecujejo z razliénimi strukturnimi ovirami, kot so tezave pri dostopu diagnosti¢nih in
postdiagnosti¢nih storitev, neupostevanje pravice do avtonomije in spostovanje posameznikove
identitete (Cahill, 2022, kot navedeno v Mali, 2024c). Postavitev diagnoze pomaga ljudem z
demenco bolje razumeti spremembe, s katerimi se sooc¢ajo, in jim olajsa iskanje pomoci ter
podpore, tudi ¢e bolezen za zdaj ostaja neozdravljiva. Diagnoza sicer ne prinasa neposrednega
izboljSanja kakovosti Zivljenja, vendar spodbuja razmislek o moZnih reSitvah zunaj okvirov

medicinskega modela (Mali idr., 2011).

Psiholoski model razumevanja demence se osredotoca na ¢loveka, ne le na bolezen. Namesto
poudarka na demenci in vedenju, ki ga dojemamo kot nesprejemljivo, je v ospredju sprejemanje
ljudi z demenco kot edinstvenih osebnosti s podobnimi potrebami, kot jih imamo vsi. Klju¢nega
pomena je razumevanje njihove individualnosti in iskanje na¢inov za boljSo podporo ter lajSanje
zivljenja. Ta pristop vkljucuje psiholoske metode za ocenjevanje bolezni in razvoj intervencij,

ki pomagajo izboljSati dobrobit obolelih (Mali idr., 2011).

Socioloski model se osredotoca na interakcije med ¢lovekom z demenco in njegovim socialnim
okoljem. Za boljSe razumevanje posledice demence na individualni ravni in odnosni skupinski
dinamiki, izhaja iz specificnih sprememb, ki jih demenca povzroca v Zivljenju obolelih in
njihovih sorodnikov. Model uposteva, da je vedenje Cloveka z demenco odvisno od njegove
preteklosti, sploSnega zdravstvenega stanja in od Stevilnih dejavnikov v njegovem zivljenjskem

okolju (Milosevi¢ Arnold, 2007; Mali idr,, 2011).

Za socialno delo pa je kljucen socialnodelovni model razumevanja demence. Avtorji (Mali idr.,
2011; Mali, 2024c¢) razumejo demenco kot oviro, ne le kot bolezen, ampak stanje, ki vpliva na
socialno delovanje posameznikov in njihovih bliznjih. Cahill (2022, kot navedeno v Mali,
2024c) predlaga, da je demenca kot ovira problem ¢loveskih temeljnih pravic, saj je ¢lovek z
demenco zaradi svoje diagnoze izpostavljen tveganju krivice, marginalizacije in diskriminacije.
Kot govori tudi Kitwood (2005), socialno delo v sredis¢e svojega strokovnega delovanja
postavlja ¢loveka z njegovimi osebnimi in socialnimi znac¢ilnostmi, k temu pa doda demenco.
Socialnim delavcem in delavkam tak$no izhodis¢e omogoca tako spoznavanje Zivljenjskega
sveta posameznika kot razumevanje oZjega in SirSega socialnega okolja ¢loveka z demenco. Pri
tem se sreCujemo na eni strani z osebnimi stiskami, razocaranji in teZavami ljudi z demenco, na

drugi strani pa s stiskami sorodnikov, ki za ¢loveka z demenco skrbijo (Mali in Zitek, 2016).
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Mali idr. (2011) opisujejo, da je namen socialnega delavca in delavke, da pomaga ljudem z
demenco odkrivati zmoznosti in sposobnosti za spoprijemanje s tezavami ter reSevati probleme.
Nadaljujejo, da je pri socialnem delu s starimi ljudmi pomembno nacelo mobilizacije moci in
sposobnosti posameznika, spodbujanje maksimalnega funkcioniranja, ustvarjanje podpornega
okolja, eti¢nosti, spoStovanja sistemske perspektive, doloCanje ustreznih ciljev. MiloSevic¢
Arnold (2007) dodaja, da socialni delavei in delavke poskusajo aktivirati vse tiste vire, ki
podpirajo cloveka z demenco pri ohranjanju samostojnosti. Kitwood (2005) poudarja, da je
ohranjanje posameznikove identitete potrebno, kar vkljucuje poznavanje njegove Zivljenjske
zgodbe, s pomocjo katere se ohranjata nacin in kakovost Zivljenja, ki ga je posameznik neko¢

imel.

1.1.1 Zgodnja faza demence

Socialno delo ne postavlja ljudi v kategorije, saj poudarja celosten in individualiziran pristop k
razumevanju posameznikovih izkuSenj. Kljub temu bo v mojem diplomskem delu uporabljen
koncept zgodnje faze demence, saj se bom osredotocila na posameznikovo razumevanja

prehoda iz »normalnega« na »drugacno«, kot bi rekli Bjorklof idr. (2019).

Jones in Miesen (2008) poudarjata, da se faze demence lahko od ¢loveka do ¢loveka razlikujejo
po hitrosti napredovanja, karakteristiki posameznika in vrsti bolezni. Prvi stadij imenujeta rahla
zmedenost, kjer Clovek navzven lahko deluje orientirano, Ceprav je njegova zmoznost
koncentracije oslabela. Posameznik se bolj zaveda svojih napak in pozabljanja, napacno zalozi
stvar, zaradi ¢esar pa se prestrasi, da je nekaj narobe, da »izgublja razum«. Izguba samostojnosti
in nadzora je opazna, prav tako so opazni tudi izzivi z ustreznim priklicem besed, z izrazanjem
pa so lahko posamezniki obrambni, napeti in zaskrbljeni. Hobson (2019) opisuje, da blaga
demenca lahko vklju€uje epizode pozabljivosti, v katerih lahko ¢lovek pokaze lazje spremembe
v vedenju in ima vpogled v to, da se nekaj spreminja, nato poskusa to prikriti. V poskusu, da bi
se spopadel s tem, kar se dogaja, lahko posameznik za¢ne razvijati obrambne mehanizme.
Veliko ljudi v tej fazi demence ostane nediagnosticiranih. Avtorji (Lokar, 1994; Feil, 2005;
Jones in Miesen, 2008) se strinjajo, da v prvi fazi posameznik lahko Zivi samostojno, saj je
sposoben skrbeti sam zase. Zato je klju¢no zagotoviti, da ima podporo, ki jo potrebuje za
ohranjanje svojih spretnosti in sposobnosti. Lokar (1994) doda, da posameznik lahko opravlja
vsakdanja opravila, ki jih zna Ze od prej, ne more pa se nauciti novih. Kejzar in Jenko (2020)
pravita, da se lahko zacetne znake zameSa z obifajnim staranjem. Nadaljujeta, da lahko

posameznik postane razdrazljiv in izgubi zanimanje za stvari, ki so ga prej zanimale. Pojavi se



lahko nezainteresiranost za druzabna srecanja, raje ostaja v krogu ljudi, ki jih pozna, saj mu to
daje obcutek varnosti. Posameznik pocasi pozablja, kam je odlozil stvari, ne spomni se
dolocenih besed oziroma je priklic posameznih besed daljsi, tezje sledi dolgim in zahtevnejSim
pogovorom. Feil (2005) pa trdi, da se posameznik v prvi stopnji bolezni Se orientira na osebe,
Cas, kraj. Posamezniki postanejo prepirljivi in obtozujejo druge. Zaznavajo svoje izgube
oziroma omejitve, vendar si jih ne priznavajo. Za razliko od Kejzar in Jenko (2020), Feil (2005)

trdi, da v zgodnji fazi demence ¢lovek lahko sledi pogovoru in naredi, kar ga prosimo.

1.1.2 DoZivljanje sebe v zgodnji fazi demence

DoZivljanje sebe zame osebno pomeni nacin, kako posameznik zaznava, razume in obcuti svojo
lastno identiteto, vrednost in obstoj v svetu. Gre za subjektivno izkusnjo lastne osebnosti,
zivljenjskega sveta. Tudi spremembe, ki jih dozivlja posameznik, interpretira vsak zase. Horvat
(2013) opredeljuje dozivljanje kot sposobnost ¢loveka kot zivega bitja, da prepozna razlicna
podrocja sebe, se jih zaveda in o njih poroca, hkrati pa omogoca predstavo, kaj dozivlja kot del

sebe in kaj kot zunanje ali tuje, kaj lahko posameznik od sebe pricakuje.

Spremembe, ki jih prinasa demenca, so na dveh ravneh: na ravni individualnega, notranjega

dozivljanja bolezni, in na ravni medsebojnih odnosov (Mali, 2007).

Demenca povzroca spremembe v posameznikovem dojemanju sebe, saj vpliva na njegovo
identiteto, obCutek lastne vrednosti in vkljuCenost v druzbeno okolje. Raziskave kazejo, da
kljub oslabljenemu pripovednemu razumevanju sebe ostajajo osnovni vidiki dozivljanja sebe
ohranjeni (Summa in Fuchs, 2014). Kadar se posameznik spopada z napredovanjem izgube
sposobnosti, da bi o sebi pripovedoval smiselno, ostajajo druge plasti dozivljanja sebe prisotne.
Lahko se ohrani minimalen obcutek pripadnosti sebi, pa tudi sposobnost zaznavanja sebe v

posameznem trenutku in prepoznavanje doloc¢enih osebnih izkusenj kljub kognitivni oviranosti.

Kejzar in Jenko (2020) pravita, da se spremembe pojavijo Ze pred diagnozo. Clovek z demenco
zase namre¢ lahko misli ali si zatrjuje, da je zdrav, Ceprav cuti, da sveta, v katerem zivi, ne

obvladuje vec, tako kot ga je v€asih (KejZar in Jenko, 2020).

Diagnoza demence pogosto povzroci strah pred izgubo sebe, kar je povezano s prevladujo¢imi
druzbenimi diskurzi, ki po diagnozi zasen¢ijo posameznika (Bryden, 2018). V kulturi, ki

vrednoti avtonomijo, neodvisnost in kognitivne sposobnosti (Post, 2005), demenca vzbuja strah



pred izgubo identitete. Kljub temu posamezniki ohranjajo pomembne vidike svoje osebnosti in

samodozivljanja.

Ljudje z demenco dozivljajo Sirok spekter custev, od pozitivnih obCutkov do ob¢utkov tesnobe
in Zzalosti. Pozitivne obcutke povezujejo z obcutkom kompetentnosti, stabilno rutino,
osre¢evanjem drugih in dobrim fizi¢nim pocutjem. Tesnobnost in zalost pa so povezane z
zavedanjem napredovanja bolezni, neozdravljivostjo ter strahom pred prihodnostjo (Serensen
idr., 2008). Pred postavitvijo diagnoze pogosto ostaja upanje, da so teZave posledica stresa ali
starostne pozabljivosti, diagnoza pa prinese jasno zavedanje bolezni, ki sproZi strah in
negotovost glede prihodnosti (Kejzar in Jenko, 2020). Sprejemanje diagnoze in odprta
komunikacija z bliznjimi lahko posamezniku pomagata pri prilagajanju ter pri aktivnem
sodelovanju pri nacrtovanju pomoci in podpore. Ljudje z demenco pogosto poskusajo ohraniti
svoje dostojanstvo in identiteto skozi vsakodnevne aktivnosti, vendar se soocajo z izzivi, ko
znane naloge postanejo teZavne ali nemogoce za izvedbo. To povzrofa obcutek osebne

negotovosti in izgubo samopodobe (Bjerklef idr., 2019).

Spoprijemanje s spremembami je kljucni dejavnik pri ohranjanju kakovosti zivljenja. Ljudje z
demenco razvijajo razli€ne strategije za prilagajanje novim okolis¢inam. Bjerklef idr. (2019)
izpostavijo naslednje: nadaljevanje zivljenja in ohranjanje obiajnega vsakdana, prilagajanje in
usklajevanje z zahtevami situacije, sprejemanje situacije in izogibanje situaciji. Lazarus in
Folkman (1984) opredelita obvladovanje kot dinamiCen proces kognitivnih in vedenjskih
strategij za sooCanje s specificnimi zunanjimi ali notranjimi zahtevami, ki jih posameznik
dojema kot obremenjujoce ali presezne glede na svoje vire. V okviru tega pristopa loCita dve
vrsti strategij sooCanja s spremembami: na ¢ustva usmerjeno soocanje, ki ga ponazorita z
izogibanjem, zmanjSevanjem pomena in iskanjem pozitivnih vidikov v negativnih dogodkih,
ter na problem usmerjeno sooc¢anje, ki vkljucuje opredelitev problema, iskanje alternativnih
resitev, odlocitev in ukrepanje. Organizacija vsakdanjega Zivljenja z jasnimi rutinskimi vzorci
lahko ljudem z demenco pomaga pri obvladovanju vsakodnevnih izzivov (Dementia UK,

2024).

Serensen idr. (2008) s svojo raziskavo ugotovijo, da je dojemanje posameznikovih sprememb,
povezanih z njegovim zavedanjem o upadu osebne identitete in vrednosti, najvecje takrat, kadar
domace kraje hkrati pozna in so mu nekaj neznanega, besede prepozna, ampak ne razume,
dejanja, ki so bila v preteklosti lahka, so zdaj tezka ali nemogoca za opraviti, druZinski ¢lani pa

se odzivajo na nov, nepoznan nacin. Te posledice vodijo do vse vecjega obCutka osebne



negotovosti in kasneje do zavedanja manj osebnega dostojanstva in vrednosti kot prej.
Nadaljujejo, da ljudje z demenco zelijo sodelovati v vsakodnevnih dejavnostih in druzabnem
zivljenju v obsegu, ki je prilagojen njihovi sedanji ravni delovanja. Aktivnosti, ki ¢loveku z
demenco postanejo pretezke, zanejo opuscati, kar poveca tveganje za pasiven in izoliran na¢in
zivljenja. Flaker idr. (2019) izpostavljajo, da je osamljenost eden izmed klju¢nih izzivov, s
katerimi se soocajo ljudje z demenco, saj druzbeno okolje pogosto ne ponuja dovolj podpore za

njihovo vkljucenost.

Posamezniki z demenco se pogosto ne zavedajo svojih reakcij ali jih zanikajo, kar povzroca
dodatne stiske pri druzinskih ¢lanih (Kejzar in Jenko, 2020). Ko posameznik ne more vec
izvajati doloCenih nalog ali se ne more izrazati kot prej, lahko dozivi obCutke jeze in frustracije,
pogosto brez jasnega razloga. Takrat potrebuje podporo, razumevanje in usmeritev, saj je
njegov svet vse bolj nepredvidljiv in nejasen (Mali idr., 2011). Klju¢no je, da se dozivljanje
uposteva in da se zagotovi okolje, ki omogoca ohranjanje dostojanstva in ob¢utka vklju¢enosti

v druzbo.

Ljudje z demenco si v odnosu s sorodniki zelijo pogovora, pozornosti, vztrajnosti,
potrpezljivosti, prilagodljivosti, strpnosti in sposStovanja. Hkrati pa ne marajo, ¢e jih hoce kdo
nadzorovati, jih kdo obtozuje, jim sorodniki ne verjamejo ali jim sporoc¢ajo, da ne zmorejo (Mali

idr., 2011).

Ljudje imamo obcutek lastne identitete, ponosni smo na svoje sposobnosti in obcutimo
sposStovanje drugih oseb. Ljudi z demenco zunanji opazovalci pogosto ne dojemamo tako
(Norberg, 2019). Posamezniki z demenco namrec pogosto dozivljajo stigmatizacijo, sram in
obcutek nekompetentnosti. Zaradi sprememb v sposobnostih postanejo druzbene interakcije
zahtevnejSe, kar vodi v obCutek izklju€enosti in osamljenosti (Husband, 2000; Bjerklef idr.,
2019). Posamezniki porocajo, da se tezje udelezujejo druzabnih dogodkov in smiselnih
dejavnosti, saj se pocutijo manj sposobne in manj vredne. Mnogi se za¢nejo umikati iz druzbe

zaradi obCutka nerazumevanja in nesprejetosti (KejZar in Jenko, 2020).

Za stigmatizacijo je klju¢no razhajanje med pri¢akovanji, ki jith ima socialno okolje do
posameznika, in lastnostmi, ki jih posameznik v resnici ima (Goffman, 2008, kot navedeno v
Mali, 2024b). Zaradi doloCenih lastnosti in znamenj je posameznik, ki pripada doloceni
skupnosti ali kulturi, lahko zelo diskreditiran predvsem tako, da ne more druzbeno delovati.

Naceta je njegova socialna identiteta, saj je odrezan od druzbe in tudi od samega sebe. Mali



(2024b) pojasnjuje, da vsi zelimo delovati brezhibno, zato pri ljudeh z demenco pride do

prikrivanja bolezni, takoj ko se pokazejo prvi znaki.

Flaker (2024a) govori, da je ¢lovek, ki vstopa v sistem oskrbe, torej starejSa oseba ali Clovek z
demenco, lahko delezZen stigmatizacije oziroma izgube svoje pogodbene kredibilnosti na dveh
tockah. Da dobi pomo¢, se mora pogosto vnaprej »stigmatizirati«, uvrstiti v dolo¢eno
kategorijo, ki izraza razvrednoten status oziroma ga uvrsca v druzbeno skupino, ki ni cenjena.
Hkrati pa prejemanje pomoci potrjuje taksSen status ali pa ga celo uvede in razglasi. Mali 1dr.
(2011) demenco poimenujejo kot etiketo. Pojasnjujejo, da se ljudje s to etiketo med seboj
razlikujejo, tako kot se ljudje brez etikete. Na njthove izkusnje vplivajo razli¢ni dejavniki,
vklju€no s stopnjo bolezni in njenim trajanjem. Poleg tega demenca pogosto deluje kot stigma,
saj lahko etiketa sama po sebi za¢ne dolocati, kako druzba in okolje dojemata posameznika ter
kako on sam dojema sebe. Bryden (2005) razdeli stigmo na dva svetova — svet, ki etiketira

oziroma svet »normalnih ljudi«, in svet, ki je etiketiran, torej svet ljudi z demenco.

1.1.3 Potrebe ljudi z demenco

Ramovs (2003) utemelji pojem potrebe kot temeljni mehanizem zivih bitij. Vsaka potreba je
informacija, kaj posameznik trenutno potrebuje zase, svoj napredek, hkrati pa daje motivacijo
za dosego ali uresnicevanje cilja. Ko imamo ljudje dolo¢eno potrebo, obutimo napetost, stisko,
ali nujo, dokler potreba ni dosezena. Potrebe dozivljamo kot zelje, vendar nekatere Zelje ne
predstavljajo potreb. Ramovs (2003) ugotavlja, da so tezave in stiske neizogiben del Zivljenja.
Vzrok zanje so lahko naravne nesrece in neugodne razmere, pomanjkljivosti druzbenega
sistema, druzine in drugih skupin, lahko pa k tezavam prispevajo osebne napake, zmote in
obcutek krivde posameznika. Socialno tezavo ¢lovek po navadi dozivlja kot osebno stisko, ki

jo obcuti subjektivno, in sicer vsak drugace.

Flaker idr. (2019) razlagajo potrebe po dolgotrajni oskrbi s Stiridimenzionalno matrico, v okviru
katere jih delijo na izraZene in neizraZene ter na zadovoljene in nezadovoljene. Tako nastanejo
Stiri vrste potreb: realizirane, Zgoce, samoumevne in skrite. Najlazje je raziskati Zgoce potrebe,
saj jih uporabniki izrazijo in si jih Zelijo uresni€iti. O njih izvemo skozi pogovore ali analizo
osebnih nacrtov. IzraZene in zadovoljene, torej realizirane potrebe, so prav tako prepoznavne.
Vecdji izziv predstavljajo neizraZene potrebe, saj jih uporabniki sami ne zaznavajo, pri njihovem
dolocanju pa obstaja tveganje pokroviteljskega pristopa. Samoumevne potrebe zadovoljujemo

samodejno, ne da bi se jih zavedali, zato jih najbolje prepoznamo skozi perspektivo tistih, ki



nimajo ustaljenih na¢inov njihovega zadovoljevanja. Najtezje pa je prepoznati skrite potrebe,

ki so lahko izven zavesti ali jih posamezniki ne izrazijo zaradi strahu ali sprijaznjenosti z usodo.

Bouwkamp (1995) izpostavi potrebo po avtonomiji in potrebo po povezanosti kot temeljni
potrebi Cloveka. Potreba po avtonomiji vkljuuje zadovoljevanje lastnih potreb, zagovarjanje
lastnih interesov ter osebnostni razvoj v skladu z lastnimi potenciali in zeljami. Pomeni
neodvisnost — svobodo, povezano z odgovornostjo zase — ter obcutek zadovoljstva s seboj in
svojo dejavnostjo. Potreba po povezanosti se izraza skozi vrednost, ki jo posameznik
predstavlja za druge, nudenje pomoci, sodelovanje, izpolnjevanje potreb drugih, zagotavljanje
za$Cite ter dozivljanje ljubezni in sposStovanja. Flaker idr. (2008) obravnavajo avtonomijo in
povezanost v kontekstu odvisnosti, pri cemer poudarjajo, da ljudje v taksnih okoliS¢inah hkrati
dozivljajo medsebojno odvisnost in iskanje neodvisnosti. »Biti avtonomen hkrati pomeni tudi,
da skrbimo zase in da lahko skrbimo zase tudi takrat, ko drugi skrbijo za nas.« (Mali idr., 2011,
str. 87). Ohranjanje spostljivega odnosa med srednjo in starejSo generacijo, Se posebej do ljudi
z demenco, je kljucno za dostojanstvo in dobro pocutje starih ljudi. Demenca prinasa izzive, ki
zahtevajo potrpezljivost, empatijo in razumevanje, a kljub temu moramo ohranjati generacijske

razlike (Ca¢inovi¢ Vogringi¢ in Mesl, 2019).

Pri razumevanju potreb posameznika sta zelo pomembna tudi avtorja Brandon in Brandon
(1994), ki v svojem delu izpostavita jin in jang sistem. Jin, kot princip odprtosti, sprejemanja
in prilagodljivosti, je tesno povezan s prepoznavanjem in zadovoljevanjem potreb. Preko
intuitivnega socustvovanja ter raziskovanja lastnih Zelja in interesov clovek odkriva, kaj mu je
pomembno, kaj ga osreCuje in kaj potrebuje za svoje dobro pocutje. Proces spoznavanja sebe
in drugih omogoca jasno oblikovanje vizije boljSega Zivljenja ter prepoznavanje potrebnih
sprememb za uresniCitev. Jang predstavlja strukturo in red, ki omogocata ucinkovito
zadovoljevanje potreb. Povezan je z analizo, organizacijo in postavljanjem sistemov, ki
zagotavljajo stabilnost in urejenost. Preko discipline in skrbno oblikovanih okvirjev pomaga

ustvariti pogoje, v katerih so potrebe izpolnjene na trajnosten in uravnotezen nacin.

Ljudje imamo odnos s svojim okoljem. Kako se odzivamo na njega, je odvisno od tega, kje ali
s kom smo. Vecino €asa se spopadamo s tem, kaj je znotraj nasega okolja, to vkljucuje odnose
z ljudmi, prostor, ki ga imamo oziroma prostor, ki ga potrebujemo, prav tako ostale predmete,

naloge, s katerimi se soocamo (Hobson, 2019).



Kitwood (2005) pravi, da so med boleznijo psihosocialne potrebe najmocnejse, a najslabse
zadovoljene. Poudari skupino potreb v demenci, ki so zelo tesno povezane in delujejo kot
nekaks$na kooperativa: potreba po povezovanju z drugimi, po tolazbi, po oblikovanju osebne
identitete, po zaposlitvi, po vkljuc¢enosti, po ljubezni. Potreba po tolazbi je najmoc¢nejsa, ko se
posameznik sooca z izgubo, ne glede na to, ali to izhaja iz zalosti, izgube sposobnosti ali konca
dolgo uveljavljenega nacina zivljenja. Potreba po povezovanju z drugimi je povezana s tem, da
smo socialna bitja, kar je jasno dokazano v navezovanju stikov. Bowlby (1979) je izpostavil,
da socialne vezi delujejo kot varnostna mreza — ko smo povezani z drugimi, se po€utimo varne,
kar nam omogoca raziskovanje sveta in sooCanje z izzivi. Ne gre zgolj za Custveno oporo,
temvec tudi za psiholosko stabilnost in obCutek pripadnosti, kar vpliva na nase duSevno zdravje
in splosno dobro pocutje. Kitwood (2005) razlaga, da je potreba po vklju€enosti pri demenci Se
povecana, Ceprav jo ljudje kazejo na razli¢ne nacine. Opisuje, da ljudje z demenco to potrebo
pogosto izrazajo z vedenjem, na nacin, da se oklepajo oziroma sledijo sorodniku, vzbujajo
pozornost, saj je lahko izraz strahu pred osamljenostjo ali negotovostjo v okolju. Potreba po
zaposlitvi pri ljudeh z demenco pomeni Zeljo po vkljucenosti v vsakdanje Zivljenje na nacin, ki
jim daje obcutek pomembnosti. Pomembno je, da imajo priloznost uporabljati svoje
sposobnosti, ohranjati samostojnost in na njim prilagojen nacin prispevati k okolici. Kitwood
(2005) omenja tudi potrebo po osebni identiteti, ki pomeni, da posameznik razume, kdo je na
miselni in Custveni ravni. Gre za obCutek neprekinjenosti lastne zgodbe, kjer preteklost, spomini
in izkusnje oblikujejo njegovo sedanjost. Kot prej omenjeno, Ce je ena glavna potreba
izpolnjena, bo to vplivalo tudi na druge potrebe, s tem pa je vecja moznost, da se ljudje obcutijo
lastno vrednost, dragocenost in cenjenost. Bjerklef idr. (2019) pa govorijo, da posameznik sam
obcuti, da se njegova potreba po skrbi in oskrbi povecCuje, poleg tega pa se pojavljajo nove

socialne in Custvene potrebe.

Za ljudi z demenco je vsakdanje zivljenje nenehno uravnotezenje med tem, kar je
najpomembnejSe, in tem, kar je mogoce doseci vsak dan. To ni povezano samo z demenco,
ampak je vkljuceno tudi v SirSo perspektivo Zivljenjske zgodovine, socialne mreZe in fizicnega

okolja (Huizenga idr., 2023).

1.2 Socialno delo z ljudmi z demenco

Mali (2024b) daje poseben pomen pri delu z ljudmi, kar socialno delo je, pripovedovanju.
Pripovedovanje povezuje s pogovarjanjem, pogovarjanje pa z razumevanjem. Brez pogovora v

socialnem delu se ne da izvesti akcij, dejanj, s katerimi bi se lahko izboljsalo Zivljenjsko
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situacijo ljudi. Pogovarjanje nam omogoca razumeti zivljenjski svet uporabnikov, njihovih stisk
in sprememb, ki jih doZivljajo. Grebenc in Sabié¢ (2013) trdita, da s pripovedjo ljudje drug
drugemu opisujemo in razlagamo dozivljanje sveta. Socialni delavci morajo biti sposobni
opaziti raznolikost posameznika in raznoliko oziroma posamezniku prilagojeno odgovoriti na
njegovo raznolikost (Sugman Bohinc, 1997). Mali (2024b) nadaljuje, da se v socialnem delu
pogosto srecujemo z ljudmi, katerih spretnosti pripovedovanja so okrnjene. Ljudje z demenco
pogosto pripovedujejo nepopolne zgodbe, zato je pri sporazumevanju z njimi klju¢na dobro
razvita sposobnost pogovora. Njihove pripovedi je namre¢ pogosto treba dopolnjevati ali
rekonstruirati, da bi bolje razumeli njithova dozivetja. Pogosto pri tem pomagajo njthovi
sorodniki. Poznavanje posameznikove zgodbe lahko vpliva na to, kako se sporazumeva, na
izraze, ki jih uporablja ali celo na vedenje (Kitwood, 2005). V¢asih je pomembno pustiti
¢loveka z demenco, da ima svojo razli¢ico resni€nosti, zlasti Ce je ta razliica drugacna in boljsa

od tiste, ki jo vidimo sami (Mali, 2024Db).

MiloSevi¢ Arnold (2007) poudarja, da mora biti posameznik z demenco, neodvisno od
napredovanja bolezni, vedno vklju€en v proces pomoci, saj le on ve, kaj dozivlja, kako se pocuti
in kaj potrebuje. Za delo s clovekom z demenco je potrebno razviti delovni odnos, ki omogoca
varno okolje in zaupanje, poslediéno tudi sodelovanje. Razli¢ni avtorji (Mali in Strancar, 2024;
Milosevi¢ Arnold, 2007) trdijo, da mora biti za zagotavljanje kakovostnega zivljenja ljudi z
demenco pristop individualiziran, s tem se zagotovi, da ima posameznik vpliv na oblikovanje
in predvsem prejemanje pomoci, ki izhaja iz posameznika in njegovih Zelja, potreb. To mu daje
obcutek moci in nadzora nad svojim zivljenjem. Hobson (2019) poda prispodobo, da mora biti

¢lovek z demenco voznik, njegovi sorodniki, skupnostne sluzbe pa potniki.

Flaker (2024a) pravi, da ni pomembno, kakSen je ¢lovek, ampak kako funkcionira in kaksno
oporo potrebuje, da bi se lahko uspe$no spopadal z izzivi v svojem Zivljenju. Mali in Zitek
(2016) dodata, da je pomo¢ socialnega dela usmerjena v iskanje poti za preseganje stisk, ki jih
povzroca demenca. Pri tem se uporablja koncept krepitve moci ljudi z demenco in njihovih
sorodnikov, da bi pridobili samospoStovanje, prepoznali vrednost lastnih izkuSenj in tudi
drugim pokazali, da so kljub demenci spostovanja vredni ljudje. Ca¢inovi¢ Vogrin¢i¢ in Mesl
(2019) zagovarjata, da morajo biti v sredis€u dela s ¢lovekom z demenco njegove sposobnosti,
talenti, znanja, vsi viri moc¢i. Ne zato, da bi zanikali ovire, bolezni in tezave, temve¢ zato, da bi
varovali mo¢ c¢loveka. Oblike podpore in pomoci morajo biti usklajene s konceptom

soustvarjanja kakovostnega Zivljenja starejSih ter prispevati k njegovemu zagotavljanju.
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Pri govoru o socialnem delu z ljudmi z demenco ne smemo pozabiti na metodo osebnega
nacrtovanja. Cilj osebnega nalrta je zagotoviti starim ljudem aktivno vlogo, samostojno

odlo¢anje o svojem Zivljenju in vpliv na kakovost svojega Zivljenja (Mali in Strancar, 2024).

Mali in Strancar (2024) povzameta, da je osebno naértovanje sestavljeno iz dveh delov. To sta
naértovanje in izvedba. Pri nacrtovanju je pomembno razumeti Zivljenjski svet ¢loveka z
demenco, za izvedbeni del pa je pomembno poznati storitve, ki so mozne za dosego
posameznikovih Zelj, potreb, ciljev. Flaker idr. (2013) utemeljujejo, da mora biti osebni nacrt
prilagojen posamezniku. Nadaljujejo s tem, da nacrtovanje temelji na preteklih izkusnjah in
trenutnem stanju ter posamezniku omogoca, da skozi analizo svoje zgodbe doloc¢i Zivljenjske
cilje. Gre za metodo, usmerjeno v oblikovanje prihodnosti, kar je Se posebej pomembno za
starejSe. Pomaga jim iskati smisel v Zivljenju, saj starost pogosto prinasa negotovosti in

druzbeno neopredeljene vloge.

Po Hudsonovem (1993, kot navedeno v Brandon in Brandon, 1994) pristopu nacrtovanje skrbi
vkljucuje vec€ klju¢nih korakov. Izpostavila bi naslednje — dolociti je treba prioritete, pri cemer
morajo biti v ospredju potrebe uporabnika. Pri raziskovanju virov je klju¢no upostevati tako
vire uporabnika kot vire sorodnikov, ki za njega skrbijo. Ceprav bolezen postopoma vpliva na
kognitivne in funkcionalne sposobnosti, ima posameznik Se vedno doloCene spretnosti in
navade, ki jih je mogoce ohranjati in krepiti. V primeru, da posameznik prejema neformalno
pomod, je treba te ljudi vkljuciti v nacrtovanje. Potrebno je oceniti skrbnikove sposobnosti in
prilagoditi zahteve tudi glede na njihove zmoznosti. V skrb se lahko vkljucijo tudi skupnostne
sluzbe. Hkrati pa se raziskujejo alternative, pri cemer ne ostajamo le pri ze znanih pristopih,

temvec i$¢emo nove moznosti, ki bi lahko Se bolj ustrezale posamezniku.

Pri osebnem nacrtovanju je potrebno upostevati nekaj temeljnih nacel, ki jih zapiseta Brandon
in Brandon (1994). Uporabnika moramo obravnavati kot sebi enakega, saj se nacrtovanje skrbi
soustvarja z uporabnikom, ki je ekspert iz izkusenj (Caginovi¢ Vogrin¢i¢ in Mesl, 2019).
Nadzor nad postopkom mora ostati v rokah uporabnika, pri ¢emer mora imeti moZnost izbire.
Podatke je potrebno zbirati na nacin, ki je logi¢en, dosleden in pravicen, torej bi bil sprejemljiv
tudi v primeru zamenjanih vlog. Odnos med uporabnikom in socialnim delavcem je

transparenten. Ljudi z demenco se razume kot spoStovane posameznike.

Namen metode osebnega nartovanja in izvajanja storitev je zagotavljanje oskrbe po meri

(Mali, 2022). Kitwood (2005) opozarja, da imajo medosebni odnosi osrednjo vlogo pri
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nacrtovanju oskrbe za ljudi z demenco, da vsak ¢lovek z demenco dozivlja bolezen in njene
posledice na drugacen nacin, zato naj bi tudi pomo¢ ljudem z demenco bila prilagojena njihovi
enkratnosti. V socialnem delu se pri oskrbi po meri ¢loveka zgledujemo po Kitwoodu (2005),
ki poudarja osredotoCenost na posameznika, sporazumevanje z njim in vzpostavljanje in
vzdrzevanju odnosov z njim in z njegovim bliznjim okoljem. Uporabnik je v srediscu
obravnave. Kljuc¢ni vidik oskrbe po meri ¢loveka je zagotavljanje podpore na nacin, ki ohranja
njegovo individualnost in svobodo gibanja. Pri tem so vodilo temeljne socialnopsiholoske

potrebe.

Oskrbovalci, socialni delavci in socialna mreza posameznika morajo iskati na¢ine za ¢im vecjo
moznost vklju€evanja ljudi z demenco v njim prilagojene aktivnosti, kar zahteva dobro
poznavanje njihove Zivljenjske zgodbe in uporabo teh informacij pri vzpostavljanju odnosa.
Pomemben del tega pristopa je tudi spodbujanje k vklju¢evanju v druzbo, kar lahko dosezemo
tudi z neposrednimi povabili k dejavnostim ali prek nebesedne komunikacije, kot sta oCesni stik
in dotik. Cilj je, da se ¢lovek z demenco pocuti sprejeto in da ima obcutek pripadnosti (Mali
idr., 2018). Pozitivno vrednotenje ljudi z demenco pomeni priznavanje njihovega dostojanstva,
pri Cemer se uposteva njihove pravice in potrebe. Prav tako je pomembno pozitivno vrednotiti
delo oskrbovalcev, saj njihova vloga bistveno vpliva na kakovost oskrbe. Ko se tako ljudje z
demenco kot njihovi oskrbovalci pocutijo spostovane in cenjene, to prispeva k ustvarjanju
spodbudnega okolja in boljSim izidom oskrbe. Uc¢inkovita oskrba temelji na razumevanju sveta
skozi o¢i posameznika z demenco, kar omogoca prilagojene odzive oskrbovalcev in bliznjega
okolja. Pozitivno socialno okolje spodbuja njihovo aktivnost, dobro pocutje ter socialne stike,
hkrati pa zmanjSuje ob&utek osamljenosti in izboljsuje kakovost Zivljenja (Mali in Strancar,
2024). Da bi se to lahko doseglo, je pomembno tudi zmanjSevanje oviranosti, saj lahko
prilagojeno okolje bistveno prispeva k vecji samostojnosti in boljSemu pocutju posameznika.
Posameznikova oviranost je odvisna od okolja, kjer oskrba poteka. Neprilagojeno okolje
poveca obcutek oviranosti, tudi ¢e je posameznik sicer sposoben opravljati dolocene naloge.
Okolje in uporabnik sta v dinami¢nem odnosu, kjer lahko dobra prilagoditev omogoci vecje

delovanje posameznika (Mali in Strancar, 2024).

Ne glede na oviro, je lahko ¢lovek z demenco partner strokovnjaku v procesu pomoci. Edino
sam ve, kaj se z njim dogaja, kako se pocuti in kaj potrebuje. V partnerskem odnosu in
individualizirani obliki dela v varnem okolju nam lahko &lovek z demenco zaupa. Ze samo
partnerski odnos pomembno okrepi njegovo moc¢ in mu da obcutek, da Se ohranja nekaj kontrole
nad svojim zivljenjem (MiloSevi¢ Arnold, 2007).
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V okolju oskrbe se omogoca, da posameznik opravi naloge zase in ko poskusa izpolniti te
naloge, je k temu spodbujen, namesto da bi jih osebje prevzelo. Poudarek je na tem, da se l[judem
z demenco omogoc¢i izbira in spodbujanje njihovih individualnih pravic. Ustvarjanje omogoca
ljudem z demenco, da uporabijo lastno ustvarjalnost, torej storijo, kar zelijo storiti, namesto da
storijo, kar osebje meni, da bi morali. Ta koncept je zasnovan tako, da krepi mo¢ in na spostljiv
ter dostojanstven na¢in obravnava ljudi z demenco, tako da jim omogoca, da prepoznajo, kaj je
zanje smiselno. To vkljucuje podporo ljudem z demenco v Casu stiske ali ko se ne pocutijo
dobro. Odpre se prostor, kjer lahko posameznik z demenco izrazi negativne obcutke in emocije
na podlagi preteklih izkuSenj ali kot posledice fizicne bolezni, in tako opredeli nacine, kako to

priznati in obravnavati (Hobson, 2019).
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2 Formulacija problema

PrejSnje leto sem prakso opravljala na Spomincici, slovenskem zdruzenju za pomoc¢ pri
demenci. Vsak torek ima Spomincica odprto tocko, kjer se izvajajo aktivnosti, ki so namenjene
ljudem z demenco. Na eni izmed aktivnosti sta me posebej pritegnili dve gospe, ki Se Zivita
samostojno. Ob pogovoru in delu z njima so mi pozornost vzbudile njune opazke o lastni izgubi
spomina, skozi katere sta izrazali stisko, vendar se o tem nikoli nismo poglobljeno pogovarjale.
Situacija me je spodbudila k razmisleku, kako ljudje z demenco dozivljajo in razumejo zacetne

spremembe zaradi bolezni ter posledice v svojem Zivljenju, ki jih lahko bolezen prinese.

Namen raziskave je razumeti, kako posamezniki z demenco, ki Zivijo v domacem okolju,
dozivljajo svojo bolezen in kako zaznavajo in razumejo zacetne spremembe. Poudarek je na
vpogledu v dozivljanje njihovih stisk in potreb v zgodnji fazi demence, pri ¢emer so kljucni
procesi zaznavanja, cutenja in izrazanja potreb. Ramovs (2003) potrebe utemeljuje kot temeljne
mehanizme zivih bitij, ki nam dajejo informacije o tem, kaj posameznik potrebuje za svoj obstoj
in napredek. Razlagam si, da je stiska lahko obcutek, ki nastane, ¢e potrebe niso zadovoljene.
Kitwood (2005) govori, da je pomembno prepoznati nacine, s katerimi ljudje z demenco, kljub
omejenim zmoznostim sporazumevanja, izrazajo svoje potrebe, in poiskati u¢inkovite pristope
za obravnavo njihovih stisk. Z doseganjem oziroma zadovoljevanjem posameznikovih potreb

lahko le-ta dlje Casa ostaja samostojen in njegovo zivljenje je zato bolj kakovostno (Flaker,

2024a).

Kejzar in Jenko (2020) poudarita, da demenco ljudje dozivljajo subjektivno in vsak drugace.
Demenca ne vpliva le na posameznikove kognitivne in telesne funkcije, temvec tudi na njegov
socialni svet in odnose z bliznjimi. Problemi ljudi z demenco so pogosto tabuizirani, prikriti in
neopazeni, kar jih potiska v obcutke nerazumevanja, nesprejetosti, izgubljenosti ter pogostih
konfliktov. Socialni delavei imamo kljuéno vlogo pri prepoznavanju njihovih izkusenj, saj nam
te omogocajo globlji vpogled v njihove potrebe in u¢inkovitejse prilagajanje podpore in pomoci
(Mali in MiloSevi¢-Arnold, 2011; Mali 2024b). S tak$nim pristopom se v socialnem delu
prizadeva za iskanje novih oblik pomoci za samostojno Zivljenje ljudi z demenco v skupnosti

(Mali, 2024b).

Pri raziskovanju sem si zastavila naslednja raziskovalna vprasanja:
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. Kako posamezniki v zgodnjih fazah demence dozivljajo spremembe, ki jih opazajo pri

sebi?

. Kako se posamezniki v zgodnjih fazah demence soocajo s spremembami, ki jih opazajo

pri sebi?

. Kako posamezniki v zgodnjih fazah demence prilagajajo svojo vsakodnevno rutino

glede na spremembe, ki jih opazajo?
. Kaks3na je njihova socialna mreza in kako vpliva na njihovo vsakdanje zivljenje?

. Kaksno podporo ali pomoc bi si Zeleli prejemati zdaj in pri napredovanju bolezni?
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3 Metodologija
3.1 Vrsta raziskave

Moja raziskava je kvalitativna (Mesec idr., 2009), saj sem zbirala besedne opise, ki se nanasajo
na podan problem, in ki so mi jih podali ljudje z osebno izku$njo zivljenja z demenco. Glede
na odnos do neposrednega izkustvenega gradiva je raziskava empiri¢na, saj sem zbrala novo,

neposredno izkustveno gradivo s sprasSevanjem (Mesec idr., 2009).

3.2 Merski instrument in viri podatkov

Merski instrument v moji raziskavi predstavljajo smernice za delno strukturiran intervju, ki so
mi sluzile kot osnova za izvedbo delno strukturiranega intervjuja. Izdelala sem jih pred
odhodom na teren. Med zbiranjem podatkov sem postavljala podvpraSanja, ki sem jih med
pogovorom prilagajala intervjuvancu. UpoStevala sem, da sem vpraSanja zastavljala odprto in
da vpraSanj ni prevec, saj je ena izmed znacilnosti demence oslabljena pozornost. Kjer je bilo
potrebno, sem vprasanja bolj razclenila in jih razlozila. S tem sem zagotovila boljSe
razumevanje sogovornika. Pred zacetkom intervjuja sem povprasala tudi po splosnih podatkih,

to so: spol, starost in kraj prebivanja. Merski instrument je na voljo v poglavju Priloge.

3.3 Populacija in vzorec

Populacijo so predstavljali ljudje, ki so v zgodnji fazi demence in zivijo v domacem okolju v
Republiki Sloveniji v marcu in aprilu 2025 ter sorodniki ljudi z demenco, s katerimi imajo redne
stike. Znotraj neslucajnostnega vzorca sem izbrala priloznostni vzorec, za katerega je znacilno,
da izberemo ljudi, ki so nam najbolj dostopni (Mesec idr., 2009). Pogoj za to, da sem ljudi
izbrala v vzorec, je bil, da imajo zacetno stopnjo demence, torej da Se razumejo pomen vprasanj
in zmorejo besedno odgovoriti. Pri pridobivanju intervjuvancev sem se obrnila na drustvo
Spomincica in zavod za oskrbo na domu, ki imajo s to populacijo reden stik. V vzorec sem
vkljucila Sest ljudi z demenco in héerko posameznice z demenco, ki je dolgo Casa skrbela za
svojo mamo. Vzorec ljudi z demenco so predstavljale Stiri posameznice Zenskega spola in dva
moska. Vzorec sorodnikov ljudi z demenco je predstavljala ena Zenska. Starost ljudi z demenco
je bila med 81 in 91 let. Intervjuvanci prihajajo iz Ljubljane, Slovenskih Konjic, Nove Gorice

in Beograda. Zdaj vsi Zivijo v Ljubljani.
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3.4 Zbiranje podatkov

Podatke sem zbirala po metodi sprasevanja, in sicer z delno strukturiranimi intervjuji. Pogovori
so potekali individualno, saj sem spraSevala le eno osebo naenkrat. Intervjuji z ljudmi z
demenco so potekali pri intervjuvancu doma, saj sem zaradi obcutljive teme Zelela, da se
posameznik med intervjujem pocuti ¢im prijetneje. Intervju s héerko posameznice z demenco

je potekal v mestni knjiznici.

Zbiranje podatkov je potekalo od 17. marca do 1. aprila 2025. Z ljudmi z demenco in sorodniki
ljudi z demenco, ki so bili pripravljeni sodelovati v raziskavi, sem v stik stopila prek drustva
Spomincica in zavoda za oskrbo na domu, kjer sem dobila telefonsko Stevilko ljudi z demenco.
Z njimi sem se predhodno pogovorila po telefonu in jim predstavila temo raziskovanja ter se
dogovorila za ¢as in kraj srecanja. Pri dveh intervjuvancih je bil prisoten tudi sorodnik, ki je
podal svojo izjavo o vprasanju ali dopolnil odgovor partnerja oziroma partnerice z demenco.

Intervjuji so trajali do 35 minut.

3.5 Analiza podatkov

Obdelava gradiva je kvalitativna. Analiza je narejena v petih korakih. Najprej sem s pomocjo
racunalnika pripravila transkripcijo izvedenih intervjujev. Transkripte intervjujev z ljudmi z
demenco sem oznacila s ¢rkami od A do F, transkript sorodnice pa s ¢rko G. Nato sem besedilo
uredila, pri tem sem izpustila nebistvene dele intervjuja. Pri intervjujih C in D sta bila prisotna
Se partnerja, ki sta obCasno dopolnila razmisljanje cloveka z demenco. To sem loc¢ila z oznako,
da sem c¢rki C ali D dodala Se S (kot sorodnik). Potem sem dolocila enote kodiranja, odprto in
osno kodirala, na koncu pa sem oblikovala kon¢ne in teoreti¢ne formulacije. V poglavju Priloge
so razvidni transkript F, odprto kodiranje transkripta F in osno kodiranje. Ostala dokumentacija

analize je na voljo pri avtorici tega dela.
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4 Rezultati

V rezultatih predstavljam, kakSne so izkuSnje s poznavanjem demence pri ljudeh, ki so
sodelovali v raziskavi, preden so to prepoznali pri sebi. Nato se poglobim v to, kako ti
posamezniki dozivljajo spremembe, ki jih prinasa bolezen, kako se s temi spremembami
soocajo in kako njihovo okolica zaznava te spremembe. Nadaljujem s procesom pridobivanja
diagnoze. Nato predstavim potek obiCajnega dne in pomoc¢, ki jo posamezniki z demenco
potrebujejo pri vsakodnevnih aktivnostih. Posebno pozornost namenim tudi spremembam v
druZenju in odnosih po diagnozi. Predstavim tudi dejavnike veselja in sprostitve, nato se
dotaknem Se soocCanja z izzivi, ki jih prinaSa napredovanje bolezni, ter skrbi ob napredovanju

demence. Raziskava se zakljucuje z vpogledom v Zelje in upanja za prihodnost.
PREDHODNO POZNAVANIJE DEMENCE

Ljudje z demenco imajo razli¢ne izku$nje s predhodnim poznavanjem demence. Nekateri so
povedali, da nimajo predhodnih izkusen;j s sorodnikom ali drugim bliznjim, ki bi imel diagnozo
demence ali da niso prepricani, ali je vedenje, ki je bilo izkazano s strani sorodnika, ravno
demenca. Drugi pa so imeli sorodnika z demenco, pri ¢emer so najpogosteje prepoznani znaki,
ki so jih ljudje z demenco opazili pri sorodniku, nejasno govorjenje, zmedenost v pripovedi,
pozabljivost, redkeje pa tudi padci. HC1 posameznice z demenco je izpostavila, da je bil eden
izmed prvih najbolj izstopajocCih znakov neobicajno vedenje, kot sta prerekanje z drugimi in
preklinjanje, hkrati pa tudi prenehanje z vsakodnevnimi opravici, kot je kuhanje. Ena od
vprasanih je zaznala, da se sedaj soo¢a z enakimi spremembami, kot se je njena mama pri isti

starosti (wJaz sem zdaj v 81 letu in imam to, kar je ona imela.« A7).
DOZIVLJANJE SPREMEMB

Na osebni ravni ljudje z demenco doZivljajo bolezen kot spreminjajoce se stanje. Vec
vklju€enih v raziskavo je zaznalo spremembe in jih v dolo¢enih primerih tudi izrazajo, na
primer z izjavami, da pozabljajo. Nekateri so omenjali, da ni vsak dan enak, da pridejo celo
obdobja, ko bolj pozabljajo in obdobja, ko lazje funkcionirajo. Drugi omenjajo, da so prisla
obdobja povecanega stresa (zaradi z demenco nepovezane situacije) ali prebolevanje virusa
Covid-19, ko so bili znaki demence izrazitejSi. Nekateri so opazili, da dolo¢ene aktivnosti teZje

pocnejo, kot je na primer reSevanje krizank ali sudokuja. Dve intervjuvani sta opazili, da se

18



zavedata, da nekaj manjka oziroma je nekaj narobe. H¢i posameznice z demenco je povedala,

da je mama dozivljanje sprememb prikrivala, saj je bil govor o tem poseg v njeno intimo.

Tudi ljudje z demenco pri sebi prepoznavajo doloene znake demence. Porocali so, da so
demenco prepoznali skozi razline spremembe. NajveCkrat so omenili tezave s spominom:
pozabljanje, tezave s priklicem besed in zgubljanje stvari. Ljudje z demenco so spremembe
dozivljali tudi kot tezave z orientacijo v prostoru in ¢asu, pri ¢emer posameznica pove, da se
ponavlja, moz doda, da ga gospa vecCkrat vprasa, kateri dan, letni €as je. Omenjene so bile tudi
tezave s pozornostjo, npr. obcutenje, da ne zmores veC opravljati stvari hkrati, nezmoznost se
organizirati, pogostejSe napake pri opravilih, ki jih je prej obvladovala brez tezav (»delala sem
napake tam, kjer jih po navadi nisem/« A11f). Ena gospa je izpostavila, da se je spremenila tudi

osebnostno.

Nekateri so ocenili, da so se socasno z ze prej opredeljenim spremembami zacele pojavljati tudi
tezave s fiziénim zdravjem, predvsem oteZena hoja ali ravnotezje. Eden od vprasanih je zaznal,

da so se mu zacele pojavljati hude sanje, katerih posledice nosi njegovo pocutje Se cel dan.

Intervjuvanci so porocali, da se ob dozivljanju sprememb po vecini soocajo z negativnimi
obcutki, s prestrasenostjo in z jezo. Nekateri se glede obcutkov niso poglobili, povedali so, da

se ne pocutijo dobro. Ena intervjuvanka je izpostavila, da nobena sprememba ni pozitivna.

Ljudje z demenco se na spremembe, ki se jim dogajajo, odzivajo tako, da nadaljujejo s svojim
zivljenjem, se prilagajajo in usklajujejo z zahtevami situacije, situacijo sprejmejo ali se situaciji
izogibajo. Veckrat je bilo omenjeno, da se s takimi spremembami sooca vec¢ ljudi, tudi mlajsi.
Intervjuvanka navaja, da ji tudi sin veckrat omeni, da sam pozablja. Predvsem je v ospredju
postavljeno razumevanje demence kot del staranja (»z leti to pride« D15). Pogosto je bilo
omenjeno, da spremembe kot take niso ni¢ posebnega in ob dozivljanju teh ljudje ne pretiravajo
z negativnim odzivom. Posamezniki spremembe sprejmejo na nacin, da se osredotocijo na
fizi¢ne teZave, se sprijaznijo z dogajanjem in neizogibnostjo same situacije. Nekateri dogajanje
enostavno sprejmejo. Ena izmed sodelujocih je opisala, da jiredno izvajanje vaj prinaSa obcutek
vecje telesne moci in koristi, vendar pa jih v ¢asu slabSega pocutja opus€a. Spet druga navaja,
da je za normalno zivljenje z demenco potrebno vloziti veliko truda (»Nekako se moras boriti,

da Zivis ¢im bolj normalno.«, A28).
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SOOCANIJE S SPREMEMBAMI

V zgodnji fazi se ob dozivljanju sprememb intervjuvani ljudje z demenco z njimi soo¢ajo na
razlicne nacine. Ena intervjuvana je povedala, da ji je pri soocanju s spremembami najbolj
pomagalo poznavanje diagnoze, saj je dolgo casa bila zaradi dozivljanja sprememb v
negotovosti, kljub temu pa je strah pred bistvenim poslabsanjem Se vedno prisoten. H¢i
posameznice z demenco je porocala, da mama nikoli ni priznavala, da ima demenco, tudi po

prejetju diagnoze.

Intervjuvani ljudje z demenco so pri soofanju s spremembami ravnali na razliéne nacine.
Razvili so prakti¢ne strategije samopomoci, notranje strategije soocanja s spremembami in
strategije za ohranjanje funkcij. Glede prakti¢nih strategij jih je veliko povedalo, da so si zaceli
zapisovati, saj jim to pomaga pri pomnjenju, opravljanju opravkov. Nekateri si zapisujejo v
zvezek, drugi na listke. Ena intervjuvanka je izpostavila, da nosi zvezek s sabo tudi k zdravniku,
da pri pogovoru z zdravnico ne izpusti pomembnih informacij (»si vse pisem kako in kaj, ko
grem do zdravnice ali pa na urgenco prinesem zvezek sabo, da znam tam povedat«, E8). H¢i
posameznice z demenco je povedala, da je njena mama rada vodila evidenco dnevnih
obveznosti, kot so jemanje zdravil, prevzem casopisa in racunov, saj je rada imela red. Ena
intervjuvanka navaja, da bi ji bilo v pomo¢, Ce bi si lahko zapisovala, a ji je zaradi poslabsanja
vida to onemogoceno, si pa pri opravilih pomaga s povecevalnim steklom. Ob negotovosti se
obrne na moza, da potrdi njeno razmisljanje ali pa ga preprosto vprasa, kadar ¢esa ne ve. H¢i
posameznice z demenco je povedala, da se je njena mama ob napredovanju demence zatekala
k poznanemu in zaradi strahu, da bi se ponovno izgubila, prenehala samostojno uporabljati javni
transport, takrat ji je tudi napisala njen naslov, svojo in bratovo telefonsko Stevilko, ki je bila
shranjena v njeni denarnici. Povedala je, da se je mama pocutila bolje, ¢e je imela h¢i nadzor
nad njenim denarjem in da sta skupaj hodili po opravkih (npr. skupaj odsli na bankomat). Skozi
héerine perspektivo pa lahko razberem tudi, da je pomembno, da se sorodniki naucijo

sporazumevati z ljudmi z demenco.

Ob soocCanju z napredujoimi spremembami, ki jih prinaSa demenca, se posamezniki ne
odzivajo le z zunanjim vedenjem, temve¢ pogosto tudi z notranjimi strategijami sooc¢anja. Ob
negativnih obcutkih se posamezniki soocajo tako, da obcutke zadrzujejo v sebi, spet druga
pocaka, da obcutki minejo, nato pa pregleda pretekle korake, s ¢imer se ponovno poskusa

spomniti pozabljenega. Posameznikom pomaga tudi izobrazevanje o demenci. Intervjuvani so
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povedali, da jim zelo pomagajo kognitivne vaje, redna telovadba, sprehod po vrtu in dihalne

vaje.

V procesu prilagajanja na spremembe so se posamezniki pogosto posluzili raznolikih strategij,
ki so jim omogocale ohranjanje dolo¢enih funkcij, kot so kognitivne vaje, vaje za finomotoriko
in koordinacijo. Vaje pogosto sami poiscejo na internetu, kot na primer sudoku ali uganke
(»V¢asih uganke na facebooku poiscem in jih prepisem in jih potem resujem. Zdej grem zZe
drugic cez.«, E16). Posamezni Se posebej radi barvajo. Drugi za ohranjanje funkcij obiskujejo
delavnice, ki jih organizira Spomincica. Povedali so tudi, da kognitivne funkcije ohranjajo z

branjem knjig.

Pri soo¢anju s spremembami jim pogosto pomaga podpora sorodnikov. Dve intervjuvanki sta
povedali, da prejemata Custveno oporo s strani héerk ali moza. Ena je poudarila, da jo héerka
opogumlja ze od samega zacetka doZzivljanja sprememb (»Ko je bilo Ze ocitno, da se stopnjuje,
ko je ze sama opazila, ni dramila, vedno me opogumlja«, A24). Hkrati pa ji veliko pomaga, da
je sama pogumna. H¢i posameznice z demenco je povedala, da se je mama dobro soocala z
demenco, saj je bila pokoncna zenska, kot je morala biti celo zivljenje (»Res je bila pokoncna

Zenska, vsem je pomagala, drzala je 3 vogale v hisi in tako je Zivela tudi naprej.«, G55).

Nekateri so omenili, da jim veliko pomeni, da imajo nadzor nad lastnim zivljenjem. Nekaterim
je bilo pomembno, da so dobili diagnozo oziroma izvedeli vzroke sprememb. Ena intervjuvanka
je povedala, da je vzela kontrolo nad svojim Zivljenjem v svoje roke s tem, da je naredila nacrt
za samomor in je bila zaradi tega manj obremenjena, saj je vedela, da lahko ob napredovanju
bolezni odide po lastnih pravilih (wAmpak nisem bila prestrasena, Zivela sem Se naprej
normalno, ker sem imela nacrt, kako se lahko izognem temu najhujSemu — da sem rastlina.«,

A17). Spet druga je povedala, da lahko zaradi poznavanja diagnoze pazi nase.
ZAZNAVANJE SPREMEMB

Nekateri intervjuvani so izrazili neodlo¢nost glede tega, ali so sorodniki zaznali njihovo
zgodnje soocanje z demenco, medtem ko so drugi menili, da je moZno, da so bliznji spremembe
opazili, vendar o tem niso neposredno spregovorili. En znak, kako je moz ugotovil, da se Zzena
sooca s spremembami, je, da je postavljala ve¢ vprasanj kot obicajno (»To sem opazil, ko je
zmeraj kej pozabila in me sprasevala, kar me prej ni.« Cs13). Druga intervjuvana je povedala,

da je sin opazil, da se pri pripovedovanju ponavlja. Spet tretja je navedla, da h¢i ni opazila, saj
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jije intervjuvana prej povedala sama. Po prejeti diagnozi sorodniki spremembe veckrat opazijo.

Ena izmed intervjuvanih pove, da moz svoja opazanja pove tudi sinovoma.

Nekateri intervjuvani iz razli¢nih razlogov sorodnikov ne opozarjajo na spremembe, s katerimi
se soocajo, ker ne zelijo bremeniti sorodnikov in ne Zelijo, da jih skrbi zanje. H¢i posameznice
z demenco je povedala, da je mama prikrivala spremembe. Spet drugi nimajo zadrzka pri
porocanju druzinskemu ¢lanu, po navadi povejo tistemu, ki jim je najblizje, torej otrokom ali
partnerju, v¢asih tudi prijateljicam. En intervjuvan izpostavi, da najpogosteje poroca o tezavah
s spominom. Druga intervjuvana navaja, da dozivljanja sprememb nikoli ni skrivala. Tretja
intervjuvana pove, da se kognitivnih sprememb zaveda, ampak se z njimi ne obremenjuje

(»Obremenjujem se ne, se pa spomnim.«, F50).
DIAGNOZA

Intervjuvane sem sprasevala o spremembah po prejeti diagnozi. Povedali so, da niso obcutili

vecjih sprememb. En gospod je povedal, da so mu pomembnejSe druge zdravstvene tezave.

Do diagnoze so prisli na razli¢ne nacine. Nekateri spotoma ob obisku zdravnika, drugi so za to
obiskali nevrologa, ki je opravil test, ki je opredelil demenco, nekateri so ob zaznavanju prvih
sprememb izvedli test doma (WMi smo ji Ze sami dal, da nam je narisala uro 11:50. ker je to
eden izmed testov. Mal je cudno uro narisala, pa Steje naprej pa nazaj«, Cs25). Ena
intervjuvanka je veckrat obiskala psihiatra, povedala je, da je glavna pobuda za prejetje
diagnoze in ustrezne terapije bilo to, da je pustila prizgan plin (»/na kar sem mu enkrat rekla,
da sem pozabila plin prizgan in je gorel celo noc. On se je ustrasil za mene in mi je predpisal
zdravila za upocasnitev demence.«, A34). HCi posameznice z demenco je povedala, da je mamo
zdravnica spodbudila k obisku nevrologa, ta pa ji je predpisal oblize za na hrbet, ki

upocasnjujejo demenco. Dve intervjuvani sta povedali, da zdravnika obiskujeta redno.

Ob postavitvi diagnoze je prihajalo tudi do neusklajenosti mnenj intervjuvanega in
strokovnjakov. Posameznica je daljSe obdobje nihala med tem, kar je obcutila sama, in tem, kar
so ji povedali specialisti, saj je kljub odli¢no opravljenim testom, dozivljala spremembe (»Leta
in leta sem nihala med tem, ko so me specialisti pomirjali, da nimam demence, in mojimi
obcutki, ker je Se vedno prihajalo do (kognitivnega) upadanja. Tako sem si mislila, kaj oni meni
govorijo, seveda jaz najbolj vem, ker vem, kaj dozZivljam.«, Al14). Veckrat se zaradi tega z
zdravniki ni strinjala. Ena intervjuvana in njen moz sta povedala, da kljub vsem znakom terapije

ne prejema.
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POTEK OBICAINEGA DNE

Obicajni dnevi vprasanih potekajo raznoliko. En gospod je povedal, da vecino casa lezi. Drugi
svoj dan prezivijo aktivneje. Ljudje z demenco so povedali, da se njihov obifajen dan pri¢ne
zjutraj, ko se prebudijo. Zbujajo se razli¢no, nekateri ob 5. uri, drugi ob 8. uri. Sledi umivanje,
telovadba, jemanje zdravil, kuhanje kave in pospravljanje posode od prejSnjega dne. Ena
intervjuvana je povedala, da pride negovalka, ki pomaga pri skrbi za njenega moza. Druga
intervjuvana je povedala, da skoraj dnevno obiSc¢e trZznico, temu pa sledi kuhanje kosila.
Povedali so, da gledajo vecerna porocila. Del popoldanske rutine je tudi razmisljanje, kaj bodo

pripravili za vecerjo.

Pogovor o poteku dneva sem razdelila na prosti ¢as, obiske in telesno aktivnost. Tudi prosti Cas
prezivljajo na razli¢ne nacine. Nekateri ¢as prezivljajo bolj mirno: gledajo televizijo; drugi bolj
aktivno: udelezujejo se dogodkov, opazujejo okolico, brskajo po internetu, pojejo, igrajo klavir,
reSujejo krizanke, spet tretji svoj prosti ¢as posvecajo pomoci drugim in druzenju. Ena izmed
intervjuvanih je povedala, da potek svojega dneva prilagaja h¢erini druzini, varstvu vnukov in
spremljanju na dejavnosti (»Popoldne pa pomagam peljat otroke po dejavnostih, jih cuvam.
Peljem vnuka na plavanje ali v glasbeno.«, A37). H¢i posameznice z demenco je povedala, da
sta z mamo veliko Casa prezivljali skupaj. Intervjuvani pogosto hodijo na obiske k partnerju v
dom ali k sinu, Cetudi je pot do njih fizicno naporna. Nekateri obiskujejo dnevni center. V svoj
dan vkljucijo tudi telovadbo, sprehode, ob slabem vremenu vozijo sobno kolo, saj vse vrste

gibanja pomagajo pri bolec¢inah.

Ena vprasana je povedala, da velik del dneva zavzame pomo¢ mozu, da jo to precej zaposli
(»Potem pa skos vstajam, ko mozZa rihtam pa rabi uno, pa drugo, pa tretje. Je Ze telovadba

sama po seb.«, E25).

V okviru prilagajanja aktivnosti svojim sposobnostim so intervjuvani porocali o zavestnem
usklajevanju med delom in pocitkom ter o ohranjanju samostojnosti pri vsakodnevnih
gospodinjskih opravilih. Pri ohranjanju samostojnosti uporabljajo pripomocke. Ena vpraSana
navaja, da je vc€asih lahko ve¢ pomagala héerini druZini. H¢i posameznice z demenco je
povedala, da je mami pomagala, da sta skupaj opravljali opravila kot na primer kuhanje, pri tem
jo je spraSevala, kaj je treba narediti, vendar po korakih (»Morali sva korak za korakom, vse je

vedla, samo mogla sem jaz zacet in jo sprasevat.«, G42).
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PREJEMANIJE POMOCI

Ljudje z demenco pogosto potrebujejo pomoc¢ pri vsakdanjem zivljenju. Dolo¢enim vpraSanim
oskrbo nudijo sorodniki, pomagajo jim ali pri vseh opravilih ali pri dolo¢enih, pri umivanju.
Drugim sinovi ali héere, obCasno tudi vnuki, pomagajo le pri vsakodnevnih opravkih.
Najveckrat je v pomo¢ ¢loveku z demenco vkljucena celotna druzina. Povedali so tudi, da jim
dostavljajo hrano ali pomagajo pri pripravi obroka, jih vozijo do zdravnikov, pomagajo pri
upravljanju financ, narocajo zdravila. H¢i posameznice z demenco je povedala, da sta oba z
bratom skrbela za mamo, vendar sta si skrb porazdelila na dolo¢ene dneve. Nekateri pa
prejemajo formalno pomoc¢. Pomo¢ jim nudi delovna terapevtka, ki jim da vaje, na kar imajo
vprasani pozitiven odziv. Ena izmed aktivnosti, ki jih opravlja delovna terapevtka, je
usmerjanje v barvanje. Nekatere enkrat na dan obiS¢ejo negovalke, ki jim med drugim
pomagajo pri umivanju, ob¢asno pospravijo po stanovanju, eni izmed vprasanih pomagajo pri
oskrbi moza. Ena izmed vprasanih prejema zunanjo pomoc¢, ki ji pomaga pri ¢iScenju
stanovanja, pomivanju oken, obc¢asno tudi obeSanju perila. Nekatere na domu obisce
fizioterapevt, drugi obiscejo fizioterapevta. Eni izmed vprasanih sta h¢eri uredili, da ji vsak dan
pride kuharica skuhat kosilo, nekateri imajo kosilo naroceno iz bliznje gostilne, tisti, ki

obiskujejo dnevni center, dobijo kosilo tam.

Nekateri intervjuvani, dokler lahko vse naredijo sami, pomo¢ zavracajo (»Nic¢ ne pustim, da mi
pomagajo, dokler lahko sama naredim.« E41). Sorodnik ene izmed intervjuvanih je povedal,
da gospa dobi odpor, ko je pomoc pretirana predvsem pri aktivnosti, ki jo lahko opravlja sama,
kot je na primer oblacenju. Povejo, da doloCeno pomocC sprejmejo, saj se zavedajo, da jo
potrebujejo. Vec jih je povedalo, da so ob prejemanju pomoc¢i hvalezni, ena je izpostavila, da
je medsebojna pomo¢ dragocena, drug vprasani je povedal, da mu najve¢ pomeni Zenina
prijaznost. Zena intervjuvanega je povedala, da je bil pred diagnozo bolj samostojen pri urejanju
opravkov, po prejemu diagnoze se obcuti, da se je upocasnil (»Zdej je pa pocasn ratu.«, DS2).
Nekateri so povedali, da od diagnoze prejemajo ve¢ pomoci; v€asih sta se s partnerko vozila z

avtobusom ali odSla pes, zdaj pa pokliceta taksi oziroma Se veckrat ju po opravkih pelje sin.

Ker pri posameznikih sorodniki niso ves €as prisotni, iS¢ejo nacine, kako bi podprli ljudi z
demenco za varno bivanje. Nekateri so povedali, da so jim otroci namestili tehni¢ne pripomocke
za lazje komuniciranje z obiski, ki so pred vhodnimi vrati, dobili so napravo za klicanje, ki jo
lahko imajo okrog vratu, kamero v sobi, ki jo imajo otroci povezano k sebi, nekateri pri sebi

nosijo telefon. Nekateri so v dnevno sobo, kjer prezivijo vecino ¢asa, namestili prenosljivo
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strani$¢e za preprecevanje moznih poskodb (»jaz se bojim vedno, da ko gre na stranisce, da bo
padla. Sej ima to prenosljivo stranisce. «, Cs19), ki pa ga ne zelijo uporabljati. H¢i posameznice
z demenco je povedala, da ni zelela, da mama posoja denar, ne da bi bilo to kje zabelezeno,

dokler nima potrjene diagnoze.

V stevilnih pripovedih je bilo izrazeno moc¢no prizadevanje za ohranjanje samostojnosti kljub
spremembam, ki jih prinasa demenca. Nekateri intervjuvani so izpostavili, da jim je bila
samostojnost vedno pomembna. Ena izmed njih je poudarila, da kljub tezavam Se vedno sama
skrbi za moza in gospodinjstvo, pri ¢emer ji skrb za partnerja pomaga ohranjati aktiven vsakdan
in preprecuje pasivnost. Po drugi strani pa zazna, da to vodi v ve¢jo utrujenost. Pomen
samostojnosti se je kazal tudi v tem, da posameznice pogosto niso prejemale pomoci, razen ko
so jo zares potrebovale, pri Cemer so zelele ohraniti nadzor nad lastnim zivljenjem. V enem
primeru je h¢i aktivno podpirala samostojnost svoje mame, tako da ji je ponujala navodila po
korakih. Vprasani je povedal, da ob prejemanju pomoci Zeli, da ljudje, ki mu pomagajo, ne
hitijo. Posamezniki so izpostavili, da jim veliko pomeni, da se med seboj pogovarjajo, nekateri
so povedali, da jim je pomembno, da se prisluhne njihovim zeljam glede prejemanja pomoci.
En intervjuvani je povedal, da ko bo potrebno, da mu nekdo pomaga, Zeli da je to njegova zena,

druga je povedala, da zeli, da ji pomagata sin in snaha.
SPREMEMBE V DRUZENJU IN HOBIJIH PO DIAGNOZI

Po postavitvi diagnoze demence so se v nekaterih primerih pojavile spremembe v druzenju, ki
so se izrazale predvsem v pogostejSih stikih s posameznimi druzinskimi ¢lani. Ena izmed
intervjuvanih skupaj s sestro obiskuje aktivnosti, ki jih organizira Spominc¢ica. Druzenje z vnuki
je bilo prav tako prisotno in pomembno. Nekatere vpraSane imajo veliko stika s h¢erami
oziroma se veliko druzijo. H¢i posameznice z demenco je povedala, da sta z mamo radi
obiskovali Alzheimer cafeje predvsem zaradi druzenja. Ena vprasana pove, da se s sinom redno
sliSita po telefonu. Druga pove, da se Se vedno za vsak rojstni dan sliSi in dobi s prijateljicami
(»Sem s Stirimi kolegicami zmenjena, da se ob rojstnih dnevih dobim«, C47). Nekatere hodijo
na obiske drugam skoraj vsakodnevno, npr. na obisk k moZu, s katerim preZzivi veliko casa. Ena
izmed vprasanih pove, da pride sin na obisk veckrat, a neredno, obi¢ajno pripelje nekaj, kar mu
naroci, lahko na obisk enkrat na teden pride snaha, odvisno od sluzbe. Na obisk prihajajo tudi

vnuki s svojimi partnerji. So pa tudi taki, ki ne marajo obiskov.
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Ocene sprememb po diagnozi demence so bile med sodelujoimi razlicne. Nekateri so
poudarili, da sprememb v druzenju ne obcutijo, to pa pripisujejo temu, da ima vsak svoje
zivljenje in temu pripadajoce obveznosti. Ena izmed vpraSanih je zato spremenila nacin
druZenja, da se manjkrat vidijo, ampak se veckrat pokli¢ejo. Po drugi strani so nekateri izrazili,
da pogresajo druzbo. Spet tretji so porocali, da od prejete diagnoze obcutijo vecjo povezanost,
ena vprasana to povezuje predvsem s poslabSanjem mozevega zdravstvenega stanja. Ena

posameznica se od epidemije Covid-19 naprej sama odmika od druzbe, saj ne Zeli zboleti.

Po prejetju diagnoze se je opazil upad pri raznih hobijih. Poudarjena sta bila predvsem strast do
ribarjenja in obiskovanje opere (»Hodila sem v opero, najbolj so mi bile vsec italijanske.«, F46),

kar so zdaj opustili.
SPREMEMBE V ODNOSIH PO DIAGNOZI

Nekateri sodelujoci so povedali, da po postavitvi diagnoze demenca v odnosih z bliznjimi niso
zaznali posebnih sprememb. Nekateri so upad socialne mreze razlagali kot posledico njihove
starosti in bolezni, ki omejujejo druZenja. Zena vprasanega pove, da se je po diagnozi zacel
zanaSati na njo, ob njenem spodbujanju k samostojnosti jo ignorira (»Mu vcasih recem, da nej

proba sam, ce ne more, bom pa pomagala. Pa me ne poslusa prevec.«, DS4).

H¢i posameznice z demenco je povedala, da je po potrjeni diagnozi brat spremenil odnos do
njune mame in zacel zlorabljati njeno ranljivost. Zelel je, da mama odide v dom, izkoris¢al jo
je glede izposojanja denarja. Mama je bila tako s strani brata razvrednotena. Pove, da mama v

sina ni imela zaupanja in ni pustila, da se jo izigrava.
DEJAVNIKI VESELJA IN SPROSTITVE

Kljub izzivom, ki jih prinaSa Zivljenje z demenco, so sodelujoci v svojih pripovedih izpostavili
tudi razli¢ne dejavnike, ki jim prinasajo veselje in sprostitev. Eden izmed vpraSanih sprva pove,
da ga ni¢ ne zanima, kasneje doda, da mu je vSe¢, ko kdo pride na obisk, da se lahko kaj
pogovarjajo. Ena pove, da zelo rada igra druzabne igre z vnukom. Povejo, da imajo malo
prostega ¢asa, ampak ko ga imajo, gledajo televizijo, berejo knjige, reSujejo krizanke, kvackajo,

se ukvarjajo z glasbo in petjem.

26



SOOCANIE Z 1ZZIVI1

Intervjuvani so navedli, da ob soo¢anju z novostmi obcutijo zivénost. Ko opazijo, da so se
zmozni sami soo¢iti z novostjo, naloge opravijo samostojno. Pri soo¢anju z izzivi imajo najraje
mir in tiSino, ki jim pomaga pri samouravnavanju ob¢utkov. Spet drugi povejo, da jim ni¢ ne
pomaga. Nekateri intervjuvani so povedali, da se sprva poskusijo sami soociti z izzivi, Sele nato
prosijo za pomoc¢. Za pomo¢ prosijo druzinskega ¢lana ali formalno pomo¢, s katero imajo stike
(»Ce bi bilo kaj takega bi rekla socialni delavki v dnevnem centru, ali pa sinu.«, F55). Nekateri
izzive, s katerimi se soocCajo, zadrzujejo v sebi, saj ne zelijo bremeniti drugih (»Enostavno
moras vedet, da imajo vsi svoj Zivljenje, oni ne morajo imet Se tvojega.«, E72). Poudarjajo pa

veselje ob ohranjanju neodvisnosti.
SKRB OB NAPREDOVANJU BOLEZNI

Ob soocanju z napredovanjem bolezni so sodelujoci v raziskavi izrazali razli¢ne skrbi. Nekateri
bi radi, da jih Se naprej podpirajo Zena in h¢i, torej ljudje, ki jim zaupajo. Izpostavljena je bila
transparentnost v odnosu oziroma Zelja po iskreni komunikaciji. Posameznikom je pomembno,
da se ob napredovanju bolezni upoSteva njihove potrebe, da prejemajo taksno pomoc, kot jo
takrat potrebujejo, da se jih poslusa, da imajo osebni stik z ljudmi. Ena intervjuvana je povedala,
da si zeli spremstvo ob sprehodih. Eden je izpostavil Zeljo po tem, da za njega Se naprej skrbi

njegova zena, saj ve, kaj mu ustreza (»/ve, kako se z mano dela.«, D49).

VpraSani so povedali, da so z napredovanjem bolezni sprijaznjeni in napredovanje tudi
sprejmejo, do prejemanja pomoci so odprti, se pa izogibajo prekomernemu razmisljanju o

posledicah napredovanja bolezni, saj prinaSa negativne obCutke.

Ko bo potrebna intenzivnejSa pomo¢ pri oskrbi, so nekateri navedli, da bi bili pripravljeni na
odhod v dom za stare ljudi, nekateri pa z gotovostjo trdijo, da bi radi §li, vendar je to lahko
otezeno zaradi potrebe po strogi dieti, ki je v domovih ne nudijo. Nekateri so porocali, da so
jim otroci vlogo v dom Ze oddali, da bi lahko bili v sobi skupaj s partnerjem. H¢i posameznice,
ki je imela demenco, je povedala, da mama pod nobenim pogojem ni Zelela v dom, zato jo je
pripravila, da skupaj podpiSeta in oddata vlogo v primeru, da bi ona (h¢i) zaradi nezgode odsla
v bolnico in bi bila le v kratkem obdobju nezmozna skrbeti zanjo. Veliko sodelujoc¢ih je izrazilo
zeljo, da bi ¢im dlje ostali doma, saj se tam pocutijo najbolje. Nekateri so dolgo ¢asa zavracali
moznost odhoda v dom, ena sogovornica je celo zelela, da bi se moz, ki je vdomu, vrnil domov,

kjer bi ona skrbela zanj, drugi je povedal, da Zeli, da zanj skrbi Zena.
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Nekateri intervjuvani so kot zelen nacin smrti, poleg naravne smrti, omenjali evtanazijo (»Zelo

podpiram evtanazijo.«, A18).
ZELJE ALI UPANJA ZA PRIHODNJE

Glede aktivnosti so povedali, da si v prihodnje Zelijo brezskrbno zivljenje, nekateri si zelijo
mirnejSe zivljenje, vec pocitka, drugi ve¢ popestritve, ve¢ glasbenih delavnic znotraj dnevnega
centra, mogoce celo vzpostavitev glasbenega krozka in vec telovadbe. Glede zdravja je bilo
povedano, da obstaja zelja po ve¢;ji fizicni zmogljivosti. Glede odnosov je ena od sogovornic

izpostavila, da si zeli Se naprej ohranjati povezanost s h¢erino druZzino.
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5 Razprava

Z daljsanjem zivljenjske dobe se pojavljajo razli¢na tveganja, znacilna za starejSo populacijo,
kot so zdravstvene tezave, finan¢na negotovost in druzbena izolacija (Mali, 2022). Ena izmed
pomembnih zdravstvenih tezav, ki vpliva na organizacijo pomoci in storitev na mezo ravni ter
na $irSo druzbo in drzavo na makro ravni, je demenca, saj prinasa Stevilne spremembe in izzive
na teh ravneh. V diplomskem delu v ospredje sicer postavim mikro raven — odnose med ljudmi
z demenco in njihovo okolico ter njihovo samorazumevanje situacije (Mali, 2024a), saj
poznavanje potreb posameznika pomaga raziskovati in odkrivati moZne in razpoloZljive
odgovore na njithove stiske, ki so pomembne za ustrezno organizacijo podpore in pomoci na

mezo in makro ravni

V Sloveniji je bil leta 2023 sprejet Zakon o dolgotrajni oskrbi, ki doloca, da z l[judmi z demenco
sodelujejo razlicni ljudje — od strokovnjakov z razli¢nih podrocij (npr. socialnih delavcev,
medicinskih sester, fizioterapevtov) do bliznjih, kot so druzinski ¢lani, ki pogosto prevzamejo
vlogo neformalnih oskrbovalcev, pa naj bo to oskrba na domu, koordinator dolgotrajne oskrbe
na centru za socialno delo, v dnevnemu centru ali domu za stare ljudi. Zakon dolo¢a njihove
osnovne naloge, pravice in odgovornosti, ki vkljucujejo zagotavljanje celostne podpore,
koordinacijo oskrbe, pomo¢ pri vsakodnevnih opravilih ter spostovanje dostojanstva in potreb
uporabnikov. Za delo z ljudmi z demenco je potrebno strokovno znanje, saj z napredovanjem
bolezni nastanejo posebne potrebe (Tibbs, 2001). Kot poudarijo Wolverson idr. (2016), lahko
ljudje z demenco dozZivljajo pozitivne izkusnje, ohranjajo svojo identiteto in celo dosegajo
osebnostno rast, ¢e so njihove perspektive razumljene in cenjene. Mali idr. (2011) ugotovijo,
da tako neformalnim kot formalnim oskrbovalcem primanjkuje ustrezno znanje za ravnanje ob
soo¢anju z ljudmi z demenco. Rihter (2024) doda, da se veliko formalnih oskrbovalcev, ki so
sodelovali v raziskavi v okviru temeljnega projekta »Dolgotrajna oskrba ljudi z demenco v
teoriji in praksi socialnega dela«, priuci za delo z ljudmi z demenco na delovnem mestu, kar

lahko pomeni neustrezno in manj kakovostno podporo in pomo¢ posameznikom z demenco.

Na podlagi intervjujev v moji raziskavi se je pokazalo, da imajo ljudje, ki so Ze imeli izku$njo
s sorodnikom z demenco, ve¢ informacij o bolezni. Demenca zanje pogosto predstavlja osrednji
del vsakdana, saj svoje Zivljenje usmerjajo v prilagajanje posledicam bolezni in iskanje nac¢inov
sobivanja z njo. Nasprotno pa tisti, ki predhodno niso imeli stika z demenco, bolezni ne
posvecajo posebne pozornosti. Ta razlika ni bila izrecno raziskovalno vprasanje, temvec€ se je

pokazala kot ugotovitev ob nadaljnji analizi posameznih intervjujev.
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Intervjuvani ljudje z demenco so bili pripravljeni pogovarjati se o tem, kako dozivljajo
spremembe in kako se soocajo z njimi, o prejemanju pomoci in ostalih temah v moji raziskavi,
medtem ko h¢i posameznice z demenco pove, da se mama o teh temah nikoli ni Zelela
pogovarjati, da je spremembe zanikala in prikrivala. Pomembno je upostevati, da spremembe,
ki jih dozivljajo posamezniki, kot pravi Horvat (2013), vsak interpretira na svoj nac¢in. Summa
in Fuchs (2014) v svoji raziskavi navajata, da kljub spremembam osnovni vidiki dozivljanja
sebe ostanejo ohranjeni. Kejzar in Jenko (2020) pa povesta, da se posamezniki svojih reakcij
pogosto ne zavedajo ali jih zanikajo. Samozavedanje pri demenci se nanasa na sposobnost
posameznikov, da prepoznajo in razumejo svoje lastne kognitivne spremembe in simptome
(Mograbi idr., 2021). Pec¢jak (2007) in Mali idr. (2011) navajajo, da so pri demenci posebno
prizadeti spomin, pozornost, jezik in sposobnost reSevanja problemov; upadanje kognitivnih
funkcij vpliva tudi na spremembe v Custvovanju in vedenju. Tudi moja raziskava je pokazala,

da posamezniki doZivljajo in zaznavajo naStete spremembe.

Spoprijemanje s spremembami je klju¢en dejavnik pri ohranjanju kakovosti zivljenja (Bjerklef
idr., 2019). Sporazumevanje je z napredovanjem demence zmanjSano in tako postanejo dejanja
oziroma nebesedna komunikacija edini na¢in sporazumevanja. Poznavanje zivljenjske zgodbe
posameznika in njegovega nacina sporazumevanja — vklju¢no z izrazi, ki jih uporablja —
pomaga oskrbovalcu ali drugi osebi, ki je v stiku s lovekom z demenco, da lazje razume njegov
nacin izrazanja in se ustrezno odzove na njegove potrebe, Custva in stiske (Kitwood, 2005).
Pomemben vidik je ta, da ¢lovek z demenco s€asoma vse tezje besedno opise svoje misli,
Gustva, hotenja in nestrinjanja (Mali in Strancar, 2024). Tibbs (2001) navaja, da ljudje z
demenco verjetno tezje opredelijo in izrazajo svoje potrebe drugemu ¢loveku, predvsem ko ga
ne poznajo in mu ne zaupajo. V raziskavi sem ugotovila, da se ob doZivljanju sprememb ljudje
z demenco po vecini soocajo z negativnimi obcutki, in sicer s prestraSenostjo in z jezo. Post
(2005) utemelji, da v kulturi, ki vrednoti avtonomijo, neodvisnost in kognitivne sposobnosti,

demenca vzbuja strah predvsem pred izgubo identitete.

Ljudje z demenco se na spremembe, ki se jim dogajajo, odzivajo na razli¢ne nacine. Kot ugotovi
Beard (2004), se vkljuCujejo v proces ohranjanja svoje in druzbene identitete, kar kaze na
aktiven pristop k soo€anju s posledicami bolezni. Bjerklef idr. (2019) navajajo, da si nekateri
ljudje z demenco prizadevajo simptome razumeti kot obic¢ajen del staranja oziroma si jih
razlagajo na svoj nacin, kar pomaga ohraniti obcutek normalnosti in zmanjsati stisko. Podatki
iz moje raziskave kaZejo, da so udelezenci veckrat omenili, da se s podobnimi spremembami
sooca ve¢ ljudi, tudi mlajsi, kar kaZe na SirSe dojemanje teh tezav kot nekaj obicajnega in ne
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izklju¢no povezanega z demenco. Bjerklef idr. (2019) uporabi koncept sprejemanja situacije,
ki pomeni zavedanje diagnoze demence in njenih posledic. Sprejemanje je pogosto povezano z
izkusSnjami iz preteklosti, zato demenco prepoznavajo kot izziv, vendar si prizadevajo, da jim
ne bi popolnoma zaznamovala Zivljenja. Tudi v moji raziskavi je bilo pogosto omenjeno, da
spremembe niso ni¢ posebnega, kar kaze na podoben nacin spoprijemanja, da poskusajo
zmanj$ati obcutek stiske in ohraniti ¢im bolj normalen vsakdan. V primeru izzivov se obrnejo
na sorodnika, ki jim pomaga z usmerjanjem. Vendar pa sprejemanje ne pomeni nujno
neposrednega priznanja bolezni, temve¢ tudi obliko sooc€anja, ki je mo¢no povezano z
zivljenjskimi izkuSnjami in druZbenimi vlogami posameznika. V enem izmed primerov moje
raziskave je posameznica kljub diagnozi demence demenco razumela kot enega izmed mnogih
zivljenjskih izzivov, saj je v Zivljenju prevzemala zahtevne vloge in naloge, ki so oblikovale
njeno notranjo trdnost. Ugotovila sem, da ljudje z demenco lahko zanikajo oziroma prikrivajo,
da se z njimi nekaj dogaja. Takrat, kot pravijo Bjerklef idr. (2019), se zacnejo izogibati
situacijam, v katerih se pocutijo ogrozene ali nekompetentne in ki bi nakazovale priznanje
bolezni. V takih situacijah se zatekajo k poznanemu. Bjerklef idr. (2019) izpostavljajo, da
ohranjanje vsakdanjih navad in aktivnosti pomaga ljudem z demenco ohraniti obcutek
samostojnosti in identitete. Podobno je ena izmed sodelujoCih v moji raziskavi poudarila, da ji
redno izvajanje vaj prinasa obcutek vecje telesne moci in koristi, kar kaze na pomen aktivnega
pristopa pri sooCanju s spremembami. Bjerklef idr. (2019) izpostavljajo, da se spet drugi
posamezniki z demenco aktivno prilagajajo in usklajujejo z zahtevami situacije, pri ¢emer
zavestno spreminjajo svoje vedenje in pricakovanja glede lastnih zmoznosti. V moji raziskavi
sem ugotovila, da se ve€ina udelezencev prav tako trudi ohranjati svojo aktivnost in pri tem
razvijejo prakticne strategije samopomoci, kot so zapisovanje ali oblikovanjem rutin. Hkrati pa
razvijejo strategije za ohranjanje funkcij, kot so npr. kognitivne vaje, reSevanje ugank, branje
knjig, v€asih tudi redna telovadba. Kot pravijo Bjerklef idr. (2019), s pomoc¢jo pripomockov,

rutin in tehnologije ljudje z demenco skusajo ohraniti svojo aktivnost ter nadzor nad zivljenjem.

Ugotovila sem, da intervjuvancem pri sooanju s spremembami pogosto pomaga podpora
sorodnikov. Tako Bjerklef idr. (2019) navedejo, da sta socialna in Custvena podpora zunanja
vira spoprijemanja s teZavami in opisujeta podporo in prakticno pomoc, ki jo posameznik

prejme od drugih; druZine, prijateljev in drugih odnosov.

Avtorja Mali (2024c¢) in Strancar (2024) ugotavljata, da ljudje sami poi§éejo strokovno pomo¢
precej pozno, pogosto, ko so znaki Ze vidni in je demenca ze napredovala. Potrebno je zgodnje
prepoznavanje blagega kognitivnega upada, zgodnje odkrivanje in diagnosticiranje demence,
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zgodnje zdravljenje in dostop do celostne obravnave, pomoC pri ustrezni obravnavi in
kakovostna oskrba, da se lahko breme demence upocasni ali zmanj$a ter razbremeni ljudi z
demenco in njihove sorodnike (Mali, 2024a). V enem izmed intervjujev s héerko gospe z
demenco, je h¢erka izrazila hvaleznost, da je mama bila zgodaj diagnosticirana in je prepric¢ana,
da ji je ustrezna terapija pomagala in podaljSala samostojno zivljenje in delovanje v okolju za

vsaj 5 let.

V enem izmed intervjujev je bila omenjena tudi neusklajenost med strokovnjakom in
posameznico z demenco, ki je lahko, kot pravi Mali (2024c), posledica nepozornosti osebnega
zdravnika na zacetne znake in zanemarjanja obcutkov posameznika z demenco. Ljudje z
demenco obicajno poiscejo diagnozo pri nevrologu ali psihiatru. Tibbs (2001) opozarja na
kulturne razlike med socialnimi delavci in zdravstvenimi strokovnjaki, ki so posebej izrazite v
odnosu do ljudi z demenco. Zdravstveni kader namre¢ lazje sprejema odlocitve, da deluje v

najboljSem interesu posameznika, tudi e ta jasno izrazi, da mu taka pomoc¢ ne ustreza.

Ljudje, s katerimi sem opravila intervjuje, imajo ustaljen potek dneva. Organizacija
vsakdanjega zivljenja z jasnimi rutinskimi vzorci lahko ljudem z demenco pomaga pri
obvladovanju vsakodnevnih izzivov (Dementia UK, 2024). Flaker idr. (2008) poudarjajo
pomembnost vsakodnevnih rutin, ki dajejo obcutek zivljenjskega ritma in obcutek pripadnosti,
ljudem z demenco pa prav tako dajo obcutek varnosti (MiloSevi¢ Arnold, 2007). V tem
kontekstu Grebenc in Sabié (2013) pojasnjujeta, da dnevne rutine razumemo kot predpisane
scenarije, ki so oblikovani kot tipizirani odzivi na zivljenjska vprasanja. Ljudje z demenco, ki
zivijo doma, imajo moznost prilagajanja svoje rutine svojim potrebam. Ugotovila sem, da je
ljudem z demenco pomembno, da so aktivni tako na socialnem kot tudi na telesnem podrocju.
Dementia UK (2024) navaja, naj posameznik z demenco nadaljuje z obi¢ajnimi socialnimi
dejavnostmi, pri cemer se te po potrebi ustrezno prilagodijo. Tak$na vkljuenost mu lahko
pomaga ohranjati obcutek lastne vrednosti, samopodobo in zadovoljiti potrebo po povezanosti
z drugimi. Bouwkamp (1995) izpostavi potrebo po povezanosti, ki se izraza skozi vrednost, ki
jo posameznik predstavlja za druge, nudenje pomoci, sodelovanje, izpolnjevanje potreb drugih,
zagotavljanje za$cite ter doZivljanje ljubezni in spoStovanja. Pri ljudeh z demenco pa je ta vidik
pogosto ogrozen, saj zunanji opazovalci njihove sposobnosti in identiteto pogosto dojemajo kot

zmanjSane ali manj vredne.

V moji raziskavi sem ugotovila, da so vsi ljudje z demenco na zacetku bili samostojni in

neodvisni, z napredovanjem bolezni pa potrebujejo ve¢ pomoci pri vsakdanu zaradi fizicne
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nezmoznosti, otezenega opravljanja opravil ali pozabljanja. Ljudje, ki sem jih v vzorec za
raziskavo povabila preko drustva Spomincica, formalne pomoci ne prejemajo, lai¢no bi ocenila,
da je pri teh intervjuvanih demenca Se v zelo zgodnji fazi, medtem ko tisti, ki sem jih povabila
preko zavoda za oskrbo na domu, poleg neformalne pomoc¢i prejemajo tudi razli¢ne oblike
formalne pomoci. Pri obeh skupinah ljudi je vzpostavljena neformalna pomo¢. Posamezniki, ki
prejemajo formalno pomoc, jo najpogosteje prejemajo na podro¢ju vzdrzevanja kognitivnih
funkcij, ohranjanja telesne zmogljivosti in pomo¢i pri negi. Neformalno pomo¢ pa prejemajo
predvsem pri manjSih opravilih, kot so prevoz do zdravnika, opravljanje nakupov, dostava
hrane oziroma pomo¢ pri kuhanju. Obseg in vrsta pomoc¢i sta pogosto odvisna od stopnje
angaZziranosti sorodnikov. Tisti, ki Zivijo bolj oddaljeno, obiajno pomagajo pri manjsih
vsakdanjih opravilih, kot so prevoz k zdravniku, opravljanje nakupov ali dostava hrane.
Sorodniki, ki so bolj vklju€eni v vsakdanje zivljenje ljudi z demenco, pa pogosteje nudijo
podporo pri zahtevnejSih opravilih, kot so pomoc¢ pri pripravi obrokov ali neposredna nega. Kot
pravi Flaker (2024a), je pomembno razumeti, kako posameznik funkcionira in temu prilagoditi
oporo, ki jo potrebuje za uspesno spopadanje z izzivi v svojem Zivljenju. Oblike podpore in
pomoci, ki jih prejme ¢lovek z demenco, morajo biti usklajene s konceptom soustvarjanja
kakovostnega Zivljenja (Ca¢inovi¢ Vogrin¢i¢ in Mesl, 2019). Vprasanja spostovanja ¢lovekove
identitete, zasebnosti in neodvisnosti morajo oskrbovalci uravnoteziti s potrebo, da
posamezniku z demenco nudijo pomoc, ki jo potrebuje (Tibbs, 2001). Ljudem z demenco je
potrebno zagotoviti aktivno vlogo, samostojno odloCanje o svojem zivljenju in vpliv na
kakovost svojega Zivljenja (Mali in Strancar, 2024). Pri naértovanju pomoéi je potrebno
razumeti Zzivljenjski svet posameznika, njegov osebni nacrt pa mora biti prilagojen
posamezniku. Nacrtovanje pomoc¢i mora izvirati iz posameznikovih preteklih izkusSenj in
trenutnega stanja (Flaker idr., 2013). V nacrtovanje podpore in pomoc¢i mora biti vkljuc¢ena tudi
neformalna pomo¢ (Hudson, 1993, kot navedeno v Brandon in Brandon, 1994), kjer je treba
razumeti, kaj lahko posameznik prispeva in zahteve prilagoditi tudi na njthove zmoznosti. V
socialnem delu se pri oskrbi po meri ¢loveka zgledujemo po Kitwoodu (2005), ki poudarja
osredoto¢enost na posameznika, sporazumevanje z njim in vzpostavljanje in vzdrzevanje
odnosov z njim in z njegovim bliznjim okoljem. Pomanjkanje takSne celostne in odnosno
usmerjene podpore lahko vodi v obcutek izklju¢enosti. Flaker idr. (2019) izpostavljajo, da je
osamljenost eden izmed klju¢nih izzivov, s katerimi se soo¢ajo ljudje z demenco, saj druZbeno
okolje pogosto ne ponuja dovolj podpore za njihovo vkljuenost. Kitwood (2005) izpostavi
potrebo po povezovanju z drugimi, ki je povezana s tem, da smo ljudje socialna bitja, kar je

jasno dokazano v navezovanju stikov. Bowlby (1979) je izpostavil, da socialne vezi delujejo
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kot varnostna mreza — ko smo povezani z drugimi, se pocutimo varne, kar nam omogoca
raziskovanje sveta in soocanje z izzivi. Ne gre zgolj za Custveno oporo, temvec tudi za
psiholosko stabilnost in obcutek pripadnosti, kar vpliva na nase duSevno zdravje in splosno
dobro pocutje. V svoji raziskavi sem ugotovila ravno obratno, da posamezniki ve¢jih sprememb
zaradi diagnoze v druzenju niso opazili. Mozno je, da bi z bolj poglobljenim pogovorom
udelezenci izpostavili tudi spremembe v druzabnem zivljenju, ki so povezane z diagnozo. Zdi
se, da so bili podatki, pridobljeni v okviru moje raziskave, manj o€itni — v smislu, da udelezenci
teh sprememb niso izpostavili sami od sebe ali pa so jih opisovali bolj blago, v nasprotju z
ugotovitvami drugih raziskav, kjer so bile spremembe v druZenju izrazene kot pomembna
posledica diagnoze. To bi lahko bilo povezano z dejstvom, da gre za posameznike z razli¢no
podporo okolice, aktivnim zivljenjem in odprtostjo v medosebnih odnosih. Omenjeno je bilo,
da so spremembe nastale zaradi drugih dejavnikov, predvsem zaradi osredotocenosti na lastno
zivljenje in pripadajoce obveznosti. Rekla bi, da do sprememb v druzenju ni prislo, saj kot
navajajo razli¢ni avtorji (Lokar, 1994; Feil, 2005; Jones in Miesen, 2008; Hobson, 2019), ljudje
z demenco v zgodnji fazi pogosto delujejo samostojno, bolezen pa je v tem obdobju tezko
prepoznati. Zaradi tega zunanji opazovalci sprememb pogosto ne zaznajo ali jih ne povezejo z
demenco. Flaker (2024a) piSe, da je ¢lovek, ki vstopa v sistem oskrbe, torej stara oseba ali
¢lovek z demenco, lahko deleZen stigmatizacije oziroma izgube svoje pogodbene kredibilnosti.
V intervjuju je bil izpostavljen primer, kjer je prislo do nespostovanja sorodnice ¢loveka z
demenco in izkoriS€anja njene ranljivosti s strani sina, ki je ob napredovanju demence zacel
manipulirati z njenim zaupanjem in jo finan¢no izkoriscati. TakSno ravnanje je eticno sporno,
zato je kljucno, da ima posameznica dostop do druge socialne mreze, ki jo obravnava
spostljivo, ohranja njeno dostojanstvo in ji omogoca ohranjanje moci ter vpliva na lastno

Zivljenje.

Ugotovila sem, da je ljudem z demenco vSec, da so aktivni, da po¢nejo stvari, ki jih veselijo in
sproscajo. Bjerklef idr. (2019) navajajo, da ljudje z demenco pogosto poskuSajo ohraniti svoje
dostojanstvo in identiteto z vsakodnevnimi aktivnostmi. Kitwood (2005) omenja potrebo po
zaposlitvi pri ljudeh z demenco, ki jo utemelji kot Zeljo po vklju€enosti v vsakdanje Zivljenje
na nacin, ki jim daje obcutek pomembnosti. Pomembno je, da imajo priloZnost uporabljati svoje

sposobnosti in ohranjati samostojnost.

Veliko udelezencev v moji raziskavi je povedalo, da se z izzivi soocajo sami in da zelijo, da
tako ostane, saj Zelijo ostati samostojni. Kot bi utemeljil Bouwkamp (1995), to nakazuje na
potrebo po avtonomiji, ker Zelijo narediti sami vse, kar lahko, saj se ob tem pocutijo vesele.
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Bjorklef idr. (2019) utemeljijo, da lahko pride do obcutka osebne negotovosti in izgube

samopodobe, ko znane naloge postanejo tezavne ali nemogoce za izvedbo.

V srediSCe strokovnega obravnavanja mora biti postavljen ¢lovek z njegovimi osebnimi in
socialnimi znacCilnostmi, nato mora biti k temu dodana demenca (Kitwood, 2005). Milosevic¢
Arnold (2007) poudarja, da mora biti posameznik z demenco, neodvisno od napredovanja
bolezni, vedno vkljuéen v proces pomoci, saj le on ve, kaj dozivlja, kako se pocuti in kaj
potrebuje. MiloSevi¢ Arnold (2007), Mali in Strancar (2024) trdijo, da mora biti za
zagotavljanje kakovostnega Zzivljenja ljudi z demenco pristop individualiziran, s tem se
zagotovi, da ima posameznik vpliv na oblikovanje in predvsem prejemanje pomoci, ki izhaja 1z
posameznika in njegovih Zelja, potreb. To mu daje obCutek moc¢i in nadzora nad svojim
zivljenjem. V moji raziskavi sem prisla do ugotovitve, si posamezniki z demenco Zelijo, da se
njihove potrebe uposteva in da prejemajo taksno pomoc, kot jo potrebujejo, da se jih poslusa,
da ljudje z njimi ohranjajo osebni stik. Kot pravi Kitwood (2005), imajo ljudje z demenco
potrebo po vklju¢enosti Se pove€ano in tudi potrebo po osebni identiteti, ki pomeni, da
posameznik razume, kdo je na miselni in ¢ustveni ravni. Gre za obCutek neprekinjenosti lastne
zgodbe, kjer preteklost, spomini in izkuSnje oblikujejo njegovo sedanjost. Formalna in
neformalna pomo¢, ki jo prejema posameznik, mora ves Cas upostevati njegovo osebno

identiteto.

S ¢asom se tudi povecuje potreba po skrbi in oskrbi (Bjerklef idr., 2019). Ugotovila sem, da je
nekaj udelezenih v moji raziskavi pripravljenih na odhod v dom, nekaj pa jih Zeli ostati doma,
kjer jim (bo) pri oskrbi pomaga nekdo od bliznjih. Tisti, ki so izrazili Zeljo, da bi ¢im dlje ostali
doma, imajo izrazeno potrebo po avtonomiji (Bouwkamp, 1995), kar pomeni, da imajo Zeljo
po svobodi, povezano z odgovornostjo zase ter obfutkom zadovoljstva s seboj in svojo

dejavnostjo.

Posamezniki imajo razlicne Zelje, povezane s svojimi odnosi, aktivnostmi in zdravstvenim
stanjem, ki odraZajo njihovo potrebo po kakovostnejSem in bolj smiselno prezivetem
vsakdanjiku. Prav zato Flaker idr. (2013) poudarjajo, da je osebno nacrtovanje metoda,
usmerjena v oblikovanje prihodnosti, kar je Se posebej pomembno za stare ljudi, saj jim ta
pristop pomaga iskati smisel v Zivljenju, saj starost pogosto prinasa negotovosti in druzbeno

neopredeljene vloge.
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Ocenila bi, da je bila izbrana metoda sprasevanja ustrezna, saj mi je omogocila, da sem se
posameznikom osebno priblizala. Ce bi raziskavo ponovila, bi izvedla ve¢ obiskov, kar bi mi
omogocilo vzpostavitev vecjega obCutka varnosti in zaupanja. S¢asoma bi bolje razumela nac¢in
delovanja in izrazanja ljudi z demenco ter prilagodila lastno sporazumevanje njihovim
zmoznostim. Pri ljudeh z demenco ima namre¢ nebesedna komunikacija velik pomen, kar sem
opazila tudi v svoji raziskavi — z ve¢ obiski bi jo lazje prepoznala in ustrezno interpretirala. Na

ta na¢in bi lahko pridobila $e kakovostnejSe podatke in s tem bolj poglobljene ugotovitve.

UdeleZenci so me sicer lepo sprejeli in izrazili zadovoljstvo, da jim je nekdo prisluhnil. Posebe;
ganjen odziv sem dozivela pri eni od udeleZenk, ko sem ji povedala, da se mi zdi pomembno,
da je tudi njihov glas sliSan v danaSnji druzbi. Kljub odprtosti udeleZencev pa sem imela

obcutek, da so nekateri doloc¢ene stvari vseeno zamol¢ali.
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6 Sklepi

Na podlagi raziskave, ki sem jo izvedla, sem prisla do naslednjih sklepov:
1. Dozivljanje sprememb v zgodnji fazi demence:

— Ljudje, ki so sodelovali v raziskavi, spremembe v zgodnji fazi demence dozivljajo kot
tezave s spominom, tezave z orientacijo, tezave s pozornostjo in kot osebnostne

spremembe.

— Dozivljanje omenjenih sprememb je tesno povezano s spremembami fizicnega zdravija,
kar kaze, da kognitivne teZave niso loCene od fizi€nega zdravja, temveC sta ti dve

podroc¢ji medsebojno prepleteni.

— Na spremembe se odzivajo tako, da jih povezujejo z »normalnim« staranjem, s
prilagajanjem Zivljenja na zahtevno situacijo, s sprejemanjem s situacijo ali s

prikrivanjem dozivljanja sprememb.
2. Soocanje s spremembami v zgodnji fazi demence:

— Nekaterim ljudem v zgodnji fazi demence je poznavanje diagnoze pomagalo razumeti
spremembe in zmanjSati obcutek negotovosti. Nekateri ne priznavajo bolezni tudi po

postavitvi diagnoze, kar nakazuje na zanikanje.

—  Zapisovanje (v zvezek, na listke) pomaga pri pomnjenju in organizaciji vsakodnevnih

obveznosti. Hkrati zapiski sluzijo kot orodje za sporazumevanje z zdravniki.

— Ob negotovosti se posamezniki pogosto obrnejo na sorodnike, ki jim nudijo pomoc¢ in

custveno oporo.

— Zaradi napredovanja bolezni se ljudje z demenco pogosto odpovedujejo samostojnosti
na razli€nih Zivljenjskih podro¢jih in postopoma prepuscajo odgovornosti bliznjim.
Tako se na primer zaradi strahu pred izgubo ali dezorientacijo izognejo voZnji z javnim

prevozom, prav tako pa nadzor nad financami pogosto zaupajo sorodnikom.

— Nacin, kako se posameznik odzove in sooca s spremembami, je pogosto odvisen tudi
od njegovih osebnostnih lastnosti. Soocanje z demenco namre¢ zahteva veliko notranje

mo¢i — mnogi poudarjajo pomen poguma, osebne pokoncnosti in sposobnosti
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prilagajanja, saj gre za postopno izgubo samostojnosti in nadzora nad lastnim

zivljenjem.

— Posamezniki z namenom ohranjanja funkcij izvajajo kognitivne vaje, kot so sudoku,

uganke, obiskovanje delavnic, branje knjig in barvanje.

— Ljudem z demenco je pomembno, da ohranijo nadzor nad svojim zivljenjem, kar jim

prinasa obcutek varnosti in dostojanstva.
. Prilagajanje vsakodnevnih rutin na spremembe:

— Ljudem z demenco pri vsakodnevnih opravilih najveckrat pomagajo sorodniki, pri

ohranjanju funkcij pa ljudje, ki opravljajo storitve v okviru formalne pomoci.

— Zaljudi z demenco je zelo pomembno, da imajo vsakodnevno rutino, ki jo posamezniki,
ki Zivijo doma, lahko prilagajajo sebi in svojim trenutnim potrebam. Pomembo jim je,
da so aktivni in pocnejo stvari, ki so jim vSec. S stalno dnevno rutino lazje obvladujejo

spremembe in se pocutijo samozavestnejse.

— Aktivnost, ki veseli posameznika z demenco in ki mu je blizu, pomaga pri ohranjanju

pozitivhega razpolozenja.

— Posamezniki se trudijo ohranjat avtonomijo, vendar ob zaznanih tezavah pogosto sami
prepoznajo potrebo po prilagoditvi — bodisi z iskanjem pomo¢i bodisi z zmanjSevanjem

zahtevnosti nalog.
. Socialna mreZza in njen vpliv na posameznika v zgodnji fazi demence:
—  Socialno mrezo po ve€ini sestavlja 0zji druzinski krog.

— Socialna mreza ljudi z demenco pomembno vpliva na njihovo vsakdanje zivljenje, saj

Jim omogoca, da ostajajo vkljuceni v okolje in ohranjajo obcutek pripadnosti.

— Ljudje iz neformalne socialne mreze pomagajo predvsem pri organizaciji obiskov

zdravnikov, spremljanju sprememb in spodbujanju k aktivnosti.

— Partnerji, otroci pogosto delujejo kot glavni skrbniki in ¢ustvena opora posamezniku z

demenco.
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— Ljudje z demenco, ki so sodelovali v raziskavi, intenzivneje dozivljajo spremembe v

sebi kot spremembe v socialni mrezi, okolici.
. Zelena podpora ob napredovanju bolezni:

— Ljudem z demenco je pomembno, da so njihove potrebe razumljene in zadovoljene ter

da se ohranjata njihovo dostojanstvo in osebna identiteta.

— Ljudem z demenco je pomembna iskrena in odprta komunikacija s sorodniki, pri kateri
ni prikrivanja informacij, ampak kjer lahko posamezniki brez zadrzkov delijo svoje

stiske, skrbi, potrebe in izrazajo, kje potrebujejo pomoc.

— Pri napredovanju bolezni zelijo, da se njihove potrebe upostevajo, spostujejo in da
prejemajo pomoc, ki jo resni¢no potrebujejo. Hkrati pa si Zelijo ohraniti samostojnost —
na primer, da v ¢im vec¢ji meri lahko sami opravljajo opravila, ki jih Se zmorejo, kot je

na primer oblacenje.

— Velika Zelja je ostati ¢im dlje doma, kjer se pocutijo najbolj varno in udobno. Pri domaci

oskrbi si zelijo, da so jim v oporo sorodniki.

—  Zelijo si, da oskrbovalci pri izvajanju pomo¢i ne bi hiteli ali jih silili, temve¢ da bi jih

podpirali v njihovem tempu.

— Pomembno jim je, da se jim prisluhne in da se lahko med seboj sporazumevajo

(posameznik — oskrbovalec) ter ohranijo socialne stike.
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7 Predlogi

Na podlagi prebrane literature, izvedene raziskave in analize rezultatov predstavljam svoje

ugotovitve oz. predloge.

— Predlagam izobrazevanje za SirSo javnost na temo demence, s poudarkom na notranjem
dozivljanju in zivljenju z demenco, kar spodbuja ve¢je razumevanje in socutje do ljudi
s to boleznijo ter razumevanje, da posameznikovo izraZzanje z napredovanjem bolezni
upada. [zobrazevanja naj bi izvajali strokovnjaki s podro¢ja socialnega varstva, potekala
pa bi lahko v zdravstvenih domovih, izobrazevalnih ustanovah, skupnostnih centrih in

preko spletnih platform.

—  Predlagam vklju¢evanje teme o demenci v druZbene razprave, izobraZevalne vsebine in
medijske kampanje, na primer prek socialnih omrezij drustev, kot je Spomincica, saj
gre za aktualnej$o temo, ki zadeva celotno druzbo. SirSe razumevanje in ozave$éenost
lahko izboljSata podporo ljudem z demenco in njihovim sorodnikom. Pomembno je
poudarjati, da demenca ni zgolj bolezen, temvec¢ stanje ljudi, ki Se vedno dozivljajo

Custva in se zavedajo sprememb.

— Predlagam, da vsem, ki se zaposlujejo na podroc¢ju dela s starimi ljudmi, delodajalec
predhodno zagotovi kratko izobrazevanje o delu z ljudmi z demenco in s tem spodbudi

njihovo obcutljivost za tovrstno tematiko.

— Predlagam, da se znotraj posameznih krajevnih skupnosti ali na demenci prijazni tocki
organizira redna izobrazevanja za sorodnike ljudi z demenco o delu z njimi in za
posameznike v zgodnji fazi demence o doZivljanju demence. Prav tako je potrebno
organizirati redne delavnice za ljudi z demenco za krepitev kognitivnih funkcij in
ljudem z demenco prilagojene telovadbe. Predlagam, da o pocetju na delavnicah
odlo¢ajo udeleZenci. Organizirati je smiselno tudi redne skupine za samopomo¢ tako za
sorodnike kot za ljudi, ki dozivljajo zacCetne znake demence. O izvedbi izobrazevanj,
delavnic, skupin za samopomoc naj se obvesca neposredno (npr. posilja vabila na dom),

da se doseZe ¢im vecjo publiko.

— Predlagam, da pri delu z ljudmi z demenco strokovni delavci, druzinski osebni
oskrbovalci in drugi, ki nudijo pomo¢ ljudem z demenco, uporabljajo pristop, ki

postavlja posameznika v srediS¢e obravnave in tako i§¢e prakti¢ne resitve za izboljSanje
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kakovosti njihovega zivljenja, ob tem pa odpravlja ovire in premaguje izzive. Ljudje v
zgodnji fazi demence so sposobni ljudje, ki potrebujejo krepitev lastnih zmoznosti in ne

zaviranje.

Treba je zagotoviti cenovno dostopno oskrbo, ki spodbuja posameznika k ¢im daljSemu
bivanju v domacem okolju. To naj zagotovijo pristojni organi prek sofinanciranja tako
s strani drzave kot obCin, pri ¢emer je pomembno, da je taksna oskrba dostopna v vseh

obcinah.

Predlagam, da se ljudem z demenco zagotovi psihosocialna podpora prek centrov za
socialno delo ali nevladnih organizacij, kot je drustvo Spomincica, ki Ze delno deluje na
tem podrocju. Hkrati bi bilo smiselno spodbuditi tudi druge nevladne akterje k razvoju
podobnih programov, usmerjenih v krepitev dobrega pocutja posameznika z demenco

ter iskanje na¢inov za ohranjanje kakovosti v njegovem zivljenju.

Predlagam, da strokovne delavke in delavci spodbujajo ljudi v zgodnji fazi demence in
sorodnike, naj tako na centrih za socialno delo kot v domac¢em okolju spodbudijo k
zapisu osebnega nacrta, knjige spominov, pomembnih trenutkov, zapisu zelja za
prihodnost (glede aktivnosti, nege, pristopa ljudi, ...). Smiselno je vkljuciti tudi klju¢ne
vidike, kot so interesi, vrednote, sposobnosti, zelje, osebnostne lastnosti, nacin
razmiSljanja in verovanja posameznika z demenco. Pomembno je tudi, da so v osebnem
nacrtu jasno zapisane in utemeljene vloge ter naloge druzinskih ¢lanov pri nudenju

pomoci in podpore.

Predlagam, da sorodniki ljudi z demenco spodbujajo posameznike k vkljucevanju v
druzbo in okolje, kot so drustva, prostovoljske organizacije, kulturni dogodki in druge

druzabne aktivnosti.
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9 Priloge

9.1 Smernice za intervju za ljudi z demenco

1.

12.
13.

14.
15.
16.
17.
18.

19.

Najprej bi zelela od vas nekaj osnovnih informacij: Od kod prihajate? Koliko ste stari? S kom
zivite?

Ali je imel kdo od bliznjih demenco oziroma se je soocal s takSnimi spremembami kot se jih vi
zdaj?

Kdaj oziroma kako ste vi opazili, da je nekaj drugace od navadnega?

Kako ste se ob tem dogodku pocutili? Kaj vam je najbolj pomagalo pri soocanju s
spremembami?

Kako ste se prilagajali spremembam? Kako ste se ob tem pocutili?
Ste zaradi prvih znakov demence kaj spremenili v svojem zivljenju?
Kdaj so spremembe, ki so nakazovale demenco, opazili vasi bliznji?
Kako je potem prislo do diagnoze? Se je po diagnozi kaj spremenilo?

Kako sedaj izgleda va$ navaden dan? Kaj pocnete? Kako potekajo vsakodnevni opravki?

. Vam kdo pri tem pomaga?

. Kako se pocutite ob prejemanju pomoc¢i? Se lahko sami odlocate, koliko in kak$no pomo¢

potrebuje in kaj boste naredili sami? Ali vam tisti, ki vam pomagajo, prisluhnejo?
S kom se druzite, pogovarjate? Se je to kaj spremenilo od takrat, ko ste dobili diagnozo?

Kako so se od diagnoze morebiti spremenili odnosi z vas$imi bliznjimi? Kako s prijatelji?
Znanci?

Kako ste si demenco predstavljali prej?

Kaj vas trenutno najbolj veseli ali sprosca?

Kako bi Zeleli, da bi vam pomagali, ¢e in kadar ste v stiski?

Kako bi si Zeleli, da vas ljudje podprejo, ko se soocate z novimi izzivi?

Kaksno pomoc, bi si zZeleli ob napredovanju bolezni? Kako bi si Zeleli, da se ljudje do vas
obnasajo ob napredovanju bolezni?

Kaksne so vase zelje ali upanja za prihodnje? Kaj bi bila ena stvar, ki bi jo poceli? Kaj bi si
zeleli, da se ne spremeni?

9.2 Smernice za intervju za sorodnike ljudi z demenco

L.

S A B

V kakSen razmerju ste s ¢lovekom z demenco? Koliko je star a? Kaksno je (bilo) bivalno
razmerje posameznika z demenco?

Kdaj oziroma kako ste vi opazili, da je nekaj drugace od navadnega?

Kako ste gledali na njena pretekla dejanja sorodnika z demenco, ko je bila diagnoza potrjena?
Kako je sorodnik z demenco dojemal spremembam?

Kako ste se prilagajali spremembam?

Kako je potem prislo do diagnoze?

Kaksen je bil odziv sorodnika z demenco na diagnozo?

Kako je po diagnozi potekal navaden dan sorodnika z demenco?
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9. Kdo je pomagal sorodniku z demenco pri vsakodnevnih opravkih?
10. Kako se (je) sorodnik z demenco pocutil ob prejemanju pomoci?

11. Kaksno pomoc si je Zelel prejemati sorodnik z demenco ob napredovanju bolezni? V kolik$ni
meri so (bile) njegove Zelje upostevane?

12. S kom se (je) druzil, pogovarjala? Se (je) to kaj spremenilo od takrat, ko je dobil diagnozo?
13. Kako se je odnos okolice spremenil do sorodnika z demenco?
14. Kako si (je) sorodnik z demenco Zeli, da bi ji pomagali, ¢e in kadar je bila v stiski ?

15. Kaj je (bilo) vsec sorodniku z demenco, kaj (je) rad pocne?

9.3 Transkript — Intervju F

1. Najprej bi Zelela od vas nekaj osnovnih informacij: Od kod prihajate? Koliko ste stari? S kom
zivite?

Sem tu iz Ljubljane (F1), zraven poliklinike. Stara sem 87 let (F2). Zivim sama (F3).

2. Ali ste imeli v druzini koga, ki bi imel demenco?

Ne, nisem poznala starSev, zivela sem v zavodu do 24 leta. (F4)

3. Kdaj oziroma kako ste vi opazili, da je nekaj drugace?

Lejte, sedanji ¢as, na primer grem, ali pa iS¢em, ponavadi nekaj pozabim, (F5) se obrnem in Studiram
kaj je bilo to, kar sem Zelela naredit. Vem, da mi je nekaj uslo. (F6) Pa véasih se besed ne spomnim.
(F7) So mi tudi Ze rekli, da se ponavljam (F8). Ampak vem, da se to tudi mlaj$§im od mene dogaja. (F9)

4. Kako ste se ob tem dogodku pocutili?

Ni¢ ni pozitivnega za moje pojme. (F10) Pravim kolikor bo, pa bo. (F11) Vcasih ¢utim dodatno tezo,
pritisk, kot da imam 10 kg ve¢. (F12) Vam bom povedala, zakaj mislim, da je to. Premalo hodim, ne
vidim dobro in bi potrebovala vodi¢a. Za sprehod bi potrebovala minimalno pol ure. (F13)

5. Kdaj so spremembe, ki so nakazovale demenco, opazili vasi bliznji?

Sin mi veckrat rece, da se ponavljam. (F14) Ne vem pa kdaj so opazil. (F15)

6. Kako ste se prilagajali spremembam? Kako ste se ob tem pocutili?

Ko se mi kej tazga zgodi, da se v trenutku ujamem, pocakam, (F16) vcasih e naredim korake nazaj od
kjer sem prisla. (F17) Treba se je sprijaznt. (F18)

7. Ste se s kom takrat pogovarjali o vasSih opazanjih ali o opazanjih drugih, da je nekaj drugace?
Kdo je bil to? Kako se je odzval?

Ne Zelim, da koga skrbi zame. (F19) Sina je zelo skrbelo, njega vse skrbi. On spat ne more ponoci, ¢e
mu kaj takega povem. (F20) Vcasih pa tudi on rece, da sam pozablja, kaj jaz ne bom. (F21) Ker ima
tako sluzbo naporno, si Zelim, da bi §la v dom, da ne bi bila odvisna od nobenega. (F22)

8. Ste zaradi prvih znakov demence kaj spremenili v svojem Zivljenju? (¢e da — za kaksne
spremembe je §lo?)
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Veliko telovadim, vsak dan. Obvezno vsaj 20 minut na dan. (F23) Pa to tudi za fizi¢no zdravje, pa da se
bolje pocutim. Veste, ne bi tako dobro delovala, ¢e ne bi telovadila. VpraSanje kako bi bilo. (F24) Tko,
ce bi lahko, bi si kej zapisala, zaradi o¢i ne morem vec. (F25) Imam lupo, ki mi pomaga pri marsi¢em,
tudi pri reSevanju krizank, ampak da bi pa sama pisala mi je pa pretezko. (F26)

9. Kako je potem prisSlo do diagnoze? Se je po diagnozi kaj spremenilo? (Ce da — kaj se je
spremenilo in kaj je to pomenilo za vas? Kako ste se pocutili ob tem?)

Pri soocanju s spremembami mi najbolj pomaga ¢isti zrak. Da diham. (F27)

10. Kako sedaj izgleda vas navaden dan? Kaj po¢nete? Kako potekajo vsakodnevni opravki?

Vsak dan obi§¢em dnevni center v Sigki. (F28) Popoldne pridem domov. (F29) V&asih grem na obisk k
sinu (F30), on ima klavir in zelo rada skupaj zapojeva in zaigrava. (F31) Ampak mi je tezko k njemu,
ker moram po stopnicah in je zelo tezko za moje srce. Vedno se moram usest in spit kozarec vode. (F32)

11. Vam kdo pri tem pomaga? (¢e da — Kdo je to in na kakSen na¢in pomaga?)

Sin mi pomaga, za vsako stvar. (F33) Hodim tudi na fizioterapijo (F34), dobim kosilo v dnevnem centru,
ki mi ni preve¢ dobro. (F35)

12. Kako se pocutite ob prejemanju pomoci? Se lahko sami odlocate, koliko in kak§no pomo¢
potrebuje in kaj boste naredili sami? Ali vam tisti, ki vam pomagajo, prisluhnejo (pri ¢em da in
pri ¢em morebiti ne?

Zelo sem hvaleZna, da ga imam. (F36) Finan¢no sem vse njemu prepustila. Pokojnine ne rabim. (F37)
Vse sin dobi, ¢e kej rabim mu povem, mi prinese. (F38) Ni dneva, ko me ne bi poklical ali priSel na
obisk. (F39) Tezko mi je edino, da ne kuham ve¢, ampak to mi pa sin ne pusti za mojo varnost. (F40)

13. S kom se druzite, pogovarjate? Se je to kaj spremenilo od takrat, ko ste dobili diagnozo? (Kako
je bilo prej in kako je zdaj?)

Imam prijatelje, (F41) jih sicer ne iS¢em. (F42) Zdaj so se eni na novo cepil proti epidemiji in veliko je
prehladov, ne zelim da kej dobim. Narava je uniena. Zaradi tega se rada usedem, ne da sem jezna,
ampak bacilov se bojim. (F43)

14. Kako so se od diagnoze morebiti spremenili odnosi z vaSimi bliznjimi? Kako s prijatelji?
Znanci?

Ni bilo obcutit sprememb. (F44)

15. Kaj vas trenutno najbolj veseli ali sprosca?

Glasba, ogromno pojem. Ucila sem klavir. Imam zbirko slovenskih pesmi. (F45) Hodila sem v opero,
najbolj so mi bile vSec italjanske. (F46)

16. Kaj vam najbolj pomaga?

Petje. Ko sem sama, pojem. Se zelo sprostim. V dnevnem centru je tudi to moj najljubsi del. (F47)

17. Kako bi zeleli, da bi vam pomagali, ¢e in kadar ste v stiski (se npr. ¢esa ne spomnite?)?
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Najbolj cenim tiSino. (F48) Sama sebi dopovedujem, naj neham tako razmisljat. Koncuj, obrni drugam.
(F49) Obremenjujem se ne, se pa spomnim. (F50)

18. Kdaj so vasi bliznji opazili? Kako ste se pocutili ob tem?

Vcasih me sin vpras$a: mami kaj je s tabo narobe, opazi da sem drugacna, kot da bi bila malo omamljena.
(F51)

19. Kaksno pomoc¢, bi si Zeleli ob napredovanju bolezni? Kako bi si zeleli, da se ljudje do vas
obnasajo ob napredovanju bolezni?

Na starost bi si Zelela samo to, da bi §la na sprehod. Rada bi, da bi nekdo hodil z mano na sprehod, ena
socialna delavka je rekla, da bo prisla, pa iz zavoda za slepe in slabovidne so me klical, da bi nekdo

prisel. (F52)

20. Kako bi si zeleli, da vas ljudje podprejo, ko se soocate z novimi izzivi?

Ce se le da, sama zrihtam stvari,(F53) sem zelo vesela, da nisem odvisna od nobenega. (F54) Ce bi bilo
kaj takega bi rekla socialni delavki v dnevnem centru, (F55a) ali pa sinu. (F55b) Res ne Zelim nobenega

obremenjevat. (F56)

21. Kaksne so vaSe Zelje ali upanja za prihodnje? Kaj bi si zeleli, da se ne spremeni?

Rada bi $la v dom. (F57) Zelja mi je $e vedno glasba in telovadba. (F58) Da bi se vzpostavil glasbeni
krozek. (F59)

9.4 Odprto kodiranje — Intervju F

ISt Izjava Pojem - kaj pove [(ategorua -0 Nadkategorija | Tema
Zjave ¢em govori
F1 |SemtuizLjubljane |Ljubliana kraj bivanja podatki o
udelezencu
podatki o
F2 Stara sem 87 let 87 let starost udelezencu
F3 | Zivim sama. Zivi sama stanje bivanja podatki o
udelezencu
Ne, nisem poznala odsotnost . predhodno
o ne pozna O demenca pri ,
F4 starSev, Zivela sem v « izkusenj z o poznavanje
starSev bliznjih
zavodu do 24 leta. demenco demence
sedanji ¢as, na
F5 primer grem, all_pa pozabljanje tezavg S prepoznani dozivljanje
iS¢em, ponavadi spominom znaki demence | sprememb
nekaj pozabim,

50



se obrnem in

Studiram kaj je bilo to, . S osebno v
N vedenje, da spreminjajoce oo dozZivljanje
F6 kar sem Zelela : ; : dozZivljanje
. .. | nekaj manjka se stanje ; sprememb
naredit. Vem, da mi je bolezni
nekaj uslo
E7 vCasih se besed ne teZzave s teZzave s prepoznani dozZivljanje
spomnim priklicem besed | spominom znaki demence | sprememb
Tezave z
So mi tudi Ze rekli, da I orientacijo v prepoznani dozivljanje
F8 : ponavljanje : :
se ponavljam (prostoru in) znaki demence | sprememb
Casu
Ampak vem, da se to v rggc!alpvgame . .
; s enako dozZivljajo | Zivljenjain odziv na dozivljanje
F9 tudi mlajSim od mene : s b
dogai tudi mlajsi ohranjanje spremembe sprememb
ogaja. o
obi¢ajnega dne
F10 N|c_ ] pc_>2|t|vnega za | . pozitivno negv;at]vno pocutje pri dozivljanje
moje pojme pocutje spremembah sprememb
Pravim kolikor bo, pa G sprejemanje odziv na dozivljanje
F11 sprijaznjenje ; -
bo situacije spremembe sprememb
V¢asih ¢utim dodatno | ob&utek dozivlianie
F12 |tezo, pritisk, kot da dodatnega ocena tezav fizi€no zdravje jan
. - ” sprememb
imam 10 kg ve€ pritiska
Vam bom povedala,
zakaj mislim, da je to.
Premalo hodim, ne
vidim dobro in bi . . . . dozivljanje
F13 y premalo hoje ocena tezav fizitno zdravje
potrebovala vodica. sprememb
Za sprehod bi
potrebovala
minimalno pol ure.
L Y . . zaznavanje :
Sin mi veckrat reCe, |sin opazi . . zaznavanje
F14 da se ponavljam onavljanje po diagnozi sprememb s sprememb
ponaviy ponavijan strani bliznjih | SP
. « zaznavanje :
Ne vem pa kdaj so neodlocen zaznavanje
F15 ; neve sprememb s
opazil. odgovor S e sprememb
strani bliznjih
Ko se mi kej tazga . -
; notranje nacin -
zgodi, da se v N o . . sooCanje s
F16 ; pocaka strategije spoprijemanja s .
trenutku ujamem, o . | spremembami
" soocCanja spremembami
poCakam
v€asih Se naredim reqledati notranje nacin soo&anie s
F17 | korake nazaj od kjer preg strategije spoprijemanja s J .
. pretekle korake O .~ | spremembami
sem prisla. soocCanja spremembami

51




F18 | Treba se je sprijaznt. |sprijaznjenje sprejemanje odziv na dozivljanje
situacije spremembe sprememb
opozarjanje na
Ne Zelim, da koga skrb drugih . spremembe s | zaznavanje
F19 : . ne poroca o
skrbi zame zanjo strani ¢loveka z | sprememb
demenco
Sina je zelo skrbelo, -
\ . . opozarjanje na
njega vse skrbi. On poroCanje :
- . . spremembe s | zaznavanje
F20 |spat ne more ponodi, |sinu druzinskemu trani clovek b
& mu Kaj takega &lanu strani ¢loveka z | spremem
demenco
povem.
V¢&asih pa tudi on nadaljevanje
reCe, da sam . . .| Zivlienjain odziv na dozivljanje
F21 ; . sin tudi pozablja .
pozablja, kaj jaz ne ohranjanje spremembe sprememb
bom obi¢ajnega dne
Ker ima tako sluzbo
naporno, si zelim, da neodvisnost od skrb ob
F22 | bi slav dom, da ne bi . odhod v dom oskrba napredovanju
. ) sorodnikov )
bila odvisna od bolezni
nobenega
Veliko telovadim, strategija nacin sooanie s
F23 |vsak dan. Obvezno redna telovadba | ohranjanja spoprijemanja s J .
X . . . | spremembami
vsaj 20 minut na dan. funkcij spremembami
Pa to tudi za fizi¢no
zdravje, pa da se
bolje pocutim. Veste, strategija nacin sooanie s
F24 | ne bi tako dobro redna telovadba | ohranjanja spoprijemanja s J .
Y . s .~ | spremembami
delovala, e ne bi funkcij spremembami
telovadila. Vprasanje
kako bi bilo.
Ce bi lahko, bi si kej . strategija nacin I
! L nezmoznost o . . soocanje s
F25 | zapisala, zaradi oci . ; ohranjanja spoprijemanja s .
" zapisovanja o .~ | spremembami
ne morem vec€ funkcij spremembami
Imam lupo, ki mi
pomaga pri
marsi¢em, tudi pri lupa pomaga pri | strategija nacin o
- C " . i . . soocanje s
F26 |reSevanju krizank, reSevanju ohranjanja spoprijemanja s .
. e " .~ | spremembami
ampak da bi pa sama | krizank funkcij spremembami
pisala mi je pa
pretezko
Pri sooanju s . -
- notranje nacin -
spremembami mi - - . . soocanje s
F27 o .. .. |dihanje strategije spoprijemanja s .
najbolj pomaga disti o . | spremembami
soocCanja spremembami

zrak. Da diham.
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Vsak dan obis¢em

potek

F28 . x.v, . | dnevni center obisk aktivnost obicajnega
dnevni center v Siski
dneva
. . . otek
Popoldne pridem prihod domov iz | popoldanska . potek
F29 domov dnevnega centra | rutina aktivnost gb|cajnega
neva
V¢€asih grem na obisk . . . po.t?k_
F30 K sinu k sinu obisk aktivnost obi¢ajnega
dneva
on ima klavir in zelo otic in iaranie potek
F31 |rada skupaj zapojeva peye In igranj prosti Cas aktivnost obic¢ajnega
klavirja
in zaigrava dneva
Ampak mi je tezko k
njemu, ker moram po
stopnicah in je zelo fizi&no naporna potek
F32 |tezko za moje srce. 'ap obisk aktivnost obi¢ajnega
Vedno se moram pot do sina dneva
usest in spit kozarec
vode.
Sin mi pomaga, za . . neformalna pomoc pri - prejemanje
F33 sinova pomo¢ N vsakodnevnih "
vsako stvar. pomod o pomodi
opravilih
. . ohranjane . .
F34 Ez‘?g;ref‘rat“?'ona obisk fizioterapi f‘mg‘g‘a kognitivnih projermanje
Py P sposobnosti P
dobim kosilo v formalna pomo¢ pri reiemanie
F35 |dnevnem centru, ki dobi kosilov DC < vsakodnevnih | Preleman
e < pomo¢ i pomodi
mi ni preve¢ dobro opravilih
Zelo sem hvalezna obcutki ob prejemanje
F36 d : ’ hvaleznost pozitivni obCutki | prejemanju "
a ga imam. pomodi pomodi
Financno sem vse finance neformalna pomoc pri prejemanje
F37 | njemu prepustila. o . vsakodnevnih ”
Pokojnine ne rabim. prepustila sinu pomoc opravilih pomoci
Vse sin dobi, Ce kej neformalna pomo¢ pri reiemanie
F38 | rabim mu povem, mi |sin naredi vse N vsakodnevnih | Preleman
. pomo¢ i pomodi
prinese opravilih
Ni dneva, ko me ne bi spremembe v
F39 | poklical ali priSel na klic sin druzenje druzenju po
obisk. diagnozi
Tezko mi je edino, da
ne kuham vec, repoved prilagajanje potek
F40 |ampak to mi pa sin prepov / aktivnost obicajnega
. ; kuhanja . .
ne pusti za mojo zmoznostim dneva

varnost.
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spremembe v

F41, |Imam prijatelje, jih ne is¢e ocena druzen
. ey Y ruzenju po
F42 | sicer ne i8€em prijateljev spremembe diaanozi
odmik 9
Zdaj so se eni na
novo cepil proti
epidemiji in veliko je
prehladov, ne Zelim
. . spremembe v
da kej dobim. Narava . 5 . . ocena .
F43 |. i ; ne Zeli zboleti odmik druZenju po
je uni€ena. Zaradi spremembe di .
iagnozi
tega se rada usedem,
ne da sem jezna,
ampak bacilov se
bojim.
- - . spremembe v
F44 Ni bilo obcutit ni drugace zaznhavanje po diagnozi odnosih po
sprememb sprememb di :
iagnozi
S e
F45 Klavir. Imam zbirko glasba in petje aktivnost veseljg in
: . sprostitve
slovenskih pesmi
Hodila sem v opero, Hobi v Spremembe v
F46 | najbolj so mi bile vSe€ | obisk opere . hobijih po
o preteklosti . :
italjanske diagnozi
Petje. Ko sem sama,
pojem. Se zelo dejavniki
F47 |sprostim.V dnevnem |petje prosti ¢as aktivnost veseljain
centru je tudi to moj sprostitve
najljubsi del.
strategija za soocanie z
F48 | Najbolj cenim tiSino. |tiSina samoregulacija | ohranjane v I
samostojnosti
Sama sebi
dopovedujem, naj samostoino strategija za sookanie z
F49 | neham tako < ino / ohranjane soocan)
o - reSevanje tezav . . |lzzivi
razmisljat. Koncuj, samostojnosti
obrni drugam
Obremenjujem se ne, | ne obremenjuje zavedanje razlaga sooCanje z
F50 : ’ kognitivnih opazenih L
se pa spomnim. se izzivi
sprememb sprememb
V¢&asih me sin
vprasa: mami kaj je s .
) zaznavanje :
tabo narobe, opazida | _. . . . zaznavanje
F51 - sin opazi po diagnozi sprememb s
sem drugacna, kot da ey sprememb
C strani bliznjih
bi bila malo
omamljena.
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Na starost bi si zelela
samo to, da bi Sla na
sprehod. Rada bi, da
bi nekdo hodil z mano

na sprehod, ena selia o razumevanie skrb ob
F52 | socialna delavka je S rJehF())du otreb I Zelena podpora | napredovanju
rekla, da bo prisla, pa P P bolezni
iz zavoda za slepe in
slabovidne so me
klical, da bi nekdo
prisel.
X . aktivno strategija za .
F53 Ce se le da, sama sama naredi kar ilaqaiani hrani sooCanje z
zrihtam stvari se da priagajanie na - ohranjane - -
spremembe samostojnosti
sem zelo vesela, da ob&utki ob strategija za soocanie z
F54 | nisem odvisnha od veselje . . ohranjane soocan
neodvisnosti . .| izzivi
nobenega samostojnosti
Ce bi bilo kaj takega
F553 bi rekla socialni socialna delavka prodnja za sooCanje z
delavki v dnevnem vDC pomog izzivi
centru,
F55b sin proSnja za sooCanje z
pomo¢ izzivi
ali pa sinu
Res ne zelim _ ... | zadrzano y .
F56 |nobenega Ne zgll bremeniti sootanje z stra’Eeg[Je soocanje z
. drugih A sooCanja izzivi
obremenjevat. izzivi
skrb ob
F57 | Rada bi $lav dom rada bi Sla oskrba napredovanju
bolezni
F58 Zelja mi je $e vedno | glasba in aktivnost Zelje in upanje
glasba in telovadba telovadba za prihodnje
. . vzpostavitev . i .
F59 Da bi Se vzpo stavil glasbenega aktivnost zelje In upanje
glasbeni krozek. krozka za prihodnje

9.5 Osno kodiranje

Tema: Podatki o udelezencu

- Kraj bivanje (kategorija)
= Beograd (Al)
= Nova Gorica (B2)
= Slovenske Konjice (C1)
= Ljubljana (D1), (E1) (F1)

o Starost

55




= 81let (A2) (Bl)
= 83 let (C2)
= 87 let (F2)
= 88 let (D2)
= 91 let (E2)
o Stanje bivanja
= Zivisama (A3) (B3) (F3)
= ZmoZem (C3)

Tema: Predhodno poznavanje demence

- Demenca pri bliznjih
o Odsotnost izkuSenj z demenco
= Ne pozna nikogar z demenco (D3)
= Ne spomni (E3)
= Ne pozna starSev (F4)
o Izkusnja z demenco pri bliznjih
= NeprepriCanost o maminem stanju (A4)
= mama imela demenco (B9) (C4)
= skrbela za mamo (G1)
® neizrazito opazanje zacetnih sprememb pri mami (G9)
o Prepoznani znaki demence pri sorodniku
= Padci (A5a)
nejasno govorjenje (ASb)
Bistre glave, a pozabljivost (A6)
zaznavanje enakih znakov pri sebi kot pri mami (A7)
zmedenost v pripovedi (C5)
neobicajno vedenje (G5)
prerekanje (G6)
preklinjanje (G7)
zalaganje stvari (G8)
prenehanje z vsakodnevnimi opravki (G11)

Tema: Dozivljanje sprememb

- Osebno dozivljanje bolezni
o Spreminjajoce se stanje
= Obcutenje sprememb (Alla)
Odvisno od dneva (E15)
Obdobja pozabljanja (E4)
Pove, da pozablja (E21)
Stres, prebolela korono (B13)
OteZeno reSevanje vaj (E14)
Vedenje, da nekaj manjka (F6)
Vedenje, da je nekaj narobe (G18)
neprepricanost o okolju (C7)
poseg v intimo (G20)
- Prepoznani znaki demence
o Tezave s spominom
= Pozabljanje (A11b) (D4) (F5) (C6)
= Pozablja pri nakupovanju (E22)
= Tezave s priklicem besed (Allc) (B4) (D5) (F7)
= Zgubljanje stvari (Allg)
o Tezave z orientacijo v (prostoru in) Casu
= Casovna dezorientacija (CS7)
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= Ponavljanje (F8)
o Tezave s pozornostjo
= tezave z opravljanje veC stvari hkrati (B7)
= Nezmoznost organizacije (Alle)
= Delanje novih napak (A11f)
o Osebnostne spremembe
=  Spremembe v Custvovanju in vedenju (Al1d)
- Fizi¢no zdravje
o Ocena fizi¢nega zdravja
= Tezko hodi (D5a)
= Ravnotezje (E34)
o Ocena tezav
= Premalo hoje (F13)
= obcutek dodatnega pritiska (F12)
o Motnje spanja
= Hude sanje (D6)
- Pocutje pri spremembah
o Negativno pocutje
= Ne dobro (D7)
Ni pozitivno (F10)
Prestrasenost (A12) (B8)
Jeza (E20)
Strah (A10)
- Odziv na spremembe
o Nadaljevanje Zivljenja in ohranjanje obi¢ajnega dneva
= Univerzalnost izku$nje (B6)
= Enako dozivljajo tudi mlajsi (F9)
=  Sin tudi pozablja (F21)
=  Pripisovanje sprememb staranju (C10) (D15)
o Prilagajanje in usklajevanje z zahtevami situacije
=  Borba za normalno zivljenje (A28)
= Vel moci zaradi delanja vaj (E17)
= (Opuscanje vaj ob slabem pocutju (E16a)
o Sprejemanje situacije
= Ni€ posebnega (B18) (E19)
Ne pretirava (A26)
Sprijaznjenje (C11) (F11) (F18)
Sprijaznjenje z neizogibnostjo situacije (A56) (D57)
Osredotocenost na fizicne tezave (B20)
o Izogibanje situacije
= Prikrivanje (G19)

Tema: Soocanje s spremembami

o Po diagnozi
= Negotovost (B12)
= Ni priznavala (G34)
o Pred diagnozo
= Strah pred poslabSanjem (B11)
- Nacin spoprijemanja s spremembami
o Prakti¢ne strategije samopomoci
= Zapisovanje (E6, E7) (C12) (G25)
= Zapisovanje pomaga (A29)
= Zapisovanje na listke (A27)
= Sabo nosi zvezek (ES)
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= vodenje evidence dnevnih obveznosti (G26)
= naslov in telefonska Stevilka v denarnici (G28)
= Nezmoznost zapisovanja (F25)
= Lupa pomaga pri reSevanju krizank (F26)
= mozeva potrditev o védenju (C9)
= Sprasevanje (C15)
= imetired (G27)
= zatekanje k poznanemu (G29)
= prenchanje samostojne voznje z avtobusom (G13)
= hcirazporeja z denarjem (G15)
= skupno opravljanje opravkov (G30)
= potrebno se nauciti sporazumevanja (G36)
o Notranje strategije sooCanja
= Zadrzevanje negativnih obcutkov (D)
= Pocaka (F16)
= Pregleda pretekle korake (F17)
= Informirati se o demenci (B14c¢)
= Vaje pomagajo (E11)
= Dihanje (F27)
=  Gre na vrt po zrak (C23)
o Strategije ohranjanja funkcij
= Redna telovadba (F23, F24)
Vaje (D9) (B14a) (B48)
Kognitivne vaje (E9)
Vaje za finomotoriko in koordinacijo (E10)
Poiskati vaje (E12)
Resevanje sudokuja (E13)
Resevanje ugank (E16)
Barvanje (D10)
Obisk delavnic (B14b)
Obiskovanje Spomincice (B49)
Branje knjig (B14d) (B47)
o Podpora sorodnikov
= Hci opogumlja (A24)
= prejemanje opore héerk (B19)
= vesela da ima moZzevo oporo (C8)
o Osebna lastnost
= Je pogumna (A25)
=  Pokonc¢na Zenska (G55)
o Nadzor nad lastnim zivljenjem
= Zeli vedeti vzrok sprememb (A13)
Poznanje diagnoze (B10)
Vzeti kontrolo v lastne roke (A16)
Narejen nacrt za samomor (A15)
Zaradi nacrta manj obremenjena (A17)
Pazi nase (B15)

Tema: Zaznavanje sprememb

- Zaznavanje sprememb s strani bliznjih
o Neodloc¢en odgovor
= Neve(D12) (F15)
=  Moznost zaznave sina (E18)
o Pred diagnozo
=  HC¢i ni opazila (A22)
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= vec pozabljanja in sprasevanja (Cs13)
o Podiagnozi
= H¢ci opazi (A23)
= Moz zatozi sinovoma (C16)
= Sin opazi ponavljanje (F14)
= Sin opazi (F51)
- Opozarjanje na spremembe s strani ¢loveka z demenco
o Ne poroca
= Skrb drugih zanjo (F19)
= Bremeniti h¢i (A20)
=  Prikrivanje sprememb (G14)
o Poroc¢anje druzinskemu ¢lanu
= Hceri (A19)
= Hcerama (B17)
= Sinu (F20)
= Zaupanje Zeni (D13)
=  Mozu (C14)
= Porocanje o tezavah s spominom (D14)
= Ni skrivala (A21)
o Porocanje drugim
= Zaupanje prijateljicam (B5)
- Razlaga opazenih sprememb
o Zavedanje kognitivnih sprememb
= ne obremenjuje se (F50)

Tema: Diagnoza

- Stanje po diagnozi
o Zaznavanje sprememb
= Ni sprememb (D16)
= QOsredotocenost na fizicne tezave (D17)
- Potek pridobivanja diagnoze
=  Spotoma (E23)
Delanje testov (C24) (G31)
izvajanje testa doma (Cs25)
Prizgan plin kot pobuda za diagnosticiranje (A34)
Spodbuda zdravnika k obisku nevrologa (G10)
= Oblizi za na hrbet (G33)
o Obiskovanje zdravnika
= Redno (A33) (B16)
- Neusklajenost strokovnjakov in sebe
= Nihanje med mnenjem strokovnjakov in lastnim obcutjem (A14)
Nestrinjanje z zdravniki (A31)
Negativna prva diagnoza (A30)
Obcuti znake kljub odli¢nim rezultatom na testu (A32)
Niso dali zdravil (C17)

Tema: Potek obicajnega dne

- Aktivnost
o Neaktivnost
= Lezanje (D18)
o Jutranji opravki
= Zbujanje ob 5h (B24)
=  Zbujanje ob 8h (E24a)
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= Umivanje in telovadba (B25)
= Vzeti zdravila (E24b) (G38)
= Kuhanje kave (G39)
= Pospravljanje (C28)
= Pospravljanje posode (C30)
= Pride negovalka (E24c)
= Obisk trznice in kuhanje (A36)
Popoldanska rutina
= Prihod domov iz dnevnega centra (F29)
= Gledanje porocil (E24e)
= RazmiSljanje o pripravi vecerje (E24f)
o Skrb kot del strukture dneva
=  Pomoc¢ mozu (E25)
= Zaposlitev z mozem (E27)
o Prosti ¢as
= Gledanje televizije (E26)
Brskanje po internetu (E28)
Petje in igranje klavirja (F31)
Udelezba na dogodkih (G43)
opazovanje okolice (G50)
Resevanje krizank (C27)
Prilagajanje poteka dneva héerini druzini (A35) (A60)
prezivljanje ¢asa s héerko (G49)
Pelje vnuke na dejavnosti (A37)
Spremstvo vnukom (A42)
Varstvo vnukom (A43)

O

o Obisk
= Na obisk k mozu (B30)
= Na obisk k sinu (F30)
= Fizi¢no naporna pot do sina (F32)
= Dnevni center (F28) (G48)
o Telesna aktivnost
= Telovadba (E29)
= Sprehod (B26)
= Voznja sobnega kolesa (B27)
= @Gibanje pomaga pri bolecinah (B28)
- Prilagajanje aktivnost zmoznostim
= Delo ali pocitek (E24d)
Samostojno opravljanje hi$nih opravil (B22)
Raba pripomockov (B23)
navodila korak za korakom (G42)
Vc¢asih nudila ve¢ pomoci (A38)
Prepoved kuhanja (F40)

Tema: Prejemanje pomoci

- Pomo¢ pri vsakodnevnih opravilih
o Neformalna pomo¢

= Zenina pomo¢ (D19)
= Zena skrbi (D20)
= Zena naredi vse (D21)
» Zena pomaga pri umivanju (D22)
= Pomoc otrok (G45)
= izmenjujoca skrb med héero in sinom (G47)
= Sinova pomoc¢ (D23) (E38) (F33)
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=  Sin naredi vse (D25) (E45) (F38)
= Sin dostavi hrano (D24) (E36)
= Sin opravi prevoze (D26) (E39) (C31)
=  Sin nakupuje (D27)
=  Sin upravlja finance (F37)
= (Obcasna pomo¢ drugega sina (E40)
= Hceri pomagata (B31)
=  H¢ipomagala (G16)
= Hcerina pomoc pri kuhanju (G40)
= H¢inaroca zdravila (A46)
= H¢eri nakupujeta (B32)
= Hceri opravljata prevoze (B33)
= Hcerina druzina pomaga (A50)
= Pomoc¢ vnukov (G46)
= Zetova pomoc (A45)
o Formalna pomo¢
= Pomo¢ delovne terapevtke (D28), (E31) (C35)
Delavna terapevtka da vaje (D29) (E32)
Delovna terapevtka usmeri v barvanje (D30)
Vaje delovne terapevtke odgovarjajo (D31)
pridejo negovalke enkrat na dan (C33, C36)
negovalke pospravijo (C37)
pomo¢ pri umivanju (C34)
Pomo¢ pri oskrbi moza (E42)
Pomoc¢ fizioterapevta (D32) (E33)
Obisk fizioterapij (F34)
Kuhanje kosila (B34)
dobi kosilo v DC (F35)
dobi kosilo iz gostilne (C38)
Pride kuharica (B29)
Cis¢enje stanovanja (B35)
Pomivanje oken (B36)
Obesanje perila (B37)
Obcutki ob prejemanju pomoci
o Negativni obcutki
= Zavracanje pomoci (E30) (E41) (Cs39)
o Pozitivni obcutki
= HvaleZznost (A48) (D33) (F36)
=  Medsebojna pomoc je dragocena (A47)
o Vrednota prijaznost
= Velik pomen daje Zenini prijaznosti (D34)

o Potreba po ohranjanju dostojanstva

= Qdpor do pretirane pomoci (Cs40)

= Samozaznana nepotrebnost pomoci (C41)
o Pasivno sprejemanje pomoci

= Zavedanje, da je pomo¢ potrebna (C43)
= Sprejetje pomoci (A44) (C44)
Koli¢ina prejete pomoci
o Po diagnozi
= Vec prejete pomoci (B21)
= Samostojnost pri urejanju opravkov
e Samostojnost (DS1) (G44)
e V preteklosti sla pes (C32)
= Samostojnost pri urejanju opravkov
e Pocasnost (DS2)
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- Skrb za varnost sorodnika z demenco

o Podpora varnemu bivanju
= Namestitev tehni¢nih pripomockov (E44)
= Naprava za klicanje (E60)
= Kamera v sobi (E61)
= Raba telefona (E62)
= Prenosljivo stranisce (C19)
= ne zeli uporabljat (C20)
= Omejevanje posojanje denarja (G17)

- Zelja glede nagina pomo¢i

o Ohranjanje samostojnosti
= Rada je bila samostojna (G51)
= skrbi sama za moza in gospodinjstvo (E64)
= skrb za partnerja preprecuje pasivnost (E65)
= vecja utrujenost (E66)
= nadzor nad lastnim Zivljenjem (B38)
® ne prejema pogosto pomoc¢ (A49)
= prosila za pomo¢, ko potrebno (G52)
= krepitev samostojnosti s strani héere (G41)
= navodila korak za korakom (G42)

o Casovna opredelitev
= Da ne hitijo (D41, D42)

o Potreba po povezovanju
= Pogovarjanje (D43)
= Hceri prisluhneta (B40)

o Oseba
= Zena (D44, D45)
= Sin in snaha (E58)

Tema: Spremembe v druzenju in hobijih po diagnozi

- Druzenje
o S sestro
= Skupen obisk Spomincice (AS51)
o Vnuki (A52) (C46)
o Hcere

= Stik (B42)
= Veliko (G60)
= Alzheimer cafe (G62)

o Sin
= Klic (F39)
o SoSolke
= Zavsak rojstni dan (C47)
- Obiski

= Ne mara obiskov (E46)
o Gre na obisk
= Moz (B41)
o Sin
= Velikokrat (D35)
= Pripelje naroceno (E48)
= Neredno (E49)

o Snaha
=  Enkrat na teden (E50)
o Vnuk (D36)

Vnukinja in njen partner

o
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= Zelorada (G62)
- Ocena spremembe
o Ne obcuti sprememb (A54) (G59)
vsak ima svoje zivljenje (A55)
Pogresa druzbo (D37)
V preteklosti bil veseljak (D37a)
Vecja povezanost
= Poslabsanje mozevega zdravstvenega stanja (B43)
Odmik
= Ne zeli zboleti (F43)
= Ne iS¢e prijateljev (F41, F42)
o Nacin druzenja
= Kilic (E53)
o Hobi v preteklosti
= Strast do ribarjenja (D38)
= Obisk opere (F46)

O O O O

O

Tema: Spremembe v odnosih po diagnozi

- Podiagnozi
o Zaznavanje sprememb
= Nic drugace (E51) (F44)
o Normaliziranje upada socialne mreze
= leta in bolezni omejujejo druzenje (E52)
o ZanaSanje na tujo pomoc¢
= Zanasanje na Zenino pomoc¢ (DS3)
o Spodbujanje s strani Zene
=  Slab odziv na spodbujanje (DS4)
o Zloraba ranljivosti
= izkori$¢anje s strani brata (G63)
bratova zelja po maminem odhodu v dom (G64)
razvrednotenje s strani brata (G65)
nezaupanje v sina (G66)
obcutek izigranosti (G67)

Tema: Dejavniki veselja in sprostitve

= (Qdsotnost interesov (D39)

- Odnosi
o Druzenje

= igranje druzabnih iger (A59)

= Pogovarjanje z obiski (D40)
- Aktivnost

= Malo prostega Casa (B44)
Gledanje televizije (E54)
Branje (A57) (B45)
Resevanje krizank (C48)
Kvackanje (B46)
Glasba in petje (F45) (F47)

Tema: Soocanje z izzivi
- Obcutki ob novosti

= Zivénost (E67)
- Strategije za ohranjanje samostojnosti
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Samostojno opravljanje nalog (E68)
Samostojno resevanje tezav (E69) (F49)

o aktivno prilagajanje na spremembe

narejen nacrt (A61)
veselje, da ima potrjeno diagnozo (A62)
sama naredi kar se da (F53)

o Samoregulacija

Samouravnavanje obcutkov (E70) (B51)
Mir (E55)

Tisina (F48)

TiSina pomaga (E56)

Ni¢ ne pomaga (B50)

Zadrzevanje (E71)

Ne zeli bremeniti drugih (E72) (F56)

o Obcutki ob neodvisnosti

Veselje (F54)

- Prosnja za pomoc¢

Socialna delavka v DC (F55a)
Sin (F55b)

Tema: Skrb ob napredovanju bolezni

- Zelena podpora

o Oseba

Zaupanje zeni (D46)

Zena (D48)

zaupala hceri (G53, G54)
podpora s strani héere (G58)

o Transparentnost v odnosu

Zelja po iskreni komunikaciji (C50) (D47)

o Razumevanje potreb

Zenino poznavanje moza z demenco (D49)
Zaupanje v oskrbo s strani zene (D50)
Tako kot bi potrebovala (E73)

Poslusanost (A66)

Zelja po sprehodu (F52)

Osebni stik (G75)

- Prilagajanje na napredovanje bolezni
o Sprijaznjenje s situacijo

Sprijaznenje in sprejemanje (E74)

o Odprtost do pomoci

Odprtost (E75)

o Nacin izogibanja negativnemu pocutju

- Oskrba

Izogibanje prekomernemu razmisljanju (E76)

o Odhod v dom

Pripravljena (A64) (B52)

Rada bi sla (F57)

Sin rezerviral sobo (C56)

Skupaj z mozem v dom (C55)

Nezmoznost zaradi dietne prehrane (B53)
posiljanje vloge v primeru nesrece svojke (G57)
Neodvisnost od sorodnikov (F22)

o Ostati doma

Zelja ostati doma (E78)
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= Cim dlje Zivet doma (A65)
= QOskrba s strani zene (D54)
= Samostojno skrbeti za moza (B39)
= dolgo ni zelela v dom (C53)
= i Zelela v dom (G56)

- Smrt

o Zelen nadin smrti

= Naravna smrt (A66)
= Evtanazija (C52) (A18)

Tema: Zelje ali upanja za prihodnje

o Psiholoska stabilnost
= Brezskrbno zivljenje (D51)
= Mirno Zivljenje (C56)
o Aktivnosti
= Popestritev (D52)
Ribarjenje (D53)
Vec pocitka (E77)
Glasba in telovadba (F58)
= Vzpostavitev glasbenega krozka (F59)

o Zdrayvje
= Zelja po vecji fiziéni zmogljivosti (E79)
o Odnosi

=  Povezanost s h¢erino druzino (A68)
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