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spremembe v razumevanju oseb z demenco, boljSem razumevanju njihovega vedenja. Glede
na pretekla leta je dela z osebami z demenco ve€. Vec je tudi dela s svojci, delo z njimi pa je
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Abstract: In our survey we wanted to research with what kind of difficulties the relatives that
are taking care of people with dementia at home, and the relatives whose family member with
dementia is in the home for older people, are dealing with, to whom do they turn to in needing
help and how do they get the necessary information about dementia. It was in our interest to
see how well the social workers at centres for social work and those working at home for
older people, are acquainted with dementia, if they believe that they are qualified enough for
working with people with dementia, the importance and frequency of communication with
people with dementia and the difficulties that the social workers working with people with
dementia are coming across with. We discovered that there are no fundamental differences
between the difficulties faced by those relatives, who are taking care of the people with
dementia at home, and those whose family member with dementia is in the home for older



people. All must tackle with negative consequences of dementia, not knowing and lack of
understanding of this illness. Social workers are aware of the needs that should be fulfilled in
the future in order to provide more quality life for people with dementia and their relatives.
They are also aware of the meaning of additional training and education for social workers,
who are in contact with people with dementia and their relatives. The signs of understanding
people with dementia and better comprehension of their behaviour are already showing.
Compared to the past there is much more work with people with dementia now, that it used to
be. As well, there has to be more work done with their relatives, however working with them
is increasingly easier, because they are informed about dementia. We suggest that the
cooperation between the relatives and the social workers is intensified, and that more social
workers with the required knowledge and experience of taking care of people with dementia,
are employed at the centres for social work and the homes for older people.
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PREDGOVOR

V &etrtem letniku sva prakso opravljali v Domu starej$ih Sentjur (Sabina Kungek) in v Domu
ob Savinji (Kristina Podlesnik). Tam sva se obe srecali s pojavom demence, o kateri prej Se
nisva imeli veliko znanja. Sabina je bila vkljucena tudi v projekt Skrb za osebe z demenco v

skupnosti, kjer je pridobila o demenci Se ve¢ informacij.

Z opazovanjem med opravljanjem Studijske prakse sva spoznali, da je skrb za osebo z
demenco zelo zahtevna in obremenjujocCa naloga, tako za svojce kot za socialne delavce.
Svojci se pogosto iz¢rpavajo v skrbi za svojca z demenco in ne znajo najti dodatnih virov
neformalne niti formalne pomoci. Dejstvo je, da bi v tej situaciji tudi oni sami potrebovali
ve¢ vrst pomoci, od informacij in usposabljanja za ustrezno oskrbo, pa vse do bolj
poglobljene osebne pomoc¢i in podpore, da bi vzdrzali ob vseh obremenitvah, ki jih
dozivljajo. Nedvomno mora tudi vloga socialnih delavcev pri delu z osebami z demenco in
njihovim socialnim okoljem postati bolj prepoznavna, saj so to strokovnjaki za vpraSanja
socialnega funkcioniranja ¢loveka, ki je pri osebah z demenco bistveno okrnjeno in ga je

treba v procesu pomoci ohranjati in spodbujati.

V raziskavi sva Zzeleli ugotoviti, s kakSnimi tezavami se sreCujejo svojci, ki za osebo z
demenco skrbijo doma, ter svojci, katerih oseba z demenco je v domu za stare, na koga se
obracajo po pomoc, ter na kaksen nacin pridejo do potrebnih informacij o demenci. Zanimalo
naju je tudi, kako dobro so socialni delavci na centrih za socialno delo in v domovih za stare
seznanjeni z demenco, ali menijo, da so za delo z osebami z demenco dovolj usposobljeni.
Ugotavljali sva tudi pomen komunikacije z osebami z demenco, pogostost komunikacije z

njimi, ter s katerimi tezavami se pri delu z osebami z demenco socialni delavci srecujejo.

Pri nastajanju diplomske naloge nama je bila v veliko pomo¢ mentorica dr. Jana Mali.
Zahvaljujeva se ji za sprejeto mentorstvo, ponujeno strokovno pomoc¢ ter dane nasvete in
napotke pri pisanju diplomske naloge. Zahvaljujeva se tudi vsem, ki so nama kakor koli
pomagali pri nastajanju tega dela. NajlepSa zahvala pa gre najinima druzinama, ki sta nama
finan¢no in moralno vedno stali ob strani in nama s potrpeZljivostjo, podporo in zaupanjem

omogocili, da sva $tudij uspesno zakljucili.

Vsem iskrena hvala !
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1 TEORETICNI UVOD

1.1 STAROST IN STARANJE V SODOBNI DRUZBI

Starost je proces, ki se zaéne Ze ob rojstvu. Ceprav se v mlajsih starostnih obdobjih ne
zavedamo sprememb, ki prihajajo z leti, se vsi staramo ze od tistega trenutka, ko se rodimo.
Do tridesetega leta to spremembe oznacujemo kot razvoj in zorenje, po tej starosti pa prihaja
do dodatnih sprememb, ki pomenijo po€asno in normalno slabSanje vseh organskih sistemov.

(Milosevi¢ Arnold 2006: 5)

Starost je pri vseh bitjih neizbezno Zivljenjsko obdobje. Zelja vsakega ¢loveka je, da bi se
normalno staral brez ve¢jih pretresov. Za mnoge ljudi je staranje spontan proces, ki ga niti ne
opazijo niti ne omenjajo. Nekateri se s starostnimi spremembami ne morejo soociti ali pa se z

njimi tezko soocajo in jih prenasajo kot breme. (Hojnik Zupanc 1997: 12)

Kadar govorimo ali piSemo o starosti in staranju, imamo najveckrat v mislih ¢lovekovo
koledarsko starost in prezivela leta. (Pe¢jak 2007: 14) V znameniti enciklopediji Britannica
pise, da se staramo zaradi progresivnih fizioloskih sprememb v organizmu, ki peljejo k temu,
¢emur pravimo starost (senescence) oziroma k upadu bioloskih funkcij in sposobnosti

organizma, da se prilagodi metaboli¢nemu stresu. (Pecjak 2007: 13)

Mali (2000b: 331) opisuje, da staranje in starost prinasata v Clovekovo Zivljenje Stevilne
spremembe zlasti na miselnem, Custvenem in socialnem podrocju. Poleg teh obicajnih
starostnih motenj pa poznamo v starosti bolezen, za katero so znacilne bolj ali manj motece
spremembe in izgube sposobnosti na Custvenem, miselnem podro¢ju in podrocju socialnega

vedenja. Tej bolezni, ki je v zadnjem Casu v velikem porastu, pravimo demenca.

V starosti, z vidika celostne antropoloske analize ¢loveSkega zivljenja, dosegajo v tretjem
zivljenjskem obdobju svoj najvecji razpon predvsem visje tri CloveSke razseznosti:
medclovesko druzbena, zgodovinsko kulturna in eksistencialna — glede na te razseznosti so
znacilne potrebe v starosti: potreba po temeljnem in osebnem medcloveskem odnosu, potreba
po predajanju svojih Zivljenjskih izkuSenj in spoznanj mladi in srednji generaciji in
eksistencialna potreba, da clovek dozivlja svojo starost kot enako smiselno obdobje zZivljenja,

kakor sta bili mladost in srednja leta. (Ramovs 2003: 92)



To so potrebe izrazito socialnega znacaja. V vsakem trenutku zivljenja, zlasti pa v tretjem

zivljenjskem obdobju, razlikujemo tri tipe starosti:

1. Kronolosko starost, Ki jo pokaZe rojstni datum

Kronoloska starost nam pove, koliko smo dejansko stari po koledarju, zato imenuje Pecjak
(1998: 12) ta vidik tudi koledarsko staranje. Kronoloska starost je dolo¢ena z nasim rojstnim
datumom, nanjo ne moremo vplivati, niti je spremeniti. V vsakdanjem zivljenju se pogosto
sreCujemo z ljudmi, ki izgledajo drugace, kakor Stejejo njihova leta, kar prica o tem, da je
kronoloska starost nezanesljiv podatek, vendar jo druzba potrebuje zaradi dolocenih
dogodkov v Zivljenju, ki morajo imeti natan¢en referencni okvir (npr. vstop v $olo, vstop v

poklicno zivljenje, upokojitev).

2. Funkcionalno starost, ki se kaze v tem, koliko ¢lovek zmore samostojno opravljati
temeljna Zivljenjska opravila in koliko je zdrav, zato zdravniki to starost imenujejo
bioloska

Funkcionalna starost se kaze v tem, v kolikSni meri Clovek zmore samostojno opravljati
temeljna Zivljenjska opravila. Hojnik Zupanc (1997: 33) govori o bioloski starosti, ki je tako
merljiva, gre pa za dejansko stanje telesa. Cas na nase telesne organe vpliva razliéno: eni se
starajo hitreje, drugi pocasneje. Hojnik Zupanc tako ugotavlja, da je bioloska starost celovitejsa
od kronoloske. Ce bi imeli biologke teste, s katerimi bi zanesljivo dolodali dejansko starost
telesa, bi upokojitve pri ljudeh razlikovali glede na njihove telesne in duSevne zmoZnosti.
Clovesko telo bi po mnenju nekaterih strokovnjakov Zivelo od 115 do 130 let, &e bi bilo
obvarovano pred zunanjimi in notranjimi dejavniki, s ¢imer smo se Ze dotaknili psiholoske

starosti.

3. Dozivljajsko starost, ki se kaze v tem, kako ¢lovek sprejema in dozivlja svojo
trenutno starost in vse kar je povezano z njo. (Ramovs 2003: 69)

Psiholoska starost oziroma ¢lovekovo dozivljanje je tisto, kjer se ne pocutimo toliko stari,
kakor Stejejo nasa leta. Povedano drugace: stari smo toliko, kolikor in kakor se po¢utimo.
Zato jo Ramov§ (1994: 214) imenuje clovekova dozivljajska starost. Gre torej za
¢lovekovo osebno dozivljanje lastne starosti. Ramovs dodaja, da se antropohigiena starosti
postavlja na dejstvih, da lahko na dozivljajsko starost v odlo¢ilni meri vplivamo sami s

vwe

omili naravne tegobe kronoloske starosti.



Starost delimo na tri obdobja:

e zgodnje starostno obdobje od 66. do 75. leta, ko se ¢lovek privaja na upokojensko
svobodno zivljenje, ponavadi je dokaj zdrav in trden ter zivi zelo dejavno;

¢ srednje starostno obdobje od 76. do 85. leta, v katerem se v svojih dejavnostih prilagaja
ter dozivljajsko privaja na upadanje svojih moci in zdravja, naglo izgublja vrstnike in
vecini Ze umre sozakonec;

e pozno starostno obdobje po 86. letu starosti, ko postaja kot prejemnik pomoci za mlajsi
dve generaciji nemi ucitelj najglobljih temeljev cloveskega dostojanstva, sam pa opravlja

zadnje naloge v Zivljenju. (Ramovs 2003: 74)

Mnogo je mnenj o staranju, ki niso resni¢na ali so pretirana. Med temi so znacilna
prepri¢anja, da postanejo ljudje z leti bolj pozabljivi in razdrazljivi, izgubljajo zanimanje za
druge, imajo tezave z udenjem in so podvrzeni padcem in boleznim. Ce poznamo proces
staranja, lazje razumemo odnos med nastankom doloc¢enih bolezni in znaki normalnega stanja.
Staranje samo po sebi ni bolezen. Res pa je, da staranje povzroci vecjo dovzetnost za bolezni

in poskodbe. (Gasparovic 2007: 10)

Prehod v tretje zivljenjsko obdobje je za vecino ljudi eden od najbolj bolecih prehodov v
Zivljenju, saj ¢loveka na prehodu v to obdobje ¢akajo travmati¢ni dogodki in siloviti stresi. V
tem casu se otroci izselijo iz druzine, ¢lovek se upokoji, slej ko prej nastopi tudi smrt
partnerja. Pogosto nastopijo tudi financne tezave, sprememba bivalisca ter osamljenost.
Nekateri stari ljudje odidejo v domove in zavode, kjer so zivljenjske razmere drugacne od
tistih, ki so jih bili vajeni. Zato je tudi odhod v dom za stare eden najvecjih stresov v

zivljenju. (Pecjak 1998: 12)

Hildebrand (1995: 60) meni, da je za posameznika tretje Zivljenjsko obdobje Cas, ko njegova
glavna skrb postane osebni razvoj, medtem ko skrb za prezivetje in vzgoja otrok pocasi
izgubljata pomembnost. Potrebno je, da se posameznik pri iskanju moznih dejavnosti in
vzpostavljanju mreze povezav z razlicnimi ljudmi zane zanasSati bolj nase. [zobrazevanje in
obves¢enost imata pomembno vlogo pri obogatitvi Zivljenja starih ljudi in ponujajo znanje,

samozavest ter vescine za razvijanje vrsto dejavnosti po njihovi izbiri.

Pogost in povezan je v starosti problem praznine, ko ¢lovek ne dozivlja smisla svoje
preteklosti, smisla svojega sedanjega, pogosto tako osamljenega in tezavnega trenutka in

smisla prihodnosti z blizajo¢o se smrtjo. Clovek mora Ziveti za koga ali za kaj. Zato je



potreba po smislu njegova prva in temeljna ¢lovekova potreba. Ob misli na starost se vsiljuje
veliko dvomov. Pomembno je zavedanje, da je opredelitev do lastnega nacina zivljenja in
vedenja odlocilna prvina, ki dolo¢a kakovost Zivljenja v starosti. Resni¢no se postara samo
tisti, ki se odpove obetom za prihodnost in Zivljenjskim naértom. Clovek se mora za vsak cilj
potruditi, ¢e ga zeli doseci, in tudi v tem primeru je tako, trud pa se poplaca z zadovoljno

starostjo. (Birsa 1992: 14)

Starej$i ljudje so odrinjeni na rob druzbenega dogajanja, za katere se nih¢e razen redkih
humanitarnih organizacij in posameznikov ne zmeni. O njih ne pisejo Casopisi, njim niso
prilagojene prireditve, redko jih prikazuje televizija, v kriminalisti¢ni kroniki pa nastopajo
predvsem kot Zrtve. Pred daljnimi leti smo imeli tekmovanja za miss starih mam ali za
najboljSega starejSega Sportnika. Zdaj tega ni vec¢. Starejsi ljudje nimajo, razen redkih izjem,
niti bogastva niti druzbene modi. Zato za prebivalstvo niso zanimivi. Zivijo osamljeni v
svojih kotic¢kih in prepusceni na milost in nemilost sosedom, sorodnikom, patronazni sluzbi
in dobrodelnim organizacijam, ki pa imajo v druzbi, v kateri velja pravilo »denar je sveta

vladar« le majhno podporo. (Pe¢jak 2007: 77)

Sodobne zahodne drzave ustvarjajo podobo starih ljudi in njihovega Custvovanja v skladu s
svojimi lastnimi cilji in ideoloskimi pogledi. Za dvig storilnosti potrebujejo mlado, aktivno
populacijo. Stari ljudje so jim v breme. Vzbujajo strah in apetit za dohodek, saj kot neaktivni
¢lani druzbe (upokojenci) »uzivajo sadove« aktivne populacije. Zato jih je potrebno pahniti v
izolacijo, nekam stran. To se lahko doseze (tudi) z dajanjem obcutkov neustreznosti in

anonimnosti. (Mali 2002: 317)

Z daljSanjem zivljenjske dobe se meja starosti pomika navzgor, spreminja se pojmovanje
starosti, ¢as upokojevanja in veCina zdravih starih ljudi v razvitem svetu dolgo ohranja
vitalnost in mladostni videz. Ob obratu tisocletja se naglo povecuje Stevilo prebivalcev
Slovenije, starejSih od 65 let starosti. Ob zadnjem popisu leta 2002 je bil delez mladih le Se
malo vi$ji od deleza prebivalcev, starih 65 let in ve¢. Demografski trendi kazejo za Slovenijo
tudi v prihodnje poveCevanje Stevila starejSih oseb. Konec leta 1995, takrat je v Sloveniji
zivelo 249.046 ljudi, starih 65 let ali vec, je njihov delez med celotnim prebivalstvom obsegal
12,5 odstotka. Leta 2008 so toliko stari med nami predstavljali Ze skoraj petino prebivalstva,
po projekcijah Evropop2008 pa naj bi se njihov delez do leta 2060 povzpel na 35 %.
(http://www.stat.si/novica_prikazi.aspx?id=1908)



Delez starejsih v celotni strukturi prebivalstva bo na podlagi projekcije Eurostat-a v obdobju
od leta 2006 do leta 2010 narascal nekoliko pocasneje kot v letih pred tem, saj bo v tem
obdobju starostno mejo 65 let prestopila generacija, ki se je rojevala v obdobju med drugo
svetovno vojno, ko je bilo Stevilo rojenih otrok bistveno nizje kot v letih pred tem obdobjem,
zlasti pa po njem. Bistveno pa se bo povecal deleZ prebivalcev, starejsih od 80 let. Stevilo
starih 65 let ali ve¢ bo po zadnji projekciji Eurostat-a od leta 2005 do leta 2010 poraslo za
26.815 oziroma bo delez v celotni strukturi prebivalstva dosegel 16,5 %.

(http://www.stat.si/novica_prikazi.aspx?id=1908)

Zelo hitro povecevanje Stevila starih ljudi prinasa nove izzive ¢loveski druzbi, vendar se ne
ve, ali jih bo druZzba znala izkoristiti ali se bo zacel neusmiljen boj generacij za dobrine, kjer

Sibkejsi praviloma izgubijo.

1.2. DEMENCA

Beseda demenca izhaja iz latinS¢ine. Sestavljena je iz predpone de-, ki pomeni nasprotnost,
upadanje, in mens, kar pomeni duh, razum. »Demenca« torej pomeni »upadanje duha oz.

razumac.

Demenca je poznana ze skoraj dve tisoCletji. V sodobnih druzbah Stevilo bolnikov z demenco
hitro narasca zaradi podaljSevanja Zivljenjske dobe. Temu trendu zaenkrat ni videti konca,
zato je demenca ne le ¢loveski, temvec tudi velik zdravstveni in druzbeni problem. (Kogoj

2007b: 15)

Demenca, ni le izguba spomina, je bolezen, ki spremeni naSo duSo, duh, telo, vedenje in
globoko poseze tudi na socialno ekonomsko podrocje. Spremeni zivljenje osebe z demenco,
prav tako pa tudi zivljenje celotne druzine. Demenca je skupek bolezenskih znakov.
VkljuCuje motnje mnogih visjih mozganskih funkcij, kot so: spomin, misljenje, orientacija,
razumevanje, racunanje, sposobnost ucenja, sposobnost besednega izrazanja ali presoje.
Motnje so toliko izrazene, da bistveno motijo delovno ali socialno uspesnost. (Kogoj,

Mikluz, Dragar 1996: 3)

Najpogosteje jo povezujemo s spominskimi motnjami, ki so vedno prisotne, ¢eprav ne vselej

kot prvi simptom. V zacetnih stadijih bolezni bolniki pogosto tudi sami opazajo vecjo
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pozabljivost, svojci pa bolnika opiSejo kot “skleroti¢nega” ali “senilnega”. Tovrstne tezave
so najbolj izrazene pri tistih, ki so umsko manj aktivni, najvecjo negotovost pa povzrocajo
tistim, ki so umsko aktivnejsi. Bolniki lahko sprva v kratkem pogovoru ali domacem okolju
delujejo dokaj urejeno. IzrazitejSe motnje se pokazejo Sele po delu, ki traja dalj ¢asa in ob
katerem se sicer hitreje utrudijo. Bolniki z demenco si tipi¢no ne morejo zapomniti novih
podatkov, obi¢ajno opazimo izrazitejSe spominske tezave za nedavne dogodke (datum). Ker
ni spominskega zapisa, tega tudi s pomocjo (zaletne ¢rke, klju¢ne informacije) ne morejo
priklicati. Vsaj v zacetku bolniki Se lahko prikli¢ejo podatke iz daljne preteklosti, ki so si jih
zapomnili, ko so Se bili zdravi (datum rojstva). Lahko pa so, kar je redkeje, spominske
motnje tudi drugacne, dajejo vtis nihajocCih sposobnosti (enkrat se spomnijo tudi nedavnih
dogodkov, drugi¢ spet ne). Bolnik lahko ob zastavljenem vpraSanju, na katerega ne ve
odgovora, umolkne, se razjezi ali pa spominske vrzeli zapolni s konfabulacijami. V zadnjem
stadiju bolezni so spominske motnje tako izrazite, da se bolniki ne spomnijo niti imena

partnerja ali Stevila lastnih otrok. (Kogoj 2007 :16)

Kljub spremembam, ki se pojavljajo pri osebah z demenco, so nekatere sposobnosti
ohranjene, zato je pomembno, da jih poskusamo ¢im dlje vzdrzevati. S tem vplivamo na
kvalitetnejSe Zivljenje osebe z demenco, prispevamo pa tudi k njenemu samospostovanju ter

samostojnosti. (Vakselj, Hojan v Kogoj 2000: 73)

Po razpolozljivih podatkih iz literature ima med starejSimi do 65 let 2 % do 41 % tezave z
demenco; odstotek obolelih raste sorazmerno s starostjo. Podatki za svet pricajo, da je oseb z
demenco v starosti od 65-69 let 1,5 %, v starosti od 85-89 let pa Ze kar 20 %. Sicer pa v
Sloveniji ni zbranih podatkov, koliko je oseb z demenco, saj nih¢e ne vodi evidenc o Stevilu

obolelih za to boleznijo.

Kitwood meni (2005: 68), da obstaja dovolj raziskav, ki kazejo, da demenca ne sprozi kot
nujno posledico radikalnega razpada osebe. Seveda lahko obstajajo nekateri primeri, kjer je
nevroloska poskodba tako pogubna, da celo najbolj izvrstna oskrba ne more ohraniti
osebnosti neposkodovane, v splosnem pa dobra oskrba vpliva na pocasnejsi razvoj bolezni.
Kitwood (2005: 133) ugotavlja, da se na podro¢ju demence dogajajo spremembe. Osebe z
demenco so postale vidne in opozorile na to, da so osebe v polnem pomenu besede. Demence
ne povezujemo ve¢ le z blaznezi v azilu, pac¢ pa je postala vidno in razumljivo ¢lovesko

stanje.
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Demenca pomeni hud upad razumskih funkcij, strokovnjaki pa jo delijo na ve¢ razvojnih
stopenj, pri ¢emer meje med njimi niso izrazito zacrtane. MiloSevi¢ Arnold (2007: 27) je po

Naomi Fiel razdelila demenco na Stiri stopnje:

1. stopnja: pomanjkljiva slaba orientacija

Osebe z demenco se Se orientirajo na druge osebe, ¢as in kraj, pogosto zivijo Se v lastnem
gospodinjstvu, pogosto se prepirajo s sosedi ali sorodniki, pogosto obtozujejo druge,
zaznavajo svoje izgube, vendar jih ne priznajo.

2. stopnja: ¢asovna zmedenost

Osebe z demenco se obCasno Casovno in krajevno ne morejo orientirati, druge osebe Se
prepoznajo, pogosto jih najdemo v psihiatri¢ni bolnisnici so dokaj nemirne, obcasno opazijo
svoje omejitve in so zato zelo nesrecne.

3. stopnja: ponavljajo¢i se gibi

Osebe z demenco tretje stopnje Zzivijo pretezno v domovih za stare, v psihiatricnih
bolnis$nicah, tekajo ali kri¢ijo s skoraj nepretrgano, obéudovanja vredno kondicijo, komajda
se opazijo svoje primanjkljaje, nimajo orientacije glede osebe, ¢asa in prostora.

4. stopnja: Zivotarjenje

Osebe z demenco v tej fazi zivijo skorajda izklju¢no v domovih za stare, na zunanje drazljaje

ne reagirajo ali pa zelo redko, lezijo v postelji ali pa sedijo v vozicku.

Pentek (2001: 25) je mnenja, da razli¢ni stadiji demence zahtevajo tako od osebe, ki ima
demenco, kot od druzinskih ¢lanov osebe z demenco oziroma okolice in razliénih
strokovnjakov (zdravstvenih in socialnih delavcev) razlicno reagiranje. Oseba z demenco
potrebuje v prvem obdobju bolezni predvsem vzpodbujanje in vodenje, da opravlja
dejavnosti. Te dejavnosti so lahko reSevanje krizank, zbiranje fotografij, obnavljanje dnevnih
dogodkov. S pomocjo tovrstnih aktivnosti oseba z demenco ohranja ute¢ene miselne poti in
jih utrjuje. Zaradi Custvenih sprememb, predvsem zalosti in v€asih povsem izrazene depresije
zaradi zavedanje dejstva, da izgublja vrsto svojih sposobnosti, potrebuje poleg vzpodbujanja

in podpore $e medikamentno zdravljenje. (Pentek 2001: 26)

Vrste demenc
1. Demenca pri Alzheimerjevi bolezni je najpogostejSa oblika, saj jo ima kar 70 % oseb z
demenco. Pojavi se kot posledica hitrega propadanja nevronov in nabiranja odplak v celicah.

MozZgani se obcCutno zmanjSajo, niso pa vsi deli mozganov prizadeti v enaki meri, mali
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mozgani ostanejo nespremenjeni. Napredovanje je postopno skozi ve¢ let ter ga ni mogoce
ustaviti.

2. Vaskularna demenca je posledica majhnih mozganskih kapi oziroma zastojev krvi v
mozganih. Celice v prizadetem tkivu ne dobijo kisika ter se tako poskodujejo in odmrejo.
Sc¢asoma drugi predeli prevzamejo funkcijo poskodovanega dela tako, da si bolnik opomore
do naslednjega udara. Bolezen napreduje pocasi, ko kompenzacija ni ve€¢ mozna, se pojavi
trajni razumski upad. Najveckrat se pojavi pri ljudeh po 50. letu.

3. Demenca pri drugih boleznih: sem spadajo demence, ki jih povzrocajo Se druge bolezni,
ki prizadenejo mozgane, npr. Pickova bolezen, Parkinsonova bolezen, Creutzfeld-Jakobova
bolezen, Huntingova bolezen, aids, sifilis, mozganski tumorji, pozna shizofrenija ... Eden od
pomembnih vzrokov je lahko kroni¢na depresija. Na demenco vplivajo tudi zunanji vzroki,
kot so alkoholizem in uZzivanje prevelikih koli¢in nekaterih farmakoloSkih sredstev, med
njimi tudi zdravil. V nekaterih primerih je mogoce vsaj delno izboljsati stanje. (Pecjak 1998:

145, Pavli¢ 1998: 18)

Poleg te delitve najdemo Se dve omenjeni samostojni vrsti demenc:

4. Demenca z Lawyevimi telesci je kot samostojna oblika poznana Sele od konca prejSnjega
stoletja, Ceprav je s 15-25 % pojavnostjo na drugem mestu vzrokov za pojav demence. Je
neke vrste kombinacija Alzheimerjeve in Parkinsonove bolezni. Bolezen se zacne z znaki
podobnimi Alzhajmerjevi ali Parkinsonovi bolezni, kmalu pa se pojavijo Se drugi znaki.
Pogosto se pojavljajo prisluhi, prividi ter blodnje. Znacilni znaki so tudi ponavljajoci se
padci  ali  kratkotrajne  izgube  zavesti, nihanje  pozornosti in  budnosti

(http://www.ljudmila.org/--zzppd/lbd.htm).

5. Frontotemporalne demence so demence, kjer gre za propadanje Celnega in sencnega
reznja. Pojavijo se v starosti 35-75 let, v povprecju priblizno 10 let prej kot Alzheimerjeva
bolezen in predstavljajo 5-7 % vseh demenc; v 20-40 % so dedne. Znani sta dve loceni celoti
sindromov. Pri prvi razli¢ici so znacCilne spremembe osebnosti in socialnih ves¢in, medtem
ko so spomin, jezik, vizualno-prostorske sposobnosti na zacetku dobro ohranjene. Pri drugi
razli€ici pa gre za zgodnjo izgubo jezikovnih sposobnosti in razumevanje verbalne

in vizualne informacije. Vsi ti znaki se z boleznijo stopnjujejo, tako se na primer pojavijo
nove oblike vedenja, drugacne prehrambene navade, ljudje sploh ne govorijo vec itd.

(http://www.ljudmila.org/--zzppd/ftd.htm, )

Zelo pomembno je, da se diagnoza postavi v zacetnem obdobju bolezni, saj se lahko takrat

najbolj vpliva na napredovanje in potek bolezni. (Pentek v Hojnik Zupanc 1997: 136)
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1.3 OBLIKE POMOCI ZA OSEBE Z DEMENCO

Narascajoc€a potreba po razliénih oblikah pomoci starim osebam zahteva spremembe znotraj
socialnih politik vecine sodobnih drzav, za katere je se vedno znacilno, da so druzinski ¢lani
najpomembnejsi vir pomoci starim ljudem. Kljub temu pa te drzave pojmujejo druzinsko
nego kot nekaj samoumevnega in ji javno ne dajejo potrebnega priznanja in podpore, Ceprav
je njena vloga kljuénega pomena za druzbo. (Hvali¢ Touzery 2006: 29) Naloga civilne
druzbe in pravne drzave je torej predvsem v tem, da poskrbi za take pogoje in razmere, kjer
bodo lahko stari ljudje, dokler je mogoce, ohranjali svojo samostojnost v svojem domacem
okolju ter da bodo Se vedno sami del druzbe, ne samo v smislu skrbi in pomo¢i, ampak tudi

svoje angaziranosti lastnih moc¢i. (Ramovs 2003: 268)

V Sloveniji poleg oskrbe v druZini in institucionalnega varstva nimamo za osebe z demenco
nobene druge moznosti, zato pogresamo specializirano oskrbo na domu, dnevne centre s
posebnim programom za osebe z demenco, stanovanjske skupnosti, skupine za samopomoc
oseb z demenco, skupine za samopomo¢ svojcev oseb z demenco, itd. (MiloSevi¢ Arnold

2007b: 24)

Veliko starostnikov, kar 80 % tistih nad 65 let, ima eno kroni¢no bolezen in potrebuje
doloceno oskrbo. Nekateri izmed njih so nastanjeni v domovih za stare ljudi, ve€ina pa jih
zivi v skupnosti bodisi s svojci bodisi samostojno. Vcasih se neformalna oblika pomoci

kombinira s formalno tako, da se obe med seboj povezeta v komplementarni sistem.

Mateja Kozuh Novak (2005: 8) opisuje, kako so za starejSe skrbeli v€asih in kako to
pocnemo danes. V zivalskem svetu je mo¢ opaziti, da zival varuje pred nasiljem svoje
potomce, zelo redko pa je videti zas¢ito bolnih in starih. Tudi ¢lovek je dolga tisocletja
pohabljene, bolne, stare in novorojencke v casih pomanjkanja zapuscal ali izpostavljal.

Tovrstno obnasanje je v nekaterih kulturah prisotno Se danes.

V 20. stoletju so se v Evropi zgodili druzbeni in tehnoloski premiki, ki so prinesli visjo
kakovost zivljenja starejSim (stabilen pokojninski sistem, boljSe stanovanjske pogoje, lazji
dostop do osnovnih dobrin, bolj urejene komunalne zadeve, vec¢jo mobilnost starejsih ljudi,

boljSe zgodnje odkrivanje bolezni in zdravljenje).
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Hojnik Zupanc (1999: 107) za institucionalno pomo¢ trdi, da je v vecini prevec zascitniska
do starejSih oseb, kar pa jih postavlja v odvisen polozaj tudi takrat, ko so sami Se zmozni

samostojno zadovoljevati nekatere Zivljenjske potrebe.

V sodobni druzbi nihée ni pripravljen na starost, ne starajoci se sami niti ne njihovi otroci in
vnuki. Ker je tempo Zivljenja vedno hitrejsi in obremenjenost vedno vecja, se ljudje znajdejo
v nekak$nem primezu, ki jih pritiska z vseh strani. Delo v sluzbi zahteva vedno vec¢ njihove
energije, njihovi odras¢ajoci otroci potrebujejo pomo€ pri soocanju z razlicnimi tezavami,

partnersko razmerje trpi, tu pa so tudi starsi, ki prav tako potrebujejo skrb in nego.

V sklopu sistema socialnega varstva se uporabnikom zagotavljajo razlicne storitve, kot so
dnevne in celodnevne oblike institucionalnega varstva, storitve pomoci na domu, pravica do
druzinskega pomocnika, oskrba v oskrbovanih stanovanjih ter razli¢ni socialnovarstveni
programi osebne asistence za invalidne osebe. Osebe, za katere se ugotovi, da potrebujejo
tujo pomo¢, lahko iz tega naslova dobijo tudi denarne prejemke, s katerimi si zagotavljajo
neformalne oblike pomoci oziroma si s temi sredstvi placujejo ali doplacujejo prej nastete

storitve. (Vrhovnik 2008: 26)

Mrezo socialnega varstva v Sloveniji sestavljajo (po Pravilniku o spremembah in
dopolnitvah pravilnika o standardih in normativih socialnovarstvenih storitev Ur. 1. RS, st.

19/1999):

e javni sektor (centri za socialno delo, domovi za stare, centri za pomo¢ na domu,
nosilci drugih javnih storitev v bivalnem okolju - stanovanjske oblike),

e zasebni sektor,

¢ nevladne in prostovoljske organizacije (drustva upokojencev, skupine za samopomoc).

1. Javni sektor

a) Centri za socialno delo
Izvajajo socialnovarstvene storitve, kot so socialna preventiva (njen namen je preprecevanje

socialnih stisk in tezav posameznika, druzine in skupine prebivalstva; v ta namen se izvajajo
na centrih razlicni programi), prva socialna pomoc¢ (center za socialno delo nudi prvo
socialno pomo¢ upravicencu, kadar mu pomaga pri prepoznavanju socialne stiske ali tezave,
pri oceni mozne resitve, upravi¢enca seznani z moznostmi socialno varstvenih storitev ter
dajatev, z obveznostmi, ki izhajajo iz izbire storitev ali dajatev ter mu predstavi celotno mrezo

izvajalcev, ki mu lahko nudijo pomoc), osebna pomo¢ (obsega svetovanje, urejanje in
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vodenje z namenom, da bi posamezniku omogocili razvijanje, dopolnjevanje, ohranjanje ter
izboljSevanje njegovih socialnih moznosti), pomo¢ druZini za dom (obsega strokovno
svetovanje in pomoc¢ pri urejanju odnosov med druzinskimi ¢lani ter usposabljanje druzine za
opravljanje njene vloge v vsakdanjem zivljenju), pomo¢ druZini na domu (pomo¢ druzini
na domu, ki jo izvajajo centri za socialno delo, je storitev socialne oskrbe; do nje so
upraviceni starejsi od 65 let; oblike pomoci na domu so: gospodinjska pomo¢, pomoc¢ pri
vzdrzevanju osebne higiene, pomo¢  pri ohranjanju  osebnih stikov).

(http://www.gov.si/csd/predst _csd.htm)

b) Domovi starejSih ob¢anov, institucionalno varstvo

Institucionalno varstvo je oblika obravnave v zavodu, drugi druzini ali drugi organizirani
obliki, ki upraviceno nadomesc¢a, dopolnjuje ali zagotavlja funkcijo doma ali lastne druZine.
Obsega osnovno in socialno oskrbo, obe sta v skladu s predpisi s podro¢ja socialnega varstva
ter po predpisih zdravstvenega varstva. Posebne oblike varstva so namenjene ohranjanju in
razvoju samostojnosti, razvoju socialnih odnosov, korekciji in terapiji motenj, aktivnemu
prezivljanju prostega Casa ter reSevanju osebnih in socialnih stisk. Varstvo pomeni nudenje
pomoci pri vzdrZzevanju osebne higiene in izvajanju dnevnih aktivnosti (vstajanju, oblacenju,
premikanju, hoji, komunikaciji in pri orientaciji). Posebne oblike varstva so namenjene
ohranjanju in razvoju samostojnosti, razvoju socialnih odnosov, delovni okupaciji, korekeiji
in terapiji motenj, aktivnemu prezivljanju prostega Casa ter reSevanju osebnih in socialnih

stisk.

Nekateri domovi v Sloveniji nudijo tudi prehrano in zdravstveno nego ter druge posebne
storitve za stare ljudi, ki zivijo v domacem okolju, in organizirano dnevno varstvo za stare
ljudi, ki sicer bivajo doma.

(http://www.fsd.si/dodiplomski_studij/ucni_nacrt/2008060416112739/)

¢) Dnevno varstvo in dnevni centri
Te oblike pomoci sluzijo obicajno razli¢nim funkcijam, kot na primer prezivljanje prostega

Casa, varstvo v Casu, ki ga stari ljudje ne prezivijo v obi¢ajnih nastanitvenih oblikah, oziroma
ko svojci ne morejo zagotoviti varstva, druzabnega zivljenja in ustvarjalnih dejavnosti.
Dnevno varstvo je za stare ljudi obi¢ajno organizirano v obstojecih domovih, poznamo pa tudi
samostojne dnevne centre izven domov za stare. Dnevni center je oblika varstva, v katero se
vkljucujejo starejSe osebe, ki zaradi posebnih potreb potrebujejo pomo¢ in delno oskrbo. Ta
dejavnost pomembno dopolnjuje in razbremenjuje druzinsko oskrbo ter podaljSuje bivanje
ljudi v lastnih domovih.

(http://www.fsd.si/dodiplomski_studij/ucni_nacrt/2008060416112739/)
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¢) Center za pomo¢ na domu, pomo¢ na domu

Njihova osnovna dejavnost je socialna oskrba na domu, ki je namenjena upravicencem, ki
imajo zagotovljene bivalne in druge pogoje za zivljenje v svojem domacem okolju, e se
zaradi starosti, invalidnosti ali demence ne morejo oskrbovati in negovati sami, njihovi svojci
pa take oskrbe ne zmorejo ali zanjo nimajo moZznosti. Upravicenci do socialne oskrbe na
domu so osebe, ki jim preostale psihofizicne sposobnosti omogocajo, da z obcasno
organizirano pomocjo drugega ohranjajo zadovoljivo dusevno in telesno pocutje in lahko
funkcionirajo v znanem bivalnem okolju tako, da jim vsaj za doloCen Cas ni potrebno
institucionalno varstvo v zavodu, v drugi druZini ali v drugi organizirani obliki. Gre za
razli¢ne oblike organizirane pomoci in uslug, s katerimi se osebam z demenco vsaj za dolocen
¢as nadomesti potrebo po institucionalnem varstvu. Socialna oskrba na domu je strokovno
voden proces in organizirana oblika prakticne pomoc¢i, pri kateri sodelujejo vodja in
koordinator storitve, izvajalci storitve, upravi¢enec, kljucni ali odgovorni druzinski ¢lan ter
prostovoljni sodelavci.

(http://www.fsd.si/dodiplomski_studij/ucni_nacrt/2008060416112739/)

d) Oskrbovana stanovanja

Socialna oskrba v oskrbovanem stanovanju obsega: pomo¢ pri vzdrZzevanju osebne higiene in
izvajanju dnevnih opravil ter varstvo in pomo¢ pri ohranjanju socialnih stikov. Stanovalcem v
oskrbovanih stanovanjih mora biti zagotovljena tudi moznost uporabe celodnevne nujne
pomoci preko klicnih centrov za pomo¢ na daljavo. Obseg in vrsta oskrbe se prilagodita
potrebam in Zeljam posameznega upravicenca. Izvajalec storitve pa je dolzan zagotoviti tudi
izvajanje zdravstvenega varstva in zdravstvene nege s sklenitvijo pogodbe z izvajalcem te
dejavnosti. Stanovalci oskrbovanih stanovanj imajo praviloma moznost, da izbirajo
posamezne storitve ali pa pakete storitev. Storitve oziroma paketi storitev so odvisni od obsega
pomoci, ki jo posameznik potrebuje glede na svoje zdravstveno stanje. Oskrbovana stanovanja
pa morajo imeti tudi oskrbnika (pravna ali fizi¢na oseba), ki skrbi za 24-urno dnevno pomoc¢

stanovalcem oskrbovanih stanovanj.( http://www.mddsz.gov.si/index.php?id=6800)

e) Pomoc na daljavo

Storitev varovanja na daljavo je telekomunikacijska socialnovarstvena storitev, ki jo pogosto
zasledimo kot storitev socialnega servisa. Namenjena je starejSim od 65 let, invalidom ter
ljudem s kroni¢nimi in akutnimi boleznimi in jim omogoc¢a samostojno in varno Zivljenje v
svojem domacem okolju. Storitev obsega 24-urno varovanje preko posebnega telefonskega

aparata z rde¢im gumbom, s katerim uporabnik lahko pokli¢e na pomoc¢ tudi takrat, ko ne

17



more doseci telefona. Sluzba je opremljena s sodobno opremo, ki sprejme klic, prepozna
podatke uporabnika in tako omogoCi, da prejme pomo¢, ki jo potrebuje.

(http://www.fsd.si/dodiplomski_studij/ucni_nacrt/2008060416112739/)

2. Zasebni sektor

a) Domovi za stare ljudi

Zasebniki za  dejavnost institucionalnega varstva starih ljudi potrebujejo koncesijo
Ministrstva za delo, druzino in socialne zadeve. Domovi za stare opravljajo institucionalno
varstvo starejSih. Izvajajo celovito skrb za starejSe prebivalce z namenom, da sta stanovalcem
domov zagotovljena bivanje in vsestranska oskrba, prilagojena individualnim potrebam za
njihovo polnovredno Zivljenje. Tezavo predstavlja dejstvo, da domovi ne morejo ve¢ zadostiti

vsem potrebam starejsih ljudi. (http://www.zdruzenjeobcin.si/dokumenti/doku511.doc)

b) Socialni servis
Socialni servis ne sodi v javno sluzbo. Obsega pomoc pri hisnih in drugih opravilih v primeru

otrokovega rojstva, bolezni, v primeru nesrece ter v drugih primerih, ko je ta pomoc¢ potrebna
za vkljucitev osebe v vsakdanje zivljenje. Storitev obsega na primer prinaSanje obrokov
hrane, nakup in prinasanje zivil, pranje in likanje perila, ¢iS¢enje stanovanja, varovanje in
nadziranje stanja uporabnika prek noci. Izvajalci storitve so subjekti, ki jim Ministrstvo za
delo, druzino in socialne zadeve podeli dovoljenje za delo za opravljanje te storitve.
Uporabnik je vsakdo, ki naro¢i dolo¢en del storitve in prevzame obveznost pladila storitve in
kritja stroskov v zvezi z opravljeno storitvijo.

(http://www.fsd.si/dodiplomski_studij/ucni_nacrt/2008060416112739/)

3. Prostovoljski sektor
a) Prostovoljske humanitarne organizacije (Rdeci kriz, Karitas)

Namenjene so predvsem druzabnis$tvu, obiskom in spremstvu. Najbolj dejavni so: drustva
upokojencev, organizacija Rdecega kriza in verske organizacije. Med zadnjimi je najbolj
razSirjena Karitas, ki v ve¢jih mestih opravlja tudi pomo¢ v gospodinjstvu in pripravo
obrokov kot placani storitvi. Med prostovoljne organizacije spadajo tudi skupine za

samopomo¢. (Hojnik-Zupanc 1997: 125)

b) Drustvo upokojencev

Skrbi za materialno in psihi¢no stanje starih ljudi. V drustvo upokojencev se c¢lani

prostovoljno zdruzujejo z namenom medsebojnega povezovanja in sodelovanja za
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uresnicevanje in usklajevanje skupnih interesov, za izboljSevanje kakovosti zivljenja svojih
¢lanov, upokojencev in drugih starejsih ter za njihovo zastopanje pred drzavnimi in drugimi
organi na ravni drzave, za izvajanje humanitarne dejavnosti ter drugih dejavnosti, ki so v
javnem interesu.

(http://www.zdus-zveza.si/index.php/o-nas/statut-zdus)

¢) Skupine starih ljudi za samopomoc

Je skupina nakljucno izbranih posameznikov z namenom postati prijateljska skupina, ki se
redno srecuje enkrat tedensko po uro in pol. Temeljna skupinska dejavnost je pogovor. V
pogovoru sodeluje in posreduje svojo lastno zivljenjsko izkusnjo vsak ¢lan, ki izrazi svoje
obcutke, staliS¢a in mnenja. V skupinah negujejo kulturo poslusanja, ki je pogoj za
poglobljen pogovor. V skupini se izogibajo moraliziranju, pouc¢evanju in kritiziranju. Kar je
bilo v skupini izreceno, se varuje.

(http://www.fsd.si/dodiplomski_studij/ucni_nacrt/2008060416112739/)

¢) Univerza za tretje Zivljenjsko obdobje

Namenjena je izobrazevanju in razvoju starejSih. Razvija se izobrazevanje starejSih za
njihovo osebno rast, razumevanje lastnega polozaja v druzbi ter za dejavno delovanje v druzbi
v dobro vseh rodov. Clani univerze za tretje Zivljenjsko obdobje se izobrazujejo na
predavanjih, v strokovnih delavnicah in tudi v Studijskih krozkih, kar pomeni, da so poleg
mentorja tudi ¢lani sami s svojimi izkusnjami, odkrivanjem, znanjem in kulturo vir uc¢enja v

skupini. (http://www.fsd.si/dodiplomski_studij/ucni_nacrt/2008060416112739/)

Drugo

a) Stanovanjske skupine:

- stanovanjske skupine s kontinuirano pokritostjo so namenjene stanovalcem, ki so hudo
prizadeti in ponavadi stari. Zagotovljena je hrana, nega, okupacijske dejavnosti;

- stanovanjske skupine z delno pokritostjo so vecje hiSe, ki so preurejene v samostojne
enote. Ponavadi je v kompleksu tudi pisarna za osebje, ki je prisotno vecji del tedna, vendar
ne vedno. Stanovalci imajo obicajne sluzbe;

- stanovanjske skupnosti so vecja stanovanja ali manjSe hiSe, s tremi do Stirimi
spalnicami, skupno dnevno sobo, kuhinjo in kopalnico. Osebje skorajda ni prisotno.

(http://www.fsd.si/dodiplomski_studij/ucni_nacrt/2008060416112739/)

19



b) Skupna gospodinjstva

V njih zivijo ljudje, ki potrebujejo kontinuirano skrb v skupnem gospodinjstvu z neko osebo,
ki jim pomaga pri vsakdanjih opravilih. V optimalni varianti so skupna gospodinjstva
zamiSljena tako, da imajo stanovalci stanovanjsko pravico ali celo lastniStvo nad stanovanjem,
ki je bilo ze prej njihova last, ali pa jim ga podari lokalna oblast. Prednost te oblike pred
drugimi je, da stanovalec ni »nastanjen« in ga ni mo¢ premescati, temveC je v nadrejenem
polozaju do svojih  pomocnikov in  jih  lahko odpusti ali  zamenja.

(http://www.fsd.si/dodiplomski_studij/ucni_nacrt/2008060416112739/ )

¢) Zdravstvena in patronazna sluzba

Zdravstvo posveca starim ljudem posebno skrb. S problemi ohranjevanja zdravja starim
ljudem se pri nas ukvarja posebna medicinska veja — geriatrija.

Posebna oblika zdravstvenega varstva je patronazno varstvo, ki ga opravlja patronazna
sluzba in se tesno prepleta z nalogami socialnega varstva. Delo medicinske sestre je na terenu
usmerjeno v krepitev in ohranitev zdravja, v negovanje bolnih starostnikov in urejanje

socialnih potreb. (http://www.fsd.si/dodiplomski_studij/ucni_nacrt/2008060416112739/)

1.4 NEFORMALNE SOCIALNE MREZE

V Sloveniji je ve¢ kot polovica starih ljudi, ki potrebujejo veliko oskrbe, povsem odvisna od
neformalne socialne mreze. Vefinoma so to druzina in sorodniki, nekaj malega sosedje,
prostovoljci in drugi. (Ramovs 2005: 11) Strategija varstva starejSih (2006: 9) ugotavlja, da je v
Sloveniji v domaci oskrbi Se vedno vecina starih ljudi, ki potrebujejo nego in oskrbo. Tudi
podatki raziskave InStituta za socialno varstvo Republike Slovenije kazejo, da v Sloveniji

prevladujeta domaca oziroma druzinska ter sosedska oskrba starih ljudi. (Hlebec 2004: 117)

»Neformalna mreza temelji na medosebnih odnosih in solidarnosti in je vecji meri reciprocna
kot formalna mreza. Samostojnost v starosti se ne izpolnjuje zgolj s prejemanjem pomoci ob
upadanju zivljenjskih moc¢i, ampak tudi z recipronim procesom izkoriSCanja preostalih
zivljenjskih sposobnosti, kar zadovoljuje potrebo pocutiti se potrebnega. To je pri osebi, ki
zgublja fizi¢ne in druzbene zmoznosti, Se posebej pomembno.« (Hojnik Zupanc 1999: 133)

Strokovnjaki ugotavljajo, da se socialne mreze starih ljudi razlikujejo od tistih, ki jih imajo
mlajsi. Glede na posebne potrebe, ki jih imajo starejsi, so te mreze ozje. Socialne mreze

pomembno vplivajo na uspeSno staranje, saj zagotavljajo ve¢ podpore in tako pomagajo

20



starim ljudem nadomestiti izgube, s katerimi se soocajo. Ljudje, ki to mrezo sestavljajo, lahko po
drugi strani tudi ovirajo uspesSno prilagoditev na staranje. To se zgodi v primeru, Ce
zanemarijo potrebo po spodbujanju neodvisnosti, ko se odzivajo na zdravstvene in socialne

omejitve starega ¢loveka. (MiloSevi¢ Arnold 2000: 254)

Pri neformalnih socialnih mrezah je namre¢ zelo pomembno, kdo jih sestavlja in iz katerih
virov prihaja pomoc. Ta dva dejavnika vplivata na njihovo u¢inkovitost. Po Hojnik Zupanc
(1999: 133) so neformalne socialne mreze varne zaradi osebnega odnosa in moralne
obveznosti, prostorske blizine in domac¢nosti odnosov med c¢lani mreze. Sociabilnost je na
visoki ravni zaradi solidarnega odnosa med Clani mreze, podobnih vzorcev in komuniciranja.
Neformalna mreza je ponavadi tudi ekonomicna, ker je hitro dosegljiva, moralne vrednote pa so

pred gmotnimi dobrinami.

Empiri¢ne raziskave kazejo, da so ucinki socialnih mrez tesno povezani z zdravstvenim
stanjem starih ljudi (vkljuéno z niZjo smrtnostjo), s kardiovaskularnimi obolenji, z
umrljivostjo zaradi raka in z nivojem funkcionalnih zmoznosti. U¢inek mreZnih interakcij je
odvisen od razlicnih okolis¢in, med katerimi so najpomembnejsSe: dohodek oz. materialno
stanje, fizicna kondicija in spol. Od teh treh je najbolj predvidljiv materialni dejavnik. Tisti z
nizjimi dohodki so bolj izpostavljeni zdravstvenim tveganjem, imajo slab$i dostop do
zdravstvenih storitev, so pogosteje zrtev kriminalnih napadov in imajo manj ustrezno
prehrano. Zato je verjetno, da materialno slabSe preskrbljeni bolj potrebujejo storitve socialnih
mrez in so bolj prizadeti, ¢e ostanejo brez njih, kot to velja za premoznejse. (Dragos 2000:

304)

Hlebec (2003: 171) pravi, da je preucevanje socialnih omrezij starostnikov zaradi njihovega
naras¢ajocega deleza cedalje bolj pomembno. Omenja pet tipov socialnih omrezij
starostnikov, ki se razlikujejo glede na oddaljenost najblizjih sorodnikov, stopnjo sodelovanja z
druzino, prijatelji in sosedi ter glede na vkljucenost v lokalno skupnost in prostovoljne
skupine. Izpostavila je tri dejavnike, ki vplivajo na oblikovanje in vzdrzevanje socialnega
omrezja. Prvi dejavnik je neodvisen od posameznika, gre za druzinske znacilnosti (poroke in
rodnost predhodnih generacij, zaporedje rojstev). Poroka razsiri krog sorodnikov, od katerih
lahko posameznik pri¢akuje socialno oporo. Pri drugem dejavniku (selitve) ima posameznik
moznost izbire in regulacije lastnih selitev, ne more pa uravnavati selitev sorodnikov,

predvsem otrok. Tretji dejavnik pa sta posameznikova osebnost in temperament. Tipi¢no
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omrezje socialne opore starostnika Steje od 5 do 7 oseb, med katerimi so ve¢inoma ¢lani

druzine, sledijo drugi sorodniki, nekateri prijatelji in sosedje.

Hojnik Zupanc (1999: 135), ki povzema po Wengerjevi (1989) navaja pet tipov odnosov

neformalnih podpornih mrez:

e sorodstvena mreZa - najpomembnejSi pomocniki staremu cloveku so v istem
gospodinjstvu ali v blizini stanujo¢i druzinski ¢lani, pomagajo pa tudi prijatelji in sosedi.
Take mreze so majhne, statisticno so znacilne za starejSo skupino starostnikov. Slabost
take mreZe je, da pogosto prihaja do potencialnega omejevanja starostnikove neodvisnosti
s pretirano skrbjo oz. preveliko mero pomoci;

¢ integralna povezanost - v bivalnem okolju oziroma sosedska mreza temelji na druzinski
pomoci, prijateljih in sosedih. Najveckrat so sosedje obenem tudi prijatelji. Pri tem tipu
mreze obstaja visoka stopnja avtonomije;

e samostojna, samozadostna podporna mreza - prevladuje pri posameznikih, ki Zivijo
sami, nimajo otrok in bliznjih sorodnikov ali so samski. Stiki z druzinskimi ¢lani in
sosedstvom se navezujejo manj pogosto. Zivljenje pri njih poteka ponavadi v stanovanju;

e podporna mreZza v SirSem bivalnem okolju - temelji na pomoci prijateljev in
prostovoljnih organizacij, v katerih je posameznik sodeloval ali pa Se sodeluje. Sorodniki
ponavadi ne Zivijo v blizini;

e podporna mreZa pri osebah z zaprto zasebnostjo - prevladuje pri posameznikih, ki so
vecinoma poroceni, brez otrok ali pa ti zivijo dale¢ stran. Medsosedski odnosi so na nizki

stopnji, prijatelji ne zivijo v blizini.

Medsebojni vplivi staranja in socialne mreze so za starega ¢loveka pomembni. Nacin, kako si
¢lovek izbira prijatelje in druge osebe, s katerimi se druzi in na kakSen nacin to pocne, se
odraza v njihovem povratnem vplivu na posameznega &loveka. Ce Zelimo razumeti socialne
vidike staranja, moramo poznati in razumeti tudi obseg socialnih vezi, njihovih potencialov,

kvalitet in ucinkov. (Dragos 2000: 304)

Za vecino starih ljudi je oskrba v institucijah nezelena oblika pomoc¢i. V anketi Urbanisti¢nega
inStituta iz leta 2002 so stare ljudi sprasevali, kje zelijo prezivljati starost oziroma kam in v
kak$no okolje bi se bili morebiti pripravljeni preseliti. Le 7,5 % bi jih kot primerno obliko
bivanja zase izbralo dom za starejse, 8 % pa oskrbovano stanovanje, kot primerno druzbo pa so v

najvedji meri navedli sorodnike. (Javornik 2006: 103)
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Pomembne potrebe starih ljudi so potrebe po zadovoljevanju Custvenih in socialnih potreb. To
so potrebe, katerim je v okviru javnih socialnovarstvenih storitev pogosto namenjeno premalo
pozornosti in nenazadnje tudi kadrovskih moZnosti. V tem pogledu so izjemnega pomena
prostovoljci. V Sloveniji imamo dobro razvito prakso tovrstne pomoci. V zadnjih letih se je v
Sloveniji izrazito povecala mreza medgeneracijskih in drugih skupin starih ljudi za
samopomo¢ ter drugih programov, ki v bivalnem okolju skrbijo za zmanjSevanje socialne
izkljuCenosti starejSih. Ministrstvo za delo, druzino in socialne zadeve sofinancira 18
izvajalcev, ki imajo skupno kapaciteto ve¢ kot 1.319 skupin za starejSe. (Nacionalno porocilo

o strategijah socialne zas¢ite in socialnega vklju¢evanja 2008 : 63)

Kljub temu da je bila vecina starih ljudi v Sloveniji doslej deleZna zgolj druZinske oskrbe in se
klju¢na vloga le-te pricakuje tudi v prihodnje, se 0 pomembni vlogi druZine pri oskrbi starega
¢loveka premalo govori in se smatra kot sama po sebi umevna. Druzinski oskrbovalci v Sloveniji
trenutno niso delezni skoraj nikakr$ne javne podpore, njihova pomembna vloga v druzbi pa je
spregledana. (Hvali¢ Touzery 2007: 15) Poleg tega je domaca oskrba tudi slabo raziskana, kar je
tudi eden od glavnih razlogov, da ta pomembna socialnovarstvena mreza doslej ni bila

delezna ustrezne podpore. (Strategija varstva starejsih 2006: 9)

1.5 VLOGA DRUZINE V SKRBI ZA OSEBE Z DEMENCO

Po klasi¢ni socioloski opredelitvi je druzina osnovna druzbena celica oziroma primarna
skupina, ki zagotavlja socialno reprodukcijo. Psihologija opazuje druzino z vidika dinamike
medosebne interakcije, ki temelji predvsem na emocionalnih in moralnih vrednotah in na tej
osnovi tvori osnovno neformalno mrezo. (Hojnik Zupanc 1999: 138) Tisti posamezniki, ki
imajo dobre druzinske odnose, imajo ponavadi bolje urejeno pomoc¢ ali na domu ali v

instituciji, kot pa tisti, ki druzine nimajo ali pa so odnosi slabi. (Hojnik Zupanc 1999: 106)

Clovek je po svojem bistvu druzabno bitje. Med¢loveske povezave so zanj nekaj temeljnega,
kar nujno potrebuje za prezivetje, podobno kakor sta na telesnem podro¢ju nujna hrana in
zrak. Od spocetja do smrti je ¢loveku nujno potrebna vpletenost v bolj povrSinska razmerja z
mnogimi ljudmi, prav tako pa globoka povezanost z nekaj ljudmi v osebnih medcloveskih

odnosih. (Ramovs 2003: 189)

Druzina je pomemben psiholoski in instrumentalni dejavnik v zivljenju starega Cloveka.

Pomembno je ozavescati vse generacije, kakSen je pomen vzajemnih medgeneracijskih
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odnosov in do katere stopnje lahko poteka reciprocna medgeneracijska pomoc, da pri tem ni
ogrozen katerikoli od druzinskih ¢lanov. (Hojnik Zupanc 1994: 53) Skozi zgodovino je bila
druzina glavni oskrbovalec starih ljudi. V druzinskem okviru so za stare ljudi skrbele
predvsem zenske. V preteklosti je bila zivljenjska doba kratka, zato je bila skrb za stare ljudi

potrebna krajsi ¢as. (Ramovs 2003: 227)

Industrializacija in urbanizacija pa so medgeneracijske odnose in vlogo druZine pri skrbi za
stare ljudi z leti zelo spremenile. Pomembno vlogo pri tem je igralo tudi vecje zaposlovanje
zensk. Iz ve¢ generacijskih druzin so v glavnem ostale le Se dvogeneracijske druzine z malo
otroki. Raziskave kazejo, da so najbolj zdravi medgeneracijski odnosi takrat, kadar
generacije zivijo lo¢eno, vendar dovolj blizu skupaj, da so stiki mozni vsaj enkrat ali dvakrat
na teden. (Hojnik Zupanc 1994: 5) Star ¢lovek potrebuje druzino, da se lahko sooci s svojo
starostjo, da lahko svojo preteklost prenese v sedanjost in da je pri tem sliSan. Za ohranjanje
teh odnosov ni pomembno, kje star ¢lovek zivi. Naj bo to skupaj z druzino, sam ali pa v
domu za stare, pomembna je volja, razumevanje in ljubezen obeh strani, starega cloveka in

njegove druzine.

Druzina je tista, ki lahko ¢loveku zagotovi zdrav razvoj in kakovostno starost in je, kot pravi
Elizabeth Lukas (1993: 21) Cisto poseben, specificno ¢loveski sestav, ki je (vsaj do danes in
kljub mnogim drugim poskusom) ostal nenadomestljiv. Druzbena skrb naj bi torej bila skrb
za ohranjanje in razvijanje ter ozave$¢anje mlade in srednje generacije, da je druZina temelj

in da mora biti osnovna skrb druzbe, skrb za druzino.

Vzorec druzinske povezanosti je odvisen od Zivljenjskega stila v zivljenju. Tisti, ki so
razvili vzorec druzinske povezanosti in medsebojne pomoci, ga ohranijo tudi v starosti. Tisti
posamezniki pa, ki so zivljenje preziveli bolj neodvisni in samostojno, zelijo ohraniti ta nacin
zivljenja tudi v starosti in v trenutku, ko potrebujejo pomoc, prej posezejo po formalni obliki
pomoci, kot pa da bi se obrnili na druzinske ¢lane. Pri oblikovanju socialne mreze starega
¢loveka je nujno potrebno upostevati Zivljenjski stil, na katerega je navajen. Pomoc, ki jo nudi
druzina starejSim druzinskim ¢lanom, je razlicna glede na interakcijske vzorce, ekonomski
status in potreben Cas. Druzinska oskrba je zagotovljena, ¢e obstajajo dobri odnosi med
generacijami, preden pride do funkcionalnega upada pri starem ¢loveku. (Hojnik Zupanc
1999: 143)

Ce se zelimo res dobro pripraviti na pove¢an deleZ starega prebivalstva, potrebujemo «jasno

druzbeno zavest o dejstvu, da je starost posebno obdobje zivljenja, ki ima svoje lastne
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moznosti in naloge, pa tudi svoje tegobe in zagate; s svojimi posebnimi moznostmi in
omejitvami pa je enako smiselno obdobje zivljenja kot mladost in srednja leta«. (Ramovs

2003: 267)

Oseba z demenco potrebuje sprva malo, z leti pa vedno ve¢ pomoc¢i. Na zacetku ni moteca za
okolico, lahko jo vodimo in usmerjamo. Prav tako ne moti osnovnega ritma druzine. Potrebno je
le malo ve¢ pozornosti in potrpljenja. S€asoma oseba z demenco potrebuje vedno vec
nadzora, vodenja in pomoci. V konéni fazi bolezni potrebuje celodnevno pomo¢. Tedaj se
osebe, ki doma skrbijo za svojca z demenco, znajdejo v zelo napornih in obremenjujocih
razmerah. Pod bremenom skrbi vedno pogosteje pregorevajo in iSCejo resitve zunaj druzine.
Potrebno se je zavedati, da demenca ni le izguba spomina, ampak je bolezen, ki celostno
spremeni osebo, ki je za to boleznijo zbolela. Prav tako pa zelo moc¢no vpliva na zivljenje

svojcev, ki za to osebo skrbijo ter na celotno druzbo. (Drame Orozim 2006: 26)

Pomembna naloga druzine je, da varuje identiteto osebe z demenco. DruZzina najbolje ve, kdo
je bila oseba z demenco, in ta vednost je pomembna, saj tako vidimo ¢loveka z njegovo
zivljenjsko zgodovino. Druzina varuje osebno identiteto osebe z demenco, hkrati pa
upocasnjuje njen propad. DruZina osebe z demenco ostaja ¢uvaj njene identitete, dokler je to
mogoce. Pomemben pa ostaja tudi delez osebe z demenco v druzini, saj tako ostaja povezana

z druzino. (Cacinovi¢ Vogringi¢ 2007: 55)

Skrb, ki jo opravljajo svojci oseb z demenco, prinasa razlicne tezave in probleme, zato ni
dovolj le pripravljenost, da prevzamejo skrb za osebo z demenco, pomembna je tudi njihova
sposobnost in usposobljenost za to delo. Prav tako je pomembno prepoznavanje znakov

preobremenjenosti in izérpanosti svojcev. (MiloSevi¢ Arnold 2007a: 129)

V primerih, ko se staremu ¢loveku zdravstveno stanje postopno slabSa, se njegova druzina
lazje prilagodi na spremembe. Popolnoma drugace pa je, ¢e se sprememba zgodi nenadoma.
Oseba, ki prevzame odgovornost za nego in oskrbo, nima ve¢ svojega prostega ¢asa, vedno
mora biti na voljo, dosegljiva. V skrajnih primerih negovalec niti ne more iz hise, ne da bi ta

¢as kdo poskrbel za bolnega.

Ne smemo pozabiti, da je potrebno osebe z demenco zares slisati ter jih upoStevati. Za osebe
z demenco je pomembno, da dobivajo Cutne in socialne spodbude, prilagojene njihovim

sposobnostim. Tako ostanejo v stiku s samim seboj ter ohranijo komunikacijo in odnose z
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ljudmi iz svojega okolja. Oseba z demenco Se hitreje potone v svoj svet, ¢e nima resniénega

stika z drugimi ljudmi. (MiloSevi¢ Arnold 2007a: 132)

1.6 STROKOVNA POMOC SVOJCEM

Pomemben ¢len neformalne pomoci osebam z demenco vsekakor predstavljajo druzina,
prijatelji, sosedje in prostovoljci. Pogosti obliki neformalne pomoci sta druzinska oskrba starih
ljudi, ki jo zagotavljajo druzinski ¢lani, prostovoljska pomoc¢, v preteklosti pa je bila zelo
pomembna tudi sosedska pomoc¢. Neformalni oskrbovalci zagotavljajo starim ljudem custveno

varnost, pretok informacij, materialno in fizicno pomo¢, druzenje. (Hvali¢ Touzery 2006: 55)

V Sloveniji poleg oskrbe v druZini in institucionalnega varstva nimamo za osebe z demenco
nobene druge moznosti, zato pogresamo specializirano oskrbo na domu, dnevne centre s
posebnim programom za osebe z demenco, stanovanjske skupnosti, skupine za samopomoc

oseb z demenco, skupine za samopomo¢ svojcev oseb z demenco, itd. (MiloSevi¢ Arnold

2007b: 24)

Dolgotrajne obremenitve druzinskih ¢lanov vodijo do konfliktnih situacij v druzini in na
delovnem mestu, ¢e svojci obdrzijo zaposlitev. Takrat druzinski ¢lani pogosto poiscejo
strokovno pomo¢, saj nega in oskrba presega njihove zmoznosti. Zbeganost, Custvena
prizadetost, razdvojenost, obcCutek krivde pred drugimi, obcutek nemoci, predvsem pa
nepripravljenost na tovrstne druzinske tezave so razlogi, da se ¢lovek nujno sreca z

razpolozljivimi socialnimi, zdravstvenimi in drugimi programi. (Hojnik Zupanc 1994: 49)

Vcasih pa samo neformalna oblika pomoci ne zadostuje vec, zato se odlocijo tudi za
formalno obliko pomoc¢i, in v primeru, da so posamezniki z demenco uporabniki
organizirane pomo¢i na domu, dobijo pomoc strokovnjakov (najveckrat socialnih
delavcev), ki postanejo nosilci njihovih skrbi — tako imenovani »care manager«. Njihova
naloga je poskrbeti, da sistem pomoci ves ¢as deluje, tako da povezejo uporabnika z vsemi

izvajalci storitev, ki lahko zagotovijo zadostno in kakovostno oskrbo.
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Oblike pomocdi za stare ljudi z demenco in njihove oskrbovalce (Hvali¢ Touzery 2007: 40)

a) Zacasna oskrba

Je storitev, ki se pojavlja povsod po Evropi, med drzavami pa obstajajo precejSnje razlike v
njeni stopnji razvitosti. Najpogosteje se tovrstna oskrba pojavlja kot oblika nekajurnega
varstva v institucijah. Na Nizozemskem razli¢ne oblike zaCasne oskrbe zagotavljajo formalne in
prostovoljske organizacije. Tovrstna oskrba je dostopna na domu oskrbovane osebe, v
zdravstvenih institucijah ali pa v skupnosti. V Sloveniji je ve¢ kot le nekajurna zacCasna

oskrba redko dostopna in Se to le v instituciji.

b) Alternativa institucionalnemu varstvu

V razvitih drzavah je vse veC oblik bivanja starih ljudi, ki so za starega ¢loveka bolj prijazne
in domace, strokovni oskrbovalci pa morajo kljub temu pri oskrbi zagotavljati doloCene
standarde. V Avstriji, kjer stari ljudje, ki Zivijo v vec¢jih stanovanjih in so potrebni pomoc¢i pri
vsakdanjih opravilih, zagotovijo Studentom sobo, v zameno za njihovo pomoc¢. V Zgornji
Avstriji pa se izvaja drug zanimiv model. Stara oseba zivi na kmetiji skupaj z druzino, ki
ima v lasti kmetijo. Gre za oskrbnisko, rejnisko druzino. Ti dve obliki oskrbe sta dobra
alternativa nastanitvi v dom za stare ljudi. V Sloveniji, pa so takSne oskrbniSke druzine Se v

zametkih.

¢) Storitve za druZinske oskrbovalce

V mnogih evropskih drzavah (Irska, Svedska, Malta, Nizozemska, Finska, Francija, Avstrija,
Belgija, Velika Britanija) je za druzinske oskrbovalce dobro poskrbljeno ne samo z
informiranjem, ampak tudi s prakti¢nim usposabljanjem oskrbovanja. Stevilna oskrbovanja
vodijo nevladne organizacije. V okviru teh storitev zagotavljajo druzinskim oskrbovalcem

tudi skupine za samopomoc.

¢) Paliativna oskrba in hospici

Paliativna oskrba v slovenskem zdravstvenem sistemu Se ni urejena, Ceprav strategija
socialnega varstva starejSih predvideva, da bo treba pripraviti nacionalni program paliativne
oskrbe kot sestavni del mreze javne zdravstvene sluzbe. Od leta 1996 izvaja celostno
paliativno oskrbo le nevladna organizacija Slovensko drustvo hospic. Delujejo na domu
umirajocega, v bolnisnici ali v domu za stare, poleg pomoc¢i umirajo¢emu pa zagotavljajo tudi

psihosocialno oporo svojcem.
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d) Pomoc¢ osebam z demenco in njihovim oskrbovalcem

Cesko zdruzenje za Alzheimerjevo bolezen je oblikovalo trideset informacijskih tock, ki
delujejo po vsej drzavi. V njih lahko oskrbovalci oseb z demenco dobijo nasvete, informacije
o bolezni, broSure. Klju¢nega pomena je sodelovanje stanovalcev in njihovih druzinskih
¢lanov. V Auvstriji so na Dunaju ustanovili bolniSnico »Memory Clinic Donauspital«, ki je
namenjena osebam z demenco ter njihovim druzinskim oskrbovalcem. Hvali¢ Touzery (2007:
42) poudarja, da je v Evropi vse mocnejs$a zavest, da je treba osebam z demenco in njihovim

oskrbovalcem ponuditi ¢im bolj raznovrstne storitve.

e) Prostovoljsko delo

Prostovoljske organizacije so pomemben vir pomoci starim ljudem in druzinskim
oskrbovalcem. Te organizacije so Rdec¢i kriz, Karitas, Medgeneracijska drustva, Institut
Antona Trstenjaka, Slovenska Filantropija, Zveza drustev upokojencev Slovenije ter
drustva, namenjena dolo¢enim ciljnim skupinam. Oblike njihove pomoci so raznolike, in sicer
se raztezajo od materialne pomoci do pomoci pri delu, druzabnistva, medgeneracijskih skupin
in sodelovanja z nosilci formalne mreZe skrbi za stare ljudi. Tudi v Sloveniji so pomembni

nosilci pomoci starim ljudem neprofitne ali prostovoljske organizacije.

f) Nove tehnologije

Tehnologija omogoca pomoci potrebnim osebam, da povecajo svojo avtonomijo in varnost.
Nove tehnologije Se niso popolnoma razvite, prav tako obstojece ne dajejo pomembne podpore
oskrbovanju starih ljudi. Nova tehnologija temelji predvsem na informacijsko-komunikacijski
tehnologiji (IKT) in ima na podro¢ju neformalne oskrbe velike potenciale, saj lahko izboljSa
usklajevanje zaposlitve in oskrbovanja, omogoc¢i bolj ucinkovito podporo ljudem, ki
potrebujejo oskrbo in tudi oskrbovalcem. Danes je razvitih vse ve¢ tehni¢nih naprav, ki so
prilagojene starim ljudem in so razsirjene po drzavi. Ena takih je elektronska naprava Quo
vadis, ki je namenjena starim ljudem, tudi osebam z demenco. V stanovanju starega ¢loveka
namestijo alarmne celice, ki zaznajo polozaj Cloveka. Alarm se vkljuci, ¢e oseba prestopi

dolocene meje izven varnostnega polja.

Napredno tehnologijo uporabljajo tudi na podro¢ju varovanja starih ljudi na daljavo, to je na
primer rdeca tipka. Gre za varovanje preko telefona. Tudi takrat, ko oseba ne more do
telefona, lahko pokli¢e na pomoc s pritiskom na rde¢i gumb. S pritiskom na gumb ga telefon
poveze z dezurnim operaterjem sluzbe varovanja na daljavo. Operater takoj ukrepa ali pa

poklice nekoga od bliznjih oziroma ustrezno sluzbo pomoci. Rdeco tipko velikokrat
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uporabljajo tudi za varovanje na daljavo oseb, ki imajo blago demenco in Zivijo Se v

domacem okolju .

g) Integrirana oskrba

Poskusa zadovoljiti dolgotrajne, kompleksne in mnogovrstne potrebe starih ljudi in jim dati
moznost, da Zivijo svoje Zivljenje. Gre za to, da se o Zeljah in potrebah pogovorimo v
interakciji med strokovnjaki in staro osebo. Integrirana oskrba je sredstvo, s pomocjo katerega
lahko dosezemo maksimalno ucinkovitost storitev. Sodelovanje med razlicnimi ponudniki
storitev mora imeti tudi pravno dologene temelje. Se vedno pa v Stevilnih evropskih

drzavah, tudi v Sloveniji, tovrstno sodelovanje med razli¢nimi sluZbami, ni razsirjeno.

h) Javno financiranje oskrbe

Hvali¢ Touzery (2007: 47) omenja, da so Stevilne drzave za ljudi, ki so odvisni od pomoci
drugih, vpeljale javno financirano placilo v obliki podpor ali nadomestil za dolgotrajno
oskrbo. Ta nadomestila so lahko placana neposredno druzinskim oskrbovalcem, kot na primer
to po¢no v Avstriji, Belgiji, Franciji, ali pa stari osebi, ki naj bi potem placala osebi, ki ji
zagotavlja oskrbo, kot je to praksa na Nizozemskem in v Nemciji, v nekaterih primerih pa
omogocajo v drzavah obe moznosti. Trenutno lahko v Sloveniji star clovek ali pa oskrbovalec
pridobita javno finan¢no pomo¢ le na dva nacina, in sicer oskrbovalec neposredno prek
statusa druzinskega pomocnika, star ¢lovek pa prek dodatka za pomo¢ in postrezbo, ki ga

lahko prejmejo starejsi ljudje.

i) Placan dopust v ¢asu oskrbovanja

Ponekod v Evropi imajo druzinski oskrbovalci, zaposleni v javnem sektorju, nekaj pravic do
placanega in neplacanega dopusta, vendar pa v privatnem sektorju to pravice skoraj nikoli ne
izvajajo. Hvali¢ Touzery (2007: 49) dodaja, da v Sloveniji le Zakon o zdravstvenem varstvu in
zdravstvenem zavarovanju (Ur. 1. RS, §t. 9/1992) ter Kolektivna pogodba (Ur. 1. RS, st. 15)
za dejavnost zdravstva in socialnega varstva Slovenije omenjata moznost placanega dopusta, pa
Se to je kratkoro¢na in omejena. Tako po ZZVZZ lahko nadomestilo zaradi nege ozjega
druzinskega Clana, s katerim zavarovanec Zivi v skupnem gospodinjstvu, traja najve¢ do sedem
delovnih dni letno, pristojna zdravniSka komisija lahko v izrednih primerih to obdobje podaljsa
do 14 delovnih dni. Kolektivna pogodba pa doloca dodatne moznosti odsotnosti od dela, in

sicer na podlagi zdravniskega potrdila.
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Svojci si ponavadi prizadevajo pridobiti znanje o tem, kako se uspesno spoprijeti z boleznijo.
Zato jih je potrebno ustrezno informirati v jeziku, ki ga oni razumejo. Pogostokrat se namrec
zgodi, da je medicinski Zargon nerazumljiv, kar poveca obCutke nemoci in manjvrednosti.
Svojcem bi bilo potrebno zato omogociti razlicne oblike sporazumevanja (formalne in

neformalne nacine izmenjave informacij).

Svojcem je v veliko pomo¢ svetoval€eva toplina, pristno in obcutljivo razumevanje njihovih
misli in ¢ustev. Osrednja kvaliteta pa je »empati¢no razumevanje« in »aktivno poslusanje«.
(Kristanc¢i¢, Ostrman 1998: 9) Svojci sprejemajo svetovalca kot osebo, ki jih razume in ne
kot osebo, ki ima znanje. Svetovanje pa ni zgolj pomoc¢ ampak tudi preventiva, da se prepreci
hude osebnostne motnje, bolezni in druzbene odklone. Pri uspesSnem svetovanju posameznik
spozna izvore in pomen svojega Zivljenja in se na tezavo, ki jo cuti, ne odziva ve¢ samo
custveno. (Kristan¢i¢ 2005: 10) Na tezave se odziva tudi razumsko in na ta nacin sprejema

realnost, kar je tudi cilj svetovanja.

Svetovanje po telefonu je za Stevilne svojce zanimiva oblika pomoci, zato je njihov odziv
vedno vecji. K temu pripomore tudi dejstvo, da jim ni potrebno cakati v vrsti, povedati
svojega imena, se jim narociti in da lahko na enostaven nacin pridobijo informacije, Custveno
podporo ali ideje, kako se spoprijemati z razlicnimi tezavami, ki spremljajo demenco.
Najveckrat svojci klicejo zaradi vedenjskih sprememb, upadanja spoznavnih funkcij,
custvene in osebnostne spremenjenosti, tezav pri dnevnih aktivnostih in sporazumevanju.
Zanimajo jih tudi informacije o demenci in moznostih zdravljenja. Svojci se zelijo
pogovarjati o njihovi preobremenjenosti, obcutkih nemoci, krivde in sramu. Zanimajo jih
tudi pravice iz zdravstvenega in socialnega varstva, informacije o dejavnostih pomoci in
obstojeci literaturi.

Svetovalni telefon za pomo¢ pri demenci je tako prva telefonska sluzba v Sloveniji, ki je
namenjena specificni skupini ljudi, kateri so zaradi bolezni, ki napreduje vztrajno in pocasi,
ter ob osebnostnem in ¢ustvenem spreminjanju obolelega nenehno pod hudimi psihi¢nimi in
fizicnimi obremenitvami. Svetovalni telefon tako igra pomembno vlogo pri vzgoji,

izobrazevanju, razbremenjevanju in ozavescanju ljudi, ki so v stiski. (Mikluz 2003: 7)
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1.7 SOCIALNO DELO S STARIMI LJUDMI

Mali (2007c: 46) pravi, da ima socialni delavec v domovih razli¢ne vloge pri delu z osebami z
demenco. Pogosto ima najvec stikov s svojci, zato je njegova naloga zlasti identificiranje
simptomov in prepoznavanje znacilnosti bolezni. Pri delu s stanovalci domov je nepogresljivo
sodelovanje socialnih delavcev pri pripravi biografij stanovalcev z demenco, ki so nujno
potrebne za izdelavo osebnih nacrtov in tudi za individualno obravnavo stanovalcev. To pa
seveda pomeni, da tudi socialni delavci potrebujejo ustrezna znanja o znacilnostih demence in

oseb, ki jih je zaznamovala to bolezen.

Socialno delo s starimi ljudmi ali gerontolosko socialno delo je danes pomembna specialnost
socialnega dela. Zanimivo je, da ob nastanku stroke, na zacetku prejSnjega stoletja, socialni
delavci niso marali delati s starimi ljudmi, ker so potrebe te skupine prebivalstva povezovali z
revséino, odvisnostjo, dobrodelnostjo in s podobnim. Posebne, potrebam starih ljudi

prilagojene potrebe so se razvile precej kasneje, predvsem v drugi polovici 20. stoletja.

Mali (2007a : 70) navaja koncepte, ki jih socialni delavci uporabljajo pri delu s starimi

ljudmi :

a)Mobilizacija modi in sposobnosti starih ljudi

Poznavanje druzbene konstrukcije obdobja Zivljenja omogoca socialnim delavcem
identificiranje razli¢nih problemov, s katerimi se srecujejo stari ljudje v sodobni druzbi.
Razli¢ni programi in organizacije za stare ljudi prav tako temeljijo na definiranju teh
problemov. Njihovi strokovnjaki z ustrezno diagnostiko problemov starih ljudi izvajajo
primerne ukrepe, ki zmanjSujejo diagnosticne probleme. Poslanstvo socialnega dela s
starimi ljudmi je drugano. Ravnanje socialnih delavcev vodi korak dalje od zgolj
identificiranja problemov. Predstavlja pomo¢ in podporo staremu cloveku, da iz svojih
bogatih izkuSenj ¢rpa moc¢ za premagovanje tezav v sedanjosti. V ospredju je star clovek,
njegove sposobnosti in zmoznosti, ne pa zgolj problemi, za reSevanje katerih obstajajo

specializirani programi in sluzbe.

b) Maksimalno funkcioniranje
Stare ljudi ogroZajo razli€ne izgube, ki se pojavljajo tako na ravni individualnega

funkcioniranja posameznika kot na ravni njegove druzbene vloge. Socialni delavec zato ni
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osredotocen zgolj na posamezne izgube, s katerimi se sooca starostnik, temvec uposteva celoten
zivljenjski kontekst, v katerem se izgube pojavljajo. Naloga socialnega delavca je, da
oceni vpliv bioloskih, psiholoskih, socioloskih, kulturnih, organizacijskih in drugih
dejavnikov na zivljenje starih ljudi ter mobilizira razpolozljive vire pomoci v posamezniku in

njegovi socialni mrezi.

¢) Zagotavljanje okolja, ki ¢loveka ne bo omejevalo

Posameznik ima pravico, da Zivi samostojno v tak§nem okolju in na takSen nacin, da ne ogroza
svojega zivljenja in zZivljenja drugih. Samostojno Zivljenje povecuje tveganje. Ocena tveganja
je subjektivna in pri vsakem posamezniku drugacna. Velja pa, da je pri morebitnem prehodu iz
funkcionalno neprimernega Zivljenjskega okolja v primernejSe okolje potrebna postopnost, ob
tem pa maksimalno upoStevanje posameznikovih Zzelja, potreb in zahtev. Prehod iz
domacega okolja v institucionalno naj bi bil postopen, usklajen z zeljami in s potrebami starega
Cloveka, prav tako pa bi morali to nacelo upoStevati pri vsaki spremembi Zivljenjskega

prostora starega ¢loveka v domacem, izveninstitucionalnem okolju.

¢) Eti¢nost pri delu

Princip eti¢nosti nas opozarja, da pri delu s starimi ljudmi ne spregledamo dveh temeljnih
eti¢nih nacel - spoStovanja in ohranjanja dostojanstva starih ljudi. Le tako bomo z njimi lahko
vzpostavili delovni odnos, na katerem temelji nase strokovno delo, in ne bomo spregledali
pravic starih ljudi. SpoStovanje eti€nosti pri socialnem delu starim ljudem omogoca
avtonomno sprejemanje zivljenjskih odlocitev in v na§ odnos z njimi vnasa zaupanje. Pri
sprejemanju odloCitev o namestitvi starega Cloveka v institucionalno varstvo obstaja
nevarnost, da odloc¢itve o odhodu v dom sprejemajo svojci ali strokovnjaki, ne pa star clovek
sam. Socialni delavec naj bi bil pozoren na to, da je odloCitev za institucionalno varstvo

odlocitev starega ¢loveka in ne drugih ljudi.

d) Eti¢nost

Eno od znacilnosti heterogenosti starejSe populacije predstavljajo eticne, kulturne, nacionalne
razlike med starimi ljudmi. Eti¢nost vpliva na izbiro pomoci, odnos do zivljenja v instituciji,
sprejemanje bolezni in odnose v druzini, obenem pa tudi na odnos med uporabnikom in

socialnim delavcem.
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e) Sistemska perspektiva

Posebnost socialnega dela je v tem, da stopa v interakcijo med posamezniki in okoljem, v
katerem posamezniki zivijo. To nacelo je posebej prisotno pri socialnem delu s starimi ljudmi,
saj so stari ljudje pogosto odvisni od pomoci, ki jo dobijo v socialnem okolju, v katerem Zivijo,
tudi na neformalni ravni (pomoc¢ strokovnjakov razli¢nih organizacij, institucij). Pri
socialnem delu s starimi ljudmi upoStevamo potrebe in zelje starega ¢loveka in jih usklajujemo

z razli€nimi sistemi, s katerimi je povezan star ¢lovek.

f) Postavljanje ustreznih ciljev

Ustreznost ciljev pomeni, da socialni delavec in uporabnik skupaj postavita taksne cilje
medsebojnega delovanja, ki so skladni z zivljenjskimi okoli§¢inami in zeljami starega cloveka.
Izhajajo iz dejanskega stanja, posameznikove Zivljenjske situacije in obenem motivirajo

uporabnika za optimalno aktivnost pri doseganju zastavljenih ciljev.

1.8 SOCIALNO DELO Z OSEBAMI Z DEMENCO

Na socialno delo z osebami z demenco zelo pomembno vpliva negativen odnos druzbe do
oseb z demenco ter fizicno okolje, ki ni prilagojeno njihovim potrebam. Ker oseba z
demenco ne zmore ohranjati socialnih stikov, prav tako pa je to problem tudi pri svojcih, je
zelo pomemben del socialnega dela preprecevanje socialne izkljucenosti ter diskriminacije
oseb z demenco. Velik problem predstavlja preobremenjenost svojcev oziroma neformalnih
oskrbovalcev oseb z demenco, tezavnejSa pa je tudi pomo¢, ki jo nudijo formalne

oskrbovalke osebam z demenco. (Milosevi¢ Arnold 2007b: 24)

Socialno delo z osebami z demenco je podrocje dela, ki se Se razvija. V Sloveniji lahko
govorimo predvsem o vlogi socialnih delavcev pri delu s stanovalci z demenco v domovih za
stare ter o vlogi socialnih delavcev pri uveljavljanju novih moZnosti za zivljenje osebe z

demenco v skupnosti. (Mali 2007c¢: 45)

Oskrba oseb z demenco je specificna v tem, da delo poteka veliko pocasneje, osebe z
demenco potrebujejo ve¢ vzpodbude in pozornosti. Delavei morajo delo opravljati bolj
umirjeno, z vecjim razumevanjem ter upostevanjem njihove drugac¢nosti. Delo z osebami z
demenco naj bi opravljali ljudje, ki so dovolj strpni, tolerantni in razumevajo¢i do njih. Pri
delu z osebami z demenco je potrebno ve¢ Casa ter prilagajanja posamezniku. (Mali,

Milosevi¢ Arnold, Rihter 2004: 43) Kaksne profesionalne vloge bo socialna delavka/delavec
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opravljala v zvezi z osebami z demenco, in ¢e jih sploh bo, je odvisno od tega, na katerem

podrocju dela.

Profesionalne vloge, ki se pri delu z osebami z demenco in/ali z njihovimi svojci,
najpogosteje pojavljajo:

- nosilec primera (case manager),

- nacrtovalec skrbi (care manager),

- izvajalec prve socialne pomoci,

- svetovalec,

- pobudnik, organizator in vodja skupine za samopomoc¢ svojcev oseb z demenco,

- pobudnik, organizator in vodja skupine oseb z demenco,

- vodja ali strokovni delavec dnevnega centra za osebe z demenco,

- koordinator specializirane pomoci na dom za osebe z demenco,

- zagovornik potreb oseb z demenco,

- koordinator dejavnosti za pomo¢ osebam z demenco in njihovim svojcem na lokalni

ravni,
- posredovalec Zivljenjskih zgodb oseb z demenco njihovim neposrednim

oskrbovalcem (v domu, dnevnem centru ...). (MiloSevi¢ Arnold 2006: 73)

Pri delu z osebami z demenco ni pomembno, ¢esa vsega ti ljudje ne zmorejo vec. Pomembno
je, kaj Se vedno zmorejo in kaj lahko storimo za razvoj oziroma ohranitev ostalih funkcij ter
tako prispevati k boljsi kakovosti zivljenja teh ljudi. Pomembno je, da oseba z demenco Se
opravlja delo, ki ga zmore. Vendar pa se dogaja, da osebi z demenco zaradi njegove

pocasnosti in manjSe u¢inkovitosti pogosto jemljejo delo iz rok. (Mali 2000: 332)

Vloga socialne delavke bi lahko bila bolj poudarjena in bolj neposredna zlasti pri
oblikovanju in izvajanju programov za osebe z demenco. Pri delu z osebami z demenco bi
morali namre¢ prevladovati socialnodelovni delovni odnos, ne glede na to, kdo to delo
opravlja. Seveda pa se mora tudi socialna delavka, kot vsi ostali, za delo z osebami z

demenco dodatno usposobiti. (Mali, Milosevi¢- Arnold, Rihter 2004: 51)

Vloga socialnega delavca je klju¢na ob prihodu starega ¢loveka z demenco v institucijo.
Malijeva (2007c: 47) pravi, da socialni delavec popelje stanovalca z demenco v institucionalni
svet, mu predstavi novo zivljenjsko okolje, na svojce osebe z demenco ne pozabi in jim

zagotavlja aktivno sodelovanje. Svojci so na nek nadin sodelavci socialnega sodelavca, saj
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imajo bogate izkusnje o zivljenjskih navadah, osebnih znacilnostih, Zeljah in interesih
stanovalca z demenco. Vloga socialnega delavca je tudi ta, da skrbi za kontinuirane stike
stanovalca z njegovo primarno socialno mreZo ves ¢as bivanja stanovalca v domu. Socialni
delavec je neprestano v vlogi mediatorja, saj skrbi tudi za ravnovesje interesov stanovalca na eni

strani in institucije na drugi strani.

Na podrocju socialnega dela z osebami z demenco Se vedno prevladuje tradicionalno
ravnanje. Socialni delavci na centrih za socialno delo usmerjajo osebe z demenco oziroma
njihove svojce v domove za stare. Socialne delavce v neposrednem stiku z osebami z
demenco moti okrnjena funkcija spomina pri teh osebah, saj osebe z demenco pozabijo vse,
kar se dogovorijo. Zaskrbljujo€e je tudi, da socialni delavci navajajo, da je tezko delati z
osebami z demenco, ki nimajo skrbnika in si ne Zelijo v dom, saj jim v tem primeru ne
morejo pomagati. Pokazala pa se je tudi potreba socialnih delavcev na centrih za socialno

delo, po specificnem znanju za delo z osebami z demenco. (Mali 2007c : 45)

Glede na to, da je demenca dejansko sindrom, ki prizadene ve¢ ¢lovekovih funkcij, je treba
tudi obravnavo zasnovati holisti¢no, pri tem pa mora sodelovati vrsta strokovnjakov, ki se
morajo povezovati v dejaven in usklajen strokovni tim. Nedvomno mora tudi vloga socialnih
delavcev pri delu z osebami z demenco in njihovim socialnim okoljem postati bolj
prepoznavna, saj so to strokovnjaki za vpraSanja socialnega funkcioniranja ¢loveka, ki je pri

osebah z demenco bistveno okrnjeno in ga je treba v procesu pomoci ohranjati in spodbujati.

Caginovi¢ Vogrinéi¢ (2007: 51) pravi, da reSevanje mnogih problemov, s katerimi se srecujejo v
sluzbah socialnega dela, potrebuje udelezenost druzin uporabnikov. Pomembna naloga druZzine
je, da varuje identiteto starega ¢loveka z demenco. Druzinski ¢lani najbolje vedo, kakSen
¢lovek je bil, kaj je imel rad, kaj je dozivel, kaj je znal in zmogel, kaj so doziveli z njim, ¢esa
se je znal veseliti, itd. Tako lahko vidimo njegovo zivljenjsko zgodovino. Ko pride druZina po
pomoc, ker ne zmore sama ve¢ skrbeti za starega ¢loveka z demenco, potrebuje pomoc, vendar
tako pomoc, v kateri je tudi sama udelezena. V jeziku stroke socialnega dela ponujamo
sodelovanje in tudi ucenje za sodelovanje. Produktiven je delovni dogovor, ki ga zastavimo

na perspektivi moci.

Staranje prebivalstva v vseh razvitih drzavah in tudi v Stevilnih drzavah v razvoju je privedlo
do intenzivnega iskanja nacCinov za dolgotrajno vzdrZevanje neodvisnosti oseb vseh

starostnih skupin z razlicnimi ovirami. I$¢ejo poti za dostopnost, obvladovanje stroskov in

35



zagotavljanje kvalitete dolgotrajnega neodvisnega zivljenja teh ljudi. (MiloSevi¢ Arnold

2006: 64)

1.9 KOMUNIKACIJA Z OSEBAMI Z DEMENCO

Pojem komunicirati izhaja iz latinske besede 'communicare' in pomeni posvetovati se,
razpravljati, vprasati za nasvet. To pomeni, da udeleZzenci s komuniciranjem izmenjujejo

informacije, znanje in izkusnje.

Besedno sporazumevanje: besede so poceni, pravi pregovor. Ni¢ nas ne stanejo. Kljub temu
pa imajo besede moc, da poslusalcu ali bralcu priklicejo slike, zvoke in obcutja. Besede lahko
zblizajo, lahko pa tudi razdrejo zveze in prijateljstva, zaostrijo odnose ali celo za¢nejo vojne.
Besede nas lahko spravijo v dobro ali slabo razpolozenje, so sidra za niz izkuSenj. Same po
sebi so brez pomena, kar nam postane jasno, ¢e posluSamo tuji jezik, ki ga ne razumemo.
Besede pomenijo tisto, za kar se ljudje dogovorijo, da bodo pomenile. Sicer ne bi mogli

izraziti tistega, kar mislimo, in drugi ne bi razumeli, kaj smo povedali. (Cvetko 2001: 21)

Govorno komuniciranje zajema neformalne pogovore, razgovore v skupini, formalizira
razgovore, nagovore, predavanja ipd. Govorno komuniciranje ima vrsto prednosti: je hitro,
obiCajno zajema tudi povratno informacijo ter omogoca sofasno komuniciranje z ve¢ ljudmi.
Govorno sporocilo lahko oddamo v trenutku, ko smo ga v mislih izoblikovali. Prav tako hitro
ga lahko tudi preoblikujemo, dopolnimo, spremenimo. Pomembno je, da lahko med
pogovorom zlahka preverimo, ali je bilo sporocilo pravilno razumljeno ali ne in ali je doseglo

zeleni cilj. (Cvetko 2001: 25)

Pisno komuniciranje poteka prek pisem, Casopisov in revij, oglasnih desk ter s pomocjo
mnogih modernih komunikacijskih medijev (npr. svetovnega spleta). Sporocila se prenaSajo z

zapisano besedo, s simboli, s pomocjo barv in drugih uc¢inkov. (Cvetko 2001: 26)

Nebesedno komuniciranje ne poteka niti v pisni niti v govorni obliki, temve¢ s pomocjo
drugih znakov, simbolov in izrazov. Glas siren in rdeca lu¢ na semaforju sama po sebi povesta
dovolj. Ljudje sporocajo pomembne stvari tudi z oblacili, na primer vdova s ¢rnino, vojni
veteran itd. Najbolj znani vrsti nebesedne komunikacije sta govorica telesa in besedna

intonacija. (Cvetko 2001: 27)
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Stopnja kakovosti zivljenja in sozitja v sodobni druzbi se kaze najbolj o¢itno v medsebojnih
odnosih in komunikaciji ¢lanov, poudarja Ramovs. Dobre medcloveske komunikacije,
medsebojnega sodelovanja in solidarnosti pa danes ljudje ne prevzemamo spontano od okolja,
ampak se jih moramo zavestno nauciti. To velja tudi za komunikacijo in odnose, Se posebej za

medgeneracijske odnose v druzini. (Ramovs 2003: 268)

Ko govorimo o osebah z demenco, je pretok informacij pogosto Se dodatno oviran. Teh ovir
je toliko ve¢ kolikor bolj je demenca pri posamezniku napredovala. UpoStevati moramo
Stevilne omejitve v komunikaciji, ki se pojavljajo zaradi tezav oseb z demenco pri besednem
izrazanju in upostevati drugacna pravila komunikacije. Pri tem pa ne smemo pozabiti, da so
ovire za pretok komunikacije pogosto tudi pri nas samih, ker smo si 0 osebah z demenco
vnaprej izoblikovali stereotipne predstave o tem, kakSni so in Cesa vsega ne zmorejo.

(Milosevi¢ Arnold 2006 : 86)

Kogoj (2007: 16) poudarja, da imajo osebe z demenco poleg tezav s spominom tudi tezave z
razumevanjem informacij, Se zlasti v kompleksnih situacijah. V pogovoru lahko opazimo,
da tezje najdejo besede ali izpuscajo kljucne besede. Z napredovanjem bolezni se besedni
zaklad opazno zmanjSa, pogovor postane inkoherenten, pojavijo se motnje pri branju in
pisanju. V poznem stadiju pa je govor tezko razumljiv ali povsem nerazumljiv, ponavljajo

samo Se posamezne besede ali glasove.

Zelo pomembno je ohranjanje komunikacije z osebami z demenco na najbolj preprost nacin,
za prakticne namene povezane z oskrbo, ali kadar je nujno, da dobimo neke osnovne
informacije. Po drugi strani pa je pogosto ocitno, da so ¢ustva in skrbi oseb z demenco, ki jih
zelijo izraziti v bistvu zelo globoka. Oskrbovalci potrebujejo pri delu z osebami z demenco
torej veliko mero fleksibilnosti, da lahko komunicirajo na Stevilnih razli€nih nivojih.

Komunikacija za vsakdanje namene zahteva od oskrbovalcev obcutljivost in potrpljenje.

Buijssen (2005: 77) razlikuje komunikacijo skozi tri faze demence:

1. faza: v tej fazi oseba z demenco ni ve¢ sposobna govoriti o nedavnih dogodkih in ima
pogosto tezave pri iskanju prave besede. Vedno bolj se zaCne zatekati k t. i. »praznim
besedamy, kot so na primer: stvari, nekaj, nekdo, ljudje, torej ... Pri poimenovanju se pogosto
zmoti in uporabi besedo, ki je blizu pravi. V splosnem osebe kar dobro razumejo, kaj smo

jim povedali.
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2. faza: za osebo z demenco je vedno tezje, da sodeluje v pogovoru, zato to pocne manj
pogosto kot v preteklosti. Za ljudi, ki komunicirajo z njo, postaja vedno tezje, da jo
razumejo. Osebe z demenco ne zacnejo pogovora z uvodnimi besedami ali stavki, ampak
nekje na sredini. Oseba ne razume ve¢ pomena abstraktnih besed, kot so politika, priloznost,
ideja. Ne obstaja ve¢ razlike med preteklo in sedanjo situacijo. Prav tako ne zmore vec
pripovedovati neke dobro zasnovane in logi¢ne zgodbe. Velik napor je Ze oblikovanje lepega
stavka in zato zaCenjajo uporabljati tipi¢ne fraze.

3. faza: v zadnji fazi oseba z demenco popolnoma izgubi sposobnost govora, ustvariti je
sposobna le se nerazlocne zvoke. Le s tezavo se odziva na kakrSnakoli vprasanja in reagira le

na fizi¢ne impulze, kot so boleCina, toplota, mraz in premik.

Pravilo, da sta vsebina in dozivljanje pri komunikaciji enako pomembni, je treba upoStevati
tudi s strani mlajSih dveh generacij (mladi in srednji generaciji) pri odnosih s starim
¢lovekom, zlasti bolnim in onemoglim. Starega Cloveka je potrebno vprasati, kaj bi rad, kaj
potrebuje, kako se pocuti, ne pa mu nekaj po svoje urejati in dajati. Ce nekdo e tako dobro
ve, kaj bi starejsi ¢lovek »potreboval«, »moral« ali »smel, e je to po njegovi zdravi pameti
ali po priro¢niku za prehranjevanje in oblacenje starega ¢loveka Se tako jasno, vedno je na
prvem mestu vprasanje, kaj bi star ali bolan ¢lovek sam Zelel, hotel, potreboval. Ker pa to ve

in Cuti le on sam, ga je treba vpraSati in upostevati. (Ramovs 2003: 157)

Pri osebah z demenco pretok informacij pogosto ovirajo dodatni dejavniki. Teh ovir je toliko
vec¢, kolikor bolj je demenca pri posamezniku napredovala. Upostevati moramo Stevilne
omejitev v komunikaciji, ki se pojavljajo zaradi tezav oseb z demenco pri besednem
izrazanju in se pri komunikaciji drzati drugacnih pravil. Pri tem se ne sme pozabiti tudi na to,
da so ovire za pretok komunikacije tudi pri nas samih, ker si veckrat o osebah z demenco
vnaprej izoblikujemo stereotipno predstavo o njihovih znacilnostih in nezmoznostih.

(Milosevi¢ Arnold 2007a: 132)

Pentek (1993: 30) podaja nekaj prakti¢nih nasvetov za komuniciranje z osebo z demenco:

- Na zacetku komunikacije odstranimo vse dodatne Sume.

- Doloc¢eno informacijo pogosto ponovimo, ob razli¢nih priloznostih, ko je to primerno.

- Za boljSe sporazumevanje uporabljamo najrazli¢nejSa pomagala (npr. na list papirja
nariSemo predmete, ki jih oseba z demenco pogosto uporablja).

-Navodila za dolo¢eno sestavljeno dejavnost dajemo po stopnjah, ker oseba pogosto pozabi

vrstni red opravila.
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- Uporabljamo enostavne stavke in besede, ki jih oseba razume.

- Pri posluSanju damo osebi ¢as, jo usmerjamo in ne prekinjamo neprestano.

- Dovolimo, da nam oseba pripoveduje spomine.

- Govorica telesa in obraza, melodija glasu naj bodo usklajeni z besedno govorico.

- Kljub nezmoznosti govora osebe z demenco, ohranimo obi¢ajne socialno vpeljane navade
in fraze (pozdrav, uporabljanje imena).

- Nebesedna govorica lahko postane edini nacin sporazumevanja, zato uporabljamo geste

rok, mimiko obraza, barvo in melodijo glasu, poglede, nasmehe, raznovrstne dotike.

Kadar sprozi verbalno ali neverbalno komunikacijo oseba z demenco, je pomembno, da
oskrbovalci ne poskusajo posegati v njen tok z vpraSanji, ki zahtevajo neposredne odzive, ki
jih oseba ni zmozna dati, na primer: »Kaj bi rad? Kam gres? ...« Pravi odzivi oskrbovalcev so
bolj vpraSanja: »Ali ti lahko pomagam? Bi mi lahko pokazal? ..« Ljudi z demenco
velikokrat zmedejo tud neposredna, odprta vpraSanja, na primer: »Kaj bi rad jedel za
kosilo?« ter hitro sledece predstavljanje velikega Stevila moznosti, na primer: »Bi radi jedli
zelenjavo, mogoc¢e meso, raje malo sadja?« Veliko bolje je postaviti predlog, na primer: »Bi
radi jedli tole ali morda tole?«, pri tem pa pokazemo na posodo ali dovolimo, da oseba z

demenco pokaze sama. (Blazinsek 2007 : 23)

Poudariti je potrebno, da vedenja ali pocutja osebe z demenco ne smemo interpretirati tako,
kot ju sami vidimo, in si razlagati vedenja glede na nase »poznavanje« osebe. Ne smemo se
opirati na to, kar so nam o njej povedali drugi, saj si lahko njeno vedenje popolnoma napa¢no
razlagamo, ob tem pa spregledamo nekaj pomembnega. Ce morda, pri¢akujemo, da je oseba
navadno nejevoljna in godrnjava, bomo izraz na njenem obrazu razumeli kot »dokaz«
njenega slabega razpolozenja, ne pa kot posledico akutne bolecine, s katero se morda tisti hip

spopada. (Milosevi¢ Arnold 2007a : 133)

Danes se od delavcev v javnih sluzbah, torej tudi socialnih delavcev, zahteva, da dobro
obvladajo komunikacijo. Za socialne delavce komunikacija predstavlja instrument za
vzpostavljanje partnerskih odnosov z uporabniki in njihovim socialnim okoljem. (MiloSevi¢

Arnold 2006: 86)

Pogosto tudi dajejo smernice za komunikacijo z osebami z demenco formalnim in
neformalnim oskrbovalcem. Komunikacija predstavlja del dobre oskrbe, brez dobre celostne

oskrbe pa si ne moremo predstavljati kakovostnega zivljenja oseb z demenco. Le
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komunikacija omogoca ohranjanje resni¢nega stika z drugimi ljudmi in pomanjkanje le te
osebo z demenco $e hitreje pahne v obcutek odvecnosti, praznine, izgubljenosti in depresije,
njene sposobnosti pa tako Se hitreje usihajo in vedno bolj tone v svoj svet. (MiloSevi¢ Arnold
2006: 87) Komunikacija z ljudmi z demenco je ve¢ kot vsakodnevna komunikacija, zato se

jo moramo posebej nauciti. (Milosevi¢ Arnold 2006: 9)

1.10 PREGLED ZAKONODAJE, KI OMOGOCA SKRB ZA OSEBE
Z. DEMENCO

Strategija varstva starejSih do leta 2010 - solidarnost, soZitje in kakovostno staranje
prebivalstva

(http://www.mddsz.gov.si/fileadmin/mddsz.gov.si/pageuploads/dokumenti _pdf/strategija_va

rstva_starejsih_splet 041006.pdf)

Strategija varstva starejSih do leta 2010 — solidarnost, sozitje in kakovostno staranje
prebivalstva je odgovor Republike Slovenije na staranje prebivalstva in na evropske zahteve
po skrbi za novo solidarnost med generacijami. Osnovni namen strategije je uskladiti in
povezati delo pristojnih vladnih resorjev z gospodarstvom in civilnim tretjim sektorjem,
tako da se povecata solidarnost in kakovost med¢loveskega sozitja med tretjo, srednjo in mlado
generacijo ter zagotovita kakovostno staranje in oskrbo naglo rastocega deleza tretje

generacije.

V strategiji je zapisano, da v Evropi velja pravilo, da je za okoli 5 % prebivalstva, starega
nad 65 let, treba zagotoviti oskrbo in nego v socialnih in zdravstvenih ustanovah, kapacitete
domov v Sloveniji so temu blizu. Pritisk po namestitvi starih ljudi v socialne in zdravstvene
ustanove je ¢edalje vecji. Doslej je pri oskrbi starih ljudi prevladovala tradicionalna domaca
ali druzinska ter soseska oskrba. V domaci oskrbi je Se vedno vecina starih ljudi, podatki pa
kazejo, da Cedalje vecji delez starih ljudi zivi samih. Oskrba v ustanovah je pogosto izhod v

sili, saj bi se marsikdo zelo rad namesto odhoda v dom, odlo¢il za oskrbo v domacem okolju.

V Sloveniji nimamo enotno urejenega sistema dolgotrajne oskrbe starejSih, kroni¢no bolnih,
invalidnih in oslabelih oseb, ki pri opravljanju temeljnih Zivljenjskih aktivnosti in drugih
dnevnih opravil potrebujejo delno ali popolno pomo¢ druge osebe, ampak se razli¢ne storitve
in prejemki zagotavljajo v okviru obstojecih sistemov socialne zaSCite (zdravstvo, socialno

varstvo, pokojninsko in invalidsko zavarovanje).
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Cilji strategije, ki so pomembni tudi za osebe z demenco so

1. Vzdrzevati in razvijati obstojeCe storitve socialnega varstva za starejSe, skladno s cilji
Resolucije o nacionalnem programu socialnega varstva za obdobje od leta 2006 do leta 2010.
2. Razvijati obstojeCe in uvajati nove socialnovarstvene programe, namenjene
medgeneracijskemu sodelovanju in starejSim.

3. Pluralizirati izvajalce programov za kakovostno staranje in sozitje med generacijami,
ugodnejSe razmere in drzavno podporo pri razvoju tretjega sektorja.

4. Poskrbeti za ustvarjanje novih socialnih znanj o starosti, staranju in sozitju generacij, ozavescati
celotno prebivalstvo o nalogah in moznostih za kakovostno staranje in sozitje med generacijami v
danas$njih razmerah ter zagotavljati ugodne pogoje in pozitivho gledanje na starost in na
povezovanje vseh treh generacij v druzbi.

5. Ohranjati tretjo generacijo v druzbi z vkljucenostjo njenih velikih potencialov v skrb za
lastno kakovostno staranje in sodelovanje z mlajSima generacijama.

6. Posebej skrbeti za kakovostno staranje ljudi s posebnimi potrebami.

Strategija gradi na dobrih izku$njah in programih, ki so delovali doslej, spodbuja uporabo
vseh razpolozljivih virov in vkljucitev novih. V skladu z usmeritvijo EU je njen cilj, da v
petih letih prilagodi obstojeCe programe na tem podro¢ju in razvije nove. Tako bo
Slovenija na podrocju skrbi za novo solidarnost med generacijami in skrbi za kakovostno

staranje konkuren¢na drugim evropskim drzavam.

Resolucija o nacionalnem programu socialnega varstva za obdobje 2006-2010 (Ur. 1.
RS, $t. 39 /2006)

Temeljno izhodisce politike socialnega varstva drzave in lokalne skupnosti tudi v obdobju
2006-2010 ostaja predvsem zagotavljati take razmere oziroma pogoje, ki bodo posameznikom
v povezavi z drugimi osebami v druzinskem, delovnem in bivalnem okolju omogocale
ustvarjalno sodelovanje in uresnicevanje njihovih razvojnih moznosti, da bodo s svojo
dejavnostjo dosegli tako raven kakovosti Zivljenja, ki bo primerljiva z drugimi v okolju in bo
ustrezala merilom cloveskega dostojanstva. Kadar si posamezniki zaradi delovanja zunanjih
in notranjih dejavnikov ne morejo sami zagotoviti socialne varnosti in blaginje, so upraviceni
do pomoci. Vse strokovne sluzbe in druge ustanove pa morajo pri odloanju o pomoci
upostevati nacelo subsidiarnosti, kar pomeni, da je za socialno varnost in svojo blaginjo ter

blaginjo svoje druzine odgovoren vsak sam.
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V izvajanje sistema so vkljuceni: drzava, lokalne skupnosti in institucije socialnega
zavarovanja kot regulatorji in financerji, javne, zasebne in nevladne organizacije kot izvajalci,
posamezniki, druzina, sorodstvo, organizacije za samopomoc, prostovoljske organizacije in
drugi, ki sestavljajo socialna omrezja uporabnikov sistema socialnega varstva pri programih,

namenjenih invalidom ter $e zlasti invalidske in humanitarne organizacije.

Namen programov in storitev, ki se izvajajo, ter prejemkov, ki se zagotavljajo v okviru

sistema nacionalnega varstva je:

e omogocanje in povecevanje socialne vkljucenosti;

e krepitev mocCi uporabnikov sistema socialnega varstva in razvijanje sposobnosti za
njihovo vsakdanje Zivljenje;

e pomo¢ in oskrba v primerih nezmoznosti opravljanja nujnih zivljenjskih opravil;

e zagotavljanje temeljne socialne varnosti v kriznih obdobjih izpada drugih virov za
Zivljenje;

e zagotavljanje enakih moznosti zensk in moskih in

e preprecevanje revscine.

Cilji in strategije za doseganje ciljev, ki so pomembni za osebe z demenco

1. Prispevati k vecji socialni vkljucenosti posameznikov in povezanosti slovenske
druzbe.

Strategije. ki so pomembne za osebe z demenco in njihove svojce za uresnicitev tega cilja so:

e promocija in razvoj prostovoljstva,
¢ podpora druzini in socialnim omreZjem pri skrbi za osebe, potrebne pomoci,
¢ razvoj in uvajanje novih modelov skupnostne skrbi,

¢ posebna skrb za ranljive skupine prebivalstva, tudi starejSih.

UKkrepi pri omenjeni strategiji so:

e prilagoditev finan¢nega nadomestila in subvencij, kot so doloCen delez nadomestila za
izgubljeni zasluZzek zaradi odsotnosti z dela zaradi negovanja druzinskega ¢lana, delno kritje
materialnih stroSkov v zvezi z izvajanjem organiziranih oblik varstva;

e uvedba novih oblik mobilne pomo¢i na domu za druzine z osebo s posebnimi

potrebami;
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e razvoj programov za kratkotrajne oblike podpore in razbremenjevanja druzine (npr.
nadomestna oskrba, ki bo oskrbovalcu, ki je prevzel skrb za osebo, potrebno pomoci,
omogocila krajsi premor);

e izvajanje razliénih programov izobrazevanja za osebe, ki skrbijo za osebe potrebne
pomoci (osebe z demenco, druge osebe s posebnimi potrebami), ki bodo zagotavljali ustrezno
seznanjanje svojcev z znacilnostmi bolezenskih stanj, s posebnimi potrebami in o ustreznem
ravnanju ter oskrbi teh oseb;

e promovirati in sofinancirati modele skupnostne skrbi, ki zagotavljajo delo z
uporabnikom v domacem okolju ali v skupnosti;

e v okviru javnih mrezZ zagotoviti predvsem Siritev mreze storitev in programov socialnega
varstva, ki omogocajo skupnostno skrb. To so na primer pomo¢ na domu, mobilne pomoci,
krizni ali interventni centri, dnevni centri, pomoc¢ na daljavo, organizirano prostovoljstvo,
skupine za samopomoc, svetovalne pisarne in zagovornistvo;

e razviti model oskrbe v drugi druzini in drugih organiziranih oblikah skupnostne skrbi.

2. Izboljsati dostop do storitev in programov.

Strategije, ki so pomembne za osebe z demenco in njihove svojce za uresnicitev tega cilja so:

e razvijati mreZo v skladu s potrebami uporabnikov;
e uvesti enovit sistem dolgotrajne oskrbe s povezanimi zdravstvenimi in socialnimi

storitvami za vse starostne skupine, ki potrebujejo oskrbo.

Ukrepi pri omenjeni strategiji:

e Ministrstvo za delo, druzino in socialne zadeve bo skupaj z Ministrstvom za zdravje
pripravilo zakon o zavarovanju za dolgotrajno oskrbo. Zagotovili bodo pogoje za izvajanje
enovitega sistema dolgotrajne oskrbe.

e Pripravili bodo nov program izobrazevanja kadrov za izvajanje integrirane dolgotrajne

oskrbe za razli¢ne skupine uporabnikov.

Veljavni nacionalni program socialnega varstva (Resolucija o nacionalnem programu
socialnega varstva za obdobje 2006-2010) je usmerjen k skupnostnim oblikam pomoci
uporabnikom, uveljavlja pa tudi nov profil nacrtovalca skrbi t.i. care manager. (MiloSevi¢

Arnold 2007b: 24)
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Dolgotrajna oskrba
Predlog =zakona o dolgotrajni oskrbi in zavarovanju za dolgotrajno oskrbo

(http://www.mddsz.gov.si/fileadmin/mddsz.gov.si/pageuploads/dokumenti pdf/word/zako

n-do-koncni-avg06.doc) opredeljuje podrocje dolgotrajne oskrbe kot posebno dejavnost, ki

se ukvarja s pomocjo osebam, ki ne morejo same opravljati temeljnih zivljenjskih aktivnosti in so

pri tem odvisne od pomoci druge osebe.

Pomod, ki jo potrebuje veliko starejSih oseb in so od nje odvisni, obicajno potrebuje dolgo
Casa oziroma vse Zivljenje. K pojavu take potrebe so prispevale svoje tudi spremenjene
druzbene in druzinske razmere. Prav tako so v sodobnih druzinah Zenske (matere, Zene, hcere,
sestre), ki pretezno skrbijo za starejSe druzinske Cclane, zaposlene. Bolj ko je staro
prebivalstvo in vi§ja ko je zaposlenost, Se zlasti zensk, ve¢ja je potreba po organiziranju
pomoci ljudem, ki sami dolgoro¢no ne morejo poskrbeti zase in so pri opravljanju temeljnih
zivljenjskih aktivnosti odvisni od drugih. Tako je dolgotrajna oskrba novo podrocje socialne
varnosti, ki se ukvarja s pomocjo ljudem, ki so dolgoro¢no delno ali popolnoma odvisni od
tuje pomoci in jim zagotavlja integrirano zdravstveno in socialno oskrbo. Pri ugotavljanju
storitev izhaja iz potreb posameznika, med katere Stejejo tudi storitve in aktivnosti za

vkljuc¢evanje teh oseb v socialno okolje.

Kot pomo¢ druge osebe pri izvajanju dolgotrajne oskrbe se Stejejo naslednje storitve:

e pomoc pri opravljanju temeljnih Zivljenjskih aktivnosti,
e svetovanje in ucenje,

e pomoc¢ pri gospodinjskih opravilih,

e ostale vrste pomoci,

e zdravstvene storitve.

Druzinski ¢lani, ki opravljajo storitve oskrbe na domu svojca in za to delo prejemajo denarno
nadomestilo, so lahko tudi socialno zavarovani v pokojninskem in invalidskem ter v
zdravstvenem zavarovanju. Uvedba moZnosti prejemanja dolocenega denarnega nadomestila
druzinskega ¢lana za izvajanje dolgotrajne oskrbe je vzpodbuda za razvoj dolgotrajne oskrbe
na domu in podpora prioritetni orientaciji na dolgotrajno oskrbo na domu.

(http://www.mddsz.gov.si/fileadmin/mddsz.gov.si/pageuploads/dokumenti pdf/word/zakon-

do-koncni-avg06.doc )

44


http://www.mddsz.gov.si/fileadmin/mddsz.gov.si/pageuploads/dokumenti__pdf/word/zakon-do-koncni-avg06.doc
http://www.mddsz.gov.si/fileadmin/mddsz.gov.si/pageuploads/dokumenti__pdf/word/zakon-do-koncni-avg06.doc
http://www.mddsz.gov.si/fileadmin/mddsz.gov.si/pageuploads/dokumenti__pdf/word/zakon-do-koncni-avg06.doc
http://www.mddsz.gov.si/fileadmin/mddsz.gov.si/pageuploads/dokumenti__pdf/word/zakon-do-koncni-avg06.doc

SkrbniStvo

Skrbnistvo ureja Zakon o zakonski zvezi in druzinskih razmerjih (Ur. 1. RS §t. 69/ 2004).
Namen skrbnistva je varstvo osebnosti ter premoZenjske in druge pravice in koristi oseb, ki
so pod skrbnistvom. Za skrbnika se postavi oseba, ki ima osebne lastnosti in sposobnosti,
potrebne za opravljanje dolznosti skrbnika in ki privoli, da bo skrbnik.

Center za socialno delo razreSi skrbnika, ¢e ugotovi, da je pri opravljanju skrbniskih
dolznosti malomaren, da zlorablja svoje pravice ali da s svojim delom ogroza varovanceve
koristi ali ¢e ugotovi, da bi bilo za varovanca koristneje, ¢e bi imel drugega skrbnika. Prav
tako razresi skrbnika, ¢e ta to zahteva. To mora storiti v treh mesecih od dneva, ko skrbnik
zahteva razreSitev. Zoper delo skrbnika in centra za socialno delo na podrocju skrbnistva
lahko ugovarjajo varovanec, ki je zmoZen to storiti, njegovi sorodniki, pristojni organi in

strokovne institucije. (http://www.uradni-list.si/1/content?id=49906)

SkrbniStvo za poseben primer

Center za socialno delo postavi skrbnika za posebni primer ali skrbnika za dolofeno vrsto
opravil odsotni osebi, katere prebivaliS¢e ni znano, pa tudi nima zastopnika, neznanemu
lastniku premozenja, kadar je potrebno, da nekdo za to premozenje skrbi, pa tudi v drugih
primerih, kadar je to potrebno za varstvo pravic in koristi posameznika. Pri postavitvi
skrbnika za poseben primer doloCi center za socialno delo obseg skrbnikovih dolZznosti in
pravic, upostevajo¢ okolis¢ine vsakega posameznega primera. Pri odloc¢anju o obliki varstva,
ki naj se da varovancu, mora center za socialno delo upostevati predvsem potrebe in koristi

varovanca.

Dodatek za pomoc in postrezbo

Dodatek za pomoc€ in postrezbo ureja Zakon o pokojninskem in invalidskem zavarovanju
(Ur. 1. RS, st. 109/ 2006). To je denarni prejemek, ki ga upravicenec pridobi v primeru, ko
ne more samostojno opravljati vseh ali veCine osnovnih Zivljenjskih potreb. Do njega imajo
pravico prejemniki pokojnin in nekateri zavarovanci s stalnim prebivalisS¢em v Republiki
Sloveniji, ki jim je za osnovne zivljenjske potrebe neogibna stalna pomo¢ in postrezba

drugega. (http://e-uprava.gov. si/e-uprava/dogodkiPrebivalci.euprava?zdid=745&sid=3 68)

Starostna pokojnina
Temeljna pravica v okviru Zakona o pokojninskem in invalidskem zavarovanju je pravica do
pokojnine. Pravica do pokojnine (starostne, invalidske, vdovske, druzinske in delne) ter

pogoji za priznanje teh pravic so urejeni v Zakonu o pokojninskem in invalidskem
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zavarovanju. Starostna pokojnina je pokojninski prejemek, ki pripada zavarovancu ob
dopolnitvi dolo¢ene starosti in pokojninske dobe, ¢e izpolnjuje pogoje v skladu z ZPIZ-u

(http://e-uprava.gov.si/e uprava/dogodkiPrebivalci.euprava?zdid=690&sid=356)

Varstveni dodatek k pokojnini

Varstveni dodatek k pokojnini izhaja iz Zakona o pokojninskem in invalidskem zavarovanju.
Je denarni dodatek upokojencu s pokojninsko dobo, ki je kraj$a od predpisane, ki izpolnjuje
premozenjski cenzus in katerega pokojnina je nizja od osnove za odmero dodatnih pravic.
Pravica do varstvenega dodatka je namenjena zagotavljanju socialne varnosti uzivalcem
Sloveniji in je pogojena z materialnim poloZajem prejemnika pokojnine in druZinskih ¢lanov,
s katerimi zivi v skupnem gospodinjstvu.

(http://e—uprava.Gov.si/e-uprava/dogodkiPrebivalci.euprava? zdid=745&sid=37)
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2 PROBLEM

Demenca se v vecini primerov pojavi po 60. oz. 65. letu starosti (lahko tudi prej), njen delez pa
s starostjo narasca. Ker se lahko realno pricakuje, da bo delez oseb z demenco vedno vecji, se
pojavlja problem ustreznega razumevanja in obravnave demence in oseb z demenco. Zelo
pomembno je predvsem to, da se naucimo ravnanja, ki je druga¢no od naSega obicajnega

ravnanja in je prilagojeno potrebam oseb z demenco ter reSevanju njihovih stisk in tezav .

Preko opazovanja in pridobljenih izkuSenj v c¢asu obvezne prakse v 3. in 4. letniku Studija,
ki sva jo opravljali v Domu starejsih Sentjur (Sabina Kunsek) in v Domu ob Savinji (Kristina
Podlesnik), sva prisli do spoznanja, da je skrb za osebo z demenco zelo zahtevna in

obremenjujoca naloga, tako za svojce kot za socialne delavce.

Osebe z demenco tezko zivijo samostojno brez podpore in pomoci svojcev. Skrb za njih je
odgovorna naloga, ki najpogosteje pade na ramena svojcev in druZine osebe z demenco,
najveckrat prav na Zenske Clanice druzine, predvsem na héerke. Skrb, ki jo opravljajo svojci
oseb z demenco, prinaSa razlicne tezave in probleme, zato ni dovolj le pripravljenost, da
prevzamejo skrb za osebo z demenco, pomembna je tudi njihova sposobnost in

usposobljenost za to delo.

Z raziskavo zeliva ugotoviti, ¢e obstajajo kakSne razlike ali podobnosti med svojci, ki za
osebe z demenco skrbijo doma in svojci, katerih oseba z demenco je v domu za stare.
Zanimalo naju je predvsem, s kakSnimi tezavami se svojci oseb z demenco srecujejo, na koga

se obracajo po pomo¢ ter na kakSen nacin pridejo do potrebnih informacij o demenci.

Oskrba oseb z demenco je specificna v tem, da delo poteka veliko pocCasneje, osebe z
demenco potrebujejo ve¢ vzpodbude in pozornosti. Socialni delavci morajo delo opravljati
bolj umirjeno, z vecjim razumevanjem ter uposStevanjem njihove drugacnosti. Nedvomno
mora tudi vloga socialnih delavcev pri delu z osebami z demenco in njihovim socialnim
okoljem postati bolj prepoznavna, saj so to strokovnjaki za vprasanja socialnega
funkcioniranja ¢loveka, ki je pri osebah z demenco bistveno okrnjeno in ga je treba v

procesu pomoci ohranjati in spodbujati.
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Raziskavo sva usmerili v ugotavljanje razlik in podobnosti med socialnimi delavci
zaposlenimi na centrih za socialno delo in socialnimi delavci zaposlenimi v domovih za
stare. Pri tem naju je zanimalo, kako dobro so socialni delavci seznanjeni z demenco, ali
menijo, da so za delo z osebami z demenco dovolj usposobljeni. Ugotavljali sva tudi kaksen
je pomen komunikacije z osebami z demenco ter s katerimi tezavami se socialni delavci pri

delu z osebami z demenco srecujejo.

Cim bolj natan¢ne podatke na osnovi intervjujev sva poskusali dobiti v obé&ini Sentjur.

V diplomski nalogi zeliva odgovoriti na naslednja vprasanja:

1. Svojci, ki za osebo z demenco skrbijo doma ter svojci, katerih oseba z demenco je v domu
za stare:

¢ Kako so sprejeli dejstvo, da ima sorodnik demenco in kaksne tezave so se ob tem pojavile?

¢ Kje dobijo pomoc¢ ter na koga se obrnejo po pomoc?

¢ Kje so si pridobili znanje ter informacije o demenci?

e Ali jih delo z osebami z demenco obremenjuje?

2. Socialni delavci zaposleni na CSD in socialni delavci zaposleni v domovih za stare:
e S kak$nimi tezavami se soocajo pri delu z osebami z demenco?

¢ Ali se o demenci dodatno izobrazujejo?

¢ Kaksno znanje bi potrebovali za delo z osebami z demenco?

¢ Kje so si pridobili znanje ter informacije o demenci?

e Ali jih delo z osebami z demenco obremenjuje?
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3 METODOLOGIJA
3.1 VRSTA RAZISKAVE

Raziskava je kvalitativna, sestavljena iz 24 intervjujev. Kvalitativna raziskava je raziskava, pri
kateri sestavljajo osnovno izkustveno gradivo, zbrano v raziskovalnem procesu, besedni opisi
ali pripovedi in v kateri je gradivo obdelano na nacin, brez uporabe merskih postopkov, ki dajo
Stevila in brez operacij nad Stevili. Podatke sva raziskali po metodi kvalitativne analize
podatkov, ki je obsegala urejanje zapisanega gradiva, dolocanje enote kodiranja, izbiro in
definicijo zapisanih pojmov ter zakljucek z oblikovanjem konéne teoreticne definicije

pojmov. Spremenljivke so predstavljala vprasanja iz anketnega vprasalnika.

3.2 VIRI PODATKOV

Podatki so bili zbrani s standardiziranimi intervjuji . Pri spraSevanju svojcev sva uporabili
vnaprej pripravljen vprasalnik »Smernice za intervju s svojci oseb z demenco«, ki ima Stiri
sklope vpraSanj, s pomocjo katerih sva ugotavljali, s kak$nimi tezavami se soocajo pri oskrbi
osebe z demenco, pri kom naprej poiscejo pomoc in na koga se po pomo¢ najprej obrnejo,
kdaj so zaceli iskati prve informacije o demenci, kdo jim je te informacije dal ter kako
ocenjujejo njihovo psihicno in fizicno obremenjenost. Ugotavljajo se tudi osnovni podatki:
kraj, stadij bolezni, koliko casa je preteklo od postavitve diagnoze ter ali je oseba z demenco
seznanjena z boleznijo. Pri sprasevanju socialnih delavcev, ki prihajajo v stik z osebami z
demenco, sva uporabili vnaprej pripravljen vprasalnik »Smernice za intervju s socialnimi
delavci«, ki ima $tiri sklope vprasanj, s pomocjo katerih sva ugotavljali, kako poteka njihovo
delo, kadar gre za osebo z demenco, kje so se izobrazevali, ali se dodatno izobrazujejo in
usposabljajo za pomo¢ osebam z demenco, kdaj so zaceli iskati prve informacije o demenci,
kdo jim je te informacije dal ter kako ocenjujejo njihovo psihi¢no in fizi€no obremenjenost.

(Smernice se nahajajo v prilogi §t.1.)

Intervjuji so bili izvedeni v mesecu novembru 2008 in v mesecu marcu 2009, trajali pa so

priblizno eno uro.

3.3 POPULACIJA IN VZOREC

Populacijo predstavljajo socialni delavci zaposleni na centu za socialno delo in v domu za
stare, ter svojci, ki za osebo z demenco skrbijo doma in svojcih katerih oseba z demenco je v

domu za stare. Populacija je v raziskavi omejena na obmocje ob¢ine Sentjur.
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Za raziskavo sva tako uporabili intervjuje 5 socialnih delavcev (3 zaposlene na centru za
socialno delo in 2 zaposlena v domu za stare) in 19 svojcev (8 jih za osebo z demenco skrbi
doma, 11 svojcev pa ima osebo z demenco v domu za stare). Podatke svojcev oseb z
demenco, katerih oseba z demenco je v domu za stare, so nama posredovali v Domu
upokojencev Sentjur (socialna delavka je z dolodenimi svojci navezala stik ter jih
povprasala, ¢e bi bili pripravljeni odgovoriti na nekaj vpraSanj). Podatke svojcev oseb z
demenco, ki za osebo z demenco skrbijo doma, ter socialnih delavcev na centru za socialno
delo Sentjur, nama je posredovala direktorica. Podatke sva zbirali na vnaprej doloéenem
obmodju obéine Sentjur z manj§im Stevilom oseb, z namenom, da bi bili ti podatki bolj

poglobljeni, natan¢ni.

3.4 ZBIRANJE PODATKOV

Podatke svojcev oseb z demenco, katerih oseba z demenco je v domu za stare, nama je
posredovala socialna delavka v Domu upokojencev Sentjur, ki je bila pripravljena pomagati
in nama je vse podatke poslala zelo hitro. Za osebni obisk ter pogovor sva se dogovorili
predhodno po telefonu. Sprasevanje je vedno potekalo na domu svojcev. Na Centru za socialno
delo Sentjur pa sva naleteli na nekaj problemov, saj sva se za vse intervjuje morali dogovarjati z
direktorico, ki se je obnaSala zelo osorno in zavracala kakrSen koli pogovor z nama. Socialni
delavci pa brez njenega vedenja niso Zeleli odgovarjati ter posredovati podatke o svojcih, ki za
osebe z demenco skrbijo doma. Po enem mesecu sva se z direktorico le uspeli dogovoriti za
krajsi sestanek o tem, kako naj bi intervjuji potekali. Sele potem, ko sva ji obirno razlozili
zakaj intervjuje rabiva in ji predstavili vpraSanja, nama je le dala dovoljenje za njihovo
izvajanje. Za osebni obisk ter pogovor sva se dogovorili predhodno po telefonu. Sprasevanje
socialnih delavcev je potekalo na CSD Sentjur, s svojci pa sva se vedno dobili na njihovem

domu.

Z vsemi osebami sva se predhodno dogovorili za obisk. Sprasevanje oziroma pogovor je bil
individualen in neposreden, trajal pa je razlicno dolgo. Pogovor je bil voden kot
standardiziran intervju. Vsem so bila zastavljena enaka, glede na smernice vnaprej

pripravljena vprasanja v enakem vrstnem redu.

3.5 OBDELAVA IN ANALIZA PODATKOV

Pogovore, ki sva jih v okviru raziskave opravili sva najprej snemali na diktafon, zapisali
pa sva jih takoj potem, ko sva prisli domov. Dobljene podatke sva obdelali po metodi

kvalitativne analize. Za analizo sva uporabili ratunalnisSki program Microsoft Word.
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V prvi fazi obdelave podatkov sva zapisali odgovor vprasanih v parafrazirani obliki. Za primer

navajava del intervjuja (ostali se nahajajo v prilogi st. 3).

SVDS2
Na vpraSanje 1

Ko ji prinese stvari v dom (pizamo, hrano), ji Cez cas rece, da nima nic. Da ji ne dajo jesti,
da nima spalne srajce in robckov.

Na vpraSanje la

Ko jo je zadela kap, nekaj casa ni mogla niti vstati, jedla je z levo roko. Letos je velikokrat
padla. Pozablja stvari, vse je potrebno iz nje izvleci.

Na vprasanje 1b

Bila je zaskrbljena, vedela je, da nekaj ni vredu.

V drugi fazi sva podcrtali relavantne besede in dele izjav, ki so se nanaSali na cilje

raziskave. Navajava del zapisa intervjuja (ostali se nahajajo v prilogi §t. 3).

CSD3

Na vprasSanje 1

Pomembno je., da nisi zahteven, da ne pri¢akujes$, da si bo oseba z demenco vse informacije

zapomnila. Informacije se veckrat ponovijo. Oseba z demenco dozivlja zadevo kot resni¢no,

potrebno jim je vedno pritrditi. Tu gre predvsem za soCustvovanje. Pomembno je, da

njithovega sveta ne zanikas.

Na vprasanje la

Z njimi komuniciram z ob¢utkom in so¢utjem.

Na vprasanje 1b

Tezava nastopi, ko je potrebno najti zaposlitev za osebe z demenco. Tezko je zagotoviti

dnevno varstvo, ¢e sta oba svojca v sluzbi, imamo tudi tezave z institucijami, ki morajo te

osebe sprejeti.

V tretji fazi sva zaradi vecje preglednosti podcrtane relavantne dele besedila po vrsti

izpisali. Za primer navajava del izpisanih izjav (ostalo v prilogi $t. 3).

CSD1

Prvo srecanje je vedno vecina s svojci, redko z osebam z demenco.

Z njimi se normalno pogovarja, kot da je vse res, jih poslusa.

Svojcem pa pripoveduje, kaj je demenca, jim da telefonske, jih kam napoti, predlaga jim

literaturo, internetno stran.
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Poskusa jim dati ¢im vec¢ informacij, pomembno je, da gredo k zdravniku, da so upraviceni do

dodatka za pomoc in nego.

Nje ni nih¢e u€il, kako naj postopa.

V cetrti fazi sva vsaki izjavi pripisali ustrezen pojem (kodo). Kot primer navaja del izjav.

(ostalo v prilogi st. 3).

Tabela §t. 1 : Primer kodiranja

SVDS1

Koda

1. Pomanjkanje znanja (vedenja) o sami
bolezni in primernem ravnanju z

bolnikom

Izjava svojca, ki se nanasajo na pomanjkanje

znanja / tezave s katerimi se srecujejo svojci

2. Preutrujenost ob pomanjkanju casa

(zaposlitev) za dementnega svojca.

Preutrujenost /obremenjenost svojca s skrbjo za

osebo z demenco / stiske svojcev

3. Depresija, nezmoznost spoznavanja
novega, pogoste trditve o ukradenih
predmetih (kasneje se je izkazalo, da gre

za zalozene predmete).

Depresija /spremenljivo vedenje / negativne

posledice bolezni

4. Zmedenim reagiranjem, z obcutkom

sramu in krivde

Dozivljanje osebe z demenco/stiske osebe z

demenco

V peti fazi sva posamezne pojme zdruzili,

jih poimenovali s skupnim imenom ter jih uredili v

hierarhijo, ki sva jo dolo¢ili glede na cilje raziskave. Spodaj je navaden primer zdruzevanja

pojmov. (ostalo v prilogi §t. 3).

Primer urejanja kod:

e Psihi¢na in fizicna obremenjenost

- IzCrpanost (SVDS3 : 17, 18 ; SVDOI:

2; SVDO2: 1; CSD3:5)

- Neprestana obremenjenost ( SVDS1: 2,10; SVDS2: 12; SVDO2: 5)

Nespecnost ( SVDO2: 4)

Stiske pri zagotavljanju oskrbe cez cel

Stiske zaradi zavedanje problematike ( SVDS3: 5)

dan

Stiske povezane z zavracanjem pomo¢i ( SVDS2: 9; SVDOI: 11; SVDO2: 11)
Stiske zaradi nepoznavanja demence ( SVDS1: 5; SVDS2: 4)
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V zadnji fazi analize sva glavne in tudi dolocene srednje kode oziroma pojme definirali, jih
podrobneje razc€lenili in razlozili. S tem sva pripomogli k bolj jasnemu in razumljivemu

pregledu podatkov. Spodaj je nekaj primer definicije (ostalo v prilogi st. 3).

STISKE SVOJCEYV so tiste stiske, ki so nastale kot posledica dolgotrajne prestane
obremenitve zaradi skrbi in odgovornosti, ki jo namenjajo osebi z demenco. Te so: psihi¢na
obremenitev, neprestana obremenjenost, stiske zaradi zavedanja problematike, stiske pri
zagotavljanju oskrbe Cez cel dan, stiske povezane z zavraCanjem pomoci. Posledi¢no zaradi

stiske si svojci zatiskajo o1, v stiski pa se znajdejo tudi zaradi neznanja.
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4 REZULTATI

Rezultati izhajajo iz analize intervjujev, ki sva jih opravili s svojci, ki za osebo z demenco
skrbijo doma ter svojci, katerih oseba z demenco je v domu za stare, ter s socialnimi delavci

na centrih za socialno delo in v domovih za stare.

4.1 SVOJCI, KI ZA OSEBO Z DEMENCO SKRBIJO DOMA TER
SVOJCI, KATERIH OSEBA Z DEMENCO JE VDOMU ZA STARE

Svojcem prinasa skrb za osebe z demenco razlicne tezave in probleme. Skrb za osebe z
demenco je zelo odgovorna naloga, ki zahteva od svojcev veliko energije. Zaradi tega se
lahko pri svojcih, ki skrbijo za osebe z demenco, pojavijo zdravstveni problemi, ki so
posledica iz¢rpanosti in preobremenjenosti. Gospa, ki skrbi za svojo mamo navaja: »Ves cas
sem obremenjena.« V primerih, ko se staremu Cloveku zdravstveno stanje postopno slabsa,
se njegova druzina lazje prilagodi na spremembe. Drugi svojec navaja. »Prve teZave so se
pokazale po parih letih. Zacela se je zadrzevati sama zase.« Popolnoma drugace pa je, Ce se
sprememba zgodi nenadoma. Gospa, ki skrbi za svojo mamo, je povedala: »Jaz sem
dozivljala vse skupaj zelo resno. Oseba z demenco pa tako ni prisebna.« Spremembe osebe z
demenco so presenetile tudi gospo, ki je to opisala takole: »Mene je zelo pretreslo, sva sli
skupaj v trgovino po nakupih, potem pa kar naenkrat tega ni bilo vec. Vedno je hodila v
cerkev, potem pa ni hotela vec. Hotela me je, da bi bila vec¢ z njo. Bila je osamljena in je kar

naprej tarnala. Ona je vedno bila rada v druzbi, potem pa je bila ko kup nesrece.«

Pri opisovanju negativnih posledic bolezni in sprememb, ki so jih svojci opazili pri osebah z
demenco, se najpogosteje pojavljajo zmanjSane funkcije spomina, ko spominske funkcije
zac¢nejo upadati do te mere, da oseba ne zna ve¢ postoriti stvari, ki so ji bile v€asih vsakdanje.
Tudi oseb, ki jih pozna se tezko spomni oziroma jih pozabi. Gospa, ki za osebo z demenco
skrbi doma, je to opisala takole: »Mama je imela je eno operacijo kolk, po tej operaciji se je
Se ona vozila z avtom. Potem pa sem kar naenkrat ugotovila, da je zacela cudno govoriti,
ponoci je vstajala. V ¢asu in prostoru je bila deziorentirana, ji je uslo v spodnje hlace pa se je
cisto slekla. Bila je zelo raztresena, perilo ji je ostajalo, sploh ni likala, skuhala je velik lonec
pa tisto jedla cel teden.« Podobne tezave je opisala tudi druga gospa, ki za osebo z demenco
skrbi doma. Dejala je: »Prve tezave so se pokazale, ko se je izgubila, stvari iz trgovine je
zalozila, slike in dokumente je prelagala, potem ni vedela, kje so, kam jih je poloZila. Tablete

Jje vse pojedla, ceprav je imela napisano, kdaj mora katero vzeti.« Se ena gospa ima podobne
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izku$nje in jih je opisala takole: »Ko je bila doma, je bilo zelo hudo, zalozila je stvari, potem
je trdila, da ji je nekdo to vzel. Sva se dogovorili, kje se dobiva pa je potem ni bilo, se je

veckrat zgubila. PomesSala je sorodstvene vezi.«

Svojci se soocajo z nepoznavanjem in nerazumevanjem bolezni, za katero je zbolela oseba z
demenco. Gospa, ki ima mamo v domu za stare je povedala: »Bolezni sprva sploh nismo
poznali, tako je tudi nismo mogli prepoznati, vedeli pa smo, da je nekaj hudo narobe.«
Spoprijemati se morajo tudi z negativnimi posledicami demence, ki so opazne na zunaj.
Gospa je opisala, kaksne spremembe je opazila pri svoji mami: »Ko jo je zadela kap, en cas ni
mogla niti vstat, jedla je z levo roko. Letos pa je velikokrat padla.«Zaradi nepoznavanja
demence, si svojci obnaSanje osebe z demenco velikokrat razlagajo narobe. Gospa, ki za
mamo skrbi doma, je dejala: »Bila sem jezna, na demenco na zacetku nisem pomislila, mislila

sem, da je mama hudobna.«

Nepoznavanje in nerazumevanje demence, pri svojcih velikokrat vzbudi tudi strah pred
prihodnostjo, pred neznanim. O tem je govorila gospa, ki za osebo z demenco skrbi doma,
povedala je: »Mene je bilo strah, za njeno varnost, naj bi pustila plin prizgan ali pa kaj
takega. Pa tudi tega sem se bala, kak hit bo zdaj bolezen napredovala.« Podobno izkusnjo je
opisala gospa, ki ima osebo z demenco v domu za stare: »Bilo me je strah, nisem vedla, kaj
naj naredim. Mama mi ni pustila, da bi ji pospravila hladilnik. Zalostna sem bila, ker ni
vedela niti datuma mojega rojstva. Si vizen v to, pa ne ves, ali delas prav ali ne.« O strahu
pred prihodnostjo osebe z demenco, pa je gospa dejala takole: »Mi pa smo vse skupaj
dozivijali s strahom, ker je imel stari ata tudi demenco, vendar v teZji obliki. Pa nas je bilo

strah, da bo hitro prislo do tega stadija.«

Poleg strahu se morajo svojci sprijazniti tudi z dejstvom, da njihov odnos z osebo z demenco
nikoli vec ne bo taksen, kot je bil. Gospa, ki ima mamo v domu za stare, je dejala: »Mene je
bilo strah, pa bila sem zelo Zalostna, ker sem jo zacela izgubljati.« Strah, zaradi izgube
odnosa je druga gospa opisala: »Jaz sem bila zelo Zalostna, zavedala sem se, da bova izgubile
tisti odnos, jaz sem postala njena mama«. O sprijaznjenju z demenco pa je gospa, ki za osebo
z demenco skrbi doma povedala: »wJaz sem se Se kar sprijaznila, tezje je bilo mozZu, ker je
njegova mama, meni je tasca, je le malo drugace. Pri njemu je kar dlje casa trajalo, da se je
sprijaznil.«

Oseba, ki prevzame odgovornost za nego in oskrbo, nima vec svojega prostega casa, vedno

mora biti na voljo, dosegljiva. Sorodnica, ki skrbi za osebo z demenco pove: »Ko sem sla v
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pokoj in prebijem Se vec¢ casa zraven nje, sem zelo napeta ne morem spat.« O tezavah, zaradi
pomanjkanja prostega Casa je govorila tudi gospa, ki za svojo mamo skrbi doma, dejala je:
»Zelo je hudo, doma imamo tudi firmo in sem zaposlena in zraven moram skoz pazit nanjo,
potem sem od dvigovanja dobila pruh. Potem pa nisem zmogla vec. Tudi na dopust nismo
mogli iti, tako smo naslednje leto dobili bivanje v domu za 14 dni, da smo lahko $li na dopust.
Niti k zdravniku si nisem upala, ker nisem vedela, kako dolgo bom cakala. Doma imam pa
same moske, pa nisem mogla rec, dej ti jo dej na wc in tako dalje. Tako da sem bila okrog

osmih vecer kot oZeta cunja.«

Oseba z demenco je vse bolj odvisna od svojca in to mu lahko predstavlja dodatno
obremenitev in stres. Spekter Custev, ki jih svojci ob tem dozivljajo, je zelo Sirok in sega od
custvene prizadetosti, obCutka krivde, jeze in Zalosti, do strahu in osamljenosti. Gospa, ki za
osebo z demenco skrbi doma pravi: »Ona se pusti skoz streci, pricakuje, da bom skoz ob njej.
Cutim nemoc, ¢utim, da sem prekratka v ¢asu in znanju.« Gospa, ki ima mamo v domu za
stare, pa je svoje obCutke krivde opisala takole: »Spopadam se pa z obcutkom krivde, da sem
jo dala v dom, stran od druZine, ceprav vem, da je to najboljse za njo, jaz zanjo ne bi mogla
tako dobro skrbeti.« O podobnem obcutku krivde, pa je spregovorila gospa, katere mama je
prav tako v domu za stare: »Imela sem velik obcutek krivde, ker sem jo dala stran od druZine,

samo sej je veliko bolje, tudi sama je v domu zelo zadovoljna.«

Taksnega spektra Custev od Custvene prizadetosti pa vse do obcutkov krivde in jeze pa ne
dozivljajo samo svojci, ampak tudi osebe z demenco. O tem, kako je njena mama sprejemala
demenco, je gospa povedala: »Mamo je bilo na trenutke sram in imela je obcutek krivde, ker
me obremenjuje.« Custveno prizadetost in obéutke jeze osebe z demenco je opisal tudi drug
svojec: »Mama je tezko sprejela, zelo jo je motil to, da je pozabljala, tako da je bila sama na

sebe jezna. Padla ji je volja do dela, gospodinjskega in tistega zunaj na vrtu.«

Po pomoc so se svojci, ki za osebo z demenco skrbijo doma, na zacetku bolezni obrnili k
osebnemu zdravniku: «Pomoc sem poiskala pri osebnem zdravniku in on mi je dal tudi vse
informacije .« To nam pove, da je osebni zdravnik prvi, h kateremu se v primeru tezav
obrnejo svojci oseb z demenco, in tisti, ki jih napoti k nadaljnjim strokovnjakom.

Tudi svojci, katerih oseba z demenco je v domu za stare, so se naprej obrnili na osebnega
zdravnika: »Pomoc smo poiskali pri domacem zdravniku.« Vendar jim je ta povedal samo

kaj lahko pric¢akujejo, od njega pa niso dobili podrobnih informacij o demenci.
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V vecini se svojci strinjajo s tem, da se osebni zdravnik potrudi po svojih najboljsih moceh,
vendar si premalokrat vzame za njih ve¢ Casa. Gospa, ki ima mamo v domu za stare, je
povedala: »Tezko najdem sogovornika, s tistim, ki bi se rada pogovorila, ce pa Ze, pa nima

casa.«

Svojci najpogosteje potrebujejo pomo¢ v dopoldanskem cCasu, Se posebej, ¢e so zaposleni.
Trenutno reSujejo to tezavo s pomocjo sorodnikov, ki skrbijo za osebo z demenco v Casu,
ko so sami odsotni. V raziskavi se je pokazalo, da potreba po pomoc¢i in podpori, ki jo svojci,
kateri za osebo z demenco skrbijo doma, vidijo v prihodnosti, temelji na razmisljanju o
neformalni in formalni pomoé¢i. Se vedno pa pred vkljuéitvijo formalne pomoéi poskusajo
svojci v pomo¢ osebi z demenco vkljuciti ljudi iz socialne mreZe. Gospa, ki skrbi za svojo
mamo navaja: »Pomagale bi mi lahko sestre«. O vklju¢evanju sorodnikov je govorila tudi
druga gospa, ki pravi: »Brat bi mi lahko pomagal, lahko bi naredil kak obisk vec, sej
sorodniki tudi pridejo, drugace je pa vse na mojih ramenih.« Pogosto pa svojci pri iskanju
pomoci upostevajo tudi Zelje osebe z demenco. Gospa, ki za mamo skrbi doma, je dejala:
»wBrat je prevec¢ oddaljen, pomoc sosedov pa je mama odlocno odklanjala. Rekla mi je: »Kaj
sedaj pa lahka vsak mojo rit gleda.« In sem upoStevala to njeno Zeljo, in dostojanstvo, ker

vsakemu pa res ne moremo to zaupat.«

V primeru, da sorodniki ne bi mogli skrbeti za osebo z demenco ali pa, da bi se stanje poslabsalo,

bi najprej pomislili na pomoc¢ formalne negovalke, Sele kasneje bi se obrnili na dom za stare. Svojci,

ki uporabljajo formalne vire pomoci, bi si Zeleli, da bi bila pomo¢ bolj fleksibilno razdeljena cez

dan, da bi formalna oskrbovalka prihajala zjutraj ter tudi popoldne in da bi bila pomoc s strani

formalnih oskrbovalk organizirana tudi med vikendi. Svojec je o tej pomoci dejal: »Mogoce bi

lahko ve¢ pomagala patronazna sluzba, socialno pomoc, so bili pa obiski trikrat na teden, kar

pa je premalo.« S formalno pomocjo je zelo nezadovoljna tudi gospa, ki pravi: »Pricakovala

sem vec¢ sodelovanja iz csd. Rekli so, da bodo prisli kaj pogledat, da bodo naredili kontrolo, ker

sem bila jaz druzinski pomocnik, pa ni bilo iz tega ni¢. Enkrat je prisla ena deklica preko javnih

del, pa Se ta ni veliko vedela.«
Po drugi strani pa svojci kakrsno koli pomo¢ veckrat odklanjajo oziroma se zanjo ne odlocajo,

dokler to ni res nujno. Gospa, ki za osebo z demenco skrbi doma, je dejala: »Vedno mislim, da
zmorem vse sama.«, podobno izjavo pa je podala tudi druga gospa, in sicer: » Sem mislila, da

bom zmogla sama.«
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Tako svojci, ki za osebo z demenco skrbijo doma kot tudi svojci, katerih oseba z demenco je
v domu za stare, si prizadevajo pridobiti znanje o tem, kako se uspesno spoprijeti z boleznijo.
Pri tem se svojci poleg informacij, ki jih pridobijo pri osebnem zdravniku najveckrat
posluzujejo uporabe interneta. Anketiranka navaja: »Informacije smo poiskali na internetu.

Naleteli smo na Spomincico Ljubljana.«

Vecini anketiranih svojcev predstavljajo pomemben vir informacij razli¢na predavanja,
katerih se lahko udelezijo, ¢e jim le ¢as to dopusca. Gospa, ki skrbi za osebo z demenco, je
dejala: »Informacije sem iskala v glasilu doma, zasledila sem predavanja dr. Kogoja in se
predavanj potem udelezila, kolikor sem lahko. Socialna delavka mi je tudi zacela posiljati
vabila za predavanja. Vendar mi zmanjkuje casa za predavanja.« O udeleZevanju predavanj
je spregovoril tudi svojec: »Definitivno nimam dovolj znanja, ko bodo ta predavanja bom
vedno Sel, zadnjic je bil dr. Kogoj, tako zanimivo in poucno, da sem kar poslusal, pa zelo
veliko sem zvedel in se naucil.« Zelo pozitivno mnenje o predavanjih pa ima tudi gospod, ki
pravi: »Najve¢ informacij sem dobil na predavanju v domu. Prej se v to nisem veliko
poglabljal, upam, da se bodo predavanja, mislim, da so ljudje premalo seznanjeni s to

boleznijo.«

Skrb za osebe z demenco je zelo odgovorna naloga, ki zahteva od svojcev veliko energije.
Zaradi tega se lahko pri svojcih, ki skrbijo za osebe z demenco, pojavijo zdravstveni
problemi, ki so posledica iz¢rpanosti in preobremenjenosti. Gospa, ki ima mamo v domu za
stare, je dejala: »V domacem okolju je obremenitev pravzaprav 24 ur na dan, v ustrezni

instituciji pa kolikor casa si lahko vzames glede na ostale obveznosti.«

V raziskavi se je pokazalo, da so v veliko pomo¢ svojcem pri skrbi za osebo z demenco tudi
sorodniki. Gospa, ki za osebo z demenco skrbi doma, je povedala: »Tako bom rekla, hvala
bogu imam urejeno druzino in dobrega moza, ki mi stoji ob strani, ko je mama v bolnici ali

kje drugje, ko moras vedno priletet tisti trenutek, je grozno, ker si izcrpan .«
Da bi se razbremenili, pa nekateri svojci razmisljajo tudi o formalni pomoci. Gospa, ki za

osebo z demenco skrbi doma, pravi: »Dala bi jo v ustanovo (dom upokojencev) in se tako

razbremenim.«
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4.2 SOCIALNI DELAVCI ZAPOSLENI NA CSD IN SOCIALNI
DELAVCI ZAPOSLENI V DOMOVIH ZA STARE

Na socialno delo z osebami z demenco zelo pomembno vpliva negativen odnos druzbe do
oseb z demenco ter fizi€no okolje, ki ni prilagojeno njihovim potrebam. Socialna delavka
zaposlena na CSD je povedala: »Tezava nastopi, ko je potrebno najti zaposlitev za osebe z
demenco. Tezko je zagotoviti dnevno varstvo, ce sta oba svojca v sluzbi, imamo tudi tezave z
institucijami, ko morajo te osebe sprejeti. Prisotna je tudi izgorelost in izcrpanost pri svojcih,
osebe z demenco pa doZivljajo kot da je vse ok.» Druga socialna delavka iz CSD pa navaja: »Z
osebami z demenco ni toliko tezav. Problem je, da se mora glede dolocenih stvari strinjat,
glede ponujene pomoci in tako naprej., Ce se ne strinja, ne moremo te pomoci nuditi. Splosni
zdravniki tudi ne znajo prav ugotoviti stanje oseb z demenco, pa potem nastopi teZava.
Zgodilo se je tudi, da je bilo zdravnisko potrdilo neuporabno. Se pa postavi oskrbnik za

poseben primer.«

Oskrba z demenco je specificna v tem, da delo poteka veliko pocasneje, osebe z demenco
potrebujejo ve¢ vzpodbude in pozornosti. Delavci morajo delo opravljati bolj umirjeno, z
vecjim razumevanjem ter upostevanjem njihove drugacnosti. Socialna delavka zaposlena na
CSD je povedala: »Pomembno je, da nisi zahteven, da ne pricakujes, da si bo oseba z

demenco vse informacije zapomnila. Informacije se veckrat ponovijo.«

Zelo pomembno je ohranjanje komunikacije z osebami z demenco na najbolj preprost nacin,
za praktiéne namene povezane z oskrbo ali kadar je nujno, da dobimo neke osnovne
informacije. Osebe z demenco imajo poleg tezav s spominom tudi tezave z razumevanjem
informacij, Se zlasti v kompleksnih situacijah. Socialna delavka iz doma za stare, s katero sva

se pogovarjali, je dejala: »Ce ne znas prav postaviti vprasanj, lahko izzoves agresijo.«

Vecina socialnih delavcev je izrazila zeljo po dodatnem izobrazevanju. Socialni delavec iz
CSD je dejal: »Zelo potrebno, vendar imamo letno omejeno stevilo predavanj. Zazeleno bi
bilo skozi celo leto in ¢im vec izobrazevanja.«

Za dodatno izobrazevanje najveckrat poskrbijo kar sami z iskanjem literature. Socialna
delavka zaposlena na CSD pravi: » Sama se organiziram in berem literaturo.«

Da je dodatno izobrazevanje pomembno, se strinja tudi tretja anketirana socialna delavka iz
CSD, ki je dejala: »Mislim, da imam za prvi kontakt dovolj znanja, za poglobljeno delo z

osebami z demenco pa nimam dovolj znanja, tu bi potreboval dodatno izobrazevanje.«
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Tudi socialna delavka v domu za stare, s katero sva opravili intervju, se strinja s tem, da je
dodatno izobrazevanje pomembno, hkrati pa je omenila tudi problem s pomanjkanjem kadra.
Dejala je: »Osnovno izobrazevanje je premalo, moralo bi biti ve¢ poudarka na demenci.

Potrebovali bi vec kadra.«

Socialni delavec mora biti ¢lovesko zaupen, mora znati posluSati, mora biti potrpezljiv v
odnosu do starostnika, mora razumeti starostnika in mora biti strokovno podkovan.

V raziskavi sva ugotovili, da imajo po njihovi oceni socialni delavci dobro teoreti¢no znanje,
pogresajo pa ve¢ prakti¢nih izkuSenj. Socialna delavka iz CSD je tako povedala: » Teoreticno
dobro, prakticno pa bolj malo. Da bi osvojila to znanje, bi se morala srecevati Se vec z

osebami z demenco. Pomembno se mi zdi znanje, za katerim potem stojis.«

Ena izmed socialnih delavk zaposlenih na CSD je tudi omenila, da k njej prihaja ¢edalje vec
svojcev, ki so ze sami dobro informirani. Dejala je: »Ne, Se potrebujem znanje, sedaj tudi
svojci pridejo pa vedo, kaj je demenca, kar vcasih niso vedeli. Drugace je pa Se toliko

nejasnosti, vprasanje, kako bo cez 5 let.«

Socialna delavka zaposlena v domu za stare je povedala, da se ji zdi, da nima nikoli dovolj
znanja, pa naj prebere Se toliko literature in si pridobi toliko informacij. Zdi se ji, da so
izkuSnje tiste, ki so zelo pomembne in hkrati tudi nadgradnja teoreticnega znanja. Dejala je

tudi: »Mislim, da imam maksimalno znanje, se je pa potrebno sproti izobrazevati.«

V raziskavi sva ugotovili, da so si vsi socialni delavci prve informacije in znanje pridobili na
Fakulteti za socialno delo. Njihov glavni viri informacij pa je najveckrat literatura, ki jo
najdejo na spletu. Socialni delavec zaposlen na CSD, s katerim sva se pogovarjali, je dejal:
»Na internetu so informacije zelo dobro dostopne. Ni pa veliko literature na temo demence.
Tu je veliko pomanjkanje informacij. » Socialna delavka iz CSD pa je svojo izkuSnjo z
iskanjem in pridobivanjem informacij opisala takole: »Mogoce 4 do 5 let nazaj, sem prebirala
Clanke in brskala po internetu, pa tudi imela sem stik z osebami, pa potem nisem vedela, ali
gre za psihicne tezave. Dokler nisem poslusala dr. Kogoja, nisem vedela, da je Parkinsova in

Alzheimerjeva bolezen demenca. Takrat tudi ni bilo informacij, sedaj pa je tega kar dosti.»
Socialni delavei so skoraj bolj kot s samim delom z osebami z demenco obremenjeni z

administracijo. Socialni delavec zaposlen na CSD je tako dejal: »Je dokaj velika

obremenjenost, veliko je stvari, vsako leto tudi dobimo kako novo obvezmnost, veliko je
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administrativnega dela, pa zraven je potrebno Se opravljati prakticno delo.« Podobno izjavo
sva dobile tudi od druge socialne delavke iz CSD, ki je povedala: »Kar zelo visoko, vsega je

vedno vec, se ne da primerjat od zacetka pa do danes, po 20—ih letih. Tudi terenskega dela

imamo zelo veliko.«
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S RAZPRAVA

Na podlagi rezultatov raziskave ugotavljava, da svojci vecCinoma opravljajo aktivnosti,
povezane z osebami z demenco, vsakodnevno. Vsakodnevne aktivnosti, ki jih opravljajo svojci,
so v vecini pomo¢ pri hranjenju, kuhanju, pomo¢ pri obla¢enju, pomo¢ pri umivanju, pomoc pri
hoji, pospravljanje, druzenje z osebo z demenco. Aktivnosti, ki jih opravljajo svojci oseb z
demenco, predstavljajo za njih velik fizi¢ni in psihi¢ni napor. Skrb za osebe z demenco je zelo
odgovorna naloga, ki zahteva od svojcev veliko energije. Najpogostejsi nacin bivanja osebe z
demenco v domacem okolju je skupno bivanje z druzinskimi ¢lani. Za osebo z demenco v
glavnem skrbi ena oseba (v veCini primerov je to héerka, v enem primeru pa snaha), ostali
svojci pomagajo obcCasno. Svojce skrbi tudi za prihodnost osebe z demenco, predvsem v
primeru poslabSanja stanja osebe z demenco ali pa v primeru bolezni svojcev. Svojce skrbi
za osebe z demenco, ki ne zivijo skupaj z njimi. Skrbi jih, da se jim ne bi kaj zgodilo, ko so
same, ali pa da ne bi prislo do kaksSne nesreCe (najveckrat je bil omenjen prizgan plin, po
kon¢anem kuhanju). Potreba po pomoci in podpori, ki jo svojci vidijo v prihodnosti, temelji na
pomoci sorodnikov, Sele nato svojci oseb z demenco razmisljajo o formalni pomoci s strani
formalnih oskrbovalk preko centra za socialno delo in Se kasneje o pomoci s strani doma za

stare.

Rezultati raziskave kazejo, da so druzinski ¢lani oziroma svojci do osebe, ki je zbolela za
demenco bolj strpni, ker se zavedajo negativnih posledic, ki jih prinaSa bolezen. Zlasti je
opazna zmanjSana funkcija spomina, kar pomeni, da spominske funkcije za¢nejo upadati do
te mere, da oseba z demenco ne zna veC postoriti stvari, ki so ji bile v€asih vsakdanje. Z
napredovanjem bolezni pride tudi do tega, da oseba z demenco pozabi svojce, ne spomni se
obrazov niti imen. Z velikim spektrom Custev pa se morajo soocati tudi same osebe z
demenco. Najpogosteje omenjeni so bili strah, obc¢utki sramu in krivde (ker obremenjujejo
ostale druzinske ¢lane) in jeza (oseba z demenco je jezna sama nase, ker pozablja in izgublja

stvari).

Z raziskavo sva ugotovili, da med tezavami, s katerimi se soocajo svojci, ki za osebo z
demenco skrbijo doma ter tezavami svojcev, katerih oseba z demenco je v domu za stare, ni
bistvenih razlik. Vsi se morajo spoprijemati z negativnimi posledicami demence, kot sta

denimo spremenljivo vedenje in zmanjSana funkcija spomina (v raziskavi sta bili slednji
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najpogosteje omenjeni negativni posledici bolezni) ter z nepoznavanjem in nerazumevanjem
bolezni, za katero je zbolela oseba z demenco. Prav zaradi nepoznavanja demence se
svojcem veckrat zgodi, da ravnanje osebe z demenco napac¢no razumejo in ga zamenjajo z
zlo namernim (ker jih je mama vsakodnevno obtoZevala, da ji jemljejo stvari, so jo imeli za
hudobno). Tako svojci, ki za osebo z demenco skrbijo doma, kot svojci katerih oseba z
demenco je v domu za stare, se soocajo z obc¢utki strahu pred prihodnostjo in sprejemanjem

novega odnosa z osebo z demenco, ki ne bo nikoli ve¢ takSen, kot je bil.

Vsi svojci, s katerimi sva se pogovarjali, so se najprej po pomo¢ obrnili k osebnemu
zdravniku, kar nam pove, da je osebni zdravnik prvi, h kateremu se v primeru tezav obrnejo,
in tisti, ki jih napoti k nadaljnjim strokovnjakom. Na osebnega zdravnika pa se svojci
obracajo zato, ker je poleg sorodnikov in znancev, ki jim svetujejo, edini poznan vir
informacij. Pri¢akujejo, da lahko k njemu pridejo kadar koli, da je dostopen, toleranten in da
se k njemu lahko vedno obrnejo po pomoc€. Svojci se strinjajo s tem, da se osebni zdravnik
potrudi po svojih najboljsih moceh, vendar si premalokrat vzame za njih ve¢ ¢asa. V ve€ini
primerov pa jim ponudi tudi premalo natan¢ne informacije, ki si jih morajo svojci kasneje
iskati sami s pomocjo razli¢ne literature, ki jo najdejo na spletu, ter na razli¢nih predavanjih.
Pri informiranju jim je v veliko pomo¢ zdruzenje Spomincica, ki je namenjeno tako svojcem
kot tudi samim osebam z demenco. V Sentjurju je vsak prvi &etrtek v mesecu skupina za
samopomo¢ svojcem oseb z demenco (v okviru zdruzenja zahodno Stajerske pokrajine za
pomo¢ pri demenci Spominéica Sentjur). Vsi svojci, s katerimi sva se pogovarjali vedo, da
potekajo srecanja, vendar se jih zaradi pomanjkanja ¢asa ne udelezuje nihée od svojcev (ne
vedo, kdo bi v tem casu skrbel za osebo z demenco). Skupine za samopomo¢ jim

predstavljajo dodatno breme in skrb.

Razlika, ki sva jo nasli, je tako v psihic¢ni in fizi¢ni obremenjenosti, ki je veliko vecja pri
svojcih, ki za osebo z demenco skrbijo doma. Zaradi nesebi¢ne pomoci, ki jo svojci nudijo
svoji mami oziroma ocetu, so pogosto iz€rpani in obupani. Fizi¢no in psihi¢no so utrujeni,
ker nastalo situacijo obvladujejo vse tezje. V teh trenutkih je pomembno, da se svojci
zavedajo dejstva, da imajo na voljo $e druge moznosti. Ce je potrebna neprekinjena fiziéna
prisotnost druge osebe zaradi varnosti je dobro, da svojci poiscejo dodatno pomoc; na primer
osebo, ki bi za nekaj ur na dan prevzela varstvo in oskrbo osebe z demenco. Dobro je, da
svojci dozivljanje stiske, ki jih imajo, ko skrbijo za osebo z demenco delijo Se s kom, da se
razbremenijo. To so pogosto viri neformalne pomoci, ki svojcem veliko pomenijo. V

intervjujih so bili najpogosteje omenjeni pogovori s sorodniki in sosedi ter njihova moralna
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podpora, le ena gospa se udelezuje tudi skupin za samopomo¢ svojcem oseb z demenco, ki
jih organizira zdruzenje Spomincica. Svojci, ki pa imajo osebe z demenco v domu za stare,
pa se najveckrat pocutijo krive, ¢eprav se zavedajo, da so storili pravilno, ker sami niso bili
ve€ zmozni zagotavljati primerne oskrbe osebi z demenco. Razjeda jih obcutek krivde, ker je

oseba z demenco v domu za stare, torej stran od druzine.

Skrb za osebe z demenco je zahtevna in stresna izkuSnja. Kljub vsem tezavam in skrbem,
ki jih imajo, svojci dozivljajo tudi pozitivne izkusnje. Skrb za bolnega druzinskega ¢lana
jim daje obcutek odgovornosti, koristnosti in vrednosti. Svojci imajo pogosto obcutek, da

starSem vracajo skrb, ki so je bili sami delezni v otrostvu.

Na voljo je vec literature o demenci in vec strokovnega izobrazevanja za delo z osebami z
demenco. Socialni delavci se zavedajo potreb, ki bi jih bilo potrebno uvesti za kvalitetnejse
zivljenje oseb z demenco in njihovih svojcev v prihodnosti. Zavedajo se pomena dodatnega
usposabljanja in izobrazevanja strokovnih delavcev, ki prihajajo v stik z osebami z demenco
in njihovimi svojci. Zavedajo se pomena informacij o demenci kot bolezni, o prvih znakih,
kam se obrniti po pomoc, o vajah za spomin . Pri tem ne gre le za obvladovanje samih tehnik
pri delu z osebami z demenco, temvec tudi za oblikovanje osebnega odnosa do njih, za
sprejemanje drugacnosti in dopuscanje njihove individualnosti. V raziskavi sva ugotovili, da
imajo po njihovi oceni socialni delavci dobro teoreticno znanje, pogresajo pa ve¢ prakti¢nih
izkusenj (ve¢ kontakta z osebami z demenco). Nekateri opazajo pomanjkanje osebja za delo z
osebami z demenco. Socialna delavka zaposlena v domu za stare je povedala, da znanja za
delo z osebami z demenco ni nikoli dovolj, pa naj prebere Se toliko literature in si pridobi
mnogo informacij. Zdi se ji, da so izkuSnje tiste, ki so zelo pomembne in hkrati tudi

nadgradnja teoreti¢nega znanja.

Socialni delavki dnevno posvecata stanovalcem z demenco manj kot eno uro na dan. V
domu za stare je ponavadi zaposlen en socialni delavec, ki mora opravljati veliko razli¢nih
del (administracija, vodenje skupin za samopomo¢ za osebe z demenco). Socialni delavki
pomagata stanovalcem z demenco pri reSevanju njihovih problemov v domu za stare, povezujeta
jih z drugimi stanovalci z demenco, da vecajo svojo socialno mrezo. Vec pozornosti pa vseeno
posvecajo dejavnostim oziroma aktivnostim stanovalca z demenco delovni terapevti in

zdravstveno osebje.
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Raziskava je pokazala, da se kazejo spremembe v razumevanju oseb z demenco in boljSem
razumevanju njihovega vedenja. Po mnenju anketiranih socialnih delavcev je delo
strokovno, preventivno in boljSe kot v preteklosti. Glede na pretekla leta je dela z osebami z
demenco vec¢. Vec je tudi dela s svojci, delo z njimi pa je lazje, ker so o demenci pouceni.
Svojci se o demenci ozavescajo in izobrazujejo. Socialni delavei v najvecji meri vidijo

svojo vlogo v prihodnosti predvsem v kontinuiranem sodelovanju s svojci.

Socialni delavei pri delu z osebami z demenco posvecajo veliko pozornosti temu, da svojo
komunikacijo prilagajajo osebi z demenco S prilagajanjem uporabniku dosezejo, da je
komunikacija bolj razumljiva in na tak nacin tudi delo poteka nemoteno. Dejstvo je, da brez
razumljive komunikacije med osebo z demenco in socialnim delavcem proces pomoci ne bo
zadovoljiv. Pri komunikaciji z osebo z demenco je potrebno uporabljati enostavne besede in
stavke, kar so ugotovili tudi vsi vprasani socialni delavci. Zavedati se moramo, da je Ze
narava bolezni taka, da zahteva od tistega, ki osebi z demenco pomaga, veliko mero
potrpezljivosti in razpolozljivosti ter prilagajanja komunikacije osebi z demenco. Za osebe z
demenco socialni delavci najveckrat uporabljajo individualen pristop, kar pomeni, da se
prilagodijo vsakemu uporabniku glede na njegove potrebe in Zelje. Prav zaradi uporabe

individualnega pristopa lahko proces pomo¢i, ki ga nudijo uporabniku, postane kvalitetnejsi.

Ker velikokrat osebe z demenco socialnih delavcev ne razumejo, kaj Zelijo od njih, je
poglavitnega pomena, da socialni delavec zna posredovati sporocilo tako, da ga uporabnik razume
oziroma zna to sporocilo posredovati v enostavnejsi obliki z uporabo istih besed. V¢asih pa je
dovolj Ze to, da socialni delavec ponovi navodilo z istimi besedami kakor prej, tako da je zdaj
nekoliko bolj pozoren na odziv uporabnika. V¢asih ni dovolj, da osebi z demenco povemo,
kaj Zelimo od nje, ampak je potrebno to tudi pokazati. Se bolje pa je, ¢e so povedane besede
in kretnje usklajene in povezane. Socialni delavci se s tem vsakodnevno srecujejo in razvijajo
ves¢ine, kako verbalni obrazlozitvi dodati neverbalni prikaz tako, da bo za uporabnika

razumljiv.

Supervizija socialnim delavecem omogoca pogovore o izkusnjah pri delu, sprotno predelovanje
stresa in neposredno komunikacijo. V domovih za stare in na centru za socialno delo, kjer
izvajajo metodo supervizije, je ta namenjena najpogosteje socialnim delavecem in ostalemu
strokovnemu osebju skupaj. Metoda supervizije poteka v skupini kolegov, ki imajo podobno
izobrazbo, primerljive delovne izkusSnje in niso v hierarhicnem odnosu. Vsebina srecanj se

nanaSa na konkretne delovne izkuSnje ¢lanov skupine. Vloge ¢lani skupine prevzemajo
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izmeni¢no. Vsako vsebino na sre¢anju je potrebno ustrezno predelati, kar lahko prispeva k
vecjemu razumevanju sveta stanovalcev in njihovih svojcev ter tako omogoci pozitivne premike
v domu. Socialni delavei menijo, da jim metoda supervizije koristi predvsem takrat, ko se
znajdejo v hudi stiski in ne najdejo prave poti za resSitev problema. Takrat jim pri iskanju
najboljsih resitev pomagajo sodelavci podobne stroke, ki jih tudi razbremenijo. Strokovni
delavci imajo razlicne poglede na tezave in predlagajo razlicne mozne resitve. Resujejo se

osebne stiske, ki jih zaposleni dozivljajo pri svojem delu.
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6 SKLEPI

Spoznanja najine raziskave lahko strneva v naslednje sklepe:

e Osebe z demenco, ki Zivijo v svojem domacem okolju, imajo veliko pomoci (pomo¢ pri

osebni higieni, pospravljanje, kuhanje, druzenje) in podpore svojcev.

e Svojci, ki imajo osebo z demenco v domu za stare, dozivljajo obcCutke krivde, ker so

osebo z demenco poslali dale¢ stran od doma.

e Svojci, ki skrbijo za osebo z demenco, se soo¢ajo z razlicnimi stiskami in tezavami. Med

najpogostejse sodita preobremenjenost s pomocjo ter psihi¢na in fizi¢na utrujenost.

e Svojci, ki za osebo z demenco skrbijo doma, dozivljajo skrb kot veliko psihi¢no in fizi¢no

obremenitev, saj jih skrbi, kako bo za osebo z demenco poskrbljeno v prihodnosti.

e Najpogosteje prevzame skrb v druzini z demenco zenska. V prvi vrsti je to héerka, nato
snaha in vnukinja. Skrb prevzame zenska ne glede na to, e so starsi, ki so zboleli za

demenco, njeni ali mozevi.

e Svojcem je na voljo ve¢ oblik formalne pomoci (prva socialna pomo¢, osebna pomoc,
pomo¢ na domu, status druzinskega pomocnika, dodatek za pomoc¢ in postrezbo, domska

oskrba) in neformalna pomo¢ (sorodniki).

¢ Svojci, ki za osebo z demenco skrbijo doma in uporabljajo formalne vire pomoci
(pomo¢ na domu - oskrbovalko preko CSD-ja) si zelijo, da bi bila pomoc¢ bolj fleksibilno
razdeljena ¢ez dan, da bi formalna oskrbovalka prihajala zjutraj ter tudi popoldne in da bi

bila pomo¢ s strani formalnih oskrbovalk organizirana tudi med vikendi.

e Svojci se za prve informacije in nasvete obrnejo na osebnega zdravnika, ki jim bolezen

opise, hkrati pa jih seznani z moznimi oblikami pomoci.

e Svojci in strokovni delavci izrazajo zeljo in potrebo po vecji informiranosti o bolezni in

moznih oblikah pomoci (zlozenke, pou¢ne oddaje o demenci v medijih).
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e Svojci so se zaradi pomanjkanja znanja in informacij s strani socialnih delavcev

velikokrat prisiljeni znajti sami (poiskati informacije preko interneta).

¢ Socialni delavci zaposleni na centru za socialno delo se srecujejo s pomanjkanjem znanja
in informacij o demenci in njenih posledicah, kar ima negativne posledice za svojce in

osebe z demenco, saj ne dobijo ustrezne pomoci, ko jo najbolj potrebujejo.

e Socialni delavei na centru za socialno delo s svojci oseb z demenco sodelujejo predvsem
v smislu posredovanja razpolozljivih informacij o bolezni, predstavijo jim zakonsko
opredeljene oblike pomoci (prva socialna pomo¢, osebna pomoc¢, pomo¢ druzini za dom,

pomoc¢ druzini na domu in druge).

e Ceprav imajo socialni delavci veliko znanja za delo z osebami z demenco, si Zelijo ta

znanja Se okrepiti z dodatnimi izobraZevanji.
e Socialni delavki zaposleni v domu za stare in socialni delavci zaposleni na centru za

socialno delo izrazajo Zeljo po dodatnem kadru socialnih delavcev, usmerjenih v delo z

osebami z demenco.
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7 PREDLOGI

e Osebni zdravnik bi svojcem ze preventivno lahko dal doloCene informacije o bolezni v
obliki zlozenk, ki bi svojcem pomagale pri morebitnem prepoznavanju bolezni in
usmerjale k ¢im prejSnjemu obisku pri zdravniku. V vsakem zdravstvenem domu in v vseh

lekarnah naj bi bile te zloZenke na vidnem mestu.

e Priporocljivo bi bilo urediti spletno stran na nacionalni ravni, kjer bi bile na enem mestu
zbrane podrobne informacije o demenci. V okviru te spletne strani bi lahko deloval tudi
forum, na katerem bi svojci oseb z demenco izmenjevali svoje izkuSnje in nasvete, hkrati pa

postavljali vprasanja strokovnim delavcem (s podrocja sociale, zdravstva).

e Vecja povezanost med socialno sluzbo in zdravstvom. Za svojce oseb z demenco bi bilo
dobro, da bi socialni delavci in zdravniki bolj sodelovali med seboj. Svojci se namre¢ po
prve informacije, pomoc¢ in nasvete ponavadi obrnejo na osebne zdravnike, zato bi bilo

dobro, da bi jih zdravniki za konkretno pomo¢ in podporo poslali k socialnim delavcem.

e Organizirati izobraZzevanja o demenci namenjena vsem, ki se pri svojem delu srecujejo z
osebami z demenco. Na ta nacCin bi se izboljSala kvaliteta njihovega dela, pomo¢ ljudem pa
bi bila ucinkovitejSa. Izobrazevanje bi potekala v vsaki ob¢ini (v zdravstvenem domu ali v
domu za stare). Ta izobrazevanja bi izvajali socialni delavci, ki imajo o demenci potrebno

znanje in izkusnje.

e Potrebno bi bilo povecati sodelovanje med svojci in socialnimi delavci (zaposlenimi na
CSD). Svojce bi vkljucili v nacrtovanje in izvajanje programov za osebe z demenco. S tem
bi svojci dobili ve¢ informacij in znanja o demenci, socialni delavci pa bi si s tem pridobili
pomembna mnenja in predloge o dozivljanju in pocutju osebe z demenco. Prvi korak za

sodelovanje bi morali storiti socialni delavci.

e V domovih za stare in na centrih za socialno delo bi bilo potrebno zaposliti ve¢ socialnih
delavcev, negovalk in oskrbovalk s potrebnim znanjem za delo z osebami z demenco. Vecje
Stevilo strokovnih delavcev in prostovoljcev bi omogocilo osebam z demenco boljSo in

ucinkovitejSo pomoc¢ pri opravljanju vsakodnevnih opravilih ter druzenju .
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e Ustrezno in pravoCasno obvesCanje oziroma informiranje svojcev oseb z demenco o
razliénih predavanjih o demenci in z njo povezanimi temami. Informirali bi jih preko
medijev (Casopis, radio, tv). Za obvescanje bi poskrbeli centri za socialno delo in domovi za

stare v vsaki posamezni obc¢ini.
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9 POVZETEK

Ker lahko realno pri¢akujemo, da bo delez oseb z demenco vedno vecji, se zastavlja vpraSanje
ustreznega razumevanja in obravnave demence in oseb z demenco. V diplomskem delu sva
zeleli raziskati, kako se svojci, ki za osebo z demenco skrbijo doma, svojci, katerih oseba z
demenco je v domu za stare, ter socialni delavci zaposleni na centrih za socialno delo in v
domovih za stare soogajo s pojavom demence na obmodju obéine Sentjur. Zanimalo naju je
predvsem, s kakSnimi tezavami se svojci oseb z demenco srecujejo, na koga se obracajo po
pomoc¢, na kaksen nacin pridejo do potrebnih informacij o demenci ter kako dobro so socialni
delavci seznanjeni z demenco, ali menijo, da so za delo z osebami z demenco dovolj
usposobljeni. Ugotavljali sva tudi pomen komunikacije z osebami z demenco ter s katerimi

tezavami se pri delu z osebami z demenco socialni delavci najveckrat srecujejo.

S kvalitativno analizo dobljenih odgovorov sva ugotovili, da med tezavami, s katerimi se
soo¢ajo svojci, ki za osebo z demenco skrbijo doma ter tezavami svojcev, katerih oseba z
demenco je v domu za stare, ni bistvenih razlik. Vsi se morajo spoprijemati z negativnimi
posledicami demence (predvsem spremenljivim vedenjem in zmanjSano funkcijo spomina )
ter z nepoznavanjem in nerazumevanjem bolezni, za katero je zbolela oseba z demenco.
Razlika, ki sva jo nasli, je v psihi¢ni in fizi¢ni obremenjenosti, ki je veliko vecja pri svojcih,
kateri za osebo z demenco skrbijo doma. Vsi svojci, s katerimi sva se pogovarjali, so se na
zaCetku po pomoc¢ obrnili k osebnemu zdravniku, kar nam pove, da je osebni zdravnik
prvi, h kateremu se v primeru tezav obrnejo, in tisti, ki jih napoti k nadaljnjim strokovnjakom.
Skrb za osebe z demenco je zahtevna in stresna izku$nja. Kljub vsem tezavam in skrbi, ki
jo imajo, svojci doZivljajo tudi pozitivne izkuSnje. Svojci imajo pogosto obcutek, da
starSem vracajo skrb, ki so je bili sami delezni v otrostvu.

Socialni delavci se zavedajo potreb, ki bi jih bilo potrebno uvesti za kvalitetnejSe zivljenje
oseb z demenco in njihovih svojcev v prihodnosti. Zavedajo se pomena dodatnega usposabljanja
in izobrazevanja strokovnih delavcev, ki prihajajo v stik z osebami z demenco in njihovimi
svojci. Kazejo se spremembe v razumevanju oseb z demenco, boljSem razumevanju
njihovega vedenja. Glede na pretekla leta je dela z osebami z demenco vec€. Vec je tudi dela s
svojci, delo z njimi pa je lazje, ker so o demenci poucCeni. Predlagava, da se poveca
sodelovanje med svojci in socialnimi delavci ter v domovih za stare in na centrih za socialno

delo zaposli ve¢ socialnih delavcev, s potrebnim znanjem za delo z osebami z demenco.
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10. PRILOGE

1. SMERNICE ZA INTERVIJU

2. INTERVJUIJI
3. ANALIZA

1.SMERNICE ZA INTERVJU:

SMERNICE ZA INTERVJU S SVOJCI ,KI ZA OSEBO Z DEMENCO SKRBIJO
DOMA

Osnovne informacije :
- Kraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto)
- Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,Cetrti)
- Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze
- Al je oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne)
1. S kakSnimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?
- Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ?
- Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to dozivela oseba z demenco ?
- Na kaksen nacin bi bilo po vaSem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
1. Pri kom ste najprej poiskali pomoc¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomoc?
- Kako so vam pomagali ?
- Kaksno pomo¢ so vam ponudili ?
- Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?
- Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih
razlogov do sedaj Se niste vkljucili v pomoc?
- Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomoci ?
3. Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?
- Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?
- Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
- Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje?
- Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomoc ?
- Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vasega problema ?
4. Kako ocenjujete vaso psihi¢no in fizicno obremenjenost
- Koliko vaSega ¢asa povpre¢no na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?
- Ali imate na voljo kaksne programe za vase razbremenjevanje (vkljucenost v
programe za pomo¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?
- Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali tak§no pomoc¢ ?

SMERNICE ZA INTERVJU S SVOJCI ,KATERIH OSEBA Z DEMENCO JE V
DOMU ZA STARE

Osnovne informacije :
- Kiraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto)
- Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,Cetrti)
Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze
- Alije oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne)
1. S kak$nimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?
- Kdaj so se pokazale prve teZave in kako so se pokazale ?
- Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to dozivela oseba z demenco ?
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- Na kaksen nacin bi bilo po vaSem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
2. Pri kom ste najprej poiskali pomoc¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomoc?
- Kako so vam pomagali ?
- Kaksno pomoc¢ so vam ponudili ?
- Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?
- Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razlicnih
razlogov do sedaj $e niste vkljucili v pomo¢?
- Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomoci ?
3. Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?
- Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?
- Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
- Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje?
- Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomo¢ ?
- Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vasega problema ?
4. Kako ocenjujete vaso psihi¢no in fizi€no obremenjenost
- Koliko vaSega €asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?
- Ali imate na voljo kak$ne programe za vase razbremenjevanje (vkljuenost v
programe za pomoc¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?
- Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali tak§no pomoc ?

SMERNICE ZA INTERVJU S SOCIALNIMI DELAVCI ZAPOSLENIMI V DOMU
ZA STARE

1. Opisite kako poteka vase delo kadar gre za osebo z demenco ?
- Kako bi opisali va$ nacin komunikacije z osebami z demenco ?
- S kak$nimi tezavami se najpogosteje sreCujete pri delu z osebami z demenco ?
- Na kaksen nacin bi bilo po vasem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
- Kaj pri vasem delu bi potrebovali za bolj kvalitetno oskrbo oseb z demenco (znanje,
vescine, tehnike ) ?
- Kako obicajno poteka strokovno delo z osebami z demenco, kaj vse imate na
razpolago za osebe z demenco ( enake, prilagojene, popolnoma drugacéne storitve ) ?
2. Kje ste se izobrazevali ? Ali ste se dodatno izobrazevali in usposabljali za pomo¢ osebam z
demenco ?
- Se vam zdi dodatno izobrazevanje sploh potrebno ?
-V kolik$ni meri se sreCujete z osebami z demenco ?
- Priblizno kolikSen delez vaSih uporabnikov predstavljajo ?
- Kako dozivljate vaSo pomoc¢ osebam z demenco (kot uspesno, u¢inkovito delo, delno
ucinkovito, neucinkovito )
3. Kdaj ste se zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je te informacije dal ?
- Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?
- Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
- Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje?
- Kaksno znanje bi potrebovali za delo z osebo z demenco ? Se vam zdi,da imate
potrebno znanje za delo z osebami z demenco ?
4 . Kako ocenjujete vaSo psihi¢no in fizi€no obremenjenost
- Koliko ¢asa v povprecju pomagate posamezni osebi z demenco ?
- Ali imate na voljo kak$ne programe za vase razbremenjevanje (npr. supervizija )
- Ali ste sploh razmisljali o tem,da bi kaj takSnega potrebovali ?

10.1.4. SMERNICE ZA INTERVJU S SOCIALNIMI DELAVCI ZAPOSLENIMI NA
CSD

1. Opisite kako poteka vase delo kadar gre za osebo z demenco ?
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- Kako bi opisali vas nacin komunikacije z osebami z demenco ?
- S kak$nimi teZavami se najpogosteje sreCujete pri delu z osebami z demenco ?
- Na kaksen nacin bi bilo po vasem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
- Kaj pri vasem delu bi potrebovali za bolj kvalitetno oskrbo oseb z demenco (znanje,
veséine, tehnike ) ?
- Kako obicajno poteka strokovno delo z osebami z demenco, kaj vse imate na
razpolago za osebe z demenco ( enake, prilagojene, popolnoma drugacéne storitve ) ?
2. Kje ste se izobrazevali ? Ali ste se dodatno izobrazevali in usposabljali za pomo¢ osebam z
demenco ?
- Se vam zdi dodatno izobraZevanje sploh potrebno ?
-V kolik$ni meri se srecujete z osebami z demenco ?
- Priblizno kolikSen delez vasih uporabnikov predstavljajo ?
- Kako dozivljate vaso pomoc¢ osebam z demenco (kot uspesno, u¢inkovito delo, delno
ucinkovito, neucinkovito )
3. Kdaj ste se zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je te informacije dal ?
- Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?
- Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
- Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje?
- Kaksno znanje bi potrebovali za delo z osebo z demenco ? Se vam zdi,da imate
potrebno znanje za delo z osebami z demenco ?
4 . Kako ocenjujete vaso psihi¢no in fizicno obremenjenost
- Koliko ¢asa v povprecju pomagate posamezni osebi z demenco ?
- Ali imate na voljo kakSne programe za vaSe razbremenjevanje (npr. supervizija )
- Ali ste sploh razmisljali o tem,da bi kaj takSnega potrebovali ?

2. INTERVJUJI :

Prvi intervju s svojcem ,katerega oseba z demenco je vdomu za stare( Irma — SVDS1)

Osnovne informacije :

- Kraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto) ManjSe mesto

- Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,Cetrti) drugi

- Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze ? priblizno pet let

- Alije oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) deloma

1. S kaksSnimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?
Vidim predvsem ti dve tezavi : 1. pomanjkanje znanja (vedenja ) o sami bolezni in primernem
ravnanju z bolnikom 2. preutrujenost ob pomanjkanju ¢asa (zaposlitev) za dementnega
svojca

-Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ?

Depresija, nezmoznost spoznavanja novega, pogoste trditve o ukradenih predmetih (kasneje
se je izkazalo, da gre za zaloZene predmete)

-Kako ste to dozivljali vi ?

bolezni sprva sploh nismo poznali, tako je tudi nismo mogli prepoznati , vedeli pa smo, da je
nekaj hudo narobe

-Kako je to dozivela oseba z demenco ?

z zmedenim reagiranjem, z obcutkom sramu in krivde

-Na kakSen nacin bi bilo po vasem mnenju moZzno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?

Z vecjo prepoznavnostjo te bolezni, z ustreznim strokovnim obravnavanjem

2. Pri kom ste najprej poiskali pomoc¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomoc?

Pomoc¢ smo poiskali pri domacem zdravniku.
-Kako so vam pomagali ? dobro
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-Kaksno pomoc¢ so vam ponudili ? napotitev na specialista - psihiatra

-Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ? zelo v redu

-Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco $e lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov do
sedaj Se niste vkljucili v pomo¢? pomo¢ imamo

-Kaj so glavni razlogi,da niste vkljudili te pomo¢i ? /

Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal Informacije
smo poiskali na internetu - Naleteli smo na Spominc¢ico Ljubljana

-Kaksna je bila dostopnost teh informacij ? Dobra

-Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?

O tem Se nimam dovolj znanja- vsak dan se ucis$ sproti ob dementnem bolniku, pa iz
literature in zdruZenja za pomoc¢ svojcem dementnih oseb (Spomincica)

- Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 3
- Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomoc¢ ? da

- Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vasega problema ? odli¢no

4. Kako ocenjujete vaso psihi¢no in fizi¢no obremenjenost

- Koliko vaSega €asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?

V domacem okolju je obremenitev pravzaprav 24 ur na dan, v ustrezni instituciji pa kolikor

¢asa si lahko vzames glede na ostale obveznosti

- Ali imate na voljo kak$ne programe za vase razbremenjevanje (vkljuenost v programe za
pomoc¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ? da

- Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali taksno pomo¢ ? da

Drugi intervju s svojcem ,katerega oseba z demenco je v domu za stare (Neza-SVDS2)
Osnovne informacije :

Kraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto) ManjSe mesto

Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,Cetrti) drugi

Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze ? priblizno pet let

Ali je oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) da

1. S kakSnimi teZavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?
Ko ji prinesem stvari v dom (pizamo, hrano), pa mi ¢ez ¢as rece, da nima nic. Da ji ne dajo
jesti, da nima spalne srajce in robckov.
- Kdaj so se pokazale prve teZave in kako so se pokazale ?
Ko jo je zadela kap, en Cas ni mogla niti vstat, jedla je z levo roko. Letos pa je velikokrat
padla. Pozablja stvari, vse je potrebno z nje vlecit.
- Kako ste to dozivljali vi ? Bila sem zaskrbljena, vedela sem da nekaj ni vredu
- Kako je to dozivela oseba z demenco ?
Zelo tezko, tudi ni bila pripravljena iti v domsko varstvo, na njo je zelo vplivalo tudi
sprememba okolja, ko je $la iz domacega v tuje okolje.
- Na kaksen nacin bi bilo po vaSem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
Po moje, da bi imela ve¢ terapij, pa tudi z ve¢jo prepoznavnostjo te bolezni
2. Pri kom ste najprej poiskali pomo¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomoc¢?
Pomo¢ smo poiskali pri osebnem zdravniku, dr. Prebilova
- Kako so vam pomagali ? Napotili so me k specialistu, dala mi je priporocila
- Kaksno pomo¢ so vam ponudili ?
Dobila sem dodatek za pomo¢€ in nego druzinskega ¢lana, zdravnica je prisla na dom
- Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?
Zel osem bila zadovoljna
- Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov
do sedaj Se niste vkljucili v pomoc¢? Mogoce sorodniki
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- Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomo¢i ? Nisem jih hotela obremenjevat

3. Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal
Informacije sem, dobila od osebnega zdravnika, pa sedaj hodim tudi na predavanje
- Kaksna je bila dostopnost teh informacij ? je dobra dostopnost
- Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
Mislim ,da imam kar veliko znanja
- Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 3
- Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomo¢ ? da
- Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vasega problema ? odli¢no

Kako ocenjujete vaSo psihi¢no in fizi€no obremenjenost

Zelo visoko, ker, edino jaz imam vse skrbi kar se ti¢ejo mame.

Koliko vasega Casa povpre¢no na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?

Eno uro na dan.

Ali imate na voljo kak$ne programe za vase razbremenjevanje (vkljucenost v programe za
pomo¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ? da

Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali tak§no pomoc¢ ? da

Tretji intervju s svojcem ,katerega oseba z demenco je vdomu za stare ( Lilijana-
SVDS3)

Osnovne informacije :

Kraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto) manjSe mesto

Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,cetrti) drugi

Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze 3 mesece

Ali je oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) ve, da pozabi, se zaveda, da
nekaj ni vredu

1. S kak$nimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?
Tezave imama s komunikacijo, je otezena, drugace pa oskrbo ima

Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ? Pred leti, ob poslab$anju bolezni

Prvo poslabSanje je bil letos maja, drugo septembra.

Zaradi Soka, se je pokazala demenca, zdravnik je rekel, da je travmati¢na demenca.

- Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to dozivela oseba z demenco ?
Jaz sem bila zelo zalostna, zavedala sem se, da bova izgubile tisti odnos, postala sem
njena mama. Ona se pusti skoz strezit, pri¢akuje, da bom skoz ob nje;.

- Na kakSen nacin bi bilo po vasem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
Mislim, da ne smem priletet na vsak njen klic, moram jo malo pustiti, druge resitve ne
vidim. Cutim nemog, ¢utim, da sem prekratka v ¢asu in znanju. Moram narediti distanco.

2. Pri kom ste najprej poiskali pomo¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomo¢?
Najprej na zdravstvene delavce v domu, potem pa na zdravnika in socialno delavko.

- Kako so vam pomagali ?
Povedal, mi je kaj lahko pri¢akujem, nisem pa dobila podrobnih informacij.

- Kaksno pomo¢ so vam ponudili ?

Socialna delavka mi je dala vabila za predavanja.

- Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?

Jaz bom rekla, da delajo po svojih najboljsih moceh, vendar jaz ne vidim ucinka. Tezko
najdem sogovornika, s tistim ki bi se rad pogovoril, ¢e pa Ze pa nima Casa.

- Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov

do sedaj Se niste vkljucili v pomoc?
Sorodstvo smo obvestili, pa pridejo kaj pogledat
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- Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomoci ?
Sem jih obvestila vendar jih ne moram komandirat. Moja druZina je pa cela not.

3. Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?
Informacije sem iskala v glasilu doma, zasledila sem predavanja od dr, Kogoja, in se
predavanj potem udelezila, kolikor sem lahko. Socialna delavka mi je tudi zacela posiljati
vabila za predavanja. Vendar mi zmanjkuje ¢asa za predavanja.

- Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

So bile dostopne, na oglasni deski, v glasilu, vendar mora$ videt.

- Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
Nikakor nimam dovolj znanja, iS¢em znanje, imam malo ¢asa, imam pa namen, vendar dokler
bo mama toliko zahtevala od m,ene ne bom imela ¢asa.

- Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 2-3
- Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomo¢ ?

Na zdravstvene delavce in socialno delavko

- Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vasega problema ?

Se vedno dobivam ve¢ informacij kot sem jih imela. Edini problem je, ko se ni ¢asa
pogovarjat.

4. Kako ocenjujete vaso psihi¢no in fizi€no obremenjenost

Tako bom rekla, hvala bogu imam urejeno druZino in dobrega moze, ki mi stoji ob strani, ko

je mama v bolnici ali kje drugje, ko moras vedno priletet tisti trenutek, je grozno ker si

iz€rpan pa Se bolj grozno pa je ko ne dobis§ informacij, kako je z njo. Ali pa dobim dva stavka.

Mislim ,da sem v dobro kondiciji, je pa izCrpajoce.

- Koliko vaSega €asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?

Eno uro do ure in pol

- Ali imate na voljo kaksne programe za vase razbremenjevanje (vkljucenost v programe za
pomo¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?

So na voljo, vendar nikamor sedaj ne hodim, ker nimam casa

- Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali tak§no pomoc ?

Da, vsekakor, samo hudo je ko nimam casa.

Cetrti intervju s svojcem ,katerega oseba z demenco je v domu za stare (Jelka- SVDS4)
Osnovne informacije :

- Kiraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto) vas

- Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,Cetrti) Srvi

- Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze 1 leto in pol

- Alije oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) da

1. S kak$Snimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?

Jaz trenutno nimam tezav razen tega da ji ne morem ni¢ dopovedat.

- Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ?

Ko je bila doma je bilo zelo hudo, zalozila je stvari, potem je trdila da ji je nekdo to vzel. Sva
se dogovorili kje se dobiva pa je potem ni bilo, se je veckrat zgubila. Pomesala je sorodstvene
vezi.

- Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to dozivela oseba z demenco ?

Mene je bilo strah, za njeno varnost, naj bi pustila plin prizgan ali pa kaj takega. Pa tudi tega
sme se bala, kak hit bo zdaj bolezen napredovala. Sedaj je mama Se zelo aktivna. Dokler se ni
uredilo da je prisla v dom upokojencev, sem bila koz na trnih. Potem mi je pa padlo vse z
bremen. Sploh pa ko je potem sama rekla, da bi §la v dom.

- Na kaksen nacin bi bilo po vas§em mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
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Ne vem ona rabi druzbo, z veliko pogovora in vajami za spomin.

2. Pri kom ste najprej poiskali pomo¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomo¢?
Najprej osebni zdravnik in nato CSD.
- Kako so vam pomagali ?
Zdravnik se je strinjal z mamo da bo za njo najbolje ¢e gre v dom, napisal je vso
dokumentacijo.
- Kaksno pomoc¢ so vam ponudili ?
Da se lahko obrnem na CSD, pomo¢ na domu.
- Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?
Mogoce bi lahko ve¢ pomagala patronazna sluzba, socialno pomoc; so bili pa obiski trikrat
na teden, kar pa je premalo.
- Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov
do sedaj Se niste vkljucili v pomoc?
Brat, vendar ga nisem angazirala.
- Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomoci ?
Zdelo se mi je nesmiselno, imela bi $e eno breme vec.

Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?

Sem tega poklica, ko mi je to Ze malo poznano.

- Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

Zelo dostopne, jaz imam predavanja v okviru sluzbe, kjer veliko izvem tudi o demenci.
- Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
Mislim da kolikor ga rabim ga imam

- Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odlicno znanje? 4
- Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomoc¢ ?
Predavanja v sluzbi

- Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vasega problema

Zelo zadovoljna, v bistvu so to sluzbena obveznost pa Se meni osebno zelo pomagajo.

Kako ocenjujete vaso psihi¢no in fizi€no obremenjenost

Sedaj ne ¢utim nobene obremenjenosti, leto dni nazaj pa je bilo zelo hudo, vse skupaj sem

potem prenasala na druzino.

- Koliko vasega ¢asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?

Tedensko 4 ure, obujava spomine in vadiva malo za sive celice.

- Ali imate na voljo kaksne programe za vaSe razbremenjevanje (vkljucenost v programe za
pomo¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?

So vendar ne hodim, grem vcasih na predavanja, drugace imam pa predavanja v sklopu

sluzbe.

- Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali tak§no pomoc¢ ?

Ce bi bila mama doma, bi verjetno rabila, &e ne druga za izmenjavo izkusen;.

Peti intervju s svojcem, katerega oseba z demenco je v domu za stare (Jozica- SVDSS5)
Osnovne informacije :

- Kraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto) vas

- Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,Cetrti) prvi

- Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze pol leta

- Al je oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) da

1. S kaksnimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?

Sedaj z nobenimi, preden pa je mama §la v dom, pa z veliko psihi¢no in fizi¢no
obremenjenostjo. Problem je bil tudi fizi¢ni, ker jaz ne morem in ne smem zaradi
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zdravstvenih razlogov veliko dvigovati. Mama pa enkrat lahko hodi potem pa ne more, sama
je pa nisem mogla dvigovati.

- Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ?

Pred enim letom, ja zacCela je zalagati stvari, ni vedela kje ima denar in dokumente.

- Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to dozivela oseba z demenco ?

V zacetku sem mislila, da je to pa€ pozabljiva, sej je Ze tudi v letih potem pa sem zacela
ugotavljati da je res neki bolj narobe. Mamo je bilo na trenutke sram, in imela je obcutek
krivde, ko me obremenjuje. Mene je bilo pa strah, ker nisem vedela, kako ji bom lahko
pomagala.

- Na kaksen nacin bi bilo po vaSem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
Kaj pa vem, s da bi imela ve¢ pomoc¢i na domu, da bi imela ves ¢as druzbo, da ne bi bila
nikoli sama. Ker je za njo problem bit sam, kaj ¢e kje oblezi, kaj ¢e pusti plin prizZgan.

2. Pri kom ste najprej poiskali pomoc¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomoc?
Najprej osebni zdravnik, ki nama je svetoval kam se lahko obrneva po pomoc.

- Kako so vam pomagali ?

Svetovanje, uredili pomo¢ na domu, kjer hodijo preko javnih del, samo to je le nekaj ur
tedensko.

- Kaksno pomo¢ so vam ponudili ?

Pomo¢ na domu

- Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?

Sem bila zelo zadovoljna, dali so mi vse informacije za katere sem prosila, zdravnik mi je vse
razlozil.

- Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov

do sedaj $e niste vkljucili v pomoc?
Sem vse vkljucila, vse kar je bilo mozno
-Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomoci ?

3. Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?

Prve informacije mi je dal osebni zdravnik in center za socialo delo

- Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

So bile zelo dostopne, vse kar sem vprasSala vsi so mi takoj vse povedali in svetovali

- Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
Mislim, da toliko kot ga rabim, ga imam.

- Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 3
- Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomoc ?
Kolikor sem sproti sprasevala, ko sem mamo peljala na preglede. Posebej sam za informacije
se nisem.

- Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vasega problema ?

Sem bila zelo zadovoljna

4. Kako ocenjujete vaso psihi¢no in fizicno obremenjenost

Sedaj, je ni, prej pa sem bila psihi¢no in fizicno zelo obremenjena, sem prisla iz sluzbe, i
nikoli nisem vedela v kakem stanju bom nasla mamo, vedno me je bilo strah, skoz sem bila na
trnih.

-Koliko vaSega Casa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?

Vsak dan hodim na obiske, petkrat tedensko po uro ali dve na dan

-Ali imate na voljo kaksSne programe za vaSe razbremenjevanje (vkljuCenost v programe za
pomo¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?

So vendar ne hodim

-Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali tak§no pomo¢ ?

Nikoli ne Skodi, ¢e clovek kaj vec izve, mogoce pa bi bilo dobro da bi hodila, bom videla.
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Sesti intervju s svojcem, katerega oseba z demenco je v domu za stare (Ladislav —
SVDS6)

Osnovne informacije :

- Kraj (vas ,manj$e mesto, predmestje,veliko mesto) vas

- Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,Cetrti) prvi

- Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze leto dni

- Ali je oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) da

1. S kakSnimi teZavami se soocCate pri oskrbi osebe z demenco ?
Sedaj ni obremenitve, prej ko je bila pa doma pa je bila velika. Vsak dan smo hodili k njej. Ni
si kuhala. Bila je tako dementna, da ni mogla sama Zivet.
- Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ?
Prve tezave so se pokazale takrat, ko je bil Se oce Ziv, pred dvema letoma. Pojavil ose je v
obliki strahu pred ognjem, strah da se bo kaj vzgalo. Pozabljala je kam, je dala dokumente.
Potem smo §li k zdravniku zdravnica jo je dala na pregled psihiatra. Dobivala je zdravila, pa
se je malo izboljsalo. Pa tudi spala je vredu , prej pa je imela skoz nemiren spanec.
-Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to dozivela oseba z demenco ?
Mama je tezko sprejela, zelo jo je motil to, da je pozabljala, tako da je bila sama na sebe
jezna. Padla ji je volja do dela, gospodinjskega in tistega zunaj na vrtu. Mi pa smo vse skupaj
dozivljali s strahom, ker je imel stari ata tudi demenco, vendar v tezji obliki. Pa nas je bilo
strah da bo hitro prislo do tega stadija.
- Na kaksen nacin bi bilo po vaSem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
Te tezave so se izboljsale ali celo ustavile s prihodom v dom. Mislim, da zato ker ima druzbo,
vedno je nekaj zaposlena, si bistri mozgane. Prej pa je dala mozgane na OFF, ni razmisljala.

2. Pri kom ste najprej poiskali pomoc¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomoc?

Najprej na osebnega zdravnika.

-Kako so vam pomagali ?

Zdravnik je dal zdravilo in potem jo je napotil na psihiatri¢ni center.

-Kaks$no pomoc¢ so vam ponudili ?

Takrat samo zdravila ter obrazlozitev te bolezni ter kaj nas ¢aka

-Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?

Srednje zadovoljivo

-Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov do
sedaj Se niste vkljucili v pomoc?

Vkljucili smo vse kar smo lahko, tudi soseda je veckrat prisla na obisk in kratek klepet, kar pa
je mami veliko pomenilo.

-Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomoc¢i ?

3. Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?
Najvec informacij sem dobil na predavanju v domu. Prej se v to nisem veliko poglabljal
upam, da Se bodo predavanja, mislim ,da so ljudje premalo seznanjeni s to boleznijo.
-Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

Zelo dostopne, vabilo mi posljejo domov

-Kaksno je vaSe znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
Definitivno nimam dovolj znanja, ko bodo ta predavanja bo vedno Sel, zadnji¢ je bil Dr.
Kogoj, tako zanimivo in poucno da sem kar poslusal, pa zelo veliko sem zvedo in se naucil.
-Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 3

Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomoc ?

v bistvu na ta predavanja v domu , pa sproti k osmo mamo vozili na preglede sem veckrat kaj
vprasal zdravnika ali sestro

87



-Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vasega problema ?
Zelo zadovoljivo

4. Kako ocenjujete vaso psihi¢no in fizi€no obremenjenost

Prej je bila kar velika, ves Cas strah in ta napetost, kaj vse se lahko zgodi, ko je sama doma.
Sedaj pa ne ve¢, v domu osebje zelo lepo skrbijo zanjo in jim popolnoma zaupam. Sem zelo
zadovoljen.

- Koliko vaSega €asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?

Sedaj enkrat do dvakrat na teden po dve urci, prej pa vsak dan, enkrat sestra enkrat jaz.

-Ali imate na voljo kak$ne programe za vase razbremenjevanje (vklju¢enost v programe za
pomo¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?

Ta predavanja, na katera redno hodim, drugace znas pristopit, e ves za kaj se gre.
Spomincica ima tudi skupino za samopomoc, tega pa se ne udelezujem.

-Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali takSno pomo¢ ?

Mogoce bi bilo potrebno, vendar bolj tedaj, ko je bila doma, sedaj ne ¢utim take potrebe.

Sedmi intervju s svojcem, katerega oseba z demenco je v domu za stare (Romana —
SVDS7)

Osnovne informacije :

- Kraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto) vas

- Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,Cetrti) Cetrti

- Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze 1 leto

- Alije oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) ne

1. S kak$nimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?

Sedaj z nobenimi teZavami, bile so preden je bila mama v domu.
-Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ?

Najprej jo je kap. Tezave so se pa pokazale tako, da je kr naprej pozabljala kam je dala
stvari, ni vedela naSih imen, ni vedela kam je dala denar, kje ima dokumente.
-Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to dozivela oseba z demenco ?
Jaz sem se Se kr sprijaznila, tezje je bilo mozu, ki je njegova mama, meni je tasca je le malo
drugace. Pri njemu je kar dlje Casa trajalo, da se je sprijaznil.

-Na kakSen nacin bi bilo po vaSem mnenju moZzno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
Najvec s pogovorom, pomembno je da si ne zatiskas$ oci.

2. Pri kom ste najprej poiskali pomo¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomoc?

Pri socialni sluzbi pa tudi na patronazno sluzbo.

-Kako so vam pomagali ?

Z nasveti, kam se lahko Se obrnem, kaj lahko naredim za njo.

-Kak$no pomo¢ so vam ponudili ?

Pomoc¢ na domu, samo to zelo malo ur tedensko, ker nimajo ljudi, to je pa premalo.

-Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?

Sem bila zelo zadovoljna.

-Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov do
sedaj e niste vkljucili v pomoc¢?

Mislim, da nobeden vec, tudi v domu ima vse, nikjer ji ne bi mogli nuditi take oskrbe, tudi
doma ne sploh pa sedaj ko smo vsi v sluzbah. Ni pa sposobna imeti ve¢ obiskov na dan kot
uro, potem pa postane nervozna.

-Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomoc¢i ?

3. Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?
Na CSD-ju, ter osebni zdravnik, takoj ko sem peljala mamo k zdravniku mi je vse razlozil.
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-Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

vse je bilo zelo dostopno

-Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?

Znanja je zmeraj premalo, kolikor ga rabim pa mislim, da ga imam.

-Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 2

-Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomo¢ ?

Informacije so mi dali na csd —ju in osebni zdravnik, sem vse sproti spraSevala ko sem vozila
mamo na preglede in ko sva urejali kake papirje.

-Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vasega problema ?

Sem bila zelo zadovoljna.

4. Kako ocenjujete vaso psihi¢no in fiziéno obremenjenost

Sedaj je ni, prej pa zelo, pa imela sem velik obcutek krivde, ker sem jo dala stran od druzine,
samo sej je veliko bolje, tudi sama je v domu zelo zadovoljna.

-Koliko vaSega ¢asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?

Trikrat tedensko grem k njej, pa potem gredo vnuki in sestra, tako da ima vsak dan obiske.
-Ali imate na voljo kak$ne programe za vase razbremenjevanje (vklju¢enost v programe za
pomoc¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?

So vendar, jaz grem le na ta predavanja, ki so vdomu v okviru Spomincice.

-Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali takSno pomo¢ ?

Ne nisem, ¢e bi bila tasc¢a doma, bi se z njo morala ve¢ ukvarjati, takrat bi res potrebovala te
programe.

Osmi intervju s svojcem, katerega oseba z demenco je v domu za stare (Miroslava-
SVDSS)

Osnovne informacije :

- Kraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto) mesto

- Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,Cetrti) prvi

- Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze 3,5 let

- Al je oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) da

1. S kakSnimi teZavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?

Sedaj z nobenimi, prej pa z velikimi, od psihi¢ne do fizi¢ne obremenitve, skoz me je bilo
strah.

-Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ?

Imela je eno operacijo kolk, po tej operaciji se je Se ona vozila z avtom. Potem pa sem kar
naenkrat ugotovila, da je zacela ¢udno govoriti., ponoci je vstajala. V €asu in prostoru je bila
deziorentirana, ji je uslo v spodnje hlace pa se je Cisto slekla. Bila je zelo raztresena, perilo ji
je ostajalo, sploh ni likala skuhala je velik lonec, pa tisto jedla cel teden.

-Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to dozivela oseba z demenco ?

Bilo me je strah, nisem vedla kaj naj naredim. Mamo je bilo sram, je skrivala, da ji je uslo, ni
mi pustila, da bi ji pospravila hladilnik. Zalostna sem bila, ker ni vedela niti datuma mojega
rojstva. Si vrzen v to, pa ne ves ali delas prav ali ne.

-Na kaksen nacin bi bilo po vasem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?

S pomocjo, s svetovanjem, da bi imela Stiriindvajseturno oskrbo.

2. Pri kom ste najprej poiskali pomo¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomo¢?

Na osebnega zdravnika

-Kako so vam pomagali ?

Osebni zdravnik mi je povedal kam se lahko obrnem, poslal mi je patronazno sluzbo, pa $li
sva na nevrologijo

-Kak$no pomo¢ so vam ponudili ?
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Svetovanje, pomo¢ na domu iz csd

-Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?

Pricakovala sem ve¢ sodelovanja iz csd. Rekli so da bodo prisli kaj pogledat, da bodo naredili
kontrolo, ker sem bila jaz druzinski pomoc¢nik, pa ni bilo iz tega ni¢. Enkrat je prisla ena
deklica preko javnih del, pa Se to ni veliko vedela.

-Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov do
sedaj e niste vkljucili v pomoc¢?

Edino brat

-Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomo¢i ?

Je oddaljen, pomoc¢ sosedov pa je mama odlo¢no odklanjala. Rekla mi je; »ka sedaj pa lahka
vsak mojo rit gleda« in sem upostevala to njeno zeljo, in dostojanstvo, ker vsakemu pa res ne
moremo to zaupat.

3. Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?

Najve¢ informacij mi je dal osebni zdravnik, ter drustvo Spomincica

-Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

So bile zelo dostopne

-Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?

Sedaj mislim, da ga imam prej ga pa res nisem imela.

-Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 3
-Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomoc ?

Bila sem na dvodnevnem, seminarju, v Ljubljani, ki ga je organiziral csd.

-Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vasega problema ?

Sem bila kar zadovoljna, na seminarju sem tudi povedala, da sem razo€arana da so prisli iz
csd — ja samo enkrat pogledat mojo mamo.

4. Kako ocenjujete vaso psihi¢no in fiziéno obremenjenost

Takrat, k osem za njo skrbela doma je bilo zelo hudo, doma imamo tudi firmo in sem
zaposlena, in zraven sem morala skoz pazit nanjo, potem sem od dvigovanja dobila pruh.
Potem pa nisem zmogla vec¢. Tudi na dopust nismo moral it, tako smo naslednje leto dobili
bivanje v domu za 14 dni,. Da smo lahko § lian dopust. Niti k zdravniku si nisem upala it, ker
nisem vedela kako dolgo bom ¢akala. Doma imam pa same moske, pa nisem mogla re¢, dej ti
jo dej na vc in tako dalje. Tako da sem bila okrog osmih vecer kot oZeta cunja.

-Koliko vaSega ¢asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?

K njej grem trikrat na teden, vCasih tudi veckrat, pri njej sme od dve do tri ure. Prej pa
prakti¢no cel dan. Sem kuhala, pa vedno sem hotela da je zraven nas za mizo, ne posebej v
postelji, pa sem jo morala pripravit pa dvigovat in obleci.

-Ali imate na voljo kak$ne programe za vase razbremenjevanje (vklju¢enost v programe za
pomo¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?

Sedaj ja, hodim na ta predavanja v okviru Spomincice.

-Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali tak§no pomoc¢ ?

Prej, ko je bila Se doma sem to zelo pogresala.

Deveti intervju s svojcem, katerega oseba z demenco je v domu za stare (Stanka-SVDS9)
Osnovne informacije :

Kraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto) manjSe mesto

Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,cetrti) prvi

Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze 3 leta

Ali je oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) deloma

1. S kakSnimi teZavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?

Tezko ji kaj dopoves, ker venomer pozablja, veliko stvari dela narobe, se ne oblaci prav,ne ve
kdaj je lacna, noce jesti .
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-Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ?

Pokazale so se pri komuniciranju, ponavljala je iste besede, pa jih sproti pozabljala
-Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to dozivela oseba z demenco ?

Jaz sem to doZivljala z razumevanjem, saj delam z osebami z demenco Ze par let, vendar
mama pa tega ni razumela. Vedela je da je nekaj narobe, in jo je bilo strah, kako bo zdaj
naprej.

-Na kaksen nacin bi bilo po vaSem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
Se z njimi pogovarjati in jih pravilno usmerjati.

2. Pri kom ste najprej poiskali pomo¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomo¢?
Pri psihiatru
-Kako so vam pomagali ?
Razlozili so mi o demenci, ¢eprav ze sama veliko vem.
-Kaksno pomoc¢ so vam ponudili ?
Literaturo, pa predlagali so mi ¢im ve¢ obiska te osebe
-Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vaSe probleme ?
Srednje dobra
-Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov do
sedaj e niste vkljucili v pomoc¢?
Ja pomagala bi mi kaka predavanja iz tega podrocja.
-Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomoc¢i ?
Premalo Casa

3. Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?
V zdravstveni sluzbi, glavna sestra

-Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

Zelo dobra

-Kaksno je vaSe znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
Mislim, da v osnovi kar dosti

-Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 3
-Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomo¢ ?
Na glavno sestro

-Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vasega problema ?

Srednje dobra

4. Kako ocenjujete vaso psihi¢no in fizicno obremenjenost

Je kar velika, ker sem v sluzbi tudi ves ¢as v tem.

-Koliko vaSega Casa povprec¢no na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?

Celo sluzbo, ker sem zaposlena v domu upokojencev, kjer imam tudi mamo

-Ali imate na voljo kaksSne programe za vaSe razbremenjevanje (vklju¢enost v programe za
pomo¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?

Da, so predavanja v domu, ki se jih tudi udelezujem

-Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali tak§no pomo¢ ?da

Deseti intervju s svojcem, katerega oseba z demenco je v domu za stare (Zorica-
SVDS10)

Osnovne informacije :

- Kraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto) vas

- Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,cetrti) prvi

- Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze eno leto

- Alije oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) deloma
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1. S kak$nimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?

Sedaj z nobenimi, preden je §la v dom pa z veliko psihi¢no obremenitvijo.

-Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ?

Ko je zacela zalagati stvari, in pozabljati, samo jaz sem najprej pripisovala to starosti, pa sej
tudi mi kdaj kaj pozabimo.

-Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to dozivela oseba z demenco ?

Mene je bilo strah, pa bila sem zelo zalostna ker sem jo zacela izgubljati.

-Na kakSen nacin bi bilo po vaSem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?

S pomocjo in svetovanjem strokovnjakov

2. Pri kom ste najprej poiskali pomo¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomo¢?
Na osebnega zdravnika in csd

-Kako so vam pomagali ?

Poslali so naju na nevrologijo, svetovanje in dal nama je vse informacije
-Kaks$no pomoc¢ so vam ponudili ?

Obiski patronazZne sestre ter pomo¢ na domu preko csd- ja

-Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?

Sem bila zelo zadovoljna

-Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco $e lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov do
sedaj Se niste vkljucili v pomoc?

Nobeden vec

-Kaj so glavni razlogi,da niste vkljuili te pomoci ?

3. Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?
Prve informacije mi je dal osebni zdravnik pa tudi csd

-Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

So bile zelo dostopne

-Kaksno je vaSe znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
Mislim ,da kar dovolj

-Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 4
Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomo¢ ? ne
-Kako bi ocenili ustreznost njithove pomoci glede vaSega problema ?

4. Kako ocenjujete vaSo psihi¢no in fizicno obremenjenost
Prej sem bila dosti obremenjena, Zelela je da sem ves Cas z njo, vendar imam tudi jaz svojo
druzino, pa tega ni hotela razumeti.
-Koliko vaSega ¢asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?
Vsako popoldne po 1,5 do 2 ure
-Ali imate na voljo kak$ne programe za vase razbremenjevanje (vklju¢enost v programe za
pomo¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?
So ta predavanja v sklopu Spomincice, vendar Se nisem $la
-Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali tak§no pomoc¢ ?
Po moje Ce, bi bila doma ja, sedaj pa ne.

Enajsti intervju s svojcem, katerega oseba z demenco je v domu za stare (Milena-
SVDS11)
Osnovne informacije :
- Kiraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto) vas
- Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,Cetrti) drugi
- Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze
Od spomladi 2006
- Alije oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) da
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1. S kaksSnimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?

Sedaj je v domu in nimam kakih ve¢jih tezav. Bile so vecje tezave, ko je bila Se doma. Ni
bila ve¢ sposobna skrbeti za lastno higieno, ni si kuhala, je skrivala ko se je polulala. Sedaj je
v domu, je zelo blizu, ima druzbo, jo pa tudi vzamem domov. Spopadam se pa z ob¢utkom
krivde, da sem jo dala v dom, stran od druzine, ¢eprav vem da je to najboljSe za njo, jaz zanjo
ne bi mogla tako dobro skrbeti.

-Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ?

Prve tezave so se pokazale, ko se je izgubila, stvari iz trgovine je zalozila , slike in

dokumente je prelagala, potem ni vedela kje so, kam jih je poloZila. Tablete je vse pojedla,

¢eprav je imela napisano kdaj mora katero vzeti.

-Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to dozivela oseba z demenco ?

Mene je zelo pretreslo, sva §li skupaj v trgovino po nakupih, potem pa kr naenkrat tega ni

bilo ve¢. Vedno je hodila v cerkev, potem pa ni hotela ve¢. Hotela me je da bi bila vec z njo.

Bila je osamljena in je kar naprej tarnala. Ona je vedno bila rada v druzbi, potem pa je bila

ko kup nesrece.

-Na kaksen nacin bi bilo po vaSem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?

Sla sem na center za CSD pa so mi rekli, da imajo premalo ljudi, lahko mi obljubijo eno uro

na dan. Sam to je premalo, potem sem videla , da je edini izhod dom.

2. Pri kom ste najprej poiskali pomo¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomo¢?

V zdravstvenem domu, sem se obrnila na osebnega zdravnika.
-Kako so vam pomagali ?
Poslali so naju k psihiatru, ter mi svetovali da se obrnem na CSD.
-Kaksno pomoc¢ so vam ponudili ?
Da se lahko vkljué¢im v skupino za samopomo¢ (Spomin¢ica), pomoc¢ na domu (eno uro
dnevno)
-Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?
Kolikor se je dalo so pomagali, sej ¢e nimajo ljudi, pa¢ ne morejo.
-Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov do
sedaj Se niste vkljucili v pomoc?
Brat bi mi lahko pomagal, lahko bi naredil kak obisk vec, sej sorodniki tudi pridejo, drugace
je pa vse na mojih ramenih.
-Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomo¢i ?
Razdalja, zato tudi nisem pricakovala, velike pomoci.

3. Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?
Prve informacije mi je dal osebni zdravnik, socialna delavka v domu. Prej sploh nisem
poznala te bolezni, to je tako kot ponavadi, dokler se te neka stvar ne dotakne si zgolj
opazovalec. Sem pa veliko prebrala na internetu ter tudi dobila zloZenke na CSD —ju.
-Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

So bile zelo dostopne, malo sem tudi povprasala, drugace se pa moras$ znajti v situaciji.
-Kaksno je vaSe znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?

Ne nimam ga dovolj.

-Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 3
-Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomo¢ ?

Prav ne, ko sem jo pa vozila na preglede, sem vedno kaj sprasevala.

-Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vasega problema ?

Zadovoljivo

4. Kako ocenjujete vaso psihi¢no in fizicno obremenjenost

V zacetku je bilo zelo hudo, zraven je bila Se moja sluzba ki mi vzame veliko asa, delam kot
uciteljica v osnovni Soli. In so sestanki, roditeljski, itd. in sem bila zelo obremenjena, domov
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sem hodila samo $e spat, ko sem bila po sluzbi $e pri mami. Sedaj sem razbremenjena, tudi
ko jo vzamem kdaj pa kdaj ¢ez dan domov mi je v veselje.
-Koliko vaSega ¢asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?
Sprva sem hodila vsak dan, sedaj grem v zacetku tedna, v sredin in na koncu tedna, torej
trikrat tedensko.
-Ali imate na voljo kak$ne programe za vase razbremenjevanje (vklju¢enost v programe za
pomo¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?
So na voljo pa ne hodim.
-Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali tak§no pomo¢ ?
Ne nisem.

Prvi intervju s svojcem ,Ki za osebo z demenco skrbi doma (JoZica- SVDO1)
Osnovne informacije :

Kraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto) vas

Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,cetrti) drugi

Koliko casa je poteklo od postavitve diagnoze Ze nekaj let

Ali je oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) deloma ni seznanjena

1. S kak$nimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?

Soo¢am se s tezavami pri oblacenju, umivanju in prehranjevanju. To me psihi¢no in fizi¢no
obremeni.

Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ?

Prve tezave so se pokazale po parih letih. Zacela se je zadrzevati sama zase.

Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to doZivela oseba z demenco ?

Jaz sem dozivljala vse skupaj zelo resno. Oseba z demenco pa tako ni prisebna .

Na kaksen nacin bi bilo po vaS§em mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?

Da bi imela pomo¢ pri negi in oskrbi 24 ur na dan.

Pri kom ste najprej poiskali pomo¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomoc?
Pomoc¢ sem poiskala pri osebnem zdravniku.
- Kako so vam pomagali ?
Seznanili so me z boleznijo in mi dal informacije ter zdravila.
- Kaks$no pomo¢ so vam ponudili ?
Ponudili so mi pomo¢ v domu za ostarele.
- Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?
Jaz bi ocenila zelo dobro
- Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov
do seda;j Se niste vkljucili v pomoc?
Pomagale bi mi lahko sestre pa tudi center za socialno delo
- Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomoci ?
Ko vedno mislim, da zmorem sama

Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?
Informacije sem zacela iskati pred Sestimi leti, dal mi jih je pa zdravnik.

- Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

So bile kar dostopne, k osem priSla mi je vse obrazlozil.

- Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
Mislim, da jih imam veliko znanja o demenci

- Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odlicno znanje? 5
- Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomoc ?

Na osebnega zdravnika

- Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vaSega problema ?

94



Ustreznost njihove pomoci je bila zelo dobra.

4. Kako ocenjujete vaso psihi¢no in fizi€no obremenjenost
- Koliko vaSega €asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?
Cel dan
- Ali imate na voljo kak$ne programe za vase razbremenjevanje (vkljuenost v programe za
pomo¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?
SliSala sem nekaj o tem, vendar se o tem nisem nikoli bolj poglobljeno pozanimala
- Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali tak§no pomoc ?
Ne nisem

Drugi intervju s svojcem, ki za osebo z demenco skrbi doma (Stefka- SVDO2)
Osnovne informacije :

Kraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto) vas

Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,cetrti) tretji

Koliko casa je poteklo od postavitve diagnoze eno leto in pol

Ali je oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) ne

1. S kak$nimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?

Psihi¢na in fizicna obremenjenost, pomanjkanje ¢asa
Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ?
Ko sem $la v pokoj in prebijem Se ve¢ Casa zraven nje, sem zelo napeta ne morem spat.
Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to dozivela oseba z demenco ?
Ves €as sem obremenjena , ona pa tako ni€ ne ve

Na kaksen nacin bi bilo po vasem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
Da bi jo dala v ustanovo (dom upokojencev) in se tako razbremenim

2. Pri kom ste najprej poiskali pomo¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomoc?
Pri osebnem zdravniku, in on mi e dal tudi vse informacije!
- Kako so vam pomagali ?
Seznanili so me z boleznijo in mi dali dolo¢ene informacije
- Kak$no pomo¢ so vam ponudili ?
Da se lahko obrnem na CSD, da lahko dobim tudi pomoc¢ na domu
- Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?
Sem zdelo zadovoljna
- Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov
do sedaj Se niste vkljucili v pomoc?
Sorodstva nimam, lahko bi mi pomagale dolo¢ene osebe iz CSD
- Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomoci ?
Sem mislila, da bom zmogla sama

3. Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?

Ko jo je zadela kap, informacije mi je dal zdravnik nevrolog

- Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

Takoj mi je vse osebno obrazlozil

- Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
Mislim, da jih imam kar dovolj

- Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 3

- Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomoc ?

Na osebnega zdravnika
- Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vaSega problema ?
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Da so bili zelo natan¢ni pr dajanju informacij in pr vsem informiranju o demenci

4. Kako ocenjujete vaso psihi¢no in fizi€no obremenjenost

- Koliko vaSega €asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?

Cel dan, ker sem v pokoju

- Ali imate na voljo kak$ne programe za vase razbremenjevanje (vkljuenost v programe za
pomo¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?

So na voljo, vendar se jih ne udeleZzujem

- Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali tak§no pomoc ?

Ne nisem

Tretji intervju s svojcem, ki za osebo z demenco skrbi doma (Lili-SVDO3)
Osnovne informacije :

- Kraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto) veliko mesto

- Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,Cetrti) Cetrti

- Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze ze dolgo tega par let

- Alije oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) deloma

1. S kak$nimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?
Nemo¢, nerazumevanje okolice (sorodnikov, znancev), ni hitre pomoci(¢akas na domsko
varstvo), ni pomo¢i med dopusti, vikendi, prazniki in ni potrpezljivih ljudi
- Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ?
Pred petimi leti; padanje, obsojanje, nerealno govorjenje, tavanje in izgubljanje na poti v in
iz trgovine.
- Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to dozivela oseba z demenco ?
Prizadetost, zalost, nemo¢; pri obsojanju tudi razmisljanje da gre pri osebi z demenco za
hudobijo in kasneje zaradi tega obcutki krivde....tudi oseba z demenco je bila v¢asih
zalostna, prizadeta, vCasih se nicesar ni spomnila.
Na kaksen nacin bi bilo po vasem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
Potrebno je imeti ¢im vec informacij o demenci, o stadijih demence, informacije o tem na
koga se lahko obrnes$ v primerih ko si sam ne zna$ ali ne more$ pomagati! (skupine, telefoni,
predvsem razumevajoci zdravniki in vsi v sluzbah pomo¢i)! Zavedati se morajo, da svojci
nimajo znanja in ¢etudi jih morda imajo so ob svojcih prizadeti in gledajo na njih drugace.

2. Pri kom ste najprej poiskali pomo¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomoc¢?

Na osebnega zdravnika, dom za stare

-Kako so vam pomagali ?

Razumevanje, napotki, iskanje resitev

-Kaks$no pomoc¢ so vam ponudili ?

Pomoc¢ na domu, kasneje domsko varstvo, dnevno varstvo

-Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?

Pomoc je bila ustrezna , morda bi mi lahko nudili ve¢ moralne opore in razumevanja.
Predvidevali so, da mi je jasno kaj je demenca- vendar sem bila zelo izgubljena in nemocna
-Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov do
sedaj e niste vkljucili v pomoc¢?

Drustvo, kjer so vkljuceni svojci oseb z demenco

-Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomoc¢i ?

Se odlocas, misli§ da bo minilo, pomanjkanje ¢asa

3. Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?

Takoj sem zacela z iskanjem, dal mi jih je osebni zdravnik
Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

96



dobra

Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
Postaja vedno boljse, Se vedno se u¢im

Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 4/5
Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomo¢ ?

da

Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vasega problema ?

dobra

4. Kako ocenjujete vaso psihi¢no in fizi€no obremenjenost

Je zelo velika

-Koliko vaSega ¢asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?

4 do 8 ur dnevno

-Ali imate na voljo kak$ne programe za vase razbremenjevanje (vklju¢enost v programe za
pomo¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?

Na voljo je drustvo, Spominéica Sentjur

-Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali tak§no pomo¢ ?

Da, se Se odlo¢am z vkljucitev v program

Cetrti intervju s svojcem, ki za osebo z demenco skrbi doma (Maja — SVDO4)
Osnovne informacije :

- Kraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto) mesto

- Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,cetrti) drugi

- Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze nekaj mesecev

- Ali je oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) da

1. S kak$nimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?

Psihi¢na in fizi¢no obremenjenost

-Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ?

Pred nekaj meseci, ko je pripovedovala, da dnevnika na tv en bo gledala, ker jo voditelj gleda,
zacela nas je obtozevati, da smo ji vzeli denar

-Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to dozivela oseba z demenco ?

Bila sem jezna, na demenco na zacetku nisem pomislila, mislila sem da je hudobna.

-Na kaksen nacin bi bilo po vasem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?

Imeti ve¢ znanja o demenci, povezovati se s svojci, ki imajo podobne tezave, pogovor z
zdravnikom, patronazno sestro, strokovnimi delavci na csd-ju.

2. Pri kom ste najprej poiskali pomo¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomoc¢?
Na osebnega zdravnika

-Kako so vam pomagali ?

Pogovor in informacije, dobila sem zdravila za mamo, ki ima demenco

-Kak$no pomo¢ so vam ponudili ?

Informacije na koga se obrniti (dom, csd, drustvo)

-Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?

Pozitivno in ustrezno

-Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov do
sedaj e niste vkljucili v pomoc¢?

Mislim, da sem vse vkljucila

-Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomoc¢i ?

3. Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?
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Takoj sem zacela z iskanjem, dali so mi jih pa vsi pri katerih sem iskala informacije,
zdravstvo in sociala

-Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

Zelo dobra, vsi so mi bili pripravljeni pomagati

-Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
Mislim, da ga imam dovolj

-Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odlicno znanje? 5
-Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomo¢ ?da
-Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vasega problema ?

Zelo dobra

4. Kako ocenjujete vaso psihi¢no in fiziéno obremenjenost

Je dokaj velika

-Koliko vaSega ¢asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?

6 ur dnevno

-Ali imate na voljo kak$ne programe za vase razbremenjevanje (vklju¢enost v programe za
pomo¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?

Imam zdruZenje zahodnostajerske pokrajine za pomo¢ pri demenci Spominéica Sentjur
Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali tak§no pomoc¢ ?

da

Peti intervju s svojcem, ki za osebo z demenco skrbi doma (Suzana- SVDOS)
Osnovne informacije :

- Kraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto) vas

- Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,Cetrti) prvi

- Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze pol leta

- Alije oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) ne

1. S kak$nimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?

Najbolj imam tezave z varstvom, ter s tem, da vse pozablja

-Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ?

Najprej pozabljanje, nato zalaganje stvari

-Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to doZivela oseba z demenco ?

Pri obeh se je pojavila, jeza, strah , negotovost

-Na kakSen nacin bi bilo po vaS§em mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
Da sem dobila dnevno varstvo

2. Pri kom ste najprej poiskali pomo¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomoc¢?
Najprej na svojce, znance in zdravstvo

-Kako so vam pomagali ?

Z nasveti

-Kak$no pomo¢ so vam ponudili ?

Informacije, podporo

-Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?
zadovoljivo

-Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov do
sedaj Se niste vkljucili v pomoc¢?

Dom starejsih Sentjur, in dru$tvo Spomin¢ica

-Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomoc¢i ?

neodlo¢nost

3. Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?

98



Takoj sem zacela iskati informacije. Najvec¢ mi jih je dalo zdravstvo

-Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

dobra

-Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?

Ne nimam dovolj znanja

-Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 3
-Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomo¢ ?

da

-Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vasega problema ?

Zelo dobra

4. Kako ocenjujete vaso psihi¢no in fiziéno obremenjenost

Je zelo velika

-Koliko vaSega ¢asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?

8 ur dnevno

-Ali imate na voljo kak$ne programe za vase razbremenjevanje (vklju¢enost v programe za
pomo¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?

Imam vendar jih ne koristim

-Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali tak§no pomo¢ ? da

Sesti intervju s svojcem, ki za osebo z demenco skrbi doma (Lucija- SVDOG6)
Osnovne informacije :

- Kraj (vas ,manj$e mesto, predmestje,veliko mesto) vas

- Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,Cetrti) drugi

- Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze nekaj mesecev

- Ali je oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) deloma

1. S kakSnimi teZavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?

Nezaupanje, odklanjanje pomoci

Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ?

Odhajanje od doma

Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to doZivela oseba z demenco ?

S strahom, stisko

Na kaksSen nacin bi bilo po vas§em mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
Z zdravili za zaviranje demence

2. Pri kom ste najprej poiskali pomo¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomoc?
Na center za socialno delo

Kako so vam pomagali ?

Pogovor in informacije, napotki k osebnemu zdravniku

Kaksno pomo¢ so vam ponudili ?

Pomo¢ osebam na domu

Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?

Delno dobra

Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov do
sedaj Se niste vkljucili v pomoc?

Sorodniki, brata

Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomoci ?

Nesoglasja, nesprejemanje demence kot bolezni

3. Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?
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Takoj sem zacela z iskanjem, v medijih in literaturi

Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

Delno dobra

Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
Imam zelo pomanjkljivo znanje

Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 3
Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomo¢ ?

Ne

4. Kako ocenjujete vaso psihicno in fizicno obremenjenost

Je dokaj velika, ¢utim veliko breme

Koliko vasega Casa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?

Veliko

Ali imate na voljo kakSne programe za vaSe razbremenjevanje (vkljucenost v programe za
pomo¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?

So programi vendar nisem vkljucena

Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali tak§no pomoc¢ ?

Da, v¢asih

Sedmi intervju s svojcem, ki za osebo z demenco skrbi doma (Mateja- SVDQO7)
Osnovne informacije :

- Kraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto) vas

- Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,Cetrti) prvi

- Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze nekaj mesecev

- Ali je oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) ne

1. S kak$nimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?
Dokazovanje, da se kaj ni zgodilo
Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ?
ObtozZevanje svojcev o odtujevanju predmetov
Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to dozivela oseba z demenco ?
Z jezo, z velikim vznemirjanjem
Na kakSen nacin bi bilo po vasem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
Pravocasno opaziti simptome demence in tako tudi pomembno pravocasno zdravljenje,
predpisati zdravila za zdravljenje demence

2. Pri kom ste najprej poiskali pomo¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomo¢?
Na osebnega zdravnika

Kako so vam pomagali ?

Seznanil me je s to boleznijo; demenco

Kaks$no pomo¢ so vam ponudili ?

zdravila

Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?

primerno

Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov do
sedaj Se niste vkljucili v pomoc?

Mislim, da ni potrebna pomo¢

Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomoci ?

Jih ni

3. Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?
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Takoj sem zacela z iskanjem na internetu

Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

Zelo dobra

Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
Nimam ga dovolj

Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 3
Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomo¢ ?

Se ne

Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vasega problema ?

Ne morem ocenjevati

4. Kako ocenjujete vaso psihi¢no in fiziéno obremenjenost

Je dokaj velika, Se zmorem oskrbo

Koliko vasega Casa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?

4 ure dnevno

Ali imate na voljo kakSne programe za vaSe razbremenjevanje (vkljuenost v programe za
pomo¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?

Imamo Spomincico

Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali tak§no pomoc¢ ?

Da sem

Osmi intervju s svojcem, ki za osebo z demenco skrbi doma (Sanja- SVDOS)
Osnovne informacije :

- Kraj (vas ,manjSe mesto, predmestje,veliko mesto) predmestje

- Stadij bolezni osebe z demenco (prvi,drugi ,tretji,Cetrti) prvi

- Koliko ¢asa je poteklo od postavitve diagnoze pol leta

- Ali je oseba z demenco seznanjena z boleznijo (da,deloma,ne) ne

1. S kaksSnimi tezavami se soocate pri oskrbi osebe z demenco ?

Skriva razli¢ne predmete, potem moram vedno iskati, psihi¢na in fizi¢na obremenjenost
Kdaj so se pokazale prve tezave in kako so se pokazale ?

Ko je zacela skrivat dolo¢ene osebne predmete

Kako ste to dozivljali vi ? Kako je to dozivela oseba z demenco ?

Kot obremenitev in jezo

Na kaksen nacin bi bilo po vasem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
Ne vem

2. Pri kom ste najprej poiskali pomoc¢ ? Na koga ste se najprej obrnili po pomoc?
Najprej pri prijateljih

Kako so vam pomagali ?

Svetovali so mi naj se obrnem na osebnega zdravnika

Kaksno pomo¢ so vam ponudili ?

Moralno podporo

Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede na vase probleme ?

Pozitivno in ustrezno, ter zelo dobrodoslo

Kdo bi vam pri oskrbi osebe z demenco Se lahko pomagal pa ga zaradi razli¢nih razlogov do
sedaj Se niste vkljucili v pomoc¢?

Ne vem

Kaj so glavni razlogi,da niste vkljucili te pomoci ?

Mogoce imam premalo informacij

3. Kdaj ste zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je informacije dal ?
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Pred kratkim, informacije so mi dali prijatelji

Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

Priloznostna

Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
Mislim, da imam zelo slabo znanje

Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 2
Ste se pri pridobivanju informacij o demenci obrnili tudi na strokovno pomo¢ ?

Da na osebnega zdravnika

Kako bi ocenili ustreznost njihove pomoci glede vasega problema ?

Delno dobra

4. Kako ocenjujete vaSo psihi¢no in fizi€no obremenjenost

Se ne preveé obremenjujoca

Koliko vasega €asa povprecno na dan posvetite skrbi za osebo z demenco ?

Ne veliko

Ali imate na voljo kakSne programe za vaSe razbremenjevanje (vkljucenost v programe za
pomo¢ svojcem,ki skrbijo za osebe z demenco ) ?

Mi ni poznano

Ali ste sploh razmisljali o tem da bi potrebovali tak§no pomoc¢ ?

mogoce

Prvi intervju s socialnim delavcem zaposlenim na CSD (Cvetka-CSD1 )
1. Opisite kako poteka vasSe delo kadar gre za osebo z demenco ?
- Kako bi opisali va§ na¢in komunikacije z osebami z demenco ?

Delo je na prvo socialni pomo¢i, sem pridejo sorodniki. Prvo srecanje je vedno vecina s
svojci, redko z osebam iz demenco. Vecina je zZensk, redko moski. Jaz se z njimi normalno
pogovarjam, kot da je vse res, jih posluSam. Oni so prepricani v svoje, redko so sami prisli.
Svojcem pa pripovedujem kaj je demenca, jim dam telefonske, jih kam napotim, predlagam
jim literaturo, internetno stran. Povem jim, da je to bolezen, poskuSam jim dati ¢im vec
informacij, pomembno je, da gredo k zdravniku, da so upraviceni do dodatka za pomoc€ in
nego.

- S kak$nimi tezavami se najpogosteje srecujete pri delu z osebami z demenco ?

Z osebami z demenco ni toliko tezav. Problem je, da se mora glede dolocenih stvari, strinjat,
glede ponujene pomoci in tako naprej, ¢e se ne strinja en moremo te pomoci nudit. Splosni
zdravniki tudi ne znajo prav ugotoviti stanje oseb z demenco, pa potem nastopi tezava.
Zgodilo se je tudi, da je bilo zdravnisko potrdilo neuporabno. Se pa postavi oskrbnik za
poseben primer.

- Na kaksen nacin bi bilo po vaSem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?

Mogoce, d bi bilo kaj v zakonodaji kaj opredeljeno, da lahko podpise svojec ¢e je kej
nujnega. Tezava je, ko mora bit podpis uporabnika, to pa Se v zakonodaji ni opredeljeno.

- Kaj pri vaSem delu bi potrebovali za bolj kvalitetno oskrbo oseb z demenco (znanje,
vescine, tehnike ) ?
Znanje Se zmerom, tudi ves¢ine. Mene ni nobeden ucil, kako naj postopam. Se
pogovarjam z njimi kolikor se lahko.

- Kako obicajno poteka strokovno delo z osebami z demenco, kaj vse imate na razpolago za
osebe z demenco ( enake, prilagojene, popolnoma drugac¢ne storitve ) ?

Storitve so; pomoc¢ na domu. Servisov bi moralo biti Se vec¢, da bi bilo Se ve¢ pomoci. Oseba

z demenco rabi 24 urno pomoc¢. Ne mores$ pa privezat ¢loveka. Veliko bi pomagalo, ¢e bi bilo

ve¢ dnevnih centrov.

2. Kje ste se izobrazevali ? Ali ste se dodatno izobrazevali in usposabljali za pomo¢
osebam z demenco ?
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Na nasi fakulteti, pred dvema letoma sem bila na seminarju. Sama pa i§¢em informacije
po internetu in literaturi .

- Se vam zdi dodatno izobrazevanje sploh potrebno ?

Absolutno .

-V kolik$ni meri se srecujete z osebami z demenco ?

Masovno ne. Delam pa 20 let na centru, zadnje Case se Stevilo povecuje, sedaj tudi dvojci

i8¢ejo ve¢ pomoci. .

- PribliZzno kolikSen deleZ vaSih uporabnikov predstavljajo ? 20% - 25%

- Kako dozivljate vaso pomoc¢ osebam z demenco (kot uspesno, u¢inkovito delo, delno
ucinkovito, neucinkovito )

Tam, kjer je postavljen oskrbnik, tam lahko re¢em, da zelo ucinkovito. Imajo zdravnisko

oskrbo. Tam kjer je pomo¢ na domu, tam so svojci brez skrbi. Tezje je pri tistih kjer je

zaCetek demence. Trenutek so zmedeni, potem ¢isto vredu, se pa to ponavlja.

3. Kdaj ste se zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je te informacije dal ?
Mogoce 4 do 5 let nazaj, sem prebrala ¢lanke in brskala po internetu, pa tudi imela sem stik z
osebami, pa potem nisem vedela ali gre za psihi¢ne tezave. Dokler nisem poslusala dr. Kogoja
nisem vedela, da je Parkinsova in Alazhaimerjeva bolezen demenca. Takrat tudi n ibilo
informacij, sedaj pa je tega kar dosti.

- Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

Na zacetku niso bile tolk sedaj pa so kr dostopne.

- Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
Ne Se potrebujem znanje, sedaj tudi svojci pridejo pa vejo kaj je demenca, kar véasih niso
vedeli. Drugace je pa Se toliko nejasnosti, vpraSanje kako bo ¢ez 5 let.

- Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 3 -
4

- Kaksno znanje bi potrebovali za delo z osebo z demenco ? Se vam zdi,da imate potrebno
znanje za delo z osebami z demenco ?

Nekaj ga imam, bi ga pa absolutno Se rabila. Vsakih 14 dni so predavanja v domu, ki se jih
kolikor se le da udelezujem.

4 . Kako ocenjujete vaSo psihi¢no in fizicno obremenjenost

Kar zelo visoko, vsega je vedno vec, se ne da primerjat od zacetka pa do danes po 20 — ih
letih. Tudi terenskega dela imamo zelo veliko.

- Koliko ¢asa v povpre¢ju pomagate posamezni osebi z demenco ?

V¢asih bi se lahko pogovarjala cel dan, pa jo moram napotit ven, v€asih samo pol ure. Tezko
recem, Cist odvisno. Pri enih pol ure pri drugih tudi po 10 ur.

- Ali imate na voljo kaksne programe za vase razbremenjevanje (npr. supervizija )

Imamo supervizijo

- Ali ste sploh razmisljali o tem,da bi kaj takSnega potrebovali ?Seveda

Drugi intervju s socialnim delavcem zaposlenim na CSD (Monika-CSD?2)
1. Opisite kako poteka vase delo kadar gre za osebo z demenco ?
- Kako bi opisali vas$ nac¢in komunikacije z osebami z demenco ?

Ko stopi noter skozi vrata, prepoznas, da gre za osebo z demenco. Moras$ bit potrpezljiv, in
mora$ imeti dovolj strokovnega znanja. Odvisno je tudi v kateri fazi je. Hkrati ti je zelo hudo,
ker ne mores ni¢ kej veliko pomagat. Osebe z demenco imajo zelo slab kratkoro¢ni spomin
imajo pa zato zelo dobrega dolgoro¢nega.

- S kak$nimi tezavami se najpogosteje sreCujete pri delu z osebami z demenco ?

Prvo pridejo k men sorodniki. Ko grem na dom, in jim razlozim kdo sem, pa €ez pet minut ne
vejo ved kdo sem. Ne vejo, ne prepoznajo, sama tezko to sprejemam. Ce je to tvoj bliznji, ti je
Se toliko tezji.

103



- Na kaksen nacin bi bilo po vaSem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?

Skupaj s sorodniki, ponavadi skupaj,da se pride v njihovo druZino, da jim razloZimo kam se

lahko obrnejo po pomoc.

- Kaj pri vasem delu bi potrebovali za bolj kvalitetno oskrbo oseb z demenco (znanje,
veséine, tehnike ) ?
Vse to troje. Prvo je znanje, ¢e nimas znanja en more§ uporabljati ves¢in in nato tehnik.
Moras biti ¢lovek in dosti senzibilen do ljudi.

- Kako obicajno poteka strokovno delo z osebami z demenco, kaj vse imate na razpolago za
osebe z demenco ( enake, prilagojene, popolnoma drugacne storitve ) ?
Mi na centru imamo enake in prilagojene storitve. Imamo pomo¢ na domu. Oseba z
demenco se ne zaveda kaj ima v rokah in kaj naj po¢ne s tem. Tudi domske namestitve,
prva socialna pomo¢ in psihosocialna pomoc.

2. Kje ste se izobrazevali ? Ali ste se dodatno izobrazevali in usposabljali za pomo¢ osebam
z demenco ?
Neki znanja mi je dala fakulteta, neki pa kolikor se sama organiziram in berem literaturo.
Nikjer se pa se nisem dodatno izobrazevala.
Se vam zdi dodatno izobraZevanje sploh potrebno ?
Da zelo.

-V kolik$ni meri se srecujete z osebami z demenco ?

Majhen procent v sluzbi, vecji procent doma.

- Priblizno kolikSen delez vasih uporabnikov predstavljajo ?

Priblizno 10%

- Kako dozivljate vaso pomoc¢ osebam z demenco (kot uspesno, u¢inkovito delo, delno
ucinkovito, neu¢inkovito )

Delno uc¢inkovito.

3. Kdaj ste se zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je te informacije dal ?
Ob bolezni moje stare mame, iskala sem v medijih, Casopisu in tudi na fakulteti. .

- Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

Pred desetimi leti bolj slaba, zde jap je to ¢edalje bolj dostopno tudi v javnosti je ¢edalje vec

tega in literature na temo demence. .

- Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
Povpre¢no, nimam premalo znanja, si pa zelim ve¢ vedet. Kar pa rabim pri delu pa mislim
da kar dovolj.

- Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 3

- Kaksno znanje bi potrebovali za delo z osebo z demenco ? Se vam zdi,da imate potrebno
znanje za delo z osebami z demenco ?

Teoreti¢no dobro, prakti¢no pa bolj malo. Da bi osvojila to znanje bi se morala srecevati Se
vec z osebami z demenco. Pomembno se mi zdi znanje za katerim potem stojis.

4 . Kako ocenjujete vaSo psihicno in fizicno obremenjenost
Zelo visoko. Na CSD — ju mislim, da si najbolj obremenjen.

- Koliko ¢asa v povprecju pomagate posamezni osebi z demenco ?

Tedensko posvetim priblizno 10 ur .
- Ali imate na voljo kaksne programe za vase razbremenjevanje (npr. supervizija )
Mamo supervizijo, enkrat mesecno, lahko poves, vprasas, to je zagotovljeno. Je zelo
smiselno, v€asih rabis potrditev.
- Ali ste sploh razmisljali o tem,da bi kaj takSnega potrebovali ?Da

Tretji intervju s socialnim delavcem zaposlenim na CSD (Robert-CSD3)
1. Opisite kako poteka vase delo kadar gre za osebo z demenco ?
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- Kako bi opisali vas nacin komunikacije z osebami z demenco ?

Pomembno je, da nisi zahteven, da ne pri¢akujes, da si bo oseba z demenco vse
informacije zapomnila. Informacije se veckrat ponovijo. Oseba z demenco dozivlja zadevo
kot resni¢no, potrebno jim je vedno pritrditi. Tu gre predvsem za socustvovanje. Pomembno
je, da njihovega sveta ne zanikas. Z njimi komuniciram z obcutkom in socutjem.

- S kak$nimi teZavami se najpogosteje sreCujete pri delu z osebami z demenco ?
Tezava nastopi, ko je potrebno najti zaposlitev za osebe z demenco. Tezko je zagotoviti
dnevno varstvo, Ce sta oba svojca v sluzbi, imamo tudi teZave z institucijami, ko morajo te
osebe sprejeti. Prisotna je tudi izgorelost in izérpanost pri svojcih, osebe z demenco pa
dozivljajo kot da je vse ok.
- Na kaksen nacin bi bilo po vaSem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
Pomo¢ na domu, na zacetku. Ali kaki varuhi v ¢asu sluzb. Problem je financiranje. Domovi pa
imajo vse premalo oddelkov, vendar se starost povecuje, s tem je tudi ve¢ demence. Premalo
je osebja v domovih , pomanjkanje kadra, sredstev.
- Kaj pri vasem delu bi potrebovali za bolj kvalitetno oskrbo oseb z demenco (znanje,
vescine, tehnike ) ?
Znanje in tehnike je kar dovolj. V okolju bi potrebovali vec celic, ki bi se s tem ukvarjali.
Pomanjkanje kadra. Institut druzinskega pomocnika je bil zelo vredu, se obstaja vendar so
se pogoji zaostrili. Pomanjkanje finan¢nih sredstev.
- Kako obicajno poteka strokovno delo z osebami z demenco, kaj vse imate na razpolago za
osebe z demenco ( enake, prilagojene, popolnoma drugacne storitve ) ?

Storitve so za vse enake. Prva socialna pomoc, tu gre predvsem za stisko. Osnovna

informacija. Nacin podajanja storitev je pa edinstven. Tu gre za tolazbo, suport.

Seznanjenje z reSitvami. Pri nekaterih tudi osebna pomoc, vodenje. Tu ni mozno

svetovanje, ker odpovedujejo spominske funkcije. Pomembno je vzdrzevanje tega kar

imamo .

2. Kje ste se izobrazevali ? Ali ste se dodatno izobrazevali in usposabljali za pomo¢ osebam
z demenco ?
Neki znanja mi je dala fakulteta, neki pa predavanja FIRIS in predavanja, ki jih organizira
socialna zbornica. Tudi v domu upokojencev je v€asih kako predavanje. Nikoli ni dovolj
znanja.

- Se vam zdi dodatno izobrazevanje sploh potrebno ?

Zelo potrebno, vendar imamo letno omejeno Stevilo predavanj. Zazeleno bi bil oskozi celo

leto in ¢im vec izobrazevanja.

-V kolik$ni meri se sreCujete z osebami z demenco ?

malo, za samimi osebami z demenco, bolj z svojci. Osebe z demenco ne dozivljajo svojega

stanja kot problem.

- Priblizno kolikSen delez vasih uporabnikov predstavljajo ?

Zelo majhen 2% - 3% , sem se obracajo bolj svojci. V¢asih tudi nimajo dostopa, ker so

vezani na prevoz.

- Kako dozivljate vaso pomoc¢ osebam z demenco (kot uspesno, ucinkovito delo, delno
ucinkovito, neu¢inkovito )

Zelo uspesno in ucinkovito. Vendar , k ose stanje poslabSa ne mores vec spremljati.

3. Kdaj ste se zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je te informacije dal ?
Ko sem se srecal s posamezniki, neki iz $ole, iz interneta in pogovora z drugimi

strokovnimi delavci in praksa.

- Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

Na internetu so bile informacije zelo dobro dostopne. Ni pa veliko literature na temo

demence. Tu je veliko pomanjkanje informacij.

- Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
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Nikoli ni dovolj znanja, se trudim da bi imel ¢cimve¢ znanja.
- Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 3
- Kaksno znanje bi potrebovali za delo z osebo z demenco ? Se vam zdi,da imate potrebno
znanje za delo z osebami z demenco ?
Mislim, da imam za prvi kontakt dovolj znanja, za poglobljeno delo z osebami z demenco pa
nimam dovolj znanja, tu bi potreboval dodatno izobrazevanje.

4 . Kako ocenjujete vaSo psihi¢no in fizi€no obremenjenost
Je dokaj velika, veliko je stvari, vsako leto tudi dobimo kako novo obveznost, veliko je
administrativnega dela, pa zraven je potrebno Se opravljati prakti¢no delo.
- Koliko ¢asa v povprec¢ju pomagate posamezni osebi z demenco ?
Ko se res obrne na mene, tega je malo, se njej posvetim kolikor mi ¢as dopusca, do ene
ure. V pogovoru se stvari ponavljajo, zato traja kak pogovor tako dolgo.
- Ali imate na voljo kak$ne programe za vase razbremenjevanje (npr. supervizija )
Mamo supervizijo, intervizijo, tudi delavnice proti stresu, izobrazevanje. Samo je dosti
premalo tega. Pri demenci Se bolj izgorevas, ne dobis feedbacka.
- Ali ste sploh razmisljali o tem,da bi kaj takSnega potrebovali ?
Da po enem letu zaposlitve sem zacel razmisljat. Pomembni so drobni koraki. To je zelo
veliko in moras$ znati to ceniti.

Prvi intervju s socialnim delavcem zaposlenim v domu za stare ( Martina-DS1)

1. Opisite kako poteka vaSe delo kadar gre za osebo z demenco ?

- Kako bi opisali va$ nacin komunikacije z osebami z demenco ?
Ja, odvisna je od stopnje demence. Pri prvi stopnji se Se normalno komunicira, se moras
tudi malo prilagodit. Odvisno kaj zeliS. Pri zadnji, Cetrti stopnji je bolj prisoten telesni
stik, kaka stara pesem. Pri Cetrti stopnji je vecina vegetacija.

- S kak$nimi tezavami se najpogosteje sreCujete pri delu z osebami z demenco ?
Ce en zna§ prav postavit vprasanj, lahko izzoves agresijo.

- Na kakSen nacin bi bilo po vasem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
Da bi bilo vec¢ delavcev in bi tako lahko posvetili ve¢ Casa posamezni osebi z demenco.

- Kaj pri vaSem delu bi potrebovali za bolj kvalitetno oskrbo oseb z demenco (znanje,
vescine, tehnike ) ?
Osnovno izobraZevanje je premalo, moralo bi biti ve¢ poudarka na demenci .potrebovali
bi vec¢ kadra.

- Kako obicajno poteka strokovno delo z osebami z demenco, kaj vse imate na razpolago za
osebe z demenco ( enake, prilagojene, popolnoma drugac¢ne storitve ) ?
Programi so enaki, edino program dela je drugacen, manjka edukacija prostovoljcev.

2. Kje ste se izobrazevali ? Ali ste se dodatno izobrazevali in usposabljali za pomo¢ osebam
z demenco ?
Da sem se, v programu FIRIS.
Se vam zdi dodatno izobrazevanje sploh potrebno ? DA
-V kolik$ni meri se sreCujete z osebami z demenco ?
Polovico svojega delovnega Casa.
- Priblizno kolikSen delez vasih uporabnikov predstavljajo ? 80%
- Kako dozivljate vaso pomoc¢ osebam z demenco (kot uspesno, ucinkovito delo, delno
ucinkovito, neu¢inkovito )
Jaz jo dozivljam kot uspesno in uc¢inkovito.

3. Kdaj ste se zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je te informacije dal ?
Ze v zaCetku Solanja in tudi prve informacije mi je dala Sola.
- Kaksna je bila dostopnost teh informacij ? Ja to so bila predavanja.
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Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
Nikoli ni dovolj znanja, izkus$nje so tiste ki so nadgradnja znanja.

Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 5
Kaksno znanje bi potrebovali za delo z osebo z demenco ? Se vam zdi,da imate potrebno
znanje za delo z osebami z demenco ?

Mislim, da imam maksimalno znanje, se je pa potrebno sproti izobrazevati

4 . Kako ocenjujete vaSo psihi¢no in fizi€no obremenjenost

Vsakodnevno mi ne predstavlja napor, ko pa imam skupino mi pa to predstavlja kar veliko

psihi¢no in fizicno obremenitev.

- Koliko ¢asa v povpre¢ju pomagate posamezni osebi z demenco ? do urco in pol

- Ali imate na voljo kakSne programe za vaSe razbremenjevanje (npr. supervizija )

Sedaj smo zaceli s supervizijo, Ceprav, ¢e delas s srcem, ti ni ni¢ problem, moras pa znat
poslusat in sliSat. To se ne mores naucit, ti mora bit dano. Te osebe imajo izreden cut.
Ali ste sploh razmisljali o tem,da bi kaj takSnega potrebovali ?

Jaz osebno ne. Ko mi administracija dojadi, grem na oddelek k njim, in se pogovarjam z
njimi.

Drugi intervju s socialnim delavcem zaposlenim v domu za stare (Karmen- DS2)
1. Opisite kako poteka vase delo kadar gre za osebo z demenco ?

Kako bi opisali va$ na¢in komunikacije z osebami z demenco ?

Na splosno je potrebno komunikacijo prilagodit posamezniku. Pomembno je vedeti, da je
komunikacija zelo pomemben dejavnik pri delu z osebami z demenco. Pomemben je
oCesni stik , jasno, glasno in razlo¢no izgovarjanje besed. Govorimo pocasi, varovancu ne
segamo v besedo in ga ne popravljamo. Vedno postavljamo samo eno vprasanje naenkrat.
S kak$nimi teZavami se najpogosteje srecujete pri delu z osebami z demenco ?

Najvecja tezava pri delu z dementnimi varovanci je pomanjkanje ¢asa, premalo kadra,
varovancev je pa ¢edalje vec.

Na kaksen nacin bi bilo po vasem mnenju mozno zaceti reSevati (ali resiti ) te tezave ?
Kratkorocno je tezko resiti te tezave, dolgorocno pa upamo na kaksno dodatno pomoc.

Kaj pri vasem delu bi potrebovali za bolj kvalitetno oskrbo oseb z demenco (znanje,
vescine, tehnike ) ?Za kvalitetno delo z dementnimi varovanci je potrebno imeti dovolj
znanja, potrpljenja, ¢asa in sposobnost organiziranja razporeditve dneva dementne osebe.
Kako obic¢ajno poteka strokovno delo z osebami z demenco, kaj vse imate na razpolago za
osebe z demenco ( enake, prilagojene, popolnoma drugac¢ne storitve ) ?

Pri nas imamo oddelek za dementne lo¢en od ostalih. Pogoj izza delo so zadovoljivi. Na
razpolago imamo razli¢ne pripomocke, dovolj usposobljenega kadra, lepo opremljene
prostore. Pri samem delu z dementnimi uporabimo vso strokovno znanje prilagojeno s
sposobnostmi varovancev, poskusamo sodelovati tudi s svojci.

2. Kje ste se izobrazevali ? Ali ste se dodatno izobrazevali in usposabljali za pomoc
osebam z demenco ?

Izobrazevanje mi je omogocilo delovna organizacija. Obiskala sem celotni sklop
predavanj o usposabljanju z dementnimi varovanci.

- Se vam zdi dodatno izobrazevanje sploh potrebno ?

Izobrazevanje je nujno potrebno kajti osebe z demenco so drugacne od ostalih
varovancev. To so ljudje, ki potrebujejo poseben pristop in tudi delo z njimi je drugacno.
-V kolik$ni meri se sreCujete z osebami z demenco ?

Ze osem let se ukvarjam z osebami z demenco, nekje polovico delovnega &asa.

- Priblizno kolikSen delez vasih uporabnikov predstavljajo ? 50%
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- Kako dozivljate vaso pomoc¢ osebam z demenco (kot uspesno, u¢inkovito delo, delno
ucinkovito, neucinkovito ) ?
Velikokrat imam slabo vest, ker se nimam dovolj ¢asa posvetiti kak§nemu varovancu ,
toda moje mnenje je, da je moje delo kar uspesno v skupini kot individualno.

3. Kdaj ste se zaceli iskati prve informacije o demenci ? Kdo vam je te informacije dal ?

Moje zanimanje za osebe z demenco sega v leto 2000, k ose je v naSem domu pokazala

potreba po izobraZevanju in usposabljanju delavcev za to delo. S sodelavko sva se

udelezili celotnega sloja predavanj .

- Kaksna je bila dostopnost teh informacij ?

V zacetku je bilo bolj malo literature o sami demenci, danes je stanje drugacno, kajti

demenca je vse pogostejsa bolezen danasnjega Casa.

- Kaksno je vase znanje o demenci ? Se vam zdi,da imate o demenci dovolj znanja ?
Dovolj znanja ni nikoli. Prav zaradi tega se vedno udelezim predavanj katerih izvem vedno

kaj novega.
- Kam bi se uvrstili na lestvici, kjer 1 pomeni zelo slabo znanje in 5 odli¢no znanje? 4
- Kaksno znanje bi potrebovali za delo z osebo z demenco ? Se vam zdi,da imate
potrebno znanje za delo z osebami z demenco ?
Zase mislim, da imam kar dovolj znanja za delo z osebami z demenco, ampak kot sem
prej omenila znanja ni nikoli prevec.

4 . Kako ocenjujete vaSo psihi¢no in fizi€no obremenjenost

Sama vc¢asih pomislim, da sem Cisto izgorela, vendar pogovor s sodelavci, ostalimi varovanci
mi daje novega elana. Zelo prav pride pa kak prost vikend ali dopust.

- Koliko ¢asa v povpre¢ju pomagate posamezni osebi z demenco ? urico do dve

- Ali imate na voljo kakSne programe za vaSe razbremenjevanje (npr. supervizija )

Tukaj pri nas ne.

-Ali ste sploh razmisljali o tem,da bi kaj takSnega potrebovali ?

-Niti nisem razmisljala, kajti o tezavah se pogovorimo v nasem timu kjer si tudi svetujemo.
Bolj kot intervizija.

3. ANALIZA :

PARAFRAZIRAN ZAPIS ODGOVOROV

SVDS1

Na vprasSanje 1

Vidi predvsem dve tezavi : pomanjkanje znanja(vedenja) o sami bolezni in primernem
ravnanju z bolnikom ter preutrujenost ob pomanjkanju ¢asa(zaposlitev) za dementnega svojca.
Na vprasanje la

Depresija, nezmoznost spoznavanja novega, pogoste trditve o ukradenih predmetih (kasneje
se je izkazalo, da gre za zaloZene predmete)

Na vpraSanje 1b

bolezni sprva sploh ni poznala, tako je tudi ni mogla prepoznati , vedela pa je, da je nekaj
hudo narobe

Na vprasanje 1c

z zmedenim reagiranjem, z obcutkom sramu in krivde

Na vprasanje 1d

Z vecjo prepoznavnostjo te bolezni, z ustreznim strokovnim obravnavanjem

Na vpraSanje 2

108



Pomoc¢ smo poiskali pri domacem zdravniku.
Na vpraSanje 2a

dobro

Na vpraSanje 2b

napotitev k specialistu — psihiatru

Na vpraSanje 2¢

zelo v redu

Na vpraSanje 2d

Pomo¢ imam

Na vprasanje 3

Informacije sem poiskala na internetu — Naletela sem na Spominc¢ico Ljubljana
Na vprasanje 3a

Dobra

Na vprasanje 3b

O tem Se nima dovolj znanja- vsak dan se uci sproti ob dementnem bolniku, pa iz literature in
zdruzenja za pomo¢ svojcem dementnih oseb (Spomincica)

Na vpraSanje 3¢

3

Na vpraSanje 3¢

da

Na vpraSanje 3d

odli¢no

Na vprasanje 4

V domacem okolju je obremenitev pravzaprav 24 ur na dan, v ustrezni instituciji pa kolikor
Casa si lahko vzames glede na ostale obveznosti

Na vpraSanje 4a

da

Na vpraSanje 4b

da

SVDS2

Na vprasSanje 1

Ko ji prinese stvari v dom (pizamo, hrano), pa ji ¢ez ¢as rece, da nima ni¢. Da ji ne dajo jesti,
da nima spalne srajce in robckov.

Na vprasanje la

Ko jo je zadela kap, en Cas ni mogla niti vstat, jedla je z levo roko. Letos pa je velikokrat
padla. Pozablja stvari, vse je potrebno z nje vlecit.

Na vpraSanje 1b

Bila je zaskrbljena, vedela je da nekaj ni vredu

Na vprasanje lc

Zelo tezko, tudi ni bila pripravljena iti v domsko varstvo, na njo je zelo vplivalo tudi
sprememba okolja, ko je Sla iz domacega v tuje okolje.

Na vprasanje 1d

Da bi imela vec terapij, pa tudi z ve¢jo prepoznavnostjo te bolezni

Na vpraSanje 2

Pomoc¢ so poiskali pri osebnem zdravniku, dr. Prebilova
Na vpraSanje 2a

Napotili so jo k specialistu, dala ji je priporocila

Na vpraSanje 2b
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Dobila je dodatek za pomoc in nego druzinskega ¢lana, zdravnica je prisla na dom
Na vpraSanje 2¢

Zelo sem bila zadovoljna

Na vpraSanje 2d

Mogoce sorodniki

Na vpraSanje 2e

Nisem jih hotela obremenjevat

Na vprasanje 3

Informacije je dobila od osebnega zdravnika, pa sedaj hodi tudi na predavanje
Na vprasanje 3a

je dobra dostopnost

Na vprasanje 3b

Mislim ,da ima kar veliko znanja

Na vprasanje 3¢

da

Na vpraSanje 3d

odli¢no

Na vprasanje 4

Zelo visoko, ker, edino ona ima vse skrbi kar se ticejo mame.
Na vpraSanje 4a

Eno uro na dan.

Na vpraSanje 4b

da

Na vpraSanje 4c

da

SVDS3

Na vprasanje 1

Tezave ima s komunikacijo, je otezena, drugace pa oskrbo ima

Na vpraSanje la

Prvo poslabsanje je bil letos maja, drugo septembra

Na vpraSanje 1b

Bila je zelo zalostna, zavedala se je, da bo z mamo izgubila tisti odnos, postala je njena mama
Na vprasanje lc

Ona se pusti skoz strezit, pricakuje, da bo héerka skoz ob njej

Na vprasanje 1d

Misli, da ne sme priletet na vsak mamin klic, mora jo malo pustiti, druge resitve ne vidi. Cuti
nemo¢, ¢utim, da je prekratka v ¢asu in znanju. Mora narediti distanco.

Na vpraSanje 2

Najprej na zdravstvene delavce v domu, potem pa na zdravnika in socialno delavko.
Na vpraSanje 2a

Povedal, ji je kaj lahko pri¢akuje, ni pa dobila podrobnih informacij.

Na vpraSanje 2b

Socialna delavka ji je dala vabila za predavanja.

Na vprasanje 2¢

Meni, da delajo po svojih najboljs§ih moceh, vendar ona ne vidi ucinka. TeZzko najde
sogovornika, s tistim ki bi se rad pogovoril, Ce pa ze pa tisti nima Casa.

Na vprasanje 2d

Sorodstvo je obvestila, pa pridejo kaj pogledat
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Na vprasanje 2e
Jih je obvestila vendar jih ne more komandirat. Njena druZina je pa cela not

Na vprasanje 3

Informacije je iskala v glasilu doma, zasledila je predavanja od dr, Kogoja, in se predavanj
potem udeleZila, kolikor se jih je lahko. Socialna delavka ji je tudi zacela poSiljati vabila za
predavanja. Vendar ji zmanjkuje ¢asa za predavanja.

Na vprasanje 3a

So bile dostopne, na oglasni deski, v glasilu, vendar moras videt.

Na vpraSanje 3b

Nikakor nima dovolj znanja, iS¢e znanje, ima malo Casa, ima pa namen, vendar dokler bo
mama toliko zahtevala od nje ne bo imela ¢asa.

Na vprasanje 3¢

Na zdravstvene delavce in socialno delavko

Na vprasanje 3d

Se vedno dobiva ve¢ informacij kot jih je imela. Edini problem je, ko se ni ¢asa pogovarjat.

Na vprasanje 4

Hvala bogu ima urejeno druzino in dobrega moza, ki ji stoji ob strani, ko je mama v bolnici
ali kje drugje, ko mora$ vedno priletet tisti trenutek, je grozno ker si izérpan pa Se bolj grozno
pa je ko ne dobi$ informacij, kako je z njo. Ali pa dobi dva stavka. Misli ,da je v dobro
kondiciji, je pa iz€rpana.

Na vprasanje 4a

Eno uro do ure in pol

Na vprasanje 4¢

So na voljo, vendar sedaj nikamor ne hodi, ker nima ¢asa

Na vprasanje 4d

Da, vsekakor, samo hudo je ker nima ¢asa.

SVDS4

Na vprasanje 1

Trenutno nima tezav razen tega, da ji ne more ni¢ dopovedat.

Na vprasanje la

Ko je bila doma je bilo zelo hudo, zalozila je stvari, potem je trdila da ji je nekdo to vzel. Sta
se dogovorili kje se dobita pa je potem ni bilo, se je veckrat zgubila. Pomesala je sorodstvene
vezi.

Na vprasanje 1b

Bilo jo je strah, za njeno varnost, naj bi pustila plin prizgan ali pa kaj takega. Pa tudi tega se je
bala, kak hit bo zdaj bolezen napredovala. Sedaj je mama Se zelo aktivna. Dokler se ni uredilo
da je prisla v dom upokojencev, je bila koz na trnih. Potem ji je pa padlo vse breme z ramen.
Sploh pa ko je potem sama rekla, da bi Sla v dom.

Na vprasanje 1d

Ne ve, ona rabi druzbo, z veliko pogovora in vajami za spomin.

Na vprasanje 2

Najprej osebni zdravnik in nato CSD.

Na vprasanje 2a

Zdravnik se je strinjal z mamo da bo za njo najbolje ¢e gre v dom, napisal je vso
dokumentacijo.

Na vpraSanje 2b

Da se lahko obrne na CSD, pomoc¢ na domu.

Na vprasanje 2¢
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Mogoce bi lahko ve¢ pomagala patronazna sluzba, socialno pomoc; so bili pa obiski trikrat
na teden, kar pa je premalo.

Na vprasanje 2d

Brat, vendar ga ni angazirala.

Na vprasanje 2e

Zdelo se ji je nesmiselno, imela bi Se eno breme vec.

Na vprasanje 3

Je tega poklica, ko ji je to Ze malo poznano.

Na vprasanje 3a

Zelo dostopne, jaz imam predavanja v okviru sluzbe, kjer veliko izvem tudi o demenci.
Na vpraSanje 3b

Misli, da kolikor ga rabi ga ima

Na vpraSanje 3¢

Predavanja v sluzbi

Na vpraSanje 3d

Zelo zadovoljna, v bistvu so to sluzbena obveznost pa Se njej osebno zelo pomagajo.

Na vprasanje 4

Sedaj ne ¢uti nobene obremenjenosti, leto dni nazaj pa je bilo zelo hudo, vse skupaj je potem
prenasala na druZzino.

Na vprasanje 4a

Tedensko 4 ure, obujata spomine in vadiva malo za sive celice.

Na vpraSanje 4b

So vendar ne hodi, gre v¢asih na predavanja, drugace ima pa predavanja v sklopu sluzbe.

Na vpraSanje 4c

Ce bi bila mama doma, bi verjetno rabila, &e ne drugega za izmenjavo izkusen;.

SVDSS

Na vprasSanje 1

Sedaj z nobenimi, preden pa je mama $la v dom, pa z veliko psihi¢no in fizi¢no
obremenjenostjo. Problem je bil tudi fizi¢ni, ker ne more in ne sme zaradi zdravstvenih
razlogov veliko dvigovati. Mama pa enkrat lahko hodi potem pa ne more, sama je pa ni mogla
dvigovati.

Na vprasanje la

Pred enim letom,njena mama je zacela zalagati stvari, ni vedela kje ima denar in dokumente.
Na vprasanje 1b

V zacetku je mislila, da je to pac pozabljivost, sej je ze tudi v letih potem pa je zacela
ugotavljati, da je res nekaj bolj narobe. Bilo jo je strah, ker ni vedela, kako ji bo lahko
pomagala.

Na vprasanje 1c

Mamo je bilo na trenutke sram, in imela je obcutek krivde,da héerko obremenjuje.

Na vprasanje 1d

S tem, da bi imela ve¢ pomoci na domu, da bi imela ves Cas druzbo, da ne bi bila nikoli sama.
Ker je za njo problem bit sam, kaj ¢e kje oblezi, kaj ¢e pusti plin prizgan.

Na vprasanje 2

Najprej osebni zdravnik, ki nama je svetoval kam se lahko obrneva po pomoc.

Na vprasanje 2a

Svetovanje, uredili pomoc¢ na domu, kjer hodijo preko javnih del, samo to je le nekaj ur
tedensko.

Na vpraSanje 2b
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Pomoc¢ na domu

Na vpraSanje 2¢

Bila je zelo zadovoljna, dali so ji vse informacije za katere je prosila, zdravnik ji je vse
razlozil.

Na vprasanje 2d

Vkljucila je vse kar je bilo mozno

Na vprasanje 3

Prve informacije ji je dal osebni zdravnik in center za socialo delo

Na vprasanje 3a

So bile zelo dostopne, vse kar je vprasala, vsi so ji takoj vse povedali in svetovali
Na vpraSanje 3b

Mislim, da ga ima toliko kot ga rabi.

Na vpraSanje 3¢

Kolikor je sproti sprasevala, koje mamo peljala na preglede. Posebej samo za informacije se
ni.

Na vprasanje 3d

Bila je zelo zadovoljna

Na vprasanje 4

Sedaj, je ni, prej pa je bila psihi¢no in fizicno zelo obremenjena. Je prisla iz sluzbe in nikoli
ni vedela v kakem stanju bo nasla mamo, vedno jo je bilo strah, skozi je bila na trnih.

Na vprasanje 4a

Vsak dan hodi na obiske, petkrat tedensko po uro ali dve na dan

Na vprasanje 4b

So, vendar ne hodi

Na vprasanje 4c

Nikoli ne Skodi, ¢e clovek kaj vec izve, mogoce pa bi bilo dobro da bi hodila.

SVDS6

Na vprasanje 1

Sedaj ni obremenitve, prej ko je bila pa doma pa je bila velika. Vsak dan so hodili k njej. Ni si
kuhala. Bila je tako dementna, da ni mogla sama Zzivet.

Na vpraSanje la

Prve tezave so se pokazale takrat, ko je bil Se oce Ziv, pred dvema letoma. Pojavilo se je v
obliki strahu pred ognjem, strah da se bo kaj vzgalo. Pozabljala je kam, je dala dokumente.
Potem so $li k zdravniku zdravnica jo je dala na pregled psihiatra. Dobivala je zdravila, pa se
je malo izboljsalo. Pa tudi spala je vredu , prej pa je imela skoz nemiren spanec.

Na vprasanje 1b

Vse skupaj so dozivljali s strahom, ker je imel stari ata tudi demenco, vendar v tezji obliki. Pa
jih je bilo strah da bo hitro priSlo do tega stadija.

Na vprasanje lc

Tezko je sprejela, zelo jo je motilo to, da je pozabljala, tako da je bila sama na sebe jezna.
Padla ji je volja do dela, gospodinjskega in tistega zunaj na vrtu.

Na vprasanje 1d

Te tezave so se izboljsale ali celo ustavile s prihodom v dom. Misli, da zato ker ima druzbo,
vedno je nekaj zaposlena, si bistri mozgane. Prej pa je dala mozgane na »off«, ni razmisljala.

Na vprasanje 2
Najprej na osebnega zdravnika.
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Na vprasanje 2a

Zdravnik je dal zdravilo in potem jo je napotil na psihiatri¢ni center.

Na vprasanje 2b

Takrat samo zdravila ter obrazlozitev te bolezni ter kaj nas ¢aka

Na vprasanje 2c

Srednje zadovoljivo

Na vprasanje 2d

Vkljucili so vse kar so lahko, tudi soseda je veckrat priSla na obisk in kratek klepet, kar pa je
mami veliko pomenilo.

Na vprasanje 3

Najvec informacij je dobil na predavanju v domu. Prej se v to ni veliko poglabljal. Upa, da Se
bodo predavanja, misli ,da so ljudje premalo seznanjeni s to boleznijo.

Na vprasanje 3a

Zelo dostopne, vabilo mi posljejo domov

Na vpraSanje 3b

Definitivno nima dovolj znanja, ko bodo ta predavanja bo vedno Sel, zadnjic¢ je bil Dr. Kogoj,
tako zanimivo in pouc¢no da je kar poslusal, pa zelo veliko je izvedel in se naucil.

Na vpraSanje 3¢

V bistvu na ta predavanja v domu , pa sproti ko je mamo vozil na preglede je veckrat kaj
vprasal zdravnika ali sestro.

Na vprasanje 3d

Zelo zadovoljivo

Na vprasanje 4

Prej je bila kar velika, ves ¢as strah in ta napetost, kaj vse se lahko zgodi, ko je sama doma.
Sedaj pa ne ve¢, v domu osebje zelo lepo skrbijo zanjo in jim popolnoma zaupa. Je zelo
zadovoljen.

Na vprasanje 4a

Sedaj enkrat do dvakrat na teden po dve urci, prej pa vsak dan, enkrat sestra enkrat on.

Na vprasanje 4b

Ta predavanja, na katera redno hodi, drugace znas pristopit, ¢e ves za kaj se gre. Spomincica
ima tudi skupino za samopomoc, tega pa se ne udelezujem.

Na vprasanje 4¢

Mogoce bi bilo potrebno, vendar bolj tedaj, ko je bila doma, sedaj ne cuti take potrebe.

SVDS7

Na vprasSanje 1

Sedaj z nobenimi teZavami, bile so preden je bila mama v domu.

Na vpraSanje la

Najprej jo je kap. Tezave so se pa pokazale tako, da je kr naprej pozabljala kam je dala
stvari, ni vedela nasih imen, ni vedela kam je dala denar, kje ima dokumente.

Na vprasanje 1b

Ona se je Se kr sprijaznila, tezje je bilo njenemu mozZu,ker je njegova mama,njej je tasca je le
malo drugace. Pri njemu je kar dlje ¢asa trajalo, da se je sprijaznil.

Na vprasanje 1d

Najvec s pogovorom, pomembno je da si ne zatiskas oci.

Na vprasanje 2
Pri socialni sluzbi pa tudi na patronazno sluzbo.
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Na vprasanje 2a

Z nasveti, kam se lahko Se obrne, kaj lahko naredi za njo.

Na vprasanje 2b

Pomo¢ na domu, samo to zelo malo ur tedensko, ker nimajo ljudi, to je pa premalo.

Na vprasanje 2c

Bila je zelo zadovoljna.

Na vpraSanje 2d

Misli da, nobeden ve¢ tudi v domu ima tas¢a vse, nikjer ji ne bi mogli nuditi take oskrbe, tudi
doma ne, sploh pa sedaj ko so vsi v sluzbah. Ni pa sposobna imeti ve¢ obiskov na dan kot uro,
potem pa postane nervozna.

Na vprasanje 3

Na CSD-ju, ter osebni zdravnik, takoj ko je peljala mamo k zdravniku ji je vse razlozil.
Na vprasanje 3a

Vse je bilo zelo dostopno.

Na vpraSanje 3b

Znanja je zmeraj premalo, kolikor ga rabi pa mislim, da ga ima.

Na vprasanje 3¢

Informacije so ji dali na CSD —ju in osebni zdravnik, je vse sproti spraSevala ko je vozila
tasco na preglede in ko sta urejali kake papirje.

Na vpraSanje 3d

Bila je zelo zadovoljna.

Na vpraSanje 4

Sedaj je ni, prej pa zelo, pa imela je velik obcutek krivde, ker jo je dala stran od druZine, samo
sej je veliko bolje, tudi sama je v domu zelo zadovoljna.

Na vpraSanje 4a

Trikrat tedensko gre k njej, pa potem gredo vnuki in sestra, tako da ima vsak dan obiske.

Na vpraSanje 4b

So vendar, jaz grem le na ta predavanja, ki so v domu v okviru Spomincice.

Na vprasanje 4¢

Ne ni, ¢e bi bila ta$¢a doma, bi se z njo morala ve¢ ukvarjati, takrat bi res potrebovala te
programe.

SVDS8

Na vprasanje 1

Sedaj z nobenimi, prej pa z velikimi, od psihi¢ne do fizicne obremenitve, skoz jo je bilo strah.
Na vprasanje la

Njena mama je imela eno operacijo kolk, po tej operaciji se je Se ona vozila z avtom. Potem
pa je kar naenkrat ugotovila, da je mama zacela ¢udno govoriti., pono¢i je vstajala. V Casu in
prostoru je bila dezorientirana, ji je uslo v spodnje hlace pa se je Cisto slekla. Bila je zelo
raztresena, perilo ji je ostajalo, sploh ni likala skuhala je velik lonec, pa tisto jedla cel teden.
Na vpraSanje 1b

Bilo jo je strah, ni vedela kaj naj naredi. Zalostna je bila, ker mama ni vedela niti datuma
njenega rojstva. Si vrzen v to, pa ne ves ali delas prav ali ne.

Na vprasanje 1c

Mamo je bilo sram, je skrivala, da ji je uslo, ni ji pustila, da bi ji pospravila hladilnik.

Na vprasanje 1d
S pomocjo, s svetovanjem, da bi imela Stiriindvajseturno oskrbo.
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Na vprasanje 2

Na osebnega zdravnika

Na vprasanje 2a

Osebni zdravnik ji je povedal kam se lahko obrne, poslal ji je patronaZzno sluZbo, pa §li sta na
nevrologijo.

Na vpraSanje 2b

Svetovanje, pomo¢ na domu iz csd

Na vpraSanje 2¢

Pricakovala je ve¢ sodelovanja iz csd. Rekli so da bodo prisli kaj pogledat, da bodo naredili
kontrolo, ker je bila ona druzinski pomocnik, pa ni bilo iz tega ni¢. Enkrat je priSla ena punca
preko javnih del, pa Se ta ni veliko vedela.

Na vpraSanje 2d

Edino brat

Na vpraSanje 2e

Je oddaljen. Pomo¢ sosedov pa je mama odlo¢no odklanjala. Rekla ji je; »ka sedaj pa lahka
vsak mojo rit gleda« In je upoStevala to njeno zeljo, in dostojanstvo, ker vsakemu pa res ne
morejo to zaupat.

Na vprasanje 3

Najvec informacij ji je dal osebni zdravnik, ter drustvo Spomincica.

Na vprasanje 3a

So bile zelo dostopne

Na vpraSanje 3b

Sedaj misli, da ga ima prej ga pa res ni imela.

Na vpraSanje 3¢

Bila je na dvodnevnem, seminarju, v Ljubljani, ki ga je organiziral csd.

Na vprasanje 3d

Je bila kar zadovoljna, na seminarju je tudi povedala, da je razocarana da so prisli iz csd — ja
samo enkrat pogledat njeno mamo.

Na vpraSanje 4

Takrat, ko je za njo skrbela sama doma je bilo zelo hudo, doma imam tudi firmo in je
zaposlena, in zraven je morala skoz pazit nanjo. Potem je od dvigovanja dobila pruh. Potem
pa ni zmogla ve¢. Tudi na dopust nismo mogli it, tako so naslednje leto dobili bivanje v domu
za 14 dni, da so lahko §li na dopust. Niti k zdravniku si ni upala it, ker ni vedela kako dolgo
bo ¢akala. Doma ima pa same moske, pa ni mogla reci: »dej ti jo dej na wc.« ,in tako dalje.
Tako da je bila okrog osmih zvecer kot oZeta cunja.

Na vprasanje 4a

K njej gre trikrat na teden, vc€asih tudi veckrat, pri njej je od dve do tri ure. Prej pa prakticno
cel dan. Je kuhala, pa vedno je hotela da je zraven nas za mizo, ne posebej v postelji, pa jo je
morala pripravit pa dvigovat in obleci.

Na vprasanje 4b

Sedaj ja, hodi na to predavanja v okviru Spomincice.

Na vprasanje 4c

Prej, ko je bila Se doma je to zelo pogresala.

SVDS9

Na vprasanje 1

Tezko ji kaj dopovem, ker venomer pozablja, veliko stvari dela narobe, se ne oblaci prav,ne
ve kdaj je la¢na, noce jesti .

Na vpraSanje la

Pokazale so se pri komuniciranju, ponavljala je iste besede, pa jih sproti pozabljala

Na vpraSanje 1b
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Ona je to dozivljala z razumevanjem, saj dela z osebami z demenco Ze par let, vendar njena
mama pa tega ni razumela.

Na vprasanje 1c

Vedela je da je nekaj narobe, in jo je bilo strah, kako bo zdaj napre;j.

Na vprasanje 1d

Se z njimi pogovarjati in jih pravilno usmerjati.

Na vpraSanje 2

Pri psihiatru

Na vpraSanje 2a

Razlozili so ji o demenci, ¢eprav Ze sama veliko ve.
Na vpraSanje 2b

Literaturo, pa predlagali so ji ¢im vec obiska te osebe
Na vpraSanje 2¢

Srednje dobra

Na vpraSanje 2d

Ja pomagala bi mi kak$na predavanja iz tega podrocja.
Na vpraSanje 2e

Premalo Casa

Na vprasanje 3

V zdravstveni sluzbi, glavna sestra
Na vprasanje 3a

Zelo dobra

Na vpraSanje 3b

Misli, da v osnovi kar dosti

Na vprasanje 3¢

Na glavno sestro

Na vprasanje 3d

Srednje dobra

Na vprasanje 4

Je kar velika, ker je v sluzbi tudi ves ¢as v tem.

Na vprasanje 4a

Celo sluzbo, ker je zaposlena v domu upokojencev, kjer ima tudi mamo.
Na vprasanje 4b

Da, so predavanja v domu, ki se jih tudi udelezuje.

Na vprasanje 4c

Da

SVDS10

Na vprasanje 1

Sedaj z nobenimi, preden je §la v dom pa z veliko psihi¢no obremenitvijo.

Na vprasanje la

Ko je zacCela zalagati stvari, in pozabljati, samo je najprej pripisovala to starosti
Na vprasanje 1b

Bilo jo je strah, pa bila je zelo Zalostna ker jo je zacela izgubljati.

Na vprasanje lc
S pomocjo in svetovanjem strokovnjakov
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Na vpraSanje 2

Na osebnega zdravnika in csd

Na vprasanje 2a

Poslali so ju na nevrologijo, svetovanje in zdravnik jim je dal vse informacije
Na vprasanje 2b

Obiski patronazZne sestre ter pomo¢ na domu preko csd- ja

Na vprasanje 2c

Sem bila zelo zadovoljna

Na vprasanje 2c

Nobeden vec

Na vprasanje 3

Prve informacije mi je dal osebni zdravnik pa tudi csd
Na vprasanje 3a

So bile zelo dostopne

Na vpraSanje 3b

Misli ,da kar dovolj

Na vpraSanje 3¢

ne

Na vpraSanje 4

Prej je bila dosti obremenjena, mama je zelela da je ves ¢as z njo, vendar ima tudi ona svojo
druzino, pa tega mama ni hotela razumeti.

Na vpraSanje 4a

Vsako popoldne po 1,5 do 2 ure

Na vpraSanje 4b

So ta predavanja v sklopu Spomincice, vendar Se ni sla

Na vprasanje 4¢

Ce, bi bila doma ja, sedaj pa ne.

SVDS11

Na vprasSanje 1

Sedaj je v domu in nima kaksnih vecjih tezav. Bile so vecje tezave, ko je bila mama Se doma.
Ni bila ve¢ sposobna skrbeti za lastno higieno, ni si kuhala, je skrivala, ko se je polulala.
Sedaj je v domu, je zelo blizu, ima druzbo, jo pa tudi vzame domov. Spopada se pa z
obCutkom krivde, da jo je dala v dom, stran od druZzine, Ceprav ve da je to najboljSe za njo,
ona zanjo ne bi mogla tako dobro skrbeti.

Na vpraSanje la

Prve tezave so se pokazale, ko se je mama izgubila, stvari iz trgovine je zalozila , slike in
dokumente je prelagala, potem ni vedela kje so, kam jih je polozila. Tablete je vse pojedla,
¢eprav je imela napisano kdaj mora katero vzeti.

Na vpraSanje 1b

Zelo jo je pretreslo, z mamo sta $li skupaj v trgovino po nakupih, potem pa kr naenkrat tega ni
bilo ve¢. Njena mama je vedno hodila v cerkev, potem pa ni hotela ve¢. Hotela je da bi bila
vec Z njo.

Na vprasanje lc

Bila je osamljena in je kar naprej tarnala. Ona je vedno bila rada v druzbi, potem pa je bila kot
kup nesrece.

Na vprasanje 1d

Sla je na center za CSD, pa so ji rekli, da imajo premalo ljudi, lahko ji obljubijo eno uro na
dan. Sam to je premalo, potem je videla , da je edini izhod dom za stare.
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Na vpraSanje 2

V zdravstvenem domu, sem je obrnila na osebnega zdravnika.

Na vprasanje 2a

Poslali so ju k psihiatru, ter mi svetovali da se obrnem na CSD.

Na vprasanje 2b

Da se lahko vklju¢i v skupino za samopomo¢ (Spomincica), pomo¢ na domu (eno uro
dnevno).

Na vpraSanje 2¢

Kolikor se je dalo so ji pomagali, sej ¢e nimajo ljudi, pa¢ ne morejo.

Na vpraSanje 2d

Brat bi ji lahko pomagal, lahko bi naredil kak obisk ve¢, sej sorodniki tudi pridejo, drugace je
pa vse na njenih ramenih.

Na vprasanje 2e

Razdalja, zato tudi ni pricakovala, velike pomoci.

Na vprasanje 3

Prve informacije ji je dal osebni zdravnik, socialna delavka v domu. Prej sploh ni poznala te
bolezni, to je tako kot ponavadi, dokler se te neka stvar ne dotakne si zgolj opazovalec. Je pa
veliko prebrala na internetu ter tudi dobila zlozenke na CSD —ju.

Na vprasanje 3a

So bile zelo dostopne, malo je tudi povprasala, drugace se je pa morala sama znajti v situaciji.
Na vpraSanje 3b

Ne nimam ga dovolj.

Na vpraSanje 3¢

Prav ne, ko jo je pa vozila na preglede, je vedno kaj sprasevala.

Na vpraSanje 3d

Zadovoljivo

Na vprasanje 4

V zacetku je bilo zelo hudo, zraven je bila Se njena sluzba, ki ji vzame veliko ¢asa, dela kot
uciteljica v osnovni Soli. In so sestanki, roditeljski, itd. in je bila zelo obremenjena, domov je
hodila samo Se spat, ko je bila po sluzbi Se pri mami. Sedaj je razbremenjena, tudi ko mamo
vzame kdaj pa kdaj ¢ez dan domov ji je v veselje.

Na vpraSanje 4a

Sprva je hodila vsak dan, sedaj gre v zacetku tedna, v sredini in na koncu tedna, torej trikrat
tedensko.

Na vprasanje 4b

So na voljo, pa ne hodi.

Na vprasanje 4c

Ne ni.

SVDO1

Na vprasSanje 1

Sooc¢a se s tezavami pri oblaenju, umivanju in prehranjevanju. To jo psihi¢no in fizi¢no
obremeni.

Na vprasanje la

Prve tezave so se pokazale po parih letih. Zacela se je zadrzevati sama zase.

Na vprasanje 1b

Vse skupaj je dozivljala zelo resno.

Na vprasanje 1c

Oseba z demenco pa tako ni prisebna
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Na vpraSanje 1d
Da bi imela pomo¢ pri negi in oskrbi 24 ur na dan

Na vpraSanje 2

Pomoc¢ je poiskala pri osebnem zdravniku

Na vprasanje 2a

Seznanili so jo z boleznijo in ji dali informacije ter zdravila.
Na vpraSanje 2b

Ponudili so mi pomo¢ v domu za ostarele

Na vpraSanje 2¢

Ocenila bi zelo dobro

Na vpraSanje 2d

Pomagale bi mi lahko sestre pa tudi center za socialno delo
Na vpraSanje 2e

Vedno misli, da zmorem sama

Na vprasanje 3

Informacije je zacela iskati pred Sestimi leti, dal ji jih je pa zdravnik.
Na vprasanje 3a

So bile kar dostopne, ko je prisla ji je vse obrazlozil.

Na vprasanje 3b

Mislim, da ima veliko znanja o demenci

Na vprasanje 3¢

Na osebnega zdravnika

Na vpraSanje 3d

Ustreznost njihove pomoci je bila zelo dobra.

Na vpraSanje 4

Cel dan

Na vpraSanje 4a

SliSala je nekaj o tem, vendar se o tem ni nikoli bolj poglobljeno pozanimala
Na vpraSanje 4b

Ne ni

SVDO2

Na vprasSanje 1

Psihi¢na in fizicna obremenjenost, pomanjkanje ¢asa

Na vpraSanje la

Ko je $la v pokoj in prebije Se ve¢ ¢asa zraven mame, je zelo napeta ne more spat.
Na vpraSanje 1b

Ves Cas je obremenjena , ona pa tako ni¢ ne ve

Na vprasanje lc

Mamo bi dala v ustanovo (dom upokojencev) da se tako razbremeni

Na vprasanje 2

Pri osebnem zdravniku, in on mi e dal tudi vse informacije!
Na vprasanje 2a

Seznanili so jo z boleznijo in ji dali dolo¢ene informacije

Na vprasanje 2b

Da se lahko obrne na CSD, da lahko dobi tudi pomoc¢ na domu
Na vprasanje 2c

Je zelo zadovoljna
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Na vprasanje 2d

Sorodstva nima, lahko bi ji pomagale doloc¢ene osebe iz CSD
Na vprasanje 2e

Sem mislila, da bom zmogla sama

Na vprasanje 3

Ko je mamo zadela kap, informacije ji je dal zdravnik nevrolog

Na vprasanje 3a

Takoj ji je vse osebno obrazlozil

Na vpraSanje 3b

Misli, da jih ima kar dovolj

Na vpraSanje 3¢

Na osebnega zdravnika

Na vpraSanje 3d

Bili zelo natan¢ni pri dajanju informacij in pri vsem informiranju o demenci

Na vprasanje 4

Cel dan, ker sem v pokoju

Na vprasanje 4a

So na voljo, vendar se jih ne udeleZzujem
Na vprasanje 4b

Ne ni

SVDO3

Na vprasanje 1

Nemoc¢, nerazumevanje okolice (sorodnikov, znancev), ni hitre pomoci(¢aka§ na domsko
varstvo), ni pomoc¢i med dopusti, vikendi, prazniki in ni potrpezljivih ljudi

Na vpraSanje la

Pred petimi leti; padanje, obsojanje, nerealno govorjenje, tavanje in izgubljanje na poti v in iz
trgovine.

Na vprasanje 1b

Prizadetost, zalost, nemoc; pri obsojanju tudi razmiSljanje da gre pri osebi z demenco za
hudobijo in kasneje zaradi tega obcutki krivde

Na vprasanje lc

Vc¢asih je bila Zalostna, prizadeta, v¢asih se niesar ni spomnila.

Na vprasanje 1d

Potrebno je imeti ¢im ve¢ informacij o demenci, o stadijih demence, informacije o tem na
koga se lahko obrnes v primerih ko si sam ne zna$ ali ne more§ pomagati! (skupine, telefoni,
predvsem razumevajoci zdravniki in vsi v sluzbah pomoci)! Zavedati se morajo, da svojci
nimajo znanja in ¢etudi jih morda imajo so ob svojcih prizadeti in gledajo na njih drugace.

Na vpraSanje 2

Na osebnega zdravnika, dom za stare

Na vpraSanje 2a

Razumevanje, napotki, iskanje resitev

Na vpraSanje 2b

Pomoc¢ na domu, kasneje domsko varstvo, dnevno varstvo

Na vprasanje 2¢

Pomoc¢ je bila ustrezna , morda bi ji lahko nudili ve¢ moralne opore in razumevanja.
Predvidevali so, da ji je jasno kaj je demenca- vendar je bila zelo izgubljena in nemocna.
Na vprasanje 2d

Drustvo, kjer so vkljuceni svojci oseb z demenco
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Na vprasanje 2e
Se odloc¢as, misli§ da bo minilo, pomanjkanje ¢asa

Na vprasanje 3

Takoj je zacela z iskanjem, dal ji jih je osebni zdravnik
Na vprasanje 3a

dobra

Na vpraSanje 3b

Postaja vedno boljse, Se vedno se u¢im

Na vpraSanje 3¢

da

Na vpraSanje 3d

dobra

Na vprasanje 4

Je zelo velika

Na vprasanje 4a

4 do 8 ur dnevno

Na vprasanje 4b

Na voljo je drustvo, Spominéica Sentjur
Na vprasanje 4¢

Da, se Se odlo¢am za vkljucitev v program

SVDO4

Na vprasanje 1

Psihi¢na in fizicno obremenjenost

Na vprasanje la

Pred nekaj meseci, ko je pripovedovala, da dnevnika na tv ne bo gledala, ker jo voditelj
gleda, zacela jih je obtoZevati, da so ji vzeli denar.

Na vpraSanje 1b

Bila je jezna, na demenco na zacetku ni pomislila, mislila je da je mama hudobna.

Na vprasanje lc

Imeti ve¢ znanja o demenci, povezovati se s svojci, ki imajo podobne tezave, pogovor z
zdravnikom, patronazno sestro, strokovnimi delavci na csd-ju.

Na vpraSanje 2

Na osebnega zdravnika

Na vpraSanje 2a

Pogovor in informacije, dobila je zdravila za mamo.
Na vpraSanje 2a

Informacije na koga se obrniti (dom, csd, drustvo)
Na vpraSanje 2b

Pozitivno in ustrezno

Na vprasanje 2¢

Misli, da je vkljucila vse.

Na vprasanje 3

Takoj je zacCela z iskanjem, dali so ji jih pa vsi pri katerih je iskala informacije, zdravstvo in
sociala .

Na vpraSanje 3a
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Zelo dobra, vsi so ji bili pripravljeni pomagati.
Na vpraSanje 3b

Mislim, da ga ima dovolj

Na vpraSanje 3¢

da

Na vpraSanje 3d

Zelo dobra

Na vprasanje 4

Je dokaj velika

Na vpraSanje 4a

6 ur dnevno

Na vpraSanje 4b

Ima zdruZenje zahodnostajerske pokrajine za pomo¢ pri demenci Spomingica Sentjur
Na vpraSanje 4c

da

SVDOS5S

Na vpraSanje 1

Najbolj ima tezave z varstvom, ter s tem, da njena mama vse pozablja.
Na vprasanje la

Najprej pozabljanje, nato zalaganje stvari

Na vpraSanje 1b

Pri obeh se je pojavila, jeza, strah , negotovost

Na vpraSanje 1c

Da je dobila dnevno varstvo

Na vprasanje 2

Najprej na svojce, znance in zdravstvo.
Na vprasanje 2a

Z nasveti

Na vprasanje 2b

Informacije, podporo

Na vprasanje 2c

zadovoljivo

Na vprasanje 2d

Dom starejsih Sentjur, in drustvo Spomin¢ica
Na vprasanje 2e

neodlo¢nost

Na vprasanje 3

Takoj je zacela iskati informacije. Najvec ji jih je dalo zdravstvo.
Na vpraSanje 3a

dobra

Na vpraSanje 3b

Ne nima dovolj znanja.

Na vprasanje 3¢

da

Na vprasanje 3d
Zelo dobra

Na vpraSanje 4
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Je zelo velika
Na vpraSanje 4a
8 ur dnevno
Na vpraSanje 4b
Ima vendar jih ne koristim.
Na vpraSanje
4c
da

SVDO6

Na vprasanje 1

Nezaupanje, odklanjanje pomoci
Na vprasanje la

Odhajanje od doma

Na vprasanje 1b

S strahom, stisko

Na vprasanje 1c

Z zdravili za zaviranje demence

Na vpraSanje 2

Na center za socialno delo

Na vprasanje 2a

Pogovor in informacije, napotki k osebnemu zdravniku
Na vpraSanje 2b

Pomoc¢ osebam na domu

Na vpraSanje 2¢

Delno dobra

Na vprasSanje 2d

Sorodniki, brata

Na vprasanje 2e

Nesoglasja, nesprejemanje demence kot bolezni

Na vprasanje 3

Takoj je zacela z iskanjem, v medijih in literaturi
Na vprasanje 3a

Delno dobra

Na vprasanje 3b

Imam zelo pomanjkljivo znanje

Na vprasanje 3c

Ne

Na vpraSanje 4

Je dokaj velika, cuti veliko breme
Na vpraSanje 4a

Veliko

Na vpraSanje 4b

So programi vendar ni vkljucena

Na vprasanje 4c
Da, v¢asih

SVDO7
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Na vprasanje 1

Dokazovanje, da se kaj ni zgodilo

Na vprasanje la

ObtoZevanje svojcev o odtujevanju predmetov

Na vprasanje 1b

Z jezo, z velikim vznemirjanjem

Na vprasanje 1c

PravocCasno opaziti simptome demence in tako tudi pomembno pravoCasno zdravljenje,
predpisati zdravila za zdravljenje demence

Na vprasanje 2

Na osebnega zdravnika

Na vprasanje 2a

Seznanil jo je s to boleznijo; demenco
Na vprasanje 2b

zdravila

Na vprasanje 2c

primerno

Na vprasanje 2d

Misli, da ni potrebna pomo¢
Na vprasanje 2c

Jih ni

Na vprasanje 3

Takoj je zacela z iskanjem na internetu
Na vprasanje 3a

Zelo dobra

Na vpraSanje 3b

Nima ga dovolj

Na vprasanje 3¢

Se ne

Na vprasanje 3d

Ne more ocenjevati

Na vprasanje 4

Je dokaj velika, Se zmore oskrbo
Na vprasanje 4a

4 ure dnevno

Na vprasanje 4b

Imajo Spomincico

Na vprasanje 4c

Da, je

SVDOS8

Na vprasanje 1

Oseba z demenco skriva razlicne predmete, potem mora h¢i vedno iskati, psihi¢na in fizi¢na
obremenjenost

Na vpraSanje la

Skrivanje doloCenih osebnih predmetov

Na vpraSanje 1b

Kot obremenitev in jezo

Na vprasanje lc
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Ne ve

Na vprasanje 2

Najprej pri prijateljih

Na vprasanje 2a

Svetovali so ji naj se obrne na osebnega zdravnika
Na vprasanje 2b

Moralno podporo

Na vprasanje 2¢c

Pozitivno in ustrezno, ter zelo dobrodoslo
Na vprasanje 2d

Ne vem

Na vprasanje 2e

Mogoce imam premalo informacij

Na vprasanje 3

Pred kratkim, informacije so ji dali prijatelji
Na vprasanje 3a

Priloznostna

Na vpraSanje 3b

Misli, da ima zelo slabo znanje

Na vpraSanje 3¢

Da, pri osebnem zdravniku

Na vprasanje 3d

Delno dobra

Na vprasanje 4

Se ne preveé obremenjujoca
Na vprasanje 4a

Ne veliko

Na vprasanje 4b

Ji ni poznano

Na vprasanje 4c

mogoce

CSD1

Na vprasanje 1

Delo je na prvo socialni pomoci, sem pridejo sorodniki. Prvo srec¢anje je vedno vecina s
svojci, redko z osebam iz demenco. Vecina je zensk, redko moski.

Na vpraSanje la

Z njimi se normalno pogovarja, kot da je vse res, jih poslusa. Oni so prepric¢ani v svoje, redko
so sami prisli Svojcem pa pripoveduje kaj je demenca, jim da telefonske, jih kam napoti,
predlaga jim literaturo, internetno stran. Pove jim, da je to bolezen, poskuSa jim dati ¢im ve¢
informacij, pomembno je, da gredo k zdravniku, da so upraviceni do dodatka za pomoc€ in
nego.

Na vpraSanje 1b
Z osebami z demenco ni toliko tezav. Problem je, da se mora glede dolocenih stvari, strinjat,
glede ponujene pomoci in tako naprej, ¢e se ne strinja ne more te pomoc¢i nudit. SploSni
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zdravniki tudi ne znajo prav ugotoviti stanje oseb z demenco, pa potem nastopi tezava.
Zgodilo se je tudi, da je bilo zdravniSko potrdilo neuporabno. Se pa postavi oskrbnik za
poseben primer.

Na vpraSanje 1c

Mogoce, da bi bilo kaj v zakonodaji kaj opredeljeno, da lahko podpise svojec ¢e je kaj
nujnega. Tezava je, ko mora bit podpis uporabnika, to pa Se v zakonodaji ni opredeljeno.

Na vprasanje 1d

Znanje Se zmerom, tudi ves¢ine. Nje ni nobeden ucil, kako naj postopa. Se pogovarja z njimi
kolikor se lahko.

Na vpraSanje le

Storitve so; pomo¢ na domu. Servisov bi moralo biti Se vec¢, da bi bilo Se ve¢ pomoci. Oseba
z demenco rabi 24 urno pomoc¢. Ne more$ pa privezat cloveka. Veliko bi pomagalo, ¢e bi bilo
ve¢ dnevnih centrov.

Na vprasanje 2

Na fakulteti za socialno delo, pred dvema letoma je bila na seminarju. Sama pa iS¢e
informacije po internetu in literaturi .

Na vprasanje 2a

Absolutno .

Na vpraSanje 2b

Masovno ne. Dela pa 20 let na centru, zadnje Case se Stevilo povecuje, sedaj tudi svojci iS¢ejo
veC pomoci. .

Na vprasanje 2c

Tam, kjer je postavljen oskrbnik, tam lahko rece, da zelo ucinkovito. Imajo zdravnisko
oskrbo. Tam kjer je pomo¢ na domu, tam so svojci brez skrbi. Tezje je pri tistih kjer je
zacetek demence. Trenutek so zmedeni, potem Cisto vredu, se pa to ponavlja.

Na vprasanje 3

Mogoce 4 do 5 let nazaj, je prebrala ¢lanke in brskala po internetu, pa tudi imela je stik z
osebami, pa potem ni vedela ali gre za psihi¢ne tezave. Dokler ni poslusala dr. Kogoja ni
vedela, da je Parkinsova in Alazhaimerjeva bolezen demenca. Takrat tudi ni bilo informacij,
sedaj pa je tega kar dosti.

Na vprasanje 3a

Na zacetku niso bile toliko sedaj pa so kar dostopne.

Na vprasanje 3b

Ne ,Se potrebuje znanje, sedaj tudi svojci pridejo pa vedo kaj je demenca, kar v€asih niso
vedeli. Drugace je pa Se toliko nejasnosti, vprasSanje kako bo ¢ez 5 let.

Na vprasanje 3¢

Nekaj ga ima, bi ga pa absolutno Se rabila. Vsakih 14 dni so predavanja v domu, ki se jih
kolikor se le da udelezujem.

Na vpraSanje 4

Kar zelo visoko, vsega je vedno vec, se ne da primerjat od zacetka pa do danes po 20 — ih
letih. Tudi terenskega dela ima zelo veliko.

Na vprasanje 4a

V<asih bi se lahko pogovarjala cel dan, pa jih mora napotit ven, v€asih samo pol ure. Tezko
rece, Cista odvisno. Pri enih pol ure pri drugih tudi po 10 ur.

Na vpraSanje 4b

Ima supervizijo

Na vprasanje 4¢

Seveda
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CSD2

Na vpraSanje 1

Ko stopi noter skozi vrata, prepoznas, da gre za osebo z demenco. Hkrati ji je zelo hudo, ker
ne more ni¢ kaj veliko pomagat. Osebe z demenco imajo zelo slab kratkorocni spomin imajo
pa zato zelo dobrega dolgoro¢nega.

Na vprasanje la

Mora biti potrpezljiva, in mora imeti dovolj strokovnega znanja. Odvisno je tudi v kateri fazi
je.

Na vprasanje 1b

Prvo pridejo k njej sorodniki. Ko gre na dom k osebam z demenco, in jim razlozi kdo je, pa
ez pet minut ne vedo ve¢ kdo sem. Ne vedo, ne prepoznajo, sama tezko to sprejema. Ce je to
tvoj bliznji, ti je Se toliko tezji

Na vprasanje 1c

Skupaj s sorodniki, ponavadi skupaj,da se pride v njihovo druZino, da jim razlozi kam se
lahko obrnejo po pomoc.

Na vpraSanje 1d

Vse to troje. Prvo je znanje, ¢e nimas znanja ne mores uporabljati ves¢in in nato tehnik.
Moras biti ¢lovek in dosti senzibilen do ljudi.

Na vpraSanje le

Na centru imajo enake in prilagojene storitve. Imajo pomo¢ na domu. Oseba z demenco se ne
zaveda kaj ima v rokah in kaj naj po¢ne s tem. Tudi domske namestitve, prva socialna pomo¢
in psihosocialna pomoc.

Na vpraSanje 2

Nekaj znanja ji je dala fakulteta, nekaj pa kolikor se sama organizira in bere literaturo. Nikjer
se pa Se ni dodatno izobraZevala.

Na vprasanje 2a

Da zelo.

Na vprasanje 2b

Majhen procent v sluzbi, vecji procent doma

Na vprasanje 2c

Delno ucinkovito.

Na vprasanje 3

Ob bolezni njene stare mame, iskala je v medijih, ¢asopisu in tudi na fakulteti

Na vprasanje 3a

Pred desetimi leti bolj slaba, zdaj je pa to ¢edalje bolj dostopno tudi v javnosti je ¢edalje vec
tega in literature na temo demence.

Na vpraSanje 3b

Povpre¢no, nima premalo znanja, si pa zeli ve¢ vedet. Kar pa rabi pri delu pa misli da kar
dovolj.

Na vprasanje 3c

Teoreti¢no dobro, prakti¢no pa bolj malo. Da bi osvojila to znanje bi se morala srecevati Se
vec z osebami z demenco. Pomembno se ji zdi znanje za katerim potem stojis.

Na vpraSanje 4

Zelo visoko. Na CSD — ju mislim, da si najbolj obremenjen

Na vpraSanje 4a

Tedensko posvetim priblizno 10 ur

Na vpraSanje4b

Imajo supervizijo, enkrat mesecno, lahko pove, vprasa, to je zagotovljeno. Je zelo smiselno,
vcasih rabi potrditev.
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Na vprasanje 4¢
Da

CSD3

Na vprasanje 1

Pomembno je, da nisi zahteven, da ne pri¢akujes, da si bo oseba z demenco vse informacije
zapomnila. Informacije se veckrat ponovijo. Oseba z demenco dozivlja zadevo kot resni¢no,
potrebno jim je vedno pritrditi. Tu gre predvsem za socustvovanje. Pomembno je, da
njihovega sveta ne zanikas.

Na vprasanje la

Z njimi komuniciram z obc¢utkom in socutjem.

Na vpraSanje 1b

Tezava nastopi, ko je potrebno najti zaposlitev za osebe z demenco. Tezko je zagotoviti
dnevno varstvo, ¢e sta oba svojca v sluzbi, imamo tudi teZzave z institucijami, ko morajo te
osebe sprejeti. Prisotna je tudi izgorelost in izérpanost pri svojcih, osebe z demenco pa
dozivljajo kot da je vse ok.

Na vprasanje 1c

Pomo¢ na domu, na zacetku. Ali kaki varuhi v ¢asu sluzb. Problem je financiranje. Domovi pa
imajo vse premalo oddelkov, vendar se starost povecuje, s tem je tudi ve¢ demence. Premalo
je osebja v domovih , pomanjkanje kadra, sredstev.

Na vprasanje 1d

Znanje in tehnike je kar dovolj. V okolju bi potrebovali vec celic, ki bi se s tem ukvarjali.
Pomanjkanje kadra. Institut druzinskega pomocnika je bil zelo vredu, Se obstaja vendar so se
pogoji zaostrili. Pomanjkanje finan¢nih sredstev.

Na vprasanje le

Storitve so za vse enake. Prva socialna pomoc, tu gre predvsem za stisko. Osnovna
informacija. Nacin podajanja storitev je pa edinstven. Tu gre za tolazbo, suport. Seznanjenje z
reSitvami. Pri nekaterih tudi osebna pomoc¢, vodenje. Tu ni mozno svetovanje, ker
odpovedujejo spominske funkcije. Pomembno je vzdrzevanje tega kar imajo .

Na vprasanje 2

Nekaj znanja mu je dala fakulteta, nekaj pa predavanja FIRIS in predavanja, ki jih organizira
socialna zbornica. Tudi v domu upokojencev je v€asih kako predavanje. Nikoli ni dovolj
znanja.

Na vprasanje 2a

Zelo potrebno, vendar imajo letno omejeno Stevilo predavanj. Zazeleno bi bilo skozi celo leto
in ¢im ve¢ izobraZevanja.

Na vpraSanje 2b

Malo, s samimi osebami z demenco, bolj z svojci. Osebe z demenco ne dozivljajo svojega
stanja kot problem.

Na vprasanje 2c

Zelo uspesno in u¢inkovito. Vendar ko se stanje poslabsa ne mores ve¢ spremljati.

Na vprasanje 3

Ko se je srecal s posamezniki, nekaj iz Sole, iz interneta in pogovora z drugimi strokovnimi
delavci in praksa.

Na vprasanje 3a

Na internetu so bile informacije zelo dobro dostopne. Ni pa veliko literature na temo
demence. Tu je veliko pomanjkanje informacij.

Na vpraSanje 3b

Nikoli ni dovolj znanja, se trudi da bi imel ¢im ve¢ znanja.

Na vprasanje 3¢
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Misli, da ima za prvi kontakt dovolj znanja, za poglobljeno delo z osebami z demenco pa
nima dovolj znanja, tu bi potreboval dodatno izobrazevanje.

Na vprasanje 4

Je dokaj velika, veliko je stvari, vsako leto tudi dobijo kako novo obveznost, veliko je
administrativnega dela, pa zraven je potrebno Se opravljati prakti¢no delo.

Na vprasanje 4a

Ko se res obrne nanj, tega je malo, se njej posveti kolikor mu ¢as dopusca, do ene ure. V
pogovoru se stvari ponavljajo, zato traja kak pogovor tako dolgo.

Na vpraSanje 4b

Imajo supervizijo, intervizijo, tudi delavnice proti stresu, izobrazevanje. Samo je dosti
premalo tega. Pri demenci Se bolj izgorevas, ne dobis feedbacka.

Na vprasanje 4¢

Da, po enem letu zaposlitve je zacel razmisljat. Pomembni so drobni koraki. To je zelo veliko
in moras znati to ceniti.

DS1

Na vpraSanje 1

Ja, odvisna je od stopnje demence. Pri prvi stopnji se Se normalno komunicira, se moras tudi
malo prilagodit. Odvisno kaj Zeli$. Pri zadnji, Cetrti stopnji je bolj prisoten telesni stik, kaka
stara pesem. Pri Cetrti stopnji je ve€ina vegetacija.

Na vprasanje la

Ce ne zna§ prav postavit vprasanj, lahko izzoves agresijo

Na vpraSanje 1b

Da bi bilo ve¢ delavcev in bi tako lahko posvetili ve¢ ¢asa posamezni osebi z demenco.

Na vpraSanje 1c

Osnovno izobrazevanje je premalo, moralo bi biti ve¢ poudarka na demenci .potrebovali bi
vec kadra.

Na vprasanje 1d

Programi so enaki, edino program dela je drugacen, manjka edukacija prostovoljcev.

Na vpraSanje 2

Da sem se, v programu FIRIS.

Na vpraSanje 2a

Da

Na vpraSanje 2b

Polovico svojega delovnega Casa.

Na vprasanje 2¢

Dozivlja jo kot uspesno in u¢inkovito.

Na vprasanje 3

Ze v zaGetku $olanja in tudi prve informacije mi je dala $ola.

Na vpraSanje 3a

Ja to so bila predavanja

Na vpraSanje 3b

Nikoli ni dovolj znanja, izkusnje so tiste ki so nadgradnja znanja.

Na vprasanje 3¢

Misli, da ima maksimalno znanje, se je pa potrebno sproti izobrazevati

Na vprasanje 4
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Vsakodnevno ji ne predstavlja napor, ko pa ima skupino ji pa to predstavlja kar veliko
psihi¢no in fizicno obremenitev.

Na vprasanje 4a

do urco in pol

Na vprasanje 4b

Sedaj so zaceli s supervizijo, Ceprav, ¢e delas s srcem, ti ni ni¢ problem, moras$ pa znat
poslusat in sliSat. To se ne mores naucit, ti mora bit dano. Te osebe imajo izreden cut.
Na vpraSanje 4c

Ona osebno ne. Ko ji administracija dojadi, grem na oddelek k njim, in se pogovarjam z
njimi.

DS2

Na vpraSanje 1

Na splosno je potrebno komunikacijo prilagodit posamezniku. Pomembno je vedeti, da je
komunikacija zelo pomemben dejavnik pri delu z osebami z demenco. Pomemben je ocesni
stik , jasno, glasno in razlocno izgovarjanje besed. Govorimo pocasi, varovancu ne segamo v
besedo in ga ne popravljamo. Vedno postavljamo samo eno vpraSanje naenkrat.

Na vprasanje la

Najvecja tezava pri delu z dementnimi varovanci je pomanjkanje Casa, premalo kadra,
varovancev je pa ¢edalje vec.

Na vprasanje 1b

Kratkoroc¢no je tezko resiti te tezave, dolgorocno pa upamo na kaksno dodatno pomoc.

Na vprasanje 1c

Za kvalitetno delo z dementnimi varovanci je potrebno imeti dovolj znanja, potrpljenja, asa
in sposobnost organiziranja razporeditve dneva dementne osebe.

Na vpraSanje 1d

Imajo oddelek za dementne locen od ostalih. Pogoj izza delo so zadovoljivi. Na razpolago
imajo razlicne pripomocke, dovolj usposobljenega kadra, lepo opremljene prostore. Pri
samem delu z dementnimi uporabijo vso strokovno znanje prilagojeno s sposobnostmi
varovancev, poskusajo sodelovati tudi s svojci.

Na vpraSanje 2

IzobraZevanje ji je omogocila delovna organizacija. Obiskala je celotni sklop predavanj o
usposabljanju z dementnimi varovanci.

Na vprasanje 2a

Izobrazevanje je nujno potrebno kajti osebe z demenco so drugac¢ne od ostalih varovancev. To
so ljudje, ki potrebujejo poseben pristop in tudi delo z njimi je drugacno.

Na vpraSanje 2b

Ze osem let se ukvarja z osebami z demenco, nekje polovico delovnega ¢asa.

Na vprasanje 2¢

Velikokrat ima slabo vest, ker se nima dovolj ¢asa posvetiti kak§nemu varovancu , toda njeno
mnenje je, da je njeno delo kar uspesno v skupini kot individualno.

Na vprasanje 3

Njeno zanimanje za osebe z demenco sega v leto 2000, ko se je v njihovem domu pokazala
potreba po izobrazevanju in usposabljanju delavcev za to delo. S sodelavko sta se udelezili
celotnega sloja predavanj .

Na vpraSanje 3a

V zacetku je bilo bolj malo literature o sami demenci, danes je stanje drugacno, kajti demenca
je vse pogostejsa bolezen danasnjega Casa.

Na vprasanje 3b
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Dovolj znanja ni nikoli. Prav zaradi tega se vedno udelezi predavanj na katerih izve vedno
kaj novega.

Na vprasanje 3¢

Zase misli, da ima kar dovolj znanja za delo z osebami z demenco, ampak znanja ni nikoli
prevec.

Na vprasanje 4

Sama vc¢asih pomisli, da je €isto izgorela, vendar pogovor s sodelavci, ostalimi varovanci ji
daje novega elana. Zelo prav pride pa kak prost vikend ali dopust.

Na vprasanje 4a

urico do dve

Na vpraSanje 4b

Tukaj pri nas ne.

Na vpraSanje 4c

Niti ni razmi$ljala, kajti o tezavah se pogovorijo v timu kjer si tudi svetujejo. Bolj kot
intervizija.

PODCRTAVANJE RELAVANTNIH DELOV IZJAV

SVDS1

Na vprasanje 1

Vidi predvsem dve tezavi : pomanjkanje znanja(vedenja) o sami bolezni in primernem
ravnanju z bolnikom ter preutrujenost ob pomanjkanju ¢asa(zaposlitev) za dementnega svojca.
Na vprasanje la

Depresija, nezmoznost spoznavanja novega, pogoste trditve o ukradenih predmetih (kasneje
se je izkazalo, da gre za zaloZene predmete)

Na vprasanje 1b

bolezni sprva sploh ni poznala, tako je tudi ni mogla prepoznati , vedela pa je, da je nekaj
hudo narobe

Na vprasanje lc

z zmedenim reagiranjem, z obéutkom sramu in krivde

Na vprasanje 1d

Z vecjo prepoznavnostjo te bolezni, z ustreznim strokovnim obravnavanjem

Na vprasanje 2

Pomoc¢ smo poiskali pri doma¢em zdravniku.
Na vprasanje 2a

dobro

Na vprasanje 2b

napotitev k specialistu — psihiatru

Na vprasanje 2c

zelo v redu

Na vprasanje 2d

Pomoc¢ imam

Na vprasanje 3
Informacije sem poiskala na internetu — Naletela je na Spomindico Ljubljana

Na vprasanje 3a
Dobra
Na vprasanje 3b
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O tem Se nima dovolj znanja- vsak dan se uci sproti ob dementnem bolniku, pa iz literature in
zdruzenja za pomo¢ svojcem dementnih oseb (Spomindica)

Na vprasanje 3¢

3

Na vprasanje 3¢

da

Na vprasanje 3d

odli¢no

Na vprasanje 4

V_domacem okolju je obremenitev pravzaprav 24 ur na dan, v ustrezni instituciji pa kolikor
¢asa si lahko vzames glede na ostale obveznosti

Na vprasanje 4a

da

Na vprasanje 4b

da

SVDS2

Na vprasanje 1

Ko ji prinese stvari v dom (piZamo, hrano), pa ji ez ¢as rece, da nima ni¢. Da ji ne dajo jesti,
da nima spalne srajce in robckov.

Na vprasanje la

Ko jo je zadela kap, en ¢as ni mogla niti vstat, jedla je z levo roko. Letos pa je velikokrat
padla. Pozablja stvari, vse je potrebno z nje izvlect.

Na vprasanje 1b

Bila je zaskrbljena, vedela sem da nekaj ni vredu

Na vprasanje 1c

Zelo tezko, tudi ni bila pripravljena iti v_domsko varstvo, na njo je zelo vplivalo tudi
sprememba okolja, ko je §la iz domacega v tuje okolje.

Na vprasanje 1d

Da bi imela vec terapij, pa tudi z ve¢jo prepoznavnostjo te bolezni

Na vprasanje 2

Pomo¢ so poiskali pri osebnem zdravniku, dr. Prebilova
Na vprasanje 2a

Napotili so jo k specialistu, dala ji je priporocila

Na vprasanje 2b

Dobila je dodatek za pomo¢ in nego druzinskega ¢lana, zdravnica je prisla na dom
Na vprasanje 2c

Zelo sem bila zadovoljna

Na vprasanje 2d

Mogoce sorodniki

Na vprasanje 2e

Nisem jih hotela obremenjevat

Na vprasanje 3

Informacije je dobila od osebnega zdravnika, pa sedaj hodi tudi na predavanje
Na vpraSanje 3a

je dobra dostopnost

Na vpraSanje 3b

Misli ,da ima kar veliko znanja

Na vprasanje 3¢
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da
Na vpraSanje 3d
odli¢no

Na vprasanje 4

Zelo visoka obremenjenost, ker, edino ona ima vse skrbi kar se ticejo mame.
Na vprasanje 4a

Eno uro na dan.

Na vprasanje 4b

da

Na vprasanje 4¢

da

SVDS3

Na vprasanje 1

Tezave ima s komunikacijo, je oteZena, drugace pa oskrbo ima

Na vprasanje la

Prvo poslabsanje je bil letos maja, drugo septembra

Na vprasanje 1b

Bila je zelo zalostna, zavedala se je, da bo z mamo izgubila tisti odnos, postala je njena mama
Na vprasanje 1c

Ona se pusti skoz strezit, pri¢akuje, da bo h¢erka skoz ob njej

Na vprasanje 1d

Misli, da ne sme priletet na vsak mamin klic, mora jo malo pustiti, druge reSitve ne vidi. Cuti
nemoc¢, ¢utim, da je prekratka v ¢asu in znanju. Mora narediti distanco.

Na vprasanje 2

Najprej na zdravstvene delavce v domu, potem pa na zdravnika in socialno delavko.

Na vprasanje 2a

Povedal, ji je kaj lahko pric¢akuje, ni pa dobila podrobnih informacij.

Na vprasanje 2b

Socialna delavka ji je dala vabila za predavanja.

Na vprasanje 2c

Meni, da delajo po svojih najboljSih moceh, vendar ona ne vidi ucinka. Tezko najde
sogovornika, s tistim ki bi se rad pogovoril, ¢e pa ze pa tisti nima ¢asa.

Na vprasanje 2d

Sorodstvo je obvestila, pa pridejo kaj pogledat

Na vprasanje 2e

Jih je obvestila vendar jih ne more komandirat. Njena druzina je pa cela not

Na vprasanje 3

Informacije je iskala v glasilu doma, zasledila je predavanja od dr, Kogoja, in se predavanj
potem udelezila, kolikor se jih je lahko. Socialna delavka ji je tudi zacela posiljati vabila za
predavanja. Vendar ji zmanjkuje ¢asa za predavanja.

Na vpraSanje 3a

So bile dostopne, na oglasni deski, v glasilu, vendar moras videt.

Na vpraSanje 3b

Nikakor nima dovolj znanja, i8¢e znanje, ima malo ¢asa, ima pa namen, vendar dokler bo
mama toliko zahtevala od nje ne bo imela Casa.

Na vprasanje 3c

Na zdravstvene delavce in socialno delavko
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Na vprasanje 3d
Se vedno dobiva ve¢ informacij kot jih je imela. Edini problem je, ko se ni ¢asa pogovarjat.

Na vprasanje 4

Hvala bogu ima urejeno druzino in dobrega moza, ki ji stoji ob strani, ko je mama v bolnici
ali kje drugje, ko mora$ vedno priletet tisti trenutek, je grozno ker si izérpan pa e bolj grozno
pa je ko ne dobi$ informacij, kako je z njo. Ali pa dobi dva stavka. Misli ,da je v dobro
kondiciji, je pa izérpana.

Na vprasanje 4a

Eno uro do ure in pol

Na vprasanje 4¢

So na voljo, vendar sedaj nikamor ne hodi, ker nima ¢asa

Na vprasanje 4d

Da, vsekakor, samo hudo je ker nima Casa.

SVDS4

Na vprasanje 1

Trenutno nima tezav razen tega, da ji ne more ni¢ dopovedat.

Na vprasanje la

Ko je bila doma je bilo zelo hudo, zaloZila je stvari, potem je trdila da ji je nekdo to vzel. Sta
se dogovorili kje se dobita pa je potem ni bilo, se je veckrat zgubila. Pomesala je sorodstvene
vezi.

Na vprasanje 1b

Bilo jo je strah, za njeno varnost, naj bi pustila plin prizgan ali pa kaj takega. Pa tudi tega se je
bala, kako hitro bo zdaj bolezen napredovala. Sedaj je mama Se zelo aktivna. Dokler se ni
uredilo da je priSla v dom upokojencev, je bila skozi na trnih. Potem ji je pa padlo vse breme z
ramen. Sploh pa ko je potem sama rekla, da bi §la v dom.

Na vprasanje 1d

Ne ve, ona rabi druzbo, z veliko pogovora in vajami za spomin.

Na vprasanje 2

Najprej osebni zdravnik in nato CSD.

Na vprasanje 2a

Zdravnik se je strinjal z mamo da bo za njo najbolje ¢e gre v dom, napisal je vso
dokumentacijo.

Na vpraSanje 2b

Da se lahko obrne na CSD, pomoc¢ na domu.

Na vprasanje 2¢

Mogoce bi lahko ve¢ pomagala patronazna sluzba, socialno pomoc; so bili pa obiski trikrat
na teden, kar pa je premalo.

Na vprasanje 2d

Brat, vendar ga ni angazirala.

Na vprasanje 2e

Zdelo se ji je nesmiselno, imela bi Se eno breme vec.

Na vprasanje 3
Je tega poklica, ko ji je to Ze malo poznano.

Na vprasanje 3a

Zelo dostopne, ima predavanja v okviru sluzbe, kjer veliko izve tudi o demenci.
Na vprasanje 3b

Misli, da kolikor ga rabi ga ima
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Na vprasanje 3¢

Predavanja v sluzbi

Na vprasanje 3d

Zelo zadovoljna, v bistvu so to sluzbena obveznost pa Se njej osebno zelo pomagajo.

Na vprasanje 4

Sedaj ne ¢uti nobene obremenjenosti, leto dni nazaj pa je bilo zelo hudo, vse skupaj je potem
prenasala na druzino.

Na vprasanje 4a

Tedensko 4 ure, obujata spomine in vadiva malo za sive celice.

Na vprasanje 4b

So vendar ne hodi, gre v€asih na predavanja, drugace ima pa predavanja v sklopu sluzbe.

Na vprasanje 4¢

Ce bi bila mama doma, bi verjetno rabila, &e ne drugega za izmenjavo izkusen;.

SVDSS

Na vprasanje 1

Sedaj z nobenimi, preden pa je mama $la v dom, pa z veliko psihi¢no in fizi€no
obremenjenostjo. Problem je bil tudi fizi¢ni, ker ne more in ne sme zaradi zdravstvenih
razlogov veliko dvigovati. Mama pa enkrat lahko hodi potem pa ne more, sama je pa ni mogla
dvigovati.

Na vprasanje la

Pred enim letom,njena mama je zacela zalagati stvari, ni vedela kje ima denar in dokumente.
Na vpraSanje 1b

V zacetku je mislila, da je to pa¢ pozabljivost, sej je Ze tudi v letih potem pa je zacela
ugotavljati, da je res nekaj bolj narobe. Bilo jo je strah, ker ni vedela, kako ji bo lahko
pomagala.

Na vprasanje lc

Mamo je bilo na trenutke sram, in imela je obcutek krivde.da héerko obremenjuje.

Na vprasanje 1d

S tem, da bi imela ve¢ pomo¢i na domu, da bi imela ves ¢as druzbo, da ne bi bila nikoli sama.
Ker je za njo problem bit sam, kaj Ce kje oblezi, kaj e pusti plin prizgan.

Na vpraSanje 2

Najprej osebni zdravnik, ki nama je svetoval kam se lahko obrneva po pomoc.

Na vpraSanje 2a

Svetovanje, uredili pomo¢ na domu, kjer hodijo preko javnih del, samo to je le nekaj ur
tedensko.

Na vprasanje 2b

Pomo¢ na domu

Na vprasanje 2c

Bila je zelo zadovoljna, dali so ji vse informacije za katere je prosila, zdravnik ji je vse
razlozil.

Na vprasanje 2d

Vkljucila je vse kar je bilo mozno

Na vprasanje 3

Prve informacije ji je dal osebni zdravnik in center za socialo delo

Na vprasanje 3a

So bile zelo dostopne, vse kar je vprasala, vsi so ji takoj vse povedali in svetovali
Na vprasanje 3b

Mislim, da ga ima toliko kot ga rabi.
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Na vprasanje 3¢

Kolikor je sproti sprasevala, ko je mamo peljala na preglede. Posebej samo za informacije se
ni.

Na vpraSanje 3d

Bila je zelo zadovoljna

Na vprasanje 4

Sedaj, je ni, prej pa je bila psihi¢no in fizicno zelo obremenjena. Je prisla iz sluZbe in nikoli
ni vedela v kakem stanju bo nasla mamo, vedno jo je bilo strah, skozi je bila na trnih.

Na vprasanje 4a

Vsak dan hodi na obiske, petkrat tedensko po uro ali dve na dan

Na vpraSanje 4b

So, vendar ne hodi

Na vpraSanje 4c

Nikoli ne skodi, ¢e ¢lovek kaj ve¢ izve, mogoce pa bi bilo dobro da bi hodila.

SVDS6

Na vpraSanje 1

Sedaj ni obremenitve, prej ko je bila pa doma pa je bila velika. Vsak dan so hodili k njej. Ni si
kuhala. Bila je tako dementna, da ni mogla sama Zivet.

Na vprasanje la

Prve tezave so se pokazale takrat, ko je bil Se oCe ziv, pred dvema letoma. Pojavilo se je v
obliki strahu pred ognjem, strah da se bo kaj vzgalo. Pozabljala je kam, je dala dokumente.
Potem so $li k zdravniku zdravnica jo je dala na pregled psihiatra. Dobivala je zdravila, pa se
je malo izboljsalo. Pa tudi spala je vredu , prej pa je imela skoz nemiren spanec.

Na vpraSanje 1b

Vse skupaj so dozivljali s strahom, ker je imel stari ata tudi demenco, vendar v tezji obliki. Pa
jih je bilo strah da bo hitro prislo do tega stadija.

Na vprasanje 1c

Tezko je sprejela, zelo jo je motilo to, da je pozabljala, tako da je bila sama na sebe jezna.
Padla ji je volja do dela, gospodinjskega in tistega zunaj na vrtu.

Na vprasanje 1d

Te tezave so se izboljSale ali celo ustavile s prihodom v dom. Misli, da zato ker ima druzbo,
vedno je nekaj zaposlena, si bistri mozgane. Prej pa je dala mozgane na »off«, ni razmisljala.

Na vpraSanje 2

Najprej na osebnega zdravnika.

Na vpraSanje 2a

Zdravnik je dal zdravilo in potem jo je napotil na psihiatri¢ni center.
Na vpraSanje 2b

Takrat samo zdravila ter obrazlozitev te bolezni ter kaj nas ¢aka

Na vprasanje 2¢

Srednje zadovoljivo

Na vprasSanje 2d

VKkljucili so vse kar so lahko, tudi soseda je veckrat priSla na obisk in kratek klepet, kar pa je
mami_veliko pomenilo.

Na vprasanje 3

Najvec informacij je dobil na predavanju v domu. Prej se v to ni veliko poglabljal. Upa, da Se
bodo predavanja, misli ,da so ljudje premalo seznanjeni s to boleznijo.

Na vpraSanje 3a
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Zelo dostopne, vabilo mi posljejo domov

Na vpraSanje 3b

Definitivno nima dovolj znanja, ko bodo ta predavanja bo vedno Sel, zadnjic¢ je bil Dr. Kogoj,
tako zanimivo in pouc¢no da je kar poslusal, pa zelo veliko je izvedel in se naucil.

Na vpraSanje 3¢

V bistvu na ta predavanja v domu , pa sproti ko je mamo vozil na preglede je veckrat kaj
vpraSal zdravnika ali sestro.

Na vprasanje 3d

Zelo zadovoljivo

Na vprasanje 4

Prej je bila kar velika, ves ¢as strah in ta napetost, kaj vse se lahko zgodi, ko je sama doma.
Sedaj pa ne ve¢, v domu osebje zelo lepo skrbijo zanjo in jim popolnoma zaupa. Je zelo
zadovoljen.

Na vpraSanje 4a

Sedaj enkrat do dvakrat na teden po dve urci, prej pa vsak dan, enkrat sestra enkrat on.

Na vpraSanje 4b

Ta predavanja, na katera redno hodi, drugace znas pristopit, ¢e ves za kaj se gre. Spomincica
ima tudi skupino za samopomoc, tega pa se ne udelezuje.

Na vprasanje 4¢

Mogoce bi bilo potrebno, vendar bolj tedaj, ko je bila doma, sedaj ne ¢uti take potrebe.

SVDS7

Na vprasanje 1

Sedaj z nobenimi teZavami, bile so preden je bila mama v domu.

Na vprasanje la

Najprej jo je kap. Tezave so se pa pokazale tako, da je kr naprej pozabljala kam je dala
stvari, ni vedela naSih imen, ni vedela kam je dala denar, kje ima dokumente.

Na vpraSanje 1b

Ona se je Se kr sprijaznila, tezje je bilo njenemu mozu.ker je njegova mama,njej je tasca je le
malo drugace. Pri njemu je kar dlje Casa trajalo, da se je sprijaznil.

Na vprasanje 1d

Najvec s pogovorom, pomembno je da si ne zatiskas oci.

Na vpraSanje 2

Pri socialni sluzbi pa tudi na patronazno sluzbo.

Na vpraSanje 2a

Z nasveti, kam se lahko Se obrne, kaj lahko naredi za njo.

Na vpraSanje 2b

Pomo¢ na domu, samo to zelo malo ur tedensko, ker nimajo ljudi, to je pa premalo.

Na vprasanje 2¢

Bila je zelo zadovoljna.

Na vprasanje 2d

Misli da, nobeden ve¢ tudi v domu ima tas¢a vse, nikjer ji ne bi mogli nuditi take oskrbe, tudi
doma ne, sploh pa sedaj ko so vsi v sluzbah. Ni pa sposobna imeti ve¢ obiskov na dan kot uro,
potem pa postane nervozna.

Na vprasanje 3

Na CSD-ju, ter osebni zdravnik, takoj ko je peljala mamo k zdravniku ji je vse razlozil.
Na vprasanje 3a

Vse je bilo zelo dostopno.
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Na vprasanje 3b

Znanja je zmeraj premalo, kolikor ga rabi pa mislim, da ga ima.

Na vprasanje 3¢

Informacije so ji dali na CSD —ju in osebni zdravnik, je vse sproti sprasSevala ko je vozila
taSCo na preglede in ko sta urejali kake papirje.

Na vpraSanje 3d

Bila je zelo zadovoljna.

Na vprasanje 4

Sedaj je ni, prej pa zelo, pa imela je velik obcutek krivde, ker jo je dala stran od druZine, samo
sej je veliko bolje, tudi sama je v domu zelo zadovoljna.

Na vpraSanje 4a

Trikrat tedensko gre k njej, pa potem gredo vnuki in sestra, tako da ima vsak dan obiske.

Na vpraSanje 4b

So vendar, jaz grem le na ta predavanja, ki so vdomu v okviru Spomincice.

Na vpraSanje 4c

Ne ni, ¢e bi bila tasc¢a doma, bi se z njo morala ve¢ ukvarjati, takrat bi res potrebovala te
programe.

SVDS8

Na vprasanje 1

Sedaj z nobenimi, prej pa z velikimi, od psihi¢ne do fizi¢ne obremenitve, skoz jo je bilo strah.
Na vprasanje la

Njena mama je imela eno operacijo kolk, po tej operaciji se je Se ona vozila z avtom. Potem
pa je kar naenkrat ugotovila, da je mama zacela ¢udno govoriti., pono¢i je vstajala. V Casu in
prostoru je bila dezorientirana, ji je uSlo v spodnje hlace pa se je Cisto slekla. Bila je zelo
raztresena, perilo ji je ostajalo, sploh ni likala skuhala je velik lonec, pa tisto jedla cel teden.
Na vpraSanje 1b

Bilo jo je strah, ni vedela kaj naj naredi. Zalostna je bila, ker mama ni vedela niti datuma
njenega rojstva. Si vrzen v to, pa ne ves ali delas prav ali ne.

Na vprasanje 1c

Mamo je bilo sram, je skrivala, da ji je uSlo, ni ji pustila, da bi ji pospravila hladilnik.

Na vprasanje 1d

S pomocjo, s svetovanjem, da bi imela Stiriindvajseturno oskrbo.

Na vpraSanje 2

Na osebnega zdravnika

Na vpraSanje 2a

Osebni zdravnik ji je povedal kam se lahko obrne, poslal ji je patronazno sluzbo, pa §li sta na
nevrologijo.

Na vprasanje 2b

Svetovanje, pomoc¢ na domu iz csd

Na vprasanje 2c

Pri¢akovala je veC sodelovanja iz csd. Rekli so da bodo prisli kaj pogledat, da bodo naredili
kontrolo, ker je bila ona druzinski pomoc¢nik, pa ni bilo iz tega ni¢. Enkrat je prisla ena punca
preko javnih del, pa Se ta ni veliko vedela.

Na vprasanje 2d

Edino brat

Na vprasanje 2e

Je oddaljen. Pomoc¢ sosedov pa je mama odlo¢no odklanjala. Rekla ji je; »ka sedaj pa lahka
vsak mojo rit gleda« In je upoStevala to njeno zeljo, in dostojanstvo, ker vsakemu pa res ne
morejo to zaupat.
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Na vprasanje 3

Najve¢ informacij ji je dal osebni zdravnik, ter drustvo Spomincica.
Na vprasanje 3a

So bile zelo dostopne

Na vprasanje 3b

Sedaj misli, da ga ima prej ga pa res ni imela.

Na vprasanje 3¢

Bila je na dvodnevnem, seminarju, v Ljubljani, ki ga je organiziral csd.
Na vprasanje 3d

Je bila kar zadovoljna, na seminarju je tudi povedala, da je razocarana da so prisli iz csd — ja
samo enkrat pogledat njeno mamo.

Na vprasanje 4

Takrat, ko je za njo skrbela sama doma je bilo zelo hudo, doma imam tudi firmo in je
zaposlena, in zraven je morala skoz pazit nanjo. Potem je od dvigovanja dobila pruh. Potem
pa ni zmogla ve€. Tudi na dopust nismo mogli it, tako so naslednje leto dobili bivanje v domu
za 14 dni, da so lahko §li na dopust. Niti k zdravniku si ni upala it, ker ni vedela kako dolgo
bo cakala. Doma ima pa same moske, pa ni mogla reci: »dej ti jo dej na we.« ,in tako dalje.
Tako da je bila okrog osmih zvecer kot ozeta cunja.

Na vpraSanje 4a

K njej gre trikrat na teden, vcasih tudi veckrat, pri njej je od dve do tri ure. Prej pa prakti¢no
cel dan. Je kuhala, pa vedno je hotela da je zraven nas za mizo, ne posebej v postelji, pa jo je
morala pripravit pa dvigovat in obleci.

Na vpraSanje 4b

Sedaj ja, hodi na to predavanja v okviru Spomincice.

Na vpraSanje 4c

Prej, ko je bila Se doma je to zelo pogresala.

SVDS9

Na vprasSanje 1

Tezko ji kaj dopove, ker venomer pozablja, veliko stvari dela narobe, se ne oblaci prav,ne ve
kdaj je lacna, noce jesti .

Na vprasanje la

Pokazale so se pri komuniciranju, ponavljala je iste besede, pa jih sproti pozabljala

Na vprasanje 1b

Ona je to dozivljala z razumevanjem, saj dela z osebami z demenco Ze par let, vendar njena
mama pa tega ni razumela.

Na vprasanje lc

Vedela je da je nekaj narobe, in jo je bilo strah, kako bo zdaj naprej.

Na vprasanje 1d

Se z njimi pogovarjati in jih pravilno usmerjati.

Na vprasanje 2

Pri psihiatru

Na vprasanje 2a

Razlozili so ji o demenci, ¢eprav ze sama veliko ve.
Na vprasanje 2b

Literaturo, pa predlagali so ji ¢im ve¢ obiska te osebe
Na vprasanje 2c

Srednje dobra

Na vprasanje 2d

Ja pomagala bi ji kaks$na predavanja iz tega podrocja.
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Na vprasanje 2e
Premalo Casa

Na vprasanje 3

V zdravstveni sluzbi, glavna sestra
Na vprasanje 3a

Zelo dobra

Na vpraSanje 3b

Misli, da v osnovi kar dosti

Na vpraSanje 3¢

Na glavno sestro

Na vpraSanje 3d

Srednje dobra

Na vprasanje 4

Je kar velika, ker je v sluzbi tudi ves ¢as v tem.

Na vprasanje 4a

Celo sluzbo, ker je zaposlena v domu upokojencev, kjer ima tudi mamo.
Na vprasanje 4b

Da, so predavanja v domu, ki se jih tudi udelezuje.

Na vprasanje 4cDa

SVDS10

Na vpraSanje 1

Sedaj z nobenimi, preden je $la v dom pa z veliko psihi¢no obremenitvijo.

Na vprasanje la

Ko je zacela zalagati stvari, in pozabljati, samo je najprej pripisovala to starosti
Na vpraSanje 1b

Bilo jo je strah, pa bila je zelo zalostna ker jo je zacela izgubljati.

Na vprasanje lc

S pomocjo in svetovanjem strokovnjakov

Na vprasanje 2

Na osebnega zdravnika in csd

Na vprasanje 2a

Poslali so ju na nevrologijo, svetovanje in zdravnik jim je dal vse informacije
Na vprasanje 2b

Obiski patronazne sestre ter pomoc¢ na domu preko csd- ja

Na vprasanje 2c

Sem bila zelo zadovoljna

Na vprasanje 2c

Nobeden vec

Na vprasanje 3

Prve informacije ji je dal osebni zdravnik pa tudi csd
Na vpraSanje 3a

So bile zelo dostopne

Na vpraSanje 3b

Misli ,da kar dovolj

Na vprasanje 3¢

ne
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Na vprasanje 4

Prej je bila dosti obremenjena, mama je Zelela da je ves ¢as z njo, vendar ima tudi ona svojo
druzino, pa tega mama ni hotela razumeti.

Na vprasanje 4a

Vsako popoldne po 1,5 do 2 ure

Na vpraSanje 4b

So ta predavanja v sklopu Spomincice, vendar $e ni §la

Na vpraSanje 4c

Ce, bi bila doma ja, sedaj pa ne.

SVDS11

Na vpraSanje 1

Sedaj je v domu in nima kaksnih ve¢jih tezav. Bile so vecje tezave, ko je bila mama Se doma.
Ni bila ve¢ sposobna skrbeti za lastno higieno, ni si kuhala, je skrivala, ko se je polulala.
Sedaj je v domu, je zelo blizu, ima druzbo, jo pa tudi vzame domov. Spopada se pa z
obcutkom krivde, da jo je dala v dom, stran od druzine, ¢eprav ve da je to najboljSe za njo,
ona zanjo ne bi mogla tako dobro skrbeti.

Na vprasanje la

Prve tezave so se pokazale, ko se je mama izgubila, stvari iz trgovine je zalozila , slike in
dokumente je prelagala, potem ni vedela kje so, kam jih je polozila. Tablete je vse pojedla,
¢eprav je imela napisano kdaj mora katero vzeti.

Na vpraSanje 1b

Zelo jo je pretreslo, z mamo sta §li skupaj v trgovino po nakupih, potem pa kr naenkrat tega ni
bilo ve€. Njena mama je vedno hodila v cerkev, potem pa ni hotela ve¢. Hotela je da bi bila
vec z njo.

Na vpraSanje 1c

Bila je osamljena in je kar naprej tarnala. Ona je vedno bila rada v druzbi, potem pa je bila kot
kup nesrece.

Na vprasanje 1d

Sla je na center za CSD, pa so ji rekli, da imajo premalo ljudi, lahko ji obljubijo eno uro na
dan. Sam to je premalo, potem je videla , da je edini izhod dom za stare.

Na vprasanje 2

V zdravstvenem domu, sem je obrnila na osebnega zdravnika.

Na vprasanje 2a

Poslali so ju k psihiatru, ter mi svetovali da se obrnem na CSD.

Na vprasanje 2b

Da se lahko vklju¢i v skupino za samopomo¢ (Spomincica), pomo¢ na domu (eno uro
dnevno).

Na vprasanje 2¢

Kolikor se je dalo so ji pomagali, sej ¢e nimajo ljudi, pa¢ ne morejo.

Na vprasanje 2d

Brat bi ji lahko pomagal, lahko bi naredil kak obisk ve¢, sej sorodniki tudi pridejo, drugace je
pa vse na njenih ramenih.

Na vprasanje 2e

Razdalja, zato tudi ni pricakovala, velike pomoci.

Na vprasanje 3

Prve informacije ji je dal osebni zdravnik, socialna delavka v domu. Prej sploh ni poznala te
bolezni, to je tako kot ponavadi, dokler se te neka stvar ne dotakne si zgolj opazovalec. Je pa
veliko prebrala na internetu ter tudi dobila zlozenke na CSD —ju.
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Na vprasanje 3a

So bile zelo dostopne, malo je tudi povpraSala, drugace se je pa morala sama znajti v situaciji.
Na vprasanje 3b

Ne nimam ga dovolj.

Na vprasanje 3¢

Prav ne, ko jo je pa vozila na preglede, je vedno kaj sprasevala.

Na vprasanje 3d

Zadovoljivo

Na vprasanje 4

V zacetku je bilo zelo hudo, zraven je bila Se njena sluzba, ki ji vzame veliko ¢asa, dela kot
uciteljica v osnovni Soli. In so sestanki, roditeljski, itd. in je bila zelo obremenjena, domov je
hodila samo $e spat, ko je bila po sluzbi Se pri mami. Sedaj je razbremenjena, tudi ko mamo
vzame kdaj pa kdaj ¢ez dan domov ji je v veselje.

Na vprasanje 4a

Sprva je hodila vsak dan, sedaj gre v zacetku tedna, v sredini in na koncu tedna, torej trikrat
tedensko.

Na vpraSanje 4b

So na voljo, pa ne hodi.

Na vpraSanje 4c

Ne ni.

SVDO1

Na vpraSanje 1

Sooca se s tezavami pri oblaenju, umivanju in prehranjevanju. To jo psihi¢no in fiziéno
obremeni.

Na vprasanje la

Prve tezave so se pokazale po parih letih. Zacela se je zadrzevati sama zase.
Na vprasanje 1b

Vse skupaj je doZivljala zelo resno.

Na vprasanje 1c

Oseba z demenco pa tako ni prisebna

Na vprasanje 1d

Da bi imela pomoc¢ pri negi in oskrbi 24 ur na dan

Na vpraSanje 2

Pomo¢ je poiskala pri osebnem zdravniku

Na vpraSanje 2a

Seznanili so jo z boleznijo in ji dali informacije ter zdravila.
Na vpraSanje 2b

Ponudili so mi pomo¢ v domu za ostarele

Na vprasanje 2¢

Ocenila bi zelo dobro

Na vprasSanje 2d

Pomagale bi mi lahko sestre pa tudi center za socialno delo
Na vprasanje 2e

Vedno misli, da zmorem sama

Na vprasanje 3

Informacije je zacela iskati pred Sestimi leti, dal ji jih je pa zdravnik.
Na vprasanje 3a

So bile kar dostopne, ko je priSla ji je vse obrazloZil.
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Na vprasanje 3b

Mislim, da ima veliko znanja o demenci

Na vprasanje 3¢

Na osebnega zdravnika

Na vprasanje 3d

Ustreznost njihove pomoci je bila zelo dobra.

Na vprasanje 4

Cel dan

Na vpraSanje 4a

Slisala je nekaj o tem, vendar se o tem ni nikoli bolj poglobljeno pozanimala
Na vpraSanje 4b

Ne ni

SVDO2

Na vpraSanje 1

Psihi¢na in fizicna obremenjenost, pomanjkanje asa

Na vprasanje la

Ko je sla v pokoj in prebije Se ve¢ ¢asa zraven mame, je zelo napeta ne more spat.

Na vpraSanje 1b

Ves Cas je obremenjena , ona pa tako ni¢ ne ve

Na vpraSanje 1c

Mamo bi dala v ustanovo (dom upokojencev) da se tako razbremeni

Na vpraSanje 2

Pri osebnem zdravniku, on ji_je dal tudi vse informacije

Na vpraSanje 2a

Seznanili so jo_z boleznijo in ji dali dolo¢ene informacije

Na vpraSanje 2b

Da se lahko obrne na CSD, da lahko dobi tudi pomo¢ na domu
Na vprasanje 2¢

Je zelo zadovoljna

Na vprasanje 2d

Sorodstva nima, lahko bi ji pomagale doloCene osebe iz CSD
Na vprasanje 2e

Sem mislila, da bom zmogla sama

Na vprasanje 3

Ko je mamo zadela kap, informacije ji je dal zdravnik nevrolog

Na vpraSanje 3a

Takoj ji je vse osebno obrazlozil

Na vpraSanje 3b

Misli, da jih ima kar dovolj

Na vprasanje 3¢

Na osebnega zdravnika

Na vprasSanje 3d

Bili zelo natan¢ni pri dajanju informacij in pri vsem informiranju o demenci

Na vprasanje 4
Cel dan, ker sem v pokoju
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Na vprasanje 4a

So na voljo, vendar se jih ne udeleZujem
Na vprasanje 4b

Ne ni

SVDO3

Na vprasanje 1

Nemo¢, nerazumevanje okolice (sorodnikov, znancev), ni hitre pomoci(¢akaS na domsko
varstvo), ni pomoc¢i med dopusti, vikendi, prazniki in ni potrpezljivih ljudi

Na vprasanje la

Pred petimi leti; padanje, obsojanje, nerealno govorjenje, tavanje in izgubljanje na poti v in iz
trgovine.

Na vprasanje 1b

Prizadetost, zalost, nemoc¢; pri obsojanju tudi razmisljanje da gre pri osebi z demenco za
hudobijo in kasneje zaradi tega obcutki krivde

Na vpraSanje 1c

Vcasih je bila zalostna, prizadeta, v€asih se ni¢esar ni spomnila.

Na vpraSanje 1d

Potrebno je imeti ¢im ve¢ informacij o demenci, o stadijih demence, informacije o tem na
koga se lahko obrnes$ v primerih ko si sam ne zna$ ali ne more$ pomagati! (skupine, telefoni,
predvsem razumevajoci zdravniki in vsi v sluzbah pomoci)! Zavedati se morajo, da svojci
nimajo znanja in ¢etudi jih morda imajo so ob svojcih prizadeti in gledajo na njih drugace.

Na vprasanje 2

Na osebnega zdravnika, dom za stare

Na vprasanje 2a

Razumevanje, napotki, iskanje resitev

Na vpraSanje 2b

Pomoc¢ na domu, kasneje domsko varstvo, dnevno varstvo

Na vprasanje 2¢

Pomo¢ je bila ustrezna , morda bi ji lahko nudili ve¢ moralne opore in razumevanja.
Predvidevali so, da ji je jasno kaj je demenca- vendar je bila zelo izgubljena in nemoc¢na.
Na vprasanje 2d

Drustvo, kjer so vkljuceni svojci oseb z demenco

Na vprasanje 2e

Se odlocas, misli§ da bo minilo, pomanjkanje ¢asa

Na vprasanje 3

Takoj je zacela z iskanjem, dal ji jih je osebni zdravnik
Na vpraSanje 3a

dobra

Na vpraSanje 3b

Postaja vedno boljse, Se vedno se u¢im

Na vprasanje 3¢

da

Na vprasSanje 3d

dobra

Na vprasanje 4
Je zelo velika
Na vprasanje 4a
4 do 8 ur dnevno
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Na vprasanje 4b

Na voljo je drustvo, Spominéica Sentjur
Na vprasanje 4¢

Da, se Se odlo¢am za vkljucitev v program

SVDO4

Na vprasanje 1

Psihi¢na in fizicno obremenjenost

Na vprasanje la

Pred nekaj meseci, ko je pripovedovala, da dnevnika na tv ne bo gledala, ker jo voditel;
gleda, zacela jih je obtozevati, da so ji vzeli denar.

Na vpraSanje 1b

Bila je jezna, na demenco na zacetku ni pomislila, mislila je da je mama hudobna.

Na vpraSanje 1c

Imeti ve¢ znanja o demenci, povezovati se s svojci, ki imajo podobne tezave, pogovor z
zdravnikom, patronazno sestro, strokovnimi delavci na csd-ju.

Na vpraSanje 2

Na osebnega zdravnika

Na vpraSanje 2a

Pogovor in informacije, dobila je zdravila za mamo.
Na vprasanje 2a

Informacije na koga se obrniti (dom, csd, drustvo)
Na vpraSanje 2b

Pozitivno in ustrezno

Na vpraSanje 2¢

Misli, da je vkljucila vse.

Na vprasanje 3

Takoj je zacCela z iskanjem, dali so ji jih pa vsi pri katerih je iskala informacije, zdravstvo in
sociala .

Na vpraSanje 3a

Zelo dobra, vsi so ji bili pripravljeni pomagati.
Na vpraSanje 3b

Mislim, da ga ima dovolj

Na vprasanje 3¢

da

Na vprasSanje 3d

Zelo dobra

Na vprasanje 4

Je dokaj velika

Na vprasanje 4a

6 ur dnevno

Na vprasanje 4b

Ima zdruZenje zahodnostajerske pokrajine za pomo¢ pri demenci Spominéica Sentjur
Na vprasanje 4c

da

SVDO5
Na vprasanje 1
Najbolj ima tezave z varstvom, ter s tem, da njena mama vse pozablja.
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Na vprasanje la

Najprej pozabljanje, nato zalaganje stvari

Na vprasanje 1b

Pri obeh se je pojavila, jeza, strah , negotovost
Na vprasanje 1c

Da je dobila dnevno varstvo

Na vpraSanje 2

Najprej na svojce, znance in zdravstvo.
Na vprasanje 2a

Z nasveti

Na vpraSanje 2b

Informacije, podporo

Na vpraSanje 2¢

zadovoljivo

Na vpraSanje 2d

Dom starej$ih Sentjur, in drustvo Spominéica
Na vpraSanje 2e

neodlo¢nost

Na vprasanje 3

Takoj je zacela iskati informacije. Najvec ji jih je dalo zdravstvo.
Na vprasanje 3a

dobra

Na vprasanje 3b

Ne nima dovolj znanja.

Na vprasanje 3c

da

Na vprasanje 3d

Zelo dobra

Na vpraSanje 4

Je zelo velika

Na vpraSanje 4a

8 ur dnevno

Na vpraSanje 4b

Ima vendar jih ne koristim.
Na vprasanje

4c

da

SVDO6

Na vprasanje 1

Nezaupanje, odklanjanje pomoci
Na vprasanje la

Odhajanje od doma

Na vprasanje 1b

S strahom, stisko

Na vprasanje 1c

Z zdravili za zaviranje demence
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Na vpraSanje 2

Na center za socialno delo

Na vprasanje 2a

Pogovor in informacije, napotki k osebnemu zdravniku
Na vpraSanje 2b

Pomo¢ osebam na domu

Na vpraSanje 2¢

Delno dobra

Na vpraSanje 2d

Sorodniki, brata

Na vpraSanje 2e

Nesoglasja, nesprejemanje demence kot bolezni

Na vprasanje 3

Takoj je zacela z iskanjem, v medijih in literaturi
Na vprasanje 3a

Delno dobra

Na vprasanje 3b

Imam zelo pomanjkljivo znanje

Na vprasanje 3¢

Ne

Na vprasanje 4

Je dokaj velika, cuti veliko breme
Na vpraSanje 4a

Veliko

Na vpraSanje 4b

So programi vendar nisem vkljuc¢ena
Na vprasanje 4¢

Da, vc¢asih

SVDO7

Na vprasSanje 1

Dokazovanje, da se kaj ni zgodilo

Na vpraSanje la

Obtozevanje svojcev o odtujevanju predmetov

Na vpraSanje 1b

Z jezo, z velikim vznemirjanjem

Na vprasanje lc

PravoCasno opaziti simptome demence in tako tudi pomembno pravocasno zdravljenje,
predpisati zdravila za zdravljenje demence

Na vpraSanje 2

Na osebnega zdravnika

Na vpraSanje 2a

Seznanil jo je s to boleznijo; demenco
Na vpraSanje 2b

zdravila

Na vprasanje 2¢

primerno

Na vprasSanje 2d

148



Misli, da ni potrebna pomo¢
Na vpraSanje 2¢
Jih ni

Na vprasanje 3

Takoj je zacela z iskanjem na internetu
Na vprasanje 3a

Zelo dobra

Na vprasanje 3b

Nima ga dovolj

Na vprasanje 3¢

Se ne

Na vprasanje 3d

Ne more ocenjevati

Na vprasanje 4

Je dokaj velika, Se zmore oskrbo
Na vpraSanje 4a

4 ure dnevno

Na vpraSanje 4b

Imajo Spomincico

Na vpraSanje 4c

Da, je

SVDOS8

Na vpraSanje 1

Oseba z demenco skriva razliéne predmete, potem mora ona vedno iskati, psihi¢na in fizi¢na
obremenjenost

Na vprasanje la

Skrivanje dolo¢enih osebnih predmetov

Na vprasanje 1b

Kot obremenitev in jezo

Na vprasanje 1c

Ne ve

Na vpraSanje 2

Najprej pri prijateljih

Na vpraSanje 2a

Svetovali so ji naj se obrne na osebnega zdravnika
Na vpraSanje 2b

Moralno podporo

Na vprasanje 2¢

Pozitivno in ustrezno, ter zelo dobrodoslo

CSD1

Na vprasSanje 1

Delo je na prvo socialni pomoci, sem pridejo sorodniki. Prvo srecanje je vedno vecina s
svojci, redko z osebam iz demenco. Vecina je Zensk, redko moski.

Na vprasanje la

Z njimi se normalno pogovarja, kot da je vse res, jih posluSa. Oni so prepricani v svoje, redko
so sami prisli Svojcem pa pripoveduje kaj je demenca, jim da telefonske, jih kam napoti,
predlaga jim literaturo, internetno stran. Pove jim, da je to bolezen, poskusa jim dati ¢im vec
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informacij, pomembno je, da gredo k zdravniku, da so upraviceni do dodatka za pomo¢ in
nego.

Na vprasanje 1b

Z osebami z demenco ni toliko tezav. Problem je, da se mora glede dolocenih stvari, strinjat,
glede ponujene pomoci in tako naprej, e se ne strinja ne more te pomoci nudit. Splosni
zdravniki tudi ne znajo prav ugotoviti stanje oseb z demenco, pa potem nastopi teZava.
Zgodilo se je tudi, da je bilo zdravnisko potrdilo neuporabno. Se pa postavi oskrbnik za
poseben primer.

Na vprasanje 1c

Mogoce, da bi bilo kaj v zakonodaji kaj opredeljeno, da lahko podpise svojec Ce je kaj
nujnega. Tezava je, ko mora bit podpis uporabnika, to pa Se v zakonodaji ni opredeljeno.

Na vpraSanje 1d

Znanje Se zmerom, tudi vescine. Nje ni nihée udil, kako naj postopa. Se pogovarja z njimi
kolikor se lahko.

Na vprasanje le

Storitve so; pomo¢ na domu. Servisov bi moralo biti Se vec¢, da bi bilo Se ve¢ pomoci. Oseba
z demenco rabi 24 urno pomo¢. Ne mores pa privezat ¢loveka. Veliko bi pomagalo, ¢e bi bilo
ve¢ dnevnih centrov.

Na vpraSanje 2

Na fakulteti za socialno delo, pred dvema letoma je bila na seminarju. Sama pa iSce
informacije po internetu in literaturi .

Na vprasanje 2a

Absolutno .

Na vprasanje 2b

Masovno ne. Dela pa 20 let na centru, zadnje Case se Stevilo povecuje, sedaj tudi svojci i8¢ejo
ve¢ pomoci. .

Na vprasanje 2¢

Tam, kjer je postavljen oskrbnik, tam lahko rece, da zelo u¢inkovito. Imajo zdravniSko
oskrbo. Tam kjer je pomo¢ na domu, tam so svojci brez skrbi. TeZje je pri tistih kjer je
zacetek demence. Trenutek so zmedeni, potem ¢isto vredu, se pa to ponavlja.

Na vprasanje 3

Mogoce 4 do 5 let nazaj, je prebrala ¢lanke in brskala po internetu, pa tudi imela je stik z
osebami, pa potem ni vedela ali gre za psihi¢ne tezave. Dokler ni poslusala dr. Kogoja ni
vedela, da je Parkinsova in Alazhaimerjeva bolezen demenca. Takrat tudi ni bilo informacij,
sedaj pa je tega kar dosti.

Na vpraSanje 3a

Na zacetku niso bile toliko sedaj pa so kar dostopne.

Na vpraSanje 3b

Ne .Se potrebuje znanje, sedaj tudi svojci pridejo pa vedo kaj je demenca, kar v€asih niso
vedeli. Drugace je pa Se toliko nejasnosti, vpraSanje kako bo ez 5 let.

Na vprasanje 3c

Nekaj ga ima, bi ga pa absolutno Se rabila. Vsakih 14 dni so predavanja v domu, ki se jih
kolikor se le da udelezuje.

Na vprasanje 4

Kar zelo visoko, vsega je vedno vec, se ne da primerjat od zacetka pa do danes po 20 —ih
letih. Tudi terenskega dela ima zelo veliko.

Na vpraSanje 4a
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V<¢asih bi se lahko pogovarjala cel dan, pa jih mora napotit ven, v¢éasih samo pol ure. Tezko
rece, Cista odvisno. Pri enih pol ure pri drugih tudi po 10 ur.

Na vprasanje 4b

Ima supervizijo

Na vprasanje 4¢

Seveda

CSD2

Na vprasanje 1

Ko stopi noter skozi vrata, prepoznas, da gre za osebo z demenco. Hkrati ji je zelo hudo, ker
ne more ni¢ kaj veliko pomagat. Osebe z demenco imajo zelo slab kratkoro¢ni spomin imajo
pa zato zelo dobrega dolgoro¢nega.

Na vprasanje la

Mora biti potrpeZzljiva, in mora imeti dovolj strokovnega znanja. Odvisno je tudi v kateri fazi
je.

Na vpraSanje 1b

Prvo pridejo k njej sorodniki. Ko gre na dom k osebam z demenco, in jim razlozi kdo je, pa
&ez pet minut ne vedo veé kdo sem. Ne vedo, ne prepoznajo, sama tezko to sprejema. Ce je to
tvoj bliznji, ti je Se toliko tezji

Na vpraSanje 1c

Skupaj s sorodniki, ponavadi skupaj,da se pride v njihovo druzino, da jim razlozi kam se
lahko obrnejo po pomoc.

Na vprasanje 1d

Vse to troje. Prvo je znanje, ¢e nimas znanja ne more$ uporabljati ves¢in in nato tehnik.
Moras biti ¢lovek in dosti senzibilen do ljudi.

Na vpraSanje le

Na centru imajo enake in prilagojene storitve. Imajo pomo¢ na domu. Oseba z demenco se ne
zaveda kaj ima v rokah in kaj naj po¢ne s tem. Tudi domske namestitve, prva socialna pomo¢
in psihosocialna pomo¢.

Na vprasanje 2

Nekaj znanja ji je dala fakulteta, nekaj pa kolikor se sama organizira in bere literaturo. Nikjer
se pa Se ni dodatno izobrazevala.

Na vpraSanje 2a

Da zelo.

Na vpraSanje 2b

Majhen procent v sluzbi, vecji procent doma

Na vprasanje 2¢

Delno uéinkovito.

Na vprasanje 3

Ob bolezni njene stare mame, iskala je v medijih, ¢asopisu in tudi na fakulteti

Na vprasanje 3a

Pred desetimi leti bolj slaba, zdaj je pa to ¢edalje bolj dostopno tudi v javnosti je ¢edalje vec
tega in literature na temo demence.

Na vpraSanje 3b

Povpre¢no, nima premalo znanja, si pa zeli ve¢ vedet. Kar pa rabi pri delu pa misli da kar
dovolj.

Na vprasanje 3c

Teoreticno dobro, prakti¢no pa bolj malo. Da bi osvojila to znanje bi se morala srecevati Se
vec z osebami z demenco. Pomembno se ji zdi znanje za katerim potem stojis.
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Na vprasanje 4

Zelo visoko. Na CSD — ju mislim, da si najbolj obremenjen

Na vprasanje 4a

Tedensko posvetim priblizno 10 ur

Na vprasanje4b

Imajo supervizijo, enkrat mesecno, lahko pove, vprasa, to je zagotovljeno. Je zelo smiselno,
v¢asih rabi potrditev.

Na vpraSanje 4c

Da

CSD3

Na vpraSanje 1

Pomembno je, da nisi zahteven, da ne pri¢akujes, da si bo oseba z demenco vse informacije
zapomnila. Informacije se veckrat ponovijo. Oseba z demenco doZzivlja zadevo kot resni¢no,
potrebno jim je vedno pritrditi. Tu gre predvsem za socustvovanje. Pomembno je, da
njihovega sveta ne zanikas.

Na vprasanje la

Z njimi komuniciram z ob¢utkom in socutjem.

Na vprasanje 1b

Tezava nastopi, ko je potrebno najti zaposlitev za osebe z demenco. Tezko je zagotoviti
dnevno varstvo, ¢e sta oba svojca v sluzbi, imamo tudi tezave z institucijami, ko morajo te
osebe sprejeti. Prisotna je tudi izgorelost in iz€rpanost pri svojcih, osebe z demenco pa
dozivljajo kot da je vse ok.

Na vpraSanje 1c

Pomo¢ na domu, na zacetku. Ali kaki varuhi v ¢asu sluzb. Problem je financiranje. Domovi pa
imajo vse premalo oddelkov, vendar se starost povecuje, s tem je tudi ve¢ demence. Premalo
je osebja v domovih , pomanjkanje kadra, sredstev.

Na vprasanje 1d

Znanje in tehnike je kar dovolj. V_okolju bi potrebovali ve¢€ celic, ki bi se s tem ukvarjali.
Pomanjkanje kadra. Institut druzinskega pomocnika je bil zelo vredu, Se obstaja vendar so se
pogoji zaostrili. Pomanjkanje finan¢nih sredstev.

Na vprasanje le

Storitve so za vse enake. Prva socialna pomo¢, tu gre predvsem za stisko. Osnovna
informacija. Nacin podajanja storitev je pa edinstven. Tu gre za tolazbo, suport. Seznanjenje z
reSitvami. Pri nekaterih tudi osebna pomo¢, vodenje. Tu ni mozno svetovanje, ker
odpovedujejo spominske funkcije. Pomembno je vzdrZzevanje tega kar imajo .

Na vprasanje 2

Nekaj znanja mu je dala fakulteta, nekaj pa predavanja FIRIS in predavanja, ki jih organizira
socialna zbornica. Tudi v domu upokojencev je vcasih kako predavanje. Nikoli ni dovolj
znanja.

Na vprasanje 2a

Zelo potrebno, vendar imajo letno omejeno Stevilo predavanj. Zazeleno bi bilo skozi celo leto
in ¢im vec¢ izobrazevanja.

Na vpraSanje 2b

Malo, s samimi osebami z demenco, bolj z svojci. Osebe z demenco ne dozivljajo svojega
stanja kot problem.

Na vprasanje 2c

Zelo uspesno in ucinkovito. Vendar ko se stanje poslabsa ne mores$ ve¢ spremljati.

Na vprasanje 3
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Ko se je srecal s posamezniki, nekaj iz Sole, iz interneta in pogovora z drugimi strokovnimi
delavci in praksa.

Na vprasanje 3a

Na internetu so bile informacije zelo dobro dostopne. Ni pa veliko literature na temo
demence. Tu je veliko pomanjkanje informacij.

Na vpraSanje 3b

Nikoli ni dovolj znanja, se trudi da bi imel ¢im ve¢ znanja.

Na vpraSanje 3¢

Misli, da ima za prvi kontakt dovolj znanja, za poglobljeno delo z osebami z demenco pa
nima dovolj znanja, tu bi potreboval dodatno izobrazevanije.

Na vprasanje 4

Je dokaj velika, veliko je stvari, vsako leto tudi dobijo kako novo obveznost, veliko je
administrativnega dela, pa zraven je potrebno Se opravljati prakti¢no delo.

Na vprasanje 4a

Ko se res obrne nanj, tega je malo, se njej posveti kolikor mu ¢as dopusca, do ene ure. V
pogovoru se stvari ponavljajo, zato traja kak pogovor tako dolgo.

Na vpraSanje 4b

Imajo supervizijo, intervizijo, tudi delavnice proti stresu, izobrazevanje. Samo je dosti
premalo tega. Pri demenci $e bolj izgorevas, ne dobi$ feedbacka.

Na vprasanje 4¢

Da, po enem letu zaposlitve je zacel razmisljat. Pomembni so drobni koraki. To je zelo veliko
in mora$ znati to ceniti.

DS1

Na vpraSanje 1

Ja, odvisna je od stopnje demence. Pri prvi stopnji se §e normalno komunicira, se moras tudi
malo prilagodit. Odvisno kaj zelis. Pri zadnji, Cetrti stopnji je bolj prisoten telesni stik, kaka
stara pesem. Pri Cetrti stopnji je ve€ina vegetacija.

Na vpraSanje la

Ce ne zna$ prav postavit vprasanj, lahko izzoves agresijo

Na vpraSanje 1b

Da bi bilo vec¢ delavcev in bi tako lahko posvetili ve¢ ¢asa posamezni osebi z demenco.

Na vprasanje lc

Osnovno izobrazevanje je premalo, moralo bi biti ve¢ poudarka na demenci .potrebovali bi
vec kadra.

Na vprasanje 1d

Programi so enaki, edino program dela je drugacen, manjka edukacija prostovoljcev.

Na vpraSanje 2

Da sem se, v programu FIRIS.

Na vpraSanje 2a

Da

Na vpraSanje 2b

Polovico svojega delovnega Casa.

Na vprasanje 2¢

Dozivlja jo kot uspesno in u¢inkovito.

Na vprasanje 3

Ze v zacetku $olanja in tudi prve informacije ji je dala $ola.
Na vprasanje 3a

Ja to so bila predavanja
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Na vprasanje 3b

Nikoli ni dovolj znanja, izkusSnje so tiste ki so nadgradnja znanja.

Na vprasanje 3¢

Misli, da ima maksimalno znanje, se je pa potrebno sproti izobrazevati

Na vprasanje 4

Vsakodnevno ji ne predstavlja napor, ko pa ima skupino ji pa to predstavlja kar veliko
psihi¢no in fizicno obremenitev.

Na vprasanje 4a

do urico in pol

Na vprasanje 4b

Sedaj so zaceli s supervizijo, ¢eprav, ¢e delas s srcem, ti ni ni¢ problem, moras$ pa znat
poslusat in slisat. To se ne mores naucit, ti mora bit dano. Te osebe imajo izreden cut.
Na vpraSanje 4c

Ona osebno ne. Ko ji administracija dojadi, grem na oddelek k njim, in se pogovarjam z
njimi.

DS2

Na vprasanje 1

Na sploSno je potrebno komunikacijo prilagodit posamezniku. Pomembno je vedeti, da je
komunikacija zelo pomemben dejavnik pri delu z osebami z demenco. Pomemben je ocesni
stik , jasno, glasno in razlo¢no izgovarjanje besed. Govorimo pocasi, varovancu ne segamo v
besedo in ga ne popravljamo. Vedno postavljamo samo eno vpraSanje naenkrat.

Na vprasanje la

Najvecja tezava pri delu z dementnimi varovanci je pomanjkanje ¢asa, premalo kadra,
varovancev je pa ¢edalje vec.

Na vprasanje 1b

Kratkorocno je tezko resiti te tezave, dolgorocno pa upamo na kaksno dodatno pomoc.

Na vprasanje 1c

Za kvalitetno delo z dementnimi varovanci je potrebno imeti dovolj znanja, potrpljenja, ¢asa
in sposobnost organiziranja razporeditve dneva dementne osebe.

Na vprasanje 1d

Imajo oddelek za dementne locen od ostalih. Pogoj izza delo so zadovoljivi. Na razpolago
imajo razlicne pripomocke, dovolj usposobljenega kadra, lepo opremljene prostore. Pri
samem delu z dementnimi uporabijo vso strokovno znanje prilagojeno s sposobnostmi
varovancev, poskusajo sodelovati tudi s svojci.

Na vpraSanje 2

IzobraZevanje ji je omogocila delovna organizacija. Obiskala je celotni sklop predavanj o
usposabljanju z dementnimi varovanci.

Na vprasanje 2a

Izobrazevanje je nujno potrebno kajti osebe z demenco so drugacne od ostalih varovancev. To
so ljudje, ki potrebujejo poseben pristop in tudi delo z njimi je drugaéno.

Na vpraSanje 2b

Ze osem let se ukvarja z osebami z demenco, nekje polovico delovnega ¢asa.

Na vprasanje 2¢

Velikokrat ima slabo vest, ker se nima dovolj ¢asa posvetiti kak§nemu varovancu , toda njeno
mnenje je, da je njeno delo kar uspesno v skupini kot individualno.

Na vprasanje 3
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Njeno zanimanje za osebe z demenco sega v leto 2000, ko se je v njihovem domu pokazala
potreba po izobrazevanju in usposabljanju delavcev za to delo. S sodelavko sta se udelezili
celotnega sloja predavanj .

Na vprasanje 3a

V zacetku je bilo bolj malo literature o sami demenci, danes je stanje druga¢no, kajti demenca
je vse pogostejSa bolezen danaSnjega Casa.

Na vprasanje 3b

Dovolj znanja ni nikoli. Prav zaradi tega se vedno udelezi predavanj na katerih izve vedno
kaj novega.

Na vpraSanje 3¢

Zase misli, da ima kar dovolj znanja za delo z osebami z demenco, ampak znanja ni nikoli
prevec.

Na vprasanje 4

Sama vcasih pomisli, da je Cisto izgorela, vendar pogovor s sodelavci, ostalimi varovanci ji
daje novega elana. Zelo prav pride pa kak prost vikend ali dopust.

Na vprasanje 4a

urico do dve

Na vprasanje 4b

Tukaj pri nas ne.

Na vprasanje 4¢

Niti ni razmis$ljala, kajti o tezavah se pogovorijo v timu kjer si tudi svetujejo. Bolj kot
intervizija.

IZPIS RELAVANTNIH DELOV

SVDS1

Pomanjkanje znanja(vedenja) o sami bolezni in primernem ravnanju z bolnikom

Preutrujenost ob pomanjkanju ¢asa(zaposlitev) za dementnega svojca.

Depresija, nezmoznost spoznavanja novega, pogoste trditve o ukradenih predmetih (kasneje
se je izkazalo, da gre za zaloZene predmete)

Z zmedenim reagiranjem, z obcutkom sramu in krivde

Bolezni sprva sploh ni poznala, tako je tudi ni mogla prepoznati , vedela pa je, da je nekaj
hudo narobe.

Pomoc¢ smo poiskali pri domacem zdravniku.

Napotitev k specialistu — psihiatru

Informacije je poiskala na internetu — Naletela je na Spomincico Ljubljana

O tem Se nima dovolj znanja- vsak dan se uci sproti ob dementnem bolniku, pa iz literature in
zdruzenja za pomo¢ svojcem dementnih oseb (Spomincica)

V domacem okolju je obremenitev pravzaprav 24 ur na dan

SVDS2

Ko ji prinese stvari v dom (pizamo, hrano), pa ji ¢ez ¢as rece, da nima ni¢. Da ji ne dajo jesti,
da nima spalne srajce in robckov.

En ¢as ni mogla niti vstat, jedla je z levo roko
Pozablja stvari, vse je potrebno z nje izvlect

Bila je zaskrbljena, vedela je da nekaj ni vredu

Pomoc so poiskali pri osebnem zdravniku

Napotili so jo k specialistu

Dobila je dodatek za pomo¢ in nego druzinskega ¢lana
Mogoce sorodniki

Nisem jih hotela obremenjevat
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Informacije je dobila od osebnega zdravnika, pa sedaj hodi tudi na_predavanje.
Misli ,da ima kar veliko znanja

Zelo visoka obremenjenost, ker, edino ona ima vse skrbi kar se ti¢ejo mame.
Ni bila pripravljena iti v domsko varstvo

Z vecjo prepoznavnostjo te bolezni

SVDS3

Prvo poslabsanje je bil letos maja, drugo septembra

Tezave ima s komunikacijo, je otezena

Bila je zelo zalostna, zavedala se je, da bo z mamo izgubila tisti odnos, postala je njena mama
Ona se pusti skoz strezit, pricakuje, da bo héerka skoz ob njej

Cuti nemog, &uti, da je prekratka v asu in znanju.

Najprej na zdravstvene delavce v domu, potem pa na zdravnika in socialno delavko.

Tezko najde sogovornika, s tistim ki bi se rad pogovoril, ¢e pa Ze pa tisti nima Casa.
Sorodstvo je obvestila, pa pridejo kaj pogledat

Njena druzina je pa cela not

Informacije je iskala v glasilu doma, zasledila je predavanja

So bile dostopne, na oglasni deski, v glasilu, vendar mora$ videt.

Na zdravstvene delavce in socialno delavko

Socialna delavka ji je tudi zacela poSiljati vabila za predavanja. Vendar ji zmanjkuje ¢asa za
predavanja.

Nikakor nima dovolj znanja, iS¢e znanje, ima malo ¢asa, ima pa namen ,dokler bo mama
toliko zahtevala od nje ne bo imela ¢asa.

Se vedno dobiva veé informacij kot jih je imela. Edini problem je, ko se ni ¢asa pogovarjat
Hvala bogu ima urejeno druzino in dobrega moza, ki ji stoji ob strani, ko je mama v bolnici
ali kje drugje, ko moras vedno priletet tisti trenutek

Grozno ker si iz€rpan pa Se bolj grozno pa je ko ne dobis$ informacij, kako je z njo.

Misli ,da je v dobro kondiciji, je pa izérpana.

Hudo je ker nima ¢asa

SVDS4

Zalozila je stvari, potem je trdila da ji je nekdo to vzel

Se je veckrat zgubila

Pomesala je sorodstvene vezi.

Bilo jo je strah, za njeno varnost, naj bi pustila plin prizgan ali pa kaj takega

Pa tudi tega se je bala, kako hitro bo zdaj bolezen napredovala

Najprej osebni zdravnik in nato CSD

Mogoce bi lahko ve¢ pomagala patronazna sluzba, socialno pomoc; so bili pa obiski trikrat
na teden, kar pa je premalo.

Sedaj ne ¢uti nobene obremenjenosti, leto dni nazaj pa je bilo zelo hudo, vse skupaj je potem
prenasala na druZino.

SVDSS

Problem je bil tudi fizi¢ni, ker ne more in ne sme zaradi zdravstvenih razlogov veliko
dvigovati.

Mama je zacCela zalagati stvari, ni vedela kje ima denar in dokumente

Bilo jo je strah, ker ni vedela, kako ji bo lahko pomagala.

Mamo je bilo na trenutke sram, in imela je obcutek krivde,da héerko obremenjuje.

S tem, da bi imela ve¢ pomoc¢i na domu, da bi imela ves ¢as druzbo, da ne bi bila nikoli sama.
Prve informacije ji je dal osebni zdravnik in center za socialo delo

nikoli ni vedela v kakem stanju bo nasla mamo, vedno jo je bilo strah, skozi je bila na trnih.
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SVDS6

Pozabljala je kam, je dala dokumente

Vse skupaj so dozivljali s strahom, ker je imel stari ata tudi demenco, vendar v tezji obliki
Tezko je sprejela, zelo jo je motilo to, da je pozabljala, tako da je bila sama na sebe jezna.
Misli ,da so ljudje premalo seznanjeni s to boleznijo

Prve tezave so se pokazale takrat, ko je bil Se oce Ziv, pred dvema letoma. Pojavilo se je v
obliki strahu pred ognjem, strah da se bo kaj vzgalo

Padla ji je volja do dela, gospodinjskega in tistega zunaj na vrtu.

Zdravnik je dal zdravilo in potem jo je napotil na psihiatri¢ni center.

Vkljucili so vse kar so lahko, tudi soseda je veckrat priSla na obisk in kratek klepet, kar pa je
mami veliko pomenilo

Definitivno nima dovolj znanja, ko bodo ta predavanja bo vedno Sel

SVDS7

Tezave so se pa pokazale tako, da je kr naprej pozabljala kam je dala stvari, ni vedela naSih
imen, ni vedela kam je dala denar, kje ima dokumente.

Imela je velik obcutek krivde, ker jo je dala stran od druzine

Ona se je Se kr sprijaznila, teZje je bilo njenemu mozZu,ker je njegova mama,njej je tasca je le
malo drugace.

Pomo¢ na domu, samo to zelo malo ur tedensko, ker nimajo ljudi, to je pa premalo
Informacije so ji dali na CSD —ju in osebni zdravnik, je vse sproti sprasevala ko je vozila
tas¢o na preglede in ko sta urejali kake papirje.

SVDS8

Ugotovila, da je mama zacela ¢udno govoriti., pono¢i je vstajala

V casu in prostoru je bila dezorientirana, ji je uslo v spodnje hlace pa se je Cisto slekla.

Bila je zelo raztresena, perilo ji je ostajalo, sploh ni likala skuhala je velik lonec, pa tisto jedla
cel teden.

Bilo jo je strah, ni vedela kaj naj naredi.

Mamo je bilo sram, je skrivala, da ji je uslo

Osebni zdravnik ji je povedal kam se lahko obrne, poslal ji je patronazno sluzbo, pa sli sta na
nevrologijo.

Pricakovala je ve¢ sodelovanja iz csd

Niti k zdravniku si ni upala it, ker ni vedela kako dolgo bo Cakala

Je bila okrog osmih zvecer kot oZeta cunja.

Ja pomagala bi ji kaks$na predavanja iz tega podrocja

SVDS9

Tezko ji kaj dopove, ker venomer pozablja, veliko stvari dela narobe, se ne oblaci prav,ne ve
kdaj je lacna, noce jesti

Pokazale so se pri komuniciranju, ponavljala je iste besede, pa jih sproti pozabljala

Vedela je da je nekaj narobe

Bilo jo je strah, kako bo zdaj napre;.

SVDS10

Ko je zacCela zalagati stvari, in pozabljati, samo je najprej pripisovala to starosti

Bilo jo je strah, pa bila je zelo Zalostna ker jo je zacela izgubljati.

Poslali so ju na nevrologijo, svetovanje in zdravnik jim je dal vse informacije

Obiski patronazne sestre ter pomoc¢ na domu preko csd- ja

Prve informacije ji je dal osebni zdravnik pa tudi csd

Prej je bila dosti obremenjena, mama je Zelela da je ves €as z njo, vendar ima tudi ona svojo
druzino, pa tega mama ni hotela razumeti.
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SVDSI11

Ni bila ve¢ sposobna skrbeti za lastno higieno, ni si kuhala, je skrivala, ko se je polulala
Spopada se pa z obcutkom krivde, da jo je dala v dom, stran od druZine

Slike in dokumente je prelagala, potem ni vedela kje so, kam jih je polozila. Tablete je vse
pojedla, ¢eprav je imela napisano kdaj mora katero vzeti.

Zelo jo je pretreslo, z mamo sta §li skupaj v trgovino po nakupih, potem pa kr naenkrat tega ni
bilo vec.

Bila je osamljena in je kar naprej tarnala. Ona je vedno bila rada v druzbi, potem pa je bila kot
kup nesrece.

Prve informacije ji je dal osebni zdravnik, socialna delavka v domu

SVDO1

Sooca se s tezavami pri oblaenju, umivanju in prehranjevanju.
To jo psihi¢no in fizi¢no obremeni.

Prve tezave so se pokazale po parih letih.

Zacela se je zadrzevati sama zase.

Vse skupaj je dozivljala zelo resno

Oseba z demenco pa tako ni prisebna

Da bi imela pomo¢ pri negi in oskrbi 24 ur na dan

Pomoc¢ je poiskala pri osebnem zdravniku

Seznanili so jo z boleznijo in ji dali informacije ter zdravila.
Ponudili so ji pomo¢ v domu za stare

Pomagale bi ji lahko sestre pa tudi center za socialno delo
Vedno misli, da zmorem sama

Informacije je zacela iskati pred Sestimi leti, dal ji jih je pa zdravnik.
So bile kar dostopne, ko je prisla ji je vse obrazlozil.

Misli, da ima veliko znanja o demenci

SVDO2

Psihi¢na in fizicna obremenjenost

pomanjkanje Casa

Prebije Se vec Casa zraven mame

Je zelo napeta ne more spat.

Ves cCas je obremenjena

Mamo bi dala v ustanovo (dom upokojencev) da se tako razbremeni
Pri osebnem zdravniku, on ji je dal tudi vse informacije

informacije ji je dal zdravnik nevrolog

Da se lahko obrne na CSD, da lahko dobi tudi pomo¢ na domu
Sorodstva nima, lahko bi ji pomagale dolocene osebe iz CSD

Sem mislila, da bom zmogla sama

Bili zelo natan¢ni pri dajanju informacij in pri vsem informiranju o demenci
Seznanili so jo z boleznijo in ji dali dolo¢ene informacije

SVDO3

Nemo¢, nerazumevanje okolice (sorodnikov, znancev), ni hitre pomoci(¢akas na domsko
varstvo), ni pomoc¢i med dopusti, vikendi, prazniki in ni potrpezljivih ljudi

Nerealno govorjenje, tavanje in izgubljanje na poti v in iz trgovine.

Prizadetost, zalost, nemoc¢

Razmisljanje da gre pri osebi z demenco za hudobijo in kasneje zaradi tega obcCutki krivde
V¢asih je bila zalostna, prizadeta, v€asih se ni¢esar ni spomnila
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Zavedati se morajo, da svojci nimajo znanja in ¢etudi jih morda imajo so ob svojcih prizadeti
in gledajo na njih drugace.

Lahko nudili ve¢ moralne opore in razumevanja.

Predvidevali so, da ji je jasno kaj je demenca- vendar je bila zelo izgubljena in nemocna.

SVDO4

Bila je jezna, na demenco na zacetku ni pomislila, mislila je da je mama hudobna.
Imeti ve€ znanja o demenci

Povezovati se s svojci, ki imajo podobne tezave

SVDOS5S

Najbolj ima tezave z varstvom, ter s tem, da njena mama vse pozablja
Najprej pozabljanje, nato zalaganje stvari

Pri obeh se je pojavila, jeza, strah , negotovost

Najprej na svojce, znance in zdravstvo

Takoj je zacela iskati informacije. Najvec ji jih je dalo zdravstvo.

SVDO6

Nezaupanje, odklanjanje pomoci

Odhajanje od doma

S strahom, stisko

Pogovor in informacije, napotki k osebnemu zdravniku
Nesoglasja, nesprejemanje demence kot bolezni

Takoj je zacela z iskanjem, v medijih in literaturi

cuti veliko breme

SVDO7

Dokazovanje, da se kaj ni zgodilo
Obtozevanje svojcev o odtujevanju predmetov
Z jezo, z velikim vznemirjanjem

Misli, da ni potrebna pomo¢

Takoj je zacCela z iskanjem na internetu

SVDOS8

Oseba z demenco skriva razli¢ne predmete, potem mora ona vedno iskati
psihi¢na in fizicna obremenjenost

Skrivanje doloCenih osebnih predmetov

obremenitev in jezo

Najprej pri prijateljih

Svetovali so ji naj se obrne na osebnega zdravnika

CSD1

Prvo sreCanje je vedno vecina s svojci, redko z osebam iz demenco.

Z njimi se normalno pogovarja, kot da je vse res, jih poslusa.

Svojcem pa pripoveduje kaj je demenca, jim da telefonske, jih kam napoti, predlaga jim
literaturo, internetno stran.

Poskusa jim dati ¢im ve¢ informacij, pomembno je, da gredo k zdravniku, da so upraviceni do
dodatka za pomoc in nego.

Nje ni nihce ucil, kako naj postopa

Se pogovarja z njimi kolikor se lahko.

Oseba z demenco rabi 24 urno pomoc¢. Ne mores pa privezat ¢loveka. Veliko bi pomagalo, ¢e
bi bilo ve¢ dnevnih centrov.
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Sama pa i$¢e informacije po internetu in literaturi .

Tam kjer je pomo¢ na domu, tam so svojci brez skrbi. TezZje je pri tistih kjer je zacetek
demence.

Trenutek so zmedeni, potem ¢isto vredu, se pa to ponavlja.

Mogoce 4 do 5 let nazaj, je prebrala ¢lanke in brskala po internetu, pa tudi imela je stik z
osebami, pa potem ni vedela ali gre za psihicne tezave

Takrat tudi ni bilo informacij, sedaj pa je tega kar dosti.

Se potrebuje znanje, sedaj tudi svojci pridejo pa vedo kaj je demenca, kar véasih niso vedeli.
Predavanja v domu, ki se jih kolikor se le da udelezuje.

Kar zelo visoko, vsega je vedno vec, se ne da primerjat od zacetka pa do danes po 20 — ih
letih.

Ima supervizijo

CSD2

Osebe z demenco imajo zelo slab kratkoro¢ni spomin imajo pa zato zelo dobrega
dolgoro¢nega.

Ji je zelo hudo, ker ne more ni¢ kaj veliko pomagat.

Mora biti potrpezljiva, in mora imeti dovolj strokovnega znanja

Ko gre na dom k osebam z demenco, in jim razlozi kdo je, pa ¢ez pet minut ne vedo ve¢ kdo
sem.

Ne vedo, ne prepoznajo, sama tezko to sprejema.

Prvo je znanje, ¢e nima$ znanja ne more$ uporabljati ve$¢in in nato tehnik

Na centru imajo enake in prilagojene storitve. Imajo pomo¢ na domu. Tudi domske
namestitve, prva socialna pomoc in psihosocialna pomoc.

Iskala je v medijih, Casopisu in tudi na fakulteti

Nekaj znanja ji je dala fakulteta, nekaj pa kolikor se sama organizira in bere literaturo.

Tudi v javnosti je ¢edalje ve€ tega in literature na temo demence.

Nima premalo znanja, si pa zeli ve¢ vedet.

Da bi osvojila to znanje bi se morala srecevati Se ve€ z osebami z demenco. Pomembno se ji
zdi znanje za katerim potem stojis.

Zelo visoko. Na CSD — ju mislim, da si najbolj obremenjen

Imajo supervizijo, enkrat mesecno, lahko pove, vprasa, to je zagotovljeno. Je zelo smiselno,
vcasih rabi potrditev.

CSD3

Pomembno je, da nisi zahteven, da ne pri¢akujes, da si bo oseba z demenco vse informacije
zapomnila.

Oseba z demenco dozivlja zadevo kot resni¢no, potrebno jim je vedno pritrditi.

Z njimi komuniciram z obc¢utkom in socutjem.

Tezko je zagotoviti dnevno varstvo, ¢e sta oba svojca v sluzbi, imamo tudi tezave z
institucijami, ko morajo te osebe sprejeti.

Prisotna je tudi izgorelost in izCrpanost pri svojcih

Premalo je osebja v domovih , pomanjkanje kadra, sredstev.

V okolju bi potrebovali vec celic, ki bi se s tem ukvarjali

Storitve so za vse enake. Prva socialna pomoc, tu gre predvsem za stisko.

Seznanjenje z reSitvami. Pri nekaterih tudi osebna pomo¢, vodenje

Tu ni mozno svetovanje, ker odpovedujejo spominske funkcije. Pomembno je vzdrzevanje
tega kar imajo .

Nekaj znanja mu je dala fakulteta, nekaj pa predavanja FIRIS in predavanja, ki jih organizira
socialna zbornica

Tudi v domu upokojencev je v¢asih kako predavanje. Nikoli ni dovolj znanja.

Zazeleno bi bilo skozi celo leto in ¢im ve¢ izobrazevanja.
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Osebe z demenco ne dozivljajo svojega stanja kot problem.

Iz interneta in pogovora z drugimi strokovnimi delavci in praksa.

Na internetu so bile informacije zelo dobro dostopne. Ni pa veliko literature na temo
demence. Tu je veliko pomanjkanje informacij.

Misli, da ima za prvi kontakt dovolj znanja

Za poglobljeno delo z osebami z demenco pa nima dovolj znanja, tu bi potreboval dodatno
izobrazevanje.

Je dokaj velika, veliko je stvari, vsako leto tudi dobijo kako novo obveznost, veliko je
administrativnega dela, pa zraven je potrebno Se opravljati prakti¢no delo

V pogovoru se stvari ponavljajo, zato traja kak pogovor tako dolgo.

Imajo supervizijo, intervizijo, tudi delavnice proti stresu, izobrazevanje. Samo je dosti
premalo tega

Pri demenci $e bolj izgorevas

DS1

Pri prvi stopnji se Se normalno komunicira, se mora$ tudi malo prilagodit.
Ce ne zna§ prav postavit vprasanj, lahko izzoves agresijo

Da bi bilo ve¢ delavcev in bi tako lahko posvetili ve¢ ¢asa posamezni osebi z demenco.
Osnovno izobrazevanje je premalo, moralo bi biti ve¢ poudarka na demenci
Prve informacije ji je dala Sola.

Nikoli ni dovolj znanja, izkusnje so tiste ki so nadgradnja znanja.

Se je pa potrebno sproti izobrazevati

Vsakodnevno ji ne predstavlja napor, razen ko ima skupino

Psihi¢na in fizicna obremenitev.

Sedaj so zaceli s supervizijo

DS2

Na splosno je potrebno komunikacijo prilagodit posamezniku. Pomembno je vedeti, da je
komunikacija zelo pomemben dejavnik pri delu z osebami z demenco.

Pomemben je ocCesni stik , jasno, glasno in razlo¢no izgovarjanje besed. Govorimo pocasi,
varovancu ne segamo v besedo in ga ne popravljamo. Vedno postavljamo samo eno vprasanje
naenkrat.

Najvecja tezava pri delu z dementnimi varovanci je pomanjkanje Casa, premalo kadra,
varovancev je pa ¢edalje vec.

Za kvalitetno delo z dementnimi varovanci je potrebno imeti dovolj znanja, potrpljenja, asa
in sposobnost organiziranja razporeditve dneva dementne osebe.

Pri samem delu z dementnimi uporabijo vso strokovno znanje prilagojeno s sposobnostmi
varovancev, poskusajo sodelovati tudi s svojci.

IzobraZevanje ji je omogocila delovna organizacija. Obiskala je celotni sklop predavanj o
usposabljanju z dementnimi varovanci.

Velikokrat ima slabo vest, ker se nima dovolj ¢asa posvetiti kakSnemu varovancu

V zacetku je bilo bolj malo literature o sami demenci, danes je stanje druga¢no, kajti demenca
je vse pogostejsa bolezen danasnjega Casa.

Dovolj znanja ni nikoli. Prav zaradi tega se vedno udelezi predavanj na katerih izve vedno
kaj novega.

Sama vcasih pomisli, da je Cisto izgorela, vendar pogovor s sodelavci, ostalimi varovanci ji
daje novega elana.
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KODIRANJE ( prosto pripisovanje pojmov)

SVDS1

KODA

1. Pomanjkanje znanja(vedenja) o sami
bolezni in primernem ravnanju z
bolnikom

Izjava svojca.ki se nanasajo na pomanjkanje
znanja / tezave s katerimi se srecujejo svojci

2. Preutrujenost ob pomanjkanju
Casa(zaposlitev) za dementnega svojca.

Preutrujenost /obremenjenost svojca s skrbjo za
osebo z demenco / stiske svojcev

3. Depresija, nezmoznost spoznavanja
novega, pogoste trditve o ukradenih
predmetih (kasneje se je izkazalo, da gre
za zalozene predmete)

Depresija /spremenljivo vedenje / negativne
posledice bolezni

4. Zmedenim reagiranjem, z obutkom
sramu in krivde

Dozivljanje osebe z demenco/stiske osebe z
demenco

5. Bolezni sprva sploh ni poznala, tako je
tudi ni mogla prepoznati , vedela pa je, da
je nekaj hudo narobe

Nepoznavanje demence/ stiske zaradi neznanja /
stiske svojcev

6. Pomo¢ smo poiskali pri domacem
zdravniku.

Izjava ki se nanasa na pomoc osebnega zdravnika

7. Napotitev k specialistu — psihiatru

Izjava ki se nanasa na pregled osebe z demenco
pri psihiatru

8. Informacije je poiskala na internetu —
Naletela je na Spomincico Ljubljana

Izjava,ki se nanaSa na vire informacij

9. O tem Se nima dovolj znanja- vsak dan
se uci sproti ob dementnem bolniku, pa iz
literature in zdruzenja za pomoc¢ svojcem
dementnih oseb (Spomincica)

Izjava ,ki se nanaSa na potrebo svojca po
dodatnem izobrazevanju/ potrebe po pomoci in
podporiki jih svojci vidijo v prihodnosti

10. V domacem okolju je obremenitev
pravzaprav 24 ur na dan

Napor/neprestana obremenjenost/stiske svojcev

SVDS2

KODA

1. Ko ji prinese stvari v dom (pizamo,
hrano), pa ji ¢ez Cas rece, da nima ni¢. Da
ji ne dajo jesti, da nima spalne srajce in
robckov.

Pozabljivost/zmanjs$ana funkcija
spomina/negativne posledice bolezni

2. En ¢as ni mogla niti vstat, jedla je z
levo roko

Ni mogla vstat/spremenljivo vedenje/negativne
posledice bolezni
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3. Pozablja stvari, vse je potrebno z nje
izvleCt

Pozabljanje / zmanjSana funkcija spomina/
negativne posledice bolezni

4. Bila je zaskrbljena, vedela je da nekaj
ni vredu

Dozivljanje svojca/ stiska zaradi neznanja/ stiske
svojcev

5. Pomoc¢ osebnem

zdravniku

so poiskali pri

Izjava,ki se nanaSa na pomoc¢ osebnega zdravnika

6. Napotili so jo k specialistu

Izjava,ki se nanaSa na pregled osebe z demenco
pri specialistu.

7. Dobila je dodatek za pomo¢ in nego
druzinskega ¢lana

formalna oblika pomoci/ pomo¢ osebam z
demenco in svojcem

8. Mogoce sorodniki

Razmisljanje o neformalni pomoci

9. Nisem jih hotela obremenjevat

Stiske povezane z zavratanjem pomoci / stiske
svojcev

10. Informacije je dobila od osebnega
zdravnika, pa sedaj hodi tudi na
predavanje.

Izjava,ki se nanaSa na vire informacij

11. Misli ,da ima kar veliko znanja

Izjava,ki se nanaSa na znanje svojcev o demenci

12. Zelo visoka obremenjenost, ker,
edino ona ima vse skrbi kar se ticejo
mame.

Ima vse skrbi /neprestana obremenjenost/ stiske
svojcev

13. Ni bila pripravljena iti v domsko
varstvo

Izjava svojca,ki se nanasa na nestrinjanje osebe z
demenco z nastanitvijo v domu za stare / tezave s
katerimi se sreCujejo svojci

14. Z vecjo prepoznavnostjo te bolezni

Izjava svojca,ki se nanaSa na potrebe po
dodatnem izobraZzevanju,znanju,informacijah

SVDS3

KODA

1. Prvo poslabsanje je bil letos maja,
drugo septembra

Zacetek

2. Tezave ima s komunikacijo, je oteZena

Izjava,ki se nanasa na komunikacijo z osebo z
demenco

3. Bila je zelo zalostna, zavedala se je, da
bo z mamo izgubila tisti odnos, postala je
njena mama

Zalost pred izgubo odnosa / zaskrbljenost za
prihodnost/ tezave s katerimi se srecujejo svojci

4. Ona se pusti skoz strezit, pri¢akuje, da
bo héerka skoz ob njej

Zagotavljanje oskrbe ¢ez cel dan/ stiske svojcev
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5. Cuti nemo¢, ¢uti, da je prekratka v
¢asu in znanju.

Nemoc¢/zavedanje problematike/stiske svojcev

6. Najprej na zdravstvene delavce v
domu, potem pa na zdravnika in socialno
delavko.

Izjava,ki se nanaSa na pomoc,ki jo svojcem
nudijo strokovne sluzbe(zdravnik,CSD )

7. Tezko najde sogovornika, s tistim ki bi
se rad pogovoril, e pa Ze pa tisti nima
casa.

Potreba svojca po pomoci/tezave s katerimi se
srecujejo svojci

8. Sorodstvo je obvestila, pa pridejo kaj
pogledat

Razmisljanje o neformalni pomoci

9. Njena druzina je pa cela not

Skrb celotne druzine/ pomo¢ osebi z demenco in
svojcem

10. Informacije je iskala v glasilu doma,
zasledila je predavanja

Izjava svojca ki se nanasa na vire informacij

11. So bile dostopne, na oglasni deski, v
glasilu, vendar moras videt.

Izjava ki se nanasa na dostopnost informacij

12. Na zdravstvene delavce in socialno
delavko

Izjava,ki se nanaSa na pomoc,ki jo svojcem
nudijo strokovne sluzbe(zdravnik,CSD )

13. Socialna delavka ji je tudi zacela
posiljati vabila za predavanja. Vendar ji
zmanjkuje ¢asa za predavanja.

[zobrazevanja o demenci/ formalna oblika
pomoci/ pomo¢ osebam z demenco in svojcem

14. Nikakor nima dovolj znanja, isCe
znanje, ima malo casa, ima pa namen
,dokler bo mama toliko zahtevala od nje
ne bo imela casa.

Nezmoznost iskanja dodatnega znanja,zaradi
pomanjkanja Casa/ pomanjkanje ¢asa/tezave s
katerimi se srecujejo svojci

15. Se vedno dobiva veé informacij kot
jih je imela. Edini problem je, ko se ni
¢asa pogovarjat

Izjava svojca, ki izrazajo njegove potrebe po
dodatnem izobrazevanju, znanju,informacijah

16. Hvala bogu ima urejeno druzino in
dobrega moza, ki ji stoji ob strani, ko je
mama v bolnici ali kje drugje, ko moras
vedno priletet tisti trenutek

Skrb celotne druzine/ pomo¢ osebam z demenco
in svojcem
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17. Grozno ker si iz€rpan pa Se bolj
grozno pa je ko ne dobis informacij, kako
je z njo.

Iz¢rpanost/fizi¢na obremenjenost/stiske svojcev

18. Misli ,da je v dobro kondiciji, je pa
izCrpana.

IzCrpanost/ fizi€na obremenjenost / stiske svojcev

19. Hudo je ker nima casa

Pomanjkanje Casa/ tezave s katerimi se srecujejo
svojci

SVDS4

KODA

1. Zalozila je stvari, potem je trdila da ji
je nekdo to vzel

Pozabljivost / ZmanjSana funkcija spomina/
/negativne posledice bolezni

2. Se je veckrat zgubila

Zmanj$ana funkcija spomina/negativne posledice
bolezni

3. Pomesala je sorodstvene vezi.

Pozabljivost / zmanjSana funkcija spomina/
negativne posledice bolezni

4. Bilo jo je strah, za njeno varnost, naj bi
pustila plin prizgan ali pa kaj takega

Izjava, ki se nanasa na skrb svojca za osebo z
demenco / tezave s katerimi se srecujejo svojci

5. Pa tudi tega se je bala, kako hitro bo
zdaj bolezen napredovala

Strah /zaskrbljenost za prihodnost/tezave s
katerimi se sreCujejo svojci

6. Najprej osebni zdravnik in nato CSD

Izjava svojca, ki se nanasa na vire informacij

7. Mogoce bi lahko ve¢ pomagala
patronazna sluzba, socialno pomoc; so
bili pa obiski trikrat na teden, kar pa je
premalo.

Potreba svojca po pomoci / tezave s katerimi se
srecujejo svojci

8. Sedaj ne Cuti nobene obremenjenosti,
leto dni nazaj pa je bilo zelo hudo, vse
skupaj je potem prenaSala na druZino.

Napor / fizi¢na obremenjenost / stiske svojcev

SVDSS

KODA

1. Problem je bil tudi fizi¢ni, ker ne more
in ne sme zaradi zdravstvenih razlogov
veliko dvigovati.

Napor / fizicna obremenjenost / stiske svojcev

2. Mama je zacela zalagati stvari, ni
vedela kje ima denar in dokumente

Pozabljivost/Zmanjsana funkcija spomina/
negativne posledice bolezni
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3. Bilo jo je strah, ker ni vedela, kako ji
bo lahko pomagala.

Strah /zaskrbljenost za prihodnost/tezave s
katerimi se srecujejo svojci

4. Mamo je bilo na trenutke sram, in
imela je obcutek krivde,da hc¢erko
obremenjuje.

Obcutek sramu/ stiske oseb z demenco

5. S tem, da bi imela ve¢ pomoci na
domu, da bi imela ves ¢as druzbo, da ne
bi bila nikoli sama.

Potreba svojca po pomoci/ tezave s katerimi se
srecujejo svojci

6. Prve informacije ji je dal osebni
zdravnik in center za socialo delo

Izjava, ki se nanasa na vire informacij

7. Nikoli ni vedela v kakem stanju bo
nasla mamo, vedno jo je bilo strah, skozi
je bila na trnih.

Strah /stiske zaradi nepoznavanja demence /
stiske svojcev

SVDS6

KODA

1. Pozabljala je kam, je dala dokumente

Pozabljivost / spremenljivo vedenje/ negativne
posledice bolezni

2. Vse skupaj so dozivljali s strahom, ker
je imel stari ata tudi demenco, vendar
v tezji obliki

Strah /zaskrbljenost za prihodnost/teZzave s
katerimi se srecujejo svojci

3. Tezko je sprejela, zelo jo je motilo to,
da je pozabljala, tako da je bila sama
na sebe jezna.

Dozivljanje osebe z demenco / stiske osebe z
demenco

4. Misli ,da so ljudje premalo seznanjeni
s to boleznijo

stiske zaradi nepoznavanja demence / stiske
svojcev

5. Prve tezave so se pokazale takrat, ko
je bil e oce ziv, pred dvema letoma.
Pojavilo se je v obliki strahu pred
ognjem, strah da se bo kaj vzgalo

spremenljivo vedenje/ negativne posledice
bolezni

6. Padla ji je volja do dela,
gospodinjskega in tistega zunaj na
vrtu.

Brezvoljnost / spremenljivo vedenje/ negativne
posledice bolezni

7. Zdravnik je dal zdravilo in potem jo je
napotil na psihiatrini center.

Izjava, ki se nanaSa na vire informacij/ osebni
zdravnik

8. Vkljucili so vse kar so lahko, tudi
soseda je veckrat priSla na obisk in
kratek klepet, kar pa je mami veliko
pomenilo

Izjava svojca, ki se nanasa na neformalne vire
pomoci / skrb celotne druzine
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9. Definitivno nima dovolj znanja, ko
bodo ta predavanja bo vedno Sel

Potreba svojca, po dodatnem izobrazevanju /
potrebe po pomoci,in podpori ki jih svojci vidijo
v prihodnosti

SVDS7

KODA

1. Tezave so se pa pokazale tako, da je kr
naprej pozabljala kam je dala stvari,
ni vedela nasih imen, ni vedela kam je
dala denar, kje ima dokumente.

Pozabljivost / spremenljivo vedenje/ negativne
posledice bolezni

2. Imela je velik obcutek krivde, ker jo je
dala stran od druzine

Obcutek krivde / stiske svojcev

3. Ona se je Se kr sprijaznila, tezje je bilo
njenemu mozu,ker je njegova
mama,njej je taSca je le malo drugace.

Stiske,ki se nanasajo na nepoznavanje demence/
Stiske svojcev

4. Pomoc¢ na domu, samo to zelo malo
ur tedensko, ker nimajo ljudi, to je pa
premalo

Izjava, ki se nanasa na pomoc¢ osebam z demenco
in svojcem / pomo¢ na domu

5. Informacije so ji dali na CSD —ju in
osebni zdravnik, je vse sproti
sprasevala ko je vozila tas¢o na
preglede in ko sta urejali kake papirje.

Izjava,ki se nanasa na vire informacij /osebni
zdravnik / csd

SVDS8

KODA

1. Ugotovila, da je mama zacela ¢udno
govoriti., ponoci je vstajala

Zmedenost/ nerazumevanje/ negativne posledice
bolezni

2.V casu in prostoru je bila
dezorientirana, ji je uslo v spodnje
hlace pa se je Cisto slekla.

Ni prisebna / nerazumevanje/ negativne posledice
bolezni

3. Bila je zelo raztresena, perilo ji je
ostajalo, sploh ni likala skuhala je
velik lonec, pa tisto jedla cel teden.

Zmedenost / nerazumevanje/ negativne posledice
bolezni

Bilo jo je strah, ni vedela kaj naj
naredi.

Strah /zaskrbljenost za prihodnost/tezave s
katerimi se sreCujejo svojci

5. Mamo je bilo sram, je skrivala, da ji je
uslo

Obcutek sramu / doZivljanje osebe z demenco/
stiske osebe z demenco

6. Osebni zdravnik ji je povedal kam se
lahko obrne, poslal ji je patronazno
sluzbo

Izjava, ki se nanasa na vire informacij / osebni
zdravnik

7. Pric¢akovala je ve¢ sodelovanja iz csd

Izjava,ki se nanasa na potrebe po pomoci in
podporiki jih svojci vidijo v prihodnosti.

8. Niti k zdravniku si ni upala it, ker ni
vedela kako dolgo bo ¢akala

Pomanjkanje Casa / tezave s katerimi se srecujejo
svojci

9. Je bila okrog osmih zvecer kot ozeta
cunja.

IzCrpanost/ Fizi¢na in psihi¢na obremenjenost/
stiske svojcev
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10.Ja pomagala bi ji kaksna predavanja
iz tega podrocja

Izjava,ki se nanasa na potrebe po pomoci in
podpori,ki jih svojci vidijo v prihodnosti/ potreba
svojcev po dodatnem izobraZevanju

SVDS9

KODA

1. Tezko ji kaj dopove, ker venomer
pozablja, veliko stvari dela narobe, se
ne oblaci prav,ne ve kdaj je lacna,
noce jesti

Pozabljivost / spremenljivo vedenje/ negativne
posledice bolezni

2. Pokazale so se pri komuniciranju,
ponavljala je iste besede, pa jih sproti
pozabljala

Izjava,ki se nanaSa na komunikacijo z osebo z
demenco/ otezena komunikacija

3. Vedela je, da je nekaj narobe

Zaskrbljenost za prihodnost/ tezave s katerimi se
sreCujejo svojci

4. Bilo jo je strah, kako bo zdaj napre;.

Strah /zaskrbljenost za prihodnost/tezave s
katerimi se srecujejo svojci

SVDS10

KODA

1. Zacela je zalagati stvari, in pozabljati,
samo je najprej pripisovala to starosti

Pozabljivost / spremenljivo vedenje / negativne
posledice bolezni

2. Bilo jo je strah, pa bila je zelo Zzalostna
ker jo je zacela izgubljati.

Strah pred izgubo odnosa / zaskrbljenost za
prihodnost/ tezave s katerimi se srecujejo svojci

3. Poslali so ju na nevrologijo,
svetovanje in zdravnik jim je dal vse
informacije

Izjava, ki se nanasa na vire informacij / nevrolog

4. Obiski patronazne sestre ter pomoc¢ na
domu preko csd- ja

Izjava, ki se nanasa na formalno pomo¢/ pomo¢
na domu

5. Prve informacije ji je dal osebni
zdravnik pa tudi csd

Izjava, ki se nanasa na vire informacij / osebni
zdravnik

6. Prej je bila dosti obremenjena, mama
je zelela da je ves Cas z njo, vendar
ima tudi ona svojo

Pomanjkanje Casa / tezave s katerimi se srecujejo
svojci

SVDSI11

KODA

1. Ni bila ve¢ sposobna skrbeti za lastno
higieno, ni si kuhala, je skrivala, ko se
je polulala

Zmedenost / nerazumevanje / negativne posledice
bolezni

2. Spopada se pa z obcutkom krivde, da
jo je dala v dom, stran od druzine

Obcutek krivde / stiske svojcev

3. Slike in dokumente je prelagala,
potem ni vedela kje so, kam jih je
polozila. Tablete je vse pojedla,
Ceprav je imela napisano kdaj mora
katero vzeti.

Pozabljivost/ zmanjSana funkcija bolezni/
negativne posledice bolezni
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4. Zelo jo je pretreslo, z mamo sta $li
skupaj v trgovino po nakupih, potem
pa kr naenkrat tega ni bilo vec.

Zalost pred izgubo odnosa / zaskrbljenost za
prihodnost/ teZzave s katerimi se srecujejo svojci

5. Bila je osamljena in je kar naprej
tarnala. Ona je vedno bila rada v
druzbi, potem pa je bila kot kup
nesrece.

Osamljenost/ stiske oseb z demenco

6. Prve informacije ji je dal osebni
zdravnik, socialna delavka v domu

Izjava, ki se nanaSa na vire informacij / osebni
zdravnik

SVDO1

KODA

1. Sooca se s tezavami pri oblacenju,
umivanju in prehranjevanju.

Pomoc pri osebni higieni/ skrb za osebo z
demenco/ tezave s katerimi se srecujejo svojci

2. To jo psihi¢no in fizi¢no obremeni.

Psihi¢na in fizicna obremenjenost/stiske svojcev

3. Prve tezave so se pokazale po parih
letih.

Zacetek

4. Zacela se je zadrzevati sama zase.

Zadrzevanje zase/ spremenljivo vedenje/
negativne posledice bolezni

5. Oseba z demenco pa tako ni prisebna

Ni prisebna / nerazumevanje / negativne
posledice bolezni

6. Da bi imela pomoc¢ pri negi in oskrbi
24 ur na dan

Izjava svojca, ki izraZza njegovo potrebo po
formalni pomoc¢i pri osebi z demenco v
prihodnosti.

7. PomoC je
zdravniku

poiskala pri osebnem

Izjava,ki se nanaSa na pomoc¢,ki jo svojcem
nudijo strokovne sluzbe(zdravnik)

8. Seznanili so jo z boleznijo in ji dali
informacije ter zdravila.

izjave svojcev ,ki se nanasajo na vire informacij

9. Ponudili so ji pomo¢ v domu za stare

Formalna oblika pomoc¢i / pomo¢ osebam z
demenco in svojcem

10. Pomagale bi ji lahko sestre pa tudi
center za socialno delo

Izjava svojca,ki se nanasa na njegovo potrebo po
formalni in neformalni pomoc¢i

11. Vedno misli, da zmorem sama

Stiske povezane z zavratanjem pomoci / stiske
svojcev

12. Informacije je zacela iskati pred
Sestimi leti, dal ji jih je pa zdravnik.

Izjava svojca.ki se nanasa na vire informacij
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13. So bile kar dostopne, ko je prisla ji je
vse obrazlozil.

Izjava svojca,ki se nanasa na dostopnost
pridobljenih informacij

14. Misli, da ima veliko znanja o
demenci

Izjava svojca,ki se nanasa na njegovo znanje o
demenci

SVDO2

KODA

1. Psihi¢na in fizi¢na obremenjenost

Stiske svojcev

2. pomanjkanje Casa

Pomanjkanje ¢asa/ tezave s katerimi se srecujejo
svojci

3. Prebije Se vec Casa zraven mame

Skrb za svojca z demenco/ teZave s katerimi se
srecujejo svojci

4. Je zelo napeta ne more spat.

Napetost/ stiske svojcev

5. Ves cas je obremenjena

Obremenjenost/ stiske svojcev

6. Mamo bi dala v ustanovo (dom
upokojencev) da se tako razbremeni

Izjava svojca,ki izraza njegovo potrebo po
namestitvi osebe z demenco v dom za stare v
prihodnosti

7. Pri osebnem zdravniku, on ji je dal
tudi vse informacije

Izjava svojca,o virih njegovih informacij

8. informacije ji je dal zdravnik nevrolog

Izjava svojca, o virih njegovih informacij

9. Da se lahko obrne na CSD, da lahko
dobi tudi pomo¢ na domu

Razmisljanje o formalni pomoci/ potrebe po
pomoci in podpori,ki jih svojci vidijo v
prihodnosti

10. Sorodstva nima, lahko bi ji pomagale
doloc¢ene osebe iz CSD

Razmisljanje o formalni pomoc¢i/ pomo¢ osebam
z demenco in svojcem

11. Sem mislila, da bom zmogla sama

Stiske povezane z zavratanjem pomoci/ stiske
svojcev

12. Bili zelo natanéni pri dajanju
informacij in pri vsem informiranju o
demenci

[zobrazevanje o demenci/formalna oblika
pomoci/ pomo¢ osebam z demenco in svojcem

13. Seznanili so jo z boleznijo in ji dali
dolocene informacije

Dajanje nasvetov/ pomo¢ zdravnikov,csd-ja in
drugih strokovnih sluzb

SVDO3 KODA
1. Nemo¢, nerazumevanje  okolice | Nemoc / stiske zaradi zavedanja problematike /
(sorodnikov, znancev), ni hitre | stiske svojcev

pomoci(¢akas na domsko varstvo), ni
pomoc¢i med dopusti, vikendi, prazniki
in ni potrpezljivih ljudi
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2. Nerealno govorjenje, tavanje in
izgubljanje na poti v in iz trgovine.

Pozabljanje /zmanj$ana funkcija spomina /
negativne posledice bolezni

3. Prizadetost, Zalost, nemo¢

Prizadetost / stiske zaradi zavedanja problematike
/

4. Razmisljanje da gre pri osebi z
demenco za hudobijo in kasneje zaradi
tega obcutki krivde

Obcutek krivde / stiske svojcev

5. Vcasih je bila Zalostna, prizadeta,
vcasih se ni¢esar ni spomnila

Prizadetost / dozivljanje osebe z demenco / stiske
osebe z demenco

6. Zavedati se morajo, da svojci nimajo
znanja in ¢etudi jih morda imajo so ob
svojcih prizadeti in gledajo na njih
drugace.

Stiske svojcev zaradi zavedanja problematike /
stiske svojcev

7. Lahko bi nudili ve¢ moralne opore in
razumevanja.

Izjava svojca, ki se nanasa na potrebe po pomoci
in podpori, ki jih svojci vidijo v prihodnosti

8. Predvidevali so, da ji je jasno kaj je
demenca- vendar je bila zelo
izgubljena in nemocna.

Izjava, ki se nanasa na stiske zaradi nepoznavanja
demence / stiske svojcev

SVDO4

KODA

1. Bila je jezna, na demenco na zaCetku
ni pomislila, mislila je da je mama
hudobna.

Jeza / stiske svojcev zaradi nepoznavanja
demence/ stiske svojcev

2. Imeti ve€ znanja o demenci

Izjava, ki se nanasa na potrebo svojcev po
dodatnem izobraZevanju

3. Povezovati se s svojci, ki imajo
podobne tezave

Izjava, ki se nanaSa na potrebe po pomoci in
podpori, ki jih svojci vidijo v prihodnosti

SVDOS

KODA

1. Najbolj ima tezave z varstvom

Izjava svojcev, ki se nanasSa na stiske pri
zagotavljanju oskrbe ¢ez cel dan

2. Najprej pozabljanje, nato zalaganje
stvari

Pozabljivost / spremenljivo vedenje / negativne
posledice bolezni

3. Pri obeh se je pojavila, jeza, strah ,
negotovost

Strah /zaskrbljenost za prihodnost/teZzave s
katerimi se srecujejo svojci

4. Najprej na svojce, znance in zdravstvo

Izjava, ki se na nanaSa na vire informacij /
Znanci
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5. Takoj je =zacela iskati informacije. | Izjava, ki se nanasa na vire informacij / Osebni
Najvec ji jih je dalo zdravstvo. zdravnik
SVDO6 KODA
1. Nezaupanje, odklanjanje pomoci Zavracanje pomoci / Stiske svojcev povezane z
zavracanjem pomoci / stiske svojcev
2. Odhajanje od doma Zmedenost / nerazumevanje / negativne posledice
bolezni
3. S strahom, stisko Strah / dozivljanje osebe z demenco / stiske oseb
z demenco
4. Pogovor in informacije, napotki k | Izjava, ki se nanaSa na vire informacij / osebni
osebnemu zdravniku zdravnik
5. Nesoglasja, nesprejemanje demence | Nesoglasja / stiske zaradi nepoznavanja demence
kot bolezni / stiske svojcev
6. Takoj je zacela z iskanjem, v medijih | Izjava, ki se nanasa na vire informacij / literatura
in literaturi
7. Cuti veliko breme Obremenjenost / stiske svojcev
SVDO7 KODA
1. Dokazovanje, da se kaj ni zgodilo Zmedenost / nerazumevanje / negativne posledice
bolezni
2. Obtozevanje svojcev o odtujevanju | ObtozZevanje svojcev / nerazumevanje / negativne
predmetov posledice bolezni
3. Z jezo, z velikim vznemirjanjem Jeza / dozivljanje osebe z demenco / stiske oseb z
demenco
4. Misli, da ni potrebna pomo¢ Izjava, ki se nana$a o razmisljanju o pomoci v
prihodnosti
5. Takoj je zacela z iskanjem na internetu | Izjava, ki se nanasa na vire informacij / internet
SVDOS8 KODA
1. Oseba z demenco skriva razli¢ne | Zmedenost / nerazumevanje / negativne posledice
predmete, potem mora ona vedno | bolezni
iskati
2. psihi¢na in fizicna obremenjenost Obremenjenost / stiske svojev
3. Skrivanje  dolocenih osebnih | Pozabljivost / zmanjSana funkcija spomina /
predmetov negativne posledice bolezni
4. obremenitev in jeza Izjava, ki se nanaSa na stiske svojcev
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5. Najprej pri prijateljih

Izjava, ki se na nanasa na vire informacij/
prijatelji

6. Svetovali so ji naj se obrne na
osebnega zdravnika

Izjava, ki se nanaSa na vire informacij / osebni
zdravnik

CSD1

KODA

1. Prvo srecanje je vedno vecina s svojci,
redko z osebam iz demenco.

Pogovori s svojci/ formalna oblika pomoc¢i/
pomo¢ osebam z demenco in svojcem

2. Z njimi se normalno pogovarja, kot da
je vse res, jih poslusa.

Izjave,ki se nanaSajo na komunikacijo z osebo z
demenco

3. Svojcem pa pripoveduje kaj je
demenca, jim da telefonske, jih kam
napoti, predlaga jim literaturo, internetno
stran.

Dajanje nasvetov/ pomo¢ zdravnikov,csd-ja in
drugih strokovnih sluzb

4. Poskusa jim dati ¢im ve¢ informacij,
pomembno je, da gredo k zdravniku, da
so upraviceni do dodatka za pomoc in
nego.

Dajanje nasvetov/ pomo¢ zdravnikov,csd-ja in
drugih strokovnih sluzb

5. Nje ni nih¢e ucil, kako naj postopa

Izjava soc.del ,ki se nanasa na njegovo znanje o
demenci

6. Se pogovarja z njimi kolikor se lahko.

Izjava soc.del ki se nanasa na njegovo
komunikacijo z osebo z demenco

7. Oseba z demenco rabi 24 urno pomoc.
Ne mores pa privezat cloveka. Veliko bi

pomagalo, e bi bilo ve¢ dnevnih centrov.

Dnevni centri/ Formalna oblika pomoci/ pomo¢
osebam z demenco in svojcem

8. Sama pa i5¢e informacije po internetu
in literaturi .

Izjava socialne delavke,ki se nanasa na vire
informacij

9. Tam kjer je pomo¢ na domu, tam so
svojci brez skrbi. TeZje je pri tistih kjer je
zacetek demence.

Pomoc¢ na domu/ formalna oblika pomoc¢i/ pomo¢
osebam z demenco in svojcem

10. Trenutek so zmedeni, potem cisto
vredu, se pa to ponavlja.

Zmedenost/ spremenljivo vedenje/ negativne
posledice bolezni
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11. Mogoce 4 do 5 let nazaj, je prebrala
¢lanke in brskala po internetu, pa tudi
imela je stik z osebami, pa potem ni
vedela ali gre za psihi¢ne tezave

Izjava socialne delavke,ki se nanasa na vire
informacij

12. Takrat tudi ni bilo informacij, sedaj
pa je tega kar dosti.

Izjava socialne delavke,ki se nanasa na
dostopnost informacij

13. Se potrebuje znanje, sedaj tudi svojci
pridejo pa vedo kaj je demenca, kar
vcasih niso vedeli

potreba po dodatnem izobrazevanju/ potrebe po
pomoci in podpori,ki jih socialni delavcei vidijo v
prihodnosti

14. Predavanja v domu, ki se jih kolikor
se le da udelezuje.

potreba po dodatnem izobraZevanju/ potrebe po
pomoci in podpori,ki jih socialni delavci vidijo v
prihodnosti

15. Kar zelo visoko, vsega je vedno vec,
se ne da primerjat od zacetka pa do danes
po 20 — ih letih.

Obremenjenost/stiske socialnih delavcev

16. Ima supervizijo

Programi za razbremenitev/stiske socialnih
delavcev

CSD2

KODA

1. Osebe z demenco imajo zelo slab
kratkoro¢ni spomin imajo pa zato zelo
dobrega dolgoro¢nega.

ZmanjSana funkcija spomina/negativne posledice
bolezni

2. Jije zelo hudo, ker ne more ni¢ kaj
veliko pomagat.

Nemo¢/ stiske strokovnih delavcev

3. Mora biti potrpezljiva, in mora imeti
dovolj strokovnega znanja

Izjava,ki se nanaSa na znanje socialne delavke o
demenci

4. Ko gre na dom k osebam z demenco,
in jim razlozi kdo je, pa ¢ez pet minut ne
vedo vec kdo sem..

Zmanjsana funkcija spomina/ negativne posledice
bolezni

5. Ne vedo, ne prepoznajo, sama tezko to
sprejema

Stiske zaradi zavedanja problematike/stiske
socialnih delavcev

6. Prvo je znanje, ¢e nima§ znanja ne
more$ uporabljati vesCin in nato tehnik

Izjava,ki se nanaSa na znanje socialne delavke o
demenci

7. Na centru imajo enake in prilagojene
storitve. Imajo pomo¢ na domu. Tudi
domske namestitve, prva socialna pomoc¢
in psihosocialna pomoc¢.

Formalna oblika pomoc¢i/ pomo¢ osebam z
demenco in svojcem
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8. Iskala je v medijih, ¢asopisu in tudi na
fakulteti

Izjava socialne delavke,ki se nanasa na vire
informacij

9. Nekaj znanja ji je dala fakulteta, nekaj
pa kolikor se sama organizira in bere
literaturo.

Izjava,ki se nanaSa na znanje socialne delavke o
demenci

10. Tudi v javnosti je ¢edalje vec tega in
literature na temo demence.

Izjava socialne delavke,ki se nanasa na
dostopnost informacij

11. Nima premalo znanja, si pa zeli vec
vedet.

1zjava, ki se nanasa na Zelje in potrebe po
dodatnem usposabljanju in izobrazevanju
socialnih delavcev,ki delajo z osebami z
demenco

12. Da bi osvojila to znanje bi se morala
srecevati Se ve€ z osebami z demenco.
Pomembno se ji zdi znanje za katerim
potem stojis.

Izjava,ki se nanaSa na znanje socialne delavke o
demenci

13. Zelo visoko. Na CSD — ju mislim, da
si najbolj obremenjen

Obremenjenost / stiske socialnih delavcev

14. Imajo supervizijo, enkrat mesecno,
lahko pove, vprasa, to je zagotovljeno. Je
zelo smiselno, v€asih rabi potrditev.

Programi za razbremenitev/stiske socialnih
delavcev

CSD3

KODA

1. Pomembno je, da nisi zahteven, da ne
pricakujes, da si bo oseba z demenco vse
informacije zapomnila.

Dozivljanje socialnega delavca/ pomo¢ osebam z
demenco in svojcem

2. Oseba z demenco dozivlja zadevo kot
resni¢no, potrebno jim je vedno pritrditi.

Izjava socialnega delavca,ki se nanasa na
komunikacijo z osebo z demenco

3. Z njimi komuniciram z ob¢utkom in
socutjem

Izjava socialnega delavca,ki se nanaSa na
komunikacijo z osebo z demenco

4. Tezko je zagotoviti dnevno varstvo, ¢e
sta oba svojca v sluzbi, imamo tudi
tezave z institucijami, ko morajo te osebe
sprejeti.

Dnevno varstvo/ oblika formalne pomoc¢i/ pomo¢
osebam z demenco in svojcem

5. Prisotna je tudi izgorelost in izCrpanost
pri svojcih

Fizi¢na obremenjenost/ stiske svojcev
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6. Premalo je osebja v domovih ,
pomanjkanje kadra, sredstev.

Izjava, ki se nanasa na potrebe socialnih
delavcev po dodatnih kadrih za pomoc¢
osebam z demenco

7. V okolju bi potrebovali vec celic, ki bi
se s tem ukvarjali

Izjava, ki se nanasa na potrebe socialnih
delavcev po dodatnih kadrih za pomo¢
osebam z demenco

8. Storitve so za vse enake. Prva socialna
pomog, tu gre predvsem za stisko.

Prva socialna pomoc¢/ oblike formalne pomoci/
pomo¢ osebam z demenco in svojcem

9. Seznanjenje z reSitvami. Pri nekaterih
tudi osebna pomo¢, vodenje

Dajanje nasvetov/ pomo¢ csd-ja in drugih
strokovnih sluzb

10. Tu ni mozno svetovanje, ker
odpovedujejo spominske funkcije.
Pomembno je vzdrzevanje tega kar imajo

Formalna oblika pomoc¢i/ pomoc¢ osebam z
demenco in svojcem

11. Nekaj znanja mu je dala fakulteta,
nekaj pa predavanja FIRIS in predavanja,
ki jih organizira socialna zbornica

Izjava socialnega delavca,ki se nanasa na vire
informacij in pridobivanje znanja o demenci

12. Tudi v domu upokojencev je v€asih
kako predavanje. Nikoli ni dovolj znanja.

Potreba po dodatnem izobrazevanju/ potrebe po
pomoci in podpori,ki jih socialni delavcei vidijo v
prihodnosti

13. Zazeleno bi bilo skozi celo leto in
¢im vec izobrazevanja.

Potreba po dodatnem izobrazevanju/ potrebe po
pomoci in podpori,ki jih socialni delavci vidijo v
prihodnosti

14. Osebe z demenco ne doZzivljajo
svojega stanja kot problem.

Dozivljanje osebe z
demenco/nerazumevanje/negativne posledice
bolezni

15. Iz interneta in pogovora z drugimi
strokovnimi delavci in praksa.

Izjava socialnega delavca,ki se nanaSa na vire
informacij

16. Na internetu so bile informacije zelo
dobro dostopne. Ni pa veliko literature na
temo demence. Tu je veliko pomanjkanje
informacij.

Izjava socialnega delavca,ki se nanaSa na
dostopnost informacij

17. Misli, da ima za prvi kontakt dovolj
znanja

Izjava socialnega delavca,ki se nanaSa na njegovo
znanje o demenci

18. Za poglobljeno delo z osebami z
demenco pa nima dovolj znanja, tu bi
potreboval dodatno izobraZevanje.

Potreba po dodatnem izobrazevanju/ potrebe po
pomoci in podpori,ki jih socialni delavci vidijo v
prihodnosti
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19. Je dokaj velika, veliko je stvari, vsako
leto tudi dobijo kako novo obveznost,
veliko je administrativnega dela, pa
zraven je potrebno Se opravljati prakticno
delo

Obremenjenost/ stiske socialnih delavcev

20. V pogovoru se stvari ponavljajo, zato
traja kak pogovor tako dolgo.

Izjava,ki se nanaSa na komunikacijo z osebo z
demenco

21. Imajo supervizijo, intervizijo, tudi
delavnice proti stresu, izobrazevanje.
Samo je dosti premalo tega

Programi za razbremenitev/stiske socialnih
delavcev

22. Pri demenci Se bolj izgorevas

Izgorelost/fizi¢na in psihi¢na obremenjenost/
stiske socialnih delavcev

DS1

KODA

1. Pri prvi stopnji se Se normalno
komunicira, se moras tudi malo
prilagodit.

Izjava ki se nanasa na komunikacijo socialnega
delavca z osebo z demenco

2. Ce ne zna§ prav postavit vprasanj,
lahko izzoves agresijo

Izjava ki se nanasa na komunikacijo socialnega
delavca z osebo z demenco

3. Da bi bilo ve¢ delavcev in bi tako
lahko posvetili ve¢ ¢asa posamezni osebi
z demenco.

Izjava, ki se nanasa na potrebe socialnih
delavcev po dodatnih kadrih za pomoc¢
osebam z demenco

4. Osnovno izobrazevanje je premalo,
moralo bi biti ve¢ poudarka na demenci

Izjava,ki se nanaSa na znanje socialne delavke o
njenem znanju o demenci

5. Prve informacije ji je dala Sola.

Izjava socialne delavke,ki se nanasa na vire
informacij

6. Nikoli ni dovolj znanja, izkuSnje so
tiste ki so nadgradnja znanja.

Izjava,ki se nanaSa na znanje socialne delavke o
njenem znanju o demenci

7. Se je pa potrebno sproti izobrazevati

Potreba po dodatnem izobrazevanju/ potrebe po
pomoc¢i in podpori,ki jih socialni delavcei vidijo v
prihodnosti

8. Vsakodnevno ji ne predstavlja napor,
razen ko ima skupino

Napor/ fizi¢na in psihi¢na obremenjenost/stiske
socialnih delavcev

9. Psihi¢na in fizi¢na obremenitev.

Stiske socialnih delavcev

10. Sedaj so zaceli s supervizijo

Programi za razbremenitev/stiske socialnih
delavcev
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DS2

KODA

1. Na splosno je potrebno komunikacijo
prilagodit posamezniku. Pomembno je
vedeti, da je komunikacija zelo
pomemben dejavnik pri delu z osebami z
demenco.

Izjava,ki se nanaSa na komunikacijo socialnega
delavca z osebo z demenco

2. Pomemben je ocesni stik , jasno,
glasno in razlo¢no izgovarjanje besed.
Govorimo pocasi, varovancu ne segamo
v besedo in ga ne popravljamo. Vedno
postavljamo  samo eno  vprasanje
naenkrat.

Izjava,ki se nanaSa na komunikacijo socialnega
delavca z osebo z demenco

3. Najvecja tezava pri delu z dementnimi
varovanci je pomanjkanje ¢asa, premalo
kadra, varovancev je pa ¢edalje vec.

Potrebe po dodatnih kadrih/potrebe po pomoci in
podpori,ki jih socialni delavci vidijo v prihodnosti

4. Za kvalitetno delo z dementnimi
varovanci je potrebno imeti dovolj
znanja, potrpljenja, ¢asa in sposobnost
organiziranja razporeditve dneva
dementne osebe.

Izjava,ki se nanaSa na znanje socialne delavke o
demenci

5. Pri samem delu z dementnimi
uporabijo  vso  strokovno  znanje
prilagojeno s sposobnostmi varovancev,
poskusajo sodelovati tudi s svojci.

Izjava,ki se nanaSa na znanje socialne delavke o
demenci

6. Izobrazevanje ji je omogocila delovna
organizacija. Obiskala je celotni sklop
predavanj o usposabljanju z dementnimi
varovanci.

Izjava ki se nanasa na znanje socialne delavke o
njenem znanju o demenci

7. Velikokrat ima slabo vest, ker se nima
dovolj ¢asa posvetiti kakSnemu
varovancu

Stiske socialnih delavcev

8. V zacetku je bilo bolj malo literature o
sami demenci, danes je stanje drugacno,
kajti demenca je vse pogostejSa bolezen
dana$njega Casa.

Izjava ki se nanasa na znanje socialne delavke o
njenem znanju o demenci

9. Dovolj znanja ni nikoli. Prav zaradi
tega se vedno udelezi predavanj na
katerih izve vedno kaj novega.

Potreba po dodatnem izobrazevanju/ potrebe po
pomoci in podpori,ki jih socialni delavci vidijo v
prihodnosti

Izgorelost /psihi¢na in fizi¢na obremenjenost /
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10. Sama vcasih pomisli, da je Cisto stiske socialnih delavcev
izgorela, vendar pogovor s sodelavci,
ostalimi varovanci ji daje novega elana.

LEGENDA :
- SVDS - svojci,katerih oseba z demenco je v domu za stare
- SVDO - svojciki za osebo z demenco skrbijo doma
- CSD - socialni delavci zaposleni na centru za socialno delo
- DS—  socialni delavci zaposleni v domu za stare

KLASIFIKACIJA IZJAV ( zdruZevanje podobnih, poimenovanje z istim pojmom,
vzpostavitev hierarhije)

1. NEGATIVNE POSLEDICE BOLEZNI

e Spremenljivo vedenje

- Depresija ( SVDSI: 3)

- Tezave z gibanjem ( SVDS2 : 2)

- Zadrzevanje zase ( SVDO1 : 4 ; SVDS6: 6 )

e Nerazumevanje

- Zmedenost (CSDI1 : 10 ; SVDS8:1;SVDS8:3;SVDSI11:1;SVDO6:2;SVDOS: 1)

- Niprisebna (SVDOI1 :5 ; CSD3:14; SVDS6:5; SVDSS8 : 2)

e ZmanjSana funkcija spomina

- Pozabljanje (SVDS2: 1,3 ;CSD2:1,4;CSD3:1;SVDS4:1;SVDS4:2;SVDS4:3;
SVDS5:2;SVDS6:1;SVDS7:1;SVDS9:1;SVDS10:1;SVDSI11:3;SVDO3:2;
SVDO5 :2; SVDOS : 3)

2. POTREBE PO POMOCI IN PODPORI, KI JIH SOCIALNI DELAVCI VIDIJO V
PRIHODNOSTI

e Potreba po dodatnem usposabljanju,izobrazevanju ( CSD1: 13,14 ; CSD2 : 11 ;
CSD3:12,13,18;DS1:7;DS2:9)

e Potreba po dodatnih kadrih (CSD3 : 6,7 ; DS1:3; DS2: 3)

3. POTREBE PO POMOCI IN PODPORI, KI JIH SVOJCI VIDIJO V PRIHODNOSTI

e Razmisljanje o formalni pomo¢i ( SVDO1:6,10;SVDO2:9,10;SVDO3 :7)

e Razmisljanje o neformalni pomoc¢i (SVDS2 : 8 ; SVDS3:8; SVDO1 :10; SVDS8:7)

e Potreba po nastanitvi v Domu za stare ( SVDO2 : 6 )

e Potreba svojcev po dodatnem izobrazevanju (SVDS 1: 9 ; SVDS2 : 14 ; SVDS3 : 15;
SVDS6:9; SVDSS : 10 ; SVDO4: 2)

e Potreba svojcev po povezovanju z drugimi svojci ( SVDO4 : 3)

4. POMOC ZDRAVNIKOV, CSD-ja IN DRUGIH STROKOVNIH SLUZB

e Pomoc osebnega zdravnika (SVDS1:6 ; SVDS2: 5; SVDS3:6; SVDS3:12; SVDO1:7)
Pregled pri psihiatru (SVDS1:7 ; SVDS2 : 6)

e Dajanje nasvetov ( SVDO2:13;CSD1:3,4;CSD3:9)

5. TEZAVE, S KATERIMI SE SRECUJEJO SVOJCI

e Skrb svojca za osebo z demenco ( SVDOI1 : 1 ; SVDO2 :3;SVDS4:4;SVDS8:4)

e Zaskrbljenost za prihodnost ( SVDS3 : 3 ; SVDS4:5;SVDS5:5;SVDS6:2;
SVDS9: 3 ; SVDS9:4;SVDSI10: 2 ; SVDSI11 :4; SVDOS : 3)
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Potreba svojcev po pomoc¢i ( SVDS3:7;SVDS4:7;SVDS5:5)
Celodnevna okupiranost svojca s skrbjo za osebo z demenco ( SVDS 3 : 4)
Pomanjkanje znanja ( SVDS1 :1)

Pomanjkanje ¢asa (SVDS3 : 14,19 ; SVDO2 : 2 ; SVDSS8 : 8 ; SVDSI10 : 6)
Nestrinjanje osebe z demenco z nastanitvijo v domu za stare ( SVDS2 : 13)

. STISKE SVOJCEV
Psihi¢na in fizicna obremenjenost
Iz¢rpanost (SVDS3 : 17,18 ; SVDO1 :2; SVDO2 :1;CSD3:5;SVDSS8:9)
Neprestana obremenjenost ( SVDS1 : 2,10 ; SVDS2 : 12 ; SVDO2 :5; SVDS4 : § ;
SVDS5:1;SVDO6:7;SVDOS : 2, 4)
Nespecnost (SVDO2 : 4)
Stiske zaradi zavedanje problematike ( SVDS3 : 5; SVDO3 : 1; SVDO3 :3; SVDO3 : 6)
Stiske pri zagotavljanju oskrbe ¢ez cel dan (SVDOS5 : 1)
Stiske povezane z zavracanjem pomo¢i ( SVDS2:9; SVDO1 : 11 ; SVDO2 : 11 ;
SVDO6: 1)
Stiske zaradi nepoznavanje demence ( SVDS1:5;SVDS2:4;SVDS5:7;SVDS6:4;
SVDS7:3;SVDO3 :8; SVDO4 : 1;SVDO6 : 5)
Obcutek krivde (SVDS7:2; SVDS11:2;SVDO3 :4)

. ZNANJE IN PRIDOBLJENE INFORMACIJE SVOJCEV O DEMENCI
Viri informacij
Internet (SVDS1:8 ; SVDO6: 6)
Osebni zdravnik ( SVDS2 : 10 ; SVDO1 : 8,12 ; SVDO2 : 7; SVDS4 : 6 ; SVDS5: 6 ;
SVDS6:7;SVDS7:5;SVDS8:6;SVDS10: 5; SVDS11:6 ; SVDOS5 :5; SVDO6: 4 ;
SVDOS : 6)
Nevrolog ( SVDO2 : 8 ; SVDS10:3)
Svojci, znanci , prijatelji (SVDOS5 : 4 ; SVDOS8 : 5)
Glasilo doma za stare ( SVDS 3 : 10)
Predavanja
Dostopnost informacij (SVDS3:11,SVDOI1 :13)
Znanje o demenci ( SVDS2:11, SVDOI : 14)

. STISKE SOCIALNIH DELAVCEV
Psihi¢na in fizicna obremenjenost ( CSD1:15;CSD2:13 ;CSD3:19;DS1:9;

DS2 : 7)

9

Izgorelost (CSD3 : 22 ; DS2:10)

Nemoc¢ (CSD2:2)

Napor ( DS1:8)

Stiske zaradi zavedanja problematike ( CSD2 : 5)

Programi za razbremenitev ( CSD1 :16; CSD2: 14 ; CSD3: 21 ; DS1:10;)

. ZNANJE IN PRIDOBLJENE INFORMACIJE SOCIALNIH DELAVCEYV O

DEMENCI -

Viri informacij

Internet (CSD1 : 8 ; CSD3:15)
Clanki (CSD1 : 11)

Stik z osebami z demenco ( CSD1: 11)
Mediji (CSD2 : 8)

Fakulteta (CSD2 : 9 ; DS1 : 5)
Predavanja (CSD3 :11;DS2:6)
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e Dostopnost informacij (CSD1:12;CSD2:10;CSD3:16 )
e Znanje o demenci (CSD1:5 ;CSD2:3,6,12;CSD3:17;DS1:4,6;DS2:4,5,8)

10. KOMUNIKACIJA
e Otezena komunikacija (SVDS3 : 2 ; CSD3 :20; SVDS9:2)
e Komunikacija (CSD1:2,6;CSD3:2,3;DS1:1,2;DS2:1,2)

11. POMOC OSEBAM Z DEMENCO IN SVOJCEM

¢ Viri neformalne pomoc¢i

- Skrb celotne druzine (SVDS3:9, 16 ; SVDS6 : 8)

e Viri formalne pomoc¢i

- Dodatek za pomo¢ in nego druzinskega ¢lana ( SVDS2:7)
- Izobrazevanje o demenci ( SVDS3 : 14 ; SVDO2 :12)

- Pomoc¢ v domu za stare ( SVDOI1 : 9)

- Prva socialna pomo¢ ( CSD3: 8)

- Pomoc¢ na domu (CSDI1:9;CSD2:7;SVDS7:4;SVDSI10:4)
- Dnevni centri (CSD1 : 7 ; CSD3 : 4)

- Pogovori s strokovnimi delavci (CSD1: 1, CSD3:10)

12. STISKE OSEBE Z DEMENCO

Obcutek sramu in krivde ( SVDS1 : 4 ; SVDS5 : 4 ; SVDSS8 : 5)
Jeza (SVDS6:3)

Osamljenost (SVDSI11:5)

Prizadetost (SVDO3 : 5)

Strah (SVDO6 : 3)

DEFINIRANJE POJMOV

NEGATIVNE POSLEDICE BOLEZNI- so posledice,ki so nastale zaradi bolezenskega
procesa oziroma demence in SO opazne na zunaj

Spremenljivo vedenje- je vedenjeki nastane kot posledica nekih bolezenskih sprememb.
Osebo spremeni na ta nacin,da se ne obnasa vec tako,kot se je pred pojavom demence. Bodisi
da gre lahko oseba sama na straniSCe,vCasih pa pride kakSen dan,ko ni sposobna storiti
popolnoma nicesar sama.

Nerazumevanje- oseba z demenco ne razume ve¢ doloc¢enih stvari ali dogodkov ki so ji bile
vCasih samoumevne

Zmanjsana funkcija spomina- pomeni,da spominske funkcije za¢nejo upadati do te mere,da
oseba ne zna ve¢ postoriti stvari,ki so ji bile v€asih vsakdanje. Tudi oseb,ki jih pozna se tezko
spomni oziroma jih pozabi.

POTREBE PO POMOCI IN PODPORI, KI JIH STROKOVNI DELAVCI VIDIJO V
PRIHODNOSTI — potrebe po pomoci, ki jih strokovni delavci, ki prihajajo v stik z osebami
z demenco in njihovimi svojci, vidijo v prihodnosti:

Potreba po dodatnem usposabljanju — izjava, ki se nanasa na Zelje in potrebe po
dodatnem usposabljanju in izobrazevanju socialnih delavcev, ki delajo z osebami z
demenco.

181



Potreba po dodatnih kadrih- Izjava,ki se nana$a na potrebe socialnih delavcev po
dodatnih kadrih za pomo¢ osebam z demenco

POTREBE PO POMOCI IN PODPORI, KI JIH SVOJCI VIDIJO V PRIHODNOSTI -
Potrebe po pomoci in podpori, ki jih svojci oseb z demenco vidijo v prihodnosti:
RazmiSljanje o formalni pomoc¢i — izjave svojcev, ki izrazajo njihove potrebe po formalni
pomoci pri osebi z demenco v prihodnosti.

Razmisljanje o neformalni pomocdi — izjave svojcev,ki izrazajo njihove potrebe po
neformalni pomoci pri osebi z demenco v prihodnosti

Potreba po nastanitvi v Domu upokojencev — izjave svojcev, ki izrazajo njihove potrebe po
namestitvi osebe z demenco v dom upokojencev v prihodnosti.

Potreba svojca po dodatnem izobraZevanju — izjave svojcev, ki izrazajo njihove potrebe po
dodatnem izobrazevanju,znanju,informacijah

Potreba svojca po povezovanju z drugimi svojci — izjave svojcev, ki izrazajo njihove potrebe
po srecevanju z drugimi ljudmi, ki skrbijo za osebo z demenco

POMOC ZDRAVNIKOV, CSD-ja IN DRUGIH STROKOVNIH SLUZB — pomo¢, ki
jo nudijo strokovne sluzbe svojcem in osebam z demenco:

Pregled osebe z demenco pri osebnem zdravniku — izjave svojcev, ki se nanasajo na pregled
osebe z demenco pri osebnem zdravniku.

Pregled pri psihiatru — izjave svojcev, ki se nanaSajo na pregled osebe z demenco pri
psihiatru.

Obrnitev po pomo¢ na CSD ter na dom upokojencev — izjave svojcev, ki se nanasajo na
obrnitev po pomo¢ na CSD ter na dom upokojencev.

Dajanje nasvetov — izjave, ki se nanasajo na dajanje nasvetov strokovnih delavcev
osebam z demenco ali svojcem oseb z demenco.

TEZAVE, S KATERIMI SE SRECUJEJO SVOJCI - tezave, s katerimi se sreujejo
svojci pri skrbi oseb z demenco:

Skrb svojca za osebo z demenco — skrb svojca za osebo z demenco.

Zaskrbljenost za prihodnost — zaskrbljenost svojca zaradi prihodnosti osebe z demenco.
Zelja po dodatnem formalnem oskrbovalcu oziroma po vecurni pomoci — izjave, ki se
nanasajo na zeje po dodatnem formalnem oskrbovalcu oziroma po pomoci.

Potreba svojcev po pomoci — potreba svojcev po pomoci pri skrbi osebe z demenco.
Celodnevna okupiranost svojca s skrbjo za osebo z demenco — izjave, ki se nanasajo na
celodnevno okupiranost svojca s skrbjo za osebo z demenco.

Pomanjkanje znanja- izjave svojca,ki se nanasajo na njihovo pomanjkanje znanja
Pomanjkanje ¢asa-izjave svojcev ,ki se nanaSajo na njthovo pomanjkanje Casa zaradi skrbi
za osebo z demenco

STISKE SVOJCEYV- so tiste stiske svojcev, ki so nastale kot posledica dolgotrajne prestane
obremenitve zaradi skrbi in odgovornosti,ki jo namenjajo osebi z demenco(to so stiske kot je
psihi¢na obremenitev,neprestana obremenjenost,stiske zaradi zavedanja problematike,stiske
pri zagotavljanju oskrbe Cez cel dan,stiske povezane z zavra¢anjem pomoci,posledi¢no zaradi
stiske si svojci zatiskajo o€i, v stiski pa se znajdejo tudi zaradi neznanja)

STISKE SOCIALNIH DELAVCEY -so tiste stiske svojcev,ki so nastale kot posledica
dolgotrajne prestane obremenitve zaradi skrbi in odgovornosti,ki jo namenjajo osebi z
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demenco(to so stiske kot je psihi¢na obremenitev,neprestana obremenjenost,stiske zaradi
zavedanja problematike, v stiski pa se znajdejo tudi zaradi neznanja)

Programi za razbremenitev — izjave,socialnih delavcev ki se nanaSajo na razli¢ne programe
za njihovo razbremenitev (supervizija,intervizija)

STISKE OSEBE Z DEMENCO- so tiste stiske osebe z demenco,ki so nastale kot posledica
bolezenskega procesa. Gre za zavedanje nemoci in tezav oseb z demenco v katerih so se
znasli oziroma do katerih jih je pripeljala bolezen sama.

KOMUNIKACIJA- je splo$ni pojem,ki oznacuje pogovore oziroma stike,ki jih imajo osebe
z demenco z drugimi osebami,najpogosteje svojci (sem spadajo pogovor med druzinskimi
¢lani,odnosi s sosedi,pogovor s hé¢erko,vnukinjo,socialnimi delavci) Zaradi bolezenskega
procesa se zacnejo pri komunikaciji pojavljati razlicne tezave. Z osebo je tezko oziroma ni
mogoce komunicirati na obi¢ajen nacin.

POMOC OSEBAM Z DEMENCO IN SVOJCEM-vklju¢uje oblike pomo¢i,ki so na voljo
tako osebam z demenco,kot njihovim svojcem.

Formalna oblika pomoc¢i — je pomoc ,ki je na voljo osebam z demenco in njihovim svojcem
ter jo nudijo razli¢ni strokovni delavci in organizacije. Formalna oblika pomoc¢i vkljucuje
predavanja o demenci,psihosocialno ter sosesko pomo¢,namenjeno tako osebam z demenco
kakor tudi njihovim svojcem,pogovore s strokovnimi delavci,..

Predlog za formalno obliko pomoci- strokovni delavci na podlagi razli¢nih informacij
ocenijo kaksna je situacija. V dolo¢enih primerih,zlasti ko oseba potrebuje 24-urno varstvo,
svojci pa zaradi razli¢nih okolis¢in tega niso sposobni zagotoviti,predlaga razli¢ne oblike
formalne pomoci.

ZNANJE IN PRIDOBLJENE INFORMACIJE SVOJCEV O DEMENCI - vkljucuje
pridobljeno znanje in informacije,ki so si jih svojci pridobili o demenci

Viri informacij — izjave svojcev,ki se nanaSajo na vire informacij (kje so jih pridobili, kdo
jim jih je dal )

Dostopnost informacij — izjave svojcev,ki se nanasajo na dostopnost informacij,ki so jih
iskali (literatura na spletu,knjiznice,..)

Znanje o demenci — izjave svojcev,ki se nanasajo na njihovo znanje o demenci

ZNANJE IN PRIDOBLJENE INFORMACIJE SOCIALNIH DELAVCEYV O
DEMENCI - vkljucuje pridobljeno znanje in informacije,ki so si jih socialni delavci
pridobili o demenci

Viri informacij — izjave strokovnih delavcev, ki se nanasajo na vire informacij (kje so jih
pridobili, kdo jim jih je dal )

Dostopnost informacij — izjave strokovnih delavcev,ki se nanaSajo na dostopnost
informacij,ki so jih iskali (literatura na spletu,knjiznice,..)

Znanje o demenci — izjave strokovnih delavcev,ki se nanasajo na njihovo znanje o demenci
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