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Povzetek: Raziskava govori o oskrbovalcih oseb z demenco, s kaksnimi stiskami se
ob skrbi za osebe z demenco spoprijemajo, kako doZivljajo to, da je njihov svojec
zbolel, in kakSne so njihove potrebe, medtem ko skrbijo za svojega bliznjega.
Ugotovitve, do katerih sem prisla, so te, da se oskrbovalci sre€ujejo z zelo raznolikimi
stiskami, ki pa lahko privedejo do razlicnih tezav, med katere spadajo fizicne,
psihi¢ne, financne in socialne. Zelo pomembno je, da oskrbovalce pri skrbi za osebo z
demenco zelo moc¢no podpira njihova druZina, saj oskrbovalci to zelo cenijo in jim je
zato oskrba lazja. Poleg tega pa iz raziskave izvemo tudi, da so oskrbovalci Se
premalo seznanjeni z oblikami pomodi, ki so na voljo v njihovem kraju ter da vecina
meni, da ne potrebuje pomodi in podpore drugih, saj za osebo z demenco lahko skrbi
sama. V prvi vrsti se oskrbovalci po prve informacije v zvezi z demenco obrnejo na
osebne zdravnike, zato med drugim predlagam, da bi se zdravstvene delavce bolje
izobrazilo o tej bolezni, saj se iz leta v leto bolezen pri svetovhem prebivalstvu

povecuje.

Title: The carers of people with dementia — their distresses, needs and care
experiencing
Descriptors: dementia, carers, family, empowerment, formal and informal care, long-

term care.



Abstract: The survey talks about carers of people with dementia. Which distresses
they confront, how they face the fact that their relative has this disease and what are
their needs while they care for their family member. My findings are following: carers
do face with very diverse distresses which could lead to different problems, which are
physical, psychological, financial and social. It is very important that the carers while
caring for people with dementia, are strongly supported by their families. Carers
appreciate this very much and this makes their care easier. What is more, this survey
reveals that carers are still not enough informed about forms of assistance which are
available in their environment and the majority thinks that they do not need assistance
and support of others, because they can manage to care for people with dementia by
themselves. In the first place carers turn to get first information about dementia to
general practitioners and due to that fact | recommend that health workers should be
better educated about dementia, because dementia is increasing world widely from
year to year.
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Na svetu zivijo le Stiri vrste ljudi —
tisti, ki so bili oskrbovalci,

tisti, ki so trenutno oskrbovalci,
tisti, ki bodo oskrbovalci in

tisti, ki bodo potrebovali oskrbovalce.

Rosalynn Carter (ILC 2006)



PREDGOVOR

Na splosno je v zvezi z demenco manj napisano o oskrbovalcih in svojcih, kot pa o
osebah z demenco. Ce Zelimo pomagati starim ljudem, ki imajo demenco, moramo
pomagati in nuditi oporo tudi oskrbovalcem, saj so oni prvi, s katerimi ima Clovek z

demenco stik.

Lastna izkuSnja - v moji druzini je oseba z demenco ter prav tako njeni oskrbovalci -
me je gnala k temu, da raziS¢em potrebe oskrbovalcev. Zanimalo me je, kako
konkretno pomagati tudi njim, poleg tega pa sem posredno v zgodbo vpletena tudi

sama.

Po podatkih Svetovne zdravstvene organizacije je na svetu 35,6 milijonov ljudi, ki
imajo demenco. Za to boleznijo vsako leto zboli 7,7 milijonov ljudi.

(http://www.who.int/features/factfiles/dementia/dementia_facts/en/index1.html)

Slovenija sodi med drzave z vedno starejSim prebivalstvom. Ob koncu leta 2006 je
bilo pri nas 15,9 odstotkov starejsih od 65 let, kar pomeni, da je toliko starih Ze skoraj
320.000 prebivalcev. (SURS http://www.stat.si/novica_prikazi.aspx?id=1180)

S starostjo se tveganje za nastanek demence nenehno povecuje. Ocene
strokovnjakov, tako v svetu kot pri nas, kazejo, da Stevilo ljudi, pri katerih se
pojavljajo dusevne motnje po 65. letu, nenehno raste. Bolj ali manj izrazene znake
demence naj bi imelo Ze okoli odstotek ljudi pred 65. letom starosti, po 65. letu pa se

prevalenca demence podvoji vsakih 5 let. (Jamison 2007)

V Sloveniji je Se premalo poudarka na pomoci svojcem oziroma oskrbovalcem oseb,
ki imajo demenco. Stevilni avtorji poudarjajo, kako osebe z demenco Zivijo v domovih
za stare, manj poudarka pa je na tem, kako te osebe Zivijo v skupnosti oz. Se bolj
pomembno v druzini, saj je le-teh neprimerno vec¢ kot tistih, ki so v domovih. In da se
vzpostavi celoten sistem skrbi za ljudi, ki imajo demenco, je v prvi vrsti pomembno
tudi to. Potrebuje se ve€ informacij, ki bi pomagale pri skrbi za osebe z demenco ter

bile v pomoc¢ oskrbovalcem.


http://www.who.int/features/factfiles/dementia/dementia_facts/en/index1.html
http://www.stat.si/novica_prikazi.aspx?id=1180

Poleg tega tudi ni veliko informacij o tem, kako na osebe z demenco lahko vplivajo
druge osebe, ki niso njihovi neposredni oskrbovalci, npr. njihovi vnuki. Iz neke
raziskave na Nizozemskem je razvidno, da ima skrb za osebo z demenco in vnuke
lahko zelo pozitivne ucinke. (Gilliard 2001:88)

Tukaj velja poudariti izkuSnjo moje matere, ki v€asih istoCasno skrbi za svojo mater,
ki ima demenco, ter za svojo vnukinjo. Stara mama je bila nekega dne zelo »slaba.
Ni imela volje, da bi se s h€erko odpravili na sprehod. Trdila je, da jo boli hrbet, da se
slabo pocuti ter ni kazala veliko volje za kakrSnokoli aktivnost. Kmalu zatem je priSla
v varstvo 2 leti stara pravnukinja. Tej je moja mati predlagala, da naj stari mami reCe,
naj gre po Cevlje, da bodo Sle na sprehod. Stara mama je bila v trenutku
spremenjena. Ni ve€ kazala znakov slabe volje, ni€ veC ni govorila, da jo boli hrbet in
da ne more na sprehod. Sla je po &evlje in kasneje so vse tri od$le na sprehod. Stara
mama se je ob druzbi pravnukinje spremenila, postala je druga oseba. Videlo se je,

da jo je pravnukinja spravila v dobro voljo in bila je navduSena nad njenim obiskom.

Skratka, veliko stvari je Se neraziskanih, veliko pa tudi Ze odkritih, vendar ne
predstavljenih oskrbovalcem, ki so najveC v stiku z osebami z demenco. Prav zato
sem se odlocila, da se pri pisanju diplomske naloge dotaknem vsaj nekaj podrocij, ki

zadevajo delo oskrbovalcev ter njihovo doZivljanje oskrbe.

Zahvaljujem se vsem, ki so mi bili pripravljeni povedati svoje zgodbe o skrbi za osebo
z demenco, Se najbolj pa svojim sorodnikom, ki tako lepo skrbijo za mojo staro mamo
in so lahko zgled vsem, ki so se znasli v podobni situaciji. Zelim se zahvaliti tudi za
podporo in pomo¢ mentorici, doc. dr. Jani Mali. Predvsem pa gre zahvala mojim
starSem in sestri, ki so mi omogocili vsa leta Studija ter me pri tem podpirali.
Nenazadnje pa hvala mojemu moZu, ki me je spodbujal pri pisanju tega dela in nad

mano ni obupal.
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1. TEORETICNI UVOD
1.1. FENOMEN STARANJA V SODOBNI DRUZBI

Glede na rezultate Eurostatovih projekcij prebivalstva EUROPOP2010, bo imela leta
2060 Slovenija skoraj 2.058.000 prebivalcev, od teh bo starejSih od 64 let slaba
tretjina. (SURS http://www.stat.si/novica prikazi.aspx?id=3989)

V naslednjih 50 letih se bo zelo pomembno spremenila starostna sestava
prebivalstva Slovenije. Leta 2010 so starejSi (stari 65 ali veC let) predstavljali 16,5
odstotkov prebivalstva, leta 2060 pa bo v tej starostni skupini skoraj vsak tretji
prebivalec Slovenije. Delez otrok (mlajSi od 15 let) se bo dobrih 10 let Se nekoliko
zviSeval, nato pa bo zacCel upadati. Leta 2060 bo od 100 delovno sposobnih

prebivalcev (stari 15 do 64 let) odvisnih skoraj 58 starejsih in 25 otrok. (ibid.)

Predlog zakona o dolgotrajni oskrbi in zavarovanju za dolgotrajno oskrbo

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

ZDO _uvod cleni_in_obrazlozitve - 12.03.2010.pdf) opisuje, da zgoraj opisani

trendi opozarjajo, da se vprasSanja oskrbe oseb, ki potrebujejo tujo pomo¢, ne bo
moglo vel reSevati na sedanji nacin, sploh pa ne s previadujoCimi oblikami
institucionalne oskrbe. Namesto tega bo treba v prihodnje razvijati predvsem pomoc
in oskrbo v domacem okolju, v katero bo treba v vecji meri kot doslej vkljuCevati

svojce in druge neformalne izvajalce.

Glede na priCakovana demografska gibanja in priCakovani porast Stevila oseb, ki
bodo potrebovali dolgotrajno oskrbo, ne bo mogoce pokriti vseh stroSkov pretezno z
javnimi sredstvi. Zato bo treba dolgotrajno oskrbo vzpostavljati na koncepciji
meSanega javno-zasebnega sodelovanja in financiranja, ki bo temeljlo na
spremenjeni delitvi odgovornosti med posameznikom, druzino, lokalno skupnostjo in
drzavo.(ibid.)

Drzave cClanice EU se na podrocCju zagotavljanja dolgotrajne oskrbe srecujejo s
podobnimi tezavami kot RS. Evropska komisija v zvezi z izzivi dolgotrajne oskrbe

ugotavlja, da klju¢ne naloge na tem podrocju zadevajo:


http://www.stat.si/novica_prikazi.aspx?id=3989
http://www.mddsz.gov.si/fileadmin/mddsz.gov.si/pageuploads/dokumenti__pdf/ZDOZDO_uvod__cleni_in_obrazlozitve_-_12.03.2010.pdf
http://www.mddsz.gov.si/fileadmin/mddsz.gov.si/pageuploads/dokumenti__pdf/ZDOZDO_uvod__cleni_in_obrazlozitve_-_12.03.2010.pdf
http://www.mddsz.gov.si/fileadmin/mddsz.gov.si/pageuploads/dokumenti__pdf/ZDOZDO_uvod__cleni_in_obrazlozitve_-_12.03.2010.pdf

e zagotavljanje sploSne dostopnosti do kakovostnih storitev dolgotrajne oskrbe;

e zagotavljanje vzdrznega financiranja dolgotrajne oskrbe z ustrezno
kombinacijo javnih in zasebnih finanénih virov ter moznimi spremembami
mehanizmov financiranja;

o krepitev usklajenega izvajanja socialnih in zdravstvenih storitev vkljucenih v
dolgotrajno oskrbo;

e spodbujanje oskrbe na domu ali v skupnosti, ne pa v ustanovah, s Cimer bi
vzdrzevanim osebam omogocili, da ¢im dlje ostanejo na svojih domovih;

e izboljSevanje pogojev zaposlovanja in delovnih pogojev poklicnih izvajalcev

oskrbe ter podpiranje nepoklicnih izvajalcev oskrbe. (ibid.)

Glede na zgoraj navedene podatke je nujno zaceti razmisljati, kako se znaijti tudi pri
oskrbi starih, ki imajo demenco. Razmisliti moramo, kako bi izboljSali oskrbo oseb z
demenco na njihovem domu ter pomagali neformalnim in formalnim oskrbovalcem,

da bi za osebe z demenco lahko skrbeli kvalitetno.

1.2. DRUZINSKA OSKRBA

Po ocenah Evropske komisije bi bilo treba v Sloveniji v letu 2010 zagotoviti
dolgotrajno oskrbo za priblizno 60.000 ljudi. Po ocenah ministrstva pa bi ve¢ kot Stiri
ure redne pomoci in podpore na teden potrebovalo priblizno 44.000 ljudi. To Stevilo

pa bo v prihodnje Se visje. (http://www.rtvslo.si/zdravje/dolgotrajna-oskrba-z-novim-

zakonom-lazja-in-dostopnejsa/223810)

Hvali¢ Touzery (2009: 109) pravi, da druzinska oskrba $e pred nekaj leti pri nas in v
vecini Evrope ni bila delezna vecje druzbene pozornosti. Bila je nekaj samo po sebi
umevnega, nevidni del druzbe. Demografski in druzbeni trendi zmanjSujejo nabor
druzinskih oskrbovalcev, hkrati pa se povec€uje Stevilo starih ljudi, potrebnih pomoci
in oskrbe, zato je potrebno tovrstno oskrbo ponovno ovrednotiti. V kontekstu
druzinskega Zivljenja ima staranje prebivalstva pomembno posledico, in sicer
vprasanje skrbi za stare ljudi. Pri tem gre za razmerje med drzavo in druZino ter za
delitev odgovornosti za oskrbo starih ljudi med njima. V Sloveniji opravljajo druzinski

Clani precej veC oskrbe in nege starih ljudi kot ustanove in programi javne mreze.


http://www.rtvslo.si/zdravje/dolgotrajna-oskrba-z-novim-zakonom-lazja-in-dostopnejsa/223810
http://www.rtvslo.si/zdravje/dolgotrajna-oskrba-z-novim-zakonom-lazja-in-dostopnejsa/223810

Kljub temu nimamo natan¢nega podatka o razSirjenosti druzinske oskrbe starih ljudi.

Obstajajo le ocene o potrebah starega prebivalstva po dolgotrajni oskrbi.

Cacinovi¢ Vogringi¢ (2011: 51) govori o tem, da ima druZina, ki Zivi z osebo z
demenco, delovno nalogo, zato o druzini govori kot o delovni skupini. Pri tem, da
druzina to nalogo lahko opravlja in opravi, pa potrebuje podporo in pomoc¢, da pri¢ne
z novim nacinom ucenja. Najprej morajo druzinski Clani raziskati, kakSne spremembe
potrebujejo in kakSne vire mocCi imajo, da bi zmogli biti v pomo¢ in oporo staremu
Cloveku. Pri tem pa ne smejo zanemariti svojih potreb in morajo paziti tudi na svoje

zdravje. Druzina mora soustvarjati pomoc tako, da so vsi udeleZeni in nihCe zrtvovan.

Nadaljuje, da sodelovanje z druzino starega Cloveka varuje, varuje njegovo
razpoznavno identiteto ter temeljni obCutek njegove vrednosti. V druzini je potrebno
ustvariti odprt prostor za pogovor, kar omogoci projekt, ki traja leta in je pomemben,
ker vedno smiselno poveze vse udelezene — sostanovalce, medicinske sestre,
delovne terapevte, zdravnike, socialne delavce, starega Ccloveka in druzino.
(Caginovi¢ Vogringi¢ 2008: 79)

Poleg tega pa je pomembna naloga druzine ta, da varuje identiteto ¢lana, ki ima
demenco. To pa zato, ker druzinski €lani najbolj vedo, kdo je Clovek bil, kaj je imel
rad, kaj je dozivljal, kaj je znal in zmogel, kaj so doziveli z njim in esa se je znal
veseliti. Za druZino je zelo pomembno, da to ostane med njimi, da ¢lana z demenco
vidijo z njegovo Zivljenjsko zgodbo vred. Torej, €loveka vidijo takSnega, kot je bil, in k
temu dodajo to, kar ve in zmore takrat, ko ima demenco. (Caginovi¢ Vogrin&i¢ 2011:
55, 56)

Cacinovi¢ Vogringi¢ (2008: 76 — 78) opisuje, da je poleg tega, da starega ¢loveka
druZina povabi, da ostane v druZini na ta nacin, da pove zgodbo o svojem Zivljenju, o
ljudeh, ki jih je poznal, o svetu, v katerem je Zivel, pomembno ohraniti tudi
generacijske razlike. To pomeni, da druZina zavestno ohranja spoStovanje in
dostojanstvo starSev ter ju vedno znova ubesedi sebi in starSem z demenco. Sem
spada to, da druzina razlo€i odvisnost starSev od otrok od pomoc€i na nacin ravnanja

s starSi, kot da so otroci.



1.3. OSKRBOVALCI

V Sloveniji imamo razlicne definicije in poimenovanja druzinske oskrbe ter druzZinskih
oskrbovalcev starih ljudi. V okviru evropsko priznane definicije so oskrbovalci osebe,
ki so krvno ali sorodstveno povezane z osebo, ki jo oskrbujejo. Brezplacno ji nudijo
paleto razlicnih storitev (skupno poimenovana druzinska oskrba); od nege pa do
pomocCi pri ohranjanju socialnih stikov in gospodinjske pomoc¢i. Lo¢imo med
primarnimi in sekundarnimi druzinskimi oskrbovalci. Primarni so tisti, ki nosijo glavno
odgovornost za oskrbo osebe in le-to v vecji meri nudijo sami, sekundarni pa tisti, ki
pri oskrbovanju pomagajo primarnemu oskrbovalcu. Druzinski oskrbovalci so
najvecCja skupina znotraj neformalnih oskrbovalcev, med katere sodijo tudi prijatelji,

znanci, sosedje ipd. (Hvali¢ Touzery 2009: 109)

Ko govorimo o osebi, ki ima demenco, moramo upostevati, da se okrog nje nahajajo
pomembni drugi, ki so v prvi vrsti glavni oskrbovalci, njim sledijo sekundarni
oskrbovalci ter nazadnje Se pomembni drugi, kamor so vkljuCeni tudi strokovnjaki. Vsi

skupaj v Zivljenju osebe z demenco igrajo klju¢no viogo in obratno. (Gilliard 2001: 78)

Torej primarni_ali_glavni_oskrbovalci nosijo glavno odgovornost za oskrbo osebe,

ponavadi so to partnerji oseb z demenco, njihovi otroci ali pa ozji sorodniki. Vendar
tudi ostali oskrbovalci, ne samo glavni, igrajo pomembno vlogo pri pomoci osebi z

demenco. (ibid.)

Sekundarni_oskrbovalci so lahko odrasli otroci, ki pomagajo materi ali oCetu, ki je

glavni oskrbovalec svojega partnerja. Ponavadi so to Zenske, hcerke. Ostali
oskrbovalci so lahko tudi bratje ali sestre osebe z demenco ali njihovi dobri prijatelji.
Slednji so obremenjeni na drugacen nacin kot glavni oskrbovalec, zato pogosto lahko
nudijo iskreno in brezpogojno podporo glavnemu oskrbovalcu, pa tudi osebi z

demenco. (ibid.)

Potem pa so tu Se pomembni drugi, ki poznajo osebo z demenco, vendar jo ne

oskrbujejo neposredno, imajo pa pri oskrbi lahko zelo kljuéno vlogo. To so lahko npr.

vnuki, prijatelji, sodelavci, sosedje, sorodniki. (ibid.)
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Ni veliko informacij o tem, kako na osebe z demenco lahko vplivajo njihovi vnuki. 1z
neke raziskave na Nizozemskem pa je razvidno, da ima skrb za osebo z demenco in

vnuke lahko zelo pozitivne ucinke. (Gilliard 2001:88)

Obstaja Se skupina ljudi, ki osebe z demenco mogoc€e ne poznajo tako dobro kot
ostali drugi. To so ponavadi strokovnjaki, ki pridejo v stik z osebami z demenco na
njihovem delovhem mestu. Tudi te je treba zelo dobro pouciti in nauciti, kako delati z
osebami, ki imajo demenco, ter z njihovimi ozjimi oskrbovalci. Vecina jih je na Zalost
nekvalificiranih in nepoucenih o demenci. Vsi taki bi morali imeti posebna
usposabljanja, da bi lahko kvalitetno in ucinkovito delali z osebami, ki imajo

demenco. (op. cit.: 89)

Tudi v Sloveniji lahko opredelimo oskrbovalce kot heterogeno skupino ljudi z
razli¢nimi znadilnostmi, tezavami in potrebami. Steviléno mo&no prevladujejo Zenske,
sicer pa so to ponavadi otroci oskrbovanih oseb, na drugem mestu zakonci, sledijo
pa jim snahe. V raziskavi, ki jo opisuje Hvali¢ Touzery (2009: 109) in je potekala od
oktobra 2004 do februarja 2005 ter je zajela 218 druZinskih oskrbovalcev, je
ugotovljeno, da je povpre€na starost anketiranih 53 let, vendar je vecCina stara nad 65
let, manjSina pa do 50 let. Najpomembnejsi vir pomocCi oskrbovalcev je bil odrasel
otrok, nato partner in sorodnik iz loCenega gospodinjstva, najpomembnejsi formalni
vir pa zdravstveni delavci (osebni zdravnik in patronaZzna sestra) ter socialna

oskrbovalka.

Razli¢ne raziskave, ki jih opisuje Mali (2011 a), kazejo, da se ljudje za nalogo, kot je
skrb za svojce, odloCijo iz razliénih razlogov. NajpogostejSi so altruisticni vzgibi,
sledijo jim obcutki krivde, da niso dovolj storili za svoje domace ter osebno
zadovoljstvo, ki ga obcutijo ob skrbi za svojce. Otroci govorijo tudi o recipro¢nosti

skrbi, ki so jo starSi nudili njim, ko so bili §e majhni.

1.4. OSKRBOVALCI KOT ZASTOPNIKI

Canjko (2011) opisuje, da smo na podrocju zascite Clovekovih pravic in dostojanstva
oseb z demenco, v Sloveniji Sele na zaCetku. Morali bi razmisliti o tem, kako izbolj3ati

Zivljenje osebam z demenco in njihovim svojcem ter negovalcem. Za doseganje cilja

11



zviSanja kakovosti zivljenja osebam z demenco in njihovim svojcem ter negovalcem
bi morali za zaCetek zdruziti mocCi vsi: domovi, vlada, svojci, stroka in nevladne

organizacije.

Mali (2011 b) opozarja, da je odnos do demence vsesploSno odklonilen in da se ljudi
z demenco zapostavlja, zato je potrebno krepiti mo¢ ljudi, ki imajo demenco, ter
njihovih svojcev. Pogosto osebe z demence ne poznajo svojih pravic oz. ne vedo, da
pravice sploh imajo, kaj Sele, da bi jim pri tem lahko kdo pomagal. Posledi¢no prihaja
do krsenja pravic osebam z demenco, saj pride do konfliktov med strokovnjaki na eni
strani ter osebami z demenco in njihovimi svojci na drugi strani ter tako do

neuspesnega izvajanja pomoci.

Nekatere krsitve pravic osebam z demenco, ki jih navaja Mali (ibid.), so: strokovnjaki
se pogovarjajo s svojci o osebah z demenco, slednje pa pri tem pogovoru niso
aktivno vkljuCene; nekateri svojci prepriCcujejo osebe z demenco, da je
institucionalizirano varstvo najboljS8a oskrba zanje ali pa o namestitvi celo odlo¢ajo
svojci in ne oseba z demenco; izkoriS€anje skrbniSke funkcije predvsem za
prilaS¢anje materialnih dobrin, nepremicnin ali pokojnine; izkoris€anje neznancev ter
tudi zlorabe s strani formalnih oskrbovalcev. Vseh teh zlorab in krSitev pravic se

mnogi zavedajo, vendar pa si preveckrat zatiskajo oci.

Cantley in Stanley (2001: 109) govorita 0 oceni, skrbi za nacértovanje ter skrbi za
upravljanje pri demenci. Ugotavljata, da je pri oceni najprej pomembna diagnoza, ki

jo v prvi vrsti postavi osebni zdravnik.

Neka raziskava (ibid.) je pokazala, da 60 odstotkov zdravnikov, h katerim so prisli
ljudje s teZzavami v spominu, niso poskrbeli za test spomina, 40 odstotkov pa jih ni
postavilo diagnoze. Od tistih zdravnikov, ki so postavili diagnozo, pa 36 odstotkov

svojih pacientov ni napotilo k specialistu.

Avtorja (ibid.) omenjata tudi, da postavitev diagnoze ni samo stvar osebnih
zdravnikov, ampak je pomembno, da se le-ti povezejo s sekundarnimi in socialnimi
sluzbami. Poudarjata, da je potrebno oceniti telesne, dusevne, vedenjske in socialne

razmere in zagotoviti, da je ocena osebnega zdravnika povezana z ocenami ostalih
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Clanov primarnega zdravstvenega varstva. Poleg tega pa je pri oceni pomembno

upostevati poglede oseb, ki imajo demenco, ter njihovih oskrbovalcev.

Pomembno je, da je oskrbovalec zastopnik ali pooblas€enec osebe, ki ima demenco.
Podobno kot nekdo, ki ne govori tujega jezika, potrebuje prevajalca, ki sluzi kot
zastopnik, saj prevede besede v drug jezik, tako lahko oskrbovalec prevede potrebe

osebe z demenco strokovnjakom.

Clovek, ki ima demenco, potrebuje veliko podpore od svojih bliznjih, da bi lahko Zivel
v skupnosti. Poleg tega pa druZina potrebuje veliko pomoc€i, da bi bila zmozna
podpreti svojega bolnega ¢lana. Vse je med seboj zelo povezano. Skupnost mora
podpreti druzino, ta pa svojca, ki ima demenco, da bo lahko Zivel v skupnosti.

Druzina je pomembna vez med skupnostjo in posameznikom.

Druzbeno okolje za osebo z demenco z napredovanjem bolezni postaja vedno bolj
skrcéeno, saj taka oseba vedno tezje navezuje in ohranja stike z ostalimi. Posledi¢no
se taka oseba izolira od skupnosti, skupaj z njo pa tudi njena druzina. Da bi lahko
oseba z demenco ostala mocna, potrebuje vir pomoci, od koder lahko ¢rpa energijo.
Prvi tak vir je seveda druzina, ki pa mora prav tako Crpati energijo od nekod drugod.
To so najveCkrat lahko ostali sorodniki, prijatelji, sosedje, znanci, negovalke,

medicinsko osebje ter drugi strokovnjaki.

Ko druzina izve, da je v njej €lan, ki ima demenco, se mora najprej prilagoditi na nov
nacin zivljenja. To prilagoditev mora narediti celotna druzina, ne samo glavni
oskrbovalec osebe z demenco. Tu so tako oZji kot tudi Sirsi €lani druzine, kjer morajo

seveda ozji ¢lani narediti ve€ v smeri sprememb in prilagoditve.

Vse to in Se veC so razlogi, da osebe z demenco nujno potrebujejo zastopnika oz. Se
ve€, zagovornika. Kuzmanovi¢ Korva (2011: 40) opozarja, da moramo razlikovati
med pojmi zastopnik, skrbnik ter spremljevalec. O zastopniku govori kot o osebi, ki jo
vsak posameznik sam pooblasti za zastopanje. Skrbnik je nekdo, ki ga imenuje
center za socialno delo, v grobem re€eno, da ScCiti pravice in koristi posameznika.
Spremljevalec pa je obiCajno zaupna oseba, ki uporabnika moralno podpira pri

uveljavljanju razliénih pravic. Pri vseh treh funkcijah ne gre neposredno za
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zagovorniSsko funkcijo, so pa lahko te osebe tudi posameznikovi zagovorniki.
Pomembno je, da mora zagovornik biti oseba, ki brani, varuje pravice, interese in
koristi posameznika ter da jo uporabnik izbere sam, brez prisile ali priporocCila nekoga
drugega. Imeti mora interes, da bo posamezniku pomagal, se zavzemal zanj, ga 3citil

in podpiral s cillem, da ima posameznik pravico povedati, izbirati in se odlociti.

1.5. POTREBE OSKRBOVALCEV

Vecina ljudi, ki ima demenco, znaten del svojega Zivljenja zivi doma. Neformalni
oskrbovalci so klju¢ni pri tem, da omogocajo, da ljudje z demenco lahko zZivijo doma.
Za oskrbovanje ljudi z demenco je potrebno biti pozoren na socialne, psiholoSke in
duhovne, kot tudi fizitne potrebe, kot so prehrana, mobilnost in kontinenca.
Ucinkovite storitve naj bi bile dosledne, dobro koordinirane, prilagodljive in usmerjene

k potrebam oseb z demenco. (Parsons 2001: 123)

Kvaliteta Zivljenja ljudi z demenco in zmozZnost ohranitve neodvisnosti je v vecji meri
odvisna predvsem od osebnostnih in druzbenih znacilnosti ter od razpoloZljivosti in
kvalitete neformalne in formalne oskrbe. Poleg tega ima vsak posameznik, ki ima
demenco, razli¢ne izkusnje z le-to ter se razlicno odziva na demenco. Na to vplivajo
osebna zgodovina, telesno zdravje, osebnost, druzbeni sloj, starost in narodnost.
(ibid.)

Dnevna podpora neformalnih oskrbovalcev je kljuéna pri tem, da osebi z demenco
omogoci, da lahko nadaljuje z bivanjem v skupnosti. Pri tem pa oskrbovalci obcutijo
veliko stopnjo stresa in obremenitev, predvsem se to dogaja zenskam, ki za svojce
skrbijo daljSe obdobje. Moski so manj vkljuCeni v oskrbovanje in pri tem porabijo

manj ¢asa. (ibid.)

Vecina ljudi, ki ima demenco, Zeli ostati doma, saj je to kraj, ki ponavadi za ljudi
pomeni psiholoSko in fizicno varnost, kjer lahko nadzorujejo svoje zivljenje. Vseeno
pa se ljudje z demenco pogosto znajdejo v tezavah, ko se morajo zaradi bolezni
prilagoditi na svoje fizicno okolje. Nekatere raziskave so pokazale, da izguba

spomina, dezorientiranost, prividi, pomanjkanje senzornih sposobnosti, depresija,
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anksioznost, togost in poCasnost lahko vplivajo na to, da dom ni ve¢ varen kraj. (op.
cit.: 125)

RastoCe Stevilo ljudi z demenco bo v tem stoletju Zivelo v svojih domovih. So dalec
od tega, da bi bili homogena skupina, prav tako se bodo njihove izkuSnje in odzivi
med seboj zelo razlikovali. Zato je pomembno, da tisti, ki so vkljuCeni v
zadovoljevanje njihovih potreb ter podporo, dobro poslusajo, kaj osebe z demenco
Zelijo, da bi bilo mogocCe, da bi Ziveli doma. Vsekakor pa Se vedno ostaja izziv, kako
razviti takSno pomo€ na domu, ki bi zagotovila, da ljudje z demenco dosezejo

najboljSo kvaliteto Zivljenja. (op. cit.: 134)

Svojci, ki so oskrbovalci oseb z demenco, se sre€ujejo z raznimi izzivi in ponavadi ne
znajo najti dodatnih virov formalne in neformalne pomodi, ki bi jih lahko razbremenile.
Oskrbovalci bi sami potrebovali ve€ vrst pomoci, da bi zdrZali vse obremenitve, ki jih

dozivljajo pri oskrbi.

Mali et al. (2011) govorijo o tem, da bi potrebe formalnih oskrbovalcev lahko preverili
s spraSevanjem. Pri tem pa je potrebno upostevati naslednje teme:
- organizacijska struktura z vidika poteka komunikacije (komunikacijski kanali,
smer komunikacije, vsebine),
- kadrovski pogoji in kadrovska struktura (izobrazba oskrbovalca, dodatna
usposabljanja),
- podpora zaposlenim,
- finan€na sredstva (plaCilo dela, morebitne stimulacije za kakovostno
opravljeno delo),
- zakonski pogoji,
- prostorski pogoji,
- ozracje/vzduS$je v organizaciji (odnosi med zaposlenimi, z uporabniki, s svojci),
- nacin izvajanja storitev oskrbe oseb z demenco,
- dejavnosti ali programi za osebe z demenco,

- morebitne tezave, predlogi za izboljSanje stanja.

Pri neformalnih oskrbovalcih pa je situacija malo tezja, saj nihe ne usmerja

njihovega dela in ne skrbi za njihovo dobro. Avtorice (ibid.) predlagajo, da bi bilo v
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okviru skupnostnega modela obravnave oseb z demenco potrebno razmisliti o
strokovnem delavcu, ki bi skrbel za koordinacijo pomoci. Ta strokovni delavec bi bil
lahko odgovoren za to, da bi spremljal potrebe neformalnih oskrbovalcev in bi lahko
podatke dobil s sprasevanjem o temah, kot so:

- nacin pomoci osebi z demenco,

- Cas, ki ga namenijo pomoci osebi z demenco,

- odnos z osebo z demenco in drugimi ljudmi iz socialne mreze osebe z

demenco,

- finanéni stroski,

- prostorski pogoji,

- usklajevanje poklicnega in druzinskega zivljenja,

- usklajenost med razlicnimi oskrbovalci, ki pomagajo osebi z demenco.

Analiza vidikov potreb bi omogocila raziskovalcu, da ugotovi, kaj je pomembno v
zZivljenju osebe z demenco, kaj za formalnega ali neformalnega oskrbovalca.
Na ta nacCin lahko ustrezneje ravnamo ob pomocCi osebi z demenco oziroma

zagotovimo potrebno podporo tudi oskrbovalcem. (ibid.)

Potreba po zunanji pomogi

V Casu oskrbe osebe z demenco pride do stanja, ko se naenkrat v srediS¢u
pozornosti znajde oskrbovalec. Takrat se pokaze potreba po zunanji pomodi, ki je
tam zato, da reSi oskrbovalca in oskrbi osebo z demenco. Iz razlicnih raziskav
izvemo, da npr. moski oskrbovalci na to, da skrbijo za osebo z demenco, gledajo kot
na delo v sluzbi. To ustreza njihovim Zivljenjskim izkusnjam, saj so ve€ino svojega
¢asa hodili v sluzbo. S tega vidika mogoce boljSe skrbijo za osebe z demenco kot pa
Zenske, saj jih ni strah prositi za prost dan oz. dopust. Navsezadnje je to nekaj Cisto
normalnega, Ce si zaposlen. Na drugi strani pa je druzbena vioga Zensk skrb, nega,
zato se od njih priCakuje, da se bodo hitreje navadile nove viloge in se ji laZje
prilagodile. Raziskave so pokazale tudi, da so po vecCini Zenske skrbele za svoje
moze zato, ker so si to Zelele, h€erke pa za svoje starSe zato, ker so Cutile, da to
morajo narediti. (Gilliard 2001: 85)

Iz vseh teh zapisov in raziskav lahko povzamemo, da je pomembno, da se

oskrbovalci »odklopijo« od skrbi za ¢loveka z demenco, saj to prispeva k bolji oskrbi
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ter boljem podutju obeh strani. Ce oskrbovalec ne poskrbi zase, potem tezko
poskrbi za svojega oskrbovanca oz. svojca. Pri tem lahko pomembno vlogo igrajo
tudi sekundarni oskrbovalci ter pomembni drugi, ki oskrbovalca lahko razbremenijo

tezkih bremen.

Prav tako kot demenca napreduje zahrbtno in skoraj neopazno, tudi zamenjava vioge
partnerja, ki postane oskrbovalec, postopoma, pocasi in skoraj neopazno prehaja iz
ene v drugo fazo. Skrb za osebo z demenco terja posebno zbranost - biti pripravljen
nuditi pomo€ 24 ur na dan. Pogosto pa to delo ostane neopazeno in malo cenjeno.
Oskrbovalci, Se posebej svojci, partnerji osebe z demenco, pogosto ne opazijo, da so
postali oskrbovalci, kar je lahko nevarno. Je pa tudi tezko ugotoviti, kdaj nekdo

postane oskrbovalec. (ibid.)

Mogoc€e morajo pri tem v igro vstopiti strokovnjaki, ki partnerju osebe z demenco
povedo, da je postal oskrbovalec ter mu razlozijo, kaj to pomeni ter kaj vse bo
potreboval, da bo tej vlogi kos. Skrbeti za nekoga z demenco, ne pomeni samo
boleCine, stresa, biti Zrtev in nositi tezka bremena. Skrb za osebo z demenco na eni
strani prinaSa tezave, na drugi strani pa veliko zadovoljstva. Vsega tega se je

pomembno zavedati, ko se nekdo znajde v vlogi oskrbovalca.

Obstajajo razlicni stereotipi glede skrbi za osebo z demenco, stereotipi, ki jih imajo
vsi, ki so vklju€eni v oskrbo ter SirSa okolica. Tega se je potrebno zavedati in v tej

smeri kaj ukreniti.

Potreba po opolnomocéenju oskrbovalcev

Oskrbovalcem je potrebno omogoditi, da vidijo tudi pozitivne izkusnje, ki so jih imeli in
jih imajo pri skrbi. Tudi nove spretnosti, ki so se jih pri tem naucili, je treba proslaviti,

kar oskrbovalce opolnomodi. (Gilliard 2001: 85)
Opolnomociti oskrbovalce pomeni tudi, da jim strokovnjaki zagotovijo informacije ter

jim dajo podporo, za katero sami pravijo, da jo potrebujejo. Gilliard (2011: 86) in

Rabins povzameta Sest glavnih podrocij, kjer oskrbovalci potrebujejo pomoc:
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- Diagnoza. Oskrbovalci morajo vedeti, kaj se dogaja z njihovim svojcem,
Ceprav to potrdi njihove strahove.

- Prognoza. Oskrbovalci pogosto zelijo vedeti, kako dolgo bo njihov sorodnik
zivel. Ta informacija jim pomaga pri nacrtih za prihodnost.

- Posledice. Oskrbovalci zelijo vedeti, kakSne so posledice za osebo z demenco
ter za njeno druzino. Potrebujejo informacije, ki jim povedo, kaj priCakovati v
prihodnosti in jim omogocajo, da razvijejo strategije prezivetja.

- Zdravstvene in socialne sluzbe, na katere se lahko obrnejo.

- Finanéne pravice.

- Legalni vidiki.

Na Zalost veliko oskrbovalcev ne dobi teh osnovnih informacij o poteku bolezni. Tisti,
ki so dolzni podati te informacije, pogosto mislijo, da so naredili vse, kar je v njihovi
moci, da bi informirali svojce, vseeno pa informacije niso bile na voljo oskrbovalcem.
Oskrbovalcem je informacije potrebno predstaviti jasno, brez uporabe neznanih
besed ali Zargona, na nacin, ki jim je dostopen in po potrebi je informacije potrebno
veckrat ponoviti, morebitne neznane besede pa razloziti na razumljiv nacin. Rezultat
narobe razumljenih ali presliSanih informacij ali pa pomanjkanje zadostnih lahko
privede do nemoci, pomanjkanja samozavesti ter obCutka svojca, da ni ve€ kos vlogi

oskrbovalca. (op. cit.: 87)

Dolgotrajna oskrba

Flaker et al. (2008) govorijo o tem, da se svojci ponavadi odlo€ijo za namestitev v
zavod ali bolniSnico, ko sami ne zmorejo vec, ko pride do takSnih obremenitev, da
svojci pridejo do konca svojih moci in nekateri celo pregorijo. Takrat je zelo
pomembno, da se oskrbovalci ¢utijo do neke mere razbremenjeni, medtem ko skrbijo
za osebe z demenco. Obremenijeni svojci tako lahko vidijo razbremenitev v odhodu v
dom ali pa v tem, da si pomagajo med seboj in vklju€ijo v oskrbo druge ljudi ter da si

pomagajo s telekomunikacijskimi pripomocki.
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1.6. TEMELJNE PSIHOLOSKE POTREBE OSEB Z
DEMENCO

Potrebe svojcev oseb z demenco so zelo pomembne in od strokovnjakov zahtevajo
posebno pozornost. Najprej je potrebno poznati potrebe oseb z demenco, da lazje
razumemo tudi potrebe njihovih svojcev. Mali (2011 a) govori o tem, da gre pri tem
za psiholoske potrebe, ki so skupne vsem ljudem, vendar jih pri osebah z demenco
zaradi bolezni radi spregledamo, oskrbovalci pa se lastnih potreb zaradi

preobremenjenosti ne zavedajo.

Vsi potrebujemo obcutek vrednosti, izkuSnjo povezovanja z drugimi, prav tako pa to
potrebujejo tudi osebe z demenco. Oskrbovalci so tisti, ki te obCutke lahko dajo

osebam z demenco.

Kitwood (Mali 2011 a: 118) govori o temeljnih psiholoskih potrebah oseb z demenco.
Te so:

- potreba po povezovanju z drugimi ljudmi,

- potreba po tolazbi,

- potreba po oblikovanju osebne identitete,

- potreba po vklju¢enosti (pripadnosti),

- potreba po zaposlitvi,

- potreba po ljubezni.

Teh psiholoskih potreb, ki jih imajo osebe z demenco, se svojci lahko zavedajo le v
primeru, da se zavedajo tudi svojih lastnih potreb. Sele takrat bodo lahko pomagali
osebi z demenco pri zadovoljevanju njenih temeljnih psiholoskih potreb. (Mali 2011 a:
118-119)

1.7. VLOGA SOCIALNIH SLUZB PRI OPOLNOMOCENJU
OSKRBOVALCEV

Problem nastane predvsem takrat, ko socialne in zdravstvene sluzbe ne morejo
ponuditi tega, kar oskrbovalci potrebujejo, ampak pri¢akujejo, da se bodo oskrbovalci
okoristili tega, kar jim ponujajo in da bi morali biti s tem zadovoljni. To pri
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oskrbovalcih povzroga dodaten stres, frustracije ter zaostri njihov ob&utek krivde. Ce
bi bilo na voljo ve€ razlicnih oblik pomoci s strani pristojnih sluzb, bi prihajalo do
manjSih napetosti med osebami z demenco, oskrbovalcem ter strokovnjaki. (Gilliard
2001)

Ce svojci sami ne opazijo, da ima njihov sorodnik demenco, je ponavadi prva oseba,
ki to opazi, osebni zdravnik. Ta je dolzan svojcem razloziti, v kakSnem stanju je
njihov sorodnik in poskrbeti za to, da svojcem predstavi, kaj ta bolezen pomeni, kako
se z njo spoprijemati, kaj lahko naredijo svojci, na kaj morajo biti pozorni, kam se
lahko obrnejo po pomo¢, katere pravice lahko koristijo, kakSne so njihove dolZnosti

itn.

Velikokrat so zdravniki v dilemi, saj ne vedo, ali bi upostevali svojca, ki zahteva eno,
ali osebo z demenco, ki si Zeli nekaj drugega. Pride do dileme, Cigave potrebe so na

prvem mestu in kdo je njihov »pravi pacient«. (ibid.)

Zato bi bilo dobro, da bi se posebej osebni zdravniki bolje izobrazili na tem podrodju,
saj kot strokovnjaki prvi pridejo v stik z osebo, ki ima demenco, in oni so tisti, ki v prvi
vrsti lahko veliko prispevajo k temu, da demenco Se pravoCasno lahko upocasnijo ali

nekatere oblike celo pozdravijo.

Zdravniki morajo upoS$tevati tudi to, da znajo biti oskrbovalci zelo zas¢itniSki do svojih
sorodnikov. To lahko pomeni, da se osebam z demenco socialne in druge sluzbe
tezko priblizajo, kar pa v kon¢ni fazi ni dobro, saj bi morali vsi med sabo dobro
sodelovati. Oskrbovalci pa bi tudi morali imeti ¢as zase, tako da oseba z demenco ni

odvisna popolnoma od njih, ampak lahko sprejema tudi pomo¢ drugih. (ibid.)

Torej, izobraziti bi bilo potrebno vse strani: glavne oskrbovalce, sekundarne
oskrbovalce ter pomembne druge, tako da lahko vsi v procesu pomoci osebi z

demenco ucinkovito sodelujejo.

Rihter (2011: 110) govori o tem, da svojci ob&utijo Stevilne stiske takrat, ko so v vlogi
oskrbovalcev, kot tudi takrat, ko oseba z demenco biva v domu za stare ljudi. Ko

osebe z demenco bivajo doma, oskrbovalci potrebujejo razli€ne programe oziroma
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storitve. Avtorica nadaljuje, da bi v vecCini primerov potrebovali Stiriindvajseturno
oskrbo na domu. Vseeno pa nekaterim takSna oskrba ni dovolj, saj menijo, da so
tako njihovi svojci vseeno izolirani in brez stikov z drugimi ljudmi. Nekateri pravijo, da
bi bilo za razbremenitev svojcev Ze dovolj varovanje na domu in ve¢ informacij o
bolezni in nacinih, kako ravnati z osebo, ki ima demenco. Organiziranost pomoci, ki
bi bila namenjena oskrbovalcem, je v Sloveniji Se skoraj popolnoma zanemarjena.
Predvsem tisti svojci, ki so sami proaktivni in se oglasajo na centru za socialno delo
ali pri drugih sluzbah, dobijo nekaj pomoci. Pri pomocCi osebam z demenco in
njihovim oskrbovalcem so zelo pomembne tudi skupine za samopomog, kjer si svojci

izmenjujejo svoje izkuSnje.

Nekaj podobnih skupin je v Sloveniji Ze ustanovljenih. Predvsem gre za skupine, ki
so pod okrillem DruStva SpominCica. Zaenkrat potekajo v 13 krajih po Sloveniji.
(http://www.spomincica.si/svetovalnice.html)

Osebam z demenco mora biti zagotovljena tudi pravica do zasebnosti, intimnosti ter
do svobode gibanja, kar pa je lahko bolje omogoc¢eno v domacem okolju, v domovih
za stare ljudi pa je tega manj, saj so ponavadi sobe dvoposteljne, osebe z demenco
pa se ponavadi lahko gibljejo samo po varovanem oddelku, ki je velikokrat zaprt.
(Mali 2011 a: 111)

Naloge socialnih delavcev pri zagotavljanju pomoci oskrbovalcem
oseb z demenco

Noalan in Keady (Mali 2011 a: 129) opozarjata, da so lahko svojci zelo dobri
oskrbovalci, e od strokovnjakov dobijo pravo podporo in pomo¢€. Naloga socialnih

delavcev je, da so pozorni zlasti na naslednje dejavnike:

1. Skrb za svojce prinaSa razlicne tezave in probleme, kar druzinskim
oskrbovalcem onemogocCa prepoznati pozitivne vidike te skrbi. Socialni delavci
jih lahko opozorijo na iskanje smisla v novih odnosih, ki jih vzpostavljajo z
ljubljeno osebo, zadovoljstvo, ki ga lahko obcutijo ob skrbi za svojca, in druge

pozitivne vidike socialne podpore.
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2. Pri oskrbovalcih ni dovolj le pripravljenost, da prevzamejo skrb za svojca.
Pozornost si zasluzi tudi njihova sposobnost in usposobljenost za tovrstno
delo. Nekateri druzinski oskrbovalci si v resnici ne zelijo prevzeti skrbi za
svojca, a se Cutijo dolzne to skrb zagotoviti. Prav tako pa obstajajo svoijci, Ki
Zelijo prevzeti to odgovornost, a nimajo znanja in sposobnosti, da bi zadostili
osnovnim potrebam skrbi za osebo z demenco.

3. Prepoznavanje znakov preobremenjenosti in izErpanosti svojcev je svarilo, da
svojci potrebujejo pocCitek in zaCasno razbremenitev, sicer ne bodo veC dolgo
zagotavljali kompetentne skrbi.

4. Institucionalna oskrba osebe z demenco ne izkljuCuje pomoc€i svojcev. Svojci
Se vedno najbolje poznajo osebe z demenco, zato ostajajo pomembni partneriji
pri njihovi skrbi tudi v institucionalnem okolju. Ostajajo neke vrste »posredni

oskrbovalci«. Star ¢lovek z demenco jih potrebuje tudi v instituciji.

Na ta nacin ne bodo zanemarjene potrebe oseb z demenco niti potrebe njihovih
oskrbovalcev. Pomo¢ bo bolj prilagojena njihovim potrebam in zato tudi bolj

udinkovita.

Druzinski oskrbovalci imajo kot heterogena skupina ljudi razlicne potrebe, vendar pa
so si bili v raziskavi (Hvali€ Touzery 2009) enotni v tem, da najbolj pogreSajo
moznost daljSega oddiha oz. dopusta, za katerega je v Sloveniji trenutno le malo
urejenih moznosti. Velik del druzinskih oskrbovalcev si Zeli tudi pogostejSe obiske
patronazne sestre in vecjo dostopnost pomoci na domu. Drugi pogresajo podporo

svojih sorodnikov in Zivljenje, ki so ga Ziveli pred prevzemom oskrbe.

1.8. NACINI KREPITVE MOCI OSKRBOVALCEV

Zaradi vsesploSnega odklonilnega odnosa do demence in zapostavljanja ljudi z
demenco je pomemben poudarek tudi v krepitvi moCi oseb z demenco, pa tudi
svojcev, ki zanje skrbijo, saj se tudi sami pogosto sreCujejo z nesprejemanjem
okolice in odrivanjem iz vsakdanjega Zivljenja. Usmerjanje na krepitev modci
omogoca, da osebe z demenco in svojci prevzamejo odgovornost za lastna Zivljenja.

Pomaga jim pridobiti samospostovanje in spoznati vrednost lastnih izkuSenj, a tudi
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objektivno okrepi njihov polozaj, jim omogoci vstop v razlicne cenjene vloge, uporabo

razlicnih virov druzbene moci v njihovo korist. (Mali, Mesl, Rihter: 2011: 117)

Gasparovi¢ (2007: 94) opisuje, da so spremembe v obnasanju starostnika zelo
pogost pojav, ki ga obi¢ajno pripisujemo kar starosti sami in ob tem ne pomislimo, da
je morda v ozadju resno obolenje. Znaki spremenjenega obnasanja so lahko enaki,
vzroki zanje pa povsem razli¢ni. Zmedenost je na primer lahko posledica stranskega
ucCinka zdravila, lahko pa je znak zaCetne demence. Zato se morajo druzinski
negovalci nauciti razloCevati med vzroki sprememb, ki vplivajo na spremenjeno

vedenje.

Gasparovic (ibid.) v nadaljevanju omenja nekaj nasvetov, kako informirati ljudi, da bi

ugotovili, ali ima njihov bliznji demenco. Te nasvete opisuje takole:

Ko se oseba z demenco pri€ne obna$ati drugace kot obi¢ajno, mora biti oskrbovalec
na to pozoren. Najprej je dobro pomisliti, Ce se je starostnikovo telesno pocutje kaj
spremenilo. Velikokrat starostnik reagira na akutno infekcijo, kot so na primer vnetje
seCil, prehlad ali plju€nica, prej s spremenjenim vedenjem kot pa s poviSano
temperaturo. Ce oskrbovalec izkljuéi to moznost, je dobro, da svojo pozornost usmeti
na zdravila, ki jih starostnik uziva. Ce je gotovo, da vzrok za spremenjeno vedenje
starostnika ni ne akutna infekcija in ne posledica zdravil, je mozno, da gre za:

- spremenjeno obnasanje v starosti,

- spremenjeno obnasanje bolnega starostnika,

- depresijo ali

- demenco.

1.9. KOMUNIKACIJA Z OSEBAMI Z DEMENCO

Pri komunikaciji gre za pretok informacije od tistega, ki informacijo daje, do tistega, ki
jo sprejema. Bistveno pri tem je, da je sporoCilo jasno in da ga sprejemnik dobro
razume. Se pa pri komunikaciji pogosto pojavljajo tudi motnje, ki privedejo do tega,
da je sporocilo narobe razumljeno. Te motnje, ki lahko ogrozijo tudi pogovore med

oskrbovalcem in osebo z demenco, so lahko: uporaba neznanih besed,
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neupostevanje zmoznosti poslusalca za sprejem informacij, kulturne razlike med

tistim, ki sporocCa, in poslusalcem. (MiloSevi¢ Arnold 2011)

Zgola (MiloSevi¢ Arnold 2011) omenja, da je za dober odnos potrebna sposobnost
obeh strani za komunikacijo. Pri demenci pa je sposobnost komuniciranja precej
prizadeta, zato je pri tem potrebno upostevati Stevilne omejitve v komunikaciji ter se

drzati drugacnih pravil komuniciranja.

Nih€e se ne rodi z znanjem sporazumevanja z osebo, ki ima demenco, vendar se je
tega moc€ nauciti. IzboljSanje komunikacijskih veScin bo pomagalo, da oskrbovalci pri
negi starostnika ne bodo dozivljali toliko stresa, izboljSalo pa bo tudi njihov odnos do
varovanca. Dobra komunikacija bo oskrbovalcem pomagala pri premagovanju
teZavnega obnasanja, na katerega bodo naleteli pri demenci, zato Gasparovic¢ (2007:
99) predlaga, da naj oskrbovalci sku$ajo najprej imeti pozitiven odnos do osebe z
demenco ter njenega vedenja. K temu spada to, da so pozorni na pozornost
varovanca, jasnost sporocila, enostavnost vprasanja, odmore med posameznimi
aktivnostmi, da pozorno poslusajo z uSesi, o€mi in srcem, obvladujejo odpor,
odgovarjajo z naklonjenostjo in pomiritvijo, imajo smisel za humor ter se spominjajo

starih ¢asov.

Spremenljivo obnaSanje je eden najtezjih problemov nege osebe z demenco.
Oskrbovalci se bodo laZje spopadali s tem problemom, ¢e bodo uporabili svojo
ustvarjalnost, prilagodljivost, potrpezljivost in soCutje. Vse to jim bo pomagalo, da ne

bodo vzeli nastalih situacij preve¢ osebno in da bodo obdrzali smisel za humor. (ibid.)

Nih¢e ne more spremeniti osebnosti oskrbovanca in tudi sam oskrbovalec ne.
Oskrbovalci se lahko znajdejo v situaciji, ko skuSajo nadzorovati in spreminjati
obnaSanje osebe z demenco in v vecini primerov so neuspesni ali pa naletijo na
odpor. V takih primerih se lahko poskuSajo prilagoditi obnasanju osebe z demenco.
Na primer, Ce oseba vztraja, da bo spala na tleh, je ni potrebno siliti v posteljo,
ampak naj se ji postavi Zimnico na tla, da se lahko udobno namesti. Zavedati se je
potrebno dejstva, da oskrbovalec lahko vpliva na svoje obnaSanje, oskrbovanec pa
tega ne zmore. Ko se bo oskrbovalec prilagodil obnasanju oskrbovanca in opustil

prepri¢evanje, se bo spremenilo tudi obnasanje oskrbovanca. Pomembno je tudi, da
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se oskrbovalci posvetujejo z zdravnikom, saj je vzrok spremenljivega obnaSanja
potrebno ugotoviti. Vedenje je lahko sprozeno in kar je delovalo vcCeraj, jutri morda ne

bo. Oskrbovalci si morajo poiskati podporo drugih. (ibid.)

Dobro je, Ce se oskrbovalci zavedajo in so seznanjeni z najpogostejSimi
spremembami obnasanja pri osebi, ki ima demenco, saj se na ta nacin lahko vnaprej
pripravijo, kaj vse jih lahko doleti in posledicno v takih situacijah ostanejo mirni.
Gasparovi¢ (op. cit.: 100) govori o naslednjih pogostih spremembah pri osebah z
demenco: tavanje, vznemirjenost, nespecnost, ponavljanje besed in aktivnosti,

preganjavica, osebna higiena idr.

Oskrbovanje in negovanje je lahko zelo utrudljivo in stresno. Ko oskrbovalci skrbijo
za osebo z demenco, lahko hitro pozabijo nase. Zelo pomembno je, da si vzamejo
Cas zase in za svoje potrebe, saj le tako lahko preprecijo stres, frustracije in
izgorevanje. Napori ob dolgotrajnem negovanju starostnika in pozabljanju na lastno

dobro pocutje lahko privedejo tudi do ogroZanja lastnega zdravja. (op. cit.: 108)

Oskrbovalci ne morejo vplivati na potek demence, ki je kronicno napredujoca bolezen
in ne morejo prepreciti Skode, ki jo demenca povzroci in povzro€a njihovemu svojcu.
Veliko pa lahko naredijo, Ce prevzamejo odgovornost za svoje lastno pocutje,

zdravje, ter ugotovijo, kaj so njihove lastne potrebe. (ibid.)

Razmi$ljati o svojih potrebah se nekaterim zdi povem neumestno, ko je potreben
pomodi njihov oskrbovanec in ne oni. Opus€anje skrbi zase je lahko zivljenjski
vzorec, nega drugega je pac lazja izbira. DruzZinski oskrbovalci bi se morali vprasati:
»Kaksno korist ima oseba, ki jo negujem, Ce postanem bolan ali ¢e umrem?«
Spremeniti stare vzorce obna$anja in nadvladati ovire, ni lahko. UpoStevati je
potrebno starost in situacijo, v kateri se nahaja oskrbovalec. Mnogo je ovir, ki
preprecCujejo, da negovalci ne poskrbijo zase. Mnoge ovirajo zmotna prepri¢anja.
(ibid.)

Na zdravje oskrbovancev vpliva neSteto dejavnikov, na katere oskrbovalci nimajo
vpliva in zato ne morejo prevzeti odgovornosti zanje. Tudi Ce obCasno zaprosijo za

pomoc pri negovanju nekoga drugega, so Se vedno zelo dober negovalec. Potrebno
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je prositi za pomoc€ in imeti zaupanje v druge ljudi. Zmotno je priCakovati, da bodo
oskrbovanci vedno hvalezni za skrb, ki jim jo nudijo oskrbovalci in jim bodo vracali s
pozitivnimi Custvi. Zanesti se morajo predvsem na svoje prepri¢anje, da delajo nekaj
plemenitega in dobrega za soCloveka, zato se morajo zavedati, da so dober Clovek,

ne glede na to, kak$en je odziv njihovega oskrbovanca. (ibid.)

Za oskrbovalce je dobro, da si pri oskrbi vzamejo Cas zase, da skrbijo za svoje
fizikno in duSevno zdravje ter da si poisCejo podporo. Skrb zase je ena
najpomembnejSih in hkrati najbolj zanemarjenih aktivnosti s strani oskrbovalcev in
negovalcev. Samo kadar dobro skrbimo zase, smo ucinkovita pomo¢ drugim. Ko

skrbimo zase, imajo od tega korist tudi osebe, ki jih negujemo. (Gasparovi¢: 2007)

1.10. DOZIVLJANJE OSKRBOVANJA IN POSLEDICE
OSKRBOVANJA

Zelo pomemben podatek je, da svojci ob skrbi za osebe z demenco ne dozivljajo
samo tezav, stresnih situacij, ampak v tem delu tudi uzivajo ter dozivljajo prijetne

trenutke ter imajo pozitivne izkusnje.

Britanska Studija, v katero so vkljuCili manjSinske etni¢ne skupine, je pokazala, da je
stopnja zadovoljstva, ki ga oskrbovalci doZivljajo pri oskrbovanju, dalec€ viSja od tezav
v odnosih med oskrbovalci in oskrbovano osebo. Tudi nekatere slovenske Studije
kaZejo na pozitivne vplive oskrbovanja. Nekateri druzinski oskrbovalci so omenijali,
da se je v njihovi druzZini poveCala medsebojna povezanost Clanov in obCutek
varnosti, poveCala se je strpnost, ob oskrbi so odkrili notranjo mo¢, ki se je
posamezniki prej niso zavedali, odnosi s sosedi so se poglobili, utrdila se je socialna
mreza. (Hvali¢ Touzery 2009: 109)

Pozitivne izkuSnje ob skrbi za osebo z demenco so lahko to, da tudi ostali druzZinski
¢lani spoznajo vrednote, na katerih temelji njihova druzZina. Nadalje to, da lahko na
podlagi skrbi svojcev ostali prepoznajo sporocilo o varnosti in zavetju v druzini, ki jih
prinasa oskrba, in tako ostali svojci lahko postanejo bolj tolerantni za probleme
drugih ter laZje prepoznajo njihove potrebe. Te pozitivhe izkuSnje dobro vplivajo na

oskrbovalce in tudi na starostnike same. (Mali 2011 a: 124)
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Stresne situacije pa po drugi strani lahko povzro€ijo negativhe uclinke na
oskrbovalcih. Odrazajo se lahko na poslabSanem zdravstvenem stanju, tako fiziChem

kot psihi€nem, in sploSnem slabem pocutju ter celo na socialnih stiskah.

Mali (2011 a: 124) omenja raziskavo, ki je bila narejena na Fakulteti za socialno delo
ter govori o tem, da na medsebojne odnose med osebami z demenco in svojci, ki
skrbijo zanje v domacem okolju, vplivajo tezave, ki jih navajajo svojci. Te so:
preobremenjenost ob skrbi za osebo z demenco, zdravstvene tezave, financni
problemi, kjer finan¢na skrb v vecini pade na oskrbovalca in ne tudi na ostale svojce,

nerazumevanje in nepoznavanje demence predvsem pri oskrbovalcih samih.

Pomembno je omeniti, da svojci ne iS¢ejo reSitev iz svojih tezav , saj ob skrbi za
osebo z demenco pozabijo nase ter se osredotocCijo samo na to, kako bodo poskrbeli

za osebo z demenco, ne pa tudi, kako bodo poskrbeli zase. (ibid.)

Na Psihiatri¢ni kliniki Ljubljana so v posvetovalnici za bolnike z demenco in njihove
svojce zabeleZili tezave bliznjih zaradi stisk in preobremenjenosti. Ugotovili so, da so
bile do leta 2005 take tezave posebej omenjene 54-krat, kar je pomenilo, da ima
hude tezave s preobremenjenostjo najmanj dobra polovica svojcev, ki se je oglasila v
posvetovalnici. Vseeno pa je treba poudariti, da nekateri svojci $e vedno neradi
govorijo o svojih tezavah in stiskah. To kaZze na to, da so stiske oskrbovalcev
mnogokrat ve€je od same skrbi za svojce. Ugotovljeno je bilo tudi, da ljudje razli¢no
dozivljajo stiske in obremenitve ob negi in skrbi za osebe z demenco, zato so jih
razdelili v Sest skupin. Najveckrat je bila opisana sploSna psihofizina
preobremenjenost zaradi lastnih obveznosti in tudi obCutek, da nimajo veC svojega
lastnega zZivljenja. Nekaterim je najvecjo stisko povzro¢alo nerazumevanje v druZini,
okolici ali v uradnih institucijah. Spet tretjim pa obcutek krivde, ker so bili povezani z
razmisljanjem o premestitvi svojca v dom za stare. Nekateri so imeli stisko tudi zaradi
nepoznavanja ali nesprejemanja bolezni ter tudi to, da nikoli niso prepri€ani, Ce so
svojci z demenco varni, kadar so sami oz. &e Zivijo sami. Se zadnjo skupino pa je
obremenjevalo to, da so tudi sami bolni in da zato tezko skrbijo za svojca, druge

pomoci pa nimajo oz. si je ne morejo privosciti. (Mikluz 2005: 17)
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Oskrbovanje lahko za druzinskega oskrbovalca potencialno predstavlja Stiri vrste
obremenitev: telesne, psihiCne, socialne in financne. Oskrbovanje lahko vpliva tudi
na druzino kot celoto. Pomemben dejavnik so odnosi v njej v Casu pred
oskrbovanjem. Ker zaradi oskrbovanja pride do pomanjkanja c¢asa in
preobremenjenosti oskrbovalca, se odnosi z otroki poslabSajo, njihovo vedenje se
spremeni, pride do slabSe komunikacije med druzinskimi ¢lani, oddaljenost med
partnerjema in socialne izoliranosti druzine. Zaradi oskrbovanja se v Stevilnih
druzinah pojavijo konflikti in slabsi odnosi med sorodniki, Ceprav je lahko oskrbovanje

po drugi strani tudi zdruzevalni dejavnik. (HvaliC Touzery 2009: 109)

Oskrbovalci se pri svojem delu pogosto pocutijo osamljene, preobremenjene, Se
Zlasti, ko sprejemajo pomembne odloCitve in nosijo breme njihovih posledic.
Oskrbovalce nenehno spremlja strah pred ponovitvijo ali poslabSanjem bolezni
oskrbovanca, pred neomejenim trajanjem trenutnega stanja, pred vplivom posledic
oskrbovanja na otroke, pred lastno odpovedjo, pred slabSo delovno ucinkovitostjo na
njihovem delovnem mestu. Neka Studija ugotavlja, da je kontinuiranost strahov lahko
razlog, da je oskrbovalec nenehno pod stresom, to pa vodi tudi v poslabsanje
zdravja. Razlitne tuje Studije ugotavljajo negativen vpliv oskrbovanja na zdravje
oskrbovalca. Huda preobremenjenost ter pomanjkanje zunanje podpore oskrbovalcu,

lahko pripelje do najhujSega — zlorab starih ljudi. (ibid.)

Oskrbovalci se pogosto pritoZujejo, da so vedno bolj osamljeni, ko skrbijo za osebo z
demenco. Ljudje se zaradi razlicnih stereotipov umikajo od takih oseb in jih pocasi
zapustijo, saj velikokrat ne vedo, kako naj bi se obnasali, kaj naj bi povedali ali pa se
pocutijo, kot da vedno kaj narobe naredijo ali pripomnijo. Zato se raje umaknejo, saj
je to najlaZzje. Seveda pa bi bilo bolje takSne ljudi prav tako izobraziti, nauciti, kako se
v danih situacijah odzvati, kaj reci, narediti, da bi bili bolj samozavestni v druzbi

oskrbovalcev in oseb z demenco. (Gilliard 2001:88)

Gasparovi¢ (2007) govori o tem, da negovanje in oskrbovanje bolne osebe vpliva na
zdravje in dobro pocutje oskrbovalcev. Na primer, ¢e nekdo neguje zakonca med 66.
in 96. letom starosti in mu to povzroa mocan fizini in emocionalni pritisk, je
moznost prerane smrti v 63 odstotkih viSja kot pri tistih, ki niso negovalci svojih

zakoncev. Zalovanje za izgubljeno osebo, neprestana stresna situacija, fiziéni napori
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negovanja in bioloSke ranljivosti, ki pridejo z leti, resno ogrozajo oskrbovalce in se

kazejo v obliki zdravstvenih problemov in celo s prezgodnjo smrtjo.

Zdravstveno stanje pa ni ogrozeno samo pri starejSih negovalcih. Na primer edinec,
ki mora prevzeti skrb za svoje starSe, medtem pa sprotno krmari med svojo sluzbo in
skrbjo za doraScCajoCe otroke, spada med osebe z naraS€ajoCim tveganjem za
depresijo, kroni¢nimi boleznimi in moznostjo poslabSanja kakovosti svojega Zivljenja.
(ibid.)

Ne glede na omenjeno tveganje pa so druzinski negovalci vseh starosti manj
naklonjeni skrbi za svoje zdravje kot nenegovalci. Ne glede na starost, spol, raso in
narodnost negovalci opazajo pri sebi naslednje probleme:

- pomanjkanje spanja,

- slabe prehranjevalne navade,

- upad rekreativnih dejavnosti,

- ko zbolijo, ne ostanejo v postelji, dokler je potrebno,

- pomanjkanje obiskov zdravnika. (ibid.)

Druzinski negovalci so bolj podvrzeni pretirani uporabi alkohola, kajenju in ostalim
drogam. Negovanje lahko zelo vpliva na ¢ustveno podrocje, saj so pogoste frustracije
in depresivna stanja. Studije namreé ocenjujejo, da je 46 do 59 odstotkov negovalcev
klinicno depresivnih. Po eni strani je torej negovanje druzZinskega Clana izrazanje
ljubezni in je zelo pozitivha osebnostna izkusnja, po drugi strani pa je negovanje
izCrpavajoCe in zelo stresno, saj dolgotrajne zahteve po negovanju izjemno

obremenjujoCe delujejo na negovalce. (Gasparovi¢: 2007)

1.11. PRAVICE IN DOLZNOSTI OSKRBOVALCEV

Odgovor razvitih drzav na hitro rastoCe staranje prebivalstva je v pobudi za
skupnostno skrb, kar pomeni zmanjSanje stroSkov ter omogoca starim, da ostanejo
doma. Realna skupnostna skrb pomeni druzinsko oskrbo, kjer je ve¢ kot 80
odstotkov pomocCi dane od druzine, ponavadi so to partnerji ali otroci starostnika.

Prav zato bi morali obstajati ustrezni mehanizmi, ki bi lahko na potrebe oskrbovalcev
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vplivali hitro in prilagodljivo. Poleg tega je pomembno prepoznati, kdaj je neprimerno
pricakovati, da bi druzZinski €lan skrbel za bolnega svojca. (Nolan, Keady 2001: 162)

Nolan in Keady (ibid.) omenjata Nacionalno strategijo, ki je bila predstavijena leta
1999 v Veliki Britaniji. Strategija med drugim govori o Stirih pravicah, ki bi jih morali
imeti oskrbovalci. Pravica do izbire ali biti oskrbovalec ali ne, pravica do ustrezne
pripravljenosti na oskrbo, pravica do ustrezne pomoci na primarni stopnji ter pravica

do oskrbe, ki ne Skoduje njihovemu zdravju ter vkljuCenosti v druzbo.

Kitwood (2006: 118) govori o demenci na nacin, da ni avtoritete, pri kateri bi lahko
dobil dokonCen odgovor in ni tehnicnih resSitev, ki so Zze vnaprej pripravljene in na
katere se lahko posameznik popolnoma zanese. Vse glavne vire oskrbe moramo
najti znotraj nas samih. Ni presenetljivo, da so bile v preteklosti zahteve oskrbovalca

stvar sploSne prijaznosti in zdravega razuma.

DruZinski oskrbovalci veliko dela opravijo sami. Zadali so si nalogo, ki jo je pod
danimi okolis€inami skoraj nemogoce opraviti in ni ena izmed tistih, za katero smo bili

ljudje zasnovani. (ibid.)
1.12. PODPORA SOCIALNIH POLITIK (ZAKONODAJA)

Ce pogledamo druZinske oskrbovalce starih ljudi, ugotovimo, da je v zadnjih petih
letih prilo do pozitivnih premikov v socialni politiki. Ceprav je druZina desetletja
zagotavljala pomoc€ in oskrbo staremu ¢loveku, o tem v socialnih politikah ni bilo
govora in s tem druzinski oskrbovalci posledi¢no niso bili delezni nobene javne
pomoci, opore in priznanja. Obstajalo je le nekaj zakonov, ki so posredno vplivali tudi
nanje (npr. Zakon o pokojninskem in invalidskem zavarovanju (Ur. I. RS, st
109/2006) — stara oseba ima pravico do dodatka za pomoc€ in postrezbo; Zakon o
zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju (Ur. |. RS, §t. 72/2006) —
nadomestilo zaradi nege oZjega druzZinskega Clana, s katerim zavarovanec Zivi v
skupnem gospodinjstvu) in samo eden (Zakon o spremembah in dopolnitvah zakona
o socialnem varstvu (Ur. I. RS, §t. 105/2006)), ki oskrbovalcem kot druzZinskim
pomoc¢nikom pod posebnimi pogoji omogo€a finanéno nadomestilo. Omenjeni

financni priliv pa je, Ce Ze do njega pride, tako nizek, da za druzinske oskrbovalce ni
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bistven pri odloCanju starega Cloveka. Situacija se izboljSuje, saj so aprila 2006 za
druzinske oskrbovalce starih ljudi v Sloveniji sprejeli pomemben dokument —
Nacionalni program socialnega varstva za obdobje 2006 — 2010 (Ur. I. RS, $t.
39/2006), ki med drugim kot cilj opredeljuje podporo druZzini in socialnim mrezam pri

skrbi za osebe, potrebne pomoci. (Hvali¢ Touzery 2009: 109)
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2. PROBLEM

Z vpraSanjem stiske oskrbovalcev, ki skrbijo za osebe z demenco, se stroka
socialnega dela v Sloveniji sicer ukvarja Ze priblizno 10 let, vendar pa socialna politika
ni dovolj usmerjena v pomoc¢ tem ljudem. Lahko bi govorili o pomanjkanju ustrezne
mreze pomoci in podpore oskrbovalcem, kar pa je eden od kljuénih dejavnikov za

izboljSanje Zivljenja ljudem, ki imajo demenco.

Cilj in namen raziskave je bil ugotoviti, kakSne so potrebe in stiske oskrbovalcev
oseb z demenco na domu, njihova pricakovanja od domacih ter od socialnih sluzb —
torej od neformalne in formalne socialne mreze - in kak8no pomoc€ in podporo
potrebujejo, da bi lahko s svojcem sobivali bolj kvalitetno in manj stresno ter da bi mu
lahko nudili vse, kar potrebuje. Zelo pomembno je znati ugotoviti, kaj potrebujejo
oskrbovalci ter jim to tudi zaCeti zagotavljati ter jih nauciti ponujeno tudi sprejemati ter

usmeriti oskrbovalce v to, kako si lahko veliko pomagajo tudi sami.

Z raziskavo sem Zelela odgovoriti na naslednja vprasanja:

Raziskovalno vprasanje 1:
Od koga oskrbovalci pricakujejo pomo¢, medtem ko skrbijo za osebo z demenco in

ali vedo, katere oblike pomoci so na voljo v njihovem kraju?

Raziskovalno vprasanje 2:
S kaksnimi tezavami se oskrbovalci sreCujejo pri skrbi za osebo z demenco ter kaj je

zanje najvecja stiska, s katero se spoprijemajo pri skrbi za osebo z demenco?

Raziskovalno vprasanje 3:

Kaksne so potrebe oskrbovalcev pri skrbi osebe z demenco?
Raziskovalno vpraSanje 4:

Kje so si oskrbovalci pridobili znanje ter potrebne informacije o demenci ter ali bi se

radi o demenci Se dodatno izobrazili?
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3. METODOLOGIJA
3.1. VRSTA RAZISKAVE

Raziskava je kvalitativna in poizvedovalna. Kvalitativha raziskava je raziskava
(Mesec 1998: 26), katere del so besedni opisi in pripovedi, ki veljajo za osnovno
izkustveno gradivo, zbrano v raziskovalnem procesu. Gradivo v kvalitativni raziskavi
je obdelano in analizirano na besedni nacin. Poleg tega naj bi v kvalitativni raziskavi
do besede priSel raziskovani, kar pomeni, da se raziskovalec usmeri na stvarne
Zivljenjske probleme in ne na odmaknjene akademske, da je pri raziskovanju odprt
za vsestransko razlicne podatke, ne samo na tiste, ki so pomembni z vidika njegove
teorije ter nazadnje naj bi raziskovane preuceval v njihovem vsakdanjem Zivljenjskem

kontekstu.

Raziskava, ki sem jo opravila, se v vseh pogledih pribliZuje zgoraj navedeni raziskauvi.
Del moje raziskave so intervjuji in pripovedi oskrbovalcev in veljajo za osnovno
gradivo, ki ga uporabljam pri raziskavi. Pri analizi gradiva nisem uporabila merskih
postopkov, ampak kvalitativno analizo. Poleg tega sem se pri raziskavi usmerila na
oskrbovalce oseb z demenco ter njihovo doZivljanje oskrbe ter njihove potrebe,
stiske, teZave, kar so stvarni zivljenjski problemi. Njihove probleme sem preucevala s
pomocjo intervjujev, ki so bili opravljeni v njihovem vsakdanjem Zivljenjskem
kontekstu. Pri sprasevanju me niso zanimali samo podatki, ki sem jih Zelela izvedeti

na podlagi teorije, ki sem jo prebrala, ampak sem bila odprta tudi za ostale.

3.2. SPREMENLJIVKE, VIRI PODATKOV IN MERSKI
INSTRUMENTI

Spremenljivke v nalogi niso bile vnaprej doloCene, sem pa pri intervjujinh uporabila
vhaprej pripravljena vprasanja - Smernice za intervju. Vprasanja so se nanasala na
okvirne teme, ki so me pri raziskovanju zanimale. Smernice vsebujejo 4 sklope
vprasanj, s katerimi sem poskusala ugotoviti, od koga oskrbovalci pric¢akujejo pomo¢
ob skrbi za osebo z demenco, €e so seznanjeni z oblikami pomoci v njihovem kraju,
s kaksnimi teZavami in stiskami se soocajo, kakSne so njihove potrebe, ko skrbijo za
osebo z demenco, ter kakdno je njihovo znanje o demenci in kje so si ga pridobili.

Med smernice sodijo tudi sploSna vprasanja o spolu, starosti, statusu ter razmerju
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oskrbovalca do osebe z demenco ter koliko ¢asa in kje skrbijo za osebo z demenco.
VpraSanja za formalne in neformalne oskrbovalce so bila podobna, vendar so se v
nekaterih podrobnostih razlikovala ter bila prilagojena vsaki skupini posebej. V vsaj

dveh primerih je bila oseba Ze enkrat formalna in neformalna oskrbovalka.

3.3. POPULACIJA IN VZOREC

Intervjuje sem izvedla s 3 formalnimi in 8 neformalnimi oskrbovalci. Med njimi je bilo
10 Zensk in 1 moski, od katerih jih 8 Se skrbi za osebo z demenco, 3 pa ni€ vec.
Povpre€na starost intervjuvancev je 55 let, kjer je najmlajSi star 31 let in najstarejSi
93 let. Za osebo z demenco so oskrbovalci skrbeli oziroma skrbijo v povprecju 3 leta,
6 jih zivi v mestu, 5 pa na podezelju. Razmerja oskrbovalcev do oseb z demenco so
zelo razlina. Vecina je hcera, 1 sin, 1 snaha, 1 vnukinja, 2 socialni oskrbovalki ter 1
oseba, ki ni v sorodstvenem razmerju z oskrbovanko. Sprva sem imela v nacrtu
intervju narediti tudi z eno osebo, ki ima demenco, vendar se kasneje za to nisem
odlocila. Oskrbovalci, ki sem jih spradevala, prihajajo iz razlicnih koncev Slovenije,
skrbeli so o0z. skrbijo za osebe z demenco, ki Zivijo na podrocju Gorenjske, v ob¢inah:
Radovljica, Kranj, Bled, Gorje, Senéur in Trzi€. V obseg intervjuvancev so bili
vklju€eni ljudje z raznolikimi izkuSnjami na podrocju oskrbe oseb z demenco, zelo
razlicni tudi v svojih karakterjin. Nekateri skrbijo za isto osebo, vendar so njihove
stiske lahko popolnoma razlicne. Med njimi so negovalke, socialne oskrbovalke,

svojci, socialni skrbniki.

3.4. ZBIRANJE PODATKOV

Intervjuje sem opravljala sama v obdobju 7 dni, od 26.5.2012 do 1.6.2012. Intervjuiji
so potekali pri intervjuvancih doma ali pa na delovnem mestu. V povprecju so trajali
eno uro. Vecino intervjuvancev poznam osebno oziroma jih pozna kdo od mojih
znancev ali prijateljev, na ta nacin sem tudi pridobila intervjuje. Dve kontaktni osebi
mi je priskrbela delovna terapevtka v Domu Petra Uzarja, ki tudi vodi skupine za
samopomocC za svojce oseb z demenco, kamor je vkljuCena moja mati. Eno socialno
oskrbovalko poznam osebno, za drugo pa mi je povedala prva. Razen ene gospe, so
se vsi vpraSani strinjali, da z njimi opravim intervju za namen diplomske naloge. Vse
oskrbovalce sem predhodno poklicala po telefonu, da smo se dogovorili za ¢as in

kraj intervjuja. Pogovor, intervju je bil neposreden in individualen. Za intervju sem
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imela pripravljene oporne toCke in vprasanja. Vprasanim sem pustila, da govorijo
svojo zgodbo in vecine nisem veliko sprasevala. Nekatere, ki niso bili toliko zgovorni,
pa sem z vprasanji morala bolj usmerjati. Pri vseh intervjujih so me vodila enaka
vprasanja, vendar pa niso bila zastavljena v enakem vrstnem redu. Vsi intervjuji so
bili posneti na diktafon in kasneje prepisani na racunalnik. Ko sem pogovore
prepisovala, sem jih hkrati Ze nekoliko parafrazirala. Kasneje, pri ponovnem
pregledu, pa sem opustila nerelevantne podatke in besedila pravopisno popravila, ¢e
tega nisem storila ze med samimi prepisovanjem. Nekatere nareCne in domace

izraze sem pustila nepopravljene.

3.5. OBDELAVA IN ANALIZA PODATKOV

Analiza empiricnega gradiva je bila opravljena s kvalitativho analizo.

1. Izbor relevantnih delov besedila in doloCitev enot kodiranja

Iz Ze parafraziranih in nekoliko skrajSanih zapisov intervjujev sem izlo€ila dele
pogovorov, ki so se nana$ali na moja raziskovalna vprasanja, ki sem si jih
zastavila pred delom na terenu. Te dele pogovorov sem izpisala. Nato sem iz
izpisanega z oznacCevanjem izloCila izjave, ki so se nanaSale na raziskovalna

vprasanja.

2. Kodiranje izjav
Za vsakega od intervjuvancev sem oblikovala tabelo, kamor sem vnesla
oznaCene dele besedila oziroma izjave. Sproti sem vsaki izjavi pripisala

vsebinsko odgovarjajo€ pojem.

Tabela st. 1
Primer vsebinskega kodiranja

St. Izjava Pojem

801 | Potem sem to omenila tudi prijateljici, ki | Iskanje pomoci
dela v Psihiatricni bolniSnici Begunje in

mi je rekla, da je to demenca.

802 |Potem pa sem zdravniku na Bledu | Iskanje pomodi
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povedala, da zdravila, ki jih jemlje, ne
gredo skupaj, ker sem brala recepte.

Zdravnik me sploh ni uposteval.

803

Nisem imela problemov s tem, da sem
morala povedati, da ima ata demenco.
Ce ne povem, kako pa naj drugi vedo,

kaj je z atom.

Zavedanje svojih in bolnikovih
potreb

804

Ko ata ni ve€ znal poZirati hrane in sem
porabila eno uro, da sva pojedla zajtrk,

sem poklicala dezurno zdravnico.

Iskanje pomoci

805

Je bila ena super zdravnica dezurna in
naju je z napotnico poslala k
nevrologinji. V dveh dneh sva bila na
vrsti. Nevrologinja ga je samo gledala in

me vprasala, koliko Casa je Ze tak.

Pomoc strokovnjakov

806

Ni ga potrebno ve€ peljati v dnevno
varstvo, ker je lahko sam doma. Prej ga

pa nisem upala pustiti samega.

Stiske

807

Pozanimala sem se tudi na internetu.
Vtipkala sem »demenca« in sem nasla

veliko gradiva ter ga prebrala.

Iskanje informacij o demenci

3. Ureditev izjav po kodah in zdruZevanje v kategorije

Posamezne izjave, ki so sovpadale na vsebinske sklope, sem zdruzila v

kategorije in jih razvrstila glede na raziskovalna vprasanja — torej na doloCene

teme in nato na podteme.

Tabela st. 2

Primer ureditve izjav po kodah in zdruZevanja v kategorije

ZNANJE O DEMENCI

1. Iskanje informacij o demenci

807

Pozanimala sem se tudi na internetu. Vtipkala sem »demenca« in sem
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nasla veliko gradiva ter ga prebrala.

413

V Begunjah so mozu povedali, da ima teta demenco, jaz pa sem videla na

izvidih, ker nisem hodila na obiske. Mozu so tudi razlozili, kaj to pomeni.

2. Zanimanje za demenco

808

Mene je zanimalo, kako naj se jaz do takega Cloveka obnasam in sem

dobila zadovoljive odgovore na moja vprasanja.

3. Koli¢ina znanja o demenci

835 Zdi se mi, da imam dovolj znanja. Tukaj sploh ni znanje v prednosti. Vazno
je, da ves, kaj se s tem Clovekom dogaja. Potem pa je tukaj samo ljubezen.
649 Zdi sem mi, da nimam dovolj znanja, saj so vedno kaksna presenecenja.

4. Poznavanje demence

837 Preden je ata imel demenco, sem Ze sliSala za to bolezen, ampak ji nisem
posvecala velike pozornosti.
732 Ce bi prej poznali demenco in njene znake, bi Ze takoj $li k zdravniku,

ampak Sele zdaj za nazaj gledam, kdaj je mama Ze lahko imela demenco.

5. Dodatno znanje o demenci

838

Ne, ker me dejansko sploh ne zanima. Te strokovne razlage se mi zdijo

neumne.

6. Razumevanje demence

839

Vedno je treba na to gledati kot na bolezen, da to ni kar iz zraka.

421

Nimam srca, da bi jo zaklenila noter, Ce je lepo vreme, zakaj bi bila zaprta.

7. Nepoznavanje demence

505

Na zaCetku sem popolnoma drugace jemala demenco kot sedaj — je bila
»tabula raza« zame. Glede na to, da sem bolj nepotrpeZljiva, zelo

koleri¢na, sem »finte« od mami jemala bolj kot Zlehtnobo
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4. DEFINICIJE POJMOV

OBLIKE POMOCI - vkljuduje vse oblike pomoé&i za osebe z demenco in njihove
oskrbovalce, ki so na voljo oskrbovalcem v njihovem kraju oz. v kraju, kjer skrbijo za

osebo za demenco.

PRICAKOVANJE POMOCI — gre za priéakovanja, ki jih imajo svojci do drugih (svojih
bliznjih, strokovnjakov, institucij,...) ter to, od koga vse pri€akujejo pomo¢, da bi lazje
skrbeli za osebo z demenco.

Iskanje pomo¢€i — izjave oskrbovalcev, ki se nanasajo na iskanje pomoci in vire
informacij, ki so jih iskali (prijatelji, znanci, svojci, strokovnjaki, literatura, ...).

Pomo¢ strokovnjakov - gre za pomo¢ zdravnikov, zdravstvenih delavcev, socialnih
delavcev (ljudi, ki niso laiki na podro¢ju demence), kaksno podporo in pomo¢ nudijo
oskrbovalcem oseb z demenco in kako oskrbovalci sami ocenjujejo njihovo pomo¢
(za ustrezno, delno ustrezno ali neustrezno).

Pomo¢ drugih (laikov) - gre za pomoc€ vseh laikov, ki na kakr§enkoli nacin, ki ga
oskrbovalci opredeljujejo kot pomo¢, pomagajo oskrbovalcem oseb z demenco.
Prosnja za pomo¢ brez oklevanja — pomeni, da oskrbovalci brez teZzav prosijo za
pomoc, ki jo potrebujejo pri oskrbi osebe z demenco. Ni jim tezko prositi za pomo¢
nikogar, laike ali strokovnjake. Sem spada tudi to, da jim ni tezko govoriti o tem, da
ima njihov svojec demenco.

Podpora — vkljuéuje podporo, ki so jo delezni oskrbovalci pri oskrbi osebe z
demenco. Podpora, da lahko lazje prestajajo stiske in tezave. Tu gre za strokovnjake
in laike, za vsakogar, ki ga oskrbovalec opredeli kot podpornika.

Pomo¢ iz lastnih izkusenj — to so izku$nje, ki so si jih pridobili oskrbovalci v ¢asu,

ko skrbijo za osebo z demenco ter si z njimi pomagajo pri nadaljnji oskrbi.

TEZAVE - so vse tezave, s katerimi se sredujejo oskrbovalci pri skrbi za osebe z
demenco.
- Odnosne tezave — so tezave, ki jih imajo oskrbovalci v odnosih z drugimi in
se dogajajo zaradi oskrbe oseb z demenco.
- Zdravstvene (finanéne, psihi¢ne) tezave — so tezave, ki jih dozivljajo
oskrbovalci pri oskrbi oseb z demenco ter vplivajo na njihovo fizicno ali

duSevno zdravje.

38



Finanéne tezave — so tezave, ki jih imajo svojci pri oskrbi oseb z demenco ter

vplivajo na njihov financni vidik Zivljenja.

STISKE — so vse tiste stiske, ki so nastale kot posledica dolgotrajne neprestane

obremenitve ter zaradi stalnih skrbi in pritiskov, ki jih imajo oskrbovalci, medtem ko

skrbijo za osebo z demenco.

Zadrege, sram — pomeni, da je oskrbovalce sram, da ima njihov svojec
demenco ali pa jih je sram, da niso opazili, da je njihov svojec zbolel.

Izziv zaradi osebnostih lastnosti — karakter in osebnostne lastnosti
oskrbovalca lahko ovirajo dober odnos z osebo, ki ima demenco.

Varnost — oskrbovalci so obremenjeni z varnostjo oseb z demenco, so stalno
zaskrbljeni, da se jim ne bi kaj zgodilo.

Priprave na odhod k osebi z demenco - tisti, ki ne Zivijo z osebo z
demenco, ampak prihajajo k njej, dozivljajo napetosti in stiske, ko se
odpravljajo, da bodo dalj Casa preziveli z osebo, ki ima demenco.

Motnje spanja — zaradi skrbi ali pa zaradi zbujanja osebe z demenco
oskrbovalci ponoc€i ne spijo dobro.

Obnasanje osebe z demenco (obtozbe, nepredvidljive situacije, ...) —
oskrbovalci dozivljajo stiske zaradi obnasanja osebe z demenco.

Odnos drugih ljudi do osebe z demenco, predvsem zdravstvenih
delavcev — oskrbovalci dozivljajo stiske, ker ostali ljudje, kamor so vkljuceni
tudi strokovnjaki, ne ravnajo dostojanstveno z osebo, ki ima demenco.
Notranje, psihi¢ne stiske, stres, napetost, stalni nadzor — vse napetosti, ki
nastanejo zaradi oskrbe osebe z demenco ter dogodkov, povezanih z oskrbo.
Osnovna nega — oskrbovalci dozivljajo nelagodnosti, ko morajo osebo z
demenco negovati.

Soocenje s smrtjo — formalni oskrbovalci doZivljajo pretres, ko se soocajo s
smrtjo.

Prihodnost — oskrbovalci so zaskrbljeni za prihodnost osebe z demenco ter
tudi za svojo prihodnosti in prihodnost svoje druzine.

Odnos drugih do oskrbovalca — nesramni odnosi drugih ljudi do
oskrbovalca.

Delovnik in papirologija — formalni oskrbovalci so obremenjeni z

administracijo ter delovnikom.
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- Brez stisk — pomeni, da oskrbovalci ne doZivljajo stisk, medtem, ko skrbijo za
osebo z demenco.
- Najvecja stiska — najvelja stiska, ki jo doZivljajo oskrbovalci, medtem ko

skrbijo za osebo z demenco.

Pomo¢€ za lazje premagovanje stisk — vse, kar oskrbovalcem pomaga, da stiske, ki
jih dozivljajo pri oskrbi osebe z demenco lazje prenasajo in jih lajSajo. Med te spadajo
pretekle zivljenjske izkuSnje oskrbovalcev, stvari, ki so jih Ze doziveli, Cas, ki mora
pretecCi, da se doloCenih stvari navadijo, osebnostne lastnosti oskrbovalcev ter tudi
hvaleznost, kaj so osebe z demenco Ze naredile zanje.

Pozitivne izkusSnje — so vse vesele, radostne, pozitivhe izkuSnje, ki jih dozivljajo
oskrbovalci, medtem ko skrbijo za osebo z demenco. Vse, kar jih pozivi, dvigne in jim
je v veselje ter zanje ne pomeni stiske. Mednje spadajo humor in veselje, notranje
zadovoljstvo, samopreiskava, dobra dela, to, da so zgled ostalim, da se ucijo
pozitivnih lastnosti ter da drugi ljudje potrdijo, da delajo nekaj plemenitega.

Pojav stisk — kdaj se stiske, ki nastanejo med oskrbo za osebo z demenco,
pojavljajo.

Vpliv stisk na druge — kako stiske, ki nastanejo med oskrbo za osebo z demenco,
vplivajo na druge.

Poznavanje sindroma izgorevanja — koliko so oskrbovalci seznanjeni s kroni¢nim
stanjem skrajne psihofizi€ne in Custvene izCrpanosti, do katerega pride, ko telo in um

ne moreta ve€ prenasati visokih zahtev.

KOMUNIKACIJA V DRUZINI — vkljuuje pogovore o skrbi za osebo z demenco z
najozjimi druzinskimi Clani, tistimi, ki so vkljuCeni v skrbi za osebo z demenco in
tistimi, ki niso. Gre tudi za pogovore o vseh tezavah, stiskah in drugih motnjah, ki

lahko nastanejo pri skrbi za osebo z demenco ter o reSitvah, ki sledijo.

POTREBE - vkljuCuje vse potrebe, ki jih imajo oskrbovalci pri skrbi za osebo z
demenco in morajo biti zadovoljene, da je oskrba lazja.

Zavedanje potreb/skrb zase — pomeni, da se oskrbovalci zavedajo potreb, ki jih
imajo ob skrbi za osebo z demenco ter te potrebe tudi zadovoljijo. Poskrbijo zase, v
smislu, da naredijo vse za to, da ne bi priSlo do sindroma izgorevanja ter da ostanejo

v dobri telesni in duSevni kondiciji.
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ZNANJE O DEMENCI — vse, kar oskrbovalci vedo o demenci.

Iskanje informacij o demenci — vkljuCuje podatke o tem, kje vse so oskrbovalci,
potem ko so izvedeli, da ima njihov svojec demenco, iskali prve informacije o
demenci.

Zanimanje za demenco — pomeni, da se oskrbovalci aktivho zanimajo za demenco,
potek in znacilnosti demence, in to ves €as bolezni, ter kaj vse morajo vedeti, da bi
se ji lahko uspesno postavili po robu.

Koli¢ina znanja o demenci — vkljuCuje vse znanje, ki ga imajo oskrbovalci o
demenci.

Poznavanje (znanje) demence pred izbruhom bolezni — vklju€uje vse znanje, ki so
ga imeli oskrbovalci pred tem, ko so izvedeli, da ima njihov svojec demenco.
Dodatno znanje o demenci — znanje, ki si ga oskrbovalci z demenco $e zelijo
pridobiti, medtem ko skrbijo za osebo z demenco.

Razumevanje demence — pomeni, kako dobro oskrbovalci poznajo demenco in
njene znacilnosti in predvsem obnasanje oseb z demenco ter nacin komuniciranja z
njimi.

Nepoznavanje demence - neznanje in nepoznavanje demence in njegove
posledice.

Razlikovanje med teorijo in prakso — vklju€uje razlike med tem, kar ucijo knjige in
tem, kar se dejansko dogaja v praksi.

Izobrazevanja — vkljuCujejo vsa izobraZevanja v zvezi z demenco, ki se jih udeleZijo

formalni oskrbovalci v sklopu njihove sluzbe.
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5. REZULTATI

Med oblikami pomodi, ki obstajajo v krajih, kjer Zivijo vpraSani, so intervjuvanci kot
skupina omenili vse. Vecina jih je omenila dnevno varstvo, manj pomo¢ na domu, Se
manj pa dodatek za pomoc in postrezbo, zdravljenje v negovalni bolniSnici, skupine
za samopomoc¢ za svojce oseb z demenco, dostavo kosil in zaCasno varstvo. Vsi
skupaj, kot skupina, so vedeli za vse oblike pomodi, vendar pa posamezniki niso

poznali vseh.

Nekateri so se doloCenih oblik pomoci ze okoriS¢ali, drugi bi se jih, Ce bi to
potrebovali. V vecini niso preveC navduSeni nad dnevnim varstvom, ker mislijo, da
ljudje z demenco tezko hitro spreminjajo okolje. Ena oseba je dejala. »To je dnevno
varstvo, ampak mislim, da je to slaba reSitev, ker so spremembe slabe za takega
Cloveka.« Pomo€ na domu nekateri zelo pohvalijo, drugi pa mislijo, da ni primerna za
osebe z demenco, kot pravi ena izmed intervjuvank: » Vedeli sva za pomoc¢ na domu,
ampak to se pri nas ni obneslo.« Vecina je bila mnenja, da se ob tem, ko imajo
zaenkrat sami moznost skrbeti za svojce, ne zanimajo toliko za ostale oblike pomo¢i,
sploh v primerih, ko za eno osebo z demenco skrbi ve¢ oskrbovalcev. Za
oskrbovalce je zelo pomembna tudi finan¢na plat oblik pomoc€i. Za oblike pomoci
vedo, vendar se zanje odloCijo na podlagi njihovih dohodkov in zmoznosti
placevanja. Tako npr. neka oskrbovalka omenja, kako draga so kosila, ki jih lahko
naroCi§ v domu za stare: »Za hrano smo se tudi obrnili na Dom upokojencev Kranj,
vendar je hrana kar draga, 190 EUR na mesec smo morali placati.« Za druStvo
Spomincica je nekaj vpradanih Ze sliSalo, nekaj jih hodi na skupine za samopomoc,
nekateri pa so slisali, da so sre€anja dobra in da si veliko pomagajo, vendar se sami

ne bi odlocili za to obliko pomodi.

V raziskavi sem ugotovila, da so se oskrbovalci v veliki meri obracali po pomo¢ k
splosnim zdravnikom, skoraj v vecini primerov. Seveda pa so izkoristili tudi
neformalne vire pomoci, kot so prijatelji, znanci in predvsem druzinski ¢lani. Nekateri
pomoci sploh niso iskali, vendar je takih zelo malo. Obracali so se tudi na socialne
delavce v domovih za stare in bolniSnicah, na farmacevte v lekarnah, na medicinske
sestre. Veliko pa jih je ali bi jih, ¢e bi potrebovali, iskalo informacije na internetu, v

revijah, knjigah.
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Strokovnjaki so oskrbovalcem v vecini primerov pomagali, ¢e so jih za to prosili sami,
so pa tudi primeri, da so jih zdravniki sami poslali k specialistom. Nekateri zdravniki
dajejo pomanjkljive informacije o demenci in poteku bolezni. Specialisti, h katerimi so
bile osebe z demenco napotene, so bili po vecini nevrologi ali psihiatri. Ena od
oskrbovalk bi pricakovala podporo od nevrologinje, ne pa samo to, da se je posvetila
osebi z demenco. »Rekla mi je, da pa je lepo, ker skrbimo zanjo in to je vse, kar je
pomagala. Mami je testirala, z njo se je pogovarjala, mene pa ni dosti »Smirglala«.
Nekaj oskrbovalcev ima tudi dobre izkuSnje s socialnimi delavkami, ki so jim
pomagale pri razumevanje demence ter pri oskrbi. Eno oskrbovalko je zdravnica
opozorila, naj dobro poskrbi zase, medtem ko skrbi za osebo z demenco, »Rekla pa
nam je tudi, da naj pazimo nase, da ne bomo Se mi zboleli, ker za teto skrbimo.

Rekla je, da moramo obvezno na dopust, ker bomo drugace zboleli. «

Kar se tiCe pomoci drugih, ki niso strokovnjaki, ugotavljam, da pri oskrbi pomagajo
predvsem tisti, ki so na kakrSen koli nacin Ze seznanjeni z demenco, tako da dajejo
nasvete in informacije, kaj demenca je in kako je dobro pri takih ljudeh ravnati in se
obnasati. Pomagajo tudi sosedi in prijatelji, predvsem pa oZji druzinski clani.
Oskrbovalci so v ve€ini mnenja, da z oskrbo svojcev ne morejo bremeniti mlajsih
Clanov druzine: » Tako ali tako smo v pomoc vkljuceni Stirje otroci, ne moremo pa Se
prositi nasih otrok, ki so zaposlenimi z drugimi re¢mi in hodijo v sluzbo, da bi nam pri

tem pomagali.«

Veliko vprasanih ni pricakovalo nikakrSne pomocCi pri oskrbi osebe z demenco.
Nekateri vse uredijo v krogu druzine, drugim se zdi, da ni preveC¢ dobro, da hodijo
veliko okoli zdravnikov. Nekateri menijo, da svojih sploSnih zdravnikov ne more$
obremenjevati s takSnimi re€mi. Drugi pa so pomo¢ priCakovali od zdravnikov —
splosnih in specialistov, svojcev, predvsem ozjih druzZinskih ¢lanov. Pri¢akovali pa so
tudi lepSi odnos zdravstvenih delavcev do oseb z demenco. Tudi to, da bi zdravniki
prej povedali, da ima njihov svojec demenco, ter da bi razlozili, kaj to pomeni.

Socialni oskrbovalki pomoc¢ pri¢akujeta od svoje nadrejene.

Vecina vprasanih nima problemov z iskanjem pomoci in proSnjo za pomoc¢ drugih
oseb ali sluzb. Je pa tudi nekaj takih, ki bi za pomoc prosili samo svoje bliznje, ne pa

tudi ostalih ali pa razli¢nih sluzb. Veliko je tudi takih, ki za pomoc¢ Se niso prosili, ker
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do sedaj tega niso potrebovali, e pa bi, s tem ne bi oklevali. Glede omembe tega, da
ima svojec demenco, vecina nima problemov, da bi o tem govorili, vsaj dve osebi pa
o tem rajSi ne govorita prevec€ na glas oz. izbirata, komu to povesta. »Drugim dosti o
tem ne razlagam, povem svojim kolegicam, na veliko pa tega ne govorim. Potem

imam obcutek, da se drugim smilim, ker moram za teto skrbeti.«

Vecina oskrbovalcev ima pri domacih ogromno podporo. Se pa najde tudi kdo, ki ga
domaci predvsem na zacetku niso razumeli ter ga niso podpirali, prej obtozevali. Pri
vedini druzina zelo sodeluje pri skrbi za osebo z demenco. Ceprav za osebo z
demenco v vecini skrbijo doloCene osebe v druzini, pa ostali te ¢lane podpirajo, jim
pomagajo ter jih predvsem razumejo. Razumejo, zakaj so v&asih slabe volje, pod
stresom, ziveni ter jih obCudujejo ter pohvalijo, ker tako skrbijo za svoje starSe, tete,
stare mame idr. Veliko vlogo imajo pri podpori mozje oskrbovalk, ki ne samo, da
posluSajo teZzave in situacije, s katerimi se le-te spoprijemajo, ampak jih tudi
razumejo, podpirajo, dajejo nasvete, ¢e znajo. »Moj moZ je tudi za svojo mamo
skrbel, po kapi, imela je tudi sladkorno, zato me zelo dobro razume, kaj pomeni
skrbeti za mamo, ker je veliko dal skoz. Me podpira in ni problema, da grem k mami.
Zelo me razume, tudi ¢e sem slabe volje.« Socialni oskrbovalki pa prav tako podporo
vidita v svojih domacih ter pri sodelavkah, ki se spoprijemajo s podobnimi situacijami
ter tako druge drugo spodbujajo ter si svetujejo. »Imamo podporo v sluzbi. To je
dobro, da lahko kadarkoli poklice§ sodelavca in ga prosi§ za nasvet ali za kaj takega,
kar ne veS$.« So pa tudi primeri, ko bi nekateri potrebovali podporo od doloc¢enih
oseb, pa je ne dobijo. Tu so predvsem nekateri sorodniki, ki so blizu osebi z
demenco, pa se ne vklju€ijo v skrb. Oskrbovalci to pogresajo, bolj zaradi osebe z

demenco, kot pa zaradi samih sebe.

Vecina oskrbovalcev je sama ugotovila (ko je minilo nekaj ¢asa), kako je najbolje
delati z osebo, ki ima demenco. Delajo »poskuse« in si pomagajo sami v krogu

druzine ter ostalih oskrbovalcev.

Vpra8ani ugotavljajo, da imajo razlicne teZave: zdravstvene, fizicne, psihicne,
duSevne, tudi finan¢ne idr. Velina razne teZave dozivlja zaradi stresa. Nekateri
dozivljajo fizi€ne tezave, ki jih povezujejo z oskrbo, drugi tudi psihi¢ne in duSevne.

Veliko jih ima probleme s spanjem, ker morajo osebo z demenco nadzorovati tudi
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ponoci. Socialni oskrbovalki nimata nikakrsnih tezav, radi bi le spremenili urnik, da bi
bil ustreznejSi zanju in tudi za oskrbovance. Pri eni osebi gre tudi za tezave s
premozenjem, kar vodi v nadaljnje tezave, s katerimi se spoprijema. Nekatere
oskrbovalke so se zdravile za depresijo: »Mene pa je veliko stalo, ker sem se potem
zdravila za depresijo.« Nekateri so imeli bolezni Se preden so zaceli skrbeti za osebo
z demenco, vendar se je ob skrbi tudi njihova bolezen povecala in je huj$a: »Zaradi
stresa, ki je povezan s skrbjo za teto, se je tudi poslabsSala luskavica, ki jo imam Ze
od prej.« Druga oskrbovalka pripoveduje podobno: »Dve leti sem se borila s
psihicnimi tezavami, sem pa ze pred tem jemala antidepresive. Potem sem jih nehala
Jemati, ker se je stanje poboljSalo, potem je prisla bolezen od mame, pa se je zopet

poslabsalo. «

Glede zadreg in sramu sem dobila od vpraSanih raznolike odgovore. Nekaterim se
ne zdi potrebno, da bi demenco skrivali in da o njej ne bi govorili. Drugi pravijo, da jih
sicer ni sram, ker ima bliznji demenco, da pa se o tem z drugimi rajSi ne pogovarjajo
0z. da izbirajo sogovornike, katerim je vredno povedati, katerim spet ne. Nekaterih ni
sram, da ima bliznji demenco, ampak to, da demence pri njem niso pravocasno
opazili, sploh ¢e so bili o demenci pouceni Ze prej oz. €e so bili neposredno povezani
z drugimi, ki so imeli demenco. Nekatere je bilo tudi sram, da so o bliznjem mislili
slabo, ko Se niso vedeli, da ima demenco, zdaj pa vedo, da je bilo obnaSanje

povezano z demenco.

Veliko stisk je povezanih z neposredno skrbjo za osebo z demenco, ko osebe ne
morejo pustiti same doma, oz. e jo morajo, jih je strah, da se ji ne bo kaj pripetilo.
Tezko jim je, ker morajo osebo zakleniti. Drugim so v stisko njihove lastnosti, ki se
kaZejo pri skrbi za osebo z demenco. Tisti, ki skrbijo za svojca na njihovem domu, se
morajo pripraviti, da odpotujejo k njemu in to jim vcasih tudi predstavlja stisko,
predvsem sprememba okolja. Nekateri so imeli slabe izkuSnje z zdravstvenimi
delavci v bolniSnicah in zdravstvenih domovih, kar je prav tako predstavljalo velik
stres zanje in za njihove svojce in domace. Vec€ina od vprasanih pa je pod stalnim
pritiskom, napetostjo, sami to opisujejo, kot da so ves €as v stanju pripravljenosti, da
jih bo nekdo poklical, da se bo nekaj slabega zgodilo ipd.:»Ves ¢as si v pricakovanju
telefona. Se dolgo po tem, ko je mama umrla, mi je vsak telefonski klic pognal

adrenalin po Zilah in spravil v Sok.« Tudi obnaSanje oseb z demenco za njihove
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oskrbovalce pomeni obremenitev in stres. Vedo, da se njihovi svojci obnaSajo
drugaCe kot ponavadi in to jih bega, zato ne vedo, kako bi ravnali, kaj bi naredili.
Ceprav veéina ve, da je to bolezen, pa se tezko sprijaznijo s tem in v&asih $e vedno
mislijo, da so njihovi svojci kaj naredili za nalaS¢: »Vseeno pa te kakSna stvar Se
vedno prizadene. Zopet mislis, da ti hoCe Skodovati, nagajati in ne mislis, da je to
bolezen.« Nekateri so imeli tezave tudi pri intimni negi svojca, predvsem na zaCetku,
ko Se niso bili pripravljeni na takSno skrb za svojca. Veliko jih je omenilo tudi to, da jih
skrbi in vznemirja, kaj se bo zgodilo z njimi, ali bodo tudi doziveli podobno, bodo
zboleli za demenco: »Muci pa me tudi, Ze dolgo ¢asa to, kdaj se bo kaj podobnega
pojavilo pri meni.« Socialni oskrbovalki pa govorita o stiski predvsem takrat, ko jima
kdo od oskrbovancev umre, saj se nanje zelo navezeta in pa odnosi med
sodelavkami, e se ne razumejo. Omenili sta tudi delavnik, ki jima ne ustreza, pa
preveC dela s papirji in premalo posvec€anja vlogi socialnih oskrbovalcev in njihovem
poklicu. »Mogoce v sluzbi je malo tezko, ¢e se mora$ srecCati s smrtjo, imas krizo oz.
sem jo imela.« Drugih stisk socialni oskrbovalki nista omenjali. Za vsakega od
vprasanih je najveCja stiska nekaj drugega kot za drugega, torej ni mogoce
posploSiti, kaj oskrbovalcem predstavlja najvecjo stisko pri skrbi za osebo z
demenco. Vprasani omenjajo tudi to, da to niso samo stiske ene osebe, oskrbovalca,
ampak stiska celotne druzine. Predvsem navajajo tudi stalni pritisk, pod katerim se
oskrbovalci znajdejo. Stalno so pod napetostjo, da se bo nekaj zgodilo njihovemu
svojcu, da nekaj ne bo dobro. Nekatere obremenjujejo tudi odnosi v druzini,
usklajevanje za skrb in ker niso vsi podobnih lastnosti pride do nesoglasij, ki pa jih
eni lazje, drugi tezje prenasajo. Velikokrat je stiska tudi to, ker oskrbovalci ne vedo,
kaj storiti v dani situaciji. Npr. ko oskrbovanec stalno ponavlja iste stvari, ga je tezko
umiriti ali mu kaj dopovedati. Velika veCina vprasanih pa kljub stiskam nalogo
oskrbovalca jemlje kot €astno nalogo in so veseli, da lahko pomagajo svojemu
bliznjemu. Nekateri, presenetljivo, pri oskrbi osebe z demenco nimajo stisk oz. jih
niso omenjali. Ko sem jih neposredno vprasala, kakSna je njihova najvecja stiska, so
odgovaorili, da je ni, da skrbeti za osebo z demenco zanje ne predstavlja stiske. To so
odgovorili trije vprasani. Eden od njih je moski, ena je socialna oskrbovalka, tretja pa
oseba, ki skrbi za svojega o€eta, ki ima demenco in pravi, da je v Zivljenju skusila Ze
toliko tezkih stvari, da je nanje Ze postala odporna in ni Clovek, ki bi bil pod stresom.

»Sem tak tip ¢loveka, da nimam stresa.«
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VpraSani lahko stiske prenaSajo ali so jih prenaSali zaradi razlicnih dejavnikov.
Nekateri, kot Ze omenjeno, so v Zivljenju izkusili mnogo gorja, celo sami so doziveli
psihiCne, ziv€ne zlome, ki so jim kasneje v zivljenju, ko sami s tem niso vec€ imeli
tezav, zelo pomagali — predvsem izkusnje, da so to enkrat sami doziveli. Nekateri
skrb za svojca vzamejo kot izziv, ki mu morajo biti na nek nacin kos in se tako ne
obremenjujejo dosti, kaj se bo zgodilo, kako bodo nalogo opravili. Predvsem so jim
zZivljenjske izkuSnje pomagale, da Cloveka z demenco bolje razumejo in zato zanj tudi

lazje skrbijo.

Poleg stisk in tezav pa vprasani ob skrbi za osebo z demenco dozivljajo tudi

pozitivne izkusnje.

Te pozitivne izkuSnje so naslednje: dober obcutek, da skrbijo za svoje bliznje,
morebitna pomoc tudi v prihodnosti, da bi spoznali znake demence pri sebi ali pri
svojih bliznjih. Nadalje navajajo to, da preis€e$ samega sebe, da se nekaj novega
nauci$, se spremenis na bolje. Tudi v odnosih do drugih se naucis veliko pozitivhega
in te izkuSnje preneseS na svoje otroke, da jim das zgled, kako naj oni ravnajo v
podobnih situacijah in da svoje starSe spostujejo. To, da se Zrtvuje$ za druge, se
nauci§ potrpezljivosti in da se zamisli§, kaj lahko dozivi§ tudi sam. Za pozitivho
navajajo tudi smesne situacije, v katerih se znajdejo skupaj z osebo, za katero
skrbijo. Zelo pozitivno navajajo to, da sami poskrbijo za svojca, da ga kar takoj ne
prepustijo neki instituciji, da jih to izpolnjuje in da so notranje zadovoljni, ker skrbijo
za svojca. Tudi drugim dajo zgled in to se jim zdi pozitivno. Veliko jih dobi od drugih
potrditve, da opravljajo dobro delo in tudi to oskrbovalce pozivi in jim je vie€. Tudi
oseba, ki ji je skrb za mozevo teto resni¢na obremenitev in nerada skrbi zanjo, je

rekla, da se kdaj teti tudi nasmeji in to so edini lepi trenutki, ki jih ima pri skrbi zanjo.

Glede sindroma izgorevanja ga socialni oskrbovalki poznata, vendar se jima zdi, da

Se ni nevarnosti, da bi to doziveli sami.

Nekateri vprasani govorijo o tem, da nimajo problemov, da o demenci in njihovih
tezavah govorijo z drugimi in jih tudi vprasajo za nasvet. Nekateri, ki za osebo z
demenco skrbijo skupaj z ostalimi brati in sestrami, se zavedajo, da bi svojca morali

dati v dom, €e bi zanj morali skrbeti sami. Pravijo tudi, ¢e bodo oni enkrat ogrozeni,
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bodo dali svojca v institucionalno oskrbo, saj morajo poskrbeti tudi zase, da ne
izgorijo. »Za mamo moramo poskrbeti, ampak ko bomo pa mi 0z. ko bom jaz enkrat
ogroZena, takrat pa jaz brez skrbi recem: »Mama gre$§ v dom.« OgroZena v smislu,
da bom tako obremenjena, zdravstveno in psihicno ogroZzena, ker ga bo mama tako
Sekljala, da bom cel dan prevec Zivéna.« V primeru, ko sta za svojo mater skrbeli dve
hceri, je bila ena prepricana, da bosta za mamo skrbeli do konca, druga pa se je
zavedala, da zanju lahko to pomeni zelo velika obremenitev in se je s sestro
poskuSala pomeniti, da morata skrbeti tudi za svoje zdravje in za svoje druzine. Mati

ju bo potrebovala, ne pa da bosta tudi onidve zboleli.

Ce vpradane kaksna stvar vznemiri, poskus$ajo to ignorirati oz. se temu po moznosti
izogniti. Nekateri si pomagajo tudi na nacin, da obiskujejo skupine za samopomoc,
pomagajo si s prijatelji, odklopijo se pri raznih dejavnostih, ki jih opravljajo v
zasebnem Zivljenju (to so razne sprostitvene dejavnosti, rekreacija, branje idr.),
spremenili so dolo€ene stvari, ki so jih pri skrbi ovirale in jim jemale moci. Vsak si
pomaga na nacin, ki njemu najbolj ustreza. Socialni oskrbovalki pravita, da sta se
naucCili odklopiti sluzbo od zasebnega Zivljenja in da si pomagata z raznimi
dejavnostmi, zaposlitvami, branjem in preuevanjem. Gospa, ki pa je bila socialna
skrbnica mnogih pred mnogimi leti, pa je priznala, da je premalo poskrbela za svoje
zdravje, kar se ji pozna tudi danes — predvsem za fizino zdravje. Vprasani se svojih
potreb zavedajo tudi na nacin, da se trudijo dobro komunicirati s svojimi ostalimi
svojci, ki nimajo demence, da z njimi spregovorijo o skrbeh, tezavah, stiskah, ki jih
imajo pri skrbi za osebo z demenco. Predvsem se Zene pogovarjajo o tem s svojimi
mozmi, brati in sestrami. Nekaterim pa se o tem ne zdi pomembno govoriti, saj se jim
zdi, da nekateri ljudje ne razumejo dobro njihove situacije oz. ne Zelijo, da bi se

drugim smilili ali pa enostavno ne potrebujejo pogovora.

VpraSani niso veliko razpravljali o potrebah, ki jih imajo. Na to vpraSanje se jim je
zdelo tezko odgovoriti. Takoj, ko sem jim postavila to vprasanje, so morali kar dobro
razmisliti, preden so mi odgovorili. Nekateri o svojih potrebah Se nikoli niso
razmis$ljali, ko pa sem jih spodbudila k razmi$ljanju, so mogoc¢e nasli kaksno potrebo,
ki pa se jim niti ne zdi tako pomembna. Nekateri so omenjali, da Se niso odsli na
dopust, medtem ko skrbijo za svojca, drugi ne Cutijo potrebe, da bi jim kdo stal ob

strani, nekateri imajo potrebe zadovoljene, ko dobijo nasvete v raznih institucijah.
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Tudi socialni oskrbovalki govorita o tem, da posebnih potreb nimata in da se vedno
lahko pogovorita s sodelavci in nadrejeno ter v okviru supervizij, ki jih imajo. So pa
tudi ostali, ki imajo doloCene potrebe, vendar mislijo, da jim pri tem nihCe ne more
pomagati. Nekdo od vprasanih govori, da bi potreboval nasvet, kako ravnati v
doloCenih situacijah, vendar, da bo gotovo to nasel v knjigah. »Recimo rada bi, da mi
nekdo da tak nasvet, kako biti tako potrpeZljiv.« VprasSana, ki skrbi za mozevo teto,
pa govori o potrebi o tem, da se sama ne bi toliko obremenjevala in da $e sama ne bi

zbolela.

Vecina oskrbovalcev nima posebnih potreb, tisti, ki pa o potrebah govorijo, pa
omenjajo predvsem taksne, ki so povezane z njihovim zdravjem, dobrim pocutjem in

zadovoljstvom. Tudi to, kako to€no skrbeti za osebo z demenco.

VpraSani so posegli po razlicnih informacijah, da bi si pridobili znanje o demenci in
Alzheimerjevi bolezni, med drugim na internetu, v razli¢nih strokovnih in drugih

revijah ter glasilu drustva Spomincica.

Pomemben vir so bili tudi prijatelji, ki so o demenci Ze nekaj vedeli, prav tako socialni
delavci v bolniSnicah ter strokovni delavci v psihiatriCnih ustanovah, nekatere

informacije pa so vprasani dobili tudi od osebnih zdravnikov.

Vecina oskrbovalcev je na zaCetku, ko so ugotovili, da ima njihov svojec demenco,
prebrala veliko literature in se zelo pozanimala o tem, kaj je demenca. Nekatere je
zanimalo, kako naj z osebo z demenco ravnajo in se do nje obnasajo. Nekatere so
Ze vse zivljenje zanimale podobne stvari, psihologija Cloveka, odnosi z ljudmi, bolezni
in so bili z demenco seznanjeni Ze prej. Drugi pa govorijo o tem, da so prebrano Ze
pozabili in da tako ali tako ni¢ ne pomaga, zato se niso vec trudili raziskovati stvari na
to temo. »Na zacCetku sem veliko prebrala o demenci, potem pa ne vec¢ in sem tudi Ze

veliko pozabila. Videla sem, da se itak ne da ni¢c pomagati.«

Nekateri so prepri¢ani, da imajo dovolj znanja, ki ga potrebujejo pri skrbi za osebo z
demenco, drugi pa so mnenja, da znanja nikoli nimas dovolj. Vec€ina ima toliko
znanja, kot so ga sami hoteli in kot ga potrebujejo. Pravijo pa tudi, da ni tako

pomembno znanje kot ljubezen, ki jo izkazujeS svojemu bliznjemu. »Zdi se mi, da
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imam dovolj znanja. Tukaj sploh ni znanje v prednosti. Vazno je, da ves, kaj se s tem
¢lovekom dogaja. Potem pa je tukaj ljubezen.« VpraSani pa omenjajo tudi to, da je
pomembno, da se vsak izobrazi vsaj o osnovah bolezni, ker tako laZje vse skupaj

razumes.

Na sploSno so skoraj vsi vprasani, preden so zaceli skrbeti za osebo z demenco,
imeli popaCene poglede na to, kaj demenca je. Nekateri so za bolezen Ze slisali,
vendar dokler se ni dotaknila njih, se zanjo niso ravno zanimali. Zdaj, ko skrbijo za
osebo z demenco, o bolezni vedo ve€. Vecina govori o spremembah v mozganih, to
da se osebe ne zavedajo, kaj delajo in da tega ne po¢nejo zanalaS¢. Vsem je bilo
laZje, ko so enkrat zaCeli razumeti, da je to bolezen in ne kakSna druga muha, ki jo
ima njihov bliznji. Socialnim oskrbovalkam je pri poznavanju demence pomagalo tudi
izobrazevanje v okviru sluzbe. Drugi so se z demenco spoznavali Ze v Soli. VecCina

ve, da demenca ni ozdravljiva, vendar pa se jo da upocasniti.

Nekateri bi radi Se kaj izvedeli o demenci in o poteku te bolezni, drugim pa se to ne
zdi potrebno, ¢e$ da je pomembno to, da za svojca poskrbijo, ne da se ucijo Se novih
stvari. Poleg tega jih preveC znanja lahko Se dodatno obremeni. Vendar pa vecina
meni, da bi se o demenci moralo ve¢ govoriti, da bi tudi ostali ljudje izvedeli o tej

bolezni in bili nanjo pripravljeni.

Socialni oskrbovalki govorita o tem, da imajo kar nekaj izobrazevanj na temo
demence, nimajo pa dodatnih napotkov, kako to¢no delati z osebami z demenco. To
vidijo sami ter delo prilagodijo. Ve€inoma opravljajo jutranjo nego pri vseh ljudeh na
enak nacCin, ne glede na to, ali imajo demenco ali ne. Nacin obnaSanja in
pogovarjanja pa prilagodijo posamezniku. Govorita tudi o tem, da bi bilo treba ve¢
pozornosti posvetiti demenci, da bi SirSa javnost izvedela ve€ o tej bolezni ter njenih

posledicah za vse vkljuCene.
Oskrbovalci dobro razumejo, kaj je demenca in kaj prinese s sabo. Vedo, da svojci

doloCenih stvari ne naredijo nalas¢, ampak je to odraz njihove bolezni. »Vedno je na

to treba gledati kot na bolezen, da to ni kar iz zraka.«
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Preden so oskrbovalci razumeli demenco, se je lahko zgodilo, da so osebe z
demenco za kaksno stvar krivicno obsodili, v prepri€anju, da jim svojec nagaja, da ni
hvalezen za vso skrb, ki jim jo nudijo in se zanje razdajajo. ObnaSanje svojca jim je
Slo na Zivce, celo tako dale€ je lahko $lo, da so svojca zasovrazili. Kot omenja nekdo
od vprasanih: » Vsaka stvar, ki jo ne poznas, je tako neznanka in lahko dela$§ Skodo.«
Nepoznavanje demence se je veCinoma odrazalo pri napacnem interpretiranju
vedenja osebe z demenco, ¢e$ da je »Zleht«, da ni ve€ takdna kot neko€, da dela

stvari namerno, da za ni€ ni hvalezna ipd.

Veliko vprasanih je omenilo tudi to, da opaZzajo, da ljudje na sploSno na demenco Se
vedno gledajo kot na nekaj groznega, druzbeno nesprejemljivega, nekaj takega,
Cesar se moras sramovati in da rajSi zanikajo, da ima njihov svojec demenco, kot pa
da bi to priznali in se o bolezni bolj pozanimali. Vsi zatrjujejo, da bi poznavanje
demence marsikaj spremenilo,veliko sedanjih tezav bi bilo prihranjenih in bolezen pri

svojcu morda ne bi tako hitro napredovala.
Veliko vprasanih omenja tudi to, da obstaja kar nekaj razlik med tem, kar je o

demenci zapisanega in o tem, kako se dela v praksi: »Je pa res, da pa nekatere

stvari so prevec teoreticne in jih ne more$ uporabiti pri vsakem. «
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6. RAZPRAVA

Sirda javnost je prepri¢ana, da je delo z osebami z demenco nekaj groznega,
izCrpavajoega, skratka najdejo za to delo same negativhe konotacije. Vse to pa
prispeva k zadaranemu krogu. Ce vedina misli tako, potem je tezko spremeniti
mnenje. Potem tako misli tudi oskrbovalec, ko zane skrbeti za takSno osebo in tako
mislijo vsi bliznji in daljni sorodniki, znanci, prijatelji. Ve€inoma svojci v prvi fazi
bolezni prikrivajo bolezen pred drugimi, s tem pa onemogocijo, da bi se bolezen
ustrezno obravnavala. Zaradi nepoznavanja bolezni tudi ne razumejo, zakaj oseba z
demenco bega ter ne skrbi veC tako kot v€asih za svojo higieno, prehrano in druge

dejavnosti.

Kaj lahko naredimo, da se znebimo tega zaCaranega kroga? Treba je osvestiti SirSo
javnost ter jo izobraziti, da demenca ni nikakrSen strah, da to ni nekaj negativnega, o
c¢emer je treba molcati ali pa se pogovorom o tem izogniti, temve¢ da je to nekaj, kar
lahko slej ali prej doleti mojega bliznjega ali celo mene. Zato je pomembno, da je o
tem obveSCena SirSa javnost, da se zacne na demenco gledati v pozitivni Iuci ter
misliti na to, kar se Se da izboljsati in kljub taki diagnozi ohraniti veselje. Pri tem imam
v mislih javna obcila, ki imajo nalogo obveSc€anja in tudi izobrazevanja SirSe javnosti.
Z brezplacnimi reklamami bi lahko preko televizije, radia, interneta, Casopisov
poskrbeli, da bi bila SirSa javnost obvesCena o pojavu demence in predvsem o tem,
kaj to lahko pomeni in kaj storiti, e ugotovimo, da ima nas bliznji to bolezen. Tako bi
bili seznanjeni, kako bolezen odkriti, kako ¢im prej ukrepati ter kako na ta nacin
poskrbeti, da bolezen ne napreduje tako hitro. Pri tem imajo pomembno viogo tudi
leposlovje in filmi, ki so poleg razvedrilnega ucinka lahko tudi poucni ter koristni za

gledalce.

V moji raziskavi je Slo pri intervjuvanih za zelo Sirok in raznolik spekter lastnosti,
preteklega ozadja, spola, starosti, druzbenega statusa, izobrazbe, druzinskega
ozadja, bivaliS¢a ipd. Zato so si rezultati med sabo razlicni, lahko pa pri vseh najdem
skupne tocCke, ki tvorijo celotne ugotovitve. Ravno zato, ker sem imela tako razlicne
sogovornike, sem lahko dobila toliko razlicnih odgovorov, ki pa prav gotovo drzijo za
doloCene skupine oskrbovalcev. V vecini sem intervjuvala osebe, ki skrbijo za svoje

krvne sorodnike, bliznje sorodnike in ne za sorodnike svojih sorodnikov ali za
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sosede, prijatelje, znance. Mogoce bi bili rezultati zelo drugacni, ¢e bi se osredotocila
na tako skupino. Med vprasanimi sem imela en tak primer in se je v veliki meri zelo
razlikoval od ostalih intervjujev. Moj cilj je bil opraviti intervju z osebami, ki so
oskrbovalci, ne glede na to v kakS§nem sorodstvenem razmerju so z osebo, za katero
skrbijo. Vseeno pa dobljenih rezultatov ne morem posplositi na celotno populacijo, Ki

sem jo poskuSala zajeti.

V svoji raziskavi ugotavljam, da so oskrbovalci Se premalo seznanjeni z vsemi
oblikami pomoci. Samo z boljSim poznavanjem razliCnih oblik pomocCi bi se lazje
odlocili, katera oblika je zanje najprimernejSa. Res pa je, da gre v vecini primerov za
finanCne omejitve. MogocCe bi si nekateri kaj radi privoscili, pa si zaradi omejenih
sredstev tega enostavno ne morejo. Torej, pomembno je financno stanje
posameznika in pa seznanjenost z oblikami pomoci, tako lahko osebe lazje izbirajo in

izberejo tisto, kar njihovim potrebam najbolje ustreza.

Ugotavljam tudi, da se ljudje po pomo¢ naprej obrnejo na sploSne zdravnike in od
njih tudi pricakujejo, da jim dajo vsaj prve informacije o bolezni ter jih napotijo k
specialistom, ¢e sami bolezni niso kos. Poleg tega pricakujejo pomoc¢ od svojcev, ki
nimajo demence, ter od ozjih druzinskih Clanov. |z raziskave pa po drugi strani
ugotavljam, da strokovnjaki, na katere se obracajo oskrbovalci, demence pogosto ne
poznajo dobro. Kljub temu oskrbovalcem do neke mere nudijo pomo¢, saj jim dajo
dolo¢ene napotke, ki jim pomagajo naprej. Ni pa to pri vseh zdravnikih enako, saj
nekaterih znakov demence dolgo ali pa sploh ne opazijo. To dokazuje, da
zdravstveni delavci niso dovolj izobrazeni o demenci ter niso dovolj usposobljeni, da
bi lahko pri svojem bolniku ugotovili demenco. Kot ugotavljata tudi Gilliard (2011) in
Rabins zdravniki oz. tisti, ki so dolzni informirati oskrbovalce o poteku bolezni,
pogosto mislijo, da so naredili vse, da bi podali informacije, vendar velikokrat pride do
tega, da so bile informacije podane v strokovnem jeziku, ki pa ga oskrbovalci kot laiki

mogoce ne razumejo. Poleg tega gre tudi za nezadostne informacije.
Iz tega izhaja, da bi se morali zdravstveni delavci, predvsem splosni zdravniki ter

medicinske sestre, bolj izobraziti na podroCju demence, saj so oni prvi kontakt

oskrbovalcev, ki Se niso seznanjeni z boleznijo.
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Zdi se mi, da imajo osebe, ki o demenci tezko govorijo z drugimi oz. tega rajSi ne
omenjajo, veC tezav pri oskrbi osebe z demenco. To je precej odvisno tudi od

njihovega karakterja in pa od tega, za koga skrbijo, za svojce ali tujo osebo.

Iz raziskave je razvidno, da je zelo pomembno, da imajo oskrbovalci podporo svojih
druzin, ker se na ta nacin lazje spoprijemajo s stiskami, saj kot pravi Hvali¢ Touzery
(2009), se v Stevilnih druzinah pojavijo konflikti in slabSi odnosi med sorodniki, Ceprav
je lahko oskrbovanje po drugi strani tudi zdruZevalni dejavnik. In e se pojavijo
konflikti, je zelo pomembno, da druzina drzi skupaj, kar pripomore k boljSemu pocutju

vseh udelezenih.

Ugotavljam, da je stres, ki se dogaja ob skrbi za osebo z demenco, zelo velik in
vpliva na zdravstveni vidik oskrbovalcev, predvsem neformalnih. Formalni
oskrbovalci niso tako Custveno navezani na svoje oskrbovance, zato mogoce ne
dozivljajo takega stresa kot pa neformalni oskrbovalci. Res pa je, da sem naredila
intervju samo z dvema socialnima oskrbovalkama in zato primerjava med formalnimi
in neformalnimi oskrbovalci ne more biti popolnoma ustrezna. Hvali¢ Touzery (2009)
omenija §tiri vrste teZav, ki se lahko pojavijo pri oskrbovalcih. Te so telesne, psihi¢ne,
socialne in finanéne. Sama ugotavljam, da je res, da so oskrbovalci obremenjeni
fizi€no, psihi¢no, finan¢no ter v manjsi meri tudi socialno. Zdi pa se mi, da socialnih
tezav vpraSani niso toliko izpostavili oz. se lahko zgodi, da se jih niti ne zavedajo.
Vecino vprasanih poznam, zato ne bi mogla trditi, da so socialno izolirani ali da se
tezko vkljuCijo v druzbo. Je pa res, da imajo zaradi oskrbe manj Casa za svojo
druzino in prijatelje, manj se vkljuCujejo v druzbene dogodke oz. ne vec toliko kot
vCasih. Vendar to le nekateri, ne pa vsi. Nekatere oskrba toliko iz&rpa, da so veliko
stvari dali na stran in se ni¢ ve€ ne vklju€ujejo v dejavnosti toliko, kot pa, preden so
zacCeli skrbeti za osebo z demenco. Spet ugotavljam, da ima tu veliko viogo
posameznikova osebnost. Nekateri lazje prenaSajo napore, stres in nepredvidene

situacije, drugi pa imajo pri tem vec tezav.

Veliko vpraSanih je prepriCanih v to, da poznavanje demence zelo pomaga pri
prepoznavanju znakov te bolezni pri svojih bliznjih, saj te hitreje opazis in s tem lahko
prepreCi$ hujSe zaplete. Vendar mi je ena intervjuvanka dokazala ravno nasprotno:

»Delala sem s takimi ljudmi, ampak doma pa sem to popolnoma spregledala.«
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Mogoce je to odvisno od primera do primera ali pa je res, da pri svojih domacih tezje
priznas, da so bolni, kot pa pri drugih. To se mi zdi pomemben podatek, saj je v
takSnem primeru pomembno, da poleg tega, da so ljudje seznanjeni z boleznijo,
potrebujejo Se ve€, da bodo to bolezen opazili tudi pri svojem bliznjem. Po mojem
mnenju jih je potrebno dobro ozavestiti — in to SirSo javnost — torej, da je demenca

bolezen kot druge in da ni ni¢ narobe, €e priznajo, da ima to tudi njihov svojec.

Iz primerov, na kak8en nacCin kdo od vprasanih dozivlja stiske, ugotavljam, da na
pojav stiske lahko vpliva spol, karakterne lastnosti ¢loveka in odnos oskrbovalca do
osebe z demenco. Nimam natan¢nih podatkov, kako to¢no se oskrba kaze pri
moskih, saj sem intervjuvala samo enega in rezultatov ne morem posploSiti na vse
moske. Poleg tega ta moski za svojo mater skrbi skupaj s tremi sestrami, torej
celotna skrb ne pade samo nanj in tudi sam je priznal, da se za nekatere stvari
zanimajo samo sestre, on pa je tisti zadnji v vrsti, ki poskrbi za mamo. To bi lahko
primerjala tudi z Gilliard (2001), ki pravi, da moski v vecini lazje skrbijo za osebe z
demenco, saj to jemljejo kot sluzbo in si laZje vzamejo tudi dopust in proste ure, saj
je to nekaj normalnega, ée si zaposlen. Zenske pa na to gledajo drugacde, saj se

negovanje od njih priCakuje, torej jih je strah vzeti dopust.

Poleg stisk in teZzav pa vprasani ob skrbi za osebo z demenco doZivljajo tudi
pozitivne izkusnje. Tako kot moja raziskava, to potrjuje tudi Hvali¢ Touzery (2009), ki
govori o tem, da je zadovoljstvo oskrbovalcev dale€ vije od teZav, ki nastanejo med
oskrbovalcem in oskrbovancem. Prav tako Mali (2011 a) govori o tem, da so lahko
pozitivne izkuSnje tudi to, da ostali druzinski Clani spoznajo vrednote, na katerih
temelji njihova druzina. To omenjajo tudi vprasani v moji raziskavi, saj se jim zdi

pomembno, da se mlajsi druzinski ¢lani naucijo, kako ravnati s starejSimi.

Ce govorimo o sindromu izgorevanja, opazam, da bi morali o tem bolj razmisljati tudi
neformalni oskrbovalci, saj so oni bolj obdutljiva skupina. Priznam, da sem o
sindromu izgorevanja sprasevala formalne oskrbovalke in ne tudi neformalnih — lahko
bi dobila bolj primerljive rezultate. Nekateri nikogar ne vpra$ajo za nasvet, za osebo z
demenco skrbijo sami in mogocCe bi bilo dobro, da vedo, kaj je izgorelost, kako do nje
lahko pride in kako se temu lahko izognejo. Kot pise GaSparovi¢ (2007), je zelo

pomembno, da oskrbovalci namenijo pozornost svojim potrebam, saj se tako
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izognejo frustracijam in izgorelosti. V svoji raziskavi ugotavljam, da se nekateri
oskrbovalci kar dobro zavedajo svojih potreb in jih tudi zadovoljijo ter posledi¢no za

osebo z demenco lazje skrbijo in nimajo toliko stisk.

Iz pogovorov z oskrbovalci lahko spoznam, da je poznavanje demence zelo
pomembno pri oskrbi osebe z demenco, saj vecCina, preden je vedela za to bolezen,
ni razumela dejanj in obnaSanja svojih bliznjih. Torej je poznavanje demence zelo
klju€en dejavnik pri skrbi za osebo za demenco. Pravzaprav je potrebno, da so z
demenco seznanjeni vsakrsni ljudje, tudi tisti, ki Se ne skrbijo za osebo z demenco,
vendar mogoc€e neko€ bodo. To potrjuje tudi raziskava, ki jo omenja Mali (2011 a) in
govori o tem, da tudi nepoznavanje demence lahko zelo vpliva na tezave pri

medsebojnih odnosih, ki jih imajo oskrbovalci z osebami z demenco.
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7. SKLEPI

Oskrbovalci so Se premalo seznanjeni z oblikami pomoci v njihovem kraju.

Oskrbovalci v prvi vrsti poiS€ejo pomo¢€ pri osebnih zdravnikih, za katere

mislijo, da bi jim morali zagotoviti vsaj osnovne informacije o demenci.

Vecina oskrbovalcev ne pri€akuje pomoci od drugih, ker menijo, da sami

zmorejo skrbeti za osebo z demenco.

Oskrbovalce v veliki meri zelo podpirajo ostali druzinski ¢lani in njihova

podpora je zelo dobrodosla.

Ni vsem oskrbovalcem lahko govoriti o demenci in o tem, da ima to bolezen

njihov svojec.

Oskrbovalci se sreCujejo z razlicnimi tezavami, vse pa izhajajo predvsem iz
stresa, ki ga dozivljajo pri skrbi za osebo z demenco. Te tezave so fiziCne,

psihi¢ne, finan¢ne in socialne.

Oskrbovalci poleg stisk in tezav pri skrbi za osebo z demenco dozivljajo tudi

veliko pozitivnih izkusen,;.

Stiske, ki so jih omenjali oskrbovalci, so tako raznolike, da je iz njih tezko

razbrati najvecjo stisko.
Vprasani so o potrebah, ki jih imajo, tezje govorili. Ve€ina se svojih potreb
zaveda, vendar pa ne opredelijo natanno, kaj so njihove potrebe, ker jih je

vecina v celoti Ze zadovoljenih.

Oskrbovalci za¢nejo iskati informacije o demenci Sele, ko njihov svojec zboli

za to boleznijo oz. ko ugotovijo, da ima njihov svojec demenco.

57



Vpra$ani, pred tem, ko so postali oskrbovalci, o demenci niso vedeli veliko ali
pa nic.

Nepoznavanje demence lahko pusti velike posledice tako za oskrbovalce kot
za osebe z demenco.
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8. PREDLOGI

= Oskrbovalci bi morali $e bolje poskrbeti zase in za svoje zdravje, medtem ko
skrbijo za osebo z demenco. Morali bi paziti na to, da si vzamejo €as zase in
da za ta Cas skrb za osebo z demenco prepustijo drugi osebi, si privos€ijo
pocitek, pocitnice. To pomeni, da niso neprestano z osebo, ki ima demenco.
Poleg tega jim lahko pomaga rekreacija, sproS€anje in pogovor z drugimi, da
svoje stiske in skrbi ne zadrzujejo samo zase, ampak jih delijo z drugimi. Tudi
skupine za samopomoC so lahko vir velikih spodbud in pomo€i za

oskrbovalce, saj tam izvedo, kako poskrbeti tudi zase.

= Oskrbovalci bi se morali Se bolje izobraziti o tem, kako komunicirati ter ravnati
z osebami z demenco. S tem bi se izognili nepotrebnim krSitvam pravic
osebam z demenco ter tudi pomagali sebi pri zmanjSanju stresa. Predlagam,
da bi se vse oskrbovalce spodbudilo, da se vklju€ijo v skupine za samopomoc,
kjer lahko dobijo vec¢ informacij na temo demence oz. da se vsaj enkrat na dva
meseca v okviru ob¢ine organizira predavanje na temo demence in to vsakic

na drugo temo, ki jo izberejo sami oskrbovalci.

» Poskrbeti bi morali, da bi bile informacije o demenci na voljo SirSi javnosti ter
da bi se o demenci pogosteje govorilo ter pisalo. Tako bi o demenci ozavestili
SirSo javnost, da bi vsi bolezen bolje spoznali ter prepoznali njene znake in
tako dovolj zgodaj ukrepali. Uporabili bi lahko razlicne medije, predvsem
internet. Naredili bi lahko predstavitev osnovnih stvari o demenci, ki bi jo lahko
poslali kot verizno elektronsko posto. Predstavitev bi naredili zanimivo in

razumljivo SirSi javnosti.

» Zdravstveni delavci, predvsem pa zdravniki in medicinske sestre, bi se morali
najprej izobraziti o demenci, saj se oskrbovalci najprej obrnejo nanje. Poleg
osnovne izobrazbe bi morali tudi opaziti prve znake demence ter pacienta

napotiti k specialistu.

» V Sloveniji bi morali na Sir8i ravni natan¢no raziskati, koliko ljudi potrebuje

oskrbo na domu ter kateri oskrbovalci skrbijo za osebe z demenco.
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10. POVZETEK

V Sloveniji in tudi po svetu Stevilo ljudi z demenco zelo naras€a in zato posledi¢no
narasCa tudi Stevilo ljudi, ki skrbijo za osebe z demenco. Veliko pozornosti je
usmerjeno na stare, ki zivijo v institucionalizirani oskrbi, premalo pa vemo o starih, ki
zivijo doma in vecCina oseb z demenco zivi v domacem okolju, kjer zanje skrbijo njihovi
svojci. Raziskava prav zato govori o oskrbovalcih oseb z demenco, s kakSnimi
stiskami se ob skrbi za osebe z demenco spoprijemajo, kako dozivljajo to, da je njihov
svojec zbolel in kakSne so njihove potrebe, medtem ko skrbijo za svojega bliznjega.
Ugotovitve, do katerih sem prisla, so te, da se oskrbovalci sreCujejo z zelo raznolikimi
stiskami, ki pa lahko privedejo do razlicnih tezav, med katere spadajo fizi¢ne,
psihi¢ne, financne in socialne. Zelo pomembno je, da oskrbovalce pri skrbi za osebo z
demenco zelo mo¢no podpira njihova druzina, saj oskrbovalci to zelo cenijo in jim je
oskrba zato lazja. Poleg tega pa iz raziskave izvemo tudi, da so oskrbovalci Se
premalo seznanjeni z oblikami pomoci, ki so na voljo v njihovem kraju ter da vecina
meni, da ne potrebuje pomoci in podpore drugih, saj za osebo z demenco lahko skrbi
sama. V raziskavo sem zajela 11 oseb ter dobila zelo raznolike odgovore, ki pa jih ne
morem v celoti posplositi na celotno populacijo, kljub temu pa se zelo veliko rezultatov
vendar ujema z drugimi raziskavami, ki sem jih omenila v teoreticnem delu diplomske
naloge. Ugotovila sem tudi, da se v prvi vrsti oskrbovalci po prve informacije v zvezi z
demenco obrnejo na osebne zdravnike, zato med drugim predlagam, da bi se
zdravstvene delavce bolje izobrazilo o tej bolezni, saj se iz leta v leto ta bolezen pri
svetovnem prebivalstvu povecCuje. Predlagam tudi, da bi se SirSo javnost in pa tudi
same oskrbovalce e bolje izobrazilo in jim dalo informacije o0 demenci, saj menim, da
bi se na tak nacin lahko v veliki meri izognili nepotrebnim zapletom, stiskam in
tezavam pri oskrbi in bi tako oskrbovalci ter osebe z demenco lahko sobivali Se

kvalitetnejSe kot sedaj.
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11. PRILOGE
11.1. SMERNICE ZA INTERVJU

11.1.1. Smernice za intervju (neformalni oskrbovalci)

Okolis€ine poteka pogovora

Kraj in datum:

Cas trajanja pogovora:

Prostor, kjer je bil pogovor opravljen:

Druge okolis€ine pogovora (posebnosti, morebitne motnje, komentatrji):

Splosna vprasanja:
- Koliko Casa ze skrbite za osebo z demenco?
- Ali sami skrbite za osebo z demenco oz. kdo vam pri tem Se pomaga?
- Kje zivite (podezelje, mesto/center mesta, dale€ od centra mesta/)?
- Koliko ste stari/spol/status?
- Razmerje do osebe z demenco (zakonec, otrok, sorodnik, ...)?

Sklop 1: Od koga oskrbovalci pricakujejo pomoé¢, medtem ko skrbijo za osebo z
demenco in ali vedo, katere oblike pomodi so na voljo v njihovem kraju?

- Na koga ste se Ze obrnili na pomoc¢?

- Kako so vam pomagali?

- Kdo vam je pomagal?

- Kaj ste od teh oseb in sluzb pri¢akovali?

- Veste, katere oblike pomo€i so na voljo v vaSem kraju in kje ste izvedeli
zanje?

- Od koga Se priCakujete pomoc?

- Ste brez tezav prosili za pomoc ali ste oklevali — zakaj?

Sklop 2: S kakSnimi tezavami se oskrbovalci sreCujejo pri skrbi za osebo z demenco
ter kaj je _zanje najveCja stiska, s katero se spoprijemajo pri skrbi za osebo z
demenco?

- Ali tezave opazate ze dalj Casa oz. kdaj so se pokazale, ste se jih zacCeli

zavedati?

- Kaksne tezave se pojavljajo?

- Na koga mislite, da te teZave vse vplivajo?

- Ali poleg tezave dozivljate tudi pozitivhe izkusSnje?

Sklop 3: Kaks$ne so potrebe oskrbovalcev pri skrbi osebe z demenco?

Ali mislite, da je to Castna naloga/poslanstvo, da skrbite za osebo z demenco?
- Ali se s svojci, ki nimajo demence, pogosto pogovarjate o skrbi za osebo z
demenco, o problemih, ki jih imate, o morebitnih reSitvah?

Ali dobite ustrezne odgovore na svoja vprasanja ter zadostno podporo?
KaksSne so vaSe potrebe pri skrbi za osebo z demenco?

Ali se vam zdi, da vasi domaci (ki so bolj v vlogi opazovalca) dobro razumejo,
kaj pomeni skrbeti za osebo z demenco ter se vZzivijo v vaso situacijo, ali so
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seznanjeni z morebitnimi stresnimi situacijami, s katerimi se morda
spoprijemate?

Sklop 4: Kje so si oskrbovalci pridobili znanje ter potrebne informacije o demenci ter
ali bi se radi o demenci Se dodatno izobrazili?

- Kje ste si pridobili znanje o tem, kako ravnati in sodelovati z osebo z
demenco?

- Se vam zdi, da imate ustrezne informacije o tem, kaj je demenca?

- Ali ste pripravljeni, da bi se o demenci Se dodatno izobrazili?

- Kaj je za vas pomembno, da veste o demenci in vsem, kar je povezano s to
boleznijo?

- Ali ste vedeli, da je kljub temu, da je demenca neozdravljiva, mogoce
napredovanje bolezni upoc€asniti?

11.1.2. Smernice za intervju (formalni oskrbovalci)

OkolisCine poteka pogovora

Kraj in datum:

Cas trajanja pogovora:

Prostor, kjer je bil pogovor opravljen:

Druge okolis€ine pogovora (posebnosti, morebitne motnje, komentatrji):

Splosna vprasanja:

- Ali se sproti preverja na eni strani ustreznost postopkov dela izvajalcev in na
drugi strani ucinki pri osebah z demenco (vas delodajalec)?

- Koliko Casa Ze skrbite za osebo z demenco?

- Kje skrbite za osebo z demenco (podeZelje, mesto/center mesta, dale¢ od
centra mesta/)?

- Koliko ste stari/spol/status?

- Razmerje do osebe z demenco — socialni oskrbovalec.

Sklop 1: Od koga oskrbovalci pricakujejo pomo¢, medtem ko skrbijo za osebo z
demenco in ali vedo, katere oblike pomodi so na voljo v njihovem kraju?

- Ali dobite ustrezno podporo za skrb oseb z demenco v okviru organizacij, v
katerih izvajate storitve oskrbe oseb z demenco?

- Mislite, da vam lahko svojci pomagajo pri skrbi za osebo z demenco in
obratno, ali je to sodelovanje pomembno?

- Od koga vse pri€akujete podporo ob skrbi za osebo z demenco?

Sklop 2: S kakSnimi tezavami se oskrbovalci srecujejo pri skrbi za osebo z demenco
ter kaj je zanje najvedja stiska, s katero se spoprijemajo pri skrbi za osebo z
demenco?

- Se vam zdi, da teZje oskrbujete osebe z demenco, kot pa ostale stare, ki
nimajo te bolezni?

- Ali poznate sindrom izgorevanja in ali mislite, da bi se to lahko zgodilo v
vasem primeru?

- Kaj mislite, da bi morali storiti, da ne bi pri$lo do izgorevanja?
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- Kaks$na je vasa najvecja stiska pri skrbi za osebe z demenco?

Sklop 3: Kaks$ne so potrebe oskrbovalcev pri skrbi osebe z demenco?

- Kaj za vas pomeni ustrezna podpora s strani organizacije, v kateri delate?

- Se vam zdi, da so v va$i organizaciji modeli dela, ki so prilagojeni z osebami z
demenco, dovolj razviti?

- Kaksne so vase potrebe pri oskrbi ljudi z demenco

- Kaj bi predlagali svojemu delodajalcu, da bi delo z osebami na terenu potekalo
bolje?

- Menite, da ste pomembna oseba za vasega oskrbovanca?

Sklop 4: Kje so si oskrbovalci pridobili znanje ter potrebne informacije o demenci ter
ali bi se radi o demenci Se dodatno izobrazili?

- Ali bi se radi o demenci Se dodatno izobrazili?

- Menite, da bi vam bilo lazje skrbeti za osebo z demenco, e bi bolezen bolje
poznali?

- Ali menite, da ste dovolj izobraZeni za skrb za osebe z demenco?

- KaksSna izobrazevanja vam nudi vas delodajalec?

- Se vam zdi, da so ljudje v vasem okolju na sploSno dovolj seznanjeni z
demenco ali jo poznajo bolj povrsno oz. sploh ne?

- Kaj predlagate, da bi lahko naredili, da bi bili ljudje na sploSno bolj izobrazeni
o demenci?
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11.2. VSEBINSKO KODIRANJE

Iza* (40 let - socialna oskrbovalka)

St. Izjava Pojem

01 Nadrejena nas sproti ne preverja, gotovo pa bodo zdaj | Preverjanje
zaceli, ker imajo probleme, da nekateri niso dobro ustreznosti
negovani. opravljanja dela

02 Ves €as imamo izobrazevanja, skoraj dvakrat na Izobrazevanje
mesec

03 Hodimo tudi na seminarje na socialno zbornico, pri Izobrazevanja
nas se najveC govori o Alzheimerjevi bolezni. Imamo
pa tudi supervizije.

04 lzobraZevanja mi pri delu pomagajo, saj na ta nacin Poznavanje
spoznas nacine, kako ravnati s temi ljudmi, kako se demence
obnasati.

05 Eni zelo pomagajo, eni pa ne bi ni€ in si mislijo, da bo | Pomoc€ svojcev
priSla oskrbovalka in bo ona.

06 Imam pa primer, da se doma ne razumejo najbolje, Komunikacija,
zato tudi niso pripravljeni pomagati. odnosi v druZini

07 Saj imamo seminarje, supervizijo. Ni druge posebne Pric¢akovanje
podpore in niti od nikogar ne pri¢akujem dodatne podpore
podpore. Na zacCetku je sicer bilo tezZje, zdaj pa sem se
Ze na vse zelo navadila.

08 Ni ni€ tezje, samo drug pristop mora biti. Nisem ni¢ Poznavanje
bolj izErpana, ko pridem od Cloveka, ki ima demenco. | demence

09 Mogoce bi bilo dobro, da bi v nasem kraju organizirali | PouCevanje o
kak$na predavanja v okviru zdravstvenega doma. demenci
Tako na splosno, ne samo za tiste, ki skrbijo za svojce
z demenco.

10 Poznam ja. Zaenkrat mislim, da se mi to Se ne more Sindrom
zgoditi. izgorevanja

11 Meni najbolje pase, da se sprostim in odklopim na Skrb zase
shodih, ki jih imamo Jehovove price ... in to, da doma
preu¢ujemo Sveto pismo.

12 Drugace pa se zdaj Zze znam, ko pridem domov, Skrb zase
odklopiti, da ne mislim na sluzbo. Na zacetku pa tega
Se nisem znala.

13 Nimam tezav. Edino takrat, ko sta mi dva umrla, samo | Smrt - stiska
to pa je zopet nekaj drugega. Prvic je bil velik Sok in
sem potrebovala tri dni, da sem priSla k sebi.

14 Ni pa tako, da bi dozivljala posebne stiske ali stres, Stiske, tezave
ker oskrbujem ljudi z demenco.

15 V€asih mora$ znati postaviti mejo, ker bi te kaksni Skrb zase,

ljudje kar ozeli, tako oskrbovanci kot tudi svojci in bi
izkoristili.

postavitev mej

* Imena so izmisljena

69




16 Zato gre nadrejena najprej na dom, k tistemu, ki Podpora
zaprosi za pomoc in se z njimi vse zmeni, kaj bi
potrebovali.

17 Imamo pa tudi eno sodelavko, da mora biti vse po Spor — stiska
njeno in se vcasih tudi spremo.

18 Prav posebne prilagoditve ni, da bi nam rekli, da Izobrazevanja
moramo z nekom z demenco delati drugace kot z Modeli dela niso
drugim, ali da Ce je kdo imel kap, da se ga drugace prilagojeni
obravnava.

19 Tega ni, da bi ti nekdo povedal, kako mora$ z Znanje Po nacelu
doloCeno osebo ravnati. To pa itak vidi$, ko Cloveka zdrave pameti
spoznas.

20 Potem pa delas tako, kot se ti najbolje zdi, da je prav. | LoCevanje teorije
Izobrazevanja pa pomagajo, da laZje razumes in prakse
bolezen.

21 Za tiste, ki pa to¢no ves§, da imajo demenco, pa Razumevanje
pricakuje$ karkoli in jim nikoli ni¢ ne zamerim ali da bi | demence
se jezila.

22 Ponavadi obrnem na hec, da se malo smejimo. Pozitivhe izkuSnje

23 Nimam hudih potreb in ne pricakujem kaj posebnega. | Potrebe
Je pares, da se lahko s Sefico pogovorim, Ce je kaj
narobe.

24 Urnik bi bilo super, Ce bi spremenili, ker ni ustrezen. Tezave, stiske

25 Ko gre$ na dopust, te tudi pogre$ajo, ker se te tako Pozitivne izkusnje
navadijo.

26 Mogoce bi se Se kaj naucila. Zelja po znanju

27 Nam so v zdravstveni Soli pri psihiatriji rekli, da je to Znanje o demenci
odmiranje mozganov. Nekaj so povedali tudi o
vedenjskih vzorcih. Da je to propadanje mozganskih
celic in izgleda tako, kot da so mozgani prestreljeni.

Povezave med celicami ne delujejo tako, ko bi morale.

28 Vem pa da Clovek, ker je tak, ni hudoben, ampak je tak | Razumevanje
zaradi bolezni. demence

29 Seminariji, izobrazevanja v okviru Socialne zbornice Izobrazevanja
Slovenije

30 Svojci so kar seznanjeni s tem, kaj je demenca. Poznavanje
Mogoce mora$ kakdnim starejSim Se ti malo ve¢ demence
razloziti, drugacCe pa osebni zdravniki ze tudi kar veliko
povedo, kako in kaj.

31 Drugace tudi jaz kdaj kaj povem svojcem, jih opozorim | PouCevanje o
in se mi zdi, da lahko nekaj prispevam k temu, da so demenci
bolj seznanjeni z boleznijo.

32 Ljudje sploh ne razmisljajo o demenci, dokler sami Nepoznavanje
niso postavljeni pred zid. demence

Petra (31 let, socialna oskrbovalka in pred tem neformalna oskrbovalka svoje stare
mame, ki je imela demenco)

| St.

| Izjava

| Pojem
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101 Kontrole na terenu zaenkrat ni. Se bo pa kmalu Preverjanje
zacela, ker nekateri ne vedo, kaj je jutranja nega. opravljenega dela

102 | Sicer pa opravljajo telefonske klice in preverjajo, Ce je | Preverjanje
dobro ali ne. opravljenega dela

103 | Obstajajo tudi ankete, ki jih enkrat letno dajo Preverjanje
oskrbovancem in lahko ti izpolnijo, kako so zadovoljni | opravljenega dela
Zz nami in z naSim delom.

104 Ce pride pritozba ali pohvala vse se pove na Predlogi za
sestankih, ki jih imamo vsi zaposleni. Pogovarjamo se, | izboljSanje dela
kaj bi v zvezi s tem lahko naredili. Imamo pa tudi
supervizije.

105 | Zelo mi je v8ec to delo, z veseljem grem v sluzbo. Opravljanje svoje

sluzbe z veseljem

106 | Osebni zdravnik nikoli ni omenil, da bi mama imela Pric¢akovanje
demenco, mogoce je celo vedel, pa mi ni ni¢ omenil. pomoci
Drugace pa bi priCakovala od njega, da bi to stvar
povedal.

107 Saj ¢e nima Casa, bi pa lahko dal nasvete, kje naj se o | PriCakovanje
tem pozanimam. Tudi ¢e bi samo omenil, da je to podpore, nasveta,
demenca, bi bilo Ze dovolj, ampak o demenci ni bilo pomoci
govora.

108 | Tudi, ko sva jo v Begunje peljala dvakrat, se je mama | Podpora od
v bolnidnici vsega zavedala, doma pa ni¢. Potem pa zdravstva/ sam se
sva se zmenila, Ce jo lahko za dva tedna obdrzijo, da | moras znaiti
bodo videli potek bolezni. Sele nato pa sva bila
poklicana, da so vse skupaj razlozili — pozno.

109 | Pri skrbi za staro mamo, mi njeni sinovi in h¢ere niso Pomoc¢ svojceyv,
pomagali. Vsi Zivijo blizu. priCakovanje

110 | Nikogar potem ni bilo blizu, razen moje mami. Ona je | Podpora, pomoc,
priSla vsaj kosilo skuhati. Zjutraj je prisla, da mama ni | priCakovanje
bila cel dan sama. Vse je ve€ ali manj padlo name.

111 Nege pa od moSkega ne more$ priCakovati. PriCakovanje

112 Eden od drugega se ucimo. Vzajemno ucenje

(svojci in socialni
oskrbovalci)

113 | Tudi, ko sva komu razlagala, kakSna je mama, nama Nepoznavanje
niso verijeli. demence,

odrivanje resnice

114 Najprej sva $la z mozem v Begunje. Ostali pa niso Iskanje pomoci
imeli izkuSenj na tem podrodju.

115 | Zacelo se je tako, da je mama jemala stvari pri meni in | Nepoznavanje
jih nosila k sebi, jaz sem temu rekla, da krade, saj bolezni
bolezni nisem poznala.

116 | Drugace pa sem od stricev priCakovala pomo€. Pa ne | PriCakovanje
to, da bi jo negovali. Lahko bi jo prisli veCkrat pomoci
pogledat. Ni potrebno, da kaj naredijo, samo da so ob
njej. Potrebovala jih je, pa ni podpore od njih dobila.

Zelo je po njih sprasevala. Na koncu jo je priSel sin
pogledat, sicer bolj za malo Casa.
117 | Glede sluZzbe mogoce kdaj priCakujem pomo¢ od PriCakovanje
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Sefice.

pomoci

118 Na sestankih imamo bolj papirje na ¢ez in nove ljudi. Stiske tezave
Mogoce bi vecCkratno morali izpostavljati naso sluzbo
vedno znova, na vsakem sestanku.
119 Recimo delovnik je katastrofa. Sluzba je ok, razen TezZave, stiske
delovnika.
120 Probleme reSujemo med sabo, ne s $efico, razen ¢e Podpora, pomoc
do nje pridejo problemi.
121 Kolikor sama zaznam so nekateri ljudje, ki jih Poznavanje
oskrbujem, ki imajo bolj zacetno obliko demence. bolezni
122 | MogocCe v sluzbi je malo tezko, e se moras sreCatis | Stiska
smrtjo, imas Krizo 0z. sem jo imela.
123 | Se navezes na ljudi in je bila kriza ter sem dobila Stiska
podporo od Sefice. Tudi to je tezko gledati, ker
nekaterim ni ve€ pomoci.
124 | Drugace pa z veselijem delam z ljudmi. Meni je vsec, Veselje
da se ljudje pogovarjajo.
125 | Tiljudje potrebujejo, da se z njimi pogovarjas. Razumevanje
demence
126 | Sem sliSala za to v sluzbi. Tudi v Soli smo imeli to Sindrom
temo. izgorevanja
127 Jaz zaenkrat s tem $e nimam problemov, mogoce, ker | Opazanje stanja
nisem dolgo v poklicu. Imamo pa sodelavko, ki je v drugih sodelavk,
poklicu Ze petnajst let, ona pa je izgoreta. ucCenje in skrb
zase
128 | Pravim, da je veliko, da poskrbi$ zase in da odklopi$ Skrb zase
sluzbo, ko prides domov. Ne obremenjujem se, ko
sem doma. Meje si moras postauviti.
129 | Ko nisem vedela, da ima mama demenco, pa jo je Zze | Stiska zaradi
imela, je bilo grozno, zelo tezko. nepoznavanja
bolezni
130 Potem je zaCela govoriti sosedom, da ji ne damo ni¢ Stiska
za jesti. To mi je bilo kar tezko.
131 | Potem je zaCela uhajati, sva jo zaCela zaklepati, pa je | Stiska
uSla skozi okno in je padla ter imela dvojni zlom. Hudo
je bilo. Vedno huje je bilo.
132 Na zacetku je bilo to tezko, ker je drugim mama Stiska
govorila, da zanjo slabo skrbimo, da ji ne damo jesti,
da ji vse poberemo.
133 | To mije danes popolnoma vseeno, takrat pa mi je Slo | Stiska
na Zivce in mi je bilo hudo, ker nisem poznala bolezni.
134 | Ko pa je mama enkrat oblezala, pa mi ni bilo tezko Breme
zanjo skrbeti, bilo je breme, ampak ni bilo teZko oz.
odvel
135 Da se vse, mora$ pa imeti veliko energije in pa vzeti si | Skrb zase
moras$ Cas.
136 Hudo mi je bilo, da sem vse naredila, poskusi$ vse, pa | Stiska

te tlaci dol. Ti si najslabsi, pa zanjo skrbis$, ostali, ki pa
jih ni ni€ zraven, pa so najboljSi. To me je najbolj
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bolelo.

137 | Ce pa bi vedela, zakaj je taka, pa bi jo drugade Nepoznavanje
jemala. Ni bilo pravega spostovanja, sem bila jezna bolezni
nanjo. Ko smo pa izvedeli, pa smo drugace zaceli
gledati na vse skupaj, drugace vzljubis.

138 | Da bi kdo kaj drugace povedal, da bi morali z ljudmi z | Modeli dela
demenco drugace delati. To vidi$§ na terenu in je neprilagojeni
odvisno od karakterja, kaj narediS. Vsi so v istem
koSu.

139 | Priakovala sem od zdravnika, da bi me vnaprej Potrebe,
pripravil na smrt moje stare mame. priCakovanja

140 | V€asih dobis obcCutek, da si bolj pomemben kot Pozitivne izkusnje
svojec. Skrbi jih zate, vzamejo te za svoje, nekateri pa
imajo res samo tebe, ker nimajo svojcev.

141 Moz je pomagal pri skrbi. Z mozem sva bila oba v tem. | Podpora svojcev
Pomagal jo je hraniti, vse je pomagal, razen nege.

142 Ce smo $li kam na izlet, je mami pri$la, da je mamo Pomoc¢ in podpora
pazila. svojcev

143 Ko me je kdaj Custveno zabasalo, sem poklicala Custvena podpora
sestro, mami, brata. Lahko sem jih poklicala, da sem svojcev
dala stvari iz sebe, da sem se olajSala.

144 | Od stricev pa nisem imela nobene podpore. Enkrat Podpora - ni¢
mesecno jo je mogoce kdo priSel pogledat.

145 Moz posluSa tudi te stvari, ki se mi dogajajo v sluzbi. Podpora in pomoc¢
Poleg tega sva z eno sodelavko zelo povezani in si sodelavk in
vse poveva. Ce se kaj takega izpostavi, se slisiva. sorodnikov

146 | Nas Sest sodelavk se zelo dobro razumemo. Vsako Dobri odnosi s
lahko pokli€em in jo prosim za pomo¢, za nasvet. sodelavci

/pozitivne izkuSnje

147 Lazje se pogovarjam s sodelavkami kot s Sefico, Podpora s strani
ampak tudi ona nas podpira. Imamo podporo tudi v sodelavcev
sluzbi. To je dobro, da lahko kadarkoli poklices
sodelavca in ga prosim za nasvet ali za kaj takega, kar
ne ves.

148 Sama na zacetku nisem to¢no vedela, kaj demenca je. | Nepoznavanje

demence

149 Ko pa smo se to ucili na te€aju in sem imela tako tudi | Poznavanje
mamo, sem pa malo drugace razumela stvari. demence

150 | Ko je mama zacela pocenjati nenavadne stvari, nisem | Iskanje informacij
vedela, zakaj je tako. Dokler jo z moZzem nisva peljala | o demenci
v Psihiatri€no bolnisnico Begunje, da sva Sla k
psihologinji, ki nama je razlozila, da ima mama
demenco in kaj to pomeni.

151 Po tem sem $la brati literaturo na temo demence. Prej | Zanimanje za
se mi ni niti sanjalo, kaj bi to lahko bilo. Nisem vedela, | demenco,
zakaj je mama doloCene stvari delala, ali je Zleht. Zdaj | Seznanjenost z
vse to vem, takrat pa nisem. demenco,

izobraZenost,
poznavanje

152 | Vsako leto kaj novega pride. Se mi zdi, da je vedno Zainteresiranost
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kaj novega. Izobrazevanja so zelo dobrodosla in za boljse
priporocljiva. MogocCe bi moralo biti o demenci vsako poznavanje
leto kaj vec€, da bi se izobrazili. demence

153 | Zelo velik poudarek na demenco smo dali v Soli za Izobrazevanje o
socialne oskrbovalce. Sola mi je zelo pomagala pri demenci
mojem delu.

154 | Je pares, da nekatere stvari pa so prevec teoretine Razlika med
in jih ne more$ uporabiti pri vsakem. teorijo in prakso

155 | Zdi se mi, da ljudje premalo poznajo nas poklic, kaj Seznanjenost z
vse delamo. demenco

156 | Obstaja lokalni Casopis Gorjanc, kjer bi lahko bilo ve¢ | Izobraziti druge o
¢lankov na temo demenca. Opisati, kaj pomeni oskrba | demenci
na domu, ne samo to, da piSe, da se je podraZila,
ljudje pa sploh ne vedo, kaj vse spada k pomoci na
domu.

157 | Tudi z letaki bi lahko kaj naredili. S sodelavkami smo Izobraziti druge o
tudi Ze Sefici predlagale, da bi ljudem razdelili letake, demenci
ker v naSi sluzbi je upad in porast.

158 | Glede demence pa ljudje prav tako vedo zelo malo, Seznanjenost z
premalo — sploh tukaj okrog nas. To bi moral vedeti demenco
vsak Clovek, saj je to vedno bolj pogosto pri mladih.

159 Lahko bi tudi kaj v Gorjanskem domu naredili, tam se | Izobraziti druge o
veliko stvari dogaja. demenci

160 | Ze zdravniki, ko pride starejsi k njemu, mora zdravnik | Izobraziti
znake opaziti. Morali bi malo ve€ na to dati, poslati zdravnike o
ljudi naprej k specialistom. Zdravniki Ze zelo hitro ljudi | demenci
odpikajo, ker so stari in se ni€ ve€ ne splaca.

161 | Zdaj mislim, da je €astna naloga. Takrat, ko je bila Stiske zaradi
nepokretna sem tudi tako mislila, Se prej, ko pa je bila | nepoznavanja
zame »zleht«, pa me je bilo groza. Odkrito povedano, | demence, ¢astna
me je bila groza, da sem sploh priSla k mami Zivet. naloga

162 Ne, ker sem zelo odprta in tega ne skrivam. Probleme | Odkrit pogovor z
izpostavim. Da bi kje zaCela s tem debato, ravno ne. drugimi o

demenci/skrivanje
bolezni

163 | Trapasto mi je, da se tega ne pove. V sluzbi pa Skrivanje bolezni
zaznam, da nekateri to skrivajo, jih je sram, zelo se
bojijo. Jih zapirajo

164 Potem tudi sama povem, da naj ji malo pomagajo. Jim | Pou€evanje in
povem, Ce kaj narobe naredijo, Zzelim jih spodbuditi. Se | osves$€anje drugih
jih pa ne prime dovaol;. 0 demenci.

Valerija (55 let - skupaj s sestro skrbela za mamo z demenco)

St. Izjava Pojem

201 | Na zacCetku sva jo s sestro, takoj, ko sva ugotovili Hitro in
spremembe, peljali k zdravnici, ki jo je napotila k pravo¢asno
nevrologinji. ukrepanje zaradi

poznavanje
bolezni

202 Na zaletku sva sami skrbeli za mamo. Potem pa sva ji | Iskanje pomodi
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hoteli priskrbeti oz. sva ji priskrbeli neko gospo, da je
malo pospravljala. To sva naredili zato, da bi Se nekdo
drug priSel k njej, ne samo midve.

203 | Zelo tezko je, da bi kdo drug zanjo skrbel kot pa Stiska
midve.
204 | Drugace pa je sestra Ze prej skrbela za tasco, ki je Znanje o demenci
imela demenco, zato je ona imela Ze veliko znanja o
tem.
205 Pomagala nama je tudi socialna delavka v domu za Pomoc in podpora
stare, s katero sva se zacCeli pogovarjati, kako bi drugih
mamo dali v dom.
206 | Tudi hrano so jih zaCeli voziti iz neke picerije v blizini, | Pomoc€ drugih
prej pa sem ji jaz kuhala. Vse sva s sestro poskusili
207 | V okviru najine zmoznosti sva jo hoteli ¢&im dalj Casa Zavedanje svojih
imeti doma. potreb, omejitev
208 Na osebno zdravnico sva se obrnili, ki je bila zelo Iskanje pomoci
dobra in pozorna, ampak ne toliko glede demence.
209 Potem na Golniku (mama je imela tudi druge Iskanje pomoci
zdravstvene tezave) smo se veliko pogovarjali z
zdravniki in sestrami ter s socialno delavko na
Golniku, ki je bila ¢udovita.
210 | Socialna delavka na Golniku naju je s sestro veliko Znanje
naucila v zvezi z demenco.
211 Pa tudi internet, literatura. Iskanje informacij
0 demenci
212 Da mama ima demenco pa smo vedeli, ker je sestra Hitra postavitev
imela izkusnjo od tasce in je tudi zelo zgodaj opazila, | diagnoze zaradi
da ima mama demenco. Osebnostne spremembe je dobrega
hitro opazila, ker ni bil navajena, da je mama taka. predhodnega
poznavanja
demence
213 | Jaz pa sem Studirala stomatologijo, vendar nikoli Poznavanje
nisem delala, ampak so me vse Zivljenje zanimale demence in
take stvari, odnosi z ljudmi, bolezni, o demenci sem Ze | zanimanje zanjo
prej veliko vedela. Na fakulteti smo imeli demenco pri
psihiatriji. Ze od mojih $tudentskih let sem vedela za
demenco.
214 | Sosedje se pri takih umaknejo in ne Zelijo ni¢esar Pomoc drugih
vedeti.
215 | Vedeli sva za pomo¢ na domu, ampak to se pri nas ni | Oblike pomoci
obneslo
216 | Se je ravno takrat odprl negovalni oddelek — kot Oblike pomogi
negovalna bolniSnica.
217 | Socialna delavka na Golniku se je zelo zavzela za nas | Pomoc¢
in nam pomagala, da bi mamo iz negovalne bolniSnice | strokovnjakov
dali v nek dom, katerikoli, ker v TrziCu $e ne bi prisla
na vrsto, Ceprav smo se ze prijavili.
218 | S sestro sva vse skupaj delali. Podpora
219 Dementnega v nobeni bolniSnici noCejo, ker z njim Stiska, tezave

nimajo kaj poceti, ker vse druge moti. Motece je, ti pa

75




ne mores tudi niGesar narediti. Zdravnika sem
vprasala, kaj naj narediva.

220 | Zavedali sva se stanja in starosti, zeleli sva samo od PriCakovanje
zdravnikov, da ji porihtajo tisto, kar je pomembno za pomoci
kvaliteto Zivljenja pri teh letih. Tukaj pa zdravnikom
manjka znanja in vsega drugega.

221 | Tudi od ostalega osebja bi priCakovala, da imajo lepSi | Pricakovanje
odnos do oseb z demenco. Neka zdravnica je rekla, pomoci
da ne bo povedala svojega imena, ker ga bo mama
itak Cez minuto pozabila.

222 Drugace pa so zelo neprijazni do oseb z demenco, Stiska
sestre se derejo nanje, ker so nemirni. Premalo
vedenja in znanja.

223 Enkrat je mama $la od doma, ne da bi kdo za to vedel | Stiska
in smo jo komaj nasli.

224 | Sestra je raCunala, da bo mami imela veC€ ¢asa doma, | Zavedanje svojih
ker je prej skrbela Zze za tas€o in se je Cutila dolzno, potreb in
jaz pa sem hotela to prepreciti — ker bi naju zlomilo. postavljanje mej

225 | Mamo je bilo tezko prepri€ati, da bi Sla v dom. Stiska, stres

226 | Tudi prej smo se Ze o tem pogovarjali, ko je bila e Pomembni odnosi
zdrava in je sama rekla, da ¢e bo Ze Cisto zmeSana, v druZini in
da jo lahko dava v dom. komunikacija

227 | Ze od Studentskih let naprej sem vedela, kaj je to Poznavanje
demenca, ker smo pri psihiatriji to obravnavali. Vedela | demence
sem, da ljudje niso Zleht, ampak je to proces v
mozganih, ko vec€ pravilno ne delujejo. Imam tudi
prijateljico, ki se z mozgani ukvarja. Tako, da sem bila
s tem vedno na tekoCem.

228 | Skrb za osebo z demenco te totalno podre. Stiske, ko | Stiske
ne ves kaj bi.

229 | Ponodi je sestro klicala, da je padla, ob treh ponoci. Stiske
Sestra me je klicala, da sta na Jesenicah v bolnisnici,
potem nama doma zopet pade v nezavest. S sestro
sva si Sele pred kratkim opomogli od vsega tega.

230 | S sestro sva si Sele pred kratkim opomogli od vsega Depresija,
tega. Jaz pred kakim letom, sestra pa pred kratkim, zdravstvene
Ceprav je mama Ze kaksno leto in pol pokojna. teZave

231 | Je bilo zelo teZko, ker sem morala z mamo naokrog Tezave
po bolniSnicah in k specialistom, ker so bili nesramni.

232 | Ves &as si v priakovanju telefona. Se dolgo po tem, Stiska, stres
ko je mama umrla, me je vsak telefonski klic pognal
adrenalin po Zilah in spravil v Sok.

233 Hude stiske so to, ni€ ne spi$, ne ves kaj bi, nemocCen | Stiska, stres
si. Na kogarkoli se obrne$, ni¢ ne ve, ne zna ti
pomagati. Ne znajo ti povedati koliko ¢asa, kaj, kako.

Hudo je, ko vidi$, kako se ti mama pred oCmi
spreminja. Me je pa vse skupaj veliko stalo.

234 | Mene pa je veliko stalo, ker sem se potem zdravila za | Zdravstvene
depresijo. V obdobju, ko je mama imela demenco sem | tezave

imela bolnega tudi moZa. Tako pri sestri kot pri meni
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so se stvari toliko nakopicile, obe bolne moze in
mamo. Tako, da €lovek zares lahko pregori. Sestra se
ni ni¢ zdravila, je bila pa popolnoma potrta in na
koncu.

235

Nisi sploh toliko potrt kot pa priklopljen. Jaz sem bila
24 ur priklopljena. Tudi ponoci, ko nisem spala, sem
razmiSljala o tem. Adrenalin je delal ves Cas, kar pa ni
dobro. To te skuri, tako pregoris.

Stiska, stres

236

Sestra je takoj dala stvari ven iz sebe, jaz pa ne toliko.
Obe pa sva bili skurjeni do konca, zato sva tudi zaceli
hoditi v skupino za samopomog. In Se vedno hodiva,
ker je nama v redu in tudi za druge, ki so ravno tako
zdelani kot sva bili midve.

Skrb zase

237

Ko je mama zbegana, si tudi sam zbegan in je tezko,

ker ne ves$, kaj narediti. Ce sprejmes, da je to bolezen
in da si star ¢lovek ne more ni¢esar pomagati, potem

je lazje.

Stiska, stres

238

Vecina ne ve, kaj je demenca, da je ne sme izpustiti
izpred oc€i. Zelo si nemocen v okolju, ker je to tako
nepoznano.

Nepoznavanje
demence

239

To, da se nauci$ potrpeZljivosti.

Pozitivhe izkusnje

240

Veliko stvari se pri tem lahko nauci$ — v odnosih.
Preneses stvari na svoje otroke, da je vazno, kako
delamo s svojimi starSi. Da se ne ustrasijo, da znajo
ravnati, da spostujejo to, kar je Se od mame ostalo.

Pozitivne izkusnje
in pouk

241

Mi bi se morali Zze sami nauciti, da znamo sprejemati
pomoc in da priznamo, da sami ne moremo.

Skrb zase

242

Zelo sva ponosni ha to, da sva tako poskrbeli za
mamo.

Pozitivna izkusnja

243

Pomembno je, da druzina dobro funkcionira ze pred
boleznijo in da so neki zdravi odnosi v druzini, da se
veliko pogovarja. Potem je tudi lazje, ko bolezen pride,
Ce so Clani druZine navajeni odprte komunikacije.

Potrebe

244

Moz me je zelo podpiral in razumel. Rekel je, da sem
fantasticna, ker sem tako potrpeZljiva, ko odgovarjam
mami, ko sprasuje vsakih par minut iste stvari, ja pa jo
mirim in ji potrpeZljivo odgovarjam.

Podpora moza,
sorodnikov

245

Ostalim sorodnikom nisva pustili, da so po svoje
komentirali zadeve, Ce so kaj govorili, kako bi oni
naredili. Nisva Zeleli sliSati predlogov

Podpora in
nerazumevanje
ostalih

246

Zelo so naju vsi podpirali, otroci in moz, da sva lahko
zdrzali. ObcCudovali so naju in nama prepustili, da
zvoziva. S sestro in s svaki smo se ze od nekdaj
dobro razumeli in zato sva tudi skupaj to vse tako
dobro izpeljali.

Podpora domacih

247

Brati knjige je eno, kar pa se dogaja v resnici pa je
drugo.

Razlika med
teorijo in prakso

Simona (60 let - skupaj z bratom in dvema sestrama skrbi za mamo z demenco)

| St.

| Izjava

| Pojem
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301 Mislim, da je zdravnica Ze vedela, da ima mama Pric¢akovanje
demenco, ampak ni nic omenila. pomoci

302 Zdravnica je bila uzaljena, ker se je mama z njo PriCakovanje
kregala. Sama ni rekla, da ima mama demenco. pomoci od
Gotovo bi morala kot strokovnjak povedati, da ima strokovnjakov
mama demenco, ampak mislim, da je ona sama
mislila, da bo nekaj naredila za mamo, da ji bo prava
zdravila dala, ki jih bodo pomagala.

303 Najprej smo se na zdravnico obrnili na pomoc, potem | Iskanje pomoci +
pa smo se vsi bratje in sestre zmenili in se zaceli sodelovanje
menjati in bili pri njej. druzZine

304 | Zmenili smo se tudi za plenice ipd. Iskanje pomod¢i,

oblike pomaodi

305 | Zdravnica je naredila test za demenco, potem pa jije | Iskanje pomoci
napisala napotnico za psihiatra.

306 Sli smo tudi na Zavod za pokojninsko in invalidsko Iskanje pomodi,
zavarovanje, da smo zaprosili za dodatek za pomoc. oblike pomodi

307 | Toje dnevno varstvo, ampak mislim, da je to slaba Oblike pomodi
reSitev, ker so spremembe slabe za takega Cloveka.

308 Nisem pri¢akovala pomoci. Sem tak Clovek, da sem PriCakovanje
proti zdravnikom in bolniSnicam, zato sem bila proti, pomoci
da bi mamo takrat dali v bolniSnico.

309 Ce bi oblezala, bi potrebovali strokovno pomog, tu pa | Priakovanje
to ni bilo potrebno. pomoCi

310 | Rajsi sama naredim vse za mamo, kot pa da jo vodim | Ni potrebna tuja in
k specialistom in naokrog. strokovna pomo¢

311 | Avtomatsko sem mislila, da je normalno, da bomo vsi | Pricakovanje
za mamo skrbeli. pomocdi od svojih

druzinskih ¢lanov

312 | Zdi se mi, da sem bila jaz najbolj obremenjena, ker TeZave stiske
sem najblizje mame Zivela in me je ona klicala, Ce je
bilo kaj narobe, tudi ponodi.

313 Ce je telefon zazvonil, sem se zacela tresti, ker sem Tezave stiske
mislila, da je z mami kaj narobe. Ni enostavno, ker si
ves Cas pod pritiskom.

314 | Zame je zelo dobra reSitev, ker smo si med sabo Razdelitev skrbi
razdelili skrb za mamo. zelo pomaga

315 | Prej pa sem bila pod stalnim pritiskom. Zame pajeto | Tezave, stiske
dolgo trajalo. V sluzbi sem bila pod stresom (ko sem
Se imela sluzbo), pa §e z mamo.

316 Zelo prizadene me, ¢e mama zeli uiti, da uhaja. Ne Stiska
vem, kaj v taki situaciji narediti in sem popolnoma
nemocna ter Cakam, kdaj se bo to zopet zgodilo, ali ji
bom kos, da jo bom ukrotila.

317 To me obremenjuje, da sem napeta, da ne bo kaj Stiska
hujSega.

318 Ko sem pri njej in tudi ko sem doma potrebujem vsaj Stiska
dva dneva, da se zopet navadim, pa grem potem Ze
spet nazaj.

319 Slabo tudi spim, doma in pri mami. Zivce imam napete | Stiske, teZzave
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ze zaradi sluzbe in potem pa se tudi vleCe. Zdi pa se
mi normalno, da dolo¢ene Zrtve so, Ce imas starSa
bolnega.

320 Hudo mi je bilo tudi, ko je mama Zelela ez okno Stiske tezave
skoditi.

321 Potem se v€asih z eno sestro malo zapleteva, pa me | Stiske
tudi to obremenjuje. To me vse obremenjuje. Ona ima
svoje predloge in usklajevanje, kdo ne more, kdaj ne
more. Saj se lepo zmenimo, ampak zame je to v€asih
prevec.

322 | Mogoce je v€asih mucno, ker mora$ vsako minuto Stiske
ponavljati iste besede. Ker ni nobenega rezultata, te
vCasih malo pobije.

323 Imam tudi zdravstvene teZzave, miSice mi popustijo in | Zdravstvene
me vse boli in nimam moci, to je od mraza in od teZzave
stresa. To je Ze iz sluzbe, ampak se nadaljuje, Ce sem
zdaj pod stresom, se enako dogaja. V¢asih sem brez
moci, vsake stvari me je strah in mislim, da ne bom
zmogla. Malo se vse nabira, $e od prej, tega se ne
mores kar znebiti. Potem imam tudi revmo in to je vse
povezano.

324 | Notranje zadovoljstvo, vesel si, da to naredis. Dobre, pozitivhe

izkusnje

325 | Ko sem tam si re¢em, da bom pocila in se tudi pri Dobre, pozitivhe
mami fizi€no spocijem. izkusnje

326 | UCiS se potrpljenja, ko moras iste stvari ponavljati. Dobre, pozitivhe

izkusnje

327 Mislim, da je to ¢astna naloga. Ponosna na skrb

za 0sebo z
demenco

328 | Zasledila sem, da je veliko ljudi skrivalo, da ima svojec | Skrivanje bolezni
demenco, meni to ni bil nikoli problem. Zdi se mi
nenavadno. Sama sem vedno povedala, da ima
mama demenco.

329 | Mislim, da bi jaz Se bolj trpela, ¢e bi mama lezala v Razli¢no
postelji in trpela. dojemanje bolezni

330 |V glavnem vse povem moZzu. Tudi on me pokli¢e, ko Pogovor z mozem,
sem pri mami in sprasuje, kaksSne probleme imava. podpora
V¢asih mi govori, e bom zmogla, da bi mogoce
morali razmisljati o domu.

331 | Mislim, da je potrebna neka meja, da se ne more$ Skrb zase
popolnoma izCrpati.

332 Da moramo poskrbeti tudi za svoje zdravje, dane Skrb zase in
bomo zboleli in &e bo potrebno, bomo mamo dali v zavedanje, da je
dom. Imamo ze prijavljeno in smo ze na vrsti, ampak lahko slabSe
dokler bo takole, bomo Se pocakali.

333 Moj moz je tudi za svojo mamo skrbel, po kapi, imela | Sorodniki dobro

je tudi sladkorno, zato me zelo dobro razume, kaj
pomeni skrbeti za mamo, ker je veliko dal skozi. Me
podpira in ni problema, da grem k mami. Zelo me

razumejo stanje,
Ce so Ze oni nekaj
podobnega izkusili
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razume, tudi Ce sem slabe volje. Tudi sama povem, da
sem utrujena.

334 | Tudi héerki od moZa me razumeta in imata zelo dober | Sorodniki dobro
odnos do mene in tudi do tega, da skrbim za mamo... | razumejo stanje,
HCerka od moza pa je tudi ze pomagala svoji Ce so ze oni nekaj
prijateljici, ker je mama imela demenco. podobnega izkusili

335 | Mislim, da smo v tem Casu Ze dovolj preizkusili, kaj Dovolj znanja o
mam rabi. demenci

336 | Mislim, da je to bolezen, da mozgani odpovejo. Znanje o demenci
DolocCene funkcije odpovejo, enemu take, drugemu
take. Ce &lovek, ne more skrbeti ve& zase, je pri tej
bolezni pomembno, da nekdo zanj skrbi 24 ur na dan.

337 | Nekaj sem prebrala, ker smo dobili neke mape od Seznanjenost z
zdravnika in revije Spomincica, ki jo je prinesla sestra. | demenco

338 | Ampak saj ni kaj, za narediti. Potrebuje pomoc€ in to je | Poznavanje,
vse. nepoznavanje

demence

339 Preden je mama imela demenco, sem vedela za Znanje o demenci
demenco, ampak ne to€no, kako to zgleda. Mislim, da
je to zelo pomembno kot kap.

340 | Mislim, da dovolj vem. Ker Ce prevec ves, potem Zelja po dodatni

preveC kompliciraS. Pomembno je, da je mami mirna.

izobrazenosti

Tanja (48 let — skrbi za moZevo teto, Zivijo v isti hiSi, vsak v svojem stanovanju)

St. Izjava Pojem

401 | Teta je nekaj Casa nazaj padla, tako je pristala v Seznanjenost z
bolniSnici, v Begunjah so ji diagnosticirali demenco, demenco, pomo¢
prej pa nismo vedeli, da ima teta demenco. stroke

402 | Ve€ino sama, seveda mi pomaga moz, razen pri negi. | Pomoc in podpora

Jaz jo previjam, tuSiram. ob skrbi

403 | Tas€a ne pomaga nic, ker sta bolj ali ne skregani. Komunikacija,
Odnosi v druZini

404 Pomaga pa mi tudi svakinja, od mozevega brata zena. | Pomoc¢ od

Na zaCetku je nisem mogla prositi za pomo¢, ker je sorodnikov
bila ona sama bolna, zdaj pa mi pomaga, ¢e nas ni
doma ipd.

405 NocCem pa s tem obremenjevati sina, ker mi to ni ok. Ne vpletati vse
druzinske Clane v
skrb

406 | Dobili smo plenice, ker je tako laZje tudi zame. Oblike pomodi,
skrb zase

407 | Za hrano smo se tudi obrnili na Dom upokojencev Oblike pomodi,

Kranj, vendar je hrana kar draga, 190 EUR na mesec | pomoc¢ na domu,
smo morali placati. hrana

408 | Nisem drugace nikogar prosila za pomoc. ProSnja za pomo¢

409 | Vem, da obstaja neko drustvo za pomo¢, ne spomnim | Oblike pomogi

se imena. Enkrat sem gledala spletno stran, ker sem
razmiSljala, kaj e ne bo nikogar, da bi mi jo pomagal
zrihtati, e nas ni doma ali pa ¢e sama ne bom
zmogla. Da bi dobila neko Zensko.
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410 | Trenutno, ¢e gremo na dopust, zanjo poskrbi svakinja, | Pomoc€ in skrb,
da jo previje, da ji kosilo. podpora

411 | Osebna zdravnica je rekla, da naj se ne obremenjujem | Podpora osebne
z bolnisko posteljo, da bi teta lahko tudi ¢ez to posteljo | zdravnice
padla, ker bi plezala Ceznjo.

412 Rekla pa nam je tudi, da naj pazimo nase, da ne bomo | Podpora osebne
Se mi zboleli, ker za teto skrbimo. Rekla je, da zdravnice
moramo obvezno na dopust, ker bomo drugace
zboleli.

413 | V Begunjah so mozu povedali, da ima teta demenco, | Podpora, iskanje
jaz pa sem videla na izvidih, ker nisem hodila na informacij
obiske. Mozu so tudi razlozili, kaj to pomeni.

414 Sicer pa potem nisem nikogar o tem sprasevala. Iskanje pomod¢i,
Rekla sem si, da se moram s to situacijo sprijazniti in s | sprijaznitev s
tako kakrSna je. Kakor sem brala, da sami sebi ne situacijo
morejo ni¢ pomagati, nimam kaj narediti.

415 | Ce pa bo lezala pa bo $e tezje, zato sem se odloéila, Skrb zase
da ji ne dam niCesar, da je bolje, da Se hodi, dokler
lahko.

416 Samo k osebni zdravnici smo $li, k specialistom pa Iskanje pomoci
nikoli.

417 Se sliSala za pomo¢ na domu, ampak se nisem dosti Oblike pomogi
zanimala. Niti ne vem, kako to to¢no poteka in ali kaj
stane ali ne. Tudi za dnevno varstvo, ker mi je neka
kolegica povedala.

418 | Od nikogar ne pri¢akujem pomoci, ker se takrat, ko Razocaranje,
pomoc potrebuje$ vsi umaknejo. pricakovanje

pomoci

419 | Svakinjo prosim za pomoc. ProSnja za pomo¢

420 | Ampak vseeno se moram jaz marsicemu odreci. Stiska

421 Nimam srca, da bi jo zaklenila noter, Ce je lepo vreme, | Razumevanje
zakaj bi bila zaprta. demence

422 NihCe ti ne da nikakrSne podpore. Podpora

423 Drugim dosti o tem ne razlagam, povem svojim Odprtost za
kolegicam, na veliko pa tega ne govorim. Potem imam | pogovor
obcutek, da se drugim smilim, ker moram za teto
skrbeti.

424 | Teta meni ni najoZji sorodnik, da bi rekla, da jo imam Drugacen odnos,
zelo rada. Drugace je, Ce skrbis za koga od svaoijih. Ce skrbis za tujega
Teta mi ni pri srcu, vem pa da moram, ker eden more. | Cloveka ali za

svojega bliznjega

425 | Ce le morem se izognem pogovorom o demenci in 0 Izogibanje
tem, da omenjam, da ima teta demenco. pogovoru o

demenci

426 Ze jaz jo tezko rintam, ker mi nié ni in od nekdaj se Tezave stiske
nismo razumeli, e pred demenco. Za svojca lazje
skrbi$ kot pa za tujega

427 | Sploh zdaj, ko je tudi agresivna, pa me udari. Ceprav | TeZave stiske

vem, da se ona tega ne zaveda in ne ve kaj dela in kaj
govori.
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428 Ko je luna je velika kriza, ker zbija po vratih, celo Tezave
ponodi. Zeli iti ven in pogledati stvari, ki so se dogajale
pred 30 leti. Ce se to dogaja ponoéi ne moremo spati.

429 | Kriza. V¢€asih me tako ob pamet spravi, da ne vem kaj | Stiske
bi pocela.

430 | VE€asih me tako Zivcira, da se mi roke tresejo. Stiska

431 | Veliko hodim na en hrib blizu nas, drugace pa bi bila Skrb zase
verjetno Ze v Begunjah, ker me te stvari tako
obremenjujejo

432 Ko svakinja zanjo skrbi je drugace, saj gre svakinja po | Stiska
opravljeni negi lahko domov, v svojo hiso, jaz pa
ostanem v isti hisi.

433 Meni ni teZko, ker jo moram previjati in ker ji moram Stiska, stres,
dajati za jesti. Mene samo spravlja ob Zivce s svojim tezave
obnasanjem, ker mi packa po hisi, ker mi hodi po vrtu,
ko posadim solato, mi Ze vso ven populi, hodi mi na
teraso in obtrga vse roze. To me spravlja ob Zivce.

434 Potem reCe, da jaz lazem, da to ni res. To me Stiske tezave, skrb
popolnoma spravi ob zivce. Takrat se malo zamislim zase, razumevanje
in si reCem, da naj se neham Zivcirati, naj se spravim k | bolezni
sebi, ker s tem ne bom niCesar dosegla, ampak tega
zmeraj ne mores$ narediti.

435 | ReCem si, da naj jo pustim pri miru, da naj se ne Stiske, tezave
pogovarjam z njo in naj se ne spuscam v te debate.

Previjem jo in to je to. Tezava je tudi v tem, da ji ne
morem dati niesar za delat, ker nikoli ni delala, ni
Strikala, ni Sivala, ni€. 1z kante pobira in brska, obup.

436 V¢asih se tudi vprasam, ker berem, da ima demenco Stiske
vse vec ljudi, kdo bo rihtal nas, ¢e bomo imeli
demenco.

437 | VCasih kar ven padem in ne vem, kaj bi v tisti jezi Zdravstvene
naredila. Roke se mi tresejo, znotraj se vsa tresem. tezave
Zaradi stresa, ki je povezan s skrbjo za teto se je tudi
poslabsala luskavica, ki jo imam Ze od prej. Ampak to
je vse skupaj Se poslabsalo.

438 Na vse, teta se itak niCesar ne zaveda, kasiramo pa Vpliv tezav na
vsi mi. Moje tezave ne vplivajo ravno na druge. druge

439 | Vcasih pa kaj takega reCe, da se ji moras prav Pozitivne izkusnje
nasmejati, to so taki trenutki.

440 | Tega ne jemljem kot ¢astno nalogo, ampak bolj kot Stiske
obremenitev. Zelo bi bila vesela, ¢e mi tega ne bi bilo
treba.

441 | Veliko se o tem ne pogovarjava z mozem. Samo Pogovor o skrbi z
v€asih si poveva, kaj je teta rekla ali naredila. drugimi

442 O takih stvareh se pogovarjava z mozem, da reSujeva | Pogovor o skrbi z
situacije. drugimi

443 | Zame je najbolj pomembno, da bi jaz to bolezen in Potreba

skrb za teto najlaZje prenasala, da se ne bi tako
obremenjevala in da Se sama ne bi zbolela. Da se ne
bi s tem toliko obremenjevala in no¢em o tem veliko
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razmi$ljati, ker se Ze tako ali tako za vsako stvar
preveC obremenjujem in sem negativen Clovek.
Zavestno te misli odganjam stran.

444 | Svakinja me razume (od mozevega brata Zzena). Podpora

445 Sestra od moza pa me nikoli ne vpra$a kako je, kako Podpora
se jaz pocutim. ... se izogne poslusanju podobnih
debat.

446 | Tukaj je vmes premoZzenje in zato so tudi tezave. Tezave

447 Na zacCetku sem veliko prebrala o demenci, potem pa | Znanje o
ne vec in sem tudi Ze veliko pozabila. Videla sem, da | bolezni/vdanost v
se itak ne da niC pomagati. usodo

448 | Ugotovila sem, da jo moram na lep nacin preusmeriti k | Svoje izkusnje,
drugi stvari, Ce pri neCem vztraja, kar ni mogoce. samopomocC
Skratka moras jo na finto.

449 Me ne zanima, mogoc€e narobe razmisljam. Ampak Dodatno znanje o

itak vem, da mi nih¢e ne bo mogel pomagati in da se
bom mogla sama s tem ukvarjati. Ko bo enkrat se
hujSe kot je, bom sigurno poiskala pomoc.

demenci

Ana Marija (63 let — skupaj z bratom in dvema sestrama skrbi za mamo)

St. IZjava Pojem
501 | Sama delam poskuse, da vidim, kaj bo najbolj vzgalo. Pomoc iz lastnih
izkuSenj
502 | Zelim pa dobiti tudi informacije od drugih, tako, da Pomoc drugih
hodim na to sreCanje oseb, ki skrbijo za osebe z
demenco in ta, ki nas vodi potem daje nasvete o0z. si
izmenjujemo te izkusnje.
503 IS¢em nasvete oz. informacije pri drugih, ki so Pomoc¢
usposobljeni na teh podrodjih. strokovnajkov
504 | Do zdaj sem se Ze obrnila na socialno delavko v domu | Iskanje pomoci
za stare v Kranju in Trzi¢u. Tudi na sestre v domu,
potem berem vse to, kar je v zvezi z demenco, glasilo
Spomincica, na internetu preberem kaksne stvari.
Ponavadi avtomatsko pride kaj takega v zvezi z
demenco, kakSen film ali kaj podobnega, za kar niti
vhaprej ne vem — pred kratkim sem s prijateljico gledala
film Zelezna lady, ki govori o Margaret Thatcher, ki je
tudi imela demenco. To mi pomaga.
505 Na zaCetku sem popolnoma drugace jemala demenco | Nepoznavanje
kot sedaj — je bila tabula raza zame. Glede na to, da bolezni
sem bolj nepotrpeZljiva, zelo koleri¢na, sem finte od
mami jemala bolj kot Zlehtnobo.
506 | Preden smo vedeli, da ima mama demenco, nisem Iskanje pomoci
iskala nobene pomoci, saj se mi ni zdelo potrebno
507 | Ceprav v&asih pa naredis kaj po svoji intuiciji, kar Pomo¢ iz lastnih
misli§, da je najbolj pravilno. V&asih sicer je to najbolj izkusenj
pravilno, ampak dodatne informacije so vedno
dobrodosle.
508 Pomagali so mi v tem smislu, da sem jaz povedala, kaj | Pomo¢ od drugih
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sem dozivela. Da sem lahko povedala, kar mi je lezalo
na srcu.

509 | Oblike pomodi so to, da lahko mamo da$ v dnevno Oblike pomodi
varstvo, to moras placati.

510 | To, kar sem se sama pobrigala, da v Trzi€ hodim nata | Oblike pomoCi
sreCanja, v Kranju pa ne vem, Ce je Se kaj, Ce so tudi
taka sreCanja.

511 | Prej, ko $e nismo vedeli, da ima mama demenco, pa Nepoznavanje
vseh teh stvari sploh nisem gledala — nisem vedela, da | bolezni
obstajajo glasila, revije, sreCanja, ...

512 | Od nobenega ne priCakujem, ker tudi €e bi jo dali v Pricakovanje
Dom, je potem njihova naloga, da skrbijo zanjo, ampak | pomodi in
Se vedno breme na nas, ker jo bomo morali obiskovati | podpore
in ji tudi pomagati.

513 | Tako, da ne vem, kje je potem Se pomoc, ker je Pricakovanje
najvecje breme na tistih, ki Se skrbijo zanjo, razen €e jo | pomoci
odpises in jo das v Dom in jo greS enkrat na mesec
obiskat.

Za ostale ljudi pa ne vem, kako bi mi lahko pomagali,
ker ne morem drugih ljudi bremeniti.

514 | Ker to je pravzaprav breme, ki ga jaz vzamem kot izziv, | Pomo¢€ drugih
ampak ne morem pa sedaj drugih bremeniti.

515 Razen Ce bi en dan potrebovala prosto, ampak potem Iskanje pomodi
bi mamo peljala v dnevno varstvo. Ne bi nekoga
prosila. Sicer se do sedaj to Se ni zgodilo, se je pa ena
prijateljica od mame ze ponudila, da bi kakSen dan
skrbela za mamo.

516 | Tako ali tako smo v pomo¢€ vklju€eni 4 otroci, ne PriCakovanje
moremo pa Se prositi nasih otrok, ki so zaposleni z pomoci
drugimi re€mi in hodijo v sluzbo, da bi nam pri tem
pomagali.

517 Moz, ko mamo pripeljiem k nam domov, zelo skrbi Pomoc in
zanjo in hodi za njo ter jo ima na skrbi, ker je ze podpora druZine
nekajkrat, ko je bila pri nas doma usla. To je tudi neke
vrste obCasna pomo¢. To me tudi malo razbremeni, da
grem lahko na vrt in delam stvari, ki jih ne morem, Ce bi
mogla zraven Se skrbeti za mamo.

518 | Drugace je zdravnica mami Se preden, smo vedeli, da PriCakovanje
ima demenco, predpisala neka pomirjevala, vendar se | pomodi
nikoli ni toliko poglobila, da bi to globlje raziskala. strokovnjakov

519 Moje nacelo je: »Beseda ni konj.« In jaz, Ce je taka Prosnja za pomoc¢
stvar, vprasam ter Ze vnaprej povem, da sploh ni brez oklevanja
problem, &e bo oseba rekla ne. Ce bi potrebovala
pomo¢, bi rekla: »Ali lahko to pomaga$?«

520 Cez no¢& pa ne more$ nekoga bremeniti, da bo na Oblike pomodi
mamo pazil. Ce bi potreboval, bi jo potem v taki situaciji
dal v dom, Ce gres$ na dopust.

521 |V tem smislu ta pomo¢& $e ni potrebna. Ce pa mame ne | Pro$nja za pomo¢

bi mogla pustiti same, pa bi Sla sigurno prositi sosedo,
Ce lahko ostane eno uro pri njej.

brez oklevanja
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522 | To, da smo si brat in sestre med sabo razdelili delo je Komunikacija,
sigurno dobro, ker ¢e bi za mamo moral skrbeti samo usklajevanje
eden, jaz tega ne bi zdrzala, priznam, da ne bi mogla.

523 | Pozitivno je tudi to, e sama sebe analiziram, da bom Pozitivne izkusnje
te znake, za katere prej nisem vedela, opazila tudi pri
sebi, €e jih bom morda imela. Bom $la k zdravniku, ¢e
bom to opazila in da mi bo dal neka zdravila, da ne
bom pri$la do tretje stopnje. Ce opazi$ take znake pri
drugih, da zna$ pravilno in pravoCasno ukrepati.

524 | Priznam, da bi jo sama verjetno dala v dom, razen, ¢e | Skrb zase,
ne bi bilo druge moznosti, potem bi se potrudila, ampak | zavedanje svojih
bi bila jaz verjetno Ze nekje v smeri Begun]. potreb in omejitev

525 | Zame je stiska to, ker sem koleri¢en Clovek. Stiska

526 | To je moja stiska, ker vnaprej vem, da se moram Stiska
zadrzati, ampak se ne morem.

527 | Zdaj sem se Ze sama zascitila, da sem ¢imbolj Skrb zase
spraznila predale, da njej niso dosegljivi ter da poletne
stvari niso pozimi dosegljive, zimske pa ne poleti. Tako
je veliko bolje.

528 | V&asih sem se bremenila tudi s tem, da sem morala od | Stiska
doma, ko sem $la k mami in da moram vse pakirati ter
pripraviti ter razmisljati, kaj bom vse s sabo vzela, da
necesa ne bom pozabila.

529 | Doma moram vse pospraviti — Se to je en tezava — sicer | Stiska
mi moz zdaj zelo pomaga, ko pridem domov, je vse
pospravljeno. Vseeno moram narediti osnovne stvari in
vedno hitim, da je narejeno.

530 |V Kranju preklopim, ko pa grem iz Kranja domov pa Skrb zase,
zopet naredim isto. postaviti meje

531 | Stem sem seznanjena. Vem, da je neozdravljiva in Poznavanje
zelo neraziskana in ¢e pravocasno ugotovijo, se lahko | bolezni
malo omili, ampak ne more se pa ozdravit.

532 | Zadniji¢ nam je vse prekipelo in sem povedala svoje Skrb zase,
mnenje, da dolgo to tako ne bo vec Slo in da moram zavedanje svojih
zascititi tudi sebe. potreb, zascititi

sebe

533 | Za mamo moramo poskrbeti, ampak ko bomo pa mi oz. | Zavedanje svojih
ko bom jaz enkrat ogrozena, takrat pa jaz brez skrbi potreb, zascititi
reCem: Mama gre$ v dom. OgrozZena v smislu, da bom | sebe
tako obremenjena, zdravstveno in psihi¢no ogrozena,
ker ga bo mama tako sekljala, da bom cel dan prevec
zivéna.

534 | Nekaj Casa pa sem imela probleme s spanjem in Stiska
sigurno zaradi tega, ker sem skrbela za mamo. Ker so
brat in sestri rekli, da moramo ponoci iti z mamo na
strani$Ce in jo urediti, ker bo drugace vse umazala.

535 | Vc¢asih mi gre na zivce, da ko greva z mami ven ter Stiska

koga sreCava in se z njim pogovarjava, da ko se mama
naveli¢a in ne more vseh stvari veC tako razumeti in
sodelovati v pogovoru, da me zaCne vle€i, da greva.
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536 | Takrat, ko smo zaceli skrbeti za mamo oz. samo v tistih | Pojavljanje stisk
trenutkih, ko se je nenavadno vedla in pocCela stvari, ki | in tezav
S0 in me spravljajo ob Zivce.

537 Moz se je navadil, da je to del Zivljenja tako kot jaz, da | Pomo¢, da se s
je za mamo potrebno skrbeti. Ni pa bilo od zacCetka stisko lazje
tako. Velikokrat mu ni bilo prav, da grem zopet v Kranj. | spoprimes

538 Jaz to vzamem kot izziv, to je vkljuCeno v moje zivljenje | Pomoc, da se s
in se ni¢ ve€ ne bremenim. stisko lazje

spoprimes

539 | Pozitivne izkuSnje so v tem, da sam sebe malo Pozitivne izkusnje
preiSces, kakSen si.

540 Prvi€, da se zrtvujeS za druge, drugic¢, da malo bolj Pozitivne izkusnje
potrpi$, tretjiC, da se zamisliti, ker nikoli ne ves, kdaj
bos ti na istem mestu.

541 | Pozitivne stvari so tudi ve tem, ker so dolo¢eni momenti | Pozitivne izkusnje
prave burleske, da se lahko iz srca nasmejes.

542 | Zanima me npr. Ce je smiselno pri takih stvareh Se Potrebe
vztrajati, da Ce ji neka stvar ne gre vec€ od rok, da jo Se
kar spodbujas. To bom gotovo kdaj nasla v kaksni reviji
ali na srecCanjih.

543 | Smo tako organizirani, da je to tudi nek nacin, da se Pozitivne izkusnje
vCasih lahko tudi spo€ijem pri mami.

544 | To je pozitivno in malo raziskujem Kranj, koga Pozitivne izkusnje
obis€em, sreCam ljudi, ki jih sicer ne bi. |1z tega vidika je
popolnoma pozitivno.

545 | Jaz sem prav vesela, ker se mi zdi, da je to neka taka | Pozitivne izkusnje
stvar, da se res pokaze$, ali si Clovek ali ne.

546 Recimo rada bi tak nasvet, da mi nekdo da tak nasvet, | Potrebe
kako biti tako potrpeZljiv in zraven dati nekaj, da bom
potrpeZljiva.

547 Drugi¢ pa das zgled tudi drugim, da vidijo, da bi lahko Pozitivne izkuSnje
za svoje bliznje malo bolj skrbeli, kot Ze skrbijo.

548 Sem vesela, da zanjo skrbim, ker je tudi ona v tezki Pomog, da stiske
Zivljenjski situaciji skrbela za Stiri otroke in da se daj mi | lazje prenasas
zanjo ne bi skrbeli, bi imela slabo vest, da ne bi zanjo
skrbela.

549 | Tudi vsem povem, da skrbim za mamo z demenco in Zadrege, sram,
se mi zdi neumno, ker mi je zadniji¢ nekdo rekel, da skrivanje bolezni
nikomur ne pove, da ima mama demenco

550 | Zdaj Sele se bolj o tem pogovarjamo, Sele zdaj mi je Pogovor in
sestra povedala tudi, kaj se je dogajalo v€asih, ko je bil | komunikacija v
Se ocCe Ziv, da je mamo bolj sekiral ipd. druzini

551 | Dovolj poro€am o tem, kaj se dogaja z mamo, tako Pogovor o skrbi
svojemu bratu in sestram ter tudi drugim. Povem, kaj Za mamo
se je zgodilo

552 | Vsi bolj poslu$ajo in si mislijo, da moram $e malo bolj Podpora in
potrpeti, potem pa ko vidijo, kako je pa si mislijo, da priznanje s strani
sem kar dobra, da Se vse to zdrzim. drugih

553 | Z bratom in sestrama se pogovarjamo o skrbi za mamo | Komunikacije

ponavadi takrat, ko se zamenjamo, malo prej pridemo.

med oskrbovalci
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Tudi napiSsemo si svoje izkuSnje, kako je z zdrauvili,
katere stvari so boljSe, kaj smo ugotovili, da je bolje

554 | Mi sami smo predlagali osebni zdravnici, da jo peljemo | Pomoc€ in
k psihiatrinji - to je bilo pred dvema letoma. Psihiatrinja | podpora stroke
ni ni¢ posebnega ugotovila in je rekla, da ne potrebuje
zdravil.

555 Potem ji je nevrologinja predpisala neka zdravila in niti | PriCakovanje
ni veliko govorila, kaj naj bi mi naredili. Torej jaz od podpore,
nevrologinje nisem dobila nobenega nasveta, niti ga nasvetov
nisem priCakovala.

556 | Vedela sem, da moram pri zdravnikih biti bolj tiho in ne | Pomo¢
smem povedati svojega mnenje, ker je pri njih Ze strokovnjakov
narobe, Ce kaj govoriS. Recejo ti, da zdaj oni govorijo,
da moram biti tiho.

557 Rekla mi je, da pa je lepo, ker skrbimo zanjo in to je Pomoc stroke
vse kar je pomagala. Mami je testirala, z njo se je
pogovarjala, mene pa ni dosti »Smirglala«.

558 | Jaz sem imela vprasanja za nevrologinjo, odgovori pa | PriCakovanje
so bili zelo hitri in povrsni. Ni sem dosti ukvarjala z pomoci od stroke
mano. Vso pozornost je posvetila mami in ne meni, kar
pa se mi ne zdi najbolj pravilno, ker z mami nimas ka;j.

Jaz ve€jo pomoc¢ potrebujem kot pa ona.

559 | Ona potrebuje zdravila, jaz pa rabim nasvet, kaj vtem | PriCakovanje
primeru narediti. Seveda pa je nasvet lahko pomocdi od stroke
neuporaben. Nekdo ti svetuje nekaj, situacija pa je
popolnoma drugacna. Naredil pa bos tako, kot takrat
CutiS. Nasveti so edino uporabni, e ne ves, kaj bi
naredil. Na koncu pa ugotovi$§, da mora$ pac skrbeti za
Cloveka, Ki je tak kot otrok, ¢eprav ni otrok.

560 Ne ¢utim potrebe, da bi mi moral nekdo stati ob strni pri | Potrebe
skrbi za mamo.

561 Nasvete pa itak dobim v Domu na srecanjih, ko drugi Potrebe
povedo svoje izkusnje.

562 Oni so ustreznej$Sa pomoc¢ kot pa strokovnjaki, ker oni Pomoc drugih
so bolj teoretiki, Ceprav imajo tudi izkuSnje svojih
pacientov.

563 Mislim, da me razumejo, saj mi re€ejo, da sem dobra, Razumevanje in
ko tako skrbim za mamo. Zelo pozitivho gledajo na vse | podpora domacih
skupaj ter ne jemljejo tega kot nekaj samo po sebi
umevnega in se zavedajo, da mi ni lahko.

564 | Tudi nisem razmisljala, da bi lahko demenca bila nekaj | Nepoznavanje
tako groznega, da mama ne bi mogla zZiveti sama, tega | bolezni
sploh nisem tako razmisljala.

565 | Vsaka stvar, ki jo ne poznas je tako neznanka in lahko | Nepoznavanje
delas Skodo. bolezni

566 | Toliko, kolikor sem jaz seznanjena in ¢e bi se tega Teorija in praksa
vsega drzal, potem tudi sam hitro pristanesS v nekem
Domu. Ce bi vse tako delal kot tam pi$e, umirjeno,
potem moras tudi ti dobiti pomirjevala.

567 | To sem prebrala v revijah o demenci, ¢lanke in na Znanje o demenci
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internetu in tudi gospa na sre€anju je to omenila, da je
treba imeti veliko razumevanje, biti potrpezljiv.

568

Demenca je za vecino ljudi, s katerimi se jaz
pogovarjam, star Clovek, ki je malo zmesan. Zdaj pa
ugotavljam, da je to motnja v mozganih, ki Se ni tako
raziskana in to, kar govorijo, da je znacilnost demence,
vidim pri mami, da sploh ne drzi, ker je vsak dan
drugace

Znanje in
poznavanje
demence

569

Mislim, da imam ustrezne informacije o tem.

De menca, to pomeni, da si mentalno dol. Mentalno nisi
sposoben obvladovati zivljenja. De menten, nisi
miselno ampak od miselno. To pomeni, da nisi
sposoben ve€ normalno obvladovati osnovnih
zivljenjskih funkcij, ker ti v mozganih delajo tako hudi
preklopi, da v€asih ne vec kje si in kdo si. Kot kratki stik
v elektriki. Pri demenci so ponavadi ZiCke ves Cas
narazen, Ce pa pridejo skupaj, pa zelo za kratek Cas in
se neCesa spomnis.

Znanje o demenci

570

Mislim, da ne vem Se vsega in sem pripravljena, je
dobrodoslo. Kako pa lahko to udejanjas, pa je zopet
drugo vpraSanje. Ce pa ves je pa boljSe kot da ne ves.

Dodatno znanje o
demenci

571

Sicer bi potrebovala, da mi kdo pove, kako mamo
obvladati.

Potrebe

Marta (62 let, — skupaj z bratom in dvema sestrama skrbi za mamo)

St. Izjava Pojem

601 | Veliko napotkov mi je dala od sina tas€a. Ona je imela | Iskanje pomo i
bolno mamo, ki je imela demenco in jo je hodila
obiskovat v Dom za stare.

602 Potem pa sem imela Se eno prijateljico v Sevnici, ki je | Iskanje pomoci
obcasno hodila v dom ostarelih k eni gospe z
demenco.

603 | Brala pa sem tudi ¢tivo, kjer koli sem kaj dobila v zvezi | Iskanje informacij
z demenco, sem prebrala. Takoj sem Sla brat tudi o demenci,
revije Prebudite se! In Strazni Stolp, ki govorijo o izobraZzevanje
Alzheimerjevi bolezni. V enih zdravstvenih revijah sem
tudi kaj naSla. Potem je veliko laZje, Ce nekaj ves.

604 | Ona je takoj vedela, da je to demenca in me je Nacin pomodi
poucila, da si ne bom tega preve€ osebno jemala.

605 | Drustvo Spomincica, tam si zelo pomagajo. Oblike pomoCi

606 Pri skrbi za mamo pa lahko pomagajo v Domu Oblike pomodi
upokojencev Kranj.

607 | Vem da obstaja dnevno varstvo, lahko samo Oblike pomodi
prehrana.

608 | Ampak mislim, da se ne bi nikoli na njih obrnila. Oklevanje za
Karkoli je bilo narobe, smo si vedno z bratom in sestro | pro$njo za pomoc¢
pomagali, sem jih poklicala in sta priskocCila na pomoc,
jaz pa sem $la domov. Bile so tudi Ze krize.

609 Od nikogar nisem pri¢akovala, da bi mi pomagal. PriCakovanje

pomoci
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610

DrugacCe pa sva se s sestro zelo veliko pogovarijali in si
stali ob strani ter sestrin moz je veliko pomagal, ker je
tudi sam dal podobno stvar ¢ez. Veliko je povedal,
kako bo. Skrbel je za mamo po mozganski kapi.

Potrebe, pomog,
oblike pomodi

611

Od svoje osebne zdravnice pa sem mogoce
pricakovala, da bi mi kaj svetovala. Enkrat sem ji malo
omenila, kakSna je situacija, pa je samo rekla, da naj
tudi jaz jemljem antidepresive, pa bo.

PriCakovanje
pomoci

612

Takrat ji je zdravnica svetovala, kako naj jo pripravim,
da bo to jemala. Rekla, je da jih potrebuje, ker je
ponocCi hodila v ambulanto. Te nasvete je dala.

Strokovna pomoc¢

613

Ko jo je kap, smo jo pa klicali, pa nam je osebna
zdravnica tudi malo povedala — bolj na kratko, kako in
kaj. Dovolj mi je bilo, ko je to povedala, nisem
priCakovala vec.

Strokovna pomoc

614

S tas¢o od sina in tudi s prijateljico sva se odkrito
pogovarjali, ko sva enkrat navezali stik. Z domacimi pa
smo sploh vedno odkriti in so vedno pripravljeni
pomagati.

Prosnja za pomoc

615

StarejSo sestro pa imam vcasih tezavo, da jo kaj
prosim, bi prej sama vse naredila, kot pa da bi njo
prosila, me vCasih Zre.

Stiska

616

Ze na zadetku, ko sem Ze jaz prihajala k mami, se je
vCasih drugaCe obnas$ala kot ponavadi in te stvari so
me Ze skrbele ter sem se zato slabo pocutila, ker
nisem vedela, zakaj je tako in od kje je to.

Stiske, tezave

617

Ko pa sem enkrat zacela doumevati, da je to bolezen,
pa je bilo vedno bolj lazje.

Poznavanje
bolezni

618

Vseeno pa te kaksna stvar $e vedno zelo prizadene.
Zopet mislis, da ti hoCe Skodovati, nagajati in ne
misli§, da je to bolezen.

Stiska

619

NajhujSe mi je bilo to, ker sem z njo lepo delala, nezno
— tako kot sem se v knjigah naucila. Nazaj pa sem
dobila ravno nasprotno, zmerjanje in nasilje. To me je
zelo potrlo in prizadelo.

Stiska

620

Najbolj me je prizadelo tudi to, da jo enkrat nisem
mogla spraviti domov, ker je hotela v drugo smer, ko
sva Sli samo na kratek sprehod. Mrak se je ze delal,
mraz je bilo.

Stiske, tezave,
stres

621

Bilo pa mi je hudo, ker sem jo morala na trdo prijeti,
ker nisem tak ¢lovek, nimam takega stila.

Stiske

622

Hudo mi je bilo tudi to, ko je mama hotela ven, pa ji
nisem dovolila, ker je bila no€ in je vzela stol, ter ga
prislonila k oknu ter rekla, da bo ¢ez skocila.

Stiske

623

Zelo sem imela tezave tudi pri intimni negi. Ce je bilo
vse umazano, sem bila Cisto Sokirana, ker ni vedela,
zakaj se je Slo, kaj je potrebno narediti. To je najhujSe.

Stiske

624

Najbolj me je prizadelo to, da se mama ne zaveda in
da ne ve, kako je treba osnovno stvari oprauviti, to, da
je bilo potrebno za njo pospraviti, me niti ni tako

Stiske
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prizadelo.

625 Ko sem doumela, kaj demenca pomeni, mi je bilo lazji | Poznavanje
in tudi bolj sem bila pozorna, kdaj ima te potrebe in bolezni
sem $la z njo na straniSCe in ni bilo problema.
626 | VCasih je Sla vsake tri ure na straniSCe in sem se tudi | TeZzave
jaz zbujala, to me je tudi malo tezilo, ker nisem imela
spanca.
627 Dve leti sem se borila s psihi¢nimi tezavami, sem pa Zdravstvene
Ze pred tem jemala antidepresive. Potem sem jih tezave
nehala jemati, ker se je stanje poboljSalo, potem je
bolezni od mame, pa se je zopet poslabsalo.
628 Imela sem strahove, da nisem upala v avto. Potem pa | Pomoc, skrb zase
mi je zdravnica predlagala, da zopet zacnem z
antidepresivi, pa sem kar odlasala, Nato pa sva zaceli
Z eno gospo, ki je blizu doma, na sprehode hodit in
sem se kar malo popravila, sem se sprostila in se
malo zblizali. Tudi ona mi je pomagala, da mi je bilo
lazje.
629 | DoloCene stvari sem spremenila v Zivljenju. Stvari, za | Skrb zase,
katere sem vedela, da nervirajo, sem rekla, da ne bom | zavedanje svojih
Z njimi imela ve€ opravka. omejitev
630 Ko me sinova povabita k njima, sem vedela, ker vidim, | Podpora druzine
da jima ni vseeno in da sem dobrodosla.
631 Mogoce bi poskusila iti na ta srecanja, vendar bi Skrb zase,
videla, kako mi to lezi. samopomod
632 Muci pa me tudi Zze dolgo €asa to, kdaj se bo kaj Stiska
podobnega pojavilo pri meni. DoloCene stvari, Ce kdaj
ga pozabim oz. ¢e ga kaj pobiksam.
633 | Na zacCetku teh tezav ni bilo, razen na samem Kdaj se stiske
zacetku, ko je bila mama po kapi. Potem je bilo kar ok, | pojavljajo
to zimo pa smo imeli veliko tezav. Zdaj pa je trenutno
zopet bolje.
634 Mislim, da to ne vpliva na druge, ampak so to samo TeZave ne vplivajo
borbe znotraj mene. na druge
635 | Tudi pozitivne izkuSnje so. Ti grozni dnevi so momenti, | Pozitivhe izkusnje
se nekako resijo. Potem pa pridejo lepi momenti.
636 | Zadnje Case se mama razvedri, nasmeji. Pozimi nisi Pozitivne izkusnje
videl enega nasmeha. Vesela sem, ko greva na
sprehod, da jo gospe, ki jo poznajo, lepo sprejmejo,
Ceprav vedo, da je bolna. Tudi ko greva v naravo.
637 | Se mi zdi, da me to zelo izpolnjuje, ker skrbim zanjo. Pozitivho, ponos
638 | To, da drugi razumejo, da zanjo skrbim in da me ne Podpora
obtozZujejo, mi veliko pomeni in me poZivi.
639 | Veliko ljudi nas pohvali, ker tako delamo. Tako vse Podpora
slabe stvari pozabis.
640 | Sem ponosnha na to, kar delam, sem vesela in je to Pozitivne izkusnje
Castna naloga. Od ostalih dom potrditev, da opravljam
eno dobro delo.
641 S svojimi brati in sestrami se veliko pogovarjamo. Komunikacija v

druzini

90




642 | Z ostalimi pa se tudi pogovarjam, samo zelo Komunikacija z
razmislim, s kom se bom o teh stvareh pogovarjala. drugimi

643 | Ce se mi zdi, da je oseba primerna, ji povem, da ima Komunikacija z
mama demenco, ostalim, pa povem samo, da je drugimi
mama bolna in da potrebuje pomoc€. Zdi se mi, da
nekateri tega sploh ne razumejo, zato jim ne
razlagam.

644 | Sem dobila vse, ker nisem veliko priCakovala. Se mi je | PriCakovanje
zdelo, da bom kos tej nalogi. Sem zadovoljna s tem, podpore, pomogci
kar dobim, z odgovori.

645 | Ce vidim, da se je preveé stvari nabralo in da jih ne Potrebe
bom zmogla, potem kakSne stvari omejim jih
storniram. Moram poskrbeti tudi zase, da se dobro
pocutim in imam dovolj energije.

646 | Celo pravijo, da se preveC zalagam za to. En sin in Podpora
njegova zena, vesta kaj to pomeni in pravita, da sem
prevec notri padla in da to Ze name vpliva.

647 Eden od sinov vedno, kakSno dobro besedo rece, saj Podpora
ima mamo zelo rad. In to me kar dvigne, spodbudi.

648 Na zacetku, ko $e nisem bila seznanjena z demenco, | Nepoznavanje
sem mislila, da stari ljudje postanejo Zleht. demence

649 | Zdi sem mi, da nimam dovolj znanja, saj so vedno Koli¢ina znanja o
kakSna presenecenja. demenci

650 | Propadanje mozganskih celic. Dolo¢ena podrocja Znanje o demenci
mozganov so, kot da se izbriSejo. DoloCene stvari sem
prebrala, ampak sem si jih po svoje razlozila, da je bolj
enostavno. Zdaj sem s tem seznanjena.

651 Kjer je kakSna moznost, vse preberem. Da bi se pa Dodatno znanje o
posebej kaj poglobila, pa se mi ne zdi tako demenci
pomembno.

Martin (50 let — skupaj s sestrami skrbi za mamo)

St. Izjava Pojem

701 | Vse smo se menili sami, bratje in sestre. ProSnja za pomo¢

702 | Sestre so se menile glede zdravnikov, nevrolog, Iskanje pomoci
psihiater.

703 Potem pa smo se med sabo pogovarjali, kako bi bilo Iskanje pomoci
potrebno kaj narediti, drugaCe pa se nisem na nikogar
drugega obracal po pomoc.

704 Prebral sem kaksne revije, ki sta jih prinesli sestri, pa | Iskanje pomodi in
lastne izkuSnje informacij o

demenci

705 | V druzinskem krogu smo se vse pomenili. Iskanje pomoci

706 | Zena vidi, kak3na je situacija in jo razume. Podpora

707 Kaks$nih zdravnikov tudi nisem spraseval za pomoc, Pomoc¢
niti se mi ne zdi potrebno.

708 | Ce pa bi sam skrbel za mamo, pa mora$ razsirit lovke | Pro$nja za pomo&

in dobiti informacije iz vseh koncev, da ves, kako
ravnati.

brez oklevanja
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709 Nisem pri¢akoval, da bi kdorkoli pomagal, ker sem Pricakovanja
Cetrti v vrsti. PriCakujem od sester, da mi razlozijo, kaj
so se zmenili pri zdravniku in to tudi naredijo.

710 | Svojega osebnega zdravnika ne moreS moriti s takimi | PriCakovanja
stvarmi.

711 | Ce pa bi bilo potrebno, pa bi $el seveda tudi jaz v ProsSnja za pomo¢
akcijo. Sigurno bi bil prvi korak, da grem k svoji brez oklevanja
zdravnici, da bi mi svetovala, kako in kaj.

712 Druga stvar pa je internet, kamor bi Sel tudi po Iskanje pomodi,
informacije, mogocCe tudi knjiznica. priCakovanja

713 Doktorirali pa ne bomo na demenci. Pomembno je, da | Dodatno znanje
je mama obvladljiva.

714 Dom upokojencev. Ce bi bilo karkoli narobe, bi Oblike pomodi
poklical vdom upokojencev, €e bi se z mamo kaj
takega naredilo, da ne bi mogel sam zanjo poskrbeti.

715 Edino, e ne bi bilo mogoce, da pride negovalka, Ce jo | PriCakovanje
ne bi mogli mi urediti. pomoci

716 Ce bi prosil za pomog, ne bi bilo problema vpragati. Oblike pomodi,
Recimo varianta je dnevno varstvo v Domu prosnja za pomoc¢
upokojencev. brez oklevanja

717 | Malo te stisne, ko je enkrat pobegnila oz. Sla sama iz | Stiske
stanovanja, brez da bi mi vedeli.

718 | Ne vidim nekih posebnih teZav, stisk. Stiske

719 Podzavestno je to mogoce neka obremenitev. Ni pa, Stiske
da bi imel kakSne posebne obremenitve. Je laZje, ker
zanjo poleg mene skrbijo tudi tri sestre

720 | Je pa ta skrb psihicno naporna in smo ugotovili, da Stiske
nekje tri dni, dve nocCi je najbolj optimalno, da smo pri
mami.

721 | Zame bi bila vecja obremenitev, Ce ne bi vedel, kaj je | Stiske
z mamo, kot pa da jo moram nadzorovati.

722 | Sem utrujen, ¢e ponoci velikokrat vstanem, saj ne Stiske
morem dolgo €asa nazaj zaspati. Skrbelo nas je tudi,
da bi mama padla, ko bi Sla na stranisce.

723 | Je pares, da je drugacen ritem pri mami kot doma in Stiske
te na koncu Ze malo iz€rpa in tudi dolgcas ti je, saj
nekaj posebnega tam ne mores delati.

724 | VCasih ti gre kaj na Zivce, ko moras$ stvari tolikokrat Stiske
poudariti in si misliS svoje, ampak gre.

725 | Tudito, da sem skrbel za otroke, mi je veliko Pomoc od prej
pomagalo, da sem bolj potrpezljiv.

726 | Malo mi je bilo nerodno iti z mami v kopalnico in Stiske
podobne stvari.

727 No ja, v€asih. Se tudi kaj nasmejeva. In tudi na Sale se | Pozitivne izkuSnje
normalno odzove.

728 | V to smo nekako primorani, takSna situacija je, mi Pozitivne izkusnje
ustrezno reagiramo in to delamo.

729 Od ostalih dobim potrditev, da smo dobri, da tako Pozitivne izkusnje

skrbimo za mamo. Sre€a je, da smo Stirje.

92




730

Vedno se pogovorimo doma, ko so kak$ni cirkusi.
Vedno mora$ obrniti na humor, malo je tudi ¢rnega
humorja. Sploh Ce je kaj smesSnega. HCerki, ki sta
najstnici to nekako razumeta.

Podpora

731

Razumejo to, da sem utrujen, e moram trikrat ponoci
vstati. V€asih je mogoCe samo usklajevanje glede

uporabe avtomobila, ker imamo enega in ga potrebuje
tudi Zena. To je edina taka stvar, ki mi pride na pamet.

Podpora

732

Ce bi prej poznali demenco in njene znake, bi Ze takoj
8li k zdravniku, ampak Sele zdaj za nazaj gledam, kdaj
je mama ze lahko imela demenco.

Poznavanje
demence

733

Znanja pa nimamo nikoli dovolj. Imamo pa zZe nekaj
izkuSenj, kako ravnati v doloCenih situacijah in smo si
tako uredili.

Znanje o demenci

734

Enemu laiku bi razlozZil na primeru raCunalnika. Da
hard disk ne dela, propade in je konec. Ali so
spominska mesta zani¢, v mozganih je podobno. Ali
pa ni povezave v mozganih oz. enkrat tudi je. To je
odvisno od razli¢nih dejavnikov. Podobno kot
racunalnik. Hard disk za 50 let je, ene konce se
spomni, enih ne. To je v tehni€nem smislu. Ko zacne
propadati, ni nikoli bolje, tako kot pri raCunalniku.

Poznavanje
demence

735

Spet sem jaz Cetrti na vrsti. Jaz dobim povzetke. Kar
se tega tiCe, damo starejSi sestri, ker se rada s tem
ukvarja. Kaj nas €aka pa ne vemo.

Dodatno znanje o
demenci

736

Kako pa bo potem pa rajsSi ne mislim.

Stiske

737

Nima smisla, da Ze vnaprej ves, kaj vse se lahko
zgodi. Se bomo potem pripravili, ko bo do situacije
prislo.

Stiske

738

BoljSe je, da ves nekatere stvari, da se lazje spopadas
s tem.

Znanje o demenci

Ajda (50 let — skrbi za svojega oceta)

St. IZjava Pojem

801 | Potem sem to omenila tudi prijateljici, ki dela v Iskanje pomoci
Psihiatri¢ni bolniSnici Begunje in mi je rekla, da je to
demenca.

802 | Potem pa sem zdravniku na Bledu povedala, da Iskanje pomoci
zdravila, ki jih jemlje ne gredo skupaj, ker sem brala
recepte. Zdravnik me sploh ni uposteval.

803 | Nisem imela problemov s tem, da sem morala Zavedanje svojih
povedati, da ima ata demenco. Ce ne povem, kako pa | in bolnikovih
naj drugi vedo, kaj je z atom. potreb

804 Ko ata ni ve€ znal pozirati hrane in sem porabila eno Iskanje pomoci
uro, da sva pojedla zajtrk, sem poklicala deZzurno
zdravnico.

805 | Je bila ena super zdravnica deZurna in naju je z Pomoc
napotnico poslala k nevrologinji. V dveh dneh sva bili | strokovnjakov

na vrsti. Nevrologinja ga je samo gledala in me
vpraSala, koliko ¢asa je Ze tak.
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806 | Ni ga potrebno vec peljati v dnevno varstvo, ker je Stiske
lahko sam doma. Prej ga pa nisem upala pustiti
samega.

807 | Pozanimala sem se tudi na internetu. Vtipkala sem Iskanje informacij
»demenca« in sem nasla veliko gradiva ter ga o demenci
prebrala.

808 | Mene je zanimalo, kako naj se jaz do takega Cloveka Zanimanje za
obnasam in sem dobila zadovoljive odgovore na moja | bolezen
vprasanja.

809 | Vedela sem, da se bom mogla v to situacijo vziveti, da | Zanimanje za
s starostjo lahko pride do tega. Drugo pa me ni bolezen
zanimalo, samo, kako naj delam s takim Clovekom.

810 | Tudi sosedje so na zaCetku, ko je bil ata Se sam, Pomoc od drugih
skrbeli zanj, tako, da so ga malo popazili. Pogledali, Ce
je doma, da se je pravilno oblekel ipd.

811 | Zdravnike sem spraSevala in dobila odgovore, da Pomoc in podpora
zdravil za demenco ni, da se bolezni ne da ozdrauviti, od zdravstva in
da ni pomodi. To so rekli zdravniki na Gorenjskem in v | strokovnjakov
Prekmuriju.

812 | Ce pa na dezurno zdravnico ne bi naletela, pa bi Iskanje pomoci
zagotovo pomoc iskala drugje. Bi zahtevala napotnico
za specialista, ker nisem mogla ata gledati, kako hira.

813 | Sicer pa nisem priCakovala, da bi mi kdo dal Se kaksne | Pricakovanje
dodatne informacije. pomoCi

814 | Vedela sem za pomo¢ na domu, to so mi povedala v Oblike pomodi
Domu, ker sem tja klicala. Vedela sem, da nekateri
Domovi imajo dnevno varstvo.

815 Sem slidala, da bi Sla lahko na razgovor, ¢e ne bi Oblike pomodi
hoteli razumeti te bolezni, da lahko dobi dodatek za
tujo pomoc.

816 |V lekarni sem tudi spraSevala za plenice, ker je ata na | Iskanje pomodi in
zaCetku imel teZzave z zadrZzevanjem vode oblike pomaodi

817 | Na zacCetku sem priCakovala, glede na to, da smo Stirje | PriCakovanje
otroci, da bo vsak en teden hodil k njemu in si bomo pomoci
skrb za ata razdelili.

818 | Od bratov in sester trenutno ne priCakujem pomoc¢i, Pricakovanje
ker so mi dali jasno vedeti, da nimajo Casa za ata. pomoci

819 | Nimam problemov s tem, da prosim za pomo¢. Tudi, ProsSnja za pomoc,
Ce bi potrebovala pomoc€ zdaj, bi zanjo prosila brez brez oklevanja
problema.

820 | Na zacetku, ko sva ga morali s sestro umivati, kopati, | Zadrege
me je bilo groza. Ker je le moj ata, pa da ga vidi$
golega in ga moras urediti.

821 | Groza me je bilo, da sem morala klju¢ skriti ter ga Stiska
zakleniti v hiSo.

822 | Ce zna$ z demenénimi ljudmi delati, potem je vse Stiske

dobro. Pri meni ni tezav ali pa jih ne vidim. Nikoli me ni
bilo strah, nikoli nisem Cutila nobene stiske, nikoli
nisem Cutila, da bi bilo to preve€ zame. Nikoli s tem
nisem imela problema.
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823 | Sem tak tip ¢loveka, da nimam stresa. Stiske

824 | MogocCe edino na zaCetku, ko je bil ata Se doma, ko ga | Stiske
nisem mogla dobiti na telefon, pa sem postala malo
panicna, ker nisem vedela, kje je.

825 | Mogoce ne vidim taksnih tezav, ker sem v zivljenju Pomoc, da stiske
take stvari doZivela, da mi to sploh ni bilo grozno, ko laZje prenasas
sem izvedela, da ima ata demenco. Mama je bila
Zivéni bolnik, sin ima shizofrenijo

826 | Je pares, da so tudi meni zivci popustili, ko sem bil Pomoc, da stiske
stara 27 let. laZje prenasas

827 Ker sem sama doZivela, kako je, Ce ti Zivci popustijo, Pomoc, da stiske
tudi bolje razumem sina in ata. PreuCevati sem zacCela | lazje prenasas
tudi Sveto pismo, kar mi je tudi pomagalo.

828 | HCerka ima ata zelo rada, se mu velikokrat nasmejimo. | Pozitivhe izkuSnje

829 Fajn obCutek imam in sem ponosna, da za ata skrbim. | Pozitivne izkusnje
Sploh pa, od kar poznam, kaj v Svetem pismu glede
tega pise. Zelo fajn se mi zdi, da se je ata toliko pobral
in ga imam jaz vlogo pri tem, da ni kar umrl.

830 | Ne pogovarjamo o tem. Samo razlozila sem jim, kako | Komunikacija v
je potrebno za ata skrbeti in to je kar avtomatsko. druzini
Drugace pa se o tem ne pogovarjamo. Tega ne
omenjamo, Kker ni ni¢ tako groznega, da bi o tem
morali razglabljati.

831 | Sploh nisem nikoli o tem razmisljala. Ni€ mi ne Potrebe
manjka. Edino na dopust z mozem nisva nic Sla, ker
nisva imela varstva za ata.

832 | Domadi so to kar sprejeli. Tako, kot sem jaz rekla, tako | Podpora
je moralo biti.

833 | Moze se je strinjal, da ga vzamemo k sebi in da zan; Tezave
skrbimo, ampak potem pa ko je videl, da se veliko
posve€am atu, veliko ¢asa, pa mu ni bilo prav.

834 | Nasi me dobro razumejo. Podpora

835 | Zdi se mi, da imam dovolj znanja. Tukaj sploh ni Koli¢ina znanja o
znanje v prednosti. Vazno je, da ves, kaj se s tem demenci
Clovekom dogaja. Potem pa je tukaj samo ljubezen

836 | Vsak naj bi se vsaj osnovno izobrazil o tem, kaj je Koli¢ina znanja o
demenca, kaj se lahko s takim ¢lovekom dogaja demenci

837 | Preden je ata imel demenco, sem Ze sliSala za to Poznavanje
bolezen, ampak ji nisem posvecala velike pozornosti. | bolezni

838 Ne, ker me dejansko sploh ne zanima. Te strokovne Dodatno znanje o
razlage se mi zdijo neumne. demenci

839 | Vedno je treba na to gledati kot na bolezen, da to ni Razumevanje
kar iz zraka. bolezni

Rezka (93 let — bila skrbnica mnogih, med njimi so bili tudi ljudje z demenco)

St. Izjava Pojem

901 | Zdravniki so me poznali, da to po¢enjam in so veliko Pomoc stroke

pomagali. Ce sem $la na socialno in sem prosila za
pomoc, so pomagali.

95




902 | Tiljudje zelo tezko ostanejo doma, nekaj Casa Ze Stiske
mogoce, drugace pa to ljudje zelo bremenijo
stanovalce, svoje domace, druzino, otroke.

903 | Velikokrat sem tudi opazila pri drugih, da imajo gotovo | Pomoc¢ drugim
demenco, ¢e mi je kdo omenila, kako se obnasa. zaradi znanja o
Velikim sem rekla, da morajo iti k zdravniku, ker imajo | bolezni
to bolezen.

904 | Tudi za tiste, ki so imeli demenco, sem tezje skrbela, | Stiske
kot pa za ostale, ki jo niso imeli. Ker sem se bala, da
mene ne bi obtozil, da sem mu kaj vzela.

905 | Ni€ mi ni zal, da sem to naredila za druge. MogocCe mi | Skrb za svoje
je edino Zal, da nisem naredila Se vec€, kar sem. zdravje
Razen za svoje zdravje sem premalo poskrbela.

906 Od moza sem imela veliko podporo pri mojem Podpora od moza
prostovoljnem delu. Tudi on je bil tak ¢lovek, da je rad
pomagal drugim, dobriina. Pomagal mi je doma, pri
gospodinjskih opravilih, pri otrocih, tudi pri mojem
prostovoljnem delu.

907 Z demenco sem se srecala pred priblizno 20 leti. Od Znanje o bolezni
takrat naprej vem, da ta bolezen obstaja.

908 Imela sem priliko, da sem lahko marsikaj sprasevala in | Izobrazenost o

se veliko naudila. Veliko sem tudi &itala, imam velike
nemske knjige, zdravstvene, v katerih je tudi opisana
demenca in ostale bolezni.

demenci

Natasa (55 let — skrbela je za taS€o z demenco, bila pa je tudi negovalka v domu za
stare, vodi tudi skupino za samopomoc€ za svojce, Ki skrbijo za osebe z demenco)

St. IZjava Pojem

1001 | Najprej na moZza in njegovega brata, ko sem jima Iskanje pomo i
povedala, da ima mama demenco.

1002 | Ampak, ker je bil odziv ne najboljsi, nisem o tem dolgo | Podpora-
veC govorila. Rekla sta mi, da sem jaz zmeSana. nerazumevanje

1003 | Od zdravnika sem pri¢akovala, da bo potrdil moja PriCakovanje
predvidevanja, da ima tas€a demenco in sem bila pomoci, potrditve
zalostna, ko je rekel, da je to samo starost. od strokovnjaka

1004 | Nikoli me ni bilo sram govoriti 0 demenci, saj sem Brez sramu govori
delala med takimi ljudmi. Tudi, ko je imela tas¢a o demenci ter brez
demenco, me ni bilo sram. zadrzkov prosi za

pomoc

1005 | Ostale pa je bilo, ker si niso mogli predstavljati, da ima | Podpora-
lahko njihova mama demenco - tudi moji otroci tega nerazumevanje
niso mogli tako dojeti. Kot da bi s tem ponizala druzino,
ker ima mama demenco

1006 | Se danes za demenco govorijo, da je lovek neumen. Strah ljudi pred
Ljudje zelo mesSajo, kaj to pomeni, da imas demenco. demenco/nepoznav
Tudi pri nas v domu imajo ljudje slabo mnenje o anje
demenci in se zelo bojijo oddelka za demenco.
Predvsem ti, ki so v domu, se bojijo oddelka za
demenco.

1007 | Stiske so stiske ne samo ene osebe, ampak je to stiska | Stiske
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cele druzine. Cela druZzina trpi in je v veliko stiski, Ce je
Vv njej nekdo, ki ima demenco.

1008 | Tudi, ¢e samo eden skrbi za osebo z demenco, se to Stiske,vpliv
pozna na vseh. Tudi, e osebo samo obiskujes, domov
prineses drugacno energijo, kakrSno si odnesel.

1009 | Cela druzin in vsa okolica trpi zaradi tega. To pa najbolj | Stiske, poznavanje
zato, ker premalo poznamo to bolezen. bolezni

1010 | Delala sem s takimi ljudmi, ampak doma pa sem to Sram
popolnoma spregledala.

1011 | Govorila sem, kakSna da je, da je Zleht, zoprna, Nepoznavanje
spraSevala sem se, zakaj je taka. Karkoli smo naredili, | bolezni
ni bil prav. Res je, da z njo nismo zZiveli.

1012 | Groza in sram me je bilo, da tega nisem opazila prej, Sram, ker ne
da ima tas€a demenco. Prvi¢ mi je priSlo na misel, da prepoznas
je to demenca, ko je zamenjala dan za noc. demence, Ceprav jo

poznas

1013 | Najvedji problem je bil to, da sem svoja opazanja Tezave, stiske
omenila mozu — to, da ima mama demenco in da jo
bom peljala k zdravniku. Prvi odziv je bil, e sem malo
zmeSana, da mama ni dementna in da Ce jaz delam s
takimi ljudmi v sluzbi, da so potem kar vsi dementni, cel
svet.

1014 | Tudi njegov brat, moj svak, se je podobno odzval. Tezave, stiske,
Rekel, je Ce sem zmeSana, da njegova mama ni reagiranje domacih
dementna in da je Cist v redu. Nekaj ¢asa sem bila
potem kar tiho in sem imela svoje prepri¢anje, da
mama ima demenco.

1015 | Zatega zdravnika sem mislila, da je res super pa mi je | Pri¢akovanja za
rekel, da je to starost in zakaj sem jo k zdravniku pomoc¢ in podporo
pripeljala, kaj sem s tem hotela doseci, saj je ze toliko
stara in da je to starost. Jaz pa sem mu odvrnila, da
sem mislila, da je to demenca in ne starost. Potem me
je vprasal, kako to vem. RazlozZila sem, da s takimi
ljudmi delam v sluzbi in da me je sram, ker tega nisem
prej opazila. Zalostna sem bila, ker on ni mislil, da je to
demenca in to sem mu tudi povedala.

1016 | Potem sem mamo peljala k drugemu zdravniku, najprej | Iskanje pomoci
k svojem osebnem, potem mi je ta napisal napotnico za | drugje
psihiatra in nevrologa.

1017 | Zelo je bilo grozno, ker ji tudi zdravila niso pomagala. Stiske

1018 | Potem smo ugotovili, da je velikokrat klicala policijo, ker | Zadrega
je mislila, da ji soseda nagaja. To sem izvedela po
nakljucju in ko sem ugotovila, da je to moja tas¢a, me
je bilo res sram, kar lila sem bila v glavo.

1019 | TasCe sem se bala, da bo priSla in kaj bo zopet hotela | Stiske
— seveda, ker nisem vedela, kaj to pomeni. Zmeden si
tudi ti. Kar sem naredila, je bilo narobe.

1020 | Takega Cloveka ne mores imeti rad, ker se ga boji$ in Stiske, obcutki

ker ne ves, kaj se z njim dogaja, ali je hudoben ali kaj.
Vecina ljudi je tako prizadeta.
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1021 | Ce pa nismo kaj hoteli, pa je sosedi govorila, kakdne Stiske
otroke ima, da ji ni¢ ne pomagajo.

1022 |V sluzbi je bilo kdaj tezko, ko so te zmerjali, bili so Stiske, tezave
agresivni, kdaj so me udarili. V€asih sem morala malo
ven, samo na zrak, da sem si oddahnila.

1023 | Meni je bilo kasneje hudo, ker sem o mami grde stvari | Sram
mislila, saj nisem vedela, zakaj je taka.

1024 | Jezna sem bila nase, ker sem jo obtoZevala, da je taka, | Bes, sram, jeza
pa sploh ni bila zavestno.

1025 | Ko pa se je tudi moz sprijaznil, da mama ima demenco | Pozitivhe izkusnje
in njegov brat, pa mi je bilo lazje.

1026 | Na ostale sorodnike pa se nisem ozirala, saj niso Podpora
razumeli. Tudi malo tezko je bilo, ko so sosedje pri
mami govorili, zakaj je Sla mama v dom, Ce je Se tako
dobra.

1027 | Zelo veliko pozitivnih stvari. Ko sem delala z osebami z | Pozitivne izkusnje
demenco na oddelku sem se imela super. Vse smo
delali skupaj in rada sem imela svoje delo in te ljudi.

1028 | Sorodniki Se zdaj, po desetih letih niso sprejeli, da ima | Seznanjenost z
mama demenco in kaj to demenca je. boleznijo,

nepriznanje

1029 | Potem pa je bilo mami potrebno povedati, da bo Sla v Obtozbe, stiske
dom. Rekla sta, naj se jaz s tem ukvarjam, ker sem ji
jaz zrihtala dom in sem se jaz spomnila, da ima
demenco.

1030 | Ko sem bila e negovalka, sem bila na seminarjih za Izborazevanje
demenco. Bila sem na predavanjih o demenci, na
validaciji — tja sem hodila eno leto in pol.

1031 | Eno ucijo knjige, drugo pa je praksa. Razlika med teorijo

in prakso

1032 | Enkrat je nek zdravnik rekel, kako lahko njegova mama | Nepoznavanje
reCe, da je oCe dementen, nikjer nisem tega prebral. demence
Demenca je bila popolnoma druge oblike, kot pa je on
prebral v knjigi, pa je bil zdravnik in ni vedel.

1033 | O demenci se Se vedno premalo govori. Morale bi biti Predlog za boljSe
televizijske oddaje, ki bi o tem kaj vec govorile. In ob poznavanje bolezni
takih urah, ki so dostopne vsem, da ne spijo.

1034 | Pravzaprav Se zdravniki ne vedo, kaj je to in tega ne Premalo
opazijo pri svojih pacientih oz. jih je strah, da imajo poznavanja
demenco. demence

1035 | Vem, da demenca ni ozdravljiva. Lahko jo zaviras z Poznavanje
zdravili, to pa je vse. Mislim, da nikoli ne bo ozdravljiva. | demence

98




11.3. UREDITEV IZJAV PO KODAH IN ZDRUZEVANJE V
KATEGORIJE

OBLIKE POMOCI

814 Vedela sem za pomo¢ na domu, to so mi povedala v Domu, ker sem tja
klicala. Vedela sem, da nekateri Domovi imajo dnevno varstvo.

815 Sem sliSala, da bi Sla lahko na razgovor, €e ne bi hoteli razumeti te
bolezni, da lahko dobi dodatek za tujo pomoc.

509 Oblike pomoci so to, da lahko mamo das$ v dnevno varstvo, to moras
placati.

510 To, kar sem se sama pobrigala, da v Trzi¢ hodim na ta sre€anja, v Kranju
pa ne vem, Ce je Se kaj, Ce so tudi taka sreCanja.

520 Cez no¢ pa ne more$ nekoga bremeniti, da bo na mamo pazil. Ce bi
potreboval, bi jo potem v taki situaciji dal vdom, €e gre$ na dopust.

215 Vedeli sva za pomo€ na domu, ampak to se pri nas ni obneslo

216 Se je ravno takrat odprl negovalni oddelek — kot negovalna bolni$nica.

605 Drustvo Spomincica, tam si zelo pomagajo.

606 Pri skrbi za mamo pa lahko pomagajo v Domu upokojencev Kranj.

607 Vem da obstaja dnevno varstvo, lahko samo prehrana.

714 Dom upokojencev. Ce bi bilo karkoli narobe, bi poklical v dom
upokojenceyv, Ce bi se z mamo kaj takega naredilo, da ne bi mogel sam
zanjo poskrbeti.

716 Ce bi prosil za pomog&, ne bi bilo problema vprasati. Recimo varianta je
dnevno varstvo v Domu upokojencev.

306 Sli smo tudi na Zavod za pokojninsko in invalidsko zavarovanje, da smo
zaprosili za dodatek za pomoc¢.

307 To je dnevno varstvo, ampak mislim, da je to slaba resitev, ker so
spremembe slabe za takega Cloveka.

406 Dobili smo plenice, ker je tako laZje tudi zame.

407 Za hrano smo se tudi obrnili na Dom upokojencev Kranj, vendar je hrana
kar draga, 190 EUR na mesec smo morali placati.

409 Vem, da obstaja neko drustvo za pomo¢, ne spomnim se imena. Enkrat
sem gledala spletno stran, ker sem razmisljala, kaj ¢e ne bo nikogar, da bi
mi jo pomagal zrihtati, ¢e nas ni doma ali pa ¢e sama ne bom zmogla. Da
bi dobila neko Zensko.

417 Se sliSala za pomo¢ na domu, ampak se nisem dosti zanimala. Niti ne
vem, kako to tocno poteka in ali kaj stane ali ne. Tudi za dnevno varstvo,
ker mi je neka kolegica povedala.

206 Tudi hrano so jih zaCeli voziti iz neke picerije v blizini, prej pa sem ji jaz

kuhala. Vse sva s sestro poskusili

PRICAKOVANJE POMOCI

1. Iskanje pomoci

801 Potem sem to omenila tudi prijateljici, ki dela v Psihiatri¢ni bolniSnici
Begunje in mi je rekla, da je to demenca.

802 Potem pa sem zdravniku na Bledu povedala, da zdravila, ki jih jemlje ne
gredo skupaj, ker sem brala recepte. Zdravnik me sploh ni uposteval.

804 Ko ata ni ve€ znal pozirati hrane in sem porabila eno uro, da sva pojedla

zajtrk, sem poklicala dezurno zdravnico.
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812 Ce pa na dezurno zdravnico ne bi naletela, pa bi zagotovo pomo¢ iskala
drugje. Bi zahtevala napotnico za specialista, ker nisem mogla ata gledati,
kako hira.
816 V lekarni sem tudi sprasevala za plenice, ker je ata na zaCetku imel tezave
z zadrZevanjem vode

504 Do zdaj sem se Ze obrnila na socialno delavko v domu za stare v Kranju

in Trzicu. Tudi na sestre v domu, potem berem vse to, kar je v zvezi z
demenco, glasilo Spomincica, na internetu preberem kaksne stvari.
Ponavadi avtomatsko pride kaj takega v zvezi z demenco, kak3en film ali
kaj podobnega, za kar niti vnaprej ne vem — pred kratkim sem s prijateljico

gledala film Zelezna lady, ki govori o Margaret Thatcher, ki je tudi imela
demenco. To mi pomaga.

506 Preden smo vedeli, da ima mama demenco, nisem iskala nobene pomodi,
saj se mi ni_zdelo potrebno

515 Razen Ce bi en dan potrebovala prosto, ampak potem bi mamo peljala v
dnevno varstvo. Ne bi nekoga prosila. Sicer se do sedaj to Se ni zgodilo,
se je pa ena prijateljica od mame Ze ponudila, da bi kakSen dan skrbela za
mamo.

202 Na zacCetku sva sami skrbeli za mamo. Potem pa sva ji hoteli priskrbeti oz.
sva ji priskrbeli neko gospo, da je malo pospravljala. To sva naredili zato,
da bi Se nekdo drug priSel k njej, ne samo midve.

208 Na osebno zdravnico sva se obrnili, ki je bila zelo dobra in pozorna, ampak
ne toliko glede demence.

209 Potem na Golniku (mama je imela tudi druge zdravstvene tezave) smo se
veliko pogovarijali z zdravniki in sestrami ter s socialno delavko na Golniku,
ki je bila Cudovita.

v601 Veliko napotkov mi je dala od sina tas¢a. Ona je imela bolno mamo, ki je
imela demenco in jo je hodila obiskovat v Dom za stare.

601 Potem pa sem imela Se eno prijateljico v Sevnici, ki je ob&asno hodila v
dom ostarelih k eni gospe z demenco.

702 Sestre so se menile glede zdravnikov, nevrolog, psihiater.

703 Potem pa smo se med sabo pogovarjali, kako bi bilo potrebno kaj narediti,
drugacCe pa se nisem na nikogar drugega obracal po pomoc.

704 Prebral sem kaksne revije, ki sta jih prinesli sestri, pa lastne izku$nje

705 V druzinskem krogu smo se vse pomenili.

712 Druga stvar pa je internet, kamor bi Sel tudi po informacije, mogoce tudi
knjiznica.

1001 Najprej na moza in njegovega brata, ko sem jima povedala, da ima mama
demenco.

1016 Potem sem mamo peljala k drugemu zdravniku, najprej k svojem
osebnem, potem mi je ta napisal napotnico za psihiatra in nevrologa.

114 Najprej sva Sla z moZem v Begunje. Ostali pa niso imeli izkuSenj na tem
podrocju.

303 Najprej smo se na zdravnico obrnili na pomoc, potem pa smo se vsi bratje
in sestre zmenili in se za€eli menjati in bili pri njej.

304 Zmenili smo se tudi za plenice ipd.

305 Zdravnica je naredila test za demenco, potem pa ji je napisala napotnico
za psihiatra.

306 Sli smo tudi na Zavod za pokojninsko in invalidsko zavarovanje, da smo
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zaprosili za dodatek za pomoc.

416

Samo k osebni zdravnici smo $li, k specialistom pa nikoli.

503

IS€em nasvete oz. informacije pri drugih, ki so usposobljeni na teh
podrocjih.

2. Pomo¢ strokovnjakov

805

Je bila ena super zdravnica deZurna in naju je z napotnico poslala k
nevrologinji. V dveh dneh sva bili na vrsti. Nevrologinja ga je samo gledala
in me vprasala, koliko Casa je Ze tak.

811

Zdravnike sem spraSevala in dobila odgovore, da zdravil za demenco ni,
da se bolezni ne da ozdraviti, da ni pomoci. To so rekli zdravniki na
Gorenjskem in v Prekmurju.

554

Mi sami smo predlagali osebni zdravnici, da jo peljemo k psihiatrinji - to je
bilo pred dvema letoma. Psihiatrinja ni ni¢ posebnega ugotovila in je rekla,
da ne potrebuje zdravil.

556

Vedela sem, da moram pri zdravnikih biti bolj tiho in ne smem povedati
svojega mnenije, Ker je pri njih Ze narobe, Ce kaj govoris. Recejo ti, da zdaj
oni govorijo, da moram biti tiho.

557

Rekla mi je, da pa je lepo, ker skrbimo zanjo in to je vse kar je pomagala.
Mami je testirala, z njo se je pogovarjala, mene pa ni dosti »Smirglala«.

205

Pomagala nama je tudi socialna delavka v domu za stare, s katero sva se
zaceli pogovarjati, kako bi mamo dali v dom.

217

Socialna delavka na Golniku se je zelo zavzela za nas in nam pomagala,
da bi mamo iz negovalne bolniSnice dali v nek dom, katerikoli, ker v TrziCu
Se ne bi priSla na vrsto, Ceprav smo se Ze prijavili.

612

Takrat ji je zdravnica svetovala, kako naj jo pripravim, da bo to jemala.
Rekla, je da jih potrebuje, ker je pono€i hodila v ambulanto. Te nasvete je
dala.

613

Ko jo je kap, smo jo pa Klicali, pa nam je osebna zdravnica tudi malo
povedala — bolj na kratko, kako in kaj. Dovolj mi je bilo, ko je to povedala,
nisem pri¢akovala vec.

701

Vse smo se menili sami, bratje in sestre.

901

Zdravniki so me poznali, da to poenjam in so veliko pomagali. Ce sem 3la
na socialno in sem prosila za pomoc€, so pomagali.

401

Teta je nekaj Casa nazaj padla, tako je pristala v bolniSnici, v Begunjah so
ji diagnosticirali demenco, prej pa nismo vedeli, da ima teta demenco.

411

Osebna zdravnica je rekla, da naj se ne obremenjujem z bolnisko posteljo,
da bi teta lahko tudi ez to posteljo padla, ker bi plezala ¢eznjo.

412

Rekla pa nam je tudi, da naj pazimo nase, da ne bomo Se mi zboleli, ker
za teto skrbimo. Rekla je, da moramo obvezno na dopust, ker bomo
drugace zboleli.

3. Pomo¢ drugih (laikov)

810 Tudi sosedje so na zaCetku, ko je bil ata Se sam, skrbeli zanj, tako, da so
ga malo popazili. Pogledali, ¢e je doma, da se je pravilno oblekel ipd.

502 Zelim pa dobiti tudi informacije od drugih, tako, da hodim na to srecanje
oseb, ki skrbijo za osebe z demenco in ta, ki nas vodi potem daje nasvete
0z. si izmenjujemo te izkudnje.

514 Ker to je pravzaprav breme, ki ga jaz vzamem kot izziv, ampak ne morem

pa sedaj drugih bremeniti.
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562 Oni so ustreznejSa pomoc¢ kot pa strokovnjaki, ker oni so bolj teoretiki,
Ceprav imajo tudi izkusnje svojih pacientov.

05 Eni svojci zelo pomagajo, eni pa ne bi nic in si mislijo, da bo prisla
oskrbovalka in bo ona.

402 Vecino sama, seveda mi pomaga moz, razen pri negi. Jaz jo previjam,
tuSiram.

404 Pomaga pa mi tudi svakinja, od mozevega brata zena. Na zaCetku je
nisem mogla prositi za pomo¢, ker je bila ona sama bolna, zdaj pa mi
pomaga, ¢e nas ni doma ipd.

405 NocCem pa s tem obremenjevati sina, ker mi to ni ok.

410 Trenutno, ¢e gremo na dopust, zanjo poskrbi svakinja, da jo previje, da ji

kosilo.

4. Pricakovanje pomoci

813

Sicer pa nisem priCakovala, da bi mi kdo dal $e kakSne dodatne
informacije.

817

Na zaCetku sem pricakovala, glede na to, da smo S§tirje otroci, da bo vsak
en teden hodil k njemu in si bomo skrb za ata razdelili.

818

Od bratov in sester trenutno ne pri¢akujem pomoci, ker so mi dali jasno
vedeti, da nimajo €asa za ata.

512

Od nobenega ne pricakujem, ker tudi €e bi jo dali v Dom, je potem njihova
naloga, da skrbijo zanjo, ampak Se vedno breme na nas, ker jo bomo
morali obiskovati in ji tudi pomagati.

513

Tako, da ne vem, kje je potem Se pomoc, ker je najvecje breme na tistih, ki
Se skrbijo zanjo, razen ¢e jo odpiSes in jo das v Dom in jo gre$ enkrat na
mesec obiskat.

Za ostale ljudi pa ne vem, kako bi mi lahko pomagali, ker ne morem drugih
ljudi bremeniti.

516

Tako ali tako smo v pomo¢€ vklju€eni 4 otroci, ne moremo pa Se prositi
nasih otrok, ki so zaposleni z drugimi reCmi in hodijo v sluzbo, da bi nam
pri tem pomagali.

518

Drugace je zdravnica mami Se preden, smo vedeli, da ima demenco,
predpisala neka pomirjevala, vendar se nikoli ni toliko poglobila, da bi to
globlje raziskala.

555

Potem ji je nevrologinja predpisala neka zdravila in niti ni veliko govorila,
kaj naj bi mi naredili. Torej jaz od nevrologinje nisem dobila nobenega
nasveta, niti ga nisem priCakovala.

558

Jaz sem imela vprasanja za nevrologinjo, odgovori pa so bili zelo hitri in
povrsni. Ni sem dosti ukvarjala z mano. Vso pozornost je posvetila mami in
ne meni, kar pa se mi ne zdi najbolj pravilno, ker z mami nimas kaj. Jaz
vec€jo pomo¢ potrebujem kot pa ona.

559

Ona potrebuje zdravila, jaz pa rabim nasvet, kaj v tem primeru narediti.
Seveda pa je nasvet lahko neuporaben. Nekdo ti svetuje nekaj, situacija
pa je popolnoma drugacna. Naredil pa bos tako, kot takrat CutiS. Nasveti
so edino uporabni, ¢e ne ves, kaj bi naredil. Na koncu pa ugotovis, da
mora$ pacC skrbeti za Cloveka, Ki je tak kot otrok, Ceprav ni otrok.

214

Sosedje se pri takih umaknejo in ne Zelijo niesar vedeti.

220

Zavedali sva se stanja in starosti, Zeleli sva samo od zdravnikov, da ji
porihtajo tisto, kar je pomembno za kvaliteto zivljenja pri teh letih. Tukaj pa
zdravnikom manjka znanja in vsega drugega.
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221

Tudi od ostalega osebja bi pri¢akovala, da imajo lepSi odnos do oseb z
demenco. Neka zdravnica je rekla, da ne bo povedala svojega imena, ker
ga bo mama itak ez minuto pozabila.

609

Od nikogar nisem pri€akovala, da bi mi pomagal.

611

Od svoje osebne zdravnice pa sem mogoce priCakovala, da bi mi kaj
svetovala. Enkrat sem ji malo omenila, kakSna je situacija, pa je samo
rekla, da naj tudi jaz jemljem antidepresive, pa bo.

644

Sem dobila vse, ker nisem veliko pricakovala. Se mi je zdelo, da bom kos
tej nalogi. Sem zadovoljna s tem, kar dobim, z odgovori.

707

Kaksnih zdravnikov tudi nisem spraseval za pomog, niti se mi ne zdi
potrebno.

709

Nisem priCakoval, da bi kdorkoli pomagal, ker sem Cetrti v vrsti. PriCakujem
od sester, da mi razloZijo, kaj so se zmenili pri zdravniku in to tudi naredijo.

710

Svojega osebnega zdravnika ne more$ moriti s takimi stvarmi.

715

Edino, Ce ne bi bilo mogocCe, da pride negovalka, ¢e jo ne bi mogli mi
urediti.

1003

Od zdravnika sem priCakovala, da bo potrdil moja predvidevanja, da ima
tas€a demenco in sem bila zalostna, ko je rekel, da je to samo starost.

1015

Za tega zdravnika sem mislila, da je res super pa mi je rekel, da je to
starost in zakaj sem jo k zdravniku pripeljala, kaj sem s tem hotela dosedi,
saj je ze toliko stara in da je to starost. Jaz pa sem mu odvrnila, da sem
mislila, da je to demenca in ne starost. Potem me je vprasal, kako to vem.
RazlozZila sem, da s takimi ljudmi delam v sluzbi in da me je sram, ker tega
nisem prej opazila. Zalostna sem bila, ker on ni mislil, da je to demenca in
to sem mu tudi povedala.

106

Osebni zdravnik nikoli ni omenil, da bi mama imela demenco, mogoce je
celo vedel, pa mi ni ni¢ omenil. Drugace pa bi priCakovala od njega, da bi
to stvar povedal.

107

Saj ¢e nima Casa, bi pa lahko dal nasvete, kje naj se o tem pozanimam.
Tudi ¢e bi samo omenil, da je to demenca, bi bilo Ze dovolj, ampak o
demenci ni bilo govora.

108

Tudi, ko sva jo v Begunje peljala dvakrat, se je mama v bolniSnici vsega
zavedala, doma pa ni¢. Potem pa sva se zmenila, Ce jo lahko za dva tedna
obdrzijo, da bodo videli potek bolezni. Sele nato pa sva bila poklicana, da
so vse skupaj razlozili — pozno.

109

Pri skrbi za staro mamo, mi njeni sinovi in h€ere niso pomagali. Vsi Zivijo
blizu.

110

Nikogar potem ni bilo blizu, razen moje mami. Ona je priSla vsaj kosilo
skuhati. Zjutraj je priSla, da mama ni bila cel dan sama. Vse je ve€ ali man;
padlo name.

111

Nege pa od moskega ne mores priCakovati.

116

Drugace pa sem od stricev priCakovala pomo¢. Pa ne to, da bi jo negovali.
Lahko bi jo prisli veCkrat pogledat. Ni potrebno, da kaj naredijo, samo da
so ob njej. Potrebovala jih je, pa ni podpore od njih dobila. Zelo je po njih
spraSevala. Na koncu jo je priSel sin pogledat, sicer bolj za malo Casa.

117

Glede sluzbe mogoce kdaj priCakujem pomoc€ od Sefice.

139

PriCakovala sem od zdravnika, da bi me vnaprej pripravil na smrt moje
stare mame.

301

Mislim, da je zdravnica Ze vedela, da ima mama demenco, ampak ni ni¢
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omenila.

302 Zdravnica je bila uzaljena, ker se je mama z njo kregala. Sama ni rekla, da
ima mama demenco. Gotovo bi morala kot strokovnjak povedati, da ima
mama demenco, ampak mislim, da je ona sama mislila, da bo nekaj
naredila za mamo, da ji bo prava zdravila dala, ki jih bodo pomagala.

308 Nisem pri¢akovala pomoci. Sem tak ¢lovek, da sem proti zdravnikom in
bolniSnicam, zato sem bila proti, da bi mamo takrat dali v bolniSnico.

309 Ce bi oblezala, bi potrebovali strokovno pomog, tu pa to ni bilo potrebno.

310 Rajsi sama naredim vse za mamo, kot pa da jo vodim k specialistom in
naokrog.

311 Avtomatsko sem mislila, da je normalno, da bomo vsi za mamo skrbeli.

418 Od nikogar ne pri¢akujem pomoci, ker se takrat, ko pomo¢ potrebujes vsi
umaknejo.

5. ProSnja za pomo¢ brez oklevanja

819 Nimam problemov s tem, da prosim za pomo¢€. Tudi, €e bi potrebovala
pomocC zdaj, bi zanjo prosila brez problema.

519 Moje nacelo je: »Beseda ni konj.« In jaz, Ce je taka stvar, vpraSam ter Ze
vnaprej povem, da sploh ni problem, &e bo oseba rekla ne. Ce bi
potrebovala pomoc, bi rekla: »Ali lahko to pomagas?«

521 V tem smislu ta pomo& $e ni potrebna. Ce pa mame ne bi mogla pustiti

same, pa bi Sla sigurno prositi sosedo, ¢e lahko ostane eno uro pri nje;.

608 Ampak mislim, da se ne bi nikoli na njih obrnila. Karkoli je bilo narobe, smo
si vedno z bratom in sestro pomagali, sem jih poklicala in sta priskocila na
pomoc, jaz pa sem Sla domov. Bile so tudi Ze krize.

614 S tas¢o od sina in tudi s prijateljico sva se odkrito pogovarjali, ko sva
enkrat navezali stik. Z domacimi pa smo sploh vedno odkriti in so vedno
pripravljeni pomagati.

708 Ce pa bi sam skrbel za mamo, pa mora$ razsirit lovke in dobiti informacije
iz vseh konceyv, da ves, kako ravnati.

711 Ce pa bi bilo potrebno, pa bi Sel seveda tudi jaz v akcijo. Sigurno bi bil prvi
korak, da grem k svoji zdravnici, da bi mi svetovala, kako in kaj.

716 Ce bi prosil za pomog, ne bi bilo problema vprasati. Recimo varianta je
dnevno varstvo v Domu upokojencev.

1004 Nikoli me ni bilo sram govoriti 0 demenci, saj sem delala med takimi ljudmi.
Tudi, ko je imela taS€a demenco, me ni bilo sram.

162 Ne, ker sem zelo odprta in tega ne skrivam. Probleme izpostavim. Da bi
kje zaCela s tem debato, ravno ne.

328 Zasledila sem, da je veliko ljudi skrivalo, da ima svojec demenco, meni to
ni bil nikoli problem. Zdi se mi nenavadno. Sama sem vedno povedala, da
ima mama demenco.

408 Nisem drugace nikogar prosila za pomoc.

419 Svakinjo prosim za pomoc.

423 Drugim dosti o tem ne razlagam, povem svojim kolegicam, na veliko pa
tega ne govorim. Potem imam obcutek, da se drugim smilim, ker moram
za teto skrbeti.

425 Ce le morem se izognem pogovorom o demenci in o tem, da omenjam, da
ima teta demenco.

6. Podpora

832 \ Domacdi so to kar sprejeli. Tako, kot sem jaz rekla, tako je moralo biti.
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834

Nasi me dobro razumejo.

517

Moz, ko mamo pripeljem k nam domov, zelo skrbi zanjo in hodi za njo ter
jo ima na skrbi, ker je Ze nekajkrat, ko je bila pri nas doma usla. To je tudi
neke vrste obasna pomo€. To me tudi malo razbremeni, da grem lahko
na vrt in delam stvari, ki jih ne morem, Ce bi mogla zraven Se skrbeti za
mamo.

552

Vsi bolj poslusajo in si mislijo, da moram Se malo bolj potrpeti, potem pa
ko vidijo, kako je pa si mislijo, da sem kar dobra, da Se vse to zdrzim.

563

Mislim, da me razumejo, saj mi reCejo, da sem dobra, ko tako skrbim za
mamo. Zelo pozitivno gledajo na vse skupaj ter ne jemljejo tega kot nekaj
samo po sebi umevnega in se zavedajo, da mi ni lahko.

218

S sestro sva vse skupaj delali.

244

Moz me je zelo podpiral in razumel. Rekel je, da sem fantasti¢na, ker sem
tako potrpezljiva, ko odgovarjam mami, ko sprasuje vsakih par minut iste
stvari, ja pa jo mirim in ji potrpeZljivo odgovarjam.

245

Ostalim sorodnikom nisva pustili, da so po svoje komentirali zadeve, €e so
kaj govorili, kako bi oni naredili. Nisva Zeleli sliSati predlogov

246

Zelo so naju vsi podpirali, otroci in moz, da sva lahko zdrzali. Ob&udovali
SO naju in nama prepustili, da zvoziva. S sestro in s svaki smo se Ze od
nekdaj dobro razumeli in zato sva tudi skupaj to vse tako dobro izpeljali.

630

Ko me sinova povabita k njima, sem vedela, ker vidim, da jima ni vseeno
in da sem dobrodosla.

638

To, da drugi razumejo, da zanjo skrbim in da me ne obtoZujejo, mi veliko
pomeni in me pozZivi.

639

Veliko ljudi nas pohvali, ker tako delamo. Tako vse slabe stvari pozabis.

646

Celo pravijo, da se prevec€ zalagam za to. En sin in njegova Zena, vesta
kaj to pomeni in pravita, da sem prevecC notri padla in da to Ze name vpliva.

647

Eden od sinov vedno, kakSno dobro besedo re€e, saj ima mamo zelo rad.
In to me kar dvigne, spodbudi.

07

Saj imamo seminarje, supervizijo. Ni druge posebne podpore in niti od
nikogar ne pricakujem dodatne podpore. Na zaCetku je sicer bilo tezje,
zdaj pa sem se Ze na vse zelo navadila.

16

Zato gre nadrejena najprej na dom, k tistemu, ki zaprosi za pomoc in se z
njimi vse zmeni, kaj bi potrebovali.

706

Zena vidi, kak3na je situacija in jo razume.

730

Vedno se pogovorimo doma, ko so kaksni cirkusi. Vedno moras obrniti na
humor, malo je tudi ¢rnega humorja. Sploh e je kaj smeSnega. HCerki, ki
sta najstnici to nekako razumeta.

731

Razumejo to, da sem utrujen, ¢e moram trikrat ponoci vstati. V€asih je
mogoce samo usklajevanje glede uporabe avtomobila, ker imamo enega
in ga potrebuje tudi Zena. To je edina taka stvar, ki mi pride na pamet.

1002

Ampak, ker je bil odziv ne najboljsi, nisem o tem dolgo ve¢ govorila. Rekla
sta mi, da sem jaz zmeSana.

1005

Ostale pa je bilo, ker si niso mogli predstavljati, da ima lahko njihova
mama demenco - tudi moji otroci tega niso mogli tako dojeti. Kot da bi s
tem ponizala druzino, ker ima mama demenco

1026

Na ostale sorodnike pa se nisem ozirala, saj niso razumeli. Tudi malo
tezko je bilo, ko so sosedje pri mami govorili, zakaj je Sla mama v dom, Ce
je Se tako dobra.
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120 Probleme reSujemo med sabo, ne s $efico, razen e do nje pridejo
problemi.

141 Moz je pomagal pri skrbi. Z mozem sva bila oba v tem. Pomagal jo je
hraniti, vse je pomagal, razen nege.

142 Ce smo $li kam na izlet, je mami pri$la, da je mamo pazila.

143 Ko me je kdaj Custveno zabasalo, sem poklicala sestro, mami, brata.
Lahko sem jih poklicala, da sem dala stvari iz sebe, da sem se olajsala.

144 Od stricev pa nisem imela nobene podpore. Enkrat mesec€no jo je mogoce
kdo priSel pogledat.

145 Moz posluSa tudi te stvari, ki se mi dogajajo v sluzbi. Poleg tega sva z eno
sodelavko zelo povezani in si vse poveva. Ce se kaj takega izpostavi, se
sliSiva.

147 Lazje se pogovarjam s sodelavkami kot s Sefico, ampak tudi ona nas
podpira. Imamo podporo tudi v sluzbi. To je dobro, da lahko kadarkoli
poklice$ sodelavca in ga prosim za nasvet ali za kaj takega, kar ne ves.

906 Od moza sem imela veliko podporo pri mojem prostovoljnem delu. Tudi on
je bil tak Clovek, da je rad pomagal drugim, dobri¢ina. Pomagal mi je
doma, pri gospodinjskih opravilih, pri otrocih, tudi pri mojem prostovoljnem
delu.

314 Zame je zelo dobra reSitev, ker smo si med sabo razdelili skrb za mamo.

330 V glavnem vse povem mozu. Tudi on me pokli¢e, ko sem pri mami in
sprasuje, kaksne probleme imava. V¢asih mi govori, ¢e bom zmogla, da bi
mogoc¢e morali razmisljati o domu.

333 Moj moz je tudi za svojo mamo skrbel, po kapi, imela je tudi sladkorno,
zato me zelo dobro razume, kaj pomeni skrbeti za mamo, ker je veliko dal
skozi. Me podpira in ni problema, da grem k mami. Zelo me razume, tudi
Ce sem slabe volje. Tudi sama povem, da sem utrujena.

334 Tudi héerki od moza me razumeta in imata zelo dober odnos do mene in
tudi do tega, da skrbim za mamo... Héerka od moza pa je tudi ze
pomagala svoji prijateljici, ker je mama imela demenco.

410 Trenutno, Ce gremo na dopust, zanjo poskrbi svakinja, da jo previje, da ji
kosilo.

422 NihCe ti ne da nikakrSne podpore.

444 Svakinja me razume (od moZevega brata Zena).

445 Sestra od moza pa me nikoli ne vpra$a kako je, kako se jaz pocutim. ... se

izogne poslu$anju podobnih debat.

7. Pomoc¢ iz lastnih izkuSenj

501 Sama delam poskuse, da vidim, kaj bo najbolj vZgalo.

507 Ceprav v&asih pa naredi$ kaj po svoiji intuiciji, kar misli§, da je najbolj
pravilno. V¢asih sicer je to najbolj pravilno, ampak dodatne informacije so
vedno dobrodosle.

610 Drugace pa sva se s sestro zelo veliko pogovarjali in si stali ob strani ter
sestrin mozZ je veliko pomagal, ker je tudi sam dal podobno stvar Cez.
Veliko je povedal, kako bo. Skrbel je za mamo po mozganski kapi.

112 Eden od drugega se uc¢imo.

448 Ugotovila sem, da jo moram na lep nacin preusmeriti k drugi stvari, Ce pri

necem vztraja, kar ni mogoce. Skratka moras$ jo na finto.

8. Nacin pomo¢i

604

\ Ona je takoj vedela, da je to demenca in me je poucila, da si ne bom tega
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preveC osebno jemala.

TEZAVE

833 Moz se je strinjal, da ga vzamemo k sebi in da zanj skrbimo, ampak potem
pa ko je videl, da se veliko posveCam atu, veliko ¢asa, pa mu ni bilo prav.

230 S sestro sva si Sele pred kratkim opomogli od vsega tega. Jaz pred kakim
letom, sestra pa pred kratkim, ¢eprav je mama ze kaksno leto in pol
pokojna.

626 V&asih je Sla vsake tri ure na stranis€e in sem se tudi jaz zbujala, to me je
tudi malo tezilo, ker nisem imela spanca.

24 Urnik bi bilo super, Ce bi spremenili, ker ni ustrezen.

319 Slabo tudi spim, doma in pri mami. Zivce imam napete Ze zaradi sluzbe in
potem pa se tudi vleCe. Zdi pa se mi normalno, da doloCene zrtve so, Ce
ima$ starSa bolnega.

428 Ko je luna je velika kriza, ker zbija po vratih, celo ponoéi. Zeli iti ven in
pogledati stvari, ki so se dogajale pred 30 leti. Ce se to dogaja ponogi ne
moremo spati.

446 Tukaj je vmes premoZenje in zato so tudi teZave.

1. Zdravstvene tezave

231

Je bilo zelo tezko, ker sem morala z mamo naokrog po bolniSnicah in k
specialistom, ker so bili nesramni.

234

Mene pa je veliko stalo, ker sem se potem zdravila za depresijo. V
obdobju, ko je mama imela demenco sem imela bolnega tudi moza. Tako
pri sestri kot pri meni so se stvari toliko nakopicile, obe bolne moze in
mamo. Tako, da ¢lovek zares lahko pregori. Sestra se ni ni€ zdravila, je
bila pa popolnoma potrta in na koncu.

627

Dve leti sem se borila s psihi¢nimi tezavami, sem pa zZe pred tem jemala
antidepresive. Potem sem jih nehala jemati, ker se je stanje poboljSalo,
potem je bolezni od mame, pa se je zopet poslabsalo.

323

Imam tudi zdravstvene tezave, miSice mi popustijo in me vse boli in nimam
modi, to je od mraza in od stresa. To je Ze iz sluzbe, ampak se nadaljuje,
Ce sem zdaj pod stresom, se enako dogaja. V€asih sem brez moci, vsake
stvari me je strah in mislim, da ne bom zmogla. Malo se vse nabira, Se od
prej, tega se ne mores kar znebiti. Potem imam tudi revmo in to je vse
povezano.

437

V¢asih kar ven padem in ne vem, kaj bi v tisti jezi naredila. Roke se mi
tresejo, znotraj se vsa tresem. Zaradi stresa, ki je povezan s skrbjo za teto
se je tudi poslabsala luskavica, ki jo imam Ze od prej. Ampak to je vse
skupaj Se poslabsalo.

STISKE

1. Zadrege, sram

820 Na zacCetku, ko sva ga morali s sestro umivati, kopati, me je bilo groza. Ker
je le moj ata, pa da ga vidiS golega in ga mora$ urediti.

549 Tudi vsem povem, da skrbim za mamo z demenco in se mi zdi neumno,
ker mi je zadnji€ nekdo rekel, da nikomur ne pove, da ima mama demenco

1010 Delala sem s takimi ljudmi, ampak doma pa sem to popolnoma
spregledala.

1012 Groza in sram me je bilo, da tega nisem opazila prej, da ima tas¢a

demenco. Prvi¢ mi je priSlo na misel, da je to demenca, ko je zamenjala
dan za noc.
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1018 Potem smo ugotovili, da je velikokrat klicala policijo, ker je mislila, da ji
soseda nagaja. To sem izvedela po nakljucju in ko sem ugotovila, da je to
moja tas€a, me je bilo res sram, kar lila sem bila v glavo.

1023 Meni je bilo kasneje hudo, ker sem o mami grde stvari mislila, saj nisem
vedela, zakaj je taka.

1024 Jezna sem bila nase, ker sem jo obtoZevala, da je taka, pa sploh ni bila
zavestno.

163 Trapasto mi je, da se tega ne pove. V sluzbi pa zaznam, da nekateri to

skrivajo, jih je sram, zelo se bojijo. Jih zapirajo

2. Ostale stiske

806 Ni ga potrebno vec peljati v dnevno varstvo, ker je lahko sam doma. Prej
ga pa nisem upala pustiti samega.

821 Groza me je bilo, da sem morala klju€ skriti ter ga zakleniti v hiSo.

824 Mogoce edino na zacCetku, ko je bil ata Se doma, ko ga nisem mogla dobiti
na telefon, pa sem postala malo pani¢na, ker nisem vedela, kje je.

508 Pomagali so mi v tem smislu, da sem jaz povedala, kaj sem dozivela. Da
sem lahko povedala, kar mi je lezalo na srcu.

525 Zame je stiska to, ker sem koleriCen Clovek.

526 To je moja stiska, ker vnaprej vem, da se moram zadrzati, ampak se ne
morem.

528 VE&asih sem se bremenila tudi s tem, da sem morala od doma, ko sem Sla
k mami in da moram vse pakirati ter pripraviti ter razmisljati, kaj bom vse s
sabo vzela, da neCesa ne bom pozabila.

529 Doma moram vse pospraviti — Se to je en tezava — sicer mi moz zdaj zelo
pomaga, ko pridem domov, je vse pospravljeno. Vseeno moram narediti
osnovne stvari in vedno hitim, da je narejeno.

534 Nekaj Casa pa sem imela probleme s spanjem in sigurno zaradi tega, ker
sem skrbela za mamo. Ker so brat in sestri rekli, da moramo ponoci iti z
mamo na stranid€e in jo urediti, ker bo drugace vse umazala.

535 V&asih mi gre na Zivce, da ko greva z mami ven ter koga sre€ava in se z
njim pogovarjava, da ko se mama naveli€a in ne more vseh stvari veC tako
razumeti in sodelovati v pogovoru, da me zac¢ne vleci, da greva.

203 Zelo tezko je, da bi kdo drug zanjo skrbel kot pa midve.

219 Dementnega v nobeni bolniSnici no€ejo, ker z njim nimajo kaj poceti, ker
vse druge moti. MotecCe je, ti pa ne mores tudi nicesar narediti. Zdravnika
sem vpra$ala, kaj naj narediva.

222 Drugace pa so zelo neprijazni do oseb z demenco, sestre se derejo nanje,
ker so nemirni. Premalo vedenja in znanja.

223 Enkrat je mama $la od doma, ne da bi kdo za to vedel in smo jo komaj
nasli.

225 Mamo je bilo teZko prepri€ati, da bi Sla v dom.

228 Skrb za osebo z demenco te totalno podre. Stiske, ko ne ves kaj bi.

229 Ponoci je sestro klicala, da je padla, ob treh ponoci. Sestra me je klicala,
da sta na Jesenicah v bolniSnici, potem nama doma zopet pade v
nezavest. S sestro sva si Sele pred kratkim opomogli od vsega tega.

232 Ves &as si v pritakovanju telefona. Se dolgo po tem, ko je mama umrla,
me je vsak telefonski klic pognal adrenalin po Zilah in spravil v Sok.

233 Hude stiske so to, ni¢ ne spis, ne ves kaj bi, nemocen si. Na kogarkoli se

obrne$, ni€ ne ve, ne zna ti pomagati. Ne znajo ti povedati koliko €asa, kaj,
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kako. Hudo je, ko vidi§, kako se ti mama pred o€mi spreminja. Me je pa
vse skupaj veliko stalo.

235

Nisi sploh toliko potrt kot pa priklopljen. Jaz sem bila 24 ur priklopljena.
Tudi ponodi, ko nisem spala, sem razmisljala o tem. Adrenalin je delal ves
Cas, kar pa ni dobro. To te skuri, tako pregoris.

615

S starejSo sestro pa imam v€asih tezavo, da jo kaj prosim, bi prej sama
vse naredila, kot pa da bi njo prosila, me vCasih Zre.

616

Ze na zadetku, ko sem Ze jaz prihajala k mami, se je véasih drugace
obnasala kot ponavadi in te stvari so me ze skrbele ter sem se zato slabo
pocutila, ker nisem vedela, zakaj je tako in od kje je to.

618

Vseeno pa te kaksna stvar Se vedno zelo prizadene. Zopet mislis, da ti
hoCe Skodovati, nagajati in ne misliS, da je to bolezen.

619

NajhujSe mi je bilo to, ker sem z njo lepo delala, nezno — tako kot sem se v
knjigah naucila. Nazaj pa sem dobila ravno nasprotno, zmerjanje in nasilje.
To me je zelo potrlo in prizadelo.

620

Najbolj me je prizadelo tudi to, da jo enkrat nisem mogla spraviti domov,
ker je hotela v drugo smer, ko sva Sli samo na kratek sprehod. Mrak se je
Ze delal, mraz je bilo.

621

Bilo pa mi je hudo, ker sem jo morala na trdo prijeti, ker nisem tak Clovek,
nimam takega stila.

622

Hudo mi je bilo tudi to, ko je mama hotela ven, pa ji nisem dovolila, ker je
bila no€ in je vzela stol, ter ga prislonila k oknu ter rekla, da bo €ez skocila.

623

Zelo sem imela tezave tudi pri intimni negi. Ce je bilo vse umazano, sem
bila Cisto Sokirana, ker ni vedela, zakaj se je Slo, kaj je potrebno narediti.
To je najhujsSe.

624

Najbolj me je prizadelo to, da se mama ne zaveda in da ne ve, kako je
treba osnovno stvari opraviti, to, da je bilo potrebno za njo pospraviti, me
niti ni tako prizadelo.

632

Muci pa me tudi Ze dolgo Casa to, kdaj se bo kaj podobnega pojavilo pri
meni. DoloCene stvari, e kdaj ga pozabim oz. e ga kaj pobiksam.

13

Nimam tezav. Edino takrat, ko sta mi dva umrla, samo to pa je zopet nekaj
drugega. Prvic€ je bil velik Sok in sem potrebovala tri dni, da sem prisla k
sebi.

17

Imamo pa tudi eno sodelavko, da mora biti vse po njeno in se v€asih tudi
spremo.

717

Malo te stisne, ko je enkrat pobegnila oz. §la sama iz stanovanja, brez da
bi mi vedeli.

719

Podzavestno je to mogoce neka obremenitev. Ni pa, da bi imel kakSne
posebne obremenitve. Je laZje, ker zanjo poleg mene skrbijo tudi tri sestre

720

Je pa ta skrb psihi¢no naporna in smo ugotovili, da nekje tri dni, dve nodi
je najbolj optimalno, da smo pri mami.

721

Zame bi bila vecja obremenitev, Ce ne bi vedel, kaj je z mamo, kot pa da jo
moram nadzorovati.

722

Sem utrujen, ¢e ponodi velikokrat vstanem, saj ne morem dolgo ¢asa
nazaj zaspati. Skrbelo nas je tudi, da bi mama padla, ko bi $la na
stranisce.

723

Je pares, da je drugacen ritem pri mami kot doma in te na koncu Ze malo
izCrpa in tudi dolgCas ti je, saj nekaj posebnega tam ne more$ delati.

724

V¢asih ti gre kaj na Zivce, ko moras$ stvari tolikokrat poudariti in si misli§
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svoje, ampak gre.

725 Malo mi je bilo nerodno iti z mami v kopalnico in podobne stvari.

736 Kako pa bo potem pa rajSi ne mislim.

737 Nima smisla, da Ze vnaprej ves, kaj vse se lahko zgodi. Se bomo potem
pripravili, ko bo do situacije prislo.

1007 Stiske so stiske ne samo ene osebe, ampak je to stiska cele druzine. Cela
druzina trpi in je v veliko stiski, Ce je v njej nekdo, ki ima demenco.

1008 Tudi, Ce samo eden skrbi za osebo z demenco, se to pozna na vseh. Tudi,
Ce osebo samo obiskujes, domov prineses drugacno energijo, kakrsno si
odnesel.

1009 Cela druzin in vsa okolica trpi zaradi tega. To pa najbolj zato, ker premalo
poznamo to bolezen.

1013 Najvedji problem je bil to, da sem svoja opazanja omenila mozu — to, da
ima mama demenco in da jo bom peljala k zdravniku. Prvi odziv je bil, Ce
sem malo zmeSana, da mama ni dementna in da Ce jaz delam s takimi
ljudmi v sluzbi, da so potem kar vsi dementni, cel svet.

1014 Tudi njegov brat, moj svak, se je podobno odzval. Rekel, je e sem
zmesSana, da njegova mama ni dementna in da je Cist v redu. Nekaj Casa
sem bila potem kar tiho in sem imela svoje prepri€anje, da mama ima
demenco.

1017 Zelo je bilo grozno, ker ji tudi zdravila niso pomagala.

1019 TasCe sem se bala, da bo prisla in kaj bo zopet hotela — seveda, ker nisem
vedela, kaj to pomeni. Zmeden si tudi ti. Kar sem naredila, je bilo narobe.

1020 Takega Cloveka ne mores imeti rad, ker se ga boji$ in ker ne ves, kaj se z
njim dogaja, ali je hudoben ali kaj. Vec€ina ljudi je tako prizadeta.

1021 Ce pa nismo kaj hoteli, pa je sosedi govorila, kak$ne otroke ima, da ji ni¢
ne pomagajo.

1022 V sluzbi je bilo kdaj teZko, ko so te zmerjali, bili so agresivni, kdaj so me
udarili. V&asih sem morala malo ven, samo na zrak, da sem si oddahnila.

1029 Potem pa je bilo mami potrebno povedati, da bo Sla v dom. Rekla sta, naj
se jaz s tem ukvarjam, ker sem ji jaz zrihtala dom in sem se jaz spomnila,
da ima demenco.

118 Na sestankih imamo bolj papirje na €ez in nove ljudi. Mogoce bi veCkratno
morali izpostavljati naso sluzbo vedno znova, na vsakem sestanku.

119 Recimo delovnik je katastrofa. Sluzba je ok, razen delovnika.

122 Mogoc€e v sluzbi je malo tezko, e se moras sre€ati s smrtjo, ima$ krizo oz.
sem jo imela.

123 Se naveze$ na ljudi in je bila kriza ter sem dobila podporo od Sefice. Tudi
to je teZko gledati, ker nekaterim ni ve¢ pomoci.

129 Ko nisem vedela, da ima mama demenco, pa jo je Ze imela, je bilo grozno,
zelo teZko.

130 Potem je zacela govoriti sosedom, da ji ne damo nic€ za jesti. To mi je bilo
kar tezko.

131 Potem je zacCela uhajati, sva jo zaCela zaklepati, pa je usSla skozi okno in je
padla ter imela dvojni zlom. Hudo je bilo. Vedno huje je bilo.

132 Na zacetku je bilo to teZzko, ker je drugim mama govorila, da zanjo slabo
skrbimo, da ji ne damo jesti, da ji vse poberemo.

133 To mi je danes popolnoma vseeno, takrat pa mi je Slo na zivce in mi je bilo

hudo, ker nisem poznala bolezni.
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134 Ko pa je mama enkrat oblezala, pa mi ni bilo teZzko zanjo skrbeti, bilo je
breme, ampak ni bilo teZko 0z. odve¢

136 Hudo mi je bilo, da sem vse naredila, poskusi$ vse, pa te tlaci dol. Ti si
najslabsi, pa zanjo skrbis, ostali, ki pa jih ni ni€ zraven, pa so najboljsi. To
me je najbolj bolelo.

902 Ti ljudje zelo tezko ostanejo doma, nekaj Casa Zze mogoce, drugace pa to
ljudje zelo bremenijo stanovalce, svoje domace, druZino, otroke.

904 Tudi za tiste, ki so imeli demenco, sem tezje skrbela, kot pa za ostale, ki jo
niso imeli. Ker sem se bala, da mene ne bi obtozil, da sem mu kaj vzela.

312 Zdi se mi, da sem bila jaz najbolj obremenjena, ker sem najblizje mame
Zivela in me je ona klicala, Ce je bilo kaj narobe, tudi ponoci.

313 Ce je telefon zazvonil, sem se zadela tresti, ker sem mislila, da je z mami
kaj narobe. Ni enostavno, ker si ves €as pod pritiskom.

315 Prej pa sem bila pod stalnim pritiskom. Zame pa je to dolgo trajalo. V
sluzbi sem bila pod stresom (ko sem Se imela sluzbo), pa Se z mamo.

316 Zelo prizadene me, ¢e mama Zeli uiti, da uhaja. Ne vem, kaj v taki situaciji
narediti in sem popolnoma nemocna ter Cakam, kdaj se bo to zopet
zgodilo, ali ji bom kos, da jo bom ukrotila.

317 To me obremenjuje, da sem napeta, da ne bo kaj hujSega.

318 Ko sem pri njej in tudi ko sem doma potrebujem vsaj dva dneva, da se
zopet navadim, pa grem potem Ze spet nazaj.

320 Hudo mi je bilo tudi, ko je mama Zelela ez okno skoditi.

321 Potem se v€asih z eno sestro malo zapleteva, pa me tudi to obremenjuje.
To me vse obremenjuje. Ona ima svoje predloge in usklajevanje, kdo ne
more, kdaj ne more. Saj se lepo zmenimo, ampak zame je to v€asih
prevec.

322 MogocCe je v€asih mucno, ker moras vsako minuto ponavljati iste besede.
Ker ni nobenega rezultata, te v€asih malo pobije.

329 Mislim, da bi jaz Se bolj trpela, e bi mama leZala v postelji in trpela.

420 Ampak vseeno se moram jaz marsi¢emu odreci.

426 Ze jaz jo tezko rihtam, ker mi ni& ni in od nekdaj se nismo razumeli, e
pred demenco. Za svojca lazZje skrbi$ kot pa za tujega

427 Sploh zdaj, ko je tudi agresivna, pa me udari. Ceprav vem, da se ona tega
ne zaveda in ne ve kaj dela in kaj govori.

429 Kriza. V€asih me tako ob pamet spravi, da ne vem kaj bi pocela.

430 VCasih me tako Zivcira, da se mi roke tresejo.

432 Ko svakinja zanjo skrbi je drugaCe, saj gre svakinja po opravljeni negi
lahko domov, v svojo hiSo, jaz pa ostanem v isti hiSi.

433 Meni ni teZko, ker jo moram previjati in ker ji moram dajati za jesti. Mene
samo spravlja ob Zivce s svojim obnasanjem, ker mi packa po hisi, ker mi
hodi po vrtu, ko posadim solato, mi Ze vso ven populi, hodi mi na teraso in
obtrga vse roze. To me spravlja ob Zivce.

434 Potem reCe, da jaz laZzem, da to ni res. To me popolnoma spravi ob Zivce.
Takrat se malo zamislim in si re€Cem, da naj se neham Zivcirati, naj se
spravim k sebi, ker s tem ne bom ni¢esar dosegla, ampak tega zmeraj ne
more$ narediti.

435 Recem si, da naj jo pustim pri miru, da naj se ne pogovarjam z njo in naj

se ne spusScam v te debate. Previjem jo in to je to. Tezava je tudi v tem, da
ji ne morem dati ni€esar za delat, ker nikoli ni delala, ni Strikala, ni Sivala,
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ni€. 1z kante pobira in brska, obup.

436 V€asih se tudi vpraSam, ker berem, da ima demenco vse ve¢ ljudi, kdo bo
rintal nas, ¢e bomo imeli demenco.

440 Tega ne jemljem kot ¢astno nalogo, ampak bolj kot obremenitev. Zelo bi
bila vesela, Ce mi tega ne bi bilo treba.

3. Ni stisk

822 Ce zna$ z demenénimi ljudmi delati, potem je vse dobro. Pri meni ni tezav
ali pa jih ne vidim. Nikoli me ni bilo strah, nikoli nisem Cutila nobene stiske,
nikoli nisem cCutila, da bi bilo to preve€ zame. Nikoli s tem nisem imela
problema.

823 Sem tak tip Cloveka, da nimam stresa.

14 Ni pa tako, da bi dozivljala posebne stiske ali stres, ker oskrbujem ljudi z
demenco.

718 Ne vidim nekih posebnih tezav, stisk.

4. Pomo¢, da stiske lazje prenasas in da se z njimi lazje spoprimes

825 Mogoce ne vidim takSnih tezav, ker sem v zivljenju take stvari dozivela, da
mi to sploh ni bilo grozno, ko sem izvedela, da ima ata demenco. Mama je
bila ziv€ni bolnik, sin ima shizofrenijo

826 Je pa res, da so tudi meni Zivci popustili, ko sem bil stara 27 let.

827 Ker sem sama doZivela, kako je, Ce ti zivci popustijo, tudi bolje razumem
sina in ata. Preucevati sem zacela tudi Sveto pismo, kar mi je tudi
pomagalo.

537 Moz se je navadil, da je to del Zivljenja tako kot jaz, da je za mamo
potrebno skrbeti. Ni pa bilo od zaCetka tako. Velikokrat mu ni bilo prav, da
grem zopet v Kran;.

538 Jaz to vzamem kot izziv, to je vklju€eno v moje Zivljenje in se ni¢ veC ne
bremenim.

548 Sem vesela, da zanjo skrbim, ker je tudi ona v tezki Zivljenjski situaciji
skrbela za §tiri otroke in da se daj mi zanjo ne bi skrbeli, bi imela slabo
vest, da ne bi zanjo skrbela.

725 Tudi to, da sem skrbel za otroke, mi je veliko pomagalo, da sem bolj
potrpeZljiv.

5. Pozitivne izkusSnje

828 HCerka ima ata zelo rada, se mu velikokrat nasmejimo.

829 Fajn obCutek imam in sem ponosna, da za ata skrbim. Sploh pa, od kar
poznam, kaj v Svetem pismu glede tega piSe. Zelo fajn se mi zdi, da se je
ata toliko pobral in ga imam jaz vlogo pri tem, da ni kar umrl.

523 Pozitivno je tudi to, Ce sama sebe analiziram, da bom te znake, za katere
prej nisem vedela, opazila tudi pri sebi, ¢e jih bom morda imela. Bom Sla k
zdravniku, ¢e bom to opazila in da mi bo dal neka zdravila, da ne bom
pridla do tretje stopnje. Ce opazi$ take znake pri drugih, da zna$ pravilno
in pravoCasno ukrepati.

539 Pozitivne izkusnje so v tem, da sam sebe malo preisce$, kakSen si.

540 Prvi¢, da se zrtvujes za druge, drugi€, da malo bolj potrpi$, tretji¢, da se
zamisliti, ker nikoli ne ves, kdaj bos ti na istem mestu.

541 Pozitivne stvari so tudi ve tem, ker so dolo€eni momenti prave burleske, da
se lahko iz srca nasmejes.

543 Smo tako organizirani, da je to tudi nek nacin, da se v€asih lahko tudi

spocijem pri mami.
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544 To je pozitivno in malo raziskujem Kranj, koga obis€em, sreCam ljudi, ki jih
sicer ne bi. 1z tega vidika je popolnoma pozitivno.

545 Jaz sem prav vesela, ker se mi zdi, da je to neka taka stvar, da se res
pokazes§, ali si Clovek ali ne. Prvic, da se v taki situaciji zrtvujes za svojega
bliznjega. Potem, da ga ne da$ neki instituciji, ampak sam poskrbis zanj.

547 Drugi€ pa das zgled tudi drugim, da vidijo, da bi lahko za svoje bliznje
malo bolj skrbeli, kot Ze skrbijo.

239 To, da se nauci$ potrpeZljivosti.

240 Veliko stvari se pri tem lahko naucis — v odnosih. Preneses stvari na svoje
otroke, da je vazno, kako delamo s svojimi starsi. Da se ne ustrasijo, da
znajo ravnati, da spostujejo to, kar je Se od mame ostalo.

242 Zelo sva ponosni ha to, da sva tako poskrbeli za mamo.

635 Tudi pozitivne izkuSnje so. Ti grozni dnevi so momenti, se nekako resijo.
Potem pa pridejo lepi momenti.

636 Zadnje Case se mama razvedri, nasmeji. Pozimi nisi videl enega nasmeha.

Vesela sem, ko greva na sprehod, da jo gospe, ki jo poznajo, lepo
sprejmejo, Ceprav vedo, da je bolna. Tudi ko greva v naravo.

637 Se mi zdi, da me to zelo izpolnjuje, ker skrbim zanjo.

640 Sem ponosna na to, kar delam, sem vesela in je to ¢astna naloga. Od
ostalih dom potrditev, da opravljam eno dobro delo.

22 Ponavadi obrnem na hec, da se malo smejimo.

25 Ko gre$ na dopust, te tudi pogresajo, ker se te tako navadijo.

727 No ja, v€asih. Se tudi kaj nasmejeva. In tudi na Sale se normalno odzove.

728 V to smo nekako primorani, takSna situacija je, mi ustrezno reagiramo in to
delamo.

729 Od ostalih dobim potrditev, da smo dobri, da tako skrbimo za mamo. SreCa

je, da smo Stirje.

1025 Ko pa se je tudi moz sprijaznil, da mama ima demenco in njegov brat, pa
mi je bilo lazje.

1027 Zelo veliko pozitivnih stvari. Ko sem delala z osebami z demenco na
oddelku sem se imela super. Vse smo delali skupaj in rada sem imela
svoje delo in te ljudi.

105 Zelo mi je vSec to delo, z veseljem grem v sluzbo.

124 Drugace pa z veseljem delam z ljudmi. Meni je vSec, da se ljudje
pogovarjajo.

140 V&asih dobi$ obcutek, da si bolj pomemben kot svojec. Skrbi jih zate,
vzamejo te za svoje, nekateri pa imajo res samo tebe, ker nimajo svojcev.

146 Nas Sest sodelavk se zelo dobro razumemo. Vsako lahko poklicem in jo
prosim za pomoc, za nasvet.

161 Zdaj mislim, da je Castna naloga. Takrat, ko je bila nepokretna sem tudi

tako mislila, Se prej, ko pa je bila zame »Zleht«, pa me je bilo groza.
Odkrito povedano, me je bila groza, da sem sploh priSla k mami Zivet.

324 Notranje zadovoljstvo, vesel si, da to naredis.

325 Ko sem tam si re€em, da bom pocila in se tudi pri mami fizi€no spocijem.

326 UCiS se potrpljenja, ko moras iste stvari ponavljati.

327 Mislim, da je to ¢astna naloga.

424 Teta meni ni najozji sorodnik, da bi rekla, da jo imam zelo rada. Drugace
je, €e skrbi§ za koga od svojih. Teta mi ni pri srcu, vem pa da moram, ker
eden more.
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439

V&asih pa kaj takega reCe, da se ji moras prav nasmejati, to so taki
trenutki.

6. Kdaj se stiske pojavljajo?

536 Takrat, ko smo zaceli skrbeti za mamo oz. samo v tistih trenutkih, ko se je
nenavadno vedla in pocCela stvari, ki so in me spravljajo ob Zivce.

633 Na zaCetku teh tezav ni bilo, razen na samem zacetku, ko je bila mama po
kapi. Potem je bilo kar ok, to zimo pa smo imeli veliko tezav. Zdaj pa je
trenutno zopet bolje.

7. Vpliv na druge

634 Mislim, da to ne vpliva na druge, ampak so to samo borbe znotraj mene.

438 Na vse, teta se itak niCesar ne zaveda, kasiramo pa vsi mi. Moje tezave ne

vplivajo ravno na druge.

8. Sindrom izgorevanja

10 Poznam ja. Zaenkrat mislim, da se mi to Se ne more zgoditi.
126 Sem sliSala za to v sluzbi. Tudi v Soli smo imeli to temo.
POTREBE

1. Zavedanje potreb/skrb zase

803

Nisem imela problemov s tem, da sem morala povedati, da ima ata
demenco. Ce ne povem, kako pa naj drugi vedo, kaj je z atom.

524

Priznam, da bi jo sama verjetno dala v dom, razen, ¢e ne bi bilo druge
moznosti, potem bi se potrudila, ampak bi bila jaz verjetno ze nekje v
smeri Begunj.

527

Zdaj sem se Zze sama zaScitila, da sem Cimbolj spraznila predale, da njej
niso dosegljivi ter da poletne stvari niso pozimi dosegljive, zimske pa ne
poleti. Tako je veliko bolje.

530

V Kranju preklopim, ko pa grem iz Kranja domov pa zopet naredim isto.

532

Zadnji¢ nam je vse prekipelo in sem povedala svoje mnenje, da dolgo to
tako ne bo vec Slo in da moram za$cititi tudi sebe.

533

Za mamo moramo poskrbeti, ampak ko bomo pa mi oz. ko bom jaz enkrat
ogrozena, takrat pa jaz brez skrbi re€em: Mama gre$ v dom. Ogrozena v
smislu, da bom tako obremenjena, zdravstveno in psihi¢no ogrozena, ker
ga bo mama tako sekljala, da bom cel dan prevec€ ziv€na.

o571

Sicer bi potrebovala, da mi kdo pove, kako mamo obvladati.

207

V okviru najine zmoznosti sva jo hoteli ¢im dalj Casa imeti doma.

224

Sestra je raCunala, da bo mami imela ve¢ ¢asa doma, ker je prej skrbela
ze za tasco in se je Cutila dolzno, jaz pa sem hotela to preprediti — ker bi
naju zlomilo.

236

Sestra je takoj dala stvari ven iz sebe, jaz pa ne toliko. Obe pa sva bili
skurjeni do konca, zato sva tudi zaceli hoditi v skupino za samopomog. In
Se vedno hodiva, ker je nama v redu in tudi za druge, ki so ravno tako
zdelani kot sva bili midve.

237

Ko je mama zbegana, si tudi sam zbegan in je tezko, ker ne ves, kaj
narediti. Ce sprejmes, da je to bolezen in da si star ¢lovek ne more nicesar
pomagati, potem je laZje.

241

Mi bi se morali Ze sami nauciti, da znamo sprejemati pomoc¢ in da
priznamo, da sami ne moremo.

628

Imela sem strahove, da nisem upala v avto. Potem pa mi je zdravnica
predlagala, da zopet zaCnem z antidepresivi, pa sem kar odlasala, Nato pa
sva zaceli z eno gospo, ki je blizu doma, na sprehode hodit in sem se kar
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malo popravila, sem se sprostila in se malo zblizali. Tudi ona mi je
pomagala, da mi je bilo laZje.

629 DoloCene stvari sem spremenila v Zivljenju. Stvari, za katere sem vedela,
da nervirajo, sem rekla, da ne bom z njimi imela ve€ opravka.

631 MogocCe bi poskusila iti na ta sreCanja, vendar bi videla, kako mi to lezi.

11 Meni najbolje pase, da se sprostim in odklopim na shodih, ki jih imamo
Jehovove price. ... in to, da doma preucujemo Sveto pismo.

12 Drugace pa se zdaj Zze znam, ko pridem domov, odklopiti, da ne mislim na
sluzbo. Na zaCetku pa tega Se nisem znala.

15 V€asih mora$ znati postaviti mejo, ker bi te kaksni ljudje kar ozeli, tako
oskrbovanci kot tudi svojci in bi izkoristili.

127 Jaz zaenkrat s tem Se nimam problemov, mogoce, ker nisem dolgo v
poklicu. Imamo pa sodelavko, ki je v poklicu Ze petnajst let, ona pa je
izgoreta.

128 Pravim, da je veliko, da poskrbi$ zase in da odklopis sluzbo, ko prides
domov. Ne obremenjujem se, ko sem doma. Meje si moras postauviti..

135 Da se vse, mora$ pa imeti veliko energije in pa vzeti si mora$ ¢as.

905 Ni¢ mi ni zal, da sem to naredila za druge. MogoCe mi je edino zal, da
nisem naredila Se vec, kar sem. Razen za svoje zdravje sem premalo
poskrbela.

331 Mislim, da je potrebna neka meja, da se ne more$S popolnoma izCrpati.

332 Da moramo poskrbeti tudi za svoje zdravje, dane bomo zboleli in ¢e bo
potrebno, bomo mamo dali v dom. Imamo Ze prijavljeno in smo Ze na vrsti,
ampak dokler bo takole, bomo Se pocakali.

415 Ce pa bo lezala pa bo $e teZje, zato sem se odlogila, da ji ne dam nigesar,
da je bolje, da Se hodi, dokler lahko.

431 Veliko hodim na en hrib blizu nas, drugace pa bi bila verjetno ze v

Begunjah, ker me te stvari tako obremenjujejo

2. Komunikacija /preverjanje storitev

830 Ne pogovarjamo o tem. Samo razloZila sem jim, kako je potrebno za ata
skrbeti in to je kar avtomatsko. Drugace pa se o tem ne pogovarjamo.
Tega ne omenjamo, ker ni ni¢ tako groznega, da bi o tem morali
razglabljati.

522 To, da smo si brat in sestre med sabo razdelili delo je sigurno dobro, ker
Ce bi za mamo moral skrbeti samo eden, jaz tega ne bi zdrzala, priznam,
da ne bi mogla.

550 Zdaj Sele se bolj o tem pogovarjamo, Sele zdaj mi je sestra povedala tudi,
kaj se je dogajalo v€asih, ko je bil e oCe Ziv, da je mamo bolj sekiral ipd.

551 Dovolj poro€am o tem, kaj se dogaja z mamo, tako svojemu bratu in
sestram ter tudi drugim. Povem, kaj se je zgodilo

553 Z bratom in sestrama se pogovarjamo o skrbi za mamo ponavadi takrat,
ko se zamenjamo, malo prej pridemo. Tudi napiSemo si svoje izkusnje,
kako je z zdravili, katere stvari so boljSe, kaj smo ugotovili, da je bolje

226 Tudi prej smo se Ze o tem pogovarijali, ko je bila Se zdrava in je sama
rekla, da ¢e bo Ze Cisto zmesana, da jo lahko dava v dom.

641 S svojimi brati in sestrami se veliko pogovarjamo.

642 Z ostalimi pa se tudi pogovarjam, samo zelo razmislim, s kom se bom o
teh stvareh pogovarjala.

643 Ce se mi zdi, da je oseba primerna, ji povem, da ima mama demenco,
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ostalim, pa povem samo, da je mama bolna in da potrebuje pomo¢€. Zdi se
mi, da nekateri tega sploh ne razumejo, zato jim ne razlagam.

06 Imam pa primer, da se doma ne razumejo najbolje, zato tudi niso
pripravljeni pomagati.

101 Kontrole na terenu zaenkrat ni. Se bo pa kmalu zacela, ker nekateri ne
vedo, kaj je jutranja nega.

102 Sicer pa opravljajo telefonske klice in preverjajo, ¢e je dobro ali ne.

103 Obstajajo tudi ankete, ki jih enkrat letno dajo oskrbovancem in lahko ti
izpolnijo, kako so zadovoljni z nami in z nasim delom.

403 TasSCa ne pomaga nic, ker sta bolj ali ne skregani.

441 Veliko se o tem ne pogovarjava z mozem. Samo vc€asih si poveva, kaj je
teta rekla ali naredila.

442 O takih stvareh se pogovarjava z mozem, da reSujeva situacije.

3. Potrebe

831 Sploh nisem nikoli o tem razmisljala. Ni¢ mi ne manjka. Edino na dopust z
mozem nisva ni¢ Sla, ker nisva imela varstva za ata.

542 Zanima me npr. Ce je smiselno pri takih stvareh Se vztrajati, da Ce ji neka
stvar ne gre ve€ od rok, da jo Se kar spodbujas. To bom gotovo kdaj nasla
v kaks$ni reviji ali na sre€anjih.

546 Recimo rada bi tak nasvet, da mi nekdo da tak nasvet, kako biti tako
potrpeZljiv in zraven dati nekaj, da bom potrpeZljiva.

560 Ne Cutim potrebe, da bi mi moral nekdo stati ob strni pri skrbi za mamo.

561 Nasvete pa itak dobim v Domu na srecanjih, ko drugi povedo svoje
izkusnje.

243 Pomembno je, da druzina dobro funkcionira Ze pred boleznijo in da so neki
zdravi odnosi v druzini, da se veliko pogovarja. Potem je tudi laZje, ko
bolezen pride, Ce so €lani druZine navajeni odprte komunikacije.

645 Ce vidim, da se je preveé stvari nabralo in da jih ne bom zmogla, potem
kaksne stvari omejim jih storniram. Moram poskrbeti tudi zase, da se
dobro pocutim in imam dovolj energije.

23 Nimam hudih potreb in ne pri€akujem kaj posebnega. Je pa res, da se
lahko s Sefico pogovorim, Ce je kaj narobe.

104 Ce pride pritoZba ali pohvala vse se pove na sestankih, ki jih imamo vsi
zaposleni. Pogovarjamo se, kaj bi v zvezi s tem lahko naredili. Imamo pa
tudi supervizije.

443 Zame je najbolj pomembno, da bi jaz to bolezen in skrb za teto najlazje

prenasala, da se ne bi tako obremenjevala in da Se sama ne bi zbolela. Da
se ne bi s tem toliko obremenjevala in noem o tem veliko razmisljati, ker
se Ze tako ali tako za vsako stvar preveC obremenjujem in sem negativen
Clovek. Zavestno te misli odganjam stran.

ZNANJE O DEMENCI

1. Iskanje informacij o demenci

807 Pozanimala sem se tudi na internetu. Vtipkala sem »demenca« in sem
nasla veliko gradiva ter ga prebrala.

204 Drugace pa je sestra Ze prej skrbela za tasc€o, ki je imela demenco, zato je
ona imela Ze veliko znanja o tem.

210 Socialna delavka na Golniku naju je s sestro veliko naucila v zvezi z
demenco.

211 Pa tudi internet, literatura
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603

Brala pa sem tudi ¢tivo, kjer koli sem kaj dobila v zvezi z demenco, sem
prebrala. Takoj sem $la brat tudi revije Prebudite se! In Strazni Stolp, ki
govorijo o Alzheimerjevi bolezni. V enih zdravstvenih revijah sem tudi kaj
nasla. Potem je veliko laZje, Ce nekaj ves.

150

Ko je mama zacela poc€enjati nenavadne stvari, nisem vedela, zakaj je
tako. Dokler jo z mozem nisva peljala v Psihiatricno bolniSnico Begunje, da
sva Sla k psihologinji, ki nama je razlozila, da ima mama demenco in kaj to
pomeni.

337

Nekaj sem prebrala, ker smo dobili neke mape od zdravnika in revije
Spomincica, ki jo je prinesla sestra.

413

V Begunjah so moZzu povedali, da ima teta demenco, jaz pa sem videla na
izvidih, ker nisem hodila na obiske. MoZu so tudi razloZili, kaj to pomeni.

414

Sicer pa potem nisem nikogar o tem spraSevala. Rekla sem si, da se
moram s to situacijo sprijazniti in s tako kakrsna je. Kakor sem brala, da
sami sebi ne morejo ni€ pomagati, nimam kaj narediti.

2. Zanimanje za demenco

808

Mene je zanimalo, kako naj se jaz do takega ¢loveka obnasam in sem
dobila zadovoljive odgovore na moja vprasanja.

809

Vedela sem, da se bom mogla v to situacijo vziveti, da s starostjo lahko
pride do tega. Drugo pa me ni zanimalo, samo, kako naj delam s takim
Clovekom.

213

Jaz pa sem S$tudirala stomatologijo, vendar nikoli nisem delala, ampak so
me vse Zivljenje zanimale take stvari, odnosi z ljudmi, bolezni, o demenci
sem Ze prej veliko vedela. Na fakulteti smo imeli demenco pri psihiatriji. Ze
od mojih Studentskih let sem vedela za demenco.

151

Po tem sem $la brati literaturo na temo demence. Prej se mi ni niti sanjalo,
kaj bi to lahko bilo. Nisem vedela, zakaj je mama doloCene stvari delala, ali
je Zleht. Zdaj vse to vem, takrat pa nisem.

447

Na zacetku sem veliko prebrala o demenci, potem pa ne vec¢ in sem tudi
Ze veliko pozabila. Videla sem, da se itak ne da ni€ pomagati.

3. Koli¢ina znanja o demenci

835 Zdi se mi, da imam dovolj znanja. Tukaj sploh ni znanje v prednosti. Vazno
je, da ves, kaj se s tem Clovekom dogaja. Potem pa je tukaj samo ljubezen

836 Vsak naj bi se vsaj osnovno izobrazil o tem, kaj je demenca, kaj se lahko s
takim Clovekom dogaja

531 S tem sem seznanjena. Vem, da je neozdravljiva in zelo neraziskana in ¢e
pravoCasno ugotovijo, se lahko malo omili, ampak ne more se pa ozdravit.

649 Zdi sem mi, da nimam dovolj znanja, saj so vedno kakSna presenecenja.

4. Poznavanje demence

837

Preden je ata imel demenco, sem Ze sliSala za to bolezen, ampak ji nisem
posvecala velike pozornosti.

567

To sem prebrala v revijah o demenci, ¢lanke in na internetu in tudi gospa
na sre€anju je to omenila, da je treba imeti veliko razumevanije, biti
potrpeZljiv.

568

Demenca je za vecino ljudi, s katerimi se jaz pogovarjam, star Clovek, ki je
malo zmes$an. Zdaj pa ugotavljam, da je to motnja v mozganih, ki Se ni
tako raziskana in to, kar govorijo, da je znacilnost demence, vidim pri
mami, da sploh ne drZi, ker je vsak dan drugacCe

569

Mislim, da imam ustrezne informacije o tem.
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De menca, to pomeni, da si mentalno dol. Mentalno nisi sposoben
obvladovati Zivljenja. De menten, nisi miselno ampak od miselno. To
pomeni, da nisi sposoben ve€ normalno obvladovati osnovnih zZivljenjskih
funkcij, ker ti v mozganih delajo tako hudi preklopi, da v€asih ne vec€ kje si
in kdo si. Kot kratki stik v elektriki. Pri demenci so ponavadi zi¢ke ves ¢as
narazen, ¢e pa pridejo skupaj, pa zelo za kratek €as in se neCesa spomnis.

201

Na zaCetku sva jo s sestro, takoj, ko sva ugotovili spremembe, peljali k
zdravnici, ki jo je napotila k nevrologinji.

212

Da mama ima demenco pa smo vedeli, ker je sestra imela izkusnjo od
tasce in je tudi zelo zgodaj opazila, da ima mama demenco. Osebnostne
spremembe je hitro opazila, ker ni bil navajena, da je mama taka.

227

Ze od $tudentskih let naprej sem vedela, kaj je to demenca, ker smo pri
psihiatriji to obravnavali. Vedela sem, da ljudje niso Zleht, ampak je to
proces v mozganih, ko vec€ pravilno ne delujejo. Imam tudi prijateljico, ki se
z mozgani ukvarja. Tako, da sem bila s tem vedno na tekoem.

617

Ko pa sem enkrat zacela doumevati, da je to bolezen, pa je bilo vedno bolj
lazje.

625

Ko sem doumela, kaj demenca pomeni, mi je bilo laZji in tudi bolj sem bila
pozorna, kdaj ima te potrebe in sem Sla z njo na stranis€e in ni bilo
problema.

650

Propadanje mozganskih celic. Dolo¢ena podroc¢ja mozganov so, kot da se
izbriSejo. DoloCene stvari sem prebrala, ampak sem si jih po svoje
razlozila, da je bolj enostavno. Zdaj sem s tem seznanjena.

04

Izobrazevanja mi pri delu pomagajo, saj na ta nacin spozna$ nacine, kako
ravnati s temi ljudmi, kako se obna$ati.

08

Ni ni€ teZje, samo drug pristop mora biti. Nisem ni€ bolj izCrpana, ko
pridem od Cloveka, ki ima demenco.

19

Tega ni, da bi ti nekdo povedal, kako moras z dolo€eno osebo ravnati. To
pa itak vidis, ko Cloveka spoznas.

27

Nam so v zdravstveni Soli pri psihiatriji rekli, da je to odmiranje mozganov.
Nekaj so povedali tudi o vedenjskih vzorcih. Da je to propadanje
mozganskih celic in izgleda tako, kot da so mozgani prestreljeni. Povezave
med celicami ne delujejo tako, ko bi morale.

30

Svojci so kar seznanjeni s tem, kaj je demenca. Mogo€e moras kakSnim
starejSim Se ti malo vec razloziti, drugace pa osebni zdravniki ze tudi kar
veliko povedo, kako in kaj.

732

Ce bi prej poznali demenco in njene znake, bi Ze takoj $li k zdravniku,
ampak Sele zdaj za nazaj gledam, kdaj je mama zZe lahko imela demenco.

734

Enemu laiku bi razlozil na primeru racunalnika. Da hard disk ne dela,
propade in je konec. Ali so spominska mesta zani¢, v mozganih je
podobno. Ali pa ni povezave v moZganih oz. enkrat tudi je. To je odvisno
od razli¢nih dejavnikov. Podobno kot ra¢unalnik. Hard disk za 50 let je,
ene konce se spomni, enih ne. To je v tehnicnem smislu. Ko zaéne
propadati, ni nikoli bolje, tako kot pri raCunalniku.

1035

Vem, da demenca ni ozdravljiva. Lahko jo zavira$ z zdrauvili, to pa je vse.
Mislim, da nikoli ne bo ozdravljiva.

121

Kolikor sama zaznam so nekateri ljudje, ki jih oskrbujem, ki imajo bolj
zacetno obliko demence.

149

Ko pa smo se to ucili na te€aju in sem imela tako tudi mamo, sem pa malo
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drugaCe razumela stvari.

907 Z demenco sem se sreCala pred priblizno 20 leti. Od takrat naprej vem, da
ta bolezen obstaja.

336 Mislim, da je to bolezen, da mozgani odpovejo. Dolocene funkcije
odpovejo, enemu take, drugemu take. Ce &lovek, ne more skrbeti ved
zase, je pri tej bolezni pomembno, da nekdo zanj skrbi 24 ur na dan.

338 Ampak saj ni kaj, za narediti. Potrebuje pomoc in to je vse.

339 Preden je mama imela demenco, sem vedela za demenco, ampak ne

to¢no, kako to zgleda. Mislim, da je to zelo pomembno kot kap.

5. Dodatno znanje o demenci

838 Ne, ker me dejansko sploh ne zanima. Te strokovne razlage se mi zdijo
neumne.

570 Mislim, da ne vem Se vsega in sem pripravljena, je dobrodoslo. Kako pa
lahko to udejanjas$, pa je zopet drugo vpradanje. Ce pa ves je pa boljse kot
da ne ves.

651 Kjer je kakSna moznost, vse preberem. Da bi se pa posebej kaj poglobila,
pa se mi ne zdi tako pomembno.

26 Mogoce bi se Se kaj naucila.

713 Doktorirali pa ne bomo na demenci. Pomembno je, da je mama
obvladljiva.

733 Znanja pa nimamo nikoli dovolj. Imamo pa Ze nekaj izkusenj, kako ravnati
v doloCenih situacijah in smo si tako uredili.

735 Spet sem jaz Cetrti na vrsti. Jaz dobim povzetke. Kar se tega ti¢e, damo
starejSi sestri, ker se rada s tem ukvarja. Kaj nas Caka pa ne vemo.

1033 O demenci se Se vedno premalo govori. Morale bi biti televizijske oddaje,
ki bi o tem kaj ve€ govorile. In ob takih urah, ki so dostopne vsem, da ne
spijo.

152 Vsako leto kaj novega pride. Se mi zdi, da je vedno kaj novega.
Izobrazevanja so zelo dobrodo$la in priporocljiva. Mogoce bi moralo biti o
demenci vsako leto kaj vec, da bi se izobrazili.

335 Mislim, da smo v tem €asu Ze dovolj preizkusili, kaj mam rabi.

340 Mislim, da dovolj vem. Ker Ce prevec ves, potem prevec kompliciras.
Pomembno je, da je mami mirna.

449 Me ne zanima, mogoc¢e narobe razmisljam. Ampak itak vem, da mi nihée

ne bo mogel pomagati in da se bom mogla sama s tem ukvarjati. Ko bo
enkrat Se hujSe kot je, bom sigurno poiskala pomoc.

6. Razumevanje demence

839 Vedno je treba na to gledati kot na bolezen, da to ni kar iz zraka.

21 Za tiste, ki pa to¢no ves, da imajo demenco, pa pricakujes karkoli in jim
nikoli ni€ ne zamerim ali da bi se jezila.

28 Vem pa da Clovek, ker je tak, ni hudoben, ampak je tak zaradi bolezni.

738 BoljSe je, da veS nekatere stvari, da se laZje spopadas s tem.

125 Ti ljudje potrebujejo, da se z njimi pogovarjas.

138 Da bi kdo kaj drugace povedal, da bi morali z ljudmi z demenco drugace
delati. To vidi§ na terenu in je odvisno od karakterja, kaj naredi$. Vsi so v
istem koSu.

903 Velikokrat sem tudi opazila pri drugih, da imajo gotovo demenco, ¢e mi je

kdo omenila, kako se obnas$a. Velikim sem rekla, da morajo iti k zdravniku,
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ker imajo to bolezen.

421

Nimam srca, da bi jo zaklenila noter, Ce je lepo vreme, zakaj bi bila zaprta.

7. Nepoznavanje demence

505 Na zacCetku sem popolnoma drugace jemala demenco kot sedaj — je bila
tabula raza zame. Glede na to, da sem bolj nepotrpeZljiva, zelo koleri¢na,
sem finte od mami jemala bolj kot Zlehtnobo

511 Prej, ko Se nismo vedeli, da ima mama demenco, pa vseh teh stvari sploh
nisem gledala — nisem vedela, da obstajajo glasila, revije, sre€anja, ...

564 Tudi nisem razmisljala, da bi lahko demenca bila nekaj tako groznega, da
mama ne bi mogla Ziveti sama, tega sploh nisem tako razmisljala.

565 Vsaka stvar, ki jo ne poznas je tako neznanka in lahko dela$ Skodo.

238 Vecina ne ve, kaj je demenca, da je ne sme izpustiti izpred oCi. Zelo si
nemocen v okolju, ker je to tako nepoznano.

648 Na zacetku, ko $e nisem bila seznanjena z demenco, sem mislila, da stari
ljudje postanejo Zleht.

31 Drugace tudi jaz kdaj kaj povem svojcem, jih opozorim in se mi zdi, da
lahko nekaj prispevam k temu, da so bolj seznanjeni z boleznijo.

32 Ljudje sploh ne razmisljajo o demenci, dokler sami niso postavljeni pred
zid.

1006 Se danes za demenco govorijo, da je &lovek neumen. Ljudje zelo mesajo,
kaj to pomeni, da imas demenco. Tudi pri nas v domu imajo ljudje slabo
mnenje o demenci in se zelo bojijo oddelka za demenco. Predvsem ti, ki
so v domu, se bojijo oddelka za demenco.

1009 Cela druZzin in vsa okolica trpi zaradi tega. To pa najbolj zato, ker premalo
poznamo to bolezen.

1011 Govorila sem, kakSna da je, da je Zleht, zoprna, spraSevala sem se, zakaj
je taka. Karkoli smo naredili, ni bil prav. Res je, da z njo nismo Ziveli.

1028 Sorodniki Se zdaj, po desetih letih niso sprejeli, da ima mama demenco in
kaj to demenca je.

1032 Enkrat je nek zdravnik rekel, kako lahko njegova mama rece, da je oCe
dementen, nikjer nisem tega prebral. Demenca je bila popolnoma druge
oblike, kot pa je on prebral v knjigi, pa je bil zdravnik in ni vedel.

1034 Pravzaprav Se zdravniki ne vedo, kaj je to in tega ne opazijo pri svojih
pacientih oz. jih je strah, da imajo demenco.

113 Tudi, ko sva komu razlagala, kakSna je mama, nama niso verjeli.

115 ZacCelo se je tako, da je mama jemala stvari pri meni in jih nosila k sebi, jaz
sem temu rekla, da krade, saj bolezni nisem poznala.

129 Ko nisem vedela, da ima mama demenco, pa jo je Ze imela, je bilo grozno,
zelo teZko.

133 To mi je danes popolnoma vseeno, takrat pa mi je Slo na zivce in mi je bilo
hudo, ker nisem poznala bolezni.

137 Ce pa bi vedela, zakaj je taka, pa bi jo drugace jemala. Ni bilo pravega
spostovanja, sem bila jezna nanjo. Ko smo pa izvedeli, pa smo drugace
zaceli gledati na vse skupaj, drugace vzljubis.

148 Sama na zaCetku nisem to€no vedela, kaj demenca je.

155 Zdi se mi, da ljudje premalo poznajo nas poklic, kaj vse delamo.

158 Glede demence pa ljudje prav tako vedo zelo malo, premalo — sploh tukaj

okrog nas. To bi moral vedeti vsak Clovek, saj je to vedno bolj pogosto pri
mladih.
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8. Razlikovanje med teorijo in prakso

566 Toliko, kolikor sem jaz seznanjena in Ce bi se tega vsega drzal, potem tudi
sam hitro pristane$ v nekem Domu. Ce bi vse tako delal kot tam pise,
umirjeno, potem moras tudi ti dobiti pomirjevala.

247 Brati knjige je eno, kar pa se dogaja v resnici pa je drugo.

20 Potem pa dela$ tako, kot se ti najbolje zdi, da je prav. IzobraZevanja pa
pomagajo, da lazje razumes bolezen.

1031 Eno ucijo knjige, drugo pa je praksa.

154 Je pa res, da nekatere stvari pa so prevec teoreti¢ne in jih ne mores

uporabiti pri vsakem.

9. Izobrazevanja

02 Ves Cas imamo izobrazevanja, skoraj dvakrat na mesec ...

03 Hodimo tudi na seminarje na socialno zbornico, pri nas se najvec

govori o Alzheimerjevi bolezni. Imamo pa tudi supervizije.

09 Mogoce bi bilo dobro, da bi v naSem kraju organizirali kakSna predavanja v
okviru zdravstvenega doma. Tako na splosno, ne samo za tiste, ki skrbijo
za svojce z demenco.

18 Prav posebne prilagoditve ni, da bi nam rekli, da moramo z nekom z
demenco delati drugace kot z drugim, ali da Ce je kdo imel kap, da se ga
drugaCe obravnava.

29 Seminarji, izobraZevanja v okviru Socialne zbornice Slovenije

1030 Ko sem bila Se negovalka, sem bila na seminarjih za demenco. Bila sem
na predavanjih o demenci, na validaciji — tja sem hodila eno leto in pol.

153 Zelo velik poudarek na demenco smo dali v Soli za socialne oskrbovalce.
Sola mi je zelo pomagala pri mojem delu.

156 Obstaja lokalni ¢asopis Gorjanc, kjer bi lahko bilo ve¢ ¢lankov na temo
demenca. Opisati, kaj pomeni oskrba na domu, ne samo to, da piSe, da se
je podrazila, ljudje pa sploh ne vedo, kaj vse spada k pomoc€i na domu.

157 Tudi z letaki bi lahko kaj naredili. S sodelavkami smo tudi Ze Sefici
predlagale, da bi ljudem razdelili letake, ker v nasi sluzbi je upad in porast.

159 Lahko bi tudi kaj v Gorjanskem domu naredili, tam se veliko stvari dogaja.

160 Ze zdravniki, ko pride starej$i k njemu, mora zdravnik znake opaziti. Morali
bi malo ve€ na to dati, poslati ljudi naprej k specialistom. Zdravniki ze zelo
hitro ljudi odpikajo, ker so stari in se ni€ veC ne splaca.

164 Potem tudi sama povem, da naj ji malo pomagajo. Jim povem, ¢e kaj
narobe naredijo, Zelim jih spodbuditi. Se jih pa ne prime dovolj.

908 Imela sem priliko, da sem lahko marsikaj sprasevala in se veliko naucila.

Veliko sem tudi Citala, imam velike nems$ke knjige, zdravstvene, v katerih
je tudi opisana demenca in ostale bolezni.
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