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izvedo za demenco, obi¢ajno dozivljajo negativne obcutke, saj na demenco niso pripravljeni.
Svojci so zaradi oskrbe osebe z demenco fizi¢no, psihi¢no in finan¢no obremenjeni. S
sprejemanjem imajo veC tezav tisti, ki so si z osebo z demenco blizje. Demenco hitreje
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Abstract:

In the theoretical part | focused on age, aging, social roles of older people, dementia and
social work with persons with dementia. In the research part of my work I conducted research
on the acceptance and experience of dementia and the changes in the lives of relatives of
people with dementia after the onset of dementia. The results of the qualitative analysis
showed that the relatives quickly notice initial changes that occur but they attribute these
changes to age. When relatives learn about dementia they usually experience negative feelings
because they are not prepared for dementia. Relatives are physical, psychological and
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the older people. That triggers feelings of anger, sadness or satisfaction and relief.
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PREDGOVOR

Po obdobju mladosti in kasneje srednjih let se zacne obdobje, ko pogosto zacno popuscati
telesne in dusevne zmogljivosti. Kljub temu, da si vsak ¢lovek Zeli docakati starost, pa nas ta
pogosto ujame nepripravljene. Tako ljudje dostikrat niso pripravljeni na to, kar jih ¢aka v

starosti, Se manj pogosto pa se na to pripravijo njihovi svojci.

Demenca je bolezen starosti, saj se s starostjo povecuje moznost za njen nastanek. Tako naj bi
imel demenco 1 odstotek ljudi pred 65. letom starosti, po 65. letu pa se ta odstotek le Se
povecuje. Znaki, ki se pojavijo pri demenci, so razli¢ni, vendar pa gre predvsem za

poslabsanje spomina, miselno neucinkovitost, tezave z orientacijo in zmeden govor.

Demenca ne prizadene le osebe z demenco, temve¢ tudi vse, ki s to osebo zivijo ali za njo
skrbijo. Oskrba osebe z demenco je pogosto obremenjujoca, saj z napredovanjem bolezni
oseba z demenco postaja vse bolj odvisna od pomo¢i. Oskrba tako pogosto predstavlja fizi¢no
in psihi¢no obremenitev za svojce, zato morajo biti dobro seznanjeni s potekom bolezni, da na

ta nacin lazje skrbijo za svojca.

Moja diplomska naloga je sestavljena iz teoreti¢nega in raziskovalnega dela. Teoreti¢en del je
sestavljen iz tem, ki so podlaga za moje prakti¢no delo. Nanasajo se na starost, druzbeno
vlogo starih ljudi, demenco, medosebne odnose in komuniciranje v vseh stadijih demence,
pomen druzine za osebe z demenco, vpliv oskrbe osebe z demenco na svojce, socialno delo z

osebami z demenco ter programe za pomo¢ svojcem in osebam z demenco.

V raziskovalnem delu sem se osredotoCila na sprejemanje in dozivljanje demence s strani
svojcev oseb z demenco. Zanimalo me je predvsem, kako svojci dozivljajo demenco, kako so
sprejeli demenco ter kako se jim je Zivljenje spremenilo po tem, ko so izvedeli, da ima njihov

bliznji demenco.

Z raziskavo sem ugotovila, da svojci oseb z demenco hitro opazijo zaetne spremembe,
vendar te spremembe pogosto pripisejo starosti. Zaradi tega pois¢ejo pomoc Sele takrat, ko se
te tezave postanejo pogostejSe. Ko svojci izvedo, da ima njihov bliznji demenco, obicajno
obcutijo negativne obcutke, saj na demenco niso pripravljeni in zanjo ne vidijo resitve. Izjema

so le tisti svojci, ki imajo izkuSnje z demenco. Svojcem so pri sprejemanju najveckrat v



pomo¢ ozji druzinski ¢lani. S sprejemanjem demence imajo veé tezav tisti Svojci, Ki so si z

osebo z demenco blizje.

Svojci so zaradi oskrbe osebe z demenco psihi¢no, fizi¢no, finan¢no in casovno obremenjeni.
Ko Ze nekaj Casa skrbijo za osebe z demenco, zacnejo opazati preobremenjenost, zato iS¢ejo
druge resitve. Pogosto jih vidijo v domski oskrbi, ki pa v njih obi¢ajno vzbuja ali negativne

obcutke krivde ali obcutke zadovoljstva in olajsanja.

Za nasvete pri izdelavi in oblikovanju diplomske naloge ter sprejeto mentorstvo se iskreno

zahvaljujem svoji mentorici doc. dr. Jani Mali.

Posebna zahvala je namenjena tudi moji druzini, ki mi je v ¢asu Studija in pisanja diplomske

naloge stala ob strani.

Hvala tudi mojemu fantu za potrpezljivost in razumevanje v casu pisanja diplomske naloge.



1 TEORETSKI UVOD
1.1 STAROST IN PROCES STARANJA

Starost je zivljenjsko obdobje, ki je druga¢no od mladosti in srednjih let, vendar pa ni v
ni¢emer manj vredno in smiselno od njiju. Za dozivljanje vrednosti in smisla starosti je
pomembno, da ¢lovek svojo starost sprejme, da se sam aktivno trudi za njeno kakovost in da

brez grenkobe v srcu sprejema solidarno pomo¢ drugih (Ramovs 2003: 50-51).

Staranje je dogajanje, ki poteka vse Zzivljenje, najvecji pomen pa ima v starosti. Besedo
staranje uporabljamo, kadar govorimo o dogajanju pri posameznem Cloveku ne glede na to,
koliko je star, in kadar govorimo o sozitju vseh treh generacij z vidika njihovega staranja
(Ramovs 2003: 29).

Ceprav mislimo, da dobro vemo, kaj je starost in kdaj nastopi tretje Zivljenjsko obdobje, pa so
merila vse prej kot enotna. V resnici je staranje strnjen proces, ki ¢loveka pripelje do stanja,
ko je opredeljen kot star. Staranje poteka od oploditve naprej oziroma ze pred oploditvijo, saj

se zenska rodi z vsemi jajceci, ki kasneje dozorijo in se starajo (Pecjak 1998: 9).

Glavne znacilnosti procesa staranja so po navedbah Milavec Kapunove (2011: 7):
e staranje poteka od rojstva do smrti;
e umrljivost se povecuje s starostjo;
o Siri se spekter Skodljivih in napredujocih sprememb;
e zmanjSana je moznost prilagajanja vplivom okolja;
e vecja je dovzetnost za bolezni,

e staranje vkljucuje bioloske, psiholoske in socioloSke procese;

na dozivljanje staranja pomembno vplivajo zgodovinski in kulturni dejavniki.

Ta opredelitev ni povezana z bioloskimi temelji staranja, ampak je plod socialnih norm, ki so

povezane z upokojevanjem ljudi ob doloceni kronoloski starosti (Milavec Kapun 2011: 7).

Clovek je edino bitje, ki sku$a zavestno upolasniti proces staranja. Ramovs (2003: 135)
navaja, da lahko z dejavnim Zivljenjem, ki vkljucuje zavestno prizadevanje za ohranjanje
telesne, dusevne in delovne sveZine ter med¢lovesko povezanost z razli¢nimi ljudmi, uspesno

zaviramo starostno pesanje.



Zaradi naras¢anja Stevila prebivalstva in s tem tudi naras¢anjem Stevila starih ljudi je potrebno
storiti ¢im ve¢, da se starim ljudem zagotovi kakovostno in neodvisno starost. Olajsati pa je
potrebno tudi prehod v tretje zivljenjsko obdobje, ki je, kot pravi Pecjak (1998: 13), eden od
najbolj boleCih prehodov v Zivljenju, saj Cloveka na prehodu v tretje Zivljenjsko obdobje
cakajo travmati¢ni dogodki in stresi, kot so odhod zadnjega otroka iz druzine, upokojitev in
prej ali slej smrt enega od zakoncev. Pogosto nastopijo tudi financne tezave ter odhodi v

zavode in domove, ki lahko pomenijo enega najhujsih stresov v zivljenju (ibid.).

Starostna travma je danes hujsa kot neko€, saj so ljudje ob prehodu ali po prehodu v tretje
zivljenjsko obdobje neprimerno bolj aktivni ter bioloSko in psiholosko mocnejsi kot pred

desetletji, obenem pa so bolj osamljeni, ker Zivijo v gospodinjstvu z dvema osebama, sami ali
v zavodih (ibid.).

S starostjo se mnozijo tudi tegobe. Mnoge izvirajo iz samega peSanja ¢lovekovih moci, za
druge pa je krivec napac¢no gledanje na starost v danaS$nji druzbi in s tem povezana
marginalizacija starih ljudi. Oboje se subjektivno kaze v zavesti starega cloveka, kot osebna
stiska. Ramovs et al. (1992: 50-52) razporedijo stiske in tegobe starih ljudi v §tiri kategorije:

e telesno mentalne (rev§¢ina, nezmoznost za vsakdanjo oskrbo);

e dusevne (potrtost, druga slaba Custvena razpolozenja, izguba spomina, peSanje v

zaznavanju okolja);
e med¢lovesko odnosne (osamelost, odrinjenost od dogajanja);
e bivanjsko duhovne (duhovna praznina, ko oseba ne vidi smisla v svoji preteklosti ter v

tem za koga in za kaj bi Zivel).

TeZave in stiske pa so razli¢ne, ko govorimo o ljudeh, ki Zivijo doma in imajo svojce, ki zanje

skrbijo, ali o ljudeh, ki jih je potrebno namestiti v dom za stare oziroma podobno ustanovo.

Poleg narascajocih tegob v starosti pa narasca tudi samo Stevilo starih ljudi. K temu porastu so
pripomogli boljse zdravstvo, higiena in primernejSa prehrana. Tako je leta 1998 zivelo na
svetu 580 milijonov ljudi, starejsih od 60 let, leta 2050 pa jih bo Ze 2 milijardi. Nacionalni
inStitut staranja pri OZN predvideva, da bo leta 2025 na svetu 882 milijonov ljudi, ki bodo
starej$i od 65 let. To Stevilo presega danasnje prebivalstvo Evrope in Severne Amerike
skupaj. Leta 2050 bo v Evropi eden od treh prebivalcev star ¢ez 60 let. Tudi v Sloveniji
naraS¢a delez starejSih ljudi, zato predvidevajo, da naj bi imeli leta 2025 priblizno 20 %

prebivalcev starejsih od 65 let. Svetovna zdravstvena organizacija je zato izdala publikacijo
8



Active ageing v kateri predlaga politiko aktivnega staranja, ki ga definira kot proces
optimiziranja vseh moznosti za izboljSanje zdravja, sodelovanja in varnosti za zviSanje

kakovosti zivljenja ljudi, ki se starajo (Pecjak 2007: 15-20).

Bolj kot samo Stevilo prebivalstva je za socialni in ekonomski razvoj pomembna njegova
starostna sestava, ki pa se bo Se naprej spreminjala v smeri staranja. Povecal se bo delez
starih, znizeval deleZ odraslih in nadaljevalo se bo zniZevanje deleZa mladih (Sircelj 2009:
38-40).

Pecjak (2007: 18-19) zaradi nara$€anja Stevila starej$ih ljudi po svetu govori 0 poveCanem
Stevilu starih ljudi v domovih za stare, hkrati naj bi se povecali zdravstveni izdatki ter izdatki
za domaco oskrbo, patronazno skrbstvo in oskrbo v domovih. Vendar pa so kljub temu, da
upokojevanje in zdravstveni stroski naras¢ajo Ze 40 let, v zadnjem desetletju zaceli upadati.
Na drugi strani pa vse manj drzav prepisuje obvezno upokojitev pri doloCeni starosti,
uveljavlja pa se tudi delno zaposlovanje. Na ta nacin starejSe prebivalstvo pripomore k svojem

vzdrzevanju (Pecjak 2007: 18-19).

Staranje je vsakodnevno dogajanje in poteka od spocetja pa do smrti z enako hitrostjo
Sestdesetih minut na uro. Kako dozivlja posameznik svoje staranje, je odvisno od druzbenega
okolja, v katerem zivi. Ker se mlajsi in starejSi ne sreCujejo, v obeh generacijah rastejo
predsodki o drugi generaciji, ne pripovedujejo si zivljenjskih zgodb, dozivetij in ne delijo
modrosti. Na ta nacin nastaja odpor do starosti in predsodki med generacijama (Milavec
Kapun 2011: 11).



1.2 DRUZBENA VLOGA STARIH LJUDI

Starost je na dva nacina povezana z druzbo in druzbenim dogajanjem. Na eni strani vpliva na
druzbene razmere, na drugi pa je druzbeni konstrukt oziroma druzbena vloga, ki jo mora vsak,
ko preide dolo¢eno starostno mejo, igrati. Druzbena vloga zajema vsa obnasanja, ki jih druzba
predpisuje nekemu sloju prebivalstva, posameznim poklicem, starS§em in otrokom,
narodnostim in rasnim skupinam in ne nazadnje starejSemu prebivalstvu. Zaradi takega
pripisovanja se vec¢ina ljudi v doloCenih skupinah vede v soglasju z njihovo druzbeno vlogo.
Pecjak (1998: 61) pravi, da bi lahko rekli, da nismo stari zato, ker smo stari, ampak zato, ker
druzba predpisuje, da smo stari. Od starosti je odvisen ¢as upokojitve in sprejem v domove za
starejSe obCane. Za mnoga vedenja, ki so sicer dovoljena, pa javnost meni, da so za stare ljudi

neprimerna ali celo nespodobna (Pecjak 1998: 61).

Starostna druzbena vloga se skozi ¢as spreminja. V antiki so bili stari ljudje spostovanja
vredni svetovalci. Spostovali so jih zaradi njihovih dragocenih izkuSenj. V novejsih, bolj
dinamic¢nih in hitro razvijajo¢ih druzbah, pa njihove izku$nje hitro zastarajo in so zato stari
ljudje manj cenjeni. Vsekakor biti star v primitivni druzbi pomeni nekaj drugega, kot v
sodobni. Ker posamezniki v primitivni druzbi ne vedo, koliko so stari, se starost dolo¢a po
zunanjem videzu ali vedenju. Zaradi tega so mnogi v resnici mlajsi ali starejsi, kot je njihova

starostna druzbena vloga, ki jo igrajo (Pec¢jak 1998: 63).

DruZzbene vloge so pod mocnih vplivom prevladujo€ih stereotipov. Starostni stereotipi
vsebujejo mnogo lastnosti, med katerimi pa prevladujejo negativne, kot so: fizi¢na,
intelektualna in spolna nemoc, odvisnost od drugih, slab spomin, duSevna odsotnost. Po
besedah Pecjaka (1998: 65) pa naj bi starostni stereotipi enostransko in nepravilno

stigmatizirali stare ljudi ter vplivali na njihovo doZivljanje in vedenje.

Druzbe svojim najstarej$im ¢lanom pripisujejo tudi primerno ¢ustvovanje in izrazanje Custev.
Zahodne druzbe ustvarjajo podobo starih ljudi in njihovega Custvovanja v skladu s svojimi
lastnimi cilji in ideoloSkimi pogledi. Za dvig storilnosti potrebujejo mlado aktivno populacijo,
zato so jim stari ljudje v breme. Vzbujajo strah za dohodek, saj uzivajo sadove aktivne
populacije. Zato jih je potrebno pahniti v socialno izolacijo, kar se lahko doseze z dajanjem
obcutka neustreznosti in anonimnosti. Pri tem So uspesni stereotipi o starih ljudeh, ki se v

glavnem opirajo na pet lastnosti:
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e vsi starejsi ljudje so si med seboj podobni;
e stari ljudje so senilni;

e konservativni;

e neproduktivni;

e izkoris¢evalski (Mali 2002: 317-318).

Kristanc¢ic (2005: 44-52) doda nastetim stereotipom Se stereotipe o tem, da:
e 5o stari ljudje slabega zdravja;
e niso vec tako pametni, kot mladi ljudje;

e 5o seksualno neprivlacni.

Ti starostni stereotipi pa naj bi bili ovira na poti k sprejemanju nove filozofije in podobe
staranja. Zato bi bilo potrebno odpraviti strah pred staranjem in razmisljati o prilagoditvi

okolja starajo¢emu se prebivalstvu.

Stereotipno se starim ljudem doloc¢ajo tudi emocije. Nostalgi¢ne obCutke in razpolozenja brez
pomislekov predpisujejo le starim ljudem. Stari ljudje so po splo$nem prepri¢anju ¢ustveno
vezani na preteklost veliko bolj kot mladi ljudje. Do preteklih dogodkov izrazajo stari ljudje
razlicna Custva, najpogosteje obzalovanje in jezo. Zato mladi menijo, da znajo stari ljudje
govoriti le o preteklosti ter da so tipicno nostalgi¢ni. Pogosto jim kot tipi¢no lastnost
pripisujejo tudi zmedenost. Ceprav se zmedenost pojavlja v vseh Zivljenjskih obdobjih in vseh

starostnih skupinah, jo najpogosteje povezujejo s starostjo (Mali 2002: 318).

Kot vsi stereotipi so tudi starostni stereotipi pomanjkljivi, ker pretiravajo, posplosujejo in
pogosto ne ustrezajo resnici. Ne samo, da stigmatizirajo starega ¢loveka, temve¢ vplivajo tudi
na njegovo subjektivno dozivljanje in vedenje. Zaradi tega se lahko ljudje pocutijo starejSe,
kot so v resnici. Pri tem prihaja do paradoksa, ko imamo na eni strani druzbo, ki starim
ljudem pripisuje vloge in Custva, na drugi strani pa posameznikovo individualno obcutenje
starosti, ki pogosto ni vezano na druzbeno pogojevano starost. Na ta nacin lahko posameznik
deluje kot starostnik, njegovo Custveno zivljenje pa nikakor ni v skladu z druzbenimi

pri¢akovanji in pravili Custvovanja (Mali 2002: 318).

Zelje starih ljudi so razli¢ne. Pri tem imata socialno-ekonomski polozaj in zdravje
pomembnejSo vlogo kakor starost. Sozitje med starimi ljudmi in ostalimi generacijami ter s

tem uresnicevanje Zelja starih ljudi je moZzno le, ¢e odpravimo predsodke in ozivimo resnicno
11



sozitje med ljudmi in generacijami. S tem bi odpadla razmejitev na sposobne in nemocne in bi
lahko govorili le o skupnem zivljenju, v katerem se prepletata medsebojno sposStovanje in

pripravljenost pomagati drug drugemu (Pozarnik 1981: 74).

1.3 DEMENCA

Beseda demenca izhaja iz latinske besede demens. Clovek z demenco je ¢lovek, ki je ob
pamet, torej norec. TaksSno pojmovanje oseb z demenco prevladuje med ljudmi Se danes. V
10. mednarodni klasifikaciji bolezni je demenca definirana kot sindrom, ki ga povzroca
mozganska bolezen, kroni¢ne ali napredujoc¢e narave, ki vkljucuje motnje mnogih visjih
zivénih dejavnosti, kot so: spomin, misljenje, orientacija, razumevanje, racunanje, sposobnost

ucéenja, sposobnost besednega izrazanja ali presoje (Mali et al. 2011: 15).

Demenca je bolezen, ki se najpogosteje pojavi v starosti, saj Stevilo oseb z demenco v vi§jih
starostnih skupinah nara$c¢a. Tako ima v starosti nad 65 let kar 5 % starih ljudi demenco. V
starosti nad 80 let pa znaSa deleZz tezjih oblik demence Ze 20 %. Njihovi problemi so
tabuizirani, prikriti, neopazeni in kot taki izziv za socialno delo, da jih prepozna in nanje

ustrezno reagira (Mali, Milosevi¢ Arnold 2007: 5).

Demenca je v druzbi Se slabo prepoznana. Zato pogosto svojci in tudi zdravniki spremembe,
ki jih povzroCa demenca, pripiSejo tezavam v starosti. Ocenjujejo, da je v Sloveniji
neprepoznanih skoraj 80 % bolnikov z blago demenco. Svojci osebe z demenco so
neprecenljiv vir informacij o tem, kako se oseba z demenco obnasa doma. Zato demenca pri
tistih, ki zivijo sami, ostaja dolgo prekrita in se odkrije Sele takrat, ko se pojavijo hude motnje
v zdravstvenem stanju ali dejanja, ki so za okolico moteca. Zgodnje odkrivanje demence pri
posamezniku je velikega pomena, saj le-to upoc¢asni njen potek in izboljsa kakovost zivljenja

tako osebi z demenco, kot tudi celotni druzini (Cvetko 2008: 80).

Demenco najpogosteje povezujemo s spominskimi motnjami. V zacetnih stadijih bolezni
osebe z demenco tudi same opaZajo vec¢jo pozabljivost. Tovrstne tezave se najbolj izrazajo pri
tistth, ki so manj umsko aktivni, najve¢jo negotovost pa prinaSajo tistim, ki so umsko
aktivnejsi. Osebe z demenco v krajSih pogovorih delujejo dokaj urejeno, izrazitejSe motnje pa
se pokazejo Sele po delu, ki traja dalj casa. Obicajno lahko opazimo izrazitejSe spominske

tezave za nedavne dogodke. V zacetku lahko osebe z demenco prikli¢ejo podatke iz daljne
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preteklosti, podatke, ki so ki jih zapomnili, ko so bili Se zdravi. Kasneje, v zadnjem stadiju

bolezni, pa so spominske motnje tako izrazite, da se bolniki ne spomnijo niti osnovnih

podatkov o sebi (npr. svojega imena, imena otrok, partnerja ...) (ibid.).

Poleg tezav s spominom pa imajo tudi tezave z razumevanjem informacij. Vse tezje najdejo

prave besede, kasneje pa se jim vidno zmanjsa besedni zaklad ter se pojavijo tezave pri branju

in pisanju. Tudi reakcije oseb z demenco postanejo pocasnejSe, zato lahko bolniki delujejo

odsotni. V zadnji fazi bolezni potrebujejo pomoc¢ pri dnevnih aktivnostih (ibid.).

Metka Pentek (2000: 24-26) govori o spremembah na podrocju spoznavnih sposobnosti,

motnjah na nivoju Custvovanja in vedenja ter telesnih motnjah, ki se pojavljajo pri demenci.

Spremembe na podroc¢ju spoznavnih sposobnosti Se nanasajo na:

pozornost (razni predmeti skrenejo bolnikovo pozornost);

abstraktno misljenje (bolnik ne razume simboli¢ne govorice);

besedne spretnosti (bolnik ne najde besed, nadomesca jih s podobnimi besedami);
kratkorocni in dolgorocni spomin (pozabi, kaj je storil, rekel, kaj se je dogajalo pred
kratkim, zadnje tedne, mesece);

orientacija v prostoru, casu in osebah (ne Ve, kje je, kateri letni ¢as je, ne prepozna

sicer znanih oseb).

Motnje na nivoju Custvovanja in vedenja se izrazajo z:

depresivnostjo, ki je pogosto prisotna predvsem v prvem obdobju;
custveno labilnostjo, ki se kaze kot razdraZljivost, jokavost, izbruhi jeze;
sumnicenje: obtozbe, da se osebi krade denar, razne predmete;

beganje: stalno odhajanje od doma, ker ga ne prepozna kot svoj dom;

nocni nemir in nespecnost. oseba zamenja dan za noc.

Telesne motnje in tezave pa Metka Pentek (2000: 25) opredeljuje, kot motnje:

gibanja in otezeno pokretnost, ki se pojavijo v napredovalni obliki bolezni;
hranjenja in poziranja: osebe pozabijo, kako se uporablja pribor, kasneje pa tudi, kako
je potrebno pogoltniti hrano;

odvajanja vode in blata: pojavijo se razli¢ne stopnje inkontinence.

Demenca poteka v ve¢ fazah oziroma stopnjah. Naomi Fiel (v Mali, Milosevi¢ Arnold 2007:

23-27) opise potek demence v Stirih stopnjah. Njen opis poteka demence se mi zdi eden
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boljsih, saj se osredotoci tudi na preostale sposobnosti in zmoznosti oseb z demenco in ne le

na izgubljene.

1 Stopnja
Pojavi se pomanjkljiva oziroma slaba orientacija, vendar pa se osebe z demenco:
e Se vedno orientirajo na osebe, Cas in kraj;
e pogosto zZivijo v lastnem gospodinjstvu,
e pogosto se prepirajo s sosedi in sorodniki;
e pogosto obtozujejo druge;
e zaznavajo svoje izgube, vendar si jih ne priznajo.
Zmoznosti:
e 0sebe z demenco se primerno vedejo;
¢ lahko naredijo, kar jih prosimo, ¢e jim damo jasne napotke;
e 50 Se varni v lastnem domu;
¢ lahko opravijo zapleteno delo, ki ga obvladajo Ze od prej;

e odnosi med oskrbovalcem in osebo z demenco se spreminjajo.

2 Stopnja
Pojavi se ¢asovna zmedenost, kljub temu pa osebe z demenco $e vedno prepoznajo ljudi v
svojem okolju. Obcasno osebe z demenco izgubijo orientacijo v prostoru in v ¢asu, vendar te

omejitve opazijo.

Zmoznosti:

e oseba z demenco je sposobna opraviti aktivnosti, pri osebni higieni $e ne potrebuje
pomoci;

e enostavno aktivnost opravi, vendar pri tem potrebuje spodbudo;

e pri zahtevnih aktivnostih potrebuje navodila, saj lahko sama naredi le tisto, kar se je Ze
prej naucila;

e pri nalogah, ki jih Zeli poceti, je najveckrat uspeSna, vendar potrebuje pomoc
oskrbovalca;

e o0seba potrebuje spodbujanje.
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3 Stopnja
e Pojavijo se ponavljajoci gibi;
e 7zivijo pretezno v domovih za stare;
e tekajo in kricijo skoraj nepretrgoma z neverjetno kondicijo;
e komajda Se opazijo primanjkljaje;
e nimajo orientacije glede oseb, ¢asa in prostora.
Zmoznosti:
e oseba ne more nic¢esar ve¢ narediti brez pomoci;
e oskrba postane zelo naporna, zato svojci i§¢ejo druge resitve;
e vcasih Se prepozna druzinske ¢lane;
e sodeluje pri nekaterih aktivnostih (nakupovanje, krajsi izleti);
e enostavne naloge Se lahko naredi oseba sama, ¢e jo pri tem spodbujamo;
e (e je poskrbljeno za varno okolje, v katerem lahko opravlja nekatere naucene

aktivnosti, jih lahko opravi brez pomoci druge osebe.

4 Stopnja
Je zivotarjenje, saj osebe z demenco Zivijo skorajda izkljuéno v domovih za stare, na zunanje

drazljaje redko reagirajo ter leZijo v postelji ali sedijo v vozicku.

Znacilnosti demence so take, da oseba z njo ne zmore ohranjati dotedanjih socialnih stikov,
saj so njene sposobnosti okrnjene in jo okolje hitro izklju¢i. Naomi Fiel s svojim opisom
poteka demence izpostavi sposobnosti in zmogljivosti osebe z demenco. Na ta nacin lahko
zmanjSa socialno izklju¢enost in diskriminacijo oseb z demenco, kar je tudi poslanstvo

socialnega dela (Mali, Milosevi¢ Arnold 2007: 23).

Pomembno je, da svojci oseb z demenco opazijo prve spremembe pri svojcu in reagirajo.
Zgodnje odkrivanje demence je velikega pomena, saj lahko izboljSa kakovost Zivljenja osebe
z demenco, prav tako pa tudi njihovim svojcem, ter upocasni sam potek bolezni. Pomembno
je, da svojci na prvo mesto postavljajo ¢loveka z njegovimi osebnimi in socialnimi
znacilnostmi. Nato pa tem znacilnostim in lastnosti dodajo bolezen demenco (Mali et al.

2011: 14).
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1.4 VRSTE DEMENCE

Loc¢imo ve¢ vrst demenc, Ki se med seboj razlikujejo zaradi samega poteka, pogostosti

pojavljanja, moznosti zdravljenja in samih znacilnosti.
Alzheimerjeva demenca

Najpogostejsa in najbolj znana je Alzheimerjeva demenca, ki se razvija zahrbtno in pocasi.

Zacne se z motnjami spomina, kasneje pa povzro¢i motnje govora in ¢asovno dezorientiranost

(Mali et al. 2011: 15-16).

Prizadene vse kognitivne funkcije, v pozni fazi pa prizadene predvsem zaznavanje Casa
(bolnik ne ve, koliko je ura, kateri dan ali leto teCe), zaznavanje prostora (0seba ne ve, kje je)
ter zaznavanje oseb (ne ve, kdo so osebe, ki jih pozna). Tezavam z zaznavanje Casa, prostora
in oseb pa se pridruzujejo osebnostne motnje (zmedenost, razdrazljivost, halucinacije).
Najbolj je prizadet bliznji spomin, saj Alzheimerjeva bolezen uni¢uje mozganske celice

mnogo hitreje, kot propadajo pri normalnem staranju (Pec¢jak 2007: 176).

Pe¢jak (2007: 176-181) opiSe napredovanje Alzheimerjeve demence S pomocjo
sedemstopenjske lestvice, vendar se za razliko od Naomi Fiel osredoto¢a bolj na sposobnosti,
ki jih oseba z demenco izgublja, in ne na sposobnosti in zmoznosti, ki jih oseba z demenco $e
ima.

1. stopnja: ni opaznega kognitivnega upadanja. Bolezen ne ovira vsakdanjega zivljenja.
Izguba spomina se $e ne pojavlja, pojavijo pa se ze pozabljivost, zalaganje predmetov in
tezave z zaznavanjem prostora.

2. stopnja: zelo majhen kognitivni upad, ki se kaZze kot zalaganje predmetov, pozabljanje
imen. Socialni odnosi pri tej stopnji e niso prizadeti.

3. stopnja: majhen kognitivni upad, nastopi zmedenost. Pojavi se ve¢ kot eden od naslednjih
znakov: bolnik se izgubi v naselju, s teZavo se spomni nekaterih imen, zalaga pomembne
predmete, pojavijo se tezave pri umski koncentraciji. Bolnik teZave zanika.

4. stopnja: zmeren kognitivni upad. Pogosto se pojavlja nezanesljivo spominjanje teko¢ih in
nedavnih dogodkov, upad pozornosti, slabo poznavanje preteklosti, zmanj$ana sposobnost
za potovanja in urejanje finan¢nih zadev. Pojavlja se nihanje razpoloZenja in zanikanje

tezav.
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5. stopnja: zmerno mocan umski upad (zgodnja demenca). Oseba ne more preziveti brez
pomoci. Ne spominja se imen svojih bliznjih, glavnih dogodkov svojega zivljenja. Ne
potrebuje pomoci pri jedi in higieni, ima pa tezave pri izbiri oblek glede na vreme.

6. stopnja: mocan kognitivni upad. Novejsih dogodkov se ne zaveda ter ima malo preteklih
spominov. Potrebuje pomo¢ pri prezivljanju. lahko nastopi inkontinenca. Pojavljajo se
blodnje (npr. govori z namisljenimi osebami ali s seboj v ogledalu), ponavlja ene in iste
aktivnosti, nastopi nesmotrno vedenje in agresivni izbruhi.

7. stopnja: je konéna stopnja. Zelo mocan kognitivni upad (pozna demenca). Besednih
spretnosti ni ve¢, v€asih oseba z demenco v tej fazi sploh ne govori vec, temve¢ samo
momlja. Potrebuje pomo¢ pri higieni. Pojavi se izguba psihomotori¢nih sposobnosti, kot
so hoja, drza glave, sedenje. Popolna odvisnost od drugih, izguba prepoznavanja, izguba

telesne teZe, hujSe motnje spanja, vegetativno stanje organizma.

Alzheimerjeva demenca se najveckrat zacne v pozni starosti, tj. po 70. letu starosti, ter se
pogosteje pojavlja pri zenskah. Te vrste demence ni mo¢ ustaviti, vendar pa se lahko

kompenzira prakticno dejavnost bolnikov in se na ta nain lahko upocasni razvoj in olajSa

simptome (Mali et al. 2011: 15-16).

Vzroki Alzheimerjeve demence $e niso znani, vendar se pospeseno iS¢e vzroke. Bolezenske
tvorbe v mozganih naj bi ovirale normalne prenose zivénih vzburjenj med nevroni. V¢asih so
domnevali, da so tvorbe posledica nakopic¢enih kovin, zato so bolnikom odsvetovali uporabo
kovin (npr. aluminijastega pribora). Z boleznijo naj bi bili povezani tudi prosti radikali, ki
poskodujejo tkivo, fizicna travma, kajenje, visoka stopnja holesterola, kovine zobnih zalivk.
Dokazan pa je vpliv dednosti, saj je bolezen bolj pogosta pri ljudeh, katerih sorodniki v
druzini so oboleli ali pa so imeli to bolezen. Ugotovili so vpliv socio-ekonomskega statusa in
stresov v Zivljenju (Pe¢jak 2007: 179-180).

Demenca z Lewyjevimi telesci

Po pogostosti pojavljanja sledi Alzheimerjevi demenci demenca z Lewyjevimi telesci, Ki
poteka v valovih, saj se izmenjujeta val okrnjenega spomina z veliko zmedenostjo in val
relativne bistroumnosti. Nekatere osebe s to vrsto demence imajo lahko podobne znake
(tezave z motoriko) kot bolniki s Parkinsonovo boleznijo. Pogoste so tudi halucinacije, ki jih
zdravijo z nevroleptiki, ki vplivajo na psihoticne simptome, kot so prividi, nespecnost,

vznemirjenost (Mali et al. 2011: 15-16).
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Vaskularne ali multiinfarktne demence

Vaskularne demence se pogosteje pojavljajo pri moskih, starejsih od 70 let. Ta vrsta demence
je posledica ponavljajoCih se majhnih infarktov, ki se jih prizadeti ne spominja vedno.
Simptomi se pojavijo nenadno in prizadencjo dolo¢eno sposobnost (Mali et al. 2011: 15).
Tudi pri tej demenci se pojavljajo spominske motnje, pozabljivost, govorne tezave in tavanje.
Simptomi se pocasi ublazijo, po novem infarktu pa se zopet pojavijo, vendar v hujsi obliki.
Multiinfarktna demenca lahko nastopi skupaj z Alzheimerjevo demenco. V tem primeru gre

za meSano demenco (Pe¢jak 2007: 182).
Frontotemporalne demence

Po pogostosti pojavljanja so v enakem delezu kot vaskularne demence frontotemporalne
demence, ki zajamejo Celne in sencne reznje, zato se po besedah Kogoja (2007: 19) Ze zelo
zgodaj pojavijo spremembe osebnosti, ¢ustvena zbledelost, motnje govora in Sele pozneje
motnje spomina. Pogosteje za frontotemporalno demenco obolevajo mlajsi bolniki med 50. in
60. letom starosti (Mali et al. 2011: 15-16).

Demenca povzroca progresivno propadanje funkcioniranja spomina in razumevanja, ki vpliva
na spremembe v Custvovanju in socialnem delovanju osebe z demenco. Pomembno je, da se
pri osebi z demenco ¢im prej prepozna spremembe in se dolo¢i diagnoza, da se osebo z
demenco na ta nacin lahko seznani z razlogom njenih tezav, na¢inom omiljenja teh tezav ter s

tem, kaj jo ¢aka v prihodnosti (Mali et al. 2011: 17).
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1.5 MEDOSEBNI ODNOSI IN KOMUNICIRANJE V RAZLICNIH
STADIJIH DEMENCE

Razli¢ni stadiji demence zahtevajo tako od osebe z demenco kot od njegovih druzinskih

¢lanov oziroma okolice razli¢no reagiranje.

Prvi stadij bolezni (blaga oblika demence):

Oseba z demenco: v prvi fazi demence potrebuje predvsem spodbujanje in vodenje. V tem
obdobju z raznimi dejavnostmi ohranja uteCene miselne poti in jih utrjuje. Pojavijo se motnje
vedenja, ki se kazejo kot ze vnaprej nastavljene osebnostne znacilnosti. Tako spremenjena

oseba potrebuje tolerantno okolje (Kogoj 2001: 25-26).

Osebe z demenco lahko izgubijo voljo do dela ali drugih aktivnosti, ki so bile do tedaj zanje
zanimive. Ne kazejo vec tolikSnega zanimanja za dogajanja v okolici in se raje zadrzujejo v

druzinskem krogu, ki jim je poznan in jim zato nudi obcutek varnosti (Kogoj 1996: 5).

Osebe z demenco Se jasno komunicirajo, uporabljajo ustrezne besede, opazijo vrzeli v
njihovem misljenju, zato svoje misli preoblikujejo. Pogosto se prepirajo s svojci ali sosedi in
jih obtozujejo za vse mogoce. Milosevi¢ Arnold (2007: 137) opise tudi tehnike komuniciranja
v prvem stadiju. Gre predvsem za to, da:

e se osredotofimo na osebo in vse drugo pustimo na strani;

e ne nagovarjamo obc¢utkov temvec¢ to, kar vidimo, zaznamo brez komentarja;

e sprejemamo ugotovitve osebe;

e dotaknemo se je, ¢e zaCutimo, da si tega Zeli;

e ne opozarjamo na primanjkljaje;

e uporabljamo vprasanja na »k« ter nikoli ne vprasamo zakaj;

e gradimo zaupanje (npr. osebi povemo kaj o sebi);

e sprasujemo po ekstremih (je bilo kdaj tako, slabSe, boljse).

Svojci osebe z demenco: v fazi blage demence najveckrat motenj spominjanja ne prepoznajo.
Ko pa dolo¢ene motnje prepoznajo, pa v 52 % primerov ne naredijo nicesar, saj si obiajno
spominske motnje in tudi druge tezave razlagajo kot del normalnega staranja (Kogoj 2001:

26-27).
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V prvem obdobju se morajo svojci ¢im bolj seznaniti z naravo bolezni, moznimi zapleti glede
vedenja osebe ter s spremembami na intelektualnem in ¢ustvenem nivoju, da bodo na ta naéin
bolje pripravljeni, ko se spremembe pokazejo. Druzino je potrebno spodbujati, da si dolznosti
do osebe z demenco porazdelijo vsi razpolozljivi ¢lani in tako vsak prispeva svoj del. V

prvem obdobju svojci velikokrat menijo, da bodo sami zmogli skrb za svojca (ibid.).

Srednji stadij bolezni (srednje razvita oblika demence):

Oseba z demenco: potrebuje pri srednje razviti demenci veliko pomoci, ¢eprav veliko stvari Se
vedno zmore sama, vendar se pogosto zgodi, da se zaradi napredovalnih sprememb ustavlja
sredi opravljanja dejavnosti in ne ve kako naprej. V tem obdobju se manj zaveda sprememb
na intelektualnem in Custvenem nivoju ter v vedenju. Zasledi Stevilne spremembe v okolju, ki
si jih ne zna razloziti. V tem ¢asu oseba z demenco potrebuje veliko mero razumevanja in

umirjene podpore (Kogoj 2001: 27-29).

Tehnike komuniciranja v drugem stadiju po Milosevi¢ Arnold (2007: 138) so:
e osredotocenje na osebo;
e ponavljanje besed, saj celih stavkov ne zmore vec;
e uporabimo glasho;
e ugotavljamo povezavo med potrebo in vedenjem;
e iS¢emo stik z oémi;
e dotiki;

e nagovarjamo in poimenujemo obcutke.

Za 0sebo z demenco v tem stadiju je znacilno, da se umika v predjezikovne gibe in zvoke.

Jezik postane nerazlocen, gibi pa nadomes¢ajo besede (Mali, Milosevi¢ Arnold 2007: 138).

Svojci osebe z demenco: drugo obdobje demence je za svojce najteZje. Svojci postanejo
iz¢rpani zaradi nenehnega no¢nega tavanja in beganja osebe, neutemeljenih obtozb,
ponavljajoc¢ih vprasanj in ostalih sprememb, ki jih dozivijo. Svojci, ki s potekom bolezni niso
seznanjeni, menijo, da oseba to pone namenoma. Ce ne prej, se sedaj svojci obrnejo na
zdravnika in prosijo za pomo¢ pri obvladovanju sprememb. V tem obdobju je velika
nevarnost za izgorevanje druzinskih ¢lanov, predvsem za skrbnika. Druzina lahko povsem

zanemari svoje potrebe in izCrpana privoli na napotitev osebe z demenco v institucijo.
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Pogosto imajo ob tem velik ob¢utke krivde. Svojci v tem obdobju pogosto ugotavljajo, da je

oseba postala zelo drugacna in da so zato izgubili mamo ali o¢eta, kot so ju poznali (ibid.).

Zadnji stadij bolezni (huda oblika demence):
Oseba z demenco: je v tem obdobju zaradi ugaSanja telesnih funkcij manj v gibanju in
potrebuje predvsem nego. Njegovo komuniciranje z okolico je omejeno. Pocasi se zacne

zapirati v svoj svet (Kogoj 2001: 29).

V tem stadiju potrebuje zlasti dotik, priznanje in skrb. Tehniki komuniciranja sta v tem stadiju
bazalna stimulacija ter uporaba glasbe. Zavedati pa se moramo, da se moramo sami prilagajati
osebam z demenco in ne pri¢akovati, da bi se one prilagajale naSemu nacinu komuniciranja
(Mali, Milosevi¢ Arnold 2011: 139).

Osebe z demenco se v tem stadiju pogovarjajo z navideznimi osebami. Zivijo v zmotnem
prepricanju, da so Se zaposleni, da so njihovi starsi Se Zivi in da otroci Se vedno hodijo v Solo.

Ne znajdejo se ve¢ v svojem domu (Kogoj 1996: 8-9).

Svojci osebe z demenco: zaradi manjse bolnikove aktivnosti je na videz skrb za svojce manjsa,
vendar se poveca potreba po negi. Druzinski ¢lani se zavedajo odhajanja osebe z demenco,
zavedajo se ugasSanja njenega telesa. Pogosto recejo, da je njegova mama ali oce odSel ze pre;j,

da sedaj odhaja Se telo (Kogoj 2001: 29).
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1.6 POMEN DRUZINE ZA OSEBE Z DEMENCO

Druzina je v Zivljenju starega ¢loveka pomembna postavka. Pomeni mu primarno varnost.
Zivljenje starega ¢loveka je usmerjeno pretezno v interakcijo s partnerjem in otroki. Partner,
otroci, sorodniki in prijatelji so pomemben potencial starega Cloveka. Zato lahko socialna
podpora, ki jo star ¢lovek dobi v tem okviru, pozitivno vpliva na njegovo funkcioniranje in

psihi¢no pocutje (Hojnik — Zupanc 1994: 5).

V starosti potrebujemo pomo¢ za to, da ostanemo gospodarji svoje druzinske resni¢nosti, da
nam je v pomo¢ taka, kot jo iz preteklosti nosimo v sebi in da ostanemo v stiku s sedanjostjo
in za prihodnost. Star ¢lovek potrebuje v nas sogovornika, s katerim lahko podeli svojo
preteklost, se sooci z nami v skupni preteklosti in danes, tu in zdaj, v Zivljenju, ki ga delimo.
Pomembno je, da svojo preteklost lahko prenese k nam v sedanjost (Caginovié-Vogringié
1994: 7-10).

Druzina je nasa prva skupnost. Kot otroci dozivljamo odnose med druzinskimi ¢lani Se veliko
prej, preden lahko o tem govorimo. Opazujemo in dozivljamo negovanje in zanemarjanje
druzine, podpiranje in slabenje. Clani razirjene druzine so pomemben del druZinske
skupnosti, ker so most med izvorno druzino in Clanstvom v $ir§i skupnosti. S starostjo in
boleznijo, ki ¢lovekovo zivljenje omeji na dom in bliznjo okolico, se ta skupnost ozi. Z
napredovanjem bolezni oseba z demenco tezje vzdrzuje odnose z drugimi in je navezovanje
novih stikov otezeno. Zato se prijatelji, znanci in sosedje postopoma odmikajo od osebe z
demenco ali pa jim prizadeti ne pustijo ve¢ blizu. Socialno okolje postaja vedno manjse,
vendar ne le za osebo z demenco, temve¢ tudi za svojce, ki zanjo skrbijo. Pogosto druzina
pomeni temeljni spekter odnosov, ki ustvarjajo socialno mrezo osebe z demenco. Zato je
potrebno vedno znova raziskati, kako lahko druZina odgovori na potrebe ¢loveka z demenco,
kak$no pomo¢ in podporo mu lahko ponudi za zivljenje v skupnosti. Raziskati pa je potrebno
tudi, kak$no pomoc¢ in podporo potrebuje druzina sama, da bo to zmogla (Mali et al. 2011:
75-85).

Za osebo z demenco obicajno najprej skrbijo druzinski ¢lani oziroma druzinski oskrbovalci.
Druzinski oskrbovalci so osebe, ki so krvno ali sorodstveno povezane z osebo, ki jo
oskrbujejo, ter jim brezpla¢no nudijo razlicne storitve. Lo¢imo primarne in sekundarne
oskrbovalce. Prvi nosijo glavno odgovornost za oskrbo osebe, drugi pa pri oskrbovanju

pomagajo primarnemu oskrbovalcu (Hvali¢ — Touzery 2009: 109).
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Prva in najvecja pomoc, ki jo svojci lahko ponudijo osebi z demenco, je, da ¢im prej opazijo
njeno spremenjeno vedenje in ¢im prej poiséejo pomo¢. Na ta nain se seznanijo s
posledicami demence. Svojci lahko pomagajo tako, da odstranijo slike in ogledala, ki lahko
zmedejo osebo z demenco. Priporocljivo je, da ostranijo nevarne predmete ali pa jih
zavarujejo tako, da ne povzrocajo nevarnosti za 0sebo z demenco (Velikonja et al. 2004: 9—
11).

Svojci spodbujajo spoznavne sposobnosti oseb z demenco in na ta nacin z ze oblikovanimi in
utrjenimi strategijami lazje premagujejo zacetne bolezenske tezave. Kot pravi Kogoj (2007:
20) lahko s primerno izbranimi aktivnostmi prispevamo k boljSem obvladovanju obicajnih
dnevnih zivljenjskih aktivnosti tudi v poznejsih stadijih demence. Vendar pa moramo pri tem

upostevati zmoznosti in hitro utrudljivost oseb z demenco (Kogoj 2007: 19-20).

Osebe z demenco potrebujejo obcutek vrednosti, obcutek, da ima njihovo Zivljenje vrednost.
Ta obcutek lahko osebi z demenco da druzina. Naloga druzine je, da osebi z demenco pomaga
pridobiti izkusnjo povezovanja in sodelovanja z drugimi ter teh potreb ne zanemari. Oseba z
demenco gradi identiteto na prepoznavanju, razvijanju in ohranjanju lastnih zmoznosti in
sposobnosti, vendar pa je od svojcev odvisno, ali osebi z demenco to dozivljanje omogoc¢i
(Mali, Milosevi¢ Arnold 2007: 118).

Osebe z demenco imajo razli¢ne psiholoske potrebe. Tom Kitwood (2005: 80-84) omenja
Sest psiholoskih potreb oseb z demenco: potrebo po tolazbi, potrebo po povezovanju, potrebo
po vklju€enosti, potrebo po zaposlitvi, potrebo po ljubezni in potrebo po lastni identiteti.

Seznam psiholoskih potreb opozarja na prepletenost individualnih potreb s skupnimi.

Potreba po tolazbi
Potrebo po tolazbi opiSe, kot toplo in moc¢no okolje, ki ¢loveka obvaruje, ko vse ostalo
razpada. Osebe z demenco potrebujejo tolazbo, saj pogosto dozivljajo obcutke izgube,
izgubljenih sposobnosti ter obcutke spremenjenega nacina zZivljenja. Potrebo po tolazbi lahko

izrazijo na razli¢ne nacine — kot zeljo po naklonjenosti, telesni blizini in neznosti.

Potreba po povezovanju
Clovek je socialno bitje, zato potrebuje stike z drugimi ljudmi. Ce do stikov z drugimi ljudmi
ne pride, oseba tezko funkcionira. Izguba stikov z ljudmi spodkoplje obcutek varnosti, kar je

za 0sebo z demenco lahko uni¢ujoce. Potrebo po povezovanju z drugimi obc¢utijo tudi osebe z
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demenco, ki kontinuirano dozivljajo vsakdanje situacije kot neobiCajne in nove, zato je

potreba po povezovanju pri njih bolj poudarjena in pomembna.

Potreba po vkljucenosti
Potreba po vkljucenosti izhaja iz potrebe po povezovanju z drugimi ljudmi. V plemenskih
druzbah je bila pripadnost plemenu pogoj za prezivetje. V poznejsih kulturah je bila
izkljuCenost iz druzbe resna sankcija. Tudi v sodobni druzbi je pripadnost ena temeljnih
psiholoskih potreb, vendar pa osebe z demenco zaradi odnosa do demence pogosto dozivljajo

izkljucevanje, izolacijo in stigmatizacijo.

Potreba po zaposlitvi
Zaposlitev pomeni udelezbo posameznika v procesu lastnega zivljenja, ki je odvisna od
njegovih sposobnosti in zmoznosti. Potreba po zaposlitvi je pomembna potreba tudi pri osebi
z demenco, saj jo izraZa na razli¢ne nacine, na primer, ko Zelijo pomagati ali zavzeto zelijo

sodelovati v aktivnostih in izletih.

Potreba po ljubezni
Vseh ostalih pet potreb povezuje potreba po ljubezni, saj brez ljubezni ostale potrebe ne

morejo obstajati. Ljubezen pa obenem povezuje svojce in osebe z demenco.

Oseba z demenco, ki se pocuti varno v odnosih z drugimi ljudmi, lazje zadovolji potrebo po
zaposlitvi, pocuti se manj odtujeno ter si lahko oblikuje osebno identiteto s pomocjo
zaposlitve. Prepoznavanje in upoStevanje psiholoskih potreb med posamezniki vpliva na

kakovost medsebojnih odnosov.

Potreba po lastni identiteti
Identiteta omogoca poznavanje sebe, svojih Custev in ob&utkov. V tradicionalnem pojmovanju
demence je bila potreba po lastni identiteti prezrta, zato je bila identiteta oseb z demenco
pogosto zanemarjena. Kitwood predstavi koncept ohranjanja identitete kot osnovni nacin za
povezovanje posameznikove preteklosti in priloznosti za vzpostavljanje odnosa s
posameznikom v sedanjosti. Povezovanje preteklosti s sedanjostjo je za osebe z demenco
tezko, saj se svoje identitete ne zavedajo v celoti. Svojci jim lahko pomagajo pri zavedanju

lastne identitete z ustreznimi predmeti, fotografijami in osebnimi predmeti. Pomembna pa je
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tudi njihova prisotnost, saj so svojci tisti, ki poznajo zivljenjsko zgodbo osebe z demenco

(Mali, Milosevi¢ Arnold 2007: 118-121).

Svojci morajo osebo z demenco sprejemati kot enkratnega in spoStovanja vrednega
posameznika. Do nje morajo biti odprti, prilagodljivi, ustvarjalni, socutni in odgovorni.
Vendar pa je ob stevilnih spremembah, ki jih prinasa demenca v zivljenje svojca in osebe z
demenco, brez sodelovanja vseh druzinskih ¢lanov to tezko dosec¢i (Mali, Milosevi¢ Arnold

2007: 123).

Bistvo vsakega odnosa je sposobnost obeh strani za komunikacijo. Demenca prizadene
sposobnost komuniciranja in tako na¢ne odnos med osebo z demenco in njihovimi svojci. Pri
osebah z demenco pogosto pretok informacij ovirajo $e drugi dejavniki, zato je pomembno, da
svojci oseb z demenco upoStevajo Stevilne omejitve v komunikaciji, ki se pojavijo zaradi
tezav oseb z demenco pri besednem izrazanju in se pri komunikaciji drZijo posebnih pravil.
Pogosto pa so ovire za pretok komunikacije tudi pri svojcih samih, ker so si 0 osebah z
demenco vnaprej izoblikovali stereotipne predstave o njihovih znacilnostih in nezmoznosti

(Mali, Milosevic¢ Arnold 2007: 132).
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1.7 VPLIV OSKRBE OSEB Z DEMENCO NA SVOJCE

Demenca ne vpliva le na osebo z demenco, temve¢ vpliva tudi na vse, ki pridejo v stik z
0sebo z demenco oziroma s to osebo zivijo. Druzina, v kateri zivi oseba z demenco, potrebuje
pomo¢, da se spoprijema z zahtevnimi nalogami. To lahko povzro¢i napetost v
medgeneracijskih odnosih. V socialnem delu nam v takih trenutkih pomaga znanje o druzini,
ki pripomore k prepoznavanju virov moc¢i za osebo z demenco in njegovo druzino. Znanje o
druzini nam pokaze tudi kje in kako se lahko pridruzimo druzini, da bo zmogla podpreti osebo

z demenco za zivljenje v skupnosti (Mali et al. 2011: 91-92).

Za osebo z demenco in druzino je potrebno najprej vzpostaviti delovni projekt, saj tako oseba
z demenco, kot tudi njena druZzina, potrebujejo sodelovanje, ki se vedno znova dogovori in
razvija. Druzina potrebuje strokovno podporo, da v sodelovanju zdrzi. Ko druzina pride po
pomo¢, ker ne more ve¢ sama skrbeti za osebo z demenco, potrebuje pomo¢, v Kateri je tudi
sama udelezena. Oseba z demenco potrebuje individualizirano nacrtovanje in izvajanje skrbi,
ki se dela v delovnem odnosu z druzino iz perspektive moci. Ravnati iz perspektive moci je
najprej zelo osebna odlocitev vsakega socialnega delavca in druZinskega Clana, vendar se s
perspektivo moci fokus premakne od problemov in reSitev zanje, k novim moZznostim v

zivljenju (http://www.ssz-slo.si).

Pomembno je, da se svojci osebe z demenco seznanijo z demenco, njenimi posledicami in
spoznajo, kako lahko osebi z demenco pomagajo, da se upocasni potek bolezni. Buijssen
(2005: 25-51) na preprost nacin opise, kako demenca vpliva na mozgane in na ta nacin tudi
na vedenje ljudi. Spremembe opisSe na zelo enostaven nacin. Govori o dveh zakonih demence.
Prvi zakon poimenuje moteno kodiranje. Gre za to, da oseba z demenco ne more ve¢ prenesti
informacije iz kratkorocnega spomina v svoj dolgoro¢ni spomin, saj je njihova zmoZnost
sprejemanja informacij motena, kar pomeni, da si oseba z demenco ne more ve¢ zapomniti,
kaj se je dogajalo pred 30 sekundami. Vendar pa ta »prvi zakon«, kot ga poimenuje Buijssen,
ne velja za vse osebe z demenco v enaki meri, saj se v primeru, ko informacija sprozi veliko
Custev ali pa se pogosto ponavlja, lahko zgodi, da oseba z demenco sprejme vsaj del
informacije in jo vtisne v spomin. To teorijo podpre s primerom, da si oseba z demenco po
dolo¢enem ¢asu zapomni, da jo pride vsako jutro iskat avtobus in jo odpelje v dnevno varstvo.
Drugi zakon demence govori o dolgoroénem spominu, ki je kot knjiZnica napolnjena z

dnevniki, ki jih piSemo sami. Gre za to, da se informacije, ki se nam zdijo pomembne,
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shranjujejo v nasem dolgoro¢nem spominu celo zivljenje. Pri demenci se dolgoro¢ni spomin
pocasi izgublja. Najprej osebe z demenco pozabijo informacije, ki so jih izvedele pred
kratkim, kasneje pa se spomnijo le stvari, ki so se zgodile v otroStvu, saj se, kot pravi
Buijssen, dnevniki zrusijo, tako da se zrusijo najprej tisti, ki vsebujejo najbolj sveZze spomine
in na koncu tisti, ki segajo v zgodnje otrostvo. Opis, kako demenca vpliva na spomin in s tem
povezano vedenje, se mi zdi primeren tudi za razlago svojcem oseb, da na ta nacin razumejo,

kako bolezen napreduje in kaj osebe z demenco v prihodnosti ¢aka.

Ceprav so tezave, ki jih imajo osebe z demenco, lahko za svojce obremenjujoée, pa SO SVojci
oseb z demenco najprej obremenjeni fizicno. Z delom, ki ga morajo opraviti. Delo, ki ga
opravijo za svojce, vcasih pride navzkriz s sluzbo in ljudem onemogoci opravljati tudi druge
stvari v zivljenju. S skrbjo za bliznje imajo svojci tudi neposredne in posredne stroSke.
Obremenjuje jih tudi dolgotrajnost in bodoénost, kjer olajsanje pomeni izgubo. Zivljenje je
bolj stresno zaradi skrbi in strahu, kaj se utegne zgoditi. Preobremenjenost terja pocitek in
razbremenitev, ki jo svojci pogosto povezujejo z namestitvijo v ustanovo (Flaker et al. 2008:
51). Odhod v ustanovo je obic¢ajno pobuda drugih ljudi iz neposrednega okolja osebe z
demenco v povezavi s strokovnjaki. Svojci se odlo¢ijo za namestitev v zavodu, ko ne zmorejo
ved. Zivljenje s svojcem, ki potrebuje veliko pozornosti in skrbi, terja veliko energije in svojci
lahko pregorijo. Pri osebah z demenco pogosto pride do tega, da ljudje iz njihovega okolja ne
zdrZijo ve¢. Obremenjenost z oskrbo svojcev pride v navzkrizje s poklicnim delom in drugimi
dejavnostmi v Zivljenju. Vsa ta preobremenjenost pa terja razbremenitev, Zeljo, da bo prisel
Cas pocitka. Razbremenitve si svojci zelijo, da bi poceli v zZivljenju Se druge stvari. Zato
poditek in razbremenitev svojci pogosto povezujejo z namestitvijo v ustanovo. Ceprav
razmi$ljajo tudi o drugih reSitvah, je domska oskrba mocan orientir na obzorju. Druge resitve
so obi¢ajno le poskusi, resni¢na razbremenitev pa se kaze $ele z odhodom v dom (Flaker et al.
2008: 48-53).

Svojci se odlogijo za namestitev v zavod ali bolnisnico, ko ne zmorejo veé. Zivljenje s
svojcem, ki potrebuje veliko pozornosti in skrbi, terja veliko energije in svojci lahko
pregorijo. Svojci oseb z demenco pogosto porocajo, da jim zmanjkuje Casa: »Moram biti
vedno na razpolago in nimam ni¢ ¢asa zase.« Da imajo preve¢ skrbi: »Kadar sem zdoma,
imam slabo vest, da se bo kaj zgodilo, zato grem hitro domov.« In da ne zmorejo vec:
»Obremenitev je bila taks$na, da se mi je zdelo, da se mi bo zmesalo.« Skrb za svojca pa

pomeni tudi ¢asovno in fizicno breme ter Custveno obremenitev. Intenzivna skrb za svojca
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lahko pomeni dve gospodinjstvi in dve sluzbi v enem zivljenju. Obremenjenost s skrbjo za
svojca pride navzkriz s poklicnim delom, kar lahko pomeni, da postanejo prikrajSani za

zasluzek. Tudi, ¢e se v tem primeru zaposlijo kot druzinski pomoc¢niki, se pojavi stiska z

dohodki (Flaker et al. 2008: 41-50).

Bolj kot placevanje oskrbe, svojce skrbi nenehna obremenjenost, zaskrbljenost in Custvena
napetost, ki ima hujSe razseznosti kot finanéno breme, saj jih ¢ezmerno obremenjuje.
Obremenjujoca je konstantnost naporov in stiske, negotovost ter neprestana zaskrbljenost in
strah, da se bo nekaj zgodilo. Svojci so zato razpeti med namestitvijo v zavod in svojimi
zmoznostmi. Ko dvomijo v ustreznost namestitve v dom, dvomijo tudi v svoje zmoznosti ter
ne vedo, koliko ¢asa bodo Se zdrzali pritisk, ki ga Cutijo. Te situacije povzrocajo negotovost,
iz katere je mozni izhod tudi vzpostavljanje zagotovil, da bo mogoce rekonstruirati vsakdanje
gotovosti in poiskati nove. Bliznji potrebujejo dogovore, nove ureditve, ki spremenijo
negotovo situacijo v bolj znosno. V obdobjih negotovosti svojci potrebujejo tudi ljudi, ki so
izven situacije in pomagajo doseci dogovore (Flaker et al. 2008: 50-64).

V tem obdobju lahko osebi z demenco, prav tako pa tudi preostali druzini, koristi pomo¢
stroke socialnega dela, ki spoStuje avtonomijo uporabnikov, se opira na njihove vire
samopomoci ter usklajuje njihove potrebe in potrebe njihovega druzinskega okolja. Na ta
nacin lahko socialna delavka oziroma delavec nudi druzini pomo¢ pri reSevanju konkretnih

tezav v vsakdanjem Zzivljenju (Mali et al. 2011: 27-28).

Pri osebi z demenco in njeni druzini je kompleksnost velika, saj se prepleta ve¢ zivljenjskih
potekov posameznih druzinskih c¢lanov in hkrati ve¢ druZinskih Zivljenjskih potekov.
Velikokrat gre za vecgeneracijsko povezanost, saj so otroci osebe z demenco ustvarili Ze
svoje druzine, lahko pa tudi Ze vnuki ustvarjajo svoje. V slovenskem prostoru pa po rezultatih
raziskav prevzemajo znotraj druzine skrb za starSe predvsem Zenske, ki so Se zaposlene ali
upokojene. Razpete so med skrbjo za svojca z demenco in lastno druzino. Dobro je, da
druzina, ko eden izmed svojcev zboli za demenco, razi§¢e in soustvari potrebne spremembe,
da bo lahko odgovorila na nove naloge in vzpostavila Zeleno ravnotezje (Mali et al. 2011: 75—

85).
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1.8 SOCIALNO DELO Z OSEBAMI Z DEMENCO

Mesec (v Mali et al. 2011: 27) definira socialno delo kot: »... stroko, katere naloga je pomoc
konkretnim osebam, posameznikom, skupinam in skupnostim pri reSevanju socialnih
problemskih situacij in druzbenem vkljucevanju, da bi lahko zadovoljevali osnovne potrebe

primerno kulturi, v kateri Zivijo, in primerno obicajni kakovosti Zivljenja.«

Pri opravljanju te naloge pa stroka socialnega dela spoStuje avtonomijo uporabnikov, se opira
na njihove vire samopomoci in solidarnosti ter usklajuje njihove potrebe s potrebami
njihovega druzbenega okolja. Socialno delo je hkrati veda o tej strokovni dejavnosti, 0
neformalni pomoci, solidarnosti in okoli§¢inah, v katerih potekajo. Pomoc¢ pri reSevanju
konkretnih tezav v vsakdanjem zivljenju posameznikov, druZin in skupin ostaja primarna

naloga stroke (Mali et al. 2011: 28).

Socialni delavec pomaga osebi z demenco tako, da skupaj z njo odkriva njene zmoznosti in
sposobnosti za spoprijemanje s tezavami in reSevanje tezav. Pri socialnem delu s starimi
ljudmi so pomembna nacela mobilizacije moci in sposobnosti starih ljudi, zagotavljanje
okolja, ki ¢loveka ne omejuje in dolo¢anje ustreznih ciljev. Pri socialnem delu z osebami z
demenco socialni delavci upoStevajo naslednja nacela in koncepte socialnega dela:
e partnerstvo: uporabnik in socialni delavec enakopravno sodelujeta pri definiranju in
reSevanju problema;
e perspektiva moc¢i: omogoca premik od usmeritve na uporabnikov problem k iskanju
novih moznosti in priloznosti;
e zagovornistvo: pomeni delovanje v smeri zastopanja in za$€ite temeljnih pravic in
dostojanstva uporabnikov;
e antidiskriminacijska usmeritev: usmerjenost proti predsodkom, negativnemu odnosu in
neustrezni obravnavi ljudi zaradi njihovih znacilnosti;
e socialne mreze: so povezave posameznika z drugimi ljudmi v njegovem Zivljenju, s
predstavniki formalne in neformalne socialne mreze;
e skupnostna skrb: povecanje kakovosti Zivljenja v skupnosti ter vzpostavljanje mrez

pomoci (Mali et al. 2011: 29-30).

Poslanstvo stroke pa se uresnicuje prek profesionalnih vlog socialnih delavcev, ki jih

prevzemajo pri Sirjenju vedenja o demenci, skrbi za osebe z demenco in podpori njihovih
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svojcev. Milosevic Arnold (v Mali et al. 2011: 30-35) naSteje in opiSe najpogostejse
profesionalne vloge socialnih delavcev pri delu z osebami z demenco:

e Nosilec primera: Socialni delavec koordinira programe in storitve, ki jih uporabnik
potrebuje. Gre za posredovanje pomoc¢i med osebo z demenco in njenim okoljem.

e Nacrtovalec oskrbe: Socialni delavec je strokovnjak, ki uporabnike oskrbuje s
pomocjo. Ta vloga omogoca ve¢ osebnega stika z uporabnikom kakor vloga nosilca
primera.

e [zvajalec prve pomoci.

e Svetovalec: Socialni delavec ponudi posameznikom in druzini pomo¢, z njimi razisce,
kaj potrebujejo, pokaze moznosti za uresniCevanje zastavljeni ciljev ter v delovnem
odnosu z njimi soustvari Zelene izide.

e Ucitelj: Uporabnikom daje ustrezna znanja in spoznanja ter informacije. Ta vloga je
zaradi slabSe prepoznavnosti demence med starimi ljudmi med najpomembnejSimi.

o Pobudnik, organizator in vodja skupine za samopomoc svojcev oseb z demenco.

o Pobudnik, organizator in vodja skupine za samopomoc oseb z demenco.

e Vodja ali strokovni delavec dnevnega centra za osebe z demenco.

e Zagovornik potreb oseb z demenco.

Te profesionalne vloge socialnih delavcev niso edine mozne, so pa v nasem okolju
najverjetnejSe. Verjetno se bo sCasoma razvilo $e ve¢ teh vlog. K razvoju vlog in nalog
pripomore tudi holisti¢ni pristop, ki vkljucuje holisticno razumevanje Cloveka in njegovih

potreb.

Podrocje socialnega dela z osebami z demenco je podrocje, ki se Se razvija in oblikuje. Kljub
temu, da se podroéje $e razvija, imajo socialni delavci ze sedaj pomembno vlogo pri delu s
stanovalci z demenco v domovih za stare in pri uveljavljanju novih moZznosti za Zivljenje

0sebe z demenco v skupnosti.
Vloga socialnih delavcev pri delu s stanovalci z demenco v domovih za stare

Socialni delavci imajo pri delu z osebami z demenco, ki bivajo v domovih, razli¢ne vloge.
Pogosto imajo najvec stikov s svojci, zato je njihova naloga, da prepoznajo znacilnosti in
simptome bolezni. Nepogresljivo je tudi sodelovanje socialnih delavcev pri pripravi biografij

stanovalcev z demenco, ki so potrebne za izdelavo osebnih nacrtov in za individualno
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obravnavo stanovalcev. To pa pomeni, da morajo imeti socialni delavci ustrezna znanja o
demenci in o samih osebah z demenco. Mali (2007: 46-47) navaja tudi nekatere naloge
socialnih delavcev, ki so specifi¢ne za delo s stanovalci z demenco:
e vodenje postopka sprejema osebe z demenco v dom,;
e skrb za izdelavo osebnega programa stanovalca in koordiniranje individualnih
programov stanovalcev;
e pomo¢ stanovalcem pri izbiri nosilca individualnega nacrta;
¢ individualno delo s stanovalci in svojci;
e delo s skupinami stanovalcev;
e organizacija skupinskih oblik dela s svojci;
e koordinacija in neposredno vodenje intervizijskih skupin delavcev, ki z osebo z
demenco delajo neposredno na oddelku;
e enkrat letno — skrb za evalvacijo uspesnosti programov dela z osebami z demenco;
e pridobivanje, usposabljanje, usmerjanje in supervizija prostovoljcev za delo z osebami

z demenco, ki bivajo v domu.

Vloga socialnega delavca je klju¢na ob in po prihodu osebe z demenco Vv institucijo, saj
socialni delavec popelje osebo z demenco v institucijo, ji predstavi novo zivljenjsko okolje ter
zagotovi aktivno sodelovanje svojcev v celotnem procesu. Svojce v tem procesu razume kot
sodelavce z bogatimi izku$njami o Zivljenjskih navadah in osebnostnih lastnostih osebe z
demenco. Ko socialni delavec dobro pozna osebo z demenco, jo predstavi ¢lanom tima in
celotnemu kadru, saj se bodo z njo srecevali, Ceprav morda ne tako intenzivno in ob razli¢nih
okolis¢inah. Lahko bi rekli, da socialni delavec nastopa tudi v vlogi mediatorja, saj skrbi za
ravnotezje interesov: na eni strani za interese stanovalca z demenco in na drugi strani za
interese institucije (Mali, Milosevi¢ Arnold 2007: 46-47).

Vloga socialnih delavcev pri uveljavljanju novih mozZnosti za zivijenje osebe z

demenco v skupnosti

Tako kot je pomembna vloga socialnih delavcev pri delu s stanovalci z demenco v domovih
za stare, pa je pomembna tudi njihova vloga pri uveljavljanju novih moZnosti za zivljenje
osebe z demenco v skupnosti. V socialnem delu se zavzemamo za preprecevanje
izkljucevanja in diskriminacije tako posameznikov, kot tudi druZbenih skupin. Zaradi
nesprejemanja demence v sodobni druzbi je oseba z demenco pogosto izkljucena iz okolja.
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Ker osebe z demenco same tezko ohranjajo dotedanje socialne stike in ¢e ji pri tem ne
pomagajo svojci, lahko oseba z demenco zdrsne v proces izkljuCevanja iz druzbe. Izkljucitev
iz druzbe pa lahko ob sedanjem druzbenem nesprejemanju demence pripelje do

diskriminacije osebe z demenco (Mali, Milo$evi¢ Arnold 2007: 47).

Pri nas je demenca Se dokaj zamolCan pojav. Zato se je v socialnem delu treba zavedati
problema preobremenjenosti svojcev oseb z demenco, ki zivijo v domacdem okolju in
potrebujejo pomoc¢ in podporo, saj je oskrba oseb z demenco na domu veliko tezja od tiste, ki

jo potrebujejo drugi ljudje (ibid.).

Kljub temu, da prinasa oskrba starega druzinskega ¢lana veliko odgovornosti in stresov, pa ta
skrb ni brez pozitivnih vidikov. Pozitivne izkusnje, ki jih opisujejo svojci, se nanasajo
predvsem na vzpostavljanje intimnih odnosov s starsi, ljubezen, odkrivanje smisla Zivljenja
in pozitivnega vrednotenja socialne podpore drugih ljudi. Ta spoznanja so pomembna za
socialne delavce, ker jim pomagajo razumeti, da skrb svojcev za osebe z demenco ni le
stresna izku$nja. Kramer (v Mali, Milosevi¢ Arnold 2007: 48) navaja $tiri razloge za
poudarjanje pozitivnih vidikov, ki jih prinasa skrb svojcev za osebe z demenco:

e pozitivne izkusnje svojcev so pogoste in se o njih zelijo pogovarjati;

za prepoznavanje pozitivnih vidikov skrbi naj strokovnjaki omogocijo svojcem

vrednotenje svojih ob¢utkov in izkusenj;

e pozitivne izkusnje omogocajo svojcem lasten osebnostni razvoj in so nekaka priprava
za njihovo starost;

e izrazanje pozitivnih vidikov vpliva tudi na nadaljnje pozitivno dozZivljanje skrbi ter

hkrati vpliva tudi na starega ¢loveka.

Osebe z demenco nas uéijo, da spregovorimo v njihovem jeziku in na njihov na¢in. Ce Zelimo
razviti prakso, ki bo prilagojena osebam z demenco, njihovih potrebam, resevanju njihovih
stisk, se moramo nauciti novega vzpostavljanja stika. Spremeniti moramo klasi¢ni nacin
iskanja resitev za osebo z demenco in razviti nove oblike pomo¢i, ki bodo prilagojene osebam

z demenco ter njihovim svojcem (Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 49).
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1.9 PROGRAMI ZA POMOC OSEBAM Z DEMENCO IN NJIHOVIM
SVOJCEM

Od leta 1953, ko je anglikanski pastor Chad Varah ustanovil prostovoljno lai¢no pomoc¢ preko
telefona, ki jo je poimenoval Samaritans, se je dejavnost razsirila tako v Evropi kot v
Ameriki. Razvile so se Stevilne telefonske sluzbe, ki so bile namenjene razli¢nim skupinam
ljudi. V njih so ponekod sodelovali laiki, drugje strokovnjaki, vendar vsi z namenom
pomagati ljudem v stiski (Mikluz 2001: 60-62).

Tudi v Sloveniji so se razvile razli¢ne telefonske sluzbe. Ena izmed njih je svetovalni telefon
za pomo¢ pri demenci Spomincica, Ki deluje od oktobra leta 1999 ob podpori Psihiatri¢ne
klinike v Ljubljani. Namenjen je ljudem, ki negujejo varovance, obolele za demenco ali drugo
dusevno motnjo v starosti, kot tistim, ki so zaskrbljeni za lastno zdravje ali pa so sami zboleli.
Je prva telefonska sluzba, ki je namenjena tej skupini ljudi. V svetovalno sluzbo je vkljucenih

5 svetovalcev, in sicer dva zdravnika, dve vi$ji medicinski sestri in ena vi$ja socialna delavka

(ibid.).

Trenutno sluzba deluje trikrat na teden po dve wuri v popoldanskem casu

(http://www.spomincica.si/svetovalnice/ljubljana).

V okviru Spomincice se enkrat mesecno organizira dogodek, ki se imenuje Alzheimer caffe,
in se odvija v prostorih Doma starejsih ob¢anov Fuzine. Dogodek je namenjen vsem, ki so se
srecali z demenco, jo doziveli ali za njo oboleli. Na vsakem dogodku se udeleZzencem
pridruzijo razni strokovnjaki, ki predavajo o razli¢nih temah in so svojcem ter ostalim na

voljo za njihova vprasanja (http://www.dnevnik.si/zdravje/1042543491).

Spomincica izvaja tudi program »Ne pozabi me, ki je namenjen svojcem, ki sami skrbijo za
druZinske ¢lane z demenco in si Zelijo nauciti ves¢in in postopkov nege in oskrbe svojcev ter
se nauciti poskrbeti za lastno zdravje, ki je ob naporni negi in skrbi nenehno izpostavljeno
stresnim situacijam (Mikluz 2007: 143-144).

Skupine za pomo¢ osebam z demenco in njihovim svojcem so pomembne, saj so osebe z
demenco zelo ranljive, ker so vse njihove potrebe v rokah tistih, ki skrbijo zanje. Svojci so
tihe zrtve demence in drugih duSevnih sprememb pri svojih bliznjih, saj se okolica pogosto

premalo zaveda, kolikSno breme prenaSa. Tudi e svojci skrbno prekrivajo stres in
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izgorevanje, ga osebe z demenco zaznajo in se nanj odzovejo s tesnobo in jezo, kar povzroci
zacaran krog negativnih obcutkov. Tukaj je pomembna pomoc¢ svetovalne sluzbe, saj ima
pomembno vlogo pri vzgoji, izobrazevanju, razbremenjevanju in osvescanju ljudi, ki so v

stiski (Mikluz 2001: 71).

Skupina za samopomoc¢ je mesto, kjer lahko Svojci poiscejo nasvet in spregovorijo o tezavah
Vv zvezi z ravnanjem z osebo z demenco ter lahko spregovorijo o svojih osebnih stiskah, ki jih

prinese oseba z demenco v druzino (Cvetko 2008: 81).

Tudi v domovih za stare so razvili posebne programe, ki so hamenjeni osebam z demenco.
Namen programov je predvsem ohranjanje spomina in povecanje socialne vkljucenosti ter
hkrati priloznost, da strokovnjaki osebo z demenco spoznajo in ugotovijo stopnjo
dementnosti. S pomoc¢jo programov se poskusa izboljSati kakovost zivljenja stanovalcev z
demenco. Eden izmed domov za stare, ki izvajajo tak$no skupinsko delo z osebami z
demenco, je tudi Dom starejSih ob¢anov Ptuj, Kjer z osebami z demenco sodeluje tim
strokovnjakov, ki ga sestavljajo socialna delavka, delovna terapevtka, visja medicinska sestra
ter obCasno psihiatrinja. V sklopu skupinskega dela izdelajo individualni nacrt, s katerim se

uposteva Zelje in potrebe osebe z demenco (Flaker et al. 2004: 24-33).

S pomocjo programa so se sposobnosti stanovalcev z demenco povecale: povecale so se
sposobnosti za opravljanje obi¢ajnih dnevnih aktivnosti in socialna vkljuc¢enost. IzboljSanje je
sicer le zaCasno, saj z napredovanjem bolezni upadajo tudi sposobnosti bolnikov, vendar pa je

proces napredovanja bolezni mozno na ta nacin upocasniti (ibid.).

Nekateri domovi za stare imajo organizirano tudi dnevno varstvo, ki je namenjeno starejSim
ljudem, ki so Se v domaci oskrbi, vendar ¢ez dan, ko so druZinski ¢lani v sluzbi ali Soli, niso
zmozni Ziveti sami. Za ta ¢as odpelje druZina svojca v dnevni center, kjer je zanj poskrbljeno.

Poskrbijo za prehrano, ¢istoo, varstvo, razvedrilo, pocitek in sodelovanje pri domskih

zaposlitvenih dejavnostih ter imajo dostop do domskega zdravnika (Ramovs 2003: 317-318).

Dnevni centri predstavljajo dopolnilni ¢len druZinske oskrbe in na ta nacin razbremenjujejo
druzinske Clane pri skrbi za starostnika. Prednost dnevnih centrov pa je predvsem v tem, da
starostnik ostaja v krogu svoje druzine, vendar pa je v ¢asu, Ko so ostali druzinski ¢lani v

sluzbi oziroma $oli, zanj poskrbljeno (Milavec Kapun 2011: 46).
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V Sloveniji, prav tako pa tudi drugod po svetu, velika ve¢ina ljudi v tretjem Zzivljenjskem
obdobju potrebuje programe za kakovostno in plodno samostojno staranje med svojci in v
druzbi. Glede na danasnjo kakovost zadovoljevanja vseh ¢lovekovih potreb v starosti, so
danasnji stari ljudje tako osamljeni, kakor Se niso bili nikdar v zgodovini. Zato je to, kar
naredimo za smiselno staranje dana$njih starih, priprava na naSo lepSo starost v prihodnosti.
Ta priprava pa ne obsega le postavljanje materialnih stebrov za ustrezne pokojnine, ampak
tudi programe za boljSe medgeneracijske odnose, za vseZzivljenjsko delo in ucenje ter
spremembo stali$¢a do starosti in na¢ina zivljenja na stara leta (Ramovs 2003: 327-328).

Kljub temu, da Stevilo storitev, ki so namenjene potrebam starih ljudi, postopoma raste, pa jih

bomo v prihodnje potrebovali Se vec.
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2 PROBLEM

Pred $tudijem socialnega dela o demenci nisem vedela veliko, saj nisem imela izkuSenj
oziroma stika z osebo, ki bi imela demenco, kar pa se je spremenilo v drugem letniku Studija.
Takrat sem prakso opravljala v domu starejSih ob¢anov, kjer sem spoznala gospo, ki je imela
demenco in je name naredila velik vtis. Ko sem jo zacela obiskovati, nisem vedela, kako naj
se do gospe obnasam, saj me je gospa vedno spraSevala eno in isto stvar, mi vedno
pripovedovala ene in iste zgodbe. Dostikrat, ko sem pri$la k njej na obisk, me tudi prepoznala
ni, ¢eprav sem jo obiskovala ze nekaj mesecev. Takrat sem veliko razmisljala o tem, kako se
pocutijo svojci, ko jih gospa ne prepozna. Vem, da meni ni bilo vseeno, saj sem z gospo
prezivela veliko Casa in sva se kljub temu, da je vC€asih pozabila kdo sem, zelo zblizali. Zato
se mi je zdelo zanimivo raziskati, kako ljudje sprejemajo demenco, ko se le-ta pojavi pri

njihovih svojcih.

Zanima me sprejemanje in dozivljanje demence s strani svojcev oseb z demenco. Demenca ne
prizadene le osebe z demenco, ampak vpliva tudi na vse, ki s to osebo zivijo ali za njo skrbijo.
Oskrba svojca je z napredovanjem bolezni vse bolj obremenjujofa, saj postaja oseba z
demenco vse bolj odvisna od pomoci. Oskrba tako predstavlja za svojce fizi¢no in psihi¢no
obremenitev, zato morajo biti seznanjeni s potekom bolezni, da na ta nacin lazje skrbijo za
svojca. Namen moje raziskave je ugotoviti, kako vse obremenitve, ki jih dozivljajo svojci,
vplivajo na njihovo sprejemanje demence, ter kako se svojci pocutijo, ko izvedo, da ima
njihov bliznji demenco, kaj jim olajsa samo sprejemanje demence in kdo jim je pri
sprejemanju v pomoc¢. Zanima me tudi, kako se je spremenilo vsakdanje Zivljenje svojcev
oseb z demenco po tem, ko se je demenca pojavila, ter kaksne obc¢utke so imeli, ko so njihovi

svojci odsli v dom starejSih obcanov.

Z intervjuvanjem svojcev oseb z demenco bi rada dobila ¢im boljsi vpogled v samo soo¢anje
in sprejemanje demence s strani svojcev oseb z demenco, saj se mi zdi, da je sprejetje najtezji

del celotnega procesa soocanja s tem, da ima oseba, ki ti je blizu, demenco.

Zastavila sem si tudi teme raziskovanja in raziskovalna vprasanja, s pomocjo katerih sem
zelela uresniCiti namen raziskave:
1. Prepoznavanje demence: Kako so se kazale prve tezave 0z. spremembe pri svojcu? Kaj

so takrat storili?
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2. Sprejemanje demence: Kako so se svojci oseb z demenco pocutili takrat, ko se izvedeli,
da ima njihov bliznji demenco? Kako so sprejeli dejstvo, da ima njihov bliznji
demenco? Kaj so potrebovali, da so to sprejeli?

3. Pomo¢ pri sprejemanju demence: Kaj so takrat potrebovali? Kdo jim je bil v teh
trenutkih v pomo¢? Ali so pomo¢ poiskali v domu, v katerem je njihov svojec?

4. Spremembe v Zivljenju svojcev: Kaj se je spremenilo po tem, ko so izvedeli, da ima
njihov bliznji demenco? (Glede njihovega vsakdana, Zivljenja nasploh.) Kaksni so bili

njihovi obcutki ob odhodu svojca v dom starejsi obanov?
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3 METODOLOGIJA

3.1 VRSTA RAZISKAVE IN SPREMENLJIVKE

Raziskava je kvalitativna, saj sem zbirala besedne opise intervjuvancev, ki so se nanasali na
raziskovani pojav — to je sprejemanje in dozivljanje demence. Sestavljena je iz 10 delno
strukturiranih intervjujev, saj sem si smernice za intervju pripravila pred zacetkom intervjuja,

vendar pa sem nekaj vpraSanj zastavila tudi na podlagi predhodnih odgovorov vprasanih.

3.2 MERSKI INSTRUMENTI IN VIRI PODATKOV

Podatke sem zbrala s pomocjo intervjujev. Pripravila sem smernice za intervju, ki so bile
vodilo za intervjuvanje. Smernice so bile sestavljene iz 6 sklopov, ki se nanaSajo na
zastavljena raziskovalna vprasanja. Ti sklopi so: osnovni podatki svojcev, prve spremembe,
sprejemanje demence, iskanje pomoci, Alzheimer caffe ter spremembe v zivljenju svojca.
Vprasanja pa sem tudi sproti prilagajala vsakemu intervjuvancu in njegovim odgovorom.
Pogovore sem ob predhodni privolitvi intervjuvancev posnela. Smernice za intervjuje s svojci

oseb z demenco sem navedla v dodatku 1.
3.3 POPULACIJA IN VZORCENJE

Populacijo sestavljajo svojci oseb z demenco, ki so imeli svojce v Domu starej$ih ob¢anov
Fuzine v januarju leta 2013. VVzorec sestavljajo svojci oseb z demenco, ki so imeli svojce v
Domu starejsih obc¢anov v ¢asu od 22. do 30. januarja 2013 in so bili pripravljeni sodelovati.
V vzorec je bilo zajetih 10 oseb. Socialna delavka v Domu starejSih ob¢anov Fuzine se je
dogovorila za intervjuje s svojci, ki so bili pripravljeni sodelovati pri intervjuju. S tremi svojci

sem se dogovorila sama. Intervju sem opravila z 10 svojci oseb z demenco.

3.4 ZBIRANJE PODATKOV

Podatke sem zelela najprej zbirati v drustvu SpomincCica, kjer sem bila dogovorjena za
izvedbo intervjujev. Po spremembi vodstva to ve¢ ni bilo mogoce, zato sem nato podatke
zbirala v Domu starejSih ob¢anov Fuzine. Najveckrat sem intervjuje s svojci opravila kar v
kavarni doma ali pa v kakSnem drugem prostoru v domu, Kjer ni bilo tako glasno, tako da sem
lazje zastavljala vprasanja, svojci pa so potem tudi lazje odgovarjali. En intervju pa sem

opravila v sobi, v kateri je bivala gospa z demenco.
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Podatke o samih svojcih mi je posredovala socialna delavka Doma starejSih ob¢anov FuZine.
Socialna delavka se je tudi dogovorila za ve€ino intervjujev, za nekatere pa sem se dogovorila
sama. Dogovorila sem se predvsem s tistimi, ki so socialni delavki dovolili, da mi posreduje

osebne podatke.

Intervjuje sem opravila v ¢asu od 22. 1. 2013 do 30. 1. 2013, trajali pa so od 20 do 30 minut.
Vse intervjuje s svojci oseb z demenco sem posnela, seveda s predhodno privolitvijo
intervjuvancev. Vse pogovore sem potem dobesedno prepisala. lIzpustila sem le dele

pogovorov, ki se niso nanasali na samo temo mojih intervjujev.
3.5 OBDELAVA IN ANALIZA PODATKOV

Podatke sem obdelala s pomocjo kvalitativne analize. Vse posnete pogovore sem dobesedno

prepisala. Vsi intervjuji so v poglavju Priloga 2.

351 1ZBOR POMEMBNIH DELOV BESEDILA

V zapisu intervjujev sem nato podcrtala vse tiste dele besedila, ki so se nanaSali na
sprejemanje in doZzivljanje demence. Izpustila pa sem tiste dele besedila, ki so sluzili kot
povezovalno besedilo. Primer izbora pomembnih delov besedila je prikazan v spodnjem

primeru:
INTERVJU S SVOJCEM OSEBE Z DEMENCO

Kako so se kazale te teZave?

Predvsem je §lo za pozabljivost. Zalozila je kam stvari. Bila je razdrazljiva, bi se kar kregala.

Tega sedaj ni vec, to je bilo prej. V glavnem to.
Kako ste se pocutili takrat, ko ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?
Grozno, ker sem vedela kam to pelje. Veliko sem Ze vedela o demenci.

Kaj ste takrat potrebovali?

Predvsem Spomindico sem si brala, tiste ¢lanke pa te stvari. Sicer sem pa ze velik vedela o

tem, sem Ze spremljala eno gospo. Pol se pa¢ sooda$ s tem in ugotavljas, ali je res to to.

Ugotovis, da ni vse enako, da ima vsak svoje stvari. In da moras tudi po svoje nekako cloveka

motivirat, zato da bo ¢im dlje ostal samostojen. Jaz sem predvsem k temu tezila, da ¢im dlje
ostane samostojna. Pomagal smo ji, ampak smo delal na tem, da je ¢im dlje samostojna. Cim
vec stvari je mogla Se sama opravit. Vedno smo iskala tiste stvari, ki jih zmore sama. Tisto

smo rekli, da mora narediti, ostale smo pa ¢im bolj neopazno naredili mi. Ker ona je zmeraj
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rekla bom sama. Se sedaj tako pravi. Ona misli, da vse zmore, pa ne ve, da ne zmore. Sele
pol, ko proba, vid, da res ne gre. Pol pa pravi: »A sedaj bom pa mogla v dom it.« Ceprav je Ze
v domu.

Kdo vam je bil v teh trenutkih v pomoc¢? Ste morda takrat dobili pomo¢ tudi s strani kakSne
organizacije oz. osebe?

Sigurno mora$ imeti nekaj, kamor gre$ lahko po pomo¢&. Takrat je bila zame to Spomindica.

Meni je pomagala Danica, s katero sva se srecali tukaj na FuZinah in mi je potem poslala

veliko literature. Tudi dr. Kogoj mi je pomagal skozi ves ¢as.

Pomagala sta mi tudi sin in héi, kolikor sta le mogla.

Ali se vam zdi, da tako pomo¢ potrebujete?

Ja takrat sem jo potrebovala. Koristilo mi je, da sem se lahko pogovorila z nekom, ki ima

izku$nje.
Kako ste sprejeli dejstvo, da ima vas bliznji demenco?

Tezko sem to sprejela, zato ker se je mama zelo spremenila. Predvsem, ko je dozivela delirij,

je bilo tezko.
Kaj ste potrebovali, da ste to sprejeli?

Ne vem to¢no. Nisem se ravno preve¢ ukvarjala s sprejemanjem. Hudo mi je bilo, ampak sem

se morala potruditi za mamo.

Ali vam je bil pri sprejemanju kdo v pomoé, oporo?

V oporo sta mi bila sin in héi. Pa tudi dr. Kogoi, ki je s svojim izku$njami pripomogel. da sem

se nekako sprijaznila s tem, da ima mama demenco in da bo ez ¢as vse tezje.

Ali ste morda poiskali pomo¢ v domu, v katerem je vas svojec?

Takrat, ko mi je bilo zelo tezko, ker bi mogla biti Ze v domu, sem ods$la do socialne delavke.

Pomagala mi je s pogovorom in s tem, da sem zelo hitro dobila dom.

Vam je odlocitev, da pois¢ete pomoé, pomagala sprejeti dejstvo, da ima vas bliZnji
demenco?

Sigurno. Vsaka dodatna informacija, dodatna izkusnja ti lahko pomaga.

Mi lahko opiSete, kako se je spremenil vas vsakdan po tem, ko ste izvedeli, da ima vas bliZnji
demenco?

Spremenilo se je to, da zase nisem imela ve¢ ¢asa. Mogoce samo v vecernih urah, kolikor ga

ostane, pa Se takrat nima$ ve¢ moci. Socialne stike zgubi$ vse, to se je bistveno spremenilo.

Tudi, ko je bil moz $e Ziv, sva oba skrbela za njo, v prvi vrsti je bila ona, ker je bila najbolj

pomoci potrebna. Otroci so bili ze toliko veliki, da so za silo zase skrbeli. Medtem ko ona je

40



bila pa skoz pomoci potrebna. Tudi sedaj mi je hudo, ko me héi potrebuje, ampak morem

najpre] mamo, potem pa njo. Tudi sin me Se rabi, Ceprav je star Zze 26 let. To ni samo izgovor,

ker si dejansko toliko utrujen. To te psihi¢no izérpa. Pa vem, da je v domu, pa vseeno ne

morem, da ne bi §la vsak dan k njej, ker vidim, da to jo pokonc drZi, jo drzi na isti stopnji.

Ko ste me prej vprasala, kdo mi je pomagal, tale (pes) mi je pomagal. Dokler mama ni bila v

domu, je ona njega vsak dopoldne pazila. Ceprav je bilo v&asih tako, da ji je uSel, pa smo ga

iskali in je bilo za znoret, ampak sem vseeno vedela, da jo on pokonc drzi. To je bil ¢udez

mali. Ona je za njega skrbela. Ampak je morala imeti vsak dan isto hrano, ker drugace je bil

ze problem, ker je mislila, da on tega ne je. Tudi za roze je skrbela. Sedaj smo ji uredili
balkon in ji posadili roze. To je njena skrb. Za to ona skrbi.
Kako ste se pocutili, ko je mama 5la v dom? KakSne obcutke ste imeli takrat?

Po eni strani mi je bilo zelo hudo, ker se mi je zdelo, da ji jemljem tisto, kar je njeno, da jo

prikrajSam za to. Po drugi strani pa sem vedela, da ne gre drugace, da je to edina reSitev, da ne

more biti ve¢ sama, Ceprav se dostikrat spraSujem, ali sem naredila prav ali nisem. Samo

potem vidis, da si.

3.5.2 1ZPIS POMEMBNIH DELOV BESEDILA IN ODPRTO KODIRANJE I1ZJAV

Pomembne pod¢rtane dele besedila sem vpisala v tabelo Vv levi stolpec v zaporedju, v katerem
so bila vprasanja tudi postavljena. V desnega pa sem napisala kode, ki sem jih izpeljala iz
podcrtanih delov besedila. Celotni postopek kodiranja zaradi obseznosti nisem vkljucila v

diplomsko nalogo. Podatki kodiranja so shranjeni pri meni.

Tabela 1: Primer analize intervjuja s svojcem osebe z demenco

Od | Sestavni deli intervjuja Kode
g.
1. Predvsem je §lo za pozabljivost. Zalozila je kam stvari. Bila je - pozabljivost
razdrazljiva, bi se kar kregala. - razdrazljivost
2. Pogovorili smo se o tem, da je treba oditi k zdravniku, da bomo | -  pogovor o obisku zdravnika

ugotovili za kaj gre. Ona se je tudi strinjala s tem.

3. Grozno, ker sem vedela, kam to pelje. Veliko sem Ze vedela o - grozno, ker sem vedela, kam
demenci. to pelje

4. Spomincico sem si brala, tiste ¢lanke pa te stvari. - izobraZevanje
Se pac soocas s tem in ugotavljas, ali je res to to. Ugotovis, da ni - 800Cis se s tem in ugotavljas,
vse enako, da ima vsak svoji stvari. ali je to to
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tisto, kar je njeno, da jo prikrajSam za to. Po drugi strani pa sem

vedela, da ne gre drugace, da je to edina resitev, da ne more biti ve¢

5. Takrat je bila zame to Spominc¢ica. Meni je pomagala Danica, s Spomincica — gospa Danica
katero sva se srecali tukaj na Fuzinah in mi je potem poslala veliko mi je poslala veliko literature
literature. Tudi dr. Kogoj mi je pomagal skozi ves ¢as. Pomagala pomagala sta ji sin in h¢i
sta mi tudi sin in héi, kolikor sta le mogla. Ko ste me prej vprasala, pes — mama je skrbela zanj
kdo mi je pomagal, tale (pes) mi je pomagal. Dokler mama ni bila v drzal jo je pokonci
domu, je ona njega vsak dopoldne pazila. Ceprav je bilo vEasih
tako, da ji je usel, pa smo ga iskali in je bilo za znoret, ampak sem
vseeno vedela, da jo on pokonc drzi. To je bil cudez mali. Ona je za
njega skrbela.

6. Da. Ja, takrat sem jo potrebovala. Koristilo mi je, da sem se lahko takrat je pomo¢ potrebovala
pogovorila z nekom, ki ima izkusnje. pogovor z nekom, ki ima

izkusnje

7. Tezko sem to sprejela, zato, ker se je mama zelo spremenila. tezko
Predvsem, ko je dozivela delirij je bilo teZko. velika sprememba pri mami

delirij

8. Ne vem to¢no. Nisem se ravno preve¢ ukvarjala s sprejemanjem. ni se ukvarjala S
Hudo mi je bilo, ampak sem se morala potruditi za mamo. sprejemanjem

hudo ji je bilo
potrudila se je za mamo

9. V oporo sta mi bila sin in h¢i. Pa tudi dr. Kogoj, ki je s svojim Sin in héi
izkuSnjami pripomogel, da sem se nekako sprijaznila s tem, da ima Dr. Kogoj
mama demenco in da bo ¢ez Cas vse tezje.

10/ | Takrat, ko mi je bilo zelo tezko, ker bi mogla biti ze v domu, sem pomoc¢ socialne delavke

1 odsla do socialne delavke. Pomagala mi je s pogovorom in s tem, pogovor
da sem zelo hitro dobila dom.

10/ | Sigurno. Vsaka dodatna informacija, dodatna izku$nja ti lahko da

2 pomaga. dodatna informacija, dodatna

izku$nja

11. | Spremenilo se je to, da zase nisem imela ve¢ Casa. Socialne stike manj Casa
zgubis vse, to se je bistveno spremenilo. Tudi, ko je bil moz $e Ziv, izguba socialnih stikov
sva oba skrbela za njo, v prvi vrsti je bila ona, ker je bila najbolj Vv prvi vrsti mama
pomoci potrebna. Tudi sedaj mi je hudo, ko me héi potrebuje, hudo, ker jo potrebujeta héi
ampak morem najprej mamo, potem pa njo. Tudi sin me Se rabi, in sin, ampak je mama na
Ceprav je star ze 26 let. To ni samo izgovor, ker si dejansko toliko prvem mestu
utrujen. To te psihi¢no iz¢rpa. psihiéno iz¢rpana

12. | Po eni strani mi je bilo zelo hudo, ker se mi je zdelo, da ji jemljem zelo hudo

jemlje tisto, kar je mamino

ni druge resitve
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sama, Ceprav se dostikrat sprasujem, ali sem naredila prav ali

nisem. Samo potem vidis, da si.

3.5.3 1ZJAVE, UREJENE PO KODAH

Ko sem uredila kode za posamezne intervjuje, sem zdruzila vse kode za posamezno vprasanje

v eno tabelo in jim dolocila pojme. Ko je ve¢ kod izrazalo isto stanje, sem jih zapisala z istim

pojmom. Nato sem poleg vsakega pojma napisala vse kode, ki so se nanj nanasale in z Stevili

od 1 do 10 oznacila posamezne kode, tako da se lahko razbere, iz katerega intervjuja je

dolo¢ena koda. Stevilo 1 ozna¢uje prvi intervju, $tevilo 10 pa zadnjega. Primer definiranja

pojmov je naveden pod tabelo 2.

Vseh tabel zaradi obseznosti nisem vkljucila v diplomsko nalogo. Podatki so shranjeni pri

meni.

Tabela 2: Primer skupnih kod urejenih v tabelo

Kako so se kazale prve tezave oz. spremembe pri vasem svojcu?

St. Kode Pojmi
intervjuja
1 Pozabljanje besed, rojstnih dni Pozabljivost
depresija Dusevne stiske
2 Sprememba karakterja Spremembe vedenja
Bila je ta glavna Dusevne stiske
Preganjavice
Obtozevanje za krajo
3 Depresija Dusevne stiske
Ni mogla hoditi, slabo videla Pozabljivost
Pozabljanje Slaba asovna orientacija
Ne pozna sedanjosti
4 Pozabljanje Pozabljivost
razdrazljivost Spremembe vedenja
5 Pozabljanje Pozabljivost
Iskanje stvari Delna samostojnost
Skrbi zase Spremembe vedenja
uhajanje Slaba krajevna orientacija
6 Prisluhi Dusevne stiske
Prividi Spremembe vedenja
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Zalaganje stvari
Iskanje stvari

Zaljenje/prepirljivost

Pozabljivost

7 Obtozevanje za kraje
Konflikti
Uhajanje

Skrivanje hrane

Spremembe vedenja
Pozabljivost

Slaba krajevna orientacija

8 Obtozevanje za kraje
Pozabljanje

Vracanje v preteklost

Pozabljanje
Sprememba vedenja

Slaba ¢asovna orientacija

9 Pozabljivost
Iskanje stvari

Hodila v trgovino, skrbela zase

Pozabljivost
Spremembe vedenja

Slaba ¢asovna orientacija

Bedenje Delna samostojnost
Vracanje v preteklost Dusevne stiske
Prividi

10 Pozabljanje Pozabljivost

Zalaganje stvari
Skrivanje stvari

Uhajanje

Slaba higiena

Spremembe vedenja
Slaba higiena

Slaba krajevna orientacija

Prve tezave, spremembe pri SVOjcu:

Pozabljivost:

- Pozabljanje besed, rojstnih dni, stvari, dogodkov (1, 3, 4, 5, 8, 9, 10).

- Zalaganje stvari (4, 5, 6, 10).
- Skrivanje hrane, stvari (7, 10).
- Iskanje stvari (5, 6, 9).

Dusevne stiske:
- Depresija (1, 3).
- Preganjavica (2).
- Prisluhi (6).
- Prividi (6, 9).
Spremembe vedenja:
- Spremembe karakterja (2).
- Bilajetaglavna (2).
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- Obtozevanje za krajo (2, 7, 8).
- Razdrazljivost, konfliktnost (2,4, 6, 7, 8).
Slaba ¢asovna in krajevna orientacija
- Ne pozna sedanjosti (3).
- Vracanje v preteklost (8, 9).
- Uhajanje (5, 7, 10).
- Bedenje (9).
Delna samostojnost
- Se skopa, oblece (9).
- Skrbi zase, Cisti (5, 9).
- Hodi v trgovino (9).
Slaba higiena

- Nehala se je umivati (10).

3.5.4 DEFINIRANJE POJMOV

Pojme sem razdelila v tri sklope: dozivljanje demence, sprejemanje demence ter sprememba

zivljenja in odhod v dom.

DOZIVLJANJE DEMENCE: s tem pojmom sem Zelela ugotoviti, kdaj so se pokazale prve
tezave pri osebi z demenco, kako so se kazale te prve tezave in kaj so svojci storili ob pojavu
prvih teZzav oziroma sprememb. Zanimalo me je tudi, koliko Casa po prvih spremembah so
svojci izvedeli, da ima njihov bliZznji demenco in kako so se takrat pocutili, kaj so v tistem
trenutku potrebovali in kdo jim je bil v teh trenutkih v pomo¢. Pojem zajema tudi vprasanje o
tem, ali so svojci dobili pomo¢ tudi s strani kakSne organizacije in ali jim je ta pomoc¢ takrat

koristila.

SPREJEMANJE DEMENCE: s tem pojmom sem zelela izvedeti, kako so svojci sprejeli
dejstvo, da ima njihov bliznji demenco, kaj so potrebovali, da so to sprejeli in ali jim je bil pri
sprejemanju kdo v pomo¢. Pogovarjali smo se o tem, kako se je njihovo zivljenje spremenilo,
kaksna so bila takrat njihova pri¢akovanja in zaradi €esar jim je bilo tezje oziroma lazje

sprejeti demenco.
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SPREMEMBA ZIVLJENJA IN ODHOD SVOIJCA V DOM: s tem pojmom sem Zelela
raziskati, kako se je svojcem spremenilo zivljenje glede njihovega vsakdana po tem, ko so
izvedeli, da ima njihov svojec demenco, kako so se prilagodili novemu stanju. Pogovarjali pa
smo se tudi o tem, kdaj so se svojci odlo¢ili, da je ¢as, da svojec odide v dom, in kako so se

pocutili ob odhodu svojca v dom.
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4 REZULTATI

V nadaljevanju predstavljeni rezultati se nanasajo na predhodno analizo pomembnih delov
besedila. Izjave svojcev sem razdelila v tri sklope, in sicer na: dozivljanje demence,
sprejemanje demence in spremembo zivljenja in odhod svojca v dom. V vsakem sklopu je od
2 do 8 kategorij. V prvem sklopu dozivljanje demence so naslednje kategorije: kdaj so se
pojavile prve tezave oziroma spremembe pri svojcu in kako so se kazale, kaj so svojci storili
takrat, koliko ¢asa po prvih spremembah so ugotovili, da ima njihov svojec demenco, kako so
se pocutili takrat, kaj so takrat potrebovali, kdo jim je bil v teh trenutkih v pomo¢, ali so dobili
pomoc¢ tudi s strani kaks$ne organizacije. Drugi sklop vkljucuje 3 kategorije, in sicer: kako so
svojci sprejeli dejstvo, da ima njihov bliznji demenco, kaj so takrat potrebovali ter ali jim je
bil kdo pri sprejemanju v pomo¢. Tretji sklop vkljucuje 2 kategoriji, in sicer: spremembo
vsakdana svojcev po tem, ko so izvedeli, da ima njihov bliznji demenco ter obcutke ob

odhodu svojca v dom.
4.1 DOZIVLJANJE DEMENCE

Kdaj so se pojavile prve tezave oziroma spremembe:
Prve tezave so se pri osebah z demenco pojavile v ¢asu pred dvema oziroma enajstimi leti.
Kljub temu, da so se tezave pri osebah demenco kazale v razlicnem preteklem obdobju, pa je
vec€ina svojcev za demenco izvedela Sele tri leta po pojavu prvih tezav. Svojci so za demenco
izvedeli Sele po treh letih zaradi razli¢nih razlogov:

e spremembe so zaznali kot znake depresije (»... to smo vzeli kot neko znamenje, da se
zaradi depresije manj zanima za sedanjost; ... to stanje smo tudi depresiji
pripisoval.«);

e strokovnjaki niso takoj ugotovili, da gre za depresijo (» ... najprej so rekli, da ima
mama psihoze; ... v psihiatricni so rekli, da je demenca.«);

e oOseba je pravilno odgovarjala na vprasanja, ko so opravljali test (»Ona je na vsa
vprasanja odgovorila pravilno. Zdravnik je rekel, da bo v roku enega tedna doma.«);

e spremembe Se niso bile tako ocitne (»Pozabljivost, to se prav ni vedela, kam je kljuce
dala; ... ona se je drugace se znasla v prostoru, je hodila v trgovino; ... samo

pozabljanje je bilo.«).
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Tisti, ki pa so za demenco izvedeli Ze prej (pred obdobjem treh let po pojavu prvih tezav), pa

so imeli z demenco Ze prehodne izkusnje:

demenco je imela soseda (»Do tega smo prisli sami. Kaksno leto po tem, ko so se
zacele tezave. Ker je imela ena soseda demenco, tako da smo vedeli, kako poteka in
zgleda.«);

demenco je imel ze Kateri drugi druzinski ¢lan (» ... hitro sem vedela, za kaj gre. Ker
sem imela izkusnje z ocetom; ... demenco je imela Zze moja babica, tako da sem jaz

takoj vedela.«).

Kako so se kazale prve teZave oziroma spremembe

Tezave so Se po opisu svojcev pri osebah z demenco obicajno najprej kazale s pozabljivostjo,

kasneje pa tudi s duSevnimi stiskami, spremembami v vedenju, slabo krajevno in ¢asovno

orientacijo, slabo higieno.

Pozabljivost so svojci opisali predvsem kot:

pozabljanje besed, rojstnih dni (» ... mama je najprej pozabila rojstne dneve, ko jih je
imel kdo; ... pozabila je kaksne besede.«);

zalaganje stvari (» ... zalozila je kam stvari; ... je kaj zaloZila ...«);

iskanje in skrivanje predmetov, hrane (» ... smo kljuce, denarnico vsak dan iskali; ...

ni vedela, kam je kljuce dala, stalno smo nekaj iskali; ... sedaj tudi hrano skriva.«).

Vedenjske spremembe so se kazale kot:

sprememba karakterja (» ... prej je gledala samo, kako bo drugim pomagala, potem pa
se je vse vrtel okoli nje. Ni bila vec prijazna, kot je bila.«);

obtozevanje za krajo (» ... imava probleme, da ji stalno kradejo; ... je skoraj do
onemoglosti obtozevala sestro za stvari, ki vem da jih sestra ni naredila ...«);
razdrazljivost, konfliktnost, agresivnost (» ... je prisia v konflikt s sinom in snaho ...;

zalila je strasno; ... ona se je zelo rada prepirala ...«).

Dusevne stiske so ujemajo s pojavom prvih vedenjskih sprememb. Svojci so dusevne stiske

zaznali kot: depresijo, prisluhe, privide in preganjavico.

Svojci pa so opisali tudi spremembe, ki so se nanasSale na ¢asovno in krajevno orientacijo

osebe z demenco. Govorili so o tem, da: osebe z demenco ne poznajo sedanjosti (» ... ne ve
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sedanjih dogodkov ...«), se vracajo v preteklost (» ... omenjala je samo tiste ljudi, ki so bili zZe
zdavnaj mrtvi; ... ona se spominja samo Se doma, v katerem je bila ona rojena ...«), uhajajo

(»... je usla; ... izgubila se je.«).

Nekateri svojci pa so izpostavili, da so osebe z demenco kljub tem tezavam oziroma
spremembam bile se delno samostojne. Osebe z demenco so Se skrbele zase (»Drugace pa je
sama skrbela za sebe in cistila«), se znasle v prostoru in hodile v trgovino (»Ona se je

drugace Se znasla v prostoru, je hodila v trgovino in vse take stvari.«).
Reakcija ob prvih teZavah oziroma spremembah

Svojci so po tem, ko so se pojavile prve spremembe pri svojcu, razli¢no reagirali. Veliko
svojcev so je odlocilo za obisk psihiatra (»... odpeljali smo jo k psihiatru, da naredi teste ...«)
ali pa osebnega zdravnika (»Odsli smo k zdravniku, da bi ugotovili, kaj je res narobe.«), da bi
ugotovili, kaj je s svojcem »narobe«. Nekatere osebe z demenco so po obisku strokovnjakov
dobile zdravila, vendar se po mnenju svojcev stanje ni bistveno spremenilo (»... so ji dali ene
kapljice, tako da je bilo Se slabse ...«). Svojci pa so si ob tezavah, ki so jih zaznali, uredili

tudi dnevno varstvo za svojce ali pa so svojce dali v domsko oskrbo.
Pocutje ob tem, ko so izvedeli, da ima bliZnji demenco

Svojci so se, ko so izvedeli, da ima njihov bliznji demenco, pocutili razli¢no in se na drugacne
nacine spoprijeli s tem. Nekateri svojci so se pocutili grozno, bili SO pani¢ni, prizadeti in
Sokirani (»Meni osebno je bilo zelo grozno«; ... t0 te prizadene ...; ... ko ugotovis, da je
mama dementna ... je fo en velik Sok ...«). Spet drugi so se s tem soo¢ili skupaj z druzino (»S
tem sva se zaceli soocat skupaj s sestro. Precej sva si pomagali.«), nekateri so se z demenco
morali sprijazniti, da so lahko svojcu pomagali (»... moras se sprijazniti s tem, da cloveku

pomagas, kolikor se da.«)

Nekaj svojcev pa na demenco ni bilo pripravljenih, na demenco niso niti pomislili, jo na
zaCetku tudi zanikali ali pa niso videli reSitve (»... na demenco pac nisi pripraviljen; ... ne ves
kako bos zadevo resil, resitve enostavno nimas; ... nisem dolgo verjela; ... noben ne bi

pomislil, da bi se to njej zgodilo...«).

Za svojce je demenca predstavljala tudi preizkuSnjo, saj so morali novo »obremenitev«
vkljuciti v svojo zivljenje (»... je bilo tezko uskladiti vse ...«).
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Potrebe svojcev, ko so izvedeli za demenco

Ko sem svojce povprasala o tem, kaj so potrebovali zase, ko so izvedeli za demenco, so se
odgovori nanaSali predvsem na to, kar so potrebovali njihovi svojci (»... potreboval sem
stvari za mamo ...«). Ko pa sem svojce ponovno vprasala, kaj so potrebovali za sebe in ne za
svojce, pa je veCina svojcev odgovorila, da za sebe niso potrebovali ni¢. Nekateri so bili
mnenja, da morajo sami predelati to, da ima njihov svojec demenco, in se tako na svoj nacin
lotili tega («Jaz nisem nobene pomoci potrebovala. Jaz sem hotela sama s sabo to predelat.
Ampak ni slo. Sem vzela kaksen tablet. Takrat mi je bilo hudo, bi se mi skoraj zmesalo. Takrat
je imela sestra rezervirano potovanje v Indonezijo ... je rekla, da naj grem se jaz. In sem sla.
Odmaknila sem se mal, zato da sem sebe resila, nisem bila tok custvena in sem sla razumsko v

stvar.«)
Kdo jim je bil v teh trenutkih v pomo¢ in oporo

Svojcem so v teh trenutkih pomoc¢ nudili predvsem ozji druzinski ¢lani, to so: sestre, mozje,
zene, otroci (»... moz mi je bil v pomoc in oporo; ... s héerko sva se pogovorile in sva sproti

reSevale probleme; ... s sestro sva se pritoZevali ena drugi ...«)

Na pomo¢ pa so jim prisko¢ili tudi strokovnjaki, ki so jih srecali v psihiatri¢ni bolni$nici (»...
dr. Kogoj mi je pomagal skozi ves cas ...«) ali pa v kraju v katerem bivajo (»... meni je
pomagal gospa Danica, s katero sva se srecali tukaj na FuZinah in mi je potem poslala veliko

literature ...«).

Svojcem so pomagali nasveti prijateljev (»... upostevala sem to kar so mi svetovali drugi ...«)
ter pomo¢, ki so jo dobili od zivali (»... tale (pes) mi je pomagal ... ona je njega vsak dan

pazila ... vedela sem, da jo on pokonci drzi ...«).

Svojci ve€inoma niso iskali pomoci v kak$ni organizaciji, saj so bili mnenja, da pomo¢i niso
potrebovali, ker so pomo¢ Ze dobili v druzini (»... moja héi je psihoterapevt in iz tega vidika
nismo potreboval nobene pomoci ...«) ali pa bi jim pomo¢ koristila, vendar jo v tistem
trenutku niso poiskali (»... pomo¢ bi mi koristila ... samo za to nimam casa ... imam prevec

stvari za katere moram skrbeti ...«)

Nekateri svojci so pomo¢ poiskali pri socialni delavki v domu starej$ih obcanov, vendar so

pomoc¢ poiskali predvsem za to, da so lahko pomagali mami in ne zaradi sebe, kljub temu pa
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jim je pomoc¢ koristila. (»... imela sem pogovor s socialno delavko, ampak zaradi dodatka, ki
je mami pripadal ... Pomoci nisem poiskala zase. Koristilo mi je, da sem se lahko pogovorila

z nekom, ki ima izkusnje ...«)

Eden izmed svojcev pa je odsel k socialni delavki po pomoc¢ zase in povedal, da mu je pomo¢

koristila (»... pomagala mi je s pogovorom ... vsaka dodatna informacija in izkusnja ti lahko
pomaga ...«)

4.2 SPREJEMANJE DEMENCE
Kako so svojci sprejeli dejstvo, da ima njihov bliZnji demenco

Svojci so vecinoma imeli kar nekaj teZzav s sprejemanjem demence. TeZave s sprejemanjem so
izvirale iz sprememb osebnosti, ki so se pojavile pri svojcih (»... Tezko sem to sprejela, zato
ker se je mama zelo spremenila ...«).

Z demenco so se spoprijeli, tako da:

e 50 se sproti soocali s demenco (»... sproti sem se soocala z nalogami ...«);,

so se sprijaznili (»... jaz sem se sprijaznila ... nikoli vec ne bodo taki, kot so bili ...

clovek zivi v svojem svetu ...«);

je niso sprejeli, ampak jo sprejemajo (»... ne sprejmes, sprejemas ... nikoli se ne

sprijaznis ...«);

so to sprejeli kot del zivljenja (»... potem to vzames kot del Zivljenja ... probas cim

bolj pomagat ...«).

Ob tem so se prepletala razli¢na Custva in obcutki. Bilo jim je hudo, tezko, ¢utili so bolec¢ino,

jezo, Zalost in se pocutili obremenjene.

Nekateri svojci pa so demenco lazje sprejeli, ker so imeli izkuSnje, saj so Ze prej poznali ljudi
z demenco. Najtezje pa jim je bilo sprejeti to, da ne vedo, kako hitro bo demenca napredovala

(»... najtezje je sprejeti to, da ne ves, kako hitro bo vse skupaj napredovalo ...«).
Kaj so potrebovali, da so demenco sprejeli

Svojci so se z demenco spoprijeli na razli¢ne nacine:
e potrebovali so ¢as, da so se na demenco navadili (»... ¢as. Zato, ker se mi zdi, da sem

se cez cas navadila na dejstvo, da ima mama demenco ...«);
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ni¢ posebnega (»... Ni¢ posebnega ... morala sem sprejeti, da ima demenco, da sem ji
tako lahko ¢im bolj pomagala ...«);

niso potrebovali veliko, da so se z demenco sprijaznili, vedeli so, kaj lahko
pricakujejo, saj so ze imeli izkusnje z demenco (»... vedela sem nekako, kaj me caka,
ker je bil bolan tudi oce ...«);

sprejeli kot neko novo bolezen (»... mama je bila ze toliko bolna, da smo to sprejeli,
kot eno novo bolezen ...«);

dojemali so vsak dan posebej (»... kaj jaz vem ... vsak dan posebej dojemala, kaj se bo
zgodilo ...«);

informacije (»... meni je zelo pomagalo, da sem se o demenci pozanimala ... da sem

vedela, kaj casa mamo, kaj lahko pricakujem ...«).

Kdo jim je bil pri sprejemanju v pomo¢

Svojcem so bili v pomo¢ najveckrat ozji druzinski ¢lani ter strokovnjaki in prijatelji, ki so

imeli izkusnje z demenco. Pomagali so jim s pogovori (»... nama je bilo lazje, da sva

predebatirali vse ...«) ali pa z oskrbo osebe z demenco (»... s tem, da mi je pri vsem

pomagala, da nisem bila sama za vse ...«).

4.3 SPREMEMBA ZIVLJENJA IN ODHOD SVOJCA V DOM

Sprememba vsakdana

Svojcem se je po tem, ko so izvedeli, da ima njihov bliznji demenco, zivljenje spremenilo.

Predvsem so bili bolj psihi¢no, fizi¢no, finan¢no in ¢asovno obremenjeni:

psihi¢no obremenitev je za njih predstavljal predvsem stalni stres, obremenitve, izguba
socialnih stikov, skrb, strah za svojca, obremenjenost s tem, da jih svojec pogresa, ko
jih ni, ter razpetost med druzino in mamo oziroma mamo in sluzbo;

¢asovno obremenjeni so bili zaradi pogostih obiskov in telefonskih klicev, ki so jim
vzeli veliko casa;

fizi€na obremenitev se je pojavila zaradi opravljanja hiSnih opravil in oskrbe osebe z
demenco;

finan¢na obremenitev pa je bila posledica placevanja oskrbe v domu.

Prilagoditi so morali novim spremembam, ki jih je demenca prinaSala v njihova Zivljenja:
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e spremenili so svoje rituale, saj so jih morali prilagoditi, tako da so lahko pomagali
svojcem;

e organizirati so morali dnevno varstvo, dostavo prehrane;

¢ imeli so nove obveznosti, saj so morali vsak dan obiskovati svojca ter preveriti ali je z

njim vse v redu.
Obcutki ob odhodu mame v dom
Svojci so se ob odhodu osebe z demenco v dom pocutili:

e Qrozno;

bedno;

ni jim bilo vseeno;

hudo jim je bilo, bolelo jih je;

ocitali so si (»... najbolj si ocitas, kadar si stran ...«).

Nekateri pa niso imeli le negativnih obcutkov, saj so obcutili:
e olajSanje (»... vedela sem, da bo Sla v oskrbo ... enostavno nisem imela casa za
njo ...«);
zadovoljstvo (»... ko vidis, da mami ni¢ ne manjka, da se smeje ... najbrz ji doma ne bi

mogla tega nuditi ...«).
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5 RAZPRAVA

Prve spremembe oziroma tezZave se pri osebah z demenco pojavijo nenadoma. Na zacetku se
kazejo s pozabljanjem besed, rojstnih dni, zalaganjem ter iskanjem predmetov. Svojci ob
zacCetnem pozabljanju ne reagirajo, saj predvidevajo, da je slab spomin del starosti. Kasneje,
ko se pojavijo duSevne stiske in vedenjske spremembe pa svojci poiscejo pomoc¢. Dusevne
stiske se kazejo s prisluhi, prividi, preganjavicami in depresijo. Spremembe v vedenju pa

svojci zaznajo, kot spremembo karakterja, razdrazljivost, konfliktnost in agresivnost.

Obicajno, ko svojci is¢ejo pomo¢, najprej odidejo z osebo z demenco do osebnega zdravnika,
ki jih potem napoti na pregled k psihiatru. Osebe z demenco tam opravijo test, tako da
ugotovijo, ali gre za demenco in dobijo ustrezna zdravila. Svojci, ki so ze imeli izkus$njo z

osebo z demenco, poiscejo pomoc prej in tako prej izvedo, da gre za demenco.

Oseba z demenco s¢asoma izgubi obcutek za ¢asovno in krajevno orientacijo, zato se za¢ne
vracati v preteklost, sedanjih dogodkov pa ne pozna. Oseba z demenco zaé¢ne tudi uhajati. Ko
se uhajanje pojavi, se svojci obic¢ajno odlo¢ijo, da bodo osebo z demenco namestili v dom, saj
v Casu, ko so v sluzbi, ne more nihée skrbeti za njo. Tudi pri svojcih, ki niso zaposleni, pa ta

nenehna skrb in stres povzrocita, da se prav tako odlo¢ijo za namestitev v dom.

Ko so svojci izvedeli, da ima njihov bliznji demenco, SO se pocutili grozno, bili so pani¢ni,
prizadeti in Sokirani. Na demenco niso bili pripravljeni, nanjo niso niti pomislili. Demenco so
na zacetku zanikali in zanjo niso videli resitev. Soocali so se skupaj z druzinskimi ¢lani in so

bili mnenja, da se morajo z demenco sprijazniti, da lahko svojcu pomagajo.

Svojci so o potrebah, ki so jih imeli ob ugotovitvi, da ima njihov bliznji demenco, povedali
malo. Ve¢inoma pomoci zase niso potrebovali, osredotocili so se predvsem na potrebe osebe z
demenco in skuSali poiskati pomoc, v katero bi bili vkljuceni. Nekateri so bili mnenja, da
morajo demenco predelati sami. Zato pomoc¢i niso poiskali, ampak so si poskusali pomagati
sami. Tako, da so se odmaknili in Se enkrat iz drugega zornega kota pogledali nastalo
situacijo. Niso bili ve¢ tako Custveno vpleteni, ampak so zaceli bolj razumsko gledati na
celotno stanje. Spet drugi pa so pomo¢ poiskali pri socialni delavki v domu, vendar za osebo z
demenco in ne zase. Kljub temu pa so dobili tudi nekaj informacij o sami demenci in nasvetov

socialne delavke o tem, kako se do osebe z demenco obnasati. Te informacije in nasveti so
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jim Koristili. Nekateri so pomo¢ potrebovali, vendar je v tistem trenutku niso poiskali, saj so

bili preve¢ obremenjeni z oskrbo osebe z demenco.

Ko so svojci izvedeli za demenco, so jim bili v pomo¢ predvsem druzinski ¢lani. Najveckrat
so to bili moZje, Zene, sestre in otroci. Pomagali so jim pri sprejemanju demence, tako da so
se z njimi o tem pogovorili ali pa jih pomagali z oskrbo osebe z demenco. Svojcem so bili v
pomo¢ tudi prijatelji, ki so imeli izku$nje z demenco, saj so bili mnenja, da je vsaka dodatna
izku$nja dobrodosla. Pomagali pa so jim tudi strokovnjaki s podro¢ja demence, in sicer dr.
Kogoj, ki je zaposlen na Psihiatricni kliniki v Ljubljani, ter Danica SimsSi¢, predsednica
zdruzenja Spomincica. Eden izmed svojcev pa je menil, da mu je bil v pomo¢ tudi pes, ki mu
je pomagal mamo dalj ¢asa obdrzati v isti fazi demence, saj je mama morala zanj skrbeti (ga

odpeljati na sprehod, ga nahraniti), ko je bil svojec v sluzbi.

Svojci so vecinoma imeli teZave s sprejemanje demence. TeZave so imeli zaradi sprememb v
vedenju in osebnosti osebe z demenco. Tisti svojci, ki so si bili blizje s svojimi starsi, SO
demenco tezje sprejeli, kot tisti, ki s starSi niso imeli tesnih stikov. Svojci, ki so ze poznali
osebo z demenco in imeli z njo stik ali pa imeli svojca, ki je imel demenco, so demenco lazje
sprejeli. Demenco so svojci sprejeli tako, da so se sproti soocali z nalogami, so se z demenco

sprijaznili, so to sprejeli kot del zivljenja ali pa demenco $e sprejemajo.

Svojci so med sprejemanjem demence dozivljali razlicne obcutke in Custva. Bilo jim je hudo,

tezko, cutili so bolecino, jezo, Zalost ter se pocutili obremenjene.

Svojci so za sprejetje demence potrebovali ¢as, da so se na demenco »navadili«. Nekateri
svojci niso potrebovali veliko, da so sprejeli demenco, saj so vedeli, kaj lahko pri¢akujejo, ker
so z demenco Ze imeli izkus$nje ali pa so se 0 demenci pozanimali in jim je to pomagalo. Spet
drugi so demenco sprejeli tako, da so dojemali vsak dan posebej, kaj se bo zgodilo. Dolo¢eni
svojci pa so demenco sprejeli kot neko novo bolezen, ki so jo obravnavali kot ostale bolezni

bliZnjega.
Neke potrebe, ki bi jo imela veina svojcev za sprejem demence, nisem zasledila.

Svojcem se je Zivljenje po tem, ko so izvedeli, da ima njihov bliznji demenco, spremenilo.
Predvsem so bili bolj psihi¢no, fizicno, finanéno in casovno obremenjeni. Psihi¢no
obremenitev je za njih predstavljal stalni stres, obremenitve, strah, skrb za svojca, razpetost

med druZino in svojcem oziroma svojcem in sluZzbo. Obremenila jih je tudi izguba socialnih
55



stikov, saj so zaradi fizi¢ne utrujenosti in pomanjkanja ¢asa, raje ostali doma, kot pa se druzili

s prijatelji.

Svojci so bili zaradi oskrbe osebe z demenco predvsem zaradi pogostih obiskov in telefonskih
Klicev tudi ¢asovno obremenjeni. Fizi¢no obremenitev pa je zanje prestavljala nenechna oskrba
osebe z demenco in nenehno dvojno opravljanje hisnih opravil, saj so jih opravljali tako pri

osebi z demenco, kot tudi pri sebi doma.

Ko so se svojci odlo¢ili, da gre njihov bliznji v dom, pa So bili obremenjeni Se finanéno, saj SO

nekateri izmed njih morali doplacevati domsko oskrbo za osebe z demenco.

Svojci so se morali prilagoditi tudi novim spremembam, ki jih je demenca prinasala v njihova
Zivljenja, saj so spremenili svoje rituale in jih prilagodili tako, da so lahko pomagali svojcem.
Organizirati so morali dnevno varstvo za 0sebo z demenco v ¢asu sluzbe, ko oseba z demenco
ni mogla biti sama, ter dostavo hrane tistim osebam z demenco, ki niso bile ve¢ sposobne
kuhati. Obveznost so Cutili tudi v vsakodnevnem obiskovanju svojca in preverjanju, da je z

njim vse v redu.

Tudi glede odhoda osebe z demenco v dom za stare so imeli svojci razlicne ob¢utke. Pocutili
S0 se grozno, bedno, bilo jim je hudo in jih je bolelo. Nekateri so si tudi oditali, ker so bili
svojci sami v domu, zato niso hodili na pocitnice, dokler jim niso strokovnjaki povedali, da
jih oseba z demenco ne pogresa, takrat ko jih ni. Svojci pa so ob odhodu osebe z demenco v
dom imeli tudi pozitivne obcutke, saj so obcutili olajsanje, ker so vedeli, da bo v domu zanjo
dobro poskrbljeno, morda tudi bolje, kot so oni lahko za njo skrbeli doma. Eden izmed

svojcev pa je obcutil tudi zadovoljstvo, ko je videl, da mami ni¢ ne manjka in da se smeje.

Ugotovila sem, da so se pri osebah z demenco pojavljali obicajni znaki, ki jih navaja tudi
Pecjak (2007: 177) in so nekako znacilni za demenco. Te znaki pa se niso pojavljali pri vseh

osebah z demenco v enaki meri in z enako intenzivnostjo.

Svojci imajo najveckrat tezave s sprejemanjem demence zaradi vedenjskih sprememb, ki jih
prinasa demenca. Osebe cutijo, da so svojca izgubile, Ceprav ga Se vedno imajo, saj je zaradi
spremenjenih osebnostnih lastnosti in zaradi sprememb v vedenju lahko oseba z demenco

drugacna, kot je bila pred pojavom demence.
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Svojci ob oskrbi oseb z demenco dozivljajo razlicne obremenitve, ki vplivajo tudi na njihovo

socialno mreZo, saj enostavno vec ¢asa posvetijo oskrbi bliznjega.

Svojci si, kot navajajo Flaker et al. (2004: 48), Zelijo razbremenitve in jo tudi potrebujejo.
Nekateri so to razbremenitev najprej videli v dnevnem varstvu oziroma v negi na domu, Ki
jim je omogocila vsaj delno razbremenitev. Ko pa se je stanje osebe z demenco poslabsalo, pa

je bila edina razbremenitev za svojce domska oskrba.

Uporabljena metodologija mi je omogocila pridobitev primerljivih rezultatov, ki pa jih zaradi
premajhnega vzorca ne morem posplositi. Moje ugotovitve so pokazale, da je v socialnem
delu Se veliko prostora za delo socialnih delavcev s svojci oseb z demenco. Predvsem bi se
svojcem morala nuditi ve¢ja podpora, ko izvedo, da ima njihov bliznji demenco, saj je za tiste,
ki nimajo izkuSenj z demenco ali pa demence niso pricakovali to tezko obdobje. Takrat bi jim
priSle prav izkuSnje socialnih delavcev z osebami z demenco in informacije, ki bi jim

pomagale pri komuniciranju in ravnanju z osebami z demenco.

Socialni delavci pa bi lahko igrali tudi pomembnejSo vlogo pri sprejemanju demence pri
svojcih oseb z demenco, ker so svojci premalo pozorni na samo sprejemanje demence, saj
svoja Custva potlacijo in se v celoti posvetijo oskrbi osebe z demenco. Socialno delo bi lahko
izoblikovalo ve¢ programov, s pomocjo katerih bi pomagali svojcem, da ta Custva izrazijo in

se z njimi soocijo.

Pri raziskavi se je izkazalo, da svojci oseb z demenco o teh temah ne razmisljajo pogosto.
TeZava so bila tudi preve¢ osebna vpraSanja, na katera so svojci tezko odgovarjali. Zato za
nekatera vprasanja sploh niso imeli odgovorov ali pa so bili njihovi odgovori zelo kratki.
Kljub temu bi morala pri nekaterih vprasanjih in odgovorih sogovornikom postaviti Se
dodatna vpraSanja, da bi tako res prisla do informacij, ki sem jih Zelela izvedeti, saj bi morda,

¢e bi vprasanja oblikovala drugace, dobila podrobnejse odgovore.
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SKLEPI

Svojci pogosto hitro opazijo spremembe, ki se pojavijo pri osebi z demenco, vendar te
spremembe pripiSejo starosti.

Obicajno pomoc poiscejo, ko spremembe postanejo bolj intenzivne. Takrat odidejo do
osebnega zdravnika ali psihiatra.

Ko svojci izvedo za demenco, dozivljajo negativne obCutke. Na demenco niso
pripravljeni in zanjo ne vidijo resitve. Demenca zanje predstavlja preizkusnjo, saj jo
morajo nekako vkljuciti v svoje zivljenje.

Svojci so zaradi oskrbe osebe z demenco fizi¢no, psihi¢no, finanéno in ¢asovno
obremenjeni. Razpeti so med osebo z demenco in druzino oziroma 0sebo z demenco
in zaposlitvijo.

Pogosto imajo obcutek, da so svojca zaradi spremenjenih osebnostnih lastnosti Ze
izgubili, Ceprav je svojec Se Ziv.

O svojih potrebah svojci ne razmisljajo, saj se bolj osredotocajo na potrebe oseb z
demenco in se trudijo, da bi njihove potrebe zadovoljili ter jim nudili ¢im bolj$o
pomoc in kasneje oskrbo.

Ko svojci poiséejo pomog, je ne poiséejo za sebe, temveé za svojce. Ce pa ob tem
dobijo tudi pomoc€ zase, pa jim ta pomoc koristi.

Svojcem so ob sprejemanju in dozivljanju demence najveckrat v oporo 0zji druzinski
¢lani. V nekaterih primerih pa tudi strokovnjaki in zivali ter prebrana literatura.

S sprejemanjem demence imajo vec tezav tisti, ki so si z osebo z demenco bliznje.
Demenco hitreje sprejmejo svojci, ki so Ze imeli izkuSnjo z demenco.

Svojci se na demenco navadijo, Se z demenco sprijaznijo, jo sprejmejo kot novo
bolezen ali pa vsak dan posebej dojemajo, kaj se dogaja.

Velika sprememba v Zivljenju svojcev je odhod osebe z demenco v dom za stare.

V svojcih odhod v dom za stare sprozi negativne obcutke ali pa je to za njih olajsanje

in jim da obcutek zadovoljstva.
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PREDLOGI

Javnost in svojce oseb z demenco bi bilo treba bolj ozavestiti o problematiki demence,
da bi hitreje prepoznali znake demence in na ta na¢in upocasnili potek demence. To bi
lahko storili z uvedbo novih programov, s pomocjo katerih bi svojci pridobili te
informacije. Programi pa bi morali biti dostopni vsem svojcem, zato bi bilo primerno,
da se nahajajo v blizini bolnisnic ali psihiatri¢nih klinik, saj bi tako svojci lahko odsli
po informacije takoj po tem, ko bi izvedeli za demenco.

Svojci so dostikrat omenili, da so Cakali na prosto mesto v domu. Zato sem iz
raziskave ugotovila, da obstaja potreba po novih domovih za stare. Po mojem mnenju
bi morali raziskati, v katerih krajih je potreba po domovih najveéja, in tam izgraditi
nove domove za stare, ki bi imeli varovane oddelke za osebe z demenco in bi tako
omogocali razbremenitev svojcev.

Izoblikovati bi morali tudi razli¢ne oblike oskrbe na domu za osebe z demenco, ki bi
bile v pomo¢ svojcem in bi osebam z demenco omogocale, da ¢im dlje ostanejo v
domacem okolju. Vendar pa bi morala del financiranja za tako pomo¢ zagotoviti tudi
drzava.

Svojce, ki skrbijo za osebo z demenco doma, bi morali nauciti, kako naj se ukvarjajo z
osebo z demenco v vsakem stadiju demence, da bi lahko tako upocasnili napredovanje
bolezni. Za to bi morale ob¢ine organizirati izobrazevanja, do katerih bi bili opraviceni
vsi svojci oseb z demenco.

Organizirati bi morali skupino za pomo¢ svojcem pri sprejemanju demence, ki bi
morala biti svojcem bolj dostopna (primerne ure, lokacije) in jim na ta nacin
omogocila laZje sprejemanje demence.

Raziskavo bi bilo potrebno razsiriti tako, da bi dodala vpraSanja o samem sprejemanju
demence, ki bi bila bolj razumljiva za intervjuvance in bi tako nanje lazje odgovarjali.
V raziskavo bi lahko vkljucila tudi svojce, ki e sami skrbijo za osebo z demenco in
pri katerih se je demenca pojavila pred kratkim. Tako bi dobili vpogled v to, ali se

sprejemanje in dozivljanje demence s ¢asom spremeni.
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9

PRILOGE

9.1 PRILOGA 1: SMERNICE ZA INTERVJU S SVOJCI OSEB Z DEMENCO

Smernice za intervju s svojci oseb z demenco

1.
2.
3.

Od kod prihajate (mesto, vas, naselje)?
Katero stopnjo demence ima vas svojec?
DOZIVLJANJE DEMENCE
Kdaj so se pokazale prve tezave pri vaSem SvVOjcu?
Kako so se kazale te tezave?
Kaj ste storili takrat?
Koliko ¢asa po prvih tezavah ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?
Kako ste se pocutili takrat, ko ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?
Kaj ste takrat potrebovali?
Kdo vam je bil v teh trenutkih v pomo¢?
Ste morda takrat dobili pomo¢ tudi s strani kak$ne organizacije oz. osebe? (Ce oseba
odgovori NE, potem bi jo vpraSala Se: Ali bi vam v tistem trenutku koristila pomo¢
kak$ne organizacije, osebe?)
Ali se vam zdi, da tako pomoc¢ potrebujete?
SPREJEMANJE DEMENCE
Kako ste sprejeli dejstvo, da ima vas bliznji demenco?
Kaj ste potrebovali, da ste to sprejeli?
Ali vam je bil pri sprejemanju kdo v pomo¢€, oporo?
SPREMEMBA ZIVLJENJA IN ODHOD SVOJCA V DOM
Ali ste morda poiskali pomo¢ v domu, v katerem je vas svojec?
Vam je odlocitev, da poiScete pomo¢, pomagala sprejeti dejstvo, da ima vas bliZnji
demenco?
Ce odgovori z DA, bi vprasala $e: Kako so vam pomagali pri sprejetju?
Kaksno pomo¢ so vam ponudili?
Ste se kdaj udelezili dogodka Alzheimer caffe oz. veste za kakSen dogodek gre?
Ce odgovori z NE, vprasam $e: Ali morda za dogodek $e niste vedeli ali se ga zaradi
kaksSnega drugega razloga Se niste udelezili?
Ce odgovori z DA, vprasam 3e: Se vam zdi, da vam je udelezba koristila pri

sprejemanju demence? Na kaksen nacin vam je udelezba pomagala pri sprejemanju?
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Mi lahko opiSete, kako se je spremenil vas vsakdan po tem, ko ste izvedeli, da ima vas
bliznji demenco?

Kako ste se takrat pocutili?

9.2 PRILOGA: INTERVJUJI S SVOJCI

INTERVJU 1

Prvi intervju je potekal 22. 1. 2013 od 15.30 in je trajal priblizno 25 minut. Gospa je h¢i osebe
z demenco, Ki ze 5 let zivi v Domu starej$ih ob¢anov Fuzine na varovanem oddelku. Gospa je
mamo opisala kot zelo komunikativno in druzabno. Pred izbruhom demence je gospa imela
zelo dober spomin. H¢i je Se povedala, da je mama zelo rada pomagala ljudem in je bila po
poklicu socialna delavka.

Od kod prihajate (mesto, vas, naselje)?

Iz Maribora sva obe z mamo. Jaz pa Ze nekaj €asa zivim v Ljubljani.

Katero stopnjo demence ima vas svojec?

Po mojem mnenju ima mama drugo stopnjo.

Kdaj so se pokazale prve teZave pri vaSem svojcu? Kako so se kazale te teZave?

Priblizno okoli leta 2008. Priblizno dve leti po tem, ko je postala vdova, ker je bil verjetno to

sprozilni moment za njeno depresijo. Zacelo se je tako, da je mama najprej pozabila rojstne

dneve, ko jih je imel kdo. Kar je bilo za njo zelo nenavadno, ker je vedno vedela vse $tevilke

na pamet in vse telefonske. To smo vzeli kot neko znamenje, da se zaradi depresije manj

zanima za sedanjost. Potem se je zacelo dogajat, da je pozabila kaksne besede. In je potem

tvorila, ko je Zelela mleko, je rekla: to je tista stvar, ki jo dobi$ v trgovini, tista. ki se pije, ki jo

da krava.
Kaj ste storili takrat?

V druzini imamo psihiatra, zato smo dovolj zgodaj spoznali, da gre za demenco. Takrat smo

jo odpeljali k psihiatru, ki je naredil teste in je dobila zdravila. Mama ni Zelela druge pomo¢i.

Zeleli smo ji organizirat pomo& na domu, ampak tega ni Zelela. Problem pa je bil, da sva obe s

sestro ziveli v Ljubljani, mama pa v Mariboru. In sSmo jo sicer potem obiskovali bolj pogosto.

Poskrbeli smo, da smo ji Stevilke napisale na veliko, tako, da potem ni iskala ocal ali pa
Stevilk.
Koliko ¢asa po prvih teZavah ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?

Priblizno pol leta po tem, ko smo zaceli opazati spremembe.
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Kako ste se pocutili takrat, ko ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?

S tem sva se zaceli soocat skupaj s sestro. Precej sva si pomagali.

Kaj ste takrat potrebovali? Kdo vam je bil v teh trenutkih v pomoé?

Nié. Ker sem vse informacije dobila Ze v druZzini. V oporo pa mi je bila sestra. Z njo sva

nekako §li skozi to.

Ste morda takrat dobili pomo¢ tudi s strani kak$ne organizacije oz. osebe? (Ce oseba
odgovori NE, potem bi jo vpraSala Se: Ali bi vam v tem trenutku koristila pomoc¢ kakSne
organizacije, osebe?)

Ne. Pomod¢i nisem poiskala, ker je nisem potrebovala. Ker sem mela to urejeno znotraj

druzine. Ce sem potrebovala pogovor sem odsla do sorodnika, ki je psihiater.
Ali se vam zdi, da tako pomo¢ potrebujete?

Ne.

Kako ste sprejeli dejstvo, da ima vas bliznji demenco?

Sproti sem se soofala z nalogami, ki sem jih mela. HujSa je bila faza, ko mama ni mogla

samostojno Zivet, ker sem morala takrat mamo pripravit do tega, da bi §la v dom. To je bilo

zelo tezko. Ker nismo mogli ve¢ skrbeti za njo. Se mi zdi, da je najtezje sprejeti to, da ne ves,

kako hitro bo vse skupaj napredovalo. To je najtezje, ker ne vem, kako bo drugié, ko jo bom

videla.
Kaj ste potrebovali, da ste to sprejeli?

Potrebovala sem &as. Se mi zdi, da sem se s ¢asom kar nekako navadila na to, da ima mama

demenco. Mi je pa pri sprejemanju najve¢ pomagala sestra.

Ali vam je bil pri sprejemanju kdo v pomoc, oporo?

Kot sem Ze rekla mi je bila v pomo¢ sestra. Z njo sva se veliko pogovarjali 0 mami, njeni

bolezni. Tako nama je bilo lazje, da sva predebatirale vse.

Ali ste morda poiskali pomoC v domu, v katerem je vas svojec?

Ne nisem. Razen teh kak$nih pogovorov s socialno delavko. Vendar k njej nisem od$la po

pomoc. Je bilo vse bolj v okviru tega, da bi pomagala mami, da bi demenca ¢im dlje ostala na

istem nivoju.
Ste se kdaj udelezili dogodka Alzheimer caffe oz. veste za kakSen dogodek gre?

Ne, ker se mi zdi, da je mama ze v tej fazi, da mi to ne bi ve¢ koristilo.

Mi lahko opisete, kako se je spremenil vas vsakdan po tem, ko ste izvedeli, da ima vas bliZnji

demenco?
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Pogosteje sem klicala mamo. Med vikendi sem bila vedno pri njej. To je bilo zelo naporno,

ker je trajalo priblizno dve leti. Tako sem se veckrat na teden vozila iz Ljubljane v Maribor,

da sem odSla k mami. Ko pa je bila na psihiatriji, je bilo kar naporno, saj sva se s sestro vsak

dan izmenjavali pri mami. To je bilo res tezko, saj je vsak dan ena hodila po sluzbi k mami.

Sestri je bilo Se tezje kot meni, ker ima S$tiri otroke. Moras se tudi s partnerji organizirat. Sem

vesela, da razumejo. Ker je to kar en drug stil Zivljenja. Vse skupaj pa vpliva tudi finan¢no na

naju. Ko je bila mama Se v Mariboru v domu, je bil dom na koncesijo, tako da sem morala

vsak mesec doplacati Se 250 €. Tako da sem tudi finanéno vse bolj lezla v minus.

Kako ste se pocutila, ko je mama odsla v dom? KakSne obcutke ste obcutili takrat?

To sem tezko naredila. Nisem hotela prezgodaj mami vzeti dostojanstva in moznosti

odlodanja. Zaradi tega sem nekatere organizacijske stvari zacela delat prepozno. Npr. Se zdaj

nimam nad njo skrbni$tva. Tudi to bi morala urediti. Vendar nekako oklevam, ker ne vem, ali

je mama Se sposobna odlocati zase ali ne. Meni je to najtezji del tega, da je §la v dom. Ker

sem vedela, da bom morala potem dolo¢ene stvari urediti, glede odlo¢anja.

INTERVJU 2

Drugi intervju je potekal 23. 1. 2013 od 12.00 ure dalje in je trajal priblizno 30 minut. Gospa,
s katero sem izvedla intervju, je héi osebe z demenco. Gospa je stara 84 let.

Od kod prihajate (mesto, vas, naselje)?

Obe prihajava iz Ljubljane.

Katero stopnjo demence ima vas svojec?

Mislim, da ima mama drugo stopnjo demence.

Kdaj so se pokazale prve teZave pri vaSem svojcu? Kako so se kazale te teZave?

Leta 2005 jo je zadela mozganska kap. Takrat je zagela biti isto druga¢na. Tudi karakterno je

prej gledala samo, kako bo drugim pomagala, potem pa se je vse vrtel okoli nje. Ni bila ved

tako prijazna, kot je bila. Ona je bila »taglavna«. Potem je imela razne preganjavice in je bila

tudi hospitalizirana na Psihiatri¢ni kliniki. Kasneje je bila tudi v dnevnem varstvu, vendar so

tam imeli tezave z njo. Je govorila, da ji je kdo kaj vzel ali jo grdo gledal. Takrat se je pocutila

ogrozeno, se mi je kr smilila. Tako da v dnevno varstvo ni ve¢ hodila.
Kaj ste storili takrat?

Na zacetku smo ji priskrbeli dnevno varstvo. Kasneje smo $li K psihiatru. Dobila je zdravila in

mogode, da je bilo malo boljse, ampak ne zelo. Zato je bila kar nekaj mesecev tam. Potem pa

je iz psihiatri¢ne $la takoj v dom.
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Koliko Casa po prvih teZavah ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?

Najprej so rekli, da ima mama psihoze. Ko pa je bila hospitalizirana v psihiatri¢ni se rekli, da

je demenca. Da se zaéne s tem. Priblizno 1 leto po zacetnih spremembabh.

Kako ste se pocutili takrat, ko ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?

Jaz sem ze prej bila obremenjena s tem, ker sva sami ziveli. Ker sem $e delala, ona pa na

primer ni Zelela v dnevno varstvo in sva se prepirali. Ona se je zelo rada prepirala. Tudi Ce

sem jaz odnehala, se je ona $e naprej prepirala. Skoz se je &utila ogroZeno. Potem so mi

svetovali, da naj odneham, da je bolje tako. Ampak ni bilo dosti bolje. Se vedno je bilo tezko

uskladiti vse.
Kaj ste takrat potrebovali? Kdo vam je bil v teh trenutkih v pomoc?

Imam sestro, s katero sva se potem pritozevali ena drugi. Druge pomod¢i pa nisem poiskala.

UpoStevala sem to, kar so mi drugi svetovali.

Ste morda takrat dobili pomoc tudi s strani kakSne organizacije oz. osebe?
Ne.
Ali bi vam v tem trenutku Kkoristila pomo¢ kaksne organizacije, osebe?

Ne vem. Neke pomo¢i niti nisem iskala. PoskuSala sem ji ugoditi, da sva se na ta na¢in manj

prepirali in je bilo tudi meni lazje. Sem pa imela Ze ve¢ pogovorov s socialno delavko in

psihiatrinjo. Ampak se mi zdi, da bi lahko imela $e ve¢ tak$nih pogovorov.

Ali se vam zdi, da tako pomo¢ potrebujete?

Ja in ne. Mi je koristila pomo¢, ki sem jo prejela. Najbolj me je obremenjevalo dejstvo, da ne

morem vsak dan priti k njej na obisk. Vendar so me tukaj potolazili, da je to naporno za njo.

Da je bolje, &e pridem vsak drug dan, ali pa vsak dan za krajSi das. Naj se ne obremenjujem s

tem, da me bo mama pogreSala. S tem sem bila prej zelo obremenjena, nisem $la nikamor.

Zdaj pa tudi kak$en vikend ne pridem na obisk. Grem kam za kakSen vikend.

Kako ste sprejeli dejstvo, da ima vas bliZnji demenco?

Tezko je bilo. Zato, ker se je to pojavilo kar naenkrat. Po mozganski kapi se je vse

spremenilo. Spremenila se je mamina osebnost. Postala je zelo prepirljiva in to je bhilo

najtezje. Da se je tako spremenila, da je véasih sploh nisem prepoznala. Bilo je tako, kot da bi

imela drugo osebo za mamo. Potem s prihodom v dom se je to nekako umirilo, tako da se

sedaj ne prepira toliko. Mi je pa Se vedno tezko, ker ne vem, koliko ¢asa bo Se na tej stopnii,

da se bom lahko skoraj normalno pogovarjala z njo.

Kaj ste potrebovali, da ste to sprejeli?

67



Cas. Zato, ker se mi zdi, da sem se ez ¢as navadila na dejstvo, da ima mama demenco. Zdi

se, da je pri njenih letih vseeno dolgo zivela polno zivljenje, tako da sem nekako pri¢akovala,
da se bo nekaj zgodilo. Ampak nisem mislila, da bo to demenca. Sem pri¢akovala kaks$no

drugo bolezen.

Ali vam je bil pri sprejemanju kdo v pomo¢, oporo?

V pomo¢ mi je bila sestra. Skupaj sva $li skozi to. Sva se pa véasih tudi skregali. Ker je bila

mnenja, da mamo preved crklam. Predvsem zato, ker se nisem kregala z njo. Pomagala mi je

tudi sodelavka, ki mi je dala veliko informacij, ker je imela mamo v domu, ker je imela

demenco. Je rekla, da je s¢asoma lazje in da je bolje, €e se proba$ ¢im prej sprijaznit S tem.

Ste morda demenco sprejela laZje zaradi tega, ker je bil celoten potek demence pocasen?
Ja ja, sigurno.
Ali ste morda poiskali pomo¢ v domu, v katerem je vas svojec?

Pomod¢i nisem iskala. Imela pa sem nekaj pogovoroVv s socialno delavko in psihiatrinjo, kot

sem Ze rekla. So mi pa pogovori pomagali, Siqurno.

Vam je odlocitev, da poi§éete pomocé, pomagala sprejeti dejstvo, da ima vas bliZnji
demenco? Kako so vam pomagali pri sprejetju?

Mi je pomagalo, da sem se sprijaznila, da sem ugotovila, da je mama Se vedno ista. Da so te

spremembe osebnosti nekako plod demence. To me je prej najbolj zrlo. Ker je bila mama

¢isto drugacéna in mi je bilo Se tezje, ker je nisem poznala veg.

Ste se kdaj udelezili dogodka Alzheimer caffe oz. veste za kakSen dogodek gre?

Ne.

Ali morda za dogodek Se niste vedeli ali se ga zaradi kakSnega drugega razloga Se niste
udelezili?

Vedno sem takrat imela kak$ne obveznosti, da se nisem mogla udeleziti. Sedaj ne delam vec,

sem kon¢no V pokoju, tako da se bom lazje udeleZila.

Mi lahko opisete, kako se je spremenil vas§ vsakdan po tem, ko ste izvedeli, da ima vas bliZnji
demenco?

Takrat sem bila v stalnem stresu, ker nikoli nisem vedela, kaj bo. Nisem vedela, ali bo kaj

doma naredila, dokler je bila §e sama doma. Sem hitela v sluzbo, domov in potem $e nazaj v

sluzbo. Res sem bila raztrgana med tem. Med njo, pa med tem, da se bo kaj zgodilo. Skoz

sem bila pod stresom.

Kdaj ste se za to odlocili, da boste dali vlogo za v dom?

Mi smo dali vlogo v dom ze takrat, ko jo je kap zadela, ker nismo vedeli, kako bo. Pol si je
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hiter opomogla, je imela sam roko poSkodovano. Ampak najbolj pa se je spremenil karakter.

Takrat smo jo sem prijavili, leta 2005.

Kako ste se pocutili, ko ste dali viogo za dom? Kaks$ne obcutke ste imeli takrat?

Cist vseeno mi ni bilo. Sej veste, kaksni so ljudje. Joj, pa jo bo$ dala v dom. Kako? Jaz sem

bila v sluzbi, takSna je bila. Je hodila po stopni$¢u, ker v bloku stanujemo, in se je pritozevala,

da jo zasledujejo. Take tezave smo imeli. Jaz sem vedela, da bo to enkrat treba. Se mi ne zdi

ni¢ takega.

INTERVJU 3

Tretji intervju sem opravila 23. 1. 2013 ob 15.00 v kavarni Doma starej$ih ob¢anov. Pogovor
je trajal priblizno 30 minut. Gospa je h¢i osebe z demenco, ki je stara 93 let.

Od kod prihajate (mesto, vas, naselje)?

Iz Ljubljane sva obe.

Katero stopnjo demence ima vas svojec?

Mislim, da bi jo umestila kar med drugo stopnjo.

Kdaj so se pokazale prve teZave pri vasem svojcu? Kako so se kazale te teZave?

Prve tezave so se pokazale nenadoma. Njena najvecja sprememba je bila v mesecu dni.

Skupaj z zdravnikom smo potem predvidevali, da je mozno, da ji je pocila kak$na zila v

mozganih in da je pri$lo do nenadne krvavitve in da je del mozganov odmrl. In da se je zaradi

tega tako hitro zacela demenca. Ker moja mama je bila do svojega 82 leta Se Cist samostojna.

Skrbela je za nas, za sebe, hodila v banko, reSevala krizanke, brala literaturo, spremljala
vsakdanje dogodke, tako da nas je ona obvescala o vseh politi¢ni dogajanjih. Nato je pa v

enem mescu nastala drasti¢na sprememba. Zacela je s tem, da je sama sebi postavila

diagnozo, da je v depresiji. Nekako smo sklepal, da je to povezano z obletnico smrti njene

sestre. Potem smo jo tolazil. V glavo si je vbila, da je zelo bolna, vse jo je naenkrat zadelo

bolet. Hodit ve¢ ni mogla, videla je slabo, zacéela je pozabljati stvari. Mi smo jo peljali na vse

preglede. Ker ni bilo mozno, da bi jo imeli doma, Smo mogli na hitro zrihtat dom. Najprej so
jo sprejeli v varovani oddelek, ker drugje ni bilo prostora. To je bila po mojem mnenju kar
ena napaka doma, Kker je bila $e najbolj pri sebi med tistimi dementnimi ljudmi in se mi zdi, da
to Se slabse vpliva na €loveka, ki se kr naenkrat znajde v enem dementnem okolju. Imeli smo
velike probleme, ampak smo to sproti reseval. Potem so jo dali v odprt oddelek in je bilo
veliko boljse. S¢asoma se je s prehrano in posebnimi aktivnostmi zelo popravila. Demenca

nekako stoji na eni stopnji. Nas Se vse prepozna. Pozna vse pretekle dogodke, ne ve pa
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sedanjih dogodkov. Kaj je danes jedla, ker dan je danes. Se vedno lahko skrbi zase sama, se

skopa, oblece. Vesela je, ko pridemo. Nekako najbolj trpimo svojci. Ne vemo ne, kje je ona
zdaj, kako se do nje obnasat. Bojimo se, kako bo ta demenca napredovala. Bojimo se enega
dne, ko bo rekla kdo pa ste. Hudo nam je, ker mora biti v domu, ¢eprav nimam nobenih
pripomb na dom. Samo enkrat je to le ena zadnja postaja, ko ves, da ni ve¢ poti ne naprej ne
nazaj.

Kaj ste storili takrat?

Odsli smo do lececega zdravnika, da bi izvedeli, kaj je narobe.

Koliko Casa po prvih teZavah ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?

To smo mi sami predvideval. Potem, ko smo pa peljal k zdravniku, njenemu le¢e¢emu, je pa
on potrdil nase predvidevanje. Nekak naredil je ene teste z njo. Povedal je, da je demenca, da
ni depresija. Ja pa rekel, da se lahko demenca zacne z depresijo. Da je lahko res bila kaksna
poskodba kaksne zile, da je to tako na hitro prislo. Na Zalost pri vsem tem, ko smo mislili, da
je nasa mama nek fenomen, da pri 83 letih vse obvlada bolj kot mi, se zgodi en dogodek, ki ti
porusi vsa upanja in prizadevanja.

Kako ste se pocutili takrat, ko ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?

Ko ugotovis, da je mama dementna in ko se boji$ za njo, kaj bo vsak dan in ko kli¢eS vsak dan

desetkrat po telefonu, a je vse v redu, pa klic¢e$ ob 9 uri zvecer, pa se ti ne oglas, pa se more$

usesti v avto in it pogledat, da ni zaspala in pustila plin prizgan, takrat je to en velik Sok.

Potem, ko te stvari premisli§, se pogovori$§ z zdravnikom, pa¢ ve$, da je to ena stvar, ki lahko

vsakega tretjega doleti v tej starosti, da se more$ sprijaznit s tem, da more§ ¢loveku pomagat,

kolikor se da. In potem, ko smo mogli hitro uredit DSO, je bil najhujsi Sok tiste dneve, ko se
je ona zavedala, kaj je in ko si priSel k njej na obisk, te je v bistvu napadla, kaj si pa ti men

naredila, zakaj si me v dom zaprla, zakaj ne morem biti doma. Nekaj ¢asa traja, da spoznas,

da ji mora$ v bistvu lagat. To se prav, reces ji: $la bo§ domov ¢ez dva meseca, jutri pridem

spet na obisk, vse je v redu, samo zadasno si tukaj, dokler ti ne pozdravijo glave. Zelo tezko

sem spoznala, da moram svoji lastni mami lagat. Vedno sem ji hotela povedati resnico, pa

vem, da ni $lo, pa vem, da ni razumela. Na koncu smo se pa¢ zatekli k tem izgovorom. Ko je

naslednji¢ priSla, ni vedela, kaj si ji reku, in je bilo stalno eno in isto. So stvari, ki te zelo

bolijo, ko ti jih pove. Zelo tezko se zave$, da ona Zivi v svojem svetu, da moreS ti to sprejeti

kot eno normalno stvar, da ne smes bit ob&utljiv, da ne sme§ vsem ustrezt, kar ona prosi in

zeli. Sprijaznila sem se s tem, da svojci veliko bolj trpimo kot ona. Ona zivi v svojem svetu,

mi pa se obremenjujemo s tem, pa stalno premisljujemo o njej, pa ne vemo, kaj bi ji e nudil.

70



Recemo, saj so ji zadnji dnevi Steti, pa bi ji mogoce kej pomenil, da jo peljemo na morje, da
Jjo peljemo na izlet, da jo peljemo k sebi domov. Samo pol, ko vse to naredimo, tudi ¢e jo na
primer peljemo domov, se ona uleze, pa spi, ne komunicira z nami, drug dan sploh ne ve, da
je bila pri nas. Si ujet v enem zacaranem krogu. Vse bi ji nudil, vse bi ji ustregel, ona pa vse
pozabi.

Kdo vam je bil v teh trenutkih v pomoc?

Moz mi je bil v pomo¢ in oporo. Drugace pa druge pomoc¢i nisem iskala. Z mozem sva se

veliko pogovarjala o tem.

Ste morda takrat dobili pomo¢ tudi s strani kaksne organizacije oz. osebe? Ali se vam zdi,
da tako pomoc potrebujete?

Ne. Tega nisem potrebovala.

Kako ste sprejeli dejstvo, da ima vas bliZnji demenco?

Jaz sem se sedaj sprijaznila, to je bolezen moZganov, del moZganov odmre. Nikoli ve¢ ne

bodo taki, kot so bili. Clovek Zivi v svojem svetu. Tisti del moZganov, ki mu e dela,

komunicira in da se moramo mi prilagodit na to. To se prav, jaz moram stalno ugotavljat, na

kateri stopnji je. Vem, da ne govori ve¢, odgovarja mi. Se pogovarjava o stvareh, ki so njej
ljube. Jaz se stalno obremenjujem s tem, kaj lahko Se naredim, da bi ji polepsala te zadnje dni.
Ali je dobro, da bi jo kam peljali, ali ne.

Kaj ste potrebovali, da ste to sprejeli?

Ni¢ posebnega. Morala sem sprejeti, da ima demenco, da sem ji tako lahko ¢im bolj

pomagala.

Ali vam je bil pri sprejemanju kdo v pomoc, oporo?

Tudi pri sprejemanju mi je bil v pomo¢ in oporo moz. Nekako sem se z njegovo pomocjo

podasi soodila s tem. Pomagala pa mi je tudi razna literatura. Tudi Spomincica, sem prebirala

njihove brosure. UpoStevala sem vse njihove nasvete.

Ali ste morda poiskali pomo¢ v domu, v katerem je vas svojec?

Ne.

Ste se kdaj udelezili dogodka Alzheimer caffe oz. veste za kakSen dogodek gre?

Ne.

Ali morda za dogodek $e niste vedeli ali se ga zaradi kakSnega drugega razloga Se niste
udeleZili?

Nisem Se slisala za ta dogodek. Sedaj, ko pa vem za to, se mi zdi zanimivo. Bom z veseljem
Sla.
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Mi lahko opisete, kako se je spremenil vas vsakdan po tem, ko ste izvedeli, da ima vas bliZnji
demenco?

Toliko se je spremenilo. da je bilo zelo obremenjujoce za nas. To se pravi, telefon vsako uro.

Organizirali smo, da so mami nosili kosilo na dom. Vsak popoldan smo bili pri njej do vecera.

Ce se zveer ni oglasila po telefonu, Smo spet prisli pogledat, kaj je, a ne. V glavnem stalen

nadzor, kolikor se je dalo. Zelo obremenjujode za nas, dokler je nismo dali v dom, ko smo

videli, da ne more vec sama.

Kako ste se pocutili, ko je §la mama v dom? Kaksne obéutke ste imeli takrat?

Grozno sem se pocutila. Hudo mi je bilo. Ker vem, da je ta dom tista zadnja postaja, ko nimas

ve¢ kam it. Ker nimam ved moznosti, da bi jo imela doma, ker vem, da je to prevel

obremenjujoCe enega Eloveka 24 ur na dan oskrbovat. Po drugi strani se sprijazni$ s tem, da

nas to vse ¢aka. Obiskovali smo jo, kolikor smo mogli, in skrbeli za njo, kolikor se je $e dalo.

INTERVJU 4

Cetrti intervju je potekal 23. 1.2013 ob 17.23 v kavarni Doma starejsih ob&anov FuZine in je
trajal priblizno 20 minut. Gospa, s katero sem izvedla intervju, je h¢i osebe z demenco. V
Dom vedno prihaja s svojim psickom.

Od kod prihajate (mesto, vas, naselje)?

Iz Ljubljane.

Katero stopnjo demence ima vas svojec?

Mislim, da ima mama drugo stopnjo demence.

Kdaj so se pokazale prve teZave pri vasem svojcu?

Prve tezave so se pokazale 5 let nazaj, priblizno tri leta pa je Ze odkrita demenca.

Kako so se kazale te teZave?

Predvsem je $lo za pozabljivost. Zalozila je kam stvari. Bila je razdrazljiva, bi se kar kregala.

Tega sedaj ni vec, to je bilo prej. V glavnem to.
Kaj ste storili takrat?
Pogovorili smo se o tem, da je treba oditi k zdravniku, da bomo ugotovili za kaj gre. Ona se je

tudi strinjala s tem.

Koliko Casa po prvih teZavah ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?

Ze kak$nih 6 let nazaj smo ugotovili, da pozablja. Vendar smo to prepisovali starosti,

pozabljivosti. Pa temu, da je bila toliko obremenjena, ker je Se skrbela za vse. To stanje je

trajalo priblizno dve leti. To stanje smo tudi depresiji predpisoval. Potem sem pa rekla, da je
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najboljse, da gremo na pregled. In smo odsli na pregled in odkrili Alzheimerjevo demenco.

Jaz bi v tisti stopnji Se vedno vse pripisovala depresiji. Potem je dobila tudi tablete takoj. Pol
je bilo pa zmeraj slabse stanje. Tako da ona je lani avgusta Sele prisla v dom. Prej je pa Se
sama zivela. Vmes je imela Se operacijo kolka, tako da je vmes Se nastopil delirij. Sam se je
demenca tud slabsala. Imela je halucinacije. Dva meseca je bila hospitalizirana na psihiatriji.

Takrat mi je dr. Kogoj zelo pomagal, da jo je sprejel. Kamor koli sem jo hotela dati, so rekli,

da je ne morejo vzeti. Na psihiatriji so bili ¢isto zgrozeni. Jaz sama nisem mogla skrbeti za
njo. Na psihiatriji so jo v parih dneh spravili na noge.
Kako ste se pocutili takrat, ko ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?

Grozno, ker sem vedela, kam to pelje. Veliko sem Ze vedela o demenci.

Kaj ste takrat potrebovali?

Predvsem Spomindico sem si brala, tiste ¢lanke pa te stvari. Sicer sem pa ze velik vedela o

tem, sem e spremljala eno gospo. Pol se paé sooca$ s tem in ugotavlja$, ali je res to to.

Ugotovis, da ni vse enako, da ima vsak svoje stvari. In da moras tudi po svoje nekako ¢loveka
motivirat, zato da bo ¢im dlje ostal samostojen. Jaz sem predvsem k temu tezila, da ¢im dlje
ostane samostojna. Pomagal smo ji, ampak smo delal na tem, da je ¢im dlje samostojna. Cim
vec stvari je mogla Se sama opravit. Vedno smo iskala tiste stvari, ki jih zmore sama. Tisto
smo rekli, da mora narediti, ostale smo pa ¢im bolj neopazno naredili mi. Ker ona je zmeraj
rekla bom sama. Se sedaj tako pravi. Ona misli, da vse zmore, pa ne ve, da ne zmore. Sele
pol, ko proba, vid, da res ne gre. Pol pa pravi a sedaj bom pa mogla v dom it. Ceprav je Ze v
domu.

Ali gospa ve, da je vdomu?

Ja pa ne. Ni tega, da bi mela ona tako spominsko motnjo, da se res ne spomni. Ampak zames$a
krajevno, ¢asovno, besede pozabi.

Kdo vam je bil v teh trenutkih v pomoc? Ste morda takrat dobili pomo¢ tudi s strani kakSne
organizacije oz. osebe?

Sigurno mora$ imeti nekaj, kamor gre$§ lahko po pomo¢. Takrat je bila zame to Spomindica.

Meni je pomagala Danica, s katero sva se srecali tukaj na FuZinah in mi je potem poslala

veliko literature. Tudi dr. Kogoj mi je pomagal skozi ves ¢as. Pomagala sta mi tudi sin in h¢éi,

kolikor sta le mogla.

Ali se vam zdi, da tako pomoc¢ potrebujete?

Ja, takrat sem jo potrebovala. Koristilo mi je, da sem se lahko pogovorila z nekom, ki ima

izku$nje.
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Kako ste sprejeli dejstvo, da ima vas bliznji demenco?

Tezko sem to sprejela, zato ker se je mama zelo spremenila. Predvsem, ko je dozivela delirij

je bilo tezko.
Kaj ste potrebovali, da ste to sprejeli?

Ne vem to¢no. Nisem se ravno preve¢ ukvarjala s sprejemanjem. Hudo mi je bilo, ampak sem

se morala potruditi za mamo.

Ali vam je bil pri sprejemanju kdo v pomoc, oporo?

V oporo sta mi bila sin in héi. Pa tudi dr. Kogoi, ki je s svojim izku$njami pripomogel. da sem

se nekako sprijaznila s tem, da ima mama demenco in da bo ez ¢as vse tezje.

Ali ste morda poiskali pomo¢ v domu v katerem je vas svojec?

Takrat, ko mi je bilo zelo tezko, ker bi mogla biti Ze v domu, sem odsla do socialne delavke.

Pomagala mi je s pogovorom in s tem, da sem zelo hitro dobila dom.

Vam je odlocitev, da poiscete pomoc pomagala sprejeti dejstvo, da ima vas bliZnji demenco?

Sigurno. Vsaka dodatna informacija, dodatna izkusnja ti lahko pomaga.

Ste se kdaj udeleZili dogodka Alzheimer caffe oz. veste za kakSen dogodek gre?

Ja. Sem se dogodka ze udelezila. Je zelo fajn zadeva.

Se vam zdi, da vam je udeleZba koristila pri sprejemanju demence? Na kakSen nacin vam je
udelezba pomagala pri sprejemanju?

Mi je pomagala, ja. Mi je pa zelo vseé¢, da se ozaveséa tudi druge ljudi, da ne zavracajo
dementnega ¢loveka, ker to ni neumen c¢lovek, to je spominska motnja. Moja mama je Se zelo
pametna, ve veliko stvari, ki jih $e jaz ne vem.

Mi lahko opisete, kako se je spremenil vas§ vsakdan po tem, ko ste izvedeli, da ima vas bliZnji
demenco?

Spremenilo se je to, da zase nisem imela ve¢ Casa. Mogoce samo v vecernih urah, kolikor ga

ostane, pa $e takrat nima$ ve¢ moc¢i. Socialne stike zgubi$ vse, to se je bistveno spremenilo.

Tudi, ko je bil moZ Se Ziv, sva oba skrbela za njo, v prvi vrsti je bila ona, ker je bila najbolj

pomoci potrebna. Otroci so bili ze toliko veliki, da so za silo zase skrbeli. Med tem, ko ona je

bila pa skoz pomo¢i potrebna. Tudi sedaj mi je hudo, ko me héi potrebuje, ampak moram

najprej mamo, potem pa njo. Tudi sin me Se rabi, Ceprav je star ze 26 let. To ni samo izgovor,

ker si dejansko toliko utrujen. To te psihi¢no izérpa. Pa vem, da je v domu, pa vseeno ne

morem, da ne bi §la vsak dan k njej, ker vidim, da to jo pokonc drZi, jo drzi na isti stopnji.

Ko ste me prej vprasala, kdo mi je pomagal, tale (pes) mi je pomagal. Dokler mama ni bila v

domu, je ona njega vsak dopoldne pazila. Ceprav je bilo v&asih tako, da ji je uSel, pa smo ga
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iskali in je bilo za znoret, ampak sem vseeno vedela, da jo on pokonc drzi. To je bil ¢udez

mali. Ona je za njega skrbela. Ampak je morala imeti vsak dan isto hrano, ker drugace je bil
ze problem, ker je mislila, da on tega ne je. Tudi za roze je skrbela. Sedaj smo ji uredili
balkon in ji posadili roze. To je njena skrb. Za to ona skrbi.

Kako ste se pocutili, ko je mama $la v dom? KakSne obcutke ste imeli takrat?

Po eni strani mi je bilo zelo hudo, ker se mi je zdelo, da ji jemljem tisto, kar je njeno, da jo

prikrajSam za to. Po drugi strani pa sem vedela, da ne gre drugade, da je to edina reSitev, da ne

more biti ve¢ sama. Ceprav se dostikrat sprasujem, ali sem naredila prav ali nisem. Samo

potem vidi$§, da si.

INTERVJU 5

Peti intervju je potekal 23. 1. 2013 ob 17.55 v prostorih Domu starejSih ob&anov FuZzine.
Trajal je priblizno 30 minut. Gospa, S katero sem izvedla intervju, je h¢i osebe z demenco.
Gospa je povedala, da je bilo najtezje obdobje z mamo takrat, ko se ni dalo gospe ¢isto nié¢
dopovedati: »Takrat se mi zdi, da mi je §lo najvec Zivcev in energije, da sem lahko, kolikor
sem lahko, na lep nacin to prebrodila, da ni bilo za njo tok bolece in da je ne bi kdo sekiral.«
Od kod prihajate (mesto, vas, naselje)?

Jaz sem iz Ljubljane, mama pa je prav tako zivela v Ljubljani zadnja leta.

Katero stopnjo demence ima vas svojec?

Ona je nekje med drugo in tretjo fazo.

Kdaj so se pokazale prve teZave pri vasem svojcu? Kako so se kazale te tefave?

Prve tezave so se pokazale leta 2006. Ko je mama zacela pozabljati kljuce, pa so bili na

primer tam, kjer jih je vedno pustila. Ali pa kak$no malenkost. Najbolj s tem iskanjem in

pozabljanjem. Sva bile zmenjene, da jutri pridem, pa je rekla aja, sem &ist pozabila. Potem so

bile nekatere stvari tok ocitne, da se je videlo, da je zadeva zrela za pregled. In sva Sle k

zdravniku in so mi povedal, da je verjetno zacetek demence. Drugace pa je sama skrbela za

sebe in distila. Najprej je bil spomin prizadet.

Kaj ste storili takrat?

Odsli smo k zdravniku, da bi ugotovili, kaj je res narobe.

Koliko Casa po prvih teZavah ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?

Kaksno slabo leto je to stanje trajalo. Potem se je zaCela zadeva slabsat. Si je skuhala in imela
tri jedi skuhane, ampak ni pa pojedla. Tako, da smo potem zelo skrbeli, da je bil zmeraj nekdo

ze pri njej. Isto€asno pa sem na vse domove ze dala proSnje za dom, ker jaz jo cel dan ne
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morem paziti. Imam tudi popoldansko delo in je ne bi imela kam dat. Zato smo se odlocili za
v dom, ampak je mama govorila, da ona pa ne bi §la. Kasneje je rekla, da bi §la, ampak ni bilo

vec prostora v domu. Potem se nam je zgodilo to, da je uSla. Izgubila se je in je Sla pozimi na

Vi¢. Drzala se je starih poti, ki jih je poznala. Vedeli smo, kam je $la, ker je po poti kupovala

razli¢ne stvari in je listke spravljala. Potem smo ugotovil po racunih pa¢, koliko dale¢ je bila.
Potem so jo iskal, obvestila sem tudi policijo. Potem jo je sin nasel ob 2. uri zjutraj. Potem se
je to zgodilo Se enkrat. Zato smo jo peljali na urgenco, na dezurno psihiatrijo. In je zdravnik,
ker se je to zmeraj bolj pogosto dogajal, odredil opazovanje. In smo jo imel en mesec na
opazovanju. Potem sem jaz na vse konce in kraje pojasnila Se enkrat, kaksna je situacija in
sem potem dobila moznost namestitve pri Dravogradu. To je bila edina priloznost in jaz sem
jo takoj zgrabila. Takrat je bilo tako, da so bili ti znaki $e toliko v zacetku, da so jo namestili v
normalno oskrbo. To pa tudi za to, ker takrat oddelka za demenco $e niso imeli. Ta dom je
bolj na samem. Moja mama pa izhaja iz Stajerske iz majhne vasice, zato se je tam nasla, ker je
zelo rada fizicno delala in tam je imela to moznost. S tem se je zelo zamotila, tako da se je
njeno stanje pravzaprav kar nekaj ¢asa drzalo na nivoju. Leta 2009 je bila potem prestavljena
na dementni oddelek. Leta 2010 pa se je pojavila moznost, da dobi dom tukaj (DSO Fuzine),
seveda sem to moznost takoj vzela, ker je za mene fajn, ker je oddaljeno 10 minut z avtom.
Ona pa ni sposobna imeti daljSega obiska. Lahko se koncentrira za 10—15 minut, potem je pa
ze mal utrujena. Zato je boljsSe, da pridem veckrat in po malo Casa, zato mi ta dom dosti bolj
ustreza. Ker, ko je bila Se v Dravogradu, sem v¢asih potrebovala tudi dve uri za v eno smer.
Kako ste se pocutili takrat, ko ste izvedeli, da ima va$ svojec demenco? Kaj ste takrat
potrebovali?

Grozno. Sla sem najprej urejat vse za njo. Tudi pravne zadeve. Preko socialnega skrbstva sem

si uredila, da sem bila njena pooblaséenka, da sem lahko skrbela za njene administrativne

stvari. Moja prva skrb je bila na podlagi teh znakov pogledat, kaj to pomeni, kaj moram

narediti, kak$no je nadaljevanje te bolezni in kje si lahko pomagam. In sem to z interneta

nasla. Potem sem naredila tudi sama korake do konkretnih ljudi. Je pa res: osvescenost za to
bolezen, pa ni velika. Izredno slabo so ljudje obves¢eni in tudi potem so take reakcije,
prepozne.

Kdo vam je bil v teh trenutkih v pomoc?

Druzina. Stali so mi ob strani in mi pomagali, ko sem jih potrebovala.

Ste morda takrat dobili pomo¢ tudi s strani kak$ne organizacije oz. osebe?
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Jaz sem bolj borec za prezivetje in pravzaprav jaz nisem sama osebno rabila pomo¢. Sem bila

prizadeta, nisem pa zato padla v neko depresijo. Me je bolj podzgalo, da sem jaz zacela iskati,

kako njej pomagat.

Ali bi vam v tem trenutku koristila pomoc kaksne organizacije, osebe?

Ne, ker pomoci zase nisem potrebovala. Potrebovala sem samo pomo¢ socialne delavke, da
sem dobila dodatek, ki ji pripada in da so se zadeve odvijale naprej, te pa¢, ki se morajo.

Kako ste sprejeli dejstvo, da ima vas bliZnji demenco?

Tezko. Ker se je mama kar spremenila. Tudi tezave so se pojavile kar naenkrat in tega ne
more$ predvidevat, se na to pripravit.

Kaj ste potrebovali, da ste to sprejeli?

Meni je zelo pomagalo, da sem se 0 demenci pozanimala. Da sem vedela, kaj ¢aka mamo, kaj

lahko pri¢akujem. Ceprav se ni vse odvijalo tako, kot naj bi se. Ker je na primer mama sedaj

ze nekaj Casa na isti tocki in ni bolezen napredovala hitro. Preberes in ¢e je tko, je tko, nimas

kaj narediti. NajteZije pa se je sprijazniti zakaj ravno moja mama, zakaj ravno to.

Ali vam je bil pri sprejemanju kdo v pomo¢, oporo?

V pomo¢ mi je bila druZina. Ze s tem, da mi je pri vsem pomagala, da nisem bila sama za vse.

Ali ste morda poiskali pomo¢ v domu, v Katerem je vas svojec?

Pomodi nisem poiskala. Imela sem le pogovor s socialno delavko, ampak zaradi dodatka, ki je

mami pripadal. Pomo¢i nisem poiskala zase.

Ste se kdaj udelezili dogodka Alzheimer caffe oz. veste za kakSen dogodek gre?

Ja hodim. Odli¢no je, je zelo zanimivo. Ce se le da, grem na vsako, ker so tudi take fajn teme,
tako razlicne, da je vse za poslusat.

Se vam zdi, da vam je udelezba koristila pri sprejemanju demence? Na kakSen nacin vam je
udelezba pomagala pri sprejemanju?

Ja seveda. Vsaka stvar pomaga. To, da ima demenco, sem jaz Ze prej sprejela. Ves, da lahko

samo traja, pa pade. Ampak Se te dodatne stvari, ko so me informiral. Recimo, kako ta

bolezen poteka, kako je lahko pri enemu taka, pri drugem taka, kako se z njim obnasat, kako

ga sprejet. Mi jo sedaj sprejemamo doma kot eno majhno punéko. Ona ima to zelo rada. Mi jo

velikokrat pocrkljamo, stisnemo in ji to zelo paSe. Jo vidi$, kadar je zadovoljna, ko se ji ucke

zasvetijo in se smeje, je dobrovoljna.

Mi lahko opisete, kako se je spremenil vas vsakdan po tem, ko ste izvedeli, da ima vas bliZnji
demenco?

Pomenilo je eno zelo veliko dodatno breme. Jaz delam dopoldne, popoldne, véasih moram
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tudi kam it. Za te ure sem si morala zorganizirat tudi dodatno varstvo. Tri do Stiri ljudi sem

jaz obremenila Se s tem mojim delom, kadar jaz nisem mogla, da je eden prisel in mami

prinesel kosilo ter pocakal, da je pojedla. Druga je priSla popoldan in je malo posedela z njo in

se malo pogovarjala. Tretja je prisla zveGer pogledat, kako je. Nekdo je spet pri$el dopoldan.

Skratka tri do $tiri ljudi sem imela jaz kar dosti angazirane, da so mi pomagal, da smo prisli

do obdobia, ko je $la lahko v dom. Potem, ko je bila pa v domu, sem morala enkrat na teden

obvezno hoditi v Dravograd. Ko je bilo slabo vreme, je to pomenilo ve¢ kot dve uri voZnje v

eno smer. Mogoce sem se tudi kdaj odpravila ¢ez teden, ampak najveckrat je bila to sobota ali
pa nedelja, ko sem imela cel dan za njo. Sedaj, ko je pa tukaj, mi je to bistveno lazje.
Obicajno se zorganiziramo tako, da gre skoraj vsak dan eden. Ali gre moz, sin ali pa hcerka.
Kadar so lepi dnevi in da je mozno, jo pa vzamem ven in jo lepo peljem domov. In jo imam
za kosilo doma, za vecerjo jo pa peljem nazaj. Ko gre z nami, je zelo vesela, je recimo dve uri
z nami. Dokler se kaj dogaja, je rada z nami, ko pa se nehat dogajat, pa se ona naveli¢a in rece
zdej pa jaz grem. Ona ze Cuti, da mora nazaj. Moje mnenje je, da je odvisno od karakterja.
Ona je bila zelo komunikativna je bila zelo rada med ljudmi. In v domu se vedno nekaj
dogaja. Doma pa je pri meni, pa $e nekdo bi mogoce prisel na obisk. Ampak ne mores toliko
skrbeti, nimas toliko pripomockov.

Kdaj ste se odlocili, da gre gospa v dom?

Ko sva s socialno delavko govorile, je rekla, da bi bilo dobro, da mislim na to. Sem tudi sama

gledala na internetu, kako to stanje poteka in je bolje, da jaz dam pro$njo na vse konce. Ker

nikoli ne ves, kako hitro bo $lo na slabse.

Kako ste se takrat pocutili?

Meni je bilo zelo hudo. Ker mamo mas, pa je nima$. Ampak potem, ko vidi$, da enostavno ne

mores, da nimas pogojev. Ne more$ pa ostat doma in vse svoje moznosti prilagodit. Najbolj si

ocita$, kadar si stran. Si reces, kaj, ¢e bi jo tukaj imela. Potem pa, ko sem pri$la na obisk in ko

vidi$, da je mama zadovoljna tam, da ji ni¢ ne manjka, da se smeje. In isto je tukaj, ko pridem,
ko vidim, kako je tukaj lepo poslihtana, si mislim, kje bi lahko doma. Najbrz ji jaz doma ne bi

mogla tega nuditi.

INTERVJU 6
Sesti intervju je potekal 24. 1. 2013 ob 10. uri v kavarni Doma starej§ih ob&anov FuZine.
Pogovor je trajal 45 minut. Intervju sem izvedla z gospo, ki je héi osebe z demenco. Gospa je

zacela kazati prve znake demence, ko je Se bivala s h¢erko doma z njo. Gospa je stara 90 let.
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Od kod prihajate (mesto, vas, naselje)?

Iz Ljubljane sva obe z mamo.

Katero stopnjo demence ima vas svojec?

Mislim, da ima drugo stopnjo demence.

Kdaj so se pokazale prve teZave pri vasem svojcu? Kako so se kazale te teZave?

Prvi napad je dobila, ko je bila v bolnici. Je rekla, da je na stropu zelo velika paj¢evina. Ko

smo pogledali, pa te pajéevine ni bilo. Brat je rekel, da se ji meSa. Ko pa smo mi prisli, je bilo

pa Cisto v redu. Mama je zacela s prisluhi a ne. Vedno je sliSala eno puncko kako joka. In smo

mogli kar naprej vstajat in poslusat, ampak mi tega nismo slisal. Pa strah jo je bilo, ampak to

ii je nekdo Ze prej v dvigalu vzel torbico. Zato smo vsi ta strah povezal s krajo torbice. Po tem

strahu se je pa v bistvu pojavila ta puncka. Ampak smo imeli druzinsko tragedijo, ker je umrl
njen vnuk pri 16 letih. Ampak smo se 9 let boril za njegovo zivljenje. Ona je imela takrat kar
veliko obveznosti z njim. Potem je mami vmes Se moz umrl, o¢e moj. Potem je pa Se sosedu
puncka res umrla. Vsi smo z veseljem pricakoval otroka, potem je pa deklica po rojstvu
umrla. Po tem dogodku se je kar naenkrat zacel. Smo mislili, da je od tega otroka njen ven
udarlo. Da je bilo neki v njej potlaceno in je ven udarlo.

Ona je bila stra$no aktivna Zenska, izredno inteligentna, nacitana, znala je 5 jezikov. Zato smo

mi zaradi tega $e manj zadel reagirat. Potem se je zadel s potresi. Je zacela pravnuke pokrivat

s cunjami, da je potres, da je napad. Jaz sem reagirala, ker je tok zdravil jemala, ker je imela

angino pektoris, hrbtenico je imela ¢ist unic¢eno, srce jo je dajal. Meni se je zdelo, da je po teh
zdravilih Se slabSe, da se ji je Se bolj zmeSal. Zato sem v lekarni vpraSala, ko sem $§la po
zdravila, je pa rekel boljse, da se ji meSa, kakor da jo boli. In jaz sem bila pomirjena. Ampak

pol se je zacelo vse Se bolj stopnjevat. Je kaj zalozila. Tako, da smo kljuce, denarnico vsak

dan iskali. Osebno izkaznico smo trikrat preklicali.
Kaj ste storili takrat?

Ko so se zaceli te potresi in puncke pojavljat, so mi v bolnici svetovali naj grem v dom.

Potem so ji tukaj zastavili nekaj vpraSanj. Ona je na vsa vpraSanja odgovorila pravilno.

Zdravnik je reku, da bo v roku enega tedna doma. Ampak so jo potem dal v Polje. So rekli, da

Je grozno scrkljana. So rekli, da je hotela skozi okno skociti in iti domov. Tam jih je zalila in

ne vem kaj vse so se rekli. Ampak mi smo jo pustili tam, ker ji nismo znali pomagali. Jaz sem

si to ocitala. Potem so ji dali zdravila in jo kasneje premestili na tisti oddelek, da je lahko Se
ven hodila. Potem je Sla ez ¢as domov. Ampak so ji dal ene kapljice, tako, da je bilo Se slabs.

Zalila je straSno. Mene in sestro, midve, ki sva bili doma. Nisva bile ni¢ vredne.
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Koliko Casa po prvih teZavah ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?

Izvedeli smo drugic, ko je sla v psihiatricno. Takrat so zaceli s tem, da naj dom pois¢emo. Mi
smo hoteli samo, da se pomiri. Nam to na kraj pameti ni prislo, ker sva dve doma v penziji, bi
lahko skrbeli za njo. Samo potem je postalo nevarno, ker smo v 12. nadstropju in je zacela
okna odpirat. Sva s sestro potem naredili tako, da je ena bila do polno¢i pokonci, druga pa od
polnoc¢i. Ampak je bilo tezko. Naporno je bilo.

Kako ste se pocutili takrat, ko ste izvedeli, da ima vas$ svojec demenco?

Nisem dolgo verjela, a ne. Ona da ma demenco. Noben ne pomisli, da bi se njej lahko to

zgodilo. Se posebej zato, ker je bila tako nacitana. Je imela boli$i spomin, kot mi vsi ostali.

Kaj ste takrat potrebovali?Kdo vam je bil v teh trenutkih v pomo¢?

Skoz sem bila toliko obremenjena, da nisem imela niti nase ¢asa mislit. Sem skrbela Se za

sestrine vnuke, mamo sem oskrbovala. V pomo¢ mi je bila sestra, ki je z mano Zivela.

Ste morda takrat dobili pomo¢ tudi s strani kak$ne organizacije o0z. osebe?

Ne.

Ali bi vam v tem trenutku Kkoristila pomo¢ kaksne organizacije, osebe?

Mogoce ja. Samo za to nimam ¢asa. Sem preve¢ obremenjena, imam preve¢ stvari za katere
moram skrbeti.

Kako ste sprejeli dejstvo, da ima vas bliznji demenco?

Z demenco sem se Ze sprijaznila. Nisem se pa $e sprijaznila s tem, da sem jo dala v dom. Ker

je imela tudi njena sestra demenco. Tako, da je sestri rihtala doma. Smo se Ze za njo ¢udil, da

ima demenco.
Kaj ste potrebovali, da ste to sprejeli?

Mama je bila Ze toliko bolna, tako da smo to sprejeli kot eno novo bolezen. S samo demenco

se nismo toliko ukvarjali. Smo se bolj s temi spremembami.

Ali vam je bil pri sprejemanju kdo v pomoc, oporo?

Ja s sestro sva se pomagali. Ker sva si razdelili delo, a ne. VVsaka je nekaj naredila, tako da je

bilo lazje sprejeti vse skupaj.

Ali ste morda poiskali pomocC v domu, v katerem je vas svojec?

Ne. Kot sem Ze rekla, nisem imela ¢asa za pomoc¢ zase.

Ste se kdaj udelezili dogodka Alzheimer caffe oz. veste za kakSen dogodek gre?

Ne nisem se.

Ali morda za dogodek se niste vedeli ali se ga zaradi kakSnega drugega razloga Se niste
udeleZili?
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Vem za kaj gre, ampak se nisem udelezila. Sem jemala samo te brosurice, ki so jih imeli.
Mi lahko opisete, kako se je spremenil vas vsakdan po tem, ko ste izvedeli, da ima vas bliZnji
demenco?

V glavnem se nisem mogla premakniti iz stanovanja, dokler ni sestra prisla. Sem pospravljala,

skrbela za njo, sej nisem imela ¢asa za ni¢. S sestro sva $e morali odmakniti otroke, ker sta

bila zelo navezana na njo. Sta nam oditala, zakaj smo dali mamo v dom. Zdej se jima zdi to

¢isto normalno. Mamino sobo pa mogoce uporabljamo zadnje dva meseca. Prej je nismo
mogli uporabiti, smo jo pustili tako kot je bila.

Taka sem bila k kost pa koza. 24 ur na dan sem skrbela za njo. Ta ritual se je Cist spremenil.

Sem velikokrat sosedo poklicala, da bi jo vzela za pet minut, da bi si lahko odpodila. Ampak

so jo po 10 minutah pripeljali nazaj, ker je Ze govorila, da ji hoéejo Skodovat pa ne vem kaj.

Sem se Sele tukaj naucila, da je bolje, ¢e se ne prerekam z njo. Pri nas smo vedno vpili, ez
pet minut smo bili pa Ze dobr,i verjetno tudi skozi to nismo ugotovili, da je kaj narobe, ko je
postala Se bolj prepirljiva.

Kdaj ste se odlocili, da gre mama v dom? Kako ste se takrat pocutili?

Takrat. ko si mi to svetovali. Jaz jo $e ne bi dala v dom, ker sva s sestro obe doma in bi lahko

skrbeli zanjo. S tem, da je §la v dom, se e nisem sprijaznila. Ceprav vem, da je tako bolije, si

ocitam, ker ne skrbim sama za njo.

INTERVJU 7

Sedmi intervju je potekal 24. 1. 2013 v sobi osebe z demenco Doma starejsih obéanov Fuzine.
Trajal je priblizno 30 minut.

Od kod prihajate (mesto, vas, naselje)?

Iz Ljubljane.

Katero stopnjo demence ima vas svojec?

Mislim, da imam mama Ze trejo stopnjo.

Kdaj so se pokazale prve teZave pri vaSem svojcu? Kako so se kazale te teZave?

Tezave so se zacele, ko je bila mama Se doma. Ampak nismo skupaj ziveli. Mama je sama

zivela. Je bilo stalno, da ji krademo. Predvsem jaz. Potem sem jaz nehala hodit Kk njej v

stanovanje, da je bil mir. Sem jo pobrala pred hiSo, ampak v stanovanje pa nisem pri$la.

Potem je prisla Se v konflikt s sinom in snaho. Potem so se pojavila tudi zdravstvene teZzave in

sem zacela hoditi tja. Potem je mama leta 2010 padla in je bila nepokretna, ker je imela tako

hud udarec in sem jo morala v dom dat. Ker jaz nisesm mogla. V domu so jo dosti hitro na
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noge spravili. Ampak je potem mela problem z uhajanjem. Tako, da sem jo enkrat dobila v
Krizankah, ko sva se zgolj slu¢ajno srecale. Ona je naokoli hodila cela premrazena. V domu
pa sploh niso vedeli, da je ni. Ko sem jih jaz Kklicala, sem jim v bistvu Sele povedala, da je ni.
Takrat sem bila zelo jezna in sem hotela, da pride sem v dom (DSO Fuzine). Tukaj je bila tudi
v zaprtem oddelku, ker je demenca bila Ze toliko huda, da ni okolja ve¢ spoznala. Dovolil so ji
samo, da gre pred hiSo sedet na sonce in tako. Pa jaz sem jo tudi ven vozila. Potem jo je tudi
brat zacel obiskovat, ampak zelo malokrat pride.

Je pa tako, da najprej, ko je mama sem prisla, je hodila v jedilnico jest, hodila je na kavico in
tako. Potem pa je lani spet padla in si je ramo zlomila in je bila spet nepokretna. Takrat je

demenca $e bolj napredovala. Sedaj imava probleme, da ji stalno kradejo. Zato tudi jaz perem

doma in ji prinesem obladila. Potem mi joka v telefon, da ji je zmanjkal. Sedaj tudi hrano

skriva. Se spomnim, da me je lani okoli Velike no¢i klicala, vsa objokana, da je la¢na, da se
vsa trese. Jaz sem potem hcerko poklicala, da gre pogledat kaj je. Takrat je pa zacela hrano
skrivat. Héera mi je pa rekla, da ko je prisla, da je bil hladilnik ¢isto poln.

Kaj ste storili takrat?

Najprej sem komunicirala z njeno zdravnico in s patronazno sestro. Potem sem pa zaprosila,

da mi je dala napotnico za psihiatra in sva §le na Polikliniko. In so delal teste in takrat se je Ze

zaznala demenca.

Koliko casa po prvih teZavah ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?

Kar hitro sem vedela za kaj gre. Ker sem mela ze izku$nje z oCetom. Potrdili so pa, ko sva

odsle k psihiatru.

Kako ste se pocutili takrat, ko ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?

Veste, kako je. Saj to je pocasi prihajal. Jaz sem ji ze leta 2006 kupila telefon, ki je enostaven

za uporabo, ker je dostikrat rekla, da ne ve kje je. Pa sem ji rekla, da me lahko pokli¢e in
pridem po njo. Nasla sem tudi celo vrecko kljucev, ker ji je sosed po trikrat ali pa Stirikrat na

mesec kljuc¢e menjal. Ampak pri tej starosti pride kaj takega. Sem ze nekako pricakovala, da

se nekaj bo pojavilo. Me pa to ni presenetilo, ker je ofe imel Alzheimerjevo demenco. Pri

njemu je pa to zelo hitro prislo. Ampak je bila mama Se takrat ¢ila tako, da je skoraj do konca
skrbela za njega. V bistvu je zacela s tem intenzivnim propadom takrat, ko je o¢e umrl. Ona ni
bila nikdar komunikativna, je bila vedno odvisna od oceta. On je bil komunikativen in
druzaben, tako da je bila tudi ona v druzbi. Ona sama pa zelo tezko sama vzpostavi kontakt.
Kdo vam je bil v teh trenutkih v pomoc?

Hcera, ki je psihoterapevt. Sva se pogovorile in sva sproti reSevale probleme.
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Ste morda takrat dobili pomo¢ tudi s strani kaksne organizacije oz. osebe?

Ne. Zato ker je moja hcera psihoterapevt in iz tega vidika nismo potreboval nobene pomoci.
Mogoce, Ce ne bi bilo hcere, bi poiskala pomoc.

Kako ste sprejeli dejstvo, da ima vas bliznji demenco?

Vse je potekalo zelo pocasi, tako da sem imela veliko ¢asa, da sem sprejela samo bolezen. Mi

je pa pri vsem pomagala tudi héi, kot sem Ze prej povedala.

Kaj ste potrebovali, da ste to sprejeli?

Ni¢ posebnega. Se mi zdi, da sem to sprejela kar hitro. Vedela sem nekako kaj me ze ¢aka,

ker je bil bolan tudi oc¢e. Je bilo pa neprijetno sigurno.

Ali vam je bil pri sprejemanju kdo v pomo¢, oporo?

Da. héi. Veliko sva se pogovarjali in to mi je zelo pomagalo.

Ali ste morda poiskali pomo¢ v domu, v katerem je vas svojec?

Ne.

Ste se kdaj udelezili dogodka Alzheimer caffe oz. veste za kakSen dogodek gre?

Ne.

Ali morda za dogodek $e niste vedeli ali se ga zaradi kak$nega drugega razloga Se niste
udeleZili?

Dogodka ne poznam. Takrat je bila mama Se zelo pri sebi in dosti moc¢na, tako da nismo imeli
problemov.

Mi lahko opiSete, kako se je spremenil vas vsakdan po tem, ko ste izvedeli, da ima vas bliZnji
demenco?

Meni se vsakdan ni bistveno spremenil, ker je §la mama hitro v dom. Ker je padla in je bila

nepokretna, takrat je bilo pa zelo hudo, ker je bila nekoristna. Ker prej je bila $e zelo aktivna,

potem pa ne vec in zato je §lo hitro navzdol. Najbolj me je bilo strah, da ¢e bo §la ven, da ne
bo vec nazaj priSla. S sabo je imela vedno naslov in mojo Stevilko, tako da bi lahko prisla
domov, ¢e ne bi vedla, da bi ji lahko kdo pomagal.

Kako ste se pocutili, ko je mama ods$la v dom? Kaj ste takrat obcutili?

Nisem imela obcutka krive, je bilo prej olajSanje. Zato, ker sem vedela, da bo Sla v oskrbo,

ker jaz enostavno imam tako delo, da sem zjutraj ob 5. uri vstala in $la po sluzbi do nje in

zveder prisla domov. Enostavno nisem imela ¢asa za njo. Mene je to psihi¢no in fizi¢no

obremenjeval. Ni mi bilo tezko, ampak jaz imam delo, sluzbo, stranke, potem sem morala pa

Se za mamo skrbet. Psihi¢no in fizi¢no si preveé preobremenjen, ker je vse na enem ¢loveku.

Ce bi mi brat kaj pomagal bi bilo drugace. Tako je pa moralno in finan¢no vse na meni. Tudi
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perem ji, samo za to, da ji olajsam, ¢e me klice, da ji povem, da je vse vredu in da je vse pri

meni. Kaj naj reCem, zame je bilo olajSanje, zanjo pa je bila to travma. Ona je bila vedno

aktivna in njo sta starost in demenca ujela popolnoma nepripravljeno.

INTERVJU 8

Osmi intervju je potekal 28. 1. 2013 13.30 uri v kavarni Doma starejSih ob¢anov Fuzine.
Trajal je priblizno 30 minut. Intervju sem opravila s sinom osebe z demenco. Intervju je bil e
bolj zanimiv, saj je bil gospod edini moski intervjuvanec. Zato me je zanimalo, kako je on
sprejel demenco in ali so se njegovi odgovori razlikovali od odgovorov zenskih intervjuvank.
Od kod prihajate (mesto, vas, naselje)?

Iz Sentvida pri Stiéni.

Katero stopnjo demence ima vas svojec?

Ne vem. Zdi se mi pa, da zadeva tako napreduje, kot da bi ji kdo zbrisal zadnjih 50 let
zivljenja. Tako da zivi v €asu, ko je imela $e svojo mamo.

Kdaj so se pokazale prve teZave pri vaSem svojcu?

Priblizno 6-7 let nazaj.

Kako so se kazale te teZave?

Prve teZave so se pojavile skoraj so¢asno z menjavo zdravil za sladkorno. Mami so pri 70.

letu zamenjali trda zdravila z inzulinom. Kasneje sem $el to tudi malo raziskovat in sem nasel

na forumih, da je menjava na inzulin zelo pogosto povezana z demenco. Resnega ¢lanka o
tem nisem nasSel, sem pa nasel veliko zgodb ljudi, ki so govorili o tem. Zato, ker smo se zaceli
uvajati za injekcije, je bila ona razumsko Se zelo v redu. V istem poletju so se pa mocno

izkazal znaki demence. Kazale so se predvsem v obtozevanju za stvari, ki sem bil prepri¢an,

da jih sestra ni vzela. Parkrat sem govoril s sestro o tem, ampak sva hitro ugotovila, da sestra

tega ni naredila. Ugotovila sva, da more le bit neki z boleznijo povezan.

Kaj ste storili takrat?

Najprej tezko kej stori§. Mama je osebnostno bila zelo samostojna zelo moc¢na. Ni€ se ji ni kaj

smelo posegat v njene pravice in obnaSanje. Ena prvih takih stvari, kjer sem mogel resno

reagirat, je bila, ko je skoraj do onemoglosti obtoZevala sestro za stvari, ki vem, da jih sestra

ne bi naredila. Druga stvar je bila ta, da si je zdravila sama odmerjala. Imela je kar precej

teZav s §Citnico in je mogla vzet enkrat na dan dolo¢en odmerek zdravila in to je pocela sama

Z vso evidenco in vsem in smo tudi verjeli, da je tako. Potem se je njej stanje zelo hitro

poslabsalo in je §la v bolnico. Potem, ko je prisla domov sem jaz zacel to nadzirat, kako ona
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to jemlje. In sem videl, da jemlje prevelik odmerek zdravila na dan. Potem je bilo to kar malo

neprijetno, ker sem ji pobral vsa zdravila in ji zadel dvakrat na dan odmerjat zdravila. Bilo je

precej konfliktno, ampak je kasneje sprejela zadeve. Socasno se je zacelo pojavljat

pozabljanje dogodkov. Ne vem, v enem popoldnevu je pri§la do mene desetkrat za isto stvar.

Potem smo zaceli iskati eno reSitev, neko varstvo za njo. In smo zaceli v domu z dnevnim
varstvom.

Koliko casa po prvih teZavah ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?

Do tega, da ima demenco smo prisli sami. Kaks$no leto po tem, ko so se zacele tezave. Ker je
imela tudi ena soseda demenco, tako da sem vedel, kako to poteka in zgleda in sem zato tudi
kmalu ugotovil za kaj gre.

Kako ste se pocutili takrat, ko ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?

Ni fajn. Predvsem v prvem momentu niti ne ves, kako bo§ zadevo resil, ker enostavno resitve

nima$. Na demenco pac¢ nisi pripravljen. To tako podasi leze za kozo, da ti teh sprememb niti

ne opazi$. To, da pozablja, si misli§ pri 70 letih ima pravico tudi kaj pozabiti. Potem, ko pa se
zacnejo zadeve z obtozevanjem, s ¢udnimi skrivanji, opisi dogodkov, zacne§ bit pozoren.

Najprej je panika, kaj zdej, ker ne ve§, kaj z mamo naredit. Brez sluzbe je tezko ostat, ko se

obrne$ na dom pa ¢akas. Tako da ja, ni bilo fajn, ampak se mi zdi da smo kar uspeli zadevo

speljat.
Kaj ste takrat potrebovali?

Zase nisem potreboval ni¢. Potreboval sem stvari za mamo. Potem se je to reSilo, ko sem je

dal v dnevno varstvo.

Kdo vam je bil v teh trenutkih v pomoc?

V pomo¢ mi je bila Zena,. ki je nekako sprejela spremenjeno obnaSanje mame. Z Zeno sva oba

taka, da redkokdaj oziroma nikoli ne izgubiva zivcev. Tako, da nikoli ni bilo konflikta zaradi
tega.

Ste morda takrat dobili pomo¢ tudi s strani kaksne organizacije 0z. osebe?

Ne.

Ali se vam zdi, da tako pomo¢ potrebujete?
Ne.
Kako ste sprejeli dejstvo, da ima vas bliZnji demenco? Kaj ste potrebovali, da ste to sprejeli?

Moja mama je bila Ze ves ¢as obkrozena z vsem boleznimi, tako da ta bolezen je bila ves ¢as

na nek nadin prisotna. Tako da veéjih travm zaradi tega nismo imela. Razen problema, kako

se spopast s posledicami, kako mami zagotoviti neko ustrezno varstvo, ustrezno oskrbo.
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Demenca ni bolezen, ki bi bila na nek nacin Sok. Le, ¢e jo znas dovolj zgodaj prepoznat. To se
je vlekel kar par let, preden je bila stvar tako dale¢, da smo imeli resne tezave. Smo nekak
videl, kaj se bo zgodil in ni bilo tako, da bi rekel v¢eraj je bila Se dobra, danes pa ne vec.

Nenazadnje smo pa tudi kar nekaj takih ljudi poznal, kar nam je bilo v pomo¢.

Ali vam je bil pri sprejemanju kdo v pomoc, oporo?

V oporo mi je bila Zena.

Ali ste morda poiskali pomoé v domu v katerem je vas svojec?

Ne. Jaz tega nisem potreboval. Sam sem si naSel informacije na raznoraznih spletnih straneh,

ki 0 tem govorijo. S tem nisem mel problemov.

Ste se kdaj udelezili dogodka Alzheimer caffe oz. veste za kakSen dogodek gre?

Enkrat sem se udelezil ja.

Se vam zdi, da vam je udeleZba koristila pri sprejemanju demence? Na kakSen nacin vam je
udelezba pomagala pri sprejemanju?

To sem se udelezil ze potem, ko je bila mama tukaj. Absolutno je bila stvar dobrodosla,
ampak nekih novih znanj nisem dobil. Absolutno imam Ze zelo §iroko znanje glede tega, tako
da nekih novih informacij sam nisem dobil.

Mi lahko opisete, kako se je spremenil vas vsakdan po tem, ko ste izvedeli, da ima vas bliZnji
demenco?

Spremenilo se je veliko. Mama je skrbela za dobrSen del opravil pri hiSi. Sestra je po svoji

naravi malo lena, tako da je vse to na nek nacin ostalo nam ostalim za uredit. To je mama prej

redno pocela. Od nekega momenta nismo ve¢ mogli mami zaupat teh del, ker ni imela

obcutka, kok je pe¢ treba zakurit. Tveganje je bilo preveliko, da bi to njej pustil, ker do

marsicesa lahko pride. Mama je vsaki Stvari, pri kateri smo jo izlo€ili iz procesa, Cutila neko
nezaupanje. Posledi¢no je bilo zaradi tega kar nekaj konfliktov.

Potem je nastopilo obdobje, ko smo zaceli z dnevnim varstvom. Dnevno varstvo je bilo za

oba zelo naporno. Mama je vstajala ob petih, da sva §la ob pol Sestih od doma. Potem je Sla za

eno uro z mano v sluzbo. Ob sedmih sem jo pripeljal vdom in ob treh sem jo spet prisel iskat
in jo odpeljal domov. To je bil predpogoj, da je mama sploh zaéela sprejemat dom. Ceprav, e
njej reces dom, je Ze cela penasta, tako da mi bolj govorimo o bolnici in o tem, da zdravnik
odlo¢a o tem, kdaj bo §la domov. Zelo travmatien je bilo potem junija mesca, ko je dobila
stalno mesto v domu. Takrat me je v petek popoldne klicala socialna delavka, da se je
sprostilo mesto in da bi v ponedeljek lahko zacel. To mi je bilo odlocno prekmalu, ker sva se

z mamo pogovarjala, da bi bila kak$no leto v dnevnem varstvu, vendar spustiti mesto, ko smo
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videli, da demenca hitro napreduje, je bilo tudi tezko. Potem smo se z mamo ¢ez vikend
pogovoril in v ponedeljek je bila pripravljena oditi noter in ostat. Na zacetku sem jo $el Se isti
dan obiskat in takrat je bilo kar precej vpitja in prerekanja, sicer jaz na ta nacin ne
komuniciram z njo, ampak oditi pa tudi ne mores. Potem smo pocasi nadaljevali z izhodi Cez
vikend, ¢eprav so bili vsi malo proti, da smo mamo jemali domov. Ampak to je bila na nek
nacin obljuba, da jo bom ¢ez vikend domov vzel in ¢e sem ji to obljubil, sem se tega drzal. Ko
pa smo videli, da to nima ve¢ smisla, pa tega ne poénemo ve¢. Jo vzamemo $e za kaksna
praznovanja, ampak sedaj vidim, da ¢e jo vzamemo za 5 ur, Ze ho¢e nazaj. Ceprav se na dom

ni privadila, ampak je pozabila svoj dom. In zato ni ve¢ toliko problemov. Ona je ta dom, kjer

je z nami zivela 50 let, pozabila. Ona se spominja samo $e doma, v katerem je bila ona rojena

in ne tega, kjer je ona imela druzino. Sej pravim, kot da bi ji zbrisali 50 let zadnjega Zivljenja.

Kako ste se pocutili, ko je Sla mama v dom? Kaj ste obCutili takrat?
Mama je kategori¢no zavracala odhod v dom. Tudi njeni ocitki, zakaj mora biti tukaj, ce
imam doma 200 kvadratov, so popolnoma na mestu. Vendar je tezko za nekoga skrbet, ¢e ne

ves kaj ti bo naredil ¢ez Cetrt ure. Ko je Sla v dom, sem se pocutil zelo bedno. Ker sem vedel,

da to delam popolnoma proti njeni volji. Ampak druge re$itve enostavno nisem imel. Nekak

razumsko smo zadevo sprejel. Na zacetku je bilo malo tezko zaradi komunikacije z mamo. Na

zacetku ne ves, ali je bolje oditi na obisk ali ne, da si malo zivce priSparas.

INTERVJU 9

Deveti intervju je potekal 29. 1. 2013 ob 15.50 v kavarni Doma starej$ih obanov FuZine.
Pogovor je trajal priblizno 30 minut. Intervjuvanka je bila héi osebe z demenco. Gospa je
povedala, da: »s0 mami in ocetu pred 10 leti podrli hiso in sta se mogli preseliti. Mama je to
zelo tezko prenesla, nikoli se ni mogla navaditi, ceprav je bilo tam stokrat lepse kot tukaj.
Ampak ona je govorila, da je tam doma. Potem je pa Se pri meni pristala za eno leto in to v
bloku, kar je Cisto nekaj drugega kot hisa. Ceprav ni nikoli rekla, da ne mara biti pri meni,
mislim, da je ta sprememba okolja vplivala, da je vse tako na hitro slo navzdol. Jaz sem se od
zacetka, ko je prisla, strasno veliko z njo ukvarjala. Sem ji dala vsak dan za napisat 6 stavkov,
kaj sva delali. Ce sva kam §li, je morala napisati s kom je bila, kam je §la.« Gospa je
povedala, da se je mama zelo bala demence:« rekla je joj, ko bi me prej pobralo, samo da ne
bi taka ratala, kot je bila mama. No, pa je reva se hujsa.«

Od kod prihajate (mesto, vas, naselje)?

Iz Ljubljane.
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Katero stopnjo demence ima vas svojec?
Mislim, da ima zacetek tretje stopnje.
Kdaj so se pokazale prve teZave pri vaSem svojcu? Kako so se kazale te teZave?

Od tega je Ze ene 6 let. Pozabljivost, to se prav ni vedela, kam je kljuée dala, stalno smo iskali

nekaj. To je zadetek. Ona se je drugade znaSla v prostoru, je hodila v trgovino in vse take

stvari. Samo pozabljanje je bilo. In jaz sem pred 4 leti zacela hodit k njima gospodinjit. Tako

da sem prisla ob osmih zjutraj, ob enih pa sem §la domov. Popoldne pa je oce rekel, da je imel

dosti problemov. To sem pocela vse do o¢etove smrti. Da je vstajala pono¢i, da je kaj ostalo

na Stedilniku, pa se je zazgalo. Takrat, ko sem zacela k psihiatrinji z njo hodit, so mi rekli, da

ona absolutno ne sme biti sama. Da je nujno, da je stalno pod kontrolo. Ampak bila je pa ona

zelo agilna, jaz sem sicer kuhala pri njej, ampak ona mi je stalno pomagala. Vedno je sledila,

ni bilo tako, da tega ne bi zmogla. Se preden je huda demenca ratala, je samo tiste ljudi, ki so

bili Ze zdavnaj mrtvi, omenjala. Ampak to so bili Ze vsi ljudje mrtvi. Tudi za mojega oCeta

kmalu ni ve¢ sprasevala.

Kaj ste storili takrat?

Odpeljala sem jo k psihiatru. Potem sva tja zaceli redno hoditi.

Koliko Casa po prvih teZavah ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?

Jaz sem hodila gospodinjit in pred 3 leti sem rekla, da med vikendi ne bom jaz hodila do njiju,
pa sta onadva hodila k meni. Enkrat k sestri, enkrat pa k meni. To je bila ena sobota, ko sta k
meni pri§la. Ko sta odsla domov, sem jo poklicala in je rekla, kdo pa je bila tista ¢rna zenska
pri tebi na kavéu. Prvi¢ jaz kavéa nimam, drugi¢ nobene ¢rne Zenske ni bilo. Potem sem odsla
v ponedeljek k njej spet. Pa pride ona s hodnika in pravi, kaj njen brat dela toliko ¢asa v
kopalnici. Ona pa s svojim bratom nima stikov. Potem sem pa jaz rekla, da ona vid neke ljudi,
ki jih ni. Potem sem pa klicala in sem se narocila v Polju in tam je ugotovila, da je demenca.
Kako ste se pocutili takrat, ko ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?

Ce vam iskreno povem, nam je to v rodu. Mama in o&e njen sta imela. Mamo njeno smo imeli

9 let dementno doma. Pri 80 je demenca nastopila pri 89 letih je pa umrla. Samo ona je imela

spet neko druga¢no demenco, kakor mama. Ker ona je bila mirna, je v glavnem cele dneve

spala v stolu. Pri moji mami je pa prislo do agresivnosti, kar nikoli v Zivljenju ni bila. Me je

znala tudi udariti, sploh po ocetovi smrti je §lo rapidno navzdol. Jaz sem od zacetka, Ce je

mama kaj govorila, kar se mi zdi, da ni bilo v redu, sem jo prepri¢evala, dokazovala, a ne.

Potem mi je pa zdravnica rekla, da naj ji kar pritrdim, ali pa preusmerim pogovor. Hudo mi je
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bilo, ampak sem bila Ze dosti pripravljena na demenco. Mi o tem tudi ni bilo tezko govorit.
Zmeraj sem rekla, da ni to samo pozabljivost, je zelo tezka bolezen.
Kaj ste takrat potrebovali?

Ne vem. Ni¢ nisem potrebovala. Ko sem potrebovala pomo¢, sem jo dobila od moza in otrok.

Kdo vam je bil v teh trenutkih v pomoc?

Druzina. V. mozu sem nasla oporo. Tudi otroci so mi priskoéili na pomo¢, tudi vzeli mamo k

sebi, da sva z moZem lahko kam $la. Ampak lahko re6em, da sem mela v moZu ogromno

pomoc¢. Moz jo je vozil do zdravnikov, na izlete, ko smo $e hodili, ji skuhal, dal za jesti. Kar

se tega ti¢e, sem imela zelo veliko pomoc.

Ste morda takrat dobili pomo¢ tudi s strani kakSne organizacije oz. osebe?

Ne nisem.

Ali bi vam v tem trenutku koristila pomo¢ kak$ne organizacije, osebe? Ali se vam zdi, da
tako pomo¢ potrebujete?

Jaz mislim, da ne. Ne vem. Jaz sem si poiskala pomoc¢ edino v tem, da ko sem videla, da
dolocene stvari tezko sama opravljam, sem si zrihtala nego na domu. Imela sem dve Zenski, ki
sta mamo skopale. To je trajalo priblizno 4 mesece. Prej sem pa za mamo sama skrbela. Bile
sta na primer od desetih do stirinajstih z mamo. Tako da sva lahko z mozem kam §la.

Kako ste sprejeli dejstvo, da ima vas bliZnji demenco?

Jaz sem bila tega navajena Ze od prej in lahko re¢em, da nisem temu ne vem kaj posvecala, da

bi se sedaj sekirala pa Zrla. Hudo mi je bilo, ker mi je mama. Ampak po drugi strani, ko so mi

rekli, da ne trpi, sem se pocutila olaj$ano. Zelela sem samo, da se ne zaveda tega. Ker na

primer sem videla svojega starega oc¢eta, da mu vse te¢e po hlacah dol in sem ga peljala na
stranis¢e. Sem ga ocedla in preoblekla, v tistem me pa pogleda tkole, pa prav joj, kdaj bo tega
konec. Meni je bilo takrat tok hudo. Ker sem videla, da se zaveda, da sem ga jaz umila. To mi
je bila ena najhujsih izkuSenj pri demenci. Ker je to bil tisti moment, ko se je zavedel. Ampak
s tem mora$ imeti v glavi raz¢is€en, drugace Se tezje pride.

Kaj ste potrebovali, da ste to sprejeli?

Kaj jaz vem. Hvala bogu da sem bila v penziji, da sem to lahko sprejela. Potem sem pa paé

vsak dan posebej dojemala, kaj se bo dogajalo. Kakor je dan prinesel. 1z dneva v dan.

Ali vam je bil pri sprejemanju kdo v pomoc, oporo?

V pomoc¢ mi je bila druzina. Moz je bil prisoten ze, ko sem skrbela za svojega starega oCeta in

mamo. Tako, da je nekako vedel, kaj lahko pri¢akuje. Za njega ni bil Sok, tako da mi je od

zacCetka pomagal.
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Ali ste morda poiskali pomo¢ v domu, v katerem je vas svojec?

Ne. Bila sem pri socialni delavki, ampak samo takrat, ko sem iskala prostor v domu.

Ste se kdaj udeleZili dogodka Alzheimer caffe oz. veste za kakSen dogodek gre?

Ne.

Ali morda za dogodek $e niste vedeli ali se ga zaradi kakSnega drugega razloga Se niste
udelezili?

Nisem Se sliSala za ta dogodek.

Mi lahko opiSete, kako se je spremenil vas vsakdan po tem, ko ste izvedeli, da ima vas$ bliZnji
demenco?

V glavnem ¢asa nisem imela, ko je bila pri meni. Psihi¢no sem bila utrujena, ker sem morala

vedno slediti vsem stvarem. Sedaj je tako, da imam Se vedno obveznosti. Vsak drug dan jo
grem obiskat. Kolikor se da, jo grem obiskat. Ko je lepse vreme, jo tudi vzamem ven iz doma.
Kdaj ste se odlo’ili, da gre mama v dom?

Sla sem in sem rekla, da morem imeti vsaj en mesec frej. Sla sem, ker sem bila &isto psihi¢no
unicena. Jaz sem pazila 6 otrok, ampak nisem toliko trpela, kot sedaj. Najbolj me je bilo strah,
da pade, da si zlomi kaj.

Kako ste se pocutila, ko je mama odsla v dom?

Meni je bilo grozno mamo dati v dom, samo prakti¢no je meni moja psihiatrinja rekla, da bom

prej $la kot mama. Ker jaz sem bila z mamo tako povezana. Jaz pono¢i nisem imela miru ne

podnevi. Ona se je ponoc¢i oblekla in je hotela it ven. Ob treh zjutraj.

Mene je skrbelo, kako jo bom not peljala, kak$na bo njena reakcija, ko bom prisla na obisk.
Samo meni so rekli vsi zdravniki, da ona se ne bo zavedala tega, kje je, kaj je, da je bolezen
ze toliko napredovala, da naj se ne sekiram. Skratka jaz vidim, da je res. Ona meni rece, da

gre domov. Je Ze sprejela to. Ce ne bi, bi se meni zmesalo.

INTERVJU 10

Deseti intervju je potekal 30. 1. 2013 v domu starejsih obéanov Fuzine. Trajal je priblizno 30
minut. Intervjuvanka je hé¢i osebe z demenco. Intervjuvanka je povedala, da je imel tudi oce
demenco. Ko pa je mama ods$la v dom, je zapadel Se v depresijo. Tako, da je mogel oditi v
dom tudi on. Kasneje sta bila v istem domu in sta bila v isti sobi. Gospa je povedala, da je
mama rekla: »da je spoznala tako fajn moskega in sta se vedno za roke drzala. Mama se oceta
ni ve¢ spomnila. Oce pa se je Se vedno spomnil, kdo je mama.» Gospa mi je zaupala, da je

demenco imela tudi njena mama, zato se boji, kaj bo z njo in njeno sestro.
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Od kod prihajate (mesto, vas, naselje)?

Iz Ljubljane.

Katero stopnjo demence ima vas svojec?

Mislim, da je na zacetku tretje faze.

Kdaj so se pokazale prve teZave pri vaSem svojcu? Kako so se kazale te teZave?

Pred 10 leti. To je bilo leta 2002. V bistvu je demenco imela ze moja babica, tako da sem jaz

takoj vedla. Takoj, ko je ze en napacen stavek rekla, sem vedela. Ampak mi ni noben verjel.
Vsi so rekel, da kaj je meni. Jaz sem pa bila zelo povezana z mamo in sem vedela, da je nekaj

narobe. Potem se je zadelo to, da se ni spomnila stvari, da je zalozila stvari. Ampak to je $lo

zelo pocasi. Do tega, da sem jo jaz peljala na CT glave, so minila Se tri leta. Se pravi tri leta je
imela ona te blage znake demence. Potem sem jo prepricala, da gre na pregled, ker ni hotela
iti nikamor. CT glave je pol pokazal cerebralno atrofijo. Takrat je bila postavljena diagnoza in
sva Sle takoj do nevrologa. Ampak takrat Se ni bilo kriti¢no. Leta 2008 se je potem res hudo

zacel. Ker sta imela oba z ofetom demenco. Odeta je ene petkrat zadela kap. Ampak sploh

nismo vedeli, da ga je. Isto¢asno sta imela oba demenco. Za mamo smo vedeli, za oCeta pa ne.

To je bila katastrofa, ker sta bila oba sama doma. Nehala sta se umivat, mama je vedno

skrivala klju€e, daljince za televizor in sta se skoz kregala. Nikamor ve¢ nista Sla sama. Po

hrano sem hodila jaz z njima. Ampak mama kasneje ni znala ve¢ kuhat. Npr. solato je

skuhala, $ampone je nesla v hladilnik, hrano v omaro. Tako, da sem mogla skoz gledat, kam

je kej skrila in pospravljat za njo. Mama je kasneje tudi uhajala. Je §la v mesto in ni znala ved

priti nazaj. Ali pa je prisla do mene objokana, ampak ni znala povedat, kaj se je zgodilo. K
sosedom je hodila in govorila, da ji oe nekaj hoCe narediti. Takrat sem jo vozila vsak dan v
dnevno varstvo in potem nazaj domov. Ampak je bilo to grozno, ker je o¢e po kosilu vedno
spil kak$na dva deci vina, ampak potem ni ve¢ jedel. Potem smo opazili, da ni hodil jest. Je pa
pozabil, da vino pije kar naprej in je vedno to vino pil, potem pa pozabil, da je pil. Ko pa je
mama priS§la domov, se je tako drl na njo. Zato sem potem pripeljala mamo domov Sele
potem, ko je on zaspal. Takrat sem direktorico doma prosila, da naj nekaj naredi, da se ham
bo zmesSalo. Potem nam je $la direktorica na roko, tako da je mama spala v eni prehodni sobi,
ki ni bila namenjena za bivanje. Tri mesece je bila v tej sobi, potem je pa dobila svojo sobo.
Kaj ste storili takrat?

Tri leta po tem, ko so se pojavile prve tezave, sva §li k zdravniku. Da je naredil CT, kot sem
Ze povedala.

Koliko Casa po prvih teZavah ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?
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Tri leta. Takrat, ko smo naredili CT glave.
Kako ste se pocutili takrat, ko ste izvedeli, da ima vas svojec demenco?

Meni osebno je bilo zelo grozno. Itak sem vedela, da jo ima. Ampak do leta 2008 ni bilo e

tok hudo. Ampak, ko pride$ k mami in vse smrdi, pa ve$, da je bila mama prej Cista, te to

prizadene, saj je tvoja mama. Midve sva bile vedno zelo povezane. Zato mi je bilo Se tezje.

Tisto obdobje okoli leta 2008 je bilo zame tok hudo, da bi Se malo trajal, pa bi pristala v

Polju. Nisem zdrzala pritiska, nisem vedela, kako naj se obnaSam, kaj naj naredim. Sestra mi

ni verjela, ker ni videla vseh teh stvari, ki so se dogajale. Enkrat sem jo postavila pred dejstvo
in sem rekla, da naj ona prezivi dan z njima.
Kaj ste takrat potrebovali?

Jaz nisem nobene pomodi potrebovala. Jaz sem hotela to sama s sabo predelat. Ampak ni $lo.

Sem vzela kar kakSen tablet. To je trajalo priblizno en mesec. Takrat mi je bilo tako hudo, da

bi se mi skoraj zmeSal. Takrat je imela sestra rezervirano potovanje v Indonezijo. Ko mi je

povedala, sem ji rekla, kaj ti me bo$ pustila tukaj in gre§ v Indonezijo za 17 dni. Potem je

rekla naj grem Se jaz. Pa sem ji rekla da ne morem. Ona je rekla seveda, da gres lahko. In sem

Sla. OcCe je Sel takrat ravno v Psihiatriéno, mama pa je bila v domu. Jaz sem to takrat tok

rabila, da sem odklopila vse in ko sem pri§la nazaj, sem dist iz drugega zornega kota

pogledala na stvar. Odmaknila sem se mal in zato, da sem sebe resila, nisem bila tok Sustvena

in sem zelo razumsko §la v stvar. Potem je bilo &sto drugade. Ce ne bi $la tja, ne vem, kaj bi

bilo danes. To me je resilo, takrat je bila to zame ta prava stvar. Ker jaz sem se tok notr

Custveno vpletla, da me je vsaka stvar prizadela, da sem bla ¢ist na koncu. Ko sem priSla

nazaj, sem si dala neko mejo, do semle grem, naprej pa ne. To ni moja stvar, to ni moja

krivda. Sem se nekak disciplinirala. Tudi vsaki¢, ko sem pri§la, me je zabolel, ampak sem se

disciplinirala, da ni bilo prehudo.

Kdo vam je bil v teh trenutkih v pomoc¢?

Druzina. Tudi sestra, vendar predvsem moz in héerka. Moji héeri je bilo zelo hudo, ker je

imela mamo neizmerno rada in je skoz jokala. Se sedaj gre tezko sem, ker jo boli, ker nima

vec tako mocne povezave z njo. Moz mi je bil v oporo, tudi ko sem $§la na potovanje, je rekel,
da to nisem vec¢ jaz, da ni vec¢ sledu o meni.

Ste morda takrat dobili pomo¢ tudi s strani kaksne organizacije o0z. osebe?

Ne.

Ali se vam zdi, da tako pomo¢ potrebujete?

Verjetno bi jo. Ampak sem to raje poskusila resiti sama.
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Kako ste sprejeli dejstvo, da ima vas bliZnji demenco?

Ne sprejimes, sprejemas. Nikoli se ne sprijaznis. Zelo pa mi je tezko, ker ne vem, kaj bo. Od

zaCetka boli, ti je hudo, potem si jezen, si re¢e$, zakaj se jo to ravno meni zgodil. Potem si

zalosten, das vse te faze skoz. Potem pa to vzames kot del zivljenja. Proba$ ¢im bolj pomagat.

Ampak moras$ v bistvu sprejet takSno, kakor je. Jo poslusat in ji pritrjevat. Dotiki so vazni, da
jo primes za roko in tko. So zelo hvalezni za to. Mami ful pomeni, da jo drzim za roko, da me
lahko poboza in tko.

Ali vam je bil pri sprejemanju kdo v pomo¢, oporo?

V oporo mi je bila ves ¢as druzina. Pomagali so mi pri vsem.

Ali ste morda poiskali pomo¢ v domu, v katerem je vas svojec?

Ne, nisem poiskala pomoci.

Ste se kdaj udeleZili dogodka Alzheimer caffe oz. veste za kakSen dogodek gre?

Slisala sem ze, ampak se nisem udelezila.

Ali morda za dogodek $e niste vedeli ali se ga zaradi kakSnega drugega razloga Se niste
udelezili?

Ne vem, jaz o tej bolezni sem nekaj brala ampak pravzaprav nofem veliko vedt. Nocem
vedet, kaj me Caka. Ker mi ne bo ni¢ koristilo, mislim, verjamem, da bi mi, samo do sedaj
nisem imela ¢asa, da bi se udelezila.

Mi lahko opisete, kako se je spremenil vas vsakdan po tem, ko ste izvedeli, da ima vas bliZnji
demenco?

Jaz sem imela to sreco, da sem imela svojo firmo in sem si svoj ¢as sama razporejala. Kar se

tega tiCe, je bilo lazje, ker sem lahko §la takrat, ko je bilo treba urgirat, sem bila jaz prva.

Veliko sem bila pri njima. Tisto leto je bilo bolj obremenjujoce, ker sem bila veliko tam. Sem

pogledala, da sta pojedla, da sta se umila. Ampak to ¢lovek ne zdrzi veliko ¢asa, mogoce pol

leta, en let, pol se pa sesuje$. Ker ima$ enostavno dve druZini in enostavno ne gre. Manj je

bilo tudi izhodov zvecer, ker sem bila zmatrana.

Kako ste se pocutili, ko je mama $la v dom? KakSne obCutke ste imeli takrat?

Jaz sem jo hotela ¢im bolj zavarovat, reSit jo, da si ne bi kaj naredila. Obcutki so bili pa

orozni, tako kot da$ otroka v vrtec. Ko gre stran, te boli, ko ga gre$ iskat tudi. Zoprno je. To

SO zoprne stvari, ki jih mora$ prezivet oziroma jih pa¢ speljat.
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10 POVZETEK

Demenca prestavlja tako za osebo z demenco, kot tudi svojca tezko bolezen. Svojci
prevzamejo skrb za osebo z demenco in njihova naloga je, da osebi z demenco nudijo ob¢utek
varnosti, pripadnosti, vrednosti. Svojci se pogosto, ob skrbi za osebo z demenco, pocutijo
obremenjene in i8¢ejo reSitve za novo nastalo stanje. Pogosto to reSitev vidijo v domski
oskrbi, ki v njih vzbuja negativne obcutke krivde. V oskrbo za osebo z demenco se morajo

vkljuciti vsi druzinski ¢lani in tako omogociti razporeditev bremen.

V teoreticnem delu diplomske naloge sem v prvem delu predstavila starost in staranje ter
druzbene vloge starih ljudi. V drugem delu sem predstavila demenco, vrste demence ter
medosebne odnose in komuniciranje v posameznih stadijih demence. V tretjem delu
teoreticnega dela sem se osredotocila na pomen druzine za osebe z demenco in vpliv oskrbe
oseb z demenco na svojce. V Cetrtem delu pa sem opisala socialno delo z osebami z demenco

in programe pomoci, ki so namenjeni tako osebam z demenco, kot tudi svojcem.

Namen moje raziskave je bil poizvedovalen. Zelela sem izvedeti, kako se svojci oseb z
demenco pocutijo, ko izvedo, da ima njihov svojec demenco; kaj takrat storijo; kdo jim je v
tistem trenutku v pomo¢ in kaj takrat potrebujejo; kako so sprejeli dejstvo, da ima njihov
bliznji demenco; kaj so potrebovali, da so to sprejeli; kdo jim je bil pri sprejemanju v pomog;
kako se je spremenil njihov vsakdan po tem, ko so izvedeli, da ima njihov bliznji demenco ter
kako so se pocutili, ko je oseba z demenco odsle v dom za stare. Vse intervjuje sem izvedla v
Domu starejSih obanov FuZine. V raziskavi je sodelovalo 10 oseb, od tega je bilo 9 Zensk
(h¢ere osebe z demenco) in 1 moski (sin osebe z demenco). Raziskavo sem kvalitativno

analizirala in priSla do nekaterih zakljuckov.

Svojci oseb z demenco hitro opazijo zacetne spremembe, vendar te spremembe pogosto
pripiSejo starosti. Pomoc¢ poiscejo Sele, ko se te teZzave zacnejo bolj pogosto pojavljati. Takrat
obiscejo zdravnika ali psihiatra. Ko svojci izvedo, da ima njihov bliznji demenco, to v njih
prebudi negativne obcutke, saj na demenco niso pripravljeni in ne vidijo reSitve zanjo. Izjema
so tisti svojci, ki imajo izkuSnje z demenco. Svojci so zaradi oskrbe osebe z demenco
psihi¢no, fizi¢no, finan¢no in casovno obremenjeni. O svojih potrebah ne razmisljajo, ampak
se osredotoCijo na potrebe osebe z demenco. Ko pa Ze nekaj ¢asa skrbijo za osebo z demenco,

zanejo opazati preobremenjenost, zato i§cejo druge resitve. Resitve dostikrat vidijo v domski
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oskrbi, ki pa v njih obi¢ajno vzbuja negativne obcutke krivde. Pri nekaterih svojcih pa se

takrat pojavijo obcutki olajsanja in zadovoljstva.

Svojcem so pri sprejemanju najveckrat v pomo¢ o0zji druzinski ¢lani. S sprejemanjem
demence imajo vec tezav tisti, ki so si z osebo z demenco blizje. IzkuSnje z demenco svojcem

pomagajo, da jo hitreje sprejmejo.

Predzadnji del diplomske naloge sestavljajo priloge, v katerih so navedene smernice za

intervju in zapisi vseh intervjujev.
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