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in héerke ljudi z demenco. Kvalitativno sem raziskovala u¢inke oskrbovanja na zdravije,
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In my diploma thesis in the theoretical part | was focused on description of dementia, on the
definition of family caregivers, on the presentation of family system of caregivers, on the
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the help that is needed by relatives during the caring. | found out that the care is usually
provided by partner or daughters of person with dementia. | was also qualitatively researching
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PREDGOVOR

V svoji diplomski nalogi obravnavam tematiko demence, predvsem pa ucinke, Custva in
obcutke, ki jih demenca prinese v zivljenje ljudi, ki skrbijo za ¢loveka z demenco. S staranjem
prebivalstva bo vsako leto narascalo tudi Stevilo ljudi z demenco, za katere povecini skrbijo
njihovi sorodniki v domacem okolju, zato je za socialno delo pomembno znanje o tem, kaj
sorodniki v procesu zagotavljanja pomoc¢i dozivljajo, kakSne spremembe prinese oskrbovanje
v njihovem zivljenju in kaks$no pomoc¢ bi potrebovali, da bi se s spremembami in lastnim

dozivljanjem bolje spoprijemali ob podpori socialnih delavcev.

Za taks$no temo diplomske naloge sem se odlocila, ker sem med prakso na fakulteti veckrat
prinajala v stik z ljudmi z demenco in njihovimi sorodniki. Predvsem v prvem letniku
fakultete sem v domu starejSih ljudi nudila druzabnistvo gospe z demenco. Ob tem druzenju
sem spoznala, da je demenca bolezen, ki ne prizadene le ¢loveka, ki zboli, ampak vpliva na
vse ostale ljudi, ki s tak§nim ¢lovekom prihajajo v stik. Ob vsem tem sem spoznavala, da ima
demenca zelo velik vpliv predvsem na sorodnike, ki za ¢loveka z demenco skrbijo. Demenca
tako vpliva na razlicna podrocja zivljenja sorodnikov in na njihova Custva in obcutke. V
diplomski nalogi me je zanimalo, katera so ta podro¢ja in kaksna Custva ter obCutke ob tem
sorodniki doZivljajo. Vse te u¢inke in Custva lahko razdelimo tudi na negativne in pozitivne,
zato me je zanimalo tudi to, ¢e sorodniki sploh prepoznavajo pozitivne plati oskrbovanja

¢loveka z demenco.

Med prakso sem tudi veckrat opazala, da so sorodniki velikokrat zmedeni, ker ne poznajo
oblik pomo¢i, ki bi bile na voljo tako ljudem z demenco kot tudi njim samim. Opazila pa sem,
da so oblike pomoc¢i naravnane le na praktiéne probleme ljudi z demenco in njihove
sorodnike, zanemarjajo pa Custveno plat sorodnikov, zato sem se Zelela s tem problemom
podrobneje spoznati in raziskati, kak§no pomo¢ potrebujejo svojci, da bi bolje zagotavljali

skrb obolelemu in laZje skrbeli zase ter za svoja Custva.

Za sprejeto mentorstvo ter nasvete in predloge pri izdelavi diplomske naloge se zahvaljujem
doc. dr. Jani Mali.



Zahvaljujem se tudi socialni delavki v Domu upokojencev Nova Gorica in Drustvu GO
Spomincica za pomo¢ pri iskanju sorodnikov ljudi z demenco. Ob tem bi se zahvalila tudi

vsem sorodnikom, Ki so si vzeli ¢as za sodelovanje v raziskavi.
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1. TEORETSKI UVOD

1.1. Demenca

Fenomen demence postaja v zivljenju sodobnega ¢loveka vedno bolj opazen, prepoznaven in
neizogiben. TakSen postaja zaradi podaljSevanja zivljenjske dobe in zaradi spoznanja, da
demenca ni le medicinski fenomen. Demenca vpliva na razli¢na podrocja zivljenja, na
socialno funkcioniranje, medosebne odnose znotraj druzine, odnose med znanci, prijatelji,
sosedi in strokovnjaki razlicnih strok (Mali et al. 2011: 7). Ravno zaradi nastetih vplivov
demenca ne prizadene le tistega, ki zboli, ampak vpliva tudi na vse tiste ljudi, ki s taks$no

osebo prihajajo v stik, Se posebej pa na tiste ljudi, ki za ¢loveka z demenco skrbijo.

Opredelitev demence je ve¢. Sama beseda demenca naj bi izhajala iz latinske besede demens
(de 'iz', mens 'pamet'), ki oznacuje ¢loveka, ki je ob pamet in je potemtakem norec. Tak$no
razumevanje ljudi z demenco je Se danes prisotno tudi zaradi prevladujo€e medicinske

obravnave ljudi z demenco (op.cit.: 13).

Demenca je uradno opredeljena v 10. mednarodni klasifikaciji bolezni (MKB-10), ta jo
opredeljuje kot sindrom, ki ga povzro¢a mozganska bolezen, ki je obi¢ajno kroni¢ne ali
napredujoce narave. Demenca tako vkljucuje motnje razlicnih visjih zivénih dejavnosti, kot so
spomin, misljenje, orientacija, razumevanje, sposobnost ucenja, sposobnost besednega

izraZzanja in presoje (Kogoj 2007: 15).

Milosevi¢ Arnold (2007: 25) pa demenco opredeli kot proces, v katerem se stanje
posameznika postopno slabSa. Omenja, da ob¢asno prihaja do izboljSanja, vendar se pozneje
slabo obdobje ponovi. Strokovnjaki pa naj bi demenco lo¢ili na ve¢ stopenj, pri tem pa naj bi

klasi¢ne opredelitve poudarjale predvsem napredujoce motnje pri bolnih osebah.

McKeith in Fairbairn (2001: 10, v Mali et al. 2011: 15) ravno tako demenco opredelita kot
bolezen, ki povzrofa pospeSeno propadanje mozganskih celic in oslabi funkcije preostalih
celic. Demenca tako prinese kognitivne omejitve, ki se kazejo v spremembah pri ¢ustvovanju

in navezovanju socialnih stikov ter ovirajo bolnika pri opravljanju osnovnih dnevnih funkcij.



Poznamo ve¢ modelov, ki razlagajo demenco. Ti so biomedicinski, psiholoski, socioloski in
socialnodelovni model. Biomedicinski model razlaga demenco kot bolezen, ki je posledica
organske poskodovanosti mozganov. Loci tudi ve¢ vrst demence, najpogostej$a med njimi je
Alzheimerjeva demenca, znane pa so tudi ostale oblike demence, kot so: demenca z
Lewyjevimi telesci, vaskularne demence, frontotemporalne demence in druge vrste demence,
kot npr. demence zaradi alkoholizma, Creutzfeldt-Jacobova bolezen in Huntingtonova
bolezen. Psiholoski model demenco razlaga glede na terapevtsko razumevanje in je drugacen
od biomedicinskega, saj ne poudarja bolezni, ampak sprejemanje ljudi z demenco kot
enkratnih osebnosti, z enakimi potrebami kot jih imajo vsi drugi ljudje. V psiholoski model
spadajo tudi razli¢ni psiholoski koncepti dela z ljudmi z demenco, ki so na eni strani
usmerjeni v iskanje lestvic in instrumentov za dolo¢anje razvitosti bolezni, po drugi strani pa
so usmerjeni v oblikovanje intervenciji za podporo ljudi z demenco. Socioloski model je
usmerjen predvsem na interakcije med ljudmi z demenco in socialnim okoljem. Ta model
poudarja tudi pomen ljudi, ki ustvarjajo socialno omrezje ljudi z demenco, to so neformalni
oskrbovalci, prijatelji, znanci, druge osebe z demenco, formalni oskrbovalci in vse ostale
pomembne osebe. Kljuni pomen pa ima model tudi glede razumevanja demence skozi
druzbeni in socialni kontekst, v katerem se nahaja clovek z demenco. Zadnji je
socialnodelovni model, ki predpostavlja, da socialni delavec skozi nacela socialnega dela
pomaga ¢loveku z demenco tako, da skupaj z njim odkriva njegove zmoZnosti in sposobnosti

za spoprijemanje s tezavami in reSevanje problemov (op.cit.: 14-29).

Pri demenci so razli¢ne tudi faze oziroma stopnje, po katerih se bolezen razvija. Lokar (1994:
81, v Flaker et al. 2004: 8) pravi, da demenca postopoma napreduje in postopoma zajame vse
ve¢ ¢lovekovih funkcij, da na koncu ¢lovek ni ve¢ sposoben samostojno Ziveti. Strokovnjaki
jo delijo na ve¢ razvojnih stopenj, meje med njimi pa naj ne bi bile jasno zacrtane. Lokar
(ibid.) tako navaja, da demence lahko razvrstimo v tri stopnje, in sicer na:
a) lahko demenco, ki onesposablja ljudi za (zahtevnej$e) poklicno delo. Clovek je $e vedno
sposoben skrbeti sam zase in zmore lahka preprosta vsakdanja opravila, ki jih zna ze od
prej, ne zmore pa se nauciti novih;
b) srednje hudo demenco, ki onesposablja ljudi za kakrsnokoli poklicno delo, precej pa
oslabi tudi njihove sposobnosti za vsakdanja Zivljenjska opravila. Tak ¢lovek je ze doma

odvisen od pomoci drugih in je tvegano, ¢e zivi sam;



¢) hudo demenco, ki onesposablja ljudi, da bi sami skrbeli zase in so odvisni od pomoci

drugih.

Po Naomi Fiel (Milosevi¢ Arnold 2007: 25-27) pa naj bi obstajale Stiri stopnje poteka
demence. V prvi stopnji imajo ljudje z demenco pomanjkljivo oz. slabo orientacijo, vendar se
Se orientirajo na osebe, ¢as in kraj, Se zivijo v lastnem gospodinjstvu, pogosti so prepiri s
sosedi ali sorodniki, pogosto obtozujejo druge in zaznavajo lastne izgube ter omejitve. V
drugi stopnji prevladuje ¢asovna zmedenost, ki prinese obcasno dezorientacijo v Casu in
prostoru, vendar Se vedno prepoznajo ljudi v svojem okolju, obfasno pa opazijo svoje
omejitve in so zato zelo nesrecni. V tretji stopnji se pri ljudeh z demenco pojavijo
ponavljajoc¢i gibi, nimajo veC orientacije glede oseb, Casa in prostora, svoje primanjkljaje
komajda Se opazijo, skoraj nepretrgoma tekajo ali kri¢ijo z neverjetno kondicijo, pretezno ze
zivijo v domovih za stare in psihiatriénih bolnisnicah. Cetrto stopnjo avtorica povezuje z
Zivotarjenjem, saj ljudje z demenco samo lezijo v postelji ali sedijo v vozicku, na zunanje

drazljaje se le redko odzivajo, skorajda izklju¢no pa Zivijo v domovih za stare.

Demenca tako prinasa spremembe na dveh ravneh: na raven individualnega, notranjega
dozivljanja bolezni in na raven medosebnih odnosov. Ljudje z demenco zaradi napredovanja
bolezni spoznavajo, da teZje opravljajo vsakdanja Zivljenjska opravila, njihov vsakdanjik
spremljajo neuspehi, nepovezana dejanja, pogosto so jezni, obupani in prestraseni (Mali 2007
a: 39). Te spremembe obcutijo tudi sorodniki, ki zanje skrbijo, saj obcutijo predvsem
spremembe zaradi spremenjenih medosebnih odnosov in spremembe zaradi bolezni same.

Zato demenca vpliva tudi na njih.

Flaker (2007: 13) glede medosebnih odnosov ¢loveka z demenco in drugimi ljudmi navaja, da
so demence interakcijski prekrSek. Govori o tem, da ¢e se nekdo ne spomni neCesa, za kar
predpostavljamo, da bi se moral, je to povecini razlog za nelagodje, saj je to napad tudi na na$
spomin. Na to se lahko odzovemo na dva nacina: da se vprasamo, ¢e se je to res zgodilo, ali
pa zadevo pojasnimo tako, da ima na$ sogovornik pa¢ demenco. Predvsem ce gre za spomine,
ki konstruirajo osebo kot osebo, je nelagodje Se toliko vecje, to pa lahko povzroci tudi
identitetno grozo, vendar je to predvsem groza obcinstva, protagonist pa te groze ne obcuti.

Demenca tako ogroza tudi nase spomine na dogodke in osebe.



Osebe z demenco pogosto vidimo kot drugacne, in sicer kot ljudi, ki veliko zahtevajo, saj se
nam zaradi pomanjkljivega znanja in nezadostnih informacij o bolezni zdi, da je oseba, za
katero skrbimo oziroma s katero vzpostavimo odnos, kratko malo sebi¢na, da zanalas$¢ naredi

kaj narobe ipd. (Parker 2005, v Rihter 2007: 91).

"Demenca ni le prakti¢ni problem, s katerim se moramo ukvarjati (skrbeti moramo, da se
¢lovek ne izgubi, ukvarjati se moramo s svojim in tujim nelagodjem, paziti, da ne pozabi vzeti
zdravil, da se prav oble¢e ipd.). Na simbolni ravni in na ravni vrednot demenca ogroza nekaj
kljuénih toc¢k nase subjektivnosti — identiteto, njeno kontinuiteto, javno podobo ipd. V tem
smislu so demence in ljudje, ki imajo demenco, nosilci nekaterih temeljnih vprasanj naSe
kulture, pa tudi subjektivnosti. Ce so bili stari ljudje v preteklosti nosilci spominjanja, zlasti v

ruralnih kulturah, so s fenomenom demence postali nosilci vprasanja pozabljanja.” (Flaker

2007: 13)

Van Hiilsen (2010: 19) opozarja, da se demenca razlikuje od drugih bolezni. Nasteva, da se ob
dolocenih drugih boleznih, kot je recimo rak, odnosi v druzini spremenijo od danes na jutri,
okolica pa te druge somatske bolezni sprejema, do druzin s tak$no izkusnjo je soCutna in jim
posku$a pomagati, se z njimi pogovarja in si izmenjuje izkusnje. Na drugi strani pa smo ob
psihi¢nih obolenjih ali tudi demenci brez besed. Navaja, da je zdravljenje takSnih bolezni
dolgotrajno, izboljSanje pogosto niti ni opazno, spremembe se pojavljajo, izginjajo in se nato
zopet pojavijo, ponavadi takrat Se moc¢neje. Prehajanja pri tak$nih boleznih sprva niti ne
opazimo, dokler se ne za¢ne kazati pogosteje. Okolje se v taksnih primerih odziva drugace kot
pri zgoraj omenjeni bolezni, tako okolje le redko nudi pomoc¢ prizadetim druzinam, osebam in
njihovim partnerjem. Avtorica poudarja, da je demenca kot zid molka, ki na eni strani
prizadene ljudi z demenco, ki se umaknejo vase, pozabljajo besede, prenehajo govoriti, da jih
drugi ne bi neprestano ponavljali, na drugi strani prizadene tudi sorodnike, ki moléijo iz
strahu pred sramoto in iz ob¢utka krivde. V druZinah nastajajo konflikti, nesporazumi in tudi
jeza. Navaja tudi, da vsakodnevna skrb za zmedene, bolne in stare ljudi jemlje veliko energije.
Sorodniki pa bi si mogli pomagati z razumevanjem, da nas ¢lovek z demenco ne Zeli jeziti in
da je njegova sposobnost odzivanja omejena. Demenca je torej proces, ki zaradi svojih

znacilnosti prizadene tako tistega, ki zboli, kot tudi tiste, ki za takega ¢loveka skrbijo.
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1.2.Sorodniki kot druzinski oskrbovalci

Za Cloveka z demenco ponavadi najprej poskrbi njegova druzina oziroma njegovi sorodniki,
to so druzinski oskrbovalci. Poleg tega pa lahko neformalno pomo¢ zagotavljajo tudi druge
osebe, ki so krvno ali sorodstveno povezane s ¢lovekom z demenco. Hvali¢ Touzery (2009:
109) pravi, da so druzinski oskrbovalci osebe, ki so krvno ali sorodstveno povezani z osebo,
ki jo oskrbujejo. Tako ji brezplacno nudijo paleto razli¢nih storitev (skupno poimenovane
druzinska oskrba); od nege pa do pomoci pri ohranjanju socialnih stikov in gospodinjske
pomoci. Lo¢imo pa tudi med primarnimi in sekundarnimi druzinskimi oskrbovalci. Primarni
so tisti, ki nosijo glavno odgovornost za oskrbo druzine in le-to tudi v najvec¢ji meri nudijo
sami, sekundarni pa tisti, ki pri oskrbovanju pomagajo primarnemu oskrbovalcu. Druzinski
oskrbovalci so najvecja skupina znotraj neformalnih oskrbovalcev, med katere sodijo tudi

prijatelji, znanci, sosedje ipd.

Gilliard (2001: 77-78) navaja, da so primarni oskrbovalci pogosto zakonci cloveka z
demenco, sekundarni oskrbovalci so lahko odrasli otroci, ki podpirajo starSa, ki skrbi za
zakonca. Najbolj oddaljena od cloveka z demenco pa je tretja skupina, ki jo avtorica
poimenuje pomembni drugi, ti naj bi bili pogosto otroci sekundarnih oskrbovalcev ali
bratje/sestre ljudi z demenco oziroma primarnih oskrbovalcev. Pod pomembne druge osebe

avtorica Steje tudi prijatelje in znance primarnih oskrbovalcev.

DruZina ima ponavadi enega primarnega oskrbovalca. Odlocitev o tem, kdo bo oseba, ki bo
zagotavljala pomoc, sledi "nacelu substitucije", kjer le en druZinski ¢lan zagotavlja ve€ino
pomo¢i &loveku z demenco. Ce je na voljo zakonec, bo le-ta najverjetneje zagotavljal pomog.
Ce ga ni, je najverjetneje, da bo to postala odrasla héi, ¢e pa tudi héi ni na voljo, bo to postala
snaha ali pa zet. Ce nihée od navedenih sorodnikov ne more poskrbeti za osebo, bodo to

funkcijo prevzeli ostali sorodniki, sosedje in prijatelji (Toseland et al. 2001: 550).

Sorodniki, ki skrbijo za ¢loveka z demenco, se ne razlikujejo samo v tem, kdo prevzema
glavno skrb oziroma kdo je primarni oskrbovalec, razlikujejo se tudi po drugih zivljenjskih
okolis¢inah. Mali (2007 b: 127) navaja, da sorodniki, ki skrbijo za ¢loveka z demenco, niso

homogena skupina, saj se med seboj razlikujejo po Stevilnih dejavnikih, kot so spol, starost,
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zdravstveno stanje, zaposlitvene obveznosti, ekonomski status, druzinska dinamika in
struktura, osebne znacilnosti, nafin spopadanja s tezavami, odnos, ki ga vzpostavljajo z
druzinskim ¢lanom, za katerega skrbijo, dolzina in intenzivnost skrbi za sorodnika, stopnja
odgovornosti za skrb in druge zmoznosti. Glede na to so razliéne tudi njihove potrebe in

zahteve, ki jih izrazajo do organizirane pomoci strokovnjakov.

Podobno govorijo tudi Tosenlad et al. (2001: 548-549), in sicer da se med druzinskimi
oskrbovalci pojavljajo velike razlike. Oskrbovalci se razlikujejo v faktorjih, kot so: zdravje,
zakonski stan, zaposlitev, ekonomski status, ozracje in dinamika v druzini, osebnost, stili
soocCanja s stresom in narava odnosa z osebo, ki prejema pomoc¢. Avtorji omenjajo tudi to, da
se druzinski oskrbovalci poleg vseh omenjenih faktorjev razlikujejo tudi v tem, kaksno pomoc¢

zagotavljajo ¢loveku z demenco.

Profili druzinskih oskrbovalcev so lahko zelo razli¢ni, kljub temu pa prevladujejo nekatere
znacilnosti, ki so pojavljajo pogosteje. Hvali¢ Touzery (2009: 116) tako ugotavlja, da
oskrbovalci ljudi z demenco v povpre€ju oskrbujejo 57,48 ur na teden, njihova povprecna
starost pa je 55 let. Ugotovila je, da ¢loveka z demenco najpogosteje oskrbujejo njihovi otroci
(39,53 %), nato snahe (27,91 %) in Sele nato partnerji (23,26 %). Ve¢ kot polovica
oskrbovalcev Zivi s ¢lovekom z demenco v istem gospodinjstvu. Ugotavljala pa je tudi,
kakSne so njihove tezave: cCetrtina oskrbovalcev napor (na prvem mestu so omenili
dusevnega) komaj Se prenasa, polovica oskrbovalcev se sooCa s pomanjkanjem Casa za

druzino, Cetrtini pa se poslabsajo odnosi s sorodniki.

Kljub vsem znacilnostim druZinskih oskrbovalcev pa je znano, da se za takSno vlogo
pogosteje odlocajo predvsem zenske, zato je oskrbovanje bolnih in starih v druzbi spoznano
za zensko delo. Hvali Touzery (op.cit.: 111) ravno tako navaja, da so druzinski oskrbovalci
heterogena skupina, z razlicnimi znacilnostmi, teZavami in potrebami. Vsem pa naj bi bilo
skupno predvsem to, da med njimi Steviléno mocno prevladujejo zenske. Njihov delez med
oskrbovalci starih ljudi sicer niha, vendar avtorica ugotavlja, da priblizno dve tretjini

druzinske oskrbe zagotavljajo zZenske.
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Odgovornost za nego starega ¢loveka tako skoraj nikoli ni enakomerno razdeljena med vse
druzinske c¢lane. Primarno, vendar ne izklju¢no, je to zenska odgovornost, kar lahko
razlozimo tudi z veéjo razSirjenostjo zensk, ki v starosti potrebujejo pomo¢ (Lee, Dwyer, and

Coward 1993; Marks 1996, v Toseland et al. 2001: 550).

Hvali¢ Touzery (2006: 29) navaja, da so zenske, kot prevladujoce druzinske oskrbovalke,
posebnost zagotavljanja pomoc¢i. Povzema izsledke raziskav, ki govorijo o tem, da so za
oskrbo starih ljudi v glavnem odgovorne zenske srednjih let z odras¢ajoCimi otroki, ki so Se
vedno aktivne na trgu delovne sile. Zaradi teh znacilnosti oskrbovalk in zaradi pogosto
neustrezne socialne politike se mnoge neformalne oskrbovalke, ki skrbijo za starega
druzinskega €lana, znajdejo v precepu med svojo sluzbo, skrbjo za svojo 0zjo druzino in

odgovornostjo za ostarelega sorodnika.

Tudi Mali et al. (2011: 65) navajajo, da predvsem otroci ljudi z demenco, navadno héerke, ter
druge osebe Zenskega spola zagotavljajo najve¢ pomoci. Najve€¢ pomoci zagotavljajo tako
glede na obseg kot tudi glede na trajanje. Zagotavljale naj bi od ene ure do 24 ur pomodi,
odvisno od potreb ¢loveka z demenco. Razli¢na pa je tudi intenzivnost pomoci, saj nekateri

sorodniki pomagajo vsak dan, nekateri pa le konec tedna.

Razlike se pojavljajo tudi med pomocjo, ki jo za ¢loveka z demenco zagotavljajo na eni strani
moski, na drugi pa Zenske, razlikuje se tudi njihovo razumevanje in dojemanje pomoc¢i. Moski
postajajo vse bolj vkljuceni v oskrbovanje starejSih ljudi, saj sinovi starih ljudi pomagajo vec,
kot so vc€asih. Nekateri celo zagotavljajo celotno pomo¢ starim ljudem. Kljub temu pa se
moski za oskrbovanje vkljuCujejo ve€inoma le posredno, pomagajo pri urejanju financ,
pravnih zadev, prevozu in iskanju zunanje pomoci. Obcasno pomagajo pri nakupih in
vzdrzevanju doma lastnih starSev. Hcerke pa pri vsem tem ostajajo primarne oskrbovalke in
sodelujejo pri oskrbovanju neposredno: pomagajo pri oblaenju, kopanju, hranjenju in SO

nenehno prisotne ob ¢loveku z demenco (Morris 2004: 48).
Moski si oskrbovanje predstavljajo kot sluzbo, zato so tudi pri tej dejavnosti uspesnejsi od

zensk, in to predvsem zato, ker se ne bojijo vprasati za oddih, saj pricakujejo, da jim takSen

oddih pripada tako kot dopust v sluzbi. Zenske so skozi vzgojo socializirane v negovalke, zato
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lazje zdrsnejo v to vlogo, tudi zaradi tega so moski uspesnejsi v izrazanju potreb po podpori,
saj jim ta vloga ni dana v procesu socializacije. Ugotovljeno je bilo tudi to, da zene skrbijo za
svoje moze zato, ker tako Zelijo, h¢erke pa zato, ker mislijo, da morajo skrbeti (Fisher 1994;
Cahill and Shapiro 1998; Cahill 1999, v Gilliard 2001: 85).

Vsi sorodniki pa se za oskrbovanje odlo¢ajo iz razli¢nih razlogov in motivov. Dejavniki, ki
najpogosteje motivirajo druzinske clane, da prevzamejo in vztrajajo pri ogromni
odgovornosti, kot je skrb za sorodnika, so:
(a) altruisti¢ni motivi,kot so: ljubezen, naklonjenost, empatija in obcutek navezanosti;
(b) osebni motivi, ki se raztezajo od obcutka krivde sorodnikov, da storijo premalo, do
obcutka osebnega zadovoljstva;
(c) obéutek pomembnosti, ki se nanasa na prepri¢anje sorodnikov, da jih drugi ocenjujejo
pozitivno zaradi sprememb v njihovem zivljenju;
(d) obc¢utek vzajemnosti in Zelja po tem, da starSem povrnejo podporo in pomoc, ki so jo
oni njim nudili v preteklosti;
(e) ravno ta vloga bolnika, ki jo prevzame prejemnik pomoci, omogoca, da sorodniki
vrnejo pomoc;
(f) socialne norme druzinske solidarnosti in odgovornosti kot odziv posameznikove
predanosti druzinskim ¢lanom, ne glede na to, ali bo ta pomo¢ lahko vrnil (Gatz, Bengston,

and Blum 1990; Pearlin et al. 1996, v Toseland et al. 2001: 548).

Tudi Mali et al. (2011: 73) navajajo, da sorodniki Cutijo moralne obveznosti do skrbi za
starega Cloveka. Sorodniki se ob tem zavedajo pomena vzajemnosti skrbi in svojim starSem

zelijo vrniti skrb, ki so je bili sami delezni v otrostvu s strani, sedaj, pomoci potrebnih starSev.

Podobno ugotavlja tudi Hvali¢ Touzery (2009: 111), saj druzinski oskrbovalci kot
najpomembnejSe razloge oskrbovanje starega ¢loveka omenjajo Custveno vez, dolznost in
moralno odgovornost, da poskrbijo za starega ¢loveka. Druzinski oskrbovalci navajajo tudi to,

da so postopoma presli v oskrbovanje.

Mali et al. (2011: 129) pri vsem tem izrazajo pomisleke, da pri druzinskih oskrbovalcih ni

dovolj le pripravljenost prevzeti skrb za sorodnik; menijo, da bi moral biti pri tem v srediS¢u
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pozornosti predvsem sposobnost in usposobljenost sorodnikov za tovrstno delo. Avtorice
navajajo tudi razliko med sorodniki, ki si v resnici ne zelijo prevzeti skrbi za sorodnika, a se
cutijo dolzne to skrb zagotavljati, na drugi strani pa so sorodniki, ki zelijo prevzeti to
odgovornost, a nimajo znanja in sposobnosti, da bi zadovoljili osnovne potrebe po skrbi za

¢loveka z demenco.

Sorodniki, ki se odlocijo postati druzinski oskrbovalci, so torej zelo raznolika skupina ljudi, ki
se razlikuje v razli¢nih znacilnostih in motivih, da taksno vlogo sploh sprejmejo. Kljub vsemu
pa sorodniki opravljajo pomembno nalogo, vendar morajo biti za takSno vlogo primerno

usposobljeni; podpreti bi jih morali tudi strokovnjaki.

1.3.Ljudje z demenco in druZinski oskrbovalci kot druzinski sistem

Ljudje z demenco in njihovi sorodniki oziroma druzinski oskrbovalci so med seboj povezani
tudi v druzinski sistem, zato demenca prizadene vse, ki so v ta sistem vkljuceni. Druzina se
mora tako prilagajati na spremembe, ki jih prinese oskrbovanje. "Druzino vidimo kot mozen
most med posameznikom in §irSo skupnostjo, kar pred njo postavlja zahtevne naloge:
organizirati se mora tako, da bo lahko ohranila oziroma naredila nov, dogovorjen prostor za
¢loveka v druzini in hkrati varovala oziroma odprla poti v skupnost. Da bi druzina to zmogla,
jo je treba podpreti in mobilizirati njene vire moc¢i. Kot pomemben vir podpore in pomoci je

tu prav skupnost, v kateri druzina zivi in katere del je." (Mali et al. 2011: 75)

Ce star &lovek od svoje druZine prejema pomod in socialno oporo, ni izoliran, temve¢ je del
druzinskega sistema. Kar se zgodi na enem koncu tega sistema, ima vpliv tudi na druge dele
istega sistema. Zato pomo¢, ki jo prejema star ¢lovek, nima vpliva le nanj, ampak vpliva tudi

na ostale sorodnike, ki oskrbujejo takega ¢loveka (Cicirelli 1990: 221).

Ob pojavu kroni¢ne bolezni v druzini se druzina ne more vrniti k starim vzorcem Zivljenja,
katere je sama oblikovala in po njih zivela pred nastankom bolezni, Ceprav te vzorce najbolje
pozna. Najpomembnejse je, da druzine najdejo nacine za pridobitev perspektive o bolezni, ki

ne definira posameznikove identitete ali prevlade v druzini. Bolezen pred druzine postavlja
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velik izziv, da prepoznavajo vpliv razmer, da poskusajo obvladati tisto, kar je mozno, in da
sprejemajo tisto, kar je zunaj njihove moci ter poskusijo s tem ziveti (Walsh 2006: 226, v
Mali et al. 2011: 81).

Caginovi¢ Vogringi¢ (2007: 55-56) govori tudi o tem, da ima druzina pomembno nalogo, in
sicer da varuje identiteto ¢loveka z demenco. Njegovi druzinski ¢lani najbolje vedo, kaj je
imel rad, kaj je dozivel, kaj je znal in zmogel, kaj smo doziveli z njim in Cesa se je Clovek z
demenco znal veseliti. Druzina s tem varuje socialni jaz ¢loveka z demenco in spomin o tem,
kdo je bil, kaj je delal oziroma vse pomembne informacije o identiteti cloveka z demenco. S
tem, ko druzina varuje osebno identiteto ¢loveka z demenco, upocasnjuje njegov propad in ga
drzi pri Zivljenju. Sorodniki s svojo prisotnostjo ohranjajo ¢loveka z demenco v skupnem delu

socialne mreze.

Druzina v razli¢nih fazah bolezni obcuti razlicne spremembe in v teh fazah mora sprejemati
razli¢ne odlo¢itve in sorodniku z demenco zagotavljati najboljso pomo¢. Bolnikovi sorodniki
se morajo v prvem obdobju seznaniti z naravo bolezni in moZznimi zapleti, da so bolje
pripravljeni, ko se vse te spremembe pokazejo in motnje razvijejo. Bolnikovo druzino je
potrebno spodbujati, da si dolznosti porazdelijo vsi razpolozljivi ¢lani. V prvem obdobju
sorodniki $e menijo, da bodo sami zmogli skrb za sorodnika. Drugo obdobje je za druzinske
Clane verjetno najteZje. Nespecnost, sumniCenje in neutemeljene obtoZbe, ponavljajoca
vprasanja in ostale spremembe iz¢rpavajo druZinske ¢lane. V drugem obdobju je zelo velika
nevarnost izgorevanja druzinskih ¢lanov, druZina lahko zanemari svoje potrebe in iz¢rpana na
koncu pristane na napotitev bolnika v institucijo. Ob tem imajo obc¢utke krivde, sorodniki z
zalostjo ugotavljajo, da je oseba z demenco postala zelo drugacna oziroma da so izgubili
mamo ali oCeta, kot so ju poznali. V tretjem obdobju je zaradi bolnikove manjSe aktivnosti na
videz zahtevnost skrbi zanj manjSa, vendar se poveca potreba po negi. DruZinski Clani se

sedaj zavedo odhajanja druzinskega ¢lana (Pentek 2000: 26-29).

Tudi Walsh (2006: 230, v Mali et al. 2011: 101) podobno navaja, da se morajo druzinski
organizacijski vzorci spremeniti glede na potek bolezni, predvsem v razli¢nih fazah bolezni.
Vse druzine se spremenijo, ko se pojavijo krize, mnoge pa pri tem potrebujejo tudi pomoc pri

prilagajanju njihovih vlog, pravil in vodenja, da bi s tem dosegle novo ravnotezje, ki bi
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najbolj izkoristilo njihove vire in spretnosti shajanja, Se posebej zato, ker je demenca bolezen,
s Katero se oseba in njena druzina spoprijema daljSe ¢asovno obdobje. Walsh govori tudi o
tem, da se pri oskrbovanju starega ¢loveka pojavljajo tudi medgeneracijske odvisnosti, saj
starajoci se star$i izgubljajo nadzor nad svojimi telesi in Zivljenji. Pri zadovoljevanju njihovih
vse vecjih potreb se ne sme pojaviti preobrat v vlogah starsi — otroci. Otroci ne smejo postati
starSi svojim otrokom, Ceprav starajoce starSe financ¢no, prakticno in Custveno podpirajo.
Otroci se morajo zavedati, da so bili starsi ve¢ kot 50 let odrasli ljudje in si Se vedno zasluZzijo
spoStovanje. V pogovorih z druzino lahko z obcutljivostjo in oceno moci zacnemo govoriti o
temah, povezanih z odvisnostjo.

O temah, povezanih z odvisnostjo starSev od otrok, govori tudi Cadinovi¢ Vogringi¢ (2007:
59, v ibid.), ki pravi, da je posebna naloga druZine, da razlikuje odvisnost starSev od otrok
oziroma da razlikuje pomoc in nacin ravnanja s strasi, kot da so ti otroci. Navaja pomembnost
ohranitve generacijskih razlik, kar pomeni, da mora druzina zavestno ohranjati spostovanje in

dostojanstvo stars$a, ki zboli za demenco, in da mora druzina to ubesediti.

Zaradi oskrbovanja pa druzino in druzinsko Zivljenje prizadenejo tudi negativne posledice
oziroma ucinki. Mali et al. (op.cit.: 80-81) navajajo Walsh (2006: 222), ki v primeru bolezni
enega druzinskega Clana opozarja na to, da potrebuje celotna druzina pozornost za delovanje
in prilagoditev. Poudari tudi, da so "dobri" oskrbovalci partnerji, sestre, brati, otroci, vnuki in
drugi druzinski ¢lani, katerih potrebe spregledamo, jih ne razumemo in ki svoje potrebe
potlacijo na racun skrbi za bolnega druzinskega ¢lana, sami pa so izpostavljeni tveganju, da

zdrknejo v depresijo, zbolijo za drugo boleznijo ali prezgodaj umrejo.

DruZine dojemajo, da ima negovanje ucinek na druzinsko funkcioniranje. Raziskava, ki sta jo
opravila Strawbridge in Wallhagam (1991, v Tosenland et al. 2001 557-558), govori o tem,
da 40 % druzin, ki oskrbujejo, dozivlja druzinske konflikte. Obremenitev na celoten druzinski
sistem se lahko pokaze kot konflikt med obveznostmi negovanja in drugimi druzinskimi
nalogami, kot nesporazum med drugimi druzinskimi ¢lani glede oblike in koli¢ine negovanja,
prilagoditvami druzinskih vlog, kot Custveno obremenitvijo negovanja na vse vkljucene
druZinske clane in obCutkom druzinske stigme. DruZine, ki so najbolj podvrZene negativnim

izidom, so tiste s slabimi spretnostmi komuniciranja, omejenimi sredstvi, zahtevami po ¢asu
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in sredstvi, potlaéenimi ali odkritimi konflikti, slabimi odnosi med otroci in starsi ter visokim

odporom do sprememb (Bass 1990; Gatz et al. 1990; Moore 1987, v ibid.).

Gerontologi so posebej pozorni na dejstvo, da tveganja druzinskega negovanja ne prizadenejo
le primarnih oskrbovalcev, ampak obsegajo celoten druzinski sistem. Naloge, s katerimi se
sooCajo primarni oskrbovalci in se lahko Sirijo na ostale druzinske clane in prekinejo
druzinsko ravnovesje, so:

(1) ohranjanje druzinske komunikacije in izmenjevanje informacij,

(2) uravnotezenje potreb prejemnika pomoci s potrebami ostalih druzinskih ¢lanov,

(3) upravljanje s Custvi, namenjenimi ostalim druzinskim ¢lanom, ki ne pomagajo pri

oskrbovanju,

(4) ohranjanje druzine kot skupine, ki lahko uspesno sprejema odlocitve daljSe ¢asovno

obdobje,

(5) doloc¢anje drugih odgovornih oskrbovalcev, ko je to potrebno (Couper and Sheehan

1987, v ibid.).

Druzine zaradi vseh ucinkov potrebujejo pomo¢ pri ohranjanju ravnovesja v druzinskem
zivljenju. Potrebujejo pomoc¢ pri spoprijemanju z raznovrstnimi izgubami. Soocajo se z
izgubo nekdanjega jaza ljubljene osebe in izgubo druzinskih vlog in odnosov. Za sorodnike je
najbolj bolece, ko jih ljubljena oseba ne prepozna vec, jih zamenja za drugega Cloveka
oziroma za nekoga, ki je mogoce ze mrtev. Pomembno je, da druzini pomagamo pri
spoprijemanju s postopnimi izgubami, ne da bi pri tem izlo¢ili ¢loveka z demenco, kot da je
ze mrtev (Mali et al. 2011: 94).

Mali et al. (op.cit.: 92) navajajo, da se druzina, v kateri zivi ¢lovek z demenco in potrebuje
pomoc, spoprijema z zahtevnimi nalogami. To vpliva tudi na to, da znotraj druZine nastaja
napetost v medgeneracijskih odnosih. Potrebno je znanje o druzini, ki pripomore k
prepoznavanju moznih virov mo¢i za ¢loveka z demenco in za njegovo druzino. Z vednostjo o
druzini lahko uspe$no ugotovimo, kje in kako se lahko pridruzimo druzini, da bo le-ta zmogla

podpreti cloveka z demenco za Zivljenje v skupnosti.
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Pri vsem tem je pomembno tudi spoznanje o konceptu odpornosti, o katerem govori Walsh
(2006: 222, v op.cit.: 81). Koncept odpornosti pomeni, da ima druzina sposobnost za
okrevanje. Walsh poudari, da v pristopu, ki vkljucuje druzino kot nepogresljivega zaveznika v
zdravljenju in gradi na potencialih druzinskih ¢lanov za okrevanje, druzine veliko bolje
izkoristijo priloznosti za uvedbo sprememb, to pa veca njihov obCutek nadzora nad Zivljenjem

in zagotavlja bolj kakovostno zivljenje.

Druzina ima pri tem nalogo, ki je v pravem pomenu delovna. Pri vsem tem druZina potrebuje
podporo in pomoc¢, da za¢ne proces ucenja. Ta proces ni lahek, najprej se mora druzina nauciti
skupaj raziskati, kakSne spremembe potrebuje in kaksne vire moc¢i ze ima, da bo zmogla biti v
pomoc in oporo staremu ¢loveku ter pri tem varovati zivljenje, ki ga druzina potrebuje. Na eni
strani to pomeni prepoznavanje in varovanje vsega tistega, kar ¢lovek z demenco Se ima in
zmore ter ob tem slediti potrebi po spreminjanju pomoci, na drugi strani pa druzina potrebuje
tudi odprt prostor za pogovor, da sploh lahko soustvarja pomo¢ na nacin, da bodo Vsi

udeleZeni in nih&e Zrtvovan (Caginovi¢ Vogringi¢ 2007: 51).

Druzina torej v Zzivljenju cloveka z demenco igra pomembno vlogo, saj mu zagotavlja
podporo in pomoc¢. Kljub temu lahko takSno ravnanje pripelje do razlicnih negativnih
ucinkov, pri tem pa je pomembno predvsem spoznanje, da ima druZina mo¢ za okrevanje, ki

jo lahko izkoristi tudi ob podpori strokovnjakov in varuje ¢loveka z demenco in sebe.

1.4.Negativni u¢inki oskrbovanja ¢loveka z demenco na sorodnike

Sorodniki med oskrbovanjem dozivljajo negativne ucinke, ki vplivajo na njih osebno in na
njihova zivljenja. "Svojci in bliZznji so tisti del mreze, ki je v primerih dolgotrajne prizadetosti
najbolj prizadeta in oSkodovana in potrebuje tudi primerno podporo in pomoc. So negotovi.
Zlasti svojci oseb z demenco imajo v doma¢em okolju pogosto razli¢ne stiske in tezave. Ce
obstaja nevarnost, da bo oseba z demenco doma povzrocila pozar, svojci organizirajo 24-urno
kontrolo razmer. To jih moc¢no psihicno obremenjuje, zato poiscejo reSitev v domskem
varstvu. Svojci in bliznji tudi ne razumejo vedno situacije. Zlasti svojci oseb z demenco

velikokrat ne razumejo, zakaj oseba z demenco bega, ne skrbi ve¢ za osebno higieno in
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prehrano. So obremenjeni (otroci zaradi celodnevnih sluzbenih in druzinskih obveznosti
svojim starSem vcasih tezko pomagajo v stiskah in tezavah, ki jih povzro¢a demenca) in imajo
obCutek nemoci (svojci se pogosto pocutijo nemocne in nesposobne pomagati starSem v

stiskah in tezavah)." (Flaker et al. 2008: 301-302)

Sorodniki pri oskrbovanju dozivljajo veliko stresnih situacij. Gasparovic (2007: 109-111)
tako navaja, da je negovanje druzinskega Clana na eni strani izrazanje ljubezni in pripadnosti,
kar predstavlja pozitivno osebnostno izku$njo, na drugi strani pa je oskrbovanje tudi
izCrpavajoCe In zelo stresno. Dolgotrajne zahteve po negovanju delujejo izredno
obremenjujoc¢e na oskrbovalca. Avtorica pise tudi o tem, da je oskrbovanje zelo stresno in je
zato pomembno, kako se oskrbovalci na ta stres odzovejo, kako ga presojajo in kako uspes$no
ga obvladujejo. Stres naj ne bi bil le rezultat negovalne situacije, ampak vsebuje tudi
oskrbovalCevo razumevanje nastale situacije. Na stopnjo stresa vpliva prostovoljnost
oskrbovanja, odnos do ¢loveka z demenco, sposobnosti oskrbovalca, situacija, v kateri se

dogaja oskrbovanje, in podpora oskrbovalca.

Tudi Innes (2009, v Mali et al. 2011: 13) navaja podobno, saj povzema raziskave, ki
opozarjajo, da neformalni oskrbovalci dozivljajo stres in obremenjenost predvsem zaradi
pomanjkanja podpore, pomanjkanja finan¢nih virov, obremenjujo¢ih odnosov in velikokrat
tudi slabega zdravstvenega stanja. V konkretnih situacijah se takrat, kadar so v stiski sami,
obracajo na tiste ustanove, za katere predpostavljajo, da bi jim lahko pomagale. Vendar

pogosto tudi tam ne dobijo ustreznih odgovorov na svoja vprasanja.

Ugotovljeno je bilo tudi, da oskrbovanje vpliva tudi na ostale druZinske c¢lane poleg
primarnega oskrbovalca, ravno tako ostali druzinski oskrbovalci doZivljajo tudi stres, ki ga
dozivlja primarni oskrbovalec (Beach 1997; Kleban et al. 1988; Toseland, Smith, and
McCallion 1995, v Toseland et al. 2001: 550).

Negativni ucinki oskrbovanja se lahko kazejo na emocionalnem, zdravstvenem, finan¢nem,
socialnem in druzinskem podrocju zivljenja sorodnikov, ki oskrbujejo ¢loveka z demenco.
Bass (1990, v op.cit.: 555) pravi, da je emocionalno zdravje eden od aspektov, ki je najbolj

prizadet ob skrbi za starega druzinskega ¢lana. Problemi, s katerimi se vecina oskrbovalcev
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emocionalno najtezje spopada, so: izguba kontrole nad prostim ¢asom, kar lahko vodi v jezo
in frustracije, obcutek krivde, ki ga prenasa na starega ¢loveka in druzinske clane, izgubo
zasebnosti, Ce star Clovek zivi skupaj z oskrbovalcem, in konstantno ali periodi¢no
ponavljajoCe se zalovanje zaradi odklanjanja starega Cloveka, kar lahko vodi do obcutkov

krivde in depresije, ker je oseba, katero oskrbuje, se vedno ziva.

Primarni oskrbovalci so v primerjavi z ostalo populacijo oziroma kontrolnimi skupinami bolj
depresivni in anksiozni, izrazajo visje stopnje negativnih cCustev, pogosteje uporabljajo
psihotropi¢na zdravila in imajo na splosno ve¢ simptomov psihi¢nih stisk kot ostali

(Neundorfer 1991; Schulz et al. 1995; Schulz and Williamson 1994, v op.cit.: 555-556).

Ucinki se kaZejo tudi na zdravstvenem stanju sorodnikov, ki oskrbujejo ¢loveka z demenco.
Evidentirano je, da ima skrb lahko tudi negativne ucinke na zdravje in dobro pocutje. Osebe,
ki skrbijo, opisujejo fizicne tezave: utrujenost, iz¢rpanost, obcCutek neprestanega in
neskoncnega zagotavljanja potreb prejemnika pomoci. TakSna situacija je veckrat Se bolj
poudarjena, ker je veliko negovalcev Ze starejSih, velikokrat pa imajo tudi sami Zze
zdravstvene tezave. Fizi¢na izmucenost in poslabsano zdravstveno stanje pogosto prispevata k
psihologkim tezavam, kot so depresija in povedana tesnobnost. Ze pozabljeni konflikti med
sorodniki in druZinskimi Clani ter frustracije in nerazumevanje, ki se nanasSajo na skrb za
sorodnika, pogosto e dodatno ustvarjajo psihi¢no stisko. Socialni problemi se pojavijo zaradi
dolgotrajne kroni¢ne bolezni in oviranosti, ki se povezuje tudi z izgubo upanja za izboljSanje
stanja ter krivdo, ki jo mnogi sorodniki obcutijo zaradi lastnih negativnih obc¢utkov. Ti
problemi lahko vodijo v zmanjSane stike negovalcev s prijatelji, sosedi in drugo socialno

mrezo v skupnosti (Toseland et al. 1995, v op.cit.: 548-549).

Tudi sami druzinski oskrbovalci navajajo, da jim je negovanje povzroc¢ilo poslabSanje
zdravstvenega stanja, izrazajo spremembe na podrocju spanja, kroni¢ne utrujenosti, boleinah
v miSicah, nepravilni prehrani in pomanjkanju casa, da bi poskrbeli zase (Neundorfer 1991;
Schulz et al. 1995, v op.cit.: 556).

Tudi Gasparovic (2007: 108—109) navaja, da oskrbovanje vpliva na zdravstveno stanje, saj naj

bi bili druzinski oskrbovalci bolj podvrzeni pretirani uporabi alkohola, kajenju in ostalim
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drogam. Poleg tega pa ima oskrbovanje vpliv tudi na Custveno podrocje, saj se pogosteje
pojavljajo frustracije in depresivna stanja. Navaja, da naj bi bilo kar 46 do 59 % oskrbovalcev

klini¢no depresivnih.

Negativni ucinki oskrbovanja se kazejo tudi na podrocju financ in zaposlitve sorodnikov.
Stevilne situacije, ki se pojavljajo ob druzinskem negovanju, potiskajo druzino v finanéna
tveganja. Ta tveganja vkljucujejo medicinske in terapevtske stroske ter stroske glede nakupa
opreme, ki jih zavarovanje ne krije, poleg tega pa tudi stroske za povecano uporabo
pripomoc¢kov (na primer stroSki pralnega in suSilnega stroja zaradi inkontinence) ali za

prilagojeno hrano in obleke (Bass 1990, v Toseland et al. 2001: 557).

Hvali¢ Touzery (2009: 114) navaja, da se negativni u€inki oskrbovanja ¢loveka z demenco na
zaposlene sorodnike pojavljajo predvsem zaradi zmanjSane delovne ucinkovitosti druzinskega
oskrbovalca, ker je le-ta ponavadi prisiljen pred¢asno zapustiti delovno mesto, v skrajnem
primeru lahko druzinski oskrbovalec izsili bolniSko, ker mu nega za druzinskega c¢lana ne

pripada. Na priporocilo zdravnika tako lahko dobijo le dopust ali bolnisko.

Verjetno pa najvecje financno tveganje zaradi negovanja prinasa nezaposlenost ali zmanjSana
zaposlenost oskrbovalcev. Na raziskavi druzinskih oskrbovalcev (Stone, Cafferata and Sangal
1987, v Tosenland et al. 2001: 557) je bilo ugotovljeno, da 20 % zaposlenih druzinskih
oskrbovalcev dozivlja konflikt, povezan z zaposlitvijo. Ugotovljeno je bilo tudi, da je 20 %
zaposlenih druzinskih oskrbovalcev zmanjSalo delovni c¢as, da je 29 % oskrbovalcev
spremenilo urnik zaposlitve in da si je 19 % oskrbovalcev vzelo odmor brez placila. Poleg
tega se zdi, da druzinski oskrbovalci, ki so si mogli prirediti zaposlitev zaradi oskrbovanja, za
razliko od tistih, ki tega niso storili, trpijo za visokimi stopnjami Custvene obremenitve.
Zahteve po oskrbovanju se lahko kazejo tudi v izgubi delovne moci, prihrankov, zaposlitvenih
ugodnosti, ugodnosti ob upokojitvi in izgubi osebnega zadovoljstva (Anastas, Gibeau, and
Larson 1990, v ibid.).

Oskrbovanje druzinskega ¢lana z demenco pa ima posledice tudi na socialno podrocje

sorodnikov in na njihovo druzinsko Zivljenje. "SrecCanje z demenco je huda preizkusnja za vse

udelezene v medosebne odnose z osebo z demenco: za osebo z demenco, za svojce, prijatelje,

22



znance, strokovnjake. Demenca prinasa tezave, ki se globoko zarezejo v medsebojno
razumevanje. Ob tem so pogosti obcutki nemoci, potrtosti, pa tudi jeze in nerazumevanja.
Prijatelji, sosedje, znanci se postopno odmikajo ali pa jim prizadeti ne pustijo ve¢ blizu.
Socialno okolje postaja vedno manjse tako za osebo z demenco kot za svojce, ki skrbijo zanjo.
V tak$nih razmerah vsi udelezeni v medosebne odnose z osebo z demenco dozivljajo Stevilne
spremembe, nad katerimi obupujejo in zaradi njih tezko najdejo smisel zivljenja." (Mali et al.
2011: 39)

Ravno tako tudi Farkas (1980, v Tosenland et al. 2001: 557) govori o tem, da oskrbovanje
ucinkuje na socialne in medosebne probleme. Zaradi oskrbovanja naj bi se druzinskim

oskrbovalcem zmanjsal prosti ¢as, zaradi tega pa morajo omejiti tudi rekreacijske aktivnosti.

Mali et al. (2011: 69) navajajo, da se lahko znotraj druZine poslabsajo tudi odnosi med
clovekom z demenco in druzinskimi oskrbovalci. Pri vsem tem je znacilno vzajemno
nerazumevanje, saj sorodniki in ¢lovek z demenco drug drugega obtozujejo s slabo voljo.
Oskrbovalci v taksnih situacijah ¢loveka z demenco dozivljajo kot zaljivega, obtoZujocega,
prepirljivega, tudi fizi¢no agresivnega ter nezmoznega vzdrzevanja dobrih medsebojnih

odnosov.

Skupek vseh ucinkov povzemajo tudi Flaker et al. (2008: 51), ko pravijo, da so sorodniki
najprej obremenjeni fizicno z delom, ki ga morajo opraviti, obremenjeni pa so tudi s
pozornostjo, ki jo zahtevajo ljudje v stiski. Pravijo, da oskrbovanje zahteva veliko ¢asa, kar
primerjajo z dvema sluzbama oziroma vodenjem dveh gospodinjstev. Delo, ki ga opravijo za
sorodnike, pride v€asih v navzkriz s sluzbo in onemogoc¢i sorodnikom opravljati tudi druge
stvari v svojem Zivljenju. Dalje navajajo, da imajo oskrbovalci s to skrbjo tudi neposredne ali
posredne stroske. Sorodnike v tem procesu obremenjuje tudi dolgotrajnost in bodo¢nost,
olajanja se bojijo predvsem zato, ker bi to pomenilo izgubo. Zivljenje postane stresno zaradi
skrbi, strahu in konfliktov, pri vsem tem pa se sorodniki pocutijo osamljene, saj je

oskrbovanje samotno pocetje.

Podobno ucinke oskrbovanja povzemajo tudi Mali et al. (2011: 128), ko pravijo, da stresne

situacije, ki jih sorodniki doZivljajo ob oskrbovanju, vplivajo na nastanek zdravstvenih tezav,
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tezav z duSevnim zdravjem in stisk na socialni ravni. Zdravstveni problemi sorodnikov
nastajajo predvsem kot posledica izCrpanosti zaradi dolgotrajne in neprekinjene skrbi za
druzinskega ¢lana. Psihi¢na iz€rpanost pa povzroca depresijo in anksioznost. Bolezen ter skrb
za starega Cloveka od oskrbovalcev zahteva prekinitev vseh dotedanjih stikov s prijatelji,
znanci, sosedi in drugimi ¢lani socialne mreze, zaradi tega skrb posega na raven medc¢loveskih
odnosov, ta pa vpliva na zanemarjanje temeljnih ¢loveskih potreb po povezovanju z drugimi

ljudmi.

1.5. Pozitivni u¢inki oskrbovanja ¢loveka z demenco na sorodnike

Sorodniki pri skrbi za ¢loveka z demenco obcutijo tudi nekatere pozitivne vidike njihovega
ravnanja. Vendar se ti vidiki v literaturi ne pojavljajo pogosto. Mali (2007 b: 126) pravi, da le
manjSe Stevilo Studij opozarja na pozitivne posledice oskrbovanja na sorodnike in da Studije
ne opozarjajo na sposobnost, ki jo imajo druzine, da se prilagajajo na spremembe, ki nastajajo

ob oskrbovanju starega druzinskega ¢lana.

Kramer (1997, v Toseland et al. 2001: 548) pravi, da Ceprav je oskrbovanje pogosto zahtevno
in stresno, je velikokrat lahko tudi nagrajujoce oziroma pozitivna izkusnja. Sorodniki
povezujejo oskrbovanje kot pozitivno izkuSnjo predvsem =zaradi boljSe povezanosti in
ljubezni, zaradi izkuSnje smisla, ki ga pridobijo med skrbjo, osebne rasti, izboljSanim
odnosom, obc¢utkom zadovoljstva in zaradi cenjenosti in zadovoljstva, ki ga oskrbovalci

pridobijo iz socialnega okolja.

Tudi Cicirelli (1990: 224) govori o tem, da nekateri avtorji poudarjajo le breme in ostale
negativne ucinke druzinske podpore staremu ¢loveku, navaja pa, da obstajajo tudi pozitivni
ucinki na druZinske clane. Mnogi so v procesu oskrbovanja izboljsali svoj odnos s starim
druzinskim ¢lanom. Drugi oskrbovalci so obcutili ob¢utek zadovoljstva, ker so zadovoljili
druzbena pricakovanja in opravili svojo dolZnost v situaciji oskrbovanja. Nekateri oskrbovalci
porocajo o zvisani samopodobi, ker so se bili zmozni spopasti z boleznijo starega cloveka in
opraviti naloge oskrbovanja. Druzinski ¢lani lahko v tem procesu pridobijo tudi znanje o

bolezni starega Cloveka in znanje o zdravstvenih zadevah, naucijo se tehnik negovanja na
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domu, pri tem pa se naucijo tudi posebnih tehnik zadovoljevanja potreb starega ¢loveka kot
posameznika. Avtor pravi, da imajo oskrbovalci zaradi uspeha v omenjenih stvareh vse

razloge za dvig samopodobe.

Mali et al. (2011: 69) navajajo, da se zaradi oskrbovanja lahko izboljSajo odnosi med
sorodniki in ¢lovekom z demenco. Sorodniki navajajo razli¢ne pozitivne ucinke, predvsem to,
da se bolj intenzivno sporazumevajo, da si vzamejo vec ¢asa za ¢loveka z demenco, kot so to
poceli pred pojavom bolezni. Nekateri sorodniki navajajo, da so zaradi diagnoze demence do
starSev bolj spostljivi, strpnej$i in razumevajoci. Drugi sorodniki pa se namerno izogibajo
konfliktom z razlogom, da ¢loveka z demenco ne bi Se dodatno obremenjevali. Kot pozitiven

ucinek sorodniki navajajo tudi to, da se je njihov odnos poglobil.

Oskrbovalci in strokovni delavci prepogosto prepoznavajo le negativne u¢inke oskrbovanja,
pozitivnih pa ne opazijo in se na njih ne osredotoc¢ajo. Kramer (1997, v Toseland et al. 2001:
559) pravi, da se strokovni delavci in raziskovalci tezko osredotocajo na pozitivne aspekte
oskrbovanja starejSih ljudi predvsem zaradi tega, ker so v literaturi preve¢ poudarjeni le

negativni ucinki oskrbovanja.

Mali et al. (2011: 128-129) navajajo podobno, saj govorijo o tem, da sorodniki
strokovnjakom predstavljajo predvsem teZave in probleme, ki jih doZivljajo ob oskrbovanju
¢loveka z demenco. Ravno zato, ker skrb za Cloveka z demenco prinasa Stevilne probleme in
tezave, to onemogoca druzinskim oskrbovalcem prepoznavati pozitivne vidike zagotavljanja
pomoci. Avtorice navajajo, da je pomembno, da socialni delavci in drugi strokovnjaki
spoznajo, da sorodniki dozivljajo tudi pozitivne ucinke skrbi in da skrbi sorodniki ne
dozivljajo le kot stresne in negativne izku$nje. Pomembno je tudi spoznanje, da so pozitivne
1zku$nje sorodnikov pogoste in da se o njih Zelijo pogovarjati ter da od strokovnih delavcev
pricakujejo, da jim bodo omogocili vrednotenje lastnih obcutkov in izkuSenj. Socialni delavci
in drugi strokovnjaki bi tako morali sorodnike opozoriti na iskanje smisla v novih odnosih, Ki
jih vzpostavljajo z ljubljeno osebo, na zadovoljstvo, ki ga lahko obcutijo ob skrbi za
sorodnika, in na druge pozitivne vidike socialne opore. Pomo¢ sorodnikom lahko tako
strokovni delavci usmerijo v odkrivanje in izraZanje pozitivnih izkuSenj in obcutkov, ki jih

dozivljajo ob skrbi za druZinskega c¢lana. Pomembno je tudi zavedanje, da ima pri
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oskrbovanju pozitivne uc€inke tudi SirSa druZina, saj lahko tudi preostali druzinski ¢lani, ki
niso neposredno vpeti v skrb za ¢loveka z demenco, zaradi spremenjenega ritma druzinskega
zivljenja spoznavajo vrednote, na katerih temelji njihova druzina. Pozitivne izkusnje pa ne
nazadnje vplivajo na osebnostni razvoj sorodnikov in zato pozitivno vplivajo tudi na starega

¢loveka.

Glede pozitivnih ucinkov oskrbovanja na druge druzinske Clane, ki niso neposredno vpeti v
skrb za ¢loveka z demenco, Mali (2007 b: 124) navaja, da skrb za sorodnika vsebuje sporocilo
o varnosti in zavetju, ki so ga lahko delezni tudi drugi druzinski ¢lani. Zaradi izkus$nje
oskrbovanja lahko sorodniki lazje prepoznavajo individualne potrebe druzinskih ¢lanov ter

postanejo bolj tolerantni do potreb drugih ljudi.

Tudi Toseland et al. (2001: 548) navajajo, da se socialni delavci ne bi smeli osredotocati le na
probleme in stresorje. Sorodnikom bi morali pomagati izrazati tudi pozitivne obcutke in

izkus$nje, ki jih dozivljajo ob oskrbovanju.

Kramer (1997, v op.cit.: 559) poudari S$tiri pomembne razloge, zakaj je pomembno, da
strokovni delavci preucujejo pozitivne aspekte druzinskega oskrbovanja in se v podpori
sorodnikov teh razlogov tudi drzijo:
(1) mnogo druzinskih oskrbovalcev poroca o pozitivnih u€inkih — to je tema, o kateri se
sorodniki zelijo pogovarjati;
(2) praktiki lahko ucinkoviteje upoStevajo obCutke in izkusnje sorodnikov, ce jih
prepoznavajo v pozitivnem smislu oziroma, ¢e oskrbovanje dojemajo kot pozitivno
izkusnjo;
(3) spremljanje pozitivnih izidov ustreza delu strokovnih delavcev iz perspektive moci, le
perspektiva moci pa lahko prepoznava neskonc¢no rast, ki je je zmozen vsak posameznik;
(4) pozitivni izidi oskrbovanja so lahko tudi pomembni pokazatelji kvalitete oskrbe

starejSega Cloveka.
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1.6. Custva in ob&utki, ki jih sorodniki doZivljajo ob oskrbovanju ¢loveka z
demenco

Sam proces oskrbovanja ¢loveka z demenco ucinkuje tudi na Custva. Zaradi tega sorodniki
dozivljajo razli¢na Custva in obCutke, ki so lahko negativna ali pozitivna. Zato je v procesu
oskrbovanja pomembno tudi prepoznavanje in soo¢anje z lastnimi ¢ustvi. "Custva ali emocije
so dusSevni procesi in stanja, ki izrazajo ¢lovekov vrednostni odnos do zunanjega sveta ali do
samega sebe. So kompleksen proces, ki vkljucuje spoznavne ocene situacije, fizioloske in
obrazne reakcije."” (http://kakosi.si/wp-content/uploads/2012/10/Custva-ob&utki-in-

razpolozenja-brosura.pdf)

Vsa Custva in emocije so stanja v organizmu, ki so predhodno in ¢asovno omejena.
Vrednostni odnos, ki ga vzpostavimo, ni trajen pogled na objekt, ampak odraza tudi naSe
trenutno stanje in je zato spremenljiv. Tako lahko do iste osebe ob razli¢nih dogodkih ¢utimo
razliéna ustva. Ze samo izraz emocije, ki je sopomenka ustvom, v angleskem jeziku
nakazuje na omenjeno lastnost ¢ustev; emotion lahko vsebinsko pretvorimo v a moveaway,
kar pomeni za¢asen odmik od normalnega delovanja. Custva pa so tudi intencionalni pojavi,
saj ima vsako Custvo svoj objekt oziroma razlog za nastanek. To na primer pomeni, da nismo
kar tako jezni, ampak smo jezni zaradi necesa ali zaradi nekoga. Custva se lahko spreminjajo,
doZzivljamo pa jih ob ljudeh, situacijah in dogodkih, ki so za nas pomembni in imajo v nasih
o¢eh pomembno vrednost. Zaradi tega s custvi vedno vrednotimo stvari, z njimi
vzpostavljamo prijeten ali odklonilen odnos do dolo¢enega predmeta, dogodka ali osebe.

TaksSen odnos je torej notranji, saj nam custva pomagajo dolocati odnose do objektov (ibid.).

Custva lahko obravnavamo po razliénih kriterijih; lahko jih lo¢imo glede na vrednostni vidik,
aktivnostni vidik in na sestavljenost.
e Glede na vrednostni vidik lo¢imo: prijetna/pozitivna (sre¢a, ljubezen ...) in
neprijetna/negativna Custva (strah, zalost ...).
e Glede na aktivnostni vidik poznamo pomirjujoca (zadovoljstvo, zalost, potrtost ...) in
vzburjajoca Custva (strah, jeza, pri¢akovanje ...).

e Glede na sestavljenost pa na osnovna in kompleksna custva (ibid.).
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"Custva so izredno pomembna, saj prek njih dobivamo informacijo, kako naj se odzovemo v
neki situaciji, pomembna pa so tudi za motiviranje in organizacijo vedenja. Prav tako so
pomembna v odnosih z drugimi, saj je ustrezno dozivljanje in izraZanje Custev pomemben
vidik prijateljskih, partnerskih in drugih socialnih odnosov. Oseba, ki pretirano dozivlja samo
negativna ali pozitivna Custva, ima lahko posledicno tudi zdravstvene tezave. Pretirano
dozivljanje negativnih ¢ustev, ki vodi v depresivnost in anksioznost, oslabi imunski sistem.
Dozivljanje sovrastva zviSuje krvni pritisk in povzroca koronarna obolenja. Nasprotno pa
ustrezna mera  negativnth  in  pozitivnih  Custev  imunski  sistem  okrepi."”

(http://kakosi.si/portfolio/zavedanje-custev-spoprijemanje-z-njimi-in-dusevno-zdravje/)

GaSparovi¢ (2007: 118-119) piSe o tem, da je skrb za Cloveka z Alzheimerjevo boleznijo ali
Cloveka z demenco na eni strani izziv, na drugi strani pa breme. Pri skrbi se tako
oskrbovalcem pojavljajo velike Custvene obremenitve, zato so frustracije normalen Custven
odziv na situacijo, v kateri se oskrbovalec nahaja. Avtorica govori tudi o tem, da je obCasna
razdraZzenost del vsakdana zivljenja oskrbovalca, e se pri tem pojavlja tudi skrajno
razoCaranje oziroma frustracija, pa je to lahko resen problem zanj in za ¢loveka, ki ga
oskrbuje. Ce oskrbovalci doZivljajo razo¢aranje in napetost, lahko to negativno vpliva na
njihovo zdravje, ta dva obcutka pa lahko v oskrbovalcu sprozita tudi telesno ali verbalno
agresivnost do €loveka z demenco. Avtorica svetuje o sprostitvenih tehnikah, s katerimi si
lahko pomagajo oskrbovalci, v primeru da dozivljajo izjemno razocaranje in jezo. Avtorica se
kasneje konkretno osredotoCi na Custva in piSe o tem, da oskrbovanje druzinskega clana
vsebuje pogosto cel niz Custev. Nekatera Custva so sicer bolj obremenjujoca od drugih.
Prepoznavanje lastnih Custev pomeni, da se zavedamo, kdaj nas nasa Custva nadzorujejo,
namesto da bi jih nadzorovali mi. Custva obstajajo z razlogom, saj so kot sporoé¢ilo, ki ga
moramo poslusati. Tudi negativna Custva nam pomagajo razumeti, kaj se dogaja z nami.
Custva jeze, krivde in zamere vsebujejo pomembna sporoéila, nau¢iti bi se jih morali

prepoznati in ukrepati.

Morris (2004: 50-53) ravno tako govori o tem, da se morajo oskrbovalci starih ljudi soociti z
lastnimi Custvi. Govori o tem, da so obcutki, ki jih dozivljajo oskrbovalci kot motece,
iracionalne ali otro¢je, povsem normalni. Obcutki krivde in nemoci so konstantni

spremljevalci oskrbovanja. Avtorica govori o tem, da Zenske pogosteje dozivljajo obcutke
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krivde, ki jih podedujejo po materah in babicah, moski pa naj bi pogosteje dozivljali obcutke
nemoc¢i. Govori tudi o tem, da se je tezko soociti z jezo, ker je to temperamentno in
zaslepljujoce Custvo. Jezna naj bi vodila do prenagljenih dejanj, zamerljivih besed in tudi do
zlorab. Pise tudi o tem, da ob skrbi druzinski oskrbovalci dozivljajo tudi Zalost in da Zalujejo
za izgubo star$a. Zalujejo lahko za ljubeznijo star3a ali pa izgubo odnosa, katerega niso nikoli
imeli, ter priloZznostjo za vzpostavitev takega odnosa s starSem. Ceprav so oskrbovalci Ze
odrasli ljudje, lahko Zalujejo za izgubo otrostva. Avtorica govori o tem, da je zalost lahko
stalno prisotna ali pa se pojavlja v valovih. Zadrzevanje teh ¢ustev lahko povzroc¢i napetost ali

oskrbovalca odvrne od star$a, kar pa je nasprotno od tega, kar si le-ti zelijo.

Palir Cujes (2002: 89, v Hvali¢ Touzery 2007 a: 39) navaja, da na percepcijo in &ustva
oskrbovanja najbolj vpliva situacija in vloga oskrbovalca, ki jo je imel v druzini pred
zatetkom oskrbovanja, kot tudi Gustvena navezanost na osebo, za katero skrbi. Ce je ¢ustvena
vez med oskrbovalcem in osebo, ki prejema pomoc, velika, ob tem oskrbovalec dozivlja
mocne psiholoske pritiske in ambivalentne obcutke (negativna custva, obcutke krivde).
Oskrbovalec dozivlja obcutke krivde tudi zato, ker istocasno skrbi za ve¢ druZinskih ¢lanov,
to pa lahko vodi v stres. Oskrbovalci, ki pa nimajo mo¢nih ¢ustvenih vezi z osebo, za katero
skrbijo, dozivljajo oskrbo predvsem kot fizicno obremenitev, ki se odraza v slabsem zdravju

(bolecine v krizu, nespecnost, glavoboli) in v negativnih Custvih, kot so jeza in Zalost.

Hvali¢ Touzery (2009: 114) tako navaja, da se oskrbovalci v procesu oskrbovanja pocutijo
osamljene, preobremenjen, Se zlasti ko sprejemajo pomembne odloCitve in nosijo breme
njihovih posledic. Navaja pa tudi, da oskrbovalci dozivljajo tudi Custva strahu, saj jih
neprestano spremlja strah pred ponovitvijo ali poslab$anjem bolezni oskrbovalca, pred
neomejenim trajanjem trenutnega stanja, pred vplivom posledic oskrbovanja na otroke, pred

lastno odpovedjo in pred slabSo delovno u¢inkovitostjo na delovnem mestu.

Oskrbovalce pa spremlja tudi zalost. Hrastar (1991: 1, v Flaker et al. 2004: 31-32) pravi, da
sorodniki, ki skrbijo za ¢loveka z demenco sami, v domacem okolju pogosto dozivljajo
prikrito Zalost. Tak$no Zalost naj bi pogojevala trojna izguba, torej izguba osebe, simboli¢na
izguba in izguba lastnega jaza. Prikrita Zalost naj bi bila tudi izredno stresogen faktor, ki lahko

bistveno vpliva na fizi¢no in psihi¢no stanje sorodnikov. Zaradi te obremenitve se lahko
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zmanj$a moznost sodelovanja sorodnikov v nadaljnjem procesu nege in oskrbe, lahko pa celo

privede do huj$ih nesporazumov znotraj mati¢ne druZzine.

Pri oskrbovanju sorodniki obc¢utijo tudi razlicne ob¢utke. Farkas (1980, v Tosenland et al.
2001: 557) tako navaja, da oskrbovalci porocajo, da dozivljajo negativne obcutke, kot so

obcutek ujetosti in osamljenosti. Pogosto imajo tudi obcutek, da so sami v tej vlogi.

Sorodniki pa na drugi strani dozivljajo tudi pozitivne obcutke; ti naj bi bili obcutek
kompetentnosti, ko opravljajo naloge oskrbovanja. Sorodniki obcutijo tudi samospostovanje
oziroma priznavanje drugih ljudi, da so prevzeli tako tezko nalogo, kot je oskrbovanje.
Zadovoljni so, ker so dokazali oziroma izkazali svojo ljubezen s tem, da so vrnili pomo¢, ki
so jo bili v preteklosti delezni s strani sedanjega prejemnika pomoci. Zadovoljstvo obcutijo
tudi ob razreSitvi nereSenih obcutkov in stisk. V procesu oskrbovanja pa dozivljajo tudi
obcutek, da jih nekdo potrebuje, in ob¢utek koristnosti (Bass 1990; Gatz et al. 1990; Pearlin et
al. 1996, v op.cit.: 559).

Pri vsem tem pa je pomembno, da se sorodniki s Custvi soo€ijo in se naucijo ustreznega
odzivanja ter razumevanja custev, saj le tako lahko vzdrzujejo primerno dusevno zdravje, ki
jim omogoca uspesno oskrbovanje ¢loveka z demenco. "Ena od pomembnih lastnosti dusevno
zdrave osebe je ustrezno Custvovanje in obvladovanje Custev. Prvi korak na poti k zdravemu
Custvovanju je zavedanje lastnih Custev in Custev drugih. Slabo zavedanje Custev ima za
posledico mnoge zdravstvene pa tudi vedenjske tezave. Zato je Se kako pomembno, da to
lastnost izboljSamo, saj le tako lahko tudi dobro upravljamo pozitivna in negativna Custva in
obvladamo neprijetna Custva (strah, jeza, Zalost). Predvsem samozavedanje Custev izboljSamo
s samoopazovanjem. Ko se nau¢imo prepoznati Custva, pa jih lahko na razlicne nacine
obvladamo. Z razliénimi tehnikami sproScanja, preko pisanja, pogovora in soofanja z
zastraSujoCimi situacijami lahko omilimo nekatera najpogostejSa negativna Custva. Nekatere
organizacije nam nudijo treninge uspesnega obvladovanja Custev, ¢e pa so tezave hude, lahko
pomaga psiholog ali psihiater.”" (http://kakosi.si/portfolio/zavedanje-custev-spoprijemanje-z-

njimi-in-dusevno-zdravje/)
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Custva imajo na sorodnike, ki oskrbujejo ¢loveka z demenco, zelo velik vpliv in tudi v veliki
meri ucinkujejo na njihova Zivljenja in na ravnanje sorodnikov pri oskrbovanju ¢loveka z
demenco. Pri sorodnikih je pomembno predvsem spoznanje, da v procesu oskrbovanja
dozivljajo tudi pozitivna Custva in obcutke, saj jim to omogoca pozitivnejsi pristop do
oskrbovanja ¢loveka z demenco, s tem pa zagotavljajo bolj kakovostno oskrbo in ve¢ skrbi

tudi zase.

1.7.Pomo¢, Ki jo potrebujejo sorodniki med oskrbovanjem ¢loveka z
demenco

Zaradi vseh ucinkov, ki jih skrb za ¢loveka z demenco prinese sorodnikom, je pomembno tudi
to, da imajo le-ti primerno pomo¢ in podporo, da s tem zmorejo uspesno oskrbovati ¢loveka z
demenco v skupnosti. Prepoznavanje znakov preobremenjenosti in iz€rpanosti svojcev je
svarilo, da ti potrebujejo pocitek in zacasno razbremenitev, saj sicer ne bodo vec dolgo

zagotavljali kompetentne skrbi (Mali et al. 2011: 129).

Mali et al. (op.cit.: 68) navajajo, da sorodniki pri oskrbovanju ¢loveka z demenco i$éejo
razli¢ne vire pomoci. Pogosto pomo¢ poiscejo pri osebnem zdravniku, partnerju, prijateljih in

znancih, ki imajo tudi sami izkusnjo z oskrbovanjem ¢loveka z demenco.

Sorodniki ob oskrbovanju ¢loveka z demenco potrebujejo razlicne oblike pomoci in podpore.
Flaker et al. (2008: 302-303) navajajo, da sorodniki potrebujejo predvsem podporo, da sploh
lahko prezivijo s ¢lovekom, ki zahteva dolgotrajno oskrbo. Pri tem potrebujejo tako moralno
podporo kot tudi podporo v materialnem smislu. Moralno podporo potrebujejo glede
stigmatizacije, porusenih odnosov s sorodniki, razumevanja situacije, obC¢utkov krivde,
odnosov z drugimi vpletenimi (sorodniki, prijatelji itn.), svojega Zivljenja (potek itn.), tak§no
pomoc¢ pa lahko pridobijo preko razli¢nih oblik svetovanja, pogovora z drugimi svojci, skupin
svojcev in prostovoljnih ter zagovorniskih organizacij. V materialnem smislu pa potrebujejo
svojci predah od naporov, torej moznost kratkotrajne namestitve (letovanja, tabori, izleti ipd.)

oziroma ljudi, ki bi jih lahko pri oskrbi zamenjali.
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Tudi Hvali¢ Touzery (2009: 116-117) podobno meni, da imajo oskrbovalci kot heterogena
skupina sicer razli¢ne potrebe, vendar so si enotni v tem, da najbolj pogresajo moznost
daljSega oddiha oziroma dopusta, za katerega pa je v Sloveniji trenutno le malo urejenih
moznosti. Velik del druzinskih oskrbovalcev si Zeli tudi pogostejSih obiskov patronazne sestre
in vecjo dostopnost pomoc¢i na domu. Tretjina oskrbovalcev pa pogresa podporo svojih

sorodnikov in zivljenje, kot so ga ziveli pred prevzemom oskrbe.

Ravno tako Mali et al. (2011: 66) govorijo o tezavah sorodnikov zaradi pomanjkljive
organizacije pomoc¢i, saj pomo¢ ni prilagojena potrebam ljudi z demenco, predvsem z vidika
casovne organiziranosti (pomo¢ ni zagotovljena za konec tedna in ponoci). Sorodniki Se
zavedajo, da so slabo informirani o drugih moznih oblikah pomoci, da nimajo ustreznega
znanja, tako z vidika zaznavanja bolezni kot z vidika ravnanja s ¢lovekom z demenco,
zavedajo se, da imajo tezave z oskrbo sorodnikov zaradi pomanjkanja ¢asa za pomoc, saj

imajo Se druge obveznosti (sluzbo in svojo druzino).

Sorodnikom bi bile v pomo¢ tudi razli¢ne informacije. Gilliard in Rabins (1999, v Gilliard
2001: 86-87) tako nastejeta 6 glavnih poudarkov, zakaj si oskrbovalci Zelijo informacij; te so
glede diagnoze, saj si Zelijo izvedeti kaj je narobe z njihovim sorodnikom, tudi ¢e ta
informacija potrdi njihove strahove. Ceprav je veliko ljudi slialo za Alzheimerjevo bolezen,
jih je Se vedno veliko nepoucenih, kaj to dejansko pomeni za ¢loveka z demenco. Mnogo jih
tudi ni seznanjenih z ostalimi oblikami demence. Informacije si Zelijo tudi o prognozi, zanima
jih, koliko €asa bo sorodnik Se zivel, in kakSen je potek bolezni. S temi informacijami lahko
lazje naértujejo prihodnost. Zelijo si informacije tudi o prakti¢nih uginkih na &loveka z
demenco in na druZinsko Zivljenje, saj lahko s temi informacijami oskrbovalci razvijejo
strategije prezivetja. Ne nazadnje oskrbovalce zanima tudi vedenje o zdravstvenih in socialnih

servisih, ki bi jim lahko pomagali, o finan¢nih sredstvih in o zakonodaji.

V tujini obstajajo razli€ni programi, ki nudijo pomo¢ in podporo sorodnikom pri oskrbovanju
¢loveka z demenco v domacem okolju. TakSne programe, kot jih poznajo v tujini, opisujejo
Tosenland et al. (2001: 560-563), ko govorijo, da so bili veliko let programi in storitve

socialnega dela fokusirani le na stare ljudi in so se Sele kasneje oblikovali v razlicne
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programe, specializirane za podporo druzinskim oskrbovalcem. Avtorji zdruzujejo te
programe v §tiri skupine in sicer:

(1) zacasno varstvo, medicinsko in socialno dnevno varstvo,

(2) skupine za samopomoc,

(3) individualno in druzinsko svetovanje,

(4) specializirano izobrazevanje.

Za programe zacasnega varstva navajajo, da so zasnovani za periodi¢no razbremenitev
druzinskih oskrbovalcev. Vecina teh programov ne zagotavlja psihoterapevtskih intervencij za
druzinskega Clana ali starega ¢loveka. Namesto tega zagotavlja osebno nego v domu starejSih
obcanov, bolnisnici ali na domu za dolocen cas, ki po navadi ne presega enega ali dveh
tednov. Na drugi strani pa medicinski in socialni programi dnevnega varstva zagotavljajo
povecano zacasno varstvo. Ti programi zagotavljajo med tednom, osem do devet urno osebno
nego starega Cloveka v domovih za stare ljudi. Zaradi tega lahko druzinski oskrbovalci
nadaljujejo z delom, v sluzbi, za polni ali poloviéni delovni ¢as. Pri skupinah za samopomoc¢
navajajo, da obstaja vec tipov takSnih skupin, vec¢ina pa jih vsebuje izobrazevanje, diskusijo in
socialne dejavnosti v topli in empati¢ni atmosferi, ki poudarja vzajemno deljenje in vzajemno
pomo¢. Skupine lahko delujejo na dolgi ali kratki rok in so lahko odprtega ali zaprtega tipa.
Skupine lahko preprecijo in blaZijo stres oskrbovalcev na razli¢en nacine, najpogosteje pa z
zagotavljanjem oddiha od oskrbovanja, z zmanjSevanjem izolacije in osamljenosti, s
spodbujanjem deljenja Custev, obCutkov in izkusenj, z validiranjem in normalizacijo izkusen]
oskrbovalcev, s spodbujanjem upanja in poudarjanjem pomembnosti oskrbovaléeve vloge, z
izobrazevanjem oskrbovalcev o procesu staranja, kroni¢nih boleznih in skupnostnih oblikah
pomoci, z ucenjem ucinkovitega reSevanja problemov in strategij preZivetja ter s pomocjo
prepoznavanja, razvijanja in implementiranja ucinkovitih planov za razreSevanje problemov

pritiska, ki jih prinese oskrbovanje (ibid.).

Dalje nastevajo, da je na voljo manj informacij o programih individualnega in druZinskega
svetovanja za druzinske oskrbovalce. Mogoce tudi zato, ker ti pomo¢ veckrat poiscejo v
obi¢ajnih programih, svetovalnih programih v druzinskih storitvah in ustanovah za mentalno
zdravje, kjer problemi niso definirani kot problemi zaradi druzinskega oskrbovanja, ampak

kot zakonske oziroma druZinske tezave ali pa kot tezave v dusevnem zdravju. Na koncu
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avtorji podajo Se zadnjo obliko programov, in sicer programe specializiranega izobrazZevanja.
To so enosemestrski skupnostni tecaji, ki so sponzorirani s strani verskih organizacij,
skupnosti ali pa drzave, kjer osebe, ki zagotavljajo pomoc, predstavijo in opiSejo programe in
storitve, Ki so na voljo, oskrbovalci pa so vabljeni k sodelovanju in spodbujeni, da sprasujejo
o tem, in ugotovijo, kako se lahko za te storitve prijavijo. Ti programi so namenjeni
oskrbovalcem, ki na drugac¢ne nacin ne morejo izvedeti o programih in storitvah, ki so jim
namenjene, da bi lazje skrbeli za stare ljudi. Drugi so pa $e tedenski ali mese¢ni seminarji, Ki
se fokusirajo na razlicne teme, povezane z oskrbovanjem. Specializirana izobraZevanja so bila

razvita tako za druzinske kot tudi za formalne oskrbovalce (ibid.).

V Sloveniji imamo nekaj podobnosti z zgoraj opisanimi programi za druzinske oskrbovalce.
Pri nas se pojavljajo predvsem dnevno varstvo, skupine sorodnikov za samopomo¢, manjkajo
posebne oblike svetovanja le za druzinske oskrbovalce, v okviru Drustev Spomincica pa se
pojavljajo tudi izobrazevanja za sorodnike. Flaker (2013: 45—47) navaja, da je ena od storitev
socialnega varstva tudi namestitev v organizirano obliko socialnega varstva. Tak$no storitev
lahko klasificiramo po razli¢nih kriterijih (trajanje namestitve, celovitost, velikost, vsebino
dela in tip uporabnikov, ki jim je namenjena). Kot zacasne namestitve avtor navaja tudi
namestitve, ki imajo namen oddiha oskrbovalcev. Zacasne namestitve resujejo
preobremenjenost ali preutrujenost oskrbovalcev, zagotavljajo pa jih domovi za ostarele.
Glede na celovitost avtor navaja dnevne namestitve, to so tiste, ki potekajo le doloc¢en del

dneva. Ponavadi so to dnevni centri, ki imajo predvsem nalogo varstva.

Dnevno varstvo zagotavljajo domovi za stare. Ramovs (2003: 317) pravi, da je po obliki
dnevno varstvo podobno varstvu predSolskih otrok v vrtcu. Namenjeno je starejSim ljudem, ki
so v domaci oskrbi, vendar zaradi odhoda oskrbovalca v sluzbo niso zmozni ziveti sami.
Dnevno varstvo tako zagotavlja prehrano, CistoCo, varstvo, razvedrilo, pocitek in mogoce

poskrbi Se za kakSne druge potrebe.

Pri nas delujejo tudi skupine sorodnikov, ki oskrbujejo ¢loveka z demenco v skupnosti, in
izobrazevanja za sorodnike. Tak$no pomoC¢ pri nas zagotavlja Drustvo Spomincica.
"Zdruzenje za pomoc¢ pri demenci, Spomincica, je nevladna organizacija, katere namen je

pomagati bolnikom in njihovim svojcem pri lajSanju posledic demence in drugih dusevnih
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motenj, ki nastajajo v starosti. Stevilo prebivalcev, starejsih od 65 let, nenehno naraiéa, zal pa
se z vecjo starostjo povecuje tudi moznost razli¢nih duSevnih motenj v starosti, izmed katerih

je med najpogostejsimi demenca."” (http://www.ljudmila.org/~zzppd/razlogi.html)

Cilji Drustva Spomincica so razli¢ni. Drustvo svetuje in izobrazuje druzinske ¢lane in lai¢ne
negovalce za uspe$Sno pomoc¢ pri negi in oskrbi, se angazira za preventivne dejavnosti,
zgodnejSe odkrivanje bolezni in moznosti za zdravljenje, izdaja informativne knjiZice,
zlozenke ter pripomocke, izdeluje prilagojene vaje za urjenje umskih sposobnosti, osvesca
javnost in odgovorne organizacije o tezavah, ki jih bolezen povzroc¢a tako bolnikom kot
njihovim sorodnikom in druzbi nasploh ter sodeluje z drugimi organizacijami v Sloveniji in

tujini (http://www.ljudmila.org/~zzppd/namen.html).

Na goriskem tako deluje tudi drustvo GO Spomincica, Ki organizira in vodi skupine za

"

samopomoc¢, organizira vzgojno izobrazevalni program "Spomni se me ..", kjer na
predavanjih in delavnicah prisotne seznanijo s potekom demence, z moznostmi za zdravljenje,
z nacini komuniciranja z obolelimi, z nacini, kako ohraniti aktivnosti v domacem okolju, ter
jih seznanijo s tem, kako pomembno je, da negovalci poskrbijo zase in ne pregorijo. Na
drustvu organizirajo predavanja in prireditve za SirSo javnost, organizirajo Alzheimer caffe,
Kjer si ob spros¢enem pogovoru ob kavi sorodniki, bolniki, zdravstveno osebje in drugi
zainteresirani izmenjajo izkuSnje, poslusajo predavanja in prispevajo k vecji destigmatizaciji

demence. Drustvo sodeluje tudi s slovenskim ZdruZenjem Spomincica (Planko, Vali¢ 2013).

Predvsem so pomembne skupine za samopomo¢. Elmet (2011: 325) pravi, da je oskrbovalcem
sodelovanje s skupinami za samopomoc¢ velik vir podpore, informacij in medsebojne pomoci.
Skupinski proces lahko sluzi razli¢nim funkcijam in vkljuCuje socustvovanje, skupno
reSevanje problemov in pogovore o stresnih izkusnjah. Skupine za samopomo¢ so lahko tudi
ventil za obcutke jeze, frustracije in krivde. Na tej ravni lahko ¢lani skupine pomagajo
oskrbovalcem pri izrazanju Custev, ne da bi se morali bati obsodbe ali posmehovanja. Druga
pomembna vloga skupin za samopomoc¢ je priznanje oskrbovalcem za njihovo delo. Vse
prepogosto namre¢ druZba kot celota ne ceni in ne nagrajuje dela, ki ga opravljajo za

oskrbovance.
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Pri nas ne poznamo posebnega svetovanja le za druzinske oskrbovalce. Flaker (2013: 37)
omenja, da v storitev svetovanja ne sodi le svetovanje o osebnostnih, ¢ustvenih in odnosnih
zadevah, temveC obsega tudi druge oblike. Navaja tudi, da je za nekatere ljudi pomembno
svetovanje o oskrbi svojih bliznjih. Glede tega ima pomisleke, saj pravi, da so to situacije, s
katerimi se socialni delavci v praksi sre¢ujejo vsak dan, po drugi strani pa socialno varstvo in
centri za socialno delo teh oblik svetovanja ne gojijo nacrtno in je to ekspertiza, ki jo socialno

varstvo ne premore.

Pri druzinskih ¢lanih, ki oskrbujejo ¢loveka z demenco, je pomembna tudi podpora. Flaker
(op. cit.: 37-38) navaja, da podpora pri nas ni posebej imenovana kot storitev. Lo¢imo pa med
razli¢nimi vrstami podpore, avtor omenja moralno in stvarno podporo. Prvo socialni delavec
izkaze v medosebnem procesu svetovanja, drugo pa ob podpori osebe bodisi z ukrepi ali

sredstvi.

Pri zagotavljanju razbremenitve kot obliki pomoc¢i sorodnikom je pomembna tudi pomo¢ na
domu. Tak$na pomo¢ spada pod socialnovarstveno storitev pomoc¢ druzini, in sicer pomoc
druzini na domu. Na Goriskem tak§no pomo¢ zagotavlja Center za pomo¢ na domu v okviru
Centra za socialno delo Nova Gorica. "Storitev socialne oskrbe je socialno varstvena storitev,
ki je namenjena upravi¢encem, ki imajo zagotovljene bivalne in druge pogoje za Zivljenje v
svojem bivalnem okolju, zaradi starosti, invalidnosti ali kroni¢ne bolezni pa se ne morejo
oskrbovati in negovati sami, njihovi svojci pa take oskrbe in nege ne zmorejo ali zanju nimajo
moznosti. Gre za razlicne oblike organizirane prakticne pomoc¢i in uslug, s katerimi se
upravicencem vsaj za dolocen ¢as nadomesti potrebo po institucionalnem varstvu v zavodu, v
drugi druzini ali v drugi organizirani obliki. S tem starejsi ljudje ostanejo dalj Casa v svojem
domacem okolju, hkrati pa se zmanjSa pritisk za sprejem v domsko oskrbo."

(http://www.csdgorica.si/stran/centerzapomocnadomuy/)

Hvali¢ Touzery (2006: 29) pravi, da bo oskrba starih ljudi tudi v prihodnje v veliki meri na
ramenih druzinskih oskrbovalcev. Navaja, da se bo povprasevanje po oskrbi povecalo tako
zunaj kot znotraj druzine, zato predlaga razvoj politik, ki bodo podpirale oskrbovalce. Poleg
druzbenega in ekonomskega priznanja pomembnega dela, ki ga opravljajo oskrbovalci, ostaja

kriticna problematika vprasanje statusa in ustreznega finan¢nega nadomestila. Zato predlaga,
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da je treba na nacionalni in evropski ravni dati glas druzinskim oskrbovalcem, ob tem pa
navaja, da je ob politi¢ni vidnosti potrebna Se vrsta storitev za druzinske oskrbovalce in stare
ljudi. Zdi se ji pomembno, da imajo oskrbovalci dostop do informacij o razli¢nih storitvah

vkljucno s svetovanjem.

1.8.Socialno delo z druzinskimi oskrbovalci

Socialno delo ima lahko pri zagotavljanju pomoc¢i in podpore druzinskim oskrbovalcem velik
vpliv tako na druzinske oskrbovalce, kot tudi na ljudi z demenco. Mali (2007 a: 47) pravi, da
je pri nas demenca Se dokaj zamol¢an pojav. Pri socialnem delu bi se morali zaceti zavedati
problema preobremenjenosti druzinskih oskrbovalcev ljudi z demenco, ki Zivijo v domacem

okolju. Avtorica $e navaja, da druzinski oskrbovalci pri tem potrebujejo podporo in pomoc.

Tudi Flaker et al. (2004: 92) menijo podobno: sorodniki, ki oskrbujejo starega ¢loveka,
pogosto izérpavajo tudi sami sebe. Navajajo tudi to, da bi predvsem sorodniki potrebovali ve¢
vrst pomo¢i, od informacij za usposabljanje za ustrezno oskrbo, pa tudi poglobljeno osebno
pomo¢ in podporo, ki bi jim pomagala, da bi vzdrzali ob vseh obremenitvah, ki jih dozivljajo,
Se zlasti primarni oskrbovalci. Avtorjem se zdi problemati¢no to, da si druZinski oskrbovalci
ne znajo najti dodatnih virov neformalne in formalne pomoci. Po mnenju Flaker et al. (op.cit.:
51-55) da so sorodniki pri tem pasivni, osamljeni in dajejo vtis, da ne zelijo dodatnih virov
pomoci oziroma nocejo nicesar storiti v smeri lastnega razbremenjevanja. Pomoci sorodniki
ne i8¢ejo, ker ne poznajo oblik pomoci, ker je skrb za svojca za nekatere zasebna zadeva,
deloma pa jih je tudi sram poiskati dodatno pomo¢, da ne bi s tem okolici izkazovali svoje
nesposobnosti ali ravnodusnosti. Avtorji menijo, vkljuevanje drugih oseb pomeni vstop tujih
ljudi v zelo ranljive odnose, sorodnikom to pomeni priznanje nemoci in se jim ob tem
zastavlja vpraSanje, ali dovolj pomagajo bliznjemu. Ne nazadnje pa si sorodniki Zzelijo
razbremenitve, katero deloma vidijo v odhodu sorodnika v dom, deloma pa v tem, da si
pomagajo med seboj ali da vklju¢ijo v oskrbo Se druge ljudi ali si pomagajo s

telekomunikacijskimi pripomocki.
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Tudi Mali et al. (2011: 112) navajajo podobno, saj pravijo, da s tem, ko se druzinski
oskrbovalci odzivajo na potrebe cloveka z demenco, odstavijo svoje potrebe in o njih
prenehajo razmisljati. Ko se jim zaradi tega nakopici toliko tezav, vidijo edino sprejemljivo
resitev, da Cloveka z demenco vkljucijo v dom. Avtorice pa navajajo, da s takSno odlocitvijo
skrbi in dileme ne izginejo. Ravno pri tem je prispevek socialnega dela, ki poskrbi za podporo

druzinskih oskrbovalcev v skupnosti, tako pomemben.

Mesec (1991, v Hvali¢ Touzery 2007 b: 70) meni, da socialni delavci, medtem ko
zagotavljajo pomo¢ staremu ¢loveku, nikoli ne bi smeli ignorirati sorodnikov. Po drugi strani
pa omenja, da se socialni delavci pogosto ognejo sorodnikov, kot da bi se jih bali ali cutili, da
s tem, ko poskuSajo nuditi pomoc¢, posegajo na podrocje, kjer se tudi sorodniki cutijo
pristojne, ceprav morda le-ti niso naredili Se niCesar konkretnega. Zato Mesec poziva, da je
treba vzpostaviti stik s sorodniki in se z njimi zaceti pogovarjati. Na takSen nacin socialni
delavec ugotovi, da tudi sorodniki potrebujejo pomoc pri oskrbovanju starega ¢loveka, Ceprav

si pogosto sorodniki tega niti ne priznajo.

Tosenland (1997, v Tosenland et al. 2001: 564) govori o tem, da se socialno delo z
druzinskimi oskrbovalci in starimi ljudmi ne razlikuje toliko od socialnega dela z drugimi
skupinami ljudi, kjer je pomembna vklju¢enost uporabnika, vzpostavitev delovnega oz.
terapevtskega odnosa, ocena potreb, nacrtovanje, vzpostavitev in nadzorovanje ucinkovitosti

intervencij.

Tosenland (op.cit.: 565-566) navaja naloge socialnega delavca, ki zagotavlja podporo in
pomo¢ sorodniku oskrbovalcu. Najprej mora socialni delavec z druzinskimi oskrbovalci
vzpostaviti prvi stik, kar je, po mnenju avtorja, lahko teZja naloga kot vzpostavitev prvega
stika z drugimi skupinami ljudi. To pa zato, ker so oskrbovalci lahko odklonilni do iskanja
pomoc¢i. Mnogi oskrbovalci verjamejo, da je njihova dolZnost zagotavljati oskrbo, in
neuresnicevanje dolznosti bi bilo isto kot zanemarjanje osebe, za katero skrbijo. Pri vsem tem
je lahko ovira tudi njihov ponos. Na drugi strani pa lahko oskrbovalci i§¢ejo pomoc€ le zase.
Hocejo se nauciti biti dober oskrbovalec, socialnemu delavcu pa lahko pomeni tezavo to, da
oskrbovalci nocejo, da bi bili prejemnik pomoci oziroma drugi druzZinski ¢lani vkljuceni v ta

proces. Avtor pravi, da je v takSnih situacijah potrebno spostovati Zeljo oskrbovalca, vendar je
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v SirSem smislu koristno v proces oskrbovanja vkljuciti tudi druge ljudi. Kljub temu da je
percepcija oskrbovalca zelo pomembna, je za socialne delavce pomembno tudi, da spoznajo
prejemnika pomoci in se pogovarjajo na ve¢ druzinskih sestankih, saj s tem socialni delavec
lazje razume celotno situacijo. Te informacije pa lahko spremenijo fokus dela, saj Ce se
socialni delavci ne osredotocajo zgolj na oskrbovalca, lahko ocena druzine vodi do dodatne
pomoci za prejemnika pomoci oziroma za ostale druzinske ¢lane. Po vzpostavitvi prvega stika
avtor navaja, da mora socialni delavec vzpostaviti terapevtski oziroma delovni odnos. S tem
podpira druzino in omogo¢i spremembe. Socialni delavec v tej fazi empati¢no poslusa
oskrboval¢eve obcutke in Custva. Mnogi oskrbovalci niso imeli priloznosti izraziti svojih
obcutkov, zato se jim takSno ravnanje socialnega delavca zdi zelo dobrodoslo. Socialni
delavec tudi validira in daje pomen oskrboval¢evim izku$njam, poudari, da je pomembno, da
se potrudijo bolje poskrbeti zase in da vidijo oskrbovanje bolj pozitivno. Poudarek socialnega
delavca mora biti na oskrbovalCevih pozitivnih spretnosti za prenasanje bremena in na
odpornosti za tezko in 24-urno delo. Socialni delavec deluje tudi kot promotor, saj zagotavlja
upanje in spodbudo, pomaga oskrbovalcem mobilizirati motivacijo na nacin, da lahko za¢nejo
proces dela na tezkih in obremenjujocih problemih in skrbeh. Ne nazadnje pa mora socialni
delavec narediti tudi oceno in nacrt intervencije, da bi kar najbolje podprl druzino, da bi
zmogla oskrbovanje. Ko socialni delavec ocenjuje in naértuje intervencijo, mora biti pozoren
na dve pomembni karakteristiki druZinskih oskrbovalcev. Prva karakteristika je ta, da
oskrbovalci pogosto ne priznajo, da imajo tezave, ¢eprav so Ze skoraj preve¢ obremenjeni
zaradi njih. In drugi¢, namesto da oskrbovalci opisujejo lastne obCutke in Custva, obSirno
opisujejo prejemnika pomoci in situacije, ki spremljajo oskrbovanje. Sorodnike je pri tem
strah, da bi bile njihove Custvene reakcije eno samo pritoZevanje, ali da bi vzbujali vtis, da jim
ni mar za osebo, za katero skrbijo. Socialnemu delavcu je lazje, ¢e oceno in naért zacne z
zgodovino druzinskih odnosov in interakcij. Temu pa sledi ocena telesnega in mentalnega
zdravja ter ocena socialnega funkcioniranja oskrbovalca in prejemnika pomoc¢i. Oceniti mora
tudi okolje, v katerem se zagotavlja oskrbovanje. Socialni delavec mora v tem procesu
aktivno, usmerjeno in empati€no poslusati oskrbovalce, z namenom da ti sploh lahko
prepoznavajo in sprejmejo lastne misli, obcutke in lastno delovanje v procesu zagotavljanja

pomoci.
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Socialni delavec lahko ob podpori druzinskim oskrbovalcem nastopa v razli¢nih vlogah. Pri
delu z druzinskimi oskrbovalci so najpogostejSe vloga svetovalca, koordinatorja in nosilca
skrbi. Vloge podrobneje opiSejo Tosenland et al. (op.cit.: 567), ko navajajo, da socialni
delavci nastopijo v vlogi svetovalca, ko druzinski oskrbovalec $e relativno dobro funkcionira,
ima potrebna sredstva in spretnosti in si Zeli le omejene pomoci. Preden socialni delavec
sprejme vlogo svetovalca, mora oceniti, ¢e ima druzinski oskrbovalec potrebo po taksni
pomoc¢i in je za takSno pomoc tudi zaprosil. V primeru da socialni delavec oceni, da bi
oskrbovalec potreboval ve¢ pomoci, kot jo je zahteval, lahko nastopijo eti¢ne dileme. V taki
situaciji je sploSna praksa tak$na, da socialni delavci spostujejo prosnjo po avtonomiji, ¢e ob

tem ni ogrozen oskrbovalec, prejemnik pomoci ali kaksna tretja oseba.

V vlogi svetovalca socialni delavec prepoznava in daje veljavo kompetencam in izkuSnjam
oskrbovalca. Socialni delavec se v veliki meri zanasa na vlozek oskrbovalca med
ocenjevanjem potreb in nacrtovanja intervencije in predvideva, da bo oskrbovalec prevzel
dnevne obveznosti za uresnicevanje in nadzorovanje dogovorjenih nacrtov. Socialni delavci
se odzovejo tudi na posebne prosnje glede informacij, nasvetov ali pomoci, ki jo oskrbovalci

potrebujejo (op.cit.: 568).

Tako mora socialni delavec v vlogi svetovalca reSevati razlicne probleme oskrbovalcev, med
njimi so najpogostejsa svetovanja o institucionalnem varstvu, o prilagajanju na nov socialni
status, o vedenjskih in emocionalnih potrebah, o usklajevanju interesov oskrbovalca in na
drugi strani o interesih prejemnika pomoci, o alkoholizmu in o tem, kako pomagati pri
telesnih ali mentalnih ovirah, ki se pojavljajo pri starem ¢loveku (Tonti, Silvertone 1985, v
ibid.).

Socialni delavci delujejo tudi kot koordinatorji, v tej vlogi socialni delavci prevzemajo veliko
odgovornosti za uresnievanje in nadzorovanje nacrtov pomoci. Socialni delavec kot
koordinator zagotovi potrebno individualno, druzinsko ali skupinsko svetovanje. S tem, ko
socialni delavec omogoca, da je posrednik in zagovornik, pomaga oskrbovalcem, da uredijo
potrebne storitve za prejemnike pomoci. Ko je pomo¢ Ze vzpostavljena, socialni delavec
vzdrzuje kontakt z oskrbovalcem. Spodbuja ga, da prevzema odgovornost za nadzor nad

dnevnim izvajanjem nacrta. Socialni delavec skrbi, da bodo tezave, ki se bodo morda
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pojavljale ob uresni¢evanju nacrta, pravocasno resene, in pomaga oskrbovalcu pri potrebah, ki

se pojavljale v ¢asu nudenja pomoci (ibid.).

Socialni delavci pa nastopajo tudi v vlogi nosilca skrbi. V tej vlogi se pojavljajo, ko ocenijo,
da oskrbovalec ni zmozen oziroma ne zeli izpolnjevati dolznosti oskrbovanja starega ¢loveka.
Pri tem socialni delavec poizkuSa v najvecji meri vkljucevati oskrbovalca in prejemnika
pomocCi v razvoj in uresniCevanje naclrta pomoci. Na sploSno pa v tej vlogi pomaga
oskrbovalcu, da prelozi nekaj ali pa tudi vse dolznosti oskrbovanja na druge ljudi oziroma
sluzbe (ibid.).

V vlogi nosilca skrbi socialni delavec izpolni §tiri naloge, tako naredi popolno oceno potreb
prejemnika pomoc€i, ne da bi se osredotocal le na informacije oskrbovalca, razvije plan
intervencije, ki uposteva tako potrebe oskrbovalca kot tudi prejemnika pomoci, izvaja plan
intervencije s pomocjo koordiniranja zdravstvenih in socialnih sluzb ter redno vzdrzuje
kontakt, saj s tem spremlja in nadzoruje izvajanje nacrta. Na koncu avtorji Se dodajo, da se od
socialnega delavca pricakuje, da v praksi nastopa v vseh treh vliogah (Aplebaum, Austin 1990;
Austin, McClelland 1996, v ibid.).

Pri vsem tem pa tudi Mali et al. (2011: 128) dodajajo, da strokovnjaki in socialni delavci ne
smejo biti usmerjeni zgolj na negativne vidike, saj s tem zabriSejo mozne vire za izboljSanje
situacije, v kateri se dogaja oskrbovanje. Socialni delavci ne smejo biti usmerjeni zgolj in le
na oskrbovalca, ki ne zmore veC prevzemati te vloge, ampak morajo biti pozorni tudi na
pozitivne izkusnje, ki jih prinasa skrb za ¢loveka z demenco in na prizadevanje sorodnikov za

dobronamerno skrb.

Socialno delo je torej v procesu zagotavljanja podpore in pomoci sorodnikom nujno.
Predvsem zato, ker so socialni delavci sposobni sodelovanja s sorodniki, omogocajo jim odprt
prostor za pogovor, kjer lahko izrazajo svoje misli, Custva in ob¢utke. Socialni delavci jih tudi
opozarjajo na pozitivne vidike oskrbovanja in skupaj z njimi soustvarjajo pogoje za najboljSo
podporo tako njim kot tudi ljudem z demenco. Pomembno je tudi zavzemanje socialnih
delavcev za to, da bi ¢lovek z demenco ob podpori druzinskih oskrbovalcev Zivel kakovostno

zivljenje v skupnosti.
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2. PROBLEM

Prebivalstvo se vse hitreje stara in s tem nara$c¢a tudi Stevilo ljudi z demenco, za Kkatere
povecini skrbijo njihovi sorodniki v domaéem okolju. Med prakso, ki sem jo opravljala v
prvem letniku Studija, kjer sem se druzila z gospo z demenco, sem spoznala, da demenca Vv
veliki meri vpliva tudi na tiste ljudi, s katerimi ¢lovek z demenco zivi, sploh ¢e mu morajo
sorodniki pomagati pri vsakdanjih zivljenjskih opravilih. Znano je, da skrb vpliva na
sorodnike na razli¢ne nacine in na razlicna podroc¢ja njihovih Zivljenj, zato se mi je zdelo
zanimivo raziskati, na katera podro¢ja zivljenja sorodnikov oskrbovanje vpliva in kako se

kaze.

V svoji raziskavi se bom zato osredotocila predvsem na ucinke, ki jih skrb za ¢loveka z
demenco prinese sorodnikom na njihovo zdravje, Custva, socialno podrocje, druzinsko
zivljenje, finance in na novo znanje ter izkuSnje. Zanimalo me bo tudi, kaksni so negativni in
pozitivni ucinki skrbi. Ob vsem tem pa me zanimajo tudi ¢ustva in obcutki, ki jih sorodniki

dozivljajo med oskrbovanjem.

Problem moje raziskave je usmerjen na raziskovanje ucinkov, Custev in obcutkov, ki jih
sorodniki dozivljajo, ko skrbijo za ¢loveka z demenco. Pri raziskovanju sem se usmerila
predvsem na dozivljanje sorodnikov med oskrbovanjem ¢loveka z demenco, saj se mi ta vidik
zdi ravno tako pomemben za zagotavljanje kakovostne pomoci, tako ljudem z demenco kot
tudi njihovim sorodnikom. Z odgovori sem zelela pridobiti vpogled v to, kako bi se lahko
zagotavljala boljSa podpora sorodnikom pri ravnanju z njihovimi ¢ustvi, obc¢utki in u€inki, ki
jih prinese oskrbovanje. Veliko pomoci je namre¢ namenjene ljudem z demenco, ne pa tudi

sorodnikom, ki zanje skrbijo.

Teme raziskovanja:
e Pomod, ki jo sorodniki zagotavljajo ljudem z demenco
e Ucinki oskrbe na druzinsko Zivljenje, zdravje, finance, Custva, socialno podrocje
e Pozitivni in negativni ucinki oskrbe
¢ Nova znanja in spretnosti, ki so jih ob oskrbovanju pridobili sorodniki

e Custva, ki se ob oskrbovanju pojavljajo pri sorodnikih ljudi z demenco
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e Obcutki, ki se pojavljajo sorodnikom ob oskrbovanju
e Potrebe po izrazanju in deljenju Custev
e Pomog, ki bi jo sorodniki potrebovali, da bi se lazje soocili s Custvi ter zagotavljali

boljse oskrbovanje

Postavila sem si §tiri raziskovalna vprasanja:
e Kako poteka oskrbovanje in kakSno pomo¢ zagotavljajo sorodniki cloveku z
demenco?
e Kaksni so ucinki oskrbovanja, ki jih dozivljajo sorodniki, in na katera podrocja
njihovega zivljenja vplivajo?
o S kaksnimi Custvi in obcutki se v procesu oskrbovanja soocajo sorodniki?
e Kaksno podporo bi sorodniki potrebovali pri oskrbovanju, da bi bolje skrbeli zase in

za sorodnika?
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3. METODOLOGIJA

3.1. Vrsta raziskave

Raziskava je kvalitativna. To je raziskava, pri kateri sestavljajo osnovno izkustveno gradivo,
zbrano v raziskovalnem procesu, besedni opisi ali pripovedi in v Kateri je to gradivo tudi
obdelano in analizirano na besedni nac¢in brez uporabe merskih postopkov, ki dajo za rezultat
Steviléno vrednost, in brez operacij nad stevili (Mesec 2007: 11). Kvalitativna je zato, ker sem
zbirala besedne opise sorodnikov ljudi z demenco o njihovih, ¢ustvih, obcutkih in ucinkih, ki
jih oskrbovanje prinasa v njihova zivljenja. Pridobljene podatke sem tudi analizirala na

besedni nacin.

3.2. Merski instrumenti in viri podatkov

V raziskavi sem kot merski instrument uporabila nestrukturirani vprasalnik. Pri tem sem si
pomagala z vodilom za intervju. VVodilo za intervju (predlog, opomnik) je vnaprej pripravljen
spisek osnovnih tem, ki sluzi kot osnova za izvedbo nestandardiziranega ali odprtega
intervjuja (Mesec 2009: 207). Moja oblika spraSevanja je bila nestandardiziran intervju. To
pomeni, da sem imela pripravljene le smernice za pogovor, ki so obsegale §tiri sklope, in sicer
skrb sorodnikov za Cloveka z demenco, ucinke oskrbovanja na sorodnike, Custva in obcutke
ter pomo¢ sorodnikom za boljSe oskrbovanje. Vprasanja so bila odprtega tipa. Intervju sem
vodila v obliki pogovora, tako da sem vprasanja prilagajala vsakemu intervjuvancu posebe;.

Vodilo za intervju, ki sem ga uporabila, sem prilozila v Prilogo 1.

3.3.Populacija in vzorec

Populacija moje raziskave so vsi sorodniki, ki oskrbujejo ¢loveka z demenco. Vzor¢ila sem
nesluc¢ajnostno in pri tem uporabila priroen vzorec. Priro€no vzoréenje pomeni, da so
raziskave izvedene na skupinah ljudi, ki so raziskovalcem najbolj dostopne (Mesec 2009:
153).
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Moj vzorec je obsegal 10 sorodnikov ljudi z demenco, ki so v ¢asu trajanja moje raziskave, od
11. 6. 2013 do 19. 6. 2013 skrbeli za ¢loveka z demenco na obmoc¢ju Mestne ob¢ine Nova
Gorica. Za pomoc¢ pri iskanju sorodnikov sem zaprosila socialno delavko, zaposleno v Domu
upokojencev Nova Gorica, ki se je za intervjuje dogovorila s Stirimi sorodniki. Dva sorodnika
sem pridobila sama v skupini za samopomo¢ Drustva Spominc¢ica v Novi Gorici. Preostali
Stirje intervjuvanci pa so prihajali iz kraja, v katerem zivim. Pri vzoréenju sem bila pozorna
tudi na to, da sem vkljucila razlicne sorodnike: sodelovalo je 7 zensk in 3 moski, sicer pa je
vseh 10 intervjuvancev s ¢lovekom z demenco v razlicnem sorodstvenem razmerju: héi (4),

partner (4), snaha (1), zet (1).

3.4.Zbiranje podatkov

Zbiranje podatkov je potekalo na podlagi nestandardiziranega intervjuja v ¢asu od 11. 6. 2013
do 19. 6. 2013. Z vsemi intervjuvanci sem se za pogovor predhodno dogovorila. Socialna
delavka v Domu upokojencev Nova Gorica mi je posredovala kontaktne podatke Stirih
intervjuvancev, katere sem poklicala in se z njimi dogovorila za intervju. Dva intervjuvanca
sem pridobila na skupini za samopomo¢ Drustva Spomincica s predhodnim dovoljenjem
voditeljice skupine, da se lahko te skupine za samopomo¢ tudi udelezim. Preostale Stiri
intervjuvance sem pridobila preko znancev iz kraja, v katerem zivim, z njimi sem se za
intervju ravno tako osebno dogovorila. Pet intervjujev sem opravila v Domu upokojencev
Nova Gorica, ponavadi v skupnem prostoru Doma, preostalih pet intervjujev pa sem opravila
na domu intervjuvancev. Intervjuji so trajali od pol ure do ure in pol. Vse intervjuje sem s
predhodno privolitvijo intervjuvancev tudi posnela. Intervju sem vodila z vsakim
intervjuvancem posebej po mojem vodilu za intervju, intervjuji so potekali individualno in so
bili neposredni. Intervjuvancem sem pustila, da so prosto govorili svojo zgodbo oziroma
primere iz svojih Zivljenj, pri tem sem jih jaz usmerjala s podvprasanji. Vprasanja, vrstni red
vprasanj in struktura intervjuja so bili pri vsakem intervjuvancu razli¢ni, saj sem intervju
prilagajala intervjuvan¢evemu toku misli in pripovedi. Ob nekaterih intervjujih je bil prisoten
tudi Clovek z demenco. Posebnost med izvajanjem intervjuja pa je bila v tem, da so se
intervjuvanci na sprasevanje odzvali zelo Custveno, saj jih je velika vecina ob odgovarjanju

jokala oziroma obcutila nekaksno stisko.
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Po Mescu (2009: 230-231) naj bi bile prednosti vodenja pogovora po nestandardiziranem
intervjuju te, da odgovori intervjuvancev odrazajo intervjuvancevo pojmovanje stvarnosti in
so zelo malo odvisni od pogledov raziskovalca na obravnavano temo. Odgovore, ki jih
pridobimo, so bolj zivljenjski, neizumetniceni in nestereotipni. S takim nacinom sprasevanja
se lahko prilagajamo vsakemu intervjuvancu posebej, intervjuvanci pa se lahko izrazajo bolj
spros¢eno in svobodno. Mesec kot pomanjkljivost takSnih nestrukturiranih intervjujev navaja
slabo znanje in pomanjkanje izkuSenj raziskovalca, ki te spretnosti potrebuje, s katerimi bo
intervjuvanca spodbudil k SirSemu razgovoru. Za izdelavo takih intervjujev potrebujemo
izurjene sprasevalce s splosno psiholosko in sociolosko izobrazbo ter s posluhom za
medosebno dinamiko med pogovorom. Pomanjkljivost pa je tudi ta, da je obdelava podatkov

zamudna in zapletena.

Nekatere prednosti in pomanjkljivosti takega zbiranja podatkov sem spoznala tudi sama. Kot
prednost sem obcutila dejstvo, da so se intervjuvanci med mojim spraSevanjem pocutili
spros€ene in so lahko s svojimi besedami izrazali lastno stvarnost. Pomanjkljivosti je bila
zame predvsem, da sama nisem izkuSena sprasevalka in se zaradi tega vcasih intervjuvanci
niso razgovorili, zato s tem nisem pridobila poglobljenih odgovorov. Pomanjkljivost takSnega
zbiranja podatkov bi lahko bila tudi ta, da si nisem mogla povsem sama izbrati
intervjuvancev, ampak je imela pri tem vpliv socialna delavka, ki bi lahko izbirala take

sorodnike, ki niso obcutili ve¢jih u€inkov oskrbovanja.

3.5.0bdelava in analiza podatkov

Obdelava mojih podatkov je kvalitativna, kar pomeni, da sem podatke obdelala s pomo¢jo
kvalitativne analize, ki sem jo povzemala po Mescu (1997). Najprej sem pridobljene posnete
intervjuje pretipkala, tako da sem ohranila neposredni govor intervjuvancev. Pri tem sem
izpustila nerelevantne podatke. Nato sem v vsakem pretipkanem intervjuju dolocila enote
kodiranja, ki so bile relevantne za mojo raziskavo, kar pomeni, da sem jih postavila med dve
navpicni Crti (/.../), jih pod¢rtala in jim pripisala zaporedne Stevilke. Enote kodiranja sem nato
odprto kodirala, kar pomeni, da sem izbranim stavkom pripisala pojme s pomocjo iskanja
sinonimov, asociacij in neposrednega poimenovanja kategorij. Te pojme sem nato primerjala

med sabo in jih zdruzila v SirSe kategorije, katere sem tudi poimenovala. Na koncu sem

46



uporabila Se osno (aksialno) kodiranje, kar pomeni, da sem vzpostavila hierarhijo med
kategorijami in podkategorijami. Kvalitativno analizo intervjujev sem prilozila v Priloge.
Intervjuje s podcrtanimi relevantnimi deli in odprtim kodiranjem sem prilozila v Prilogo 2,

osno (aksialno) kodiranje sem prilozila v Prilogo 3 in definirane pojme v Prilogo 4.
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4, REZULTATI

Pridobila sem odgovore 10 intervjuvancev — sorodnikov ljudi z demenco, od tega sedem
zensk in tri moske. V vzorcu zensk so bile Stiri h¢erke, dve partnerki in ena snaha Cloveka z

demenco. V vzorcu moskih sta bila dva partnerja in en zet cloveka z demenco.

Vecina intervjuvanih sorodnikov ljudi z demenco je bila primarnih oskrbovalcev. V
intervjuju, kjer sta bila oskrbovalca c¢loveka z demenco snaha in zet, je bila ta skrb
enakomerno porazdeljena med njima in njunima zakoncema, v enem primeru pa je bila skrb
enakomerno porazdeljena med vsemi otroci ¢loveka za demenco. Primarni oskrbovalci imajo
pri oskrbovanju pomo¢ ostalih sekundarnih oskrbovalcev, ki so tudi druzinski ¢lani ("Dvakrat
na teden mi je pomagala tudi njena sestra.”, "... oce je bil dopoldne z njo, popoldne pa sem

jaz mogla skrbeti.").

Oskrbovanje sorodnikov je trajalo razlicno dolgo, od enega do desetih let. Najveckrat sta se

pojavljala odgovora stiri leta in deset let.

Sorodniki pri oskrbovanju cloveka z demenco opravljajo razline naloge. Najpogosteje
skrbijo za prehrano, zdravila in osebno higieno. Redkeje skrbijo za €istoCo stanovanja, finance
in za celotno gospodinjstvo. Cloveku z demenco pomagajo pri vstajanju, prehranjevanju,
zagotavljajo mu obcutek varnosti in obcutek prisotnosti ter ga spremljajo pri razli¢nih

opravkih.

Iz intervjujev je razvidno, da se sorodniki tako zase kot tudi za ¢loveka z demenco
posluzujejo razli¢nih oblik pomo¢i. Sorodniki si pomagajo predvsem z DruStvom Spomincica,
od pomoci, ki je namenjena tako njim kot tudi ¢loveku z demenco, si pomagajo predvsem z
dnevnim centrom v Domu upokojencev Nova Gorica, pomoc¢jo na domu in z zdravljenjem
cloveka z demenco v Psihiatricni bolniSnici Idrija. Trije od S§tirih sorodnikov, ki so si
pomagali z dnevnim centrom, so navajali, da jim ni olajsal tezav zaradi oskrbovanja. Povedali
s0: "Samo potem je bila zelo nemirna, so vedno po Stirih urah klicali, da je nesramna, in niso
zdrzali in smo jo vedno po Stirih urah mogli iti iskati v dnevno varstvo”, ... samo sem imel

doma isto skrb za jo pripravijati, za skrbeti ponoci, za jo okopati ..." 1z intervjujev je bilo
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razvidno, da se vecina sorodnikov prej ali slej odlo¢i za institucionalno varstvo ¢loveka z
demenco. "... potem kasneje je sla pa v dom.”, "... t0 se je potem stopnjevalo, je bilo vedno

slabse, da smo jo mogli na koncu dati v dom.".

Skrb za ¢loveka z demenco je sorodnikom prinesla v njihova Zivljenja veliko sprememb.
Najpogosteje so intervjuvanci navajali, da se jim je spremenil ritem Zivljenja, da so ostali brez
prostega Casa in so posledi¢no morali prekiniti z izvajanjem prostocasnih aktivnosti. "To je
bilo tako Zivijenje, kot recejo, brez prostih dni.", "Mi dve leti nismo mogli iti nikamor ven, ker
Jje eden mogel biti stalno dezuren." Glede sprememb ritma zivljenja so navajali: "Ja to je bilo
tako, popolnoma na glavo se je dalo ...", "Ma enostavno ti podere ritem Zivljenja."
Intervjuvanci so kot spremembe pogosto navajali tudi odrekanje razliénim stvarem,
neprestano skrb za C¢loveka z demenco, neprestano obremenjenost in tudi obremenjenost
zaradi 24-urne skrbi. Izjavljali so: "Je bilo delo ponoci in podnevi, vstajati ponoci in hoditi za
njo in ji pomagati, to te utrudi.", "Vedno imas v mislih skrb in tezko se je iz tega izkljuciti."”
Navajali so tudi to, da so v Casu trajanja oskrbovanja prenchali odhajati na dopust. En
intervjuvanec je dejal: "Mi smo nehali hoditi na dopust .." Spremembe, ki so se pri
sorodnikih pojavljale redkeje, so bile predvsem tezave pri usklajevanju druzinskega zivljenja,
sluzbe in oskrbe, spremembe zaradi prilagajanja, padec koncentracije sorodnikov,
pomanjkanje motivacije za prostocasne aktivnosti ("Pa si utrujen, pa se ti ne da, Se ko bi
lahko Sel, pa ne gres, pa vedno reces, ne morem.") ter pomanjkanje ¢asa na splosno. Edini dve
pozitivni spremembi, ki sem jih pridobila iz intervjujev, sta bili, da enemu intervjuvancu ni
bilo potrebno prekiniti prostocasnih aktivnosti in da je ena intervjuvanka zaradi izkuSnje
oskrbovanja pridobila samozavest. Dejala je: "Ma, jaz pravim, da ce sem vse to prezZivela, me
sedaj ne more nic¢ vec prizadeti, vedno si recem, ce sem tisto zmogla, bom zmogla tudi druge

stvari, ki se mi dogajajo."

Intervjuvanci so zaradi oskrbovanja ¢loveka z demenco dozivljali tudi stres. Navajali so, da so
dozivljali stres predvsem zaradi zbujanja ponoci ("Je tako stresno, cuden obcutek, ko pride
ponoci, si reces, kaj pa sedaj."), zaradi usklajevanja druzinskih obveznosti in oskrbovanja,
zaradi usklajevanja pomo¢i in zaradi stresa ob nepoznavanju bolezni. Ena intervjuvanka je

!

dejala, da nenehno dozivlja stres: ".. jaz pravim, da imam cez dan tudi ve¢ kot po 100

majhnih stresov ..."
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Ucinke oskrbovanja, ki vplivajo na sorodnike, ki skrbijo za cloveka z demenco, sem
raziskovala tudi skozi u¢inke na druzinsko zivljenje, na zdravje, na socialno podrocje, na
finance, na novo znanje in izkusnje ter na custva. Prikaz rezultatov zaCenjam z ucinki
oskrbovanja na druzinsko zivljenje. NajpogostejSi odgovor intervjuvancev je bil, da se zaradi
oskrbovanja in demence njihov odnos s ¢lovekom z demenco ni spremenil. Tako je menilo
Sest od desetih intervjuvancev, preostali Stirje so dejali, da se je odnos med njimi spremenil.
Intervjuvanci so v ve€ji meri navajali, da se je spremenilo to, da imajo manj Casa za druge
druzinske ¢lane ("Tudi otrokom ne morem pomagati prevec pri Solskih stvareh, ker sem
veckrat preutrujena, tudi preobremenjena.”), da je oskrbovanje negativno vplivalo na druzino
in da so se poslabsali odnosi z 0zjo druzino. Predvsem héerke so govorile o tem, da so se
zamenjale vloge med ¢lovekom z demenco in njimi. "Prav zanimiva je ta vloga, prej sem bila
jaz hci, v vlogi mama—hci, takrat se je spremenilo, sedaj je ona imela vlogo hcerke in jaz
matere." Intervjuvanka, ki je bila snaha ¢loveka z demenco, je povedala, da to poc¢ne le zato,
da pomaga svojemu mozu. Manj pogosti odgovori o ucinkih na druzinsko zivljenje so bili Se,
da se je povecala netolerantnost do ¢loveka z demenco, da nastajajo spori zaradi otezenega
komuniciranja, da so se poslabsali odnosi s §irSo druZino in da so se pojavljale tezave zaradi
neusklajene pomoc¢i med sorodniki. Odnosi so se poslabsali tudi zato, ker oskrbovalci stresajo
jezo na druge druzinske ¢lane in ker zaradi oskrbovanja prihaja do vecjih napetosti med
druZinskimi ¢lani. Intervjuvanci so porocali tudi o pomanjkanju zasebnosti med zakonci, ker
oseba z demenco Zivi v isti hiSi, o pomanjkanju ¢asa za druzinsko Zivljenje in o prekinitvi
druZinskih praznovanj. Pocutili so se tudi preobremenjene zaradi skrbi za lastno druZino in za
Cloveka z demenco. Kot pozitivne u€inke oskrbovanja na druZzino so navajali, da se niso
spremenili odnosi z drugimi druzinskimi ¢lani, da se je povecala ljubezen do cloveka z
demenco (“"Zdelo se mi je, da jo imam Se bolj rada, vedela sem, da jo izgubljam, in bolj se mi
je zdelo, da jo imam rada."), da so se naucili ve¢je odlo¢nosti v odnosih z drugimi
druzinskimi ¢lani in da se zaradi izkusnje oskrbovanja mlajSi druzinski ¢lani ucijo o staranju

in bolezni ("Pozitivno je tudi to, da tudi otroci vse to vidijo, da kaj pomagajo.").

Oskrbovanje c¢loveka z demenco ima ucinke tudi na zdravje sorodnikov. Prav wvsi
intervjuvanci so navajali, da so v ¢asu oskrbovanja dozivljali telesno izCrpanost. Velika
vecina intervjuvancev je navajala nespecnost zaradi skrbi. Njihove pogoste izjave so bile:

"Tudi, bila sem zelo utrujena, tudi na trenutke, ko sem $la spat, a veste, da sem se zbujala in
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Sla gledati, ali je vse v redu, ali mama spi.”, "... jaz sem bila zelo iz¢rpana ...", "To te iz¢rpa
bolj, kot ce delas 12 ur v sluzbi." Dve intervjuvanki sta zaradi oskrbovanja zboleli tudi za
depresijo. "Slo je prav za tako, depresivno stanje sem imela, lani sem imela prav en tak zlom."
Nekateri intervjuvanci so navajali $¢ poslabsanje prehranjevalnih navad, napredovanje lastne

bolezni in slabse zdravstveno stanje zaradi oskrbovanja ¢loveka z demenco.

Intervjuvanci so navajali tudi razlicne ucinke, ki jih je oskrbovanje cloveka z demenco
prineslo na njihovo socialno podrocje. Najpogosteje so navajali, da je okolje z njimi prekinilo
stike in da se jim je poslabsalo druzabno zivljenje. "Ljudje tudi niso hodili na obiske, verjetno
so se malo bali.", "Malo se nam je gore to druzabno zivljenje spremenilo, ker ne moremo iti k
nobenim prijateljem, ker je ne mores pustiti same." Zaradi vseh teh sprememb so ob¢utili tudi
izoliranost iz okolja, zdelo se jim je, da okolje postopoma prekinja stike z njimi. Eni
intervjuvanki je primanjkovalo motivacije za ohranjanje stikov s socialno mrezo: "Nimas niti
energije niti volje vec, da bi se druzil z drugimi ljudmi.” Drugo intervjuvanko pa je motilo, da
sosedje ne razumejo ravnanja ¢loveka z demenco. Ena intervjuvanka je Cutila potrebo po
druZenju z drugimi ljudmi. Intervjuvanci so navajali tudi pozitivne ucinke oskrbovanja
¢loveka z demenco na socialno podrocje. Ti so bili predvsem Sirjenje socialne mreze, zgled
mladim in pri¢akovanja od mladih, da bodo tudi oni poskrbeli za njih, ko bodo stari. Navedli
so pa tudi to, da ni priSlo do sprememb stikov tako s clovekom z demenco kot tudi s

sorodniki.

Glede ucinkov na finan¢no podro¢je so intervjuvanci navajali, da niso imeli v casu
oskrbovanja nikakr$nih finan¢nih teZzav. ZmanjSanje finan¢nih sredstev so nekateri
intervjuvanci obcutili predvsem ob odhodu ¢loveka z demenco v dom. En intervjuvanec je

povedal: "S financnega vidika se je spremenilo, morem doplacevati dom."

Oskrbovanje je imelo ucinek tudi na pridobivanje novega znanja in izkuSenj. Intervjuvanci so
se v najvecji meri naucili predvsem trikov za boljSe shajanje s ¢lovekom z demenco ("Ma,
vedela sem, kaj je bilo njej v Zivijenju vsec, in potem sem ji dala tisto za delat ..."), pridobili so
si zanje o demenci, spoznali, da imajo potrebo po razbremenitvi (“Sem spoznala, da si morem
vzeti cas tudi zase.", "Naucila sem se, da morem poskrbeti zase.") in se naucili potrpezljivosti.

Spoznali so, da z napredovanjem demence oskrbovanje postaja tezje, naucili so se
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gospodinjskih opravil, pridobili znanje o skrbi za ¢loveka z demenco. Ena intervjuvanka se je
naucila veliko stvari; dejala je, da je spremenila pogled na zivljenje, da je bolj strpna do
drugih ljudi, bolje dojema potrebe drugih, zadovoljna je z majhnimi stvarmi, naucila se je
pomiriti ¢loveka z demenco, naucila se je oproScati, spremenila je pogled na starost in bolezen
ter se zacCela zanimati o lastni preteklosti. Druga intervjuvanka je dejala, da je osebnostno

zrasla in da se je zacela zavedati, da mora druge sprejemati takSne, kot so.

Oskrbovanje ¢loveka z demenco je imelo ucinke tudi na ¢ustva sorodnikov. Intervjuvanci so
najpogosteje navajali Custveno iz¢rpanosti in dozivljanje Custev zanikanja. Pogosti odgovori

"non

so bili: "... saj sem bila res na robu tudi jaz ...", "... samo potem nas je psihicno zlomilo."
Glede dozivljanja Custev zanikanja so povedali: "Ja, jaz sem zmeraj, po eni strani, mislil, da
ne bo tako hudo.”, "Na zacetku sem govoril, da z mojo Zeno Se ni tako hudo ...". Enako
pogosto so omenjali tudi, da nekateri, na eni strani, imajo potrebo po deljenju Custev ("Ja, saj
sem se potem vkljucila v skupino za samopomoc, kjer sem to lahko delila, to mi je bilo res
dobrodoslo."), drugi pa imajo tezave pri izrazanju custev ("Ce bi nas prisla pred enim letom
vprasat, ti ne bi povedali ni¢, ker ne mores o tem govoriti, ko si toliko v tem."). Posamezni
intervjuvanci so dozivljali Se dusevno stisko, tezko so opisovali svoja ¢ustva, bili so psihi¢no
preobremenjeni, primanjkovalo jim je volje, njihova ¢ustva so nihala. Intervjuvanka, ki je bila
snaha ¢loveka z demenco, ni ¢utila potrebe po izraZanju Custev, obcutila je tudi manj Custvene
povezanosti, ker s ¢lovekom z demenco ni bila krvno povezana. Ena intervjuvanka je dejala,
da Custev ne izraza, ker drugih ne Zeli s tem obremenjevati ("Ma, jaz sem gledala, da drugih
ne bi obremenjevala s tem, ker sem se cutila ..."). Druga intervjuvanka pa je dozivljala tudi
samomorilne misli, dejala je: "... na tak nacin ne bi mogla Ziveti in sem dobesedno Ze zacela

razmisljati o samomoru.”.

Zanimalo me je tudi, kakSna Custva sorodniki dozivljajo ob oskrbovanju. Pridobila sem
odgovore predvsem o dozivljanju Custev jeze, strahu, zalosti in veselja. Intervjuvanci so
odgovarjali, da najpogosteje izrazajo jezo nad clovekom z demenco. NajpogostejSe izjave so
bile: ... ko je naredila kaj narobe, nisem mogel biti tiho, mi je popustilo tisto, ne.", "Ja, to
tudi, tudi jezo, dostikrat sem zakrical, ko ni ubogala." Pogosto so izrazali jezo tudi zaradi
pozabljanja Cloveka z demenco ("Recemo, saj smo ti Ze povedali, Ze bolj ostro proti njej,

ne."), zaradi napacnega ravnanja ¢loveka z demenco ("To so taka custva jeze, ko kaj naredi
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narobe.") ali ob ponavljanju ukazov ¢loveku z demenco (*'... mu morem stalno ponavljati eno
in isto, postanem besna."). Redkeje so dozivljali jezo zaradi nemoci, zaradi nespe¢nosti ali

zaradi sprememb c¢loveka z demenco.

Intervjuvanci so pogosto dozivljali tudi Custva strahu. Najveckrat jih je bilo strah, da se
¢loveku z demenco ne bi kaj zgodilo ("Strah me je bilo, da bo kaj narobe, da mi bo zbezala,
da se ji kaj zgodi."), bali so se tudi neuspeSnosti lastnega oskrbovanja ("Vcasih sem se bal,
kako bom zmogel ..."), veckrat so se bali tudi nepazljivosti ¢loveka z demenco ("To je bil tisti
strah, kaj se bo zgodilo, kaj bo naredila narobe ..."). Redkeje so intervjuvanci dozivljali strah
pred prihodnostjo; bali so se, da jim bo ¢lovek z demenco zbezal, nekatere je bilo strah tudi
tega, da bo okolica rekla, da slabo skrbijo za ¢loveka z demenco. Posamezni intervjuvanci so
se bali odzivov okolja, strah jih je bilo, da se jim bodo poslabsali odnosi z druzino. Custva
strahu so dozivljali tudi zaradi tega, ker so se bali, da bi se ¢ustveno zlomili pred drugimi
ljudmi, bilo jih je strah trenutka, ko bo ¢lovek z demenco moral v dom, strah jih je bilo tudi
zato, ker niso znali uskladiti skrbi za ¢loveka z demenco in sluzbe. Eno intervjuvanko je bilo
strah, da bo sama zbolela za demenco, sploh sedaj, ko ve, kako poteka bolezen in kako tezko
je poskrbeti za takega Cloveka. Ena intervjuvanka ni dozivljala nikakr$nega strahu, druga pa

strahu ni dozivljala, ker je bolezen poznala od prej in vedela, kako poteka.

Intervjuvanci so porocali, da doZivljajo tudi Custva Zalosti. Pogost odgovor je bil, da se
pogosto soocajo z zalostjo ("Ja, Zalost, predvsem Zzalost je bila neprestano prisotna.").
Nekateri so dejali, da zalost dozivljajo predvsem zaradi sprememb c¢loveka z demenco
("Zalost sem obcutila vsakokrat, ko se pomakne ta mejnik med tem, kaj je bila sposobna, in
med tistim, kar ni vec."). Posamezni intervjuvanci so navajali, da dozivljajo Custva zalosti tudi
takrat, kadar napacno reagirajo do ¢loveka z demenco ("Na koncu se mi je zelo smilila, ker
sem jaz ponorela, kricala na njo, tako je bilo hudo."), ko so preobremenjeni in ko jih ¢lovek z
demenco ne prepozna vec€. Nekateri so obcutili Zalost ob odhodu ¢loveka z demenco v dom,
zaradi agresivnosti in nehvaleznosti ¢loveka z demenco. Ena intervjuvanka je dozivljala Zalost
zaradi spremembe nacina zivljenja in zaradi brezizhodne situacije (" ... te prime ena taka
sveta zalost, ko ne ves vec, ne kot ne kam."). Dve intervjuvanki nista dozivljali nikakr$ne

zalosti, ker sta bolezen poznali.
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Intervjuvanci so dozivljali tudi ustva veselja. To se je dogajalo predvsem takrat, ko je vesel
tudi ¢lovek z demenco ("Vesela sem bila, ce sem videla, da se je kaksni stvari nasmejala, da
Jje bila za kaksno stvar zadovoljna, to mi je dosti pomenilo."), ko jim ¢lovek z demenco izraza
naklonjenost in ko oskrbovanje poteka tako, kot si oskrbovalec Zeli (*Ma v veselje mi je bilo,
ko me uboga ..."). Veselje so dozivljali tudi ob sme$nih zgodbah in skupnih aktivnostih, ki so
jih izvajali s ¢lovekom z demenco, veseli so bili, ¢e so lahko vzpostavili stik s ¢lovekom z
demenco, in ¢e demenca drugim ljudem ni bila takoj opazna. Ena intervjuvanka je dozivljala
veselje zaradi novih izkuSenj, ki jih je pridobila zaradi oskrbovanja, in ko se je razbremenila

skrbi. Intervjuvanka, ki je bila snaha ¢loveka z demenco, ni dozivljala Custev veselja.

V raziskavi so me zanimali tudi obcutki, ki jih sorodniki doZivljajo med oskrbovanjem. Ta
vidik mi je dal najve¢ raznolikih odgovorov, ki so mi omogocili Sirok spekter interpretacije.
Predvsem so prevladovali negativni obcutki. Intervjuvanci so navajali, da obcutijo krivdo
zaradi izrazanja jeze nad ¢lovekom z demenco ("...sem kricala, da je cela vas slisala, ampak
potem mi je bilo pa vedno grozno, grozno, grozno hudo.™), skrb so ob¢utili kot breme ("Zame
je to veliko breme, ker ga pazim in to."), ob tem so se pocutili ujete ("Se cutim, da nisem vec
svobodna, jaz ne morem vec tako funkcionirati, kot sem recimo prej."), obcutili pa so tudi
dolznost do oskrbovanja ¢loveka z demenco ("'Se mi zdi, kot da sem se vdala v to skrb, kot da
je to moja usoda, moje poslanstvo.”). Dozivljali so tudi nestrpnost, obCutke brezizhodnosti,
nemoci, obCutke preobremenjenosti zaradi novonastale situacije, obcutke sprijaznjenja z novo
situacijo in obcutke krivde, ¢e niso izpolnjevali dolznosti oskrbovanja. Posamezni
intervjuvanci so navajali tudi obcutke krivicnosti, izgubljenosti, utrujenosti, napetosti,
nesproscenosti, obcutke oskrbovanja kot negative izkusnje, obcutke, da je skrb za ¢loveka z
demenco pomembnejSa od drugih skrbi, in dozivljali obCutke zaskrbljenosti glede primernosti
oskrbovanja. Ena intervjuvanka se je pocutila kot zrtev, ker je cloveku z demenco
predstavljala mamo in ne ve¢ partnerke. Obcutili so tudi razli¢ne obCutke glede druZinskega
Zivljenja, predvsem obcutek izkoriScanja drugih druZinskih ¢lanov za pomoc pri oskrbovanju
in obcutek slabe vesti zaradi postavljanja skrbi za ¢loveka z demenco pred lastno druZino.
Dva moska intervjuvanca sta obcutila stigmatizacijo; prvi na splosno zaradi demence, drugi
pa zaradi zdravljenja ¢loveka z demenco v psihiatricni bolniSnici. Dozivljali so tudi razli¢ne
obcutke, povezane s ¢lovekom z demenco, kot na primer: ob¢utek prizadetosti zaradi ravnanja

¢loveka z demenco, obcutek prizadetosti, ker se jih clovek z demenco ne spomni vec, obcutek
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nemoci, ker ¢lovek z demenco ni govoril, in obcutek slabe vesti ob odhodu cloveka z
demenco v dom. Cloveka z demenco so dozivljali tudi kot nesramnega. Intervjuvanci pa so
dozivljali tudi nekaj pozitivnih obcutkov. Zadovoljstvo so dozivljali predvsem zato, ker
demenca ni napredovala, zaradi spoStovanja drugih glede nalog oskrbovanja ("Pocutil sem se
zadovoljen, vsak, ki je poznal bolezen, je rekel, da sem heroj, da vse to delam.") in zaradi

uspesne skrbi. Nekateri so imeli pozitiven obcutek dolznosti oskrbovanja ¢loveka z demenco.

Nekaterim intervjuvancem so se pojavljale tudi tezave zaradi nepoznavanja bolezni. Ena
intervjuvanka je izjavila, da je dozivljala stres predvsem zato, ker ni poznala bolezni. Drugi
intervjuvanci pa so navajali tudi to, da zdravniki sploh ne prepoznavajo demence oziroma da

so pri prepoznavanju neuspesni. Intervjuvanci so glede tega dejali: "... sigurno bi jo lahko

zaceli zdraviti Ze 6 let prej, vendar so jo zdravili za napacno bolezen.", ... je on uro narisal

pravilno, Se danes jo narise pravilno, ti testi pri njem niso bili ucinkoviti."

Zanimalo me je tudi, kakSno pomo¢ bi intervjuvanci potrebovali, da bi se laZje soocali z
lastnimi Custvi in obcutki ter tudi s samim oskrbovanjem. Intervjuvanci so najpogosteje
navajali potrebo po razbremenitvi ("... bolj sem zacela skrbeti zase, sem tudi kam Sla, sem Sla
tudi na kaksen tecaj ...""), potrebo po izmenjavi izkusenj ("...bolje, da te dileme predebatiras z
drugim ljudmi."), potrebo po pogovoru ("Ja potrebovala sem pogovor ...") in potrebo po
pridobivanju raznih informacij ("...zacela hoditi na ta predavanja, ko sem zacela malo vec
brati, so se mi stvari zdele malo bolj smiselne..."). Pogosto so povedali, da so bili pri
oskrbovanju uspes$nejSi zaradi poznavanja bolezni, sicer pa bi oskrbovanju potrebovali
strokovno pomo¢ in nekoga za nasvete, tolazbo, motivacijo, potrebovali bi ve¢ svoje notranje
moci, pa tudi sosedsko pomoc. Intervjuvanci bi si zeleli boljSo seznanjenost javnosti glede
bolezni, zeleli bi si tudi podporo druzine. Navajali so, da bi potrebovali tudi pogovor s
strokovnimi delavci, nekateri so si zeleli sprememb na podroc¢ju strokovnega dela in boljSo

pomo¢ strokovnih sluzb, tudi o informacijah glede zdravstvenega stanja ¢loveka z demenco.

Glede potreb v zvezi s ¢lovekom z demenco so si Zeleli, da bi razumeli dojemanje ¢loveka z
demenco, da bi z njim znali ravnati in komunicirati. Zeleli so si tudi, da bi bila demenca
pravocasno diagnosticirana. Pri oskrbovanju jim je pomagalo to, da so se ¢im prej soocili z

demenco. Eni intervjuvanki je bilo oskrbovanje olajsano s tem, da je uporabljala pomo¢ na
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domu. Potrebo so imeli tudi po obcasni institucionalni pomoci, po zagotavljanju
fleksibilnejSih oblik dopusta v sluzbi in po zagotavljanju ¢asovno daljSe pomoci sluzbe za
pomo¢ na domu, imeli pa so tudi potrebo po pomoci sekundarnih oskrbovalcev. Predvsem
dva moska intervjuvanca sta navajala, da sta imela tezave pri pros$nji za pomoc¢, v smislu da

dodatne pomoci ne potrebujeta in da sta Custva Zelela izrazati le znotraj druzine.

V rezultatih nisem zasledila posebnih razlik med moskimi in Zenskimi sorodniki, ki
oskrbujejo Cloveka z demenco. Razlika se je pokazala le pri tem, da moski sorodniki tezje
zaprosijo za pomo¢, lastna Custva lazje izrazajo le znotraj druzine in da, sode¢ po besedah
dveh moskih intervjuvancev, pogosteje dozivljajo stigmatizacijo zaradi demence. Manjse
razlike so se pokazale tudi pri sorodstvenih vezeh ljudi z demenco. Sorodniki, ki niso bili
krvno, ampak le sorodstveno povezani s ¢lovekom z demenco, so oskrbovanje dozivljali bolj
kot dolznost, ob tem niso obcutili posebnih Custev in na ¢loveka z demenco niso bili v tolik$ni

meri ¢ustveno navezani. Za ¢loveka z demenco so skrbeli le zato, da so pomagali partnerju.
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5. RAZPRAVA

Vsi moji intervjuvanci so bili neposredno udelezeni v proces oskrbovanja ¢loveka z demenco,
zato so lahko vsi obcutili razlicne u€inke takSne skrbi. Oskrbovanje so najveckrat prevzele
hcerke ali partnerji ljudi z demenco. To je potrdilo Ze znano teoreti¢no ugotovitev, da naj bi
za Cloveka z demenco po nacelu substitucije najprej poskrbel zakonec in nato odrasla hci.
Sorodniki, ki niso bili krvno povezani s clovekom z demenco, so skrb prevzeli predvsem zato,
da bi pomagali partnerjem. Torej se za oskrbovanje niso odlocali zaradi obcutka dolznosti, da
bi poskrbeli za cloveka z demenco, ampak so se za oskrbovanje odloc¢ali predvsem zato, da so
pomagali partnerju, na katerega so bili bolj Custveno navezani, in so cutili dolznost, da
pomagajo predvsem njemu, pomagajo vzdrzevati prijetno druzinsko zivljenje in ohranjajo
druZino. Drugi sorodniki, ki so krvno povezani s ¢lovekom z demenco, so se za oskrbovanje
povecini odlocali, ker so Cutili dolZznost poskrbeti za ¢loveka z demenco in se jim je to zdela
edina pravilna resitev. Ce niso izpolnjevali dolZnosti oskrbovanja, so se zaradi tega pocutili

krive.

Ugotovila sem tudi, da se sorodniki nocejo odlocati za namestitev ¢loveka z demenco v
institucijo in do tega ¢utijo nekakSen odpor. Zdi se jim, da bi se ¢lovek z demenco v instituciji
slabse pocutil in bi bilo tam za njega slabSe poskrbljeno. Za namestitev v institucijo se
odloc¢ijo, ko sami ne zmorejo ve¢ poskrbeti za ¢loveka z demenco in jim je to Se edini izhod.
Ob odhodu ¢loveka z demenco v dom obcutijo negativna Custva, predvsem Zalost. O tem, ali
si Clovek z demenco Zeli ali noce iti v institucijo ne govorijo. Zdi se mi, da je odlocitev o
odhodu v dom predvsem v rokah sorodnikov, ¢lovek z demenco na to nima velikega vpliva
oziroma ga sploh nima. Sorodniki ¢loveka z demenco med drugim ze na zacetku bolezni

prijavijo za bivanje v domu za ¢as, ko sami ne bodo mogli ve¢ poskrbeti zanj.

Raziskava je pokazala, da sorodniki za ¢loveka z demenco skrbijo zelo dolgo, tudi po deset
let, kar pomeni, da to oskrbovanje sorodnike zelo izérpava. To je dolgotrajno obdobje,
posebej, ¢e za ¢loveka z demenco skrbijo neprestano, ne prejemajo druge dodatne pomoci in
nimajo moznosti razbremenitve. To pomeni, da se ob pomanjkanju prave podpore in pomoci

poveca obremenitev sorodnikov.
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Sorodniki ob oskrbovanju skrbijo za razli¢ne potrebe ¢loveka z demenco: za osebno higieno,
prehrano, CistoCo stanovanja, zdravila, finance in zagotavljajo obcutek varnosti ter prisotnosti.
Poskrbeti morajo za vse vidike vsakdanjega zivljenja, za katere ¢lovek z demenco ni vec
sposoben sam poskrbeti. Pri oskrbovanju pa se srecujejo s tem, da bi si Zeleli znati bolje

ravnati, komunicirati in razumeti ¢loveka z demenco.

Poleg tega si pri oskrbovanju pomagajo tudi z razli¢nimi sluzbami, najpogosteje uporabljajo
dnevno varstvo v Domu upokojencev Nova Gorica, za katero pa navajajo, da ni prilagojeno za
ljudi z demenco in da jim to ne olajSa skrbi. Uporabljajo tudi pomo¢ na domu, za katero
menijo, da je koristna, nekateri pa bi si zeleli ve¢ ur tak§ne pomoci. Za zdravljenje ¢loveka z
demenco se obrnejo tudi na Psihiatricno bolni$nico Idrija. Da bi sorodniki naredili tudi nekaj
zase, se druzijo v Drustvu Spomincica, kjer si v skupini za samopomo¢ izmenjujejo izkusnje,
obiskujejo pa tudi predavanja o demenci. Drugih strokovnih pomoci niso omenjali, ob prvem
sooCanju z demenco pa se najpogosteje obrac¢ajo na splosne zdravnike, za katere so sorodniki
navajali, da demence ne prepoznavajo in jo posledi¢no zacnejo zdraviti pozno, ko je ta ze
napredovala. Ravno zaradi tega si za boljSe oskrbovanje Zelijo, da bi bila demenca pravocasno
diagnosticirana, potrebo imajo tudi po informacijah s strani zdravnikov o zdravstvenem stanju

¢loveka z demenco.

Oskrbovanje ¢loveka z demenco uc¢inkuje na zivljenje sorodnikov na razli¢ne nacine. U¢inki
so vidni predvsem glede razli¢nih sprememb, stresa ter ucinkov na druzinsko Zzivljenje,
zdravje, socialno podrocje, finance, pridobivanje novega znanja in izkusSnenj ter na Custva
sorodnikov. Vecina uc¢inkov je bila negativnih, pozitivni ucinki so bili le ucinki na novo

znanje in izkusnje.

Stres so dozivljali zaradi zbujanja ponoc€i, zaradi usklajevanja druzinskih obveznosti in

oskrbovanja, zaradi usklajevanja pomoci in zaradi nepoznavanja bolezni.

Najmanjsi ucinek oskrbovanja sorodniki dozivljajo na finan¢nem podro¢ju, saj v casu
oskrbovanja niso imeli povecanih financnih sredstev, nekoliko povecane finan¢ne izdatke so
imeli le ob odhodu ¢loveka z demenco v institucijo, saj so ponavadi dom morali doplacevati.

Do finan¢nih teZav bi lahko prihajalo v primeru, ko je ena intervjuvanka tezko usklajevala
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sluzbo in skrb za ¢loveka z demenco, pri tem pa je koristila mesec neplacanega dopusta.

Ravno zaradi tega razloga si je ta intervjuvanka zelela fleksibilnejSih oblik dopusta v sluzbi.

Spremembe, ki jih sorodniki dozivljajo zaradi oskrbovanja, se najveckrat odrazajo na
spremenjenem ritmu Zzivljenja. Sorodnikom se zmanjSa koli¢ina prostega Casa, zato morajo
prekiniti z izvajanjem prostocasnih aktivnosti, prenehati odhajati na dopust, se na splosno
marsi¢emu odre¢i. Sprememba je tudi neprestana obremenjenost s skrbjo, ki je lahko tudi 24-
urna. Pri vsem tem pa je sprememba tudi ta, da dozivljajo veC stresa, predvsem zaradi
nespecnosti, tezav pri usklajevanju druzinskih obveznosti in oskrbovanja, tezav zaradi

usklajevanja pomoci in zaradi nepoznavanja bolezni.

Zaradi ucinkov oskrbovanja na druzinsko Zzivljenje se pri nekaterih sorodnikih spremeni
odnos s ¢lovekom z demenco, v najvecji meri pa se spremenijo predvsem odnosi z drugimi
druzinskimi ¢lani, saj se jim zmanjsa koli¢ina Casa za druge druzinske Clane, oskrbovalci pa
po navadi svoj jezo in stres spro$¢ajo nad njimi, zaradi Cesar lahko prihaja do napetosti v
druZinskem krogu. Sorodniki pravijo, da je oskrbovanje negativno vplivalo na njihovo
druzinsko zivljenje, saj so obcutili pomanjkanje ¢asa za druzinsko zivljenje, prekinili
druzinska praznovanja ipd. Spremeni se ve€ina dejavnosti, ki povezuje druzino in njene

druzinske ¢lane.

Oskrbovanje ¢loveka z demenco ima velike ucinke na zdravje sorodnikov, saj vsi doZivljajo
telesno izérpanost, ki lahko vodi v poslabsanje obstojece bolezni ali pa sorodniki na novo
zbolijo. Zaradi oskrbovanja sorodniki spremenijo ritem Zivljenja, predvsem glede prehrane in
aktivnosti, zato je to lahko tudi povod za slabSe zdravstveno stanje. Ugotovila sem tudi to, da
sorodniki zaradi oskrbovanja pogosteje dozivijo tudi depresijo, saj se jim nabere preve¢
obveznosti in Custev, ki jih sami ne morejo ve¢ prenesti. Pri eni sorodnici se je depresivno

stanje odrazalo tudi v samomorilnih mislih.

Ugotovila sem, da oskrbovanje u¢inkuje tudi na socialno podrocje sorodnikov, saj se jim
dogaja, da okolje z njimi prekine stike, poslabsa pa se jim tudi druzabno zivljenje. Ta pojava
lahko razlozimo s tem, da se sorodniki zaradi pomanjkanja Casa in, ker skrb popolnoma

prevzame njihova Zivljenja, sami izolirajo iz okolja oz., prekinejo z aktivnostmi in druzabnim
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nacinom zivljenja, kjer bi lahko srecevali druge ljudi. Ljudje pa se odmikajo od sorodnikov

predvsem zato, ker ne poznajo demence.

NajpogostejSa ucinka oskrbovanja na Custva sorodnikov sta ta, da so ti pogosto Custveno
iz¢rpani in da dozivljajo Custva zanikanja. Predvsem na zacetku dozivljajo zanikanje glede
demence, saj menijo, da ni tako hudo in da se bo ¢loveka z demenco stanje izboljsalo. Ljudje
smo si razli¢ni tudi glede na osebnostne znacilnosti, zato nekateri sorodniki Zelijo deliti
Custva, drugi ne Cutijo potrebe po tem, nekateri pa jih delijo le v druzinskem krogu. Nekateri
svojih Custev nocejo izrazati, da s tem ne bi obremenjevali drugih ljudi. Tudi sama sem med
opravljanjem intervjujev spoznala, da tezko izrazajo in sploh tezko opisujejo lastna Custva
oziroma to, kar doZivljajo. Ponavadi so tezko nasli prave besede, s katerimi bi opisali
custvovanje in dozivljanje. Vecino pa je pogovor o ¢loveku z demenco pahnil v stisko, ki so
jo izrazali z dozivljanjem zalosti. V zvezi s tem menim, da vecina svojih Custev Se ni
predelala in jih zato zelo moc¢no dozivlja. Bojijo se tudi tega, da bi se ¢ustveno zlomili pred

drugimi ljudmi.

Kljub zgoraj opisanim negativnim uc¢inkom oskrbovanja na sorodnike, pa slednji dozivljajo
tudi nekatere pozitivne ucinke. Navajali so, da so pridobili samozavest zaradi izkuSnje
oskrbovanja, da se jim je povecala ljubezen do ¢loveka z demenco. V odnosih z drugimi
ljudmi kot pozitivne ucinke navajajo predvsem Sirjenje socialne mreze zaradi obiskovanja
skupine za samopomoc, kjer se srecajo z drugimi ljudmi, in pridobivanje ve¢jo odlo¢nosti v
odnosih z drugimi ljudmi. Pomemben pozitivni u¢inek oskrbovanja se jim je zdel tudi ta, da
so mlaj$i druzinski ¢lani spoznavali bolezen in staranje ter da so mlajSim druzinskim ¢lanom
dajali zgled. Najvecje pozitivne ucinke, ki so jih doziveli zaradi oskrbovanja, so bili uc¢inki na
novo znanje in izkusnje. Sorodniki so se v najvecji meri naucili predvsem trikov za boljse
shajanje s clovekom z demenco, spoznali so, kaj sploh je demenca, naucili so se tudi tega, da
potrebujejo razbremenitev. Vsa nova znanja so jim pomagala pri tem, da so lahko bolje
oskrbovali ¢loveka z demenco. Kljub temu se mi zdi, da pozitivne uéinke sorodniki tezje

prepoznavajo in na njih bolj vplivajo negativni ucinki oskrbovanja.
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Sorodniki so v procesu oskrbovanja dozivljali razlicna Custva, pri odgovarjanju so se
osredotocali predvsem na jezo, strah, zalost in veselje. Posebnih novih Custev, ki bi se jim

pojavljala, niso navajali.

Jezo so dozivljali predvsem v odnosu do ¢loveka z demenco, na njega so se jezili, ko je ta
naredil kaj narobe, ko je kaj pozabil oziroma so mu veckrat morali kaj ponoviti ali zaradi
napacnega ravnanja ¢loveka z demenco. Zaradi izrazanja jeze nad ¢lovekom z demenco so

ponavadi obcutili krivdo in se slabo pocutili.

Custva strahu so sorodniki dozivljali predvsem zaradi skrbi za ¢loveka z demenco. Bali so se,
da bi se mu kaj zgodilo, da bi bil nepazljiv in bi to imelo SirSe posledice, bali pa so se tudi
tega, da sami ne bodo zmogli oskrbovanja, posledi¢no so se bali tudi ¢asa, ko bo ¢lovek z
demenco moral v institucijo. Dozivljanje strahu je bilo povezano tudi s §irSo okolico, saj so se
bali odzivov drugih ljudi in tega, da bi drugi ljudje rekli, da so slabo skrbeli za ¢loveka z

demenco.

Ugotovila sem, da sorodniki zelo pogosto dozivljajo Zalost, pogosteje od drugih ustev. Zalost
dozivljajo zaradi sprememb ¢loveka z demenco, ko napacno reagirajo do cloveka z demenco,
ko se jih ta ne prepozna vec in ko so preobremenjeni. Nekateri so doZivljali zalost tudi zaradi
nehvaleZnosti in agresivnosti ¢loveka z demenco. Tisti sorodniki, ki so demenco poznali,

Zalosti niso dozivljali.

Kljub vsem negativnim ¢ustvom pa so dozivljali tudi custva veselja. Veselje so dozivljali, ko
je bil vesel tudi ¢lovek z demenco in jim je izraZzal naklonjenost. Veselje so torej doZivljali ob
skupnih aktivnostih s ¢lovekom z demenco. Custva veselja so dozivljali tudi takrat, kadar je

oskrbovanje potekalo tako, kot so si ga sorodniki zastavili.

Vsi sorodniki, ne glede na spol, so dozivljali podobna custva. Razlike v doZivljanju Custev so
se pokazale predvsem pri sorodnici, ki je bila snaha, saj ta ni doZivljala posebnih ¢ustev in ni
Cutila Custvene povezanosti s clovekom z demenco. Manj negativnih Custev so dozivljali tudi

tisti sorodniki, ki so bolezen poznali in bili z njo sooceni.
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Tudi pri obcutkih, ki jih sorodniki dozivljajo med oskrbovanjem ¢loveka z demenco, so
prevladovali negativni obcutki. Nekatere obcutke bi lahko povezala tudi s Custvi, takSen
obcutek je bil predvsem obcutek krivde zaradi izrazanja jeze nad ¢lovekom z demenco. Skrb
so obcutili predvsem kot breme in kot negativno izkusnjo. Pocutili so se ujete, ob tem
dozivljali obcutke brezizhodnosti, preobremenjenosti, nemoci, nestrpnosti, krivicnosti,
izgubljenosti, nespros¢enosti, utrujenosti, napetosti. Zaskrbljeni so bili tudi glede primernosti
oskrbovanja. Predvsem moski sorodniki so dozivljali tudi obcutke stigmatizacije zaradi
demence in zaradi zdravljenja ¢loveka z demenco v psihiatricni bolnisnici. Sorodniki so se
pocutili prizadete zaradi ravnanja ¢loveka z demenco in ker se jih ¢lovek z demenco ni ve¢
spomnil. Obéutili so nemog, ker &lovek z demenco ni govoril. Cloveka z demenco so

dozivljali tudi kot nesramnega.

Kljub vsemu pa so sorodniki dozivljali tudi nekaj pozitivnih obcutkov. Zadovoljstvo so
dozivljali zaradi spoStovanja drugih glede oskrbovanja, zaradi uspesne skrbi in takrat, kadar
demenca ni napredovala. Kot pozitivno so dozivljali svojo zeljo po oskrbovanju. Tudi pri
obcutkih se je pokazalo, da prevladujejo predvsem negativni obcutki, ampak to ne pomeni, da
sorodniki ne dozivljajo tudi pozitivnih. Zdi se, da pozitivnih obutkov ne prepoznavajo tako

pogosto, saj so pogosto preobremenjeni, da bi videli v oskrbovanju kaj pozitivnega.

Sorodniki bi za boljSe oskrbovanje potrebovali razli¢ne oblike pomoci. Predvsem si Zelijo
obCasne razbremenitve, tudi v obliki obcasne institucionalne pomoci, Zelijo si izmenjati
izku$nje z drugim ljudmi, ki imajo podobno situacijo, pri tem pa potrebujejo tudi pogovor.
Potrebujejo pogovor, ki bi jim prinesel tolazbo, nasvete, motivacijo in notranjo moc¢. Menili
so, da jim je poznavanje bolezni zelo pomagalo, saj so se tako z njo lazje soo¢ili, kar je bila

tudi ena izmed potreb za boljse oskrbovanje.

Sorodniki potrebujejo tudi razliéne informacije. Zeleli bi si tudi strokovno pomoé, tako
medicinsko kot tudi socialno. Glede strokovne pomoci si Zelijo predvsem pogovora in
informacij. Omenjajo, da je pomo¢ na domu koristna, da bi si pa Se zeleli ve¢ ur takSne

pomoci.
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Pomoc¢ bi potrebovali tudi SirSe, torej na podrocju javnosti, za katero si Zelijo, da bi bila bolj
informirana glede demence, saj bi se oplemeniteni z znanjem $e prej sooéili z demenco. Ce bi
bila javnost seznanjena z demenco, bi jim bilo lazje; ne bi se pocutili tako odrinjene in
stigmatizirane. Potrebo imajo tudi po sosedski pomoci, ki jim lahko pride prav v primeru, ko
ni nikogar drugega na voljo in hkrati po podpori druzine oz. sekundarnih oskrbovalcev.
Izrazili so potrebo po tem, da bi se naucili bolje ravnati, komunicirati in razumeti ¢loveka z

demenco.

Sorodniki, ki so zaposleni in isto¢asno oskrbujejo cloveka z demenco, si zelijo fleksibilnejSih

oblik dopusta v sluzbi.

Predvsem moskim sorodnikom je tezje vprasati za pomoc. Menijo, da ne potrebujejo dodatne
pomoci, in nimajo takSne potrebe po izrazanju Custev z drugimi ljudmi, ampak jim zadostuje

izrazanje custev znotraj druzine.

Pomanjkljivost moje metodologije je, da bi bilo dobro, ¢e bi v vzorec zajela Se ve¢ moskih
sorodnikov ljudi z demenco, saj bi tako lazje primerjala razlike med Zenskimi in moskimi
oskrbovalci. Pridobiti bi morala tudi sorodstveno razmerje c¢lovek z demenco -
vnuk/vnukinja, saj bi tako lahko spoznala, kako vpliva oskrbovanje na njih. Razmisljala sem,
da bi v vzorec vkljucila tudi osebo, ki je sin ¢loveka z demenco, saj bi tako lahko primerjala
uéinke, Custva in obcCutke med sinovi in hcerkami ljudi z demenco. Vecina mojih
intervjuvancev tudi ni ve¢ neposredno skrbela za ¢loveka z demenco, zato bi bilo bolje, ¢e bi
pridobila taksne sorodnike, ki Se aktivno skrbijo, saj bi tako verjetno dobila bolj poglobljene

intervjuje, saj bi bili oskrbovalci bolj vpleteni v skrb.

Ker je bila tema moje diplomske naloge obcutljiva, sem na nekatera vpraSanja o Custvih
dobila bolj skope in ne tako poglobljene odgovore. To lahko pripiSem temu, da je ljudem o
lastnih Custvih in obcutkih tezko govoriti, sploh pa tuji osebi, ki jo prvi¢ vidijo. Oviro
sorodnikom predstavlja prepoznavanje in dozivljanje svojih Custev in obc¢utkov, zato jih tudi

tezko opisujejo.
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Z zgoraj omenjenimi tezavami v zvezi z dozivljanjem Custev sem se spopadala tudi sama, ko
sem bila v vlogi sprasevalke, saj so nekateri sorodniki ob zastavljenih vprasanjih doziveli
Custveno stisko, ponavadi so postali zelo Zalostni, Slo jim je na jok in so tezko odgovarjali na
vprasanja. Tudi sama nisem imela izkusenj, kako voditi takSen intervju, zato sem jih ponavadi
vprasala, ¢e zelijo nadaljevati. Vsi so imeli Zeljo po nadaljevanju, ampak jih naprej o Custvih
nisem ve¢ upala sprasevati, saj bi jim Se naprej povzrocala stisko. Morda zato nisem pridobila

toliko poglobljenih odgovorov.
Metodolosko bi raziskavo lahko dopolnila tudi tako, da bi intervjuvance spraSevala o tem, kaj

jim ta Custva in obcutki, ki jih dozivljajo, pomenijo in kako vplivajo na njihovo vsakdanje

Zivljenje.
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SKLEPI

Skrb za ¢loveka z demenco najpogosteje prevzemajo njihovi partnerji oziroma odrasle
hcerke.

Sorodniki skrbijo za gospodinjstvo, prehrano, osebno higieno, zdravje in finance ljudi
z demenco.

Sorodniki skrbijo za ljudi z demenco doma, zelo dolgo ¢asovno obdobje, ¢e pri tem
nimajo prave podpore in pomo¢i, to pripomore k temu, da so telesno in psihi¢no zelo
izCrpani.

Prvi, na katere se sorodniki obrnejo po pomoc, so splosni zdravniki, ki pa prepogosto
spregledajo simptome in z zdravljenjem za¢nejo pozno, ko je demenca Ze napredovala.
Pomoc¢ zase sorodniki najpogosteje pois¢ejo v Drustvu Spomincica.

Sorodniki ljudi z demenco se za institucionalno pomo¢ odlocajo le, ko sami ne
zmorejo ve¢ poskrbeti za ¢loveka z demenco, saj menijo, da bi bila takSna pomoc¢
heustrezna.

Sorodniki pogosto navajajo, da dnevni center v Domu upokojencev Nova Gorica ni
olajsal njihovih tezav pri oskrbovanju.

Oskrbovanje povzro¢i sorodnikom razlicne spremembe, ki se odrazajo tako pri
njithovem zdravju, Custvovanju, financah, na socialnem podrocju, v druzinskem
Zivljenju in pri pridobivanju novega znanja in izkuSen;j.

Sorodniki dozivljajo predvsem telesno in psihi¢no iz¢rpanost, pogosto zbolijo tudi za
depresijo.

Sorodniki dozivljajo ob oskrbovanju predvsem negativne ucinke, pozitivne ucinke pa
tezje prepoznavajo.

Najmanjsi ué¢inek ima oskrbovanje na finan¢no podro¢je sorodnikov.

Najvecji u¢inek ima oskrbovanje na zdravje in ¢ustva sorodnikov.

Oskrbovanje je za sorodnike tudi zelo Custven proces, pri tem pogosteje dozivljajo
negativna ¢ustva, vendar so v manj$i meri prisotna tudi pozitivna Custva.

Pogovor o custvih sorodnike pahne v stisko in jih razzalosti, Custva tudi tezko
ubesedijo.

Sorodniki pogosteje dozivljajo negativne obcutke, pozitivne pa tezje prepoznavajo.
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Sorodniki najpogosteje dozivljajo obCutke krivde zaradi izraZzanja jeze, skrb obcutijo
kot breme, ob oskrbovanju pa se pocutijo ujete v brezizhodnem poloZaju.

Da bi ¢loveka z demenco bolje oskrbovali, imajo sorodniki potrebo po razbremenitvi,
tudi v obliki ob¢asne institucionalne pomoci.

Sorodniki imajo potrebo po izmenjavi izkuSenj in pogovoru, ki bi jim prinesel tolazbo,
podporo in motivacijo za oskrbovanje.

Pri oskrbovanju potrebujejo sorodniki podporo drugih druzinskih ¢lanov, sosedov in
SirSe javnosti.

Sorodniki bi se radi naucili bolje skrbeti za Cloveka z demenco, z njim komunicirati in

ga razumeti.
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PREDLOGI

Potrebnega bi bilo ve¢ sodelovanja med zdravstvenimi in socialnimi delavci, saj si
sorodniki zelijo usklajene pomoc¢i med enimi in drugimi. Socialni delavci bi morali
obvescati sploSne zdravnike o problemih in zeljah sorodnikov glede zdravstvene
pomoci in ucinkih demence na oskrbovalce, predvsem da bi ti prej prepoznavali
demenco. V zdravstvenih domovih in bolni$nicah bi se morali nahajati informacijski
kotic¢ki, kjer bi sorodniki pridobili prve informacije o demenci, o oblikah pomoci za
Cloveka z demenco, o oblikah pomoci za oskrbovalce in o tem, na koga se lahko
obrnejo.

Na ravni drZave bi se morali oblikovati novi programi dnevnega varstva in pomo¢i na
domu, ki bi bili povsem prilagojeni potrebam ljudi z demenco in bi bili namenjeni le
njim, pri oblikovanju pa bi morali upostevati tudi potrebe oskrbovalcev.

Oblikovati bi se morali programi za¢asne institucionalne pomoci, ki bi za nekaj tednov
lahko razbremenili sorodnike, da bi se ti odpocili in si pridobili novih moci za
oskrbovanje.

Socialni delavci bi morali na centrih za socialno delo izoblikovati nova delovna
podro¢ja, ki bi bila namenjena ljudem z demenco in njihovim sorodnikom. Tu bi
sorodniki pridobili informacije o skrbi za ¢loveka z demenco, o skrbi zase, o oblikah
pomoci, ki so na voljo, in o pravicah iz zakonodaje, ki jim pripadajo. Socialni delavci
bi delali na terenu, kjer bi v skupnosti iskali reSitve za boljSe oskrbovanje, kot je na
primer krepitev medsosedske pomoci. Ravno tako bi morali delati z oskrbovalci in
krepiti njihovo mo¢ ter delati s SirSo in 0Zjo druZino, da bi tudi druge druZinske ¢lane
podprli za prevzemanje nalog oskrbovanja, s Cimer bi razbremenili primarne
oskrbovalce.

Socialni delavei bi lahko z vsakim sorodnikom izdelali osebne nacrte oskrbovanja.
Skupaj bi pregledali in zapisali, kaksnih oblik pomoci se bo sorodnik posluzeval za
¢loveka z demenco in zase, kak$na so morebitna tveganja na razli€nih podrocjih
zivljenja, kakSne so njegove pravice, na koga se bo obrnil, ko ne bo zmogel vec,
¢igavo podporo bi Se potreboval, da bi bolje opravljal oskrbovanje, in katere so

njegove mocne in Sibke plati pri oskrbovanju.
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Potrebno bi bilo ozaveScCanje SirSe javnosti o demenci, saj bi tako vec ljudi poznalo
demenco in bi se ze vnaprej znali z njo soociti. Z ozavescenostjo SirSe javnosti bi se
zmanjSala tudi stigmatizacija ljudi z demenco in njihovih sorodnikov.

Socialni delavci bi morali v procesu individualnega dela s sorodniki krepiti njihovo
moc¢, jih spodbujati k izrazanju Custev in obcutkov ter jih opozarjati tudi na pozitivne
ucinke, Custva in obc¢utke ter jih spodbujati k prepoznavanju le-teh. Socialni delavci bi
morali sorodnike opozarjati na tveganja in jih spodbujati, da prevzamejo skrb zase.
Izboljsati bi se moralo informiranje o obstoju in delovanju Drustva Spomincica, saj
sorodniki porocajo, da jim je sodelovanje v Drustvu pomagalo. Potrebno bi bilo
izboljsati oziroma narediti novo spletno stran Drustva GO Spomincica.

Potrebno bi bilo uvesti bolj fleksibilne oblike dopusta sorodnikov, ki poleg
oskrbovanja hodijo v sluzbo, saj tezko usklajujejo skrb za Cloveka z demenco in
delovne obveznosti.

Raziskavo bi lahko dopolnila z vprasanji, kako Custva in obcutki, ki jih sorodniki
dozivljajo, vplivajo na njih, kako se s temi Custvi in obcutki spopadajo, in kaj jim v

Zivljenju pomenijo.
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9. PRILOGE

9.1. Priloga 1 — Vodilo za intervju

SKRB SORODNIKOV ZA CLOVEKA Z DEMENCO
e  Koliko casa ze skrbite za sorodnika?
e  Opisite mi, kako poteka va$ dan oskrbe, koliko ¢asa vam to vzame na dan, kdo vam pri tem $e pomaga.
e  Kasno pomo¢ nudite ¢loveku z demenco?

UCINKI OSKRBOVANJA CLOVEKA Z DEMENCO NA SORODNIKE
e  Seje vas odnos s sorodnikom v ¢asu oskrbovanja spremenil in kako?
e  Kako so se spremili odnosi z ostalimi sorodniki, socialno mrezo? Kaksno je po vaSem mnenju mnenje okolice o
tem, da skrbite za sorodnika?
Kako se pocutite, ko skrbite za sorodnika? Se je vase zdravje v tem ¢asu spremenilo in kako?
Kaksna nova znanja, spretnosti in izku$nje ste pridobili v ¢asu nudenja pomo¢i?
Kaksne so pozitivne/negativne stvari, ki jih doZivljate ob oskrbovanju, in kako vplivajo na vas?
Kako se oskrbovanje odraza na vasih custvih?
Kako je oskrbovanje vplivalo na vase finance?

CUSTVA, OBCUTKI

e S kak$nimi ob&utki se sreCujete in kako ti vplivajo na vas? Ste se v tem ¢asu srecali s kak§nimi novimi Gustvi?

e  Kaksna custva dozivljate, kdaj dozivljate jezo, veselje, strah, Zalost?

e  So se ¢ustva med oskrbovanjem spreminjala? Opisite mi, kak$na Gustva ste dozivljali ob prvem stiku z demenco, v
¢asu nudenja pomo¢i ... Kako ste se ob teh dogodkih pocutili?

o Ali obcutke, Custva in izkusnje delite z drugimi ljudmi? Kako se takrat pocutite?
Kaksne obcutke dozivljate med oskrbovanjem?

e  Kako dozivljate oskrbovanje?

POMOC ZA BOLJSE OSKRBOVANIJE
o Kaj bi potrebovali, da bi se lazje soocali z oskrbovanjem, Custvi?
e  Kdo mislite, da bi vam pri tem lahko pomagal?
e  Kako bi vam lahko pomagal?
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9.2. Priloga 2 — Zapisani intervjuji z odprtim kodiranjem
9.2.1. INTERVJU A (11. 6. 2013, Dom upokojencev Nova Gorica, HCI, 61 let)

Koliko ¢asa ste skrbeli za mamo pred prihodom v dom?
11 let je od tega, kar je umrl oce, njen moz, in takrat smo ugotovili, da je nekaj narobe z njo. /Osem let smo skrbeli za njo/(1)
in sedaj je ze 2 leti v domu.

Ste doma za mamo skrbeli vi sami?
Na zacetku sem skrbela sama. /Skrbela sem jaz osebno /(2), / kasneje pa sem poiskala $e dodatno pomo¢ na domu, vsak dan
sem imela dve uri te pomo¢i/(3). Potem sem se /posluzevala tudi dnevnega centra/(4), /potem kasneje je Sla pa v.dom/(5).

Ste doma sami bili zadolZeni za skrb za mamo? 3
Otroci so Studirali, moZ je bil v sluzbi, tako da sem sama skrbela. Sva si pa /skrb tudi nekoliko porazdelili s sestro/(6). Cez
teden sem bila jaz od ponedeljka do petka, sem skrbela jaz, ¢ez soboto in nedeljo pa sestra. Tako da je bila skrb malo
razporejena.

V kak$nem odnosu ste bili z mamo, ko je zbolela in ko so se zacele kazati teZave? Se je vajin odnos spremenil?

/Se je spremenil odnos, morem reéi, da se je/(7). Vsaj v tistem Casu, ko nismo vedeli, zakaj se gre. Bili smo zelo nestrpni, ker
ona je vedno isto ponavljala, ko si ji kaj narogil, ni bilo ni¢ od tega narejeno ali pa je naredila po svoje, in smo bili kar nekako
na trenutke /nestrpni, netolerantni do nje/(8). In potem ko smo po Sestih letih, kar je ta bolezen trajala, konéno prisli do
psihiatra, so pa¢ ugotovili, da gre za demenco. /Potem je bilo laZje, ker si vedel, zakaj se gre/(9), /laZje pa mi je bilo takrat, ko
sem se vkljucila v Drustvo Spomincica, zlasti v skupino za samopomo¢/(10). In takrat, ko sem prihajala, so mi pac ti starejsi
kolegi povedali, kaj in kako, so mi bili res v veliko pomo¢. Ker na trenutke sem bila, priznam, res: / »Ma, kaj je s to mojo
mamo?«, »Ma, kako da ni¢ ne razume?«, »Ma, to dela nala$¢.«/(11) In od hrane do vsega, vsega je bilo po malo, vse je bilo
povezano. /Z mamo sem bila v enem zacaranem krogu/(12). In potem /sva se zacele Se celo s sestro kregati:/(13) »Ti dovolis,
jaz ne dovolim tega.« In potem sem s to Spomincico, s temi predavanji, ko sem /zagela hoditi na ta predavanja, ko sem zacela
malo ve¢ brati, so se mi stvari zdele malo bolj smiselne/(14), ugotovila sem, da mama nima prav ni¢ pri tem, ampak je to
bolezen. Tistih /3est let jaz mislim, da je bilo zelo krutih, krutih zato, ker eden za drugega nismo vedeli, kaj poénemo/(15).

Rekli ste, da sta se s sestro sporekli glede nege, ste se tudi s svojo druZino kdaj sporekli glede tega?

Tudi, /tudi z mojo druZino smo se kregali/(16). Veste, mama je zadnje Case bila drugaéna, tudi druge stvari so bile take, ni
hotela veé jesti vsega, tudi na stranis¢e ni ve¢ redno hodila, skratka, vse je pomesala in, jasno, /nabralo se mi je ogromno
dela, skrb za lastno druZino in skrb za mamo/(17). In, jasno, /v€asih sem prav ponorela/(18), priznam.

In kako ste potem usklajevali na eni strani skrb za druZino in na drugi strani skrb za mamo?

To je bilo zelo tezko, véasih se je dalo v¢asih tudi ne. Ko je priSel moz s sluzbe, on je imel druge probleme, njega ni zanimalo
to, da skrbim za mamo, on je pri¢akoval, da bo vse skuhano, oprano, da bo vse urejeno in da bom jaz nasmejana, Vv resnici pa
/sem bila najveckrat vsa iz sebe, pod stresom/(19), dobesedno ne. To je bilo zame hudo.

Vas je to tudi telesno izérpavalo?

Tudi, /bila sem zelo utrujena/(20), tudi na trenutke, /ko sem §la spat, a veste, da sem se zbujala in §la gledati, ali je vse v redu,
ali mama spi/(21). Ona je potem proti koncu vstajala in se oblekla, da gre v brigado. /Res sem se bala, da mi bo mama
usla/(22), ker ona je bila fizi¢no Se zelo dobra. /Ta skrb te potem zelo prevzame, ustveno sem bila izérpana/(23). To je tvoja
mama in more§ bit, kregala sem jo: »Mama, ma, sej sem vam rekla, da tega ne smete in /sem kricala, da je cela vas
sliSala/(24), ampak /potem mi je bilo pa vedno grozno, grozno, grozno hudo/(25). Potem /sem se vedno sprasevala, ali Si
moja mama to zasluzi, to bolezen/(26), in potem jasno, da se je vedno slabSalo, slabsalo in so mi tudi kolegi svetovali, naj jo
dam v Dom. Tako sem dve leti ¢akala, da je pri$la na ta varovani oddelek. Tudi k psihiatrinji smo redno hodili na te preglede
in mi je svetovala, da je to dobro, /rabis strokovno pomo¢/(27), veste, res rabis strokovno pomoc. Res so ti v veliko pomoc¢ ta
lai¢na skupina Spomincica, ampak rabis tudi strokovnjake.

Bi mi lahko opisali, kako se je spremenil vas ritem Zivljenja?

Ja, to je bilo tako, /popolnoma na glavo se je dalo/(28). Prej sem bila oziroma prej je bila ona marsikaj sposobna narediti
sama in poskrbela je tudi zase in kar naenkrat vedno manj, tako da sem vedno ve¢ jaz morala skrbeti za njo, predvsem tole
/od financ/(29), do tega, /da bo imela zdravila/(30), /da bo prehrana/(31), /da bo stanovanje urejeno/(32), vse to pade nate in
to te tudi fizi¢no in psihi¢no izérpa. Da ne govorimo o tem, /kako sem doma v¢asih ponorela, ma, po nepotrebnem, tudi na
lastne otroke/(33).

Omenili ste, da ste ponoreli, kako se je to kazalo, kaj vam je to pomenilo?

/To je ta jeza, to izbruhne§, ta nemoc¢/(34). Ma, to se ne da opisati, to rata v trenutku, v afektu. Pa sva se prej z mamo
dogovorile, pa ni bilo, pa &eprav si bil vnaprej pripravljen na te trenutke, to ni, ni, to je bolezen. To je bolezen, ki bolj boli
svojca kot pa bolnika.<
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Kaj pa kaks$ne druge oblike ¢ustev, ste na primer doZzivljali tudi strah?

O, tudi, da niti ne govorim o strahu. /Strah me je bilo, da bo kaj narobe, da mi bo zbeZala, da se ji kaj zgodi/(35). Se
spomnim, sva $le v&asih na sprehod, ko je kar naenkrat izginila, jaz sem mislila takrat, sem kot lovski pes tekala in iskala in
potem na koncu pridem domov in reem: »Mama je zbeZala.« in moz re¢e: »Ma, saj je tukaj, kaj noris.« Sem rekla: »Ma,
mama, ma, kako, da ste tukaj?« Je rekla: »Ma, saj mi ti stalno govoris, da ¢e se zgubim, je tisti zvonec, turn, po tistem turnu
sem prisla domov.«

Kaj pa recimo strah, ki ste ga dozZivljali v vas, v smislu vasih ¢ustev?

/Ja, tudi tak strah sem dozivljala. Da ne bom zmogla, da ne bom uspela uskladiti obveznosti do druzine/(36). Takrat sem se
potem tudi jaz upokojila. Prej sem pa $e delala, ko sem skrbela za mamo, Se dve, tri leta sem delala, ko sem skrbela. /To je
bilo grozno, jaz sem akala samo, da sem pri$la hitro domov, da sem pogledala, ali je vse vredu, da ne kaj gori/(37), saj takrat
potem niti ni imela ve¢ plina, da je pojedla kosilo. Jaz sem ji sicer pripravljala kosila, ona ni hotela, da bi ji kuhali drugi. Sem
se véasih tako matrala s tisto njeno hrano, jaz sem hotela, da bi bilo pestro, a ona je rekla: »Ti meni skuhaj krompir in
solato.«

Kaj pa kak$na pozitivna custva, ste doZivljali tudi veselje?

Oh, ja, /tega veselja pa je bilo tudi precej, tudi pozitivna ¢ustva/(38), ker ona je na trenutke, ona je bila taka vesela Zenska,
ona je vsako tezavo, ki jo je imela, kompenzirala s petjem, ona je zacela peti. Ona je pela in pela in to so bile kar lepe stvari.
/Kamorkoli sva $le na sprehod, pes, jaz in zadaj mama s petjem, to je bilo eno tako prijetno dozivetje/(39), vesela je bila
vsakega na zaCetku, potem pa vedno manj. Smes$no je bilo tudi to, ko so hodile te punce, pomo¢ na domu, zdaj, ¢e je bila
kak$na taka, ki je znala postaviti meje, ker jih more$ takemu ¢loveku, in je prisla skozi vrata in se je lepo nasmejala in je
zacela peti, potem je bilo reSeno. Ko pa tega ni bilo, ko so punce prisle in zaéele: »Kaj bi rada pila, belo kavo ali ¢rno?« In to
je bilo konec. Potem mi je pa ona veckrat rekla: »Ma, kaj ti vabi§ te punce, ki ne znajo ni¢, saj jih morem jaz uditi.« Bilo je
dosti lepega. Ona je imela rada roZe, samo jih je ona zelo hitro zacela trgat, te stvari so bile lepe, ko pomislim za nazaj. Pa
knjige je imela tudi rada, sva veckrat hodile v potujoco knjiznico, to je bilo dozivetje, se spomnim, je pri§la ona, da bi si
izposodila knjigo, in je rekla: »Jaz ne berem romanov, vi mi dajte kak$no tako zgodovinsko knjigo, da bom kaj znala.«
Smesno mi je bilo, ker je tako znala prepricati, ker ji je dal tako debelo knjigo, ma, ona si s tisto knjigo ni upala pomagati.
[Toliko stvari, zgodb se spomnim, bilo je dosti lepega/(40).

Pa vse te obcutke, ¢ustva, pozitivne in negativne, Ki ste jih sedaj opisali, ste ¢utili potrebo, da bi jih delili z drugimi?
/Ja, saj sem se potem vkljuéila v skupino za samopomog, kjer sem to lahko delila, to mi je bilo res dobrodoslo/(41).

Vam je potem ta skupina pomagala?

Ja, jaz se spomnim s tistim krompirjem, ko sem se kregala z njo, da tega ne bo jedla, sem rekla: »Mama, sem kuhala celo
popoldne, ma, dejte pojest.« Je rekla, da ne bo, je bila kot otrok. In potem so mi kolegi tu na skupini rekli, ki so bili toliko
stari kot ona: »Ma, S., je bila vojna, ni bilo drugega kot krompir, zakaj ji ne skuha§ krompirja.« /In so me velikokrat tako
potolazili/(42). Pa se spomnim tudi ene gospe, ki se je trmala kot moja mama, je rekla, mi je zbezala, potem v tistem trenutku
sem rekla: Mama, partizani!«, pa je pri§la nazaj, /te finte me je naudila ta gospa/(43). /Naucila sem se iti v ta njen svet, tako
mi je bilo meni in njej lazje/(44), tako so mi pomagali prav v tej skupini.

Sedaj ko ste omenili te finte, me zanima, ¢e ste skozi proces pomoci pridobili tudi kak§no novo znanje?

/0, veliko znanja, predvsem v Drustvu, o demenci/(45). V Drustvu so tudi strokovnjaki, psihiater, nevrolog, zlasti pa to
predavanje Tecaj za svojce, to je sklop predavanj, ko pride psihiater, nevrolog, medicinska sestra, delovni terapevt, socialni
delavci, iz veé vidikov ti opisejo oziroma predstavijo to demenco.

Kaj bi pa vi zase rekli, konkretno, da ste se naudili?

Tako je zdaj, ta stvar ve¢no ne bi trajala, ker sem bila res utrujena, malo sem spala, /malo sem jedla/(46), /nestrpna sem
bila/(47), Icelo izogibala sem se ljudi, druzbe/(48), bila je samo Se skrb za mamo. Zjutraj, ko sem $la, takoj sem tekla
pogledati k mami, in to me je iz¢rpavalo, ko je §la v Dom, je potem tega bilo manj, /bolj sem zacCela skrbeti zase, sem tudi
kam §la, sem $la tudi na kakSen tecaj/(49), se spomnim italijanskega jezika sem se prav zavestno vpisala z mislijo, da sedaj pa
morem nekaj narediti zase veliko stvari. /Naucila sem se, da morem poskrbeti zase/(50).

Sedaj ko vas poslusam, se mi zdi, da ste se v ¢asu skrbi veliko stvarem odrekli?

O, brez skrbi, /veliko stvarem sem se odrekla/(51), brez tega ne mores. Res ta ¢ustvena vez mati-héi je zelo mocna. To je bila
mama, ki je bila zelo v redu mama, ni bila mama, ki bi bila zelo agresivna, napadalna, taka umirjena je bila. /Na koncu se mi
je zelo smilila, ker sem jaz ponorela, kri¢ala na njo, tako je bilo hudo/(52). Tolikokrat sem ji rekla: »Mama, boste §li pa v
Dom, jaz ne morem ve¢, ne prenesem veé tega.«, ona mi je pa rekla: »Bom pa §la.« Ona je vedno umirjeno to prenasala. /Jaz
sem zacela jokati zaradi vsega tega/(53), sem se umaknila in ko sem se umirila sem pri§la nazaj in jo objela. Res je hudo,
veste, pride preveé stvari in predvsem je hudo, ko ti te bolezni ne prepoznas. /In tudi zdravniki je ne prepoznajo sploh/(54).
Smo hodili k zdravnici in ji je mama govorila, da nima spomina, zdravnica je pa govorila: »Ma, gospa, moz vam je umrl, saj
bo $lo.« In tako naprej. In ko je bila stvar ze tako mo¢no narobe, so se odlo¢ili za psihiatrinjo.
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Kaksna ¢ustva ste doZiveli, ko je mama bila napotena k psihiatrinji, so bila to teZja ¢ustva kot potem, ko ste nudili
pomoc¢?

[/Fajn je. da se ¢im prej soo¢is/(55), in /fajn je, da strokovnjaki pravogasno ocenijo in diagnosticirajo bolezen/(56). Potem je
laZje za svojca in za bolnika. Ceprav ona ni hotela k psihiatru, to je bilo najhujse, in jaz sem neumna, je govorila. Sem jo
morala prepricevati, da ima tezave s spominom. Potem sva prisSle v zdravstveni dom in mi je rekla, ¢e bom §la z njo, ker ona
sama ne bi §la. /Vazno, da sem bila tam zraven in z njo, da sem ji zagotavljala ob&utek varnosti/(57). /Prav zanimiva je ta
vloga, prej sem bila jaz héi, v vlogi mama-h¢i, takrat se je spremenilo, sedaj je ona imela vlogo h&erke in jaz matere/(58).
Prav zamenjale so se vioge.

Vas je motila ta zamenjava vlog, kako ste jo doZiveli?

Ves, na zaCetku se je nabralo vsega prevec. Tezko je bilo zamenjati vloge. Ves, ¢e jaz ne bi vstopila v to Spomincico, ¢e ne bi
prebrala veliko stvari in ne bi hodila na izobrazevanja, bi to vlekla in bi bile posledice slabse, kot so bile. Tezko se je sam
soociti z vsem, /veliko stvari si zanikas oris si, saj ni res, saj to ni, saj kaj ta demenca, kaj ¢e§ spomin/(59). Saj tudi drugi
ne poznajo te bolezni.

Ravno zaradi tega me zanima, Ce se je spremenil tudi odnos s sosedi ali pa drugo socialno mrezo?

[Veste kaj, jaz sem najprej vsem ljudem, sosedom povedala, da je z na§o mamo mo¢no narobe, sedaj vas bo ona vedkrat eno
in isto vpra$ala, tudi ¢e bo kdaj kam §la, dajte mi pomagat, da mi ne uide/(60). Tako, da so vsi vedeli, zakaj se gre. Z mamo
smo sicer veliko hodile na sprehode in tam smo sre¢evale veliko ljudi in tako smo se pri vsakem ustavile in govorile, to je
bilo za njo tudi dobro, dokler je lahko, vsi so vedeli, zakaj se gre. Ceprav se ljudje niso hoteli ve¢ kot toliko pogovarjati.
/Ljudje tudi niso hodili na obiske, verjetno so se malo bali/(61). Ko sem bila jaz zraven, je $e nekako $lo, drugace pa niso ve¢
prihajali.

Kaj pa recimo z vasimi prijatelji, ste tudi njim pojasnili, da je mama zbolela?

Ja, ja, tudi njim sem pojasnila. Saj sem tudi v sluzbi povedala, sem rekla, poglejte jaz ne morem bit v sluzbi ure in ure. Ena
negativna stvar je tudi to, da se nisem vec¢ srecevala z mojimi prijatelji, s to boleznijo sem se nekako osamila. /Nima$§ niti
energije niti volje veg, da bi se druzil z drugimi ljudmi/(62). Res si utrujen od vsega tega. /Vedno ima$ v mislih skrb in tezko
se je iz tega izkljuditi/(63). Se spomnim, se véasih §la, ob petkih, sem imela varstvo, in sem ustajala, da sem $la v knjiZnico,
po nakupih, v Gorico in sem sre¢evala ljudi, so mi rekli: »Ma, daj ustavi se Se kak$no minuto.«, ma, sem rekla: »Ne, morem
iti domov.« Tako da je ta skrb kar mo&no prisotna.

So bili Se kaksni taki negativni ucinki skrbi?

Jaz bi rekla $e to, 0 tej negativnosti, /da bi mogla javnost o tej bolezni ve¢ govoriti/(64). S to boleznijo se moramo soo¢iti,
pogovoriti, ker nam bo vsem laZje. Najhujse mi je bilo res tisto obdobje, ko nismo vedeli, zakaj se gre, sem mislila, da mama
nagaja, da je Zleht. Tudi to ko pravijo: »Vsi starejsi so Zleht.«, v resnici ne vedo, zakaj se gre. To se dela veliko krivico
bolnikom. Slovenija tudi nima nobenega programa za demenco, smo pa¢ prepusceni svoji iznajdljivosti, ée se znajdes, e ves,
e naleti$ na zdravnika, ki ima malo ve¢ obcutka in posluha za te stvari, potem ti pomaga, sicer si prepuscen sam sebi. /Tezko
je. Ceprav smo pristopili v to evropsko zdruzenje, tudi imenovana je posebna komisija pri ministrstvu, samo to je Ze tretje leto
in ni¢ se ne premakne/(65). Tukaj so verjetno tudi finan¢ni zadrzki. Potrebno se mi zdi osvescati javnost, da dobijo oskrbo
bolniki in tudi svojci. Ma, saj to je ena taka hinavska bolezen, to se pocasi plazi, en dan zna vse, drugi dan ne zna ni¢, tretji
dan je pa ze v tretji fazi. Kolikokrat sem se sprasevala: »Ma, kaj je to, ma, mama, ma, kaj se dogaja z vami.« Stvari mores§ v
svoje roke prijeti, samo Ce pa preve¢ primes, to ni dobro ne zame ne za njo. Potem naredi$ vse namesto nje, njej potem ni bilo
treba nic, je samo sedela, gledala in pela.

Kaj pa pozitivni?
Ma, jaz pravim, da /Ee sem vse to preZivela, me sedaj ne more ni¢ ve¢ prizadeti. Vedno si reem, e sem tisto zmogla, bom
zmogla tudi druge stvari, ki se mi dogajajo/(66). To je ena taka moé¢na izkusnja.

Kaj bi pa potrebovali oziroma ste potrebovali, da ste se laZje soodili s ¢ustvi?

/Ja, potrebovala sem pogovor/(67), to je bilo na Spomin¢ici. Izkusnje drugih ljudi. Veliko pridobis na teh srecanjih. Demenca
je velik socialni, zdravstveni problem. Jaz morem 900 evrov placati za mamo, dobro, da ima ona pokojnino in da ima Se ta
dodatek za nego. /Ce tega denarja ne bi imela, bi bile mi dve $e vedno tam skupaj do konca/(68). Iz&érpana jaz in izérpana
ona. Jaz sem delala v $Soli z otroci s posebnimi potrebami in tam je mel vsak svoj program, ki so ga sestavili otroci in
strokovnjaki, ma, tukaj ni ni¢. /Na tem podro¢ju misli, da je §e dosti treba narediti. Tudi socialni delavei mislim, da bi meli $e
ogromno dela na tem podro¢ju/(69). Tudi pri vodenju skupin bi oni lahko pomagali, ker niso obremenjeni z lastnimi
izku$njami, dobro je, ¢e zna$ obrniti na hec, skupina tako lazje funkcionira.

ODPRTO KODIRANJE (INTERVJU A)

(1) osem let smo skrbeli za njo => 8 let => trajanje oskrbovanja

(2) skrbela sem jaz osebno => intervjuvanec — primarni oskrbovalec => udelezeni v oskrbovanje

(3) kasneje pa sem poiskala §e dodatno pomo¢ na domu, vsak dan sem imela dve uri te pomo¢i => pomo¢ na domu =>
oblike pomoc¢i za sorodnike
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(4) posluzevala tudi dnevnega centra => dnevni center => udeleZeni v oskrbovanju

(5) potem kasneje je $la pa v dom => institucionalno varstvo za ¢loveka z demenco => oblike pomo¢i za sorodnike

(6) skrb tudi nekoliko porazdelili s sestro => sekundarni oskrbovalec => udelezeni v oskrbovanju

(7) se je spremenil odnos, morem reci, da se je => sprememba odnosa med ¢lovekom z demenco in druZinskim
oskrbovalcem => ucinki oskrbovanja na druzino

(8) nestrpni, netolerantni do nje => netolerantnost do ¢loveka z demenco => u¢inki oskrbovanja na druzino

(9) potem je bilo lazje, ker si vedel, zakaj se gre => boljse oskrbovanje zaradi poznavanja bolezni => pomo¢ za boljse
oskrbovanje

(10) lazje pa mi je bilo takrat, ko sem se vkljucila v Drustvo spomindica, zlasti v skupino za samopomo¢ Spomincica =>
Drustvo Spomincica => oblike pomo¢i za sorodnike

(11) »Ma, kaj je s to mojo mamo?«, »Ma, kako, da ni¢ ne razume?«, »Ma, to dela nalas¢.« => stres zaradi nepoznavanja
bolezni => tezave zaradi nepoznavanja bolezni

(12) z mamo sem bila v enem zaCaranem krogu => obd&utek brezizhodnosti => ob¢utki pri oskrbovanju

(13) sva se zacele Se celo s sestro kregati => poslabSanje odnosa s §ir§o druzino => uéinki oskrbovanja na druZino

(14) zagela hoditi na ta predavanja, ko sem zacela malo ve¢ brati so se mi stvari zdele malo bolj smiselne =>
pridobivanje informacij => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(15) Sest let jaz mislim, da je bilo zelo krutih, krutih zato, ker eden za drugega nismo vedeli, kaj po¢nemo => teZave
zaradi neusklajene skrbi med sorodniki => uéinki oskrbovanja na druzino

(16) tudi z mojo druzino smo se kregali => poslabsanje odnosa z 0Zjo druzino => u¢inki oskrbovanja na druzino

(17) nabralo se mi je ogromno dela, skrb za lastno druZino in skrb za mamo => teZave pri usklajevanju druzinskega
zivljenja in oskrbe => spremembe zaradi oskrbovanja

(18) veasih sem prav ponorela => dusevna stiska => u¢inki oskrbovanja na ¢ustva

(19) sem bila najveckrat vsa iz sebe, pod stresom => dozivljanje stresa zaradi usklajevanja druzinskih obveznosti in
oskrbovanja => stres

(20) bila sem zelo utrujena => telesna izérpanost => u¢inki oskrbovanja na zdravje

(21) sem $la spat, a veste, da sem se zbujala in §la gledati, ali je vse v redu, ali mama spi => nespec¢nost zaradi skrbi =>
ucinki oskrbovanja na zdravje

(22) res sem se bala, da mi bo mama u§la => strah pred tem, da bo ¢lovek z demenco pobegnil => Gustva strahu

(23) ta skrb te potem zelo prevzame, Custveno sem bila izérpana => Custvena izCrpanost => udinki oskrbovanja na
Custva

(24) sem kricala, da je cela vas sliSala => izrazanje jeze nad ¢lovekom z demenco => Custva jeze

(25) potem mi je bilo pa vedno grozno, grozno, grozno hudo => obcutek krivde zaradi izraZanja jeze => obcutki pri
oskrbovanju

(26) sem se vedno sprasevala, ali si moja mama to zasluZi, to bolezen => obd&utek kriviénosti => ob&utki pri oskrbovanju

(27) rabis strokovno pomo¢ => strokovna pomo¢ => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(28) popolnoma na glavo se je dalo => sprememba ritma Zzivljenja => spremembe zaradi oskrbovanja

(29) od financ => skrb za finance => pomo¢ sorodnikov

(30) da bo imela zdravila => skrb za zdravila => pomo¢ sorodnikov

(31) da bo prehrana =>skrb za prehrano => pomo¢ sorodnikov

(32) da bo stanovanje urejeno => skrb za ¢isto¢o stanovanja => pomo¢ sorodnikov

(33) kako sem doma véasih ponorela, ma, po nepotrebnem, tudi na lastne otroke => stresanje jeze na druzinske ¢lane =>
ucinki oskrbovanja na druzino

(34) to je ta jeza, to izbruhnes, ta nemo¢ => jeza zaradi nemoc¢i => Custva jeze

(35) strah me je bilo, da bo kaj narobe, da mi bo zbeZzala, da se ji kaj zgodi => strah zaradi skrbi za ¢loveka z demenco
=> Custva strahu

(36) ja tudi tak strah sem dozivljala. Da ne bom zmogla, da ne bom uspela uskladiti obveznosti do druZine => strah pred
neuspesnostjo oskrbovanja => Custva strahu

(37) to je bilo grozno, jaz sem ¢akala samo, da sem pri$la hitro domov, da sem pogledala, ali je vse vredu, da ne kaj gori
=> strah pred nepazljivostjo ¢loveka z demenco => Custva strahu

(38) tega veselja pa je bilo tudi precej, tudi pozitivna Custva => dozivljanje veselja => ustva veselja

(39) kamorkoli sva §le na sprehod, pes, jaz in zadaj mama s petjem, to je bilo eno tako prijetno dozivetje => veselje
zaradi skupnih aktivnosti s clovekom z demenco => Custva veselja

(40) toliko stvari, zgodb se spomnim, bilo je dosti lepega => veselje ob smes$nih zgodbabh, ki jih dozivljajo s Elovekom z
demenco => Custva veselja

(41) ja, saj sem se potem vkljucila v skupino za samopomog, kjer sem to lahko delila, to mi je bilo res dobrodoslo =>
potreba po deljenju Custev => ucinki oskrbovanja na ustva

(42) in so me velikokrat tako potolazili => potreba po tolazbi => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(43) te finte me je naudila ta gospa => izmenjava izkusenj => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(44) naucila sem se iti v ta njen svet, tako mi je bilo meni in njej laZje => potreba po razumevanju dojemanja ¢loveka z
demenco => pomo¢ za boljSe oskrbovanje

(45) o, veliko znanja, predvsem v Drustvu, o demenci => znanje o demenci => novo znanje in izku$nje

(46) malo sem jedla => poslabsanje prehranjevalnih navad => u¢inki oskrbovanja na zdravje

(47) nestrpna sem bila => doZivljanje nestrpnosti => ob¢utki pri oskrbovanju

(48) celo izogibala sem se ljudi, druzbe => izoliranost iz okolja => udinki oskrbovanja na socialno podrogje
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(49) bolj sem zalela skrbeti zase, sem tudi kam §la, sem §la tudi na kak$en te¢aj => potreba po razbremenitvi => pomo¢
za boljse oskrbovanje

(50) naucila sem se, da morem poskrbeti zase => znanje o potrebi po razbremenitvi => novo znanje in izkus$nje

(51) veliko stvarem sem se odrekla => odrekanje zaradi oskrbovanja => spremembe zaradi oskrbovanja

(52) na koncu se mi je zelo smilila, ker sem jaz ponorela, kri¢ala na njo, tako je bilo hudo => dozivljanje zalosti zaradi
napacnega reagiranja do ¢loveka z demenco => Custva Zalosti

(53) jaz sem zacela jokati, zaradi vsega tega => dozivljanje zalosti zaradi preobremenjenosti => ustva zalosti

(54) in tudi zdravniki je ne prepoznajo sploh => nepoznavanje bolezni s strani zdravnikov => tezave zaradi
nepoznavanja bolezni

(55) fajn je, da se ¢im prej soo¢i§ => ¢imprej$nje soocenje z demenco => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(56) fajn je, da strokovnjaki pravocasno ocenijo in diagnosticirajo bolezen => pravocasno diagnosticirana demenca =>
pomoc¢ za boljse oskrbovanje

(57) vazno, da sem bila tam zraven in z njo, da sem ji zagotavljala ob¢utek varnosti => zagotavljanje varnosti in obcutka
prisotnosti => pomo¢ sorodnikov

(58) prav zanimiva je ta vloga, prej sem bila jaz héi, v vlogi mama-hgi, takrat se je spremenilo, sedaj je ona imela viogo
h¢erke in jaz matere => zamenjava vlog med ¢lovekom z demenco in oskrbovalcem => ucinki oskrbovanja na
druzino

(59) veliko stvari si zanika$, govori$ si, saj ni res, saj to ni, saj kaj ta demenca, kaj ¢e§ spomin => doZivljanje Custev
zanikanja => uéinki oskrbovanja na Custva

(60) veste kaj, jaz sem najprej vsem ljudem, sosedom povedala, da je z na§o mamo mo¢no narobe, sedaj vas bo ona
veCkrat eno in isto vpraSala, tudi ¢e bo kdaj kam $la dajte mi pomagat, da mi ne uide => potreba po sosedski
pomoci => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(61) ljudje tudi niso hodili na obiske, verjetno so se malo bali => okolje prekinilo stike => uginki oskrbovanja na
socialno podrocje

(62) nimas niti energije niti volje ve¢, da bi se druzil z drugimi ljudmi => pomanjkanje motivacije za ohranjanje stikov s
socialno mrezo => uc¢inki oskrbovanja na socialno podrocje

(63) vedno ima$ v mislih skrb in tezko se je iz tega izkljuciti => neprestana skrb za ¢loveka z demenco => spremembe
zaradi oskrbovanja

(64) da bi mogla javnost o tej bolezni ve¢ govoriti => potreba po boljsi seznanjenosti javnosti o bolezni => pomo¢ za
boljse oskrbovanje

(65) tezko je, Ceprav smo pristopili v to evropsko zdruzenje, tudi imenovana je posebna komisija pri ministrstvu, samo
to je Ze tretje leto in ni¢ se ne premakne => potreba po boljsi pomoéi strokovnih sluzb => pomo¢ za boljse
oskrbovanje

(66) sem vse to prezivela, me sedaj ne more ni¢ ve¢ prizadeti, vedno si re¢em, ¢e sem tisto zmogla, bom zmogla tudi
druge stvari, ki se mi dogajajo => pridobitev samozavesti zaradi izku$nje oskrbovanja => spremembe zaradi
oskrbovanja

(67) ja potrebovala sem pogovor => potreba po pogovoru => pomo¢ za boljSe oskrbovanje

(68) Ce tega denarja ne bi imela, bi bile mi dve $e vedno tam skupaj do konca => brez finan¢nih tezav => udinki
oskrbovanja na finance

(69) na tem podro¢ju misli, da je Se dosti treba narediti. Tudi socialni delavci mislim, da bi meli $e ogromno dela na tem
podrocju => potreba po spremembah na podrocju strokovnega dela => pomo¢ za boljse oskrbovanje
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9.2.2. INTERVJU B (11. 6. 2013, na domu, PARTNER, 86 let)

Mi lahko opisete, kako ste skrbeli za Zeno, ko je zbolela?

/Ja, skrbel sem od 2007/(1), ona je bolehala na srcu, imela je eno zaklopko ote¢eno, tam od 2005. Je hodila vedno na
preglede, na ultrazvok in so ugotovili, da je oteCena zaklopka in da ji zato dela teZave, vsak napor jo je oviral. In potem so
rekli, da bo prislo do tega, da bo potrebna operacija. In leta 2007 so rekli, da je as za operacijo. Pred operacijo so se zaceli
razni pregledi, od ginekologinje, do zobozdravnika in kar naenkrat, ko je imela za it k zobozdravniku, mi rece: »Ma, pridi z
mano, ker ne vem kam it.« Prej je pa sama hodila z avtom k zdravnikom. »Kako ne ve§, kam it, ker si bila Ze stokrat tam.« Je
rekla: »Ja, ma, pojdi z mano.« »Ja, ja,« sem rekel, »bom Sel.« Sem opazil, da ni vedla sama, kam bi §la. Je zacela izgubljati
orientacijo. In mene je to skrbelo. In potem mi, ko je pri§la nazaj domov od zdravnice, ni znala ni¢ ve¢ povedati, kaj so ji tam
rekli. Sem rekel, kaj je rekla zdravica, in ona je rekla, saj ves, kako je danes zdravstvo. In potem to meni ni pasalo, sem vedel,
da je nekaj narobe. Potem sem $el sam k njeni zdravici in je rekla, da je tudi ona opazila, da je nekaj narobe. Januarja 2008 je
potem $la v Ljubljano na operacijo, po operaciji je bila nula, ni ni¢ ve¢ poznala, ni vedela, kje je. S tem se je zacela tista
demenca. Potem sem jo imel jaz doma, sem moral skrbet, sva $la po operaciji tudi v toplice, sem jo mogel vedno za roko
peljat, 14 dni sva bila, ma, ni nikoli vedela, kam more it. In tako je §lo vedno na slabse. Doma, ko sem skrbel, me je veckrat
vprasala, kam je §la Fani. Ona je bila njena pokojna sestra. Sem rekel: »Ma, sej je ni ve¢.« Take stvari so se zacele. Je
pospravila posodo in potem je rekla: »Sedaj pa morem iti domov.« Sem mogel vedno it za njo. To je bilo kar precej Casa, /je
§lo postopoma, meni je bilo vedno tezje/(2). Tam so mi potem svetovali, naj jo dam v dnevni center, /sem jo zacel potem
voziti tja v dnevni center/(3). Ona tam ni poslusala nobenega, ona je hotela vse po svoje in so rekli, da dnevni center ni za
njo, in so mi predlagali, naj jo dam v dom. Smo se sprijaznili, da gre v dom, tam ni bilo prostora, zato smo jo dali v
Podsabotin. Je $la gor 11. 1. 2011 in gore je bila e kar korajzna, potem je §lo pa vedno na slabse, sedaj pa niti mene ne ved
pozna. V¢asih me pozna, v¢asih me ne, sedaj je pa v Novi Gorici. Smo jo preselili dol oktobra, ker je zaradi mene blizje.
Sedaj je tam boga, taka je.

In kako ste se vi pocutili, ko se je zacela ta bolezen, kako ste to dojemali?

/Ja, jaz sem zmeraj, po eni strani, mislil, da ne bo tako hudo/(4). Zmeraj si ¢lovek misli, tudi Zena od mojega brata, ki je vi§ja
medicinska sestra, je rekla: »Ma, bos$ videl, kadar bo tista zaklopka, ji bo prekrvavelo mozgane.« Ma, ni bilo ni¢, ta demenca
napreduje, sedaj tudi hodi ne ve¢ sama, potem, ko grej jaz k njej, jo malo peljem okrog, popijeva kavo.

Kako je pa skrb potekala doma, kaj ste mogli delati?

Ja, vse, /vse sem mogel sam gledati/(5). Je $la tja k Stedilniku in sem rekel: »Kaj kuha§?« Je rekla: »Golaz.« Pa je nek
kompot dajala v lonec in take stvari. /Bal sem se, da pusti goreti plin/(6). Enkrat sem $el v trgovino, sem ji rekel: »Pocakaj
me tukaj, pridem hitro.« Sem priSel nazaj, je bila polna miza v kuhinji skodelic od kave in je v loncu od petih litrov kuhala
kavo. Je dala dve zlici kave noter v dva litra vode. Sem rekel: »Ma, za koga kuhas, ¢e sva sama?« »Ma,« je rekla »pa
pridejo.«

Kako ste se pocutili v takih situacijah?
/Ja, grozno mi je bilo tezko, Se sedaj mi je/(7). /Ma, kaj hoce§, ni pomo¢i/(8). /Nisem vedel, kaj bi naredil/(9).

Se je zaradi tega spremenil tudi vas odnos do nje?

/Ne, to ne, jaz jo imam vedno rad/(10). Grem tudi sedaj vsak dan k njej v dom na obisk. Tudi ¢e ne zaradi nje, grem zaradi
mene. Tudi ko je bila v Podsabotinu, sem rekel, bom hodil vsaki drugi dan, /,ma, ¢e nisem §el en dan, zvecer nisem mogel
spati. Sem se pocutil slabo/(11).

Pa se je mogoce spremenil odnos tudi z drugimi sorodniki?

/Ne, se ni dosti spremenil, saj Zze prej nismo imeli dosti stika/(12) ali pa da bi dosti ljudi hodilo k nam. Tukaj sva bila sama.
/Otroci so hodili iz Ljubljane/(13), oni Zivijo gore, imajo gore druZine, hodijo vsak konec tedna. Drugaée sem pa povsem sam
skrbel za njo. Saj od zagetka $e ni bilo tako hudo, enkrat se spomnim, da /je vse pomazala po postelji, sem porabil dosti ¢asa,
preden sem jo spravil v kopalnico/(14). /Vse skupaj mi je bilo zelo tezko, nisem bil navajen tega od prej/(15). Ma, sem si
mogel dati korajZo in poskrbet. Je na primer vstala pono¢i in §la na vodo, potem pa ni hotela iti ve¢ v posteljo, sem rekel: »Je
ura dve pono¢i.« Je rekla: »Ne, morem polikati srajco za sina, da jo bo imel za v $olo.« Take reci, ne, pa sem se potem spet
mucil, da sem jo spravil v posteljo.

Ste se tudi vi zaradi tega slabSe pocutil?
Ma, ne, to ne, jaz sem si dal korajzo, /sem gledal samo za njo, da ne bo kaj narobe/(16). In tako je $lo naprej. /Ma, saj je tudi
mene utrdilo, tudi sedaj, ko grem tja, pridem domov utrujen/(17), saj tudi jaz nimam ve¢ dvajset let.

Kako se vam je pa spremenil ritem Zivljenja, ko ste skrbeli?

Odkar je prisla od operacije, leta 2008, sem jaz drugo vse opustil. /Sem bil samo z njo, nisem $el niti v delavnico, ko je bila
Se zdrava sem vedno Sel Se kaj naredit v delavnico, potem sem pa vse opustil/(18). Sem bil samo $e z njo. /Nisem ve¢ delal
stvari za sebe/(19), sva bila stalno skupaj, sva $la na sprehode. /S finanénega vidika se je spremenilo, morem doplacevati
dom/(20). Clovek celo Zivljenje dela in na koncu nima pokojnine, da bi se sam preZivljal recimo v domu. Gor v domu sem
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placeval 1200 evrov, tu v Novi Gorici je nekaj manj. Zdravnik je reku, da nas ta hudo Sele ¢aka. /Ta bolezen vpliva na
Cloveka tako, da nima§ nobene volje ve¢/(21), /si samo obremenjen/(22).

Pa vam je bilo tudi kaj v veselje, ko ste skrbeli?

/Ma, v veselje mi je bilo, ko me uboga/(23), /ko sem se lahko kaj pogovoril z njo in tako, ne/(24). Drugace pa ne, en vecer se
je zgodilo, da je rekla, da more iti domov, je vzela plas¢ in da gre in smo §li po Devetem Korpusu, jaz pa sem hotel zaviti dol
na Vojkovo ulico, da naredimo krog, da pridemo nazaj domov, je rekla: »Ne, ne.« in je $la naprej. Pridemo do Pionirske
ulice, sem spet hotel zaviti dol, je hotela iti e naprej, smo pridli gor do Solske ulice, sem si mislil, da obrnemo nazaj dol, da
jo spravim domov, in mi je utekla iz roke. Takrat je bila $e fizi¢no dobra, da sem jo komaj dohajal, in je zaCela trkati po
vratih in kri¢ati moje ime, potem sem rekel, saj sem tukaj, ma je rekla: »Ma, ne ti.«

In kako ste se takrat pocutili?

/Ja, takrat me je bilo strah, da bo kricala okrog in take, ne, da jo bo tudi kdo slisal/(25). Ma, potem se je kar umirila. /Zmeraj
me mene boli srce, ko morem o tem govoriti/(26). Vem, da ne bo ozdravela. Je tako je tezko. Zmeraj sem si mislil, da ne bo
tako hudo, Ceprav potem /sem bral, kako je ta demenca, da ni pomo¢i, da ni zdravila/(27). /Je bilo delo pono¢i in

podnevi/(28), /vstajati pono¢i in hoditi za njo in ji pomagati, to te utrudi/(29).

Ste obcutili kdaj tudi jezo?

/Ja, to tudi, tudi jezo, dostikrat sem zakri¢al, ko ni ubogala/(30). Potem sem si mislil, ma, kaj kri¢im, ker ne razume ni¢. /Saj
potem mi je bilo vedno 7al, ampak v¢asih ute¢e kaksna taka beseda/(31). /Jaz sem na primer skuhal vederjo/(32), sem razdelil
in ona je potem $la gledati, ¢e je $e kaj, je vedno pustila polovico hrane za svojega sina, jaz sem vedno rekel: »Ma, saj ga ni,
saj on je v Ljubljani.« Ona ga je imela $e vedno za otroka. /Sva se vedno kregala glede tega/(33). /Potem sem se jaz navadil,
da sem za vederjo vedno naredil toliko, da je Se ostalo, da je videla, da je $e, in potem sem jaz imel to drugi dan za kosilo.
Ona je bila potem zadovoljna, je videla, da &e pride sin, da bo imel tudi on za jesti/(34).

Ste se poleg tega naucil $e kaj drugega, ko ste skrbeli?
/Ja, dostikrat sem se mogel njej prilagoditi/(35), ¢e je kaj rekla, sem jo mogel potolaziti. Ma, sedaj zelo malo govori, prav
izrazi so ¢udni, tako da jaz morem potem to samo potrdit, reem ja, ja. Ni kaj, se jo tako slabo razume.

Ste kdaj dozZivljali strah?
Ne, ne, strahu nisem dozivljal. /V&asih sem se bal, kako bom zmogel/(36), samo so me tudi otroci forsirali, da jo bom mogel
dati v dom.

Kaj pa zZalost?
/Ja, seveda, da sem Zalosten, ko vidim Zeno v takem stanju/(37). V&asih se mi je zdelo, da je bila v redu, sem bil vesel, ker se
je znala z mano kaj pogovoriti, sem $el drugi dan, ni bilo ni¢ z njo. Ni vsak dan enako.

Kaks$no pomoc pa bi takrat potrebovali?

/Ja, ni¢ takega, takrat sem jaz vse sam opravil/(38). Ko je prisla dol h¢i je kaj pomagala tukaj pospraviti, pocistiti, nevesta
ravno tako, ampak oni so v sluzbi gore in so hodili samo med vikendi. Tudi héi jo je kdaj peljala malo okrog, jo je peljala tudi
k sestri gor, ma ona ni hotela it v hiSo, je rekla: »To ni moja sestra.« Tudi en veder, ma, to je znacilno za te demence, da
reéejo: »Jaz grem domov.« Je tudi ona en vecer rekla po vederji: »Jaz grem domov.« In sem jo pustil, da gre, jaz sem Sel za
njo, ma, se nisem pokazal, je prisla do konca ulice in je zacela gledati, takrat sem stopil zraven in je rekla: »Ravno prav, da si
prisel, ker ne vem kam iti.« Je hotela iti k moji sestri. Je $la k sestri, je rekla: »Si videla mojega moza, ker me nima nihce
peljati domov.« Je rekla sestra: »Ma, saj je za vami.« Je rekla ona: »Tisto ni D., tisto je moj gospodar.« Potem sem jo prijel
za roko in jo pocasi peljal domov, me je vprasala: »A si ti D.?2« Sem rekel: »Ja.« In je rekla: »Kam je Sel pa ta drugi?«
Najprej me je imela za nekoga drugega, potem pa me je spoznala, je vprasala, kam je Sel pa ta drugi.

Kako ste se takrat pocutili, ko vas je zamenjala?

[Te stisne, je tezko. Toliko let sva bila skupaj, potem se me pa ni spomnila veé/(39). In $e ko ves, da se ne da pomagati, to je
tisto.

Vam je sedaj, ko je vdomu lazje?

/Ja, ko sem doma, se odpocijem, se ulezem, ni ved tiste skrbi, da morem paziti, da ne bo kam $la, da ne bo kaj narobe/(40).
Tolazi me to, da je tam preskrbljena, grem pa vsak dan tja za dve uri. Dokler bom upal, bom Sel. V¢asih me sprejme, vcasih
ne. V¢&asih se me je spomnila po imenu in me objela. Enkrat pa me sploh ni pogledala, takrat me je bolelo, ma, ji ne zamerim
ni¢, ker vem, da je to bolezen. Ma, te boli, ko te ne prepozna in te ne pogleda, ma, to je bolezen.

Na zadetku, ko Se niste vedeli, da je to bolezen, vas je to Se bolj prizadelo?
Ma, niti ne, ker misli$, da bo $lo mimo, da ni tako hudo. /Sem se mogel sprijazniti s tem, ni bilo druge/(41).

Sedaj ko meni govorite o tej bolezni in vidim, da vam je tezko, kako vam je bilo z drugimi ljudmi govoriti o tem?
0O, ja, seveda, da mi je bilo tezko, to ni prijetna tema. /Z otroci sem se o tem pogovarjal. So mi bili oni dovolj/(42). /Oni so Se
mladi, so mi dajali korajzo/(43). Z drugimi ljudmi nimam opravka.
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ODPRTO KODIRANJE (INTERVJU B)

(1) ja, skrbel sem od 2007 => 4 leta => trajanje oskrbovanja

(2) je slo postopoma, meni je bilo vedno tezje => z napredovanjem demence postaja oskrbovanje tezje => novo znanje
in izku$nje

(3) sem jo zaCel potem voziti tja v dnevni center => dnevni center => oblike pomo¢i za sorodnike

(4) ja, jaz sem zmeraj, po eni strani, mislil, da ne bo tako hudo => dozivljanje Custev zanikanja => ucinki oskrbovanja
na Custva

(5) vse sem mogel sam gledati => intervjuvanec — primarni oskrbovalec => udeleZeni v oskrbovanju

(6) bal sem se, da pusti goreti plin => strah pred nepazljivostjo ¢loveka z demenco => Gustva strahu

(7) ja, grozno mi je bilo tezko, e sedaj mi je => dozivljanje Zalosti => Custva zalosti

(8) ma, kaj hoces, ni pomoc¢i => obcutek nemoci => obcutki pri oskrbovanju

(9) nisem vedel kaj bi naredil => obcutek izgubljenosti => ob&utki pri oskrbovanju

(10) ne, to ne, jaz jo imam vedno rad => brez spremembe odnosa s ¢lovekom z demenco => uéinki oskrbovanja na
druzino

(11) ma, ¢e nisem Sel en dan, zveder nisem mogel spati. Sem se pocutil slabo => obcutek krivde zaradi neizpolnjevanja
dolZnosti oskrbovanja => obcutki pri oskrbovanju

(12) ne, se ni dosti spremenil, saj Zze prej nismo imeli dosti stika => brez sprememb glede stikov z drugimi ljudmi =>
ucinki oskrbovanja na socialno podrocje

(13) otroci so hodili iz Ljubljane => sekundarni oskrbovalci => udelezeni v oskrbovanju

(14) je vse pomazala po postelji, sem porabil dosti ¢asa, preden sem jo spravil v kopalnico => skrb za osebno higieno
=> pomo¢ sorodnikov

(15) vse skupaj mi je bilo zelo teZko, nisem bil navajen tega od prej => oblutek preobremenjenosti zaradi nove situacije
=> obcutki pri oskrbovanju

(16) sem gledal samo za njo, da ne bo kaj narobe => neprestana skrb za ¢loveka z demenco => spremembe zaradi
oskrbovanja

(17) ma, saj je tudi mene utrdilo, tudi sedaj, ko grem tja, pridem domov utrujen => telesna izErpanost => u&inki
oskrbovanja na zdravje

(18) sem bil samo z njo, nisem $el niti v delavnico, ko je bila §e zdrava, sem vedno $el §e kaj naredit v delavnico, potem
sem pa vse opustil => prekinitev prostogasnih aktivnosti => spremembe zaradi oskrbovanja

(19) nisem ve¢ delal stvari za sebe => odrekanje zaradi oskrbovanja => spremembe zaradi oskrbovanja

(20) s finan¢nega vidika se je spremenilo, morem doplacevati dom => manj finan¢nih sredstev => u¢inki oskrbovanja na
finance

(21) ta bolezen vpliva na ¢loveka tako, da nima§ nobene volje ve¢ => pomanjkanje volje => ulinki oskrbovanja na
Custva

(22) si samo obremenjen => neprestana obremenjenost => spremembe zaradi oskrbovanja

(23) ma v veselje mi je bilo, ko me uboga => doZivljanje veselja, ko oskrbovanje poteka tako kot si oskrbovalec Zeli =>
Custva veselja

(24) ko sem se lahko kaj pogovoril z njo in tako ne => dozivljanje veselja, ko lahko oskrbovalec vzpostavi stik z osebo z
demenco => Custva veselja

(25) ja, takrat me je bilo strah, da bo kri¢ala okrog in take, ne, da jo bo tudi kdo slisal => strah pred odzivom okolja =>
Custva strahu

(26) zmeraj me mene boli srce, ko morem o tem govoriti => tezave pri izrazanju ¢ustev => uéinki oskrbovanja na Custva

(27) sem bral, kako je ta demenca, da ni pomo¢i, da ni zdravila => pridobivanje informacij => pomo¢ za boljse
oskrbovanje

(28) je bilo delo ponoéi in podnevi => obremenjenost zaradi 24-urne skrbi => spremembe zaradi oskrbovanja

(29) vstajati pono¢i in hoditi za njo in ji pomagati, to te utrudi => nespecnost zaradi skrbi => ucinki oskrbovanja na
zdravje

(30) ja, to tudi, tudi jezo, dostikrat sem zakri¢al, ko ni ubogala => izraZanje jeze nad ¢lovekom z demenco => Custva
jeze

(31) saj potem mi je bilo vedno zal, ampak vc¢asih utece kaks$na taka beseda => obCutek krivde zaradi izrazanja jeze =>
obcutki pri oskrbovanju

(32) jaz sem na primer skuhal vecerjo => skrb za prehrano => pomo¢ sorodnikov

(33) sva se vedno kregala glede tega => izraZanje jeze zaradi pozabljanja ¢loveka z demenco => Custva jeze

(34) potem sem se jaz navadil, da sem za vecerjo vedno naredil toliko, da je $e ostalo, da je videla, da je e, in potem
sem jaz imel to drugi dan za kosilo. Ona je bila potem zadovoljna, je videla, da ¢e pride sin, da bo imel tudi on za
jesti => ucenje trikov za boljSe shajanje s lovekom z demenco => novo znanje in izkusnje

(35) ja, dostikrat sem se mogel njej prilagoditi => prilagajanje => spremembe zaradi oskrbovanja

(36) vcasih sem se bal, kako bom zmogel => strah pred neuspesnostjo oskrbovanja => ¢ustva strahu

(37) ja, seveda, da sem zalosten, ko vidim Zeno v takem stanju => dozivljanje Zzalosti zaradi sprememb ¢loveka z
demenco => Custva zalosti

(38) ja, nic takega, takrat sem jaz vse sam opravil => brez potreb po dodatni pomo¢i => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(39) te stisne, je tezko. Toliko let sva bila skupaj, potem se me pa ni spomnila ve¢ => dozivljanje zalosti, ker te ¢lovek z
demenco ne prepozna ve¢ => Custva zalosti
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(40) ja, ko sem doma se odpocijem, se ulezem, ni ved tiste skrbi, da morem paziti, da ne bo kam $la, da ne bo kaj narobe
=> institucionalna pomoc¢ za ¢loveka z demenco => oblike pomo¢i za sorodnike

(41) sem se mogel sprijazniti s tem, ni bilo druge => ob¢&utek sprijaznjenja => obc&utki pri oskrbovanju

(42) z otroci sem se o tem pogovarjal. So mi bili oni dovolj => izrazanje Custev znotraj druzine => pomo¢ za boljse
oskrbovanje

(43) oni so $e mladi, so mi dajali korajzo => podpora druzine => pomo¢ za bolj$e oskrbovanje
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9.2.3. INTERVJU C (12. 6. 2013, v Domu upokojencev Nova Gorica, PARTNER, 80 let)

Bi mi lahko opisali, kako ste skrbeli za Zeno, ko se je za¢ela bolezen?

/Ja, jaz Zeno spremljam ze 10 let/(1). Od zaletka je zacela nekoliko pozabljati, v splo$ni ambulanti so rekli, da je to
normalno, da je zacela pozabljati. Imela pa je straSne glavobole, imela je majhne strese v€asih in to je $lo pocasi naprej, ne. Je
prislo do tega trenutka, ko ji je tudi srce nekoliko opesalo, in smo §li h kardiologu, k temu doktorju Bernhardu, in tam smo
povedali, da dosti pozablja. On jo je tudi nekaj preizkusal z raznimi vprasanji in je opazil, da je res v takem dementnem
stanju. In ji je poleg svojega kardioloSkega problema napisal tudi za k nevrologu. Ko je $la na pregled k nevrologu, ji je dal
neka zdravila za zaustavljanje. V tem casu je potem zamenjala tudi drugega nevrologa, on jo je pregledal, jo je preizkusal, je
mogla $teti $tevilke naprej, nazaj in take stvari in postopoma se je z vsakim pregledom stanje slabsalo. Cez par mesecev je
imela potem ponovno pregled in takrat so jo dali na slikanje glave in po slikanju so ugotovili Alzheimerjevo demenco. Takrat
je Se sama hodila na preglede, je bila $e prisebna in je takrat prisla domov in je rekla: »Poznam bolezni.«, ker je tudi ona bila
medicinska sestra, je rekla: »Poznam bolezni, poznam mojo bolezen,« je rekla pocasi, »pocasi me boste mogli dati v dom.«
In tako je slo naprej, stanje se je slabSalo, je zmeraj ve¢ pozabljala. In jaz sem jo takrat zmeraj spremljal k nevrologu na
preglede, najprej je dobila ena zdravila, potem, ko se je $e malo bolj poslabsalo, je dobila druga zdravila. In tako je §la
bolezen naprej, potem mi je veckrat tudi zbezala, je dobila tisto svojo pot, saj sem pazil, ma, veckrat mi je vseeno usla. V
zacetku je hodila samo do domace cerkve, to je 700 metrov od doma, veckrat sem jo tako dobil tam, veckrat sem jo tudi na
poti zaustavil, tudi kaksni sosedje so me opozorili in tako. In to se je ponavljalo, zmeraj ve¢, zmeraj ve¢. /Na zacetku sem se
potem tudi vkljuéil v Drustvo Spomincical/(2), /jaz sem v tem drus§tvu pobral ven dosti takih nasvetov, sem videl tudi druge
ljudi, ki so imeli doma iste situacije/(3). /Na zadetku sem govoril, da z mojo Zeno $e ni tako hudo/(4), pocasi sem prisel na
tisto, kar so mi drugi govorili. Clovek se pocasi privaja, ne, in tako je §lo naprej, zadela se je voda in potem pocasi tudi blato,
ni bilo ve¢ tako kot enkrat. Je rabila Ze plenicke in potem je bilo stanje Ze tako malo kriti¢no in je jaz nisem mogel ve¢ kot
toliko razgibat in /sem jo dal v to varstvo v domu/(5). In sem jo tukaj vozil od oktobra leta 2010, /samo sem imel doma isto
skrb za jo pripravljati, za skrbeti ponodi, za jo okopati, vso tisto toaleto, jaz sem ji celo lase barval/(6). /Imam tudi sina, ki je
porocen, oni imajo svoje otroke in jih ne more§ obremenjevati. Jih nisem nikoli maral izkori§¢ati, so pomagali, kar so upali,
in hé&erka tudi/(7). /Drugace pa sem opravljal vse sam/(8). Tako, da sem jo pripeljal sem, popoldne sem jo mogel ponovno
prit iskat in jo imeti doma spet v varstvu. /To je bilo tako Zivljenje, kot redejo, brez prostih dni/(9).

Kako ste se ob tem pocutili?

/To me je iz&rpalo/(10), predvsem tisti ¢as, ko sem jo dve leti vozil v varstvo v Dom, mi je /socialna delavka rekla, da bo
treba glede tega kaj ukreniti, ker drugade bom prej sam pristal v domu kot ona/(11), /ker jaz sem bil na robu/(12). /In potem
ni bilo drugega, kot jo dati v Dom/(13). Doma smo se pogovorili, sedaj je tu noter od konca januarja 2012.

Kako ste se pocutili, ko ste zaceli skrbeti?

Jaz sem bil take umirjene narave, /sem imel svoje konji¢ke, malo sem se s §portom ukvarjal in potem sem med boleznijo
vseeno dve uri na dan delal te stvari/(14). /Dvakrat na teden mi je pomagala tudi njena sestra/(15). Ona jo je tudi tukaj v
Domu prevzela in jo peljala domov k njej. Tudi ona $e sedaj hodi k njej na obisk. Tudi sin in h¢éi pridejo na obisk, jaz sem pa
tukaj vsak dan.

Se je recimo v ¢asu skrbi spremenil odnos med vami in ostalimi druZinskimi ¢lani?
/Ne, ne, ni se ni¢ spremenilo/(16). /Tudi z drugimi mislim, da se ni ni¢ spremenilo/(17). Z enimi prijateljicami se Se
videvamo in kaj vprasajo po njej, /druge se pa odmikajo, ker jim je nerodno, ne. Tudi ljudem je nerodno sprasevati/(18).

Kaksne ob¢utke ste pa doZivljali, ko ste skrbeli?

Ja, obcutek je tak, da bi kakSen dan, /jaz sem se pocutil, kot da bi imel Zivce malo zrabljene/(19), to morem potrditi. /V¢asih
ko je naredila kaj narobe, nisem mogel biti tiho, mi je popustilo tisto, ne/(20). Tisti trenutek me je kar zgrabilo, ne. /Samo
potem sem se zavedel, da ona ni¢ tega noce in da se to dogaja zaradi bolezni, potem sem se vedno slabo pocutil/(21).

Ste dozivljali mogo¢e tudi strah?

/V&asih ponodi je ona plenicke strgala na take majhne kos¢ke, to ni prijetno, to me je vedno prizadelo/(22). Jaz sem se vseeno
toliko bil, da sem zdrzal ta tempo. /In sedaj, kar bo naprej, ne vem, kaj bo, zaenkrat Se zmorem to/(23). Fizi¢no sem mogel
biti zelo mocen, kar je bilo treba /opraviti vse v gospodinjstvu/(24), /v gospodinjstvu sem se vsega privadil/(25). Sedaj tukaj
ji tudi pomagam, /zjutraj ji pomagam vstati/(26), /jo nahranim/(27). /In_sem vesel, kadar pridem, ko ji reCem: »Sem tukaj,
sem priSel.« in ona mi da nasmeh, celo na glas véasih/(28). Drugace pa, da bi me po imenu poklicala, me ni ze dolgo, lahko
bi rekel, da me ni Ze tri leta poklicala po imenu. Ni¢ pa ne govori, tako da se ne morem ni¢ z njo zmeniti. Ko pridem, jo malo
pocoham po hrbtenici, to ji naredi dobro in takrat je vesela.

Kako ste se pocutili, ko vas ni ve¢ prepoznala?
/Ma, meni to vedno manjka zelo dosti, to, da se me ne spomni, me je prizadelo/(29). /Je tezko povedati/(30).

Kaj ste se pa na primer naucili novega, kaks$ne izkus$nje ste pridobili?
Ja, naucil sem se, kar se ti¢e Zenskega dela. Jaz sem vso toaleto sam opravil, tudi barval frizuro, vse sem skrbel, naredil tudi
hrano. Najbolj tezko mi je §lo v glavo, kako bom jaz zagel likati, ker nisem nikoli prej znal, ma, potem sem se kar hitro
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naucil. /Pocutil sem se zadovoljen, vsak, Ki je poznal bolezen, je rekel, da sem heroj, da vse to delam/(31). Ja, nekatere stvari
sem mogel tudi opustiti, preden se je lotila bolezen, sem hodil na univerzo za tretje obdobje, sem hodil na likovno in sem
zacel nekaj packati doma in sem imel tudi nekaks$ne razstave doma. /Tri leta od tega pa mi je padla koncentracija zaradi vsega
tega, ne morem se ve¢ skoncentrirat, da bi spet slikal/(32), lahko da bom spet zacel, ma, ta trenutek Se ne morem. Za kaksno
vnukinjo Se vedno naredim kaksno slikico. Lahko, da bom $e kdaj, so Ze leta tukaj, ki jih obcutim. Prej sem tudi dosti delal na
vrtu, potem sem malo to opustil, narediti sem moral na vrtu taka vrata, da ni mogla iti ven. Na zacetku je sicer Se hodila z
mano na vrt, ma, veckrat, ko je zacelo zvoniti, ona je bila zelo verna, je ona zacela kar hoditi v relaciji do cerkve. V¢asih sem
jo peljal s sabo na njivo, ker /nisem maral, da bi jo doma zapiral, e sem jo, sem se slabo pocutil/(33). Ma, vsako zvonjenje,
ki je bilo, je mogla ona iti, ni bilo drugega, kot iti za njo, /stalno misli§ samo na to, kje je/(34). Kaksen krat mi je tudi ponoci
zbezala, sem jo nasel tudi pri sosedih, so pri§li k meni in mi povedali, kje je, je ona ze zasla. Je §la dol na glavno cesto in je
zavila tudi na kaksno dvori$Ce, enkrat je $la kar v plenicah in na vrhu je imela samo srajco. Je potem nabirala neke vejice na
dvoriscu od sosede.

Kako ste se pocutili, ko so se dogajale take stvari?

Ja, ni¢, je bilo treba prenesti. Niso prijetni obcutki, /samo s trdo voljo je bilo treba vse to preboleti/(35). Je bilo hudo, /jaz
nisem niti spal/(36), pa tudi sosedi so nas vedno imeli na o¢eh, /tezko je, ker te bolezni ne more§ skriti pred drugimi/(37). /Pa
tudi ni¢ ve¢ nisem mogel, &e sem si hotel kaj zrihtati, sem jo mogel pripeljati sem v Dom/(38), da sem si doma lahko kaj
uredil. Ceprav mi je jo je bilo tezko voziti tudi sem, ker je bila vsa priprava zelo naporna, mi je vzela veliko asa. Jaz sem
potreboval eno uro in pol samo za to, da sem njo nahranil in jo nastimal. To mi je bilo tezko, sem vedno tezje to opravljal.
Potem, ko je postalo preve¢ hudo, sem jo mogel pustiti tukaj v Domu za stalno, tezko mi jo je bilo pustiti tu, tezko pa mi jo je
bilo voziti tudi v varstvo. Jaz sem zamujal ene dve, tri leta in za jo pripeljati v varstvo in za jo pripeljati v Dom. Te dve leti so
bile prav muke. /To je bilo slabo, ker bi lahko rekel, da sem bil tako trmast, da nisem Ze prej vprasal za kakS$no pomo¢/(39).
/Pomembni pa so mi bili tudi drugi svojci, ki so mi pri tem pomagali, Ceprav sem mogel ve€ino opravkov opraviti sam/(40).

Kaks$no pomoc ste potrebovali, ko ste skrbeli?
/Meni _je takrat socialna delavka v Domu dosti pomagala, ona mi je govorila, da bom mogel nekaj narediti, da ne bom
zbolel/(41). To, da je sedaj v Domu, mi je pomagalo, nisem ve¢ toliko obremenjen. Pa tudi ta Spomin¢ica mi je pomagala.

Kako pa vam je pomagala Spomincica?

Ja, Spomin¢ica mi je pomagala, ker jaz v zaetku nisem verjel, kaj prinese ta bolezen, in ko sem videl razlaganje drugih
svojcev, ki so prihajali pred mano v Spomingéico. Jaz, preden je Zena zbolela, nisem poznal te bolezni, nisem nikoli slisal za
njo. Potem, ko je prislo do tega, da jo 0oe neka skleroza, saj ona je Se mlada zbolela, je imela komaj 66 let, tudi zdravniki so
rekli, da je to zaradi srca, da ni to demenca. Njo so zdravili zaradi srca, /sigurno bi jo lahko zadeli zdraviti Ze 6 let prej,
vendar so jo zdravili za napa¢no bolezen/(42). Samo so taki zdravniki, ker ne dajo za vsako stvar k specialistu.

ODPRTO KODIRANJE (INTERVJU C)

(1) Ja, jaz zeno spremljam Ze 10 let => 10 let => trajanje oskrbovanja

(2) na zacetku sem se potem tudi vklju¢il v DruStvo Spomincica => Drustvo Spominéica => oblike pomoci za
sorodnike

(3) jaz sem v tem drustvu pobral ven dosti takih nasvetov, sem videl tudi druge ljudi, ki so imeli doma iste situacije =>
izmenjava izkusenj => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(4) na zacetku sem govoril, da z mojo Zeno $e ni tako hudo => dozivljanje Custev zanikanja => ucinki oskrbovanja na
Custva

(5) sem jo dal v to varstvo v Domu => dnevni center => oblike pomoc¢i za sorodnike

(6) samo sem imel doma isto skrb za jo pripravljati, za skrbeti pono¢i, za jo okopati, vso tisto toaleto, jaz sem ji celo
lase barval => dnevni center ni olajsal tezav glede oskrbovanja => oblike pomo¢i za sorodnike

(7) imam tudi sina, ki je poroCen, oni imajo svoje otroke in jih ne more§ obremenjevati. Jih nisem nikoli maral
izkori$cati, so pomagali kar so upali in héerka tudi => obcutek izkori$¢anja ostalih druzinskih ¢lanov za pomo¢ pri
oskrbovanju => obcutki pri oskrbovanju

(8) drugace pa sem opravljal vse sam => intervjuvanec — primarni oskrbovalec => udelezeni v oskrbovanju

(9) to je bilo tako zivljenje, kot recejo, brez prostih dni => brez prostega ¢asa => spremembe zaradi oskrbovanja

(10) to me je iz¢rpalo => telesna iz&rpanost => u¢inki oskrbovanja na zdravje

(11) socialna delavka rekla, da bo treba glede tega kaj ukreniti, ker druga¢e bom prej sam pristal v Domu kot ona =>
potreba po razbremenitvi => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(12) ker jaz sem bil na robu => Custvena iz¢rpanost => uéinki oskrbovanja na custva

(13) in potem ni bilo drugega, kot jo dati v Dom => institucionalna pomoc¢ za ¢loveka z demenco => oblike pomo¢i za
sorodnike

(14) sem imel svoje konjicke, malo sem se s $portom ukvarjal in potem sem med boleznijo vseeno dve uri na dan delal
te stvari => brez prekinitve prostocasnih aktivnosti => spremembe zaradi oskrbovanja

(15) dvakrat na teden mi je pomagala tudi njena sestra => sekundarni oskrbovalec => udelezeni v oskrbovanju

(16) ne, ne, ni se ni¢ spremenilo => brez sprememb odnosa s ¢lovekom z demenco => ucinki oskrbovanja na druzino
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(17) tudi z drugimi mislim, da se ni ni¢ spremenilo => brez sprememb pri odnosih z drugimi druzinskimi ¢lani =>
ucinki oskrbovanja na druzino

(18) druge se pa odmikajo, ker jim je nerodno, ne. Tudi ljudem je nerodno sprasevati => okolje prekinilo stike => u¢inki
oskrbovanja na socialno podrocje

(19) jaz sem se pocutil, kot da bi imel Zivce malo zrabljene => psihi¢na preobremenjenost => ucinki oskrbovanja na
Custva

(20) vcasih, ko je naredila kaj narobe, nisem mogel biti tiho, mi je popustilo tisto, ne => izrazanje jeze nad ¢lovekom z
demenco => Custva jeze

(21) samo potem sem se zavedel, da ona ni¢ tega noce in da se to dogaja zaradi bolezni, potem sem se vedno slabo
pocutil => obcutek krivde zaradi izrazanja jeze => obcutki pri oskrbovanju

(22) véasih ponodi je ona plenicke strgala na take majhne ko$cke, to ni prijetno, to me je vedno prizadelo => obcutek
prizadetosti zaradi ravnanja ¢loveka z demenco => obcutki pri oskrbovanju

(23) in sedaj, kar bo naprej, ne vem, kaj bo, zaenkrat §e zmorem to => strah pred prihodnostjo => ¢ustva strahu

(24) opraviti vse v gospodinjstvu => skrb za celotno gospodinjstvo => pomo¢ sorodnikov

(25) v gospodinjstvu sem se vsega privadil => u€enje gospodinjskih opravil => novo znanje in izkusnje

(26) zjutraj ji pomagam vstati => pomo¢ pri vstajanju => pomo¢ sorodnikov

(27) jo nahranim => pomo¢ pri prehranjevanju => pomo¢ sorodnikov

(28) in sem vesel, kadar pridem, ko ji reCem: »Sem tukaj, sem priSel.« in ona mi da nasmeh, celo na glas v¢asih =>
dozivljanje veselja, ko je ¢lovek z demenco vesel => Custva veselja

(29) ma, meni to vedno manjka zelo dosti, to, da se me ne spomni, me je prizadelo => ob&utek prizadetosti, ker se
¢lovek z demenco ne spomni ve¢ oskrbovalca => obcutki ob oskrbovanju

(30) je tezko povedati => tezave pri izrazanju Custev => ué¢inki oskrbovanja na ¢ustva

(31) pocutil sem se zadovoljen, vsak, ki je poznal bolezen, je rekel, da sem heroj, da vse to delam => obcutek
zadovoljstva zaradi spoStovanja drugih glede naloge oskrbovanja => obcutki ob oskrbovanju

(32) tri leta od tega pa mi je padla koncentracija zaradi vsega tega, ne morem se ve¢ skoncentrirat, da bi spet slikal =>
padec koncentracije zaradi oskrbovanja => spremembe zaradi oskrbovanja

(33) nisem maral, da bi jo doma zapiral, ¢e sem jo, sem se slabo pocutil => obcutek krivde zaradi zapiranja ¢loveka z
demenco => ob¢utki ob oskrbovanju

(34) stalno misli§ samo na to, kje je => neprestana skrb za ¢loveka z demenco => spremembe zaradi oskrbovanja

(35) samo s trdo voljo je bilo treba vse to preboleti => motivacija za oskrbovanje => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(36) jaz nisem niti spal => nespeénost zaradi skrbi=> u¢inki oskrbovanja na zdravje

(37) tezko je, ker te bolezni ne more§ skriti pred drugimi => obcutek stigmatizacije zaradi demence => obcutki ob
oskrbovanju

(38) pa tudi ni¢ ve¢ nisem mogel, ¢e sem si hotel kaj zrihtati, sem jo mogel pripeljati sem v Dom => potreba po ob&asni
institucionalni pomo¢i => pomoc¢ za boljSe oskrbovanje

(39) to je bilo slabo, ker bi lahko rekel, da sem bil tako trmast, da nisem Ze prej vprasal za kaksno pomo¢ => tezave pri
pro$nji za pomo¢ => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(40) pomembni pa so mi bili tudi drugi svojci, ki so mi pri tem pomagali, Ceprav sem mogel ve¢ino opravkov opraviti
sam => potreba po pomoc¢i sekundarnih oskrbovalcev => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(41) meni je takrat socialna delavka v Domu dosti pomagala, ona mi je govorila, da bom mogel nekaj narediti, da ne
bom zbolel => pogovor s strokovnimi delavei => pomoc¢ za boljse oskrbovanje

(42) sigurno bi jo lahko zaceli zdraviti Ze 6 let prej, vendar so jo zdravili za napaéno bolezen => nepoznavanje bolezni s
strani zdravnikov => tezave zaradi nepoznavanja bolezni
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9.2.4. INTERVJU C (12. 6. 2013 v Domu upokojencev Nova Gorica, HCI, 60 let)

Mi lahko opiSete, kako se je zacela bolezen in kako ste skrbeli doma za mamo?

Ja, bolezen se je zacela, ko je bila mama stara 75 let, sedaj jih ima mama 86. Ta bolezen se je zacela kazati tako, da se je
mama zacela umikati, se zapirat, potem je tudi kaj pozabljala, predvsem pa se je pri njej pojavil strah, da bi bila sama doma.
To obdobje je v bistvu moja mama prezivela v Bovcu, kjer Zivi moj brat z Zeno in je bila mama z njimi. Oni so to zadeli
opazovati in potem se je ta stvar potencirala do te meje, da je absolutno niso mogli ve¢ pustiti same, saj ne da bi delala ona
kaj narobe, ampak enostavno ni hotela biti sama. Mi smo sklepali, da se ona pocuti negotova zaradi teh spominskih motenj in
da zaradi tega niti noce sreati tujih ljudi. Zelo jo je vznemirilo, ¢e je kdo potrkal na vrata ali pozvonil. Predvsem pa ni hotela
biti sama in &e so jo pustili samo, jih je iskala pri vseh sosedih in je vsem povedala, da ji niso povedali, kam grejo, Ceprav so
ji vedno razlozili, kam grejo, in je to postalo dokaj motece, moja svakinja hodi e v sluzbo, moj brat je invalid na vozi¢ku in
je bilo tezko, ker se niso mogli ganiti od hiSe. Potem so se zaCele tudi tezave pri kuhanju, ker prej je ona skrbela za vse tri,
tam je zacela odpovedovati, potem je imela stra$ne skrbi glede tega, da se jutri ne bo znala obleci, kaj bo jutri, skratka
neprestano je bila v skrbeh, tako da so tudi oni zageli izgubljati potrpljenje in mo¢, tako /da je potem prisla k meni/(1), pred
Stirimi leti. /In je bila pri meni tri leta do odhoda v dom/(2). Pri meni so bili isti problemi. Njej ni bilo dovolj, da sem rekla,
da grem v sobo, ona me je morala vedno videti, ¢e ni bilo ofesnega kontakta, je bilo kot, da me ni. Ce sem rekla, da nesem
smeti, je ona pozabila, da nesem smeti, in potem je bila panika. Jaz sem se na primer tusirala, ona me je pred vrati ¢akala, da
se stusiram, pred strani$¢em je Cakala, da pridem. /In to je postalo zelo utrujajoce/(3), ker jaz imam tudi druzino in dva
otroka, imam vnuke in /sem se pocutila ujeta, popolnoma ujeta/(4), /brez nekega Sasa zase/(5). Pa tudi ponoci so bili
problemi, ona je desetkrat pri§la v najino sobo pogledati, verjetno je $la na strani§¢e, potem ni znala nazaj, pa tudi strah jo je
bilo, ker je mislila, da je bila sama. Ona je desetkrat pri§la v najino sobo, midva nisva nikoli vedela, kdaj bo prisla, tako da je
postalo obremenjujoce tudi za ostale ¢lane druzine. /Tudi na dopust nismo §li tri leta ali pa si jo mogel peljati sabo/(6). Za
razliko je bila takrat Se pokretna, smo hodili dosti na sprehode, tudi moz jo je vozil, je tudi sama jedla, /za obladenje in
higieno je bilo pa potrebno pomagati/(7). In to se je vedno bolj stopnjevalo, vedno ve¢ je bilo treba pomagati. Pomagati je
bilo treba pri opravilih na strani$¢u, tako da smo se lansko leto /odloéili, da jo damo za nekaj ur v dnevni center/(8), tako da
je bila od enih devetih do treh v dnevnem centru, in to smo delali priblizno pol leta, /potem smo se pa odlocili, da ne
zmoremo vec¢ in da jo damo v dom/(9), /z zelo veliko teZzavo v srcu, zelo tezko vest ima§, upas, da to, da bi jo dali v dom, ne
bi bilo potrebno/(10), ampak jaz sem morala gledati tudi na svojo druZino, ker se potem tudi doma za¢nejo konflikti.

Kako pa ste usklajevali druZino in skrb za mamo?

Ja, tako kot sem mogla. /Moz je bil toleranten, je razumel, samo nisva ve¢ imela svojega Casa, nikamor nisva ve¢ mogla iti
skupaj/(11). /Tudi nisva imela ve¢ zasebnosti, ker je ona bila stalno za mano/(12). Ali sva jo mogla peljati s sabo ali pa je
eden mogel ostati doma. /Sigurno to vpliva tudi na odnos med zakonci/(13). Jaz sem potem razmiSljala in sem rekla, da raje
naredim tako, da opravim vse doma, Kar je treba, in zadovoljim vse potrebe tako, kot sem dolzna, in imam potem z mamo tri
ure kvalitetnega ¢asa samo za naju, brez da midve koga motimo in brez da kdo drug naju moti, ker mamo je to straSno
begalo, da sva bili skupaj in potem je nekdo prisel in sem jaz zacela s tistim komunicirati. Njo zelo moti, ¢e se na obisku, ko
sem, pogovarjam s kom drugim. To me je nekako spodbudilo, da gre v dom, da je mama tukaj in jaz doma vse naredim in
grem potem k njej v dom, je to bolj koristno. Poleti greva ven, potem povecerjava, potem jo dam $e spat in jo uredim tako,
kot se mi zdi prav, ji dam Se kakSen dodatek za pojest in s tem ne motiva nobenega. Dobro, jaz imam manj prostega ¢asa, kot
bi ga lahko imela. Zjutraj imam nakupe in kuhanje, potem pridem k njej in je dosti boljse kot pre;j.

Menite, da ste med skrbjo doma imeli manj ¢asa, kot ga imate sedaj?

Ja, sedaj lazje planiram. /Sedaj sem sigurno manj obremenjena, daljsi dan imam sedaj/(14). Jaz sem ob S§tirih tukaj, kot da bi
mogla iti v sluzbo. Ko pridem domov, lahko grem §e vedno na sprehod, na vrt, z mozem. Tezka odlo¢itev je bila za dom,
ampak pretehta tudi druzina. Ona pa ne razume, ona misli sama nase. Ni govora, da bi rekla, saj ni treba priti, morem biti
vsak dan pri njej, samo to je bolezen.

Ste opazili, da so se spremenili odnosi v druzZini, ko ste skrbela?

/Ja, bilo je ve¢ napetosti/(15). Zagotovo je sedaj boljse. Prej je prihajalo do napetosti, jaz imam starejSega sina, ki je duSevni
bolnik, je tudi epileptik, in rabim veliko ¢asa, da tudi njemu pomagam, tako da ima tam Se eno fronto, tako da sem imela dve
fronti, da more§ vmes gladiti, da vse tece, da teCejo zadeve. Sigurno sem eno fronto odvezala, to sem sedaj razresila. /Sedaj
pridem sem dobre volje in se imava lepo/(16). Tudi meni Koristi, da pridem sem, da hodim, da se pogovarjam z njo.

Ste se v tem ¢asu, Ko ste skrbeli, nauéili tudi kak$nih novih stvari?

Ja, prav gotovo, ti dajo kaksne stvari misliti. /Jaz sem medicinska sestra, tako da je ta skrb Ze profesionalna, sem veliko stvari
ze znala/(17). /V bistvu si zadovoljen, ¢e ves, da ima$ nek pravilen odnos do starSev/(18), da spozna$, /da je to neka tvoja
dolZnost in to sprejmes§/(19). In razmisljas tudi o tem, kdo bo tebi pomagal. Razmisljam, da ima ta moja generacija sedaj kar
tezke obremenitve, na eni strani more§ pomagati ta mladim, z otroci, vnuki, po drugi strani pa pade nate tudi ta skrb za starse,
ker véasih so stari ljudje prej umirali, sedaj je dalj$a Zivljenjska doba in dlje Zivijo in seveda nekdo more poskrbeti za njih.
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Se vam zdi, da so se zamenjale vloge, da ste morali poskrbeti za mamo tako, kot je ona skrbela za vas, ko ste bili
otrok?

Ja, o tem sem razmi$ljala, /vloge so se sedaj zamenjale in mores to sprejeti/(20). In je etino, moralno to dolznost otrok, da
poskrbijo za star§e pri vseh ljudstvih. /Ta skrb se mi je zdela nekaj pozitivhega, tudi vzgled za mlade, kaj hodes§ govoriti
mladim, naredi tako, kot je prav, in tako bodo tudi oni naredili/(21). To se mi je meni zdelo prav. Razmisljam, da je hudo
tistim, ki nimajo sredstev, da bi dali v dom, in lahko pridejo hude situacije, da finanéno ne zmores, da bi ti kdo pomagal in
potem pride to breme tudi za druzine. To zna biti huda zadeva.

Ste tudi vi imeli probleme s financami?

/Ne, mi problemov s financami nismo imeli/(22). Mama ima 600 evrov pokojnine, dobila je tudi polovico dodatka za tujo
nego in pomo¢ in tisto, kar zmanjka, 100 evrov zmanjka, pa jemljemo iz njenih prihrankov. Sedaj bomo mogoce prosili Se za
drugo polovicko, ker se je poslabsala situacija. Dom palaca nekaj ¢ez 900 evrov.

Zanima me, s kak§nimi Custvi ste se sre¢evali v procesu pomo¢i?

Mogoce sem se z jezo, ma, zelo redko. Mogoce je bilo najbolj tezko tisto ponoci, vendar sem to tudi opravicila z boleznijo.
Mogoce mi je bilo lazje, ker sem v domu tudi delala in sem poznala to bolezen. Eni o tem ne ni¢ ne vedo in mislijo, da so to
tudi znaCajske lastnosti. Naga mama na primer ni nikoli bila taka, da bi se koga drzala, je bilo ravno obratno, je bila to zelo
velika sprememba. /Pono¢i sem bila mogoce kdaj res zelo jezna/(23).

Ste se soocali z Zalostjo?

fJa, tudi z 7alostjo. zelo velikokrat/(24). /Zalost sem obcutila vsakokrat, ko se pomakne ta mejnik med tem, kaj je bila
sposobna in med tistim, kar ni ve¢/(25). Ko ni bila ve¢ sposobna jesti, ko je dobila plenicko, ko vidis, da gre vse skupaj
navzdol, si Zalosten. To so potem obdobja, sedaj tri tedne je imela tako obdobje, ko je bila zelo slaba, in sem tudi jokala,
/potem se zacnes krivit, ¢e bi bila doma, ne bi prislo do tega/(26), ampak to ni reGeno. Ampak vedno ti pride to, ¢e bi $e malo
potrpeli, potem bi bila $e dobra, ampak se more$ pobrati in iti napre;j.

Ste dozivljali tudi strah?

/Strah me je bilo, da bo doma kaj narobe/(27). /Skrbelo me je za odnose doma/(28), ker jaz sem bila neprestano okupirana z
njo in sinom in potem je moZ nekako izvisel. /Pa si utrujen, pa se ti ne da, $e ko bi lahko Sel, pa ne gres, pa vedno redes: »Ne
morem.«/(29) Greva skupaj na koncert pa rece$: »Ne morem zaradi mame.« Samo je treba potegniti neke odloéitve.

Kaj pa pozitivna ¢ustva?

/Ja, tudi veselje, ker tudi malo menjam ambient, sem tukaj, pa se dobimo s temi svojci, kaj re€emo, malo potozimo, malo
nasmejemo eden drugega/(30). In potem si zadovoljen, jaz pridem domov zadovoljna, ker sem naredila, kar sem pa¢ zmogla,
vet kot toliko, ne zmorem. Sedaj sem si vzela nekaj dni dopusta, pa je bila kar malo rezervirana glede tega, ker ona je sedaj
navajena na ta ritem, da je vsak dan ob istem Casu isto.

Ste imeli potrebo, da bi te ob¢utke delili z drugimi?

Ja, jaz sem tak Clovek, jaz rada povem. /Zelo sem se naslanjala na socialno delavko/(31). Ona me je zelo nagovarjala, da se
tako odlo¢im, kot sem se. Jaz sem imela pa sto in eden zadrzek, spraevala sem se: »Pa kdo ji bo to naredil, pa kdo ji bo to
naredil, pa kdo jo bo nahranil tako kot doma.« In tako naprej, vse tiste malenkosti, ki jih ti doma naredis, jih tukaj ne morejo
narediti. Jaz stojim na stali$¢u, tudi kot medicinska sestra, da ve¢ kot bi svojci morali narediti za nase ljudi tukaj negovalke in
sestre ne morejo narediti. Saj se trudijo, ampak tako kot doma ni. Samo ona me je kar spodbujala, naj se odlo¢im, ker drugace
bom zbolela, /saj sem bila res na robu tudi jaz/(32), malo dekompenzacije. /Tako da z njo sem se veliko pogovarjala, pa tudi
doma, z moZem, pa tudi bratom/(33). Brat mi je pustil proste roke, da sem naredila tako, kot sem hotela, tako da ni bilo
nobenega o€itka, da je kaj narobe. /Jaz rada povem, ¢e imam priliko, da dam ven te obCutke/(34).

Pa sedaj, ko ste omenili, da vam je socialna delavka rekla, da boste zboleli, mi lahko poveste ve¢ o tem, kako se je to
kazalo?

/Slo je prav za tako, depresivno stanje sem imela, lani sem imela prav en tak zlom/(35). Tudi z sinom in mamo se mi je
preveé nakopicilo, potem mi je tudi zdravnica dala en antidepresiv, ki mi je zelo zelo pomagal, ampak sem se tudi zelo
zredila, tako da ga sedaj tudi ne jemljem ve¢. Jemala sem ga eno leto, tako kot je bilo predpisano, potem sem pa rekla: »Sedaj
sem bolj$a.« Situacija se je tudi spremenila, tako da sedaj ni ve¢ te potrebe. Tako da v tem smislu sem se malo zlomila, sedaj
je pa boljse.

Kaj pa glede utrujenosti v telesnem smislu?
Ja, to pa itak, /jaz sem bila zelo iz€rpana/(36), ampak saj se potem spocijes in tako. /Samo jaz sploh nisem videla izhoda,
kako bi kak8no stvar naredila/(37).

Kdo bi vam lahko §e pomagal pri tem soocanju?

/Ja, socialna delavka mi je veliko pomagala, mi je dajala nasvete/(38). /Vkljudila sem se tudi v Spomincico/(39), hodila sem
na vsa ta predavanja o demenci. /Potem tudi nekaj prijateljic sem pridobila v tem drustvu/(40), /izmenjale smo si
izkugnje/(41). Vsaka izkusnja pride prav, to je bilo zame koristno. Mislim, da je dobro, da ima$ neko pomo¢, dobi§ strokovne
informacije, pa dobis tudi izkusnje od drugih svojcev. Pridobila sem veliko novih ljudi.
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ODPRTO KODIRANJE (INTERVJU C)

(1) da je potem prisla k meni => intervjuvanec — primarni oskrbovalec => udelezeni v oskrbovanju

(2) in je bila pri meni tri leta do odhoda v dom => 3 leta => trajanje oskrbovanja

(3) in to je postalo zelo utrujajoée => obd&utek utrujenosti => ob&utki pri oskrbovanju

(4) sem se pocutila ujeta, popolnoma ujeta => ob¢utek ujetosti => ob&utki pri oskrbovanju

(5) brez nekega Casa zase => brez prostega ¢asa => spremembe zaradi oskrbovanja

(6) tudi na dopust nismo §li tri leta ali pa si jo mogel peljati sabo => prekinitev odhajanja na dopust => spremembe zaradi
oskrbovanja

(7) za oblagenje in higieno je bilo pa potrebno pomagati => skrb za osebno higieno => pomo¢ sorodnikov

(8) odlocili, da jo damo za nekaj ur v dnevni center => dnevni center => oblike pomo¢i za sorodnike

(9) potem smo se pa odlo¢ili, da ne zmoremo ve¢ in da jo damo v dom => institucionalna pomo¢ za ¢loveka z demenco =>
oblike pomoci za sorodnike

(10) z zelo veliko tezavo v srcu, zelo tezko vest imas$, upas, da to, da bi jo dali v dom, ne bi bilo potrebno => ob¢utek slabe
vesti ob oddaji ¢loveka z demenco v dom => obcutki pri oskrbovanju

(11) moz je bil toleranten, je razumel, samo nisva ve¢ imela svojega Casa, nikamor nisva ve¢ mogla iti skupaj =>
pomanjkanje ¢asa za druge druzinske ¢lane => uéinki oskrbovanja na druzino

(12) tudi nisva imela veé zasebnosti, ker je ona bila stalno za mano => manj zasebnosti med zakonci => u¢inki oskrbovanja
na druzino

(13) sigurno to vpliva tudi na odnos med zakonci => poslabsanje odnosa z 0Zjo druzino => uéinki oskrbovanja na druzino

(14) sedaj sem sigurno manj obremenjena, dalj$i dan imam sedaj => potreba po razbremenitvi => pomo¢ za boljse
oskrbovanje

(15) ja, bilo je ve¢ napetosti => napetost med druZinskimi ¢lani => u¢inki oskrbovanja na druzino

(16) sedaj pridem sem dobre volje in se imava lepo => doZivljanje veselja ob razbremenitvi skrbi => ¢ustva veselja

(17) jaz sem medicinska sestra, tako da je ta skrb Ze profesionalna, sem veliko stvari Zze znala => boljse oskrbovanje zaradi
poznavanja bolezni => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(18) v bistvu si zadovoljen, ¢e ve§, da ima§ nek pravilen odnos do starSev => obclutek zadovoljstva => obdutki pri
oskrbovanju

(19) da je to neka tvoja dolznost in to sprejme§ => pozitiven obCutek dolznosti do oskrbovanja ¢loveka z demenco =>
obcutki pri oskrbovanju

(20) vloge so se sedaj zamenjale in more$ to sprejeti => zamenjava vlog med ¢lovekom z demenco in oskrbovalcem =>
ucinki oskrbovanja na druzino

(21) ta skrb se mi je zdela nekaj pozitivnega, tudi vzgled za mlade, kaj ho¢e§ govoriti mladim, naredi tako, kot je prav, in
tako bodo tudi oni naredili => zgled mladim glede oskrbovanja starSev => ucinki oskrbovanja na socialno podrocje

(22) ne, mi problemov s financami nismo imeli => brez finanénih tezav => u¢inki oskrbovanja na finance

(23) ponoti sem bila mogoce kdaj res zelo jezna => dozivljanje jeze zaradi nespecnosti => ustva jeze

(24) ja, tudi z zalostjo, zelo velikokrat => pogosto soo¢anje z zalostjo => Custva Zalosti

(25) Zalost sem obcutila vsakokrat, ko se pomakne ta mejnik med tem, kaj je bila sposobna, in med tistim, kar ni ve¢ =>
dozivljanje zalosti zaradi sprememb Cloveka z demenco => Custva zalosti

(26) potem se zacne§ krivit, ¢e bi bila doma, ne bi pri§lo do tega => oblutek krivde zaradi neizpolnjevanja dolZnosti
oskrbovanja => obcutki pri oskrbovanju

(27) strah me je bilo, da bo doma kaj narobe => strah zaradi skrbi za ¢loveka z demenco => Custva strahu

(28) skrbelo me je za odnose doma => strah pred poslabsanjem odnosov z druzino => ¢ustva strahu

(29) pa si utrujen, pa se ti ne da, Se ko bi lahko Sel, pa ne gres, pa vedno reces§, ne morem => pomanjkanje motivacije za
prostocasne aktivnosti => spremembe zaradi oskrbovanja

(30) ja, tudi veselje, ker tudi malo menjam ambient, sem tukaj, pa se dobimo s temi svojci, kaj reCemo, malo potoZimo, malo
nasmejemo eden drugega => dozivljanje veselja zaradi novih izkuSenj => Custva veselja

(31) zelo sem se naslanjala na socialno delavko => strokovna pomo¢ => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(32) saj sem bila res na robu tudi jaz => ¢ustvena iz&rpanost => u¢inki oskrbovanja na Custva

(33) tako da z njo sem se veliko pogovarjala, pa tudi doma, z mozem, pa tudi bratom => potreba po pogovoru => pomo¢ za
boljse oskrbovanje

(34) jaz rada povem, ¢e imam priliko, da dam ven te obCutke => potreba po deljenju ¢ustev => ucinki oskrbovanja na ustva

(35) slo je prav za tako, depresivno stanje sem imela, lani sem imela prav en tak zlom => depresija => ucinki oskrbovanja
na zdravje

(36) jaz sem bila zelo iz&rpana => telesna iz&rpanost => u¢inki oskrbovanja na zdravje

(37) samo jaz sploh nisem videla izhoda, kako bi kak$no stvar naredila => obcutek brezizhodnosti => obc&utki pri
oskrbovanju

(38) ja, socialna delavka mi je veliko pomagala, mi je dajala nasvete => potreba po nasvetih => pomoé¢ za boljse
oskrbovanje

(39) vkljucila sem se tudi v Spominéico => Drustvo Spominéica => oblike pomoc¢i za sorodnike

(40) potem tudi nekaj prijateljic sem pridobila v tem drustvu => Sirjene socialne mreze => ulinki oskrbovanja na socialno
podrocje

(41) izmenjale smo si izku$nje => izmenjava izku$enj => pomo¢ za boljse oskrbovanje
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9.2.5. INTERVJU D (14. 6. 2012, na domu, SNAHA, 42 let)

Zanimalo bi me, Koliko ¢asa Ze skrbite za tas¢o?

Ma, Ze od vsega zaletka, priznano od psihiatra, ima bolezen eno leto, /drugade se je bolezen pojavila pred Stirimi leti/(1), ko
je imela nesre¢o z avtomobilom in je dobila strdek. Takrat so jo Ze zdravili za demenco, ma, ni bila demenca, ampak je bil
strdek, je mogla iti na operacijo. Je bila demenca verjetno posledica starosti in nesrece.

Kako skrbite za njo?

Ja, imamo jo doma, v bistvu zivi sama, mi zivimo na vrhu v hisi, ona pa spodaj. Ona v bistvu samo pere, drugih stvari ne
pocne, v bistvu opere si sama in sama gre spat, ostale stvari moremo urediti mi. Ima pa 83 let. /Mi ji pripravimo kosilo,
hrano/(2), /poskrbimo, da vzame tablete/(3), za spomin, za depresijo, kalcij. /Za to skrbiva jaz in moz. e on dela, poskrbim
jaz, Ce delam jaz, poskrbi pa on/(4). Ker je le njegova mama in vseeno raje vidi, da je on, kot pa jaz. Imava kar porazdeljeno
to skrb, trudiva se, da se vsak dan poskrbi za vse. Je pa seveda drugace, ker je le on njen sin, jaz niti nisem z njo v takem
sorodu.

Se je spremenil odnos med vami, moZem in tasco v ¢asu, ko skrbite?
Ma, moj moz povezan z mamo ni bil nikoli v prav veliki meri, vseeno se mi zdi, da je bil bolj povezan z oCetom. /Ne vem, ce
se je moj odnos z njo spremeni, jaz bi rekla, da ne/(5). Sicer sem jo poznala Ze pred boleznijo, ampak ta najin odnos ni bil

nikoli preve¢ povezan. /Jaz sedaj poskrbim za njo, zato da pomagam mozu, ker sam tega ne bi zmogel/(6).

Kaksna ¢ustva pa doZivljate ob nudenju pomo¢i?

Osebno ne dozivljam posebnih ¢ustev, mozu je na primer tezko, smo dali Ze pro$njo v dom, ker je Ze veckrat padla in se je
polomila, je mogla nositi tudi steznik, vendar ga ona nikoli ni hotela imeti. Smo se vsak dan trudili z njo, da smo ji ga dajali
gor in dol, potem se je ona en dan odlo¢ila, da ga ne bo ve¢ nosila in ga ni veé¢ hotela, ji nismo niti preve¢ silili. Ni nekih
posebnih Custev, vem, da bi bilo mozu zelo tezko, ¢e bi jo dali noter, smo Ze enkrat prelozili, je on kar navajen Ziveti z njo.
Zaenkrat $e zmoremo poskrbeti za njo, tezko je sprejeti tako odlogitev. Sej ona je pristala na odhod v dom, samo vprasanje,
koliko se ona tega sploh zaveda. Ker v&asih se nam zdi, da je normalna, v¢asih se nam zdi, da nas ima za norca, ne, trikrat
eno in isto. Taki ob&utki, ne, kar se ti¢e ustev, ni lahko, ne, je zelo tezko za vsako osebo. Je odvisno tudi mi, kak$ni smo, ne,
je odvisno od dneva, kak$en dan smo bolj ob&utljivi, drugi dan smo manj ob&utljivi, govorim sedaj za moza in zame. Ce smo
prevec¢ napeti, ¢e se karkoli zgodi, mi smo mlada druzina, imamo dva majhna otroka, eden je star 7 let, drugi pa 14 let, so tudi
oni, ne, mislim, imamo tri otroke, ne, z njo vred, nam ni lahko, ne. /En dan smo, ja, ja, ja, drugi dan te pa te ponavljajoe
stvari ze nervozirajo/(7). /ReCemo, saj smo ti Ze povedali, Ze bolj ostro proti njej, ne/(8).

Kako se pocutite ob tem, da morete poskrbeti za otroke in Se za tasc¢o?

Ma, je teZje, ja, /seveda, da je teZje poskrbet za njo in za otroke/(9). Je drugace, ne, kot &e bi Ziveli sami. /Mene me to tudi
fiziéno izérpa/(10), ker v bistvu ona ne dela ni¢, /mi moremo poskrbeti recimo, da je kopalnica &ista/(11), sama si recimo
pospravi samo posteljo, mi moremo vse pocistiti. /Je tezko tudi zato, ker sva z mozem zaposlena, najprej delas v sluzbi,
potem pride$ domov, pa imas poleg svojega dela Se dodatno delo/(12). Imas svoje in njeno delo.

Ste se skozi proces pomoci tudi kaj novega naudili?

/Naucila sem se, kaj je ta bolezen/(13), sploh se sedaj prvi¢ sreGujemo z njo, se v bistvu Sele u¢imo. Skozi je kaj novega.
/Mislim, da sem se naudila, kako skrbeti za tako osebo/(14), da ona ne more sama, da more biti nekdo zraven, ki pomaga.
Tudi sedaj, ko je padla, more biti eden zraven, da poskrbi, da namaze rano, ker ona se ne potrudi, ne prebere, ali je krema ali
je razkuzilo, ona se nam je mazala z razkuzilom, poskodbo, ki je bila Ze skoraj suha, je §la namazati z razkuzilom. Sedaj bo
imela e vec Casa tisto rano odprto, ona je neposlusna. /Mora$ se nauditi neverjetne potrpezljivosti/(15), ona govori: »Ja, ja,«
ma, potem naredi po svoje. Je na primer padal dez teh 14 dni, ona je potem, ko je posijalo sonce za tiste dve uri, Sla zalivat
vrt. Pa smo ji rekli, ne zalivat roz.

Kaj na primer vi ob¢utite ob takih stvareh?

Ma, grozno, /ne vem, kako bi opisala ta ob¢utek, ker ves, da ni prav, in ves, da tudi ona ne ve, kaj je prav in kaj ne/(16),
/potem po eni strani se jezi§ na njo, kaj dela/(17), po drugi strani pa ji oprostis. Ji je oprosceno, ker ves, da je bolezen, lahko ji
govori§ v prazno. /Jaz ob&utim neko Ziv€nost, jezo, kadar ji morem veckrat eno in isto povedati/(18). Ona ne zna povedati
enega stavka smiselno, na primer 'roza je na polici', ona za¢ne tisto, uno, modro, belo, ne. In je tezko komunicirati z njo.
Mores ti zelo ugibati, kaj hoce povedati. Na primer mi je zmanjkalo unega, kaj mi ima§ za posoditi, in potem morem jaz
sprasevati, boste skuhala, boste oprala, boste kaj. /Je tezko, s tem se naucis$, da je treba takim ljudem pomagat, da se mores
znati pogovarjati z njimi/(19).

Se vam zdi, da je moZa skrb bolj prizadela kot vas, ker je tas¢a njegova mama?
Ja, mislim, da je njega bolj prizadela. Ker je tudi bolj ¢ustven ¢lovek in mehka osebnost kot ¢lovek. Pa tudi bolj je bil
navezan nanjo, ker je to le bila njegova mama. /Se mi zdi, da to on bolj osebno dozivlja kot pa jaz/(20).
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Dozivljate tudi strah?

/Ne, jaz ne doZivljam nobenega strahu/(21). Ne ob&utim takih Custev, mogoce tudi tukaj moz bolj obcuti ta ¢ustva. Ker mi
rece, da je zaskrbljen, kako bo z mamo, skrbi, ga, ¢e jo pusti samo, da se ji ne bi kaj zgodilo, skrbi ga tudi to, kako bo, ko bo
mama §la v dom. Mislim, da ga bo to prizadelo.

Kaj pa pozitivna ¢ustva, Kot je na primer veselje?
Ne, jaz bi rekla, da ne. /Pri meni ni nekega veselja/(22), /jaz to ob&utim bolj kot breme/(23). Za moza bi tudi tezko rekla, da
dozivlja veselje ali da se pri skrbi po¢uti dobro. /Menim, da skrb negativno vpliva na nas, tudi na druZino, otroke/(24).

Pa se z moZem kdaj pogovarjata o teh ¢ustvih?
Niti ne, pogovarjava se bolj o tem, kaj je treba storiti, kdo bo naslednji dan kaj naredil, kdo bo kuhal, pospravljal. /Nimava
toliko teh pogovorov o Eustvih, opraviva pa¢ tisto, kar morava/(25).

Kaj bi rekli, da so pa negativne posledice skrbi?
/Ja, recimo dosti stvarem smo se mogli odre¢i, recimo izletom/(26). Kar gremo, gremo §tirinajst dni na morje, s tem da pride
brat poskrbet za njo, sama je lahko doma samo urco, dve. /Nimamo ve¢ toliko ¢asa za druzino, malo je stvari, ki jih lahko

pocnemo skupaj/(27). /Tudi otrokom ne morem pomagati preve¢ pri Solskih stvareh, ker sem veckrat preutrujena, tudi
preobremenjena/(28). Jaz re¢em, da postanem Zivéna, da bi lahko se usedla z otroci in jim pomagala.

Se vam zdi, da ste s skrbjo tudi kaj pridobili, da je bilo kaj pozitivnega?

Ma, ne vem, zaenkrat mislim, da ne. Ne vem, tezko se mi zdi o tem govoriti, verjetno ¢e skrbi§ za lastne starSe, je to drugacen
obcutek, da jim nekako povrne$ to, kar so oni storili zate, ampak tako ko skrbim za tas¢o, mislim, da s tem nisem ni¢
pridobila. Edino recimo to, da pomagam mozu.

Ima skrb vpliv tudi na vaSe finance?

/Mi vse pladujemo/(29), hisa je sicer napisana na moza, ona lahko samo uZiva v tistem delu. Moz je sicer tudi pooblas¢en za
denar. Ona ima tudi na razpolago denar, saj ji ga moz dvigne, ona kar vzame denar, ma, ne ve, da je 50, 100 evrov dosti,
nima tiste meje glede denarja.

Kaj pa predlogi glede pomo¢i, ki bi vas razbremenila?

/Ne vem, mene bi razbremenilo edino to, da bi bila kje drugje/(30). Drugace pa zaenkrat zmoreva Se sama. Tudi pono¢i nama
je, recimo, tezko, nas pride zbuditi, re¢e: »So me klicali.« To te potem prebudi, ne, si vznemirjen. Potem jo mora$ potolaziti
in potem zaspi. /Je tako stresno, Guden obdutek, ko pride ponodi, si reces, kaj pa sedaj/(31). /Je kar stresna vsa ta skrb, se
more$ kar usklajevati/(32). Ne mores tudi tako, kot ona Zeli. Na primer ona opere zavese in potem jih Zeli dati gor ravno tisti
trenutek, ko ona to Zeli, potem mores paziti, ker gre tudi sama na lestev. Mores§ vse pustit in ji it pomagat.

Bi potem rekli, da vas ta skrb obremenjuje?
Ja, bi rekla, da ja, /stalno si obremenjen, stalno misli$ na njo, je stalno prisotno/(33). /Si ne vzames tako free ne/(34). Je ze v
podzavesti.

ODPRTO KODIRANJE (INTERVJU D)

(1) drugace se je bolezen pojavila pred Stirimi leti => 4 leta => trajanje oskrbe

(2) mi ji pripravimo kosilo, hrano => skrb za prehrano => pomo¢ sorodnikov

(3) poskrbimo, da vzame tablete => skrb za zdravila => pomo¢ sorodnikov

(4) za to skrbiva jaz in moz, e on dela, poskrbim jaz, ¢e delam jaz, poskrbi pa on => porazdeljena skrb med
zakoncema => udelezeni v oskrbovanju

(5) ne vem, ¢e se je moj odnoS z njo spremeni, jaz bi rekla, da ne => brez spremembe odnosa s ¢lovekom z demenco
=>ucinki oskrbovanja na druzino

(6) jaz sedaj poskrbim za njo, zato da pomagam mozu, ker sam tega ne bi zmogel => skrb za ¢loveka z demenco le
zaradi pomoc¢i zakoncu => ucinki oskrbovanja na druzino

(7) endan smo ja, ja, ja, drugi dan te pa te ponavljajoce stvari Ze nervozirajo => nihanje ¢ustev => uéinki oskrbovanja
na Custva

(8) recemo, saj smo ti Ze povedali, Ze bolj ostro proti njej ne => izraZanje jeze zaradi pozabljanja ¢loveka z demenco
=> Custva jeze

(9) seveda, da je tezje poskrbet za njo in za otroke => preobremenjenost zaradi skrbi za lastno druZino in ¢loveka z
demenco => ucinki oskrbovanja na druzino

(10) mene me to tudi fizi¢no izérpa => telesna izérpanost => uéinki oskrbovanja na zdravje

(11) moremo poskrbeti recimo, da je kopalnica ¢ista => skrb za ¢istoCo stanovanja => pomo¢ sorodnikov

(12) je tezko tudi zato, ker sva z moZem zaposlena, najprej delas v sluzbi, potem pride§ domov, pa ima$ poleg svojega
dela $e dodatno delo => obremenjenost s sluzbo in skrbjo za ¢loveka z demenco => spremembe zaradi oskrbovanja

(13) naucila sem se, kaj je ta bolezen => znanje o demenci => novo znanje in izkus$nje
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(14) mislim, da sem se naucila, kako skrbeti za tako osebo => znanje o skrbi za ¢loveka z demenco => novo znanje in
izkusnje

(15) moras$ se nauciti neverjetne potrpezljivosti => potrpezljivost => novo znanje in izkusnje

(16) ne vem, kako bi opisala ta ob&utek, ker ve§, da ni prav, in ve$, da tudi ona ne ve, kaj je prav in kaj ne => obcutek
nemoc¢i => obcutki ob oskrbovanju

(17) potem po eni strani se jezi$ na njo, kaj dela => izrazanje jeze zaradi napacnega ravnanja ¢loveka z demenco =>
custva jeze

(18) jaz ob¢utim neko Zivénost, jezo, kadar ji morem veckrat eno in isto povedati => dozivljanje jeze ob ponavljanju
ukazov ¢loveku z demenco => Custva jeze

(19) je tezko, s tem se naudis, da je treba takim ljudem pomagat, da se more§ znati pogovarjati z njimi => potreba po
znanju komuniciranja s ¢lovekom z demenco => pomoc¢ za boljse oskrbovanje

(20) se mi zdi, da to on bolj osebno dozivlja kot pa jaz => manj ustvene povezave, ker oskrbovalec ni krvno povezan
=> ucinki oskrbovanja na Custva

(21) ne, jaz ne dozivljam nobenega strahu => brez doZivljanja strahu => Custva strahu

(22) pri meni ni nekega veselja => brez dozivljanja veselja => Custva veselja

(23) jaz to ob&utim bolj kot breme => obc&utenje skrbi kot bremena=> ob&utki ob oskrbovanju

(24) menim, da skrb negativno vpliva na nas, tudi na druzino, otroke => negativen vpliv oskrbovanja na druzino =>
ucinki oskrbovanja na druzino

(25) nimava toliko teh pogovorov o Custvih, opraviva pa¢ tisto, kar morava => brez potrebe po izraZanju Custev =>
ucinki oskrbovanja na custva

(26) ja, recimo dosti stvarem smo se mogli odre¢i, recimo izletom => odrekanje zaradi oskrbovanja => spremembe
zaradi oskrbovanja

(27) nimamo ve¢ toliko ¢asa za druZino, malo je stvari, ki jih lahko poénemo skupaj => pomanjkanje ¢asa za druzinsko
zivljenje => ucinki oskrbovanja na druzino

(28) tudi otrokom ne morem pomagati preve¢ pri Solskih stvareh, ker sem veckrat preutrujena, tudi preobremenjena =>
pomanjkanje ¢asa za druge druzinske ¢lane=> uc¢inek oskrbovanja na druzino

(29) mi vse plac¢ujemo => manj finan¢nih sredstev => uéinek oskrbovanja na finance

(30) ne vem, mene bi razbremenilo edino to, da bi bila kje drugje => institucionalna pomo¢ za ¢loveka z demenco =>
oblike pomo¢i za sorodnike

(31) je tako stresno, ¢uden obcutek, ko pride pono¢i, si reces, kaj pa sedaj => stres zaradi zbujanja ponoci => stres

(32) je kar stresna vsa ta skrb, se more$ kar usklajevati => stres zaradi usklajevanja pomoci => stres

(33) stalno si obremenjen, stalno misli§ na njo, je stalno prisotno => neprestana obremenjenost => spremembe zaradi
oskrbovanja

(34) si ne vzames tako free ne => brez prostega ¢asa => spremembe zaradi oskrbovanja
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9.2.6. INTERVJU E (18. 6. 2013, na domu, ZET, 64 let)

Bi mi najprej lahko opisali, kako ste skrbeli za tas¢o?

Ona je do zadnjih dveh let delala vse sama in potem se je zacela spozabljati, zaela je pozabljati imena, pozabila je, kaj je
kuhala. Bila je stara 84 let, ko se je zacelo to kazati. /Pred enimi Stirimi leti/(1). En ¢as se je zacelo, da je samo dokumente
spravljala skupaj, potem pri dokumentih je vedno nekaj manjkalo, to jo je neverjetno okupiralo. Potem je prislo obdobje, ko
so bile aktualne samo obleke, obleke noter, obleke ven, kdo ji je ukradel obleke in je bilo stalno to. Potem je prisla
nespecnost, spala je samo dve uri na dan, bila je brez miru, neprestano je hodila gor in dol. Potem je zacelo popuscati,
problemi s stranis¢em, pa to, pa uno. Potem je zacelo enostavno kar dol, dol, dol.

Kaj ste mogli vi osebno narediti za njo?

/Za njo sva skrbela jaz in Zena/(2). /Ja, na zaletku smo dezurali, 24 ur je mogla imeti dezurstvo/(3), /samo potem nas je
psihiéno zlomilo/(4), /jo je zdravnica dala v Idrijo/(5) (Psihiatri¢na bolni$nica Idrija, moja opomba) in v Idriji so jo mirili. Ko
je prisla z Idrije, je Se bolj upadlo vse, zgleda, da je vse §e bolj pozabila. Zaceli so se problemi s hranjenjem, s hojo, je
popuscala, ni ve¢ vstajala, prej je ona non stop hodila, potem pa je bilo to, je enostavno upadlo. Ni poznala niti svojih
vnukov. Prej ji je bilo celo zivljenje mraz, potem pa ji ni bilo ve¢ mraz, prej jo je celo Zivljenje bolel trebuh, potem jo ni
nikoli ve¢ bolel. Se je vse povsem spremenilo. Edino, kar je obcutila je bilo to, da je moglo biti sladko, ¢e ni bilo sladko, ni
vzela hrane. Drugace ona ni vedela, kaj je, edino sladko je moglo biti, e ni bilo sladko, ni prevzela. Prej je bil velik problem
za pit, potem pa se je vse to spremenilo.

Kako ste se vi ob tem pocutili?

/Pocuti$ se obremenjeno, zelo obremenjeno/(6). To te tako iz¢rpa, tako, da to ni verjetno. /To te izérpa bolj, kot e dela$ 12 ur
v_sluzbi/(7), to je izérpajoce, da neverjetno, ker nimas$ tistega miru, spanca. /Ni bilo spanca, ni miru, je tezko, izredno
tezko/(8). /To je tudi izredno stresno, ker ¢e nimas spanca, je to tezko, ni to neki normalnega/(9). /Mi dve leti nismo mogli iti
nikamor ven, ker je eden mogel biti stalno dezuren/(10). Enostavno je to obremenitev. /Mi smo nehali hoditi na dopust/(11),
smo $li lani pet dni na dopust s tem, da jo je mogel paziti na$ sin. To je neverjetno stresno, tezko, naporno. Ne mores je
pustiti same. Kdor tega ne poizkusi, ne bo verjel, to je neverjetno. Mi smo tudi mislili, da se bo dalo, v Idriji je socialna
delavka rekla, tega ne boste zdrzali, to je treba v dom, ker je potrebna 24-urna oskrba. /Ma, mi smo si mislili, ma, saj bo §lo,
saj je doma, bo ze kdo, bo pri§la pomoé&/(12). /Saj smo poizkusili s socialno delavko, mislim pomo¢ na domu/(13) in vse to.
Ker tezava je bilo kopanje, ker ona se je upirala, preoblacenje, potem je bilo vedno tezje.

Se je v tem ¢asu spremenil tudi odnos do nje?

Ma, ona je bila bolj agresivna, jo nisi nikoli razumel, da bi ona kaj takega pocela. Imela je tak jezen obraz, kar ona prej nikoli
ni imela. Ona se je totalno spremenila, tudi kot oseba. Ona nikoli ni bila agresivna, na koncu je potem bila agresivna, jaz sem
se prav cudil, da bi ona mene tepla, jaz nisem nikoli na to niti pomislil. /In vidi§, v kakSnem stanju je. tega nisi navajen in
sigurno se nekaj spremeni/(14).

Kako se vam je spremenilo Zivljenje v ¢asu skrbi?

/Ma, enostavno ti podere ritem Zivljenja/(15). /Ne mores se ukvarjati s stvarmi, ki jih imas rad, niti z vnuki/(16). Enostavno je
bilo preokupirano. Vedno si govoris, bo padla s postelje, pade s ¢esa drugega, tudi Ce si vstal s kavca in $el, je bila ona takoj
za tabo, ali pa je vZgala Stedilnike in potem se tega bojis. Ko je fizi¢no obnemogla, je pa samo sedela. Nikoli ne bi verjel, ¢e
ne bi poizkusil, da je tako teZko. Jaz sem imel izku$nje z ljudmi, razli¢nimi ljudmi, samo da te eden tako utrudi, okupira, pa
nisem mogel verjeti. Zato razumem jaz tiste socialne delavke in tiste medicinske sestre, imajo izredno tezko sluzbo, tako da
tisti, ki ne poizkusi, more poizkusiti, da ve. Izredno dosti dela je, nobeden ni enak, vedno je razlicno.

Ste se v tem ¢asu tudi kaj novega nauéili?

/Ma, nikoli prej nismo niti poznali te bolezni/(17), nismo niti razmisljali o njej, niti nikoli videli in potem /zaénes brati knjige,
kaj je demenca in vse/(18). Najprej smo se smejali, ko je kaj pozabila, to so bili prvi znaki demence, ki jih mi nismo niti
zaznali. Nobeden ni niti govoril o tem, sedaj se ve¢ govori o demenci. Hodili smo tudi na ta predavanja. Tudi ko smo jo
peljali k psihologinji, oni enostavno dajo samo tablete in ni¢ drugega. Mi smo bili preseneceni. Na primer v Idriji so en teden
iskali pravo kombinacijo zdravil, za jo umiriti. Ker nikoli ni bila pri miru in je zelo tezko to, neprestano jo more§ imeti na
o&eh. Lazje je tri majhne otroke paziti, kot imeti eno tako nacez. Se en problem smo imeli, da je vse dajala v usta, so ji morali
pobrati tudi protezo, ker drugace bi jo pojedla. Je strgala ¢asopis in ga dala v usta. Ni imela nobene razsodnosti, treba je bilo
24 ur na dan skrbeti za njo. Najhuj$e so bile nodi, ti si zaspal in nisi vedel, ali je vse v redu, ali je padla. Ona je imela zelo
veliko mo¢ v rokah.

S kaks$nimi Custvi ste se soocali v teh situacijah?
/Ja, jeza je bila prisotna, kadar je postala agresivna, je tudi nas razjezilo/(19), ampak potem pomisli§, kaj pa ona ve. /Ampak

je pa zanimivo, kako postanejo nesramni, to si ¢lovek ne more niti predstavljati/(20). Vidis, da se je brez veze jeziti, ker je to
bolezen. Danes bi jaz takoj opazil, da je nekdo dementen. Nekateri si tudi zanikajo bolezen in jo skrivajo.
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V katerih situacijah ste dozivljali strah?

/Mi smo ziveli vsak dan v strahu, nje nismo mogli ve¢ vzdrzati/(21). Ona je, ¢e reGem petdesetkrat, je malo, je Sla po
stopnicah gor in dol, ona je imela eno linijo, ki jo je stalno ponavljala. /Na$ strah je bil neprestano. da bi padla po
stopnicah/(22). Smo morali narediti zunaj ograjo. Bali smo se, da ne bo prisla ve¢ nazaj. Strah nas je bilo pono¢i, da bo padla
s postelje. /To je tisti podzavestni strah, ti drugi re€ejo, da nisi ni¢ naredil za njo, da slabo skrbi$/(23). Ti gledas, ma, ne
more$ biti cel dan prisoten.

Vas je bilo tudi vas osebno kaj strah?

/Ja, tudi mogoce, strah, da ne bi mogli poskrbeti za njo/(24). /Na primer, da imas kam za iti, e ne bi imeli sosedov, ki bi nam
pri tem pomagali, bi bilo Se tezje/(25), ma, ne more§ obremenjevati cele okolice s tem. Nikoli si nismo upali, da bi jo pustili
samo, ker razmislja§ samo o tem, kaj se bo zgodilo. Mi smo opazili, da pusti odprt plin, tak mrzel strah je, ¢e bi prisel noter in
prizgal Iu¢, kaj vse bi lahko bilo narobe. Potem smo mogli izkljuciti plin v kleti. Najmanj nevarno je bilo, da je puscala
odprte lui po celi hisi, da smo bili kot boZi¢no drevesce. Potem je puséala odprto vodo, neprestano je bil odprt hladilnik. /To
je bil tisti strah, kaj se bo zgodilo, kaj bo naredila narobe/(26), stalno misli§ na to. Recimo, je vklopila klimo in je bilo v
stanovanju 38 stopinj.

Ste doZivljali tudi Zalost?
/Ja, najhujse je bilo moji Zeni, ko je §la v dom, to je bilo tisto najve¢/(27). Bilo se je zelo tezko odlo¢iti, /za dom smo se
odlo¢ili, ko se sploh ni dalo ve€, ko smo bili psihi¢no in fizi€no uniceni/(28). To je bil za Zeno zelo mocen $ok.

Je ta Zalost Zene imela vpliv tudi na vas?
/Ma, enostavno ves, da to vpliva na celo druzino/(29). Vse skupaj je vplivalo tudi na najine otroke.

V kak$nem smislu je to vplivalo?

Ma, ves$ kako, /moj sin jo je imel zelo rad, potem ga pa ni ve¢ prepoznala, vidi§, kako se ¢lovek slabo pocuti/(30). Prej ga je
poklicala, je govorila z njim in vse to. Potem pa je bilo kar na enkrat konec tega. To res vpliva na celo druzino, ma, ne zna$
niti pojasniti, kako.

Ste dozZivljali tudi pozitivna ¢ustva, na primer veselje?

Ma, ko slisis, kak$ne probleme imajo stari ljudje in to, /ves, da si nekaj dobrega naredil za njo/(31). /Samo, ko sestejeS pluse
in minuse, vidis, da prevladajo minusi, vidi§, da si globoko v minusu/(32). Reées: »Sedaj smo v pokoju, dve leti nismo bili
skupaj z zeno na dopustu,« reées, kaj ima$ od tega Zivljenja. In ona tega sploh ni ob¢utila, ona je imela svoj program, /se ni
zavedala tega, koliko mi skrbimo, ni reagirala na ni¢/(33). Ob¢utis, da dela§ dobro delo, samo ko sestejes pluse in minuse,
vidis, da si globoko, globoko v minusu. Ko je $la ona v dom, smo se en teden naspali, ponoc¢i smo se avtomatsko zbujali in
sem si rekel: »Ma, saj je v domu.« /Je en tak pritisk, kot ena mora/(34).

Ste te obCutke, Ki ste jih sedaj nastevali, ¢utili, da bi jih morali deliti z drugimi?

[Tezko je govoriti z drugimi/(35), to lahko poves otrokom, Zeni, ma, da bi kdaj govoril okrog. Ce bi me takrat vpragala, ti ne
bi povedal ni¢, ker prvi¢ ne vem, ¢e sosedi sploh vedo, kak$ne teZave so bile, jaz ti povem, da kdaj nas je zlomilo, predvsem
zeno. Mi smo vedno mislili, da to se da ozdraviti, eno soboto jo jaz pazim, Zena je §la v trgovino, in kar na enkrat je ni bilo
veé, jaz grem za njo, v kleti je ni bilo, kam je §la. Jo dobim za hiSo, vso umazano. Jaz sem bil povsem paf, povsod je bila
umazana od dreka. Sem poklical sosedo, da mi je pri§la pomagat, je §lo $e njej na jok. Sva jo peljala v klet, da sva jo ocistila,
je potem prisla zena nazaj, jo je kar sesedlo. Enostavno jo je kar sesedlo, to je bil prvi tak hud udarec. Potem nismo vedeli,
kaj narediti, zdravnikom poves situacijo in recejo, da je treba v Idrijo. To je bil drugi udarec, ker vsi se niso strinjali s tem. To
so tezki trenutki, tezki udarci in to ti ostane celo zivljenje.

Kaks$no pomo¢ bi rabili ob takih trenutkih?

Ma, saj ima$ pomoc, /je hodila tudi sestri¢na pomagat/(36). Saj smo jo imeli. Smo imeli tudi pomo¢ na domu, so jo preoblekli
in tako. /Samo ta pomo¢ na domu, to je kratkotrajno, dan ima 24 ur, to je pa dolgo/(37). Saj sedaj zena $e vedno hodi za tri
ure vsak dan v dom, da ji da jesti in vse. /Ma imas tistih 21 ur prostih, je tudi no¢ prosta, lahko bolj spi§/(38). Zgubljene noc¢i
so bile za nas ena najhujsa stvar, ker cel dan nisi potem priSel k sebi. Dom je za nas bila sigurno dobra resitev. Dole so
medicinske sestre, zdravniki, vse je. Tam je tudi druzba, sicer ne vem, koliko to na njo vpliva. Ona ni bila taka, da bi se s ¢im
motila. Doma smo ji sicer dali neko kolo, da ga je gonila, sedaj v domu ji dajo kak$ne puncke, da se z njimi zamoti. Ona je
bila vedno vajena vsega sama, ona ni, da bi se v druzbi zamotila. Tudi ko smo jo vozili v dnevno varstvo, ni hotela ni¢, edino
cunje je spravljala, potem so ji dajali te cunje. Samo potem je bila zelo nemirna, /so vedno po Stirih urah klicali, da je
nesramna in niso zdrzali in smo jo vedno po $tirih urah mogli iti iskati v dnevno varstvo/(39). Tudi ¢e smo placali za osem ur,
smo jo mogli priti iskat po Stirih urah.

Bi mi lahko opisali kak§no pomo¢ ste prejeli v Idriji?

V Idriji sem se jaz ¢udil, kako imajo zrihtano. To je stara bolnica, ma, je vse zelo Cisto, dobro varstvo, dve sestri, jaz sem
samo gledal. Tisti, ki so bili nemirni, kot nasa, so sicer bili privezani na fotelju, ma, kako vse lepo gledajo. Imajo zelo dobro
sodelovanje, tudi glede hrane. Eni pljuvajo tisto hrano, eni kricijo, je razli¢no.
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Omenili ste tudi socialno delavko v Idriji, mi lahko ve¢ poveste o tem, kako vam je ona pomagala?

Nam je povedala, kaj se dogaja, tocno kaj se dogaja/(40). Preseneden sem bil, ker je povedala, kaj je jedla, kaj je delala, je
imela vse zapisano, recimo v Bolnignici v Sempetru niti priblizno tega nimajo, ne vejo, kaj se dogaja. So presenetili tudi nas,
ker ko smo jo peljali ven, so tudi nam rekli, naj povemo, ¢e smo ji dali kaj za jesti, ker si morajo vse to napisati. Oni so imeli
vse v evidenci. Tu v domu tudi nimajo nobene evidence, ¢e kaj poje, ne vedo, koliko je pojedla. Gore v Idriji je bila
neverjetna evidenca glede tega, hrane in pijade. To se nam je zdelo dobro, da vsaj ve§, ker nasa ima probleme glede pijace,
ker ne pije. Zdravstvo je pri nas Se vedno kot v srednjem veku, dajejo samo neka pomirjevala. Nasi ni pomagalo ni¢. Tudi, ¢e
je bil veter, je nasa postala $e bolj nemirna. Pa $e to glede Idrije, ljudje recejo, da je ¢lovek neumen, Ce gre tja, to nimajo
ljudje raz¢isceno, kako je gore. Potem prides, pa vidis, da je vse normalno. /Ljudje te tudi ¢udno gledajo, e rece$, da ima$
nekoga v Idriji/(41). /Ma, ljudem se zdi vse Cudno, ne morejo tega sprejeti, to bi se prvo moralo spremeniti/(42).

Ste poiskali Se kak$no drugo pomo¢?

/Ma, Zena je hotela it na Spomincico, ma, ni mogla/(43). Je rekla, da ji je prevec tezko, ker te tam sprasujejo razne stvari in
ona ne bi bila zmoZna govoriti o tem. Moja Zena ti sigurno ne bi povedala toliko, kot sem ti jaz, ker ji ni vseeno, ona $e vedno
trpi. Ona je le bila njena mama. Ce bi nas prila pred enim letom vprasat, ti ne bi povedali ni&, ker ne more§ o tem govoriti,
ko si toliko v tem.

ODPRTO KODIRANJE (INTERVJU E)

(1) pred enimi §tirimi leti => 4 leta => trajanje oskrbovanja

(2) zanjo sva skrbela jaz in Zena => porazdeljena skrb med zakoncema => udeleZeni v oskrbovanju

(3) ja, na zaetku smo dezurali, 24 ur je mogla imeti deZurstvo => obremenjenost zaradi 24-urne skrbi => spremembe
zaradi oskrbovanja

(4) samo potem nas je psihi¢no zlomilo => Custvena iz&rpanost => u¢inki oskrbovanja na ¢ustva

(5) jo je zdravnica dala v Idrijo => zdravljenje (Psihiatri¢na bolni$nica Idrija) ¢loveka z demenco => oblike pomoéi za
sorodnike

(6) pocuti§ se obremenjeno, zelo obremenjeno => oblutek preobremenjenosti zaradi nove situacije=> obcutki pri
oskrbovanju

(7) to te iz€rpa bolj, kot ¢e delas 12 ur v sluzbi => telesna izErpanost => udinki oskrbovanja na zdravje

(8) ni bilo spanca, ni miru, je tezko, izredno tezko => nespe¢nost zaradi skrbi => u¢inki oskrbovanja na zdravje

(9) to je tudi izredno stresno, ker ¢e nima$ spanca, je to teZko, ni to neki normalnega => stres zaradi nespe¢nosti =>
stres

(10) mi dve leti nismo mogli iti nikamor ven, ker je eden mogel biti stalno dezuren => prekinitev prosto¢asnih aktivnosti
=> spremembe zaradi oskrbovanja

(11) mi smo nehali hoditi na dopust => prekinitev odhajanja na dopust => spremembe zaradi oskrbovanja

(12) ma, mi smo si mislili, ma, saj bo $lo, saj je doma, bo Ze kdo, bo pri§la pomo¢ => dozivljanje Custev zanikanja =>
ucinki oskrbovanja na Custva

(13) saj smo poizkusili s socialno delavko, mislim pomo¢ na domu => pomo¢ na domu => oblike pomoci za sorodnike

(14) in vidi§, v kak$nem stanju je, tega nisi navajen in sigurno se nekaj spremeni => sprememba odnosa med ¢lovekom
z demenco in druzinskim oskrbovalcem => ucinki oskrbovanja na druzino

(15) ma, enostavno ti podere ritem zivljenja => sprememba ritma Zivljenja => spremembe zaradi oskrbovanja

(16) ne mores se ukvarjati s stvarmi, ki jih ima§ rad, niti z vauki => pomanjkanje ¢asa za druge druzinske ¢lane =>
ucinki oskrbovanja na druzino

(17) ma, nikoli prej nismo niti poznali te bolezni => znanje o demenci => novo znanje in izkus$nje

(18) zaénes brati knjige, kaj je demenca in vse => pridobivanje informacij => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(19) ja, jeza je bila prisotna, kadar je postala agresivna, je tudi nas razjezilo => doZivljanje jeze zaradi sprememb
¢loveka z demenco => Custva jeze

(20) ampak je pa zanimivo, kako postanejo nesramni, to si ¢lovek ne more niti predstavljati => dozivljanje ¢loveka z
demenco kot nesramnega => obcutki ob oskrbovanju

(21) mi smo Ziveli vsak dan v strahu, nje nismo mogli ve¢ vzdrzati => strah pred tem, da bo ¢lovek z demenco pobegnil
=> Custva strahu

(22) nas strah je bil neprestano, da bi padla po stopnicah => strah zaradi skrbi za ¢loveka z demenco => Custva strahu

(23) to je tisti podzavestni strah, ti drugi recejo, da nisi ni¢ naredil za njo, da slabo skrbi§ => strah pred tem, da bi
okolica rekla, da slabo skrbijo za ¢loveka z demenco => Custva strahu

(24) ja, tudi mogoce, strah, da ne bi mogli poskrbeti za njo => strah pred neuspesnostjo oskrbovanja => Gustva strahu

(25) na primer, da ima$§ kam za iti, e ne bi imeli sosedov, ki bi nam pri tem pomagali, bi bilo Se teZje => potreba po
sosedski pomo¢i => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(26) to je bil tisti strah, kaj se bo zgodilo, kaj bo naredila narobe => strah pred nepazljivostjo ¢loveka z demenco =>
Custva strahu

(27) ja, najhujse je bilo moji Zeni, ko je §la v dom, to je bilo tisto najveé => doZivljanje zalosti ob odhodu ¢Eloveka z
demenco v dom => Custva Zalosti

(28) za dom smo se odlo¢ili, ko se sploh ni dalo veé, ko smo bili psihi¢no in fizi¢no uni¢eni => institucionalna pomo¢ za
¢loveka z demenco => oblike pomo¢i za sorodnike
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(29) ma, enostavno ves, da to vpliva na celo druzino => negativen vpliv oskrbovanja na druzino => u¢inki oskrbovanja
na druzino

(30) moj sin jo je imel zelo rad, potem ga pa ni ve¢ prepoznala, vidi$, kako se ¢lovek slabo pocuti => negativen vpliv na
oskrbovalca, ker vidi, da drugi druzinski ¢lani trpijo => ucinki oskrbovanja na druzino

(31) ves, da si nekaj dobrega naredil za njo => pozitiven ob¢utek dolznosti do oskrbovanja ¢loveka z demenco =>
obcutki pri oskrbovanju

(32) samo, ko sestejes pluse in minuse, vidi§, da prevladajo minusi, vidi§, da si globoko v minusu => obcutenje
oskrbovanja kot negativne izkusnje=> obcutki ob oskrbovanju

(33) se ni zavedala tega, koliko mi skrbimo, ni reagirala na ni¢ => ob¢utek nezadovoljstva zaradi nehvaleznosti ¢loveka
z demenco=> obcutki ob oskrbovanju

(34) je en tak pritisk, kot ena mora => ob¢utenje skrbi kot bremena => obcutki ob oskrbovanju

(35) tezko je govoriti z drugimi => tezave pri izraZanju ustev => u¢inki oskrbovanja na ¢ustva

(36) je hodila tudi sestri¢na pomagat => sekundarni oskrbovalec => udeleZeni v oskrbovanju

(37) samo ta pomo¢ na domu, to je kratkotrajno, dan ima 24 ur, to je pa dolgo => potreba po zagotavljanju ¢asovno
daljse pomoci sluzbe za pomo¢ na domu => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(38) ma, imas tistih 21 ur prostih, je tudi no¢ prosta, lahko bolj spi§ => potreba po razbremenitvi => pomo¢ za boljse
oskrbovanje

(39) so vedno po stirih urah klicali, da je nesramna in niso zdrzali in smo jo vedno po §tirih urah mogli iti iskati v
dnevno varstvo => dnevni center ni olajsal teZav glede oskrbovanja => oblike pomo¢i za sorodnike

(40) nam je povedala, kaj se dogaja, to¢no kaj se dogaja => potreba po informacijah glede zdravstvenega stanja =>
pomoc¢ za boljse oskrbovanje

(41) ljudje te tudi ¢udno gledajo, ¢e reces, da imas nekoga v Idriji => obCutek stigmatizacije zaradi zdravljenja ¢loveka z
demenco v psihiatri¢ni bolni$nici => obcutki pri oskrbovanju

(42) ma, ljudem se zdi vse ¢udno, ne morejo tega sprejeti, to bi se prvo moralo spremeniti => potreba po boljsi
seznanjenosti javnosti o bolezni => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(43) ma, Zena je hotela it na Spominc¢ico, ma, ni mogla => strah pred ¢ustvenim zlomom pred drugimi ljudmi => ¢ustva
strahu
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9.2.7. INTERVJU F (19. 6. 2013, na domu, HCI, 61 let)

Mi lahko opisete, kako ste skrbeli za mamo?

Najprej smo opazili, da se je zaCelo s tem, da smo ji kaj ukradli, vzeli, zmeraj se je jezila na nas. Stvari, ki so ji njej nekaj
pomenile, jih je nosila k sosedom spravljat, da jih jaz ne bi vzela, ker sem jaz zivela z njo. Potem je te stvari iskala in jih ni
nasla in seveda je zmeraj rekla, da sem ji jih jaz vzela. To so bili prvi tisti znaki, ko sem jaz opazila, da nekaj ni v redu.
Drugo, kar sem opazila, je bilo to, da je na primer sprasevala po sosedih ali po kaksnih ljudeh, ki jih ni bilo ve¢, so Ze umrli,
ampak ona je po njih sprasevala. Takrat sem rekla, ma, tukaj nekaj ni v redu. Je pa pri njih v rodovini Ze njihov oce in vse
sestre so imele demenco, nasa mama je bila med njimi najmlaj$a. In tako, da sem Ze to povezovala s tem, da bo to verjetno to.
In potem mi je tudi nosila razne stvari: »Si mi oprala plas¢, si mi oprala ¢evlje in si mi vse pokvarila.« Zacelo se je s
skrivanjem in s tem. Tudi jedla ni kot normalno, ponoc¢i je spala in ponoc€i je ona imela najve¢ tezav, ona se je ponoci
premetavala, je spravljala iz omar iz enega kupa na drugi kup. Bila je ljubosumna, sem vzela dopust, ko je bil moj o¢e bolan
in ona je bila jezna, da sem njemu kuhala, njej pa nismo mogli zaupati, da bi skrbela zanj. Ma, ji ne mores re¢i, da: »Tebi pa
ne zaupam.« Vedno se je jezila, da njej ni treba ni¢ pomagati. Je hodila okoli, je govorila, da ima oc¢e kaksno ljubo, ni znala
pa potem priti ve¢ nazaj domov. Tudi v¢asih, ko je kam $§la, namesto da bi pri§la nazaj domov, je §la k sosedom. Tako se je
zacelo in vedno se je bolj stopnjevalo, /potem je postala tudi napadalna, je tudi mene udarila, zaradi tega se je nekoliko
spremenil tudi odnos med nama dvema/(1). Ma, to ves, da je bolezen in ji je opros¢eno. Si je izbrala doloCene ljudi, ki ji niso
tako blizu, si jih je izbrala, ti so ji bili vse, tisti, ki smo bili z njo, pa nismo bili ni¢. Je tudi hujsala, obladila se je narobe, ¢e
sem jo opozorila, je vedno nasla kakSen izgovor. In na tak nacin se je to zacelo, to se je potem stopnjevalo, je bilo vedno
slabse, da /smo jo mogli na koncu dati v dom/(2). Tudi njen mozZ je zbolel takrat in se ni dalo ve¢, ni imel niti miru ve¢, ona
je vsako no¢ kri¢ala, ljudje so verjetno mislili, da jo tepemo. Sem jo zaklepala v sobo, vse rolete smo imeli dol zabite, smo
pobrali vse kljuce, ker nismo dovolili, da bi $la ven. Stalno je bila pri vhodnih vratih, da bi $la takoj ven, ¢e bi kdo prisel.
Jedla je samo tisto, kar si je sama skuhala, ni pa vedla, da sem jaz mogla biti vedno zraven in da sem ji jaz zamenjala tisto,
kar si je skuhala, ker tisto kar je ona kuhala, je dala notri vse sorte stvari. Nobene stvari nam ni zaupala.

Pri ¢em ste ji potem pomagali?

Ja, pri vsem /sem ji mogla jaz osebno pomagati/(3), /pomagati pri kuhanju(4), /pomagati pri oblagenju/(5). Kljub temu da se
je ona jezila in protestirala, ma, ji ne more$ pustiti, da bi ona sama skrbela. Ona ni bila sposobna, da bi se sama gledala. Tudi
Stedilnik smo mogli zamenjati, ker prej je bil plinski, ona ni ve¢ hotela kuhati na njega. Na vse stvari more$ biti pozoren, kaj
pije, kaj je, na vse. Si ji mogel dati ob&utek, da je ona sama kaj naredila, da je sama skuhala, Geprav sem ji jaz skuhala. Tudi
glede zdravil, je bilo zelo tezko, ker jih ni hotela jemati. Je govorila, da jo mi ho¢emo zastrupiti. /Smo ji mogli zdravila topiti
v &aju, ker drugace ni hotela popiti/(6).

In Kkoliko let ste skrbeli za mamo?

Dolgo let, /sigurno 10 let sem skrbela/(7). Pri nekaterih gre zelo hitro bolezen, pri na$i mami je $lo zelo podasi. Tudi
spomnim se za Soferski izpit sem mogla it k zdravnici, sem povedala, kako je z njo, sem jo peljala na pregled, smo ji v tem
¢asu mogli tudi pokvariti avto, da ga ni mogla ve¢ vzgati, pri zdravnici je ona vse odgovarjala prav, nekaterih stvari, ki so se
nazadnje dogajale, se pa ni ve¢ spomnila. Tam se je potem tudi videlo, da ji niso ve¢ podaljsali vozniskega. Najprej smo
peljali avto drugam, da ga ni niti videla, ma, potem se je tako strahovito jezila, da smo ga mogli pripeljati nazaj, ma, smo ga
mogli pokvariti, da ga ni ve¢ vZzgala. Tudi ko so prihajale tiste patronazne sestre, je zacela govoriti, kot da ni ni¢, kaksenkrat
je Se zdravnica rekla: »Ma, saj normalno govori.« To so bili trenutki, ko je normalno govorila in dojemala, ko si en Cas
govoril z njo, si videl, da je vse obrnila. Mi smo tako tri leta ¢akali za dom, ker oCe je bil Ze tako bolan, da nismo zmogli veé
vsega uskladiti. So nam govorili: »Ni $e na vrsti.« Sem jim tam povedala, da vem za ljudi, ki so oddali pro$njo za nami in so
ze v domu, potem so jo vzeli v dom, ker so videli, da smo se pozanimali. V ponedeljek je Sla v dom, v petek so nas Ze klicali,
da je z njo nemogoce, da ne spi, da skace po posteljah. /Je psihiatrinja rekla, da more iti v Idrijo/(8) (Psihiatri¢no bolni$nico
Idrija, moja opomba), potem je bila Sest tednov v Idriji in se je nato zopet vrnila v dom. Tudi v Idriji §tirinajst dni zdravnik ni
mogel ugotoviti, katera zdravila bi ji pomagala, potem jo je pa tako umirilo, potem je prisla v dom in tam je zmeraj bolj
hirala. Sedaj je ze $tiri leta povsem negibna, te niti ne pozna, te niti ne vidi. V domu je sedaj Ze devet let.

Kako ste ob¢cutili pa skrb, ki ste jo nudili doma?

Ja, jaz sem bila takrat $e v sluzbi, /oce je bil dopoldne z njo/(9), popoldne pa sem jaz mogla skrbeti. /To je, ker ne more§
nikamor iti/(10), /neprestano jo more$ imeti na oéeh/(11). Otroci so jo zelo nervirali, zato si jih mogel stalno posiljati kam
drugam. Zvecer, ko je dobila zdravila, si se lahko malo odpocil, ma, je spala samo kaksno uro ali dve in je bilo spet isto. Ona
je kricala, /sosedje so bili prepricani, da jo tepemo/(12). /Sosedje tega niso razumeli, soseda je rekla: »Kako si ona upa priti v
mojo kuhinjo in zadeti pospravljati!«/(13) Sem ji vedno rekla: »Ma, to je bolezen, se ne da pomagati.« Sem rekla: »Ma, ona
ne ve, da to ni njeno stanovanje.« Saj potem je ta soseda isto zbolela za demenco. Dokler se ti ne soo¢is s to boleznijo, ne
more§ razumeti, kako to je. Si mislis, da ji bo$ dal tableto in da jo bo§ pomiril. Potem pocasi tudi zdravila nehajo prijemati.
Stalno mores skrbeti. Govorila je, da jo moz hoce ubiti, je nisi mogel prepri¢ati. Ona je vse stvari skrivala, ko smo popravljali
stanovanje smo v dimniku dobili cel Sop denarja, to so bile Se lire. Soseda mi je rekla, da jo je veckrat videla z vreckami, da
je hodila v smeti, kaj je nosila, jaz ne vem.
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Kako ste se vi pocutili ob takih trenutkih oziroma prej, ko ste mi rekli, da so bili vsi drugi dobri, edino vi, ki ste
skrbeli, ste bili slabi?

/Ja, sej ne ves, kako se pocutid/(14). /Ja, zalosten si, potrt si, si misli§, toliko naredis, ona te ima pa za tatico, najslabSega
¢loveka na svetu/(15). /Dokler ne vzames, da je to bolezen, je zelo hudo/(16). Tudi ko sprejmes, da je to bolezen, vseeno v
tistem trenutku, /ko te zmerja, ko kri¢i, ti ni vseeno, je hudo/(17). /To je zelo tezko sprejeti, nas oée tega sploh ni sprejel/(18).
On se ni mogel sprijazniti s to boleznijo. In najbol;j ti je hudo, ves, zakaj, ker si mislis, da najve¢ skrbis, da najve¢ naredis in
si najslabsi. To je zelo tezko sprejeti, samo ni druge pomo¢i. Nikoli jim ne naredi$ ni¢ dobrega in najve¢ slabega jim naredi
tisti, ki je z njimi.

Mislite, da se je zaradi vsega tega spremenil va$ odnos do nje?

/Ma, ne nisem bila jezna na njo, najprej me je to vse razzalostilo/(19), tudi ko sem §la spat, si misli§, kaj $e bo. Eno je, ¢e
misli§, da je to neka bolezen, si misli§, da se bo poboljsalo z zdravili. Tukaj si pa vedel, da bo §lo vedno na slabse, to so
bolezni, ki se ne popravijo. Vedno si misli§, kaj $e bo. /Zmeraj si v skrbeh, kaj $e bo/(20). Tudi vedno, ko sem bila v sluzbi,
sem stalno mislila, da je sama doma, sem razmisljala, kaj bi se ji lahko zgodilo, si stalno v tem. /Lahko se njej kaj zgodi ali
pa, da bo naredila kaj takega, kar bo imelo posledice za vse/(21). Da bi pustila plin prizgan, vedno mislis, kaj bo in jih more$
imeti pod stalnim nadzorom. In si tudi ti napet, /ne mores se sprostiti/(22), tudi ¢e kam gres, nisi sproséen. Tudi ¢e kam gres,
gres s tezavo. /Ce je bilo za iti na dopust, jaz najrajsi ne bi §la, saj nekaj ¢asa tudi nismo §1i/(23). Moz je hotel, da gremo, ma,
jaz ne bi §la. Moz je rekel, da je utrujen od dela in vsega, saj potem gre§, sem prosila sestro, da naj pride, da ne bo mama
sama, ma, tudi ona bi takrat lahko kaj imela. /Sosedov pa ne more§ obremenjevati s takimi stvarmi, lahko jim rece$ za pol
ure/(24), ma, vsakemu sosedu tudi ne mores reéi. /Tudi sosedje se zaénejo malo izmikati/(25), da ne bi mogli kaj pomagati.
Tisti, ki razumejo, ti prisko¢ijo na pomoc¢, drugi ne.

Se vam je spremenil ritem Zivljenja, kar ste skrbeli za mamo?

/Ma, zelo se mi je spremenilo zivljenje/(26). /Nisem bila niti ve spro$¢enal/(27), /nisem se niti ve¢ toliko z otroci
ukvarjala/(28), je bila druga skrb vegja. /Ta skrb mi je bila vegja kot druge skrbi/(29), ker sem vedela, da tukaj ni pomo¢i in
je treba biti vedno pozoren. Tako da se ti prav res spremeni Zivljenje. 100-procentno. /Niti pono¢i se ne more§ odpoditi,
naspati/(30). /24 ur na dan mores biti pozoren/(31). Ona je imela tako mo¢ pono¢i, da je premikala Stiridelno omaro. Tako da
tudi pono¢i nisi mogel biti v miru. Tudi ¢e bi bila kakSna no¢, da bi rekel, da zaspi§ v miru, te ze avtomati¢no nekaj v
podzavesti, da ne mores§ spati. /T0 so res zelo velike telesne obremenitve za svojce/(32), ki morejo pomagati takim ljudem.
Moja mama je vse vrgla na slabo, redko kaksni trenutki so bili, da je bila ona vesela. Ona je izredno rada pela, v¢asih sem ji
dala za poslusati opere, ko sem videla, da je tako nervozna. Tako se je ona za trenutek spremenila in si zaCela peti.

Ste se naucili e kak$nih stvari glede skrbi za mamo?

/Ma, vedela sem, kaj je bilo njej v Zivljenju v8e¢ in potem sem ji dala tisto za delat/(33). Ko se je zadela pomlad, sem ji vedno
rekla: »Pridi, gremo kopati vrt.« Mi je pomagala kaj posaditi. Ma, potem sem vedno mogla iti za njo in popraviti, ker je
narobe posadila. Ma, tisti trenutek je ona delala tisto, kar ji je bilo v§eé. Tudi kuhale sva skupaj, sem ji rekla na primer:
»Sedaj mi bos ti oCistila zelenjavo, jaz bom pa nekaj drugega naredila.« Ko pa ni videla, sem zamenjala zelenjavo, ki sem jo
jaz narezala in oistila po svoje. Tiste stvari, za katere sem vedela, da jih lahko naredi, sem ji pustila, ma, sem vseeno mogla
biti vedno prisotna. Ko smo se kaj pogovarjali, smo vedno govorili stvari o preteklosti, ko sem zacela kaj o sedaj, se je ona
kar razburila. S pogovorom o preteklosti si jo lahko pomiril za kratek ¢as. Tudi kadar je bila razdraZena ali kaj, si ji rekel:
»Ma, ves kaj, mama, danes imas$ tako grdo frizuro, ti bom navila, poesala.« In ona je drzala, ji je bilo lepo, s tistim jo
pomiri§ za nekaj &asa. /S tistimi stvarmi, za katere sem vedela, da so ji v8e¢, sem jo pomirila/(34). Se sedaj, jo bozam po
glavi in ona se kar umiri. Drugace pa ona sedaj samo pojokava, se cmiha, ma, ne vemo, zakaj, ali jo boli, ma, ne zna
povedati, iz bozanjem se pomiri. Kdaj sem tudi kaj rekla, kar jo je razburilo $e bolj, kdaj pa najdes stvari, ki so jo pomirile.

Kako ste usklajevali skrb za mamo in vaso druZino, vaso sluzbo?

Morem odkrito povedati, da sem za¢ela zanemarjati svoje otroke, in ¢ danes mi je Zal za kak$ne stvari. Ma, ko si v tisti fazi,
¢utis, da je tisto potrebno. Jaz sem se zelo obremenjevala, ma, ne samo zato, ker je bila moja mama taka, ma, isto¢asno je ona
obremenjevala s svojim na¢inom tudi o¢eta. On ni bil zdrav, ¢ez 14 dni, ko je $la mama v dom, je on mogel iti na operacijo
za raka. Cutig, da more§ nekaj narediti, da tudi njemu olajias, ne samo njej. Obremenjujes tudi druge, /otroke sem pa povsem
zapostavljala in potem ti je velikokrat zal/(35). Potem sem $la v pokoj, moja h¢i je hodila delati, njen sin je bil Se dojencek.
Sej mama se je s tem dojenckom dosti zamotila, samo ji ga nisi mogel zaupati, potem se je kregala, da zakaj ga ona ne sme
tudi peljati, sem mogla gledati, da ni tudi njemu kaj naredila. Ga nismo smeli imeti v vozicku, da ga ona ne bi peljala, smo se
naugili, da smo dali po tleh plahte in da je on bil potem po tleh. Z njim se je kar precej zamotila. Si mogel gledati njo, zato da
ni drugim kaj naredila.

Se vam zdi, da je imela skrb za njo tudi kaksne pozitivne stvari?

Pri vsaki slabi stvari je nekaj dobrega za naprej. /Tudi drugim potem zna§ za kak$no stvar tolerirati/(36), ki prej mogoce nisi.
/Postanes bolj pozoren do drugih 1judi/(37). /V¢&asih se prej razveseli§ vsake stvari, ki se ti zdi, da je dobra, kot pa sem se
prej/(38). Recimo prej se mi je zdelo samoumevno, da je tako, potem pa vidi$, da ni vse tako samoumevno. Da kadar je kaj
dobrega, sprejmes stvari bolj pozitivno in bolj se razveseli$. In za¢nes tudi tolerirati. Naucis se nekaj stvari, /zacne$ gledati na
Zivljenje &isto drugace/(39). /Naudis se oproscati/(40) in marsikaj. Kdaj si tudi jezen, &e ti kdo kaj rece, potem se pa navadi$
na to in vidis, da Zivljenje je tako, da tudi tistega, kar je slabo, ne smes vzeti kot najslabse.
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Se vam zdi, da ste s tem, ko ste skrbeli, delali neko dobro delo?

Takrat, ko si v tisti fazi, ne razmisljas o tem, kaj si ti dobrega naredil, /se ti zdi, da to pa¢ preprosto more$ narediti/(41). Pred
to izkusnjo nisi bil tako pozoren, ¢e te nekdo rabi, sedaj bolj prej opazis, da te nekdo potrebuje. Ti pride ze v kri, da nekomu
pomagas. Tudi sedaj v domu pomagam drugim, lahko samo s kak$no besedo, nasmehom, prej tega nisem opazila. Vidis, da
so s tem zadovoljni. Vsaka malenkost jim dosti pomeni, ena gospa me vsak dan ¢aka v domu. Ko pridem, je vsa vesela,
potem se pogovarjava recimo samo kaksni dve minuti, ji pomagam, da jo kam zapeljem, njej to neki pomeni. Ena druga, ki
rada kvacka, sem ji nesla neko volno. /Za¢ne$ drugace sprejemati bolezen in drugade sprejemati starost/(42). Drugace za¢nes
dojemati tudi svojo starost. Kdaj ko grem zdoma, si zamislim, ma, kaj bo pa z mano. Ce bo kaken, ki bo zame lahko
poskrbel, tega se malo bojim. Demenca je bila pri nas$i mami dedna in jaz sem njen potomec, prav mozno je, da bom tudi jaz.
Se tudi sama malo kontroliram, da vidim, ali kaj pozabljam. Zjutraj se kaks$nih stvari ne morem spomniti in me véasih prime
prav panika, tisti strah, sedaj se je zacelo, kako bom jaz, kako bom drugih obremenjevala. Vsi imajo sluzbo in ne bodo mogli.
/Zmeraj sem v strahu, da bom zadela tudi jaz biti dementna/(43). Jaz sem videla razliko med boleznimi, z o¢etom sem se
lahko pogovarjala, je bil pri &isti pameti, sem mu dajala obliZze morfija, se je tudi on zacel na koncu zgubljati, se mi je smilil
in vse. Ma, nasa mama pa ni¢ ne stoka, je ni¢ ne boli, ma, se ne morem z njo pogovarjati, je nobene stvari vprasati. /Naucila
sem se, da si morem vse stvari zapisati, kar ti povedo o tvojih prednikih/(44), da ves, da ima$ neko sliko, ker je toliko stvari,
za katere si mislim, ma, tega pa $e ne vem, ma, nima ve¢ koga vprasati in rada bi vedela, ma, ne morem. Sedaj jaz dosti stvari
zapiSem, bodo Ze dobili po moji smrti. Ko si star, te za¢ne zanimati potomstvo, kadar nima§ sorodnikov, ostane§ prazen in
nimas koga vprasati. In si zmeraj v strahu, da bi zbolela tako, kot je mama. Sedaj ko sem bila soogena s tem, kaksna je ta
bolezen. Ona nam je decembra enkrat usla, v spodnji srajci, bosa. Iskali smo jo povsod okoli, smo bili Ze obupani, nato smo
javili policiji, nasa policija je javila italijanski policiji in so jo nasli dole v Italiji, Ze skoraj pri letalis¢u. So jo potem pripeljali
nazaj, ona je imela vse roke ozeble, $e¢ modre barve ne vem koliko mesecev, ma, ni bila ne prehlajena, ne bolna, ni¢. Je tako,
da mores biti povsem vsak trenutek pozoren. Ona tudi ni govorila z drugimi ljudmi, ki jih ni povsem poznala.

Bi mi lahko opisali kaksna custva ste doZivljali?

Ja, zalost, /predvsem zalost je bila neprestano prisotna/(45). /Zdelo se mi je, da jo imam $e bolj rada/(46), vedela sem, da jo
izgubljam in bolj se mi je zdelo, da jo imam rada, da imam vecjo skrb zanjo. Kljub temu da me je ozmerjala in skloftala, jaz
sem se zjokala, ma, ona se mi je smilila. Zdi se mi, da sem doZivljala ve¢ negativnih Custev. /Vesela sem bila, e sem videla,
da se je kak$ni stvari nasmejala, da je bila za kakSno stvar zadovoljna/(47), to mi je dosti pomenilo. Jaz ji dosti pojem in
takrat jo vidim, da je vesela. V¢&asih ko pridem k njej, za¢ne tudi jokati, zato /me je zanimalo zakaj, sem tudi tam vprasala
medicinski sestro/(48) in mi je rekla, da imajo tudi take trenutke, ko se zavedajo. Najbolj jo pomirim, da ji govorim o ¢asih,
ko sem bila jaz $e¢ majhna. V¢&asih zaéne jokati, samo ne vem, zakaj, ali zato, ker ve, da ni prav, kar govorim ali ne, ma, ne
morem razumeti tega. /Ce bi ona govorila, bi lahko vsaj kaj sklepala iz tega, tako pa ne morem ni¢ sklepati, teko je. zelo
tezko/(49). Niso lepe, /najteZje se mi zdi, ko se za¢nes s tem soocati in ne pozna§ pravih prijemov/(50), ne ve§, kako narediti,
da bi bilo prav, potem s ¢asom ves, kako je prav. Prej sem bolezen poznala, ma, nisem bila z njo soo¢ena. Ko ima$ opravka z
drugimi in nisi direktno angaziran, vzame$ to drugace. /Mene je na zacetku zacelo biti strah, kaj bo, ker jaz e hodim delat,
ker ne ves$ kako in kaj/(51), ker ne ve§, kako se bo to razvijalo in koliko ¢asa bo to trajalo. In si tudi prizadet, pono¢i sem
samo razmiSljala, ma, kam je pri§la nasa mama. Si zalosten, ¢eprav vidi$, da je drugace fizi¢no zdrava, vidi$, da ni tako. In to
se stisne. Najveckrat sem Cutila prav pomanjkanje, da se ne more$ z njo ni¢ pogovoriti. Vse, Kar je naredila narobe in tako,
sprejemas kot bolezen, ostale stvari sprejemas pa kot zalost.

Ste cutili, da bi te obcutke radi delili z drugimi?

Ma, jaz /sem gledala, da drugih ne bi obremenjevala s tem, ker sem se ¢utila/(52), da sem sama obremenjena, pomagat ne
more§ ni¢, vsak je videl po svoje, kaj je. Tezje obremenjujes partnerja, ¢e je iz tvoje strani, ga tezje obremenjujes, ker se
¢uti§, da zaradi tvojih star§ev morejo biti tudi drugi obremenjeni. In tezko obremenjuje$ otroke, morejo sami do tega priti, da
morejo tudi oni kaj pomagati. Nerodno mi jih je bilo obremenjevati, no, sem ¢utila, da ni, no. Je prihajala tudi sestra sem, je
kaj pomagala, sem v tistem Casu lahko vsaj kaj opravila, ¢e se zna$ organizirati, ti je dovolj tudi pol ure.

Kaks$no pomoc¢ bi takrat rabili, da bi se laZje soocili s tem?
Glede mame nisem rabila nobene posebne pomoc¢i. /Meni mi je dosti pomenilo, ¢e sem se s kom pogovarjala/(53), ki je imel
iste probleme in izkus$nje kot jaz. /Dosti od teh ljudi izve§ raznih izkuSenj, ker so bili s tem Ze sooceni/(54), mogoce ne na
enak nacin, ma, ene stvari so, ki se prepletajo. Ves, da nisi sam, da imajo tudi drugi te probleme, da se morejo tudi drugi
soocati s temi problemi. Jih lazje razumes in tudi oni tebe lazje razumejo, to je sigurno. Dosti stvari ni enakih, ma, nekatere
pa so in /se tudi tolazi§ eden z drugim/(55). Vidi$, da nisi sam.

Ste tak$no pomo¢ prejemala?

Ma, takrat Se ni bilo tega Drustva Spomincica, potem ko se je ustanovilo, tudi nisem nikoli hodila, ker sem hodila gor, ko je
bila /v_bolni$nici, smo imeli veliko pogovorov s temi zdravniki/(56). Drugace pa nisem sploh imela ¢asa, da bi za vse
poskrbela in hodila $e tja. /Gledala sem, da ¢e sem imela kak$no urico ¢asa/(57), da sem Kkaj prebrala, da sem se ukvarjala z
vrtom ali kaj podobnega. Ma, saj se mi zdi, da jih niti ne rabim, zdi se mi, da tudi oni od vsakega poberejo nekaj, ¢e se zacnes
soocati s to boleznijo, more$ delati na tistih stvareh, ki se pri tebi spreminjajo, ker je vsak drugaden. Ti more§ odkriti, kaj
pomaga tvojemu ¢loveku, da ga pomiri, vsak more priti do svojega zakljucka.

Ste dobila kak$no pomo¢ tudi od socialnih delavk?
Ma, niti ne. Tudi ko je bila mama doma, nisem imela nobene pomo¢i, da bi kdo hodil sem, v domu tudi ne.
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Pa se vam zdi, da bi jo rahili?

Prav s strani socialnih delavk se mi zdi, da je ne bi rabila. Po drugi strani, pa vsaka pomo¢ pride prav. Rabila bi pomo¢, da bi
se malo razbremenila, da bi bila bolj sproscena. Vsak ¢lovek rabi razbremenitev, ker ne more§ biti cele dneve in noci
obremenjen, to je sigurno, da ne. Takega ¢loveka pa ne more$ pustiti samega, ker se zmeraj bojis, da bo kaj narobe. Jaz
pravim, da je zelo hudo, ¢e si ne more§ vzeti vsaj ene ure fraj. /Saj ne, da ti pride kdo kaj delati, ampak da ti pride tega
¢loveka malo zamotiti/(58). To bi rabila. Da si zbistri§ glavo, da nisi stalno v tisti napetosti, da si siguren, da ima varstvo in
da se ti lahko sprostis, ker drugace se ne more$ sprostiti. Tega vsaj tistikrat ni bilo, ne vem, kako je sedaj. Nekoga rabis, da ti
kaj pokaze, da vidi§ kako in kaj. Jaz sem porabila cel moj dopust, dali so mi $e en teden izrednega dopusta, moja Sefica pa mi
je zrihtala $e en mesec brezplacnega, to so mi dovolili koristiti po urah. /Meni je to zelo pomagalo, da so mi v sluzbi glede
dopusta ustregli/(59). Upam, da se bo $e kaj razvilo, ker demence je zmeraj ve¢, pred leti ljudje tudi niso sprejemali demence,
sedaj pa so zmeraj bolj ozavesceni.

ODPRTO KODIRANJE (INTERVJU F)

(1) potem je postala tudi napadalna, je tudi mene udarila, zaradi tega se je nekoliko spremenil tudi odnos med nama
dvema => sprememba odnosa med ¢lovekom z demenco in druzinskim oskrbovalcem => ucinki oskrbovanja na
druzino

(2) smo jo mogli na koncu dati v dom => institucionalna pomo¢ za ¢loveka z demenco => oblike pomoc¢i za sorodnike

(3) sem ji mogla jaz osebno pomagati => intervjuvanec - primarni oskrbovalec => udeleZeni v oskrbovanju

(4) pomagati pri kuhanju => skrb za prehrano => pomo¢ sorodnikov

(5) pomagati pri obla¢enju => skrb za osebno higieno => pomo¢ sorodnikov

(6) smo ji mogli zdravila topiti v ¢aju, ker drugace ni hotela popiti => skrb za zdravila => pomo¢ sorodnikov

(7) sigurno 10 let sem skrbela => 10 let => trajanje oskrbovanja

(8) je psihiatrinja rekla, da more iti v Idrijo => zdravljenje (Psihiatri¢na bolni$nica Idrija) ¢loveka z demenco => oblike
pomoci za sorodnike

(9) oce je bil dopoldne z njo => sekundarni oskrbovalec => udelezeni v oskrbovanju

(10) to je, ker ne more§ nikamor iti => brez prostega ¢asa => spremembe zaradi oskrbovanja

(11) neprestano jo mores imeti na o¢eh => neprestana skrb za ¢loveka z demenco => spremembe zaradi oskrbovanja

(12) sosedje so bili prepriani, da jo tepemo => strah pred tem, da bi okolica rekla, da slabo skrbijo za ¢loveka z
demenco => Custva strahu

(13) sosedje tega niso razumeli => nerazumevanje sosedov glede ravnanja ¢loveka z demenco => u¢inki oskrbovanja na
socialno podrocje

(14) ja, sej ne ves, kako se pocuti§ => tezko opisovati lastna Gustva => uéinki oskrbovanja na Custva

(15) ja, Zalosten si, potrt si, si misli§ toliko naredis, ona te ima pa za tatico, najslabSega ¢loveka na svetu => doZivljanje
zalosti zaradi nehvaleznosti ¢loveka z demenco => Custva zalosti

(16) dokler ne vzames, da je to bolezen, je zelo hudo => imprej$nje sooCenje z demenco => pomo¢ za boljse
oskrbovanje

(17) ko te zmerja, ko kri¢i, ti ni vseeno, je hudo => dozivljanje Zalosti zaradi agresivnosti ¢loveka z demenco => Custva
Zalosti

(18) to je zelo tezko sprejeti, na§ oce tega sploh ni sprejel => dozivljanje Custev zanikanja => uéinki oskrbovanja na
Custva

(19) ma, ne, nisem bila jezna na njo, najprej me je to vse razzalostilo => dozivljanje Zalosti => Custva zalosti

(20) zmeraj si v skrbeh, kaj $e bo => strah pred prihodnostjo => Eustva strahu

(21) lahko se njej kaj zgodi ali pa da bo naredila kaj takega, kar bo imelo posledice za vse => strah pred nepazljivostjo
¢loveka z demenco => Custva strahu

(22) ne mores se sprostiti => ob¢utek napetosti => ob¢utki pri oskrbovanju

(23) ¢e je bilo za iti na dopust, jaz najrajsi ne bi $la, saj nekaj ¢asa tudi nismo §li => prekinitev odhajanja na dopust =>
spremembe zaradi oskrbovanja

(24) sosedov pa ne more$ obremenjevati s takimi stvarmi, lahko jim reée§ za pol ure => potreba po sosedski pomoci =>
pomoc¢ za boljse oskrbovanje

(25) tudi sosedje se za¢nejo malo izmikati => okolje postopoma prekinja stike => ucinki oskrbovanja na socialno
podrocje

(26) ma, zelo se mi je spremenilo Zivljenje => sprememba ritma zivljenja => spremembe zaradi oskrbovanja

(27) nisem bila niti ve¢ spro§¢ena => ob¢utek nesproscenosti => ob¢utki pri oskrbovanju

(28) nisem se niti vet toliko z otroci ukvarjala => pomanjkanje ¢asa za druge druzinske ¢lane => ucinki oskrbovanja na
druzino

(29) ta skrb mi je bila vegja, kot druge skrbi => obcutek, da je skrb za Eloveka z demenco pomembnejsa od drugih skrbi
=> obcutki pri oskrbovanju

(30) niti ponoéi se ne mores odpoditi, naspati => nespe€nost zaradi skrbi => uéinki oskrbovanja na zdravje

(31) 24 ur na dan mores biti pozoren => obremenjenost zaradi 24 urne skrbi => spremembe zaradi oskrbovanja

(32) to so res zelo velike telesne obremenitve za svojce => telesna iz&rpanost => udinki oskrbovanja na zdravje

(33) ma, vedela sem, kaj je bilo njej v zivljenju vSe¢ in potem sem ji dala tisto za delat => ucenje trikov za boljse
shajanje s ¢clovekom z demenco => novo znanje in izkusnje
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(34) s tistimi stvarmi, za katere sem vedela, da so ji v8e¢, sem jo pomirila => znanje o tem kako pomiriti ¢loveka z
demenco => novo znanje in izku$nje

(35) otroke sem pa povsem zapostavljala in potem ti je velikokrat Zal => obc&utek slabe vesti zaradi postavljanja skrbi za
¢loveka z demenco pred lastno druzino => obcutki pri oskrbovanju

(36) tudi drugim potem zna§ za kaks$no stvar tolerirati => strpnost do drugih => novo znanje in izkus$nje

(37) postanes bolj pozoren do drugih ljudi => ve¢je dojemanje potreb drugih ljudi => novo znanje in izkusnje

(38) vcasih se prej razveseli§ vsake stvari, ki se ti zdi, da je dobra, kot pa sem se prej => zadovoljstvo z majhnimi
stvarmi => novo znanje in izku$nje

(39) zaénes gledati na Zivljenje Cisto drugace => sprememba pogleda na Zivljenje => novo znanje in izkusnje

(40) naucis se opro§¢ati => opro§¢anje => novo znanje in izkusnje

(41) se ti zdi, da to pac¢ preprosto mores narediti => ob&utek dolznosti do oskrbovanja => ob¢utki pri oskrbovanju

(42) zagéne$ drugacde sprejemati bolezen in drugae sprejemati starost => spremenjen pogled na starost in bolezen =>
novo znanje in izkusnje

(43) zmeraj sem v strahu, da bom zacela tudi jaz biti dementna => strah pred tem, da bo sama zbolela, ker ve, kako
poteka bolezen => Custva strahu

(44) naucila sem se, da si morem vse stvari zapisati, kar ti povedo o tvojih prednikih => zanimanje o lastni preteklosti
=>novo znanje in izkusnje

(45) predvsem zalost je bila vedno prisotna => pogosto soocanje z zalostjo => ¢ustva zalosti

(46) zdelo se mi je, da jo imam $e bolj rada => vedja ljubezen do ¢loveka z demenco => u¢inki oskrbovanja na druzino

(47) vesela sem bila, ¢e sem videla, da se je kak$ni stvari nasmejala, da je bila za kak$no stvar zadovoljna =>
dozivljanje veselja, ko je ¢lovek z demenco vesel => Custva veselja

(48) me je zanimalo, zakaj, sem tudi tam vprasala medicinski sestro => potreba po razumevanju dojemanja ¢loveka z
demenco => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(49) Ce bi ona govorila, bi lahko vsaj kaj sklepala iz tega, tako pa ne morem ni¢ sklepati, tezko je, zelo tezko => ob&utek
nemoci, ker ¢lovek z demenco ne govori => obcutki pri oskrbovanju

(50) najtezje se mi zdi, ko se zaéne$ s tem soocati in ne poznas pravih prijemov => potreba po znanju za ravnanje s
¢lovekom z demenco => pomoc¢ za boljse oskrbovanje

(51) mene je na zacetku zacelo biti strah, kaj bo, ker jaz e hodim delat, ker ne ves, kako in kaj => doZivljanje strahu
zaradi neznanja usklajevanja sluzbe in skrbi za ¢loveka z demenco => Custva strahu

(52) sem gledala, da drugih ne bi obremenjevala s tem, ker sem se Cutila => neizrazanje ¢ustev z namenom, da S tem ne
obremenjuje drugih => uginki oskrbovanja na Custva

(53) meni mi je dosti pomenilo, ¢e sem se s kom pogovarjala => potreba po pogovoru => pomo¢ za boljSe oskrbovanje

(54) dosti od teh ljudi izve$ raznih izkuSenj, ker so bili s tem Ze sooCeni => izmenjava izkuSenj => pomo¢ za boljse
oskrbovanje

(55) se tudi tolazi§ eden z drugim => potreba po tolazbi => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(56) v bolnisnici smo imeli veliko pogovorov s temi zdravniki => pogovor s strokovnimi delavci => pomo¢ za boljse
oskrbovanje

(57) gledala sem, da ¢e sem imela kak$no urico ¢asa => znanje o potrebi po razbremenitvi => novo znanje in izku$nje

(58) saj ne, da ti pride kdo kaj delati, ampak da ti pride tega ¢loveka malo zamotiti => potreba po razbremenitvi =>
pomoc¢ za boljse oskrbovanje

(59) meni je to zelo pomagalo, da so mi v sluzbi glede dopusta ustregli => potreba po fleksibilnejsih oblikah dopusta v
sluzbi => pomo¢ za boljse oskrbovanje
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9.2.8. INTERVJU G (19. 6. 2013, na domu, HCI, 56 let)

Mi lahko opisete, kako skrbite za mamo?

Ona Zivi v svojem stanovanju, brat je sicer zraven, sestra je v pokoju in prihaja k njej obdobno. Jaz jo imam pa vsak petek,
soboto in nedeljo, za vikend. Za njo vsak drugace skrbi, ker si to skrb delimo. /Nekaj naredi brat, nekaj druga sestra, nekaj pa
jaz/(1). Bolezen smo zaceli opazati na pogrebu od Zene od mojega oceta, in ko se je pogreb konc¢al, mi mama rece: »Kdo je
bila pa ta, ki je umrla, kaj je bila ona R.(sin pokojne, moja opomba)?« Ker ona je njega $e vedno poznala. To je bil grozen
Sok zame. In potem sem zacela malo to spremljati in to potem tudi povem tukaj eni gospe, ki hodi v Spomincico in ima
mamo v domu, in je rekla, da se zaenja en sklop predavanj. /Sem odsla tja na Spomincico/(2) /na nekaj predavanj in se mi je
odprla slika za naprej/(3). Da sem jaz tudi ostalim doma malo povedala in da so zadeli malo opazovati. /Ker smo se tudi
kregali z mamo/(4). Prvo stvar, ki smo jo potem naredili, je bilo, da smo prevzeli zdravila. Sem se pa zelo ustrasila, kaj bo.
Najprej smo jo pripravili tudi na dom, da je podpisala pro$njo, smo potem to pro$njo pustili v mirovanju. Imela je ene dva
taka, da je kar izgubila, kot neko zavest in sem rekla: »Mama, Ce te doleti kakSen infarkt ali kap, da oblezis, te nimamo kam
dati.« Je rekla: »Jaz sem mislila, da bom umrla doma.« Normalno, da si vsi Zelimo umreti doma, samo sem rekla, da je boljse
za vsak slucaj, da oddamo prosnjo. V prosnji smo tudi nakazali, da je Ze demenca, ker to se zna tudi kar hitro poslabsati. Smo
ji tudi rekli, da smo brali, da se z zdravili da to nekoliko zaustaviti, ma, je bila kar pripravljena iti v dom. Mi smo to opazili
lani spomladi, na jesen je $e kar $lo, letos smo pa kar zaceli s temi stvarmi, /tako da Ze 1 leto skrbimo/(5). Januarja je imela
ze prvi pregled, je dobila tablete.

Kaj pa morete vi €ez vikend storiti za njo, kako morete poskrbeti za njo?

Ma, jaz sem brala, da ¢e izgubi obcutek za neko opravilo, se tega ne nauci nikoli ve¢. In mi ji poskusamo, da sedaj ko je gore
z nami, dela vse sama. Pomaga pripravljati zelenjavo, kaj oprati, ma, potem ne ve, kje je kak$na posoda, ker pozabi. Ma, se
tudi ona zaveda, da nekaterih stvari ne zna ve¢ narediti, na primer ne zna dati prat ali pa susSiti cunj in potem ona raje ne
naredi. Mi smo tako v Lokovcu in mi jo za vikend vzamemo prav k sebi domov. Jaz sem tudi ¢asovno najveé z njo in jo zato
najbolj poznam. So stvari, ki jih sploh ne ve ve¢, sedaj se zacenjajo tiste zgodbe, ko ti neprestano ponavlja eno in isto.
/Morem ji urejati zdravila/(6), smo ji mogli urediti $katlico za zdravila, da ima logeno po dnevih, potem pa jih nekako Se
jemlje sama. Enega dne ni bila prepri¢ana, kakSen dan je, bilo jo je sram vprasati, kakSen dan je. Potem smo ji uredili, da ima
koledar in si na njemu vsak dan zjutraj oznadci, Kateri dan je. Veckrat na dan pa gre pogledati, ali je popila zdravila. Nekatere
stvari ji gredo Se dobro, v¢asih tudi pozabi vzeti zdravila, tako da glede zdravil morem biti izredno pozorna, da jih vzame.
/Jaz ji morem tako tudi kuhati/(7) in /jo umivati/(8).

Kako ste se pocutili, ko ste mogli zaceti skrbeti za njo?

Na zacetku /mi je bil to velik Sok, nisem ni¢ poznala o tem/(9) in sem $la hitro brati o tem, imela sem malo upanja, da pri
starejSih gre bolj pocasi kot pa pri mlajsih. Jaz sem najbolj Custvena od vseh, se zna zgoditi, da me bo najbolj zlomilo. Ne
vem, jaz jo jemljem kot otroka, ji je treba dvakrat povedati in tako. Sestra jo jemlje drugade, se krega z njo, ji veckrat re¢em:
»Ma, daj, ker bom $e tebe poslala na kak$no predavanje.« Saj bi lahko vedela, da je to bolezen. Ali pa recimo moj moz, bi jo
najveckrat hotel zaceti kaj preprievati, mu morem vedno reci, naj neha. Sej je kdaj tudi meni tezko, ker me razjezi, posebej
zato, ker zna biti trmasta, ma, se obrnem in dvakrat vdihnem. Sedaj ima tudi tezave z vodo, ji je zacela malo puscati, ji
re¢em: »Daj, mama, gremo lulat.« Ona pa te samo gleda, se mi zdi, kot da me zajebava. Zgublja tisto voljo, energijo. Jaz jo
pa¢ sprejemam, kot da bo od sedaj naprej spet kot en otrok. Ni vazno, kako ti kaj rece$ ali kako govoris, ona si bo nek
dogodek zapomnila kot lep ali pa kot slab. In gledam vse, da ji bo ostalo v lepem spominu, ker jutri se ne bo ve¢ natan¢no
spomnila, kaj je bilo, bo vedela samo to, ali je bilo v redu ali ni bilo v redu. Jaz $e nisem raz¢istila pri sebi, ali je dobro to, da
jo vozim domov k sebi ali ne, nekateri pravijo, da ni dobro, da menja okolje, po drugi strani pa si ona zeli iti gor. Potem ona
pogleda, rece: »Ce je omara, vem, da sem pri tebi, G ni omare, vem, da sem doma.« Sedaj ne ves, kaj to pomeni, ali je to
slabo za mozgane ali je dobro. Ona gre rada z nami gor, /jaz pa ne vem, kako to vpliva na njo, ali se muéi ali ne/(10). En dan
sem ji rekla: »Ce se ti zdi, da je to prehudo, ostani doma, ne pride$ z mano gor.« Je zagela govoriti mojemu mozu, da sem ji
rekla, da je ne bom vzela veé s sabo, da je ne maram ve¢ in to je potem cel dan govorila. Ta dogodek ji je ostal in je dva dni
govorila, da sem ji rekla, da ne sme iti ve¢ z mano gor. Mores biti res previden, kaj reces.

Kako se vam je spremenilo vase Zivljenje, odkar skrbite za mamo?

Ma, mi smo sedaj na to pripravljeni, da je za vikende z nami. /Si paé bolj utrujen, iz€rpan, ker more§ skrbeti za njo/(11).
/Mores$ gledati tudi malo na sebe/(12). Ma, jaz ne jemljem tega kot tako hudo, /jaz imam tudi na sre€o moza, ki mi pomaga
pri vsem tem/(13). Malo se nam je gore to druzabno Zivljenje spremenilo, ker /ne moremo iti k nobenim prijateljem, ker je ne
more$ pustiti same/(14). Prej je rada hodila z nami okrog, sedaj tega noce ve¢. Vem, da je televizija ne zanima vec, ker si
vcasih rekel, da bo pred televizijo, ¢e nima$ Casa se ukvarjati z njo, to sedaj ne gre ve¢. Tudi ona se je zacela odmikati od
druzbe, se odmakne. Sedaj /smo tako poskrbeli, da e je kak8na zabava, se ji samo eden na enkrat posveti/(15), ker drugace se
odmakne, Ce jih je preve¢ okrog nje.

Bi rekli, da se vam je v tem ¢asu spremenil odnos z mamo?

Ma, mama je bila vedno najbolj z mano, /z njo se mi ni spremenil odnos/(16). Ne vem, mislim, da /se mi je bolj spremenil
odnos do brata, sestre in moza, ker sem bolj odlo¢na/(17) in jih prej ustavim. Sedaj ustavim ostale, ki bi kaj razpredali z njo,
jih kar ustavim in jim recem, naj jo pustijo. Jim govorim, naj preberejo kaj, naj ne razpredajo z njo, ker je to bolezen in nimas
kaj.
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KakSne so za vas negativne posledice tega, da morete skrbeti za mamo?

Ma, recimo to, da /moram jaz vse zivo delati in neprestano tekati okrog/(18). Na primer véeraj sem bila na izletu, sem prisla
ob enajstih zveder domov, sem mogla iti k njej in ji napraviti tablete. Tako da jaz /veliko stvari ¢asovno ne zmorem/(19),
vem, da bi lahko tudi za njo ve¢ poskrbela, ma, ¢asovno ne zmorem. Meni je dosti, ¢e jo imam ez vikend in pridem Se
dvakrat, trikrat v tednu. /V_glavi imam stalno neki, da si mislim: »Ma, bi mogla iti k mami.«/(20) Jaz ji ne povem, kdaj
pridem, ker e ne, ona neprestano ¢aka, ona ne more tega dojemati, jo mores kar v tistem momentu poklicati: »Mama, pridem
ali pa ne pridem.« Jaz sem to kar nekako sprejela, véasih mi pa moz rece, da preve¢ stvari naredim za njo. On bi jo teral, da
bi sama vse naredila, jaz ji pa hocem v nekaterih stvareh ustreci, tukaj si nisva enotna.

KakSne so pa pozitivne posledice skrbi za mamo?

Ta odnos, da je vse od tebe odvisno, /da se zaves, da ne more$ spreminjati sorodnikov/(21). /Da se mores ti spremeniti, da
mores ti to sprejeti/(22), da si seznanjen, da beres, da se zaves, da je to nekaj normalnega, da ves, da imajo tudi drugi take
tezave. Vsaka druzina ima nekaj slabega, jaz si reCem, da smo lahko srecni, da je mama ucakala 87 let. Pozitivno je tudi to,
/da tudi otroci vse to vidijo, da kaj pomagajo/(23). Grejo sedaj veckrat do none, so plusi in so minusi.

Kaj pa glede ¢ustev, kaksna ¢ustva doZivljate ob skrbi?

Kaksenkrat pride kakSen dan, ko vpliva luna name in na njo, ko bi najrajsi izbruhnila, bi ji povedala ven, ko ne mores ve¢
razumsko tega dojemat. /To so taka Custva jeze, ko kaj naredi narobe/(24), ma, mislim, da se znam kar dobro obvladati, sem
veliko delala tudi na sebi. Imam pa Zol¢ne kamne, ker sem mogoce tip, da vse drzim v sebi, kar se z mamino boleznijo tudi
poslabsuje. /Se sekira$ in drzi§ v sebi in to se pozna tudi pri moji bolezni/(25). To skrb pa jaz dozivljam kot nekaj
normalnega, upam, da bo tudi meni nekdo pomagal, ko bom kmalu jaz na vrsti, ker drugace si obsojen na institucijo. Jaz tega
ne delam kot dolZnost, ampak se mi zdi normalno in prav poskrbeti za mamo.

Dozivljate tudi strah?
Ja, tudi, tistikrat, ko je tako skupaj zlezla, pa bojis se, da bo kam padla. /Jaz se bojim predvsem glede tablet, ali jih je vzela od
tistega dne, ali jih ni vzela/(26).

Pa Zalost?

Ma, to poskusam, itak, da me bo prizadelo, po moje bo to Se pri§lo za mano. Zaenkrat ne poskusam razmisljati o tem,
/zaenkrat ne dozivljam neke Zalosti/(27). Ko bo bolezen napredovala, me bo gotovo zlomilo, ko jo sedaj vidim, da je Se
razmeroma dobra, ne poskusam razmisljati o zalosti. Je pa tezko, ker ves, da enkrat bo bolezen napredovala napre;j.

Dozivljate tudi pozitivna ¢ustva?

Ja, sigurno, saj jaz uzivam v tem, da ji kaj pomagam, da ji kaj naredim za njo. Jaz pravim, da Ce bi ji dajali placebo tablete,
ona bi bila dobra. Ji da$ en lekadol, pa je tisti dan ni¢ ne boli, saj se nasmeje$ zraven. Imamo 500 krem, pa potem ji namazes§
noge, pa je vesela. /Take stvari ne, vidis. da se ji z malenkostjo da polepati dan/(28). Clovek pa bi imel rad ve¢ ¢asa, vse
hiti§ in ti zmanjka Casa.

Cutite potrebo, da ta Eustva delite z drugimi?

Ja, /Ce je le priloznost komu povem, kaj dozivljam/(29). Tudi s sodelavkami se velikokrat pogovarjamo, govoris, reces, tudi
zato, da vidijo, da se ti to lahko v momentu zgodi. Da das vedeti, da se lahko od danes do jutri spremeni. Razmislja$ tudi o
temu, kdaj je tista meja, da bi jo dal v dom in take stvari in seveda, da je /bolje, da te dileme predebatira§ z drugim

ljudmi/(30).

Kako vam je pa Spomin¢ica pomagala?

Ja, da slisi$ razne primere, na primer o ukinitvi vozniSkega dovoljenja, ko se je kdo zgubil, kaj so znali, ¢esa niso znali, kako
si med sabo pomagajo, kaj piSejo po stanovanjih, v glavnem prav te prakti¢ne primere ¢lanov in strokovnjakov. /Pomembna
se mi zdi tudi ta strokovna pomo¢/(31), da sploh vidis, zakaj se gre, ta pomo¢ drugih ¢lanov, pa ker je vsaka oblika drugac¢na,
dobis veliko izkusenj, ki ti lahko pomagajo. Sigurno so izkus$nje domacih neprecenljive. Ampak je odvisno, kaksen tip si ti in
kako vse to dojemas. Se ti zdi, da vse ves, pa te potem kaksna stvar preseneti. Hudo je pa, ko se je zacela mama zavedati te
bolezni, ko pa je to dobro sprejela, je vsem nam lazje. Tisti prvi stadij je bil za vse tezek, to je neko tvoje dostojanstvo,
pomembno se nam je zdelo, da je to ona sprejela. Sre€o imamo, da smo trije, da si to med sabo porazdelis, ker verjamem, da
tam, kjer je eden sam, pride to Se toliko huje. Tudi odvisno je, kako kdo sprejme vso to skrb. /Se veliko stvarem
odpovemo/(32), ma, smo vseeno uspeli v druZini ohraniti neko ravnovesje. Nauci$ se prenasati stvari, na primer me poklice,
da ne najde denarja, potem grem jaz po tistih tockah, za katere vem, da ga je tja skrila, pa ga najdem.

ODPRTO KODIRANJE (INTERVJU G)

(1) nekaj naredi brat, nekaj druga sestra, nekaj pa jaz => porazdeljena skrb med otroci ¢loveka z demenco => udelezeni
v oskrbovanju

(2) sem odsla tja na Spomin¢ico => Drustvo Spomin¢ica => oblike pomo¢i za sorodnike

(3) nanekaj predavanj in se mi je odprla slika za naprej => pridobivanje informacij => pomoc¢ za boljse oskrbovanje
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(4) ker smo se tudi kregali z mamo => sprememba odnosa med ¢lovekom z demenco in druzinskim oskrbovalcem =>
ucinki oskrbovanja na druzino

(5) tako da Ze 1 leto skrbimo => 1 leto => trajanje oskrbovanja

(6) morem ji urejati zdravila => skrb za zdravila => pomo¢ sorodnikov

(7) jaz ji morem tako tudi kuhati => skrb za prehrano => pomo¢ sorodnikov

(8) jo umivati => skrb za osebno higieno => pomo¢ sorodnikov

(9) mi je bil to velik $ok, nisem ni¢ poznala o tem => stres zaradi nepoznavanja bolezni => stres

(10) jaz pa ne vem, kako to vpliva na njo, ali se mu¢i ali ne => obcutek zaskrbljenost glede primernosti oskrbovanja =>
obcutki pri oskrbovanju

(11) si pa¢ bolj utrujen, izErpan, ker mores skrbeti za njo => telesna izErpanost => udinki oskrbovanja na zdravje

(12) more$ gledati tudi malo na sebe => znanje o potrebi po razbremenitvi => novo znanje in izkusnje

(13) jaz imam tudi na sre¢o moza, ki mi pomaga pri vsem tem => podpora druzine => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(14) ne moremo iti k nobenim prijateljem, ker je ne more§ pustiti same => poslabsanje druzabnega Zivljenja => uinki
oskrbovanja na socialno podrocje

(15) smo tako poskrbeli, da &e je kak$na zabava, se ji samo eden na enkrat posveti => ucenje trikov za boljse shajanje s
¢lovekom z demenco => novo znanje in izku$nje

(16) z njo se mi ni spremenil odnos => brez spremembe odnosa s ¢lovekom z demenco => udinki oskrbovanja na
druzino

(17) se mi je bolj spremenil odnos do brata, sestre in moZa, ker sem bolj odlo¢na => vecja odlo¢nost v odnosih z
ostalimi druzinskimi ¢lani => ucinki oskrbovanja na druzino

(18) moram jaz vse zivo delati in neprestano tekati okrog => sprememba ritma Zivljenja => spremembe zaradi
oskrbovanja

(19) veliko stvari ¢asovno ne zmorem => pomanjkanje ¢asa => spremembe zaradi oskrbovanja

(20) v glavi imam stalno neki, da si mislim, ma, bi mogla iti k mami => obcutek dolznosti do oskrbovanja => ob¢utki
pri oskrbovanju

(21) da se zaves, da ne more§ spreminjati sorodnikov => zavedanje o tem, da more§ druge sprejeti taksne kot so =>
novo znanje in izkusnje

(22) da se mores ti spremeniti, da mores ti to sprejeti => osebnostna rast => novo znanje in izkusnje

(23) da tudi otroci vse to vidijo, da kaj pomagajo => uenje mlaj$ih druZinskih ¢lanov o staranju in bolezni => u¢inki
oskrbovanja na druzino

(24) to so taka Custva jeze, ko kaj naredi narobe => izrazanje jeze zaradi napa¢nega ravnanja ¢loveka z demenco =>
Custva jeze

(25) se sekira$ in drzi$ v sebi in to se pozna tudi pri moji bolezni => napredovanje bolezni sorodnika zaradi oskrbovanja
=>ucinki oskrbovanja na zdravje

(26) jaz se bojim predvsem glede tablet, ali jih je vzela od tistega dne ali jih ni vzela => strah zaradi skrbi za ¢loveka z
demenco => Custva strahu

(27) zaenkrat ne dozivljam neke Zalosti => brez doZivljanja Zalosti => Custva Zalosti

(28) take stvari ne, vidi$, da se ji z malenkostjo da polep$ati dan => dozivljanje veselja, ko je ¢lovek z demenco vesel
=> Custva veselja

(29) ¢e je le priloznost, komu povem kaj doZivljam => potreba po deljenju ustev => uéinki oskrbovanja na Custva

(30) bolje, da te dileme predebatiras z drugim ljudmi => izmenjava izkusenj => pomoc¢ za boljse oskrbovanje

(31) pomembna se mi zdi tudi ta strokovna pomo¢ => strokovna pomo¢ => pomoc¢ za boljse oskrbovanje

(32) se veliko stvarem odpovemo => odrekanje zaradi oskrbovanja => spremembe zaradi oskrbovanja
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9.2.9. INTERVJU H (19. 6. 2013, v Domu upokojencev Nova Gorica, PARTNERKA, 82 let)

Zanima me, za koga skrbite in kako poteka vasa skrb?

Jaz skrbim za moza. Imam dva sina, ki sta poro€ena in imata svoje druzine. K meni in mozu prihajata pogosto, vsakodnevno,
/v_glavnem pa skrbim jaz za moza/(1). Moj moz ima tudi multiplo sklerozo, nevrolog je rekel, da je to ena izmed
predispozicij, da demenca nastane. Jaz sem bila pri nevrologu in sem mu rekla, mene nekaj bega. 15 let hodi vedno k isti
frizerki in to ni dolga razdalja in on je rekel: »Poslusaj, jaz bi $el rad k frizerki, ma, ne vem, kako se pride tja.« To je meni
dalo misliti, zdravniku je §lo na smeh, jaz sem pa rekla: »Meni pa ni do smeha ob taki ugotovitvi.« Potem je zdravnik naredil
neke teste z njim, moj moZ ima ¢asovno in prostorsko demenco, on ne bo vedel, kaj je danes, kateri dan je, katero leto je. Mi
je bilo nerodno, ko sva bila pri zdravniku, sem hotela mozu pomagati z odgovori, ma, mi je zdravnik rekel, da me bo poslal
ven, ¢e ne bom tiho. Zna povedati rojstni datum, zna povedati rojstne dni otrok, on zna Se vse zracunati, tudi tisto minus
sedem, ko dajejo, on to gladko zna. On tudi igra karte, zna $teti punte, zna tudi prehod, posebno v minus. Moz je star 88 let.
Ko je delal te teste, je videl, da racuna Se zelo dobro, da ve za svojce, to so bile dobre stvari. Z dementnim ¢lovekom nobeden
ne ve, koliko je z njim teZzav, kdor z njim ne Zivi. To so drobne re¢i, ko je z drugimi, je bolj obziren, jaz ne vem, ali si mene
privos¢i. Meni posebno sinovi recejo: »Ja, vidis, tega si ti ne bi smela dovoliti.« Sinovi re¢ejo: »Saj se zaveda, kaj dela.« Jaz
pa potem ugotovim, da se ne zaveda, jaz sem v¢asih na njega huda, se razjezim, potem ga kregam in mi gre na jok, potem me
on vprasa, ¢e sem zalostna: »Kaj sem jaz kaj kriv?« On ne ¢uti krivde, zato nima pomena, da se jaz na njega jezim, samo jaz
si ne morem tega dopovedati.

Kako pa morete vi za moZa poskrbeti?

Jaz poskrbim za njega takole. Ker sem sama starejSa, /sem vzela pomo¢ na domu/(2) in imam vsak dan dve uri te pomo¢i.
Oni pridejo, moz jih pocaka v postelji, ko pridejo, ga dvignejo, vstane, grejo v kopalnico, ga umijejo, oblecejo, obrijejo.
Skusamo delati tako, da ¢im ve¢ naredi sam. Potem ga pripeljejo dol v kuhinjo. Sli§im ga, ko vprasa, kdo je pa spodaj, potem
mu pa oni recejo: »Ja, pa povejte vi, kdo je spodaj.« On rece: »Spodaj me ¢aka K.« »Kaj pa dela?« »Ja zajtrk bo pripravila.«
Potem on poje, mu skuham ponavadi $e kavo. Potem ga peljejo na sprehod, jaz Zelim, da $Se malo hodi, ima multiplo
sklerozo, ampak je $e pokreten. Jaz no¢em, da ne bi postal nebogljen. On je tudi ponosen in vesel, da e vedno hodi. Sedaj je
to pri njemu postala rutina, na zadetku pa je tujo pomo¢ odklanjal, na zaCetku je bil tudi agresiven do tega delavca, sedaj ga
ima pa zelo rad. Ti, ki prihajajo v pomog¢, so zelo fajn, znajo ljudi vzpodbujati. Njega je treba tudi na sprehodu prusmerjati,
ker drugace hode iti takoj domov, in oni to znajo, potem ga pripeljejo domov. Ko je bil agresiven, sem vprasala zdravnika,
kaj naj naredim, in on mi je predlagal eno zdravilo. Sem pa rekla, da bi bilo zdravilo tako, da ne bi vedel, da bi spal, ker jaz
ga hoCem imeti budnega. Midva se veliko pogovarjava, on zelo rad poje, v¢asih je zelo rad igral harmoniko, sedaj je pa ne
zna ved, igra jo e, ma, zelo fusa. Zadnje Case se mu je govor zelo poslabsal, kadar poje, pa govori vse razlo¢no. /Dopoldne
jaz kuham/(3), vendar je nekaj, jaz se ne smem ganiti iz kuhinje, ¢e grem na primer v shrambo, na vrt, on /neprestano
sprasuje, kam sem $la, to me je na za¢etku motilo/(4). On me Zeli fizi¢no videti pred sabo, zato Ce bi ga jaz dala v dom, bi
bila to katastrofa. Sicer sem ga v dom vpisala, ¢e bi se meni karkoli zgodilo, da bi se meni poslabsalo, da ne bi ve¢ mogla
skrbeti za njega. Na zacCetku smo $e kar prenesli to skrb, potem pa sem jaz imela eno nezgodo, sem padla po stopnicah, zjutraj
ob petih, on je bil $e v postelji, jaz sem zavpila, on je prisel in se je strasansko ustrasil, on je takrat dozivel stres, zdravnik je
rekel, da je bilo to za njega usodno, po tistem se je njemu zelo poslabsalo, izredno se mu je poslabSala demenca. Ti, ki sedaj
prihajajo v pomog, pravijo, da je sedaj fajn, da mu ne gre na slabse. /Jaz sem zadovoljna, da se je to nekako zaustavilo/(5).
Nekateri dementni odidejo, moj moz pa ne more, hodi samo tam, kjer se lahko prijemlje, zato ga lahko pustim nekaj casa tudi
samega, himam glede tega skrbi.

Kako se vam je pa vam spremenilo Zivljenje, ko ste zaceli skrbeti za mozZa, kako ste vi osebno to obcutili?

Jaz sem bila, to je bil zame tudi velik $ok, jaz sem bila prej uciteljica, sem bila neprestano med ljudmi, med otroki, ko sem §la
v pokoj, se nisem kar zaprla, sem imela svoje druzenje s sodelavkami, radi smo se druzili. Potem sem se vkljucila v Drustvo
upokojencev, sem tam pomagala, sem bila poverjenik, sem hodila k telovadbi, sem hodila na pohode. Govorila sem, da se ne
sme$§ zapustiti, da more$ ohranjati kondicijo, celo Zivljenje sem bila med mladimi, imam $est vnukov, za njih sem pomagala
skrbeti tudi, preden niso §li v vrtec. In vse to me je drzalo pokonci, zelo sem bila aktivna. /Ko sem zacela skrbeti, se je vse to
odrezalo, nisem ve¢ toliko aktivna/(6), /jaz sem rekla: »Sedaj sem, kot da bi bila privezana k hisi.«/(7) To je pa tezko, teZko
mi je bilo to vse sprejeti. V veliko pomo¢ mi je ta pomo¢ na domu, ker tudi z mano malo poklepetajo, /da ima§ malo
pogovorov tudi z normalnimi ljudmi/(8), potem pa sem se jaz vklju¢ila v medgeneracijski center v Novi Gorici, hodim na
kaks$na predavanja, na telovadbo, na vse te krajSe delavnice. To je zame nekaj zelo pomembnega, ¢lovek ni osamljeno bitje,
¢lovek je socialno bitje, /Elovek rabi druzbo, rabi prijatelje/(9), /se mores izpovedati/(10), /izmenjati mnenja/(11) in to tam jaz
dobim, to mi je v zelo veliko pomo¢. Pri meni mi dopoldne v redu mine, popoldne je pa kriticno, ga ne morem ve¢ samega
pustiti, ker je utrujen in utrujenost se pri demenci stra§no pozna, je bolj siten, zahteven, nima ve¢ obCutka za ¢as. Na primer
mi reée ob $tirih popoldne: »Pelji me gor.« Ker mi hodimo gor enkrat na dan in enkrat na dan dol, ker gor hodimo le spat. Mu
refem, naj pogleda, koliko je ura, ma, to njemu ni¢ ne pomeni. On pogleda na uro, ker jo to¢no pozna, in rece: »Ura je $tiri,«
ampak mu to ni¢ ne pomeni. On hoce iti vedno spati, jaz ga ne peljem, ker kako bo pa no¢. Pono¢i zaenkrat prespimo Se celo
noc, pono¢i ga enkrat pospremim lulat, ker rajsi grem z njim, da nima potem mokrih hla¢. Jaz ga peljem Ze ob osmih spat,
ampak je prej ze velika kriza.

103



Kako pa vi to obcutite?

/Strasno, to me zelo znervira/(12), to me izredno znervira. Tudi zelo /me Custveno utrudi, ker mu nekaterih stvari ne mores
dopovedati/(13). Cudi me to, ko jaz grem za 10, 15 minut prog, je on priden, ali pa to, da ko kdo pride, je prav priden, takrat
ne obremenjuje mene. Zato reejo moji sinovi, da me izkoriséa, da ve, kaj dela. Sem rekla, delno Ze ve. Ta starejsi sin ga
veckrat okrega, ta mlajsi je strasno tak miren, vse dela bolj pocasi, tastarejSi ga veckrat znervira. V zacetku, ko se je to zacelo
je on veliko prejokal, pa se spominjal mame, $e sedaj se spominja svoje mame. Najprej je mama, potem sem jaz, /saj zato
sem jaz potem ena taka Zrtev, ker mu jaz verjetno nadome$éam mamo/(14). On je prejokal za vsako figo, ko mu je umrl brat,
jaz nisem vedela, kako bi mu to povedala, sem rekla, da ga ne bom mogla potolaziti, sem rekla sinovoma, naj mu prideta one
dva povedati. Sem rekla, naj prideta dopoldne, ko je on $e ¢il, ko $e dobro sprejema. Ni pokazal tistega, kar sem se bala, da bi
ga preve¢ vznemirilo, da bi ga ne mogla ve¢ potolaziti.

Kaj bi rekli, da so negativne posledice tega, da skrbite za mozZa, da je na vas vplivalo negativno?

[V¢asih je Elovek tudi zalosten, véasih si mislim, to bi lahko, pa to bil lahko, pa ne morem iti na kakSen izlet/(15). Tezko je,
ker imata sinova sluzbe in ne moreta skrbeti za njega, ¢e bi jaz kam §la. Sta mi pa lansko leto sinova omogocila, da smo §li v
zdravilisée, smo bili res samo 5 dni, ma, on je potem vsem pravil, ko smo se vrnili, da smo bili dole 10 dni in kako lepo mu je
bilo, sinova sta ga imela dopoldne, jaz sem se dopoldne skupaj z dvema vnukinjama kopala, popoldne pa sem ga imela jaz,
sta si pa sinova odpocila. Imeli smo mizo za Sest ljudi, zdelo se mu je, kot bi bili doma, da bi bili druzina. On ni ¢util, da smo
bili drugje, ker njega ne mores§ preseliti v drugo okolje. /Zame je to veliko breme, ker ga pazim in to/(16). /Dobro je to, da mi
pomagajo sinovi, da pridejo vnuki/(17), vse to je zelo dobrodoslo, to mi pomaga. Tudi ko pridejo vnuki, ga spodbujam, da jih
sam poimenuje in da sam pove, od katerega sina je kdo. Tudi, ko je obla¢no, turobno, je tudi on turoben, ko je pa sonce, je pa
lepo.

Se je spremenil v tem ¢asu odnos z moZem in tudi odnos z vaso druZino?

/Ma, meni se mi zdi, da je odnos ostal lep/(18), tudi ko oni prihajajo, je lepo, /imamo lepo druzinsko vzdu$je, nimamo
nobenih konfliktov/(19). Ni se veliko spremenilo, edino je vseeno bolj moreée. /VEasih smo hodili skupaj na kaksna kosila,
sedaj je to tezje/(20). Tezje se tudi kam odpravi, zadnji¢ sem ga peljala sabo na otvoritev tega medgeneracijske centra, je bil
tam z mano, zakaj ne. Smo imeli 25 let, v Eda Centru, na kak$ne take stvari ga vzamem s sabo. Tistega pa ni ve¢, da bi z
druzino hodili na kosila, ker je tezko, on sili domov.

Mi lahko opiSete kaks$na ¢ustva doZivljate medtem, ko skrbite?

/Ja, v&asih sem tudi jezna, kako ne bi bila, ker te pojezi/(21). On ne mara gledati televizije in poslusati radia, jaz pa nisem $e
za v staro $aro, jaz pa $e vedno spremljam dogajanje, bi rada véasih $e kaj pogledala, poslusala radio, njega pa to moti in
govori: »Ugasni tistega hudiGa.« Jaz pa re¢em: »Si na kavéu, zadremaj, jaz bom pa dala po tiho in bom gledala.« On se pa
boji in more vedno kontrolirat, e sem jaz dole, e zaspi, takoj je v redu, ¢e pa ne zaspi, pa me neprestano kli¢e, da se mu
morem javiti, to je kot nekaksna kontrola, da sem jaz Se tam. V¢asih me vprasa, kaj sem gledala, naj mu opiSem, potem pa jaz
reCem, da mu ne bom opisovala in da zakaj on ne bi ostal z mano, da bi skupaj gledala, tega pa noce. VEasih mu jaz kaj
berem, kaj zapojeva, ko ne vem ve¢, kaj bi naredila, da bi mi dal mir. /V¢asih igrava karte, da se zamoti, ker ni¢ ne dela, mu
mores§ dati nekaj, da se zamoti/(22). Ali pa pojeva, me vkljuGuje v pesmi, tako ljubkovalno, /zjutraj me vedno pozdravi, me
poboza, to je zelo lepo, sem vesela/(23). Televizije ne gleda, bere ne, ga mores z ne¢im zaposliti, /meni mi je tezko, ker ne
vem, s ¢im vse bi ga zaposlila/(24). V¢asih igrava ¢lovek ne jezi se, igrava karte, pojeva in tako.

Dozivljate tudi obcutke Zalosti?

O, ja, tudi, to pa sploh, zalost je zelo prisotna. Tudi on zelo opazi Zalost. Mi reée: »Sedaj me pa grdo gledas. Zakaj?« Jaz
reGem: »Zato, ker vidim enega grdega, porednega moza.« Drugi¢ mi rece: »Si Zalostna, si jokala.« Ma, mu re¢em: »Nisem.«
Mu no¢em priznati, da sem kdaj Zalostna, ker to je pa res hudo, ampak /te prime ena taka sveta Zalost, ko ne ves ve¢ ne kod
ne kam/(25). Sin mi je rekel, da je reSitev tu v domu, jaz pa pravim, da to ni resitev, ker on bi tu v domu shiral, z njim bi bilo
konec, bil bi nemiren. On ne uporablja plenic, ¢e kam greva, mu dam gor tiste hlacke, samo ko prideva nazaj, on Zeli, da mu
dam tisto takoj dol, on to zelo sovraZi. On je zelo rad ¢ist, morem zelo paziti na njega, mu morem pomagati. Ga morem takoj
preobleci, mi rece: »Mene je tako sram, da ne bo§ nikomur povedala.« /Se mi zdi, kot da sem se vdala v to skrb, kot da je to
moja usoda, moje poslanstvo/(26), /jaz to sprejemam, kar z dovolj strpnosti to delam in vzdrzujem te stvari/(27), zvecer se
malo oddahnem. Saj v€asih sem malo poredna, ko ga dam spat. Recem, da grem malo dol, on me vprasa: »Zakaj gres dol?«
Jaz reéem: »Zato, ker si bil siten.« Ker vsega ne more§ potlaciti. /Jaz sem se temu predala/(28), pocutim se, ko da bi bila
medicinska sestra, merim mu krvni sladkor, ima sréni spodbujevalec, merim mu pritisk, to je ogromno dela. Skrbim za
zdravila, ker on bi vzel prevec ali pa premalo. Jaz /sem hodila tudi na predavanja v Spoming¢ici/(29).

Dozivljate tudi strah?

Mene me je /strah, da se bo njemu poslabsalo./(30) ali pa /da jaz zaradi mojih let ne bom ve¢ zmogla, ker tako delo je za
mlajSe kot sem jaz/(31). In da ko jaz ne bom ve¢ zmogla, /me je strah, da bo mogel iti v dom/(32). Rekli so mi tudi, da ga bi
vozila v dnevno varstvo, sem §la pogledati, saj je zelo lepo, /ma, to bi bilo zame preveliko breme, da bi ga vsak dan vozila tja
v_dnevni center/(33). Lahko bi enkrat na teden vzela, da bi nekdo prisel k nam za dve uri ve¢ na dan, da bi bila jaz bolj
razbremenjena.
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Ste Cutili potrebo, da izraZate ta custva?

Ja, jaz sem se takoj vkljucila v Spomincico, mi je bivsa ucenka to priporocila z namenom, da se malo olajsas. Potem sem se
pa hitro vkljucila in sem rekla tako, ko nekaj poves in vidis, kako so drugi. Ko sem prvi¢ prisla, so mi rekli, sedaj se pa
izpovejte, kar koli sem rekla, so drugi rekli, to ni ni¢, sem rekla: »Ma, moj bog, kaj me pa potem e ¢aka, &e to, kar jaz Cutim,
ni ni¢.« Moj moz tudi kar naprej govori in je ena gospa rekla, kako bi bila jaz vesela, ¢e bi moj moz vsaj enkrat nekaj
povedal. Ma, ne more§ pomagati, tako je, jaz vidim moje tezave, oni imajo svoje. Jaz svetujem, povem drugim. Imeli smo
razna predavanja, pa sedaj smo imeli Alzheimer caffe, pa je ena Zenska jamrala, pa so meni rekli, naj kaj povem, sem imela s
sabo moza, pa sem tudi njega kaj vprasala, pa sem mu povedala, kaj naj pove, potem je ena prisla k meni in je rekla, kako
lepo jaz znam z njim. /Sem jaz rekla, ja, jaz znam, jaz vem, da znam z njim, sem na to tudi ponosna./(34) Jaz sem tudi s
takega poklica, da znam z ljudmi delati. Sem rekla, posluzujte se Centra za pomo¢ na domu, ker ni niti tako zelo drago, tiste,
4,17 evra na uro ni dosti. Ne vem, zakaj se ne posluziti, ker tisto je meni v veliko pomo¢, ¢e jaz tistega ne bi imela, bi bog ve

kaksna Ze bila. /Mene me ta pomo¢ na domu telesno razbremeni, drugo pa tudi jaz dobim z njimi en kontakt, si olajsam duso
in tako/(35). Ti povem, da je dobro. Ko mi povejo, da je bil danes moz priden, mi to da tudi meni eno vzpodbudo.

Ste se ¢esa novega naucili sedaj, od kar skrbite za moza?

Potrpljenja, /potrpljenja sem se pa res naudila/(36), ¢e ne drugega. Nikoli nisem bila verna, sedaj pa vedno re¢em: »Bog mi
pomagaj, nekaj more biti tudi tega zraven.« Enkrat na mesec pride Zupnik obiskati moza, pa poklepeta z mano, je strasno
prijazen. In veste kaj, vi dajte moliti zame, da bom imela mo¢, da bom vse to prenesla, drugega ne rabim, samo to, /mo¢, da

ustanovili gospodinjsko pomoc¢. Jaz bi se tega posluzevala, ¢e bi bilo pri nas. Jaz se sedaj posluzujem tega, da mi ena pride
enkrat na mesec malo podisti, pa oprat Sipe, ker sama jih no¢em ve¢, no¢em vec stopit na lojtro. Zakaj bi tvegala, ¢e ni treba.

ODPRTO KODIRANJE (INTERVJU H)

(1) v glavnem pa skrbim jaz za moza => intervjuvanec — primarni oskrbovalec => udelezeni v oskrbovanju

(2) sem vzela pomo¢ na domu => pomo¢ na domu => oblike pomo¢i za sorodnike

(3) dopoldne jaz kuham => skrb za prehrano => pomo¢ sorodnikov

(4) neprestano sprasuje, kam sem §la, to me je na zaCetku motilo => ob¢utek ujetosti => obd&utki pri oskrbovanju

(5) jaz sem zadovoljna, da s je to nekako zaustavilo => obCutek zadovoljstva, ker demenca ne napreduje => obcutki pri
oskrbovanju

(6) ko sem zalela skrbeti, se je vse to odrezalo, nisem ve¢ toliko aktivna => prekinitev prosto¢asnih aktivnosti =>
spremembe zaradi oskrbovanja

(7) jaz sem rekla, sedaj sem, kot da bi bila privezana k hisi => poslabsanje druzabnega zivljenja => u¢inki oskrbovanja
na socialno podrocje

(8) daima$ malo pogovorov tudi z normalnimi ljudmi => potreba po pogovoru => pomo¢ za bolj$e oskrbovanje

(9) ¢lovek rabi druzbo, rabi prijatelje => potreba po stikih z drugimi ljudmi => uginki oskrbovanja na socialno
podrocje

(10) se mores izpovedati => potreba po pogovoru => pomoc¢ za boljse oskrbovanje

(11) izmenjati mnenja => izmenjava izkusenj => pomoc¢ za boljse oskrbovanje

(12) strasno, to me zelo znervira => dozivljanje nestrpnosti => obcutki pri oskrbovanju

(13) me Custveno utrudi, ker mu nekaterih stvari ne more§ dopovedati => ¢ustvena izérpanost=> uéinki oskrbovanja na
Custva

(14) saj zato sem jaz potem ena taka zrtev, ker mu jaz verjetno nadome$éam mamo => ob¢utek zrtve, ker oskrbovalec
¢loveku z demenco predstavlja mamo => obcutki pri oskrbovanju

(15) wvcasih je ¢lovek tudi Zalosten, v¢asih si mislim: »To bi lahko, pa to bi lahko.« Pa ne morem iti na kakSen izlet =>
dozivljanje zalosti zaradi spremembe nacina zivljenja => Custva zalosti

(16) zame je to veliko breme, ker ga pazim in to => ob¢utenje skrbi kot bremena => ob¢&utki pri oskrbovanju

(17) dobro je to, da mi pomagajo sinovi, da pridejo vnuki => podpora druzine => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(18) ma, meni se mi zdi, da je odnos ostal lep => brez spremembe odnosa s ¢lovekom z demenco => ucinki oskrbovanja

na druzino
(19) imamo lepo druzinsko vzdusje, nimamo nobenih konfliktov => brez sprememb pri odnosih z drugimi druzinskimi
¢lani

(20) veasih smo hodili skupaj na kak$na kosila, sedaj je to tezje => prekinitev druzinskih praznovanj => udinki
oskrbovanja na druzino

(21) ja, v&asih sem tudi jezna, kako ne bi bila, ker te pojezi => izrazanje jeze nad ¢lovekom z demenco => Custva jeze
(22) vcasih igrava karte, da se zamoti, ker ni¢ ne dela, mu more§ dati nekaj, da se zamoti => ucenje trikov za boljse
shajanje s ¢lovekom z demenco => novo zanje in izku$nje

(23) zjutraj me vedno pozdravi, me poboza, to je zelo lepo, sem vesela => dozivljanje veselja ob izrazanju naklonjenosti
¢loveka z demenco => Custva veselja

(24) meni mi je tezko, ker ne vem, s ¢im vse bi ga zaposlila => potreba po znanju za ravnanje s ¢lovekom z demenco =>
pomo¢ za boljse oskrbovanje

(25) te prime ena taka sveta zalost, ko ne ve§ ve¢ ne kot ne kam => dozivljanje Zalosti zaradi brezizhodne situacije =>
Custva zalosti
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(26) se mi zdi, kot da sem se vdala v to skrb, kot da je to moja usoda, moje poslanstvo => obcutek dolznosti do
oskrbovanja => obcutki pri oskrbovanju

(27) jaz to sprejemam, kar z dovolj strpnosti to delam in vzdrzujem te stvari => obc&utek zadovoljstva zaradi uspe$ne
skrbi => obcutki pri oskrbovanju

(28) jaz sem se temu predala => obc&utek sprijaznjenja => ob¢utki pri oskrbovanju

(29) sem hodila tudi na predavanja v Spominéici => Drustvo Spomin¢ica => oblike pomo¢i za sorodnike

(30) strah, da se bo njemu poslabsalo => strah pred prihodnostjo => Custva strahu

(31) da jaz zaradi mojih let ne bom ve¢ zmogla, ker tako delo je za mlajse, kot sem jaz => strah pred neuspe$nostjo
oskrbovanja => Custva strahu

(32) me je strah, da bo mogel iti v dom => strah pred odhodom ¢loveka z demenco v dom => ustva strahu

(33) ma, to bi bilo zame preveliko breme, da bi ga vsak dan vozila tja v dnevni center => dnevni center ni olajsal tezav
zaradi oskrbovanja

(34) sem jaz rekla: »Ja, jaz znam, jaz vem, da znam z njim.« Sem na to tudi ponosna => obcutek zadovoljstva zaradi
spostovanja drugih glede naloge oskrbovanja => ob¢utki pri oskrbovanju

(35) mene me ta pomo¢ na domu telesno razbremeni, drugo pa tudi jaz dobim z njimi en kontakt, si olajsam duso in tako
=> telesna in psihi¢na razbremenitev zaradi pomoci na domu => pomo¢ za boljse oskrbovanje

(36) potrpljenja, sem se pa res naucila => potrpezljivost => nova znanja in izku$nje

(37) mo¢, da bom vse to vzdrzala => potreba po notranji mo¢i => pomo¢ za boljse oskrbovanje
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9.2.10. INTERVJU I (19. 6. 2013, v Domu upokojencev Nova Gorica, PARTNERKA, 69 let)

Zanima me, za koga skrbite in kako ta skrb poteka?

/Skrbim za svojega moza/(1). Pri njemu so se teZave zalele, ko sem jaz bila $e v sluzbi in jaz nisem bila prepri¢ana, da je
toliko obremenjen, ko pa je prisel v pokoj in sva §la na nek izlet s skupino in tam sem ugotovila, da se nekaj narobe dogaja,
ker me je on usmerjal ¢isto drugam, kot smo bili dogovorjeni s skupino. In e nisem hotela prihajati v spor, sem mogla biti
pozorna, kje hodimo, da smo prisli na pravo mesto. Potem ko smo pri§li domov, sem otroke opozorila, da se nekaj dogaja,
sem $la k splo§nemu zdravniku, ta ga je sprejel in mu dal reSevati teste. Dal mu je za narisati na primer uro, ampak Kker je bil
on finan¢nik in je imel opravka s Stevilkami, je /on uro narisal pravilno, e danes jo narie pravilno, ti testi pri njem niso bili
ucinkoviti/(2). To sploh ni bil merodajen za njega. Se je zelo osebnostno spremenil, postal zelo oblasten, tako da jaz pri teh
spremembah nisem to¢no vedela, zakaj se gre, ¢utila sem, ampak nisem vedela, zakaj se gre, da /sem jaz prisla v moéno
depresijo/(3) in sem imela sreco, da sem pri§la do doktorja Ziherla. Sva oba hodila k temu doktorju in je takrat on ugotovil,
da gre tudi pri mozu za dolocene primanjkljaje in naju je usmeril k doktor Kogoju v obravnavo. Sem imela sreco, da sem jaz
zbolela, da sem prisla do doktor Ziherla, da je on videl in naju usmeril naprej k zelo dobremu zdravniku, ker sem imela zelo
hudo depresijo. Preden je bil on sploh obravnavan, sem jaz padla v zelo mo¢no depresijo. To depresijo sem jaz doZivela
zaradi osebnostnih sprememb, jaz to tako slikovito opisem, kot da me je hotel dati v kotel s tezkim pokrovom, ki ga sama ne
bi mogla dvigniti, /na tak nacin ne bi mogla ziveti in sem dobesedno Ze zacela razmiSljati o samomoru/(4). To je bilo tako
hudo, da sem si rekla, da sem samostojna Zenska, dobra mati, jaz enostavno nisem prenesla tega pritiska in sem zacela iskati
izhod v samomoru in to me je usmerilo do doktor Ziherla. Sem imela pa sreco tudi, da je moja h¢i hitro vzpostavila kontakt z
doktorjem, da mu je opisala moje pocutje in me je tudi on hitro sprejel. Jaz sem tudi bolnik multiple skleroze in je moje
zivéevje veliko bolj obcutljivo kot zivéevje katerega drugega zdravega ¢loveka.

Sedaj ko skrbite za moZa, se vam je spremenil ritem Zivljenja?

J,a jaz /njemu morem posvecati ogromno ¢asa/(5), /sedaj ko govori po telefonu, morem jaz biti zraven/(6), da vem, s kom je
govoril, da ga znam opozoriti, kaj se je dogovoril, pozorna morem biti na primer, ko se z nekom dogovarja, da dobimo
obiske, morem jaz vse to voditi, ko se dogovarja za darila za obiske, morem biti jaz zraven. Morem jaz vse to pripraviti, ker
on se izredno zgublja. /Za zdravila morem jaz biti pozorna/(7), jih absolutno ne jemlje ve¢ sam, ¢e mu jih jaz ne dam v roko
in ne gledam, da jih popije, ostanejo zdravila tam. Za zdravnika, ko ga ima, morem jaz imeti napisano, da ga usmerim k
zdravniku. Ko ga posljem v trgovino, on Se vozi, ampak ima omejitev Nova Gorica — Brda, ¢e ga posljem recimo v Novo
Gorico v trgovino, ker ga $e okupiram z dolo¢enimi stvarmi, moreva narisati poti, kako pride on do tam. Tako da pri vseh
njegovih dejavnostih prakti¢no morem biti jaz prisotna.

In kako potem to vpliva na vas?

/Pocutim se obremenjeno, telesno/(8), jaz pravim, da /imam ez dan tudi ve¢ kot po 100 majhnih stresov/(9), zato pa /imam
povisan holesterol/(10), ki pri moji prehrani absolutno ne bi smel biti previsok. Dozivljam te majhne strese, ki se pojavljajo iz
minute v minuto.

Se je v tem ¢asu spremenil odnos med vami in moZem?

/Ne, imava se Se vedno rada/(11), je pa postal on izredno ob¢utljiv, ¢im jaz nekoliko bolj dvignem glas, moj glas je tak, da ¢e
hocem nekaj poudariti, se avtomati¢no dvigne, e tega ne zavestno kontroliram, vedno pa tega, ¢e z nekom debatiras, ne
more$ zavestno kontrolirati. On takrat misli, da ga jaz kregam, da kri¢im na njega. V resnici ne kri¢im, /takrat potem prihaja
tudi do sporov, ker on misli, da ga kregam/(12). Ob takih sporih se zgodi, da jaz enostavno grem od doma pro¢ in grem pes
do Nove Gorice, da s tem prekineva, ker takrat on ne prekine, on vztraja striktno pri svojem. On verjame, da ima prav, in jaz
da to prekinem, ¢e se le da, grem in grem po opravkih.

Se je spremenil odnos s §irSo druzino in §irSo socialno mrezo?

Ja, /se manj druzim, ker drugade me neprestano kli¢e/(13). Zato ker danes za sreo to e sprejema, da grem v dom na
skupino, kjer se pogovarjam o njegovi bolezni, me na sre¢o ne kli¢e. Drugace ¢e grem recimo z avtom v trgovino, ¢ez pol
ure, je ze klic: »Kje si pa, kako da te ni domov?« Kot en strah ¢utim, da ga on ¢uti, ko je sam doma.

In kako vi to obcutite?

/To obcutim kot obremenitev/(14), velika obremenitev. /Se ¢utim, da nisem veé svobodna/(15), /jaz ne morem veé tako
funkcionirati, kot sem recimo prej/(16). Recimo, ko bi on bil zdrav, bi jaz rekla: »Grem.« In bi prisla, ko bi Zelela, sedaj tega
pa si ne upam ve¢ privoiiti. Ceprav mi otroci pravijo, da morem, ko me poklite, re¢i: »Ja, sem zunaj, prihajam sigurno
domov.« In mi ni treba takoj hiteti domov, ne. /Sem spoznala, da si morem vzeti Cas tudi zase/(17).

Kaj bi rekli, da so bile pa pozitivne stvari tega, da skrbite za moza?

/Meni se zdi ¢udovito, da $e tako funkcionira kot funkcionira/(18), /meni se zdi ¢udovito, da me poslusa/(19). Trajalo je kar
nekaj ¢asa, da sem ga pripravila do tega, da gre zjutraj pesaciti, ker ¢e ne gre pesaciti, potem jaz takoj zaznam, da ni pesacil,
ker postavlja vedno ena in ista vprasanja. Ko govori s svojci se Se cudovito pogovarja, tiste vsakdanje stvari. Ko pridejo
prijatelji, se Se lepo pogovarja. /Jaz sem presrecna, da na zunaj tako lepo funkcionira/(20), kaj vse je zadaj, vemo doma,
ampak na ven je Se Clovek, s katerim se lahko Se funkcionira, ¢eprav gorje se z njim kaj dogovarjati. Ampak drugace Se
¢udovito funkcionira.
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Potem niste ob¢utili, da bi se $irsi krog ljudi zacel drugace vesti do vas?

Ja, do moza se drugace vedejo, /so ljudje, ki ga ne klicejo ve€, pa so ga prej klicali/(21). Na zalost bratu ni dano razumeti
njegove bolezni, to je hudo za moZa, ker se ne druZita tako, kot sta se v€asih druzila. Mu pa¢ ni dano razumeti. Ne, da noce,
ampak mu ni dano razumeti. Ceprav sem mu veckrat povedala na taksen ali drugaden naéin, to moZa recimo zelo boli. Potem
moremo doma moza tolaziti, mu povemo, da ga razumemo, koga ima, da ga ima rad. Ima pa nekaj ljudi, ki ga zelo lepo
sprejemajo, ga veckrat tudi poklic¢ejo in gredo z njim skupaj se kam usest, na kaksno predavanje.

Se je spremenil odnos drugih ljudi tudi do vas?

S tistimi, ki sem imela prej stik, ker jaz sem imela s tistimi ljudmi, s katerimi se je on druzil, sem imela stik preko njega, ¢e
njega ni bilo doma, z njimi praktiéno nisem imela stika. /S tistimi ljudmi, s katerimi sem ga imela, se pa absolutno ni ni¢
spremenilo/(22).

Ali med skrbjo doZivljate tudi jezo?

0O, ja, tudi bes. Ko mi popusti, ga razumem, mu pomagam, mu ustrezem, ko vztraja pri svojem, re¢em: »Dobro, dobro, dobro,
5aj,« ko pomislim ¢ez 10 minut, »ne bo§ vedel.« Ampak Ee tisti trenutek vztraja, si mislim: »Dobro, pa naredi po svoje ne.«
Se pa zgodi, da pridem jaz toliko utrujena in ne morem veé, s tem recimo, da /mu_morem stalno ponavljati eno in isto
postanem besna/(23), /saj potem recimo mi je Zal, ko se jezim/(24). Ne morem drugace, si reCem: »Ma, konec koncu, saj sem
samo ¢lovek.«

Dozivljate tudi kak$na druga ¢ustva?

Ma, niti ne. Strahu ne doZivljam, ker dobro vem, kam stvari peljejo in Ze v naprej vem, da z mojimi otroci, ki me podpirajo,
vem, da bomo vozili, ¢e bo pa taka tezava, da bomo iskali pomo¢, vemo tudi, kje bomo iskali pomo¢. /Me ni strah, ker imam
jasno pot, kako bom to speljala/(25). Za jezo sem Ze rekla. /Ne, Zalosti tudi ne dozivljam/(26), ker zaenkrat sem vesela, da
lahko tako funkcionira z ljudmi. Ko pa zaznamo, da se je malo poslabsalo, seveda da malo prizadene, ampak dobro, je pa¢
taka bolezen, in se ne spuséamo v Zalost in razmiSljanje, kaj bo pa sedaj in zakaj ravno mi. Tudi z otroci i¢emo pot, kako
naprej.

Potem vam to, da poznate bolezen in potek bolezni pomaga, da se znate s temi ¢ustvi soociti?
Ja, to mi zelo, zelo pomaga. /Ce si seznanjen z boleznijo, ima§ po moje pol problema resenega/(27).

Opisali ste mi negativna Custva, pa tudi ustva veselja, da moZ Se zmore tako funkcionirati, obcutite ¢ustva veselja Se
ob kaksnih drugih trenutkih?

/Ja, vesela sem, ko mi prinese rozice domov, ko gre pesaciti/(28). Ko vidi kak$no roZico na travniku in jo prinese domov in
me vprasa, kdo je ta roZa. Po eni strani je on tak pozoren. Zveéer ko zaspiva se moreva drzati za roke, ker drugace nekaj ne bi
bilo v redu, ne bi v miru spala. Se stisne zvecer k meni. Saj se skregava, se jeziva eden na drugega, ampak se imava rada.
Cim se spoznas z boleznijo, vse ostalo stede veliko lazje. Jaz sem to spoznala e pri svoji bolezni, moja bolezen je bila $ola za
to in Se defektolog sem zraven. /Vsem bolnikom in svojcem bi mogli povedati, naj se dobro seznanijo z boleznijo/(29).

Ste Cutili potrebo, da morete ta ¢ustva deliti z drugimi?

Jaz sem tip, ki sem odprt. /Jaz morem nekomu povedati moje dozivljanje/(30), /mi smo se v druzini veliko pogovarjali/(31), s
sinom, njegovo zeno, z mojo hcerko. Pogovarjamo se ali po telefonu ali se dnevno pogovarjamo. SliSimo se tudi s
prijateljicami, si povemo. Boljse je, da poves. Ce si Elovek, da svoje tezave lahko poves, veliko laze potem racionalno
reagira$ na vse stvari. Ker ko ti neko stvar poves, isto&asno ti lahko e kapne oziroma zaznas resitev. Ce drzi§ stalno v sebi, si
v zalosti in se drzi§ v krogu.

Kaj bi potrebovali, da bi se laZje soocali s ¢ustvi?

To, da poves$ drugim. Jaz /sem se vkljucila v Spominéico/(32), ko so imeli ve¢ predavanj, o bolezni, o skrbi in tako naprej, jaz
sem takrat prihajala na predavanja. Potem sem bila jaz enkrat z moZem vabljena v Ljubljano na Alzheimer caffe in sem tam
spoznala $e eno drugacno dejavnost in potem sem dala predlog, ¢e bi tudi tu zaceli s tem projektom in sem tudi jaz zacela
prihajati na Spominéico. Da tukaj nekaj organiziramo skupaj, /da se pogovorimo/(33) in pa $e, /da grem malo od doma, da je
Se nekaj drugega zraven, da ni samo tisto doma/(34). /Tukaj so novi ljudje, nova prijateljstva/(35), nove izkusnje, tudi druge
stvari pridejo zraven, pozitivne stvari. Vsak more sam zacutiti, ali mu taka pomo¢ pomaga in ali je prav, da $e prihaja, ali pa
ne dobi tistega, kar bi rad. Jaz zelo rada pridem sem, da sodelujem, da se $e nekaj drugega zraven dogaja. Si povemo pa tudi
tiste stvari, ki jih imamo doma, vidim, da je nekaj podobno ali malo drugace, /je Se neka tolazba zraven/(36).

ODPRTO KODIRANJE (INTERVJU I)

(1) skrbim za svojega moza => intervjuvanec — primarni oskrbovalec => udelezeni v oskrbovanju

(2) on uro narisal pravilno, $e danes jo nari$e pravilno, ti testi pri njem niso bili uéinkoviti => nepoznavanje bolezni s
strani zdravnikov => teZave zaradi nepoznavanja bolezni

(3) sem jaz pri§la v mo¢no depresijo => depresija => u¢inki oskrbovanja na zdravje

(4) na tak nacin ne bi mogla Ziveti in sem dobesedno Ze zacela razmisljati o samomoru => samomorilne misli =>
ucinki oskrbovanja na Custva
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(5) njemu morem posvedati ogromno ¢asa => brez prostega ¢asa => spremembe zaradi oskrbovanja

(6) sedaj ko govori po telefonu, morem jaz biti zraven => prisotnost ob opravkih ¢loveka z demenco => pomo¢
sorodnikov

(7) za zdravila morem jaz biti pozorna => skrb za zdravila => pomo¢ sorodnikov

(8) pocutim se obremenjeno, telesno => telesna izérpanost => ucinki oskrbovanja na zdravje

(9) imam ¢ez dan tudi ve¢ kot po 100 majhnih stresov => neprestano dozivljanje stresa => stres

(10) imam povisan holesterol => slabSe zdravstveno stanje => udinki oskrbovanja na zdravje

(11) ne, imava se $e vedno rada => brez spremembe odnosa s ¢lovekom z demenco => u¢inki oskrbovanja na druzino

(12) takrat potem prihaja tudi do sporov, ker on misli, da ga kregam => spori zaradi otezenega komuniciranja => u¢inki
oskrbovanja na druzino

(13) se manj druzim, ker drugace me neprestano kli¢e => poslabsanje druzabnega Zzivljenja => uginki oskrbovanja na
socialno podrocje

(14) to ob¢utim kot obremenitev => obcutenje skrbi kot bremena => ob¢utki pri oskrbovanju

(15) se ¢utim, da nisem ve¢ svobodna => obc¢utek ujetosti => obéutki pri oskrbovanju

(16) jaz ne morem ve¢ tako funkcionirati, kot sem recimo prej => sprememba ritma zivljenja => spremembe zaradi
oskrbovanja

(17) sem spoznala, da si morem vzeti ¢as tudi zase => znanje o potrebi po razbremenitvi => novo zanje in izkus$nje

(18) meni se zdi ¢udovito, da Se tako funkcionira kot funkcionira => ob¢utek zadovoljstva, ker demenca ne napreduje
=> obcutki ob oskrbovanju

(19) meni se zdi ¢udovito, da me poslusa => dozivljanje veselja, ko oskrbovanje poteka tako, kot si oskrbovalec Zeli =>
Custva veselja

(20) jaz sem presre¢na, da na zunaj tako lepo funkcionira => doZivljanje veselja, ker demenca drugim ljudem ni takoj
opazna => Custva veselja

(21) so ljudje, ki ga ne kliejo vet, pa so ga prej klicali => okolje prekinilo stike => u¢inki oskrbovanja na socialno
podrocje

(22) s tistimi ljudmi, s katerimi sem ga imela, se pa absolutni ni ni¢ spremenilo => brez sprememb glede stikov
sorodnikov z drugimi ljudmi => ucinki oskrbovanja na socialno podrocje

(23) mu morem stalno ponavljati eno in isto, postanem besna => dozivljanje jeze ob ponavljanju ukazov Eloveku z
demenco Custva jeze

(24) saj potem recimo mi je Zal, ko se jezim => ob&utek krivde zaradi izraZanja jeze => Custva jeze

(25) me ni strah, ker imam jasno pot, kako bom to speljala => brez dozivljanja strahu zaradi poznhavanja bolezni =>
Custva strahu

(26) ne, zalosti tudi ne dozivljam => brez doZivljanja Zzalosti => Custva zalosti

(27) &e si seznanjen z boleznijo, ima§ po moje pol problema re§enega => boljse oskrbovanje zaradi poznavanja bolezni
=> pomoc za boljSe oskrbovanje

(28) ja, vesela sem, ko mi prinese rozice domov, ko gre pefaditi => dozivljanje veselja ob izrazanju naklonjenosti
¢loveka z demenco => Custva veselja

(29) vsem bolnikom in svojcem bi mogli povedati, naj se dobro seznanijo z boleznijo => potreba po boljsi seznanjenosti
javnosti o0 bolezni => pomo¢ za bolj$e oskrbovanje

(30) jaz morem nekomu povedati moje doZivljanje => izmenjava izku$enj => pomoc¢ za boljse oskrbovanje

(31) mi smo se v druzini veliko pogovarjali => izrazanje ¢ustev znotraj druzine => pomoc¢ za boljse oskrbovanje

(32) sem se vkljucila v Spomin¢ico => Drustvo Spominéica => oblike pomoc¢i za sorodnike

(33) da se pogovorimo => potreba po pogovoru => pomoc¢ za boljse oskrbovanje

(34) da grem malo od doma, da je Se nekaj drugega zraven, da ni samo tisto doma => potreba po razbremenitvi =>
pomoc¢ za boljse oskrbovanje

(35) tukaj so novi ljudje, nova prijateljstva => Sirjenje socialne mreze => ucinki oskrbovanja na socialno podro¢je

(36) je Se neka tolazba zraven => potreba po tolazbi => pomoc¢ za boljse oskrbovanje
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9.3. Priloga 3 — Osno (aksialno) kodiranje

UdelezZeni v oskrbovanju:

intervjuvanec — primarni oskrbovalec (A, B, C, C, F, H, I)
sekundarni oskrbovalec (A, B, C, E, F)

porazdeljena skrb med zakoncema (D, E)

porazdeljena skrb med otroci ¢loveka z demenco (G)

Trajanje oskrbovanja:

8 let (A)

4 leta (B, D, E)
10 let (C, F)

3 leta (€)

1 leto (G)

Pomoc¢ sorodnikov:

skrb za finance (A)

skrb za zdravila (A, D, F, G, I)

skrb za CistoCo stanovanja (A, D)

skrb za prehrano (A, B, D, F, G, H)
zagotavljanje varnosti in obc¢utka prisotnosti (A)
skrb za osebno higieno (B, C, F, G)

skrb za celotno gospodinjstvo (C)

pomoc¢ pri vstajanju (C)

pomoc¢ pri prehranjevanju (C)

prisotnost ob opravkih ¢loveka z demenco (I)

Oblike pomoc¢i za sorodnike:

Drustvo Spomincica (A, C, C,G.H1I

pomo¢ na domu (A, E, H)

dnevni center (A, B, C, C)

institucionalna pomo¢ za ¢loveka z demenco (A, B, C, C,D,E, F)
dnevni center ni olajsal tezav glede oskrbovanja (C, E, H)
zdravljenje (Psihiatri¢na bolni$nica Idrija) ¢loveka z demenco (E, F)

Spremembe zaradi oskrbovanja:

Stres:

tezave pri usklajevanju druzinskega zivljenja in oskrbe (A)
sprememba ritma zivljenja (A, E, F, G, I)

odrekanje zaradi oskrbovanja (A, B, D, G)

neprestana skrb za ¢loveka z demenco (A, B, C, F)
pridobitev samozavesti zaradi izkusnje oskrbovanja (A)
prekinitev prostocasnih aktivnosti (B, E, H)

neprestana obremenjenost (B, D)

obremenjenost zaradi 24-urne skrbi (B, E, F)

prilagajanje (B)

brez prostega &asa (C, C, D, F, I)

brez prekinitve prostocasnih aktivnosti (C)

padec koncentracije zaradi oskrbovanja (C)

prekinitev odhajanja na dopust (C, E, F)

pomanjkanje motivacije za prosto&asne aktivnosti (C)
obremenjenost s sluzbo in skrbjo za ¢loveka z demenco (D)
pomanjkanje casa (G)

dozivljanje stresa zaradi usklajevanja druzinskih obveznosti in oskrbovanja (A)
stres zaradi zbujanja ponoci (D, E)

stres zaradi usklajevanja pomoci (D)

stres zaradi nepoznavanja bolezni (G)

neprestano dozivljanje stresa (I)
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skrbovanja na druZino:

sprememba odnosa med ¢lovekom z demenco in druzinskim oskrbovalcem (A, E, F, G)

netolerantnost do ¢loveka z demenco (A)

poslabsanje odnosa s $irSo druzino (A)

tezave zaradi neusklajene skrbi med sorodniki (A)

poslab3anje odnosa z 0Zjo druzino (A, C)

stresanje jeze na druzinske ¢lane (A)

zamenjava vlog med ¢lovekom z demenco in oskrbovalcem (A, C)
brez spremembe odnosa s ¢lovekom z demenco (B, C, D, G, H, I)
brez sprememb pri odnosih z drugimi druzinskimi ¢lani (C, H)
pomanjkanje &asa za druge druzinske ¢lane (C, D, E, F)

manj zasebnosti med zakonci (C)

napetost med druZinskimi ¢lani (C)

skrb za ¢loveka z demenco le zaradi pomoc¢i zakoncu (D)
preobremenjenost zaradi skrbi za lastno druzino in ¢loveka z demenco (D)
negativen vpliv oskrbovanja na druzino (D, E)

pomanjkanje casa za druzinsko zZivljenje (D)

negativen vpliv na oskrbovalca, ker vidi, da drugi druzinski ¢lani trpijo (E)
vecja ljubezen do Cloveka z demenco (F)

vecja odloc¢nost v odnosih z ostalimi druzinskimi ¢lani (G)

ucenje mlajsih druzinskih ¢lanov o staranju in bolezni (G)
prekinitev druzinskih praznovanj (H)

spori zaradi otezenega komuniciranja (1)

skrbovanja na zdravje:
telesna izérpanost (A, B, C, C, D, E, F, G, I)
nespecnost zaradi skrbi (A, B, C, E, F)
poslabsanje prehranjevalnih navad (A)
depresija (C, I)
napredovanje bolezni sorodnika zaradi oskrbovanja (G)
slabse zdravstveno stanje (1)

skrbovanja na socialno podrocje:
izoliranost iz okolja (A)
okolje prekinilo stike (A, C, I)
pomanjkanje motivacije za ohranjanje stikov s socialno mrezo (A)
brez sprememb glede stikov z drugimi ljudmi (B )
zgled mladim glede oskrbovanja starsev (C)
Sirjene socialne mreze (C, I)
nerazumevanje sosedov glede ravnanja ¢loveka z demenco (F)
okolje postopoma prekinja stike (F)
poslabsanje druzabnega zivljenja (G, H, I)
potreba po stikih z drugimi ljudmi (H)
brez sprememb glede stikov sorodnikov z drugimi ljudmi (1)

skrbovanja na finance:
brez finan&nih tezav (A, C)
manj finanénih sredstev (B, D)

Novo znanje in izku$nje:

znanje o demenci (A, D, E)

znanje o potrebi po razbremenitvi (A, F, G, 1)

z napredovanjem postaja oskrbovanje tezje (B)
ucenje trikov za boljse shajanje s ¢lovekom z demenco (B, F, G, H)
ucenje gospodinjskih opravil (C)

znanje o skrbi za ¢loveka z demenco (D)
potrpezljivost (D, H)

znanje o tem, kako pomiriti ¢loveka z demenco (F)
strpnost do drugih (F)

vecje dojemanje potreb drugih ljudi (F)
zadovoljstvo z majhnimi stvarmi (F)
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U¢in

ki
L]
L]
]
]
]
L]
L]
]
]
]
L]
L]
L]

sprememba pogleda na zivljenje (F)

oproscanje (F)

spremenjen pogled na starost in bolezen (F)

zanimanje o lastni preteklosti (F)

zavedanje o tem, da moras druge sprejeti taksne, kot so (G)
osebnostna rast (G)

oskrbovanja na ¢ustva:

dusevna stiska (A)

Zustvena iz&rpanost (A, C, C, E, H)

potreba po deljenju éustev (A, C, G)

dozivljanje Custev zanikanja (A, B, C, E, F)

pomanjkanije volje (B)

tezave pri izrazanju Custev (B, C, E)

psihi¢na preobremenjenost (C)

nihanje Custev (D)

manj Custvene povezave, ker oskrbovalec ni krvno povezan (D)
brez potrebe po izraZanju Custev (D)

tezko opisovati lastna custva (F)

neizrazanje ¢ustev z namenom, da s tem ne obremenjuje drugih (F)
samomorilne misli (1)

Custva jeze:

izrazanje jeze nad ¢lovekom z demenco (A, B, C, H)

jeza zaradi nemoci (A)

izrazanje jeze zaradi pozabljanja ¢loveka z demenco (B, D)
dozivljanje jeze zaradi nespeénosti (C)

izraZanje jeze zaradi napa¢nega ravnanja ¢loveka z demenco (D, G)
dozivljanje jeze ob ponavljanju ukazov ¢loveku z demenco (D, 1)
dozivljanje jeze zaradi sprememb ¢loveka z demenco (E)

Custva strahu:

strah pred tem, da bo ¢lovek z demenco pobegnil (A, E)

strah zaradi skrbi za loveka z demenco (A, C, E, QG)

strah pred neuspesnostjo oskrbovanja (A, B, E, H)

strah pred nepazljivostjo ¢loveka z demenco (A, B, E, F)

strah pred odzivom okolja (B)

strah pred prihodnostjo (C, F, H)

strah pred poslabsanjem odnosov z druzino (C)

brez dozivljanja strahu (D)

strah pred tem, da bi okolica rekla, da slabo skrbijo za ¢loveka z demenco (E, F)
strah pred ¢ustvenim zlomom pred drugimi ljudmi (E)

strah pred tem, da bo sama zbolela, ker ve, kako poteka bolezen (F)

dozivljanje strahu zaradi neznanja usklajevanja sluzbe in skrbi za ¢loveka z demenco (F)
strah pred odhodom ¢loveka z demenco v dom (H)

brez dozivljanja strahu zaradi poznavanja bolezni (I)

Custva Zalosti:

dozivljanje Zalosti zaradi napa¢nega reagiranja do ¢loveka z demenco (A)
dozivljanje zalosti zaradi preobremenjenosti (A)

dozivljanje zalosti (B, F)

doZivljanje Zalosti zaradi sprememb &loveka z demenco (B, C)
dozivljanje zalosti, ker te ¢lovek z demenco ne prepozna ve¢ (B)
pogosto soocanje z Zalostjo (C, F)

dozivljanje Zalosti ob odhodu ¢loveka z demenco v dom (E)
dozivljanje zalosti zaradi nehvaleznosti ¢loveka z demenco (F)
dozivljanje zalosti zaradi agresivnosti ¢loveka z demenco (F)
brez dozivljanja zalosti (G, I)

dozivljanje Zalosti zaradi spremembe nacina zivljenja (H)
dozivljanje zalosti zaradi brezizhodne situacije (H)
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Custva veselja:

Obcdutki
(]

dozivljanje veselja (A)

veselje zaradi skupnih aktivnosti s ¢lovekom z demenco (A)

veselje ob smesnih zgodbah, ki jih doZivljajo s lovekom z demenco (A)
dozivljanje veselja, ko oskrbovanje poteka tako, kot si oskrbovalec Zeli (B, 1)
dozivljanje veselja, ko lahko oskrbovalec vzpostavi stik z osebo z demenco (B)
dozivljanje veselja, ko je ¢lovek z demenco vesel (C, F, G)

dozivljanje veselja ob razbremenitvi skrbi (C)

dozivljanje veselja zaradi novih izkugenj (C)

brez dozivljanja veselja (D)

dozivljanje veselja ob izrazanju naklonjenosti ¢loveka z demenco (H, I)
dozivljanje veselja, ker demenca drugim ljudem ni takoj opazna (I)

pri oskrbovanju:

obéutek brezizhodnosti (A, C)

obcutek krivde zaradi izrazanja jeze (A, B, C, I)

obcutek krivi¢nosti (A)

dozivljanje nestrpnosti (A, H)

obcutek nemoci (B, D)

obcutek izgubljenosti (B)

obéutek krivde zaradi neizpolnjevanja dolZnosti oskrbovanja (B, C)

obcutek preobremenjenosti zaradi nove situacije (B, E)

obcutek sprijaznjenja (B, H)

obcutek izkoriS¢anja ostalih druzinskih ¢lanov za pomoc¢ pri oskrbovanju (C)
obcutek prizadetosti zaradi ravnanja ¢loveka z demenco (C)

obcutek prizadetosti, ker se ¢lovek z demenco ne spomni ve¢ oskrbovalca (C)
obcutek zadovoljstva zaradi spoStovanja drugih glede naloge oskrbovanja (C, H)
obcutek krivde zaradi zapiranja ¢loveka z demenco (C)

obcutek stigmatizacije zaradi demence (C)

ob&utek utrujenosti (C)

ob&utek ujetosti (C, H, I)

obéutek slabe vesti ob oddaji &loveka z demenco v dom (C)

ob¢utek zadovoljstva (C)

pozitiven ob&utek dolznosti do oskrbovanja loveka z demenco (C, E)
obcutenje skrbi kot bremena (D, E, H, I)

dozivljanje ¢loveka z demenco kot nesramnega (E)

obcutenje oskrbovanja kot negativne izkusnje (E)

obcutek nezadovoljstva zaradi nehvaleznosti ¢loveka z demenco (E)

obcutek stigmatizacije zaradi zdravljenja ¢loveka z demenco v psihiatri¢ni bolnisnici (E)

obcutek napetosti (F)
obcutek nesproscenosti (F)
obcutek, da je skrb za ¢loveka z demenco pomembnejsa od drugih skrbi (F)

obcutek slabe vesti zaradi postavljanja skrbi za ¢loveka z demenco pred lastno druzino (F)

obcutek dolznosti do oskrbovanja (F, G. H)

obcutek nemoci, ker ¢lovek z demenco ne govori (F)

obcutek zaskrbljenost glede primernosti oskrbovanja (G)

obcutek zadovoljstva, ker demenca ne napreduje (H, 1)

obcutek zrtve, ker oskrbovalec ¢loveku z demenco predstavlja mamo (H)
obcutek zadovoljstva zaradi uspesne skrbi (H)

TeZave zaradi nepoznavanja bolezni:

stres zaradi nepoznavanja bolezni (A)
nepoznavanje bolezni s strani zdravnikov (A, C, I)

Pomoc za boljSe oskrbovanje:

pridobivanje informacij (A, B, E, F G)

boljse oskrbovanje zaradi poznavanja bolezni (A, C, I)
strokovna pomo¢ (A, C, G)

potreba po tolazbi (A, F, 1)

izmenjava izkusenj (A, C, C,F,H,1)

potreba po razumevanju dojemanja ¢loveka z demenco (A, F)
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potreba po razbremenitvi (A, C, C,E,F, I)

¢imprej$nje soodenje z demenco (A, F)

pravocasno diagnosticirana demenca (A)

potreba po sosedski pomo¢i (A, E, F)

potreba po boljsi seznanjenosti javnosti o bolezni (A, E, I)
potreba po boljsi pomo¢i strokovnih sluzb (A)

potreba po pogovoru (A, C, F, H, 1)

potreba po spremembah na podroéju strokovnega dela (A)
brez potreb po dodatni pomo¢i (B)

izrazanje Custev znotraj druzine (B, I)

podpora druzine (B, G, H)

motivacija za oskrbovanje (C)

pogovor s strokovnimi delavci (C, F)

potreba po obcasni institucionalni pomo¢i (C)

tezave pri prosnji za pomoc (C)

potreba po pomoci sekundarnih oskrbovalcev (C)

potreba po nasvetih (C)

potreba po znanju komuniciranja s ¢lovekom z demenco (D)
potreba po zagotavljanju ¢asovno daljse pomoci sluzbe za pomo¢ na domu (E)

potreba po informacijah glede zdravstvenega stanja (E)

potreba po znanju za ravnanje s ¢lovekom z demenco (F, H)

potreba po fleksibilnejsih oblikah dopusta v sluzbi (F)
potreba po notranji moci (H)

telesna in psihi¢na razbremenitev zaradi pomoc¢i na domu (H)
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9.4.Priloga 4 — Definiranje pojmov

Udelezeni v oskrbovanju — Pri tem pojmu me je zanimalo, kdo skrbi za ¢loveka z demenco, predvsem kdo je primarni
oskrbovalec ter ali kdo pomaga primarnemu oskrbovalcu oziroma kako je skrb razdeljena med sorodniki.

Trajanje oskrbovanja — Pojem oznacuje ¢asovno plat oskrbovanja, in sicer koliko &asa ze ali so sorodniki oskrbovali
¢loveka z demenco v domacem okolju.

Pomo¢ sorodnikov — Pri tem me je zanimalo, glede Katerih stvari sorodniki zagotavljajo pomo¢ oziroma kaj vse morajo za
¢loveka z demenco opraviti v ¢asu oskrbovanja.

Oblike pomo¢i za sorodnike — Pojem oznacuje oblike pomoéi, ki se jih sorodniki posluzujejo tako zase, kot tudi za ¢loveka
z demenco.

Spremembe zaradi oskrbovanja — S tem pojmom sem oznacila vse spremembe, ki so jih sorodniki navajali, da so se jim
pojavile ob oskrbovanju ¢loveka z demenco. Te spremembe so predvsem taksne, ki niso sodile v nobeno drugo kategorijo o
ucinkih oskrbovanja.

Stres — S tem pojmom sem oznacila posledice nezmoznosti sorodnikov, da bi se pravilno odzvali na tezave, ki jih prinasa
oskrbovanje. Predvsem me je zanimalo, zakaj sorodniki doZivljajo stres oziroma kateri dogodki sproZijo takSen odziv.

U¢inki oskrbovanja na druZino — Pojem oznacuje vse udinke, ki vplivajo na druZinsko Zivljenje sorodnikov in ljudi z
demenco. Zanimalo me je predvsem, kaksne so spremembe v druzinskem Zivljenju zaradi oskrbovanja.

U¢inki oskrbovanja na zdravje — Pri tem pojmu me je zanimalo, kako oskrbovanje ¢loveka z demenco u¢inkuje na zdravje
sorodnikov. Zanimalo me je, kaks$ne spremembe dozivljajo sorodniki na lastnem zdravju (ali se jim poslabsa bolezen, ali se
jim pojavljajo nove bolezni).

U¢inki oskrbovanja na socialno podro¢je — Pojem oznacuje spremembe, ki se sorodnikom zaradi oskrbovanja ¢loveka z
demenco pojavijo pri njihovem druZbenem delovanju oziroma v njihovi socialni mrezi. Zanimalo me je, kako socialno okolje
reagira na ¢loveka z demenco ter na druzinske oskrbovalce.

U¢inki oskrbovanja na finance — Pojem oznacuje, kako oskrbovanje ¢loveka z demenco ucinkuje na finan¢no stanje
sorodnika, ki zagotavlja pomoc.

Novo znanje in izku$nje — Pojem oznacuje vse novo znanje ter izkusnje, ki so ga sorodniki pridobili med oskrbovanjem
¢loveka z demenco. Pojem torej oznacuje znanje, ki so ga pridobili glede zagotavljanja pomoci, in tudi znanje, ki so ga
pridobili zase oziroma za njihovo Zivljenje.

U¢inki oskrbovanja na ¢ustva — S tem pojmom sem opisala spremembe, ki so se dogajale na podrocju duSevnih procesov
ali stanj sorodnikov.

Custva jeze — Pojem oznacuje situacije, pri katerih sorodniki doZivljajo Gustva jeze.

Custva strahu — Pojem oznaduje vse tiste situacije med oskrbovanjem &loveka z demenco, pri katerih sorodniki dozivljajo
Custva strahu.

Custva Zalosti — S tem pojmom sem Zelela izvedeti, v katerih situacijah oskrbovanja loveka z demenco sorodniki dozivljajo
Custva zalosti.

Custva veselja — Pojem situacije med oskrbovanjem &loveka z demenco, pri katerih sorodniki doZivljajo Sustva veselja.

Obcutki pri oskrbovanju — S tem pojmom sem oznacila vse obcutke ter razpolozenja, ki so jih sorodniki dozivljali med
oskrbovanjem. Pojem oznacuje, kaj sorodniki obéutijo, kako se pocutijo in kaj dozivljajo v situacijah, v Katerih se dogaja
oskrbovanje ¢loveka z demenco.

Tezave zaradi nepoznavanja bolezni — Pojem oznacuje, zakaj se sorodnikom pojavljajo tezave zaradi nepoznavanja
bolezni. Predvsem je pojem usmerjen na nepoznavanje bolezni s strani zdravnikov.

Pomo¢ za boljSe oskrbovanje — S tem pojmom sem oznacila vse oblike pomoc¢i in podpore, ki jo svojci Ze prejemajo in se
jim zdi Kkoristna, in tiste oblike pomoc¢i in podpore, ki bi si jo Se Zeleli prejemati, saj menijo, da bi jim Koristila pri boljsem
oskrbovanju ¢loveka z demenco ter tudi pri boljsi skrbi zase. Pojem tako oznacuje predvsem potrebe po pomoci, ki bi jih
potrebovali sorodniki.
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10. POVZETEK

Temo svoje diplomske naloge sem usmerila v raziskovanje in opisovanje ucinkov, ki jih
dozivljajo sorodniki, ki zagotavljajo pomo¢ cCloveku z demenco. Namre¢, znano je, da
demenca ne prizadene le tistega, ki zboli, ampak vpliva tudi na vse ljudi, ki z njim Zzivijo

oziroma ga oskrbujejo.

V teoreticnem delu diplomske naloge sem se najprej osredotocila na pojav demence in ga
opisala. Nato sem opisala, kdo so sorodniki, ki prevzamejo vlogo druzinskih oskrbovalcev,
kak$ne so njihove znalilnosti glede na spol, starost, socialne okolis¢ine, zaposlitev. Ker
¢lovek z demenco Zivi v druzini, obkrozen s sorodniki, sem se v teoreticnem delu osredotocila
tudi na druzinski sistem in njegove znacilnosti. V naslednjih dveh poglavjih sem se
osredotocila na negativne in pozitivne ucinke, ki jih oskrbovanje ¢loveka z demenco prinese
sorodnikom. Uc¢inke sem povzela glede na zdravje, Custva, finance, socialno podroc¢je in na
druzinsko podrocje. V posebnem poglavju sem opisala, kaks$na Custva in obcutke dozivljajo
sorodniki ob oskrbovanju ¢loveka z demenco. V preostalih dveh poglavjih teoreticnega dela
pa sem pisala o pomoci, ki jo sorodniki potrebujejo, da zmorejo opravljati tezko nalogo, kot je
oskrbovanje, v nadaljevanju pa sem se osredotocila tudi na metode socialnega dela v stiku z

druzinskimi oskrbovalci.

Problem moje raziskave je bil usmerjen na raziskovanje ucinkov, ¢ustev in ob&utkov, ki jih
sorodniki doZivljajo, ko skrbijo za €loveka z demenco. Zanimalo me je, kakSno pomoc
sorodniki zagotavljajo ¢loveku z demenco, kak$ni so pri tem ucinki zagotavljanja pomoci na
Zivljenje sorodnikov, kaksna Custva in obutke doZivljajo sorodniki v tem procesu in kakS$no
obliko pomoci bi si sorodniki Zeleli za ¢loveka z demenco in zase. Pri vsem tem me je

zanimalo tudi, ali prepoznavajo pozitivne ucinke in pozitivna ustva med oskrbovanjem.

Raziskava, ki sem jo opravila, je bila kvalitativna, intervjuvance sem pridobila s priro¢nim
vzorcem, ki je obsegal 10 sorodnikov ljudi z demenco. Sorodnike sem intervjuvala z metodo
sprasevanja, kjer sem si pomagala z vodilom za intervju. Pridobljene podatke sem nato
analizirala po metodi kvalitativne analize, pri tem sem postopke analize prilozila v poglavje

Priloge.
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V raziskavi sem ugotovila, da skrb za ¢loveka z demenco najveckrat prevzemajo partnerji
oziroma njegove héerke. Sorodniki prevzemajo skrb za vsa podrocja zivljenja Cloveka z
demenco. Problem, ki ga sorodniki najpogosteje navajajo, je ta, da zdravniki prepozno
diagnosticirajo demenco. Zaradi oskrbovanja sorodniki dozivljajo razli¢ne spremembe, uc¢inke
in stres. Uc¢inki so ponavadi negativni, kazejo pa se na zdravju, Custvih, financah, druzinskem
zivljenju in socialnem podrocju. Pozitivne ucinke sorodniki tezje prepoznavajo, odrazajo pa
se predvsem na novem znanju in izkusnjah. Sorodniki med oskrbovanjem dozivljajo tudi
razli¢na Custva, vendar predvsem negativna, pozitivna custva so prisotna v manjsi meri in jih
sorodniki ravno tako tezje prepoznavajo. Sorodniki bi potrebovali za boljse oskrbovanje
razli¢ne oblike pomoci, Zelijo si obCasne razbremenitve, izmenjave izkuSenj in pogovora, Ki bi

jim prinesel tolazbo, podporo in motivacijo.

Moji predlogi glede obravnavane problematike so bili usmerjeni predvsem v informiranje
javnosti o demenci in njenih ucinkih, v boljse sodelovanje socialnih in medicinskih sluzb.
Predlagala sem tudi, da bi socialni delavci svoje delo specializirali izklju¢no za delo z ljudmi
z demenco in za delo z njihovimi sorodniki, pri ¢emer bi sorodnikom pomagali zagotavljati
pogoje za boljse oskrbovanje in jih spodbujali, da bi prevzemali skrb zase. Pri vsem tem bi
morali socialni delavci sorodnike spodbujati k prepoznavanju pozitivnih ucinkov, Custev in

obcutkov, ki se pojavljajo v procesu oskrbovanja.

117



