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Povzetek:

V teoretskem uvodu sem opredelila demenco, soreddjiidi z demenco, stiske in
obremenitve sorodnikov pri bolezni in oskrbi bligga, formalne in neformalne oblike
poma:i sorodnikom pri zagotavljanju oskrbe in razbrennnier vlogo socialnega dela pri
pomaii ljudem z demenco in njihovim sorodnikom.

Z raziskavo sem Zelela ugotoviti, kako sorodnikiZiglhajo bolezen in oskrbo bliznjega z
demenco, kako sprejemajo demenco, kakSen obselgeos&gotavljajo sorodniku, kakSne so
njihove stiske in obremenitve, kjec&o pom@ pri zagotavljanju oskrbe in za lastno
razbremenitev, kje dobijo potrebne informacije ioliko se izobraZzujejo o demenci.
Raziskava je kvalitativna, osnovno izkustveno gradisestavljajo besedni opisi
intervjuvanceyv. Intervjuvala sem sedem sorodnilodilz demenco, ki so skrbeli za bliznjega
z demenco v domski oskrbi Zavoda zupnije Trnovo aritds (Stirje intervjuvanci) ali v
domaem okolju (trije intervjuvanci) v abni Ljubljana.

Rezultati raziskave so pokazali, da so sorodnikblzanjega z demenco skrbeli éet. V
domaem okolju so bliznjemu zagotavljali celotno oskrid@lomu za starejSe pa so sorodnika
redno obiskovali. Pri bolezni in oskrbi bliznjega dozivljali razl¢ne stiske in obremenitve.
Pogosto je bilo dozivljanje izgub, &ltkov nemdi, jeze, prizadetosti, Zalosti in strahu.
Pojavile so se tudi tezave z zdravjem, utrujenosspénost in psintha napetost. Bolezen je
v Zivljenja sorodnikov prinesla Stevilne sprememBetrebna je bila reorganizacija osebnega
natina zivljenja in zivljenja druzine. Na socialnemdpaju so se zmanjsali stiki z drugimi
ljudmi. Zaradi bolezni in oskrbe bliznjega so sé&mjl socatali s pomanjkanjentasa zase,
zmanjSali so prostasne dejavnosti in se mawsmu odpovedali. Demenco je duea
sorodnikov sprejemala kot neozdravljivo bolezerkateri so ob tem dozivljali bateno in
izrazeno je bilo mnenje, da demence nikoli ne maeegs sprejeti. Pomi@ri zagotavljanju
oskrbe so iskali v institucionalnem varstvu in ¥ammalni mrezi, predvsem v lastni druzini.
Po pomé so se obr&ali tudi na zdruzenje Sponiilca in iskali informacije v razinih
tiskanih in drugih virih.

Ugotovila sem, da potrebujejo sorodniki¢v@omai in podpore pri bolezni in oskrbi
bliznjega z demenco. To bi jim bilo treba zagotoirnt jih tudi obvesgati o razlénih virih
poma:i.



Title: Accepting dementia in a relative
Descriptors: dementia, relatives, care, burdens, acceptanaasfof assistance, social work
Summary:

In the theoretical introduction | defined dementilatives of people with dementia, distress
and burdens of relatives caring for those with detmaeformal and informal help available to
relatives providing care and relieve, and the mflesocial work in helping people with
dementia and their relatives. With my researchnted to figure out how relatives experience
the disease and the care for their loved ones, thew accept dementia, what scope of care
they provide to their relatives, what are theirdslips and burdens, where do they seek help
in providing care and for their own relief, where tthey obtain the necessary information and
how much do they educate themselves about demdimgastudy is qualitative, the primary
empirical material consists of narrative descripsi@f the interviewees. | interviewed seven
relatives of people with dementia who took caréheir loved ones either in institutional care
in the Institution of Trnovo parish - Caritas (fawspondents) or at home (three interviewees)
in the municipality of Ljubljana. The results shalvihat relatives of people with dementia
took care of their loved ones for several yearsthin domestic environment they provided
complete care for them, in homes for the elderlgytiregularly visited them. They
experienced various hardships and burdens in deaifitth the disease and care for their loved
ones. Frequently they experienced losses, feebfdgelplessness, anger, pain, sadness and
fear. There also experienced problems with healith sas fatigue, insomnia and mental
tension. The illness brought many changes to tfamily life. A reorganisation personal
lifestyle and family life was needed. In their saclife contacts with other people were
reduced. Due to the illness and care they providettieir loved ones, they were faced with
lack of time for themselves, they reduced the leisactivities and gave up many things.
Dementia was for most relatives perceived as aoraide disease, and some experienced
pain because of this and an opinion was expredsadybu can never quite fully accept
dementia. Assistance in assuring help was sougbugh institutional care and in their
informal network, especially in their own family.h&@y also turned to the association
Spomirtica for help and looked for information in a vayief printed and other sources.

| discovered that relatives need more help and@ump dealing with the disease and care for
their loved ones with dementia. This should be gled to them and they should be informed
about various sources of assistance.
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PREDGOVOR

Demenca je bolezen, ki v sodobnéasu prizadene mnoge ljudi, tako tiste, ki zboligpta
neozdravljivo boleznijo kot njihove najblizje. Te pogosto sa@mjo s Stevilnimi stiskami v
osebnem in druzinskem Zivljenju. Demenca n&mreotno poseze na vsa podja

¢lovekovega Zivljenja.

Kot socialna oskrbovalka v domu starejSih se pagesfujem s sorodniki ljudi z demenco.
Zacutila sem stisko nekaterih, sram, Zalost, pa tede\je, ljubezen in pozornost pri skrbi za
bliznjega z demenco. To je v meni vzbudilo zanireanp to, kako dozZivljajo bolezen
sorodnika in kje v tej situaciji é8jo poma@ zase. Zato sem se odla to raziskati v svojem
diplomskem delu.

V teoretskem uvodu sem pozornost namenila opredelédmence in njenim zkddénostim,
raziskala sem moznosti oskrbe za ljudi z demenc®loveniji, predstavila sorodnike kot
neformalne oskrbovalce ljudi z demenco, njihovergim, stiske ter oblike portiozanje,
nazadnje pa sem predstavila tudi vlogo socialnega dri pomdi ljudem z demenco in

njihovim sorodnikom.

Z raziskavo sem zelela ugotoviti, kaj obsega oskidradnika z demenco, ztilaosti oskrbe,

kaksne so stiske in obremenitve sorodnikov pri fadj@anju oskrbe, kako sorodniki doZivljajo
demenco in, kako jo sprejemajo, kaksni so njih@im razbremenjevanja pri oskrbi bliznjega
z demenco, tj. formalne in neformalne oblike pdimki jih uporabljajo oziroma poznajo, skrb

zase ter izobrazevanje in informiranost o demenci.

Raziskava je pokazala, da sorodniki dozivljajo kelistisk in obremenitev, poriopri
zagotavljanju oskrbe so iskali v institucionalnearstvu in v neformalni mrezi. Olbfali so
se tudi na zdruzenje Spomniica in iskali informacije v raztnih virih. Ugotovila sem, da
sorodniki potrebujejo vepomai in podpore pri bolezni in oskrbi bliznjega z deme.

Iz srca bi se rada zahvalila vsem, ki so me potigirapisanju diplomskega dela. Posebej se
zahvaljujem mentorici izr. prof. dr. Jani Mali zassroerjanje in potrpezljivost ter vsem

intervjuvancem, ki so sodelovali v raziskavi, ttidtima, ki ju nisem vkljdila v diplomsko



delo. Zahvaljujem se tudi Zavodu Zupnije Trnovo arikas za moznost izvedbe intervjujev in

svojim sodelavcem za poda podporo.
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1. TEORETSKI UVOD

1.1. DEMENCA

1.1.1. Opredelitev in vrste demence

Beseda demenca izvira iz latinske besedmengde — iz , mens— pamet, um, razum), kar
pomeni biti ob pamet (Malet al 2011: 15). Oznalje bolezen, ki bistveno vpliva na

clovekove umske sposobnosti. Poznamo jo ze vsajisiédetji (Kogoj 2007: 15).

»Po 10. mednarodni Klasifikaciji bolezni (MKB-10 pemenca (FOO0-F03) sindrom, ki ga
povzra@ta mozganska bolezen, ¢@jno kronéne ali napredujge narave. VKljduje motnje
mnogih viSjih zi¥nih dejavnosti, kot so spomin, misljenje, orien@cirazumevanie,
ratunanje, sposobnostéenja, sposobnost besednega izrazanja in presoj@m$® ga
zmanjSanje sposobnosti za obvladovanjstev, socialnega vedenja in dnevnih aktivnosti.«
(Kogoj 2007: 15)

»Bolezen oliiajno prizadene starejSe od 65 tetprav obolevajo tudi mlajsi. Zboli vsak deseti
v starosti nad 65 let, vsak peti v starosti nadl€0in vsak tretji v starosti nad 85 let.«

(Spomirtica, Slovensko zdruzenje za pohyi demenci)

Poznamo vé& vrst demence. »NajpogostejSa je Alzheimerjeva Zawie ki jo ima do 60
odstotkov ljudi z demenco. Navadno sérmpo sedemdesetem letu in pogosteje pri Zzenskah
(Mali et al. 2011: 15)«. Bolezen se&® z motnjami spomina, napreduje razmeromsgio
zlasti pri poznem zsetku, in navadno traja od 8 do 10 let (Kogoj 20D9).

Po pogostosti obolevnosti sledi demenca z Lewyjetahasci, ki jo ima do 20 odstotkov ljudi

z demenco (Maliet al 2011: 15). Znélni bolezenski znaki se prekrivajo s simptomi
Alzheimerjeve in Parkinsonove bolezni (Kogoj 20Q0I@). »Bolezen poteka v valovih.
Izmenjujeta se val okrnjenega spomina z veliko znedtjo in val relativne bistroumnosti.
Pogoste so halucinacije in tezave z motoriko (Mahl 2011: 15).«

»Tretja skupina so vaskularne demence, imenovadienultiinfarktne demence. Ima jih

priblizno 10 odstotkov ljudi z demenco. Pojavlja pogosteje pri moskih, starejSih od 70 let



(Mali et al 2011: 15).« So »posledica infarktov mozganovarkti so navadno majhni, se pa
v svojem @inku seStevajo. Zriden zanje je nagel Zatek in stopriiast potek. Navadno gre
za serijo majhnih infarktov. Le redko je vzrok esurs velik infarkt. Nekatere spoznavne
sposobnosti so&asih manj prizadete kot ostale (Kogoj 2007: 1%)levek lahko denimo
nenadoma izgubi sposobnost za verbalno komunika®joranjene pa ima dalene
spominske funkcije, razumevanije in prostorsko daeijo (Maliet al 2011: 15-16).
Frontotemporalne demence se po pogostosti pojawj@nakem delezu kot vaskularne (Mali
et al 2011: 16). Zajamejoelne in setni¢ne reznje, zato se Ze zgodaj pojavijo spremembe
osebnosti, socialni upadustvena zbledelost, dezinhibirano vedenje, motmgeorn, Sele
pozneje pa motnje spomina in apraksija (Kogoj 2a®): Pogosteje obolevajo mlajsi ljudje,
denimo Zenske med petdesetim in Sestdesetim |é¢tain €t al 2011: 16).

Omenjenih vrst demence Se ne moremo ozdraviti,olghk z obstof@mi zdravili lajSamo
simptome in up&asnimo potek bolezni.

Poznamo tudi »druge vrste demence, ki ne sodijmergeno delitev demenc, pojavljajo pa se
enako pogosto kot vaskularne in frontotemporalmeedee. To so na primer demence zaradi
alkoholizma, Creutzfeldt-Jacobova bolezen in Hiugtbnova bolezen. Zaradi pomanjkanja
vitamina B in pretiranega uzivanja alkohola lahknik dozivi amnezijo, prizadeti so njegov
kratkoraini spomin in nekatere druge kognitivne funkcije.zZ&€etnem stadiju je bolezen
ozdravljiva z aplikacijami injekcij vitamina B. Quezfeldt-Jacobova bolezen oziroma bolezen
norih krav je precej redka in hitro napredigo saj¢lovek umre v letu dni. Huntingtonova
bolezen je dedna bolezen, ki s&imema pojavlja v srednjih letih in traja od 15 dO &t
(Mali et al 2011: 16).«

Obstajajo tudi »bolezenska stanja, pri katerih ¢aldinicno sliko demence popravimo
oziroma ozdravimo. Tovrstne demence imenujemo edvidte demence. TakSna bolezenska
stanja so na primer spremembe v delovatiunige, benigni mozganski tumorji v sprednjem
mozganskem reznju, okuzba z virusom HIV, infek@jgkolezni mozganov, pomanjkanje
vitaminov  (zlasti vitamina B12) in folne kisline htfp://www.drmed.org/wp-
content/uploads/2014/06/VI1-49.pdf

V sodobnih druzbah Stevilo bolnikov z demenco hitavaga zaradi podaljSevanja zivljenjske
dobe (Kogoj 2007: 15). Tudi Slovenija se wasdned drzave s stardjm se prebivalstvom.

Po podatkih, Ki jih navaja Alzheimer's Disease fimé¢ional



(http://www.alz.co.uk/research/statis)ige bilo leta 2015 po vsem svetu 46,8 milijonavdij

z demenco, vsako leto pa jecvieot 9,9 milijonov novih primerov. V Evropi zivi ¥ekot 9
milijonov, v Sloveniji pa vé kot 32 tis@ ljudi z demenco Http://www.spomincica.si/wp-
content/uploads/2014/04/SPOMINCICA-Zlozenka-Kaggemenca-2015.piif Kogoj

(http://www.didakta.si/doc/jama_6, Uvodnik.pdfravi, da v Sloveniji nimamo primernega

registra bolnikov z demenco, niti ni bila doslejragjena nobena epidemioloSka Studija, s
katero bi prisli do zanesljivih podatkov o Stevilalnikov. Kljub temu si lahko pomagamo s
podatki, zlasti iz primerljivo razvitega podja Evrope, ob predpostavki, da v Sloveniji ni
bistvene razlike v prevalenci demence. Iz prevaedemence v posameznih starostnih
skupinah in Stevila prebivalcev lahko ocenimo préemo Stevilo bolnikov z demenco v
Sloveniji. Zdruzenje Spoméita (http://www.spomincica.si/wp-
content/uploads/2014/04/SPOMINCICA-Zlozenka-Kagdemenca-2015.pJif opozarja, da

mora demenca postati ena od prioritet javnega stiraysaj bolezen traja od 10 do 15 let in

je ena najdrazjih bolezni ter veliko ekonomskoanialno breme za druzbo.

1.1.2. Stopnje demence

Demenca poteka v vestopnjah. Najbolj osnovna opredelitev so tri sfepki z medicinskega
vidika ozn&ujejo napredovanje bolezni in slabSanje stanjaik@lz demenco. NanaSa se
predvsem na upadanje telesnih funkcij dlovekovih sposobnosti. Strokovno drustvo

medicinskih sester, babic in zdravstvenih tehnik®omurja [ttp://drustvo-mszt-

pomurija.si/zborniki/enakost/datoteke/assets/dovadmge0024.p)if navaja  naslednje

stopnje demence:

— Lahka demenca ali &tni, |. stadij

Clovek je sposoben skrbeti sam zase, opravlja labkiidanja opravila, ki jih zna Ze od prej.
Ne zmore pa se naiti novih opravil. Ob tem ne najde besed, jih nad&ta z opisovanjem,
govor je updasnjen, bolnik & stvari, ima teZzave z nespestjo, potrtostjo, depresijo, je

osebnostno spremenjen in se umika iz socialnegigaoko

— Srednje huda demenca ali Il. stadij



Onesposobtloveka za kakrSnokoli poklicno delo, precej oslatsposobnosti za vsakdanja
Zivljenjska opravila.Clovek je odvisen od pontd drugih in je tveganoge Zivi sam.
ZmanjSan je spomin za pretekle dogodkegmaoso izrazene motnje razumevanja, govor ni
tekat, orientacija je pomanjkljiva, prisotne so blodnjgvanje, fizéna in verbalna

agresivnost, depresija, vznemirjenost in inkontazen

— Huda demenca ali zadniji, lll. stadij

Znxilna je huda izguba spomina. Bolnik ne prepoznaesebsvojih bliznjih. Veliko spi,
obi¢ajno ima inkontinenco urina in blata. Prisotne swdéhtezave pri poziranju, ne ve, kaj
poceti s hrano v ustih. Ne zmore besedne komunikaegékrat zavzame polozaj fetusa, je
vsestransko ranljiv, prisotna je izrazita potrebanpgi. V tej fazi bolnika pogosto usmerijo v

dom za stare ljudi.

Pri opisani opredelitvi stopenj demence gre preavsmg osredotanje na nezmoznosti
cloveka z demenco ob napredovanju bolezni. AmeriSkaialna delavka Naomi Feil
(MiloSevic Arnold 2007: 25-27) pa je v svoji opredelitvi stop demence poudarila
sposobnosti ljudi z demenco, ki so na posamezmngtdolezni preostale in na podlagi
katerih lahko gradimo delo z njimi. Razvila je tudetodo validacije, pri kateri upoStevamo

in spoStujemo realnostoveka z demenco. Potek demence {@aona naslednje Stiri stopnje:

Za prvo stopnjo je zridna pomanjkljiva, slaba orientacija. Ljudje z deme
— se Se orientirajo na ljudias in kraj,

— pogosto Se Zivijo v lasthnem gospodinjstvu,

— se pogosto prepirajo s sosedi ali sorodniki,

— pogosto obtozujejo druge,

— zaznavajo svoje izgube 0z. omejitve (spomin)deesi jih ne priznavajo.

Njihove zmozZnosti so:

— se primerno vedejo,

— lahko naredijo, kar jih prosimée so napotki enostavni,
— S0 Se varni v lastnem domu,

— ob ustrezni spodbudi izpolnijo naloge brez protde in v primernentasovnem okviru,

10



— nimajo ve sposobnosti zatenje novih, kompleksnih aktivnosti,
— lahko opravijo zapleteno delo, ki ga obvladajmderej,

— odnosi med oskrbovalcemdlovekom z demenco se spreminjajo.

Za drugo stopnjo je zddna casovna zmedenost. Ljudje z demenco
— S0 olgasno neorientirani ¥asu in prostoru,
— Se vedno prepoznajo ljudi v svojem okolju,

— ob¥asno opazijo svoje omejitve in so zato zelo ngsre

Njihove zmoznosti so:

—Clovek je sposoben opraviti aktivnosti, pri osebigi¢ni Se ne potrebuje porio

— Lahko opravi enostavno aktivnost brez pomeendar potrebuje spodbudo, da jérza
Pri bolj zahtevnih oziroma sestavljenih aktivnbgidtrebuje navodila; sam lahko naredi
tisto, kar se je ze prej nal

—Ce drugiclovek za&ne pogovor in je tema enostavna in neposrednalovek v pogovoru
sodeloval.

— Pri nalogah, ki jih zeli peeti, je najvé€krat uspesSen, potrebuje pa panuskrbovalca.

— Potreben je nadzor ob primernem sposStovanju.

— Sorodniki Ze potrebujejo porfyada bodo lazje sprejeli spremembe pri dnevnihvakistih
¢loveka z demenco.

— NajpogostejSi motnjustvovanja sta depresivnost in razdrazljivost.

— Clovek potrebuje zlasti spodbujanje.

Za tretjo stopnjo so zkdni ponavljajai se gibi. Ljudje z demenco

— Zivijo pretezno v domovih za stare, pa tudi \n@ricnih bolniSnicah,
— tekajo ali kréijo nepretrgoma z neverjetno kondicijo,

— komajda Se opazijo svoje primanijkljaje,

— nimajo orientacije glede ljudiasa in prostora.
Njihove zmoznosti so:

— ljudje ne morejo kesar vé narediti brez pom® (verbalne ali fizéne);

— oskrba v druzini postane prenaporna, zato bliztgim obdobju Ze é&jo druge resitve;

11



— asih Se prepoznajo druzinsiane in oskrbovalca;

— lahko Se sodelujejo pri nekaterih aktivnostia fnimer nakupovanje, krajsi izleti);

— enostavne naloge naredijo sakeejih spodbujamo in jim pomagamo;

— zapletenih nalog ne morejo opraviti brez péimsvoje nezmoznosti se bojijo;

— ¢e je poskrbljeno za varno okolje, v katerem opegwlpadene aktivnosti, jih lahko
naredijo brez pomi drugegatloveka;

— pogosto so ti ljudje nam&ni v domovih za stare ali dnevnih centrih.

Imajo motnjecustvovanja in obnaSanja (depresivnost, jezljivabgganost, tavanje, ¢

nemir, sumnienje, halucinacije). Prevladuje potreba po vodenpomda:i.

Zacetrto stopnjo je zn@no Zivotarjenje. Ljudje z demenco
— Zivijo skorajda izkljg¢no v domovih za stare,
— na zunanje drazljaje le redko reagirajo,

— lezijo v postelji ali sedijo na va#iu.

MiloSevi¢ Arnold (2007: 27) pravi, da je dobro poznavanjeoznostic¢loveka z demenco
pomembno tako za neposredne oskrbovalce kakorztudbcialne delavce in pomeni dobro
izhodige za delo, pri katerem bodo v osebah iskali inifalzypredvsem njihove potenciale in

pozitivne lastnosti, prav tako pa lahko olajSasstreraz@aranja pri delu z ljudmi z demenco.

Kot socialna oskrbovalka se 8ogem z ljudmi z demenco in menim, da je usmerjenost
pozitivne lastnosti ljudi z demenco zelo pomembitatrebno je graditi na zmoznostih ljudi z
demenco, se odpovedovati svojim¢pkovanjem ter preizkuSati, opazovati in spoznavati,
kakSne so njihove dejanske sposobnosti. Pomembmadijgdualna obravnav&loveka z
demenco in prilagajanje vsakemu posamezniku. Kdjigpnim znailnostim bolezni je vsak
¢lovek svoj svet in niti etlovek z demenco ni enak drugemu, ne glede na walst&topnjo

bolezni.

1.1.3. Potrebe ljudi z demenco

Mali (2007a:118) pravi, da imamo vsi ljudje dédme skupne potrebe, ki so sploSne in veljajo

za vsakegaloveka (denimo lakota, Zeja, potreba po kisikugikanje boléini in drugo),
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nekatere pa pridobimo in lahko veljajo za posameznskupino ljudi ali na splosno za
vsakegacloveka. Ljudje z demenco si zaradi narave boleznizmorejo vé zagotoviti

zadovoljitve teh potreb oziroma z napredovanjemehuil ¢edalje manj. Zato potrebujejo
poma: in spodbudo drugih ljudi. Potrebujejo potnori zagotavljanju temeljnih Zivljenjskih

aktivnosti, ki jih navaja Henderson ht{p://www.zdravstvena.info/vsznj/14-osnovnih-

zivljenskih-aktivnosti-po-virginiji-henderson/dihanje, prehranjevanje in pitje, odvajanje in

izlocanje, gibanje in ustrezna lega, spanje iRite&, oblaenje in sléenje, vzdrZzevanje
telesne temperaturgistoca in nega telesa, izogibanje nevarnostim v okalflnosi z ljudmi,
izrazanje custev, obutkov, potreb, izrazanje verskibustev, koristno delo, razvedrilo,
rekreacija, genje in pridobivanje znanja o zdravju.

Prav tako potrebujejo pormdidn podporo pri zadovoljevanju temeljnih psiholdskotreb.
Mali (2007a: 118-123) navaja Kitwooda, ki opredeljgest temeljnih psiholoskih potreb
ljudi z demenco. Te potrebe so potreba po povezovadrugimi ljudmi, potreba po tolazbi,
potreba po oblikovanju osebne identitete, potrebavidju¢enosti (pripadnosti), potreba po
zaposlitvi in potreba po ljubezni. Pri ljudeh z d&mo je potreba po povezovanju z drugimi
ljudmi bolj poudarjena, ker vsakdanje situacije idljdjo kot nove in nenavadne in se zato
pocutijo ogrozene. To se denimo kaze kot zasledovsmjednikov, klicanje njihovih imen in
oklepanje. Zaradi atutkov izgube imajo ljudje z demenco poudarjeno glmirpo tolazbi, ki
jo denimo izrazajo kot zeljo po blizini in neznodtjudje z demenco se ne zavedajo svoje
identitete v celoti, zato potrebujejo poinsorodnikov pri zavedanju lastne identitete.
Sorodniki jim lahko pomembno pomagajo s svojo pnestjo, z ustreznimi osebnimi
predmeti, fotografijami in podobno. Potreba po wgjnosti pomeni pripadnost skupini,
druzbi. Ker je demenca v veliki meri tabu, so Ipidf demenco pogosto izkéeni in
doZivljajo stigmatizacijo. V potrebi po zaposlitso ljudje z demenco pogosto v nenehnem
gibanju in hlastajo za delom. Sorodniki jim lahkanpagajo s primerno zaposlitvijo. Ljubezen
je tista, ki povezuje vse potrebe ljudi z demengagotavlja jim olutek varnosti in
povezanosti.

Pri oskrbi ljudi z demenco je zelo pomembno zavieskateh potreb, saj nam to omdégpda
lahko pomagamo ljudem z demenco ohranjati dostbjans oktutek lastne vrednosti, hkrati
pa skrbimo za njihovo kvaliteto zivljenja. Tudi garodnike ljudi z demenco je pomembno,
da se zavedajo teh potreb, ki so skupne tudi ndiaradi preobremenjenosti z oskrbo

sorodniki namré pogosto zanemarijo svoje potrebe, kar vodiéypganost in izgorelost.
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1.2. OSKRBA LJUDI Z DEMENCO

Ljudje z demenco sodijo v tisto skupino ljudi, lotpebuje dolgotrajno pontan oskrbo, saj
bolezen navadno traja &¥det, s postopnim napredovanjem. Dolgoro ne zmorejo Ziveti
brez pomdi in podpore drugih ljudi. Poleg tega je za usteemninkovito poma@ ljudem z
demenco potrebno tudi speé¢ifb znanje o demenci in ustreznem ravnanjilogekom, ki

ima demenco.

»Dolgotrajno oskrbo mednarodne institucije (OECurdstat, WHO) v enotni definiciji
opredeljujejo kot niz storitev, ki jih potrebujejudje z zmanjSano stopnjo funkcionalne
zmoznosti (fizéne ali kognitivne) in so posletfio v daljSeméasovnem obdobju odvisni od
poma:i pri izvajanju temeljnih in/ali podpornih dnevnipravil. Temeljna dnevna opravila
oziroma storitve osebne oskrbe (kopanje, &dntge, hranjenje, leganje v posteljo in vstajanje
iz nje, gibanje in uporaba straté§ se pogosto zagotavljajo v kombinaciji z osnovnim
zdravstvenimi storitvami kot so zdravstvena nega pmimer pom® pri previjanju ran,
protiboletinska terapija, zdravljenje, spremljanje zdravjazdravstvena preventiva,
rehabilitacija ter paliativha oskrba. Podporna d@ewpravila (priprava hrane, pranje perila,
prevozi in¢is¢enje) oziroma storitve podporne oskrbe so povermedvsem s pondp v
gospodinjstvu.«
(http://www.umar.gov.si/fileadmin/user_upload/publiife/dz/2014/DZ_02_14p.pdf

Mali (2013: 31) pravi, da dolgotrajna oskrba neepag samo starejSih ljudi, tenivese ljudi,

ki v dolocenem Zivljenjskem obdobju potrebujejo pamim podporo pri zadovoljevanju
svojih potreb. Tudi nite od tistih, ki smo danes zdravi in zmoremo sardozaljevati svoje
potrebe ni izvzet, saj lahko Ze jutri potrebujenoerstno pomo. Nagode in drugi avtorji

(http://www.umar.gov.si/fileadmin/user_upload/publiiie/dz/2014/DZ_02_14p.pdpravijo,

da je dolgotrajna oskrba podje, ki je v velikem porastu in se bo v prihodnasti dodatno
Sirilo. Navajajo Stiri razloge za nadaljnjo rastviPrazlog so demografske spremembe, ki
bodo povéale povpraSevanje po storitvah dolgotrajne oskrbeseh druzbah, ne glede na
razlicno hitrost staranja prebivalstva po drzavah. Onugizporedno s spreminjanjem
druzbenih modelov, kot sta denima:&nje druzinskih struktur in porast vidgvanja zensk

na trg delovne sile, bomo verjetno gari pomanjkanju neformalnih oskrbovalcev, kar bo
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posledéno vplivalo na povprasevanje po fdai oskrbi. Tretji razlog je vedno §e bogastvo
druzb, potreba ljudi po ¥g kakovosti in odzivnejSih ter k uporabniku usnegim sistemom
socialne zaSte. Cetrti¢, tehnoloske resitve povgjejo moznosti zagotavljanja velikega dela

dolgotrajne oskrbe doma, na domu, kar pa postedzahteva reorganizacijo oskrbe.

Soa@amo se torej s povanjem potrebe po dolgotrajni oskrbi in potrebnorapviti nove,

ustreznejse oblike portio Catinovié Vogriri¢ et al (2008: 18) opazajo, da se je pojavila
potreba po novem stebru socialne varnosti in p@ainem organiziranju odgovorov na
potrebe ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno potnia podporo drugih ljudi. Skerjanc (2010: 125)
pravi, da potreba po novem stebru organiziraneabueivarnosti izhaja iz nuje, saj je po eni

stranicedalje ve ljudi, ki to potrebujejo, irtedalje manj ljudi to pomolahko nudi.

Na podr@ju Evrope obstaja wesistemov organiziranosti zdravstvenega in socignarstva.
Po avtorjih Nies in Berman (2004) prevladujejoi giblike:

- Beveridgev oziroma anglosaksonski sistem: javndaoceni izvajalci in en plénik,
financiranje je z davkoptavalskim denarjem, ptaiki (lokalni organi ali zdravstvene
institucije) so odgovorni za ustrezno izvajanjeis;

- Bismarckov oziroma centralnoevropski sistem: fir@jicso razléni, delno javni,
socialno zavarovanje je oblikovano in nadzorovancstmani uradnih zasebnih
organizacij, z javnim denarjem je pina veéina oskrbe in storitev;

- mediteranski oziroma juznoevropski sistem:dea je preplet nekaterih elementov
drzavnega zdravstvenega sistema ter ostalih sdtialndelov, tradicionalno je zelo
pomemben element odgovornost druzine, slabSe ygaaiolgotrajna oskrba;

- vzhodnoevropski sistem: nastal je iz bivSega sstiatega sistema, poudarek je na
maocni tradiciji in pricakovanjin pomoi s strani drzave, toda vloga drzave se je
spremenilalfttp://www.dlib.si/details/lURN:NBN:Sl:doc-TOQDONC\R).

1.2.1. Organiziranost oskrbe za ljudi z demencdoveéiji
V Sloveniji imamo dva modela oskrbe ljudi z demenasatitucionalni in skupnostni. Oskrbo

oziroma oblike poma ljudem z demenco delimo na formalne in neformaprecemer se le-

te v Zivljenju ljudi z demenco pogosto prepletajroma dopolnjujejo. Formalna oskrba so
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tiste oblike pomai, ki jih ljudem z demenco nudijo profesionalnezia formalnega sektorja,
torej ljudje, ki so zaposleni za izvajanje oskripéali 2013: 18). Formalni sektor obsega
institucionalno varstvo in razine formalne oblike oskrbe v skupnosti. Neformalidike
pomai ¢loveku z demenco nudi neformalni sektor, to sor@artotroci, drugi sorodniki,

sosedje, prijatelji ali drugi ljudje (Mali 2007b3%

Mali (2013: 33) pravi, da je v Sloveniji podje dolgotrajne oskrbe izrazito
institucionalizirano. Po podatkih Statistega urada Republike Slovenije (2013) je konec leta
2012 v ustanovah dolgotrajnega tipa namestitvel&ivet kot polovica ljudi, ki potrebujejo
dolgotrajno oskrbo (Mali 2013: 33). Poleg pretiranstitucionalizacije je problem tudi tog
(Filipovi¢ Hrastet al 2014: 23).Ceprav imamo v zadnjih letih na voljo ¥eskupnostnih
programov pomd, Se vedno m&no primanjkuje ustreznih sluzb za pafripdem z demenco

v doma&em okolju.

1.2.1.1. Formalni izvajalci oskrbe

Filipovi¢ Hrastet al (2014: 22) navajajo, da so v slovenskem prostagomembnejsi:
institucionalna oskrba, socialna oskrba na domuzdnavstvena nega v skupnosti. V

nadaljevanju jih bomo podrobneje predstavili.

1.2.1.1.1. Institucionalna oskrba

V okviru institucionalne oskrbe starih ljudi imagwi nas najv&o viogo domovi za starejSe.
Zaradi pomanjkanja skupnostnih programov péimimajo zelo pomembno mesto tudi za
ljudi z demenco (Maliet al 2011: 41). Ljudje z demenco predstavljajo Ze pbKttideset
odstotkov vseh stanovalcev v domovih za starejSgorastom demence pa belezimo tudi
vetje  povpraSevanje po institucionalnem  varstvuhttpi//www.mddsz.gov.si/si/
medijsko_sredisce/novica/archive/2014/9/selecttsplr_za javnost/article/1966/7497/

RaziskavaDelo z dementnimi osebami: Priprava modela obraenaseb z demendélaker

et al 2004) v okviru Fakultete za socialno delo, je gda, da v slovenskih domovih za
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starejSe obstajajo trije modeli oskrbe za ljudiemeénco, in sicer integrirani, segregirani in
delno segregirani.

»Pri integriranem modelu bivajo stanovalci z denees&upaj z drugimi stanovalci, kar
spodbuja medsebojno razumevanje, sprejemanje jyaziipliva na ravnanje in vedenje oseb
z demenco, drugim stanovalcem pa krepi samozaaestizpomei, ki jo dajejo stanovalcem
z demenco. Vendar niso izk§eni niti razleni konflikti, saj je treba za sozitje z ljudmi z
demenco veliko potrpeZljivosti, razumevanja in gmadjanja,cesar od vseh stanovalcev ne
moremo prtakovati (Mali 2008: 123).«

»Pri segregiranem modelu stanovalci z demenco dil@jeno, na varovanih oddelkih.
Pomembno je, da stanovalci na oddelkih niso zgaditanjeni, ampak da prezivijo da&m
bolj aktivno in v skladu s svojimi zmoznostmi inosebnostmi. Cilj je zagotavljanje varnosti,
spodbujanje in ohranjanje posameznikovih sposobrz@stsamostojno skrb, pregeyanje
napredovanja bolezni, krepitev socialnih stikokaige smisla v trenutni zivljenjski situaciji.
V sredi€u obravnave je posameznik s svojimi posebnimicimastmi, navadami in
potrebami. Winki programov pri tej obliki so ocenjeni kot dopsaj so se zmanjSale
konfliktne situacije med stanovalci, zmanjSala sepptreba po terapiji, ¢ in boljSe je
sodelovanje s sorodniki ljudi z demencogjeeje zadovoljstvo zaposlenih, zato previaduje
pozitivha klima v domu nasploh (Mali 2008: 123).«

»Delno segregirani model je vmesna oblika dela,j&atkupina za ljudi z demenco. Cilj je
zaposlitev, ohranjanje obstoéje sposobnosti, zmanjSanje napredovanja boleznizehje,
prepréevanje konfliktov med stanovalci z demenco in dmigistanovalci. Ceprav so
stanovalci z demenco &e del dneva Igeni od drugih stanovalcev, so z njimi Se vedno v

stiku in niso stigmatizirani (Mali 2008: 123).«

Vsak od omenjenih modelov ima tako svoje prednksti pomanjkljivosti. V slovenskih
domovih se namtesodajo z organizacijskimi, prostorskimi in kadrovskimproblemi, s
pomanjkanjem ustreznih normativov in fikarh sredstev za izboljSanje dela z ljudmi z
demenco, kljub temu pa skoraj v vseh domovih pagkuBadovoljiti dejanske potrebe ljudi z
demenco in v okviru tega razvijajo ustrezne progrgMali 2008: 124).
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Tudi sama pri delu z ljudmi z demenco opazam pomitiltinke segregiranega modela. V
domu, kjer sem zaposlena, je na varovanem odde#iatanjenih osem stanovalcev z
demenco. Pogosto se jim pri delovnoterapevtskilgnarih pridruzijo tudi drugi stanovalci
doma. Oddelek je prijeten, ima izhod na teraso rin zato je tudi veliko priloznosti za
sprostitev in gibanje na svezem zraku. Tudi vzdagje@ddelku je w@noma prijetno, skoraj
druzinsko. Menim, da je dobro to, da Stevilo staioev ni preveliko. Zaposleni imamo
veliko stikov s sorodniki ljudi z demenco, s katerivecinoma dobro sodelujemo in se
dogovarjamo glede oskrbe njihovih bliznjih. Odndako s stanovalci kot z njihovimi
sorodniki so osebnejsi, imamo bolj individualersfmp.Ceprav ima dom poseben oddelek za
ljudi z demenco, pa je v celotnem domu nastanjesliko ve: ljudi z demenco in lahko bi

rekla, da ima dom elemente vseh treh oblik.

Omeniti je potrebno, da so v Sloveniji poleg nanteste oblike oskrbe za ljudi z demenco v
domovih za starejSe na voljo tudi dnevni centrinf¢ajeni so varstvu, ko sorodniki ne morejo
zagotoviti varstva, prezivljanju prosteg&asa, druzabnemu Zivljenju in ustvarjalnim
dejavnostim (Mali 2013: 69). Ljudje z demenco tdkRthko Se naprej ostajajo v svojem
domaem okolju. Poleg dnevnega varstva obstaja tudi mstzz&asne namestitve v domovih

za starejSe.

1.2.1.1.2. Socialna oskrba na domu

Socialna oskrba na domu je tista oblika pémki ljudem z demenco omoga, dacim dlje
ostanejo v dom#m okolju. Zakon o socialnem varstv{15. ¢len) opredeljuje pombona
domu kot samostojno socialnovarstveno storitev,eaat izmed oblik pomi druzini (poleg
socialnega servisa in podialruzini za dom). Obsega socialno oskrbo ug@vea v primeru
invalidnosti, starosti ter v drugih primerih, kocgdna oskrba na domu lahko nadomesti
institucionalno varstvo. Za organizacijo socialngkrbe na domu so pristojne dae, Ki

morajo s pogodbo z javnim zavodom ali s podelitkipmcesij zagotoviti mrezo javne sluzbe.

Socialna oskrba pBravilniku o standardih in normativih socialnovarshih storitev(Ur. |.
RS St. 45/2010) obsega:
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- poma pri temeljnih dnevnih opravilih: pondgopri oblatenju ali sl&enju, poma pri
umivanju, hranjenju, opravljanju osnovnih zivljekfs potreb, vzdrzevanje in nega
osebnih ortopedskih priportkov;

- gospodinjsko pomb prinaSanje enega pripravljenega obroka ali nab&vd in
priprava enega obroka hrane, pomivanje uporabljpasode, osnovnaiscenje
bivalnega dela prostorov z odnaSanjem smeti, parg# in osnovno vzdrzevanje
spalnih prostorov;

- poma pri ohranjanju socialnih stikov: vzpostavljanjecedne mreze z okoljem, s
prostovoljci in s sorodstvom, spremljanje uptawvica pri opravljanju nujnih
obveznosti, informiranje ustanov o0 stanju in poatebupravtenca ter priprava

upraviéenca na institucionalno varstvo.

Oskrbo na domu izvajajo raghi izvajalci, ki jim je olgina podelila koncesijo za opravljanje
te socialnovarstvene storitve: centri za sociakelo,ki so najbolj pogosti izvajalci te storitve,
domovi za starejSe in ra&ti zasebni izvajalci (Hlebeet al 2014: 21). Posameznik ima
pravico do najve stirih ur oskrbe na dan ali do dvajset ur na tedgéavno finakno breme za
storitev pa naj bi nosila ¢ma, ki je po zakonu dolzna zagotavljati minimab® odstotkov
stroskov storitve (Filipowi Hrastet al 2014: 25). Pombna domu je pomembna oblika
pomaii za ljudi z demenco v domiam okolju, vendar se pojavlja teZzava glede njene
dostopnosti, saj ni enako dostopna za vse ljudimahco. Ker je organizirana na ravntiok

je dostop do storitev daten z olgino stalnega prebivalia, pri tem pa glede na analize
programa oskrbe na domu prihaja do velikih razlikdnolginami v dostopnosti storitve
socialne oskrbe na domu, cene storitvé&inkovitosti izvedbe in kakovosti (Hlebeet al
2014: 71). Po raziskavi o kakovosti socialne osknaedomu v Sloveniji Hitp://www.ssz-
slo.si/Media/Default/documents/publikacije/SSZS _GIbornik_Socialna%?20oskrba _nov

ember%202015.pjlfie cenovna dostopnost s strani uporabnikov megslaige ocenjenimi

dimenzijami kakovosti socialne oskrbe, zato bi rneordrzava oziroma a@ne vloziti ve
financnih sredstev. Poleg omenjenih pomanijkljivosti péma domu zadostuje le za ljudi z
demenco v zgetnem stadiju, medtem ko bi ljudje, pri katerih helezen napredovala,
potrebovali Stiriindvajseturno varstvo, kar pa gesorodnike ljudi z demenco predrago in zato
nedosegljivo (Mali 2007b: 44).

19



1.2.1.1.3. Zdravstvena nega v skupnosti

Zdravstveno nego na domu zagotavlja patronaznda|Wk je organizirana kot samostojna
sluzba osnovnega zdravstvenega varstva v zdravstdemovih in deluje 24 ur na dan, vse
dni v letu. Nosilka patronazne zdravstvene negegdicinska sestra, ki ugotavlja potrebe po
zdravstveni negi, riatuje intervencije zdravstvene nege, jih izvajariadnoti dosezene cilje,
prav tako pa koordinira delo tudi z drugimi sluzbgBusteri et al. 2006: 248). Patronazna
sluzba je v Sloveniji kar dobro razvita, vendaipsiraziskavi med druzinskimi oskrbovalci
starih ljudi (Hvalg Touzery 2009: 117) oskrbovalci Zelijo pogostejdsmske patronazne

sestre.

1.2.1.1.4. Nevladne organizacije

Prostovoljske organizacije so pomemben vir péimbgudem z demenco in njihovim
sorodnikom, ki skrbijo zanje. Filipo¥i Hrast et al (2014: 27-29) omenjajo nekatere
najpomembnejSe med njimi:

0 Zveza druStev upokojencev Slovenije, ki ima dolgdlicijo in je dejavna na razhih
podraijin. Pomemben projekt Zveze je StarejSi za viSjkok@st zivljenja doma
(StarejSi za starejSe), s katerim Zeli Zveza idieirati ranljive stare ljudi v posamezni
skupnosti in jim po potrebi omogii pomcag, jih povezati z javnimi sluzbami;

o InStitut Antona Trstenjaka, ki izvaja raatie programe za medgeneracijsko sozitje, za
zdravo in aktivno staranje, za usposabljanje pradfwev za delo s starejSimi ljudmi,
za druzinske oskrbovalce;

Zveza medgeneracijskih drustev za kakovostno gtaros
GerontoloSko drustvo;

Slovensko zdruzenje za potnpri demenci Spomifica;
Univerza za tretje zZivljenjsko obdobje;

Rdei kriz Slovenije in

O O O O O o

Karitas.

1.2.1.2. Neformalni izvajalci oskrbe
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Neformalni oskrbovalci kot so sorodniki, prijateiosedje in drugilani neformalne mreze so
tisti, ki ljudem z demenco zagotavljajo najveskrbe, saj v@na ljudi z demenco ostaja v
domaem okolju. Sorodnikom kot neformalnim oskrbovalckmndi z demenco se bomo bolj

posvetili v posebnem poglavju.

»Ce je v Sloveniji razmeroma dobro poskrbljeno zaejga v institucijah, so premalo razvite
storitve v dom&m okolju. Se v§a potreba po teh storitvah se pokaze takrat, ko so
uporabniki ljudje z demenco. V Sloveniji je potreb8e okrepiti aktivhosti na podija
obvladovanja demence. Le-ta je dobila pomembnegstortudi v Resoluciji 0 nacionalnem
programu socialnega varstva za obdobje 2013-2020.(RS, st. 39/2013). Eden od kijuh
dokumentov Ministrstva za delo, druzino, socialadeve in enake moznosti bo nov sistem
dolgotrajne nege in osebne asistence. Nov sistgrbimosameznikom omogd vec izbire
med storitvami. Vsak bi si lahko izbral tisto vr&toritev, ki mu najbolj ustreza; prednostno
pa se bodo razvijale storitve, ki bodo uptavicem dale moznost, dan dlje ostanejo v
domaem okolju. V skladu z Resolucijo o nacionalnem papgu socialnega varstva za
obdobje 2013-2020 se bodo krepile obs#®jm razvijale nove storitve v skupnosti, ki bodo
prilagojene tudi za ljudi z demenco. HitrejSe ulaapa podréu obvladovanja demence in
bolj usklajeno sodelovanje med pristojnimi ministrsbo omoggila tudi Strategija
obvladovanja demence v Sloveniji do leta 2020 (vimmkMinistrstva za zdravje).«
(http://www.mddsz.gov.si/si/medijsko_sredisce/notacehive/2014/9/select/sporocilo_za ja
vnost/article/1966/749Yy/

1.2.2. Strategija obvladovanja demence v Slovepijieta 2020

Strategija obvladovanja demence v Sloveniji do leta 2020

(http://lwww.mz.gov.si/fileadmin/mz.gov.si/pageupls&dOVICE/25052016 Sr trategija ob

vladovanje _dememce.pdfe prvi tovrstni dokument na tem podjw v Sloveniji. Nosilca

strategije sta Ministrstvo za zdravje in Ministist¥a delo, druzino, socialne zadeve in enake
moznosti, v njeno izvajanje pa so vKigni tudi drugi resorji, kot so druga ministrstva,
lokalne skupnosti, nevladne organizacije, stroka izmajalci posameznih programov.
Strategija povzema bistvene elemente in zavezé) ksebujejo dokumenti, sprejeti na ravni

Evropske unije in Svetovne zdravstvene organiegadipkor tudi strategije s podia
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obvladovanja demence v drugih drzavah. Predstsaifeljni dokument, ki omoga usklajen

in celostni pristop vseh deleznikov pri reSevamoijema demence in sorodnih stanj. Namen
strategije je zagotovitev preventivnhih ukrepov (@gfavitev pogojev, izobrazevanje
prebivalstva in priporéila za zdrav nén Zivljenja, uravnotezeno prehrano, rednocfiz in
mentalno dejavnost), zgodnje odkrivanje bolezni peimeren standard zdravstvene in
socialne zaSte in zdravstvene oskrbe ljudi z demenco. Izhajapoznanja, da so ljudje z
demenco posebej ranljiva ciljna skupina, ki se diatemografskin sprememb in staranja
prebivalstva hitro powaije, pri tem pa se osreddt na posameznika in njegove potrebe.
Glavni cilji strategije so zgodnja diagnoza boleztostopnost do obravnave in zdravljenja z
antidementivi ter vzpostavitev usklajene podpougldim z demenco, njihovim druzinam in
oskrbovalcem. N&la za izvajanje strategije so multidisciplinarnispop, destigmatizacija v
strokovni in laéni javnosti, objektivnost pri ka@tovanju ukrepov na podlagi realnih moznosti,
individualni pristop obravnave, enaka dostopnostitety, spoStovanj€lovekovih pravic in

finanéna vzdrznost.

Ozaveganje latne in strokovne javnost ter lokalne skupnosti pmpeoe k boljSemu
prepoznavanju prvih znakov demence, zgodnji diagnioz destigmatizaciji bolezni.
Prav@asno postavljena diagnoza je pravica ljudi z demmene le zaradi zdravljenja, tentve
tudi zato, da imajo ljudje z demenco v primeru edpjaie bolezni Se moznost in priloZznost
izraziti svoje Zelje glede zdravljenja, pravnih fimancnih zadev ter oskrbe v primeru
napredovanja bolezni. Osebje, ki dela z ljudmi meeco, potrebuje stalno izobrazevanje in
usposabljanje. Potrebno je zagotavljati dostopndst obravnave in zdraviljenja z

antidementivi ter spodbujati stalno spremljanjeliljp demenco.

Strategija podpira dejavno sodelovanje slovensgthnov pri raziskovalni dejavnosti na temo
demence. Kljana je vzpostavitev multidisciplinarne mreze stralakov na nacionalni

ravni, ustanovitev regijskih centrov za demencqdapevek k razvoju in Sirjenju znanja o
obravnavi in negi ljudi z demenco in vzpostavitéek&ronskih podatkovnih baz, saj Slovenija
nima kakovostnih podatkov in sistematsko ne spieotiravnave ljudi z demenco. Pri oskrbi
starejSih v Sloveniji prevladujejo storitve na pamigln institucionalnega varstva, veliko man;
je storitev v skupnosti, ki jih bo potrebno razsim razviti, saj zelijo uporabniki daasa

ostati v dom&m okolju. Z individualnim n&tom in z izobraZzevanjem strokovnih
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sodelavcev multidisciplinarnih  timov bo potrebno gasoviti na&rtno, Wwinkovito in
posameznikovim potrebam prilagojeno obravnavo. Zbkativno oskrbo ljudi z demenco
Strategija predvideva specifie strategije, kot so specifia znanja strokovnjakov za tezave
povezane z motnjami vedenja zaradi demence, l&galgsnih in kognitivnih tezav, podpora

bliznjim, poma pri zalovanju in druge.

Predvidena je organizacija dveh drzavnih spominskéntrov in mreza regionalnih
spominskih centrov. Ljudi z demenco bi najprej eob@vali v ambulantah éecega
zdravnika, katerih del tima so tudi refetae ambulante. V referéni ambulanti naj bi skupaj

z zdravnikom sodelovali pri pripravi individualnmecrtov obravnavetloveka z demenco.
Izobrazevanje strokovnega kadra incmavanje zajema vklgevanje vsebin v obstaje
srednjeSolske, dodiplomske in podiplomske izobraley programe, obdobno izobrazevanje
osebja v splosnih bolniSnicah, izobrazevanje lokakupnosti s prakinim usposabljanjem
prostovoljcev v lokalnih skupnostih ter terapeutski socialnih profilov, in drugo.

Vsem ljudem z demenco je treba omé&gaagovornistvo — kot obliko pontopri varovanju
pravice do pravéasne diagnoze, kakovostne obravnave po postadiagnozi, individualne,
koordinirane in kakovostne obravnave ¥as bolezni, enakopravnega dostopa do zdravljenja
in terapevtskih ukrepov ter spostovanja v skupndstidnosu do ljudi z demenco in tistih, ki

skrbijo zanje, zagovornik nastopa kot enakovredsitngr.
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1.3. SORODNIKI KOT NEFORMALNI OSKRBOVALCI LJUDI Z EMENCO

Vecina ljudi z demenco Zivi v svojem doggan okolju, pri¢emer jih najvé uporablja
neformalne oblike pom® sorodnikov, to je pomb partnerja, otrok, sorodnikov, sosedov,
prijateljev in drugih ljudi (Mali 2007b: 43).

Gilliard (2001: 77-78, 80) oskrbovalce ljudi z deroe deli na primarne in sekundarne ter na
pomembne druge. Primarni oskrbovalec je tisti,dsirglavno odgovornost za oskrtloveka

z demenco. Najpogosteje je to parttleweka z demenco. Sekundarni oskrbovalci so Hsti,
pomagajo primarnemu oskrbovalcu pri oskrbi. Ponagadto odrasli otroci, ki podpirajo
enega starSa pri skrbi za drugega. V krog pomemtnibih sodijo ljudje, ki ne sodelujejo
neposredno pri oskrbi, imajo pa pomembno vlogosd @ogosto vnuktloveka z demenco,
vcasih bratje in sestréloveka z demenco ali primarnega oskrbovalca terogimg tudi
prijatelji in sosedje. V krog pomembnih drugih godudi strokovnjaki.

Oskrbovalci ljudi z demenco v Sloveniji so hetengeskupina z razinimi zn&ilnostmi.
Med seboj se razlikujejo po spolu, starosti, zdrsusem stanju, zakonskem stanu,
zaposlitvenih  obveznostih, ekonomskem statusu, mmstbih znailnostih, stopnji
odgovornosti za skrb in drugih dejavnikih (Mali Z@0 127). Po raziskavi HvaliTouzery
(2007) med oskrbovalci prevladujejo Zenske, navasioao otroci oskrbovanih ljudi, na
drugem mestu so partnerji, nato snahe. Oskrboagvaidi zelo dolgo, in sicer nad pet let
skoraj polovica oskrbovalcev.

»Odgovornost za oskrbo staregjaveka redko prevzamejo vsi druzingiani. Navadno je
oskrba neenakomerno porazdeljena in osrégoi®m na enegéloveka, ponavadi je to Zenska.
Druzina dol@i oskrbovalca po rilu substitucije.Ce je na voljo zakonec, bo to nalogo
prevzel onge njega ni, odraslath nato snaha ali sin.« (Mali 2007a: 128)

1.3.1. Stiske, obremenitve in potrebe sorodnikogilg demenco pri zagotavljanju oskrbe

Skrb zacloveka z demenco prinaSa v Zivljenja sorodnikowiite spremembe, stiske in

obremenitve, pa tudi pozitivnetinke. Obremenitve so lahko telesne (zdravstvenavie?
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¢asovne (pomanjkangasa za oskrbo sorodnika z demenco, za lastno pokicprostéasno
dejavnost), finatne (visoki stroski oskrbe, nizki dohodki), social(manjSanje socialnih

stikov), custvene (obtutki nemai, krivde, sramu) in druge.

Mali (2007a: 124-127) navaja negativne posledi¢ebesza sorodnike ljudi z demenco, ki so

jih pokazale Stevilne raziskave:

- v domaem okolju nosijo sorodniki pogosto breme oskrbeelott sami, zaradéesar se
pocutijo obremenjene, zaskrbljene, so prestraSensamdjeni v stiski;

- pogosteje zapadejo v depresijo in tesnobo, izradegativnacustva, pogosteje posezejo
po psihotropnih zdravilih in imajo ¢esihicnih motenj kot ostali ljudje;

- pogosti so okutki nemai, potrtosti, jeze in nerazumevanja;

- imajo teZave s spanjem, prebavo, kéooi utrujenostjo in pomanjkanjetasa zase;

- pogosta je psikina iZrpanost in zdravstvene tezave zaradi dolgotrajneejpretrgane
oskrbe;

- pojavljajo se finadni problemi;

- lahko pride do socialnih problemov in problemovru4ini;

- pogoste so tezave v medsebojnih odnosih in prekirsbcialnih stikov s prijatelji, znanci,
sosedi in drugimélani socialne mreze;

- sorodniki pogosto zanemarjajo lastne potrebe ipaskrbijo dovolj zase;

- izguba kontrole nad razporejanjem prostégaa pogosto pripelje v frustracijo, coitke
jeze, zbujanje in prenaSanje krivdedhaveka z demenco in ostale druzingkane;

- pojavlja se obutek zapostavljenosti in stigmatiziranosti celadinezine.

Kitwood (2005: 14) pravi, da demenca enélgaveka, pri ostalih, ki nimajo demence, lahko
vzbuja tesnobo oziroma strah pred lastno odvismdatjSibkostjo ter pred izgubo razuma.
Misel na norost je zastraSdg Pojavlja se tudi strah pred dolgotrajnim proogsmniranja in

strah pred smrtjo samo. Ne obstaja nikakrSna gstoda »se meni to he more zgoditi«. Zato
ni presenetljivo, da se marsikdo v samoobrambi umaaklistancira in tako poskusa narediti

tesnobo in strah znosna.

Sorodniki lahko demenco dozivljajo kot stigmo. Mdilsen (2010: 18-19) pravi, da okolica

mnoge somatske bolezni sprejema; do teh druzingetrsa in jim poskuSa pomagati. O tem
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se pogovarjamo, si izmenjujemo izkusSnje. Pri @siti boleznih ali demenci pa okolje redko
nudi pom@ prizadetim druzinam. Van Hulsen (2010: 19) gowti i. zidu molka. Ljudje z
demenco mdaljo o bolezni, pa tudi sorodniki méjo iz strahu pred »sramoto, iz d@ltka
krivde. Van Hiulsen pravi, da je zid molka mogaqrebiti tako pri ljudeh z demenco kot pri

njihovih sorodnikih inte bomo o tem govorili, bo to pomagalo vsem.

Skrb za bliznjega z demenco za sorodnike pa ni saegativna izkusnja, pgpa ima lahko
tudi pozitivne dinke. Mali (2007a: 124) navaja Kramerjevo (1997), j& na podlagi
empiricno pridobljenih podatkov ugotovila, da so pozitivizkuSnje sorodnikov pogoste.
Pozitivhe izkuSnje vplivajo na njihov osebnostravaj in pozitivno vplivajo tudi n&loveka

z demenco. Tudi ostali druzinsklani, ki niso neposredno vpeti v skrb za sorodrika
demenco, lahko ob spremenjenem ritmu druzZinskeggetja spoznajo vrednote, na katerih
temelji njihova druzina. Skrb sorodnikov Zmveka z demenco vsebuje sp@lo o varnosti

in zavetju, ki so ga lahko delezni tudi ostali dngki ¢lani, lazje prepoznajo tudi individualne
potrebe ostalih druzinskitlanov in postanejo tolerantnejSi za probleme drdgidi (Mali
2007a: 124).

1.3.2. Informiranost sorodnikov o demenci in sprggeje bolezni

Za sorodnike, ki skrbijo za ljudi z demenco je zplamembna in potrebna informiranost o
bolezni in njenem poteku, o komunikaciji in ravnarg ¢lovekom, ki ima demenco, o
upravicenosti do zdravstvenih in socialnovarstvenih sgrito moznih oblikah pongo pri
zagotavljanju oskrbe ljudem z demenco in oblikamp® druzinskim oskrbovalcem. To jim
lahko omogeéi ucinkovitejSo in kvalitetnejSo oskrbo bliznjega z damo, hkrati pa jim

pomaga pri razbremenitvi in sprejemanju bolezni.

Rihter (2007: 107) ugotavlja, da informiranost oldzai pomembno vpliva na odzive
sorodnikov na demenco. Ti so o demenci tadiinformirani. V prvi fazi bolezni veénoma
prikrivajo tezavecloveka z demenco pred drugimi,éBner onemoggijo, da bi ¢lovek z
demenco dobil ustrezno obravnavo, ali pa zanikajomma opraviujejo vedenje sorodnika z
demenco. Zaradi nepoznavanja bolezni in znakovzboleidi ne razumejo spremenjenega

vedenja in navadloveka z demenco.
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Sprejemanje demence pri bliznjemu je gotovo natgipizkusnja, saj sorodniki dozivljajo
Stevilne izgube (Maliet al 2011: 94): postopna izguba nekdanjega jaza gubljosebe,
izguba druzinskih vlog in odnosov. Zelo b&#ezanje je tudi, ko jih ljubljena oseba ne

prepozna v& ali jih zamenja za drugeg@oveka.

Ramovs (2005: 113) meni, da je pogoj za kakovostopnitie s c¢lovekom z demenco
sprejemanje stvarnosti, ki vktjuje odpusanje, izpudanje neuresgijivih Zelja in nestvarnih
predstav ter primerno Zalovanje pri poslavljanju mjth. Zalovanje, ki je sestavljeno iz
odpuganja, izpuanja in poslavljanja, postavlja kot pogoj za uspegfenje novih vidikov

In moznosti za zivljenje Sovekom z demenco.

Tudi Flakeret al (2008: 100-106) podobno menijo, da je za Ziv§jkajgotovost sprejemanje
nesmisla, kot je demenca, nujno. Da lahko sprejmgitaacijo, ki je nenavadna, neustaljena,
se nam ne zdi smiselna, moramo ta absurd »udlomaNerazumljivi dogodki sprozijo pri
nas potrebo, Zeljo, da bi jih razumeli, da bi vzpesi okvir, ki bi jih pojasnil. Pravijo, da je
nesmisel je laZzje sprejeti v tolerantnem okoljusrejemailoveka z demenco takSnega, kot
je. Prav tako nesmisel izgubi svojo tezo s poratdiel po kolektivu, torejce sorodniki
porazdelijo skrb za potrebe bliznjega tudi med drijgdi.

1.3.3. Oblike pomd& sorodnikom ljudi z demenco pri zagotavljanju dekrin pri njihovi

razbremenitvi

Sorodnikom ljudi z demenco pri zagotavljanju oskidigko pomagajo institucionalna oskrba
ter razleni formalni in neformalni viri pomé& v skupnosti. V Sloveniji je institucionalna
oskrba za ljudi z demenco najrazvitejSa, medterprikoanjkuje sluzb za oskrbo v skupnosti,
kljub sicerSnjemu razvoju na tem po&rov zadnjem desetletju. Sorodniki ljudi z demenco
pogosto tudi niso seznanjeni z r&almi oblikami pom@i, ki v skupnosti ze obstajajo (Mali
2008: 131). Nekateri nedgjo pomdi, drugi pa i€ejo razltne vire pomai, ki vkljucujejo
formalne oskrbovalce, sosede, prijatelje, znanasstpvoljce, privatne oskrbovalce (Flaledr
al. 2008: 52). Pommike, ki jih najdejo, tudi znotraj neformalne sdom mreze, pogosto
placajo (Flakeret al. 2008: 52).
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Po raziskavi Skrb za osebe z demenco v skupnostii @007a: 129) se sorodniki z&&go po
poma k tistim institucijam in strokovnjakom, za katereenijo, da jim lahko najbolj
kompetentno pomagajo. Pri tem se zanaSajo na lagtnénje, obutke in informacije iz
okolja. Institucije, ki jih najpogosteje obiskujejso zdravstveni domovi, domovi za starejSe,
centri za socialno delo in psihiatne bolniSnice, v mestnih okoljih pa tudi Slovensko
zdruzenje za ponégori demenci Spomifica.

V Sloveniji se razvija vedno ¥grogramov oziroma oblik ponibza sorodnike, ki skrbijo za
ljudi z demenco. Nekateri od teh so: Slovensko zeinje za pombpri demenci Spomitica,
skupine za samoporiorodnikov ljudi z demenco, InStitut Antona Trgéda in program

RESje v okviru Zveze drustev upokojencev Slovenije.

Slovensko zdruzenje za potmo pri demenci Spomitica

(http://www.spomincica.si/?page_id=96f& nevladna organizacija, ki je bila ustanovljena

leta 1997. Njeno glavno poslanstvo je p@nsmrodnikom ljudi z demenco, ki so pri tej
bolezni izpostavljeni hudemu psthemu in fizEnemu iZrpavanju ter povezuje stroko z
javnostjo. V okviru programa »Ziveti z demenco vr@mci prijaznem okolju« izvaja ragtie
aktivnosti, kot so:

- strokovni svetovalni program “Ne pozabi me” s stvakimi predavanji o problematiki
bolnikov obolelih za demenco. Predavatelji so zdikvspecialisti za demenco in
zdravstveni sodelavci;

- Alzheimer Cafe je neformalna oblika druzenja sorkow ljudi z demenco podprta s
strokovno pomgo. Sre&evanja potekajo po lokacijah po vsej Sloveniji. $tatanjih
predavajo zdravniki in drugi strokovni delavci, $& ukvarjajo z ljudmi z demenco.
Sr&tanja prispevajo k prepoznavanju bolezni in o&aefl 0 demenci;

- skupina za samoporicsorodnikov ljudi z demenco, ki skrbijo za svojezbje v
doma&em okolju. Udelezenci pridobijo znanja za oblikojasstrategij za uspesno
oskrbo ¢loveka z demenco, razbremenjevanje pri osebnitkagtiskomunikacijo z
ljudmi z demenco in rA@tovanje lazje prihodnosti zZivljenjacdovekom z demenco;

- revija Spomigica, katere glavni cilj je osvédnje javnosti, zlasti prepoznavanje prvih
znakov demence,;
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- svetovalni telefon, preko katerega nudijo strokoypoma sorodnikom ljudi z
demenco;

- svetovni dan in mesec Alzheimerjeve bolezni — Spideha spomin: organizacija
javnih dogodkov za osvégnje javnosti 0 demenci in organizacija Sprehodspzanin

v vet slovenskih mestih.

Skupine za samoporagorodnikov ljudi z demenco so pomembna oblika poreorodnikom
ljudi z demenco pri njihovi razbremenitvi. V skuplahko delijo svoje otutke, dozivljanja,
stiske in skrbi. Poleg tega tam lahko pridejo timlipomembnih informacij v zvezi s skrbjo za
bliznjega z demenco. Pomembna je medsebojna pampodpora. Skupine za samopamo
delujejo v okviru razlinih organizatorjev, od Slovenskega zdruZenja zagd@n demenci —
Spomirtica, zdravstvenih organizacij (denimo zdravstvenegeoda Furlan), do domov za

starejSe in centrov za socialno delo.

InStitut Antona Trstenjakah{tp://www.inst-antonatrstenjaka.si/instijugomaga sorodnikom

ljudi z demenco z razihimi programi, kot so izobrazevanja za druzinsk&rlasvalce in

skupine za samopores tiskanimi publikacijami in osvédnjem o demenci v medijih.

Program RESje v okviru Zveze druStev upokojencew@iije ttp://resje.zdus-zveza.ki/

ponuja prostovoljsko pontoljudem z demenco in njihovim sorodnikom, izobragge,
informacije o demenci in oblikah poripsvetovalni telefon za sorodnike ljudi z demeno,
potrebujejo nasvete, potencialne prostovoljce ugdrjudi. Najpomembnejsi cilj programa je
izboljsati zivljenje ljudi z demenco in njihovih mmnikov oziroma tistih, ki skrbijo zanje. V
okviru tega cilja:
- izvajajo predavanja o zdravem in aktivnem Zivljenju starosti, pred boleznijo
demence in z njo;
- seznanjajo javnost o potrebah ljudi z demencoimorjh sorodnikov (preko radijskih
oddaj, revij idr.);
- zbirajo in usposabljajo prostovoljce za druzenjejudmi z demenco, <imer
prepre&ujejo njihovo socialno izkljgenost in podaljSujejéas bivanja v dont@m

okolju;
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- spodbujajo in pomagajo pri organiziranju skupinszanopomd sorodnikov ljudi z
demenco;
- vkljucujejo se v pripravo zakonov in drugih predpisowsinatij, ki so pomembni za

uveljavljanje pravic ljudi z demenco, in drugo.

Ceprav je osve®nost o demenci pri nas $e vedno prenizka, je jovnj@vnosti veliko vé
govora kot v preteklosti. Zato so pomemben vir iinfacij in pom@i za sorodnike ljudi z
demenco tudi razini spletni viri, izdane publikacije itlanki v razlénih ¢asopisih in revijah,
ki se nanaSajo na demenco, nego in oskrbo drugaskana ter oblike in vire ponioljudem
z demenco in njihovim sorodnikom.
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1.4. VLOGA SOCIALNEGA DELA PRI POM@I LJUDEM Z DEMENCO IN NJIHOVIM
SORODNIKOM

Za socialno delo je pomembno celostno razumevaigpeeka in njegovih potreb in
upoStevanje uporabnika kot partnerja v procesu @gnmpegove pravice, da izbere vrsto
poma:i (Flakeret al. 2004: 14). Partnerski odnos pomeni, da ima upokadktivno viogo pri
soustvarjanju reSitev in da socialni delavci upade znanje in izkuSnje uporabnikov kot
strokovnjakov na podlagi osebnih izkusenj (Matlial 2011: 29). Naloga socialnega delavca
je odkrivanje, raziskovanje in mobilizacija virovothn ter potencialov v zivljenjskem svetu
uporabnika (Maliet al 2011: 29). Socialnodelovni model razumevanja demezato ni
usmerjen samo ¥loveka z demenco, ampak tudi v njegovo socialnoljekim se trudi
aktivirati vse tiste vire, ki podpirajéloveka z demenco in mu pomagajo, dia dlje ohrani
svojo samostojnost (MiloSevArnold 2007: 28).

Catinovi¢ Vogrin¢i¢ (2008: 17-21) opredeljuje odnos med socialnim \d&m in
uporabnikom kot delovni odnos, v katerem sodelujait sodelavca v skupnem projektu
ustvarjanja reSitve. Prva naloga socialnega delgcda vzpostavi delovni odnos, katerega
elementi so:

- dogovor o sodelovanju,

- instrumentalna definicija problema in soustvarjae&tev,

- osebno vodenje,

- perspektiva md,

- etika udelezenosti,

- Znanje za ravnanje in

- ravnanje s sedanjostjo ali koncept so-prisotnosti.

Cacinovi¢ Vogrin¢i¢ (2007: 51-61) opisuje pomen socialnega dela zimpuki ga ima le-ta
zacloveka z demenco in njegovo druzino. V srédifiaSega prizadevanija je vedno krepitev
maodi druzine. Vzpostavljen delovni odnos zagotavljatinomentalno definicijo problema in
tako ustvarjanje reSitev, da se v procesu sodejavanbilizira ma& druzine same. DruZina,

ki zivi s ¢clovekom z demenco, potrebuje potno podporo, da Zme nov procesdenja. V
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procesu pom& pri socialnem delu z druzino gre za raziskovad@brih izidov za vse

udelezene v problemu.

MiloSevi¢ Arnold (2007: 29) pravi, da je lahkdovek z demenco ne glede na stopnjo bolezni
partner strokovnjaku v procesu potnasaj le on ve, kaj se z njim dogaja, kako séupioin

kaj potrebuje. V partnerskem odnosu in individuedizi obliki dela v varnem okolju nam
lahko zaupa in Ze sam partnerski odnos okrepi mggoa: ter mu da otutek, da ima Se

nekaj kontrole nad svojim Zivljenjem.

Socialne delavce pri delu z ljudmi z demenco ihayimi sorodniki vodijo néela in koncepti
socialnega dela, kot so:

- partnerstvo (uporabnik in socialni delavec enakapoasodelujeta pri definiranju in
reSevanju problema, saj strokovnjak verjame v dmpasst uporabnika za uspesno
resSitev tezave),

- perspektiva mé& (pomeni premik od usmeritve na posameznikov mobk iskanju
novih moznosti in priloznosti),

- zagovornistvo (delovanje v smeri zastopanja incigaStemeljnin pravic in
dostojanstva uporabnikov),

- antidiskriminacijska usmeritev (usmerjenost pratgsodkom, negativnemu odnosu
in neustrezni obravnavi ljudi zaradi njihovih Zihaosti, kot so rasa, spol, religija,
etnicna pripadnost, starost in drugo),

- socialne mreze (pomenijo povezavo posameznika pimruljudmi v njegovem
Zivljenjskem okolju, s predstavniki neformalne arrhalne socialne mreze) in

- skupnostna skrb (povanje kakovosti Zivljenja v skupnosti, vzpostavigngznih vrst
fleksibilnih mrez pomai, ki temeljijo na potrebah uporabnikov) (Madt al. 2011:
30).

Rihter (2007: 109) meni, da je po teoretskih mdgeli usmerjajo prakso socialnega dela,
najprimerneje razvijati delo z ljudmi z demenconjihovim okoljem z vidika perspektive
moci. Za to so zelo primerne skupine za samopbnako za delo z ljudmi z demenco (v
zaetnem stadiju) kot tudi za njihove sorodnike, dadadrzali bremena oskrligoveka z
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demenco, ki ga je bolezen Ze huje prizadela, irobaze sprejemali stanje svojega bliznjega.

V takih skupinah lahko ustvarimo pogoje za izmeajakusenj med sorodniki.

Mali (2007a: 128) opozarja, da je pomembno, da aedamo vseh socialnih mrez, ki

obdajajocloveka z demenco, in nismo pozorni le na primarnegiabovalca, kot je obajna

praksa socialnih delavcev. Ko glavni oskrbovalezmere vé skrbeti za druzinskegdana z

demenco, je reSitev odhadoveka z demenco v dom, pri tem pa ostanejo predrigi

razpoloZljivi viri pomai obstoje&ih socialnih mreZ in programov v skupnosti.

Socialni delavec pri delu z ljudmi z demenco inhayimi sorodniki opravlja we
profesionalnih viog (MiloSevi Arnold 2007: 30-35):

nosilec ali koordinator primera,

nartovalec oskrbe,

izvajalec prve socialne portio

svetovalec,

ucitelj,

pobudnik, organizator in vodja skupine za samopbsawodnikov ljudi z demenco,
pobudnik, organizator in vodja skupine za samopoljuali z demenco,

vodja ali strokovni delavec dnevnega centra za jutemenco,

koordinator specializirane poricna domu za ljudi z demenco,

zagovornik potreb ljudi z demenco,

koordinator dejavnosti za pomdjudem z demenco in njihovim sorodnikom na
lokalni ravni,

posredovalec Zivljenjskih zgodb ljudi z demencdoyim neposrednim oskrbovalcem

(v domu za starejSe, v dnevnem centru ipd.).

Najbolj tipicne vloge socialnega delavca, kot jih opisujejo B@ac Arnold (2007: 31-35) in
Mali et al. (2011: 30-35) so:

Nosilec ali koordinator primera Socialni delavec opravlja vlogo koordinatorja
programov in storitev, ki jih potrebuje uporabngk ha podlagi jasno izrazenih potreb

uporabnika vzpostavlja stike z ustreznimi sluzbammu pomaga pri uveljavljanju
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njegovih pravic, spremlja njihovo uregavanje in koordinira delo vseh, ki sodelujejo
v tem procesu;

Okrbovalec Socialni delavec uporabnika oskrbuje s pomo saj stari ljudje
potrebujejo dobro in zanesljivo organizirano p@mba vloga je zelo primerna za delo
Z ljudmi z demenco, saj omogVveji osebni stik z uporabnikom;

Ucitelj: Socialni delavec uporabnike informira in jim dgetrebna znanja. Zaradi
slabSe prepoznavnosti demence med starimi ljudmai ydoga socialnega delavca med
najpomembnejSimi;

Posrednik povezuje posameznike in skupine, ki potrebujepon@, z obstojéimi
sluzbami, ki razpolagajo s potrebnimi viri po&noin jih tudi zastopa v procesu
zagotavljanja teh virov. Tudi ljudje z demenco pbtijejo tovrstno ponip obstaja pa
nevarnost, da socialni delavec opravi dejanja ntomigsdi z demenco in jih s tem
potiska v pasivno drzo;

Zagovornik ZagovorniStvo se zavzema za &t temeljnih pravic in dostojanstva
ljudi, za destigmatizacijo in druzbeno emancipacgbrobnih druzbenih skupin.
Zagovornik ljudi z demenco se zavzema za storiwigagojene ljudem z demenco,
odkriva specifine primere diskriminacije ljudi z demenco in seupsjproti tovrstnim
ravnanjem;

Aktivist Cilj delovanja socialnega delavca v tej vlogisigrememba celotne politike
institucij do pomembnih druzbenih skupin. Ta vloga se morala pri nas bolj
uveljaviti, saj na pod@u dela z ljudmi z demenco nimamo ustrezne socipbigike
niti programov in storitev, ki bi bili ustrezno [@gojeni potrebam ljudi z demenco.
Aktivizem socialnih delavcev bi lahko pripomogelskremembam v korist ljudi z
demenco;

Pogajalec (mediator)Socialni delavci so pri svojem delu pogostai@rpogajanjem
med ljudmi (na primer meédovekom z demenco in druzinskidani), med ljudmi in
predstavniki organizacije (na primer med stanoval@ demenco in zaposlenimi v
domu starejSih), pogosto pa so tudi sami v viogygpalcev (na primer socialna
delavka v domu z glavno sestro doma ali s predstdviV vlogi pogajalca socialni
delavec pomaga pri interpretaciji uporabnikovihrebt drugim strokovnjakom ali
institucijam, posreduje pri reSevanju konfliktov an@porabnikovim sistemom in

sistemi drugih posameznikov, skupin ali organizacij
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- Svetovalec Socialni delavec ponudi posameznikom, druzinskupnosti pomg z
njimi razige, kaj potrebujejo, prikaze raatie moznosti za uresm@vanje zastavljenih
ciliev in posreduje ustrezne informacije za udeyajg ciljev in v delovnem odnosu z
njimi soustvari Zelene izideClovek z demenco in njegova druZina potrebujeta

strokovno pomd socialnega delavca v smislu svetovanja in podpore.

Pomemben pristop za socialne delavce pri delu@dsdi ljudi z demenco je usmerjenost v
pozitivne vidike oskrbe ljudi z demenco. Skrb zi@ijega z demenco nantrei le stresna in
negativna izkusnja (Mali 2007a: 123-124). Pomemjenpozornost socialnih delavcev na
naslednje dejavnike (Mali 2007a: 129-130):

o Skrb za bliznje prinaSa raZtie tezave in probleme, kar druzinskim oskrbovalcem
onemogda prepoznati pozitivne vidike te skrbi. Socialnladei jih lahko opozorimo na
iskanje smisla v novih odnosih, ki jih vzpostawja ljubljeno osebo, zadovoljstvo, ki ga
lahko olgutijo ob skrbi za sorodnika, in druge pozitivheik&lsocialne podpore;

o Pri oskrbovalcih ni dovolj le pripravljenost, deepzamejo skrb za sorodnika z demenco,
pozornost si zasluzi tudi njihova sposobnost inogspljenost za tovrstno delo. Nekateri
druzinski oskrbovalci si v resnici ne zelijo pretizkrbi za sorodnika, a switijo dolzne
to skrb zagotoviti, prav tako pa ostajajo sorodtikili z demenco, ki Zelijo prevzeti to
odgovornost, a nimajo znanja in sposobnosti, deabostili osnovnim potrebam skrbi za
¢loveka z demenco;

0 Prepoznavanje znakov preobremenjenosti émpamosti sorodnikov ljudi z demenco je
svarilo, da sorodniki ljudi z demenco potrebuje@@ipek in za&asno razbremenitev, sicer
ne bodo ve dolgo zagotavljali kompetentne skrbi;

o Institucionalna oskrba&loveka z demenco ne izkljuje pomdi njegovih sorodnikov.
Sorodniki Se vedno najbolje poznajo ljudi z demergaio ostajajo pomembni partnerji
pri njihovi skrbi tudi v institucionalnem okolju. sPajajo neke vrste »posredni
oskrbovalci«Clovek z demenco jih potrebuje tudi v instituciji;

Z usmerjenostjo na tovrstne dejavnike bomo laZzjgtaaali poma in nove oblike pomd za

vse udelezene v procesu painéoveku z demenco, pomido tudi bolj prilagojena njihovim

potrebam in bo tako tudi bolginkovita (Mali 2007a: 130).
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2. PROBLEM

V Domu Janeza Krstnika, Zavodu Zupnije Trnovo —itéar kjer sem zaposlena kot socialna
oskrbovalka, se vsakodnevno&rem s sorodniki ljudi z demenco. Pogosto opazasalv
stiski zaradi bolezni sorodnika, pa tudi njihovdike ljubezen in pozornost do sorodnika z
demenco. Demenca je tezka bolezen in ne prizadem® $judi z demenco temyeudi
njihove bliznje. V Zivljenja sorodnikov, ki skrbij@anje, prinaSa Stevilne spremembe,
obremenitve in stiske. Z raziskavo Zelim ugotopredvsem, kakSne so stiske in obremenitve
sorodnikov ter kje i&jo poma pri zagotavljanju oskrbe in pori@a lastno razbremenitev. S
tem Zelim spoznati tudi, kje bi sorodniki mordanebbvali v&é pomai in podpore. Postavila

sem si naslednje raziskovalne teme:

1. Oskrba sorodnika z demenco in dozivljanje pri bolé@z oskrbi sorodnika

Kaksne so zndlnosti oskrbe sorodnika z demenco (trajanje inegbaskrbe)? Kaksni so
bili zac¢etki demence pri sorodniku? Kako sorodniki dozjelj@lemenco od za&tnih
sprememb do sedanje situacije? Kako doZzivljajo lmsksorodnika? KakSne pozitivhe

izkusnje imajo pri bolezni in oskrbi sorodnika?

2. Stiske in obremenitve sorodnikov pri bolezni soli@enn zagotavljanju oskrbe
KaksSne stiske in obremenitve dozivljajo sorodniki plezni sorodnika in zagotavljanju
oskrbe; kakSne so njihove obremenitve na telespsinicnem,ustvenem in finatnem
podraiju? KakSne so spremembe in obremenitve na sociajpeinaju; v odnosih v
druzini in druzabnih stikih? KakSen je odnos okelido bolezni sorodnika in kako

dozivljajo ta odnos?

3. Sprejemanje demence
Kako sorodniki sprejemajo demenco in sorodnikameleco?

4. Formalne in neformalne oblike potp ki se jih posluzujejo sorodniki pri
zagotavljanju oskrbe in za lastno razbremenitev
Kdo iz neformalne mreze jim pomaga pri zagotavijamgkrbe in razbremenitvi? Kako so

zadovoljni s to pomio? Katere formalne oblike poriouporabljajo pri zagotavljanju
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oskrbe in ali jim ta pombpomaga pri razbremenitvi? Kako so zadovoljni smaino
poma:jo, kaksSne zelje ali predloge imajo? KakSne soawéhizkusnje s socialno sluzbo
od za&etka bolezni sorodnika? Kako so zadovoljni s sociatluzbo, kaksSne Zelje ali
predloge imajo? Kaksnih oblik porfionamenjenih prav sorodnikom ljudi z demenco se

posluzujejo in kako jim ta pondgpomaga pri razbremenitvi?

5. lzobrazevanje in informiranost o demenci
Ali se sorodniki izobraZzujejo o demenci in skrbi garodnika z demenco? Kje dobijo
informacije? Kaj jim pomaga bolje razumeti bolezersorodnika z demenco? Kako so

zadovoljni z informiranostjo o demenci s straniigbe sluzbe?

6. Skrb zase

Kako sorodniki poskrbijo zase, za svoje potrebd@l&nimi prostdasnimi dejavnostmi
se ukvarjajo? KakSen vpliv ima zagotavljanje oskrze njihovo skrb zase? Ali se
sorodniki posluzujejo terapevtske ali druge obfikena:i kot pomdi pri razbremenitvi in
skrbi zase? Ali so se zaradi oskrbe sorodnika zaweskljucili v kakSno dejavnost, da bi

bolje poskrbeli zase? Kaj bi sorodnikom pomagatobidbolje poskrbeli zase?
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3. METODOLOGIJA

3.1. VRSTA RAZISKAVE IN SPREMENLJIVKE

Raziskava je kvalitativna. Osnovno izkustveno gradizbrano v raziskovalnem procesu,
sestavljajo besedni opisi ali pripovedi, gradivojpabdelano in analizirano na besedniina
brez uporabe merskih postopkov, ki dajo Stevildyree operacij nad Stevili (Mesec 2003: 6).
V raziskavi osnovno izkustveno gradivo sestavljpgsedni opisi intervjuvancev o oskrbi
sorodnikov z demenco, dozivljanju in sprejemanjundece, stiskah in obremenitvah pri
bolezni sorodnika in zagotavljanju oskrbe, formialmh neformalnih oblikah pongo pri
zagotavljanju oskrbe in razbremenjevanju, izobraagy in informiranju o demenci ter skrbi

zase, za lastne potrebe in razbremenitev.

3.2. MERSKI INSTRUMENTI IN VIRI PODATKOV

Kot merski instrument in vir podatkov v raziskagiyporabljen delno strukturiran vprasalnik.
Oblika spraSevanja je nestandardiziran intervjiegasrednim sprasevanjem. Pripravila sem
smernice za intervju (vodilo za intervju), v kat@reem poleg splosnih podatkov (o starosti
sorodnika z demenco, vrsto in stadijem demencedstrenim razmerjem do sorodnika z
demenco, starosti sorodnika — oskrbovalca in zépeskem statusu, o vrsti oskrbe: domska
oskrba ali domé& okolje), izpostavila Sest sklopov vprasan] gledeteme raziskovanja. Ti
sklopi so: oskrba sorodnika z demenco in dozivjgm bolezni in oskrbi sorodnika, stiske in
obremenitve sorodnikov pri bolezni sorodnika in@agljanju oskrbe, sprejemanje demence,
formalne in neformalne oblike porip ki se jih posluzujejo sorodniki pri zagotavljanj
oskrbe in za lastno razbremenitev, izobrazevanjénfiormiranost o demenci, skrb zase.
VpraSanja sem sproti prilagajala posameznemu sogibwo Smernice za intervju s sorodniki

ljudi z demenco so prilozene v Prilogi 1.

3.3. POPULACIJA IN VZORENJE

Populacijo predstavljajo sorodniki ljudi z demenkbso v¢asu izvajanja raziskave, od 18. 5.

do 24. 5. 2016, skrbeli za sorodnika z demenco maiem okolju ali v domski oskrbi na
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podraiju oktine Ljubljana. Vzorec sestavlja sedem sorodnikadilg demenco, in sicer Stirje
sorodniki ljudi z demenco, ki so imeli sorodnikaemski oskrbi v Zavodu zupnije Trnovo —
Karitas ter trije sorodniki ljudi z demenco, ki ga sorodnika skrbeli v dordem okolju v
Podutiku. Dva od teh treh sta bila vkigna v skupino za samopothalruzinskih
oskrbovalcev v Podutiku, ena intervjuvanka pa ja béi enega od njiju, ki si je zéetom
delila oskrbo mame. Vzorec je préen. Vkljutuje tiste sorodnike ljudi z demenco, ki so bili
pripravljeni sodelovati v raziskavi.

Za boljSi vpogled v problematiko sem izvedla tudtervju z voditeljico skupine za
samopomo® druzinskih oskrbovalcev v Podutiku, ki ga zaradimanjkanja relevantnih
podatkov nisem vkljgila v raziskavo. Med samim intervjuvanjem sem s@abanda to ni
specifina skupina za sorodnike ljudi z demenco, kakor sesiila, pa& pa je zasnovana SirSe,
namenjena vsem druzinskim oskrbovalcem. Gre zais&upa samopomo druzinskih
oskrbovalcev v okviru InStituta Antona TrstenjaKaistim namenom sem prosila za intervju
socialnega delavca Zavoda zupnije Trnovo — Karkaga nisem vkljdila v raziskavo zaradi
pomanjkanjatasa. V tem primeru pa je bilo nekaj podatkov, kibbi relevantni za mojo

raziskavo.

3.4. ZBIRANJE PODATKOV

Raziskavo sem opravila maja 2016. V Zavodu Zuphijgovo — Karitas sem izvedla Stiri
intervjuje. S sorodniki stanovalcev z demenco serdayovorila za intervju. Vsak intervju je
potekal v drugem prostoru, glede na primernostzzadbo intervjuja v danem trenutku. En
intervju je bil izveden v sobi intervjuvankine maneelen v prostoru za fizioterapijo, eden v
pisarni glavne sestre in eden v mladinski sobi.iftervjuje sem izvedla na domu sorodnikov
ljudi z demenco, ki skrbijo zanje v dot®mn okolju. Do intervjuvancev sem prisla preko
glasila Zupnije TrnovdMali misijon v Trnovem, Clovek — usmiljen do Boga/ njem sem
zasledilaclanek zupnika iz Podutika, kjer je opisoval izkwsnjpisijona v njihovi zupniji. V
okviru misijona so Zeleli pripraviti predavanje @pokojence. Na predlog dr. JoZeta Ramovsa
so oblikovali skupino za ljudi, ki skrbijo za stgein ljudi z demenco. Poklicala sem Zupnika
v Podutiku, mu povedala, da bi rada izvedla intgevs sorodniki ljudi z demenco v okviru
svojega diplomskega dela i bi morda lahko vpraSal koga adanov skupine za

sodelovanje. Dal mi je kontakt voditeljice skupikesem jo poklicala in se z njo dogovorila,
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da bo prosila za sodelovanje ditana skupine, ki doma skrbita za zeno z demenca. S
privolila v intervju. Med intervjuvanjem enega ofijlunsem spoznala tudi, da si oskrbo zene
deli s Rerko. Ker sem takrat iskala Se enega intervjuvasem za sodelovanje prosila njo.
Vse intervjuvance sem pred izvedbo intervjuja peogia dovoljenje za snemanje in jim
zagotovila anonimnost. Vsi so privolili v snemameervjuja. En intervjuvanec ni bil najbolj
gotov glede snemanja intervjuja, zato sem mu Seaérdagotovila anonimnost, hkrati pa
poudarila, da ne bom snemaia, ne Zeli. Vsa imena v intervjujih so spremenjengervjuiji

so trajali razkéno dolgo, od najmanj 45 minut do najwdve uri. Dolgotrajnost intervjujev me
je presenetila, saj sem gmkovala, da ne bodo trajali dlje od pol ure. Spraesem sece
sem dobro sestavila smernice za intervju in postiaviprasanja. Po drugi strani pa sem
videla, da glede na raziskovalne teme intervjujbnenogli trajati dosti mangasa. Nekaj je
bilo seveda odvisno tudi od zgovornosti intervjus&n Trije intervjuji so potekali v
navzanosti sorodnikov z demenco. Intervjuvanci so se méervjujem vekrat obra&ali k
njim, jih nagovarjali, jim im pomagali. Za kratekas je bil intervju lahko tudi prekinjen,
vendar to ni bilo mot& za samo izvedbo intervjuja. Morda je bila Stewokt vpraSan]
problem pri eni intervjuvanki, ki je Sla na obiskriami in ji nisem uspela zastaviti Se nekaj
vpraSanj. Z izvedbo intervjuja svacesi kasneje, kot je bilo dogovorjeno. Trije intarvanci

so mi rekli, da jih lahko Se kaj naknadno vpras&mbom potrebovala, ena intervjuvanka pa
me je naslednji dan klicala in mi povedala Se nekagri, ki so se ji zdele pomembne, niso pa
bile relevantne za mojo raziskavo. Moram priznddi,sem bila presetena nad odprtostjo in
pripravljenostjo intervjuvancev za sodelovanje.c&ovala sem, da ljudje ne bodo radi
govorili o temi, ki je lahko zanje tudi bale. Pa tudi glede intervjuvanja v Zavodu zupnije
Trnovo — Karitas sem se spraSevala, ali bo toedazposlena v domu prednost ali ovira za
intervju. Ravno tako sem bila preséaea nad njihovo pripravljenostjo za intervju. Nobed
od tistih, ki sem jih prosila za intervju, me nveail. Med samim intervjuvanjem na nekatera
vpraSanja nisem dobila odgovorov. Ali nisem vpras&ler sem vprasSanje spregledala ali
intervjuvanci niso odgovorili konkretno na déémo vprasSanje, v enem primeru pa zaradi
omejitvecasa intervjuvanke nisem mogla zastaviti Se nelkatgniaSanj. Med vsemi intervjuji
sta me najbolj ganila intervjuvanca, ki doma skxrlzd svojo Zeno. Zatila sem njuno veliko
ljubezen in skrb do zene. Posebej eden od njijye krenutno vse svoje zivljenje namenil

skrbi za zeno. Lansko leto je zeno Se peljal ngenpa tudi letos bi jo rad, a ga skrbi, kako
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bo Slo. V& intervjuvancev je med intervjujem tudi jokalo atfielo solzne &. Zacutila sem

njihovo bol&ino, ceprav morda svojih stisk v intervjuju niso izrazilbesedami.
3.5. OBDELAVA IN ANALIZA PODATKOV

Intervjuje sem transkribirala, iztda nerelevantne dele in uredila. To gradivo sentepo
analizirala na kvalitativen gan s kvalitativno analizo in ga analizirala na klsen&in.
Intervjuje s sorodniki sem ozé&ita sérkami A, B, C,C, D, E, F. Za vsak intervju sem izdelala
svojo tabelo. Ker je analiza pridobljenih podathkweobsezna, je nisem prilozila v diplomsko
delo, hranim pa jo doma.

a) Dolaitev enot kodiranja

Relevantne izjave v intervjuju sem ozia in jih po vrstnem redu vstavila v tabelo, viptex
Enota kodiranja. Kot Enoto kodiranja sem uporabigedo, stavek ali odstavek. V stolpcu
Stevilo izjave sem navedtako intervjuja in zaporedno Stevilo izjave.

Primer dol@anja enot kodiranja:

V intervjuju A sem intervjuvanko pri prvem vprasargprasSevala, kako se jecel demenca
pri sorodniku in kakSne so bile spremembe pri soilad 1z njenega odgovora sem vzela

relevantne izjave, ki odgovarjajo na vprasanje.

Tabela 3.1. Primer 1

St. Enota kodiranja Pojem Kategorija
izjave
A2 zatelo se je pdasi, z lazjimi
pozabljanji
A3 spremenilo se je tudi vedenje.
A4 Bile so tudi spremembe pri higieni.
A5 Konkretno se je Z&lo s pozabljanjen
kuhanja, od najbolj enostavnih stvari,
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kot so kava¢aj, sam n&n kuhanja.
Urinirano spodnje perilo je bilo
pogosto na neoajnih krajih, v

predalih, pod posteljo oziroma odejo.

A6 Spremenil se je tudi 8a razmisljanja

in na splosno i@n zivljenja.

A7 Ze sam n&n pogovarjanja je bil tezji.

A8 Zgodilo se je, da sva bili dogovorjeni,

da greva k mojemu bratu, ko pa sem

priSla ponjo, ni vedela, kam greva.

b) Odprto kodiranje

- Prosto pripisovanje pojmov

V tem delu analize sem enotam kodiranja pripisoyadgme, tako da sem vsaki enoti

kodiranja dol@ila asociacijo nanjo in jo vpisala v stolpec Pojem.

Tabela 3.2. Primer 2

St. Enota kodiranja Pojem Kategorija
izjave
A2 Zacelo se je pdasi, z lazjimi Pozabljanje

pozabljaniji.
A3 Spremenilo se je tudi vedenje. Spremembe vaden;)
A4 Bile so tudi spremembe pri higieni. Spremembe p

osebni higieni

A5 Konkretno se je Z&lo s pozabljanjem Pu&anje umazanega

kuhanja, od najbolj enostavnih stvar|,spodnjega perila na
kot so kava¢aj, sam n&n kuhanja. | neobEajnih mestih

Urinirano spodnje perilo je bilo
pogosto na neoajnih krajih, v

predalih, pod posteljo oziroma odejo.
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A6 Spremenil se je tudi 8 razmisljanja] Spremembe v
in na splosno n@n zivljenja. natinu razmisljanja
in n&inu Zivljenja
A7 Ze sam n&n pogovarjanja je bil tezji| Otezena
komunikacija
A8 Zgodilo se je, da sva bili dogovorjen|,Pozabljanje

da greva k mojemu bratu, ko pa sem

priSla ponjo, ni vedela, kam greva.

- ZdruZevanje sorodnih pojmov v kategorije

V tem delu analize sem pojmom déla kategorije, ki sem jih vpisala v stolpec Kateago

Kategorije sem oblikovala glede na zastavljena Sqmg. V kategorijo sem vkiua pojme,

ki se navezujejo na isto temo.

Tabela 3.3. Primer 3

St. Enota kodiranja Pojem Kategorija
izjave
A2 Zxtelo se je peasi, z lazjimi Pozabljanje Zéetne
pozabljaniji. spremembe
A3 Spremenilo se je tudi vedenje. Spremembe vededjaetne
spremembe
A4 Bile so tudi spremembe pri higieni. Spremembe p | Zatetne
osebni higieni spremembe
A5 Konkretno se je Z&lo s pozabljanjem Pu&anje umazanegaZacetne
kuhanja, od najbolj enostavnih stvar|,spodnjega perila na| spremembe
kot so kava¢aj, sam n&n kuhanja. | neobtajnih mestih
Urinirano spodnje perilo je bilo
pogosto na neoajnih krajih, v
predalih, pod posteljo oziroma odeja.
A6 Spremenil se je tudi 8en razmisljanja] Spremembe v Zacetne
in na splosno nEn Zivljenja. natinu razmisljanja | spremembe

43




in n&inu zivljenja

A7 Ze sam n&n pogovarjanja je bil teZji| OteZena Zacetne
komunikacija spremembe

A8 Zgodilo se je, da sva bili dogovorjen|,Pozabljanje Zé&etne
da greva k mojemu bratu, ko pa sem spremembe

priSla ponjo, ni vedela, kam greva.

- Osno kodiranje
V tem delu analize sem najprej v tabeli za vsakapwzen intervju uredila kategorije in
pojme. V stolpcu kategorije sem zdruzila enake d@tige in v stolpcu Pojmi enake pojme.

Uredila sem pojme, ki pripadajo isti kategoriji.

Tabela 3.4. Primer 4

Kategorija Pojem Enota kodiranja St.

izjave
Zacetne Pozabljanje Zacelo se je p&asi, z lazjimi A2
spremembe pozabljaniji.

Zgodilo se je, da sva bili dogovorjenij, A8
da greva k mojemu bratu, ko pa senj

priSla ponjo, ni vedela, kam greva.

Spremembe Spremenilo se je tudi vedenje. A3
vedenja
Spremembe pri | Bile so tudi spremembe pri higieni. A4

osebni higieni

Puganje Konkretno se je zelo s pozabljanjem A5
umazanega kuhanja, od najbolj enostavnih stvari,
spodnjega perila | kot so kava¢aj, sam n&n kuhanja.
na neohiajnih Urinirano spodnje perilo je bilo
mestih pogosto na neo&ajnih krajih, v
predalih, pod posteljo oziroma odejo.

Spremembe v Spremenil se je tudtinaazmisljanja| A6
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nacinu
razmisljanja in

n&inu Zivljenja

in na splosno n@En zivljenja.

Otezena

komunikacija

Ze sam n&n pogovarjanja je bil tezji.

A7

Nato sem v eni tabeli v stolpcu Pojmi

kategorije vseh intervjujev.

Tabela 3.5. Primer 5

zdruzila englojme in v stolpcu Kategorije enake

Kategorija Pojem Enota kodiranja St.
izjave
Zacetne Pozabljanje Zacelo se je p&asi, z lazjimi A2
spremembe pozabljaniji.
Zgodilo se je, da sva bili A8
dogovorjeni, da greva k mojemu
bratu, ko pa sem priSla ponjo, ni
vedela, kam greva.
Sem z&el opazati, da pozablja. B2
Gotove stvari je pozabljal inni | C2
vedel. Zdravila je vzel, pa rekel, da
jih Se ni dobil.
Opazila sva, da pozablja stvari. | C2
pozabljala F3
Ponavljanje besed | Da govori in ponavlja iste stvari. B3
Ponavljala je stvari. F2
Ponavljanje zgodb | Bilo je zanimivo, da je povedal | D2
eno zgodbo, pa smo Sli naprej in|je
po nekaj ovinkih povedal isto
zgodbo. In tako je bilo dostikrat.
Najvet je bilo tega ponavljanja.
Razline Spremembe so bile, na vséina. | C3
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spremembe

Spremembe Spremenilo se je tudi vedenje. A3
vedenja ¢udno obnasa C5
Odklonilno vedenje| Ti si ji hotel pomagat, onadgepa | E5
kar stran.
Ob¢asna grobost Moge je bil wasih malo grob, | C3
kar sicer ni bil.
Odsotnost Kar nekako je malo v svojem | C4
svetu zivel.
Agresivnost Potem je imela takSne agresivne E3
dneve.
Kricanje Kar vpila je. E4
Zmedenost Malo splosna zmeda. C4
Blodnje Bila je preptiana, da jo bomo F6
zastrupili, da ji skrivamo stvari.
Osebnostne Se je pa potem kar precej D3
spremembe spremenil.
Ni bila vet ona, bila j&isto drug | E6
clovek.
Spremembe pri Bile so tudi spremembe pri A4
osebni higieni higieni.
sprememba v higieni F7
Neurejenost Od zelo urejene gospe, vodije F8
zunanjega videza | ratunovodkinje, vedno z urejeno
frizuro in visokimi petami, ni 1@
vec skrbela za sebe in je oblekla,
kar je bilo.
Pug&anje Konkretno se je Z#lo s A5
umazanega pozabljanjem kuhanja, od najbolj

spodnjega perila ng

neobtajnih mestih

| enostavnih stvari, kot so kauaj,
sam nain kuhanja. Urinirano

spodnje perilo je bilo pogosto na
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neobtajnih krajih, v predalih, pod
posteljo oziroma odejo.

Spremembe v Spremenil se je tudi e A6
natinu razmisljanja | razmisljanja in na splosno ¢ia

in n&inu zivljenja | zivljenja.

OtezZena Ze sam n&n pogovarjanja je bil | A7
komunikacija tezji.

Opuganje Ko je bilo potrebno kaj narediti, naB4
gospodinjskih primer skuhati ali pospraviti, tega
opravil enostavno ni naredila.

Telesna oslabelost| Tudi telesno je oslabel, nagsrim C5
se je usedel na posteljo in kar
zdrsnil in ni mogel brez pondo

vstati. P@asi je izgoreval.

Vozljanje In potem smo videli, da rada E2

vozlja, s tem se je zamotila.

NezmoZznost Ni ve¢ zmogla skuhati celega F4
kuhanja kosila, v smislu, da je bila

zmedena.
Skrivanje stvari Je kar kmaluéeda skrivati stvari.| F5

3.6. DEFINIRANJE KATEGORIJ

Kategorije sem uredila v 6 sklopov glede na raargkee teme: oskrba sorodnika z demenco
in dozivljanje pri bolezni in oskrbi sorodnika, s¢e in obremenitve sorodnikov pri bolezni
sorodnika in zagotavljanju oskrbe, sprejemanje dwmeformalne in neformalne oblike
pomai, ki se jih posluzujejo sorodniki pri zagotavljanpskrbe in za lastno razbremenitev,

izobrazevanje in informiranost o demenci ter skabez
OSKRBA SORODNIKA Z DEMENCO IN DOZIVLIJANJE PRI BOLEY®l IN OSKRBI

SORODNIKA: v tem sklopu me je zanimalo, kako sezgela demenca pri sorodniku,
kakSne so bile za@tne spremembe, kako so si sorodniki razlagaliptersembe in ali so
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pomislili na demenco, kako so prisli do ugotovikemence in kolikaiasa je preteklo od
z&etnih sprememb do postavitve diagnoze, kako sovijalzizacetne spremembe, kaj so
dozivljali ob postavitvi diagnoze in kako dozivipapdemenco sorodnika v trenutni situaciji,
zanimalo me je, koliko let Ze skrbijo za sorodnzkdemenco, kaj obsega oskrba sorodnika in
trajanje oskrbe, kako dozivljajo oskrbo sorodnikako se je spremenilo njihovo Zzivljenje,
odkar ima sorodnik demenco in kakSne so njihovatipoe izkuSnje pri demenci in oskrbi

sorodnika.

STISKE IN OBREMENITVE SORODNIKOV PRI BOLEZNI SORODOKA IN
ZAGOTAVLJANJU OSKRBE: v tem sklopu me je zanimadd, sorodnike oskrba sorodnika
z demenco obremenjuje, kakSne obremenitve dozvijajtelesnem, psitiem,éustvenem in
financnem podroju, kakSne so spremembe na njihovem socialnem ppdio v odnosih v
druzini, kakSne so njihove izkuSnje odnosa okoltt® demence sorodnika in kako to
dozivljajo ter kaj jih pri bolezni sorodnika najlpobremenjuje.

SPREJEMANJE DEMENCE: v tem sklopu me je zanimalakd sorodniki sprejemajo

demenco in kako sprejemajo sorodnika z demenco.

FORMALNE IN NEFORMALNE OBLIKE POMQ, KlI SE JIH POSLUZUJEJO
SORODNIKI PRI ZAGOTAVLJANJU OSKRBE IN ZA LASTNO RABREMENITEV: v
tem sklopu me je zanimalo, kdo iz neformalne mijeagpomaga pri oskrbi sorodnika, obseg
in trajanje neformalne pomiopri oskrbi, zadovoljstvo sorodnikov z neformalpomajo,
formalne oblike pomd, ki se jih sorodniki posluzujejo pri zagotavljanpskrbe, zadovoljstvo
sorodnikov s formalnimi oblikami pondp kako jim formalna pom® pri oskrbi pomaga pri
razbremenitvi, ali te formalne oblike potiawudijo kakSno pom® prav sorodnikom ljudi z
demenco za njihovo osebno razbremenitev, kaj soegal pri formalnih oblikah pongoin
kaksne predloge imajo, zanimalo me je tudi, kalgmajihove izkusnje s socialno sluzbo od
z&etka bolezni sorodnika, kaksSno paoimso prejeli, njihovo zadovoljstvo s to podm
njihove zZelje in predlogi za delo socialne sluzbanimalo me je tudi¢e poznajo in se
posluzujejo organiziranih oblik poriioza sorodnike, ki skrbijo za ljudi z demenco, kat
primer zdruzenje Spomtita, zanimalo me je njihovo zadovoljstvo s to pdjaon kako jim

ta pom@ pomaga pri razbremenitvi.
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IZOBRAZEVANJE IN INFORMIRANOST O DEMENCI: v tem skpu me je zanimalo, ali
se sorodniki izobrazujejo o demenci in oskrbi sarkd z demenco, kje dobijo informacije,
kaj jim pomaga bolje razumeti demenco in sorodrekaemenco, kako so zadovoljni z

informiranostjo o demenci s strani socialne sluzbe.

SKRB ZASE: v tem sklopu me je zanimalo, kako sorkidposkrbijo zase in za svoje
potrebe, s kakSnimi prostasnimi dejavnostmi se ukvarjajo, kako se je na @gdrskrbi zase
spremenilo njihovo Zivljenje, odkar skrbijo za sdmika z demenco, so se zaradi bolezni
sorodnika zavestno vkkili v kakSno dejavnost, da bi bolje poskrbeli zaseza lastno
razbremenitev, se posluzujejo terapevtske ali dolgddée pomdei kot skrbi zase in za lastno

razbremenitev ter kaj bi jim pomagalo, da bi bpigeskrbeli zase.
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4. REZULTATI

4.1. OSKRBA SORODNIKA Z DEMENCO IN DOZIVLJANJE PROLEZNI IN OSKRBI
SORODNIKA

4.1.1. Z&etne spremembe

Sorodniki so pri bliznjemu z demenco opazali kami spremembe:
- spremembe v ianu razmisljanja in nanu zivljenja,
- spremembe vedenja: odklonilno vedenje¢asma grobost, agresivnost, damje,
zmedenost, blodnje,
- skrivanje stvari,
- »vozljanje,
- osebnostne spremembe,
- odsotnost,
- otezena komunikacija,
- telesna oslabelost,
- spremembe pri osebni higieni: neurejenost zunanjegza, pu&nje umazanega
spodnjega perila na nedhjnih mestih,
- opu&anje gospodinjskih opravil in nezmoznost kuhanja,
- ponavljanje besed in ponavljanje zgodb.
Najpogosteje so opazali pozabljanje (AZgodilo se je, da sva bili dogovorjeni, da greva k
mojemu bratu, ko pa sem priSla ponjo, ni vedela) kgeva.« C2: »gotove stvari je pozabljal

in ni vedel. Zdravila je vzel, pa rekel, da jihrelobil.«).

Sorodniki ob z&etnih spremembah najpogosteje niso pomislili naedem, le nekateri so.
Spremembe so pripisovali pozabljivosti, depresijplezni, osebnostnim spremembam,
najpogosteje pa starosti (A9V za'etku nisem vedela, za kaj gre. Mislila sem, ddgeost.«
D5: »Videl sem to kot nekaj normalnega, da jéetaek teh starostnih stvar).«Nekateri

sorodniki so spremembe tudi zanikali.

Da gre za demenco, so sorodniki najpogosteje dpbiiiditev na pregledu sorodnika pri

psihiatru, nekateri pa so to potrditev dobili twdilomu za starejSe ali na pregledu sorodnika
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pri zdravniku. Od z&etka bolezni sorodnika do postavitve diagnozegglo razléno dolgo,
in sicer najman;j tri do Stiri mesece ter najdljdeta. Sorodniki so navajali tudi pol leta in eno

leto do postavitve diagnoze ali pa niso mogli ditiGasa.

4.1.2. Trajanje in obseg oskrbe sorodnika z demenco

Sorodniki so za bliznje z demenco skrbeli r&ah dolgo, in sicer najmanj tri leta in najve
dvanajst let. Najpogosteje so za sorodnika skdmliem let. Skrbeli pa so tudi Stiri leta in
osem let. Sorodniki so izvajali oskrbo r&nid dolgo, od ure in ure in pol ali dveh ur na dan
do stalne skrbi podnevi in po&ioOpravila so bila pri nekaterih sorodnikih razdebl preko
dneva: dopoldne, popoldne, Zee in pong@i po potrebi. Najvé opravil so imeli zjutraj in
zveter, manj pa preko dneva. Nekateri sorodniki sanetakrbeli za sorodnika z demenco,
drugi olzasno.
Oskrba je obsegala:

- kuhanje in opravljanje vseh gospodinjskih oprauvil,

- skrb za osebno higieno oziroma skrb za osebnorfogie potrebi,

- spremljanje na straris,

- urejanje, obléenje, skrb za urejenost zunanjega videza,

- barvanje las,

- vstajanje, dvigovanje, posedanje na invalidski ek priprava za spanje in

polaganje v posteljo,

- skrb za prehrano in hranjenje,

- dajanje zdravil in vodenje evidence odvajanja hldéganja zdravil in barvanja las,

- voznjo k zdravniku in frizerju,

- varovanje,

- skrb za gibanje in spodbujanje preostalih zmoznosti

- skrb za komunikacijo,

- skrb za ohranjanje osebne identitete,

- izkazovanje pozornosti in druzenje, skrb za druzergzvedrilo in dobro potje,

skrb za sprostitev, sprehod,
- skupno letovanje na morju,
- obiskovanje v domu za starejSe,

- spremljanje poteka bolezni in obvagfje osebja,
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- nadzor nad oskrbo, nadzor nad terapijo z zdravili i
- zagovornistvo.

Nekateri sorodniki so povedali, da ni posebne skrbi

Med intervjuvanci je bilo pet primarnih oskrbovalcen dva sekundarna. Od primarnih
oskrbovalcev je Slo v treh primerih za partnélfaveka z demenco (v dveh primerih moz in v
enem primeru Zena), v dveh pa za otrakaveka z demenco (v obeh primerilEih
Sekundarni oskrbovalec je bil v obeh primerih otétikveka z demenco (v enem primerti h

in v drugem primeru sin).

4.1.3. Dozivljanje pri bolezni in oskrbi sorodnikalemenco

Sorodniki so pri zéetnih spremembah dozivljali:
- negativne obutke,
- strah,
- Sok,
- presenéenje in z&udenost,
- razburjenost,
- nerazumevanje in nerazumevanje sprememb na intalekim nivoju,
- ob¢utek obremenjenosti,
- prizadetost,
- obk¢utek slovesa, izgube,
- obZalovanje zaradi izgube moZzZnosti pogovora in stalaradi izgube moznosti
pogovora o skupni preteklosti ter
- vdanost v situacijo.

Nekateri so dozivljanje opisali tudi kot grozngsrozno je biladE10.

Ob postavitvi diagnoze so sorodniki dozivljali weiok (A8:»To je bil zelo velik Sok), Sok

ob spoznanju neozdravljivosti bolezni in Sok zagadtiakovanega poteka bolezni. Dozivljali
so tudi prizadetost in zavedanje, da ni moznodiraatve. Nekateri so izkuSali zelo slabo
pocutje in ni jim bilo vseeno. Nekateri satili zaskrbljenost zase zaradi moznosti demence in

skrb zaradi vge obremenitve mame (primarne oskrbovalke). Nekaterodniki so ob
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postavitvi diagnoze dozivljali jezo in nejeveroudr olajSanje, nekateri pa svojega dozivljanja
niso mogli opredeliti.

Nekaterim sorodnikom je v trenutni situaciji lazj@¢ groznega, dozivljajo zadovoljstvo s
trenutnim stanjem in delno privajenost na nove @&anNekateri se zavedajo, da ni moznosti
ozdravitve in dozivljajo stutje do zene. Nekaterim sorodnikom je tezko, dggjzlnema,
pobitost, prizadetost, jezo, slaboc¢pye, dozivljajo izgube, obremenjenost in Zalostada
izgube moznosti pogovora o skupni preteklogtl%: »Moram pa reéi, da je e vedno
obremenitev. Najbolj mi je tragimo to, da sva skupaj gradila hiSo in podobnéi,rpa se ne
moreva pogovarjati o tem.«d\ekateri se trudijo tudi s poskusi iskanja resite

Oskrbo bliznjega z demenco so sorodniki dozivija#ilicno, nekateri kot nekaj vsakdanjega,
jim je bilo lepo in so dozivljali veselje (E37Razveseli meie se zéne smejati, ko je kakSen
tezak dan<). Nekaterim sorodnikom je bilo tezko, dozivljalo Szgube in tezo zaradi
dolgotrajnosti bolezni (C23»Ce ima3 v mislih, da bo v nekaj mesecih boljse, gare
prenasa3.Ce pa vidi§, da gre v nedogled takole, je pa todeZelo tezke). Nekateri
sorodniki so pri oskrbi dozivljali stiske nacedku, drugi so dozivljali stiske veas, stiske
zaradi napredovanja bolezni (F5¥Ta njen alzheimer je Ze tako dglda ni tako kot pri teh
Zenskah, ki so Sele zdaj prisle in se njihaexda z njimi Se lahko pogovarjajo. Ti se ne mores.
Ti si samo tam. To so velike stisBeir stiske zaradi dolgotrajnosti bolezni. DoZivljso
nema, jezo na bolezen in jezo nad nefjgo Oktasno so imeli oktutek ujetosti (E38:
»moga’e se vasih, za trenutek, patim ujeta. A zdaj pa kar nikamor ne bond &, ali kaj?
Do vrta pa nazaj, to je vseR«bilo jih je strah zase pred moZnostjo boleznsirah pred
potekom bolezni. Nekateri sorodniki so se truddi @hranitev lastnih Zivljenjskih nipin
iskanje smisla bolezni. Sorodniki so ob oskrbi gtii tudi ljubezen do Zene, tolazbo in mir
zaradi obiskovanja in @hbtek glede boljSega psihoftniega stanja mame zaradi obiskov
(A35: »V bistvu imam atutek, da je tudi njeno psihofério stanje boljSe in se to prenasa
nanjo. Njeno stanje bi bilo zagotovo slabge, ne bi prihajala.kx Nekaterim je oskrba
pomenila zelo pomemben vsakdanji stik z mamo, dmugia olasno kot dodatno

obremenitev.

4.1.4. Pozitivne izkuSnje pri bolezni in oskrbi@dnika z demenco
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Vecina sorodnikov pri bolezni in oskrbi sorodnika zréanco ni videla pozitivnih stvari (B40:
»V vsakem primeru ni pozitivne stvari. Ta bolezagomvo prinese negativne stvari, samo
delo, obveznosti)« Za nekatere sorodnike je bila to dobra, a &mléivljenjska izkusnja.
Prejeli so nova Zivljenjska spoznanja, spoznanjengrabnejSih Zivljenjskih vrednot in
spoznanje pomembnosti medsebojnih odnosov (AZ&m si zdaj vzela &¥ecasa za
medsebojne odnose. Vidim, kako pomembnd. jdekateri sorodniki so izkuSali osebno rast,
vecjo potrpezljivost in v&o empatijo do drugih ljudi. Nekateri so videli pno v
nezavedanju bliznjega o lastni bolezni, nekaterkq@apripravljenost za primer demence tudi

pri mami.

4.1.5. Spremembe v osebnem zivljenju zaradi bolearadnika

Sorodniki so v svojem osebnem zivljenju izkuSallikes spremembe: spremembe Cimal
Zivljenja, reorganizacijo osebnegacma Zivljenja in Zivljenja druzine, prilagoditevvijenja
bolezni. Sodali so se s spremembami pri porabi svojégsa, pomanjkanjem prostegasa,
¢asa zase in za uregevanje lastnih natov (C17: »Imam ogromno natov, kaj bi $e lahko
naredil, kaj bi napisal, pa ne zmorem. Jaz rad kkapiSem, kaj preberem, malo pogledam na
racunalnik kakSne novice, takoled®vek precej omejen. Pa tudi Ze nekaj let imam Iggyme
tako enostavno. Ta skrb za Zeno me malo zadrzujezame velika’asa.q. DozZivljali so
spremembe dolznosti, omejenost z urnikom, izgubongmosti in vezanost na oskrbo.
Nekateri so izkusali omejitev svobode gibanja (B2de Ze greva, potem greva skupaj.
Seveda, kamorkoli greva, mora biti tako narejere)ahko prideva notriCe tega ni, potem
ne more$ vstopitiCe je ena stoprka, to Se ni toliksen problem, kjer jih jecyepa ne
morem.4. V zivljenja nekaterih sorodnikov je sprememba esia oldutek praznine in
obcutek osamljenosti ter zmanjSanje druzabnih stiktav.nekatere je prilagoditev na nove
razmere pomenila upokojitev ob prvem moégm roku. Od nekaterih je bolezen zahtevala
pogosto osebno prisotnost na domu bliznjega z demen selitev k starSem. Nekateri so
dozivljali »razbitost« vikenda zaradi moznosti &oganja sorodnika le med vikendom.
Nekaterim se je zivljenje spremenilo v poari skrbi zase in W@ organiziranosti zivljenja:
»Jaz bi rekla, da imam Se veliko bolj strukturiraneljenje. Je Se boljSe organizirano vse
skupaj(E17)«
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4.2. STISKE IN OBREMENITVE SORODNIKOV PRI BOLEZNIGGRODNIKA IN
ZAGOTAVLJANJU OSKRBE

Vecina sorodnikov je dozivljala obremenitve pri oskdorodnika, za nekatere pa oskrba ni

predstavljala vétake obremenitve.

Med telesnimi obremenitvami so sorodniki navedli:

velik telesni napor,

boletine,

tezave z zdravjem in poslabsanje zdravstveneggstan
telesno oslabelost,

Zivénost,

nezbranost in

nespeénost.

Kot psihicne obremenitve, ki so jih dozivljali, so sorodniipostavili:

tezke psihine obremenitve,

bolegino,

psihiéno napetost in nemir,

ohc¢asno vezanost na oskrbo incatek ujetosti,

dozivljanje panike zaradi vezanosti na oskrbo,

premisljevanje o bliznjem z demenco pon@67:»Se zgodi, da sem zelo utrujena
in grem spati, pa se zbudim ob 3h zjutraj in nmfite’ejo, vse ... o tem, kako je
ona Zivela, kaj bi bilo boljeie bi bilo. Ali pa jo sanjam, kako se lahko z njo/Se
pogovarjam, pa potem v sanjah postane takSnagkod@j.4 in

premisljevanje o moznosti demence pri sebi.

Med ¢ustvenimi obremenitvami je bila najpogostejSa 281A89: »So maéne. Olgutim Zalost.

Zalosten si, ker je situacija pripeljala do te fage Obiutili pa so tudi bol&ine, izgube in

jezo. Nekateri sorodniki so pri vsaki novi stogmilezni dozivljali Sok.

Vecina sorodnikov ni dozivljala finamih obremenitev, nekaj pa jih je imelo viSje st@Sk

Nekateri so se zaradi stroSkov za oskrbo sorodrdkatali za ve& dela za vei zasluzek.
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Kot najve&je obremenitve pri bolezni sorodnika in zagotayljaroskrbe so sorodniki

izpostavili:

Sorodniki

bolezen samo,

skrbi,

izgubo moznosti pogovora,

agresivnost sorodnika z demenco,

negotovost,

dozivljanje pretresov,

strah pred potekom bolezni,

skrbi za pravilno terapijo z zdravili in

neprepoznavanje bliznjih s strani sorodnika z dexogD24:»Najbolj to, da ko
me vprasa #igav si« in mu petkrat na dan razlagam, da sem ayegin. Ti
pogovori. V zéetku mi je bilo to hujSe, zdaj sem se Ze malo nhvadlo se

moras utrditi v tem. To je recimo edina stvar.«

so dozivljali tudi obremenitve na soceimpodrdéju:

V druzabnih stikih so zaradi bolezni in oskrbe siika izkuSali zmanjSanje ali
izgubo druzabnih stikov, izgubo druzenja s prijatel nerazumevanje, znatno
zmanj3anje udeleZbe na druzabnittangh (C33: »Sem pa tja grem na kak3no
stvar, ampak sem precej omejen glede tega in seodpevedal.x in odpoved
funkcijam v ¢etrtnem svetu. Pri nekaterih sorodnikih v druzabstikih ni bilo

sprememb.

Med spremembe v odnosih v druzini so sorodniki tilvnsrilagajanje partnerja,
poveanje napetosti in strahu ter vplive na druzinskeadiiko (F71:»Ko si na
dopustu staln@utijo, da te je strah, ker k@S vedeti¢e je vse v redu)«Nekateri

sorodniki pa niso zaznali ¥gh sprememb.

V odnosu okolice do bolezni sorodnika ¢wen ni opazila razlik oziroma

sprememb, nekateri pa so pri sosedih opazili vaptjahje distance, strah pred
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demenco in zmanj$anje obiska¥34: »Vcasih so prisli, pa smo na terasi kak3no
rekli, malo kaj spili. Zdaj tega ni)« Pri ostalih sorodnikih so opazili
nesprejemanje sorodnika z demenco in pomanjkan@mamja partnerjeve
primarne druzine. Sorodniki so bili ob distanci mezanimanju sosedov in
nekaterih sorodnikov prizadeti in niso mogli raztinek3nega ravnanja’88: »To
me tudi malo potre, saj bi lahko kajckeat poklicali, pa pravi derka, naj se ne

sekiram.¢. Nekaterim pa se je to zdelo tudi smesno.

4.3. SPREJEMANJE DEMENCE

Nekateri sorodniki so bolezen sprejeli kot dejstzoydanostjo, drugi z bal@o in jezo.
Nekateri so izrazili, da je nikoli ni ndozares sprejeti. Bliznjega z demenco sprejemajo kot
bolnika, kot takSnega, kakrsen je sedaj (A48prejela bi jo v kakrSnikoli bolezenski obliki, v
lahki ali najtezji. To je mama in odnosa ne bi tilspreminjala. Je pa res, da je tista mama,
ki je bila takrat, zdaj v drugani obliki. Njena psiha se spreminja, jaz jo jemlj&aksno, kot je

in jo imam absolutno ... (se joka) ... takSno raylaSorodniki so povedali tudi, da nimajo
tezav pri komunikaciji s sorodnikom z demenco. Kaoikacijo prilagajajo stanju sorodnika.
Kot obliko komunikacije s sorodnikom so najpogosteavedli pogovor, izpostavili pa so tudi
neverbalno komunikacijo, telesno blizino, objemeditike. Nekaterim je bilo pomembno
posluSanje in osredatenost na sorodnika ter petje sorodniku znanih pg&i®0: »In ce
hocem, da se zbudi iz svojega sveta, vedno znovalkae @ v domu, to je tri ali Stiri leta,
kar naprej pojem ene in iste pesmi iz naSega oteodfedno manj zmore zraven zapeti, vedno

manj se spomni, ampak ob tem se vedno zhudi.«

4.4. FORMALNE IN NEFORMALNE OBLIKE POM@], KI SE JIH POSLUZUJEJO
SORODNIKI PRI ZAGOTAVLJANJU OSKRBE IN ZA LASTNO RABREMENITEV

4.4.1. Neformalna ponggri oskrbi sorodnika z demenco

Sorodnikom so neformalno pomhgri oskrbi nudili 0zji sorodniki (moz, sin,¢h partner,
otroci, sestra, zet, snaha), pa tudi prijateljgmseda in varuska (B54Druge variante ni bilo,
da sem jo jaz v bistvu uredil in jo peljal k sos@diPoma je obsegala:

- druzenje,
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- pogovor,
- varstvo oziroma varovanje,

- poma pri vsakdanjih gospodinjskih opravilih,

- poma: pri vsej potrebni oskrbi,

- poma pri hranjenju, pitju,

- poma pri skrbi za osebno higieno, urejanju in preébigu.

En sorodnik je navedel delitev oskrbe Zenéesko.

Sorodniki so neformalno pormigrejemali kot celodnevno, stalno poimdrajala je tudi ve
kot Sest let. Neformalna pomge bila tudi prekinjena zaradi alkoholizma sosekleje
bliznjega z demenco varovala (B59Sicer sem lansko leto prekinil to druzenje oziroma
varovanje, ker je ta sosedaceda piti preve alkohola. To ni bilo sprejemljivo, kee bi se

kaj zgodilo, bo ostalo na moji vesti in bom moed prejati.q.

Vecina sorodnikov je bila z neformalno potjm zadovoljna. Pombje bila finartno ugodna

in ¢utili so zadovoljstvo ob ponto prijateljice ali svojih otrok (C44»Sem vesela, da smo z
otroci tako povezani, da se lepo razumemo in daksgaj takole dogovorimo. To je tudi

veliko vredno, se vsaj s kom lahko malo pogovaerigprasas za nasvet, pa tudi pomagajo,
kar lahko.q.

4.4.2. Formalne oblike poniiopri oskrbi sorodnika z demenco

Med formalnimi oblikami pom& so sorodniki sprejeli moznost oskrbe v domu zaeje,
nekateri so navedli tudias (leto in pol oziroma Stiri leta), sprejeli saitpoma patronazne
sluzbe, z&asnega varstva v domu za starejSe in dnevnegavaafdekateri sorodniki so se
zgolj seznanili z moZnostjo dnevnega varstva in mosjo pomei na domu ali pa so
razmisljali o uporabi pomi na domu v prihodnosti, po potrebi. Nekateri niskali pomai
dnevnega varstva in poriona domu. En sorodnik je povedal, da zaradi lagmeznosti
zagotavljanja oskrbe. Omenil je tudi, da z&ardomsko oskrbo zaradi prevelikih stroSkov in
nezaupanja (B74sPrvic¢ je drago, to bi bil finatini pokop, njena pokojnina, moja pokojnina,
pa Se tisto, kar dobi zraven, verjetno bi vse $IB%5: »Glede na to, ko sliSiS, kaj se dogaja v

domovih.4.
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Za ve&ino sorodnikov je bila domska oskrba bliznjega mdeco znatna ali celo popolna
razbremenitev od skrbi, za nekatere delna (FMXIDom mi je po Stirih letih v neko
razbremenitev, prvo leto pa ne. V resnici sem lajgiia bo véja razbremenitev, ker se nisem
zavedala, kako tezka bo bolezen. Da ne bo moznend@&den ne bi prisla sem, ali da
nobenega ne bi bilo sem, ker bi bilo to zelo slabnjo.q. En sorodnik je pohvalil, da je
oskrba ¢eta v domu dobra in v&emu je bilo to, da osebje v domu opominja njego\anm,

da gre pri 6etu za bolezen. Za enega sorodnika sta dnevnovgdrszaasna domska oskrba
zaradi povzréene dodatne Zénosti in dodatnih opravil pomenili ¥@® obremenitev kot

sicer.

Vecina sorodnikov je govorila o zadovoljstvu z domslskrbo (C46»Zdaj sem vesela, da je
moz tako lepo urejen, da je v dobrih rokah, daajele uredijo, potem sem pa bolj mirng.«
nekateri pa so izrazili nezadovoljstvo. Med razlagi nezadovoljstvo s formalno obliko
pomaii so bili slabo poutje sorodnika z demenco in nesposStovanje dogovodaevnem
varstvu, pomanjkanje pozornosti in neupoStevanj@watvene dokumentacije sorodnika z
demenco v domu za starejSe in pomanjkanje varovpaz demenco v domu za starejSe.
Kot pomanijkljivosti so nekateri sorodniki navedtirpanjkanjetlovecnosti in razumevanja ter
prijateljske pomai (E70:»... to sem pogreSala, najkeat. Prijateljsko pomd, razumevanje.
Vse je bilo tako formalno)«Nekateri sorodniki so povedali, da znotraj fomeapom@i ni
bilo posebne ponid za sorodnike ljudi z demenco (E7#Meni osebno?! Se njej ne! Saj
pravim, n@em prevé kritizirat, ampak ni bilo nobene pomric). Sorodniki so menili, da bi
bilo posamezniku z demenco potrebno namenétipazornosti. Za sorodnike ljudi z demenco
bi bilo dobro pripraviti vé obveganja, predavanj in izobrazevanj v domu ter obvestil
predavanjih o demenci. Potrebna pa je tudi boljggenost dnevnega varstva tercjae

izobrazenost osebja v domovih za starejSe.

Sorodniki so razéino sprejeli pomd socialne sluzbe, in sicer v domu za starejSeingjanju
dnevnega varstva, v Klignem centru Ljubljana, na Centru za socialno delbljgna Siska,
pri urejanju skrbniStva. Nekateri sorodniki niscelinzkusenj in poznavanja socialne sluzbe.
Kot pomanikljivosti socialne sluzbe so nekateriosimki navedliformalizem, neustrezno
obravnavo, pomanjkanje osebne pozornosti, razungwvampomdai do sorodnikowloveka z

demenco ter pomanjkanje informacij pri urejanju bsk$tva. En sorodnik je kot
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pomanijkljivost navedel, da so mu povsod predlad@atsko oskrbo za sorodnika z demenco.
En sorodnik je izrazil nezadovoljstvo s socialnazblo:»V resnici ni bilo nd od njih (F103)«
IzraZzena pa je bila tudi Zelja, da bi sorodnikaemdnco spremljali enkrat letno (B8&Morda
bi se lahko zdaj recimo enkrat na leto obrnili name/praSali, kako je z mojo Zente je Se
Ziva, kako se obnaSa. Od takrat ni bilo z njihowars nobenega stika, nobenega zanimanja.

Ce se jaz ne, se tudi oni np.«

4.4.3. Oblike poma za sorodnike ljudi z demenco

Sorodniki so poznali moznosti oblik posiaza sorodnike ljudi z demenco; preko branja
casopisov, seznanjeni so bili z obstojem zdruZeman®rtica, nekateri so imeklanstvo.
Udelezili so se Alzheimer Cafeja in predavanj zénja Spomitica. Spomigica jim je bila
vir potrebnih informacij. Dva sorodnika sta se ukila v skupino za samoporaaruzinskih
oskrbovalcev (preko InsStituta Antona Trstenjaka).rekaterih sorodnikih ni bilo potrebe po

udelezevanju, predvsem pa searg niso udelezevali zaradi pomanjkatgasa.

Nekateri sorodniki so izrazili zadovoljstvo z olaiki pomdi za sorodnike ljudi z demenco,
denimo zadovoljstvo s &ajem za druzinske oskrbovalce oziroma s skupinearaopomo
(C70:»To je bilo zelo v redu. Zelo v redu. Najprej smeli te’aj o splosni pomd starejsim,
potem proti padcem, vse tecig, C74: »To je v redu, tale skupina, tako da se kar drim i
redno hodim.x Organizirane oblike pomido so sorodnikom pomenile spodbudo,
razbremenitev, tudi psiéno razbremenitev na skupini za samopodn#a enega sorodnika je

spoznanje poteka bolezni in trajanje predavan; polm&e ve&jo obremenitev.

4.5. 1IZOBRAZEVANJE IN INFORMIRANOST O DEMENCI

Sorodniki so se izobrazevali z lastnim iskanjenoinfacij, pregledovali so internet, revije,
revijo Spomirtica in druge tiskane vire informacij, gledali talgjo. Informacije so nasli tudi
na predavanjih Zdruzenja Spordice, v Alzheimer Cafeju, na predavanjih v domu tzaejse
in drugih predavanjih. P@ii so jih tudi psihiater, prijateljice, otroci idrugi ljudje ter na
skupini za samopondoin tetaju za druzinske oskrbovalce Instituta Antona Tisiea. En
sorodnik je izjavil, da se izobrazuje z opazovany@ame, en se razen informacij, ki jih je

prejel od otrok, ni izobrazeval, eden pa ni imel petrebe po izobrazevanju (E8&Zdaj se
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mi zdi, da ne rabim vetudi berem ne ve Vidim, kaj hde imeti in kaj rabi. To je samo mir,

umirjenost, ljubezen, tisto hrano¢rkaj dosti vé.«).

Da bi bolje razumeli bolezen in sorodnika z demeseaorodniki izpostavili, da je potreben
¢as (A66:»Najbolj pomagacas. Cas prinese svoje. Vsako stvar, verjetno je také puid
drugih stvareh, lazje in hitreje dojames po eneodknemcasu. Po doléenemcasu ti ni veé
tako grozno hudo, ker stvari prespis in vidis, ddg del Zivljenja.Js samopomo® (A67: »Nic¢

mi ne pomaga, ker moras premleti, predelati. Saim@omagam.¥ opazovanje sorodnika z
demenco ter izobrazevanje in informacije na interr{®42: »Literatura, predavanja, vse te
stvari. Seveda, lazje ti je, ker veS, da ni tosdi kaj narobe delal in je on zaradi tega zbolel,
ampak da je bolezen in da nanjo nimas vpliva, lapkoposkusiS pomagati. Pomagas pa

lahko samo takaie ves, kaj je x

Glede zadovoljstva z informiranostjo o demencirarstsocialne sluzbe so nekateri sorodniki
izpostavljali, da ne poznajo socialne sluzbe, reskato menili, da je v sploSnem premalo
govora o demenci, da pa konkretno glede sociabngselne morejo komentirati. Nekateri so
povedali, da je premalo informiranosti, da ni biiéormacij. Nekateri so izrazili zadovoljstvo

z informiranostjo o demenci s strani socialne stufBP43: »Pri socialni sluzbi so me
opozorili, mi povedali, da je demenca, razlozilnogne stvari. Nekaj sem Ze vedel, nekaj Se
dodatno izveS. To je v redu stvar. Tukaj sem iadedrto izkuSnjo in sem bil zadovoljen.«

nekateri pa nezadovoljstvo zaradi pomanjkanja mfianosti.

4.6. SKRB ZASE

Vecina sorodnikov se je ukvarjala s kakSnimi préasmimi dejavnostmi. En sorodnik pa je
zaradi skrbi za Zeno opustil vse prasiene dejavnosti. Povedal je tudi, da ne poskrbi
zase. Med prostasnimi dejavnostmi so sorodniki navedli:
- razlicne Sportne dejavnosti: telovadba, hoja, sprehedj, kolesarjenje, joga, hoja
v hribe, en sorodnik je poudaril skrb za lastno itmalst, da se ne »zapusti,
- izleti, izleti na vipavsko,
- zadrzevanje v naravi,

- morje,
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- poslusanje glasbe,

- obisk kina in gledali&,

- ukvarjanje z umetnostjo,
- meditacijo,

- molitev,

- branje knjig,casopisa, branje novic,
- pisanjeclankov,

- reSevanje sudokujev,

- vrtnarjenje,

- kuhanje,

- urejanje spominov ter

- vkljucenost v drustvo inZenirjev.

Nekateri sorodniki so kot spremembo v skrbi zasadidbolezni in oskrbe sorodnika navedli
pomanjkanje&asa zase. Imeli so manj pra&senih dejavnosti oziroma so jih zmanjsali, ali pa
jih celo ni bilo. En sorodnik se je odpovedal sppedm v gozd in je bil ze Stiri leta brez
dopusta na morju. Drugi se je odpovedal potreberagji (B91:»Moral bi iti na operacijo
za koleno, lani sem bil v Valdoltri, je zdravnilkkeg da je hrustanec toliko obrabljen, da je
potrebna operacija. Vendar bi bil po operaciji nan en mesec ali dva na berglah, zato sem
odpovedal.x omenil pa je tudi neizvajanje pro&snih dejavnosti zaradi strahu pred
poSkodbami in posleého nezmoznostjo zagotavljanja oskrbe (B9{az imam ves'as v
mislih to, dace se z mano kaj zgodi, potem bo slabo zanjo. Miadjo svoje sluzbe, svoje
obveznosti, svoje stvari, se ne bodo mogli tolikeatjati z njo. Ne upam se ne vem koliko
ukvarjati s tem¢eprav bi rad Sel na kolo ali na motoy.«\Nekateri sorodniki so navedli tudi
zavestnejSo skrb za lastno dobr@uydge. Pri nekaterih pa ni bilo sprememb glede skdse
(C60:»Ne, nikoli nisem imel&asa za hobije ali za kakSne svoje stvari.«

Nih¢e od sorodnikov ni uporabljal terapevtske ali drygpgenai. Vecina sorodnikov se za
osebno razbremenitev in kot skrb zase ni zavesthocila v dejavnosti (A79»Ne, tisto kar
sem Ze prej zivela: zdrav dia Zivljenja, iti v naravo, hribe, toplice, morj&plikor se p&
da.q. En sorodnik se je zaradi zdruZljivosti z osktbtl urejanja fotografij 91: »Bi rekel

to urejanje fotografij je ena taka dejavnost, kighko opravljam v njeni blizini, skupaj z njo,

da pogledava slike)«en sorodnik pa je zavestno bolj skrbel zase F23i pa tudi zavestno
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dajem vesele stvari v zivljenju. Tukaj gre spevadaos, da néepim pred televizijo, ampak se
odlo¢im in grem ven na sonce, ali pa naredim en dobenmitrg. Take stvari, lepe stvatim

VEr.«).

Kot moznosti za boljSo skrb zase so sorodniki niethél je potrebnega ¥€asa (A80»Vedno

bi se dalo Se kaj bolje poskrbeti. Lahko bi Sé &asa posvetila svoji rekreaciji. Zaenkrat je
ovira cas, si ga bo potrebno malodvezeti.4. Nekateri so omenili, da je mozna boljSa skrb
zase, izrazili so Zeljo p&im boljsi fizi¢cni in psihéni kondiciji, izpostavili so tudi pozitivho
razmiSljanje (F121»S tem, da pozitivno razmisljas, da poskusas vaakzdseti, kot da je
zadniji, ve od tega ze skoraj ne moreS naredjtikn sorodnik je izrazil zeljo po morju, en pa

je bil zadovoljen s situacijo, kakrSna je.
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5. RAZPRAVA

Sorodniki so pri bliznjih z demenco védku bolezni opazali razine vedenjske, osebnostne
in druge spremembe. Te spremembe socinverimerov pripisovali starosti in niso pomislili
da bi to morda lahko bila demenca. To potrjuje agitte ze znanih raziskav, kot je denimo
raziskava »Delo z dementnimi osebami: Priprava h@odeeb z demenco« (Flaket al
2004), ki je pokazala, da sorodniki ljudi z dememiso poznali demence in prepoznavali
znakov bolezni. Tudi sicer je znano, da je boleadrzaetka tezko prepoznavna. Kot pravi

Kogoj (http://www.epsihologija.si/novica/demence-se-ne-enuu-prepreciti-zagotovo-pa-

lahko-zmanjsamo-moznost-za-njen-nastdns& demenca razvija postopno, zelo neopazno in

sorodniki ponavadi Sele za nazaj prepoznajo vskezpa svojih bliznjih.

Da gre za demenco, so sorodniki najpogosteje dgloilrditev na pregledu bliznjega pri
psihiatru. Od zéetka bolezni do postavitve diagnoze je trajalo iéanl dolgo, od treh
mesecev do treh let. Za ujasnitev poteka bolezni in blazitev simptomov jeozgbmembno
zgodnje odkrivanje demence. To je pomembno takéla@geka z demenco kot za njegove
bliznje, ki skrbijo zanj, saj se s tem lahko prépedi olajSa marsikatera stiska. 1z raziskave je
razvidno, da je v povptgs do postavitve diagnoze trajalo skoraj leto in. plo potrjuje
ugotovitve iz prakse, ki kazejo na sploSen probleapoznelega diagnosticiranja in
neprav@éasnega zdravljenja demenc v Sloveniji. Cajnko (203p ugotavlja, da Ze na
primarni ravni zdravniSke obravnave naletimo narevikot so neustrezna medicinska
obravnava starejSih ter pomanjkanje znanjg&asa osebnih zdravnikov. Pravi, da ze na tej
ravni prihaja datasovne zamude, ko dékne vrste demenc Se lahko zaustavimo. Ugotavlja
tudi, da jec¢akalna doba pri specialistih predolga in da obspagblem preobremenjenosti
zdravnikov na vseh ravneh zdravniSke obravnavedram@zadostne kadrovske pokritosti in
zaradi omejitev, ki jih postavlja zavarovalnica.dlStrategija obvladovanja demence v
Sloveniji do leta 202@Ministrstvo za zdravje 2016) kaze takSne ugot@viénalize stanja v
Sloveniji in zato postavlja smernice, s katerimli Zeediti in izboljSati obstojée stanje.
Upamo torej lahko, da se bo obravnava ljudi z desmekmalu sistemsko uredila in bo

omogaena winkovitejSa pomo tako ljudem z demenco kot sorodnikom, ki skrogmje.

Vecino intervjuvancev v raziskavi so predstavljalirparni oskrbovalci. To so bili v i

partnerji¢cloveka z demenco (v dveh primerih moZ in v enemmpru Zena). Med primarnimi
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oskrbovalci so prevladovale zenske (v dveh primbéihin v enem primeru zenédoveka z
demenco). Tudi razlhe raziskave so pokazale, da breme oskrbe ljudnzedco najpogosteje
prevzemajo Zzenske, ki so pogosto razpete med skebjastno druzino in oskrbo bliznjega z

demenco.

Sorodniki so za bliznjega z demenco skrbeli tadidolgo, od treh do dvanajst let, Wire
primerov pa sedem let, kar potrjuje, da je dematuatgotrajna bolezen. Oskrba sorodnika z
demenco j&asovno obsegala nekaj ur na teden ali vse dnnastadkrba, ki je bila razdeljena
na ve& ali manj opravil preko dneva in patioOskrbo bliznjega so izvajali v obsegu, ki je bil
odvisen od tega, ali je bil njihov bliznji v domsskrbi ali dom&em okolju. Tako so nekateri
sorodniku z demenco zagotavljali celotno oskrbopsebne nege in potrebnih gospodinjskih
opravil do skrbi za razvedrilo, sprostitev in dmjge Sorodniki, ki so imeli bliznjega v
domski oskrbi, so si prizadevali predvsem za redbskovanje v domu. To je zanje
pomenilo ohranjanje odnosa s sorodnikom, ki sawgiiradi in so zeleli zanj, da bi mu bilo
lepo. Za bliznjega so skrbeli tudi tako, da so wilogi njegovega zagovornika v domski
oskrbi in so nadzorovali potek bolezni, oskrbo @napijo z zdravili. Sorodniki so si zelo
prizadevali tudi za ohranitev sedanjih zmoznostizrijpga z demenco, denimo s
spodbujanjem komunikacije in skrbjo za gibanje. hiakn ravnanja sorodnikov spominja na
metodo validacije (Feil 2005), ki je usmerjena vazmosti ljudi z demenco. Van Hilsen
(2010: 39) pravi, da se z izboljSanjem verbalneawerbalne komunikacije stélovek pauti
manj izkljutenega. Gre tudi za poskus preneanja njegovega umika v stadij zivotarjenja, v
kateremclovek samo Se lezi v postelji in ne kaze znakownksdejavnosti, spodbujanje
zmoznosti za gibanje in dobro telesna@yge pa omogeéa visjo dejavnost ljudi z demenco.
Komunikacijo so sorodniki prilagodili bolezni blifgga in v€inoma niso imeli tezav z njo.
NajpogostejSi na@n komunikacije je bil pogovor, uporabljali pa sadi neverbalno
komunikacijo, kot so dotiki, objemi in telesna lohd. Izpostavili so tudi posluSanje in
osredotdenost na sorodnika.

Sorodniki so bolezen in oskrbo bliznjega z demedacdivljali razlicno. Poleg tega, kar so
povedali v intervjujih, je bilo zaznati tudi njihoweliko ljubezen, stutje in pozornost do
sorodnika z demenco. Ob ¢ednih spremembah so bili prestrasSeni, prizadetipshai,

razburjeni, predvsem pa niso razumeli, zakaj skowjibliznji vede drugse kot sicer. Ob
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postavitvi diagnoze so nekatétitili olajSanje, nekatere pa je to zelo prizadelpietreslo. V
trenutni situaciji je nekaterim sorodnikom ze lagjavadili so se na nove razmere in zZivljenje
z demenco. Nekaterim sorodnikom pa je tezko, d@govlokiutke izgube, jeze, nenip
Zalost in pobitost. Bolezen sorodnika jih obremgnjiali (2007b: 39) pravi, da je demenca
tezka zivljenjska preizkuSnja za vse udelezene wakljudi z demenco, kot njihove bliznje,
prijatelje, znance in strokovnjake. Ko se v druzmmjavi diagnoza krotne bolezni, se
druzina ne more preprosto vrniti k starim vzorcerijenja, ki jih je oblikovala in po njih
Zivela pred boleznijo (Malet al. 2011: 81). Tudi ugotovitve drugih raziskav (Flaletral.
2004) kazejo na to, da je bolezéloveka z demenco obremenjtigpo za njegove bliznje.
Sorodniki so med oskrbo bliznjega dozivljali velilgiisk, denimo zaradi napredovanja
bolezni. Pojavljali so se ¢btki nemai, jeze in ujetosti. Bilo jih je tudi strah, da lmdami
zboleli za demenco. Kitwood (2005: 14) pravi, dgietistih, ki nimajo demence, pogosto
navza strah pred tem, da bi zboleli tudi sami. Gre psatiw za strah pred izgubo razuma, pa
tudi strah pred dolgotrajnim procesom umiranja. r@skbliznjega so nekateri sorodniki
dozivljali tudi kot nekaj vsakdanjega, jim je bilepo pri oskrbovanju in so dozivljali veselje.
To potrjuje ugotovitve drugih raziskav, ki so po&kg da sorodniki dozivljajo tudi pozitivhe
izkusnje pri oskrbovanju. Mali (2007a: 124) denimavaja Kramerjevo (1997), ki je na
podlagi empitno pridobljenih podatkov ugotovila, da so pozitiviekuSnje sorodnikov
pogoste, 0 njih se Zelijjo pogovarjati, zato od lgikmih delavcev piiakujejo vrednotenje
lastnih izkuSenj in otutkov. Pozitivne izkuSnje vplivajo na osebnostrav@ sorodnikov
ljudi z demenco in imajo pozitiven vpliv tudi doveka z demenco (Mali 2007a: 124). Mali
(2007a: 123) pravi, da je za socialne delavce padmmenspoznanje, da sorodniki ljudi z
demenco dozivljajo tudi pozitivnecmke oskrbe, saj skrb druzinskihanov za bliznjega z
demenco ni le stresna in negativna izkusnja. Roswodnikom ljudi z demenco lahko
usmerijo v odkrivanje in izrazanje pozitivnih @ftij in izkusen;j, ki jih ti dozivljajo ob skrbi
za bliznje. Usmerjenost strokovnjakov zgolj na nege vidike oskrbe zabriSe mozne vire
maci za izboljSanje dane situacije (Mali al.2011: 128).

Zaradi bolezni bliznjega, se je v Zivljenju sorddni marsikaj spremenilo. Potrebna je bila
reorganizacija in prilagoditev osebneg&ina zivljenja in zivljenja druzine bolezni in oskrb
bliznjega. To je za nekatere sorodnike pomenilkaebsebno omejitev. V \w@i primerov so

sorodniki povedali, da se st@o s pomanjkanjem prostegasa. Ko sem sorodnike vpraSala
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0 pozitivnih izkuSnjah pri bolezni in oskrbi bliaga, je véina odgovorila, da ne dozivljajo
ni¢ pozitivnega. Nekateri pa so bolezen bliznjega aglik kot dobro, a bol& Zzivljenjsko
izkusnjo. Prejeli so pomembna Zivljenjska spoznanjapoznali pomembnost medsebojnih
odnosov. Kot pravijo Malet al. (2011: 80), kriza v druzini zaradi bolezni nimajmo le
negativnega vpliva na nase Zzivljenje¢pg#a lahko tudi okrepi in spremeni nascotek za
prioritete, ki ga pogosto zanemarimo v zahtevatkdaajika. Spremembe, ki vztrajajo, nas
lahko prisilijo, da poskrbimo za spremembe v nas$ijenjskih vzorcih in preusmerimo nase
upe in sanje (Maliet al. 2011: 80). Tak3Sna je izkuSnja nekaterih sorodnik&wna
intervjuvanka je denimo povedala, da si sedaj vzemi€asa za druzinsk#fane, druga pa, da

je njeno osebno Zivljenje sedaj bolje organizirkabprej.

Vsi sorodniki so pri bolezni bliznjega in zagotavlju oskrbe dozivljali obremenitve. Kot
najveije obremenitve so izpostavili bolezen samo, pa tadlicne pretrese, skrbi, izgube,
negotovost in strah pred potekom bolezni. Nekgtembremenjevalo tudi vedenje sorodnika.
Na telesnem podigu je oskrba od nekaterih sorodnikov zahtevalakvigiesni napor¢utili

so bolgine in oslabelost. Nekateri so bili 2, nezbrani, méila jih je nespénost, pojavljale

pa so se tudi tezave z zdravjem oziroma poslab$anfFavstvenega stanja. Tudi ugotovitve
drugih raziskav kazejo na to, da se pri sorodnikiloskrbujejo bliznjega z demenco, pogosto
pojavijo zdravstvene teZzave ali pa gre za poslgbSstanja. Stresne situacije, ki jih prinasa
oskrba ¢loveka z demenco imajo rsan vpliv na nastanek zdravstvenih tezav, tezav v
duSevnem zdravju, izkligne pa niso niti stiske na socialni ravni (Mali 280 124).
»Zdravstveni problemi so posledicainganosti zaradi dolgotrajne in nepretrgane skrbi za
bliznjega. Zivljenjska doba ljudi jeéedalje daljSa in sorodniki, ki skrbijo za bliznjega
demenco, so tudiedalje starejSi (Mali 2007a: 124).« Sorodniki, &isodelovali v raziskavi,
so bili v povpréju stari 65 let. Najnizja starost je bila 56 ledjviSja pa 84 let.

Na psihénem podroju so nekateri sorodniki dozivljali tezke psihe obremenitve. Nekatere
so muili notranja bol€ina, psihéna napetost in nemir, drugi so &dili vezani na oskrbo in
so dozivljali olkutek osebne ujetosti. Katustvene obremenitve so najpogosteje omenjali
Zalost. Nekateri so izpostavili tudi jezo in dojawije izgub. Povedali so, da imajocolek, da

ob demenci w&krat izgubljajo. Tudi vsaka nova stopnja boleznizge nekatere sorodnike
pomenila nov pretres. Sorodniki ljudi z demencose&iajo s procesom umiranja oziroma

izgubljanja ljubljenegaloveka, ceprav je ta Se Ziv. Demenca powacspremembe, zaradi
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katerih bliznji ni ve& tak, kot je bil prej. Gre tudi za izgubljanje odiag kakrsen je bil pred
boleznijo. Zato je zZalost oziroma zalovanje sestdehtega procesa. Bolezen od sorodnikov
zahteva prilagajanje na nove razmere, kar je latédo tezko. Menim, da je za socialne
delavce zelo pomembno vedeti, kaj dozivljajo soikidjudi z demenco in jim pomagati pri
so@anju z lastnimgustvi in izgubami.

Kar zadeva finatne obremenitve, se #@a sorodnikov nicutila obremenjenih. V enem
primeru je bila omenjena obremenitev zaradi vigithoskov in posledno ve& dela za
zagotovitev potrebnih fin&nih sredstev. Ko demenca napreduje, postaja tuklibasvse
drazja. Finatina sredstva ljudi z demenco pogosto ne z&josd/& za pokritje vseh stroskov
za zivljenje in oskrbo. Ta sredstva morajo zatogstg zagotavljati njihovi sorodniki, kar
lahko pomeni zanje veliko fin&no breme.

Med obremenitvami na socialnem podty v druzabnih stikih, so sorodniki omenjali
zmanjSanje ali celo izgubo nekaterih stikov. Maatgkemu druzabnemu gemju so se zaradi
oskrbovanja bliznjega z demenco odpovedali. Dofgo&r bolezen bliznjega in skrb zanj od
oskrbovalca pogosto zahteva prekinitev dotedanmjiizabnih stikov s prijatelji, znanci, sosedi
in ostalimi¢lani njegove socialne mreze in tako poseze na ravedtloveskih odnosov, ko
postavi v ozadje njihovo temeljrétovesko potrebo po povezovanju (Mali 2007a: 124¢dé
odnosov v druzini so nekateri sorodniki omenjalrespembe v druzinski dinamiki, ¥e
prilagajanje drugih druzinskiktlanov, pa tudi pow&anje napetosti in strahu. Nekateri
sorodniki pa niso zaznali ¥gh sprememb. Ko pride v druzino bolezen, kot jendaca, se
mora vsa druzina prilagoditi na nove razmere, nmosé&lovek z demenco ali primarni
oskrbovalec. Bolezen zelo vpliva na delovanje dre{Maliet al.2011: 81). Socialni delavci
lahko pomagajo druzini s pristopom, ki temelji rankeptu odpornosti, ki ga je razvila Walsh
(2006) in ga povzemajMali et al. (2011: 81). Ta koncept govori o tem, da ima drazin
sposobnost okrevanja. V pristopu, ki vKjjudruzino kot nepogreSljivega zaveznika v
zdravljenju in gradi na potencialih druzinsk#tanov za okrevanje, druzine veliko bolje
izkoristijo priloznosti za uvedbo spremembe, to paveta njihov oldutek nadzora nad
Zivljenjem in zagotavlja bolj kakovostno Zivljer(lali et al. 2011: 81). V odnosu okolice do
bolezni sorodnika v@na sorodnikov ni opazila kaksSnih sprememb, nekatarso obutili
distanco s strani sosedov, pa tudi sorodnikov amezav bliznjega z demenco. Ta distanca jih
je prizadela in takSnega ravnanja niso mogli razunze boleznijo se je bistveno skia

socialna mreza ljudi z demenco. Tudi Mali (20080)18pozarja na to. Pravi, da se prijatelji,
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znanci, sosedje postopno odmikajodaalveka z demenco, ali pa jim prizadeti ne pustgd v
blizu. Socialno okolje postaja vedno manjSe takdjudi z demenco kot njihove bliznje, ki
skrbijo zanje. OpaZanje nekaterih sorodnikov vaieavi kaze na to, da je ljudi strah demence
in ne zmorejo sprejetioveka z demenco, ki je zaradi bolezni drégyakot prej. Prav tako pa
kaze tudi na nepoznavanje demence in negotovadit djiede ravnanja in komunikacije s
clovekom z demenco. Na to opozarja tudi Gilliardq2088), ki pravi, da je ljudi strah, ne
vedo, kaj prakovati od demence, kako se odzvati, k&j.rBemenca je Se vedno stigma v
druzbi, prav tako je stigmatizirana druzi€laveka z demenco. Kot pravi Van Hulsen (2010:
18), okolica mnoge somatske bolezni sprejema, jtea do teh druzin in jim skusa
pomagati. Pri psikinih boleznih in demenci pa je druga Okolica redko nudi ponddjudem

z demenco in njihovim druzinam.

Sprejemanje demence je bilo od sorodnika do sokadrazltno. Bolezen so sprejemali kot
dejstvo ali z vdanostjo in neko boéieo, nekateri pa tudi z jezo. Nekdo je izrazil mjgea je
nikoli ni mo¢ zares sprejeti. Sorodnika z demenco so sprejeaid@nega, kot je. Pri demenci
se sorodniki vedno znova stgejo z izgubami, ki jih morajo vedno znova spriejsla neki
nain so nenehno v krogu zalovanja, kot ga je s pestopnjami, od zanikanja, jeze,
pogajanja in depresije, do sprejetja, opisala disaBeth Kuibler-Ross http://www.dc-

mir.si/priporocamo/clanki/krog-zalovanja/

Sorodnikom so neformalno poh@ri oskrbi bliznjega z demenco varei primerov nudili

ozji sorodniki (otroci, partner, zet ali snaha)kateri pa so sprejeli tudi sosedske in
prijateljske pomdi. Neformalna pomé je najpogosteje obsegala druzenje in varovanje, v
enem primeru pa skoraj celotno oskriGasovno je neformalna pomopri nekaterih
sorodnikih zajemala ves dan, neprekinjeno tudi let. Sorodniki so bili s pon¥o iz

neformalne mreze zadovoljni, nekateri tudi zaradrine sprejemljivosti.

Med formalnimi oblikami pom& pri zagotavljanju oskrbe so sorodniki sprejeli znost
oskrbe v domu za starejSe, dnevno varstvo in pabma sluzbe. Nekateri sorodniki so bili
zgolj seznanjeni z moznostjo formalne pa@me domaem okolju, vendar te pomipniso
uporabljali. RazmiSljali so, da bi jo v prihodnj&p bodo potrebovali ponto Vecini

sorodnikov je domska oskrba pomenila veliko pénmoi razbremenitvi in so bili z njo
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zadovoljni. Med nekaterimi sorodniki je bilo zazn&idi nezaupanje v domsko oskrbo.
Nekateri so se zasno sprejeli moznost domske oskrbe kot poqo razbremenitvi in so
imeli slabe izkuSnje. Kot razloge za nezadovoljsse navedli neupoStevanje zdravstvene
dokumentacije sorodnika z demenco ter pomanjkaopoqmosti in varovanja. Prav tako so
izrazali nezadovoljstvo nad &snim dnevnim varstvom, saj se sorodnik z demeago ri
dobro p@util in ni bilo dovolj pozornosti. Pogresali so tuge ¢lovecnosti in razumevanja.
Nekateri sorodniki so povedali, da znotraj formalablik pom@i ni bilo posebne pomio za
sorodnike ljudi z demenco. Predlagali so, da ko pibtrebno ljudem z demenco nameniit ve
pozornosti in za sorodnike ljudi z demenco pripiawie¢ informacij, predavanj in
izobrazevanj v domu za starejSe tek \abve€anja o tem, kje se izvajajo predavanja o
demenci. Nekateri so menili, da je potrebno dnevacstvo bolje organizirati, pa tudi

poskrbeti za o izobrazenost osebja o0 demenci v domovih zajSt&are

Med intervjuvanjem sorodnikov, ki skrbijo zdoveka z demenco v doem okolju, sem
zaznala, da so nekako prepersi sami sebi. Dobijo toliko informacij glede po&nm pravic,

ki pripadajo ljudem z demenco, kolikor jih sami §&jo ali izvejo od drugih ljudi. Nekako
postopoma kapljajo informacije do njih. Ni nekegsiesmskega spremljanja ljudi z demenco v
doma&em okolju. Zaznala sem tudi, da se niso posluzepalna@i na domu. Med
intervjuvanjem se nisem poglobila v vpraSanje, gaka To bi bilo morda dobro natareje
raziskati. Dobila sem @itek, da po eni strani morda niso dovolj seznangeppmejo na
domu, po drugi pa je ne Zelijjo uporabljati, doké&mi Se zmorejo oskrbovati bliznjega z
demenco. Pomiobi poleg tega zanje pomenila tudicidinanéni izdatek. Vendar teh trditev

ne morem potrditi, saj gre za mojo interpretacijo.

IzkuSnje sorodnikov s socialno sluzbo so bile taAi Nekateri niso prisli v stik s socialno
sluzbo in je sploh niso poznali. Drugi so secalies socialno sluzbo v domu za starejSe, na
centru za socialno delo in v Klimem centru Ljubljana. Eden od sorodnikov je izpatda

so mu za Zeno z demenco povsod predlagali desgr pa ni Zelel. Tudi Mali (2008: 130)
ugotavlja, da so na podfjo socialnega dela z ljudmi z demenco pogosta diadalna
ravnanja, kjer socialni delavci ljudi z demencoroma njihove sorodnike usmerjajo v
domove za starejSe. V tem primeru velja opozodatkancept pom® v socialnem delu, ki ga

opisuje Catinovi¢ Vogrirgi¢ (2008: 11-21), kjer gre v procesu pdina@a soustvarjanje
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reSitev skupaj z uporabnikom. Potrebna je vzpotsgawelovnega odnosa, ki socialne delavce
in uporabnike definira kot sodelavce v skupnemekij, ki imajo deleze pri reSitvi. Nekateri
pomembni elementi delovnega odnosa so instrumenidfinicija problema, soustvarjanje
reSitev, perspektiva ndo in etika udeleZenosti. Socialni delavec naj biefoskupaj z
uporabnikom soustvarjal proces pamm uporabnik sodeloval s svojim videnjem problema
in reSitvijo. Perspektiva né pomeni, da socialni delavec z uporabnikorei#jegove vire
maoci za dosego njegovih ciljev, etika udelezenosti ge,socialni delavec kot strokovnjak
odstopi od meéi, da poseduje resnice in reSitve in je usmerjeskupno iskanje resSitev.
Socialni delavec torej naj ne bi do&, kaj je dobro za uporabnika. To je pomembno fudi
delu z ljudmi z demenco in njihovimi bliznjimi. Vrpcesu poma je potrebno upoStevati
tako ljudi z demenco kot njihove bliznje.

Nekateri sorodniki niso bili zadovoljni s socialmgluzbo. Izpostavili so formalizem,
pomanjkanje informacij, neustrezno obravnavo, pgkaame pozornosti, razumevanja in
poma:i do sorodnikowloveka z demenco. Izrazena je bila tudi Zelja, dadgialna sluzba
spremljala ljudi z demenco, ki Zivijo v dod&an okolju, tako da bi se enkrat letno
pozanimala, kako je sorodnik z demenco. Ker jevddmem primeru za neprofesionalno drzo
socialne delavke v odnosu do uporabnikov, veljazopt na kodeks etnih nael v
socialnem delu https://www.fsd.uni-lj.si/mma/Kodeksa-etike-SV-in-
SD/200806161343116)/ki zahteva od socialnega delavca, da se osréalata probleme

e

profesionalne integritete (MiloSeviArnold 2001: 51). Sorodniki ljudi z demenco dojayb
razlicne stiske, zato je pomembno, da se socialni delavojimi sr&ujejo s soutjem,

pozornostjo, z razumevanjem in pri svojem delu eavajo profesionalno drzo.

Sorodniki so v veéni primerov poznali raztine oblike pom®&, namenjene prav njim.
Najpogosteje so omenjali zdruzenje Spafiia. Udelezevali so se programov, ki jih to
zdruzenje izvaja in jim je pomenilo pomemben viiormacij. Nekateri sorodniki niso imeli
ve¢ potrebe po udeleZevanju ali pa se niso udelezesedidi pomanjkanjdasa. Sorodniki so
bili z oblikami poma@i zanje zadovoljni. Nekaterim je ta pothaelo pomagala pri

razbremenitvi.
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Vecina sorodnikov se je izobrazevala o demenci, naptege z lastnim iskanjem informacij
na internetu, televiziji, ¥asopisih, posebej v reviji Spondina. Informacije so pridobivali
tudi na predavanjih zdruZenja Spokiga, na Alzheimer Cafeju, v domu za starejSe, na
skupini za samopondodruzinskih oskrbovalcev, nacggu Instituta Antona Trstenjaka za
druzinske oskrbovalce in preko drugih ljudi (drwskih ¢lanov, psihiatra). Nekateri sorodniki
niso imeli v& potrebe po izobrazevanju. Pomemberimazobrazevanja je sorodnikom
pomenila lastna izkusnja. Z opazovanjem bliznjemaes @ili, kako ravnati in kaj sorodnik z
demenco potrebuje. Sorodniki so izpostavljali, ida lo boljSega razumevanja demence in
bliznjega z demenco pomagajo izobrazevanje, infoij@ana internetu, potrebedas in
opazovanje sorodnika z demenco.

Glede informiranosti o demenci s strani socialnezlst so nekateri sorodniki izrazali
zadovoljstvo, nekateri zaradi nepoznavanja socislimgbe niso mogli podati mnenja oziroma
so menili, da je na sploSno premalo govora o demagkateri pa so izrazali nezadovoljstvo
zaradi pomanjkanja informacij.

Menim, da je izobrazevanje o demenci za sorodhilck ¥ demenco zelo pomembno, pa tudi
nujno potrebno, saj sorodniki na tacma lahko pridejo do boljSega poznavanja in
razumevanja demence ter bliznjega z demenco. Izebaaje prinasa ¥eznanja za ravnanje,
zmanjSajo se lahko tudi stresne situacije ter jghdtomunikacija in odnos z bliznjim, ki ima

demenco.

Zaradi bolezni in oskrbe bliznjega z demenco sodmki imeli predvsem premaléasa zase.
Vecinoma so zmanjSali prostasne dejavnosti, v enem primeru jih ni bilo, zangema pa je
bila tudi skrb zase. V istem primeru je Slo za adgabprostéasnim dejavnostim tudi iz strahu
pred poskodbami in poslétio nezmoznostjo zagotavljanja oskrbe. Omenjenailge tbdi
odpoved potrebni zdravstveni operaciji. Tudi drugeiskave so pokazale, da sorodniki pri
bolezni in oskrbi bliznjega z demenco pogosto zar@Eo lastne potrebe in se m&esnu
odpovedujejo. Vé&@na sorodnikov se zaradi bolezni bliznjega ni dodatkljucila v kaksno
dejavnost z namenom skrbi zase in za lastno razbrigev. Prav tako se rid ni posluzeval
terapevtske ali druge oblike potiioNekateri so menili, da bi za boljSo skrb zasegimvali
vec ¢asa, drugi so si zeleli iti na morje, kjer zed et niso bili zaradi oskrbe sorodnika.
Nekaterim je boljSo skrb zase pomenilo pozitivn@lfanje in¢im boljSa fizcna in psihina

kondicija.
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6. SKLEPI

-V zaetnih stopnjah bolezni so sorodniki pri bliznjemaajti razlicne spremembe, ki
so jih ve&inoma pripisovali starosti in niso pomislili na dento. Spremembe so
dozivljali z nerazumevanjem, strahovidastvenimi pretresi.

- Od za&etka bolezni do postavitve diagnoze je trajalo mh tmesecev do treh let.
Diagnoza je sorodnike ponavadi prizadela.

- Sorodniki so za bliznjega z demenco skrbeli talidolgo, najmanj tri leta in najye
dvanajst let. Dnevna oskrba sorodnika je trajalaed ure do stalne 24-urne oskrbe.
Obseg oskrbe je zajemal celotno oskrbo v dsamaokolju in obiskovanje sorodnika z
demenco v domu za starejSe.

- Sorodniki so pri oskrbovanju bliznjega dozivljaiske zaradi poteka in dolgotrajnosti
bolezni, jezo, nempin strah zase pred boleznijo. Oskrba jim je potaetudi izraz
ljubezni do sorodnika z demenco ter pomemben stskagim bliznjim. V trenutni
situaciji pogosto dozivljajo nendpzalost in obutke izgube.

- Sorodniki vé&inoma niso imeli pozitivnih izkuSenj pri bolezni oskrbi sorodnika z
demenco.

- Bolezen je v zivljenje sorodnikov prinesla Stevilspremembe. Potrebna je bila
reorganizacija osebnegadiaa Zivljenja in Zivljenja druzine.

- Sorodniki so pri oskrbi bliznjega dozivljali raatie obremenitve. Najbolj jih je
obremenjevala bolezen sama.

- Na telesnem podigu so sorodniki dozivljali bokéne in tezave z zdravjem.

- Med psihénimi obremenitvami so izpostavili napetost, nemingutek vezanosti na
oskrbo, premisSljevanje o sorodniku z demenco ino@mosti bolezni pri sebi.

- Nacustvenem podfgu so sorodniki najpogosteje dozivljali Zalost.

- Na finartnem podroju vetina sorodnikov ni dozivljala obremenitev.

- Na socialnem podtgu so sorodniki izkusali zmanjSanje ali izgubo droih stikov.
V odnosu okolice do bolezni sorodnika z demencéinaema ni bilo sprememb, v
dolocenih primerih pa so sorodniki zaznali distanco dosen ljudi iz socialne mreze
sorodnika z demenco. Ob tem so sorodniki dozivfjazadetost. V odnosih v druzini

vecinoma ni bilo véjih sprememb, spremembe so bile v druzinski dinamik
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Sorodniki so demenco &®oma sprejemali kot dejstvo, kot neozdravljivo dxEn.
Sprejemali so jo tudi z vdanostjo in bg@le. Sorodnika z demenco so sprejemali
takSnega, kot je. V komunikaciji s sorodnikom z éeep ve€inoma niso imeli teZav.
Prilagajali so se stanju sorodnika.

Pri zagotavljanju oskrbe in pri razbremenitvi sossgodniki iz neformalne mreze
posluzevali predvsem poro druzinskih ¢lanov, najpogosteje svojih  otrok.
Uporabljali so tudi sosedsko in prijateljsko pambieformalna pombje najpogosteje
obsegala druzenje in varovanje sorodnika z demendmwlaienih primerih pa tudi
zagotavljanje celotne oskrbe sorodnika z demencoefdrmalno pomgo so bili
zadovoljni.

Sorodniki so se med formalnimi oblikami po&nqri oskrbi posluzevali domske
oskrbe, dnevnega varstva in patronazne sluzbe ¢Mivarimerov so bili zadovoljni s
formalno oskrbo, ki je sorodnike tudi v veliki merazbremenila. V dok®nih
primerih sorodniki niso bili zadovoljni s formalmskrbo, ki jim je pomenila Se ¥®
obremenitev, izpostavili so predvsem pomanjkanjeopuosti. Za formalne oblike
pomaii pri oskrbi so predlagali wepozornosti do ljudi z demenco, informiranje in
izobrazevanje za sorodnike ljudi z demenco in @selgomovih za starejSe.
Sorodniki ve&inoma niso imeli veliko izkuSenj s socialno sluz z&etka bolezni
sorodnika z demenco. Opazno je bilo tudi nepozrjaveocialne sluzbe. Tisti, ki so
imeli nekaj izkuSenj s socialno sluzbo, so izragiiizadovoljstvo ali nezadovoljstvo z
obravnavo. Podan je bil predlog za redno letno rejjamje stanja sorodnika z
demenco (v dom@m okolju) s strani socialne sluzbe.

Sorodniki so bili véinoma seznanjeni z oblikami pokioza sorodnike ljudi z
demenco. Najpogosteje so se udelezevali progranthuzenja Spomitica. V
dolocenih primerih so iskali pontotudi na skupini za samoporhodruzinskih
oskrbovalcev. Sorodnikom je ta poéngredstavljala vir informacij in pongopri
razbremenitvi.

Sorodniki so se o demenci dheoma izobrazevali in informirali na internetu in
predavanjih zdruzenja Spondioa. Do informacij so jim pomagali priti tudi drugi
ljudje. Pomembno izobrazevanje je sorodnikom potaemidi lastna izkusnja, skozi

katero so sedili razumeti sorodnika z demenco in ravnati z njim.
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Glede informiranosti o demenci s strani socialn&ls¢é so sorodniki navedli tako
zadovoljstvo z informiranostjo kot nezadovoljstvaradi pomanjkanja informiranosti,
v vedini primerov pa niso podali konkretnega mnenja,i tadradi nepoznavanja
socialne sluzbe.

Vecina sorodnikov se je v skrbi zase ukvarjala s kakprost@éasno dejavnostjo.
Zaradi bolezni in oskrbe bliznjega z demenco ssasedniki so¢ali s pomanjkanjem
casa zase. Imeli so manj prasenih dejavnosti ali pa so jih celo povsem opustili
Vecinoma se niso zavestno dodatno vé&ljuv dejavnosti za lastno razbremenitev.
Nih¢e se ni posluzeval terapevtske p@mdelje sorodnikov za boljSo skrb zase so
bile: imeti v& casa, iti na morje, kjer zaradi oskrbe niso bili¢ Met, pozitivho

razmisljati in biti véim boljSi fizi¢ni in psihini kondiciji.

75



7. PREDLOGI

Med intervjuvanjem sorodnikov v do@em okolju sem zaznala, da so sorodniki
nekako prepu®ni sami sebi. Do informacij glede mozZnosti in wptanosti do
razlicnin pomai prihajajo postopoma, kolikor se sami pozanimaioiaedo od
drugih. Ni nekega sistemskega spremljanja ljudiemenco, ki bi sorodnike ljudi z
demenco avtomatsko obweo pravicah ljudi z demenco, 0 moznostih péiadem

z demenco in njihovim sorodnikom. Marsikdo tudiratunalniSko pismen. Zato bi
bilo potrebno izdelati katalog potrebnih informaxd sorodnike ljudi z demenco, ki bi
ga prejel vsak sorodnik, ki skrbi za bliznjega znéaco. Katalog bi na pregleden
nain vkljuceval osnovne informacije o demenci, o oskélmveka z demenco, o
pravicah ljudi z demenco, upré&enosti do socialnovarstvenih in zdravstvenih sterit
ter medicinskih pripomtkov, moznostih za izobrazevanje in virih painpri oskrbi

in razbremenitvi. Vseboval bi tudi potrebne kontektpodatke (zdravstvenih,

socialnih in drugih sluzb).

Ker so nekateri sorodniki pogresali spremljanjérjih z demenco v doniam okolju

s strani socialne sluzbe enkrat letno, predlaganhicge takSno spremljanje uvedlo in
bi tako socialni delavec vsaj enkrat letno poklicabbiskal¢loveka z demenco. Ker
se zavedam, da so kadrovski normativi omejeni, ilm potrebno omogtiti vec
zaposlitev socialnih delavcev, tudi zato ker je deoa v porastu. Ker je za ljudi z
demenco najbolje, da ostangjon dlje v dom&em okolju, bi na ta r@n omogaili

podporo in pomoésorodnikom, ki skrbijo zanje.

Storitve oskrbe bliznjih z demenco so lahko za doike veliko finatno breme in
zato omejitev, da ne p@sjo pomai ter se sami &rpavajo v skrbi za bliznjega z
demenco. Potrebno bi bilo omagf vec¢jo dostopnost storitev portiooskrbe na
domu tako s finatnega vidika kakor z vidikéasovnega zagotavljanja oskrbe, torej
omogaiti ve¢ kot dvajset ur na teden. Potrebno bi bilo zagdtawbznost cenovno

dostopne oskrbe v doream okolju preko celega dneva.
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- Organizirati bi bilo potrebno mrezo prostovoljcew druzenje z ljudmi z demenco. S

tem bi lahko zelo razbremenili sorodnike, ki skokipnje.

- Za destigmatizacijo demence, ljudi z demenco ildaikov, ki zanje skrbijo, bi bilo
potrebno povéati osve8anje javnosti. Potrebno bi bilo denimo ¢vélankov v
casopisih ter oddaj na radiu in televiziji. V javniustanovah kot so zdravstveni
domovi, centri za socialno delo, pa tudi drugodrarale biti dostopne zloZenke z
osnovnimi informacijami o demenci. To bi bilo pdir® tudi zato, ker je demenca v
porastu in se lahko vsak od nascars to boleznijo — ali pri svojem bliznjem ali pri

sebi.

- Kot je predlagal sorodnik, ki sem ga intervjuvaba,drzava morala bolje fingno
podpreti organizacije, kot je npr. zdruzenje Spaima Podpirati pa bi bilo potrebno

tudi razvoj novih.

- Potrebno bi bilo organizirati ¥eizobrazevanj (vsaj enkrat letno) za zaposlene v
domovih za starejSe, hkrati pa izobrazitic ieadra za delo z ljudmi z demenco.
Potrebna bi bila tudi sprememba kadrovskih nornoatza delo z ljudmi z demenco.

- Raazviti bi bilo potrebno Se nove oblike pofhudem z demenco v dorsem okolju,

ki bi razbremenile sorodnike ljudi z demenco pgaavljanju oskrbe.

- Zanimivo bi bilo raziskati zivljenje ljudi z dememdn njihovih sorodnikov v abinah,
kjer je na razpolago manj poridkot v mestni obini Ljubljana. Razviti in podpreti bi
bilo potrebno razvoj pontd v teh olginah tudi s strani drzave. Tako bi poaé
moznosti pomd ljudem z demenco in njihovim sorodnikom na paguocelotne

Slovenije.
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9. PRILOGE

9.1. PRILOGA 1: SMERNICE ZA INTERVJU S SORODNIKI LJ UDI Z DEMENCO

I. Splo3ni podatki

Starost sorodnika z demenco:

Vrsta demence:

Stadij demence:

Sorodstveno razmerje @toveka z demenco:

Oskrbovalec: primarni oskrbovalec/ sekundarni oskatbec/ drugo
Starost sorodnika — oskrbovalca:

Status: zaposlen/ upokojenec /drugo

Oskrba: dom za starejSe/ dotaakolje

Il. Oskrba sorodnika z demenco

a) Oskrba sorodnika in dozivljanje

1.
2.

3.
4.

10.

11.

Koliko ¢asa (mesecev, let) skrbite za sorodnika z demenco?

Kako se je zé&ela demenca pri vaSem sorodniku? Kdaj ste opgmiéirsembe? KakSne? OpiSite s
konkretnimi primeri.

Kako ste si razlagali spremembe pri sorodniku?p8taislili, da gre morda za demenco?

Kako ste to dozivljali? KakSne ¢btke ste imeli?

Kako ste prisli do ugotovitve, da ima va$ sorodiémenco? Kolik@&asa je preteklo od zatnih
sprememb do postavitve diagnoze?

Kako ste se pautili takrat, ko ste izvedeli, da ima vas soroddiémenco? Kak3ne oibtke ste
imeli? Kako ste to dozivljali?

Kako to dozivljate zdaj? KakSne &ike imate?

Kako se je vaSe Zzivljenje spremenilo, odkar imas@®dnik demenco? Vas vsakdan? Otk
bolezni in danes?

Opisite, kaj obsega vaSa skrb za sorodnika, kajmesedite zanj. Kolikatasa dnevno skrbite za
sorodnika z demenco?

Kako dozivljate skrb za vaSega sorodnika? Kakobstem pdutite? Kak3Sne okutke imate? Ali ob
oskrbi dozivljate kakSne stiske? OpiSite.

Povejte, ali ob demenci sorodnika in skrbi zanjidggte tudi kaj pozitivhega? Kje to vidite v
vasem Zivljenju? Kak3ne so vaSe pozitivhe izkuSnje?

b) Stiske in obremenitve sorodnikov

12.
13.
14.
15.

16.

17.
18.

Ali vas skrb za sorodnika obremenjuje? KakSne okreive doZzivljate na telesnem podijie?

Kaksne psikine obremenitve dozivljate?

KakSnecustvene obremenitve dozivljate?

Kaj se je za vas spremenilo na fiteem podrdju, odkar ima sorodnik demenco? Se motat@u
odpovedovati?

Kaj se je za vas spremenilo na socialnem pideoSe je za vas kaj spremenilo v druzini, v
odnosih zaradi bolezni sorodnika? Se je za vassgegmenilo v vaSih druzabnih stikih zaradi
bolezni sorodnika?

Kako doZivljate odnos okolice do demence vaSegadsika? KakSne izkunje imate?

Kaj vas najbolj obremenjuje pri bolezni vaSega daika, vam predstavlja stisko, vam je najtezje?

c) Sprejemanje demence

19.
20.

Kako sprejemate bolezen demence? Kako sprejemaggaaorodnika?
Kako poteka vaSa komunikacija s sorodnikom? Imateem kakSne tezave. Opisite.

Ill. Na €ini razbremenjevanja sorodnikov

a) Formalne in neformalne oblike pomdi, ki se jih posluzujejo sorodniki ljudi z demenco pri
zagotavljanju oskrbe in za lastno razbremenitev

83



21. Kdo vam pomaga pri skrbi za sorodnika? Kdo od doimasorodnikov, prijateljev? Kako? Ste
zadovoljni s pomgo?

22. KakSno pomo javnih sluzb uporabljate pri oskrbi sorodnika?

23. Kaj vam pomeni ta pond@ Vam pomaga pri razbremenitvi? Ste zadovoljni pamajo? Ali v
zvezi s to poméo kaj pogreSate, predlagate?

24. Ali te sluzbe ponujajo kakSno pokh@rav vam, za vaso osebno razbremenitev? Kaj Zel#tebi
vam ponudili, da bi vam pomagalo pri razbremenitvi?

25. KaksSne izkuSnje imate s socialno sluzbo otetka bolezni vaSega sorodnika do danes? Kaksno
poma: ste prejeli oziroma prejemate? Ste zadovoljnik8igogresali? Vasi predlogi.

26. Poznate organizirane oblike potha@a sorodnike, ki skrbijo za svoje bliznje z dew®h Katere?
Se jih posluzujete? Kaj vam pomenijo? (Skupineazagpomd, zdruZenje Spomifica ...)

b) IzobraZevanje in informiranost o demenci
27. Se izobraZujete o demenci in skrbi za sorodnikemeahco? Kako? Kje dobite informacije o tem,
kako ravnati?
28. Kaj vam pomaga bolje razumeti bolezen in vaSegadsika?
29. Kako ste zadovoljni z informiranostjo o demencirarsi socialne sluzbe?

c) Skrb zase

30. Kaj naredite zase? Poskrbite za svoje potrebe?pBajete za razvedrilo, sprostitev? S kakSnimi
prost@&asnimi dejavnostmi se ukvarjate?

31. Se je na tem podép spremenilo vaSe zivljenje, odkar skrbite za doika? Kako?

32. Se morda posluzujete terapevtske pdimadi drugih oblik poméi zase? OpiSite.

33. Ste se morda zaradi bolezni sorodnika in skrbi zamjestno odili in vkljucili v kaksno
dejavnost (koniiek...), da bi vam to pomagalo, da bi se razbremanposkrbeli zase?

34. Kaj bi vam pomagalo, da bi bolje poskrbeli zase?
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9.2. PRILOGA 2: INTERVJUJI S SORODNIKI LJUDI Z DEME NCO

Intervju A

Datum izvedbe: 18. 5. 2016
I§raj: Zavod Zupnije Trnovo —Karitas, Dom JanezatHits, soba intervjuvankine mame
Cas trajanja: 50 min

I. Splo3ni podatki

Starost sorodnika z demen@® let

Vrsta demenceraskularna

Stadij demencdi. stadij

Sorodstveno razmerje dtoveka z demencdidi
Oskrbovalecprimarna oskrbovalka

Starost sorodnika — oskrboval@&f let
Statuszaposlena

Oskrba:dom za starejSe

Il. Oskrba sorodnika z demenco
a) oskrba sorodnika in dozivljanje

1. Koliko ¢asa (mesecev, let) skrbite za sorodnika z demenco?
3 leta.

2. Kako se je z&ela demenca pri vaSem sorodniku? Kdaj ste opazilipgemembe? KakSne? OpiSite s
konkretnimi primeri.

Pred tremi leti, z&lo se je pé&asi, z lazjimi pozabljanji in spremenilo se je tuddenje. Bile so tudi spremembe
pri higieni. Konkretno se je Zalo s pozabljanjem kuhanja, od najbolj enostavihiarg kot so kava¢aj, sam
natin kuhanja. Urinirano spodnje perilo je bilo pogosia neokiajnih krajih, v predalih, pod posteljo oziroma
odejo. Za spremembe pri higieni sem bila predene, saj je bila prej zelo urejena. Spremenil seide nain
razmisljanja in na splosno &a Zivljenja. Ze sam rd@n pogovarjanja je bil tezji. Najina komunikacija pila
sicer zelo dobra, bili sva prijateljici, zelo svdi Ipovezani, tako kot sva Se danes, oziroma seleznijo ta
povezanost Se bolj poglablja. So spremembe, kbnhjle karakterne, pa so pravzaprav bolezenskeadétku
sploh nisem razumela tega obna3anja, takrat pavgksia, da moram spremeniti pristop. Zgodilo sedg,sva
bili dogovorjeni, da greva k mojemu bratu, ko panspriSla ponjo, ni vedela, kam greva. Takrat s&ge
poglabljalo.

3. Kako ste si razlagali spremembe pri sorodniku? Stpomislili, da gre morda za demenco?
V zatetku nisem vedela, za kaj gre. Mislila sem, dat@eost. Sem pomislila na demenco in sem sliSale za
hkrati pa starostne spremembe vsi doZivljam@éapb

4. Kako ste to dozivljali? KakSne olgutke ste imeli?
Bila sem zelo preplaSena, pres&e, Sokirana. Bila sem zelo razburjena, ker nisemla razumeti, kako se je
iz tako razumevajie, inteligentne, izobrazene, razgledane Zenskenspjada na intelektualnem nivoju.

5. Kako ste prisli do ugotovitve, da ima vas sorodnikdemenco? Koliko ¢asa je preteklo od z#etnih
sprememb do postavitve diagnoze?

Po tem, ko se je pred tremi leti tacetp, smo z&eli razmisljati, zato sva Sli k psihiatrinji in gobila Exelon, ki
naj bi ga sama dajala gor. Vendar tudi to ni ddmvaaj ga ni dajala gor. To se jgasoma stopnjevalo do
momenta, ko je Sla na slikanje glave.c&@me spremembe so se poglabljale, priblizno pa festopoma.
Skratka, v roku enega leta se je precej poslababopostavitve diagnoze je trajalo priblizno entoleZ
napotnico, ki smo jo dobili pri osebnem zdravnikmo Sli na slikanje glave. Ugotovljeno je bilo, id& rahle
mozganske kapi, ki povztajo vaskularno demenco. Zdravnik, ki je to opranil,je sporgil, da je Ze precej
mo¢na vaskularna demenca.
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6. Kako ste se péutili takrat, ko ste izvedeli, da ima vas sorodnikdemenco? Kako ste to dozivljali?
To je bil zelo velik Sok. V druZini smo bili vsi leeprizadeti.

7. Kako to dozivljate zdaj? KaksSne ol&utke imate?
Zdaj mi je lazje.

8. Kako se je vaSe Zivljenje spremenilo, odkar ima vaSorodnik demenco? Vas$ vsakdan? Od Zatka
bolezni in danes?

Cisto se je spremenil, absolutno. Dve, tri leta mseela skoraj rii casa zase. Druga sem se organizirala. Z
druzino smo se reorganizirali, da sem kuhala iji inj smo tam tudi jedli. Tako je imela druzbo,rd#ila sama.
Pravzaprav, najprej smo naedi kosila, vendar jih ni jedla, ker niso bila okas ali pa je pustil kosilo na mizi in
ga ni pojedla, ker ni vedela, da ga je treba ppbjPsed dvema letoma, ko Se ni bilo takodmo, smo za nekaj
dni odsli in sem ji skuhala za vsak dan posebejnkabi si dala odmrzniti. Ko pa sem prisSla domsem videla,
da si ni n¢ dala odmrzniti. To je bilo na 2atku, skozi take stvari smo videli, da demenca e8spo napreduje.
Veliko smo bili pri njej, veliko smo se menjavalimojim sinom, z mojim mozZem, zelo smo jo spremljali
Skratka, od jutra do ¥era. Vse smo morali spremeniti, dacbn dlje ostala doma, ker smo ji obljubili, da ne bo
Sla v dom, ker nismo predvidevali take bolezniysratunali na to, da to pride. Pravili smo ji, da jo kmm
nosili v ¢etrto nadstropje¢e bo potrebno. Potem pa smo videli, da moramo tirédin. Bilo je tezko, ampak
nujno. Ko se je v tem letu in pol zelo poslabSalaino jo morali dati v dom, ker so Ze nastopiledhje. Te so
bile rdgta Iut, da moramo takoj ukrepati. To je bilo tako rékez n@&. Nismo si Zeleli, da bi Sla v dom, tudi ona
si tega ni Zelela, ta institut smo izkoristili zgidrenutek, ko smo videli, da druge moZnosti nidi zdravniki so
tako svetovali.

9. OpiSite, kaj obsega vaSa skrb za sorodnika, kaj vsearedite zanj. Koliko ¢asa dnevno skrbite za
sorodnika z demenco?

Prej, ko je bila doma, vse: od nabave do kuhargfala sem prati perilo, vse v gospodinjstvu, vseAodo Z.
TeZzko opisljivo, vse pripraviti in tako naprej¢asih je sama gospodinjila. Kar velikasa sem posvetila, nekaj
ur na dan in to wkrat nekaj ur. Vsak dan smo bili pri njej, pomagatio ji pri higieni, prehrani, druzenju ...
Smo jo pustili za nekaj ur, nato pa spet prisSlihkareem 5 ali 6 ur. Ob devetih z&er ni vedela kje je, tako da
sem morala prespati pri njej, ker je nismo pustdime,éeprav je Zivela sama. Jaz sem skrbela za nabavo,
kuhanje, pospravljanje, druzenje, da je imel&uddk ljubezni, pripadnosti, da ni bila sama. Tobj zelo
pomembno, vsi smo bili okrog nje.

Zdaj hodiva na sprehode, greva ven na kavakké ji kaj prinesem, kak3no sta&o, pa ne zato, ker bi imela
obdutek, da tukaj ni dovolj dobro, ampak zato, kernedobrodoslo sprejme, pa tut# so samo trije piskoti.
Gre za tisti obutek: »Aha, to mi je prinesla« in potem z uzZitkoajgp Potem pa to, da vsak dan pridemo, ali jaz,
ali moj sin, moz, vsak dan nekdo pride. To je tebskla smo tukaj eno uro, magouro pa pol, odvisno od
nasegaasa. Zame je pomembno to. disstvena komponenta je pri njej Se zelo¢ma ona je Se zekustvena.
Zna se razveseliti, se zna nasmejati, je tudi Badgkadar gremo domov. Dokler &astva, to pomeni, da Se ni
tako globoko v bolezni. Ko so enkrat bolj apaij je hudo. To htemo¢im dlje ohraniti. Da bi bilatim dlje
vesela, da bi nas prepoznala. Jaz sem gaamj da dokler bo na ta dma custvena, se ji ne bo tako hitro
stopnjevala bolezen. Zdaj sem v velikem delu ranergena, ker vidim, da funkcionira, da je za vse
poskrbljeno, zaistoco, prehrano, komunikacija je v redu, odnos sester jedu, vem da se ona tukajcpt
doma, na trenutk&utim, da ima tukaj nekak3no kompenzacijo do@ian je njeno péutje boljSe, se to prenese
tudi na nas, na mene in na vse ostale. Razlikatgeny da se paiti bolje, éeprav na trenutke ke iti domov k
mami in podobno. Tega je vedno mablovek toduti Ze po nasmesku, po izrazu, po vsem.

10. Kako doZivljate skrb za vaSega sorodnika? Kako seb tem pdutite? KakSne ol¥utke imate? Ali ob
oskrbi dozivljate kakSne stiske? OpiSite

Meni pomeni ogromno, da sem vsak dan z njo. Red&ae pridem, kakSen dopust, aliggimam zdravnika.
To meni pomeni, da imam stik s svojo mamo, ker sedinto nemog®e, dace vem, da je nekje — ne glede na to,
da se dobro pwiti in da jaz to vem — se mi zdi nem@go da ne bi priSla. V bistvu imam @aliek, da je tudi
njeno psihofizino stanje boljSe in se to prenaSa nanjo. Njengestarilo zagotovo slabSée ne bi prihajala.

11. Poveijte, ali pri demenci sorodnika in skrbi zanj azivljate tudi kaj pozitivnega? Kje to vidite v va®m
Zivljenju? Kaksne so vaSe pozitivne izkusnje?

Ja, to je zagotovo ena dobra izkuSijeprav boléa. To je tudi del Zivljenja. Je bolezen starej§déprav ni
nujno. Je pa del Zivljenja, jaz sem to sprejelaolje zagotovo ena izku3nja, saj izkusnje so vdabipali man;j

86



bolete, ¢e so tiste prave. V Zivljenju se vé&ss &imo, tako tudi jaz in iz tega sem se veliko &k Je pa res, da
sem si zdaj vzela ¥&asa za medsebojne odnose. Vidim, kako pomembno je.

b) stiske in obremenitve sorodnikov

12. Alivas skrb za sorodnika obremenjuje? KaksSne obrmenitve doZivljate na telesnem podr§u?

Jaz sem imela dotene alergije na kozi, ker se mi je poznalo na ZdraZato mi je tudi moj zdravnik svetoval,
da moram mamo dati v dom. Imela sem razne psorkazae izpu&aje, ki jih niti dermatolog ni pozdravil in je
rekel, da so psibinega izvora. Pri meni se pozna na kégije kaj narobe. Z nobeno kremo nisem mogla tega
pozdraviti. Ko sem se umirila, pa se je pozdrasdmo od sebe.dasih nisem mogla spati, utrujenost pa vzames
v zakup.

13. Kak3ne psihéne obremenitve dozivljate?

Psihten napor je bil pa nien, kar precejSen, to pa priznam. Na trenutke lgedBto izgubljena, drudipa je
vse vedela. Zelo zanimivo, kako nevroni delujejmezganih, enkrat vse normalno, druga nt. In potem se
mora$ ti podrejati trenutni situaciji, kar je bil®lo naporno, vsi smo bili pod tem pritiskom. Bigadpore
mojega moZza in sina bi tezko. Rabi$ imeti partpedfate razume. Ne sme ti prepovedati obiska manesj
nikoli ni bilo to re&teno, v veliko podporo mi je bil. Medsebojni odnesiruzini morajo dobro funkcionirati.

14. Kak3ne ¢ustvene obremenitve dozivljate?

So mane. OlFutim Zzalost. Zalosten si, ker je situacija pripkjao te faze. Ampak potem, ko to predelas,
vzames$ v zakup, da je starost mame tista, ki jeighl take faze. Z leti je vse te stvari potrebmetivv zakup,
da se vse to lahko zgodieprav ni nujno. Drugse je zdrava kot riba, ima boljSo kri kot jaz. Vsd&aa bolezni

je lahko Sok, sploh tista faza komunikacije, kavéeprepozna. Imam obtek, da na ta g veckrat izgubljas.
To je tezko opisati. Ko enkrat ugotovis, da n€ vaksna, kot je, se te faze spreminjajo in wsakiova en del
netesa izgubiS. Ne vem, kako naj to opiSem. Pa needlastev, ampak tisti intelekt, ki je bil. Postanejot k
otroci.

15. Kaj se je za vas spremenilo na finafnem podrcgju, odkar ima sorodnik demenco? Se morat€éemu
odpovedovati?

Precej se je spremenilo, odkar je bolezen. Zaexg# tmam v&e strosSke, vendar naitim, da se&&emu posebe;j
odpovedujem. Skrbim, da ima vse, kar potrebujeminhsko bogato hrano.

16. Kaj se je za vas spremenilo na socialnem podfju? Se je za vas kaj spremenilo v druzini, v odnoi
zaradi bolezni sorodnika? Se je za vas kaj spremdaiv vaSih druZabnih stikih zaradi bolezni sorodnila?
Manj stikov sem imela, saj sem reducirdées, ker ga nisem imela. Zdaj ko je mama v domigede malo
izboljSalo. Zagotovo sem bila bolj Ziva in napeta. Se dobro da imam potrpeZljivega moé&ae bi imela, bi
bilo verjetno malo slabSe. S tem s€arga tudi zdravje najozjitlanov in odnosi postanejo napeti.

17. Kako dozZivljate odnos okolice do demence vaSegaradnika? KakSne izkuSnje imate?
Nisem opazila razlik.

18. Kaj vas najbolj obremenijuje pri bolezni vaSega sandnika, vam predstavlja stisko, vam je najteZje?
Zdaj ko sem bolezen sprejela, me ne obremenjujga fie jemljem kot obremenitev, ampak kot del Zihjje Ne
morem izpostaviti. NajteZje mi je to, da je to kmamn. In da je doletela njo, ker vidim kak3ne njprigateljice, ki
so Sedisto razumske in intelektualno bistre, tako kobil@ ona. Ampak zdaj sem to sprejela, zdaj mi i tado
tezko.

c)sprejemanje demence

19. Kako sprejemate bolezen demence? Kako sprejematasega sorodnika?

Zdaj sem jo sprejela in s tem zivim. To jemljem Het Zivljenja, ki sovpada z njenimi in mojimi léti sem na
razumskem nivoju to vzela kot normalno. Tezko, ampam. Ni bilo enostavno. Da sem to sprejela, gl
kar nekajcasa, tezko povem, kaksno leto mégoV zaetku je nisem sprejemala. Bila sem preplasena. lede
sem za demenco, nisem pa bila seznanjena direktaim.sAlzheimerjeva je drugaa. Sem bila Sokirana, ker
nisem bila konkretno séena s tem. To je bil od Zetka zame Sok, da sem jo sprejela, ker to je m@jman
Sprejela bi jo v kakr3nikoli bolezenski obliki, ahki ali najteZji. To je mama in odnosa ne bi nilspireminjala.
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Je pares, da tista mama, ki je bila takrat, j¢ zdlugani obliki. Njena psiha se spreminja, jaz jo jemlj&ako,
kot je in jo imam absolutno ..s¢joka) ... takSno rada.

20. Kako poteka vaSa komunikacija s sorodnikom? Imate p tem kakSne tezave? OpiSite.

Cisto v redu, vedno nas je vesela, to je pomembaeda¥ pri komunikaciji ni. ¥asih ne vem, kaj i@ povedati,
vendar se Ze potem nekako sporazumemo. Vedno pridentega, kaj bi ona rada, pa kaj bi jaz radajedTa
blizina je pomembna. Vedno pravi: »JaZ ne vem, kaj govorite«. 3asih, ko smo se pogovarjali, je imela
vedno svoje pripombe, pa svoj »prav«. Ze to, da semen, je zanjo veliko, pa tudé bi govorila o $panski
vojni ali pa prvi svetovni vojni. Vidite, to je falizina, to je tisto. Ze to, da sem blizu nje, @jp kot neke vrste
zdravilo, pomirilo.

Il. Na &ini razbremenjevanja sorodnikov

a) formalne in neformalne oblike pomdi, ki se jih posluzujejo sorodniki ljudi z demencopri
zagotavljanju oskrbe in za lastno razbremenitev

21. Kdo vam pomaga pri skrbi za sorodnika? Kdo od doméh, sorodnikov, prijateljev? Kako? Ste
zadovoljni s pomdajo? Ali kaj pogreSate? Imate kake tezave na tem paddju?
Zelo intenzivno si pomagamo, z mojim sinom in z imanozem.

22. Kaksno poma javnih sluzb uporabljate pri oskrbi sorodnika?
PatronaZna sestra je hodilat drugega. Zdaj je v domu eno leto in pet mesecev.

23. Kaj vam pomeni ta poma@? Vam pomaga pri razbremenitvi? Na kakSen n&n? Ste zadovoljni s to
pomakjo? Ali v zvezi s to pomdjo kaj pogresate, predlagate?

Jaz sem zdaj absolutno razbremenjena, ko je v tenudV prejSnjem domu ni bilo tako, imam slabo &hjo.

V tem domu jedutiti ena druga atmosfera, z veliko empatije ddliljaudi njena situacija se je izboljSala. Zdaj
drugae funkcionira, drugé&e diha, drugée se odzove, ker je zelo pomembno pri teh demenjuniteh, na
kakSen né&in, na kakSen pristop najblizje sestre komunicirajojimi. Ali jih imajo za svoje ali ne. Kete jih
nimajo za svoje, se ttuti. PriSla sem do tega, da se te ljutlsih tezko razume, ne vejo, kajce@ povedati,
ampak tistatustvena plat je pa pravzaprav kompenzacija. Videla, da je bila tukaj dostikrat nasmejana, ko
sem prigla, ni bila napeta ali pod stresom. To &ewekuéuti. 1z stresa vidis, da trp’e gre za mamde si si z
nekom blizu, todutis. No, odvisno, mog@ necuti vsak. Otroci, ki k starSem prihajajo enkratteden, mogeée
tega ne zaznajo. Jaz pridem skoraj vsak d&untim to izboljSanje in tudi spomin, se mi zdi .a tmenutke se kar
malo obnavljajo kak3ne stvari. Ker je tukaj njermygje boljSe. Sestre tukaj res dobro delgjatj se, da jih
imajo rade. Oni t@utijo. Tako kot otroci.

Konkretno sem v prejSnjem domu pogresSalé pofesionalnega pristopa, Se posebej, ker jeakiiat z&etek.

Ni bila dobra pom&. Osebje ni bilo dovolj kvalificirano, niso imelostolj obiutka za to vrsto bolezni. Tudi tam
je bila na varovanem oddelku. Seijvestres so povzréali s svojim neprofesionalnim pristopom. Najbolj fee
zmotilo nerazumevanje. Recimée sem hotela kaksSne informacije, na splosSno. Nispgdali na pravi nan.
Tukaj zdaj ni ne pogreSam, trenutno nimam kakSnih svojih prediogNimam niti pripomb, nisem se niti
poglabljala v to. Tukaj sem absolutno zadovoljnajsem. Ker vse tisto, kar sem tam¢pkovala, pa nisem
dobila, sem tukaj dobila brez proSnje. Tam semilgras marsikaj: da bi biléista, da bi bila sita, da bi dobivala
zdravila, ki sem jih videla potem po raznih preldalio tam ni funkcioniralo, pa so to bistvene stvaiukaj pa
vse funkcionira, ne da jaz prosim, zgleda da samhsebe poteka tako kot mora. Tam je pa bolj taka »n
hojladri«.

24. Ali te sluzbe ponujajo kak3no pomd prav vam, za vaSo osebno razbremenitev? Na kak3Serm¢in?
Kaj zelite, da bi vam ponudili, da bi vam pomagalri razbremenitvi?

Ne, ¢isto ni. Zal. Tisto kar sem hotela vedeti, sem sama pliskaformacij mi noben ni ponudil. Tudi, ko sva
Sli na CT glave ne. Zdravstven sistem tukaj zefmSe

25. KakSne izkuSnje imate s socialno sluzbo od &etka bolezni vaSega sorodnika do danes? KakSno
poma€ ste prejeli oziroma prejemate? Ste zadovoljni? Stkaj pogresali? Vasi predlogi.

Ja, lahko bi bilo boljSe, verjetno. V prejSnjem dosem pogreSala malod/gzga, za kar so usposobljeni. Ni bilo
preve razumevanja z ozirom na to, da sem tudi jaz zedwlezni. Ni bilo tistega @itka, da morajo pomagati
tudi sorodnikom, najoZjim sorodnikom, ki smo b#intu zelo izpostavljeni. In tega ni bilo. Tukaj negpeSam
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ni¢, mogde bi bilo drugée, ¢e bi bila z&etna faza. Jaz sem zdaj Ze tako vpeta, da ne pErelpodporeCe pa
bi jo, sem preptiana, da bi jo tudi dobila, ker je tukasto drugi pristop.

26. Poznate organizirane oblike pomdi za sorodnike, ki skrbijo za svoje bliznje z demeco? Katere? Se
jih posluzujete? Kaj vam pomenijo? Vam pomagajo prirazbremenitvi ? (Skupine za samopomé
zdruZenje Spomirtica ...)

Poznam preko Sponiiite. Ne hodim in tudi nisem hodila, ker nimaasa. Nesutim potrebe in je tudi nisem
nikoli ¢utila.

b) izobraZevanje in informiranost o demenci

27. Se izobraZujete o demenci in skrbi za sorodnika zeinenco? Kako? Kje dobite informacije o tem,
kako ravnati?

Sama sem se podla in si prebrala. Ne izobrazujem se kaj dostij Kiapreberem, na internetu, bila sem na
Alzheimer Cafe, z gospo ZIébvo sem bila na nekaj sestankih. Spatis ima dosti informacij. Ze to, da sem
vsak dan pri mami, je zame izobraZevadje.si vsak dan, leto in pet mesecev, z dementivekom, izves$
marsikaj. Tako sem pregena, tako delam. Po &litku. Jaz to tako intuitivndutim, ¢eprav iz principa nisem
hotela prevé te literature brati. Ze tako si obremenjen s tmeleco, potem pa raje kaj drugega beres. détka
sem nekaj brala, potem pa sem rekla ne, imam dtvdigmence. Pa Se sami psihiatri ne vejo dobro.

28. Kaj vam pomaga bolje razumeti bolezen in vaSega sodnika?

Najbolj pomagasas. Cas prinese svoje. Vsako stvar, verjetno je tako puddrugih stvareh, lazje in hitreje
dojames po enem dalenemdéasu. Po doléeneméasu ti ni vé tako grozno hudo, ker stvari prespis in vidis, da
je to del zivljenja. Ni mi ne pomaga, ker moraS premleti, predelati. Sahnpomagam. Odvisno otloveka,

kako to sprejme. Mislim, da si kaj dosti ne moreSiemer pomagati, enostavno se moras sam s sabo dobro
pogovoriti in vidiS, da nas to lahko v&aka.

29. Kako ste zadovoljni z informiranostjo o demenci strani socialne sluzbe?

Na splosno se mi zdi, da se o tem premalo govogi.ghvorim konkretno o socialnih sluzbah, to bi w®zk
komentirala, ker so razhi ljudje in razléni odnosi. Na sploSno se premalo govori o tem, jkakar perée
problem, glede na to, koliko je tega. In domskarleak premalo je domov, premalo usposobljenih domov,
premalo usposobljenega kadra. Vsi domovi bi mdritilize vnaprej doléeni za dementne. Konkretno dom, kjer
je imela 10 let proSnjo in sem jih rabila takrad, ol jo vzeli, pa so mi rekli, da nimajo za dementziroma, da
nimajo zaprtega oddelka. Informiranost o tem, katem ima tudi za dementne, je slaba.

c) skrb zase

30. Kaj naredite zase? Poskrbite za svoje potrebe? Kapoénete za razvedrilo, sprostitev? S kakSnimi
prosto¢asnimi dejavnostmi se ukvarjate?
No, seveda, malo telovadbe, malo teka, kolesarjgngam v kino, gledali&, v naravo, na izlete ...

31. Se je natem podreju spremenilo vaSe Zivljenje, odkar skrbite za sordnika? Kako?
Ja, malo se je. Nisem imela skoraj &asa zase, zdaj pa. Malo manj je bilo tega, ampddj $& to spet poteka.

32. Se morda posluzujete terapevtske pongdali drugih oblik pomo ¢i zase? Opisite.
Ne.

33. Ste se morda zaradi bolezni sorodnika in skrbi zangavestno odldili in vklju €ili v kakSno dejavnost
(koniji ¢ek...), da bi vam to pomagalo, da bi se razbremeniin poskrbeli zase?
Ne, tisto kar sem Ze prej zivela: zdra¥inaivljenja, iti v naravo, hribe, toplice, morjkolikor se p& da.

34. Kaj bi vam pomagalo, da bi bolje poskrbeli zase? N&akSen n&in bi bolje poskrbeli zase?

Vedno bi se dalo Se kaj bolje poskrbeti. Lahkoebiv& ¢asa posvetila svoji rekreaciji. Zaenkrat je oies, Si
ga bo potrebno malo vevzeti.

89



Intervju B

Datum izvedbe: 19. 5. 2016
I§raj: dom intervjuvanca
Cas trajanja: 1 ura 45 min

I. Splosni podatki

Starost sorodnika z demen@&2 let

Vrsta demenceneopredeljena demenca

Stadij demencdlil. stadij

Sorodstveno razmerje étoveka z demencanoz
Oskrbovalecprimarni oskrbovalec

Starost sorodnika — oskrbovalé# let
Statusupokojenec

Oskrba:domace okolje

II. Oskrba sorodnika z demenco
a) oskrba sorodnika in doZivljanje

1. Koliko ¢asa (mesecev, let) skrbite za sorodnika z demenco?
Ne vem, zadnja tri leta zagotovo, oziroma Se matb Majmanj tri ali Stiri leta. Kar se& samostojnosti je
zagotovo Ze vsaj Stiri leta. Zadnje Stiri letargbt intenzivneje skrbeti.

2. Kako se je z&ela demenca pri vaSem sorodniku? Kdaj ste opazilipgemembe? KakSne? OpiSite s
konkretnimi primeri.

Zatetek demence je bil nekje leta 2007. Takrat setelzgpazati, da pozablja, da govori in ponavlja &teri.
Opazil sem oziroma bolj pozoren sem bil na to,edagela ponavljati stavke. Na primer je neki osebiagala
0 nasem pgku, ¢ez pol ure je isti osebi povedala istez pol ure pa spet. Jaz sem zraven sedel in by@b in
tretji ponovitvi sem jo opozoril, da je gospe Zekinat povedala, ona pa se tega ni spomnila. Kdgegobtrebno
kaj narediti, na primer skuhati ali pospraviti, stavno ni naredila. Zdaj predvidevam,&@abi bilo napisano, bi
naredila, tako pa je pozabila in 2ee, ko sem pridel domov, sem videl, da ni bilo jeare.Ce nismo zapisali, ni
naredila. Prej ni bila vetoliko samostojna, je recimo Sla od doma in pdaabakleniti. Na vrata sem moral
napisati: »zapri vrata in zakleni«. Takrat Se o bdko hudo. V pogovoru pri zdravniku najprej niti hotela
priznati, da se z njo nekaj dogaja, tako kot ptinvieteh bolnikov, kasneje je tudi z njene strari§ior priznanje.
Hkrati pa sem ugotovil, da moram jaz hoditi z njadeavniku, kege bo Sla sama in jo bodo vprasali, kaj ji je,
bo odgovorila, da diin da ji je moz nardl, naj gre k zdravniku. To je Ze gotovo pet, Sestjem let nazaj. Vse
skupaj pa traja nekje deveto leto.

3. Kako ste si razlagali spremembe pri sorodniku? Stpomislili, da gre morda za demenco?

Ne. Mislil sem, da gre za depresijo, ker ni imeliazbe. Potem, ko je leta 1995 zgubila sluzbo, svdvan
naredila Se prekvalifikacijo. Prej je bila frizerldelala pa je v cnalniSkem centru. Skratka, izgubila je sluzbo.
Ce bi Se imela sluzbo, bi verjetno tam prej opazii, nekaj ni v redu, ker je vaanalniskem centru delala z
dokumenti. Od leta 1995 ni bila ¥eaposlena, delala je honorarno za kré&g& in menjavala sluzbe, delala kot
Cistilka ... Takrat je bilo Se vse normalno. Do 5@iliet nazaj¢e se ne motim, je S8stila. Na z&etku sem to
pripisoval depresiji. Potem, ko je postala trgovwhkidhotela iti delati v delikateso, v otroSkem Butpa je bilo za
njena leta tezko dobiti sluzbo. Tako je delaldasmo, honorarncCistila je, nekaj tudi pospravljala starejsim, na
primer eni dementni gospe v Siski, ki je enkrabqebzabila zapreti plin. Se dobro da sem pridebtatia. Kljub
temu sam Se vedno nisem mogel ugotoviti.

4. Kako ste to dozivljali? KakSne ol&utke ste imeli?
Imel sem slabe atitke.

5. Kako ste prisli do ugotovitve, da ima va$ sorodnikdlemenco? Koliko ¢asa je preteklo od z#etnih
sprememb do postavitve diagnoze?

PriSlo je tako dake da sem prosil za napotnico za kakega nevrologjaploga, ali psihiatra. Psihologov ji niti
omeniti nisem smel, saj je bila takoj odklonilnaninsprejemalaCutila je v sebi, da se nekaj dogajala, vendar
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tega ni sprejemala. Dolgo je trajalo, ker se jajstalabSalo. Nisem je hotel dati v Polje, odata je vsako
misel na to. Z&elo se je pa dogajati, da je pozabljala vse miegdacesa ni naredila, odklanjala je vse sugestije,
da je kaj narobe in jih interpretirala, da smo amtili proti njej. Dokler ni bilo druge varianteokda jo prisilim,
nezno prisilim, da sva Sla skupaj. Mislim, da jermalo kakSnih 5 let. Jaz takrat leta 2007 niseael, da je to
najbrz demenca. Potem pa smo se pogovarjali, gepgpnem napadu. Takrat so zdravnikicek spraSevati,
kdaj sem z&l opazati spremembe, sem povedal da takrat, ko memposkodbi z motorjem ostal pri njej.
Skratka, ko smo Sli v bolnico, sem v mislih naresikonstrukcijo¢asa, kdaj sem pr¥iopazil spremembe.
Priblizno 2010 smo z&li. Ker je psihiatrinja imela test z uro, risakj®ga in je ugotovila, da je to to. Rekli so,
da je neopredeljena demenca. Klet®m je prvt napisala. Mogée je bila to ena napaka z moje strani, povsod
je bilo ¢akanje, na nevroloski kliniki, v Polju, po pet aiem mesecev. To zasebno psihiatrinjo pa sem ktical
je slutajno bil pregled Ze naslednji dan, ker je nekdooseplal. Takrat je tudi Zala prejemati Ebixo, zdravila
za te stvari. Ni bilo nikakrSnega poglabljanjse bi bilo lahko kaj drugega. Verjetno bi bilo bolig na
nevrokliniko. Meni je bilo to vse tako k&io: »ona pozablja, tukaj imate zdravila in na swjde pridite na
kontrolo¢ez pol leta«. To ni zame&iVem, da ko sem enkrat priSel, sem se tudi razigkiat, ko je bil tam g.
Zidar, ki je s svojimi odvetniki priSel na kontroile smo tisti, ki smo bili nareni, ¢akali vet kot eno uro. Tisti,

ki ima denar in pléa, za tiste ni problem, ostali pa sakali. Saj mogee je v redu zdravnica, ampak ker gre za
zasebno ambulanto, se drigepostopa in moge bi bilo na nevrokliniki drugse. Moja zena je bila prvina
nevroloski kliniki Sele, ko je dobila napad epilgpsUradna medicina, pri osebni zdravnici, pa Nii je niso
poslali naprej. Saj je super zdravnica, vendar inodtuitek, da v teltasih za to starost, vsi nekako prelagajo in
moras kar vrtati v zdravnika.

6. Kako ste se péutili takrat, ko ste izvedeli, da ima vas sorodnikdemenco? Kako ste to dozivljali?

Takoj sem vedel, da ozdravitve ne bo, Se posebepim ugotovili, da ni krivagnica, ampak je demenca. V
najinem zakonu je bilo nekaj problemov, vendar gei®el do tega, d&e je do zdaj nisem zapustil, je ne bom
niti od zdaj naprej, saj zdaj me najbolj potrebdje.bi zanjo pomenilo konec Zivljenja.

7. Kako to dozivljate zdaj? KaksSne ol&utke imate?
Zdaj o tem niti ne razmisljam veoliko. Odlctil sem se, da bom paposkusal biti z njo do konca oziroma toliko
¢asa, dokler bom zmogel.

8. Kako se je vaSe Zivljenje spremenilo, odkar ima vaSorodnik demenco? Vas$ vsakdan? Od Zatka
bolezni in danes?

Zelo. Prej je bilo veliko druzenja s prijatelji, @idpa tega prakitno ni. Velikokrat se je Ze zgodilo, da mi
prijatelji recejo »pa kje si ti, a si Se Ziv?« Ja sem, samotasski ga imam, ga posvetim Zeni, oziroteaze
greva, potem greva skupaj. Seveda, kamorkoli gnexaa biti tako narejeno, da lahko prideva ndtg.tega ni,
potem ne mores vstopitie je ena stopika, to Se ni toliken problem, kjer jih jedvgpa ne morem. Skratka, kar
se tega tie, se je gotovo spremenilo.

Upokajil sem se prvi mozni rok, ravno zaradi njer kem tako odvisen od varstva, nisem pa je hatélcdom,
to bi pomenilo pdasno zapu&nije.

9. OpiSite, kaj obsega vaSa skrb za sorodnika, kaj vsearedite zanj. Koliko ¢asa dnevno skrbite za
sorodnika z demenco?

Dokler spi, je super, nimam nobenega desmeh V skrb je zajeto vse: ko vstane, jo dvighemjeral na
strani€e, ji odstranim plenicgie se polula, jo obriSem in uredim, jo ol#en, potem ji dam zdravila. To vzame
najmanj eno uro, ali pa SedeV bistvu bi bilo neumno hiteti, saj bi s tem @gnil sebe. Vse delam bolj na
lahko, najprej zaradi nje. Ko sem hodil Se v sly&®je vedno dogajalo, da sem hitel in se je enidgj 0ziroma

se ni pravilno odzivala, potem sem se Se j&elzeziti, potem pa ti pritisk naraste, postanertice, tako da je
povsem drugge, ¢e si vzamentas. Ampakce si pa vzamendas, to urejanje gotovo vzame kaksSno uro, da
postorim. Pa da ji potem dam zdravila, pa da pejéSko banano ... Kasneje z njo kakSnega posebredga d
nimam, edino kar moram potem kaj pripraviti za Kyh@ospraviti, posodo ... potem pa bomo spet jédlianim

jo. Tudi¢e greva ven, ravno v ponedeljek sva bila pri zdkavin sem imekasovno stisko in nisem im&hasa
kuhati, pa sva Sla v Mercatorjevo menzo. Tam vzaraemporcijoge je premajhna, grem pa kasneje Se po eno.
Ona sama ne jé in je brez veze, da ji dam, darbagadla, ker potem se pa umaZze in popacka. Or@jd
slincke, ona ima pa tiste predpasnike, ki je imela pagkuhanje, saj hrana dejansko pade @elsama jé, potem
uporablja roke in gre na vse strani, je kot otlekia se otroci razvijajo in gredo naprej in znegalino ve, pri

njej pa je to ravno obratno, Se tisto kar je, gresiabSe, gre dol. Torej, ¥&ot ji pomagam, manj imam potem
sam dodatnega delacasih sem dal tja na mizo, Sel gledati televizijgdrpustil, da je jedla. Seveda je bilo to
potem malo po mizi, malo po njej. Zdaj pa sem setilo odl@il. Morda bi ji Se moral dati poizkusiti, da bi
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sama jedla, ampak saj pravim, s tem posredno margelivé dela samemu sebi. Tako pa zdaj greva k mizi, ali
pa se tukaj usedeva, pa je ona zraven nakwzn dam malo njej, pa potem sebi, njej, sebiTa.je zame
najbolj enostavnoCez dan ni ne vem kak3nega dela, potem pa spéerzvdajhuje je pravzaprav ko vstane,
takrat je najvé za postoriti, pa potem z¥er, ko gremo spat. Ona ima dve plenici na dan. Maloh sem slisal,
da je to premalo in da morajo svojci prinesti dodatjaz pa opazam, da sta dve plenici na dan ppeaxza
preve, zato ker vmes, ko mine 3 ali 4 ure, jo peljentrarg&e, jo dvignem in jo pustim. Opazam, da ne gre »na
komando« kot pri normalnih ljudeh, kerénne r&e, da bi Sla lulatCe zamudim, potem je pamokro in
zamenjam plenicdCe ne, pa jo pustim na strafig§10 do 15 minut, jo vpradade je Ze oziroma zavoham, pa jo
spet uredim in dam na va@ek. To je tisto delo. Koliko ur na dan je to, nenwweataiino, kakSen dan ¢edrug
dan manj. Pono pa dokaj dobro spi. Dokler nismo imeli plenicisse jaz namenoma zbujal okrog 4h in sva Sla
lulat. Takrat je Se hodila, ni bilo problema, edikar sem se moral zbuditie pa sem zaspal, je bilo pa vse
mokro in je bilo potrebno preoldieposteljo in njo. Potem sem se odllpda kupim plenice in so mi drugi
svetovali, da bi jih moral dobiti, da mi glede naldzen pripadajo. Nato sem Sel k zdravnici in yezblema
dobil napotnico. Tudi za stt#k. Ko sem lansko leto poleti Ze videl, da gre lad%e, Sla sva na primer v mesto
ali pa v trgovino in se je po recimo 50-ih metriprla, da ne gre ne naprej ne nazaj. Potem samagjlat grem
nazaj do avta ali v trgovino. V trgovinah sevedaajo takih vozikov za take ljudi posedeti, skratka to je postal
problem in je bil potreben va@k. Zato lansko leto nismo &éodili, ceprav je ona Se hodila, ampak se je ze
nakazovalo. Nekdo, ki jo je lani videl na morju, bauden, da je letos pa na vé&gi. Tudi zdaj forsiram, da
greva iz spalnice do straté pesce imaméas, ravno zaradi miSic. Opazam, da izgublja nai,nker premalo
hodi. Prej sva Sla iz predsobe do avtomobila pd&j pa tudi v avto ne stopi &eTudi kakor jo polozim v
posteljo, tako se zbudi, se ne obrne. V treh Is¢éije mogde enkrat obrnila. Po eni strani je to dobro, zaradi
prelezanin sicer ne, drugmpa dobro, kete se zgodi, da pride do epilepsije, je zdaj tofikanj moznosti, da bi
se zadusila, ker lezi na boku. Se vedno se zgtidi@padi, mislim da se od novembra ni, ali pa seda je. Te
stvari, kdaj dobi tablete za pomiritev, kdaj greliato, zdaj sem si napisal celo tudi, kdaj senpgbarval, v
torek sva se barvala. Vse delam praidi ne da sem nasilen, daled tega, ampak oo vem, koliko si lahko
privoZiim. Pa tudice kdaj malo pojamra, ji pravim »hipa bodi pridna, pa ne bo«, medtem ko k frizerla oe
sme iti, ker¢e se z&ne upirati, potem to frizerki ne bo WSd°roblem je to, ker ji ne morejo glave umiti, kgne
more nagniti nazaj, pa tudi naprej ne. Ko smoghilifrizerju za njen 60. rojstni dan, sem ji monadjice prinesti

in je pojamrala, da jih bom moral zamenjati. Ptetis sem pa rekel, da jo Se pripeljem na strizdrgeyanje pa
naredim sam. Kar na tem stolu jo pobarvam, potesnagr kopalnico kar pod tus, ker zdaj imam tudicste.
Tega sem tudi najprej mislil kupiti, pa mi je znarik S@e povedala, da mi pripada.

Jaz sem se pabdicgil, da Zivim zanjo, da sva prijetna, da se usede&uato in greva skupaj na piko, da greva
na »Spancir«, da ji je lepo in prijetno. Zdaj jaldicno vse na meni, kuhanje, pospravljanje, pranjektigrzo ni

ni¢ vee od nje.

Lani sva Se Sla na morje, od prikolice do morjaijelizno od 100 do 200 metrov. Ko sva Sla v vosia Sla z
rokico po stopnicah in potem do vode. Malo je Wil@o, ker je bila mrzla, ampak potem ni bil problafedno

so ljudje, ki poskuSajo pomagatic¢asih prosiS¢e ne mores, Ze zato, ker si lahko pretegnem hdueaimpak
do zdaj sva hodila sama. Kako bo letos, Se ne aemak verjetno bo morja in kopanja krepko man;. & Ze
tako ni plavala, ampak sva Sla vsaj za 10 do 1%mirvodo. Jaz sem jo drzal, da je lahko malo lasgabtem pa
domov pod tus. Zdaj bo vse problem, tudi iti pod.t@iukaj, kjer smo sedaj hodili v vodo, bo praht
nemogae, ker so stopttke. Stopnice so problem.

V Gr¢iji sva bila, to je bil zadnji izlet. Dve leti nazge imela februarja epileftni napad. Midva sva imela izlet
Ze rezerviran in nisem naredil odjave za primeeboai, tako da je bila moZnost samo ali gre nekdmdali pa

ta denar izgubim. To je bilo zadnje potovanje, atekega sva Sla skupaj. Sla sva z ladjo, imelakabéno.
Soseda, moja mama in vsi so mi govorili, kaj semadiopal na glavo, pa sem rekel: »moja Zenka b
tvegal in greva«. Zdaj me je Ze¢eto zvijati, ko govorim. Ja, ko Zaem o tem govoriti, me 2ae stiskati. To je
tista ljubezen. Nikoli nisem bil zaljubljen, ampakrad jo imam(jok) Pred tem e nisva bila v &ji. Sla sva z
ladjo in sva se imela super. Vse sem vzel s salsaj,zavarovanjaie bi se kaj zgodilo. Ni mi bilo bistvo
kopanje, ampak to, da sva videla¢ifir. Tudi na avtobusu sva bila atrakcija. Ne masesgseh ljudi zapomniti.
Hodili smo naokrog in se je kdo ponudil, da bi kamagal. Bistvo je bilo, da sva Sla, ampak to je bés
zadnje. Tudi na avtobusu je bil problem, dajati gogo, pome, tudi po riti sva Sla dol.

10. Kako dozivljate skrb za vaSega sorodnika? Kako seb tem paiutite? KakSne oktutke imate? Ali ob
oskrbi dozivljate kakSne stiske? OpiSite

Mene tudi spraSujejo, da imam sigurno kak3no ljpopiaj ko je Zena bolna. Nimam, moja ljubica jekee
Psihino sem se odtil za to, da delam za njo, Zivim zanjo, mégdom spet kdaj kasneje dojel, kaj je to zakon
in Zivljenje v dvoje. Saj pravim, zdaj je velikd?ja.
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11. Poveijte, ali pri demenci sorodnika in skrbi zanj aZivljate tudi kaj pozitivhega? Kje to vidite v va®m
Zivljenju? Kaksne so vaSe pozitivne izkusnje?

Glede na to bolezen nekih pozitivnih stvari ne ntmte Potem bi vsak rekel, da je vesel, da ima eieco, ali pa
bi obzZaloval, zakaj njegova Zena nima demence. akemm primeru ni pozitivne stvari. Ta bolezen zagoto
prinese negativne stvari, samo delo, obveznosaimimavtodom, pa ga lansko leto nisva niti enkrairaipila.
Zdaj bova poskusila iti. Zdaj, ko sem upokojendéjansko lahko Sla. Pozitivnih stvari gotovo ni.

b) stiske in obremenitve sorodnikov

12. Alivas skrb za sorodnika obremenjuje? Kakdne obrmenitve doZivljate na telesnem podr&§u?

Glede na to, da imam poSkodovano hrbtenico, ndiji mkvigoval ni teZjega od 15 kilogramov. Tudi, ko sem jo
zdaj dvignil, me je najprej zabolelo, potem senrgwadi omare moral druga prestaviti, se pravi uporabljam
preveliko mé in bom sam sebe ufili Se kar naprezam, ko jo dam v vk, ali pa na stranig, ali v avto. Od
novembra prakfno sama nikamor ¥ene more, z njene strani ni &@ravega odziva, kar seidi te pomdi.
Pozna se mi v toliko, da imam zdaj Ze popkovno,kila Se eno kilo, skratka Ze dve kili. V glavhemsgaz
nasim zdravstvom ne more$ zmeniti. Je rekla zdcayma ko se bo zgodilo, se bo pa zgodilo. Ampkiatebo
vse prepozno. Kate se bo zgodilo, bom moral na hitro iti v bolnicmdmoz in bo problem, kam dati njo, ali v
dom, ali karkoli. Niti ne razmisljam o tem, kolilsem obremenjen.

13. Kak3ne psihéne obremenitve dozivljate? y
(jok) Psihtno ne smem zeti razmisljati, kako ji je, ali pa kako je bil@eprav zdaj ze lazje govorim¢asih me
je Se bolj zvijalo.

14. Kak3ne ¢ustvene obremenitve dozivljate?

Zalosten senCe bi se hecal, bi rekel, da sem vesel, da bom satalin si kak3no mlaj$o dobil. Na primer njena
mama je stara 87 let, pa je v redu, tudi obe ss&trv redu. Razmisljal sem, od kje bi prisla teeben. Ona je
bila nezakonska in sem razmisljal, da je miagpo @etu dobila kakSen gen.

15. Kaj se je za vas spremenilo na finatnem podroju, odkar ima sorodnik demenco? Se morat€éemu
odpovedovati?
Ne, stroski so celo man;jsi. Pred dvema letoma lalaekaditi.

16. Kaj se je za vas spremenilo na socialnem podfjn? Se je za vas kaj spremenilo v druZini, v odnoBi
zaradi bolezni sorodnika? Se je za vas kaj spremdaiv vaSih druZabnih stikih zaradi bolezni sorodnila?
Zdaj, ko bi moral iti na dirko... prej sva Sla ob¥a je bilo druzenje, smo tam prespali, ker je hildi ona
sodnica. Predlani je Se Sla z mano, dokler je ho@iltem, da ni weopravljala sodniSkega dela, ker ni bila we
stanju. Odkar je pa na véku, pa sploh ne. Tega druZenja ni. S prijatelji @e.greva, greva skupaj, recimo v
mesto, na trZznico, na sprehad,je lepo vreme, na sok ali kavo.

V druzini ne, bolj ali manj ne. Sin z Zeno in vnuivi v tej hiSi, imajo svoje stanovanje. Pr&kib je tega
kontakta veé, zaradi otrok. Sin pride pogledati, razen zdajng&aj dni ni bilo, ker sva se malo sprla zaradi
morja. Njena bi Ze prej ni toliko hodila, zdaj pa tudi ne. Zadrgem jo opomnil, ker ve, kako je mami bolna in
bi jo lahko priSla vsaj pozdraviti. \¢krat jo vidim, ko parkira avto, ampak da bi si \@@let minut za mami, to
pa ne. No, potem je pa res priSla gor in bila pel Wpam, da bo zdaj kak obiskevéisem pa ravno hotel &g

da ko se bo pa zgodilo najhujSe, bos pa prva, kirbetela in rekla: »kaj je pa zdaj moje«.

17. Kako dozivljate odnos okolice do demence vaSega sdnika? Kak3ne izkusnje imate?
/
18. Kaj vas najbolj obremenijuje pri bolezni vaSega savdnika, vam predstavlja stisko, vam je najtezje?
/
) sprejemanje demence

19. Kako sprejemate bolezen demence? Kako sprejematasega sorodnika?

Sprejemam jo kot dejstvo, da se je zgodilo. Envipmada nimajo denarja, pa imajo veliko zdravja e, da
imamo mi ne vem koliko denarja, pa zdravja ne. &embi imeli toliko denarja, bi lahko milijone vioE to,
ampak imava toliko denarja in toliko sva si ustlrda bi zdaj upokojena lahko lepo Zivela, ne bi bilo te
bolezni. Zaradi tega mi ni Skoda nobenega eigagreva nekam. Je tezko, definitivno&Ra prislo do tega, da
jo je to doletelo in vem, da ni upanja. Zato ji diti lepo. Do konca, dokler bo.
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20. Kako poteka vaSa komunikacija s sorodnikom? Imate p tem kakSne teZave? OpiSite.

Jaz govorim, ona me gleda in potem presodiS po knirAli pa izrete preprost odgovor. Na primer »Ali si
Zejna?« »Sem« »BoS pila?« »Bom«. Za lakoto je ressaem, kete jo vpraSam »Ali si danes Ze kaj jedla?« bo
vedno rekla »Ne.«snel) VpraSam jo: »Ali bo$ jedla?« »Bom.« Zeg jo vpraSanxe je Ze zaspana,d& »Ja«.
Ponavadi greva malo pozneje spati, da lahko zjutedp dlje spi, ko mene ni.

Ill. Na €ini razbremenjevanja sorodnikov

a) formalne in neformalne oblike pomdi, ki se jih posluzujejo sorodniki ljudi z demencopri
zagotavljanju oskrbe in za lastno razbremenitev

21. Kdo vam pomaga pri skrbi za sorodnika? Kdo od doméih, sorodnikov, prijateljev? Kako? Ste
zadovoljni s pomdjo? Ali kaj pogreSate? Imate kake tezave na tem podéju?

Ta hud stadij je zdaj zadnja tri leta. Druge vateami bilo, da sem jo jaz v bistvu uredil in jo ja¢k sosedi, da
sta se druzili. Vsak dan, od takrat ko sem Sefjutré pa lahko tudi do wera. Ko sem priSel popoldne domov,
sem najprej Sel do sosede. Bilo je tudi tako, & meni ni bilo potrebno kuhati. Tudi sosedi gtrezalo, da

je s tega druzenja preSlo na to, da jo jEelmpaziti, ker ji je zaradi dolgov malo ostajalb mokojnine, zame pa
je bilo finartno ugodno. Pllo je bilo bolj simbolténo. Ne pretirano v denarju, ampak da sem ji dahdya
prinesel cigarete, ali pa ni imela denarja in sepfieal kakSen réun, ali pa dal kakSno Zepnino. Vendar ne tako
kot npr. dnevno varstvo. Jaz sem jima nosil cigarpa kaj od hrane in pijia. Onidve sta se druzili, Sli peS do
trgovine, kaj kupili, pa kadili kot Turkinji, jazetn Ze pred 17 leti nehal. Obe sta kadili ... Kak&ib let, ali pa
Se v& sta se druzili. Druzili sta se Zze od 2007 nap8ger sem lansko leto prekinil to druZenje oziroma
varovanje, ker je ta soseda‘ekn piti prevé alkohola. To ni bilo sprejemljivo, ke&e bi se kaj zgodilo, bo ostalo
na moji vesti in bom moral jaz ureja€ieprav je pa bilo ugodno. Prej ni pila, potem jezpgela in tudi vzrok
smrti je bila ciroza jetegeprav smo 10 dni pred smrtjo Se tukaj pili. Prend®l vsak dan pri sosedi, ker je bila
tudi Zena, potem pa nisemevieodil gor, ker sem videl, da vsedveahteva od mene. Ker jaz sem rekel tisti dan,
ko je soseda pazila nanjo, je ona padla trikrase8a je bila relativno okrogla in se je sama zafkko je rekla,
pojdi soseda vpraSate je priSla njegova Zena. Ker ona ni bila sposatwigniti moje Zene, pa sem ga vprasal in
je rekel, da ne enkrat, ampak da je dvakrat pnifdgova Zena, enkrat pa sin.cddil sem se, da je trikrat padla,
Se dobro da ni bila polomljena, da si ni kolka zlanali z glavo nekam udarila. Takrat sem rekelpttara temu
biti konec. Bolje dati v& denarja, pa da se njej kaj ne zgodi, &Isi bo glavo razbila, potem jo bom imel na
vozi¢ku ali pa v posteljiCe si zlomi kolk, pri teh osebah, ki so manj gibdiivse potem to zaleZi in je konec.
Ceprav se je zdaj to zgodilo, ne zato ker bi semiéy ampak zato ker so ji noge odpovedale in rai tes.

Zdaj imam pa spet eno prijateljico, s katero smdes@rej druzili in je takrat rekl&e pa ona ne ... In je super,
ker pride sem. Zeni ni treba nikamor iti in lahkai.sPrej, ko sem e delal, sem jo moral zbuditi il 6h
Zjutraj, ali pa ob 5h ali 7h, prositi jo, da sezJaudila in sva Sla. Tako pa zdaj ona lahko spigjam to kolegico
iskati. Trudi se z njo, dela ji druzbo, da ji zatjein za piti, se z njo pogovarja. Tako, da jealeemenjujem
preve. Ta prijateljica je upokojena, ima nizko pokojniriodi njej pride prav Zepnina. Je pa razlika v teiak
tisti sosedi sem jo vozil, ker je bila oddaljena todsto metrov, pri tej je pa problem, da Zivi vjmem
stanovaniju in ima stopnice, zato jo grem iskabstane tukaj pri nas.

Mladih natem obremenjevati, imajo svojo druZino, imamo Ze dwekinji. V¢asih Ze, sicer pa ne. Od sina Zzena
je zdaj doma, ker je na bolniski, tako da pride pagledati, drugée jih pa ne obremenjujem. Moj sin ima
probleme z vonjanjem urina, je takocaljiv, da je groza. Meni to ni problem, ali pa yoniti. Jutri, ko bo
kolegica tukaj¢e bi jaz Sel na dirke, bi mu rekel, da jo naj deigra strani&, zamasi naj si nos, dala bi jo na
strani€e in uredila. Meni to ni problem, ne vem, ali pa&keek navadi. Drugée pa poskuSartim manj klicati,
zato da se ne gatijo obremenjeni. Jaz sem se v teh zadnjih letilodl, da je to moje Zivijenje.

22. Kak3no pomda javnih sluzb uporabljate pri oskrbi sorodnika? Pomate sluzbe, ki so vam na
razpolago? Uporabljate njihovo poma@&?

Dnevno varstvo v domovih je dokaj ugodno, s temirda tudi hrano zraven, ker mestnaciola baje dobro
sofinancira, ampak tega zaenkrat Se nisem iskammrospekte, Pristan, Zavod za oskrbo na dome ivem
Se kateri. @itno to Se premalo rabim, tako da néei®. Eni imajo baje tudi brezglao, enim moras nekaj
platati, tako da se pasi zanimam, vedno bolj prihajam do tega, da si boaral omisliti. Jaz imam te
probleme, vedno e, ko jo grem tusSirati, da jo dam tja, potem joram spet dvigniti s stranig, da jo dam na
stokek. Dokler bo lahko Se na nogah, Se ne bo tak enebPotem, ko pa Se to ne bavpotem bom pa rabil
kak3no pomd. Moral se bom zmeniti, da kdo pride. Smatram, dig Ze vedno lahko naredim sam. So ljudje, ki
i5¢ejo pom@ na vseh koncih in krajih, tudi tam, kjer je nenpbujejo, ali pa niso upraiéni. Jaz sem pa druga
skrajnost, da poskuSam sam reSetiati ve¢ stvari in ne jamrati naokoli. Jaz nisem tak, dadsj izkorigal vse,
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ker potem bi bilo najbolj enostavno, da bi jo dadam, tako bi dal roke nazaj »naj drugi poskrbigez. Ona
tudi, ¢e mene nekaj ur ni in potem pridem domov, je n{gjda bi sodek posijal, ko me zagleda. Kerktwm ve,
da sem priSel in se bo zdaj, ko je ndeki doma, z&lo nekaj dogajati. Ali bova kam Sla, ali karkalgprav
véasih ko kaj delam, ne morem. V vsakem primeru kedzveer pridem domov, prav oZivi. Tudi ta kolegica
pravi, da ko me ona zagleda, da kar oZivi. Sevedae je najbolj navajena in navezana in se ndfjleaiava.

Tudi socialne sluzbe so me spraSevale, zakaj panev dom irte sem o tem kaj razmisljal, ampak meni se to
zdi konec Zzivljenja. Pr¥ije drago, to bi bil finatni pokop, njena pokojnina, moja pokojnina, pa Séofikar
dobi zraven, verjetno bi vse Slo. Pa tudi téteSkega odnosa ni pravega, njim je to sluzbati, Thé se
ukvarjajo sami s sabo in terapevti z njimi, tansgeverjetno dovolj solidno, Zena pa, ki je Ze tdké, pa bi
bilo slabo. Njo bi dali na sté¢k in ona bi od malice do kosila sedela. Ko semvdbipodatke, na primer v tej
terapevtski skupini, kjer je Polonca, pa na Spaéinali na Alzheimer Cafe, predavanja po domovwis ko
dobiva$ podatkov in kotéitelj imam tudi sam izku3nje z medicinskimi sestrandomovih. Cisto jasno mi je,
da so v bistvu v sluzbi tistih 8 do 10 ur. Njimtgesluzba in ne delajodovekom iz nekintustev. Naredi, ker je
to njena sluzba, jo uredi, jo posadi na stol. Tagdbi jo dal v dom, bi zahteval, da jo pustijo, ga\ssaj do 11h
ali do kosila, saj zelo rada spi. Ker je brez poanbaditi ¢cloveka za to, da bo jedel, potem pa ne ve, kaj bi s
samim sabo, kot pa da spie Zeli spati, pa naj spi. Glede na to, ko sli&#§,de dogaja v domovih, je za bolnike,
ki so toliko odvisni od drugih, kot je ona, poldedli pa eno leto Ze konec Zivljenja. To je p8ibiin fizicno
nazadovanje. Oni jo bodo zjutraj dvignili, jo urgdimili, oblekli, dali na voziek, jo peljali na zajtrkCe bo kaj
pojedla, boge ne, ne. Mogie jo bodo malo pitali. Ona tega ne bo dojemaladirzdiela fizicno hirati. Potem jo
bodo spet peljali tja, moge jo bodo pred kosilom pogledatie ima mokro plenico. Popoldne, ko bom priSel
jaz, bodo rekli, da so porabili ze dve plenici,inpsite, da bomo imeli za rezervo, ker jih poradiies Pri meni
pa porabi eno na dan, ali pa eno na dva dni, kejojaam peljem na strag& Oni se pa tam ne bodo ukvarjali z
njo, ker nimajo samo ene, ampak jih imajo deset.gladam samo na tdoveski faktor, saj je tudi debata samo
o tem, da je dobro bitiim dlje doma, zato ker se v dodeen okolju najbolje péuti. Zadnja leta to veliko bolj
spremljam. Recimo gledas po televiziji, kako nekatedijo v domu, ki nimajo vemati razmisljanja, intakajo.
Cakajo, da bo prisel nekdo, ena negovalka in dajodpeljala, pa da ji kak3no lepo besed@r®©na zdaj tudi
ne govori vé dosti, nt vet ne pojamra, tudi ko se zbudi, me zdaj ne gekliet. Jaz moram sam iti pogledati,
¢e Se spi, ali je Ze budna. da spi, grem sem gledati televizijo ali kuhati, magmcez cetrt ure ali pol ure grem
spet tjiace se je Ze zbudila. Ona zdaj enostavno leZaka, da bom jaz prisel.

23. Kaj vam pomeni ta poma? Vam pomaga pri razbremenitvi? Na kakSen n&n? Ste zadovoljni s to
pomakjo? Ali v zvezi s to pomdjo kaj pogreSate, predlagate?

/

24. Ali te sluzbe ponujajo kak3no pomd prav vam, za vaSo osebno razbremenitev? Na kak3Serm¢in?
Kaj Zelite, da bi vam ponudili, da bi vam pomagalri razbremenitvi?

/

25. Kak3ne izkusSnje imate s socialno sluzbo od &etka bolezni vaSega sorodnika do danes? Kak3no
poma¢ ste prejeli oziroma prejemate? Ste zadovoljni? Stkaj pogresali? Vasi predlogi.

S socialno sluzbo sploh nisem imel in nimam nekpgsebnega stika, razen takrat, ko je bila v bolpii
napadu epilepsije, dve ali tri leta nazaj. V Kdimém centru so mi dali kontakt in sem se pri njilggarjal z
njihovo socialno sluzbo. Sem bil vesel, da bom HkékSne nove informacije. Potem so me tam napaid]
grem na socialno sluzbo v Sigko. Kamorkoli semabrifovsod so me sprasevaie razmisljam o tem, da jo
bom dal v dom. Ja, sem razmiSljal in vidim, da ¢gamno se o tem sploh pogovarjati. Dokler bom jairip
sam zmogel, bom skrbel zanj0e sva vse Zivljenje prezivela skupaj, je tudi tdrga leta, ne mislim zapustiti.
Tukaj so mi potem napisali odlbo, da sem jaz poobksEnh za Zeno za vse uradne stvari. Saj je bila super,
korektna. Po eni stratie bi se oni prevezanimali, vtikali v koga, bi to bilo morda za kogadi pretirano, po
drugi pa bi bilo vseeno dobro, saj so sedaj seenasj situacijo. Morda bi se lahko zdaj recimo enkra leto
obrnili name in vprasali, kako je z mojo Zewte, je Se Ziva, kako se obnaSa. Od takrat ni bilfhove strani
nobenega stika, nobenega zanima@igse jaz ne, se tudi oni ne. Takrat, ko smo talirgo me vprasali, za kaj
bi jaz rad bil poobla%n in sem odgovoril da za vse, kar mi lahko dam.vBrasali,¢e tudi za finance, sem
pritrdil. Potem me je pa opozorila, da napiSejo za finance, bom moral polagaturee za vse, kamor bo Sel
njen denar, za vsako malenkost, cigarete, kozmetikBotem sem to zavrnife tega ni notri, potem to ne bo
potrebno.Ce bi ona imela 1.500 ali pa 2.000 evrov pokojnp@em bi to bilo razumljivo, za teh 480 do 490
evrov, kar ima pokojnine, pa to nima veze. Jaz gnarbankomat, dvignem denar, pa je.

26. Poznate organizirane oblike pomdi za sorodnike, ki skrbijo za svoje bliznje z demeton? Katere? Se

jih posluzujete? Kaj vam pomenijo? Vam pomagajo prirazbremenitvi ? (Skupine za samopom#
zdruzenje Spomirtica ...)
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Sem ¥lanjen v Spomigico, iXeS podatke in sem ravno sedaj ugotovil, ko sva thileeden v zdravstvenem
domu in so imeli obeSene plakate od Spainm Ugotovil sem, da imajo terapevisko skupinoszatovanje
svojcem, za kar do sedaj nisem vedel. Tam bi b#igetno Se v& podatkov, kam se obrniti, kaj se da narediti,
tega bi lahko tam Se ¥edobil. Na skupino za samopot8e ne hodim, oziroma to pri Polonci hodim. Tudi
nimam ¢asa prelistati vsake revije Sportice do podrobnosti, ker sem kljub upokojitvi Se nedelativho
aktiven.

b) izobrazevanje in informiranost o demenci

27. Se izobraZujete o demenci in skrbi za sorodnika zeinenco? Kako? Kje dobite informacije o tem,
kako ravnati?

Pri Polonci, ko je ta skupina, se pogovarjamo inikeeS. Nekdo pove nekaj, drugi pove kaj drugegadi na
televiziji je zadnje leto ali dve moge malo vé takih oddaj in debat, prej je bilo tega madig je kaj po
televiziji, to gledam. V reviji Spomifica dobiS marsikatetilanek. Da bi pa bral kakSen zdravstveni leksikon, t
pa nisem. Nisem imealasa. Drugée se pa nisem kaj posebno izobrazeval. PrejSrgntssla bila v domu, ko je
bilo predavanje od Spomiite, in je bilo o tem, kako komunicirati z ljudmidemenco. Sicer sva zamudila
za&etek, ker sem mislil, da je ta dom nekje drugjkotda sva priSla bolj proti koncu. V redu je razleg ampak
vseeno nisem kaj dosti izvedel.

28. Kaj vam pomaga bolje razumeti bolezen in vasega sodnika?
/
29. Kako ste zadovoljni z informiranostjo o demenci strani socialne sluzbe?
/
c) skrb zase

30. Kaj naredite zase? Poskrbite za svoje potrebe? Kapoénete za razvedrilo, sprostitev? S kakSnimi
prosto¢asnimi dejavnostmi se ukvarjate?

Ni¢, ni¢, ni¢. To je zelo neumno, ampak za vsako stvar bi samareti¢as.Ce bi to bilo dopoldne, ker sem tudi
rekel, da bi se kot upokojenec rad Sel zast@itj angleSko, si moram to urediti dopoldne. Niseenta:no
pozanimal, kako je. V drusStvu upokojencev imamd tadlicne oblike rekreacije, ampak se moram pozanimati,
kdaj lahko.

31. Se je natem podréju spremenilo vase Zivljenje, odkar skrbite za sordnika? Kako?

Motor, kolo, kakrSnakoli rekreacija, to je trenutmee odpadlo. Rekreiram se s tem, da njo uredirobjeem,
ko greva skupaj nekande je vreme. Zdaj se ukvarjam s sprehodom. Jazrejdim in greva na sprehod, ali pa v
mesto. Tako se jaz razmigam, ona pa uziva, da wvaj.zRekreacija je zame to, da njo dam v avtostpkiek
dam v avto, pa ko se ustaviva, vzamemcstolven ... Sem kolesar, pa od takrat ko se ¢elago bolj dogajati,
nisem Sel na kolo. Dve leti Ze nisem menjakai@a Sem motorist in sem se razbil, pa imamo Se@edotor
doma. Razen lansko leto sem bil na morju, zraveilgekolegica, in sem se Sel peljat z motorjentrgovine.
Ampak jaz imam vegas v mislih to, d&e se z mano kaj zgodi, potem bo slabo zanjo. Miadjo svoje sluzbe,
svoje obveznosti, svoje stvari, se ne bodo motjkdaikvarjati z njo. Ne upam se ne vem koliko ulfat se s
tem,&eprav bi rad el na kolo ali na mot@e bi Sel na kaksno telovadbo, ne bi bil problempakrto je isto, kot
¢e se tukaj usedem, dam noge pod kamin in naredibu$njake. Ko njo uredim, se rekreiram. Ko kuham in
pospravljam, se rekreiram. Ni pa to to, kar bi nmfti.

Moral bi iti na operacijo za koleno, lani sem biMaldoltri, je zdravnik rekel, da je hrustanec koliobrabljen,
da je potrebna operacija. Vendar bi bil po operaeijmanj en mesec ali dva na berglah, zato sern\ezifal.

32. Se morda posluzujete terapevtske pongdali drugih oblik pomo ¢i zase? Opisite.

/

33. Ste se morda zaradi bolezni sorodnika in skrbi zangavestno odldgili in vklju ¢&ili v kakSno dejavnost
(koniji ¢ek...), da bi vam to pomagalo, da bi se razbremeniin poskrbeli zase?

/

34. Kaj bi vam pomagalo, da bi bolje poskrbeli zase? N&akSen n&in bi bolje poskrbeli zase?

/
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Intervju C

Datum izvedbe: 19. 5. 2016
I§raj: Zavod Zupnije Trnovo —Karitas, Dom JanezatHits, prostor za fizioterapijo
Cas trajanja: 1 ura

I. Splosni podatki

Starost sorodnika z demen@Y. let

Vrsta demenceneopredeljena

Stadij demencdlil. stadij

Sorodstveno razmerje @étoveka z demencena
Oskrbovalecprimarna oskrbovalka

Starost sorodnika — oskrboval &R let
Statusupokojenka

Oskrba:dom za starejSe

II. Oskrba sorodnika z demenco
d) oskrba sorodnika in doZivljanje

1. Koliko ¢asa (mesecev, let) skrbite za sorodnika z demenco?
Zdaj v domu je peto leto, doma je bil pa prej Zetholan in slab kak3ni dve leti. Tako da sem ga léti imela
doma.

2. Kako se je z&ela demenca pri vasem sorodniku? Kdaj ste opazilipgemembe? KakSne? OpiSite s
konkretnimi primeri.

Spremembe smo opazili Ze kar \Eetku, gotove stvari je pozabljal in ni vedel. Zdlaye vzel, pa rekel, da jih
Se ni dobil. Se mi zdi, da je to moralo biti Ze smpbvezano. Jaz bi si pa tudi morala beleziti vsstkar, ampak
ko imas toliko enih skrbi, pa pote#fovek tudi pozabi. Da bi tmo rekla, kdaj se je Zalo, bi pa tezko. To se
potem kar redno stopnjuje in slabSa. Mégge bil Wasih malo grob, kar sicer ni bil. Kar nekako je onal
svojem svetu Zivel. Precej zdravil je imel in toliio dobro. Tudi telesno je oslabel, na primejeseisedel na
posteljo in kar zdrsnil in ni mogel brez pothestati. P@asi je izgoreval, drugega si ne morem misliti.

3. Kako ste si razlagali spremembe pri sorodniku? Stpomislili, da gre morda za demenco?

Najprej sploh nismo mislili, da je demenca. Kak$nanjSe stvari so verjetno bile, amp&kvek mogée ne
opazi tako, ker si ne misli§, da je to. Lahko dhije to tudi Ze prej, pa mi nismo opazili. To sker povezovali
Z boleznijo. Ali pa se nam je to zdelo &djino stanje pri njegovih letih. Saj takrat je tkddezkocloveku, da Se
razmisljaS ne nat&no. Vam kar tako fem, da takrat nisem dosti razmiSljala. To sem jankalt bolezen,
mislila sem, da bo kaj boljSe, pa je blledalje slabSe.

4. Kako ste to dozivljali? KakSne ol&utke ste imeli?
Takratclovek misli, da tako mora biti in da moras to pr&atain da gr&as naprej.

5. Kako ste prisli do ugotovitve, da ima va$ sorodnikdlemenco? Koliko ¢asa je preteklo od z#etnih
sprememb do postavitve diagnoze?

To smo izvedeli Sele v domu. Najprej so ga zdraaliadi méne pljunice, Sele nato so ugotovili, da ima tudi
demenco. Bogve kolikdasa prej je Ze bilo to. Nismo sploh pomislili nam@®co. Zdaj se pa to Se bolj
stopnjuje.

6. Kako ste se pdutili takrat, ko ste izvedeli, da ima va$ sorodnikdemenco? Kako ste to dozZivljali?
TeZzko réem, kaj sem takrat dozivljala.

7. Kako to dozivljate zdaj? KakSne ol#utke imate?
Zdaj sem vesela, da je tako, kot je, da v mirundovi Kolikor toliko. Tezko je, ampak ne morema@ ppmagati.

8. Kako se je vaSe Zivljenje spremenilo, odkar ima vaSorodnik demenco? Va$ vsakdan? Od #Zatka
bolezni in danes?
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Vsakdan je bolj prazen, ker si sam doma, stanovanjeliko. Saj imam za delatie ha&em. Radia ne prizigam,
dopoldne sploh &i Edino potem, ko od moZza pridem domov, prizgeravieljo okrog petih, sicer pa imam v

hkrati pa vidim, da je preskrbljen. Jaz doma nmbgla imeti tako urejeno, kot je tukaj, ni govora.

9. OpiSite, kaj obsega vaSa skrb za sorodnika, kaj vsearedite zanj. Koliko ¢asa dnevno skrbite za
sorodnika z demenco?

Prej sem sama vse urejala, posteljo pradblaprala, ga umivala, urejala ... Vse. Kuhatiinpsti in odnesti
hrano, prati, preobtiti njega in posteljo. Takrat nisem Se niti poznimlaredela, da obstaja neprettjiva stvar
za posteljo. Skrbela sem 24 ur. Bil je zelo ubog tlemcasu sem kar veliko tezkih stvari dala skozi. Tajeat
moral Ze nujno nekdo biti ob njem. Ni bildszeposoben, da bi se sam uredil ali si pripravilrkage za mizo je
tezko Sel. Tudi pond sem morala vstajati. Po#iome je kar naprej klical in sem morala vstajatimogel sam
na strani&, ko je padel, sva ga gdrko na kartonih vlekli. Po desetkrat pénsem morala vstati, da sem mu
pomagala.

Zdaj vsak dan pridemo k njemug¢dika ponavadi pride dvakrat na teden, sin enkstgl@ jaz.Ce kateri ne
more, grem tudi jaz. Druga kakSne posebne skrbi nimamo, zato ker je prgskrhilalo sadja mu prinesemo,
véasih se pregreSimo in prinesemo kaj sladkega, &doirsmeli. Jaz sem ponavadi kakSne dve uri prinpje
otroci so pa najbrZz malo man;.

10. Kako dozivljate skrb za vaSega sorodnika? Kako seb tem paiutite? KakSne oktutke imate? Ali ob
oskrbi dozivljate kakSne stiske? OpiSite

To je tezko, to je tezkdCe ima$ v mislih, da bo v nekaj mesecih boljSe, gare prenasa¥’e pa vidi, da gre
v nedogled takole, je pa to tezko, zelo tezko. Zaeayidim, da je v dobrih rokah, moramireda seclovek kar
malo oddahne od skrbi. Ne oddahne. Saj to se nedn®p je velika skrb, biti dovekom tako dolgo. Potem ga
pa takole gledas, kako se spreminja. Saj smo vaakpdi njem. Ne smem o tem razmiSljati. Je tukaij ws
dobrih rokah. Doma ni bil nikoli siten aliten, sploh ne. Grob je bil samo takrat, ko je blabgsicer pa nikoli
ni bil grobijan ali poloZil roke name. Je pa imklZbe, da je bil veliko odsote@e ne bi $la k njemu, bi mi bilo
tezko. Tudi otroci me po obisku pri njem vedno pédjb in povejo, kako je bil. Tezko mi je pri sraig ne bi
Sla, tezko bi prenesla. To mi naredi uteho. Lazgnesem, da pridem k njemu, ket ne bi Sla. Sem pa potem,
ko pridem domov, kar mirna, vse do odhoda v past&laksno je zivljenje.

11. Poveijte, ali pri demenci sorodnika in skrbi zanj aZivljate tudi kaj pozitivhega? Kje to vidite v va®m
Zivljenju? Kaksne so vaSe pozitivne izkusnje?

Pozitivno je Ze to, da se ne zaveda, kako je b&lajpbi bilo, ¢e bi bil takSen, pa bi se zavedal, kaj je z njim. S
ne vem, kaj bi naredili. Re€isto resno to. Si sploh ne morem predstavljatibidse zavedal, kak3en je in kaj
pocne.

e) stiske in obremenitve sorodnikov

12. Alivas skrb za sorodnika obremenjuje? KakSne obrmenitve doZivljate na telesnem podr&u?

Jaz sem bila ve&s obremenjena. Bila sem sama z njim. Otroci sevogem, imajo druzine, so pa prisli kdaj
pomagat, kolikor se je dalo. TeZke stvari ... nietdjZe gre, ko se pa leta #e je pa tezkoClovek je utrujen,

jaz sem v tistih dveh letih shujSala za skoraj ldgkamov, s 74 kilogramov na 60. ShujSala semjeTbilo v
tistin dveh letih, ko je bilo najhujSe. Sem pa tpdéj Ze skrbela, ampak takrat je bilo Se tolikgj baporno, saj

je bilo Se vé& vsega, Se hrano sem mu morala nositi. Telesnekia,rda sem oslabela, Sibka sem postala. Tudi
malo sitna in nervozna, nisi ¥¢ako zbran kot bi moral biti. To ti zagoto¢as naredi svoje. Figmo sem bila
navajena celo Zivljenje trdo delati.

13. KaksSne psihi&ne obremenitve dozivljate?

Psihine so pa tudi tezke. Ko je taka bolezen v kisivek ne more razmisljati na dolgi rok. To smoildneva
v dan. En dan je bilo malo boljSe, drugi dan slals$&m dozivljala stres, bila utrujena, ni za gavo8krbi so,
¢loveka skrbi, ne morete iti preko tega.cMet 60 let sva Ze skupaj, je kar lepa doba. Tak@tako skrbite in
delate, se niti ne zavedate, da ste obremenjeliko je to hudo in tezko. To potem pride za vap&asi. Ja,
tako je to.

14. Kak3ne ¢ustvene obremenitve dozivljate?
/
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15. Kaj se je za vas spremenilo na finatnem podrotju, odkar ima sorodnik demenco? Se moratéemu
odpovedovati?

Moz je imel boljSa delovna mesta in boljSedglatako da ima kar v redu pokojnino in mi ni problelaati
doma, imamo s tem mir. Te skrbi zaradi financ nim&tigemur se ne odpovem. Edino to je, da mi Ze vse
odpoveduje, da nisem ¥esposobna iti v trgovino si kaj kupiti. Nisem spbsa iti v trgovino, pa pogledati
recimo kaj za brati ali karkoli. Tisto Zemljo in @klo, pa jogurt, potem pa se neha. Nimamhtiste energije, tiste
moi, volje. Clovek paasi vse to izgubi.

16. Kaj se je za vas spremenilo na socialnem podfjn? Se je za vas kaj spremenilo v druZini, v odnoBi
zaradi bolezni sorodnika? Se je za vas kaj spremdaiv vaSih druZabnih stikih zaradi bolezni sorodnila?
Ne, sploh nikoli nisem imela kaj dosti stikov. Kens bila Se mlajSa in v sluzbi, sem delala v trgp\émo se
lepo razumele in Sle na kakSen klepet, takrat deda&m. Potem, ko sem se péita, tudi ¢asa nisem imela.
Zaela sva zidati hiSo, pa otroci so prisli, doma d8lm sama za vse; za pospravljanje, kuhanje, slugkibeti
za otroke in moza. S sluzbo smo 3li nekajkrat nesém izlet za dan ali dva. Zdaj sem pa Ze skoraje80
upokojena.

17. Kako dozZivljate odnos okolice do demence vaSegaradnika? KakSne izkuSnje imate?

Z okolico nimam dosti stikov. S sostanovalci v ng@m bloku nimamo toliko stikov, veliko je mladibekaj
Studentov, en starejSi zakonski par in Se eni diRigzdravimo se, starejSi morda vpraSajo, kakogé, o je pa
tudi vse. Ampak saj tudi niso imeli nobenih stikowjim, sploh ti mladi in Studentje. Njegovi prigdit pa, saj
tudi ¢e kdo pride k njemu, ga ne pozna. En prijateljijgi®jSnji teden, to je njegov prijatelj iz mladigt. Potem
me je poklical in povedal, da ga ni prepoznal. ks pa pogovarjala o mladih letih, pa mu je mmibgl vse
sorte, je vse vedel. En njegov brat je umrl, dpegije star 90 let in je ogluSel in je tudi uboglaj$i brat je pa
star 80 let pa se ima za 60-letnikangl), Se vedno ima v teh letih rad punce.

18. Kaj vas najbolj obremenijuje pri bolezni vaSega savdnika, vam predstavlja stisko, vam je najtezje?

Za tisto, kar sem naredila zanj, mi n& rfial. Naredila sem, kar sem mogla, takdno je hilbedje in tako ga
sprejemam. Breme je zdaj edino to, ko nas skrikpkza kaj in te stvari. Druga ni v& bremena, ko drugi
skrbijo zanj. Da je pa ttloveSka obremenitev, to je pa zagotovo. Vsak didgiredstavlja, kako se lahko quai

v takem primeru. Se posebej, ko stlevekom toliko let skupaj. Druge sva se ujemala, ni bilo kaksnih
prepirov ali pretepov, tako kot imajo nekateri,adphe. Kljub temu, da je bil dosti odsoten, ko ijevtsluzbi, je
bil v redu, se nimam kaj pritoZevati.

f) sprejemanje demence

19. Kako sprejemate bolezen demence? Kako sprejematadega sorodnika?

Tako je, saj ne moretespremeniti, tudte karkoli razmisljate. Nine morete spreminjati, tako je. Sprejmem
kot dejstvo, saj Se zdravniki ne znaj& pomagati. Je pa gotovo bdée ne more biti druge, kot dacloveka
notranje boli. Sprejemati moramo, da ne bo bolj&ebo vsak dan slabSe in ne moremtopumagati. Edino to,
da smo z njim, da mu olajSamo. Z njim si v stikuinmas$ oldutek, da mu to moge pasSegeprav mu vasih
moga:e niti ne paSe. Imam ¢btek, dace sem tisto uro ali dve ob njem, da je bolje. Adiimam sama boljSi
oh¢utek. Saj tudi on ponavadi pokaze, da je zadovolgama pa imam zagotovo boljSicakek, da grem. Ne
more biti drugée. Ja, vasih mu kar nekaj zavre. Predstavljam si ga kohika] ne morem drugega. Na to
gledam kot na bolezen, da je to bolezen.

20. Kako poteka vaSa komunikacija s sorodnikom? Imate p tem kakSne teZave? OpiSite.

Ja, vegas se nekaj pogovarjava, karkoli. Veliko si zaposiwari iz mladosti, kako so Sli s prijatelji nasddeci.
Zelo zgodaj je Ze imel avto in je kolege, ki nisoeii avta, okrog vozil ob sobotah. Redno so hotkiga ne
pozabi povedati. Saj kakSen dan je tako, kakoWarg¢ezek. Pa skoraj hine govori in me ne pozna, paeen:
»jaz sem NeZa, tvoja Zena, zdaj bi me pa Ze lalzmal«. Pa je tako, kot da me ne bi bilo. Poterpadaj
pogovarjava, druge stvari, potem se pa malo spreidakSen dan je pa boljSe volje. Kakor kdaj.

Ill. Na €ini razbremenjevanja sorodnikov

a) formalne in neformalne oblike pomdi, ki se jih posluzujejo sorodniki ljudi z demencopri
zagotavljanju oskrbe in za lastno razbremenitev
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21. Kdo vam pomaga pri skrbi za sorodnika? Kdo od doméih, sorodnikov, prijateljev? Kako? Ste
zadovoljni s pomdjo? Ali kaj pogreSate? Imate kake tezave na tem podéju?

Zadnji mesec preden je Sel v.dom, je bila ena gdsps je prisSla zjutraj urediti. Prej sem ga pans. Otroci so
prisli véasih, kolikor so lahko, ampak so imeli sluzbe imjevdruzine, saj veste. Niso priSli po potrebi, akp
kolikor so lahko. Potrebe sem imelasv8ili so pri njem, se pogovarjali, take stvariziEno ne kaj dosti. Eerka

je wasih po potrebi prespala doma, ne velikokrat. Dlkotsmo nekako reSevali situacije. Zdaj ga hodimo
obiskovati.Ce ne grem jaz, gredo pa otroci, pa me Ze dopolokécgjo, pa potem popoldne povejo, kako je.
Saj kaj drugega mu ne moremo pomagati. Sem ved&lsmno z otroci tako povezani, da se lepo razumarda

se skupaj takole dogovorimo. To je tudi veliko wredse vsaj s kom lahko malo pogovoris in vpragsasSasvet,
pa tudi pomagajo, kar lahko. Nobene slabe besedenren réi.

22. Kak3no pomda javnih sluzb uporabljate pri oskrbi sorodnika? Pomate sluzbe, ki so vam na
razpolago? Uporabljate njihovo poma@?

Ja, v domu skrbijo zanj. Tisti mesec pred odhodaiom smo imeli pom#& Ena gospa je hodila zjutraj ga umiti
in urediti. Takrat so bili neki oglasie rabimo pomé. To je bilo nekako preko zdravstva. Bili so ne&zpisi,
verjetno je bila patronazna sestra.

23. Kaj vam pomeni ta poma? Vam pomaga pri razbremenitvi? Na kakSen n&n? Ste zadovoljni s to
pomagjo? Ali v zvezi s to pomdjo kaj pogreSate, predlagate?

Zdaj sem vesela, da je moz tako lepo urejen, dal@brih rokah, da ga takole uredijo, potem serbg@pamirna.
To je velika razbremenitev zdoveka, ko ves, da je dobro, da je oskrbljen, dargeno. To se kar oddahnem in
mi je lazje, da ne tuhtam in ne mislim na stvaai katere ni treba. Vse soktlveku pride na misel, Se posebej,
¢e si sam. Ne vemie mu lahko Se kaj ¥epomagamo. A mu lahko? Edin®e bi glede bolezni lahko kaj
pomagali, ampak saj ne moremo kaj dosti.

24. Ali te sluzbe ponujajo kakSno pomd prav vam, za vasSo osebno razbremenitev? Na kakSem¢in?
Kaj zelite, da bi vam ponudili, da bi vam pomagalri razbremenitvi?
Jaz se Ze razbremenite vidim, da je moZ v redu. To mi veliko pomeni,jdauka,.

25. KakSne izkuSnje imate s socialno sluzbo od &etka bolezni vaSega sorodnika do danes? KakSno
poma¢ ste prejeli oziroma prejemate? Ste zadovoljni? Stkaj pogreSali? Vasi predlogi.

Nisem imela dosti stikov z njimi. Tudi tukaj nej & sin vse uredil, da je mozZ priSel v dom. Ostaséovse v
domu skrbijo zan;.

26. Poznate organizirane oblike pomdi za sorodnike, ki skrbijo za svoje bliznje z demeton? Katere? Se

jih posluzujete? Kaj vam pomenijo? Vam pomagajo prirazbremenitvi ? (Skupine za samopom#
zdruzenje Spomirtica ...)

Veckrat sem brala v kakSnitasopisih, da se ljudje olii@o na neke skupine. Ne vem na katere, se zdajle ne
bom spomnila. Razne skupine, ki so povezane z gtram. Nisem se jih nikoli udelezevala, tudisa ni bilo.
Zdaj sem pa Ze itak stara. Obstaja Spéina ampak nisem nikoli tega iskala. Zdaj tudi nérela ¢asa za to.

K mozu hodim, pa doma imam kaj za postoriti, setegliti. Ko si starejSi imas Ze s tem veliko delahidm si Se
sama, pa take stvari.

b) izobraZevanje in informiranost o demenci

27. Se izobraZujete o demenci in skrbi za sorodnika zeinenco? Kako? Kje dobite informacije o tem,
kako ravnati?

Ne. Saj Se zdravniki raziskujejo. Nikamor se nigghmila, se tudi zdaj ne. V teh ozirih bi se sanwata malo
bolj poglobiti v to in se pozanimaiie je Secas. Ampak zdaj zaenkrat se &eprav bi mogeée rabila. Sem zZe
malo zanikrna §mel), ali pa utrujena, ne vem, vsakega po malem, paabere. Kar mi otroci povejo, i
drugega. Z otroki smo veliko skupaj.

28. Kaj vam pomaga bolje razumeti bolezen in vasega sodnika?
Ja ... tezko bi jaz odgovorila na tole. Bi morafg ¥& pogledati o teh stvareh ... Bolje razumeti je zago
dobro, na vsak . Ampak take bolezni, ki jih Se raziskujejo, &tgzko.

29. Kako ste zadovoljni z informiranostjo o demenci strani socialne sluzbe?
Saj ne vem¢e je kak3na sluzba tukaj, da se lahko pogovori&? gédje?
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c) skrb zase

30. Kaj naredite zase? Poskrbite za svoje potrebe? Kapoénete za razvedrilo, sprostitev? S kakSnimi
prosto¢asnimi dejavnostmi se ukvarjate?

Ne bi mogla r&i, da imam kakSno razvedrilo ali karkoli. Ampak s&m Ze takole stara, rada imam mir, kaj
preberem, popoldne gledam televizijo, kaj skuhappkapravim, stanovanje imam veliko in imam dowsdja,

¢e ga hdem. Zveer gledam porgla. Ob 17h prizgem televizijo, ugasnem jo okrod2Botem v postelji malo
¢asopis prelistam, malo ga tudi Ze zjutraj, saj s@n@ena. No, potem pa &aem moliti in v tistem zaspim, pa
sem zadovoljna, da je Se tako. Takole je. Dokletaliole, bo kar Slo. Druga sem iz zelo verne druzingprav

je potem v Zivljenju prislo, da ni bilo tako, kot moralo biti. Ampak tako je, vsak ima svoje, nerem
pomagati. En brat mi je na Rabu umrl, bil je sté@rlét in pol. Eden je umrl leta 1945, bil je stér [2t. Doma
smo imeli vse pozgano, vsa hiSa razbita, gospodgvsklopje je vse pogorelo. HiSa je bila zminiras@,jo s
topovi. In to jeseni leta 1943, otroci smo bili imaj, devet otrok nas je bilo. Potem veste, kakbije hudo,
kaksno trpljenje so dozivljali starSi. Sem imeldozéobro, skrono mamo, bila je zlata mam&eQe bil pa bolj
tak, dobrovoljen, dobro&en ¢lovek. Nikoli ni udaril otroka, ni govora, tudi pobal nas je! En strasno
dobrovoljenclovek je bil. Dobra sta bila, oba. Pa dosti hudsgsm dala skozi. Potem pa to otroci tudi malo
podedujemo. Takole je, vsak ima svojo zgodovino.

31. Se je natem podrdju spremenilo vaSe Zivljenje, odkar skrbite za sordnika? Kako?
Ne, nikoli nisem imel&asa za hobije ali za kakSne svoje stvari.

32. Se morda posluzujete terapevtske pongdali drugih oblik pomo ¢i zase? OpiSite.
Ne.

33. Ste se morda zaradi bolezni sorodnika in skrbi zangavestno odldgili in vklju ¢&ili v kakSno dejavnost
(koniji ¢ek...), da bi vam to pomagalo, da bi se razbremeniiin poskrbeli zase?
Nisem.

34. Kaj bi vam pomagalo, da bi bolje poskrbeli zase? N&akSen n&in bi bolje poskrbeli zase?
(smeb Ja, lahko bi, saj otroci so hudi.

Intervju C

Datum izvedbe: 20. 5. 2016
Kraj: dom intervjuvanca
Cas trajanja: 1 ura 30 minut

I. Splosni podatki

Starost sorodnika z demen@ let

Vrsta demenceneopredeljena demenca

Stadij demencd]i. stadij

Sorodstveno razmerje @gtoveka z demencanoz
Oskrbovalecprimarni oskrbovalec

Starost sorodnika — oskrboval & let
Statusupokojenec

Oskrba:domace okolje

II. Oskrba sorodnika z demenco
g) oskrba sorodnika in doZivljanje

1. Koliko ¢asa (mesecev, let) skrbite za sorodnika z demenco?
7 let.
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2. Kako se je z#&ela demenca pri vaSem sorodniku? Kdaj ste opazilipgemembe? Kak3ne? OpiSite s
konkretnimi primeri.

Midva sva do 73. leta Se hodila na siawje, zadnjih 15 let v Italijo. Eno leto smo dolpénudbo za krizarjenje
po Sredozemlju in Atlantiku in sva se odlla zanj. En véer, ko smo Sli s Tenerifov proti Madeiri, je billaiso
vreme in smo skajno sedeli skupaj z dvema paroma, ki so bili @sazniku, torej Stirje zdravniki, in je Sla Zena
sama v sobo. Medtem me je eden opomnil, da nekajredu in naj grem za njo. Opazil je, da so nekars
malo ¢udne, ni hotel i kaj konkretnega #& Malo me je opozoril. Ko smo prisli domov, svdabs kEerko oba
bolj pozorna in sva opazila, da se nekaj dogajm, o Sli k zdravnici, ki je takoj dala napotni€pazila sva,
da pozablja stvari, da se ne drzi tistega, kar sendogovorili. Spremembe so bile, na vs&nmea Ne znam &no
povedati. Malo spomin, malo sploSna zmeda. Ampaki tbilo tako katastrofalno. ¢érka je takrat iz svojega
stanovanja &asih vekrat prisla na obisk in me je vpraSata, sem kaj opazil, da s€asih¢udno obnasa. To je
bil tisti zatetek.

3. Kako ste si razlagali spremembe pri sorodniku? Stpomislili, da gre morda za demenco?

Ne, dokler me niso tisti zdravniki opozorili na ®pomnili so me na to, da je to lahko mozno, dm jeaietek.
Mi smo bolj mislili, da je kriva starost. Potem, &mo Sli pa k psihiatru, smo dobili potrditev, éademenca. Po
obisku psihiatra smo pa bol;j izrazito opazali, tadije sproti opazal.

4. Kako ste to dozivljali? KakSne ol&utke ste imeli?

Od za&etka je bila zame velika tezava, ker sva skupajligraniSo in vse. HiSa je bila zgrajena do treged,
potem sva pa sama delala, recimo kamin smo samjeggirali. Ona je bila strokovnjakinja za barvania se
potem o takih stvareh ne more& ymwgovarjati, to je Zalostno. Zelo slabo sem s&ifilp ker se nisem mogel ve
normalno pogovarjati, ker ni bilo pravega odziva.re je malo prizadelo in sem bil obremenjen.

5. Kako ste prisli do ugotovitve, da ima va$ sorodnikdlemenco? Koliko ¢asa je preteklo od z#etnih
sprememb do postavitve diagnoze?

Priblizno tri ali Stiri mesece. Zdravnica je takigla napotnico in smo §li k psihiatru dr. Preglio. smo dobili
datum pri psihiatru, je on takoj dé@gibnedolaieno demenco, ki se Se vedno potrjuje in se sdadisa. Od takrat
smo se zavedali,dm imamo opravka. Diagnozo so postavili pred sednein

6. Kako ste se pdutili takrat, ko ste izvedeli, da ima va$ sorodnikdemenco? Kako ste to doZivljali?
Lahko réem, da zelo slabo. Nisem se mogel sprijazniti s tem

7. Kako to dozivljate zdaj? KakSne ol#utke imate?

Zdaj smo se malo privadili. Moram p&aieda je Se vedno obremenitev. Najbolj mi je téagito, da sva skupaj
gradila hiSo in podobne &g pa se ne moreva pogovarjati o tem. Zdajle bowala 57. obletnico poroke in 64
let, odkar se poznava.c¥raj smo Sli z upokojenci na izlet v Lokavec pridgy&ini. Tam sva se midva
spoznala. Sli smo pogledati eno cerkev, Fabjantwarit/e. Jaz sem bil Ze v Ljubljani in sem Sel dwma
obisk in tam sva se midva spoznala. Potem semaSeMojsko, ona je prisla pa v Ljubljano v Solo.aZdmo pa
imeli na Pohorju 60-letnico njene Sole. Je pelgl zraven pa Sesbrka. Saj bi jo peljal sam, pa jédika rekla,
da bo naporno zaradi voznje, pa Se kaj bo za pdmagapa smo Sli skupaj. Potem plvek take stvari
razmislja ... Obutek je v tem, da se mi najbolj smili, da je to idel, da potem ne moreva imeti konverzacije.
Saj vse razume, vse lepo poslusa, gleda televizigh,Se kaj prebere.dla sicer ne vem, katera so v redu. Ima
vec ocal in je tezko dolditi, e so Se dobra. Vidi tudige je kakSen gumb nepravilno priSit, ali z napanitjo, pa

mi pokaze. Masih je vse to delala, vse je znala narediti. Kbilg mlada je hodila na Siviljski &aj, tudi vnigki

in héerki je kaj zaSila. Ampak zdaj ne zmore&yee kuhati ne g Samostojnosti ni venobene.

8. Kako se je vaSe Zivljenje spremenilo, odkar ima vaSorodnik demenco? Va$ vsakdan? Od #Zatka
bolezni in danes?

Najbolj se je spremenilo to, da velikasa porabim. Imam ogromnodntv, kaj bi Se lahko naredil, kaj bi
napisal, pa ne zmorem. Jaz rad kaj napiSem, kagpeen, malo pogledam naitamalnik kakSne novice, takole je
¢lovek precej omejen. Pa tudi Ze nekaj let imaméh, ni tako enostavno. Ta skrb za Zzeno me malo zgairz
mi vzame velikotasa. Kerce gre lterka, vzame kaksSno knjigo, pa bere. Saj to je diathro, ampak moras biti
tudi prisoten. To je ena taka bolj velika sprementada sva hodila na izlete z upokojenci in sewpsih Se
tudi vzel seboj, pazil nanjo, zdaj je pa Ze bolpwila ali betezna, zdaj pa je ne morer veeti. Zato se odtom,
pa grem sam na kak3en izlet, da je malo spremenatieat jo vzame derka.
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9. OpiSite, kaj obsega vaSa skrb za sorodnika, kaj vsearedite zanj. Koliko ¢asa dnevno skrbite za
sorodnika z demenco?

Na sr&o Se lepo hodi, vsak dan greva vsaj za pol urepnehed, da se ne zasedi. Drogga gledava kakSne
Zivalce, kaksne otroSke igrice rada gleda. Velikbdm, ker midva jeva mesoidrka pa je vegetarijanka, tako
da ona naredi kak3no juho, jaz pa Se kakSno meserziskuham. Vsak dan jo peljem na kakSen spreqaqublz
urice, danes je bilackerka, drugaée pa grem vedno jaz z njo po naselju. Roimam svojo sobo nasproti nje,
imam vedno odprta vrata in kontrolirae se kaj zgodi. Imamo tudi senz@re ona vstane, se prizgeska.
Tako da potem lahko hitro priskion na pomd, ker nikoli ne vem, kaj se lahko zgodi, ali bi [mélli kaj takega.
Ta skrb pa je stalna, tako rekmdi pondi.

Hcerka jo vsak dan umiva, zjutraj malo, Zee pa kolikor je potrebno. V banjo jo da zet, ketbplj m@an, jo
prime in da noter. Sem pa tja zdaj kakSne tri mesgorablja tudi hiégne plenice, ampak n&ez dan, se kdaj
zgodi proti jutru. Zelo dobro drzi in se zaveda pai kdaj se pa lahko zgodi. To ni zares kakSengratdlem.
Potem pa ¢erka zamenja in jo umije. Prej sem jaz, pa tudj,z@aje potrebaCe ni kéerke, pa jaz to naredim.

10. Kako dozivljate skrb za vaSega sorodnika? Kako seb tem paiutite? KakSne oktutke imate? Ali ob
oskrbi dozivljate kakSne stiske? OpiSite
To je malo minilo, v z&etku sem imel bolj stiske.

11. Poveijte, ali pri demenci sorodnika in skrbi zanj azivljate tudi kaj pozitivnega? Kje to vidite v va®m
Zivljenju? KaksSne so vaSe pozitivne izkusnje?

V sami bolezni ne vidim dipozitivnega. NajhujSe je to, ker se bolezen slap8mai pa tako rek® ni nobene.
Zdravila sicer ima, vsak dan zamenjamo oblize ibiddravila. Drugée pa ... ne vem. Ja, tako je to.

h) stiske in obremenitve sorodnikov

12. Alivas skrb za sorodnika obremenjuje? KakSne obrmenitve doZivljate na telesnem podr&u?

Me je obremenjevala, ampak sem to sprejel. Nisehojel odklanjati, ali pa dati v dom. Tisto, ko sgovoril o

domu, je bilo zato, da bi se malo razbremenil irbdéudi njej malo olajSali, da bi se vkéila v druzbo, pa ni
uspelo. Od takrat o domu ne razmisljamo, je lemdaal Imel sem vrtoglavice, morda zaradi uSesa. Angea
mi zdi, da se je takrat, ko sem imel te problenwgmlo. Na pregledih niso potem¢niigotovili. Od zaetka

sem bil obremenjen, tako da sem imel velike tezmapanjem, dokler nickerka priSla. ¥asih nisem mogel
zaspati, zdaj sem se malo bolj podal v to, taksedge malo umirilo. Ampak Se vedno je po malemabng, saj

ne mores tegéisto izpustiti iz glave.

13. Kak3ne psihéne obremenitve dozivljate?

Predvsem v tem, da z%&r nisem mogel zaspati. Pa tddz dan me jedasih trlo, pa sem kakSen Persen vzel, pa
sem se malo pomiril. Nekajasa sem jemal neke tablete za pomiritev, tudi Rer§® so stvari, ki
obremenijujejo. Zadnjéase sprejemam tako, kot je in gre malo bolj umajen

14. KaksSne éustvene obremenitve dozZivljate?
Tole dozivljati ... To so stvari, zaradi katerih morem zaspati, ko razmisliam o tem. To je beleoliko let
Zivi§ s¢lovekom, pa se potem ne more& wermalno pogovarjati.

15. Kaj se je za vas spremenilo na finatnem podrotju, odkar ima sorodnik demenco? Se moratéemu
odpovedovati?
Zdaj ona dobiva nek dodatek. Figan zaenkrat nimam takega problema.

16. Kaj se je za vas spremenilo na socialnem podfju? Se je za vas kaj spremenilo v druzini, v odnosi
zaradi bolezni sorodnika? Se je za vas kaj spremdaiv vaSih druzabnih stikih zaradi bolezni sorodnila?

To pa zagotovo. Deloval seme¢etrtnem svetu in sem vse te funkcije odpovedaly pse. Grem Se na kakSen
upokojenski izlet, sem ter tja. Ona ima tudi staagmanke. Ko je bila stara 7 let, so Italijani gali vas in je
bila z mamo prepu€&na, zdaj je dobila status, odkar smo samostomisdl je spremenilo, ker se enostavno ne
morem udelezevat. Sem pa tja grem na kaksSno stirgrak sem precej omejen glede tega in sem se odiglove
Tiste funkcije, ki sem jih imel, pa sem vse odpaled

17. Kako dozivljate odnos okolice do demence vaSega sdnika? Kak3Sne izkusnje imate?

Pravzaprawutim neko rahlo distanco sosedowagih so prisli, pa smo na terasi kak3no rekli, nkapspili.
Zdaj tega ni. Ena gospa tukaj, ki je sama, kee jirjoZ umrl, Se pride, drugi pa se rahlo distanzirbje bi
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pretiraval, da bi rekel, da so nesramni. Ena so$edmela dementnegaceta in me razume teréasih kaj
povpraSa. Nekateri pa nikolithne vpraSajo, tako da se malo distancirajo. D¥egano v dobrih odnosih. Jaz
noéem ni& potencirati ali jih siliti, da bi jim kaj govorilS sosedi smo v redu. Ene razumem, drugih pa re.€En
katerimi smo bili zelo prijatelji, pa Se z njenimalbm se poznajo, njih ne razumem toliko in mi j@lama svoj
n&in hudo, da ri ne vpraSajo, pa & Smo Ze 30 let tukaj sosedjecasih je malo tesnailovek ne more
razumeti, da se distancirajo. Tisti, ki poznajopsov redu. Ima Se brata in sestro, ki se tudi tmalio zanimajo
za njo. To me tudi malo potre, saj bi lahko kajkrat poklicali, pa pravi &erka, naj se ne sekiram. To so Ze bol
intimne stvari.

18. Kaj vas najbolj obremenijuje pri bolezni vaSega sandnika, vam predstavlja stisko, vam je najteZje?
NajteZje mi je to, da ne morem komunicirati o pkBtedogodkih, pa tudi o prihodnjih. Vnukinja Zivimestu in
pride enkrat ali dvakrat na teden, pa mikrat r&e, da se moram s tem sprijazniti. Te stvari so tako
obremenijujée, ker se ne mores pogovoriti 0 svojih ljudeh, kera niti smisla.

i) sprejemanje demence

19. Kako sprejemate bolezen demence? Kako sprejematasega sorodnika?

Ja, tako, da sprejmemo, kar moramo sprejeti. Draiggtgpda ni. To sem sprejel, da na Zalost takGjedamo,
da je njej lepo. Skrbimo, da je vse prav. Vedno gesprejemal in bil do nje ljubezniv.ddsih potrebuje objem
in to Se vedno velja. TeZzave so, ampakiknajek mora to sprejeti, brez kaksnih obremenitev.

20. Kako poteka vaSa komunikacija s sorodnikom? Imate p tem kakSne teZave? OpiSite.

Ce opazimo, da postane nemirna, ali da k&g,igotem jo vpraSam. Druga pa razume. Jaz kar normalno
govorim z njo, ampak ona ne more dosti povedatk3ka stvari pravilno odgovori, ne celega stavkas@a
h¢erko prav smejiva, ko se nama dobro zdi, ko kalstmar odgovori. Drugse pa govori, ampak nerazim.
Drugate pa midva lepo sediva tukaj na terasi, kadarpe dreme. Na sonce ne smeva pigvet sva lahko
véasih Sla.

Ill. Na €ini razbremenjevanja sorodnikov

a) formalne in neformalne oblike pomdi, ki se jih posluzujejo sorodniki ljudi z demencopri
zagotavljanju oskrbe in za lastno razbremenitev

21. Kdo vam pomaga pri skrbi za sorodnika? Kdo od doméih, sorodnikov, prijateljev? Kako? Ste
zadovoljni s pomdjo? Ali kaj pogreSate? Imate kake tezave na tem podéju?

H¢i, pa njen moz. Ja, najprej sva bila z zeno samidiyhterka je Zivela v svojem stanovanju. Pred tremigati
se je odlgila in sta se z mozem preselila k meni, ker si¢geéedko sam skrbel. V zgornjem nadstropju smo malo
uredili, svoje stanovanje pa je oddala v najem.pOmaga toliko, da kakSno stvar ureih, je kaj. Nekajkrat s
héerko nisva mogla, pa je on sam bil z njo. Gledadw®takih bolj intimnih stvari ne opravlja, amp& je
potrebno, da malo popazi nanjocdilka pa vse, kar je treba. Jaz sem pa navajen jzgstdgati, ker semdasih
zatel delati ob 6h, to je Ze davno, in vstanem, pakadpripravim, kaj skuham, pripravim, kar se dalag
nekako poskrbi #erka, ker ona skrbi za vse, za pranje. Za to niiefia skrbeti. Perilo ima ona na skrbi, da je
pravaiasno. To mi ni treba skrbeti. Zato pa potem rajgkikuhinji naredim. Zjutraj jo pustimo spati¢érka jo
uredi, umije, vse kar je potrebno. Potem pa motiavbs ¢as nekdo prisoten, da se kaj ne zgodibi padla ali
karkoli. Véeraj sem bil na izletu, je bilacérka sama. Ona ima tudi svoje delo, piSe za revggrav je
diplomirana ekonomistka. Na tak dia si deliva pom®. Mora pa biti pomo stalna. Zvéer rada pogleda
porctila, ne vem koliko sledi, po vremenski napovedismsEmo in jo damo spati.cdrka jo pripravi, preobte

in spi do jutra. To je zaenkrat kar v redu.

22. KakSno poma javnih sluzb uporabljate pri oskrbi sorodnika? Poaate sluzbe, ki so vam na
razpolago? Uporabljate njihovo poma@&?

Obgasno je hodila patronazna sestra iz Sentvida,jeds zadnj&ase sploh ni. Sem rekel, da moram zdravnico
vpraSati, kako je s tem. Zdi se mi, da mora prekoitn Javila se mi je pred tremi meseci in jeleglda bo Se
poklicala, da bo priSla, ampak je ni. Samo na raagge priSla, i drugega. Nismo je hoteli obremenjevati,
razen enkrat jederki pomagala nekaj umiti. To je bilo enkrat lahipaedlani, potem pa tivet. KakSno pomd

bi ob priliki potreboval. Zaenkrat jaz fizio Se zmoremCe pa ne bom zmogel, pa bomo potrebovali kak3no
fizicno pom@. To bo potem tudi finaimo bolj obremenjeno, bo treba {daati. Zaenkrat tisti dodatek, ki ga
dobimo, gre za njene potrebe. Dréigaem Se rekel, da moram od zdravnice dobiti kakéskmve za ponipce
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pride do kak3ne kriz&e se kaj zgodi ali karkoli, da bi kakdna osebalgtigdi na dom. Menda pridejo tudi na
dom za pomé. O tem moram razmiSljati, ampak zaenkrat ni pargbna@em nikogar obremenjevati. Ampak
lahko se zgodi, da jutri ne bi mogel, pa bi potreiidkakSno pom® na domu. Finamo zdaj ni nobenih takih
problemov.

Za Stirinajst dni smo se zmenili za dom, da bi seazbremenili, pa tudi ona sama je bila za to.l&ape bil to,
da sem bil takrat jaz sam z njo v histetka je Zivela Se v stanovanju. Bil sem obremeren,sem moral biti
praktiino 24 ur na dan pripravljetie bi se kaj zgodilo. Ide bi bilo zanjo, ampak ni bilo zanjo. Ona ni hotéda
jokala in Se bolj se je poslabSalo. Tega smo gagibtin smo jo vzeli domov. Je bila samo tri ddmenili smo
se za Stirinajst dn&eprav so rekli, da nimajo oddelka za dementne, &mpaekli, da ni problema. Potem je bil
drugi dan Ze problem, je revica padla in si zlongtat. Potem sem se takoj o&lp da smo Sli ponjo in jo
odpeljali. Potem smo poskusili dnevno varstvo vWljad, na Celovski cesti, pa tudi ni bilo uspeSKo.sem Sel
ob 14h ponjo, sem jo skoraj vedno nasel v joku. $@eeni Sli, si ni predstavljala in je bila takoseaana name,
da je bil jok. KakSen teden sem jo vozil, potermpave. Doma ima lepo.

23. Kaj vam pomeni ta poma? Vam pomaga pri razbremenitvi? Na kakSen n&n? Ste zadovoljni s to
pomagjo? Ali v zvezi s to pomdjo kaj pogreSate, predlagate?

V domu je Ze drugi dan padla in si zlomila prstlea roki, tako da ga ima Se zdaj krivega, ker ai giso
pravilno namestili. Potem ko je priSla domov, sarodlail Se za dnevno varstvo, kar je bilo zelodna, zame
je bilo Se bolj naporno kot prej. Bila je sicer itwdrianta, da bi jo oni prisli iskati, ampak toyeliko drazje.
Tisto se mi je zdelo tudi bolj brezosebno, da jdai pa ti jo odpeljejo. Tisto mi ni bilo WSeDa sem jo sam
peljal je bila pa obremenitev. Potem pa jo spejatiskati ... pa ravno zimskas je bil, sneg je bil, zoprno no.
Zjutraj jo je bilo potrebno pripraviti, potem pa jonjo. Zjutraj sem jo moral sam urediti in sefasih malo
zamudil, pa so Ze vsi pozajtrkovali, potem je dalzihjtrk sama in to je Ze bila tezava. Ko sem jgepiskati, je
bila vedno objokana, ker so Ze vsi Sli in se je pp&utila osamljeno. Niso se drzali tiste ure, kot j® b
zapisano. Tako da nisem bil zadovoljen z varstvBila je en teden, moge en dober teden. Potem sva se s
héerko odlaila, da se je preselila in skupaj skrbimo. Zjutrajane, lepo dolgo spi, dobro spi, je v svoji sbhic
Ima vse moznosti, da je v miru in to je zanjo vellboljSe. Glede doma sploh nisem bil zadovoljem,dejo
pustili tako nemarno, tu v varstvu pa tudi ni bilobro. V domu sem pogreSal malav@ozornosti, malo we
pazljivosti, posebno ker smo dali vse dokumentediravniSka spéievala in je bil poudarek na tem, da bi pazili,
da ne bi padla. Vstala je od mize, se spotaknilgaitia. Ni bilo najboljSe. Varovanje ni bilo uregerV varstvu
pa se mi zdi, da je bilo tako, da so segjiim prej hoteli reSiti, da bi bili oni prosti. Sajegle hrane nimam &i
proti, tisto je bilo kar v redu, kosilo in to ..s®kemu posamezniku bi moralo biti po&ee v& pozornosti.

To zdaj razmiSljam, kakSna moznost bi bila, dali#asno priSla kak3na sestra ali patronazna, vsaqlzsnk uro
ali dve, pa tudi za pondpda bi jo odpeljala na stratd& Te stvari bi bile zelo koristne. To bi bilo dobda bi
vsaj za nekaj ur prisla kakSna oseba, ki bi s@aikyarjala, vsaj v prihodnosti.

Ena stvar je ta. Zdaj sliSim, da imajo v nekatgldmovih oddelke za dementne ljudi, ampak sliSal sain da
jih ponekod zaklepajo. To se mi pa zdi tako kotazajn ¢e se zavedajo, ona se je zelo zavedala &etkas in
da bi ji takole naredili, bi bilo to potem zelo fmudn se mi zdi, da to potem poslabSuje njeno lered ako
varstvo za moje pojme ne pride v poStev. Gospoddrarje tudi dostikrat povedal, da v Sloveniji tagaamo
dobro urejeno, medtem ko imajo v N&jnin Avstriji veliko bolje, da se bolj potrudij@a ¢loveka. Kerge ti
pripeljeS¢loveka, ker réejo, da imajo oddelek za dementne, potem ga p&zejd, da ne more iti ven, to zame
ni najboljSe. V redu, ga zaklengs, je sila, za trenutek, ampak da bi na sploSnovakalo, pa ne. To varstvo bi
moralo biti nekako bolj urejeno.

24. Ali te sluzbe ponujajo kak3no pomd prav vam, za vaSo osebno razbremenitev? Na kakSerm¢in?
Kaj Zelite, da bi vam ponudili, da bi vam pomagalri razbremenitvi?

Niti ne. Pravzaprav se nisem¢rpritoZzeval pri zdravnikingmel), sem bil bolj skromen. Edino nekajkrat sem
moiji zdravnici rekel za tabletke za spanje. ToiJe predéasom, zdaj niti ne. To je bilo vse, drugega pamise
Psihiater mi je pa toliko pomagal, da mi je nap&aprvo in drugo stopnjo porioTo je za dobivanje dodatka.
Sli smo k zdravnici, ki je dala dokumentacijo setatsmo 3li na komisijo po definicijo, komisija fEpotem
odlcgila, da je uprawiena do dodatka.

25. KakSne izkuSnje imate s socialno sluzbo od &etka bolezni vaSega sorodnika do danes? KakSno
poma¢ ste prejeli oziroma prejemate? Ste zadovoljni? Stkaj pogreSali? Vasi predlogi.

Ni¢. Zaenkrat ri. Sploh ne poznam, niti ne vem, da je kakSna suidRazen patronazne sestre, ki je priSla
ob¢asno na pogovor, drugih socialnih p& né poznam.
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26. Poznate organizirane oblike pomdi za sorodnike, ki skrbijo za svoje bliznje z demeton? Katere? Se
jih posluzujete? Kaj vam pomenijo? Vam pomagajo prirazbremenitvi ? (Skupine za samopom#
zdruZenje Spomirtica ...)

Pred letom ali dvema sem dobil vabilo od Spatici& za na Alzheimer Cafe in sva oba Sla v Fuzimgef sem
ratunal na to, da bodo Se kaj povabili, a sem izgstik. Potem je paderka prinesla revijo od Spontice in
sem napisal nekaj o njeni demenci. Objavljeno Inaslednji Stevilki, ki pa ne vem, kdaj bo izSlansih prosil,
da mi posljejo izvod. V Spomiiti sem prosil, da bi me obvestitie bo kaj tukaj v blizini, da bi lahko Sla oba.
To je edino, drugega pacnie poznam.

Predlani je dr. Ramovs imeldaj in predaval tukaj blizu in sem zbral priblizné &tarejsih ljudi. Zena je v
zatetku Se hodila z mano, potem pa ni moglé z@rzati. Predaval je PoréatarejSim. Tam smo si vse povedali,
kaj se dogaja. Spomnim se Ramovs3evih besed glé@de ga ni potrebe spraSevati kaj je, enostavne jmgba
objeti, biti neZzen do nje, ker odgovora zakaj jakia,Sem pa tja se tudi zdaj to dogaja, vendar pmatp smo s
psihiatrom sporazumno opustili tablete, ki jo pd &nani pomirijo, po drugi pa jo ukujejo. Vsaka stvar ima
tudi svoje negativne stvari. Na ta&& sem vesas hodil in Se vedno poteka, ampak zdaj smo beganjsami se
vse pogovorimo. To je bilo zelo v redu. Zelo v rebliajprej smo imeli t&aj o sploSni pom# starejSim, potem
proti padcem, vse tedie To je organiziral dr. Ramovs, zdaj se pa sanhiickimo vsakih Stirinajst dni. \é@a je
starejSih Zensk in si povemo vso problematiko. Brmin pol se pogovarjamo. Imamo prostore tam, jgev
cerkvi zadaj veliko tilnic. Tako, da na to Se vedno hodim, drugega pdajidobi$ nekaj volje, malo korajze in
niso dementni, imajo drugo bolezen. P&iloi se razbremenis. To je v redu, tale skupina, tikee kar drzim in
redno hodim. Zadnjisem pa pozabil, pa so me klicali in sem priznalsem pozabil.

b) izobraZevanje in informiranost o demenci

27. Se izobraZujete o demenci in skrbi za sorodnika zeinenco? Kako? Kje dobite informacije o tem,
kako ravnati?

Veliko sem prebral v raznih revijah, tudi v Spottian, kaj izvedel od drugih, pa nacegu pri Ramovsu. Prej o
tem nisem dosti vedel, potem sem hodil na omengéaj in se striktno drzal tega. Tam smo dobili dosti
informacij, o tem kako vse to gre. To je bilo paema letoma. Eerka kaj najde na internetu in mi poslje, da
kaj preberem. V Spomiiti, ki sem jo dobil, sem videtlanek in v tem stilu sem tudi jaz napisal in bo
objavljeno v naslednji. Dal sem malo drtiga naslov.

28. Kaj vam pomaga bolje razumeti bolezen in vaSega sodnika?

/

29. Kako ste zadovoljni z informiranostjo o demenci strani socialne sluzbe?

Premalo. To se mi pa ne zdi dovoljcasih slisiS kakS3no malenkost po televiziji, ampalet bolj novinarsko
povedano. To bi moralo biti bolj poglobljeno, kéiBisn, da je tega W& kot je bilo ¥asih. In celo napovedujejo
Se povéanje. Tako revijo kot je glasilo slovenskega zdnjdeza pomd pri demenci bi morali bolj podpreti. Da
bi podprla vlada ali kdorkoli, da bi imeli dovolgdarja, da bi notri vkljili tudi zdravnike in psihiatre, ljudi ki o
tem vejo veliko v&, da bi povedali svoje mnenje in tudi svetovaliitiis ki skrbimo za dementne. No saj nekaj
tega je v Spomifici, ne smem r&, da ni, ampak mislim, da bi lahko bilo bolj pollno v taki reviji. Potem
pa bi tisti, ki bi bili registrirani, to avtomatskwejemali. Ker jaz nisem vedel za to. Enkrat sehild tisto vabilo
od Spomigice, tole je pa ¢erka kupila. Saj na internet pogledam kak3ne stpatiticne in to, ampak za tole pa
nisem vedel. Tako revijo bi morali podpreti initigi imajo demenco bi to morali nekako organizatobivati.
Notri pa bi bile izkuSnje in kaksni podatki. Nefajtega, ampak premalo.

c) skrb zase

30. Kaj naredite zase? Poskrbite za svoje potrebe? Kapoénete za razvedrilo, sprostitev? S kakSnimi
prosto¢asnimi dejavnostmi se ukvarjate?

Ja, veliko sem aktiven na vrtu, v atriju, okoli imZSe vedno napisem kak3élanek, piSem pisma bralcev,
politicne teme. Vsak dan pregledam vse novice na interletujine imam pa seveda tudi naeoe ... \leraj
smo bili ravno v stari Gorici. To so moji kotki ... Novi glas kjer je moj né&ak glavni urednik, slovenski
¢asopis v stari Gorici. &raj smo imeli predavanje v Kulturnem domu v s@&arici. Potem mi iz Trsta posiljajo
Mladiko. Potem pa imam nateno sobotndelo, da sledim politinim dogodkom, ker je tam priloga. Potem
imam pa bolj politne tudiDemokracijoin Reporter na internetu pa pogledam Béadino. To vse pregledam in
vse vem, kako kaj piSejo.ddsih se jezim na to, pa kaj napiSem. Tole je zadmjiek, &eraj izSlo, tukaj notri
imam objavljeno pismo bralcev. ¢dsih je tudi kaj vDelu. Tole je pa o TIGR-u, o tej organizaciji na
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primorskem, ki je bila prvi upornik proti faSizmeelo v Evropi. Vsake tolikéasa kakSeglanek napiSem. Zdaj
zaenkrat nimam tikaj drugega, ker mi potem sicer zmanjkégsa. Kuham, to je tudi kodgk, prelistam vse
novice, kaj napiSem in malo tudi urejam spoming, d&m bil skoraj 9 let v tujini: skoraj 5 let v A, pa v
Aziji, Oceaniji (Nova Zelandija). To urejam, imankrog 30 velikih aloumov, celo lansko zimo sem razjal,
zdaj pa moram Se vse opisati, dokler Se spomirjal€lo je tudi ene vrste hobi. 1z vsega sveta, fatak sem bil

na vseh kontinentih in povsod. Potem imam pa gl 12.000 fotografij Se nadanalniku. To so bili prej
diapozitivi, pa jih nikke ni v& hotel gledati na platnu, potem mi jih je pa zet ekeniral, dal na kljuin na
racunalnik. Slike so iz vseh koncev: Nepal, Velikénbotoki, Tahiti, Argentina, skratka vse, kjer stodil. To
zdaj sortiram, je kar dosti tega. Je v veselje, antpsa mi primanjkuje, ker to vzame kar velié@sa. Kaksen
dan si vzamem prosto in sk na vipavsko, kjer imamo majhen sadovnjak. V srestovnjaka imamo
prikolico, s katero sva hodila na morje. Noben ¢&enin je tam. Lahko bi tudi prespal, ampak ne mosam.
V¢asih sva Sla skupaj, zdaj pa je ne zanimgsih grem tja, ker Se vedno vozim avto. Skrbimetzesda sem
mobilen, da se ne zapustim. Malo se#asih rad tekel, zdaj niti ne. Grem pa z upokojekaijmajo posebne
hoje v laZje hribe, pred kratkim sem 3el na Smayom. V drudtvu inZenirjev sem $e vedno vigjo, konec
meseca imamo ekskurzijo. PoskuSam, da ne bi vseptwstil, ampak zmanjSano pa je vse, kajne. Na to
ekskurzijo bom Sel. To bomo 3li po Ljubljani, potémamo pa Se kosilo na Smartinski. Tako se poskuSam
druziti tudi pri upokojencih te stroke. Tukaj prikakSen profesor, pa tudi Studentéimema pa smo upokojenci.
Ona ima tudi program izletov pri »izgnancih«de je kakSen primeren izlet, gremo. Tam se nekakemo
toliko vklju¢evati, ker jaz nimam tega statusa, ona ga ima,aremel more toliko.

31. Se je natem podréju spremenilo vase Zivljenje, odkar skrbite za sordnika? Kako?

Lahko bi rekel v sploSnem, da malo ze&agih mislim, kaj bi vse naredil, pa ne morem. VggkraStetega dela
je potrebno po malem opustitie haem biti aktiven. Ni vé tiste sposobnosti kot nekdaj. To je ta obremenitev
ampakélovek to sprejme. V takSnem primeru kdo tega nepbéjel. Jaz to sprejmem. Ko se tudi sami zavedamo
svojih let in tega, da koga potrebujemo. Gledandpasem aktiven, tudi zjutraj vstajam ob isti uri.

32. Se morda posluzujete terapevtske pontoali drugih oblik pomo ¢i zase? OpiSite.
Ne.

33. Ste se morda zaradi bolezni sorodnika in skrbi zangavestno odldgili in vklju ¢&ili v kakSno dejavnost
(koniji ¢ek...), da bi vam to pomagalo, da bi se razbremeniin poskrbeli zase?

Bi rekel to urejanje fotografij je ena taka dejasnicki jo lahko opravljam v njeni blizini, skupaj o, da
pogledava slike. Druge kakSne druge stvari se nisem @ilo

34. Kaj bi vam pomagalo, da bi bolje poskrbeli zase? N&akSen n&in bi bolje poskrbeli zase?
Ja, zaenkrat bi Se rekel, da gre. Mislim, da zasrdae. Ni tak problem.

Intervju D

Datum izvedbe: 21. 5. 2016
Kraj: Zavod Zupnije Trnovo —Karitas, Dom Janezathik®, pisarna glavne sestre
Cas trajanja: 45 min

I. Splo3ni podatki

Starost sorodnika z demen@y. let

Vrsta demenceneopredeljena

Stadij demencdil. stadij

Sorodstveno razmerje @toveka z demencain
Oskrbovalecsekundarni oskrbovalec

Starost sorodnika — oskrboval@&f let
Statuszaposlen

Oskrba:dom za starejSe

Il. Oskrba sorodnika z demenco

i) oskrba sorodnika in doZivljanje
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1. Koliko ¢asa (mesecev, let) skrbite za sorodnika z demenco?

Skrbimo vegias, odkar je v domu, prej je zanj skrbela mamagqgszedno tudi midva, tukaj v domu pa je zdaj 4
leta. Prej je bil pa doma. Prej tudi priblizno #aleampak to je bila bolj porianami, ker je mama dala vso stvar
na sebe.

2. Kako se je z&ela demenca pri vasem sorodniku? Kdaj ste opazilipgemembe? KakSne? OpiSite s
konkretnimi primeri.

Jaz sem to opazil takrat, ko smo Se hodili naoknagp bile velikokrat iste zgodbe. Recimo, ko sragsljali po
cesti proti vikendu, je pri istem objektu, pri istvari, povedal isto zgodbo. Potem pa ne vejedb demenca,
ali kaj je, ampak vedno so bile ene in iste zgodtsnimivo pri tem pa je, da so bile skoraj enakeake
povedane. Tako da sem Ze sam poznal te zgodbejeBinimivo, da je povedal eno zgodbo, pa smoajirej
in je po nekaj ovinkih povedal isto zgodbo. In ta&dilo dostikrat. Najvé& je bilo tega ponavljanja. Druga je
bil o¢e vestas aktiven, tudi Se po upokojitvi je delal vse,itdidma je imel vse urejeno, papirje, vse. Poterjepa
po moje nekajkrat prislo do te delne mikro kapkr&d se je pa potem kar precej spremenil. Ko jemaat bilo,
smo pa potem zali razmiSljati o domu.

3. Kako ste si razlagali spremembe pri sorodniku? Stpomislili, da gre morda za demenco?

Ja takrat Ze po EMSO-ju ve$, da se nekaj dogajanmivedel, da je ravno demenca, ampak sem mislje g&
nekaj starostnega, tako kot se préime dogajajo te stvari. Starost. Pogosto jéer®, da starostniki govorijo o
stvareh iz preteklosti. Da se ne spominjajo #itkatvari, za nazaj pa imajo spomin. V grobem serdeV za
demenco, nisem pa se nikoli podrobno zanimal.

4. Kako ste to dozivljali? KakSne olEutke ste imeli?
Videl sem to kot nekaj normalnega, da jéetak teh starostnih stvari. Peidis, da je star, se zavedas, da je star,
da gre proti koncu, take stvari.

5. Kako ste prisli do ugotovitve, da ima vas sorodnikdemenco? Koliko ¢asa je preteklo od z#etnih
sprememb do postavitve diagnoze?

Kaj pa vem, kako bi to opredelil. Da gre na slals®m videl. Pred odhodom v dom priblizno pol I¢¢abilo
re¢eno, da ima demenco. Ko sem ga vozil k zdravniktia jrekel, da to, da se je toliko spremenilo, punua je
demenca. Da je to blaga kap. In da se bo t@asslogajalo, da se bo slabSalo, da bodo take majtkne kapi.

6. Kako ste se péutili takrat, ko ste izvedeli, da ima vas sorodnikdemenco? Kako ste to dozivljali?

Vedno je to najprej odvisno atbveka, koliko si obutljiv in koliko nisi. Verjetno smo mi kot druzinabdutljivi,

ker sicer ne bi vsak dan nekdo priSel na obiski Mseeno, zagotovo ti ni vseeno. Potem vidiS satie, da bos
¢ez nekajcasa Sel po tej potCe je o tem realno razmisljati ... Po drugi stramigpet ni dobro, da se za 20 let
naprej ze zdaj obremenjujesSnfef), moraS kaj dozivet, da do tja prideS. To ima& pwlo probleme, da se
sekira$, pa to ni dobro. Predvsem to. Pa potem maks8 dodatno skrb, da bo to S&jaeobremenitev za mamo,
ki je Se bolj pri sebi, pa posredno tudi za nas.

7. Kako to dozivljate zdaj? KaksSne ol&utke imate?

Ista stvar. Ve$, da zdravil ni, toliko pherem in vem, da veliko ni. Se. Baje, da bdasih beres te znanstvene
¢lanke, kaj delajo, kako bodo neke procesorje irpéarje vstavili, pa da bo vse dréga ampak zdaj ni. Isto
doZivljam. Ves, da ne more§ pomagati, veS da siraviti lahko samo malo blaZi in upasni, to je pa vse, kar
se lahko trenutno naredi. Zato pa smo tukaj vsak da ima malo stikaCeprav vem, d&e me en dan ne bi bilo,
ali pac¢e nobenega ne bi bilo, da on tega ne bi vedeljekiée bolj dementen. Imam pa jaz za sebe néktek,
da smo naredili vse. Pa ne gre se to zaradi dragiipak zaradi sebe. Hkrati pa vem, da bi bila tndma
nesréna,ce kakSen dan ne bi bilo nobenega, tako da se kdagl§trudimo, da pridemo in da se uskladimo.

8. Kako se je vaSe Zivljenje spremenilo, odkar ima vaSorodnik demenco? Vas$ vsakdan? Od Zatka
bolezni in danes?

Hja, spremenilo se ni. Mislim ... to je zdaj vskaaelativho. Ne zivimo skupaj, smo narazen, imarsak svoje
Zivlienje. Jaz sem se prej domakmat oglasil, zdaj se malo manj, pa se tukaj v demiikrat. Mogae je razlika

v tem, da ponavadi vsako soboto pridem sem v dan,nked tednom zaradi sluzbe ne morem priti zgoda,.
Lahko pridem ob pol &tirih, Stirih ali Se kasneajge takrat Ze konec, Ze spi. Potem sta samo sabotdelja tak
dan, da lahko pridem malo prej. Po drugi stranjgé#ako, ¢isto po ¢lovesko, da je vsak vikend potem malo
razbit. Dobro, tisti dopusti, tisto Ze ... Prej samdi hodil domov, ampak prej je bil doma, pa Sebihitoliko
dementen. Prej sem morda priSel okrog petih, parsalo poklepetali ali pa sem ga kam peljal, karkbtlaj je
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pa Se tako nepokreten, pa Se malo smo ga zreditharvsak dan nosi zraven Se kaj za jestig). Zdaj ga ne
vozimo okrog, saj ga Se v avto ne morem dati. Bana vidim zdaj smisla v tem. Ko smo ga nazadmjgafi
gor, potem ni rii vedel. Ne vem, ali ima to smisel, ali ga nima? ddk zdaj ga divet ne vozimo, prej smo ga
pa. Pa tukaj sem videl, da je bilo nekaj preskokgetno se mu je kaj zgodilo. To ne gisto linearno ...

9. OpiSite, kaj obsega vaSa skrb za sorodnika, kaj vsearedite zanj. Koliko ¢asa dnevno skrbite za
sorodnika z demenco?

Torej to, da sem en dan tukaj pri njem, da pridémje konkretno za njega. Ostalo je potem pa za mala njej

pomagamo in nosimo iz trgovine, ker ona bolj teAdj,je tudi ona Ze starejSa. Da ima ona vse weajema,

vse skupaj. Med tednom pa nimam kaj drugega, razeje potrebno kdaj kaj peljati, v bolnico, ali pakkna

zdravila prinesti. To sd¢isto take obiajne stvari. Drug& pa med tednom ne morent piomagati, zdravljenja
na daljavo ne obvladarsrfel).

10. Kako dozivljate skrb za vaSega sorodnika? Kako seb tem pdiutite? KakSne olfutke imate? Ali ob
oskrbi dozivljate kakSne stiske? OpiSite

Ja, razkno je. Recimo vsak ima kdaj boljsi dan, ali pa Siatan.Ce je naporno v sluzbi, ker danes so sluzbe vse
kar malo bolj stresne, in da potem pridem Se sewidim, da je veguden, potem je to dodatna obremenitev. Po
drugi strani pa me tolazi, da je v dobrem domu,jeddukaj dobra oskrba, malo ljudi in to mi je potem
zadovoljstvo, da je poskrbljeno za njega.

11. Poveijte, ali pri demenci sorodnika in skrbi zanj aZivljate tudi kaj pozitivhega? Kje to vidite v va®m
Zivljenju? Kaksne so vaSe pozitivne izkusnje?

Pozitivno je edino v tem, dge se to zgodi mami, da bom Ze prej vedel, kagat@. Ne vem, ali je to pozitivho
ali ni. Da bom Ze prej vedel, kaj se dogaja, da bomaznal. Za sebe pé& se mi bo to dogajalo, itak ne bom
vedel, da se mi to dogaja. Verjetno ne. Oéetlea Se malo. Sem videl tudi, ko je bileetu malo nerodno, ko se
¢esa ni spomnil, pa je malo bentil in se poskuSairspti. Potem pa gre to naprej.

k) stiske in obremenitve sorodnikov

12. Alivas skrb za sorodnika obremenjuje? KaksSne obrmenitve doZivljate na telesnem podr§u?
Podzavestno zagotovo obremenijuje. Pa nérii

13. Kak3ne psihéne obremenitve dozivljate?

ampak bolj v razmisljanju, tako kot sem prej rekegmislu »zdaj smo pa mi na vrsti«, bolj psihomS¥c¢asih
se ti kaj ne ljubi, pa bi Sel nekam drugam, ampikm »ne, najprej tole«. Tudi Zena je razumetajotroci so
Sli stran. Ko réem, danes bom tole uredil Zzatom, pa da se ne bi prepirali »a, spettkto«, tega pa ne bi
prenesel, da bi to dozivljal, kakSne take stvari.

14. KaksSne éustvene obremenitve dozZivljate?
Saj to je ista stvar.

15. Kaj se je za vas spremenilo na finatnem podroju, odkar ima sorodnik demenco? Se morat€éemu
odpovedovati?
Ne.

16. Kaj se je za vas spremenilo na socialnem podfjn? Se je za vas kaj spremenilo v druZini, v odnoBi
zaradi bolezni sorodnika? Se je za vas kaj spremdaiv vaSih druZabnih stikih zaradi bolezni sorodnila?
Teorettno je sprememba. Vse sobote, ko pridem, bi bildathtugje, bi se lahko druzil z mlajSimi, kar je jeol
kot s starejSimi, ampak to vzamem v zakup in nenigliiam o tem, kako bi mi bilo boljSe. Ker to pot@mmeni,
da bi bilo boljSe, da starSev ne bi bilocvampak tako ne gre. V druzini kaj bistvenega mao %ar precej
povezani, vseeno imam takdaek, da smo na nekem povgjire Upam, da smo normalna druZideprav danes
v teh¢udnih¢asih ne vemo g kaj je normalno.

17. Kako dozivljate odnos okolice do demence vaSega sdnika? Kak3Sne izkusnje imate?
Ni kakih sprememb.

18. Kaj vas najbolj obremenijuje pri bolezni vaSega sandnika, vam predstavlja stisko, vam je najteZje?
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Najbolj to, da ko me vpras&igav si« in mu petkrat na dan razlagam, da sermorjsm. Ti pogovori. V zé&tku
mi je bilo to hujSe, zdaj sem se Ze malo navadilonse mora$ utrditi v tem. To je recimo edinaistva

I) sprejemanje demence

19. Kako sprejemate bolezen demence? Kako sprejemateaSega sorodnika? KakSna je razlika od
zatetnih sprememb do danes?

Bolezen kot vse ostale bolezni. Saj ne morg3narediti. Gledal sem statistiko, ogromno ljudi ik@menco.
Vec¢ stvari sem gledal. Na &etku sem bil na nekih predavanjih, pregledal seterdturo, pacasopis iz
Spomirtice. Sem to sprejel, da je bolezen kot bolezererSina tako obliko, da je zoprna, ne bi bil paterete

bi imel raka in ne demence, to je brezveze:, Pmlezen je bolezen. Demenca je bolezen kot vslkga
bolezeneprav imamo za bolezni v glavi drugm oliutek, kot pa za obajne bolezni, kjer te nekaj boli. Na
primer kar se tie mentalnega zdravja.

20. Kako poteka vaSa komunikacija s sorodnikom? Imate p tem kakSne tezave? OpiSite.

Jaz ga spomnim na starejSe stvari, na njegovoakdto je bil on mlad. Jaz sem bil tam samo dqeget leta,
ampak smo obiskovali babico, tako da sem poznalristam. Pa ga potem spomnim na enega, pa na drugeg
soseda in tako pride pogovor. Tako da se potemv@o@g se kaj spomni, pa kajcee Za tekée dogodke pa ga
nima smisla. Zgodi se tudi, da kaj govori in da pSadve stvari skupaj, ampak mu ne nasprotujemagtr@ni
stvari, pa naj bo Se tako trapasta. Se nima sipisi@kati ali pa mu & da nekaj ni prav povedal. Mama je tudi
Ze starejSa in se sekira, kaj je rekel. Nimam tg#@akomunikaciji. Prilagoditi se mora$, ves kako ieagiral,
oziroma da lahko e tudi karkoli neumnega, pana to sem pripravljen. Ni mi¢asih dobroge za&ne govoriti
kak3ne¢udne stvari, ali pa da me ne pozna. Predvsem tmedae poznaCeprav sem tudi v tem Ze malo prisel

k sebi in se zavedam, da me lasih petkrat vprasSal in mu bom moral tudi petkatquiati.

Ill. Na €ini razbremenjevanja sorodnikov

a) formalne in neformalne oblike pomdi, ki se jih posluzujejo sorodniki ljudi z demencopri
zagotavljanju oskrbe in za lastno razbremenitev

21. Kdo vam pomaga pri skrbi za sorodnika? Kdo od doméih, sorodnikov, prijateljev? Kako? Ste
zadovoljni s pomdjo? Ali kaj pogreSate? Imate kake teZzave na tem paodéju?

Mi kot primarna druzina, pa tudi moja druzina. Tuabji otroci, ko sem bil med tednom na vrsti, dalem, pa

se je zgodilo, da sem bil nekje na poti in so Biba@ ob treh do &eta. Saj to je velikaie lahko pokkes otroka

in brez odpora sk sem. Saj to ni vsak dan, ampak nekajkrat nadetpa zgodi. Pa tudi pridejo ga obiskat, ga
pogledatgeprav vejo, da ne... Vsake tolikasa pridejo.

22. KakSno poma javnih sluzb uporabljate pri oskrbi sorodnika? Bi vam lahko pomagale? Poznate
sluzbe, ki so vam na razpolago? Uporabljate njihovpomaot?

Mama je skrbela. Takrat, ko se je&el stopnjevati, smo imeli priblizno pol leta potmma domu. Ampak potem
smo videli, da je Ze tako napredovalo, da je tnehiakati dom. Potem smo se &etom pogovarjali in je tudi
privolil, da gre v dom.

23. Kaj vam pomeni ta poma@? Vam pomaga pri razbremenitvi? Na kakSen n&n? Ste zadovoljni s to
pomakjo? Ali v zvezi s to pomdjo kaj pogreSate, predlagate?

Vsaka pomd je dobrodosla. Zagotovo bi bilo boljgs bi trikrat na dan prisla, to bi bilo idealno, aakp/emo,
da tega ne more biti. To imajo pravilnike, kolikakdahko pridejo, pa kako vse skupaj poteka. V termes
problem. Takrat bi bilo boljSe, da bi ga vsa&hi preobleki in uredili, da ga ne bi mama. Oniekli, da enkrat.
Potem je pa pri nas Se mama problem, ker je traejpag) njo prepdat, da nekdo pride, pa da sme priti, pénea
»kaj bodo pa rekli, da ne znam sama poskrbeti zzamdSkratka, najprej je treba njo prépti, potem pa Sele
naprej. To je tista klasikaihel. V bistvu pogreSam samo to, da bi bilo tékrat. Kerée nekdo pride enkrat na
vsakih 24 ur, Se tisti, ki je ob bolnikiaka 24 urCe nekdo pride dvakratakata samo 12 ur in je to bistvena
razbremenitev zéloveka.Cim pogosteje, boljse je. Ampak je pa iluzornc:akiovati, da bo nekdo prisel trikrat
na dan, to je potem Ze isto kot v domu. Tukaj vididino stvar. Recima@ie ni samge je Se svojec ide so v
normalnih odnosih, potem se ta, ki pride, pogownjim in ga razbremeni s pogovorom, poleg tega@a
fizi¢no nekaj naredi namesto njega. Se pravi, mu dvakrataga, fizino in psihéno.

Z domom sem zadovoljen. Pomaga mi v tem, da venje dadobrem domu. Da se ne sekiram, da je kar tam
nekje, kjer ga noben ne pogleda. To seveda pomdgpes, kar lahko naredite, je, da bi bile dkeat
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informacije, da bi bila nekajkrat na leto predaearfe posebej za starejSe. Moja mama v enem letsikaia
pozabi in bi vékrat morala sliSati, da je to bolezen, da ni ongakrda nekatere stvari, ki jih atadme, niso
Zlehtnoba ampak bolezen. Na primer ko kolne, paikoli v Zivljenju ni preklinjal, to jo jetisto Sokiralo. Ali
pa, ko kaj na glas govori in ®@ nehati govoriti na glas. Ydazobrazevanja bi lahko bilo, vkrat bi lahko
organizirali. Ne vem, koliko je v domu dementnitidj. Mogaie bi lahko dali neko obvestilo, kje je kakSno
predavanje o demenci. Ker nekateri morda togemi®, ali pa tudi neCe bi pa tam lahko to kje prebrali ...

24. Ali te sluzbe ponujajo kakSno pomd prav vam, za vasSo osebno razbremenitev? Na kakSem¢in?
Kaj Zelite, da bi vam ponudili, da bi vam pomagalri razbremenitvi?

Pomagalo je mami, zagotovo, da se razbremeni. &uosrpa seveda tudi meni. Meni najy@gomagage moji
mami vekrat re&ejo, da je to bolezen. Zdi se mi, da bi ona motalasak mesec dvakrat sliSati. Morda pa to
pomeni, da gre tudi ona malo proti demenci, alnpaOna ima to neko pretirano skrb.cOtek imam, da je njen
najveiji strah v tem, da bi ji ne vem kdctital, da je premalo naredila za moza. Tega si splehznam
predstavljati, glede na to kak3na je, kako &&s skrbi. Pa ko nima komu odgovarjati, recindetovim starSem
ali bratom, da bi jo kdo okaral.

25. KakSne izkuSnje imate s socialno sluzbo od &etka bolezni vaSega sorodnika do danes? KakSno
poma¢ ste prejeli oziroma prejemate? Ste zadovoljni? Stkaj pogreSali? Vasi predlogi.

Iz doma je priSel socialni delavec ali glavna sedw ne bi zdaj vedel, na pogovor k nam domovp&govoru
smo se odlli za dom. Ker smo videli, da doma to ne ba:o. To so bili tudi ti t&aji, pa to, da so nas
seznanili s tem.

26. Poznate organizirane oblike pomdi za sorodnike, ki skrbijo za svoje bliznje z demeton? Katere? Se
jih posluzujete? Kaj vam pomenijo? Vam pomagajo prirazbremenitvi ? (Skupine za samopom#
zdruzenje Spomirtica ...)

Ja, ja, poznam. To so ta drustva, Spaiom pa ... Drustvo Sponiiita je,casopis izdajajo, veliko je tega. Par
let nazaj je umrl Kogoj, ki je bil glavni v Slovgnza demenco. Kar huda izguba, saj je vodil vsettari.
Njegoveclanke sem bral.

b) izobrazevanje in informiranost o demenci

27. Se izobrazujete o demenci in skrbi zé&loveka z demenco? Kako? Kje dobite informacije o @, kako
ravnati?

Ja, ja. Tukaj v domu so bila neka predavanja, i gl poslusal, ostalo pa na internetu. To semaiomrebral.
Tudi zato, da mi je laZje. Pa tudi zato, da sem mmaato razloZil, ker mama je malo teZje to dojéta.njej je ta
obhdutek, da je ona morda kaj premalo naredila, albbamaredila. Danes je toliko informacij na spleta si jih
lahko sam pridobiS. No, da se popravim, lahkolspjiidobiS, ampak mora$ biti spletno pismen. Mogma si
jih recimo ne more pridobiti. Nima ¢analnika, tudi sliSati nie zanj, pri teh letih ni smisla, da bi jo silil. @si
ne more poiskati in ji je treba povedati, zato $emripeljal sem na predavanije.

28. Kaj vam pomaga bolje razumeti bolezen in vasega sodnika?

Literatura, predavanja, vse te stvari. Sevedaeltjp, ker veS da ni to, da si ti kaj narobe Hilge on zaradi
tega zbolel, ampak da je bolezen in da nanjo niphga, lahko pa poskusi§ pomagati. Pomaga$ palahkno
tako,ce ves, kaj je.

29. Kako ste zadovoljni z informiranostjo o demenci strani socialne sluzbe?
Socialna sluzba so me opozorili, mi povedali, ddgmenca, razlozili osnovne stvari. Nekaj sem Zkelenekaj
Se dodatno izves. To je v redu stvar. Tukaj sent iak&no izkudnjo in sem bil zadovoljen.

c) skrb zase
30. Kaj naredite zase? Poskrbite za svoje potrebe? Kapoénete za razvedrilo, sprostitev? S kakSnimi
prosto¢asnimi dejavnostmi se ukvarjate?
Gibanje, malo hodim, hodim na telovadbo, zato daak razgibam, na kolo grem rad, na sprehode,amrje
vset, pa sudokuje reSujem.

31. Se je natem podréju spremenilo vase Zivljenje, odkar skrbite za sordnika? Kako?
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Ne, tako je na splosno. Sluzbe danes nigoseeno po 8 ur. In ko prideS domov, Se posebej dppistane zelo
malocasa. No, nekaj Zze grem, malo se sprehajam, dva&regden hodim na telovadbo pa take stvari, ampak t
je premalo. V bistvu bi moral vsak dan delati sa8nar, priti ob 15h, 16h domov in na primer hoditioeuro, iti
malo s kolesom, ali pa na Smarno goro. Tako bi huekati, da bi normalno funkcioniral. Tako bi matkljugil
sluzbo. Vse skupaj je, Se dodatno. Tam je, paksg tmalo in potem nima%asa za ne vem kaksno sprostitev. Ali
sem pa Ze tako len, vsakega malo.

32. Se morda posluzujete terapevtske pontoali drugih oblik pomo ¢i zase? OpiSite.
Ne.

33. Ste se morda zaradi bolezni sorodnika in skrbi zangavestno odldili in vklju ¢ili v kakSno dejavnost
(konji ¢ek...), da bi vam to pomagalo, da bi se razbremeniin poskrbeli zase?

Ne, ne. No, Ze prej sem krizanke reSeval, ne ghadeeta, ampak se mi zdi, da je to dobro. Tudi mamaadom
kar naprej krizanke reSuje, bere, da ji malo mo¢gadgajo. Ali to kaj vpliva, pa ne vem. Pravijo, /8 ampak
ne vesge res. Mogoe je Ze to dobro, d& mislis, da vpliva. Verjetno.

34. Kaj bi vam pomagalo, da bi bolje poskrbeli zase? N&akSen n&in bi bolje poskrbeli zase?
Samo, da bi bil ¥im boljSi fizi¢ni in psihiéni kondiciji.

Intervju E

Datum izvedbe: 23. 5. 2016
Kraj: dom intervjuvanke
Cas trajanja: 2 uri

I. Splosni podatki

Starost sorodnika z demen@1 let

Vrsta demenceneopredeljena demenca
Stadij demencdi. stadij

Sorodstveno razmerje @toveka z demencdiéi
Oskrbovalecsekundarna oskrbovalka
Starost sorodnika — oskrbovalé let
Statusupokojenka

Oskrba:domate okolje

II. Oskrba sorodnika z demenco
a) oskrba sorodnika in doZivljanje

1. Koliko ¢asa (mesecev, let) skrhite za sorodnika z demenco?

Zdaj smo tukaj 3 leta, s prvim majem smo prazno@aleta. Tri leta, taka stalna prisotnost, 24 uewdro
nikamor ne grem. Tri leta sem stalno tu, prej sgmmno potovala po svetu. Pa dobro, saj mi pasg.dem
prisla, ko me je & poklical, ko je bila kakSna scena. Odkar se gmanjdemenca 2ela. To je pa mislim da ze
kak3nih 7 let. Ampak to @lasno, ni bilo treba vsakodnevno.

2. Kako se je z&ela demenca pri vasem sorodniku? Kdaj ste opazilipgemembe? KakSne? OpiSite s
konkretnimi primeri.

V bistvu me je na to opozorila prijateljica, kiifaela mamo ze v domu. In je bila Ze v takem stadigt je zdaj
nasa mama. Rekla je, naj malo pazimo, opazujemq@&ae. In potem smo videli, da rada vozlja, s temese j
zamotila. Potem je imela takSne agresivne dnevej kda ona, ko je bil&isto drugclovek. Kar vpila je. Ti si ji
hotel pomagat, ona te je pa kar stran.dfizise mi zdi, da ne, no. Kaj je Se takSnega? IHivm@t ona, bila je
cisto drugclovek. V bistvu nismo toliko vedeli, ker noben wdmni nima in n¢ ni bilo takih. V bistvu mi je ta
prijateljica rekla, pojdite do gerontologa, do tegmhiatra za starejSe in boste videli. In je bieba 6 mesecev
cakati. To je velika napaka, ker v 6 mesecih se dikw stvari zgodi. No, potem smo vseeno priSlitdga
Preglja, ki je menda dober strokovnjak za te stvagotem je rekel, da ja. Ni ¥ea uro poznala. Po moje se je
vse skupaj z&elo Ze dve leti prej. Jaz sem prej drugje stanowgkaje kuhal, skrbel tako kot vedno. Enkrat sem
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jo peljala na kolonoskopijo na primer in sem soskije bila na Bledu, rekla, ker sta bili v istls: »Dajte ji
zjutraj pomagat, ker ne bo mogla.« Pa je rekla:;j3Ksaj vasa mama je supe€e si jo tako na dateopazoval,
nisi nic videl. Ne vem kaj bi Se rekla, kakSne stvari. [Gir... Se niti ne spomnim vekako je bilo to.

3. Kako ste si razlagali spremembe pri sorodniku? Stpomislili, da gre morda za demenco?

Potem ko me je ta prijateljica opozorila, da jenajanama Ze v domu, da ima o demenco, sem &aa
razmisljat v tej smeri. Prej sploh pomislila niseéfaj pa vem. Mogee ¢lovek kar nekaj odlaga, pa #®vedeti.

Si misli: ne, ne pa saj je vse v redu. Se bolj ps\drugim stvarem, pacbrkam, pa sluzba, pa pisanje, pa
intervjuji pa take stvari. Vskilla sem samo takrat, ko je klical, ko je jokala,rkoredel kaj bi z njo in je bil ves
ziveen.

4. Kako ste to dozivljali? KakSne olEutke ste imeli?

Grozno je bilo. Tekanje gor in daleprav sem bila tu v Siski. Kak3ni @liki? Ja, grozno je, ko vidis mamo
takSno. Ona je edina tista, ki ti lahko pove, kakSiebil, ko si bil majhen. Pa kdaj je ona menstijaeizgubila, o
tem se midve nisva prej nikoli pogovarjali. Ko s8eimela menstruacijo in je vse lepo teklo, potkonsem jo
izgubila, je bila pa Ze takSna. To mi je bilo i, se nisem mogla Se kakSnih stvari pogovoritioz k¢ je bil Se
¢as. TakSne stvari, tako kot eno slovo, mame ti M vec tiste, ki je bila prej. Zato sem jo&a tudi klicati
»babi«. So mi rekli »zakaj jo babi &iS?« Sem rekla: »Zato ker je mami tista, h katedieS po nasvete.« Ona
pa ni v& sposobna, da bi mi vse to dajala. Zato je kar.lidddi mi bolj uteleSa to besedo v tem stanju. Tako
ji mi pomagamo, ona ham ¥@e.

5. Kako ste prisli do ugotovitve, da ima va$ sorodnikdlemenco? Koliko ¢asa je preteklo od z#etnih
sprememb do postavitve diagnoze?

Se pravi pol leta prej. Potem smo takoj 3li k zdiel ki je dala napotnico za Preglja. Potem smblgta cakali,

in v tistem pol leta je bilo Ze zelo izrazito.dNiismo mogli, se je Ze bolj izrazalo, vznemirjendstnjen nemir.
Tisto, ko ni vedela, kaj bi rada. Nekaj bi radaan>gremo« je zmeraj govorila, »gremo, kar ob sitaponai

bi kar nekam Sla. Potem se pa spominjam, ko delaae tablete jemati, ko ji je takoj dal te oblipa tablete. In

so bile eng&udne tablete in je imela privide, pa se je kar kone pogovarjala zraven sebe, pa tako. Potem sva Sli
nazaj k Preglju, pa je ene druge tablete predpiso, da ta vznemirjenost je bila najkeat tista, kadar me je
oc¢e poklical. Ko sem potem priSla mamo pomagati pbiniir njega samega. So dnevi, ko lepo sodeluje/sg
fino, so pa dnevi, ko je vse »ne, n€dovek to nekaigasa prenasa, potem pa ne moré Takrat me je potem
klical in sem jo tolaZila. Vendar ni kaj dosti pogado. Kemija najbolj pomaga. Na Zalo&gprav smo ji zelo
zmanjSali te antidepresive. Zdaj pa se ji tresaiiokma parkinsonovo, zgleda da so ji odkrili tddzen. In zdaj

jo oce hate voziti na pregled glave. Meni je to grozitmveka okrog voziti, se mi ne zdi, da bo karkolijge.
Zdaj je bila pri nevrologu in je dobila Se ene &blza parkinsonovo, pa je takoj naslednji dan deytimela
drisko, vse Zivo in sem pogledala tam stranskeke. Sem takoj prenehala¢epa hde, da bi vseeno jemala,
kaj ¢e pa lahko pomaga. Ima Se takSno upanje, da b8ekardravela ali kaj, ne vem. Zmeraj ima to upanje
»tablete, tablete, to bo dobro«. Jaz sem protetabi, ampak vidim, da ne gre brez.

6. Kako ste se pdutili takrat, ko ste izvedeli, da ima va$ sorodnikdemenco? Kako ste to doZivljali?

Kar neko olajSanje. Tako, da ni bilocrpresenetljivega za nas. Takrat smo Ze kar veudietiilo ni¢ novega za
nas. Po tistem pol leta, ko srmiakali, da smo prisli k psihiatru in je dobila veetablete. Tiste tablete so potem
pomagale. Edino to je bilo teZko vse te dneve pljafi, ko je bilo hudo in ni bilo Se nobenih table voljo in
taki ljudje znajo biti zelo, uff, sta bilatasih kot pes in mi&a. Zdaj kar ne mores verjeti, da je umirjengasih
sem imela obutek, da se bosta pobila tukaj. Orgisito dobro razumel kaj ... To je tako, ja. Nekako se®@ to
odrinila stran, ker je zdaj tako lepo.&Nii tako grozno.

7. Kako to dozivljate zdaj? Kaksne ol#utke imate?
Cisto v redu, ni groznega. Pa da bi kaj pomislila.

8. Kako se je vaSe Zivljenje spremenilo, odkar ima vaSorodnik demenco? Vas$ vsakdan? Od Zatka
bolezni in danes?

Jaz bi rekla, da imam Se veliko bolj strukturirafieljenje. Je Se boljSe organizirano vse skupaj.dém to
povedala prijateljici, ki ima mamo, me je kar gledar smislu a si téisto normalna?! Ampak res, kaj pa nam
manjka?Cisto ni¢ nam ne manjka. V bistvu mi je dosti lazfeprav sem zmeraj z njo. Padidvek mislil, da
sem bolj obremenjena. Tudi partner to dobro sprajeinbro, bova patukaj nekaj let, ampa&e pa ne bi bila,
bi ti bilo pa zal. Kar j&ista resnica. S komerkoli se tako pogovarjam, mavijo: »Blagor tebi, ker lahko tako za
mamo skrbis, jaz pa nisem mogla«. »Moja je bildgma v Murski Soboti, pa samo za vikend sem pristasem
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Sla pa v Ljubljano, sem jokala celo pot«. Potendroiga pravi: »Joj, kako se imate lepo, jaz pamigBm mogla
kar sluzbe pustiti in sem morala mamo dati v darbija tudi dementna«. In kako ji je zdaj hudo,dkgo tudi
raje tako imela. Tako, da mi je v bistvu dosti éakpt prej, ko je bil Se Zatek, ko sem se morala voziti sem. Ob
vseh teh vznemirjenjih in groznih dnevih in ju vid&ako se med njima neka vez krha zaradi te nggmesije.

9. OpiSite, kaj obsega vaSa skrb za sorodnika, kaj vsearedite zanj. Koliko ¢asa dnevno skrbite za
sorodnika z demenco?

Ko se zbudim, popijem kavico in potem grem dol. Sem gor, a ne. Potem grem dol pogledat, kaj jegaxe
se je kaj zgodiloCe se kaj takega zgodi, da se pokaka, da potem s@¢dine mara smradu, potem jaz to
paistim. Ce je vse v redu, obajno spi do desetih, enajstih. Vidimo, da zjutraj kada poleZi daljasa kot je
véasih. Je to kar lepo, da imamo zjutéajs karkoli narediti. Hvala Bogug¢e vedno skuha, to je bilo vedno,
poleg njegovega poklica, eno tako veselje zanj.ndgd rad kuhal in zdaj tudi za nas on skuha kosi#ak dan,
kar mi je super. Ker jaz pa nisem préw kuhanje. Sem bolj za vrt, to imam rada. Tu panastopi. Potem
imam mamo: vstaneva, jo uredim, alden, p&eSem, umijem. Jaz jo dam na stréejjaz jo umivam. In potem
na zajtrk. Tatas ko jé, pdasi pripravimo, je Zze kmalu kosilo. Zdaj jicnieé ne dajemo zajtrka oziroma kakSen
koXiek jabolka, potem pa kar direktno solato, ker ta@no vstane, a ne. Tako, da potem po kosilu imatoe m
mamo, ker gre & paivat, ga kar prisilim. Po kosilu obvezendgitek, tudi¢e za 10 minut. Mora se wie malo
glavo sprostiti. Ta&as sem potem jaz z mamo, greva na sprehod, maky zediva, gledava televizijo pozimi.
Zelo rada ima Animal planet, Zivalice, pa otroke@jrha najraje. Ko vidi otroke, zmerajce »lej, lej,«. Pa tista
empatija, recimo bolni kuzki na Animal planet, kalede takrat: »O, ubogi.« Je videti, da ima Se maloaijap
¢eprav drugée je ni videti. Pa dojetke, ko vidi, to seisto ... »0O, glej, ga.« Ampak, da bi se dotikala lkauzk
mucka, to pa ne. Popoldn&e imam jaz kaj za delati, ¥em aetu, naj bo on z njoCe ne, se pa malo
izmenjujeva. Gre on malo na internet, pa sem jalb majo. \casih jo tudi kar pustivaie je kaj zabavnega na
televiziji, kaksni kuzki ali kaj takega, se kar zah in smeje. Lahko je tudi sama, ni treba, da zmeraj zraven.
Tako kot zdaj, ko & dela okrog in ona ga gleda in je lahko sama.rébd, da si stalno figno ¢isto zraven nje.
Popoldne sem malo z njo, malo ne, malo piSem. Pgiem kakSno uro spet malo dol pogledat, kaj sejdog
sem malo z njima, grem spet gor. Potem ob sedmiles\ji &i naredi za jesti. Jo stalno hrani, kar malo péeve
Sem vesela, da je malo shujSala, ker je tako nae e kopanje, pa za vse te stvari. Prej je iniela 80
kilogramov in to je tezko, tako delat. Morata litia¢loveka, da jo dasta v banjo. Ampak to je njegovaianje
ljubezni — kuhanje, hrana. Ker jaz nisem tako, kaz r&em »ne, ne, zdaj ne bomocrjedli, ob Sestih bo
vecerja«. On pa bi ji kar Se vmes kakSne pialee spekel, pa kaj takSnega. Saj vem, da je eglo,lampak zanjo
ni dobro, da bi se preve.. Vegjo tezo ima in potem tezje vstane ... sklepi in wseaslpbSe. Ampak dobro, si
mislim, to je p& ljubezen. Zdaj vidim Ze tudi, da pride dan, kazna jesti. Ne vsak dan, ampak pride dan, ko se
igra, igra, igra, pa iznenada vsa vesekneaokrog gledati, pa ne ve, kaj bi s tisto Zlica,zane vse okrog nekaj
mazati z Zlico. Vidim, da ze prihaj@eprav je bilo zdaj tri leta isto. So kak3ni spraiey strahom: »Kako je pa
tvoja mama?«, sem rekla, da isto kot prej in séusili: »A, res?« Jaz mislim, da rabi samo ta milajZo se je
tudi oge tako umiril, ko smo tukaj in vidi, da se lahkaeae na nekoga in vidi, da ni samo on tisti, kianse
to prenaSati. Ker to je res grozno za ené&lgaeka. Ker takole, &asih ko sem sama, ketaia poSiliam na
kakSne izlete, takrat jaz nikamor ne grem, sermstdbma, razetie imam kakSen intervju, ki ga ne morem po
e-mailu narediti. In moram && da ni nt hudo, prav lepo mi je. No, ne vetig bo to deset let trajalo, ne vém
bom isto govorila. Ampak ne vemo kaj bo. Pustim@mesenetiti. Da bi jo imela v domu in bi moralaksirug
dan hoditi tja, pa vmes bi me skrbelo, kako detapgo. Ne, slabSe bi mi bilo, kot mi je zdaj. Jerps, da sem se
odlctila za taksSno sluzb@eprav uradno sem upokojena, ampak moram Se kdj dedgen. Ampak Stirje skupaj
imamo zadosti, tudie eden tako veliko ne dela. Recimo jaz sem malqg m@ezenageprav vidim, da piSem
isto kot prej, mogée je to bolje strukturirano. Zdaj imam to, zdajtw,.. Takrat imam dve uri in si¢em, zdaj
moram pisati in piSem. Takrat je intenzivno pisametistega bom zdaj tole, pa potem drugo, pa vtoks...
Tako, da je v redu. Popoldne pdega, potem bosta Dnevnik pogledala, ob osmih gre posteljo. Takoj po
Dnevniku, tako kot pri otrocih. Tudie je Se svetlo, ji naredimo temo in ona gre spaiiriamo potem tudi
zveser tisti mir. KakSen dan sicer ne, ampak ni t@ko, kakor je bilo. Pride do¢eta, ki je tam zraven, sobe
nimata vé skupaj, da ne motita drug drugega, in potem ga oZzbuja. Potem pade: »Pa ni i, pa greva
nazaj spat«Ce je kaj narobe, me pa paidi pa potem skupaj. V bistvu sem naetku morala bolj &eta miriti
kot pa mamo. Je bilo za njega Ze takainmin mi se nismo zavedali tega. Mama je bitdo normalna, ko smo
mi prisli na obisk. Tako kot zdajl€e bi se zraven usedla, bi otiato magkeno kimala in sploh normalno
zgleda. \tasih je Se celo kaj rekla.

10. Kako doZivljate skrb za vaSega sorodnika? Kako seb tem pdiutite? KakSne olfutke imate? Ali ob
oskrbi dozivljate kakSne stiske? OpiSite
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Tako kot si umiti zobe zjutraj, se stusSirati, ketkaj samoumevnega. Kot del mojega Zivljenja, datenéepo
mi je. Razveseli m&e se zéne smejati, ko je kakSen tezak dan. Opazam padadmi zdaj veliko bolj zaupa,
po treh letih, a ne. Na &etku je bilo »kaj, kaj, ne, nel«, ko semgstila. Ker najbrz je imela afutek »ti si moja
héerka, kaj bos ti mené&istila, ne, ne, ne, kaj delas?«, zdaj pa ko vidEno zaupanje si moras pri teh ljudeh
pridobiti. Ni to karcez dan, ker &tu zaupa stoprocentno, v tistih normalnih dnehniMeliko manj, ampak
dosti bolj kot v z&etnih dneh. Ker na Zatku je jemala kakSne stvari, ki so ji bile &¥3e jih je skrivala. Potem
smo odkrivali vse sorte stvari. Zato sem jaz potsm zlato, razne verizZice, to je imela zelo radkitnpobrala
in dala @etu. Sem mu rekla: »Ti imej, je brezveze tu imleti; se bo vse porazgubilo«. Naietku sva radi to
odprli, pa sva gledali, pa je imela spomine. Sagjrdla né povedati, ampak ... Ze ene S§tiri leta ne zria »iiej
ga« ali »oh«, ali pa kaj takega. Zanimivo, kadapgev tisti agresiji, v tistem nerazpoloZenju, lgewodklanja,
kako ji pridejo kletvice na pamet. Mi nikoli nisnpweklinjali v druzini, ni bilo n¢, nobene p..., & Ko je ona
slabe volje, zéne kar preklinjati. In potem sem se to pogovarg@Rregliem, z njenim psihiatrom, »Pa, od kje ji
to?«, je rekel: »Ja, to je v njej.« Pa ona nikoliega govorila, tako da ne vewe je to res. Ti psihiatri so tudi
revezi, ne vejo kaj dosti. Imam &ltek, da ko pridem k njemu, pa je tako prijazennpaako razlaga. Pa si
mislim, ko ima$ svojegéloveka tako, ga lahko razumes, druge pa ne moresi Mhie ni razlagal, kaj in kako
naj z mamo, ker jaz tmo vem.

Stiske ... mogde \Kasih, za trenutek, se futtim ujeta. A zdaj pa kar nikamor ne bont\#a, ali kaj? Do vrta
pa nazaj, to je vse? Ko greva pripravijati drva er@i Grad, jeseni Zameva hoditi, pa par sobot naju ni do
poznega popoldneva in Ze prideva nazaj in dedj, tako je bilo nervozno in jaz nisem mogel.« Idim, da je
ne morem cel dan pustiti drugim.

11. Poveijte, ali pri demenci sorodnika in skrbi zanj aZivljate tudi kaj pozitivnega? Kje to vidite v va®m
Zivljenju? Kaksne so vaSe pozitivne izkusnje?

Osebna rast. To je moja osebna izkusnja, da sejivelilko bolj potrpezljiva. Mogeée tudi bolj razumem druge
ljudi. Mogoce se mi je razSirila ta empatija, srce se je rédasl’ tej smeri bi bilo dobro, da imajo ljudje dam
ostarele. Ravno zato, dbovek potem vidi, kaj ti je v Zivljenju res pomentdrNe samo sluzba pa denar.

b) stiske in obremenitve sorodnikov

12. Alivas skrb za sorodnika obremenjuje? KakSne obrmenitve doZivljate na telesnem podr&u?
Ne ve&. Na z&etku je bilo tisto »joj, kako bomo to«. Ampak potgrta umirjenost prisla, pa ena rutina dneva.

13. Kak3ne psihéne obremenitve dozivljate?

Na z&etku, ko je bil de Se zelo nervozen. Nacedku je bilo to, da smo hoteliceta pomiriti. Pa sigurno je
trajalo eno leto, ko se ni mogel pomiriti. Takadie, bi sedel, kot zdaj sedi, ni bilo m@go Stalno je moral nekaj
vstajati, nekaj delati. Jaz sem ga najraje posiatabo, naj tam dela svoje na internetu. Kar mbile v3e.
Ceprav se potem sekira zaradi politike. Ampak tomajbo hobi. Ima kaj za pisati, brati. Ni je mogektiti, je
bil pa tako Zi¢en, da je Se njo vznemirjalo. Ona je zel&@uiliva, ¢uti takoj, cuti ene vibracije, kot Zival, to je
gisto primitivno. Ce je ¢lovek umirjen, bo tudi ona bolj. Potem Sele svaastqerjem videla, kako je on
obremenjen. Stalno sem ga morala opozarjati naacsem jaz zdaj tu, naj gre v sobo ali rabi kak&éet,
»pojdi«, sem mu rekla. »Ja, pa ne, pa ne moremm. 18e rekla: »Ta pa ta dan imas izlet in bo$ Sederbos
zabaval«Cim vez, ko je bil od domagim bolj se je sprostil. Potem, ko se je on umjelbilo vse laZje.

Za trenutek mogte tista panika, da bom zdaj kar tu zaprta in dockon njo povezana. Zdaj, ko sva Se tako
sposobna, da bi Se lahko kam Sla na potovanje. Bddlala stanovanje, pa Sla na potovanje, kodedka enkrat
Studentka. Potem je pa to prislo, ampak mislim§elaseeno lahko midva to enkrat narediva.

14. Kak3ne ¢ustvene obremenitve doZivijate?

Ko se pokaka, pa zaddjiko je pobruhana na tleh leZala, péini&ar smili se ti, to bitje, kot en dojéek, ki je
samo od tebe odvisen. In kaj bos zdaj, a se bd&jekaj. P&, brisati z&nes§, jo skusas dvigniti, pa je ne mores,
ker vse drsi. Na z@tku sem se jezila »Kaj? Pa zakaj?!«. Potem p& Mildi ne more. Pa ko da¢gadol, je prva
stvar, ki jo bo prijela, drek. »Pa daj no, pa neazd&etku si kar nekako jezen. To je tistih pet stvarisgrejetja.
Med njimi je jeza, potem je Zalost ... skozi vseti@s, ne vem kaj je Zze vse, obzalovanje. Najpegjanikanje,
potem je jeza, Zalost, potem pa Sele sprejetje.

15. Kaj se je za vas spremenilo na finatnem podrogju, odkar ima sorodnik demenco? Se moratéemu
odpovedovati?

Jaz mislim da ne. Mama zdaj dobiva tisti dodateermenco. To nam je pa povedala naSa sorodnica, tetaj,
ki je imela tudi dementno mamo. Da lahko prosimdszdodatek.
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16. Kaj se je za vas spremenilo na socialnem podfjn? Se je za vas kaj spremenilo v druZini, v odnosi
zaradi bolezni sorodnika? Se je za vas kaj spremdaiv vaSih druzabnih stikih zaradi bolezni sorodnila?
Od partnerja je veliko odvisno. Od njega imam welodporo in oporo. Vse. V vsem, fino in psihéno.Ce ne
bi njega imela, ne bi zmogla, priznam. Po moje bbito vse v breme, bi me tezilo. Tako mi pa nirtRarstvo
je najpomembnejSa zadeva.

17. Kako dozZivljate odnos okolice do demence vaSega sdnika? Kak3ne izkusnje imate?

Sosedje jo pozdravijo tako kot prej. Nekateri pa ¢a bi bila kuZzna. To sem opazila pri takih doHjildeh.
Obna3ajo se kot da je ne vidijo irt mie vpraSajo »kako je pa mama?«. Dtggaelo prijazni, i nimam proti
njim, so krasni sosedje. Ampak ravno ta odnos dmeng pa tak@éuden, kot da ne bi vedeli, kako ravnati z njo.
Saj jih ne obtozujem, ampak takdoitek imam, kot da ne vejo, kaj zdaj z njo, ali abkb pogovarjajo, a je
toliko zmozna. Drugi pa kar pridejo in jo malo ofigo in jo kaj vpraSajo. Tu jo vsi poznajo, skupajgradili
hiSe, so zelo povezani med seboj, se dobro pozBajeso prawudni, kot da se bodo okuzili. Partnerju povem,
pa se smejiva. Smesno mi je. Ne vem, kaj naj dimi©ni kar mislijo, da se bodo okuZili, ali pagstavno ne
znajo ravnati tako kot na primer z nekom, ki jeistyli pa s slepimi. Tudi jaz sem nerodna z njimi

18. Kaj vas najbolj obremenijuje pri bolezni vaSega savdnika, vam predstavlja stisko, vam je najtezje?
Edino ta agresija, to me moti, pa nesodelovanigato je. Keristo ni ne pomagaiisto nic. Sem ji pela, tako
kot Keerki, ko je bila dojetek, pa ni. Samo tisto tableto, ko ji dam, pa Se tisto jgadakamo »ne, ne, ne«. To
me moti, ni pa tako pogosto, magoenkrat na teden. To jedatvar, ki je del demence. To mi je bilo tako
¢udno, ko so me ljudje spraSevali: »Pa kak3na pethidja mama, takSna Sportnica, potovala sta psheala
je, bila je polna Zivljenja, odesa je to?« Mislim, da je to dober razlog, da semap in sicer 25 let ji je dajala
ginekologinja hormonsko terapijo. Vsak mesec jeilagab injekcije. In to 25 let, to pa imas$ lahkargapet let.
To se daje, ko Zzenske pridejo v meno. Ona je ineelaciinske valove, pa glava jo je bolj bolela in potem j
dobila tisto injekcijo vsake tolikgasa in ni imela weteh problemov. Sigurno je tudi to prispevalo, sezdi
malo neodgovorno od ginekologinje.

) sprejemanje demence

19. Kako sprejemate bolezen demence? Kako sprejemate3ega sorodnika?
Ja, zdaj mislim da Ze. Prvo leto je bilo Se mimgtako malo. Ampak sigurno je zéata teZje kot pa zame.

20. Kako poteka vaSa komunikacija s sorodnikom? Imate p tem kakSne teZave? OpiSite.

Odli¢no. Weasih me bolj razume, pa jaz njéasih malo. Odvisno. &asih dava skupaj glave, pa se kar smejiva
in gledava. Pa tem »kako se imamo lepo«, pa ondereja«. Pa saj ne vem, ali ona to razume, ali seram
lepo, pa kar »ja« in gledava ven, takole. Jaz lk&§em in potem zme kar tako nekaj ... Potem mi je pato v
veselje, ker jo razveselim. Ustaviti se moras ietindas za te ljudi, ne sme$ hiteti. Mislim, da velikadi to
ovira, da bi poznali svojo mamo, tudi ko ni¢vista kot prej. To zato, ker si ne vzamepsa ali ga nimajo.
Nimajo vsi empatije, tudi zdravniki nimajo vsi entipa Cas je glavna poanta, ali je to osebno ali uradnje 4b
poma:. Cas je tista stvar, ki vedno diktira tempo. In mhtjudeh tempa ne sme biti, to gre vse naravno, ne
mores ti nekaj posiliti. Vreme tako vpliva nanjo,rie moreS verjeti. Nekaj bi rada, pa sama ne ajg potem
zatne jokati. Jo tolazis, pa prav zanimivo, objemnj& ne ganejo. R tisti »ja, jak, kot v smislu, ja, ti kar
delaj, mene to dine gane. Prav zanimivo. Kadar je pripravljenaadevanje, tista prijazna, saj jecigoma
tako, takrat pa bolj na dotike reagira.

[ll. Na &ini razbremenjevanja sorodnikov

a) formalne in neformalne oblike pomdi, ki se jih posluzujejo sorodniki ljudi z demencopri
zagotavljanju oskrbe in za lastno razbremenitev

21. Kdo vam pomaga pri skrbi za sorodnika? Kdo od domdih, sorodnikov, prijateljev? Kako? Ste
zadovoljni s pomajo? Ali kaj pogreSate? Imate kake tezave na tem paddju?

Jaz, @e in partner. Imam partnerja, ki mi daje izrednodiudo. On mi je v ogromno oporo. Tako da je vse
laZje sprejeti. Yasih bi¢lovek kar tisto »huuu«, ampak mi potem odereda je vse v redu. Vsi gadijo, da smo
kar brez poméi. Ne vem, zakaj. Sevedée bi bila jaz v sluzbi od devetih do Sestih & si najbrz tega ne bi
mogli privogiti. Ampak sem rada svobodna in sem si prej Se takdila, da lahko piSem doma. Tako da je to
ravno prav prislo, prej zathrko, zdaj za mamo.
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22. Kak3no pomda javnih sluzb uporabljate pri oskrbi sorodnika? Poamate sluzbe, ki so vam na
razpolago? Uporabljate njihovo poma@&?

V domu je bila 2 dni. Potem je bilo dnevno varsthmmgaie 1 teden. Pa smo mislili, da bo d&ga, pa ni bilo v
redu. Pa patronazna sestra je prihajala sem, wserila, se pogovarjala z njima. To se mi je zdelgol da se
vsaj pogovarja z njima. Sem jo enkrat vpraSalaitre®azna sestra lahko tudi kaj fimb naredi, ali ne?« Je
rekla: »Ja, lahko«. Pa sem ji rekla: »Potem mippasim, pomagajte mamo umiti. V banjo bi jo radeasja in
iz banje. Ali lahko to pomagate?« Bila je zelo nejma in od takrat ni veprihajala.(smeh Zanimivo, kajne?
Oceta ne morem prositi, ker njemu se vrti, komaj h&di te patronazne, pa saj je bila prijazna, anmgakem
kaj delajo. A hodijo naokrog, pa se malo pogovarfaptarejSimi? Ji je zmerila pritisk in rekla: »gdi morate«.
Kot da jaz tega ne vem! Ja, da mora mama pitie tmiszdi nepoznavanje, da mecheene stvari diti, za katere
jaz vem, da bi bile dobre zanj6e postavi§ kozarec pred njo in ji govori3, da ngita ona tega ne bo vedela.
Tako da od takrat ni ¥ehodila. Ge jo je Se klical nekajkrat, pa je Sla potem naogaiSko, je rodila, kot da
nimajo druge. Zdaj Ze dve leti noben ne hodi. Biedela, da je to v registru, da nekdo sledi. Zutap videlace
bo ase hotel, da pokdie. Ce pa on nee, pa tudi ni treba, saj ne rabimo zaenkrat.

23. Kaj vam pomeni ta poma? Vam pomaga pri razbremenitvi? Na kakSen n&n? Ste zadovoljni s to
pomagjo? Ali v zvezi s to pomdjo kaj pogreSate, predlagate?

Takrat smo pomislili, ko je bilodtu teZko, da bi jo dali v dom za 14 dni, da bode spdil. Takrat ko Se nisva
bila tukaj oziroma sva Ze bila tukaj, ampak takbijeivéen,cutil je da on nosi vse breme. Ok, smo rekli, dajmo
mamo malo stran. On rad piSe¢unalnik, internet in podobno. In da bo malo odrhisti se je strinjal. Ampak
Ze drugi dan je padla, tam je nis@ giedali. So rekli, da sploh niso vedeli, da je daima. Oh, to je bilo ... Joj,
to bi pa lahko vedeli cel roman, kako smo pridavdom. Naslednji dan me paldjo: »Peljite mamo v bolnico«.
Sem rekla »Kaj?!« »Ja, padla je in se zlomila«, kea ni bila pod ... ?« »Ne, videli smo jo, da ja 8k
dvori¥e sama in je tam padla in potem sem jo videlaileZzatieh in sem jo pobrala in zdaj ima tu rokgadka.«
Mislim, no, saj je najbrz & povedal, no, grozno. Nisentatu niti povedala. To je bilo Sele drugi dan. Sem
rekla, naj malo pg&va, ne da mu bom zdaj rekla, da je mama padla,s@j ga bo kap zadela. No, potem
naslednji dan so mi rekli »Prosim, odpeljite joensrekla: »Ej, ¥eraj smo bili pri vas, kaj naj zdaj, a sisto
nori? Odpeljite jo. Tam imate bolniSnico 10 km stia pobrigajte se zanjo, saj ste v domu odgovaamijo.«
Oni pa kar... Sele naslednji dan dopoldne jo jeetjdfa, sploh ne isti dan. In ona meni govori, paglem ponjo

in jo odpeljem. No, naslednji dan smo §li in smoszeli ven. Sploh ni bilo wedebate. Bolj smo se Zivcirali, tu
smo bili brez nje, pa da jo imamo tu, pa s tiskorpa opornico, Ze tako ni vedela kaj. Grozno je.bi

Nikakor nisem bila zadovoljna. In potem so oniltradla niso vedeli. Nismo pa sploh z nja gjovorili, ko smo
prisli. Ona si je tam nekaj stvari zapisovala igme smo se pogovarjali o drugih stvareh. Za mize shstri, jaz,
oce... kako je ne vem ka¢isto o enih drugih stvareh. Jaz gledam: »A pa vetesmo mamo pripeljali v dom,
jaz bi rada vedela, kako boste zanjo poskrbeli, @ 24-urno pom& govorim o dementni osebi?«, oni pa
meni, da sploh niso vedeli, da je dementna, dajesama Sla ven. Ja, pa seveda da je Sla, sajenorgledati
nanjo.Cisto ni se ji niso posvetili. »Joj, bomo poskrbeli, ni plema«. No, potem se je videlo, kako. Grozno.
Saj ne réem, da so vsi domovi taki... Potem so si pa drzrilslati Se réaun za 400 evrov. Tam je tri dni
prespala. Smo rekli, da ne {amo, potem so stalno klicali ... Saj denar ni takmmpmben, ampak Slo se nam je
za princip. Kaj boS pa ti Se zérmal, vsak dan pa stane okrog 20 evrov ali koli@aP?kje jim to? Potem so pa
pristali na 200 evrov. & je takrat pisal pritozbo in jo je poslal tudi ménistrstvo za zdravje. Zdaj ne vem, ali
so oni kak3nega inSpektorja tja poslali. Mislim,rda Potem smo tisto @ali. Smo rekli, naj bo polovica, ker
nas je stalno gnjavila tista. Sem rekla ok, 20@evNe zaradi denarja, ampak zelo, zelo groznceKdirica se
sploh ni sréala z nami, pa je bila tam, z Mercedesom se jeefjaila. Ja, seved&e so vsakomur zatanali
takole. Smo gledali, tam okrog se ljudje kar saprebajajo, gledajo okrog, qine vejo. S Cveto sva se samo
spraSevali, a ni téudno, tista gospa zgleda dementna, pa kar sama dkidi. Ze ta prvi vtis ... Pa &iniso
vprasali zanjo. Pa pogovarjali so se samo o &gtb tretjih stvareh. Ampak to je bila Sola. Dokler Slo, bo Slo
in bo 3lo do koncae smo do zdaj zdrzali, bomo tudi naprej. Ne vembkae Se lahko zgodilo.

PogreSam ueclovecnosti. Ne samo tisto, kar mora biti po spisku. Majbem prevé zahtevna. Da ne bom
preve trda do vsega tega osebja. To osebje se tudijsrersak dan s temi ljudmi. To jim je tudi naporno.
Najbrz ne mores celo Zivljenje kaj takega delathpak tako kot za vsako drugo sluzbo, kompetentiieyszka

je tezko dobiti. Kompetenca v tem primerwfevecnost. To pa malo pogreSam,dovecnost. Nasploh, pri vseh
teh sluzbah. Povsod se sathui, to je samo tvoja sluzba. Ti mi stalno dajedate da je to samo tvoja sluzba.
Malo posku3aj razumetie si Ze v tej sluzbi, ne vem, zakaj si jo potenolpizela.Clovek hodi v sluzbo samo
zaradi te sluzbe, saj vem tezko se je stalno razdapiti zadovoljen in vesel, pa biti v oporoy kadi ti Wasih
rabi5. Ampak to sem pogreSala, nékrat. Eno tako prijateljsko pomipeno razumevanje. Vse je bilo tako
formalno. Potem sem videla, da je to na sploSnpossgod. Ne samo pri teh. Naj bo to arhitekt aldipenik, naj
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bo to¢lovek, ki pride pogledati za plin. Imas ljudi, &itijo odgovornost, se posvetijo svoji sluzbi. Inpasljudi,

ki ... Da bi mogd@e na ta mesta, ki so zelo pomembna z&eae, ko bi jaz priSla po poria.. Ne vemge so
ravno pravi ljudje tam. Moge@ bi morali izbirati bolj¢loveSke ljudi. Ne téke, s koliko si naredila diplomo »ta
bo dobra, ta ima desetko«. Md@goso kakSne druge stvari bolj pomembne za ta mé&st&ko je reéi, kakSen
kriterij vzeti. Ampak tatlovecnost je res pomembna. Ne tisto »tu moram biti #sto uro, zdaj bom to izmerila
in to, to, to, potem pa grem«. Malodve@izumevanja.

Mogoce bi bilo dobro to, da biderke in sinovi imeli neko olajSanje na primer biare delali. Ne konkretno
jaz. Jaz sem si izbrala takSno svobodno Zivljesj@rgj, tako da sem lahko zdaj bolj svobodna tutgiazno. Pa
sem lahko z njo ve&as,ce je treba, pa lahko piSem potem p&inko ona spi. Marsikdo mi ¢e »jaz bi tudige

bi lahko, ampak sem morala hoditi v sluzbo in joi dadom, ni bilo drugega«. Za druge ljudi to gowor da
mogaie tem mamam, ki bi rade imele mamo doma, da bi #®gde Stiri ure v dnevnem varstvu, pa bi potem
one. Tako kot imajo za otroke. Pri tretjem otrolamy da je prijateljica lahko vzela za Stiri urel tReh otrocih
lahko samo Stiri ure dela in dobi 80 odstotkowplaMogae, da bi imele to. Tiste, ki bi hotele. Vsaka sebne
odlogila, sem preptiana. Mislim, da je kar v redu. Ampak ni gagee dom&o oskrbo. Pa bi bilo tudi druge,
¢e bi bili mi zdaj skupaj v stanovanju, bi bila daiga dinamika. Jaz imam zgoraj zé&fgse, od njiju noben ne
hodi gor.

24. Ali te sluzbe ponujajo kakSno pomd prav vam, za vasSo osebno razbremenitev? Na kakSem¢in?
Kaj zelite, da bi vam ponudili, da bi vam pomagalri razbremenitvi?

Meni osebno?! Se njej ne! Saj pravimgam preve kritizirat, ampak ni bilo nobene portioJaz mislim, da so
mi najbolj pomagale prijateljice. Posebej ena, kijenpovedala, kaj vse je izvedela na tetajd, na katere
nisem Sla. Sicer sem avtongad ¢utila, da sem to delala z mamo, kar mi je ona paleedo mi je na primer
povedala »ve&e ji das samo glavnik v roke, ona ne bo vedelashkam«, »ko pa zae$ takole, ji roko vzames,
pa z&nes tako delati, pa ona tisti avtomatizem osvogatne tudi tako delati«. Ampak to sem jaz kar takgaz n
zatela delati. En impulz je priSel iz mene in iz njdit Vse, kar mi je povedala, sem Ze delala z mamo.

25. KakSne izkuSnje imate s socialno sluzbo od &etka bolezni vaSega sorodnika do danes? KakSno
poma¢ ste prejeli oziroma prejemate? Ste zadovoljni? Stkaj pogresali? Vasi predlogi.

Samo to skrbniStvo. Pa v domu, pa dnevno varsteatrilstvari. Pa sploh ne vem, kaj je res, pa kajaz na
socialni nisem riiizvedela, ko sem Sla za skrbniStvo urejati. Vskiltako uradno. Res, da je pravnica, ampak
pravnica pa s srcem, to pa redko doki.bi si vzeli malo vé& ¢asa, ne samo za tipkanje nekih formularjev.
Ampak, da ko te sprejmejo, da se tudi malo z maogoparjajo. Ne pa da smo se kar o enih tretjihrstva
pogovarijali. Pa tudi socialna delavka v domu ja télkSna birokratska, samo denar jo je zanimalj Kdaenar,
kdaj bomo plaali. Ni¢ ni vpraSala za mamo, kako je, oprostite, ker selgaila, n&, ni¢. Samo, kdaj bomo
platali. Ta socialna delavka, ki mi je tezila zaradjaedenarja, mi govori o svojicarki, kako je uboga, je
pravnica in ne dobi sluzbe v Ljubljani. To je oraeala meni govoriti. Jaz pa pripeljala mamo v dom.nMe
bilo zelo tezko, trgalo se mi je srce, ko smo 8lit@m, mamo pustili tam.

26. Poznate organizirane oblike pomdi za sorodnike, ki skrbijo za svoje bliznje z demeco? Katere? Se
jih posluzujete? Kaj vam pomenijo? Vam pomagajo prirazbremenitvi ? (Skupine za samopomé
zdruZenje Spomirtica ...)

Ta Alzheimer Cafe je v redu, ketetam lahko vse pove, kar ga tezi, nekomu ki gamaz ker ima tudi tak
primer. Vidi, da so tudi drugi ljudje, ki imajo t&le probleme, da ni sam v tem. Vem za Spdicin Na zé&etku
nisem dosti vedela. Enkrat je bilo tako, ko je @édo napeto, smo prvo porhélicali. Sem mislila, da bomo vsi
skupaj kar znoreli. Ona se je drla, on nazaj,...abki res lahko Spoméico klicala. Samo takrat Se nisem
vedela. Potem se fitovek malo pozanima. Danes res ni problem, kersgena internetu. Kolegica je hodila na
predavanja v Spomiiico. Pa potem, ko mi ni znala¢rpovedati, kaj je tam sliSala, nisem Sla na to.n&sgm tak
vseznalec, ampak se mi zdi, 8avek mora samo znati prisluhniti doveku. Saj ni potrebno imeti ne vem
kakSna znanja za to, da si malo humate (@ hodil na t&j na InStitut. Jaz pa nisem¢rhiodila. Mislim, da se
lahkoc¢lovek sam razvije in sam raste ob taki bolezni.

b) izobrazevanje in informiranost o demenci

27. Se izobrazujete o demenci in skrbi zé&loveka z demenco? Kako? Kje dobite informacije o t@, kako
ravnati?

To sem se prej, ko je bil zatek. Malo sem po internetu gledala, brala senjeend Spomitice, od kolegic
veliko. Ena je hodila na vsa ta predavanja. Potam ga videla, da vsepovsod kaj o demenci piSe. o se
pogovarjala tudi s Pregljem, kaj zdaj, kako postiopaj v takem primeru narediti. Zdaj se mi zda de rabim
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ved, tudi berem ne v To je tako odvisno od vsakega posameznika. $amykaj ona hde imeti in kaj rabi. To
je samo mir, umirjenost, ljubezen, tisto hrand,kaj dosti ve.

28. Kaj vam pomaga bolje razumeti bolezen in vasega sodnika?
Jaz mislim, da to lahko edino do#naidijo in ukrepajo. Pri sebi sem videla, da bdjloristno, ce se poglobim
V SV0jo mamo, sem ¥e njo in bom videla, kaj si Zeli in kaj ne. Taka sem se sam&ila.

29. Kako ste zadovoljni z informiranostjo o demenci strani socialne sluzbe?
Ni¢ nisem izvedela.

c) skrb zase

30. Kaj naredite zase? Poskrbite za svoje potrebe? Kgpoénete za razvedrilo, sprostitev? S kakSnimi
prosto¢asnimi dejavnostmi se ukvarjate?

Ce nimam kaj za pisati, si lepo vzamem knjigo inemer Tega si ngem vzeti. Ker to najbolj sprog, rada
berem. En popoldan v tednu sem s svojimi roZicaraglenjavo.

31. Se je natem podrdju spremenilo vaSe Zivljenje, odkar skrbite za sordnika? Kako?
Zdaj bo Zetetrto leto, ko nisem bila na morju. Nikamor ne hmodizaradi skrbi za mamo. Mog® sem Sla prej
vet sama v gozd na sprehod. Zdaj ne greth Vako za eno uro jo Se pustimgyea mi ni v redu.

32. Se morda posluzujete terapevtske pongdali drugih oblik pomo ¢i zase? OpiSite.
Imam samoterapijo domasrgeh

33. Ste se morda zaradi bolezni sorodnika in skrbi zangavestno odldili in vklju ¢€ili v kakSno dejavnost
(koniji ¢ek...), da bi vam to pomagalo, da bi se razbremeniin poskrbeli zase?
Ne, ker ne potrebujem. Berem, vedno sem rada brala.

34. Kaj bi vam pomagalo, da bi bolje poskrbeli zase? N&akSen n&in bi bolje poskrbeli zase?
Da bi Sla na morje. Rada plavam in bi bilo lepo.

Intervju F

Datum izvedbe: 24. 5. 2016
Kraj: Zavod Zupnije Karitas — Trnovo, Dom JanezatKika, mladinska soba
Cas trajanja: 1 ura

I. Splosni podatki

Starost sorodnika z demen@&1: let

Vrsta demencealzheimerjeva demenca
Stadij demencdlil. stadij

Sorodstveno razmerje @toveka z demencdiéi
Oskrbovalecprimarna oskrbovalka

Starost sorodnika — oskrbovalé let
Statuszaposlena

Oskrba:dom za starejSe

Il. Oskrba sorodnika z demenco
m) oskrba sorodnika in doZivljanje

1. Koliko ¢asa (mesecev, let) skrbite za sorodnika z demenco?
12 let.

2. Kako se je z#&ela demenca pri vaSem sorodniku? Kdaj ste opazilipsgemembe? Kak3ne? OpiSite s
konkretnimi primeri.
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Zdaj, ¢e analiziram, se je zagotovoc¢eto Se 3 leta prej. Zalo se je zelo klasno, ponavljala je stvari,
pozabljala, da je ravnokar nekaj rekla, tudi samgeszavedala, da je pozabila. Ampak takrat tegsenni
povezoval s tem, da bi bil to alzheimer ali kaj podega, ampak smo mislili, da je to del starangela je
lepiti listice, kje so skodelice, kava, makaroni, itd. Opanibogtudi, da za Wge praznike, ko smo bili ponavadi
cela druzina skupaj, ni ¥&mogla skuhati celega kosila, v smislu, da je bitedena. Na Zatku Se ni bilo tako
zelo grozno in tudi nismo reagirali, nismo je ogi@lek zdravniku. Niti nilke od nas ni vedel, kaj je alzheimer.
Pri njej je potem na Zalost Slo v paranoidno psihiozje kar kmalu z&ela skrivati stvari. Bila je pregiana, da
jo bomo zastrupili, da ji skrivamo stvari. Nasleargelo opazna faza je bila sprememba v higieni.z€ld
urejene gospe, vodjedanovodkinje, vedno z urejeno frizuro in visokimit@eni, ni n& ve¢ skrbela za sebe in je
oblekla, kar je bilo.

3. Kako ste si razlagali spremembe pri sorodniku? Stpomislili, da gre morda za demenco?

Vse smo si razlagali kot neko pozabljivost. Najpsejo si razlagali kot nekéisto obtajno starostno stvar, v
druzini (sestra, & in jaz) nismo vedeli niti za paranoidno psihodislili smo, da se je osebnostno spremenila
in sec¢udili, zakaj nam »tezZi«. Postalodadno, na primer ob 7h zjutraj me je klicala, kamstala njena &ala,
govorila o tem, da bodo sosedje kaj ukradli ... Mislino, da je to osebnostno. Skratka, nismo Semafiuda je

to to.

4. Kako ste to dozivljali? KakSne ol&utke ste imeli?

Najprej je bila prva faza vsekakor to, dad@hv druzini ni razumel, da je bolezen. Mislili snug se je ona
spremenila. Sli sméez vse negativne faze, kar si jih morete mislisi ¥mo kréali na njo, ji govorili »Pa, daj
Ze naredi tol« ali »Kako ne ves, kje je to?« alap}é s tabo, zakaj si dala toliko tega?«. Slogbeabedno za nek
Solski primer nerazumevanja. Ko pa smo razumeljeddzheimer, smo se, vsaj midve s sestro zeloréili o
tem in deta sproti izobrazevali. & je bil pa tako jezen nad usodo, da se je to #mgoda je zelo tezko
sprejemal. Kasneje je sprejel, saj néwkelala na vrtu, skrivala je kije, dol@genih stvari ni v& znala. Sta pa
ostala vesas zelo povezana. Ko smo razumeli, sva se s sgstavili z vsem orozjem na to, da ji bo spomin
ostal in ji dali¢im vet nalog. Mislim pa, da Se dolgo nismo razumeli, dgavratka, da v resnici zares ni
nobenega zdravila. Véas nekako upas, da se bo toliko popravilo, da skabmaenkrat vrnila. Ne glede vse,
kar preberes, v bistvu ne verjames, da je vsakvdasnici nepovraten. Ne glede na zdravila. Ne gjleal to, da
sva s sestro Sli Ze takoj prvo leto na predavarpamirgici, nisvacisto zares razumeli, kaj vse nascséa,
geprav nam tam povejo stopnje. Ne ozavestis. Sebppse ni vaskularna demenca, ki gre na hitro. Tukaj se
stvari spreminjajo zelo na pasi. Zdaj opazujem te gospe, ona je bila taka pestimi ali sedmimi leti. Te so
toliko stare, da zagotovo ne bodo priSle do te,fljgr je ona, ker so Ze toliko stare, @azivijo Se 6 let, bodo
100 in bodo gotovo umrle. Ona pa je bila toliko jda ko je zbolela, in so te stopnje toliko boljazite in Se
vedno gregez razléne stopnje.

5. Kako ste prisli do ugotovitve, da ima va$ sorodnikdlemenco? Koliko ¢asa je preteklo od z#etnih
sprememb do postavitve diagnoze?

Sele potem, ko je bilo ¥eteh pozabljanj in ko se je paiaa paranoidna psihoza, smaetiiskati poma. Brali
smo o alzheimerju in ugotovili, da ima pakah, kako naj bi se obnasali taki bolniki, velikaupnih znakov,
zato smo predvidevali, da ima to. Ampak je bilagae tako dale da je nismo mogli odpeljati k zdravniku, saj
nam ni zaupala. Ne nam, ne zdravnikom. Najprej mkali psihiatra. Pri dr. AleSu Kogoju je bitakalna doba
3 mesece, medtem pa se je njej poslab3alo, zatiskalodruge zasebne psihiatre. Vsi so to pararmjosihozo
omenjali kot »blodnjavost« in se jim ni dalo ukwrjse s tem. Dokler ni potem on né&tpda za&nemo z
Risperdalom. Njena zdravnica ni znala reagiratsmmo ji potem priblizno 3 mesece dajali Risperdalvea
mozne ndine. Takrat smo Ze vedeli, da je to to. Se je paapljanje ze zgelo. Ko smo ugotovili, da se je
spremenila njena osebnost, takrat kaksno leto imjsmo razumeli, da se je &a neka bolezen. Bila je tudi
premlada, da bi lahko rekli starostna demenca. digkr bila stara 69 let. Minilo je skoraj leto ielpda smo
razumeli, da je mode alzheimer. Kar secg diagnoze zdravnice vidim, da sploSni zdravnikv&dno nimajo
kakSnega posebnega znanja in da mdirasprej priti do psihiatra, in sicer do pravegahisira. Kljub temu, da
so pri Spomitici ogromno naredili na tem podija, vidim da ogromno profesionalcev v resnici Sdne ne ve
dovolj. Dajo tisto uro za risati ipd., ampak ljugjgdejo tja ze skoraj prepozno. Vidim, da bi mopakj priti, da
bi lahko z zdravili za nekajasa zaustavili. Saj pozdravili itak ne bi. Skratiegalo je skoraj dve leti, potem se je
pa tako poslabSalo in smo razumeli, da je to neékaja&nega, tako da smsm prej Sli do Kogoja.

6. Kako ste se péutili takrat, ko ste izvedeli, da ima vas sorodnikdemenco? Kako ste to dozivljali?

To je bil velik Sok, Se posebej, ker si potem prebena internetu vse, kar je v zvezi z alzheimerjemtem, da
ni mozne pomdi. To te najbolj Sokira. Sokirajo te tudi vse tefstje, za katere ne verjames, da se bodo zgodile.

120



V bistvu vestas ne verjames, da gre to res lahko tako¢ddledi vse te zgodbe, ki jih beres ... spomnim&e n
primer filmov in drugega, kjer je alzheimer pomemtukel zgodbe. Potem vidi§, da je to vse Holywood j&
vse megla v &, to ni resno. V realnosti je vse skupaj velikdjeée veliko hujSe, kot ves svet prikazuje. Postanes
tudi jezen, zgodi se naslednja faza jeze, ko rd@®iZakaj v svetu, kjer letimo na luno, zakaj r@sejo
zdravila. Postane ti jasno, da je razlog v tem, detrtega Zivi ne vem koliko ljudi, zaposlenih v dwrih in
vsepovsod. Ves, da tude bi jih lahko nasli, jih ne bodo. LaZje je najékaj, kar bo bolezen upasnilo, kot pa

to, da bi jo pozdravilo. In takrat te pograbi svigtza, ko bi rad stresel svet, da bi nekaj nareddtem pa prides
do faze, ko zéne$ sprejemati, vendar nikoli ne sprejnis$o zares, ker te vedno znova preseneti naslddnga

ki je vedno Se teZja in za katero ne glede nadcsidkarkoli prebral, misli§ da se ne bo zgodilée areseneti.
Potem se vedno znova navaja$ na to.

7. Kako to dozivljate zdaj? KakSne ol#utke imate?

Obe s sestro imava to 8ce da sva zelo optimisiia, pozitivna karakterja. To pomeni, da me sesujeukaj nt

ne pomaga. Spomnim se, da sem se pogovarjala iatgsjo, ko sem bila jezna in obupana nad temnda
zmorem narediti & jezna na vse, na vsa verstva, Boga, Budo, adr&gh drugega, vse sem samo manj verjela
in ne v&. Psihiatrinja je rekla, da se to velikokrat zgokikrat vidiS, da nobena molitevdvee pomaga, nobena
mantra, nobeno pozitivno razmisljanje,dez to moras iti, ker sicer nehas Ziveti svoje 2ivjg. Se posebaje
traja tako dolgo. Zdaj sva obe s sestro v tem zketlid redno skrbiva za njo. Jasno je, da morés Zieljenje
prilagoditi, kdaj bo kdo kje, ker vemo da je dobda, ima vsak dan nekoga pri sebi. Tako lahko vedj im kaj
malega pone. Moras pa celotno Zzivljenje prilagoditi temuilggoditi sluzbo, hkrati pa ne postati suzenj. €o j
zelo pomembno. To pomeni, da ko sem tukaj, semtukhl, ko pa grem ven, naredim vse, da grem veega.
Saj se ne patim vedno slabo, ampak velikokrat pa. Zato zekoohzatnem ali poslu3ati glasbo, se¢mam
pogovarijati ali delati neke druge stvari.cAam nekaj delati, do drugega dneva dam na stranria dopustim,
da bi me to prevepotegnilo vase. Je pa tam, ne mores se pretvyadgtiega ni. Ni hec samo v tem, kako
sprejmes bolezen, ampak tudi v konstantnem odhajaniem da se sprasujes, kaj bi 3e lahko nar€djprav
ves, da ne bi mogel &jipa razmisljas, da moge bi lahko, mogée bi kaj naSel. Ja, te stvari. Ta nénje pa
najbolj izrazita. Ta popolna nemorludi z drugimi svojci sem se pogovarjala.ciEto res ne mores hinarediti,
razen zelo, zelo majhnih stvari. Na primer to, dtaveku prepevas, ga hraniS¢rirugega. Te faze, ko je
pozabila moje ime ali kdo sploh sem, da sefmrka, to me sploh ni prizadelo. Vedela sem, dapmmia mojo
energijo in to, da ne ve, kako je tej energiji im@, ne pomeni toliko, sploh ne. Bolj me prizadeke,vidim
stvari, ki njej uhajajo. Vidim, da alzheimer ni tgkot so nas prepgvali »saj oni ne vejo, oni se imajo dobro«.
V resnici se skoraj noben z alzheimerjem nima dolsd trpijo. In ne vem, zakaj to posploSevanjei tod
primer medijev, potem pa Se ljudje mislijo ite@® »Ja, saj njej je pa v redu, saj ona ganei ve«. Ona ve, da
ne ve! In tukaj vidim, da posku$ajo preslepiti ljud

8. Kako se je vaSe Zivljenje spremenilo, odkar ima vaSorodnik demenco? Va$ vsakdan? Od #Zatka
bolezni in danes?

Jaz sem umetnica,¢im na umetniski Soli in veliko predavam v tujini mame se je Zivljenje spremenilo
predvsem v tem, da ne morem bitév@ontana. Prej sem spontano lahko Sla na nekstpkey spontano Sla na
kaj drugega. Zdaj imam vse pod urnikomgjira urnikom kot sicer. Seveda ima vsakvek urnik, greS v
sluzbo, iz sluzbe, s tem da naSe sluzbe so zdaj thkimasS zjutraj in zver, popoldne imam pa mamo. Ni
tistega, da bi spremenili, pa bi rekli, bomo ingijutri vajo. Ne morem, zato ker imam takrat jeamo. Urniki
so se spremenili v odgovornosti do tega, da venpadieebuje nekoga, ki bo z njo, da se ne bo Seuwagnila.
Zdaj zelo, zelo cenim vsak progts, se pravi veliko weposkrbim za sebe. Tudi, ko se zgodijo veliki Stedisv
poklicu ali kjerkoli, ali ko se kaj zgodi mojim pateliem, da se s tem ne ukvarjam. Da gere »ja, je hudo,
ampak poskuSsam vsak dan Ziveti lepo, kot da jejzadrkonéni fazi tudi ne vem, mode pa je zadnji, ali pa
zadnji, ki se ga spomnim. Zaradi bolezni je to rarge manejSe, kot je bilo prej, saj o tem sploh nisem
razmiSljala, sem samo bila. Potem je pa to postalo pomembno. PogreSam spontanost trenutka. Maepri
kdo predlaga, da bi v petek nekam §li, ker nimanealgtave, pa jaz pane morem, ker sem dezurna pri mami.

9. OpiSite, kaj obsega vaSa skrb za sorodnika, kaj vsearedite zanj. Koliko ¢asa dnevno skrbite za
sorodnika z demenco?

Ja, zdaj odkar je v domu,énvet kaj posebnega. Odkar je v domu, je zame pomendmkp sem z njo, da sem
resnEno samo z njo. Seveda poskuSam spremljati bolazebvestiti osebje¢e je kaj takega kot na primer
takrat, ko je kar naprej mizala in se je izkazala,je bila terapija Ze prerga. Takrat sem rabila en mesec in
pol, da sem prepfala glavno sestro, naj vpraSa psihiatra. Se ptakaj moram biti jaz njen glas. Ona ne zna
povedati. Vsi smo mislili, da je ona spala, daija btrujena, v resnici pa ni mogla odpreti,der ji je terapija
delovala na miSice. Se pravi moram postati njes,gl@goram se oglasiti, ko vidim sumljivo sprememnibakrat
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ko sem z njo, vse ostale stvari ima poskrbljeneyipe plenice, hrana in podobno, tudi to prekomiag| ker ona
ne more tega povedati. Postanes ta njen glas.aldzekno jo poskuSam zbuditi, jo vadi v tem, da sem res z
njo. Nisem kar tam nekje v dnevnem prostoru, d&peli, ampak sem res z njo, z njo prepevam. In vgdtite
ven. To je vse, kar zdaj lahko naredim. Medtem5lai 6 let nazaj, je bilo potrebno velikodelakrat ni ve
cistila hiSe. Ko je Sla na strag& je mislila, d&isti stene in si je blato obrisala v papir, natotpavrgla cez
teraso na tla. Takrat si moral tiqmti vse sorte, od tega dacsstil hiSo, ji nosil hrano, jo preohid, vse to, za
kar zdaj skrbijo v domu. Potem smo ndlipda je domov prihajala hrana, tudieje Se vasih kaj skuhal. &

je vescas skrbel zanjo in vess, od z&etka, ko smo razumeli, da naj bi se téeda, Se naslednjih 10 let, Zivel z
njo. Tako smo skrbeli za te stvari. Zdaj pa predvsga si njen glas. Vsakjo zagotovo vedno geSem, dam na
strani€e, zato da bova zagotovo Sli suhi ven na spreloogkgobléem,ée menim, da bo ¥em izgledala boljSe.
Vedno ji tudi povem, kaj sem tisti dan delala. Itak ne posluSa, ampak je tam. Potem, namaZzemrgnmkin

ji zmasiram noge, take stvari, kar lahko naredira.diede, na to, da ne ve, ali ima tam slike alergih damo
tja. Tako da mi vemo, da so tam, ker je to imetiaraoga@e pa ve, vasih, kaj pa vem. Zdi se mi, da ima to

ob sebi, da je bolj on&eprav Ze zelo dolgo ni. Ampak ta esenca pa jeoPkat sem Ze prej rekla, da sem njen
glas, da grem in vpraSam in poskrbim za to, da dudnij ali v& terapije. Vedno ji prinesem kakSno sadje, da
imava nek skupen trenutek, tako kot da bi Sli neok&daj p& ne gre na kavo. Tudi to, da jo 2Zee hranim, se
mi zdi pomembno iz razloga, da ima vsaj enkrat @& ehegd&loveka samo zase, za tisti dve uri. Ker takrat se
zgodi. Ker¢e ga ne bi imela, bi ugasnila Ze veliko prej. Dafgti, tako da sama jé banano, ali pa ji dam piti
So stvari, ki jih lahko Se sama dela. Vsaka stkiajp bo nehala delati, je nepovratna. To vem zgagj tega
nisem vedelate ne bi jo dljetéasa silila, da jé z Zlicastneh.

10. Kako doZivljate skrb za vaSega sorodnika? Kako seb tem pdiutite? KakSne olfutke imate? Ali ob
oskrbi dozivljate kakSne stiske? OpiSite

Stiske so vesas, zato ker si jezen na bolezen, jezen nad &errker v bistvu ne mores dkaj dosti narediti,
samocakas, da umre. In da vidi&z kakSne faze bo Se Sla. Ta njen alzheimer jakbedalé, da ni tako kot pri
teh Zenskah, ki so Sele zdaj priSle in se njihasaréhz njimi Se lahko pogovarjajo. Ti se ne moré&amo tam
si. To so velike stiske. Tudi to trajanje, zakajgepotrebno. Vse to se moraS nehati spraSev&ij tak cudovit
¢lovek, kot je bila ona, ena sama duSa, vse je alagdlaj pa tako trpi. To ti ni jasno in se spraduwKje si Bog?
Presneto... Kje si zdaj, karma?« Z vsem tem momdghati. To je vse stiska, ki jo mora$ preobrkét,ce ne,
to tebe zaobseze. Potem se pa zgodi, da ne najdgkljucev in si Ze parten, da se je zelo tudi pri tebi. Vse
to so stiske, ki so, ampak jih jazdemn takoj preobrniti, saj bi sicer lahko Zivela sa®eov tem. V strahu, kdaj
bom jaz dobila alzheimerja, pa v strahu, kam vs8éona priSla. Ampak potem sploh ne bi Zivelaj Zml¢raja
Ze 12 let in ona potem ne bi¢niivela, ¢e bo Se naslednjih 10 let. Vse to so stiske, kinjibras vsako vedno
znova preobrniti.

11. Poveijte, ali pri demenci sorodnika in skrbi zanj aZivljate tudi kaj pozitivhega? Kje to vidite v va®m
Zivljenju? Kaksne so vaSe pozitivne izkusnje?

Ce semcisto iskrena, v tej bolezni ne vidiméndobrega, kakor nekateri pravij@e» ne bi bilo bolezni, pa
mogaie ti pri sebi ne bi odkrila, da moras zase boljkpiosti«. Raje ne bi izvedelésto n od tega, samo da
moja mama ne bi imela bolezni. To se mi zdi tothlef, ko ljudje réejo »ja, za nekaj je pa to dobro«. Ma ne, za
ni¢ ni to dobro.

n) stiske in obremenitve sorodnikov

12. Alivas skrb za sorodnika obremenjuje? KakSne obrmenitve doZivljate na telesnem podr&u?

Ja, zagotovo. Telesno ne, ampak jaz sem pri teaSgpju izven kategorij, saj jaz delam s telesontameudi
na meditaciji, jogi, delam konkretno s tem, kampsiporcta ljudem, da naj bi delali. To Ze delam. Ko vidiha,
me z&nejo stvari previgvleci, takoj za&nem Se bolj skrbeti za sebe. Kerbom jaz slabo, ne bom s tem tudi njej
ni¢ pomagala.

13. KaksSne psihine obremenitve dozivljate?

in

14. KaksSne éustvene obremenitve dozZivljate?

Custvene in psilthe, vse so zraven. Normalno, da so, ampak nobedoweim, da bi me preveprevzela. Se
zgodi, da sem zelo utrujena in grem spati, pa sdigbob 3h zjutraj in mi filmi t&ejo, vse ... o tem, kako je ona
Zivela, kaj bi bilo boljege bi bilo. Ali pa jo sanjam, kako se lahko z njovSe pogovarjam, pa potem v sanjah
postane takSna, kot je zdaj. To so stvari, ki gayli@jo, ampak me ne zavzamejo, ker nikoli ne dionoSicer

bi lahko samo o tem razmisljala. Je pa prisotnecda.
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15. Kaj se je za vas spremenilo na finatnem podrogju, odkar ima sorodnik demenco? Se moratéemu
odpovedovati?

Seveda je treba skrbeti za to, da imas dovolj inala pomagas, da je ona lahko v tem domu. Polgy 2a
kakSno varstvo in podobno. To moras imeti ti pre&no, da boS lahko poskrbé&k bo to potrebno. Osebno
imam visje stroskeCe ima$ denar, bi ga lahko za kaj drugega poraikbh ga pa moras imeti za to, da je ona
preskrbljenaCe hatem tudi sama imeti kaj ¥epotem pa tudi ve: delam.

16. Kaj se je za vas spremenilo na socialnem podfjn? Se je za vas kaj spremenilo v druZini, v odnosi
zaradi bolezni sorodnika? Se je za vas kaj spremdaiv vaSih druZabnih stikih zaradi bolezni sorodnila?
Seveda se je. V odnosih se vedno spremeni, ke tioleti samo tebe kotérko, ampak vedno tudi partnerja in
druzino kot celoto. Celi druzini se spremeni zin|gs konec koncev tudi ne gres kar tako na dopuogstas prej
urediti varstvo. Ko si na dopustu stakadijo, da te je strah, ker bes vedeti¢e je vse v redu. Ne glede na to, da
poskusa&im manj obremenjevati. Midve s sestro n&meva tega, da bi morali biti vnuki in vsi tam. Arkpa
¢utijo pa tvoj stres, seveda. Taka bolezen prodpere celotnega druzinskega sistema. Poleg tegaheimer
drugana bolezen, kot nekaj telesnega, je nekaj tako mekidnega. Zato je tudi ¥ strah, o tem se ne govori,
kot da bi bilo nalezljivo. Alzheimer ima neko taktabsalno noto. Ja, tako je. Tam Kkjer imajo v drugudje
raka, cela druzina to ve in se morajo s tem spo@stememba je ta, da se vse prilagaja bolezparmer mora
vse to sprejeti. In to ni fajn. Pa muwes »zdaj se pa meni mudi, moram iti tja«, ali pasamo prej priti, ker
grem jaz tjax. Jasno je, da tudi spremljajo, kpatgrabi jeza ali Zalost in ti pri tem ne morejo pgati. Res ti ne
morejo. Ti moraS spremeniti &ia sprejemanja tega. Partnerjem je tezko. Midvesdrs imava sk®, da imava
obe v redu partnerja, ampak recimo sestra ni n@likende tukaj, ker partner d& da imajaias za druzino.
Da ne bi zdaj 20 let, ali kolikotasa bo mami to imela, da ne bi &&hni¢ Zivel. To ni preprosta bolezen. V
druzabnih stikih je bilo predvsem vé&anih fazah veliko nerazumevanja. Ljudje na sploSeovejo, kaj je to
alzheimer, ker se o tem ne piSe, sploh pa ne pesdtimi leti. Takrat je bilo Se slabSe, niti v nmjgdniso kaj
pametnega napisali, filmi so bidudni in je bil odziv velikokrat omalovazujp v smislu, da »malo nekaj
pozabijo in ni to i takega«. S tem si se moral boriti, pravzaprav amo) za njeno bolezen si se moral boriti.
Takrat se izkaZe, kdo so tvoji prijatelji in kdo. hetistemc¢asu, ko se druzina &@e s tem safati, nekatere ljudi
tudi izgubi§, ker jim je ta ri#@n Zivljenja, ki ga mora$ ti prevzeti, pretezak.t@ejo pravi prijatelji, drugi pa
odidejo. Vsi, ki se takole med sabo o tem pogowvaojamamo take izkuSnje.

17. Kako dozivljate odnos okolice do demence vaSega sdnika? Kak3ne izkusnje imate?

Stvar je zelo preprosta. Dovolj pove dejstvo, da edini obisk midve s sestro, saj ¢ehdrug ne pride e
Mogoce enkrat na leto Se kakSna prijateljica, dtegpa nilkke. Tudi takrat, ko vprasajo, kako je mama, vsij tud
na primer sesttha, dve sesttni, pa réeta »ves$ kaj, jaz ne morem, raje bi se je sponairfte, kot je bila«. In

to mene razjezi, ker si mislim »ja, kaj, a zdaj pagakala naslednjih 10 let, da umre, ali kaj?« Nikal je ne

bo. V resnici, odkar je v domu in j&® nehal voditi ljudi na obiske, k njej @id vet ni prisel, ker se bojijo te
bolezni, bojijo se teh sprememb. Razen najodi@mov, kot sva midve, njenichrki, in najina partnerja nie
vet. Ena sama sestria jo je enkrat priSla pogledat in ena teta, enkddtnjenega brata Zena. To je to. PriSla sta
enkrat tudi dva soseda. V Stirih letih. Zato, kbrtpko zelo prizadene, kako ona zdaj izgleda. aiako je bila

pa Se z &etom, je on skrbel za socialne stike&ea ni zdaj 5 let. Vlekel jo je na vse konce injéraudi plesati,

na obiske. Ne glede na to, da je samo sedela zraakrat je Ze manj razumela, ampak Se vedno je, sa
poslab3alo se ji je v zadnjih petih letih. Prej gtaSe hodila z upokojenci. Ni znala na str&miaampak je pa
vpraSalage gre Se kdo, pa je Sla z njim. Potem pa so \aiki prenehali. Odkar je pa v domu, pa dokom
Ljudi plaSi ta sprememba. Mislim, da je povezardeptvom, dae kdo pride na obisk, ga ne prepozna in nima
zob, je neurejena, brez frizure, kar je imela vedrgjeno. Zdaj j&isto drugiclovek in ljudje tega ne morejo
sprejeti.

18. Kaj vas najbolj obremenijuje pri bolezni vaSega savdnika, vam predstavlja stisko, vam je najtezje?
Sama bolezen. Tukaj ne gre za obremenitve glade, denarja in teh stvari. To spada zraven. Obritenge v
sprejemanju, vedno znova nova faza in strah, l@jsesSe bo zgodilo. To, da &hne ve. Na dine morem biti
pripravljena. Nilie mi ne zna povedatie si pripravljen, se pripravis. In potem, ko priteemanj Sokira. Tukaj
pa vsak rée »ne vemog, Se tak strokovnjak ... na nobeno apfaiimajo odgovora. Nikoli @ine ves in si
vedno znova v Soku, celo na dnevni ravni si v Sékusi ti edini, ki ugotovis, da mizi zato, ker imeepeliko
terapijo. To ni lahko. Kako naj jaz nekega strokaka prepiam, da naj to pogleda? Pa tudi vidiS,cdane bi
bilo mene in sestre, sploh ne vem, kaj bi ona liaze zdavnaj lezala v &u, s tistimi tabletami. To, da vidis
koliko neznanja je glede te bolezni. Nikoli ne mbo konca zaupati. Ker gre res za neznanje. Zgtalama
vsak bolnikgisto drugo zvrst, odvisno je od tega, kam se badozile beljakovine. In res ne vejo.
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0)sprejemanje demence

19. Kako sprejemate bolezen demence? Kako sprejematasega sorodnika?

Nikoli zares ne sprejmes, vedno znova se navajednd znova jo hem sprejeti tako, kot je, da se ne jezim na
njo, ampak na bolezen. Ze dolgo je tako. Ne jezrma njo, ampak na bolezen, to je razlika. To {# relo
razlicno odéloveka docloveka, od svojca do svojca. Eni dobesedno plavagm in mene ti svojci ne zanimajo,
da bi se druzila z njimi, ker me &&jo potegniti v svoj ... Imam @htek, da je enim r&n Zivljenja, da reagirajo

Z »joj, to je groznox, da jih to, da je nekaj grozwzpodbudi. Mene gane in héem vedno znova ven iz tega.

20. Kako poteka vaSa komunikacija s sorodnikom? Imate p tem kakSne teZave? OpiSite.

Videla sem, da je zelo dobr&e sem na isti viSini kot ona, da pozornost premasee. Ince ha&em, da se zbudi
iz svojega sveta, vedno znova, Ze odkar je v ddonje, 3 ali 4 leta, kar naprej ene in iste pesnjepoiz nasSega
otroStva. Vedno manj zmore zraven zapeti, vednoj sespomni, ampak ob tem se vedno zbudi. Stkijih
govori, res poslusangeprav ne razumem skorajcnimorda kaksno besedo, dve, tri. PoskuSam se pggbyva
ker vem, da je tukaj. Vem, da pride naslednja gmpo je sploh ne bo ¥epopolnoma rii, morda bo leZala kot
lupina, ne vemo, kam bo to Slo. Zato jatbm takraim bolj razveseliti, se pravi, da sem t&isto zares z njo.
Zdaj, ko je v tej fazi, grem vedno pred njo in anaureja lase. Zgleda, da jo mdgoto spomni na to, ko smo
bili majhni in nama je delala kitke. Tako da jo tis da mi gre z rokami v lase in potem ona nekgpp s temi
lasmi, pri tem ima vedno veliko za povedatingl). Pustim ji, da ona mene objame, ker mi potem thmisesira.
Ce se malo znizam, mi vedno z roko boZa hrbet, kana#én masira.

Ill. Na &ini razbremenjevanja sorodnikov

a) formalne in neformalne oblike pomdi, ki se jih posluzujejo sorodniki ljudi z demencopri
zagotavljanju oskrbe in za lastno razbremenitev

21. Kdo vam pomaga pri skrbi za sorodnika? Kdo od domdih, sorodnikov, prijateljev? Kako? Ste
zadovoljni s pomajo? Ali kaj pogreSate? Imate kake tezave na tem paddju?

Sestra. Pa v prvi fazice, dokler je bil Se ziv. Zdaj imamo kakSno varudka je z njo. Vseh prvih 10 let pa ne.
Noben drug.

22. Kak3no pomda javnih sluzb uporabljate pri oskrbi sorodnika? Poamate sluzbe, ki so vam na
razpolago? Uporabljate njihovo poma@?

V domu zdaj 3 do 4 leta. Prej panBi rabila pomé, ampak je nisi dobil. Ker je bila izven Ljubljartam ni
ni¢. Vse, kar je bilo, je bila tista patronazna, kpj&la dvakrat na teden po 10 minut. To &ipdbmagalo. Vse te
sluzbe zelo slabo delujejo. Tudi sociala ni mogtarmarediti, ker ona spada poddéVi..

23. Kaj vam pomeni ta poma? Vam pomaga pri razbremenitvi? Na kakSen n&n? Ste zadovoljni s to
pomagjo? Ali v zvezi s to pomdjo kaj pogreSate, predlagate?

Te sluzbe so brezveznegmi z njimi, vse skupaj ni & Nisi dobil pomgi. Ona je izven Ljubljane, ni ¥ev
mestni skupnosti. Enkrat na tolikasa pride patronazna za 10 minut. Kaj to pomenirapobsega 24-ih ur? Se
pravi, vse kar si hotel glede potiohrane, vse je zelo drago, ker néwemestu. Nobena sluzba ni smiseln&, ni
ni z njimi. PatronaZna je prisla sani@, je pri njej kaj narobe. Je priSla samo na hiwgledati. Vse drugo pa
plata8, razne pondd na primer hrano na dom in podobno. Tako, daojierq vse to prevzela druzina. PogreSam
nasploh Sirino, kakrsnokoli! Opravili so lahko sachalocene stvari, zdravil ji ni mogla dati, hrane ji nbgla
dati, edinoce bi imela kakSno poskodbo, bi ji lahko kaj zavazal bistvu noben ne naredi¢aBar, vse ostale
sluzbe so pa ptfjive. Ce hae$, da je tam nekdo dve uri, $e posebej, kienvja&imami, moras posteno .

Pa Se ne ves$e kaj delajo, ali zunaj na terasi medtem kadij@te, pa r&ejo, da so bili tam.

Dom mi je po stirih letih v neko razbremenitev, @rieto pa ne. V resnici sem mislila, da bocjae
razbremenitev, ker se nisem zavedala, kako tezkaolezen. Da ne bo mozno, da en teden ne bi @&ty ali

da nobenega ne bi bilo sem, ker bi bilo to zelb®laanjo. Ne glede na to, kako je dober dom, jejtuknes
¢loveski faktor. Enkrat bo previta, drégne, enkrat bo nahranjena, druge. Vidis tudi, kako se z drugimi dela
in ves, da te mora o tem skrbeti. Obremenitev Vfazi je Se véja, ko pride v dom. Potem v naslednjih fazah je
manj3a, ker si samo dve uri tam. V prvi fazicpkujes, da bo namesto doma Zivela tukaj in bo eaSesboljSe
poskrbljeno, potem pa ugotovis, da moras ti bilikeetam in da se ti Zivljenje zelo spremeni.

Vse sem pogreSala. Zakaj se moram vse sama pozanimaa planetu Zemlja Ze ne vem kako dolgo obstaja
bolezen alzheimer? In zgleda, kot da bi bilo stuwlm sluzbam to vedno znova pres&ge. Razen pri
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Spomirtici, nih¢e nikjer nEesar ne izve. Zgleda, kot da se ne bi izobraziiotjoSaj se tudi mi nismo, ko sem
Studirala socialno delo, takrat nism@ niedeli o alzheimerju. Po moje bi morali biti v dowih bolj izobrazeni
glede alzheimerja, imeti ¢epredavanj na to temo, Se posebej negovalci bi Imoreeti ve¢ vpogleda v
razlicnost. Ta predavanja bi morala biti bolj redna. t84dj, ¢e jaz kot svojec hodim na predavanja, ne morem
vsakemu posebej predavat. Ampakigkujem pa, dd&e to delaS, da se pozanimasS za svojo sluzbo. pitaj,s

ko imamo vsi réunalnike, vtipka$ »alzheimer« in se pozanimaS. dmszdi smiselno, primerndge si Ze v tej
sluzbi. Tako kot se jaz pozanimam v svaji sluzbi.

24. Ali te sluzbe ponujajo kakSno pomd prav vam, za vaSo osebno razbremenitev? Na kakSea¢in? Kaj
Zelite, da bi vam ponudili, da bi vam pomagalo prrazbremenitvi?

/

25. Kak3ne izkusSnje imate s socialno sluzbo od &etka bolezni vaSega sorodnika do danes? Kak3no
pomok ste prejeli oziroma prejemate? Ste zadovoljni? Stkaj pogresali? Vasi predlogi.

Ni¢ posebnega. Sicer zelo hitro lahko naredijo &ehe stvari, na primer odvzamejo odgovornost za d@amk
podobno. Pa nekaj so me spraSevalipom ostala doma. Ne vem, ali naj bi to pomerlbto postane moja
sluzba, ali kaj? V resnici ni bilo &ibd njih.

26. Poznate organizirane oblike pomdi za sorodnike, ki skrbijo za svoje bliznje z demeco? Katere? Se
jih posluzujete? Kaj vam pomenijo? Vam pomagajo prirazbremenitvi ? (Skupine za samopomé
zdruZenje Spomirtica ...)

Ja, Sla sem na cel proces preko Spdimén Drugih ne poznam. To so predavanja, ki tragjo leto. Tam
izvemo vse, do najtezje faze. /kot to ne potrebujes, ker v resnici pa spet nateene, katera faza bo tvojega
svojca zagrabila. Ali te blazje variante, ali hujSamo Se bolj sem bila obremenjena, ker me je3eilbolj strah,
kaj vse se bo Se zgodilo. Izves, kako bo to Slaj peblizno. Hkrati je tudi obremenitev, saj hotj& vsak teden
dvakrat, po tri ure. Pa pravzaprav ne mores kaiji dasediti. Na Spomi¢ici in na teh sr&anjih me potem stvari
niso ve toliko zanimale, ker je bilo vedno govora a:etkih. Ko je tvoj svojec Ze tako zelo délese s tistimi
zasetnimi fazami ne mores vaikvarjati.

b) izobrazevanje in informiranost o demenci

27. Se izobrazujete o demenci in skrbi za sorodnika zeinenco? Kako? Kje dobite informacije o tem,
kako ravnati?

V zatetku vestas, potem pa dives. Kaksno stvar Se preberem. Saj sem se dovolj dzetvala. Na Spomiici,
na internetu, na predavanjih. Zelo veliko sem sbrazevala, tako da zgleda, da vem cel ¥et zaposleni
tukaj v domu. Ptiakovala bi, da se bodo vsi izobrazevali, gledeonda imajo take paciente.

28. Kaj vam pomaga bolje razumeti bolezen in vaSega sodnika?
Samo to, da na internetu p&a$ncim ved podatkov.

29. Kako ste zadovoljni z informiranostjo o demenci strani socialne sluzbe?

Ni nobene informiranosti. Vse dobiS na googlu, atlZbencev pa née ne ve ni. Saj tukaj ni bilo treba. V
bistvu se ti izobrazi$, potem pa jim poves, kajmajedijo. Tako kot zdravniku pove® smcgisto iskreni.Ce se
ne bi sama naila na internetu, to ne bithipomagaloCe ne bi jaz rekla, kdaj je treba kaksno zdravilmesjati
ali dodati, ne bi bilo @i. To, da psihiater pride enkrat na mesec in samutr@apogleda, to pa res ni¢niKaj pa
socialna sluzba dela tukaj? Sprejtl@veka in to je to. Potem se sicer enkrat na lefcapmalega zmenis in to je
to. Ce je¢lovek bolan z alzheimerjem, pa da nim&etae dementne stopnje, v bistvu tudi oni tega je. \&o
premalo izobraZeni.

c) skrb zase

30. Kaj naredite zase? Poskrbite za svoje potrebe? Kgpoénete za razvedrilo, sprostitev? S kakSnimi
prosto¢asnimi dejavnostmi se ukvarjate?

Ja, moj poklic je Ze tak. Sicer pa delam jogo, miedh, veliko hodim in sem v naravi, posluSam gtasb
Predvsem pa vse stvari poskuSam videti pozitivnali, e niso, jih¢im prej preobrnem. Ne vzamem stvari kar
tako »zdravo za gotovog, da taka pa Vem, date jaz spremenim svoj pogled, so stvari take pa tkeak to

ni prislo zaradi alzheimerja, vse te stvari jazale delam. Jaz se zelo veliko ukvarjam s Sportanetnostjo, to
je moj poklic. Delam stvari, pri katerih ljudje ggjo k meni, &im jogo, da se sprostijo, ker imajo doma
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probleme. To p&gnem in je tudi moje razvedrilo, saj je motivacijeugih k pozitivnemu n&nu razmisljanja
hkrati motivacija samega sebe. To je pa hkrati rshjaba. To je plus.

31. Se je na tem podrdju spremenilo vase Zivljenje, odkar skrbite za sordnika? Kako?

Ja, seveda. Bolj poskuSam ziveti Zivljenje. Takkatje lepo, takrat si pustim, da mi je lepo. Keako kot sem ze
rekla, lahko bo zadnrji Prej bi si pa rekla »ah, saj je vseeno, saj mgrabno«. Zdaj pa vem, da je zelo
pomembno, da je vsak lep spomin zelo pomembere im@asS samo potruditi za to, ne bo kar priSlojera
sprememba. Sam sebi narediti dobre stvari, na pritinea sprehod, imeti dober trening, meditacgogisto
zares dati dobre in pozitivne stvari. Skoratima stvari, ki jih pédnem, spadajo Ze v sluzbo. Hobi je moja sluzba
oziroma sluzba je moj hobi. Edir@sar je manj, je narava, ker moram biti tukaj, gitemjej, grem manj na
sprehod. Ker je margjasa. To je drug®, kot pri¢loveku, ki opravlja oliiajno sluzbo in se odéopotem zaradi
¢esa podobnega hoditi na jogo ali pilates. Pri npanje to sluzba, da motiviram ljudi, da bi se&ydi boljSe.
Sem pa mogi&e malo bolj nestrpna do teh, ki vidim, da po¥gjejo kakSne majhne probleme. Ko na primeere
»Sem se postrigla, pa je grozno«. Take stvari meepane zanimajo. Mora biti res problem, da se mi d
posluSati, pa da jaz tisto vidim kot problem.

32. Se morda posluzujete terapevtske pontoali drugih oblik pomo ¢i zase? OpiSite.

/

33. Ste se morda zaradi bolezni sorodnika in skrbi zangavestno odldgili in vklju ¢&ili v kakSno dejavnost
(koniji ¢ek...), da bi vam to pomagalo, da bi se razbremeniin poskrbeli zase?

Zaradi bolezni sem se odita, da si bom vsak dan naredila lep. In se zawdami. In je od mene odvisno, kako
bom nekatere stvari sprejela. V resnici je zeldkeebdvisno tudi od tega, kako sprejemam. Ali spdstim, da
padem vérno luknjo in je vse grozno, ali pa se potegnem.\Romemben je moj odziv. Na tem pa moram
konstantno delati, na odzivu, da me ne potegnsi inoram najti kakSne druge stvari, no kak3nih pogene,
ker mene to kar delam, veseli. Kadar delam, najm@siim na bolezen. Sem v projektih in takrat sglpuitne
druge zgodbe. Ti projekti so super, kadar se ji,d&j nimantasa misliti na i drugega. Si pa tudi zavestno
dajem vesele stvari v Zivljenju. Tukaj gre spebdaos, da néepim pred televizijo, ampak se odim in grem
ven na sonce, ali pa naredim en dober trening. $bkei, lepe stvaritim vec.

34. Kaj bi vam pomagalo, da bi bolje poskrbeli zase? N&akSen n&in bi bolje poskrbeli zase?

Nimas kaj. To je to. S tem, da pozitivho razmisl@é poskusas vsak dan ziveti, kot da je zadn§iogetega ze
skoraj ne mores narediti
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