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Povzetek:

V teoreti¢nem delu piSem o demenci, razumevanju in vrstah demenc. Dotaknem se odnosov
med c¢lovekom z demenco in njegovo druzino ter sporazumevanja med druzinskimi c¢lani.
PiSem tudi o tveganjih, ki jih demenca predstavlja ljudem z demenco, ter oblikah pomoci
druzinam in ljudem z demenco. V empiricnem delu raziskujem dozivljanje in spremembe v
druzinah, v katerih se je pojavila demenca. Rezultati kvalitativne analize kazejo, da druzinski
¢lani po navadi opazijo prve znake demence, a jih redko poveze z demenco, saj o njej premalo
vedo. Vecina druZinskih ¢lanov je negativno presenecenih in ne razumejo, zakaj in kako je
demenca prizadela ravno njihovega c¢lana. Pri sprejemanju demence jim najbolj pomagajo
ljudje s podobno izkus$njo, ki poznajo demenco in razumejo, kaj druzinski ¢lani dozivljajo.
Nasprotno ljudje brez podobnih izkusen;j ljudi z demenco in njihovih druzin ne sprejemajo, jih
ne zelijo v svoji blizini in so do njih apati¢ni ali celo nesramni. DruZine, ki skrbijo za ¢loveka
z demenco, spremljajo na eni strani slaba vest, obcutki krivde in odgovornosti, na drugi pa
tako fizi€na kot tudi psihi¢na obremenitev. DruZinski ¢lani med seboj sodelujejo, se
prilagajajo in pomagajo drug drugemu pri skrbi za ¢lana, ki ima demenco, kar s€asoma
privede do sprememb v odnosih in do oblikovanja novih vlog. Odgovornost in skrb pa slej kot
prej privedeta do preobremenjenosti druzinskih ¢lanov in stresa. Druzinski ¢lani najprej iS¢ejo
sprostitve na kratki rok in hodijo na sprehode ter izlete v naravo ali na krajsi dopust. Sele ko
so zares i1zCrpani, poiS¢ejo pomoc. Ljudje vsekakor premalo vedo o demenci in se o njej
poucijo Sele, ko se z njo soocijo, takrat pa je naenkrat veliko dogajanja, sprememb, novih
informacij in Custev. Javnost potrebuje izobraZevanje o demenci. Izredno pomembno je, da
druZinski ¢lani demenco prepoznajo in znajo poiskati ustrezno pomo¢, zato je naloga
skupnosti, da demenco postavimo v ospredje, spodbujamo organizacijo dogodkov na temo
demence, se jih udeleZujemo in govorimo o tej bolezni.

Title: The impact of dementia on the lives of family members

Descriptors: older people, dementia, risks, family, relationships, social work

Abstract: The theoretical part of this bachelor thesis is about dementia, understanding and the
different types of this mental illness. I touch relationships between people with dementia and
their families and communication between them. It is also about the risks posed to people
with dementia and what are the different types of help people with dementia and families can
get. The empirical part explores experience and changes families with family member with
dementia go through. The results of the qualitative analysis show that the family usually



notices first signs of dementia, but they rarely connect them with dementia, because of their
lack of knowledge. Most of the family members are shocked and do not understand why and
how did dementia choose their loved one. A big role in acceptance of the situation and
moving on are people with similar experience. Contrary to people who are common with
dementia, those who had no experience with this illness, seem to be ignorant, apathetic or
even resentful about it. Families taking care of a family member with dementia are
accompanied by feelings of guilt and responsibility on one hand and both physical as well as
the psychological burden on the other hand. Family members cooperate with each other to
adapt and help one another in taking care of a member with dementia. Due to constant
negotiation and adaptation over time changes in the relationships, a creation of new roles
happen. Responsibility and care sooner or later lead to overburdening and stress of family
members. Families at first look for the quick release in short term in the form of walks, tours
to nature or short holidays. Only when they become really exhausted they seek help. People
certainly know too little about dementia and get to know it only when faced with it. Then all
of the sudden a lot of events, changes, new information and emotions take over. Society is in
a desperate need of education on dementia. It is extremely important that people identify
dementia soon enough and can seek appropriate help. The task of the public and all of us is to
put dementia in the forefront, promote events that raise awareness of it, and to participate.
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PREDGOVOR

Ljudje smo ziva bitja, torej se rodimo, odras¢amo, se staramo in na samem koncu tudi
umremo. Preden dosezemo tisto poslednjo postajo, nas pot zZivljenja postavi Se pred zadnjo
preizkusnjo — staranje in starost. Tega se veliko ljudi boji in se na vso moc¢ trudi temu
zivljenjskemu obdobju ubezati. A sama sem mnenja, da je strah povsem odvec, saj imajo prav

vsa obdobja naSega zivljenja svoje ¢are in starost vsekakor ni nobena izjema.

Ko sem bila otrok, so me stari ljudje enostavno privlacili, bili so mi zanimivi, delovali so
pametno, polni izkuSenj in znanja. Velikokrat se je to moje videnje ostarelih razlikovalo od
videnj npr. mojih vrstnikov, prijateljev, sorodnikov. Za njih so bili to vefinoma uboge,
pomoci potrebne, sitne osebe, ki slabo vidijo in slisijo. Na nek nacin so se iz njih norcevali ali
pa so bili za njih pravzaprav nevidni. Sama sem v njih videla zgodbe, zgodovino, Zivljenje.
Rada sem jih poslusala, velikokrat mi sploh ni bilo pomembno, o ¢em se z njimi pogovarjam.
Vedno so znali povedati nekaj novega. Meni je bilo druZenje z njimi takrat veliko bolj
zanimivo kot na primer televizija. Redno sem hodila na pocitnice k obema babicama in
dedku. Seveda je s puberteto moje zanimanje za stare ljudi nekoliko upadlo, a ne za dolgo.
Spomnim se, da so moji vrstniki takrat govorili, da so stari ljudje zlobni, paranoi¢ni, da lazejo
in obtoZujejo. Po naravi ne maram lazi, krivic in moram re¢i, da so me take izjave kar
prizadele. Ob njihovem omalovazevanju in obsojanju sem vedno pomislila na svoje stare
starSe in druge ostarele ljudi, ki sem jih imela rada in razmisljala, kako je nepravi¢no, da tako
govorijo o njih. Zame to ni bilo sprejemljivo. Konec koncev bomo vsi enkrat stari. Takrat o
demenci nisem vedela nicesar. Kdaj pa kdaj smo za koga rekli, da je malo dementen, ker je
kdaj kaj pozabil. Nisem pa nikoli razmisljala, kaj demenca pravzaprav je in kaksne so njene
posledice za obolelega in njegove bliZnje.

Prelomnica v mojem razumevanju starih ljudi je bila, ko je dedek dozZivel ve¢ zaporednih
mozganskih kapi. To je bila velika sprememba tudi za vse bliZznje, za celo naso druZino.
Dedek se je tako reko¢ Cez noC spremenil. Iz Zivahnega, hudomusnega, aktivnega Cloveka je
postal brezvoljen, zagrenjen, tih. Tak ni postal po svoji volji, ni se sam odlo¢il in rekel, zdaj
bom pa pozabil vaSa imena in kdo ste, ne poznam vas vec¢, ne bom ve¢ govoril z vami itd. Ni
sam izbral demence.

Od tega je zdaj priblizno 15 let in Sele med Studijem sem zares spoznala demenco. Pridobila

sem nujno potrebno znanje, ki mi je pomagalo povezati moje izkusnje s teorijo in ne samo da



sem sama uvidela dolo¢ene stvari, ampak sem pridobila tudi znanje in mo¢, da sem pomagala
svojim bliznjim razumeti, kaj se dogaja z dedkom.

Ko je dedka prizadela demenca, smo se morali vsi druzinski ¢lani prilagoditi novemu nacinu
zivljenja. Prevzeli smo nove vloge in nove naloge. Babica ni bila ve¢ samo njegova Zena,
ampak je kar naenkrat postala Se oskrbovalka in negovalka. Jaz pa na primer nisem bila vec
samo vnukinja, ampak sem poleg tega Se kontrolirala in preverjala, ¢e imata z babico vse, kar
potrebujeta, in ¢e je potrebna kaksna dodatna pomoc, ki je prej nista potrebovala. Za babico je
bila sprememba seveda najvecja, saj sta bila z dedkom pred nastopom bolezni samostojna in
zelo aktivna. Zdaj pa sta bila vecCino ¢asa doma. Novost so bili tudi obiski pri zdravniku in
nova zdravila. Z leti se je stanje slabsalo, obremenjenost pa vecala. Dedek je postajal vse
Sibkejs$i, manj samostojno gibljiv, babica je imela c¢edalje veC in predvsem tezja dela.
Potrebovali smo strokovno pomo¢, nasvete, kako naprej, kakSne imamo moznosti, kaj je
mogoce narediti. Velikokrat smo se znasli v dilemi, kaj je bolj prav, kaj je bolj pravi¢no:
vztrajati pri domaci negi ali dati dedka v dom za starejSe ob¢ane in babici prihraniti fizi¢ne in
psihi¢ne napore. Odlocitev o slednjem so ovirali obcutki krivde in slabe vesti.

Ta vojna obcutkov nemoci, ki smo jo dozivljali kot cela druzina, je v meni zbudila Zeljo po
raziskovanju izkuSenj drugih, ki so se znasli v podobnih okoli§¢inah. Po drugi strani pa sem
zelela ustvariti nekaj oprijemljivega, nekaj svojega, kar bo del mene in za kar si zelim, da bi

bilo v pomo¢€ ljudem, ki so se ali pa se bodo znasli v takem ali podobnem polozZaju.

Demenca ne prizadene zgolj ¢loveka, ki zboli za demenco, ampak tudi vse njegove bliznje
druzinske ¢lane, ki zanj skrbijo. Ljudje z napredovano obliko demence slej kot prej ne morejo
vecC skrbeti sami zase in pristanejo v oskrbi bodisi v domovih za ostarele bodisi pri druzinskih
¢lanih. Skrb za ¢loveka z demenco pa je dostikrat zelo obremenjujo€a in stresna. Zahteva
veliko potrpljenja, prilagajanja in dogovarjanja druzinskih ¢lanov. Lahko je ne le psihi¢no,

ampak tudi fizi¢no naporna. Pri tem sta v veliko pomo¢ poznavanje in razumevanje demence.

Moje diplomsko delo je sestavljeno iz dveh delov. V prvem delu, ki je tudi podlaga za drugi
del, opisujem demenco, vrste in razumevanje demence. Dotaknem se odnosov med ¢lovekom
z demenco in njegovo druzino ter sporazumevanja med njimi. PiSem tudi o tveganjih za ljudi
z demenco ter oblikah pomoc¢i druZinam in ljudem z demenco. V raziskovalnem delu se
osredotoCam na to, kako pojav demence pri druzinskem c¢lanu sprejemajo in dozivljajo
njegovi bliznji. Predvsem me zanimajo konkretne spremembe in vloge v druzini, ki so se

oblikovale po pojavu demence pri enem od druzinskih ¢lanov.



Rezultati raziskovalnega dela me ne presenecajo in pravzaprav potrjujejo moje izkusnje in
predvidevanja. So tudi dober pokazatelj, da ljudje premalo vedo o demenci in da potrebujejo
izobraZevanje na to temo. Zato je pomembno, da demenco postavimo v ospredje, spodbujamo

dogodke in dogajanja na temo te bolezni, da se jih udelezujemo in o njej govorimo.



Iskreno se zahvaljujem svoji mentorici izr. prof. Jani Mali za sprejem mentorstva ter za vse

nasvete in pomoc pri izdelavi diplomskega dela.

Za spodbujanje, razumevanje in potrpezljivost se zahvaljujem tudi moji druZini in fantu.

Posebne zahvale pa so namenjene vsem sogovornikom, ki so me spustili k sebi in z menoj

delili del svojega Zivijenja.
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1 TEORETSKI UVOD

1.1 OPREDELITEV DEMENCE

Beseda demenca izvira iz latinske besede demens, pri kateri pomenita de — iz in mens —
pamet. Tako lahko reCemo, da je Clovek z demenco nekdo, ki je izgubil pamet. Taksno

mnenje o ljudeh z demenco pa zal prevladuje Se danes.

Biomedicinski model, razumevanje demence kot bolezen in dolo¢anje diagnoze so povzrocili,
da je demenca dobila medicinski pridih, medicina pa vodilno vlogo pri raziskovanju demence
in iskanju zdravil za zdravljenje bolezni. Biomedicinski model temelji na tem, da je demenca

bolezen, ki je posledica organske poskodbe mozganov (Mali ef al. 2011: 13).

V medicinskem okviru je za razumevanje demence pomembno predvsem troje. Prvi¢, gre za
patolosko znacilnost posameznika, za katero je znacilno nenormalno poslabSanje kognitivnih
funkecij, ki sCasoma najprej pripelje do disfunkcionalnega delovanja mozganov in nato do
dusevne motnje. Drugi¢, demence ni mogoce pozdraviti, saj je to bolezen mozganov in jo v
medicini sicer posku$ajo zdraviti in nadzorovati, vendar jo Se preucujejo. Kot tretji¢, gre za
napredujoce poslabsanje delovanja tistih delov mozganov, kjer so funkcije za kontroliranje
spomina, govora in drugih intelektualnih funkcij. Bolezen poteka v ve¢ fazah, ki kaZejo te

napredujoce poskodbe moZzganov (Lyman 2000: 344).

Naomi Feil (van Hiilsen 2010: 63) je vedenje ljudi z demenco razdelila v naslednje Stiri

stadije oz. stopnje:

1. stopnja: »pomanjkljiva, slaba orientacija — na tej stopnji so ljudje z demenco Se ¢asovno in
krajevno orientirani, orientirane so tudi na osebe, a se pogosto dogaja, da se znajdejo v
navzkriznem ognju z okolico oz. sosedi; pojavljajo se tudi sumnicenja (ljudje, ki trpijo za
demenco, pogosto sumijo in obtozujejo npr. sosedovega sina, da mu je ta ukradel kolo ipd.);
ljudje z demenco tudi zaznavajo svoje izgube oz. omejitve, ki pa si jih ne priznavajo, kljub
temu pa lahko skrbijo zase in so v lastnem domu varni; Se vedno se primerno vedejo; ob

enostavnih napotkih in ob ustrezni spodbudi izpolnjujejo razli¢ne naloge brez tezav in v
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primernem ¢asovnem okviru, lahko opravljajo tudi zapletena dela, ki jih obvladajo Se od prej;

res pa je da nimajo ve¢ sposobnosti za ucenje novih kompleksnih aktivnosti«.

2. stopnja: »Casovna zmedenost — ljudje z demenco na tej stopnji Ze izgubljajo obcutek za
¢as, obCasno so dezorientirane v ¢asu in prostoru; zaradi zaznave svojih omejitev so ljudje z
demenco zelo nesrecni; najpogostejSi motnji ¢ustvovanja sta depresivnost in razdrazljivost;
druzine ljudi z demenco potrebujejo pomoc¢, da lazje sprejmejo spremembe pri dnevnih
aktivnostih; ljudje, ki trpijo za demenco, Se vedno prepoznavajo ljudi okoli sebe; so sposobni
opraviti aktivnosti brez pomo¢€i, vendar potrebujejo spodbudo; pri osebni higieni Se ne
potrebujejo pomoci; pri nekoliko bolj zahtevnih oz. sestavljenih aktivnostih potrebujejo
navodila, a kar so se ze prej naucili, lahko sami naredijo; po navadi so pri nalogah, ki jih radi
pocnejo tudi uspesni; ¢e drug ¢lovek zane pogovor in je tema enostavna ter neposredna, bo
¢lovek z demenco v pogovoru sodeloval; na tej stopnji ljudje z demenco potrebujejo zlasti

spodbujanje«.

3. stopnja: »ponavljajoci se gibi — ljudje, ki imajo znake vedenja tretje stopnje demence,
nimajo orientacije glede oseb (v€asih Clovek Se prepozna kakSnega c¢lana druzina ali
oskrbovalca), ¢asa in prostora; komajda Se opazijo svoje primanjkljaje; lahko sicer Se
sodelujejo pri nekaterih aktivnostih, a ni¢esar ne morejo ve¢ narediti brez pomoci; oskrba
postaja vse bolj naporna, zato ljudje z demenco tretje stopnje Zivijo pretezno v domovih za
ostarele ali pa v psihiatri¢nih bolniSnicah; Ze samo ime te stopnje nam pove, da ljudje ves cas
ponavljajo dolocene gibe, kot so nenehna hoja, brisanje, ploskanje, bodisi kricanje, zibanje
itd.; prisotne so motnje ¢ustvovanja in obnaSanja (depresivnost, jezljivost, zbeganost, tavanje,

no¢ni nemir, sumnicenje, halucinacije); prevladuje potreba po vodenju in pomoci«.

4. stopnja: »vegetiranje — to je stopnja, iz katere ni ve¢ moc prehajati, ko je ¢lovek enkrat na
tej stopnji, skoraj brez¢utno lezi v postelji ali sedi na vozi€¢ku; zunanja okolica zanj ne obstaja
ve¢; na drazljaje iz okolja le redko reagira; na druge ljudi se ne odziva; ljudje s to stopnjo

demence pa zivijo skorajda izklju¢no v domovih za ostarele«.

Pojem demenca se uporablja kot skupni termin za obseZno skupino bolezni — mednje sodi tudi
Alzheimerjeva bolezen —, ki povzrocajo upadanje duSevnih funkcij, kot so izguba spomina,
presoje, razumevanja, socialnih spretnosti in normalnih ¢ustvenih odzivov. Obstajajo razli¢ni

tipi demence, najpogostejSa med njimi pa je prav Alzheimerjeva bolezen. Posledice razli¢nih
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vrst demence so podobne, ne pa enake, saj prizadenejo razlicne dele mozganov (Bryden 2005:

183).

Alzheimerjevo demenco ima kar od 50 do 60 % ljudi z demenco. Za¢ne se v dokaj pozni
starosti, najveckrat po 70. letu, in je pogostejSa pri Zenskah. Zaenkrat jo lahko ustavijo oz.

upocasnijo njen razvoj in olajSajo simptome, zdravila pa Se niso odkrili (Mali ef al. 2011: 15).

Glede na pogostost sledi demenca z Lewyjevimi telesci, ki jo ima do 20 % ljudi z demenco.
Ta poteka v valovih, v katerih se izmenjujejo valovi okrnjenega spomina, valovi zmedenosti
in valovi bistrosti. Znacilne so halucinacije in tezave z motoriko. Bolezen zdravijo z
nevroleptiki, ki vplivajo na psihoti¢ne simptome in na nekatere druge vedenjske motnje

(ibid.).

Tretje po pogostosti so vaskularne demence, ki pogosteje prizadenejo moske, starejSe od 70
let, in jo ima priblizno 10 % ljudi z demenco. Gre za posledice ponavljajocih se majhnih
infarktov, ki se jih ljudje dostikrat niti ne spomnijo. Zato so imenovane tudi kot multiinfarktne

demence (Pecjak 2007: 181).

Simptomi se pojavijo nenadno kot strela z jasnega in drasticno prizadenejo doloceno
sposobnost. Tako lahko npr. ¢lovek nenadoma izgubi sposobnost za verbalno komunikacijo,
druge spominske sposobnosti (razumevanje, prostorska orientacija) pa ostanejo nedotaknjene.
Zdravila za to vrsto demenc Se ni. Lahko pa se ji do neke mere izognemo tako, da skrbimo za
zdravo prehrano, se zmerno gibamo, se ne izpostavljamo stresu, kontroliramo in uravnavamo
krvni tlak in sladkor v krvi. NajucinkovitejSi so preventivni ukrepi, s katerimi prepre¢imo

infarkt in z njim povezan pojav demence (Mali et al. 2011: 16).

Po pogostosti se v enakem delezu kot vaskularne pojavljajo frontotemporalne demence, ki so
pogostejSe pri mlajSih osebah, pri zenskah med 50. in 60. letom starosti. Pri frontotemporalnih
demencah se Ze zgodaj pojavijo spremembe osebnosti, socialni upad, ¢ustvena zbledelost,

motnje govora, kasneje pa e motnje spomina in apraksija (Kogoj 2007: 19).

Obstajajo pa Se druge vrste demence, ki se pojavljajo enako pogosto kot vaskularne in
frontotemporalne demence, kot sta npr. Huntingtonova bolezen in demenca zaradi

alkoholizma. Huntingtonova bolezen je dedna in se v ve€ini primerov pojavi v srednjih letih
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ter traja od 15 do 20 let. Pomanjkanje vitamina B in pretirano uzivanje alkohola lahko pripelje
do tega, da oseba dozivi amnezijo. Pri tem so prizadeti njen kratkotrajni spomin in nekatere

druge kognitivne funkcije (ibid.).

Drugacen pogled na demenco ponuja psiholoski model, ki temelji na terapevtskem
razumevanju demence. Ta poudarja sprejemanje ljudi z demenco kot enkratnih osebnosti, ki
imajo svoje potrebe prav tako kot vsi ostali, ki demence nimamo. Klju¢nega pomena sta

razumevanje in sprejemanje individualnosti ljudi z demenco (Maciejewski 2001: 27).

V ta okvir spadajo razli¢ni psiholoski koncepti dela z ljudmi z demenco, usmerjeni tako v
razvijanje raznovrstnih ocenjevalnih lestvic in instrumentov za doloCanje razvitosti kot tudi v
oblikovanje intervencij, ki bi podprle ljudi z demenco in jim lajSale Zivljenje. Eden od

konceptov je npr. nevropsihologija (Mali et al. 2011: 18).

Kljuéni pomen nevropsihologije pri razumevanju demence je spoznanje, da lazje razumemo
ljudi z demenco, ¢e poznamo naravo njihovih kognitivnih tezav, zlasti tistih, povezanih s
spominom, govorom, percepcijo, orientacijo, motivacijo in organizacijo Zivljenja (Pecjak

2007: 106).

K druga¢nemu razumevanju demence je pripomogel behavioristi¢en pogled. Ta opozarja, da
je vedenje ljudi z demenco potrebno razumeti v razmerju med spremembami, ki jih povzroca
demenca, osebnostnimi lastnostmi posameznika in socialnim okoljem, v katerem oseba z

demenco Zivi (Mali ef al. 2011: 19).

Na razumevanje demence in razvoj novih tehnik dela z ljudmi z demenco je imel velik vpliv
tudi socialni psiholog Tom Kitwood. Bistvo njegovega pristopa je v delu, ki je osredoto¢eno
na ¢loveka z demenco. Kitwood tezav, povezanih z demenco, ne pripisuje ¢loveku z demenco,
ampak moteni interakciji in komunikaciji med njim in drugimi ljudmi. Meni, da do
nesporazumov in motenj v odnosu in delu z ljudmi z demenco pride zaradi njihovega
obCasnega nenavadnega in izzivalnega vedenja, ki ga okolica ne razume in ga zato tudi
odklanja. To naj bi bil razlog, da ljudje z demenco dejansko razvijejo oblike vedenja, motece
za okolico. Navadno ljudi z demenco okolica najpogosteje pomirja s sedativi in ukrepi, ki naj
bi ljudi zavarovali, a Kitwood meni, da jih vse to le Se dodatno obremenjuje in povzroca

njihovo apatijo. Vedenje ¢loveka z demenco naj bi se bistveno ublazilo v okolju, ki ga

14



sprejema in mu daje dovolj podpore. Pri tem pa naj bi glavno vlogo igrali empati¢en odnos,
sposobnost oskrbovalca, da se vzivi v ¢loveka, in njegova toleranca. Kitwood pravi, da v
odnosu do ljudi z demenco ne sme biti prostora za dominantnost. Delo bi moralo biti
usmerjeno na ¢loveka z demenco in organizirano tako, da se maksimalno prilagaja njegovim

zeljam in interesom (Kitwood 2005).

Spet nekoliko druga¢no razumevanje nam ponuja socioloski pogled. Ta poudarja interakcije,
ki jih ljudje z demenco vzpostavijo s svojo socialno mrezo, bodisi s prijatelji, znanci,
sorodniki bodisi z drugimi ljudmi z demenco. Tu imajo pomembno vlogo in pomen ljudje, ki

ustvarjajo socialno omrezje ljudi z demenco (Marshall 2005: 18).

Poleg druzbenega in socialnega konteksta, v katerem Zivi ¢lovek z demenco, so za socioloski
model razumevanja demence klju¢ni tudi njegovi materialni viri, ki zagotavljajo prezivetje in

zivljenjske situacije ter dolocajo smisel zivljenja ¢loveka (Mali ef al. 2011: 22).

Socialni model uposteva, da je vedenje ¢loveka z demenco odvisno od njegove preteklosti,
sploSnega zdravstvenega stanja, pa tudi od Stevilnih drugih dejavnikov v njegovem
zivljenjskem okolju. Kljuénega pomena je odnos druzine in oskrbovalcev do teh ljudi.
Socialni model ni usmerjen zgolj na ¢loveka z demenco, ampak tudi na njegovo socialno
okolje in interakcije med njima. To pomeni, da gre tako reko€ za aktiviranje vseh tistih virov,
ki podpirajo ¢loveka z demenco in mu hkrati pomagajo pri ohranjanju svoje samostojnosti

(Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 28).

Model sam po sebi ne pomeni ni¢ ve¢ kot nac¢in gledanja na pojav s to¢no dolocenega zornega
kota. Tako je vedno nekaj dejavnikov, ki so zanemarjeni in na katere se doloc¢en model ne
ozira. Dobro pa je poznati ve¢ modelov, saj se nam tako odprejo novi pogledi in ideje. Pri
delu z ljudmi z demenco in njithovimi druZinami je pomembno, da izberemo pot, ki najbolj
pomaga konkretnemu ¢loveku in njegovi druZini. Pri tem ne smemo pozabiti, da so pri iskanju

ustrezne pomoc¢i pomembne njihove potrebe in Zelje.

»Ljudje z demenco nas ucijo, da spregovorimo v njihovem jeziku in na njihov nacin. Ce
zelimo razviti prakso, ki bo prilagojena njihovim potrebam, reSevanju njihovih stisk in tezav,
se moramo nauciti novega vzpostavljanja stika. Izstopiti moramo iz klasi¢nega nacina iskanja

resitev za ljudi z demenco in razviti take oblike in nacine pomoci, ki bodo prilagojene ljudem
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z demenco in vsem udelezenim v njihovih medc¢loveskih odnosih. Pri tem pa ne smemo
prelagati odgovornosti zgolj na eno stroko, temve¢ bi morali tako usmeritev sprejeti vsi
strokovnjaki, ki prihajajo v stik z ljudmi z demenco in njihovimi druzinami«. (Mali,

Milosevi¢ Arnold 2007: 49)

1.2 RAZUMEVANJE DEMENCE V SOCIALNEM DELU

Mesec (2006: 245) socialno delo definira kot stroko, »katere naloga je pomo¢ konkretnim
osebam, posameznikom, skupinam in skupnostim pri reSevanju socialnih problemskih situacij
in druZzbenem vkljuc¢evanju, da bi lahko zadovoljevali osnovne potrebe primerno kulturi, v

kateri zivijo, in primerno obicajni kakovosti Zivljenja«.

Socialno delo pri svojem delu upoSteva in spoStuje avtonomijo uporabnikov ter se opira na
uporabnikove vire samopomoc¢i in solidarnosti. Prav tako upoSteva in usklajuje njihove
potrebe in potrebe njihovega druzbenega okolja. Bistvo stroke je, da nas uci »kaj« in »kako«
naloge udejaniti. Ne glede na vse drugo, kar socialno delo je, za kar se zavzema in dela,
moramo vedeti, da socialno delo v prvi vrsti predstavlja pomo¢ posameznikom, druzinam,

skupinam in skupnostim pri reSevanju konkretnih tezav v vsakdanjem zivljenju (Mesec 2006).

Socialno delo razume demenco kot pojav, na katerega pomembno vpliva negativni odnos
druzbe do ljudi z demenco. Zaradi njihovega spremenjenega vedenja zacne okolica na njih
gledati precej drugace, najveckrat odklonilno. Na demenco kot pojav vpliva tudi fizicno

okolje, ki ni prilagojeno potrebam ljudi z demenco (Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 29).

Socialna delavka oz. delavec skupaj s ¢lovekom z demenco odkriva njegove zmoznosti in
sposobnosti za soocenje s tezavami in reSevanje problemov. Na tej poti socialni delavec oz.
delavka upoSteva nacela socialnega dela. Pri socialnem delu s starimi ljudmi so pomembna
predvsem nacela mobilizacije njihove moci in sposobnosti, maksimalnega funkcioniranja,
etinosti, spoStovanje eticnih razlik, sistemske perspektive, dolo¢anja ustreznih ciljev in

zagotavljanja okolja, ki ¢loveka ne bo omejevalo.

Seveda so tudi druga nacela, ki so prav tako pomembna za socialno delo s starejSimi ljudmi

oz. z ljudmi z demenco in jih socialni delavci oz. delavke tudi upostevajo. To so npr.:
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e partnerstvo: enakopravno sodelovanje med uporabnikom in socialnim delavcem pri
definiranju in reSevanju problema, pri ¢emer strokovnjak zaupa in verjame v
sposobnost uporabnika, da bo uspesno resil tezave;

e perspektiva moci: spodbuja in omogoca preusmeritev iz posameznikovega problema k
iskanju novih moznosti in priloznosti;

e zagovorniStvo: zastopanje in $¢itenje temeljnih pravic in dostojanstva uporabnikov;

e antidiskriminacijska usmeritev: delovanje o0z. usmerjanje proti predsodkom,
negativnemu odnosu in neustrezni obravnavi ljudi zaradi njihovih znacilnosti (rasa,
religija, starost, spol itd.);

e socialne mreZze: pomembne formalne in neformalne povezave posameznikov z drugimi
ljudmi v njihovem Zivljenjskem okolju;

e skupnostna skrb: veCanje kakovosti zivljenja v skupnosti, razli¢cne mreze pomoci, ki
temeljijo na potrebah uporabnikov

(Mali 2008).

Socialna delavka oz. delavec se pri svojem delu sreca z razli¢nimi profesionalnimi vlogami.
Kaksno profesionalno vlogo bo opravljal oziroma opravljala v zvezi z ljudmi z demenco in ali
jih sploh bo, je odvisno predvsem od podroc¢ja, na katerem dela. MiloSevi¢ Arnold (Mali,
Milosevi¢ Arnold 2007: 30-34) kot najpogostejSe naSteva naslednje profesionalne vloge

socialnih delavcev pri delu z osebami z demenco:

e nosilec ali koordinator primera,

e nacrtovalec oskrbe,

e izvajalec prve socialne pomoci,

e gvetovalec,

e ucitelj,

e pobudnik, organizator in vodja skupine za samopomoc¢ druzinam ljudi z demenco,
e pobudnik, organizator in vodja skupine za samopomoc¢ ljudem z demenco,

e vodja ali strokovni delavec dnevnega centra za ljudi z demenco,

e koordinator specializirane pomo¢i na domu za ljudi z demenco,

e zagovornik potreb ljudi z demenco,
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e koordinator dejavnosti za pomo¢ ljudem z demenco in njihovim druzinam na lokalni
ravni,
e posredovalec Zivljenjskih zgodb ljudi z demenco njihovim neposrednim oskrbovalcem

(v domu, dnevnem centru itd.).

Demenca ne prizadene le c¢lovekove osebnosti in njegove zmoznosti za socialno
funkcioniranje, ampak tudi posameznikovo primarno socialno mrezo. Prav zaradi tega je
demenca izziv tudi za socialno delo, saj je veliko neposrednega dela z ljudmi z demenco, pa
tudi dela z njthovimi podpornimi mrezami, ki so pri skrbi za ljudi z demenco klju¢nega

pomena.

Eno izmed pomembnih poslanstev socialnega dela je preprecevanje socialne izkljucenosti in
vseh vrst diskriminacije tako posameznikov kot druzbenih skupin. Zal so znaéilnosti demence
take, da ¢lovek z njo tezko ohranja stike, njegove sposobnosti so okrnjene in ga zato okolje
kaj hitro lahko izklju¢i. Tu ne gre samo za izklju¢enost enega ¢loveka. Lahko bi rekli, da gre
za socialno izkljucenost druzinskih ¢lanov, ki skrbijo za ¢loveka z demenco, saj so s tem
preobremenjeni. Ogromno svojega Casa posvecajo skrbi za druzinskega €lana, postopoma
opuscajo svoje socialne stike in tako postajajo vse bolj izkljuceni iz vsakdanjega dogajanja.
Prav socialna izklju¢enost vseh vpletenih (¢loveka z demenco in njegovih druzinskih ¢lanov)
je najpomembnejsi razlog, da socialno delo mora delovati na tem podro¢ju in prevzeti

aktivnejSo vlogo.

Stevilo ljudi z demenco hitro nara¢a, kar zahteva od socialnega dela vedno nove naloge. Zato
je Se kako pomembno, da kot stroka vedno znova razvija ustrezna znanja in potrebne ukrepe
ter iS¢e moznosti pri skrbi za obolele. Prav tako ne sme pozabiti na njihove druzinske ¢lane in
tudi njim poiskati ustrezno podporo. Potrebno se je zavedati tezav zaradi preobremenjenosti
druzinskih ¢lanov dementnih oseb, ki Zivijo v domac¢em okolju in potrebujejo ustrezno pomoc
in podporo. Podroc¢je delovanja socialnih delavcev in delavk je dokaj Siroko in raznoliko, zato
bi lahko posredno ali neposredno pripomogli k boljSemu razumevanju ljudi z demenco in
hkrati k izboljSanju njihovega poloZaja v oZjem in SirSem druZzbenem okolju (Mali, MiloSevi¢

Arnold 2007: 23-25).
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1.3 ZIVLJENJE Z DEMENCO

Ne glede na stadij demence je lahko tudi ¢lovek z demenco partner strokovnjaku v procesu
pomoci. Le on sam ve, kaj se z njim dogaja, kako se pocuti in kaj potrebuje. V partnerskem
odnosu in individualizirani obliki dela v varnem okolju lahko clovek z demenco zaupa
strokovnjaku. Ze sam partnerski odnos okrepi njegovo moé¢ in mu nudi ob¢utek, da ima $e

nekaj kontrole nad svojim zivljenjem (Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 29-30).

Cloveka z demenco doletijo spremembe, ki zadevajo na eni strani njegovo notranje
dozivljanje bolezni in na drugi strani odnose z drugimi ljudmi. V poznejsih stadijih bolezni
ljudje z demenco tezko opravljajo vsakodnevne dejavnosti in njihove sposobnosti za

samostojno zivljenje se zmanjsujejo (Parsons 2005).

Prva skupnost, s katero se ljudje v zivljenju seznanimo, je druzina. Od malega dozivljamo
razlicne odnose med razlicnimi druzinskimi ¢lani svoje druzine. Za druzinsko skupnost pa
niso pomembni zgolj ali samo bliznji €lani, ampak igrajo pomembno vlogo tudi ¢lani
razSirjene druzine. Ti delujejo kot nekakSen neviden most med izvirno nuklearno druzino in

SirSo skupnostjo (Wise 2005: 225).

Z odraS¢anjem postaja ta skupnost vse bolj kompleksna. Ko pa postane posameznikovo
zivljenje zaradi starosti ali bolezni omejeno, se ta skupnost po navadi za¢ne oziti. Tako se npr.
prijatelji, znanci, sosedje pocasi in postopoma zac¢nejo odmikati od ¢loveka z demenco. Lahko
se tudi zgodi, da jim sami prizadeti ne pustijo ve¢ blizu. Bolj ko bolezen napreduje, tezje
Clovek z demenco vzdrZuje odnose z drugimi, navezovanje novih stikov pa je vse bolj
oteZeno. Posledica tega je, da se socialno okolje kr¢i in postaja vedno manjse, tako za Cloveka

z demenco kot tudi za njegovo druzino (Mali 2008).

Tudi Madsen (2003: 258) piSe o tem, da prisotnost teZzav v Zivljenju vpliva na manjSanje
socialnih mreZ. Izoliranost in nepovezanost naj bi Se dodatno povecevali mo€ in vpliv teh
tezav na posameznikovo socialno funkcioniranje. Ob tem pa Madsen vidi pomembno vlogo v
obnovitvi virov mo¢i v skupnosti. Ta bi lahko preprecila u¢inke izolacije in pomagala ljudem,

da ostanejo vsaj priblizek tega, kar so.
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Kadar govorimo o Cloveku z demenco in njegovi druzini, moramo biti pozorni predvsem na
dve klju¢ni vprasanji: kaj potrebuje ¢lovek z demenco v druzinskem okolju in kaj potrebujejo
druzinski ¢lani, da bodo zmogli in znali odgovoriti na njegove potrebe.

Demenca predstavlja tako ¢loveku z demenco kot tudi njegovi druzini Stevilne izzive, ki

zahtevajo obilo potrpezljivosti in odpornosti (Walsh 2006).

Ko demenca prizadene enega od druzinskih ¢lanov, ta potrebuje veliko pozornosti, da lahko
Se naprej optimalno funkcionira. Ce Zeli druzina obolelemu druZinskemu ¢lanu to omogoditi,
se mora prilagoditi spremembam. To pa ni vedno tako enostavno. Potrebno je biti pazljiv, saj
¢e katerikoli druzinski ¢lan spregleda ali celo potlaci svoje potrebe zaradi skrbi za bolnega
druzinskega Clana, se s tem lahko nevede izpostavi tveganju za zdrs v depresijo ali zboli za

kaksno drugo boleznijo (Walsh 2006: 222).

Kadar je v druzini prisotna kroni¢na bolezen, v naSem primeru demenca, se druzina enostavno
ne more in niti ne sme ravnati po starih vzorcih zivljenja. Za nadaljnje zivljenje si z vzorci, ki
so ji bili znani od prej in po katerih so v njej ziveli pred nastopom bolezni, ne bo mogla
pomagati. Izredno pomembno je, da druzina najde nacin, kako osvojiti perspektivo o demenci,

ki ne definira posameznikove identitete ali prevlade v druzini (Walsh 2006: 226).

Prav tako je potrebno na novo definirati enoto oskrbe in uporabiti Siroko definicijo druzine
kot temeljnega sistema oskrbe. Treba je zajeti vse ljudi, na katere ima bolezen kakrSenkoli
psihosocialni vpliv. Pri tem pa ne smemo loc€iti bolnega cloveka od njegovih druzinskih

¢lanov (Rolland 2003: 461).

Pri ¢loveku z demenco in njegovi druZini je kompleksnost velika, saj je istoasno vkljucenih
veC ljudi in s tem tudi ve¢ Zivljenjskih potekov. Velikokrat gre za medgeneracijsko
povezanost, kjer so si otroci, morda celo vnuki ¢loveka z demenco ustvarili svoje druzine. V
Sloveniji prevzemajo znotraj druzine skrb za starSe predvsem Zenske in so tako razpete med

skrbjo za Cloveka z demenco in lastno druzino (Mali 2008: 131).
Druzina, v kateri zivi ¢lovek z demenco in ta potrebuje pomoc, se vsakodnevno spoprijema z

izjemno zahtevnimi nalogami. Sploh v medgeneracijskih odnosih lahko to povzroc¢i veliko

napetosti. Soo¢anje z demenco v druZini je poseben izziv, saj se vsi vpleteni, vsi ¢lani druzine
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spoprijemajo s spremembami, novimi vlogami in s samo reorganizacijo zivljenja (Walsh

2006: 232,233).

Druzina in prijatelji so tisti prvi, ki pomagajo ¢loveku, ko ta zboli za demenco. Na dolgi rok
lahko pomo¢ in skrb za ¢loveka z demenco povzroci preobremenjenost in izCrpanost, ki pa
posledi¢no vplivata na odnos s ¢lovekom z demenco. Odnos se lahko tudi drasti¢no spremeni
npr. sorodniki se sploh ve¢ ne zmenijo za ¢loveka z demenco (mu ne priskrbijo potrebnih
pripomockov, se ne ozirajo na njegove potrebe), spet drugi pretiravajo s skrbjo zanj, so
nestrpni in namesto da bi spodbujali ¢loveka z demenco k aktivnosti (da sam postori ¢im vec),
ga kvec¢jemu silijo v pasivnost.

Clovek z demenco in njegova druzina, ki zanj skrbi, in vsi drugi vpleteni potrebujejo
sodelovanje. Vedno znova se je potrebno dogovarjati in sodelovanje razvijati naprej. Da
druzina zdrzi tako sodelovanje, potrebuje strokovno pomo¢ in delovni odnos, kot ga poznamo

v socialnem delu (Mali et al. 2011: 91-95).

1.4 SPORAZUMEVANJE Z LJUDMI Z DEMENCO IN MEDSEBOJNI
ODNOSI

Pri odnosih je bistvo, da obe strani med seboj komunicirata. Zal pa demenca prizadene
sposobnost komuniciranja in tako oskruni odnos med ¢lovekom z demenco in njegovo
druzino. Pretok informacij pa ovirajo Se drugi dejavniki, ki omejujejo besedno izrazanje
cloveka z demenco, zato je Se kako pomembno, da se druzinski ¢lani pri komunikaciji z
druzinskim ¢lanom, ki ima demenco, drZijo dolo¢enih pravil. Dogaja se tudi, da imajo ljudje
ustvarjeno mnenje o ljudeh z demenco in njihovih nezmoznostih, kar dodatno otezuje

komunikacijo (Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 132).

Ljudje z demenco lahko deloma ne razumejo ve¢ besed ali pa morda ne razumejo njihovega
pomena. Zato se lahko zgodi, da so pri komunikaciji po€asni, saj se poskusSajo spomniti pravih

besed in odgovora. Nekateri celo molcijo, ker jih je sram.

Poleg oteZzene zmoznosti opravljanja vsakodnevna opravila imajo okrnjene tudi sposobnosti
za pogovor, nekatera Custva, kot so npr. Zalost, veselje, jeza, ljubezen, nemir, pomirjenost, pa

ostanejo nedotaknjena in so Se vedno prisotna. Zato je pri sporazumevanju z ljudmi z
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demenco izredno pomembno, da ustvarimo custveno prijetne okolis¢ine in ohranimo socialno

okolje.

Pri sporazumevanju lahko razna opozorila in visoka pri¢akovanja sprozijo pritisk oz.
negotovost. Ravno to je razlog, da se ljudje z demenco veckrat soocajo z obcutki jeze, nemoci
in poraza. Pogosto se namre¢ dogaja, da ¢loveka z demenco med pogovorom popravljamo,
kar pa ustvari neprijetne okoli§¢ine in na nek nacin spodbuja nekomunikacijo (Lukic¢-Zlobec

et al. 2015).

Za komunikacijo z ljudmi z demenco je zazelena empatija, senzibilnost in zmoznost
prilagajanja. Cloveku z demenco se moramo priblizati podasi in z ob&utkom ter se mu
predstaviti taki, kot smo. Za kakrSnokoli komunikacijo z njim si moramo vzeti ¢as in biti v
pogovorih strpni ter mu ne smemo vsiljevati svojih besed (Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007:

136).

Pomembno je, da si vedenja ali pocutja ¢loveka z demenco ne interpretiramo po svoje, cetudi
menimo, da ¢loveka poznamo. Prav tako se ne moremo opirati zgolj na to, kar so nam o njem
povedali drugi, saj si lahko njegovo vedenje popolnoma napa¢no razlagamo, poleg tega pa
spregledamo malenkosti, ki so lahko Se kako pomembne. Vzeti si moramo ¢as in se potruditi,
da sami spoznamo pomen vedenja Cloveka z demenco in njegovo izrazanje glede na

okolis¢ine, v katerih se nahaja (ibid.).

»Tako druzinski ¢lani kot ljudje z demenco se morajo zavedati pomena skupnega pogovora o
bolezni. Tak pogovor odpravlja negotovost, spravlja pricakovanja v realne okvirje in krepi

medsebojno razumevanje in obcutja pripadnosti ...«. (Luki¢-Zlobec et al. 2015: 34)

Pogovori in interakcije z ljudmi z demenco naj bi vsebovali tri faze: zacetek, potek in
zakljuCek. Prav vse tri faze pa lahko za Cloveka z demenco predstavljajo velik problem. Na
nas je, da ustvarimo prijetne okoli§¢ine za pozitivno in ucinkovito sporazumevanje (Lukic-

Zlobec et al. 2015).

Predlogi za interakcijo s ¢lovekom z demenco so (Luki¢-Zlobec et al. 2015: 36,37):
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e »QGovorite pocasi in s primernimi poudarki, saj hitro govorjenje o veliko stvareh hkrati
¢loveka z demenco lahko zmede.

e Ponovite sporocilo in pocakajte na odziv, da bo ¢lovek z demenco lazje razumel in
imel dovolj Casa, da reagira, posreduje povratne informacije.

e Izogibajte se prekinjanju in kritiziranju, da ¢lovek z demenco ne bo dozivel negativne
izkusnje.

e Poskrbite za ¢im manj motenj in naj bo preprosto, saj preve¢ vidnih in sluSnih

dejavnikov lahko sprozi dezorientiranost.«

Komuniciranje pa ni vedno zgolj besedno. Vecinski delez komunikacije predstavlja prav
neverbalna komunikacija, pri kateri gre za dvosmeren proces izmenjav, v katerem je verbalna

interakcija podprta z oCesnim stikom, mimiko obraza, telesnimi gestami in dotikom (Mali,

MiloSevi¢ Arnold 2007: 132).

»Vcasih besede niso dovolj in dotik bolje posreduje to, kar Zelimo sporociti. Ko se nekoga
razveselimo, ga objamemo. Ko Zelimo nekoga potolaZziti, mu polozimo roko na ramo. Kadar
zelimo vzbuditi pozornost nekoga, s komer zelimo govoriti, se narahlo dotaknemo njegove

roke«. (Luki¢-Zlobec et al. 2015: 35)

Ne smemo pozabiti, da ljudje dojemamo tudi tisto, kar ni izreeno z besedami. Osebe z
demenco tu niso izjema. Cetudi imajo tezave z govorom, lahko §¢ vedno dojemajo sporo¢ila

obrazne mimike in gest oz. telesne govorice.

Pri komuniciranju s ¢lovekom z demenco je pomembna ugotovitev, kak$na komunikacija mu
najbolj ustreza. Ce opazimo, da ¢lovek npr. slabo slisi, se prilagodimo in govorimo pocasi,
jasno in razlo¢no. Lahko si pomagamo s telesno govorico ali raznimi predmeti, ki so nam na

razpolago. Vsekakor pa vpitje, nemir in slaba volja ne pomagajo (Luki¢-Zlobec et al. 2015).

Vsak clovek potrebuje smiselne socialne stike in odnose in ljudje z demenco pri tem niso
izjema. Pomembno je, da imajo socialne odnose, ki jih veselijo, zanimajo, jim dajejo nek
smisel, saj le tako obcutijo pripadnost in se pocutijo koristne. ZaZeleno in koristno je, da so
¢im dlje aktivni in tako ohranjajo svoje sposobnosti. Pomembno je, da jih spodbujamo pri

aktivnostih, ki jih veselijo. Na tak na¢in ohranjamo medsebojne odnose, krepimo medsebojno
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zaupanje in hkrati odpravljamo morebitna moteCa vedenja, kot sta npr. vznemirjenje in

zmedenost.

Cloveka z demenco je treba vkljuevati v vsakodnevna opravila, ¢etudi mu sposobnosti oz.
zmoznosti za opravljanje le-teh upadajo. Se vedno lahko sodeluje in prispeva svoj del.
»Pomembno je predvsem sodelovanje in ne rezultati«.

(Luki¢-Zlobec et al. 2015: 46)

Prav tako mora druzina ¢lana z demenco sprejeti kot enkratnega in spoStovanja vrednega
posameznika. Morajo biti odprti, prilagodljivi, potrpezljivi, so¢utni, odgovorni in ustvarjalni,
vendar je to ob Stevilnih spremembah kot posledicah demence brez sodelovanja vseh

druzinskih ¢lanov izredno tezko doseci (Mali, Milosevi¢ Arnold 2007: 123).

Splosno znano je, da ima smeh veliko dobrih u¢inkov na telo in duha, poleg tega pa krepi vezi

med ljudmi in vzbuja obcutek povezanosti.

Nekateri ljudje znajo zelo lepo in s pridom uporabljati humor. Ta omogoca, da vidimo
okolis¢ine skozi druga¢no perspektivo, realno, a morda manj zastraSujoco. To pri
sporazumevanju in medsebojnih odnosih z ljudmi z demenco Se kako prav pride, ¢e ga le

znamo koristno uporabiti (Luki¢-Zlobec et al. 2015).

»Pri ljudeh, ki se besedno tezko izrazajo, moramo biti odprti za sprejemanje vseh vrst
sporoCil, poleg besednih tudi neverbalnih in simboli¢nih. Primanjkljaje v sporazumevanju
lahko dopolnimo z empatijo, ki nam pomaga, da dojamemo, kaj nam je hotel ¢lovek sporociti,
cetudi tega ni mogel izraziti jasno in na obicajen nacin ... V komunikacijo moramo dati sebe,
aktivno moramo posluSati drugega in tudi sliSati in se potruditi razumeti, kaj nam sporoca«.

(Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 140)

1.6 TVEGANJA IN NEVARNOSTI PRI DEMENCI

Besedo tveganje navadno povezujemo z ne€im slabim, z nevarnostjo in izgubo. Tveganju naj
bi se izognili, a nain Zivljenja v sodobni druzbi je tak, da brez tega enostavno ne moremo

ziveti. Nasa osebna svoboda je omejena in s svojimi odlo¢itvami dolo¢amo svojo identiteto. Z
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vsako sprejeto odlocitvijo nekaj tvegamo, torej bi lahko rekli, da sta si svoboda in tveganje na

nek nacin blizu.

Razli¢na tveganja so del nasega vsakdana, z njimi zivimo in jih do neke mere tudi obvladamo.
Za nekatere skupine ljudi enostavno predpostavljamo, da tveganja zanje niso primerna oz.
dopustna. Poskusamo jih zavarovati tako, da sprejemamo odlocitve v njihovem imenu, jim
omejimo gibanje in moznost izbiranja pri Cisto vsakdanjih stvareh, kot sta npr. izbira oblacil
ali hrane. S takim ravnanjem ne samo, da jim omejimo nacin zivljenja, temve¢ jih tudi

stigmatiziramo in izklju¢imo iz druzbe (Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 63).

Za strokovnjake, ki pomagajo ljudem v razli¢nih situacijah, je znacilna zas¢itniska drza, ki
deluje kot nekakSen zacaran krog odvracanja in varovanja ljudi pred tveganji. V socialnem
delu je tako vcasih prisoten strah, da bi z dopusSCanjem tveganja pri uporabnikih stroka
izgubila ugled. Premalo pa se zavedamo, da s prevec¢ zas¢itnisko drzo delamo ljudi odvisne od
nase pomoci in jim pravzaprav Skodimo. Z izogibanju tveganjem uporabniki ne morejo

doziveti sprememb, naSa pomoc pa nima ucinka (Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 64).

Demenca za danaSnjo druzbo predstavlja tveganje, saj ogroza populacijo ostarelih ljudi, ki
znatno naraS¢a. Navadno tako demenco kot tveganje povezujemo z ne€im slabim in najprej

pomislimo samo na negativne znacilnosti obeh (Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 66).

Ni redko prepri¢anje, da so ljudje z demenco nekaterim oblikam tveganja izpostavljeni veliko
bolj kot ostali in da jih je potrebno pred njimi zascititi. Prav vsi smo dnevno izpostavljeni
tveganjem. Razlika je le v tem, da je nekaterim to dovoljeno in se sami odlocajo o tem, za
ljudi z demenco pa je izpostavljenost tveganjem nesprejemljiva in drugi odlo¢ajo v njithovem
imenu. V nadaljevanju bom nastela in na kratko opisala nekaj tveganj, ki naj bi ¢loveku z

demenco predstavljala veliko nevarnost.
e PRESOJA: c¢lovek z demenco se ne zna primerno oblec¢i, ne zna presoditi, kako se

obleci npr. primerno vremenu.

e KOMUNIKACIA: ¢lovek z demenco ne razume pisnih ali ustnih opozoril.
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e ORIENTACIA V CASU IN PROSTORU: ¢&lovek z demenco se lahko kaj hitro
izgubi, zatava in ne prepozna domace okolice, nima obcutka za Cas, koliko Casa je

odsoten.

e VEDENIJE: ¢lovek z demenco se lahko hitro prestrasi, zmede, postane sumnicav, kar

lahko pripelje do raznih neprijetnih situacij.

e TELESNE SPOSOBNOSTI: c¢lovek z demenco lahko potrebuje pomo¢ pri hoji,

gibanju, ima slabo ravnotezje, koordinacijo, lahko pride do raznih zdrsov in padcev.

e CUTL ¢lovek z demenco lahko izgublja ute za vid, vonj, okus, oblutek za
temperaturo, zmotno zaznavanje, lahko se npr. opece z vroco juho.

(Lukic¢-Zlobec et al. 2015)

Z zgoraj nastetimi tveganji zelim opozoriti, da pravzaprav nimajo veliko skupnega z ljudmi z
demenco oz. lahko ta ista tveganja predstavljajo nevarnost prav vsakemu posamezniku in ne
samo Cloveku z demenco. Zato tveganja ne moremo in ne smemo kar posplositi ter dolociti

kaj, komu in v kolik$ni meri je dovoljeno in sprejemljivo.

Z vkljucevanjem tveganj v delo z ljudmi z demenco lahko razis¢emo tudi drugo plat demence,
ki v nasprotnem primeru ostane neodkrita. Ne smemo pozabiti, da se lahko od ljudi z
demenco marsi¢esa naucimo, pripomorejo lahko pa tudi k nasi osebni rasti in spoznavanju

samega sebe (Kitwood 2005).

Kot vsaka stvar ima tudi tveganje dve plati, pozitivno in negativno. Obeh plati se moramo
zavedati in obe prenesti v prakso socialnega dela, saj le tako lahko skupaj z uporabniki
definiramo Zelene cilje, pozitivne izide in na drugi strani mozno $kodo, ki se lahko pojavi z

vkljuc¢evanjem tveganj v njihovo zivljenje (Mali, Milosevi¢ Arnold 2007: 66).
»Ljudem z demenco moramo dovoliti in omogo¢iti dolocena tveganja, ker jim s tem dajemo

priloZnost, da preskuSajo svoje sposobnosti. Vendar pa je treba biti ob njih in intervenirati le v

primeru potrebe«. (Mali, Milosevi¢ Arnold 2007: 69)
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Lahko bi rekli, da so najvec¢ja tveganja pri delu z ljudmi z demenco stereotipi, ki so posledica
slabega poznavanja te bolezni. Ljudem z demenco so moramo upati in znati priblizati ter jim
dovoliti, da so, kar so. Ostalim tveganjem pa se lahko z ustreznimi pristopi izognemo ali jih

dopustimo, ¢e nikogar ne ogrozajo (Mali, Milosevi¢ Arnold 2007: 70).

1.7 OBLIKE POMOCI ZA LJUDI Z DEMENCO IN NJIHOVE DRUZINE

Pri nas nudita pomoc¢ in podporo ljudem z demenco in njihovim druzinam Spomincica kot
najvecja organizacija, ki ima svoje zametke ze v letu 1997, ter program proRESje, ki dobrih

12 let deluje v okviru Zveze drustev upokojencev.

Slovensko zdruZenje za pomoc¢ pri demenci — Spomincica, Alzheimer Slovenija, je neprofitna
humanitarna organizacija, ki pomaga ter svetuje ljudem z demenco in njihovim druzinam.
Sodeluje s priznanimi strokovnjaki za demenco in nudi svetovanje, usposabljanje in pomo¢
ljudem z demenco in njihovim druzinam, ozavesc¢a javnost in informira stroko o demenci ter
pravilnem pristopu ljudem z demenco. Aktivnosti izvaja v okviru programa ZIVETI Z
DEMENCO V DEMENCI PRIJAZNEM OKOLJU in potekajo v skladu s smernicami
mednarodnih organizacij Alzheimer’s Disease International in Alzheimer Europe.

Izvajajo naslednje aktivnosti:

e svetovalni telefon, prek katerega nudijo osebni pogovor in svetovanje ljudem z
demenco in njihovim druZinam;

e skupine za samopomo¢ druzinam, ki skrbijo za ¢lana z demenco; s pomocjo
strokovnjakov druzine dobijo potrebne informacije za samopomoc¢ — potek demence,
spremljajoCe tezave, nega in skrb za ¢lana z demenco;

e Alzheimer Cafe so neformalna druzenja, sre€anja na javnih mestih, namenjena ljudem
z demenco in njihovim druZinam v sodelovanju s strokovnjakom:;

e usposabljanje druzin in drugih, ki skrbijo za ljudi z demenco;

e usposabljanje javnih delavcev in drugih usluzbencev, ki imajo pogosto stike z ljudmi z
demenco, ter javnosti, da bo znala prepoznati znake demence in komunicirati z ljudmi
z demenco;

e glasilo Spomincica;

e spletna stran www.spomincica.si, kjer so dostopne vse informacije.
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(Zeleznik 2016: 145-147)

RESje je prostovoljska pomo¢ ljudem z demenco in njihovim druzinam. Program deluje v
okviru Zveze drustev upokojencev Slovenije in je z ve¢ kot 210.000 ¢lani najvecja nevladna
organizacija v Sloveniji, ki se zavzema za izboljSanje polozaja vseh upokojencev v drzavi.
RESje je organizirana na lokalni, regionalni in drzavni ravni ter nudi naslednje aktivnosti:
e prostovoljcem in ljudem z demenco omogoca kakovostnejSe prezivljanje ¢asa, nudi
pomoc pri stikih z okolico, pomaga jim ohranjati gibalne in miselne sposobnosti;
e izvaja izobraZevanja in predavanja po vsej Sloveniji;
e prek svetovalnega telefona svetujejo druzinam, kako druzinskemu ¢lanu z demenco
zagotoviti kakovostno zivljenje;

e svetujejo prek elektronske poste resje.zdus@gmail.com in spletnega foruma

RESje.mojforum in Med.Over.Net/demenca;

e spletna stran www.zdus-zveza.si, kjer so dostopne vse informacije.

(Zeleznik 2016: 151,152)

Seveda pa to nista edini obliki pomo¢i ljudem z demenco in njihovim druZinam. Poznamo Se
kar nekaj drugih oblik. Mednje spadajo nastanitvene oblike, ki so namenjene bivanju ljudi z
demenco. Zal jih v slovenskem prostoru primanjkuje. V Ljubljani npr. ni ne oblik
dolgotrajnega bivanja (stanovanjske skupine, penzioni, rejniStvo, skupna gospodinjstva,
samostojno Zivljenje v skupnosti s podporo, oskrbovana stanovanja, stanovanja s podporo)
niti prehodnih oblik bivanja (krizni centri, varne hiSe, prehodni domovi, za¢asne namestiteve)

(Mali 2013: 61-66).

Poznamo nastanitvene oblike, ki so namenjene dejavnostim in prezivljanju ¢asa. Dejavnost je
ena od osnovnih ¢lovekovih potreb in je najpogosteje povezana z delom. S pomocjo dela si
ljudje strukturiramo Zivljenjski cikel, ustvarjamo in Sirimo socialno mrezo ter oblikujemo
identiteto. V sklopu prezivljanja Casa je opaziti razline delovne enote: zadruge, delavnice,
programe usposabljanja. Njihova skupna znacilnost je, da s pomocjo dela ljudi vkljucujejo v
druzbo. Starim ljudem in ljudem z demenco take oblike prezivljanja ¢asa in zaposlitve Zal
niso na voljo. Praksa domov za starejSe obcCane je, da v okviru delovne terapije sicer
ustvarjajo razne izdelke, ki jih sicer v€asih prodajajo za simbolicno ceno, a to stanovalcem

doma ne predstavlja finan¢nega vira (Mali 2013: 61-68).
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V Sloveniji imamo $iroko ponudbo druzabnih centrov, predvsem dnevnih centrov. Te oblike
so navadno namenjene prezivljanju prostega Casa, druzabnemu Zzivljenju, ustvarjalnim
dejavnostim in varstvu, v ¢asu, ko ga sorodniki sami ne morejo zagotoviti. V Ljubljani se
ljudje z demenco lahko vkljuéijo v dnevne centre, npr. v DSO Ljubljana Siska, DSO FuZine in

drugje (Mali 2013: 69).

Ljudje z demenco in njihove druzine se lahko vkljucijo v zZe obstojece skupine za samopomoc.
Lahko pa tudi podajo pobudo v dom za starejSe obCane, na center za socialno delo ali druStvo
upokojencev za oblikovanje nove skupine za samopomoc¢ v njihovem okolju (Luki¢-Zlobec et

al. 2015).

Skupina za samopomoc¢ je varen prostor, kjer ljudje z demenco in njihove druzine poiscejo
nasvete, se pogovarjajo in delijo izku$nje. Druzina, ki skrbi za osebo z demenco, lahko

spregovori o svojih osebnih stiskah, ki izhajajo iz skrbi za obolelega (Cvetko 2008: 81).

»Delovanje skupin je lahko usmerjeno v krepitev moci za spoprijemanje z zivljenjsko
situacijo, in sicer s pridobivanjem samozavesti in spretnosti za to, lahko pa je usmerjeno bolj
v medsebojno in vzajemno pomoc, ki presega okvirje samega skupinskega dogajanja in si

ljudje pomagajo tudi v situacijah vsakdanjega Zivljenja«. (Mali 2013: 72)

Kot mozna oblika pomoc¢i so tudi razne storitve, ki jih delimo na osebne storitve in
zagovorniStvo. V nadaljevanju jih bom na kratko opisala. Med osebne storitve uvr§¢amo nego
na domu, osebno asistenco, druzabni$tvo, pomo¢ na domu, osebno nacrtovanje in izvajanje

storitev ter telefonsko svetovanje (Mali 2013: 76).

Patronazno zdravstveno varstvo lahko poskrbi za nego na domu oz. za preventivne obiske
patronazne sestre na domu. Ta oblika pomoci je brezplacna oz. se placuje iz obveznega
zdravstvenega zavarovanja. Za kroni¢ne bolnike in socialno ogroZene osebe sta nacrtovana
dva obiska letno. V primeru, da je potrebnih vec obiskov, mora uporabnik pridobiti napotnico
osebnega zdravnika, obisk pa se obravnava kot kurativni. Ce patronaZna sestra v teko¢em letu
Se ni obiskala osebe z demenco, lahko druzina pokli¢e patronazno sluzbo v zdravstvenem

domu. PatronaZna sluzba se na obisk odzove tudi v primeru intervencije socialne sluzbe ali

29



nevladnih organizacij. Patronazna sluzba naj bi poleg zdravstvene oskrbe in nege osebe z

demenco nudila tudi podporo in svetovanje njegovi druzini (Luki¢-Zlobec et al. 2015).

Osebna asistenca navadno vsebuje vec¢ razlicnih vsakdanjih storitev, lahko gre za pomoc¢ pri
gibanju ali pa npr. pomoc¢ pri nakupovanju. Osebni asistenti in asistentke po navadi niso

strokovno izobrazeni in njihovo usposabljanje poteka ob delu z uporabnikom (Mali 2013: 77).

»Druzabnistvo je storitev, ki pomaga po eni strani pri premagovanju osamljenosti, po drugi pa
pri vklju€evanju v druzbene tokove in mreze; v njih spremljevalci delujejo kot zagovorniki in
prevajalci. To so lahko placane storitve (npr. spremljanje na pocitnice), lahko pa prostovoljne

ali delno honorirane, odvisno od potrebe po stalnosti ali zanesljivosti«. (Mali 2013: 78)

Pomo¢ na domu najveckrat vsebuje gospodinjske storitve, kot sta kuhanje in pospravljanje.
Vecinoma to delo opravljajo manj kvalificirani ljudje in navadno so v dejavnost vkljuceni Se

visoko kvalificirani delavci in delavke.

Osebno nacrtovanje in izvajanje storitev je zagotavljanje celovite, koordinirane in proaktivne
storitve oz. paket uslug, ki sledi potrebam uporabnikov. Ceprav je osebno nacrtovanje in
izvajanje storitev za izvajalce socialnega varstva zakonska zahteva, ju v resnici ne izvajajo,

torej ostajata podpora in pomo¢ uporabnikom neizkoris¢ena moznost.

Telefonsko svetovanje omogoca anonimen stik med svetovalcem in uporabnikom, ki ga lahko
uporabnik kadarkoli prekine. Nekatera telefonska svetovanja nudijo nepogojno poslusanje,

druga pa so povezana z razli¢nimi drugimi sluZbami.

ZagovorniStvo je dejavnost, namenjena eni ali ve¢ osebam, ki se zavzemajo za uresniCitev
svojih Zelja in potreb ali za skupen cilj pri vplivnih osebah, da bi dobili dostop do storitev, ki
jih potrebujejo. Poznamo ve¢ vrst zagovornistva, njegov namen pa je posamezniku povecati
obcutek moci, mu pomagati pri pridobitvi samozavesti in mu izboljSati kakovost Zivljenja ter

zmanjSati njegovo izkljucenost (Mali 2013: 78-85).

Kadar druZzina, ki skrbi za ¢lana z demenco, potrebuje pomo¢, mora jasno izraziti, kaj to¢no in
v kaksni obliki to potrebuje. Enostavno je re¢i: »Potrebujem pomoc«. Veliko tezje pa jo je

opredeliti in zanjo zaprositi.
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Za druzinske Clane, ki skrbijo za dementno osebo, je to lahko izredno tezko, saj so tako
osredotoc¢eni na potrebe bliznjega, da pozabijo na lastne potrebe. Potrebna oz. Zelena pomo¢
je lahko v razli¢nih oblikah, in sicer kot:
- psiholoska pomoc¢, ki nudi olajSanje, Custveno razbremenitev, razumevanje ipd.;
- fizikna pomo¢ pri gospodinjskih opravilih, kopanju, nakupovanju ipd., ki
druzinskim ¢lanom omogoci, da imajo vec¢ ¢asa zase in pocitek;
- informacije o raznih organizacijah, drustvih in njihovem delovanju;

- strokovno svetovanje npr. socialnega delavca ali odvetnika o raznih pooblastilih.

Ko druzina ugotovi, kaj potrebuje, mora poiskati vir oz. osebo, ki jim bo lahko pomagala pri
zadovoljitvi te potrebe. Potrebno je preveriti vse socialne mreze, ki so na voljo. Poleg druzine,
prijateljev, sosedov in znancev je koristno poiskati pomo¢ tudi pri razli€nih organizacijah
(drustva za pomo¢ ljudem z demenco, domovi za ostarele, VDC-ji, prostovoljna drustva in
ustanove, ki nudijo varstvo na domu in dostavo hrane itd.). Ko druzina najde ustrezno pomoc,
ki bi lahko zadovoljila potrebe, se mora dogovoriti, kako pogosto, za koliko ¢asa in kdaj zelijo
to pomo¢ prejemati. V primeru, da potrebe niso zadovoljene in je potrebno iskanje nove
pomoci, druzina ne sme obupati. Lahko pa se zgodi, da izbrana pomo¢ ne ustreza ali pa
postane sCasoma zaradi spremenjenih okoliS§¢in neustrezna. Takrat je zopet Cas za iskanje

nove ustrezne pomoc¢i (Gendron 2015).
Ponudb in storitev, namenjenih potrebam ljudem z demenco in njihovim druZinam, je vse vec.

Glede na to, da se veca Stevilo starejSih, bomo tovrstne storitve potrebovali Se vec, sploh

takih, ki so dostopne vsem (brezplacne).

31



2 PROBLEM

Z demenco sem se srecala Ze zelo zgodaj. Dedek ima namre¢ demenco, skoraj odkar pomnim.
Skupaj z druzino smo marsikaj preziveli, veliko se je dogajalo, porajalo se je veliko dvomov
in vprasanj, kako naprej, kam po pomoc. Imela sem moznost videti, kako ljudje ravnajo z
dementnimi osebami, kako si razlagajo njihovo vedenje in demenco samo. Ta izkusnja je bila

zelo mocna in Custvena, zato sem se odlocila, da bo tema mojega diplomskega dela demenca.

Zelim opozoriti, da je pri nas demenca $e dokaj zamol&an pojav. Tako v socialnem delu kot
tudi vsi ostali se moramo zaceti zavedati problema preobremenjenosti druzinskih ¢lanov, ki
sami skrbijo za druzinskega ¢lana z demenco. Ta sama po sebi niti ni tako tezka, zahteva pa
ogromno razumevanja in poznavanje demence ter veliko Casa in energije, to pa v danasnjih
razmerah niti ni tako enostavno. Druzinski ¢lani nujno potrebujejo ustrezno pomoc in
podporo, da lahko tako druzinskemu ¢lanu z demenco kot tudi sebi omogocijo oz. zagotovijo

dostojno in kakovostno Zivljenje.

»Spremembe, ki jih prinasa bolezen, so na dveh ravneh: na ravni individualnega, notranjega
dozivljanja bolezni in na ravni medsebojnih odnosov. Z napredovanjem bolezni osebe z
demenco spoznavajo, da Cedalje tezje opravljajo enostavna Zzivljenjska opravila, njihov
vsakdanjik spremljajo neuspehi, nepovezana dejanja, pogosto so jezni, obupani in

prestraSeni«. (Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 39).

Mreza prijateljev in znancev, ki jo imajo ljudje z demenco, s¢asoma postaja vse manjsa, saj
tezko ohranjajo dotedanje socialne stike, obcutki izgubljenosti in zapuScenosti so vse
pogostejsi. Svet ljudi z demenco postaja vse bolj odtujen in neprepoznaven in njihovi
druzinski ¢lani so kar naenkrat njihova edina vez z zunanjim svetom. Ljudje z demenco tako
dozivljajo stiske, ker so odvisni od druZinskih ¢lanov. Zaradi nepoznavanja bolezni in
pomanjkljivih informacij o ravnanju s ¢lovekom z demenco pa stiske dozivljajo tudi druzinski
¢lani. Druzinske ¢lane to vedno bolj obremenjuje, kar vpliva na spremembo odnosov v druZini

(Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007: 40).

V diplomskem delu raziskujem odzive, obcutke, sprejemanje in doZivljanje demence

druzinskih ¢lanov. Predvsem me zanimajo konkretne spremembe vlog v druzini, ki so se
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oblikovale po pojavu demence. Raziskujem odnose, ki jih vzpostavljajo bliznji s ¢lovekom z

demenco, in vpliv odnosov na njihovo vsakdanje zivljenje.

Teme raziskovanja:

1. Kako druzinski ¢lani prepoznajo znake oz. tezave povezane z demenco?
2. Kako druzinski ¢lani dozivljajo in sprejemajo demenco?

3. Kako so se spremenili odnosi med druzinskimi ¢lani?

4. Kak3ne vloge so se oblikovale v vsakdanjem Zivljenju druzinskih ¢lanov?
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3 METODOLOGIJA

3.1 Vrsta raziskave

Uporabila sem kvalitativni nacin raziskovanja, pri cemer sem uporabila izkustveno gradivo, ki
sem ga pridobila v raziskovalnem procesu. To gradivo sem tudi obdelala in analizirala na

besedni nacin.

Kvalitativna raziskava je raziskava, pri kateri sestavljajo osnovno izkustveno gradivo, zbrano
v raziskovalnem procesu, besedni opisi ali pripovedi, in v kateri je to gradivo tudi obdelano
ter analizirano na beseden nacin brez uporabe merskih postopkov, ki dajo Stevila, in brez

operacij nad Stevili (Mesec 1997: 11).

3.2 Spremenljivke oz. teme raziskovanja

e Zacetek in prepoznavanje demence: zanimajo me znaki oz. tezave, povezane z
demenco, kdaj so se pojavile tezave in kako so jih druzinski ¢lani opazili.

e Dozivljanje in sprejemanje demence: raziskovala bom predvsem obcutke in
doZivljanje druzinskih ¢lanov pri sprejemanju demence.

e Medsebojni odnosi: zanimajo me odnosi tako posameznih druZinskih ¢lanov kot tudi
odnosi znotraj druzine, do kaksnih sprememb je prislo itd.

e Vloge v vsakdanjem Zivljenju: pri tej temi pa bom raziskovala vsakdan druzinskih

¢lanov, njihove nove vloge in vprasanje obremenjenosti.

3.3 Merski instrumenti oz. viri podatkov

Do podatkov sem pri§la s pomocjo delno strukturiranih intervjujev, za katere sem imela
predhodno pripravljene smernice oz. vodila. Smernice so vsebovale najprej osnovne podatke
— spol, starost, v kakSnem odnosu je intervjuvanec s ¢lovekom z demenco in v katerem stadiju
zacetek in prepoznavanje demence, (2) doZivljanje in sprejemanje demence, (3) medsebojni
odnosi in (4) vloge, ki so se na novo vzpostavile v vsakdanjem Zivljenju. Smernice za intervju

se nahajajo v prilogi na strani 50.
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3.4 Opredelitev enot raziskovanja

Populacija za raziskavo so vsi ljudje (v okolici Novega mesta, stari minimalno 16 let), ki so v
kakr$nikoli sorodstveni navezavi s clovekom z demenco (ni nujno krvno sorodstvo) in imajo

redne odnose o0z. so vpeti v njihovo zivljenje (ni nujno skupno gospodinjstvo).

Za izvedbo raziskave sem izbrala priloZznostni vzorec. Intervjuvance sem izbrala po metodi
»snezene kepe«. Vzorec zajema devet posameznikov, ki so bili pripravljeni sodelovati. Od
tega je Sest zensk (starih 21, 25, 28, 54, 58 in 59 let) in trije moski (stari 31, 54 in 56 let). Med

intervjuvanci ni sorodstvene povezave.

Dva intervjuvanca imata mater z demenco. Ena od njiju od konca leta 2015 Zivi v domu za
starejSe obcCane, druga pa zivi pri svoji hceri (sestri od intervjuvanca) in njeni druzini v

skupnem gospodinjstvu.

En intervjuvanec ima babico z demenco, ki je prej zivela sama v stanovanju, zdaj pa Zivijo
skupaj v hisi kot velika druzina, ki zajema tri generacije. Torej babica, njena h¢i in njen moz

ter njuna otroka — vnukinja in vnuk (intervjuvanec) ter njegova partnerka.

Tri intervjuvanke imajo dedke z demenco. Eden od njih Zivi z Zeno pri njunem sinu (bratu
intervjuvanke) ter njegovi druzini in imata lo¢eno gospodinjstvo. Druga dva Zivita v domu za

ostarele (eden 2 leti, drugi vec¢ kot 10 let).

Dve intervjuvanki imata mater z demenco in obe Zivita v domu za starejSe obCane. Ena
intervjuvanka ima ocCeta z demenco, za katerega je prej skrbela njegova Zena (mama

intervjuvanke), zdaj pa dobro leto Zivi v domu za ostarele.

3.5 Zbiranje podatkov

Zbiranje podatkov je potekalo v okolici Novega mesta aprila 2015. Intervjuvance sem
predhodno kontaktirala in se z vsakim posebej dogovorila za kraj in Cas intervjuja. Po
privolitvi na sodelovanje sem se z intervjuvancem srecala bodisi pri njem doma ali v javnem

prostoru (lokalu). Intervjuji so trajali od 20 do 45 minut.
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Pred zacCetkom intervjuja oz. med povabilom k sodelovanju sem sodelujo¢im pojasnila in
razlozila pomen ter cilj raziskave in v kakSne namene bom uporabila zbrane podatke.
Sodelujoci so se strinjali ter privolili v intervju. Pogovorov nisem snemala in sem jih le

zapisovala.

Ceprav so mi intervjuji vzeli kar nekaj ¢asa, sem z njihovo pomoéjo zbrala bogate vire
informacij, ki predstavljajo resni¢no razumevanja problematike. Poleg tega tak nacin zbiranja
podatkov prinasa Se druge prednosti, kot so npr. pristnost, neposredno sporazumevanje,

iz¢rpnost, moznost vplivanja, prilagodljivost (Mesec 1997).

Sama sem uporabila delno strukturirani intervju, kar pomeni, da sem imela zapisane teme in

vpraSanja kot opomnik.

3.6 Obdelava in analiza podatkov

Podatke, ki sem jih pridobila z intervjuji, sem obdelala s pomocjo kvalitativne analize.
Kvalitativno raziskavo po Mesecu (Mesec 1997: 11) sestavljajo osnovno izkustveno gradivo,
zbrano v raziskovalnem procesu, besedni opisi ali pripovedi. To gradivo je tudi obdelano in
analizirano na besedni nac¢in brez uporabe merskih postopkov, ki dajo Stevila, in brez operacij

nad Stevili.

To sem naredila tako, da sem intervjuje najprej pretipkala v urejevalnik Word in v njih
podcrtala doloCene dele besedila, ki so bili relevantni za moje raziskovanje. Podcrtane dele
sem prepisala, jih razbila in jim dolocila kodirne enote. Enote sem formirala v posamezne
pojme, ki sem jih med seboj primerjala in jih smiselno razvrstila v SirSe kategorije. Te sem
nato Se hierarhi¢no uredila. Zaradi obS$irnosti so vsi postopki obdelave podatkov priloZeni v

prilogi.

Primer obdelave izkustvenega gradiva, zbranega v raziskovalnem procesu:

Kako so se pokazali znaki oz. prve tezave, ki jih povezujete z demence?
Odg.: »Mama je obcasno videla osebe (ljudi), ki jih v resnici ni bilo, in se je tudi pogovarjala z njimi.«

SESTAVNI DEL INTERVJUJA KODA

Obcasno je videli osebe (ljudi), ki jih v resnici ni bilo | PRIVIDI

in ...

se z njimi pogovarjala. PRISLUHI
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4 REZULTATI

4.1 Zacetek in prepoznavanje demence

Sogovorniki tezko ¢asovno opredelijo, kdaj tocno so se pokazali prvi znaki, ki jih povezujejo
z demenco (CI — »Kdaj, tocno tezko recem. Je pa tega ze kar nekaj let, cca 10 let.«). V vecini
primerov so se prvi znaki, ki jih sorodniki povezujejo z demenco, pojavili pred petimi do
desetimi leti. Nekaj sogovornikov pojav demence povezujejo z doZivetjem mozganske kapi

(E1 — »Enkrat po mozganski kapi.«) in starostjo.

Najpogostejsi prvi znaki oz. tezave, ki jih sogovorniki povezujejo z demenco, so:

e pozabljivost, zalaganje stvari;

e nezainteresiranost za okolico;

e odsotnost;

e zamenjava imen, besed, slabsa komunikacija;

e slaba in enoli¢na kuha, zaZgana posoda.

Poleg teh so sogovorniki navajali tudi privide, prisluhe, zmedenost, slabso motoriko,

nesramnost, zadirénost, obtozevanje, teorije zarot in druge.

Kot motece oz. nenavadne spremembe v vedenju so bile najveckrat omenjene:

e slabsa komunikacija, ponavljanje;
e slabsa higiena, neurejenost;

e negativnost, obtozevanje, teorije zarot.

Poleg zgoraj nastetih so kot motece vedenjske spremembe navajali tudi pozabljivost, basanje s

hrano, izgubljanje in kopicenje stvari, izgubo realnosti in druge.
Odzivi sorodnikov ob zacetku prvih znakov demence so bili predvsem negativni. Prisoten je
bil strah pred neznanim, niso vedeli, kaj jih Se ¢aka. Bili so zmedeni, jezni in pocutili so se

nemocne. Prav tako sta bila prisotna razocaranje in zalost. Kar nekaj jih v zacetku ni vedelo,
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da gre pravzaprav za demenco (G3b — »Od zacetka itak nismo vedeli, za kaj gre. Mislili smo,
da je postala lena in povrsna.«). V enem primeru so ¢loveka z demenco odpeljali k zdravnici,

v drugem primeru pa ga je sogovornica sprejela takega, kot je.

Ob spoznanju, da gre za demenco, so bili ob¢utki v vecini primerov negativni. Prisotna je bila
zivénost, nemoc, jeza, zalost, prikrajSanost. Sorodniki so tezko dojeli, da se je to zgodilo, in se
spraSevali, zakaj ravni njim. V enem primeru so bili obcutki istoasno opisani kot olajSanje,
saj so kon¢no razlog za spremembo pri druzinskem ¢lanu, in hkrati strah pred neznanim.

Prisotno je bilo tudi upanje, da bolezen ne bo hitro napredovala.

Pri zacetnem soocCanju z demenco so bili sogovornikom najbolj v oporo druzinski ¢lani in
sorodniki, ki so jim pomagali in jih tolazili (B6 — »V druzinskem krogu smo s skupnimi mocmi
obvladovali situacijo in se tolazili, da je vzrok ocetovega vedenja res ta bolezen, ki se imenuje
demenca.«). Pri razumevanju demence jim je pomagalo tudi zdravnisko osebje oz. specialisti
(Aba — »Zdravnica, ki nas je poducila, kako ravnati. Mami je predpisala tablete ...«). V
pomoc¢ so jim bili pogovori s prijatelji in znanci, ki so imeli podobne izkus$nje. Nekateri so

tudi najeli pomocnico, ki je nekaj ¢asa nekaj ur na dan skrbela za cloveka z demenco.

4.2 Dozivljanje in sprejemanje demence

V tezkih trenutkih si sogovorniki v ve€ini primerov pomagajo sami, s samokontrolo (B7a —
»Skusam se umiriti in ne razmisljati o stanju, kakrsno je.«) in tolazbo (C7 — »TolazZim se s
tem, da ga imamo radi in da ni veliko sam, da ima vedno druzbo in da je ljubljen.«). Nekateri
si blazijo bole¢ino z jokom ali pogovori z ljudmi, ki imajo podobno izku$njo. Drugim pa v

tezkih trenutkih pomaga obisk druZinskega ¢lana z demenco v domu za ostarele.

Sogovornikom tako kot pri soo€anju z demenco tudi pri dozivljanju in sprejemanju demence
pomagajo pogovori s strokovnjaki in bliznjimi s podobno izkus$njo. Poleg tega jim pri
razumevanju in sprejemanju demence pomaga branje in prebiranje razli¢ne literature, knjig,
revij (D8a — »Prebrala sem vso literaturo, kar sem jo nasSla.«). Pomagajo si tudi z

informacijami, dostopnimi na spletu.
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Sogovorniki so doziveli tako pozitivne kot tudi negativne odzive iz okolice. Od ljudi s
podobnimi izkuSnjami so bili delezni razumevanja (E10a — »Veliko ljudi, ki so mi blizu imajo
nekoga v druzini, ki ima demenco in me tudi razumejo s ¢im se soocam.«), celo pohval za
skrb. Nasprotno so od ljudi brez podobnih izkuSen;j prejemali ocitke, obtoZevanja in govorice.
Sogovorniki so bili delezni tudi podcenjevanja, minimaliziranja, pokroviteljskega odnosa in
duhovicenja (G10 — »Vecina sprasuje, zakaj ne damo babice v dom, zakaj se mi trudimo in
mucimo, Ce so za to ljudje, ki skrbijo za dementne ljudi, da Skodimo sebi, ker smo pod

stresom, delijo nasvete, da jo damo v dom.«).

4.3 Medsebojni odnosi

Sogovorniki pravijo, da se je njihov odnos z druZinskim ¢lanom z demenco precej spremenil.
Najve¢ sprememb je povezanih s komunikacijo, ki je postala otezena. Sogovorniki se z
druzinskim ¢lanom z demenco manj druzijo in posledicno manj pogovarjajo (F13 — »Najin
odnos se je zelo spremenil. Viasih sva veliko casa prezZivela skupaj, hodili smo na izlete,
pohode, sprehode, nabirali kostanj in gobe itd. Vedno je imel poln rokav zgodb in Sal. Zdaj se
le pogovarjava, vedno eno in isto, a se vsaj, govorim predvsem jaz, vcasih pa je on govoril ves
cas.«). Sicer so obdrzali nekatere skupne tocke, vendar sem jih omejili oz. prilagodili. Kar
nekaj jih pravi, da imajo skupnega zelo malo ali skoraj ni¢. Prav tako so se v druZinah
pojavile nove vloge, predvsem skrbstvene (G13 — »Zdaj samo Se skrbim za babico, druziva se
skorajda nic. V njeni blizini sem zelo zivien, ker je vedno nekaj. Nisem ve¢ vnuk, ampak

skrbnik, véasih tudi celodnevni. Kar nam je ostalo, so samo Se skupna kosila.«).

Tezave, ki po mnenju sogovornikov najbolj vplivajo na njihov odnos s ¢lovekom z demenco,
so najveckrat povezane s komunikacijo (E15 — »NajteZje je takrat, ko ji nasprotujes oz. se z
njo ne strinjas in ji zelis nekaj dopovedati, kaj se je zares zgodilo, resnico. Najboljse je, da
samo kimas, ker drugace ne, da ne prides nikamor, prides v globok spor in kreg, ki se ne
konca dobro.«). Mocen vpliv na odnos ima tudi konstantna skrb za ¢lana z demenco, ki na

nek nacin izrine pristen odnos.

Med najpogostejSimi pozitivnimi izkusnjami, ki so posledica demence, sogovorniki navajajo:

e znanje o demenci;
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e cenjenje malenkosti (Cl6a — »Redko je, da se nasmeji in ko se nasmeji, je to tako velik
dogodek. Vsi smo potem dobre volje se cel teden. Zanimivo, da nam pri vseh dobrinah
en nasmeh toliko pomeni.«);

e spoznanja o sebi;

e vrednost zdravja, prisebnosti (E16c — »Zavedas se vrednosti prisebnosti, ko si ti zares

ti.«).

4.4 Vloge v vsakdanjem Zivljenju

Vecini se je vsakdan kar precej spremenil, saj so se pojavile nove obveznosti in vloge.
Sogovorniki skrbijo in pomagajo bliznjemu z demenco pri vseh vsakdanjih stvareh (GI8 —
»Vsakodnevno skrbim in preverjam, da je z babico v redu, da ima vse, kar potrebuje, da nekaj
poje, da je oblecena, da je previta itd. Kot da imam otroka.«), kar jih tudi obremenjuje.
Druzinski ¢lani se veliko ve¢ pogovarjajo o ¢lanu z demenco in tudi veckrat pomislijo nanj.
Bolj pogosto obiskujejo bliznjega z demenco v domu za stare in se vsakodnevno prilagajajo in

dogovarjajo glede obiskov.

NajpogostejSe nove vloge, ki so se pojavile:

e nega in skrb za druZinskega ¢lana z demenco, pomoc pri oblacenju, hranjenju, gibanju
itd.;
e skrb za redne stike in druZenje z druzinskim ¢lanom z demenco;

e nadzor, kontrola nad druzinskim ¢lanom z demenco pri ravnanju npr. z denarjem.

Vloge so si razdelili ve€inoma med druzinskimi ¢lani. Nekateri si znotraj druzine razdelijo
skrb za ¢lana z demenco na moska in zenska dela (G20b — »Se pa trudimo, ce je le mogoce,
da za higieno in hranjenje poskrbijo Zenske — mama in sestra, jaz pa skrbim za oblacenje,
prinasanje in odnasanje raznih stvari, transportiranje po prostorih hise, posedanje, vstajanje
itd. Nekako smo si razdelili mosko in Zensko delo.«). Nekateri sogovorniki sami skrbijo za
druzinskega ¢lana z demenco in jim ostali ¢lani le ob¢asno pomagajo. Dogovarjajo se tudi o
obiskih bliznjega z demenco v domu za starejSe obCane (F20 — »Se dogovorimo, kdaj gre kdo
na obisk v dom, da ne bomo enkrat vsi pri njem v enem dnevu, potem bo pa cel teden brez

obiskov.«).
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Druzine, ki imajo druzinskega Clana z demenco, so precej obremenjene. Vecina sogovornikov
se v krogu druzine pogovarja o obremenjenosti. Nekateri pa se o tem pogovarjajo redko oz.
premalo. Sogovorniki lajSajo obremenitev s hobiji, meditiranjem, izleti in pomagajo drug

drugemu pri skrbi.
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5 RAZPRAVA

Ko se v druzini pojavi demenca, ta za druzinske ¢lane predstavlja nekaj negativnega. To ni ni¢
presenetljivega. Vsi si namre¢ zelimo zdravja tako zase kot za svoje bliznje in smo navajeni
na doloceno vedenje nasih druzinskih ¢lanov. Druzina navadno opazi, da se ¢lovek z demenco
drugace vede, da je prisSlo do nekih sprememb (najveckrat pozabljivost in zalaganje stvari), a

jih sprva ne jemlje dovolj resno ali pa jih sploh ne povezuje z demenco.

Druzinski ¢lani teZzko opredelijo ¢asovno, kdaj tocno so se spremembe pojavile. Kar nekaj jih
je opazilo po mozganski kapi. Prve tezave oz. spremembe, ki jih opazijo, so odsotnost,
nezainteresiranost, pozabljivost, pozabljanje in zalaganje stvari, teZave pri komunikaciji,
razna ponavljanja dolocenih gibov, vprasanj itd. Ob teh spremembah vedenja, druZinske ¢lane

spremlja obilica negativnih Custev, kot so npr. jeza, Zalost, razo¢aranje in obcutki nemoci.

Druzine so se z demenco razlicno seznanile. Ve€ina je dobila pomo¢ v krogu druzine in
prijateljev, ki so doziveli podobno izkuSnjo. Nekaterim je pomagalo svetovanje
strokovnjakov. Spet drugi pa so si pomagali s prebiranjem razli¢ne literature po spletu in v
knjigah. Med intervjuji sem ugotovila, da nih¢e ni imel znanja o demenci od prej. Prav vsi so
se ucili in spoznavali demenco Sele, ko je bila ta prisotna v njihovi druzini. Verjamem, da bi
bilo zivljenje vseh udelezenih dlje Casa in bolj kakovostno, ¢e bi druzinski Clani poznali
demenco in bili bolj obcutljivi za spremembe, zaznali spremembe in prepoznali znake
demence. Ne bi izgubljali toliko ¢asa z ugotavljanjem, sprenevedanjem, premisljevanjem,
ukvarjanjem z negativnimi Custvi itd. Pridobljeni ¢as pa bi lahko namenili za razumevanje,
procesiranje ¢ustev in reorganizacijo zivljenja. Na dolocene trenutke v Zivljenju se ne moremo
vnaprej pripraviti. Vsekakor pa lahko vsaj omilimo prvi Sok in tako lazje razmiSljamo o
reSitvah, ki bi bile za vse udeleZene vsaj priblizno ugodne in bi zadovoljevale potrebe. Morda
bi bilo tako prisotnega manj stresa, manj obremenjenosti in bi ¢lovek z demenco lahko dlje
Casa ostal doma v svojem domacem okolju, dlje ¢asa ohranil pristen odnos s svojo druzino in

okolico ter bi bolezen pocasneje napredovala.

Stevilne definicije demenco opisujejo kot bolezen, pri kateri gre za pospeseno izgubljanje,
upadanje, poslabsanje, propadanje dolocenih funkcij ¢loveka. Pe¢jak (2007: 173) na primer
navaja, da je demenca »progresivno upadanje kognitivnih funkcij zaradi mozganske poskodbe

ali bolezni. Posebno so prizadeti spomin, pozornost, jezik in sposobnost reSevanja problemov.
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Tipicni simptomi demence so motnje govora (jezika), motoricnih spretnosti, kratkotrajnega in
bliznjega spomina, prepoznavanja zakonca, otrok, bratov in sester in celo samega sebe v

ogledalu, podaljsani reakcijski ¢as, blodne ideje, zmedenost, spremeni pa se tudi osebnost.«

Tezave, s katerimi se sreCujejo druzine, ki skrbijo za druzinskega c¢lana z demenco, so
predvsem povezane s preobremenjenostjo pri zagotavljanju skrbi. Zaradi preobremenjenosti
druzinski c¢lani nimajo dovolj Casa za sebe, odpovedujejo se dejavnostim, ki bi jih
razbremenile. Nepoznavanja bolezni in pomanjkljive informacije o ravnanju s ¢lovekom z

demenco pripelje druzine pogosto do zaskrbljenosti, negotovosti in tudi strahu.

Druzinski ¢lani, ki skrbijo za ¢lana z demenco, potrebujejo in si tudi zelijo razbremenitve
(Flaker et al. 2004: 48). Nekateri sogovorniki so se sprva sproSc¢ali v naravi in hodili na izlete.
Te kratkotrajne razbremenitve na dolgi rok pa niso obstale, zato so nekateri najeli pomo¢ na

domu ali pa skrb za druzinskega ¢lana z demenco prepustili domu za ostarele.

Druzinski ¢lani dolgo odlasajo preden poiScejo ustrezno pomoc. Sprasujem se, ali so tako
samozavesti in prepricani vase, da vse zmorejo in se precenijo ali se bojijo stigmatizacije.
Spet bi izpostavila neznanje, ki se mi zdi glavni razlog, da potek iskanja pomoci poteka, kot
poteka. Ljudje se izgubijo v obcutkih strahu, nevednosti in pozabijo, kje bi sploh iskali

pomo¢, kam bi se obrnili in kakSne so pravzaprav moZnosti.

Kot sem ze veckrat napisala, je Zivljenje z demenco tezka izku$nja za vse vpletene, tako za
ljudi z demenco kot njihove druzine, prijatelje, znance in strokovnjake. Skupaj z demenco
pride do raznoraznih tezav, ki moc¢no vplivajo na razumevanje in oskrunijo medsebojne
odnose (Mali et al. 2011: 39). Prav tako se pojavijo nove vloge in naloge, ki navadno nimajo
pozitivnega prispevka k odnosu. Ugotovila sem, da druzinski ¢lani, ki vsakodnevno skrbijo za
druzinskega ¢lana z demenco, pozabijo oz. zanemarijo pristen odnos, ki so ga imeli pred
pojavom demence. Odnos kar naenkrat postane zgolj obveznost, skrb in odgovornost,

prijateljstvo in druZzabnost pa se nekje na poti izgubita.
Zelo so me presenetili in na nek nacin tudi osrecili ljudje, ki so v izkusnji z demenco nasli

nekaj pozitivnega. Njihovo pripovedovanje je dalo tudi meni misliti. Podobno kot navajajo

avtorji (Toseland et al. 2001: 548), se pozitivne izkuSnje, ki jih opisujejo druzinski ¢lani
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nanasajo predvsem na odkrivanje smisla zivljenja, osebne rasti, zadovoljstva in cenjenje malih

trenutkov.

Pri sami raziskavi sem imela kar nekaj tezav. Ce bi znova intervjuvala ljudi, bi poskusila biti
Se bolj konkretna in dosledna. Preve¢ sem se namre¢ trudila, da bi intervjuji potekali
spros¢eno. Veliko poudarka sem dala na to, da so se intervjuvanci dobro pocutili in tako imeli
obcutek, da gre bolj za nek pogovor kot pa dejansko za neko strukturo intervjuja. Menila sem,
da bom od ljudi, ki se pocutijo domace, dobila vec in boljSe informacije. A sem nekoliko
zanemarila doslednost. Premalo sem vztrajala pri konkretnem odgovoru. Nisem Zelela vplivati
na odgovore in sem se poskusSala ¢im manj vpletati s podvprasanji, saj ¢im sem podala
podvpraSanje, sem Ze na nek nacin sugerirala odgovor oz. so v€asih samo pritrdili. Veckrat
sem se zna$la v dilemi, kako z obrazom pokazati ali ne pokazati Custva, kdaj pokazati, da ne
vplivam na odgovor, koliko pokazati, da izvem ¢im ve¢, da jih ne odvrnem od nadaljnjega
podajanja informacij itd. Morda sem bila premalo jasna, morda vprasanja niso bila pravilno
zastavljena. Najverjetneje gre kar za kombinacijo obojega. Na razli¢na vprasanja sem veckrat
dobila enake odgovore. Sploh, ko je bilo govora o skrbi in obremenjenosti, so se odgovori
nanasali hkrati na ¢as pred odhodom v dom in na ¢as po odhodu. Podobno je bilo tudi pri
odgovorih, ki so se nanasali na pomoc¢. Sprasujem se, ali bi bilo boljSe, ¢e bi npr. v vzorec
zajela samo ljudi, ki imajo druZinskega ¢lana z demenco doma in sami skrbijo zanj, ali pa
samo ljudi, ki imajo druzinskega ¢lana z demenco v domu za stare. Kakorkoli, zdi se mi, da
sem dobila neko SirSo sliko, nekaj sploSnega. Vsekakor pa bi lahko bilo bolj konkretno in bolj
dosledno. Z delom in rezultatom sem zadovoljna, saj sem dobila tisto, kar sem iskala —

obcutek pripadnosti oz. vkljucenosti.
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6 SKLEPI

Druzinski ¢lani opazijo spremembe v vedenju pri druzinskem ¢lanu z demenco, a le redki jih
povezejo z demenco. Najpogostejsi prvi znaki, ki jih druzinski ¢lani opazijo pri ¢lanu z
demenco, so pozabljivost, zalaganje stvari, nezainteresiranost za okolico, brezvoljnost in slaba
komunikacija. Spremembe prej povezujejo s starostjo, mozgansko kapjo ali pa demence sploh
ne poznajo. Odzive na spremembe v vedenju spremlja veliko negativnih emocij — od jeze,
zalosti, razoCaranja in vse do strahu. Velikokrat se pojavi vprasanje, zakaj ravno v nasi
druZini.

Toliko tezje je razumeti in sprejeti demenco, saj je v veCini druzin to prva izkuSnja

dolgotrajne bolezni.

Po postavljeni diagnozi si nekateri druzinski ¢lani oddahnejo, saj kon¢no vedo, kaj se dogaja,
dobijo izgovor, zakaj se druzinski ¢lan z demenco vede tako, kot se. Spet pri drugih so
prisotni podobni obcutki kot pri prvih spremembah vedenja, ko Se niso poznali diagnoze —

strah pred napredovanjem bolezni, jeza, zalost.

Pri sprejemanju in razumevanju demence so druzinam v najve¢jo podporo in pomo¢ ljudje,
prijatelji, ki imajo podobno izkuSnjo in jih razumejo, kaj trenutno doZivljajo in s ¢im se
spopadajo.

Podobno je z okolico. Ljudje, ki so Ze imeli podobno izkus$njo, ljudi z demenco in njihove
druZine sprejmejo in razumejo, kaj doZivljajo. Tisti, ki se nikoli niso soo€ili s ¢im podobnim,
situacije ne razumejo. Menijo, da so ljudje z demenco zlobni, skopusni, druzinski ¢lani pa

pretiravajo s skrbjo za njih itd.

Ceprav druzine v veéini niso pripravljene na Zivljenje s ¢lovekom z demenco, si druzinski
¢lani poskuSajo med seboj pomagati in sodelovati pri skrbi za druZinskega €lana z demenco.
Le redki so taki, ki bi Cisto sami skrbeli za vse. Za vse vpletene pa tovrstna skrb predstavlja
veliko odgovornost in s¢asoma tudi stres ter Custveno in fizicno preobremenjenost. Vse tezje
se prilagajajo, oblikujejo se nove vloge in naloge. S tem pa pridejo tudi velike spremembe v
medsebojnih odnosih in v reorganizaciji vsakdanjega zivljenja.

Odnos med druzinskim c¢lanom, ki ima demenco in ostalimi ¢lani druzine se bistveno

spremeni. Pri vecini se izgubi oz. oskruni pristen odnos in oblikujejo se nove, skrbstvene
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vloge. Komuniciranje in druzenje postane zelo otezeno, skupnih trenutkov, praznovanj je vse
manj.

Za sprostitev od skrbi si druzine privos¢ijo kaksSen sprehod, izlet in kraj$i dopust. Skratka
poudarek na naravi. Sele, ko so druzinski ¢lani iz&rpani, poi¢ejo pomo¢. To v vedini
primerov pomeni, da se ¢lovek z demenco preseli v dom za stare. Druzine se na tak nacin

razbremenijo, dobijo nazaj svoje zZivljenje, lahko se posvetijo spet sebi.

Redki v demenci vidijo karkoli dobrega. Tisti, ki najdejo nekaj pozitivnega, veliko bolj cenijo
male redke trenutke in malenkosti, kot so npr. nasmeh druzinskega ¢lana, ki ima demenco,
veliko bolj cenijo razum in samo zdravje. Sprasujejo se o bistvu Zivljenja in so manj

materialisti¢no naravnani.
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7 PREDLOGI

Druzbo je treba bolj ozavestiti tako o sami demenci kot tudi o vseh posledicah oz.
spremembah, ki jih demenca povzroci. Potrebno je vec¢ govoriti in bolj poudariti to temo.
Ljudi, druzine in SirSo druzbo moramo seznaniti z demenco ter jih na nek nacin povabiti k

poznavanju in razumevanju demence.

Ljudem bi moralo biti na voljo brezpla¢no izobrazevanje ne samo o nastanku in znakih
demence, ampak tudi o tem, kje in kako poiskati pomo¢, kako se organizirati in prilagoditi
zivljenju s ¢lovekom z demenco, kako se soociti s psihi¢no in fizi€no obremenjenostjo itd.
Tovrstni programi, delavnice, izobrazevanja poleg tega, da pomagajo pri razumevanju in
sprejemanju demence, v enem prostoru zdruzijo ljudi bodisi s podobnimi interesi bodisi s
podobnimi izkusnjami. V Sloveniji ze imamo organizacije, ki nudijo razlicne oblike pomoci
tako ljudem z demenco kot tudi njihovim druzinam. Toda ljudje se na njih obrnejo, ko se je v
druzini ze pojavila demenca in ni¢ prej. Zato moramo ljudi spodbuditi, da se tovrstnih
izobrazevanj oz. delavnic udelezujejo. Predlagam, da se za vse zaposlene vpelje obvezne in

brezplacne delavnice v sklopu delovnika — ¢lovek je tako za udelezbo pravzaprav placan.

Ljudi moramo seznaniti 0 moZznih oblikah pomoc¢i ob raznih stiskah in kje lahko pomo¢
najdejo. Vsi nimajo dostopa do spleta ali pa ga enostavno ne znajo uporabljati. Zato
predlagam, da bi med oglasnimi bloki na televiziji in na radiu predvajali kratke in jedrnate

informacije o tem, kje lahko ljudje z demenco in njihove druzine poiScejo pomoc.

Veliko ljudi se ob pojavu demence pri druzinskem c¢lanu najprej obrnejo na zdravnika
specialista, kjer sicer dobijo doloc¢ene informacije, a je to kmalu premalo in potrebujejo Se
nekaj ve€. Tu je priloZznost za nastop skupnostnega socialnega dela, kjer se zdravnik specialist
in socialna delavka poveZeta in skupaj pomagata ¢loveku z demenco in njegovi druZini pri
skupnem Zivljenju. Po pogovorih s sogovorniki, ki so obiskali zdravnika, sem opazila, da prav
nih¢e ni omenil, da bi ga zdravnik napotil Se kam drugam. Moj predlog je, da vsak zdravnik
opremi ¢loveka, ki pride po pomo¢, ne samo z zdravili za ¢lana z demenco in informacijami o
demenci, ampak tudi s »kontakti«, ki bi mu utegnili pomagati in na katere se lahko obrne. Se
boljse bi pa bilo obratno, da bi »kontakt« sam poiskal cloveka oz. druzino, ki morda potrebuje

pomo¢. Se pravi, da zdravnik posreduje podatke in sodeluje s socialno delavko, ki se potem
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sreca z druzino. V tem primeru bi zdravnik moral predhodno povabiti in seznaniti druzino o

nacinu dela in prositi za dovoljenje posredovanja podatkov.

Zdi se mi nujno zagotoviti tak§no pomoc¢, s katero bo lahko ¢lovek z demenco ¢im dlje ostal v
svojem domacem okolju in ¢im dlje deloval samostojno in dostojanstveno. Drzava bi morala
zaposliti dolo¢en kader (negovalce, socialne delavke, osebne asistence, gospodinje), ki bi
oskrboval ljudi z demenco. Na tak nacin bi razbremenili druzine, ki skrbijo za druzinskega

¢lana z demenco, in posledi¢no bi se izboljsali tudi medsebojni odnosi.

Mi kot posamezniki ter socialni delavci in delavke se moramo $e naprej zavzemati za
spoStovanje in razumevanje ljudi z demenco in njihovih druzin. Biti moramo njihovi
zagovorniki in opozarjati §irSo javnost na to temo. Bodimo pobudniki raznih dogodkov in
dogajanj. Predlagam, da razli¢ne ustanove, organizacije, drustva, Sole med seboj sodelujejo in
letno soustvarjajo projekte na temo demence, na primer izlete, pohode, delavnice, koncerte,

ples, igro, dobrodelnost, in tako postavijo demenco v ospredje.
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9 PRILOGE

9.1 SMERNICE ZA INTERVJU

Osnovni podatki

Spol:

Starost:

Razmerje, sorodstveni odnos do osebe z demenco:
Stopnja demence:

Zacetek in prepoznavanje demence

Kdaj so se pokazali znaki oz. prve tezave, ki jih povezujete z demenco?

Kako so se pokazali?

Kaksen je bil vas odziv?

Katere spremembe v vedenju vasega bliznjega so se vam zdele najbolj nenavadne,
motece in kako ste si jih razlagali?

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

Ali vam je bil takrat kdo v pomo¢, kdo in kako vam je pomagal?

Dozivljanje in sprejemanje demence

Kaj storite, ko vam je hudo, tezko?

Kaj in kako vam je pri sprejemanju demence pomagalo?

Kako menite, da se vasa druzina sooca z izkusnjo, ki jo doZzivljate?
Kaksne odzive s strani ljudi iz vase okolice ste doziveli?

Medsebojni odnosi

Ste v druzini Ze imeli kaksno izku$njo dolgotrajne bolezni ¢lana druZine, kako ste se
takrat znasli?

Kako si razlagate nastanek demence pri vasem svojcu?

Kako se je spremenil va$ odnos z osebo z demenco, imate z osebo Se skupne tocke
(dogodke, sprehode, dejavnosti, pogovore, hobije ...)?

Kaj se je spremenilo v vasi druzini?

Katere teZzave menite, da najbolj vplivajo na vas odnos z osebo z demenco?

Opisite eno pozitivno izkus$njo, ki je posledica demence

Kako se soocate s tem, da je svojec nekoc€ skrbel za vas, danes pa je obratno?

Vloge v vsakdanjem Zivljenju

Kako se je spremenil vas§ vsakdan?

Katere nove naloge so se pojavile v druzini?
Kako ste si jih razdelili?

Se v druzini kdaj pogovarjate o obremenjenosti?
Na kakSen nacin reSujete obremenjenost?
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9.2 INTERVJUJI

Intervju — A
Intervju je potekal v lokalu in trajal cca. 30 min. Intervjuvanec ima mamo z demenco, ki od
konca leta 2015 zivi v domu za ostarele.

Osnovni podatki
- Spol: moski
- Starost: 55 let

- Razmerje, sorodstveni odnos do osebe z demenco: sin
- Stopnja demence: zafetna stopnja

Zacetek in prepoznavanje demence

1. Kdaj so se pokazali znaki oz. prve tezave, ki jih povezujete z demenco?
Pred petimi leti.

2. Kako so se pokazali?

Mama je obcasno videla osebe (ljudi), ki jih v resnici ni bilo in se je tudi pogovarjala z

njimi.

3. Kaksen je bil vas odziv?
Odpeljali sem jo k zdravnici specialistki.

4. Katere spremembe v vedenju vaSega bliznjega so se vam zdele najbolj nenavadne,

motece in kako ste si jih razlagali?

Dogajalo se je marsikaj, zdaj se tezko spomnim vsega. Spomnim pa se med drugim, da
nas je skrbelo, ko smo videli zaZgane posode, ko si je kaj pogrevala na Stedilniku in je

pozabila na to. Bali smo se, da bi prislo do kakSnega poZara.

5. Kako ste se pocutili, ko ste izvedeli, da ima va$ bliznji demenco?
Bilo nam je tezko. Tezko je dojeti, da se je to moralo zgoditi ravno nasi mami.

6. Vam je bil takrat kdo v pomoc¢, kdo in kako vam je pomagal?

Zdravnica, ki nas je poducila, kako ravnati. Mami je predpisala tablete Reminyl tablete
(najprej 8 mg, ¢ez dve leti 16 in ez dobro leto 24 mg), s katerimi je mama skoraj
normalno funkcionirala naslednje 3,5 do 4 leta (tablete povzrocijo pove€ano tvorjenje
mozganske tekocine, ki jo pri starejih ljudeh pogosto primanjkuje). Zivela je sama, s tem
da smo hodili k njej prav vsak dan na obisk. Zadnje leto, ko je Se bila doma, pa je imela

pomocnico za 4 ure na dan, ki je poskrbela predvsem za gospodinjska opravila, otroci pa

smo se menjali tako, da je vsako noc nekdo od nas prespal pri njej v njeni hisi. Potem

(oktobra leta 2015) je Sla v dom starejsih obcanov.
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Dozivljanje in sprejemanje demence

7. Kaj storite, ko vam je hudo, tezko?
Gremo na obisk. Mamo obiskujemo vsak dan, vsak vikend pa jo peliemo domov, kjer tudi

prespi.

8. Kaj in kako vam je pri sprejemanju demence pomagalo?
Informacije, ki smo jih dobili pri zdravnici, na raznih forumih, v clankih raznih revij in v

knjigah.

9. Kako menite, da se vaSa druzina sooca z izkusnjo, ki jo dozivljate?
Se kar v redu.

10. Kaksne odzive s strani ljudi iz vase okolice ste doziveli?

Vecina je dejala, da si tezko predstavija, da je mama zbolela za demenco, saj je celo
zivljenje veliko delala (preko 35 let je vodila obrt ...), za vse vedno zelo samostojno
skrbela, pomagala mnogim ljudem, ¢e je le mogla ...V glavnem smo naleteli na
razumevanje tudi iz okolice, saj se vecina zaveda, da se to lahko zgodi tudi njim ali pa
komu od njihovih bliznjih.

Medsebojni odnosi

11. Ste v druzini ze imeli kaks$no izkuSnjo dolgotrajne bolezni ¢lana druzine, kako ste se
takrat znasli?

Oce je bil nekaj mesecev bolan, preden je umrl. Takrat mu je najvec¢ pomagala mama,

pomagali pa smo tudi otroci.

12. Kako si razlagate nastanek demence pri vasem svojcu?
Tako, kot nas o tem poducijo informacije v knjigah. DoloCene stvari so skoraj popolnoma
enake, kot jih opisuje literatura.

13. Kako se je spremenil vas odnos z osebo z demenco, imate z osebo Se skupne tocke
(dogodke, sprehode, dejavnosti, pogovore, hobije ...)?

Vse to §e imamo v mejah zmoZnosti (vsak dan jo obiskujemo, gremo z njo na sprehod, ce

vreme in njeno pocutje to dopusca, se z njo pogovarjamo, ob vikendih poskusa ob nasi

pomoci Se kaj delati na vrtu in v vinogradu, ker je to vedno rada pocela.

14. Kaj se je spremenilo v vasi druzini?

Pravzaprav zaradi tega ne veliko. V zvezi s tem se prilagajamo in pomagamo eden
drugemu, da lahko gredo stvari naprej. Nam je hudo za mamo, vendar se hkrati
zavedamo, da se kaj vec, kot pravzaprav delamo, ne da pomagati. Ker vemo, da se
trudimo, kolikor se da, nam je potem nekako laZje pri srcu.

15. Katere teZave menite, da najbolj vplivajo na vas odnos z osebo z demenco?

Zaenkrat so stvari Se precej normalne, kar se tice samega odnosa. Odnos se ni zato nic¢
poslabsal. Mama ni agresivna ali kaj podobnega, kar smo videli pri nekaterih ljudeh z
demenco.
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16. Opisite eno pozitivno izkusnjo, ki je posledica demence.
Prisiljeni smo se podrobno seznanjati z vsemi tezavami, k jih prinasa demenca. Na ta
nacin smo seznanjeni, kako zadeva poteka.

17. Kako se soocate s tem, da je svojec nekoc skrbel za vas, danes pa je obratno?
Tu se pac ne da ni¢ pomagati. Tako to gre.

Vloge v vsakdanjem Zivljenju

18. Kako se je spremenil vas vsakdan?

Glede na to, da ima demenco in da je zdaj v domu, toliko bolj mislimo nanjo.
Vsakodnevno se prilagajamo, pogovarjamo, stalno imamo v mislih eno skrb, da je se
nekdo, ki te rabi. Te obveznosti jemljem v zakup in vem, da to ne bo vecno trajalo. Se mi
pa zdi prav, da mami vrnemo del tistega, kar je ona naredila za nas. Bila je namre¢ zelo
skrbna in dobra mati.

19. Katere nove naloge so se pojavile v druZini?

Se vec je kombiniranja, kot sicer. Za nekatere stvari pa seveda tudi zmanjka &asa. Tako
smo nekatera dela iz preteklosti enostavno opustili, saj sicer ne bi vec dohajali vseh
obveznosti. Posekali smo vinograd, ki smo ga v druzini obdelovali celih 39 let ...

20. Kako ste si jih razdelili?
Med otroki (smo trije otroci, imam dve sestri) in mojo Zeno.

21.Se v druzini kdaj pogovarjate o obremenjenosti? Na kakSen nacin reSujete
obremenjenost?

Seveda se, ker je del naSega vsakdana in jo jemljemo kot sestavni del aktivnega Zivljenja.

Kolikor pa je mozno gledamo tudi nase, zato ima vsak kakSen hobi (hodimo na Gorjance),

nekateri tudi meditiramo. Meditacija zelo pomaga (umirja nervozo in povecuje potrebno

energijo).

Intervju — B
Intervju je potekal v lokalu in trajal cca. 20 min. Intervjuvanka ima oceta z demenco. Za oceta
je najprej skrbela mama, zdaj pa je Ze kaksno leto v domu za ostarele.

Osnovni podatki

- Spol: Zenski

- Starost: 54

- Razmerje, sorodstveni odnos do osebe z demenco: h¢i

- Stopnja demence: ne vem — znaki so: nima obcutka za ¢as, letne razmere, lakota ali
sitost, kdaj se mu mudi na malo ali veliko potrebo
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Zacetek in prepoznavanje demence

1. Kdaj so se pokazali znaki oz. prve tezave, ki jih povezujete z demenco?

Oceta je doletela mozZganska kap pred 27 leti. Od takrat so bile na njem vidne
spremembe in je tezko dolociti, kdaj se je pojavila demenca. Predvidevam, da se je zacela
nekje pred 10 leti.

2. Kako so se pokazali?
Opazna je bila odsotnost, nezainteresiranost za dogajanje okrog njega, pozabljivost ...

3. Kaksen je bil vas odziv?
Tega nisem pricakovala, bila sem presenecena negativno. Mislim, da si nihce tega ne Zeli.
Ne zase, ne za druge oz. bliznje.

4. Katere spremembe v vedenju vasega bliznjega so se vam zdele najbolj nenavadne,
motece in kako ste si jih razlagali?

Na zivce nam je Slo, ker smo ga mogli konstantno preverjati, popravljati, kaj in kako dela.
Prisotnost in kontrola pri oblacenju, pri jedi. Ko je Se sam Sel na stranisce, je bilo potrebno
vedno preveriti, v kak§nem stanju je zapustil sanitarije, ¢e je potegnil vodo, Ce je pocistil
za sabo. Sam ni imel obcutka prakticno za nic. Ni vedel, kako se obleci, kaj sploh obleci.
Oblekel se je vedno narobe, narobe obrnjeno, narobe zapeto. Pusc¢al umazan wc, basal se
je s hrano. Najbolj moteca so bila pa njegova ponavljajoca vedno ista vprasanja. Tu pa
nisi mogel, da nisi znorel.

5. Kako ste se pocutili, ko ste izvedeli, da ima vas bliznji demenco?

Dolgo sploh ne dojames in Se vedno mu dopovedujes in razlagas, ker mislis, da si bo
vendarle dolocene stvari zapomnil. In ker to obicajno ni bilo uspesno, se pocutis nemocen
oziroma te tudi spravi ob Zivce.

6. Vam je bil takrat kdo v pomoc, kdo in kako vam je pomagal?
V druzinskem krogu smo s skupnimi mocmi obvladovali situacijo in se tolaZili, da je vzrok
ocetovega vedenja res ta bolezen, ki se imenuje demenca.

Dozivljanje in sprejemanje demence

7. Kaj storite, ko vam je hudo, tezko?
Skusam se umiriti in ne razmisljiati o stanju, kakrsno je. Je pa ucinkovita pomiritev
pogovor z ljudmi, ki imajo podobne tezave s svojci.

8. Kaj in kako vam je pri sprejemanju demence pomagalo?
Pogovor in izkuSnje ljudi s podobno situacijo.

9. Kako menite, da se vasa druzina sooca z izkusnjo, ki jo dozivljate?
Vsak dan znova tezko sprejemas, da ti je ljuba oseba zbolela. Vendar ni Casa, da bi kaj
dosti o tem razmisljali, ker je potrebno iz dneva v dan tako Ziveti.

10. Kaksne odzive s strani ljudi iz vase okolice ste doziveli?
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Pozitivne. SliSala sem namre¢ od sodelavk, ki imajo prav tako enega od starSev
dementnega, da so dozivele veliko neprijetnih odzivov s strani sosedov in drugih. Veliko
grdih pogledov, obsojanja, nerazumevanja. Mi Cesa takega hvala bogu res nismo doziveli,
zaenkrat.

Medsebojni odnosi
11. Ste v druzini ze imeli kaks$no izkusnjo dolgotrajne bolezni ¢lana druzine, kako ste se

takrat znas$li?
Dolgotrajna bolezen je prva ta, ki se je pojavila pri ocetu.

12. Kako si razlagate nastanek demence pri vasem svojcu?
Posledica moZganske kapi, s starostjo pa se je stanje poslabsalo in preslo v stanje
demence.

13. Kako se je spremenil vas odnos z osebo z demenco, imate z osebo Se skupne tocke
(dogodke, sprehode, dejavnosti, pogovore, hobije ...)?

Ni vec takih pogovorov, kot neko¢. Ne pogovarjava se zares, ampak so samo $e enostavna
vpraSanja, na katere tudi na kratko odgovori. Kaj vec¢ tudi ni sposoben povedati. Ko sem z
njim, imava ravno obratne viloge, jaz sem na nek nacin mama njemu, ker preverjam, ce je
vse v redu, ce ima, kar potrebuje, ce je lacen, ce ga na wc. Pred nekaj leti, je bil tudi Se
sam sposoben narediti sprehod v bliznje okolje. Nato se je zacel spreminjati in ni Zelel vec
sam hoditi. Imel je nekaksen strah sam, da bi se mu kaj zgodilo. Se pred kapjo je pa oce
bil oseba, ki je zelo rad pripovedoval otrokom pravljice, zbijal Sale. Po naravi je bil miren
clovek, redko vzkipljiv, prepustil se je voditi svoji Zeni (mami).

14. Kaj se je spremenilo v vasi druzini?

Mama se je bolj posvecala ocetu in ga je morala imeti pod nadzorom. Moji otroci nimajo
0z. so _izgubili pravi odnos z dedkom, za to mi je res Zal. Imam obcutek, da smo
prikrajSani. Nimamo vec druzinske tradicije in praznovanj.

15. Katere tezave menite, da najbolj vplivajo na va$ odnos z osebo z demenco?
Da se z njim ne morem tako pogovarijati, kot sem se lahko pred boleznijo.

16. Opisite eno pozitivno izkusnjo, ki je posledica demence.
Trenutno ne vidim nobene pozitivne lastnosti, Zal.

17. Kako se soocate s tem, da je svojec neko¢ skrbel za vas, danes pa je obratno?

Ta ciklus je naraven. TeZko pa sprejmes to neboglienost odraslega cloveka, ki je bil prej
mocan clovek, na katerega si se zanesel, ti je bil v pomoc, te je vzgajal in ti dajal ljubezen.
Se vedno tezko sprejemam to stanje. Ne to, da bi zanj skrbela, ker je star. Ampak Zalosti
me to, kaj demenca naredi cloveku in je posledicno odvisen od drugih.

Vloge v vsakdanjem Zivljenju

18. Kako se je spremenil vas vsakdan?
Bistveno se je spremenilo, ko je oCe popolnoma izgubil obCutek za vse. Takrat je morala
mama za vse poskrbeti. Njen vsakdan ni bil vec brezskrben in sproscen, ampak je ves cas
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morala paziti na oceta prakticno pri vseh stvareh, kot malega otroka. Ostali smo
pomagali kot smo lahko, Se vedno smo imeli sluzbe in svoje obveznosti, ki jih nismo mogli
kar pustiti. Smo bili pa seveda mocno obremenjeni, skrbelo nas je, kaj in kako, da bo za
vse nas dobro.

19. Katere nove naloge so se pojavile v druzini?
Nalog je bilo veliko skozi celi dan. Od jutra do vecera in to dan za dnem. To pomeni:
pomoc pri oblacenju, umivanju, pri jedi, pri hoji ...

20. Kako ste si jih razdelili?

Najvecji delez del z ocetom je opravljala mama. Ona je vredna zlata. Vsa leta od ocetove
kapi je lepo skrbela za njega. Vozila ga je na razna potovanja (z avtom). To rad vidi tudi
sedaj, da se kam pelje. Seveda smo tudi drugi clani druzine priskocili na pomoc, vendar se
ne moremo primerjati z mamo.

21.Se v druzini kdaj pogovarjate o obremenjenosti? Na kakSen nacin reSujete
obremenjenost?

Vsi se zavedamo, da smo obremenjeni. Sploh ko je bil oce Se doma, smo se veliko o tem
pogovarjali in se prav zaradi obremenjenosti mame odlocili za dom. Mama je bila
absolutno preobremenjena. Nikdar pa ni pomislila, da bi $la za dalj ¢asa kam sama in da bi
oceta prepustila meni ali bratu. Sele potem, ko je resno zbolela, smo zaGeli razmisljati, da
bi oceta dali v dom za ostarele. Nekaj Casa sem sama skrbela za o¢eta in mamo. Mama se
je po nekaj mesecih opomogla in je ponovna prevzela dela z ocetom. Potem pa je oce
zbolel in je moral v bolniS$nico. Od tam pa v dom za ostarele. S tem, ko smo oceta dali v
dom, smo _zagotovo zmanjSali obremenjenost in_imamo vec casa zase, sploh mama. Se
vedno pa veliko mislimo nanj in Se vedno nas skrbi, zato ga tudi skoraj vsak dan nekdo od
nas bliznjih obisce, ob vikendih pa ga vzamemo domov. Ampak to ne Stejem kot neko
obremenjenost.

Intervju — C
Intervju je potekal pri intervjuvanki doma. Trajal je cca. 40 minut. Intervjuvanka ima dedka z

demenco. Za dedka (78 let) skrbi babica (72 let) . Zivita v hisi skupaj s sinom in njegovo
druzino, a imata loceno oz. svoje gospodinjstvo.
Osnovni podatki

- Spol: Zenski

- Starost: 21

- Razmerje, sorodstveni odnos do osebe z demenco: vnukinja

- Stopnja demence: 3

Zacetek in prepoznavanje demence

1. Kdaj so se pokazali znaki oz. prve tezave, ki jih povezujete z demenco?
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Kdaj tocno tezko recem. Vem, da sem najprej od starSev sliSala, da ima ata demenco.
Sama sploh nisem vedela, da jo ima. Je pa tega Ze kar nekaj let, cca 10 let.

2. Kako so se pokazali?

Spomnim se, da so se drugi sorodniki pogovarjali o tem, kako je ata zmeden, odsoten,
nezainteresiran itd. Sama sem pa opazila, da je moje ime vedno mesal z imenom sestricne,
njegove najmlajSe vnukinje. Potem pa Se z imenom moje mami (njegove hcerke), moje
sestre in sestricne. To se je potem Se stopnjevalo. Vcasih nas sploh ni vec prepoznal. Zelo
rad je hodil. Zaradi demence pa je sprva hodil vedno po isti poti blizu doma, postopoma
se je ta pot vedno krajsala. Na koncu ni smel ve¢ sam hoditi, saj se je izgubil. Ni vec imel
orientacije. Pa tudi obcutka za zunanjo temperaturo ni imel. Ko je bilo vroce, se je debelo
oblekel. Ko je bilo mrzlo, pa je oblekel nekaj tankega. Mama ga je morala ves cCas
kontrolirati, kaj je oblekel. Ponavljanje, vedno ponavlja besede, vprasanja, hodi gor in dol

po stanovanju.

3. Kaksen je bil vas odziv?
Ko se je to zacelo, zamenjave imen nisem povezovala z demenco. Pa pomeSa, sem si
mislila. Kasneje mi je bilo hudo. Ni bil pac ve¢ tak, kot je bil. Zdel se mi je prazen.

4. Katere spremembe v vedenju vaSega bliznjega so se vam zdele najbolj nenavadne,
motece in kako ste si jih razlagali?

Najbolj moteca so ponavljanja. Skoz eno in isto. Pridemo na obisk k mami in atu in ves

cas isto ponavlja — sprasuje vedno ista vprasanja, ponavlja iste besede. To najbrz zato,

ker sproti pozabi, kaj mu povemo. Ocitno ga to zelo zanima, kar sprasuje. Zato pac vedno

eno in isto sprasuje.

5. Kako ste se pocutili, ko ste izvedeli, da ima vas bliznji demenco?
Kaj pa vem. Takrat se mi ni to zdelo nic posebnega. Mislila sem, da je to pozabljivost, ki
jo dobi vsak v starih letih. Nisem sploh poznala demence.

6. Vam je bil takrat kdo v pomo¢, kdo in kako vam je pomagal?

Sorodniki so mi pomagali pri razumevanju demence. Kot pravim, nisem vedela, kaj to je.
Mislila sem, da je ata pac pozabljiv. Domaci so mi potem razloZili, da to ni samo to. Ko
sem spraSevala, zakaj ga ne pustijo, da gre sam na sprehod, so mi razlozili, da pa¢ zato,
ker se lahko izgubi itd.

Dozivljanje in sprejemanje demence

7. Kaj storite, ko vam je hudo, tezko?
Tolazim se s tem, da ga imamo radi in da ni veliko sam, da ima vedno druzbo in da je

ljubljen.

8. Kaj in kako vam je pri sprejemanju demence pomagalo?

Sorodniki in kakSna literatura in forumi. Spoznas, da ni edini in da nismo edina druZina,
ki se s tem sooca, da to ni ni¢ kaj takega. Na nek nacin te pomiri dejstvo, da nisi sam v
tem.

9. Kako menite, da se vaSa druzina sooca z izkusnjo, ki jo dozivljate?

Mislim, da kar v redu. Nismo posebno Zivéni ali pod stresom zaradi tega. Pac tako je in se
prilagodis. Ni¢ ne jokamo, jamramo ali kaj podobnega
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10. Kaksne odzive s strani ljudi iz vase okolice ste doziveli?

Vec ali manj ignorantske. Sosedje so se cedalje manj druzili z atetom. Ko so srecali mamo
samo, so jo znali vprasati, kako je kaj ata. Mislim pa, da bolj iz vljudnosti, kot pa da bi
jim bilo res kaj mar.

Medsebojni odnosi

11. Ste v druzini Ze imeli kaksno izkusnjo dolgotrajne bolezni ¢lana druzine, kako ste se
takrat znasli?
Ne, da bi vedela.

12. Kako si razlagate nastanek demence pri vasSem svojcu?
Domacdi pravijo, da je zaradi kapi. Po kapi naj bi se to zacelo, po kapi naj ne bi vec bil
Isti.

13. Kako se je spremenil vas odnos z osebo z demenco, imate z osebo Se skupne tocke
(dogodke, sprehode, dejavnosti, pogovore, hobije,...)?
Precej se je spremenil. Mislim pa, da se ni spremenil zgolj zaradi demence, ampak tudi za
to, ker gre Cas naprej. Ko sem bila mlajsa in je bil ata zdrav, smo veckrat skupaj kam Sli,
na sprehode, izlete. K mami in atu sem hodila na pocitnice. No, zdaj je pa pac tako, da se
vidimo samo na obisku in na hitro izmenjamo nekaj besed. Prakticno nimamo nic¢ vec
skupnega. Vcasih me prepozna, vcéasih rabi nekaj casa. Ponavadi ve, da me pozna, a ne ve
vedno, cigava sem. Pa kot sem rekla, vedno ista vprasanja.

14. Kaj se je spremenilo v vasi druzini?

Mogoce to, da gremo zdaj veckrat na krajse obiske k mami in atu. Prej smo hodili npr. 2x
na mesec na skupna kosila, ki so trajala cel dopoldan ali cel dan. Veckrat se slisimo oz.
preverjamo, ce je vse ok, ce kaj potrebujeta, ce rabita pomoc. Po drugi strani jih pa tudi
nocemo obremenjevati z dolgimi obiski. Zato imamo te krajSe obiske.

15. Katere teZave menite, da najbolj vplivajo na vas odnos z osebo z demenco?
Ja, ata ni ravno zgovoren, bolj tiho je. Ce Ze govori, pa ponavija in sprasuje vedno isto.
Tudi ni zanesljiv, ée ga ti kaj vprasas ponovi tvoje besede.

16. Opisite eno pozitivno izkusnjo, ki je posledica demence

Redko je, da se nasmeji in ko se nasmeji, je to tako velik dogodek. Vsi smo potem dobre
volje Se cel teden. Zanimivo, da nam pri vseh dobrinah en nasmeh toliko pomeni. Mislim,
hvala bogu. Se vprasas, kaj je smisel Zivijenja.

17. Kako se soocate s tem, da je svojec nekoc¢ skrbel za vas, danes pa je obratno?

Ne morem reci, da jaz skrbim zanj. Se mi pa zdi to cisto pravilno. Tudi sama bi in bom
kolikor bom le lahko skrbela za svoje starse. Pa¢ odvisno, koliko si sposoben. Finan¢no in
drugace. Zasluzijo si na stara leta le najboljse. Zdaj pa odvisno, kaj to pomeni.

Vloge v vsakdanjem Zivljenju

18. Kako se je spremenil vas vsakdan?
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Ni nekih drasticnih sprememb. V domacih pogovorih sta mama in ata veckrat omenjena,
kot sta bila sicer, in veckrat ju na hitro obiscem.

19. Katere nove naloge so se pojavile v druzini?

Najvecjo in najtezjo nalogo ima mama, ki skrbi za dedka 24 ur na dan. Ostali si pa
vzamemo cas za obiske, da smo nekaj casa z njim. Pomagamo mami, ce potrebuje kaksno
pomoc pri skrbi za ata.

20. Kako ste si jih razdelili?

Nismo se ni¢ konkretno dogovorili ali razdelili. Edino, ¢e mama rabi kakSen prevoz do
zdravnika ali kaj iz trgovine, to naredi tisti, ki pa¢ ima Cas. Se sproti dogovarjamo, ce je
potrebno.

21. Se v druzini kdaj pogovarjate o obremenjenosti? Na kakSen nacin reSujete
obremenjenost?

Se, ja. Sprasujemo se, kako je mami, ¢e je obremenjena, kako in koliko. Menimo, da je.
Ampak sama tega ne prizna. Dokler Se lahko skrbi zase in zanj in hoce skrbeti, jo pustimo
pri miru. Nas je pa seveda malo strah zanjo in zanj po drugi strani. Veliko razmisljamo in
se_pogovarjamo, koliko casa bo Se Slo tako. Mi smo obremenjeni predvsem s tem, ko
razmisliamo o obremenjenosti mame. Zato jo skusamo razbremeniti in ji nudimo pomoc,
véasih mi ostanemo pri atu_in gre ona npr. v trgovino, da ima misli drugje, da je malo
sama, da misli samo nase ...

Intervju — D

Intervju je potekal pri intervjuvanki doma in trajal je okoli 40 min. Intervjuvanka ima mamo z
demenco. Za mamo so najprej skrbeli otroci in njihove druzine, nato so placevali za skrb.
Zdaj pa je mama v domu za ostarele.

Osnovni podatki
- Spol: Zenski
- Starost: 58 let
- Razmerje, sorodstveni odnos do osebe z demenco: h¢i
- Stopnja demence: mislim, da je tretja faza

Zacetek in prepoznavanje demence

1. Kdaj so se pokazali znaki oz. prve tezave, ki jih povezujete z demenco?
Pred 5 leti in pol.

2. Kako so se pokazali?

Mama je videla okrog sebe ljudi, ki jih sploh ni bilo tam. Zacela je spravijati in skrivati
svoje_stvari, potem_pa smo_bili svojci krivi. Ni ve¢ znala z denarjem. PoloZnice je
pospravila, placala pa ne, tako da je prislo tudi do izvrSbe in smo morali reSevati potem,
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ko smo bili seznanjeni. Ni vec¢ znala kuhati, se je pa kuhanja vseeno lotila. Velikokrat je
vse sezgala in bi veckrat lahko prislo do pozara. Vcasih smo zadnji Cas resili, ko smo
prihajali k njej (smo trije otroci, ki smo se menjavali; mama je Zivela sama v hisi).
Oparzila sem tudi, da jo je strah, zato smo morali hoditi k njej spat.

3. KakSen je bil vas odziv?

Zmedenost, véasih obcutki jeze in nemoci. Predvsem, ko je obtozevala za stvari, ki jih je
sama storila. Tezko je bilo tudi zato, ker je odklanjala vso pomo¢ drugih. Ni pustila, da bi
najeli kakSno Zensko za pomoc, nikakor ni pristala na to, da bi ji prinasali hrano iz Sole
(pri nas je taka moznost), vse smo morali delati svojci po svoji sluzbi.

4. Katere spremembe v vedenju vaSega bliznjega so se vam zdele najbolj nenavadne,
motece in kako ste si jih razlagali?

Kopicenje in spravljanje stvari (tudi umazano perilo je skrivala med cisto). Izgublianje
denarja. Tako da je vsak dan hotela, da grem na bankomat dvignit denar in to vecje
zneske, ker je bila prej navajena, da je dvigovala vec denarja. Ni vec locila, kaj je sanjala
in kaj je resnica; ko pa si ji hotel razloZiti, da se njej samo dozdeva, se je z nami kregala
in_nas ozmerjala. Kar naprej je tudi izgubljala kljuce. Vcasih je bila zaklenjena notri,
drugi¢ je hiSo zaklenila in ostala zunaj pred zaklenjenimi vrati, kljuca pa ni bilo nikjer.
Njeno nesprejemljivo vedenje sem dolgo dojemala, kot da je postala hudobna.

5. Kako ste se pocutili, ko ste izvedeli, da ima vas$ bliznji demenco?
V zacetku Se ne tako prizadeto, ker nismo vedeli, kaj nas Se caka.

6. Vam je bil takrat kdo v pomoc¢, kdo in kako vam je pomagal?

V zacetku sem bila v vsem tem popolnoma sama. Potem smo si skrb za mamo si delili
otroci, vcasih pa tudi nasSi zakonci in otroci. Vso drugo pomo¢ je mama striktno
odklanjala. Vendar po 4 letih skrbi za mamo, ko smo bili Ze vsi popolnoma izcrpani in na
koncu z mocmi, smo najeli eno gospo, ki smo jo placevali za 4 ure na dan, da je mami
skuhala in bila z njo, ostali cas smo Se vedno mi skrbeli za mamo. Ko se je demenca Se
bolj poslabSala (mama je takrat Ze imela izpade, da sploh ni doma, ¢eprav je bila), tudi to
ni ve¢ zadoscalo. Po dolgih, vecmesecnih pogovorih s prijatelji in znanci, ki so (bili) v
podobni situaciji, smo se odlocili, da damo mamo v dom.

Dozivljanje in sprejemanje demence

7. Kaj storite, ko vam je hudo, tezko?
Jokam, sem Zalostna. Je pa to Cedalje manjkrat, ker sem demenco in to brezizhodnost
nekako sprejela.

8. Kaj in kako vam je pri sprejemanju demence pomagalo?
Prebrala sem vso literaturo, kar sem jo nasla. Pa tudi pogovori s prijatelji in sodelavci
pomagajo.

9. Kako menite, da se vaSa druZina sooca z izkusnjo, ki jo dozivljate?

Iz dneva v dan, vcéasih bolje, véasih slabse. Ogromno je dogovarjanja, kdo bo pri mami
(dokler je bila Se doma), kdo bo Sel na obisk. Namre¢ gledamo na to, da ima mama vsak
dan obisk, zato se menjamo. Konec tedna jo jemljemo iz doma domov, smo ves ¢as z njo
in tudi tu se menjamo.
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10. Kaksne odzive s strani ljudi iz vase okolice ste doziveli?

Vecinoma slabe. Ko smo dali mamo v dom, je bilo ve¢ ocitkov: a kar v dom ste jo dali?
Nekateri pa nas hvalijo, da dobro skrbimo za mamo. Sploh tisti, ki imajo izkusnjo z
demenco in bolj poznajo, kaj se z mamo dogaja.

Medsebojni odnosi

11. Ste v druzini Ze imeli kaksno izkusnjo dolgotrajne bolezni ¢lana druzine, kako ste se
takrat znasli?

Oce je imel raka. Tudi zanj smo skrbeli v druzini, vendar je bolezen trajala pol leta. Ce

primerjam skrb za oceta in skrb za mamo, je veliko teZje skrbeti za dementno mamo.

12. Kako si razlagate nastanek demence pri vasem svojcu?

Nimam nobene razlage, samo prislo je. Morda izhaja iz njenega otrostva, ker je morala
zgodaj od doma (pri 6 letih) in je imela tezko otrostvo. O svoji mladosti je v zivljenju
malo govorila, ko pa je nastopila demenca, je Sele povedala, kaj vse se je zgodilo. Vendar
je te zgodbe potem zacela Ze ponavljati.

13. Kako se je spremenil vas odnos z osebo z demenco, imate z osebo Se skupne tocke
(dogodke, sprehode, dejavnosti, pogovore, hobije ...)?

Se vedno se trudimo. Skrbimo za to, da je mama Se vedno telesno aktivna (gremo z njo na

sprehod), da bo cim dlje vsaj telesno Se v redu. Organiziramo rojstne dneve, jo gremo

iskat in vzamemo zraven, ko se kaj posebnega dogaja. Ne vemo pa, ¢e njej to sploh Se kaj

pomeni. Pogovori z njo nimajo vec neke vsebine, pogovor je odvisen od tega, v kaksni

»koZi« je mama v danem trenutku.

14. Kaj se je spremenilo v vasi druzini?
Ze vsa ta leta nimamo vec casa zase, vse je podrejeno skrbi za mamo.

15. Katere teZave menite, da najbolj vplivajo na vas odnos z osebo z demenco?
Mamina obtoZevanja najtezje prenasam. Pa tudi vecno iskanje stvari, ki trajajo tudi po
vec ur.

16. Opisite eno pozitivno izkusnjo, ki je posledica demence

V¢asih, ko je mama v dobri kozi, zna biti prav duhovita. Opazila sem, da se zna tudi
stisniti in te objeti, kar prej v Zivljenju nikoli ni pocela (tudi to velja za takrat, ko je v dobri
kozi). Mislim, da sem se v procesu mamine demence marsikaj naucila tudi o sebi in tudi
pri sebi marsikaj spremenila.

17. Kako se soocate s tem, da je svojec nekoc skrbel za vas, danes pa je obratno?
Tako je in sedaj Ze vem, da ne more biti drugace.

Vloge v vsakdanjem Zivljenju

18. Kako se je spremenil vas vsakdan?
Sluzba — mama, sluzba — mama ..., ko je bil na vrsti za mamo kdo drug od druzine, je
prisel na vrsto moj dom in moje vsakdanje zadeve.
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19. Katere nove naloge so se pojavile v druzini?

Kar na enkrat je prisla skrb za dvojno gospodinjstvo, pri sebi doma in pri mami. In Se vec,
zdi se mi, da pri mami ne morem Steti samo eno dodatno gospodinjstvo, ker dementna
oseba ti naredi Se ve¢ nereda (ona misli, da pospravlja, v bistvu pa dela ravno obratno —
prelaga stvari tam, kamor ne paSejo ...) in potem moram jaz ves ta nered pospravljati.
Vsekakor vloga policaja oz. nadzornika, preverjanje poloznic, denarja, kljucev itd.

20. Kako ste si jih razdelili?

Na zacetku demence, skoraj dve leti, sem za mamo skrbela vecinoma sama. Ko sem
ugotovila, da moj brat in sestra sama od sebe ne vidita, da si moramo skrb za mamo deliti,
sem se temu uprla. Ni bilo pravicno, da sama skrbim, ker je zelo iz¢rpajoce. Poklicala sem
ju in povedala, da sem Se pripravljena sodelovati v skrbi za mamo, nikakor pa ne vec
sama. Dogovorili smo se, da se menjavamo. Vecina skrbi je sicer razdeljena med naju z
bratom, ki mu veliko pomaga tudi Zena, sestra, ki Zivi v Ljubljani, pa je udelezena v skrbi
bistveno manj. Mama je vcasih rekla, ¢e se »Stampljamox, ker je hotela vedno vse otroke
okrog sebe in je opazila (ne pa razumela, zakaj), da je praviloma samo eden od nas pri
njej.

21.Se v druzini kdaj pogovarjate o obremenjenosti? Na kakSen nacin reSujete
obremenjenost?

Redko. Se pa zavedamo, da smo obremenjeni in iz€rpani. Ko nisem »dezurna« pri mami,

grem na kak sprehod in se poskuSam sprijazniti, da ne morem biti na dveh mestih

istocasno.

Intervju — E
Intervju je potekal pri intervjuvancu doma in trajal okoli 45 min. Intervjuvanec ima mamo, ki
(77 let) zivi pri héeri in njeni druZini v skupnem gospodinjstvu, a ima svoje prostore.

Osnovni podatki

- Spol: moski

- Starost: 56

- Razmerje, sorodstveni odnos do osebe z demenco: sin
- Stopnja demence: 2?7

Zacetek in prepoznavanje demence

1. Kdaj so se pokazali znaki oz. prve tezave, ki jih povezujete z demenco?

Enkrat po mozganski kapi. Zacela je govorit o slabih stvareh. Vse je bilo narobe in z
nikomer se ni razumela. Sicer tezko reCem, Ce je to to. Lahko, da je bilo Ze prej kaj, pa
nisem opazil. Sem bil pa na to res pozoren, saj je bila mami vedno zelo gostoljubna in
prijazna do vseh, z vsemi se je vedno razumela. Zato me je to presenetilo.

2. Kako so se pokazali?
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Zacele so se ji porajat neke ideje, da ji drugi zelijo Skodit, da je ne marajo, da jo
sovrazijo, da jo Zelijo spravit pod ruso. Kako jo sosed grdo gleda, kako ji soseda po vrtu
hodi, po moznosti se krade pridelke itd. Scasoma se je nehala druZit s sosedi. Zacela je
pozabljati, zalagati stvari in se ni spomnila, da jih je ona zaloZila. Seveda so bili drugi
krivi. Najveckrat je npr. pozabila, kje se je nazadnje sezula in obula, vedno iskala svoje
copate in natikace za na vrt. Pa kljuci ...

3. Kaksen je bil vas odziv?

Cudil sem se, ker nisem verjel, da bi sosedje kaj takega mislili, kaj Sele poceli to, kar je
mami pravila. Sem kar slutil, da je demenca kriva. To pa zato, ker je imela sodelavka
tas¢o dementno in je bilo isto. Pa sem Se vedno za ziher malo potipal pri sosedih, kaj se
dogaja. Potem pa smo kar kmalu ugotovili, da jo res daje demenca. Malo smo se
ustrasili tega, kar nas v bistvu Se caka, strah pred neznanim.

4. Katere spremembe v vedenju vasega bliznjega so se vam zdele najbolj nenavadne,
motece in kako ste si jih razlagali?

Ta negativnost in obtozevanje, to je bilo res morece. Ni se dalo sploh z njo pogovarjat.
Samo ¢&rno je vse bilo. Res je znala ¢loveka v slabo voljo spravit. Se huje je postalo, ko
je zacela verjeti, da ji tudi bliznji Zelimo Skodit. To nas pa je sprva prizadelo, res nas je
potolklo. Samo s ¢asoma se na vse privadis. Sestra se je tezje privadila, ni in ni mogla
doumet, kaj naredi demenca iz cloveka, da je vse to posledica demence.

5. Kako ste se pocutili, ko ste izvedeli, da ima vas bliznji demenco?

Ko eden od tvojih zboli, si vedno misli§, zakaj ravno on, zakaj ravno moj. Tako je bilo
tudi pri meni. Najprej zakaj ravno moja mami, zakaj ravno jaz. Ne da bi komu drugemu
privoscil, ampak tudi sebi in mami ne privo$¢im tega. Enostavno ni nekaj, kar bi si
clovek zelel ali nekomu privosScil. Bil sem jezen, razocaran, zalosten, kaj pa drugega.

6. Vam je bil takrat kdo v pomo¢, kdo in kako vam je pomagal?

Pri tem so mi zelo prav prisli prijatelji, ki so imeli s tem izkusnje, ki so imeli doma ze
enega dementnega, ki so se Ze soocali s tem, ki so Sli cez to. Ker dokler ne dozivis tega,
ne ves, kako je to. Cudno se slii, ampak ko ti nekdo rece, da je normalno, da ni ni¢ kaj
takega, ¢e ima mami teorije zarote pri demenci, te pac pomiri. LaZje sprejmes to. Sicer
tezko in rabi§ ¢as, ampak drugo ti tako ne preostane. V veliko pomoc nam je bil mamin

psihiater.

Dozivljanje in sprejemanje demence

7. Kaj storite, ko vam je hudo, tezko?

Ne vem, ¢e je prav, najbrz ni, ampak zame obstajata 2 osebi. Mami, preden je zbolela, in
mami zdaj. Prej je bila vesela, polna Zivljenja, prijazna, nasmejana, pozitivna, vse je
imela rada. Zdaj pa je ena druga oseba, ki je Cisto nasprotje tega, kar je bila. In ko mi je
hudo, se spomnim, kaksna je bila véasih, in vem, da je bila takrat srecna. Po drugi
strani_ pa vem, da ji tudi zdaj ni¢ ne manjka in da glede na njeno stanje, mislim, da
boljse ne bi mogla Ziveti. Radi jo imamo in se trudimo, da bi vsi ¢im boljSe Ziveli.

8. Kaj in kako vam je pri sprejemanju demence pomagalo?
Pri takih Zivljenjskih zadevah ti tezko kdorkoli in karkoli pomaga. So mi pa bili v veliko
pomoc€ ljudje, ki so mi stali ob strani, in ljudje, ki so se z demenco ze srecali, saj so le
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oni vedeli in razumeli s ¢im se soocam. Tako je veliko laZje to sprejeti, saj si v okolju, ki
ze tako ali drugace sprejema demenco. Pa Se super psihiatra smo imeli, ki nam je vse
razlozil, kaj in kako. In ko enkrat ves, kje si, je vse laZje in ni te vec strah.

9. Kako menite, da se vasa druzina sooca z izkusnjo, ki jo dozivljate?

Tezko se je soocati z demenco, ker spremeni cloveka, kot ga poznas. Te obremenjuje, saj
imas ves cas obcutek neke krivde in na nek nacin dolznosti, da nekaj naredis, da olajsas
Zivljenje osebi z demenco, pa Ce tudi samo tako, da si z njo in prenasas njeno cudno
obnasanje. Kaj dosti drugega itak ne mores$ narediti.

10. Kaksne odzive s strani ljudi iz vase okolice ste doziveli?

Veliko ljudi, ki so mi blizu imajo nekoga v druzini, ki ima demenco in me_tudi
razumejo, s cim se soocam. Tisti, ki nimajo izkusenj, pa vejo, da imam mamo dementno,
znajo zelo minimalizirati to, kar dozZivljam in izpadem sentimentalen. Mamini sosedi
npr. so jo sprva obtozevali, da je Zleht in pokvarjena baba, ki Siri govorice. Nekateri so
le porajtali, zakaj se gre, drugi pa Se danes isto mislijo.

Medsebojni odnosi

11. Ste v druzini ze imeli kak$no izkusnjo dolgotrajne bolezni ¢lana druzine, kako ste se
takrat znasli?

Tasta je prav tako kap in po kapi ni bil vec isti. Postal je zelo skrt. Sicer prijazen
mozakar, ampak Skrt. Po kapi je kmalu umrl, tako da se ni kaj dosti dogajalo.

12. Kako si razlagate nastanek demence pri vasem svojcu?
Po tem, kar sem slisal in spoznal, menim, da je povezano s kapjo.

13. Kako se je spremenil va$ odnos z osebo z demenco, imate z osebo Se skupne tocke
(dogodke, sprehode, dejavnosti, pogovore, hobije ...)?

Danes se z mamo druzim in pogovarjam priblizno enako kot vcéasih. Samo kar so ti
pogovori bolj ali manj negativno nabiti. V¢asih me to ne moti, mi je Se smeSno, v¢asih
mi gre pa na zivce. Takrat pazim, da se ne spuscam Se globlje v debato, ker rata res
grdo. Enostavno pazim kaj, kdaj in kako recem, ne povem vsega. Kot takrat v puberteti,
ko smo starSem prikrivali doloCene stvari, da ni bilo ognja v strehi. Obcasno imamo se
kdaj skupna kosila, praznujemo rojstne dneve itd.

14. Kaj se je spremenilo v vasi druzini?

Mami se je priselila k sestri in njeni druzini. Tam ima svoje prostore, da ima mir in se
lahko odmakne. Po drugi strani pa smo mirni, saj vemo, kje je in kaj pocne, in nismo v
skrbeh, da bi se kaj zgodilo. Sem pa zato redkeje pri njej na obisku oz. so obiski vedno
krajsi, da ne motim drugih v hisi. Smo pa dlje skupaj ob kaksnih pomembnejsih
priloznostnih, praznovanjih.

15. Katere tezave menite, da najbolj vplivajo na vas odnos z osebo z demenco?
NajtezZje je takrat, ko ji nasprotujes oz. se z njo ne strinjas in ji Zelis nekaj dopovedati,
kaj se je zares zgodilo, resnico. Ko ji poves npr., da nekaj ni res, da se ni res zgodilo, da
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ni izgubila copat, da jih ni nihce ukradel. Najboljse je, da samo kimas, ker drugace ne,
da ne prides nikamor, prides v globok spor in kreg, ki se ne konca dobro.

16. Opisite eno pozitivno izkusnjo, ki je posledica demence

Odkar ima mami demenco, smo o demenci izvedeli ogromno. Sploh z vidika ¢loveske
psihe. Zacnes ceniti vsak trenutek, ki ga imas. Zavedas se vrednosti prisebnosti, ko si ti
zares ti. Po drugi strani pa tudi to, da se z demenco da Ziveti. Sprva smo mislili, da ni
ni¢ takega, potem smo bili popolnoma na tleh in nismo vedeli, ¢e bomo sploh sposobni
skrbeti za mami. Potem pa smo se prilagodili in zivimo napre;.

17. Kako se soocate s tem, da je svojec neko¢ skrbel za vas, danes pa je obratno?
Naravno se mi zdi, da poskrbis za svoje starSe, ce le lahko, da jim omogocis dostojno

Zivljenje.

Vloge v vsakdanjem Zivljenju

18. Kako se je spremenil vas vsakdan?
Sem veliko bolj obremenjen, saj imam veliko skrbi glede mami.

19. Katere nove naloge so se pojavile v druzini?
Druzabne in skrbstvene.

20. Kako ste si jih razdelili?

Mami Zivi pri sestri in njeni druzini. Sestra skrbi in nadzira, da je vse v redu, da ni
nepotrebne zdrahe. Spremlja npr., kje mami pusti copate, da so zaklenjena vrata, da so
stvari na svojem mestu itd. Jaz jo peljem na kakSen izlet, na obiske, po opravkih itd.
Nadomescam sestro, ko gre na dopust. Vauki se oglasijo pri njej na Caju, ji prinesejo
sadje, zelenjavo.

21. Se v druzini kdaj pogovarjate o obremenjenosti? Na kakSen nacin reSujete
obremenjenost?

Skrb za dementno osebo je vsekakor obremenitev, Ceprav gre za starSa. Je tezko in
vcasih stresno, a se premalo konkretno pogovarjamo o tem. Dokler gre pa¢ gre. Mami je
zaenkrat kljub vsem tem Se dokaj v redu in ni tako tezko skrbeti zanjo. Sama poskrbi
zase, kar se ti¢e oblacenja in higiene. Kar je v€asih psihi¢no naporna. Kadar je psihicno
naporna, jo je najboljSe pustiti pri miru in ji ne nasprotovati. Tako se hitro umiri, mi pa
tudi.

Intervju — F

Intervju je potekal v lokalu ob kavi. Trajal je okoli 40 min. Intervjuvanka ima dedka (82 let) z
demenco, ki je ze dobri 2 leti v domu za starejSe obCane. Prej je zanj skrbela babica.

Osnovni podatki

Spol: zenski
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- Starost: 25
- Razmerje, sorodstveni odnos do osebe z demenco: vnukinja
- Stopnja demence: 3?

Zacetek in prepoznavanje demence
1. Kdaj so se pokazali znaki oz. prve tezave, ki jih povezujete z demenco?

Dedek je prezivel ve¢ mozganskih kapi. Ze po prvi je bil drugaden. Potem pa se je po 2. in
3. kapi mocno spremenil. Je pa od tega Ze vec kot 10 let.

2. Kako so se pokazali?

Prva sprememba je bila vidna ze na obrazu, ki je bil neizrazen in prazen, prav tako je bil
prazen tudi njegov pogled. Brezvolinost. Postajal je vedno manj zgovoren. Ni nasel pravih
besed, zamenjeval je besede in imena. Pozabljal je npr., kaj je jedel za kosilo, a dogodkov
izpred 20, 30 let nazaj se je pa Zivo spominjal. Takrat je recimo tudi njegov izraz bil
precej drugacen od sicerSnjega, sijoC. Njegovo hoja, motorika se je slabsala. Ko smo sli
npr. na sprehod, je hodil hitro in poskocno, ko pa je bil doma, se je komaj z majhnimi
koraki primajal iz ene sobe v drugo in sproti jamral. Ni imel obcutka za hrano, kar jedel
bi in jedel. Ce si ga po kosilu i, ali je lagen, je rekel ne. Ce pa si ga vprasal, ali bi jedel, bi
pa takoj. Zacel je sprasevat vedno ista vpraSanja, vsakih 5 minut je Sel na WC in vsakih 10
minut odnasal smeti.

3. Kaksen je bil vas odziv?
Bila sem razocarana in Zalostna, ker nisva mogla poceti stvari, ki sva jih véasih.

4. Katere spremembe v vedenju vaSega bliznjega so se vam zdele najbolj nenavadne,
motece in kako ste si jih razlagali?

Nisva se mogla vec¢ pogovarjati. Vc¢asih sva se lahko pogovarjala cel dan in celo noc.

Govoril je zgodbe in pripovedoval pravljice in Sale. To sem pogresala.

5. Kako ste se pocutili, ko ste izvedeli, da ima vas bliznji demenco?
Prikrajsano.

6. Vam je bil takrat kdo v pomo¢, kdo in kako vam je pomagal?
Noben ni znal ravno dobro obrazloziti, kaj in zakaj. Najboljsa je bila literatura in kasneje
razni forumi na spletu.

Dozivljanje in sprejemanje demence

7. Kaj storite, ko vam je hudo, tezko?

Spomnim se na eno zgodbo, ki jo je najraje pripovedoval in ta me vedno nasmeje. To
zgodbo mu jo dostikrat tudi omenim in kadar se je spomni, se nasmeje in jo ponovi.
V¢asih se je pa pac ne spomni.

8. Kaj in kako vam je pri sprejemanju demence pomagalo?

Literatura in socialna delavka iz srednje Sole, ki mi je kot prva predstavila, kaj sploh je
demenca. Takrat sem prvic¢ vsaj priblizno razumela, kaj se dogaja in da dedek nehote
pozablja moje ime in najine zgodbe.
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9. Kako menite, da se vaSa druZina sooca z izku$njo, ki jo dozivljate?
DruzZina se precej sekira in se mi zdi, da so ves cas pod stresom.

10. Kaksne odzive s strani ljudi iz vase okolice ste doziveli?

Ljudje, ki so se kdaj srecali z demenco, ki so imeli bliznjega z demenco, so razumeli napor
in stres, ki ga prinese skrb za dementno osebo. Drugi, ki se s tem Se niso srecali od blizu,
niso razumeli toliko pompa okoli tega in so podcenjevali stanje dedka — Ces, saj je Cisto v
redu, mu ni¢ ne manjka — pokroviteljski odnos nas je zelo podkuril.

Medsebojni odnosi

11. Ste v druzini Ze imeli kaksno izkusnjo dolgotrajne bolezni ¢lana druzine, kako ste se
takrat znasli?
Pred dedkom ne.

12. kako si razlagate nastanek demence pri vaSem svojcu?
Kot posledico kapi, tablet — zdravil.

13. Kako se je spremenil vas odnos z osebo z demenco, imate z osebo Se skupne tocke
(dogodke, sprehode, dejavnosti, pogovore, hobije ...)?

Najin odnos se je zelo spremenil. Vcasih sva veliko casa prezZivela skupaj, hodili smo na

izlete, pohode, sprehode, nabirali kostanj in gobe itd. Vedno je imel poln rokav zgodb in

Sal. Pravi dedek. Potem pa se je to nehalo. Zdaj se le pogovarjava, vedno eno in isto, a se

vsaj, govorim predvsem jaz, vcasih pa je on govoril ves cas.

14. Kaj se je spremenilo v vasi druzini?

Prej smo bili z dedkom druzabniki, zdaj smo bolj skrbniki. Gremo k njemu, da preverimo,
Ce je v redu, e ima, kar potrebuje, da mu ni¢ ne manjka in da ga vidimo. Se pa trudimo,
da ohranimo druzabnistvo.

15. Katere tezave menite, da najbolj vplivajo na va$ odnos z osebo z demenco?
Njegova odsotnost in nezanimanje.

16. Opisite eno pozitivno izkusnjo, ki je posledica demence.

Je ni. Ja, lahko iSCem dobre stvari v slabi situaciji. Ampak realno, je ni. So samo tolazilni
momenti. Ohrani§ lepe spomine, posku$a$ spraviti iz ¢loveka najboljSe kar lahko —
skusam dedka nasmejati, ga spomniti na najine zgodbe.

17. Kako se soocate s tem, da je svojec nekoc¢ skrbel za vas, danes pa je obratno?
Racionalno, v neki zmernosti. Sigurno se mi zdi prav. Skrbis po svojih moceh, kolikor
lahko in kolikor si zmoZen. Ne mores pa preko sebe.

Vloge v vsakdanjem Zivljenju

18. Kako se je spremenil vas vsakdan?
Vsakdan pravzaprav se niti ni spremenil. Pac grem [-krat do 2-krat na teden na obisk.

68



19. Katere nove naloge so se pojavile v druzini?
V zaletku skrb in nega. Zdaj skrbimo za druzabnistvo, da ga pridemo obiskat, delat
druzbo, da ga vidimo.

20. Kako ste si jih razdelili?
Se dogovorimo, kdaj gre kdo na obisk v dom, da ne bomo enkrat vsi pri njem v enem
dnevu, potem bo pa cel teden brez obiskov.

21. Se v druzini kdaj pogovarjate o obremenjenosti? Na kaksen nacin resujete
obremenjenost?

Ko je babica skrbela za dedka, smo se ogromno o tem pogovarjali. Babica je bila takrat
zelo obremenjena psihicno in fizi¢no. Bili smo v skrbeh za njo, da ne bo omagala,
poskodovala sebe ali dedka. Ko je Sel dedek v dom, smo se na nek nacin olajsali. Sploh ko
smo videli, da je rad tam in da ni¢ ne pogresa svojega doma. Edina obremenjenost je, da
ga obis¢emo. Kar pa sploh ni obremenjenost. Je pa v¢asih morda obcutek dolznosti za
dobre stare Case.

Intervju — G

Intervju je potekal pri intervjuvancu doma in je trajal cca. 20 min. Intervjuvanec ima babico z
demenco. Babica je dokler je bila zmozna, Zivela v svojem stanovanju. Zdaj pa Zivi v hisi v
skupnem gospodinjstvu z druzino (h¢er in njen moz, vnukinja, vnuk in njegova partnerica).

Osnovni podatki
- Spol: moski
- Starost: 31
- Razmerje, sorodstveni odnos do osebe z demenco: vnuk
- Stopnja demence: 3?
Zacetek in prepoznavanje demence

1. Kdaj so se pokazali znaki oz. prve tezave, ki jih povezujete z demenco?
Pred priblizno 8 leti.

2. Kako so se pokazali?

Pozabljati je zacela doloCene stvari npr. ni potegnila vodo za sabo na wc-ju, vedno manj
je _kuhala in jedla eno in isto, Se kar je skuhala, je bilo zanié. Postala je zadircna,
nesramna, sprasevala za vsake malenkosti — kje si bil, kaj si delal, kje so drugi, kaj
pocnejo drugi, zakaj to, zakaj ono ... vse manj je skrbela zase in za stanovanje.

3. KakSen je bil vas odziv?
Rekel sem ji, naj pocisti stanovanje, potegne vodo, naj si kaj dobrega skuha. Skusal sem jo
bodriti. Od zacetka itak nismo vedeli, zakaj gre. Mislili smo, da je postala lena in povrsna.

4. Katere spremembe v vedenju vaSega bliznjega so se vam zdele najbolj nenavadne,
motece in kako ste si jih razlagali?
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Najbolj na zivee mi je Slo, ker je ves cas sprasevala iste stvari. Nikoli se ni vtikala v
zadeve drugih. Zdaj pa je hotela vse vedeti. Na koncu se sploh ni dalo ve¢ z njo

pogovarjati.

5. Kako ste se pocutili, ko ste izvedeli, da ima vas$ bliznji demenco?

Ko sem izvedel, da ima demenco mi je po eni strani odleglo, ker smo si koncno lahko
razlagali, zakaj se babica tako obnasa. Po drugi strani pa seveda strah, ker nismo tocno
vedeli, kaj nas caka, kaj sledi, ali se bo poslabsalo, kako, kdaj itd. En kup novih vprasan;.

6. Vam je bil takrat kdo v pomo¢, kdo in kako vam je pomagal?
Starsi so ve¢ vedeli, kaj in kako. Oni so se pogovarjali tudi z zdravnikom in psihiatrom.
Starsi so potem Se meni pomagali razumeti.

Dozivljanje in sprejemanje demence

7. Kaj storite, ko vam je hudo, tezko?
Opomnim se, da ni sama kriva, da je bolna, da sem njene krvi in da bom mogoce tudi sam
enkrat na njenem mestu.

8. Kaj in kako vam je pri sprejemanju demence pomagalo?
Pogovori in izkusnje ljudi, ki so to zZe doZiveli in zdravniki, ki so razloZili, kaj priblizno nas
caka.

9. Kako menite, da se vaSa druzina sooca z izkusnjo, ki jo dozivljate?
Zelo tezko, smo pod skoraj konstantnim stresom. Najprej dogovarjanje kdo, kdaj in kako
bo poskrbel za babico in potem Se res sama skrb.

10. Kak3ne odzive s strani ljudi iz vase okolice ste doziveli?

Vecina sprasuje, zakaj ne damo babice v dom, zakaj se mi trudimo in mucimo, ¢e so za to
ljudje, ki skrbijo za dementne ljudi, da Skodimo sebi, ker smo pod stresom ... delijo
nasvete, da jo damo v dom. Ce bi pa dali, bi najbrz pa obtozevali.

Medsebojni odnosi

11. Ste v druZini Ze imeli kak$no izkusnjo dolgotrajne bolezni ¢lana druzine, kako ste se
takrat znasli?
Pred demenco ne.

12. Kako si razlagate nastanek demence pri vasem svojcu?
Po mojem, je demenca prisla s starostjo. NajbrZ nas vse to Se caka.

13. Kako se je spremenil va§ odnos z osebo z demenco, imate z osebo $e skupne tocke
(dogodke, sprehode, dejavnosti, pogovore, hobije ...)?

Zdaj samo Se skrbim za babico, druziva se skorajda nic. V njeni bliZini sem zelo Zivcen,

ker je vedno nekaj. Nisem vec vnuk, ampak skrbnik, v€asih tudi celodnevni. Ni¢ ne more

samostojno narediti. Kar nam je ostalo, so samo Se skupna kosila.

14. Kaj se je spremenilo v vasi druzini?
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Ko je bilo z babico tako hudo, da ni mogla ve¢ sama Ziveti v svojem stanovanju, se je
priselila k nam v hiso. Cela druzina smo se morali prilagoditi, odpovedati marsicemu.
Sicer nam ni zal, je pa izredno naporno. V hisi nas zivi 6 — moji starsi, sestra, babica, jaz
in moja partnerica. Jaz imam na sreco ali nesreco doma s.p. Tako, da sem veliko doma,
zato je tudi posledicno veliko skrbi in odgovornosti na meni. Vedno gledamo, da je vsaj
eden od nas doma, da poskrbi za babico. Nekdo pac mora bit 24 ur na dan doma. Najtezje
je, kadar gresta starSa na dopust in si skrb razdeliva sama s sestro.

15. Katere tezave menite, da najbolj vplivajo na vas$ odnos z osebo z demenco?

Vsekakor na najin odnos zelo negativno vpliva, da zanjo prakticno samo Se skrbim.
Nimam ne volje, ne ¢asa in ne moci, da bi z njo prezivljal npr. prosti cas, ker ga ravno
zaradi skrbi zanjo skorajda nimam. Ogromno casa in energije vioZim v samo skrb.

16. Opisite eno pozitivno izkus$njo, ki je posledica demence.
Je ni. Zdaj se res ne spomnim nobene dobre izkus$nje, same skrbi.

17. Kako se soocate s tem, da je svojec nekoc skrbel za vas, danes pa je obratno?
Menim, da tako pa¢ mora biti. Ni vedno lustno fajn, ampak to je nasa dolznost in hkrati
ogromna obremenitev.

Vloge v vsakdanjem Zivljenju

18. Kako se je spremenil vas vsakdan?
Vsakodnevno skrbim in preverjam, da je z babico v redu, da ima vse, kar potrebuje, da
nekaj poje, da je oblecena, da je previta itd. Kot da imam otroka.

19. Katere nove naloge so se pojavile v druZini?
Celodnevno varstvo, pomoc pri vseh stvareh, hranjenje, oblacenje, po stopnicah, pri
usedanju, pri higieni itd.

20. Kako ste si jih razdelili?

Najvec dela opraviva mama in jaz. Jaz sem dosti doma, ker imam tako sluzbo in vskocim
vsakokrat, kadar mama ne more. Se pa trudimo, ce je le mogoce, da za higieno in
hranjenje poskrbijo Zenske — mama in sestra, jaz pa skrbim za oblacenje, prinasanje in
odnasanje _razmih _stvari, transportiranje po prostorih_hiSe, posedanje, vstajanje itd.
Nekako smo si razdelili mosko in Zensko delo.

21. Se v druzini kdaj pogovarjate o obremenjenosti? Na kakSen nacin reSujete
obremenjenost?

Veliko se pogovarjamo o stresu in obremenjenosti. Veckrat razmisljamo tudi o tem, da bi

jo dali v dom. Ampak starSa pravita, da dokler lahko skrbimo zanjo, pa¢ bomo. Da si malo

oddahnemo in razbremenimo, se odpravimo na kakSen_kratkotrajni dopusti ali izlet. Vsaj

za kratek Cas lahko odmislim vse skrbi in se sprostim.

Intervju — H
Intervju je potekal pri intervjuvanki doma in trajal okoli 20 min. Intervjuvanka ima dedka z
demenco, ki zivi v domu za stare ze vec let, okoli 10.
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Osnovni podatki

- Spol: Z

- Starost: 28

- Razmerje, sorodstveni odnos do osebe z demenco: vnukinja
- Stopnja demence: ?

Zacetek in prepoznavanje demence

1. Kdaj so se pokazali znaki oz. prve tezave, ki jih povezujete z demenco?
Ze od mojega otrostva, vec kot 15 let.

2. Kako so se pokazali?
Postal je vse bolj redkobeseden, nezainteresiran za kakrsnekoli pogovore in deloval je
odsoten.

3. Kaksen je bil vas odziv?
Glede na to, da so se te tezave pokazale ze kmalu, me ta njegova tezava spremlja ze od
otroStva. Takega dedka sem sprejela. Druga¢nega ga pravzaprav ne poznam.

4. Katere spremembe v vedenju vasega bliZznjega so se vam zdele najbolj nenavadne,
motece in kako ste si jih razlagali?

Najbolj nenavadno mi je to, da si je zapomnil poStevanko in nekatere zgodbe iz svoje
mladosti.

5. Kako ste se pocutili, ko ste izvedeli, da ima vas bliznji demenco?
Se ne spomnim. Dedkova demenca me spremlja Ze od otroStva.

6. Vam je bil takrat kdo v pomo¢, kdo in kako vam je pomagal?
Starsi so bili tisti, ki so mi rekli, da je dedek bolan, da je malo drugacen. Takrat mi niso
razlagali, da gre za demenco in kaj to je itd.

Dozivljanje in sprejemanje demence

7. Kaj storite, ko vam je hudo, tezko?
Tolazim se s tem, da ga imamo radi, da ga vsakodnevno obiskujemo, da se z njim druzimo.

8. Kaj in kako vam je pri sprejemanju demence pomagalo?
Pogovor s starsi.

9. Kako menite, da se vasa druzina sooca z izkus$njo, ki jo dozivljate?
Zdaj mislim, da je_kar v redu. Ni pretirano tezko.

10. Kaksne odzive s strani ljudi iz vase okolice ste doziveli?

Ni¢ posebnega. Se pa spomnim, da ko sem kot otrok prihajala k dedku in stari mami na
obisk, je ena soseda, ko me je srecala, vedno rekla: tvoj dedek je pa Zleht. Se zdaj ne vem,
na kaj naj bi to letelo.
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Medsebojni odnosi

11. Ste v druzini Ze imeli kakSno izkuSnjo dolgotrajne bolezni ¢lana druzine, kako ste se
takrat znasli?
Nismo imeli $e take izkusnje.

12. Kako si razlagate nastanek demence pri vaSem svojcu?
S starostjo, ko mozgani ne delujejo vec tako kot véasih.

13. Kako se je spremenil vas odnos z osebo z demenco, imate z osebo Se skupne tocke
(dogodke, sprehode, dejavnosti, pogovore, hobije,...)?

Ko pridem na obisk govorim in ga sprasujem stvari, za katere vem, da bo nanje znal
odgovoriti. Bolj govoriva o preteklosti kot o sedanjosti. Sprasujem o njegovem otrostvu, o
imenih druzinskih clanov in seveda vadiva postevanko. Vcasih ga na vozicku odpeljem v
domsko cerkev ali pa ven na zrak, v park zraven doma, kjer imajo tudi kozice in jih potem
gledava, se o njih pogovarjava.

14. Kaj se je spremenilo v vasi druzini?
Od kar je v domu imamo manj skrbi, kar ga obiskujemo skoraj vsak dan.

15. Katere teZave menite, da najbolj vplivajo na vas odnos z osebo z demenco?
Pozabljivost in odsotnost. Se moram zelo potruditi, da dobim oz. ohranim njegovo
pozornost.

16. Opisite eno pozitivno izkusnjo, ki je posledica demence
Veliko bolj cenimo zdravje in zdravo pamet, psiho cloveka in pomembnost mozganov.

17. Kako se soocate s tem, da je svojec nekoc¢ skrbel za vas, danes pa je obratno?
Ko vidis, da je ¢lovek odvisen le od tvoje pomoci, da ne more dostojno sam skrbeti zase,
je to res zelo Zalostno.

Vloge v vsakdanjem Zivljenju
18. Kako se je spremenil vas vsakdan?

Ne prej ne zdaj nimam vsakodnevnega stika z njim. Je pa res, da veckrat pomislim nanj,
zdaj ko je v domu. Vsaj 1-krat tedensko ga obiscem v domu.

19. Katere nove naloge so se pojavile v druZini?
Preden je Sel v dom, je zanj skrbela teta, pri njej in njeni druzini je tudi zivel. Ona je

poskrbela prakticno za vse, od higiene, oblacenja, zdravil, hranjenja ... Ostali smo
pomagali. Zdaj pa skrbimo samo Se za redne stike, obiske in druzenje, je veliko bolj
sprosceno.

20. Kako ste si jih razdelili?
Zmenili smo se, da dedka obiskujemo v domu, da je vsak dan nekdo pri njem.

21. Se v druzini kdaj pogovarjate o obremenjenosti? Na kakSen nacin reSujete
obremenjenost?
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Smo se veliko pogovarjali o tem, kako olajsati breme teti. To smo resili tako, da smo grdo,
lepo povedano, dedka dali v dom. Za teto in vse nas je bilo enostavno prevec.

Intervju — I

Intervju je potekal v lokalu in trajal okoli 20 min. Intervjuvanka ima mamo z demenco, ki ze
nekaj let (priblizno 8) zivi v domu za ostarele.

Osnovni podatki

- Spol: Zenski

Starost: 59

Razmerje, sorodstveni odnos do osebe z demenco: h¢i

Stopnja demence: huda oblika demence — zadnji ali konéni stadij

Zacetek in prepoznavanje demence

1. Kdaj so se pokazali znaki oz. prve tezave, ki jih povezujete z demenco?
Pri starosti 70 let.

2. Kako so se pokazali?

Za zajtrk si je velikokrat pripravila enako hrano, prav tako za kosilo; ni vec hodila na
izlete in med ljudi; pozabljala je stvari, ki so se zgodile pred kratkim; ni imela potrebe po
novi frizuri in obleki; obcéasne motnje govora.

3. KakS3en je bil vas odziv?

Ker bolezni nisem prepoznala (zacelo se je s sindromom Parkinsonove bolezni -
podrsavanje stopal pri hoji), sem se jezila, ceS da se ji ne da in jo bodrila, naj ne bo
brezvoljna in naj se malo potrudi.

4. Katere spremembe v vedenju vasSega bliZznjega so se vam zdele najbolj nenavadne,
motece in kako ste si jih razlagali?

Pred boleznijo je bila aktivna in zdaj je postala lena, prej je veliko hodila pes in na izlete z

upokojenci, bila je druzabna in urejena, zdaj pa je hotela biti sama in zanemarjena.

5. Kako ste se pocutili, ko ste izvedeli, da ima va$ bliznji demenco?

v

Zalostno, veliko sem razmisljala o vzrokih in upala, da bolezen ne bo hitro napredovala.

6. Vam je bil takrat kdo v pomoc¢, kdo in kako vam je pomagal?
Nevrologinja, ki mi je razloZila potek bolezni (prehod iz Parkinsonove bolezni v demenco
in vse o demenci).

Dozivljanje in sprejemanje demence

7. Kaj storite, ko vam je hudo, tezko?
TolazZim se z mislijo, da ji jaz, moj brat in osebje DSO pomagamo lajsSati njene teZave.
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8. Kaj in kako vam je pri sprejemanju demence pomagalo?
Najprej nevrologinja. Literatura, oddaje na TV, izkusnje drugih, internet.

9. Kako menite, da se vaSa druzina sooca z izkusnjo, ki jo dozivljate?
Dokaj dobro.

10. Kaksne odzive s strani ljudi iz vase okolice ste doziveli?
Razumevajoce. Ljudje so ze od zacetka sprejeli njeno stanje kot bolezen, brez kaksnih
ocitkov.

Medsebojni odnosi

11. Ste v druzini Ze imeli kak$no izkusnjo dolgotrajne bolezni ¢lana druzine, kako ste se
takrat znasli?
Prej nikoli. Bolezen mame je prvi tak primer.

12. Kako si razlagate nastanek demence pri vasem svojcu?
Sindrom Parkinsonove bolezni; nezdravljene lazje mozganske kapi; preobcutljivost na
misljenje drugih; mogoce zdravila proti nespecnosti in visokem krvnem tlaku.

13. Kako se je spremenil vas odnos z osebo z demenco, imate z osebo Se skupne tocke
(dogodke, sprehode, dejavnosti, pogovore, hobije,...)?
Nimamo vec nicesar skupnega, razen obiskov.

14. Kaj se je spremenilo v vasi druzini?
Samo usklajevanje glede obiskov v DSO.

15. Katere teZave menite, da najbolj vplivajo na vas odnos z osebo z demenco?
Njeno ne komuniciranje.

16. Opisite eno pozitivno izkuSnjo, ki je posledica demence.
Zavedam se, da lahko to doleti vsakega. Spoznala sem demenco in vem, da nima$ vpliva
in prakti¢no ne mores ni¢ pomagati. Zato sem se pomirila in se posvetila sebi.

17. Kako se soocate s tem, da je svojec nekoc¢ skrbel za vas, danes pa je obratno?
Tako se mi zdi prav. Popolnoma naravno.
Vloge v vsakdanjem Zivljenju

18. Kako se je spremenil vas§ vsakdan?
Obiski mame v DSO, grem vsaj 2-krat tedensko na obisk mami.

19. Katere nove naloge so se pojavile v druzini?
Dogovarjamo se kdaj kdo pride na obisk, da nismo en dan vsi pri njej, potem pa 3,4 dni
nobenega.

20. Kako ste si jih razdelili?
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Preprosto, vsak pride, kadar lahko. Casovno se usklajujemo.

21. Se v druzini kdaj pogovarjate o obremenjenosti? Na kaksen nacin reSujete
obremenjenost?
Trenutno ne, ker nismo obremenjeni.

9.3 KODIRANJE

Dolocitev enot kodiranja, odprto kodiranje in dolocitev pojmov

Zacetek in prepoznavanje demence

1. Kdaj so se pokazali znaki oz. prve tezave, Ki jih povezujete z demenco?

Al —Pred 5 leti.

Bla — Oceta je doletela mozganska kap pred 27 leti. Od takrat so bile na njem vidne
spremembe in je tezko dolociti, kdaj se je pojavila demenca.

B1b — Predvidevam, da se je zacela nekje pred 10 leti.

C1 — Kdaj toc¢no, tezko reCem. Je pa tega Ze kar nekaj let, okoli 10 let.

D1 - Pred 5 leti in pol.

E1 - Enkrat po moZganski kapi. Lahko, da je bilo Ze prej kaj, pa nisem opazil.

Fla —Potem pa se je po 2. in 3. kapi mocno spremenil.
F1b —Je pa od tega ze vec kot 10 let.

G1 - Pred pribliZno 8 leti.
H1 - Ze od mojega otrostva, veé kot 15 let.
I1 - Pri starosti 70 let.

Pred 5 do 10 leti—Al, Blb, Cl, DI, G1

Pred vec kot 10 leti — F1b, HI

Po mozganski kapi — Bla, El, Fla
Pri 70 letih — 11

2. Kako so se pokazali?

A2a — Mama je obc¢asno videla osebe (ljudi), ki jih v resnici ni bilo in
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A2b — se je tudi pogovarjala z njimi.

B2a — Opazna je bila odsotnost,
B2b — nezainteresiranost za dogajanje okrog njega,
B2c — pozabljivost.

C2a — Spomnim se, da so se drugi sorodniki pogovarjali o tem, kako je ata zmeden,

C2b — odsoten,

C2c — nezainteresiran.

C2d — Sama sem pa opazila, da je moje ime vedno mesal z imenom sestricne, njegove
najmlajse vnukinje. Potem pa Se z imenom moje mami (njegove hcerke), moje sestre in
sestricne. To se je potem Se stopnjevalo.

C2e — Vcasih nas sploh ni ve¢ prepoznal.

C2f — Zaradi demence pa je sprva hodil vedno po isti poti blizu doma, postopoma se je ta
pot vedno krajSala. Na koncu ni smel ve¢ sam hoditi, saj se je izgubil. Ni ve¢ imel
orientacije.

C2g — Pa tudi obcutka za zunanjo temperaturo ni imel. Ko je bilo vroce, se je debelo
oblekel. Ko je bilo mrzlo, pa je oblekel nekaj tankega.

C2h — Ponavljanje, vedno ponavlja besede, vprasanja, hodi gor in dol po stanovanju.

D2a — Mama je videla okrog sebe ljudi, ki jih sploh ni bilo tam.

D2b — Zacela je spravljati in skrivati svoje stvari,

D2c — potem pa smo bili svojci krivi.

D2d — Ni vec znala z denarjem. PolozZnice je pospravila, placala pa ne, tako da je prislo
tudi do izvrSbe in smo morali reSevati potem, ko smo bili seznanjeni.

D2e — Ni ve¢ znala kuhati, se je pa kuhanja vseeno lotila. Velikokrat je vse sezgala in bi
veckrat lahko prislo do pozara.

D2f — Opazila sem tudi, da jo je strah, zato smo morali hoditi k njej spat.

E2a - Zaclele so se ji porajati neke ideje, da ji drugi Zelijo Skoditi, da je ne marajo, da jo
sovrazijo, da jo zelijo spravit pod ruso. Kako jo sosed grdo gleda, kako ji soseda po vrtu
hodi, po moZnosti Se krade pridelke itd.

E2b — S¢asoma se je nehala druziti s sosedi.

E2c — Zacela je pozabljati, zalagati stvari in se ni spomnila, da jih je ona zaloZila.
Najveckrat je npr. pozabila, kje se je nazadnje sezula in obula, vedno iskala svoje copate
in natikace za na vrt. Pa kljuci ...

E2d — Seveda so bili drugi krivi.

F2a — Prva sprememba je bila vidna Ze na obrazu, ki je bil neizrazen in prazen, prav tako
je bil prazen tudi njegov pogled.

F2b — Brezvoljnost.

F2c¢ — Postajal je vedno manj zgovoren. Ni naSel pravih besed, zamenjeval je besede in
imena.

F2d — Pozabljal je npr., kaj je jedel za kosilo, a dogodkov izpred 20, 30 let nazaj se je pa
Zivo spominjal.

F2e — Njegovo hoja, motorika se je slabSala. Ko smo §li npr. na sprehod, je hodil hitro in
poskocno, ko pa je bil doma, se je komaj z majhnimi koraki, primajal iz ene sobe v drugo
in sproti jamral.

F2f — Ni imel obc¢utka za hrano, kar jedel bi in jedel.
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F2g — Zacel je spraSevati vedno ista vprasanja, vsakih 5 minut je Sel na WC in vsakih 10
minut odnasal smeti.

G2a — Pozabljati je zacela doloCene stvari, npr. ni potegnila vodo za sobo na wc-ju,

G2b — vedno manj je kuhala in jedla eno in isto, Se kar je skuhala, je bilo zanic.

G2c — Postala je zadir¢na, nesramna,

G2d - sprasevala za vsake malenkosti — kje si bil, kaj si delal, kje so drugi, kaj pocnejo
drugi, zakaj to, zakaj ono ...

G2e — vse manj je skrbela zase in za stanovanje.

H2a — Postal je vse bolj redkobeseden,
H2b — nezainteresiran za kakrSnekoli pogovore in
H2c — deloval je odsoten.

12a — Za zajtrk si je velikokrat pripravila enako hrano, prav tako za kosilo,
12b — ni vec hodila na izlete in med ljudi,

12¢ — pozabljala je stvari, ki so se zgodile pred kratkim;

12d — ni imela potrebe po novi frizuri in obleki,

12e — ob¢asne motnje govora.

Prividi — A2a, D2a

Prisluhi — A2b

Odsotnost — B2a, C2b, F2a, H2c

Nezainteresiranost za okolico, brezvoljnost — B2b, C2c, F2b, H2b
Pozabljivost, zalaganje stvari — B2c, E2c, F2d, G2a, I2c
Zmedenost — C2a

Zamenjava imen, besed, slabsa komunikacija — C2d, F2c, H2a, I2¢
Neprepoznava ljudi — C2e

Izguba orientacije — C2f

Izguba obcutka za temperaturo, za hrano — C2g, F2f
Ponavljanje (hoja gor in dol, ista vprasanja, odnasanje smeti, wc) — C2h, F2g
Skrivanje stvari — D2b

Obtozevanje — D2c, E2d

Slabo ravnanje z denarjem — D2d

Slaba kuha, zazgana posoda — D2e, G2b, I2a

Strah, teorije zarot — D2f, E2a

Izguba stikov, slabi druzabnost — E2b, 12D

Slabsa motorika — F2e

Zadircnost, nesramnost — G2¢

Slabsa osebna higiena, neurejenost — 12d, G2e

Zanimanje — pretirana radovednost — G2d

3. Kaksen je bil vas odziv?

A3 — Odpeljali sem jo k zdravnici specialistki.

B3 — Tega nisem pricakovala, bila sem presenecena negativno.
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C3a — Ko se je to zacelo, zamenjave imen nisem povezovala z demenco.
C3b — Kasneje mi je bilo hudo.

D3a — Zmedenost,
D3b — vcasih obcutki jeze in
D3¢ — nemoci.

E3a — Sem kar slutil, da je demenca kriva.
E3b — Malo smo se ustrasili tega, kar nas v bistvu Se ¢aka, strah pred neznanim.

F3a — Bila sem razocarana in
F3b — zalostna, ker nisva mogla poceti stvari, ki sva jih vcasih.

G3a — Rekel sem ji, naj pocisti stanovanje, potegne vodo, naj si kaj dobrega skuha. Skusal
sem jo bodriti.
G3b — Od zacetka itak nismo vedeli, zakaj gre. Mislili smo, da je postala lena in povrs$na.

H3 — Takega dedka sem sprejela.

I3a — Ker bolezni nisem prepoznala (zacelo se je s sindromom Parkinsonove bolezni —
podrsavanje stopal pri hoji),

I3b — sem se jezila, ¢e$ da se ji ne da, in

[3c — jo bodrila ,naj ne bo brezvoljna in naj se malo potrudi

Odhod k zdravnici — A3
Negativno presenecenje — B3
Zmedenost — D3a

Jeza — D3b, I3b

Nemocé — D3c

Slutnja — E3a

Strah pred neznanim — E3b
Razocaranje — F3a

Zalost — F3b, C3b

Bodrenje, spodbujanje — G3a, 13¢
Nepoznavanje, neznanje — 13a, G3b, C3a
Sprejela dedka — H3

4. Katere spremembe v vedenju vaSega bliZnjega so se vam zdele najbolj
nenavadne, motece in kako ste si jih razlagali?

A4 — Spomnim pa se med drugim, da nas je skrbelo, ko smo videli zazgane posode, ko si
je kaj pogrevala na Stedilniku in je pozabila na to.

B4a — Sam ni imel obcutka prakti¢no za ni¢. Ni vedel, kako se obleci, kaj sploh obleci.
Oblekel se je vedno narobe, narobe obrnjeno, narobe zapeto.

B4b — Puscal umazan WC,

B4c — basal se je s hrano.

B4d — Najbolj moteca so bila pa njegova ponavljajoca vedno ista vprasanja.
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C4 — Najbolj moteca so ponavljanja. Pridemo na obisk k mami in atu in ves Cas isto
ponavlja — spraSuje vedno ista vpraSanja, ponavlja iste besede. To najbrz zato, ker sproti
pozabi, kaj mu povemo. O¢itno ga to zelo zanima, kar sprasuje. Zato pa¢ vedno eno in isto
sprasuje.

D4a — Kopicenje in spravljanje stvari (tudi umazano perilo je skrivala med cisto).

D4b — Izgubljanje denarja ... Kar naprej je tudi izgubljala kljuce.

D4c — Ni vec locila, kaj je sanjala in kaj je resnica; ko pa si ji hotel razloziti, da se njej
samo dozdeva, se je z nami kregala in nas ozmerjala.

E4a — Ta negativnost in

E4b — obtoZevanje, to je bilo res morece.

E4c — Ni se dalo sploh z njo pogovarjat.

E4d — Se huje je postalo, ko je za¢ela verjeti, da ji tudi bliznji Zelimo $koditi.

F4 — Nisva se mogla ve¢ pogovarjati.

G4a — Najbolj na Zivce mi je §lo, ker je ves Cas spraSevala iste stvari.
G4b — Zdaj pa je hotela vse vedeti.
G4c — Na koncu se sploh ni dalo ve¢ z njo pogovarjati.

H4 — Najbolj nenavadno mi je to, da si je zapomnil poStevanko in nekatere zgodbe iz
svoje mladosti.

I4a — Pred boleznijo je bila aktivna in zdaj je postala lena,

14b — prej je veliko hodila pes§ in na izlete z upokojenci, bila je druzabna in urejena, zdaj
pa je hotela biti sama in

I4c — zanemarjena.

Pozabljivost (v kuhinji) — A4

Odsotnost obcutka (za temperaturo) — B4a

Slabsa higiena, neurejenost — B4b, l4c

Basanje s hrano — B4c

Slabsa komunikacija, ponavljanje (vprasanj, besed) — B4d, C4, G4a, E4c, F4, G4c
Kopicenje, spravljanje stvari — D4a

Izgubljanje denarja, kljucev — D4b

Izguba realnosti — D4c

Negativnost, obtozevanje, teorije zarot — E4a, E4b, E4d
Zanimanje — pretirana radovednost — G4b

Spomini iz mladosti, pomnjenje postevanke — H4

Izguba stikov — 14b

Manjsa aktivnost, lenost — l4a

5. Kako ste se pocutili, ko ste izvedeli, da ima vas bliZnji demenco?

A5 — Bilo nam je tezko. Tezko je dojeti, da se je to moralo zgoditi ravno nasi mami.
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B5a — Dolgo sploh ne dojames in Se vedno mu dopovedujes in razlagas, ker mislis, da si
bo vendarle doloCene stvari zapomnil.

B5b — In ker to obi¢ajno ni bilo uspesno, se pocutis nemocen oziroma

B5c — te tudi spravi ob Zivce.

C5 — Kaj pa vem. Takrat se mi ni to zdelo ni¢ posebnega.
D5 — V zacetku Se ne tako prizadeto, ker nismo vedeli, kaj nas Se ¢aka.

ES5a — Najprej zakaj ravno moja mami, zakaj ravno jaz.
ES5b — Bil sem jezen,

E5c —razocaran,

E5d — zalosten, kaj pa drugega.

F5 — PrikrajSano.

G5a — Ko sem izvedel, da ima demenco, mi je po eni strani odleglo, ker smo si kon¢no
lahko razlagali, zakaj se babica tako obnasa.

G5b — Po drugi strani pa seveda strah, ker nismo to¢no vedeli, kaj nas ¢aka, kaj sledi, ali
se bo poslabsalo, kako, kdaj itd.

HS — Se ne spomnim.

[5a — Zalostno,
I5b — veliko sem razmisljala o vzrokih in
ISc — upala, da bolezen ne bo hitro napredovala.

Nedojemanje — A5, B5a

Nemoc¢ — B5b

Zivénost — B5c

Nic posebnega, se ne spomnim — C5, H5
Zakaj — E5a, I5b

Jeza — E5b

Razocaranje — ESc

Zalost — E5d, I5a

Prikrajsanost — F5

Olajsanje — G5a

Strah pred neznanim — G5b
Neprizadeto (neznanje) — D5

Upanje na (pocasno napredovanje) — I5¢

6. Vam je bil takrat kdo v pomod¢, kdo in kako vam je pomagal?

Ab6a — Zdravnica, ki nas je poducila, kako ravnati. Mami je predpisala tablete ...

A6b — Zadnje leto, ko je Se bila doma, pa je imela pomocnico za 4 ure na dan, ki je
poskrbela predvsem za gospodinjska opravila,

Ab6c — otroci pa smo se menjali tako, da je vsako no¢ nekdo od nas prespal pri njej v njeni
hisi.
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A6d — Potem (oktobra leta 2015) je Sla v dom starej$ih obcanov.

B6 — V druzinskem krogu smo s skupnimi mo¢mi obvladovali situacijo in se tolazili, da je
vzrok ocetovega vedenja res ta bolezen, ki se imenuje demenca.

C6 — Sorodniki so mi pomagali pri razumevanju demence.

D6a — V zacetku sem bila v vsem tem popolnoma sama.

D6b — Potem smo si skrb za mamo si delili otroci, v€asih pa tudi nasi zakonci in otroci.
Vendar po 4 letih skrbi za mamo, ko smo bili Ze vsi popolnoma iz¢rpani in na koncu z
mocmi,

D6c — smo najeli eno gospo, ki smo jo placevali za 4 ure na dan, da je mami skuhala in
bila z njo, ostali ¢as smo Se vedno mi skrbeli za mamo.

D6d — Po dolgih, veCmesecnih pogovorih s prijatelji in znanci, ki so (bili) v podobni
situaciji,

D6e — smo se odlocili, da damo mamo v dom.

E6a — Pri tem so mi zelo prav prisli prijatelji, ki so imeli s tem izkus$nje, ki so imeli doma
7e enega dementnega, ki so se Ze soocali s tem, ki so §li &ez to. Cudno se slisi, ampak, ko
ti nekdo rece, da je normalno, da ni ni¢ kaj takega, ¢e ima mami teorije zarote pri
demenci, te pa¢ pomiri. Lazje sprejmes to.

E6b — V veliko pomoc¢ nam je bil mamin psihiater.

F6a — Noben ni znal ravno dobro obrazloziti, kaj in zakaj.
F6b — Najboljsa je bila literatura
F6c — in kasneje razni forumi na spletu.

G6 — Starsi so potem Se meni pomagali razumeti.
H6 — Starsi so bili tisti, ki so mi rekli, da je dedek bolan, da je malo drugacen.

16 — Nevrologinja, ki mi je razlozZila potek bolezni (prehod iz Parkinsonove bolezni v
demenco in vse o demenci).

Strokovnjak (zdravnica, psihiater, nevrologinja) — A6a, E6b, 16
Pomocnica — A6b, D6¢

Druzinski ¢lani, sorodniki — A6c, B6, C6, D6b, G6, H6

Odhod v DSO — A6d, D6e

Sama za vse — D6a

Prijatelji, znanci — D6d, E6a

Nihce — Fba

Literatura — F6b

Forumi — Fé6c

Razlaga, informacije — Ab6a, 16, (F6b, Fb6c, E6b)

Predpis zdravil — A6a

Skrb za gospodinjska opravila — A6b, D6¢

Pomoc, tolazba, prilagajanje med c¢lani druzine — A6¢c, B6, C6, D6b, G6, H6
Pogovori s prijatelji, znanci z izkusnjo — D6d, E6a
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Dozivljanje in sprejemanje demence
7. Kaj storite, ko vam je hudo, tezko?

A7 — Gremo na obisk. Mamo obiskujemo vsak dan, vsak vikend pa jo peljemo domov,
kjer tudi prespi.

B7a — Skusam se umiriti in ne razmisljati o stanju, kakrsno je.
B7b — Je pa u¢inkovita pomiritev pogovor z ljudmi, ki imajo podobne tezave s svojci.

C7 — Tolazim se s tem, da ga imamo radi in da ni veliko sam, da ima vedno druzbo in da
je ljubljen.

D7 — Jokam, sem zalostna.

E7a — In ko mi je hudo, se spomnim, kak3na je bila v€asih, in vem, da je bila takrat srecna.
E7b — Po drugi strani pa vem, da ji tudi zdaj ni¢ ne manjka in da glede na njeno stanje,
mislim, da boljSe ne bi mogla Ziveti. Radi jo imamo in se trudimo, da bi vsi ¢im boljSe
ziveli.

F7 — Spomnim se na eno zgodbo, ki jo je najraje pripovedoval in ta me vedno nasmeje.

G7 — Opomnim se, da ni sama kriva, da je bolna, da sem njene krvi in da bom mogoce
tudi sam enkrat na njenem mestu.

H7 — Tolazim se s tem, da ga imamo radi, da ga vsakodnevno obiskujemo, da se z njim
druzimo.

I7 — Tolazim se z mislijo, da ji jaz, moj brat in osebje DSO pomagamo lajSati njene
tezave.

Obiski — A7

Pogovor z ljudmi z izkusnjo — B7b

Tolazba (clovek je ljubljen, ni veliko sam, je preskrbljen) — C7, H7, 17, E7b

Jok, Zalost — D7

Samokontrola (umiritev, nerazmisljanje, spomini, opominjanje) — B7a, E7a, F7, G7

8. Kaj in kako vam je pri sprejemanju demence pomagalo?
A8a — Informacije, ki smo jih dobili pri zdravnici,

A8b — na raznih forumih,

A8c — v ¢lankih raznih revij in

A8d — v knjigah.

B8 — Pogovor in izkusnje ljudi s podobno situacijo.
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C8a — Sorodniki in

C8b — kaksna literatura in

C8c — forumi.

C8d — Spoznas, da ni edini in da nismo edina druzina, ki se s tem sooca, da to ni ni¢ kaj
takega. Na nek nacin te pomiri dejstvo, da nisi sam v tem.

D8a — Prebrala sem vso literaturo, kar sem jo nasla.
D8b — Pa tudi pogovori s prijatelji in sodelavci pomagajo.

E8a — So mi pa bili v veliko pomo¢ ljudje, ki so mi stali ob strani, in ljudje, ki so se z
demenco ze srecali, saj so le oni vedeli in razumeli, s ¢im se sooCam.

E8b — Tako je veliko lazje to sprejet, saj si v okolju, ki ze tako ali drugace sprejema
demenco.

E8c — Pa Se super psihiatra smo imeli, ki nam je vse razlozil, kaj in kako.

E8d — In ko enkrat ves, kje si, je vse laZje in ni te vec strah.

F8a — Literatura in

F8b — socialna delavka iz srednje Sole, ki mi je kot prva predstavila, kaj sploh je demenca.
F8c — Takrat sem prvi€ vsaj priblizno razumela, kaj se dogaja, in da dedek nehote pozablja
moje ime in najine zgodbe.

G8a — Pogovori in izkus$nje ljudi, ki so to Ze doziveli, in
G8b — zdravniki, ki so razlozili, kaj priblizno nas ¢aka.

HS8 — Pogovor s starsi.

I8a — Najprej nevrologinja.
I8b — Literatura,

I8c —oddaje na TV,

18d — izkus$nje drugih,

I8e — internet.

Strokovnjak (zdravnica, psihiater, socialna delavka, nevrologinja) — A8a, E8c, F8b, G8b, I8a
Splet, forumi — A8b, C8c, 18e

Knjige, revije, literatura — A8c, A8d, C8b, D8a, F8a, I8b

Pogovor z ljudmi z izkusnjo, sorodniki — BS, C8a, E8a, G8a, HS, 18d

Pogovor s prijatelji, sodelavci — D8b

Oddaje — I8¢

Razumevanje, kaj se dogaja — F8c
Ni vec strahu — E8d

Lazje sprejmes — ESb

Spoznanje, da nisi sam — C8d

9. Kako menite, da se vasa druzina sooca z izkusnjo, ki jo dozivljate?
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A9 — Se kar v redu.
B9 — Vsak dan znova tezko sprejemas, da ti je ljuba oseba zbolela.

C9a — Mislim, da kar v redu. Nismo posebno zivéni ali pod stresom zaradi tega.
C9b — Pac tako je in se prilagodis.

D9 — 1z dneva v dan, vcasih bolje, vcasih slabse.

E9a — Tezko se je soocati z demenco, ker spremeni ¢loveka, kot ga poznas.

E9b — Te obremenjuje, saj imas ves ¢as obcutek neke krivde in na nek nacin dolznosti, da
nekaj naredis, da olajsasS zivljenje osebi z demenco, pa Cetudi samo tako, da si z njo in
prenasas njeno ¢udno obnasanje.

F9a — Druzina se precej sekira in
F9b — se mi zdi, da so ves ¢as pod stresom.

G9a — Zelo tezko,
G9b — smo pod skoraj konstantnim stresom.

HO9 — Zdaj mislim, da je kar v redu. Ni pretirano tezko.
19 — Dokaj dobro.

V redu, vcasih boljse, véasih slabse, dobro — A9, C9a, H9, D9, 19
Tezko — B9, E9a

Prilagajanje — C9b

Obremenjujoce, obcutek krivde, dolznost za skrb — E9b, F9a
Zelo tezko — G9a

Stresno — G9b, F9b

10. KakSne odzive s strani ljudi iz vase okolice ste doZiveli?

A10 — Vecina je dejala, da si tezko predstavlja, da je mama zbolela za demenco, saj je
celo zivljenje veliko delala ... V glavnem smo naleteli na razumevanje tudi iz okolice, saj
se ve€ina zaveda, da se to lahko zgodi tudi njim, ali pa komu od njithovih bliznjih.

B10 — Pozitivne.

C10 — Vec ali manj ignorantske. Sosedje so se ¢edalje manj druzili z atetom. Ko so srecali
mamo samo, so jo znali vprasati, kako je kaj ata.

D10a — Vecinoma slabe.

D10b — Ko smo dali mamo v dom, je bilo ve¢ ocCitkov: a kar v dom ste jo dali?

D10c — Nekateri pa nas hvalijo, da dobro skrbimo za mamo. Sploh tisti, ki imajo izku$njo
z demenco in bolj poznajo, kaj se z mamo dogaja.

E10a — Veliko ljudi, ki so mi blizu, imajo nekoga v druZini, ki ima demenco in me tudi
razumejo, s ¢im se soocam.
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E10b — Tisti, ki nimajo izkuSenj, pa vejo, da imam mamo dementno, znajo zelo
minimalizirati to, kar dozivljam in izpadem sentimentalen.

E10c — Mamini sosedi npr. so sprva govorili, da je zleht in pokvarjena baba, ki Siri
govorice.

F10a — Ljudje, ki so se kdaj srecali z demenco, ki so imeli bliznjega z demenco, so
razumeli napor in stres, ki ga prinese skrb za dementno osebo.

F10b — Drugi, ki se s tem Se niso srecali od blizu, niso razumeli toliko pompa okoli tega in
F10c — so podcenjevali stanje dedka — ces, saj je Cisto v redu, mu ni¢ ne manjka —
pokroviteljski odnos nas je zelo podkuril.

G10 — Vecina sprasuje, zakaj ne damo babice v dom, zakaj se mi trudimo in mucimo, ¢e
so za to ljudje, ki skrbijo za dementne ljudi, da Skodimo sebi, ker smo pod stresom ...
delijo nasvete, da jo damo v dom.

H10a — Ni¢€ posebnega.
H10b — Se pa spomnim, da ko sem kot otrok prihajala k dedku in stari mami na obisk, je
ena soseda, ko me je srecala, vedno rekla: tvoj dedek je pa zleht.

I10 — Razumevajo€e. Ljudje so Ze od zacetka sprejeli njeno stanje kot bolezen, brez
kaksnih ocitkov.

Razumevanje — A10, E10a, F10a, 110

Pozitivne izkusnje — B10

Ignoriranje — C10

Slabe izkusnje — D10a

Ocitki — D10b

Pohvala za skrb — D10c

Obtozevanje, govorice — E10c, HI0b

Ne razumevanje — F10b

Podcenjevanje, minimaliziranje, pokroviteljstvo, duhovicenje — E10b, F10c, G10
Ni¢ posebnega — H10a

Medsebojni odnosi

11. Ste v druzini Ze imeli kakSno izkuSnjo dolgotrajne bolezni ¢lana druZine, kako ste
se takrat znasli?

Alla— Oce je bil nekaj mesecev bolan, preden je umrl.
A11b — Takrat mu je najve¢ pomagala mama, pomagali pa smo tudi otroci.

B11 — Dolgotrajna bolezen je prva ta, ki se je pojavila pri ocetu.
C11 — Ne, da bi vedela.
D11a— Oce je imel raka.

D11b — Tudi zanj smo skrbeli v druZini, vendar je bolezen trajala pol leta. Ce primerjam
skrb za oceta in skrb za mamo, je veliko teZje skrbeti za dementno mamo.
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E11 — Tasta je prav tako kap in po kapi ni bil ve¢ isti. Po kapi je kmalu umrl, tako da se ni
kaj dosti dogajalo.

F11 — Pred dedkom ne.

G11 — Pred demenco ne.

H11 — Nismo imeli Se take izkus$nje.

I11 — Prej nikoli. Bolezen mame je prvi tak primer.

Imeli izkusnjo — Alla, D1la, E11
Nismo imeli izkusnje — B11, C11, F11, GI11, HI1, 111

Pomoc, skrb druzine — Allb, DI11b

12. Kako si razlagate nastanek demence pri vasem svojcu?
A12 — Tako, kot nas o tem poducijo informacije v knjigah.

B12a — Posledica mozganske kapi, ki pa se je s
B12b — starostjo stanje poslabsalo in preslo v stanje demence.

C12 — Domaci pravijo, da je zaradi kapi. Po kapi naj bi se to zacelo, po kapi naj ne bi vec
bil isti.

D12a — Nimam nobene razlage, samo prislo je.
D12b — Morda izhaja iz njenega otrostva, ker je morala zgodaj od doma (pri 6 letih) in je
imela tezko otrostvo.

E12 — Po tem, kar sem sliSal in spoznal, menim, da je povezano s kapjo.

F12a — Kot posledico kapi,
F12b — tablet — zdravil.

G12 — Po mojem je demenca prisla s starostjo.

H12 — S starostjo, ko mozgani ne delujejo vec tako kot vc¢asih.

I12a — Sindrom Parkinsonove bolezni;

I12b — nezdravljene lazje moZganske kapi;

I12¢c — preobcutljivost na misljenje drugih;

I12d — mogoce zdravila proti nespe€nosti in visokem krvnem tlaku.
Kot uci literatura — Al2

Posledica kapi — Bl2a, C12, E12, F12a, 112b
Starostno — B12b, G12, HI2

87



Nimam razlage — D12a

Tezko otrostvo — DI12b

Posledica zdravil, tablet — F12b, 112d
Sindrom Parkinsonove bolezni — 112a
Obremenjenost z misljenjem drugih — 112¢

13. Kako se je spremenil vas odnos z osebo z demenco, imate z osebo Se skupne tocke
(dogodke, sprehode, dejavnosti, pogovore, hobije ...)?

Al3 — Vse to Se imamo v mejah zmoznosti (vsak dan jo obiskujemo, gremo z njo na
sprehod, ¢e vreme in njeno pocutje to dopuS€a, se z njo pogovarjamo, ob vikendih
poskusa ob nasi pomoci Se kaj delati na vrtu in v vinogradu ...

B13a — Ni vec takih pogovorov kot neko¢. Ne pogovarjava se zares, ampak so samo Se
enostavna vpraSanja, na katere tudi na kratko odgovori.

B13b — Ko sem z njim imava ravno obratne vloge, jaz sem na nek na¢in mama njemu, ker
preverjam, Ce je vse v redu, ¢e ima, kar potrebuje, e je laen, ¢e ga na WC.

C13a — Precej se je spremenil. Ko sem bila mlajsa in je bil ata zdrav, smo veckrat skupaj
kam $li, na sprehode, izlete. K mami in atu sem hodila na pocitnice. No, zdaj je pa pac
tako, da se vidimo samo na obisku in na hitro izmenjamo nekaj besed. Prakticno nimamo
ni¢ ve¢ skupnega.

C13b — Vcasih me prepozna, v€asih rabi nekaj ¢asa. Po navadi ve, da me pozna, a ne ve
vedno, ¢igava sem.

D13a — Skrbimo za to, da je mama Se vedno telesno aktivna (gremo z njo na sprehod), da
bo ¢im dlje vsaj telesno Se v redu.

D13b — Organiziramo rojstne dneve, jo gremo iskat in vzamemo zraven, ko se kaj
posebnega dogaja.

D13c — Pogovori z njo nimajo ve¢ neke vsebine, pogovor je odvisen od tega, v kak$ni
»koZzi« je mama v danem trenutku.

E13a — Danes se z mamo druZim in pogovarjam priblizno enako kot v€asih. Samo kar so
te pogovori bolj ali manj negativno nabiti. Takrat pazim, da se ne spuS¢am Se globlje v
debato, ker rata res grdo. Enostavno pazim kaj, kdaj in kako re€em, ne povem vsega.

E13b — Obcasno imamo Se kdaj skupna kosila, praznujemo rojstne dneve itd.

F13 — Najin odnos se je zelo spremenil. V¢asih sva veliko Casa prezivela skupaj, hodili
smo na izlete, pohode, sprehode, nabirali kostanj in gobe itd. Vedno je imel poln rokav
zgodb in Sal. Zdaj se le pogovarjava, vedno eno in isto, a se vsaj, govorim predvsem jaz,
vcasih pa je on govoril ves ¢as.

G13 — Zdaj samo Se skrbim za babico, druziva se skoraj da ni¢. V njeni bliZini sem zelo
zivCen, ker je vedno nekaj. Nisem vec vnuk, ampak skrbnik, v€asih tudi celodnevni. Kar
nam je ostalo, so samo Se skupna kosila.

H13 — Ko pridem na obisk, govorim in ga sprasujem stvari, za katere vem, da bo nanj znal

odgovoriti. Bolj govoriva o preteklosti kot o sedanjosti. SpraSujem o njegovem otrostvu, o
imenih druzinskih ¢lanov in seveda vadiva posStevanko. V¢asih ga na vozi¢ku odpeljem v
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domsko cerkev ali pa ven na zrak, v park zraven doma, kjer imajo tudi kozice in jih potem
gledava, se o njih pogovarjava.

113 — Nimamo vec niCesar skupnega, razen obiskov.

Imamo skupne tocke — Al3, D13b, E13b

Manj pogovorov, otezena komunikacije — B13a, D13c, El13a
Skrbstvena vioga — B13b, G13, D13a

Nic¢ ali malo skupnega — C13a, 113, F13, HI3

Tezave pri prepoznavanju oseb — C13b

14. Kaj se je spremenilo v vasi druZini?

Al4a — Pravzaprav zaradi tega ne veliko.
Al14b — V zvezi s tem se prilagajamo in pomagamo eden drugemu, da lahko gredo stvari
naprej.

B14a — Mama se je bolj posvecala ocetu in

B14b — ga je morala imeti pod nadzorom.

B14c — Moji otroci nimajo 0z. so izgubili pravi odnos z dedkom, za to mi je res zal.
B14d — Nimamo ve¢ druzinske tradicije in praznovanj.

Cl4a — Mogoce to, da gremo zdaj veckrat na krajSe obiske k mami in atu. Prej smo hodili
npr. 2-krat na mesec na skupna kosila, ki so trajala cel dopoldan ali cel dan.

C14b — Veckrat se sliSimo oz. preverjamo, ¢e je vse ok, ¢e kaj potrebujeta, Ce rabita
pomoc.

D14 — Ze vsa ta leta nimamo vec €asa zase, vse je podrejeno skrbi za mamo.

El4a — Mami se je priselila k sestri in njeni druZini.
E14b — Sem pa zato redkeje pri njej na obisku oz. so obiski vedno krajsi, da ne motim
drugih v hisi. Smo pa dlje skupaj ob kaksnih pomembne;jSih priloZznostnih, praznovanjih.

F14 — Prej smo bili z dedkom druzabniki, zdaj smo bolj skrbniki. Gremo k njemu, da
preverimo, ¢e je v redu, ¢e ima kaj potrebuje, da mu ni¢ ne manjka in da ga vidimo. Se pa
trudimo, da ohranimo druzabnistvo.

Gl4a — Ko je bilo z babico tako hudo, da ni mogla ve¢ sama Ziveti v svojem stanovanju,
se je priselila k nam v hiSo.

G14b — Cela druzina smo se morali prilagoditi, odpovedati marsi¢emu.

Gl4c — Tako da sem veliko doma, zato je tudi posledi¢no veliko skrbi in odgovornosti na
meni. Vedno gledamo, da je vsaj eden od nas doma, da poskrbi za babico. Nekdo pac
mora bit 24 ur na dan doma.

H14 — Odkar je v domu, imamo manj skrbi, kar ga obiskujemo skoraj vsak dan.

114 — Samo usklajevanje glede obiskov v DSO.

Ni se veliko spremenilo — Al4a
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Prilagajanje in pomo¢ drug drugemu — A14b, G14b

Posvecanje vec casa cloveku z demenco — Bl4a

Skrb, sprememba viog (iz druzabnika v skrbnika), nadzor, kontrola — F14, C14b, B14b, D14,
Gl4c

Usklajevanje obiskov v DSO — 114, HI14

Slabsi odnos — Bl4c

Ni vec druzinskih tradicij, praznovanj — B14d

Vec krajsih obiskov na domu, redkejsi obiski — Cl4a, E14b

Preselitev — El4a, Gl4a

15. Katere teZzave menite, da najbolj vplivajo na vas odnos z osebo z demenco?

A15 — Zaenkrat so stvari Se precej normalne, kar se tice samega odnosa. Odnos se ni zato
ni¢ poslabsal.

B15 — Da se z njim ne morem tako pogovarjati, kot sem se lahko pred boleznijo.

C15 — Ja, ata ni ravno zgovoren, bolj tiho je. Ce Ze govori, pa ponavlja in sprasuje vedno
isto. Tudi ni zanesljiv, Ce ga ti kaj vprasas, ponovi tvoje besede.

D15a — Mamina obtoZevanja najtezje prenasam.
D15b — Pa tudi ve¢no iskanje stvari, ki trajajo tudi po vec ur.

E15 — Najtezje je takrat, ko ji nasprotuje$ oz. se z njo ne strinjas in ji zeli§ nekaj
dopovedati, kaj se je zares zgodilo, resnico. Najboljse je, da samo kimas, ker drugace ne,
da ne pride$ nikamor, prides v globok spor in kreg, ki se ne konca dobro.

F15a — Njegova odsotnost in
F15b — nezanimanje.

G15 — Vsekakor na najin odnos zelo negativno vpliva, da zanjo prakticno samo Se
skrbim. Nimam ne volje, ne ¢asa in ne moci, da bi z njo prezivljal npr. prosti Cas, ker ga
ravno zaradi skrbi za njo, skorajda nimam. Ogromno ¢asa in energije vloZim v samo skrb.

H15a — Pozabljivost in
H15b — odsotnost.

I15 — Njeno nekomuniciranje.

Odnos se ni poslabsal — Al5

Slabsa, otezena komunikacija — B15, C15, E15, 115
Obtozevanje — D15a

Iskanje izgubljenih, zalozZenih stvari — D15b
Odsotnost — F15a, H15b

Nezanimanje — F15b

Samo Se skrb — G15

Pozabljivost — Hl 5a
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16. Opisite eno pozitivno izkus$njo, ki je posledica demence
A16 — Prisiljeni smo se podrobno seznanjati z vsemi teZavami, k jih prinasa demenca.
B16 — Trenutno ne vidim nobene pozitivne lastnosti, zal.

Cl6a — Redko je, da se nasmeji in ko se nasmeji, je to tako velik dogodek. Vsi smo potem
dobre volje Se cel teden. Zanimivo, da nam pri vseh dobrinah en nasmeh toliko pomeni.
C16b — Se vprasas, kaj je smisel zivljenja.

D16a — Vcasih, ko je mama v dobri kozi, zna biti prav duhovita. Opazila sem, da se zna
tudi stisniti in te objeti, kar prej v zivljenju nikoli ni pocela (tudi to velja za takrat, ko je v
dobri kozi).

D16b — Mislim, da sem se v procesu mamine demence marsikaj naucila tudi o sebi in tudi
pri sebi marsikaj spremenila.

E16a — Odkar ima mami demenco, smo o demenci izvedeli ogromno.
E16b — Zacnes ceniti vsak trenutek, ki ga imas.

E16¢ — Zavedas se vrednosti prisebnosti, ko si ti zares ti.

E16d — Po drugi strani pa tudi to, da se z demenco da ziveti.

F16 — Je ni.
G16 — Je ni.

H16 — Veliko bolj cenimo zdravje in zdravo pamet, psiho ¢loveka in pomembnost
mozganov.

I16a — Zavedam se, da lahko to doleti vsakega. Spoznala sem demenco in vem, da nima$
vpliva in prakti¢no ne mores ni¢ pomagati.
[16b — Zato sem se pomirila in se posvetila sebi.

Znanje o demenci— Al6, El6a, 116a

Ni pozitivne izkusnje — B16, F16, G16

Cenjenje trenutkov, malenkosti (nasmeh, humor, objem) — Cl6a, D16a, E16b
Vprasanje o smislu Zivljenja — C16b

Nova spoznanja o sebi, delo na sebi — D16b, 116b

Vrednost zdravja, prisebnosti — E16c, HI16

Se da Ziveti z demenco — E16d

17. Kako se soocate s tem, da je svojec neko¢ skrbel za vas, danes pa je obratno?
A17 —Tu se pac¢ ne da ni¢ pomagati. Tako to gre.

B17a — Ta ciklus je naraven.
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B17b — Tezko pa sprejmes to nebogljenost odraslega ¢loveka, ki je bil prej mocan ¢lovek
na katerega si se zanesel, ti je bil v pomo¢, te je vzgajal in ti dajal ljubezen. Se vedno
tezko sprejemam to stanje. Ne to, da bi zanj skrbela, ker je star.

B17c — Ampak zalosti me to, kaj demenca naredi ¢loveku in je posledi¢no odvisen od
drugih.

C17 — Se mi pa zdi to Cisto pravilno. Tudi sama bi in bom, kolikor bom le lahko, skrbela
za svoje starSe. Zasluzijo si na stara leta le najboljse.

D17 — Tako je in sedaj Ze vem, da ne more biti drugace.

E17 — Naravno se mi zdi, da poskrbi§ za svoje starSe, ¢e le lahko, da jim omogocis
dostojno zivljenje.

F17a — Racionalno, v neki zmernosti ... Skrbi§ po svojih moceh, kolikor lahko in kolikor
si zmozen. Ne mores pa preko sebe.
F17b — ... Sigurno se mi zdi prav.

G17a— Menim, da tako pa¢ mora bit.
G17b — Ni vedno lustno fajn, ampak to je nasa dolZnost in
G17c — hkrati ogromna obremenitev.

H17 — Ko vidis, da je ¢lovek odvisen le od tvoje pomoc¢i, da ne more dostojno sam skrbeti
zase, je to res zelo Zalostno.

I17 — Tako se mi zdi prav. Popolnoma naravno.

Ne da se pomagati, ne more biti drugace, tako je — Al7, D17, Gl7a
Je naravno, pravilno — Bl7a, C17, E17, F17b, G17b, 117
Racionalno, zmerno, po svojih moceh — F17a

Tezko sprejmes — B17b

Zalost — B17c, H17

Obremenitev — G17¢

Vloge v vsakdanjem Zivljenju
18. Kako se je spremenil vas vsakdan?

Al8a — Glede na to, da ima demenco in da je zdaj v domu, toliko bolj mislimo nanjo.
A18b — Vsakodnevno se prilagajamo, pogovarjamo,
A18c — stalno imamo v mislih eno skrb, da je Se nekdo, ki te rabi.

B18a — Bistveno se je spremenilo, ko je ofe popolnoma izgubil obCutek za vse. Takrat je
morala mama za vse poskrbeti. Njen vsakdan ni bil ve¢ brezskrben in sproscen, ampak je
ves ¢as morala paziti na oceta prakti¢no pri vseh stvareh, kot na malega otroka.

B18b — Ostali smo pomagali, kot smo lahko, Se vedno smo imeli sluzbe in svoje
obveznosti, ki jih nismo mogli kar pustiti.
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B18c — Smo bili pa seveda moc¢no obremenjeni, skrbelo nas je, kaj in kako, da bo za vse
nas dobro.

C18a — Ni nekih drasticnih sprememb. V domacih pogovorih sta mama in ata veckrat
omenjena, kot sta bila sicer, in
C18b — veckrat ju na hitro obis¢em.

D18 — Sluzba — mama, sluzba — mama ..., ko je bil na vrsti za mamo kdo drug od druzine,
je prisel na vrsto moj dom in moje vsakdanje zadeve.

E18 — Sem veliko bolj obremenjen, saj imam veliko skrbi glede mami.

F18 — Vsakdan pravzaprav se niti ni spremenil. Pa¢ grem 1-krat do 2-krat na teden na
obisk.

G18 — Vsakodnevno skrbim in preverjam, da je z babico v redu, da ima vse, kar potrebuje,
da nekaj poje, da je oblecena, da je previta itd. Kot da imam otroka.

H18a — Je pa res, da veckrat pomislim nanj, zdaj ko je v domu.
H18b — Vsaj 1-krat tedensko ga obis¢em v domu.

I18 - Obiski mame v DSO, grem vsaj 2-krat tedensko na obisk k mami.

Prilagajanje, dogovarjanje — A18b

Misel na, pogovor o — HIl8a, Al8a, Cl18a

Obiski v DSO — 118, HI8h, F18

Skrb in nega, pomoc pri higieni, oblacenju, hranjenju, gibanju itd — B18a, D18, G18
Pomoc ¢lanu, ki skrbi za cloveka z demenco — B18b

Skrb in obremenjenost — Al8c, B18c, E18

Obisk na domu — C18b

19. Katere nove naloge so se pojavile v druZini?

A19a — Se vet je kombiniranja kot sicer.

A19b — Za nekatere stvari pa seveda tudi zmanjka ¢asa. Tako smo nekatera dela iz
preteklosti enostavno opustili, saj sicer ne bi ve¢ dohajali vseh obveznosti. Posekali smo
vinograd, ki smo ga v druzini obdelovali celih 39 let.

B19 — Pomoc pri oblac¢enju, umivanju, pri jedi, pri hoji.
C19a — Najvecjo in najtezjo nalogo ima mama, ki skrbi za dedka 24 ur na dan.
C19b — Ostali si pa vzamemo ¢as za obiske, da smo nekaj ¢asa z njim.

C19c — Pomagamo mami, ¢e potrebuje, kak§no pomoc pri skrbi za ata.

D19a — Kar naenkrat je prisla skrb za dvojno gospodinjstvo, pri sebi doma in pri mami.
D19b — Vsekakor vloga policaja oz. nadzornika, preverjanje poloZnic, denarja, kljucev itd.

E19a — Druzabne,
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E19b — skrbstvene in
E19c — kontrola nad mami.

F19a — V zacetku skrb in nega.
F19b — Zdaj skrbimo za druzabnistvo, da ga pridemo obiskat, delat druzbo, da ga vidimo.

G19 — Celodnevno varstvo, pomo¢ pri vseh stvareh, hranjenje, oblacenje, po stopnicah, pri
usedanju, pri higieni itd.

H19a — Preden je Sel v dom, je zanj skrbela teta, pri njej in njeni druzini je tudi Zivel. Ona
je poskrbela prakti¢no za vse, od higiene, oblacenja, zdravil, hranjenja ...

H19b — Zdaj pa skrbimo samo Se za redne stike, obiske in druzenje, je veliko bolj
sprosceno.

119 — Dogovarjamo se, kdaj kdo pride na obisk, da nismo en dan vsi pri njej, potem pa 3, 4
dni nobenega.

Dogovarjanje o obiskih v DSO — 119

Skrb za stike in druzenje — H19b, F19b, E19a, C19b

Skrb in nega, pomoc pri higieni, oblacenju, hranjenju, gibanju itd. — H19a, F19a, E19b,
D19a, B19, C19¢c, G19, Cl19a

Nadzor, kontrola — E19c, D19b

Prilagajanje, kombiniranje — A19a

Opustitev nekaterih dejavnosti — A19b

20. Kako ste si jih razdelili?
A20 — Med otroki (smo trije otroci, imam dve sestri) in mojo Zeno.

B20 — Najvecji delez del z oCetom je opravljala mama. Seveda smo tudi drugi ¢lani
druzine priskocili na pomo¢, vendar se ne moremo primerjati Z mamo.

C20 — Nismo se ni¢ konkretno dogovorili ali razdelili. Se sproti dogovarjamo, ¢e je
potrebno.

D20a — Na zacetku demence, skoraj dve leti, sem za mamo skrbela ve¢inoma sama. Ni
bilo pravi¢no, da sama skrbim, ker je zelo iz¢rpavajoce.

D20b — Dogovorili smo se, da se menjavamo. Vecina skrbi je sicer razdeljena med naju z
bratom, ki mu veliko pomaga tudi Zena, sestra, ki Zivi v Ljubljani, pa je udeleZena v skrbi
bistveno manj.

E20a — Mami zivi pri sestri in njeni druzini. Sestra skrbi in nadzira, da je vse v redu, da ni
nepotrebne zdrahe.

E20b — Jaz jo peljem na kakSen izlet, na obiske, po opravkih itd. Nadomes€am sestro, ko
gre na dopust. Vnuki se oglasijo pri njej na ¢aju, ji prinesejo sadje, zelenjavo.
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F20 — Se dogovorimo, kdaj gre kdo na obisk v dom, da ne bomo enkrat vsi pri njem v
enem dnevu, potem bo pa cel teden brez obiskov.

G20a — Najvec dela opraviva mama in jaz. Jaz sem dosti doma, ker imam tako sluzbo in
vsko¢im vsakokrat, kadar mama ne more.

G20b — Se pa trudimo, ¢e je le mogoce, da za higieno in hranjenje poskrbijo zenske —
mama in sestra, jaz pa skrbim za oblacenje, prinasanje in odnasanje raznih stvari,
transportiranje po prostorih hiSe, posedanje, vstajanje itd. Nekako smo si razdelili mosko
in zensko delo.

H20 — Zmenili smo se, da dedka obiskujemo v domu, da je vsak dan nekdo pri njem.
120 — Preprosto, vsak pride, kadar lahko. Casovno se usklajujemo.

Med clani druzine — A20, B20, G20a

Sprotno dogovarjanje — C20, D20b

Samo en clan druzine — D20a, E20a

Dogovorjeni obiski v DSO — 120, H20, F20

Pomoc clanu, ki skrbi za cloveka z demenco — E20b
Delitev moskih in Zenskih del — G20b

21.Se v druzini kdaj pogovarjate o obremenjenosti? Na kakSen nacin reSujete
obremenjenost?

A2la — Seveda se, ker je del nasega vsakdana in jo jemljemo kot sestavni del aktivnega
Zivljenja.

A21b — Kolikor pa je moZno gledamo tudi nase, zato ima vsak kaksSen hobi (hodimo na
Gorjance),

A21c — nekateri tudi meditiramo.

B21a — Sploh ko je bil ofe Se doma, smo se veliko o tem pogovarjali in se prav zaradi
obremenjenosti mame odlocili za dom.

B21b — S tem, ko smo oceta dali v dom, smo zagotovo zmanjSali obremenjenost in imamo
ve€ Casa zase, sploh mama.

C21a — Se ja. Veliko razmi$ljamo in se pogovarjamo, koliko ¢asa bo Se §lo tako. Mi smo
obremenjeni predvsem s tem, ko razmiSljamo o obremenjenosti mame.

C21b — Zato jo skuSamo razbremeniti in ji nudimo pomo¢, v€asih mi ostanemo pri atu in
gre ona npr. v trgovino, da ima misli drugje, da je malo sama, da misli samo nase ...

D21a — Redko.
D21b — Ko nisem »deZurna« pri mami, grem na kak sprehod in se poskusam sprijazniti, da
ne morem biti na dveh mestih isto¢asno.

E21 — Je tezko in vcasih stresno, a se premalo konkretno pogovarjamo o tem.

F21a — Ko je babica skrbela za dedka, smo se ogromno o tem pogovarjali.
F21b — Ko je Sel dedek v dom, smo se na nek nacin olajsali.
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G2la — Veliko se pogovarjamo o stresu in obremenjenosti. Veckrat razmisljamo tudi o

tem, da bi jo dali v dom.
G21b — Da si malo oddahnemo in razbremenimo se odpravimo na kakSen kratkotrajni

dopusti ali izlet.

H21a — Smo se veliko pogovarjali o tem, kako olajSati breme teti.
H21b — To smo resili tako, da smo grdo, lepo povedano, dedka dali v dom.

121 — Trenutno ne, ker nismo obremenjeni.

Se pogovarjamo o obremenjenosti — A2la, B21a, C21a, F21la, G21la, H21a
Redko, premalo se pogovarjamo o obremenjenosti — D21a, E21
Se ne pogovarjamo o obremenjenosti, ker nismo obremenjeni — 121

Hobiji — A21b

Meditiranje — A21c

Dementnega cloveka dali v dom — B21b, F21f, H21b
Pomoc bliznjim pri razbremenitvi — C21b

Sprehod — D21b

Izlet, dopust — G21b
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