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Izvlecek:

Demenca je bolezen, ki ima velik vpliv na Zivljenje vseh vpletenih pri soofanju z
boleznijo. Po diagnozi demence velika mera odgovornosti pade na druzinske ¢lane, ki
morajo poskrbeti za ustrezno oskrbo in pomo¢ osebe z demenco, pri tem pa vso pozornost
usmerijo v osebo z demenco, na sebe in na svoje potrebe pa preveckrat pozabijo oziroma
jih postavijo ob stran. Na neformalne oskrbovalce oseb z demenco in na njihove svojce pa
pozabijo tudi ljudje, ki jih obkrozajo. Pomembno je, da jim tako zdravstveni delavci, kot
tudi okolica ter lokalna skupnost zagotovi potrebno pomo¢, ki jim bo olajSala vsakodnevne
napore pri oskrbi. Demenca spremeni strukturo in delovanje celotne druzine, saj se vse
aktivnosti in dosedanji ritem zivljenja mora prilagoditi potrebam in oskrbi osebe z
demenco. Prav tako se pri oskrbi osebe z demenco soocajo z veliko paleto negativnih
custev, ki negativno vplivajo na njihovo psihi¢no in fizi€no zdravije.

V Sloveniji je opaziti spremembe na tem podroc¢ju, vendar vse skupaj glede na potrebe zelo
pocasi napreduje. Med ljudmi Se vedno velja prepricanje, da je demenca del staranja, prav
tako pa na same znake in simptome niso pozorni in pridejo k zdravniku, ko je demenca Ze
napredovala. Tako je izjemnega pomena, da se govori in ozaves¢a ljudi o demenci, da jo
bodo lazje in prej prepoznali ter bodo znali pomagati ljudem, ki se z boleznijo sooc¢ajo.
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Abstract:

Dementia is a disease which not only affects a person who is diagnosed, but also has an
immense influence on other family members. Usually after the disease is diagnosed, all
responsibilities fall on the family that needs to provide suitably care and help for a person
suffering from dementia. When that happens, caregivers, who are usually close relatives,
forget about their own needs and devote all their time and priorities to the patient. The
caregivers are usually surrounded by people who are not familiar with the condition and
are not directly involved with the affected, thus they are often forgotten and
misunderstood, so it is extremely important that these people receive guidance and
assistance from health-care workers as well as local community to ease their daily exertion.
Because of the adaption to the patients’ needs and care, the structure and functioning of the
entire family changes and family members face a wide range of negative emotions which
are badly affecting their physical and mental health.

In Slovenia, changes in this area are noticed, yet they are progressing too slowly according
to the needs. There is a strong believe among people that dementia is a part of an aging and
the symptoms of the illness are overlooked. By the time they seek for medical help is the
disease already advanced. It is therefore vital to talk and educate people about dementia, so
that they can easier recognize it and could help people who are suffering from it.
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1 UVvOD

Demenca je skupek simptomov in znakov, ki so posledica ve¢ kot sto razli¢nih bolezni
organskega izvora in Ceprav se vecina ljudi tega ne zaveda, je demenca bolezen, ki lahko
prizadene ljudi vseh starosti, kljub temu pa je primarno bolezen starejSega prebivalstva, saj
se pri ljudeh mlajsih od 65 let pojavi priblizno v 1%, pri ljudeh starih 90 let in vec¢ pa kar v
60 % (Lipar, 2012). Dandanes je demenca Stevilka ena med boleznimi, ki se jih starejsi
ljudje bojijo, po zadnjih raziskavah je prehitela celo strah pred rakom (Alzheimer's
Association, 2014; Cantegreill-Kallen & Pin, 2012, po Gitlin in Hodgson, 2018).

Poznamo razlicne modele razumevanja demence, to so biomedicinski, psiholoski,
socioloski ter socialno delovni model (Mali, MeSel in Rihter, 2011). Po biomedicinskem
modelu zajema demenca obsezno skupino bolezni, ki povzrocajo progresivho propadanje
funkcioniranja spomina in razumevanja, vplivajo pa tudi na spremembe v ¢ustvovanju in
socialnem delovanju posameznika. Pomembno je, da ¢imprej postavimo diagnozo in tako
osebi ter svojcem olajsamo razumevanje sprememb, ki se dogajajo, hkrati pa jim
omogocimo laZjo orientiranost kje lahko pois¢ejo pomo¢ in podporo. Psiholoski model
temelji na sprejemanju oseb z demenco kot enkratnih osebnosti, z enakimi potrebami, kot
vsi drugi, ki demence nimajo (Mali idr., 2011). Znotraj tega modela poznamo
nevropsiholoski koncept, ki strmi k poznavanju narave kognitivnih tezav ter k poznavanju
in merjenju pomanjkljivosti v delovanju spomina. Znotraj tega modela uvrS¢amo Se
behavioristicno smer psihologije, ki vedenje oseb z demenco povezuje z nevropatoloskimi
spremembami, ki jih prinese demenca, osebnostnimi lastnostmi in socialnim okoljem osebe
z demenco. Behaviorizem je pripomogel k razvoju razli¢nih terapevtskih pristopov, kot je
vedenjsko kognitivna terapija, ki razume demenco Vv interakciji z vedenjskimi,
kognitivnimi, Custvenimi in psiholoskimi dejavniki. Eden izmed terapevtskih pristopov, ki
pripomore k boljSemu pocutju in dvigu samozavesti je psihoterapija, saj odnos med
psihoterapevtom in osebo z demenco deluje na slednjega pomirjujoce, hkrati pa oseba lazje
razume spremembe, ki jih prinese demenca v njegovo Zivljenje. Znotraj sistemske
psihoterapije se je razvila druzinska terapija, ki jo zanima celoten druzinski kontekst in ne
le posameznik in njegove tezave, ker demenca vpliva na vse druzinske ¢lane in povzroci
velike spremembe v vlogah in razmerjih med druZinskimi ¢lani je druZinska terapija Se
kako primerna tako za osebe z demenco, kot za vse vpletene pri tej bolezni (Mali idr.,
2011). Socialno delovni model vkljucuje socialno delo, katerega naloga je pomoc¢ pri
reSevanju konkretnih teZzav v vsakdanjem Zivljenju posameznikov, druzin, skupin in
skupnosti (Mali idr., 2011). Socioloski model opozarja na interakcije, ki jih ljudje z
demenco vzpostavljajo z razliénimi predstavniki socialnega omrezja (sorodniki oziroma
neformalni oskrbovalci, prijatelji, znanci, drugimi osebami z demenco, formalnimi
oskrbovalci ipd.) (Mali idr., 2011). Vkljucuje specificne spremembe, ki jih demenca
prinasa v Zivljenje ljudi z demenco in njihovih najoZjih druZinskih ¢lanov, da bi bolje
razumeli posledice demence na individualni ravni in za odnosno skupinsko dinamiko (Mali
idr., 2011).

Modeli predvsem temeljijo na posamezniku, ki ima demenco in zivi z demenco ter z
ljudmi, ki ga obdajajo, pri tem pa je potrebno biti pozoren na potrebe tako oseb z demenco,
kot njihovih oskrbovalcev, ki se spreminjajo glede na fazo bolezni (Mali idr., 2011).
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K pisanju naloge me je predvsem spodbudila lastna vpletenost pri oskrbi babice z demenco
in zavedanjem, da smo se v tistem ¢asu z druzino soocali z velikimi spremembami, ki so
vplivale na nase medosebne odnose in na zivljenje tako v pozitivnem, kot negativnem
smislu. Tako je moj namen zaklju¢ne naloge pomagati drugim, ki so prav tako vpleteni v
oskrbo osebe z demenco z zbiranjem informacij, ki bodo koristne zanje ter jim predstaviti
razne oblike pomoci, ki so jim na voljo in ki jim lahko olajSajo Zivljenje z osebo z
demenco. Prav tako je moj namen prispevati k ozaves¢anju druzbe o demenci in kako so
lahko v veliko pomo¢ osebam z demenco in svojcem, ki se soo¢ajo z demenco. S tem je
moj cilj prispevati k zmanjSevanju stigme, ki je e vedno prisotna do oseb z demenco kot
do oseb, ki skrbijo za osebo z demenco (Oslak in Musil, 2017).
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2 STAROST IN STARANJE

Staranje in starost sta dva razlicna pojma (Schpolarich, 2016). Staranje je naravni in
nepovratni fizioloSki proces, ki pri posameznikih napreduje razli¢no hitro. Starost pa je
dolo¢eno Zivljenjsko obdobje, povezano s kronolosko dobo. Tako poznamo kronolosko
starost, dolo¢eno od rojstva po koledarju in duSevno starost, ki je inteligentnostna raven in
ustreza povpre¢ni stopnji inteligentnosti v doloCenem starostnem obdobju oziroma je
razmerje med duSevno in dejansko starostjo.

Poznamo tudi biolosko in druzbeno staranje (Schpolarich, 2016). Po mnenju nekaterih gre
pri bioloskem staranju za postopno zmanjSevanje funkcionalne ucinkovitosti celic, spet
drugi si razlagajo to kot nekaj kar raste, doseze vrh in se nato zacne obdobje upadanja, ki
vodi v smrt. Druzbeno staranje oziroma staranje prebivalstva pa je pojav, ko se veca delez
starega prebivalstva, in sicer se veca, zaradi boljSega zdravja ljudi in manjSega Stevila
rojstev (Ramovs, 2014). Podaljsevanje zivljenjske dobe povzro¢a na organih in organskem
sistemu Stevilne spremembe, kar vodi v progresivno popuscanje in zmanjSevanje funkcije
organov (Schpolarich, 2016). Posledica tega sta pojav nekaterih kroni¢nih bolezni in
funkcionalna oviranost pri starejSih ljudeh.

S staranjem je povezano tudi peSanje, najprej zacnejo peSati nekatere telesne zmoznosti;
kot so razne spretnosti, nato pa dusevne; kot je spomin, vendar lahko z ustrezno vadbo
pesanje zaviramo (Ramovs, 2014). Ohranjanje in krepitev vseh zmoznosti je tesno
povezano s ¢lovekovim duhovnim razvojem oziroma od tega kako posameznik sprejema in
dozivlja svoje staranje. Nekateri si ga tajijo, ga jemljejo kot nekaj tezavnega, spet drugi pa
ga lahko doZivljajo kot del svojega Zivljenja, kateremu se prilagajajo in v njem odkrivajo
nove smiselne moznosti.

Upad zaznavnih in spoznavnih sposobnosti v starosti pripisujemo normalnemu procesu
staranja, in sicer spada pod umsko staranje (Kav¢ic, 2015). Pri tem razlikujemo obicajno
umsko staranje, kjer je umski upad v mejah priCakovanega in uspeSnim umskim staranjem,
pri katerem ni mo¢ opaziti sprememb v umskem delovanju. Umskemu staranju ne moremo
ubezati, lahko si le prizadevamo, da bo uspesno.

2.1 Demografske spremembe

V zadnjih dvajsetih letih se evropska populacija naglo stara in tako pri¢akujejo, da bo
delez prebivalstva starega 65 let in ve¢ do sredine tega stoletja znasal skoraj 30 % (Kavsek
in Bogataj, 2017). Leta 2017 je v Evropi bil delez prebivalcev starih 65 let ali ve¢ kar 19,4
% (Eurostat, 2019). Zal je tudi dinamika staranja v Sloveniji med hitreje se starajo&imi
populacijami. Leta 1869 je bil delez prebivalcev starih 65 let ali ve¢ le 5 %, ob
osamosvojitvi leta 1991 je delez skocil na 11,2 % in od takrat Stevilka samo raste. Leta
2018 je bilo tako 19,7 % prebivalcev starih 65 let ali ve¢ (SURS, 2019).
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3 DEMENCA

Beseda demenca izhaja iz latin§¢ine in je sestavljena iz predpone de-, ki pomeni
nasprotnost oziroma upadanje in mens-, kar pomeni duha, razum (Van Hiilsen, 2010). Ce
to zdruzimo pomeni »demenca«, »upadanje duha oziroma razumac.

Po Mednarodni klasifikaciji bolezni (MKB-10) je demenca opredeljena kot sindrom, ki ga
povzroca kroni¢na ali progresivna mozganska bolezen (Kogoj in Li¢ina, 2013). Gre za
motnjo veé visjih kortikalnih funkcij, kot so spomin, misljenje, orientacija, razumevanje,
sposobnost ucenja, govornega izrazanja ipd. Zavest pri demenci ni skaljena. Demenca se
razvija pocasi, mesece ali celo leta in jo moramo tako lociti od nenadne zmedenosti, ki se
lahko pojavi pri posamezniku (Graham in Warner, 2013). Prav tako je pomembno, da
lo¢imo blag kognitivni upad in demenco, saj ta delitev pomaga pri nacrtovanju obravnave
in oskrbe ter zdravljenje bolnikov (Darovec, Kogoj, Plesnicar Kores, MurSec, Pisljar,
Pregelj in Stokin, 2013). O kognitivnem upadu govorimo, kadar so oskodovane kognitivne
sposobnosti, hkrati pa se pogosto pojavi tudi vedenjska spremenjenost, kot je na primer
Custvena otopelost in apatija ter drugi psihi¢ni simptomi. Blag kognitivni upad ne vpliva na
izvajanje vsakodnevnih opravil, je pa upad vecji kot v starostno primerljivi populaciji.
Medtem ko gre pri demenci za obseznejsi kognitivni upad, Ki onemogoc¢a samostojno
izvajanje vsakodnevnih opravil (Darovec idr., 2013). Velikokrat med ljudmi velja
prepri¢anje, da je pozabljanje, in s tem postopen razvoj demence popolnoma normalno za
starejSo osebo, vendar temu ni tako, saj demenca ni del normalnega staranja (Graham in
Warner, 2013).

Posledice demence prizadenejo celotno osebnost in zmoznost za socialno funkcioniranje,
kot tudi posameznikovo primarno socialno mrezo (Milosevi¢ Arnold, 2007). Tako ima pri
demenci veliko vlogo tudi socialno delo, ki ima neposreden stik z osebami z demenco kot z
njihovimi podpornimi mrezami (MiloSevi¢ Arnold, 2007).

3.1 Simptomatika

Pogosto se demenca pojavi v kombinaciji z drugimi boleznimi in jo zato na zacetku
velikokrat spregledamo (Van Hiilsen, 2010). Obc¢asna pozabljivost se nam pri starejSem
¢loveku zdi normalen pojav in obi¢ajno ne polagamo veliko pozornosti, ¢e pa je pogostejsa
jo morebiti pripiSemo kot posledico zauzitih zdravil. Tako v ve€ini primerov odkrijemo
demenco prepozno oziroma takrat, ko je ze napredovala (Schpolarich, 2016).

Prvi simptomi, ki so skupni pri vecih vrstah demenc, so tezave s spominom, predvsem
kratkoro¢nim in kompleksnim misljenjem (Graham in Warner, 2013).

3.1.1 Simptomi zacetne demence

Motnja hotenja: s tezavo opravljajo vsakodnevne stvari.

Difuzni strahovi: strah »pred ni¢emer«, kjer bolniki ne poznajo ne vzroka, ne
razloga. Lahko jih je strah, ko so sami, ko dobijo obisk, ko gredo nakupovat.

Nezainteresiranost: nimajo nobene prostocasne aktivnosti oziroma stvari, ki bi jih
radi poceli.

Motnje koncentracije: na primer, ko se odpravimo v trgovino, ne potrebujemo
pretirano razmisljati o poti, saj vse teCe »avtomati¢no«, prav tako pri sami voznji
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avtomobila (pritiskanje na plin, sklopko...), bolniki pa teh »avtomati¢nih« stvari, ki
so jih prej opravljali, ne zmorejo ve¢ opravljati.

Obcutek preobremenjenosti: prej samoumevne stvari, kot je priprava zajtrka, sedaj
predstavljajo oviro, ki jo je tezko premagati.

Depresija, ki ni manifestna in se kaze v vsakodnevnih stvareh; ne veselijo se vec
vnukov, nimajo vec volje do zivljenja.

Apatija oziroma ravnodusnost; ne odzivajo se, ¢e jih nagovorimo in nimajo lastne
pobude.

Hitra utrudljivost: ne zmorejo ve¢ dosegati svojih meja (Van Hiilsen, 2010).

3.1.2 Simptomi napredovalne demence

- Motnje spomina: pozabljajo nedavne stvari.

- Tezave pri prepoznavanju in razumevanju; ki so predvsem opazne pri komunikaciji,
ker dementen ¢lovek ne prepozna ve¢ besed, ne dojame smisla besed in se ne more
ve¢ odzivati. Prav tako ne zmore ve¢ zbrano brati casopisa ali spremljati
pogovorov, napacno presoja situacije, zamenjuje ljudi (soseda postane sestra,
vnukinja mama ipd.).

- Motnja govora: oseba ne najde besed in tako stavkov ne more dokoncati. Posledi¢no
zelo malo govorijo in uporabljajo enozlozne besede ali pa sploh ne govorijo.

- Motena orientacija v ¢asu in prostoru: ne vedo, kje so, zakaj so tam, kjer so, ne vedo,
ali je dan ali no¢, pomlad ali zima.

- Pomanjkanje motivacije za vodenje gospodinjstva: ne védo ve¢ ¢emu katera stvar
sluZi, na primer kaj naj z metlo.

- Zanemarjenje telesne nege; ne vedo ve€ kaj je to »umiti se«, »ocistiti zobe«.

- Razdrazljivost: oseba obcasno opazi svoje primanjkljaje in se jih sramuje, kadar jo
popravljamo se lahko odzove z agresijo.

- Moteno socialno vedenje: ljudje z napredovalno demenco se umaknejo vase, saj se
zdijo nekoristni za okolico in odve¢, saj ni ve¢ zmoZen vzajemnega dejanja in
jemanja.

- Negotovost pri hoji: ne vedo kam naj grejo, kaj jih ¢aka tam kamor gredo.

- Nesamostojnost: veckrat lahko nesamostojnost pospesimo, kadar ne pustimo, da
bolnik sam ¢im dlje opravlja stvari (Van Hiilsen, 2010).

3.1.3 Upad kognitivnih sposobnosti

Osnovne kognitivne sposobnosti so pozornost, govorne, spominske, vidno-prostorske in
izvrSilne sposobnosti, in kadar pride do poskodbe kognitivnih sposobnosti govorimo o
kognitivnem upadu (Darovec idr., 2013). Blag kognitivni upad predstavlja povecano
tveganje za razvoj demence (Darovec idr., 2013) in je eden izmed glavnih znacilnosti
demence (Kogoj in Li¢ina, 2013). Blag kognitivni upad, ki ga povzrocijo dusevne motnje,
nevroloske ali internisti¢ne bolezni, lahko odpravimo s primernim zdravljenjem osnovne
bolezni (Darovec idr., 2013).

Navadno upad spremlja zmanjsana sposobnost obvladovanja Custev, socialnega vedenja ali
motivacije. Sem spadajo motnje spominskih sposobnosti, ki so kar zgodaj prizadete;
sposobnosti govornega izrazanja ali afazija, kjer se oseba tezko izraza, ter tezje razume
govor in pisano besedilo; nezmoznost uporabe motori¢nega aparata ali apraksija, kar
pomeni, da se bolniki ne znajo ve¢ oble¢i sami; tezava z zaznavanjem ali agnozija, kjer
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bolnik ne prepozna svoje podobe v ogledalu, predmetov ali celo svojih bliznjih ter upad
izvrSilnih funkeij, ki so obiCajno zgodaj prizadete, vendar lahko ostanejo sprva prikrite
(Kogoj in Licina, 2013).

3.1.4 Vedenjski ali psihi¢ni simptomi pri demenci

Vedenjski in psihi¢ni simptomi pri demenci (VPSD) se pojavljajo pri vecini bolnikov
(Darovec idr., 2013) in so resen problem tako za bolnike, kot svojce, skrbnike in druzbo v
celoti (Kogoj, 2007). Ce spremembe, ki se pojavijo na vedenjski in duSevni ravni ne
zdravimo, prinese za seboj veliko posledic, kot so zgodnejSa namestitev v zavod, povecajo
se stroski oskrbe bolnika, kvaliteta Zivljenja bolnika in svojcev je slabsa, prav tako svojci
ter zaposleni v zavodu pogosteje dozivljajo stres, dodatno pa se poslabSajo sposobnosti
bolnika (Kogoj, 2007). Tako je zelo pomembno, da smo pozorni na taksno vedenje
oziroma da ga prepoznamo ter poiS¢emo vzrok zanj (Darovec idr., 2013).

VPSD imajo veliko vecji vpliv na kakovost Zivljenja, kot upad kognitivnih sposobnosti
(Kogoj in Lic¢ina, 2013). Vedenjski simptomi, ki jih dolo¢imo z opazovanjem so nasilno
vedenje, kri¢anje, jokanje, vznemirjenost, tavanje, socialno neustrezno vedenje, zbiranje
zalog, ponavljajoca se vprasSanja, socialno dezinhibirano vedenje, odklonilno vedenje,
motnje hranjenja. Ena izmed najbolj motecih vedenjskih sprememb pri demenci je tavanje
(Kogoj, 2007). Osebe z demenco tavajo, ker iS¢ejo svojce, lahko se brezciljno sprehajajo
ali hodijo okoli doma in neuspes$no opravljajo razna dela. Dusevni simptomi, ki jih bolniki
ali svojci navajajo so depresija, tesnoba, nespec¢nost, blodnje in halucinacije, napacno
prepoznavanje in apatija (Kogoj in Li¢ina, 2013).

Vznemirjenost osebe z demenco se lahko stopnjuje tudi do nasilnega vedenja, tako
verbalnega kot fizicnega (Kogoj, 2007). Najveckrat se to zgodi, zaradi depresivnega
razpolozenja ali tesnobe, halucinacij ali blodenj, delirija, telesnih tezav ali zdravil ali pa
motenj spoznavnih sposobnosti, katerith posledice so neuspeSna komunikacija,
pomanjkljiva orientiranost in napac¢no dojemanje.

Tabela 3.01

Najpogostejse vedenjske in psihicne spremembe glede na vrsto demence.

VRSTA DEMENCE SIMPTOM

Alzheimerjeva bolezen Apatija, vznemirjenost, depresija, anksioznost,
razdraZzljivost
Redkeje: blodnje, halucinacije

Demenca z Lewyjevimi telesci Prividi, depresija, blodnje, motnje REM-faze spanja,
nemir

Vaskularna demence Apatija, depresija, blodnje

Frontotemporalna demenca Apatija, dezinhibicija, privzdignjenost, ponavljajoce
se vedenje, spremembe apetita ali prehranjevalnih
navad

Demenca pri Parkinsonovi Prividi, depresija, blodnje, motnje REM-faze spanja,
bolezni vedenjske motnje
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Kljuénega pomena je, da druzino in skrbnike vklju¢imo v izobrazevanje o demenci in
vzrokih nemira, da se vkljuCujejo v podporne skupine, izobrazevalne programe ter da jim
je na voljo svetovanje in poljudna literatura (Kogoj, 2007). Nastanek vedenjskih in
psihi¢nih sprememb in njihove posledice lahko zmanjSamo z ureditvijo okolice bolnika,
tako da uredimo bolniku predvidljivo in stabilno zivljenjsko okolje. Poskrbeti je potrebno
za nadzor nad izhodom iz objekta v katerem je bolnik, primerno osvetlitev tako v no¢nem
kot dnevnem c¢asu, uredimo pripomocke za orientiranje, kot je ura, koledar, druzinske
slike. Prav tako so pomembni vedenjski ukrepi, ki vkljucujejo pogovor z nemirnim
bolnikom, zmanjSevanje osamljenosti, omogocanje gibanja, hoje, preprecevanje, da bi se
bolniki izgubili, spodbujanje prijetnih dozivetij z domacimi zivalmi, poslusanjem glasbe,
petjem, risanjem in podobno (Kogoj, 2007).

3.2 Tipi

Demence delimo tudi na vzrok, lahko so primarne ali sekundarne (Van Hiilsen, 2010). Pri
primarnih demencah so mozgani neposredno prizadeti. Gre tako reko¢ za ireverzibilne
oziroma neozdravljive bolezenske procese (Bauer, 1994, po Van Hiilsen, 2010). Kar 85 %
demenc je primarne oblike, ki jih delimo $e na degenerativno (50 %), vaskularno (20 %) in
mesano (15 %). Sekundarne oblike demence so posledica drugih bolezni, kot so bolezni
presnove, depresija, pomanjkanje razli¢nih vitaminov, zastrupitev in podobno (Lipar,
2012). Tako lahko z zdravljenjem osnovne bolezni odpravimo tudi simptome in znake, na
osnovi katerih sklepamo na demenco. Sekundarnih oblik demence je 15 % (Bauer, 1994,
po Van Hiilsen, 2010).

Najpogostejsi vzrok nastanka demence je Alzheimerjeva bolezen in predstavlja 50-60 %
vseh primerov (Patterson, 2018). Sledi ji vaskularna demenca, demenca z Lewyjevimi
telesci, frontotemporalna demenca in druge (Kogoj in Li¢ina, 2013).

3.2.1 Primarne oblike demence

Kot Ze povedano delimo primarne oblike demence na degenerativne, vaskularne in meSane
demence (Van Hiilsen, 2010). Med degenerativne demence spadajo:

- Alzheimerjeva bolezen, ki je po MKB-10 opredeljena kot primarna degenerativna
mozganska bolezen z nevropatoloskimi in nevrokemicnimi posebnostmi (Kogoj in
Li¢ina, 2013) in predstavlja kar 65 % vseh degenerativnih obolenj mozganov (Van
Hiilsen, 2010). Je najpogostejsi vzrok demence in je pogostejSa pri Zenskah, kot pri
moskih (Graham in Warner, 2013). Za¢ne se pretezno v pozni starosti, priblizno od
70. leta naprej (Van Hiilsen, 2010). Zacetek bolezni je pocasen, pogosto se zacne Z
motnjami spomina (npr. oseba pri pripovedovanju izgublja rdeCo nit pogovora,
obtozuje druge, da ji kradejo, zalozi stvari ipd.), njen napredek pa je razmeroma
pocasen, mozna so krajSa ali daljSa obdobja, ko se proces upocasni ali celo ustavi
(Kogoj, 2007). Od postavljene diagnoze traja nekje 8 do 10 let.

- Demenca z Lewyjevimi telesci, ki prizadene pozornostni sistem, izvrsilne in vidno-
prostorske sposobnosti, tipicno bolj zgodaj in bolj izrazito kot demenca pri
Alzheimerjevi bolezni (Darovec idr., 2013). V zgodnji fazi demence z Lewyjevimi
telesci imajo bolniki lahko simptome podobne Parkinsonovi bolezni, kot je
tresavica, posebno tresenje rok, otrdelost, zmanjSana gibljivost (Graham in Warner,
2013), vendar je tremor v mirovanju manj pogost kot pri idiopatski Parkinsonovi
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bolezni (Darovec idr., 2013). Lahko pa je demenca z Lewyjevimi telesci dolgo ali
pa ves Cas brez simptomov ali znakov Parkinsonove bolezni. Glavni diagnosti¢ni
znacilnosti sta tudi nihajo¢a narava kognitivnega upada — predvsem pozornosti in
budnosti, ki ne sovpada z ve¢erno zmedenostjo ter vidne halucinacije. Znacilno je,
da klini¢na slika niha, kar pomeni, da se obdobja zmedenosti izmenjujejo z daljSimi
obdobji, v katerih oseba deluje skoraj normalno (Kogoj, 2007). Tezave z
misljenjem in spominom se lahko spreminjajo od ure do ure (Graham in Warner,
2013). Bolniki so nagnjeni k padcem, ponoc¢i so nemirni in tavajo naokrog, medtem
ko sanjajo.

- Frontotemporalna demenca zajema c¢elne in sen¢ni¢ne reznje, zaradi tega se Ze
zgodaj pojavijo spremembe osebnosti, upad v socialnih stikih, ¢ustvena zbledelost,
dezinhibirano vedenje, motnje govora, Sele pozneje motnje spomina in apraksija
(Kogoj, 2007). Osebe, ki zbolijo s tem tipom demence so po navadi mlajse od oseb
z drugimi tipi demence (Graham in Warner, 2013). Ravno zaradi tega je to vrsto
demence najtezje odkriti, saj se pojavi v letih, ko sum na demenco ni obicajen.

- Pickova bolezen je prav tako primarna degenerativna oblika, ki povzro¢i demenco,
in sicer jo povzroca atrofija v predelu ¢elnega reznja in v delu temporalnega reznja
(Van Hiilsen, 2010). Bolezen se za¢ne ze v 40.letu in je pogostejSa pri moskih, kot
pri zenskah. Pojavi se motnja misljenja, hitrejSa utrudljivost, z napredovanjem
bolezni pa tudi sprememba osebnosti ter motnje spomina, tudi govora.

- Degenerativne bolezni s sistemskimi degeneracijami poleg mozganov prizadenejo
tudi druge dele telesa (Van Hiilsen, 2010). Parkinsonova bolezen je najpogostejsa
in vpliva predvsem na kontrolo gibalnega sistema. Pojavi se togost in otezeno
zaCenjanje gibov, misi¢na rigidnost, tresenje rok v mirovanju, odsotnost premikanja
rok pri hoji ter negotovost pri hoji. Poleg parkinsonove bolezni, spadajo med
degenerativne bolezni s sistemskimi degeneracijami tudi huntingtonova horea
(avtosomska dominantna dedna bolezen za katero so znacilni nehotni, nenadni in
asimetri¢ni gibi), spinocerebelarna degeneracija (prizadene centralni zivéni sistem)
in sindrom frontalnega reznja (kombinacija ALS z demenco in parkinsonizmom),
vendar so zelo redke.

Vaskularna demenca je drugi najpogostejsi vzrok demence (Graham in Warner, 2013).
Nastane zaradi preslabega dovoda krvi v mozgane ali zaradi prekinitve dovoda krvi v del
mozZganov, zaradi na primer krvnega strdka. Posledica tega je moZganska kap oziroma
infarkt. PogostejSe so pri moskih, starih nad 70. let (Van Hiilsen, 2010). Navadno gre za
serijo majhnih kapi, ki se v svojem ucinku sesStevajo (Kogoj, 2007). Velikokrat se zacnejo
nenadoma in se poslabSuje postopoma (Graham in Warner, 2013). Nekatere spoznavne
sposobnosti so véasih manj prizadete kot ostale (Kogoj, 2007). Simptomi se razlikujejo
glede na to, v katere dele mozganov doteka manj krvi (Graham in Warner, 2013). Pogosto
sta zgodaj prizadeta spomin in govor, lahko pride do zgodnje spremembe osebnosti. V vi§ji
starosti pa so pogoste meSane oblike vaskularne in degenerativne demence, Kjer
degenerativno obolenje poteka hkrati z vaskularnim. Na primer Huntingtonova horea
skupaj s stratesko lokalizirano lezijo (Van Hiilsen, 2010).
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3.2.2 Sekundarne oblike demence

Sekundarne demence so posledice drugih bolezni, kot so endokrine motnje, presnovne
bolezni, kardiovaskularne bolezni, kroni¢na obolenja pljuc, intoksikacije: zloraba zdravila
ali zdravila, depresije in druge (Van Hiilsen, 2010). Ce zaénemo osnovno bolezen pravi
Cas zdraviti, lahko zac¢asno zaustavimo upad kognitivnih sposobnosti. Osebe imajo motnje
orientacije, ne najdejo ustreznih besed, zamenjujejo dan z nocjo, obCasno veC ne
prepoznajo svojcev. TakSno vedenje lahko izgine, ¢e zdravimo somatsko bolezen.
Simptomi demence se kazejo tudi pri dehidraciji telesa, ko dovajamo premalo tekocine. Ko
nekaj dni dovajamo zadostno koli¢ino tekoc¢ine simptomi demence ponovno izginejo. Tako
je zgodnja in diferencialna diagnostika sindroma demence zelo pomembna zato, da ne
spregledamo reverzibilne oziroma ozdravljive demence.

3.3 Stadiji
3.3.1 Zacetni stadij

V zaletnem stadiju si bolniki tipi¢no ne morejo zapomniti novih podatkov, lahko pa
prikli¢ejo podatke iz daljne preteklosti, ki so si jih zapomnili, ko so bili e zdravi (Kogoj,
2007). Lahko se zgodi, da se bolniki enkrat spomnijo nedavnih dogodkov, drugi¢ spet ne.
Kadar bolnik ne ve odgovora na postavljeno vpraSanje ga to lahko razjezi lahko pa se
odzove z molkom. Pojavijo se tezave z razumevanjem informacij, predvsem Vv
kompleksnih situacijah. Zgodi se, da ne med pogovorom ne najdejo besed ali pa izpuscajo
klju¢ne besede. Misljenje izgublja fleksibilnost, oslabi pozornost, zmanjSa se zmoZnost
presoje in reSevanja problemov, reakcije postanejo pocasnejSe, osebe lahko delujejo
odsotno. Ze v za¢etnem stadiju se pojavi apatija, kar pomeni, da bolniki ne kaZejo
zanimanja za dnevne aktivnosti, osebno nego, druzbene stike, mimiko, intonacijo glasu,
Custveno odzivnost in iniciativo. V tem obdobju je pomembno, da se svojci poucijo o
bolezni in si med seboj porazdelijo naloge (Lipar, 2016). Svojci kar v 52 % v obdobju
blage demence bolezenskih motenj spominjanja ne prepoznajo. V tem obdobju imajo
obcutek, da bodo sami zmogli skrbeti za druzinskega ¢lana z demenco.

Ker v zafetnem obdobju oseba Se zmore poskrbeti sama zase, je pomembno, da jo
spodbujamo in omogo¢imo ohranjanje obstojeCih sposobnosti, tako da je ¢im dlje in ¢im
bolj samostojna, Cetudi porabi za dolocena opravila veliko ve¢ ¢asa (Zupancic, 2016).
Okolje prilagodimo tako, da je za osebo varno (pokrijemo elektri¢ne vti¢nice, zaklenemo
prostore z nevarnimi predmeti). Na zacetku oseba Se lahko sama jemlje zdravila, vendar
vseeno preverjamo, ¢e jih redno jemlje, s ¢asoma in postopoma pa je nadzor potrebno
popolnoma prevzeti. Osebe kot oskrbovalci se znajdejo v novi vlogi, ki jim je nepoznana
(Alzheimer's Association, 2019). Oskrbovalci tako pogosto ne vedo kje poiskati
informacije in kaj pricakovati ob napredovanju bolezni. V zacetnem obdobju, ko oseba z
demenco Se lahko sprejema sama odloc€itve, je pomembno, da odlocitve o prihodnosti
sprejemajo skupaj, to vkljuuje nacrt o pravni, finan¢ni in dolgoro¢ni oskrbi. Zmedenost
lahko nastane pri tem, koliko pomoc¢i naj oskrbovalci nudijo in kdaj, saj osebe z demenco
Se veliko zmorejo same. Pomembno je, da poiscejo ravnovesje med soodvisnostjo in
neodvisnostjo in s tem povecajo zaupanje v odnosu (Alzheimer's Association, 2019).
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Za lazje funkcioniranje se lahko drzimo nekaj napotkov, ki so jih podali drugi oskrbovalci
iz svojih lastnih izkuSenj, in sicer osredoto¢imo se na varnost osebe z demenco, ¢e ni
neposredne nevarnosti pri opravljanju opravila, potem osebo le spodbujamo in ¢e je
potrebno nadziramo pri opravljanju opravila; izogibajmo se nepotrebnemu stresu, tako da
smo pozorni katera opravila in naloge osebo z demenco postavlja v stres in ji pri
opravljanju teh opravil pomagamo in kar je najpomembneje, potrebno se je pogovarjati o
obcutkih, frustracijah, pri¢akovanjih, pomoci, saj bomo le tako lahko zadovoljili potrebe
vseh vpletenih (Alzheimer's Association, 2019).

3.3.2 Srednji stadij

Besedni zaklad se pri osebi z demenco z napredovanjem bolezni zelo zmanjsa, govor
postane nepovezan in nesmiseln, pojavijo pa se tudi motnje pri branju in pisanju (Kogoj,
2007). Z napredovanjem bolezni se tezave z razumevanjem in presojo poglabljajo, osebe
postanejo nekriticne. Prav tako so pogosteje dezorientirani, tako casovno kot krajevno.
Kljub temu, da ¢utila niso okvarjena se zmanj$a zmoznost za prepoznavanja predmetov.
Ne prepoznajo niti najblizjih niti lastne podobe v ogledalu. V srednjem stadiju se apatija Se
poveca. Drugo obdobje bi lahko za svojce oznacili kot najtezje, saj se soocajo z
nespecnostjo, tavanjem bolnika, obtozbami, s ponavljajoimi se vpraSanji itd. (Lipar,
2016).

Ko bolezen napreduje je potrebno v prvi vrsti poskrbeti za varnost osebe, saj s svojim
vedenjem ogroza tako sebe, kot tudi druge okoli sebe (Zupanci¢, 2016). V tem obdobju
bodo v veliko pomo¢ razna sredstva za pomo¢ svojcem in osebam z demenco, ki olajsajo
oskrbovanje (Alzheimer's Association, 2019). V napredovalnem obdobju je primerno, da
svojci povedo sosedom in sorodnikom, da ima oseba demenco, saj jo lahko v trenutkih, ¢e
se oseba izgubi oziroma ne ve Kje je, sosedje pripeljejo nazaj domov (Zupancic, 2016).
Pogosto je potrebno prevzeti skrb za denar, saj sami ve¢ ne znajo upravljati z njim, prav
tako jih moramo nadzorovati in jim pomagati, pri umivanju in jim v kopalnice namestiti
dodatno opremo, kot so oprijemalke. To obdobje od oskrbovalca zahteva predvsem
prilagodljivost, potrpeZljivost pa tudi vecjo odgovornost, saj osebe z demenco postajajo
vedno bolj odvisne od pomoc¢i. V srednjem obdobju se pocasi razvijejo strategije za
obvladovanje, ki odgovarjajo tako osebi z demenco, kot oskrbovalcem. V raziskavi so
negovalci uporabljali razli€ne nacine obvladovanja, kot so socialna podpora, duhovnost,
znanje in pozitivni pogledi na situacijo (Alzheimer’s Research United Kingdom, 2015).
Seveda pa se z napredovanjem bolezni sposobnosti osebe z demenco zmanjSujejo in je
potrebno te strategije nenehno prilagajati. Z narasc¢anjem odgovornosti in zahtevnosti
oskrbe pa je izrednega pomena, da oskrbovalci pogledajo nase, si vzamejo Cas za pocitek
in tako poskrbijo sami zase in za svoje potrebe.

3.3.3 Pozni stadij

V poznem stadiju se bolniki ne spomnijo ve¢ niti imena partnerja ali Stevila lastnih otrok
(Kogoj, 2007). Govor je tezko razumljiv ali povsem nerazumljiv, ponavljajo le posamezne
besede ali glasove. V zadnjem stadiju so bolniki povsem odvisni od pomoci drugih, saj
potrebujejo pomo¢ pri vseh dnevnih aktivnostih, kot so umivanje, oblacenje, hranjenje,
osebna higiena in izlo€anje.
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V konénem stadiju oseba potrebuje 24 — urno oskrbo, saj se vse prej nastete tezave samo $e
stopnjujejo (Zupanci¢, 2016). V kolikor se da osebo tudi v tem obdobju peljemo ¢im
veckrat ven na zrak. V tem stadiju jih moramo umivati, hraniti, previjati, saj tega ve¢ ne
zmorejo. Veliko pozornosti je potrebno nameniti temu, da niso la¢ni, Zejni, jim ni vroce ali
jih ne zebe ter da jih ni¢ ne boli. Zmotno je prepricanje, da osebe v zadnjem stadiju niesar
veC ne Cutijo, zato jim moramo pomagati in lajSati bolecine kolikor se le da (Zupancic,
2016). V tem obdobju je izrednega pomena, da oskrbovalec ohranja kakovost zivljenja
osebe z demenco in njegovo dostojanstvo (Alzheimer’s Association, 2019). V tem obdobju
bolezni komuniciramo z osebo predvsem preko cutov. Oskrba se lahko izraza preko dotika,
zvoka, o€i, okusa, vonja. To pomeni, da predvajamo glasbo, ki jo ima oseba z demenco
najraje, beremo knjigo osebi, Ce je Ze prej rada to pocela, ji pripravimo najljubso jed, jo
zmasiramo z najljubSo kremo, jo poceSemo in prezivimo z njo kar se da veliko ¢asa. V tem
obdobju se druzina lahko sooc¢a z eno izmed najtezjih odlocCitev, in sicer premestitev osebe,
kjer bo dobila potrebno oskrbo, ¢e je sami ve¢ niso zmoZzni zagotavljati. Zato je
pomembno, da naredimo naért Ze takrat, ko oseba lahko Se izrazi svoje zelje in nam je v
tem obdobju lazje sprejeti odlocitev (Alzheimer's Association, 2019).

3.4 Zdravljenje

Zdravljenje bolnikov z demenco je usmerjeno v odpravljanje osnovnega vzroka demence
pri reverzibilnih demencah in preprecevanje okvare nevronov, na primer z antiagregacijsko
terapijo pri vaskularni demenci (Kogoj in Lic¢ina, 2013). Usmerjeno je tudi v izboljSanje
kognitivnih sposobnosti, lajSanje vedenjskih in dusevnih sprememb ter v dodatne ukrepe s
pomocjo ustreznih sluzb, vzdrzevanje preostalih bolnikovih sposobnosti z umsko, telesno
in socialno dejavnostjo, lajsanje bolnikovih stisk, prilagajanje okolja posameznikovim
potrebam in pomo¢ druzinam ter oskrbovalcem. Da pa bi bilo zdravljenje ¢im bolj
uspe$no, je pomembno, da ugotovimo vrsto demence. Vse bolj pa se poudarjajo
preventivni ukrepi in prepre¢evanje bolezni (Kores Plesnicar, 2013). Zdravljenje je lahko
dolgotrajno, izboljSanje pa komaj opazno (Van Hiilsen, 2010).

3.4.1 Farmakolo$ko zdravljenje demenc

Do sedaj Se ni odkritega zdravila, s pomocjo katerega bi bolniki ozdravili, ampak je namen
farmakoloskega zdravljenja predvsem upocasniti kognitivno propadanje in bolezenske
procese pri bolniku ter tako podaljsati Cas prezivetja z boleznijo (Kores Plesnicar, 2013).
Po drugi strani pa lahko s farmakoloskim zdravljenjem zmanj$amo breme oskrbovalcev. S
pomocjo zdravil lahko izboljSamo bolnikovo funkcioniranje, vendar moramo med
zdravljenjem vse skozi spremljati uéinke zdravil. Prav tako je pomembno, da za diagnozo
izvemo &im prej, saj zdravila delujejo le v prvi fazi bolezni (Zeleznik, 2016). Po navadi
imajo starejSe osebe Ze prej tezave s katerimi drugimi boleznimi in imajo Ze predpisana
zdravila, zato lahko kombinacija doloc¢enih zdravil privede do nezelenih ucinkov (Kores
Plesni¢ar, 2013). Zdravljenje bolezni z blagim kognitivnim upadom ali demenco je
simptomatsko in preventivno, saj lahko zafasno izboljSamo kognitivne funkcije, kot sta
spomin in ucenje (Darovec idr., 2013). Kognitivni spodbujevalci so se izkazali za pogosto
ucinkovite v razlicnih obdobjih Alzheimerjeve bolezni. Pri osebah z Alzheimerjevo
boleznijo je acetilholina manj in se zato pri zdravljenju uporabljajo zaviralci
acetilholinesteraze (AChE), ki preko zaviranja encima acetilholinesteraze zavirajo
razgradnjo Zivénega prenasalca acetilholina (Kores Plesni¢ar, 2013).
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Dodatne raziskave potrjujejo u€inkovitost zdravil tudi pri demenci z Lewyjevimi telesci
(rivastigmin), demencah zaradi mozgansko zilnih bolezni (donepezil) in demenci pri
Parkinsonovi bolezni (rivastigmin) (Darovec idr., 2013). Pri frontotemporalnih demencah
so Studije ovrgle ucinkovitost sedanjih kognitivnih modulatorjev. Med kognitivnimi
spodbujevalci se zaviralci AChE uporabljajo predvsem s ciljem zaviranja napredovanja
spominskega upada, Ceprav ve¢ studij podpira njihovo vse ve¢jo vlogo pri simptomatskem
zdravljenju pridruzenih vedenjskih moten;.

Pri zdravljenju se uporabljajo tudi antagonisti N-metil-D-aspartantni receptorji (NMDA),
vitamin E, selegelin in druga dodatna zdravila ali naravni pripravki (Kores Plesnicar,
2013). Antagonisti receptorjev NMDA naj bi zavirali citotoksi¢nost glutamata v zivénem
sistemu in se zato uporabljajo pri Alzheimerjevi bolezni (Darovec idr., 2013). Podobno kot
zaviralci AChE so ucinkoviti tudi pri simptomatskem zdravljenju pridruzenih vedenjskih
moten;.

Pomembno je tudi zdravljenje vedenjskih in psihiatri¢nih simptomov demence (VPSD), ki
jih zdravimo z:
- Antidepresivi, predvsem zaviralci ponovnega privzema serotonina (SSRI), Ki
pomagajo pri obvladovanju agresivnega vedenja in patoloske jokavosti;
- benzodiazepini, ki jih uporabimo v primeru nespe¢nosti in pri umirjanju agitacije in
agresije;
- antipsihotiki, ki pa imajo veliko nezazelenih stranskih uéinkov (Kores Plesnicar,
2013).

3.4.2 Nefarmakolosko zdravljenje

Poleg farmakoloskega zdravljenja pa je pomembna tudi ne farmakoloSka obravnava, ki
vsebuje pomo¢ druzini in skrbnikom, vzdrZevanje preostalih bolnikovih sposobnosti z
umsko, telesno in socialno dejavnostjo, lajsanje bolnikovih stisk in podpora pri dnevnih
dejavnostih, prilagajanje okolja bolnikovim potrebam tudi ob upoStevanju varnostnih
ukrepov (Darovec idr., 2013)

4 DRUZINA

Druzina je temeljna struktura, v kateri nastaja ¢lovekov jaz oziroma nastaja in se razvija
¢loveska psihi¢na struktura (Erzar Kompan, 2003). V druzini se Ze veliko prej, preden
lahko o tem govorimo, formulirajo odnosi med nami in nasimi druZinskimi ¢lani, saj od
vsega zacetka opazujemo in dozivljamo negovanje ali zanemarjenje, podpiranje in
slabljenje, upoStevanje in zatiranje (Mali idr., 2011). Na telesno in duSevno zdravje
druzinskih ¢lanov vplivajo druzinska prepriCanja in ravnanje druzine. Prav tako je
pomembno, da v druzini ohranjamo stalno, spostljivo, upostevajoce sporazumevanje med
vsemi druzinskimi ¢lani (Schpolarich, 2016) ter ohranjamo generacijske razlike, kar
pomeni zavestno ohranjanje spoStovanja in dostojanstva starSev ter zavezniStva med
druzinskimi ¢lani (Caginovi¢ Vogrinéi¢, 2009).

Ob starosti najstarejsih ¢lanov v druzini se celotna druzina sooca z velikimi spremembami
in njenim preoblikovanjem (Kompan Erzar, 2003). V tem obdobju se morajo druzinski
¢lani prilagoditi spremembam, ki jih prinaSa s seboj bolezen. Kar pomeni, da morajo
poskrbeti za podporo in skrb za starejSe ¢lane, se prilagoditi na izgube oziroma na
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preoblikovanje zivljenja, se povezati z institucijami, vzpostaviti nove odnose in s tem
prevzeti nove vloge v druzini (Kompan, Erzar, 2003; Milavec Kapun, 2011). Bolezen in
smrt sta v druzini neizogibni univerzalni izkusnji, s katero se slej kot prej sooci vsak
posameznik, le da ne moremo predvideti kdaj v zivljenju nas ¢aka to soocenje (Mali idr.,
2011).

S pomocjo pogovora lahko prepoznamo in razumemo druzinsko strukturo in druzinske
procese, ki so se postopoma izoblikovala skozi druzinsko Zivljenje (Ca¢inovi¢ Vogrinéic,
2009). Prav tako je pomembno, da v naprej razis¢emo kdo pravzaprav za osebo z demenco
sestavlja druzino oziroma kaksna je druzinska struktura in kakSni druzinski procesi so se
izoblikovali v zgodovini druzinskega zivljenjskega poteka (Mali idr.,2011). Pogovoriti se
moramo o pravilih druzine, o mejah, vlogah, potrebah, komunikaciji, kot tudi casovni
razseznosti ipd. To omogoca, da se druzinski ¢lani sliSijo in skupaj razis¢ejo in ubesedijo
potrebe in Zelene spremembe, posledicno pa prepre¢imo dodatno stisko za osebo z
demenco in njeno druzino.

4.1 Oblike druzin

Poznamo ve¢ oblik druzin. Ena izmed oblik je jedrna ali nuklearna druzina, Ki jo
sestavljajo starsi in otroci, tako bioloski, kot posvojeni, druga oblika je razsirjena druzina,
kamor spadajo sorodniki ve¢ generacij, ki so med seboj sorodstveno povezani, to so stari
starsi, tete, strici in tako naprej (Kapun Milavec, 2011). In $e tretja oblika druzine je velika
druzina, ki jo sestavlja ve¢ jedrnih druZzin, ki Zivijo v skupnem druzinskem gospodinjstvu,
torej ve¢ druzin skupaj.

4.2 Medosebni odnosi

Ljudje smo socialna bitja in tako kot ljudje, ki nimajo demence, tako tudi osebe z demenco
hrepenijo po druzenju in stikih s sorodniki in prijatelji (Mali idr., 2011). Zaradi bolezni
imajo osebe z demenco tezave z vzpostavljanjem in vzdrzevanjem socialnih stikov in tako
postopoma ostanejo omejeni le na svoj dom. Osebe z demenco opaZajo nerazumevanje
bliznjih in negativen odziv okolice, predvsem v prvih stadijin demence, saj okolica ne
razume vedenja in odzivov osebe z demenco in raje prekine stike z njo. Vendar je ravno to
velika napaka, saj v teh trenutkih bolj kot kadarkoli oseba z demenco potrebuje pogovor in
stike z ljudmi. Je pa res, da odnos med osebami z demenco in drugimi potrebuje veliko
stopnjo potrpezljivosti, vztrajnosti in prilagodljivosti. Prav tako je pomembno, da jih
vklju¢ujemo v vsakodnevna opravila, jim pustimo opravljati dela, ki so jih zmoZni opraviti,
jih za to motivirati in tako sebi in njim pokazati njihove zmoznosti. Pomembno je da smo
do njih spostljivi (Mali idr., 2011).

S tem ko se okolica postopoma za¢ne umikati od osebe z demenco ali pa oseba z demenco
drugih ne spusti ve¢ blizu, postaja njihovo socialno okolje vedno manjse, prav tako pa se
socialno okolje zmanjsa tistim, ki oskrbujejo osebo z demenco (Mali idr., 2011). Po
navedbi Alzheimer's Research United Kingdom (2015) se pocuti osamljene in socialno
izolirane kar 8 od 10 oskrbovalcev ali 83 % oskrbovalcev. Tezava je v tem, da okolica
somatske bolezni, kot je denimo rak bolje sprejema, kot psihi¢ne bolezni, kamor spada tudi
demenca (Van Hiilsen, 2010). Posledi¢no so do druzin v kateri se pojavi somatska bolezen
socutni, so jim na voljo za pomo¢, se z njimi o bolezni pogovarjajo in si izmenjujejo
izkusnje, medtem ko ob psihi¢nih obolenjih ali demencah tega ni ali pa je v manjsi meri.
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Kljub temu, da je na voljo veliko oblik pomo¢i, kot so skupine za samopomoc, psihiatrija,
domovi za starejSe, dnevi centri, zdravniki in drugi, ljudje z demenco in njihovi svojci Se
vedno ne radi govorijo o tem, ravno zaradi stigme, zadrege in sramote (Van Hiilsen. 2010;
Mali idr., 2011) in zaradi razSirjenega prepri¢anja, da je to del staranja in ne bolezen
(Alzheimer’s Research United Kingdom, 2015).

Medc¢loveski odnosi imajo osrednjo vlogo pri nacrtovanju oskrbe za osebo z demenco,
prav tako vsak Clovek z demenco dozivlja bolezen in njene posledice na enkraten in
svojevrsten nacin, zato je pomembno pozitivno in na posameznika usmerjeno delo, pri
katerem pa je nujno potrebno upostevati temeljne psiholoske potrebe (Kitwood, 2005:5, po
Mali idr., 2011).

Demenca prinasa za 0sebo z demenco spremembe na dveh ravneh, in sicer na ravni
individualnega, notranjega dozivljanja bolezni, kjer oseba z demenco ob napredovanju
bolezni vidi kako je vsakodnevno neuspe$na pri izvajanju nalog oziroma kako ¢edalje tezje
opravlja enostavna zivljenjska opravila, ob tem se pogosto soocajo s Custvi, kot so jeza,
obup in prestrasenost (Mali, 2007a, po Mali idr., 2011). Spremembe pa bolezen prinasa
tudi na ravni medsebojnih odnosov. Prva preizkuSnja, s katero se druzina spogleda je
soo&enje z boleznijo in njenimi posledicami (Zeleznik, 2016). Slej ko prej se je potrebno
sprijazniti z dejstvom, da oseba, kot smo jo neko¢ poznali, ne bo ve€ to kar je bila, ¢eprav
na videz ostaja ista. Zavedati se je treba, da bo bolezen spremenila Zivljenje cele druzine in
Ceprav tezko, je potrebno sprejeti osebo takSno kot je zaradi bolezni postala. Tudi v
trenutkih, ko je z njo Se slabse. 1z lastnih izkuSenj vem, da je potrebno kar nekaj casa, da se
zacne§ zavedati kaj pomeni imeti bliznjega, ki je zbolel za demenco in kak$ne spremembe
bo to imelo na zivljenje vseh v druzini. Prav tako je tudi po poro€anju oskrbovalcev v
raziskavi Alzheimer’s Research United Kingdom (2015), oskrbovanje osebe z demenco
vplivalo tudi na njihovo razmerje z ostalimi druZinskimi ¢lani, predvsem kadar postaja
skrb za osebo z demenco vedno vecja in zahtevnejSa. Pride lahko celo do propada odnosa
med sorojenci ali do medsebojnih zamer. Kar 57 % oskrbovalcev v Veliki Britaniji je
izgubilo stik z druzino ali sorodniki, zaradi povecane odgovornosti oskrbe, ki je vodila v
vecjo izolacijo in Custveno stisko. Prav tako imajo oskrbovalci obcutek, da ostali druzinski
¢lani ne razumejo fizi€nega in Custvenega stresa, ki ga dozivljajo, zaradi oskrbe osebe z
demenco, kar vodi v Se vec¢jo zamero (Alzheimer’s Research United Kingdom, 2015).

Medgeneracijski odnosi v druzini temeljijo na vzajemni pomo¢i, ki pa je odvisna od
kakovosti stikov, ki sta jih generaciji vzpostavili (Milavec Kapun, 2011). Za kakovostne
medosebne odnose v druzini s starostnikom, je zelo pomembna tudi primerna medsebojna
komunikacija (Mali, 2007a). Ker se starostniki soocajo z raznimi teZzavami s sluhom,
vidom in podobno, je pomembno, da starostniku znamo prisluhniti in mu to tudi nakazemo,
s tem da ga gledamo v o¢i in mu zraven dajemo nebesedne znake, saj bo imel tako
obcutek, da ga z veseljem poslusamo. Med samim pogovorom odstranimo motece zunanje
dejavnike, kot je hrup ter motece notranje dejavnike, ki se navezujejo na nase misli. Prav
tako moramo paziti na sam govor, ki ga prilagodimo omenjenemu psihosocialnemu stanju
osebe, na primer slabsSemu sluhu, vidu, govorimo jasno, glasno in pocasi ter uporabljamo
razumljive stavke in besede (Mali, 2007b).



Osojnik S. Vpliv demence na neformalne oskrbovalce in Zivljenje v druzini.
Univerza na Primorskem, Fakulteta za matematiko, naravoslovje in informacijske tehnologije, 2019 15

Pri neformalni oskrbi lahko med oskrbovalcem in osebo z demenco pride do poslabsanja
odnosov, ker pride do vzajemnega nerazumevanja (Mali idr., 2011). Oskrbovalci dozivljajo
osebo z demenco, kot zaljivo, prepirljivo, fizicno agresivno, oseba z demenco pa se odziva
odklonilno, zato ker jo moti odnos oskrbovalcev. Pogosto se osebe z demenco pocutijo kot
breme, oskrbovalci pa ne zaznajo hvaleznosti in zadovoljstvo s pomocjo s strani oseb z
demenco. Tako se pogosto pojavljajo obcutki nemodi, potrtosti, jeze in nerazumevanja.
Lahko se tudi zgodi, da se odnos med oskrbovalcem in osebo z demenco iz odraslega
odnosa vrne nazaj v odnos »starS-otrok«, saj morajo oskrbovalci nenehno skrbeti in
nadzorovati vedenje osebe z demenco (Alzheimer's Research United Kingdom, 2015).

Clovekov Zivljenjski potek je mo&no povezan z druZino, saj vsaj del svojega Zivljenja
prezivimo prav v druzini (Mali idr., 2011) in ker posledi¢no pride do prepletenosti
druzinskega in individualnega zivljenja se lahko pojavi problem pri integraciji razlicnih
zivljenjskih potekov vseh druzinskih ¢lanov (Ule 1995: 127, po Mali idr., 2011). Ta tezava
se pojavi tudi pri osebi z demenco in njeni druzini, ker gre velikokrat za vec¢generacijsko
povezanost, saj so si otroci osebe z demenco Ze ustvarili svoje druzine, lahko si tudi ze
vnuki ustvarjajo svoje (Mali idr., 2011). Prav tako je povprecna velikost druzin dandanes
manjsa kot je nekoc in je tako za pomoc¢ in podporo starejSim ¢lanom na voljo manj otrok.
Veliko pritiska Cutijo prav otroci, ki skrbijo za svoje starSe, to so t. i. sendvi¢ generacija, ki
morajo skrbeti za vzgojo svojih otrok, hodijo v sluzbo, hkrati pa skrbijo za svoje starajoce
se starSe. Odgovornost se v vecini primerih neenakomerno porazdeli predvsem na zenske
(Mali idr., 2011; Gaugler, James, Johnson, Scholz in Weuve, 2016). Hkrati se lahko
soocajo s slabim finanénim stanjem, ker mora druzina placevati in preskrbeti SolajoCe se
otroke ter zdravstveno oskrbo. Lahko pa so odrasli otroci Ze upokojeni in se sami
spopadajo z lastnim slabS§im zdravjem in morajo prevzeti odgovornost Se za bolne starSe
(Mali idr., 2011).

4.2.1 Odnos med zakoncema

Pomembno je, da smo pozorni tudi na to kako demenca vpliva na odnos med zakoncema,
saj ima demenca velik vpliv na odnos, ta pa ima pomemben vpliv na to, kako par doZivlja
zivljenje z demenco (Riley, 2018). Odnosi slabse kakovosti negativno vplivajo na blaginjo
obeh zakoncev in na to, kako dobro se oba soocCata z izzivi.

Na podlagi prejSnjih kvalitativnih raziskav so Riley, Evans in Oyebode (2018, po Riley
2018) opredelili kontinuiteto, ki pomeni povezanost, neprekinjenost in diskontinuiteto ali
prekinjenost odnosa med zakoncema. Kontinuiteta in diskontinuiteta nista dve nasprotji,
ampak sta dva konca enega spektra. VVsak posamezni oskrbovalec se lahko nagiba k enemu
ali drugemu koncu spektra in vsak lahko v tem spektru niha. Kadar pride do
diskontinuitete, odnos na videz ni ve¢ zakonski, ampak ga lahko primerjamo z odnosom
med starSem in otrokom. Prav tako se oseba z demenco zelo spremeni in zato imajo
oskrbovalci véasih obcutek, kot da zivijo z neznancem, tako se tudi obcutek ljubezni in
naklonjenosti lahko zmanjSa in ju nadomestijo drugi obcutki, kot je na primer zaS¢itniski
obcutek. Obcutek pripadnosti paru je lahko nadomescen z obcutkom osamljenosti oziroma
da se morajo s situacijo soocati sami. Oskrbovalec se soo¢a z obc¢utki Zalosti za vsem, kar
je s prihodom bolezni izgubil. V kontinuiteti oskrbovalec osebo z demenco, kot tudi sam
zakonski odnos ne dozivlja bistveno drugace, Kljub neizogibnim spremembam, ki jih
demenca prinese. Prav tako sta v kontinuiteti naklonjenost in ljubezen ohranjena, kot tudi
obcutek partnerstva, obcutek izgube pa je manjsi ali odsoten (Riley, 2018).
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Kontinuiteta/diskontinuiteta lahko vpliva tudi na to kako zakonec dozivlja demenco.
Obcutek prekinjenosti (diskontinuitete) odnosa med partnerjema, kjer eden zboli za
demenco, drugi pa prevzame vlogo oskrbovalca, je povezan z visokim obcutkom bremena
in nizkim zadovoljstvom v vlogi oskrbovalca, kot tudi s pove¢ano stopnjo anksioznosti in
depresije pri oskrbovalcu. Kontinuiteta je povezana z zmanj$anim ob¢utkom bremena in
vecjim zadovoljstvom pri vlogi oskrbovalca. Lahko pa obcutek kontinuitete oslabi agresija
osebe z demenco in posledi¢na sovraznost, ki jo ustvari oskrbovalec proti osebi z demenco,
zaradi agresije in se tako spodkopavajo obcutki ljubezni, naklonjenosti, zaradi drugacnega
znacaja osebe z demenco, kot ga je imela pred boleznijo. Ni pa nujno, da je temu tako, saj
so nekateri udelezenci kljub agresivnosti osebe z demenco ohranili obcutek kontinuitete, in
sicer tako, da so agresijo videli kot nekaj zunanjega in nekaj, nad ¢emer oseba z demenco
nima nadzora. Povezava med (dis)kontinuiteto in izgubo sposobnosti za opravljanje
dejavnosti vsakdanjega Zzivljenja je manj jasna. Je pa jasno, da je tezje ohranjati
kontinuiteto v poznejsih stadijih bolezni, ko oseba z demenco Ze izgubi vecino sposobnosti
(Riley, 2018).

Kontinuiteta in dobro ustveno polutje je prav tako povezano med seboj. Ce je med
zakoncema prisoten tesen in ljube¢ odnos je zagotavljanje oskrbe eden od vidikov
vecdimenzionalnega odnosa. V nasprotju pa lahko zagotavljanje oskrbe usmerja in definira
Zivljenje zakonca in vodi v obcutek obremenjenosti in ujetosti v vlogi. Prav tako pa ne
obstajajo dokazi, da lahko (dis)kontinuiteta vplivata na to kako zakonec vrednoti in se
odziva na zahteve skrbnistva. Kontinuiteto povezujejo z bolj osebno usmerjenim pristopom
pri zagotavljanju oskrbe in z bolj empaticnim pristopom, diskontinuiteto pa z vecjim
nadzorom in omejevanjem. Za tiste katerih odnos temelji na kontinuiteti, se svetuje, da naj
uporabljajo metode, ki so jih tudi prej, kadar oseba ni imela demence ter da razumejo, da
se osebe med seboj razlikujejo in da vsak posameznik potrebuje prilagojeno oskrbo
njegovim zeljam in potrebam (Riley, 2018).

4.3 Vpliv demence na druZino

Bodisi, da se odlo¢imo da oseba z demenco ostane doma bodisi, da gre v dom, zahteva to
spremembe v vlogah, ki so jih do sedaj imeli druzinski ¢lani (Ca¢inovi¢ Vogringi¢, 2007).
Zivljenje z demenco je tezka preizkusnja in velik izziv za vse udeleZene, tako za osebo z
demenco, svojce, prijatelje, znance in strokovnjake, saj prinasa demenca tezave, ki se
globoko zarezejo v medsebojno razumevanje (Mali, 2007a). Bolezen v druzini, seveda,
vpliva na funkcioniranje druZine, saj mora druzina raziskati in odkriti kako in na kaksen
nacin lahko pomaga osebi z demenco ter kak§no pomoc in podporo bo pri tem potrebovala
sama (Mali idr., 2011). Pomembno je, da spremembe, ki jih bolezen prinese druZina
sprejme, se jih nauci obvladovati in ziveti z njimi.

Znano je, da najvecji delez oskrbe ljudi z demenco predstavljajo prav neformalni
oskrbovalci oziroma njihovi druzinski ¢lani (Mlakar, 2017). V Veliki Britaniji je leta 2015
za osebe z demenco skrbelo kar 700.000 svojcev (Alzheimer’s Research United Kingdom,
2015). Ker Zelijo osebe z demenco ostati ¢im dlje v domacem okolju, imajo oskrbovalci pri
tem klju¢no nalogo, da jim lahko to omogocijo.
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Oskrbovalci se srecujejo s socialno in finan¢no obremenitvijo, a najpogosteje s psihicno in
fizi¢no obremenitvijo, ki se kazeta kot vdanost v usodo in telesnimi bolecinami (Ljubej in
Verdinek, 2006). Na vecje financne tezave naletijo predvsem takrat, kadar je neizbezno, da
opustijo svojo sluzbo in ostanejo doma ter se posvetijo negi osebe z demenco.

Flaker in sod. (2004) so v raziskavi »Delo z dementnimi osebami: Priprava modela
obravnave oseb z demenco« prisli do ugotovitve, da so svojci, ki so ziveli skupaj z osebo z
demenco dozivljali razli¢ne stiske in tezave (Mali, 2007a). Veliko tezav jim je namrec
povzroc¢alo razumevanje in sprejemanje drugacnega vedenja osebe z demenco, ki so ga
razumeli in sprejeli Sele, ko je oseba z demenco odsla v dom za starejSe. V Casu ko je oseba
bila doma, svojci niso prepoznali bolezni in njenih znakov, zato tudi niso zmogli razumeti,
zakaj oseba ne zeli veC skrbeti za svojo osebno higieno, prehrano in podobno. Pri
razumevanju so bili svojcem v veliko pomo¢ izobrazevalni programi za svojce in
individualni pogovori s strokovnjaki, s pomocjo katerih so spremenili odnos do svojcev z
demenco. Posledi¢no so se znebili obc¢utka krivde, ki so ga dozivljali ob odhodu svojca v
dom, saj so videli, da je v domu poskrbljeno za razvoj socialnih mrez, medtem ko je bila v
domacem okolju oseba z demenco pogosto socialno izolirana, saj so vstopali v stik le s
svojci, ki so skrbeli za njih. Tako svojci postanejo za osebe z demenco skorajda edina vez z
zunanjim svetom, zaradi Cesar so vse bolj odvisni od njih, za svojce pa je to vedno bolj
obremenjujoce, s tem pa se spreminjajo tudi odnosi v druzini. Tako so ob prevelikem
bremenu svojci v oskrbo vkljucili zunanje oskrbovalce, ki pa lahko prevzamejo nalogo s
preveliko odgovornostjo in s tem negativno vplivajo na osebo z demenco, saj s preveliko
mero pomo¢i onemogocijo ohranjanje obstojeih sposobnosti oseb z demenco (Mali,
2007D).

Prav tako se je v raziskavi izkazalo, da otroci oskrbovalcev, zaradi sluzbenih in druzinskih
obveznosti ne zmorejo pomagati pri stiski in teZavah, ki jih povzro¢i nega osebe z
demenco, kar pri oskrbovalcih pogosto vzbudi obCutek nemoci in nesposobnosti (Mali,
2007a). Resitev za navedene tezave S0 svojci videli v namestitvi starSev v dom za starejse,
kar pa je zelo tezka odlocitev tako za svojce, kot osebo z demenco. Predvsem v primerih,
ko si oseba z demenco ne Zeli zapustiti doma in oditi v dom za starejSe. Obcutek Krivde pri
svojcih podkrepijo Se negativne izkuSnje in spoznanja, da je v domovih premalo
zasebnosti, da so njihovi svojci v domu osamljeni in da zanje skrbi premalo osebja. Tako
se podkrepi njihov dvom, da v domovih za njihove svojce ne poskrbijo dobro. Velikokrat
se zgodi, da s Casoma svojci obiske v domu zacnejo dozivljati kot obremenitev in jih zaradi
drugih obveznosti omejijo ali pa jith povsem opustijo, ker se ne morejo soociti s hitrim
napredovanjem bolezni starSev (Mali, 2007b). Nekateri svojci so pri oskrbi osebe z
demenco v domu videli tudi pozitivne vidike, kot so organizirane dejavnosti ter druzenje,
ki pozitivno vpliva na pocutje in funkcioniranje osebe z demenco (Mali, 2007a). Prav tako
so nekateri svojci opazili, da so njihovi svojci v domu bolj mirni, samozavestni in se
pocutijo bolje kot v domacem okolju, Kjer so bili socialno izolirani. Opazili so tudi, da so
se naucili novih spretnosti ali pa so ohranili Ze obstojece spretnosti in s tem pridobil ve¢ji
obcutek samozavesti in pomembnosti (Mali, 2007Db).

Silva Ljubej in Natasa Verdinek (2006) sta v svoji raziskavi ugotovili, da oskrba osebe z
demenco v domacem okolju zahteva 24 — urno nego, tako podnevi kot pono¢i. Osebam z
demenco je potrebno zagotavljati varnost, ve¢ini nuditi popolno nego in 0skrbo ter zraven
skrbeti Se za njihove finance. Da bi svojci opravljali zraven nege Se vsakodnevne
obveznosti, si morajo priskrbeti formalno ali neformalno pomo¢ pri oskrbi, kar jim
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povzro¢i Se dodatne stroske. Prav tako sta ugotovili, da najveckrat za 0sebo z demenco
skrbi samo en svojec, po navadi je to Zenska (hcerka, snaha, zena), ki o skrbi za osebo z
demenco ni poucena, usposabljanja pa ji niso na voljo. Zenske utijo moralno odgovornost
za skrb in nego, ki je posledica druzbenih pricakovanj. V primeru, da je zenska hcerka
starSev z demenco, obc¢uti do njih obveznost, kot povracilo za to, kar so starsi naredili
zanjo ter ljubezen, kot naravna dolznost, da poskrbi za starSe. Poleg oskrbe za star$a pa se
v istem Casu lahko soocajo Se s skrbjo za lastno druzno in izpopolnjevanjem zahtev redne
zaposlitve ali z delom na kmetiji, kar jih Se dodatno iz¢rpa. Obremenjenost oskrbovalcev
se ve€a z napredovanjem bolezni, prav tako na obremenjenost vpliva zaposlitev in skrb za
druzino ter pomanjkanje ¢asa zase (Ljubej in Verdinek, 2006).

Velika tezava pri neformalnih oskrbovalcih je slabo predznanje o demenci (Ljubej in
Verdinek, 2006). Nimajo informacij o demenci in njenih posledicah, zato demence ne
prepoznajo dovolj zgodaj in posledi¢no pois¢ejo pomoc, ko je bolezen Ze v napredovalnih
fazah. Lahko se zgodi tudi, da druZina podcenjuje vpliv bolezni in odvisnosti svojcev z
demenco od njih, kar lahko povzroci tezave v druzini (Erzar Kompan, 2003).

Da neformalni oskrbovalci nimajo predznanja o demenci in njenem poteku so ugotovili
tudi v raziskavi, ki so jo izvedli leta 2015 (Alzheimer’s Research United Kingdom, 2015).
Njihovo znanje je temeljilo le na podlagi njihovih osebnih izkuSenj, prav tako pa niso
vedeli, da je demenca posledica ene ali ve¢ bolezni, vendar so vedeli, da demenca vpliva
na vedenje ljudi. Spremembe v vedenju, ki so jih opazili, so bile ponavljajoci se govor in
vedenje, potepanje, pomanjkanje apetita in motnje spanja. Spremembe osebnosti, ki so jih
opazili, so bile predvsem v vznemirjenosti, trmi in v nekaterih primerih agresiji. 1zkazalo
se je, da osebe, ki so sodelovale v raziskavi niso pokazale zanimanja po dodatnem znanju o
demenci, Ceprav bi lahko izobrazevanje o demenci izboljSalo kvaliteto oskrbe in povecalo
njihovo sposobnost obvladovanja razmer (Alzheimer’s Research United Kingdom, 2015).
Najbolj dostopen vir informacij so udelezencem predstavljali ¢lanki, vendar vecina ni
imela Casa, energije ali volje, za nabiranje in pomnjenje novih informacij. UdeleZenci niso
zeleli znanja o demenci, zaradi tega, ker so bili mnenja, da bi to poslabsalo njihovo vizijo
prihodnosti in bi povzrocilo le Se ve¢jo skrb in Zalost. Oskrbovalci so se zavedali, da se z
napredovanjem bolezni, zdravje osebe z demenco slabSa, vendar niso hoteli vedeti, kako
hitro se lahko to zgodi ali kako bo vidna, raje so se z boleznijo soocali dan za dnem
(Alzheimer’s Research United Kingdom, 2015). Ceprav je raziskava pokazala presenetljive
ugotovitve, je znanje o bolezni in priprava nanjo pomembna, saj tako lazje razumemo kaj
se z osebo z demenco dogaja in ji tudi lazje pomagamo (Zupancic, 2016).

4.4 Reorganizacija

Za boljSe pocutje in funkcioniranje v druZini bi si morali druZinski ¢lani oskrbovanje osebe
z demenco in druge nujne opravke porazdeliti, vendar se to v praksi redkeje dogaja (Ljubej
in Verdinek, 2006). Celotna oskrba po navadi pade na Zensko, ki se ¢uti dolzna poskrbeti
za bolnega svojca. Ostali ¢lani, moski, otroci in drugi sorodniki pa se umaknejo. V
raziskavi se je izkazalo, da moski oskrbovalci ne zelijo sami sebe imenovati kot
oskrbovalce ali si poiskati pomo¢ pri njihovi vlogi (Alzheimer's Research United
Kingdom, 2015). Pri oskrbovanju ima veliko vlogo t.i. ohranitev generacijskih razlik in
zaveznistvo, ki sta pomembna v vseh obdobjih Zivljenja druzine (Cadinovi¢ Vogrinéig,
2009). Kadar se zgodi, da se eden izmed partnerjev srednje generacije zrtvuje in prevzame
skrb, se izkaze, da v tem odnosu zavezniStva ni ali pa ni zdrzalo takSne obremenitve.
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Ker pa z napredovanjem bolezni postaja oseba z demenco vedno bolj odvisna od tuje
pomoci, je tako tudi skrb za oskrbovalca vedno bolj obremenjujoca. V manj razvitih
drzavah zivijo ljudje v razSirjenih druzinah, kar pomeni, da je v skupnem gospodinjstvu
vec ljudi in posledi¢no se lahko tako breme oskrbe zmanjsa (Brodaty in Donkin, 2009).

Ljubej in Verdinek (2006) sta v svoji raziskavi ugotovili, da ¢utijo zenske pri oskrbi osebe
z demenco povecan obseg obveznosti, spremenjen dnevni ritem, zaradi prilagajanja osebi
imajo premalo Casa za svoje prostocasne aktivnosti, srecujejo se s pomanjkanjem podpore,
prakti¢nih informacij in znanja, posledi¢no to izzove konfliktne situacije v druzinskih
medsebojnih odnosih, stres, obCutke jeze, krivde in sramu. Lahko se zgodi celo, da pride
zaradi prevelikih obremenitev do zlorab oseb z demenco (Ljubej in Verdinek, 2006).

4.4.1 Reorganizacija doma

Demenca zahteva tudi reorganizacijo prostora in okolja v katerem biva oseba z demenco in
njena druzina. Kot sem Ze omenila je dom prednostno mesto za staranje in oskrbo in zato
so na to temo v Veliki Britaniji izvedli raziskavo, v katero je bilo vkljucenih 13
oskrbovalcev oseb z demenco, od tega 9 zensk in 4 moski, Ki so skrbeli za osebo z
demenco v povprecju tri leta in pol (Soilemezi, Drahota, Crossland, Stores in Costall,
2017). Namen raziskave je prikazati pomen doma za posameznika ter prikazati na kak$ne
nacine se dom lahko spremeni.

Za vse udelezene dom predstavlja prostor z velikim osebnim pomenom, saj je z njim
povezano ogromno spominov, dogodkov, ki so se zgodili v njihovem zivljenju in je
prostor, kjer se je izoblikovala njihova druzina (Soilemezi idr., 2017). Vecini oskrbovalcev
dom predstavlja varnost, ki jim omogoca lazje oskrbovanje bliznjega, domacnost, udobje
in sre¢o. Dom jim predstavlja prostor, kjer so lahko to, kar so. Z boleznijo in s spremembo
njihovih vlog pa se spremeni tudi njithovo doZivljanje doma.

Bolezen zahteva veliko sprememb in prilagoditev tudi v samem domu (Soilemezi idr.,
2017). Po navadi potrebujemo pri oskrbi osebe z demenco dodatno opremo, kot je
invalidni vozi€ek, bolniska postelja, prilagojen stol za sedenje in podobno. Kljub temu, da
je dodatna oprema v veliko pomoc, prinese v dom drugacnost in spremeni celoten ambient,
predvsem v spalnici osebe z demenco, ki lahko daje obcutek, kot da smo v bolni$nici in ne
doma. Ker moramo prostor prilagoditi tako, da je prehoden oziroma, da je ¢im ve¢
prostora, je potrebno umakniti doloceno pohistvo, ki ima lahko za bliznje poseben pomen
in jim odstranitev doloCenih kosov pohistva lahko predstavlja stisko (Soilemezi idr., 2017).

Pri reorganizaciji doma je Sest oskrbovalcev premestilo svojo spalnico v drug prostor, da
so se bolje naspali (Soilemezi idr., 2017). Osem si jih je celo ustvarilo »zato¢is¢e« oziroma
posebno sobo, Kjer so ustvarili poosebljen prostor, ki so ga lahko kontrolirali in kjer ni bilo
mesta za oskrbo in bolezen. Ta strategija jim je pomagala ohraniti obCutek normalnosti in

njihovo identiteto, saj v vlogi oskrbovalca izgubijo lastno identiteto.

Oskrba osebe z demenco tako zahteva sklepanje kompromisov o prostoru, o estetiki in 0
senzori¢nem okolju. Na primer ¢e smo navadno imeli prizgan radio in ga poslusali, to sedaj
lahko osebo z demenco moti in tako se moramo odpovedati poslusanju radia (Soilemezi
idr., 2017).
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Devet oskrbovalcev je porocalo, da so v stanovanju ujeti in izolirani, saj gredo ven le
enkrat na teden (Soilemezi idr., 2017). Tako lahko dom, ki je vcasih oskrbovalcem
predstavljal svobodo, s¢asoma postane podoben zaporu, saj morajo omejiti ali spremeniti
njihovo socialno zivljenje in prostocasne aktivnosti. Pet oskrbovalcev je porocalo, da imajo
podporo prijateljev in druzine, pet pa, da se jim ostali druzinski ¢lani izogibajo ali pa da
zivijo predalec stran, da bi jim lahko pomagali. Nekateri se odloc¢ijo tudi zapustiti prvoten
dom. Za selitev v nov dom oziroma okolje so se odlocili predvsem, zaradi ve¢je varnosti in
kontrole nad osebo z demenco ter lazjo oskrbo. Pri tem nekateri v nov dom prinesejo
pohistvo iz prejSnjega doma in ga tudi namestijo na podoben nacin, da je za osebo z
demenco selitev lazja in da tako ¢im bolj poustvarijo domacnost. Nekateri pa so se odlocili,
da na novo opremijo stanovanje in tako nekako za¢nejo novo poglavje in prilagodijo dom
za trenutne potrebe in Zelje (Soilemezi idr., 2017).

4.5 Vpliv stresa na oskrbovalce

Demenca ima velik vpliv tudi na svojce osebe z demenco, saj so velikokrat primorani
prevzeti vlogo druzinskih negovalcev (Brodaty. in Donkin, 2009). Velikokrat jih sistem in
okolica spregleda in niso pozorni na njihovo dozivljanje in pocutje. Skrb za osebo z
demenco prinese s seboj veliko negativnih u¢inkov, ki na druzinskega oskrbovalca slabo
vplivajo. Morajo se soocati z visoko stopnjo obremenjenosti, velikokrat se odpovejo
svojemu prostemu Casu oziroma zanj nimajo casa, tako postanejo sCasoma socialno
izolirani, kar povlece s seboj Se vec tezav na psiholoski ravni. Oskrba osebe zahteva veliko
fizi€nega napora, kar se pozna tudi pri fizicnem zdravju oskrbovalca, hkrati pa je tudi velik
finan¢ni zalogaj (Brodaty in Donkin, 2009).

DruZinske oskrbovalce lahko za oskrbo osebe z demenco motivira obcutek ljubezni
oziroma vzajemnosti ali duhovna izpopolnitev, ki so pozitivni (Brodaty. in Donkin, 2009).
Po drugi strani pa lahko nekatere motivira ob¢utek dolznosti, krivde, socialni pritisk in
kulturne norme ter celo pohlep, ki negativno vplivajo na oskrbovalca oziroma so podvrzZeni
vecji psiholoski stiski, prav tako pa je vec¢ja verjetnost, da bodo dobili vecji odpor do vloge
oskrbovalca. Oskrbovalci, ki vidijo v svoji vlogi predvsem pozitivne koristi dozivljajo
manj obremenitev, imajo boljSe zdravje in odnose ter vec¢jo socialno podporo (Brodaty. in
Donkin, 2009).

Veliko pozornosti pri oskrbi ljudi z demenco je namenjeno negativnim vidikom, ¢eprav je
skrb za osebo z demenco lahko povezana tudi s pozitivnimi vidiki in Custvi (Brodaty in
Donkin, 2009). V raziskavi, ki jo je naredil Sanders leta 2005 (v Brodaty in Donkin, 2009),
je kar med 55 % in 90 % oskrbovalcev dozivljalo pozitivne izkusnje, kot so uzivanje v
skupnem Zivljenju, skupnih aktivnostih, obfutek vzajemnosti, duhovna in osebna rast,
veCja vera in obcutek uspeha ter obvladovanja. Prav tako svojci navajajo pozitivne
izkuSnje, ki se nanaSajo na vzpostavljanje intimnih odnosov s starsi, ljubezen, odkrivanje
smisla Zivljenja, osebne rasti, zadovoljstva in pozitivnega vrednotenja socialne podpore
drugih ljudi (Toseland, Smith, McCallion 2001:548, po Mali, 2007a). Prav tako so
pozitivni vidiki oskrbovanja starSev z demenco, Se obcutek kompetentnosti v skrbi za
starSe, dvig samospoStovanja, zaradi priznanja drugih, da zmorejo skrbeti za pomoci
potrebne starSe, zadovoljstvo, ki ga prinasa skrb za starSe, saj so lahko starSem vrnili vsaj
nekaj skrbi, ki so jim jo starSi namenili v otrostvu. Lahko pa je skrb za starSe priloznost za
razreSitev nereSenih konfliktov ali dilem med starSi in otroci. Oskrbovalci navajajo, da na
njih pozitivno vpliva tudi zavedanje, da zagotavljajo podporo, ki jo namenijo njihovim
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starSem v klju¢nih trenutkih (Alzheimer's Research United Kingdom, 2015; (Gaugler idr.,
2016). Poudarjanje pozitivnih elementov, ki jih prinasa skrb za starSe je zelo pomembna,
saj so pozitivne izkusnje Svojcev pogoste in se 0 njih zelijo tudi pogovarjati. (Kramer, 1997
v Toseland, Smith, McCallion 2001: 559, po Mali, 2007a). Prav tako pozitivne izku$nje
omogocijo svojcem lasten osebnostni razvoj in jih lahko nekako pripravijo za lastno
starost. Izrazanje pozitivne izku$nje vpliva na nadaljnje pozitivno doZivljanje oskrbe in
vpliva pozitivno tudi na osebo z demenco. Na to kako oskrbovalci vidijo svojo vlogo
vpliva tudi spol, starost, izobrazba, etni¢na pripadnost (Brodaty in Donkin, 2009).
Pozitivnejsi odnos do oskrbovanja imajo tisti z nizjo stopnjo izobrazbe, ve¢jimi socialnimi
viri, boljsim fizicnim zdravstvenim stanjem, starej$i ter tisti, ki so zadovoljni s svojim
socialnim polozajem. Eden od dejavnikov, ki vplivajo na oskrbo je tudi rasa in z njo
povezane tradicionalne vrednote. Ce primerjamo bele ameri¢ane in afroameri¢ane, se
slednji veliko moc¢neje identificirajo s tradicionalnimi vrednotami, kot je skrb oziroma
obcCutek »dolznosti«, saj jih tega ucijo njihova verska in duhovna prepri¢anja, ucenje in
pricakovanje v druzini ter njihova usmerjenost v skupen sistem oskrbe in ne posamezen
sistem. Prav tako pa na nacin oskrbe pri afroamericanih vpliva vecja oviranost pri
zagotavljanju formalne institucionalne oskrbe (Brodaty. in Donkin, 2009).

Demenca zahteva dolgo trajajoco oskrbo in velik fizi¢en napor, zato oskrbovalci, ki skrbijo
za ljudi z demenco, trpijo za vi§jo stopnjo obremenjenosti in stresa kot oskrbovalci, ki
skrbijo za ljudi z drugimi boleznimi ali telesnimi prizadetostmi (Brodaty in Donkin, 2009).
Stres, kot ga razlaga Musek (1997, po Schpolarich, 2016), je odziv naSega organizma na
delovanje stresorjev in poteka po vzorcu. Locimo pozitivni in negativni stres ter
vsakodnevne in enkratne strese. Pomembni so tisti stresorji, ki povzrocajo duSevne in
vedenjske ucinke.

Raziskava 227 oskrbovalcev ljudi z demenco, Ki je potekala leta 2003 v ZDA je pokazala,
da je skoraj ena Cetrtina oskrbnikov zagotavljala 40 ur nege ali ve¢ na teden (drugi
oskrbovalci 16 %). Oskrba je vkljuéevala osebno nego, kot je kopanje, hranjenje ter pomo¢
pri opravljanju potreb. Vec¢ kot dve tretjini oskrbovalcev so te obveznosti opravljali ve¢ kot
eno leto, ena tretjina pa 5 let ali ve¢. Oskrbovalci v razvijajo¢ih drzavah prezivijo
povprecno od tri do Sest ur na dan z osebo z demenco in porabijo tri do devet ur za pomoc
pri vsakodnevnih dejavnostih. Ker je v razvijajo¢ih se drzavah znacilno, da Zivijo v velikih
gospodinjstvih se oskrba tako razdeli med vecje Stevilo posameznikov in tako glavni
oskrbovalec doZivlja manj obremenitev. Kljub temu pa je u¢inek majhen in se nanasa le za
primarne skrbnike, ki zivijo skuSaj, prav tako je glavna vsakodnevna oskrba se vedno
prepuscena posamezniku oziroma glavnemu oskrbovalcu (Brodaty. in Donkin, 2009).
Oskrbovalci se morajo soo€iti s Stevilnimi ovirami pri usklajevanju oskrbe osebe z
demenco z drugimi zahtevami, kot so vzgoja otrok, kariera in odnosi z drugimi (Brodaty in
Donkin, 2009). Posledi¢no je pri njih povecano tveganje obremenjenosti, stresa, depresije
in drugih zdravstvenih tezav. Vplivi demence na oskrbovalce so razli¢ni in kompleksni,
poleg njih pa so Se drugi faktorji, ki lahko izbolj$ajo ali poslabSajo pocutje in odzivanje
oskrbovalca na svojo vlogo.



Osojnik S. Vpliv demence na neformalne oskrbovalce in Zivljenje v druzini.
Univerza na Primorskem, Fakulteta za matematiko, naravoslovje in informacijske tehnologije, 2019 22

4.5.1 Dejavniki, ki vodijo oskrbovalca v stres

Koristna sta dva modela, ki predstavljata dejavnike, ki vodijo oskrbovalca v stres (Brodaty
in Donkin, 2009). Prvi je Poulshock in Deimling model, ki pravi, da demenca povzroca
breme oskrbe in se kaze lahko kot obremenitev na ve¢ nacinov, ki se lahko poslabsajo,
zaradi vedenjskih motenj, slabega fizi¢nega ali psihi¢nega zdravja oskrbovalca ali izboljsa,
zaradi podpore in zaradi zrelega mehanizma za spopadanje (Brodaty in Donkin, 2009).
Drugi je model Pearlina in njegovih sodelavcev, ki poudarja §tiri glavna podrocja, ki
prispevajo k stresu oskrbovalca. To so ozadje konteksta (raven podpore in vpliv drugih
zivljenjskih dogodkov), primarni stresorji bolezni (raven ponujene pomoci za bolnika in
vedenjski ter psihi¢ni problemi demence), sekundarne vloge; kot so konflikti v druzini in
socialno oziroma druzbeno zivljenje ter intrapsihi¢ni dejavniki oskrbovalca, kot je njegova
osebnost, kompetentnost za oskrbo in obcutek ujetnistva v vlogi. Najmocnejsi
napovedovalci bremena pri oskrbi so bili obcutek ujetosti v vlogi oskrbovalca,
preobremenjenost oskrbovalcev (utrujenost in izgorelost), neugodni zivljenjski dogodki
zunaj vloge oskrbovalca in kvaliteta odnosov (Brodaty in Donkin, 2009).

Dejavniki, ki vodijo oskrbovalca v stres so objektivno breme, ki odraza stopnjo odvisnosti
osebe z demenco in vedenjskih motenj; subjektivno breme ali obremenitev, ki je ocena
obremenitve iz strani oskrbovalca, vkljuéno z oceno njihovega fizi¢nega in Custvenega
vpliva ter psiholoSkega stanja; breme pa se lahko manifestira tudi kot psiholoska
morbidnost, vkljuéno z depresijo in anksioznostjo (Brodaty in Donkin, 2009). Stevilne
Studije so pokazale moc¢no povezavo med oskrbo oseb z demenco in negativnimi ucinki na
psihi¢no zdravje. Stopnja depresije se je v razvitih drzavah gibala med 23 % in 85 % in
anksioznost med 16 % in 45 %, medtem ko je psiholoSka morbidnost v drzavah v razvoju
od 40 % do 75 %. Pri oskrbovalcih oseb z demenco, ki imajo odgovornost zagotavljati
neprekinjeno oskrbo, je stopnja psihi¢nega stresa in distresa veliko vecja, subjektivno
blagostanje in psihi¢no zdravje pa bistveno nizje, kot pri drugih oskrbovalcih (Brodaty in
Donkin, 2009; Alzheimer's Research United Kingdom, 2015). Razlike so Se vecje, Ce
oskrbovalce oseb z demenco primerjamo z osebami, ki niso oskrbovalci. Prav tako
psiholosko morbidnost poveca obcutek zalosti in zavedanje, da ljubljeno osebo postopoma
izgubljajo (Alzheimer's Research United Kingdom, 2015).

Eden izmed dejavnikov, ki vodijo oskrbovalca v stres je tudi fizi¢cna morbidnost, saj so
oskrbovalci oseb z demenco izpostavljeni vefjemu tveganju za razlicne zdravstvene
tezave, kot so kardiovaskularne tezave, nizja odpornost, slabsi imunski odziv na cepivo,
pocasnejSe celjenje ran, visja stopnja kronicnih obolenj (sladkorna bolezen, artritis, razjede
in anemija), posledi¢no morajo veckrat obiskat zdravnika, prav tako pa slabse skrbijo za
svoje zdravje in so manj vkljuéeni v preventivno skrb za zdravje, kot je vadba (Brodaty in
Donkin, 2009). Vecja verjetnost je, da kadijo, pijejo alkohol in imajo slab ritem spanja.
Oskrbovalci porocajo o ve¢jem Stevilu fizi€nih zdravstvenih tezav in slabSem zdravju na
sploh v primerjavi z osebami, ki niso oskrbovalci. Za tiste s psiholo§ko morbidnostjo in
visoko stopnjo stresa je bolj verjetno, da imajo slabSe fizicno zdravje in imajo vecje
tveganje smrtnosti. Oskrbovalci so v raziskavi navajali iz¢rpanost, zaradi pomanjkanja
spanja in opravljanja vseh gospodinjskih opravil, dodatnega cis¢enja in pranja perila ter
premikanja in dvigovanja svojcev z demenco, posledica tega pa je zelo slabo fizi¢no
zdravje oskrbovalcev (Alzheimer's Research United Kingdom, 2015). Ceprav svojci
postavljajo zdravje oseb z demenco na prvo mesto, je prav tako pomembno, da skrbijo in
vzdrzujejo svoje zdravje, saj njihovo slabo zdravstveno stanje vpliva na samo oskrbo osebe
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z demenco. Pogosto se zgodi, da oskrbovalci nimajo socialnih stikov in podpore in se tako
soocajo s socialno izoliranostjo (Brodaty in Donkin, 2009). Tisti, ki so bolj zadovoljni s
svojimi socialnimi interakcijami kazejo manj negativnih psiholoskih simptomov, kot tisti,
ki niso zadovoljni. Pri tem so jim lahko v veliko pomoc¢ intervencije, saj se je izkazalo, da
je ena psihosocialna intervencija znatno povecala Stevilo podpornih oseb za oskrbovalce in
s tem povecala njihovo zadovoljstvo s podporno mrezo in pomocjo, ki so jo prijeli pri
oskrbi (Brodaty in Donkin, 2009). Oskrbovalci zrtvujejo svoje prostocasne aktivnosti in
hobije, omejujejo svoj Cas za prijatelje, lahko tudi dajo odpoved ali delajo v sluzbi s
krajsim delovnim ¢asom. V raziskavi so odgovornost za skrb oskrbovalci postavili na prvo
mesto pred osebnim ¢asom, pocitnicami in romanticnimi odnosi in pred njihovim dobrim
pocutjem, zaradi mocnega obcutka dolznosti in odgovornosti (Alzheimer’s Research
United Kingdom, 2015). Ceprav so se vsi oskrbovalci zavedali, da imajo na voljo
nadomestno oskrbo, se jim ni zdelo primerno in prakti¢no, da zapustijo njihove svojce z
znancem ali skrbniku s polnim delovnim ¢asom. Pomemben dejavnik, ki vpliva na stres pa
je tudi finan¢no stanje, saj so stroski, zaradi bolezni visoki (Brodaty in Donkin, 2009).
Leta 2018 so skupni svetovni stroski bili ocenjeni na 1 bilijon ameriskih dolarjev, leta 2030
naj bi znaSali Ze 2 bilijona ameriskih dolarjev (Patterson, 2018). Stroski demence
vkljuCujejo zdravniska posvetovanja, preiskave, farmacevtske izdelke, zagotavljanje
osebne in zdravstvene nege ter pogosto tudi nastanitev in oskrbo v domu v poznejsih fazah
(Brodaty in Donkin, 2009). Pri oskrbi oseb z demenco pride do finan¢nih obremenitev, ki
vkljucujejo visji racun za elektriko, stroske zaradi specializirane hrane, stroske prevoza,
stroSke za izdelke potrebne za nego ter stroske opreme in ostalih potrebnih prilagoditev.
Oskrbovalci v Studiji Alzheimer’s Research United Kingdom (2015), so navedli, da je
najvecji strosek nastal zaradi povec¢ane uporabe komunalnih storitev in poviSanega Stevila
pranja, zaradi inkontinence. Raziskava State of Caring, iz leta 2014, je pokazala, da se je
54 % negovalcev borilo s placevanjem racunov za gospodinjstvo, 35 % pa je zmanjSalo
stroske hrane in ogrevanja (Alzheimer’s Research United Kingdom, 2015).

Kako oseba dozivlja stres pa je odvisno tudi od demografskih znacilnosti, spremenljivk
demence, odnosov in spremenljivk oskrbovalcev (Brodaty in Donkin, 2009). Vecji stres
in psiholosko morbidnost je mo¢ zaznati pri oskrbovalcih Zenskega spola, kot pri moSkemu
spolu. Prav tako dozivlja vecji stres oskrbovalec, ki je zakonec, predvsem ¢e mora skrbeti
za mlajSega bolnika, kot pa ¢e je oskrbovalec otrok, snaha ipd. Tisti, ki Zivijo skupaj z
osebo, ki potrebuje pomo¢ in oskrbo ter tisti, ki imajo nizji dohodek ali so finan¢no
nezadostni so prav tako podvrzeni ve¢jemu stresu. Na stres vplivata tudi tip demence in
stopnja resnosti (Brodaty in Donkin, 2009). Tisti oskrbovalci, ki skrbijo za osebo s
frontotemporalno demenco, naj bi bili pod ve¢jim stresom, kot oskrbovalci oseb, ki imajo
druge tipe demence. Stres je ve¢ji pri oskrbovalcih, katerih bolniki imajo veé
nevropsihoti¢nih motenj in vedenjskih tezav, ki tezko opravljajo vsakodnevne aktivnosti in
imajo teZzave z inkontinenco (Brodaty in Donkin; Alzheimer's Research United Kingdom,
2015). Oskrbovalci, ki imajo manj kvalitetne odnose z bolniki in slabsi intimen odnos
oziroma nizjo povezanost z njimi, tako v preteklosti kot sedanjosti, so podvrzeni ve¢jemu
stresu, kot tisti, ki imajo z bolnikom pozitiven odnos (Brodaty in Donkin, 2009).
Dejavniki, ki prav tako vplivajo na stres so osebnost oskrbovalca, percepcija in izkusnje v
vlogi oskrbovalca ter strategije obvladovanja stresa (Brodaty in Donkin, 2009). Vecjemu
stresu so podvrZeni tisti, Z ViSOko stopnjo nevroticizma, ki so nagnjeni k visokem izrazanju
Custev ter tisti, z manj varnim oziroma izogibajo¢im slogom navezanosti, prav tako tudi
tisti, ki imajo nizko stopnjo zaupanja vase pri opravljanju vlioge oskrbovalca in tisti, ki se
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pocutijo ujeti v vlogi oskrbovalca. Oskrbovalci, ki se posluzujejo strategije obvladovanja
stresa na podlagi ¢ustev so podvrzeni ve¢jemu stresu.

Stres in obremenitev ne vplivata le na zdravje oskrbovalcev, ampak zmanjSata tudi
kakovost oskrbe, zato je zelo pomembno, da so oskrbovalci pozorni na strategije
obvladovanja stresa (Monteiro, Santoss, Klimura, Baptista, Dourado, 2018). Strategije
obvladovanja so opredeljene kot specificna vedenjska in psiholoska prizadevanja za
zmanjsevanje stresnih situacij. Strategije obvladovanja vedenja lahko razdelimo v tri
kategorije, prva je usmerjenost na problem, ki vsebujejo prakti¢ne korake za odstranitev ali
zmanjSanje stresorja, druga je usmerjenost na custva, kjer obvladujemo Custvene odzive na
stres ter tretja disfunkcionalnost, kjer se umaknemo od stresne situacije ali Custev.
Vitaliano in sod. (v Monteiro idr., 2018) so porocali, da je strategija usmerjenost na ustva
in ne na problem napovedovala pojavnost bremena pri oskrbovalcih od 15 do 18 mesecev
kasneje. Nasprotno pa so Vedhara in sod. (v Monteiro idr., 2018) porocali, da je strategija
disfunkcionalnega obvladovanja napovedala vecjo anksioznost in depresijo pri
oskrbovalcih, od 6 do 12 mesecev kasneje. Cooper in sod. (v Monteiro idr., 2018) so
ugotovili, da uporaba vseh treh strategij ni preprecila vpliva ve¢jega bremena ali tesnobe.
Tisti, ki so se na stres odzvali s strategijo usmerjeno na Custva, S0 bili eno leto kasneje
manj anksiozni. Strategije obvladovanja so tako bistvene za upravljanje psiholoske stiske
oskrbovalca, saj so ucinkovite pri obvladovanju nevropsihiatri¢nih in klini¢nih tezav, kot
tudi za psiholosko in fizicno zdravje oskrbovalca. Strategija disfunkcionalnega
obvladovanja ima lahko Skodljive posledice, medtem ko so strategije usmerjene na
problem ucinkovite pri reSevanju specifi¢nih tezav. Strategije usmerjene na Custva lahko
izbolj8ajo simptome depresije, anksioznosti, kakovost Zivljenja kot tudi breme oskrbovalca
(Monteiro, Santoss, Klimura, Baptista, Dourado, 2018).

4.6 Studija

Bekhet in Avery Sjostedt (2018) sta Zelela s kvalitativno $tudijo, ki je zajemala 90 % oseb
zenskega spola, starih v povpre¢ju 57 let, identificirati komponente teorije odpornosti, v
katero spadajo dejavniki tveganja, za$Citni dejavniki in njuno kombinacijo, iz vidika
oskrbovalcev oseb z demenco. Opredelitev teh dejavnikov je lahko v pomo¢ pri
zmanjSanju dejavnikov tveganja in povecanju varnostnih dejavnikov ter ohranjanju
dobrega pocutja oskrbovalcev, posledi¢no pa je kakovost oskrbe oseb z demenco boljsa.
Med dejavnike tveganja spadajo stresne in tezavne zahteve oskrbe, frustracije,
pomanjkanje socialne podpore, izCrpanost in negativni obcutki. ZaS¢itni dejavniki
vkljuCujejo »nagrajevanje in sluzenje namenu«, Mmedtem ko prekrivajoc¢i dejavniki
vkljuCujejo opise tako dejavnikov tveganja kot zaSCitne dejavnike (Bekhet in Avery
Sjostedt, 2018).

4.6.1 Dejavniki tveganja

Veliko oskrbovalcev je navedlo, da je oskrba osebe z demenco lahko stresna (Bekhet in
Avery Sjostedt, 2018). Eden izmed njih je celo pravil, da je veliko ve¢ kot stresno, saj si je
za vsako stvar potrebno vzeti veliko ve¢ ¢asa, kljub temu pa normalnega odziva osebe z
demenco ne dobijo in s tem se zdita njihov dodaten trud in Cas brezpredmetna. Zaradi
zbujanja in vstajanje oseb z demenco sredi noci, so oskrbovalci prav tako oskodovani za
miren in kakovosten spanec, kar jim povzroca dodaten stres. Oskrbovalci so porocali, da je
oskrba tezka, saj je tezko gledati ljubljeno osebo kako z napredovanjem bolezni propada,
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medtem ko sami tega ne morejo prepreciti, hkrati pa se med oskrbo sre¢ujejo z mnogimi
izzivi. Predvsem tezko se jim je prilagoditi osebnostnim spremembam ter spremembam v
sposobnosti, saj morajo zopet skrbeti za nekoga, po tem ko so Ze dali skozi skrb za otroka
(Bekhet in Avery Sjostedt, 2018).

Navedli so tudi, da je oskrba zelo zahtevna in lahko povzro¢i velik pritisk, ¢e ne gre vse po
planu ter frustrirajoca, saj mnogi ne Zelijo biti v vlogi oskrbovalca, predvsem zato, ker jih
osebe z demenco obtoZzujejo in govorijo neresni¢ne zgodbe o njih. Frustracijo jim zbuja
predvsem jeza, zanikanje in pomanjkanje racionalnega razmiSljanja ter nenehno
ponavljanje in razlaganje istih stvari veckrat (Bekhet in Avery Sjostedt, 2018)

Dejavnik tveganja je tudi pomanjkanje socialne podpore, saj velikokrat potrebujejo pomoc
svojih druzinskih ¢lanov, a je ne dobijo. Navajajo, da je zelo tezko prepricati in vkljuditi
ostale druzinske ¢lane za pomoc¢ pri negi (Bekhet in Avery Sjostedt, 2018).

Oskrbovalci se bojujejo tudi z »negativnimi Custvi, s katerimi se soo¢ajo zaradi nudenja
oskrbe. Najveckrat izrazeni negativni Custvi sta bili zalost in jeza. Jezo Cutijo predvsem
takrat, ko ne dobijo dovolj podpore iz strani svojih druzinskih ¢lanov, nekateri pa cutijo
jezo do vseh na svetu (Bekhet in Avery Sjostedt, 2018).

Porocajo tudi o tem, kako so ves ¢as napeti in nervozni, zaradi skrbi, da bi $lo kaj narobe.
Zaradi upadanja delovanja oseb z demenco, nenehno Zalujejo za izgubami. Prav tako so
zalostni, zaradi negativne prihodnosti, ki sledi in zaradi tega, ker morajo biti starSi svojim
starSem. Lahko pa se sooCajo z obcutki krivde, da se ne trudijo dovolj in da si Zelijo
odnehati (Bekhet in Avery Sjostedt, 2018).

4.6.2 Zascitni dejavniki

Edini zas¢itni faktor, ki se je izkazal v $tudiji, je bil nagrajevanje, saj so nekateri porocali o
tem kako je izku$nja negovanja v njih vzbudila obcutek, da sluzijo svojemu namenu v
zivljenju (Bekhet in Avery Sjostedt, 2018). V drugih Studijah so oskrbovalci, kot dejavnike
za$¢ite navedli tudi poveCano zdravstveno pismenost in znanje, podporno tehnologijo,
formalno podporo oskrbovalcem, visoko raven zunanjih virov (Smith Osborne & Felderho,
2016 po Bekhet in Avery Sjostedt, 2018). Zelo pomembna je podpora druzine, ki je lahko
tudi dejavnik zascite, kadar jo oskrbovalci dobijo (Bekhet in Avery Sjostedt, 2018). Pri
vklju¢evanju ostalih druzinskih clanov k negi osebe z demenco lahko pripomorejo
programi socialne podpore in psiho-izobrazevalni programi za oskrbovalce in druZine.
Podporne skupine za oskrbovalce oseb z demenco lahko pripomorejo k izmenjevanju
izkusenj ostalih, ki prav tako skrbijo za osebo z demenco.

4.6.3 Kombinacija dejavnikov tveganja in zaSCite

Nekateri izkuSnjo negovanja opisujejo kot tezko, naporno, a kljub temu nagrajujoco
(Bekhet in Avery Sjostedt, 2018).
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4.7 Custva

Oskrbovalci oseb z demenco dozivljajo tudi Custveni stres in zato je Se kako pomembno
razumevanje Custev, ki pripomore k uspesnemu spopadanju s tezavami, ki jih prinese
bolezen (Alzheimer’'s Disease International, 2016). NajpogostejSa Custva, s katerimi se
sooCajo negovalci so Zalost, krivda, jeza, neprijetnost in osamljenost (Schpolarich, 2016;
Alzheimer's Disease International, 2016). Sooc¢ajo pa se lahko tudi z zanikanjem, strahom,
depresijo (Alzheimer’s Association, 2019).

4.7.1 Zalost

Pri oskrbi oseb z demenco se oskrbovalci sreCujejo z zalostjo, ki je naravna reakcija
nekoga, ki je dozZivel izgubo (Schpolarich, 2016). Izgube doZivljamo skozi vsa zivljenjska
obdobja in ne le takrat, ko zaradi smrti izgubimo nekoga od bliznjih (Rakovec-Felser,
2009). Navadno pogresamo nekaj kar je odSlo in je za nas imelo svoj pomen, ki se ga
zavedamo S$ele, ko to izgubimo in se nam z odhodom porusita na§ dotedanji red in mir.
Oseba z demenco se izrazito spreminja in ob napredovanju bolezni se dnevno dogajajo
nepredvidljive stvari, ki se jim oskrbovalci in druzinski c¢lani tezko prilagajajo
(Schpolarich, 2016). Vsi udelezenci v raziskavi Alzheimer’s Research United Kingdom
(2015) so porocali o stresu in zalosti, ki ju je v njih sprozila vloga oskrbovalca.

4.7.2 Krivda

Oskrbovalci in druzinski ¢lani lahko do osebe z demenco, zaradi njenega vedenja obCasno
obcutijo tudi jezo (Schpolarich, 2016). Nekateri si zelijo ohraniti aktivnosti, kot je telesna
vadba, druzenje s prijatelji ali prezivljanje ¢asa s svojim partnerjem, vendar jim obcutek
skrbi in krivde to onemogoca (Alzheimer’s Research United Kingdom, 2015). S ¢asoma
dozivljajo obCutek, da ne zmorejo ve¢ skrbeti za osebo in razmisljajo o tem, da bi bolnika
zapustili oziroma ga namestili v ustanovo. Vsi ti obcutki pa v oskrbovalcih zbujajo obcutek
krivde. V takih trenutkih je priporo¢ljivo, da se svojci med seboj odkrito pogovorijo o
svojih doZivljanjih in ¢ustvih (Alzheimer’s Research United Kingdom, 2015).

4.7.3 Jeza

Demenca navadno nenapovedano vdre v svet druzine in jim v trenutku zaznamuje ter
spremeni zivljenje (Schpolarich, 2016). Oskrbovalci ob negi osebe z demenco obcutijo
jezo, ki je lahko usmerjena na osebo z demenco, zdravnika, situacijo in vse drugo, odvisno
od okolis¢in. Pri tem je pomembno, da oskrbovalec zna razlikovati jezo zaradi vedenja
osebe z demenco, ki je posledica bolezni, od jeze, ki je nastala v odnosu do sebe. Ce
oskrbovalec obcuti moc¢no jezo je nujno, da si poisc¢e pomoc strokovnjaka oziroma razmisli
0 nadomestni negi in skrb za osebo z demenco prepusti drugim osebam, saj lahko tezave
pri obvladovanju jeze vodi v fizi¢no nasilje nad osebo z demenco, kar pa oskrbovalce
potisne v Se vecjo frustracijo in depresijo (Alzheimer’s Research United Kingdom, 2015).

4.7.4 Neprijetnost
Zaradi neprimernega vedenja osebe z demenco, v druzbi ali drugace, se lahko oskrbovalci

oziroma druzinski ¢lani pocutijo zelo neprijetno (Schpolarich, 2016). Pomembno je, da v
takih primerih, svojci razlozijo sosedom in prijateljem, zakaj je vedenje osebe z demenco
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spremenjeno in pogosto neprimerno, s tem razbremenijo obcutke neprijetnosti in poskrbijo,
da tudi drugi pravilno razumejo vedenje osebe z demenco (Schpolarich, 2016).

4.7.5 Osamljenost

Oskrbovalci se navadno popolnoma posvetijo in predajo negovanju osebe z demenco, tako
se izlo¢ijo iz druzbe in se zadrzujejo samo doma, kar povzroci izgubo socialnih stikov
(Schpolarich, 2016). Posledi¢no postaja osamljenemu oskrbovalcu nega osebe z demenco v
vedno vecje breme, kar negativno vpliva na oba. Oskrbovalci bi tako morali v nego
vkljuciti Se druge bliznje in poskrbeti za vzdrzevanje socialnih stikov ter ohranjanje
prijateljstva.

4.7.6 Zanikanje

Ob postavitvi diagnoze se lahko zgodi, da svojci ne morejo verjeti, da je mozno, da je
njihova bliznja oseba zbolela za to boleznijo (Alzheimer's Association, 2019). Tako se
vzpostavi mehanizem spoprijemanja, ki mu pravimo zanikanje in ima tudi pozitivno stran,
saj kratkorocno zagotavlja Cas za prilagajanje, vendar ¢e je mehanizem vzpostavljen
predolgo se lahko zgodi, da oseba z demenco in njihovi oskrbovalci ne sprejmemo
pomembnih odlo¢itev o prihodnosti in tako odloZijo moznost za kvalitetnejSe zivljenje.
Dokler diagnoze ne sprejmemo taksno kot je, bomo s tezavo pomagali osebi z demenco
(Alzheimer's Association, 2019).

4.7.7 Strah

Strah je pri oskrbovanju ves €as prisoten (Alzheimer's Association, 2019). Ob zacetku
bolezni je strah prisoten predvsem zato, ker se soo¢amo z nepoznanimi stvarmi in ne vemo
kaj vse nas Se Caka. Prav tako pa nas je strah izzivov, ki nas Cakajo pri zagotavljanju
oskrbe pri napredovanju bolezni. Ti strahovi nam lahko prepreéijo osredotoenje na
sedanjost, saj smo ves ¢as z mislimi v prihodnosti. Tudi v raziskavi Alzheimer's Research
United Kingdom (2015) so vsi udelezenci izrazili zaskrbljenost glede prihodnosti, zaradi
nepredvidljivega napredovanja bolezni, zato so skusali vkljuciti pozitivno razmisljanje s
kratkoro¢nim gledanjem na situacijo in s spominjanjem preteklosti.

4.8 Potrebe svojcev in oseb z demenco

Potrebe so samodejni vzgibi Zivega organizma, ki ga motivirajo in usmerjajo v tak$no
vedenje in sobivanje z okoljem, da se ohranja pri zivljenju in zdravo razvija (Ramovs,
2011). Najpreprostejsa delitev potreb je na bioloske (fizioloske) in psiholoske (Mali,
2007b). FizioloSke potrebe so prirojene in so skupne vsem ljudem, sem spada potreba po
Kisiku, toploti, spanju ipd. Psiholoske oziroma sekundarne potrebe pa so potreba po
druzbenih stikih, ljubezni, ugledu in podobno. Vsem ljudem je skupno, da stremimo k
zadovoljevanju potreb, ki naj bi potekalo praviloma hierarhi¢no, a ni nujno (Milavec
Kapun, 2011 po Hvalec in Kobal Straus, 2012). Zadovoljevanje potreb v starosti lahko
poteka ravno obratno, in sicer da starostniki stremijo najprej k zadovoljevanju drugih ali z
drugo besedo vi§jih potreb. Na primer oseba, ki je bolna in umira mu je pomembnejsi
socialni stik, kot pa obrok hrane.



Osojnik S. Vpliv demence na neformalne oskrbovalce in Zivljenje v druzini.
Univerza na Primorskem, Fakulteta za matematiko, naravoslovje in informacijske tehnologije, 2019 28

Lahko se zgodi, da na potrebe oseb z demenco velikokrat pozabimo oziroma jih
spregledamo, zaradi narave bolezni (Mali, 2007b). Svojci, ki skrbijo za osebo pa se svojih
potreb ne zavedajo, zaradi preobremenjenosti s skrbjo. Da pa bi svojci razumeli in se
zavedali potreb oseb z demenco, morajo znati prepoznavati tudi lastne potrebe. Pomembno
je, da svojcem zagotovimo ¢im ve¢ koristih informacij, saj bodo tako lahko zagotovili
kakovostno oskrbo osebe z demenco, posledi¢no pa bo bolj kakovostno tudi njihovo in
bolnikovo zivljenje (Mali idr., 2011).

4.8.1 Potreba po povezovanju z drugimi ljudmi

Ljudje smo socialna bitja, ki potrebujemo stike z drugimi ljudmi in prav ni¢ drugace ni pri
osebah z demenco (Mali, 2007b). Osebe z demenco se velikokrat pocutijo negotove in zato
je potreba po povezanosti z drugimi ljudmi pri njih Se toliko vecja in pomembna, Saj jim
predstavlja povezanost oblutek varnosti in zavetja. Prav tako pa je pomembno, da
oskrbovalci ne zanemarijo stike s socialnim okoljem, ampak jih skusajo vzdrzevati.

4.8.2 Potreba po tolazbi

Vse od malih nog, stremimo k temu, da nas nekdo ob zivljenjskih neuspehih in tezavah
potolazi in nam ponudi varno in toplo okolje (Mali, 2007b). Osebam z demenco se
dosedanji nacin zivljenja spremeni, soocajo se z obcutki izgube, njihove sposobnosti se
zmanjiajo in ob tem je njihova potreba po tolazbi velika. Zelijo si bodisi telesne bliZine,
neznosti ali pa le naklonjenost. Poleg oseb z demenco pa potrebujejo tolazbo tudi svojci, ki
je pogosto, zaradi nerazumevanja svojih bliznjih niso delezni in so jo primorani poiskati pri
strokovnjakih, na katere se obrnejo po pomo¢ (Mali, 2007b).

4.8.3 Potrebe po oblikovanju osebne identitete

Druzina osebe z demenco varuje njen socialni jaz, saj najbolje vedo, kdo je oseba bila, kaj
je imela rada, kaj je dozivela, kaj je znala in zmogla, kaj so doziveli skupaj z njim in Cesa
se je znala veseliti (Ca¢inovi¢ Vogrin¢i¢, 2007). To je pomembno predvsem zato, ker je za
osebe z demenco povezovanje preteklosti s sedanjostjo zelo tezko in se tako svoje
identitete ne zavedajo v celoti (Mali, 2007b). S tem ko varujejo osebno identiteto osebe z
demenco, upocasnjujejo njen propad in jo drZijo pri zivljenju, saj ostaja del njihove skupne
socialne mreZe, &e so ob njej (Caginovié¢ Vogringi¢, 2007). Skrb za osebo z demenco
prinese veliko sprememb v zivljenje svojcev in te vplivajo tudi na identiteto svojcev (Mali,
2007b). Oskrbovalcem, ki vidijo v oskrbi osebe z demenco smisel, lahko to pripomore k
zavedanju lastne osebnostne rasti in posledicno okrepitvi Svoje samozavesti in
samospostovanja.

4.8.4 Potrebo po pripadnosti
Potreba po pripadnosti je ena temeljnih psiholoskih potreb in izhaja iz potrebe po

povezovanju z drugimi ljudmi (Mali, 2007b). Osebe z demenco, kot tudi oskrbovalci, ki
skrbijo za njih so lahko zaradi stigmatizacije te bolezni izloceni iz druZbe.
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4.8.5 Potreba po zaposlitvi

Najveckrat se starejsi ljudje pocutijo, da so za druzbo nekoristni, da druzbi nimajo nicesar
dati, temvec so jim le v breme (Mali, 2007b). Ta obcutek je pri osebah z demenco lahko $e
vedji, predvsem kadar oskrbovalci oziroma bliznji prevzamejo vecina opravil namesto njih.
Pomembno je, da osebam z demenco pustimo, da opravljajo vsakodnevna opravila v
tolik$ni meri, kot zmorejo oziroma so sposobni, saj lahko ne zadovoljivost potrebe po
zaposlitvi pripelje do zmanj$anja samopodobe in postopnega propada osebnosti.

4.8.6 Potreba po ljubezni

Brez potrebe po ljubezni vse prej naStete potrebe ne bi mogle obstajati, prav tako pa
ljubezen povezuje in zdruzuje svojce in osebe z demenco ter vse prejsnje potrebe (Mali,
2007b). Oseba z demenco, ki se pocuti varno v odnosu z drugimi ljudmi, bo lazje
zadovoljila potrebo po zaposlitvi, posledi¢no pa bo s pomocjo zaposlitve oblikovala svojo
identiteto in se bo pocutila manj odtujeno.

5 OBLIKE OSKRBE ZA OSEBO Z DEMENCO

Kljub moznostim, ki jih imamo v Sloveniji za oskrbo starejsih ljudi, starejsi ljudje Se vedno
najveckrat ostanejo doma (Mali, 2009). V Sloveniji poznamo ve¢ oblik formalne pomoci,
ena izmed teh je pomoc¢ centrov za socialno delo, domovi za starejSe obCane, centri za
pomo¢ na domu ter oskrbovana stanovanja, ki so del javnega sektorja. Socialni delavci
nudijo osebno pomo¢, ki sestavlja svetovanje, vodenja in socialno oskrbo. Domovi za
starejSe obCane izvajajo institucionalno varstvo. Alternativna oblika institucionalnega
varstva pa so dnevni centri, v katerem je organizirano dnevno varstvo za starejSe ljudi, ko
svojci ne morejo zagotoviti varstva. Center za pomo¢ na domu izvaja socialno oskrbo za
stare ljudi, ki imajo zagotovljene bivalne in druge pogoje za zivljenje v svojem bivalnem
okolju, ¢e se zaradi starosti ali hude invalidnosti ne morejo oskrbovati in negovati sami,
njihovi svojci pa take oskrbe in nege ne zmorejo ali zanjo nimajo moznosti. Zadnja oblika
pomoci v javnem sektorju pa so oskrbovana stanovanja, ki so namenjena ljudem, ki lahko
Zivijo razmeroma samostojno, vendar pri tem potrebujejo pomo¢ strokovnega osebja.
Pomoc¢ na daljavo je storitev socialnega varstva, ki jo pogosto poimenujemo varovanje na
daljavo. Storitev obsega 24-urno varovanje preko posebnega telefonskega aparata z rdecim
gumbom, s katerim uporabnik lahko pokli¢e na pomo¢ tudi takrat, ko ne more doseci
telefona. StarejSim ljudem na ta naCin omogoca samostojno bivanje v domacem okolju tudi
v primeru, ko je njihova stopnja samostojnosti ogrozena (Mali, 2009).

5.1 Neformalni oskrbovalci

Neformalne oskrbovalce najpogosteje predstavljajo ozji druzinski ¢lani, lahko pa tudi ¢lani
SirSega sorodstva, prav tako prijatelji, sosedje ter drugi pomembni stiki za posameznika
(Nagode, Lebar in Kovac, 2014). Neformalni oskrbovalci nudijo pomo¢ pri vsakodnevnih
aktivnostih, kot je umivanje, oblacenje, kot tudi pri opravilih, ki vkljucujejo placevanje
racunov, nakupovanje in prevoz (Gaugler idr., 2016).

Najvecje Stevilo druZinskih oziroma neformalnih oskrbovalcev, starejsih od 50 let, je v
drzavah severne Evrope; Danski, Svedski, Nizozemski in Belgiji, medtem ko je v Italiji,
Spaniji in Gr¢iji, 0seb starejsih od 50 let, ki oskrbuje svoje druzinske ¢lane, le majhen
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delez ljudi (Lipar, 2013). Vendar slednji namenijo oskrbovanju ve¢ ur kot ljudje iz drzav
severne Evrope.

V Sloveniji moc¢no primanjkuje javnih storitev za pomo¢ druzinskim oskrbovalcem
dementnih oseb (Hvali¢ Touzery in Ramovs, 2009). V raziskavi o druzinskih oskrbovalcih
dementnih oseb, leta 2009, so ugotovili, da je med oskrbovalci najve¢ odraslih otrok (39,53
%), sledile so snahe (27,91 %) in zakonci oz. partnerji (23,26 %). Njihova povpre¢na
starost je 54,7 let, povpre¢na starost oskrbovanih oseb pa 82,81 let. Velik delez
oskrbovalcev (90,7 %) se v tej vlogi ni znasel po lastni izbiri in jo opravlja zaradi obCutka
dolznosti (97,67 %) in Custvene navezanosti (88,37 %). Kljub temu, da je raziskana
skupina majhna, saj je bilo udelezencev v raziskavi le 43, nam da nekaksen vpogled v
oskrbovanje oseb z demenco (Hvali¢ Touzery in Ramovs, 2009).

5.2 Dnevni centri in ostali zavodi

Dnevni centri so namenjeni starejSim osebam, ki zivijo doma in si Zelijo druzbe s svojimi
vrstniki, prav tako pa dnevni centri pripomorejo k temu, da starostniki ¢im dlje ostanejo v
domacem okolju (Varna starost, 2019). Prav tako je namenjena osebam v zgodnjem in
srednjem obdobju bolezni (Spomincica, 2019).

Dnevni center se uporablja za tri razli¢ne tipe storitev za starejSe in na podlagi tega jih
lahko razdelimo na:
- specializirane dnevne centre; ti so namenjeni starejSim ljudem s specifiénimi
potrebami (kot so bolniki z demenco)
- dnevne varstvene centre; ti nudijo storitve starejSim ljudem, ki potrebujejo
dolgotrajno oskrbo in ne morejo biti sami, ko so njihovi primarni skrbniki odsotni
- dnevne centre aktivnosti; ti nudijo programe za aktivno prezivljanje ¢asa zdravim in
vitalnim starejSim ljudem (Ramovs, 2017).

Najbolj razsirjen koncept v 28 ¢lanicah EU je dnevni varstveni center (Ramovs, 2017). Za
vzhodne in juzne drZave je znacilno vecclansko medgeneracijsko gospodinjstvo, medtem
ko na severu v povpre¢ju ve¢ kot 60 % starostnikov biva samih. Vendar v razli¢nih
geografskih predelih EU ni ve¢je konceptualne razlike med dnevnimi centri. Dnevne
varstvene centre in centre aktivnosti najdemo na vseh predelih EU, medtem ko so
specializirani dnevni centri pogostejSi na severu in zahodu Evrope. Zaradi nejasnosti
definicije dnevnega centra in zaradi slabe uradne evidence, natan¢nega Stevila dnevnih
centrov za starejSe v EU ni, vendar dostopni podatki kazejo, da v drzavah ¢lanicah EU
Stevilo dnevnih centrov nara$¢a. Razvoj dnevnih centrov je predvsem pomemben zato, ker
je potrjeno, da so starejsi, ki so druzbeno aktivnejsi in integrirani v lokalno skupnost, tudi v
povprecju bolj zdravi in dlje neodvisni kot izolirani starejsi ljudje. Tako so ponekod dali
prednost obisku dnevnih centrov tistim, ki Zivijo sami in niso vkljuceni v nobeno aktivnost
(Ramovs, 2017). Med uporabniki dnevnih centrov prevladujejo zenske, prav tako pa na
redno obiskovanje dnevnih centrov vpliva blizina le-tega (Ramovs, 2017).
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5.3 Pomo¢ na domu

Ta vrsta pomoci spada pod socialnovarstvene storitve in je namenjena vsem, ki se v
svojem bivalnem okolju, zaradi bolezni ne morejo oskrbovati in negovati sami (Ministrstvo
za delo, druzino socialne zadeve in enake moznosti, 2019). Namen te pomoéi je
zagotavljanje kakovostnega Zivljenja v lastnem domu in ¢im daljSe bivanje v domacem
okolju, kot tudi razbremenitev svojcev. Storitev se prilagodi glede na potrebe posameznega
upravi¢enca in obsega gospodinjsko pomoc¢, pomo¢ pri temeljnih dnevnih opravilih in
pomo¢ pri ohranjanju socialnih stikov. Storitev je na voljo vse dni v tednu, vendar je
omejena na 20 ur na teden (Ministrstvo za delo, druzino socialne zadeve in enake
moznosti, 2019).

5.4 Oskrbovana stanovanja

Je ena od oblik alternativnega bivanja v Sloveniji in naj bi jih ob koncu leta 2015 bilo
priblizno 1.000, v katerih prebiva okoli 700 oseb, od tega vecina oseb Zenskega spola, v
starosti 65 let ali ve¢ (Institut RS za socialno varstvo, 2019). Na zalost je v Sloveniji Se
vedno premalo pozornosti usmerjeno na razvoj oskrbovanih stanovanj, zato so se tudi pri
zagotavljanju oskrbe v oskrbovanih stanovanjih oblikovale razli¢ne in neusklajene prakse,
ki se odrazajo pri vlogi oskrbnika, zagotavljanju varovanja na daljavo in pri izrazito
razli¢nih cenah najema in oskrbe.

5.5 Institucionalno varstvo

Institucionalno varstvo vsebuje osnovno, socialno oskrbo in zdravstveno varstvo starejsih
oseb v domovih za starejSe (Spomincica, 2019). Praviloma se v institucionalnem varstvu
razvijajo vse tri oblike obravnave oseb z demenco, ki so se v dosedanji praksi slovenskih
domov za starejSe ze uveljavile (Kolar 2002: 27-28, po Ministrstvo za delo, druzino in
socialne zadeve. 2011):

- Integrirani model: stanovalci z demenco bivajo skupaj z drugimi stanovalci, kar
lahko spodbuja medsebojno razumevanje, sprejemanje, pozitivnho vpliva na
ravnanje in vedenje oseb z demenco, drugim stanovalcem pa krepi samozavest
zaradi pomo¢i, ki jo zagotovijo stanovalcem z demenco (Flaker et al. 2004, po Mali
idr, 2011). Lahko pa pride tudi do konfliktov, saj je za sozitje z osebami z demenco
potrebno veliko potrpezljivosti, razumevanja in prilagajanja, tega pa od vseh
stanovalcev ne moremo pri¢akovati.

- Segregirani model: stanovalci z demenco bivajo lofeno, na specializiranih in
lo¢enih oddelkih (Flaker et al. 2004, po Mali idr, 2011). Konfliktne situacije med
stanovalci so manjSe, boljSe in vecje je sodelovanje s svojci.

- Delno segregirani model: vsebuje skupino za osebe z demenco, ki se sestaja po
navadi vsak dan, pod istim vodstvom, v za to namenjenem prostoru (Flaker et al.
2004, po Mali idr, 2011). Cilj tega modela je zaposlitev, ohranjanje obstoje¢ih
sposobnosti, zmanjSanje napredovanja bolezni, druzenje, preprecevanje konfliktov
med osebami z demenco in drugimi stanovalci. Ceprav so vedji del osebe z
demenco loceni od drugih stanovalcev, so Se vedno z njimi v stiku in niso
stigmatizirani.
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6 POMOC SVOJCEM

Pri sooCanju druzine z demenco, potrebuje celotna druzina podporo strokovnih sluzb ter
pomoc¢ pri razumevanju nastalih situacij in potrditev, da delajo prav (Ljubej in Verdinek,
2006). Klju¢nega pomena je tudi podpora skupnosti, s pomocjo katere se lahko odhod
starejSega Cloveka v institucije odlozi ali celo prepreci (Lipar, 2016). Pomembno pa je tudi,
da oskrbovalec osebe z demenco poskrbi sam zase (ADI, 2016). Ce ima oskrbovalec
druzino, ki mu pomaga pri oskrbi osebe z demenco je prav, da njihovo pomo¢ sprejme. Ce
druzina ni v pomo¢ je ena izmed moznih reSitev ta, da jih zberemo skupaj in se
pogovorimo o oskrbi, saj je velikokrat za ne pomoc¢ druzine oskrbovalcem krivo ne
poznavanje demence. Deljenje svojih obcutkov o izku$nji negovanja z drugimi je
pomemben dejavnik, saj lahko to oskrbovalca razbremeni. Zavedanje, da je dozivljanje
obcutkov naraven odziv na situacijo, lahko pomaga pri lazjemu obvladovanju. Pri tem je
dobrodoslo razmisljanje v naprej in si poisS¢emo nekoga, na katerega se lahko obrnemo v
nujnih primerih. Ceprav oskrba zahteva 24-urno predanost osebi z demenco, je pomembno,
da si vzamemo ¢as zase, prezivimo ¢as s svojimi bliznjimi, se posvetimo samemu sebi ali
pa si vzamemo Cas za pocitek. Zavedati se je potrebno, da smo pomembni tako samemu
sebi, kot osebi z demenco, saj bi brez oskrbovalca bila oseba z demenco izgubljena.
Poznati moramo svoje meje, ¢e oskrbovanje zahteva od nas ve¢ kot smo zmozni, si
moramo to priznati in $e pravi ¢as odreagirati ter poiskati pomoc¢. Prav tako ne smemo
obtoZevati sebe ali osebe z demenco za nastalo situacijo in nam ne sme biti nerodno
poiskati in prositi za pomo¢ (ADI, 2016).

6.1 Drustva
6.1.1 Spomin¢ica

Spomincica je Slovensko zdruZenje za pomo¢ pri demenci, ki je nastalo pred 12. leti in
spada med nevladne organizacije (Darovec, 2013). Delujejo v razli¢nih krajih po Sloveniji.
Njihov namen je podpora bolnikom in svojcem bolnikov z demenco. lzvajajo
izobrazevalne programe za svojce in posamezna predavanja (»Ne pozabi me«, »Demenci
prijazno okolje«) imajo organizirane skupine za samopomo¢, Ki delujejo po celi Sloveniji
in druge skupinske dejavnosti. Imajo tudi svojo spletno stran in glasilo s poljudno
strokovnimi prispevki za ¢lane drustva oziroma za svojce oseb z demenco, ki so
hospitalizirani na geronto-psihiatri¢ni kliniki (Darovec, 2013; Zeleznik, 2016). Zelo
koristen je tudi svetovalni telefon, preko katerega se izvaja svetovanje in informiranje o
vrstah pomoci in podpore v domacem okolju svojcem oseb z demenco (Cajnko, 2015).

6.2.2 Drustvo RESje

Drustvo RESje so ustanovili svojci oseb z demenco, katerih cilj je pomagati osebam z
demenco in njihovim svojcem, da bo njihovo Zivljenje boljse in lepse (Drustvo RESje,
2019). Imajo svojo spletno stran na kateri objavljajo prispevke in koristne informacije na
podrocju demence, kot tudi priro¢nik ter knjigo. Izvajajo predavanja in izobraZevanja v
drustvih upokojencev in drugih drustvih ter v povezavi z drugimi projekti v okviru ZDUS
(Zeleznik, 2016). Imajo tudi svoj svetovalni telefon.
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7 TERAPEVTSKI DEL

Zelo pomembno je, da pri bolniku spodbujamo spoznave sposobnosti (Kogoj, 2007). Zlasti
bolnikom z blagimi motnjami spoznavnih sposobnosti in bolnikom v zacetnem stadiju
demence oblikovane in utrjene strategije omogocajo lazje premagovanje zacetnih
bolezenskih tezav. Primerno izbrane aktivnosti lahko pripomorejo k boljsem obvladovanju
obic¢ajnih dnevnih Zzivljenjskih aktivnosti tudi v poznejsih stadijih, vendar moramo biti
pozorni na zmoznosti bolnikov, saj lahko s previsoko zahtevnimi nalogami izzovemo
obupanost, izgubo samospostovanja, odpor in posledi¢no neuspeh, premalo zahtevne
naloge pa nimajo Zelenega ucinka. Tako je potrebno stalno prilagajanje zahtevnosti
terapevtskih dejavnosti, glede na napredovanje bolezni (Kogoj, 2007).

Spomin, zbranost, logi¢no in abstraktno misljenje, usmerjenje pozornosti, spodbujanje
senzori¢nih sposobnosti in $e druge spoznavne sposobnosti, lahko spodbujamo z
obujanjem spominov, metodo validacije, likovno terapijo, s prilagojenimi vajami za
spomin itd. (Vakselj, Hocevar 2000; Gamse 1998, po Kogoj 2007). Predvsem je
pomembno, da pri osebah z demenco vzpodbujamo opravljanje dnevnih aktivnosti, kot so
skrb za osebno higieno, oblacenje, urejen videz, enostavna gospodinjska opravila ter jih
vkljuujemo pri socialnih dejavnostih, kot so druzabne igre, obiski prireditev, poslusanje
glasbe, branje, praznovanja, razprave, pisanje vos¢ilnic ipd. V veliko pomo¢ je lahko tudi
spodbujanje telesnih aktivnosti, kot so jutranja telovadba, razgibavanje, rocne spretnosti,
sprehodi, razli¢ne igre, gibalna in plesna terapija (Vakselj, Hocevar 2000; Gamse 1998, po
Kogoj 2007).

7.1 Psihosocialni ukrepi za bolnike in njihove bliZnje

Svojci pri dolgotrajni oskrbi osebe z demenco potrebujejo veliko podpore, zato je
pomembno, da jim omogo¢imo kar se da najve¢ pomo¢i (Kogoj, 2007). Pri tem moramo
biti pozorni na vsakega posameznika posebej, saj se njihove zmogljivosti, potrebe in zelje
razlikujejo (Darovec, 2013). Psihosocialni ukrepi za oskrbovalce izhajajo iz razli¢nih teorij
in imajo razli¢ne cilje (Mlakar, 2017). Perspektiva sooCanja s stresom ter kognitivni in
vedenjski teoreti¢ni okvir sta najpogosteje uporabljena modela psiholoSkega zdravljenja
oskrbovalcev, vendar lahko pri njunem izvajanju pride do prevlade negativnih vidikov
oskrbovanja, in sicer stresa, depresije in bremena oskrbovalcev. Tako so se zaceli
predstavljati tudi pozitivni vidiki oskrbovanja, ki pomagajo pri ohranjanju in izboljSanju
motivacije za oskrbovanje, po drugi strani pa lahko spet izzovejo negativni efekt, in sicer
da lahko oskrbovalci vztrajajo v svoji vlogi dlje, kot je zazeleno (Mlakar, 2017).

Psihosocialni ukrepi blaZijo napredovanje bolezni in motece vedenjsko psihi¢ne
spremembe, vendar moramo biti pozorni, da ukrepe stalno prilagajamo in preverjamo
njihovo ucinkovitost glede na stopnjo demence pri osebi (Mlakar, 2017). Psihosocialni
ukrepi so:
- Seznanjanje z bolezenskimi znaki za hitrejSe prepoznavanje in pravilno ukrepanje
preko Casopisov, revij, sredstev javnega obvescanja
- Svetovalna sluzba po telefonu in medmrezju
- Skupine za svojce bolnikov, skupine za svojce in bolnike, skupine za samopomo¢,
spletni forum, psihoedukacija
- Prilagajanje okolja potrebam bolnika, kot je svetloba, hrup, ozna¢evanje varnosti.
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- Primerna komunikacija, h kateri spadajo aktivno poslusanje, enostavnost,
nezahtevnost, mirnost, vzdrzevanje o¢esnega stika.

- Sluzbe za pomo¢ na domu (hrana, pomoc¢ pri negi in nadzoru, patronazna sestra)

- Dodatek za pomo¢ in postrezbo, tehni¢ni pripomocki (predloge, posteljna ograjica)

- Dnevno varstvo in zavodi splosnega in posebnega tipa

- Telesna aktivnost (hoja, ples, enostavne telesne vaje)

- Bazalna stimulacija z raznimi terapijami (muzikoterapija, fototerapija, aromaterapije
z olji sivke, melise, masaza)

- Kognitivna stimulacija, terapija spominjanja in orientacije v realnosti (Darovec,
2013).

Terapevtski ukrepi, kot sta svetovanje in psihoterapija za posameznike in skupine
izboljsajo psiholosko zdravje oskrbovalcev, Se posebej anksioznost, depresijo in
dozivljanje stresa (Mlakar, 2017). Kognitivno vedenjska terapija pa vpliva na izbolj$anje
depresije in dozivljanje bremena. Informiranje zagotavlja informacije v razli¢nih oblikah
in vkljuCujejo ukrepe, ki zagotavljajo moznosti za izmenjavo osebnih obcutij,
premagovanje socialne izolacije in podporo pri problemih oskrbovanja. Informiranje lahko
pomaga pri boljsem pocutju oskrbovalcev, ki se vidi v zmanjsanju bremena in depresije ter
Vv izboljSanju socialnih odnosov. Izobrazevalni in psihoedukacijski ukrepi vsebujejo
strukturirano predstavitev informacij o demenci in problemih oskrbovanja. Ucinkovitost
teh ukrepov povecajo trdna teoreticna podlaga, skupinska obravnava in aktivna vloga
oskrbovalcev med izvajanjem ukrepov. Tehnoloski ukrepi, ki se izvajajo preko telefona,
racunalnika ali drugih vrst tehnologij v obliki svetovanja, obvesc¢anja in podpore, lahko
zmanj$ajo depresivne simptome pri oskrbovalcih (Mlakar, 2017).

Milakar (2017) je ugotovila, da so najucinkovitejsi ukrepi, Ki ohranjajo psiholosko zdravje
oskrbovalcev, osredotoceni na krepitev oskrboval¢evega znanja o demenci, vlogi
oskrbovalca in terapevtski komponenti. VV obliki skupinske podpore je ucinkovitost
ukrepov vecja, kot v obliki individualne terapije. Ukrepi na ve¢ ravneh Kkoristijo ne le
oskrbovalcem, temve¢ tudi osebam z demenco, saj odlozijo odhod v institucijo ali
formalno negovalno oskrbo.
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8 ZAKLJUCEK

Namen zaklju¢ne naloge je spoznati potek demence in raziskati razlicne dejavnike ter
posledice, ki vplivajo na neformalne oskrbovalce in ostale druzinske ¢lane, ki so vpleteni v
oskrbo. Kljub veliki pojavnosti demence, sta zavest in znanje ljudi o bolezni nezadostna in
pomanjkljiva, zato Zelim pripomoci k ozavesCanju o resnosti demence in o njenih
posledicah. Velik problem predstavlja tudi to, da v Sloveniji ni vzpostavljene evidence
oseb z demenco, kar otezuje zagotavljanje pomoci osebam, ki se soo¢ajo z boleznijo. Prav
tako je tezava tudi v pomanjkljivem znanju o demenci med socialnimi delavci in
zdravstvenim osebjem, ki imajo stike z osebami z demenco in njihovimi oskrbovalci.

Demenca se v vecini primerov v druzini pojavi nepri¢akovano in preseneti tako osebo, ki ji
je bolezen diagnosticirana, kot tudi njene svojce. Najveckrat prevzamejo oskrbo osebe z
demenco druzinski ¢lani 0ziroma najpogosteje oseba Zenskega spola, bodisi héerka, zena
ali snaha, pri tem pa drugi druzinski ¢lani pomagajo le v manjs$i meri. Neizpodbitno
demenca vpliva na celoten potek Zivljenja v druZini, saj zahteva reorganizacijo tako v
dosedanjih vlogah posameznikov, v odnosih, kot navsezadnje tudi doma. Neformalni
oskrbovalci in njihovi druzinski ¢lani se soo¢ajo s $tevilnimi stiskami in obremenitvami,
kot so finan¢na obremenitev, psiholoska in fizicna morbidnost ter socialna izoliranost.
Stres, ki ga oskrbovalci tudi dozivljajo je Custveni stres, saj se srecujejo s paleto negativnih
Custev, kot so Zalost, jeza, neprijetnost, krivda, osamljenost, zanikanje in navsezadnje tudi
strah. Razumevanje Custev, ki jih dozivljajo je kljuénega pomena za uspesno spopadanje s
tezavami, ki jih prinese demenca. Prav tako je pomembno, da so oskrbovalci tekom
oskrbovanja osebe z demenco pozorni tudi na svoje potrebe in stremijo k njihovem
zadovoljevanju. Ene izmed teh potreb so potreba po povezovanju z drugimi ljudmi
oziroma vzdrzevanje socialnih stikov, potem potreba po tolazbi bodisi iz strani bliZnjih ali
iz strani strokovnjakov, pomembna je tudi potreba po oblikovanju osebne identitete in
osebne rasti, potem potreba po pripadnosti in po zaposlitvi ter navsezadnje ena izmed
temeljnih potreb; potreba po ljubezni. Stres in breme pa se vecata tudi z napredovanjem
bolezni, saj so potrebe po pomoci osebe z demenco vedno vecje.

Kljub Stevilnim negativnim stvarem, ki jih prinese demenca v druZino pa se je potrebno
zavedati tudi pozitivnih vidikov, saj so pozitivne izkuSnje med oskrbovalci pogoste.
Bolezen lahko druzinske clane poveze med seboj, jim da obcutek enotnosti in
kompetentnosti, dvigne se raven samospoStovanja, ob oskrbovanju odkrivajo smisel
zivljenja, osebnostno rastejo. Poudarjanje in pogovor o pozitivnih vidikih oskrbovanja
lahko izboljsa kakovost Zivljenja oskrbovalca in posledi¢no tudi celotno oskrbo osebe z
demenco.
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Pomembno je, da ob diagnozi druzinski zdravnik in drugi zdravstveni ali socialni delavci,
zagotovijo svojcem informacije o bolezni, jih vkljuéijo v psihoedukacijske intervencije,
jim predstavijo razne podporne skupine in drustva v katere se lahko vkljucijo in jim tako
morebiti olaj$ajo soofanje z boleznijo. Oskrbovalec lahko s pomo¢jo psihosocialnih
ukrepov, kot je na primer podporna skupina, ohranja svoje psihi¢no zdravje, saj mu lahko
le-te nudijo oporo in obcutek, da v situaciji v kateri se je znaSel ni sam in da ga nekdo
razume. Prav tako k boljSemu pocutju oskrbovalca pripomore podkrepljeno znanje
oskrbovalca o bolezni. Ukrepi tako pripomorejo k bolj kvalitetni negi, saj je nujno, da v
prvi vrsti oskrbovalci poskrbijo zase in za svoje zdravje, le tako bodo lahko pomagali tudi
drugim.

Demenca ni le tezava posameznikov in druzin v katerith se demenca pojavi, ampak
predstavlja velik izziv tudi za drzavo, tako na zdravstveni, socialni, kot tudi na druzbeni in
finan¢ni ravni. Vse bolj pomembno bo, da se bomo vsi ljudje izobrazevali na tem podrocju
in tako znali prepoznati znake demence in tako lahko pomagali osebam, kot morebiti tudi
nam samim.
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