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IZKUSNJE OSKRBOVALCEV OSEB
Z ALZHEIMERJEVO BOLEZNIJO
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Razsirjenost Alzheimerjeve bolezni dosega
skrb zbujajoce razseZnosti, in to po vsem svetu,
tudi na Hrvaskem. Odsotnost sistemskih resi-
tev, s katerimi bi bolezen lahko preprecevali in
zdravili, naso zaskrbljenost Se dodatno povecu-
je. Napredovanje bolezni in tezave, s katerimi
se sreCujejo oskrbovalci ljudi z Alzheimerjevo
boleznijo, obremenjujejo njihov vsakdan, Se
zlasti njihov druZinski, delovni, materialni in
zdravstveni vidik Zivljenja. Pogosto se dogaja,
da zbolijo tudi sami oskrbovalci.

Na Hrvaskem opaZzamo pomanjkanje sistem-
sko urejene podpore in pomoci oskrbovalcem
pa tudi pomanjkljiv raziskovalni pristop k tej
tematiki. Vecina raziskav je bila opravljena v
drugih drzavah, domacih (na podrocju Repu-
blike Hrvaske) pa skoraj ni. Razlogi so razlic-
ni, med klju¢nimi pa sta: (1) Alzheimerjeve
bolezni $e vedno ne poznamo dovolj, (2) Sir§a
in strokovna javnost, znanstveniki so premalo
seznanjeni z njenimi razseznostmi in $kodljivi-
mi posledicami za bolnika in njegovo druZino.
Pomembnost teme se kaZze tudi v tem, da je
Republika Hrvaska drzava z velikim deleZzem
starega prebivalstva. Leta 2007 je bil deleZ
prebivalstva, starejSega od 65 let, 17,2 % celo-
tnega prebivalstva (DrZavni zavod za statistiko
2007). Organizacija ZdruZenih Narodov (2000)
ocenjuje, da bo leta 2050 deleZ prebivalstva,
starejSega od 65 let, vecji od 26,2 %.

Vsak dvanajsti clovek, starejSi od 65 let,
zboli za Alzheimerjevo boleznijo, kar 24 %
starejSih od 75 let pa ima katero od drugih vrst
demence. V drzavah z visoko stopnjo »starega
prebivalstva« ima okoli 50 % starejSih od 85

let diagnozo Alzheimerjeve bolezni (Puljak ef
al. 2005). Za obmocje Hrvaske ocenjujemo,
da ima Alzheimerjevo bolezen okoli 60.000
oseb (Pecoti¢ et al. 2001). Pojavnost bolezni je
enaka med spoloma, razs§irjenost pa je obcutno
veCja pri Zenskah, verjetno posledica daljse
Zivljenjske dobe Zensk (Victor, Ropper 2001).

Razvoj bolezni delimo na tri stadije: zgo-
dnji, srednji in pozni. Meje med njimi niso
ostre, saj so simptomi odvisni od vsakega po-
sameznika. Pojavljajo se na dusevni, psihi¢ni in
telesni ravni, spremembe pa lahko zaznamo na
podro¢ju razpoloZenja, Custvovanja in vedenja
(Puljak et al. 2005).

Za bolnike najpogosteje skrbijo zakonci in
odrasli otroci. Raziskave kazejo, da oskrboval-
ci tri Cetrtine svojega dneva namenijo oskrbi za
obolelo osebo, z napredovanjem bolezni pa se
kompleksnost in ¢as oskrbe podaljSujeta (Agu-
glia et al. 2000). Tezavnost in kompleksnost
bolezni vplivata na oskrbovalce in druZino,
zato potrebujejo pomo¢ pri reorganiziranju
vsakdanjih aktivnosti in vlog. Spremembe
najbolj vplivajo na tiste ¢lane druZine, ki pre-
vzemajo glavno vlogo pri skrbi za bolnika,
najpogosteje so to zakonske partnerice in héere
(Cudina-Obradovié, Obradovi¢ 2006).

Potrebne spremembe se nanaSajo narazli¢ne
vidike Zivljenja, kot so prilagoditev stanovanja,
zagotavljanje priprave bolnika na upokojitev ali
zmanjSanje njegove delavne aktivnosti, omogo-
Canje izletov ali izhodov s spremstvom, iskanje
pomoci strokovnjakov (psihologov, socialnih
delavk, zdravstvenih delavcev ipd.) (Poredo$
2003). Zelo pogost pojav pri oskrbovalcih je
sidrom izgorevanja. Spremljajo ga financ¢ne
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tezave, tezave v druzinskih odnosih, telesna in
psihicna iz¢rpanost, bolezen oskrbovalcev in
drugo. Financne teZave so posledica ne samo
visokih stroSkov oskrbe za takega bolnika, tem-
ve€ tudi prisiljenosti vecine oskrbovalcev, e so
zaposleni, v zmanjSanje svoje delovne aktivnosti
ali Stevila delovnih ur. Nekateri celo opustijo za-
poslitev zaradi obveznosti, ki izhajajo iz oskrbe.
Zato kar tretjina oskrbovalcev kaZe znamenja
depresije in ima povecano tveganje za pojav
razli¢nih psihi¢nih in fizi¢nih bolezni (Majnaric¢-
-Trtica 2009). Alzheimerjevo zdruZenje (2013)
na svoji spletni strani navaja deset simptomov
stresa pri oskrbovalcih: nesprejemanje bolezni,
jeza, socialna izkljucenost, tesnoba ob pogledu
na prihodnost, depresija, nespecnost, zmanjSana
zbranost in zdravstvene teZave.

Velik del stresa pri oskrbovalcih ter nave-
denih sprememb v Zivljenju oskrbovalcev in
njihove druZine je moZno ublaZiti z razli¢nimi
sistemsko-politicnimi ukrepi. Ti so moZni zlasti
na zdravstvenem podrocju, pa tudi na podrocju
zagotavljanja strokovne podpore oskrbovalcem,
zagotavljanja institucionalnih oblik pomoci
bolnikom, finan¢ne pomoci oskrbovalcem ter
sploSnega izobraZevanja in informiranja samih
oskrbovalcev kot tudi $irSe javnosti. Namrec, v
Republiki Hrvaski je podrocje druZbene skrbi
za ljudi z Alzheimerjevo boleznijo zelo slabo
razvito. Zato se veliko oskrbovalcev, ko ugo-
tovijo, da potrebujejo zunanjo pomoc¢, znajde
v situaciji, da si te ne morejo privosciti, bodisi
zaradi slabih materialnih zmoznosti bodisi zato,
ker storitve v njihovi skupnosti ne obstajajo
(Laklija et al. 2009).

Ko govorimo o izobraZevanju, ne mislimo le
na zagotavljanje izobraZevanja za formalne oskr-
bovalce. Pogosto tudi sami oskrbovalci kot tudi
drugi ¢lani druZine ne poznajo dovolj obstojecih
virov pomo¢i v skupnosti, pravic in nac¢inov
iskanja razli¢nih oblik pomodi. Stigmatizacija
ljudi z Alzheimerjevo boleznijo je opazna prav
zato, ker o bolezni §irSa javnost ve zelo malo.
Kako lahko torej pri¢akujemo, da bo druzba, ki
te bolnike stigmatizira, hkrati poskrbela zanje
in za njihove druZinske ¢lane? Ne le da nimamo
organiziranega izobraZevanja za stare ljudi, ki
jih ta bolezen najveckrat prizadene, nimamo niti
izobraZevanja za predstavnike srednje generaci-

je, ki najpogosteje skrbijo za stare osebe (Puljak
et al. 2005). Namre¢, z demenco in simptomi
Alzheimerjeve bolezni se najpogosteje pove-
zujejo predsodki, da so to normalna znamenja
staranja in da jih je kot take treba obravnavati, ne
patudi poskusati zdraviti. Prav zato sta izobraZe-
vanje ter ozaveS¢anje o bolezni in skrbi za takega
bolnika klju¢ni izhodi$¢i za izboljSanje zdajSnje
situacije. Tako vlogo ima v Republiki Hrvaski
delno tudi HrvaSko drustvo za Alzheimerjevo
bolezen s sedezem v Zagrebu'. To je edino tako
drustvo na HrvaSkem, ki aktivno opozarja na
razSirjenost te bolezni in tako poskusa zmanjSati
stigmatizacijo in predsodke, povezane z bole-
znijo. Njihovo dejavnost lahko prepoznamo kot
javni boj za prepoznavnost druZabnih posledic
demence. Organizirajo razli¢na svetovanja in
skupinske dejavnosti, v marsi¢em pa tudi kon-
kretno pomagajo oskrbovalcem obolelih oseb.

CILJ RAZISKAVE

Cilj kvalitativne raziskave je bil dobiti
vpogled v izkuSnje oskrbovalcev oseb z
Alzheimerjevo boleznijo ter v tezave, s
katerimi se spopadajo v Casu oskrbovanja.
Oskrbovalci zelo pogosto uporabniki sto-
ritev, ki jih zagotavljajo socialne delavke
in delavci (v centrih za socialno varstvo,
bolni$nicah in domovih za starejSe in in-
validne osebe). Raziskava temelji na dveh
raziskovalnih vpraSanjih:

1. Kako primarni oskrbovalci oseb obolelih
z Alzheimerjevo boleznijo razumejo svoje
izkusnje, povezane z oskrbo obolele osebe?

2. Katere so poglavitne tezave, s katerimi
se spopadajo primarni oskrbovalci oseb z
Alzheimerjevo boleznijo pri oskrbi takega
bolnika?

METODA IN VZOREC RAZISKAVE

Gre za kvalitativno raziskavo, za zbiranje
novih spoznanj ter opisovanje in razlaganje
izkuSenj na podlagi temeljitejSe analize manj-
Sega nereprezentativnega vzorca anketirancev

' Vegotemna spletni strani: www.alzheimer.hr.



(Milas 2005). V raziskavi je sodelovalo osem
anketirancev. V vzorec so vkljuCene osebe, ki
so druZinski oskrbovalci oziroma zakonci oseb
z Alzheimerjevo boleznijo in Zivijo na obmocju
mesta Zagreb. Vsi so ¢lani Hrvaskega drustva
za Alzheimerjevo bolezen najmanj eno leto, to-
rej najmanj eno leto skrbijo za osebo, obolelo z
Alzheimerjevo boleznijo. Gre za neslu¢ajnostni
vzorec, ki se uporablja pri raziskovanju mnenja
prebivalcev, pri tem pa njihovega mnenja nima-
mo namena posploSevati, temvec je raziskova-
nje usmerjeno v pridobivanje podrobnejSega
in vecslojnega opisa obravnavanega pojave
(op. cit.). Spolna struktura anketirancev je:
Sest Zensk in dva moska. Povprecna starost
anketirancev je 67 let, najmlajsi je star 53 let,
najstarejsi pa 79 let. DolZina oskrbe za obolelo
osebo je od 2 do 7 let. Glede na doseZeno izo-
brazbo so trije visoko izobraZevani, preostalih
pet pa ima srednjo izobrazbo.

Metoda zbiranja podatkov je polstrukturiran
intervju. Glede na to, da je cilj raziskovanja
dobiti podrobnejsi vpogled v do zdaj slabo
raziskovano podrodje, se je ta metoda pokazala
kot najprimernejSa, saj omogoca oblikovanje
novih spoznanj in idej (op. cit.).

Raziskovalna vprasSanja so bila: kako ste
bili informirani o Alzheimerjevi bolezni pred
diagnozo in kako po tem, ko ste izvedeli, da
je va$ bliznji zbolel? Kako skrbite za bolno
osebo? Katere so najvecje tezave, s katerimi se
spoprijemate pri oskrbi bolne osebe? Kaks$na
je podpora vasega bliznjega/SirSega okolja?
Kako nacin oskrbe osebe z Alzheimerjevo
boleznijo vpliva na vas osebno? Kako ¢lanstvo
v Hrvaskem drustvu za Alzheimerjevo bolezen
vpliva na vaSe izkuSnje z oskrbo? Kaksne so
vaSe izkusnje s socialnimi delavci ter v kak$nih
situacijah ste se srecali z njimi?

Raziskava je bila izvedena junija in julija
2012. Intervjuje smo izvedli individualno z
vsakim intervjuvancem posebej, na njegovem
domu, samo z enim smo intervju izvedli v
prostorih drustva. Tako smo skusali zagotoviti
prijetno in bolj spros¢eno ozracje in prepre-
Citi vecje prekinitve pogovora. V povprecju
je posamezni intervju trajal 45 minut. Pred
zacetkom pogovora smo intervjuvance sezna-
nili z namenom raziskovanja, zaupnostjo in

anonimnostjo podatkov ter jih povabili k sode-
lovanju. Intervjuje smo posneli z diktafonom
s privolitvijo intervjuvancev.

Dabi zagotovili ¢im boljSo obdelavo doblje-
nih empiri¢nih podatkov, smo intervjuje tran-
skribirali. Podatke smo potem analizirali po
korakih kvalitativne analize. Za ta namen smo
uporabili postopek kodiranja, ki je sestavljen iz
treh delov oziroma treh korakov: pripisovanje
kod empiri¢nemu gradivu, zdruZevanje kodov
v kategorije ter definiranje kodov in kategorij
(Hsieh, Shannon 2005). Pri obdelavi podatkov
smo uporabljali induktiven pristop analize vse-
bine: posamezni primeri so zdruZeni v sploSen
prikaz raziskovanega podrocja (Elo, Kyngas
2008). Med razli¢énimi fazami raziskovanja
smo veliko pozornost namenili upoStevanju
etiCnih standardov, merilom za zagotavljanje
verodostojnosti raziskave in kakovosti prido-
bljenih rezultatov. UpoStevali smo ¢lovekove
pravice in dostojanstvo, profesionalno odgo-
vornost, objektivnost, spoStovanje in strpnost
do udeleZencev in njihovih odgovorov.

REZULTATI IN RAZPRAVA

V postopku obdelave podatkov (preglednica
1) smo oblikovali 21 kategorij. Na podlagi njih
smo odnos in razmisljanja intervjuvanceyv,
oskrbovalcev oseb z Alzheimerjevo boleznijo,
oblikovali v teme: informiranosti o Alzheimer-
jevi bolezni, oblike oskrbe za obolelo osebo,
pomanjkljivosti sistemskih reSitev, podpora
okolja, posledice zagotavljanja oskrbe na
Zivljenje oskrbovalcev, izkusnje s socialnim
delom in ¢lanstvom v Hrvaskem drustvu za
Alzheimerjevo bolezen.

INFORMIRANOST O
ALZHEIMERJEVI BOLEZNI

Informiranje o Alzheimerjevi

bolezni pred boleznijo zakonca

Na vprasanje o poznavanju Alzheimerjeve
bolezni pred pojavom bolezni zakonca je veci-
na intervjuvancev navajala slabo in nezadostno
informiranosti o bolezni. Tisto, kar so vedeli,
so najpogosteje videli in sliSali v televizijskih
oddajah. Gre za osnovne informacije, pri tem
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Preglednica 1: Kategorizacija odgovorov intervjuvancev.

TEMATSKO

PODROCJE TEME

KATEGORIJE

|. Informiranost pred

Informiranost ..
boleznijo

1. Slaba informiranost o Alzheimerjevi bolezni

II. Informiranost po diagnozi

2. Informiranje prek televizije, spletnega omrezja in knjig
3. Informiranje drustva

Il. Celodnevna oskrba

4. Skrb za potrebe obolele osebe

Vsakodnevna oskrba
[V. Obredi in vaje

5. Ohranjanje preostalih telesnih funkcij obolele osebe

. V. Zdravstveni sistem
Problemi sistema

6. Predraga zdravila
7. Pomanjkanje strokovnosti in usposobljenosti
medicinskega osebja

VI. Namestitev v institucije

8. Nezmoznost institucionalnega bivanja obolele osebe

VII. Ozje okolje

9. Pomo¢ ¢lanov druzine
10. Beg pred spoprijemanjem z resni¢nostjo

Podpora okolja
VIII. Sirse okolje

11. Pomanjkanje obcutljivosti
12. ZmanjS$anje pogostosti stikov z obolelim in njegovo
druzino

[X. Zdravje 13. Problemi s telesnim zdraviem
14. Custveni stres
Vpliv na oskrbovalce 15. Samonadzor
X. Stres

16. Pomanjkanje Casa zase
17. Strah pred prihodnostjo

lzkusnje s socialnim | XI. Odnos med strokovnjaki 18. Pomanjkanje socustvovanja in razumevanja
delom in oskrbovalci 19. Neprofesionalnost in pomanjkanje izobrazbe
Glanstvo v drustvu Xl Zatoisce 20. Prostor podpore, svetovanja in informacij

21. Pomanjkanje druzbene podpore

pa nekateri intervjuvanci priznavajo, da so
imeli napacna prepricanja o bolezni:
Zelo malo sem bila seznanjena, tisto, kar sem
videla po televiziji Cez pogovore, ampak kaj
ve¢ od tega pa ne. (3)

Dokler Zena ni zbolela, mislim, da nisem niti
slisal za to bolezen, vsaj ne kaj prevec. (7)

Zelo malo, skoraj ni¢ nisem vedel o bolezni ...
nekaj sem videl parkrat na televiziji, ampak se
ne spomnim ve¢, kaj so to¢no govorili ... (8).

Tako slabo poznavanje bolezni vsekakor
kaze na potrebo po vecji informiranosti in
izobraZevanju javnosti ter po seznanjanju
z boleznijo prek razli¢nih kanalov. Vec
pozornosti je treba nameniti spodbujanju
prepoznavanja bolezni v domacem okolju
kot tudi razumevanju resnosti oskrbe. Puljak

in sodelavci (2005) poudarjajo pomen izo-
brazevanja hrvaske javnosti predvsem zaradi
pospesenega staranja hrvaske populacije in
s tem povezane velike verjetnosti, da bo v
prihodnosti kdo iz oZjega okolja potreboval
znanje o tej bolezni in pomo¢ v boju z njo.

Informiranost o Alzheimerjevi

bolezni po diagnozi zakonca

Po pojavu bolezni zakonca oskrbovalci na
razlicne nacine is¢ejo informacije in nasvete
o tem, kako prepoznati simptome bolezni,
katere so njene faze, kako ravnati z bolnikom,
kako organizirati Zivljenje, in druge odgovore
na nova vprasanja. Organizacija Alzheimer's
Disease International (2012) v Studiji, ki jo je
izvedla v petih drzavah in v kateri je sodelo-
valo 250 oskrbovalcev oseb z Alzheimerjevo



demenco, predstavlja razlicne rezultate, ki
se nanaSajo na oskrbo takega bolnika. Med
drugim pokaZejo tudi razli¢ne nacine, ki so jih
oskrbovalci uporabljali za pridobivanje infor-
macij po tem, ko so bili seznanjeni z boleznijo
svojca. Informacije o bolezni so pridobivali pri
zdravniku, na svetovnem spletu, v pogovorih z
znanci, med branjem knjig, gledanjem televi-
zije in pridobivanjem informacij prek drustev
bolnikov. Podobne rezultate pa smo dobili tudi
v na$i raziskavi. Intervjuvanci so tako navajali,
da so na lastno pobudo zelo hitro zaceli iskati
informacije o bolezni s pomocjo spremljanja
televizijskih oddaj, pregledovanja spletnih
portalov in branja knjig.

Med boleznijo sem se sama vedno informirala
o njej, brala sem knjige, gledala filme. (1)

Tedaj sem malo vec zacela spremljati medije,
¢lanke v Casopisih, celo po internetu iskala,
knjige izposojala. (2)

Ko prides do spoznanja, da imas to bolezen v
svoji hisi, se gre$ malo ve¢ informirat o njej ...
Sinovi so mi prenasali z interneta vse novosti
0 bolezni. (3).

Oskrbovalci razen lastnih prizadevanj za
¢im ve¢ informacij o bolezni v tej raziskavi
poudarjajo, da je imelo veliko vlogo pri tem
Hrvasko drustvo za Alzheimerjevo bolezen.
Njihovi prostovoljci in zaposlenci so jim posre-
dovali razli¢ne vire novih koristnih informacij
in nasvetov:

Sele ko sem prisla v drutvo, sem dobila neke
knjiZice in tedaj sem veliko tega spoznala. (5)

V drustvu sem se najve¢ naucila o tem, kako
skrbeti za takega bolnika, prepoznati vse
simptome bolezni, jih znati razloziti drugim. (3)

Tedaj sem, ko je bila diagnosticirana soproga,
dobil neke brosure in skripte v drustvu, to sem
takrat najve¢ bral, ampak tudi nasvete, ki so
mi jih dali, lahko uporabljam in ¢utim njihovo
koristnost. (8)

Odgovori kaZejo na pomembno vlogo or-
ganizacij pri zagotavljanju pomoci druzinskim
oskrbovalcem. Mimica (2011) pri tem poudarja
pomembnost izobraZevanja, ki jih izvajajo
specializirana drustva za pomoc¢ ljudem z

demenco, pri tem pa jih vidi kot pomemben
predmet v procesu izobraZevanja, a ne brez
podpore druzbe.

VSAKODNEVNA SKRB
Zagotavljanje celodnevne oskrbe

Z napredovanjem bolezni oseba z Alzhei-
merjevo boleznijo izgublja nekatere sposobnosti
in funkcije, ki jih je pridobila v Zivljenju, na
primer: skrb za osebno higieno, pisanje, obla-
cenje, prepoznavanje ljudi, sposobnost za govor,
orientacijo v prostoru in drugo. Vrsto in obliko
izgube sposobnosti doloca poskodovanost mo-
Zganov. Torej, ¢e je poskodovan del mozganov,
ki omogoca izvajanje doloCene sposobnosti,
oseba te sposobnosti ne bo mogla izvajati. Po-
gosta naloga oskrbovalcev je, da poskrbijo za
eksistencialne telesne, socialne in druge potrebe
bolnika. Oskrba poteka ves dan in lahko traja
veC let. Vsi intervjuvanci so o nacinu oskrbe za
obolelega zakonca dejali, da skrbijo za vse vidike
bolnikovega Zivljenja. Z napredovanjem bolezni
se povecuje tudi obseg oskrbe.

Za njega celega sem skrbela, ni¢ ve¢ ni bil
sposoben narediti sam ... To vkljucuje higi-
eno, hranjenje, hojo, oblacenje, varovanje, da
ne uide. (2)

Od jutra, ko se zbudiva, dokler se zvecer ne
uleZeva, mu v vsem jaz pomagam. (3)

Vse, kar je potrebno, jaz delam, od kuhanja,
pranja, ¢iS¢enja, odhodov na sprehod, vse ...
Moj delavni ¢as z njo je od 5h zjutraj do 20h
zvecer, ko jo spravim spat. (7)

Vse, kar delam za sebe, moram tudi za njo. (8)

Pomoc¢ oskrbovalcem bi lahko zagotavlja-
le sluzbe pomoci in nege na domu ali pa bi
bolniki med dnevom lahko bivali v dnevnem
centru in tam dobili ustrezno oskrbo. Tako bi
lahko preprecili Stevilne teZave, ki pravzaprav
izhajajo iz dejanske potrebe po celodnevni
oskrbi. Kljub povedanemu pa na Hrvaskem
takSne oblike pomoci ne obstajajo. Hrvaska
glede na tip socialne drzave sodi v rezidualni
tip: druZina prevzema aktivno oskrbo za obo-
lelega ¢lana druzine, Ce pa tega ne zmore, se
v oskrbo vkljucita drZava in lokalna skupnost
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(Abrahamson 2000). Vprasanje pa je, koliko
¢asa bo ta sistem Se lahko obstajal.

Obredi in vaje

Poleg skrbi za vsakodnevne potrebe obolele-
ga zakonca so intervjuvanci kot del vsakodnev-
ne oskrbe navajali tudi dolocene obrede in vaje,
s katerimi skuSajo ¢im dlje ohraniti nekatere
funkcije obolelega. To delno olajsa oskrbo.

Dokler je e bolezen bila v srednjem stadiju,
sem poskuSala z njim ¢im pogosteje iti v
gledalis¢e, v muzeje, na dolge sprehode ...
On je prej to vse imel rad, pa sem mislila, da
mu bo to pomenilo nekaj, mu pomagalo, da
se umiri v nekaterih situacijah. (1)

PoskuSam vzdrZevati nekatere rituale z njim,
poskusam ga spodbujati, ampak on naredi
tisto, kar jaz reCem, in to je to ... Sprehajam se
znjim, veliko ga spominjam na nekatere stvari,
spodbujam ga, da reSujeva kriZzanke skupaj. (3)

V zacetku sem o vsem skrbela, potem pa sem
dojela, da on lahke ve¢ sam dela, da bo to bolje
za njega, dalj Casa bo znal uporabljati nekatere
stvari, a meni se bo laZje usmeriti na nekatere
druge potrebne stvari. (4)

Spodbujanje opravljanja preprostih delovnih
nalog, vadba branja in pisanja, pogovori o znanih
osebah, gledanje televizije, obisk prostorov, ka-
mor je bolnik zahajal pred boleznijo, in podobne
aktivnosti pomagajo ohranjati psihofizi¢no
stanje obolele osebe (Poredo§ 2003). Poleg
navedenih dejavnosti Skrbina in Radi¢ (2010)
predlagata uporabo ustvarjalnih metod kot ene
od alternativnih metod uporabe in ohranjevanja
komunikacije bolnika z okoljem, na primer sli-
kanje in risanje. Taksni nacini dela in prezivljanja
¢asa z bolnikom oskrbovalcu naceloma lahko
prinesejo obdobja trenutnega olajSanja in vpli-
vajo na zmanjSevanje stresa ali boljSe pocutje.

SISTEMSKE RESITVE

Zdravstveni sistem

Ceprav zdravil, ki bi popolnoma ustavila
napredovanje bolezni in odpravila simptome,

za zdaj ni, obstaja seznam zdravil, ki lahko
delno vplivajo na nekatere simptome bolezni
(agresijo, depresijo, doloCene bolecine ipd.).
Dostopnost do teh zdravil je zelo odvisna od
kupne moci oskrbovalca in druZine obolele-
ga. Glede na to, da zdravila, ki jih zdravniki
priporocajo za ublaZitev simptomov, niso na
osnovnem seznamu Hrvaskega zavoda za
zdravstveno zavarovanje, so bili odgovori in-
tervjuvancev o tem pricakovani. Vecina meni,
da je cena zdravil previsoka, njihova zmoZnost
placevanja pa je zelo omejena.

Zdravila stanejo okoli 600 kun na steklenicko,
potrebni sta dve na mesec in to je samo to
osnovno ... Kako naj pla¢am vse to? ... To
ni edini stroSek skrbi, ki ga bolnik zahteva,
potrebno je, da imamo vse zanj. (1)

Glavni problem je financni, ker zdravila mo-
ram placati, in to je prek 1000 kun mese¢no
... Zdravila niso na seznamu HZZO-a, nase
pokojnine kot tudi pri vecini upokojencev so
nizke, da komaj pokrijemo stroSke stanovanja
in osnovnih potreb, od kod nam naj Se ostane
za zdravila? (2)

Na§ problem so finance, zdravila tezko
plac¢ujem, Zivimo zelo skromno, upanja, da
bodo zdravila prisla na seznam in da bodo
brezplacna, ni. (6)

To, da zdravila niso brezplacna, si lahko
razlozimo kot odgovor na dejstvo, da je bo-
lezen v svoji naravi neozdravljiva, v skladu s
tem pa so bolniki z Alzheimerjevo boleznijo
obravnavani kot neuporabni ¢lani druzbe ali
»drZavljani tretjega reda«. S socioloSkega in
moralnega stali§¢a je odrekanje moZnosti za
dostojen konec Zivljenja za bolnike zelo po-
niZujoce prav tako pa tudi za njihovo druZino.
Mimica (2011) navaja, da se vecina bolnikov
na Hrvaskem zaradi nedostopnih cen zdravil
ne zdravi ustrezno.

Kot pomanjkljivost sistema zdravstvenega
varstva smo zaznali tudi nezadostno izobraz-
ba zdravstvenih delavcev. To zelo vpliva na
neprimerno pomo¢ oskrbovalcem in obolelim
osebam, v vseh fazah bolezni. Slabo prepo-
znavanje bolezni in njenih faz, pomanjkanje
socutja za druZinske ¢lane in podobni problemi



so najvecje pomanjkljivosti, na katere so opo-
zorili intervjuvanci.

V zvezi z zdravnico ... moja zdravnica sploSne
prakse nikoli ni vprasala, kako je z mojim
mozem, niti ni kaj dosti vedela o njegovi
bolezni ... Nobenega razumevanja niso imeli,
a to je vse zato, ker so neizobraZeni. (2)

Ampak to je tudi krivda sistema, prvenstveno
zdravstva, tam zdravniki sploSne medicine niti
ne vedo, kaj je to Alzheimerjeva demenca. (5)

Jezen sem tudi na naSe zdravstvene delavce,
oni ni¢ ne vedo o bolezni, bolniki nimajo
nikakr$nih privilegijev, ni razumevanja,
nikakr$ne vrste patronaze. (8)

Omenjena raziskava organizacije Alzheimer's
Disease International (2012) navaja nezadovolj-
stvo dveh tretjin anketirancev z zdravnikovim
prepocasnim zaznavanjem bolezenskih znamenj
demence, Se zlasti v njeni zaCetni fazi.

Namestitev v institucije

Ceprav je najbolj naravno, da bolnik ostane
v svojem druzinskem okolju, z ustrezno oskrbo
in nego, s ¢asom tak$na oblika nege postaja
neprimerna. Pojavi se potreba po institucio-
nalizaciji. V zvezi s tem udeleZenci raziskave
navajajo premalo namestitvenih kapacitet v
drzavnih domovih in kot edino izbiro omenjajo
zasebne namestitve, a te so veliko draZje. Realno
je objektivna okolis¢ina, ki bi lahko zmanjSala
tezave v oskrbi obolele osebe, vecja materialna
varnost bolnika in druZine, saj bi po zaslugi
druZbene skrbe in socialnih prejemkov omogo-
¢ila doloceno stopnjo neodvisnosti, vzajemnosti
in dostojanstva v prejemanju pomoci od bliznjih
in okolice (Laklija et al. 2009). Obstaja pa tudi
pomakanje dnevnih in poldnevnih oblik bivanja
takSnih bolnikov v zgodnji in srednji fazi bole-
zni. Predvsem pogreSamo prostore, v katerih
bi bili obolelim ¢ez dan zagotovljeni ustrezna
nega, dejavnosti in druZenje, oskrbovalci pa bi
s takSno obliko pomoci lahko pridobili ¢as za
opravljanje svojih obveznosti, potreb ali Zelja
(Poredos 2003). Intervjuvanci so izrazili izrazito
nezadovoljstvo s takSnim stanjem in zaskrblje-
nost za prihodnost obolelega zakonca.

Vemo, da ne obstajajo domovi za bolnika z
Alzheimerjevo demenco ... To se mora obrav-
navati sistemsko, ne pa na podlagi posameznih
primerov. (2)

V celem Zagrebu ni ustanove, ki bi ga sprejela
... Moram placevati privatno namestitev, toda
od Cesa jo naj?! (9)

Ta bolezen ni tako zastopana, da bi se nekdo
boril za to, da se tak$ne stvari priskrbijo in
uredijo, kakor je potrebno ... Oseba z Alzhei-
merjevo demenco ne more nié, tisti, ki skrbi
zanjo, pa ima preveliko dela s samo boleznijo,
da bi se Se boril za taksne stvari ... Ko bi ga
lahko vsaj Cez dan kje pustila za par ur, v
nekaksni dnevni ustanovi. (6)

Vsi ne Zelijo oditi v dom ... Mogoce v kak
privatni, ampak to vse stane in ne morem to z
naSimi pokojninami placati. (8)

Mali (2009) navaja, da ima socialno delo
pomembno vlogo pri iskanju novih moznosti,
ki bi osebam z demenco omogocile Zivljenje v
skupnosti, dokler je to le mogoce. Vsekakor je
treba ozavescati vse Clane druzbe in skupnost
o potrebah obolelih in njihovih oskrbovalcev
ter razvijati prostovoljno delo kot potrebno
obliko pomoci.

PODPORA OKOLJA

Ozje okolje

Intervjuvanci ve¢inoma navajajo pozitivno
podporo (tako custveno tako tudi financno),
ki jo prejemajo od bliZnjih ¢lanov druZine.
Ker smo v raziskavo vkljucili oskrbovalce, ki
sami skrbijo za obolele, so nam opisovali lastna
prizadevanja v skrbi za zakonca, pri tem pa v
¢im manj$i meri prepuscajo skrb otrokom, ker
jim Zelijo prihraniti dodatne skrbi. Ne glede na
to so prav oni velik vir ¢ustvene in financne
podpore svojim starSem. Polno vkljuc¢evanje v
oskrbo bolnika telesno in ¢ustveno iz¢rpa vse
druzinske ¢lane, ki so neposredno povezani z
oskrbo. Zato lahko upravi¢eno re¢emo, da z
Alzheimerjevo boleznijo ne zboli samo bolnik,
temvec vsa druzina (Durakovi¢ et al. 2007).

Jaz sem svoje otroke poskusala ¢im bolj zasci-
titi od tega ... Pomagali so financno, ampak
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nisem pustila, da karkoli drugega delajo za
njega, ker sem jih hotela zascititi. (2)

Od sina Se ne iS¢em finan¢ne pomoci, ampak
on priskoci, ko je potrebno ... Z njim je super,
on je velika podpora, ampak mu je zelo tezko,
vseeno mu je oce vzor. (3)

Sin me nagovarja, da oceta dam v dom, rekel mi
je, da, Ce on zgubi enega starsa, ne Zeli Se dru-
gega ... Spoznal je, da se tudi jaz izgubljam. (5)

Hcerke pridejo kadar jih potrebujem, ponudijo
se ... Jaz jih §Citim, dokler lahko sama, ker jih
ne Zelim obremenjevati s tem, ampak morem
reci, da skrbijo, to je resnica. (6)

v

zagotavljajo zakoncem, ki skrbijo za bolnike,
smo v odgovorih zaznali svojevrsten beg pred
sprijaznjenjem z realnim zdravstvenim stanjem
obolele osebe.

Bili so dnevi, ko je hcerka znala priti in reci,
da se ji zdi oce veliko boljSe ... A njemu je
$e samo hujSe, samo ona to ne vidi in ga Zeli
videti boljSe, kot je. (2)

Ta mlajsi sin ne more sprejeti, da je oce zares
bolan in da mu ni pomoci, izogiba se biti ob
njemu v tezkih fazah, boji se. (4)

Beg pred resni¢nostjo (eskapizem) je pogost
obrambni mehanizem, ki ga ljudje uporabljamo
v stresnih in neprijetnih situacijah. Vsekakor to
ni ustrezen nacin reSevanja tezav, Se posebej ker
se tako prenasa vecji del skrbi na zdravega starsa.
Po drugi strani pa teZavno spoprijemanje z real-
nostjo in neizogibno bliZnjo smrtjo starSa upra-
vicuje takSen nacin razmisljanja. Zato doloCene
oblike podpore in pomoci ne potrebujejo zgolj
primarni oskrbovalci, temve¢ tudi drugi blizji
¢lani druzine, Se posebej otroci obolele osebe.

Sirse okolje

Z napredovanjem Alzheimerjeve bolezni
druzina in oboleli hitro ostanejo sami, pogosto
jih zapustijo prijatelji in SirSa druZina, kolegi
in sodelavci. S SirSim okoljem so stiki vse
redke;jsi, opaziti je distanciranja od obolelega.
Zato se mora druZina pripraviti na spremem-
be v Zivljenju, v pomenu reorganiziranja

dosedanjih dejavnosti in vlog (Poredos 2003).
Poseben Sok je bolezen za osebe, katerih dru-
Zabno Zivljenje je bilo pred izbruhom bolezni
intenzivnejse. Intervjuvanci pripovedujejo,
da so postajali obiski znancev vse redke;jsi,
manj je bilo telefonskih klicev, zanimanje za
zdravstveno stanje obolele osebe je plahnelo:

No, vse to je redkejSe, enkrat do dvakrat na leto
poklice kaksen sorodnik, prijatelji ne prihajajo
veC ... Ne vem, zakaj, verjetno se ga bojijo
videti v takSnem stanju. (1)

Ostalo okolje, ni¢ ... Kar se tice te socializa-
cije, do takrat je bilo veliko prijateljev in vseh,
ko pa je zbolel, kot da je bolezen nalezljiva,
nikjer ni nobenega vec. (2)

Celo nekateri nasi dolgoletni znanci ne hodijo
ve€ radi k nam, oni ne morejo to sprejeti, vsaj
ne cisto. (8)

Taksni odgovori intervjuvancev ne prese-
necajo, saj nakazujejo na Se eno obliko zapo-
stavljenosti oskrbovalcev in druZine od SirSega
okolja. Clovek je druzabno bitje in kot tako ima
potrebo po komunikaciji in druZenju z drugimi.
Potreba je intenzivnejsa v tezavnih okolis¢inah.
Pogovori s prijateljem, sosedi in ¢lani sorodstva
olajSajo vsakodnevne skrbi. Laklija in sodelavci
(2009) opozarjajo, da pomanjkanje podpore
vpliva na duSevno zdravje oskrbovalca: po-
manjkanje stikov je pri oskrbovalcu povezano
z depresijo in obcutki razoCaranja. Razloge za
to, da na SirSe okolje ne more racunati, lahko
delno i$¢e tudi v pomanjkanju razumevanja
tega okolja za take bolnike.

Neobcutljivost okolja izhaja tudi iz nepo-
znavanja Alzheimerjeve bolezni.

Enostavno je ljudem neprijetno komunicirati
s takim bolnikom, ne vedo, kaj naj recejo ne
njemu ne meni. (2)

Za okolje je vsak tak bolnik, ne samo moj
soprog, temve¢ kdorkoli, ki ni ve¢ tisto, kar
S0 navajeni, obremenitev. (5)

Ampak ni to vse samo zaradi njene bolezni, po-
vezano je tudi s starostjo in na¢inom danasnje-
ga 7Zivljenja, vsi imajo neke svoje probleme. (7)

Problem imam z l[judmi, jaz ne morem vsakemu
razlagati, od Cesa boleha, ker se na njej to



ne opazi ... Oni ne morejo razumeti, da ona
nekatere stvari ve€ ne more prenasati, da ne bo
reagirala, kot je prej reagirala, ali se pogovarjala
z njimi, kot se je prej pogovarjala.(8)

Poleg tega je problem tudi v nepoznavanju
razli¢nih moZnosti oskrbe med boleznijo, v na-
¢inih obnasanja do bolnika in podobno (Puljak
et al. 2005). Na to bi lahko zelo vplivala dobro
organizirana lokalna skupnost, ki bi z izobraze-
vanjem, delavnicami in podobnimi metodami
opozarjala ¢lane skupnosti na vse pogostejso
pojavnost te bolezni in na unic¢ujoce posledice,
ki jih pusca pri obolelem in njegovi druZini.

VPLIV NA OSKRBOVALCA

Zdravje oskrbovalca

Oskrbovalci oseb, obolelih z Alzheimerjevo
boleznijo, najpogosteje upostevajo bolnikove
potrebe bolj kot svoje. To je prvo znamenje
zapostavljanja samega sebe. Posledica tega je
negativno delovanje oskrbe na zdravje oskrbo-
valca. Naceto telesno zdravje pri oskrbovalcih
so intervjuvanci navajali kot neposreden vpliv
oskrbe nanje. Pri tem navajajo glavobole, Ze-
lod¢ne probleme, teZave s krvnim tlakom ipd.

Takrat so se zaceli moji zdravstveni problemi s
pritiskom in vsem tem, vsa ta skrb je vplivala
na moje zdravje. (2)

Malo se mi je zdravje poslabsalo od vsega tega
stresa, pogosto me boli glava, pa moram paziti
Se na sebe zraven njega. (4)

Pogoste so slabosti, ko se nekaj dogaja z njim.
©)

NajveC je zdravstveno vplivalo ... Vse, kar
me je prej mucilo, se je skozi leta drasti¢no
poslabsalo. (8)

Telesna znamenja, ki so jih intervjuvanci
navajali kot pogosta, so pokazatelji velikega
vpliva stresnega nacina Zivljenja na telo oskr-
bovalca. Raziskave so do zdaj pokazale, da so
oskrbovalci oseb z Alzheimerjevo boleznijo v
nasprotju z neoskrbovalci navajali pogostejse
zdravstvene tezave (Ostwald et al. 1999). Med
njimi so najpogostej$e motnje spanja, tesnoba,
kroni¢na utrujenost, hipertenzija in bolezni

srca in ozilja (Burns et al. 1996). Stevilni
zdravstveni problemi se pojavijo kot posledica
pomanjkanja Casa zase, nepravilnega prehra-
njevanja, pomanjkanja gibanja, spros¢anja in
pocitka (Juozapavicius, Weber 2001). Zato
oskrbovalci delno pozabijo nase in na svoje
potrebe in ne upostevajo, da brez lastnega
zdravja ne bodo mogli skrbeti za zakonca.

Stres pri oskrbovalcih

Stresne situacije pri ljudeh po navadi pov-
zroCajo razlicne Custvene odzive, tudi Zalost in
depresijo. The National Alliance of Caregiving
(2012) v raziskavi o znacilnostih skrbi za osebo
z Alzheimerjevo boleznijo pokaZe, da je raven
Custvenega stresa vecja pri osebah, ki so bile
prisiljene skrbeti za obolelo osebo, ¢e niso
imele niti izbire niti pomoc¢i drugih. Kot je na-
vedeno v podpoglavju, ki se nanasa na podporo
okolja, odsotnost tega zelo vpliva na dusevno
zdravje oskrbovalca in je povezana s pojavom
depresije in razocaranja (Laklija et al. 2009).
Poleg pomanjkanja podpore okolja obstajajo
tudi drugi dejavniki, ki vplivajo na stopnjo
Custvenega stresa, kot so financni problemi,
pomanjkanje ¢asa zase in zaskrbljenost za pri-
hodnost. Intervjuvanci so tako navajali obcutke
Zalosti in depresije zaradi trenutne situacije.

Pocutim se prazno, poskuSam se zaScititi,
ampak ne gre ... Pogosto se sprasujem, zakaj
se je to njemu in nam zgodilo. (1)

Clovek se enostavno iztrosi, da tega sploh ne
obcuti. (2)

Zelo mi je tezko, z vsakim dnem se pocutim
vse bolj Zalostno. (4)

Zalostna sem, ker mi manjka moj soprog, tisto
ni ve¢ on ... Ne morem se sprijazniti s tem. (5)

Cel ¢as sem v stanju pazljivosti in budnosti ...
To pa me zelo iz¢rpa, ne morete se izkljuciti
iz tega. (6)

Cez dan je vse dobro, ukvarjam se z njo, am-
pak ponoci mi se zacnejo vrteti filmi po glavi,
kar me Se bolj vznemirja. (8)

Treba je poudariti, da je pri oskrbovalcih
oseb z Alzheimerjevo boleznijo obutek Zalosti
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pomemben, saj omogoca Zalovanje v vsem Casu
oskrbovanja. To vkljuCuje trojno Zalost: zaradi
Ze izgubljenega (matere/soproge, oCeta/soproga,
kaksen/a je bil/bila pred boleznijo, zaradi dru-
Zinskih odnosov, vlog, obredov, ki so obstajali),
zaradi izgube, ki se zdaj dogaja (napredovanje
bolezni; oseba je telesno navzoca, toda psiholo-
Sko odsotna) ter zaradi zgube, ki bo Sele nastala
(nujnost institucionalne oskrbe obolelega in
kon¢ne smrti ljubljene osebe) (Frank 2008).
Psihosocialna terapija lahko ublaZi negativna
Custvovanja in oskrbovalcu omogodi, da se psi-
hi¢no razbremeni. Vendar pa taka oblika terapije
zahteva pripravljenost oskrbovalca za izraZanje
negativnih Custev in priznavanje teZav z depre-
sijo, tega pa oskrbovalci pogosto ne priznavajo.

Kot razlog za stres je nekaj udelezencev
navedlo prizadevanje za dosego ¢im vecje rav-
ni samonadzora. Tako na primer zadrZevanje
negativnih Custev v sebi ocenjujejo kot dobro,
ker bi v nasprotnem primeru vznemirili obolelo
osebo in s tem ustvarili dodatne zaplete v pro-
cesu pomoci.

V preteklosti sem se tezko kontrolirala, ampak
v zadnjem Casu drzim vse v sebi in ne smem
pokazati, da sem jezna in nerazpolozena ...
Enostavno drzim neko masko na obrazu, ker
njega kakr$nakoli sprememba zelo vznemiri. (2)

On cuti, e sem jaz nervozna, tako da moram
vse cuvati zase. Moram imeti veliko samokon-
trole. Velikokrat se mi zgodi »rumena minuta,
pa se umaknem malo, usedem se na balkon,
pokadim cigareto in vse je spet v redu. Ker ¢e
sem jaz nervozna, je tudi on. (3)

Tako kot skrbim za njegovo razpoloZenje, tako
tudi moram paziti, da bo moje na nivoju ...
Ker drugace dan ne bo potekal normalno. (4)

Z napredovanjem bolezni se zacnejo
pojavljati motnje v razsojanju in vedenju in
problem samonadzora postaja vse bolj izrazit
tudi pri oskrbovalcu.

Poleg samonadzora in obCutka Zalosti inter-
vjuvanci navajajo tudi pomanjkanja Casa zase
in za zadovoljevanje svojih potreb. Namrec,
bolj kot postaja skrb za zakonca celodnevna,
teZje najdejo oskrbovalci ¢as zase.

To je tisto, ko vi sploh nimate ¢asa misliti o
sebi. Ne, ker ne bi Zeleli, ampak ker ste obre-
menjeni z obstojec¢imi problemi, neprespanimi
nocmi, sto stvari vas muci. Ker se ti bolniki
navezejo samo na eno osebo, tako se je tudi
moj moZ samo na mene. (2)

Ko bi le dve uri dnevno imela zase ... Ceprav
sem jaz Ze izgubila svojo identiteto. (3)

Jaz se psihi¢no zelo iz¢rpam in ¢ez dan imam
zelo malo Casa zase. Imam neke svoje interese,
ampak nimam casa, da jih uresni¢ujem. (6)

Jaz sem vse svoje interese zavrnil, samo da
sem njej na voljo ... Vsega mojega Zivljenja
od prej ve¢ ne prakticiram. (7)

Raziskava Alzheimer's Disease International
(2012) je pokazala, da najvec oskrbovalcev za
obolelo osebo skrbi vec kot pet dni v tednu in
okoli tri do deset ur na dan. Oskrbovalci omenja-
joizgubo lastne identitete. To pa je znamenje za
preplah, saj je tako imenovani sindrom poklicne
izgorelosti pri oskrbovalcih izjemno opazen.
Izgorevanje je najpogostejse prav pri oskrboval-
cih, saj je povezano z zahtevami, ki jih prinasa
vloga oskrbovalca (Laklija et al. 2009). Po druge
strani Puljak in sodelavci (2005) ugotavljajo, da
je sindrom izgorelosti pri oskrbovalcih indika-
tor za institucionalizacijo obolele osebe, ki ga
povzrocata teZavnost oskrbe zaradi napredova-
nja bolezni. Obcutek nezmoznosti upravljanja
z lastnim Zivljenjem in poistovetenje z vlogo
oskrbovalca ustvarjata vtis odrivanja lastnega
Zivljenja »na Cakanje«. Ta podatek zbuja skrb
in govori v prid temu, da oskrbovalci nimajo
znanja o razli¢nih strategijah spoprijemanja s
stresom. Tako sta Williamson in Schulz (1993)
potrdila, da se oskrbovalci, ki uporabljajo stra-
tegijo spoprijemanje s problemom, usmerjeno v
lastno sprostitev, in tisti, ki i§¢ejo in prejemajo
podporo in pomo¢ socialnega okolja, pocutijo
bolje oziroma niso podvrZeni depresiji.

To, da morajo skrbeti za zakonca, inter-
vjuvanci sprejemajo brez pomislekov, kot
nekaj samoumevnega. Toda vseh je strah
prihodnosti, to pa nenehno povecuje raven
vsakodnevnega stresa. Strah jih je tudi, da bi se
njim kaj zgodilo, saj bi potem njihovi zakonci
ostali sami, brez ustrezne oskrbe.



Zavedam se, da bo do tega priSlo, ampak do-
kler bom lahko, bom skrbela zanj ... Ampak
kaj pa, Ce se meni kaj zgodi? (3)

Zavedam se, da bo odsel, ampak me skrbi, ker
nimam finanéne varnosti ... Pa razmisljam, kaj
¢e se meni kaj zgodi, kdo bo skrbel zanj. (4)

Malo me je strah tega, ko jo bom moral na-
mestiti v dom, kako bodo skrbeli zanjo, ¢e jo
bom lahko pogosto videval. (7)

Najbolj me je strah, da bo meni kaj, ne vem,
kako bi se to pri njej odrazalo, kaj bi bilo z njo.
Neodlocen sem zaradi tega, morem priznati,
tezko mi je. (8)

Prihodnost, ki so jo intervjuvanci omenjali,
se nanasa predvsem na probleme, povezane z
institucionalno namestitvijo. Glede namestitve
v dom jih skrbi, ali bodo imeli dovolj finan¢nih
sredstev in kakSna bo oskrba v domu, ali bo
ustrezna in vsaj tako kakovostna kot doma. 1z
odgovorov lahko razberemo doloceno stopnjo
nezaupanja v delo institucij pa tudi prepricanje,
da le oni sami lahko najbolje poskrbijo za svo-
jega zakonca.

IZKUSNJE S SOCIALNIM DELOM

Odnos strokovnjakov

do oskrbovalcev

Izkusnje s socialnimi delavkami in delavci
intervjuvanci povezujejo z uveljavljanjem
pravice do dodatka za pomoc in nego ali s po-
stopkom pridobivanja skrbnistva nad zakoncem.
Intervjuvanci nimajo dolgotrajnejSih izkusenj s
socialnimi delavkami in delavci, so pa izkusnje
kratkotrajne in zelo negativne. DoZivljajo jih
kot osebe brez soCutja in zanimanja za poloZaj
oskrbovalca, saj se niso poglobili v razumevanje
potreb oskrbovalcev in potreb obolelih zakoncev.

Ko sem se srecal s socialnimi delavci, ko
sem priSel na katerokoli obravnavo, sem iz-
polnjeval obrazce, prilagal papirje, medicinsko
dokumentacijo in vse to ... To je bilo brez
soCuja, brez prijaznosti, ma brez vsega. (2)

Prisla, predala papirje in to je to ... Da je
mene nekdo tam vprasal, v kakSnem stanju
je soprog, kako se jaz spoprijemam s tem ...

Pa jim ni bilo treba ponujati nobene pomo¢i,
ampak vsaj toplo ¢lovesko besedo ... Ni¢. (5)

Jaz vem, da so zaposleni in preobremenjeni
in da nimajo Casa, a ko bi bil vsaj odnos s
clovekom prijaznejsi, malo razumevanja, da
das ... Zdaj pa imam obcutek, da sem na
banc¢nem okencu. (6)

Spremembe, kot jih doZivljajo oskrbovalci,
so za vsakega strokovnjaka Sok, zato je povsem
nesprejemljivo, tako s stali$ca stroke kakor
tudi z moralnega in eti¢nega vidika, da jih
spremembe sploh ne zanimajo. Problemati¢na
je odsotnost dela socialnih delavk in delavcev
s perspektive uporabnika. Laklija in sodelavci
(2009) omenjajo ustvarjanje obcutka zaupanja
in naklonjenosti, ki omogocata zaupanje upo-
rabnikov, torej tudi oskrbovalcev. PosluSati
oskrbovalca, postaviti mu pravo vprasanje za
globlje razumevanje njegove situacije, stanja, v
katerem se je osebno znaSel, in na¢inov spopri-
jemanja s skrbjo — vse to so klju¢ne znacilnosti
zacetka kakovostnega odnosa z oskrbovalcem.

Razumevanja in socutja z oskrbovalci ne
more biti brez dobrega poznavanja bolezni in
njenih vplivov na druZino. To poudarja potrebo
po izobraZevanju, razvijanju novih poklicnih
vlog in novega polja socialnega dela (Mali
2009). Pomanjkljivost tega smo prepoznali
tudi med odgovori.

Obcuti se njihovo pomanjkanje znanja o bo-
lezni ... Mislim, da jih je potrebno malo vec
izobrazevati, tako na delavnem mestu kakor
tudi na fakulteti. (1)

V socialni sluzbi nih¢e nima ¢asa za pojasnje-
vanje, na kaj imate pravico in na kaj nimate
... NikakrSnega nasveta niti ponudbe za neko
pomo¢, ma niso se niti predstavili, da bi vedela,
s kom sem se pogovarjala ... Nih¢e vam ne Zeli
posvetiti niti deset minut. (3)

CLANSTVO V HRVASKEM DRUSTVU
ZA ALZHEIMERJEVO BOLEZEN

Zatocisce
Med pozitivnimi izkusnjami so intervjuvan-
ci poudarjali ¢lanstvo v Hrvaskem drustvu za
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Alzheimerjevo bolezen. Poudarjajo, da jim je
pomoc drustva olajSala nekatere vidike skrbi,
posebej na samem zacetku bolezni, ko so se
pocutili najbolj izgubljene. Takrat so bili za-
posleni in ¢lani drustva, ki so tudi oskrbovalci,
pomemben vir informacij in nasvetov, zdaj pa
jih vidijo kot najvecji vir podpore pri spopri-
jemanju z vsakodnevnimi teZavami.

Zelo veliko mi je pomagalo ¢lanstvo v drustvu,
pojasnili so mi moje pravice, mi dali nasvete,
kako naj Zivim s takim bolnikom ... Zdaj tudi
jaz vc€asih prostovoljno delam tu in poskusam
nuditi podporo novim ¢lanom, ki prihajajo. (1)

Edino v drustvu je ¢lovek veliko dobil, kar je
bilo prakti¢no, in tisto, kar je bilo konkretno
o bolezni ... A najvec tisto, kar se je njim do-
gajalo iz izkuSenj, ker so prihajali tudi drugi
in so govorili o tem ... To je edini prostor,
kjer se je ¢lovek lahko nael in kjer se je lahko
nekaj naucil. (2)

Ce ne bi bilo drustva za Alzheimerja, bi jaz
tolkla z glavo v zid ... Ce ne bi 3la tja, ne bi
vedela ni¢ o bolezni. Ko ima$ obcutek, da
lahko v vsakem trenutku poklices nekoga, to
ogromno pomeni ¢loveku. (5)

Izkus$nje iz drustva so mi zelo pomagale in v
mnogih sem se prepoznala. To so ve¢inoma
prakti¢ni nasveti in prostor za spociti glavo
in duso med ljudmi, ki te razumejo ... Razen
tega, v druStvu so me seznanili, katere pravice
imam in na koga naj se obrnem. (6)

Hrvasko drustvo za Alzheimerjevo bolezen
je na HrvaSkem edino tako druStvo. Ponuja
razline dejavnosti, namenjene ozavesSc¢anju
ljudi o bolezni, in omogoca podporo obolelim
in njihovim druZinam. Strokovni tim drustva
je sestavljen iz razli¢nih strokovnjakov, ki iz-
obrazujejo svoje ¢lane in druge strokovnjake.
Drustvo deluje kot svetovalnica, omogoca
pa tudi skupinske oblike dela z oskrbovalci.
Njihova pomoc je neprekinjena, uporabniki
sami dolocajo, koliko ¢asa jo Zelijo prejemati.

Drustvo za delovanje ne potrebuje velikih
sredstev. Njihovo podrocje delovanja je zaradi
tega zelo omejeno, tako moZnosti za njihovo
Siritev ne obstajajo.

Nedolgo nazaj smo $li in se pogovarjali z me-
stnimi zastopniki, ampak ni¢ ... Obljubljajo,
ampak nihce ne Zeli pomagati ... Gledajo nas,
kot da pripovedujemo znanstveno fantastiko,
groza, kako so neobvesceni. (1)

Ce bi se drustvo samo malo razgirilo, da bi ime-
lo ve¢ sredstev, s katerimi bi lahko delalo ... (2)

Ma drustvo ne more samo funkcionirati, po-
trebna je podpora druzbe, a tega ni ... Zato
jaz govorim, da so to bolniki tretje vrste, da
so to pozabljeni ljudje ... Ker ¢e eno drustvo
ne more doseci pomoci od druzbe, kako naj
jo mi ostali dobimo? (5)

Veliko pomeni to, kar nam drustvo da, ampak
¢e oni nimajo od ¢esa Ziveti, kaj bomo potem
... Mesto daje toliko denarja za Sportne klube, a
za eno tak$no bolezen, ki jo bo vse ve¢, komaj
da dajo prostor ... Ma groza. (7).

Mimica (2011) navaja, da so drustva velik
vir izobrazevanja in podpore obolelim, vendar
brez podpore druzbe ne morejo obstajati.

SKLEP

V predstavljeni Studiji smo Zeleli prikazati
izkusnje oskrbovalcev z vsakodnevno oskrbo
bolnikov z Alzheimerjevo boleznijo in pro-
bleme, ki jih takSna oskrba prinaSa. Problemi
se pojavljajo na razli¢nih ravneh in jih lahko
razdelimo na finan¢ne teZave, probleme na
ravni zdravstvenega varstva (draga, nedosto-
pna zdravila, nestrokovno zdravstveno osebje,
nezmoznost institucionalne namestitve bolni-
ka), nezadostna podpora socialnega okolja,
slabo telesno zdravije in stres oskrbovalcev ter
nestrokovnost socialnih delavk in delavcev. Z
raziskavo smo pokazali, da poznamo potrebe
oskrbovalcev, potrebujemo Se jasno strategijo
o tem, kako jih zadovoljevati.

Za socialno delo so pomembni podatki, da
socialne delavke in delavci nimajo ustrezne
in zadostne izobrazbe za delo z bolniki in
njihovimi oskrbovalci. Zdi se, da mora soci-
alno delo prevzeti dejavnejSo vlogo pri delu
z uporabniki. Beaver in Miller (1992) poleg
informacij o socialnih pravicah navajata, da
je potreben individualni pristop, s katerim



bi dali navodila, kako raziskati in prepoznati
tisto, kar pripomore k ve¢jemu zadovoljstvu
bolnika. Pri delu lahko uporabljamo razli¢ne
pripomocke, denimo: fotografije, pesmi, Sale,
pogovore o razli¢nih druzinskih dogodkih; ti
lahko »odklenejo« spomin obolele osebe. Gre
za posebno metodo dela, ki jo lahko izvajajo
tudi oskrbovalci. Socialne delavke in delavci
lahko oskrbovalce naucijo teh metod dela, saj
lahko z njimi zmanj$ajo stres oskrbovalcev
in skupaj z vsemi lazje nacrtujejo oskrbo
obolelega.

Na Hrvaskem je najvecji problem pomanj-
kanje institucionalnih in zunajinstitucionalnih
namestitev za osebe z Alzheimerjevo bolezni-
jo. Zato je lahko eno od pomembnih podrodij
delovanja socialnih delavk in delavcev vpli-
vanje na sprejem zakonskih regulacij, ki se
nana$ajo na vprasanja skrbniStva, ustanovitev
specializiranih ustanov za nego teh bolnikov
in izboljSevanje mreZe storitev v lokalni sku-
pnosti. Prav tako je pomembno spodbujati
prostovoljno delo v vseh segmentih Zivljenja
skupnosti, Se posebej njenih najranljivejsih
¢lanov. Pomo¢ prostovoljcev lahko izboljSa
odnose med bolnikom in oskrbovalcem, so-
cialnim delavkam in delavcem pa omogoci
uveljavljanje specificne vloge na tem podrocju.

Z raziskavo smo opozorili na slab
polozaj obolelih in njihovih oskrbovalcev v
nasi druzbi in tudi na negativne vplive bolezni
na funkcioniranje celotne druZino. Zato se na
koncu vprasajmo: ali bomo kot druZba sploh
Se obstajali, ¢e ne bomo zagotovili ustrezne
podpore osnovni celici druzbe — druZini?
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POVZETKI

Ziva Humer, Metka Kuhar
ENAKOPRAVNOST PARTNERJEV KOT PROCES
PRIMER PARTNERSKE ZVEZE I1Z SLOVENIJE

Doseganje enakopravnosti v sferi doma je pomembno
feministiéno in socioloSko vpraSanje zadnjih nekaj
desetletij in je postalo tudi del ukrepov razlicnih
politik (druzinske politike, politike zaposlovanja, po-
litike enakopravnosti). Stevilne Studije in znanstvena
literatura vedno znova opozarjajo na neenakopravnost
med moSkimi in Zenskami v zasebni sferi - to je ena
poglavitnih ovir za doseganje enakopravnosti spolov
v druzbi. Avtorici preusmerita raziskovalno pozornost
na enakopravnost v sferi doma, kajti nekateri pari v
Sloveniji jo Ze prakticirajo. Prvi del ¢lanka predstavi
znaCilnosti SirSega druzbenega in politiénega konte-
ksta, kljuéne z vidika enakopravnosti med spoloma v
sferi doma. V drugem, glavnem delu je predstavljena
Studija primera egalitarnega para, podana je analiza
dejavnikov njune enakopravnosti. Studija primera naka-
zuje, da je enakopravnost spolov v sferi doma proces,
ki se razvija v partnerskem odnosu in presega spolno
zaznamovano delitev domacih in skrbstvenih opravil
ter delitve del po naCelu 50/50. Enakopravnost v sferi
doma se kaze kot konstanten proces vsakodnevnih
interakcij in pogajanj med partnerjema ob pomemb-
nem sovplivanju druzbenih, ekonomskih, politicnih
dejavnikov in okoli¢in.

KLJUCNE BESEDE: enakopravnost kot proces, spol,
druzinsko Zivljenje, delo, Studija primera.
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IZKUSNJE OSKRBOVALCEV OSEB
Z ALZHEIMERJEVO BOLEZNIJO

Alzheimerjeva bolezen kot najbolj razSirjena vrsta de-
mence je ena od najvecjih zdravstveno-socialnih tegob
tega_stoletja. S staranjem svetovnega prebivalstva
postaja povecevanje Stevila obolelih z demenco vse
bolj neizogibno. Na Hrvaskem so ljudje z Alzheimerjevo
boleznijo kot tudi njihovi svojci e vedno druzbeno
zapostavljeni. V prispevku se osredototamo na druzin-
ske oskrbovalce (zakonce) obolelih oseb in opiSemo
njihove osebne izkusnje ter probleme, s katerimi se
sre€ujejo pri oskrbi bolnikov z Alzheimerjevo boleznijo.
Najveciji problemi, s katerimi se spopadajo svojci, So
pomanjkanje bivalnih zmogljivosti v domovih za stare,
previsoke cene zdravil, stres, odsotnost pomoci in
podpore iz okolja ter strokovnjakov, med katerimi so
tudi socialne delavke in delavci. Kot skupno pozitivno
izkusnjo zakonci navajajo ¢lanstvo v HrvaSkem drustvu
za Alzheimerjevo bolezen, saj jim ponuja svojevrstno
zatociSCe pri vsakodnevnih problemih. V prispevku
avtorici posku$ata poudariti pomen ozaveSCanja in izo-
braZevanja sploSne javnosti o demenci kot tudi potrebo
po zagotavljanju vedje podpore in pomo¢i druzinskim
oskrbovalcem, tako strokovnjakov kot tudi druzbe.

KLJUCNE BESEDE: demenca, ozavescanje, stres,
socialna podpora, zakonci obolelih.
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PARTNER EQUALITY AS A PROCESS

CASE STUDY OF A PARTNERSHIP
FROM SLOVENIA

Achieving equality at home has been a relevant femi-
nist issue for couple of decades and has became part
of policy measures (family and employment policy,
equality policy). Many studies and academic literature
have been revealing still persisting inequality between
men and women in the private sphere; this inequality is
one of the main barriers for gender equality in broader
society. The article, however, focuses on equality at
home, which already exists and is already practised by
some couples in Slovenia. The first part shows the cha-
racteristics of the social and political context relevant
for family life, in particular for gender relationships in
Slovenia. In the second, main part a case study of an
equal sharing couple in Slovenia is presented with the
analysis of main factors that lead towards equality. The
main conclusion of the case study is that equality is
a process, which is developing in the relationship and
goes beyond gendered divison of domestic and care
work and beyond an agreement of sharing domestic
chores on the basis 50/50. Equality at home is a
process of everyday interactions and negotiations
between partners which intersect with social, economic
and political factors and circumstances.
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EXPERIENCES OF CAREGIVERS OF PEOPLE
WITH ALZHEIMER’S DISEASE

Alzheimer’s disease, the most common type of demen-
tia, is one of the biggest health and social problem of
this century. As the world’s population is getting older,
escalation of that problem is inevitable. People in Croa-
tia with Alzheimer's disease and their families are still
an unrecognized issue in society. Focus of this work is
on the caregivers and their experiences and problems
that they run into. Lack of suitable facilities, high price
of drugs, stress, lack of environment and professional
support, are among the biggest problems. The most
positive part for caregivers is their membership in
Croatian Alzheimer’s Disease Society where they get
most valuable help. The work is trying to emphasize the
importance of education and awareness of public about
this issue, but also focuses on the wider acceptance
and support of caregivers from professionals and the
rest of society.
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