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AVTORJA:

Branka Mikluz je leta 1979 diplomirala na Visji Soli za zdravstvene delavce v Ljubljani.
Zaposlila se je na Psihiatricni kliniki Ljubljana, kjer je bila stipendistka, in tam dela Ze
sedemintrideset let. Leta 1984 je opravila podiplomski studij iz psihiatricne zdravstvene
nege, ga zakljucila z inovativno diplomsko nalogo Poskus skupinske obravnave pacientov na
geriatricnem oddelku Univerzitetne psihiatricne klinike v Ljubljani in pridobila strokovni
naziv specialist psihiatricne zdravstvene nege. Leta 2004 je diplomirala na Visoki Soli za
zdravstvo v Ljubljani z diplomskim delom Telefonsko svetovanje kot element integrirane
zdravstvene nege in oskrbe bolnikov z demenco in svojcev. Dve desetletji je bila najozja
sodelavka dr. Alesa Kogoja pri ustvarjanju slovenske mreze za pomoc bolnikom z demenco
in njihovim svojcem." Je soavtorica knjige Varovanec z demenco v druZini, ki je leta 1996
izsla v samozalozbi. Napisala je stevilne clanke, predavala po vsej Sloveniji in v tujini ter
sodelovala pri ustanavljanju in vodenju Slovenskega zdruzenja za pomoc pri demenci
Spomincica, pri izdajanju glasila Spomincica in pri ostalih projektih zdruZenja vse do
leta 2010. Sedaj dela kot koordinatorica zdravstvene nege na enoti za gerontopsihiatrijo.
Leta 2017 je za delo na podrocju zdravstvene nege prejela zlati znak - najvisje priznanje
Zbornice zdravstvene nege Slovenije.

Dr. JoZe Ramovs je antropolog in socialni delavec. Diplomiral je s podrocja skupine in
skupinskega dela, doktoriral je pri antropologu Antonu Trstenjaku iz clovekovega doZi-
vljanja. Pri vec kakor stiridesetletnem delu z ljudmi povezuje terapevtsko, preventivno in
raziskovalno usmeritev v razvoju metode skupinskega socialnega ucenja, zlasti za podrocja
zasvojenosti in omam, kakovostnega staranja in lepSega medcloveskega soZitja. Njegova
strokovna bibliografija v sistemu COBISS Steje nad tisoc¢ enot.

! Ob njegovi tragi¢ni smrti smo v reviji prikazali njegovo veliko delo pri razvoju slovenske gerontologije: Ales
Kogoj - slovenski gerontopsihiater (Tina Lipar in Joze Ramovs), letnik 17 (2014), §t. 3, str. 78-88.
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Intervju

OB INTENZIVNEM RAZVOJU SLOVENSKE GERONTOPSIHIATRIJE

KAKOVOSTNA STAROST: Gospa Branka, bi obudili spomine na cas, ko ste se kot me-
dicinska sestra prvic srecali z demenco?

MIKLUZ: Z demenco sem se srecala 7e Cisto na zacetku svoje poklicne poti, v zacetku
osemdesetih let. Leto dni po opravljenem pripravnistvu sem kot oddel¢na medicinska
sestra zacela delati na moskem geriatricnem oddelku, kjer so se zdravili pacienti z raz-
licnimi oblikami demenc, nekaj pa je bilo tudi pacientov, ki so se zdravili zaradi drugih
dusevnih bolezni, nastalih v starosti. Oddelek je imel osemindvajset postelj, veliko pa-
cientov je bilo lezecih, inkontinentnih in popolnoma ali delno odvisnih od tuje pomoci.

Takrat se o demenci ni veliko govorilo, bila je zelo odrinjena na stran, tudi oddelek,
kjer sem delala, ni spadal med bolj priljubljena delovna mesta. Osebje si tam vecinoma
ni Zelelo delati in tudi jaz nisem bila prav nobena izjema. No, po zac¢etnem pregovarjanju
s seboj sem priblizno po enem letu ugotovila, da drugam ne morem zaradi obveznosti,
ki sem jih imela kot Stipendistka, in da tam, kjer sem, pac¢ sem. In takrat sem sklenila,
da ce je to moja usoda, bom pac poiskala neko pozitivno plat v tem delu in poskusala
nekaj spremeniti. Razmere za delo so bile dejansko slabe: ni bilo primernih pripomockov
za delo, plenice za odrasle Se niso obstajale in ni bilo elektri¢nih postelj. Nicesar - ra-
zen praznih bolniskih sob z desetimi posteljami — ni bilo, tako da so bile razmere res
neugodne. Zaposlenih je bilo malo medicinskih sester, saj so takrat zdravstveno nego
$e opravljali bolnicarji, ki so osnovno znanje o postopkih zdravstvene nege pridobili v
razli¢nih tecajih.

Najprej smo preuredili in izboljsali prostore na oddelku. Nekaj stvari so nam donirale
razne delovne organizacije. Z ve¢jo podporo klinike, z lastno zavzetostjo in s prostovoljni-
mi prispevki smo pomagali izboljsati bivalni standard nasih pacientov, ob praznikih smo
za paciente in svojce organizirali razli¢ne dejavnosti, izlete, poleti pa piknik v Kamniski
Bistrici. Danes verjetno ne bi bilo mogoce tak$nih dogodkov organizirati na enak nacin,
saj je povsod polno birokratskih ovir. Takrat pa so bili drugi ¢asi, in ko se sedaj spomnim
na to, se mi zdi, da so to bili izjemno lepi casi. Skupno delo, timski pristop k resevanju
aktualne druzbene, socialne in zdravstvene problematike ter dosezene spremembe so
nas res iskreno navdusevali. S sodelavci na oddelku smo nekako strnili vrste in zaceli
spreminjati stvari; zelo pocasi, vendar vztrajno, leto za letom. Postopoma smo pridobili
nove sodelavce, najprej ve¢ medicinskih sester, delovno terapevtko, fizioterapevtko in
kmalu tudi stalnega zdravnika dr. Alesa Kogoja. Povecali smo kadrovske normative in
zaceli ustvarjati neko novo enotno vizijo o tem, kaj bomo poceli v prihodnje in kako
bomo pomagali ljudem, ki so oboleli za demenco. Delali smo z izjemno velikim entu-
ziazmom in zaceli smo postavljati temelje sodobne, kakovostne obravnave pacientov z
demenco. Kasneje smo Zeleli k tej problematiki pristopiti $e $irse, da bi naredili premik
v smislu ozave$canja o bolezni in posledicah, ki jih povzroca tako pacientom kot njiho-
vim svojcem in $irsi druzbeni skupnosti, z namenom, da bi druzba kon¢no zaznala te
paciente in zacela vzpostavljati ustrezne mreze pomoci.

Pri delu pa se nismo srecevali samo s pacienti, ampak tudi s svojci, ki so bili pogosto
zelo zaskrbljeni, prizadeti, prestraseni in vcasih tudi verbalno agresivni. To vedenje je
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izhajalo iz hude osebne stiske, ker pogosto niso vedeli, kako naj si razlagajo nenavadno
vedenje obolelega in kako naj z njim postopajo, niti jim ni bilo jasno, zakaj je zbolel in
kaksna je sploh ta bolezen. Nepoznavanje bolezni in nastajajocih sprememb je bil res
velik problem.

KAKOVOSTNA STAROST: Od tedaj je dobrih 30 let, premik pa je res velik, ce pogledate
samo vaso gerontopsihiatrijo - oddelek, ki je nastal iz tega prizadevanja.

MIKLUZ: Oddelek, o katerem sem govorila, je bil stari moski geriatri¢ni oddelek, ki
se je nahajal v bivsi F hisi. Tam sem delala od leta 1981 do preselitve. V novo hiso smo
se preselili 5. januarja 2006, ravno na rojstni dan prof. dr. Alesa Kogoja. Ve¢ let smo
prosili za adaptacijo hide ali za nove prostore, da bi obravnava pacientov lahko potekala
sodobnejse. Leta 2006 je bila dejansko zgrajena nova, sodobno opremljena enota za
genrontopsihiatrijo. Vodstvo klinike nam je dalo priloznost, da smo lahko sodelovali
pri sami gradnji in opremi prostorov. V novo hiso so se preselili tudi drugi geriatri¢ni
oddelki, ki so se prej nahajali na drugih enotah nase klinike. Trenutno v njej deluje Sest
oddelkov, od katerih je eden dnevni. Vsi oddelki so mesani, Zenske in moski so seveda
loceni po spalnicah, prav tako so lo¢ene sanitarije. Imajo dokaj visok bivalni standard. V
tem pogledu je klinika naredila res velik korak pri doseganju bolj kakovostne obravnave
pacientov z demenco. Na zacetku moje delovne poti ni bilo posebnih pripomockov, ki
bi osebju olajsali delo, pacientom pa bivanje pri nas. Danes je nasa enota res sodobno
opremljena. Vse postelje so elektri¢ne, posteljni vlozki preprecujejo nastanek razjed za-
radi pritiska, imamo dvigala za prevoz pacientov in za namesc¢anje v pocivalnike, dvizno
kad, sodobno opremljene prostore za delovno terapijo, fizioterapijo in skupine in drugo.

Moram reci, da so tudi svojci ve¢inoma zadovoljni, e posebej na odprtih oddelkih,
kjer je veliko prostora in ni preve¢ gnece. Dva oddelka, kjer se pacienti zdravijo zaradi
urgentnih stanj v gerontopsihiatriji ter zaradi vedenjskih in psihi¢nih sprememb pri
demenci, sta varovana. Morda je tam gneca nekoliko vecja, saj so bolezenska stanja,
zaradi katerih se zdravijo, zelo zahtevna. Tudi zaradi tega se manj pacientov zdravi na
teh oddelkih kot na odprtih. Trudimo se, da bi bili prostori udobno urejeni tako za pa-
ciente kot za osebje in da bi bili pacienti delezni kakovostne obravnave, ker si to gotovo
zasluzijo. Ne nazadnje so to ljudje, ki so vse Zivljenje dajali in vlagali v naso druzbo in
niso krivi, da so na jesen svojega Zivljenja zboleli.

KAKOVOSTNA STAROST: Lepo je poslusati zgodbo o dveh desetletjih entuziasticnega
in dobrega sodelovanja, ko se je uresnicila vasa clovekoljubna vizija o razvoju zdravljenja
dusevno bolnih starih ljudi. Odlocilno je, da ste imeli vizijo: vi, dr. Kogoj in celoten tim ste
imeli vizijo, kaj hoCete, in po dvajsetih letih zavzetega dela ste prisli do sodobnega osrednjega
oddelka slovenske gerontopsihiatrije v Ljubljani, v Polju. Kaj bi bilo Se treba povedati o tem
razvoju, da bo slika dovolj jasna?

MIKLUZ: Zelo pomemben korak smo naredili leta 1997, ko smo ustanovili Slovensko
zdruzenje za pomo¢ pri demenci Spomincica. To je bila - poleg samih sprememb na
geriatricnem oddelku - osnovna in najpomembnejsa stvar, ki je spremenila nase delo
in vplivala na $irSo druzbeno skupnost. Spomincica je bila ustanovljena kot nevladno,
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neprofitno in humanitarno zdruzenje strokovnih delavcev, svojcev, pacientov in vseh,
ki jih je ta problematika iz osebnih ali drugih razlogov zanimala. V okviru zdruzenja
smo intenzivno ozavescali ljudi in §irili informacije, da bi se svojci in zdravstveni delavci
lazje spoprijemali s tezavami, ki jih bolezen prinaga. Sir$o druzbeno javnost smo hoteli
opozoriti, da je demenca problem, ki ga je treba resevati, da je treba za te ljudi poskrbeti
in da potrebujejo dostojanstveno obravnavo, ki jih ne bo izklju¢evala, ampak vkljucevala.
Spomincica je bila res pomembna, kot je pomembna $e danes.

Se preden smo ustanovili Spomincico, smo leta 1996 napisali priro¢nik za svojce
z naslovom Varovanec z demenco v druZini. To je bila Cisto preprosta knjiZica, vendar
je bila prva slovenska literatura, napisana na temo nege in oskrbe bolnika z demenco.

SLOVENSKA MREZA ZA SAMOPOMOC PRI DEMENCI -
SPOMINCICA

KAKOVOSTNA STAROST: O casopisu Spomincica smo v nasi reviji Ze pisali,? ob tem pa
seveda tudi o zdruZenju Spomincica, ki je Ze od zacetka imelo razlicne dejavnosti: izdajali ste
Casopis Spomincica, organizirali predavanija, skupine za samopomoc, telefonsko svetovanje ...

MIKLUZ: Del dejavnosti zdruzenja je bil namenjen svojcem in lai¢ni populaciji, del
strokovni javnosti, del pa ozaves¢anju $irsSe javnosti in odgovornih institucij za napredek
in razvoj sodobnih smernic za obravnavo in pomoc¢ bolnikom in njihovim svojcem. Za-
znali smo, da je treba svojce izobrazevati, da bodo znali pomagati obolelim druzinskim
¢lanom. V ta namen smo leta 1999 pripravili 18-urni vzgojno izobrazevalni program Ne
pozabi me, ki je bil namenjen pridobivanju znanja, ucenju razli¢nih vescin, izmenjavi
izkusenj, razbremenjevanju in medsebojni podpori. Trajal je osem tednov, kasneje smo
na zeljo svojcev dodali $e eno temo in ga podaljsali na devet tednov. Predavanja so bila
enkrat tedensko po dve Solski uri. Prva ura je bila namenjena doloceni u¢ni temi, dru-
ga pa skupinskemu delu, kjer so si udelezenci izmenjevali svoje izku$nje; pri tem so se
seveda morali drzati predavane vsebine. V programu smo obravnavali razli¢cne teme: od
prvih znakov bolezni, vedenjskih in psihi¢nih sprememb pri demenci ter zapletov pri
posameznih Zivljenjskih aktivnostih do izgorevanja in stresa. Zeleli smo zajeti ¢im ve&
vsebin, ki bi se po eni strani dotikale bolnika, po drugi strani pa zivljenja in dozivljanja
svojcev ob negovanju. Hoteli smo jim pokazati in jih nauciti, kako se lahko spoprije-
majo s tezavami, ki jih prinasa bolezen. Program je potekal v skupinah z dvanajstimi
do §tirinajstimi svojci.

KAKOVOSTNA STAROST: Ali ste imeli te skupine na oddelku ali tudi po Sloveniji?

MIKLUZ: V Ljubljani je program potekal na psihiatri¢ni kliniki. Treba je poudariti,
da brez podpore psihiatri¢ne klinike ni¢esar od tega ne bi mogli poceti. Klinika je omo-
gocila svetovalni telefon, predavanja, skupine za samopomoc in prostore do takrat, ko se
je, mislim, da leta 2009 ali 2010, Spomincica preselila na novo lokacijo za Bezigradom v
Ljubljani. Leta 2008 se je prvi¢ zamenjalo vodstvo Spomincice, predsednica drustva je
postala gospa Danica Simsic. Vse dejavnosti, ki jih je organizirala Spomincica in so bile

2 Spomincica. Glasilo Slovenskega zdruzenja za pomo¢ pri demenci (J. Ramovs), letnik 12 (2009), §t. 3, str. 101-104.
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namenjene svojcem, smo delali prostovoljsko, niso bile finan¢no ovrednotene, programi
za svojce so bili zaston;.

KAKOVOSTNA STAROST: Spomincica je lep primer razvoja civilnega zdruZenja za
samopomoc, ki je zacelo in nadaljevalo svoje delo pod vodstvom stroke - dober primer stro-
kovne pomoci za samopomoc. Zadnjih deset let deluje bolj neodvisno od gerontopsihiatricnega
oddelka v Polju. Tecaji za svojce tudi Se delujejo?

MIKLUZ: Delujejo, tudi Spomincica jih $e naprej izvaja. Se vedno izvajajo prenovljen
program z istim naslovom, morda je vsebina maj¢keno spremenjena ali posodobljena,
naceloma pa je program enak. Tudi nekateri predavatelji so $e isti.

KAKOVOSTNA STAROST: Poleg predavanj in tecajev za svojce ste usposabljali strokov-
njake, medicinske sestre in druge, ki se srecujejo z demenco. Kaksno pa je bilo to usposabljanje?

MIKLUZ: V okviru Spomincice smo izdelali program Celostna obravnava bolnika
z demenco, ki smo ga izvajali v domovih za stare ljudi, ki so Zeleli izobrazevanje o de-
menci. To je bil program, ki je bil zasnovan podobno kot predavanja za svojce, le bolj
strokovno je bil naravnan. Pred pri¢etkom programa smo opravili anketo o tem, kje bi
posamezna ustanova potrebovala dodatna znanja o demenci, kje imajo najvecje tezave
in kaj je tisto, kar je za njih najbolj perece. Na osnovi te ankete in pridobljenih podatkov
smo svoja predavanja prilagodili in jih usmerili tako, da bi lazje resevali izpostavljene
tezave. Po zakljucenih predavanjih so udelezenci opravili tudi preverjanje znanja, na
koncu smo vsi skupaj Se enkrat pregledali testna vprasanja in ozavestili vsa pomembna
spoznanja, ki so se jih naucili.

Na tovrstna izobrazevanja so se ustanove zelo pozitivno odzivale. Nekateri domovi so
zeleli isti program tudi dvakrat ali trikrat, tako da so postopoma izobrazili vse zaposlene.
Posebnost teh izobrazevanj je bila tudi v tem, da so se vanje vkljucevali vsi zaposleni,
tudi kuharice, strezno osebje in drugi. Za program je bilo zelo veliko zanimanje. In to je
bilo lepo: veckrat prides$ v neko ustanovo, izpeljes zelo dolg program, ki se ga udelezenci
sploh ne naveli¢ajo, na koncu povecini tudi zelo pozitivno izpolnijo anketo. To je bil
dejansko zelo kakovosten program, vec let smo ga izvajali, veliko domov smo obiskali in
veliko ljudi smo izobrazevali. Ko se je Spomincica preselila, so se zaceli spreminjati tudi
nacini izobrazZevanja in dejavnosti. Sedaj v Spomincici nisem ve¢ aktivna, vendar sem
seznanjena, da $e naprej izobrazujejo svojce, izdajajo glasilo v veliko ve¢ji nakladi, kot
smo ga izdajali neko¢, redno potekajo Alzheimer cafeji, kar je pomembna dejavnost ...
Spomincica s polno paro deluje naprej in to je pomembno. Pomembno je tudi to, da se
njihova predsednica, gospa Stefanija Zlobec, zna tako u¢inkovito povezovati v evropski
in svetovni prostor.

Z dr. Kogojem sva se leta 2002 v Londonu udelezila izobrazevanja Alzheimer Univer-
sity, na katerem so nas izobrazevali o tem, kako delujejo drustva, kako se vzpostavljajo
mreze pomoci in dejavnosti v lokalni skupnosti, na kaj je treba biti pozoren pri zbira-
nju sredstev in podobno. Tudi po kon¢anem izobrazevanju nam je Alzheimer Disease
International (ADI) - Svetovno zdruZenje za alzheimerjevo bolezen, ki je to izobraze-
vanje organiziralo in financiralo, $e naprej pomagalo. Takrat $e nismo bili v¢lanjeni v
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to organizacijo, saj Spomincica ni imela stalnih sredstev za pokrivanje ¢lanarine. Na
podrodju zbiranja sredstev in donacij Zal nismo bili dovolj spretni, teh sposobnosti nam
je resni¢no primanjkovalo. Poleg tega nam je vedno primanjkovalo casa za javljanje
na razpise, ¢e smo sredstva uspeli pridobiti, pa za pisanje porocil, saj je bila tovrstna
birokracija za nas Cisto preobsezna. Nismo se mogli tako na Siroko odpreti, kakor se je
Spomincica odprla sedaj. To me zelo veseli, saj je gospa Zlobec s svojo ekipo uspela s
Spomincico narediti korak napre;j.

KAKOVOSTNA STAROST: Sedanja usmeritev ima to prednost, vi z dr. Kogojem pa ste dali
poudarek sistematicnemu strokovnemu usposabljanju stroke, svojcev in javnosti, zlasti s tecaji
in z revijo, ki ste jo izdajali. To je bilo tedaj zelo potrebno, saj se o demenci ni vedelo skoraj nic.

MIKLUZ: Gotovo smo orali ledino na tem podroéju, prostor za delovanje pa je bil
ogromen. Kot mlada medicinska sestra sem kmalu spoznala, da je podrocje dela, ki
so mi ga dodelili v sluzbi, v bistvu dokaj neobdelano podro¢je. In k sreci sem zacutila,
da sem ravno toliko radovedna, da lahko v tem prostoru poiscem kaj zanimivega, kaj
naredim, morda celo spremenim. Takoj zatem, ko smo se s sodelavci povezali v tim, ko
smo zaceli spreminjati ustaljeno prakso pri obravnavi pacientov z demenco in ko smo
ustanovili zdruzenje Spomincica, smo vsi jasno zacutili ta prazen prostor, veliko $irine
in lahko smo ustvarjali.

Ko sva bila z dr. Kogojem na izobrazevanju v Londonu, naju je predsednica ADI dr.
Nori Graham pohvalila. Rekla je, da imamo izjemen pristop, ne samo midva, temvec
celoten tim, ki je delal pri Spomincici, za pridobivanje informacij o potrebah po novih
dejavnostih. Ze ko smo leta 1996 skupaj z dr. Kogojem in gospo Jano Dragar napisali
knjigo Varovanec z demenco v druZino, smo naredili anketo. V njej smo vprasali ljudi,
kako se jim zdi ta knjizica in kaksne dejavnosti bi si Se zeleli. Tako smo potem orga-
nizirali telefonsko svetovanje, skupine za samopomo¢ in $e marsikaj. V prvi anketi je
najve¢ ljudi odgovorilo, da bi si Zeleli telefonsko svetovalno linijo. Ko smo jo vzpostavili,
se je pokazala kot izjemno uspesna. Delovala je trikrat na teden, svetovalci pa so bili
strokovni delavci, ki so pred tem opravili izobrazevanje za delo na telefonski svetovalni
liniji, ki ga je organizirala klinika. Ko je nekaj ¢asa delovala, smo izvedli novo anketo
in klicalce vprasali, katere dejavnosti si Se Zelijo. Tako smo pocasi spletali mrezo nasih
dejavnosti, leta 2003 smo ob svetovnem dnevu alzheimerjeve bolezni na njihovo Zeljo
zaceli izdajati glasilo Spomincica. Zmeraj so bili »potrosniki, ¢e tako recem, tisti, ki so
nam narekovali, kaj naj naredimo.

Leta 2002 smo v Sloveniji prvic¢ obelezili 21. september kot svetovni dan alzheimer-
jeve bolezni, kar nam je svetovala predsednica ADI. Za prvi¢ smo pripravili stojnico z
razli¢nim informativnim materialom. Mestna obc¢ina Ljubljana nas je podprla in nam
namenila sredstva za zgibanko, s pomocjo farmacevtske firme smo izdelali informativni
kartoncek o poznavanju bolezni. Na takSen nacin smo Zeleli ljudi ozavescati o demenci.
Odzivi so bili zelo zanimivi. Eni so radovedno prihajali in si ogledovali stojnico in ma-
teriale, drugi so se priblizali, na hitro pogledali in vprasali, kaj se dogaja. Povedali smo
jim, da gre za ozaves¢anje o demenci. Cim so slisali besedo demenca, so se nekateri hitro
obrnili in odhiteli pro¢, kot bi se bali Ze same besede. Kljub temu je 95 ljudi izpolnilo
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kratko anketo o poznavanju alzheimerjeve bolezni in zdruzenja Spomincica. Takrat jih
je 60 % menilo, da je vsaka pozabljivost v starosti Ze bolezen, vecina jih je Ze slisala za
to bolezen, 42 % vprasanih je poznalo nase zdruzenje. Kasneje, cez pet ali Sest let, ko
smo to preverjali, so bili ljudje Ze veliko bolj seznanjeni s tem, da vsaka starostna mo-
tnja spomina ni demenca, da so motnje spomina tudi benigne, da se pri demenci lahko
marsikdaj pomaga in da se splaca ukvarjati z metodami, ki pomagajo ljudem z demenco.
Kot sem veckrat zapisala v kak§nem glasilu, mislim, da smo naredili premik in da smo
lahko ponosni nanj. To je bil prvi korak in jaz sem vesela, da gredo sedaj koraki odlo¢no
naprej. Ce nekaj pomagas ustvariti, je to tudi tvoj otrok, in ¢e se lepo razvija, si tega vesel.
Karkoli, kjerkoli in kdorkoli kaj dela na podro¢ju demence, me vedno iskreno veseli.

Spominjam se, da smo pogosto hodili predavat v druge kraje po Sloveniji, kjer so Zeleli
ustanoviti svoja drustva ali skupine za samopomo¢. Vsi aktivni ¢lani zdruzenja smo si
prizadevali in pomagali vzpostavljati mrezo Spomincic, da bi bila pomo¢ pri tej bolezni
enako dostopna po vsej Sloveniji. Ce pogledamo prve prispevke, ki smo jih pisali, smo
pogosto omenjali, da ponudba dejavnosti obstaja, le mreza ni enakomerno razporejena,
zato pomoc¢ ni dostopna vsem; kajti ¢e gledamo $irSe druzbeno, moramo poskrbeti za
vse ljudi, ne samo za tiste, ki zivijo v nekem mestu, kjer je vse lazje dostopno.

KAKOVOSTNA STAROST: Ko ste vzpostavljali mreZo, ste ustanavljali Spomincico v
vsaki pokrajini, véasih tudi v kakem manjsem kraju. Kdaj je to bilo?

MIKLUZ: Kmalu po letu 2002, ko smo obelezili prvi alzheimerjev dan v Sloveniji,
potem so nam postopoma sledili drugi z razli¢nimi dejavnostmi. Takrat je vsako leto
nastalo kaj novega. Kmalu so nastala drustva v Novi Gorici, Mariboru, Skofji Loki,
Sentjurju ... Ponekod, kjer $e niso imeli dovolj poguma za ustanovitev drustva, so or-
ganizirali skupine za samopomo¢ ali kaksno drugo dejavnost.

KAKOVOSTNA STAROST: Vzporedno pa ste izdajali revijo Spomincica.
MIKLUZ: Glasilo Spomincica je zacelo izhajati leta 2003 in je redno izhajalo vsak
drugi mesec.

KAKOVOSTNA STAROST: Iz revije Spomincica imam v spominu, da je bilo mocno tudi
drustvo v Sentjurju pri Celju.

MIKLUZ: Da, drustvo v Sentjurju je bilo izjemno aktivno, ze takoj po njegovem
nastanku v zacetku leta 2008, in kolikor imam moznost videti, je tudi sedaj.

KAKOVOSTNA STAROST: Kako pa so delovale skupine za samopomoc?

MIKLUZ: V letu 2003 smo na pobudo svojcev zageli s skupinami za samopomo¢, prva
je bila ustanovljena v Ljubljani. To je bila polzaprta skupina, vkljucili smo tiste svojce,
ki so se pred tem izobrazevali v programu Ne pozabi me. Svojci so redno prihajali, bili
so zadovoljni, medsebojno so izmenjavali $tevilne informacije, drug drugemu so bili v
oporo in olajsanje. Skupino sva zacela voditi oba z dr. Kogojem, vendar je bil najin cilj,
da bi pod naso supervizijo skupino zacel voditi eden izmed udelezencev, ki bi se za to
usposobil. Zal v tem nisva bila uspe$na. Nikogar nisva znala motivirati, da bi prevzel
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vodenje skupine, udelezenci pa so nenehno izrazali Zeljo po obstoje¢em vodenju. Ob
delovanju nase skupine smo se posvetili $e ustanavljanju skupin za samopomoc po drugih
krajih in jim pomagali s predavanji in svetovanjem.

Pri vodenju in ustanavljanju skupin smo povecini upostevali smernice organizacij
Alzheimer Europe, ADI in drugih. Zeleli smo, da se skupin za samopomo¢ udeleZijo
ze delno izobrazeni ljudje, da bi v skupini dejansko resevali svoje stiske, izgorelost in
stres, ki so ga dozivljali, in da se ne bi vedno znova ukvarjali le z vprasanji glede nege in
oskrbe svojca z demenco. Zeleli smo jih nauciti, da bi znali zai¢itili sebe in da bi pridobili
uvid tudi v svoje omejitve. Skupina za samopomoc je bila namre¢ namenjena re$evanju
osebnih stisk in ne strokovnim nasvetom glede nege. Med pogovorom smo jih usmerjali
k izmenjavanju izkusenj, pri tem pa so bili ves ¢as v sredi§¢u dogajanja sami, s svojimi
obcutki, ki so jih lahko primerjali z drugimi, kar jih je zelo razbremenjevalo. Predvsem
pa je bilo pomembno to, da so pocasi ozavestili, da v tej nesreci niso sami in da imajo
drugi podobne tezave, stiske in dileme, s katerimi se dnevno srecujejo. Nismo zeleli, da
bi v skupinah za samopomoc prislo do tega, da bi vodja odgovarjal na vprasanja, ceprav
je bila usmerjenost udeleZencev na takSen nacin dela na zacetku zelo mocna, saj v svoji
izgorelosti v¢asih sploh niso znali pomisliti tudi nase.

KAKOVOSTNA STAROST: Odprli ste pomemben problem, da ima strokovna pomoc
svojo nepogresljivo vlogo, prav tako pa svoje meje pri reSevanju stisk v druzini, kjer eden od
clanov boleha za demenco.

Svojci potrebujejo sodobno strokovno znanje o bolezni, negovanju svojca, komuniciranju
z njim, skrbi za svoje zdravje ob zahtevnem delu oskrbovanja ... Strokovno znanje ni stro-
kovno, ce ni kvalitetno in sodobno. Seveda ga je treba laikom posredovati poljudno-znan-
stveno, toda to je isto sodobno in kakovostno znanje, le njegovo posredovanje je drugacno;
poljudno-znanstveno posredovanje ni manj zahtevno kakor znanstveno. Lahko bi rekli, da
strokovnjak, ki uspesno posreduje potrebna znanja svojcem, uresnicuje nacela, na katerih
gradi sodobna metoda za komuniciranje z bolniki - validacija. Vi ste potrebna znanja svoj-
cem posredovali na tecajih Ne pozabi me.

Ko pa imajo svojci potrebna znanja, jim ostaja vrsta stisk in bivanjskih vprasanj, ki
jih nobeno znanje ne resuje, z druge strani pa imajo bogato zalogo svojih izkusenj, ki so
dragocene za vsakogar, ki je v podobni situaciji. To dvoje se uspesno dogaja v skupini za
samopomoc, ki deluje po primernem programu; metoda za resevanje socialnih stisk in za
medsebojno posredovanje dobrih izkusenj je skupinsko socialno ucenje, pri katerem smo vsi
ucitelji in vsi ucenci. V zacetnem obdobju ste strokovnjaki ustanavljali in vodili te skupine,
da so sploh nastale, da sta v njih zaZivela lepa pogovorna kultura in primeren program. Ta
vasa vloga ni bila ni¢ manj pomembna, kakor je posredovanje nujnega znanja ljudem na
tecajih - oboje je nepogresljiva strokovna pomoc za samopomoc. Zdravstveni, pedagoski in
drugi strokovnjaki neredko menijo, da mora biti organiziranje samopomoci povsem laicno
in samoiniciativno. To je zmota, strokovna in javna pomoc za uvajanje samopomoci je eden
od najbolj plodnih strokovnih sadezev v skupnosti.

Vi ste tedaj pionirsko uvajali obe vrsti pomoci za svojce, pri obeh ste v polnosti uspeli.
In danes prav tako. Med drugim sodelujete tudi z Institutom Antona Trstenjaka na tecajih
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za druZinske oskrbovalce, kjer vas imajo zelo radi pri ucni enoti o demenci. Na teh tecajih
je pri vsaki enoti uravnotezena manjsa polovica posredovanje potrebnih znanj in vecja
polovica izmenjava izkusenj med udeleZenci skupine. Pri obeh je pomemben strokovnjak,
njegova vloga pa je v vsaki polovici drugacna. Ko predava, jim na poljudnoznanstveni
nacin posreduje potrebna znanja o bolezni in negi, ko pa vodi pogovor pri skupinski izme-
njavi njihovih izkusenj, se vsi — vkljucno z njim - ucijo iz izkusenj, krepijo svojo clovesko
kondicijo za kakovostno oskrbovanje in osebno rast pri tem ter svoje stalisce, da je njihovo
delo smiselno.

Vrniva se k Spomincici in vasemu delu za razvoj geriatrije. Kaj ste takrat Se delali in Se
nisva omenila?

MIKLUZ: Psihogeriatri¢na sre¢anja, ki smo jih od leta 1998 organizirali vsako drugo
leto. Nastala so iz velike Zelje in potrebe, da bi povezali razli¢ne strokovnjake, ki delajo
na tem podrocju. To so bila dvodnevna strokovna srecanja, naravnana na multidiscipli-
narni pristop obravnave, ki smo ga vseskozi zagovarjali. V zdravljenje, zdravstveno nego
in rehabilitacijo pacientov z demenco mora biti vkljucenih ¢im ve¢ strokovnjakov, ki
vsak na svojem podrocju doprinesejo h kakovostni obravnavi. Potrebno je sodelovanje
osebnega zdravnika, psihiatra, nevrologa, medicinskih sester, fizioterapevta, delovnega
terapevta, psihologa, specialnega pedagoga in lahko bi pristeli Se koga. Zelo smo se trudili
za taksno poklicno raznolikost predavateljev, kar nam je dobro uspevalo.

Na prvem psihogeriatri¢nem srecanju so bila predavanja morda res bolj namenjena
zdravnikom razli¢nih specializacij. Prijavilo pa se je tudi veliko udelezencev iz drugih
poklicnih skupin, kar je takoj pokazalo na raznolikost in aktualnost problematike. V
delavnicah, ki smo jih dodatno pripravili, smo ta primanjkljaj hitro nadoknadili. Vsa
naslednja srecanja pa so bila zasnovana tako, da so bili skrbno zastopani predavatelji
razli¢nih poklicev in delovnih podrocij. Vsakemu sre¢anju smo dali glavni naslov, tako
da je bila vodilna tema obravnavana z razli¢nih vidikov. Tudi v skupinah so sodelovali
udelezenci razli¢nih poklicev, zato je prihajalo do zelo zanimivih idej in pobud glede
tega, kaj in kako delati, kaj ustanavljati in kje e pomagati.

KAKOVOSTNA STAROST: Katero srecanje imate v posebej lepem spominu?

MIKLUZ: Na drugem psihogeriatri¢nem sre¢anju z naslovom Celostna obravnava
bolnika z demenco smo Zeleli pokazati, kot Ze sam naslov pove, razli¢ne oblike pomoci
tako za paciente kot njihove svojce. Tudi zbornik je kot uc¢benik, ki ¢loveku dejansko
pomaga, ko tako ali drugace prihaja v stik z obolelimi ali ¢e ga osebno zanima ta proa
blematika in ima Ze nekaj strokovnega znanja. Berejo ga lahko vsi, saj je dostopen na
spletni strani Spomincice, prav tako kot tudi ostali zborniki psihogeriatri¢nih srecan;.
V vseh so zelo zanimive informacije, tezko bi enega izvzela; mogoce je v drugem bilo
res veliko splosnih informacij, ki so bile v tistem ¢asu tako zelo pomembne.

Psihogeriatri¢na sre¢anja so potekala pod okriljem psihiatri¢ne klinike, veliko pre-
davateljev je bilo s klinike, veliko pa tudi od drugod. Za tedanje ¢ase so bila izjemno
pomembna. Sedaj je takih izobrazevanj vec tudi drugje, leta 1998, ko je bilo prvo srecanje,
pa jih je bilo malo.
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KAKOVOSTNA STAROST: Odlocilen doprinos vase gerontopsihiatricne stroke v tistem
Casu je torej prenasanje sodobnega znanja o demenci ter metod za delo in soZitje s temi
bolniki v strokovne kroge in med celotno prebivalstvo v skupnosti, kar vam je uspelo z usta-
novitvijo in s Sirjenjem civilne mreze Spomincica. Najvidnejsa brazda pri oranju te ledine
je bila knjiZica leta 1996, pred komaj dvema desetletiema. Ali se jo Se dobi?

MIKLUZ: Izdaja knjizice je bilo prvo, kar smo storili, ko smo zageli resno razmigljati,
kako pomagati svojcem. Izdana je bila v samozalozbi. Dr. Kogoj jo je sam oblikoval in
pripravil za tisk, saj nismo imeli dovolj sredstev. Kljub temu smo jih vecino razdelili med
ljudi. Ko smo ustanovili drustvo in jo kasneje ponatisnili, je bila tudi v prodaji. Knjizica
danes ni ve¢ naprodaj, lahko pa se jo izposodi v ve¢jih regionalnih knjiznicah.

Izdali smo jo leta 1996, ko o demenci ni bilo veliko govora, prav tako ne o postopkih
zdravstvene nege pri obolelih, zato vedno re¢em, da je bila za tisti ¢as res pomembna. Se
danes jo uporabljamo pri delu z dijaki in s $tudenti. Tudi svojci bi jo $e danes uporabljali,
&e bi bila bolj dosegljiva. Zal je bila ponatisnjena samo enkrat, ker smo se pred nekaj leti
odloc¢ili, da jo bomo posodobili in pripravili novo razdirjeno verzijo. Predolgo smo jo
pripravljali, saj nas je nenadna smrt dr. Kogoja prehitela, preden smo jo uspeli napisati
do konca; ampak bi bilo dobro, ¢e bi izsla, ze zato ker je ve¢ji del vsebine izdelan. Ampak
tudi za to je potrebna nova energija.

OB TRET)I OBLETNICI TRAGICNE SMRTI DR. ALESA KOGOJA
(1962-2014)

KAKOVOSTNA STAROST: Pred tremi leti nas je poleti kot strela z jasnega zadela novica
o tragicni smrti dr. Kogoja v gorah. Po dr. Accettu je bil drugi zdravniski pionir slovenske
gerontologije, in sicer na psihiatricnem podrocju, zlasti v obravnavi demence. Brez vsakega
spominskega pretiravanja smo ga v nasi reviji predstavili kot klasika gerontologije, ob tem
tudi zbornike psihogeriatricnih dni, ki so bili strokovni vrh vasega skupnega dela. Vi ste
bili njegova najtesnejsa sodelavka. Ne bom rekel leva ali desna roka, ampak enakovredna
sodelavka, kot je to pri timskem delu, ki ga v vasi ekipi niste le zagovarjali, ampak se ga tudi
drzali. Zdi se mi, da sta bila zelo dober strokovni tandem, vsebinsko nobeden nobenemu
nadrejen ali podrejen. Kaj bi nam lahko iz svojih spominov povedali o vajinem strokovnem
in cloveskem sodelovanju - tudi strokovno sodelovanje je clovesko sodelovanje, saj smo ljudje
vedno ljudje, in le pri dobrem cloveskem sodelovaniju se uresnicujejo velike vizije in resujejo
perece potrebe ljudi.

MIKLUZ: Sodelovanje z dr. Kogojem je obsegalo glavnino moje poklicne kariere,
trajalo je skoraj 26 let. Ne vem, morda je vedno tako v Zivljenju, da se doloceni ljudje
enostavno morajo srecati. Na obce ¢loveski ravni sva imela zelo podobne poglede na
svet, zivljenje in starost. Morda sva se ravno zaradi tega tako hitro ujela tudi po strokovni
plati. Na nek poseben nacin sva eden drugemu pomagala oblikovati stali§¢a in odnos do
staranja, starih ljudi ter tezav in bolezenskih sprememb, ki so jim bili izpostavljeni. Ko
sva bila na izobrazevanju v Londonu, sva razmisljala, da bog ve, kje bi bila, ¢e se ne bi
srecala, in zacela sva premisljevati o tem, kako pomagati svojcem in na rob odrinjenim
pacientom. Ce pogledam $ir3e, bi rekla, da je morda usoda hotela, da smo se na moskem
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geriatricnem oddelku Psihiatri¢ne klinike v Ljubljani znasli zelo podobni ljudje - ve¢
kot polovica nas je bila rojenih v znamenju kozoroga in vsi smo bili tako polni zagona
in idej, vsi smo hoteli nekaj delati. Ve¢inoma smo imeli §e majhne otroke, druzine, pa
smo kljub vsemu nasli ¢as, da smo poceli toliko razli¢nih stvari.

Dr. Kogoj je pri nas delal ze par let, ko sem mu rekla, da ne bomo nikamor prisli, ¢e
ne bomo svojcem v roke dali nekaj pisnih informacij o tej bolezni. Zaradi svojih stisk
in pomanjkanja znanja so se pogosto razburjali, kazali nezadovoljstvo nad nasim delom
in v¢asih so nam dajali obcutek, kot da sami i§¢emo bolnike po njihovih domovih in jih
zapiramo v bolni$nico. Rekla sem mu: »Dajmo nekaj napisati! Naredimo priro¢nik, da se
bodo poucili o bolezni, negi in oskrbi ter o socialnih pravicah, ki jih lahko uveljavljajo.
Tako bodo s¢asoma razumeli, da so spremembe, ki jih povzroc¢a demenca, bolezenske,
da oboleli ni ,zleht’, kot so pogosto radi pomislili. Potem se svojci ne bodo pocutili krive
za vse, kar se jim dogaja, in bomo vsi z njimi lazje sodelovali.« Pa pride cez dva, tri dni
k meni in rece, da ¢e me ta knjizica res zanima, bo za nekaj ¢asa odlozil drugo delo in bi
jo skupaj s socialno delavko napisali. Tako je nastala drobna knjizica, ki je res naredila
nek premik v razmisljanju svojcev.

Potem smo ustanovili $e zdruzenje. Pobudo zanj je dal dr. Kogoj, ustanovni ¢lani,
deset nas je bilo, pa smo bili vsi zaposleni na moski geriatriji. Dr. Kogoj se je pri tem
zelo angaziral in uredil vse, kar je bilo formalno potrebno. Potem smo postopoma zaceli
izvajati prej nastete dejavnosti. Ob tem smo se intenzivno posvetili $irjenju informacij o
demenci z izdelovanjem informativnega materiala ter s pomoc¢jo radijskih in televizij-
skih oddaj, ¢asopisov in revij. Udelezevali smo se vseh pomembnih dogodkov na temo
staranja in demence. Vsi smo bili mo¢no povezani med seboj, dr. Kogoj pa je bil nas
vodja. Naucil nas je uporabljati racunalnik, spodbujal nas je pri vsem, kar smo poceli,
in vedno je bil dovzeten za nase predloge in ideje. Bil je pravi spodbujevalec, res nas je
veliko naucil. Veste, vedno morajo biti ljudje, ki imajo ideje, pa tudi ljudje, ki jih lahko
realizirajo. Imeli smo sre¢o - vedno smo dopolnjevali drug drugega. Ce si je eden nekaj
zamislil, so ga ostali podpirali in pomagali pri izvedbi. Vedno je vse potekalo krozno,
zato novih idej ni primanjkovalo. Drzali smo se nacela, da ve¢ ljudi ve¢ ve.

Leta 2002 je uredil, da sva se lahko udelezila izobrazevanja Alzheimer University.
Rekla sem, da ne morem iti, ker sta otroka $e majhna in ker ne govorim dobro anglesko.
Pa me je malo spodbujal in sva $la. Novo pridobljena znanja so $e poglobila sodelovanje
in nase delo. Izobrazevanje v Londonu je bila zelo dobra spodbuda nasemu delu.

Oktobra 2002 so naju povabili v Barcelono. Mislim, da je bila 18. mednarodna kon-
ferenca o alzheimerjevi bolezni. Tam sva predstavila plakat o delu nasega svetovalnega
telefona. Na konferenci Hrvaskega zdruzenja za alzheimerjevo bolezen na Rabu sva
predstavila rezultate iz raziskave o kakovosti delovanja telefonske svetovalne linije.
Raziskavo sem opravila za svoje diplomsko delo. Z raziskavo smo Zeleli ugotoviti, ali so
ljudje zadovoljni z uporabo svetovalne linije, kaj jim svetovanje pomeni in kak$no pomoc¢
dobijo. Zelo lepe odzive smo dobili iz te ankete. Se spomnim, da je neka gospa rekla,
kako ji pomaga topel glas na drugi strani zice, druga je rekla, da ve, da ne moremo delati
¢udezev, ampak ji pomaga, ko jo samo poslusamo. Tega si Zelijo, da jih nekdo poslusa,
da lahko nekomu izlijejo svoje srce.

69



Intervju

Ves cas sva sodelovala pri izdaji glasila Spomincica. Na zacetku je dr. Kogoj sam pri-
pravljal postavitev za tisk in to je bilo zelo naporno. Spomnim se, da sem se skoraj vedno,
ko sem kam odhajala, ukvarjala z glasilom pozno v no¢, ker nam je vedno primanjkovalo
¢asa in so nas preganjali roki. Pozneje, ko smo dobili zunanjega izvajalca, da je postavil
besedilo, je bilo nekoliko lazje. Spomnim se dni, ko smo trije ali $tirje pregledovali besedo
za besedo, ¢rko za ¢rko, da ja ne bi bilo napak. Res smo bili tim, ki je deloval.

Z dr. Kogojem sva si bila zelo blizu, poznala sem njegovo druzino in on je poznal
mojo. Res smo bili nekako povezani, nekateri ljudje pa¢ bolje gredo skupaj kakor drugi.
Tako pac je. Imam lepe spomine nanj in zame je to, da ga ni ve¢, nenadomestljiva izguba;
praznine, ki jo je zapustil v vseh nas, pa enostavno $e ni mogoce zapolniti. Sedaj je ze
tretja obletnica njegove smrti in zelo Zivo vidim in ¢utim to izgubo. Kaj je geriatrija z
njim izgubila!

KAKOVOSTNA STAROST: Ponesrecil se je julija.
MIKLUZ: 2. julija 2014.

KAKOVOSTNA STAROST: Najin intervju je tudi spomin na tretjo obletnico njegove smrti.
Moja héerka, ki je zdravnica, je Studirala takrat, ko je bil dr. Kogoj profesor na medicinski
fakulteti. Ona ni usmerjena v psihiatrijo, dela na urgenci, pa je zmeraj rekla, da je malo
takih profesorjev kakor on. Studentje so ga ne glede na svojo poklicno usmerjenost cenili
kot kakovostnega ucitelja in cloveka. Njegova smrt ni izguba samo za gerontopsihiatrijo in
za vas oddelek bolnisnice, ampak tudi za celotno slovensko gerontologijo. Dusevno pesanje,
preprecevanje tega ter zdravljenje in oskrba, zlasti pa iskanje smisla ob pesanju moci so ob
staranju prebivalstva odlocilna vprasanja, ki jih moramo resiti v naslednjih letih. Ko bo
nad 85 let starih ljudi trikrat vec, kakor jih je danes, bo tudi demence veliko ve¢. Oskrba v
onemoglosti — domaca in poklicna - je lahko kakovostna samo, Ce ljudje poznajo bolezen,
obvladajo sodobne nacine za komuniciranje s temi bolniki (validacijo) ter doZivljajo dejstvo,
da sta pri oskrbi onemoglih mo¢ zdravih in nemoc bolnih komplementarna sinergicna ce-
lota, ki je enako potrebna bolnim in zdravim. Ta globoka antropoloska, eticna in prakticna
vprasanja moramo resiti za svoje prezZivetje in Ales je to delal kot strokovnjak in kot clovek.
Tudi jaz ga zelo pogresam! Véasih recem, da mi Se po dvajsetih letih manjka Trstenjak, ki
je bil od mene 40 let starejsi, kako ne bi vam in drugim sodelavcem manjkal ta clovek, ki je
omahnil v najbolj plodnih letih Zivljenja. Kako po njegovem odhodu izobrazujete kadre na
podrocju demence?

MIKLUZ: Se naprej poskusamo uveljavljati enak pristop pri obravnavi paciens
tov z demenco in hkrati spodbujati razvoj novih pristopov in metod dela. Na ravni
psihiatri¢ne klinike vsi novo zaposleni na geriatri¢nih oddelkih opravijo interni izo-
brazevalni program z naslovom Celostna obravnava in skrb za paciente z demenco.
V programu pridobijo znanja o demenci, o specifi¢nih ukrepih pri zagotavljanju
zivljenjskih aktivnosti, o eti¢cnih dilemah, o komunikaciji, o tehnikah deeskalacije ...
Novo zaposlenim poskusamo pokazati, kako pomembna so ravnanja, s katerimi po-
kazemo spostovanje do pacienta, ohranjamo njegovo dostojanstvo in mu dopus¢amo
izbire, kolikor je mogoce, kajti ¢e tega ne bodo znali upostevati, s takSnimi pacienti
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ne bodo mogli delati. Spoznati morajo, da je treba to ohranjati ¢isto do konca, ceprav
se v¢asih komu to ne zdi ¢isto razumljivo. Skoraj vsako leto klinika organizira tudi
seminar s podro¢ja demence in redno organizira u¢ne delavnice, v katerih se lahko
prakti¢no izobrazujejo.

Ze ko smo se preselili, smo na kliniki organizirali ve¢ izobrazevalnih programov.
Takrat je bilo naenkrat skupaj pet oddelkov, potem se je odprl Se Sesti — dnevni - od-
delek. Prigle so nove medicinske sestre, nekatere nikoli niso delale s tak$nimi pacienti.
Treba se je bilo potruditi pri njihovem uvajanju in jih dodatno izobrazevati za delo na
podroc¢ju gerontopsihiatrije. Drugi so izobrazevali nas, nato smo mi svoje znanje pre-
nasali naprej, da bi skupaj izvajali ¢im bolj kakovostno in poenoteno zdravstveno nego
in rehabilitacijo v najsirSem smislu. Treba je bilo osvojiti vse: osnovno in specialno delo
s pacienti, zahtevne intervencije, medicinsko tehni¢ne postopke, ohranjanje pacientove
samostojnosti in dostojanstva, ki pomaga vzdrzevati njegovo integriteto, delo s svojci in
sodelovanje z drugimi strokovnimi sodelavci, ki je v¢asih tudi naporno. Saj veste, ce so
pacienti malo odrinjeni na obrobje, potem vcasih druge sluzbe niso pripravljene narediti
vsega tako, kakor je treba. V¢asih imamo tezave pri premescanju pacientov na druge
klinike, saj so pogosto oznaceni kot psihiatri¢ni in zato morda tudi neustrezni. Kot da
bi bili geriatri¢ni pacienti nevarni! V¢asih ob tem postanem kar nervozna. Spomnim se,
da je bil v¢asih pod vprasajem tudi kakSen nujnejsi poseg, ker je pacient imel demenco.
Clovek $e razume, da se je to dogajalo pred leti, sedaj se to ne bi smelo ve¢ zgoditi.

Vedno smo si prizadevali, da bi tiste, ki so bili zaposleni pri nas, izobrazevali, prav
tako smo Zeleli izobrazevati druge, ¢e so to zeleli. Zdravstveni delavci, ki so zaposleni
pri nas, res veliko znajo, veliko pisejo in veliko objavljajo. Moja sodelavka in prijateljica,
gospa Zlata Zivi¢, ki je bila med ustanovnimi ¢lani zdruZenja, predava na fakulteti za
zdravstvo na Jesenicah. Tak$no sodelovanje je zelo pomembno, saj predstavlja most
med teorijo in prakso. Svoje obsezno znanje prenasa na mladino, na bodoce medicinske
sestre. Nasa klinika je tudi u¢na baza, zato $tudenti pri nas redno opravljajo prakso, se
pomembnejse pa je opravljanje internega klini¢nega usposabljanja, ki ga lahko izberejo.
Kar veliko jih Zeli to enomese¢no prakso opravljati pri nas. Taksno predajanje znanja
mlajs$im generacijam je izjemnega pomena in dolgoro¢na nalozba v mlade ljudi.

Iz izku$enj vem, da tiste medicinske sestre, ki se usposabljajo na geriatriji, nimajo
nikoli posebnih tezav na drugih oddelkih, saj veliko znajo, biti morajo hitre in $iroko
morajo razmisljati. Vedno morajo videti celoto - ali so prisotni psihiatri¢ni simptomi,
depresija ali telesno poslabsanje, saj se pri nas zdravijo tudi hudo telesno bolni ljudje.
Saj ¢loveka z demenco ni¢ ne §¢iti, da ne bi zbolel za katerokoli drugo telesno boleznijo.
Vcasih to plat nekateri strokovni delavci kar zanemarijo, kot da ima pacient z dusevno
motnjo lahko samo tovrstne tezave. Pa ni tako. Na§ oddelek to dokazuje, saj paciente
dnevno posiljamo na druge klinike, ¢eprav imamo svojega internista in nevrologa.
Pomembno je vedeti, da se lahko pacient z demenco ob morebitnem zlomu kolka po-
polnoma drugace odziva kot nekdo, ki nima te bolezni. Nase zdravstveno osebje se s
spremenjenim odzivanjem povecini zelo dobro sooca in za pacienta optimalno poskrbi,
ponekod pa se zaradi predsodkov in strahu z nekaterimi vedenjskimi spremembami
tezko spopadajo, zato se jih bojijo.
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VALIDACIJA IN DRUGE SODOBNE METODE PRI OSKRBI
BOLNIKOV Z DEMENCO

KAKOVOSTNA STAROST: Ena najtezZjih stvari je komuniciranje z bolniki, ki imajo
demenco. Da pride do pravega sporazuma, ga je treba znati opazovati, prepoznavati nje-
govo miselno dogajanje in razpoloZenje, kaj je za njegovimi navidez nelogic¢nimi, cudnimi,
»zmesanimi« besedami ali vedenjem. Izhajati je treba iz stalis¢a, da imata njegovo vedenje
in govor pomen - veljavo. Po latinski besedi so poimenovali metodo za sporazumevanje z
dementnim bolnikom validacija. Pri vas sta bila usposabljanje v validaciji in uporaba te
metode od zacetka samoumevna. Bi nam lahko kaj povedali o svoji poti pri ucenju, kako
razumeti dementnega bolnika in se z njim sporazumevati?

MIKLUZ: Validacija je izjemnega pomena. Njena nacela izhajajo iz razumevanja
in globljega dojemanja pacientov z demenco. Ce izrazimo razumevanje za to, kar
pacient obcuti, in z iskrenim socutjem in empatijo prisluhnemo njegovim obc¢utkom,
jih potrdimo in jim damo veljavo, potem bodo pacienti resni¢no cutili, da razumemo
njihovo stisko in da nam lahko zaupajo, vse to pa deluje zelo spros¢ujoce in pomirjajoce.
Ravno to najveckrat potrebujejo, ko se pocutijo izgubljene v svojem svetu. Z validacijo
uspes$no vplivamo na posamezne trenutne vedenjske odzive, zato je pomembno, da je
osebje izobrazeno v tej smeri, ne glede na to, kje so zaposleni, in da znajo v klju¢nih
situacijah vsi postopati na enak nacin. Tudi svojce u¢imo taksnih pristopov, ker delujejo
pomirjajoce in dajejo pacientom obcutek varnosti in sprejetosti. Ce dobro razmislimo,
opazimo, da so tak$ne metode komunikacije za paciente zdravilne ravno toliko ali $e
bolj kot zdravila, po drugi strani pa so primerne za vsesplo$no spostljivo komunikacijo
med ljudmi, kjer so sogovorniki enakovredni in medsebojno spostovani. Kolikor sem
seznanjena, se za izobrazevanje iz validacije odloc¢ajo $tevilne slovenske zdravstvene in
socialne ustanove, kar se mi zdi pomemben korak v iskanju resitev, kako doseci kako-
vostnejso zdravstveno obravnavo in vecje zadovoljstvo obolelih.

Na nasi kliniki smo se Ze zgodaj izobrazevali tudi iz bazalne stimulacije. Bazalna
stimulacija pomeni spodbujanje osnovnega zaznavanja — obcutenja — v terapevtske
namene, torej spodbujanje telesnega, ravnoteznostnega in vibracijskega zaznavanja,
ki je razvito Ze v zgodnjem embrionalnem obdobju, s ciljem, da bi pacienti zaznavali
sebe, svoje telo in okolico. Pomanjkljivo zaznavanje lastnega telesa namre¢ pogosto
vodi v obcutke izgubljenosti in vznemirjenosti. Za bazalno stimulacijo je znacilno,
da se postopki zdravstvene nege prilagajajo vedenju in poc¢utju pacienta, zato jih ne
izvajamo vedno na isti nac¢in. Ce poenostavim, pri nemirnem pacientu nek poseg izve-
demo pomirjajoce, postopek umivanja nemirnega pacienta je drugacen kot postopek
umivanja pacienta, ki je Zalosten, zaprt vase ali se slabo odziva na zunanje drazljaje.
Na enak nacin pristopamo tudi pri drugih aktivnostih. Metoda je namenjena humani,
celostni in individualni obravnavi pacientov ter pomeni pot do razumevanja pacientovih
potreb in do dobrega dialoga med medicinsko sestro in pacientom, kar zopet vpliva
na dobro pocutje in kakovostno obravnavo. Izobrazevanje iz bazalne stimulacije in $e
bolj delo na sebi v u¢nih delavnicah sta bila zame najbolj pouc¢no izobrazevanje doslej,
ki je spremenilo moj pogled na to, kaj obcuti oseba, ki jo negujemo, in mi ponudilo
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osebno izkusnjo, kaj pomeni biti odvisen od drugih, ter me na moji delovni poti pocasi
spreminjalo v tenkocutno medicinsko sestro, ki Zeli biti dojemljiva za razumevanje
in notranje dozivljanje pacienta. Ravno v lanskem letu sta se tega izobrazevanja, ki
ga organizira podjetje Firis, udelezila dva nasa zaposlena, ki sedaj v zanimivih u¢nih
delavnicah svoje znanje vestno prenasata naprej.

Glede sporazumevanja s pacienti lahko recem, da se $e vedno razvijajo nove meto-
de in strategije. Pri nas veliko uporabljamo ABC tehniko po Jennie Powell, ki uci, da
pacientu ne dokazujemo nepravilnosti ali nesmiselnosti njegovih trditev (A); da rav-
namo smotrno in preudarno ter se poskusamo izogniti stopnjevanju napetosti — lahko
diskretno preusmerimo njegovo pozornost, ga povabimo, da nam pomaga, zamenjamo
temo, pac odvisno od situacije in tega, kaj Zelimo doseci (B); ter ubesedimo pacientova
¢ustva, jih s tem potrdimo in ga potolazimo, tako bo svoja ¢ustva tudi sam bolje razumel
(C). Metoda je mestoma podobna validaciji in je obi¢ajno uc¢inkovita, kadar so pacienti
vznemirjeni, ponavljajo iste stavke ali i$¢ejo svoje predmete, dom in podobno. Ce ne
upostevamo bolnikovega vedenja in tega, kar govori, ¢e ga prepri¢ujemo v nasprotno,
gotovo nicesar ne doseZzemo. Vedno se moramo usmeriti v trenutno situacijo in se hitro
odloc¢iti, kako bomo ravnali. Vedeti moramo, da pacienta ni smiselno prepricevati, da
necesa, kar zaznava zaradi svoje bolezni, ni, ker je njegova resnica druga¢na in nasega
prepricevanja ne more doumeti. Za tem, kar govori, vidi ali dozivlja, se pogosto skrivajo
potrebe in Zelje, ki jih sam ne more ustrezno izraziti in jih drugi tezko prepoznamo, ce
se ne postavimo v njegov svet.

Sedaj, ko Ze tako dolgo delam na tem podrocju, se mi zdi najpomembneje, da upora-
bimo tisti pristop, za katerega ocenimo, da ga pacient v tistem trenutku najbolj potrebuje,
ob tem obolelega upostevamo, se osredotoc¢imo na sposobnosti, ki so $e ohranjene, in
ne kazemo na pomanjkljivosti. Ne nazadnje ni pomembno, katero tehniko sporazume-
vanja uporabljamo, temve¢ da smo pri delu z njo uspesni in da ob tem ne pozabimo na
pacientovo osebnost, dostojanstvo in samospostovanje.

Medicinska sestra, ki dela s srcem, ima svoje delo rada in je sposobna empatije, je za
delo s takimi pacienti neprecenljiva. Dobra je v svojem znanju, potrpljenju in iznajdljivosti
ter rada se udi. Ce dolgo casa delas na nekem podrocju, opazis razli¢ne stvari. Vidim,
da je nekaterim sposobnost za ustvarjanje odnosa in dobrega sodelovanja z obolelimi
kar dana. Druge je pri pridobivanju teh spretnosti treba bolj spodbujati. Nekateri pa
tega zavestno ali iz drugih razlogov nocejo ali ne morejo doseci. Za taksne je najbolje,
da svoje poslanstvo pois¢ejo drugje.

KAKOVOSTNA STAROST: Pravite, da je nekaterim to dano in da delajo prav, ne da
bi se posebej usposabljali, drugi se tega naucijo, ker to res hocejo - z duso, ko jim pri tem
na primeren nacin pomagamo. Podobno je tudi pri prostovoljcih za kakovostno staranje; to
opazujem Ze Cetrt stoletja, ko jih usposabljamo. Morda ljudje glede tega nismo tako razlicni,
kakor se kaze na prvi pogled, le nasa osebna zgodovina je razlicna. Tisti, ki jim gre prostovolj-
stvo s starim clovekom kar samo od sebe zelo dobro, so imeli v otrostvu katerega od starsev
bolnega ali invalida, jim je eden od starsev zgodaj umrl ali so imeli kake druge razmere,
v katerih so Ze tedaj razvili svoje sposobnosti za socutje, vZivljanje in cutece odzivanje na
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druge. Tako je bilo na primer tudi pri velikem socialnem geniju Janezu Evangelistu Kreku:
oce je zgodaj umrl, mati je nato odprla trgovinico, da je preZivela stevilne otroke, dobro je
gospodarila, obenem pa je bila tudi kot vaska trgovka do vseh ljudi srcno dobra - Janez je od
nje podedoval gene in se od nje naucil cloveske solidarnosti. Socialna tragika cloveka zlomi
ali dvigne - v stiski razvije svoje najpomembnejse socialne zmoznosti. Povprecno socialno
razviti ljudje lahko krepimo te svoje zmoznosti, ko se nam pojavi mocna potreba, tedaj pa
imajo za nas neprecenljivo vrednost razvite metode in strokovna pomoc. Opazujem tudi
zgodbe tistih, za katere ste rekli, da niso za taksno poklicno delo in prav tako ne za osebno
prostovoljstvo s starimi ljudmi. Imam hipotezo, da vsakega cloveka prej ali slej sreca prilo-
Znost, da se clovesko razvije: Zivljenje ga potipa, izgubi bliznjega, zgodi se mu nesreca ali
locitev, doZivi zmoto ali krivico, ko se sam stara ... Skratka, pride v situacijo, ko mu gre za
»biti ali ne biti«. Takrat cloveka zlomi in otopi ali pa se razvije in preseZe samega sebe. Eni
postanejo navidezno vitalni - zase in za druge tezavni starostniki, drugi clovesko dozorijo
in postanejo cuteci, morda res v svoji pozni jeseni, ko so Ze zelo bolni.

MIKLUZ: Se strinjam s tem. Zgodovina, pretekli dogodki, lepi in manj lepi spomini,
dobre in slabe izkusnje, vse to in Se veliko ve¢ oblikuje vsakega posameznika. Razlike med
posamezniki so vidne ze ob rojstvu, na primer v nacinu, kako otrok joka in se odziva,
¢eprav zivijo v isti druzini, kjer imajo podobno vzgojo in moznosti za rast in razvoj.
Posamezni dogodki opredeljujejo in spremljajo ¢loveka skozi vse Zivljenje. Prepricana
sem, da vsak Ze z rojstvom prinese s seboj nekaj, kar opredeljuje njegovo osebnost, pos
tem pa na tem gradijo druzina, okolica in druzba. Mi sami smo tisti, ki moramo najvec
delati na sebi, ¢e zelimo biti Cuteci, prijazni, sr¢ni ... Ta izbira je vendarle nasa. Ce ne
drugega, smo vedno lahko vsaj spostljivi do drugih in tistih, ki so nemoc¢ni. Dobro je,
da tisti, ki dela s starejsimi ne zmorejo, obi¢ajno taksna delovna mesta hitro zapustijo.
Na razgovorih se vedno poskusam pogovoriti o tem, kaj pomeni delo s to populacijo.
Razumljivo je, da so nekateri temu bolj naklonjeni kot drugi, toda v¢asih se velja preu
izkusiti. Velikokrat se zgodi, da ljudje mislijo, da jim neko delo ne ustreza, potem pa se
- tudi na svoje presenecenje — v njem odli¢no izkazejo. Kot sem Ze povedala, tudi sama
nisem bila vesela tega delovnega mesta in se mi takrat niti sanjalo ni, da bom neko¢ tako
vzljubila to delo. Takrat sem ostala, vendar nisem bila najbolj sre¢na, potem pa sem siv
tem svojem nezadovoljstvu rekla: »Poglej, ali se vendarle da kaj narediti in spremeniti!«
In sem videla, da se da. Danes sem za to odlocitev zelo hvalezna, saj delam to, kar me
veseli. Tudi dr. Kogoj ni bil ¢lovek, ki bi se Ze na zacetku svoje kariere odlo¢il prav za
to podrocje. Ko pa se je z njim srecal, ga je vzljubil in svoje poslanstvo - v zadovoljstvo
mnogih - nasel prav tu.

Zadnji¢ smo na oddelku imeli praznovanje, ker mi je Zbornica zdravstvene nege
Slovenije podelila zlati znak - najvisje priznanje za delo na podrocju zdravstvene nege.
S tem priznanjem so me res presenetili, na oddelku pa so mi Ze dan pred podelitvijo
pripravili nepozabno slavje. Nasa internistka mi je ob tej priloznosti rekla, da sploh ni
vedela, da delam na kliniki Ze celo svojo kariero, da sem tukaj zaposlena ze 37 let. Rekla
mi je, da mi iskreno Cestita prav za to. Jaz pa sem odgovorila: »Ce bi se danes morala
odlocati, kje bom delala, bi se enako odlo¢ila. Takrat, ko sem zacela, to ni bila moja od-
lo¢itev, ampak danes bi se z vsem srcem sama tako odlocilal« V¢asih mislis, da necesa
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ne zmores$, potem pa to z vsem svojim bitjem vzljubis. Vedno sem z veseljem predavala
svojcem in najlepse mi je bilo slisati, kadar so po predavanju prisli do mene in mi rekli,
da se mi vidi, da imam rada te paciente. To je bilo najlep$e darilo, nobeno priznanje ne
more nadomestiti ¢esa takega.

Vsem sodelavcem, ki so me tako ganljivo presenetili, sem povedala, da je zlati
znak odraz tega, kar smo delali v preteklosti, in tega, kar delamo Se danes. To je pri-
znanje nam vsem, tudi tistim, ki jih ni ve¢ z nami. Brez njihovega sodelovanja, brez
naklonjenosti in podpore nase klinike, ki nam je dovolila, da smo ustvarjalni, ter brez
dr. Kogoja, ki me je ves ¢as spodbujal, tega priznanja ne bi mogla dobiti. To je treba
povedati na glas!

KAKOVOSTNA STAROST: Sodelujete tudi z Institutom Antona Trstenjaka pri tecajih
za druzinske oskrbovalce, ki sami brez podpore doma oskrbujejo svoje svojce. Eno od desetih
ucnih srecanj je namenjeno demenci in to imate pogosto vi. Ti tecaji so za vse svojce starih
ljudi, ne samo za svojce bolnikov z demenco, kakor so vasi tecaji. Vazno je, da vsi dobijo
osnovne informacije o tej bolezni in o ravnanju pri njej, tudi o Spomincici in programih za
demenco. Na tecajih pa jih je vedno tudi nekaj, ki oskrbujejo svojca z demenco; ti pripove-
dujejo svoje izkusnje. Bi morda povedali Se kak svoj utrinek s teh tecajev?

MIKLUZ: Ce vam iskreno povem, sem se neko¢, mislim, da okoli leta 2009, ko mi
je zbolel oce, odlocila, da ne bom ve¢ predavala. Ko se je vas te¢aj ponovno zacel, so me
povabili in nisem mogla odkloniti. Odlocila sem se, da grem, ampak samo $e k vam.
Potem sem nekaj ¢asa predavala samo pri vas.

KAKOVOSTNA STAROST: Zakaj samo tukaj?

MIKLUZ: Ker rada delam s svojci, rada poslusam njihove zgodbe, tudi na sve-
tovalnem telefonu sem rada delala. Svojci me vedno kaj novega naucijo, dali so mi
nekaks$no $irino in vpogled na drugo stran nekega problema; vidis, primerjas razli¢ne
izkusnje, dodas nekaj strokovnega znanja ... Vasi udelezenci so me velikokrat pohva-
lili, zmeraj so bili tako zadovoljni s predavanjem, zmeraj so veliko sprasevali. Vedno
je bila druga skupina ljudi, ampak zmeraj so bili vsi tako zavzeti, z zanimanjem so
poslusali, tudi ce doma niso imeli tezav, povezanih z demenco. To me je zelo veselilo,
ker rada predavam ljudem, ki pozorno poslusajo in sprasujejo. Prav pozitivni odzivi
vasih udelezencev so me privabili, da sem kljub svoji prvotni odlocitvi $e naprej
predavala na vasem tecaju.

Po vseh teh letih vidim, kako so svojci vedno bolj in bolj izobrazeni o demenci
in seznanjeni z moznostmi, ki jih imajo na voljo pri negi in oskrbi. V Sloveniji so
vidni rezultati ozave$canja o bolezni, saj je splosno poznavanje bolezni in njenih
posledic veliko vecje. Sedaj so tudi vprasanja, ki jih zastavljajo udelezenci tecaja in
drugi svojci, ze veliko kompleksnejsa in zahtevnejsa. Ni treba vec orati ledine, saj je
ze kar lepo obdelana. To me po vseh letih dela s temi pacienti res navdaja z veseljem
in zadovoljstvom. Tega bi bil vesel tudi dr. Kogoj, ki je vedno Zelel, da bi nase delo
zapustilo vidno sled. Ponosna sem, da sem s svojimi biv§imi in sedanjimi sodelavci
del tega obcutnega napredka.
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OB OSKRBI ONEMOGLIH LJUDI CLOVESKO ZORIMO

KAKOVOSTNA STAROST: Veselje, ponos in hvaleznost - to so tri prave besede za
kakovostno staranje. Veselje nad tistim, kar je bilo dobrega, ponos, kar smo zdrZali hudega
in naredili dobrega, hvaleznost, da je to tako bilo. Lepo vas je poslusati, ko tako govorite o
svojem delu, sodelavcih, razvoju, bolnikih ...

MIKLUZ: Sem vesela, da mi je bilo dano, da sem se na svoji delovni poti sre¢ala s
tako dobrimi sodelavci, hvalezna, da me je pri tem podpirala tudi delovna organizacija,
in ponosna na pot, ki smo jo skupaj prehodili.

KAKOVOSTNA STAROST: Na enem od predavanj za druzinske oskrbovalce ali pa morda
za prostovoljce ste pripovedovali osebne izkusnje o oskrbovanju sorodnikov, pri katerih je
bila prisotna tudi demenca. Ali bi o tem kaj povedali?

MIKLUZ: Najprej sem pomagala negovati tasta in ta§¢o. Oba sta bila Ze zelo stara in
pri obeh so se zacele kazati vedenjske in psihi¢ne spremembe, ki so nakazovale zacetek
demence. Imela sta pet otrok in na zacetku, ko so tezave ze postajale opazne, so se veckrat
obracali name. Ampak ko prvi¢ omenis, da gre morda za kaksno dusevno spremembo
v starosti, je to skoraj nemogoce takoj sprejeti. Videla sem, kako tezko jim je bilo; da
mi sicer verjamejo vse, kar recem, ampak ko se je bilo treba s tem dejansko sprijazniti,
je postalo marsikaj zelo bolece. Kasneje, ko ni bilo ve¢ varno, da bi Zivela sama, smo se
dogovorili, da bo skrb za star§e vsak mesec prevzel eden izmed otrok. To je pomagalo,
da sta lahko $e nekaj ¢asa varno bivala v domacem okolju in da so se s spremembami
tudi sami pocasi sprijaznili. Taksen pristop se mi je zdel poln socutja in ¢lovecnosti, saj
takrat Se zdale¢ nista bila pripravljena na odhod v dom.

Kmalu sem zacela ob¢asno negovati $e svojo mamo, ki je tudi zacela kazati motnje na
tem podrocju. Takrat sem spoznala, kako enostavno je drugim razlagati, kako je treba v
dolocenih situacijah postopati. Ko sem negovala svojo mamo, sem videla, da so to pogosto
samo besede, ker na zacetku maminih bolezenskih sprememb v svojem srcu Se nisem
mogla sprejeti. Presenecalo me je, da tezavo pri svojem svojcu dozivljas ¢isto drugace kot
pri nekom, s katerim nisi sorodstveno povezan. Na to me je moral kdaj opomniti tudi
moj moz. Rekel je: »Ko je bilo z mojim ocetom tako, si mi vedno jasno povedala, kako
je treba postopati. Zakaj ima$ sedaj tezave, ko je pri tvoji mami tezava enaka?« Vcasih
mora nekdo, ki ni iz stroke, postaviti drugega, ki je v stroki, na realna tla, da lahko oza-
vesti to, kar uci druge. Na lastni kozi sem dozivela, da je bolezen veliko tezje sprejeti po
¢ustveni plati kot z razumom, in si potrdila to, kar govorim svojcem. Vedno jim namre¢
razlagamo, da pri re$evanju osebnih stisk ne bo dovolj pomagalo, ¢e bodo demenco $e
tako dobro poznali, dokler dejstva, da je njihov najblizji zbolel, ne bodo sprejeli tudi na
¢ustveni ravni. Imam kar nekaj izkusenj s svojci, ki so res veliko vedeli o poteku bolezni,
vcasih tudi ve¢, kot sem vedela sama, vendar so ob tem neznansko trpeli, ker se ¢ustveno
niso mogli sprijazniti s tem, da je njihov najblizji bolan. Sele ko bolezen sprejmemo tako
na ¢ustveni kot na razumski ravni, lahko uspesno pomagamo sebi in obolelemu.

To je bila pomembna izku$nja v mojem Zivljenju in rada jo delim z drugimi. Zdi se
mi, da potem lazje razumejo, da imamo lahko pri negi svojcev vsi tezave, ne glede na to,
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kateri poklic opravljamo, ker so v tak§ne medosebne odnose vpletena osebna ¢ustva in
notranja dozivljanja posameznika. Sedaj $e pozorneje opazujem, kako svojci sprejemajo
bolezen, in velikokrat poudarim, da moramo vcasih napeti prav vse sile, da bolezen
sprejmemo in si recemo: »Aha, sedaj pa razumem, bolan je, ni sam kriv, da je zbolel,
vedenje je pac bolezensko!« In tako naprej. Potem gre lazje.

KAKOVOSTNA STAROST: V preteklem stoletju je vladalo prepri¢anje, da ko stvari
poznamo ali jih ozavestimo, smo jih Ze skoraj resili. V resnici je do reSevanja Se drugi velik
korak —custveni korak in Se en vecji — celosten cloveski, doZivljajski. Ko razumsko in custvei
no sprejmemo na primer lastno ali svojcevo neozdravljivo bolezen, nam ostane Se odlocilni
cloveski korak do smiselnega staliséa: kaksen smisel ima to v mojem Zivljenju, katero nalogo
postavlja zivljenje predme, da z njo zorim sam in da zorimo v soZitju. Ta zadnji korak odloca
o tem, ali bo nova situacija zame in za nase soZitje razvojni korak ali nazadovanje. Spomnim
se iz tistega vasega predavanja, ko ste govorili o lastnih izkusnjah pri oskrbovanju svojcev z
demenco, da ste povedali pomembno spoznanje, ki je lahko samo zrel sadez tega zadnjega
koraka. Pripovedovali ste, kako ste bili navduseni ob spoznavanju validacije in drugih so-
dobnih metod za nego dementno bolnih ljudi, ces to so odlicna orodja za komuniciranje s
temi bolniki, da pridemo ob njihovem doZzivljanju z njimi v stik. Po vseh svojih poklicnih in
lastnih izkusnjah veste, da so te metode pravzaprav primerne za vsako komuniciranje med
ljudmi. Pri demenci so pogoj, da pridemo z bolnikom v stik in imamo z njim lep cloveski
odnos, pri vseh drugih pa ta nacin omogoci uspesno in lepo komuniciranje. Takrat sem vam
rekel, da bi za to vase spoznanje dal zlatnik.

Avstrijski pisatelj Arno Geiger v knjigi Stari kralj v izgnanstvu o svojem dementnem
ocetu pravi: »Ker moj oce ne more vec preckati mostu v moj svet, se moram jaz podajati k
njemu. In tam Cez, v mejah njegovega dusevnega stanja, onstran nase druzbe, temeljece na
stvarnosti in smotrnosti, je Se vedno spostovanja vreden clovek, in ceprav po splosnih merilih
ni vedno razumen, je kljub temu na svoj nacin briljanten.« In $e odlocilno: »Za oceta alzhei-
merjeva bolezen gotovo ni nikakrsna pridobitev, toda njegove otroke in vnuke je obogatila s
prenekaterim naukom. Konec koncev je naloga starsev tudi ta, da svoje otroke cesa naucijo. «

Ce se naucim drugega poslusati in opazovati ter iskati pomen njegovih besed ali vedenja v
njegovem dozivljanju, ki je gotovo drugacno od mojega, bo komuniciranje uspesno in soZitje
lepse. Bistro spoznanje Geigerja je, da nas dementni oce uci komuniciranja, kakor nas ni mogel
tega nauciti na visku svoje moci. U¢iti odrasle otroke komuniciranja s svojo nemocjo in uciti
se komuniciranja kot odrasel otrok ob ocetovi nemoci ni popravni izpit za neuspelo vzgojo,
ampak skrivnost smiselne komplementarne sinergije cloveske moci in nemoci v Zivljenju in
soZitju. Vase in Geigerjeve besede so zame dragocena spodbuda za dozivljanje smisla oskrbe
najbolj onemoglih - ob oskrbovanju onemoglega svojca oboji dajemo in oboji prejemamo.

Saj sem vas prav razumel, da ste se tudi ob svojih bolnih svojcih ucili vescin za lep cloveski
in strokovni odnos?

MIKLUZ: Da, prav. Kot sem Ze omenila, je zame zelo pomembno znanje, ki izhaja
iz bazalne stimulacije. U¢ili smo se, da so tovrstni pristopi splo$no uporabni tudi v
vsakdanji medsebojni komunikaciji - domaci, druzinski, sluzbeni, kjerkoli. Zakaj ne bi
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bili v medsebojnih odnosih vedno spostljivi in dostojanstveni drug do drugega?! Vse te
metode nas ucijo spostljivega ravnanja, obcutenja, pozornosti in spostovanja tega, kar
obcuti drugi. To so splo$ni, obce cloveski pristopi, ki so dobri in spostljivi ter ne kvarijo
nikogar$njega dostojanstva.

Spomnim se primera mojega tasta. Na oddelku pred hranjenjem vsem pacientom
dajemo slincke, da se ne bi popackali, pogosto jih ne Zzelijo, zato jih strgajo, mi pa jih se
naprej vztrajno dajemo in se vcasih tudi jezimo, ko jih trgajo. Ko sem negovala tasta, sem
to videla povsem drugace. Ceprav je bil preprost kmet, lahko re¢em, da je bil predvsem
90-letni gospod s svojim ponosom in dostojanstvom. Ni prenesel dejstva, da sam ne more
vec jesti; Ceprav je komaj $e prijel zlico, ni dovolil, da ga hranimo, in ni dovolil, da bi mu
nadeli slin¢ek. Hotel je jesti z dostojanstvom, sicer je bil raje lacen. Takrat sem ozavestila,
da ni prav, da pri vseh pacientih postopamo enako, zato ker je to enostavneje za nas.
Vsak ¢lovek z demenco in tudi sicer vsak ¢lovek je svet zase. In to moramo spostovati.
To je temelj dobre komunikacije in dobrih odnosov med ljudmi. Iz vsakega tak$nega
dogodka se lahko nekaj nau¢imo. Mene je ta veliko naucil, ¢eprav se to Se tako banalno
slisi. Ko imam pred seboj celo zgodbo, kako smo ga negovali, vidim, kako je bil nemocen
in kaj je bilo pomembno za njegov obcutek dostojanstva — rajsi ne bi jedel, kakor da bi
pustil, da bi mu kdo nadel slin¢ek in ga hranil. Na svoji kmetiji je bil vse zivljenje dober
in odgovoren gospodar. Njegova Zelja po ¢loveskem dostojanstvu in samostojnosti je
ostala, ko je bil Ze ¢isto onemogel. Taksne drobne stvari je treba spostovati. Dogodek s
slinckom mi je bil v dober poduk. Nikoli ve¢ ne pozabim pogledati, kaj mi pacient zeli
sporociti s svojim vedenjem, in mirno opustim rutino, kadar je to bolje za dobro pocutje
in ohranjanje samospostovanja obolelega.

KAKOVOSTNA STAROST: Vsak je enkraten in edinstven, vsak je drugacen, vsak ima
svojo zgodovino. Clovesko dostojanstvo pa je enako pri vseh ljudeh, bolnih in zdravih, ge-
nijih in najbolj prizadetih. In ce upostevamo clovekovo zgodovino, njegovo trenutno stanje
in njegovo clovesko dostojanstvo, so vse metode, o katerih sva govorila, dobra orodja, da
krepimo svoje vzivljanje v cloveka pred seboj, svoje sodozivljanje z njim in svojo empatijo, da
najdemo najmanijsi skupni imenovalec za odnos med nama v tem trenutku in v tej situaciji.

Gospa Branka, hvala za vse, kar ste povedali iz svojega velikega strokovnega znanja in
bogatih cloveskih izkusenj! Pogovor z vami me je utrjeval v prepricanju, da se clovekov razvoj
in smisel res ne zaustavita: ne v sluzbi, ki nam ni po volji, in ne v starosti, ko po Geigerjevi in
vasi izkusnji starcek z demenco postane zdravim ucitelj lepsega komuniciranja - te odlocilne
vescine za Zivljenjsko sreco. Srecno tudi naprej!
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