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Imelda Gilmore

Kako zagotoviti smiselno Zivljenje osebam

v zgodnji fazi demence? !

POVZETEK

Imelda je skrbela za moza, ki je bil pri starosti 64 let diagnosticiran z zgodnjo
Alzheimerjevo boleznijo, umrl je pri 68. letih. Clanek opisuje tevilne izzive, s
katerimi se je soocala ob Zelji, da je moz dozivljal preostanek zivljenja kot smiseln,
¢eprav ga je bolezen oropala mnogih sposobnosti.

Imelda v svoji pripovedi poudari, da morajo biti formalni in neformalni
oskrbovalci prilagodljivi in da skupaj identificirajo dejavnosti, ki obolelemu z
demenco $e vedno kaj pomenijo. Vsaka oseba z demenco je posebna in tisti, ki
skrbijo zanjo, se morajo potruditi vZiveti se v njen svet.

Kljuc¢ne besede: zgodnja demenca, Alzheimerjeva bolezen, oskrbovalec,
smiselna aktivnost

Moj moz Graham je imel odgovorno delovno mesto v javni upravi, zadnjo
polovico kariere je prezivel kot vodja podruznice in bil odgovoren za veliko ljudi
ter za proracun v visini ve¢ milijonov dolarjev. Pri svojem delu je bil natancen,
skrben in spostovan, do osebja vedno dostopen in socuten. Proti koncu leta
2005, dve leti pred na¢rtovanim odhodom v pokoj, ki ga je na¢rtoval pri starosti
60 let, je zacel omenjati nenavadne spodrsljaje pri delu; pozabil je, kaj storiti ali
se zmotil pri financah in potrebni so bili popravki. Tudi doma je bil v¢asih po-
zabljiv. Predvidevala sem, da je razlog v stresnih delovnih razmerah in da se bo
vse uredilo ob upokojitvi.

Ko se je leta 2007 upokojil, je kmalu postalo jasno, da spodrsljaji ne bodo
izginili, ravno obratno, vedno vec jih je bilo. Sprevidela sem, da je nekaj narobe
in da bo treba do zdravnika. A specialista nevrologa je obiskal $ele leta 2010,
pri starosti 62 let. Takrat o zgodnji demenci $e ni bilo veliko znanega. Trajalo je
$e nekaj Casa in Sele drugi nevrolog je postavil dokon¢no diagnozo - zgodnja
demenca. To je bilo februarja 2012.

Graham je bil takrat star 64 let, simptomi so postali resnejsi in zame kot oskr-
bovalko tezje obvladljivi. Za zgodnjo demenco je tipi¢no, da kar naenkrat pride
do hitrega poslabsanja. Skoraj ez no¢ je Graham postal psihotic¢en, nevroticen,
agresiven in depresiven. Ko sva se npr. pogovarjala o skupnem premozenju, je
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postal razburjen in sumnicav, kaj sem naredila z denarjem. V¢asih se je tako
razburjal nekaj ur, brez kakr$nihkoli smiselnih razlogov. Obcasno, ko se je za-
vedel svojih omejitev, je ponavljal »najbolje, da kar sko¢im z balkona«. Kmalu
sem ugotovila, da se bom morala nauciti spopadati se z njegovimi razpolozenji,
najbolje s preusmeritvijo pozornosti. Ko sem se naucila tega, je postalo lazje
blaziti tovrstne napetosti.

Vedno tezje je bilo najti dejavnosti, ki so bile zanj varne. Sproti sem se u¢ila,
saj je vsak dan prinasal nove izzive. Graham je imel celo vrsto konjickov, v ka-
terih je uzival. Poleg obiskovanja cerkve, prijateljev ali druzine in nakupovanja,
je imel najraje:

e plavanje - rada sva plavala skupaj, saj sva pri tem fizi¢no in psihi¢no uzivala,

v garderobi pa je rad poklepetal z drugimi rednimi obiskovalci bazena; ti
obiski bazena so vedno dobro vplivali na njegovo razpolozZenje;

golf - z druzbo, s katero je igral golf prej, je nadaljeval tudi po upokojitvi;
gledanje televizije ali glasbenih DVD-jev - tudi to sva rada pocela skupaj;

e branje - $lo mu je bolj pocasi, v povprecju je zdaj potreboval tri tedne za

eno knjigo;

e vrtnarjenje — v tem je res uzival in ponosno opazoval urejeni vrt; rad mi

je prinesel vrtnico z vrta.

Julija 2012 sem pustila sluzbo v racunalniskem podjetju, saj je Graham po-
treboval oskrbo 24 ur na dan, 7 dni v tednu. Kmalu sem ugotovila, da tega ne
bom mogla opravljati brez odmora, zato sem poiskala center za dnevno varstvo
starejsih, najprej za enkrat tedensko. V tistem obdobju je bil obc¢asno tezaven,
$e posebej pri stikih z drugimi, a §e vedno se je zavedal svojega stanja. Osebje v
dnevnem centru ga je poskusalo vkljuciti v dejavnosti kot npr. metanje Zoge v
kos ali risanje z barvicami, a se ni odzival. Ko sem prisla ponj, je bil razburjen
in razdrazljiv. Neko¢ sem ga pustila v centru in se odpeljala proti frizerju, kake
pol ure voznje stran, in se Ze veselila sprostitve. A Se preden sem prispela, so me
poklicali iz centra in prosili naj pridem ponj, saj ni hotel sodelovati v skupnih
dejavnostih in je bil mote¢ do ostalih obiskovalcev. Zaposleni v dnevnem centru
so me razocarali in me pustili na cedilu, saj sem pricakovala, da znajo ravnati z
osebami z demenco. Jokala sem celo pot nazaj.

Ljudi z zgodnjo demenco, ki so bili prej v zahtevnih sluzbah, izguba klju¢nih
sposobnosti zelo frustrira. Zato je $e posebej pomembno, da jim ponudimo
dejavnosti, ki so zanje smiselne, na njihovi intelektualni ravni in jim pomagajo
ohranjati dostojanstvo.

Tako sem bila v oskrbovanju spet sama, brez zunanje pomoci. Ob pustosenju
Alzheimerjeve bolezni sem bila pred veliko dilemo: kako se obnasati do nekoga,
ki se je prej pocutil koristen in je uzival v dejavnostih, katerim zdaj ni bil vec¢ kos?

V obdobju od decembra 2012 do avgusta 2013 je prislo do precejsnjega po-
slabsanja. To obdobje je bilo izjemno naporno; iz¢rpavalo me je in ob¢asno sem
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se v vlogi oskrbovalke bala tudi zase. V nasprotju s pricakovanji pa je bilo to
obdobje istoc¢asno tudi zelo navdihujoce, saj sem pridobila precej novih vescin,
znanja in izku$enj. V¢asih mi je uspevalo moza angazirati pri dejavnostih, pri
katerih se je pocutil koristen.

Graham je npr. rad pomagal pri pomivanju posode, ki ni bila za pomivalni
stroj. Zdaj je postalo to zanj prezahtevno, a nasla sem opravilo, ki ga je zmogel.
Predenj sem postavila kosarico za pribor iz pomivalnega stroja in z veseljem je s
krpo brisal kose pribora in jih razvr§cal. Potem se je lotil tudi ostalega pribora iz
predala, ga »brisal« in razvrical in to je lahko pocel dobro uro, medtem ko sem
jaz lahko opravila marsikaj drugega. Ko je koncal, sem se mu vedno zahvalila za
pomoc in bil je ponosen.

Ker sem vedela, da si je v aktivni dobi Graham veliko zapisoval, me ni prese-
netilo, da je v ¢asu bolezni izkoristil vsak kos papirja, knjigo ali revijo, da je kaj
napisal. To mi je dalo idejo za novo dejavnost: poiskala sem nekaj starih map in
fasciklov ter zbrala nekaj odpadnega papirja in razne listke. Na mizici v dnevni
sobi sem mu uredila »pisarno«, vedno je bilo pri roki kaksno pisalo, rad je kaj
napisal na listke, jih razvr$cal in urejal po mapah.

Vcasih tudi ni §lo po nacrtih. Graham je drobiz od nekdaj shranjeval v ve¢jem
kozarcu in ko se je napolnil, je kovance razvrstil po vrednostih in jih porabil.
Mislila sem, da se bo tudi v bolezni rad lotil razvr$¢anja kovancev. Vendar sem
ga po dobri uri nadla nesre¢nega nad kupom kovancev in resignirano je odvrnil,
da ne ve, kaj sploh dela.

V¢asih sem mu tudi pustila, da se loti opravil, za katere sem vedela, da jih ne
bo zmogel. Neko jutro je zelel pripraviti kavo na espresso napravi, kar je bilo
od nekdaj njegovo opravilo. Poskusal in zacenjal je vedno znova, pa ni uspel;
tri in pol ure kasneje je obupal, zaskrbljen in razocaran. Se zdaj ne vem, ¢e bi
bilo bolje, da bi takrat posredovala in ga pri tem ustavila ali sama prevzela to
opravilo.

Njegovi cudoviti prijatelji z golfa so ga $e vedno jemali s seboj; $e dolgo potem,
ko ni ve¢ razumel pravil igre. Z njimi je hodil in se vozil po igris¢u kot prej, po
igri pa se je z njimi druzil na pijac¢i. Ta druzenja so bila blagodejna za njegovo
samozavest, vsaj dokler je bil tega sposoben. Neko¢ je bilo tudi tega konec.

Odjulija 2012 je potreboval stalno pomo¢. Nisem ga ve¢ mogla peljati s seboj
v trgovine, saj je bil preve¢ nemiren. Potrebovala sem oddih in tudi prosti cas,
da sem $la po nakupih in opravkih.

Graham je takrat dopolnil 65 let, kar je magi¢na meja — starost, od katere
dalje je bil upravi¢en do formalne oskrbe in strokovne podpore ter storitev pro-
fesionalnih institucij. A zal se je izkazalo, da njihova podpora in dejavnosti niso
prilagojene osebam z zgodnjo demenco, saj niso ohranjale njihovega dostojan-
stva. Njihove posebne potrebe so zaceli prepoznavati $ele kasneje in dandanes
se situacija na tem podrocju deloma izboljsuje. A $e vedno so osebe z zgodnjo
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demenco vec¢inoma delezne programov in dejavnosti, ki so primerne za vse, brez
razlikovanja in zatorej neprimerne za ljudi s tak$éno motnjo.

Tudi po oceni strokovne skupine se je od marca 2012 Grahamovo stanje
neusmiljeno poslabsevalo. Ukvarjala sem se samo $e z mojim neko¢ zelo spo-
sobnim mozem, ki je bil zdaj na stopnji nekajletnega otroka. Ker pri tem nisem
imela dovolj zunanje podpore, je bilo moje oskrbovanje v tistem ¢asu podobno
kriznemu delovanju.

Po nasvetu organizacije Demenca Avstralija sem se obrnila na lokalno organi-
zacijo, ki je Grahamu dodelila oskrbovalca, ki naj bi se ukvarjal z njim. Najprej je
organiziral obisk delovnega terapevta, ki je prisel na ogled nase hise in identificiral
»obmocja tveganja«. Trajalo je ve¢ mesecev, da so sporocili priporocila za nekaj
varnostnih ukrepov v kopalnici, to pa je bil tudi edini rezultat tega obiska. Prosila
sem za tedensko pomoc¢ skrbnika (placljiva storitev), da bi enkrat na teden prisel
po Grahama in ga kam odpeljal. Najprej je ta gospod prisel po Grahama, potem
sta $la iskat Se drugega gospoda, a zal so najveckrat pristali v lokalnem pubu, na
kozarcu piva in biljardu. Ceprav je Graham v svojih dobrih ¢asih kdaj s prijatelji
rad $el v pub, pa zdaj posedanje v hrupnem in zadimljenem okolju ob pivu ni
bilo primerno za njegovo stanje, vracal se je Se bolj razburjen in nemiren, kar
tudi meni ni prineslo olajsanja. Zato smo s tem kmalu prenehali.

Naslednji poskus je bil z zgovorno gospo srednjih let, ki nam jo je poslala
Ze omenjena organizacija. V tem casu je bil Graham Ze tako navezan name, da
sem se tezko izmuznila po opravkih. Graham in druzabnica sta odpeljala psa na
sprehod in izkoristila sem ta ¢as za kak opravek. A ker so Grahamu pesale tudi
fizi¢ne moci, so postajali sprehodi vedno krajsi in oskrbovalka je potrebovala
veliko domitljije, da ga je zamotila in da me ni nestrpno ¢akal pri vratih. Do
takrat je postalo tudi vrtnarjenje prezahtevno zanj. Tudi druzabnica je opazila
Grahamovo obsedenost z listki in opazila je, da ga pomirja, ¢e skupaj riSeta ali
piseta. Zato sem nabavila risalne liste in barvice in nekajkrat sta ustvarjala kolaze
z listki in risbami roz ali Zivali. A po nekaj tednih, po obisku druge profesionalne
oskrbovalke, ki ni znala z njim, je zacel zavracati zunanje obiske in postopoma
sem postala ujetnica Alzheimerjeve bolezni. Se posebej hudo je bilo, ko nisva ve¢
mogla na plavanje, saj je pri 65 letih pozabil plavati. Ce sem plavala sama, ni bil
na varnem in je pogosto odtaval. Tako je bilo vedno manj skupnih dejavnosti,
ob katerih bi se lahko sprostila in si odpo¢ila od 24 urnega oskrbovanja, dan za
dnem. Bila sem Ze na koncu fizi¢nih in psihi¢nih zmogljivosti.

Koncno se je prikazala resitev; preko ene od lokalnih organizacij smo nasli
odli¢nega terapevta, ki se nama je pridruzil tedensko za uro in pol na bazenu
in skrbel za Grahama. Najveckrat sta §la do bazena z ogrevano plitvo vodo na
»trening«. Graham je plaval, terapevt pa ga je spodbujal »Dobro vam grel« ali
»Dajmo, $e en zamah!« Graham je o njem govoril kot o svojem plavalnem trenerju.
Potem sta $la v garderobo, trener mu je pomagal pri tusiranju in preoblacenju

39



Znanstveni in strokovni clanki

in potem sta $la na kavo in poklepetala. Ko sem koncala s svojim plavanjem,
sta me ¢akala v kavarni in mi povedala o napredku pri Grahamovem plavanju.
To je bilo za oba neprecenljivo dozivetje: jaz sem si odpocila od stalne skrbi in
stresa, on pa je bil spros¢en in ponosen na svoje plavalne dosezke. Tako sva ob
tem imela koristi oba.

Sredi avgusta 2012 sem si organizirala dvotedenski pocitek od oskrbovanja.
Ker se je ponoci zbujal in taval naokoli, sem Ze nekaj mesecev zelo slabo spala,
kar me je zelo iz¢rpavalo. Zacasna nastanitev, ki je edina lahko zagotavljala sto-
pnjo oskrbe, ki jo je Graham takrat potreboval, je bila oddaljena dve uri in pol
voznje od doma. Vendar me je po dveh dneh medicinska sestra, ki je skrbela
zanj, poklicala in priznala, da tudi ona, kljub strokovnemu znanju in dolgole-
tnim izku$njam, ne bo mogla skrbeti zanj. Svetovala je, da naj za njegovo dobro
poiscem institucionalno varstvo v specializiranem domu, kjer lahko skrbijo za
tako tezke bolnike z demenco. To so mi sicer svetovali Ze pred meseci, a $e nisem
bila pripravljena na ta korak, saj sem Se vedno mislila, da ljubljenega moza lahko
oskrbujem sama doma.

Moza so pri 65 letih sprejeli v posebni oddelek doma za starejse. Uvajalno ob-
dobje je zanj trajalo dolgo, saj ga je osebje tezko motiviralo, da se prikljuci skupnim
dejavnostim, a pocasi se je unesel. Opazili so, da pogosto vzame vpisno knjigo za
obiskovalce oddelka, odpre zadrgo na prevleki za blazino in knjigo vtakne noter,
zadrgo zapre in potem blazino prenasa naokoli, ob¢asno odpre vpisno knjigo, si
kaj zapise in jo spravi nazaj. S terapevtko sva se o tem pogovorili, pripravili nacrt
in kmalu sem mu prinesla rokovnik, pisala in aktovko. Terapevtka je potem imela
z njim »sestanke«, na katerih je Graham rad sodeloval in si zraven zapisoval v
svoj rokovnik in ga ob koncu spravil v aktovko. To je prav gotovo odlicen primer
dela z dementno osebo, da se potrudi$ najti neko smiselno opravilo, ki ustreza
konkretni dementni osebi.

Graham je cele dneve hodil po prostorih doma; v njegovih oceh so bili to
prostori njegove pisarne in tam zaposleno osebje so bili »njegovi« delavci.
Osebje je to vlogo sprejelo. Medicinska sestra ga je vcasih vzela s seboj, ko je
po sobah delila zdravila in se mu na koncu s ¢okolado zahvalila za pomo¢. Ce
je kdaj kaj odnesel iz sprejemne pisarne, so se mu namesto opozorila, da je
nekaj »ukradel, zahvalili, da jim je pomagal ta predmet najti. Skratka, osei
bje se je Grahamu in njegovim posebnostim prilagodilo. Vzpodbujali so ga
pri dejavnostih, ki jih je $e vedno lahko z veseljem opravljal ali se je pri tem
pocutil koristnega.

Stanje pa se je poslabsevalo in zapiski, rokovnik in aktovka so s¢asoma izginile
iz njegovega zivljenja. Ostali sta le $e dve dejavnosti, ki jih je lahko $e samostojno
opravljal: hoja in prehranjevanje. Tudi dar govora je ugasal. Zaposleni na od-
delku so opazili, da je kljub omejenim sposobnostim ohranil smisel za humor.
Ce jim je ga uspelo razvedriti in nasmejati, se je sprostil in se manj upiral. Ko
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je bil nemiren, so ga nagovorili, da jim pri ¢em pomaga ali jih spremlja, s tem
preusmerili njegovo pozornost in tako dosegli, da se je umiril.

Proti koncu so bile njegove funkcije ze tako oslabljene, da se je tezko usedel
na posteljo. Obcasno je kar zamrznil in ga je bilo tezko premakniti. Ko pa sem
mu rekla »Dragi, bi zaplesala?« se je, takoj ko sem dvignila roke, brez pomisljanja
postavil v polozaj za ples, kar mu je prav gotovo ostalo od najinih preplesanih
vecerov. V plesnem objemu sva se pocasi premikala po sobi. V¢asih je trajalo tudi
pol minute, da sem ga ob poc¢asnem premikanju nog vodila kamor sem ga Zelela
pripeljati. Ob tem sem mu obudila spomin na najine ¢udovite skupne trenutke,
vsaj tako se mi je zdelo.

Sc¢asoma pa sva prisla na konec skupne poti, na kateri sem ljubemu mozu z
majhnimi gestami in pozornostmi dajala obc¢utek, da je Se vedno ljubljen, cenjen
in pomemben tudi v zadnjem stadiju bolezni. Ob dobrem sodelovanju druzin-
skih ¢lanov in profesionalnih oskrbovalcev, ki se potrudijo najti dejavnosti, ki
so podobne ali na nek nacin oponasajo tiste, ki jih je oseba z zgodnjo demenco
opravljala v svojem aktivnem Zivljenju, pa tudi s pomocjo spominov in ves¢in,
ki jih obvlada, je mogoce obolelim za zgodnjo demenco zagotoviti kvalitetno
Zivljenje, da se pocutijo $e vedno cenjeni, koristni in vkljuceni.

Kljub travmati¢ni izgubi ob tej kruti bolezni se pocutim privilegirano, da sem
lahko prehodila to popotovanje skupaj z mozem. Najina ljubezen je bila globoka
in Graham je do konca ostal moj ljubi, ¢eprav me ni ve¢ prepoznaval kot svoje
7ene $e precej pred odhodom v institucionalno oskrbo. Ce je kdo to omenil, sem
odvrnila »On sicer ne ve, kdo sem jaz, a jaz vem, kdo je on.«

Umrl je kmalu po najini 46. obletnici poroke in tako je bila najina skupna pot
v tostranstvu koncana.
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