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POVZETEK IN KLJUCNE BESEDE

Demenca je bolezen, ki poleg bolnika prizadene tudi svojce. Stevilo dementnih naraséa vsako

leto, saj je vse ved starejSih, s tem pa naraSca tudi Stevilo svojcev dementnih bolnikov.

V raziskavi sem Zelela ugotoviti, ¢e demenca vpliva na odnose v druZzini ter na kakSen nacin. Ali
se svojci bolnika obracajo po pomo¢ k zdravstvenim ustanovam in ali jim skrb predstavlja
finan¢no obremenitev. Primerjati sem Zelela razliko med moskim in Zenskami v odzivu na
bolezen ter razliko v sposobnosti prilagoditve med zakonskimi partnerji in otroci bolnika z
demenco. SpraSevala sem se kaksno druzinsko okolje ustvarjajo svojci za bolnika ter kaksni

znaki iz¢rpanosti se pojavijo pri negovalcih.

Za metodo raziskovanja sem izbrala anketo, ki sem jo izvedla med otroki in zakonskimi partnerji

bolnikov z demenco.

Iz analize anket sem ugotovila, da demenca vpliva na odnose v druzini in to v negativnem
smislu, tako da razrahlja povezanost druzinskih ¢lanov. Svojci bolnika se po pomo¢ ve¢inoma
obraCajo k zdravstvenim ustanovam. Skrb za dementnega bolnika polovici svojcev prinasa
finanéno obremenitve. Zenske ob diagnozi demence pri druzinskem &lanu odreagirajo bolj
angazirano v primerjavi z moskimi, medtem ko skoraj ni razlike v sposobnosti prilagoditve
novim razmeram med zakonskimi partnerji in otroci bolnikov. Svojci za dementnega bolnika
ustvarjajo pozitivno druzinsko okolje, pri izCrpanosti svojcev pa se ve¢inoma pojavijo napetost,

obremenitev, distres in stiska.

Predlagam nadaljnje raziskave odnosov med bolniki in svojci, osnovanje zgibanke o demenci za

pomoc svojcem ter izobrazevanje za mlade o tem kaj je demenca.

Kljuc¢ne besede:

¢ Demenca
e Druzina
e Odnosi

e Vpliv bolnika na svojce



1 OPREDELITEV PROBLEMA NALOGE

Demenca je bolezen, ki ne prizadene le obolelega ampak tudi njegove bliznje. Ob lastnem
opazovanju bolnika z demenco in vplivu njegove bolezni na okolje, sem se vkljucila v Drustvo
Spominéica za pomo¢ bolnikom z demenco Sentjur. Zelela sem se seznaniti z boleznijo, o kateri
sem le malo vedela. V drustvu mesecno prirejajo delavnice za svojce bolnikov z demenco in
predavanja. Na delavnicam sem poblizje spoznala Zivljenje svojcev bolnikov, njihove tezave in
skrbi. Zaradi slabega poznavanja bolezni in moznosti kako bolniku olajSati zivljenje, sem se
odlocila, da podrobneje razis¢éem podroc¢je demence. Zanimalo me je, kako bolnik z demenco

vpliva na Zivljenje in odnose v druZzini.



2 TEORETICNI UVOD
2.1 SPOMIN

Spominski sistem je v osrednjem zivénem sistemu lokaliziran v razli¢nih delih mozganov. V
zadnjih desetletjih so kognitivni nevroznanstveniki ugotovili, da obstajajo razlicne vrste
spomina. Predlagali so razli¢ne klasifikacijske sheme, ki so spomin opredeljevale kot epizodi¢ni
sistematicni, deklarativni/proceduralni in eksplicitni/implicitni. Pomnjenje obsega tri osnovne
procese: zapis informacij, njihovo shranjevanje in priklic. Krivulja pozabljanja kaze, da
zadrZevanje informacij s ¢asom mo¢no upada. Pozabljanje lahko povzrocajo razli¢ne motnje v
procesih kodiranja, shranjevanja, priklica ali kombinacije vseh naStetih. lzsledki raziskav
potrjujejo splosno prepricanje da spominske funkcije s starostjo pesajo, vendar je ta upad odvisen
od razli¢nih okolis¢in in ne zajame vseh spominskih funkcij enako izrazito. Spominski sistem se
od drugih funkcijskih sistemov v centralnem zivénem sitemu razlikuje predvsem po eni
pomembni znacilnosti. Lokaliziran je namre¢ v razli¢nih delih mozganov in skoraj gotovo ni

lateraliziran (Strukelj v Mencej, 2009).

211 VRSTE

2.1.1.1 Senzorni spomin

Informacije pritekajo iz okolja preko serije zelo kratkih senzornih spominov. Senzorni spomin
zadrzuje veliko koli¢ino prihajajocih informacij v kratkem ¢asu v senzorni shrambi. Tu ne gre
samo za spominsko funkcijo, niti ne samo za zaznavno, temvec bolj za izbiranje in belezenje
procesa, S katerim percepcije vstopajo v spominski sistem. V procesu registracije igrajo
pomembno vlogo predvsem zaznava, preddispozicija odgovora ter komponente usmerjanja
pozornosti. Registrirana informacija se lahko nadalje procesira v kratkoro¢ni spomin ali pa hitro
propade. Informacije med sistemi prehajajo s pomocjo posameznih procesov, tako kot
informacije iz senzornega spomina prehajajo v kratkoroéni spomin s pomoéjo pozornosti (Se3ok,
2005).



2.1.1.2 Kratkoroc¢ni spomin

Tradicionalni koncept kratkoro¢nega spomina, ki izhaja iz modela Atkinsona in Shiffrina,
opisuje bolj ali manj pasivno zacasno spominsko shrambo, zmogljivost informacij, ki jo je
mozno oceniti preko takojsSnjega priklica informacij (ponovitev zaporedja Stevilk). V tem modelu
kratkoro¢ni spomin sluzi kot "prehod", preko katerega informacija preide v dolgoro¢ni spomin s
pomocjo procesa ponavljanja in strategij vkodiranja. V kratkoro¢nem spominu se informacije
zadrzujejo le toliko Casa, dokler so pomembne za izvajanje dolocene naloge, saj nam doloceni
procesi znotraj kratkoroCnega spomina pomagajo ohranjati trenutno sliko sveta okrog nas.
Vklju€uje tudi cilje in nacrte, ki jim trenutno sledimo. Zaradi poudarjene aktivne vloge
kratkoro¢nega spomina so raziskovalci opredelili nov teoreticen koncept, to je delovni spomin
(Se3ok, 2005).

2.1.1.3 Delovni spomin

Glede na to, da sta kratkoro¢ni in delovni spomin tesno povezana, oba se nanaSata na "trenutni"
spomin, pa raziskovalci poudarjajo (glede na empiri¢ne in konceptualne ugotovitve), da je
potrebno razumeti razlike med njima. Kratkoro¢ni spomin le zadrzuje informacije, delovni pa
zadrzuje informacije in hkrati z njimi upravlja. Model Atkinsona in Shiffrina je mo¢no vplival na
kasnejSe Studije spomina, ker je izpostavil vidik informacijskega procesiranja z vsemi vmesnimi
fazami, zato ga imenujemo "modalni model” spomina. Dandanes ta model v raziskavah spomina
nima ve¢ takSnega vpliva kot nekoc€, saj mnogi kognitivni psihologi dajejo prednost pojmu
kratkoro¢ne shrambe, ki ima veliko bolj dinami¢no in dejavno vlogo kot zgolj shranjevanje, in ne
predstavlja samo neposredne povezave do dolgoro¢nega spomina. Ta "preskok" v pojmovanju je
odraz ugotovitev mnogih raziskav, ki so nakazovale, da je zaCasna shramba "delovni prostor"
vsem kompleksnim kognitivnim procesom. Pojem “pasivne shrambe™ je nadomestil pojem
"aktivnega procesiranja". Dinami¢ni koncept "delovnega spomina" je bistvo modela Baddeleya
in Hitcha, ki sodi med najbolj razvite modele delovnega spomina, katerega zadnja revizija je iz
leta 2000 .Avtorja predpostavljata, da je delovni spomin sestavljen iz ve¢ sistemov, ki sluzijo
kratkoro¢ni shrambi, te sisteme pa "nadzoruje" in koordinira centralni kontrolni sistem, ki prozno
upravlja s spominskimi informacijami in procesi. Njegova naloga je predvsem, da usmerja
pozornost na pomembne informacije in potiska v ozadje nepomembne informacije ter neustrezne
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akcije, skrbi pa tudi za koordinacijo izvajanja ve¢ nalog hkrati. S tem sta predvsem poudarila, da
funkcija kratkoro¢nega spomina ni le enosmerna pot do dolgoro¢nega spomina, temvec gre za
mnogo bolj prozne procese, ki so pomembni za trenutno izvajanje kognitivne dejavnosti.
Osrednjo vlogo naj bi torej igral centralni izvrsitelj, katerega funkcija je upravljanje z ostalimi t.i.
suzenjskimi  podsistemi:  vidnoprostorsko  skicirko, fonolosko zanko, epizodicnim
medpomnilnikom.

FonoloSka shramba je pasivna shramba, ki hrani informacije v govorni obliki, artikulacijski
kontrolni proces pa je aktiven proces, ki sluzi na eni strani obnavljanju informacij v fonoloski
shrambi, na drugi strani pa branju in rekodiranju informacij iz zunanjih virov (npr. kadar si
zelimo zapomniti niz slik, jih poimenujemo - spremenimo v govorno obliko). Vlogo fonoloske
zanke najlaze ponazorimo s primerom iz vsakdanjega Zivljenja, ko si zelimo zapomniti
telefonsko Stevilko, napisano v imeniku. Obic¢ajno "na tiho" preberemo Stevilke, jih "sliSimo™ v
glavi, nato pa ponavljamo zvoke Stevilk v mislih, dokler ne pridemo do telefona.
Vidnoprostorska skicirka je zacasna shramba, v kateri se upravljajo vidnoprostorske informacije.
Sposobnost razvijanja in koordiniranja mentalne predstavljivosti je temeljna funkcija
vidnoprostorskega delovnega spomina. Procesiranje prostorske informacije je npr. predstavljanje
ureditve dnevne sobe, vidne pa predstavljanje najljubSe fotografije. Epizodi¢ni medpomnilnik pa
je multimodalna zaGasna shramba omejene zmogljivosti, ki integrira govorne in vidnoprostorske
informacije, pa tudi druge (npr. semanti¢ne, glasbene), na podlagi predhodnega znanja
(informacije povezuje v smiselne sklope).V novejsih slikovnih Studijah raziskovalci potrjujejo
tudi razli¢no nevroanatomsko podlago razliénim procesom znotraj delovnega spomina. Ugotovili
so, da je pri procesih zadrZanja (shranjevanja) udelezen ventrolateralni prefrontalni korteks,
medtem ko procese manipulacije in nadziranja informacij usmerja dorzolateralni prefrontalni
korteks (Se3ok, 2005).

2.1.1.4 Dolgorocni spomin

Iz kratkoro¢nega (delovnega) spomina informacije prehajajo v dolgorocni spomin s pomocjo
ponavljanja. To je kateri koli ponavljajoCi se mentalni proces, ki je namenjen temu, da se
podaljsa trajanje spominske sledi. S ponavljanjem se lahko spominska sled ohranja vec ur.
Ponavljanje povec¢a moznost, da bo dana informacija shranjena , vendar pa tega ne zagotavlja .

Dolgoro¢ni spomin delimo na proceduralni in deklarativni spomin. Proceduralni spomin hrani
4



znanje o tem, kako izvajati doloCene procese, od gibalnih do kognitivnih vescin ("vedeti kako"),
medtem ko deklarativni spomin hrani informacije o stvareh (“vedeti kaj"). Deklarativni spomin
nadalje delimo na epizodi¢ni in semanti¢ni. Epizodi¢ni spomin obsega avtobiografske
informacije, ki so povezane s konkretnim ¢asom in krajem, semanti¢ni spomin pa hrani splosno

znanje o dejstvih, predmetih, dogodkih in odnosih med njimi (Sesok, 2005).

212 ZAKAJPOZABLJAMO

Zakaj ljudje pozabljamo informacije tudi tiste, ki bi si jih Zeleli zapomniti?
Stevilni teoretiki menijo, da na vpra3anje zaradi zapletene narave spomina ni preprostega
odgovora. Vzroki pozabljanja so namre¢ razlicni: do motenj lahko pride med kodiranjem,
shranjevanjem, priklicem ali kombinacijo vseh nastetih procesov. Prvi, ki se je znanstveno lotil
pozabljanja je bil Hermann Ebbinghaus, ki je leta 1885 objavil vrsto poglobljenih raziskav o
spominu. lzvajal jih je na sebi in uporabljam nesmiselne zloge- kombinacije soglasnik-
samoglasnik-soglasnik, ki niso pomenile znanih besed. S tem se je skusal izogniti onesnazenju
spomina s predhodno pridobljenim znanjem. Na tako pridobljenih spoznanjih je izdelal krivuljo
pozabljanja, ki kaze osnovno zadrzevanje in pozabljanje podatkov. Krivulja kaze strm upad
zadrZevanja podatkov v prvih nekaj urah. V manj kot devetih urah je Ebbinghaus pozabil vec¢ kot
60 odstotkov naucenih zlogov. Na podlagi tega je sklepal da vecino stvari pozabimo zelo hitro po
ucenju. PoznejSe raziskave so pokazale, da so bili njegovi sklepi preve¢ pesimisti¢ni. Eden od
razlogov je bil tudi ta, da je pri svojem delu uporabljal povsem nesmiselne jezikovne enote. Ko si
skusamo zapomniti bolj smiselne vsebine, kot je na primer literature je krivulja pozabljanja

bistveno manj strma (Strukelj v Mencej, 2009).
Obstaja vec teorij, ki skuSajo razloziti pozabljenje:
e Teorija o neucinkovitem zapisu

Velik del pozabljanja se samo zdi pozabljanje. Lahko se zgodi, da podatek sploh ni bil

zapisan v spomin. Ker ne moremo pozabiti neCesa, ¢esar se nismo naucili, imenujemo ta

fenomen psevdopozabljanje in ga vcasih povezujemo s pomanjkljivo pozornostjo.

Naslednji vzrok pozabljanja je lahko neucinkovit zapis. Raziskave kazejo, da so nekateri

nadini zapisa uéinkovitejsi od drugih. Ce na primer med uéenjem nismo zbrani, si v
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resnici samo pripovedujemo besede. To imenujemo foneti¢ni zapis, ki pa je pri

zadrZevanju besedne snovi v primerjavi s semanti¢no vV podrejenem poloZaju.
e Teorija 0 propadanju spomina

Osredotoca se na shranjevanje informacij in razlaga pozabljanje z bledenjem spominskih
sledi tekom ¢asa. Predvideva, da le-te propadajo v fizioloskih mehanizmih, odgovornih
za spomin. S teorijo o propadanju spomina lahko zadovoljivo razlozimo izgubljanje
informacij iz senzori¢nega in kratkoroénega spomina, ne daje pa odgovorov no

izgubljanje podatkov iz dolgoro¢nega spomina.
e Teorija interference

Po tej teoriji je pozabljanje povezano z medsebojnim tekmovanjem razli¢nih podatkov.
e Teorija 0 nezmoznosti priklica

Pogosto se posameznih podatkov v dolo¢enem trenutku ne moremo spomniti, pozneje pa
si jih takoj priklicemo v spomin. Uspesnost priklica je odvisna od povezanosti znanega

podatka s spominskim zapisom (Strukelj v Mencej, 2009).

2.1.3 SPOMIN YV STAROSTI

Izsledki raziskav potrjujejo splosno prepri¢anje, da spominske funkcije s starostjo pesajo, vendar
je njihov upad odvisen od okolis¢in. Starost na neposreden priklic skoraj ne vpliva, v delovnem
spominu pa je prisoten precejSen upad. V tem primeru posamezniku ni treba le zadrzZati
informacij, ampak jih mora uporabiti, predelati ali povezati z novimi podatki. Pri starejSih osebah
se upad pojavlja tudi v dolgoro¢nem spominu, vendar je odvisen od tezavnosti naloge in njenih
pogojev. Najvecji upad je prisoten pri izvajanju nalog, ki z ni¢emer ne olaj$ajo zapisa ali priklica
iz podatkov iz dolgoro¢nega spomina. Upad je manjsi, ¢e so pogoji priklica ¢im bolj podobni

pogojem v trenutku spominskega zapisa.

Starejsi ljudje pozabijo novo pridobljene podatke, ¢e njihove naloge ne prilagodimo v skladu z
zgoraj navedenim. Pogosteje tudi pozabijo njihov vir ali soCasno dogajanje,v katerem se je
6



dogodek zgodil. Spomin za “ilustrirane’ informacije je z leti prakti¢cno nespremenjen v nasprotju
s prostorskim spominom, ki upade. StarejSi ljudje verjamejo, da se v starosti bolje spominjajo
dogodkov iz otrostva, vendar to ne drzi povsem. Ceprav je mogoée, da pogosto razmisljanje o
term obdobju zivljenja obudi spomine nanj. Prospektivni spomin sluzi za izvedbo prihodnjih
dejanj in je dobro ohranjen, pogosto Se bolj kot pri mlajSih. To je v prvi vrsti posledica dejstva,
da jemljejo naloge resneje in si zato pogosto ustvarijo pravi sistem, Ki jih opominja, kaj morajo

narediti. Brez zapisov pa je prospektivni spomin slabsi kot pri mlajsih.

S starostjo je upad epizodi¢nega spomina vecji kot pojemanje semanti¢nega. V priklicu
podatkov, ki so dobro nauceni, med obema starostnima kategorijama skoraj ni razlike, pokazejo
pa se pri pomnjenju novih informacij. Ta upad je manjsi, ¢e so nove informacije s podrocij, na
katerih imajo starej$i dobro predhodno znanje. O¢iten je upad pri priklicu lastnih imen. Na dveh
podrocjih pa skorajda ni razlik: to sta implicitni spomin (nezaveden ucinek preteklih izkuSenj na

opravljanje nalog) in metaspomin (sposobnost ocenitve lastnih spominskih zmoznosti).

Zastavlja se vpraSanje kako na spomin vplivajo dejavnik, kot so na primer izobrazba oziroma
delovne spretnosti ali motivacija. Po raziskavah sode¢ izobrazba in delovne spretnosti prakti¢no
ne vplivajo na ohranitev spominskih funkcij, ki s starostjo peSajo. Starejsi sicer lahko ohranijo
pridobljena znanja in spretnosti vendar je upad pri ucenju novih znanj v primerjavi z mlajSimi
zelo obcuten. Nimamo dokazov da bi zmanjSana motivacija vplivala na upad spominskih
sposobnosti, Ceprav starejSi ljudje kaZejo manjSo pripravljenost za reSevanje novih nalog je
glavni razlog zmanjSana sposobnost razmiSljanja in reSevanja problemov na videz manjSa

motivacija pa je drugotnega pomena (Strukelj v Mencej, 2009).
22 DEMENCA

Demenca je po definiciji sindrom pridobljenega kognitivnega upada tolikSne stopnje, da
pomembno vpliva na socialne in delovne zmoznosti. Leta 2007 je bilo pri nas po podatkih
Statisti¢nega urada Republike Slovenije 428.000 prebivalcev, starejSih od 60 let, od tega 326000
starejSih od 65 let. Pricakovana doba prezivetja se podaljSuje, zato lahko v naslednjih desetletjih
pricakujemo narascanje Stevila starostnikov. Ker se v populaciji starejSih od 60 let prevalenca

bolnikov z demenco eksponentno poveCuje in se vsakih pet starostnih let podvoji, lahko
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predvidevamo tudi ustrezno nara$¢anje absolutnega Stevila zbolelih za njo, Po trenutnih ocenah
imajo v Zdruzenih drZzavah Amerike 5 milijonov bolnikov z Alzheimerjevo boleznijo,
predvidoma pa naj bi do leta 2050 taksna Stevilka narasla na 11 do 16 milijonov. V Evropi je
zbolelih za demenco 8 do 10 milijonov, poleg njih pa njihova oskrba vkljucuje od 25 do 40

milijonov skrbnikov (KlanjSek v Mencej, 2009).

2.2.1 DEJAVNIKI TVEGANJA ZA NASTANEK DEMENCE

Dejavnike tveganja za nastanek demence lahko razdelimo na: povezane z nevrodegenerativnimi
procesi ali mozganskoZilnimi boleznimi in na preostale bolezni. Prav slednje povzro¢ajo sicer
pogosto ozdravljivi povzrocitelji demence. Nevrodegenerativni procesi pa so najpogostneji
vzroki za bolezni, ki sprozajo demenco. Mednje spadajo Alzheimerjeva bolezen, bolezen
Lewyjevih telese ter frontotemporalne lobarne degeneracije, ki med vsemi vzroki v ve¢ kot 75 %
botrujejo nastanku demence. Razen staranja kot dejavnika tveganja za nastanek Alzheimerjeve
bolezni ostajajo morebitni drugi dejavniki tveganja za razvoj ali napredovanje
nevrodegenerativnih procesov. V veliki meri neznani. Geni, katerih mutacije povzrocajo
nevrodegenerativne bolezni s klini¢no sliko demence, igrajo pomembno vlogo pri razumevanju
mehanizmov nastanka te bolezni in ponujajo moznosti odkrivanja novih dejavnikov tveganja za
razvoj nevrodegenerativnih procesov, vendar sami a izjemo polimorfizmov apolipoproteina
tovrstno ne nosijo velike teze. Povsem drugacna je slika demenc, ki nastanejo kot posledica
moganskozilnih bolezni. Za njihov razvoj poznamo veliko dejavnikov tveganja, med katerimi je
najpomembnejSi poviSan krvni tlak. Ker lahko uspeSno obvladujemo ve¢ dejavnikov tveganja za
demence zaradi moZganskoZilnih bolezni, moramo te bolezni dobro nadzirati (Klanjsek v
Mencej, 2009).

2.2.2 NAJPOGOSTEJSE OBLIKE DEMENCE

2.2.2.1 Alzheimerjeva demenca

Alzheimerjeva bolezen je najpogostejsi vzrok demence. Priblizno 60% vseh bolnikov z demenco
ima Alzheimerjevo bolezen. Leta 1907 je Alois Alzheimer opisal bolezen pri 51 letni zenski, ki
se ni znasla v lastnem stanovanju, imela je spominske motnje in je bila sumnicava. Opazil je tudi

motnje govora, poimenovanja in razumevanja. Po Stirih in pol letih je umrla. V bolni¢inih
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mozganih je po smrti opazil znacilne spremembe (senilne lehe in nevrofibrilarne pentlje), za

katere je domneval, da so vzrok upadu umskih sposobnosti.

Alzheimerjeva bolezen ve¢inoma prizadene starejSe. Zanjo zboli od 5% do 10% vseh starejSih od
65 let. Bolezen se lahko, ¢eprav precej redkeje, pokaze Ze pri 50 letih ali celo prej. Le 10%
bolnikov je ob pojavu bolezenskih znakov mlajSih od 65 let. Z naras¢ajoCo starostjo se hitro
povecuje delez bolnikov z demenco. Med 80-90 let starimi je bolnikov z demenco 20-45%.

Kljub temu visoka starost Se ne pomeni, da nam neizogibno grozi bolezen.

Znano je, da so v mozganih bolnikov z Alzheimerjevo boleznijo senilne lehe in nevrofibrilarne
pentlje. V senilnih lehah se kopici spremenjena oblike beljakovine, ki je sicer v zdravih
mozganih. V Zzivénih celicah pa se kopiijo v vijacnico zvite nitaste strukture, ki oblikujejo
nevrofibrilarne pentlje. Zaradi kopi¢enja senilnih leh in nevrofibrilarnih pentelj odmirajo Zivéne
celice. Mozgani bolnikov pogosto tehtajo manj kot 1000 g v primerjavi z zdravimi, ki tehtajo
1300 g. Vzrok za nastajanje teh sprememb $e ni znan. V moZzganih nekaterih bolnikov se kopici
aluminij v senilnih lehah, ki pa najverjetneje ni vzrok za nastanek bolezni. Virusna okuzba tudi
ni vzrok bolezni. Alzheimerjeva bolezen ni nalezljiva. Kaze pa, da kajenje in mozganske
poskodbe povecajo verjetnost za nastanek Alzheimerjeve bolezni.

Mnenja o tem, kako pogoste so dedne oblike Alzheimerjeve bolezni, se razlikujejo. Nekateri
menijo, da ima samo 1% bolnikov dedne oblike bolezni, medtem ko drugi menijo, da je takih
bolnikov 5%. Pogosteje se dedujejo oblike bolezni, ki se pokazejo zgodaj, kmalu po 50 letu.
Vsekakor so dedne oblike redke. Kadar ima kateri starSev ali celo ve¢ druzinskih c¢lanov
Alzheimerjevo bolezen to e ne pomeni, da bodo zboleli tudi otroci.

Znacilno za Alzheimerjevo bolezen je, da se zacne neopazno z motnjami spomina predvsem za
sveze dogodke, napreduje razmeroma pocasi, zlasti pri poznem zacetku. Mozna so krajsa ali
daljSa obdobja, ko se bolezen upocasni. Od zacetnih tezav do smrti mine od 3 do 20 v povprecju
paod 8 do 9 let.

V zaCetnem stadiju so bolniki ¢ razmeroma urejeni, prevladujejo teZzave s pozabljivostjo, z
zbranostjo, s slabSo ¢asovno orientacijo itn. Bolniki postajajo neuvidevni za bolezenske tezave.
Ceprav so huje spominsko moteni, zanikajo vsakr$ne teZave, upirajo se vsaki spremembi,
interesni krog se jim ozZi, sposobnost abstraktnega misljenja in drugih visjih moZganskih

dejavnosti se manjSa, osebnostne poteze se spremenijo. V tem stadiju se najpogosteje pojavljajo



tudi zapleti osnovne bolezni, kot so vznemirjenost, halucinacije, delirantna stanja, znacilni
ponavljajo¢i zaposlitveni nemir in epilepti¢ni napadi. V zadnjem stadiju so bolniki povsem
nebogljeni in v celoti odvisni od pomoci okolice, pri zagotavljanju osnovnih Zivljenjskih funkcij
in pri zagotavljanju varnosti.

Alzheimerjeve bolezni Se ne moremo ozdraviti. Lahko pa lajSamo nekatere posledice bolezni.
Znano je, da v mozganih bolnikov z Alzheimerjevo boleznijo v ve¢ji meri propadejo tiste zivéne
celice, ki uporabljajo za prenos informacij acetilholin. Nekatera zdravila (zaviralci
acetilholinesteraze kakrsni so donepezil, rivastigmin in galantamin) zmanjSajo delovanje encima,
ki razgrajuje acetilholin. Zato se poveca koli¢ina razpolozljivega acetilholina v mozganih. S tem
lahko zadrzimo napredovanje bolezni za 6 do 12 mesecev, lahko pa dosezemo tudi zacasno
izboljsanje. Zdravljenje priporocajo zlasti pri zacetnih in srednje napredujocih oblikah bolezni.
Kadar bolezen spremljajo izrazita vznemirjenost, depresivnost, blodnjava prepricanja ali
halucinacije so pogosto uspeSna zdravila antidepresivi, antipsihotiki in benzodiazepini. Izbira
slednjih je zelo Siroka. NovejSa zdravila iz teh skupin povzrofajo manj neprijetnih stranskih
ucinkov.

Posamezne studije kazejo, da naj bi se ogrozenost zmanjSala ob uporabi protivnetnih uc¢inkovin.
Nekateri avtorji priporoc¢ajo tudi zdravljenje z izvleCki ginko bilobe, nimodipinom,
propentofilinom, selegilinom, vitaminom E in drugimi u¢inkovinami, vendar niso vse raziskave
potrdile ucinkovitosti omenjenih snovi. Ob tem moramo upostevati tudi stranske ucinke, Ki

pogosto niso zanemarljivi (Drustvo Spomincica).

2.2.2.2 Demenca z Lewyjevmi telesci

Demenca z Lewijevimi telesci je postala kot samostojna oblika bolezni poznana Sele ob koncu
prejSnjega stoletja, Ceprav je z 15-25 % pogostnostjo na drugem mestu med vzroki demenc. Je
nekaksna kombinacija Alzheimerjeve in Parkinsonove bolezni, ki sta poznani ze iz zacetka
prejSnjega stoletja.

Bolezen se zacne bodisi s znaki podobnimi Alzheimerjevi bolezni (spominske motnje, tezave s
prostorsko predstavljivostjo, govorom in drugimi spoznavnimi sposobnostmi) ali Parkinsonovi
mimika). Kmalu se pokazejo Se drugi bolezenski znaki. Obic¢ajno se zgodaj pojavijo prividi,
lahko tudi prisluhi (bolnik npr. vidi navidezne Zivali ali ljudi, ki jih lahko celo prepozna, nekateri
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bolniki vidijo barvne vzorce). Posamezni bolniki se naucijo loCevati med resni¢nimi in
neresni¢nimi podobami. Privide pogosto spremljajo blodnje, obi¢ajno preganjalne, zaradi katerih
se pocutijo ogrozeni in SO vznemirjeni.

Znacilni bolezenski znaki so tudi ponavljajoci padci brez o€itnega vzroka in kratkotrajne izgube
zavesti. Za to obliko demence je v zaCetnem stadiju bolezni znacilno tudi izrazito nihanje
pozornosti in budnosti, ki se lahko spreminja tekom ur, dni ali tednov. Vzrok tem nihanjem ni
znan. Bolnik je lahko en dan npr. sposoben za pogovor, drugi dan je izrazito zaspan. Lahko je del
dneva miren, kasneje postane brez vidnega vzroka vznemirjen in nasilen, ze kmalu pa se spet
umiri. Bolezen zaenkrat ni ozdravljiva, je pa kljub temu mogoce lajSati bolezenske znake.
Obicajno poteka zdravljenje podobno kot zdravljenje Alzheimerjeve in Parkinsonove bolezni
istocasno. Glede na druge bolezenske znake je morda potrebno uporabiti Se druga zdravila. Zato
ni redkost, da bolniki prejemajo tri vrste razli¢nih zdravil. Zdravila, ki se uporabljajo za lajSanje
Parkinsonskih znakov Zal lahko okrepijo privide. Zdravila, ki se uporabljajo za lajSanje prividov
in vznemirjenosti pa lahko poslabsajo Parkinsonske znake ali zve¢ajo moznost padcev. To velja
zlasti za starejSe vrste antipsihotikov, ne pa tudi za novejSe vrste teh zdravil. Zato morajo biti
zdravila skrbno izbrana, saj imajo prav zaradi posebnosti bolezni pogoste stranske ucinke, kar se
Se stopnjuje, kadar zaradi razli¢nih telesnih bolezni prejemajo tudi nekaj vrst drugih zdravilih.

(Drustvo Spomincica).
2.2.2.3 Vaskularne demence

Najpogosteje se pricne med 60. in 70. letom starosti in je vzrok za 15 % vseh primerov demenc.
En sama mozganska kap obi¢ajno ne povzro¢i demence. Ta se razvije po Stevilnih zaporednih
kapeh v podro¢ju malih do srednje velikih moZzganskih zil. Zacetek je pogosto nenaden z
znacilnim stopnicastim upadom sposobnosti, ki pogosto niso prizadete vse v enaki meri. Pogoste
so kombinirane oblike Alzheimerjeve demence in vaskularne demence.

Pomembno je zgodnje odkrivanje in prepreCevanje dejavnikov tveganja (visok krvni tlak,
poviSane mascobe v krvi, bolezni srca, sladkorna bolezen in kajenje). Za zmanjSanje moZznosti
mozganskih kapi so na voljo zdravila z antiagregacijskim ali antikoagulantnim delovanjem, ki jih

lahko ob povecanem tveganju za kapi predpiSe zdravnik (Drustvo Spomincica).
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2.2.2.4 Frontotemporalne demence

Ze leta 1892 je Arnold Pick opazil izrazito atrofijo dela moZganov pri bolniku z motnjami
govora. Kasneje imenovano Pickovo demenco danes uvr§¢amo v skupino bolezni s podobnimi
znaki, ki jo zaradi propadanje ¢elnega in sencnega reznja imenujemo frontotemporalne demence.
Pokazejo se v starosti 35-75 let, v povprecju priblizno 10 let prej kot Alzheimerjeva bolezen in
predstavljajo 5-7 % vseh demenc. Dednost ima precej vecjo tezo kot pri Alzheimerjevi bolezni
saj je 20-40 % teh oblik demence dednih.

Bolezenske tezave se pri bolnikih s frontotemporalnimi demencami vedno za¢nejo neopazno in
postopoma napredujejo do izrazitih osebnostnih sprememb in/ali motenj govora. Motnje spomina
so sicer tudi prisotne, vendar so ob ostalih tezavah manj opazne. Obi¢ajno motnje spomina niso
prvi znak bolezni in imajo drugaden znalaj kot pri Alzheimerjevi bolezni. Ceprav se bolniki
lahko spomnijo dogodkov zadnjih dni in so orientirani, ob drugi priloznosti prav teh dogodkov
ne zmorejo priklicati. Te oblike demenc pogosto spremljajo tudi motnje gibanja (parkinsonizem,
bolezen motori¢nega nevrona z misi¢no oslabelostjo).

Najpogosteje so prvi znak te vrste demenc spremembe osebnosti in socialnih vescin. Kazejo se z
neustreznim vedenjem v dani situaciji kot so neprimerne Sale, nepredvidljivi odzivi in
razburljivost. Z napredovanjem bolezni se osebnostne spremembe stopnjujejo, pojavijo se
povsem nove oblike vedenja, kot so kraje, nabiranje nekoristnih predmetov, ponovno branje ene
in iste knjige, hoja po stalno enaki poti, drgnjenje rok, ploskanje in podobno. V skrajni obliki je
tako vedenje lahko celo nevarno, ¢e npr. ho¢e bolnik izstopiti iz vozecega avtomobila, ker je ob
cesti zagledal nekaj zanimivega. Pojavi se tudi neustrezno spolno vedenje. Spremenijo se
prehrambene navade (prekomerno hranjenje, uzivanje samo doloCene vrste hrane, uzivanje
neuzitnih dodatkov, pobiranje ostankov hrane, v pozni fazi si dajejo v usta razli¢ne predmete).
Spremljajo jo izguba interesov, socialni umik in pomanjkanje skrbi za druge. Zanemarjanje
izgleda in osebne higiene je v¢asih eden prvih znakov bolezni. Ob vsem tem pa bolniki ne kazejo
uvida in zaskrbljenosti ob svojem ravnanju in so celo dobro razpolozeni.

Motnje govora, ob relativno ohranjenih ostalih spoznavnih sposobnostih, so lahko prvi znak
frontotemporalne demence. Bolniki imajo tezave z izrazanjem, tezko najdejo pravo besedo,
poimenujejo predmet ali osebno ime. Pojavijo se teZzave z branjem in pisanjem. Pri nekaterih

bolnikih je ohranjeno razumevanje pomena besed, drugi pa imajo tezave tudi na tem podro¢ju. Z
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napredovanjem bolezni uporabljajo ¢edalje manj besed in v kon¢ni fazi ne govorijo ve¢. Kadar
se bolezen pri¢ne z motnjami govora, se lahko kasneje pridruZzijo tudi osebnostne spremembe.
Kljub temu, da so Ze dokaj dobro poznane bolezenske spremembe pri frontotemporalnih
demencah, pa uc¢inkovitega zdravljenja zaenkrat ni na voljo. Nekatere vedenjske spremembe se
lahko izboljSajo po uvedbi antidepresivov, ki delujejo na serotonin. Ucinkovitost zdravil, ki se
uporabljajo za zdravljenje Alzheimerjeve bolezni, pri teh vrstah demenc ni dokazana (Drustvo

Spomincica).

2.2.3 ZDRAVLJENJE

Doktor AleS Kogoj o diagnozi in zdravljenju pravi takole:

2.2.3.1 Diagnoza

Osnovni pogoj za dobro zdravljenje je pravilno diagnosticiranje. Pri obravnavi bolnika z upadom
umskih sposobnosti moramo misliti na pravilno in pravocasno diagnosticiranje sindroma
demence (dementnost), ki mu sledi diagnosticiranje osnovnega bolezenskega vzroka (vrsta
demence).

Demenco obi¢ajno odkrijemo prepozno, predvsem zato, ker so zaCetni znaki pogosto neznacilni
oziroma tezko opazni. Pogosto Zal Se vedno velja, da naj bi bile teZzave s spominom sprejemljiv,
samoumeven del staranja. Bolniki oziroma njihovi svojci najpogosteje iS¢ejo pomo¢ Sele potem,
ko se pojavijo neobvladljive vedenjske tezave. Zaradi zelo raznolikih klini¢nih slik demence in
pogostih spremljajocih duSevnih in telesnih bolezni v starosti lahko pri bolniku z demenco hitro
spregledamo zacetne spremembe ali pa dolocene tezave zmotno pripiSemo demenci. Pogoj za
pravilno postavljeno diagnozo je tudi testiranje spoznavnih sposobnosti.

Na$ cilj mora biti ¢imprejSnje odkrivanje demence. Pri tem se ne smemo zadovoljiti le s
pasivnim pristopom, temve¢ moramo pri bolj ogrozeni populaciji aktivno iskati zacetne
bolezenske spremembe, ker jih bolniki ali svojci ne poznajo. Z boleznijo moramo seznanjati tudi
laike, da bodo prepoznali bolezenske spremembe in pravocasno poiskali razli¢ne oblike pomoci.
Le tako lahko upamo, da bomo lahko izkoristili vse terapevtske moznosti, tako farmakoloske kot
nefarmakoloske, in pripravili svojce na posledice bolezni, preden bodo v stiski povsem obupali.

Morda lahko zgodnji pricetek zdravljenja ugodneje vpliva na nadaljnji potek bolezni.
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Odloc¢ilno za uspesno zdravljenje je tudi pravilno diagnosticiranje osnovnega bolezenskega
vzroka (vrsta demence). Ze sedaj lahko pri priblizno desetini bolnikov prepre¢imo napredovanje

demence in dosezemo ob pravocasno zacetem zdravljenju celo pomembno izboljSanje.

2.2.3.2 Zdravljenje

Tudi v vsakodnevno prakso pocasi prodira spoznanje, da bolnik z demenco ni vedno obsojen na
pocasen vendar zanesljiv propad brez moznosti pomoci.

Pri obravnavi bolnika z demenco ali blago motnjo spoznavnih sposobnosti moramo najprej
izkljuciti bolezni, za katere ze poznamo uspes$na zdravila (hipotiroza, hipovitaminoza B12 in
druge). Ker lahko pri teh demencah s pravoCasnim zdravljenjem dosezemo izboljSanje
spoznavnih sposobnosti, jih imenujemo tudi reverzibilne demence. Seveda moramo upoStevati,
da k sindromu demence veckrat istocasno prispeva vec bolezenskih sprememb (npr. senilne lehe,
manjsi inzult, blaga anemija in aritimija), zaradi katerih je upad spoznavnih sposobnosti
izrazitejSi, kot bi bil ob posamezni motnji. Z ustreznim zdravljenjem nekaterih telesnih bolezni
lahko vsaj delno izboljSamo spoznavne sposobnosti pri napredujoci demenci.

Bolezni, ki povzro¢ijo demenco, ne prizadenejo zgolj acetilholinergi¢nega nevrotransmiterskega
sistema. Spremembe na drugih nevrotransmiterskih sistemih povezujemo z razvojem depresije
(serotoninski in noradrenergicni) in psihoze (dopaminski) in nanje lahko uspesno vplivamo z ze
znanimi zdravili (antidepresivi, antipsihotiki, benzodiazepini). Ob Sirokem izboru dostopnih
zdravil bomo seveda uporabljali tista, ki kar najmanj neugodno vplivajo na ze tako oslabele
spoznavne sposobnosti. [zogibamo se zdravilom z izrazitejSimi antiholinergi¢nimi stranskimi
ucinki (nekateri antipsihotiki in antidepresivi) in benzodiazepinom, ki oslabijo spominske
sposobnosti.

Zdravila, ki so namenjena zdravljenju demence in so ta trenutek najbolj v razmahu, sodijo v
skupino proholinergi¢nih sredstev (inhibitorji acetilholineteraze, nikotinski in muskarinski
antagonisti). Proholinergi¢na sredstva pa, podobno kot agonisti dopaminskega sistema pri
Parkinsonovi bolezni, le umirijo teZzave, ne morejo pa zaustaviti poteka bolezni. Kljub temu
bolniki in svojci pridobijo nekaj dragocenega Casa, v katerem se lahko pripravijo na kasnejSe
posledice bolezni.

Ker simptomatsko zdravljenje ne zaustavi poteka demence, potrebujemo tudi zdravila, ki bodo

ucinkovito zavrla napredovanje osnovnih bolezenskih sprememb. Ker postavimo diagnozo
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najveckrat tedaj, ko so bolezenske tezave ze napredovale do dolo¢ene mere, bodo tudi u¢inkovita
nevroprotektivna sredstva tezko odpravila vse bolezenske teZzave. Poleg zgodnjega
diagnosticiranja demence bomo zato verjetno tudi v prihodnje pogosto potrebovali dodatna
simptomatska zdravila.

V prihodnosti lahko torej upraviceno pricakujemo zdravljenje s kombinacijo zdravil, ki bodo
upocasnila napredovanje bolezni (nevroprotektivna sredstva), zdravil ki bodo uspesno lajsala
spominske motnje in motnje ostalih spoznavnih sposobnosti (verjetno eno izmed
proholinergi¢nih sredstev) ter zdravil, ki bodo lajSala vedenjske spremembe pri demenci.

Ali lahko s sedanjimi moZnostmi zdravljenja izboljSamo kvaliteto Zivljenja? Kvaliteta Zivljenja
bolnika, pri katerem bomo odkrili bolezen, ki jo lahko zdravimo, se bo nedvomno izbolj3ala.
Uspeh bo toliko boljsi, kolikor prej bomo odkrili bolezen in priceli z zdravljenjem, saj povzrocijo
bolezenske spremembe po dolocenem ¢asu nepopravljivo skodo. Ker je izboljSanje klini¢ne slike
lahko zelo ocitno, se bo izboljsala tudi kvaliteta zivljenja svojcev.

Ce bomo pri bolnikih v srednjem stadiju demence dosegli izboljsanje spoznavnih sposobnosti,
bodo ti lahko pokazali ve¢ spontanosti in samostojnosti, seveda na njim mogo¢ nacin, ki je
ostalim zdravim pogosto tezko razumljiv. Zelo verjetno je, da bodo bolniki ob izboljSanih
sposobnostih pokazali ve¢ samostojnosti pri dnevnih aktivnostih - pri tem pa bodo delali tudi
napake. Ne preprecimo jim aktivnosti, temvec jo poskusimo ustrezno usmeriti. Na to, da lahko
izboljSanje sposobnosti izkoristimo v terapevtske namene, moramo biti pripravljeni. Bolnik, ki
ne prepozna ve¢ svojega doma, niti ne ve ve¢, kje so posamezni prostori, si bo ob ustreznem
stalnem spodbujanju in ucenju morda lahko ponovno zapomnil, kje so sanitarije in ne bo
ponecedil, medtem ko jih bo ves razburjen iskal. Razumljivo je, da se bo bolnik, ki bo prepuscen
sam sebi, ravno zaradi okrnjenih sposobnosti tezje naucil enakih stvari.

Bolnik, ki se lahko samostojno giblje, povzroca svojcem precejSnje probleme, ¢e ga morajo
zaradi kroni¢nega nemira stalno nadzirati. Ceprav je vsakomur jasno, da je tako zdrav ¢lovek kot
bolnik bolj zadovoljen, kadar se lahko samostojno giblje, pa pomeni za negovalce nemirnih
bolnikov z demenco pravo olajSanje, ko bolnik obsedi ali oblezi. Zgodi se, da se zelja terapevtov,
da bi ¢im dlje ohranili samostojne aktivnosti bolnikov z demenco, ne ujemajo z zeljami bliznjih
(oziroma negovalnega osebja sploh) po umiritvi bolnika.

Vsakomur je jasno, da je po operativni oskrbi zloma stegnenice ali po preboleni sréni kapi

potrebna rehabilitacija. Spoznanje, da je potrebna in mogoca rehabilitacija po poskodbi glave ali
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po mozganski kapi, je prodrlo pocasneje in Se to sprva le v smislu rehabilitacije motori¢nih
funkcij. Rehabilitacija sicer ne zaustavi napredovanja demence, vendar pa omogoci bolniku, da
¢im bolje izrabi ohranjene sposobnosti.

Demenca ne prizadene usodno le bolnikov, saj zaradi osebnostnih in vedenjskih sprememb ter
vecje odvisnosti vpliva tudi na odnos bliznjih do bolnika. V proces zdravljenja morajo biti nujno
vkljuCeni vsi prizadeti - neprestana skrb za bolnika je namre¢ zelo naporna. BliZnji so pri tem
pogosto zelo iz€rpani in zato bolniku ne morejo nuditi toliko pomoci, kolikor bi je lahko v drugih
okoli§¢inah ali pri drugih boleznih. Iz strahu, da bodo pri skrbi za bolnika Se naprej prepusceni
sebi, so tudi bolj nestrpni, tako do bolnika kot do zdravstvenih delavcev.

Potek demence
{Relsbet et 3l 1989)

FAST, 1 2 3
stadij zacetni
25

20

o1 2 3 4 5 B 7 B B 10 11 12 13 14 15 16 17 1@ 18
tas (leta)

Slika 1: Potek Alzheimerjeve bolezni pri telesno zdravih!

Pristop k zdravljenju sindroma demence lahko strnemo na vec ravneh (1, 7, 12, 13):

o farmakoloSka raven:

e nevroprotektivno delovanje (zdravljenje osnovne bolezni pri "reverzibilnih™ demencah,
antiagregacijska in antikoagulantna zdravila, potencialno tudi protivnetne ucinkovine,
estrogeni, nimodipin, selegilin);

e simptomatska raven:

e spoznavne sposobnosti (delovanje na acetilholinski sistem - proholinegi¢na sredstva:

! Prirejeno po Reisbergu. Od postavitve diagnoze do smrti obi¢ajno mine 8-9 let. (KPSS - Kratek preizkus spoznavnih
sposobnosti, FAST - Functional staging of dementia)
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« inhibitorji acetilholinesteraze,
e holinergi¢ni, muskarinski, nikotinski agonisti.

o presinapti¢ni holinergi¢ni antagonisti;

vedenjske in psihi¢ne (nekognitivne) spremembe:

« antipsihotiki,
e antidepresivi,

o anksiolitiki;

nefarmakoloska raven:
spodbujanje umskih sposobnosti (u¢enje),
psihosocialni ukrepi za bolnike,

psihosocialni ukrepi za svojce (Kogoj, 1998).

2.2.3.3 Kaj obeta prihodnost ?

Najvecjo oviro pri zdravljenju bolnikov z demenco predstavlja terapevtski nihilizem, za katerega
upamo, da ga bo v prihodnje manj. Po drugi strani pa tudi pretirano navduSenje nad zdravili

lahko hitro pripeljejo do razocaranja, ¢e ne uposStevamo dejstva, da bolniki z demenco in njihovi

bliZnji potrebujejo razlicne oblike pomoci.

Ucinkovita zdravila nedvomno predstavljajo dobro podlago za celostno obravnavo bolnika. Pri

tem pa moramo upoStevati :

variabilnost klini¢ne slike in poteka demence je lahko zelo velika (npr. Alzheimerjeve, Ki
traja 3-20 let in pri kateri se simptomi lahko prekrivajo z drugimi degenerativnimi
demencami), kar predstavlja tezave pri pravilnem zgodnjem diagnosticiranju. Za
ucinkovito obvladovanje demence bo zato potreben razvoj zanesljivejSih diagnosti¢nih
metod za marsikatero izmed bolezni, ki povzrocijo demenco.

sindrom demence je posledica ve¢ kot sto razli¢nih bolezni. S spoznavanjem osnovnih

bolezenskih procesov pri razli¢nih oblikah demence bodo moznosti zdravljenja v

prihodnje StevilnejSe in bolj specifi¢ne.
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e tudi pri posamezni obliki demence je moznih ve¢ razli¢nih poti, ki pripeljejo do enakih
kon¢nih patoloskih sprememb. To morda velja tudi za Alzheimerjevo bolezen, zato ni
mogoce izkljuciti moznosti, da so za zdravljenje ene bolezni lahko ucinkovita razli¢na
zdravila.

e BoljSe poznavanje demenc bo verjetno prineslo tudi nova indikacijska podrocja
(proholinergi¢na sredstva bodo verjetno nasla svoje mesto tudi pri zdravljenju demence z

Lewyjevimi telesci).

Nova sredstva, Ki bi jih lahko uporabili pri zdravljenju demenc bodo morda:

e sredstva, ki vezejo proste radikale in druga nevroprotektivna sredstva, ki na razlicne
nacine varujejo nevrone,

e rastni faktorji,

e benzodiazepinom inverzni agonisti,

e serotonergi¢no delujoca sredstva za umirjanje impulzivnosti in agresivnosti,

e Dboljsa proholinergi¢na sredstva.

Za Alzheimerjevo bolezen pa bodo morda specifi¢na:

sredstva, ki bodo z delovanjem na DNA zavirala nastajanje amiloida,

e sredstva, ki bi zmanjSala koli¢ino netopnega amiloidnega proteina beta (BAP) in
omogocala nastajanje topnega proteina beta,

e sredstva, ki bi preko interakcije beta amiloida z ApoE &4 preprefevala nastajanje senilnih
leh,

e sredstva, ki bi vplivala na biolosko aktivnost beta amiloidnih plakov (ekcitoprotektivna
sredstva, antagonisti kalcija, protivnetna zdravila),

e sredstva, ki bi preprecila citoskeletne spremembe in propadanje nevritov (inhibitorji tau

kinaze).

Ce izhajamo iz stalii¢a, da je za bolnika z demenco najbolj primerno okolje dom, v katerem je

prezivel ve€ino zivljenja, lahko ugotovimo, da bo v Sloveniji potrebno razvijati:
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e SirSo mrezo skupnostnih sluzb za pomoc¢ na domu,

e izobrazevanje svojcev za ucinkovitejSo pomoc in nego bolnika na domu,

e skupine za samopomoc svojcev in bolnikov z demenco,

e potrebovali pa bi tudi ve¢ oddelkov v zavodih, kjer bi lahko ustrezno poskrbeli za tiste

bolnike z demenco, ki nimajo svojcev ali bliznjih (Kogoj, 1998)
2.24 BOLNIK Z DEMENCO V DRUZINI

Ne glede na njen vzrok je demenca za bolnika zelo huda bolezen. Ne prizadene le bolnika,
ampak celotno druzino, saj se medsebojni odnosi spremenijo. Bolezen lahko druzinske ¢lane
bodisi trdnejSe poveze, ko skrb za bolnika pomeni nekaj pozitivnega, bodisi razrahlja in unici
medseboje odnose ter prinese nekaj negativnega. Skrb za dementnega bolnika je za svojce, ki so
v glavnem (93 %) druzinski ¢lani (zakonec, odrasli otroci, necak), zelo obremenilna in stresna.
Ce pravocasno ne poiscejo pomodci, lahko telesno pa tudi psihiéno zbolijo. Poiskati primerno
podporo ne pomeni sramote ali poraza. Pomoc¢ je lahko tudi namestitev zbolelega v dom za

starejSe obcane (Gamse v Mencej, 2009).

Dr. JoZze Ramovs poudarja, da se mora druzina pripraviti na starost starSev in starih starSev.
Potekati mora na materialnem podrocju, Se bolj pa na ravni medcloveskih odnosov
Stopnja kakovosti zivljenja in sozitja v sodobni druzini se kaZeta najocitneje v medsebojnih
odnosih in sporazumevanju med ¢lani. Dobrih medc¢lovekih stikov, medsebojnega sodelovanja in
solidarnosti danes ljudje ne prevzamemo spontano od okolja, ampak se jih moramo zavestno
naucCiti; to Vvelja tudi za stike in odnose zlasti medgeneracijske v druZini.
Kakovost zivljenja in sozitja v sodobni druzini je namre¢ odvisna od dveh skupin lastnosti, in
sicer: od dosezne ravni medsebojne komunikacije, sodelovanja in solidarnosti ter na ravni
individualiziranosti, osebne svobode in samostojnosti vseh njenih ¢lanov, seveda skladno s
starostjo in sposobnostmi. To pa lahko druZinski ¢lani doseZzejo z zavestnim in nezavednim
ucenjem. Ce se v sodobni druZini vsi nau¢ijo dobro sporazumevati, sodelovati in biti solidarni —
starSi med seboj, otroci med seboj ter starSi z otroki in obratno, si priskrbijo najboljSe pogoje za
medgeneracijsko sozitje. Druzina se mora na starost pripraviti tudi materialno. Pri tem ne
mislimo samo na denar in premozenje, ki naj bi starajoce se druzinske ¢lane varovala pred

pomanjkanjem, ampak tudi na delo in razvedrilo, ufenje in ustvarjalnost, vloge in polozaje
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starajoCih se ¢lanov. Druzinsko sozitje je zelo odvisno od kakovosti bivanja oziroma stanovanja,
ki mora biti primerno veliko, imeti dober arhitekturni razpored prostorov, primerno opremo in
podobno. Ce sodobna druZina hole, da bodo starajo¢i se star$i samostojni, hkrati pa tesno
povezani z mlado druzino svojih potomcev, je dobro pravocasno priskrbeti dve sosednji

stanovanji, ki sta povsem lo¢eni in samostojni (Ramovs, v Mencej 2009).

Druzina predstavlja osnovni okvir zivljenja in smrti, ali je vsaj doslej tako delovala. Donedavna
je vkljucevala in pogosto Se vedno tri ali Stiri generacije. Za vse Clane je pomembno da se
potrudijo  sprejeti, da so  obkroZzeni z  ljubeznijo in s  spoStovanjem.
RazSirjene druzine so danes vse redkejSe. StarejSi po navadi ostajajo sami, pocutijo se
nepotrebni, nekoristni, odvecni ali zavrzeni. Odnosi v druZinah se najpogosteje spremenijo, ko so
pojavi bolezen. Ko starostnik zboli in ne more ve¢ sam ziveti, mora zanj poskrbeti druzina. Skrb
zanj je pogosta teZzavna, Se posebej hudo pa je, ko starostnik zboli za demenco. Simptomi bolezni
bistveno vplivajo na kakovost Zivljenja in jo zmanjSujejo, Zivljenje druzine se spremeni.

Glede na izkusnje v praksi poznamo tiri tipe druzin:

e Pozitivno druzinsko okolje: Druzina se za bolnika zanima. Pripravljena je sprejeti novo

situacijo in se ji prilagoditi. Vsi se ucijo in zbirajo informacije.

 Negativno druzinsko okolje: Clani so do bolnika odklonilni. Zelijo so ga regiti, premestiti
v dom za starejSe obcCane in prepustiti v oskrbo drugim. V izvajanju zdravljenja ne
sodelujejo. Za bolnika je taksno druzinsko okolje zelo teZavno in neugodno vpliva nanj in

na njegovo zdravljenje. Uspeh zdravljenja je slab.

e Lazno pozitivno druzinsko okolje: Za bolnika se zelo zanimajo, zanj se Zrtvujejo,
pretirano ga $Citijo. Tudi dela, ki bi jih lahko sam opravil, naredijo namesto njega.
Spravijo ga na raven majhnega otroka. Cim boij je bolnik nebogljen, tem bolj je treba zanj
skrbeti in s Zrtvovati. TaksSno Zrtvovanje pa okolica nagrajuje z ob¢udovanjem. Oseba, ki

ga neguje, potrebuje njegovo nemoc¢ za lastno priznanje.

e Pasivno druzinsko okolje: Svojci sami za bolnika le malo storijo. Stojijo ob strani in
cakajo druge, da poskrbijo zanj. Pogosto pa druzina ravna tako kot na zacetku bolezni.
Pozneje, ko svojce podu¢imo, kaj lahko naredijo sami, se aktivirajo in nastane pozitivno
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druzinsko okolje. Zavedati so moramo, da vzduSje v druzini ni ves ¢as enako, da lahka
prehaja iz ene oblike v drugo. Nasa naloga je, da pravocasno zaznamo nagibanja
V' negativno stran in spodbujamo pozitivno naravnanost. Pomembno je, da druzini
nudimo ustrezno pomoc¢. Nase pozornosti mora biti delezen vsak druzinski ¢lan (Gamse v
Mencej, 2009).

2.25 NEGOVALCI

2.2.5.1 Obremenitev negovalcev

Nega in skrb za dementnega  bolnika sta izredno obremenjujo¢i in povzrocata
veliko stisk. Avtorji so stisko negovalcev dementnih bolnikov opredelili kot
obremenitev, napetost in distres (stisko oziroma stres z negativnimi uéinki na
zdravje). Distres je v literaturi opredeljen kot custveno dozivljanje obremenitve,
opisujejo ga od normalnega do mocnega razpona. Na normalni stopnji se kaze kot
vznemirjenost, zaskrbljenost, nelagodnost, Zalost ipd.; mocnejSa stopnja pa so depresija,
anksioznost, napad panike, socialna izolacija itd. Obremenitev negovalcev je telesni
psiholoski ali ¢ustveni, finanéni in socialni problem. Nekateri govorijo o tem, da obremenitve
vsebujejo subjektivne in objektivne elemente. Subjektivna obremenitev se nanasa na custveni
odgovor. Odvisna je od stopnjuje demence in negovalceve dolznosti do bolnika.
Obremenitev se kaZze kot distres. depresija, anksioznost, vznemirjenost, zamera, utrujenost,
iz¢rpanost in izgorelost. Objektivna obremenitev pa je povezana z omejitvami v
negovalCevem socialnem zivljenju in je prav tako odvisna od bolnikovega stanja in njegove
odvisnosti od drugih. Skrb za dementnega bolnika prinasa tudi finanéno obremenitev. Ce je
negovalec zaposlen in je dlje ¢asa odsoten, se pojavi problem. Pojavijo so vprasanja, ali
lahko negovalec pusti sluzbo in se posveti negi; ali mu to dopusca finan¢no stanje. Veliko
ljudi si ne more privosciti, da bi bolnika sami negovali. Poiskati morajo nekoga, ki bo skrbel
za njihove bolne svojce. Ce tudi ta pomo¢ ni zadovoljiva, mora bolnik v dom upokojencev. V
takih situacijah so pojavijo negativni obcutki, predvsem nesposobnost, poraz (Gamse v
Mencej, 2009).

Za nudenje primerne pomoc¢i negovalcem je ocena njihove obremenitve in distresa izredno

pomembna. Temelj razli¢cnih ocenjevalnih lestvic so stopnje obremenitve negovanja, medtem
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ko negovalce opredeljujejo glede no to, kako se pri njih pojavljajo psihic¢ni in telesni
simptomi zaradi nege bolnikov z razli¢nimi stopnjami demence. Lo¢imo naslednje vrste

ocenjevalnih lestvic:

e Greene in drugi so izoblikovali lestvico stresne obremenitve svojcev, ki ocenjuje
emocionalni distres, omejitve v socialnem Zzivljenju negovalcev in negativne obc¢utke do

bolnika. Vsebuje 15 tock in vsaka od njih se ocenjuje s petimi jakostnimi stopnjami.

e Druge ocenjevalne lestvice so: intervju svojcev o razli¢nih stopnjah obremenitve, pre gled

obremenitve negovalcev in druge.

2.2.5.2 Dejavniki, ki vplivajo na obremenitev negovalcev

Vedhara in drugi opisujejo glede na simptome demence razli¢ne stresorje ki povzro¢ajo stres pri
negovalcih. Reakcija na stres je odvisna od stopnje demence, odnosa do bolnika, sorodstvene
vezi in vrste zunanjih dejavnikov, kot sta formalna in neformalna pomoc¢. Tako loc¢imo

dejavnike, kot so:

e Stresorji: kognitivni upad, zmajSana sposobnost za dnevna opravila, vedenjske motnje in
psihoti¢ni simptomi...
e Znacilnosti bolnikov in negovalcev:
e starost,
e spol in sorodstvena zveza med bolnikom in negovalce,
e kakovost medsebojnega odnosa med bolnikom in negovalcem,
e negovalceva osebnost in njegova sposobnost izrazanja custev,
e nacin Zivljenja negovalcev,
e edukacija in znanje negovalcev.

e Drugi dejavniki so Se:

socialna podpora,

socialna mreza,

formalna pomoc,

neformalna pomoc.
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Stres, ki ga dozivljajo bolniki in negovalci, lahko povzro¢i bodisi distres, depresijo in

anksioznost ali pa prilagoditev na obstojece stanje (Gamse v Mencej, 2009).

2.2.5.3 Pomo¢ negovalcem

Negovalci so izredno obremenjeni. Nekateri zelo hitro izErpajo vso svojo moc, Ki jo potrebujejo
za nego. Drugi pa lahko do bolnikove smrti brez posebnih tezav skrbijo zanj. Ce so negovalci
zaradi dolgoletne nege utrujeni, izc¢rpani in napeti, negativno vplivajo na bolnika, ki zato
pogosteje postane nemiren in agresiven ter teZje vodljiv. Ko se pri negovalcih pojavi depresija,
anksioznost ali druga duSevna motnja, potrebujejo ustrezno zdravljenje z zdravili, kar je samo
delcek pomoci. V veliko oporo so jim podporne skupine in edukacijski program. Razli¢ni avtorji

pa priporocajo vsebinsko razli¢ne oblike pomoci, kot so:

e nudenje splosnih informacij,

e poucevanje o demenci,

e podporne skupine,

e socialna aktivnost,

e strukturirano reSevanje problemov,
e spoznavno-vedenjske tehnike,

e treningi za izvajanje nege,

e sprostitvene tehnike, dnevni centri,

e socialna podpora. (Gamse v Mencej, 2009).
2.2.6 TEZAVE DEMENTNIH BOLNIKOV

2.2.6.1 Spremembe na podroc¢ju spoznavnih sposobnosti

e pozornost (razni predmeti in glasovi skrenejo bolnikovo pozornost, bolnik izgubi nit
razgovora),

e abstraktno misljenje (ne razume simboli¢ne govorice, $al, pregovorov),

e besedne spretnosti (ne najde besed, nadomesca jih s podobnimi besedami ali opisi;

uporablja enostaven govor; ponavlja iste besede, fraze),
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e kratkoro¢ni spomin (pozabi, kaj je pravkar storil, rekel; ne zna povedati, kaj je delal isti
dan),

e dolgoro¢ni spomin (pozabi, kaj se je dogajalo pred kratkim, zadnje tedne, mesece),

e orientacija v prostoru, ¢asu in osebah (ne ve, kje je, kateri letni Cas ali leto je, kako je ime
domacim, ne prepozna sicer znanih oseb),

e delovanje visjih kortikalnih funkcij (afazija, agnozija, apraksija),

e presojanje okolice (izgubi takt, je manj urejen, se manj spodobno vede).

2.2.6.2 Motnje na nivoju ¢ustvovanja in vedenja

e depresivnost (pogosto prisotna predvsem v prvem obdobju; znaki depresivnosti in
demence se velikokrat prepletajo),

e Custvena labilnost (razdrazljivost, jokavost, izbruhi jeze, vzkipljivost),

e sumnicenje (obtozbe, da mu kradejo denar in razne predmete, da zastrupljajo hrano),

e beganje (stalno odhajanje od doma, ker ga ne prepozna kot svoj dom),

¢ noc¢ni nemir in nespecnost (pogosto zamenja dan za noc).

2.2.6.3 Telesne motnje in teZzave

e motnje gibanja in otezena pokretnost (na zacetku bolezni so pogosto dobro pokretni,
motnje v pokretnosti nastopijo v napredovali obliki bolezni),

e motnje hranjenja in poziranja (sprva pozabijo, kako se uporablja pribor, kasneje pa, kako
je treba pogoltniti hrano),

¢ motnje odvajanja vode in blata (razli¢ne stopnje inkontinence).
Omenjeni znaki so pri dementnih bolnikih lahko razlicno moc¢no izrazeni in se tudi razli¢no
kombinirajo. Nekateri znaki so pogostejsi v dolo¢enih stadijih bolezni. Po navadi govorimo o

treh razli¢nih obdobjih (Pentek, 2001).

2.2.7 MEDOSEBNI ODNOSI V RAZLICNIH OBDOBJIH BOLEZNI

Razli¢ni stadiji bolezni zahtevajo tako od bolnika kot od njegovih druzinskih ¢lanov oziroma

okolice in nas, zdravstvenih in socialnih delavcev, razli¢no reagiranje.
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2.2.7.1 Zgodnji stadij - I. stadij (blaga oblika demence)

Najpogosteje prisotni znaki:

e pozabljanje,

e motnje v orientaciji (Casa, prostora, prepoznavi oseb),

e 0sebnostne spremembe,

e nihanje v razpoloZenju,

e slabo presojanje,

e pomanjkanje iniciative,

e motnje v racunanju.
Dementni bolnik potrebuje v prvem obdobju bolezni predvsem vzpodbujanje in vodenje, da
opravlja razlicne dejavnosti. To je obdobje, v katerem z raznimi dejavnostmi (na primer
reSevanjem kriZzank, zbiranjem fotografij in opisovanjem dogodkov na njih, glasnim
obnavljanjem dnevnih dogodkov itd.) ohranja uteCene miselne poti in jih utrjuje. Zaradi
Custvenih sprememb, predvsem zalosti in v€asih povsem izrazene depresije zaradi zavedanja
dejstva, da izgublja vrsto svojih sposobnosti, morda potrebuje poleg iskrenega vzpodbujanja in
podpore medikamentno zdravljenje. Motnje vedenja se po navadi kaZzejo kot nekoliko bolj
izrazite, Ze prej nastavljene osebnostne znacilnosti (neodlo¢nost, skopost, klepetavost itd.). Tako

spremenjeni bolnik potrebuje dokaj tolerantno okolje.

Bolnikovi svojci se morajo v prvem obdobju ¢im bolj seznaniti z naravo bolezni, moznimi
zapleti glede bolnikovega vedenja ter s spremembami na intelektualnem in ¢ustvenem nivoju, da
so bolje pripravljeni, ko se vse te spremembe pokazejo in motnje razvijejo. Bolnikovo druzino je
potrebno vzpodbujati, da si dolznosti ob bolniku porazdelijo vsi razpolozljivi ¢lani, da vsak
prispeva svoj delcek (tudi na primer otrok lahko skupaj z dedom reSuje miselne uganke, prijatelj
pomaga pri urejanju fotografij itd.). V prvem obdobju svojci velikokrat menijo, da bodo sami

zmogli skrb za svojca (Pentek, 2001).

2.2.7.2 Srednji stadij - Il. stadij (srednje razvita oblika demence)

Najpogosteje prisotni znaki:

e vse ve€je motnje spominjanja in pogostejSa obdobja zmedenosti,
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e kratko obdobje pozornosti (nekaj sekund do 5-10 minut),

e ponavljanje istih vprasanj,

e izrazita Casovna dezorientacija,

¢ hitra frustracija, Ce potrebe niso takoj zadovoljene,

e sumnicavost,

¢ stalno gibanje, hoja, nemir,

e resne motnje spanja,

e tezave pri opravljanju obic¢ajnih dnevnih aktivnosti,

e potreben je 24-urni nadzor.
V drugem obdobju potrebuje bolnik veliko pomoci, saj Se marsikaj zmore, zaradi napredovalih
sprememb pa se ustavlja na sredi opravljanja dejavnosti in ne ve, kako naprej. V tem obdobju se
manj zaveda lastnih sprememb na intelektualnem in ¢ustvenem nivoju ter v vedenju, opaza pa
zasledi Stevilne spremembe v okolju, ki si jih ne zna razloZiti. Potrebuje veliko mero

razumevanja in umirjene podpore.

Drugo obdobje je verjetno za druzinske ¢lane najtezje. Nespecnost zaradi bolnikovega no¢nega
tavanja in beganja, sumniCenje in neutemeljene obtozbe, ponavljajoa vpraSanja in ostale
spremembe izérpavajo druzinske ¢lane. Svojci, ki z boleznijo niso dobro seznanjeni, menijo, da
bolnik dela kaksne stvari namenoma. Ce ne prej, se bolnikovi svojci sedaj obrnejo na zdravnika

in zdravstveno osebje in prosijo za pomoc¢ pri obvladovanju bolnikovih motecih sprememb.

V drugem obdobju je zelo velika nevarnost izgorevanja druzinskih ¢lanov, najveckrat glavnega
skrbnika. DruZina lahko povsem zanemari svoje potrebe in iz¢rpana na koncu pristane na
napotitev bolnika v institucijo pri akutnih stanjih v bolniSnico, v tezko obvladljivem kroni¢nem

stanju pa v dom za starejse obcane. Neredko imajo ob tem velike obcutke krivde.

Velikokrat tudi sliSimo, kako v tem obdobju svojci z Zalostjo ugotavljajo, da je dementna oseba

postala zelo drugacna, da so izgubili mamo ali oceta, kot so ju poznali (Pentek, 2001).

2.2.7.3 Zadnji stadij - I11. stadij (huda oblika demence)

Najpogosteje prisotni znaki:

e majhna sposobnost, da skrbijo zase,
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e ne prepoznavajo sebe ne svojih bliznjih,
o veliko spijo,

e inkontinenca urina in blata,

e ne zmorejo veC besedne komunikacije,
e veckrat zavzamejo polozaj fetusa,

e 50 vsestransko ranljivi.

Zaradi ugaSanja telesnih funkcij bolnik v tretjem obdobju ni ve¢ toliko v gibanju in potrebuje

predvsem nego. Njegovo komuniciranje z okolico je omejeno, pocasi se zapira v svoj svet.

Zaradi bolnikove manjSe aktivnosti je na videz zahtevnost skrbi zanj manjsa, vendar se poveca
potreba po negi. Druzinski ¢lani se zavedajo odhajanja dementnega bolnika, ugaSanja njegovega
telesa. Pogosto recejo, da je njihova mama ali o¢e odsel Ze prej, zdaj pa odhaja Se telo (Pentek,
2001).
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3 CILJI

e Zanima me ali demenca druzinske Clane trdnejSe poveze ali razrahlja medsebojne
odnose?

e Zanima me kak$no druzinsko okolje ustvarjajo druzinski ¢lani za bolnika z demenco?

e Kaksni negativni znaki se pojavijo pri iz€rpanosti druzinskih ¢lanov?

e Ali druzinski €lani pri negovanju obra¢ajo po pomoc k zdravstvenim ustanovam?

e Ali zdravljenje predstavlja financno obremenitev?

e Kako spol negovalca vpliva na odnos do bolnika z demenco?

e Kako vpliva na odnos do bolnika sorodstvena zveza med svojci in bolnikom?
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4 HIPOTEZE

Na podlagi Ze usvojenega znanja, izkusenj in raziskav predvidevam, da:

e Dementni bolnik vpliva na spremembo odnosov v druZini.

e Demenca v druzini ve¢inoma vpliva na trdnejSo povezanost druzinskih ¢lanov.

e Druzinski ¢lani vec¢inoma ustvarijo pozitivno okolje za bolnika z demenco.

e Druzinski ¢lani menijo, da skrb za dementnega bolnika prinasa financno obremenitev.

e Vecina druzinskih ¢lanov se pri negovanju bolnika z demenco obraca po pomo¢ k
zdravstvenim ustanovam.

e Zenske ob diagnozi demence pri druzinskem ¢&lanu odreagirajo bolj angaZirano v
primerjavi z moskimi.

e Vecinoma se pri izCrpanosti negovalcev pojavi napetost, obremenitev, stiska, distress.

e Zakonci bolnikov z demenco se tezje prilagodijo novim razmeram kot otroci bolnika .
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5 METODA
5.1 MERSKI PRIPOMOCEK

Raziskovanja sem se lotila na ve¢ nacinov. Najprej sem poiskala ustrezno literaturo, da sem se
seznanila z pojmom demence in glavnimi znacilnostmi. Pobrskala sem po dosedanjih raziskavah,
si izpisovala znana dejstva in izoblikovala vpraSanja, ki so se mi ob tem porajala. Pri svojem
raziskovanju sem se odlocila uporabiti anketni vprasalnik. V anketnem vpraSalniku me je
zanimal odnos svojcev do bolnika z demenco in vpliv bolnika na razmere v druzini. Anketni
vpradalnik je sestavljen iz 8 vpraSanj zaprtega tipa, 1 vpraSanje meSanega tipa, 5 vprasanj

odprtega tipa in 1 ocenjevalna lestvica.

52 VZOREC

Za preverjanje hipotez sem izbrala zakonske partnerje in otroke bolnikov z demenco. 5

vprasalnikov je bilo nekorektno izpolnjenih, tako da sem analizirala 106 anketnih vpraSalnikov.

Tabela 1: Vzorec anketiranih

sorodstvena zveza /spol zenski moski
Zakonski partneriji 30 10
Otroci 46 20

5.3 POSTOPEK

Najprej sem izvedla poskusno anketiranje ter popravila vpraSanja, ki niso bila dovolj jasno
zastavljena, nato sem izvedla anketiranje. Anketne vpraSalnike sem razdelila udeleZzencem na
delavnicah in predavanjih, ki jih pripravlja Zdruzenje zahodnostajerske pokrajine za pomo¢ pri
demenci - Spomin¢ica Sentjur. Mojo anketo so objavili na spletni strani ZdruZenja za pomo¢ pri
demenci Slovenije ter dr. Ales Kogoj je razdelil vprasalnike med svojce bolnikov psihiatri¢ne

bolnisnice v Ljubljani.

Po kon¢anem zbiranju anket sem jih prestela ter izlocila nekorektno izpolnjene. Analizirala sem
vprasanja in pri vpraSanjih odprtega tipa ustvarila skupine kamor sem uvrstila rezultate. Dobljene
rezultate sem vpisala v program Excel, kjer sem naredila grafe in tabelo.
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6 REZULTATI
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Vpliv bolnika na odnose druzinskih ¢lanov

Slika 2: Ob¢utek, da skrb za sorodnika vpliva na odnose z drugimi druZinskimi ¢lani oz.
bliznjim

89 % anketiranih je mnenja, da skrb za dementnega bolnika vpliva na njihove odnose z drugimi

druzinskimi ¢lani in le 11 % anketiranih je mnenja, da skrb ne vpliva na spremembo 0dnosov.
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Slika 3: Ocena spremembe v odnosu

Od 94 anketirancev, ki so odgovorili, da skrb za dementnega bolnika vpliva na spremembo

odnosov jih je 74 % mnenja, da je sprememba v odnosu negativna, 26 % pa da je pozitivna.
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Slika 4: Spremembe odnosov v druZini po diagnozi demence

Anketiranci so odgovarjali, da je v druzini ob diagnozi demence prihajalo do konfliktov ( 58%),
do nestrpnosti med druzinskimi ¢lani (49 %), da so se posamezniki zaceli zapirati vase (26 %),
prizadetost druZinskih ¢lanov (30 %), medsebojna pomoc (17 %) ter vecja povezanost in strpnost

v medosebnih odnosih ( 23%).
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Slika 5: Prvi odzivi sooanja z demenco
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50% Zensk in 0% moskih se je po diagnozi demence usmerilo v iskanje informacij. 87% moskih
in 34% Zensk je bilo negotovih po diagnozi demenc, 80% moskih in 29% Zensk je obcutilo strah,
73% moskih in 37% Zensk je bilo na zacetku nerazumevajocih, 47% moskih in 18% zensk je bilo
po diagnozi zalostnih in 30% moskih ter 15% zensk je bilo na zacetku soocanja z demenco v fazi

zanikanja.

15% zakonskih partnerjev se je po diagnozi demence usmerilo v iskanje informacij in 48%
otrok. 65% zakonskih partnerjev in 39% otrok je bilo negotovih po diagnozi demenc,50%
zakonskih partnerjev in 40% otrok je obcutilo strah, 60% zakonskih partnerjev in 39% otrok je
boli na zacetku nerazumevajocih, 35% zakonskih partnerjev in 21% otrok je bilo po diagnozi
zalostnih in 40% zakonskih partnerjev ter 8% otrok je je bilo na zacetku soocanja z demenco v

fazi zanikanja.
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Slika 6: Spremembe, Ki so jih uvedli ob diagnozi sorodnika

Ob diagnozi sorodnika so svojci uvedli stalni nadzor (37% Zensk in 73% moskih), zaceli so z
izobrazevanjem ostalih ¢lanov (39% Zensk in 0% moskih), odstranili so nevarne predmete( 15%
zensk in 20% moskih), z bolnikom so skucali ¢im ve¢ komunicirati(37% Zensk in 7% moskih),
navezovali so se na stare spomine (21% zensk in 7% moskih), priskerbeli so si pomo¢ na domu(

24% moskih in 40% Zensk), bolniku so zaceli pomagati pri vsakodnevnih opravilih(42% Zensk in
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in 67% moskih), bolnika so namestili v domu za ostarele(8% Zensk in 0% moskih ter nobenih

sprememb ni uvedla zgolj 1 anketiranka.
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Slika 7: Breme, Ki ga svojcem predstavlja skrb za sorodnika

Od 76 anketiranih Zensk je 47 % ocenilo, da jim skrb za sorodnika prinaSa breme ocenjeno s 4,
18 % jih je breme oznacilo s 3, 16 % z dve, 13 % s pet in le 5 % z ena. Od 30 anketiranih moskih

jih je 54 % ocenilo breme s 4, 33% s tri in 13 % s pet, nih¢e ni ocenil bremena z 1 ali 2.
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Slika 8: Skrb za sorodnika je izérpavajoca

82 % anketiranih zensk in 66 % moskih ¢uti, da jih skrb za sorodnika izérpa in 18 % anketiranih

zensk in 33 % moSkih pa je mnenja, da skrb za sorodnika iz¢rpavajoca.
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Slika 9: Znaki iz¢rpanosti, Ki jih svojci opazajo

Kot najpogostejSe znake iz¢rpanosti so anketiranci navajali nespecnost (66 % anketirancev),
razdrazljivost in psihi¢no utrujenost (30 % anketirancev), nekateri pa so navedli tudi izpadanje

las in poslabsanje kroni¢nih bolezni (4 % anketirancev).
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Slika 10: Obracanje pri skrbi za svojca na zdravstvene ustanove

80 % anketirancev se pri skrbi za bolnika obracajo po pomo¢ k zdravstvenim ustanovam, 20 %

anketirancev pa pomoci s strani zdravstvenih ustanov ne potrebuje.
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Slika 11 : Nacin obracanja po pomoc¢ k zdravstvenim ustanovam

Od 84 anketirancev, ki se obrac¢ajo po pomo¢ k zdravstvenim ustanovam jih 24 % uporablja
pomoc¢ na domu, 48 % anketirancev ima svojca v domu za starejSe obc¢ane, 4 % anketirancev pa
se posluzuje dnevnega varstva. 24 % anketirancev je odgovorilo z drugo pod to so navajali redne

kontrole pri osebnem zdravniku.
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Slika 12: Pogostost ob¢utka negotovosti glede tega, kaj storiti s sorodnikom z demenco
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70 % anketirancev je v¢asih negotovih glede tega, kaj storiti z bolnikom z demenco. 20 %
anketirancev je skoraj vedno negotovih in le 10 % anketirancev ni nikoli negotovih pri odlocanju

kaj storiti z dementnim bolnikom.
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Slika 13: Skrb za sorodnika prinasa finan¢no obremenitev

49 % anketirancev skrb za dementnega bolnika ne predstavlja finan¢ne obremenitev, 51 %

anketirancev pa skrb prinaSa finan¢no obremenitev.
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Slika 14: Povprecna vsota, Ki jo svojci porabijo za mese¢no oskrbo

Najvec anketirancev (40 %) na mesec porabi od 250 do 500 evrov, 28 % anketirancev porabi odo
do 200 evrov mesecno, 9% anketirancev porabi od 600 do 750 evrov mesecno, 15 % je takSnih,
ki na mesec porabijo od 800 do 1000 evrov in 8% anketirancev porabi ne mesec ve¢ kot 1000

evrov za oskrbo dementnega bolnika.
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7 INTERPRETACIJA

V svoji raziskovalni nalogi sem preucevala vpliv demence na Zzivljenje v druzini, zato me je
zanimalo ali anketiranci Cutijo, da skrb za sorodnika vpliva na njihove odnose z bliznjimi.
Predvidevala sem, da bolnik z demenco vpliva na odnose, kar lahko potrdim, saj 89 %
anketirancev (gl. graf St. 2) cuti, da prihaja do sprememb v odnosu do bliznjih. Rezultat je
pric¢akovan, saj demenca bolezen, ki zahteva veliko pomoci s strani druzinskih ¢lanov, ker bolnik
skozi razvoj bolezni opesa. Gamse (v Mencej, 2009) pravi, da demenca ne prizadene le bolnika,
ampak celotno druzino, saj se medsebojni odnosi spremenijo. Na podlagi rezultatov lahko

hipotezo, da dementni bolnik vpliva na spremembo odnosov v druZzini potrdim.

Pri¢akovala sem, da demenca ve¢inoma vpliva na trdnejSo povezanost druzinskih ¢lanov. Anketa
je pokazala, da je 74% anketirancev (gl. graf st. 3) ocenilo spremembo v odnosu kot negativno in
le 26 % (gl. graf St. 3) kot pozitivno. 1z obiskovanja delavnic za pomo¢ svojcem z demenco in
analize vpraSanja St. 6, kjer raziskujem prve odzive soocanja z demenco, lahko sklepam, da
svojci ocenjujejo spremembo kot negativno, zaradi slabega poznavanja bolezni, zanikanja, strahu
in negotovosti ob diagnozi. Ravno zaradi prej nastetih razlogov so anketiranci odgovarjali, da je
pri polovici anketirancev prihajalo do konfliktov v druzini in nestrpnosti, priblizno 30% (gl.graf
St. 4) jih je bilo prizadetih in so se ob diagnozi zaprli vase. 23% (gl. graf St. 4) anketirancev je
ocenilo, da demenca vpliva na vecjo povezanost in strpnost v medosebnih odnosih. Iz literature
lahko ugotovimo, da je nadin kako se spremenijo odnosi odvisen od posamezne druzine, saj
bolezen lahko druzinske ¢lane bodisi trdnejSe poveze, ko skrb za bolnika pomeni nekaj
pozitivnega, bodisi razrahlja in uni¢i medseboje odnose ter prinese nekaj negativnega (Gamse v
Mencej, 2009). Hipotezo, da demenca vpliva na trdnejSo povezanost druzinskih ¢lanov lahko

zavrzem.

Po navadi je svojcem najtezje na zacetku ob diagnozi demence, zato me je zanimalo kaksni so
bili prvi odzivi svojcev soocanja z demenco ter kak$ne spremembe so ob tem uvedli. Prvi odzivi
svojcev so bili pri polovici anketirancev (gl. graf St. 7) nerazumevanje, kaj bolezen pomeni, strah
in negotovost. Literatura potrjuje, da sta strah in negotovost zelo pogost pojav v zacetni fazi
sooCanja z demenco (Mencej, 2009). Razlog vidim v slabem poznavanju demence ter moznostih

zdravljenja in pomo¢i. Pricakovala sem, da svojci po diagnozi uvedejo spremembe s katerimi
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olajSajo bivanje dementnemu bolniku. 1z rezultatov je razvidno, da zgolj 1% anketirancev (gl.
graf St. 8) ni uvedlo nobenih sprememb. Polovica anketirancev (gl. graf $t. 8) uporablja tehnike,
ki v zacetni fazi bolniku pomagajo ohranja ute¢ene miselne poti (npr. navezovanje na spomine,
pogovor) ter skrbijo za lastno izobrazevanje in izobrazevanje svojcev. Svojci Hipotezo, da
druzinski ¢lani vefinoma ustvarjajo pozitivno druzinsko okolje za bolnika z demenco lahko

potrdim.

Med moskimi in Zenskami so velike razlike, zato sem sklepala, da bodo te opazne tudi odnosu do
dementnega bolnika. Pricakovala sem, da zenske ob diagnozi demence pri druzinskem c¢lanu
odreagirajo bolj angazirano v primerjava z moskimi. Rezultati, ki potrjujejo moja pricakovanja
lahko razberemo iz vpraSanja Stevilka 6. (gl. graf St. 7), saj je polovica Zensk ob diagnozi
demence poiskala informacije ter se vkljucila v razna izobrazevanja, med tem ko se nobeden
moski ni umeril k iskanju informacij ali udelezil raznih izobrazevanj. Prav tako je 40% Zensk (gl.
graf §t. 8) poskrbelo za izobraZevanje ostalih svojcev, ¢esar ni storil nobeden moski. Pri tem pa
moram opozoriti, da je lahko razlika med moskimi in Zenskami tudi zaradi manjSega vzorca
moskih v raziskavi, vendar se kar 40% moskih, ki sem jim poslala ankete ni vrnilo reSenega
vprasalnika. Hkrati je lahko to tudi odraz angaziranosti, saj so zenske bolj pripravljene sodelovati
v raziskavah, ker Zelijo pomagati pri izobrazevanju tistih, ki se Sele spoznavajo z demenco. Na
podlagi rezultatov lahko hipotezo, da Zenske pri diagnozi demence odreagirajo bolj angaZirano

kot moski potrdim.

Mislila sem, da moskim skrb za sorodnika predstavlja vecje breme kot zenskam. 47% zensk (gl.
graf §t. 9) in 54% moskih (gl. graf st. 9) je pri oceni bremena, ki ga predstavlja skrb za sorodnika
izbralo oceno 4, (1-majhno, 5-veliko). Kljub vecji angaziranosti zensk pri skrbi za bolnika,
ugotovimo, da skrb za bolnika v enaki meri obremenjuje zenske in moske, razlika pa je zgolj v
tem kako se na to odzovejo. Rezultate lahko povezemo tudi z obcutki negotovosti pri svojcih, kaj
storiti z bolnikom. 70 % anketirancev (gl. graf §t. 14) je v¢asih negotovih glede tega, kaj storiti z
bolnikom. Vecje breme, ki ga obcutijo svojci vpliva tudi na obcCutke negotovosti, saj lahko
svojce preveliko breme postavi v negotov polozaj kaj storiti z bolnikom. Najtezje vpraSanje, ki
povzroca negotovost pri svojcih je: Ali dementnega bolnika namestit v dom za ostarele ali ne?
Svojci se veckrat pocutijo krive, ker dementnega bolnika prepustijo oskrbi drugih, po drugi strani

pa sami zanj ne morejo skrbeti sami. Doktor Kogoj je na enem izmed svojih predavanjih za
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Spominéico Sentjur potolazil svojce, da ni nikogar, ki bi vedno vedel kaj v dani situaciji storiti,

saj je demenca bolezen nepredvidljivih poti.

Predvidevala sem, da svojce skrb za dementnega bolnika iz¢rpa, saj zahteva veliko pozornosti.
Pri iz€rpanosti pa se pojavijo napetost, distres, stiska in obremenitev. 1z rezultatov lahko vidimo,
da 82 % zensk in 67% moskih Cuti, da je skrb za bolnika iz¢rpavajoca (gl. graf st. 10). Iz Studije
literature lahko ugotovimo, da je skrb za bolnika naporna. Negovalci so izredno obremenjeni.
Nekateri zelo hitro iz¢rpajo vso svojo moc, ki jo potrebujejo za nego.(Pentek, 2001). Nega
bolnika z demenco je izCrpavajoca zaradi stalnega nadzora, ki ga potrebuje bolnik. V' poznejsSih
fazah pa je potrebna pomoc¢ tudi pri vsakdanjih dejavnostih(hranjenju, oblacenju), kar v veliki
meri fizino iz¢rpa negovalca. Anketiranci so kot najpogostejSe znake izérpanosti navajali
nespecnost, razdrazljivost in psihi¢no utrujenost. Zaradi pojava negativnih znakov iz¢rpanosti,
lahko to vpliva tudi na poslabSanje odnosov med svojci. Tudi Metka Pentek pravi, da izErpanost
vpliva na bolnika, ki postane teZje obvladljiv in napadalen. Torej to lahko poveZzem tudi z
rezultati, ki sem jih dobila pri ¢etrtem vpraSanju, da je sprememba v odnosu v druZini negativna
zaradi iz€rpanosti negovalcev. Negovalci lahko zaradi izErpanost negativno pristopajo do bolnika
in ostalih druzinskih ¢lanov ter sami ustvarjajo negativne odnose. Hipotezo, da se pri izérpanosti

pojavi napetost, distres, obremenitev in stiska lahko potrdim.

Kadar svojci ne zmorejo sami skrbeti za bolnika se po navadi obracajo po pomoc¢ k razli¢cnim
ustanovam. Sklepala sem, da se ve¢ina druzinskih ¢lanov pri negovanju bolnika obraca po
pomo¢ k zdravstvenim ustanovam. Kar 80 % anketirancev (gl. graf St. 12) redno uporablja
zdravstveno pomo¢ pri negi. Skoraj polovica anketirancev ima dementnega svojca v domu za
starejSe obcane, posluzujejo pa se tudi pomoci na domu in v manj$i meri dnevnega varstva.
Redno pa obiskujejo tudi osebnega zdravnika zaradi ostali zdravstvenih tezav. Menim, da je tako
velik odstotek dementnih bolnikov v domu za ostarele posledica pomanjkanja ¢asa svojcev za
skrb za dementnega bolnika. Veliko obrac¢anje po pomo¢ k zdravstvenim ustanovam pa posledica
zahtevne nege, ki jo bolnik potrebuje. Opozoriti moram, da je tako visok procent svojcev, ki se
obracajo po pomo¢ k zdravstvenim ustanovam, lahko posledica izbranega vzorca. Anketirala
sem namre¢ ljudi, ki so ¢lani druStev za pomo¢ pri demenci in je zato ve¢ja verjetnost, da se

takSni posamezniki v ve¢ji meri obracajo po pomo¢ k zdravstvenim ustanovam. Hipotezo, da se
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veéina druzinskih ¢lanov pri negovanju bolnika obrac¢a po pomoc¢ k zdravstvenim ustanovam

lahko potrdim.

Prilagoditve novim razmeram in skrb za bolnika lahko tudi financno obremenjujeta svojce.
Pricakovala sem, da svojcem skrb za dementnega bolnika predstavlja financno obremenitev.
Rezultati so me zelo presenetili saj 51 % (gl. graf St. 15)anketirancem skrb prinasa finan¢no
obremenitev, 49% anketirancev pa ne (gl. graf $t. 15). Rezultati se tudi ne ujemajo s teorijo.
Jozica GamsSe (v Mencej, 2009) pravi, da skrb za dementnega bolnika prinasa tudi finan¢no
obremenitev. TaksSen rezultat je lahko posledica razli¢nih finan¢nih stanj posameznikov. Ta
rezultat lahko povezemo tudi z rezultati prejSnjega vprasanja, saj velik odstotek dementnih v
domu za ostarele lahko pomeni, da vsi svojci hodijo v sluzbo in zaradi skrbi za dementnega ne
trpijo izpade dohodka. Jozica Gams3e (v Mencej, 2009) pa navaja, da do finan¢nih problemov po
navadi pride, ker posamezniki pustijo svojo sluzbo, da se lahko posvetijo skrbi za sorodnika. 1z
tega lahko sklepam, da vedno ve¢ ljudi ostaja v sluzbi, zato demenca ne predstavlja tolikSne
finan¢ne obremenitev. Rezultat je lahko odvisen tudi od koli¢ine denarja, ki ga svojci namenijo
za oskrbo. 40% svojcev (gl. graf St. 16) za oskrbo porabi med 250 in 500 evri na mesec. Rezultati
pa kazejo tudi veliko odstopanje, saj 8% ljudi (gl. graf st. 16) porabi za oskrbo 1000 evrov ali
vel. Iz tega lahko sklepam, da posameznike, ki za oskrbo namenijo ve¢ kot 1000 evrov skrb bolj
finan¢no obremenjuje, kot tiste, ki namenijo zgolj 250 evrov. Hipotezo, da skrb za dementnega

bolnika prinasa finan¢no obremenitev zavrzem.

Dementni bolnik vpliva v najvecji meri na zakonske partnerje in otroke. Mislila sem, da se
zakonci bolnikov z demenco teZje prilagodijo novim razmeram kot otroci bolnika z demenco. Po
analizi rezultatov sem ugotovila, da se je 48 % otrok po diagnozi usmerilo v iskanje informacij in
zgolj 15% zakonskih partnerjev. Oboji pa so se na zaetku soocali s strahom, negotovostjo in
nerazumevanjem, kar je znacilno za prvo fazo soocanja z demenco (Mencej, 2009). Majhne
razlike v odstotkih so lahko posledica nereprezentativnosti vzorca, ker mislim, da je odziv
odvisen od osebnostnih znacilnosti posameznika in njegovih sposobnosti prilagajanja novim
razmeram. Tudi iz literature lahko ugotovimo, da na prilagajanje vpliva: nacin Zivljenja
negovalcev, negovalCeva osebnost in sposobnost izraZanja Custev, kakovost odnosa...(Gamse v

Mencej, 2009). Zaradi majhnih razlik med zakonskimi partnerji in otroci pri odzivih soo¢anja z
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demenco, hipoteze, da se zakonci bolnikov tezje prilagodijo novim razmeram kot otroci bolnika

ne morem ne potrditi ne zavreci.

Demenca je bolezen, ki spremeni Zivljenje bolniku in svojcem. Na videz nedolzno pozabljanje
napreduje v hudo bolezen, ki vpliva ne le na duSevno stanje bolnika ampak tudi telesno. Ob
raziskovanju sem spoznala resni¢no stisko ljudi, ki se soocajo s to boleznijo. Svojci so ob
diagnozi velikokrat prizadeti, saj tezko razumejo zakaj se to dogaja prav njim. Kljub tezkim
razmeram s katerimi se soocajo svojci je najpomembnejse, da so drug drugemu v 0poro in

pomo¢. Na ta nacin bodo olajsali Zivljenje sebi in tudi bolniku.
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8 SKLEPI
8.1 BISTVENA VPRASANJA IN UGOTOVITVE

Raziskovalno nalogo z naslovom Vpliv demence na zivljenje v druzini sem izdelala, ker me je
zanimal vpliv dementnega bolnika na druzinske ¢lane, njihovo odnos so bolnika ter spremembe,
ki jih je bolezen prinesla. Rezultati kaZzejo, da demenca vpliva na spremembo odnosov v druZzini,
kar se ujema z rezultati ugotovitev v teoreticnem uvodu. Zanimivo je, da demenca druzinskih
¢lanov ne poveze trdnejSe ampak negativno vpliva na odnose v druzini. Iz literature (Mencej,
2009) lahko razberemo, da je to v najveéji meri odvisno od tega kako se posamezna druzina
sooCi z boleznijo. Druzinski ¢lani vedinoma ustvarijo za bolnika pozitivno okolje, saj mu
pomagajo pri vsakodnevnih opravilih, trudijo se prilagoditi novi situaciji, se ucijo in zbirajo
informacije. Vecina druzinskih ¢lanov se pri skrbi za bolnika obraca k zdravstvenim ustanovam,
saj skrb za bolnika zahteva veliko truda in ¢asa. Tudi iz literature je razvidno, da so razlicne
oblike zdravstvene pomo¢i (od rednih kontrol, pomo¢i na domu, dnevnega varstva) dobrodosla
pomoc¢ pri svojcih negovalcih. Tezko ocenim ali skrb za dementnega bolnika svojcem prinasa
finan¢no obremenitev ali ne, saj je je razlika med tistimi, ki jim in tistimi, ki jim ne zelo majhna
(2%). 1z literature je razvidno, da vecini skrb za bolnika prinasa finan¢no obremenitev. Menim,
da je finan¢na obremenitev svojcev odvisna od dohodkov svojcev in koli¢ini denarja, ki ga
namenijo za oskrbo. Ugotovila sem, da zenske ob diagnozi demence pri druzinskem clanu
odreagirajo bolj angaZirano v primerjavi z moskimi. Zenske se ob diagnozi usmerijo v
izobrazevanje. IS¢ejo informacije, obiskujejo predavanja ter seznanjajo ostale druzinske ¢lane z
informacijami o demenci. Zakonci bolnikov z demenco se na zacetku v manj$i meri usmerijo v
iskanje informacij ter izobraZzevanje kot otroci bolnikov, vendar so prvi odzivi tako otrok kot
zakonskih partnerjev strah, negotovost in nerazumevanje. Mislim, da zato sorodstvena zveza ne
vpliva na prilagajanje novim razmeram, saj je to bolj odvisno od vsakega posameznika. Tudi ob
Studiju literature lahko opazimo, da so prilagoditve odvisne od razli¢nih dejavnikov(Custvenih,
osebnostnih, socialnih...). Skrb za bolnika je zelo naporna in iz¢rpavajoca, zato se pojavijo
negativni znaki iz€rpanosti. Svojci negovalci imajo vecinoma tezave z nespecnostjo, psihi¢no
utrujenostjo in razdrazljivostjo. Rezultati se ujemajo z dosedanjimi raziskavami, navedenimi v

teoreti¢nem uvodu.
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8.2 POMANJKLJIVOSTI NALOGE

Pomanjkljivost naloge je majhen vzorec, vendar gre pri raziskovanju svojcev dementnih
bolnikov za zelo specificno populacijo. Osebni podatki svojcev v domov za starejSe ob¢ane in
bolniSnicah so zaupni, zato sem anketirala svojce, ki so €lani regionalnih in vseslovenskega
zdruzenja Spomincic. Primerna izboljSava bi bila pove€anje vzorca, ki bi zajemal tudi svojce, ki
se ne vkljucujejo v skupine za pomoc¢. Pomanjkljivost je tudi manjSi vzorec moskih kot Zensk,
ker so manj pripravljeni sodelovati v raziskavi kot zenske. Predlagam povecanje vzorca moskih

svojcev v naslednjih raziskavanh.

8.3 UPORABNA VREDNOST NALOGE

Moja raziskava je uporabna za posameznike, ki se soo¢ajo z demenco Vv druzini. Pomembno je,
da spoznajo, da se tudi drugi svojci dementnih bolnikov soocajo s problemi, dobijo ideje kako
bolniku olajsati vsakdanjik ter kam se lahko obrnejo po pomo¢. Spoznajo lahko, da je v veliki
meri odvisno od njih kako bo dementni bolnik vplival na odnose v druZini, da je zelo pomembno,
da se ob diagnozi usmerijo v izobrazevanje in skusajo pridobiti ¢im ve¢ podatkov. Raziskovalna
naloga je uporabna tudi kot osnova za nadaljnje raziskovanje odnosov med bolnikom in svojci.
Raziskovalna naloga je tudi uporabna za posameznike, ki se ukvarjajo z dementnimi bolniki in
svojci, da se zavejo kako pomembno je, da svojce seznanijo z informacijami o poteku in
znacilnostih bolezni. Predlagam tudi, da se naredijo zgibanke, ki na enostaven nacin seznanijo
svojce z demenco. Rada bi Se dodala, da sem pri raziskovanju, zgolj zaradi radovednosti svoje
soSolce in sosoSolce povprasala, ¢e vedo kaj je to demenca. Zanimivo je, da vecina ni vedela, kaj
to pomeni, razen, da gre za neko vrsto pozabljanja. Predlagam, da bi se tudi mlade poucilo o
demenci, saj je zelo verjetno, da se bodo tudi sami enkrat znasli v vlogi svojca dementnega

bolnika.
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10 PRILOGE

ANKETNI VPRASALNIK
Pozdravljeni!

Sem Neza Stiglic dijakinja 4. d letnika I. gimnazije v Celju. V letodnjem Solskem letu sem se
odlocila za izdelavo raziskovalne naloge z naslovom Vpliv demence na razmere v druzini. Z
vasimi odgovori mi boste pomagali pri odkrivanju novih spoznanj na podro¢ju demence. Prosim
vas, da si vzamete 5 minut ¢asa in odgovorite na vprasanja. Prosim, za iskrenost pri odgovarjanju

na vprasanja.
Anketa je anonimna.

1. Spol:
a) Moski
b) Zenski

2. 'V kaksni sorodstveni zvezi ste z bolnikom?
a) Zakonski partner
b) Sin/h¢i

3. Ali cutite, da skrb za vaSega sorodnika vpliva na vaSe odnose z drugimi
druzinskimi ¢lani oz. vasimi bliznjimi?
a) Da
b) Ne

4. Kako bi ocenili spremembo v odnosu?
a) Pozitivno

b) Negativno
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5. Na kakSen nacin so se spremenili odnosi v druzini (e so se) ob diagnozi

demence?

6. Kaksni so bili vasi prvi  odzivi sooanja  z  demenco?

7. Kaksne spremembe ste uvedli ob diagnozi vasega sorodnika?

8. Obkrozite od 1-5, koliksno breme vam predstavlja skrb za sorodnika?
(1-majhno, 5-veliko)
1 2 3 4 5

9. Ali cutite, da vas skrb za sorodnika iz€rpa?
a) Da
b) Ne

10. Ce ste odgovorili z da, kak$ne znake iz&rpanosti opazate?

11. Ali se pri skrbi za bolnika, obracate po pomoc k zdravstvenim ustanovam?
a) Da
b) Ne
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12. Ce ste odgovorili z da, na kaksen nagin?
a) Dnevno varstvo
b) Pomo¢ na domu
c) Bolnik Zivi vdomu
d) Drugo:

13. Ali cCutite, da ste negotovi glede tega, kaj storiti s sorodnikom z demenco?
a) Nikoli
b) V¢asih
c) Skoraj vedno

14. Ali vam skrb za bolnika predstavlja finan¢no obremenitev?
a) Da
b) Ne

15. Koliko denarja porabite povpre¢no za oskrbo na mesec?
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