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TELEFONSKO SVETOVANJE KOT ELEMENT
INTEGRIRANE ZDRAVSTVENE NEGE IN OSKRBE
BOLNIKOV Z DEMENCO IN SVOIJCEV

TELEPHONE COUNSELLING AS AN ELEMENT OF INTEGRATED NURSING CARE
FOR PATIENTS WITH DEMENTIA AND THEIR FAMILY MEMBERS

Branka MikluZ

KLJUCNE BESEDE: telefonska svetovalna linija; demencas;
pomoc; svojci

Izvleek — Clanek predstavlja uporabo telefonske svetoval-
ne linije kot sestavnega dela kompleksne obravnave bolni-
kov z demenco in njihovih svojcev. Avtorica z raziskavo ugo-
tavlja kakovost opravljenih storitev na osnovi izkusenj upo-
rabnikov pri iskanju tovrstne pomoci.

V prvem delu so opisana temeljna izhodisc¢a za organizacijo
telefonske svetovalne linije, kratek pregled organiziranih de-
Jjavnosti za pomoc¢ bolnikom z demenco in svojcem v tujini in
pri nas ter njihove izkusnje s takim nacinom dela.

V nadaljevanju je predstavijena analiza rezultatov raziskave
o kakovosti delovanja telefonske svetovalne linije Spominci-
ca. Za oceno kakovosti so bili uporabljeni naslednji kazalci:
zadovoljstvo uporabnikov, vrsta prejete pomoci, dostopnost
in organizacija dela ter iskanje tovrstne pomoci v prihodnje.
Rezultati so pokazali, da je vecina uporabnikov dobila Zele-
ne informacije in da jim je bilo telefonsko svetovanje dejan-
sko v pomoc¢ in oporo, ko so se ob negi in skrbi za svojca z
demenco znasli v stiski.

Avtorica sklepa, da je taksna oblika dela pomemben element
integrirane zdravstvene nege in oskrbe bolnikov z demenco
in prispeva k boljsi kakovosti Zivljenja bolnikov z demenco in
njihovih svojcev.

Uvod

Telefonska svetovalna linija za pomoc pri demenci
Spomincica je nastala na osnovi izkusenj in strokov-
nih spoznanj, da lahko z organiziranimi in dobro na-
¢rtovanimi metodami dela pomagamo bolnikom z de-
menco in njihovim svojcem pri izobraZevanju, infor-
miranju in razbremenjevanju stisk. Delo telefonske
svetovalne linije je organizirano na osnovi pregleda
podatkov enakih in sorodnih dejavnosti pri nas in dru-
god po svetu. Pri nas je to prva svetovalna linija, ki je
namenjena bolnikom z demenco in njihovim svojcem.
Deluje s pomocjo Psihiatricne klinike v Ljubljani in
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Abstract — The article presents the use of a telephone coun-
selling line in comprehensive treatment of patients with de-
mentia and their family members. The aim of the research
study was to establish the quality of services through the ex-
perience of help seekers.

In the first part the organisational baselines of a telephone
counselling line are described. There is also a short review
of organised activities focused on helping patients with de-
mentia and their family members, both abroad and in Slove-
nia, and their experience with this kind of work.

This is followed by the analysis of the results of the research
on the quality of services provided by the telephone coun-
selling line Forget me Not. The evaluation of the quality was
assesed by the following indicators: users satisfaction, the
way of help, adequacy of accessibility of the telephone coun-
selling line and searching for that kind of help in the future.
The results showed that most users received the information
they were looking for and show that telephone counselling
indeed helps people when they found themselves in distress.
The author concludes that this kind of work is an important
element of integrated nursing care for patients with demen-
tia, and that it contributes to the quality of life of patients as
well as their family members.

Spomincice, slovenskega zdruZenja za pomoc pri de-
menci. Pogovori so evidentirani na posebej priprav-
ljeni dokumentaciji.

Od leta 1953, ko je anglikanski pastor Chad Varah
ustanovil prostovoljno lai¢no telefonsko pomoc, ime-
novano The Samaritans, se je ta dejavnost razsirila
tako v Evropi kot v Ameriki. V Sloveniji je prva
telefonska sluzba »Klic v duSevni stiski« zacela
delovati januarja 1980 v Psihiatri¢ni kliniki v Ljub-
ljani (Tekavci¢-Grad, 1981). Postopoma so zacele
delovati Se druge telefonske linije za pomoc ljudem v
stiski. Mednje sodi tudi telefonska svetovalna linija
za pomo¢ pri demenci Spomincica, ki je zacela delo-
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vati oktobra 1999.V tujini so tovrstne telefonske
svetovalne linije organizirane samostojno ali v sode-
lovanju zdravstvenih oziroma socialnih ustanov ter
organizacij za pomo¢ pri Alzheimerjevi bolezni in
drugih duSevnih motnjah v starosti. Med seboj se
razlikujejo, vse pa Zelijo vsestransko pomagati bolni-
kom z demenco in njihovim svojcem. Taksen je tudi
namen svetovalne linije za pomoc¢ pri demenci Spo-
mincica.

V Sloveniji v obdobju 2002-2012 pri¢akujemo po-
rast Stevila bolnikov z demenco za 33 % (Kogoj,
2004). Demenca sodi med najpogostejSe duSevne mot-
nje v starosti. Potek bolezni in moZni zapleti so lahko
zelorazlicni. Tezave, ki jih demenca povzroca, so vec-
plastne in so tako medicinske kot tudi psiholoske in
socialno ekonomske narave. Demenca povzroca po-
stopno osebnostno in custveno spreminjanje obolele-
ga, kar zmanjSuje sposobnosti samooskrbe in s¢aso-
ma privede do popolne odvisnosti. Spremenjene vlo-
ge v druZini vplivajo na medsebojne odnose in usta-
ljen zivljenjski slog, kar povzro¢a negotovost in stres.
Potrebne so Stevilne prilagoditve, ki jih svojci razli¢no
dozivljajo in sprejemajo. Nekatere druZine pri tem po-
trebujejo zunanjo pomo¢ in podporo. UspeSnost pri-
lagajanja novim Zivljenjskim okoli§¢inam je odvisna
od kakovosti odnosov v druZini pred nastopom bole-
zni, osebnostnih znacilnosti posameznikov, ekonom-
skih razmer in Stevilnih drugih dejavnikov. Pomanj-
kanje informacij o demenci in tezavah, ki ji sledijo,
ter pogosto zmotne predstave o bolezni, povzrocajo
pri tistih, ki skrbijo za obolele stiske, obcutke krivde,
nemoci in nerazumevanje. Vse to zmanjSuje mozno-
sti za uspeSno pomoc. Vzgoja, izobraZevanje in Cust-
veno razbremenjevanje bolnikov z demenco in vseh,
ki zanje skrbijo, je zato izjemnega pomena (Stehman
in sod, 1996).

Zanimanje strokovne javnosti za demenco in teza-
ve, ki jih povzroca, se v zadnjih desetletjih povecuje.
Prve opise programov za svojce bolnikov z demenco
najdemo v tuji literaturi po letu 1970. Potekali so v
razli¢nih specializiranih ustanovah. Sprva so bili na-
ravnani bolj suportivno, z razvojem pa so se pokazale
potrebe po vklju¢evanju zdravstvenovzgojnih vsebin
(Bedard in sod., 1997). Na pobudo lokalnih skupno-
sti, civilne druzbe in nekaterih strokovnih delavcev
so po svetu zaceli ustanavljati prostovoljna zdruZe-
nja in organizacije za pomoc pri Alzheimerjevi bole-
zni in drugih dusevnih motnjah v starosti, ki imajo po-
membno vlogo pri razvijanju programov in dejavno-
sti pomoci in podpore bolnikom z demenco in svoj-
cem. Leta 1984 je v Ameriki zacela delovati medna-
rodna organizacija Alzheimer’s Disease International
(ADI), ki zdruzuje 66 Clanic iz vsega sveta (http://
www.alz.co.uk/adi, junij 2003). Leta 1992 pa so Ir-
ska, Nizozemska in Belgija v Bruslju ustanovile or-
ganizacijo Alzheimer Evrope, ki zdruZuje in koordinira
delo med svojimi evropskimi clanicami (http://
www.alzheimer-europe.org, junij 2003).

V Sloveniji so dejavnosti in programi, posebej na-
menjeni bolnikom z demenco oziroma njihovim svoj-
cem, v literaturi omenjeni po letu 1980 (Kostnapfel
1983, Mikluz 1984, Dobersek, 1999). Izvajali so jih
oziroma jih Se izvajajo v nekaterih zdravstvenih in so-
cialnih ustanovah. Nesporno je, da se zavedanje in za-
nimanje naSe druzbe in posameznikov za tezave, ki
jih prinaSajo demenca in druge dusevne motnje v sta-
rosti, intenzivneje povecuje Sele zadnje desetletje in
pol. Bolezen je bila dolgo Casa potisnjena ob rob, bol-
niki so bili pogosto zapostavljeni, o bremenu svojcev
ob skrbi za obolele se je zelo malo govorilo, zanima-
nje strokovnjakov za to strokovno podrocje je bilo
majhno.

V Ljubljani je bilo 20. 7. 1997 ustanovljeno Slo-
vensko zdruZenje za pomo€ pri demenci z imenom
Spomincica. ZdruZenje poskusa pritegniti k sodelo-
vanju strokovnjake razli¢nih disciplin iz vseh sloven-
skih regij in jih spodbuditi k razvijanju mreze dejav-
nosti za boljSo kakovost Zivljenja obolelih in njiho-
vih najbliZjih. Med pomembnejse dejavnosti spada te-
lefonska svetovalna linija Spomincica. Njeni uporab-
niki so ljudje, ki negujejo bolnike z demenco ali dru-
go duSevno motnjo v starosti, in tisti, ki so zaskrblje-
ni za lastno zdravje oziroma so sami zboleli. Informa-
cije ali pomoc€ is¢ejo tudi lai¢ni negovalci, strokovni
delavci in drugi. V petih letih so svetovalci na regi-
stracijskih obrazcih zabeleZili 834 pogovorov, ki so
se nanaSali na teZave v zvezi z demenco, in 140 pogo-
vorov, ki niso bili neposredno povezani z demenco.
Analiza pridobljenih podatkov je bila narejena trikrat
(Mikluz, 2000; Kogoj, MikluZ, 2002; MikluZ, Zivi¢,
2003). Zadnja analiza je pokazala, da so uporabniki
najveckrat iskali pomoc zaradi teZav pri negi in oskr-
bi obolelih svojcev. Priblizno sedmina jih je iskala po-
moc zase, ker si niso znali pojasniti svojih teZav s spo-
minom. Svetovalci so najveckrat skuSali pomagati s
posredovanjem informacij in z napotitvijo na pregled
k specialistu ali drugam. Nadalje so klicalcem poma-
gali z empati¢nim posluSanjem, s suportivnim sveto-
vanjem in z razbremenjevanjem pri osebnih stiskah
(Mikluz, Zivi¢, 2003).

Namen raziskave

Z raziskavo smo Zeleli ugotoviti, ali telefonska sve-
tovalna liniji Spomincica ponuja uporabnikom dovolj
kakovostne storitve, da bi lahko vplivala na zastav-
ljeni cilj izboljSanja kakovosti Zivljenja bolnikov z de-
menco in njihovih najblizjih. Zanimalo nas je, ali je
uporabnikom dosedanja ponudba te pomoci olajsala
tezave in kateri elementi pomoci so jim bili najbolj v
pomoc. Nadalje smo Zeleli izvedeti, ali so bili zado-
voljni z opravljenimi storitvami in obstojeco organi-
zacijo dela, in ugotoviti, kaj je treba Se storiti, da jim
bo telefonska svetovalna linija Se bolj v pomoc. Pred-
postavljamo, da je dobro organizirana telefonska sluz-
ba, ki zagotavlja kakovostne storitve, lahko v veliko
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pomoc svojcem in drugim pri premagovanju tezav, ki
jih prinasa demenca. IzobraZeni, dobro informirani in
custveno razbremenjeni svojci so sposobni vzdrzevati
in ohranjati pozitivne medsebojne odnose v druZini,
kar neposredno vpliva na boljSo kakovost Zivljenja
bolnikov z demenco in blizjih, ki zanje skrbijo.

Metode dela

Uporabili smo deskriptivnho metodo, raziskovalna
tehnika je bila anketa, ki smo jo poslali izbranim kli-
calcem. Sestavljena je bila iz Stirinajstih vprasanj, ki
so se nanaSala na telefonsko svetovalno linijo Spo-
mincica. Prvi sklop je zajemal splo$ne podatke, drugi
podatke o pogostnosti uporabe in podatke o tem, kje
so dobili informacije o delovanju, tretji se je nanasal
na pric¢akovanja klicalcev, dobljeno pomo¢, pomanj-
kljivosti, ugotavljanje ustreznosti organizacije dela ter
na zelje po taksni pomoci v prihodnje. Zadnji sklop
vprasanj je bil namenjen poizvedovanju o obstojecih
dejavnostih, ki so se jim zdele glede na njihove iz-
kusnje preskromne, o novih oblikah pomoci, ki se jim
zdijo Se potrebne, in o iskanju pomoci na drugih tele-
fonskih svetovalnih linijah.

Preiskovanci

V raziskavi so sodelovali uporabniki svetovalnega
telefona Spomincica. Najveckrat so bili to svojci, ki
negujejo bolnike z demenco v domacem okolju, dva
anketiranca pa sta bila zaskrbljena za lastno zdravje.

Zbiranje podatkov

Raziskava je potekala od junija 2002 do januarja
2003. Anketni vprasalnik o kakovosti delovanja
telefonske svetovalne linije za pomoC pri demenci
smo poslali po posti 44 uporabnikom, ki so privolili
v sodelovanje. Izpolnjeno anketo je vrnilo 32 upo-
rabnikov (28 Zensk in 4 moski). Uporabniki so bili
ustno in pisno seznanjeni z namenom in potekom
raziskave.

Obdelava podatkov

Zbrane podatke smo kvantitativno statisticno ob-
delali s programom Statistica. Na nekatera vpraSanja
so anketiranci lahko odgovorili z ve¢ odgovori. Od-
govore, ki so vkljucevali tudi podkategorije, smo do-
datno statisti¢cno obdelali. Kadar je bilo moznih vec
odgovorov, smo enake odgovore sesteli in jih pred-
stavili v rezultatih. Na eno vpraSanje so anketiranci
odgovarjali opisno. To smo vrednotili tako, da smo
sorodne odgovore sesteli in jih predstavili v razpravi.
Primerjali smo tudi podatke anketirancev, mlajSih od
65 let (prva skupina) in anketirancev, starih 66 let in
vec (druga skupina). Za potrditev statisticno pomemb-

nih razlik v omenjenih skupinah smo uporabili hi® test.
Nekatera vpraSanja so anketiranci Se dodatno komen-
tirali. Te vsebine smo obdelali s kvalitativno analizo
vsebine.

Rezultati
Spol in starost anketirancev

V anketi je sodelovalo 28 Zensk in 4 mogki. Stirje
anketiranci (12,5 %) so bili stari do 45 let, 15 anketi-
rancev (46,9 %) je bilo starih od 46 do 65 let, 13 an-
ketirancev (40,6 %) pa 66 let in vec.

Zaradi koga so anketiranci iskali pomoc?

Za partnerja je iskalo pomoc¢ 13 (40,6 %) anketi-
rancev, prav toliko jih je iskalo pomoc za starse, 4
(12,5 %) so iskali pomoc€ za stare starse, 2 (6,25 %)
sta iskala pomo¢ zase. Skupini anketirancev iz starost-
ne skupine od 46 do 65 let in iz skupine starih 66 let
in vecC se statisticno razlikujeta glede na to ali anketi-
ranci skrbijo za partnerje ali za starSe (hi*> =22,29, p =
0,0000).

Kolikokrat so anketiranci iskali pomoc¢ na
telefonski svetovalni liniji?

Najvec anketirancev (28; 87,5 %) je prvic iskalo
tovrstno pomoc. Dva anketiranca (6,25 %) sta pomoc¢
iskala 2-krat, 2 (6,25 %) pa veckrat.

Kje so anketiranci izvedeli za telefonsko
svetovalno linijo Spomincica?

Pri tem vpraSanju so anketiranci lahko obkroZili ve¢
moznosti. Dobljene vrednosti zato kaZejo, kolikokrat
so uporabniki oznacili posamezen vir. Najveckrat (24-
krat) so pridobili informacije o delovanju telefonske
svetovalne linije s pomocjo sredstev javnega obve-
S¢anja.

Vir informacije o svetovalnem telefonu
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Graf 1. Viri informacije o svetovalnem telefonu.
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Ali je pogovor izpolnil pricakovanja
anketirancev?

Zelene informacije je dobilo 14 anketirancev (45,2
%), ve€ informacij je dobilo 10 anketirancev (32,3 %),
6 anketirancev (19,3 %) pa ni dobilo Zelenih informa-
cij, vendar so po pogovoru cutili olajSanje. Pogovor
ni zadovoljil enega klicalca, ker je pricakoval nepo-
sredno resitev tezave.

Zadovolistvo po telefonskem pogovory
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Graf 2. Zadovoljstvo po telefonskem pogovoru.

Kaj je bilo anketirancem v ¢asu pogovora
najbolj v pomoc?

Najvec anketirancev (15; 46,9 %) je ocenilo, da jim
je bila najbolj v pomoc¢ potrditev, da primerno poma-
gajo bolnemu svojcu. Upanje, da je mogoce lajsati te-
Zave je bilo najbolj v pomoc 8 anketirancem (25 %), 5
anketirancev (15,6 %) je menilo, da jim je najbolj po-
magal pogovor, za razumevanje pa so se odlocili Stir-
je (12,5 %). Nihce ni menil, da mu pogovor ni bil v
pomoc ali izbral kak$ne druge moznosti.

Pomod, ki jo je dobil klicalec
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Graf 3. Pomoc, ki jo je dobil klicalec.

Kaj so anketiranci pri pogovoru najbolj
pogresali?

Na to vprasanje je bilo treba odgovoriti opisno. Od-
govor je napisalo 20 anketirancev (62,5 %). Petnajst

jih je bilo s pogovorom tako ali drugace zadovoljnih,
5 pajih je opisalo, kaj so pogresali. Dva sta Zelela bolj
natan¢ne odgovore, npr. kako prepricati obolelega, da
gre na pregled k zdravniku, ¢e to odklanja, ali kako
ga prepricati, da se odloci za bivanje v domu starejSih
in podobno, eden je Zelel podatke o cenah storitev v
socialnih ustanovah, enega je motilo, da ne vidi obra-
za svetovalca, eden pa je menil, da svetovalec ne ra-
zume, kako je Ziveti s takSnim bolnikom.

Ali bodo anketiranci ob ponovni stiski Se
iskali tovrstno pomoc?

Pomoc na telefonski svetovalni liniji bo ob ponov-
ni stiski vedno poiskalo 19 anketirancev (59,4 %), ob-
¢asno 11 anketirancev (34,4 %), dva anketiranca (6,2
%) pa nista bila prepricana ali bosta v stiski Se iskala
tovrstno pomoc¢. Nih¢e ni odgovoril, da v bodoce tak-
$ne pomoci sigurno ne bo iskal.

Iskanje pomodi na svetavalni liniji
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Graf 4. Iskanje pomoci na telefonski svetovalni liniji
v prihodnje.

Ali anketiranci menijo, da je casovna
dostopnost telefonske svetovalne linije
Spomincica (med 15. in 17. uro) primerna?

Cas med 15. in 17. uro se je zdel ustrezen 23 anke-
tirancem (71,9 %), 9 (28,1 %) pa bi jih izbralo druga-
&en Cas. Cas po 17. uri so predlagali 4 anketiranci, 4
so predlagali dopoldanski ¢as enkrat ali veckrat te-
densko, eden pa je predlagal, da naj bi svetovanje po-
tekalo ves dan. Med starejSimi od 66 let (druga skupi-
na) si nih¢e ni Zelel spremembe ¢asovne dostopnosti,
v skupini do 65 let (prva skupina) pa je to Zelelo 9
anketirancev. Skupini se statisti¢no razlikujeta (hi* =
5,35, p=0,02).

Ali anketiranci menijo, da je pogostnost
dostopnosti telefonske svetovalne linije
Spomincica (trikrat tedensko) primerna?

Dvajset anketirancev (62,5 %) je ocenilo, da je do-
stopnost do tovrstne pomoci trikrat na teden primer-
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na. Med temi je bilo 9 anketirancev iz druge starostne
skupine, 11 pa iz prve. Da bi bilo telefonsko svetova-
nje potrebno vsak delovni dan, je menilo 12 anketi-
rancev (37,5 %) — stirje iz druge starostne skupine, 8
pa iz prve. Nih¢e se ni odlocil za odgovor, da bi to-
vrstna pomo¢ zadoS€ala enkrat tedensko, prav tako
nih¢e ni podal kakSnega drugega predloga.

Katere oblike pomoci bolnikom 7z demenco in
njihovim svojcem bi bile po mnenju
anketirancev se potrebne?

Pri tem vpraSanju so anketiranci lahko izbrali vec
moZnosti, zato dobljene vrednosti kazejo kolikokrat
je bila izbrana posamezna dejavnost. Najveckrat (23-
krat) so se odlocili za predavanja v kraju bivanja, za
dnevno varstvo 14-krat, 9-krat za redna srecanja svoj-
cev, ki negujejo obolele, 7-krat pa za srecanja svoj-
cev in bolnikov v zacetnem obdobju bolezni. Ena an-
ketiranka je predlagala izdajanje informativnega gla-
sila, ena pa ustanovitev specializiranega centra za tak-
Sne bolnike.

ZaZelene dejavnosti
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Graf 5. ZaZelene dejavnosti.
Razprava

Raziskava o kakovosti delovanja telefonske sveto-
valne linije Spomincica kaZe, da svojci tovrstno po-
moc radi uporabljajo. Iz analize podatkov, zbranih na
registracijskih obrazcih, ki jih svetovalci izpolnijo pri
vsakem klicu, je razvidno, da pomo¢ vecinoma iscejo
Zenske, ki skrbijo za obolele svojce (Mikluz, Zivié,
2003). V nasi raziskavi je zato razumljivo sodelovalo
vet Zensk kot moskih. Najveckrat so pomo¢ iskale Zene
za svoje partnerje in héere za svoje starSe. Zenske za-
radi svojega poloZaja v druZini in druzbi pogosteje
skrbijo za obolele svojce. Zene pogosteje skrbijo za
svoje partnerje tudi zato, ker dosegajo visjo starost. V
nasi raziskavi so hc¢ere pogosteje iskale pomoc za svo-
je starSe kot sinovi. Tudi Hojnik-Zupanceva (1995)
navaja, da obstajajo razlike v pomoci starejSim dru-
Zinskim ¢lanom tudi po spolu: héere pomagajo znat-
no vec kot sinovi.

Pri posredovanju informacij o delu telefonske sve-
tovalne linije so imela najpomembnejSo vlogo sred-
stva javnega obvesCanja. ZdruZenje objavlja telefon-
sko Stevilko v dnevnem c¢asopisju, strokovnih revijah
in publikacijah ter v radijskih in televizijskih odda-
jah na to temo. Podatki kaZejo, da Sirjenje informacij
s pomocjo sredstev javnega obvescanja dobro pote-
ka, posredovanje informacij z zgibanko pa je nekoli-
ko manj odmevno. Glede na veliko Stevilo razdelje-
nih zgibank po zdravstvenih domovih, je le malo an-
ketirancev pridobilo informacijo na tak nacin. Tak-
$ne informacije so Zal, med Stevilnimi obvestili v ¢a-
kalnicah, v€asih manj opazne. Morda pa so bile v po-
moc¢ medicinskim sestram v ambulantah, ki so anketi-
rancem 7-krat posredovale to informacijo.

Sodec¢ po rezultatih raziskave lahko sklepamo, da
so se pricakovanja uporabnikov povecini izpolnila,
saj jih je polovica odgovorila, da so dobili informaci-
je, ki so jih iskali, skoraj tretjina pa je dobila celo vec
informacij, kot je pri¢akovala. Za delo telefonske sve-
tovalne linije so podatki o zadovoljstvu uporabnikov
zelo pomembni. Zadovoljstvo je prijeten obcutek, ki
ga posameznik zaznava na temelju izpolnitve svojih
pricakovanj, ki so povezana z delom (Treven, 1998).
V naSem primeru lahko to trditev apliciramo na upo-
rabnike, le da so njihova pri¢akovanja povezana s sto-
ritvami, ki lajSajo njihove stiske, in z osebami, ki jim
to omogocajo. Slaba petina uporabnikov je ocenila,
da sicer ni dobila iskanih informacij, vendar so kli-
calci po pogovoru cutili olaj$anje, kar je kasneje vpli-
valo na boljse pocutje in vecje zadovoljstvo. Razbre-
menitev v stiski omogoci, da svojci lahko za¢nejo
ustrezno resSevati svoje teZave, zato ima v procesu po-
moci zelo pomembno vlogo. Pogovor pa ni zadovoljil
enega uporabnika, ki je pri¢akoval, da bo lahko svojo
tezavo, ne glede na njeno naravo, takoj razresil. Nje-
gova pri¢akovanja so bila zZe v osnovi neustrezna, saj
je Zelel, da bi svetovalec uredil sprejem v dom starej-
Sih. Tak$na pri¢akovanja svojcev in bliZnjih so zara-
di hude stiske, v kateri se znajdejo, in ob dejanskem
pomanjkanju razlicnih dejavnosti in oblik varstva v
Sloveniji, razumljiva. Zal nekateri klicalci zaradi sti-
ske, ki jo doZzivljajo, tezko razumejo, da jim svetoval-
ci ne morejo pomagati na tak nacin. V¢asih so sveto-
valci ob tak$nih situacijah tar¢a moc¢nih, obi¢ajno ne-
gativnih Custvenih izbruhov.

Poleg zadovoljstva uporabnikov nas je zanimalo tu-
di, kateri elementi pomoci so bili anketirancem v Ca-
su pogovora najbolj v pomoc¢ in oporo. Egan (1990)
navaja, da anketiranci na vprasanje, kaj jim pri sveto-
vanju in sorodnih oblikah pomo¢i najbolj pomaga, naj-
veckrat omenijo razumevanje. V na$i raziskavi je le
osmina anketirancev ocenila, da jim je bil v ¢asu po-
govora najbolj v pomo¢ obcutek, da jih nekdo razu-
me. Veckrat se je za ta odgovor odlocila skupina sta-
rih 65 let in ve¢, kar lahko pripiSemo tudi socialni osa-
mitvi, ki je (Mace, Rabins, 1991, Stehman in sod.,
1996) pogosta posledica nege in skrbi za obolelega
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druZzinskega ¢lana. Osamljenost je obiCajno poveza-
na tudi z obCutki sramu, jeze, brezupa in nemoci ter z
nerazumevanjem v druZini in okolici. Zanimivo je, da
je skoraj polovica anketirancev menila, da jim je v Ca-
su pogovora najbolj pomagala potrditev, da so v ne-
katerih situacijah ustrezno ravnali oziroma da so pri-
merno pomagali bolnemu svojcu. To verjetno lahko
pripiSemo dejstvu, da vecina klicalcev ne klice zaradi
sebe ampak zaradi svojca, ki ga negujejo. Ob zahtev-
ni negi se svojci pogosto sprasujejo, ali v kriti¢nih si-
tuacijah postopajo pravilno. Pogosto jih mucijo tudi
eticna vprasanja in dvomi, kadar morajo ukrepati ob
nenavadnem vedenju obolelega, izbruhih jeze, nemi-
ra oziroma nasilnosti. Negotova prihodnost in pogo-
sto pomanjkanje znanja o poteku bolezni so dodatne
ovire, ki oteZujejo reSevanje tezav, zato je razumlji-
vo, da Cutijo veliko potrebo po potrditvi. Ob spozna-
nju, da v dolocenih situacijah ustrezno ukrepajo, za-
cutijo olajSanje in dobijo novo motivacijo, kot npr.
ena izmed anketirank, ki je ta odgovor Se dodatno ko-
mentirala z besedami: »Med pogovorom sem dobila
potrditev, da sem na pravi poti, kako poskrbeti in po-
magati bolni materi, zato sem dobila $e mocnejso mo-
tivacijo, spodbudo«. Cetrtini uporabnikov je bilo naj-
bolj v pomoc, ko so med pogovorom zacutili upanje,
da je mogoce teZave, ki jih prinasa demenca, lajSati.
Zaradi pomanjkanja informacij in znanja o bolezni
svojei vCasih izgubijo upanje tudi takrat, ko to ni po-
trebno. Ceprav je bolezen skoraj vedno neozdravlji-
va, svojcem veliko pomenijo informacije, da je do-
locene tezave pri demenci mogoce omiliti. Ob takSnem
spoznanju zacutijo, da vse vendarle ni brezupno in da
ima tudi tako tezka situacija lahko bolj svetle plati.
To spodbudi novo upanje, ki pozitivno vpliva na nji-
hovo duSevno pocutje in zdravje. Dobri Sestini upo-
rabnikov pa je bil najbolj v pomo¢ pogovor. Zelja po
pogovoru nara$¢a sorazmerno z nara$Canjem stiske,
ki izvira iz vedno vecje osamljenosti bliznjih. DoZiv-
ljajo obcutke, da jih nihc¢e, ki nima podobnih izku-
Senj, ne more razumeti. Nekateri svojci si uspe$no po-
magajo tako, da poiScejo pomoc¢ pri ljudeh, ki imajo
osebne ali poklicne izkusnje z obolelimi. Pogosto na-
mre¢ potrebujejo samo pozornega in razumevajoce-
ga poslusalca, s katerim se lahko odkrito in brez za-
drzkov pogovorijo. To potrjuje tudi anketiranka, ki je
svoj odgovor Se dodatno potrdila z besedami: »Saj
vem, da CudeZev ne morete delati, ampak sedaj mi je
laZje, ko sem se pogovorila z vami«. Kramarjeva me-
ni, da takSne oblike pomoci ni treba podcenjevati. Go-
voriti o svojih problemih pomeni zavedati se jih, po-
gledati svoji Zivljenjski situaciji v o¢i in se kon¢no
lotiti razreSevanja svojih zagat. Tega marsikdo ne zmo-
re, e nima ob sebi naklonjenega, zaupanja vrednega,
a nevsiljivega posluSalca (Kramar, 1994).

Na vprasanje, kaj so najbolj pogresali pri pogovo-
ru, dobra tretjina anketirancev ni odgovorila. Tri Ce-
trtine anketirancev pa niso nicesar posebej pogresale
in so bile z odgovorom zadovoljne. Pet anketirancev

se je do tega, kaj so pogresali, opredelilo. Dva izmed
teh sta pogreSala konkretna in nedvoumna navodila,
ko sta se znasSla v situaciji, ki je zadevala moralno etic-
ne vrednote posameznika. Nekateri svojci se ne mo-
rejo ali nocCejo aktivno vkljuciti v proces reSevanja
tezav, ker se Zelijo izogniti sprejemanju odlocitev in
odgovornosti ter se tako zavarovati pred obcutki kriv-
de, ki lahko sledijo. Radi bi iz varne razdalje sprem-
ljali druge, pri reSevanju njihovih tezav. Taks$ni svoj-
ci tezko razumejo, da jim svetovalec ne more posre-
dovati natan¢nih navodil, kako naj prepri¢ajo obole-
lega, da je zanj najbolje, da gre v dom starejsih, in Se
manj, odgovora, ali je sploh prav, da ga prepricujejo.
Svojci obicajno zacnejo iskati pomoc¢ prepozno, ko
so tezave Ze zelo velike. Vecja je stiska, bolj jih to
ovira pri aktivnem reSevanju teZav in vec pri¢akujejo
od pomoci drugih. Njihova pri¢akovanja so pogosto
tudi nerealna, zato lahko vodijo v razocaranje in ne-
zadovoljstvo.

Cas med 15. in 17. uro se je zdel primeren pribliz-
no dvema tretjinama anketirancev, ostali so si zaradi
svojih obveznosti Zeleli drugacen Cas. Vsi anketiran-
ci, ki so Zeleli spremembo casa, so spadali v skupino
mlajSih od 65 let. Njihove Zelje so razumljive. Togo
dolocen popoldanski ¢as delovanja ne more ustrezati
vsem, saj so ljudje v tej skupini povecini Se zaposle-
ni. Glede na rezultate, ki kaZejo, da si skoraj tretjina
anketirancev Zeli spremembo ¢asa, bo potrebno orga-
nizirati telefonsko svetovanje vsaj enkrat tedensko tu-
di v dopoldanskem casu.

Pri oceni pogostnosti delovanja telefonske sveto-
valne linije smo dobili podobne rezultate. Vec¢jemu
delu anketirancev se je zdela dostopnost ustrezna, do-
bra tretjina pa si je Zelela takSno pomoc vsak dan. Ve-
¢ina slednjih je spadala v skupino mlajSih od 65 let.
Tudi to si lahko razlagamo s tem, da so ljudje iz te
skupine vecinoma S$e poklicno aktivni oziroma imajo
svoje druzine, zaradi Cesar so Se dodatno obremenje-
ni. Ob pomanjkanju ¢asa jim v kriti¢nih situacijah tak-
Sna pomoc€ olajSa delo, saj lahko hitro pridobijo in-
formacije, ki jih usmerijo naprej. Morda bo v prihod-
nje potrebno organizirati telefonsko svetovalno lini-
jo vse dni v tednu, trenutne kadrovske in finan¢ne raz-
mere pa Se ne dopuscajo takih sprememb. Evropsko
zdruZenje za pomoc pri Alzheimerjevi bolezni pripo-
ro¢a organizacijo celodnevne telefonske svetovalne
linije. V tujini ve¢inoma poteka pomo¢ 24 ur dnevno,
vse dni v tednu. V popoldanskem in no¢nem casu ter
ob koncu tedna je sluzba organizirana s pomocjo pro-
stovoljcev, ki ponekod sprejemajo klice tudi na svo-
jihdomovih (http://www.alzheimer-europe.org, marec,
2003). Koncept dela telefonske svetovalne linije pri
nas trenutno Se ne vkljucuje prostovoljcev, kar pa se
bo nekoc¢ gotovo spremenilo.

Za oceno kakovosti dela telefonske svetovalne li-
nije je zelo pomemben tudi podatek, da je vec kot po-
lovica anketirancev na vpraSanje, ali bo ob ponovni
stiski spet poiskala tovrstno pomoc, pritrdilno odgo-
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vorila. Glede na to lahko sklepamo, da je telefonsko
svetovanje ljudem, ki se znajdejo v stiski, dejansko v
pomoc. Prav tako nas k pozitivnemu razmisljanju o
tej obliki pomoc¢i navajajo nadaljnji rezultati odgo-
vorov na to vprasanje, saj nihce od anketirancev ni
ocenil, da ne bo vec iskal tovrstne pomoci.

Odgovori na vpraSanje, katere oblike pomoci si
svojci Se zelijo, so bili zanimivi kot ideje in kot spod-
buda za organizacijo dejavnosti v prihodnje. Rezul-
tati kazejo, da svojce najbolj zanimajo predavanja o
demenci v kraju bivanja, takoj zatem pa dnevno var-
stvo za obolele. Za predavanja so se odlocili vsi an-
ketiranci stari 66 let in vec, ki skrbijo za obolele part-
nerje. Njihove Zelje po predavanjih v kraju bivanja
verjetno izvirajo iz dejstva, da Cutijo veliko potrebo
po dodatnem znanju o bolezni, negi in oskrbi taksnih
bolnikov, vendar pa za dlje Casa tezko zapustijo dom,
ker tezko najdejo varstvo za obolelega, vedno nimajo
na voljo prevoznega sredstva, nekateri se v drugih me-
stih teZje znajdejo in podobno. Tretjina mlajSih anke-
tirancev in slaba Cetrtina starih 66 let in vec si je Zele-
la sreanja z ljudmi, ki imajo podobne tezave. TakSne
skupine trenutno delujejo v Ljubljani, Kopru in Izoli.
Nekaj anketirancev je predlagalo srecanja s svojci in
bolniki v zacetnem stadiju bolezni. Organizacija tak-
$nih skupin, ki so v tujini Ze vsakdanjost, bi lahko tu-
di v naSem prostoru dopolnila obstojeco preskromno
izbiro dejavnosti. Ena izmed anketirank je predlagala
Se izdajanje revije s to tematiko. Zdruzenje je v letu
2003 ob dnevu Alzheimerjeve bolezni, 21. septembra,
7Ze zacCelo izdajati glasilo Spomincica, ki izhaja vsaka
dva meseca in je dostopno vsem, ki jih to podrocje
zanima.

Sklep

S pomocjo anketnega vprasalnika smo opravili raz-
iskavo o kakovosti delovanja telefonske svetovalne
linije Spomincica. Rezultati so spodbudni, saj je bila
ve¢ kot polovica uporabnikov z iskanjem pomoci na
telefonski svetovalni liniji zadovoljna, vecini se je zde-
la obstojeca organizacija dela ustrezna in skoraj vsi
bodo redno ali ob¢asno Se iskali tovrstno pomoc¢. Med
pogovorom je bila skoraj polovici anketiranih najbolj
v pomoc¢ potrditev, da v doloCenih situacijah pravilno
ukrepajo. To pojasnjuje hudo stisko, ki jo dozivljajo.
Nezadovoljnih uporabnikov je bilo glede na rezultate
malo. Zelene spremembe glede vecje dostopnosti do
takSne pomoci so povezana z dodatnimi sredstvi, ki
jih bo treba pridobiti. Svetovanje bi bilo potrebno or-
ganizirati vsaj enkrat tedensko tudi v dopoldanskem
¢asu. Po vzoru tujih svetovalnih linij bi bilo treba ¢im-
prej vkljuciti tudi prostovoljce. Predlogi anketirancev
o novih dejavnostih, bi lahko bili dobrodosli vsem, ki
v okviru svojih poklicnih zadolzitev nacrtujejo obli-
ke pomoci na vseh nivojih zdravstvenega varstva. [zo-
brazevanja svojcev v kraju bivanja, ki si jih anketi-
ranci najbolj Zelijo, bi bilo mogoce organizirati v so-

delovanju z regijskimi drustvi starejsih. Treba bi bilo
organizirati §irSo mreZo skupin za samopomoc za svoj-
ce, ki v domacem okolju negujejo obolele.

Na vprasanje, ki smo si ga zastavili v uvodu, lahko
pritrdilno odgovorimo. Svetovalni telefon za pomoc
pri demenci — Spomincica vecinoma zagotavlja ka-
kovostne storitve in torej vpliva na boljSo kakovost
Zivljenjskega obdobja, ki je zaradi demence tako po-
sebno in druga¢no. Dobro informirani in ¢ustveno raz-
bremenjeni svojci, ki poznajo bolezen, njene zaplete
in razlicne moZnosti pomoci, so bolj naklonjeni obo-
lelim svojcem in bolj motivirani za pomoc¢. Sposobni
so vzdrZevati pozitivne medsebojne odnose v druZzi-
ni, kar omogoca boljSo kakovost Zivljenja vseh dru-
zinskih ¢lanov. Raziskava je potrdila, da lahko z do-
bro organiziranimi in nac¢rtovanimi metodami dela
uspesno pomagamo bolnikom z demenco in njihovim
svojcem pri doseganju boljSe kakovosti Zivljenja.
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