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KAKO PREZIVETI Z
DEMENCO —

Vprasanje, kako preziveti z demenco — vsak dan,
si postavljajo Stevilni svojci, ki skrbijo za bolnike

z demenco v domacéem okolju in se prebijajo skozi
dneve, véasih polne skrbi in konfliktov, pa drugi¢
spet smeha in radosti.

s0 junija letos ponovno prisli po odgovore na Debeli Rti&,
kjer je drustvo organiziralo letos ze 2. Solo o demenci z
naslovom PreZiveti dan z demenco — vsak dan.

Sicer pa vsi ugotavljamo, da je demenca $e vedno bolezen,
polna stigme, v ljudeh pa sproza strah in nelagodje. Bolniki osta-
jajo doma, za Stirimi stenami, pocasi pa z njimi tudi svojci, saj
tezko najdejo ustrezno varovanje zZe za €as, ko bi sami Sli po
opravkih. Socialna izolacija se torej ne dotakne le bolnikov, pa¢
pa tudi tistih, ki za njih skrbijo.
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Clani Drustva za pomoc¢ pri demenci Primorske spomincice

ZAKAJ V SOLO O DEMENCI?

Na skupnem srecanju v prijetnem okolju bolnikom, ki prihajajo
iz domacega okolja, predstavimo dejavnosti v dnevnem varstvu,
svojcem pa ponudimo znanje o bolezni, o tem, kako naj skrbijo
za bolnike in tudi zase. Ce na skupini za samopomo¢& govorimo o
tem, lahko na skupnem sre€anju veliko tega tudi prakti¢no poka-
Zemo. In svojcem vedno poudarjamo — poskrbite tudi zase, sicer
boste Cez Cas vsi potrebovali pomog.

Poznavanje posebnosti komuniciranja z bolniki je bistveno
za vzdusje v druZini, kjer skrbijo za bolnika z demenco. Ko se
nauc€imo, da je posluSanje in pripovedovanje boljSe od sprase-
vanja, ko se naucimo, da je resnica res relativna in je ne iSéemo
ve€, ko se nau€¢imo namesto prepri€evanja preusmerjati pozor-
nost, je zivljenje z bolnikom dosti lazje. In ko osvojimo bistvo pre-
govora, da se macka vedno gladi z dlako (in ne proti njej), bomo
ob kriti€nih situacijah le zadrzali dih (in besedo!), globoko vdihnili
... in poCakali, da mine. Tudi to smo se ucili v Soli — da svojci ne

Tudi osebe z demenco se $e rade ucijo.

VSAK DAN o

polovica jih izgori v prvem letu. Pomagajo si lahko z znanjem,
druZenjem, zdravili in deljeno skrbjo za bolnika, kjer vkljucijo v
oskrbo bolnika Sir§o druzino ali razli¢ne socialne ustanove.

V praksi je vecji del nasSe Sole namenjen tudi hranjenju. Po-
vabilo na jutranji prigrizek in pijaco ob prihodu, kjer so si lahko
postregli sami ali ob pomog¢i bliznjih, je bila le prva vaja — za bol-
nike in njihove svojce. Kaksna servieta, pa kancek potrpljenja,
pa smo bili vsi siti. Tudi skupno kosilo v samopostrezni restavra-
ciji hotela je bila preizkusnja, ki so jo uspesno prestali vsi udele-
zenci Sole. Prepricali so se, da bolne svojce brez vecjega strahu
lahko povabijo ob&asno na kosilo tudi izven domacih zidov. Sko-
delica kave in palacinke — uzitek. Pa ne palacinke s ¢okolado ali
marmelado, ampak s sladkim grehom, so bile za mnoge radost,
ki jim je izvabila nasmeh na obraz in zadovoljstvo. In prav za to
gre — za drobne trenutke miru in zadovoljstva.

TELESNA AKTIVNOST IN PESEM

Telesna aktivnost je pomembna tako za svojce kot tudi bolni-
ke, obojim pa dobra telesna kondicija koristi. Vsakdaniji sprehodi
in ples ob glasbi so lahko spros¢ujodi za vse v druzini, zimzele-
ne melodije pa lahko iz spomina izvabijo Ze davno pozabljene
pesmi. Na Soli smo telovadili vsi — svojci in bolniki. Tudi peli smo
skupaj in bolniki so suvereno dokazali, da v prepevanju Se ve-
dno lahko preka$ajo svoje »ta mlade«. Naucili smo se uporabljati
»nonolice«, doma narejene istrske piS¢ali iz kanele. Odnesli so
jih domov, da bodo lahko tudi doma zapeli.

V svet demence smo vstopili tudi z debelimi rokavicami in 3D
barvnimi ocali. Svojci so na ta nacin ob¢utili okornost Cutov, ki jih
prineseta s seboj starost ali bolezen. Podpisati se je bilo tezje,
kot so si predstavljali, posebej z rokavicami. Ali si sploh lahko
predstavijamo svet omejenih zaznav na8ih Cutil, ki lahko spre-
mljajo starost?

Pa vendar smo s &utili budili spomine. Siroka paleta zelis¢ je
spremljala razgovor o tem, ali jih imajo na vrtu in kje so jih upo-
rabljali v domaci kuhinji. Bolniki so jih lahko videli, potipali in tudi
zmeckali med prsti, da so jih lahko zavohali, na koncu pa odnesli
domov za spomin.

PLENICE

Delavnica o uporabi tehni¢nih pripomockov in plenic ter o rav-
nanju z osebami, ki so slabSe pokretne in onemogle, je svojcem
predstavljala vrhunec sre¢anja, saj prinesla obilo uporabnega
znanja tako svojcem kot tudi strokovnim delavcem, ki so se ude-
lezili delavnice. Preizkusili smo se kot terapevti in tudi kot bolniki.
Res se z lahkoto obrne bolnika, ¢e ga le znamo pravilno prijeti.
S seboj so odnesli neprecenljivo znanje o ravnanju z bolnikom in
predvsem zavest, da se z znanjem prebijajo ovire, da zmoremo,
¢e znamo.

S potekom, izvedbo in vzdu§jem na delavnici so bili izjemno
zadovoljni tako bolniki in njihovi svojci, udelezenci — strokovni
delavci kot tudi izvajalci — terapevti, saj je ves dan vladalo izje-
mno delovno in pozitivho vzdusje. Utrdila nas je v prepri¢anju, da
smo na pravi poti. Z znanjem je oskrba bolnikov lazja, dlje ¢asa
ostajajo v domaci oskrbi, z moznostjo dnevnega varstva pa iz-
boljSamo kakovost Zivljenja bolnikov in olajSamo Zivljenje tistim,
ki zanje skrbijo in pogosto ob njih brez pomo¢i tudi izgorijo.




Uvodnik

Demenca, dober dan!

najst let po izdaji prve Spomincice, glasila slovenskega zdruzenja za po-
mo¢ pri demenci, se tokrat prvi¢ oglaSamo popolnoma prenovljeni, z
vedjim obsegom ter kot samostojna priloga Nase zene, prve slovenske
zenske in druzinske revije, ki ze 73 let prihaja v stevilne slovenske domove in
tudi v tujino. Nova naklada Spomincice znasa kar 18.000 izvodov.
Za ta zahteven in drag projekt smo se odlocili, ker vemo, da med mnozico
vitalnih starostnikov zivi v nasi drzavi tudi ze ve¢ kot 30.000 taksnih posame-
znikov in posameznic, ki jim pocasi ali pa hitro propadajo mozganske celice.

Zaradi demence postajajo ¢edalje bolj nebogljeni in nesposobni za samostojno
Zivljenje.

Kdor ima doma bolnika z demenco, ta seveda dobro ve, da se bolezen dotakne tudi njega. Z napredovanjem
bolezni potrebujejo osebe z demenco vedno ve¢ pomodi in najveckrat tudi nadzor.

Le kako skrbeti za nekoga, ki se ne znajde ve¢ niti v domacem okolju? Dandanes, ko morajo skoraj vsi zaposleni
vse vec in boljSe delati, je zelo tezko skrbeti zase, za svojo druzino in Se za dementnega svojca 24 ur na dan.

Zato preseneca, da je domov za starejSe, kjer bi imeli posebne oddelke za osebe z demenco, (pre)malo! Kjer
pa so, ti oddelki nimajo dovolj osebja, pa Se kadri, ki so na voljo, navadno nimajo moznosti, da bi se za to zahtevno
delo strokovno dodatno izobrazili.

Ker demenca sprva pogosto ne povzroc¢a izrazitih tezav, je mnogi svojci ne prepoznajo, kar je razumljivo, saj niso
Studirali medicine. Prav zato bomo v reviji Spomindica, ki bo, upamo tako, vsaj nekajkrat letno prisla med bralce, o
tej bolezni seniorjev, ki obcasno napade tudi precej mlajse, veliko pisali. Zlasti o prvih znakih! Pa tudi o tem, da je
treba v Ljubljani kar pol leta ¢akati na obravnavo pri specialistu v javnem zdravstvu! Kaj torej pomaga skrben druzin-
ski zdravnik, ki prepozna demenco, ¢e mora potem bolnik Sest mesecev ¢akati na pregled pri specialistu, ki lahko
edini predpise zdravila!?

Dejstvo je, da nasa drzava ni pripravljena na epidemijo demence, ki bo izbruhnila v bliznji prihodnosti, saj se po-
Casi stara tako imenovana baby-boom generacija, rojena med in po 2. svetovni vojni.

Ob vsesploSnem nerazumevanju in nepoznavanju demence imajo hude tezave s seboj tudi svojci. Zelo tezko
je namrec¢ dojeti, da sta mama ali o¢e, moz ali zena, teta ali stric, neko¢ morda vrhunska znanstvenika, enkratna
slikarja, izvrstna frizerja, imenitna polagalca ploscic itd. na stara leta na robu norosti ...

Ceprav je demenca kroni¢na bolezen in propadlih mozganov medicina Se ne zna obnoviti, so osebe z demenco
najbolj sre¢ne, ¢e jih imamo radi, ¢e Zivijo v Zivahnem in veselem okolju.

Pri tem je zelo pomembno, da je druzbeno okolje osebam z demenco naklonjeno in jim omogodéa ohranjati samo-
spostovanje, pogum in dostojanstvo, ter jim dovoli, da preprosto nadaljujejo Zivljenje po svojih moc¢eh in zmoznostih.

Vsaka humana druzba poskrbi za bolne in obnemogle. Upajmo, da bo to zmogla tudi nasa drzava.

Neva Zeleznik

Spomingica, glasilo Slovenskega zdruzenja za pomo¢ pri demenci, je samostojna priloga NaSe Zene, Likozarjeva 3, Ljubljana, e-naslov: nasa.zena@
kratermedia.si ® Naslov Spomincice: Linhartova 13, Ljubljana, telefon: 01 25 65 111, uradne ure ob delavnikih med 10. in 14. uro; elektronski naslov: spomincica.
si@gmali.com; spletna stran www.ljudmila.org/~zzppd/ ® Predsednik zdruzenja: izr. prof. dr. Ale§ Kogoj, dr. med.; podpredsednica Stefanija L. Zlobec, univ. dipl.
ekon. ® Davéna Stevilka zdruzenja: 58674721. Financne prispevke lahko nakazete na TRR: SI56 0205 6005 1100 513. ® Odgovorna urednica: Neva Zeleznik,
univ. dipl. nov. @ Likovna urednica: Mateja Kosir, prof. lik. um. ® Lektor: Grega Rihtar ® V uredniskem odboru Spomingice so: izr. prof. dr. Ale$ Kogoj, dr. med.,
predsednik, in Stefanija L. Zlobec, univ. dipl. ekon., podpredsednica Spominéice; Zlata Felc, dr. med., predsednica Stajerskih Spomincic; mag. Tatjana Cvetko,
dr. med., predsednica primorskih Spomincic, in Majda Kegek, univ. dipl. org. dela, predsednica Spomincice Ormoz. ® Nepodpisane fotografije so iz arhiva
Kratermedie, Spomincice ali so last portretirancev. ® Tisk: SET, d. d., Ljubljana, naklada 18.000 izvodov.
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OTROSKA LETA SO MIMO

Pred dobrim desetletjem demenca ni bila poznana med ljudmi. Tudi zdravniki so
tezave, ki jih je prinesla ta bolezen, pogosto pripisali kar starosti. In svojci? Bili
so zmedeni in so praviloma pomog¢ iskali Sele, ko so v srednjem ali celo poznem

stadiju bolezni postale vedenjske tezave bolnika neobvladljive. Lahko torej re-
¢em, da so bili zelo redki svojci ali celo bolniki sami, ki so prisli k specialistu v
zacetnem stadiju demence.
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e pred Cetrt stoletja je
Sdiagnoza demence tudi ®

v domu starejSih pra-
viloma povzro€ila preplah. pOl I I l n
Skorajda nihée ni vedel, kako SLOVENSK
ravnati z bolniki. ZDRUZENIJE ZA POMOC PRI DEMENCI

Sele po sestanku geron-
tologov s predstavnikoma

Ministrstva za zdravje RS in ZDRUZENJU SPOMINCICA LAHKO
Ministrstva za druzino, delo POMAGATE NA VEC NACINOV:

in socialne zadeve RS se je .

zagelo pocasi iriti vedenje o *Vclanite se v Zdruzenje. Clanarina je 10 EUR.
demenci, hkrati pa se je izbolj- *V napovedi za odmero dohodnine lahko namenite 0,5
Salo tudi financiranje, da smo odstotka dohodnine kot davéno olajsavo zdruzenju.
kon¢&no lahko zaceli s strokov- Davéna $tevilka zdruzenja je: 58674721.

nim delom ter z raziskovanjem
in zdravljenjem te bolezni, ki
napada predvsem starejSe

¢ Financne prispevke pa lahko tudi nakazete na transak-
cijski racun st.: SI56 0205 6005 1100 513, naslov: Lin-
hartova 13, Ljubljana.

ljudi.

V tistih, lahko re¢em pio- * Postanete prostovoljec ali prostovoljka Spomingéice in
nirskih ¢asih smo ze lahko z pomagate pri razli¢nih projektih. Poklicite jih na telefon:
razlicnimi  zdravili pomagali 01 25 65 111 ob delavnikih med 10. in 14. uro, $e boljSe
bolnikom in posredno njiho- pa je, da jim piSete na elektronski naslov: spomincica.
vim svojcem s tem, da smo si@gmail.com.

lajSali vedenjske in psihi¢ne
spremembe pri osebah z de-
menco. Toda tedaj, Se pred
letom 1990, v Sloveniji ni bilo
registrirano 8e nobeno zdra-
vilo, namenjeno zdravljenju
demence.

Zato ni ¢udno, da smo v po-
govorih s svojci bolnikov z de-
menco pogosto ugotavljali, da
so preobremenjeni in v stiski,
saj demence ne poznajo, ne
vedo, kakSne tezave lahko Se
priCakujejo, ter predvsem ne
vedo, kako v dolo€enih trenut-
kih ravnati.

ZACETKI
S sodelavkama na Psihia-
triéni kliniki — Branko Mikluz
in Jano Dragar — smo zato
leta 1996 v samozalozbi izdali
knjizico Varovanec z demen-
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co v druZini, ki je kmalu poSla.

Se naprej pa so nas klica-
li svojci, ki so zeleli ¢&im vec¢
vedeti o demenci, pa o tem,
kako pravilno ravnati z bol-
nim svojcem. Zato smo leta
1997 ustanovili Spominci-
co, Zdruzenje za pomoc¢ pri
demenci.

Dve leti pozneje je ob pod-
pori Psihiatri€ne klinike v Lju-
bljani zacel delovati Sveto-
valni telefon SPOMINCICA,
katerega uspe$no delovanje
smo leta 2002 predstavili tudi
na kongresu Mednarodne
zveze za Alzheimerjevo bo-
lezen (Alzheimer's Disease
International).

Leta 1999 smo zaceli z re-
dnimi izobrazevalnimi progra-
mi za svojce Ne pozabi me.

Kmalu se je pokazalo, da
potrebujejo podobne progra-
me tudi izven Ljubljane, zato
so nasemu zgledu kmalu sle-
dili drugi. Razli¢no organizira-
ne enote zdruzenja so sedaj s
svojimi dejavnostmi prisotne v
14 mestih po Sloveniji.

Dodatni zagon za delo in
razvoj nam je dal leta 2001
obisk ¢lanov ustanove Alzhei-
mer University (Alzheimerje-
va univerza), ki ga je organi-
ziralo Mednarodno zdruzZenje
za Alzheimerjevo bolezen
(Alzheimer's Disease Interna-
tional). V to zdruzenje pa se
nismo v¢lanili, ker nam je Ze
tedaj kroni¢no primanjkovalo
denarja.

Marca leta 2003 se je prvi¢
sestala skupina za samopo-
mo¢, ki deluje ves ta €as, Ce-
prav so se med tem, seveda,
v njej zamenjali Stevilni svojci.

Za spodbujanje ozavesce-
nosti o demenci smo izkoristili
vsako moznost v medijih.

Ob svetovhem dnevu
Alzheimerjeve bolezni — 21.
septembra — smo vsako leto
organizirali razliéne aktivno-
sti. Odmevna je bila pomo¢
nasemu drustvu, ko so spo-
mladi leta 2003 slikarji slikali
na razli¢nih lokacijah v centru
Ljubljane. Slike so podarili




zdruzenju, ki je pozneje pri-
pravilo prodajno razstavo.

Leta 2005 smo pripravili
okroglo mizo v Cankarjevem
domu, leta 2011 pa je Spo-
mincica s strokovnim sveto-
vanjem po trgovskih centrih
v razliénih mestih po Sloveniji
opozarjala na to bolezen, ki
bo zaradi tega, ker dlje Zivi-
mo, ¢edalje pogostejsa.

Serija sre¢anj Alzheimer
caffe po razli¢nih slovenskih
krajih, kjer na javnem kraju
spregovorijo o demenci stro-
kovnjaki in obiskovalci, je v
lanskem letu vzbudila precej
zanimanja v javnosti. Po-
budnica sre€anj Alzheimer
caffejev je Stefanija Luki¢
Zlobec, ki ima sama osebno
izkudnjo z demenco v druzini,
z organiziranjem teh srecan;j
pa omogoca, da v javnosti
spregovorimo o tezavah bol-
nikov z demenco in njihovih
svojcev.

Pri  razvijanju dejavnosti
smo v zdruzenju vedno po-
skus$ali slediti potrebam bolni-
kov in svojcev, ter se ob tem
zgledovali tudi po tujih izku-
Snjah.

MEDNARODNE POVEZAVE

Povezave s tujino so se po-
stopoma krepile in Spominci-
cajesedajclanica Evropskega
zdruzenja za Alzheimerjevo
bolezen (Alzheimer Europe),
ki povezuje strokovnjake in
bolnike z demenco iz 35 dr-
Zav, sedez pa ima v Luksem-
burgu. Njihov cilj je izboljSati
oskrbo bolnikov z demenco
in njihovih svojcev v skupno-
sti. Povzetke sre¢anj tekom
leta sklenejo enkrat letno na
evropski konferenci, ki je na-
menjena strokovnim delav-
cem, svojcem in tudi bolnikom
z demenco, ki lahko posebej v
zgodnjih fazah s svojimi price-
vanji pripomorejo k boljSemu
razumevanju bolezni.

Na lanski evropski konfe-
renci, ki je potekala na Du-
naju, je bila v to zdruzenje
sprejeta tudi Slovenija. Letos
bo letna konferenca organi-
zirana na Malti s tematskim
naslovom Ziveti dobro v de-
menci prijazni skupnosti (Li-
ving well in a dementia-fri-

Predsednik slovenske Spomincice je izr. prof. dr. Ales
Kogoj, dr. med., specialist psihiatrije s Psihiatricne klini-
ke v Ljubljani, ki se Ze skoraj ¢etrt stoletja ukvarja z ge-
rontopsihiatrijo, podpredsednica pa Stefanija L. Zlobec,

univ. dipl. ekonomistka.

endly society). Ponosni smo,
da so v evropskem zdruzenju
prepoznali nase aktivnosti in
smo veseli odlocitve, da nam
zaupajo organizacijo evrop-
ske konference Alzheimer
Europe, ki bo leta 2015 orga-
nizirana v Ljubljani. Alzheimer
Europe izdaja tudi svojo revijo,
Dementia in Europe (Demen-
ca v Evropi), kjer so bile ze
predstavljene tudi nekatere
dejavnosti iz Slovenije.

Posebno sekcijo mednaro-
dnega zdruzenja Alzheimer
Europe predstavija tudi AA
(Alzheimer Alicante — Zveza
za Alzheimer), kjer se evrop-
ski poslanci v svojih okoljih
zavzemajo za boljSe poznava-
nje in razumevanje te bolezni.
Trenutno Steje ta zveza 59
¢lanov in ¢lanic, od Slovencev
pa sta v njej evropska poslan-
ca Lojze Peterle in Mojca Kle-
va-Kekus.

Alzheimer Europe je sku-
pinska ¢lanica Svetovne or-
ganizacije za Alzheimerjevo
bolezen (Alzheimer Disease
International) s sedezem v
Londonu in zdruZuje strokov-
njake z vsega sveta.

SLOVENUJA

In kaj se dogaja v Sloveni-
ji? Da bi bila slovenska druz-
ba na demenco kar najbolj
pripravljena, smo leta 2010
Stefanija L. Zlobec, podpred-
sednica Spomincice, nevro-
log dr. Gorazd Stokin in jaz
dali pobudo za ustanovitev

Delovne skupine za demen-
co pri Ministrstvu za zdravje
RS. Kmalu je bila s sklepom
ministra ustanovljena enajst-
¢lanska skupina, ki je izdelala
porocilo o stanju te bolezni v
Sloveniji.

Zdaj je ustanovljena ze
druga komisija pri istem mi-
nistrstvu, ki pripravlja osnove
nacionalnega programa za
demenco. Da bomo pripra-
vljeni na to bolezen, saj se
nase prebivalstvo nezadrzno
stara.

PRIHODNOST
Zaradi podaljSevanja Zi-
vljenjske dobe Stevilo bolni-
kov z demenco hitro narasca.
TakSen trend se bo zanesljivo
nadaljeval tudi v naslednjih
letih. Ocenjujemo, da je letos
v Sloveniji ze ve¢ kot 31.000
bolnikov z demenco. Ceprav
imamo ze nekaj zdravil, s ka-
terimi vsaj zaGasno ublazimo
napredovanje demence in je
oskrba bolnikov s to bolezni-
jo v zdravstvenih in socialnih
ustanovah precej boljSa kot
pred leti, nas dosedanji rezul-

tati ne smejo uspavati.
Prepri¢an sem, da je dose-
danje delo obrodilo sadove.

oseb z demenco.

SOS TELEFON - SVETOVALNI TELEFON SPOMINCICA

059 305 555

je stevilka svetovalnega telefona za bolnike in svojce z
demenco. Ob ponedeljkih, sredah in ¢etrtkih med 12. in
15. uro se lahko posvetujete o tezavah v zvezi z oskrbo

Mestna obd¢ina
Ljubljana




Bolniki in njihovi svojci pogo-
sto prepoznajo znake bolezni
ze zelo zgodaj in zato hitreje
poiS€ejo pomocg.

V naslednjih letih bo treba
Siriti mrezo enot zdruzenja, da
bo pomo¢ dosegljiva vsem, ki
jo potrebujejo, tako bolnikom
kot tudi svojcem. Dodatno
pozornost bo treba nameniti
posebnim skupinam bolnikov,
kot so na primer tisti, ki zbo-
lijo v srednijih letih. Nujna bo
tudi tesnejSa povezava enot
zdruzenja in medsebojna iz-
menjava izkusenj. Krepiti bo
treba tudi sodelovanje med

bolniki in njihovimi svojci ter
strokovnimi sluzbami.

NAJ SE SLISI GLAS

Kdo najbolj ve, kakdne so
potrebe bolnikov in svojcev,
¢e ne oni sami?

Brez njihovega glasu ne bo
sprememb. Toda, kdo je tisti,
ki bi moral te potrebe izpolni-
ti: drzava z njenimi sluzbami,
nevladne organizacije in dru-
Stva ali bolniki sami in njihovi
svojci? Z zdruzenimi mo¢mi in
nekaj dobre volje bomo lazje
dosegli potrebne spremem-
be. Kdo ve, morda pa bodo te
spremembe koristile tudi nam,
ko se bomo postarali.

DONACIJE

Vseh dosedanjih dejavnosti ne bi mogli izvesti brez
podpore razliénih sponzorjev in donatorjev. S financni-
mi sredstvi so nase dejavnosti v preteklosti podprli tudi
Mestna obcina Ljubljana, Ministrstvo za druzino, delo
in socialne zadeve RS ter Fundacija za financiranje in-
validskih in humanitarnih organizacij. Vsem se v imenu
bolnikov in njihovih svojcev najprisrénejSe zahvaljujemo
in jih prosimo, da nam pomagajo Se naprej.

Zelimo in upamo, da nam boste v prihodnosti vi vsi, ki
drzite v rokah nase glasilo, ki je prvi¢ prilozeno Nasi
Zeni, v ¢im vecjem Stevilu namenili tudi svoj del doho-
dnine.

Vsak prispevek, ¢eprav majhen, nam bo pomagal pri
udejanjanju poslanstva in izvajanju programa, Se pose-
bej pri ozaveséanju, predavanjih, svetovanjih, pri sofi-
nanciranju glasila Spominéice, pri $olanju prostovolj-
cev, ki naj bi v prihodnje pomagali bolnikom z demenco
na domu in vdomovih starejsih.

REPUBLIKA SLOVENIJA
MINISTRSTVO ZA ZDRAVJE

e® | OTERLJA
SLOVENLJE




DRUSTVA

SKUPINA ZA SAMOPOMOC

KONTAKT

SRECANJA SKUPINE

Spomincica

Slovensko zdruzenje

za pomoc pri demenci
Linhartova 13, 1000 Ljubljana

Predsednik: Ales KOGOJ

LIUBLJIANA
SPOMINCICA - 2. nadstropje
Linhartova 13, 1000 Ljubljana

SVETOVALNI TELEFON SPOMINCICA

Stefanija L. Zlobec
Zdenka Ferendja

tel./fax 01/2565 111

spomincica.si@gmail.com
Cetrtek od 16.00 do 19.00

059 305 555
ponedeljek, sredo
in ¢etrtek od 12. do 15. ure!

1. sreda v mesecu ob 18. uri.

Primorske spomincice
Drustvo za pomoc¢ pri demenci
Vojkovo nabreZje 4/A KOPER

Predsednica: Tatjana Cvetko

1IZOLA
DOM UPOKOJENCEV IZOLA
Kosovelova 22, IZOLA

ILIRSKA BISTRICA
DOM UPOKOJENCEV ILIRSKA BISTRICA
Kidriceva 15, ILIRSKA BISTRICA

SEZANA
CENTER ZA SOCIALNO DELO SEZANA
Kosovelova 4A, SEZANA

POSTOJNA
DOM UPOKOJENCEV POSTOINA
RoZna ulica 10, POSTOJNA

Irena Majcan Kopilovi¢

Vesna Bizjak

Nadja Vidmar

Klemen Mozeti¢
Lidija Pregelj

Nadja Kapelj Zmak

primorske.spomincice@gmail.com

05663 08 23
irena.kopilovic@zzv-kp.si

0571408 01

vesna.bizjak@dso-ilb.si
05 714 08 09

nadja.vidmar@dso-ilb.si

040 220 202
mozetic.klemen@gmail.com
lidija.pregeli@hotmail.com

040 899 743
nadja.kapelj.zmak@gmail.com

3. Cetrtek v mesecu ob 18. uri.

1. sredo v mesecu ob 18. uri.

zadnjo sredo v mesecu ob 17.30

2. torek v mesecu ob 18. uri

GO-Spomincica

Regijsko drustvo- za pomoc

pri demenci za severnoprimorsko regijo
Gregorc¢iceva 16, 5000 NOVA GORICA
Predsednica: Sonja VALIC

NOVA GORICA
DOM UPOKOJENCEV NOVA GORICA
Gregor¢iceva 16, NOVA GORICA

AJDOVSCINA
Prostori SENTa,
Bevkova 2, AIDOVSCINA

Sonja Planko

Sonja Vali¢

go.spomincica@ssz-slo.si

0533069 07

delovni dnevi od 8.00 do 11.00

3. sreda v mesecu med 15.30 in 16.30
gls.gradisce@ssz-slo.si

valic.sonja@siol.net

3. sreda v mesecu ob 16.30

2. Cetrtek v mesecu ob 16.30

Spominéica Sentjur
ZdruZenje zahodnostajerske
pokrajine za pomo¢ pri demenci
Svetinova 1, SENTJUR
Predsednica: Zlata FELC

SENTJUR
DOM STARTEJSIH SENTJUR
Svetinova 1, SENTJUR

Helena Jazbec
Sabina Sajtl

WWWw.spomincica-sentjur.si
zlata.felc@gmail.com

1. Cetrtek v mesecu ob 17. uri

Spomincica Rogaska Slatina
Drustvo za pomo¢ pri demenci

ROGASKA SLATINA

PEGAZOV DOM ROGASKA SLATINA
Celjska cesta 11

3250 Rogaska Slatina

Mateja Fidler

03 818 55 00
bozo.kolar@t-1.si

Drustvo Spomincica Skofja Loka

SKOFJA LOKA

CENTER SLEPIH,
SLABOVIDNIH IN STAREJ3IH
Strara Loka 31, SKOFJA LOKA

Biljana Djakovi¢

041 698 749
vsak ponedeljek od 15.00 do 16.00
biljana.djakovic@gmail.com

1. torek v mesecu ob 18. uri.

SKUPINE ZA SAMOPOMOC

TRZIE
DOM PETRA UZARJA
Rocevnica 58, 4290 Trzi¢

Marjeta Sumi¢
Marina Berlot

051363613
marijeta.sumic@ssz-slo.si
marina.berlot@gmail.com

1. torek v mesecu

KRSKO
DOM STAREJSIH OBCANOV KRSKO
Kovinarska ulica 13, KRSKO

Martina Zerjav

074881871
ponedeljek od 13. do 14. ure

2. torek v mesecu ob 16. uri

ORMOZ
PSIHIATRICNA BOLNISNICA ORMOZ
Ptujska 33, ORMOZ

Majda Kecek
Milena Novak

pbo.tajnistvo@siol.net

METLIKA
DOM POCITKA METLIKA
Mestni trg 16, METLIKA

Vlasta Petrad

07 30 63 145
vlasta.petras@ssz-slo.si

1. sredo v mesecu ob 14. uri




Demenca, kaj je to?

oy

Ste se ob tezavah s spominom ze kdaj vprasali, ali
je to lahko zacetek demence, bolezni, ki po€asi,
vendar neustavljivo briSe spomine in uni¢uje pre-
ostale umske sposobnosti, zaradi katerih bolnik
s€asoma na prepozna veg¢ niti najblizjih svojcev.

Od vrste demence je odvisno, kateri znaki bodo prevladovali
in v kakS§nem vrstnem redu se bodo pojavljali. Za¢etni znaki so
v€asih podobni nekaterim telesnim ali drugim dusSevnim bole-
znim in jih zato pogosto spregledamo.

Bolniki lahko postanejo razdrazljivi, otozni, ne kazejo vec
zanimanja za stvari, ki so jih prej veselile, rajSi se zadrzujejo
v druzinskem krogu, ki jim je poznan in jim zato nudi ob&utek
varnosti. Lahko pa se pojavijo tudi Stevilne druge znacajske
spremembe.

Eden izmed prvih znakov, ki jih obi¢ajno opazimo, je poza-
bljanje. Ceprav teZave s spominom niso vedno prvi bolezenski
znak, se pa vedno prej ali slej pokaze v vsem svojem obsegu.
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Ni le pozabljanje

ko pozabljanje Se ni znak demence, saj pozabljamo tudi
ljudje. TakSne teZzave se pojavijo predvsem takrat, kadar
zamisljeni, utrujeni ali zelo obremenjeni. Zelenih stvari se
ajno spomnimo ¢ez dolocen ¢as, ko obremenilne okolis€ine
ejo ali ob pomoci, kakrSno predstavljajo dodatni podatki.
Bolniki z demenco pa si podatkov ne morejo zapomniti, ¢e-
av se trudijo. Tudi takrat, kadar bolniki e dobro vedo letnico
ojstva in se spominjajo pomembnih dogodkov iz mladosti, po-
fabijo nedavne dogodke, datum in starost.

Tako ne pozabijo le, kaj so jedli za zajtrk, temvecC celo, da
so sploh zajtrkovali in zato lahko tudi bliznjim ocitajo, da jim ne
privos€ijo hrane. Razlicne predmete shranijo na povsem neu-
streznem mestu in nanje pozabijo. Za pozabljene predmete do-
mnevajo, da so bili ukradeni. Pozabljajo tudi imena svojcev, s
katerimi se srec€ujejo vsak dan ali pa jih zamenjajo med sebo;j.

GOVOR

Poleg motenj spomina je prisoten tudi upad sposobnosti
govornega izrazanja. Vsakomur se lahko zgodi, da ne pozna
to€nega pomena kakSnega izraza ali tujke, ki jo prvi¢ slisi. 1z
celotnega stavka ali okoliS¢in pa vendarle lahko dojame pomen
neznanega izraza, sledi vsebini pogovora in pri tem aktivno so-
deluje.

Bolniki z demenco sprva 8e razumejo kratke, preproste stav-
ke, ne zmorejo pa slediti hitremu pogovoru z zahtevno vsebino.
Besedni zaklad se opazno zmanjSuje. Ker ne najdejo ustrezne-
ga imena predmeta, takSen predmet opiSejo ali kar pokazejo.

Pozneje postane govor nepovezan in nerazumljiv, pojavijo se
tudi motnije pri branju in pisanju. Ceprav so njihove sposobnosti
govora okrnjene, znajo tudi v poznem stadiju demence izraziti
ugodje ali nezadovoljstvo s posameznimi besedami, glasovi ali
tudi samo telesnimi gibi.

NEPOZNAVANJE

Bolniki z demenco imajo tudi tezave z zaznavanjem: ne pre-
poznajo svojih bliznjih, svoje podobe v ogledalu in predmetov.
Sliko na televiziji dozivljajo lahko kot Zivo dogajanje v prostoru,
zaradi ¢esar postanejo prestraseni.

Zaradi upada zgoraj omenjenih in ostalih umskih sposobnosti
ne zmorejo ve¢ opravljati prej ute¢enih dnevnih dejavnosti.

Zgodi se jim, da ne vedo, ¢emu sploh sluzi banéni avtomat
ali zakaj bi morali izpolniti davéno napoved. Ker ne znajo ve¢
pravilno oceniti vrednosti predmetov, nekriti¢no zapravljajo pre-
mozenje oziroma se odpravijo nakupovat z drobizem ali povsem
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brez denarja. Cetudi $e lahko pripravijo obrok, nanj pozabijo
ali pa pojedo hrano, ko je ta ze pokvarjena. V hudem zimskem
mrazu se odpravijo na sprehod v srajci ali pa si oblecejo ve¢
srajc, ko je zunaj vroCe in vse to se jim sploh ne zdi nenavadno.

VEDENJE

Demenco spremljajo tudi razli¢ne vedenjske in psihi¢ne spre-
membe, ki se prej ali slej pojavijo prakti¢no pri vseh bolnikih
in pomembno vplivajo na kakovost Zivljenja bolnika in svojcev.
Med te sodijo nemir, vznemirjenost, tavanje, nasilno vedenje,
ponavljajoa se vprasanja, motnje hranjenja, vsiljivost in odklo-
nilno vedenje, tesnobnost, depresija, apatija, nespec¢nost, blo-
dnje, halucinacije itd.

V kon€nem stadiju bolniki ne nadzirajo vec izlo€¢anja vode in
blata, zaradi oslabelega teka ali motenj poZiranja pa pogosto
izrazito shuj$ajo. Oslabel obCutek za Zejo povzrodi izsusitev, Se
zlasti ob vnetjih.

Nazadnje ostanejo vezani na posteljo in so zato obcutljivejsi
za vnetja, ki so pogost vzrok smrti.

KDAJ SE POJAVI?
Verjetnost nastanka demence s starostjo strmo naras¢a:

e v starostni skupini od 65 do 69 let znasa 1,8 %,
o v starostiod 75do 79 let 7 % in
e v starosti 85 do 89 let 20,9 %.
Pred 65. letom starosti je demenca redkejsa. V starosti od 60 do
64 let znaSa verjetnost za nastanek demence 0,2 %, mogoc¢ pa
je 8e zgodnejSi zaCetek.

ZNAKI IN SIMPTOMI DEMENCE
Znaki in simptomi demence se razvijejo po-
stopoma.
Znacilni so:
® slabsanje spomina, ko bolniki neprestano
postavljajo ista vprasanja, saj jih neprestano
pozabljajo,
® ko pozabijo racunati,
® ko ne razumejo veé sogovornika,
® ko se ne morejo ni¢ ve¢ novega nauciti,
® ko postanejo dezorientirani, zato se pogo-
sto izgubljajo,
® ko mislijo, da jim nekdo krade njihove stvari,
® ko se spremeni njihovo vedenje, saj lahko
postanejo zadiréni, napadalni itd.
Z napredkom bolezni postanejo vsi znaki
izrazitejSi. Na koncu bolniki pogosto ne pre-
poznajo vec¢ svojcev, pogosto tudi sebe ne. V
tem stanju so popolnoma odvisni od pomoci
drugih.

——




10 TOCK PROTI DEMENCI

Nehajte kaditi!
Izogibajte se mastni hrani! Jejte ¢im vec sadja in ze-
lenjave in ne pretiravajte s soljo.
Pri alkoholu bodite zelo zmerni!
Zmanjsaijte telesno tezo, ce ste pretezki.
Vsaj trikrat tedensko bodite telesno aktivni po 20
minut, redno hodite v naravo na svez zrak na spre-
hode ali pohode, delajte na vrtu, ¢e ga imate.
Nadzorujte svoj krvni tlak, sladkor in holesterol.
Cim dlje umsko delajte! Berite, resujte krizanke, su-
dokuje, udite se tujih jezikov itd.
Po napornem fizicnem ali umskem delu si vzemite
cas tudi za pocitek.
Zivite umirjeno in ne razburjajte se za vsako malen-
kost ter glejte na Zivljenje skozi roznata o¢ala.

. Bodite druzabni! Ne zapirajte se med stiri stene. Do-
bivajte se s prijatelji, hodite na izlete itd.

Kdor se drzi omenjenih pravil, zboli lahko nekaj let po-
zneje, kot bi sicer. Zivite torej &im bolj zdravo in dobro
skrbite za telo in psiho!

VZROK
Ve¢ kot polovica vseh primerov demenc je posledica Alzhei-
merjeve bolezni, tem sledijo Zilne (vaskularne) demence in
demenca z Lewyjevimi telesci. Frontotemporalne demence so
redkejSe, se pa pogosto zacnejo med 50. in 60. letom starosti.
Poleg teh obstaja Se vec€ kot sto razli¢nih redkejSih bolezni, ki
lahko povzrocijo demenco.

SE JI LAHKO IZOGNEMO?

V raziskavi, ki so jo opravili Ritchie in sodelavci, so spremljali
dejavnike, ki bi lahko zmanj$ali verjetnost za nastanek demence.

Kot najpomembnejsi so se izkazali izobrazba in u€enje,
prehrana z veliko sadja in zelenjave ter preprecevanje slad-
korne bolezni in depresije.

Vsi vklju€eni preiskovanci so v omenjeni raziskavi veckrat
opravili spominske in druge teste, s katerimi so ugotavljali, ali se
je pri katerem izmed preiskovancev ze zacela demenca oziro-
ma njena predstopnja blaga kognitivha motnja.

Ponovno se je pokazalo, da boljSa izobrazba oziroma vse-
Zivljenjsko ucenje predstavlja manjSe tveganje za nastanek
demence. Izmed vseh opazovanih dejavnikov je bil ta najpo-
membnejsi, saj glede na rezultate omenjene raziskave pred-
stavlja 18 % manjSe tveganje za nastanek Alzheimerjeve de-
mence.

Raziskovalci menijo, da poglabljanje sploSnega znanja, bese-
dnega zaklada in sposobnosti sklepanja lahko zmanjSajo mo-
Zznost upada umskih sposobnosti.

Drugi najpomembnejsi dejavnik v omenjeni raziskavi je
bilo zdravljenje depresije pri starejSih ljudeh. Uc&inkovito
zdravljenje lahko v primerjavi z nezdravljenimi zmanjSa verje-
tnost za nastanek demence za 10 % v sedmih letih.

Povezava med depresijo in demenco je veéplastna. Depre-
sija je lahko prvi znak Alzheimerjeve bolezni, ki se pojavi nekaj
let pred drugimi znaki demence. Mogoce pa je tudi, da nezdra-
vljena depresija povzro¢i mozganske spremembe, ki povec€ajo
verjetnost za nastanek demence.

Ob tem se je pomembno zavedati, da starejsi ljudje z depresi-
jo pogosto ne iS€ejo zdravniSke pomodi in mnogi niso ustrezno
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zdravljeni, ker se depresija pri starejSih lahko kaze nekoliko dru-
gace kot v mlajsih Zivljenjskih obdobjih.

Pomembna dejavnika prepre€evanja demence v omenjeni
raziskavi sta bila $e zdravljenje sladkorne bolezni in prehra-
na z veliko sadja in zelenjave.

Zdravljenje sladkorne bolezni lahko zmanj$a verjetnost za na-
stanek demence za skoraj 5 %, zdrava prehrana z veliko sadja
in zelenjave pa za vec kot 6 %.

V drugih raziskavah pa so ugotovili, da sta zelo pomembni
tudi telesna aktivnost in zdravljenje visokega krvnega tla-
ka. In to ne samo pri zilnih oblikah demence, ki so zaradi mo-
Z2ganskih kapi pogostejSe ob poviSanem krvnem tlaku, temvecd
tudi kot moznost prepre€evanja Alzheimerjeve oblike demence.

GEN APOE-E4
Umska aktivnost tekom celega zivljenja, preprecevanje de-
presije, sladkorne bolezni in visokega krvnega tlaka in drugi
preventivni dejavniki ne zagotavljajo, da se demenca ne bo raz-
vila. Je pa verjetnost nekoliko manj3a.
Vemo, da na nastanek demence lahko vplivajo tudi dedni de-
javniki, kakrsen je gen za APOE-E4. Nosilci tega gena imajo

TRI STOPNJE DEMENCE

® V prvi, zacetni fazi se zacnejo tezave predvsem s krat-
koroénim spominom. Oseba z demenco je Se sposobna
skrbeti zase, saj zmore opravljati vsakdanja opravila, ki
jih zna Ze od prej.

® V drugem, napredujo¢em stadiju demence se Se do-
datno zmanjSa obseg pomnjenja. Lahko recemo, da se
vse stare tezave stopnjujejo, hkrati se rojevajo nove, a
oseba z demenco jih pogosto prikriva in zanika. Hkra-
ti pa kar naprej pripovedujejo isto, ker pozabi, da je to
pravkar ze povedala; ne zna ve¢ upravljati z denarjem,
saj mesa velike in majhne bankovce; ne placuje polo-
2nic, ker pozabi nanje ali pa jih spravi in jih ne najde
vec; se pritozuje, da ji nekateri ljudje kar naprej kradejo,
slabo spi itd. Zgodi se, da se takSen ¢lovek odpravi na
sprehod, potem pa ne najde vec¢ poti domov.

® Pri najhujsi obliki te bolezni, pri tretji fazi demence,
postanejo bolniki popolnoma odvisni od pomogéi drugih.
Ne poznajo vec svojcev, pozabijo kuhati, brati, hoditi
na strani$¢e, ne znajo ve¢ povezovati besed v stavke ...
Skratka, tezave so tako hude, da potrebujejo 24-urno
ljubeco skrb in nego.




VZROKI ZA DEMENCO

Demenco povzroc¢ajo razne bolezni, okuzbe, toksini
.. Za priblizno Sestdeset odstotkov demenc je vzrok
Alzheimerjeva bolezen, preostali vzroki pa so Se: bo-

lezen Lewyjevih telesc, Pickova bolezen, mozganski

infarkti, Creutzfeld-Jakobova bolezen, okuzba s HIV-
-om, kandido, toksoplazmozo, aspergillus, malarija ...
pomanjkanje vitamina B, B,,, zloraba alkohola, tumorji,
multipla skleroza, strupi (na primer topila) itd.

vecjo verjetnost za nastanek Alzheimerjeve bolezni.

Na svoje gene Zal ne moremo vplivati.

Po mnenju francoskih raziskovalcev pa je vpliv APOE-E4
gena manjsi od vpliva ohranjanja umske aktivnosti in zdravljenja
depresije, na katere pa lahko vplivamo.

Ceprav Alzheimerjevo bolezen in druge vrste demenc geda-
lje bolj poznamo, ostaja Se veliko neznank. Nove raziskave, za
katere je potrebnega veliko ¢asa, bodo pokazale, kaj je za ucin-
kovito prepre€evanje bolezni najbolj pomembno. Zagotovo pa
je upostevanje opisanih dejavnikov koristno, ¢e ne drugace ze
zaradi ohranjanja telesnega zdravja.

KAJ PA ZDRAVLIJENJE?

Izmed zdravil, ki so registrirana za zdravljenje demenc, so po-
membni zaviralci acetilholinesteraze (donepezil, galantamin in
rivastigmin) in modulator receptorjev NMDA (memantin). Razli¢-
ne vedenjske in psihi€ne spremembe je mogoc€e uspesno lajSati

Pristopna izjava

z antidepresivi,
antipsihotiki,
obcasno tudi z
benzodiazepini.

Pomembno
pa je tudi vzdrze-
vanje preostalih
bolnikovih sposobnosti z umsko, telesno in socialno dejavno-
stjo, lajSanje bolnikovih stisk in podpora pri dnevnih dejavno-
stih, prilagajanje okolja bolnikovim potrebam, tudi ob uposteva-
nju varnostnih ukrepov, ter pomo¢€ druZzini in skrbnikom.

Vecdine demenc ne moremo ozdraviti, kljub temu pa lahko z
zdravili vsaj zaCasno upocasnimo napredovanje bolezenskih
znakov. Za to pa je treba najprej ugotoviti, katera izmed vec€ kot
sto razli¢nih bolezni je vzrok demence.

Ceprav precej redko, pa lahko nekatere demence tudi oz-
dravimo. Pri skoraj vseh pa lahko, vsaj zaasno, prepreimo
napredovanje tezav ali dosezemo celo izbolj$anje, ki pa je mo-
goce le, ¢e bolezen odkrijemo dovolj zgodaj.

Demenca ima tiso¢ obrazov. Bolniki postajajo zaradi
propadanja mozganov ¢edalje manj razumni. Shranijo,
denimo, vro¢ likalnik v hladilnik; verizico dajo v posodo
za sladkor; smeti skrbno zavijejo in jih dajo v kos za pe-
rilo; denar, ¢e ga imajo, vrzejo ¢ez okno ... Ker ga potem
ne najdejo, pogosto obtozijo svojce, prijatelje ali sose-
de, da jim ga kradejo ...

SPOMINCICA, slovensko zdruzenje za pomo¢ pri demenci

IME IN PRIIMEK
DATUM ROJSTVA

NASLOV

ELEKTRONSKI NASLOV

Bl BILI PROSTOVOLJEC/KA (OBKROZITE) DA

CE BI BILI, NAPISITE, KAJ BI RADI DELALI

Izpolnjeno pristopno izjavo posljite na naslov: Spomingéica, Linhartova 13, 1000 Ljubljana.
Po pristopni izjavi boste prejeli poloznico za €lanarino, ki za leto 2013 znasa 10 €.

Potem boste brezplaéno prejemali glasilo Spominc¢ica.

Pristopno izjavo najdete tudi na spletni strani Spominc&ice: www.ljudmila.org/~zzppd/




Demenca v druzinski medicini

POGOSTO SPREGLEDANA

Srecanja z demenco so v druzinski medicini pogo-

sto naporna za vse, za zdravnika, bolnika, pa tudi
njegove svojce. Tako kot doma je demenca tudi v
druzinski medicini pogosto spregledana.

ikoli ne pride naenkrat,
N pocasi se prikrade v
nase zivljenje. V am-
bulanti so bolniki kratek ¢as,
zato bomo znake na zacdetku
bolezni hitro spregledali, saj
jih tudi bolniki sami radi prikri-
vajo. Lahko pa bolnika pripe-
liejo v ambulanto zdravstvene
tezave, na primer zaradi nere-
dnega jemanja zdravil, ki si jih
bolnik pripravlja sam. Bolniki
prihajajo po zdravila neredno,
opuscajo posamicna zdravila,
pa jim doma ostajajo zaloge,
nekaterim pa zdravil vedno
zmanjkuje in se javljajo po
recepte v ambulanto prepo-
gosto. Oboje nam mora dati
misliti, da je nekaj narobe.
Svojci pogosto najprej spre-
menjeno obnaSanje pripiSejo
starosti in Sele pri stopnjeva-
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Fal nih&e ne rece:

»DOber dan,
demencol«

nju tezav, ko svojca ne prepo-
znajo veg, le pomislijo, da se
v ozadju lahko skriva bolezen.
Obupani se zglasijo pri zdrav-
niku Sele, ko ne vedo vecg,
kako in kam, ko bolezenske
spremembe tako vplivajo na
bolnikovo vedenje, da sproza-
jo konflikte v doma&em okolju
in jih preprosto ne obvladajo
ve€. Takrat pric¢akujejo hitre
reSitve, toda bliznjic tudi pri
demenci ni.

Svojci se tezko in s strahom
sooCajo z demenco in s te-
Zavo sprejmejo spremembe,
ki prinasa bolezen. Potrebu-
jejo informacije o bolezni in
njenem poteku in veliko kon-
kretnih nasvetov o tem, kako
ravnati z bolnikom, kako si

jaz imam pa

organizirati zivljenje v druzini
in zagotavljati bolniku varno
prezivljanje starosti. Zdravnik
ne sme spregledati te njihove
potrebe po informacijah in si
mora, kljub vecni stiski s ¢a-
som, vzeti ¢as za pogovor.
Tudi pogovor o namestitvi
v domsko oskrbo sproza v
svojcih val Custev, povezanih
tako z izgorelostjo, ko njegovi
domadi kljub vsej ljubezni ne
zmorejo ve€ oskrbeti bolnika
doma, ali pa tudi s finan¢no
stisko, v kateri so se danes
znasle mnoge druZine. Zal se
zadnje ¢ase dogaja, da bolni-
ki in starostniki zapuscajo do-
move starejSih, ker oskrbnine
ne zmorejo vec placevati ...

OBRAZI DEMENCE

Pri demenci ne gre le za
tezave s spominom, ki v do-
mace okolje nehote prinasa
nesteta ponovljena vprasanja
in odgovore, ki se izgubijo v
Casu. Bolnik se v domacem
okolju ne znajde ve¢ in potre-
buje vec¢ ¢asa, da opravi vsak-
danja opravila, ¢e jih sploh
Se zmore. Ne zapomni si,
kje je bil in kaj je delal,
zato i8Ce in i5¢e. Ne naj-
de, ne zaupa vec€ in boji
se, da mu kradejo. Zapi-
ra se v svoj svet, v svojo
samoto. Ne zna ve€ na-
Crtovati svojega zivljenja, zato
marsikatera dobra gospodinja
ne skuha vec kosila niti zase.

KAM PO POMOC?

Poznavanje in ucenje ko-
munikacije z bolniki ter pred-
vsem izogibanje konfliktom
je klju€éno za domace sozitje.
Pri umirjanju nemirnih bolni-
kov pomagajo tudi zdravila,
zato je ob spremembah Cu-
stvene narave, osebnostnih
spremembah, pa tudi motnjah
spomina in vedenja potrebno
stopiti do druzinskega zdrav-
nika.

Informacije o opazanjih
svojcev. mu bodo v pomoé
pri diagnosti¢ni obravnavi
demence. Ob pregledu bo
najprej preveril dejavnike tve-

ganja za bolezni srca in ozilja,
kot so krvni tlak, holesterol
in krvni sladkor, ter ocenil
moznost reverzibilne oblike
demence, ki jih povzrocata
najpogosteje pomanjkljivo
delovanje Scitnice in pomanj-
kanje vitamina B,,. Depre-
sivna simptomatika pogosto
spremlja zaCetek demence ali
je celo njen prvi znak, lahko
pa spremlja starostnika kot
samostojna bolezen. Zdra-
vljenje depresije je uspesno
tudi pri starejsih, ne samo pri
mladih, zato je pomembno,
da depresijo v starosti zdra-
vimo z zdravili. Zdravila bodo
koristna tudi v primeru, ¢e bo
izboljSanje le prehodno in se
bodo s€asoma tezave iztekle
v sindrom demence.

V ambulanti bo splo3ni
zdravnik mogoc&e opravil tudi
test risanja ure ali kratek preiz-
kus spoznavnih sposobnosti,
ter skupaj z rezultati opravlje-
nih preiskav napotil bolnika k
specialistu psihiatru ali nevro-
logu. Specialist bo z dodatnim
slikanjem mozganov potrdil
ali ovrgel diagnozo demenca
in po potrebi predpisal eno
vrsto zdravil za zdravljenje
demence, ki jih bo pozneje
bolnik lahko dobil tudi v splo-
$ni ambulanti. Pomembna so
tudi druga zdravila, ki bolniku
pomagajo preko dneva in mu
omogocajo spanje ponogi.

KRONICNA BOLEZEN

Demenca je neozdravljiva
in z zdravili »le« upo¢asnimo
bolezen. Ampak — saj to ve-
lja pravzaprav za vse kroni¢-
ne bolezni in — Zal — bolezen
mozganov ni izjema. Res je
ne ozdravimo, lahko pa z
zdravljenjem pomembno iz-
boljSamo kakovost Zivljenja
tako bolniku kot tudi njego-
vi druzini. Zato pogumno na
obisk k zdravniku v ambulanto
druzinske medicine. Minili so
€asi, ko smo iz zdravnikovih
ust slisali: »Kaj ho¢emo, star
je, skleroza pacl« Nova era
prihaja tudi za bolezni moz-
ganov.




Zivljenjska zgodba Milke Tratnik

IMEJMO JIH RADI!

Milka Tratnik dela kot prostovoljka v drustvu Spo-
mincica. Pred dvema mesecema ji je umrl moz
Franci, ki je dolga leta trpel zaradi Alzheimerjeve
demence. Svojo grenko izkusnjo, ki jo je dozivela,
ko je bila pri¢a tej kruti in zahrbtni bolezni, ki je po-
Casi spodjedala njenega moza, bi rada delila z dru-
gimi svojci bolnikov, da bi jim s tem pomagala bolj-
Se razumevati bolezen in se lazje spopadati z njo.

akole pripoveduje: »Moj
I moz je zbolel pred dva-
najstimi leti, ko je bil star
sedemdeset let. Takrat sva bila
Ze oba upokojena. Pravzaprav
so mu takrat postavili diagno-
zo Alzheimerjeva demenca,
znaki pa so se pojavljali ze pet
let prej. Moz je kot gradbenik
delal na zahtevnih in odgovor-
nih delovnih mestih in sluzbi je
bil zelo predan. Se po upokoji-
tvi je nekaj ¢asa honorarno de-
lal v svojem poklicu in Ze takrat
sem opazila, da pozablja, da
se nekaterih stvari preprosto
ne spomni.

Ko sem izvedela za diagno-
z0, je bila moja prva pot na te-
€aj Spomincice na Psihiatri¢ni
kliniki. Hotela sem se pouditi
o bolezni, izvedeti ¢im vec in
se pripraviti. Hvalezna sem
bila za te prve informacije in
napotke, toda dozivljanje bole-
zni je Se vse kaj drugega. Zdaj
vem, da svojci po navadi trpijo
$e bolj in se tezko sprijaznijo z
boleznijo.

Moj moz se je svoje bolezni
zavedal. VecCkrat je rekel, da ni
neumen, ampak bolan. Vedel
je, da pozabilja, da izgublja ori-

entacijo v prostoru. V domagi
oskrbi je bil sedem let in do-
gajalo se je marsikaj, tako da
sem do potankosti spoznala to
kruto bolezen. Zanj sem skr-
bela sama, saj so bili otroci z
druzinami Zze zdoma in veliko-
krat je bilo zelo naporno.
Bolezen je pocasi, toda
vztrajno napredovala. Stvari,
ki so bile prej same po sebi
umevne, so mu predstavljale
vedno veljo tezavo: oblace-
nje, osebna higiena, voznja z
avtomobilom. Spominjam se
dogodka, ko sva bila z avtom
na Hrvaskem. Voznisko dovo-
lienje je imel 50 let, bil je zelo
izkuSen voznik. Pripeljala sva
se do nesemaforiziranega
znaku. Prestavil je v prosti tek
in poCakal, da se je
“““““ izprazni-
lo. Ko pa je hotel
speljati, se avto ni
premaknil, ker je
pozabil na prestavo.
Razburil se je: »Avto
je pokvarjen! Kje
bom tu dobil meha-
nika?« Na sre€o sem
tudi sama Soferka in

svetovala sem mu, naj presta-
vi v prvo prestavo. Ni vedel,
kaj je prestava, ni vedel, kaj je
sklopka in da jo mora stisniti. S
skupnimi mo¢mi sva potem re-
Sila problem, ne morem pa si
zamisliti, kaj bi se zgodilo, ¢e
bi bil v avtu sam. Drug taksen
primer je bil, ko sva se peljala
na obisk k otrokom. Vsak dan
sva se vozila k njim, v isti kraj,
po isti poti kakih 15 kilometrov
od doma. Nekega dne pa me
je vprasal: »Kje pa sva? Jaz
tukaj Se nikoli nisem bil!l Kam
moram zaviti?«

Doma je postajal vse bolj
nemiren. Nenehno je nekaj
»delal«, predvsem v garazi.
Dogajalo se je, da je razsta-
vil orodje, pa ga ni ve¢ znal
sestaviti nazaj. Pozneje se je
zacel izogibati komunikaciji z
ljudmi, znanci in prijatelji. RajSi
je poslusal, kot da bi se vkljugil
V pOgovor.

Bolezen zelo prizadene
svojce, saj se bolnik s€asoma
sploh ne zaveda vec svojih de-
janj. Tako je ponoci vstajal in
ves €as sem se bala, da ne bi
kam odSel in se ne bi znal ve¢
vrniti. Ali pa je Sel s kolesom v
trgovino, nazaj pa prisel pes in
vztrajno trdil, da je Sel pes tudi
od doma. Veckrat se je izgubil,
ni nadel poti domov. Iskali smo
ga domaci, dvakrat pa smo se
zatekli po pomo¢ tudi na poli-
cijo.

To je bilo ze tako hudo opo-
zorilo, da smo zaceli razmislja-
ti o namestitvi v dom za starej-
Se. Zame je bila to zelo tezka
odlocitev, Se vedno sem misli-
la, da zmorem sama. A nisem
zmogla, saj sem bila od utruje-
nosti popolnoma iz&rpana in

jih nika

»Vsem, ki pri s :
membe vedenija, bi ra.
r ne prezrite. Nikol
prezrite ze k
da ¢lovek veckr

vija jsto

dozivela sem sréni infarkt.

Tako je zadnjih pet let prezi-
vel v domu za starejSe. Svojih
otrok ni ve¢ znal poklicati po
imenih, ob obiskih se jim je le
nasmejal, ker je verjetno Cutil,
da so njegovi bliznji. Mene pa
je poznal do zadnjega dne, a
ni me ve¢ klical po imenu, tem-
ve€ samo z »mami«.

V domu so lepo skrbeli zanj
in dobro se je pocutil. Obisko-
vala sem ga vsak dan, mu po-
magala, ga vodila na spreho-
de. S€asoma se z besedami
nisva mogla ve¢ sporazume-
vati, imel je svojo, meni nera-
zumljivo govorico. Vem pa, da
je €util mojo blizino in ljubezen
in bil je srecen.

Ker mozgani ne dajejo vec
ukazov za izvrSevanje telesnih
funkcij, je imel vedno vecje
tezave z odvajanjem, v zadniji
fazi pa tudi s poziranjem hrane.
Hrano je preprosto premetaval
po ustih in ni vedel, da jo mora
pogoltniti. Postajal je vse manj
odporen proti okuzbam, pred-
vsem dihal. Hitro je dobil vro-
¢ino in na koncu tudi ve¢ pljuc-
nic, kar je bilo zanj usodno.

Vsem, ki pri svojcih opa-
Zate spremembe vedenja, bi
rada povedala, da jih nikar ne
prezrite. Nikoli, res nikoli ne
prezrite ze tako o itnih zna-
kov, kot so, da €lovek veckrat
v istem dnevu postavlja isto
vpraSanje. Takrat je Ze treba
poiskati pomo&. Zal zdravil, ki
bi popolnoma ozdravila to bo-
lezen, ni, so pa tak$na, ki upo-
¢asnijo njeno napredovanje.
Zavedajte se tudi, da je tem
bolnikom treba pomagati, saj
sCasoma postanejo popolno-
ma odvisni od pomod¢i drugih.
Predvsem pa, imejte jih radi in
jim to tudi pokazite. To potre-
bujejo.«

Milka Tratnik: ) _
vojcih opazate spre
da povedala, da

i, res nikoli ne

tako ogitnih znakov, kot SO;
gt v istem dnevu

vpraéanie. Takrat je Ze treba

poiskati pomoé!«

posta-




Alzheimerjevi caffeji vV Sloveniji

Druzenja v Alzheimerjevih caffejih se mi zdijo nad-
vse posrecena oblika srec¢evanj predvsem zato,
ker s tem demenco, o kateri se pogosto Se zmeraj
le Sepeta, detabuiziramo. V tovrstne caffeje, ki so

organizirani obi¢ajno enkrat na mesec ob doloceni
uri v javnem lokalu, domu starejsih ali knjiznicah,
so vabljeni tudi bolniki z demenco. Obcutki tistih,
ki Se zmorejo razumno govoriti, so namre¢ za nas
vse nadvse zelo dragoceni.

menci tako pomembne za

vse prebivalstvo? Predvsem
zato, ker ta bolezen lahko do-
leti vsakogar od nas ali naSih
svojcev in dobro je, da jo po-
znamo in €im prej prepozna-
mo. Ce zbolimo in ne moremo
ali noemo vec sami k speci-
alistu za to bolezen (nevrolog
ali psihiater), bodo to namesto
nas storili svojci. A le, ¢e bodo
vedeli, kakSni so prvi znaki te
bolezni. Konéno pa le speciali-
sti lahko zdravijo in predpiSejo
ustrezna zdravila za demen-

I n zakaj so informacije o de-

co. Tega ne more storiti dru-
Zinski zdravnik.

Navsezadnje pa si neformal-
nih sre¢anj s strokovnjaki zZeli-
jo tudi svojci oseb z demenco,
ki hrepenijo po najrazli¢nejsSih
informacijah. Tam jim je zme-
raj na voljo vedno eden ali celo
ve€ strokovnjakov, ki najprej
na kratko predavajo na dolo-
¢eno temo, potem pa so na
voljo za vpra$anja.

Zato me ne preseneca, da
so Alzheimerjevi caffeji, kjer
koli jih prirejamo, vedno dobro

obiskani. V¢asih pri-

de na takSno sre-
¢anje tudi 150 ljudi.
Vemo, da si na
zaCetku  bolezni
Zelijo svojci &im
ve¢ osnovnih po-
datkov o bolezni,
ki jih, vsaj v Slo-
veniji, 8e vedno
teZko dobijo, na

Alzheimerjevih

caffejih pa so na voljo. Pa ne
le informacije o bolezni, am-
pak tam spregovorimo tudi o
zelo Zivljenjskih in prakti¢nih
temah: kako prepri¢ati bolnika,
da ne sede za volan; kako ga
pomiriti, ¢e je nemiren; kam z
njim, ¢e zanj nimamo varstva;
kako ukrepati, e ne zna vec
na stranisce itd. Hkrati pa tam
lahko vsakdo sreca tudi druge
svojce, ki mu lahko pomagajo
s praktiénimi nasveti.

Prvi Alzheimerjev caffe v
Sloveniji je na mojo pobudo
zazivel lani, in sicer 23. julija v
Domu starejSih ob&anov Fuzi-
ne v Ljubljani. Od takrat naprej
je v na8i drzavi Ze kar nekaj
Alzheimerjevih caffejev, saj
domovi starejSih, knjiznice in
tudi kavarne rade brezplaéno
odstopijo svoje prostore Spo-
mingici, ki spodbuja in pripra-
vlja neformalna sre€anja svoj-
cev, bolnikov, prostovoljcev in
za demenco usposobljenega
osebja.

Tako sama vodim Alzhei-
merjev caffe v Hotelu Union
v Ljubljani v kavarni, in sicer
vsako tretjo sredo v mesecu
ob 18. uri. V kavarni Doma
starejSih ob¢anov Fuzine ima-
jo organiziran Alzheimerjev
caffe vsak tretji torek v mescu,
in sicer ob 17. uri. V Ljubljani
redno pripravljajo Alzheimerje-
ve caffeje Se v Deos — Centru
starejsSih v Trnovem.

Alzheimerjeve caffeje pri-
rejajo Se marsikje, toda avgu-
sta, ko smo pripravljali prvo
Stevilko Spomincice kot prilo-
go NaSe Zene, Se niso vedeli,
kdaj. Tako bodo ti neformalni
pogovori o demenci ob kavi
potekali Se: v Izoli in Kopru, v
Domu starejSih obCanov Ka-
mnik, v Knjiznici Domzale, V
Domu Podgorca — druzbi za
bivanjsko oskrbo Maribor, v
Domu upokojencev Postojna
in Domu upokojencev Nova
Gorica, v Knijiznici llirska Bi-
strica ter v Hotelu Zonta v Sen-
tjurju. Alzheimerjev caffe sta
pripravili tudi skupini za samo-
pomo¢ pri demenci v Ko€evju
in LaSkem.

Slovensko zdruzenje za po-
mo¢ pri demenci je koordinator
Alzheimerjevih caffejev v Slo-
veniji. Pomaga tudi s preda-
vatelji in pri organizaciji. Ce bi
Alzheimerjev caffe radi orga-
nizirali ali ste ga ze, nas pro-
simo pokliite na telefonsko
Stevilko: 01 25 65 111 ali pa
nam piSite na e-naslov: spo-
mincica.si@gmail.com. Veseli
bomo vasih klicev in vas hkrati
obveS¢amo, da bomo o tem,
kdaj se boste dobili ob kavi in
govorili o demenci, pisali tudi v
naslednji Spomingici in na na-
Sih spletih straneh.

In Se to: vstop na vsak
Alzheimerjev caffe je brezpla-
cen.




STALNA ALI
ZACASNAL
POMOCI?

Nekateri starostniki, med njimi tudi dementne ose-
be, ki ne morejo ve¢ sami skrbeti zase, potrebuje-
jo obéasno pomo¢, dokler jih ne sprejmejo v dom
starejsih ob¢anov. Druge osebe pa si v takSen dom
sploh ne zelijo in bi rade do konca zivljenja ostale
doma, zato pa vsak dan potrebujejo pomo¢ pri raz-
licnih opravilih. Najveckrat pri jutranji in ve€erni

higieni, pri oblacenju in slacenju, menjavanju ple-
nic, vstajanju s postelje, pri odhodu k noénemu
pocitku, v gospodinjstvu itd.

Veliko prebivalcev slovenske prestolnice ne ve, da v Ljubljani
obstajata Zavod za oskrbo na domu Ljubljana (ZOD) in Za-
vod za socialno oskrbo Pristan (ta pokriva tudi druge ob¢i-
ne), ki nudita kakovostno in cenovno zares zelo ugodno pomo¢
tistim, ki jo potrebujejo. Torej ni treba nikomur iskati pomod&i na
¢rno, ki jo svojci najveckrat preplac¢ajo, poleg tega pa kakovosti
taksnih storitev 8e nih&e ne preverjal?

Socialne oskrbovalke obeh zavodov so vse strokovno uspo-
sobljene in ne nudijo pomoci le bolnim ali osamljenim starejSim
ljudem, pa¢ pa tudi dementnim osebam, invalidom, kroni¢nim
bolnikom, ljudem po razli¢nih poSkodbah, po prometnih nesre-
¢ah itd. Pomo¢ nudijo samo dolo¢en ¢as ali vsak dan, dan za
dnem.

Njihovo delo na domovih starostnikov ali bolnikov je nadvse
dragoceno, saj zaradi njih lahko ti ljudje Zivijo doma, pa tudi nji-
hovi svojci zaradi njih z veliko manj skrbi hodijo v Solo, na delo
ali po opravkih.

KAM POKLICETE V LJUBLJANI?

Uprava: Zavod za oskrbo na domu Ljubljana, naslov: Ambro-
zev trg 7, telefon: 01 23 96 502, e-posta: info@zod-lj.si.

Organizacijske enote:

Bezigrad (CS Crnuée, CS Bezigrad, CS Posavije), naslov: Lin-
hartova 13, telefon: 01 23 96 530.

Moste Polje (CS Sostro, CS Polje, CS Jarse, CS Moste, CS
Golovec), naslov: Preglov trg 15, telefon: 01 52 54 890.

Center — Sigka (CS Smarna gora, CS Sentvid, CS Dravlje, CS
Center), naslov: Ob zici 1, telefon: 01 50 07 690.

Vi& Rudnik (CS Rudnik, CS Vig, CS Trnovo, CS Roznik), na-
slov: Dolenjska cesta 22, telefon: 01 24 20 600.

Obiscete jih lahko ob ponedeljkih od 8. do 11. ure in od 14. do
16. ure, ob sredah in etrtkih od 8. do 10. ure ter ob petkih od
8. do 11. ure.

Mestna ob¢ina Ljubljana subvencionira 80 odstotkov stroSkov
storitve socialne oskrbe na domu, zato znaSa cena za uporab-
nika na uro: na delovni dan 3,61 €, v nedeljo 4,69 € ter ob dr-
Zavnem prazniku in dela prostem dnevu 4,87 €. Ce uporabniki

—

Kdo pomaga?

. z ke dohodke, jih pod do-
lo€enimi pogoji o delo v celoti ali delno oprosti
placevanja.

Pa Se to: po novem lahko na ZOD Ljubljana pokli¢ete tudi, ¢e
zelite, da vam kdo doma opere glavo, vas postrize in sfrizira,
vam uredi nohte (pedikura), vam kaj zaSije, prelopata vrt, gene-
ralno pospravi stanovanje, skida sneg pred hiSo itd. Takdna ura
vas bo stala 10 €.

Ce pa bi radi zase ali svojca le druzabnico, dostavo hrane,
pomo¢ pri branju, spremljanju k zdravniku, ¢e bi radi, da vam
sprehaja psa itd., vas bo takSna ura pomogi stala 7,11 €.

ZAVOD ZA SOCIALNO OSKRBO PRISTAN
Zavod za socialno oskrbo Pristan nudi pomo¢ v ob¢inah Lju-
bljana, Postojna, Ajdovscina, Vipava, Komen, Hrpelje-Kozina,
Kamnik in Log-Dragomer.

Cena ena ure pomoc¢i na domu za uporabnika po posame-
znih ob¢inah:

OBCINA delovnidan | nedelja
Ljubljana 335€ 4,36 € 4,52 €

Postojna 4,68 € 476 € 4,85€
Ajdovscina 5,00 € 6,70 € 720 €

Komen 544 €

Kamnik 346 € 6,05€ 6,57 €
Hrpelje-Kozina  [6,50 €

Vipava 6,97 €

Log-Dragomer  [5,36 €

Kam jih poklicete? Sedez Zavoda Pristan je v Vipavi, Gori-
Ska cesta 27, 5271 Vipava. Telefonska Stevilka: 031/764 645 ali
05/36 87 753, elektronska posta: info@pristan.si.

Enota Ljubljana: MokrSka ulica 16/C, 1000 Ljubljana. Telefon-
ska Stevilka: 031/702 698 ali 01/547 95 79.

Zavod Pristan skrbi tudi za Center starejsih Pristan, Vipa-
va, telefon: 05/368 77 50.

Ker taksno ali drugaéno pomo¢ na domu zagotavljajo
skoraj vse ob¢ine v Sloveniji, bomo o njih pisali Se v dru-
gih Stevilkah Spominéice. Vas pa prosimo, da nam pisete,

ce veste, kje vse obstajajo tovrstne pomogi.
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PRIIAZNO MESTO

Gy g Ob svetovnem dnevu Alzheimerjeve bolezni bo Spomin¢ica,
-
o

Slovensko zdruZenje za pomo¢ pri demenci,

L.
& SPREHOD ZA SPOMIN,

&F ki se ga lahko udeleZijo bolniki z demenco, njihovi svojci in vsi,
%ﬁ__ﬁi ki jim ni vseeno, kako Zivijo na3i bolni seniorji.
- Sprehodili se bomo od Moderne galerije v
= ﬁﬁ LI P . v . s . ]
g;"," <3 Tivoliju do Mestne hiSe in nazaj.
Sz “ 9
%";" il “ Ay
74 oid Sz, e
e Pridite v ¢&im vedjem 3tevilu.
q.,'.; J
LI F2. Pokazimo drzavi, da nam ni vseeno,
S G Vi vl i
O r el ' kako Zivi ve¢ kot 30.000 ljudi
4 id

z demenco v Sloveniji.

Simboli¢na startina bo 5 evrov, lahko pa prispevate tudi veé. S sredstvi, ki jim bomo zbrali
s startnino, bo Spomincica organizirala izobraZevanje prostovoljcev, ki bodo ob&asni
druzabniki oseb z demenco v domovih starej3ih in tudi na njihovih domovih.

Veselimo se sreEanja z vami!




