Spoznajte jo

Nina Babashkova iz Prage na Cosbem
Zakaj zna povedati imena 44 predsednikov ZDA?

Pred sedmimi leti, ko je ime-
la 48 let, je zbolela za Alzhei-
merjevo demenco. Eno leto
ni vedela, kaj jije. Ves ¢as se
je slabo pocutila in veliko je
spala. Ce pa je bila budna,
je bila kar naprej utrujena,
nemirna, zivéna, jezljiva itd.
Kar naprej je tudi nekaj po-
zabljala.

a rojstne dneve, nisem vedela,
>> N kam sem kaj spravila ... Ko pa

v sluzbi nisem znala ve¢ dela-
ti, sem $la s hudo kepo v grlu k zdravniku.
Vedela sem, kaj vse to lahko pomeni, saj je
za Alzheimerjevo demenco zbolela tudi moja
mama,« je zaéela 55-letna Cehinja Nina Ba-
lackova, upokojena knjigovodkinja, na 23.
kongresu Alzheimer Europa, ki se je koncal
sredi oktobra na Malti.

Skupina enajstih bolnikov z Alzheimerjevo
demenco iz enajstih drzav, ki so jo ustanovili
lani na Dunaju, je na tem kongresu, ki se ga
je udelezilo ve¢ kot petsto delegatov iz 36
drzav, tudi slovenska Spomincica, vzbudila
najve¢ pozornosti. Do zdaj so namre¢ o de-
menci, ki jo ima okoli sedem milijonov Evro-
pejcev, govorili v glavnem zdravniki in drugi
strokovnjaki ter svojci. Tokrat pa so bolniki
pripovedovali, kako so se pocutili, ko so jim
povedali za diagnozo, kako zivijo z demenco
ter kaj pricakujejo od drzave.
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»V/si si Zzelimo, da bi ¢im prej odkrili zdravilo
zoper to nadlogo starih, ¢eprav zanjo lahko
zbolimo tudi mlajsi ljudje,« je najprej pouda-
rila.

Ne znam racunati

Ko jo prijazno vprasam, kaj je imela za zaj-
trk, dolgo razmislja, potem rece, da je spila
nekaj zelenega in pojedla nekaj dobrega.
Zaveda se, da pogosto tezko poimenuje ne-
katere besede, zato jih opiSe. Skupaj ugoto-
viva, da je spila zeleni ¢aj, nekaj dobrega pa
so bila jajca na oko in kruh.

»Racunanje in logi¢no razmisljanje je bilo
neko¢ moj poklic in konjicek. Danes pa ne
znam ve¢ racunati, logi¢no razmisljati, hitro
se izgubim, sploh, ¢e hodim po neznanih po-
teh, pa tudi denarja ne znam ve¢ uporabljati,«
je nadaljevala brez sramu, ¢eprav se zaveda,
da mnogi svojci dementnih oseb o tej bolezni
Se vedno le Sepetajo. Demenca je skupaj z
vsemi psihi¢nimi obolenji e vedno stigmati-
zirana. »Bolniki z rakom ali diabetesom ali vi-
sokim krvnim tlakom brez sramu povedo, kaj
jim je. Domala vsem pa je nerodno priznati,
da imajo, denimo, shizofrenijo, depresijo ali
demenco.«

Nina pravi, da $e bere knjige in ¢asopise.
»Prijatelji se hecajo in mi recejo, da prihra-
nim, saj lahko kar naprej berem isto knjigo,
revijo ali Casopis, pa tega ne opazim, ker po-
zabim, kaj sem prejsnji dan prebrala.«

Ce se zboji, da bo res kaj pozabila, takoj
vzame blok in si vanj napise povzetek vsega,
kar je prebrala. »Dnevnik, ki ga piSem, mi po-
maga normalno ziveti.«

Sicer pa ugotavlja, da ¢eski mediji premalo
pisejo in govorijo 0 demenci. Zato se je sama
kot Clanica CeSke Alzheimer organizacije
(Ceska Alzheimerovska Spoleénost) javno
izpostavila in spregovorila o svoji bolezni.
»Dokler Se lahko,« doda.

Poudarila je Se, da niti strokovnjaki niti svoj-
ci, sploh pa politiki ne vedo, kako se osebe
z demenco pocutijo. »Kot tudi ne vedo, kaj
si zelimo in kaj potrebujemo,« je nadaljevala
Nina Balackova, mama dveh héera, pohéer-
jenke in sina. Ima tudi tri vnuke: sedemletno
Natalijo, petletno Mihaelo in dvoletno Vero-
niko. »Ponosna sem, da vem njihova imena
in koliko so stare. Z mozem jih pogosto va-
rujeva.«

Srecéna je, da zna Se anglesko. Zaveda se,
da mnogi bolniki najprej pozabijo tuje jezike,
nekateri ¢ez no¢ ne znajo govoriti niti v ma-
terinem jeziku. In ne le govoriti. Pozabijo tudi

brati in pisati. Se sebe ne spoznajo v ogle-
dalu.

»Vsi dementni bolniki, sploh pa najbolj ne-
mo¢ni, potrebujejo ljubecéo skrb ter, ¢e je tre-
ba, tudi 24-urni nadzor in pomog.«

Prav zato so se zdruzili bolniki z demenco
na ravni Evrope, da bi se slisal njihov glas.
»Na$§ prvi sklep je naslednji: Nihc¢e ne sme
odlocati o nas, brez nas!«

Depresija

Ko je izvedela za diagnozo, so jo upokajili.
Ima priblizno 12 tiso¢ kron pokojnine. Poh-
Cerjenka Katerina, hCerka njenega drugega
moza, mi pove, da je to okoli 460 evrov me-
secCno. »Jaz se na denar ne spoznam vec.
Zato z njim upravlja moj drugi moz, ki me ves
¢as podpira pri mojem delu zase in za de-
mentne osebe Ceske in Evrope.«

Spominja se, da je prve tedne po diagnozi
samo jokala. Padla je v hudo depresijo. Po-
tem se je s pomoc¢jo moza in otrok pobrala in
odlocila, da sebi in stroki dokaze, da se lahko
tudi oseba z demenco nauci ¢esa novega.

Vaje za spomin

»V/ §tirinajstih dneh sem se naudila na
pamet imena in priimke vseh 44 ameriskih
predsednikov. S tem sem predvsem stroki
dokazala, da smo osebe z demenco Se ve-
dno udljive, ¢e se potrudimo!«

Na 23. kongresu Alzheimer Evropa,
ki je potekal oktobra na Malti, je ime-
la tudi referat v angles¢ini.
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Obcasno se skusa nauciti tudi kako zelo
dolgo pesem. V¢asih trenira tudi dva mese-
ca. »Ko jo povem svojemu mozu, sem pre-
sreéna, ker vem, da Se zmorem.«

Sicer pa priznava, da bi bila brez ljubecega
moza Ze v domu za starejSe. Tako pa gre z
njim vsak dan v trgovino, kjer kupita vse po-
trebno.

»Tudi kuhava skupaj. Pravzaprav kuha
on, jaz sem njegova pomozna delavka, ki ji
mora vedno znova povedati, kaj moram in
kako moram kaj narediti. Kuhati namre¢ ne
znam vec.«

Moz ji pomaga tudi jemati zdravila, sicer bi
v enem dnevu lahko pojedla vsa hkrati, ker bi
pozabila, da jih je Ze vzela ali pa nobenega
ne bi pojedla, ker ne bi vedela, da jih mora.

»Zelo bi bila sre¢na, ¢e bi znala spet sama
na pot z vlakom, avtobusom ali letalom. Se-
daj tega ne znam. V¢asih se $e doma izgubim
in nenadoma ne vem veg¢, kje je stranisce ali
moja postelja.«

Dejaven tudi pri demenci

Se pa na vse pretege trudi, da bi ¢im dlje
ohranila zdravje telesa in duha. Zato vsak
dan zjutraj najprej pol ure telovadi, resuje
sudoku, se skusa nauciti Se kako novo an-
glesko besedo.

»Ce si dejaven, je veé moznosti, da bole-
zen upodasnisl« Ce se vdas$, prej pade$ v
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Tudi slovenska Spomincica, zdruzenje za pomo¢ pri demenci, bi
rada ustanovila Delovno skupino bolnikov, ki bi se srecevali v
njenih prostorih, se druzili, pogovarijali, se podpirali in si med se-
boj pomagali, hkrati pa stroki in politikom po evropskih smernicah
svetovali, kaj si zelijo in potrebujejo.
Ce imate demenco, jim pisite na naslov:
Spomingcica, Linhartova 13, 1000 Ljubljana ali jih poklicite po
telefonu vsak delovnik: 01/ 256 51 11. Ce tega ne zmorete sami,
naj to za vas storijo vasi svojci ali prijatelji.
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»SV0j« svet.

»Mislim, da zdravniki ne vedo, da je umska
in telesna dejavnost oseb z demenco tako
pomembna.« Prepricana je tudi, da lahko
zdravi del mozganov prevzame funkcijo bol-
nih. »Zdravniki pa to zanikajo.«

Odkar ima Alzheimerjevo demenco tudi
slabse slisi in vidi. Nikoli pa $e ni pomislila,
da ji kdo krade, ¢eprav se tudi njej pogosto
zgodi, da odpre omaro, gleda obleko, ki jo
iS¢e, pa je ne vidi. »Za zdaj Se razumem, da
je to bolezen. Moz mi pokaze, kje imam kaj.«

Pravi tudi, da ni dan enak dnevu. »Pride-
jo dnevi, ko sem kot povozena. Ni¢ ne vem.
Zmedena sem in ni¢ se mi ne ljubi. In na sre-
¢o pridejo tudi dnevi, ko sem polna energije,
ko si zapomnim skoraj toliko, kot v najboljsih
Casih.«

bolnikov z demenco potuje po svetu.

S pohéerjenko Katerino, ki jo spremlja, ¢e kot zastopnica

Sicer pa pravi, da so ljudje preseneceni,
ko jim pove, da ima Alzheimerjevo demenco.
Pravzaprav so dvakrat preseneceni. Prvi¢
zato, ker govori $e vedno zelo razumno in
drugis, ker je $e relativno mlada. »Cehi so
prepri¢ani, da za demenco zbolevajo samo
stari ljudje. Pa to ni res. Zbolevamo tudi mlaj-
$i. In prav mi moramo tudi to bolezen pribli-
zati ljudem. Zaradi nas in vseh, ki se bodo v
prihodnosti $e soodili s to diagnozo. O nas
samih pa moramo spregovoriti Se z zdravni-
ki, medicinskimi sestrami in bodo¢imi zdra-
vstvenimi delavci, da bodo razumeli, da se
tudi osebe z demenco lahko $e u¢imo, in da
smo lahko $e koristni ter da si to tudi iz srca
zelimo.«

Neva Zeleznik
Fotografije: Neva Zeleznik

Pridruzite se nam!

Skupaj zberimo najlepie
spomine na stare case!

Poiljite fotografije Zasavja na: fotosradiokum s
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