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Predgovor

Zveza drustev upokojencev Slovenije (ZDUS) se podro-
¢ju obvladovanja demence programsko posveca ze
vrsto let. V okviru izvajanja socialnovarstvenega pro-
grama StarejSi za starejSe prostovoljci ze vse od leta
2004 izvajajo obiske starejSih oseb nad 69 let, ki Se zivi-
jo doma (tudi z demenco), leta 2016 pa je pod okriljem
zveze potekal tudi socialnovarstveni program RESje -
prostovoljska pomoc osebam z demenco in njihovim
svojcem.

Sodelovali smo v projektih ADAM - Vseslovenski pro-
jekt zgodnjega odkrivanja demence in POMNI - Prese-
jalno odkrivanje demence, v letih 2020-2022 pa izvajali
Erasmus+ projekt Move your hands for dementia, s kate-
rim zelimo prispevati k dvigu zdravstvene pismenosti
o demenci tako za izobrazevalce na tem podrodju kot
za prostovoljce, ki so v neposrednem stiku z osebami z
demenco. Leta 2021 je ZDUS postala demenci prijazna
tocka.

Decembra 2022 smo sodelovali v javni razpravi o
predlogu Strategije obvladovanja demence v Sloveniji
do leta 2030, ki posebno poglavje namenja osves¢a-
nju in izobrazevanju. Posebej naslavljamo potrebo po
dvigu zdravstvene pismenosti o0 demenci, za katero bi
lahko, na podlagi ugotovitev o splosni nizki zdravstveni
pismenosti, posebej med starejsimi, lahko domnevali,
da je tudi na nizki ravni. Bi pa njen dvig lahko bil klju¢ni
korak pri doseganiju ciljev nacionalne strategije in dru-
gih evropskih strateskih dokumentov s podrocja ob-
vladovanje demence, kot tudi ciljev StrateSkega nacrta
Alzheimer Europe (2021-2025), ki demenco postavljajo
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za evropsko prednostno nalogo.

Zdravstvena pismenost je klju¢na kompetenca opolno-
mocenja ljudi, saj zagotavlja znanja in ves¢ine, ki krepi-
jo posameznikovo motivacijo in sposobnost pridobiva-
nja in razumevanja zdravstvenih informacij. IzboljSanje
zdravstvene pismenosti ne koristi le osebam, ki Zivijo z
demenco in njihovim oskrbovalcem, ampak tudi druz-
bi, saj vec kot skupnost ve o demenci, bolje se lahko
pripravi na njeno obvladovanje.

Pricujoca knjizica vsebuje gradiva, ki smo jih pripravili
partnerji v projektu Move your hands for dementia in naj
sluzi kot u¢no gradivo vsem, ki zelimo prispevati k bolj-
Semu jutri vseh, ki zivijo zdemenco.

Za Zvezo drustev upokojencev Slovenije
Dijana Luki¢, izvrSna vodja projektov in prireditev



1. Uvodoma o nasem
dojemanju demence

Pogovarjajmo se ve¢ o demenci

»Vam povem na lastnih izkusnjah,
naporno je skrbeti za nekoga 24 ur.«

Taksne in podobne so bile izpovedi, ki smo jih zbrali leta
2021 v sklopu projekta Move your hands for dementia,
ko smo opravili 10 intervjujev s prostovoljkami, oskrbo-
valkami oseb z demenco, ki Se zZivijo doma ter skusa-
li poizvedeti katera znanja in nasvete bi lahko predali
drugim v podobni situaciji. Ne preseneca dejstvo, da
smo nasli ravno sogovornice, saj je po nekaterih podat-
kih ve¢ kot polovica neformalnih oskrbovalk Zensk. In-
tervjuvali smo vec¢inoma prostovoljke programa Starejsi
za starejSe in Clanice, ki imajo osebne izkusnje oskrbe in
skrbi za osebo zdemenco. V velini omenjenih primerov
je bila oseba z demenco druzinski svojec, v ostalih pa je
Slo za sosede in znance.

»Domas se nikakor niso hoteli sprijaznit
s tem, da postaja ,dementna’«

Sogovornice so poudarile, da bi vsi, ki komunicirajo s
starejSimi morali imeti vec znanja o demenci, vec ve-
$¢in za prepoznavanje prvih znakov in vec prakti¢nega
znanja za pogovor in komunikacijo z ljudmi, ki zbolijo
za demenco. Namrec najhuje je, ko se svojci, znanci in
prijatelji odmaknejo od osebe zaradi strahu pred nez-
nanim in ker preprosto ne vedo, kako bi pristopili k sta-
remu znancu, prijatelju.



»Naenkrat oziroma postopno vse izgine. Tezko je sprejeti
in mislim, da je neka bolecina v tebi ... Po drugi strani je
tisto sprejemanje lastne nemoci, da ne mores pomagati,
da pac tako je. To sprejemanje mislim, da je problem.«

Zato je potrebno svojce, oskrbovalce in vse, ki so vpeti
v skrb za osebe z demenco ozavestiti, jim pomagati pri
soocanju in sprejemanju situacije, ter deliti izkusnje in
nacine, kako izboljsati Zivljenje tako osebe z demenco
kot oskrbovalcev.

»Najhujse je to, ko zacnejo skrivati, da je nekdo bolan, ker
jim je nerodno .. .«.

Ta izpoved naj nam da misliti, da se kot druzba ne sme-
mo umikati od obolelih, nasprotno, obis¢imo jih, ¢e nas
le sprejemajo in podprimo vse tiste, ki skrbijo za ne-
koga, preseneceni boste kaksna neverjetna Zivljenjska
energija je v njih, kot smo tudi sami ugotovili v nasih
intervjujih.

Ali se osebe zdemenco soocajo s starizmom

Ste kdaj v medijih, ¢lankih ali kakSnem u¢nem gradivu
o demenci videli fotografije osamljene ostarele osebe,
ki se drzi za glavo, je videti obupana, ali podobo starih
nagubanih rok, ki jih drzi oskrbovalec, ne vidite pa cele
osebe?

Taksni in Stevilni drugi so zelo razSirjeni primeri vizual-
nega starizma, to je depersonalizirajocih, negativnih in
stereotipnih nacinov prikazovanja oseb z demenco. Ker
je Se vedno mocno zasidrano prepri¢anje, da je demen-
ca normalen del staranja in da »demenca prizadene
samo starejSe«, so osebe zdemenco pogosto prikazane
kot stare ali starajoce se (Scharf, 2020).
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Primeri vizualnega starizma v medijih':

Uporaba taksnih vizualnih podob uveljavlja stereotipna
prepri¢anja in stereotipne poglede na fizicne, socialne
in psiholoske sposobnosti oseb z demenco (Lee-Fay &
Purwaningrum, 2020). Ob pogledu na podobo starejSe
osebe z demenco, ki sedi na invalidskem vozi¢ku, neho-
te pomislimo na domnevne telesne nezmoznosti, kot so:
oseba je Sibka, ne zmore ni¢esar sama, je odvisna od dru-

1 Fotografija 1: Daily Mail UK (Getty images), 2: BBC News, 3: Diabetes.si.
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gih ... Ce vidimo podobo starejse osebe z demenco, ki
sedi sama, se druzbeno implicira, da ne more vec prispe-
vati k druzbi, da se ne more socialno angazirati, da nima
veC prijateljev. Tudi takSne podobe krepijo stereotipe, da
demenca psiholosko vodi v pasivnost in resignacijo.

Starizem (WHO, 2021) lahko opredelimo kot stereoti-
pe (kako razmisljamo), predsodke (kako se pocutimo)
in diskriminacijo (kako delujemo), ki jih usmerjamo do
drugih ljudi glede na njihovo starost. Starizem se lahko
kriza z drugimi vrstami diskriminacij in stigem. Osebe z
demenco se Ze soocajo s stigmo povezano s samo de-
menco, pogosto pa jo spremljajo Se zgoraj omenjeni
starostni stereotipi.

Posledice starizma v praksi spodkopavajo sodelovanje
oseb z demenco v druzbi in diskriminatorno vplivajo
na njihovo Zivljenje, poglabljajo njihovo izklju¢enost in
druzbeno nevidnost. Raziskave (Esra, 2021) tudi kazejo,
da negativni stereotipi o staranju povecujejo zaskrblje-
nost za demenco. Zavedati se moramo, da z demenco
povezani starizmi ustvarjajo ovire, lahko preprecijo zgo-
dnjo diagnozo ter zmanjsujejo kakovost Zivljenja.

Vsi igramo klju¢no vlogo pri dejavnem in proaktivnem
odpravljanju diskriminacije, stigme in starostnih predsod-
kov. Na nas je, da opozorimo, da te vrste starizma vplivajo
na psihofizicno pocutje oseb, ki Zivijo zdemenco.

Osebe, ki zivijo zdemenco, niso zgolj njihova diag-
noza, so posamezniki z izkusnjami, potrebami in
zeljami. Diagnoza ne opredeljuje vseh vidikov zivl-
jenja, niti ne pomeni konec zivljenja. Zato naj bodo
vizualne podobe oseb z demenco raznolike, s pou-
darkom na njihovih zmoznostih in ne nezmozno-
stih.




Primeri dobrih praks pozitivnih podob oseb z demen-

Kako govorimo o osebah zdemenco

Nacin, kako govorimo o demenci, neposredno vpliva
na pocutje ljudi, ki Zivijo zdemenco. Lahko moc¢no vpli-
va tudi na druzbeno dojemanje demence. Navsezadnje
besede, ki jih uporabljamo, vplivajo na nas nacin razmi-
Sljanja in to vpliva na nase vedenje.

2 Fotografije je mogoce brezpla¢no prevzeti na Vergeet dementie onthou
mens, Belgija.


https://www.onthoumens.be/help-mee/hulpmateriaal/fotos/beelden-van-personen-met-dementie
https://www.onthoumens.be/help-mee/hulpmateriaal/fotos/beelden-van-personen-met-dementie

Za tiste, ki Zivijo z demenco, uporaba besed in fraz, ki
jih negativno oznacujejo ali razosebljajo, lahko mocno
vpliva na njih, njihovo druzino in prijatelje. Vpliva na to,
kako se pocutijo, oblikuje njihovo razpolozenje, vpliva
na samozavest in obclutke srece ali depresije. Lahko tudi
spremeni nacin razmisljanja drugih ljudi o demenci, ter
poveca verjetnost za dozivljanje stigme ali diskriminacije.

Na nase odlocitve mo¢no vpliva to, kako so nam zade-
ve predstavljene. Govorimo o kognitivni pristranskosti,
imenovani ucinek okvirja ali kadriranja, ki se pogosto
uporablja v oglasevanju (Wikipedia). Oglasevalci s po-
udarjanjem dolocenih besed na izdelku poskusajo ljudi
prepricati, da ta izdelek kupijo. Z uporabo drugacne-
ga miselnega okvirja lahko vplivamo na to, kako drugi
gledajo na realnost. Zato je v komunikaciji pomembno,
da demenco postavimo v pravilen kontekst, okvir in da
vselej izpostavljamo zmoznosti in potencial oseb z de-
menco, nikakor ne njihove nezmoznosti.

Pozitivna raba jezika, ko govorimo o demenci je
izjemnega pomena. Zato ne govorimo vec o »de-
mentnih ljudeh«, temvec pravilneje o osebah z de-
menco. Izrazoslovje o demenci mora biti natancno,
spostljivo, vklju¢ujoce, brez stigme.

3 Vec o ucinku kadriranja: https://hmn.wiki/sl/Framing_effect_(psycho-
logy)
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2. Ukrepajmo preventivno

Pomembno podrodje zdravstvene pismenosti o demen-
Ci je preventiva. Obstajajo dejavniki, ki povecujejo tvega-
nje za razvoj demence, na katere imamo vpliv in drugi,
na katere nimamo. Starost, spol in genetska nagnjenost
so nespremenljivi dejavniki tveganja, ki so izven na-
Sega nadzora. Toda s prepoznavanjem sprememb pri
teh je mogoce odkriti zaCetne znake demence.

Tveganje za demenco se s starostjo mocno poveca:
« vec kot 10 % ljudi, starejsih od 65 let,
« vec kot 20 % ljudi, starejsih od 80 let in

« vec kot 40 % ljudi, starejsih od 90 let, ima demenco
(Alzheimer’s Research UK, Dementia Statistics Hub).

Moski imajo nekoliko manjse tveganje za demenco. Ce
ste Zenska, je vedja verjetnost, da boste zboleli za de-
menco, zlasti v poznejsi starosti, saj Zzenske zivijo dlje
(ibid.).

Znanstveniki so odkrili ve¢ kot dvajset genov, ki vpliva-
jo na ¢lovekovo tveganje za razvoj demence. Ce imate
bliznjega sorodnika z Alzheimerjevo boleznijo, se vase
moznosti za razvoj bolezni zelo malo povecajo v pri-
merjavi z nekom, ki nima druzinske anamneze. Mozno
je tudi podedovati gene, ki neposredno povzrocajo de-
menco. To opazimo v druzinah z druzinsko Alzheimer-
jevo boleznijo (zelo redka oblika Alzheimerjeve bolezni,
ki se obic¢ajno pojavi pred 60. letom) in genetsko fronto-
-temporalno demenco. Ce ima oseba okvaro gena, ima
vsak njen otrok 50-odstotno moznost, da jo podeduje
in tako razvije demenco (ibid.).
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Pa vendarle obstajajo tudi spremenljivi dejavniki
tveganja za zmanjsanje tveganja razvoja demence, na
katere imamo vpliv. Po nekaterih Studijah je z uposte-
vanjem priporoc¢il na mikro ravni pri posameznikih in
makro ravni v druzbi mogoce prepreciti do 40 % pojav-
nosti demence (WHO, 2019).

Spremenljivi dejavniki tveganja so (WHO):

Kar je dobro za srce, je dobro za mozgane. S prilaga-
janjem zivljenjskega sloga lahko zmanjsate tveganje
za nastanek sr¢no-zilnih bolezni in zmanjsate tvega-
nje za razvoj demence. Naslednji dejavniki tveganja
za sr¢no-zilne bolezni veljajo tudi za dejavnike tve-
ganja za demenco: visok krvni pritisk, visoke ravni
holesterola, sladkorna bolezen, debelost, telesna
neaktivnost, kajenje, nezdrava prehrana in preko-
merno pitje alkohola.

Depresija. Ce imate depresijo v srednjih letih, lahko
to povecla tveganje za demenco. Ker lahko depre-
sijo v poznejsi starosti vc€asih razumemo kot znak
demence, je zelo pomembno poznati razliko med
obema.

Sluh. Populacijske 3tudije kazejo jasno poveza-
vo med demenco in izgubo sluha, vendar je njuna
vzroCna zveza Se vedno nejasna. Ali izguba sluha
vpliva na razvoj demence ali obratno? Izguba sluha
neposredno vpliva na vsakodnevno delovanje ter na
socialno in Custveno pocutje. Komunikacija postane
oteZzena in lahko vodi v socialno izolacijo, frustracije
in osamljenost.
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- Druzenje. Ce imate dobro socialno mreZo, to pozitiv-
no vpliva na depresijo, bolezni srca in ozilja. Obstaja
hipoteza, da Ce ste druzbeno aktivni, boste verjetno
tudi bolj fizicno in kognitivno aktivni.

- Kognitivna rezerva. Izobrazevanje v zgodnjem Zziv-
lienju in vsezivljenjsko ucenje sta zascitna dejavnika
pred demenco. Tisti, ki uporabljajo svoje mozgane
in spomin veliko intenzivneje »zgradijo« kognitivno
rezervno zmogljivost. Torej, Ceprav demenca vpliva
na mozgane, bo imela pocasnejsi ucCinek na posa-
meznikovo vsakodnevno delovanje.

- Cist zrak. Ve¢ $tudij kaze, da lahko onesnazenost zra-
ka poveca tveganje za razvoj demence.

- Travmatska poskodba mozganov. Ce v srednjih letih
dozivite blago travmatsko poskodbo mozganov ali
veC manjsih, lahko te poveclajo tveganje za razvoj
demence v poznejsih letih.

Priporocila na individualni ravni

Formalni in neformalni oskrbovalci, prostovoljci sodelu-
jejo pri izboljSanju kakovosti zivljenja oseb z demenco,
zato imajo klju¢no vlogo pri odzivu nanjo in pri preven-
tivi. Njihovo izkustveno znanje o demenci je dragocen
vir, ki lahko pomaga pri izvajanju preventivnih ukrepov.
Vsak posameznik bi moral imeti moznost izboljsati svoj
Zivljenjski slog.

Zdaj ko vemo, kateri so dejavniki tveganja, navajamo
priporocila (Alzheimer’s Society, 2021), ki lahko zmanj-
$ajo tveganje za razvoj demence in vkljuCujejo ukrepe,
kot so prenos znanja, spodbujanje zdravega nacina Ziv-
lienja in spremembe zivljenjskega sloga, ki obsegajo
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tako telesno, dusevno kot socialno zdravje.

Priporocilo 1: Gibajte se! VecC telesne aktivnosti po-
meni manjso verjetnost kognitivnega upada, razvoja
sr¢no-zilnih bolezni, depresije itd. Redna telesna aktiv-
nost izboljSa gibljivost, ravnotezje in sposobnost hoje.

Priporocilo 2: Opustite kajenje. Kajenje povzroca ve-
liko psiholosko in fizicno odvisnost. Nekdanji kadilci po-
gosto potrebujejo pomoc pri opustitvi kajenja. Pri tem
so jim lahko v pomoc¢ razli¢ni zdravstveni programi.

Priporocilo 3: Zmanjsajte prekomerno telesno tezo.
Prvi korak je, da preverite svojo prehrano in koli¢ino
vadbe, ki jo obicajno izvajate. Obstaja ve¢ moznosti za
hujsanje: samostojno ali v skupini, pod vodstvom zdra-
vstvenega delavca, z dieto in vadbo.

Priporocilo 4: Opustite pitje alkohola! Prekomer-
no pitje alkohola je povezano s prezgodnjo smrtjo in
boleznimi, ki se jim je mogoce izogniti ter povzrocajo
nevropsihiatricne motnje, sr¢no-zilne bolezni, cirozo je-
ter in raka.

Priporocilo 5: Urite mozgane. Svojo mentalno aktiv-
nost lahko izboljSate oziroma vzdrzujete na razlicne
nacine: z uenjem novega jezika, hobiji, branjem knjig,
Casopisov, tudi tako, da ne uberete vedno iste poti do
trgovine. Pomembno je, da v svojih dejavnostih uzivate.
Kognitivne vaje se lahko osredotocajo na trening spo-
mina, reSevanje problemov ali na odzivnost (hitrost re-
akcije).

Priporocilo 6: Zdravo se prehranjujte. Za zdravo sre-
dozemsko prehrano je znacilno: veliko sveZzega sadja
in zelenjave, olivno olje, orescki in semena, ribe, pol-
nozrnati izdelki, bodite zmerni z belim in rde¢im me-
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som ter mle¢nimi izdelki.

Priporocilo 7: Ohranjajte druzabne stike. Obstaja
veliko nacinov, kako lahko ostanete druzbeno aktivni.
Pomembno je, da se pri tem dobro pocutite. Druzab-
ne dejavnosti vkljuc€ujejo sreanja s prijatelji, druzino ali
sosedi, potovanja, prostovoljstvo ali obiskovanje preda-
vanj.

Priporocilo 8: Nacrtujte redne preventivne zdra-
vstvene preglede. V sklopu programa Skupaj za zdrav-
je je vsem odraslim prebivalcem Slovenije (30+) enkrat
na 5 let na voljo brezplacni preventivni pregled (za vse
z obveznim zavarovanjem), ki ga opravimo v ambulanti
druzinske medicine. Preventivni pregled je namenjen
pravocasnemu odkrivanju tveganja za razvoj kroni¢nih
bolezni (Se preden se pojavijo simptomi ali znaki bolez-
ni) oziroma pravocasnemu odkrivanju morebiti ze pri-
sotnih kronic¢nih bolezni.
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3. Komunikacija z
osebami z demenco

Osebe z demenco, ki $e vedno Zivijo doma v oskrbi
svojih druzinskih ¢lanov, so nekoliko neviden del nase
skupnosti. Zivijo med nami, imajo svoje potrebe, Zelje
in pravice, vendar potrebujejo pomoc¢ in podporo, da
lahko opravljajo vsakodnevne naloge v skupnosti in se
ne soocajo s kakrsnokoli stigmo, socialno izolacijo ali iz-
kljucenostjo.
Avtorica: Lara Kastelic, Narisi mi zgodbo
VESEINE 2A

POMENLJIVO KOMUNIKACIJO

POSLUSAIJTE  OPAZUJTE  GOVORITE

BERITE, INTERPRETIRAJTE OSREDOTOCITE SE NA

POSVETITE POLNO GOVORICO TELESA IN PODPIRANJE VERBALNIH
POZORNOST . IN MIMIKO 0BRAZA SPOSOBNOST] e na rezave
S‘ VZEM‘TE CAS A3 TP ‘UPORABLIAITE
(%)?% Nalagam. ’ T KRATKE EREH :".
\ ZA SPODBVJANJE
SPOSTUITE POGOVORA GOVORITE O
NE PREKINJAJTE IN OHRANJAJTE PRETEKLIH SPOMINIH
IN SE OSREDOTOCITE > IN DRUZINI

NA SPLOSNO SPOR0CILO

¥ 4o

5l

Ljudje komuniciramo na razlicne nacine, da izrazimo
svoje ideje, misli, potrebe in obcutke. Komunikacija je
uspesna, ko se udelezenci med seboj razumemo. Pri
osebah z demenco je tak proces pogosto prekinjen in
pride do komunikacijskih izpadov, saj imajo tezave pri
oblikovanju lastnih misli in pri razumevanju drugih.
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Kako poglobiti svoje sposobnosti poslusanja in okrepi-
ti neverbalno in verbalno komunikacijo pri interakciji z
osebami z demenco?

3.1 Pridobivanje komunikacijskih vescin

Poslusajte, razvijajte spretnosti aktivhega poslusa-
nja. Studije kaZejo, da se oskrbovalci oseb z demenco
najpogosteje srecCujejo s komunikacijskimi tezavami,
ker imajo osebe z demenco tezave s/z (SCIE, 2013):

- sestavljanjem stavkov,

iskanjem pravih besed,

pozabljanjem in ponavljanjem besed in vprasanj,

priklicem kratkoro¢nega spomina,

ohranjanjem pogovora in druge tezave.

Kako se odzvati v taksnih situacijah? Razvijanje sposob-
nosti poslusanja je bistvenega pomena. Pristopi so lah-
ko razli¢ni, ni pravega ali napa¢nega odgovora. Razisko-
valka Jennie Powell (2000) predlaga metodo »trudim
se« in »ucim se iz napak.

V nadaljevanju navajamo nekaj koristnih nasvetov, kako
postati aktiven poslusalec (SCIE, 2020a):

- Bodite potrpeZljivi in si vzemite ¢as za poslusanje.

« Poskrbite za morebitne glasne motnje, utisajte ra-
dio, televizijo, zunaniji hrup.

« Osebi posvetite polno pozornost. Pozorno jo poslu-
Sajte.

« Vzpostavite oCesni stik z osebo, pobozajte jo po roki
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ali jo primite za roko.
- Ko oseba govori, je ne prekinjajte. Bodite spostljivi.

« Poskusite razumeti, kaj pripoveduje, sledite pogovo-
ru.

Opazujte, uporabljajte neverbalno komunikacijo.
Ko verbalna komunikacija »zapre vrata« in se v pogovo-
ru z osebo z demenco pocutite izgubljeni, lahko uspe-
Sna neverbalna komunikacija odpre druga vrata. Zelo
pomembno je, da ste pozorni na svojo neverbalno ko-
munikacijo, saj oseba z demenco razbira in interpreti-
ra vaso mimiko in ton vasega glasu, kar lahko vpliva na
njeno trenutno razpolozenje.

Velja pa tudi obratno, pozorni morate biti na govori-
co telesa osebe z demenco, saj ta razkrije njena custva
in obcutke, ki lahko segajo od srece in prijetnega pocu-
tja do jeze, zalosti, frustracij, stresa in tesnobe. Ker se
stanje oseb z demenco s¢asoma slabsa, postane fizi¢-
ni stik edino sredstvo za smiselno komunikacijo z njimi
(Powell, 2000).

V nadaljevanju navajamo nekaj koristnih nasvetov, kako
izboljsati neverbalno komunikacijo (ibid.):

« Vzpostavite ocesni stik in bodite vedno v visini oci
osebe z demenco. Sledite njihovemu pogledu.

 Vas obraz naj ne izraza napetosti. Nasmehnite se in
imejte mehek izraz.

« Bodite pozorni na lastno govorico telesa in drzo. Po-
skusajte sedeti ali stati na ustrezni razdalji, pri Cemer
spostujte osebni prostor osebe z demenco. Med
interakcijo ji ne obracajte hrbta, priblizajte se ji od
spredaj. Ne delajte nenadnih gibov, Se posebej ne
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izven njenega pogleda. Ne prekrizajte svojih rok.

- Uporabite kretnje, kot so dotikanje rame, drzanje za
roke, objemanije ali drugo kot sredstvo za nego, to-
lazbo, pomiritev in zagotavljanje obcutka varnosti.
Vedno se najprej prepricajte, ali oseba temu ne na-
sprotuje.

« Bodite pozorni na osebni videz. Oblacila, ki jih no-
site, vonj, parfum, ali Ce imate na sebi karkoli mote-
¢ega. Na primer: Ce imate oble¢enega karkoli rdece,
modre ali zelene barve, lahko te barve na osebe z
demenco vplivajo pomirjujoce.

Govorite, vzpostavite verbalno komunikacijo. Pred-
stavljajte si, da v poln kozarec nalijete vodo. Kaj se zgo-
di? Voda se nenehno preliva ¢ez kozarec. Na podoben
nacin si lahko predstavljamo vsakdan osebe z demen-
co, ko skusa izraziti svoje misli in ideje. Zato je lahko
pogovor z njimi izziv, saj se soocajo tudi s tezavami pri
razumevanju tega, kar jim je povedano. Nauciti se pra-
vilno verbalno komunicirati z osebo z demenco je kljuc-
na kompetenca, ki vam lahko pomaga pri smiselnem
pogovoru.

Raziskovalka Jennie Powell (2000) priporoca uposteva-
nje naslednjega pravila: »lzogibajte se soocenju, bodite
preudarni in razjasnite custva oseb z demenco, pomi-
rite jih.« Vasa komunikacija mora temeljiti na empatiji,
ta pa se mora prilagajati odzivu osebe z demenco in
biti osredotocena na podpiranje verbalnih sposobnosti
osebe, ne pa na tezave, ki jih morda ima.
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Da bi spodbudili smiseln pogovor, se pogovarjajte o
preteklih, stabilnih, dolgoro¢nih spominih, ki se jih lah-
ko oseba z demenco spomni in pri njej vzbudijo tople,
sre¢ne obcutke, kot so: spomini na druzino, Solska leta,
prijatelje, glasbo, ki ji je bila viec itd.

V' nadaljevanju navajamo nekaj koristnih nasvetov

(ibid.):

« Uporabljajte kratke in jasno izgovorjene besede in
stavke. Pomembne besede poudarite.

« Ponovite besedno zvezo, Ce opazite ali menite, da
vas oseba ni razumela.

- Pogosto se ustavljajte, dajte ji Cas, da dojame, kar je
bilo povedano.

- Ne postavljajte prevec vprasanj hkrati, izogibajte se
nedorecenim vprasanjem.

-V daljSem pogovoru ji razlozite, o cem se Zelite po-
govarjati in jo vkljucite.

Dobra komunikacija in empatija do osebe z de-
menco je klju¢nega pomena za njeno vkljucevanje
v kakrsnokoli interakcijo. Komunikacija blazi njih-
ovo socialno izolacijo in izklju¢enost ter zmanjsuje
tveganje, da zapadejo v depresijo ali da se pocutijo
zanemarjene in prezrte. »Ostati v stiku« izboljsuje
kakovost zivljenja oseb z demenco.
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3.2 Eticno komuniciranje z osebami z demenco

Komunikacija je pomemben vidik odnosa med oskrbo-
valcem in osebo z demenco. Njena kakovost pa je med
drugim odvisna od zaupanja. Povedati resnico je kljuc-
nega pomena za izgradnjo zaupnega odnosa z osebo z
demenco. Komuniciranje pa se glede na napredovanje
demence spreminja.

Kako ravnati z resnico pri demenci? Ali naj uporabljamo
laz pri oskrbi osebe z demenco?

Primer: Moski z demenco vprasa svojo oskrbovalko,
kdaj ga bo obiskala zena. Vprasanje ga ez dan veckrat
vznemiri. Oskrbovalka ve, da je mozu Zena ze davno
umrla. Kako naj odgovori na takSno vprasanje? Ali naj
moskemu pove resnico? Ali je laz v tem primeru upra-
vicena in v najboljSem interesu osebe z demenco? Njen
odgovor bo vplival na njegovo razpoloZenje.

Laz (James, 2006; Elvish 2010) je ponarejanje ali spremi-
njanje resnicnih dejstev znamenom namernega zavaja-
nja in vplivanja na osebo. Smernice zdravstvenih delav-
cev zahtevajo, da se pacientu ne laze, vendar je laganje
dovoljeno, Ce je to v njegovem najboljsem interesu. Laz
je pri oskrbi oseb zdemenco pogosta. V vec okolis¢inah
je mala laz lahko upravicena, Ce se uporablja za izboljsa-
nje blaginje osebe, ki se ji je lagalo in v kolikor nima za
posledico dejanja, ki je lahko za osebo Skodljivo.

Primer: e oseba zahteva nemogoce ali reci, za katere
veste, da jih ne mara, je laganje sprejemljivo. V zgor-
njem primeru Ce se moskemu pove, da ga bo zena
kmalu obiskala, bi ta laz lahko bila sprejemljiva. Kljub
temu obstajajo okoliscine, ko se laz vedno Steje za na-
pacno in nesprejemljivo. Nekateri strokovnjaki menijo,
da je laz izkaz nemodi in najslabsa mozna praksa, ki rusi
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posten in spostljiv odnos med oskrbovalcem in osebo z
demenco (ibid.).

Terapevtske potrebe so lahko tudi razlog za namerno
prevaro. Prevara (Schermer 2007) je zavajanje osebe
brez uporabe dejansko napacnih informacij. Ce na pri-
mer izpustite resnico ali izberete informacije, ki skrivajo
dolocene podrobnosti. Vcasih okolis¢ine narekujejo iz-
ogibanje resnici, tj. zavajanje osebe, da bi jo prepricali,
da prevzame bolj zdrave navade, ki so v njihovem naj-
boljSem interesu. Pride lahko tudi do situacijskega za-
vajanja, ko iz varnostnih razlogov npr. zelimo skriti av-
tomobilske kljuce, da oseba z demenco ne bi vozila, ker
je to zanjo nevarno.

Lazi in prevare so sprejemljive, ¢e so v najboljsem
interesu osebe zdemenco!

Laz ni v najboljsem interesu, e povzrodi:

- slab3e pocutje osebe z demenco,

- zmedo zaradi pomanjkanja doslednosti,

+ nezaupanje do oskrbovalnega osebja,

« konflikt med osebo z demenco in svoijci (ibid.).

Prevara ni v najboljSem interesu, Ce gre za namerno za-
vajanje, ki ne vpliva na dobrobit osebe zdemenco in ko
njena naloga ni izboljsati ¢lovekovo pocutje.
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3.3 Interakcija v zasebnem okolju

Osebe z demenco vecino Casa prezivijo v svojem zaseb-
nem okolju oziroma v svojih domovih. Slednji morajo
biti prilagojeni njihovi novi realnosti, prijazni in organi-
zirani tako, da se osebe pocutijo kar najbolj udobno in
domace.

V zasebnem prostoru lahko naredite vec prilagoditev,
da olajsate njihovo morebitno zmedenost ali dezorien-
tacijo in spodbudite ¢ute. Po reorganizaciji doma, prip-
ravite tudi prostor za sprejem obiskovalcev. Ko nezna-
ne osebe vstopijo v dom osebe z demenco, ne da bi
vedele ali se zavedale njenega stanja, lahko pride do
razli¢nih situacij. Po drugi strani pa je potrebno osebam
z demenco pomagati, da odidejo ven, se odpravijo na
sprehod ali obiscejo znane kraje.
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Avtorica: Lara Kastelic, Naris$i mi zgodbo
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Domace okolje: ureditev bivalnega prostora in obiski

Prilagoditev domacega prostora v skladu s preferenca-
mi in potrebami osebe z demenco lahko bistveno iz-
boljsa njihovo orientacijo, poveca obcutek varnosti in
olajSa breme oskrbovalcev v druzini.

Spremembe ne smejo biti nenadne ali velike. Izvajati jih
je treba postopoma, korak za korakom in jih uvesti, v
kolikor je odziv vpletene osebe pozitiven (Powell, 2000).

Navajamo seznam splosnih stvari, ki jih je treba uposte-
vati (Alzheimer’s Society UK, 2015):

- Odstranite vse nepotrebne stvari, ki jih oseba ne
potrebuje ve¢, vendar se zavedajte, da je kup oblacil
zanjo lahko pomemben, zato ga ne zavrzite, ker mis-
lite, da ga ne potrebuje, morda ima nanj lepe spomi-
ne. Preizkusite spremembo, preden jo uvedete.

« Uporabite nalepke z napisanimi ali narisanimi opom-
bami za stvari, ki jih ne najdejo. Z njimi oznacite, kje
se nahaja katera stvar (kaj je na primer shranjeno v
omari v kuhinji).

« Ponoci osvetlite prostore in stvari, ki jih oseba upo-
rablja. Na primer: uporaba kopalnice ponoci je lah-
ko izziv, zato poskusite pustiti prizgano lug, ki vodi v
kopalnico. Osvetlite stopnis¢a, dolocene robove ali
vogale. Naredite kazipot, kjer je to potrebno.

« Pustite vrata odprta ali uporabite barve za vrata, ki
se redko uporabljajo.

Ko prilagodite domaci prostor, boste pripravljeni na
obiske znanih ali neznanih obrazov. Ne pozabite, da
morajo osebe z demenco ostati v stiku z znanci, saj jim
je lahko sprejemanije obiskov Se vedno v veselje, vendar
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morata za uspesen obisk sodelovati obe strani. In ne
pozabite, da lahko nekoc znani obraz s¢asoma postane
neznan.

Oglejmo si mozne primere obiska (DailyCaring, 2021):

Primer 1: Ko pridejo na obisk druzinski ¢lani, sorodniki,
prijatelji ali sosedje, ki se zavedajo, da je demenca pri-
sotna, je treba njihov obisk omejiti na eno ali dve osebi.
Obisk naj bo dogovorjen in najavljen, saj se lahko tako
pripravijo smiselne dejavnosti, ki bodo osebi polepsale
dan. Vprasajte osebo, kaj bi rada pocela. Skupaj si oglej-
te albume s fotografijami ali pripravite spominske albu-
me, med druzenjem lahko tudi skupaj pojete, berete
ali trenirate spomin, igrate druzabne igre, kuhate. Tudi
preprosta nacrtovana dejavnost lahko naredi ¢udeze.
Odlicen obisk je lahko dobra spodbuda za ¢imprejsnji
naslednji obisk.

Primer 2: Obcasno pridejo na dom tudi ponudniki jav-
nih storitev, kot so postar, lokalni dostavljavec ali for-
malni oskrbovalec. Za taksne priloZznosti je dobro vo-
diti urnik obiskov, nekaksno knjigo gostov, ki sluzi kot
opomnik, kdaj in zakaj je oseba prisla in kdaj se bo spet
vrnila.

Primer 3: Vlasih osebo z demenco obis¢ejo tudi
neznanci. Taksni obiski so redki, nenapovedani in krat-
ki. Osebe z demenco ne smejo odpirati vrat, ¢e ne pre-
poznajo osebe na drugi strani. S tako osebo bi morali
govoriti za zaprtimi vrati.

Obisk preteklih znanih krajev. Reminiscénca.

Obisk kraja odrascanja ali srecnega kraja iz spominov
na otrostvo je lahko za osebe z demenco koristen. Do-
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govorite se za voznjo ali izlet na takSen kraj, vendar pa
mora oseba biti pri volji za tak izlet. Upostevajte, da lah-
ko obisk takSnega kraja obudi vesele ali slabe spomine,
zato vkljucite druZinske ¢lane in spodbujajte druZenje.
Ce je za tak obisk potrebna voZnja z avtomobilom ne
pozabite, da je treba sprejeti dolo¢ene ukrepe za vo-
Znjo, kot so prilagoditev razdalje, nacrtovanje odmo-
rov za pocitek, brez vsiljevanja pogovora med voznjo ...
(SCIE, 2020b).

Kraji iz preteklosti, ki bi jih lahko obiskali so lahko kraji
povezani z delom, nekdanje soseske (Ce je oseba spre-
menila kraj bivanja), kraji povezani s preteklimi hobiji,
interesnimi dejavnostmi ali otrostvom, najljubsi park,
Sola itd.

Sprehod po soseski

Ko gre za sprehajanje osebe z demenco, se njihovi oskr-
bovalci najpogosteje srecajo z naslednjima primeroma
(SCIE, 2020c¢):

Primer 1. Podpora med sprehodom. Sprehod je
sredstvo za vadbo in izboljsa pocutje oseb z demenco.
Cejih obis¢ete v njihovem domu, jih vprasajte, ali bi uzi-
vali v vasi druzbi na sprehodu, ali voznji v invalidskem
vozicku. Dnevna svetloba, sonce, svez zrak in telesna
vadba jim bodo zagotovo koristili. Mogoce jim lahko
koristi Ze samo sedenje v parku v sosesCini in opazova-
nje oblakov na nebu.

Primer 2: Odhod neznano kam. Osebe z demenco vca-
sih hodijo naokrog (»odtavajo«), kar je znak njihovih ne-
zadovoljenih potreb. Razumevanje zakaj in kdaj se to
zgodi, je klju¢nega pomena. To je lahko faza, do katere

26



pride, ker ne zaznajo Casa, so dezorientirane, si Zelijo
lajsati boleCino ali nemir zaradi pomanjkanja telesne
aktivnosti, spremlja jih obcutek izgubljenosti, isCejo ne-
koga. Pomembno je spremljati, kdaj se to pojavi.

Za ljudi v lokalni skupnosti je druga situacija zelo po-
membna, saj se lahko zgodi, da boste nekega dne na-
leteli na osebo z demenco v svoji sosescini, ki se ne bo
mogla spomniti kje je in kako se vrniti domov. Najprej
ne boste pomislili in ne prepoznali, da ima oseba de-
menco ali tezave s spominom, zato sta pomembna vas
pristop in pomoc pri varni vrnitvi domov.

Ce sre¢ate osebo z demenco, ki se je izgubila, sledite
tem preprostim korakom (Alzheimer’s Society UK, 2019):

Ostanite z njo in ji pomagajte, da ostane mirna in se po-
cuti varno.

Priblizajte se ji in zastavite kratka vprasanja. To storite
pocasi in jasno ter vprasanje po potrebi ponovite. Bodi-
te pozorni na lastno govorico telesa, ki mora biti spro-
S¢ena in odprta.

Cim prej poklic¢ite policijo, da jo opozorite, da ste z ose-
bo, ki je dezorientirana.

Osebe z demenco vecino ¢asa prezivijo v svojem
zasebnem okolju. Zapiranje vase in osamljenost sta
med dejavniki, ki prispevajo k poslabsanju simpto-
mov demence. Prilagajanje zasebnega prostora
osebi zdemenco in ucenje nacinov za spodbujanje
interakcije in druzenje doma, lahko izboljsa njeno
pocutje.
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3.4 Demenca in javna okolja

Ko se pojavi demenca, nastopi nova realnost. Za neka-
tere to pomeni prehod od zelo delovne osebe do ne-
koga, ki pozablja stvari ali ne zmore vec delovati kot je
nekod. Biti v svoji skupnosti, kjer se pocutijo znano, var-
no in udobno, pomeni delati ¢im dlje, uporabljati javne
storitve in obiskovati javne dogodke.

Diagnoza ne pomeni, da mora oseba prenehati dela-
ti, se izolirati od javnega Zivljenja ali da ji je potrebno
odvzeti avtonomijo. Nasprotno, obstajajo nacini, kako
lahko osebe z demenco, ob upostevanju njihovih po-
treb in sposobnosti, podpremo, da ostanejo aktivni in
vkljuceni ¢im dlje.

Vklju€ujodi odnosi lahko izboljsajo kakovost zZivljenja in
spremenijo poglede druzbe na demenco.
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Javne storitve

Uporaba javnih storitev je za osebe z demenco lahko
zahtevna, saj se izvajalci javnih storitev v vecini prime-
rov ne zavedajo stanja posameznika. Vseeno pa je zanje
uporaba teh storitev pomembna, saj jim daje obcutek
pripadnosti skupnosti. Demenci prijazne storitve so
najboljsa pot, vendar je v skupnostih brez vecje ozave-
S¢enosti o demenci pomembno prilagoditi storitve, da
bi jih osebe z demenco lahko uporabljale in s tem po-
vecati razumevanje, razviti rutino ali nacrtovati redne
obiske.

Navajamo nekaj primerov javnih storitev, ki jih upora-
bljajo osebe z demenco:

Odhod k frizerju ali strizenje na domu: Studije kazejo,
da urejen osebni videz lahko poveca samozavest oseb
z demenco, da se dobro pocutijo v svoji kozi. Uporaba
dolocenih izdelkov za lase lahko obudi spomine.

Obisk trgovine: Studije kaZejo, da je nakupovanje
najljubse vsakodnevno opravilo oseb z demenco. Naj-
pogostejSe tezave, s katerimi se soocajo med nakupo-
vanjem, so: tezave pri orientaciji v veliki trgovini, pri is-
kanju izdelkov, ki jih Zelijo kupiti, saj trgovine obicajno
spreminjajo in menjujejo izdelke, nestrpnost zaposle-
nih, hrup, zapleteni izhodi ...

Obisk kavarne ali restavracije: dobra izkusnja s hrano
ali pijaco zunaj doma lahko pozitivno vpliva na pocutje
oseb z demenco. Obedovanje zunaj mora biti nacrto-
vano na znanih mestih, z menijem, ki si ga oseba z de-
menco ogleda pred obiskom, s skrbno izbranim ¢asom
obiska in v delu prostora, kjer ni prevec hrupa.
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Uporaba javnega prevoza: doloCene osebe z demen-
co prenehajo uporabljati javni prevoz in se zanesejo na
znance, da jih prevazajo. A uporaba javnega prevoza,
ki jo je potrebno skrbno nacrtovati, krepi samostojnost.

Javni dogodki, skrb za druzabno Zivljenje

Uzivanje v druzabnem Zivljenju pomaga zmanjsati stres,
tesnobo in depresijo, znanih dejavnikov, ki povzrocajo
pospeseno izgubo spomina. Osebe z demenco bi mo-
rale nadaljevati z obiskovanjem koncertov, razstav, gle-
daliskih predstav, muzejev, ali se udelezevati katerega-
koli drugega srecanja, ki so se ga obicajno prej (Nuffield
Council on Bioethics).

Nadaljevanje vkljucevanja v druzbeno zivljenje, v skladu
z moznostmi, bo pri osebi zdemenco vzbudilo obcutek
koristi in vklju¢enosti. SploSno znano je, da sta glasba
in umetnost ena od poti za komunikacijo z osebami z
demenco in da sta vgrajeni kot globok spomin. Pove-
Cujeta obcutek dostojanstva in lastne vrednosti ter sta
prijetni in koristni dejavnosti.

Javna mesta, ki jih osebe z demenco lahko obiscejo:

- muzeji, galerije?, razstave: rezervirajte zasebne ogle-
de, obiski naj bodo manjsi,

- glasbeni koncerti in predstave: iskanje manjsih, spe-
cializiranih dogodkov,

« delavnice rocnih spretnosti.

4 Narodna galerija je prva muzejska institucija v Sloveniji, ki je postala de-
menci prijazna toc¢ka: https://www.ng-slo.si/si/razstave-in-projekti/razstava/
demenci-prijazna-tocka?id=4851
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Osebe z demenco je treba spodbujati, da ¢im dlje ohra-
nijo svoje druzbene interakcije. Znano je, da koristi nji-
hovega sodelovanja zmanjsajo nadaljnje poslabsanje
simptomov demence. VkljuCevanje v javno Zivljenje
vzbuja obcutek pripadnosti, ki ga je treba podpreti na
katerikoli nacin, ¢e bi oseba z demenco to potrebovala.

Ohranjanje delovnih obveznosti ¢im dlje, obisko-
vanje prilagojenih druzabnih srecanj, razstav ali
glasbenih nastopov, opravljanje vsakodnevnih
opravil in uporaba javnih storitev (s podporo) so
konkretni ukrepi za boj proti stigmi, povezani z de-
menco.
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4. O projektu Move your hands
for dementia

Move your hands for dementia je evropski projekt, ki ga
je ZDUS izvajala od 2020 do 2022, ob finan¢ni podpo-
ri Erasmus+ programa, z vodilnim partnerjem ASL TO3
(Italija) ter partnerji OCMW Kortrijk (Belgija), Foundati-
on Compassion Alzheimer (Bolgarija), Emphasys Centre
(Ciper), University of Peloponnese (Grcija), Pixel (Italija)
in Instituto Etica Clinica Francisco Valles (Spanija).

Je projekt, ki podpira izobrazevalce odraslih pri krepitvi
njihovih kompetenc izobrazevanja na temo zdravstve-
ne pismenosti o demenci, ki je prvi korak k bolj vklju¢u-
joCi in enakopravni, demenci prijazni skupnosti, kjer so
osebe z demenco spostovane.

V projektu so nastali:

1) Spletni tecaj Bodi povezan (MOOC). Prakti¢no
ucno orodje za izobraZevalce odraslih, ki Zelijo izboljsati
svoje razumevanje demence, da bi to znanje prenesli
na ucece se v skupnosti. Ti u¢eci se so lahko prostovolj-
ci, oskrbovalci, delavci v storitvenih dejavnostih. Tecaj
je brezplacen in na voljo v slovenskem jeziku. Obsega
uvod, Stiri module in zakljucek ter nudi moznost prido-
bitve certifikata za opravljeno samostojno izobrazeva-
nje.

Tecaj je dostopen na: https://www.myh4d.eu/mooc/

2) Forum skupnostih praks (CoP). V slovenskem je-
ziku sta dostopna dva. Eden je namenjen izobrazeval-
cem odraslih za izmenjavo in razpravo o izkusnjah iz-
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obrazevanja o demenci, drugi za osebe z demenco in
druzinske oskrbovalce za ucenje in izmenjavo nasvetov
o oskrbi.

Forum je dostopen na: https://www.myh4d.eu/cop/in-
dex.php

3) Priporocila za vodje izobrazevanj odraslih in
oblikovalce politik. V slovenskem jeziku sta na voljo
priro¢nika s smernicami, kako izboljsati trajnostne izo-
braZevalne strategije in politike povezane z upravlja-
njem demence.

PriroCnika sta dostopna na: https:/myh4d.pixel-online.
org/
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Demenca je kroni¢na napredujoca bolezen mozganoy,
ki prizadene osebo v celoti. Izraz demenca oznacuje
vrsto znakov in simptomoy, ki jih povzrocajo razli¢ne
bolezni. Demenca je povezana s staranjem, vendar ni
obicajen ali neizogiben del staranja in lahko prizadene
vsakogar. Vzrok za nastanek demence 3e ni odkrit.

Alzheimerjeva bolezen je najpogostejSa vrsta de-
mence, ki se obi¢ajno pojavi predvsem pri starejsih od
65 let, lahko pa tudi prej.

10 PRVIH ZNAKOV DEMENCE

Vsako POZABLIANJE $e ni DEMENCA!
O DEMENCI govorimo takrat, ko so prvi znaki tako POGOSTI, da MOTUO
posameznikovo VSAKDANJE ZIVLJENJE.
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https://www.alzint.org/resource/warning-signs-of-dementia-infographic/
https://www.spomincica.si/?page_id=79838

Gradivo so prispevali partnerji projekta Move your hands for de-

mentia, v katerem so sodelovali:

« ASLTOS3 (ltalija): vodja Serena Zucchi s sodelavci,

«  OCMW Kortrijk (Belgija): Johan De Schepper in Jan Goddaer,

« Foundation Compassion Alzheimer (Bolgarija): Tania Tisheva s
sodelavci,

«  Emphasys Centre (Ciper): Stelios Stylianou,

« University of Peloponnese (Gr¢ija): Spiros Simarkessis in Marios
Katsis,

«+  Pixel (Italija): Andrea Anzanello in sodelavci,

- Instituto Etica Clinica Francisco Valles (Spanija): Emanuele Va-
lenti ter

«  Zveza drustev upokojencev Slovenije (Slovenija): Nika Antolasi¢
in Dijana Lukic.

Gradivo zbrala: Dijana Luki¢
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