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1 Uvod

Demenca je vodilni vzrok oviranosti po vsem svetu. Po ocenah Svetovne zdravstvene organizacije z demenco Zivi
priblizno 50 milijonov ljudi. Po ocenah Svetovnega porocila o Alzheimerjevi bolezni 2018 se bo to Stevilo do leta
2050 potroijilo. Ce upostevamo, da demenca ne prizadene le osebe, ki Zivi z demenco (bolnika), ampak neposredno
vpliva tudi na celotno druzino, oskrbovalce, je vpliv demence na druzbo veliko vecji. Ocenjuje se, da za eno osebo
z demenco v povpredju skrbijo trije.

Ko govorimo o vplivu demence na Zivljenje osebe in druZine, so to poleg napredujocih sprememb v kognitivnih,
socialnih in Custvenih zmoznostih, tudi spremembe v funkcionalnosti osebe, ki Zivi z demenco, to je v njeni
sposobnosti samostojnega izvajanja razlicnih vsakodnevnih Zivljenjskih dejavnosti (npr.: osebna higiena, oblaéenje,
prehrana, samooskrba in mobilnost).

Glede na napredujoco naravo demence se izzivi, povezani s samo boleznijo, pa tudi z oskrbo, nenehno spreminjajo.
Zato je nujno zagotoviti podporo osebi z demenco, ki naj spodbuja ohranjanje njenega zdravja, samostojnosti, ter
sposobnosti opravljanja vsakodnevnih opravil.

DruZine in oskrbovalci oseb z demenco se soocajo s hudimi stiskami in tezavami. V pomoc so organizacije zdruzenj
bolnikov, kot je Spomincica, in posebej zasnovani programi usposabljanj. Ti oskrbovalce opolnomocijo z znanji in
orodji, potrebnimi za obvladovanije situacij. Programi omogocajo uporabo novih digitalnih orodij in vkljucujejo tako
osebo z demenco kot njene oskrbovalce. Kljucno je, da ti programi spodbujajo tako vaje, ki omogocajo kognitivno
stimulacijo, in tudi trenutke dobrega pocutja.

Projekt DemCARE se osredotoCa na zagotavljanje pomoci druZinskim oskrbovalcem, pa tudi na podporo
dostojnemu Zivljenju ljudi z demenco, zagotavljanje informacij za na osebo osredotoceno oskrbo, ki je prilagojena
spremembam, ki se bodo zgodile skozi potek bolezni in zagotavljanje najboljsih strategij za vsakodnevne situacije.
Projekt DemCARE ima Siroko paleto partnerjev z razli¢cnih podrocij strokovnega znanja, ki z razvojem inovativnega
uc¢nega nacrta usposabljanja in z uporabo interaktivnih tehnologij, ki podpirajo oskrbo skozi igro, Zeli prispevati h
konénemu namenu zagotavljanja boljSe kakovosti Zivljenja osebe z demenco in njihovih oskrbovalcev.




2 Enota 1: Kaj je demenca?

Demenca se nanasa na klini¢ni sindrom, vendar se beseda 'demenca’ pogosto napacno predstavlja kot izguba
spomina. Beseda demenca izhaja iz latins¢ine, kar pomeni biti iz svojih misli. Obi¢ajno gre za kronicno in
napredujoco bolezen, ki vodi do poslabsanja kognitivnih funkcij na podrocju spomina, jezika, misljenja, orientacije,
sposobnosti u¢enja novih informacij, nac¢rtovanja prihodnosti, pozornosti, reSevanja problemov in presoje (Gurvit,
2020).

2.1 Razlike med normalnim in patoloskim staranjem. Dejavniki tveganja in preventiva.

Demenca ni del normalnega staranja, temve¢ je posledica bolezni mozganov. Ce pozabljivost upostevamo kot del
procesa naravnega staranja, lahko to véasih podaljSa obdobje od pojava simptomov do diagnoze demence, in ne
more ustaviti ali preobrniti bolezni. Pri¢akovano "normalno" slabljenje kognitivnih sposobnosti s staranjem,
vklju¢no s spominom, ustreza starosti prilagojenim stopnjam uspesnosti na nevropsiholoskih testih. Nenormalno
je, da starejSa oseba, ki kaze dobro socialno pocutje, pozabi imena ali ima tezave pri skrbi za svoje stvari in
predmete. Po ponavljajocih se vprasanjih zacnejo druzinski ¢lani sumiti na demenco. Izguba spomina, ki moti
vsakdanje Zivljenje, ali izgubljanje v znanih krajih, ni obicajen znak staranja. Ljudje, ki kaZejo s starostjo povezane
simptome okvare spomina, so popolnoma neodvisni v vsakdanjem Zivljenju. Pri zdravem staranju je pri¢akovana
normalna uspesnost na nevropsiholoskih testih, zlasti pri testih spomina. Veliko ljudi pa skrbi, da bi postali
pozabljivi, saj so mnenja, da je pozabljivost prvi znak Alzheimerjeve bolezni. Vendar nimajo vsi ljudje, s tezavami s
spominom, Alzheimerjevo bolezen. Zaradi Custvenih tezav, kot so stres, anksioznost ali depresija, lahko oseba
postane pozabljiva, kar lahko hitro zamenjamo za demenco. Na primer, nekdo, ki se sooca s smrtjo zakonca,
sorodnika ali prijatelja, ima lahko Custvene teZave, ki povzrocijo pozabljivost, kar pa se lahko izboljSa s socialno
podporo. Demenca je kroni¢na bolezen s progresivnim poslabsanjem kognicije, delovanja in vedenja, ki vodi do
resnih tezav pri opravljanju vsakodnevnih nalog (Girvit, 2020).

Tako kot pri mnogih boleznih, so dejavniki tveganja pri demenci razdeljeni na spremenljive in nespremenljive
dejavnike tveganja. Nespremenljiva dejavnika tveganja sta starost in spol, spremenljivi dejavniki tveganja pa so
ozdravljiva zdravstvena stanja in Zivljenjski slog. Primeri dejavnikov tveganja so poznejse Zivljenje (65+), Zenski spol,
bolezenska stanja v druzini (demenca, Parkinsonova bolezen, bolezen motoricnega nevrona, depresija, psihoza,
alkoholizem), druZinska zgodovina Downovega sindroma, nizka izobrazba, pretekla poskodbe glave,
kardiovaskularne in cerebrovaskularne bolezni (hipertenzija, ishemi¢na bolezen srca, visok holesterol, debelost,
mozganska kap), sladkorna bolezen, endokrino-presnovne motnje (vitamin D, B6, B12, pomanjkanje folne kisline,
hipo-hiperglikemija, hipotiroidizem, elektrolitsko neravnovesje), kroni¢ne infekcijsko-avtoimunske vnetne bolezni,
depresija, neaktivno Zivljenje in nezdrave prehranjevalne navade, kajenje, prekomerno uZivanje alkohola in motnje
spanja. lzpostavljenost elektromagnetnemu polju je Se en dejavnik tveganja za demenco. Elektricarji, serviserji,
operaterji central, tehniki, varilci, mizarji in kroja¢i so v nevarnosti zaradi izpostavljenosti ekstremno
nizkofrekvenénim elektromagnetnim poljem. Spremenljivi dejavniki tveganja so lahko pridruzene bolezni, ki
otezujejo demenco in jih je mogoce nadzorovati (Glrvit & Yildirim, 2020).

Sredozemska prehrana bogata predvsem z zelenjavo, sadjem, sirom, mlekom, ribami in oljénim oljem, je varovalni
dejavnik pred demenco. Mentalne in telesne aktivnosti upocasnjujejo kognitivni upad pri starejsSih osebah z
demenco. Dokazano je, da povprecno enoletni program redne vadbe, ne le ustavi izgubo moZganskega
hipokampusa, ampak jo tudi poveéa za 2 %. Stevilne $tudije so pokazale, da imajo stareji ljudje, ki se ukvarjajo z




miselnimi dejavnostmi, kot so branje, umetniSke dejavnosti in igranje iger, manjse tveganje za razvoj Alzheimerjeve
bolezni. Z nadzorom dejavnikov tveganja za bolezni srca in oZilja, zdravila za zniZzevanje holesterola, krvnega tlaka
in krvnega sladkorja, nudijo zascito pred razvojem demence (Gurvit & Yildirim, 2020).

2.2 Pred demenco — Blaga kognitivha motnja (BKM)

Izguba spomina je pogosto eden od zgodnjih znakov bolezni. Bolezen demence ima zahrbten zacetek in pocasno
napredovanje, ki po priblizno dvajsetih letih doseZe klini¢no stopnjo demence, pred tem pa se pojavi Se predklini¢na
stopnja. Bolnik in bliznji sorodniki ne morejo dati jasnih informacij o tem, kdaj so se pojavile prve tezave. Kopicenje
amiloida in spremembe v mozganskih celicah se lahko nadaljujejo tudi v pred-klinicnem obdobju, ko Se tezave s
spominom niso olitne. V fazi blage kognitivnhe okvare se pojavi veC tezav s spominom, vendar Se ne vplivajo
negativno na samostojnost osebe. Z drugimi besedami, bolnikova funkcionalnost se ne poslabsa. Blaga kognitivna
motnja lahko poveca tveganje za poznejSi razvoj demence, ki jo povzroca Alzheimerjeva bolezen ali druga
nevroloska stanja. Toda pri nekaterih ljudeh z blago kognitivho motnjo, se stanje nikoli ne poslabsa. Izguba spomina,
tezave pri iskanju pravih besed in vidno-prostorske motnje poslabsajo ¢lovekovo sposobnost samostojnega
delovanja. O demenci govorimo takrat, ko kognitivhe sposobnosti osebe, pomnjenje, razumevanje, racunanje,
govor, prostorska in ¢asovna orientacija, reSevanje problemov, upadejo do te mere, da to osebo pomembno moti
v vsakdanjem Zivljenju. Demenca je napredujoca bolezen in glede na simptome govorimo o razliénih stopnjah
bolezni, to so blaga, zmerna in napredovano stopnjo.

Oseba z blago kognitivho motnjo (BKM) je Se vedno neodvisna v vsakdanjem Zivljenju, razen tezZav, ki jih oseba
lahko premaga, npr. ucinkovito nakupovanje s seznamom, kljub tezavam s spominom. Pri nevropsiholoskem
pregledu se zelo slabo odreze, predvsem na spominske podrocju. Kognitivno okvaro izrazi bolnik, njegovi svoijci ali
jo opazi zdravnik. Prisotnost kognitivhe okvare na enem ali ve¢ kognitivnih podrodjih, ki jo izrazi bolnik ali
njegovi/njeni sorodniki ali jo opazi zdravnik, je treba objektivno dokazati, vsakodnevne dejavnosti pa ne smejo biti
prizadete. Izkljuditi je treba druge dejavnike, ki lahko povzrocijo kognitivno okvaro. Medtem, ko je stopnja prehoda
BKM v demenco v enem letu 8-14 %, je v 5-letnih spremljanjih 50 %. Pojavnost demence pri normalni populaciji
znasa 1-2 % (Gurvit & Yildirim, 2020).

2.3 Kajje demenca, najpogostejse oblike, ter razlicne stopnje in napredovanja

Alzheimerjeva bolezen je najpogostejsi vzrok demence, saj predstavlja od 60 do 80 odstotkov primerov. Pojavijo se
teZave s spominom, govorom in orientacijo. Pojavijo se kratkorocne motnje spomina, kot so pozabljanje imen ljudi
in predmetov, izguba ali napacno odlaganje predmetov, kot so kljuci ali ocala, pozabljanje sestankov ali obletnic.
Pri Alzheimerjevi demenci se pojavi jezikovni primanjkljaji, vizualno-prostorske spremembe, vklju¢no z
nezmoznostjo prepoznavanja obrazov ali iskanja predmetov, ki so na vidnem mestu. lzvrsilna disfunkcija vkljucuje
nezmoznost uporabe orodja, vse vecjo okornost, socialna kognitivna okvara pa vkljucuje tezje razumevanje Custev
drugih ljudi, pa tudi delitev teh ob¢utkov, izgubo zanimanja in motivacije. Ko se ¢lovek stara, se tveganje za nastanek
demence mocno poveca. Mozganska atrofija pri demenci se nanasa na izgubo mozganskih celic ali izgubo Stevila
povezav med njimi, zacnejo se nalagati senilne obloge, povezane s staranjem in nastanejo nevrofibrilarne pentlje.

Metaanaliza doslej opravljenih Studij o razsirjenosti demence v svetu, kaze na 4-5 % med 65. in 70. letom,
eksponentno narasca vsakih 5 letin v 90. letih doseZe do 50 %. populacije Po podatkih iz leta 2019, je po vsem svetu




50 milijonov ljudi z diagnozo demence. Predvideva se, da bo to Stevilo leta 2030 doseglo 82 milijonov ljudi, leta
2050 pa 152 milijonov ljudi. Eden najpogostejsih vzrokov smrti ljudi z demenco je okuzba, zlasti plju¢nica in sepsa.

Alzheimerjeva bolezen z zgodnjim zacetkom je opredeljena s starostjo, in sicer ko se ta pojavi pri osebi mlajsi od 65
let. Za netipicen razvoj bolezni se Stejeta slabsa klini¢na slika spomina in druZinska anamneza. Ta vrsta demence se
imenuje EOAD ("Alzheimerjeva bolezen z zgodnjim zacetkom"). Nanj vplivajo predvsem genetski dejavniki.
Alzheimerjeva bolezen z poznim zadetkom pa se imenuje LOAD ("Alzheimerjeva bolezen s poznim zacetkom")
(Gurvit & Yildirim, 2020).

Demenca z Lewyjevimi telesci (DLT) je nevrodegenerativna bolezen, ki se obic¢ajno pojavi med 60. in 90. letom
starosti. Povzroci progresiven kognitivni upad, ki ovira normalno Zivljenje in dnevne aktivnosti. Priblizno ena petina
primerov se pojavi skupaj s Parkinsonovo boleznijo. Ima zahrbten zacetek, kronicen in progresiven potek, tako kot
Alzheimerjeva bolezen, in povzro¢a motnje spomina ter vidne halucinacije, premikajoco se hojo, pocasno gibanje
ali zmrznjeno drZo, tezave z ravnoteZjem in ponavljajoCe se padce, teZave pri poZiranju, zmanjSanje izraza na
obrazu, motnje spanja in tezave z vzdrZevanjem spanca, zgodnje jutranje spanje, nezmoznost vrnitve v spanec in
prekomerno dnevno zaspanost. V zgodnjih fazah bolezni lahko opazimo tudi avtonomne motnje, kot so urinska
inkontinenca, zaprtje in ortostatska hipotenzija.

DLT povzroca spremembe v miselnih sposobnostih. Te spremembe lahko vkljuCujejo vizualne halucinacije ali
videnje stvari, ki niso realne. Pojavi se nenormalna hoja, po¢asno gibanje ali zamrznjena drza, teZave z ravnotezjem
in ponavljajoci se padci, tezave s poZiranjem, zmanjsan izraz obraza, motnje spanja, motnje vedenja med spanjem
in prekomerna dnevna zaspanost (Gurvit & Demirtas-Tatlidede, 2020).

Za bolnike z vedenjsko razli¢ico frontotemporalne demence je znacilno, da se vedejo neprimerno ali impulzivno,
govorijo ali delajo neprimerne stvari, ne da bi upostevali, kako drugi dojemajo njihovo vedenje. Na splosno velja,
da enako prizadene moske in Zenske. Bolniki kaZejo vedenjsko dezinhibicijo ali impulzivnost Ze v zgodnji fazi bolezni.
Najpogostejsi znaki frontotemporalne demence vkljucujejo ekstremne spremembe v vedenju in osebnosti. Med to
spadajo neobcutljive ali nesramne pripombe o videzu nekoga, spolne geste v javnosti, strmenje v tujce, verbalna
ali fizicna agresivnost, ignoriranje socialnih znakov (medtem ko sogovorniki Zelijo pogovor zakljuciti, se bolnik
vztrajno odloci nadaljevati); spahovanje, vetrovi, pljuvanje, samodotikanje, tezave pri osebni higieni in oblacenju
(zaudarjajo¢a, umazana, raztrgana ali neprimerna oblacila); neupoStevanje osebnega prostora. Neprimerne ali
impulzivne spremembe v vedenju vkljuCujejo igre na sreco, jemanje stvari, ki niso last te osebe, krajo hrane ali
vizualno stimulativnih predmetov, nakup ali prodajo nepremicnine brez premisleka. Oseba z demenco lahko doZivi
izgubo empatije in drugih medosebnih vescin, kot je obcutljivost za Custva drugega. Druge ljudi lahko z
neprimernimi komentarji, spravlja v neprijetne druzbene situacije. Pomanjkanje zanimanja, izguba empatije ter
neobdutljivost za Custva drugega vkljucujejo zaljive komentarje, brezbriznost do bolecine in trpljenja drugih, ter
neprimerne Sale. Bolniki s FTD imajo pogosto vztrajno, stereotipno ali kompulzivno-ritualno vedenje. Ponavljajoci
se gibi, kot so zibanje/tapkanje/praskanje/drgnjenje, zapleteno kompulzivno ali ritualisticno vedenje, kot so
zaporedja predmetov, ponavljanje istih besed ali besnih zvez. Opaziti je mogoce nekatere spremembe v vzorcih
prehranjevanja in nenavadne preference glede hrane, kot so hrepenenje po sladki, mastni hrani ali ogljikovih
hidratih in pozabljanje na vedenje za mizo, prenajedanje in pridobivanje telesne teZe. lzgubijo obcutek kdaj
prenehati jesti, piti alkohol ali kaditi (Glirvit & Samanci, 2020).

Vaskularna demenca je drugi najpogostejsi vzrok demence, takoj za Alzheimerjevo boleznijo. Izraz se uporablja za
opis kognitivnih sprememb, povezanih s katero koli cerebrovaskularno boleznijo. Zacetek vaskularne demence je
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obicajno nenaden in opaZeni so Zaris¢ni nevroloski znaki. Magnetna resonanca (MRI) je standard za potrditev
diagnoze. Dejavniki tveganja vkljuéujejo moski spol in moZgansko kap v preteklosti. Kognitivna okvara se obicajno
pojavi v akutni fazi po mozganski kapi ali v 6 mesecih. Simptomi vaskularne demence se razlikujejo glede na del
moZganov, kjer je pretok krvi oslabljen. Namen primarne preventive je prepreciti vaskularne lezije (Gurvit &
Samanci, 2020).

Stopnje in napredovanje demence

Blaga stopnja demence: Pojavi se zmanjsana sposobnost in funkcionalnost, tezave s kratkoro¢nim spominom, zlasti
pri spominjanju novejsih dogodkov, ponavljajoca se vprasanja in tezave pri iskanju pravih besed, vse to pa pritegne
pozornost druZinskih ¢lanov. V neznanem okolju lahko postanejo precej zmedeni. Ne more veC varno voziti,
nepravilno signalizira, ne uposSteva prometne znake in se pocasi ali slabo odlo¢a v prometu. Morda imajo tezave s
stevilkami in/ali ravnanjem z denarjem v trgovinah. Pojavijo se tezave pri u¢enju, uporabi bancnih kartic in mobilnih
telefonov. Tezko opravljajo poznana vsakodnevna opravila. Pri oblacenju, umivanju, prehranjevanju in osnovni
higieni Se ni tezav. V vedenju ni sprememb, razen razdrazljivosti, oslabljenega Custvovanja, zmanjsanji spontanosti
in nagnjenosti k zanikanju. Lahko pride do motenj spanja. Obstajajo spremembe v apetitu in spolnosti. Zaradi
prepoznavanja slabljenja njihovega delovanja, so lahko v nekaterih primerih v ospredju simptomi depresije. Vendar
pa se depresija pogosto kaze z motivacijskimi simptomi, kot je odpor, namesto z afektivnimi simptomi, kot je
izrazanje Zalosti. Pri pregledu usmerjenem v nedavni spomin, lahko zaznamo vidno-prostorske motnje, motnje
dolgorocnega spomina, tezave pri poimenovanju, motnje pozornosti in abstraktnega nacrtovanja.

Zmerna stopnja demence

Bolnik popolnoma izgubi neodvisnost zunaj doma. Obicajno je, da tava, se izgubi ali se zmede glede svoje lokacije.
Za osebo z demenco je iskanje spalnice, ko se sooca s Stevilnimi vrati, lahko zmedeno in naporno. Bolniki zdemenco
se le stezka naucijo novih informacij. Demenca vpliva tudi na sposobnost branja, pisanja in razumevanja informacij.
Lahko se zgodi, da pozabijo preobleci svoja obladila, jih oble¢ejo v napacnem vrstnem redu ali oblecejo vec plasti
oblacil, ne glede na vreme. Nepravilno uporabljajo Zlico, vilice ali noz, zlijejo kozarec soka v skledo juhe ali pojedo
sladico z nozem. Kadar za mizo ne morejo uporabljati noZa, mu je treba hrano predhodno narezati. Vendar pa je
lahko v pomoc pri pospravljanju mize ali sekljanju zelenjave. Negovalci skrbijo za kopanje, britje, nego zob, las in
nohtov. V zgodnejsih fazah oseba z demenco morda potrebuje le opomnik za kopanje, ko demenca napreduje, pa
bo potreboval ve¢ pomodi. Pri umivanju potrebujejo pomog, ki se zaéne z uravnavanjem tople in hladne vode. Se
vedno lahko nadzorujejo uriniranje, razen ob¢asne no¢ne inkontinence. Se vedno se ravna na podlagi vseZivljenjske
kopalne navade, kot je jutranje umivanje obraza in odhod na stranis¢e. Oseba z Alzheimerjevo boleznijo lahko
postane sumnicava do ljudi okoli sebe in druge celo obtozZi kraje, nezvestobe ali drugega neprimernega vedenja.
Posamezniki z demenco pogosto dozZivljajo anksioznost, zaradi katere se lahko pocutijo Zivéne in zaskrbljene, kar
povzrocdi, da nocejo ostati sami ali izven pogleda svojih oskrbovalcev. Prihajajoci nacrtovani termini, kot so obiski
pri zdravniku, lahko privedejo do vnaprejsnje tesnobe. Pri osebah v tej stopnji lahko pride do sprememb vzorcev
spanja. Ugotovitve blage stopnje se pri pregledu izrazijo v nekoliko hujsi obliki.

Napredovana stopnja demence

Ljudje z napredovano Alzheimerjevo boleznijo so pri oskrbi popolnoma odvisni od drugih. Svojega sorodnika (Zeno,
otroka) lahko zamenijujejo s starsi, morda ne prepoznajo svojega obraza v ogledalu. Osnovne Zivljenjske dejavnosti,
kot so oblacenje, umivanje in prehranjevanje, zdaj zahtevajo popoln nadzor. Pojavijo se tudi teZzave pri poZiranju.
Eden od simptomov demence je dezorientacija glede Casa, kraja ali osebe same. Nekdo z demenco lahko $e vedno
poklice svojo mamo ali oceta. Njihov besedni zaklad se lahko precej okrni. Na koncu te stopnje se lahko vse verbalne
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sposobnosti izgubijo. Opaziti je mogoce brezciljno tavanje, gibanje in ponavljanje kretenj. Morda ne morejo hoditi
ali stati. Lahko pride do inkontinence ¢revesja in mehurja, pojavijo se lahko tudi epilepti¢ni napadi (Gurvit & Yildirim,
2020).

2.4 Kako se postavi diagnoza? KakSne so prednosti in tezave?

Demenca je nadpomenka za vrsto napredujocih stanj, ki prizadenejo moZgane. Obstaja vec razlicnih oblik demence
in vsaka ima svoje znacilnosti. Poznavanje razlicnih vrst demenc in njihovih znacilnosti, oskrbovalcem omogoci, da
uvidijo s ¢im se bodo najverjetneje sooCili in kaj lahko pricakujejo od bolnika, ki Zivi zdemenco. Pri primarni demenci
gre za nevrodegenerativno bolezen centralnega Zivénega sistema. Mednje spadajo Alzheimerjeva bolezen, difuzna
bolezen Lewyjevih telesc in frontotemporalna demenca. Sekundarna demenca pa je zaznana med nevrolosko ali
psihiatricno boleznijo in vaskularno demenco. Osnovna klinicna merila za vse vrste demence so; zmanjsane
zmoznosti in funkcionalnosti pri vsakodnevnih aktivnostih, ocitno razlicne od prejSnje ravni zmogljivosti in
funkcionalnosti in ne nastopijo izklju¢no v okviru delirija ali druge dusevne motnje. Kognitivno okvaro je potrebno
dokazati (Gurvit, 2020), zbrati informacije o bolnikovem preteklem in sedanjem zdravstvenem stanju, tako od
bolnika, kot tudi od njegove/njene druzine (McKhann idr., 1984). Pregled dusevnega statusa ali nevropsiholosko
vrednotenje ocene kognitivnih motenj je mogoce opraviti ob postelji (hospitaliziranega bolnika). Kognitivna okvara
ali vedenjske motnje se kazejo vsaj z dvema naslednjima simptomoma:

e TeZave pri pridobivanju novega znanja ali motnje spomina,

e Zmanjsane zmoznosti in funkcionalnost pri kompleksnem delu, motena ali oslabljena presoja,
e Prostorska okvara vida,

e Jezikovne motnje,

e Spremembe vedenja in osebnosti.

Zdravniki diagnosticirajo vzrok demence tako, da postavljajo vprasanja o bolnikovi zdravstveni preteklosti, opravijo
fizicni pregled, laboratorijske in slikovne preiskave, ter naredijo oceno dusSevnega stanja. Med postavljanjem
anamneze in fiziénim pregledom, bo zdravnik osebo z demenco in bliznjega sorodnika ali partnerja, povprasal o
nedavnih boleznih ali drugih Zivljenjskih dogodkih, ki bi lahko povzrocili izgubo spomina. Zaznano je lahko stanje
ne-demence, akutno zdravstveno stanje in druge organske patologije. Nevroloski pregled se izvede za odkrivanje
prisotnosti sprememb na moZganih, ki lahko povzrocijo demenco. Po psihiatri¢ni oceni se izvedejo nevro-kognitivni
testi za testiranje bolnikove ravni mentalnih, motori¢nih in zaznavnih funkcij. Ta metoda se uporablja za
preucevanje kognitivnih posledic poskodbe moZganov. Med fizicnim pregledom zdravnik iS¢e znake drugih
zdravstvenih tezav, hkrati pa da opraviti laboratorijske preiskave, z namenom odkrivanja stanja, ki ga je mogoce
zdraviti. Lahko se opravijo tudi testi slikanja moZganov, kot sta CT (racunalniska tomografija) in MRI (magnetno
resonancno slikanje), da izkljucijo vpliv druge bolezni na povzrocanje simptomov (McKhann idr., 1984).
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3 Enota 2: Spremembe pri demenci

Poleg kognitivnega poslabsanja lahko oseba z demenco, doZivi tudi vedenjske spremembe in nevropsihiatricne
motnje. Demenca vpliva tudi na funkcionalno sposobnost bolnika. Nacin, kako lahko demenca vpliva na osebnost
in vedenje, se med posamezniki zelo razlikuje. Pomembno je, da se osredotocimo na stvari, ki jih bolnik $e lahko
pocne in se drzimo njegove vseZivljenjske rutine.

3.1 Glavne kognitivne spremembe

Alzheimerjeva bolezen obicajno prizadene podrocje kratkorocnega spomina. Bolnik ali bliznji sorodnik se lahko
pritoZuje nad izzivi, zaskrbljenostjo zaradi ponavljanja vprasanj, besednih zvez ali zgodb v istem pogovoru, izgube
predmetov, poslabsanje spomina (pozabljanje na dogovorjene termine, vklop/izklop pecice ali plinske kuhalne
plosce). Oseba z demenco ima lahko tezave z vidnimi in prostorskimi sposobnostmi, je dezorientirana. Izgubljajo se
med voznjo ali hojo po znanih obmodjih, ter izgubijo sposobnost prepoznavanja znanih krajev. Bolniki z demenco
lahko doZivijo anomijo, ki se nanasa na stanje tezavnosti iskanja besed. Primarna progresivna afazija lahko povzroci
teZave pri razumevanju govora, njihov besedni zaklad pa se za¢ne oZiti. Logopena progresivna afazija in progresivna
nefluentna afazija lahko povzrocita tezave pri iskanju pravih besed oziroma oslabita slovnico.

Pri jezikovni motnji semanti¢cne demence je znacilen teko€, a prazen spontani govor, z izgubo pomena besede.
Upostevati je treba dejstvo, da ima lahko oseba s primarno progresivno afazijo tezave pri iskanju besed, kar lahko
bliznji sorodnik izrazi kot "pozabljivost". Agnozija (v gricini gnosis — "vedeti") se nanasa na nevrolosko stanje, v
katerem bolnik ne more prepoznati in identificirati predmetov ali oseb. Bolnik izgubi mentalno prozZnost,
prilagodljivost, osredotocenost in vztrajnost zaradi motnje izvrsilnih kognitivnih funkcij. Pojavijo se lahko tezave pri
dojemanju abstraktnih pomenov metafor, na¢rtovanju svojega vedenja, razmisljanju o individualnih in druzbenih
problemih, ter iskanju ustreznih resitev za tezave, s katerimi se srecuje v vsakdanjem Zivljenju. Socialno-kognitivni
primanjkljaji se v vedenjskih spremembah precej prekrivajo (Gurvit, 2020).

3.2 Glavne vedenjske in Custvene spremembe

Demenca lahko povzroci spremembe v vedenju bliznjih. Oseba z demenco, ki doZivlja apatijo — pomanjkanje
obcutkov in Custev, bo manj motivirana za opravljanje dejavnosti. Opazimo lahko motnje nadzora impulzov
(hiperseksualnost, hiperfagija). Bolnik kaze manj spontanih (samogeneriranih) Custev v njihovih medosebnih
odnosih in krogih, zdijo se manj zainteresiran za dogodke, ki bi morali biti pomembni zanj ali za ljudi, ki jih dobro
pozna. Disinhibirano vedenje lahko vkljucuje netaktne ali nesramne pripombe. Oseba z demenco lahko na primer
netaktno komentira videz druge osebe. Delujejo kot, da so izgubili svoje druzabne vescine, saj lahko opazimo
namerno osramotitev ali nadlegovanje druge osebe. Dezinhibirano vedenje lahko moéno obremeni druZine in
oskrbovalce. Neprimerno spolno vedenje (NSV, znano tudi kot spolno dezhibirano vedenje ali hiperseksualnost) je
mogoce opaziti pri vecini sindromov demence. Govor o spolnosti, spolna dejanja in pretirano nakazovanje na
spolnost so primeri nenadzorovanega spolnega vedenja.

Hiperfagija je pogosta sprememba prehranjevalnega vedenja pri bolnikih z demenco. VkljuCuje neobicajne
preference glede hrane, kot je Zelja po sladki, mastni hrani ali ogljikovih hidratih, in nagnjenost k uzivanju neuzitnih
predmetov, v dolo¢enih primerih zelo ekstremni, npr. iztrebki in ¢ajne vrecke. Psihoti¢ne znadilnosti demence
vkljucujejo miselne motnje in lahko povzrocdijo spremembe v dojemanju. Primeri miselnih motenj so predvsem kraje
("oskrbovalec mi je ukradel denar"), nezvestoba ("Zena me vara"), zapuscenost ("vrgla me bos od doma"), napacna
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identifikacija "to ni moja hisa, gremo domov" in Capgrasova zabloda, v kateri nekdo verjame, da so njegovi bliznji
ali drugi, ki jih poznajo, zamenjani z dvojniki.

Demenca vpliva na zaznavanje, saj ga lahko prekine ali upocasni, kar spremeni nacin, kako oseba razume svet okoli
sebe. Te segajo od zelo blagih zaznavnih motenj, kot so iluzije, neformalne halucinacije, kot je obcutek prisotnosti
drugega v prostoru ali Zive sanje, do hujsih primerov, na primer oblikovane halucinacije, kot so predmeti, ljudje in
Zivali. Ko motnje zaznavanja napredujejo, se izgubi bolnikov vpogled. Prej omejeni simptomi na nocni ¢as, se
postopoma zacnejo pojavljati tudi ¢ez dan. Med motnjami razpoloZenja, pri ljudeh z Alzheimerjevo boleznijo, je
zelo pogosta depresija. Vprasati se je treba o afektivno-motivacijskih vidikih. Pri blagi kognitivni motnji (BKM) in/ali
zgodnji Ademenci, lahko zlasti zavedanje o invalidnosti, spremljajo depresivna stanja in anksioznost, ki segajo od
reaktivne disforije/distimije do hude depresije motnje.

Oseba z Alzheimerjevo boleznijo se lahko pocuti tesnobno. Postane lahko nemirna, zaradi ¢esar se mora ves ¢as
premikati ali korakati. Pojavi se preobremenjenost s prihajajocimi sestanki, anksioznost, zaradi katere so lahko
nervozni in zaskrbljeni, posledi¢no pa nocejo ostati sami ali izven dosega svojih oskrbovalcev. Agitacija povzroci
fizicno ali verbalno nasilje in ponavljajoce se gibe. Ko vedenjske motnje postajajo hujSe, se postopoma zacnejo
pojavljati tudi cez dan in niso samo omejene na noc¢, kar na zacetku imenujemo "sindrom soncnega zahoda" (GUrvit,
2020).

3.3 Vecdje spremembe v funkcionalnosti (vsakodnevne dejavnosti)

Oseba z demenco obic¢ajno potrebuje pomoc pri bolj zapletenih opravilih, kot so vodenje ra¢unov in financ. Ljudje
z demenco lahko nadaljujejo z vsakodnevnimi financami, kot je placevanje nakupov, vendar imajo lahko tezave pri
bolj zapletenih odloditvah. Na primer, teZzavno se jim je nauciti uporabljati nov pralni/pomivalni stroj ali daljinski
upravljalnik televizorja. Oseba, ki Zivi z demenco, tezko vzdrZuje gospodinjstvo in osebno higieno (oblacenje,
umivanje, prehranjevanje, stranisce itd.). Glede na to, da so predvsem bolniki v zgodnjem obdobju lahko nagnjeni
k zanikanju, je treba o tem, Ce je le mogoce (in Ce je potrebno), natancno izprasati svojce bolnikov.

Vedenje v primerjavi z Alzheimerjevo boleznijo

Fronto-temporalna demenca se pogosto zacne z izrazitimi vedenjskimi spremembami (socialno neustrezno,
apati¢no, impulzivno vedenje), medtem ko ljudje z Alzheimerjevo boleznijo v zgodnjih fazah, kljub tezavam s
spominom ostanejo socialno spretni (lahko postanejo zelo iznajdljivi pri prikrivanju svojih tezav). Ljudje z
Alzheimerjevo boleznijo imajo obic¢ajno zgodnje in hude teZave pri u€enju in ohranjanju novih informacij. Nasprotno
pa vecina bolnikov z blago frontotemporalno demenco, na splo$no pozna dan, uro in svojo lokacijo, so sposobni
spremljati nedavne dogodke in lahko Se naprej ostanejo neodvisni, vklju¢no z Zivljenjem doma, na delovhem mestu,
voznjo in Se vec (GUrvit, 2020).
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4 Enota 3: “V mojih Cevljih" — Pristop, osredotoCen na osebo

Pred branjem tega poglavja vas vabimo k poslusanju podkasta in preizkusu predlagane vaje.

4.1 Kako je ko imas demenco?

Vsakdo, ki je srecal osebo z demenco, si je zastavil to vprasanje.

Tom Kitwood (1997) si je zastavil isto vprasanje, ko je zacel preucevati identiteto oseb v knjigi Ljudje z demenco.
Nekateri trdijo, da je diagnoza demence lahko sinonim mnogih izgub, tudi izgube lastne identitete. Kitwood je
obravnaval to tezko temo in predstavil ve¢ nacdinov za reSevanje situacije. Osebo z demenco lahko po tem vprasamo
kar direktno, vendar so redke situacije, v katerih oseba sama deli dojemanje lastnih izkusenj, predvsem zaradi
prisotnosti sprememb, kot je npr. anozognozija (nezmoZnost prepoznavanja lastnih sprememb ali okvar) ali celo
zaradi stigme, ki spremlja demenco. Skozi to poglavje nas bo vodilo nekaj osebnih primerov, kot so Christine Bryden,
Jennifer Bute ali Diana McGowin, ki govorijo v prvi osebi o svoji izkusnji z demenco.

Drug nacin, ki ga je Kitwood uporabil, je pozorno poslusanje bolnikove zgodbe o njihovi preteklosti in kako je ta
lahko metafora za njihov trenutni polozaj, na primer, iskanje vzporednic med bolnikovimi dosezki povezanimi z
delom in trenutnimi tezavami ali kako deljenje zgodb, kjer je poudarek na druZinski povezanosti ali prijateljstvu,
izraza hvaleznost za to isto povezavo in njeno potrebo v sedanjem trenutku. Drug nacin pa je likovno ekspresivno
ustvarjanje, kjer skozi poezijo ali risbo Zelimo razumeti osebno izkusnjo bolnika, ¢etudi posredno, kot se je trudil
tudi avtor sam.

Koncni predlog Kitwooda je igra vlog, kot smo vas k temu povabili na zacetku tega poglavja. Vemo, da je lahko
izkusnja le "delno" podobna, saj je o resnicni izkusnji mogoce le sklepati. Skozi proces empaticne projekcije lahko
bolje razumemo dozivljanje druge osebe, vendar le do tocke razuma skozi kaj gre oseba, pri cemer ne ¢utimo njenih
Custev, ampak cutimo projekcijo njihovih obcutij.

Vel zdruZenj in organizacij je skuSalo poustvariti izkuSnjo doZivljanja demence, bodisi preko video posnetkov,
posnetih v prvi osebi, bodisi preko realistic¢nih iger. V njih nas vabijo, da opazujemo in "obujemo" Cevlje, ki jih nosi
oseba z demenco.

Podajamo nekaj primerov:

https://www.awalkthroughdementia.org/
https://www.youtube.com/watch?v=vGrdgm3aPJQ
https://www.youtube.com/watch?v=8QSQ0hIToOA

Bralec pa se morda sprasuje, zakaj je sploh potrebno "obuti njihove Cevlje"? Zakaj bi boljSe razumevanje osebe z
demenco sploh doprineslo k boljsi skrbi za svojega druzinskega clana ali prijatelja?

Vemo, da je ena najvedjih tezav, ki jih lahko doZivi oseba z demenco, dejstvo, da se ob diagnozi ne uposteva vec
njena individualnost in za¢nejo pa prevladovati spremembe, povezane z boleznijo. Kot pravi Christine Bryden
(2005): "Skrbno me opazujejo za znake nenavadnih besed ali vedenja, moje mnenje ni vec sliSano in drugi so
mnenja, da nimam sposobnosti 'vpogleda', kar opraviCuje socialno izkljucenost.” Tako se oseba umakne, njeni
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interesi in vrednote niso ve¢ upostevani, njeno mnenje pa se izgubi tekom sprememb povezanih z boleznijo. Na ta
nacin lahko prispevamo Se k vedji izgubi od tiste, ki jo povzroci sama bolezen.

Zanimivo je, da lahko oseba Ze v zgodnji fazi sama poskusa deliti svoje tezave, vendar so te spregledane. Kot pravi
Jennifer Bute (2019): "DruZinski zdravnik je verjel vame, a ker sem bila priznana zdravnica, o demenci niso hoteli
niti pomisliti. Rekel je: "Ni¢ ni narobe s tabo." Drugi zdravnik, ki sem ga obiskala, mi ni Zelel postaviti diagnoze
demence, ker me ni Zelel izgubiti kot lokalno zdravnico." Sama je opazila prve spremembe svoje bolezni, vendar so
vsi okoli nje demenco razvrednotili ali sploh niso pomislili na njo, ker so se bali sprememb, ki jih bo ta diagnoza
povzrocila v njihovem Zivljenju. Borila se je, da je bila njena diagnoza priznana, hkrati pa se je morala soociti tudi z
odporom ljudi okoli nje.

Demenca je diagnoza, ki si jo nihée ne Zeli, toda oteZevanje in izmikanje diagnosticiranju omejuje dostop do
zdravljenja in podpore. Ta tema je pogosto kontroverzna. Po eni strani je ¢lovekova pravica (UNESCO, 2006), da
prejme vse informacije o svojem zdravju in da so te posredovane izklju¢no njemu, in z dovoljenjem deljene tudi z
drugimi. Vemo pa tudi, da lahko kognitivhe spremembe vplivajo na sposobnost posredovanja informacij druzinskim
¢lanom in vplivajo na proces odlocanja (vendar ni sopomensko, da se oseba samodejno Steje za nesposobno za
dolocene spremembe ali diagnozo). Tako nastane slepa ulica, ki pogosto povzroci delno deljenje, ali celo popolno
odsotnost deljenja informacij, zaradi ¢esar bolnik ostane brez odgovora na spremembe, ki jih morda cuti.

Kot smo videli v prejSnjih poglavjih, vemo da lahko demenca s seboj prinese nekaj dodatnih tezav pri prepoznavanju
same bolezni. Bodisi zaradi teZav s spominom, zaradi katerih se oseba ne more spomniti nekaterih svojih neuspehov
in napak, ali zaradi anozognozije, ko je spremenjeno podrocje mozganov, ki omogoca, da prepoznamo spremembe,
ki smo jim podvrzeni, ali prehod skozi spremembe v jeziku in njihovi sposobnosti izrazanja, ki lahko oteZijo to, da so
slisani.

Kot lahko slisSimo na posnetku, Christine deli, kaksen je lahko vpogled v izkusnjo demence, ki jo definira kot Zivljenje
v nenehni "megli", ki se izboljSa z zdravili, vendar Se vedno upocasni razmisljanje in sklepanje. Christine pravi:
"...dnevne naloge so zapletene. Ni¢ vec ni samodejno. Vse je tako, kot bi se ucili prvic. (...) ReCeno nam je, da smo
neko vprasanje Ze postavili, vendar se tega ne spomnimo. To je le delcek prazne preteklosti, ki je cuden in strasljiv,
pa vendar so ljudje $e vedno razo¢arani nad nami. Ce bi imeli telesno okvaro, bi nam &estitali za na$ trud, a ker ne
morejo videti sprememb v nasih mozganih in kako tezko se je z njimi soociti, ne razumejo nasih bojev.” (Bryden,
2005). Christine tako izpostavi tezavnost prepoznavanja njenih tezav — ne samo tiste, ki so nelocljivo povezane z
boleznijo, ampak tudi v zvezi z interakcijo z drugimi. Prisoten je pogled pri¢akovanja, iskanja napake ali naslednje
izgube, izguba razumevanja in spostovanja osebe, ki se Se vedno upira bolezni.

Ta skupna raba nas pripelje do klju¢ne tocke tega poglavja: Kako se lahko odzovemo na te izzive?
Od trenutka, ko je diagnoza znana, se pojavi vec izzivov, povezanih z njo. Poleg izzivov, ki so neposredno povezani
z boleznijo, kot so kognitivne in funkcionalne spremembe, je treba upostevati tudi psihosocialne izzive.

Vpliv zaznave bolezni na samega ¢loveka je velikega pomena, saj pogosto, tudi ob bistvenih spremembah, ¢lovek
Se vedno Cuti, da je nekaj drugace. NajpogostejSi odgovor je zanikanje sprememb z besedami, kot so "to je
normalno", "to je del starosti" ali "ne skrbi!". Ni bistvo povecati tesnobnosti osebe ali jo prisiliti, da se zaveda svojih
sprememb, temve¢ omogociti dialog o tej temi, omogociti, da deli svoje naravne skrbi, ne da bi bila prekinjena
mozZnost pogovora o bolezni, Ze na samem zacetku. Morda nimamo resitve za situacijo, toda dejstvo, da osebi

stojimo ob strani in jo poslusamo, omogoca, da ima oseba Se eno "pristanisée zavetja" v negotovih ¢asi, ki jih obcuti.
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Ker se bodo pojavili dvomi in vprasanja, ne le pri osebi, ampak tudi pri ljudeh okoli nje, je nujno, da bolezen
razumemo z zanesljivimi informacijami in podporo strokovnjakov. Ta izmenjava informacij se lahko odraza v
sporocanju diagnoze osebi z demenco, kar danes Se ni obicajno, vendar je Se vedno ¢lovekova pravica. Razumljiv je
razlog za to; strah, da oseba morda ne bo mogla razumeti ali si zapomniti posredovanih informacij, vendar je to
odvisno od osebe do osebe in situacije, v katerih je dejanje diagnoze dejansko lahko koristno, v smislu, da se lahko
oseba bolje razume in se spopade s tem, kar se dogaja. Pogosto pride do sprejetja "zarote molka", kjer druzina in
medicinska ekipa vesta za diagnozo, to pa bolniku prikrivata. V tem casu se za osebo sprejemajo tudi razli¢ne
odlocitve, na primer o vrsti oskrbe ali zdravilih, ki jih je treba jemati, ne da bi bila oseba resni¢no vklju¢ena v proces
odlocanja. Lahko se pojavijo kontradiktorna vedenja, ki zbujajo vprasanja:

e "Cejevsevredu,in ¢e nimam nobenih tezav, kot mi pravijo, zakaj moram potem jemati ta zdravila?"

e “Ce mi pravijo, da sem v redu, zakaj mi ho&ejo vzeti voznisko dovoljenje?”

e "Ce mije zdravnik rekel, da sem v redu, zakaj je tukaj tujec, ki skrbi zame?"

Ali ne bi tudi vi razmisljali tako, ¢e bi bili na mestu osebe z demenco?

4.2  Uvod v pristop, osredotocen na osebo, temeljen na ¢lovekovih pravicah

Vemo, da je vsaka oseba edinstvena in da je potrebno vsako situacijo analizirati na podlagi tega principa, vendar ko
zatnemo sprejemati pristop, v katerem "obujemo cevlje" dementne osebe, lahko zaénemo razumeti nekatere
situacije in izzive, ki se bodo pojavili ob poteku bolezni.

Jennifer Bute v svojih predavanjih predstavi lepo analogijo, kjer problematiko demence predstavi v prvi osebi.
Predstavi simboli¢no primerjavo z makovi. To rastlino povezuje z upanjem in veseljem, predvsem pa z uporom pred
stisko, saj lahko mak "raste ob novih avtocestah, na tistih neraziskanih krajih, kjer se lahko pocutimo izgubljene; v
ravni in prazni pokrajini, med prodom in prahom" (Brute, 2018). Ljudje z demenco lahko uspevajo tudi v najbolj
negostoljubnih razmerah, e imajo, tako kot same roze, dostop do pogojev za to, do pristopa, ki je osredotocen na
njihove potrebe.

Ta pristop se pogosto imenuje "Pristop, osredotocen na osebo", kjer je poudarek, kot Ze samo ime pove, na osebi
sami, njeni Zivljenjski zgodbi, ter njenih interesih in vrednotah (Kitwood, 1997). Pionirski avtor na tem podrocju,
definira 5 glavnih potreb osebe z demenco, pri ¢emer je kot Sesta dodana osrednja potreba po /jubezeni. Druge
vrednote, pogosto predstavljene kot roza, so udobje, identiteta, poklic, vkljucenost in povezanost.

Kot pravi avtor sam, bo ujemanje ene od teh potreb sprozilo ujemanje drugih, saj med potrebami ni trdnih ovir,
temvec se med seboj dopolnjujejo. Te potrebe so prisotne pri vseh ljudeh, vendar so lahko Se bolj oéitne pri ljudeh,
ki se soocajo z doloceno vrsto izgube kognitivnih sposobnosti, in tistih, ki lahko vidijo, da je njihova sposobnost
prevzemanja pobud za izpolnitev teh potreb ogrozena. Z odzivom na te potrebe osebo Se naprej spostujemo, kot
tudi njeno preteklo Zivljenje.

Da pokaZzemo, kako pomembna je Zivljenjska zgodba osebe, predstavljamo naslednji primer, povzet iz kampanje
"Prijatelj demence":

V domu za ostarele na severovzhodu Anglije je ena od stanovalk, oseba z demenco, nenehno bobnala po vseh
povrsinah. Tap, tap, tap. Tap, tap, tap. To je postalo zelo nadlezZno, tako za osebje, kot tudi za druge stanovalce.
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Nekega dne jo je iz Avstralije prisla obiskat necakinja. Prvo vprasanje, ki ga je zastavila, "Zakaj to po¢ne?!". Zal ni
vedela.

Osebje doma je preostanek popoldneva preZivelo z necakinjo in poskusalo pridobiti ¢im vec informacij o stanovalki.
Ena od stvari, ki so jo odkrili, je bila, da je med drugo svetovno vojno delala v Bletchley Parku in pomagala desifrirati
kodo Enigma. Prejemala je sporocila, poslana v Morsejevi abecedi! "Tup, tup, tup" bi lahko pomenilo "pika, pika,
pomisljaj."

Kot lahko vidimo, je bilo vedenje, ki velja za "netipicno"”, mogoce razumeti le skozi dojemanje in vrednotenje
Zivljenjske zgodbe bolnice. Ko razumemo pomen dolocenega specificnega vedenja, lahko vidimo, da je to zelo
tipicna gesta in spomin na bolnikovo preteklost. Pogosto prav to isto znanje o osebi, omogoca odblokiranje bolj
neugodnih situacij, usmerjanje v situacijah dezorientacije/zmedenosti ali pomiritev v trenutkih vedje
vznemirjenosti. Morda ne prepozna konteksta, v katerem je, morda celo za trenutek ne prepozna ljudi okoli sebe,
a Ce se nekdo pogovarja z njimi, o stvareh, ki ga/jo zanimajo in se zadevajo njihovih interesov, bo veliko laZje nasel
mir in varnost blizu tem istim ljudem.

Ko zgodbo osebe vklju¢imo v vsakdanje Zivljenje, lahko ustvarimo varnejsi prostor za '"gibanje" osebe. Z
dejavnostmi, zasnovanimi na interesih, v izgradnji rutine s prostorom za novosti, omogocamo boljsSo kakovost
Yivljenja osebe in njenih bliznjih. Ce imamo moznost, osebo vklju¢éimo v dnevno naértovanje. S tem po eni strani
cenimo njene vescine, hkrati pa ji damo mozZnost sprejemanja odloditev, ne glede na to, kako preproste so, saj
vseeno prispevajo k povrnitvi obcutka koristnosti in produktivnosti, ki ju vsak ¢lovek potrebuje v svojem vsakdanu.
Ko prepoznamo in ovrednotimo Zivljenjsko zgodbo osebe z demenco, postanejo mnoga "¢udna" vedenja smiselna
in tako imamo moznost zadovoljiti potrebo, obcutek ali navado, ki je temelj te situacije.

Povecana skrb za preteklost in interese osebe, ni samo nacin za izboljSanje zagotavljanja oskrbe na bolj ¢loveski in
spostljiv nacin, ampak tudi spostovanje identitete osebe. Pogosto se postavlja vprasanje, ali oseba z demenco po
napredovanju bolezni ostane enaka. Obstaja ve¢ sprememb, in sicer kognitivne spremembe, ki na koncu vplivajo
na vedenje in avtonomijo osebe. Vendar, kaj definira bolnikovo identiteto?

4.3 |dentiteta in demenca

Literatura na to temo je obseZna in obstaja vec teorij o identiteti osebe z demenco. Kot je razvidno iz dela (Caddell
& Clare, 2010), kjer je bil opravljen pregled razli¢nih obstojecih Studij na to temo, so skoraj vse pokazale nekaj
dokazov, da identiteta pri osebi zdemenco obstaja, vidna pa je skozi njihove besede in njihovo neverbalno vedenje.
KaZe se skozi sposobnost govoriti o svojih telesnih in dusevnih vescinah, prepoznati in biti prepoznan skozi vedenje
in besedne zveze, "primerne" za osebo, bodisi skozi socialne interakcije, ki jih vzpostavijo, z iskanjem pomena in
namena te iste interakcije. Osebe z demenco ohranijo identiteto, tudi ¢e je njihova sposobnost predstavitve svoje
zZivljenjske zgodbe na koherenten nacin, okrnjena zaradi sprememb, ki so posledica demence. Zanimiva stvar pri
tem pregledu literature je poleg tega, da potrjuje ohranitev identitete oseb z demenco, ta, da so vkljucene Studije,
ki so intervjuvale in ocenjevale osebe z demenco na razli¢nih stopnjah, od najzgodnejse do najbolj naprednih.

Po drugi strani pa so Studije Carpeterja in njegovih sodelavcev (Carpenter idr., 2007), ter Studije Auriemme in
njegovih sodelavcev (Auriemma idr., 2014) pokazale, da se vrednote in preference skozi ¢as izkaZejo za konsistente
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in dovolj stabilne, da se lahko uporabijo za ohranjanje osredotocenosti odlocitve na osebo, tudi ko oseba izgubi
sposobnost odlo¢anja.

Tako lahko tudi ob demenci identiteta, vrednote in preference osebe ostanejo enake, z manjsimi spremembami, ki
so lahko vodilo za oskrbo. Ceprav je vedno treba imeti prostor za sprejem sprememb v misljenju, nam literatura
daje podlago, da lahko oskrbo utemeljimo na interesih in vrednotah osebe same, s ¢imer smo lahko v pomoc¢ v
procesu odlocanja.

Poleg znanstvene literature, so najbolj relevantne tiste informacije, ki prihajajo direktno od osebe z demenco.
Delimo besede McGowinove (McGowin, 1994): "Ce nisem ve¢ Zenska, zakaj se $e vedno pocutim tako? Ce ni ve¢
vredno nekaj imeti, zakaj hrepenim $e vedno hrepenim po tem? Ce nisem ve¢ €utna, zakaj uZivam v mehki teksturi
svile na svoji kozi? Ce nisem ve¢ obéutljiva, zakaj ganljive liriéne pesmi vzbudijo reakcijo v meni? Zdi se, da se vsaka
moja molekula krici, da res obstajam in ta obstoj mora nekdo ceniti! Brez nekoga, ki bi hodil po tem labirintu ob
meni, brez dotika sopotnika, ki razume mojo potrebo po lastni vrednosti, kako naj utrdim preostanek tega
neznanega potovanja?"

Iz njenih besed lahko razberemo odpornost identitete in da so potrebe osebe z demenco enake, kot pri vsakem
drugem ¢loveku; potreba po stiku, potrditvi s strani drugega in preprostih odzivih ob poslusanju pesmi. Pomembna
stvar, ki jo poudarja McGowinova, je dejstvo, da je ob soofenju z negotovostjo demence same, na tem potovanju
morda potrebna podpora, spremljevalec. Christine je sama podkrepila idejo o potovanju, da demenca ni nekaj
stagnirajoCega, pri cemer oseba hitro preide iz "zdravega" v "bolnega", temvec proces soocanja s stisko, ko se
neizogibno izgubijo spretnosti, vendar so kljub temu Se vedno vklju¢eni v najmanjsa opravila, v odnose z drugimi
ali v samo skupnost.

Odgovornost sloni na vsakemu od nas, ki delamo ali Zivimo z osebami z demenco. Izziv in poslanstvo naj nas vodita,
da spostujemo njihovo identiteto in njihove pravice. Ne pozabite se postaviti v koZo osebe z demenco in videti svet
skozi njihove odi.
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5 Enota 4: Prvi koraki pri oskrbi — Osredotocenost na druzino

Uvod

V tem poglavju boste izvedeli, kako se lahko odnos med osebo z demenco in oskrbovalcem s¢asoma spremeni,
kak$na Custva lahko doZivljata oskrbovalec in oseba z demenco in kako lahko va$ odnos do demence vpliva na
odnose med oskrbovalci. Kako krmariti med spremembami v odnosih med druZino in prijateljstvi, od zacetka
demence do kasnejSega napredovanja, pa tudi kako prejeti podporo. To poglavje vas bo naucilo, kako razlikovati
med teZzavami, ki so specifi¢éne za demenco, in tistimi, ki niso specifi¢cne za demenco. Poglavje govori o komunikaciji
z osebo z demenco, o spremembah, ki lahko nastanejo zaradi demence. Spoznali boste tudi pomen in moc¢
neverbalne komunikacije. Drugi pomemben vidik so razli¢ne tehnic¢ne ekipe, ki lahko nudijo pomoc¢ osebiz demenco
ali njenemu oskrbovalcu.

Cilji
e I|dentificirati razlicne vloge oskrbovalcev in kako se lahko odnos z osebo z demenco spremeni po diagnozi.
e I|dentificirati morebitna staliS¢a in Custva, ki jih lahko oseba z demenco in oskrbovalci doZivijo v
oskrbovalnem odnosu.
e Spoznati strategije soo¢anja z demenco in ustrezno oskrbo osebe z demenco.
e Razumeti, kako lahko demenca poslabsa ¢lovekovo sposobnost komuniciranja.
e Prepoznavanje strategij komuniciranja z osebo z demenco.
e Vedeti, kako uporabiti moc¢ neverbalne komunikacije sebi v prid.
e Razumeti in biti sposoben prepoznati razlicne tehnicne ekipe, vklju¢ene v oskrbo osebe z demenco.
e Znati komunicirati z razli¢nimi timi, ki skrbijo za osebo z demenco.

Razmislek

e Kaksen je moj odnos do dejanja skrbi?

e Kaksen je moj odnos do demence? Kako se je moj odnos do demence spremenil ob skrbi za osebo z
demenco?

e Kako se je spremenil odnos do osebe zdemenco?

e Kako uspesno sem izkoristil podporne skupine, ki so mi na voljo?

e Kako komuniciram z osebo z demenco?

e Na kaksen nacin se je neverbalna komunikacija izkazala za koristno pri komunikaciji z osebo z demenco?

e Kako dobro sem izkoristili podporo ljudem z demenco?

5.1 KakSen odnos imam do demence?

Demenca se pogosto diagnosticira po kriznem dogodku ali pojavu hudih simptomov. Vendar pa zgodnja diagnoza
ljudem z demenco, njihovim druzinam in oskrbovalcem omogoca Cas za pripravo. Napredovanje bolezni ima
posledice na podrodjih, kot so osebna varnost, uporaba motornih vozil, upravljanje osebnih financ in dostop do
pomoci. Diagnoza lahko druzini, prijateljem in ljudem z demenco, pomaga, da sprejmejo in razumejo funkcionalne
okvare. Omogoca cas za nacrtovanje prihodnje Zivljenjske ureditve, ustrezne oskrbe in pomocdi, pravnih in finanénih
zadev, ter ustreznega zdravljenja.
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Diagnoza demence je lahko velik Sok tako za osebo, kot za njene najblizje. Veliko ljudi zdemenco po diagnozi obcuti
Zalost in izgubo, ki sta povezana s spoznanjem, da ne bodo mogli uzivati v aktivnostih, v katerih so nameravali ali
pa so v njih v preteklosti uZivali. Zanikanje je pogosto nacin soocanja in odziv na diagnozo demence. Oseba z
demenco lahko dozivlja velik strah pred lastno prihodnostjo ali celo obcutek krivde, da je sama kriva za demenco,
da ni naredila dovolj, da bi jo ustavila. Nekateri z diagnozo lahko obdutijo olajsanje, saj jim ta lahko pojasni
spremembe, ki so se jim dogajale. Za svojce je pomembno, da po diagnozi prejmejo ¢im vec informacij o bolezni in
predvidenih in nepredvidenih tezavah, ki izhajajo iz nje. Ve¢ informacij kot imajo svojci, lazje skrbijo za kvaliteto
Zivljenja dementne osebe.

5.1.1 Odnosi oskrbovalcev

Tezave dementnih oseb in njihovih svojcev se pojavijo, saj svojci sprememb zaradi bolezni ne prepoznajo ali pa
mislijo, da so tezave nastale zaradi razlicnih drugih vzrokov. Nekateri morda mislijo, da so spremembe posledica
staranja ali pa so prepric¢ani, da oseba z demenco namerno povzroca tezave. Osebe z demenco in njihovi svojci
pogosto dozivljajo spremembe vlog v druZini in v najozjih odnosih. Tako imajo otroci in partnerji obolele osebe
pogosto obcutek, da so prevzeli viogo starsa, osebe z demenco pa imajo obcutek, da svojci in okolica z njimi ravnajo
kot z otroki. Nekateri svojci pa porocajo, da so se medsebojni odnosi Se poglobili in da so se z dementno osebo
lahko zblizali.

Razli¢ni odnosi z oskrbovalci se razlikujejo glede na sorodstvo in njihov odnos do osebe z demenco. Nega ima lahko
pozitiven ali negativen vpliv na oskrbovalca. Obstajajo pozitivni vidiki skrbi za nekoga, ki vkljuujejo obcutke
naklonjenosti in blizine, ter obCutek osebnega zadovoljstva in smisla v Zivljenju. Vpliv pa je lahko tudi precej
negativen, saj je za skrb potrebna vztrajnost, naloga pa je zahtevna in stresna, kar pa lahko negativno vpliva na
dusevno zdravje oskrbovalcev.

5.1.2 Razlicne vloge oskrbovalcev

Ker se simptomi demence s¢asoma poslab3ajo, bo oseba z demenco potrebovala nego in podporo. Ce je oseba z
demenco navajena urejati svoje ali druzinske financ¢ne in socialne zadeve, je to tezko sprejeti. Tezko je lahko tudi
osebi, ki mora sedaj pomagati osebi z demenco, saj se bo precej spremenilo ravnovesje odnosa z njo.

S¢asoma lahko pride do spremembe v smeri skrbniStva, ki je vloga varnosti odraslih, ki niso sposobni skrbeti sami
zase. Skrbniki so odgovorni za njihove pravice in delovanje v korist njihove lastnine. Neformalni oskrbovalec je
nekdo, ki je druZinski €lan, prijatelj ali sosed, in ni plaan za nudenje fizicne, Custvene, finan¢ne in neformalne
podpore, bolni ali telesno prizadeti osebi (Bove idr., 2016; Horrel idr., 2015; Vaigankar idr., 2013). Skrbniki so prav
tako odgovorni, da poskrbijo zase, za svoje pravice in skrbno skrbijo za svoje finance. O svojem delu se je dolzan
letno posvetovati s Centrom za socialno delo in predloziti finan¢na porocila. Skrbnik lahko samo s soglasjem Centra
za socialno delo odvzame nepremiénino, se odpove dediscini ali zavrne darilo.

Skrbnistvo za posebne primere je preprost in hiter postopek, ki ga lahko uporabijo svojci oseb z demenco. Postopek
pridobitve takSnega skrbniStva, traja od enega do dveh mesecev, in ni potreben sporazum z dementno osebo.
Osebi, ki ji ni postavljeno tako skrbnistvo, se ji poslovna sposobnost ne odvzame, temvec se ji dodeli skrbnik le za
doloceno nalogo ali postopek, kjer skrbnik varuje njen interes. Taksen primer skrbniStva se uporablja le vomejenem
obsegu in le za lajSanje problemati¢nih situacij. Skrbnistvo za posebne primere se preneha, ko preneha vloga, za
katero je bil skrbnik dodeljen.
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Do odvzema poklicne sposobnosti lahko pride, ko oseba ni sposobna poskrbeti zase, za svoje pravice ali koristi. O
odvzemu delovne zmoznosti odloca sodisCe, na predlog Centra za socialno delo. Odvzem poklicne sposobnosti je
lahko delen ali popoln. Zaenkrat lahko sodisce vlozi predlog Centra za socialno delo, sorodnika ali osebe, ki dalj ¢asa
Zivi skupaj v skupnem gospodinjstvu ali skupnosti. Zaenkrat je na sodis¢u osebi dodeljen zacasni sodnik. Osebi se
odvzame delovna zmozZnost, razen Ce pride do dejstva, da lahko zasliSanje Skoduje njenemu zdravju in na podlagi
njenega zdravstvenega stanja zasliSanje ni mogoce.

5.1.3 Odnos in stigma do oseb z demenco

Rezultati raziskave (Hsu, 2020) so pokazali nenegativno (52,7 %) staliS¢e do demence, sledi neprijazno (22,5 %),
neprijetno (22,2 %) in nazadnje sram (2,6 %). Vendar imajo lahko odnosi posameznikov in oskrbovalcev pomembne
posledice za odnose med oskrbo, in jih zato ne bi smeli zanemariti. Negativen odnos do demence je povezan s
starostjo in strahom pred psihiatricnimi sindromi. V primerih, ko negativna stalis¢a postanejo hujsa, lahko to
prispeva k stigmatizaciji ljudi z demenco in prepreci razumevanje in socutje do ljudi, ki Zivijo z demenco. Stigma se
pojavi, ko dojemanje drugih odstopa od norme. Tudi ljudje, ki poroc¢ajo o pozitivnem odnosu z druzinskim ¢lanom
z demenco, lahko Se vedno obcutijo sram (goto K Aihara Y Kato H. Sugiyama T., 2016). Obstajajo tri vrste stigme, to
so javna stigma; ki se nanasa na SirSo javnost, ki nosi negativno prepri¢anje o demenci, samo-stigmo; obcuteno ali
ponotranjeno negativno prepricanje in domenjanje ljudi z demenco ali njihovih oskrbovalcev, o bolezni in lastno
dojemanje, ter nazadnje stigma prelivanja; ki se nanasa na negativne izkusnje zaradi socialne bliZine, kot je stigma
oskrbovalcev do oseb z demenco in skrb zanje zaradi izkusenj osebe z boleznijo (Stites idr., 2018). Stigma in
negativen odnos do oskrbe ljudi z demenco, lahko negativno vplivata na same odnose tekom oskrbe. Raziskava
(Oslak & Musil, 2017) je pokazala nekaj statisticno pomembnih razlik v dozivljanju stigme, glede na nekatere
socialno-demografske dejavnike. Osebe, ki so v preteklosti Ze imele stik z dementno osebo, so pokazale nizjo
stopnjo osebnega izogibanja. Ugotovljeno je bilo tudi, da dozivljanje negativnih pogledov in Zelja po izogibanju
dementnim osebam, pozitivno korelira z ne-iskanjem pomoci in zzamudo pri iskanju pomoci ob dozivljanju zgodnjih
znakov demence.

Osebe z niZjim socialno-ekonomskim statusom, niZjo izobrazbo in slabSo zdravstveno pismenostjo, ter
nerazumevanje demence, lahko usmerjajo neprijazna ¢ustva do oseb z demenco. Razlog je lahko v tem, da manj
sredstev pomeni tudi manjso sposobnost oskrbe ljudi zdemenco. V takih primerih lahko znanje o tem, kako in kje
lahko oskrbovalec dobi pomoc in kako se soociti s tezavami pri oskrbi, povzroci negativne in neprijazne obcutke.
Razumevanje, kaj nekdo cuti do demence, jim omogoci, da poiscejo pomoc in podporo ter zagotovijo nego, ki je
primerna za osebo z demenco. Raziskave so pokazale, da je boljsa informiranost, bolj verjetno povezana z
nenegativnim odnosom do ljudi z demenco, kot z ob¢utkom sramu. Na primer, ljudi je bilo bolj verjetno sram, ¢e
so imeli slabse znanje o demenci in so imeli v svoji druZini druZinsko anamnezo demence. Razumevanje in ucenje o
demenci in o tem, kaj pomeni biti oskrbovalec, lahko zato predstavlja pomemben most proti negativnim odnosom
in ustvari pozitiven odnos do oskrbe. Samostigma do demence lahko povzrodi izogibanje iskanju pomoci. Vendar
pa samo znanje, brez prijaznosti in pozitivhega dojemanja demence, ne bo nujno izboljSalo odnosa do dementnih
ljudi (Hsu, 2020).

DruZina predstavlja pomemben okvir za posameznikov razvoj in skrb. Pozitivno druZinsko okolje je prisotno, ko se
druzina zanima in usmerja pozornost k osebi zdemenco. Pomembna je pripravljenost sprejeti novo situacijo in se
ji prilagoditi. Vsi v druZini se ucijo in poskusajo zbrati informacije o demenci. Negativno druZinsko okolje je, ko so
posamezniki v druzini negativno nastrojeni do osebe, se jo poskusajo znebiti, jo dajo v dom za starejsSe in prepustijo
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skrb drugim, ali ne sodelujejo pri zdravljenju osebe z demenco. V takih primerih so izidi zdravljenja slabi, druzinsko
okolje pa tezko in negativno. Lazno pozitivno druzZinsko okolje je prisotno, ko posamezniki skrbijo za osebo, se zanjo
Zrtvujejo in so do nje prevec zascitniski. Delo, ki bi ga oseba lahko opravila sama, opravijo namesto nje. V takih
okoljih je oseba z demenco postavljena na raven majhnega otroka. Bolj, ko oseba ni sposobna skrbeti zase, bolj
mora druZina skrbeti in se Zrtvovati zanjo. Druzba taksno Zrtvovanje podpira. V pasivnem druZinskem okolju svojci
naredijo zelo malo za bliznjo osebo z demenco. Zdi se, da ¢akajo, da bodo drugi poskrbeli zanje. Pogosto se lahko
pojavi na zacetku napredovanja bolezni, kasneje, ko svojci izvedo, kaj lahko naredijo sami, se aktivirajo in se
negativno okolje preoblikuje v pozitivnega. Pomembno je, da razumemo, kdaj se druZine nagibajo k negativnemu
okolju in spodbujamo pozitivne druzinske odnose. Pomembno je tudi, da druZzina dobi ustrezno podporo (Mencej,
20009).

5.1.4 Custva

Osebe z demenco

Diagnoza demence ima lahko velik vpliv na ¢lovekovo Zivljenje, to pa lahko povzrodi kaskado Custev. Ta Custva
vkljucujejo zalost, izgubo, jezo, Sok, strah, nevero in v nekaterih okolis¢inah celo olajsanje. Ljudje se morda tezko
soocajo s temi Custvi in se premikajo med Custvi, da bi se prilagodili. Lahko se bojijo svoje prihodnosti, prestraseni
so zaradi trenutkov zmede in pozabljivosti in so razburjeni zaradi vpliva, ki ga ima demenca na ljudi okoli njih.
Potrditev diagnoze lahko v nekaterih okolis¢inah pri ljudeh sprozi depresijo in tesnobo. Pomembno je, da jim ljudje
okoli njih dajejo prostor za Cutenje, in da jih spodbujajo.

Tisti, ki so najblije osebi z demenco, imajo lahko tudi lastne Custvene reakcije, spoprijemanja z Zivljenjsko
spremembo - diagnozo. Pomembno je, da tako oseba z demenco, kot njeni bliznji, znajo in se spodbujajo k izrazanju
svojih Custev. V nekaterih primerih lahko pride do olajsanja, ko vedo, kaj je narobe, zato lahko ponovno ocenjujejo
situacije in nacrtujejo vnaprej. To izkusnjo je mogoce uporabiti za ponovno oceno situacije in osredotocanje na
dejavnosti in odnose, ki jih osrecujejo.

Osebe z demenco lahko izgubijo samozavest in se tako pocutijo negotove vase in v svoje sposobnosti. V. mnogih
primerih se pocutijo, da nimajo ve¢ nadzora in pogosto ne zaupajo lastni presoji. Lahko doZivijo stigmo in socialno
degradacijo. Se posebej zato, ker jih ljudje zaradi diagnoze ne obravnavajo ve¢ enako, kot prej. To lahko negativno
vpliva na posameznikovo samozavest. Kljub temu pa to ne bi smel biti rezultat, h kateremu tezimo. Nekateri ljudje
lahko v razli¢nih okolis¢inah vzpostavijo nove odnose, kot je obiskovanje tecaja ali podporne skupine. V taksnih
primerih visoka samopodoba omogoca, da se veliko bolje soocajo s kroni¢nimi zdravstvenimi tezavami.

Pri skrbi za ljudi z demenco ali v stiku z njimi, dajemo veliko pohval in spodbud, slavimo uspehe in se osredotoCamo
na pozitivne stvari, se izogibamo ostrim kritikam in nesramnim komentarjem, poskrbimo, da imajo dovolj ¢asa za
svoje dejavnosti, v katerih uZivajo, jih podpiramo, hkrati pa jim pomagamo vzdrZevati socialne odnose in
vzpostavljati nove. Pomembno je govoriti o svojih ob¢utkih in frustracijah. Pomembno je tudi, da ostanejo v stiku z
druzino in prijatelji, in poskusajo sklepati nova prijateljstva preko lokalnih dejavnosti in podpornih skupin. Naj se
pridruzijo skupinam v lokalnih okoljih, ki so osredotoéena na demenco. Ce imate demenco, to ne pomeni, da je
vasega Zivljenja konec, Ceprav se lahko vase sposobnosti in neodvisnost sCasoma poslabsajo. Vemo pa, da je
potrebna prilagoditev in priprava, ter sprememba odnosov pri oskrbi.
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Oskrbovalci oseb z demenco

Demenco lahko razumemo kot postopno izgubljanje spretnosti, spomina na svojo identiteto in osebnost, s ¢imer
se je tezko soociti. Oseba z demenco se izgubi v svoji sosescini, pozabi na rojstni dan svojega sina, ki je bil pred nekaj
dnevi, v vsakodnevnih socialnih situacijah se ne odziva pravilno, se smeji ali zbija Sale ob Zalostnih dogodkih.
Nekateri najtezji trenutki soocanja z boleznijo so tisti, ko oseba ne prepozna vec bliznjih, trenutki, ko morajo zaceti
razmisljati, da bi jih poslali v domove za starejse, ali ¢asi, ko postanejo nasilni. Svojci pogosto €utijo obcéutke krivde,
Zalosti in sramu, pogosto tudi jezo, nemoc in brezup.

Stres in iz€rpanost sta pogosti situaciji med neformalnimi oskrbovalci in ugotovljeno je bilo, da je Custvena
iz€rpanost tesno povezana z depersonalizacijo, anksioznostjo in depresivnimi simptomi. Zato je pomembno, da se
nauc¢imo prepoznati znake stresa, da se izognemo visoke stopnje izgorelosti. To se lahko zgodi, saj oskrbovalec ne
prosi za pomoc ali pa da poskusa narediti vec, kot je sposoben, je preobremenjen z oskrbo in nima fizine, dusevne,
Custvene ali finan¢éne podpore (Pathak idr., 2020). Gre torej za posledico vztrajnega pomanjkanja skrbi zase, zaradi
velike pozornosti, ki jo namenja ¢loveku v stiski. Lahko ima tudi tezave pri loCevanju svoje vloge oskrbovalca od
vloge zakonca, otroka ali prijatelja. Razlikovanje je pomembno, saj doloCene teZave izhajajo iz druZinskih in osebnih
odnosov, nekatere pa so specificne za demenco.

Vasih se lahko pojavijo negativna Custva, ko oskrbovalci upajo in verjamejo, da bo njihova oskrba pozitivno vplivala
na zdravje in sreCo osebe, za katero skrbijo. Vendar je to lahko nerealno, na primer za osebe z demenco, ki imajo
progresivno bolezen, kot sta Parkinsonova ali Alzheimerjeva bolezen. Oskrbovalci so lahko razocarani zaradi
pomanjkanja denarja, virov in spretnosti za dobro upravljanje oskrbe svojih najdrazjih, kar vodi do negativnega
odnosa do osebe z demenco (Hsu, 2020) ali pa prevzamejo preve¢ odgovornsoti, delno ker vidijo oskrbo kot svojo
edino sluzbo (Pathak idr., 2020), vse to pa lahko vodi do negativnega odnosa do ljudi z demenco.

5.1.5 Tezave pri oskrbi specificne za demenco

Ljudje zdemenco imajo lahko motnje v jeziku, spominu, zaznavanju, osebnosti in kognitivnih sposobnostih. To lahko
negativno vpliva na vsakodnevno delovanje, saj povzroci tezave pri znanih opravilih, kot je nakupovanje, zmanjsano
sposobnost odlocanja, resevanje problemov in presojanje, zmedo in dezorientacijo v odnosu do ljudi in krajev.
Tezave v komunikaciji se lahko pojavijo zaradi izgube sposobnosti govora in razumevanja jezika. Z napredovanjem
demence bodo prizadete osnovne in kljucne dejavnosti, kot je samooskrba (na primer kopanje in oblacenje).

Po drugi strani pa lahko osebe z demenco dozZivijo tudi vedenjske in psiholoske simptome demence. To
predstavljajo nekognitivne simptome, ki vkljuujejo psihozo, agresijo, vznemirjenost, depresijo, dezhibicijo,
blodnje, tavanje, ponavljajocCe se sprasevanje in inkontinenco. Ti simptomi so pogosto povezani z zmanjsanimi
funkcionalnimi sposobnostmi, slabSo prognozo, povecano obremenitvijo oskrbovalcev, visjimi stroski oskrbe in
zgodnejso hospitalizacijo. Prisotnost delirijev in halucinacij klice po drugacni oskrbi, ki je potrebna v primerjavi z
ljudmi, ki teh simptomov ne doZivljajo. Demenca ni stati¢no stanje; to pomeni, da se spremembe zgodijo tako na
osebnem kot sposobnostnem nivoju. Ti prehodi lahko mocno vplivajo na kakovost Zivljenja osebe z demenco, njenih
druzin in oskrbovalcev (Gilham idr., 2009).

Podatki iz preteklosti, opazovanje in poslusanje stanja osebe z demenco, lahko postopoma zgradijo rutino osebne
nege in preference vsakega posameznika, na ta nacin pa zagotovimo, da se ohrani osebna identiteta posameznika.
Zavrnitev pomoci je nacin, na katerega ljudje izraZzajo svoje prepri¢anje, da so Se vedno neodvisni. Zelo pomembno
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je, da to spostujemo in da jim pomagamo narediti vse, kar Se zmorejo sami. Pogosto je laZje sprejeti pomoc pri tezji
nalogah, ¢e Se vedno ohranijo ob¢utek dosezka, ki ga pridobi s samostojnim dokon¢anjem nekaterih delov naloge.

5.2 Komunikacija z osebo z demenco

Vsak pogovor ima zacetek, tok in konec, vendar je za ljudi z demenco vsak del pogovora izziv. Komunikator poslje
sporocilo prejemniku, ta ga interpretira in odgovori, ali je sporocilo prejel. Pomembno je razumeti, kateri nacin
komuniciranja je najucinkovitejsi in oblikovati okolje za pozitivne in ucinkovite odnose in komunikacijo. Kadar
komunikacija ni uéinkovita, se lahko pojavi dvojna nemoc. Oskrbovana oseba je nemocna, ker preprosto ne ve, kaj
bi naredila, oskrbovalec pa je nemocen, saj ne ve, kako reagirati.
Tako sta oslabljena zacetek pogovora in ohranjanje teme, saj ima lahko oseba teZave pri oblikovanju idej in
koncentraciji. Na sposobnost jasnega govora lahko vpliva govor, ki zveni "zmeden". Progresivna narava demence
pomeni, da lahko oseba s¢asoma doZivi:

e Poslabsanje teko¢nosti govora.

e Lahko prekinjajo, se ne odzovejo, ignorirajo druge, so videti egocentricni.

e Zmeden govor.

e Uporaba "napacne" besede, npr. beseda "kuhinja", ko misli "kopalnica".

e Tezko najde pravo besedo.

e Obotavljanja in ponavljanja.

e |zguba fokusa na temo.

e Nejasen govor.

e Nisposoben pridruziti dogajanju ali slediti temu, kar govorijo drugi.

e Nisposoben ustrezno odgovoriti na vprasanja.

e Razmislja o imenih ljudi, krajev ali predmetov.

e Nisposoben pomisliti, kaj bi rekel.

e Nadin izrazanja ¢ustev se spremeni.

e Njihova sposobnost pisanja se lahko poslabsa.

e Lahko imajo tudi tezave s sluhom in vidom.

5.2.1 Kako komunicirati, ¢e imate demenco:

Povejte svojim bliznjim, kaj vam je tezko in kako vam lahko pomagajo. Na primer, morda vam bo v pomo¢, e vas
ljudje mirno opomnijo:

e O cem ste govorili.

e Kako je komu ime.

Smernice, ki lahko osebi z demenco pomagajo pri lazjem komuniciranju:
e Vzpostavljanje oCesnega stika z osebo, s katero govorite.
e Izklop motenj, kot sta radio ali televizija.
e Prosite ljudi, naj govorijo pocasneje in ponavljajo, kar so povedali, Ce tega ne razumete.
e Prosite ljudi, naj vas ne spominjajo, da stvari ponavljate.

Ko bo demenca napredovala, bo komunikacija postala tezja. Zato je pomembno najti druge nacine za vzpostavitev
odnosa in komuniciranja. To lahko storite tako, da svojo verbalno komunikacijo spremenite v neverbalno, npr. biti
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umirjen z osebo, jo pomiriti, kjer koli je to mogoce, in razmisljati o okolju, v katerem vidite osebo (ali je znano/nekje,
kjer se pocuti varno). Osebi dajte Cas, ne hitite in ne preganjajte je. Poskrbite, da vas lahko jasno vidijo in sliSijo.
Prezivite Cas z osebo ali delajte z oskrbovalcem, da boste razumeli izraze obraza in govorico telesa osebe.

e Na zacetku in tekom pogovora izgovorite ime osebe, da pritegnete pozornost.

e Poskusite sedeti na isti viSinski ravni, kot oseba z demenco.

e Dotik.

e Izberite varno in primerno mesto za pogovor.

e Ceje prisotnih ve¢ oseb, naj govori samo ena oseba.

e Vzpostavite oCesni stik.

e Vzemite si Cas, ponovite sporocilo in pocakajte na odgovor. Ponovite, Ce niste prepric¢ani, da vas je oseba z
demenco slisala ali razumela.

e Osebo nezno spomnite na to, kar je ona ali vi govorili, npr. "pravkar ste mi povedali".

e Bodite razumevajoci do Custev.

e Osebo povabite k temi pogovora, npr. "Rad bi govoril o vasem bratu Johnu".

e Govorite pocasi, jasno in razlo¢no.

e Ne popravljajte, ne nasprotujte in ne prepirajte se.

e Uporabljajte kratke, preproste stavke in uporabite eno temo na pogovor.

Tudi ¢e komunikacija z osebo z demenco ne poteka gladko, je ne silite, da se odzove. Prijazno jo spodbujajte, da
uporablja kakrsen koli nac¢in komunikacije, ki ji ustreza, na primer s kretnjami ali pisanjem; uporabite dotik za pomo¢
pri koncentraciji, vzpostavite drug nacin komunikacije, ter ponudite varnost in spodbudo; izogibajte se
konfrontacijam in konfliktom (Zlobec idr., 2017).

5.2.2 Nebesedna komunikacija

Ljudje smo precej obcutljivi na neverbalno komunikacijo. Pogosto lahko ljudje z demenco delujejo kot ogledalo. Na
primer, ¢e bodo videli drugo osebo srecno, bodo tudi postali srecni, ¢e pa bodo zacutili negativna Custva, se bo
zgodilo zrcaljenje in zaznali bodo vasa negativna ¢ustva. Lahko se zgodi tudi, da nesporazum z osebo z demenco
povzroCi agresijo. Nenadni gibi, ton vasega glasu ali napet obrazni izraz jih lahko vznemirijo, tudi ¢e besede, ki jih
izgovorite, niso vznemirljive. Zato moramo pri komunikaciji z osebo z demenco postati zelo obcutljivi na neverbalno
komunikacijo, ki jo izkazujemo oziroma na to, kako ravnamo z osebo z demenco (Zlobec idr., 2017). Neverbalna
komunikacija je lahko Se posebej pomembna, ¢e se je bolnik vrnil k primarnem jeziku, ki so se ga naucili, vi pa tega
jezika ne razumete ali govorite. Ce se osebi zdi kakrien koli pogovor pretezak, morda obstajajo drugi nacini, na
katere lahko izrazi svoja Custva. Likovna terapija in dejavnosti, kot so risanje, slikanje, glasba, poezija in drama,
lahko pomagajo osebiz demenco, da se izrazi. V kasnejsih fazah demence oseba morda sploh ne bo sposobna veliko
komunicirati. Ce ocenite, da je to primerno, je lahko koristno, da se z osebo pogovarjate in komunicirate z dotikom,
na primer tako, da jo drZite za roko. Tudi ¢e se ne odzivajo prevec ali pa se sploh ne odzivajo, lahko ¢utijo stopnjo
povezanosti in obcCutek ugodja.

5.3 Komunikacija s tehni¢no ekipo

Ce imate demenco ali ste oskrbovalec osebe z demenco, boste komunicirali z razli¢nimi ljudmi, ko boste poskrbeli
za oskrbo ali prejeli razlicne oblike pomoci in podpore pri zagotavljanju oskrbe osebe z demenco.
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5.3.1 Kdo predstavlja skupino za oskrbo?

Ekipa za oskrbo je skupina ljudi, s katerimi boste sodelovali in na katere se boste zanesli, da vam bodo nudili pomo¢,
nego, podporo in povezanost med potekom bolezni. Oseba z demenco je v sredis¢u, vendar tam niste sami. Pomoc¢
drugih lahko zmanjsa stres in obCutke preobremenjenosti. Razvijanje lastne mreze pomocnikov vam lahko pomaga
Ziveti bolj produktivno, aktivno in angaZirano Zivljenje. Privabljanje ljudi, da vam pomagajo pri dolo¢enih nalogah,
deluje bolje z dobro premisljenim nacrtom, namesto da bi iskali pomoc¢ samo v izrednih razmerah. Ta nacért bo vam
in ljudem, ki vam pomagajo, zagotovil zaupanje, da bo pomog, ki jo potrebujete, na voljo takrat, ko jo potrebujete.

Druzina, prijatelji, sosedje, strokovnjaki in vasa skupnost so vsi del vase oskrbovalne ekipe. Zac¢nite graditi svojo
ekipo tako, da dolocite odlocevalca, ki mu zaupate. Pogosto je ta oseba druZinski ¢lan ali prijatelj. S to osebo se
pogovorite o vrsti pomodi, kijo morda potrebujete, in o vasih dolgorocnih prioritetah. Zgradite svojo ekipo z drugimi
pomocniki.

5.3.2 Skupna oskrba

Praksa zdravnika primarne zdravstvene oskrbe (PCP) je obicajno zacetek, saj se pojavijo vprasanja o kognitivni
motnji, ker so ti simptomi lahko povezani z drugimi teZzavami v celotni zdravstveni sliki osebe. Zdravniki in
medicinske sestre v primarni oskrbi bodo verjetno vedeli, katera zacetna vprasanja postaviti in katere presejalne
teste opraviti. Glede na simptome lahko opravijo fizi¢ni pregled, odvzamejo kri, narocijo slikovne preiskave in
predlagajo posvet. Posvetovanje z enim od naslednjih specializiranih strokovnjakov, pogosto na priporocilo
zdravnika primarne zdravstvene oskrbe, je lahko dragoceno. To Se posebej velja, ko imamo opravka z bolj zapleteno
situacijo, kot je oseba, ki je mlada, katere kognitivni simptomi so nenavadni ali begajoci, katere zdravstvene ali
psihiatricne anamneze so zapletene ali je zaradi vedenjskih teZzav tezko skrbeti zanje.

Osredniji del uspesnega sodelovalnega modela oskrbe je zacetna ocena, ki zagotavlja strokovno klinicno oceno in
diagnozo osebe z demenco, oceno potreb oskrbovalca in osebe z demenco, zagotavljanje podpornega svetovanja,
napotitev k podpori v skupnosti in razvoj nacrta oskrbe s kratkoro¢nimi, vmesni in dolgorocni cilji. Te komponente
dopolnjujejo razliéni ¢lani ekipe, ki prinasajo edinstveno strokovno znanje in perspektivo, ki se vklju¢i v model
sodelovalne oskrbe.

Strokovnjaki in njihove vloge:
Vloga zdravnika

e Diagnoza motnje spomina in zacetek nacrta oskrbe;

e Slikanje moZganov in laboratorijske preiskave;

e Ocena nepri¢akovane spremembe stanja, atipi¢no ali nenavadno prezentacijo;

¢ Navoljo za nujne primere;

e Napotitev na storitve medicinske oskrbe (oskrba na domu, hospic), odvisno od drzavnih predpisov;

e Vloga medicinske sestre ali zdravnika pomocnika;

e Ponovno ovrednotiti nacrt oskrbe in zagotoviti stalno ocenjevanje kognicije in povezanih simptomov;

e Usklajevanje oskrbe z drugimi disciplinami in zdravstvenimi delavci;

e V nekaterih sodelovalnih modelih je lahko medicinska sestra oseba, ki postavi zacetno diagnozo, dokonca
zacetno oceno in dolod¢i nacrt oskrbe;
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Napotitev k dodatnim oblikam pomodi (fizioterapija/delovna terapija);
Spremljanje vseh rezultatov slikanja in testiranja;

Druzinska anamneza o farmakoloskih in nefarmakoloskih posegih;
Sodelovanje zdravnika in medicinske sestre.

V modelu sodelovanja, zdravnik vodi zadetno oceno, postavi diagnozo in zacne z zdravstvenim pregledom,
medicinska sestra pa se osredotoca na ovrednotenje osebe z demenco in oskrbovalca pri nadaljnjem spremljanju

za zdravila in obvladovanje simptomov, ter ponovno oceno vedenja, razpoloZenja in delovanja (Litaker idr., 2003).
Medicinska sestra lahko obis¢e osebo z demenco in spremlja napredek, zdravnik pa prosto obis¢e vec novih oseb z
demenco, s ¢imer poveca zmogljivost klinike in skrajsa ¢akalne dobe za nove osebe z demenco. Glede na prakso se
lahko ponovno uporabijo tudi drugi modeli s kon¢nim ciljem izkoris¢anja prednosti in nabora spretnosti vsakega

ponudnika. Medicinska sestra lahko sluzi kot most do zunanjih oseb z demenco in napotitev v skupnost z zdruzitvijo
medicinskega in oskrbovalnega modela oskrbe.

Vloga diplomirane medicinske sestre

V nekaterih sodelovalnih modelih lahko sluZi kot koordinator in vodja oskrbe (ANA, 2012; Lamb idr., 2010),
zlasti ¢e v timu ni medicinske sestre ali zdravnika pomocnika.

Opravlja rutinske preglede vitalnih znakov.

lzvede pregled spomina in funkcionalnosti, spremlja orodja, ki omogocajo objektivno ponovno oceno
sprememb v delovanju in/ali skozi ¢as.

Telefonsko spremljanje osebe z demenco in oskrbovalca, odpraviti zmedo glede navodil in nadaljnjih
pregledov, ter prepreciti ali popraviti morebitne napake pri zdravljenju.

Pomaga pri napotitvi k organizacijam, specificnim za bolezni, in podobnim koristnim storitvam.

Vloga socialnega delavca.

Izobrazuje o izgubi kognitivnih sposobnosti in tezavah oskrbovalcev.

Ponuja napotnico za konkretne storitve (prevozne storitve, pomoc¢ na domu, dostava obrokov in dnevne
programe za odrasle, oskrbo).

Nudi pomo¢ pri prehodu v nadomestno oskrbo.

Izvajanje psihoterapevtskih in svetovalnih storitev (placljiva storitev).

Napoti ali vodi programe podpore za osebe z demenco in/ali oskrbovalce.

Sodeluje z lokalnimi agencijami in organizacijami.

Zagotavlja izobraZevalne vire in gradiva.

Vloga medicinskega pomocnika

Usklajevanje in urejanje dokumentacije.

Pomoc pri izpolnjevanju dokumentacije (zavarovanje za dolgotrajno oskrbo, dokumentacija za dnevni
program za odrasle, napotnice).

Usklajevanje z drugimi viri — skrbnikom, druZino in prijateljem.

Zagotovitev povratne informacije o sposobnosti osebe z demenco zdravniske preglede in skladnost.

Lahko opravi enostavne preglede (spoznavanje, ocena tveganja padca).
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Vloga nevropsihologa

Usposobljen za izvajanje in interpretacijo nevropsiholosSkega testiranja.

Lahko ima klju¢no vlogo pri diagnosticiranju in spremljanju osebe z demenco.

V vlogi psihologa izvaja svetovalne in terapevtske storitve.

Lahko vodi programe za kognitivno izboljSanje ali pre-usposabljanja.

Vloga zdravstvenega vzgojitelja.

ZakljuCena vsaj diploma, pogosteje magistrska stopnja izobrazbe - pripravljen posameznik z
usposabljanjem iz psihologije, socialnega dela, sociologije, medicine, javnega zdravja ali nevroznanosti.
Usposobljen za izvajanje nevropsiholoskega testiranja, vendar interpretacijo testov izvaja dr. medicine ali
psiholog.

Izpolnjevanje vprasalnikov z osebo z demenco in druZinami.

Vzdrzuje tiskano in elektronsko knjiznico virov in zdravstvenih informacij.

Usklajena distribucija gradiva z zdravstvenimi informacijami v skladu z zdravnikom, medicinsko sestro in
priporocili.
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6 Enota 5: Strategije oskrbe
Uvod

Ljudje z demenco potrebujejo pomoc¢ pri razliénih vsakodnevnih dejavnostih. V tem poglavju boste izvedeli, katere
dnevne aktivnosti so primerne za osebo z demenco in kako se lahko oskrbovalci pripravijo na strukturiranje dnevnih
aktivnosti od jutra do vecera. lzvedeli boste tudi, kakSne spremembe lahko pricakujete pri osebi z demenco in kako
lahko to vpliva na njeno varnost, ter kako vzpostaviti in ohraniti varnost osebe z demenco.

Cilji
e Sposobnost prepoznavanja ustreznih dnevnih aktivnosti.
e Naucditi se strukturirati dnevne aktivnosti in dan osebe okoli dnevnih dejavnosti.

e Prepoznati morebitne varnostne posledice za osebo z napredovanjem bolezni demence.
e Vzpostavitev in vzdrZzevanje varnega okolja.

Razmislek:
e Kako sem strukturiral dnevne aktivnosti za osebo z demenco?
e Katere dnevne aktivnosti lahko oseba z demenco Se opravlja?
e Kako vzpostavitev strukture vpliva na osebo z demenco?
e Katere vrste sprememb v vedeniju, ki povzrocajo varnostne pomisleke, ste opazili pri osebi zdemenco?
e Kako varno je vase okolje za osebo z demenco in kako ga prilagoditi?

6.1 Strategije za veCje kognitivne in vedenjske spremembe

Demenca lahko povzroci spremembe v vedenju, ki pa so zelo pogoste, vendar lahko predstavljajo velik stres za
druzine in oskrbovalce. Razumevanje, zakaj se nekdo obnasa na dolocen nacin, lahko pomaga druzinam in
oskrbovalcem, da se boljSe soocajo s tem. Obstaja veliko razlogov, zakaj se lahko vedenje osebe spremeni. Demenca
je posledica fizicnih sprememb v mozZganih, ki lahko vplivajo na ¢lovekov spomin, razpolozZenje in vedenje. V¢asih
je vedenje lahko povezano s temi spremembami, vcasih pa lahko vedenje sproZijo spremembe v ¢clovekovem okolju,
zdravju ali zdravila.

Razumevanje vzroka pomaga pri izbiri ustreznih strategij sooc¢anja s spremembami. Nekateri oskrbovalci ugotovijo,
da jim vodenje dnevnika pomaga videti vzorec in vzroke v spremembi vedenja, ki se razvija. O pomislekih glede
sprememb vedenja se vedno pogovorite s svojim druzinskim zdravnikom, ki lahko preveril prisotnost telesne
bolezni ali motnje. Zdravnik bo prav tako lahko svetoval, e obstaja druga psihiatricna bolezen (Better Health
Channel, 2014; Victoria Department of Health, 2015).
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Tabela 2: Kognitivne in vedenjske spremembe

Vedenjski simptomi

Nefarmakoloske strategije

Tavanje

e predmete, ki bi lahko spodbudili tavanje, hranite stran
od pogleda (na primer plasc ali torbica)

e zagotovite, da imate njihovo sobo vedno na oceh, da je
stran od stopnic ali dvigal in da je namescéena tako, da
mora oseba z demenco mimo nekoga, da pride do izhoda

e poskrbite, da bo vso osebje opozorjeno na moznost
tavanja osebe

e zagotoviti ustrezne moznosti za vadbo in aktivnost;
pomagajo vam lahko druzina ali formalni oskrbovalec,
zdravstveni delavci ali usposobljeni prostovoljci (na
primer, osebo z demenco ob primernem c¢asu odpeljite
na sprehod po obmocdju bolnisnice)

e dolociti varno mesto za mobilizacijo osebe z demenco

e zagotoviti, da ima oseba z demenco ves Cas nedotaknjen
identifikacijski dokument. Hranite opis, kaj ima oseba z
demenco dnevno obleceno, in zagotovite, da je na voljo
sveza fotografija

e redno pregledujte osebo z demenco

e razmislite o uporabi alarma za posteljo ali stol

Sindrom soncnega zahoda je nemirnost,
vse velja zmedenost ali spremenjeno
vedenje pri osebi z demenco, ki se lahko
pojavi pozno popoldne ali zgodaj zvecer.

e uporabljajte zgodnje vecCerne rutine, ki jih oseba z
demenco pozna; vprasajte njihovo druzino ali
oskrbovalca

e ugotovite, katere dejavnosti ali strategije pomirjajo
osebo z demenco (na primer toplo mleko, drgnjenje
hrbta, pomirjujo¢a glasba); priporo¢amo obrazce o
specificnih informacijah o osebi z demenco, ki jih izpolni
druZina ali oskrbovalec

e omogociti osebi z demenco, da se mobilizira v varnem
okolju

e (e utrujenost poslabsa sindrom soncénega zahoda,
spodbujajte popoldanski pocitek

e upostevajte okoljske dejavnike, kot sta osvetlitev in hrup

e pozno popoldne se izogibajte dejavnostim, ki so lahko
vznemirljive (na primer prhanje, previjanje)

Pojavi se lahko  tesnoba ali
vznemirjenost, zato je pomembno
razumeti in potrjevati njihovo
resni¢nost. To jim pomaga, da se laZje
umirijo.

e govorite o mislih, ki povzrocajo tesnobo
e pomirite osebo z demenco
e prepoznajte in odpravite vzrok tesnobe

V poznejSih fazah demence so lahko
prisotne halucinacije ali lazne ideje.
Oseba lahko slisi glasove ali zvoke, vidi
ljudi ali predmete. To lahko povzroci

® ne prepirajte se in ne jemljite obtozb osebno
e vzdrZujte znano okolje, z doslednim osebjem in rutino,
kolikor je to mogoce
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hude reakcije, kot so strah, stiska,
tesnoba in vznemirjenost.

ignorirajte nekatere halucinacije ali lazne ideje, Ce so
neskodljive in ne povzroc¢ajo vznemirjenosti

izogibajte se sproZilcem/

koristno je lahko farmakolosko zdravljenje z antipsihotiki

Fizicno ali verbalno agresijo lahko
sproZijo tezave, kot so utrujenost,
stimulativno okolje, zastavljanje prevec
vprasanj naenkrat, zahtevanje, da opravi
naloge, ki presegajo njene sposobnosti,
preve¢ tujcev v hrupnem okolju,
natrpano  vzduSje, neuspeh  pri
preprostih nalogah ali soolenje z
bolnisni¢nim osebjem.

identificirati in obravnavati sprozilce in osnovna Custva
ali obcutke

poenostaviti nalogo in komunikacijo

postavite vprasanje "zakaj?", da razumete in zmanjsate
ponavljajoce se sprasevanje

Ce razlaga ne pomaga, lahko motnja ali druga dejavnost
olajsa situacijo

ostanite mirni in govorite tiho

povejte stvari v pozitivnem smislu — nenehna uporaba

"ne"; ali ukazov Se poveca odpornost
e nesilite ali omejujte osebe z demenco

Dezinhibirano vedenje: z e odzovite se potrpeiljivo in nezno

razumevanjem, zakaj se oseba z e 7z odzivom ne pretiravajte

demenco tako obnasa (na primer zaradi e pomirite in potolaZite osebo, ki je morda zaskrbljena
izgube spomina, dezorientacije ali ® nezno opomnite osebo z demenco, da je vedenje morda

neugodja), lahko pomagamo prepreciti neprimerno

sprozilce. Oseba z demenco je morda e neZno jih odpeljite na zasebno mesto

e zagotovite udobnejsa obladila

e zamotite osebo z demenco z drugo dejavnostjo

pozabila, kje je, kako se obleci, kako
pomembno je biti oblecen, kje je
kopalnica in kako jo uporabljati; morda
so zamesali identiteto osebe; morda jim
je prevroce ali hladno, ali pa so njihova
obladila pretesna ali srbeca; so zmedeni
glede ure v dnevu in kaj bi morali poceti.

6.2 Poklicne / pomembne dejavnosti

Vloga svojca je pomagati osebi z demenco, da se loti razlicnih aktivnosti in nacrtuje dolocene naloge, ki pomagajo
ustrezno zapolniti in strukturirati dneve. Osebo z demenco lahko vklju¢imo v vsakodnevne aktivnosti, kot so
pospravljanje, kuhanje in skrb za lastno osebno higieno. Vse naloge naj potekajo po vnaprej dolocenem redu in v
okolju, ki ga poznajo. Naj bo primerno posameznikovim kognitivnim in fizicnim zmoZnostim. Ko nacrtujete
dejavnosti, ne razmisljajte o tem, Cesa oseba ne zmore, temvec se osredotocite na to, kaj Se zmore. Osebe z
demenco se lahko pogosto lotijo nalog, ki jih prej niso opravljale. TakSne dejavnosti bi morali sprejeti in jim dovoliti,
da v njih sodelujejo. Pomembno je, da se ¢lovek z nec¢im seznani in ostane dlje ¢asa aktiven. Uc¢inkovite dejavnosti
za osebo je mogoce zlahka najti s poskusi in napakami. Najpomembneje je, da ima Clovek kaj poceti, s tem pa ostaja
dlje casa aktiven. Koncni rezultat ni pomemben, pomembna sta udelezba in zadovoljstvo. Kadar zaradi
napredovanja bolezni zmoZnosti upadejo, jim lahko damo manj tezke naloge ali le dele nalog.

Dejavnosti vsakodnevnega Zivljenja se nanasajo na dejavnosti, ki jih ljudje izvajajo vsak dan kot del svojih ustaljenih
dnevnih rutin. Obstajata dve Siroki kategoriji glede na njihov namen, prva so osnovne dejavnosti vsakodnevnega
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Zivljenja, druga pa instrumentalne dejavnosti vsakodnevnega Zivljenja. Tako osnovne, kot instrumentalne
vsakodnevne dejavnosti je mogoce vkljuciti v oskrbo demence, osredotoceno na dejavnosti, s Stevilnimi pozitivnimi
koristmi. Dnevne rutine so lahko koristne tako za oskrbovalca, kot za osebo, ki Zivi z Alzheimerjevo boleznijo.
Nacrtovan dan vam omogoca, da porabite manj ¢asa za ugotavljanje, kaj bi poceli, in ve¢ ¢asa za dejavnosti, ki
prinasajo pomen in uzitek. Primeri osnovnih vsakodnevnih dejavnosti vklju¢ujejo ¢esanje las, britje in umivanje zob.
Torej, Ce glavnik damo v roko Zenske z napredovano demenco, lahko samodejno povzroci dejanje cesanja las, ker
je to tako obicajno in globo zakoreninjeno dejanje. Drug primer je oblacenje. Kako se oble¢emo izraza veliko o tem,
kdo smo kot posamezniki in kaj po¢nemo v Zivljenju. Pomembno je, da se osebam z demenco omogoci, da v najvedji
mozni meri sodelujejo pri oblacenju. Pomembno je tudi, da to, kar nosijo, odraza njihove osebne preference in, ce
je mogoce, edinstveno identiteto.

Instrumentalne dnevne dejavnosti (IADL) so usmerjene dejavnosti v nasem bivalnem okolju. IADL vkljucuje skrb za
nase domove in druge ljudi. Primer je npr. priprava hrane, pomivanje posode, grabljenje listja, pometanje tal in
spremljanje denarja. Ljudje z demenco lahko pogosto Se vedno sodelujejo v taksnih dejavnostih, ker so jim te
dejavnosti zelo znane in uporabljajo ponavljajoce se naucene vzorce gibanja. Tudi ¢e Zenska z demenco ne more
vel nacrtovati obroka ali sestaviti sestavin za kuhanje, bo morda Se vedno lahko mes3ala sestavine ali lupila krompir,
z avtomatskimi vzorci gibanja. Clovek, ki ne more ve¢ upravljati s svojim denarjem, lahko $e vedno uZiva v
razvrscanju drobiza. Vkljuéevanje ljudi v opravila, kot je grabljenje listja, pometanje tal, brisanje mize, susenje
posode ali zlaganje brisac, je lahko prijetno in daje tudi ob¢utek koristnosti. Te ponavljajoce se dejavnosti dajejo
ljudem z demenco priloZznost, da se pocutijo produktivne in koristne.

Primer razporejanja dejavnosti pri pripravi kosila:
e izberite meni,
e nakup v trgovini,
e pakiranje kupljenih zZivil,
e (iSCenje in rezanje sestavin,
e polaganje zZivil v posode za kuhanje,
e mesanje jedi,
e nastavitev temperature pecice,
e priprava kroznikov, jedilnega pribora in pogrinjka,
e odnasanje hrane na mizo,
e kosilo,
e pospravljanje mize,
e polaganje posode v pomivalni stroj,
e vklop pomivalnega stroja,
e odnasanje in brisanje posode in jedilnega pribora,
e pocitek.

6.3  Vsakodnevne aktivnosti: Struktura dneva - osnovna higiena, prehrana in spanje

Oseba z Alzheimerjevo boleznijo ali drugo napredujoo demenco bo s¢asoma potrebovala oskrbovalcevo pomoc
pri organizaciji dneva. Strukturirane in prijetne dejavnosti lahko pogosto zmanjsajo vznemirjenost in izboljsajo
razpoloZenje. Nacrtovanje dejavnosti za osebo z demenco najbolje deluje, ¢e nenehno raziskujete,
eksperimentirate in se prilagajate. Prevzemanje odgovornosti za dejavnosti nekoga drugega, je lahko tako fizi¢no,
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kot Custveno izérpavajoce. Nacrtujte in vkljucite se v dejavnosti, v katerih uZivate tudi sami. Bolj ko boste sami
zadovoljni, bolje bo za vse. Ne pozabite, da ljudje z demenco potrebujejo organiziranost in strukturo.

Preden naredite nacrt, razmislite

Kaj je osebi vsec, Cesa ne mara, prednosti, sposobnosti in interesi.

Kako je oseba v preteklosti strukturirala svoj dan?

V katerih urah dneva oseba najbolje funkcionira?

Dovolj ¢asa za obroke, kopanje in oblacenje.

Redni Casi za prebujanje in odhod v posteljo (Se posebej koristno, e ima oseba z demenco tezave s
spanjem)

Poskrbite, da bo vasa dnevna rutina prozna in odprta tudi za druge spontane dejavnosti.

Z napredovanjem Alzheimerjeve bolezni se bodo sposobnosti osebe z demenco spremenile. Z ustvarjalnostjo,
prilagodljivostjo in reSevanjem problemov boste lahko prilagodili svojo dnevno rutino v podporo tem
spremembam.

Kontrolni seznam dnevnih dejavnosti, ki jih je treba upostevati:

6.3.1

Gospodinjska opravila: pomoc v kuhinji, pomivanje posode, sesanje, pometanje tal, ¢iS¢enje prahu, pranje
perila, ¢is¢enje kopalnice, odnasanje smeti ali prinasanje poste.

Obroki: pomoc pri nakupu Zivil, pripravi obrokov ali peki.

Osebna nega - kopanje, tusiranje, osebna higiena, oblacenje, prehranjevanje, umivanje zob, cis¢enje
nohtov in krtadenje las.

Ustvarjalne dejavnosti (glasba, umetnost, rocna dela)

Spontane dejavnosti (obisk prijateljev)

Intelektualne dejavnosti (branje, uganke)

Fizicne dejavnosti: Sport, podajanje Zoge, kegljanje ali ribolov, vse, kar je oseba rada pocela pred boleznijo.
Druzabne in druzinske aktivnosti: sprehodi in druZenje z druZino in prijatelji, udelezba na razlicnih
druzinskih dogodkih.

Spominske dejavnosti: foto albumi, filmi, spominske kartice, krizanke, premikanje kovanca iz ene Skatle v
drugo...

Duhovne ali verske dejavnosti: udelezba pri masi, poslusanje pridigarja itd.

Pocitek: pocitek po kosilu, sedenje in spros¢anje, poslusanje glasbe.

Priprava nacrta

Ko razmisljate o tem, kako organizirati dan, upostevajte:

Katere dejavnosti so najboljSe? Katere ne? Zakaj? (Upostevajte, da se lahko uspeh dejavnosti razlikuje od
dneva do dneva)

Ali pridejo trenutki, ko se prevec ali pa premalo dogaja?

Ali so bile spontane dejavnosti prijetne ali so povzrocile tesnobo in zmedo?

Naj vas ne skrbi, da bi vsako minuto zapolnili z dejavnostjo. Oseba z Alzheimerjevo boleznijo potrebuje
ravnoteZje med aktivnostjo in poditkom, ter morda potrebuje pogostejSe odmore in raznolike naloge.
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Primer dnevnega nacrta (za zgodnjo do srednjo fazo bolezni):

Jutro

Osebna higiena, umijte zobe, oblecite se.

Pripravite in pojejte zajtrk.

Pogovorite se ob kavi.

Pogovorite se o Casopisu, obujajte spomine na stare fotografije.
Vzemite si odmor.

Skupaj opravite nekaj opravil .

Sprehodite se, igrajte druzabno igro.

Popoldan

Pripravite in pojejte kosilo, preberite posto, pomijte posodo.
Poslusajte glasbo, resujte krizanke, glejte televizijo.

Delajte na vrtu, pojdite na sprehod, obiscite prijatelja.
Vzemite si kratek odmor ali zadremajte.

Pripravite in pojejte vecerjo, pospravite kuhinjo.

Ob kavi in sladici obujajte spomine.

Igrajte karte, oglejte si film, naredite masazo.
Okopajte se, pripravite se na spanje, preberite knjigo.

6.3.2 Kako prilagoditi okolje/dom prijazno demenci?

Skrb za varnost je Se posebej pomembna v zacetni in srednji fazi demence. Da preprecimo Skodo, je pomembno,
da odstranimo vso potencialno nevarnost v okolici osebe z demenco in diskretno nadzorujemo njihove obcutke.
Klju¢nega pomena je ravnovesje med neodvisnostjo in odvisnostjo.

Varnost doma je pomembna za vsakogar, vendar to Se posebej velja, Ce skrbite za nekoga z Alzheimerjevo boleznijo
ali sorodno demenco. Preproga ali igraca na stopnicah, lahko zlahka povzrodita padec ali poskodbo. Osebe z
demenco pogosto pozabljajo jesti in piti in lahko posledi¢no postanejo dehidrirane.

Spremembe, ki lahko privedejo do zmanj$anja varnosti v okolju, so:

Omejena presoja: ne znajo uporabljati kuhinjskih aparatov ali drugih orodij.

Neustrezna obleka in obutev: neustrezna obutev lahko poveca verjetnost padca.

TeZave v komunikaciji: teZave s sporazumevanjem; ne razume govorjenih ali pisnih navodil.

Tezave v ¢asovni in prostorski orientaciji: oseba z demenco se zlahka izgubi, celo pred lastno hiSo morda ne
prepozna svoje soseske.

Spremembe vedenja: oseba z demenco se zlahka vznemiri, zmede ali postane agresivna in sumnicava.
Zmanjsanje telesnih funkcij: pogosto imajo lahko teZave z ravnoteZjem, potrebujejo vozicek ali hojico.
Zmanjsanje Cutil: oseba z demenco ima lahko spremembe vida, sluha, vonja, zaznavanja temperature ali
zaznavanja globine.
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Skrb za varnost je Se posebej pomembna v zgodnji ali srednji fazi demence. To lahko pomaga pri preprecevanju
poskodb, pomembno je, da pomaga zmanjsati potencialno nevarnost v okolju in diskretno poskrbi za pocutje osebe
z demenco. Potrebno je vzpostaviti ravnovesje med neodvisnostjo, zasebnostjo in varnostjo.

Poskrbite za varnost v okolju

e Pazite na nevarnost zadusitve.

e Poiscite nacine, kako povecati varnost vdomu, da oseba z demenco ne odtava od doma, prizge Stedilnik in
ga pozabi ugasniti ipd.

e |SCite nacine, kako prepreciti padce in izboljsati varnost kopalnice.

Za zmanjsanje zmedenosti ljudi z demenco

eV blizini imejte znane predmete in ljudi. Druzinski foto albumi so lahko koristni.

e Vedno imejte prizgane ludi.

e Uporabljajte opomnike, zapiske, sezname rutinskih opravil ali navodila za dnevne aktivnosti.
e Drzite se preprostega urnika dejavnosti.

e Pogovarjajte se o aktualnih dogodkih.

Biti sam doma skozi napredovanje bolezni, ne bo vec varno. Ta trenutek lahko pride ob razli¢nih stopnjah demence,
zato moramo oceniti, kdaj je pomembno narediti spremembe. Oskrbovalci so tisti, ki ocenjujejo, kdaj je pomembno
ustrezno ukrepati. Za svojce osebe z demenco je pomembno, da oseba z demenco ne razume, zakaj ne bi smela
Ziveti sama. Nasprotujejo ideji, da bi moral kdor koli paziti nanjo ali zavracajo vstop v dnevni center. V takem
primeru moramo ostati dovolj previdni, da oseba z demenco Se vedno ohrani lastno avtonomijo. Pomembno je
vedeti, katere besede izbrati. Izogibamo se uporabi; “nekdo mora poskrbeti zate”, “ne smes ostati sam doma” in
“ne znas poskrbeti zase”. Namesto tega jih poskusamo zamotiti ali motivirati za kaj drugega.

6.3.3 Zdravila

Oseba z demenco na zacetku bolezni ne more vec¢ samostojno jemati predpisanih zdravil. Lahko pozabijo, kdaj
morajo vzeti doloceno zdravilo, ali pa vzamejo dvojni odmerek ali vec zdravil. Skrb za zdravila je v rokah sorodnikov
ali oskrbovalcev. Zdravila naj bodo shranjena na varnem ali zaklenjena. To naredimo na nacin, ki je diskreten, in s
tem ne povzro¢imo, da se ¢lovek ne pocuti Zalostnega, jeznega ali nesposobnega.

6.3.4 Ocena varnosti doma

Dom je treba pripraviti za bivanje na nacin, ki je varen predvsem v kasnejsih fazah bolezni, kjer se lahko pojavijo
teZave z ravnoteZjem, koordinacijo in presojo prostora. Naj bodo spremembe v okolju ¢im manj problemati¢ne in
drasticne, saj lahko to povzroc¢i zmedo, npr. da bi oseba Zelela oditi domov, ko je Ze doma. Prostori naj bodo
nevtralnih barv, izogibamo se lahko kakrsnim koli vzorcem.

Kopalnica

e Namestite stol za tusSiranje in rocaje.
e Zavarujte spolzke povrsine.
e V kopalni kadi uporabite pokrov za pipo.
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e Zaklenite potencialno nevarne izdelke ali elektricne naprave.
e ZniZajte temperaturo vode.
e (QOdstranite kljucavnice na vratih.

Kuhinja

e Preprecite dostop do potencialno nevarnih naprav.
e QOdstranite umetno sadje ali zelenjavo ali magnete v obliki hrane.

Spalnica

e Namestite nadzorno napravo.
e Bodite previdni pri uporabi grelnih naprav.

Glavni bivalni prostori

e |zogibajte se neredu.
e Oznacite steklena vrata, okna in pohistvo.
e Bodite previdni pri uporabi kaminov.

Pralnica

e Zaklenite potencialno nevarne izdelke.
e Preprecite dostop do pralnega in susilnega stroja.

Garaza, lopa, klet

e Zaklenite potencialno nevarne predmete.
e Zaklenite vsa vozila.

Za zagotovitev varnosti na prostem

e Preverite in zavarujte vse izhode.
e Stopnice naj bodo varne.

e Omejite dostop do bazena.

e |zogibajte se neredu.

e Varno shranite vire goriva.

Upostevajte te varnostne ukrepe v celotnem domu:

e Pripravite se na nujne primere.

e Uporabljajte nocne luci.

e Zavarujte spolzke ali neravne povrsine.

e Prilagodite nastavitve domacega telefona in glasovne poste.

e Stopnice naj bodo varne.

e Namestite alarme za dim in detektorje ogljikovega monoksida.




e Preverite kljucavnice.

e Zavarujte vticnice in elektri¢ne kable.

e Racunalnisko opremo dajte izven dosega.

e V trgovinah s strojno opremo, elektroniko, medicinsko opremo in otroskimi izdelki lahko kupite Stevilne
izdelke ali pripomocke, potrebne za varnost doma. Ce potrebujete pomo¢ pri spremembah vasega doma,
prosite prijatelje, strokovnjaka za varnost doma ali organizacijo skupnosti.

Ne pozabite, da lahko posvecanje pozornosti varnosti doma pomaga osebi z demenco, da ohrani svojo neodvisnost,
hkrati pa olajsa stres oskrbe. V nekaterih skupnostih so na voljo podporne skupine, povezane z demenco. Druzinsko
svetovanje lahko druZinskim ¢lanom pomaga pri obvladovanju oskrbe na domu. Vnaprej$nja navodila, pooblastila
in drugi pravni ukrepi lahko olajsajo odlocanje o oskrbi osebe z demenco.

6.3.5 Voinja

Ljudje z demenco naj prenehajo voziti takoj po diagnozi. Taksno odlocitev je bolje sprejeti, ¢e so vsi svojci enotni
pri odlocitvi. Z osebo z demenco se normalno pogovarjajte in imejte v mislih, da jim to jemlje svobodo, zato je to
morda tezko sprejeti. MoZno je, da oseba z demenco pozabi na voZznjo ali se prilagodi dejstvu, da ne vozi. V primeru,
da vztrajajo pri vozniji, avto skrijemo ali mu preprecimo voznjo. Priporocljivo je tudi, da se posvetujete z zdravnikom
ali drugim zdravstvenim delavcem.
Dolgotrajna oskrba: oseba z demenco lahko potrebuje spremljanje ali pomo¢ doma ali v ustanovi. MozZnosti:

e Dnevno varstvo odraslih.

e Domovi za ostarele.

e Neganadomu.
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7 Enota 6: Spodbujanje boljSe oskrbe

7.1  Farmakoloski in nefarmakoloski pristopi / strategije

Pred branjem tega poglavja vas vabimo k poslusanju podkasta in preizkusu predlagane vaje.

8.1.1. Farmakoloski pristop zdravljenja Alzheimerjeve bolezni

Zdravila, ki se uporabljajo pri Alzheimerjevi bolezni, ne odpravijo bolezni v popolnosti, temvec so bila razvita za
upocasnitev progresivnih simptomov. Ceprav pri boleznih, ki povzrotajo demenco, simptomi ne izginejo, imajo
uporabljena zdravila pozitivne ucinke na potek bolezni.

Zdravila, ki se uporabljajo pri zdravljenju

Zaviralci acetilholinesteraze in memantin, antagonist receptorjev NMDA (N-metil-D-aspartat), so snovi, ki so se z
medicinskim znanjem, temelje¢im na dokazih, izkazale za ucinkovite pri zdravljenju Alzheimerjeve bolezni. Zaviralci
acetilholinesteraze so namenjeni zdravljenju blage do zmerne Alzheimerjeve bolezni, memantin pa je indiciran za
zdravljenje zmerne do napredovane Alzheimerjeve bolezni.

Zaviralci 1-holinesteraze

e Takrin

e Donepezil HCI

e Rivastigminijev tartrat
e Galantamin

2-NMDA receptorski antagonist

e Memantin

Zaviralci holinesteraze

Acetilholin je eden najpomembnejsih nevrotransmitorjev spominskih funkcij. Zaviralci encima acetilholinesteraze
preprecijo razgradnjo acetilholina in podaljSajo njegov ucinek na holinergi¢ne sinapse, s povecanjem koli¢ine
acetilholina v nevronski sinapsi. Zaviralci acetilholinesteraze, ki se uporabljajo, so donepezil, rivastigmin in
galantamin. Najpogostejsi nezeleni ucinki so slabost, bruhanje, driska in izguba teze. Pojavijo se lahko tudi misi¢ni
krci, pogosto uriniranje, glavobol, bradikardija (upo¢asnjen srcni utrip), motnje srénega prevajanja, motnje spanja
in vznemirjenost. Na splosSno se pogostnost neZelenih ucinkov poveca, ko se povecajo odmerki zdravil. Da bi se
bolniki izognili nezelenim ucinkom, je potrebno zdravila uporabljati po navodilih in v jutranjih urah, pri ¢emer je
treba upostevati Cas titracije (Vademecum Online, 2022). Za zdravljenje Alzheimerjeve bolezni so najprej zaceli
uporabljati takrin, kasneje pa donepezil, rivastigmin in galantamin. Medtem ko takrin in rivastigmin zavirata
acetilholinesterazo in butirilholinesterazo, donepezil in galantamin specificno zavirata acetilholinesterazo.

Takrin hidroklorid: Je zaviralec holinesteraze (ChE). Je prvo odobreno zdravilo za izboljSanje kognitivnih simptomov
(spomin, pozornost, sklepanje, govor in sposobnost opravljanja preprostih nalog), povezanih z Alzheimerjevo
boleznijo. V nedavni metaanalizi 12 sStudij, ki so vkljuCevale 1984 bolnikov, zdravljenih s takrinom do 1 leta, se je
izkazalo, da takrinin zmanjsuje poslab3Sanje kognitivne zmogljivosti pri bolnikih v prvih 3 mesecih zdravljenja. V
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dosedanijih klini¢nih Studijah ni dokazov, da bi takrin upocasnil dolgorocni potek Alzheimerjeve bolezni, in Se ni
podatkov, ki bi kazali, da zdravljenje z zaviralci ChE zagotavlja trajno izboljSanje kakovosti bolnikovega Zivljenja.

V eni izmed Studij je bilo dokazano, da se lahko ¢as hospitalizacije zamakne, pri bolnikih, ki prejemajo takrin v
odmerkih 80-120 mg/dan ali vec. Kliniéna ucinkovitost je pogosto omejena s sposobnostjo bolnika, da prenasa
odmerke takrina, viSje od 120 mg/dan. Uporaba takrina zahteva spremljanje delovanja jeter, zaradi tveganja
zvisanja transaminaz in hepatocelularne poskodbe. Septembra 1993 ga je FDA (Uprava za hrano in zdravila) odobrila
za zdravljenje blage do zmerne Alzheimerjeve bolezni. Upocasni napredovanje bolezni, vendar pa je treba
zdravljenje zaceti v zgodniji fazi. Njegovi ucinki se pokaZejo v 3. mesecu in izginejo 4-6 tednov po prenehanju jemanja
zdravila.

Donepezil HCl je primeren za zdravljenje blage do zmerne demence pri Alzheimerjevi bolezni. Najpogostejsi
nezeleni ucinki so driska, misicni krci, Sibkost, slabost, bruhanje in nespecnost. Rivastigminijev tartrat je indiciran
za simptomatsko zdravljenje blage do zmerne demence pri Alzheimerjevi bolezni ali spremljajoci Parkinsonovi
bolezni. Bolezni prebavil, kot so slabost, bruhanje in driska, ter izguba teze so med pogostimi stranskimi ucinki (Kurz
& Grimmer, 2017). Galantamin je namenjen za simptomatsko zdravljenje blage do zmerne Alzheimerjeve demence,
povezane s cerebrovaskularno boleznijo. Pri bolnikih z Alzheimerjevo boleznijo lahko med zdravljenjem z zaviralci
holinesteraze, vklju¢no z galantaminom, opazimo izgubo teze (Vademecum Online, 2022).

Antagonist receptorjev NMDA (N-metil-D-aspartat).

Pri Alzheimerjevi bolezni glutamat povzroci cezmeren vstop kalcija v celico, preko NMDA receptorjev, kar povzroci
toksicni uéinek na nevrone. Memantin, druga molekula, ki se uporablja pri zdravljenju Alzheimerjeve bolezni, zniza
raven glutamata z relativno Sibkim blokiranjem receptorjev NMDA in s tem preprecuje patoloski vstop kalcija v
celico. Memantin je ucinkovit pri kognitivnih simptomih zmerne do napredovane Alzheimerjeve bolezni in
vsakodnevnih dejavnostih, lahko pa ugodno vpliva tudi na vedenjske simptome. Pri bolnikih predvsem zmanjsuje
njihovo vznemirjenost. Lahko se uporablja v enkratnem odmerku 20 mg/dan. NeZeleni ucinki, kot so glavobol,
zmedenost, vrtoglavica in halucinacije, so redki. Ker se memantin izlo¢a preko ledvic, ga je treba pri bolnikih z
odpovedjo ledvic uporabljati previdno in po potrebi zmanjsati odmerek.

Nevropsihiatricni vedenjski simptomi, kot so depresija, halucinacije, blodnje, nespecnost, manija, vznemirjenost,
apatija in anksioznost, so pogosti pri bolnikih z Alzheimerjevo boleznijo. Poleg zdravil, ki se uporabljajo za kognitivne
simptome, se lahko za zgoraj nastete simptome uporabljajo razli¢na zdravila, zlasti antidepresivi in antipsihotiki. Pri
izbiri zdravil za vedenjske simptome, pri bolnikih z Alzheimerjevo boleznijo, je potrebna previdnost. Zdravila z
antiholinergi¢nimi ucinki, kot so tricikli¢ni antidepresivi, ne smejo imeti prednosti pri zdravljenju depresije. Zaradi
moznih neZelenih ucinkov se tipic¢ni nevroleptiki in benzodiazepini ne smejo uporabljati, razen ce je to nujno
potrebno. Zdravila, ki se uporabljajo za vedenjske simptome, je treba zaceti z majhnimi odmerki in jih pocasi
poveclevati. Vaskularna demenca je druga najpogostejsa vrsta demence, pogosto pa gre za soobstoj Alzheimerjeve
bolezni (mesSana demenca). Prvi cilj zdravljenja vaskularne demence je prepreciti nove Zilne lezije in morebitne
zaplete, zato je primerno uporabiti antiagregante, antikoagulante in antihipertenzive glede na osnovni vzrok.

Zdravila, ki se uporabljajo pri zdravljenju vedenjskih simptomov

Antidepresivi: depresivna motnja razpoloZenja, zmanjsana motivacija (citalopram, fluoksetin, paroksetin, sertralin,
mirtazapin itd.). Nevroleptiki, antipsihotiki (risperidon, aripiprazol, klozapin, kvetiapin itd.)
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Vitamini

Ce ni odkrito pomanjkanje vitamina, tudi dodatni vitamini ne bodo koristili. Ko vitamini presezejo ciljno raven, so
lahko celo $kodljivi, ker imajo nasproten stranski u¢inek. Ce pa se odkrije pomanjkanje vitamina, bosta predpisana
nadomestna terapija in zdravljenje, za odpravo pomanjkanja vitamina.

Uporaba zelis¢nih ali naravnih izdelkov

Ti izdelki nimajo dokazane ucinkovitosti, lahko pa celo vplivajo in reagirajo z zdravili na recept, kar lahko povzroci
resne stranske ucinke ali zmanjsa ucinkovitost uporabljenih zdravil, zato se je treba pri uporabi teh izdelkov
posvetovati z zdravnikom.

Na kaj moramo biti pozorni pri uzivanju zdravil?

e Koristno je pripraviti seznam zdravil. Na tem seznamu naj bodo navedena imena zdravil, odmerki zdravil,
¢as jemanja zdravil in kako se bodo administrirala (tes¢e/sit).

e Na ta nacin se poveca bolnikovo sodelovanje in vpletenost pri zdravljenju z zdravili. Prav tako se izognejo
zdravstvenim tezavam, ki nastanejo zaradi zlorabe zdravil.

e Kaj storiti, ko bolnik ne Zeli vzeti svojih zdravil? Pojasnite, s kaksnim namenom se zdravilo jemlje. Bolnik
lahko misli, da mu dajete zdravilo, da bi ga zastrupili, saj je lahko v¢asih bolj sumnicav in zaskrbljen.

e Ce ima bolnik teZave z jemanjem zdravila, npr. zavraca zdravila, se najprej posvetujte z zdravnikom in
farmacevtom, ali lahko zdravila zme$ate z nekaterimi Zivili in jih na ta nacin administrirate bolniku. Zivila,
zauzita skupaj z zdravili, lahko zmanjsajo ali povecajo ucinke zdravil (interakcija med hrano in zdravilom je,
ko hranila, zauZita skupaj z uporabljenimi zdravili, spremenijo ucinek zdravil na telo).

e Poskrbite, da bolnik jemlje svoja zdravila.

e Ce bolnik $e naprej zavraca jemanje svojih zdravil, bo morda bolje uporabiti druge oblike zdravil. O tem se
posvetujte s svojim zdravnikom.

e Zdravil ne smemo nenadoma prekiniti, jemati jih je treba dosledno in v skladu z navodili zdravnika.

e V primerih, ko so potrebna zdravila pri drugi bolezni, moramo o teh zdravilih obvestiti zdravnika, saj lahko
interakcije z zdravili zmanjsSajo odziv na zdravljenje, imajo lahko resne neZelene ucinke,. Glede na to, da je
demenca povezana s starostjo, so zaradi starostnih fizioloskih sprememb in velikega Stevila predpisanih
zdravil ti bolniki bolj dovzetni za interakcije med zdravili.

e Ceima bolnik pritozbo ali negativno situacijo, ko se zdravljenju doda novo zdravilo ali se naredi kakrina koli
sprememba prejinjega nadrta zdravljenja, moramo o tem obvestiti zdravnika (Tirkiye ilag ve Tibbi Cihaz
Kurumu, 2022).

Najpogostejsi stranski ucinki

Zelodéni stranski ucinki: slabost, bruhanje, bole¢ine v trebuhu ipd. Pogosto se pojavi v zgodnjem obdobju in v
obdobjih povecanja odmerka zdravila. Pri¢akuje se, da se bodo tezave zmanjsale v tednu ali dveh po zacdetku
zdravljenja. Ce ob koncu tega obdobja ne pride do regresije, se je potrebno posvetovati z zdravnikom. Ce v tem
procesu obstaja predlog za obvladovanje zelod¢nih nezelenih ucinkov, ga je treba dodati.

Zaviralci acetilholinesteraze (donepezil HCI, rivastigminijev tartrat, galantamin): Ta zdravila zdravniki obic¢ajno
priporocajo za uporabo zjutraj, saj povzrocajo poslabsanje kakovosti no¢nega spanca.
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Po drugi strani pa lahko agonist receptorja NMDA (memantin) ob&asno povzroci zaspanost. V teh primerih bo
uzivanje zvecer, na poln Zelodec preprecilo spanec podnevi in izboljSalo kakovost spanca ponoci.

Cepivo proti Alzheimerjevi bolezni

Pri Alzheimerjevi bolezni obstajata dve pomembni akumulaciji v mozganih. To so amiloidni beta plaki in
nevrofibrilarne pentlje, ki vsebujejo protein Tau. Danes se razvijajo in testirajo cepiva proti kopi¢enju teh dveh
substanc v mozZganih. Namen Studij cepiva je odstraniti te snovi v zelo zgodnjem obdobju. Na Zalost, ko bolezen
doseze doloceno stopnjo, odstranitev teh snovi iz mozganov ni mogoce. Danes si Stevilne Studije prizadevajo
odstraniti te snovi v zgodniji fazi ali preden se bolezen sploh za¢ne. Ali bodo ta cepiva uporabna, bomo izvedeli v
prihodnjih letih.

Ali obstajajo zdravila, ki jih bolniki z Alzheimerjevo boleznijo ne smejo uporabljati?

Zdravila za Alzheimerjevo bolezen so zdravila, ki se uporabljajo kroni¢no. Ce nameravate uporabiti druga zdravila,
je treba o tem obvestiti zdravnika, saj lahko pride do interakcij.

8.1.2. Nefarmakoloski pristopi pri bolnikih z Alzheimerjevo boleznijo

Metode zdravljenja Alzheimerjevi bolezni brez zdravil, ki se uporabljajo kot dodana vrednost zdravljenja z zdravili,
zagotavljajo kognitivno zascito in lahko zamaknejo pojav zmernih in hudih simptomov bolezni. Zdravljenje brez
zdravil je osredotoeno na bolnika, usmerjeno je v podporo posameznikom, namesto da bi jih sililo in se
osredotocalo na njihove pomanjkljivosti.

Metode zdravljenja brez zdravil so namenjene izvajati/scititi kognitivne sposobnosti, izboljsati/stabilizirati dnevne
aktivnosti in podpirati dusevno zdravje. Pomagajo prepreciti naporno vedenje, kot sta nemir in razdraZljivost, ter
izboljsati fizicno stanje. Nefarmakolosko zdravljenje demence vkljucuje tudi podporo svojcem in zmanjSevanje
njihovega deleza bremena. Ko se bolniki pocutijo dobro, to stanje pozitivno vpliva tudi na negovalno osebje in
druzinske ¢lane (Flamme, 2022). Nekatere nefarmakoloske metode zdravljenja lahko predpise zdravnik, brezplaé¢no
pa jih zagotovijo zavodi za socialno varnost. To velja za fizioterapijo (gimnastika za bolnike), delovno terapijo,
logopedijo in vedenjsko terapijo.

Katera zdravljenja so na voljo?

Oblike nefarmakoloskega zdravljenja segajo od psihoterapevtskega zdravljenja v zgodnjih fazah, do specializiranih
oblik komunikacije (npr. validacija) ali senzori¢ne stimulacije v kasnejsih fazah bolezni. Nekatere od njih izvajajo
strokovnjaki, druge pa lahko tudi druZinski ¢lani ali oskrbovalci v vsakdanjem Zivljenju. Vse terapevtske intervencije
so individualizirane in jih je treba prilagoditi glede na spreminjajoce se okolis¢ine med potekom bolezni.

Zdravljenje je lahko uspesno le, ¢e se upostevajo osebne sposobnosti, preference, potrebe, motivacija in biografske
izkusnje, medtem pa se je treba ¢im bolj izogibati kognitivni preobremenitvi (pa tudi prenizki). V sredis¢u pozornosti
naj bo zavestno spodbujanje Ze razvitih vescin in zagotavljanje priloznosti za osebne izkusnje uspeha. Pri odlo¢anju
o ustreznem zdravljenju je treba upostevati, da demenca prizadene vsa podrodja fizicnega/psihi¢nega in socialnega
Zivljenja in da ena sama metoda ne more biti ucinkovita, zato je potrebno sodelovanje ustreznih strokovnjakov.
Zaradi raznolikosti razlicnih zdravljenj tukaj podajamo le kratek pregled pomembnih pristopov (Flamme, 2022).
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Psihoterapevtski pristopi

Psihoterapija

Psihoterapija lahko osebi z demenco sluzi kot podpora pri sprejemanju in premagovanju diagnoze, predvsem v
zgodnjih fazah bolezni. Lahko je koristna tudi za druZinske clane, npr. pri kroni¢ni preobremenjenosti, depresivnih
simptomih ali povec¢ani nemo¢i pred vplivi bolezni na Zivljenje. Ce je vedenje ljudi z demenco zelo motece in
obremenjujoce za druge ljudi, lahko vedenjska terapija pomaga pri preoblikovanju misli, pristopov in ocen, ki
vplivajo na vedenje in obcutke. Ta tehnika uporablja pozitivhe spodbude (nagrade) za spremembo vedenja. Na
zacetku bolezni poteka delo z bolnikom, kasneje pa se usmerja tudi bolnikove svojce (npr. podpiranje samostojnega
vedenja med uZivanjem hrane ali nego telesa).

Psihoedukacija

Skozi "biopsihosocialni model bolezni" bolnikom in njihovim svojcem posredujemo individualne in situacijske
informacije o vzroku, simptomih, poteku, posledicah, koristnih in Skodljivih dejavnikih bolezni. Ti podatki pomagajo
bolniku in druzinskim ¢lanom bolje razumeti diagnozo, razvrstiti simptome in se aktivno soociti z boleznijo.
Psihoedukacija se lahko izvaja individualno ali skupinsko.

Skupine za samopomoc

Skupine za samopomog, ki jih obicajno vodijo zaposleni v svetovalnicah, so namenjene predvsem druZinskim
¢lanom, v posameznih primerih pa tudi bolnikom. Pogosto je v ospredju medsebojna moralna in socialna podpora,
pomembna pa je tudi izmenjava informacij.

Sprostitvene vaje

Jacobsonove tehnike progresivne misi¢ne relaksacije so primerne za ljudi z demenco, saj se jih je mogoce s
strokovnim vodstvom zlahka nauciti, do te mere, da jih bolniki doma lahko izvajajo samostojno (ob podpori
druzinskih ¢lanov ali oskrbovalnega osebja) (Deutschen Alzheimer Gesellschaft, 2016; Flamme, 2022).

Drugi nefarmakoloski pristopi

Spominska ali reminiscen¢na terapija (trening spomina)

Individualni ali skupinski pogovori o prejsnjih izkusnjah in prezZivetih dogodkih se imenujejo terapija priklica. Njen
namen je psihicna spodbuda posameznika in izboljSanje njegovega razpoloZenja. Spomine obujamo s pomocjo
pogosto uporabljenih predmetov (gospodinjskih predmetov, oblacil, fotografij, zgodb, glasbe ipd.), pogovarjamo se
o osebno pomembnih dogodkih in doZivetjih, hkrati pa zagotavljamo zavestno obujanje spominov iz daljne
preteklosti. To ima pogosto pozitivne ucinke, saj ljudje z demenco pogosto ohranijo dolgorocne spomine na svoje
otrostvo in mladost, medtem ko kratkoro¢ni spomin ne deluje vec najbolje, zato je ta tehnika primerna tudi za
bolnike z napredovano demenco.

Kognitivna aktivacija, uporabljena v znani skupini, je primernejsa v srednjih fazah. Pri tem je pomembno, da vadbe
potekajo v spros¢enem vzdusju in da udeleZenci pri tem uZivajo. Dinamika, ki se pojavi znotraj skupine, krepi tudi
obcutek povezanosti in sebe (Duru Asiret & Kapucu, 2016).
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Trening realisticne orientacije
Strategije usmerjanja v realnost:
e Pogovorite se o navodilih, vklju¢no z uro, datumom in letnim ¢asom.
e Pogosto uporabljajte ime osebe.
e Pogovarjajte se o aktualnih dogodkih.
e Poglejte na uro in koledarje.
e Postavite znake in nalepke na vrata in omare.
e Postavljajte vprasanja o fotografijah ali drugih okraskih (Heerema, 2014).

Delovna terapija

Cilj delovne terapije je ohraniti in podpreti vsakodnevne spretnosti. Se posebej je uporabna v zgodnjih in srednjih
fazah bolezni. Z delovno terapijo se ucijo resevanja prakti¢nih problemov, ustvarjanja dnevne rutine in koristijo
opomnikom. Ce je bolezen v naprednejsi fazi, lahko delovna terapija prispeva k podpori telesne podobe in gibanja.
Delovni terapevti lahko bolnikom in druzinskim ¢lanom posredujejo tudi informacije o prilagoditvah bivalisca
(Deutschen Alzheimer Gesellschaft, 2016; Flamme, 2022).

Logopedija

Demenca lahko negativno vpliva na govorne in komunikacijske sposobnosti. Logopedija lahko izboljsa iskanje
besed, izgovorjavo in razumevanje govora, zlasti pri zaCetnih fazah bolezni. Ko pride do motenj poziranja, lahko
logopedija pomaga pri varnem vnosu hrane. (Deutschen Alzheimer Gesellschaft, 2016)

Telesna aktivnost in vadba

Redno gibanje in zmerne Sportne aktivnosti niso dobre le za nase telo in duso, ampak pozitivho vplivajo tudi na
kognitivne sposobnosti in ohranjanje vsakodnevne funkcionalnosti. Studije so pokazale, da so bolniki z
Alzheimerjevo boleznijo, ki telovadijo, manj nagnjeni k depresiji in vedenjskim tezavam, imajo kakovostnejsi spanec
terizboljSan spomin in socialne vescine. Da je vadba primerna za obdobje bolezni, je treba po posvetu z zdravnikom
specialistom sestaviti osebni program vadbe.

Tisti, ki radi hodijo na sprehode, kolesarijo, plavajo ali obiskujejo fitnes, naj se s temi aktivnostmi ukvarjajo ¢im dlje,
po moznosti z druzinskimi clani, prijatelji ali znanci. Fizioterapevti naj podpirajo bolnika pri aktivni gibljivosti,
individualno ali v skupini, ¢e so prisotne telesne funkcije ali gibalne omejitve (ATICI, 2019). Predlogi za zacetek
programa vadbe za osebo z demenco:

e Pogovorite se z bolnikovim zdravnikom in organizirajte celoten zdravniski pregled. Druge zdravstvene
teZave, kot sta artritis ali visok krvni tlak, lahko omejujejo vrste vaj, ki jih lahko oseba z demenco varno
izvaja.

e Fizioterapevt lahko oblikuje program vadbe, ki uposteva trenutno zdravstveno stanje in sposobnosti osebe.

e Zacnite pocasi. Morda je pet minut neprekinjene vadbe vse, kar oseba sprva zmore. V obdobju nekaj
mesecev dodajajte eno dodatno minuto naenkrat, dokler oseba ne more udobno telovaditi 30 minut.

e Sami pokaZite dejavnost in osebo prosite, naj vam sledi in ponavlja.

e Dolgcas ubija motivacijo, zato izberite ¢imbolj raznolike in zanimive dejavnosti.

Pomembno je spremljati napredek pri vadbi in telesni dejavnosti. Da bi videli napredek osebe z demenco je
potrebno belezZiti prehojeno razdaljo, obdobje vadbe, ponovitev treninga z utezmi. Povecanje prehojene razdalje v
5 minutah kaze na izboljSanje aerobne zmogljivosti in vec¢jo misi¢no vzdrzljivost (Uysal, 2020).
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Predlogi za izboljSanje varnosti vkljucujejo:

e Zazunanje fizi¢ne aktivnosti poskrbite za varnost osebe.

e Uporabljajte naprave z uteZzmi namesto uteZi, ki jih je mogoce spustiti.

e Ce lahko oseba med vadbo $e vedno govori, je v udobnem aerobnem stanju. Naj pogovor tece, da
spremljate, kako utrujeni postajajo.

e Pridejavnostih na prostem se prepricajte, da je oseba ozaveséena o zdravem izpostavljanju soncu — pokrijte
se z oblacili in pokrivalom, ter na vse izpostavljene dele koZe nanesite kremo za soncenje.

e Zagotovite, da oseba pije veliko vode pred, med in po vadbi.

e (e se oseba pritozuje zaradi vrtoglavice ali pravi, da ima kakrino koli bole¢ino, prenehajte z dejavnostjo in
se posvetujte z zdravnikom

Vadba in telesna dejavnost imata lahko veliko koristi za ljudi z blago do zmerno demenco. Pomaga lahko pri
uravnavanju njihovega spanja in preprecuje nemir in nespecnost zvecer. Nekaj predlogov vkljuCuje laZje vaje, taichi
ples, plavanje, hojo, vrtnarjenje in gospodinjska opravila — na primer sesanje in zlaganje perila.

V zmernih do poznih fazah demence sta podpora in spodbuda druZine ter oskrbovalcev pomembni za zagotovitev
vzdrZevanja programa vadbe. Prav tako je pomemben jasno strukturiran program vadbe, z usposobljenim osebjem
in podporo druzine, prijateljev in prostovoljcev (Mehlig idr., 2014).

Predlagane vaje vkljucujejo;

e Ko vstanete ali greste spat, se v sede¢em poloZaju pomikajte po robu postelje z enega konca postelje na
drugega. To pomaga pri vadbi misic, potrebnih za vstajanje s stola.

e Ravnotezje v stojeCem polozZaju. To lahko storite tako, da se po potrebi oprimete za oporo. Ta vaja pomaga
priravnotezju in drzi, ter je lahko del vsakodnevnih dejavnosti, na primer pri tusiranju ali pomivanju posode.

e Vsak dan nekaj minut sedite brez podpore. Ta vaja pomaga krepiti trebusne in hrbtne misice, ki podpirajo
drzo. To dejavnost je treba vedno izvajati ob prisotnosti Se nekoga, saj obstaja nevarnost padca.

e Vsak dan lezite ¢im bolj ravno na postelji 20-30 minut in poskusajte zmanjsati razmik med krivuljo hrbta in
Zimnico. To omogoca dobro raztezanje, krepitev trebusnih misic in daje moznost sprostitve vratnih misic.

e Redno vstanite in se premikajte. Redno gibanje pomaga ohranjati mo¢ne misice nog in dobro ravnoteZje.

Fizioterapija

Telesno koordinacijo je potrebno izboljsati tudi s fizioterapijo. Cilj je postopno izboljSanje in ohranjanje bolnikovega
zdravja z vajami vzdrzljivosti, moci in koordinacije. Fizioterapija daje bolnikom podporo pri varnem gibanju in
preprecevanju padcev v ¢asu gibanja. Fizioterapevt lahko sodeluje z osebo z demenco in njenimi oskrbovalci, z
namenom spodbujanja telesne aktivnosti, ter, da bi bolnik ¢im dlje ohranil mobilnost in neodvisnost. Fizioterapevti

ne morejo le pomagati zmanjsati simptome pri bolnikih z boleznimi dihal s tehnikami dihanja in ¢is¢enja dihalnih
poti, ampak lahko z uporabo postopoma napredujocih vaj znatno izboljsajo bolnikovo kakovost Zivljenja.

Glasbena terapija

Razli¢ne Studije so pokazale, da ima glasba pozitivne uéinke na Zivéni in nevroloski sistem bolnikov z Alzheimerjevo
boleznijo, kar povzro¢i smiselne odzive v ¢ustvih in mislih bolnikov. Lahko vpliva na uravnavanje fizioloskih funkcij,
kot sta krvni tlak in ritem dihanja, ter vzpostavlja ravnovesje oskrbe s kisikom in krvjo v mozganih. Glasbena terapija
vkljuCuje poslusanje, petje ali igranje pesmi in glasbenih del v okviru terapevtskega odnosa. To lahko storite tako
individualno kot v skupini.
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Hitrejsi tempo glasbe, ki vsebuje pozitivne besede, pozitivno vplivajo na bolnike, po¢asnejsa in sproscujoca glasba
pa zmanjSuje Custveno turbulenco in zavira jezo pri bolnikih. Posebno pozornost je treba nameniti temu, da
predvajana glasba ni preglasna. Ce mu glasba ne ustreza, poskusite z drugo skladbo in opazujte njegove odzive.

Bolje se je sklicevati na "staro" glasbo, ki je biografsko pomembna. Bolnike v zadnji fazi bolezni lahko prosimo, naj
ugibajo besedilo in izvajalca pesmi, ki jo zelo dobro poznajo. Zahvaljujo¢ glasbi, so dosegljivi tudi bolniki z
napredovano demenco, ki imajo teZave z govornim izrazanjem. Glasba lahko obuja spomine, izraza Custva, ter
omogodi ustvarjalnost.

Likovna terapija

Likovna terapija se pojavlja v Stevilnih oblikah, predvsem risanje, slikanje in oblikovanje predmetov. Umetniska in
glasbena terapija je na voljo profesionalno, vendar lahko tudi druzinski ¢lani in/ali oskrbovalci podpirajo
ustvarjalnost in ¢ustveno izraZanje. Ustvarjalno izraZanje jim omogoca aktivno interakcijo z okoljem in povecuje
samozavest.

Ambientalna terapija

Ambientalna terapija uposteva socialno in organizacijsko okolje osebe z demenco, kot sta arhitektura in oprema
prostorov. Cilj je prilagoditi okolje, da bo ustrezalo upadajoc¢im sposobnostim ¢loveka. Bolnikov dom je prilagojen
in oblikovan tako, da se lahko ¢im bolje prilagodi in varno giblje. To lahko zmanjsa stres in izboljSa kakovost Zivljenja.

Terapija potrditve

Terapija potrditve, prinese spostovanje do osebe, njenih obcutkov in prepric¢anj, in je osnova metod zdravljenja
brez zdravil. Gre za metodo terapevtske komunikacije, ki jo je mogoce uporabiti za opredelitev vrst dejanj ali veden;j,
ki jih moramo uporabiti pri komunikaciji z osebo z demenco.

Spominske vaje

Vadba za spomin, znana tudi kot kognitivna vadba ali vaja za krepitev delovanja moZganov, je namenjena zasciti in
podpori mentalnih (kognitivnih) sposobnosti, kot so pomnjenje, razmisljanje in pozornost. Vaje izvajamo v igri in
pogosto v skupinah. Dejavnosti naj bodo dnevne in povezane z gibanjem. Vadba delovanja moZganov je Se posebej
primerna za ljudi z blago do zmerno demenco.

Pri vadbi spomina je treba biti pozoren na kulturne znacilnosti in stopnjo izobrazbe osebe. Prepoznavanje pojmov,
povezovanje nogavic, kateri predmet je za kaj primeren, sezonsko sadje in zelenjava, igra z uro, nizanje dogodkov,
spominske kartice, Zivali in njihovi potomci, Zivali in njihova mesta, preverjanje znanja o manjsih temah, skupno
sestavljanje in reSevanje ugank, improvizacija. Primeri vaj za spomin so preizkusanje racunalniskih iger, ki pomagajo
izboljsati kognitivne funkcije, igranje binga, ujemanja kart, pripovedovanje vicev, igranje s plisastimi predmeti in
vaje za spomin. Lahko sodelujejo v skupinskih igrah inteligence, ki potekajo v wellness centrih in drugih ustanovah
za vadbo spomina (Deutschen Alzheimer Gesellschaft, 2016; Flamme, 2022).

Posebne terapije pri napredovani demenci

Potrditev je obicajen intervencijski ukrep, ki se pogosto uporablja pri oskrbi in obravnavanju bolnika z demenco.
Cilj je ustvariti atmosfero varnosti, obCutek zascite in pomembnosti za bolnike tako, da najprej pozorno poslusamo
in priznamo njihove potrebe in obcutke, nato pa reflektiramo (afirmiramo) bodisi z verbalno ali neverbalno
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komunikacijo. Zahvaljujo¢ tej posebni obliki komunikacije, v ospredje pridejo pozitivha ¢ustva, negativna pa se
zmanjsajo.

Telesne terapije: Zlasti v poznih fazah, lahko bolniki sebe in svoje okolje dojemajo na zelo omejen nacin. S pomocjo
metod senzori¢nega zdravljenja, kot so bazalna stimulacija, aromaterapija, masaza in ciljni dotiki, lahko nagovorimo
vsa Cutila (dotik, sluh, vid, okus, vonj), predvsem preko stika in gibanja. To omogoci podporo svojcem, saj zmanjsa
njihovo breme (Flamme, 2022).

7.2 lzzivi razlicnih faz bolezni in neobicajne situacije

Demenca lahko vodi do sprememb v vedenju, kar lahko povzrodi stisko in dodaten pritisk na druzino in oskrbovalce.
Oskrbovalci se lahko tezko spopadejo s nekaterimi spremenjenimi vedenji. Nefarmakoloske intervencije se
priporocajo kot zacetna strategija za obvladovanje problemati¢nega vedenja, saj ima omejevanje farmakoloskih
posegov pomembno vlogo pri zmanjSevanju interakcij med zdravili in stranskih u¢inkov zdravil.

Spremembe vedenja lahko vkljuCujejo agresijo, stisko, vznemirjenost, halucinacije in blodnje, nemir, ponavljanje
istega vprasanja ali dejavnosti znova in znova, tavanje, motnje spanja, teZzave s prehranjevanjem. Stopnja resnosti
je lahko razli¢na za vsako osebo v razli¢nih fazah demence.

Potencialni vzroki za vedenjske izzive in negativno vedenje, so lahko povezani s:
e Fizi¢na boledina ali nelagodje: bolezni, zdravila, lakota ali Zeja.
e Prekomerna stimulacija: glasni zvoki ali Zivahno okolje.
e Neznano okolje: novi kraji ali nezmoznost prepoznavanja doma.
e Zapletene naloge: TeZave z dejavnostmi ali opravili.
e FrustrirajoCe interakcije: Nezmoznost ucinkovite komunikacije.

Pogosta vedenja, povezana z demenco

Agresivnost
Agresija lahko vkljuCuje kricanje ali vpitje, verbalno zlorabo in vcasih tudi fizicno zlorabo. Agresija se zgodi brez
razloga. Ce se osredotocimo na vzroke, lahko taksno vedenje preprecimo.

Vznemirjenost/tesnoba
Dejanja vznemirjenosti ali tesnobe imajo veliko razli¢nih vzrokov. To lahko vkljucuje kricanje, vpitje, trmoglavost ali
nenadzorovano obnasanje. Ti agresivni izbruhi so lahko strasljivi, oskrbovalci pa se z njimi tezko soocajo.

Pomagamo si lahko tako, da ugotovimo kaj je sprozilo ta odziv, da se uposteva okolica, ¢as dneva in kaj se je pravkar
zgodilo, ter oceni morebitne vire bolecine, lakote, potrebe po spanju in nenadnih sprememb.
Kako se odzvati;
e Preverite bolecino. Bolecina lahko pogosto sprozi tesnobo ali vznemirjenost. Viri vkljuCujejo neprijetno
situacijo, poskodbo, reakcijo na zdravila ali okuzbo secil.
e Prisluhnite frustraciji. Ugotovite, kaj lahko povzroca tesnobo in poskusajte razumeti.
e Poskrbite za pomiritev. Govorite v pomirjujocih tonih in frazah. Naj posameznik ve, da ste tam za podporo.
e Osebo vkljucite v dejavnosti; umetnost, glasbo ali druge dejavnosti, da spodbudite sprostitev.

47



Spremenite okolje. Zmanjsajte hrup in motnje ali osebo premestite.

Poiscite vire energije. Oseba morda iS¢e nekaj za poceti. Naj se sprehodi.

Ucinkovita razsvetljava lahko pomaga ljudem z demenco. Uporabite luci, ki zmanjSuje nemir. Blokirajte
mocne svetlobne Zarke, ki zadenejo ogledalo ali steklo.

Osredotodite se na ¢ustva. Namesto da se odzivate na to, kar oseba pocne, se odzovite na to, kako se pocuti.
Na primer, zaklenjena vrata lahko zagotovijo varnost, lahko pa pri povzrocijo frustracije in agresivno
vedenje.

Tako oskrbovalec kot bolnik morata biti varna. Ce bolnika ni mogoce pomiriti, poisite strokovno pomo¢
(Alzheimer Association, 2015; Sadowsky & Galvin, 2012; Yalgin idr., 2005).

Pozabljivost in zmeda

Oseba z Alzheimerjevo boleznijo morda ne prepozna znanih ljudi, krajev ali stvari. On ali ona lahko pozabi na
odnose, imenuje druzinske ¢lane z drugimi imeni ali postane zmeden glede tega, kje je dom. Tudi namen obicajnih
predmetov, kot so pero ali vilice, je lahko pozabljen. Kako se odzvati?

Ostanite mirni. Ne prepoznavanje je lahko bolece.

Odgovorite s kratko in preprosto razlago.

Pokazite fotografije in druge spomine. Uporabite fotografije in druge predmete, ki spodbujajo razmisljanje,
da osebo spomnite na pomembne odnose in kraje.

V najvecji mozni meri vzdrzujte urnik, spodbujajte redno rutino prebujanja, obrokov in odhoda v posteljo.
Ce se oseba z demenco zna obleci sama, naj to naredi sama.

Poskusite tega ne jemati osebno. Alzheimerjeva bolezen povzroca pozabljivost, vendar bo vasa podporo in
razumevanje cenjena.

Za orientacijo v ¢asu uporabljajte koledarje, ure, nalepke in ¢asopise.

Vecjih sprememb v domu ni priporocljivo narediti ¢ez no€. Etikete in znake na omarah in vratih so lahko v
pomoc (Sadowsky & Galvin, 2012; Schiff, 1990).

Sumnicavost

Izguba spomina in zmedenost lahko povzrodita, da oseba z Alzheimerjevo boleznijo dojema stvari na nove in
nenavadne nacine. Posamezniki lahko postanejo sumnicavi do ljudi okoli sebe, druge celo obtoZijo kraje,
nezvestobe ali drugega neprimernega vedenja. Vcasih si lahko oseba z boleznijo napacno razlaga, kar vidi in slisi.
Kako se odzvati?

Poslusajte, kaj osebo moti, in poskusajte biti razumevajoci. Nato bodite pomirjujoci, se odzovite na obcutek
in dajte osebi vedeti, da vam je mar.

Ne prepirajte se in ne poskusajte preprievati. Dovolite posamezniku, da izrazi svoje ideje in potrdite, kar
je bilo povedano.

Ponudite preprost odgovor. Delite svoje misli, vendar naj bo preprosto. Dolge razlage so lahko prevelik
zalogaj.

Preklopite pozornost na drugo dejavnost. Vkljucite posameznika v dejavnost ali prosite za pomoc pri
opravilu.

Podvojite izgubljene predmete. Ce oseba pogosto is¢e dolocen predmet, naj jih ima na voljo veé. Na primer,
ce posameznik vedno iSc¢e svojo denarnico, kupite dve enaki.

Preverite okvaro sluha in vida. Ljudje z demenco imajo pogosto fizicne tezave, vklju¢no z izgubo sluha in
vida, ki lahko povzrocijo tudi tezave z napacno interpretacijo.
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Pomagajte osebi z demenco varno jemati zdravila. Oskrbovalcem je treba dati informacije o stranskih
ucinkih dolo¢enega zdravila (Alzheimer Association, 2015; Sarikaya idr., 2017).

Kopicenje predmetov
Osebe z demenco pogosto na silo iS¢ejo nekaj, za kar menijo, da manjka, in kopicijo stvari in predmete na varno.

Kaj narediti?

Odkrite obicajna skrivalis¢a osebe in tam poiscite manjkajoce predmete.

Osebi zagotovite predal, poln stvari in predmetov, ki jih mora urediti, saj jih to lahko zaposli.

Prepricajte se, da se oseba lahko v okolju znajde, saj lahko nezmoZnost prepoznavanja okolja Se poveca
problem kopicenja.

Ponavljajoca se dejanja

Oseba z Alzheimerjevo boleznijo lahko naredi ali re€e nekaj znova in znova - na primer ponavlja besedo, vprasanje
ali dejavnost. V vecini primerov is¢ejo udobje, varnost in domacnost. Ta dejanja so redko Skodljiva, vendar so lahko
za oskrbovalca stresna. Kako se odzvati?

IS¢ite razlog. Poskusite ugotoviti, ali obstaja poseben vzrok ali sprozilec za ponavljajoce se vedenje.
Osredotodite se na ¢ustva. Namesto da se odzivate na to, kar oseba pocne, se odzovite na to, kako se pocuti.
Spremenite dejanje ali vedenje v dejavnost. Ce oseba drgne roko po mizi, ji priskrbite krpo in prosite za
pomoc pri brisanju prahu.

Ostanite mirni in potrpeiljivi. Osebo pomirite z mirnim glasom in neznim dotikom.

Podajte odgovor. Osebi dajte odgovor, ki ga is¢e, tudi ¢e ga morate veckrat ponoviti. Morda bo pomagalo,
Ce ga zapiSete in obesite na vidno mesto.

Vkljucite osebo v dejavnost. Posameznik se lahko preprosto dolgocasi in potrebuje usmerjanje pozornosti.
Osebo vkljucite v dejavnost, kot je sprehod ali sestavljanje sestavljanke.

Uporabljajte pripomocke za spomin. Ponudite opomnike, kot so zapiski, fotografije, ure ali koledarji (Koca
idr., 2017).

Potepanje okoli in izguba v okolju

Za osebo z Alzheimerjevo boleznijo je obi¢ajno, da oseba tava in se izgubi, in to se lahko zgodi v kateri koli fazi
bolezni. Morda poskusajo oditi domov, ko so Ze tam, ali poskusajo obnoviti znano rutino, kot je odhod v Solo ali
sluzbo. Ko bolezen napreduje, bo oseba z demenco potrebovala vecji nadzor. Na neki tocki ne bo vec varno pustiti
osebo samo. Kako se odzvati?

Spodbujajte aktivnost. Ohranjanje aktivne in angaZirane osebe z Alzheimerjevo boleznijo, lahko pomaga
prepreciti tavajocCe vedenje z zmanjSanjem tesnobe in nemira.

Vkljucite osebo v opravila, kot je pomivanje posode, zlaganje perila ali priprava vecerje. Ce oseba kaze
zanimanje za odhod iz hiSe, razmislite o varnih dejavnostih na prostem, kot je sprehod s spremstvom ali
vrtnarjenje.

Obvestite druge. Poskrbite, da bodo prijatelji, druzina in sosedje vedeli, da ima oseba Alzheimerjevo
bolezen in da lahko pride do tavanja.

Naj bo dom varen. Na zunanja vrata namestite klju¢avnice z zapahi ali drsnimi zapahi in omejite dostop do
potencialno nevarnih obmocij v domu.

Uporabite medicinsko opozorilno zapestnico, s ¢imer lahko opozorijo zdravstvene delavce na svoje tezave,
Ce jim ne morejo povedati (Sadowsky & Galvin, 2012).
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Tezave s spanjem
Ljudje z demenco lahko obéutijo spremembe v urniku spanja ali pa imajo tezave s spanjem. Ceprav natanéen vzrok
ni znan, so spremembe spanja posledica vpliva bolezni na moZgane. Kako se odzvati?
e Naredite okolje udobno in prijetno. Prostor za spanje mora imeti udobno temperaturo. Uporabite nocne
luci in poskrbite za varnost osebe, kot je namestitev ustreznih vratnih in okenskih kljucavnic.
eV najvecji mozni meri vzdrzujte urnik, spodbujajte redno rutino prebujanja, obrokov in odhoda v posteljo.
e Nadzorujte dremeze. Ce ima oseba ponoci tezave s spanjem, je lahko koristno, ¢e omejite dnevni spanec.
e Telovadite. Poskusite ¢ez dan vkljuditi neko vrsto vadbe, ki je primerna za osebo. Fizi¢na aktivnost lahko
spodbuja pocitek ponodi.
e |zogibajte se pozZivilom. Zmanjsajte ali se izogibajte uzivanju alkohola, kofeina in nikotina, saj lahko vplivajo
na sposobnost spanja. Odsvetujte gledanje televizije med obdobji budnosti ponoci.
e Posvetujte se z zdravnikom. O motnjah spanja se pogovorite z zdravnikom, da boste lazje ugotovili vzroke
in mozZne resitve (Akyar, 2011; Sarikaya idr., 2017).

Prehranjevanje in pitje za osebo z demenco

Oseba z demenco ima lahko teZave s prehranjevanjem, izgubi zanimanje za hrano, jo noce jesti ali za¢ne znova jesti
zaradi izgube apetita, izgube spomina in tezZav s presojo, stranskih ucinkov zdravil. Nenormalno prehranjevalno
vedenje, tezave s prehranjevanjem in spremembe prehrane so prisotne pri vecini ljudi zdemenco (Koca idr., 2017).

Ce bolnika posedite v jedilnico namesto na stol ali posteljo, kjer sedi ves dan, se bo lazje spomnil, da mora jesti. Ce
ni moZnosti, da bi jedli v lo¢eni sobi, bo prisotnost servirnega pladnja in jedilnega pribora pomagala spomniti na
hrano. Vec strokovnih Studij je pokazalo, da lahko rdecda in modra barva podpirata prehranjevalne navade oseb z
demenco. Uporaba barvne posode pri ljudeh z demenco lahko podpira njihove zaznavne tezave; pomembno je, da
je so barve v kontrastu s hrano in mizo. Poleg kontrastno obarvane posode je pomembna tudi dobra osvetlitev
jedilnice. Ambient jedilnice mora biti miren, sproscen in brez pretirane gnece. Obroki naj potekajo brez naglice in
brez motenj, saj lahko ljudi z demenco zlahka zmotita hrup in pretirana stimulacija. Vzdusje v jedilnici bi lahko
izboljsali s sproscujoco glasbo, ki lahko zmanjsa vznemirjenost. Jedilno okolje mora, kjer je to mogoce, vkljucevati
mize, kjer lahko stanovalci/bolniki jedo skupaj.

Ucinkovite intervencije vklju€ujejo prilagodljiv ¢as obrokov, zagotavljanje visoko energijske hrane, prilagojene diete
glede na potrebe in Zelje posameznega bolnika, dodatke med obroki, Zivila v velikosti griZljajev, ki jih je enostavno
pobrati s priborom, majhne porcije in redno prehranjevanje, vklju¢no s prehranskimi dopolnili. Upostevati je
potrebno ¢lovekovo preteklo zgodovino prehranjevanja. Prav tako je potrebna prilagodljivost glede prehranskih
preferenc. Poleg nezdrave prehrane, lahko nezadostna telesna dejavnost povzroci izgubo apetita. Aspiracija lahko
povzrodi tudi teZave pri hranjenju, do aspiracije pa pride zlasti pri redkih tekoc¢inah. Najbolj optimalna je konsistenca
mleka ali pudinga. Poskrbite, da je zobna proteza primerna in redno obiskujte zobozdravnika. Ko bolezen napreduje,
sta lahko izguba apetita in hujsanje zaskrbljujoca. V takih primerih se nujno posvetujte z zdravnikom (King & King,
2016; Sarikaya idr., 2017).

Osebna nega in higiena

Povsem obicajno je, da osebi z demenco pomagamo pri vzdrZevanju osebne higiene. Z napredovanjem bolezni se
lahko zmanjsa njihova sposobnost uporabe predmetov, kot je glavnik in zobna scetka. Morda pozabijo, kaj so ti
predmeti in za kaj se uporabljajo. Izguba spomina lahko vpliva na sposobnost osebe, da si zapomni, kako opraviti
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naloge, pa tudi na odlocitev ali naj jih opravi. Lahko izgubijo zanimanje za osebno nego in tako zanemarijo osnovne
dejavnosti, kot sta kopanje in preoblacenje.

Ko demenca napreduje, bo oseba potrebovala ve¢ pomoci pri vsakodnevnih dejavnostih, kot so oblacenje, umivanje
in stranisCe. Nekaj prakti¢nih in preprostih resitev je mogoce razviti za pomoc bolniku pri tezavah z oblacenjem. Ko
pomagate osebi z demenco, raje izberite udobna obladila, kot pa stvari z gumbi, zadrgami in zaponkami. Pranje je
lahko zelo zapletena naloga zaradi Stevilnih korakov. Rutina je tista, ki pomaga olajsati proces kopanja in tusiranja
(Alzheimer Dernegi, 2020).

Stranis¢e in demenca

Druga tezava pri bolnikih z Alzheimerjevo boleznijo je inkontinenca mehurja in Crevesja, zlasti v srednjem in poznem
stadiju. Prvi in najpomembnejsi korak je ugotoviti mozne vzroke. Ce vzrok ni medicinski in ozdravljiv, je mogoce
razviti nekaj prakti¢nih in preprostih resitev. Na primer, lahko omejite vnos tekocine pred spanjem. Razmislite o
uporabi podlozenega spodnjega perila ali spodnjic za odrasle (Alzheimer Dernegi, 2020).

Pojasnjevanje demence otrokom in mladim

Ko oZji druzinski ¢lan ali prijatelj razvije demenco, se bo vsak ¢lan druZine poskusal spopasti s svojimi obc¢utki. Jasne
razlage in veliko zagotovil, da lahko ljudje kvalitetno Zivijo tudi zdemenco, lahko otrokom in mladim pomaga, da se
prilagodijo in obvladujejo svoja ¢ustva. Morda potrebujejo spodbudo, da postavljajo vprasanja. Potrebno jih je
poslusati in razumeti, kaj so njihove skrbi. Zelo pomembno je, da spodbujate svoje otroke, da nadaljujejo svoje
Zivljenje.

Poiscite dejavnosti, ki jih otroci in najstniki lahko pocnejo z osebo z demenco. Vendar jim ne dajajte prevec
odgovornosti in ne dovolite, da jim te odgovornosti vzamejo prevec ¢asa. Otroku ali mladostniku povejte, da je, Ce
je le mogoce, preprosto biti zosebo zdemenco in ji izkazovati ljubezen in naklonjenost ena najpomembnejsih stvari,
ki jo lahko naredijo. Poskrbite, da bo Cas, ki ga prezivijo z osebo, prijeten. Dejavnosti lahko vkljuCujejo skupni
sprehod, igranje iger, razvr$¢anje predmetov, poslusanje glasbe ali izdelavo belezke preteklih dogodkov.
Fotografirajte otroka ali mladostnika skupaj z osebo z demenco, da vas vse spomni, da so Casi tudi lepi. Poskrbite,
da bo otrok ali mladostnik vedel, da cenite njegovo pomoc. Pokazite jim, kako naj pomagajo osebi z demenco
(Alzheimer Vakfi, 2020).

VozZnja in demenca
Osebe v zgodnjih fazah Alzheimerjeve bolezni lahko Se vedno vozijo, vendar pa s ¢asom demenca vpliva na
spretnosti, ki so potrebne za varno voZznjo. Bolezensko stanje je pomembno tako za varnost osebe, kot tudi za
varnost drugih v prometu. Vecina voznikov z Alzheimerjevo boleznijo bo s casoma moralo prenehati z voznjo.
Znaki nevarne voZnje so lahko:

e Prepocasna voznja

e Napake na krizis¢ih

e Sprejemanje pocasnih ali napacnih odlocitev v prometu

e Pozabljanje, kako poiskati znane kraje

e Neuspelo prepoznavanje prometnih znakov

Kdaj prenehati voziti?
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Vedina voznikov z Alzheimerjevo boleznijo, bo v zmerni stopnji demence, moralo prenehati voziti. Nekatere vrste
demence imajo dolocene zgodnje simptome, ki bi lahko povzrodile prenehanje z voZnjo Ze prej. Nekateri bolniki se
po lastni volji umaknejo iz prometa, ko njihov spomin Se ni zelo oslabljen in se zavedajo, v kateri fazi je bolezen.

Ce vasa ljubljena oseba kaZe znake nevarne voinje, vkljuéno s pogostim izgubljanjem na znanih mestih, zamenjavo
sklopke za zavoro in plin, neupostevanje prometnih znakov, prepocasno voznjo, sprejemanje pocasnih ali slabih
odlocitev, tr¢enje v robnik med voznjo, neprilagojena hitrost, pogosta jeza med voznjo, je ¢as da prenehajo z voZnjo.

Ce ste glede tega zmedeni, si zastavite naslednja vprasanja: Ali se pocutim varno, medtem, ko oseba z demenco,
vozi? Ali bi se pocutil varnega, ¢e bi bil moj otrok v avtu, ki bi ga vozila oseba z demenco? Ce je va$ odgovor na ti
dve vprasanji 'absolutno ne', prosite svojo ljubljeno osebo, naj ¢im prej neha voziti.

Opustitev voZnje ni vedno lahka odlocditev za osebo z demenco, ki ljubi voZnjo. Predlagajte nacine, kako lahko oseba
obvlada svoje vsakdanje Zivljenje brez voZnje. Naj druzinski Clani in prijatelji, pomagajo pri skrbi za njihov prevoz.
Za hrano naj uporabijo dostavo na dom. Brivec ali frizer naj pride k osebi na dom. Ce oseba $e vedno vztraja, lahko
zdravnik na list z recepti napi$e "Ne vozi" in to pokaZete osebi z demenco. Ce oseba noce opustiti voZnje, razmislite
o preventivni strategiji nadzora dostopa do avtomobilskega kljuca. Klju¢e hranite izven pogleda. Ce Zeli oseba z
demenco obdrzati komplet kljucev, ji ponudite kljuce, ki ne bodo zagnali vozila. Lahko onesposobite vozilo.
Odstranite kabel akumulatorja, da prepredite zagon avtomobila, ali prosite mehanika, naj namesti stikalo za
onesposobitev vozila, ki mora biti vklopljen, preden se avto zaZene. Vozilo prodajte. Ce lahko zdrZite brez vozila,
razmislite o prodaji. Prenehanje voZnje ne sme povzrociti socialne izolacije. Oseba, ki Zivi z demenco, mora biti Se
vedno zaposlena in aktivna v drugih dejavnostih (Philipp-Metzen & Schonhof, 2017).

7.3 Eticni vidiki oskrbe

Posamezniki z demenco, druZinski ¢lani, strokovnjaki, oskrbovalci z oskrbo na druzbo prinasajo Stevilne eti¢ne
dileme in eti¢ne krsitve. Vsaka oseba ima svojo identiteto, zato je pomembno, da vedno ohranjamo dostojanstvo
in samospostovanje (Balci, 2019).

Napredovanje demence se razlikuje od osebe do osebe in vsak bo demenco doZivel na drugacen nacin. Zato princip
"enako za vse" ne deluje, ko gre za zagotavljanje oskrbe in podpore ljudem z demenco. Pri vrednotenju eti¢nih
vprasanj je priporocljivo upostevati predsodke in diskriminacijo ljudi.

Komunikacijske ovire, ki zavirajo eticno vedenje
e Govoriti vimenu osebe z demenco, ne da bi ji dovolili, da spregovori zase.
e Groze¢, zanicujoc, obsojajoc, obtoZujo¢ nacin govora in biti pokroviteljski.
e Zatiranje procesiranja informacij in oblikovanje svojega odgovora.
e Predpostavke in prepri¢anje, da so nase predpostavke pravilne.
e lzogibanje postenosti in resnicoljubnosti, saj se zdi, da je postenost pogosto v nasprotju.
e Misliti ali domnevati, da drugi vedo, kaj mislite in Cutite (Karatas, 2016).

Ker Alzheimerjeva bolezen in druge vrste demence vplivajo na sposobnost mozganov za sprejemanje odlocitev in
pomnjenje informacij, druzinskim ¢lanom in oskrbovalcem pogosto predstavljajo razlicne eti¢ne dileme. Med
zmernimi in napredovanimi stopnjami demence lahko bolniki izgubijo sposobnost dolociti in izraziti, kaj hocejo. Da
bi ¢im bolj spostovali bolnikovo avtonomijo, ko postanejo nesposobni, je zdaj obi¢ajna praksa, da te bolnike v
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zgodnejsih fazah demence vprasamo, kaj zelijo narediti in/ali kdo bo sprejemal odlocitve namesto njih, ko teh
odlocitev ne bodo mogli ve¢ sprejemati sami.

Tezave, ki se pojavljajo v zmernem in napredovanem stadiju demence, so predvsem konflikti med vrednotami
maksimalnega spoStovanja bolnikove avtonomije in paternalistiénim prizadevanjem za njihovo zas¢ito. Vprasanje
je ali naj oskrbovalci na bolnika z demenco poskusajo vplivati in ga prepricati, da naredi, kar hocejo, ali zamolc¢ijo
informacije, ter zlasti v poznejsih fazah demence, ali naj oskrbovalci odkrito lazejo bolniku, da bi se izognili
povzrocanju psiholoskega stresa (Howe, 2006).

Informiranje in razlaga diagnoze demence

Nekatere raziskave so pokazale, da se Stevilnim ljudem z demenco ne razkrije njihove diagnoze. Zdravniki so
zaskrbljeni o odzivu osebe in ne Zelijo sproziti Custvene stiske pri svojem bolniku, zato preprosto preskocijo razpravo
o diagnozi ali pa o procesu raje razpravljajo le z druzino. Medtem ko je Zelja, da bi se izognili vznemirjanju bolnika
in njegove druZine, razumljiva, je pomembno, da zdravstveni delavci uporabljajo eti¢na nacela. Pri demenci zgodnje
faze ponujajo priloZznost, da poskrbimo za pravna in finanéna vprasanja za prihodnost in razpravljamo o
zdravstvenih Zeljah z druZino.

Odlocitve o voznji

Za mnoge je vozinja zanesljiv znak neodvisnosti. DruZine in oskrbovalci so morda zaskrbljeni glede sposobnosti
posameznika za voznjo, kdaj in kako zmanjsati ali prenehati z voznjo, in Se vedno ohraniti njegovo ali njeno
neodvisnost. Ampak, ¢e predolgo oklevate lahko oseba v prometu povzroci skodo, ker je med voznjo sprejela
napacno odloditev. Izkljuena niso niti Zivljenja. Ko oseba ni sposobna vec varne voznje, lahko to vodi v precej boleco
odlocitev, tako za osebo kot za njeno druzino. Bodite pozorni, da ne prezrete njihovih obcutkov glede voznje in da
ne uporabljate pokroviteljskega in zatiralskega govora.

Varnost na domu

Vasa ljubljena oseba lahko izrazi Zeljo, da Se naprej Zivi samostojno doma, vendar je to pogosta eticna dilema, saj
se poraja vprasanje ali je to Se vedno varno. Obstaja vec previdnostnih ukrepov, ki jih lahko sprejmete za izboljSanje
varnosti doma, lahko pa tudi prosite druge osebe, da pomagajo na domu. Med Stevilnimi eti¢nimi izzivi pri oskrbi
osebe z demenco je predvsem kdaj osebo z demenco premestiti v dom za starejse.

Sklenitev pooblastila

Avtonomija vklju€uje pravico do lastnih odlolitev. Ko demenca napreduje, ta sposobnost zbledi in ¢as je, da
razmislite o uveljavitvi (ali aktiviranju) pooblastila. Dolocanje nekoga, ki bo deloval v vasem imenu in ki bi moral
sodelovati pri odloc¢anju, je eden od Stevilnih eticnih izzivov pri oskrbi osebe z demenco. Izdelava pooblastila za
osebo z demenco se lahko med drzavami razlikuje.

Soglasje za zdravljenje in klini¢ni testi

V zgodnjih fazah demence lahko vas druzinski ¢lan verjetno razume tveganja in koristi zdravljenja. Toda, ko njihov
spomin in izvrsilno delovanje upadata, se ta sposobnost zamegli. Prepricajte se, da res razumejo te tezave, preden
podpisete obrazec dovoljenja.

Skrivanje zdravil v hrani
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V srednjih fazah demence obstaja verjetnost, da je oseba odporna na jemanje zdravil. Nekateri oskrbovalci so to
bitko poskusali odpraviti tako, da so jemanje zdravil prikrivali, da so jih skrivali v hrano. Drugi trdijo, da je to eti¢no
neprimerno, ker je oseba "prevarana", da vzame zdravilo.

Spolna dejavnost

Vprasanje, kdaj lahko nekdo privoli v spolno aktivnost, ko ima demenco, predstavlja velik izziv. Zgolj diagnoza
demence nekomu ne preprecuje, da bi lahko privolil, in mnogi trdijo, da je spolna aktivnost zelo pomemben
dejavnik za ohranjanje kakovosti Zivljenja. Izziv je vedeti, kako zasdititi pravico do smiselne spolne dejavnosti,
vendar prepreciti izkoriscanja.

Terapevtsko laganje

Ali je laganje ljubljeni osebi v redu, ko bi bila resnica zanjo Zalostna? Na splosno je najbolje, da uporabite druge
tehnike, kot je odvracanje pozornosti s spremembo teme ali pomembno dejavnostjo, ali pa poskusite validacijsko
terapijo. Na primer, e nekdo sprasuje, kje je njegova mama (in je umrla pred mnogimi leti), bi validacijska terapija
predlagala, da to osebo prosite, naj vam pove vec o svoji materi, ali jo vprasate, kaj ji je bilo vSec na nje;j.

Genetsko testiranje za gen apolipoprotein E (APOE).

Genetsko testiranje lahko sprozi veliko eti¢nih vprasanj. Ti vkljucujejo, komu bodo rezultati razkriti, kaksni bi morali
biti naslednji koraki, ¢e imate gen APOE, in kako se spoprijeti s temi informacijami. Rezultati ne kaZzejo nujno, ali bo
oseba razvila demenco; kazejo le na prisotnost gena, ki predstavlja povecano tveganje. Ker obstaja veliko eti¢nih
pomislekov o genetskem testiranju in rezultati niso neposredno povezani z izidom, ZdruZenje za Alzheimerjevo
bolezen trenutno ne priporoca rednega genetskega testiranja za gen APOE.

Krvni testi, ki napovedujejo razvoj Alzheimerjeve bolezni

Strokovnjaki razvijajo in raziskujejo krvne preiskave, za katere porocajo, da so lahko zelo natancni pri
napovedovanju let vnaprej, kdo bo ali ne bo razvil demenco. Podobno kot pri testiranju gena APOE ti testi
postavljajo vprasanja o tem, kaj storiti s temi informacijami.

Dajanje antipsihoti¢nih zdravil

Antipsihoti¢na zdravila lahko ucinkovito zdravijo psihozo, paranojo in halucinacije, ter tako zmanjsajo Custveno
stisko osebe in moznost samoposkodovanja. Vendar pa predstavljajo tudi povecano tveganje za negativne stranske
ucinke. Uporaba antipsihotikov nikoli ne sme biti prva moznost pri odlocanju o tem, kako se odzvati in zmanjsati
zahtevna vedenja pri demenci. Nekatere druZine so zaskrbljene zaradi nepri¢akovanih in resnih stranskih ucinkov.

Prenehanje jemanja zdravil za demenco

Zdravila za demenco se predpisujejo z upanjem, da bodo upocasnila napredovanje bolezni. U¢inkovitost se razlikuje
glede na posameznika. Na vprasanje, koliko tovrstna zdravila pomagajo in kdaj jih je treba prekiniti, je tezko
odgovoriti. Vprasanja o zacetku jemanja novega zdravila, zamenjavi zdravila, opustitvi nekaterih zdravil so
zahtevna, saj nihce ne ve, ali bi bilo osebi z demenco brez zdravila veliko slabse ali ne. Pomembno je, da poiscete
zdravnisSko pomo¢ pri strokovnih izvajalcih zdravstvenih storitev.
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Odlocitev o koncu Zivljenja

Ko so osebe z demenco tik pred koncem svojega zZivljenja, morajo njihovi bliznji sprejeti vec odlocitev. Nekateri so
bili zelo jasni glede svojih preferenc, ze dolgo preden so razvili demenco, in to lahko bistveno olajSa proces. Drugi
pa niso navedli svojih Zelja v zvezi z zdravljenjem, kar pusti odlocevalce, da ugibajo. Odloditve ob koncu Zivljenjske
dobe vklju¢ujejo mozZnosti, kot je popolna koda (oZivljanje in namestitev na ventilator) v primerjavi z mozZnostjo ne
ozivljanja, Zelje po cevki za hranjenje in IV za hidracijo ali antibiotike. (Heerema, 2021; RLP., 1999)

Za razmislek o eti¢nih dilemah in eti¢no zahtevnih situacijah priporocamo uporabo kontrolnega seznama (prince,
2015).

7.4 Pravnividiki / viri

Alzheimerjeva bolezen je progresivna bolezen mozganov, ki povzroca kognitivne motnje. Z napredovanjem bolezni
oseba z demenco postopoma izgubi sposobnost komuniciranja in sprejemanja odlocitev. Veliko ljudi se ni
pripravljenih soociti s pravnimi in finanénimi posledicami resne bolezni, kot je Alzheimerjeva bolezen. Pomembno
je, da druZine po diagnozi demence dolocijo pravne in financne ureditve nacrtovanja.

Z namenom ugotavljanja ali je potrebno pooblastilo ali ne, in ali je bolnik sposoben samostojnega odlo¢anja o svoji
oskrbi in drugih vprasanjih je potrebno opraviti sodno-psihiatriéne preglede.

Alzheimerjeva bolezen obicajno napreduje pocasi v treh splosnih fazah: zgodnja, srednja in pozna (v¢asih v
medicinskem kontekstu imenovana blaga, zmerna in napredovana). Vsak ima svoje posebne znake in simptome.
(Alzheimer's Association, 2019)

Blaga kognitivna motnja (BKM) je zgodnja stopnja izgube spomina. Posamezniki ohranijo sposobnost samostojnega
opravljanja vecine vsakodnevnih Zivljenjskih dejavnosti. Tudi Ce pride do socialnih sprememb pri demenci, te
spremembe niso dovolj hude, da bi bistveno motile vsakodnevno Zivljenje. Sposobnost presojanja in vzdrzevanja
osebne nege je Se vedno nedotaknjena. Sprva bo oseba morda potrebovala le spodbudo ali malo pomocdi. Ukrepi
za izboljSanje varnosti postane bistvenega pomena, kot del delovne in socialne zakonodaje. DruZine potrebujejo
razliéne vrste nacrtov, vkljuéno s tem, kdaj nehati voziti, finan¢nim nacrtovanjem in nacrtovanjem naslednjih
korakov. Pravni in medicinski strokovnjaki pravijo, da lahko Stevilne oblike naértovanja pomagajo osebi in njeni
druzini pri reSevanju trenutnih teZav in nacrtovanju prihodnjih korakov.

Zmerna kognitivna okvara; Obstaja nekaj motenj v kognitivnih sposobnostih in vedenjskih spremembah (govor,
presoja in izvrSilne disfunkcije), ki so dovolj mocne, da so jasno opazljive. Vasa ljubljena oseba ne more Ziveti
samostojno in bo potreben nadzor. Povecane so pravne in financne tezave.

Huda kognitivna okvara; Demenca v hujsih primerih prizadene vse kognitivne funkcije. Vedenjske tezave in motnje
so pogoste. Simptomi napredujejo do te mere, da oseba ni sposobna Ziveti sama ali skrbeti zase. Ljudje zdemenco
in njihove druZine potrebujejo podporo in storitve v pravnih zadevah ter druge storitve v skupnosti.

Pravna vprasanja ljudi, ki Zivijo z demenco, okolis¢ine, v katerih je oseba lahko odgovorna za dejanja, nezakonita
dejanja in neizpolnjevanje obveznosti, so kompleksen proces. Za vodenje procesa je pomemben skupni nacrt, ki ga
morajo skupaj oblikovati bolnik, odvetniki, druzinski ¢lani, socialni delavci in strokovnjaki.

Socialne in pravne pravice ljudi z demenco se od drZzave do drZave razlikujejo. Vendar so pravice posameznikov z
demenco zascitene tako z nacionalno kot z mednarodno zakonodajo.
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Trajno pooblastilo daje imenovani osebi pooblastilo za odlocanje o zdravstvenem varstvu v imenu osebe z
demenco, da se zagotovi izvajanje zdravstvenih in finan¢nih odlocitev te osebe. Ker Alzheimerjeva bolezen
prizadene ¢loveka psihicno, ljudje z demenco ne morejo lociti dobrega od slabega dejanja.

Pravno, finan¢no in zdravstveno nacrtovanje
Druzine, ki zacnejo postopek pravnega nacrtovanja, se morajo pogovoriti o svojem pristopu, o tem, kaj Zelijo, da se
zgodi, in kateri pravni dokumenti so potrebni.

Zdravstvene Zelje osebe, ki ne more vec sprejemati odlocitev o zdravju.
Finan¢no upravljanje in nepremicninske Zelje nekoga, ki ne more vec sprejemati finan¢nih odlocitev.
Obveznosti zdravstvenega zavarovanja za osebe z Alzheimerjevo boleznijo ali drugo demenco.

Priro¢nik za socialno varnost

Obstaja nekaj splosnih ugodnosti in priloZnosti, ki jih zagotavljajo sistemi socialne varnosti za pomo¢ ljudem, zaradi
invalidnosti, ki je lahko posledica demence. Ceprav se sistemi programov socialne varnosti razlikujejo od drzave do
drZzave, obstaja nekaj osnovnih smernic za programe socialne varnosti.

Ce posameznik z demenco dela, je zavarovan preko delodajalca ali pokojninske police ipd., je treba prebrati
vse politike glede kroni¢nih/progresivnih bolezni in se prepricati, kaj nacrt zajema in kaj ne. V primerih, ko
jezik ali terminologija nista gotova, se je potrebno obrniti na strokovnjake ali uradne institucije.

Ce je oseba z demenco stara 65 let ali ved, je treba preveriti moznosti in podporo, ki jih drzava nudi
starejSim.

Posamezniki z demenco lahko koristijo pravice iz socialne varnosti, zagotovljene invalidom.

Ko dementni posameznik ni ve¢ zmoZen za delo, se obrne na specialista ali zavod za socialno varnost za
pogoje zasebnega invalidskega zavarovanja.

Napredne smernice za zdravstveno varstvo oseb z demenco
Trajno pooblastilo za zdravstveno oskrbo doloc¢a osebo, v€asih imenovano zastopnik ali pooblas¢enec, da sprejema
odlocitve o zdravstvenem varstvu, ko oseba z demenco tega ne more vec.

Napredne smernice za financno in nepremicninsko upravljanje
Medicinski in pravni strokovnjaki pravijo, da bi morali na novo diagnosticirana oseba z Alzheimerjevo boleznijo ali
sorodno demenco in njena druZina, sestaviti ali posodobiti oporoko ¢im prej po diagnozi.

Nasveti za vnaprejsnje nacrtovanje za oskrbo osebe z demenco

S pogovori zacnite zgodaj. Ljudje v zgodnjih fazah bolezni morda lahko razumejo tezave, lahko pa so tudi
obrambni, razoc€arani in/ali se ¢ustveno ne morejo soociti s tezkimi vprasanji. Oseba lahko celo zanika ali
se ni pripravljena soociti s svojo diagnozo. To je normalno. Bodite potrpeZljivi in po potrebi poiscite zunanjo
pomoc pri odvetniku ali vodji geriatricne oskrbe. Ne pozabite, da vsi ljudje niso diagnosticirani v zgodnji
fazi.

Zberite pomembne dokumente. Ko se pojavi nujen primer ali ko oseba z demenco ne more vec urejati
svojih zadev, bodo druzinski ¢lani ali pooblas¢enec potrebovali dostop do pomembnih dokumentov, kot so
oporoka za zivljenje ali finan¢ni dokumenti. Da zagotovite upostevanje Zelja osebe z demenco, pomembne
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dokumente pospravite na varno mesto in zagotovite kopije druzinskim ¢lanom ali drugi osebi, ki ji zaupate.
Tudi odvetnik lahko hrani komplet dokumentov.

S¢asoma preglejte nacrte. Spremembe v osebnih situacijah - kot so locitev, selitev ali smrt v druzini - in v
drzavnih zakonih, lahko vplivajo na pripravo in vzdrzevanje pravnih dokumentov. Redno pregledujte nacrte
in po potrebi posodabljajte dokumente.

Zmanjsajte tesnobo glede pogreba in pokopa. Vnaprejsnje nacrtovanje pogreba in pokopa lahko zagotovi
obcutek miru in zmanjsa tesnobo, tako za osebo z demenco, kot tudi za njeno druzino.

Zasebno zdravstveno zavarovanje. Preberite police zdravstvenega zavarovanja o kroni¢nih
boleznih/progresivnih motnjah. Preverite, ali zdravstveno zavarovanje krije, oziroma raziséite, kaj
podrobneje krije. Ce niste prepricani glede jezika ali terminologije, se obrnite na kadrovsko sluzbo ali
svojega finan¢nega nacrtovalca.

Invalidska pokojnina. Ce Zivite z demenco, ste morda upravi¢eni do nadomestila za invalidnost. Obrnite se
na uradne organizacije, in zahtevajte ugodnosti, ki jih zagotavlja drzava.

Bodite pozorni na znake finan¢nih tezav — teZave z upravljanjem denarja so lahko eden od prvih opaznih
znakov demence. Druzinski ¢lan ali zaupanja vreden prijatelj lahko pomaga pri zagotavljanju podpore,
hkrati pa spostuje neodvisnost osebe.

Vzpostavite soglasje za upravljanje financ — ko bolezen napreduje, lahko druzinski ¢lan ali oskrbovalec
sprejme dodatne ukrepe. Razmislite o tem, da bi vas imenovali za zakonitega posrednika za dostop in
upravljanje financ¢nih zadev osebe, da preprecite resne tezave.

Zascitite se pred prevarami ali goljufijami. Lahko se pojavijo razlicne vrste (telefonske, e-postne ali osebne
prevare) in oblike (goljufije in kraje identitete, goljufive sheme za hitro obogatitev, lazne ponudbe nagrad
ali popravila doma ali avtomobila, goljufije z zavarovanji, zdravstvene goljufije, kot so oglasi za nedokazane
spominske pripomocke, groznje) prevar in goljufij (Alzheimerjevo zdruZzenje, 2019; Nacionalni institut za
staranje, 2000; Yiicel , 2020)
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8 Enota 7: Skrb za oskrbovalca

8.1  Custvain misli

Milijoni ljudi po vsem svetu, druZinsko skrbijo za osebe z neko vrsto demence, skrb pa pomeni zadovoljevanje
potreb bolnika pri razlicnih dejavnostih vsakodnevnega Zivljenja (kot je podpora pri higieni, hranjenju, oblacenju),
pa tudi pri instrumentalnih dejavnostih vsakodnevnega Zivljenja (kot je financno upravljanje, nacrtovanje in
nakupovanje, vzdrZevanje doma), na nacin, ki mora biti vedno osredotocen na bolnika (McGillick in Murphy-White,
2016).

Ce je v zgodnjih fazah demence zagotovljena oskrba, ki temelji na medsebojnem sodelovanju in deljeni
odgovornosti med oskrbovalcem in osebo z demenco, bo v naprednejsih fazah zaradi sprememb in napredujocih
tezav, ki so del razvoja bolezni, postalo to sodelovanje bolj "neuravnotezeno" in zahtevno. Vedno bolj aktivna je
vloga pri obvladovanju razli¢nih nalog, povecujejo se odgovornosti in izzivi, ter vecja je vkljuCenost v odlocanje.
Pomembno je opozoriti, da mora oseba z demenco v celotnem tem procesu — "potovanju", Se naprej igrati aktivno
vlogo, biti sliSana in spostovati je potrebno njihovo identiteto in dostojanstvo.

S celostnega vidika je skrb za osebo z demenco zahtevno in vkljuCuje Stevilne izzive, bodisi fizicne, Custvene,
psiholoske ali socialne (Mace & Rabins, 2006), zato gre za zapleten in vec¢dimenzionalen postopek. Oskrbovalec
tezi k temu, da na eni strani zagotovi bolnikovo spostovanje dostojanstva, Zivljenjske zgodovine, osebnosti in
identitete osebe z demenco, ter spodbuja njeno udobje, dobro pocutje in pozitivho dojemanje kakovosti Zivljenja
(McGillick & Murphy-White, 2016), po drugi strani pa ne zanemarja lastnih obc¢utkov, Custev, fizicnega in psiholoske
zdravja, ki so v ozadju procesa oskrbe.

Literatura in raziskave navajajo, da je lahko skrb za nekoga z demenco po eni strani nagrajujoc proces, iz katerega
izvirajo pozitivna obcutki in Custva, po drugi strani pa je precej naporno, saj je prisotna visoka raven stresa in breme
za oskrbovalca. Zaradi pocasnega in zahrbtnega napredovanja demence povprecno trajanje oskrbe variira med 4 in
10 leti po diagnozi — z drugimi besedami, oskrba je dolgotrajen proces. Vendar noben proces bolezni ni enak,
temvec se razlikuje od osebe do osebe, ter od diagnoze do diagnoze. Negotovost in dvomi glede prihodnosti, imajo
lahko velik vpliv na oskrbovalcevo dusevno zdravje.

V procesu oskrbe lahko pride do velikih sprememb in prilagoditev, ki so pogojene s potrebami obeh, kot so: selitev,
da bi bili blizje osebi z demenco, sprememba Zivljenjskega sloga, vlog in dnevnih rutin. Skrb za nekoga v prvi vrsti
zahteva zavedanje, da lahko pride do sprememb v odnosu med obema in da se bo potrebno sooditi z zmanjSanjem
avtonomije osebe. Nove odgovornosti oskrbovalca zahtevajo Cas, energijo in psiholoske vire, pa tudi obcutek
"teze", povezan z odgovornostmi in negotovostjo glede poteka bolezni (Hoover & Sano, 2019). Skrb za nekoga, ne
glede na starostno skupino, pogosto vkljucuje prilagajanje delovnega Casa, kar lahko povzroci tudi vec izzivov na
delovnem mestu in posledi¢no povecan stres, zgodnjo upokojitev in odsotnost z dela (McGillick & Murphy-White,
2016).

Kot smo Ze omenili in po mnenju Rowa in drugih avtorjev (Rowe idr., 2016), vloga druZinskega oskrbovalca vpliva
tudi na fizicno, psiholosko in finan¢no stanje drugih druZinskih clanov. Druzinski oskrbovalci imajo lahko poleg
visoke ravni stresa in preobremenjenosti, tudi anksiozne in/ali depresivne simptome, zaznavajo zmanj$ano socialno
podporo, negativen vpliv na imunski sistem in celo na kognitivne funkcije, ter tezave s spanjem.
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Pomembno je, da oskrbovalec poleg skrbi za osebo z demenco, poskrbi tudi zase. Pogosto so oskrbovalci
osredotoceni le na potrebe svojega druZinskega ¢lana, na koncu pa zanemarjajo ali ignorirajo lastne potrebe, kar je
lahko dodaten izziv, ko govorimo o pravilni skrbi zase. Po mnenju Alzheimer’s Society (2022) je skrb zase, da
ostanete fizicno, psihi¢no in Custveno zdravi, izjemnega pomena. To je podlaga, da lahko odnos in nadin
zagotavljanja nege potekata na najboljsi moZen nacin, tako za bolnika kot oskrbovalca.

Na ta nacin postane nujno, da ima oskrbovalec dobro rutino skrbi zase. To pa lahko samo po sebi predstavlja
dodatno zahtevo, saj je obicajno, Cas, ki je na voljo za to, zmanjsan. Osredotocenost na odgovornost in skrbi za
osebo z demenco zavzame velik del ¢asa. Vsak oskrbovalec pa bo skrb za druge obcutil na svoj nacin. Lahko pridejo
dnevi, ko se vam zdi, da se dobro spopadate s tezavami, in spet drug dan, ko se vam zdi, da ne zmorete ve¢. Morda
obstajajo deli oskrbe, ki jih lazZje izvajate in se vam zdijo bolj dostopni, drugi pa se vam bodo zdeli tezji. V¢asih pa se
to dojemanje spreminja iz dneva v dan, odvisno od oskrbovalcevega Custvenega in psiholoSkega stanja, kar
predstavlja Se dodaten izziv. Obicajno je, da doZivite vrsto zelo razli¢nih ¢ustvenih reakcij, v€asih celo ekstremnih,
saj demenca napreduje, povzroci, da se sposobnosti in osebnost osebe z demenco spremenijo, in razumljivo je, da
se narava njihovega odnosa z osebo spreminja skozi ¢as (Dementia Australia, 2019).

Pogoste Custvene in psiholoske reakcije pri oskrbovalcih, lahko mocno vplivajo na pocutje in na dojemanje
kakovosti Zivljenja. Pomembno se je zavedati, da so spodaj nasteti obcutki, ¢ustva ali reakcije pogosti in "normalni"
(Alzheimer’s Society, 2019; Mace & Rabins, 2006):

e 7Zalost in obClutek brezupnosti, bodisi povezan s celotno oskrbo osebe, ali pa z napredovanjem demence ter
spremembo vlog in druzinske dinamike.

e Besin jeza ob pojavu bolezni in povezanih simptomov, ter zaznavanje pomanjkanja pomoci drugih.

e Zadrega in sram, povezana z vedenjskimi simptomi osebe z demenco, ki jih druzinski ¢lani, prijatelji, bliznji
ali druzba, zaradi stigmatizacije in pomanjkanje informacij, pogosto ne razumejo.

e Strah pred prihodnostjo, ¢eprav obstajajo skupni znaki in simptomi, se pot do diagnoze razlikuje od osebe
do osebe in glede na vrsto demence.

e Strah pred neuspehom ali neustrezno oskrbo osebe z demenco, kar pogosto spremlja tudi obcéutek krivde
— na primer, Ce bi lahko kaj storili, da bi preprecili napredovanje bolezni, ¢e obstaja kakrsno koli dodatno
zdravljenje, Ce je nacin, na katerega skrbim za svojega druzinskega ¢lana najboljsi.

e Hrepenenje, povezano s tem, kdo je bila oseba pred diagnozo demence, neodvisnostjo in avtonomijo, ki jo
je imela, nadinom povezovanja in komunikacije, ki ga je bila sposobna. Nostalgija je del procesa Zalovanja,
ki je nelocljivo povezan z nastankom demence, ki s seboj prinese izgubo razli¢nih sposobnosti.

e Izguba zanimanja za ljudi ali dejavnosti, saj se oskrbovalci obi¢ajno osredotocajo na osebo z demenco in
pogosto pozabijo nase, na svoje interese in dobro pocutje.

e  Obcutki osamljenosti, ki so lahko povezani s skrajSanim prostim ¢asom, preZivetim s pomembnimi drugimi,
ali z dejstvom, da se oskrbovalci véasih odlocijo zapustiti svoje sluzbe ali hobije, ki so jih prej imeli.

e Spremembe razpoloZenja, ki so povezane z preobremenitvijo, vedenjskimi simptomi osebe z demenco,
utrujenostjo, ter s fizicno in psihi¢no utrujenostjo.

Skrb za nekoga lahko vpliva, ne le na dusevno zdravje, temvec tudi na fizicno zdravje oskrbovalca. Pogoste so
naslednje situacije/stanja (Mace & Rabins, 2006):

e Manj posvecanja pozornosti prehrani in spremembam apetita;

e Pomanjkanje vitaminov;
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e Ignoriranje fizicnih simptomov (npr. gastrointestinalne motnje, motnje spanja, bolecine);
e Spremembe v spominu;
e Zvisanje ravni kortizola, ki je povezan z visoko stopnjo stresa in z vplivom na imunski sistem.

Vendar pa lahko skrb za nekoga prinese tudi pozitivhe obcutke in ¢ustva, vkljuéno z (Alzheimer’s Society, 2019):
e ucenje novih vescin in sposobnosti ali izboljSanje obstojecdih;
e skrb za osebo, ki je v preteklosti skrbela za vas;

krepitev druzinskih odnosov in odnosov z osebo z demenco;

obcutek ponosa na dosedanjo delo in pomog;

e nudenje podpore osebi, ki vam je pomembna;

iskanje novih nacinov, kako Se naprej deliti dobre trenutke in imeti pozitivne izkusnje z osebo z demenco.

Rowe in sodelavci (Rowe idr., 2016) navajajo, da ko se oskrbovalci vkljucijo in sprejmejo izkusnjo oskrbe kot nekaj
pozitivnega, se pojavi obcutek hvaleznosti in pripadnosti, poleg tega pa se krepijo odnosne vezi z osebo z demenco
in drugimi druzinskimi ¢lani. DolZnost je opravljena. Osebe, ki skrbijo za osebo z demenco, porocajo o obcutku
spostovanosti, koristnosti in pravijo, da jim je ta izkusnja omogocila osebno rast.

8.2  Strategije skrbi zase

Tako kot demenca prizadene vsako osebo drugace, se bo tudi izkuSnja oskrbe razlikovala. Nanjo vpliva
oskrbovalceva Zivljenjska zgodovina, vrednote, prepri¢anja in odnos, ki je obstajal pred diagnozo. V nekaterih
trenutkih ali v dolocenih obdobjih, lahko prevladajo pozitivni obcutki, v drugih pa negativni. Je "potovanje" z vzponi
in padci, na katerem je pomembno biti pozoren do drugega, pa tudi do sebe. Zaradi ¢ustvenih in psiholoskih vplivov
na dusevno in fizicno zdravje oskrbovalca, je bistveno, da si vzamete ¢as zase. To lahko predstavlja izziv. Podajamo
nekaj smernic, ki bi vam lahko pomagale (Alzheimer's Society, 2019; Dementia Australia, 2019):

e Pomembno je, da prepoznate, kaj Cutite in kako se pocutite, ter poskusate obvladati svoje obcutke in
Custva. Zavedanje tega, kar Cutite, je pomemben korak za laZje soocanje s procesom in vam lahko pomaga
pri odlocanju o tem, kaj je prav za vas in za osebo, za katero skrbite.

e Bodite realisticni, a Se vedno prijazni do sebe. Vse, kar pocnete, je pomembno in zahteva trud. Vsakdo, ki
skrbi za osebo z demenco, bo nekoc¢ potreboval pomoc. Osredotocite se na to, kar lahko storite, in poskusite
sprejeti, da morda pri nekaterih stvareh potrebujete pomo¢, pri cemer se ne primerjate s samim seboj ali
s polozajem drugih oskrbovalcev.

e Postavite prioritete. Velikokrat morate narediti veliko stvari hkrati, kar je tezko obvladati in lahko prispeva
k temu, da se pocutite izérpani, tako fizicno kot psihiéno. Razmislite o nalogah, ki jih boste morali prevzeti
vi, in o tistih, ki jih lahko zaupate drugemu, ne glede na to, ali bi vam vzeli malo ¢asa.

e Skrbeti zase pomeni skrbeti za svoje dusevno in fizicno zdravje, ter se zavedati opozorilnih znakov in
simptomov, ki so lahko prisotni — ne samo tistih, ki so Ze bili prisotni in so se morda poslabsali, ampak tudi
novih simptomov. Redno obiskujte svojega zdravnika. Skrb za svoje telesno zdravje je pomemben del
ohranjanja dusevnega zdravija, zato je klju¢nega pomena skrb za prehrano, redno gibanje in dovolj spanca.

e Poiscite Cas za pocitek in redne odmore, bodisi na kratke sprehode (sami ali s partnerjem), ali pa se za nekaj
¢asa odmaknite in prosite nekoga, da poskrbi za osebo z demenco za eno uro, dan ali teden. Lahko je izziv,
saj to zahteva ustvarjalnost in organizacijo, vendar je izvedljivo. Upostevati je treba, da se ljudem z
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demenco, ko so v novem okolju in z novimi ljudmi, lahko to zdi tesnobno in nevarno, zato je pomembno,
da ta odmor nacrtujete vnaprej.

e Ne pozabite na pozitivno plat. Medtem, ko se boste morali sooditi z razlicnimi spremembami,
prilagoditvami in izzivi, ne pozabite na nekaj pozitivnih stvari o negi in podpori osebe z demenco.

e Poskusite nekaj novega, na primer ogled oddaje, uzZivanje v vecerji, opazovanje soncnega zahoda,
obiskovanje spletnega tecaja o temi, ki vas res veseli.

e Poiscite pomoc! Niste sami. Obstajajo usposobljeni strokovnjaki, ki vam lahko pomagajo, tako na podrocju
oskrbe, povezane z vsakodnevnimi Zivljenjskimi aktivnostmi (kot so kopanje, oblacenje, prehranjevanje
itd.), kot tudi na podrocju psiholosSkega zdravja. Obstajajo podporne skupine, ki jih obiskujejo tudi drugi
oskrbovalci, kar nudi priloZznost za izmenjavo informacij in izkoris¢anje izkusenj in znanja drugih (Hoover &
Sano, 2019). Ko spoznamo, da obstajajo tudi drugi, ki doZivljajo podobne situacije, to odpre prostor za lazje
razumevanje Custev in nudenje ¢ustvene podpore, brez obsojanja ali nesporazumov, to pa pomaga k uvidu
problema iz drugacne perspektive. Vcasih se bo tezava zdela Se vecja, v€asih pa manjsa in bolj obvladljiva,
kar pa prispeva k boljSemu pocutju in zmanjsanju obcutka preobremenjenosti.

e Poiscite pravno in finanéno pomog, saj lahko skrb za osebo z demenco na vec nacinov vpliva na njihov pravni
in financ¢ni poloZaj — obstajajo oskrbovalci, ki so na primer prisiljeni prenehati delati. Poiscite informacije o
obstojeci podpori in ugodnostih ter/ali nacinih za vecjo prilagodljivost delovnega ¢asa.

8.3  Zalovanje in priprava na ¢as "po oskrbi"

Potek demence je edinstven, saj je vedno odvisno od osebe do osebe. Kar se lahko zgodi eni osebi z demenco, se
drugi morda ne bo zgodilo, zato se je treba soociti z nepredvidljivostjo, neznanimi in nenehnimi spremembami, ki
vedno zahtevajo proces prilagajanja. V najnaprednejsih fazah, v katerih je samostojnost osebe z demenco tudi pri
majhnih vsakodnevnih opravilih Ze mo¢no zmanjsana, oskrbovalec za¢ne prevzemati ne le nadzor, ampak tudi
motoricno izvajanje le-teh, npr. nahraniti ali obleCi osebo, obstaja obcutek Zalosti, ki ga povzroca realisti¢no in
vsakodnevno dojemanje teh izgub.

In ker je demenca bolezen, ki omejuje Zivljenje in s seboj prinasa druge povezane zdravstvene zaplete, je
pomembno razmisljati in govoriti o trenutku po oskrbi, ko osebe z demenco ne bo vec tukaj (Alzheimer’s Society,
2019). Oskrbovalec je dolgo ¢asa skrbel za osebo z demenco, in s tem prevzel in se identificiral s to viogo. A Ce je ta
vloga s seboj prinesla Stevilne izzive, jih bo tudi izguba te vloge. Odzivi na smrt druzinskega ¢lana z demenco so
vecplastni (Rowe idr., 2016). Pomembno je razumeti, da je Zalovanje naraven proces, povezan z izgubo necesa ali
nekoga, in s seboj prinese razlicne custvene, psiholoske in fizine reakcije (Worden, 2018).

Zaradi svojih posebnosti, potek demence, Ze na zacetku predpostavlja izkusnjo izgube in Zalovanija, ki je nelocljivo
povezano z osebo z demenco, kot tudi z neformalnim oskrbovalcem. Oseba izgubi sposobnosti, spremeni se njegova
osebnosti in znacaj, telesne izgube in podrejo se nacrti za prihodnost. Po eni strani se oskrbovalec soo¢a s smrtjo
osebe z demenco, po drugi strani pa s koncem vloge oskrbovalca (Alzheimer's Society, 2019).

Spremenilo se bo tudi Zivljenje, ki ste ga poznali pred demenco, zato bo tudi opustitev vioge oskrbovalca in soocanje
s smrtjo druZinskega ¢lana, prav tako zahtevna faza. Popolnoma obicajno je dozZiveti obc¢utja Zalosti, ki se morda
zdijo nekoliko protislovne, in kot je bilo omenjeno zgoraj, bo izkusnja vsakega oskrbovalca seveda drugacna in
individualizirana. Vendar pa so na splosno najpogostejse reakcije, ¢ustva in obcutki, o katerih porocajo oskrbovalci
oseb z demenco, naslednji (Dementia Australia, 2019):
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e Zalost za tem, kar bi lahko bilo ali kar je bilo izgubljeno;

e 3Sokin bolecina;

e izguba vere in tezave s sprejemanjem situacije;

e krivda ali skrb za nekaj iz preteklosti;

e obcutek olajsanja tako za osebo z demenco kot za oskrbovalca;

e jezain zamera zaradi tega, kar se je zgodilo in

e pomanjkanje smisla v Zivljenju, saj je vloga oskrbovalca koncana, in tezave pri iskanju smisla v izgubi.

Ti obcutki se lahko pojavijo, vendar pa je pomembno, kako dolgo bodo trajali. Za Zalovanje ni pravil — vsi se na
izgubo odzivamo na razlicne na¢ine. Pomembno je poudariti, da je vse to naravni proces, specificen in spremenljiv.
Po smrti osebe z demenco je lahko pomembno, da ponovno vzpostavite pretekla razmerja, si vzamete ¢as zase in
za svoja Custva, ter poisCete pomoc, ¢e menite, da je potrebna, piSete dnevnik ali celo delite svoje izkusnje
(Dementia Australia, 2019).

8.4  Storitve in socialna pomo¢

Skrbeti zase pomeni, da trenutno prosite za pomoc in vnaprej nacrtujete vrsto podpore, ki jo boste morda
potrebovali v prihodnosti. Podajamo kontakte nekaterih zdruzenj, ki vam lahko pomagajo:

https://www.alzheimer-europe.org/
https://www.alzint.org/
https://alzheimerportugal.org/
https://www.alzheimers.org.uk/
https://alzheimer.ie/
https://www.spomincica.si/
https://www.ceafa.es/es
http://www.alzfae.org/
https://www.alzheimerdernegi.org.tr/

Ce noben od teh kontaktov ni povezan z va$o driavo, lahko pomo¢ pois¢ete na naslednji povezavi:
https://www.alzheimer-europe.org/about-us/who-we-are/members
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