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PriroCnik je nastal na pobudo in v sodelovanju s specialistkama
psihiatrije z dolgoletnimi izkusnjami pri delu z obolelimi za demenco
in njihovimi svojci. Ker bolezen ne prizadene zgolj bolnikov, temvec tudi
njihove svojce, je velik poudarek v prirocniku namenjenih prav slednjim.

Anja Kokalj Palandacic,

dr. med., specialistka psihiatrije
Univerzitetna psihiatricna klinika Ljubljana

Je specialistka psihiatrije, zaposlena na Univerzitetni psihiatricni kliniki v
Ljubljani. Pri klinicnem delu skrbi za starostnike z razlicnimi dusevnimi motnjami,
med drugim tudi za osebe z demenco. Izkusnje ima v Domovih starejSih in
kot konziliarna psihiatrinja v Univerzitetnem klinicnem centru Ljubljana. Kot
raziskovalka sodeluje pri klinicnih raziskavah in preiskusanju zdravil.

VKkljuCena je tudivizobrazevalni proces studentov medicine in zdravstvene nege
ter je mentorica specializantov psihiatrije in druzinske medicine. Sodeluje pri
organizaciji izobrazevanj o demenci in duSevnih motnjah v starosti za strokovno
in laicno javnost ter se aktivno udelezuje domacih in mednarodnih strokovnih
srecanj. V okviru SpomincCice — Alzheimer Slovenia, Slovenskega zdruzenja
za pomocC pri demenci, sodeluje kot predavateljiva na Alzheimer Cafe-jih in
pri usposabljanju o demenci »Ne pozabi me« za svojce in oskrbovalce oseb z
demenco.
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Vodja enote za gerontopsihiatrijo,
Univerzitetna psihiatricna klinika Ljubljana

Je specialistka psihiatrije, zaposlena na Univerzitetni psihiatricni
kliniki v Ljubljani ter Clanica katedre za psihiatrijo Medicinske fakultete
Univerze v Ljubljani. Od leta 2018 je vodja Enote za gerontopsihiatrijo
Univerzitetne psihiatricne klinike v Ljubljani.

Kot mentor specializantov psihiatrije je vkljucena v ucni proces
specializacije, poucevala je tudi na dodiplomskem Studiju fizioterapije.
Redno predava na razlicnih domacih in mednarodnih strokovnih in
znanstvenih srecanjih ter na podroc¢ju demenc izobrazuje strokovno
in laicno javnost in najblizje osebe ljudi z demenco, sodeluje tudi pri
klinicnih Studijah in preskusanjih zdravil kot raziskovalka.

Priklinicnem delu skrbi za ljudi z razlicnimi vrstami demence, hospitalno in
ambulantno, izkusnje ima v Domovih starejsih ter kot konziliarni psihiater
v Univezitetnem klinicnem centru Ljubljana. Je clanica strokovnega
odbora Spomincice — Alzheimer Slovenia, Slovenskega zdruzenja za
pomoc pri demenci, kjer z nasveti pomaga na svetovalnem telefonu za
svojce oseb z demenco ter predavanjih na Alzheimer Cafe-jih.
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Prihodnost zdravljenja demence bo verjetno prinesla nova zdravila, ki bodo na potek
demence vplivala bolj ciljano in jih bomo lahko uvedli ze v zgodnejsih fazah. Kljub
vsemu pa so zdravila, ki vplivajo na tezave pri razmisljanju, ucenju in nacrtovanju
oziroma tezave s spominom, le majhen del pomoci ljudem z demenco. Velik del je
pristop brez uporabe zdravil oziroma t. i. nefarmakoloSka obravnava, ki vkljucuje
razlicne strategije za pomoc¢. Ob medicinski podpori in obravnavi ter zdravljenju
pridruzenih simptomov in bolezni veliko bolnikov z demenco docaka ugledno starost.

Diagnoza je le prvi, Ceprav tezak korak na poti. Podpora in nadaljnja skrb za osebo,
ki trpi zaradi demence, Ce ima diagnozo ali ne, pa je pogosto zelo zahtevna, zlasti, e
je v okolici na voljo le malo organizirane pomoci, kar je vecinoma odvisno od kraja, v
katerem zivimo.

Svetovna organizacija za Alzheimerjevo bolezen je v letu 2022 izdala porocilo
Zivljenje po postavitvi diagnoze demence v 119 spisih in 24 poglavjih, napisali pa so
ga strokovnjaki z vsega sveta — raziskovalci, zdravstveni in socialni delavci, neformalni



oskrbovalci ali ljudje z demenco, ki govorijo iz lastnih izkuSen]. Raziskovali so Stevilne
vidike Zivljenja ljudiz demenco, njihovih skrbnikov in zdravstvenih delavcev po diagnozi
demence. Nekatera kljucna spoznanja, Ki so zajeta v porocilu so, da je presenetljivo
veliko ljudi (dobra tretjina), ki zivijo z demenco, navedlo, da jim po postavitvi diagnoze
ni bila ponujena podpora, ki bi presegala zacetne informacije, zagotovljene takoj
po postavitvi diagnoze. Podobno so porocali njihovi bliznji, neformalni negovalci, in
navajali, da pri vsakodnevni skrbi za bliznjega z demenco pogosto dozivljajo stres.

Ceprav je bil narejen obseZen napredek v razvoju novih zdravil, ki bodo ciljlano
vplivala na Alzheimerjevo demenco, ali jo celo preprecCevala, so v tem trenutku
moznosti zdravljenja omejene. Kljub temu smo vsak dan blizje ciljanemu zdravljenju.
V razvoju so zdravila, ki bi lahko pri ljudeh z velikim tveganjem, da bodo zboleli,
preprecila bolezen, Se preden se ta klinicno izrazi.

Ne glede na to, pa ljudje z demenco Zivijo med nami tukaj in zdaj in potrebujejo
pomoc. Postavitev prave diagnoze je pomembna, ker lahko bolje napovemo in
ustrezno usmerimo zdravljenje vsaj v pridruzene simptome. Obravnavo lahko tudi
veliko bolj individualno prilagodimo. In tu je kljuC — vsak clovek, z demenco ali brez, je
individuum, s svojimi navadami, osebnostnimi znacilnostmiin okolis¢inami, ki oblikujejo
njegovo zivljenje in bivanje. Ce Zelimo pomagati osebi, ki zboli za katerokoli obliko
demence, je treba prouciti situacijo, poskrbeti za diagnostiko, potem pa narediti nacrt
zdravljenja in obravnave, v katerem so nujni del tudi pomembni bliznji oziroma svojci
ali negovalci, ki za osebo skrbijo.

Namen knjizice, ki je pred vami, je bil napisati nekaj nasvetov, ki bodo vam in vasemu
bliznjemu z demenco pomagali lazje premagovati vsakodnevne izzive, ko bolezen
napreduje. Za nas zdravnike je Casa, ki ga lahko namenimo pogovorom v ambulanti
ob pregledu, vedno premalo, potrebe pa upraviceno velike. S tem namenom sva
zeleli predstaviti le del t. i. snefarmakoloske« obravnave, torej vse, Cesar zdravila ne
morejo doseci in je pravzaprav najpomembnejse, da oseba z demenco in njeni bliznji
lazje zivijo.

Izognili sva se obseznim razlagam o diagnostiki in zdravljenju demence, saj so na
voljo na drugem mestu. Upava, da vam bodo pri skrbi za boljse zivljenje nasveti v
pomoc, in se veseliva nadaljnjih izzivov skupaj z vami. Pomembno je, da veste, da
niste sami in da je v tezkih trenutkih pomoc¢ na voljo.



1. poglavje

Vas skrbi, da bi vas bliznji lahko imel demenco? Kako bi jo prepoznali?

Pomembno je, da se zavedamo, da je vsak clovek edinstven in demenca na
vsakega posameznika vpliva drugace, zato pri dveh ljudeh z demenco simptomi niso
popolnoma enaki. Simptomi se razlikujejo tudi glede na vrsto demence, pri Cemer je
najpogostejSa vrsta Alzheimerjeva bolezen.

Morda vam je lahko v pomoc¢ 10 najpogostejSih opozorilnih znakov za demenco:

izguba spomina,

tezave pri opravljanju znanih nalog,

tezave z govorom,

dezorientiranost oziroma zmedenost glede Casa in kraja,
slaba ali zmanjsana sposobnost presoje,
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tezave s spremljanjem dogodkov in organizacijo aktivnosti,
izgubljanje oz. zalaganje stvari/predmetov,

spremembe razpolozenja in vedenja,

tezave pri razumevanju vidnih in prostorskih informacij,

1O umik z dela ali druzabnih dejavnosti.
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Ce so ti znaki novi, so lahko znak demence. Demenca ni del normalnega staranja.
Ce menite, da te tezave vplivajo na vsakdanje Zivljenje nekoga, ki ga poznate, se
posvetujte z zdravnikom ali poiscite vec¢ informacij pri drustvih za pomoc pri demenci.

Kaj pomeni, da je vas bliznji dobil diagnozo
demenca?

Diagnozo lahko postavi osebni zdravnik, kar je sicer redkeje. Bolj verjetno je, da je
zdravnik napisal napotnico za k specialistu psihiatru ali nevrologu. V zadnjem obdobju
je znanost precej napredovala, zato tudi diagnoze postavljamo cedalje bolj natancno.
Tako je diagnoza Alzheimerjeve demence Se vedno najpogostejsa, a ji sledijo Se
druge, za katere vemo, da so pogoste: demenca z Lewyjevimi telesci, vaskularna oz.
»zilna« demenca, frontotemporalna demenca in druge. Izjemno pogosto se razlicne
vrste demence pri isti osebi tudi prepletajo, kar je tudi eden izmed razlogov, da se
demenca pri vsaki osebi lahko izrazi drugace.

Kako postavimo diagnozo?

Pri postavljanju diagnoze je treba izkljuliti druge ozdravljive bolezni, ki lahko povzrocijo
podobne simptome, na primer depresijo, in akutne bolezni, kot so okuzbe secil in
pomanjkanje vitaminov. V ta namen zdravnik obicajno narocCi odvzem krvi in urina za
laboratorijske preiskave.

Ob prvem pregledu naroci Se dodatne preiskave: elektrokardiogram srca (EKG),
slikovne preiskave (racunalniska tomografija (CT), slikanje z magnetno resonanco
(MRI), dodatne, bolj specificne diagnosticne preiskave), morebitne dodatne
preiskave krvi ali odvzem likvorske tekocine. Ob tem opravi Se kognitivne teste oz.
testiranje spomina in drugih funkcij. Tak test navadno traja od 10 minut do ene ure
in lahko nakazuje tezave na razlicnih kognitivnih podrocjih: sposobnost zaznavanja
in prepoznavanja, pozornost, spomin, ¢asovna in prostorska orientacija, racunanje
in ostale matematicne vesScine, komunikacija, koordinacija, fina motorika. S tem
dobimo nekoliko boljsi vpogled v stanje in sklepamo na podtip demence.



Preprostega testa za demenco ni. Raziskave na podrocju razvoja krvnih testov oziroma
bioloskih znacCevalcev, ki lahko pomagajo pri odkrivanju Alzheimerjeve bolezni,
vendar so Se v zgodnji fazi. Postavitev diagnoze je proces, ki se zacne s pridobivanjem
dobrih informacij o tem, kaj se dogaja z razvojem simptomov. Te informacije je zelo
koristno pridobiti od osebe, pri kateri sumimo, da gre za demenco, in tudi od druzine
ali prijateljev, ki to osebo dobro poznajo. Zdravnik bo verjetno vprasal, kdaj so se
simptomi zaceli in kako vplivajo na zivljenje.

Na prvi pregled je dragoceno in pomembno pripeljati druZzinskega clana ali
nekoga, ki osebo dobro pozna. Ta oseba je lahko bolniku v oporo in vcasih bolj
realno opise tezave, ki jih bolnik sam niti ne opazi. Pregled lahko vkljucuje
kognitivne teste, kot so testi spomina, pozornosti, jezikovne tekocCnosti ter
vidno-prostorskih sposobnosti (kopiranje diagrama ali slike). Obicajno poteka pogovor
tudi o tem, kako zmore vsakodnevna opravila, kot so umivanje in oblacenje, voznja
ali kuhanje.

Obicajno se po vseh preiskavah postavi delovna diagnoza, ki Se ni dokoncna. Pri tem
je pomembno, da lahko postavite vprasanja in se pogovorite o nadaljnjih korakih in
mogocih nacinih podpore — ob potrditvi diagnoze in rednih nadaljnjih pregledih.

Sprejemanje diagnoze

Diagnoza demenca spremeni zivljenje vam in osebi z demenco. Da se boste lahko
ucinkovito spoprijemali z novimi izzivi, je treba diagnozo sprejeti in se prilagoditi
novemu nacinu zivljenja. Sprejemanje diagnoze traja razlicno dolgo, pri cemer sta
zanikanje in strah normalna obcutka. Pomembno je, da si pustite ¢as in se postopno
navadite na spremembe. Pri tem ne gre pozabiti, da ni pravega nacina sprejemanja in
da sprejemanje poteka na razlicne nacine.

V nadaljevanju je nekaj priporocil, kako lahko v zgodnji fazi demence pri sprejemanju
diagnoze pomagate osebi z demenco in sebi.

1. Oseba z demenco

Oseba, ki zboli za demenco ali drugo kronicno boleznijo, pogosto obcuti izgubo
dostojanstva, samostojnosti, vioge, ki jo je nekocC imela, in obcutka vrednosti.
Z namenom, da bi oseba z demenco sprejela diagnozo, jo spodbudite:



da se vkljuci v aktivnosti, ki so ji prinasale zadovoljstvo v zivljenju,

da poskusi nove aktivnosti,

da isC¢e nove socialne stike, pri cemer ji lahko pomagate (skupine, namenjene
osebam z demenco, skupinska telesna aktivnost).

Pokazite ji, da:

o joimate Se vedno radi,

o ji dovolite izraziti svoja Custva in

o jo spodbujate, da o bolezni odprto spregovori, lahko s prijatelji ali terapevtom.

2. Svojci

Pogosto ste svojci tisti, ki postanete primarni negovalci osebe z demenco, zato mora
biti posebna skrb namenjena tudi vam. Vloga negovalca je za mnoge velika custvena
in telesna obremenitev. Pogosto se lahko srecate z obcutki nemodi, stresa, krivde
in razpetosti v situaciji, ko ne zmorete vec, in nalogo oskrbe prelozite na institucijo
(dom starejSih obcanov). Ob skrbi za osebo z demenco se lahko sreCate z razlicnimi
izgubami: izgubo neodvisnosti, odnosa, ki ste ga imeli neko¢ z osebo z demenco,
izgubo svobode, spanca, druzinske harmonije, izgubo osebe, s katero ste si delili
skupne trenutke in Custveno pomoc.

Najlazje je seveda potlaciti te obCutke, vendar ob tem tvegate razvoj izgorelosti in
depresije. Pomembno je, da se z obcutki spoprimete in zalujete za spremembami,
ki so nastale v vasem zivljenju. Posledi¢no boste Custva lazje obvladovali in redkeje
doziveli simptome depresije in nemodi. V 8. in 9. poglavju lahko preberete vec o skrbi
zase, obvladovanju stresa in simptomih depresije in izgorelosti.

Kam se po diagnozi lahko obrnete?

Pogovorite se s svojim zdravnikom (osebnim), vsekakor pa tudi s specialistom.
Dodatne informacije lahko pridobite na ve¢ nacinov:

Drustva za pomoc¢ osebam z demenco in njihovim skrbnikom
(kot je Spomincica);
o v sklopu druStva so na voljo brezplacni telefoni in posvetovanja.

Pri nevrologu ali psihiatru se redno udelezujte pregledov.
o Tam se lahko sproti pogovorite o novonastalih pridruzenih simptomih in



strategijah za spoprijemanje z njimi. Lahko tudi povprasate, kje potekajo
dodatne aktivnosti, kamor se lahko vkljucite vi ali vas bliznji. Obicajno dobite
tudi informacije o moznih klinicnih studijah, kamor se lahko vkljuci vas bliznji
ali tudi vi kot skrbnik.

Povprasajte, kje potekajo izobrazevanja za svojce oseb z demenco.

oV Univerzitetni psihiatri¢ni kliniki Ljubljana na primer redno potekata cikel
predavanj oziroma izobrazevanje za svojce oseb z demenco ter podporna
skupina za bliznje in skrbnike. Prav tako drustvo Spomincica dvakrat na leto
organizira sklop predavanj z interaktivno razpravo »Ne pozabi me«. Taksnih
aktivnosti je v Sloveniji precej.

Morda vam bo v pomoc¢ podporna skupina.

o Povezovanje z drugimi, ki imajo morda podobne tezave in skrbi, ki spremljajo
vlogo skrbnika, tudi nekaterim svojcem/bliznjim pomaga pri boljSem pocutju
in tudi sreCevanju z dnevnimi izzivi, zlasti, kadar postanejo obremenjujoci.



2. poglavje

Nasvet za

Skrb za bolnike z Alzheimerjevo boleznijo in demenco zahteva potrpezljivost in
prilagodljivost. Da bi zmanjsali frustracije, vam lahko pomaga nekaj nasvetov za
vsakodnevna opravila v nadaljevanju. Ce skrbite za osebo z Alzheimerjevo boleznijo
alidrugo obliko demence, se bo vasa vioga pomocnika pri obvladovanju vsakodnevnih
opravil z napredovanjem bolezni povecala. Razmislite o praktic¢nih nasvetih, ki bodo
vasemu bliznjemu z demenco pomagali, da bo ¢im bolj sodeloval, vam pa bodo
omogocili ucinkovito opravljanje nalog skrbnika.

Zmanjsajte frustracije

Oseba z demenco lahko postane vznemirjena, ko zanje nekoC preproste naloge
postanejo tezke. Ce Zelite omejiti izzive in zmanjsati frustracije:
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Pametno razporedite delo.

o Vzpostavite dnevno rutino. Nekatera opravila, na primer kopanje ali obisk
pri zdravniku, so za osebo, ki trpi zaradi demence, lazja, ko je najbolj budna
in sveze spocita. Dopustite nekaj proznosti za spontane dejavnosti, zlasti ko
nastopi posebno tezek dan.

Vzemite si ¢as.
o Predvidevajte, da bodo naloge trajale dlje kot prej in jim namenite vec Casa.
Med opravljanjem nalog zagotovite ¢as za odmore.

Vkljucite svojega bliznjega z demenco v hiSna opravila.

o Omogocite tej osebi, da s ¢im manj pomoci opravi ¢im vec nalog. Morda bo
lahko na primer s pomocjo vidnih namigov pogrnila mizo ali se samostojno
oblekla, Ce ji oblacila zlozite v vrstnem redu.

Zagotovite moznost izbire.

o Vsak dan ji zagotovite nekaj moznosti odlocanja ali izbire, vendar ne prevec.
Zagotovite ji na primer dve obleki, med katerima lahko izbira, vprasajte jo, ali
ima raje toplo ali hladno pijaco, ali bi sla raje na sprehod ali si ogledala film.

Poskrbite, da bodo navodila preprosta.
o Osebe z demenco najbolje razumejo jasno in enostopenjsko/direktno komunikacijo.

Omejite spanje.

o Poskrbite, da se, kolikor se da, izogne veckratnemu ali daljSemu spanju
Cez dan. S tem lahko zmanjsate tveganje za nocno nespecnost oz. da bi
zamenjala noc¢ za dan.

Zmanjsajte Stevilo motecih dejavnikov med dejavnostmi.
o lzklopite televizijo in zmanjSajte druge motece dejavnike med obrokom in
pogovorom, da se bo vas bliznji lazje osredotocil.

Bodite ¢im bolj prilagodiljivi.
Ob vseh napisanih nasvetih pa je treba upoStevati, da bo s¢asoma vas bliznji z
demenco postal ¢edalje bolj odvisen od pomoci. Da bi zmanjSali frustracije, ostanite

prilagodljivi in po potrebi prilagodite svojo rutino in pricakovanje.

Vedno pride prav nekaj iznajdljivosti. Ce Zeli na primer vsak dan nositi isto obleko,
razmislite o nakupu nekaj enakih oblacil.



Ustvarite varno okolje

Demenca poslabsa sposobnost presoje in reSevanja problemov, zaradi Cesar se
poveca tveganje za poskodbe. Za spodbujanje varnosti:

Preprecujte padce.

o lzogibajte se zmeckanim preprogam, podaljskom in kakrsnimkoli oviram, ki bi
lahko povzrocile padec. Na kriticnih mestih namestite drzala ali oprijemalne
palice. Poskrbite za primerno obutev bliznjega z demenco, drseci copati ali
neprilegajoCa se obutev tudi lahko povzrocijo padec.

Uporabljajte kljucavnice.
o Namestite kljucavnice na omare, v katerih so nevarne stvari, kot so zdravila,
alkohol, strupena cistila, nevarni pripomocki in orodje.

Preverite temperaturo vode.
o Zmanjsajte na primer temperaturo na termostatu grelnika vode, da preprecite
opekline.

Zagotovite ukrepe za pozarno varnost.

o Vzigalice in vzigalnike hranite zunaj dosega. Ce oseba z demenco kadi,
vedno nadzorujte kajenje. Poskrbite, da bo gasilni aparat dostopen, detektorji
dima in ogljikovega monoksida pa bodo imeli delujoCe baterije.

Osredotocite se na individualno oskrbo

To pomeni, da splosni nasveti morda ne bodo najprimernejsi za vasega bliznjega.
Vsak Clovek je unikaten in demenca lahko vsako osebo zaznamuje drugace. Le Ce
opazujemo in prisluhnemo posamezniku, lahko ucinkovito pomagamo.

Vsaka oseba z Alzheimerjevo boleznijo bo torej simptome in napredovanje bolezni
dozivljala drugace. Te prakticne nasvete prilagodite potrebam svojega druzinskega
Clana.

Potrpezljivost in prilagodljivost — skupaj s skrbjo zase ter podporo prijateljev in
druzine — vam kot skrbniku osebe z demenco lahko pomagata pri spopadanju z izzivi
in frustracijami, ki so pred vami.



3. poglavje

iNn komunikacija

Alzheimerjeva bolezen in druge demence postopoma zmanjsujejo sposobnost
komuniciranja.Sporazumevanjezoseboz Alzheimerjevoboleznijozahtevapotrpezljivost,
razumevanje in dobre sposobnosti poslusanja. Spremembe v zmoznosti komuniciranja
so lahko razlicne, odvisne pa so od posameznika in tega, v kateri fazi procesa bolezni
je. Tezave, ki jih lahko pricakujete med napredovanjem bolezni, vkljucujejo:

tezave pri iskanju pravih besed,

ponavljajoco se uporabo znanih besed,

opisovanje znanih predmetov, namesto da bi jih poimenovali,
izgubo miselnega toka,

tezave z logicnim urejanjem besed,

vracanje k maternemu jeziku,

redkejse govorjenje,

to, da se bolj zanaSajo na geste kot na govorjenje.
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Navedene strategije morda lahko vam in vasi bliznji osebi z demenco pomagajo pri
boljSem medsebojnem razumevanju.

Komunikacija v zgodnji fazi

V zgodnji fazi Alzheimerjeve bolezni, ki se v medicinskem kontekstu vcasih imenuje
blaga Alzheimerjeva bolezen, je posameznik se vedno sposoben sodelovati v
smiselnem pogovoru in se vklju€evati v druzbene dejavnosti. Vendar lahko ponavlja
zgodbe, se pocuti preobremenjenega zaradi veliko draZljajev ali ima tezave priiskanju
pravih besed.

Nasveti za uspesno komunikacijo:

o Ne sklepajte o sposobnosti komuniciranja osebe zaradi diagnoze
Alzheimerjeve bolezni ali kake druge oblike demence. Bolezen na vsako
osebo vpliva drugace.

Osebe z boleznijo ne izkljuCujte iz pogovorov.

Govorite neposredno osebi, in ne njenemu negovalcu ali spremljevalcu.
Vzemite si Cas in poslusajte, kako oseba izraza svoje misli, obCutke in
potrebe.

Osebi dajte Cas, da se odzove. Ne prekinjajte je, razen Ce zahteva pomoc.
Vprasajte, kaj oseba Se vedno dobro pocne in pri cem morda potrebuje
pomoc.

o Pogovorite se o tem, kateri nacin komuniciranja je najbolj udoben. To lahko
vkljuCuje pogovor iz oCi v oci, elektronsko posto ali telefonske klice.

o Smeh je priporocljiv. VCasih humor izboljSa razpolozenje in olajSa
komunikacijo.

o Ne umaknite se; vasSa iskrenost, prijateljstvo in podpora so za osebo
pomembni.

Komunikacija v srednji fazi

Srednja faza Alzheimerjeve bolezni, imenovana zmerna stopnja Alzheimerjeve bolezni,
je obicajno najdaljSa in lahko traja vec let. Z napredovanjem bolezni ima oseba vecje
tezave pri sporazumevanju in potrebuje vec neposredne oskrbe.

Nasveti za uspesno komunikacijo ob zmerni stopnji Alzheimerjeve demence:
o Osebo vkljucite v pogovor na stiri oci v mirnem prostoru, v katerem je ¢im
manj motecih dejavnikov.
Govorite pocasi in jasno.
Vzdrzujte oCesni stik. S tem pokazete, da vas zanima, kaj oseba govori.
Osebi dajte dovolj casa za odgovor, da bo lahko premislila, kaj bo rekla.



o Bodite potrpezljivi in pomirjujo¢i. Ce si vzamete dovolj ¢asa, bo morda laZje

izrazila svoje misli.

Postavite eno vpraSanje naenkrat.

Postavljajte vprasanja z odgovorom — da ali ne. Na primer: »Bi zelel kavo?«
namesto »Kaj bi rad pil?. PreveC odprta vprasanja niso priporocljiva in lahko
povzrocijo dodatno zmedenost.

o lzogibajte se kritiziranju ali popravljanju. Namesto tega poslusajte in
poskusSajte najti pomen v tem, kar pove. Ponovite povedano, da pojasnite,
morda bo drugic bolje razumela, kar zelite sporociti.

o lzogibajte se prepiru. Ce rece kaj, s ¢imer se ne strinjate, je bolje pustiti to
temo pri miru.

o Za naloge ponudite jasna navodila po korakih. Dolga navodila so lahko
preobremenjujoce.

o Pomagajte si z vidnimi napotki. Morda kar pokazite nalogo, da spodbudite
sodelovanje.

o Zapiski ali pisni napotki so lahko v pomoc, kadar se zdi, da tezje razume
izgovorjene besede.

Komunikacija v pozni fazi

Pozna faza Alzheimerjeve bolezni, ki se v€asih imenuje tezja stopnja ali napredovala
Alzheimerjeva bolezen, lahko traja od nekajtednov do nekajlet. Ko bolezen napreduje,
se lahko oseba zanasa na nebesedno komunikacijo, kot so izrazi obraza ali glasovi. V
tej fazi je obiCajno potrebna celodnevna oskrba.

Nasveti za uspesno komunikacijo:

o K osebivedno pristopite od spredaj, ne s strani ali izza hrbta, omogocite, da
vas dobro vidi in se predstavite.

o Spodbujajte nebesedno komunikacijo. Ce ne razumete, kaj zeli oseba
povedati, jo prosite, naj pokaze ali gestikulira.

o Kot obliko komunikacije z osebo uporabljajte dotik, pogled, zvoke, vonjave
in okuse. Pazljivost je potrebna pri dotiku, nekatere izrazito pomiri, druge
vznemiri. Ljudje prenesemo razlicne stopnje dotika in blizine.

o Poslusajte nebesedna sporocila in upoStevajte obcutke, ki se skrivajo za
besedami ali zvoki. VCasih so izrazena Custva pomembnejSa od izrecenih
besed.

o Z osebo dosledno ravnajte dostojanstveno in spostljivo. Izogibajte se omalo-
vazevalnemu govoru ali govorjenju, kot da je ni. Ne sklepajte, da ne razume,
o ¢em govorite, in se odmaknite, kadar se morate s kom pogovoriti 0 njej.

o Nic¢ hudega, Ce kdaj ne veste, kaj bi rekli; najpomembnejsa sta vasa
navzocnost in prijazno vzdusje.
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4. poglavje

Vedenjski in psihicni

Poleg kognitivhega upada se z napredovanjem bolezni pogosto pojavijo vedenjski in
psihic¢ni simptomi, ki Se dodatno otezujejo vsakodnevno funkcioniranje oseb z demenco
in obremenjujejo svojce in negovalce. V besedilu so predstavljeni najpogostejsi
simptomi ob demenci in nefarmakoloski predlogi, kako jih lahko s spremembo okolja ali
lastnega vedenja poskusate zmanjsati. Za zacetek pa nekaj poglavitnih navodil:

Osebe z demenco ne moremo spremeniti.

o Demenca je bolezen mozganov, kar pomeni, da so sposobnosti ucenja
informacij in prilagajanje spremembam v okolju zmanjSane ali nicelne.
Posledicno morate ob dolocenih simptomih sami prilagoditi svoje vedenje in
okolje, da se izognete odporu osebe z demenco (npr. Ce Zeli oseba z demenco
spati na tleh, lahko na tla polozite vzmetnico, da ji bo bolj udobno).
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Posvetujte se z zdravnikom.

o Poleg kognitivhega upada se z napredovanjem bolezni pogosto pojavijo
vedenjski in psihic¢ni simptomi, ki Se dodatno otezujejo vsakodnevno
funkcioniranje oseb z demenco in obremenjujejo svojce in negovalce.
Vedenjski in psihi¢ni simptomi imajo zelo pogosto telesni vzrok. Izkljuciti
je treba vpliv bolecine, nezelenih ucinkov zdravil, okuzbe (okuzba secil,
pljuCnica), tezav z odvajanjem blata — zaprtje, dehidracija in podobno.

Vedenje ima v ozadju pogosto namen.

o Oseba z demenco nam z besedami pogosto ne zna povedati, kaj zeli ali
potrebuje, temvec se njihova stiska kaze v obliki vedenja (npr. vsak dan
zloZi oblacila iz omare). Ce postane vedenje motece, se vprasajte, kaj vam
zeli oseba z demenco sporociti. Ali zeli biti zaposlena, koristna? Pomislite,
katero potrebo zeli z vedenjem zapolniti, nato pa se poskusite temu vedenju
prilagoditi (npr. vsak dan nacrtujmo/pripravimo brisace/oblacila, da jih oseba z
demenco zlozi in se ob tem pocuti koristno).

Poskusajte prepoznati sprozilni dejavnik.
o Vedenje pogosto nastane z razlogom, zato se vprasajte:
- ali je prislo do spremembe v okolju, na katero se oseba z demenco ne
more prilagoditi;
- alije bilo kaj izreCenega ali narejenega, kar bi osebo z demenco vznemirilo.

Intervenca, ki je u€inkovita enkrat, ni nujno, da bo tudi drugic:

o Vseh dejavnikoy, ki lahko vplivajo na pojav simptomov, ne moremo
nadzorovati. Z napredovanjem bolezni se lahko zgodi, da to, kar deluje
enkrat, drugi¢ ne bo ucinkovito. Klju¢ do ucinkovitega obvladovanja vedenja
sta kreativnost in prilagodljivost vasih strategij spopadanja z vedenjem.

Poiscite pomoc.
o Niste sami. Obstajajo organizacije in skupine za svojce oseb z demenco, Kjer si
lahko izmenjate mnenja, nasvete ali poiSCete pomoc, kadar ste v stiski.

V nadaljevanju je zapisan pregled najpogostejSih vedenjskih in psihi¢nih
simptomov s prakti¢nimi navodili, kako jih zmanjsati oz. obvladati.

Depresija

Prehodna obcutja zalosti in slabSega razpoloZenja dozivljamo vsi. Ko pa tovrstno
pocutje traja najmanj 14 dni ali vec in so mu pridruzeni Se obcCutki nemoci, brezupa,



razdraZzljivosti, nemira, brezvoljnosti, morda govorimo o depresivni motnji. Sre¢amo jo
pri 20—60 odstotkih oseb z demenco in je pogosto celo prvi simptom demence. Zato
je nujno zgodnje odkrivanje in prepoznavanje.

Najpogostejsi simptomi depresije:

O
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brezvoljnost,

depresivno razpolozenje,

izguba apetita in telesne teze,

nespecnost,

izguba zanimanja in dozivljanja ugodja za aktivnosti,
brezup,

zmedenost,

pojavijo se lahko tudi samomorilne misli z nacrtom.

Ker pa se depresija in demenca pogosto lahko prepletata, so pomembne razlike med
njima, saj lahko za depresijo zboli tudi oseba brez demence.

Razlike med depresijo in demenco:

(0]

Depresija se po navadi razvije v nekaj tednih, medtem ko pri vecini oblik
demence razvoj simptomov poteka pocasi.

Osebe z demenco imajo pogosto tezave z orientacijo v prostoru in ¢asu,
medtem ko oseba z depresijo teh tezav nima.

Osebe z depresijo lahko pogosto odgovarjajo z »sne vemg, »ne spomnim sex,

kar lahko daje vtis tezav s spominom. Podobno se osebe z demenco zaradi
okrnjenosti kratkorocnega spomina ne bodo spomnile nedavnih dogodkov.

Lahko bodo celo poskusale prikriti tezave s spominom, tako da si bodo izmislile
spomin, kar imenujemo konfabulacija. Z zdravljenjem depresije depresivni simptomi
postopno izzvenijo, pri Cemer se izboljSata tudi spomin in koncentracija.

Depresijo moramo obravnavati in zdraviti. Za zdravljenje blage do zmerne oblike
depresije sprva uporabimo ukrepe brez uporabe zdravil (nefarmakoloske intervence).
Kadar so ti neucinkoviti ali pa v primeru zivljenjsko ogrozajoCega stanja (huda depresija
s samomorilnostjo, huda depresija s psihoticnimi simptomi - glej stran 23), pa je treba
uporabiti tudi zdravila.

Nefarmakoloske intervence:

O
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Spodbujajte telesno aktivnost, predvsem v jutranjem/dopoldanskem casu.
Naredite seznam aktivnosti in oseb, s katerimi oseba z demenco uZiva, in jih
pogosteje vkljucCite v dnevno rutino.

Ne zanikajte simptomov depresije, potrdite, da razumete obcutja in izrazite
zeljo, da se bi oseba z demenco kmalu pocutila bolje.



o Praznujte majhne uspehe in priloznosti.
Poiscite aktivnosti, v katerih lahko oseba z demenco sodeluje in pomaga v
gospodinjstvu.
Osebi z demenco izkazujte ljubezen in spoStovanje.
Potrjujte osebi z demenco, da je ne boste zapustili.
Kognitivno-vedenjska terapija* je lahko ucinkovita v zgodnji fazi demence.

Anksioznost

Anksioznost je obcutek strahu, ki se pojavi zaradi misli, da se bo zgodilo kaj slabega.
Ob anksioznosti so lahko prisotni tudi telesni simptomi (visok krvni tlak, povecan utrip
srca, potenje). V vecini primerov je anksioznost le prehodna in izzveni, ko uvidimo, da
se ne bo zgodilo nic slabega.

Pri osebah z demenco se anksioznost pogosto pojavi v zacetnih fazah demence, ko
imajo Se dober uvid in zavedanje o bolezni ter je ta povezana z negotovo prihodnostjo
in skrbmi glede poteka demence. Anksioznost se pojavi pri 16—35 odstotkih oseb z
demencoinje pogostejSa privaskularni demenci. Ogrozene so tudi osebe z demenco,
ki zivijo vdomovih starejSih obcanov, saj se lahko zgodi, da so njihove potrebe prezrte,
manj je individualne obravnave in vkljuCevanja v aktivnosti. Z napredovanjem bolezni
se zaradi zmedenosti, pozabljivosti in nezmoznosti razumevanja okolja anksioznost
Se poveca. Pri napredovali demenci se lahko pokaze kot locitvena tesnoba, ki se
pojavi npr. ob koncu obiska, ko se poslavljamo od osebe z demenco.

Nefarmakoloske intervence:

o PoskuSajte prepoznati in odstraniti drazljaj, ki povzroCa anksioznost.

o Vzdrzujte vsakodnevno rutino.

o Cim ve¢ vsakodnevnih odlo¢itev opravite sami in jih ne prepuscajte osebi
z demenco, Ce vidite, da jo to spravlja v stisko (npr. ne sprasujte, kaj bi za
kosilo, temvec sami pripravite obrok in ga ponudite).
Odstranite mocne drazljaje (vkljuCeni televizija, radio, ali sesalec in podobno).
Poslusajte glasbo, ki osebo z demenco pomirja.
V zgodnji fazi demence je lahko koristna kognitivho-vedenjska terapija.

Kognitivno-vedenjska terapija je vrsta psihoterapije, ki se ukvarja:
- stem, kako razmisljate o sebi, svetu in drugih ljudeh,
- s tem, kako vasa dejanja vplivajo na vase obcutke in misli.



Apatija

Apatija se pojavi pri 55-70 odstotkih oseb z demenco. Kaze se kot pomanjkanje
motivacije, volje in aktivacije za aktivnosti, ki so bile osebi z demenco obicajno
pomembne. Ob tem je pogosto zmanjsan tudi njihov Custveni odgovor. Apatija je
lahko samostojno stanje, lahko pa je del depresivne motnje. Takrat so poleg apatije
prisotni tudi drugi ze navedeni simptomi depresije.

Apatija je posledica propadanja sprednjega dela mozganov, ki je odgovoren za
motivacijo in nacrtovanje.

Simptomi apatije:
o oseba je brez energije in motivacije za rutinska dnevna opravila (npr.
umivanje zob, preoblacenje),
nima interesa za vkljuCevanje v pogovor,
ni zaskrbljena glede svojih tezav,
je brez Custvenega odziva na novice ali osebne dogodke (deluje
nezainteresirana).

Nefarmakoloske intervence:
o Z natancnimi in kratkimi navodili spodbujajte in vodite osebo z demenco v
aktivnost. Na ta nacin spodbujate pozitivno vedenje.
o Vkljucite osebo z demenco v individualne ali skupinske aktivnosti, ki
se izvajajo v majhnih skupinah (sestavljanke, preproste druzabne igre,
senzoricne zgodbe).
o Skupaj poslusajte glasbo, berite in spodbujajte telesno aktivnost.

Psihoticni simptomi

Med bolniki z Alzheimerjevo demenco ima skoraj 40—65 odstotkov oseb psihoticne
simptome, ki lahko poslabsajo vsakodnevno funkcioniranje. Mednje Stejemo
halucinacije in blodnje.

NajpogostejSe halucinacije so vidne (npr. vidijo osebo, ljudi, Zivali) ali slusne (npr.
slisijo zvoke, glasove, s katerimi se lahko tudi pogovarjajo), lahko pa se pojavijo tudi
motnje drugih Cutil (okusa, vonja, telesnih obcutkov).

Blodnje so prepricanja, ki niso vezana na realna dejstva, ampak jih oseba z demenco
dozivlja kot prava. Pogosto gre za prepricanja, da jim nekdo Skodi, jih zastruplja ali jim



krade (blodnje se lahko nanasajo tudi na svojce/negovalce). V sklopu Parkinsonove
ali vaskularne demence pogosto srecamo tudi ljlubosumnostne blodnje (prepricanje,
da jih partner/zakonec vara). Vidne ali slusne halucinacije so lahko prisotne kot
samostojni simptom ali poleg blodenj.

Poleg halucinacij in blodenj pa so v tem sklopu Se misidentifikacijski simptomi, kjer
lahko oseba zdemenco napacno prepozna sebe alidruge ljudi. Zizgubo dolgoro¢nega
spomina se osebe z demenco vracajo v svojo mladost, posledi¢no se zdaj v ogledalu
ne prepoznajo. Lahko tudi ne prepoznajo partnerja, saj se spomnijo njegovega videza
le iz mladosti ali pa obstaja za to kak drug razlog.

Pri psihoticnih simptomih je pogosto potrebno zdravljenje z zdravili, predvsem kadar
simptomi ovirajo funkcioniranje osebe z demenco in pomenijo nevarnost za bliznje
osebe/negovalce. Poleg zdravil pa so pomembne tudi nefarmakoloske intervence.

Nefarmakoloske intervence:

o lzkljuciti moramo potencialne vzroke psihoticnih simptomov, ki jih lahko
odpravimo (slabovidnost, naglusnost, mocni okoljski drazljaji, uporaba novega
zdravila ...).

Osebe z demenco ne prepricujte o nasprotnem, sprejmite njeno prepricanje.
PoskuSajte preusmeriti pozornost v druge aktivnosti.

Podvojite stvari, ki se pogosto izgubijo (npr. ¢e pogosto izgublja denarnico,
kupite dve enaki).

o PoskuSajte razumeti realnost osebe z demenco.

Uporabite pripomocke za vracanje v realnost (fotografije iz albumov).
Dolocene halucinacije in blodnje so lahko neskodljive, kadar pa vidite, da je
oseba v stiski, jo poskusajte pomiriti ali poiscite zdravnisko pomoc.

Agitacija in agresija

Agitacija in agresija sta lahko prisotni pri priblizno 60 odstotkih oseb z demenco.
Pogosto sta lahko posledici depresije, nezadovoljenih potreb, dolgocasja, neugodja
in napacnih interpretacij dogodkov v okolju, ki jih dozivijo kot groznjo ali vstop v
njihov osebni prostor (npr. pomoc pri osebni higieni, oblacenju, obcutek neuspeha,
ko ne zmorejo vec vsakodnevnih opravil; strah pred ljudmi, saj jih zaradi prizadetosti
spomina ne prepoznajo vec).

Agitacija:
o vznemirjenost, jokanje, kricanje, preklinjanje, ponavljanje stavkov/dejanj,
psihomotoricni nemir (nezmoznost sedenja/lezanja).



Agresija:
o besedna — pritozevanje, tarnanje, jezne izjave, groznje;
o telesna — upiranje, pljuvanje, udarjanje.

Nefarmakoloske intervence:

o PoskuSajte prepoznati razlog agitacije (pomislite, kaj se je zgodilo tik pred

agitacijo, kaj bi lahko sprozilo vedenje).

IzkljucCite bolecino kot razlog agitacije.

Osredotocite se na obcutja osebe z demenco (poiscite custva, ki se skrivajo
za agitacijo).

Ostanite mirni (bodite mirni, govorite mirno in pocasi).

Prilagodite okolje (zmanjsajte zvok, ropot, stevilo oseb v sobi) in odstranite
nevarne predmete.

PoskuSajte pomiriti z besedami in dotikom.

Izogibajte se opominjanju, da so to ze vprasali/naredili.

Preusmerite pozornost v aktivnosti, kot so npr. petje, pomoc pri dolocenem
opravilu.

o Uporabljajte znake, naredite urnik z dnevno rutino (vecerja je ob 18.30, Marko
se vrne domov ob 17. uri), da zmanjSate anksioznost in negotovost glede
pricakovanih dogodkov.

o PoskuSajte prepoznati dolocena vedenja (agitacija v pomenu viecenja/
slacenja lastnih oblacil, lahko nakazuje potrebo po uporabi stranisca).

o Ohranjajte dnevno rutino in ne spreminjajte bivalnega okolja (pohistvo naj
bo na istem mestu; znane stvari in fotografije naj bodo na vidnih mestih —
ohranimo varnost in spodbujamo lepe spomine).

Zmanjsajte vnos kofeina, sladkorja in druge hrane, ki dviguje energijo.

o Uporabite mirno glasbo, masazo rok, senzoricno blazino, ki vsebuje razlicne
materiale za senzorno stimulacijo.

o Omogocite osebi z demenco, da ostaja ¢im bolj samostojna — spodbujajte
zmoznost, da skrbi zase.

o Osebi z demenco mirno povejte, da razumete njeno frustracijo, jezo, in
poskusSajte preusmeriti pozornost na aktivnost/prigrizek. Dovolite, da pozabi
na nezeleni dogodek. Soocenje bi lahko poslabsalo anksioznost, nemir in
povecalo tveganje za agitacijo.

V primeru telesne agresije poskrbite za svojo varnost. V vsakem primeru pa ob pojavu
agitacije ali agresije obvestite zdravnika.



Tavanje

Ko smo zdravi, se s hojo spros¢amo, smo telesno aktivni ali pa sivzamemo Cas, da razmislimo
o problemih, ki nas bremenijo. Pri osebah z demenco ni ni¢ drugace. Z napredovanjem
demence se pogosto pojavi tavanje. Z besedo oznacujemo hojo gor in dol po prostoru,
ki daje vtis, da nima nekega namena. A v resnici ni tako. Skoraj vedno obstaja razlog za
tavanje. Ce jih povprasamo, zakaj hodijo, kam gredo, nam povedo, da morajo na vrt, v hley,
da is€ejo avtobusno postajo, ker so koncali delo, in podobno. Kot pri drugih vedenjskih in
psihicnih simptomih moramo izkljuciti vpliv nezelenih ucinkov zdravil, lakoto, zejo, zeljo po
uporabi stranisca ali telesni aktivnosti. Tavanje je zahteven simptom, saj je lahko ogrozena
varnost osebe z demenco, Ce bi zatavala iz varnega okolja.

Nefarmakoloske intervence:

o lzvajanje redne telesne aktivnosti izboljSa spanec, razpolozenje in zdravje,
hkrati pa osebi z demenco zmanjsa obcutek utesnjenosti, nemira.

o Naredite tavanje varno z nadzorovanimi sprehodi, varnim okoljem za tavanje,
tako da namestite kljuCavnice nad raven oci in pod njo (osebe z demenco
pogosto ne pogledajo v ti dve smeri).

o Polozite ¢rno preprogo pred vrata — oseba z demenco bi si lahko to
interpretirala kot luknjo, ki je ne more prestopiti.

o Postavite oviro v obliki barvne zavese, da prikrijete vrata; lahko nalepite znak
STOP ali NE VSTOPAUJ.

Omarice zavarujte z otroskimi varnostnimi zapirali.

Odstranite plasce, torbice, ocala; veliko ljudji se od doma ne odpravi brez
dolocenih osebnih predmetov.

Na oblacila vSijte osebne podatke, Ce bi oseba zatavala.

Obvestite sosede 0 zdravstvenem stanju osebe z demenco, da vas ob
morebitnem njenem zatavanju o tem obvestijo.

Dezinhibirano vedenje

Dezinhibirano vedenje se pogosto pojavi zaradi zmanjSanega nadzora vedenja.
Deluje neprimerno in zaljivo ter pomeni veliko breme za negovalce in svojce. Pojavi se
lahko zaradirazlicnih dejavnikov (premalo zasebnosti, pomanjkanje topline, odsotnost
partnerja, napacna interpretacija dejanj, ki jih stori negovalec).

Oblike dezinhibiranih vedenj:
o Neprimerne opazke glede drugih ljudi (deluje lahko, kot da oseba z demenco
to pocne namenoma).



o Spolne opazke — neprimerno opazovanje drugih oseb, besedno namigovanje
na spolnost.
Sla¢enje ob neprimernem casu in kraju.
Dotikanje samega sebe in svojih genitalij na javnih krajih.

Nefarmakoloske intervence:

o lzogibajte se uporabi besed, s katerimi bi lahko ponizali osebo z demenco,

o PoskuSajte prepoznati vzroke za vedenje kot npr. napacna razlaga gibov med
izvajanjem telesne nege (kopanje, umivanje).

o Prilagodite telesni dotik — Ce je primerno, lahko bozate osebo z demenco po
lasiSCu, jo objamete, drZite za roko, ali jo bozate po roki. Na ljubec nacin tako
zmanjSujete anksioznost in nezeleno vedenje.

Postavite jasne meje, kaj je dovoljeno in kaj ne.
Zagotovite zasebnost ali preusmerite v drugo aktivnost.

Inkontinenca

lzguba nadzora nad kontrolo mehurja in odvajanjem blata (inkontinenca) je pogosta
tezava ob napredovanju demence. Ce oseba z demenco pozabi, kje je straniéce,
lahko opravi potrebo na drugih mestih, kar pa svojce in negovalce pogosto postavi v
stisko. Ko se kaj takega zgodi, poskusajte ostati mirni, saj osebe z demenco ne Zelite
osramotiti.

Nefarmakoloske intervence:

o Osebo z demenco odpeljite na straniSce na vsaki dve uri — poskusite
vzpostaviti rutino.

o Nadzorujte vnos tekocine, da preprecite dehidracijo, okuzbo secil in
zmedenost.

o TekocCine, kot so kava, ¢aj in pivo, pospesujejo odvajanje vode, zato jih
ponujajte v manjsih kolicinah.
Pred spanjem naj se osebe z demenco izogibajo vnosu vecdjih koli¢in tekocine.
Oznacite pot do stranisca in vrata stranisca ali kopalnice.

Motnje spanja

Motnje spanja (nespecnost, pretirana zaspanost Cez dan, tezave pri uspavanju ali
pogosto prebujanje ponoci, zgodnje jutranje vstajanje) se lahko pojavijo samostojno
ali ob drugih vedenijskih in psihicnih simptomih. So dejavnik tveganja za psihicno in



telesno obolevnost negovalcev. S starostjo se sicer fizioloSko zmanjsSuje potreba po
spanju, dodatno pa potrebo po nocnem spancu skrajSa se popoldanski spanec. Zaradi
nespecnosti trpijo tako zdravi starostniki, kot tudi starostniki, oboleli z demenco.

1. Dejavniki tveganja za motnje spanja:

zdravila,

telesne bolezni in neugodje (no¢no uriniranje, bolecina, kroni¢no sréno
popuscanje, obstruktivna bolezen pljuc, gastrointestinalni refluks),
dehidracija,

prebavne motnje,

psihi¢na in telesna izCrpanost ob koncu dneva,

spremembe bioritma in urnika dneva (zlasti spanje dopoldne, ko je aktivnosti
manj, pa tudi popoldanski pocitki),

dezorientiranost,

zmanjsana osvetlitev in povecana koli¢ina senc, ki lahko pri osebah z
demenco povzrocita zmedenost in strah.

o O O O

Pri ljudeh z demenco se lahko zvecer ali ponoci pojavi tudi pojav, ki se imenuje
sundowning oziroma sindrom zahajajoCega sonca. Takrat se lahko pocutijo zmedene,
obcutijo tesnobo, vznemirjenje, lahko postanejo tudi agresivni. Nocno potepanje v
takSnem stanju je lahko nevarno.

Pri osebah z Alzheimerjevo boleznijo je pogostejsa tudi obstruktivna apneja med
spanjem. Ta potencialno resna motnja spanja povzroca, da se dihanje med spanjem
veckrat ustavi.

2. Nefarmakoloske intervence za ureditev higiene spanja,
ki veljajo za svojce in osebo z demenco:

Zdravite osnovno bolezen, ki lahko povzroca motnje spanja.

Spalnico uporabljajte samo za spanje in spolnost.

Spalnica naj bo tiha, mirna, zascitena pred hrupom.

Vzpostavite rutino — v posteljo se odpravite vsak dan ob istem Casu.
Postelja naj bo udobna.

Poskrbite za redno dnevno telesno vadbo.

Pred odhodom v posteljo priporo¢amo toplo kopel, sproscujoco glasbo in
meditacijo.

O O O O O O O



o Vecerna hrana naj bo bogata z ogljikovimi hidrati, ob hrani naj bo topla
tekocina (mleko, Caj).
Poskusajte skrajsati opoldanski spanec.
Odhod v posteljo zamaknite na poznejsSo uro, Ce je problem uspavanje.
Pred odhodom v posteljo se izogibajte vnosu tekocine, ki pozivlja, kajenju,
tezki hrani in intenzivni telesni vadbi.

3. Zdravila in spanje

o Nekatera antidepresivna zdravila in zdravila, ki izboljSajo kognitivne in
vedenjske simptome pri osebah z Alzheimerjevo boleznijo, lahko povzrocijo
nespecnost. Ce oseba z demenco jemlje tovrstna zdravila, se posvetujte z
zdravnikom. Pogosto pomaga ze, Ce ta zdravila bolniki ne jemljejo kasneje
kot ob vecernem obroku. Zagotovite ustrezno svetlobo. Terapija z intenzivno
svetlobo zvecer lahko zmanjSa motnje cikla spanja in budnosti pri osebah z
demenco. Ustrezna osvetlitev ponoci lahko zmanjsa tudi vznemirjenost, ki se
lahko pojavi, ko je okolica temna. Redna izpostavljenost dnevni svetlobi lahko
odpravi tezave z zamenjevanjem dneva in noci.

4. Ko se ponoci prebudi

o Ce se oseba z demenco pono¢i zbudi, ostanite mirni — ¢eprav ste morda tudi
sami izCrpani. Ne prepirajte se. Namesto tega vprasajte, kaj oseba potrebuje.
Nocno vznemirjenje je lahko posledica nelagodja ali bolecine. Preverite,
ali lahko ugotovite vir tezave, na primer zaprtje, poln mehur ali prevroca ali
premrzla soba. Ko odpravite tezavo, jo nezno opomnite, da je noc in da je Cas
za spanje.

5. Uporaba zdravil za spanje

o Ce pristopi brez uporabe zdravil ne pomagajo, vam lahko zdravnik priporo¢i
zdravila za spodbujanje spanja. Treba pa se je zavedati, da zdravila za
spodbujanje spanja povecajo tveganje za padce in zmedenost pri starejsih
osebah s kognitivnimi motnjami. Zato zdravila za uspavanje, ki povzrocajo
pomiritev, na sploSno niso zelo priporocljiva. Ob predpisu te vrste zdravil, vam
bo zdravnik verjetno priporocil, da sprva poskrbite za higieno spanja,
le Ce ti ukrepi ne pomagajo, bo predpisal zdravila, ki jih boste po vzpostavitvi
rednega vzorca spanja poskusali prenehati uporabljati.



6. Ne pozabite, da spanec potrebujejo tudi boliznji, ki skrbijo za osebo
z demenco

o Ce ne spite dovolj, morda ne boste imeli dovolj potrplienja in energije, da
bi skrbeli za osebo z demenco. Vas bliznji lahko zacuti vas stres in postane
vznemirjen.

o Ce je mogoce, naj se druzinski ¢lani ali prijatelji pri skrbi za osebo z demeco
ponoci izmenjujejo. Lahko pa se pogovorite z zdravnikom, socialnim
delavcem ali predstavnikom drusStva in ugotovite, kakSna pomoc je na voljo
v vasem kraju oziroma okolici.

BolecCina kot dejavnik tveganja za vedenjske
in psihicne simptome

Vec kot 50 odstotkov starostnikov v splosni populaciji dozivlja bolecino, zato moramo
misliti na to, da lahko za kroni¢no bolecino trpijo tudi ljudje z demenco. Osebe z
demenco imajo pogosto kronicne telesne bolezni, kot so na primer artritis, prelezanine,
okuzbe, zastoj urina, zaprtje, neurejeno zobovje, veckrat padajo in posledi¢no trpijo
bolecine. V zacetnih stadijih demence lahko oseba z demenco se poroca o bolecini,
z napredovanjem bolezni pa je ne znajo opisati ali celo prepoznati, zato se bolecina
lahko kaze v obliki razlicnih vedenjskih ali psihi¢nih simptomov (odklanjanje hrane/
tekocine, agresija, psihomotoricni nemir ali umik). Ob vsakokratnem pojavu novih
simptomov ob demenci moramo izkljuciti prisotnost bolecine, tako da vprasamo po
bolecini, ali pa opazujemo telesne znake bolecine (hitrost dihanja, izraz na obrazu,
telesna drza, zvoki, ki izrazajo trpljienje, neutolazljivost).

Pomnite: ob pojavu vedenjskih ali psihi¢nih simptomov ob demenci obvestite
osebnega zdravnika z namenom izkljucitve telesnih bolezni, ki bi lahko pripo-
mogle k pojavu simptomov. Priporocamo tudi vodenje dnevnika aktivnosti in
vedenja osebe z demenco, da boste lazje prepoznali mozne okoljske dejavni-
ke za vedenjske in psihicne simptome.




5. poglavje

Uporabite spominke kot namige

Alzheimerjeva bolezen lahko osebe oropa dragocenih spominov. Ena od moznosti je
ustvarjanje spominske Skatle, ki so v pomoc pri spominjanju preteklosti.

Zivljenje je kot gobelin, ki je stkan iz spominov na ljudi in dogodke. Spominja na to,
kdo ste, kje ste bili in kaj ste v zivljenju poceli.

Ljudje v zgodnjih fazah Alzheimerjeve bolezni in drugih demenc imajo pogosto
tezave pri priklicu nedavnih dogodkov, vendar lahko ostanejo spomini iz zgodnjih
obdobij Zivljenja. Zal Alzheimerjeva bolezen postopoma odvzame tudi te spomine.
Ce skrbite za osebo z demenco, ji lahko pomagate obvladati zacetek izgube
spomina tako, da ustvarite skatlo ali banko spominov.



Ustvarjanje sbanke spominov«

Spomine je mogoce ohraniti na ve¢ nacinov. Lahko:

o Hranite elektronsko mapo s fotografijami druzinskih ¢lanov in slikami
spominkov iz zivljenja osebe.
ZapiSete opise pomembnih dogodkov v zivljenju osebe.
Ustvarite album ali Skatlo s fotografijami, Casopisnimi izrezki, pismi,
razglednicami, voscilnicami, skicami, poezijo ali glasbenimi verzi.
Posnamete video ali zvocni posnetek zgodb iz zivljenja.
Vkljucite najljubse pesmi ali televizijske oddaje.
Razmislite o izdelavi kopij vsega dragocenega za varno hrambo.

Pri dodajanju fotografij in dokumentov v spominsko Skatlo:

o Uporabite kozarec ali posebno skatlo. Posodo ali Skatlo oznacite in jo hranite
na mestu, do katerega oseba zlahka dostopa.

o Vkljucite starejse fotografije. Ce trenutno va$ bliznji »Zivi« v kakem prejénjem
zivljenjskem obdobju, morda vkljucite vec fotografij iz tega obdobja.

o Vsaka slika pripoveduje zgodbo. To zgodbo napisite kot podpis za vsako
fotografijo. Ce je mogoce, vklju¢ite imena vseh oseb na sliki in datum.

o Ce zelite, da oseba spregovori za video ali zvoéni posnetek, lahko zaénete
s spominjanjem na njeno druzinsko zgodovino, obicaje in praznovanja.
Otrostvo, sola, sorojenci, odrascanje in hisni ljubljencki so pogosto dobre
teme — Se posebno, ko demenca napreduje in se nedavnih dogodkov tezko
spomnijo. Pogovorite se lahko tudi o najljubsih Sportih, knjigah, glasbi in
hobijih ter kulturnih in zgodovinskih dogodkih.

Glede na stanje spomina osebe boste morda Zeleli opraviti tudi pogovor s sosedi,
prijatelji in druzinskimi Clani.

Ko ustvarite banko spomina osebe, jo uporabite. Cez dan iz nje izvlecite fotografije in
druge predmete, da osebo spomnite na posebne odnose, dogodke in kraje.

Z dokumentiranjem zgodbe osebe lahko utrdite pozitivne stvari, ki jih je storila in jih
morda Se vedno lahko stori. Ustvarjanje tovrstne zakladnice lahko kaze, da jo cenite
in sposStujete — in vas lahko spomni, kdo je bila oseba pred demenco.



6. poglavje

DO postavitvi diagnoze

Ob postavitvi diagnoze demenca si tezko zapomnimo podatke o vseh simptomih in
poteku bolezni. Tako se zgodi, da v druzini ni nobenih sprememb do trenutka, ko
je bolezen napredovala toliko, da oseba z demenco ni sposobna odlocati o svojih
pravicah, koristih in ni sposobna izraziti svojih zelja o zdravljenju, zivljenju in zakljucku
zivljenja.

Cim prej po postavitvi diagnoze morate postopno pridobiti ¢im vec informacij o
bolezni, njenem poteku, motecih simptomih in dejavnikih, ki pospesijo napredovanje
demence, in 0 oblikah pomoci. Ko je oseba z demenco Se sposobna odlocati zase in
ima uvid v svoje zdravstveno stanje, je dobro, da se v druzini pogovorite in aktivho
pristopite v smereh nacrtovanja pravno-financnih poslov, oskrbe in zeljah glede
zdravljenja in zakljucku zivljenja. Treba se je pogovoriti tudi o nacrtih oskrbe, Ce vine
bi zmogli poskrbeti za osebo z demenco.
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Velikokrat si ljudje zelijo ostati in umreti v domacem okolju, saj selitev v dom starejSih
obcanov dozivljajo kot zapustitev in zadnjo stopnjo pred smrtjo. A ob danasnjem
ritmu Zivljenja in obveznostih bliznji svojci tezko sami poskrbijo za osebo z demenco,
tudi Ce bi zeleli. Zato je treba vnaprej nacrtovati oskrbo v domacem okolju ali domu
starejsih obcanov.

Z nacrtovanjem prihodnostiin postavitvivsajokvirnih Zzeljain nacrtov boste razbremenili
osebo z demenco v skrbi za prihodnost in upostevanje njenih zelja. Istocasno pa
boste vi manj obremenjeni, ko se boste morali odlocati namesto osebe z demenco
glede zdravljenja, pravno-financnih zadev in glede oskrbe.



7. poglavje

Obvladovanje druzinskin

| ————

o

Alzheimerjeva bolezen lahko povzroci stres v druzini. Konflikte resujte skupaj,
da se boste lahko osredotocili na to, kar je pomembno.

Ko druzinskemu clanu diagnosticirajo Alzheimerjevo bolezen ali drugo demenco, je
lahko vpliv na celotno druzino zelo velik. Diagnoza lahko sprozi vrsto Custev, vklju¢no
Z jezo, strahom, razoCaranjem in zalostjo. Prav tako je treba sprejeti stevilne odlocitve
o zdravljenju, oskrbi, Zivljenjskih razmerah, financah in oskrbi ob koncu zivljenja. Zato
so druzinski konflikti pogosti.

VaSa druzina ima tudi svojo zgodovino odnosov, vlog in izzivov, ki lahko vplivajo na

to, kako se posamezniki odzovejo na diagnozo in kako clani vidijo svojo vlogo pri
zagotavljanju oskrbe in podpore.
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Razmislite o strategijah, ki spodbujajo sodelovanje, da bi zmanjsali nekatere druzinske
konflikte.

Delitev odgovornosti

Sestavite seznam sedanjih in predvidenih vlog in odgovornosti. Malo verjetno je, da
si boste oskrbo razdelili enakomerno, vendar vam bo natancen seznam pomagal
razmisliti o vlogah, ki ustrezajo zeljam, virom, sposobnostim in custvenim zmoznostim
vsakega druzinskega Clana.

Nekateri bodo morda skrbeli za prakticno oskrbo ali poskrbeli, da se bo druzinski
¢lan preselil k njim. Drugi bodo morda skrbeli za nadomestno oskrbo, gospodinjska
opravila ali opravke. Druzina lahko doloci osebo, ki bo skrbela za financna ali pravna
vprasanja. Ena oseba lahko razisce, katere ustanove skrbijo za oskrbo.

Redna srecCanja

Organizirajte druzinske sestanke, na katerih se boste pogovarjali o oskrbi in drugih
pomembnih vprasanjih. Z rednimi srecCanji, na primer enkrat na mesec, lahko
obravnavate nekaj tezav naenkrat, se izognete izgorelosti zaradi dolgih srecanj in ste
bolje pripravljeni na morebitne spremembe v oskrbi. Srecanja lahko potekajo osebno,
po telefonu ali kot videokonferenca.

Povabite vse, ki so del negovalne ekipe, vkljucno z druzinskimi prijatelji in drugimi
tesnimi stiki. Kadar je to primerno, na primer pri pomislekih glede oskrbe na domu,
vkljucite tudi druzinskega ¢lana z demenco. Ce ne morete resiti nesoglasij, razmislite
0 povabilu socialnega delavca, negovalca, oskrbovalca iz skupnosti ali kako drugo
objektivho osebo, ki bi vam lahko pomagala olajSati sestanek.

Sestavite dnevnired in ga pred sestankom razdelite. Jasno povejte, da je cilj sestanka
oceniti oskrbo in potrebe, opredeliti tezave in razmisliti o reSitvah. Bodite odprti za
kompromise in moznosti, o katerih niste razmisljali.

Druzinske sestanke koncajte z jasnim razumevanjem, kaj je bilo dogovorjeno, kaj se
je vsaka oseba strinjala storiti in kaj je treba obravnavati v prihodnosti. Za druzinske
Clane, ki se srecanja ne morejo udeleziti, lahko pripravite povzetek srecanja ali zvocni
posnetek.



Iskreno komunicirajte

Na druzinskih srecanjih in neformalnih pogovorih se o svojih obcutkih pogovarjajte
odprto in konstruktivno. Ce ste jezni ali pod stresom, to povejte.

Svoja Custva izrazite brez obtozevanja. Bolje je na primer reci: »Pocutim se
preobremenjenega zaradi vseh obveznosti in skrbi za oCeta z demenco« namesto
»Ne razumete, kako je urejati urnik ob skrbi za ocetax.

Prisluhnite tudi obcutkom drugih druzinskih clanov.

Ne kritizirajte

Obstaja veliko dobrih o0z. »pravilnih« nacinov zagotavljanja oskrbe. Spostujte
sposobnosti, slog in vrednote vsakega oskrbovalca. Se posebno pomembna je opora
druzinskim clanom, ki so odgovorni za vsakodnevno, prakticno oskrbo.

Razmislite o svetovanju

Tudi ob ucinkoviti komunikaciji in sodelovanju med druzinskimi oskrbovalci boste
morda potrebovali pomoc pri resevanju konfliktov ali obvladovanju stresa. Lahko se
pridruzite podporni skupini za negovalce demence, poiscete druzinsko svetovanje ali
pa za nasvet zaprosite zdravnisko ekipo oziroma specialista psihiatra ali nevrologa, Ki
osebo z demenco obravnava in spremlja potek bolezni.

Resevanje konfliktov vam lahko pomaga pri pomembnejsih stvareh — skrbi za
druzinskega clana in uzivanju v skupnem casu.



8. poglavje
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stres ob viogi skrbnika

Skrb za ljubljeno osebo obremeni tudi najbolj vzdrzljive ljudi. Ce ste negovalec oz.
skrbnik, poskrbite za svoje zdravje in dobro pocutje. Skrbnik je vsakdo, ki nudi pomoc
drugi osebi v stiski, na primer bolnemu zakoncu ali partnerju, invalidnemu otroku
ali starajocemu sorodniku. Vendar se druzinski Clani, ki aktivno skrbijo za starejSo
odraslo osebo, pogosto ne opredelijo kot »oskrbovalci«. Prepoznavanje te vlioge
lahko pomaga oskrbovalcem, da prejmejo podporo, ki jo potrebujejo.

Iziemno pomembno pa je, da vi, kot svojci, poskrbite zase. Drugim lahko pomagamo
le, Ce smo sami v dobri kondiciji. Zato poskrbite za svoje zdravje in dovolj pocitka.



Biti skrbnik je izjemno, a tudi stresno delo

Skrbnistvo ima lahko veliko koristi. Za vecino oskrbovalcev je biti na voljo, ko vas
ljubljena oseba potrebuje, temeljna vrednota in nekaj, kar Zelite zagotoviti.

Vendar je skoraj gotovo, da se vloge in Custva spreminjajo. Popolnoma naravno je, da
se lahko obcCasno pocutite jezne, razoCarane, izCrpane, osamljene ali zalostne. Stres
oskrbovalca — Custveni in telesni — zaradi zagotavljanja skrbi za bliznjega z demenco
je pogost.

Stres, ki spremlja nego in skrb za osebo z demenco, je lahko izrazito vecji ob
dolocenih dejavnikih tveganja, ki so:
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zenski spol,

manj let formalne izobrazbe,

zivljenje z osebo, za katero skrbite,

socialna izoliranost,

depresija,

financne tezave,

vecje Stevilo ur, porabljenih za oskrbo,

pomanjkanje spretnosti za spoprijemanje s tezavami in tezave pri reSevanju tezav,
pomanjkanje moznosti izbire, da bi si sami izbrali viogo oskrbovalca, oziroma
manj moznosti za druge oblike pomoci.

Kot oskrbovalec ste lahko tako osredotoceni na svojega bliznjega, da se ne zavedate,
da trpita vase zdravje in dobro pocutje. Bodite pozorni na te znake stresa:

O 0O 0O 0O 0 0O O O ©o

obcutek preobremenjenosti ali stalne skrbi,

pogosta utrujenost,

prevec ali premalo spanja,

pridobivate ali izgubljate telesno tezo,

postanete zlahka razdrazljivi ali jezni,

izguba zanimanja za dejavnosti, v katerih ste prej uzivali,

obcutek zalosti,

pogosti glavoboli, telesna bolecina ali druge telesne tezave,

zatekanje k alkoholu ali drogam, vkljucno z zdravili na recept (zlasti pomirjevalom).

Prevelik stres, zlasti dolgotrajen, lahko skoduje vasemu zdravju. Kot oskrbovalec je
bolj verjetno, da boste obcutili simptome depresije ali tesnobe. Poleg tega morda ne
boste dovolj spali, se premalo gibali ali se uravnotezeno prehranjevali, kar povecuje
tveganje za zdravstvene tezave, kot so bolezni srca in sladkorna bolezen.



Strategije za obvladovanje stresa, ki ga
dozivlja oskrbovalec

Custveni in telesni napori, povezani z oskrbo, lahko obremenijo tudi najbolj odporno
osebo. Zato je zelo pomembno, da izkoristite Stevilne moznosti in orodja, ki so vam
na voljo za pomoc¢ pri oskrbi ljubljene osebe. Ne pozabite, da ne boste mogli, Ce ne
poskrbite zase, poskrbeti za nikogar drugega.

Pomoc¢ pri obvladovanju stresa skrbnikov:

Sprejmite pomoc.

o Pripravite seznam nacinov, kako vam lahko drugi pomagajo, in pustite, da
pomocnik izbere, kaj bi rad storil. Prijatelj se lahko na primer ponudi, da bo
0sebo, za katero skrbite, nekajkrat na teden peljal na sprehod. Ali pa lahko
prijatelj ali druzinski ¢clan opravi kaksno opravilo, vam nakupi zivila ali vam
skuha.

Osredotocite se na to, kar lahko zagotovite.

o Normalno je, da se vcasih pocutite krive, vendar se zavedajte, da nihce
ni »popoln« negovalec. Verjemite, da delate po svojih najboljsih moceh in
sprejemate najboljse odlocitve, ki jih lahko sprejmete v danem trenutku.

Postavite si realne cilje.

o Velike naloge razdelite na manjse korake, ki jih lahko opravite drugega
za drugim. Dolocite prednostne naloge, sestavite sezname in vzpostavite
dnevno rutino. Zacnite odklanjati zahteve, ki vas izCrpavajo, kot je na primer
organizacija praznicnih obrokov.

Povezite se.

o Pozanimajte se o virih za oskrbo v vasi skupnosti. V stevilnih skupnostih
so organizirani tecaji, namenjeni bolezni, s katero se sreCuje vasa ljubljena
oseba. Na voljo so lahko storitve oskrbe, kot so prevoz, dostava obrokov ali
gospodinjstvo.

Pridruzite se podporni skupini.

o Podporna skupina lahko zagotovi potrditev in spodbudo ter strategije
reSevanja tezav v tezkih situacijah. Ljudje v podpornih skupinah morda lahko
razumejo, kaj dozivljate. Podporna skupina je lahko tudi dobro mesto za
ustvarjanje pomembnih prijateljstev.



Poiscite oporo.

o Potrudite se, da ostanete v dobrih stikih z druzino in prijatelji, ki vam lahko
nudijo Custveno podporo, Ki jo potrebujete. Vsak teden namenite ¢as za
druzenje, tudi Ce je to le sprehod s prijateljem.

Postavite si osebne zdravstvene cilje.

o Postavite si cilje, npr., da vzpostavite dobro spanje, da vecino dni v tednu
najdete Cas za telesno aktivnost, da se zdravo prehranjujete in pijete
veliko vode.

Veliko oskrbovalcev ima tezave s spanjem. Dolgotrajno pomanjkanje kakovostnega
spanca lahko povzro¢i zdravstvene tezave. Ce imate tezave s spanjem, se posvetujte
z zdravnikom.

Obiscite svojega zdravnika. Opravite priporocena cepljenja in preglede. Zdravniku
obvezno povejte, da ste negovalec. Pri zdravniku ne oklevajte in omenite morebitne
skrbi ali simptome, ki jih imate.

Nadomestna oskrba

Morda si tezko predstavljate, da bi svojo ljubljeno osebo prepustili nekomu drugemu,
vendar je lahko pocitek ena najboljsih stvari, ki jih naredite zase — in tudi za osebo, za
katero skrbite. Vecina skupnosti ima na voljo nadomestne oskrbe, na primer:

Nadomestna oskrba na domu
o Zdravstvani pomocniki in oskrbovalci pridejo na vas dom in vam nudijo
druzbo, storitve zdravstvene nege ali oboje.

Centri in programi za oskrbo odraslih
o Nekateri centri zagotavljajo oskrbo za starejse odrasle in majhne otroke,
obe skupini pa lahko prezivljata ¢as skupaj.

Domovi za kratkotrajno oskrbo.

o Nekateri domovi za ostarele, domovi za oskrbo oseb s posebnimi potrebami
in domovi za starejSe sprejmejo osebe, ki potrebujejo oskrbo za krajsi Cas, ko
so oskrbovalci odsotni.



9. poglavje

zgorelost in depresija

lcwi/Slor[om/i/luu

Izgorelost in depresija sta zelo pogosti stanji pri skrbnikih/oskrbovalcih/negovalcih oseb
z demenco. Raziskave so pokazale, da imajo skrbniki oseb z demenco kar dvakrat vecje
tveganje za razvoj depresije v primerjavi s skrbniki oseb, ki nimajo demence. Skrbniki
oseb z demenco imajo predvsem tezave v sluzbi, trpijo za pomanjkanjem spanja in
Casa za preostale Clane druzine. Dodatno na razvoj izgorelosti vplivajo tudi vedenjski in
psihic¢ni simptomi, ki se pojavijo pri osebi z demenco.

V Zzelji po zagotavljanju ¢im boljse oskrbe skrbniki pogosto pozabijo nase, na
svoje telesne in psihicne potrebe, kar lahko pride do razvoja tesnobe, pesimizma,
osamljenosti, iz&rpanosti in tudi obc¢utka krivde. Ce teh ob&utkov ne naslovite in si
ne poiscete pomocdi, lahko obcutki postanejo premocni in vas preplavijo. Ostanete
brez energije, razvije se zalost, pogosto lahko jokate, v nobeni aktivnosti ne najdete



veselja in ¢edalje tezje opravljate dane obveznosti. Ce simptomi trajajo dlje kot 14 dni,
lahko govorimo o razvoju depresije.

Zenske zbolijo za depresijo pogosteje kot moski, a si zadnji redkeje priznajo tezave.
Moski bodo simptome jeze, razdrazljivosti ali nemocnosti pogosteje zdravili z
alkoholom ali cezmernim delom, a hkrati bodo prej poiskali zunanjo pomoc¢ za skrb
za 0sebo z demenco.

Pomanjkanje spanja je velik dejavnik tveganja za razvoj depresije. Vecina ljudi
potrebuje najmanj 8 ur spanja na dan. Pomembno si je zapomniti, da je spanec nujno
potreben in da si ga zagotovimo, lahko koristimo pomoc¢ dnevnih centrov domov
starejSih obcanov, prosimo prijatelje ali najamemo pomoc za Cas, da se naspimo.

Zgodnja pozornost in obravnava simptomov izgorelosti ali zaCetne depresije lahko
prepreci hudo depresijo.

Simptomi depresije

Ljudje razlicno obcutijo depresivne simptome, tako da klinicna slika depresije nikoli
ni enaka. Tudi simptomi se lahko s¢asoma spreminjajo. Ce menite, da ste depresivni,
lahko preverite z naslednjimi vpraSanji.

Ali ste imeli katerega od nastetih simptomov dlje kot zadnjih 14 dni?

Obcutke zalosti, praznine, obupa ali vam gre na jok.

Spremembe v apetitu — izguba telesne teze, pomanjkanje teka ali cezmerno
hranjenje s povecanjem telesne teze.

Nespecnost ali cCezmerno spanje.

Utrujenost, tezko zberete motivacijo za aktivnosti/opravila.

lzguba interesa za druzenje ali aktivnosti, ki so vam vcasih prinesle
zadovoljstvo.

Hitreje se razjezite ali razburite.

Imate obcCutek, da nic, kar naredite, ni dovolj dobro.

Povecali ste vnos alkohola ali zdravil.

Prezivite vec ¢asa na internetu.

Imate tezave s pomanjkanjem koncentracije, tezko razmisljate ali nacrtujete.
Ne poskrbite vec za svoj videz in dobro telesno pocutje.

Razmisljate, da bi zbezali/se skrili pred situacijo.

O O O O O O O



o RazmiSljate o smrti, imate misli o tem, da bi/na kakSen nacin bi koncali svoje
zivljenje.

o Imate telesne simptome, ki se ne odzovejo na zdravljenje, opravljene
preiskave pa so izkljucile telesne bolezni (prebavne tezave, glavoboli,
kroni¢na bolecina v vratu, krizu).

Kaj lahko storite, Ce imate katerega
od simptomov depresije

Depresijo moramo zdraviti, kot bi zdravili previsok krvni tlak ali sladkorno bolezen. Ce
imate katerega od nastetih simptomov, se narocite na pregled k osebnemu zdravniku
in mu natancno opisite vse simptome, ki jih obcutite, da vam bo lahko kar se da
najbolje pomagal. Ne pozabite omeniti druzinske situacije in tega, da ste skrbnik
osebe z demenco.

Po pregledu telesnega in psihicnega zdravja (za izkljuCitev moznih telesnih vzrokov
depresivnega razpolozenja) vas lahko osebni zdravnik napoti naprej k psihiatru ali
psihologu, lahko pa Ze sam predpi$e zdravila za zdravljenje depresije. Ce gre za
blage simptome depresije, se je kot najucinkovitejSe zdravljenje izkazala vedenjsko-
kognitivna terapija, Ce pa so prisotni simptomi zmerne ali hude depresije, so zdravilo
izbora antidepresivi. Najpogosteje pa se uporablja kombinacija psihoterapije
in zdravljenja z zdravili. Pogovor o vasi situaciji vam lahko odpre drug pogled na
zavedanje in prepoznavo lastnih obcutkov in vas usmeri v nacine, kako se s situacijo
oziroma izzivi spopasti.

Poleg psihoterapije in zdravil pa je pri obravnavi in zdravljenju depresije
priporocljivo:

o Telesna aktivnost: hoja najmanj trikrat na teden po 30—45 minut.
Zacnite s 15 minutami enkrat na teden. Pomembno je, da postanete
redno telesno aktivni.

o Cuje¢nost: izvajanje 5-10 minut enkrat na dan najmanj ene izmed nastetih
tehnik je lahko koristno (meditacija, joga, globoko dihanje, akupunktura, joga,
masaza, poslusanje glasbe, ustvarjanje, vizualizacija, pisanje dnevnika).



Strategije samopomoci

Obcutki nemoci in izCrpanosti z negativnimi mislimi lahko privedejo do obupa in
obcutkov, da ne bo nikoli vec bolje. Pomnite, da to niso realni obcutki doZivljanja
situacije. V nadaljevanju so zapisana priporocila, kako se spopasti z depresijo.

o Vecje naloge si razdelite na manjse, postavite si prioritete in opravite, kolikor
lahko.

o PoskuSajte biti z drugimi ljudmi, poiscite si zaupnika, ki mu lahko poveste,
kako se pocutite.

Udelezujte se aktivnosti, ki vam izboljSajo pocutje.
Razpolozenje se bo postopno izboljSalo. Zdravljenje depresije potrebuje
cas.

o Pomembne odlocitve (glede sluzbe, poroke, locitve) je bolje prestaviti na cas,
ko se boste pocutili bolje. Predno se dokoncno odlocite, se posvetujte Se z
drugimi l[judmi, morda vam ponudijo drugacen pogled na situacijo.

o Redko se ljudje »zbudijo« iz depresije. Ljudje, ki to pricakujejo od vas, nimajo
vseh podatkov in ne razumejo vase bolezni.

o Pomnite: pozitivnho misljenje in vsakodnevna uporaba novih strategij
spopadanja s problemi bosta postopno nadomestila negativho misljenje ob
depresiji.

Sprejmite ponujeno pomoc in vkljucite druzino ter prijatelje, ki jim zaupate.
Poiscite skupine, ki nudijo podporo svojcem oseb z demenco. Tako boste
videli, da niste sami, da se tudi drugi spopadajo s podobno stisko.

Ce se pojavijo misli na smrt ali razmisljanje o tem, kako bi konéali svoje zivljenje, se
nemudoma oglasite pri osebnem zdravniku ali v urgentni psihiatricni ambulanti.
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10. poglavje

Nasveti, da bodo prazniki prijetnejsi

Prazniki so lahko za druzine z Alzheimerjevo boleznijo izziv. Poskusite lahko z nekaj
ukrepi, da bodo prazniki lazji in prijetnejsSi za vse. Praznicni ¢as lahko v druzini, Ki jo je
prizadela Alzheimerjeva bolezen ali druga demenca, povzroci mesane obcutke.

Ceprav je to obi¢ajno ¢as praznovanja, lahko druZine obéutijo izgubo zaradi tega,
kar je bilo nekoc. Za bliznje osebe oziroma druzino, v kateri zivi oseba z demenco,
so prazniki lahko dodatno delo in obremenitve. Med praznicnimi aktivnostmi in
druzenjem je treba uposStevati tudi potrebe osebe z demenco.

Z nekaj spretnosti, prilagoditvijo pricakovanj in morda spremembami nekaterih
tradicionalnih aktivnosti lahko poiScete razlicne nacine praznovanja praznikov.



Ustvarjanje varnega in mirnega prostora

Za ustvarjanje primernega okolja med prazniki za osebo z demenco:

o Morda razmislite o manj okraskih. Izogibajte se utripajo¢im luckam ali velikim
okrasnim razstavam, ki lahko povzrocijo zmedo. Izogibajte se okraskom, Ki
povzrocCajo nered ali zahtevajo, da preuredite znani prostor.

o lzogibajte se varnostnemu tveganju. GorecCe svece morda lahko zamenjamo
za elektri¢ne. Ce prizigate svece, jih ne puécajte brez nadzora. Izogibajte se
krhkim okraskom ali okraskom, ki bi jih lahko zamenjali za uzitne priboljske,
kot je umetno sadje. Ce imate drevo, ga pritrdite na steno.

o Predvajajte najljubso glasbo. Znana ali priljubljena prazni¢na glasba je lahko
prijetna. Glasnost prilagodite tako, da bo sproscujoca, in ne vznemirjujoca.

o Prilagodite pocitniske dejavnosti.

Osebi z demenco pomagajte uzivati v praznikih:

Vkljucite jo v pripravo.
o Zamesite testo, okrasite piSkote, odprite praznicne voscilnice ali izdelajte
preproste okraske. Osredotocite se na nalogo, in ne na rezultat.

Organizirajte manjsa srecanja.
o Prizadevajte si, da bo praznovanje mirno in sprosceno.

Izogibajte se motnjam.
o Druzenje nacrtujte ob najboljsem casu dneva za osebo z demenco. Kar
najbolj ohranite vsakodnevno rutino.

Zagotovite miren prostor.
o Ce imate goste, poskrbite za miren prostor, kamor se bo oseba z demenco
lahko umaknila sama ali pa se bo druzila le z eno osebo naenkrat.

Nacrtujte smiselne dejavnosti.
o Lahko preberete priljubljeno praznicno zgodbo, si ogledate albume s
fotografijami, si ogledate najljubsi praznicni film ali pojete pesmi.

Izleti naj bodo kratki.

o Ce se boste udelezili prazni¢nega sre¢anja, nacrtujte, da bo kratko, ali pa se
pripravite na predcasen odhod, Ce bo treba. Poskrbite, da bo na voljo prostor
za pocitek ali odmor.



Praznovanje v domu za starejse obcCane (DSO)

Ce vas druzinski ¢lan zivi v DSO ali drugi negovalni ustanovi, poskusite s temi
idejami:

Praznujte v najbolj znanem okolju.

o Ker lahko sprememba okolja povzroci stisko, razmislite 0 manjsem
druzinskem praznovanju kar v ustanovi (morda v sobi, ob upostevanju
morebitnih epidemioloskih omejitev). Morda pa se boste lahko udelezili
prazni¢nih dejavnosti, nacrtovanih za stanovalce.

Zmanjsajte Stevilo obiskovalcev.
o Dogovorite se, da nekaj druzinskih clanov pride k vam na razlicne dneve.
Velika skupina je lahko preobremenjujoca.

Priprava prazni¢nih obiskovalcev
Obiskovalcem pomagajte, da se pripravijo na pocitnisko druzenje z osebo z demenco:

Poskrbite za najnovejse informacije.

o (Goste vhaprej obvestite o morebitnih spremembah v vedenju ali dodatnih
tezavah s spominom od zadnjega obiska. Nedavna fotografija lahko ljludem
pomaga, da se pripravijo na spremembe.

Ponudite nasvete za komunikacijo.
o Gostom predlagajte nacine potrpezljivega poslusanja, na primer, da ne
kritizirajo ponavljajocih se pripomb, ne popravljajo napak in ne prekinjajo.

Predlagajte dejavnosti.
o Gostom vnaprej povejte, katere dejavnosti ste nacrtovali, ali jim predlagajte,
kaj bi lahko prinesli s seboj, na primer album s fotografijami.



Skrb zase

Skrb zase je za oskrbovalce med prazniki kljucnega pomena. Da bo praznicni cas
prijeten:

Omejite izbor.
o Osredotocite se na praznicne dejavnosti in obicaje, ki so vam
najpomembnejsi. Ne pozabite, da vsega ne morete opraviti.

Obvladajte pricakovanje drugih.
o Postavite realna pricakovanja glede tega, kaj lahko prispevate k druzinskemu
praznovanju praznikov.

Razporedite naloge.
o Druzina in prijatelji naj pomagajo pri ¢iScenju, naslavljanju voscilnic in
nakupovanju daril.

Vzemite si ¢as zase.
o Prosite druzinskega Clana ali prijatelja, naj vam omogoci pocitek, da boste
lahko uZivali v prazni¢nem izletu brez obveznosti oskrbe.

Zaupajte svojim instinktom.

o Poenostavitev praznovanja, nacrtovanje vnaprej in postavljanje meja vam
lahko pomagajo zmanjsati stres in ustvariti prijetno prazni¢no izkusnjo za vas
in osebo z demenco.



11. poglavje

Veliko svojcev skrbi, da bi utegnili tudi sami zboleti za demenco. Ni povsem jasno,
zakaj demenca pri posamezniku nastopi oziroma pri nekaterih nikoli ne, Ceprav imajo
morda genetsko nagnjenje ali ze doloCene mozganske spremembe, pri katerih bi
lahko zboleli za demenco. Intenzivno potekajo tudi raziskave o preventivi oz. kako
lahko demenco preprecimo, odloZzimo njen nastop ali preprecujemo poslabsanje.

Kaj lahko naredimo za preprecevanje demence

Iz izsledkov raziskav je razvidno, da bi bilo mogoce kar 40 odstotkov demence pri
ljudeh na sploSno prepreciti, Ce bi upostevali nekaj kljucnih spremenljivih tvegan].
Prispevek k zmanjSevanju tveganja za demence se zacne ze zgodaj in se nadaljuje
vse zivljenje, zato ni nikoli prezgodaj ali prepozno za preventivo. Za te strategije
skrbijo javnozdravstveni programi in individualno prilagojeni ukrepi v okviru



»primarne preventive«. T.i. »sekundarna« preventiva pa pomeni tudi, da preprecujemo
poslabSanje stanja, Ce demenca ze nastopi.

Novi dokazi izpostavljajo 12 klju¢nih dejavnikov, ki lahko vplivajo na razvoj demence,
med katere spadajo:

¢ezmerno uzivanje alkohola,
poskodbe glave,
onesnazenost zraka,
nizja izobrazba,
visok krvni tlak,
okvara sluha,
kajenje,

debelost,

depresija,

telesna neaktivnost,
sladkorna bolezen in
redki socialni stiki.

0O O 0O 0O O O o o o o o o

Kaj lahko sami storite za preprecevanje
demence pri sebi in bliznjih

o Prizadevajte si za vzdrzevanje urejenega krvnega tlaka ze vsaj od 40. leta
starosti — antihipertenzivna zdravila so edini znani ucinkoviti nacin zdravljenja
povecCanega krvnega tlaka.

o Spodbujajte uporabo slusnih aparatov pri izgubi sluha in zmanjsajte izgubo
sluha z zaScito uses pred cezmerno izpostavljenostjo hrupu.

o Zmanjsajte izpostavljenost onesnazenemu zraku in pasivni izpostavljenosti
tobacnega dima oziroma »pasivnemu kajenjux.

Preprecite poskodbe glave.
Omejite uzivanje alkohola, saj zloraba alkohola in pitje vec kot 21 enot na
teden povecujeta tveganje za demenco.

o Preprecite zaCetek kajenja in podprite prenehanje kajenja, tudi v poznejsem
zivljenjskem obdobju.



Preprecujte debelost in z njo povezano sladkorno bolezen.
Ohranite zmerno telesno aktivnost v srednjem in kolikor se da tudi v
poznejSem Zivljenjskem obdobju.

o Poskrbite za zadostno kolicino spanja, kakovostno in varovalno prehrano in
se izogibajte stresu.

o Ce zalutite, da vam zmanjkuje volje ali ste apati¢ni, zalostni in izrazito
nerazpolozeni, in to pocutje vztraja vec kot dva tedna, ali pa ste v preteklosti
ze imeli depresivno epizodo oziroma ste se zdravili zaradi depresije, je
pomembno, da se posvetujete z osebnim zdravnikom (vec o tem lahko
preberete v poglavju o depresiji na strani 42).

Poleg nastetih je v preventivi izjemno pomembnih se nekaj ukrepov:

Da si zagotovite zadostno koli¢ino spanja.
Da se, kolikor se da, izogibate stresu v vsakodnevnem zivljenju in poskrbite
za sprostitev.

o Da poskrbite za zdravo in uravnotezeno prehrano. V raziskavah sta se najbolj
izkazala mediteranski in skandinavski tip prehrane.



12. poglavje

Napredovala demenca

e b

V zadnjem stadiju Alzheimerjeve demence oseba z demenco izgubi sposobnost
komunikacije, je negibljiva, ne zmore zadrzevati urina in blata ter ima motnje poziranja.
Poleg stadija demence k skrajsanju prezZivetja pripomorejo tudi druge pridruzene
bolezni, na primer sladkorna bolezen, kronicno sréno popuscanje, kronicna
obstruktivna plju¢na bolezen in rak.

Za zelo slabe napovedne znake prezivetja Stejemo Se slab vnos hranil, spanje ves
dan, izgubo telesne mase za vecC kot 10 odstotkov v Sestih mesecih, dehidracijo,
povisano telesno temperaturo, prelezanine, kr¢e, znake otezenega dihanja, vdihanje
hrane oz. tekocine v dihalno pot (aspiracijo) in otekanje rok in nog.



Kljub temu, da poznamo slabe napovedne znake prezivetja, pa so raziskave pokazale,
da priosebah zdemenco tezko napovemo 6-mesecno prezivetje, zato je pri obravnavi
simptomov pomembno misliti tudi na zagotavljanje udobja in kakovosti zivljenja.

Dovajanje hrane in tekocCine ob tezavah
S poziranjem

Osebe z napredovalo demenco imajo lahko tezave s poziranjem hrane ali tekocCine.
Refleks poziranja pocasi ugasa, zato zadrzujejo hrano v ustih, prenehajo zveciti ali
hrano pljuvajo. Potrebno je redno preverjanje zdravja ustne votline, saj imajo zaradi
suhe ustne sluznice pogosto rane in razjede, ki bolijo. Pomembna je redna ustna
nega.

Kljub zmanjSanju potrebe po hrani in ugasanju poziralnega refleksa lahko uporabimo
dodatne metode, s katerimi poskusamo povecati vnos hranil.

o Ponudimo hrano, ki jo ima oseba z demenco rada (npr. sladice, kruh)
in ki jo lahko je z rokami.
Prilagodimo strukturo hrane (pasirana, kasasta).
PoskuSamo ustvariti udobno okolje za hranjenje.
Hranimo v ¢im bolj sedec¢em polozaju, da se izognemo
vecjemu tveganju, da bi hrana zasla v dihalne poti.

Kljub prilagoditvam hranjenja pa refleks poziranja lahko ugasne in pogosto se
postavi vprasanje, ali obstajajo nacini, da oseba z demenco ne bo umrla zaradi
pomanjkanja hrane oziroma hranil. Seveda, osebi z demenco lahko vstavimo cevko
za hranjenje, a dovajanje hrane na ta nacin je povezano z izjemno nelagodnimi
obcutki, ki pa jih oseba ne zmore ubesediti. PoveCa se moznost nevarnega vdiha
hrane, pogosto si sondo poskusajo izpuliti. 1z raziskav je razvidno, da osebe z
demenco z vstavljeno cevko niso imele pricakovanega podaljsanja zivljenja, temvec
so imele enako prezivetje kot osebe z demenco, ki dovajanja hrane niso prejemale.

Pomnite: Cilj oskrbe s hrano in tekoCinami v napredovali demenci je dozivljanje
ugodja ob hranjenju in ne zadostitev kaloricnemu vnosu.




13. poglavje

Zalovanje je proces sprejemanja nespremenljivega.

Pogosto je nasa prva misel, ko sliSimo besedo zalovanje, da gre za smrt bliznjega. A
obstaja tudi zalovanje, ki se zacne, ko nekdo Se zivi. Najpogosteje to obliko zalovanja
obcutite svojci, ki skrbite za osebo s kronicno napredujoco boleznijo. Demenca
spremeni osebnost bliznje osebe, kar povzroci dozivljanje izgube in Zalovanja svojca
ze kmalu po postavitivi diagnoze. V nadaljevanju so opisane oblike Zzalovanja, mozni
simptomi in nacini pomoci.

Paradoksna izguba

Gre za izgubo, ki jo obcutimo, ko je oseba Se vedno ziva, a ima zaradi bolezni
(demenca, huda posSkodba mozganov ali mozganska kap) spremenjeno osebnost.

a@- b



Prav tako lahko dozivite obcutek paradoksne izgube, kadar ima oseba z demenco
trenutek »lucidnosti« in je krajSi Cas »stara osebax. Ko se vrne v stanje zmedenosti, pa
lahko zacutite jezo in razocCaranje.

Zalovanje v pri¢akovanju (anticipatorno Zalovanje)

Ko skrbite za nekoga z napredujoco kronicno boleznijo, lahko pricakujete, da bo v
prihodnosti zaradi bolezni oseba umrla. Izgubo ob tem pricakovanju lahko dozivljate
vsak danin je lahko enako boleca kot izguba ob smrti. Prav tako lahko obcutite krivdo
ali sram zaradi zelje, »da bi se ¢im prej vse zakljucilok, ali ker Cutite, da je oseba, Ki
ste jo poznali, ze »umrla«. Ti obCutki so tezki, a hkrati vas tovrstno zalovanje lahko
pripravi, tako custveno kot razumsko na »neizgobibno«. Morda se svojci s tem, ko
si delite Custveno bolecino in konstruktivho pristopite k nereSenim stvarem, lahko
e bolj povezete. Ce bi vas simptomi zalovanja prevec prevzeli in bi zaceli opuééati
vsakodnevne aktivnosti, skrb zase, je nujno, da si poiscete pomoc.

Zalovanje ob smrti

Zalovanje je naraven obé&utek, univerzalna izkudnja, ki pa jo zaradi intenzivnosti
obcutkov pogosto poskusamo potlaciti na nacin, da se zaposlimo. Iz raziskav je
razvidno, da zalovanje po smrti lahko traja od treh mesecev do dveh let, a druzba
pogosto pri¢akuje, da bo zalovanje kon¢ano v dveh tednih. Zalovanje je proces, ki
je odvisen od vaSih prepricanj, duhovnosti, sistema vrednot in zivljenjskih izkusen;.
Ljudje zalujejo razlicno in ¢e menite, da vas je zalovanje prevec preplavilo, ali ste
zaradi tega zaskrbljeni, si poiscite strokovno pomoc.

Faze v procesu zalovanja

Nacrta za to, kako se spoprijeti z zalovanjem, ni. Zalovanje lahko poteka stopenjsko,
stopnje so lahko med seboj pomesane, ali pa jih dozivimo veckrat. Vse je odvisno od
okoliscin, v katerih trenutno smo.

Zanikanje

o Po navadi gre za prvo reakcijo ob smrti bliznje osebe, ko posameznik meni,
da je prislo do napake, in poskusa ustvariti drugo, boljSo realnost. Zanikanje
je prehodna reakcija, s katero se postopno navadimo na novo realnost. Gre



za obrambni mehanizem, ko otopelost zmanjSa mocna Custva izgube in
omogoci, da cutimo le toliko, kot zmoremo. Ob izhodu iz faze zanikanja pa
zacutimo vsa Custva, ki smo jih prej zanikali.

Jeza

o Je nujna stopnja zalovanja. Dovolite si zacutiti jezo. Bolj ko si boste dovolili
¢utiti, hitreje bo jeza minila in pokazala se bodo boleca Custva pod njo
(obcutek zapuscenosti, osamljenosti ob izgubi bliznje osebe). Z jezo le
potrjujemo svojo ljubezen do osebe, ki nas je zapustila. Lahko obcutite jezo
do sebe, drugih, do zdravstvenega osebja, do zivljenja.

Pogajanje
o Razmisljanje o tem, »kaj bi lahko bilo« in »kaj bi lahko naredili drugacex.
Naredili bomo vse, samo da bi se izognili obCutku zapusScenosti.

Zalost

o Po pogajanju se preusmerimo v sedanjost in z najvec¢jo mocjo zacutimo
obcutek osamljenosti, izolacije, izgubljenosti. Sprasujemo se o smislu svojega
zivljenja. Postopno prek zalosti in umika spoznamo, da se tokrat zdravje
bliznje osebe ni izboljSalo in da je ne bo vec nazaj.

Sprejetje
o Navajanje na novo realnost, pojavijo se obCutki upanja, celjenja in sprejetja.
Ponovno zacenjamo ziveti.

Simptomi zalovanja
Zalovanje zajema Custvene, telesne, socialne in duhovne simptome.

Telesni simptomi:

jok,

pomanjkanje energije/izCrpanost/Sibkost/utrujenost,
glavobol,

bolecine v trebuhu, izguba teka,

tolazba s hrano,

motnje spanja (prevec, premalo, nocne more),

umik v delo,

poseganje po alkoholu, drogah, zdravilih.

0O 0O O 0O O O O O



Socialni simptomi ob slabsem poziranju / slabsi zmoznosti poziranja:
o osamljenost,

Zelja po izolaciji — tezko se pretvarjamo, da smo »v redu,

obcutek umaknjenosti od drugih,

obcutek jeze do drugih — njihovo Zivljenje normalno tece naprej,
nujno potrebujemo nekoga ob sebi.

o O O O

ustveni simptomi:
Zalost,
jeza,
zmedenost,
krivda,
skrb/tesnoba/panika,
razdrazljivost/kratkosticnost,
tezave s koncentracijo, spominom,
depresija ali evforija,
pasivnost,
obcutek izgube nadzora.

© 0O 0 0O O 0O O O O O (X%

Duhovni simptomi:

o sprasevanje o veri/pomenu Zzivljenja/trpljenju,
o spraSevanje o pomenu smrti/bolezni,

o jeza do boga,

o vera kot pomoc pri sprejemanju obcutkov.

Kako lahko pomagam zalujocemu

Pogosto se pocutimo neprijetno, ko smo blizu nekoga, ki zaluje, in ne vemo, kaj reci
in kako se vesti.

Bodite na voljo in nudite pomoc, ko jo oseba potrebuje.
Poslusajte, in ne ponujajte nasvetov.
Dovolite zalujo¢emu, da izrazi obCutke jeze in zagrenjenosti. Na ta nacin
poskusa osmisliti dogodke, ki so se zgodili.
o Ne morete nadomestiti izgube. Posameznik mora zalovati. Dovolite mu, da
obcuti bolecino.
Ne delite svojih Custev, Ce oseba tega ne zeli.
Telesni dotik in objem lahko prineseta tolazbo.



o Mislite na dneve, obletnice in pomembne dogodke, ki bi lahko okrepili
zalovanje. Nudite pomoc.

o Naj vas ne bo strah omeniti izgube, smrti. Oseba o tem razmislja. Delite
zgodbe in spomine o umrlem.

Kako si lahko pomagate sami

Skrb zase v tezkih Casih je lahko zapletena. Zaupajte vase. Morda vas bo proces sam
popeljal v to, kaj storiti, da se boste boljse pocutili. Sprejetje obcutkov — dobrih ali
slabih — vam bo pomagalo pri sprejemanju nove realnosti.

Ce pomaga, lahko jokate.
o Nekaterim jok pomaga, da se pocutijo bolje.
o Ce ne ¢utite potrebe po joku, je prav tako v redu.

Poskrbite za dober vnos hranil in tekocine.

o Ce ste izgubili apetit, poskusajte jesti ve¢krat na dan v manjsih obrokih.

o Ce nimate volje za kuhanje, si lahko pomagate z e pripravljenimi obroki
hrane.

Poskrbite za pocitek in dober spanec.

o Med zalovanjem se tezko dobro naspite, zato izkoristite dan za krajse pocitke.
lzogibajte se alkoholu in kofeinskim napitkom.

Vzpostavite vecerno rutino.

Bodite Cez dan telesno aktivni.

o O O

Berite, se razvajate ali delajte stvari, ki vam pomagajo pri izboljSanju pocutja.

Poiscite skupino za zalujoce (HOSPIC, Centri za dusevno zdravje odraslih).



Namesto

Prisli ste do konca knjizice, s katero sva vas zeleli opolnomociti v skrbi za osebo z
demenco. Upava, da vam bodo nasveti pomagali pri razvijanju boljSega odnosa z
osebo z demenco in tudi pri skrbi zase. Pri vsakem odnosu (z drugo osebo in s sabo)
je pomembno, da prisluhnemo potrebam in zeljam vseh udelezencev v odnosu, da
smo empaticni, se prilagajamo drugemu in hkrati vemo, kje moramo postaviti lastne
meje, da ne izgorimo ali razvijemo depresije.

Oseba z demenco je individuum, bolezen poteka pri vsakem posamezniku drugace,
z napredovanjem demence se osebe z demenco tezje prilagajajo drugim ljudem in
spremembam, zato smo mi, njihovi bliznji in skrbniki, tisti, ki moramo biti v odnosu
najbolj prilagodljivi in iznajdljivi. To pa Se ne pomeni, da bodo nasveti za obvladovanje
simptomov uspesni pri vseh ljudeh.

Iskreno upava, da vam bodo pridobljene informacije pomagale pri izboljSevanju
odnosa s svojcem z demenco ter da boste kljub tezki bolezni, ki vas spremlja, ta
del zivljenja preziveli z zavedanjem, da ste naredili vse, kar je v vasih moceh za
kakovostno zivljenja vaSega bliznjega z demenco in vas. Mnogi svojci povejo, da
je izkusnja uspesne komunikacije z osebami z demenco lahko lepa in izjemno
nagrajujoCa. Povezanost z ljudmi, ki izgubljajo svoje miselne sposobnosti in vlivanje
obcutkov ljubezni, sprejetosti in varnosti, so lahko nadvse navdihujoci.
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