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POMEMBNI KONTAKTI

Naslov: Linhartova 13, 1000 Ljubljana
Predsednica: Stefanija L. Zlobec
Telefon: 01 256 51 11

E-posta: info@spomincica.si

od torka do petka pa od 9. do 15. ure

SPOMINCICA - ALZHEIMER SLOVENIJA-
SLOVENSKO ZDRUZENJE ZA POMOC PRI DEMENCI

Uradne ure: vsak delovni dan od 9. do 15. ure
SVETOVALNI TELEFON: 059 305 555 vsak ponedeljek od 9. do 18. ure,

GO-SPOMINCICA

Regijsko drustvo za pomo¢ pri demenci
za severnoprimorsko regijo

Naslov: Dom upokojencev Nova Gorica,
Gregorciceva 16, 5000 Nova Gorica
Predsednica: Sonja Vali¢

Telefon: 05 330 69 07

E-posta: go.spomincica@ssz-slo.si
Uradne ure: vsak delovni dan od 8. do 11.
ure ter vsaka 3. sreda od 15.30 do 16.30

PRIMORSKE SPOMINCICE

Drustvo za pomo¢ pri demenci
Naslov: Vojkovo nabreZje 4a, 6000 Koper
Predsednica: Tatjana Cvetko

Telefon: 05 66 30 823

E-posta: primorske.spomincice@gmail.com

SPOMINCICA NOVO MESTO

Naslov: Ulica Slavka Gruma 54 a (prostori
OZRK Novo mesto), 8000 Novo mesto
Predsednica: prof. Darka Marija Pe¢nik
Kontakt: 051-636-773

e-posta: darka.pecnik@gmail.com

SPOMINCICA MARIBOR

Drustvo za pomo¢ pri demenci
Naslov: Ob Zeleznici 30, 2000 Maribor
Predsednica: Barbara Pajk, mag. zdr.
nege

Telefon: 031/484-187

E-posta: spomincica.maribor@t-2.net

SPOMINCICA ORMOZ

Naslov: Ptujska cesta 33, 2270 Ormoz
Predsednica: Majda Ke¢ek

Telefon: 02 741 51 00

E-posta: spomincicaormoz@gmail.com
Uradne ure: od 8. do 14. ure

DRUSTVO SPOMINCICA

ZGORNJEGA POSOCJA

Naslov: Brunov drevored 23, 5220 Tolmin
Predsednica: Iris Bratina

Telefon: 041 268 355 (Vera Kanalec)
e-posta: kvcbveral@gmail.com

SPOMINCICA ROGASKA SLATINA
Drustvo za pomo¢

pri demenci Rogaska Slatina
Predsednica: Spela Kovagi¢

Naslov: Pegazov dom, Celjska cesta 11,
3250 Rogaska Slatina

Telefon: 031 221 246, Spela Kovagi¢

in 03 81 85 500, Pegazov dom

E-posta: spela.kovacic@gmail.com

SPOMINCICA SENTJUR

Zdruzenje zahodnostajerske pokrajine za
pomoc¢ pri demenci

Naslov: Svetinova 1, 3230 Sentjur
Predsednica: Mojca Stopar

Telefon: 031 373 609

E-posta: mojca.stopar@gmail.com

Uradne ure: 03 74 61 700, prvi Cetrtek v
mesecu od 16. do 18. ure

SPOMINCICA SKOFJA LOKA

Drustvo za pomoé pri demenci Skofja
Loka Spomincica

Predsednica: Biljana Djakovi¢

Naslov: Center slepih, slabovidnih in
starej§ih, Stara Loka 31, 4220 Skofja Loka
Telefon: 031 294 646

E-posta: biljana.djakovic@gmail.com

SPOMINCICA DOMZALE

Naslov: Dom upokojencev Domzale,
Karantanska 5, 1230 Domzale
Predsednica: Estera Bartulac

Telefon: 01 72 41 30 (Estera)

E-posta: estera.bartulac@ssz-slo.si;
Srecanja skupine: tretji Cetrtek v mesecu ob
18. uri v Knjiznici Domzale (ob&asno tudi
kavarna Vej'ca, pri Domu upokojencev
Domzale).

SKUPINE ZA
SAMOPOMOC

PO SLOVENUJI

oL JUBLJANA

Naslov: Linhartova 13, 1000 Ljubljana
Srecanja skupine: prva sreda v mesecu ob
18. uri

Kontakt: 01 256 51 11,
spomincica.si@gmail.com

® AJDOVSCINA

Naslov: Prostori SENT-a, Bevkova 2, 5270
Ajdovscina

Srec€anje skupine: drugi ¢etrtek v mesecu
ob 16.30

Kontakt: 05 33 06 907

valic.sonja@siol.net

® BELTINCI

Naslov: Zavod sv. Cirila in Metoda, OE Dom
Janka Skrabana, Mladinska ulica 1A, 9231
Beltinci

Srecanja skupine: prvi Cetrtek v mesecu ob
17. uri

Kontakt: 02 542 31 13, klavdija.zver@zcm.si

* CERKNICA

Naslov: DEOS Center starejSih Cerknica,
Cesta pod Slivnico 1, 1380 Cerknica
Srec€anja: druga sreda v mesecu ob 17. uri
Kontakt: 040 458 015 (Marjeta Krasevec),
vo.cerknica@deos.si

©DRAVOGRAD

Naslov: Skupina za samopomo& Smarnica,
Korogki dom starostnikov,Crneée 146,

2370 Dravograd

Srecanja skupine: prvi ¢etrtek v mesecu ob
17. uri

Kontakt: 040 639 370 (Maja Praper) vsak
Cetrtek med 9. in 10. uro,
manca.javornik@kor-dom.si

® |LIRSKA BISTRICA

Naslov: Dom starejSih ob¢anov llirska
Bistrica, Kidriceva 15, 6250 llirska Bistrica
Srecanja skupine: prva sreda v mesecu ob
18. uri

Kontakt: 05 714 08 01,
vesna.bizjak@dso-ilb.si, 05 714 08 09,
nadja.vidmar@dso-ilb.si

®|ZOLA

Naslov: Dom upokojencev lzola, Kosovelova
22,6310 Izola

Srecanja skupine: tretji Cetrtek v mesecu ob
18. uri

Kontakt: 05 663 08 23,
irena.majcan-kopilovic@nijz.si
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© KANAL

Naslov: TIC Kanal, Pionirska 2, 5213 Kanal
Sreéanja skupine: po dogovoru

Kontakt: 05 398 12 18,
klara.golja@obcina-kanal.si

® KRANJ

Naslov: medgeneracijski center, Cesta talcev
7, 4000 Kranj

Srecanja skupine: tretji Cetrtek v mesecu ob
17. uri

Kontakt: 08 20 58 457 (Irena Dolenc),
mck-prijava@luniverza.si

e KRSKO

Naslov: Dom starejSih obéanov Krsko,
Kovinarska 13, 8270 Krsko

Srecanja skupine: druga sreda v mesecu
ob 16. uri

Kontakt: 07 488 18 71,
martina.zerjav@ssz-slo.si

® MARIBOR

Naslov: Dom Danice Vogrinec Maribor,
Cufarjeva cesta 9, 2000 Maribor

Srecanja skupine: prvi delovni ¢etrtek v
mesecu ob 17.30

Kontakt: 031 750 356,
aleksandra.gjura@danica-vogrinec.si,

02 480 64 20,
drago.perger@danica-vogrinec.si

e MEDVODE

Naslov: DEOS Center starejSih Medvode,
Zbiljska cesta 15, 1215 Medvode

Srecanja: vsak zadniji Cetrtek v mesecu ob
18h.uri

Kontakt: 040 188 235,
delovna.terapija@dso-medvode.si

o METLIKA

Naslov: Dom starejSih ob¢anov Metlika —
dislocirana enota, Crnomaljska cesta 19,
8330 Metlika

Srecanja skupine: prva sreda v mesecu ob
16. uri

Kontakt: 040 188 235,
delovna.terapija@dso-metlika.si

® NOVA GORICA

Naslov: Dom upokojencev Nova Gorica,
Gregorciceva 16, 5000 Nova Gorica
Srecanja skupine: tretja sreda v mesecu ob
16.30

Kontakt: 05 330 69 07, gls.gradisce@ssz-slo.si
®NOVO MESTO

Naslov: Dom starejSih ob&anov Novo mesto,
Smihel 1, 8000 Novo mesto

Srecanja skupine: drugi Cetrtek v mesecu
ob 16. uri

Kontakt: 07 371 99 29 ali 041 887 535,
jolanda.svent@ssz-slo.si

®POLZELA

Naslov: Medgeneracijski drustvo Mozaik
generacij, Pot v Senek 7, 3313 Polzela
Srec€anja: prvi Cetrtek v mesecu med 16. in
18. uro

Kontakt: 031 343 774 (Marjana Smajs)
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® ORMOZ

Naslov: Skupina za samopomo¢ Zarja, CSO
Ormoz, Ulica dr. Hrovata 10a, 2270 Ormoz
Sreéanja skupine: druga sreda v mesecu
ob 13. uri

Kontakt: 02 741 62 95, natasa.cavic@ssz-slo.si
® POSTOJNA

Naslov: Zdravstveni dom Postojna, Pre¢na
ul.2, 6230 Postojna

Sreéanja skupine: prvi torek v mesecu ob
18. uri

Kontakt: 040 614 121,
jelka.verbic@gmail.com

® RADOVLJICA

Skupina RADOLCICA za druzenje oseb

z demenco

Naslov: Ljudska univerza Radovljica,
Kranjska cesta 4, Radovljica

Srecanja: vsak Cetrtek od 10. do 12. ure
Kontakt: lur.info@guest.arnes.si

® RADLJE OB DRAVI

Naslov: Dom Hmelina, KoroSka cesta 67a,
2360 Radlje ob Dravi

Srecanja skupine: prvi petek v mesecu ob
16. uri

Kontakt: 02 887 03 78, 031 353 312,
janja.ramsak@domhmelina.si

Naslov: Gostilna Rzen, Troblje 22, Pamece
Srecanja skupine: prvi ¢etrtek v mesecu ob
17. uri

Kontakt: 02 887 03 78, 031 353 312
janja.ramsak@domhmelina.si

Naslov: Kulturni dom Podgorje pri Sloven;j
Gradcu, Podgorje 34

Srecanja skupine: prvi ¢etrtek v mesecu ob
14. uri

Kontakt: 02 887 03 78, 031 353 312
janja.ramsak@domhmelina.si

® SEZANA

Naslov: Center za socialno delo Sezana,
Ulica 1. maja 4, 6210 Sezana

Srecanja skupine: Cetrta sreda v mesecu
ob 17.30

Kontakt: 040 220 202,
mozetic.klemen@gmail.com,

040 128 335, lidijapregelj@hotmail.com

® SLOVENJ GRADEC

Naslov: Koroski dom starostnikov Slovenj
Gradec, Celjska cesta 24, 2380 Slovenj
Gradec

Srecanja skupine: prvi ponedeljek v mesecu
ob 18. uri

Kontakt: 02 88 46 436
marjana.kamnik@kor-dom.si

¢ SENTJUR

Naslov: Dom starejsih Sentjur, Svetinova 1,
3230 Sentjur

Sreéanja skupine: prvi ¢etrtek v mesecu od
17. ure do 18.30

Kontakt: 031 373 609, mojca.stopar@gmail.com
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© SKOFJA LOKA

Naslov: Center slepih, slabovidnih in
starej$ih, Stara Loka 31, 4220 Skofja Loka
Srecanja skupine: vsak ponedeljek od 15.
do 16. ure

Kontakt: 031 294 646,
biljana.djakovic@gmail.com

® TOLMIN

Naslov: Dom upokojencev Tolmin,
Gregorciceva 8, 5220 Tolmin

Srecanja skupine: zadnja sreda v mesecu
ob 17. uri

Kontakt: 041 268 355 (Vera Kanalec)
kvcbveral@gmail.com

® TRBOVLJE

Naslov: Dom upokojencev Franc Salamon,
Kolonija 1. maja 21, 1420 Trbovlje
Srecanja: po dogovoru

Kontakt: 03 56 53 354 (Tibor Kafel),
marija.sajovic@dufs.eu

® TREBNJE

Naslov: Stari trg 63, 8210 Trebnje

v prostorih socialne sluzbe DSO Trebnje
Srecanja skupine: zadnji torek v mesecu
ob 15.30

Kontakt: 07 34 62 171, 07 34 62 194
taja.borstnar@dso-trebnje.si

o CRNOMELJ

Naslov: DSO Crnomelj, Ulica 21. oktobra
19/c, 8340 Crnomelj

Srecanja: tretjo sredo v mesecu ob 18.uri
Kontakt: 051 242 582

E-posta: petra.simcic@ssz-slo.si

® TOPOLSICA

Naslov: DEOS Center starejSih Zimzelen
TopolSica, TopolSica 78 a, 3326 TopolSica
Srec€anja: zadnji Cetrtek v mesecu ob 18.uri
Kontakt: 031 718 413 (Jelka Florjancic)
jelka.florjancic@deos.si

ALZHEIMER CENTRI

® ALZHEIMER CENTER LJUBLJANA
Naslov: Podhod pod Vilharjevo cesto -
Bezigrajska vrata

Telefon: 01 25 65 111

E-posta: info@spomincica.si

® ALZHEIMER CENTER DANICA

Naslov: Dom Danice Vogrinec Maribor,
Delovna enota Tabor, Veselova 3,

2000 Maribor

Informacije, svetovanje: vsako sredo med
16. in 18. uro oz. po dogovoru

Kontakt: Aleksandra Gjura,

dipl. delovna terapevtka

Drago Perger, univ. dipl. psiholog

Telefon: 02 47 01 200

E-posta: alzheimer.center@danica-vogrinec.si
® CENTER ZA KREPITEV SPOMINA
Naslov: Dom ob Savinji, Jur¢i¢eva 6,




POSVETOVALNICE

® Spomincica — Alzheimer Slovenija
Naslov: Linhartova 13, 1000 Ljubljana
Termin: vsak delovni dan med 9. in 15. uro, po predhodnem

dogovoru
Kontakt: 01 25 65 111

® DEOS Center starejSih Zimzelen TopolSica

Naslov: TopolSica 78a, 3226 TopolSica

Termin: vsako zadnjo sredo v mesecu med 13. in 14. uro
Kontakt: Tanja Ram8ak — 041 682 818

o Crna na Koroskem

Naslov: Medgeneracijski center Plac, Center 101, 2393 Crna

na Koroskem

Termin: vsako zadnjo sredo med 18. in 19. uro
Kontakt: Dalja PeCovnik — 041 365 083

® Recica ob Savinji

Naslov: Medgeneracijski center Medgen borza, Recica ob

Savinji 61,
3332 Recica ob Savinji

Termin: vsako zadnjo sredo med 18. in 19. uro
Kontakt: Ana Simenc — 031 792 416

DEMENCI PRIJAZNE TOCKE

® Osrednjeslovenska
regija:

Spomincica — Alzheimer
Slovenija

Linhartova 13

1000 Ljubljana

® Urad Varuha
¢lovekovih pravic
Dunajska cesta 56
1000 Ljubljana

® Alzheimer Center
Ljubljana

Podhod BeZigrajska vrata
1000 Ljubljana

® Zavod za oskrbo na
domu Ljubljana
Poljanska 97

1000 Ljubljana

® Rdeci kriz Ljubljana
Trzaska 132
1000 Ljubljana

® Zasavska regija:
Dom Tisje
Ljubljanska cesta 3
1270 Litija

® Dom Tisje
Crni Potok 13
1275 Smartno pri Litiji

® Zavod Samostojen
si, OE Vecgeneracijski
druzinski center
Cerknica

Cabranska ulica 9

1380 Cerknica
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na nove 1zzive

letoSnjem letu bomo obeleZili 20. obletnico 1.

psihogeriatricnega sre€anja, ki ga je leta 1998

organiziral specialist psihiatrije dr. AleS Kogoj,
dr. med., ki je tudi ustanovitelj Spomincice. Konferen-
ca o demenci ASK 2018 bo v Ljubljani 28. in 29. sep-
tembra, njena tema pa bo »Demenca — prioriteta nase
druzbe«. Na konferenco so vabljeni vsi, ki delajo na
podro&ju demence v Sloveniji, na njej pa bodo preda-
vali tudi ugledni gostje iz tujine.
Veseli nas, da uspesSno nadaljujemo tudi z odpiranjem
Demenci prijaznih to¢k. Prvo smo odprli z varuhinjo
¢lovekovih pravic Vlasto Nussdorfer, kar je sprozilo
veliko zanimanje po vsej Sloveniji. Tako prispevamo k
ozave$€anju in prepoznavanju prvih znakov bolezni v
SirSi javnosti in tudi k temu, da bi osebe z demenco
ostale ¢im dlje v svojem domacem okolju.
Ugotavljamo, da vecina oseb z demenco tako v Slove-
niji kot tudi Evropi pravzaprav Zividoma, zato je podpo-
ra njihovim svojcem $e toliko bolj potrebna. Pomembna
naloga Spomincice je zato usposabljanje in ozaves&a-
nje o demenci zaposlenih v razli¢nih organizacijah,
kar izvajamo v okviru projekta »Za demenci prijazno
skupnost«. Sofinancira ga Ministrstvo za zdravje RS, ki
je v skladu s Strategijo obvladovanja demence do leta
2020, sprejeto leta 2016, razpisalo program usposa-
bljanja za strokovne delavce in sodelavce, za prosto-
voljce in neformalne skrbnike doma ter za zdravnike.
Projekt izvajamo po vsej Sloveniji, poudarek pa je na
manj razvitih regijah. Projekt spodbuja tudi odpiranje
Demenci prijaznih to€k, namenjenih osebam z demen-
co, njihovim svojcem in zaposlenim v trgovinah, ban-
kah, postah, policiji ..., da vedo, kako pomagati osebi,
ki ne ve, kje je, kako priti domov ali kako ji je ime. Ob
sreCanju s taksno osebo je namre¢ zelo pomemben

Uvodnik

pravilen pristop, ustrezno sporazumevanje in znanje o
oblikah pomo¢i v skupnosti.

Z vzpostavitvijo Demenci prijaznih to¢k ustvarjamo de-
menci prijazno druzbo ter osebam z demenco in niji-
hovim svojcem omogo¢amo kakovostnejSe zivljenje.
Priporocilo Alzheimer Europe je, da naj bi osebe z de-
menco ostale ¢im dlje doma, seveda pa svojci sami ne
zmorejo obremenitev, ki jo prinaSa bolezen, zato jim
je treba v prihodnje nuditi Se ve¢ druzbene podpore.
Svojci se namre¢ na Spomincico najpogosteje obraca-
jo s prosnjo po podpori in pomoci v domacem okolju,
saj bolnika z demenco ne morejo nikoli pustiti samega
doma oziroma brez nadzora.

Stevilo bolnikov z demenco skokovito naraséa po
vsem svetu, zato moramo biti pripravljeni, da jim
bomo lahko nudili ustrezno pomo¢ tako doma kot
tudi v institucionalnem varstvu. Ugotavljamo, da je
bil v Sloveniji v zadnjih desetih letih dosezen ve-
lik napredek v obravnavi bolnikov z demenco tako
v domovih kot tudi v domagem okolju, k &emur so
pripomogla tudi razli€na usposabljanja Spomincice,
na katerih so svojci in strokovnjaki dobili pomembne
informacije o bolezni in potrebno znanje.

Zato se bomo Se naprej trudili, da bi bilo podrocje de-
mence v Sloveniji Se bolj urejeno za vse vpletene.
Dragi bralke in bralci, Zelimo vam lepo pomlad in vas
lepo pozdravljamo!

Stefanija L. Zlobec,
predsednica Spomincice — Alzheimer Slovenija
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Pogovor

Ivo Vajgl, evropski poslanecin ¢lan Evropske zveze za
Alzheimerjevo demenco v evropskem parlamentu

Vprasanja
postavlja Spomincica
Foto: arhiv sogovornika

Ivo Vajgl je ze drugi mandat
evropski poslanec, izvoljen
na listi stranke DeSUS. Ka-
riero je zacel kot novinar,
vecino svoje delovne dobe
pa je opravljal delo diplo-
mata. Zadnja leta posve-
Ca precej pozornosti tudi
vprasanjem, povezanim s
starejSimi in socialno po-
litiko. Je nadomestni ¢lan
odbora za zaposlovanje in
socialne zadeve in tudi ¢la-
ni European Alzheimer's
Alliance (Evropske zveze
za Alzheimerjevo demen-
€o) in z njim smo se pogo-
varjali o vprasanjih, pove-
zanih z demenco.

TEZAVE LAHKO
RESUJEMO LE VSI SKUPA]J

ravi, da ga veseli, da so vprasanja o
Ppoloiaju starejSih in oseb s posebni-

mi potrebami, med katere Steje tudi
ljudi z demenco, vse pogosteje na dnevnem
redu Evropskega parlamenta. »Upam, da
sem k temu vsaj malo prispeval tudi sam.
Na tem podrocju nas ¢aka Se veliko izzivov,
tako v Sloveniji kot tudi po vsej Evropi. Zdi
se, da se odloCevalci prepocasi odzivajo na
spremembe ... Tako obZalujem, da kljub na-
povedim Se vedno nimamo zakona o dolgo-
trajni oskrbi, ki bi olajSal Zivljenje tudi ljudem
z demenco in njihovim svojcem. Nadejam
se, da bo DeSUS v prihodnjem mandatu to
podrocje izpostavil kot kljuéno prednostno
nalogo.« Poudaril je, da zakon o dolgotrajni
oskrbi potrebujejo nekateri starejsi, pa tudi
tisti, ki zaradi zdravstvenih razlogov ne mo-
rejo samostojno skrbeti zase.

Kako bi, upostevajo¢ predvsem profe-
sionalne, a tudi osebne izkusnje ocenili
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stanje, vezano na pojavnost demence,
pogostost bolezni in splosno situacijo v
Sloveniji v primerjavi z Evropo?

»Ze kot kandidat na evropskih volitvah sem
podpisal javni poziv zdruzenja Alzheimer
Europe - in kot ¢lan Zaveznistva za demen-
co v Evropi - odlogevalcem, naj vec in bolj
sodelujejo pri reSevanju vpraSanj, poveza-
nih z demenco. Februarja 2015 sem poslal
odprto pismo Milojki Kolar Celarc, ministrici
za zdravje, in dr. Anji Kopa¢ Mrak, ministrici
za delo, druzino, socialne zadeve in ena-
ke moznosti, v katerem sem ju pozval, naj
zagotovita ¢imprejSnje sprejetje nacionalne
strategije za celovito obravnavno obolelih z
demenco, ki bi jim zagotovila ustrezno raven
kakovosti Zivljenja in dostojanstvenega so-
ocanja s posledicami obolelosti. Dobro leto
po pozivu smo res dobili prvi tovrsten nacio-
nalni strateSki dokument — » Strategijo obvla-
dovanja demence v Sloveniji do leta 2020«.
Tej, kolikor sem seznanjen, Se ni sledil tudi

akcijski nacrt, ki bi konkretiziral ukrepe, Ce-
prav naj bi bil na ministrstvu za zdravje tako
reko€ Ze pripravljen. To obZalujem. Pri pri-
pravi strategije je sodelovala tudi predsedni-
ca Spomingice Stefanija Lukié Zlobec, kar je
pohvalno in prav, in prepri¢an sem, da je par-
tnersko sodelovanije civilne druzbe in napre-
dne, demokrati¢ne vkljucujoCe politike zelo
pomembno. Tega nam v Sloveniji nasploh
primanjkuje, sploh v primerjavi z nekaterimi
drugimi ¢lanicami Evropske unije; vedno pa
poudarjam, da je slovenska civilna druzba
najboljSi del slovenske druzbe. To velja tudi
za podrodje starejSih, demence ipd.

Kaksen se vam zdi odnos javnosti do de-
mence — ali se problemu namenja dovolj
pozornosti in prostora v medijih? Se temu
podrocju strokovna javnost dovolj posve-
ca?

»Glede strokovne javnosti teZzko sodim, ali
se dovolj posve€a demenci, v to nimam na-

tanénega vpogleda. Rekel bi, da je demen-
ca bolezen, ki zahteva interdisciplinarno
obravnavo. Nima namre¢ le zdravstvenih
vplivov, pa€ pa prinada socialne in druge
posledice, ne le za obolele, temve€ tudi
za svojce oziroma bliznje. V Evropski uniji
velja, da je, gledano makroekonomsko, de-
menca najdrazja bolezen, saj predstavlja
vi§je stroSke zdravljenja od drugih obolen;.
Mnogi govorijo o epidemiji, saj Stevilo obo-
lelih zelo hitro naras¢a, tudi pri nas. Osebno
se mi zdi, da je klju€nega pomena celostna
obravnava demence. Pristop k soo€anju z
demenco in s posledicami mora biti uskla-
jen, tak, da bo 'leva roka vedela, kaj po¢ne
desna.' Prav tako je zelo pomemben, kot
sem prebral v literaturi, 'osebno-sredis¢-
ni' pristop oskrbe (ang. person-centered
care), torej pristop, kjer se pri nacrtovanju
in nudenju storitev in intervencij izhaja iz
izkuSenj konkretne osebe z demenco. Pri
tem je velik poudarek na izbiri, dostojan-
stvu, spostovanju, samoodlo¢anju ipd.
Glede javne zaznave demence bi rekel,
da je to nikoli kon¢ana zgodba, vedno smo
lahko boljSi, bolj osvesceni, vselej lahko na-
redimo Se vec za to, da bi bila javnost bolj
pozorna na vpra$anja, povezana z demen-
co, da bi bili u€inkovitejsi pri zgodnjem od-
krivanju demence, da ne bi imeli predsod-
kov do te bolezni (kot tudi bolezni nasploh).
Mediji zadnja leta sicer precej ve€ poro¢ajo
o demenci, kar je zagotovo tudi zasluga
Spomingice. Predstavniki civilne druzbe v
medije lazje posredujejo sporocila kot poli-
tiki. S tem ni sicer ni¢ narobe, a je premalo
zavedanja, da lahko probleme reSujemo le
skupaj, povezani, eni brez drugih ne more-
mo, pa &e nam je to vied ali ne. Zelel bi si,
da bi se ve¢ pogovarjali o primerih dobrih
praks reSevanja izzivov, povezanih z de-
menco, tudi iz drugih drzav — kako se soociti
z diagnozo, kako urediti Zivljenje druzine z
osebo z demenco, kakSna pomo¢ je na vo-
ljo, katere so dileme, povezane z etiko ...«

Kateri so osnovni problemi, s katerimi
se srecujejo oboleli in njihovi svojci?

»Eden od bliznjih sorodnikov je zbolel za
demenco, zato lahko povem iz prve roke,
da so to res izjemno tezki trenutki. Najpre;j
se je treba sooditi in sprejeti diagnozo, o
¢emur je sicer dovolj informacij na sve-
tovnem spletu. Potem pa se zaplete, ko je
treba na novo organizirati Zivljenje druzine
z dementnim ¢lanom. Glede na Zivljenjski
ritem, na prepletanje sluzbenega in zaseb-
nega, ob vse vedji fleksibilnosti delovnega

¢asa ipd., je pomanjkanje ¢asa za skrb in
nego dementnega Clana druzine velika te-
Zava. Hitro je treba naijti reSitve in to, kljub
vsej podporni infrastrukturi, ki je pri nas za
to Ze na voljo, predvsem podpori Spomin-
cice, ni preprosto. V oskrbo ljudi z demen-
co na domu je treba vloziti tudi ve€ javnih
sredstev, ne moremo se zanas$ati le na pro-
stovoljske oblike pomo¢i, Ceprav je ta Se
kako dobrodo$la in dragocena. Velika teza-
va je nastanitev — pri nekaterih oblikah de-
mence je bolezen lahko hitro napredujo¢a
in v€asih je treba v zelo kratkem ¢asu najti
institucionalno oziroma domsko nastanitev,
to pa je, ob ¢akalnih vrstah, precej oteZzeno.
Vpra$anje je tudi, ali imajo vsi enak dostop
do paliativne oskrbe. Enakost v dostopu do
socialno-varstvenih in zdravstvenih stori-
tev je klju€nega pomena, le redki si lahko,
na primer, privos&ijo, placljivo oskrbo na
domu, ki mora biti seveda tudi strokovna.
Sploh ob tako nizkih pokojninah v Sloveniji.
Ljudje, ki zbolijo, in njihovi svojci, potrebu-
jejo resitve takoj, ne morejo ¢akati nekaj let,
da bo, denimo, sprejet akcijski nacrt za so-
oCanje z demenco.

Vsekakor Zelim izpostaviti, da je Spominci-
ca s svojimi programi za podporo svojcem,
kot so Alzheimer cafeji, skupine za samo-
pomo¢€, usposabljanja in osebna svetova-
nja, neprecenljiv partner vsakogar, ki se
sooCi z demenco v svoji druzini ali bliZini.«

Se vam zdi, da je sistemsko problem
prepoznan in primerno obravnavan?

»Eno je vpraSanje zaznave, drugo pa je,
kako se ta prepoznanost problema odraza
v praksi. Da je problem demence prepo-
znan, zdaj, ko imamo strategijo sooCanja
z demenco, zagotovo lahko potrdimo. Kot
reCeno, ¢im prej potrebujemo nabor kon-
kretnih ukrepov za celostno obravnavo
demence — kot pomo€ obolelim in njiho-

vim svojcem oziroma bliZznjim. Vseskozi se
postavlja tudi vpraSanje kakovosti storitev
oskrbe, bodisi na domu, bodisi v ustanovah
— zagotovo lahko sklepamo, da pomanjka-
nje ustrezno usposobljenega kadra, nizki
dohodki, tezki delovni pogoji, racionali-
zacija, ki vodi v vedno nove obremenitve
osebja, zagotovo ne morejo prispevati h
kakovostni oskrbi kogar koli, ki je uporabnik
storitev zdravstvene oskrbe in nege, ne le
oseb z demenco. Potem je tu Ze prej ome-
njena dostopnost do storitev. Ze strategija
o demenci omenja razlike v obravnavi oseb
z demenco v javnih zdravstvenih zavodih,
nekatere bolniSnice imajo gerontopsihia-
tricne oddelke oziroma specializirane time
za obravnavno oseb z demenco, ponekod
pa nimajo ni¢ od tega — taka neenakost je
nedopustna. Da bi razlike premostili, bomo
morali povecati delez javnih sredstev za
zdravstvo, drugace ne bo $lo. Le tako se
lahko izbolj8a standard storitev.

Slovenija Se vedno zaostaja za povpre-
¢jem Evropske unije po delezu javnih iz-
datkov, pa tudi po porabi za zdravstvo na
prebivalca. To so pomembna druzbena in
politi¢na, tudi makro-ekonomska vprasa-
nja. Analitiki napovedujejo, da se bodo v
Sloveniji javni izdatki, povezani s stara-
njem, do leta 2060 povecali najbolj med
vsemi €lanicami Evropske unije.«

Vas zivljenjski moto

»Smernice, vodila, ki nas vodijo in usmer-
jajo nasa ravnanja, se skozi nasa Zivlje-
nja spreminjajo. Pri Stiridesetih so se mi
zdele pomembne druge stvari kot zdaj. Je
pa res, da so vrednote tiste, ki pomenijo
temelj CloveSkega ravnanja. Meni so bile
vedno pomembne vrednote sposStovanja,
nacelnosti, so€utja in solidarnosti. Mislim,
da jih nisem nikoli v svojem Zivljenju izdal
ali prelomil, vsaj zavestno ne.«

Na pobudo Spomincice je vseh osem sedanjih slovenskih poslancev v
Evropskem parlamentu (Franc Bogovi€, Tanja Fajon, Alojz Peterle, dr. Igor
Soltes, Patricija Sulin, Romana Tomc, Ivo Vajgl, dr. Milan Zver) postalo
¢lani European Alzheimer's Alliance (Evropske zveze za Alzheimerjevo
demenco). Zavzemajo se za celostno urejanje podro¢ja demence in za
vecjo finanéno podporo, namenjeno zlasti podrocju raziskav. Prav tako so

vsi podpisniki pobude Alzheimer Europe, da postane demenca prioriteta
javnega zdravstva, in Glasgowske deklaracije, ki govori o zasciti ¢loveko-
vih pravic oseb z demenco. Spomingica je leta 2014 v podporo deklaraciji
izmed vseh ¢lanic organizacije Alzheimer Europe zbrala najve¢ podpisov.
Med drugimi sta jo podpisali tudi ministrici Milojka Kolar Celarc in dr. Anja
Kopa¢ Mrak ter varuhinja ¢lovekovih pravic Vlasta Nussdorfer.




Strokovni pogled

Marjeta Ferlan Istini¢, sekretarka na Ministrstvu za delo,
druZino, socialne zadeve in enake moZnosti RS

DEMENCE DO LETA 2020

Pise: Spomin¢ica, foto: Pauli, arhiv sogovornice

Marjeta Ferlan Istini¢ je vodja oddelka za razvoj in izvajanje socialnovarstvenih programov. Za-
dolzena je za delovanje mreze socialnovarstvenih programov, ki vklju€uje vse ranljive skupine.
Poudarja, da moramo pohiteti z razvojem razliénih oblik pomoc¢i za vse, ki jo potrebujejo, tudi za
starejSe, ki se soo€ajo z demenco, in njihove svojce. Pri razvoju pa moramo upostevati primere
dobre prakse, ki ze obstajajo.

jene zadolzitve so socialno-
Nvarstveni programi, ki vklju-

Cujejo: Zrtve nasilja, osebe,
ki imajo tezave z razli€nimi oblikami
zasvojenosti, otroke in mladostnike
prikrajSane za primerno druzinsko
Zivljenje ter mladostnike s tezava-
mi v odrasc€anju, invalide, osebe z
dolgotrajnimi teZzavami v duSevnem
zdravju, brezdomce, Rome, umirajo-
¢e in njihove svojce, migrante in ne
nazadnje starejSe osebe, ki potrebu-
jejo podporo v vsakdanjem Zzivljenju.
Sem sodijo tudi osebe, ki se soocajo
z demenco, in njihovi svojci.
Sogovornica meni, da se v Sloveniji
dobro zavedamo problematike, po-
vezane z naras€anjem Stevila sta-
rejSih in posledi¢no porastom pojav-
nosti demence, ki postaja vse vedji
problem. »VVemo, da je demenca bo-
lezen, ki se je pojavljala ze od nek-
daj, a vendarle se je Stevilo obolelih
v sedanjem Casu tako povecalo, da
je potrebno ta problem obravnava-
ti prednostno. V ta namen je bila v
letu 2016 sprejeta Strategija obvla-
dovanja demence v Sloveniji do leta
2020.«
Strategija predstavlja temeljni doku-
ment, ki omogoca usklajen in celostni
pristop vseh deleznikov pri reSevanju
problema demence in sorodnih stan;.
Njen namen je zagotovitev preventiv-
nih ukrepov, zgodnje odkrivanje bole-
zni ter primeren standard zdravstve-
ne in socialne zascite ter zdravstvene
oskrbe oseb z demenco. »Naslavlja
stratedka podrocja obvladovanja de-
mence kot tudi ozaveS&anje in zmanj-
Sanje stigme bolezni. Prav zaradi
spoznanja, da so osebe z demenco
posebej ranljiva ciljna skupina, ki se
zaradi demografskih sprememb in
staranja prebivalstva hitro povecu-
je, zahteva usklajeno in odzivno de-
lovanje drzave in multidisciplinaren
pristop obravnave. Se posebej je po-
membna dostopnost razliénih oblik
pomo¢i tako obolelim kot tudi njiho-
vim svojcem.« Marjeta Ferlan Istini¢
poudarja, da imajo tu pomembno vlo-
go tudi nevladne organizacije, ki se

lahko hitro odzivajo na aktualne po-
trebe. »Prav Spomingica Alzheimer
Slovenija je med prvimi zacutila po-
trebe in nujo, da je treba razviti nove
oblike pomoc¢i, ki bodo zlahka dosto-
pne in uginkovite tako za uporabnike
kot tudi njihove svojce. Z razvojem
skupin za samopomo¢, Alzheimer ca-
féji ter delavnicami in svetovalnico so
razvili program, ki je odziven in upo-
rabnikom prijazen. Program, ki je dal
tudi velik poudarek ozaves€anju in
prepoznavanju problematike, se je v
zadnijih treh letih dejansko odzival na
potrebe ljudi in postal prepoznaven
po vsej Sloveniji.«

Akljub temu sogovornica z zaskrblje-
nostjo poudarja, da gre za problem,
s katerim se sooCamo tako v Evropi
kot tudi v svetu, ki postaja vse kom-
pleksnejsi, zato bi mu morali posveti-
ti ve€ pozornosti tudi s strani strokov-
ne javnosti.

Problemi, s katerimi se srecCujejo
oboleli z demenco in njihovi svojci,
so vecplastni in kompleksni. »Ko se
posamezniki in njihovi svojci sooéijo
z demenco, so postavljeni pred tez-
ko nalogo, Se posebej, kadar gre za
mlajSe osebe. Posebej problematic-
ne so situacije, ko gre za osebe, ki
Zivijo same oziroma, Ce zivijo v od-
daljenih krajih, kjer ni primerne stro-
kovne podpore, pojasnjuje Ferlan
IstiniCeva.

USKLAJEN IN CELOSTEN
PRISTOP PRI RESEVANJU
PROBLEMA DEMENCE
Na vprasanje, ali je problem sistem-
sko prepoznan in primerno obrav-
navan, odgovarja: »Glede na Sirino
tezav, s katerimi se sooclajo tako
posamezniki kot tudi njihovi svojci in
celotne druzine, se v tem trenutku re-
sniéno soo¢amo s pomanjkanjem in-
stitucij in podpornih sistemov, ki bi se
lahko pravocasno odzivale na dejan-
ske potrebe. Prav zaradi namenjanja
vecCje pozornosti problematiki je bila
v letu 2016 sprejeta Strategija obvla-
dovanja demence v Sloveniji do leta
2020, ki povzema bistvene elemente

in zaveze, ki jih vsebujejo dokumen-
ti, sprejeti na ravni Evropske unije in
Svetovne zdravstvene organizaci-
je. Med njimi je tudi ozavesC€anje in
destigmatizacija bolezni. Predsta-
vlja temeljni dokument, ki omogoca
usklajen in celostni pristop vseh de-
leZnikov pri reSevanju problema de-
mence in sorodnih stanj. Prav zaradi
spoznanja, da so osebe z demenco
posebej ranljiva ciljna skupina, ki se
zaradi demografskih sprememb in
staranja prebivalstva hitro povecuje,
zahteva usklajeno in odzivno delo-
vanje drzave in multidisciplinaren
pristop obravnave. Namen strategije
je zagotovitev preventivnih ukrepov,
zgodnje odkrivanje bolezni ter prime-
ren standard zdravstvene in socialne
za&Cite in zdravstvene oskrbe oseb
z demenco. Poleg splosnih prioritet,
povezanih z obravnavo demence,
strategija naslavlja tudi vzpostavitev
prilagojenih socialnovarstvenih pro-
gramov.«

V okviru ministrstva s sofinancira-
njem podpirajo delovanje razliénih
socialnovarstvenih  programov, ki
imajo moznost, da se prilagajajo de-
janskim potrebam na terenu. »Tako
se je tudi razvil program, ki ga izvaja
Drustvo Spomincica in ga nase mini-
strstvo podpira Ze ve€ let. Program
se je v tem Casu razvijal in postal
prepoznaven v SirSem okolju. Sicer
se Stevilo razli¢nih socialnovarstve-
nih programov v zadnjih letih pove-
€uje, med njimi tudi programi, name-
njeni starejSim.« Ne glede na to pa
vidi sogovornica potrebo po Siritvi
programov, namenjenih konkretno
demenci, in za konec poudari: »Ko
govorimo o tem problemu, ne sme-
mo imeti pred o€mi le starejsih, po-
zorni moramo biti tudi na vse tiste,
ki nudijo pomo& dementnim, torej
zaposlene, svojce in Stevilne pro-
stovoljce, ki se na kakrsenkoli nacin
vkljuCujejo v delo, da poskrbijo tudi
za svoje zdravje. Prav posebno po-
zornost je treba nameniti druZinskim
¢lanom, ki se sreCujejo s to proble-
matiko daljSe ¢asovno obdobje.«



Projekt MOPEAD

ZGODNIJE OBDOBJE
ALZHEIMERJEVE BOLEZNI

Projekt AD-AUTONOMY

DEMENCA -
MOJE PRAVICE

Pri Alzheimerjevi bolezni je ohranjanje
¢lovekove samostojnosti zelo pomembno
za izbo|j§anje kakovosti iivljenja

° Poznavanje in spostovanje pravic
] omogoc¢a osebam z demenco kako-
: vostno Zivljenje. PriporoCila Svetovne
« organizacije za Alzheimerjevo bole-
. zen (ADI) so:

1. OMOGOCEN MI MORA BITI

+ DOSTOP DO ZDRAVNIKA, KI BO

. PREVERIL, ALI IMAM DEMENCO.
+ 2. OMOGOCEN MI MORA BITI

PiSeta: Maja Jurjevcic, David Krivec
Alzheimerjeva bolezen je najpogostejsi vzrok demence. Gre
za bolezen mozganov, ki postopoma vpliva na élovekovo
pomnjenje, misljenje, obnasanje in ¢ustvovanje (kognitiv-
ne funkcije). Je vodilni vzrok za invalidnost in osebno od-

Projekt je financiran s sredstvi po-
bude za inovativha zdravila (Innova-
tive Medicine Initiative — IMI) skupno
podjetje, pod pogodbo §t. 115975. V
skupnem podjetju sta partnerja Evrop-
ska unija s programom Horizon 2020
in Evropska federacija farmacevtske
industrije in zdruzenj (EFPIA).

Spomingéica v okviru projekta AD-AUTONOMY (Priprava te¢a-
jev za ohranjanje avtonomnosti oseb z Alzheimerjevo bole-
znijo) vodi pripravo metodologije za izvedbo so-ustvarjalnih

delavnic. Na teh delavnicah bomo z osebami z blago Alzhei-
merjevo boleznijo, njihovimi svojci in formalnimi oskrbovalci
dologili, katera so tista podroéja samostojnosti, pri katerih je
potrebno in tudi izvedljivo okrepiti samostojnost.

visnost posameznikov. Glavni dejavnik tveganja za razvoj
Alzheimerjeve bolezni je starost. Vse prepogosto pa je bol-
nikom diagnoza Alzheimerjeve bolezni postavljena prepo-
zno, ko so simptomi bolezni ze izrazeni in se stanje bolni-

kom Ze poslabsa.

avkljub temu je, zahvaljujoC vrsti
N prilagojenih testiranj, mogoce pre-

poznati zelo zgodnje simptome te
bolezni kot je npr. blaga kognitivna motnja
(blaga izguba spomina in motnja drugih mi-
selnih funkcij). Zgodnje odkrivanje bolezni
pomaga tako novo diagnosticiranim bolni-
kom kot njihovim skrbnikom, predvsem da
se lahko bolje spoprimejo z boleznijo in iz-
koristijo prednosti pravo¢asnega zdravlje-
nja s trenutno razpoloZljivimi zdravili.

O PROJEKTU MOPEAD
Danes velik delez ljudi z demenco nima
postavljene diagnoze in posledi¢no nima
dostopa do razpoloZljive zdravstvene
oskrbe in zdravljenja. S tem jim je tudi od-
vzeta moznost, da sodelujejo v klini€nih
preizkusanjih, v katerih raziskujejo vpliv
novih zdravil proti demenci v zgodnjih fa-
zah bolezni, ko so ta na voljo.

Cilj projekta MOPEAD (Models of Patient
Engagement for Alzheimer's Disease) je
uvajanje novih pristopov k strategijam
pravoCasnega vkljuCevanja bolnikov z
Alzheimerjevo boleznijo (AB) v zdravlje-
nje in premika k diagnozi bolezni v zgodniji
fazi. Projekt si prizadeva za izboljSanje
prepoznavanja bolnikov z blago kogni-
tivno motnjo v zgodniji fazi, poteka pa v
Nemasiji, Sloveniji, Spaniji, Svedski in na
Nizozemskem.

Modeli pravo€asnega vklju€evanja bolnikov
v zdravljenje so: »Odprta hiSa«, spletno
orodje »drzavljanska znanost« in dva mo-
dela, ki potekata v kliniénem okolju in vklju-
Cujeta diabetologe in sploSne zdravnike.
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Sodelovanje v katerem koli od Stirih mo-
delov kognitivnega testiranja za zdravje
preiskovanca ne predstavlja nikakrSnega
tveganja. V primeru, da bo rezultat testi-
ranja pokazal na moznost kognitivnega
upada, bomo preiskovancu ponudili, da
pri nas na Nevroloski kliniki v Ljubljani
opravi ustrezen diagnosti¢en postopek.
S tem postopkom lahko namre¢ potrdi-
mo ali ovrzemo sum, da gre za zgodnjo
kognitivno motnjo. V primeru zgodnje dia-
gnoze te motnje pa lahko preiskovanec in
njegova druzina — z ustrezno obravnavo
in podporo — veliko pridobi pri sooganju z
diagnozo.
V projektu lahko sodeluje vsak, ki je star
od 65 do 85 let in nima postavljene diagno-
ze Alzheimerjeve demence ali katere dru-
ge demence ali kognitivne motnje. Zelimo
si, da bi se v to raziskavo v petih drzavah
prostovoljno vklju€ilo do 500 udelezencev.
Udelezba v tej raziskavi je popolnoma
prostovoljna. Pred udelezbo v raziskavi
preiskovanec poda svoje soglasje za so-
delovanje. Navkljub soglasju za udelezbo
lahko iz raziskave kadar koli tudi izstopi.

Vodja MOPEAD Studije za Slovenijo
Doc. dr. Milica G. Kramberger,

dr. med., specialistka nevrologije

UKC Ljubljana, Nevroloska klinika
ZaloSka 2, 1000 Ljubljana

kontakt: 041 795 853

e posta: mopead@kclj.si

spletna stran: www.mopead.eu
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POMEN ZGODNJE DIAGNOZE -
Ceprav nastopa Alzheimerjeve bole-
zni ni mogoce ustaviti ali doseci pre-
obrata, sta zgodnje prepoznavanje in
diagnoza bolezni verjetno najboljsi
trenutek za spremembo v napredo-
vanju bolezni. Osebam z demenco in
njihovim druzinam omogoca, da:
‘ﬁ‘imajo dostop do z dokazi podprte-
ga zdravljenja,
ﬁ"izkoristijo moznost dostopa do
zdravstvene oskrbe in podpore,
ﬁ"dovolj zgodaj vzpostavijo pozitiven
odnos z zdravniki in skrbniki,
¥ &im dlje ostanejo dejavno vkljuce-
ni v druzbo,
ﬁ"naértujejo prihodnost in sprejmejo
odloCitve v zvezi z nadaljnjo zdra-
vstveno oskrbo,
ﬁ"izboljéajo kakovost Zivljenja,
'ﬁ‘poveéajo moznosti sodelovanja v
klini€nih preizkuSanijih. y

Partnerji projekta so Fundacié ACE Insti-
tut Catala de Neurociéncies Aplicades, Eli
Lilly and Co., ASDM Consulting, AstraZe-
neca, European Institute of Women’s He-
alth, GMV Soluciones Globales Internet
S.A.U., Karolinska Institutet, Kite Innova-
tion (Europe) Ltd., Spomincica — Alzhei-
mer Slovenia, Universitats Klinikum Koln,
University Medical Centre Ljubljana, Vall
d’Hebron Research Institute, VU Univer-
sity Medical Centre in Alzheimer Europe.

prvem delu smo skupaj s partner;ji
Viz Gréije, Spanije, Velike Britanije

in Turcije pripravili pregled obsto-
jeCega stanja in storitev za ohranjanje ter
spodbujanje samostojnosti oseb z Alzhei-
merjevo boleznijo. Ugotovili smo, da so v
vklju€enih drzavah najbolj aktivne nevla-
dne organizacije na podroc¢ju samostojno-
sti oseb z Alzheimerjevo boleznijo, ki orga-
nizirajo delavnice, usposabljanja in nudijo
razliéne oblike pomodi. Poleg tega so za
ohranjanje samostojnosti pomembni tudi
posebni centri, kot so centri dnevnih ak-
tivnosti, centri za zdravo staranje, spomin-
ske klinike ipd. V teh centrih so osebam
na voljo razli¢ni programi in aktivnosti, ki
so brezplaéni oziroma sofinancirani s stra-
ni drzave. Poleg tega so v nekaterih drza-
vah na voljo sofinancirane oblike pomodi
na domu, ki so po obsegu, zal, mo¢no
omejene. Govorimo o pomodi pri dnevnih
aktivnostih, osebni higieni, gospodinjskih
opravilih in ohranjanju socialnih interakcij.
Poleg tega je vecina storitev usmerjenih
predvsem v izvedbo same aktivnosti, pri
tem pa ni dovolj upoStevan pomen soci-
alnih interakcij, pravic posameznika in do
osebe z demenco prijazen pristop. Opre-
delili smo tudi, katere so glavne ovire za

Projekt AD-AUTONOMY je zasnovan z osnovnim ciljem izbolj-
Sati staliS¢a, veS€ine in znanja za boljSo kakovost Zivljenja oseb
z demenco skozi treninge za ohranjanje samostojnosti. Ti bodo
vklju€evali osebe z zacetno obliko Alzheimerjeve bolezni, njihove
druzine in tudi formalne oskrbovalce. V okviru projekta AD-AU-

TONOMY bomo vklju€eni skupaj s Se petimi partnerskimi orga-
nizacijami iz Gréije (Aristotel University Thessaloniki), Spanije
(Asociacion Familiares Alzheimer Castellon in Universitat Poli-
tecnica de Valencia), Velike Britanije (Bournemouth University)
in Turcije (Turkiye Alzheimer Derengy):

uspesSnejSe ohranjanje samostojnosti
oseb z Alzheimerjevo boleznijo. Te so —
Zal — Se vedno pozna diagnoza bolezni in
posledi¢no onemogocen dostop do zdra-
vljenja, informacij in storitev v zacetni fazi
bolezni, ko se bolniku lahko najbolj poma-
ga. Poleg tega predstavljajo hude ovire
strah pred demenco, slabo poznavanje
bolezni in prvih znakov ter mo€na stigma-
tizacija bolezni.

Na so-ustvarjalnih delavnicah bomo v na-
daljevanju opredelili, katere so potrebne
kompetence, aktivnosti in orodja za ohra-
njanje samostojnosti oseb z Alzheimerje-
vo boleznijo. Glavna podro¢ja, na osnovi
katerih Zelimo v okviru projekta AD-GA-
MING razviti teCaje za krepitev samo-
stojnost oseb z Alzheimerjevo boleznijo,
s0: neodvisnost (sposobnost Ziveti brez
vplivanja drugih), samoodlo¢anje (ohra-
njanje nadzora nad lastnim Zivljenjem),
identiteta (ohranjanje obcutka identitete
kljub bolezni), individualnost (kakovost, ki
posameznika loCuje od drugih in oprede-
ljuje odnos drugih do njega), dostojanstvo
(pomen in vrednote, ki jih posameznik
ima kot oseba). Delavnice bomo pripravili
v vseh sodelujocih drzavah predvidoma v
mesecu aprilu.

delavce.

. DOSTOP DO INFORMACIJ O

* DEMENCI, DA BOM VEDEL, KAKO

. BO VPLIVALA NAME.

* 3. OMOGOCENO MI MORA BITI,
. DA BOM CIM DLJE SAMOSTOJ-
* NO ZIVEL.

. 4. PRI TEM, KAKO BODO SKR-
* BELI ZAME IN ME PODPIRALI,

« ZELIM IMETI LASTNO BESEDO.
* 5. OMOGOCEN MI MORA BITI

« DOSTOP DO NAJKAKOVOSTNEJ-

. SE OSKRBE, KI JE PRIMERNA
* ZAME.

. 6.Z MENOJ JE TREBA RAVNATI
* KOT S POSAMEZNIKOM IN TISTI,

- KI BODO SKRBELI ZAME, ME

* MORAJO POZNATI.

. 7. V VSAKEM PRIMERU SI ZA-
* SLUZIM SPOSTOVANJE.

- 8. OMOGOCEN MI MORA BITI

* DOSTOP DO ZDRAVIL IN ZDRA-
« VLJENJA, KI MI POMAGA.

9. 0 MOJIH ZELJAH GLEDE KON-

« CA ZIVLJENJA SE JE
. TREBA POGOVORITI Z MENOJ,
+ DOKLER SE SE LAHKO.

e ozave$cali o pomenu samostojnosti oseb z Alzheimerjevo bole-
znijo v varnem okolju in ob podpori druZin in formalnih oskrbovalcev;
e pripravili program za izboljSanje stalis¢, ves€in in znanj posa-
meznika na podrocju samostojnosti;

e oblikovali in izvajali delavnice za ohranjanje samostojnosti;
e poskrbeli za prenos novega znanja in ves€in na osebe z zace-
tno obliko Alzheimerjeve bolezni, druzinske &lane in strokovne

Projekt AD-AUTONOMY sofinancira Evropska unija v okviru

programa ERASMUS+



Projekt IONIS

Z IONIS-om razvijamo tehnolosko podporo

NIS

Veliko stvari Se vedno
lahko opravijo sami

PiSeta:
David Krivec, Maja Jurjev¢€ic¢

Spomincica skupaj z zavo-
dom IZRIIS in Se z osmimi
partnerji iz petih drzav izvaja
projekt IONIS. Pripravili smo
gradiva za izvedbo pilotne
raziskave s koncénimi upo-
rabniki (osebe z demenco in
njihovi oskrbovalci), analizo
rezultatov in analizo potreb
uporabnikov z vidika nudenja
podpore osebam z demen-
co pri opravljanju aktivnosti
znotraj in zunaj doma.

red izvedbo pilotne raziskave
Psmo pripravili in pridobili ura-

dne prevode slovenske razliCi-
ce vprasalnikov in lestvic, ki smo jih
uporabili v raziskavi. Vprasalnik za
udeleZence in skrbnike smo obliko-
vali skupaj z drugimi partnerji v pro-
jektu in jih ustrezno prilagodili potre-
bam raziskave v Sloveniji.

Vanjo smo vkljuCili sedem udelezZen-
cev, starejSih od petinSestdeset let,
saj pri tej skupini ljudi obstaja pove-
¢ano tveganje za razvoj demence. Pri
izboru udelezencev smo sodelovali
z Delovno skupino oseb z demenco,
ki deluje v okviru Spomin¢ice. Udele-
Zencem smo pojasnili namen raziska-
ve in jim zagotovili anonimnost. Enako
raziskavo so opravili tudi v Romuniji,
na Madzarskem in Poljskem. V anali-
z0 smo vkljudili sedemnajst udelezen-
cev, ki so na Kratkem preizkusu spo-
znavnih sposobnosti (MMSE) dosegli
rezultat med 19 in 27 tock.

Vecina vkljuCenih oseb opisuje svoje
zdravje kot dobro ali srednje. Tezave s
spominom imajo negativen vpliv na nji-
hovo vsakdanje Zivljenje, saj na ta ra-
¢un pogosto i5¢ejo dolo¢ene predmete
(oCala, Kkljue, dokumente ipd.). Neka-
teri udelezenci porocajo tudi o tezavah
z orientacijo zunaj doma in o pozablja-
nju pomembnih datumov in dogovorov.
Vecina udelezenih Zivi skupaj z druZin-
skimi ¢lani, nekateri pa Zivijo sami ali v
domu starejSih ob&anov.

Svoj dan zacénejo praviloma z dnev-
no higieno, pripravo zajtrka in jema-
njem zdravil. Nadaljujejo ga s kratki-
mi sprehodi, z blago telesno vadbo,
opravljanjem gospodinjskih opravil in
nakupovanjem, obiskom zdravnika
ali rehabilitacije, berejo, poslusajo ra-
dio ali gledajo televizijo. Nekateri si
sami pripravijo kosilo in po obedu po-
spravijo mizo in posodo. Nekateri so
Se delovno aktivni ali sami skrbijo za
svoje opravke, na primer administra-
cijo, pladevanje radunov ipd. Ce zmo-
rejo, se Se vedno ukvarjajo s Sportni-
mi aktivnostmi, obiskujejo prijatelje in
druzino, nekateri pa se udelezujejo
tudi kreativnih delavnic.

Vecina udelezencev si Zeli pomo i
pri opravljanju vsakdanjih dejavno-
sti znotraj in zunaj doma. Pomo¢ bi
potrebovali predvsem pri dejavno-
stih, kot so tusSiranje, umivanje las,
kuhanje, pranje in likanje oblacil, Si-
vanje, uporaba gospodinjskih apara-
tov, opravljanje gospodinjskih opravil,
nakupovanje, hoja in prevoz. Zanima
jih uporaba tehnologije in pomozne

POVABILO K DRUZABNISTVU

Vas veseli delo s starejsimi ljudmi? Si Zelite pridobiti

dragocene izkusnje v ¢asu Studijskega procesa, v casu

IFE L Ce ste na vecino vprasanj odgovorili z DA, potem je ¢as, da se vkljuéite v

DEMENTIA

brezposelnosti ali v pokoju? Imate na voljo dovolj prostega e

Postanite druzabnik osebi z demenco in ji s svojo druzbo polep$ajte dan.

casa, katerega del bi podarili v druzbeno koristno delo?

Si Zelite izvedeti vec o demenci?

mrezo druzabnikov v zdruzenju Spomincica.

Druzabnik je oseba, ki aktivno prezivlja prosti ¢as z osebo z demenco. Véasih

sta dovolj Ze topla beseda in iskren nasmeh, da svet z demenco vsaj za

trenutek postane lepsi.

Za veé informacij smo na voljo na

e-naslovu: info@spomincica.si ter tel. Stevilki: 01-25-65-111.

IONIS temelji na preteklih izvedenih projektih v bode ter jim zagotovijo varnost in samostojnost
okviru programa AAL — ACTIVE AND ASSISTED pri opravljanju vsakodnevnih dejavnosti znotraj in
LIVING PROGRAMME - ICT for ageing well. Ose- zunaj doma. S tem se pomembno razbremenijo
be z demenco se ob napredovanju bolezni soo- tudi svojci, ki jim ni potrebno neprestano skrbeti,
¢ajo z upadom spominskih funkcij, zmedenostjo kaj se v doloenem trenutku dogaja z osebo z de-
in s tezavami z orientacijo v prostoru in asu. Ker menco. V okviru projekta IONIS bomo v Sloveniji
so te tezave nepredvidljive, so njihove posledice testno opremili 10 stanovanj osebam z demenco
za osebe z demenco lahko zelo resne. Pomozne z napredno IKT tehnologijo za podporo samostoj-
IKT tehnologije, locirane na domu in bliznji okolici nega izvajanja aktivnosti in zagotavljanja varnosti.
osebe z demenco, s katerimi nadzorujemo dejav- Projekt IONIS sofinancirata Ministrstvo za javno
nosti in telesne parametre oseb z demenco, lahko upravo ter Direktorat za informacijsko druzbo in
pomembno doprinesejo k ohranjanju njihove svo- program AAL.

tehnologije, vendar ve€ina nima pa-
metnih naprav, zato jih posledi¢no ne
znajo uporabljati.

Vecina vklju€enih udelezencev (94 od-
stotokov) uporablja televizijski spreje-
mnik. Izmed vseh udelezencev jih 70
odstotkov uporablja prenosni telefon
za klicanje in sprejemanje klicev, 41
odstotkov pa tudi za pisanje in spre-
jemanje kratkih sporocil. Enak delez
udelezencev (41 odstotkov) bere in
piSe elektronska sporocila in uporablja
splet za iskanje informacij, zgolj 12 od-
stotkov pa jih uporablja pametni tele-
fon ali tehnologijo za igranje iger.
Preverili smo tudi interes vklju€enih
udelezencev za uporabo pomoznih
tehnologij, ki bi jim pomagale pri iska-
nju predmetov, obves&anju v nujnem
primeru ipd. Ve¢ kot 60 odstotkov
udeleZencev bi zagotovo ali najver-
jetneje uporabljalo tovrstne tehnolo-
gije. Preostali so neodloCeni ali pa
tehnologije ne bi uporabljali.

"S

Prvi znaki demence

Vsaka pozabljivost $e ni demenca. Ce i$éete kljuce dvakrat na dan,
$e ni ni¢ narobe. Ce jih iS¢ete desetkrat ali Se veckrat na dan, pa je
to ze lahko njen zacetek. O demenci govorimo, ko so prvi znaki tako
pogosti, da motijo posameznikovo vsakdanje zivljenje.

1. POSTOPNA IZGUBA SPOMINA

TEZAVE PRI GOVORU (ISKANJE PRAVIH BESED)
OSEBNOSTNE IN VEDENJSKE SPREMEMBE
UPAD INTELEKTUALNIH FUNKCIJ, NEZMOZNOST PRESOJE
IN ORGANIZACIJE

. TEZAVE PRI VSAKODNEVNIH OPRAVILIH
ISKANJE, IZGUBLJANJE IN PRESTAVLJANJE STVARI
TEZAVE PRI KRAJEVNI IN CASOVNI ORIENTACIJI
NESKONCNO PONAVLJANJE ENIH IN ISTIH VPRASANJ
SPREMEMBE CUSTVOVANJA IN RAZPOLOZENJA

0. ZAPIRANJE VASE IN IZOGIBANJE DRUZBI
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Dogodki

VABILO NA 28. KONFERENCO ALZHEIMER EUROPE
Demenca kot
evropska prioriteta

28" Alzheimer Europe Conference

Barcelona, Spain

29-31 October 2018

www.alzheimer-europe.org/conferences

Alzheimer
Europe

ed 29. in 31. oktobrom letos
M bo v Barceloni osemindvajse-
ta letna konferenca Alzheimer
Europe. Ob tem velja poudariti, da je
konferenca tovrstnega formata prav
poseben izziv, s katerim smo se v

okviru Zdruzenja Alzheimer Slovenija
v preteklosti ve¢ kot uspesno spopri-
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jeli. Konferenco smo namre¢ soorga-
nizirali z Alzheimer Europe in izpeljali
v nasi prestolnici leta 2015, ko je bila
Slovenija dezela gostiteljica.
Prihajajo€a konferenca v Barceloni
Ze z naslovom opozarja na porast
demence v novodobnem svetu, v
katerem Stevilo starajoCega prebi-

valstva nezadrzno naras¢a. DeZela
gostiteljica in predavatelji bodo v
vrsti razli€nih predavanj in okroglih
miz (upostevajo€ preliminarno vse-
bino) izpostavili posebnosti, ki se
predvsem dotikajo problema glede
na geografsko podroc&je in njegove
znadcilnosti in predstavili demenco v
lu€i zdravstvene in socialne priorite-
te:

® Kaksne so politike, ki so osnova
delovanja in klju€¢no vplivajo na naj-
pogosteje uporabljane strategije?

® KakSen delez pri pojavu bolezni
prispeva genetika in koliko k izbolj-
Sanju primerna oskrba?

® Problemu demence se ob bok sa-
modejno postavlja vprasanje oseb-
nega dostojanstva v povezavi z
osnovnimi ¢lovekovimi pravicami in
vrednotenje perspektiv oseb, katerih
intelektualno delovanje je zaradi bo-
lezni otezkoCeno, celo okrnjeno.

® Kak3en je pomen zmanjSevanja
zdravil (antipsihotikov) in k E¢emu pri-
speva?

® Pomo¢ z umetnostjo je zagotovo
eden izmed pristopov, ki prinasa po-
zitivne rezultate.

® Neprecenljivi so tudi primeri dobre
prakse od drugod (predvsem drzav
¢lanic), saj z medsebojno izmenja-
vo informacij o ucinkovitih tehnikah,
bodisi teoretiki bodisi praktiki, vza-
jemno obogatimo nacin dela in opa-
zimo morebitne razlike v pristopih in
obravnavi.

® Ne nazadnje je pomembno raz-
misliti tudi glede etiCnega kodeksa
in prakti¢nih priporocil s tem v zve-
zi. Naj postane vodilo vzpostavljanje
demenci prijazne druzbe, katere mi-
kro celice so Demenci prijazne tocke.

ASK 2018

Dogodki

Demenca — izziv
sodobne druzbe

V Ljubljani bomo med 28. in
29. septembrom 2018 orga-
nizirali ze 10. konferenco o
demenci — ASK 2018. Sreca-
nje bo obelezilo 20. obletni-
co prvega psihogeriatricne-

ga srecanija, ki ga je leta 1998
v Kranjski Gori organiziral
soustanovitelj Spomingcice,
dr. AleS Kogoj. Da poudari-
mo nase poslanstvo, je tema
konference »DEMENCA - IZ-
ZIV SODOBNE DRUZBEc.

onferenca bo tokrat prvi€ v
KLjubIjani in bo zasnovana in-

terdisciplinarno, kot sta bili
tudi uspesni konferenci leta 2016 v
Termah CateZ in leta 2017 v Termah
Dobrna. Povabili bomo Stevilne do-
mace in tuje strokovnjake s podrocja
demence, ki bodo zbranim predstavili
najnovejs$a odkritja, dosezke in prime-
re dobrih praks s svojega podrocja
delovanja. Pripravili smo tudi posebno
sekcijo, kjer bodo osebe z demenco
in njihovi svojci predstavili svoje izku-
Snje. Konference ASK 2018 se bosta

udelezila tudi direktorica Alzheimer's
Disease International Paola Barbarino
in podpredsednik Alzheimer Europe
dr. Charles Cherry.

Na konferenco so povabljeni stro-
kovnjaki in laiki z vseh podrodij, ki so
povezana z demenco: zdravniki in
zdravstveni delavci, socialni delavci,
raziskovalci, zaposleni v domovih sta-

rejSih, predstavniki politike, nevladne
organizacije ter osebe z demenco in
njihovi svojci. Letos bomo dali prilo-
Znost tudi Studentom, specializantom
in NVO, da predstavijo svoje inova-
tivne raziskovalne projekte na sekciji
posterjev.

Zgodnje prijave na konferenco

so do 29. 6. 2017.

Ve¢ o mednarodni konferenci o demenci ASK 2018 si preberite na spletni
strani: http://www.spomincica.si/ask2018

Ob 20. obletnici 1. Psihogeriatricnega sreanja, ki ga je leta 1998 v Kranj-
ski Gori organiziral ustanovitelj Spomincice dr. AlesS Kogoj, letos v Ljubljani
organiziramo 10. konferenco o demenci ASK 2018.

ALZHEIMER KONFERENCA 2018
10. KONFERENCA O DEMENCI

1. PSIHOGERIATRICNO SRECANJE (1998) - 20 let
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Dogodki
Za demenci
prijazno skupnost

PiSe: Mirjam Gostincar

Na sedezu obmoénega zdruzenja Rdecega kriza Ljubljana
je Spomincica v sodelovanju s partnerji izvedla projekt Za

demenci prijazno skupnost, ki ga sofinancira Ministrstvo za
zdravje RS, in ob tem ustvarila izrazito vzdusje sodelovanja
na usposabljanju za vzpostavitev Demenci prijaznih tock.

orda ni bilo nakljucje, da se
je dogodek SpominCice -
Alzheimer Slovenija, uspo-

sabljanje zainteresirane javnosti in
kandidatov za vklju¢evanje v demen-
ci prijazne tocke, odvil prav na 8. ma-
rec. Zenske so namreg, vsaj kar se
demence ti€e, dvojno obremenjene,
bolezen jih obi¢ajno prizadene po-
gosteje kot mosko populacijo, poleg

tega pa praviloma v vedji meri skrbijo
bodisi za svojca moskega spola, obo-
lelega za demenco, bodisi partnerja.
Tako je v uvodnem nagovoru pou-
darila govornica in hkrati predsedni-
ca drustva Spominéica — Alzheimer
Slovenija, Stefka L. Zlobec. Usposa-
bljanje je bilo izvedeno s posebnim,
zagotovo dolgoro¢nim namenom. Ta-
koj po koledarskem nastopu pomladi

Alenka LeksSe, predsednica Ob-
mocnega zdruzenja RK Ljubljana,
in Sefanija L. Zlobec, predsednica
Spomincice

Spomim‘fica se je Z mrezo

pridruZila svetovnemu gibanju »Prijatelji vdemenci«

juliju 2017 smo odprli prvo De-
Vmenci prijazno tocko v Sloveniji

na uradu Varuhinje Elovekovih
pravic Vlaste Nussdorfer.
Marca letos pa smo v Sloveniji odprli
Ze dvanajsto Demenci prijazno tocko. V
okviru programa DE*SPOT Za demenci
prijazno skupnost, ki ga sofinancira Mi-
nistrstvo za zdravje v okviru Programov
izobrazevanja in ozave$¢anja za obvla-
dovanje demence v letih 2017 in 2018,
imamo usposabljanja za zainteresirane
organizacije po vsej Sloveniji.
Usposabljanja izvajamo skupaj s par-
tnerskimi organizacijami: Katedro za
nevrologijo Medicinske fakultete v Lju-
bljani, Psihiatricno bolnisnico Ormoz,
Domom Hmelina, Radlje ob Dravi, Do-
mom upokojencev Nova Gorica, Zdra-
vstvenim domom, Izola in Zavodom za
oskrbo na domu Ljubljana. Usposabljanj
se udelezujejo predstavniki organizacij,
ki imajo pri svojem delu veliko stikov s
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strankami med katerimi so tudi osebe
s kognitivnimi motnjami ali demenco:
centri za socialno delo, domovi starejSih
obc&anov, ljudske univerze, knjiznice, le-
karne, kavarne ...

Pomembno se ham zdi, da organizacije
same izkaZejo interes. V ta namen iz-
polnijo vlogo, v kateri predstavijo, zakaj
Zelijo postati DPT in kakSne potrebe
zaznavajo. Organizacije, ki uspesno
opravijo usposabljanje, se zavezejo, da
bodo pri svojem delu delovale do oseb
z demenco prijazno, nudile osebam z
demenco informacije in pomo€ in v lo-
kalnem okolju zmanjSevale stigmo de-
mence. Med njimi so tudi organizacije,
ki zelijo in so tudi zmozne v lokalnem
okolju Siriti mrezo Demenci prijaznih
tock (DPT). V teh organizacijah delujejo
posebej usposobljeni koordinatoriji, ki v
lokalnem okolju izvajajo usposabljanja
za druge organizacije, ki bi Zelele posta-
ti DPT, jim nudijo podporo in spremljajo

njihovo delovanje. DPT se vrstijo v raz-
liénih lokalnih skupnostih po Slovenij.
Na tretji strani glasila si lahko preberete,
kam se lahko obrnete po pomoc¢ v pri-
meru kakrsnih koli vprasanj o demenci.
Tudi vhaprej bomo preko spletne strani
in druzbenih omrezij Spomincice obve-
8¢ali o novo odprtin DPT+jih.

V mesecu januarju smo mrezo DPT
predstavili organizaciji Alzheimer's So-
ciety, pobudnici in koordinatorici svetov-
nega gibanja "DEMENTIA FRIENDS"
— Prijatelji v demenci. To je eno najve-
¢jih gibanj v podporo bolnikom in ima
vec kot 14 milijonov &lanov. Povabili so
nas, da se jim pridruzimo s programom
Demenci prijazne tocke. Povabilo smo
sprejeli. Nacrtujemo, da bomo skupaj
zaceli z gibanjem v mesecu septembru
na 10. konferenci o demenci ASK 2018.
Ve o DPT si lahko preberete na spletni
strani www.spomincica.si ali poklicite na
012565 111.

(22. 3.) je bilo namre¢ na sedezu
Obmocnega zdruzenja Rdecega
kriza odprta nova, nova Demenci
prijazna tocka, ki zagotovo ni edina in
se bo Sirila po vseslovenski mrezi Rde-
&ega kriza. Ce se potrudim vsebino ve-
curnega programa strniti v nekaj vrstic,
potem lahko povem, da smo imeli ude-
leZenke in udeleZenci priloZnost slisati
precej raznovrstnih, zanimivih in hkrati
uporabnih informacij pa tudi priporodil.
Med drugim so nam nastopajoCe go-
vornice in govorci pojasnili, kakSni so
simptomi in vrste bolezni, kdaj in kako
ukrepati, kako voditi ustrezno komuni-
kacijo z obolelimi in Ziveti z njimi v ozra-
¢ju sozitja, pomodi in podpore, kam se
obrniti po pomoc, kako opraviti s stigmo
in kako se ucinkovito vkljuditi v lokalno
skupnost in z njo intenzivno sodelovati.
Demenci prijazna to¢ka zagotovo pred-
stavlja skupni imenovalec mnogoterih
potreb. Naj vtise strnem s sklepom, da
se je dogodek v nabito polni dvorani,
odvil v iziemno lepem, skoraj pomla-
dnem vremenu, ki simboli¢no in tudi
dejansko napoveduje vznik demenci
prijaznih tock v letu 2018.

SOS telefon

SVETOVALNI TELEFON SPOMINCICA

059 305 555

je stevilka svetovalnega telefona
za bolnike in svojce z demenco.
Ob ponedeljkih od 9. do 18. ure, ob torkih,
sredah, €etrtkih in petkih pa med 9. in 15. uro.
S svetovalkami se lahko dogovorite tudi za osebni pogovor.

SMS donacije

Posljite sporo€ilo SMS
s kljuéno besedo SPOMIN
na stevilko 1919 in prispevali boste
1 EUR za strokovno pomo¢
svojcem oseb z demenco.

Prispevajo lahko uporabniki mobilnih storitev Telekoma
Slovenije, Izimobila, Debitela, A1, Tusmobil in T-2.

Pogoji in navodila za sodelovanje pri storitvi SMS-donacija
so objavljeni na spletni strani www.spomincica.si.

V NAPOVEDI ZA ODMERO DOHODNINE LAHKO

DEL DOHODNINE NAMENITE SPOMINCICI.

Do 0,5 odstotka svoje dohodnine lahko namenite v humanitarne namene. Ta del dohodpine
bi se sicer stekel v drzavni prora¢un, kar pomeni, da je DONACIJA ZA VAS BREZPLACNA.

Izpolnite obrazec, lahko tudi na spletni strani Spomincice in ga natisnite, ter posljite
na naslov: Spomin¢€ica - Alzheimer Slovenija, Linhartova 13, 1000 Ljubljana.

Se preprosteje lahko donirate
prek portala e-davki, dostop-
nega na https://ledavki.durs.
sil, kjer izpolnete obrazec
Doh-Don Zahteva za nameni-
tev dela dohodnine za dona-
cije. Vanj preprosto vpiSete
davéno stevilko Spomincice
— 58674721 - in obrazec elek-
tronsko podpisete in oddate.

r--- - - - - — — —/ — —/ —/ 7/ "
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I PODATKI O DAVENEM ZAVEZANCU
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4 Spomincica — Alzheimer Slovenija v letu 2017

Dejavnosti in dosezki

JANUAR 2017:

ﬁxSpominc':ica je sodelovala na posve-
tu o komunikaciji in vodenju pogovorov
z osebami s tezavami v duSevnem ra-
zvoju in z demenco pri Varuhu ¢love-
kovih pravic. Na posvetu je imela svoj
prispevek tudi predsednica Spomingi-
ce, Stefanija L. Zlobec, ki je predstavila
prve znake demence, vse njene znacil-
nosti in posledice, kot tudi komunikaci-
jo z osebami z demenco. Sodeloval je
tudi zunaniji sodelavec Spomincice, dr.
Peter Pregelj s Psihiatricne klinike Lju-
bljana. (11. 1. 2017)

@'Spominéica se je z informativnimi
gradivi prvi€¢ predstavila na Areni mla-
dih. (27.-28. 1. 2017)

FEBRUAR 2017:

v sodelovanju s podjetjem Pristop
je bil izdelan plakat ozave$c€anja o
demenci in objavljen v 26 slovenskih
medijih: Carovnija okusa, Demokra-
cija, Dnevnik, Dolenjski list, Finance,
Gea, Gloss ekspres, Gorenjski glas,
Goriska, lIstra, Jana, Liza, Medicina
in ljudje, Mladina, Monitor, Nedeljski
dnevnik, Novi tednik CE, Primorske
novice, Reader's Digest, Svet24, Sta-
jerski tednik, Vestnik Murska Sobota,
Druzina, Vklop, Vzajemnost, Zakladni-
ca zdravja. Poleg tega je bil plakat za-
obesen na 280 krajih po vsej Sloveniji.
(15. 2. 2017)

*'fi"Spominc":icaje sodelovala na otvoritvi
Zlatega koticka v Medvodah. Toc¢ka je
namenjena druZenju in aktivnostim za
upokojence. Tekom leta je Spomincica
po razli¢nih Zlatih kotickih po Sloveniji
izvedla informativna predavanja in de-
lavnice za ohranjanje kognitivnih spo-
sobnosti. (23. 2. 2017)

MAREC 2017:

%V dvorani Krka je drustvo Slove-
nija-Rusija pripravilo vecer, posvecen
zdravju. Na pobudo Stefanije L. Zlo-
bec je bil prvi del ve€era posvecen de-
menci in AB. Pomemben gost vecera
je bil prof. dr. Zvezdan PirtoSek. (7. 3.
2017)

18

#vsak tretji teden v marcu poteka
Teden mozganov, v Sloveniji ga or-
ganizira Sinapsa, slovensko drustvo
za nevroznanost. V letu 2017 so se
odvijali dogodki z naslovom Krizni novi
svet. Izpostavljamo predavanje dr. Mi-
lice Gregori¢ Kramberger (Atrij ZRC,
sreda, 15. 3., ob 16.55), ki je sprego-
vorila o zgodniji fazi testiranja cepiva za
Alzheimerjevo bolezen. Povedala je,
da so v predzadnji fazi cepiva, ki jih ze
preizkuSajo pri osebah z Alzheimerjevo
boleznijo (AB). Mehanizem bolezni ne-
vroznanost delno Ze pozna, ne pozna
pa ucinkovine, ki bi bolezen odpravila.
Obstajajo ucinkovine, ki AB upocasnijo
oziroma zadrzijo pri osebi z demenco
zate€eno stanje. Ker je AB verjetno sis-
temska bolezen, se boj proti hudim po-
sledicam usmerja zlasti v zgodnje od-
krivanje in v zmanjSevanje dejavnikov
tveganja. Temu je namenjena evropska
kliniéna Studija MOPEAD, ki temelji na
Stirih modelih: spletne vsebine, odprta
hiSa, zgodnje prepoznavanje v ambu-
lantah izbranega zdravnika in testira-
nje sladkornih bolnikov. MOPEAD je
33 mesecni projekt, ki poteka v petih
evropskih drzavah: Slovenija, Nizo-
zemska, Nemgija, Svedska in Spanija.
Namen projekta je ocenjevanje uspe-
Snosti razli¢nih modelov obravnave in
uvajanje novih pristopov za zgodnje
odkrivanje oseb z AB. Vse to bomo
izvedli tudi v Sloveniji. Spomin¢ica je
med partnerji edina nevladna orga-
nizacija in zdruzenje bolnikov oseb
z demenco. (15. 3. 2017)

#Na 29. redni letni konferenci Geron-
toloSkega drustva Slovenije sta v
strokovnem delu nastopili prof. dr. Jana
Mali s Fakultete za socialno delo, ki je
po uvodnem nagovoru spregovorila o
vlogi formalnih in neformalnih oskrbo-
valcev ljudi z demenco v dolgotrajni
oskrbi, sledilo je predavanje Stefanije
Luki¢ Zlobec, predsednice Spomincice
o demenci kot sodobnem izzivu druzbe.
Po odmoru je nastopila Janja Romih z
Ministrstva za delo, druzino, socialne
zadeve in enake moznosti RS, ki je

®_Skupaj z zunanjimi strokovnimi sodelavci
in specialisti s podro¢ja demence g =

predstavila Strategijo za obvladovanje
demence do leta 2020, druStveni del
skups€ine pa je vodil predsednik GDS
mag. Vilko Kolbl. (16. 3. 2017)

@'Okrogla miza Zavoda UMNI z na-
slovom Razseznosti zdravstvene
oskrbe ljudi z napredujoCimi nevrolo-
Skimi boleznimi — dobre prakse in prilo-
znosti za izboljSanje. Pacienti, ki zivijo
z napredujoco nevrolosko boleznijo:
multiplo sklerozo, Parkinsonovo bole-
znijo, demenco, ALS ipd., njihovi svojci
in skrbniki ter strokovnjaki in razisko-
valci, ki se z bolniki redno srecujejo, so
skupaj iskali odgovore na dve vprasa-
nji: kaj na tem podrocju dobro deluje in
kaj bi bilo smiselno izboljsati?

APRIL 2017:
HV letu 2017 je Spomincica prvi¢ so-
delovala na Pomurskem sejmu Medi-
cal. Predavanje Spomincice, okrogla
miza o aktivnem in zdravem staranju,
ozavesScanje javnosti o demenci s stoj-
nico, deljenje informativnih gradiv.
(6.-8. 4. 2017)

v aprilu 2017 je bila v Radovljici
ustanovljena skupina za druzenje oseb
z demenco Radoléica v okviru Ljudske
univerze Radovljica.

‘-'Tr“'Kampanja ozaveSCanja o demen-
ci SVINCNIK, je na 26. Slovenskem
oglasevalskem festivalu v Portorozu
aprila 2017 prejela srebrno prizna-
nje!l Za Spomincico jo je oblikovala
agencija Pristop, d. o. o. Ker Alzhei-
merjeva bolezen spremeni percepcijo
vsakdanjih predmetov, okolj
so simptomi demence pona ni z
ilustracijami. Te predstavljajo ¢loveka,
predmet in dom, njihove sence pa po-
nazarjajo spremenjeno resni¢nost, ka-
krSno lahko dozivlja oseba z demenco.
https://sof.si/katalog/svincnik-2.

% Na konferenci Alzheimer’s Disea-
se International konferenca v Kjotu
je Spomingcica imela dve predstavitvi.
(24.-27. 4. 2017)

in ljudi®

MAJ 2017:

*Tr*'Projekt Adam, ki je od 8. maja do
7. julija 2017 v Sestih regijah zajel ved
kot 450 prebivalcev Slovenije, starejsih
od 60 let, je potekal pod strokovnim
vodstvom Kilinicnega oddelka za bo-
lezni Ziv€evja NevroloSke klinike UKC
v Ljubljani ter pod nadzorom prof. dr.
Zvezdana Pirtoska, dr. med., ki je vo-
dilna strokovna avtoriteta v Sloveniji
na tem podrocju. Projekt je namenjen
ozavesCanju o problematiki demence,
zgodnjemu odkrivanju spominskih in
miselnih motenj ter znanstveno-razi-
skovalnem delu, usmerjenem k razvoju
novih diagnosti¢nih metod za demen-
co s pomocjo EEG tehnologije. V treh
mesecih projekta smo priblizno 450
udeleZzencem, starim od 60 do 90 let,
omogodili opravljanje mednarodno uve-
ljavljenih presejalnih testov za zaznavo
motenj v miselnih in spominskih spo-
sobnostih. Udelezencem smo posneli
mozgansko aktivnost z EEG, kar bo
slovenskim strokovnjakom omogocalo
dostop do ogromne baze elektro-fizio-
loSkih podatkov za razvoj diagnosti¢nih
metod in bazi€éne znanstvene raziska-
ve. Njena naloga je bila ozavesS¢anje o
demenci, prepoznavanju prvih znakov
in pomenu zgodnje diagnoze, saj je v
njej zdravljenje Se najbolj u€inkovito.

¥V okviru Tedna vsezivljenjskega
ucenja je Spomincica (12. 5.-30. 6.)
pripravila 6 delavnic vaje in iger za
ohranjanje kognitivnih sposobnosti, s
¢imer je opozorila na vlogo preventivne
dejavnosti za zmanjSanje tveganja za
pojav demence.

% Sodelovanje Spomincice na Vese-
lem dnevu prostovoljstva na PreSer-
novem trgu v Ljubljani (16. 5. 2017)
in ozaveSC€anje javnosti o demenci na
stojnici, animacijski program (risanje
Spomincic in lepih slik, pisanje lepih
misli za vse tiste, ki se nas ne morejo
ve€ spominjati — Instagram "Spomni se
name").

iﬁ“‘SodeIovanje Spomingice na Kon-
gresnem trgu v Ljubljani ozaveS¢anje
javnosti o demenci na stojnici, risanje
Spomincic in lepih risb, pisanje lepih
misli za vse tiste, ki se nas ne more-
jo ve€ spominjati — Instagram "Spomni
se name" in informativnho predavanje
Prepoznavanje demence in preventiva.
(17. 5. 2017)

ﬁ'Ayl(tivno sodelovanje Spomincice
in Stefanije L. Zlobec, predsednice
Spomincice na javni razpravi o strate-

giji dolgozive druzbe v Cankarjevem
domu. (18. 5. 2017)

*““?“'Sodelovanje Spomincice na 6. ko-
gnitivnem dnevu na Centru za ko-
gnitivne motnje (Nevroloska Kilinika,
UKC Ljubljana). Tema srecanja je bila
teopatije s Sirokim spektrom klini¢ne
slike. Kognitivni dan je mednarodno
letno strokovno srecanje strokovnjakov
s podrocij nevrologije, psihiatrije, klini¢-
ne psihologije in druZinske medicine.
Vsebina sre€anja je tradicionalno kom-
binacija prispevkov tujih in domacih
strokovnjakov na podrocju obravnave
demenc. Spomincgica — Alzheimer Slo-
venija je udelezila tega sre€anja, saj ze
dolgo uspesno sodelujemo z Nevrolo-
Sko kliniko. (19. 5. 2017)

#Med 23. in 25. 5. 2017 je Spomin-
Cica sodelovala na dogodku Hrana &
Zdravje v Cankarjevem domu, izvedla
je predavanje o demenci in presejalne
teste za oceno kognitivnih sposobnosti.

@'Sodelovanje Spomincice na Bilate-
ralni konferenci Slovenija-Norveska,
»Razvoj storitev v skupnosti za obvla-
dovanje demence 2014-2020« v Celju.
(31. 5.-1. 6. 2017)

#V mesecu maju smo za ozavesca-
nje, informiranje in obvesc€anje o de-
menci in aktivnostih Spomincice ustva-
rili Instagram profil.

JUNIJ 2017:

¥ Aktivno sodelovanje Spomincice na
Strokovnem srec¢anju o demenci v psi-
hiatri€ni bolniSnici Ormoz. Spomingi-
ca Ormoz je 1. junija 2017 v PsihiatriCni
bolniSnici Ormoz pripravila strokovno
sre€anje z delavnico, posveteno de-
menci. Po uvodnem nagovoru pred-
sednice Spomincice Ormoz ge. Majde
Kecek je sledilo predavanje prim. asist.
Mojce MurSec, dr. med, spec. psih. z
naslovom Nepovabljena gostja — de-
menca. Uvod v svet diSav (aromate-
rapije) je pripravila mag. Vesna Lesnik
Stefoti¢, o inkontinentnem dermatitisu
pa je spregovorila strokovna sodelav-
ka Sanolaborja Alenka Zupanci¢, mag.
farmacije. (1. 6. 2017)

¥ Stefanija L. Zlobec se je udelezi-
la mednarodne konference in okrogle
mize o sistemski medicini, predstavila
je Spomincico, in Strategijo obvlado-
vanja demence 2016-2020, v hotelu
Slon. (7. 6. 2017)

#Na Uradu varuhu &lovekovih pravic

-
5 o
je Spomincica predstavila projekt De- %

menci prijazne tocke ter informativne
broSure o Demenci prijaznih informacij-
skih toc¢kah. (8. 6. 2017)

# Aktivno sodelovanje na Enodnevni
$oli o demenci z naslovom "Ziveti z de-
menco — vsak dan" v Mladinskem le-
toviS€u in zdraviliSéu RKS Debeli Rti¢.
(11. 6. 2017)

# Aktivna udelezba na javni predsta-
vitvi staliS¢ in predlogov ZDUS glede
potrebnih sprememb v sistemu zdra-
vstvenega varstva v prostorih ZDUS.
(26. 6. 2017)

#V juniju 2017 smo v pohodu Bezi-
grajska vrata odprli prvi Alzheimer Cen-
ter v Ljubljani.

JULIJ 2017:

@'Spominéica na Uradu varuha ¢lo-
vekovih pravic ob prisotnosti varuhinje
Vlaste Nussdorfer ter ob izkazanem
interesu in mnozi¢ni prisotnosti pred-
stavnikov medijev slovesno otvorila
prvo Demenci prijazno to¢ko. O tem
so odmevno porocali na Stevilnih TV
postjah, Stefanija L. Zlobec pa je bila
povabljena kot gostja v ve€erno oddajo
Odmevi. (11. 7. 2017)

‘?‘?“'Zakljuéna razprava in tiskovna kon-
ferenca projekta Adam. (7. 7. 2017)

v juliju 2017 je izSla druga dopolnje-
na izdaja Vodnika ZDD. (25. 7. 2017)

AVGUST 2017:

%ob podpori Spomincice in slovenske
vlade je izSla dvojezi¢na knjiga Forget-
-me-nots = Spomincice. Avtorica Da-
nijela HIi§ se je rodila v Sloveniji, ze
leta pa zivi in dela v Avstraliji. V zbirki
pesmi in osebnih izpovedi ljudi, ki z de-
menco zivijo, bralcu odpira vrata v svet
demence in staranja, predvsem pa po-
udarja univerzalno ¢lovesko potrebo po
ljubezni. (konec avgusta 2017)

#V mesecu avgustu smo prenovili
spletno stran spomincica.si.

SEPTEMBER 2017:
*ﬁ'Spominéica je sodelovala na 47. Fe-
stivalu za 3. Zivljenjsko obdobje, 2 pre-
davanjema in 2 delavnicama ter sode-
lovanje na okrogli mizi projekta ADAM.
(26.—-28. 9. 2017)

#0b svetovnem dnevu Alzheimerje-
ve bolezni (21. 9.) je bil v Ljubljani in
po drugih slovenskih krajih organiziran
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Dejavnosti in dosezki

tradicionalni Sprehod za spomin, ki se
mu vsako leto pridruzuje vec€ organiza-
cij, simpatizerjev in podpornikov.

#Udelezba Spomingice in sodelova-
nje v razpravi na izkustveni delavnici
Ziveti z osebo z demenco v Domu sta-
rejSih Logatec. Dotaknili smo se tem
vezanih na komunikacijo, skrbi zase
in prostega €asa. Seznanili smo vas z
izbiro primernih aktivnosti glede na raz-
licne stopnje demence. Delavnico smo
zasnovali tako, da bi obiskovalcem vsaj
malo priblizali svet osebe z demenco.
Med delavnico so udelezenci poskusili
oCala z zamegljenim vidom, sluSalke,
rokavice ... Izkustvo naj bi pripeljalo do
spoznanja, kako se ljudje ob demenci
pocutijo in kako moramo z njimi ravna-
ti glede na vse opisane tezave (12. 9.
2017)

'Kv?‘SodeIovanje Spomincice na Festiva-
lu Lupa — s stojnico in ozaves$€anjem o
prvih znakih o demenci. (13. 9. 2017)

% 0Ob svetovnem dnevu Alzheimerjeve
bolezni, 21. 9. 2017, sta Spominc¢ica in
ZdravniSka zbornica Slovenije organi-
zirali tiskovno konferenco. Na njej so
govorile predsednica dr. Zdenka Ceba-
Sek Travnik, dr. Milica Gregori¢ Kram-
berger, dr. Lea Zmuc Verani¢, Gabriela
Car z diagnozo demence, predstavnik
projekta ADAM in Stefanija L. Zlobec.
Udelezenci so predstavili problematiko
demence, ki je izziv sodobne druzbe,
saj postaja vedno vedji zdravstveni, so-
cialni in financni problem. Na svetovni
dan zelijo Spomincica in vse sorodne
organizacije opozoriti javnost na pro-
blem demence in s tem prispevati k
hitrejSemu reSevanju te problematike.

Tiskovna konferenca je vzbudila veli-
ko zanimanje novinarjev. Poro€anje o
demenci pa bo prispevalo k boljSemu
ozavesCanju in destigmatizaciji bolezni.

#Na svetovni dan AB je bil Ljubljan-
ski grad obarvan v barvo spomincic
v spomin za vse tiste, ki se nas vec¢ ne
morejo spominjati. (21. 9. 2017)

# Predstavitev Spomincice in aktivno-
sti, krajSi testi spoznavnih sposobnosti,
svetovanje, ozaveS€anje z informativ-
nimi gradivi o demenci, v okviru Dneva
Cetrtne skupnosti Bezigrad. (22. 9. 2017)

#30. 9. 2017 se je Spomingica —
Alzheimer Slovenija v Celju udelezi-
la letnega sreCanja Slovenske zveze
drustev za telefonsko pomo€ v stiski
(STS) in proslave 30. obletnice drustva
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"Klic upanja" Celje z naslovom Zivlje-
nje v svoji raznolikosti. Prostovoljci pri
telefonski pomoci so si enotni, da je
nauciti se poslusati ljudi velikokrat naj-
pomembnejSa pomog&. IzkuSnje, ki jih
pridobivajo preko telefonskih pogovo-
rov, jih bogatijo.

%V svetovnem mesecu Alzheimerjeve
bolezni se aktivnosti Spomincice pred-
stavljajo tudi na multimedijskih pred-
vajalnikih avtobusov Ljubljanskega
potniSkega prometa. V tem tednu je
bilo mo¢ zasledili vabilo na Sprehod za
spomin, ki je bil organiziran v soboto,
23. 9., ob 10. uri, naslednji teden pa so
se predvajale informacije o Alzheimer
centru in prvih znakih demence.

ﬁf"Spominéica je sodelovala na 16. fe-
stivalu LUPA. (13. 9. 2017)

OKTOBER 2017:
# Spomingica je bila 20. in 21. oktobra
organizatorica 9. mednarodne kon-
ference o demenci v Termah Catez z
naslovom Za demenci prijazno druz-
bo. Na konferenci je bilo navzocih 308
udelezencev iz 15 drzav, med njimi 48
znastevnikov od tega 15 tujih. Avtorica
dvojezi¢ne slovensko-avstralske zbirke
Forget me nots, Daniela HIi$ je pred-
stavila svojo knjigo.

E"Spominéica je sodelovala na 48. sej-
mu Narava in zdravje. Predstavila se
je z dvema predavanjema in osebnim
svetovanjem na stojnici. (12.-15. 10.
2017)

% Dom upokojencev lIzola je v okviru
projekta lzboljSanje kakovosti Zivljenja
oseb z demenco na Cezmejnem ob-
mocju — DEMENCA aCROsSLO, or-
ganiziral sre€anje Hoditi z demenco,
11. 10. 2017, ob 14. uri v Hotelu Arija
v Mladinskem zdravili5¢u in letovis€u
RKS Debeli Rti€. Uvodnega pozdrava
in predstavitve projekta se je o udelezi-
la tudi Stefanija L. Zlobec, predsednica
Spomingice — Alzheimer Slovenija. Na-
men projekta je izboljSanje kakovosti
Zivljenja oseb z demenco na sloven-
sko-hrvaskem ¢&ezmejnem obmodju
Istre, ki prezivljajo obdobje bolezni v
institucijah ali domacem okolju.

% Oktobra 2017 je bila ustanovljena
Podruznica Spominc¢ice Domzale.

#20-minutni prispevek Davida Kriv-
ca o demenci: Alzheimer, ko ves$, da
ni zdravila na 6. strateSki konferenci
Vrednost inovacij "Trajnostno in ciljno

usmerjen zdravstveni sistem". (12. 10.
2017)

% Med 12. in 15. 10. 2017 je Spomin-
Cica sodelovala na sejmu Narava &
Zdravje na Gospodarskem razstaviScu
s predstavitvijo Spomincice s stojnico
in z informativnimi zlozenkami z dvema
predavanjema z naslovoma Komunika-
cija z osebami z demenco ter Preven-
tiva in vaje za ohranjanje kognitivnih
sposobnosti.

ﬁf’Stojnica in deljenje informativnih
gradiv, svetovanje ter predstavitev ak-
tivnosti Spomincice na Dnevu Cetrtne
skupnosti Posavje. (14. 10. 2017)

% Alzheimer Europe konferenca
Berlin, predsednica Stefanija L. Zlobec
je predstavila Spomincico in dva plaka-
ta o Strategiji obvladovanja demence
v Sloveniji do 2020 in projekt AD-GA-
MING. (2.—4. 10. 2017)

# Ustanovili smo Spominéico Dom-
zale.

# Delovni sestanki v okviru projekta
AD GAMING: 28.-30.3.2017 v Solunu
v Gr¢iji, 25.—26.10.2017 v Bournemout-
hu v Angliji.

NOVEMBER 2017:
'ﬁ‘Odprtje Demenci prijazne toCke v
Domu Tisje v enotah Crni potok in Liti-
ja. (10. 11. 2017)
f?Odprtje Demenci prijazne toCke v
Domu Danice Vogrinec Maribor. (17.
11. 2017)

DECEMBER 2017:

#4.-7. december 2017 — Sodelovanje
Spomincice na sestanku EWGPWD in
sprejetju EU strategije o invalidnosti v
Evropskem parlamentu 6. 12., sode-
lovanje v razpravah o Jouint Action on
Dementia 2016—2018 in razpravi o do-
stopnosti zdravstvenih podatkov OZD
za potrebe projekta ROADMAP. V no-
vembru 2017 smo ustanovili slovensko
delovno skupino oseb z demenco, Ki
Steje 7 Clanov. Predsednik slovenske
skupine je Tomaz Grzinic.

'ﬁ‘Srec“:anje MreZe za kakovostno sta-
ranje na FKKT (5. 12. 2017), predstavi-
tev Spomincice.

Vv decembru je bila v Radisson Blu
Plaza Hotel Ljubljana konferenca z
naslovom Etika v regulativi zdravil in
medicinskih pripomockov, kjer je svoj
prispevek imela tudi Stefka L. Zlobec.

> SKOZI CELO LETO:

e lzvedli smo dva sklopa programa usposabljanja »Ne
pozabi me«, spomladanski in jesenski niz 9 zaporednih
predavanj o demenci v sodelovanju z Univerzitetno psi-
hiatriéno klinika Ljubljana, skupno 18 predavanj.

e V mesecu marcu, juliju in vdecembru smo izdali gla-
silo Spomin¢ica kot (Spominéica marec 20.000 izvodoyv,
julij 29.000 in december 29.000).

e V letu 2017 smo izvedli ve¢ kot 160 Alzheimer Cafejev
na vec kot 55 lokacijah po Sloveniji. Na njih smo poma-
gali ve€ kot 2500 svojcem oseb z demenco.

o V letu 2017 je Spomincica imela redne mese¢ne odda-
je na radiu Bob.

e Na letni ravni smo objavili ve¢ kot 120 prispevkov o de-
menci in aktivnostih Spomincice po razliénih slovenskih
medijih (radio, TV, spletni portali ...).

o V letu 2017 je bil izdelan akcijski naért za Strategijo
obvladovanja demence.

e Spomincica je bila aktivno vkljuéena v evropske pro-
jekte MOPEAD — modeli vkljuéevanja za zgodnje od-
krivanje Alzheimerjeve bolezni, AD-GAMING- projekt
resnih iger za ohranjanje kognitivnih sposobnosti, pro-
jekt ADAM, vseslovenski projekt zgodnjega odkrivanja
demence, projekt nePOZAB v sodelovanju s FAMNIT —
pomo¢ obolelim za Alzheimerjevo boleznijo.

e Spominéica je vkljuéena projekt za izobrazevanje,
usposabljanje in ozaves¢anje o demenci, podprt s stra-
ni Ministrstva za zdravje RS.

e Spomincica je v noviéniku Alzheimer Europe objavila
6 prispevkov o aktivnostih Spomincice.

e |zvedli smo dva cikla programa usposabljanja za svoj-
ce »Ne pozabi me, sestavljena iz 9 predavanj, in sicer
spomladi in jeseni. Skupno smo informacije nudili 200
svojcem, prostovoljcem in laicni javnosti. (28. 2.-25. 4.
2017 in 3. 10.-5. 12. 2017)

o V letu 2017 smo izdali in razdelili 95.000 zlozenk, ki
obravnavajo 6 razliénih vidikov demence: kaj je demen-
ca, animacija za osebe z demenco, osebna higiena za

osebe z demenco, preventivha dejavnost, pravice oseb
z demenco in komunikacija z osebami z demenco.

e Preko Skupin za samopomo¢ smo nudili pomo¢ 300
svojcem oseb z demenco. V letu 2017 smo odprli nove
skupine za samopomo¢ v Cerknici ter Radoviljici, Topol-
Sici, Polzeli, Kranj in KrSkem.

e Preko osebnega in telefonskega svetovanja smo po-
magali ve€ kot 629 svojcem oseb z demenco.

o V letu 2017 smo za javne delavce izvedli 10 predavanj o
demenci: za zaposlene v BTC, na Sredniji Soli za farmaci-
jo, kozmetiko in zdravstvo, na Ministrstvu za kulturo (kul-
turniki), na Uradu Varuha ¢lovekovih pravic, v Domu za
starejSe BOR v Crnem Vrhu nad Idrijo, v Dnevnem centru
Stacjon v Kamniku, na policijski postaji Nova Gorica in
za zaposlene v domu starejsih obéanov Franc Salamon
Trbovlje. Na strokovnih skupinah smo usposobili ve¢ kot
200 zaposlenih na bankah, v trgovskih srediscih in poli-
cistov za ¢im bolj kakovostno zivljenje oseb z demenco.
e Spomincica je v sodelovanju s slovenskimi domovi za
starejsSe, drustvi upokojencev in ljudskimi univerzami v
letu 2017 organizirala 30 sprehodov za spomin po vsej
Sloveniji.

e Pri tem so nasi prostovoljci opravili ve¢ kot 3000 pro-
stovoljskih ur, na novo se nam je pridruzilo 10 aktivnih
druzabnikov.

o Studentk Fakultete za socialno delo so pri nas skozi
vse leto opravljale Studijsko prakso.

e V letu 2017 smo odprli osem Demenci prijaznih tock po
razli€nih lokacijah po Sloveniji: Dom Tisje Litija, Dom Tisje,
enota Crni Potok, Smartno pri Litiji, Urad varuha éloveko-
vih pravic, Spomincica-Alzheimer Slovenija, Dom Danice
Vogrinec Maribor, Dom Hmelina v Radljah ob Dravi, Dom
Janka Skrabana v Beltincih in na Ljudski univerzi v Kranju.
o V letu 2017 smo izvedli 20 delavnic iger in vaj za ohra-
njanje kognitivnih sposobnosti (dlomovi za starejse, zla-
ti koticki po Sloveniji, dnevni centri aktivnosti za starej-
Se, medgeneracijski in ve¢generacijski centri, ljudske

univerze). *_

Okus
zelene
mete

VITA B12
1000 pg

Za spomin

1000 pg

VITA B12 [~

v’ vsebuje 1000 ug vitamina B12

v’ izboljSanje spominain
kognitivnih funkcij

v’ vlekarnah brez recepta

Samo
1 pastila

« Pastila omogoca, da se absorp-

dhevno! cija pricne Ze v ustni votlini.

« Ne vsebuje sladkorja, laktoze,
glutena.

« Vitamin B12 prispeva k norma-
Inemu psiholoskemu delovanju
in delovanju Zivénega sistema.
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Nasveti

Pogosta vprasanja in dileme svojcev oseb z demenco

Foto: Dreamstime

Ker je ena izmed pogostih dilem
in tudi vprasanj svojcev, kako
poteka pravilno postopanje v
povezavi z vrac¢ilom nakupljene-
ga blaga, ki ga narocijo oziroma
kupijo posamezniki — bolniki z
demenco, kaksSni so roki in mo-
znosti vracila in kako je to pri
nas podprto z zakoni ali predpisi,
smo se o tem pozanimali na Zve-
zi potroSnikov Slovenje. Vabimo
vas, da nam naslov Zdruzenja
Spomincice (Linhartova 13) ali
na e-naslov: info@spomincica.
si zastavite vprasanja, na katera
bi zeleli dobiti ustrezen odgovor.

VRACILO KUPLJENEGA BLAGA

C e ne gre za odvzeto poslovno
sposobnost, zakonodaja sama
po sebi ne razlikuje med naku-
pom blaga, ki ga opravi bolnik z demen-
co ali kateri koli drug potrosnik. Obstaja
pa moznost, da je bolnik z demenco v
trenutku sklenitve pravnega posla ne-
sposoben veljavno izjaviti svojo voljo
(dejanska nesposobnost razsojanja)
in je tak pravni posel nicen, kar pa se
lahko ugotavlja le v sodnem postopku.
V nadaljevanju navajamo bistvene pravi-
ce potroSnikov po Zakonu o varstvu po-
troSnikov (ZVPot), s predpostavko, da ne
gre za enega od zgornjih dveh primeroy,
ko bolnik bodisi nima poslovne (polne)
sposobnosti bodisi ni sposoben veljavno
izjaviti volje za sklenitev pravnega posla.

VRACILO BLAGA
Kadar potrosniki blago kupijo fizino v
trgovini ali poslovnem prostoru proda-
jalcev, zakon ne daje pravice odstopa
od tak3ne pogodbe, Ce je z izdelkom
vse v redu. Nekateri prodajalci sicer
prostovoljno omogocajo kupcem, da pri
njih kupljeno blago vrnejo ali zamenjajo
za drugo blago, vendar gre v takSnem
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primeru povsem za odlo€itev prodajal-
ca. Po navadi to moznost zapi$ejo na
racun, na primer »blago lahko vrnete v
8 dneh od nakupa«.

STVARNA NAPAKA (37. CLEN
ZVPOT IN NADALJNJI)
Drugace pa je, Ce ima izdelek napa-
ko. Po ZVPot prodajalec odgovarja za
stvarne napake, ki se pojavijo v dveh
letih od nakupa, oziroma pri rabljenih
izdelkih v enem letu od nakupa. Potro-
8nik mora prodajalca o napaki obvestiti
v dveh mesecih, odkar je napako odkril.
Priporo¢amo, da to storijo pisno s pri-
poroceno posto ali pa osebno, pri Ce-
mer naj prodajalec podpise zapisnik o
uveljavljanju stvarne napake. Ko potro-
8nik obvesti prodajalca o napaki, mora
prodajalec zahtevku kupca ugoditi ali

pa ga pisno zavrniti v osmih dneh.

Zahtevki, ki jih ima potrosnik na
podlagi ZVPot:

e odprava napake,

e zamenjava blaga z novim, brezhib-
nim,

e vracilo kupnine,

e zmanjSanje kupnine sorazmemo z
napako.
Zahtevek si izbere potrosnik, in ne pro-
dajalec!

NAKUPI NA DALJAVO/ZUNAJ
POSLOVNIH PROSTOROV

Ce potrosnik kupi blago preko sple-
ta/telefona/zunaj poslovnih prostorov
prodajalca (na primer, ko prodajalci
organizirajo 'predstavitve', kamor od-
peliejo potrosnike in jim potem pro-
dajajo drage izdelke, ki jih potroSniki
ne potrebujejo), pa ima po ZVPot
pravico, da v 14 dneh od sklenitve po-
godbe odstopi od take pogodbe brez
posledic in ne, da bi moral navajati
razlog za odstop. Prodajalca mora o
tem obvezno pisno obvestiti v nave-
denem 14- dnevnem roku. Prodajalec
mora nemudoma vrniti vse, kar je po-
tro$nik placal, potrosnik pa mora iz-
delek vrniti in ga bremeni z le stroSek
vracila blaga.

Veliko informacij o stvarni napaki, vra-
Cilu blaga in drugih povezanih podrodij
najdete na spletnih straneh: http://vem-
vec.si in https://www.zps.si.

Primeri dobre prakse

Neprecenljiv je obcutek, da nekomu
polep§a§ dan s SVOjo prisotnostjo

Prostovoljka Masa Bizjan o druzabnistvu

Pise: M. B, foto: osebni arhiv sogovornice

Masa Bizjan je Studentka drugega letnika Fakultete
za socialno delo, zeli pa si postati psihoterapevtka.
Ker ze od nekdaj tako ali drugace rada pomaga lju-
dem, se je odlocila, da svojo pot do zelenega cilja
zacne s Fakulteto za socialno delo, saj je preprica-
na, da bo s studijem na njej pridobila veliko praktic-
nih izkusenj, ki ji bodo dobra osnova za dosego cilja
in osebnega zadovoljstva, da lahko nekomu poma-
ga oziroma se druzi z ljudmi, ki pomo¢ potrebujejo.

emenca je bolezen, ki lahko pri-
Dzadene vsakega od nas, zato

se ji zdi pomembno, da se tega
zavedamo in se naucdimo vzpostaviti
odnos z osebo z demenco. »Zdi se
mi pomembno, da se ozavesCanje o
demenci $e poveca in se bodo ljudje
znali ustrezno odzvati, ko bodo prisli v
stik z osebo z demenco.« Sama se je
s to boleznijo prvi€ sre€ala pred pribli-
Zno dvema letoma, ko je prizadela njej
poznano osebo.
Mas$a pravi, da se ji na splosno zdi, da
se je zaradi poveCanega ozavesc¢anja
o demenci odnos do ljudi z demenco
izboljsal, saj je vecina ne doZivljajo ved
na tako negativen nacin, kot so jo v€a-
sih. »Zdi se mi, da se druzba vedno
bolj razvija in trudi, da bi okolje ¢im bolj
prilagodili osebam z demenco oziroma
ustvarili njim prijazno okolje. Dober pri-
mer je drustvo Spomincica, ki za ose-
be z demenco in njihove svojce izvaja
razli¢ne dejavnosti, te pa so v pomoc
tako svojcem oseb z demenco kot tudi
osebam z demenco.«
Kljub temu pa ni vse tako roznato,
pravi: »Ce se osredotodim na institu-
cije, menim, da so zaradi kadrovske
podhranjenosti ljudje z demenco veli-
kokrat prikraj8ani in se jim ne nameni
dovolj pozornosti, ki bi je bili potrebni.

Masa z gospo
Marijo

Primer dobre prakse, kako se druzba
trudi, da bi ustvarili demenci prijazno
okolje, je vas Hogeweyk na Nizozem-
skem, ki je bila 'ustvarjena' za osebe
z demenco. V tej vasi lahko osebe z
demenco Zivijo normalno Zivljenje, ki
je v nasprotju z Zivljenjem v instituciji,
vendar jim je dosegljiva vsa potrebne
nega oziroma pomoc.

Odlocitev
za druzabnistvo

MaSa je v otroStvu preZivela veliko
Casa z babico, zato se je s starejSimi
osebami Ze od nekdaj rada druZzila.
»Ker sem rada v njihovi druzbi in ker
sem si zelela izvedeti Se ve€ o de-
menci, sem menila, da je Spomincica
zame najprimernej8a izbira. Kot dru-
Zabnica se tedensko oziroma po do-
govoru dobivam z osebami, ki si Zelijo
moje prisotnosti oziroma druzenja z
menoj. Na teh srecanjih po€nemo raz-
licne stvari, se pogovarjamo, spreha-
jamo, prebiramo pesmi in ustvarjamo,
bistvo pa je druZenje.«

Druzabnica je postala v prvem letniku
Studija, to je pred letom dni, ko je obi-
skovala neko gospo, v domu za stare.
Letos pa enkrat na teden obiskuje go-
spo, ki ima demenco. »SreCujeva se pri
njej doma, kjer vecino Casa preZiviva s
knjigami, saj ji rada berem pesmi, ona
pa me rada poslusa. V&asih greva tudi
na sprehod ali pa le klepetava. Kako
dolga so srecanja, je odvisno od najine-
ga razpolozenja, v povprecju pa trajajo
dve uri. Najbolj sem pozorna na to, da
nama je prijetno.« MaSa poudarja, da
mora biti druzabnik(ca) osebe z demen-
co razumevajoca, potrpeZzljiva, strpna in
prijazna. In vse to je Masa. Je vzirajna
in nikoli ne obupa, saj pravi, da se vse
zgodi z razlogom. Druzabnistvo se ji zdi
pomembno in ga priporo¢a vsem, tako
mladim kot starim, saj prihaja na ta na-
¢in do medgeneracijskega sodelovanja,
ozaves€anja in s tem do vecjega razu-
mevanja in razbijanja predsodkov. Naj-
pomembnejSi pa je obCutek, pravi, da
lahko nekomu polep$as dan ze samo s
svojo prisotnostjo.
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Predstavljamo

Volje in vztrajnosti
nam ne manjka

PisSe: Sonja Vali¢, predsednica drustv

V Severnoprimorski regiji ze Stirinajst let deluje Drustvo GO-Spo-
mincica za pomo¢ pri demenci Nova Gorica. V Sloveniji zivi ze 32
tiso€ bolnikov z demenco. Ta napredujoca in za zdaj neozdravljiva
bolezen uni¢uje mozganske celice in ne povzroci le izgube spomi-
na, ampak tudi osebnostne spremembe, ki se izrazajo v agresiv-
nosti, prividih, begavosti in Stevilnih drugih tezavah, ki spremenijo
zivljenje bolnika ter vseh druzinskih ¢lanov.

red dobrim desetletiem je bila
Pdemenca manj poznana med

ljudmi. Tudi zdravniki so teza-
ve, ki so dolo¢ale bolezen, pogosto
pripisali kar starosti. In svojci? Bili so
zmedeni in so pomo¢ poiskali Sele,
ko so bile vedenjske tezave bolnika
motece in neobvladljive. Redki so bili
svoijci ali celo bolniki, ki so §li k nevro-
logu ali psihiatru v zaCetnem stadiju
demence. Strokovni delavci so v po-
govorih s svojci bolnikov ugotavljali,
da so ti preobremenijeni in v stiski, saj
demence niso poznali, niso vedeli,
kaksne tezave Se lahko priCakujejo
oziroma kako naj v doloenem tre-
nutku ravnajo. Prav stiska svojcev je
dr. Janko Cerne ob strokovni pomogi
dr. AleSa Kogoja spodbudila, da sta
v Severnoprimorski regiji ustanovila
Drustvo GO-Spomincica za pomoc
pri demenci. Ustanovni zbor dru-
Stva je bil 2004 v Opatjem selu, prva
predsednica pa je postala dr. Janka
Cerne. Ze septembra istega leta sta
s Sonjo Planko organizirali skupino
za samopomog, ki deluje Se danes.
Medtem so se zamenijali Stevilni svoj-
ci. Clane druzijo podobne tezave, ki
jih premagujejo s skupnimi mo&mi in
tako lazje dosezejo zazelene social-
ne in osebnostne spremembe.
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O gospa Alzheimerjeva, ko bi le vedela, kako boli,
ko se druga oseba pred tvojimi omi

iz moc¢ne, odloéne osebe

otroka spremeni.
Vendar to ni otrok,
je oseba,

ki nosi v sebi

kup nerazciS¢enih stvari.
Ima svojo voljo, Custva in mo¢.

»Spomni se me«
Leto pozneje je GO-Spomincica
zaCela z rednim izobrazevalnim
programom za svojce in strokovne
delavce »Spomni se me«, ki ga iz-
vajajo vsako leto zapored. Gre za
sklop petih predavanj, kjer se priso-
tni seznanijo s potekom demence,
moznostmi zdravljenja, nacini ko-
municiranja in ohranjanja aktivnosti
v domacem okolju, vrstami razlicne
nege in skrbjo za osebno higieno.
Negovalci in druZinski &lani spo-
znajo, kako pomembno je, da znajo
poskrbeti tudi zase in da v skrbi za

v nezaupljivega, razvajenega, trmastega %

Mirka Debeljak

w %

svojca z demenco ne pregorijo. Do
sedaj je bilo organizirano Ze vec kot
dvajset izobraZevanj. Redni gostje-
-predavatelji so: Gorazd KlanjScek,
dr. med. spec. nev., Marinka Rudolf,
dr. med. spec. psih., Sonja Planko,
viSja med. sestra, Bernarda Pirih,
spec. ped., Mojca Jeci¢, del. tera-
pevka in Tanja Fratnik, animatorka.
Ob stiskah, ki jih ni malo, se prisluh-
ne svojcem in osebam z demenco
nudi osebno svetovanje.

Po krajih Severnoprimorske regije za
ozaveS&anje o demenci organizira in
izvaja GO-Spomincica Stevilna pre-

davanja za dijake, Studente in SirSo
javnost.

21. september, svetovni dan Alzhei-
merjeve bolezni, obelezZi z razli€nimi
predavaniji, okroglimi mizami in Spre-
hodi za spomin. Na teh sprehodih se
pridruzijo, poleg oseb z demenco
in njihovih svojcev, tudi vzgojiteljice
z otroki iz vrtcev, osnovnoS$olski in

srednjesolski ugitelji z u€enci in di-
jaki ter stanovalci in delavci Doma
upokojencev Nova Gorica in odra-
sli ¢€lani raznih drustev. Dejavnosti
GO-Spomincica predstavijo tudi na
informacijskih stojnicah ob razliénih
priloznostih.

Pred leti se je program drustva obo-
gatil s sre€anji, imenovanimi Alzhei-
mer café-ji. Z organizacijo teh nefor-
malnih sre€anj se spodbuja svojce,
bolnike in strokovno usposobljeno
osebje, da spregovorijo o tezavah, ki
jih prinaSa demenca. Zato ne prese-
necCa, da so ta sreCanja, kjerkoli so
organizirana, vedno dobro obiskana.

V veliko pomo¢ so tudi prostovoljci,
tako mlajsi kot tudi starejSi, za kate-
re se organizirajo izobraZevanja in
usposabljanje za delo z osebami z
demenco.

Program GO-Spomincica se je pred
Stirimi leti razsSiril z vkljuitvijo v
evropski projekt NET-Age. S pomo-
¢jo in v sodelovanju Obcine Kanal,
ZDUS-a in z drugimi ustanovami in
drustvi GO-Spomincica raziskuje in
ugotavlja, kako zagotoviti zdravo in
dostojanstveno staranje zdravim in
bolnim ter kako vsem seniorjem za-
omogociti, da bi bili ¢im dlje, &e se
le da do konca Zivljenja, doma. To
je najbolj humano in za drzavo naj-
ceneje. Zato je potrebno povsod
organizirati mrezo, ki bi bila vsem
dostopna. Lani se je GO-Spomingi-
ca odzvala vabilu Ljudske univerze
Nova Gorica in pristopila k projektu
Z znanjem nad demenco. Z Domom
upokojencev Nova Gorica sodeluje-
mo v projektu Za demenco prijazna
skupnost.

In kaj Drustvo
GO-Spomincica
nacrtuje v prihajajoc€ih letih?
Zaradi podaljSevanja Zivljenjske
dobe se pri¢akuje povelanje Stevi-
la starejSe populacije ter s tem tudi
bolnikov z demenco. Pomembno je,
da imajo svojci in osebe z demenco
¢im ve¢ podpore in razumevanje v

svojem okolju. Dosedanje raziskave
v medicini so doprinesle Ze nekaj
zdravil, s katerimi se vsaj zaasno
ublazi napredovanje demence in s
pomocdjo katerih je oskrba bolnikov
s to boleznijo v zdravstvenih in so-
cialnih ustanovah precej boljsa kot
pred leti. Treba se je zavedati, da
demenca ni ozdravljiva bolezen, ka-
kor na primer, prehlad ali gripa, zato
ne more ni¢ nadomestiti zgodnjega
prepoznavanja znakov bolezni. V
nadaljevanju bolezni je nujna pomo¢
pri razumevanju tezav svojcev in
bolnikov. Dosedanje delo je obrodilo
sadove, navsezadnje bolniki in njiho-
Vi svojci ze zelo zgodaj prepoznajo
znake bolezni in zato prej poiscejo
pomo¢. Pri razvijanju dejavnosti bo
potrebno slediti potrebam bolnikov in
svojcev ter se pri tem zgledovali tudi
pri tujih izkusnjah. Se bolj kot dosle;
je potrebno krepiti sodelovanje z bol-
niki in njihovimi svojci ter strokovnimi
sluzbami. Predvsem pa poskrbeti, da
bo pomo¢ dosegljiva vsem, ki jo po-
trebujejo.

Drustvo GO-Spomincica
za pomo¢ pri demenci
Gregorciceva ulica 16
5000 Nova Gorica

Od ponedeljka do petka
8.00-11.00
T: 05 330 69 07

(Iz knjige Danijele HIi$: Forget-me-nots
llustracija: Laura Licer)

BRODOLOM OB OSEKI

Bes grebe v njem

kot trmast krt.

Iz€rpan, oropan upanja,
praznih rok, sprijaznjen z usodo,
na dnu jame obupa.
Robert gleda svojo

Se mlado zeno,

zdaj mu je tujka.

Potem sunek vetra,
hres8éeci smeh kukabare,
blago polzenje deznih
kapelj po obrazu.

»Nisem bila rojena pod srec¢no zvezdo,«

se mu nasmehne Mary.

»A bog mi je dal tebe,« ljubece doda.
Ta kratki trenutek njenega zavedanja
Je blagoslov; napolni ga z upanjem.
Ja, Se nekaj Casa lahko skrbi zanjo.

Mati narava zdravi: nastavi se vetru in dezju,

pogresa jo, potrebuje jo.

V jamo njegove duse pocasi prodira svetloba. f

Prime Mary za roko.
Jadrica z razcefranimi jadri,
in ona njegov jambor.




Prejeli smo ...

- ZIVLJENJSKI UTRIP
. ZLJUBO ADELO

Pise: Silvan

lasilo Spomincica rad prebe-
] rem, saj so mi vSec razlicni
. napotki za lazje zivljenje z osebo
. z demenco, ki jih ponuja njegova
. vsebina. Tudi sam bi Zelel z vami
- podeliti vtise o tem, kak$en je moj
vsakdan z drago Zzeno Adelo. Mor-
. da bo zapis komu v pomo¢ in bo v
. njem naSel kaj uporabnega, koga
. drugega pa bo morda potolazil. Saj
. vemo, da tolazbe ni nikoli dovolj.
. Svojci oseb z demenco se namreé
- nenehno sredujemo z raznovrstni-
© mi izzivi in najverjetneje tudi na-
¢ sprotujoCimi si obcutki, ki so na do-
¢ lo¢en nacin vsem skupni. Nekateri
. trenutki so teZki, drugi spet odteh-
. tajo prizadevnost in vloZen trud.
- Naj na zacetku povem, da za Zeno
- skrbiva skupaj s héerko, ki se je z
mozem preselila v najino gospo-
¢ dinjstvo. Razlog je bil preprost:
¢ sam enostavno ne bi ve¢ zmogel,
. saj Zena niCesar ve€ ne uspe po-
. storiti sama in je povsem odvisna
- od nase pomoci. Ker se pocasi
blizam 86. letu, sem mnogoterim
: obremenitvam le stezka kos. Pred
¢ Casom smo denimo Zeno s skupni-
: mi moCmi poskusili prepri¢ati, da
. bi vsaj nekaj tednov ostala v domu
. starejSih pa se predlog ni obnesel.

Od takrat skrbimo zanjo doma, saj se
tu tudi najbolj$e poéuti. Ceprav tega
ne more povedati, zna dovolj jasno
pokazati, da je z najino pozornostjo
zadovoljna. Hrupu in mnozici se iz-
ogibamo, Ceprav je Adela sicer rada
obdana z ljudmi. Nekateri sosedje in
druzinski €lani so se v €¢asu bolezni
nekoliko umaknili, kar pa seveda ne
velja za vse. Nekateri sosedje Se ve-
dno radi pridejo na obisk, prav tako
se za zenino zdravje zanima sestric¢-
na iz Ajdovsc€ine, ki je imela podobne
teZzave s svojo mamo, pa moji ne€aki
in necakinje iz Velikih Zabelj in Sem-
petra pri Gorici. Za Zenino zdravstve-
no stanje se zanimajo nekatere njene
soSolke in jo ob¢asno obiscejo, s so-
Solko, ki zivi v New Yorku, pa imamo
pogosto stik po elektronski posti. Vse
zgoraj omenjene sréne ljudi nastevam
predvsem zato, ker sem hvalezen za
njihovo zanimanje in podporo, in ker
nasi druzini to veliko pomeni.

Opisal bom Adelin dnevni ritem, ob
¢emer moram poudariti, da sva ji v
pomo¢ oba s hc&erjo. Vsekakor ji je
v kateri koli uri dneva na uslugo vsaj
eden izmed naju. Morda bo zvenelo
malce neobicajno, pa vendar bom za-
Cel z ve€erom, ko si skupaj ogledamo
ve€erna porocila. Po zakljuéni vre-
menski napovedi televizijo ugasne-
mo, saj se trudimo ustvariti vzdusje,
primerno pripravi na spanje. Lahko
bi rekel, da gre za nekakSen vecerni
obred, ki vklju€uje tudi zetovo slovo
za lahko no€. S héerko Zeno pospre-
miva do kopalnice, kjer jo h&i pripravi
na spanje. Ce je le mogoge, sva - ko
jo poloziva v posteljo - prisotna oba.
Hc&erka jo nezno pokrije in se poslovi,
sam pa Zeno poljubim in jo poboZam
po licih. To je zanjo znak, da zapre
oCi, kar tudi stori. Dejansko skoraj
nemudoma zaspi. V njeni sobi, ki jo
je v€asih uporabljala kot delovni ka-
binet, imamo senzorsko lugko. Ce bi
med spanjem postala nemirna, bi se
prizgala in ker je moja soba nasproti
njene, bi tako lahko hitro opazil, e bi
potrebovala pomo¢. Zadnje Case spi
trdno in neprekinjeno od devete ure

zveCer do devete ure zjutraj. To seve-
da pomeni, da ez dan ne potrebuje
dodatnega spanja in je ves €as dejav-
na.

Vstajamo vsak dan ob priblizno isti
uri. V primeru, da Se ni budna, jo
zbudimo, saj nam je to v pomo¢ pri
vzdrZzevanju sorazmerno enakomer-
nega in stalnega dnevnega ritma. Po
opravkih v kopalnici jo pospremiva k
zajtrku, ki ga zadnje Case pouzije kar
pred televizijo. Za zajtrk ji ponudimo
€aj in sok, miza pa je obi¢ajno oblo-
Zena z najrazliénejSim sadjem, ki ga
zauzije po kosu (ali dveh) prepecéen-
ca, namazanega z blagim namazom
ali marmelado. H¢i jo kar na vozi¢ku
zapelje pred televizijo. Adela namred
obozuje otroske filme in vse oddaje o
Zivalih. Presedemo jo v sedez, iz ka-
terega se bodisi ne more, ali bi se vsaj
zelo tezko dvignila sama. S tem one-
mogoc¢imo ali vsaj zmanjSamo mo-
znost padca, poleg tega v blizini lahko
Se kaj koristnega postorimo. Pri kosi-
lu ji pomagamo, podobno kot otroku.
Opravek najraje prepustim h&erki, saj
je pri tem precej uspesnejSa kot sem
sam. Po obedu si privos¢im nekaj po-
Citka, Adela pa za razliko od mene ne
pociva in v tem €asu najraje gleda te-
levizijo. Zlagoma se pribliZuje vecCerja
in z njo no€. Tako minevajo dnevi in
nasa zgodba je iz dneva v dan po-
dobna.

Oba s hcerko se na vso moc trudiva,
da ji je lepo. Menim, da v domu za
starejSe dela v tak8nem obsegu ne
bi zmogli. Tudi zato ima Adela veli-
ko zaupanje v naju. Imamo dodatno
sklenjen dogovor z zavodom za oskr-
bo na domu. Vsako sredo pride me-
dicinska sestra in Zeno skopa. Sicer
bi to lahko naredili tudi sami, vendar
je sestrin prijem strokovnejsi in jo te-
meljiteje oCedi. Sprva Zeni obiski me-
dicinske sestre niso bili najbolj v§e¢
in je obcasno jokala (predvsem zato,
ker so se sestre menjale), ko pa je
spoznala, da jo lepo uredijo, je kopa-
nje sprejela, in zdaj vse poteka brez
tezav, nam pa seveda olajsa delo.
Adela se telesno dobro pocuti, z

mislimi pa je Ze dolgo neprodusno
zaprta v svojem svetu. Povedati ne
more skoraj ni¢ ve¢, Ceprav vem, :
da mene in héerko razume. Veckrat :
mi pritrdi tako, da pokima z glavo. ]
Njen govor ni razumljiv, tu in tamf
na vpraSanja navrze odgovor. Od- :
govori niso le enozloZnice v smislu :
»ne« ali »da«, zato vem, da me je ;
razumela. Domnevam, da ob gle-:
danju oddaj v slovensg&ini, zagotovo -
kaj razume, saj zbrano sledi dogod- )
kom, e pa so podnapisi v sloven-f
8¢ini, morda tudi kaj prebere. Vidi ¢
dobro, le da tezko presodim koliko :

in kaj razume.

V takem tempu minevajo letni ¢asi :
in Ze se veselimo pomladi, ko bo -
lahko sedela v atriju in obEudovala
pticke. Teh je okoli nase hise vedno :
na pretek, saj poskrbimo za njihovo :
hrano. S svojo prisotnostjo in zvr- |
golenjem nas vecé kot razveseljuje- :
jo in Zena jih lahko opazuje tudi iz :

spalnice.

Smo se pa tudi opogumili in druzno
poskusili z enodnevnim izletom na *
Vipavsko. Vozil je h&erin moz, kar !
me je spomnilo na to, da je bila
moja Adela neko¢ odli€na vozni- :
ca. Zal smo tekom dneva prisli do :
spoznanja, da je celodnevni izlet za -
nas Ze prevelik zalogaj. Da niti nef
omenjam vseh moznih dopustniskih ¢
aktivnosti kot so pocitnikovanje na :
morju, krizarjenje ali pohodi v hribe ;
in smucanje. Vse to odpade, pri- :
roéno nadomestilo pa je spomin na :
gase, ko moja soproga $e ni imela -
demence. Jeseni smo praznova—;
li njenih 82 let in nekoliko pozneje *
mojih 85. Cas res nezadrzno tede! :
Roko na srce, na trenutke zna biti ;
celotna situacija dokaj obremenju- :
joGa, a e Zelimo, da se Adela do- -
bro pod&uti, moramo vztrajati. Vem,
da so v domu za starej$e vecinoma *
dobro organizirani, vendar sem po
drugi strani prepri¢an, da bi moja ;
soproga tam trpela. Zato z veseljem
skrbimo zanjo doma in trdno verja- :
mem, da je tako zanjo najlepSe in

tudi najboljSe.

V LABIRINTU IZGUBLJENIH SPOMINOV

sak dan strmim v o¢i,

ki govorijo: »Pomagaj
mi, ne vem, kdo sem.« Kaj
mi hocejo povedati, kaj Ze-
lijo, ali bom znal pomagati
...? Na enoti za gerontop-
sihiatrijo v Mariboru se
vsak dan srecujem z ena-
kimi tezavami in enako mi-
slijo, da €lovek pred menoj
Zeli stopiti v stik, vendar
ne ve, kako. Njegov govor
je nezbran, nerazumljiv in
celo bole€. Mogoce ga ne
bom razumel, kakor si zeli,
a se mu bom nasmejal, se
ga dotaknil, mu ponudil
topel €aj in lepo besedo.
Mogoce bo to za zacetek
dovolj, da pridobim njego-
vo zaupanje in naklonje-
nost. Mogo€e bo dovolj,
da se bo spomnil prijatelja,
znanca, svojega bliznjega,
ki mu je pomagal, ga nasmejal na enak nacin, kakor sem ga jaz.
Bremena demence ne nosijo samo oboleli, ampak tudi zdravstveni delavci,
svojci in ljudje, ki se srecujejo s ¢lovekom z demenco. Pomembno je, da
zdravstveni delavci ne €utijo neuspeha pri receh, ki jih bolnik ne zmore nare-
diti oziroma opraviti v dolo€enem trenutku. Moramo se zavedati, da smo vsi
razliéni, oni pa Se bolj, ker potrebujejo vodenje, podporo, nego in osnovne
razlage za tisto, kar so neko¢ zelo dobro obvladali, danes pa jim je matema-
ticna neznanka. Demenca je Se vedno ovita v tancico stigme in predsodkov,
je bolezen, ki krade spomine in sanje. Zivimo v dobi, ko je as dragocen,
ampak ne v tolik8ni meri, da je bolj pomemben kot nasi svojci, prijatelji, bol-
niki, varovanci, ki so zboleli za demenco. Vzemimo si ¢as, poskusimo jim
prisluhniti (tudi ¢e jih ne bomo razumeli), nasmejmo se jim, bodimo strpni,
sréni, peljimo jih na sprehod, kazimo jim slike iz mladosti ... Mogo¢e bodo
Cez Cas pozabili, ampak veselja, osebnega zadovoljstva in skupnih trenut-
kov nam bolezen, ne glede kako huda in nepravi¢na je, ne more ukrasti.
Zelim si, da demenca ne bi pokazala vseh svojih slabih strani, da bi upo-
&asnila svojo pot in bi bila bolj usmiljena. Zal se ljudje z demenco na koncu
znajdejo v labirintu zmedenosti, do konca ostanejo sami in tavajo po praznih
hodnikih z ovirami brez moznosti za izhod. Smo jim pa lahko lu¢ upanja. Ta
lu€ sveti samo kratek ¢as, ampak ko zasveti, vemo, da nas potrebujejo in
mi njih.
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Zgodba

Odsla je

glasi se, tvoj je,« je zamr-
mral in se obrnil proti ste-
ni, ona pa je izpod odeje

iztegnila golo roko ter s prsti nekaj se-
kund tipala za napravo.

»Spis? Sem te zbudil?« Tisina. »Sla je.
Spet je vse vzela in Sla.«

Zavzdihnila je.

»Ne verjames? Ni je, ko sem se zbudil,
je ni bilo ve¢. Spet je jezna. V Turistu je
ni, sem poklical. Mislis, da je Sla v ka-
kSen drug hotel? Kaj pa ¢e ima druge-
ga?«

»Daj no ...« je izdihnila v slusalko,
medtem ko je nase ze vlekla hlace.

»Kaj pa, ¢e se ji je kaj zgodilo? Naj
poklicem milico?« je vztrajal glas z druge
strani.

»Neee, pridem do tebe, se bova sku-
paj odlocila, sem ze na poti,« ga je mirila
z zobno S¢etko v ustih: »Vse bo ok. Ver-
jemi.«

Vrata je odprl, Se preden se je pojavila
pred njimi, a ni takoj odstranil tanke ve-
rizice, ki je povezovala steno z masivnim
lesom. Tako je najprej zagledala vlazne
odi, v katerih se je zrcalila izgubljenost,
in tanko kozo posuto s pegami, prek ka-
tere si je na vrhu lobanje z desne proti
levi po¢esal nekaj pramenov belih las.

»Se vedno je ni« ji je rekel namesto
pozdrava, ko jo je spustil k sebi in jo pe-
ljal v spalnico. Pogled se ji je ustavil na
portretu nad predalnikom, veter ga je
zazibal, da je zenska, ki bi lahko bila tudi
ona, gledala vanjo postrani.

Zaprl je okno in odprl leseno omaro.
Police so bile zabasane s sivimi trenir-
kami, zametnimi hlacami in jopicami.
Predalov ni odpiral, ampak je levo roko
potisnil v zep, z desnico pa pokazal na
drugo stran, kjer je samevala obleka v
barvi jantarja. Pogled je spustil na tla,
ona pa ga je prijela pod roko in ga vodila
v dnevno sobo. Se enkrat se je ozrla po
nasmesku na portretu. Jezna je bila, da
jo je pustila samo z njim.

»Ni¢esar nisem napravil narobe, ka-
dim samo na balkonu, kart se nisem
dotaknil,« je nasteval, medtem ko je telo
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pocasi polagal v naslonja¢. Globoko je
vdihnila, a si je tik preden bi poleg zraka
izpustila Se glas, premislila. Sedla mu je
nasproti, da je med njima pocivala okro-
gla mizica, in molc¢ala. »Mislis, da je na-
Sla uro?«

»Kaksno uro?« se je zacudila in pogle-
dala na svojo. Majhen kazalec je podi-
val na praznem prostoru med sedmo in
osmo.

Zelel je vstati, pa se je le rahlo privzdi-
gnil in padel nazaj v fotelj. Nagnila se je,
da bi mu pomagala ali pa da bi ga ustavi-
la, a mu je v drugo ze uspelo. »Vidis, da
si utrujen, ne bi malo posedel in zadre-
mal?« ga je prepricevala, ko je podrsaval
proti komodi, iz katere je potegnil Skatlo
in jo postavil pred héerko. Cisto na dnu
med zavojcki zdravil je lezal Rolex.

S tresoco roko, ga je izbrskal in poti-
snil pred njo.

»Aha, tukaj je,« se je nasmehnila.

»A ti ga je pokazala? Vedel sem, da
ga je nasla. Ampak tega sem ze prejsniji
mesec priigral pri Maticu. Potem nisem
veC kartal.«

»Prejsnji mesec?« prijela ga je za roko
in poiskala njegov pogled.

»Pri Maticu smo vrgli karte, vsi so od-
stopili, Matic pa ni imel ve¢ denarja, da

bi dvignil, pa je polozil uro na mizo. Po-
naredek je, saj vem, ampak naj bo.« Ogi
so se mu modro zaiskrile. »Z lestvico
sem mu jo pobral. Najbrz jo je nasla in
je Sla. Pa saj je bilo samo enkrat,« se je
s tankimi prsti prijel za ¢elo, h¢erka pa
je zavzdihnila in mu tesneje objela dlan.

»Se enkrat bom poklical v Turista,
mogoce se je prijavila z dekliSkim priim-
kom.«

»PoCakajva Se malo,« pogledala je
proti uri. Osem.

»Bo$ brala? Tukaj nekje je knjiga, ki si
jo pustila zadnji¢. Rekla si, da je zani¢.«

Dvignila je obrvi. »Zadnjic? Mogoce
lani?«

»Malo pozabljas, preve¢ delas. Prej-
Snji teden je bilo, ko sta bila tu s tvojim.
Prebral sem jo in ne vem, zakaj je ne ma-
ras, mogocCe samo nisi razumela. Pod¢r-
tal sem, kar mi je v§ec.«

»Meni si vedno govoril, da se po knji-
gah ne piSe,« je odsekala in Se enkrat
pogledala na uro.

»Ce so iz knjiznice, se ne. Pustila si jo
na mizi, nekje tukaj mora biti.«

»Ati, lani sem jo pozabila,« se je potrudi-
la ostati mirna, ¢eprav ji je desna noga, s
katero je prekrizala levo, ze kakSno minu-
to nihala kot podivjana utez stenske ure.

Nataknil si je oc¢ala in zac¢el brskati po
kupu knjig in ¢asopisov.

Oplazila je zapestje. Spet bo zamudila.

Prednjo je polozil Zepnico in polistal,
kot bi Zelel iz vsebine narediti risanko. S
palcem je ustavil drsenje strani nekje na
polovici knjige in zelel zaceti brati, a ga
je prekinila, da je preve¢ naporno za nje-
gove oc¢i. Dvignil je glavo in odlepil prste
s strani, da so se z mehkim svinc¢nikom
tresoce podcrtane besede zaprle same
vase, ona pa je obsedela s stisnjenimi
zobmi, ki jih je skuSala prekriti z na silo
prijaznim nasmeskom.

V o¢eh se mu je nabral strah:»Mogoce
bi morala poklicati milico.«

»\/se bo v redu, bos videl. Obljubim.
Naj te ne skrbi, samo glavobol nama
povzroCa. Ona nekje mirno pociva in
sploh ne ve, kako naju jezi, midva pa ne
bova mogla spati.« Vstala je in ga prijela
za ramo, on pa je nagnil glavo in ji po-
ljubil prste ter iz Skatle izbrskal uspaval-
ne tablete. »Hvala,« se je nasmehnila in
zdrsnila s tanko roko ¢ez njegovo hra-
pavo dlan, z drugo pa pospravila skatli-
co v zep debelega puloverja. Vil ji je
nasmeh. »Saj bo prisla nazaj? Saj bo?«
tezko je pogoltnil slino.

»PoCakajva Se malo. Spijva ¢aj. Pa
bova potem videla, kaj lahko storiva«.
Prste je odpletla iz gnezda njegovih, da
je povesil oci in dlani spustil na zametne
hlace. Za trenutek je postala, a ni vedela,
kaj naj rece, zato je odsla proti kuhinji.

»Kamilico ali Zajbelj?« je zaklicala sko-
zi vrata.

»Zajbelj,« je odgovoril komaj slino.

»Dobis.«

Vzela je dve skodelici, okraseni z
drobnimi cvetovi, ter natresla zajbelj zan;j
in kamilico zase, vedje izbire tako ni bilo.
Potem je segla v Zzep in iz Skatlice izlocila
dve tableti.

»Takoj bom,« je zaklicala, da ne bi po-
stal nestrpen.

»Pocasi, vroCe je,« je predenj polozi-
la napitek. Za minuto je skodelico objel
z obema rokama, nato pa zacel srebati
grenko tekocino.

Prsa so se mu za¢ela enakomerno dvi-
gati, njegovo dihanje pa je postajalo vse
bolj globoko. Vstala je, segla po odeji,
ga pokrila in poljubila na ¢elo, nato pa
stopila v spalnico, s tal pobrala ¢rn trak
in ga ponovno nataknila na portret, ki je
visel na steni.

VAJE ZA URJENJE
SPOMINA

: 1. Povezite med seboj sorodna zenska in moska imena.

FRANCISKA
ANDREJ
STANE
LOJZKA
PETER
SANDRA

ANDREJA
PETRUSA
ALOJZ
FRANCI
ALEKSANDER
STANKA

2. Najdite in precrtajte 5 vrinjencey, ki ne sodijo med zelenjavo:
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4. Nastejete 10 predmetov, ki jih uporabljamo v spalnici?
ZA SVOJCE, OSKRBOVALCE
v okviru projekta Za demenci prijazno skupnost, ki ga sofinancira Ministrstvo za zdravje.
ﬁ REPLIBLIKA SLOVENI|A
....................................................................................................................................................................... %5 MINISTRSTVO ZA ZDRAV]E
VAJE ZA OHRANJANJE IN SPODBUJANJE SPOMINA Za veC informacij o programu in terminih, kdaj in kje bo potekalo, obis€ite spletno stran:
Resitve iz prej$nje stevilke www.spomincica.si/dodatne-dejavnosti/projekti/za-demenci-prijazno-skupnost/
1) Kvadratov je 40. 3) prosinec — januar, svecan — februar, susec — ma-
rec, mali traven —april, veliki traven — maj, roznik — o%’ o, Prijave sprejamamo na telefonsko $tevilko:
2) Kozarci, pomivalno korito, krpe, napa, krozniki, junij, mali srpan — julij, veliki srpan — avgust, kimavec o . L L .
pribor, posoda, miza, stoli, pomivalni stroj, pedica, hla-  — september, vinotok — oktober, listopad — november, v01 2565 111 ali na e-naslov: info@spomincica.si.
dilnik, kavni avtomat, mikrovalovna pegica, hrana ... gruden — december. Stevilo mest je omejeno, zato s prijavo ne odlasajte.

4) Resitev sli¢ic: beseda SPOMIN.
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Prezenite dvome in se ob prvih ZIVETI Z DEMENCO V DEMENCI PRIJAZNEM OKOLJU
. . . www.spomincica.si | SOS telefon 059 305 555 . we
znakih demence oglasite pri ”Spomlnaco

ALZHEIMER SLOVENIJA

vasem osebnem zdravniku. msTETO oz o, "B




