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Demenca in umetnost

Tana Debeljak S'z‘upar

»Umetnost je zato, da z nasih dus odplakne
prah vsakdanjika.« (Pablo Picasso)

Osebe z demenco je velikokrat tezko razu-
meti in se vziveti vanje. Vzivljanje v dru-
gega, torej empatija, pa je nujna, ¢e Zelimo
oboleli osebi pomagati ali z njo deliti svoje
zivljenje. Umetnost povezuje razli¢ne kultu-
re in nam pomaga razumeti drug drugega.

Ko se sre¢amo z osebo z demenco, se lahko
dejansko zdi, da smo prisli v drugo kulturo
- kulturo, kjer nas jezik ni razumljen, mi pa
ne razumemo njihovega, kulturo, kjer ima
oseba z demenco povsem druga¢ne navade,
kot jih imamo mi, in je logika, ki navade
povezuje, nam tuja. Taksne medkulturne
razlike in njihovo nerazumevanje lahko vo-
dijo v frustracijo, frustracija pa hitro vodi
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v diskriminacijo in nestrpnost. Umetnost
je imela vedno neki posebni status. Lahko
se povzpne nad nase razlike, nas zdruzi in
tako naredi mocnejse. To lahko prenesemo
tudi na odnose med osebami z demenco in
ljudmi, ki so vkljuceni v Zivljenje teh oseb
ter imajo moznost, da pripomorejo k njihovi
kakovosti Zivljenja.

Osebe z demenco nam lahko z umetnostjo
veliko sporocijo. Ko ne zmorejo vec govoriti
ali pisati, mnogi med njimi $e vedno lahko
riSejo, kiparijo ali se kako drugace umetno-
stno izrazajo. Ker nam osebe z demenco
tezko z besedami povejo, kako se pocutijo
ali kaksne so njihove potrebe, tudi mi tez-
ko vemo, v kak$ni meri $e lahko jasno raz-
misljajo in tako oblikujejo in izrazijo svoje
zelje. Veasih nam to lahko sporodijo prav z

William Utermohblen, narisano v letibh od 1995 do 2007.

umetnostjo. Hkrati je umetnisko izrazanje
tudi oblika spros¢anja napetosti in frustracij,
ki jih oseba z demenco nedvomno dozivlja,
ko jo pocasi zapuscajo spoznavne sposob-
nosti in ko drugi to tezko razumejo. Dober
primer tega je William Utermohlen, angle-
ski slikar, ki je leta 1995 dobil diagnozo
Alzheimerjeve demence. V letih postopnega
upadanja spoznavne zmoznosti je risal svoje
avtoportrete. Po njegovi smrti, leta 2007, je
njegova Zena odprla razstavo njegovih del z
besedami: »S temi slikami se William tru-
di pojasniti svoje dozivljanje spremenjenega
jaza, svojih strahov in Zalosti.« Seveda pa
danes tezko reemo, ali je slikar zacel dru-
gace risati, ker je prislo med drugim tudi do
upada njegovih slikarskih sposobnosti, ali pa
zato, ker je sebe dejansko drugace dozivljal.
V vsakem primeru pa te slike dokumentira-
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jo Custveni nemir, ki ga je slikar nedvomno
dozivljal, ko ga je zapuscal njegov um, ko-
§¢ek za kos¢kom. Zanimivo je, da slike, ki
jih je naslikal najpozneje, $e vedno izrazajo
sposobnosti akademskega slikarja in nikakor
ne delujejo okorno ali otrosko.

Umetnost spodbuja ¢ute, hkrati pa je ¢udo-
vita tema pogovora, tako za osebe z demen-
co kot za ljudi v njihovem Zivljenju. Tega
se zaveda tudi vse ve¢ muzejev umetnosti,
predvsem v Zdruzenih drzavah Amerike,
kjer mnogi ponujajo programe likovne te-
rapije za ljudi z demenco. Vidna umetnost
ima posebno mo¢, da prebudi marsikatero
¢ustvo. To lahko spomni na doloceni dogo-
dek, ki ga je dementni Ze pozabil. Z likov-
nim izrazanjem tako lahko posredno krepi
spomin. Hkrati pa umetnost spodbuja ko-
munikacijo in izraZanje mnenj bolnikov, za
katere je besedna komunikacija praviloma
tezavna, je pa seveda zelo pomembno, da jo
¢im dlje vzdrzujejo. V likovni terapiji, kjer
se obiskovalci muzeja, ki trpijo za Alzhei-
merjevo demenco, lahko tudi sami preizku-
sijo kot umetniki, je stimulacija moZganov
boljsa, kot bi bila le ob opazovanju umetni-
skih del. Med ustvarjanjem morajo bolniki
nacrtovati vzorce, si jih zapomniti in ne
nazadnje uporabiti Se svoje motori¢ne spre-
tnosti za konéno izvedbo projekta. Taksne
»dneve za osebe z Alzheimerjevo demenco«
je leta 2006 prvi zacel ponujati Museum of
Modern Arts (MOMA) v New Yorku. Muzej
se je celo povezal z raznimi organizacijami,
ki se ukvarjajo z demenco, ter organiziral
mrezo prostovoljcev, predvsem S$tudentov
umetnosti, ki hodijo v domove za ostarele in
tam izvajajo ustvarjalne delavnice za bolnike
z Alzheimerjevo demenco. Ti programi so
med bolniki in njihovimi svojci pozeli ve-
liko navdusenja, tako da zdaj podobne sto-
ritve ponuja Ze priblizno deset muzejev in
galerij po Zdruzenih drzavah Amerike.

Pri bolnikih z demenco lahko farmako-
losko zdravimo mnogo nevropsihiatri¢nih
simptomov, vendar so zdravila pogosto
manj uéinkovita oziroma so rezultati bolj-

$§i v kombinaciji z delovno terapijo, kamor
sodita tudi ustvarjanje vidne umetnosti in
glasbena terapija. Nevroznanstveniki so leta
2014 izvedli metaanalizo (Chancellor s sod.)
posameznih §tudijskih primerov in manjsih
raziskav, kjer so ugotovili, da so osebe z
Alzheimerjevo demenco med izvajanjem li-
kovne terapije bolj pozorne in zadovoljne ter
da taka dejavnost spodbuja socialno vedénje
in bolnikom dviguje samozavest. Ali se iz-
boljsanje nevropsihiatri¢énih simptomov,
kot so na primer nemir, agitacija, apatija,
nespecnost, anksioznost in depresivnost,
vzdrzuje tudi zunaj umetniskega studia, pa
zaenkrat Se ni mogoce trditi, saj to vsaka
druzina oziroma osebe, ki za dementnega
skrbijo, ocenjujejo precej subjektivno. Za
zdaj namre¢ tudi Se ne obstajajo objektivne
metode in ocenjevalne lestvice, s katerimi bi
lahko nedvoumno izmerili uspe$nost ume-
tnostne terapije pri bolnikih z Alzheimerje-
vo demenco. Nesporno pa je, da so bolniki
med zdravljenjem dobro razpoloZeni in da
jih umetnisko ustvarjanje navdusuje ter da
to Ze samo po sebi zvisuje kakovost njiho-
vega Zivljenja.

Nevrologi iz Bolni$nice Svetega Mihae-
la v Torontu so leta 2013 objavili zanimiv
primer kiparke Mary Hecht z napredovalo
vaskularno demenco, ki je posledica ishe-
mi¢nih sprememb v mozganih (Fornazzari
s sod.). Kiparka ni zmogla skrbeti zase v
vsakdanjem Zivljenju in tudi za najprepro-
stejsa opravila je potrebovala pomo¢, zelo
slabo pa je opravljala tudi standardne teste,
kot so risanje ure, prerisovanje kocke in po-
dobno. Kljub temu pa je lahko spontano ali
iz spomina z veliko natan¢nostjo risala por-
trete ali predmete, ¢eprav so bile tudi nje-
ne motoriéne (gibalne) zmoZnosti okrnjene.
Tu se nam zastavlja vprasanje, ali so ume-
tniske sposobnosti morda manj dovzetne
za kognitivni upad in ali bi bile lahko pri
umetnikih celo varovalni dejavnik pred na-
stopom demence oziroma bi jo upocasnile.
Pri omenjeni kiparki je sicer prislo do upa-
da spoznavnih sposobnosti priblizno enako
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Skici Mary Hecht, kiparke z napredovalo vaskularno demenco.

hitro kot pri podobnih bolnikih, vendar se
je njeno umetnisko ustvarjanje upadu vztraj-
no upiralo. Glavni avtor omenjene raziskave
meni, da za umetnisko izrazanje mozgani
uporabljajo mnogo razli¢nih Zivénih poti, ki
okrepljene dajejo mozganom nekaksno re-
zervo za takrat, ko bi jo potrebovali, torej
tudi ob nastopu demence. Tak$no dodatno
rezervo mozganom daje tudi znanje tujih
jezikov, dokazano pa pomaga tudi, e se
jezika zacnemo uditi, ko demenca Ze nasto-
pi, saj tako moZgani na neki nacin dlje ¢asa
ostanejo »v formi«. Podobno bi torej lahko
veljalo tudi za umetnost, zato ne bi bilo sla-
bo, ¢e bi se likovnega izrazanja in tujih je-
zikov uéili vsi, saj se to v mnogih primerih
pokaze za odli¢no obliko preventive pred
kognitivnim upadom.

Do podobnih ugotovitev so prisli tudi pri
mnogih drugih umetnikih z demenco, tu-
di pri glasbenikih. Znanih je ve¢ primerov
glasbenikov z Alzheimerjevo demenco, ki so
kljub hudemu spoznavnemu upadu $e vedno
na pamet igrali skladbe, ki so se jih naucili
v Zivljenju, niso pa znali brati not, poimeno-

vati skladateljev ali se zmogli nauditi novih
skladb. Znanstveniki so mnenja, da je temu
tako, ker je pri glasbenikih dlje ¢asa ostal
ohranjen proceduralni spomin, medtem ko
je bil semanti¢ni spomin Ze zelo okvarjen.
Seveda pa glasba ni le postopek na primer
pritiskanja na klavirske tipke po to¢no do-
lo¢enem zaporedju, ampak ima tudi veliko
umetnisko in psiholosko vrednost. Pri bol-
nikih z demenco se pogosto zgodi, da pred-
vajanje znane pesmi vzbudi doloceni spomin
ali Custvo, povezano s to skladbo. Opaza-
jo, da so tudi druge spoznavne sposobnosti
boljse takoj po poslusanju glasbe. To lepo
ponazori video, ki je leta 2011 zaokrozil na
internetu: Aips://www.youtube.com/watch?
v=fyZQf0p73QMGfeature=youtu.be. Posnet
je v domu za ostarele, kjer dajo gospodu z
demenco posludati skladbe iz njegove mla-
dosti. Gospod ob poslusanju kar ozivi, poje
zraven in se ziba v ritmu. Po poslusanju ce-
lo zmore odgovarjati na vprasanja o glasbi,
Ceprav je komunikacija z njim drugace zelo
omejena. Video je bil posnet v sklopu aktiv-
nosti kanadske organizacije Music€SMemory
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Program, ki se trudi, da bi imeli varovan-
ci domov za ostarele in podobnih ustanov
dostop do glasbe in tako bolj kakovostno
prezivljali ¢as ter morebiti celo dlje ohranili
svoje spoznavne sposobnosti. Do leta 2015
je ta organizacija kar 140 ustanovam poda-
rila ipode za njihove varovance z demenco.
Petje in izvajanje glasbe ima celo boljsi udi-
nek na spoznavne sposobnosti in obcutek
zadovoljstva kot pa samo poslusanje. Mno-
go ustanov za bolnike z demenco tako nu-
di glasbeno terapijo z igranjem na glasbila
in skupinskim petjem. Bolniki ob tem tudi
sami od sebe zaplesejo, lahko tudi drug z
drugim, kar krepi njihovo socializacijo in
medsebojne odnose. Glasba lahko pomaga
tudi pri vsakodnevnih aktivnostih, kot je
na primer umivanje zob. Ce osebi predvaja-
mo eno pesem, ko si umiva zobe, in drugo,
ko se oblaci, bo s takimi aktivnostmi laz-
je zaclela, ko zasli§i dolo¢eno pesem, saj se
bo tako lazje spomnila, kaj mora narediti.
Poslusanje glasbe ima tudi dobre u¢inke na
nevropsihiatri¢ne simptome, ki spremlja-
jo demenco. Pri bolnikih z Alzheimerjevo
demenco so opazili, da jih glasba pomirja,
jim dviguje razpoloZenje in jih motivira k
ucenju, kako nastaviti doloceno pesem na
predvajalniku. Izvajanje in poslusanje glasbe
je ena od najbolj dostopnih oblik zdravljenja
za osebe z demenco, saj je poceni in jo lah-
ko izvajamo skoraj kjer koli ter ne zahteva
posebne terapevtske usposobljenosti.
Dokumentiranih je ve¢ primerov oseb z de-
menco, ki so Sele ob nastopu bolezni poka-
zale umetnisko nadarjenost. Najve¢ taksnih
bolnikov je imelo frontotemporalno demen-
co (FTD), ki je sicer redkejsa oblika de-
mence, pri kateri najdemo atrofijo sive mo-
Zganovine predvsem frontalnega in tempo-
ralnega mozganskega reznja. Bruce Miller v
svoji knjigi z naslovom Vital Signs: A Passion
jfor Painting (Vitalna znamenja: Strast do sli-
kanja) opisuje primer bolnika Johna Carterja
s frontotemporalno demenco, ki je ob na-
stopu bolezni zacel intenzivneje dozivljati
barve, podobno kot osebe s sinestezijo. Prej

ni imel sinesteti¢nih dozivljanj, ob nastopu
frontotemporalne demence pa je zacel obéu-
titi barve v glasbi, ¢ustvih in podobno. Za-
Cel se je obladiti v nenavadna oblacila zivih
barv ter slikati v podobnih tonih, ki so ga
navdali z dobrimi obcutki. Postal je obseden
s slikanjem, opisoval pa je tudi vizije svojih
umetniskih del. S slabSanjem nevropsihi-
atri¢ne simptomatike so tudi njegove slike
postajale ¢edalje bolj abstraktne in nerazu-
mljive.

V zakljucku tega eseja bi se rada dotaknila
$e demence v popularni umetnosti, saj ima
ta namred velik pomen v ozave$canju Sirse
javnosti. Filmska umetnost Se posebej osta-
ne v spominu in po mojem mnenju najbolj
pribliza dozivljanje oseb z demenco drugim
ljudem, ki se z bolnikom tezko poistovetijo.
Uporabila bom kar svoj primer, saj sem se o
tej problematiki prvi¢ dobro zamislila pred
nekaj leti ob gledanju BBC-jeve serije Cal/
the Midwife (Poklicite babico). Serija opisuje
babisko dejavnost v vzhodnem Londonu, ki
so jo v petdesetih letih opravljale predvsem
nune. V seriji nuna in nekdanja babica Mo-
nica Joan trpi za demenco, kar pa predsta-
vlja najve¢ teZav osebam okoli nje in ne njej
sami. Monica Joan se ne zmore sama umi-
ti, pripraviti hrane ali iti po opravkih, po
drugi strani pa iz rokava stresa citate grikih
filozofov, katerih dela je brala v mladosti.
Prav tako zna na pamet vse cerkvene pesmi
in molitve, katerih ponavljanje jo pomirja
in ji daje obcutek varnosti. Monica Joan je
v svoji skupnosti cenjena in spos§tovana, saj
je kot babica pomagala pri porodu veliko
otrok, ki so zdaj odrasli in ki skrbijo zanjo.
Serija prikaze, kako pomembno je, da ose-
ba, ki trpi za demenco, ostane v poznanem
okolju ¢im dlje ¢asa in da zanjo skrbijo ose-
be, ki so ji bile Ze prej blizu. Vsake toliko
Casa se Monica Joan namre¢ izgubi ali pa se
znajde v kaksni drugi zagati, ki jo razburi,
takrat pa ji najbolj pomagata moc¢an objem
in topel, pomirjujo¢ glas glavne nune. Serijo
Poklicite babico vsak teden gleda skoraj deset
milijonov AngleZev in je bila tako najbolj
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gledana serija v Evropi v letu 2016. Tako ta
popularna oblika umetnosti na komicen, a
empati¢en nacin veliko pripomore k ozave-
§¢enosti o demenci in vplivu tesno preplete-
ne skupnosti na kakovost Zivljenja ljudi, ki
trpijo za to boleznijo.
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