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|. Spregovorimo o demenci: Stanje in izzivi na podrocju Alzheimerjeve bolezni v
Sloveniji skozi prizmo problematike SARS-CoV-2/COVID-19

Mercedes LovreGic¢

Nacionalni inStitut za javno zdravje, Trubarjeva 2, 1000 Ljubljana

Mesec september je svetovni mesec Alzheimerjeve bolezni. Vsako leto 21. septembra obeleZzujemo tudi Svetovni dan
Alzheimerjeve bolezni, ki je letos potekal pod sloganom »Spregovorimo o demenci«.

Z namenom, da bi pripomogli k vecji destigmatizaciji demence, ozaveScanju javnosti, boljSemu zgodnjemu odkrivanju
in zdravljenju demence ter s ciljem mreZenja razlicnih resorjev, deleznikov, strokovnjakov in nevladnih organizacij v
Slovenij, je Nacionalni institut za javno zdravje (N1JZ) v sodelovanju z Znanstvenoraziskovalnim centrom Slovenske
akademije znanosti in umetnosti (ZRC SAZU) ter Spomincico - Alzheimer Slovenija, drugi¢ organiziral strokovno
sre€anje z naslovom Stanje in izzivi na podroc¢ju Alzheimerjeve bolezni v Sloveniji.

V letu 2019 je svet presenetila korona pandemija, ki je postala svetovna najpomembnejSa javnozdravstvena
prioriteta. Demenca je bila Ze pred pojavom problematike SARS-CoV-2/COVID-19 s strani Svetovne zdravstvene
organizacije (SZ0) razglaSena za javnozdravstveno prioriteto 21. stoletja. Osebe z demenco so Se posebej ranljive za
okuzbo s SARS-CoV-2 ter imajo vecje tveganje za slabsi potek bolezni COVID-19 in Stevilne zaplete, vkljuno s smrtnim
izidom. Najvecji delez smrti zaradi COVID 19 Sirom po svetu belezijo prav med najstarejSimi prebivalci, med katerimi
je demenca najpogostejsSa. Svet je bil kmalu po prvem valu epidemije in pandemije soocen z dejstvom, da smo prica
neCemu SirSemu kot je pandemija, sindemiji - termin je prvi¢ uporabil Merrill Singer (1). Za sindemije so znacilne
bioloSke in socialne interakcije, ki povecajo ranljivost ali poslabSanje zdravstvenega stanja. Pojav zadnjega
koronavirusa in COVID-19 ni enoznacen in ima SirSe posledice od pojava in posledic same nalezljive bolezni, posledice
so prisotne na zdravstvenem, socialnem, druzbenem, ekonomskem podrocju. Ob Sirjenju okuzb s koronavirusom
SARS-CoV-2 Sirom po svetu se, zaradi razmer, med prebivalstvom pojavljajo in slabSajo tudi Stevilne druge
nenalezljive bolezni, spreminja se nacin Zivljenja, poglabljajo se neenakosti (1, 2).

Alzheimerjeva bolezen je povezana s slabSanjem zdravstvenega stanja in z upadom kakovosti Zivljenja tako obolelega
kot svojcev. Vse navedeno se v ¢asu koronakrize bistveno slabSa, osebe z demenco imajo tudi vecje tveganje za
okuzbo in neugoden potek bolezni. Zaradi okolis¢in in sprememb, ki spremljajo pojav SARS-CoV-2/COVID-19, so
osebe z demenco Se dodatno prizadete.

V nadaljevanju publikacije so zbrani povzetki prispevkov, ki naslavljajo problematiko demence skozi prizmo
problematike SARS-CoV-2/COVID-19. V okviru dogodka, ki je potekal 28. septembra 2020 preko aplikacije
GoToTraining iz prostorov NIJZ v Ljubljani, je v Zivo potekal tudi pogovor s slovenskimi poslanci Evropskega
parlamenta, drugi pa so sodelovali preko videoposnetkov. Dr. Milan Brglez, Irena Joveva, Ljudmila Novak in mag.
Romana Tomc so izrazili podporo prizadevanjem za izboljSanje stanja na podro¢ju demence v druzbi in obravnavi
oseb z demenco ter predstavili lastne vidike in moznosti obravnave demence in izboljSanja dolgotrajne oskrbe v
domacem okolju.

Ze junija 2019 je v Osaki na Japonskem potekalo sredanje G20 , kjer so se s sprejetiem deklaracije zavezali: za
promocijo zdravega in aktivnega staranja s pomocjo politicnih ukrepov na podrocju promocije zdravja, za
preprecevanje in nadzor nad nalezljivimi in nenalezljivimi boleznimi ter za integracijo ukrepov, ki so usmerjeni v
osebe, multisektorski, skupnostni pristop na podrocju zdravja in dolgotrajne oskrbe v skladu z nacionalnim okvirom
in upoStevajo¢ demografske trende. Implementirali bodo celovit sklop politik, ki naslavljajo demenco, vklju¢no s
promocijo zmanjSevanja tveganja in trajnostnega zagotavljanja dolgotrajne oskrbe, pa tudi vkljuCujoCe druzbe,
katerih cilj je izboljSati kakovost zivljenja ljudi zdemenco in njihovih skrbnikov (svojcev, negovalcev) (3).

V Sloveniji se, kot pomo¢€ na podrocju spopadanja s problematiko stigme bolezni demence, uspesno Siri nacionalna
mreZa demenci prijaznih tock (DPT), ki poteka v okviru Spomincice - Alzheimer Slovenija, katera nudi podporo osebam
z demenco in njihovim svojcem z namenom zmanjSevanja stigme in stiske tudi med koronakrizo. Pri odprtju DPT se
je 3. septembra 2019 vkljugil tudi NIJZ.
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l. Stanje in izzivi na podrocju Alzheimerjeve bolezni v Sloveniji: skozi prizmo

problematike SARS-CoV-2/COVID-19

Strategija obvladovanja demence v Sloveniji 2020-2030

Nadja Cobal

Ministrstvo za zdravje, Stefanova 5, 1000 Ljubljana

Demenca sodi med pomembne dejavnike za razvoj
invalidnosti in z njo povezane odvisnosti od pomodi
drugih med starejSimi odraslimi po vsem svetu.
Svetovna zdravstvena organizacija (SZ0) ocenjuje, da
bo do leta 2050 za demenco obolelo 132 milijonov
ljudi na svetu (1).

Slovenija sodi med nadpovprecno hitro starajoce se
druzbe, zato smo Ze leta 2016 med prvimi drzavami v
Evropi sprejeli poseben nacionalni program za
demenco: Strategija obvladovanja demence v
Sloveniji do leta 2020. Strategija predstavlja temeljni
dokument, ki omogoca usklajen in celostni pristop
vseh deleznikov pri reSevanju problema demence in
sorodnih stanj. Izhaja iz spoznanja, da so osebe z
demenco posebej ranljiva ciljna skupina, pritem pa se
osredotoCa na posameznika in njegove potrebe, kar
zahteva usklajeno in odzivno delovanje drzave in
multidisciplinaren  pristop  obravnave.  Namen
strategije je zagotovitev preventivnih ukrepov, zgodnje
odkrivanje bolezni ter primeren standard zdravstvene
in socialne zaSCite ter ustrezne oskrbe oseb z
demenco.

Prvi nacionalni program za obvladovanje demence je
bil napisan za obdobje 2016-2020, zato sedaj
delovna skupina pri Ministrstvu za zdravje pripravlja
predlog drugega nacionalnega programa: Strategija
obvladovanja demence v Sloveniji 2020-2030. Drugi
nacionalni program za obvladovanje demence v
Sloveniji bo izhajal iz dobrih resitev prve strategije, le-
te pa bo lahko tudi nadgradil s pomocjo mednarodnih
dokumentov in orodij, ki so bili razviti po letu 2016 (2,
3).

Strategija obvladovanja demence v Sloveniji 2020-
2030 ne bo spreminjala glavnih ciljev, ki jih je
zastavila Ze prva strategija:

1. Zgodnja diagnoza bolezni

2. Dostopnost do ustrezne obravnave in zdravljenja

3. Vzpostavitev usklajene podpore osebam
z demenco, njihovim druzinam in oskrbovalcem

www.nijz.si/revijajavnozdravje

Strategija bo zastavila prednostna podrocja, cilje,
ukrepe in kazalnike, ki bodo omogocali evalvacijo, ne
bo pa pozabila niti na upravljanje in koordinacijo
dejavnosti, ki so namenjene obvladovanju demence v
Sloveniji do leta 2030. Njen sestavni del bo akcijski
nacrt, na podlagi katerega se bo lahko izvajala,
spremljala in evalvirala implementacija nacionalnega
programa.

Obvladovanje demence ni zgolj zdravstveni problem,
saj oseba z demenco potrebuje tudi pomocC pri
vsakdanjih opravilih in si zeli ¢im dlje ostati v svojem
domacem okolju. Zato je potrebno pri obvladovanju
demence delovati celostno. Pri tem imajo pomembno
vlogo svojci ter drugi neformalni oskrbovalci, pa tudi
posamezniki z razliénimi poklici, s katerimi oseba z
demenco v svojem vsakdanjem Zivljenju prihaja
pogosteje v stik. To je postalo Se posebej ocitno v
letoSnjem letu, ko smo se morali sooCiti z novim
izzivom, epidemijo COVID-19. Omejitev obiskov v
bolniSnicah in domovih ter nova pravila higiene in
preventivnega vedenja so Se posebej prizadeli osebe
z demenco, ki so zaradi svoje bolezni bolj odvisne od
navad in rutine. Novi virus Se ni premagan in celotna
druzba se bo morala prilagoditi novim razmeram.

Strategija obvladovanja demence v Sloveniji 2020-
2030 bo zato posebno pozornost namenila novim
izzivom, interdisciplinarnemu  sodelovanju in
vkljuéevanju vseh deleznikov v verigi oskrbe oseb z
demenco. Ministrstvo za zdravje bo predlog strategije
posredovalo v najmanj 30-dnevno javno obravnavo,
saj se zavedamo, da lahko kakovostno nacrtujemo in
kasneje izvajamo nacionalni program za obvladovanje
demence le v primeru konstruktivhega sodelovanja
strokovnjakov, odloCevalcev in vseh organizacij
oziroma posameznikov, ki lahko vplivajo na izboljSanje
kakovosti diagnostike ter celostne obravnave, od
terciarne zdravstvene ravni pa do usklajene podpore
osebam z demenco, njihovim druzinam in
oskrbovalcem v lokalnih okoljih, kjer dejansko bivajo.
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Priporocila NIJZ za obravnavo COVID-19 primerov v socialno-varstvenih zavodih

Eva Grilc

Nacionalni institut za javno zdravje, Trubarjeva 2, 1000 Ljubljana

V Wuhanu na Kitajskem so decembra 2019 zaznali
veC primerov pljucnic. Pri bolnikih so izkljugili Stevilne
obic¢ajne povzrocitelje pljuénic oz. respiratornin okuzb
in potrdili okuzbo z novim koronavirusom. Poimenovali
so ga SARS-CoV-2, bolezen, ki jo virus povzroCa pa
COVID-19. Bolezen se kaze z vrocino, kasSliem in
obClutkom pomanjkanja zraka, kar je obi¢ajno za
pljuénico. Epidemija se je iz Kitajske kmalu globalno
razsirila in kmalu dobila pandemicne razseznosti (1).
Sirjenje  SARS-CoV-2, oziroma pandemija, je
presenetila ves svet. Zdravstveni sistemi so bili
nenadoma primorani delovati v izrednih razmerah in
se sproti prilagajati novi epidemioloSki situaciji in
razlicnim okolis¢inam.

V Sloveniji smo prvi primer okuzbe s SARS-CoV-2
potrdili dne 4. 3. 2020. Okuzbe so se kmalu pojavile
tudi v domovih starejSih obéanov (DSO), kjer je najbolj
ogrozena skupina prebivalstva. ZasScita varovancev
DSO je zelo zahtevna, veéplastna in zahteva
sodelovanje razlic¢nih resorjev.

Ministrstvo za zdravje (MZ) in Ministrstvo za delo,
druZino, socialne zadeve in enake moznosti (MDDSZ)
sta ze konec februarja pozvala DSO, naj zaradi okuzb
z novim koronavirusom v sosednjih drzavah zacnejo
izvajati ukrepe za preprecevanje in obvladovanje
Sirjenja kapljicnih okuzb. Nacionalni institut za javno
zdravje (N1JZ) je izdal ve¢ priporocil in navodil ter pricel
spremljati okuzbe v DSO.

V zacetku marca je MZ odredilo prepoved obiskov v
socialno-varstvenih zavodih.

Konec marca je MZ izdalo navodila za organizacijo
izvajanja zdravstvene oskrbe v socialno-varstvenih
zavodih in jih pozvalo, naj v prostorih DSO uredijo tri
cone - belo, sivo in rdeCo. Z delitvijo v cone bi locili
zdrave uporabnike (bela cona), tiste s sumom na
okuzbo (siva cona) in tiste, ki so okuzeni (rde¢a cona),
in ne potrebujejo hospitalizacije.

V vsakem DSO so ustanovili koordinacijsko skupino za
pomo¢ v primeru izbruha COVID-19. V primeru, da se
je v DSO pojavila okuzba s SARS-CoV-2 med varovanci,
je zavod delo organiziral in prilagodil tako, da
zaposleni niso prehajali med zdravimi in bolnimi
varovanci, oziroma tistimi s sumom na okuzbo.

Www.nijz.si/revijajavnozdravje

Med priblizno 19.690 oskrbovanci vdomovih jih je bilo
v prvem valu COVID-19 okuZenih samo 1,7 odstotka ,
kar je predstavljalo 20,2 % vseh okuzenih v Sloveniji,
kar je po mnenju MZ odlicen rezultat. ManjsSe tezave
so se pojavljale v priblizno 10 % od 98 domov, z
velikimi tezavami pa so se med epidemijo spopadali le
v treh domovih.

Novi val okuzb v DSO je sledil jeseni, med t.i. drugim
valom epidemije, ki Se traja.

Raziskave kazejo, da okuzba s SARS-CoV-2 oziroma
COVID-19 resno ogroza starejSe ljudi s pridruzenimi
boleznimi. Bolj ogrozZeni so tudi bolniki z Alzheimerjevo
boleznijo (AD) in drugimi demencami. Demenca ne
poveCa tveganja za COVID-19, vendar vedenje,
povezano z demenco, poveca tveganje za
izpostavljenost COVID-19. Poleg tega so osebe z
demenco obic¢ajno tudi starejSe osebe s pridruzenimi
kroni¢nimi obolenji, kar pa lahko poveca tveganje za
COVID-19.

Osebe z demenco tezko sledijo in uposStevajo navodila
za preprecevanje Sirjenja okuzb. Osebe, ki so pri
opravljanju svojih osnovnih Zivljenjskih dejavnosti
odvisne od drugih, tezko zagotavljajo varno razdaljo,
poleg tega pogosto sobivajo v istih prostorih DSO z
drugimi varovanci ipd.

Demenca pri stanovalcu DSO je zagotovo stanje, Ki
narekuje izjeme, katere bi morali upoStevati in tako
omogodciti vkljucitev predvsem druzinskega ¢lana ali
druge usposobljene osebe pri izvajanju vsakodnevnih
opravil pri stanovalcu (hranjenje, nega), ali kadar se
pri stanovalcu pojavijo spremembe ali poslabSanje
stanja, kot so npr. odklanjanje hranjenja, in bi s
pomocjo bliznjih svojcev to stanje lahko izboljsali.

Oskrba varovancev DSO v ¢asu pandemije ostaja
kompleksna. Nujno je potrebno vzdrzevanje
ravnotezja, varovanje fizicnega zdravja na eni in
dusSevnega zdravja ter CloveSkega dostojanstva na
drugi strani. V primeru izbruha COVID-19 v DSO je velik
napor vlozen v upoStevanje smernic in zmanjSevanje
tveganja prenosa, kar predstavlja velik stres za
oskrbovance in zaposlene, uspeh pa je nagrada in
zmaga za vse vpletene.
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Epidemiolosko spremljanje demence v Sloveniji: dejstva in izzivi v lu¢i SARS-CoV-

2/COVID-19

Mercedes Lovreci¢ & Barbara Lovrecié

Nacionalni institut za javno zdravje, Trubarjeva 2, 1000 Ljubljana

Javno zdravstveno epidemioloSko spremljanje je
trajno in sistemati¢no zbiranje podatkov o dogodkih v
zvezi z zdravjem, njihovo analiziranje in posredovanje,
da se uporabijo pri javhozdravstvenem ukrepanju z
namenom, da se omeji obolevnost in umrljivost ter
izboljSa zdravje (1).

Pred pojavom SARS-CoV-2/COVID-19 na voljo Se ni
bilo Sirokega nabora implementiranih standardiziranih
kazalnikov, ki bi omogocali kakovostno epidemiolosko
oceno in spremljanje stanja na podrocju demence na
osnovi rutinskih zdravstvenih podatkovnih baz in bi bili
primerljivi med razliénimi drzavami, kar je veljalo tako
za Slovenijo kot Evropo in ves svet (2, 3). Po podatkih
SZ0 imajo v svetu le redke drZzave vzpostavljene
sisteme, ki na osnovi rutinskih podatkovnih baz
omogocajo spremljanje Stevila oseb z demenco in
evalvacijo storitev zdravstvenega in socialnega
varstva (2). Pandemija SARS-CoV-2/COVID-19 je
dodatno oteZila epidemiolosko spremljanje demence,
na novo se je pojavila bolezen COVID-19, ki je z do
tedaj uveljavljenimi sistemi zbiranja podatkov Se
nismo mogli zaznati in epidemiolosko spremljati,
hkrati pa COVID-19 najbolj prizadene prav starejSe
prebivalce, osebe z demenco pa so Se posebej
ogrozene.

V skladu z akcijskim nacrtom Svetovne zdravstvene
organizacije (SZ0) (2017-2025) naj bi do leta 2025
polovica drzav redno zbirala podatke na osnovi
temeljnega nabora kazalnikov za epidemiolosko
spremljanje  demence v sklopu nacionalnega
informacijskega sistema zdravstvenega in socialnega
varstva in SZO o stanju porocala vsaki dve leti (3).

Kljub navedenim pomanjkljivostim sistemov za
rutinsko spremljanje epidemioloSkega stanja na
podro¢ju demence, je bilo v zadnjih desetletjih
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narejenih veliko ocen glede razSirjenosti demence.
Demenca bolj prizadene starejse, zaradi
podaljSevanja Zivljenjske dobe prebivalcev in boljSega
prepoznavanja, diagnosticiranja ter zdravljenja, je
demenca v svetu, Evropi in Sloveniji v porastu.

Po podatkih SZO je v letu 2018 v svetu zZivelo okrog 50
milijonov oseb z demenco, do leta 2050 naj bi se
Stevilo potrojilo na 152 milijonov (4). V tridesetih letih,
do leta 2040, naj bi Stevilo bolnikov z demenco
porastlo za 234 %, med 84 % in 169 % v Evropski
regjji SZO (5). Po ocenah Mednarodnega zdruZenja za
Alzheimerjevo bolezen se v svetu trenutno pojavlja nov
primer demence Ze vsake 3 sekunde (6).

Po ocenah Zdruzenja Alzheimer Evropa je bilo leta
2012 v EU-28 skupaj 8,7 milijonov oseb z demenco
(2,9 milijona moskih in 5,8 milijona Zensk), v Sloveniji
pa veC kot 32.000 oseb z demenco, od tega dobrih
22.700 primerov pri Zenskah in ve¢ kot 9000
primerov pri moskih (7). Prva ocena prevalence
demence med prebivalci Slovenije, ki so stari 65 let ali
vet, kaze, da smo imeli v letu 2018 vsaj 28.000
primerov demence, do leta 2030 bomo imeli vsaj
37.500 primerov demence, kar predstavlja porast za
33,4 %. Prevalenca demence pri Zenskah je bila
dvakrat viSja v primerjavi z moskimi (8). Ta ocena s
predhodno  opravljenimi  ocenami  prevalence
demence za Slovenijo ni primerljiva, ker so bile
opravljene na osnovi podatkov o prebivalcih EU,
vkljucevale so prebivalce, stare 30 let ali vec.

Pojav  SARS-CoV-2/COVID-19 lahko z vidika
epidemioloSkega spremljanja demence predstavlja
izziv in priloznost za izboljSanje slednjega v Sloveniji,
potrebe po spremljanju Stevila oseb z demenco in
evalvaciji storitev zdravstvenega in socialnega varstva
so velike.
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Primeri iz prakse v povezavi z Alzheimerjevo demenco in SARS-CoV-2/COVID-19

Ukvarjanje z demenco v okviru programa Aktivnega in zdravega staranja pri RKS

Ciril Klajnscek
Rdeci kriz Slovenije, Mirje 19, 1000 Ljubljana

Prebivalstvo se povsod po svetu hitro stara. Stevilo
ljudi, starih 60 let in veé, naj bi se do leta 2100 vec kot
potrojilo. Pricakovana Zivljenjska doba se je v zadnjem
stoletju podvojila in se bo v naslednjih desetletjih v
drzavah po vsem svetu Se povecevala. Staranje
prebivalstva predstavlja gospodarski, zdravstveni,
socialni in kulturni izziv za posameznike, druZine,
druzbe, drzave in nevladne organizacije. StarejSi pri
tem ostajajo ena najbolj ranljivih in izklju¢e(va)nih
druzbenih skupin. Skladno s tem je SZO leta 2021-
2030 razglasila za desetletje zdravega staranja, kar
pomeni priloznost, da v vseh okolis¢inah damo
prednost na pravicah temeljeéemu pristopu k
zagotavljanju zdravja in dobrega pocutja starejSih.
Rdeci kriz Slovenije (RKS), kot eno izmed 192
nacionalnih druStev Mednarodne zveza drustev
Rdecega kriza in RdeCega polmeseca (MFRK) v tem
kontekstu promovira zdravo staranje in vsezivljenjski
pristop, ki se osredotoCa na opolnomocenje
prostovoljcev in zaposlenih za kakovostnejSe delo s
starejsimi ter spodbujanje ¢lovekovega dostojanstva s
poudarkom na odpravljanju diskriminacije, stigme in
starostniStva (ageizma).

Leta 2018 smo se udelezili usposabljanja trenerjev za
program Aktivnega in zdravega staranja, ki ga je
skupaj s SZO pripravila Mednarodna federacija
rdeCega kriza in rdeCega polmeseca (MFRK/RP).
Program, ki ga je pripravila skupina strokovnjakov, je
usklajen z akcijskim planom SZO, smernicami
Evropske komisije ter poslanstvom in razvojnimi
usmeritvami MFRK. Zasnovan je na celostnem in
vsezZivljenjskem pristopu k razumevanju in krepitvi
zdravja ter filozofiji in praksi javnega zdravja, v okviru
katerega so za zdravje odgovorni vsi sektorji druzbe,
vkljuéno z nevladnimi in humanitarnimi
organizacijami. Program je usmerjen v preprecevanje
danasnjin temeljnih nenalezljivin kronicnih bolezni
(kardiovaskularne  bolezni, diabetes, kroni¢ne
respiratorne bolezni in razlicne oblike raka) in temelji
na kognitivni teoriji vedenjskih sprememb.

V okviru posebne delovne skupine za zdravje smo v
RKS program proucili, ga prilagodili nasim okolis¢inam
in zacCeli s postopnim usposabljanjem prostovoljcev, ki
delajo s starejSimi, in zaposlenih - sekretarjev
obmocnih zdruzenj RKS in strokovnih (so)delavcev. S
ciliem opolnomocenja jih skozi usposabljanja u¢imo
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vsakomur dostopnih osnovnin nacinov in vesgin
zagotavljanja aktivhega in zdravega staranja:

e zzdravo in uravnotezeno prehrano,
e stelesnimi aktivnostmi za zdravje,
e s preprecevanjem padceyv,

e s prepre¢evanjem socialne izolacije in
osamljenosti,

e zvsezivljenjskim uenjem in

e zohranjanjem spomina in prepre¢evanjem
demence.

V okviru ohranjanja spomina in preprecCevanja
demence udelezence usposabljanja seznanjamo z
naslednjimi vsebinami: kaj je demenca, demenca
skozi zgodovino, (prvi) znaki demence, oblike
demence (Alzheimerjeva demenca, demenca z
Lewyevimi telesci, vaskularne demence,
frontotemporalne demence) kako Ziveti z demenco,
pravice oseb z demenco, sporazumevanje z osebami z
demenco, oblike pomoCi glede na pravice iz
zdravstvenega in socialnega varstva, o]
subvencioniranih oblikah pomoci, o prostovoljski
pomo¢ (druzabnistvu) ter o preventivi - ohranjanju in
Krepitvi spomina.

Navedene vsebine predstavljajo strateSki okvir za
postopno vsebinsko in kvalitativno preobrazbo
obstojecih programov RKS na podroCju varovanja in
krepitve zdravja ter dela s starejSimi. Z njimi pa se
obenem tvorno vkljuéujemo v aktualno potekajoce so-
oblikovanje skupnih strateskih okvirjev, ki vkljucuje
prednostne naloge glede zdravega staranja za
celokupno mrezo MFRK v vseh okoljih in okolis¢inah,
vkljuéno z razvojem, izrednimi razmerami in
dolgotrajnimi krizami.

Skupni stratesSki okvir bo temeljil na Stirih stebrih za
prednostno usmerjanje in racionalizacijo dela MFRK in
nacionalnih drustev pri zdravem staranju:

(1) zagotavljanje telesne, duSevne in psihosocialne
blaginje starejsih,

(2) obravnavanje starostnistva (ageizma) in
diskriminacije starosti,

(3) spodbujanje medgeneracijske solidarnosti in

(4) pozicioniranje MFRK in nacionalnih drustev kot
voditeljev in zagovornikov zdravega in aktivhega
staranja.
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Il. 1zzivi na podrocju Alzheimerjeve bolezni v Sloveniji:
skozi prizmo problematike SARS-CoV-2/COVID-19

Alzheimerjeva bolezen in COVID-19 — skozi prizmo psihiatra

Mojca Mursec

Oddelek za psihiatrijo, Univerzitetni kliniéni center Maribor, Ob Zeleznici 30, 2000 Maribor

Alzheimerjeva demenca, z znacilnim slabSanjem
spomina, razmiSljanja, presojanja in upada na
podrocju drugih kognitivnih funkcij, psihicnih in
osebnostnih sprememb ter nezmoznostjo opravljanja
vsakodnevnih dejavnosti, je ena najpogostejsih
bolezni v starosti. Postopoma vodi v vse vecjo
odvisnost od pomoci drugih. To najpogosteje
zagotavljajo druzinski Clani, zato Alzheimerjeva
demenca Ze zelo dolgo ne velja veC le za bolezen
posameznika, ampak cele druzine, skupnosti in
druzbe. Visoko Stevilo neposredno ali posredno bolnih
postaja po vsem svetu in tudi pri nas vse vecji psiho-
socialno-zdravstveni problem in, kot se je izkazalo
prav med epidemijo COVID-19, izjemen izziv za vse
zdravstvene stroke, tudi psihiatrijo.

Bolniki z Alzheimerjevo demenco

Bolniki z Alzheimerjevo demenco so izjemno
heterogena skupina bolnikov. Razlikujejo se glede na
stopnjo bolezni, glede na to ali Zivijo v lastnem domu
ali v domovih starejSih ob¢anov (DS0), Zivijo sami ali
z druzinskimi Clani, zivijo v mestih ali na podezelju.
Prav zaradi tega se njihove potrebe izrazito razlikujejo.
Oskrbe zanje zato tudi v Casu pandemije preprosto ni
mogoce poenotiti. Vsem je skupno zgolj to, da
pandemijo in ukrepe v zvezi s tem dozivljajo kot
izrazito stresne in resen poseg v vsakdanjo rutino,
vsem pa tudi to, da teZje razumejo, si zapomnijo ali
zadrzijo informacije. 1z vseh teh razlogov tezko sledijo
in uposStevajo epidemioloske ukrepe, to pa predstavlja
tudi poviSano tveganje za okuzbo s COVID-19 in vsemi
posledicami.

V sklopu Alzheimerjeve demence je ob kognitivnem
upadu kljuéni problem bolezni vedenjska in
psiholoSka simptomatika. V poteku bolezenskega
procesa se eden ali ve¢ simptomov hkrati, pojavlja pri
veC kakor kot 90 % bolnikov. (1) Ne gre le za
spremenjeno razpoloZenje, strah, tesnobo, tezave,
povezane s spalnim ciklom, ampak posledi¢no za
spremenjeno vedenje vse od nejeScnosti, otopelosti,
razdrazljivosti, tavanja, nemira pa vse do agresivnega
vedenja. Med pandemijo se lahko ti simptomi zaradi
odmika od vsakodnevne rutine dodatno stopnjujejo in
Se izraziteje posezejo v kakovost Zivljenja bolnikov,
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njihovih druZinskih ¢lanov ali negovalcev. To je resna
tezava in izziv za vse, ki so bolniku blizu. Po raziskavah
je v obicajnih razmerah vsaj 40 % bolnikov z
Alzheimerjevo demenco depresivnih, Se veé
anksioznih ali oboje hkrati. (2) Razlogi za to so Stevilni.
Ob znanih bioloskih dejavnikih k temu najvec
prispevajo prav stresni dejavniki, Se posebej tisti, s
katerimi se bolniki sreCujejo prvic in jih zaradi
kognitivnega upada povsem niti ne razumejo. Prav iz
razloga zunanjega stresnega dogajanja, predvsem
Stevilnih ukrepov v zvezi s pandemijo COVID-19, ki jim
bolniki tezko ali sploh ne morejo slediti, predvsem pa
zaradi osamitve, je delez bolnikov z Alzheimerjevo
demenco in depresijo v Casu pandemije Se mnogo visji
kot sicer, po raziskavah celo preko 60 %, poviSal pa se
je tudi delez bolnikov s komorbidno anksioznostjo,
razdraZzljivostjo, nespecnostjo in izgubo apetita. (3)
Ker depresija dodatno slabSa kognitivnhe sposobnosti
in vodi v slabSo funkcionalnost bolnikov z demenco, ni
tezko razumeti, da so bolniki z Alzheimerjevo demenco
v ¢asu krize Se bolj umaknjeni v svoj svet, zase Se tezje
poskrbijo in da je s tem njihova kakovost Zivljenja
dodatno poslabsana, s ¢emer pa se poviSa tudi
tveganje za samomor.

To se ne odraza samo v domacem okolju, kjer bolniki
Se lahko deloma vzdrZujejo osnovne stike s svojimi
domacimi, ampak Se izraziteje v institucijah, kot so
DSO ali bolniSnice. Prav v institucijah so bolniki
nenadoma postavljeni pred dejstvo, da ne morejo
zapuscati sob, nimajo stikov s sostanovalci, skupnih
aktivnosti, druZenja in tudi ne obiskov domadih. Se
stiki z medicinskim osebjem ali negovalci so omejeni
in zaradi nujne zasSCitne opreme bolnikom tuji. (4)
Zaradi tega ni nenavadno, da nekateri bolniki, Se
posebno tisti v obdobju zmerne ali teZje demence ob
vsem tem postanejo apatic¢ni, prestraseni, sumnicavi,
nanasalni ali paranoidni in da bi se obvarovali pred
lastnimi strahovi, na to odreagirajo z izogibanjem,
nemirom, razdrazljivostjo ali celo agresivnostjo. To jih
dodatno hromi, slabSa razpoloZenje, vodi v izogibanje
in krog je sklenjen.
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Druzinski ¢lani ali negovalci bolnikov z Alzheimerjevo
demenco

V Casu pandemije krizni situaciji niso izpostavljeni le
bolniki z Alzheimerjevo demenco, ampak enako ali pa
Se bolj njihova druzina ali negovalci. Ze v obigajnih
razmerah so ti telesno in psihi€no mo¢no obremenjeni.

V Casu pandemije, ko se ob lastnih strahovih in izgubah
dodatno srecujejo Se z obcutki nemodi, ker za svoje
bliznje iz epidemioloSkih razlogov in zapovedi
socialnega izoliranja ne morejo poskrbeti tako, kot
poprej, postane vse skupaj le Se tezje. Tezko je, Ce Zivijo
v skupnem gospodinjstvu, ker se zaradi stalne blizine
lahko poslabSajo medosebni odnosi, Se tezje pa tistim,
ki Zivijo loceno, ker vedno ne vedo, kaj se z njihovimi
bliznjimi dogaja. Kar 80 % negovalcev bolnikov z
Alzheimerjevo demenco ima ob skrbi za svoje bliznje v
¢asu pandemije resne obcutke krivde, da ne napravi
dovolj in hkrati doZivlja nujno pomoc¢ in nego kot izrazito
stresno. Ambivalenca, razmiSljanja, da ostajajo v svojih
stiskah neredko sami in zalovanje ob morebitni smrti
bliznjega lahko postopoma vodijo v vse tezjo
depresivnost, tesnobnost, pojavijo pa se lahko celo
samomorilna razmisljanja, ki se lahko koncCajo z
uspesnim samomorom. Iz vseh teh razlogov je psihicna
razbremenitev njih samih Se pomembnejSa kot pomo¢
pri skrbi in negi njihovih bliznjih z demenco.

Pogled psihiatra

Redno delo psihiatrov je v ¢asu epidemije nedvomno
okrnjeno. Razen v nujnih primerih so zaradi
epidemioloskih ukrepov osebni stiki s pacienti z
Alzheimerjevo demenco in njihovimi druzinskimi ¢lani
mocno omejeni, prav ti pa so pri psihiatricnem vodenju
kljucni. Ne gre le za farmakoloSko zdravljenje, gre za
korektno  informiranje, svetovanje, empati¢no
poslusanje in razbremenitev. Ceprav so lahko stiki na
daljavo v pomo¢, vsega tega ne morejo nadomestiti.
Zato je psihi¢nih tezav vse vec, so pa te zZal najveckrat
skrite za stenami domov. Prave razseZnosti vsega tega
se bodo tako nedvomno pokazale Sele po sprostitvi
ukrepov. Neredno in pomanjkljivo vodenje bolnikov z
Alzheimerjevo demenco vodi v hitrejSe napredovanje
bolezni, zato se bomo po ponovni vzpostavitvi
zdravstvenega sistema v polnem obsegu soocali z
hitrimi poslabsanji kliniéne slike, pri bolnikih, ki so
imeli poprej le blazje tezave. Potrebe po hospitalizaciji
bodo iz istega razloga verjetno poviSane, veC pa bo
verjetno tudi komorbidnih stanj. Vzporedno s tem
bodo tudi stiske druzinskih ¢lanov in negovalcev
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nedvomno vecje in njihova nemoc, razoCaranje in jeza
Se izrazitejSe.

Na daljavo sicer lahko poucujemo o znakih bolezni,
svetujemo kako ravnati, poudarjamo pomen gibanja,
govorimo o pomembnosti prostoasnih aktivnosti in
pomenu vzdrZzevanja rutine. Lahko poudarjamo
nujnost, vzeti si nekaj Casa tudi zase in Se marsikaj
drugega, vendar to ni dovolj. Pacienti in njihovi bliznji
ob nasvetih potrebujejo tudi redne potrditve o
smiselnosti in ucinkovitosti njihovega truda. Ker teh
potrditev najveCkrat ne dobijo, s¢asoma njihova
prizadevanja popusc¢ajo in tako se vecina izmed njih
vedno znova znajde spet na zacetku, in ponovno so
zbegani, nezadovoljni, nemocni, prestraseni, otopeli
ali celo jezni.

Vse tezave, s katerimi se sreCujemo, ni povzrocila
pandemija, niti niso njene posledice. Pandemija nas je
le postavila pred zrcalo, v katerem odseva nas odnos
in odnos druzbe do bolnikov z Alzheimerjevo demenco.
Razgalila je vse tezave, s katerimi se sreCujemo
psihogeriatri in strokovnjaki drugih strok s podrocja
geriatrije Ze desetletja. Ze pred pandemijo so bolniki z
Alzheimerjevo in drugimi demencami neredko Ziveli v
revséini, v osami, brez zunanje pomoci, nezmozni
uporabiti javni prevoz, nakupovati ali se odpraviti do
svojega zdravnika. In mnogi druzinski ¢lani so bili ze
pred izbruhom pandemije velikokrat nemocni,
zbegani, prestraseni, neopazeni, véasih v svoji nemogi
celo jezni, utrujeni in izgoreli. Pandemija tega ni
povzroCila. Je le razkrila prenatrpanost domov za
starejSe in izgorele preobremenjene negovalce,
pokazala na slabo organizirano mrezo pomoci na
domu in na teZzak dostop do zdravstvenih storitev. In
nenazadnje - opozorila je na neenakost obravnave
vseh bolnikov z Alzheimerjevo demenco ter izpostavila
dejstvo, da se mora to spremeniti, e Zelimo ostati
humana druzba.

Zakljucek

Pandemija je pomembno posegla v naSa zivljenja,
odnose, vrednost in prepri¢anja, prinese pa lahko tudi
kaj dobrega. Odpre lahko nov pogled na svet, lahko
predrugaCi zavedanje Casa in odnose in pokaze, da
niso vse stvari v Zivljenju enako pomembne in da je
prav prevrednotenje in spremenjen pogled nanje tisti,
ki lahko dvigne zivljenje na viSjo raven. Morda je
pandemija nova priloznost za vse in o tem je vredno
razmisliti.
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Primeri dobre prakse, aktivnosti na podrocju Alzheimerjeve demence:

Demenci prijazne tocke

Stefanija Zlobec

Spomincica, Luize Pesjakove 2, 1000 Ljubljana

Demenci prijazna tocka (DPT) je tocCka, ki je
namenjena osebam z demenco, njihovim svojcem in
vsem zaposlenim (policisti, trgovci, bancni in postni
usluzbenci, farmaceuvti, gasilci ...), kot drugim v lokalni
skupnosti, saj je pomembno, da vsi prepoznajo osebe
z demenco, vedo kako se z njimi sporazumevati in
kako jim lahko pomagajo. Na DPT se lahko obrnejo po
informacije, predvsem pa se seznanijo z nacini in
postopki usmerjanja oseb z demenco, ki se izgubijo in
ne najdejo poti domov. Z ozaveS¢anjem v lokalni
skupnosti  veliko pripomoremo k podpori in
vkljuéevanju oseb z demenco in njihovih druzin v
skupnost, vendar pa je potrebna sistemska ureditev s
strani drzave, predvsem sprejeti zakon o dolgotrajni
oskrbi, ki bo to lahko reSeval. Vecina ¢lanic Evropske
unije (EU) ta zakon Ze dolgo ima in kaze se kot zelo
dobra podpora.

Prvo DPT smo odprli julija 2017 na Uradu varuha
¢lovekovih pravic. S tem smo priceli z nacionalno
kampanjo ozaveSCanja in podpore, da bi prisli ¢im
blizie vsem ljudem v lokalnem okolju. DPT smo
predstavili tudi na tujih konferencah - Alzheimer
Europe in Alzheimer Hrvaska - katerim se je zdel ta
nacin zelo ucinkovit. Sedaj je po vsej Sloveniji ze vec
kot 220 DPT na razli¢nih institucijah.

Z odpiranjem DPT prispevamo k oblikovanju demenci
prijaznega okolja v ustanovah v lokalnem okolju
(centri za socialno delo, knjiznice, medgeneracijski
centri, zdravstveni domovi, ljudske univerze, domovi
za starejSe obCane ipd.) in k vecji vkljucenosti oseb z
demenco ter njihovih svojcev v skupnost. Z
odpiranjem DPT zagotavljamo vecCjo varnost,
mobilnost in dostopnost do storitev, ki jih osebe z
demenco v zgodnji fazi bolezni Se lahko uporabljajo
same (nakupovanje v trgovini, opravila na bankah,
postah, obisk pri frizerju ...). S tem osebe z demenco
dlje ¢asa ohranjajo svojo samostojnost in ostajajo v
domacem okolju ter na ta nacin ostanejo tudi dejavni
¢lani skupnosti.

Www.nijz.si/revijajavnozdravje

V spomladanskem ¢asu, ko nas je doletelo neprijetno
obdobje epidemije COVID-19, smo v Spomindici
prejemali Se StevilcnejSe klice zaradi razlicnih stisk.
Zato smo svetovalni telefon Se okrepili z dodatnimi
strokovnjaki s podrocja demence in nudili telefonsko
in spletno svetovanje vse dni v tednu od 09.00 do
18.00 ure. Na ta nacin smo okrepili podporo osebam
z demenco in njihovim svojcem, ki so jo v Casu
epidemije COVID-19 Se dodatno potrebovali. Izdelali
smo tudi 12 razli¢nih letakov, na katerih so navodila
in napotki za ravnanje z osebami z demenco v obdobju
COVID-19:

¢ kako ravnati z osebo z demenco doma,

¢ kako ravnati z osebo z demenco v domu starejsih
obcéanov,

¢ kako poskrbeti za osebo z demenco, ki Zivi sama
doma,

e kako se pogovarjati z osebo z demenco v Casu
COVID-19 in druge.

Vse letake in razlicne informacije smo tudi zdruZili v
knjizico - Vodnik v ¢asu COVID-19. Vsakodnevno smo
na spletu in drugih druzabnih omrezjih delili napotke
in opisovali aktivnosti, kako ohranjati dnevno rutino v
domacem okolju oseb z demenco, saj je to zanje zelo
pomembno. Informacije so prejele tudi vse DPT, ki so
jih delile svojim uporabnikom, tako, da so res dosegle
velik del prebivalstva. DPT pa so se v teh mesecih Se
okrepile z informacijami za podporo osebam z
demenco in njihovim svojcem, zato, da bi bila njihova
stiska ¢im manjSa v drugem valu epidemije COVID-19.

Na okrogli mizi spletne konference NIJZ 28. 9. 2020,
ki so se je udelezili Stirje evropski poslanci - dr. Milan
Brglez, Ljudmila Novak, mag. Romana Tomc, Irena
Jovova - je potekal zanimiv pogovor o tem, kako
problem dolgotrajne oskrbe v domacem okolju
reSujejo druge evropske drzave in kako se bodo oni
lotili reSevanja te problematike v Sloveniji.
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Potrebe in izzivi v povezavi s SARS-CoV-2/COVID-19: Dom Lukavci

Stanka Vozli¢, Anita Kardinar

Dom Lukavci, Lukavci 9, 9242 KriZevci pri Ljutomeru

Dom Lukavci je poseben socialno-varstveni zavod, kjer
je nameScéenih 321 uporabnikov, za katere trenutno
skrbi 234 zaposlenih. Nastanitev je moZzna v
maticnem zavodu in na desetih razlicnih lokacijah v
dislociranih  bivalnih  enotah, v stanovanjskih
skupinah. Za osebe, obolele za demenco, ima Dom
Lukavci bivalno enoto. Sestavljena je iz dveh enot, na
vsaki enoti je namescenih 12 uporabnikov. Na tej
lokaciji so uporabnikom zagotovljene vse storitve.
Uporabniki se imajo moznost vkljuevati in
soustvarjati svoj vsakdan v skladu z njihovimi
moznostmi. Oblikovan imajo svoj program aktivnosti in
Zivljenja, ki izhaja iz Zelja uporabnikov. Tako, kot v
druzinskem Zivljenju, ¢im bolj aktivho sodelujejo pri
pripravi obrokov in pri vseh aktivnostih dneva, ob
potrebni podpori zaposlenih. Poleg osnovnih storitev
zagotavljamo tudi vkljuGevanje ostalih strokovnih
sluzb, kot je delovni terapevt, fizioterapevt, psiholog,.
Vsekakor kadrovski normativ za uporabnike obolele za
demenco ni ustrezen, zato bi bilo potrebno to podrocje
urediti.

V Domu Lukavci je namescenih kar 40 uporabnikov z
diagnozo demenca, z Alzheimerjevo demenco je 5
uporabnikov. Pred 20 leti je bilo sprejetih ve¢ oseb,
mlajSih od 65 let, ki so zbolele za Alzheimerjevo
demenco, kot danes. Verjetno je razvoj druzbe na tem
podroCju pripomogel, da lahko osebe, obolele za
Alzheimerjevo demenco, z ustrezno podporo dalj Casa
bivajo v domacem okolju.

V CGasu razglasene epidemije COVID-19 v Domu
Lukavci nismo imeli okuzbe. Izvajali smo vse ukrepe
za prepreCevanje Sirjenja okuzbe s SARS-CoV-2. Ob
poviSanju telesne temperature pri uporabnikih smo
izvajali ukrep izolacije, odvzel se je tudi bris za
ugotovitev prisotnosti okuzbe s SARS-CoV-2. Pohvala
je namenjena zaposlenim, ki so izvajali samonadzor
nad svojim zdravstvenim stanjem in so dosledno
upostevali vsa podana navodila, da se okuzba ni
vnesla v zavod, kljub dejstvu, da je bilo v neposredni
blizini zavoda Zaris¢e okuzbe.

Ukrepi za preprecevanje Sirjenja okuzbe s SARS-CoV-2
so vplivali na uporabnike, obolele za demenco. Stiska
ob novi, neznani situaciji je bila opazena pri
zaposlenih, predvsem pa pri osebah, obolelih za
demenco, kjer je ukrep noSenja obrazne maske
postavljal veliko vprasanj. Uporabniki, oboleli za
demenco, so Se bolj zaznali spremembe, kar je bilo
razvidno iz njihovega vedenja. Prisotnega je bilo vec
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nemira, ki so ga uporabniki izrazali predvsem na
neverbalni nacin. Tako so bile potrebne pogoste in
veCkratne razlage, ki so uporabnike umirile. Ker
prisotnosti veCjega Stevila kadra nismo mogli
zagotavljati, smo vkljucCili zaposlene preko programa
javnih del. Na ta naCin so se izvajale druzabne,
rekreativne in prosto¢asne individualne aktivnosti, ki
so pripomogle k temu, da so se uporabniki umirili in so
bistveno lazje in mirneje preziveli dan. Obiski svojcev,
prijateljev, znancev so v Casu epidemije potekali
drugace. Veliko smo se posluzevali telefonov in
aplikacij za izvajanje video Klicev. Kljub prepovedi
obiskov smo v dolo¢enih primerih obiske izvajali, Se
posebej tam, Kkjer je bila stiska pri uporabnikih velika,
ali so svojci izrazali veliko Zeljo po sreCanju z
uporabnikom. Vsekakor smo pri izvajanju obiska
sledili vsem ukrepom za prepreCevanje Sirjenja
okuzbe. Po preklicu razglaSene epidemije so obiski
mozni pri vseh uporabnikih in potekajo po predhodni
najavi ter ob upostevanju vseh ukrepov za preprecitev
Sirjenja okuzbe. Svojci, prijatelji, znanci zelo dobro
sodelujejo z zaposlenimi in sledijo vsem ukrepom, saj
se zavedajo, da je to za dobrobit uporabnika. Tudi za
izhode v domace okolje smo oblikovali pravila, in sicer,
da se po vrnitvi v zavod uporabnik za doloceno
obdobje namesti v sobo za izolacijo, pred izhodom je
seznanjen z odvzemom brisa. Na ta nacin zas¢itimo
uporabnike, obolele za demenco, ki ostajajo v zavodu
in sodijo v rizicno skupino pri bolezni COVID-19.

Stalno prisotna nevarnost z okuzbo s SARS-CoV-2
vpliva na vsakega izmed nas, neznana situacija sproza
v nas nelagodje in stisko, kar je Se bolj izrazito pri
osebah, obolelih za demenco. Uporabnik, pri katerem
je prisoten kognitivni upad, ki vpliva na vsa Zivljenjska
podrocja ter nima kriticnega uvida v svoje okrnjene
sposobnosti, saj se obCasno izgublja v ¢asu in kraju,
se je obrnil na direktorico z Zzeljo po nakupu
avtomobila, da se bo lahko odpeljal domov. Preprican
je bil, da zmore opraviti vsa opravila, kot je nakup
avtomobila, voznja avtomobila, bivanje doma,
samostojno. V iskanju reSitve smo se dogovorili, da se
mu je omogocil prevoz domov, kjer si je ogledal svoj
dom in se nato vrnil v zavod. To je uporabnika umirilo,
saj je sooCanje z realnimi dejstvi nesmiselno, ker bi
povzrocilo dodatno stisko pri uporabniku. Na ta nacin
smo se izognili nevarnosti, da se sam napoti proti
domu in se pri tem izgubi v okolju. Zelja po odhodu
domov se bo verjetno kmalu spet pojavila, ampak vsaj
za dolo¢eno obdobje je uporabnik zadovoljen.
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Potrebe in izzivi v povezavi s SARS-CoV-2/COVID-19, Dom starejsih obcanov (DSO)

Ljubljana Vi¢ Rudnik
Matej Peteh

DSO Ljubljana Vi¢-Rudnik, Cesta na Bokalce 51, 1125 Ljubljana

ZaCetek epidemije je predstavljal stresno obdobje. Na
bivalnih enotah in v celotnem Domu starejSih ob¢anov
(v nadaljevanju dom) je bil prisoten strah pred
neznanim. Pocutili smo se nepripravljene na
novonastalo situacijo. Nih¢e ni vedel, kaj nas ¢aka, na
novo situacijo se nismo se mogli pripraviti. Ob samem
pojavu okuzbe v domu pa so se ti obCutki Se okrepili.
Sledilo je zaprtje doma za obiske in izvajanje vseh
preventivnih ukrepov za prepreCevanje in Sirjenje
okuzbe. Stanovalci so se zadrzevali v sobah, manj je
bilo vsakodnevnih ritualov, posledicno se je zal
povecala izoliranost.

COVID-19 se je pojavil v bivalni enoti za osebe z
demenco, kjer se je delo spremenilo v celoti. Zaradi
preobilice dela je Casa in pogojev za dodatne dnevne
aktivnosti za osebe z demenco primanjkovalo, vseeno
pa smo zaposleni med delom ves ¢as poskusali
ohranjati pozitivnost in iskali smo trenutke bliZine in
povezanosti s stanovalci. Stanovalci so ostali brez
obiskov svojcev, njim znane obraze pa smo prekrili z
maskami. Na zacetku so bili zmedeni, sprasevali so po
svojcih, zanimalo jih je, kaj se dogaja, zakaj ne pridejo
na obisk. Kljub umirjenim in ve¢kratnim pogovorom se
dolgo niso mogli privaditi in sprijazniti na novo nastale
razmere.

V Casu zaprtja doma smo zaceli omogocati stike preko
video klicev. TakSna komunikacija pa je oteZzena pri
osebah z demenco. Vecino stanovalcev je pomirilo to,
da so svojce vsaj slisali. Video je predvsem veliko
pomenil njihovim svojcem, da so jih videli in se
prepricali, da je z njimi vse v redu. Kasneje, ko se je
dom odprl za obiske, pa je ogromen organizacijski
zalogaj pomenila koordinacija obiskov, ki morajo biti
vnaprej najavljeni in v skladu z zas¢itnimi ukrepi.
Stanovalce smo seznanili s pandemijo. Dnevno smo
se z njimi pogovarjali, poskuSali smo jim razloZiti in
priblizati ukrepe, napisali smo tudi pisna obvestila.
Nekateri stanovalci so spremljali novice po televiziji ali
brali v ¢asopisu. Stanovalci z zaGetno obliko demence
so kljub nerazumevanju resnosti virusa Cutili, da se
odvija nekaj resnega in pomembnega, zavedali so se
sprememb v nacinu dela; stanovalci z napredovalno
obliko demence takSnega razumevanja niso bili
zmozni. VeCina stanovalcev bivalne enote za osebe z
demenco ne razume dogajanja v zvezi s pojavom
novega virusa. Zavedajo pa se sprememb, vsaj zdi se
nam, da s svojim vedenjem to pokazejo.
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Cas korone je prekinil rutinsko delo, prekinile so se
ustaljene strukture dneva. To se je pri nekaterih
stanovalcih izrazalo v ve¢jem nemiru, pri drugih pa v
umiku samih vase. Kasneje je bila pri aktivhostih
potrebna veCja motivacija. Opazamo, da je pri
nekaterih stanovalcih nastopil upad v verbalnem
komuniciranju. Res je, da demenca s ¢asom
napreduje in gre svojo pot, vseeno pa domnevamo, da
je Cas epidemije dodatno negativno vplival na osebe z
demenco. Smo se pa ves Cas zavedali te problematike
in zato omogocali primerne individualne aktivnosti. Po
najboljSih moceh smo jim poskusali nadomescati
druzino, skrbeli smo za socialne stike, sprehode in
drobne pozornosti.

Spremembe v razpoloZenju stanovalcev so bile ocitne,
na pogledih stanovalcev se je dalo prebrati veliko. Na
zaCetku je bila razvidna zalost, potem smo opazali
predvsem apatijo. Nekateri so bili vznemirjeni, drugi
zamisljeni, otozni, zadrzani, zbegani, obupani. Zaprli
so se vase. Stanovalcem z demenco je bilo zelo tezko
razloziti, kaj se dogaja, situacije niso razumeli, so pa
dojemali spremembe v poteku dneva. Manj je bilo
fizicne blizine in dotikov. Sprasevali so nas »kdaj bo
tega konec?«. Stanovalci z demenco, ki so bili v
izolaciji so bili tudi prestraseni, znani obrazi
zaposlenih, ki so jih pred epidemijo pomirili, so bili
sedaj skriti za maskami, v kombinezonih, z vizirji, ocali.
Nikogar v opravi niso prepoznali, bili so zbegani.
Umirjen pogovor s stanovalcem je, kot vedno pri tem
najbolj pomagal. Tako je ena izmed stanovalk dejala:
»Ne poznam vas, ne vem kdo ste, zelo znan pa mi je
vas glas«. V Casu krize se seveda oklenemo tistega,
kar nam je znano, tisto kar nam je Se ostalo na voljo.

Zaposleni smo se prav tako morali sooCiti z epidemijo.
Strah pred okuzbo je bil ves ¢as prisoten, a smo ves
Cas delali vestno in po predpisih, na podlagi izkusenj
in strokovnega znanja. Delo je bilo obsezno in
zahtevno, a smo kljub danim razmeram skusali
stanovalcem priblizati obcdutek domacega okolja.
Prisotne so bile stiske zaposlenih, delo v izolaciji je
naporno samo po sebi. Vse to je vplivalo tudi na
odnose in pocutje v druzinah. Nekateri so omejili tesne
telesne stike z druzinskimi ¢lani, spali so v loGenih
sobah. Tisti zaposleni, ki so zboleli, povedo, da jim je
najveC pomenila ¢ustvena opora in pomoc druzine, ter
dobri odnosi s sodelavci, ki so jim vlivali pozitivho
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energijo. Med tem pa so zaposleni, ki so delali v COVID
enoti porocali tudi o obCutkih stigme, izoliranosti in

izogibanja. Prav tako so nekateri zaposleni obcutili
podobne odzive s strani sosedov, ki so vedeli, da
delajo v domu. Nekatere zaposlene je epidemija na
nek nacin "predramila", da so zaceli dajati vedji
poudarek skrbi za lastno zdravje in imunski sistem
(sproscanje, zdrava prehrana, gibanje, zdravi odnosi).
Lahko reemo, da nam je epidemija tudi pokazala, kaj
je v zivljenju zares pomembno.

Ceprav je bila to zahtevna, tezka preizkusnja, nam je
veliko dala. Predvsem spoznanje, da se lahko v
taksnih kriznih primerih zanesemo predvsem nase, na
lastne vire. V veliko situacijah smo se morali sami
znajti, brez zunanjih pomodi. Stopili smo skupaj in to
nas je v tem obdobju krize Se dodatno povezalo,
znotraj posameznih sluzb in tudi multidisciplinarno. V
Casu epidemije smo okrepili sodelovanje na
vsakodnevnih kriznih sestankih, dajali predloge, iskali
reSitve in si nudili oporo. Okrepili smo obdutek
pripadnosti in samozavesti, da smo kos tudi najtezjim
izzivom. Delamo povezano v timu in se vsak dan
trudimo stanovalcem omogociti kakovostno bivanje.
Vsak od zaposlenih prispeva svoj koS¢ek v mozaiku.
Ob koncu prvega vala smo imeli ob€utke uspeha, ki pa
niso in ne morejo biti katarzi¢ni, saj se zavedamo, da
je bila dobljena samo prva bitka, pandemija pa Se
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traja. OCitno je, da bomo morali s tem virusom Ziveti
Se kar nekaj Casa. Poudarek pa moramo dati na
odgovornost do sebe in drugih.

V prihodnje je potrebno zagotoviti ustrezen dostop do
zasScCitne opreme. Pomembno je zavedanje, da so
domovi socialno-varstveni zavodi in ne bolniSnice, kar
pomeni, da je potrebno zagotoviti ustrezne pogoje za
primerno izolacijo okuzenih stanovalcev.

Potrebujemo tudi ve¢ zaposlenih, ker bi to omogocilo
ve¢ moznosti individualnega dela s stanovalci.

V praksi se je oCitno pokazalo, da je veGina domov
arhitekturno neprimernih za obdobje epidemije,
potrebno je zagotoviti financne vire za ta namen in
priceti z gradnjo potrebne infrastrukture.

Zakonodaja, ki ureja podrocje dolgotrajne oskrbe, naj
bo napisana in sprejeta na nacin, da uposSteva
pripombe deleznikov, ki imajo dragocene neposredne
izkusnje dela s starostniki.

Zagovarjati  moramo  enakopravno  obravhavo
bolnikov, ne glede na to, kje stanujejo (v DSO ali
doma), ne glede na starost.

Potrebno se je boriti proti stigmatizaciji bolnikov in
tistih, ki prihajajo v stik z njimi. Ne smemo dovoliti, da
bi bili zaradi tega prikrajSani do dostopa do
zdravstvenih ali drugih pomembnih storitev.
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Sklepi strokovnega srecanja Spregovorimo o demenci - Stanje in izzivi na podrocju

Alzheimerjeve bolezni v Sloveniji: skozi prizmo problematike SARS-CoV-2/COVID-

19, Ljubljana, 28. 9. 2020

Mercedes LovrecCict, Barbara Lovrecic?, Marjetka Jelenc?!, Zvezdan PirtoSek?

1 Nacionalni institut za javno zdravje (N1JZ)

2 UKC Ljubljana (Univerzitetni klini¢ni center, Ljubljana)

Projekcijske napovedi kaZejo, da se bo predvsem
zaradi demografskin sprememb, podaljSevanja
Zivljenjske dobe, pa tudi zaradi zgodnjega odkrivanja
in boljSih diagnosti¢nih ter terapevtskih moznosti, v
prihodnje povedevalo Stevilo bolnikov z demenco. Ze
pred pojavom SARS-CoV-2/COVID 19 je SZO demenco
opredelila kot resen javnozdravstveni problem, v ¢asu
koronakrize je problematika, na vseh nivojih postala
Se bolj pereca. Za osebe z demenco, ki so veCinoma
starejSe, je znano, da so zaradi svojega kognitivhega
upada, starosti in pridruzenih bolezni bolj izpostavljeni
in ranljivi za okuzbo ter imajo vecje tveganje za slabsi
potek bolezni, zato je nujno tej bolezni v vseh njenih
oblikah posvetiti ve¢ pozornosti.

V prihodnje je potrebno Se naprej aktivno in
kontinuirano  izvajati  aktivnosti in  programe,
usmerjene v promocijo zdravega sloga Zivljenja, skrbi
za lastno zdravje, ozaveScanje javnosti in prizadevanja
za zmanjSevanje stigme bolezni, aktivnosti za
zagotavljanje vseh pravic, zgodnje prepoznavanje
tezav, zgodnjo diagnozo in zdravljenje, nadaljnjo
celostno obravnavo oseb z demenco, dostopnost do
zdravljenja in  zdravljenja z  antidementivi,
zagotavljanje dostopnosti do socialno-varstvenih
storitev in individualne ter celostne obravnave,
paliativhe oskrbe oseb z demenco itd.

V okviru strokovnega sreCanja so bili izoblikovani
naslednji sklepi:

o Demenco prepoznavamo kot javhozdravstveno
prioriteto in socialno-varstveno prioriteto 21.
stoletja, saj je sindrom demence v svetu in v
Sloveniji vse bolj razsirjen pojav, ki bo v prihodnje
Se narascal.

e Pojav SARS-CoV-2/COVID 19 narekuje prilagoditve
in ukrepe, ki jih je potrebno upostevati tudi v
primeru nacrtovanja kapacitet in aktivnosti.

e Koronakriza je razgalila Sibke tocke in razkrila
ranljivost sistema na podrocju nudenja pomoci
osebam z demenco, ki jih je nujno potrebno
opolnomoditi in okrepiti.

Www.nijz.si/revijajavnozdravje
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Podpiramo ozavesc¢anje o demenci in promocijo
demenci prijazne druzbe ter zmanjSevanje stigme
na tem podrodju.

Podpiramo povecanje vseh investicij v zdravstveni
in socialni sistem za izboljSevanje zgodnjega
prepoznavanja, zdravljenja in skrbi za osebe z
demenco.

Zavzemamo se za podporo druzinam in skrbnikom
obolelih z demenco.

Zavzemamo se za izboljSanje informacijskega
sistema za epidemiolosko spremljanje demence in
povecevanje raziskav na podrocju demenc.

Podpiramo medsektorsko in multidisciplinarno
sodelovanje in mreZenje za izboljSanje zgodnjega
prepoznavanja, diagnosticiranja,  zdravljenja
demenc in socialno-varstvene oskrbe.

Podpiramo izboljsanje dostopnosti do zdravljenja
demence.

Podpiramo zagotavljanje dostopnosti do socialno-
varstvenih storitev.

Na podrocju sociale predlagamo in podpiramo
Siritev nabora storitev, prilagoditev storitev za
osebe z demenco ter razvoj in ponudbo novih
storitev in razlicnih oblik pomodi za osebe z
demenco in svojce oziroma neformalne
oskrbovalce, podpiramo vkljucitev novih storitev v
Zakon o dolgotrajni oskrbi in druge strateske
dokumente. Podpiramo tudi prilagoditev storitev
glede na aktualno problematiko SARS-CoV-
2/COVID 19.

Podpiramo in se zavzemamo za sodelovanje vseh
deleznikov, za sodelovanje pristojnih ministrstev,
izvajalcev, stroke in nevladnih organizacij pri
hitrejSem doseganju vseh ciljev, ki pripomorejo k
boljsi dostopnosti zdravstvene in socialno-
varstvene oskrbe oseb z demenco, c¢im
zgodnejSega prepoznavanja znakov demence,
zgodnjo  diagnostiko  in  zdravljenje  ter
psihosocialno in socialno-varstveno oskrbo.
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Povzetki prispevkov
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Podpiramo strategije in vse napore na podrocju
demence, da bi obvladovanje demence postala
prioriteta oziroma ena izmed prioritet drzave, ki bi
bila podprta z ustreznimi sredstvi (iz proracuna RS
in EU sredstev).

Pozdravljamo pripravo nove Strategije za
obvladovanje demence v Sloveniji in pripadajocega

akcijskega nacrta.
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Podpiramo kontinuirano izobrazevanje

strokovnega kadra za delo na tem podrocju.

Podpiramo vzpostavitev tradicionalnih strokovnih
srecanj.
Navedene aktivnosti podpirajo tudi mednarodne

organizacije (npr. Svetovna zdravstvena

organizacija, Alzheimer's disease international).
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Priloga: Program dogodka

N Il Z Nacionalni institut
za javno zdravje
%S pomincica
ALIHEIMER SLOVEMLIA

Alzheimerjeva bolezen

Stanje in izzivi na podroc¢ju Alzheimerjeve bolezni v Sloveniji:
skozi prizmo problematike SARS-CoV-2 / COVID-19

Videokonferenca preko aplikacije GoToMeeting
28. september 2020
Organizatorji:

Nacionalni inStitut za javno zdravje

Znanstvenoraziskovalni center SAZU
Spomincica - Alzheimer Slovenija
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Program strokovnega srecanja

»Stanje in izzivi na podrocju Alzheimerjeve bolezni v Sloveniji:

skozi prizmo problematike SARS-CoV-2 / COVID-19«
28.9.2020, GoToTraining

8:45-9:00 Registracija udelezencev

9:00-9:40 Pozdravni nagovori

9:00-9:40 Ministrstvo za zdravje, Nadja Cobal
Ministrstvo za delo, druzino, socialne zadeve in enake moznosti, Janja Romih
Nacionalni institut za javno zdravje, Mercedes Lovrecic¢

9.40-11.00 Pobuda Alzheimer Europe: 8 evroposlancev (4 tbc)
Dr. Milan Brglez, Irena Joveva, Ljudmila Novak, Romana Tomc
Moderator: Stefanija Luki¢ Zlobec

11.00-11.15 Odmor

11.15 Stanje in izzivi na podrocju Alzheimerjeve bolezni v Sloveniji: skozi prizmo problematike
SARS-CoV-2/COVID-19
Moderator: prim. doc. dr. Mercedes Lovrecic

11:15-11:30 Nadja Cobal, MZ: Strategija obvladovanja demence v Sloveniji 2020 — 2030

11:30-11:45 Janja Romih, MDDSZ: Stanje in izzivi na podroc¢ju Alzheimerjeve bolezni v Sloveniji z
vidika sociale in problematike SARS-CoV-2 / COVID-19

11:45-12:00 Dr. Eva Grilc: Priporocila NIJZ za obravnavo COVID-19 primerov v socialno varstvenih
zavodih

12:00-12:15 Prim. doc. dr. Mercedes Lovreci¢, prim. as. dr. Barbara Lovrecic, NIJZ: Epidemiolosko
spremljanje demence v Sloveniji: dejstva in izzivi v lu¢i SARS-CoV-2/COVID-19

12:15-12:30 Ciril KlajnScek, Rdeci kriZ RS: Primeri iz prakse v povezavi z Alzheimerjevo demenco in
SARS-CoV-2/COVID-19

12:30-12:45 Razprava

12:45-13:00 Odmor

13:00 [zzivi na podrocju Alzheimerjeve bolezni v Sloveniji: skozi prizmo problematike SARS-
CoV-2 / COVID-19
Moderator: doc. dr. Milica Kramberger

13:00-13:15 Prof. dr. Zvezdan PirtoSek, UKC Lj: Alzheimerjeva bolezen in COVID-19

13:15-13:30 Doc. dr. Milica Kramberger, UKC Lj: Alzheimerjeva bolezen in COVID-19 - z vidika
strokovnega osebja

13:30-13:45 | Prim. Mojca MurSec, UKC Mb: Alzheimerjeva bolezen in COVID-19 - skozi prizmo
psihiatra

13:45-14:00 Stefanija Luki¢ Zlobec, Spomincica: Primeri dobre prakse, aktivnosti na podroéju
Alzheimerjeve demence

14:00-14:15 Stanka Vozli¢ in Anita Kardinar, Dom Lukavci: Potrebe in izzivi v povezavi s SARS-CoV-
2 / COVID-19

14:15-14:30 Matej Peteh, DSO Vic: Potrebe in izzivi v povezavi s SARS-CoV-2/COVID-19

14:30-14:45 Razprava

14:45-15.00 Zakljucki in sklepi strokovnega srecanja

www.nijz.si/revijajavnozdravje
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