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Vse ve~ Slovencev je dementnih,
bolezen se {iri; med nami naj
bi bilo obolelih ‘e kakih petin-

dvajset tiso~ ljudi. Najpogostej{i vzrok
demence je Alzheimerjeva bolezen.
Njeno zgodnje prepoznavanje omogo-
~a zdravljenje in zaviranje upada spo-
znavnih sposobnosti bolnikov. Dobro
prepoznavanje nam je dosegljivo v
knjigi Skrivnost, imenovana Alzheimer.
Iz te knjige avtorice Marie Gendron, ki
razgrinja razumevanje, pomo~ in nego,
dru‘enje, pot so~utja, povzemamo ne-
kaj njenih spoznanj.

Beseda alzheimer je zdaj ‘e del ustalje-
nega besednjaka; v kratki naklju~ni razi-
skavi lahko najdemo na spletu skoraj
petintrideset milijonov zadetkov za ta
izraz. Industrijske dr‘ave namenjajo
ogromne vsote za raziskave vzrokov
alzheimerjeve bolezni in
veliko sredstev za njeno
zajezitev. Farmacevtske
dru‘be vlagajo milijone
in milijone v razvoj novih
zdravil. V Kanadi vsota,
potrebna za oskrbo oseb,
ki jih je prizadela alzhei-
merjeva bolezen, dosega
skoraj {tiri milijarde dolar-
jev letno. Kljub vsem tem
prizadevanjem, ki stremi-
jo k istim ciljem, ostaja ta
bolezen za nas skrivnost.

^e zanemarimo {irok
krog raziskav in razisko-
valcev, gremo onstran {te-
vilk, ki rastejo eksponent-
no, se tudi na{ so~utni
pogled ustavi na tiso~ih
oseb, ki jih je prizadela
alzheimerjeva bolezen, in
na njihovih dru‘inah. Za
bolnike in njihove svojce,

junake vsakodnevnega ‘ivljenja, ki so
postali mojstri v umetnosti ve~nih za-
~etkov, ima izraz alzheimer ~isto drug,
»povsem izviren« pomen, ki je v mnogih
ozirih neizrekljiv. Prav na to posku{am
skromno opozoriti na teh straneh.

@IVLJENJE V USTANOVI
Moja zgodba z osebami, ki trpijo za

alzheimerjevo boleznijo, se za~ne leta
1980. Takrat sem bila vodja zdravstvene

nege v novem domu za starostnike, kjer
‘ivi petinsedemdeset ostarelih oseb, od
katerih jih ve~ kot ducat ‘ivi z napredo-
valo alzheimerjevo boleznijo. Prav kma-
lu sem ugotovila, da ti prostori sploh
niso prilagojeni potrebam teh oseb. Gle-
dala sem jih, videla objokane, izgublje-
ne, tavajo~e v nekem drugem svetu,
povsem odtujenega svetu, ki smo jim ga
ponujali. Sicer pa se je kar nekaj ~lanov
osebja v njihovi prisotnosti po~utilo ne-
prijetno in nekatere stanovalce je njiho-
vo vedenje motilo ali vznemirjalo. Kar
pa se ti~e dru‘in, so najpogosteje pre-
pu{~ene same sebi, brez pomo~i in tola‘-
be, dele‘ne niso niti kratke razlage o alz-
heimerjevi bolezni. Torej ne vem ni~esar
o njihovem globokem trpljenju, ob nji-
hovi bole~ini se po~utim se nemo~no in
izob~eno. Kako ‘alostna je ta ugoto-

vitev.
Po petih mesecih slu‘-

be na tem delovnem mes-
tu mi je bil svet alzhei-
merjeve bolezni {e vedno
skrivnosten. Navzlic te-
mu se mi je zdelo o~itno,
da se velike in{titucije ne
odzivajo, se ne morejo
odzvati na resni~ne po-
trebe oseb, ki jih je priza-
dela ta bolezen. Slutila
sem, res da zbegano, da
ti bolniki vidijo, kako nji-
hove meje polagoma izgi-
njajo. Iz tega sem skle-
pala, da bi jim okolje dru-
‘inskega tipa, podobno
tistemu, ki so ga od nek-
daj poznali, veliko bolj
ustrezalo. ^e dobro po-
mislim – o tem sem pre-
mi{ljevala in niti sence
dvoma ni, da ‘ivljenje v

Dru‘ine so najpogosteje
prepu{~ene same sebi,

dele‘ne niso niti
kratke razlage

o alzheimerjevi bolezni.

SODOBNE BOLEZNI

Bolezen, ki je najpogostej{i vzrok demence, ostaja skrivnost

Alzheimerjeva bolezen

Za bolnike in njihove svojce, ki so postali mojstri v umetnosti ve~nih za~etkov,
ima izraz alzheimer ~isto drug pomen.
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ustanovi s kupom omejitev ne le, da jim
ne ustreza, pa~ pa s tem tvegamo, da se
bo njihova bolezen {e poslab{ala.

Malo pozneje, v letih, ko sem pri-
pravljala doktorat (1988–1991), sem bila
blizu, veliko bolj intimno, osebam, ki jih
je prizadela alzheimerjeva bolezen, ker
sem v disertaciji obravnavala njihovo
samostojnost v vsakdanjem ‘ivljenju.

NAJ OHRANIJO
SAMOSTOJNOST

@elela sem podpreti svojo raziskavo,
jo osnovati na konkretnih situacijah,
zato sem dolge mesece vsak dan pre‘i-
vela v domovih za starostnike s stano-
valci, ki jih je bolezen resno prizadela;
pomagala sem jim pri umivanju in obla-
~enju, pri jedi ter hoji na strani{~e in
podobnem. ^etudi z njimi nisem delila
vseh {tiriindvajset ur dneva, mi je ta
bli‘ina omogo~ila, da sem postopoma
vstopila v njihov svet.

Ta izku{nja me je okrepila, zato sem
se po doktoratu odlo~ila, da bom posku-
sila »ustvariti« hi{o dru‘inskega tipa, v
kateri se bodo lahko nastanile osebe z
alzheimerjevo boleznijo. Moj cilj takrat
je bil ‘iveti s stanovalci, z njimi deliti
vsakodnevna opravila, poskusiti pro-
dreti vsaj pod povr{je njihovega notra-
njega sveta. Skratka, {lo je za to, da bi
jim priskrbela v najve~ji mo‘ni meri
pravo stvarno in ~love{ko okolje, ki bi
pognalo bolezen na zadnje okope, in jim
tako omogo~ila, da kar najdlje ohranijo
svojo samostojnost.

RAZ[IRJENA DRU@INA
Bila sem v Novem Brunswicku, na-

tan~neje v Akadiji, ko sem s sodelova-
njem dolgoletne prijateljice, tudi medi-
cinske sestre, imela to sre~o, da sem
osemnajst mesecev stanovala skupaj z
‘enskami, ki jih je prizadela alzheimer-
jeva bolezen. Njihovi svojci so njih in nas
redno obiskovali. Skupaj smo predstav-
ljali resni~no raz{irjeno dru‘ino. Med to
izvirno izku{njo sem odkrila svet, o
katerem znanstvene knjige in razisko-
valne naloge nikoli ne govorijo, svet, ki
sem si ga ‘e dalj ~asa predstavljala in ki
sem ga takrat, mislim, resni~no preizku-
{ala, enkrat sre~na, drugi~ obdana z ‘a-
lostjo in bole~ino. To je svet, ki pripada
osebam, ki so zbolele za alzheimerjevo
boleznijo, nedopovedljiv svet, ki ga za-
znamuje ranljivost. To je najlep{a izku{-
nja mojega poklicnega ‘ivljenja; v teh me-
secih sobivanja sem se nau~ila ve~ o alz-
heimerjevi bolezni in osebah, ki jih je
prizadela, kot v petnajstih letih pred tem.

Pozneje sem predavala gerontologijo
na univerzi Sherbrooke. Nato sem se
pridru‘ila skupini raziskovalcev v Razi-
skovalnem centru Univerzitetnega in{ti-
tuta za geriatrijo v Montrealu. V njenem
okviru so me natan~neje zanimali dru-
‘inski oskrbovalci oseb, ki trpijo za alz-
heimerjevo boleznijo. Med presku{a-
njem programa, namenjenega dru‘i-
nam, so si nekateri dru‘inski oskrboval-
ci priskrbeli pomo~ tako, da so svojca
za~asno dali v dom, da so si privo{~ili
nekaj dni oddiha. V vseh primerih se je

Knjigo, ki jo je izdala zalo‘ba Chiara, lahko
kupite v spletni trgovini Misteriji.si; o obrav-
navanju bolnikov s to boleznijo v Sloveniji
bosta na predstavitvi knjige 9. septembra ob
18. uri v ljubljanski Knjigarni Zdaj (031/711
177) spregovorila Simon Strgar, direktor
Doma starej{ih ob~anov v [i{ki, in Tanja
Petkovi~, dr. med., spec. dru‘. med., iz splo{-
ne ambulante Doma za upokojence Vrhnika.

izkazalo, da je bila ta re{itev katastro-
falna; ali je svojec mo~no nasprotoval
temu, da bi zapustil svoj dom, ali pa je
odlo~no odklanjal, da bi ostal v domu
za starostnike, kamor so ga odpeljali.
Drugi udele‘enci tega programa so
rekli, da se tej mo‘nosti za po~itek raje
odre~ejo, kot da bi pre‘ivljali tako mu~-
ne situacije.

Med presku{anjem tega programa
sem ob sodelovanju z dru‘inskimi oskr-
bovalci spoznala njihove vsakdanje te‘a-
ve. V nekaterih primerih se mi je re{itev
zdela preprosta, ~eprav je oskrbovalci,
prepolni svojih problemov in pod te‘o
~ustvene vpletenosti, {e zdale~ niso doje-
mali kot tako. Pogosto sem ob‘alovala,
da nisem mogla k njim domov, da bi
opravila in preskusila nekatere postopke,
ki bi lahko olaj{ali vsakodnevno ‘ivljenje
oskrbovalcev, ki jih je njihova naloga
iz~rpavala. Takrat sem se za~ela poigra-
vati z mislijo, da bi ponudila storitev, ki
bi bila prilagojena tej specifi~ni situaciji,
torej »storitev oddiha in dru‘abni{tva ter
nege na domu«.

R. M.
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