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UPORABA KRATIC

AE — Alzheimer Europe

ADI — Alzheimer's Disease International

ADM — ambulanta druzinske medicine

CKM - Center za kognitivhe motnje UKC Ljubljana

CKZ — center za krepitev zdravja.

CDZO - center za dusevno zdravje odraslih

DM - druzinska medicina

DO - dolgotrajna oskrba

EGP - Enota za gerontopsihiatrijo

KPSS — kratek preizkus spoznavnih sposobnosti

LPSR — Letni program statisti¢nih raziskovanj

MDDSZ - Ministrstvo za delo, druZino, socialne zadeve in enke moznosti
MZ — Ministrstvo za zdravje

NIJZ — Nacionalni in&titut za javno zdravje

NVO - nevladna organizacija

OE — obmoc¢na enota

OLDO - ocenjevalna lestvica dolgotrajne oskrbe

PB — psihiatri¢na bolniSnica

ReNPDZ18-28 — Resolucija o nacionalnem programu dusevnega zdravja 2018-2028
ReNPSV22-30 — Resolucija o nacionalnem programu socialnega varstva za obdobje 2022—
2030

ReNPZV16-25 — Resolucija o nacionalnem planu zdravstvenega varstva 2016-2025
SZO - Svetovna zdravstvena organizacija

UKC — Univerzitetni klini€ni center

UPK Ljubljana — Univerzitetna psihiatricna klinika Ljubljana

WHO — World Health Organization,

ZDM - zdravnik druzinske medicine

ZDOsk — Zakon o dolgotrajni oskrbi

ZDSta — Zakon o drzavni statistiki

ZDZdr — Zakon o duSevnem zdravju

Z\V/C — zdravstveno vzgojni center

ZZPPZ — Zakona o zbirkah podatkov s podroéja zdravstvenega varstva
Z7ZNZZ — Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju



1 UvVOD

Svet se sooCa s povelevanjem Stevila starejSih. Politike zdravega staranja usmerjajo pozornost
h krepitvi dejavnih zmoznosti posameznika, ki tudi starejSim omogocajo, da Zivijo polno in
ustvarjalno Zivljenje. Ukrepi za izboljS8anje zdravega staranja prebivalstva so potrebni na vec
ravneh in v ve€ podrocjih moramo skrbeti za promocijo zdravja, prepreevanje bolezni, ohranjanje
psihofizicne zmogljivosti in razvoj ustvarjalnin sposobnosti posameznika skozi celoten Zivljenjski
cikel. Aktivno in zdravo staranje je posledica ve¢ dejavnikov na katere lahko drzava in druzba
precej vplivata, vendar je klju¢na osves¢enost in odgovorna skrb vsakega posameznika za zdrav
osebni Zivljenjski slog.

Slovenija je drzava z dolgozivo druzbo. Pri€akovano trajanje zivljenja se podaljSuje, delez
starejSih nad 65 let naras¢a in trenutno predstavlja 20,9 % prebivalstva. Ob upostevanju gibanja
priCakovanega trajanja zivljenja bodo te spremembe v Sloveniji Se izrazitejSe. Do leta 2030 se bo
Stevilo prebivalstva, starega 65 let in ve€ povec€alo na 24,8 %, do leta 2060 na 29,5 %.
Demografske spremembe so odraz razvoja v moderni druzbi in dejstvo, kateremu je potrebno
prilagoditi obstojeCe sisteme in ureditve ter tako ustvariti moznosti za kakovostno Zivljenje vseh
generacij in dostojno staranje. S staranjem se veca tudi breme bolezni in krepijo potrebe za
dolgotrajno oskrbo.

Demenca predstavlja enega najvedjih izzivov dolgozive druzbe. Z izrazom demenca opisujemo
napredujoCe in novonastalo bolezensko stanje, ki se kaze z motnjami spomina, misljenja,
orientacije, prepoznavanja, razumevanja, govornega izrazanja, presoje, vedenja, zaznavanja in
Custvovanja, ki omejuje posameznikove dnevne aktivnosti in vodi v potrebo po zagotavljanju
pomoci s strani druge osebe. Ocenjeno ekonomsko breme v Sloveniji, ki je bilo izraGunano po
presecni metodi, v obdobju 2015 - 2017 se giblje okoli 11,4 milijonov EUR letno oz. 0,3 % vseh
izdatkov za zdravstvo. Svetovna zdravstvena organizacija (SZO) je izraCunala svetovne stroSke
demence v letu 2015, ki so zna8ali 818 milijard EUR oz. 1 odstotek svetovnega bruto domacega
proizvodal.

Demenca je posledica nevrodegenerativnih, Zilnih, vnetnih ali drugih bolezni mozganov, ki se pri
posamezniku razvijajo postopoma. Sodobni nevroloSki diagnosti¢ni pristopi z uporabo analize
bioloSkih oznacevalcev, nevrofizioloskih ter naprednih slikovnih metod, omogocajo opredelitev
narave bolezenskega procesa Ze v zgodnjih fazah bolezni, ko pri posamezniku 3e ne gre za
razvito kliniéno sliko demence. Natan&na in zgodnja diagnoza zagotavlja izbiro ustreznega
terapeviskega pristopa, napoved prognoze bolezni in zasnovo postdiagnosti€ne obravnave,
hkrati pa osebi z demenco in njegovim svojcem olajSa sooCanje z boleznijo in omogodi
nacrtovanje prihodnosti.

Znanih je vel dejavnikov tveganja za razvoj demence, ki so v znatni meri odvisni od
posameznikovega okolja, Zivljenjskega stila in nekaterih pridruZenih bolezni, ki bi jih bilo mogoce
ucinkoviteje zdraviti in s tem prepreevati razvoj demence. Najvecji nespremenljiv dejavnik
tveganija je starost, Ceprav za demenco obolevajo tudi ljudje ze pred 65. letom (kar predstavlja 9
odstotkov obolelih oseb z demenco). Demenca je za druzbo velik izziv in stro$ek? in med
starejSimi Evropejci predstavlja glavni vzrok za odvisnost od drugih in invalidnost?. V skladu z

1 Lovregi¢ B (ur), Lovredi¢ M (ur). Spremljanje demence v Sloveniji, Epidemioloski in drugi vidiki, ZRC
SAZU, 2021, str. https://doi.org/10.3986/9789610505785, https://omp.zrc-
sazu.si/zalozba/catalog/view/1970/8123/1513-2, DOI: 10.3986/9789610505785.

2 Prince M, Wimo A, Guerchet M, Ali GC, Wu Yutzu, Prina M. World Alzheimer Report 2015. The global
impact of dementia: an analysis of prevalence, incidence, cost and trends. London: Alzheimer’s Disease
International; 2015.

3 https://www.euro.who.int/en/health-topics/noncommunicable-diseases/mental-health/areas-of-
work/dementia
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globalnim akcijskim naértom o javnem zdravju in odzivu na demenco (SZO, 2017-2025%), je
potrebno demenco obravnavati kot prednostno nalogo javnega zdravja, osves¢ati druzbo in
zmanjSevati tveganja za demenco, vzpostaviti ustrezne mehanizme za zdravljenje, oskrbo in
podporo obolelim, podporo skrbnikom in vzpodbujati raziskovalno okolje, inovacije in inovativhe
pristope.

Glasgowska deklaracija® poziva k oblikovanju Evropske strategije za demenco in k oblikovanju
strategij za demenco v vseh evropskih drzavah. Pozvani smo k zagotavljanju pravic, dostojanstva
in avtonomije posameznikov z demenco, blaZzenju negativnih posledic v druzbi. V druzbi je Se
vedno moc¢no prisotna stigma demence, kar vpliva na ¢as diagnoze, Zivljenje obolelega in bliznjih
ter tudi na finan¢ni stroSek druzbe. Glavno priporo€ilo Alzheimer Europe (AE) in Alzheimer's
Disease International (ADI) je osve$Canje, kar bo pripomoglo k pravocasni obravnavi in
pravocCasni ureditvi dostopa do storitev. S pristopi k zmanjSanju dejavnikov tveganja, na katere
lahko vplivamo, bomo prispevali, da se pri¢etek bolezni pri posameznikih zamakne in omogogili
manj$e druzbeno finanéno breme. Zaradi narave bolezni je potrebno tudi vzpostaviti pravne
okvirje za obravnavo osebe z demenco kot osebe z oviranostmi.

Slovenija je ze leta 2016 sprejela Strategijo za obvladovanje demence v Sloveniji do leta 2020.
Druga Strategija obvladovanja demence v Sloveniji do leta 2030 (v nadaljnjem besedilu:
Strategija) pomeni nadaljevanje in tudi nadgradnjo nacrtovanih in usklajenih dejavnosti za
obvladovanje demence, kot jo je zastavila prva strategija. Med cilji, ki so bili dosezeni s predhodno
strategijo sodi ozave$Canje, zmanjSevanje stigme in izobrazevanje oskrbovalcev in strokovnih
izvajalcev v zdravstvenem varstvu, socialnem varstvu in dolgotrajni oskrbi. Ministrstvo za zdravje
je sofinanciralo devet programov izobrazevanja in osvesS¢anja za obvladovanje demence v letih
2017 in 2018. Dva programa sta bila namenjena izobrazevanju strokovnih izvajalcev v zdravstvu,
ostalih sedem programov pa je po vseh slovenskih regijah izvajalo izobrazevanja za formalne in
neformalne oskrbovalce oseb z demenco. V programe izobrazevanja je bilo neposredno
vklju€enih ve¢ kot 13.000 udeleZencev, posredno preko izdanih gradiv in objav v medijih pa ve¢
kot polovica prebivalcev Slovenije. V okviru tega programa je Spomingica vzpostavila mrezo
Demenci prijaznih tock, s katero uspesno nadaljuje ozaves€anje in dostopnost do storitev za
osebe z demenco v lokalnih okoljih. K uspeSnosti izvedenih programov izobrazevanja je poleg
kompetentnih in angaziranih izvajalcev projektov veliko pripomoglo odli¢no sodelovanje
Ministrstva za zdravje in Ministrstva za delo, druZino, socialne zadeve in enake moznosti. Prav
medresorsko sodelovanje obeh ministrstev na teh programih je lahko zgled in vodilo pri
doseganju ciljev Strategije. To se je izkazalo za uspeSen in ucinkovit pristop, s katerim velja
nadaljevati v novi strategiji. Med cilji, ki niso bili dosezeni je vzpostavitev epidemioloSkih Studij in
nacionalnega registra, mreze spominskih centrov in prilagojena pomo¢ za osebe z demenco v
domacdi oskrbi, kjer jih zivi veCina. S to Strategijo se namenja ve¢ pozornosti prav oskrbi v
skupnosti, ureditvi statusa oseb z demenco in podpori svojcem ter se dopolni z Zakonom o
dolgotrajni oskrbi (Uradni list RS, §t. 196/21; ZDOsk).

V Strategiji zasledujemo implementacijo ¢lenov Glasgowske deklaracije in sledimo akcijskemu
nacrtu 2017-2025 World Health Organization (v nadaljnjem besedilu: SZO (Svetovna zdravstvena
organizacija)).

4 Global action plan on the public health response to dementia 2017—2025 ISBN 978-92-4-151348-7 ©
World Health Organization, 2017.

5 Glasgow Declaration 2014 | Alzheimer Europe, https://www.alzheimer-
europe.org/policy/campaign/glasgow-declaration-2014 je bila sprejeta 20. oktobra 2014 v sodelovanju s
delegati 26 ¢lanic Alzheimer Europe.
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PodrobnejSe naloge za doseganje posameznih ciljev, viri financiranja ter kazalniki merjenja
izvajanja Strategije bodo opredeljene v akcijskih nacrtih, v katerih bo doloCeno spremljanje
uresnicevanja Strategije za obvladovanje demence.

Za spremljanje izvajanja Strategije minister za zdravje imenuje Svet za obvladovanje demence.

Za spremljanje izvajanja ciljev ter nalog iz akcijskega nacrta Ministrstvo za zdravje pripravi letno
porocilo o izvajanju Strategije, ki ga obravnava in sprejme Svet za obvladovanje demence.

Ministrstvo za zdravje doloc¢i nacin spremljanja izvajanja Strategije in nosilci pri pristojnih
deleznikih.

1.1 Namen, cilji in nacela strategije

Strategija je temeljni dokument, ki omogoca usklajen in celostni pristop vseh deleznikov pri
reSevanju problema demence in podobnih stanj. Namen Strategije je zagotovitev preventivnih
ukrepov (izobrazevanje in spodbujanje prebivalstva k zdravemu nacinu zivljenja, uravnotezeni
prehrani, redni fiziéni in mentalni dejavnosti), zgodnjega odkrivanja bolezni, ustrezne celostne
postdiagnosti¢ne obravnave oseb z demenco (pri Eemer se spostujejo osnovne Clovekove pravice
v skladu z Glasgowsko deklaracijo), podpore svojcem in neformalnim skrbnikom, destigmatizacije
bolezni, razvoj demenci prijaznega okolja in spodbujanje raziskovalne dejavnosti. Strategija
dolo¢a ukrepe, ki bodo zagotavljali dostopnost do informiranosti prebivalstva o demenci, kar
najbolje zadovoljevali potrebe oseb z demenco, njihovih svojcev ter zagotovili zadostno podporo
v vseh okoljih. Posebna pozornost je namenjena Zenskam in drugim ranljivim skupinam
prebivalstva.

Namen Strategije je tudi izboljSati slovenske podatke o demenci in vzpostaviti nacionalni register,
kar je v skladu z Akcijskim nac¢rtom SZO 2017-2025, da naj bi do leta 2025 polovica drzav v
sklopu nacionalnega informacijskega sistema zdravstvenega varstva, socialnega varstva in
dolgotrajne oskrbe redno zbirala podatke na osnovi temeljnega nabora kazalnikov za
epidemiolosko spremljanje demence.

Cilji Strategije so:

1. Spodbujanje preventivnih programov za zmanjSevanje dejavnikov tveganja ter za
ohranjanje in krepitev zdravja v skupnosti z razliénimi pristopi do posameznih
skupin in posameznikov.

— Krepitev zas¢&itnih dejavnikov in zmanjSanje dejavnikov tveganja za razvoj demence.

— Prepoznavanje dejavnikov tveganja v populaciji, vzpostavitev dejavnosti za
prepreCevanje krhkosti, zgodnje prepoznavanje kognitivne motnje ter prepreCevanje
slabSanja kognitivnega stanja, aktivnho vklju€evanje v preventivne programe na
lokalnem nivoju, ustvarjanje demenci prijaznih lokalnih okolij.

— Osvesc&anje splosne in ciljnih populacij o zdravem nacinu Zivljenja in prepre&evanju
dejavnikov tveganja za nastanek demence.

— Uvedba enotnih presejalnih testov v skladu s priporo€ili stroke.

Kazalnik Izhodi$¢na vrednost/ocena Ciljna vrednost/ocena
Delez nacionalnih programov
na podro€ju zdravstva in | 5% < 15% >

socialnega varstva, ki s
svojimi  ukrepi delno ali v
celoti izrecno naslavljajo
osebe z demenco




Diagnosticiranje zgodnjih faz nevrokognitivnih motenj, izboljSanje dostopnosti do

kakovostnih, varnih in uéinkovitih zdravstvenih obravnav in zdravljenja

— Zagotoviti zgodnjo in pravoCasno diagnostiko ter uvedbo zdravljenja.

— Zagotoviti in formalizirati nefarmakoloske pristope pri obravnavi oseb z demence.

— Od samega zacetka zagotoviti integrirane storitve in multidisciplinarno obravnavo.

— IzboljSati dostopnost in kakovost zdravstvenih storitev za zgodnjo diagnozo motnje,
ki se kaze z demenco.

— IzboljSati in poenotiti diagnosti¢ne postopke s policentriénim pristopom na nacionalni
ravni, z mrezo spominskih centrov, s kadrovskimi normativi za interdisciplinarno
timsko obravnavo za zdravljenje in oskrbo oseb z demenco, v skladu s sodobnimi
klini¢nimi trendi.

— Razsiriti Ze obstojeCo terciarno obravnavo v primeru zahtevnih klini¢nih slik, z
dostopom do sodobnih metod diagnostike in zdravljenja.

— Zagotoviti kakovost, dostopnost in ucinkovitost obravnave z uvedbo kazalnikov
kakovosti.

Kazalnik

Izhodi$¢na vrednost/ocena

Cilina vrednost/ocena

Stevilo oseb z demenco, ki so
delezni pravoCasnega in
ustreznega zdravljenja

20% <

50% >

IzboljSanje dostopnosti do ustrezne in usklajene postdiagnosticne

multidisciplinarne obravnave za osebe z demenco, vkljuéno z integrirano

obravnavo, dolgotrajno oskrbo, socialnimi storitvami, podporo druzinam oziroma

skrbnikom v lokalnem okolju ter dostopom do paliativhe obravnave.

— Zagotoviti kakovostno, u€inkovito in celostno obravnavo oseb z demenco, vkljuCitev
v dolgotrajno oskrbo, prilagojeno tudi na vrsto in stadij demence.

— IzboljSati u€inkovitost izvajanja storitev in gospodarjenja s kadrovskimi in finanénimi
viri.

— Opolnomoditi osebe z demenco in njihove svojce za ohranjanje samostojnosti.

— Prilagoditi storitve osebam z demenco.

— lzboljSati kakovost zZivljenja oseb z demenco in njihovih svojcev.

— lzvajanje storitev v skladu s potrebami in zmoZnostmi osebe, ki te storitve potrebuje.

— Zagotoviti dostopnost in kakovost v dolgotrajni oskrbi, socialnovarstvenih storitev za
podporo osebam z demenco, njihovim druZinam in oskrbovalcem ter krepitvijo
storitev v skupnosti.

—  Siriti mrezo storitev in programov v dolgotrajni oskrbi, socialno varstvenih storitvah,
izboljSati moznost izbire storitev.

— Organizirati in izvajati storitve na nacin, ki je uporabniku prilagojen, prijazen in do
njega spostljiv.

— Opredeliti kriterije in nacin paliativnhe obravnave pri osebah z demenco.

Kazalnik Izhodi$€na vrednost/ocena Ciljna vrednost/ocena

Stevilo oseb z demenco, ki so
delezne integrirane
obravnave v skupnosti

10% < 40% >

ZmanjSanje Stevila oseb z
demenco, ki Cakajo na
sprejem v socialnovarstveni
zavod vec kot 6 mesecev

30% > 10% <




Opredelitev  kriterijev  in
nacina paliativne obravnave
oseb z demenco v okviru
nacionalnega programa za
paliativo

0%

100 %

4. Uporaba sodobnih

informacijsko-komunikacijskih

tehnologij (v nadaljnjem

besedilu: IKT) za obravnavo in podporo osebam z demenco.
— Razvoj IKT podpore za ¢imbolj samostojno zivljenje v domacem okolju skladno z

dolo¢bami ZDO.

— Zagotoviti pretok podatkov o zaznanem kognitivnem upadu, izvedenih diagnosti¢nih
postopkih, zdravljenju in postdiagnosti¢ni obravnavi med zdravstvenimi sistemi, v

dolgotrajni oskrbi in socialno-varstvenimi sistemi .

— Vzpostaviti sistem informiranja in svetovanja za podporo osebam z demenco in
svojcem/oskrbovalcem.

Kazalnik

IzhodiS¢&na vrednost/ocena

Ciljna vrednost/ocena

Vzpostavitev IKT podpore za
osebe z demenco in njihovih
svojcev

3% <

20% >

5. Spostovanje dostojanstva oseb z demenco, zmanjSevanje stigme ter osvescanje
SirSe druzbe in strokovne javnosti za razvoj in vzpostavitev demenci prijaznih

skupnosti.

— Destigmatizacija demence

— Prepoznavanje,

zanemarjanja.

svetovanje

— Opolnomocenje oseb z demenco.
— Zagotavljanje pravne podpore.

in ukrepanje ob znakih zlorab,

nasilja in

Kazalnik

IzhodiS&na vrednost/ocena

Ciljna vrednost/ocena

Delez oseb z demenco in
njihovih svojcev, ki so delezni
programov za opolnomocenje

30% <

80% >

6. lzobrazevanje vseh poklicnih skupin na podroéju obvladovanja demence.
— Zagotoviti ustrezna znanja vsem zaposlenim, ki prihajajo v stik z obolelimi z

demenco.
— Zagotavljanje

izpopolnjevanj in

usposabljanj za

zaposlene izvajalce

zdravstvenih, dolgotrajnih in socialnovarstvenih storitev.

Kazalnik Izodi€na vrednost/ocena Ciljna vrednost/ocena
Delez zaposlenih, ki so

delezni dodatnih

izpopolnjevanj in | 30% > 80% >

usposabljanj za

komuniciranje in delo z

osebami z demenco

7. Vzpostavitev zbiranja podatkov o demenci na nacionalni ravni.
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Vzpostavitev nacionalnega registra za spremljanje incidence, prevalence, klini¢nih in
drugih znacilnosti demenc.

Beleziti tako pogoste kot redke oblike demence in znacilnosti v zvezi z oskrbo ter
zdravili.

Prikaz demografskih znacilnosti bolnikov, stanja in kakovosti oskrbe bolnikov po
drzavi.

Kazalnik Izhodi$€na vrednost/ocena Ciljna vrednost/ocena
Nabor podatkov za
spremljanje incidence, | 30% < 100 %

prevalence in obravnave
oseb z demenco

8. Spodbujanje sodobnih raziskav o demenci.

Ugotavljanje in predlog prioritetnih usmeritev na nacionalnem nivoju.

Zagotoviti raznolikost in uravnotezenost med razlicnimi kategorijami raziskav na
podrocju demence.

Zagotoviti koordinacijo in izboljSati pregled nad raziskovalnim delom ter
predlagati/uvesti kriterije za ocenjevanje kakovosti raziskav.

Vzpostavitev sistema za epidemioloske Studije o osebah z demenco.

Vzpodbujanje interdisciplinarnega, multicentricnega sodelovanja raziskovalcev na
nacionalni in mednarodni ravni.

Kazalnik Izhodi$¢na vrednost/ocena Ciljna vrednost/ocena
Opredelitev nacionalnih

prioritetnin  usmeritev  za | 0% 100%
raziskave za najmanj 5-letna

obdobja

Raziskave o demenci, ki so v

skladu z nacionalnimi | 40% < 100%
prioritetami

Povedanje Stevila raziskav na

nacionalni in  mednarodni | 40% < 70% >
ravni

9. Vzpostavitev nacionalnega organa za demenco.

Spremlja razvoj stroke na podrocju demenc na mednarodni in nacionalni ravni.
Zagotovlja u€inkovito, kakovostno in gospodarno implementacijo Strategije.
Zagotovlja ustrezno podporo strokovnim delavcem za obravnavo uporabnikov z
demenco.

Spremlja in zagotavlja izobraZevanje in raziskovanje na mednarodni in nacionalni
ravni.

Nacdrtovanje in vzpostavljanje mreze spominskih centrov.

Kazalnik Izhodi$€na vrednost/ocena Ciljna vrednost/ocena
Nacionalni organ za demenco
0% 100%
Vzpostavitev mreZe “regijskih
spominskih centrov” v|0% 70%
zdravstvenih regijah
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10. Ustrezna obravnava oseb z demenco v €asu epidemij in v drugih izrednih

razmerah.

— Pripraviti usmeritve za varstvo in obravnavo oseb z demenco v €asu epidemij in
drugih izrednih razmer.

— Vzpodbujati in organizirati digitalno in drugo tehnoloSko ustrezno in prilagojeno
podporo za osebe z demenco in skrbnike v €asu izrednih razmer.

Kazalnik

IzhodiS¢éna vrednost/ocena

Ciljna vrednost/ocena

Smernice za varstvo in
obravnavo oseb z demenco v
Casu epidemij in drugih
izrednih razmer

0%

100%

Pri ukrepih za izpolnitev zgornjih ciljev Strategija uposteva nacela:
1. multidisciplinarni pristop in integrirana obravnava,

Nooprwd

finanéne vzdrznosti.

destigmatizacije v strokovni in lai¢ni javnosti,
objektivnosti pri naértovanju ukrepov na podlagi realnih moznosti,
individualnega pristopa obravnave,
enake dostopnosti storitev,
spostovanja ¢lovekovih pravic,
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2 OSNOVNA I1ZHODISCA ZA PRIPRAVO STRATEGIJE

Demenca sodi med prednostne naloge javnega zdravstva tako v svetu kot pri nas. Za demenco
zbolijo tudi osebe pred 65. letom, kar predstavlja 9 % primerov demenc$, zlasti hitro naras¢a
Stevilo oseb z demenc zaradi staranja prebivalstva (izrazito hitro povecevanje starostne skupine
nad 80 let)”. Demografske spremembe so odraz razvoja v moderni druzbi in dejstvo kateremu je
potrebno prilagoditi obstojeCe sisteme in ureditve ter tako ustvariti moznosti za kakovostno
Zivljenje vseh generacij in dostojno staranje. S staranjem se vec€a tudi breme bolezni in krepijo
potrebe za dolgotrajno oskrbo. Pomembno je, da je Slovenija sprejela ZDOsK, ki sistemsko ureja
podrogje.

starost

20 0 10 n

pretivalstvo (1000) prebaistvo (1000) ® © o ®

Slika 1. Piramida prebivalstva Slovenije, 1.julij 2021 Slika 2. Projekcija piramide prebivalstva Slovenije 2051
Vir: Statisticni urad RS Vir: Statisticni urad RS

Poleg demografskih trendov so pomembni podatki o eno¢lanskem gospodinjstvu v katerem je
2021 zivel vsak sedmi prebivalec Slovenije®. Podatek o povecevanju eno€lanskih druzin v starosti
skupini prebivalstva nad 65 let, posebej pri Zenskah, pomembno vpliva na pripravo potrebnih
ukrepov in ciljev za zagotavljanje zadostne podpore prebivalcem tako pri preventivnih aktivnostih
kot tudi postdiagnosti¢nih obravnavah za osebe z demenco, ki Zivijo same.
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Slika 3. enoclanske druzine v Sloveniji
Vir: Statisti¢ni urad Republike Slovenije®

6 Loy CT, Schofield PR, Turner AM, Kwok JBJ. Genetics of dementia. Lancet. 2014;383(9919):828-40.
doi:http://dx.doi.org/10.1016/ S0140-6736(13)60630-3

7V Sloveniji je 1. januarja 2021 zivelo 2.108.977 prebivalcev, od tega je 20,19 % prebivalcev starejsih od
65 let in 5,44 % prebivalcev starejSih od 80 let. Ocenjuje se, da bo do leta 2030 v Sloveniji Zivelo 2.079.967
prebivalcev, starejSih od 65 let 25 % prebivalcev, starejSih od 80 let pa 6,8 %. V naslednjih desetletjih se bo
pomembno spremenila starostna sestava prebivalstva Slovenije.

8 Enoclanskih gospodinjstev je bilo 292.301 kar pomeni vsako tretje (34 %) gospodinjstvo. Do starosti 63 let
so prevladovala enoclanska gospodinjstva moskih, od starosti 64 let naprej enoClanska Zenska
gospodinjstva. Zenske, ki so Zivele same, so bile stare povpreéno 64,7 leta in so bile povpreéno 13,4 leta
starejSe od moskih v enoc€lanskih gospodinjstvih. Gospodinjstva in druzine, Slovenija, 1. januar 2021,
Statisti¢ni urad Republike Slovenije (e- dostop 14.1.2022) https://www.stat.si/StatWeb/News/Index/9973

9 https://www.stat.si/StatWeb/News/Index/9973 (e-dostop 14.1.2022)
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Podatki za incidenco in prevalenco demence so pomanjkljivi. Statistiéni podatki kazejo, da je v
skupini ljudi, ki imajo diagnosticirano demenco, starih od 30 let in vse do 95 let, 22.711 Zensk in
9.324 moskih®. Ocenjuje se, da je bilo v letu 2019 v Sloveniji okoli 43.038 oseb z demencol?,
Stevilo pa naj bi se zaradi demografskih trendov podvojilo do leta 2035. Za vsakega obolelega
skrbijo tri osebe, zato je posredno prizadetih Se priblizno 150.000 svojcev, prijateljev in ostalih, ki
skrbijo za osebe z demenco?’2,

Ucinkovito zdravljenje pridruzenih bolezni preprecujejo razvij demence, znani pa so tudi dejavniki
tveganja, ki so odvisni od posameznikovega okolja in Zivljenjskega stila. Med za&€itne dejavnike
za demenco sodi skrb za telesno zdravje in kondicijo s fizi€nimi in mentalnimi dejavnostmi,
uspesno prilagajanje na spremembe in stresne situacije, dejavno druzabno Zivljenje in vpetost v
dejavnosti, ki se starejSim zdijo pomembne in jih veselijo (prostoasne aktivnosti, prostovoljno
delo, izobrazevanje, varovanje vnukov ipd.).

V Sloveniji obstajajo velike regijske razlike v dostopnosti do zdravstvenih storitev za osebe z
demenco, primarna zdravstvena raven je podhranjena, Stevilo druzinskih zdravnikov, klini¢nih
psihologov, psihiatrov in nevrologov ne zadoS&a za potrebe prebivalstva, gerontologija se Sele
vzpostavlja, tudi ustrezno razvite integrirane obravnave v skupnosti $e nimamo. Zgodnja
diagnoza zagotavlja osebi z demenco in njegovim svojcem ustrezen pristop in pravilno ravnanje
ob soocanju z boleznijo, zlasti pa omogoci nacrtovanje prihodnosti.

Stigma je dejavnik, ki ovira obvladovanje demence in vpliva na slab$o kakovost Zivljenja oseb z
demenco. V druzbi je Se vedno moc€no prisotna stigma demence, kar vpliva na ¢as diagnoze,
Zivljenje obolelega in bliznjih ter tudi na financni stroSek druzbe. Ve¢ mednarodnih dokumentov
nas zavezuje k zagotavljanju pravic, dostojanstva in avtonomije posameznikov z demenco.

Za razvoj demenci prijaznega okolja moramo izboljSati medsektorsko sodelovanje ter vkljuciti v
nacrtovanje in izvajanje ukrepov tudi osebe z demenco, njihove svojce, nevladne organizacije in
druge delezZnike v lokalnem okolju.

V skladu s priporocili SZO Strategija dolo¢a ukrepe na naslednjih podrogjih:
- Demenca kot prednostno podrogje javnega zdravstva
- OsveScanje javnosti o demenci in vzpostavljanje demenci prijaznih okolij
- Zmanj8evanje dejavnikov tveganja za demenco
- Dostop do zgodnje diagnoze in postdiagnosti¢ne obravnave
- Podpora in izobrazevanje svojcev in drugih neformalnih skrbnikov oseb z demenco
- Informacijski sistem za podro¢je demence
- Raziskave in inovativni pristopi

Za doseganje ciljev Strategija dolo€a vrsto ukrepov na zgoraj navedenih podrodjih, s katerimi
dopolnjuje druge nacionalne strategije (zlasti na podrodju zdravstva, dolgotrajne oskrbe in
socialnega varstva), opredeljuje nosilce, kazalnike, finanéne vire in roke. Strategija dolo¢a
vzpostavitev nosilcev za vodenje, koordinacijo in evalvacijo realizacije ciljev, ki bodo vplivali na
razvoj podrocja obvladovanja demence v Sloveniji.

10 vir: https://edemenca.si/kaksno-je-stanje-glede-demence-po-svetu-in-v-sloveniji
11 Lancet Public Health 2022, Published Online, January 6, 2022 https://doi.org/10.1016/S2468-
2667(21)00249-8, podatki in projekcijami za 2050: ocenjujejo, da je v Sloveniji 43 038 (36 793 do 50 186)

ljudi z demenco in v letu 2050 predvidevajo, da jih bo 84 735 (med 69 330 in 101 544).
12 Nacionalna raziskava porodilo za Slovenijo, 2015
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https://doi.org/10.1016/S2468-2667(21)00249-8
https://doi.org/10.1016/S2468-2667(21)00249-8

2.1 OsvesScanje in destigmatizacija bolezni

S pristopi k zmanjSanju dejavnikov tveganja, na katere lahko vplivamo, bomo prispevali, da se
pricetek bolezni pri posameznikih zamakne in omogodili manjSe druzbeno finanéno breme.13
Osvescanje prebivalstva oziroma druzbe o dejavnikih tveganja, prvih znakih demenc, pomenu
pravoCasne diagnoze in ustreznem pristopu do oseb z demenco in njihovih svojcev sodi med
prednostne naloge javnega zdravja. Ceprav je najvesji dejavnik tveganja starost, lahko z
osvesd€anjem zmanjSamo druge znane dejavnike tveganja za demenco, ki so v veini odvisni od
posameznikovega okolja, Zivljenjskega sloga in nekaterih pridruzenih bolezni, katerih ustrezna
obravnava zmanj$a tveganje za razvoj demence.

Strukturna stigmatizacija se kaze v zanikanju problema, pomanijkljivi oskrbi, celo zanemarjanju
ter nespoStovanju oseb z demenco. Na prvem mestu mora biti posameznik s svojimi
sposobnostmi in dostojanstvom in ne bolezen. Stigma vodi v pozno iskanje pomodi, prevladujo¢
obc&utek manjvrednosti, ki pomembno prispeva tudi k slabsim izidom zdravljenja ter izgubi upanja.
Stigma je po mnenju SZO poglavitna ovira za vzpostavljanje ustreznih, kakovostnih in dostopnih
sluzb na podro€ju duSevnega zdravja. Zato so zmanj$evanju stigme namenjeni posebni ukrepi.

2. 2 Pravne podlage in pomembni dokumenti

Republika Slovenija v skladu z Zakonom o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju
(v nadaljnjem besedilu: ZZVZZ)'* zagotavlja skrb za osebe z demenco, financiranje zdravstvenih
storitev, zdravstveni kader, vkljuéno z izpopolnjevanjem in usposabljanjem ter zdravstveno nego
in rehabilitacijo v institucionalnem varstvu in nego na domu. Sistem zagotavlja storitve
zdravstvenega varstva. ZDOsk vzpostavlja sistem pravic do storitev v DO. Usklajuje z drugimi
podrodji zdravstvenega varstva, dolgotrajne oskrbe in socialnega varstva, nacrtuje in razvija
preventivne programe za zmanjSevanje potreb po DO, vkljuéno s storitvami za krepitev in
ohranjanje samostojnosti ter zagotavlja pogoje in moznosti za enakomerno dostopnost storitev
DO na obmocju Republike Slovenije ter za njeno ulinkovito in racionalno organizacijo.
Pomembno vlogo pri izboljSanju mreZe izvajalcev, razvoju podrodja in sledenju strokovnemu
napredku imajo nacionalni programi, zlasti Resolucija o nacionalnem programu duSevnega
zdravja 2018-2028 (ReNPDZ18-28)%°, Resolucija 0 nacionalnem planu zdravstvenega varstva
2016-2025 (ReNPZV16-25)'6 in Resolucija o nacionalnem programu socialnega varstva 2022—
2030 (ReNPSYV 22-30)".

Pomanijkljivost v pravni ureditvi za vzpostavitev nacionalnega registra za demenco je Zakon o
zbirkah podatkov s podro€ja zdravstvenega varstva, ki sistemsko ne ureja nacionalnih registrov,
zato je treba to pomanijkljivost odpraviti. Treba je ponovno preuciti in po potrebi spremeniti pravno
podlago za omejevanje pravic oseb z demenco in moznostmi oziroma pogoji za njihovo
opolnomocenije, pri Cemer pa ne smeta biti ogrozeni njihova fizi€na in ekonomska varnost. Glede

13 Glavno priporogilo Alzheimer Europe (AE) in Alzheimer's Disease International (ADI) je osve$¢anje, kar
bo pripomoglo k pravo€asni obravnavi in pravo¢asni ureditvi dostopa do storitev.

14 Zakonom o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju (Uradni list RS, §t. 72/06 — uradno
preciS¢eno besedilo, 114/06 — ZUTPG, 91/07, 76/08, 62/10 — ZUPJS, 87/11, 40/12 — ZUJF, 21/13 —
ZUTD-A, 91/13, 99/13 — ZUPJS-C, 99/13 — ZSVarPre-C, 111/13 — ZMEPIZ-1, 95/14 — ZUJF-C, 47/15 —
ZZSDT, 61/17 — ZUPS, 64/17 — ZZDej-K, 36/19, 189/20 — ZFRO, 51/21, 159/21 in 196/21 — ZDOsk; v
nadaljnjem besedilu: ZZVZZ)

15 Resolucija o nacionalnem programu dusevnega zdravja 2018-2028 (Uradni list RS, §t. 24/18)

16 Resolucija 0 nacionalnem planu zdravstvenega varstva 2016—2025 »Skupaj za druzbo zdravja« (Uradni
list RS, st. 25/16)

17 Resolucija 0 nacionalnem programu socialnega varstva za obdobje 2022—2030 (ReNPSV 22-30, Uradni
list RS, §t. 49/22)
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na navedeno Strategija posebno pozornost namenja prepreCevanju zanemarjanju in zlorabi
osebe z demenco.

2. 3 Druge pomembne listine in dokumenti

Konvencija o pravicah invalidov!® med drugim zahteva od drzav podpisnic, da podpirajo
deinstitucionalizacijo in ¢im dlje omogocijo osebam z invalidnostmi bivanje v domacdem okolju.

Svetovni observatorij za demenco?!® pri SZO je nadzorni mehanizem za spremljanje sedmih
prednostnih podrocij Svetovnega nadrta za odgovor javnega zdravja na demenco 2017 - 2025
SZ02, ki omogoca izmenjavo podatkov drzav ¢lanic.

IzhodisCe za oblikovane Evropske strategije za demenco in oblikovanje strategij za demenco v
vseh evropskih drzavah opredeljuje Glasgowska deklaracija, ki poziva k zagotavljanju pravic,
dostojanstva in avtonomije posameznikov z demenco, blazenju negativnih posledic v druzbi.

2.4 Programi in storitve za osebe z demenco in njihove svojce

Na podrocju zdravstvenih storitev za obvladovanje demence pomeni najvedji izziv pomanjkanje
ustrezno usposoblijenega kadra in slabSa povezanost med sluzbami in resorji. V Sloveniji se
sooamo s pomanjkanjem kadra na podroCju zdravstva, zlasti podhranjena je primarna
zdravstvena mreza. Stevilo zdravnikov druzinske medicine, kliniénih psihologov, delovnih
terapevtov, fizioterapevtov, psihiatrov, nevrologov, medicinskih sester in drugih zdravstvenih
delavcev ne zadoS¢a za potrebe prebivalstva, pomanjkljivost je v odsotnosti geriatrov in
pomanjkanje znanj s podrocja gerontologije. Podrobneje je zdravstvena dejavnost predstavljena
v tretjem poglavju.

Mrezo storitev in programov socialnega varstva je v obdobju realizacije prve Strategije za
obvladovanje demence dolo¢ala Resolucija o nacionalnem programu socialnega varstva za
obdobje 2013-20162%, ki je sledila temeljnim ciliem: zagotoviti dostopnosti in dosegljivosti storitev
in programov ter izboljSanje razmerja med institucionalnimi in skupnostnimi oblikami varstva, v
prid slednjim. Razmerje med omenjenimi storitvami se je sicer izboljSalo od zadetnega razmerja
1:2 na 1:1,08, vendar ostaja institucionalno varstvo $Se vedno previadujoa oblika storitev. Tako
razmerje zmanjSuje moznost izbire storitve, pomanjkanje ponudbe storitev v skupnosti pa tudi ne
zagotavlja moznosti, da uporabnik prejme storitev v obsegu, ki jo potrebuje. Med pomembnejSimi
cilji je bila prilagoditev storitev osebam z demenco. V okviru institucionalnega varstva starejsih je
bil narejen pomemben premik pri uvajanju sodobnih konceptov dela z osebami z demenco in
ustvarjanju prijaznejSega bivalnega okolja, prilagoditve v skupnosti v vecji meri niso bile izvedene.
Prav tako se niso v skladu s potrebami Sirile in prilagajale storitve dnevnega varstva in zaasnih
namestitev.

Zaposleni pri izvajalcih storitev se izpopolnjujejo in usposabljajo za delo z osebami z demenco.
Za nadaljnji razvoj in prilagajanje storitev je izpopolnjevanje in usposabljanje klju¢nega pomena,
zato mora biti nartovano in ciljno usmerjeno.

18 Zakon o ratifikaciji Konvencije o pravicah invalidov in Izbirnega protokola h Konvenciji o pravicah
invalidov, Uradni list RS — Mednarodne pogodbe, §t. 10/08.

19 Global Dementia Observatory, WHO

20 Global action plan on the public health response to dementia 2017-2025, WHO

21 Resolucija 0 nacionalnem programu socialnega varstva za obdobje 2013-2020 (ReNPSV13-20),
Uradni list RS, §t. 39/13.
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V zadnjih letih je zaznati premik pri zmanjSevanju stereotipov o demenci tudi zaradi okrepljenih
aktivnosti socialnovarstvenih programov pri osvescanju in izobraZevanju oseb z demenco,
svojcev ter okolja. Socialnovarstveni programi, ki so prilagojeni za delo z osebami z demenco,
zagotavljajo razli¢ne oblike pomoc¢i, njihovo delo je zato potrebno krepiti tudi v prihodnje.

Kljub Stevilnim aktivnostim izvajalcev socialnovarstvenih storitev in programov ugotavljamo, da
so osebe z demenco in njihovi svojci oz. neformalni oskrbovalci §e vedno premalo informirani o
ponudbi storitev in programov ter moznostih vkljucitve, kar bo v naslednjem obdobju potrebno
izboljsati.

V Sloveniji imamo veliko programov in storitev za osebe z demenco in njihove svojce, ki se
izvajajo na lokalni in nacionalni ravni v okvirju javnih sluzb, nevladnih organizacij in drugih
izvajalcev. Ugotavljamo, da obstajajo med regijami velike razlike v dostopnosti do storitev v okviru
javne zdravstvene mreze, glede Stevilnih programov in storitev, ki jih izvajajo nevladne
organizacije in drugi izvajalci pa nimamo pravega pregleda. Zato lahko upravi€éeno domnevamo,
da storitve in programi za osebe z demenco in njihove svojce niso tako ucinkoviti, kot bi lahko bili
z ustreznim nacrtovanjem na nacionalni ravni in v sodelovanju z lokalnimi skupnostmi. Navedene
pomanijkljivosti bodo odpravljene, ko bo vzpostavljen nacionalni center za obvladovanje demence
na terciarni zdravstveni ravni.

2. 5 Varstvo pravic oseb z demenco in njihovih svojcev

2. 5. 1 Glasgowska deklaracija (Pravice oseb z demenco in njihovih svojcev)

Demenca je bolezen, ki je v druzbi Se vedno mocno stigmatizirana. Glavno priporocilo organizacij
AE in ADI vsem drzavam c&lanicam je povecati osveSc¢anje splosSne in strokovne javnosti glede
demence, izboljSati prepoznavanje prvih znakov bolezni in zmanjSevati stigmo. Posebno skrb
moramo nameniti zaS¢iti Clovekovih pravic oseb z demenco in urediti status svojcev, ki so ob
bolniku z demenco izpostavljeni tveganju izgorelosti in pogosto tudi sami zbolijo. Posebno
pozornost je treba posvetiti tudi prepre€evaniju nasilja had osebo z demenco ter opolnomocenju
oseb z demenco in svojcev (oskrbovalcev) v druzbi.

Glasgowska deklaracija opredeljuje Clovekove pravice oseb z demenco, ki &lanice zavezuje k
izpolnjevanju v njej zapisanih pravic, da ima vsaka oseba z demenco:

— do pravocasne diagnoze;

— do dostopa do kakovostne post diagnosti¢ne podpore;

— do osredotogene, usklajene in kakovostne oskrbe tekom bolezni;

— do praviénega dostopa do zdravljenja in terapevtskih posegov;

— do ohranjanja dostojanstva oseb z demenco;

— do spoStovanja kot posameznika v svoji skupnosti.

2. 5. 2 Konvencija o pravicah invalidov

Svetovna zdravstvena organizacija obravnava demenco kot enega glavnih razlogov za
invalidnost pri odraslih osebah. 1z tega sledi, da demenca pri osebah predstavlja veliko oviranost.
Zato je potrebno pri oblikovanju pravnega okvirja, ki opredeljuje pravice oseb z oviranostmi in
zajema vpraSanja oskrbe, zdravljenja in terapij ter raziskav, osebe z demenco obravnavati kot
osebo z oviranostjo.

Podobno so tudi druge drzave €lanice EU, podale jasno ugotovitev, da je potrebno demenco
prepoznavati kot invalidnost. Zato je potrebno pri oblikovanju pravnega okvirja, ki opredeljuje
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pravice oseb z oviranostmi in zajema vpraSanja oskrbe, zdravljenja in terapij ter raziskav, osebe
z demenco obravnavati kot osebo z invalidnostjo.

Potrebno je uveljavili razumevanje invalidnosti, ki se nanasa na osebo in na okolje v katerem Zivi.
Osebe z demenco so osebe z oviranostjo, ki je posledica tako njihovega psihofizicnega stanja
kot neprilagojenega okolja. Vse pravice, ki jih zagotavlja Konvencija o pravicah invalidov, se v
celoti nanasajo na vse osebe z demenco, ne glede na (ne)pridobljen status invalida v skladu s
slovensko zakonodajo.

Zaradi narave bolezni, je pomembno zavedanje kulturnih razlik, razumevanje in ugotavljanje
duhovnih in eksistencialnih potreb ter vzpostaviti znanja za delo z ljudmi z demenco in njihovimi
svojci, ki prihajajo iz drugih etni€nih skupin in narodnostnih manjsin. ADI in AE priporocata??
oblikovanje podpornega okolja medkulturne oskrbe, ki je pomemben sestavni del pravicne
druzbe, v kateri lahko ljudje z demenco in njihovi oskrbovalci, ne glede na njihovo kulturno ozadje,
dobro in kakovostno Zivijo.

22|ntercultural dementia care for health and social care providers: a guide (Alzheimer Europe,
2020), Policy briefing on intercultural care and support for people with dementia and their
informal carers/supporters (Alzheimer Europe, 2020)
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3 TEMELJNA PREDNOSTNA PODROCJA

3.1 Vzpostavitev in vzdrzevanje nabora epidemioloskih podatkov o
demenci v Sloveniji

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 javno
zdravstvenem ukrepanju z namenom, da se omeji obolevnost in umrljivost ter izbolj$a zdravje .23
Evalvacija sistemov epidemioloSkega spremljanja nam omogo€a vpogled v uporabnost in
znacilnosti  sistema (kakovost podatkov, reprezentativhost, obcutljivost, enostavnost,
sprejemljivost, pravo¢asnost, stabilnost, fleksibilnost, pozitivna napovedna vrednost’).
Epidemiolosko spremljanje demence v Sloveniji $e ni vzpostavljeno na nacin, da bi omogocalo
zanesljivo oceno na osnovi rutinskih zdravstvenih podatkovnih zbirk, prav tako Se ni bila
opravljena evalvacija sistema epidemioloSkega spremljanja.

Nacionalni register oseb z demenco je namenjen vodenju evidence Stevila in znadilnosti bolnikov
z demenco. Velik nabor zbranih podatkov bo nudil celovit pregled stanja na ravni mest, regij in na
ravni cele drzave. Z letnim belezenjem sprememb bomo sledili trendom obravnave bolezni tako
pri posameznem bolniku kot pri vecjih podskupinah. Dobili bomo natanne podatke o Stevilu
bolnikov z demenco, odstotku dolo¢enih tipov demenc, demografskih in diagnosti¢nih
znacilnostih bolnikov glede na regije, kar bo nudilo dober splo$ni pregled in omogocilo izboljSano
kakovost obravnave bolnikov z demenco, saj so na osnovi podatkov mozne prilagoditve v
obravnavi. Nacionalni register omogoca tudi posredni izraun ocene stroSkov in prilagajanje
nacionalnih zdravstveno ekonomskih usmeritev za podrocje demence.

Akcijski nacért SZO 2017-2025 doloc¢a, da naj bi do leta 2025 polovica drzav v sklopu nacionalnega
informacijskega sistema zdravstvenega varstva, dolgotrajne oskrbe in socialnega varstva redno
zbirala podatke na osnovi temeljnega nabora kazalnikov za epidemioloSko spremljanje demence.
Podlaga za vzpostavitev elektronskega nacionalnega registra za spremljanje demence je
sprememba Zakona o zbirkah podatkov s podro¢ja zdravstvenega varstva (ZZPPZ)?4,

Glede na opredeljena izhodi$¢a Strategije bo v okviru akcijskega nacrta opredeljena tudi vsebina,
implementacija in organizacija nacionalnega registra demence.

3. 2 Mreza izvajalcev programov in storitev za osebe z demenco in njihove svojce

Strategija za obvladovanje demence nacrtuje aktivnosti za izboljSanje pismenosti in osve$¢anja
prebivalstva o demenci, preventivnih aktivnostih, dostopnost do zgodnje diagnoze in ustrezne
postdiagnosti€ne obravnave oseb z demenco s krepitvijo in boljSo organizacijo integrirane mreze
izvajalcev, programov in storitev. Potrebno je zagotoviti kontinuirano izobraZzevanje za vse, ki
delajo na podrodju demence, vkljuéno s svojci ter specialnimi znanji za dolo¢ene poklicne
skupine. V mrezo spadajo javne sluzbe na vseh ravneh zdravstvenega varstva, dolgotrajne
oskrbe in socialnega varstva, dopolnjujejo jo pa neformalne in uporabniSke organizacije ter
drustva, ki delujejo na podrocju (duSevnega) zdravja, in druga drustva, organizacije in
posamezniki, ki podpirajo socialno vklju€enost in krepitev zdravja v lokalni skupnosti.

Storitve in programe za osebe z demenco in njihove svojce lahko delimo na podlagi izvajalca na:

23 CDC. Updated Guidelines for Evaluating Public Health Surveillance Systems. MMWR 2001;50 (No RR-
13)

24 Zakon o zbirkah podatkov s podrogja zdravstvenega varstva (ZZPPZ). Uradni list RS, §t. 65/00, 47/15,
31/18in 152/20 — ZZUOOP.
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1. Storitve in programi zdravstvenega varstva

Storitve in programi socialnega varstva

3. Storitve in programi v skupnosti (integrirane storitve dolgotrajne oskrbe, socialnega in
zdravstvenega varstva)

4. Dejavnosti nevladnih organizacij in neformalnih oskrbovalcev

n

Navedene storitve in dejavnosti se veckrat prepletajo.

Medsektorsko sodelovanje za zagotovitev celovitega in usklajenega odziva s sodelovanjem
javnih institucij, izobrazevalnih sistemov, zaposlovanja, infrastrukture ter povezave med civilno
druzbo in zasebniki. Nadaljujemo z okrepitvijo sodelovanja in povezovanju razli¢nih sektorjev v
druzbi.

3.2.1 Storitve in programi zdravstvenega varstva

Demenca je posledica bolezni mozganov in ni del obi€ajnega staranja, zato je potrebno bolezen
odkrivati in bolnike obravnavati. S pravo€asno prepoznavo in obravnavo lahko upo&asnimo razvoj
bolezni ali obvladamo ter prepre€imo negativne vplive na osebe z demenco, oZjo in Sir8o okolico.
Zato je pomembno dobro sodelovanje v okviru zdravstvenega varstva in povezovanje z drugimi
sluzbami in delezniki v lokalnem okolju.

V Sloveniji v letu 2022 deluje 65 zdravstvenih domov, 26 bolniSnic (od tega 4 psihiatricne) in 2
klinina centra. Na terciarni in sekundarni ravni deluje Center za kognitivne motnje v okviru
Nevroloske klinike UKC Ljubljana. Na UPK Ljubljana je Enota za gerontopsihiatrijo in v UKC
Maribor deluje Oddelek za nevroloSke bolezni. V okviru psihiatriénih bolni$nic so organizirane
enote za gerontopsihiatrijo.

Domovi za starejSe (v nadaljnjem besedilu: DSO) spadajo med socialnovarstvene institucije, ki
organizirajo ambulanto druzinske medicine za svoje stanovalcev. V standardu zdravstvene
oskrbe je za stanovalce priznan tim ambulante druzinske medicine.

V Sloveniji v nasprotju z ve€ino razvitih drzav nimamo zdravnikov specialistov s podrocja geriatrije
in specialisticnih znanj izvajalcev zdravstvene dejavnosti z gerontoloSkimi znanji. Center za
geriatricno medicino je danes organiziran zgolj v okviru Interne klinike Univerzitetnega klinicnega
centra Ljubljana.

3.2.1.1 Primarno zdravstveno varstvo

Zdravstveno varstvo na primarni ravni predstavlja hrbtenico zdravstvenega varstva tudi na
podro&ju obvladovanja demence, saj najve€ oseb z demenco obravnavajo njihovi izbrani osebni
zdravniki. Zdravniki druzinske medicine so pri sumu na demenco mesto prvega stika z bolnikom.
V okviru ambulante druzinske medicine delujejo tudi referenéne ambulante za vodenje stabilnih
kroni¢nih bolnikov.

ReNPDZ18-28 prinasa reformo na podro&ju dusevnega zdravja in prenasa teziS€e obravnav na
primarno zdravstveno raven. Pri zdravstvenih domovih se vzpostavlja mreZza 25 centrov za
dusSevno zdravje odraslih z mobilnimi timi.

V vsakem zdravstvenem domu je organiziran ZVC - zdravstveno vzgojni center. V zadnjih letih je

25 ZVC-jev razsirilo svoj program delovanja in se preoblikovalo v CKZ - Centre za krepitev
zdravja.
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Na primarni zdravstveni ravni deluje tudi patronazna sluzba, katere vloga obravnav s starejSimi
osebami je pogosto spregledana. Patronazne sluzba lahko odigra pomembno vlogo na podrocju
preventivne dejavnosti. Patronazne medicinske sestre na terenu opravljajo preventivno in
kurativno patronazno sluzbo. Na terenu deluje 756 patronaznih sester, ki so organizirane po
teritorialnem principu.

3.2.1.1.1 Ambulante druzinske medicine

V javni zdravstveni mreZi je v letu 2021 izvajalo zdravstveno dejavnost 967,89 timov zdravnikov
druzinske medicine (v nadaljnjem besedili: DM), ki delujejo v okviru 65 zdravstvenih domov ali
delujejo kot zasebne ambulante druzinske medicine s koncesijo.

Na primarnem nivoju je ambulanta DM mesto prvega stika z bolnikom z demenco in njegovimi
svojci. Za bolnika skrbi ves €as trajanja bolezni do konca njegovega zivljenja, zdravniki DM skrbijo
tudi za bolnike z demenco, ki zivijo v DSO.

V ambulanti druzinske medicine poteka celostna obravnava bolnikov zdravnik DM v timu skupaj
s srednjo medicinsko sestro in 0,5 diplomirane sestre, ki skrbi za odkrivanje bolezni, diagnostiko
zdravljenje in dolgotrajno spremljanje bolnika. Pri demenci je pomembno zgodnje prepoznavanje
bolnikov, diagnostika z izkljuevanjem reverzibilne demence ter zdravljenje in dolgotrajno
spremljanje bolnika. Bolniki so usmerjeni k specialistu nevrologu ali psihiatru za nadaljnjo
diagnostiko in potrditev diagnoze ter zdravljenje.

Demenca potrebuje specificen pristop, saj je v obravnavo Ze od zacetka bolezni potrebno
vklju€evanje svojcev in drugih strokovnih sluzb. Ve€ina bolnikov z demenco Zivi doma, zato
zdravljenje poteka ambulantno. Po postavitvi diagnoze se v verigo oskrbe vklju€ujejo poleg
zdravnika druzinske medicine Se terenski strokovni delavci kot so patronazne sestre in socialni
delavci ter ostale sluzbe s podrocja socialne oskrbe. Pravo€asno planiranje dolgotrajne oskrbe in
dobro sodelovanje vseh deleZnikov s svojci izboljSajo ucinkovitost oskrbe in kakovost Zivljenja
bolniku in svojcem, tako da lahko bolniki ostajajo dlje ¢asa v oskrbi doma. S sodobnimi oblikami
informacijske tehnologije je potrebno vzpodbujati multidisciplinarni pristop in olajSati povezovanje
med zdravnikom, specialisti in terenskimi strokovnimi sluzbami.

V druzinski medicini predstavlja pomemben del aktivnosti preventivha dejavnost, ki je bila v delo
ambulante druZinskega zdravnika formalno uvedena z uvedbo diplomirane sestre v tim ZDM, ki
skrbi za prepoznavanje dejavnikov tveganja za kroni¢ne bolezni in vodenje kroni&ne bolezni. V
preventivni program so danes vklju¢ene najpogostejde kroni¢ne bolezni z ustreznimi presejalnimi
testi za odkrivanje dejavnikov tveganja in ukrepi za odpravljanje dejavnikov tveganja. Demenca
trenutno ni uvr§¢ena v program odkrivanja in vodenja pri izbranem osebnem zdravniku. Kroni¢ne
bolezni se v Zivljenju pogosto prekrivajo in trenutno se spremljajo dejavniki tveganja za bolezni
srca in ozilja, ki so pomemben dejavnik tveganja za vaskularno demenco. Glede na narad€anje
Stevila starejSih v druzbi in oseb z demenco je potrebno dopolniti program druzinske medicine in
demenco vkljugiti v program vodenja kroni¢nih bolezni na primarnem nivoju, ki bo poleg izboljSane
kakovosti obravnave bolnikov omogocal tudi epidemioloSko spremljanje. NovejSe raziskave
namrec¢ odkrivajo nove dejavnike tveganja za demenco kot so okvara sluha, arterijska hipertenzija
srednjih let, depresija, debelost, kajenje in onesnazenost zraka in opozarjajo na vpliv
nekognitivnih biomarkerjev kot so motnje spanja, motnje hoje, znaki parkinsonizma, ki bodo v
prihodnosti nedvomno na novo oblikovale. Preventivni pristop pri obravnavi in prepre€evanju
demence v druzinski medicini.

21



Pomanjkanje zdravnikov druzinske medicine vpliva na polasnejSe uvajanje sprememb pri
obravnavi demence za uspesno in ucinkovito obvladovanje bolnikov z demenco v domacem
okolju je potrebno okrepiti tako mrezo ambulant druzinske medicine in patronazno sluzbo.

3.2.1.1.2 Zdravstveno vzgojni centri, Centri za krepitev zdravja (ZVC, CKZ)

Centri za krepitev zdravja (v nadaljnjem besedilu: CKZ) predstavljajo nadgradnjo zdravstveno
vzgojnih centrov, ki so delovali v okviru zdravstvenih domov. Programi centrov za krepitev zdravja
so tesno povezani s preventivno dejavnostjo ambulant druzinske medicine in so namenjeni celotni
populaciji za promocijo in izobrazevanje o zdravem zivljenjskem slogu in prepreCevanju
dejavnikov tveganja. lzvajajo se s pomoc€jo predavanj, skupinskih delavnic in individualnega
svetovanja za krepitev zdravja. V programu se naslavlja tudi podroc¢je duSevnega zdravja kot je
spoprijemanje z depresijo in tesnobo. Umestitev delavnic za prepoznavanje demence,
psihosocialno podporo svojcem pri sooCanju z demenco v programe CKZ bo pripomogla k
prepreCevanje depresije in izgorelosti svojcev ter obvladovanju demence v domaéem okolju.

3.2.1.1.3 Centri za duSevno zdravje odraslih (z mobilnimi timi)

Centri za duSevno zdravje odraslih (v nadaljnjem besedilu: CDZO) kot nova organizacijska
struktura na primarni ravni predstavljajo nadgradnjo Centrov za mentalno zdravje. CDZO bodo
organizirani regijsko in multidisciplinarno in bodo izboljSali dostopnost do psihiatri€nih storitev.
Pomoc in podporo bodo nudili vsem odraslim, ki imajo tezave v duSevnem zdravju. V Sloveniji je
predvidenih skupaj 25 centrov z mobilnimi timi, CDZO opravljajo storitve: primarne, sekundarne
in terciarne preventive, zgodnje obravnave odraslih s tveganjem za tezave v duSevnem zdravju
ter specialisticnega zdravljenja tezav v duSevnem zdravju. Delujejo interdisciplinarno ter po
principu priblizevanja storitev s podro¢ja dudevnega zdravja v posameznikovo primarno okolje.
Omogocali bodo pregled in obravnavo oseb v domaéem okolju. Ukrepi v teh centrih se prilagajajo
potrebam posameznika.

S sooblikovanjem programov CDZO je potrebno zagotoviti dostopnost storitev za bolnike z
demenco in njihove svojce, in sicer za bolnike programe kognitivhe stimulacije in rehabilitacije,
za svojce pa programe psihosocialne podpore.

Do leta 2022 je bilo v Sloveniji vzpostavljenih 19 CDZO z mobilnimi timi, nekateri zaradi
pomanjkanja ustrezno usposobljenega kadra delujejo $e v nepopolni sestavi.

3.2.1.1.4 Patronazna sluzba

Patronazna sluZba je sestavni del primarnega zdravstvenega varstva, ki je praviloma organizirana
po teritorialnem principu. Po podatkih NIJZ je bilo v letu 2021 v Sloveniji 756 patronaznih
medicinskih sester in 98 tehnikov zdravstvene nege.

Patronazna medicinska sestra obravnava bolnika na njegovem domu. Poleg zdravstvene oskrbe
in nege je delo patronazne sestre preventivno usmerjeno k obravnavi druzine v okolju in skupnosti
v razli¢nih obdobjih Zivljenja, posebej tudi za oskrbo starejsih po 65 letu, prepoznavanje socialno
varstvenih potreb, posebej ranljivih skupin, nasilja in odvisnosti.

Demenca prizadene bolnika in celo druzino, zato naj se srea z druzino takoj po postavljeni
diagnozi. Ker je bolezen dolgotrajna in napredujo€a, patronazna sestra dolga leta spremlja
bolnika in njegovo druzino in se odziva na njihove potrebe pri napredovanju bolezni. Za uc€inkovito
podporo potrebuje Siroko in raznoliko znanje s podro&ja oskrbe bolnikov z demenco, zato je
potrebno patronaznim sestram omogo iti dopolnjevanja znanja o demenci. Vecje Stevilo
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patronaznih sester in vklju€itev specializirane, v demenco usmerjene patronazne sestre bi
predstavljalo nadgradnjo patronazne sluzbe in izboljSalo kakovost obravnave demence na
terenu?s,

3.2.1.1.5 Integrirana oskrba

Po zaklju¢ku projekta Ministrstva za zdravje »lzvedba pilotnih projektov, ki bodo podpirali prehod
Vv izvajanje sistemskega zakona o dolgotrajni oskrbi«, ki je omogocal testiranje novih integriranih
reSitev na podrocju dolgotrajne oskrbe za osebe, starejSe od 18 let, ki so trajno odvisne od tuje
pomodi in se je zakljucil v letu 2020, je bil v obcini Krsko vzpostavljen koncept integrirane oskrbe
na domu. Koncept predstavlja sistem ukrepov, storitev in aktivnosti, namenjenih osebam, ki so
zaradi posledic bolezni, starostne oslabelosti, poSkodb, invalidnosti, pomanjkanja ali izgube
intelektualnih sposobnosti v daljSem ¢asovnem obdobju ali trajno, odvisne od pomo¢i drugih oseb
pri opravljanju osnovnih in podpornih dnevnih opravil je obcina pristopila k zagotavljanju izvajanja
storitev za nadaljnji dve leti. V sodelovanju z ob¢ino in drugimi institucijami bodo tako nadgrajene
storitve pomoc¢i na domu, ki lahko uspesno resijo osebne stiske in preprecijo vecje odvisnosti, ki
vodijo k preobremenitvi zdravstvenega in socialnega sistema, kot tudi neformalnih oskrbovalcev.
Klju€ni doprinos je zagotavljanje storitev za ohranjanje samostojnosti, ki omogo€a obravnavo
oseb z demenco s strani delovnih terapevtov, fizioterapije in negovalnega kadra, ki s storitvami
omogocajo daljSe in bolj kakovost zivljenje v domacem okolju.

Povezovanju obstojecih in nastetih sluzb je treba dodati vstopne tocke za dolgotrajno oskrbo. V
projektu Preoblikovanje obstojeCih mrez ter vstopa novih izvajalcev za nudenje skupnostnih
storitev in programov za odraslo in starejSo populacijo je bil na vstopnih to¢kah dodan presejalni
test, z namenom odkriti pojavnost odstopanj pri starejSi populaciji, ki ocenjuje, da potrebuje
pomoc¢ podporo ali storitve za opravljanje Zivljenjskih aktivnostih. Pri ocenjevanju z »Ocenjevalno
lestvico dolgotrajne oskrbe« (v nadaljnjem besedilu: OLDO), ki jo dolo€a ZDOsk, je bila
vzpostavljena moznost, da se preveri pojavnost odstopanj in skladnost med obema
uporabljenima lestvicama.

Obravnava oseb z demenco sodi v obravnhavo v dolgotrajni oskrbi, saj gre za kroni¢no
napredovalo bolezen, pri kateri je v razli€nih fazah bolezni treba zagotoviti in prilagoditi podporo
ter storitve glede na potrebe posameznika.

Vec€ kot dve tretjini oseb z demenco Zivi doma, v oskrbi svojcev. To so praviloma zakonci bolnika
in otroci, ki se kot oskrbovalci oseb z demenco zaradi progresivne narave bolezni sre€ujejo s
posebnimi zdravstvenimi, socialnimi in financnimi izzivi. Poslab8a se njihovo telesno zdravje in
pove€a duSevni stres v primerjavi s sploSno populacijo in oskrbovalci bolnikov z drugimi
boleznimi.

Vzpostaviti je treba interdisciplinarni pristop pomodi na domu v sklopu integrirane oskrbe:
(ustrezen &asovni normativ, multidisciplinarna ekipa, porocila, ponovni obiski, prenos informacij
med izvajalci socialnega varstva in zdravstvenega varstva).

V naslednjih letih si bomo prizadevali za vzpostavitev in razvoj mreze tako imenovanih
spominskih centrov (angl. comprehensive memory center), v katerih bomo za nekoliko SirSe
obmodgje vzpostavili usmerjeno zgodnjo diagnostiko in obravnavo v okviru multidisciplinarne
obravnave s podro¢ja zdravja, sociale, psihologije, pedagogike in drugih.

25V letu 2019 so patronazne medicinske sestre obravnavale 1.570 varovancev z dudevnimi in vedenjskimi
motnjami (FO0-F99), kar predstavlja 2,7% deleza obiskov in 1.612 bolnikov vodenih pod bolezni zZivCevja
(G00-G99), kar predstavlja 2,7% deleZza obiskov (e-vir Zdravstveni statistiCni letopis Slovenije, 2019.
https://www.nijz.si/sl/nijz/revije/zdravstveni-statisticni-letopis-slovenije (dostop 14. 1. 2022)
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3.2.1.1.6 Paliativha oskrba

Zagotavljanje dobre paliativnhe oskrbe bolnikov z demenco je potrebno zagotoviti v okolju, kjer se
taka oseba nahaja. Paliativna oskrba bolnikov z demenco je kompleksna, saj je v fazah
napredovale demence kognicija pravilo Ze tako okrnjena, da je sporazumevanje omejeno.
Smiselno je zgodnje vkljuéevanje nacel paliativhega pristopa v obravnavi glede na obstojece
mednarodne smernice in uenje zdravstvenih strokovnjakov o pravilni prepoznavi mejnikov v
poteku bolezni in oceni simptomov. Bolniki z demenco potrebujejo tudi vec socialno-negovalne
pomoci, soasno morajo biti v obravnavo vklju€eni tudi njihovi svojci, ki pogosto prevzamejo viogo
skrbnikov in so soo&eni s sprejemanjem zahtevnih odlocitev.

Osnovno paliativno podpora zagotavljata izbrani osebni zdravnik in patronazna medicinska
sestra, v domovih za starejSe ob&ane pa domski zdravniki in negovalno osebje. Negovalno in
socialno podporo v domaéem okolju zagotavlja sistem pomoc¢i na domu v skladu z zakonom o
dolgotrajni oskrbi. Po potrebi bo v zdravljenje na domu vkljuil psihiatra, ki lahko opravi pregled
bolnika na domu v okviru dejavnosti skupnostne psihiatrije ali mobilnega tima CDZO, kar je
posebej primerno pri odklonilnih, nemirnih ali nepokretnih bolnikih.

Specialisti¢no paliativno podporo pa se zagotavlja preko mobilnih paliativnih enot v domacem
okolju oziroma preko oddelkov ali enot za paliativno oskrbo v bolniSnicah. Napotitev na
specialisti¢ni nivo paliativne obravnave je mozna ob upoStevaniju kriterijev z napotnico.

3.2.1.2 Sekundarno in terciarno zdravstveno varstvo

V slovenskem prostoru imamo 26 bolnisnic, ki izvajajo sekundarno in terciarno raven zdravstvene
dejavnosti. V navedeno Stevilo se Stejejo tudi Stiri psihiatricne bolnisnice, Oddelek za psihiatrijo
pri Univerzitetnem klinicnem centru v Mariboru in Univerzitetno psihiatri¢no kliniko v Ljubljani. Na
sekundarnem in terciarnem nivoju se dejavnost nevrologije in psihiatrije prepletata. Nevrologi
bolnike z demenco obravnavajo vefinoma ambulantno v okviru subspecialnih kognitivnih
nevroloskih ambulant na terciarnem nivoju, redno izvajajo tudi diagnosti¢ne obravnave bolnikov
z demenco ali zgodnejSimi obdobiji bolezni v okviru t.i. dnevne bolniSnice (analiza biomarkerjev in
napredne metode slikanja mozganov). Psihiatri obravnavajo bolnike z demenco ambulantno v
okviru specialistiénih ambulant in v okviru bolniSni¢éne dejavnosti. Podro¢ne sploSne bolniSnice
imajo nevroloSke oddelke in izvajajo specialistitcno ambulantno dejavnost.

V okviru specializiranih centrov in enot za gerontopsihiatrijo ter v skladu z ReNPDZ18-28 je bil
sprejet nov standard za psihogeriatrijo, ki je oblika stacionarnega bolniSni¢nega zdravljenja
namenjena specialisticni obravnavi akutnih dusevnih motenj oz. stanj nastalih v starosti, zlasti
demenc?s.

26 Sindrom demence je v cca. osemdesetih odstotkih primerov posledica nevrodegenerativne bolezni
mozganov, v ostalih primerih pa gre za potencialno reverzibilno stanje druge etiologije. Klini€ni znaki bolezni,
ki vodi v sindrom demence so raznoliki, njihovo prepoznavanje in interpretacija pa zahteva usmerjeno in
poglobljeno znanje s podro¢ja nevroanatomije in nevropatologije, genetike, idr., ki ga specialist nevrolog
infali psihiater ustrezno umesti v kontekst posameznikove klinicne slike, individualnih znacilnosti in
pridruzenih bolezni. Tudi etioloSko razlikovanje med posameznimi tipi demence je marsikdaj tezavno, Se
posebno v zacetnih stadijih kognitivnega upada (subjektivna kognitivna pritozba in blaga kognitivha motnja)
in v zaCetnem stadiju demence. V zgodniji fazi bolezni je potrebna poglobljena nevroloska in/ali psihiatri¢na
diagnostiCna obravnava in spremljanje, tako z vidika opredelitve diagnoze, prognoze kot tudi vpliva na
kakovost Zivljenja posameznika, njegove druzine in predvsem ekonomskega in socialnega bremena na
druzbo kot celoto.
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V Center za kognitivne motnje na Klinicnem oddelku za bolezni ziv€evja, NevroloSka klinika v
UKC Ljubljana (v nadaljnjem besedilu: CKM) so napoteni bolniki s sumom na nevrokognitivhe
motnje razli¢nih stopenj vse od subjektivne kognitivne pritozbe, preko blage kognitivhe motnje do
demence iz ambulant druzinske medicine in drugih specialisticnih ambulant?’. Osnovni namen
delovanja CKM je zagotavljati celostno diagnosti¢no in terapevtsko obravnavo bolnikom z
demenco, nuditi pomo¢ njihovim skrbnikom ter vzpostaviti dober partnerski odnos s socialnimi
sluzbami, drugimi zdravstvenimi institucijami ter prostovoljnimi zdruzenji.

V okviru CKM je vzpostavljena sistemati¢na klinicna pot za obravnavo bolnikov s kognitivnimi
motnjami v 16 rednih kognitivnih ambulantah, diagnosti¢ni dnevni bolni$nici in hospitalno2s.
Skladno z usmeritvami Strategije je potrebno zagotoviti organizacijske, prostorske in kadrovske
okrepitve za delo celotnega multidisciplinarnega tima tako v obstojecih nevroloskih kapacitetah v
obeh klini¢nih centrih (Ljubljana in Maribor), kakor tudi v drugih podro&nih sploSnih bolniSnicah
kjer ze poteka nevroloska obravnava bolnikov s kognitivnimi motnjami.

Slovenski nevrologi (Ljubljana, Maribor, Nova Gorica) z dodatnim znanjem s podro¢ja demence
sodelujejo v mednarodnih klini¢nih Studijah s podroc¢ja demence. Sodelavci CKM sodelujejo pri
pripravi in izvedbi izobrazevalnih programov na medicinski fakulteti. V okviru CKM poteka ve¢
raziskovalnih projektov s podro&ja demence.

Univerzitetna psihiatricna klinika Ljubljana (UPKL) obravnava bolnike s sindromom demence in
pridruzenimi du$evnimi motnjami hospitalno in ambulantno. V bolniSnico so vedinoma napoteni
bolniki z demenco, ki imajo pridruZzene vedenjske in psihicne tezave. Na Enotah za
gerontopsihiatrijo (v nadaljnjem besedilu: EGP) v UPK Ljubljana deluje 5 bolniSni¢nih oddelkov
(skupno 90 postelj) in en dnevni oddelek ter 8 gerontopsihiatricnih ambulant za diagnostiko in
zdravljenje demence in drugih duSevnih motenj v starosti. EGP sodeluje v izobrazevanju
Studentov medicine na Medicinski fakulteti, Univerze v Ljubljani na temo demence ter mentorstvu
specializantom psihiatrije, nevrologije in druZinske medicine v programu specializacije. EGP
izvaja tudi izobraZevanja za svojce oseb z demenco ter organizira podporno skupino za svojce
oseb z demenco.

V UKC Maribor je gerontopsihiatricni oddelek s 36 posteljami, v ostalih psihiatri¢nih bolniSnicah
(v nadaljnjem besedilu: PB) je v okviru gerontopsihiatri¢nih oddelkov na voljo v PB Idrija 34, PB
Begunje 17, PB OrmoZz 20 in PB Vojnik 15 postelj. Gerontopsihiatri¢ni oddeleki v PB so namenjeni
izklju€no zdravljenju akutnih duSevnih motenj in stanj pri starostnikih tako na intenzivnih kot na
odprtih enotah. V PB Idrija je zagotovljen tudi 1 tim za specialistitno ambulantno
gerontospihiatriéno obravnavo.

27 Osnovna dejavnost centra je specialisticna sekundarna in terciarna timska obravnava bolnikov z zgodnjimi
fazami kognitivnega upada, ki $e ne dosegajo stopnje demence in zdemencami, ki so atipi¢ne, reverzibilne,
hitro potekajoce in/ali ki se javljajo pri mlajsih bolnikih ali so pridruzene drugim nevroloskim (predvsem
nevrodegenerativnimi) obolenjem.

28 Gre za rutinski multidisciplinarni nacin dela (nevrologi, psihiatri, kliniéni psihologi, nevroradiolog,
specializirana diplomirana medicinska sestra, socialni delavec, kliniéni logoped, delovni terapevt,
fizioterapevt). V likvorskem laboratoriju na Klinicnem oddelku za bolezni ziv€evja Nevroloske klinike UKC
Ljubljana je vzpostavlijena standardizirana in na evropskem nivoju harmonizirana analiza likvorskih
biomarkerjev demence in rutinska uporaba funkcijskih in naprednih strukturnih slikovnih metod v diagnostiki
demenc v okviru UKC Ljubljana. Likvorsko analizo biomarkerjev demence in osnovne ter nekatere napredne
metode slikanja mozganov se izvajajo tudi v okviru subspecialne nevroloske kognitivne ambulantne in
hospitalne obravnave v UKC Maribor.

V okviru slovenske nevroloske stroke je za bolnike s kognitivnimi motnjami kadrovska multidisciplinarna
sestava zaenkrat zagotovljena in financirana le v CKM v UKC Ljubljana in Zal le v zelo majhnem delezu (2
specialista nevrologa, 1 specialist psihiater, 1 diplomirana medicinska sestra, 1 klini¢ni psiholog, 1
administrativni delavec) v celoti posveCena delu z bolniki s kognitivnimi motnjami. Delovne naloge in
obveznosti vecine ¢lanov multidisciplinarnega tima zapolnjujejo delovne obveznosti na drugih podrogjih
rutinskega in specialisticnega nevroloSkega dela.
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V psihiatriénih bolniSnicah se osebe z demenco zdravijo na odprtih oddelkih, v primeru, ko je
zdravje bolnika huje ogroZeno zaradi nevarnega vedenja in ogrozanja sebe ali drugih pa tudi na
oddelkih pod posebnim nadzorom. Pred odpustom bolnika z bolni$niénega zdravljenja se
praviloma pripravi individualni nacrt psihosocialne rehabilitacije v domaem okolju oziroma za
premestitev v socialnovarstveni zavod. Pristojne sluzbe v bolniSnicah se za namen izvedbe
individualnega nacrta povezejo s svojci, osebnim zdravnikom, centri za socialno delo,
koordinatorji obravnave v skupnosti in drugimi delezniki, ki lahko pripomorejo k psihosocialni
rehabilitaciji oziroma premestitvi bolnika. V primeru, ¢e se zaradi zdravstvenih in/ali socialnih
razlogov oseba z demenco ne more vrniti v domace okolije, se ureja premestitev v
socialnovarstveni zavod. Bolniki, ki se vrnejo v domace okolje, imajo redne ambulantne
posthospitalne kontrole.

Skladno z usmeritvami Strategije je potrebno vzpostaviti u€inkovito verigo storitev za osebe s
kognitivnimi motnjami, ki bo povezala storitve in kapacitete vseh nivojev zdravstvenega varstva.
Slednje bo omogoceno z uresniditvijo cilia Strategije za vzpostavitev policentricne mreze
spominskih centrov s kadrovskimi normativi za interdisciplinarno timsko obravnavo za zdravljenje
in oskrbo oseb z demenco, v skladu s sodobnimi klini€nimi trendi.

3.2.1.3 Zdravstveno varstvo v socialnovarstvenih zavodih

V sistemu zdravstvenega varstva je za stanovalce DSO zagotovljena zdravstveno oskrba?® s
strani izbranega osebnega zdravnika, ki deluje v prostorih doma. Povpre€no Stevilo stanovalcev
za tim splosne druzinske ambulante je 306 stanovalcev. V letu 2020 je bilo po pogodbah ZZZS
71,21 nosilcev dejavnosti. V standardu zdravstvene oskrbe ja priznan standard zdravnika
specialista na 2.000 postelj oziroma 0,0005 specialista na posteljo na dan, kar ne ustreza
potrebam, zato bi bilo potrebno standard ustrezno popraviti.

3.2.2 Storitve in programi socialnega varstva

Pri razvoju storitev in programov socialnega varstva so cilji usmerjeni v pove€anje deleza
uporabnikov skupnostnih oblik pomodi, prilagajanju storitev potrebam posameznih ciljnih skupin
uporabnikov, zagotavljanju dostopnosti in dosegljivosti storitev ter ve€anju moznosti izbire
storitev, kadrovski krepitvi izvajalcev ter modernizaciji infrastrukture. Za izvajalce je potrebno
zagotoviti redna izobraZevanja in usposabljanje za delo z osebami z demenco na podlag
sodobnih konceptov.

Siritev in razvoj mreZe izvajalcev socialnovarstvenih programov in storitev je dolo¢ena v ReNPSV
22 - 30, vendar bo uresnievanje zapisanih ciljev odvisno tudi od sprejetja novih zakonov oz.
sistemske ureditve nekaterih podrocij (dolgotrajne oskrbe, deinstitucionalizacije, reorganizacije
izvajalskih mreZ in drugo).

3.2.2.1 Institucionalno varstvo starejsih - Domovi za starejSe

V DSO in v posebnih socialnovarstvenih zavodih je bilo konec leta 2020 na voljo skupno 18.977
mest, v posebnih zavodih za odrasle pa Se 2.344 mest (tudi ti imajo osebe z demenco)3°.

29 v socialnovarstvenih institucijah je bilo v letu 2020 zaposlenih 3671 zdravstvenih delavcev za izvajanje
zdravstvene dejavnosti, ki je v letu 2018 skrbelo za 21.969 oseb (19.296 oseb v DSO, 1560 oseb v posebnih
zavodih za odrasle in 1113 oseb v delovno varstvenih centrih (MDDSZ)

30 v DSO je bilo konec leta 2020 zaposlenih 13.033 delavcev, za socialnovarstvene storitve 6.757, za
zdravstveno varstvene storitve 5.575, za druge dejavnosti pa 701 delavcev.
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Povpreéna starost stanovalcev v DSO je 83 let. Ocenjujemo, da je med starejSimi, ki Zivijo vdomu
Ze veC kot 70% oseb z demenco (v razliénih stadijih bolezni).

Cilj ReNPSV 22 - 30 je vkljuCitev 4,5% starejsih nad 65 let v institucionalno varstvo starejsih, saj
naj bi v prihodnje izvajalci institucionalnega varstva starejSih v vecji meri ponujali tudi skupnostne
storitve. Za zagotovitev ustreznih standardov prijaznega in varnega bivalnega okolja Se zlasti v
pogojih okuzb potekajo aktivnosti, ki bodo v naslednjem obdobju financirane tako iz EU sredstev
kot tudi iz drzavnega proraduna. S pomoc¢jo EU sredstev bodo v okviru modernizacije socialne
infrastrukture (ESRR) vzpostavljeni tudi trije skupnostni centri za osebe z demenco.

Na podrodju institucionalnega varstva starejSih je potrebno povecati Stevilo postelj in prilagojenih
enot za osebe z demenco ter zagotoviti prostorsko in kadrovsko prilagoditve za izvajanje
sodobnih konceptom dela s to ciljno skupino. Izvajalci institucionalnega varstva bodo svojo
dejavnost Sirili tudi v ponudbo skupnostnih oblik storitev (dnevni centri, zaCasne namestitve,
manjSe bivalne enote), prilagojenih osebam z demenco. V vecji meri je potrebno dati poudarek
tudi zagotavljanju paliativhe oskrbe. Dopolniti je treba usmeritve za delo z osebami z demenco
za oskrbo mlajsih oseb z demenco (posebne enote) in z usmeritvami za oskrbo v pogojih okuzb.

Institucionalno varstvo odraslih (VDC/CUDV)

V varstveno delovne centre in centre za usposabljanje, delo in varstvo (VDC/CUDV) je vklju¢enih
5.321 odraslih uporabnikov, med katerimi je po nasi oceni do 10% oseb z demenco. Zato je
potrebna prilagoditev programov obravnave in storitev, ki so hamenjene osebam z motnjo v
duSevnem in telesnem razvoju tudi osebam z demenco ter okrepiti izobrazevanje in usposabljanje
zaposlenih ter svetovanje in podporo starSem/zakonitim zastopnikom/skrbnikom oseb z motnjami
v duSevnem in telesnem razvoju z demenco.

3.2.2.2 Dnevno varstvo in zacasne namestitve

Dnevna oblika varstva je namenjena osebam, ki Se ne potrebujejo celodnevnega varstva, temvel
potrebujejo organizirano obliko bivanja le za dolo€eno Stevilo ur na dan. V letu 2021 so izvajalci
institucionalnega varstva zagotavljali 607 mest za dnevno varstvo starejsih. Povprasevanje po tej
storitvi naras€a zlasti v urbanih srediS€ih. Storitev je pogosto povezana z organiziranim
prevozom.

Cilj ReNPSV 22 - 30 je zagotoviti okvirno 1.300 mest v dnevnem varstvu starejSih. V okviru teh
mest bodo prilagojene tudi oblike dnevnega varstva za osebe z demenco, storitev bo na voljo v
vseh slovenskih regijah vse dni v tednu, zagotovljen bo tudi prevoz uporabnikov.

Vedno vecje povprasevanije je tudi po kratkotrajnih (za¢asnih) namestitvah. Za osebe z demenco
in njihove svojce je ta storitev zelo pomembna, zato jo bo potrebno v naslednjem obdobju bistveno
okrepiti.

3.2.2.3 Pomo¢ na domu

V letu 2020 koristi pomo¢ na domu okrog 8.207 uporabnikov, njihovo Stevilo pa narasc¢a. Zlasti
se je povecal delez uporabnikov nad 80 let (konec leta 2022 je znaSal 66,6% delez vkljuCenih v
to storitev). 62,3% uporabnikov je prejemalo manj kot 3,5 ure pomoci tedensko. Od vseh obgin
(ki po zakonu zagotavljajo to storitev) jih je v letu 2020 zgolj 27 preseglo prag 3% vkljucitve
starejSih od 65 let (ciljf ReNPSV 2013 - 20).
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Pomo¢ na domu je osnovna podporna storitev osebam z demenco in njihovim druzinam, ki Zivijo
v domacem okolju. Storitev je potrebno narediti dostopnejSo, s poveCanjem Stevila mest ter
vsebinsko nadgradnjo in prilagoditvijo storitve osebam z demenco. Poleg tega je potrebno,
zagotoviti bolj poenoteno ceno storitve ter boljSo ¢asovno dostopnost storitve (dostopna vse dni
v tednu ) ter ve¢jo moznost uporabe IKT storitev za osebe z demenco.

Programi socialnega varstva:

Osebe z demenco potrebujejo tudi druge oblike pomodi, ki jih danes Ze uspesno izvajajo programi
socialnega varstva (psiholoSka podpora, zagovornistvo, informacijske pisarne, izobrazevanje,
svetovanje, ponudba prostovoljcev, samopomoc¢ne skupine; aktivnosti za tiste, ki Se Zivijo doma
(strukturiranje dnevnih aktivnosti, vaje za krepitev spomina, ohranjanje socialnih ves¢in in gibalnih
sposobnosti in drugo). Cilj ReNPSV 22 - 30 je krepitev mreZe socialno varstvenih programov na
podrodju dela s starejSimi in z osebami z demenco.

Centri za socialno delo:

Centri za socialno delo imajo pomembne naloge v zvezi s svetovanjem in pomoc¢jo osebam z
demenco, njihovim svojcem ali skrbnikom. Stevilo aktivnosti, ki so povezane z oblikami pomogi
za osebe z demenco (svetovanje, oprostitve, odvzem poslovne sposobnosti, doloditev skrbnika
za posebni primer, iskanje nujnih namestitev in drugo), se je v zadnjih letih bistveno povecalo.
Zato je potrebno zagotoviti redna izobraZzevanja za zaposlene na CSD v zvezi s prepoznavanjem
demence in komunikacijo z osebami z demenco ter zagotoviti ustrezno podporo strokovnim
delavcem ob obravnavi uporabnikov z demenco.

3.2.3 Storitve in programi v skupnosti

Skupnostne oblike storitve podaljSujejo bivanje v domaem okolju in preprecujejo socialno
izklju¢enost?L. Izvajalci skupnostnih storitev so skupnostne sluzbe, ki izvajajo oskrbo v skupnosti
javne sluzbe, zasebniki, zasebniki s koncesijo in nevladne organizacije. Klju¢no je medresorsko
povezovanje vseh deleznikov v mrezo sluzb s podrocja zdravstvenega in socialnega varstva, tako
da zagotavljajo optimalno interdisciplinarno in medresorsko obravnavo v skladu s potrebami
posameznika in skupnosti. (ReNPSV22-30)

Med oblikami pomo¢€i, ki jih najbolj pogreSajo osebe z demenco in njihovi svojci je
postdiagnosti€na podpora z individualnim timskim pristopom v kateri sodelujejo zdravstveni
delavci, psiholog, socialni delavec, delovni terapevt, svetovalec za pravne in finanéne zadeve.
Postdiagnosticna podpora mora nuditi psiholoSko podporo, informiranje, izobrazevanje,
svetovanje, ponudba prostovoljcev, razli¢nih skupin za samopomo¢, skupin za osebe z demenco.
Osebam z demenco, ki Zivijo doma je treba zagotoviti storitve za krepitev in ohranjanje kognitivnih
sposobnosti, samostojnosti in avtonomnosti ter ohranjanja vklju€enosti v skupnost in druzbo, kot
jo opredeljuje ZDOsK.

Socialnovarstvene storitve in servisi bi morali biti ustrezno zagotovljeni tudi za osebe z demenco
mlajSih od 65 let (Po ocenah Alzheimer Europe je bilo v Sloveniji v letu 2018 kar 1939 oseb z
demenco v starostni skupini od 30 do 64 let), nuditi k posamezniku usmerjen in prilagojen nacin
storitev med potekom bolezni ter upoStevajo€ pridruZene obolevnosti, ki so Ze prisotne ali se
razvijejo ob poteku bolezni.

31 |zvajalci skupnostnih storitev so centri za du$evno zdravje odraslih (z mobilnimi timi), skupnostna
psihiatrija in patronazne sestre (zdravstveno varstvo), ambulantne storitve, CSD, pomo¢& na domu, storitve,
ki se izvajajo v lokalnem okolju, svojci, in dnevno varstvo ter zaCasne namestitve.
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Za storitve in programe v skupnosti je znacilno, da se prepletajo socialne in zdravstvene storitve,
pomembna pa je tudi dejavnost svojcev, drugih neformalnih skrbnikov in drugih deleznikov, ki
lahko pripomorejo k demenci prijaznemu okolju. Zelo pomembno vlogo imajo pri tem skupine za
samopomoc¢ in humanitarne organizacije z ustrezno usposobljenimi kadri ter s denarnimi sredstvi
izvajanja dejavnosti. V tem primeru njihove dejavnosti dopolnjujejo dejavnosti javne zdravstvene
in socialnovarstvene mreze.

3.2.4. Dejavnosti nevladnih organizacij in neformalnih oskrbovalcev

V Sloveniji imamo dejavnost nevladnih organizacij (v nadaljnjem besedilu: NVO) dobro razvito.
Na podrocju zdravstvenega in socialnega varstva bi morala drzava bolj stabilno financirati
programe humanitarnih organizacij, ki izpolnjujejo doloCene kakovostne standarde in pomenijo
dopolnitev javne zdravstvene in socialno varstvene mreze. Nevladne organizacije morajo
dosegati zahtevano kakovost in slediti praksam integrirane oskrbe.

Pri nudenju pomodi in podpore osebam z demenco in njihovim svojcem je v druzbi zelo
pomembna vloga humanitarnih organizacij in drugih nevladnih organizacij, ki omogoc¢ajo, da so
ljudje, ki zivijo z demenco sliSani v druzbi (v prihodnosti bo teh ljudi vedno vec¢). Nevladne
organizacije predstavljajo z vidika oskrbe v skupnosti pomemben steber obvladovanja demence
v druzbi in stabilen sistem vzpostavljenih organizacijskih struktur z vsemi akterji. Posebno
pomembna je njihova aktivhost na podroc¢ju osves€anja in zmanjSevanja stigme z namenom, da
pridejo osebe z demenco do pravoasne diagnoze. V ta namen je bila vzpostavljena mreza
demenci prijaznih to¢k po celi Sloveniji v najrazli¢nejsih organizacijah.

Na podrocju duSevnega zdravja in nevroloSkih bolezni deluje v Sloveniji ve€ NVO, na podrocju
demence deluje Spomincica - Alzheimer Slovenija. Spomincica je bila ustanovljena leta 1997, da
bi pomagala svojcem oseb z demenco. Spomindice je nosilec ozaves€anja o demenci,
usposabljanj in izobraZzevanj oskrbovalcev oseb z demenco, pomodi in opolnomocenja svojcev
oseb z demenco, ki so pri tej vec let trajajoci bolezni izpostavljeni velikemu psihi€nemu, fizi€nemu,
Custvenem in finanénemu izgorevanju in druzbeni izklju€enosti. Je ustanovitelj in koordinator
nacionalne mreze demenci prijaznih toCk, ki omogo¢a dostopnost do informacij, usposabljanj in
pomoci ter prenos znanja v lokalnem okolju. Svojci, ki so ozavesceni, usposobljeni in so delezni
dobre podpore po diagnozi, lahko zagotovijo kakovostno zivljenje osebi z demenco in sebi. Tako
lahko oseba z demenco ostane €im dlje v domaci oskrbi, kar je najbolj humano oziroma eti¢no.
Spomincgica ima pomembno vlogo tudi pri povezovanju strokovnjakov s podroc¢ja demence v
Sloveniji in je vpeta v Stevilne mednarodne povezave.

Po vsem svetu so Zenske previadujoCe izvajalke neformalne oskrbe druzinskih &lanov s
kroni¢nimi boleznimi, vkljuéno s starejSimi in odraslimi z demenco®?, tudi v Sloveniji®? in imajo zato
vecje tveganje za izgorelost, depresijo in druge bolezni. Predvidevamo lahko, da se bo &tevilo
oseb, zlasti Zensk, ki bi izvajale oskrbo oseb z demenco, Se povec&alo. Poleg tega Zenske v vedji
meri zbolevajo za boleznimi, ki povzro€ajo demenco in tudi kasneje pois€ejo pomo¢. Urediti je
treba status oskrbovalcem oseb z demenco v domadem okolju ter jih podpreti z ustreznim
obsegom in kakovostjo storitev nege ter oskrbe v skupnosti.

32 Po ocenah je obseg neformalne oskrbe ocenjen na priblizno 82 milijard ur, 71% teh ur pa zagotavljajo
zenske. V skoraj vseh drzavah EU ve¢ kot 50 % oskrbovalcev, mlajSih od 65 let, kombinira zaposlitev zaradi
potreb oskrbe bolnika doma. Razseznost razlik med spoloma je Se posebej pomembna, saj se ve€inoma
Zenske odrekajo placanim delovnim mestom ali skrajSujejo delovni Eas za izpolnjevanje skrbnega varstva
doma. Po podatkih samo 50 % Zensk, ki so neformalne oskrbovalke, lahko dela polni delavni ¢as v Evropi.
33 Po ocenah mag. Ksenije Ramovs in Indtituta Antona Trstenjaka je v Sloveniji Ze sedaj ve¢ kot 30.000
oseb, ki prejemajo neformalno pomo¢ na domu.
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V Sloveniji aktivno delujejo tudi druga zdruzenja, ki so namenjena za pomo¢ bolnikom in svojcem
oseb z boleznimi mozganov, pri katerih je demenca lahko del klini¢ne slike (drustvo bolnikov s
parkinsonizmom in drugimi ekstrapiramidnimi boleznimi - Trepetilka, drustvo bolnikov z
Huntingtonovo boleznijo, drustvo bolnikov po mozganski kapi in drugo).
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4 ZAGOTAVLIJANJE KAKOVOSTI IN VARNOSTI

Strategija podpira uveljavitev sploSnega nacionalnega koncepta za kakovost in varnost
zdravstvenih storitev. Zagotavljanje kakovosti in varnosti obravnave oseb z demenco upostevajoc
racionalno upravljanje z viri, vkljuCuje nacrtovanje in izvajanje procesov, ki vkljucujejo uvedbo
nacionalnih strokovnih smernic in posameznih klini¢nih poti ter procesno vodenje. Za ocenjevanje
in izboljSevanje kakovosti in varnosti oskrbe oseb z demenco na primarni ravni moramo razviti
orodja, ki zagotavljajo integrirano obravnavo. Za zagotavljanje kakovosti in varnosti oskrbe ter
njeno stalno izboljSevanje na vseh ravneh zdravstvenega varstva moramo zagotoviti spremljanje
kakovosti, ki bo temeljila na strokovnosti, izkuSnjah oseb z demenco in njihovih svojcev ter izidih
oskrbe. Zagotovljeno mora biti sledenje obravnav strokovnemu razvoju. Namen spremljanja in
ocenjevanja kakovosti mora temeljiti na izboljSevanju kakovosti in varnosti obravnave oseb z
demenco, kot tudi izvajalcev zdravstvene obravnave, kar pripomore k razvoju kulture varnosti.
Ocenjevanje uresniCevanja zastavljenih ciljev za izboljSanje kakovosti in varnosti se mora izvajati
na izvajalski, upravljavski in izobrazevalni ravni.

Za uveljavitev nacionalnega koncepta sistema kakovosti in varnosti so klju¢ne tudi spremembe v
vodenju in upravljanju, zagotavljanju virov (kompetenc in infrastrukture vklju¢no z informacijsko
podporo in finan€nimi viri). Zagotoviti je treba koordinacijo in podporo programom kakovosti in z
razliénimi vzpodbudami doseci premik v razmi$ljanju pri vodilnih in odgovornih za vzpostavljanje
celovitega sistema kakovosti in varnosti oskrbe. Zagotoviti je treba spodbude in napredna znanja,
vesCine in orodja za vodenje celovite kakovosti in varnosti, opolnomocenje vodstvenih delavcev
za izvajanje sprememb. Treba je zagotoviti, da so izpopolnjevanje in usposabljanje kadrov del
procesa vodenja saj izkuSnje kazejo, da je na tak nacin mogoc&e dvigniti uspednost, ucinkovitost,
strokovnost, kakovost in varnost dela.

Za ustrezno kakovostno in varno obravnavo oseb z demenco bodo strokovna zdruzenja
pregledala in po potrebi posodobila strokovne smernice obravnav in klini€ne poti v roku 6
mesecev po sprejetju Strategije. Strokovne smernice in klini€ne poti se bodo redno pregledovale
in posodabljale najkasneje na 3 leta.

4.1 Strokovne smernice in klinicne poti za kakovostno in varno obravnavo
demence

Strokovne smernice in priporocila za obravnavo oseb z demenco omogoc€ajo z dokazi podprto
pomo¢ zdravnikom in ostalim zdravstvenim delavcem in drugemu strokovnemu osebju, pri delu z
osebami z demenco. Njihov namen je zagotavljanje kakovostne obravnave in standardizacija
oskrbe. Smernice morajo vsebovati bistvena priporoc€ila za diagnostiko demence, zdravljenje ter
kakovostno dolgotrajno oskrbo ljudi z demenco, vkljuevati pa morajo tudi dileme glede pravnih
in eti¢nih vprasanj, ki lahko vplivajo na kakovost in varnost obravnav.

V Sloveniji so trenutno v veljavi smernice za obravnavo demence na primarni ravni: Smernice za
obravnavo bolnikov z demenco (1), ki podajajo diagnosti¢ne kriterije, usmeritve za obravnavo in
zdravljenje kognitivnih in vedenjskih simptomov in motenj, ki lahko spremljajo demenco,
ukrepanje ob nujnih stanjih ter pregled priporo¢enih zdravil z indikacijami predpisovanja in
priporocenimi ucinkovitimi odmerki. Glede na razvoj podro¢ja je smiselna dopolnitev oz.
posodobitev obstoje€ih smernic z nekaterimi novejSimi spoznanji o diagnostiki in obravnavi
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bolnikov s kognitivnim upadom, po zgledu smernic za demenco NICE?34 in drugih relevantnih
dokumentov (3, 4).

Za kakovostno in varno obravnavo bolnikov z demenco na primarni in sekundarni ravni v
posameznih zdravstvenih institucijah se pripravijo razlicne klinicne poti, ki bodo upoStevale
integrirano oskrbo za hospitalno3® in ambulantno obravnavo (8).

Klini¢ne poti je potrebno redno posodabljati glede na smernice oz. dokazana novej$a spoznanja
v diagnostiki in obravnavi demenc.

4.2 Protokoli sodelovanja

Pri obravnavi demence je pomembno dobro sodelovanje vseh sluzb, ki morajo biti organizirane
okrog posameznika oz. osebe z demenco, zato se prednostno spodbuja razvoj integrirane
obravnave na primarni zdravstveni ravni, to je v skupnosti oziroma domacem okolju. Za
kakovostno, pravocasno, vsestransko in dostopno obravnavo ljudi z demenco potrebujemo
povezano interdisciplinarno mrezo sluzb, programov in storitev, da se osebam z demenco
omogoca in nudi kar najbolj kakovostne storitve, v najkrajSem moznem &asu in da ne prihaja do
nepotrebnega podvajanja storitev ali pomanjkanja katere od njih. Zaradi raznolikosti potreb oseb
z demenco in njihovih svojcev mora biti obravnava individualno prilagojena. Uc&inkovito
nacrtovanije in sodelovanje sluzb bodo omogocili protokoli sodelovanja.

Protokoli sodelovanja razli€énih sluzb v okviru istega ali ve¢ sektorjev omogoc&ajo neprekinjeno
obravnave v verigi oskrbe od preventive do kurative in psihosocialne rehabilitacije ter paliativhe
oskrbe. Namen protokolov sodelovanja je poveclati dostopnost do storitev za obvladovanje
demence, izboljSati ucCinkovitost in neprekinjenost obravnave v verigi oskrbe, uskladiti
(so)delovanje sluzb oziroma izvajalcev storitev, izboljSati kakovost in varnost storitev ter zmanj3ati
stigmo demence in starizma. Zaposleni v protokolih sodelovanja najdejo osnovne smernice za
svoje delo in formalne podlage za medsebojno povezovanje sluzb in ponudnikov storitev,
uporabljajo jih tudi ob svojem vsakodnevnem delu. Natan€en opis metodologije dela in ustroja
izvajalcev storitev olajSa sodelovanje med strokovnimi sluzbami v okviru istega resorja, vec
razlicnih resorjev ter sodelovanje z osebo z demenco, njenimi svojci ter drugimi delezniki, ki lahko
pripomorejo k obvladovanju demence in vzpostavitvi demenci prijaznega okolja. Natan¢en opis
protokolov sodelovanja je pripravljen tudi zato, da se lahko osebe z demenco, njihovi svojci ter
zainteresirana javnost podrobno seznanijo z na¢inom dela v posameznih sluzbah.

34Dementia: assessment, management and support for people living with dementia and their carers NICE
guideline [NG97] Published: 20 June 2018, https://www.nice.org.uk/guidance/ng97

35V Univerzitetni psihiatri¢ni kliniki Ljubljana so trenutno veljavne oz. v uporabi:

- Klini¢na pot za obravnavo bolnika z demenco (v dnevni oskrbi);

- Klini€na pot: Za¢etna ocena tveganja za demenco ob sprejemu,

- Klini€na pot za pregled starostnika v gerontopsihiatri¢ni obravnavi ter

- Klini¢na pot krhkost.

Na nevroloski kliniki Univerzitetnega klinicnega centra Ljubljana pa:

- Klini€na pot obravnave bolnika z blago kognitivho motnjo ter

- Klini€na pot obravnave bolnika z demenco.
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5 KADRI

Za dosego ciljev bo treba zagotoviti u¢inkovito politiko promoviranja in nacrtovanja kadrov s
katerim bo mogoce zagotoviti dovolj ustrezno usposobljenih zdravstvenih delavcev in sodelavcev
drugih strok za oblikovanje timov, ki bodo lahko pacientom zagotavljali multidisciplinarno, celovito
in kakovostno obravnavo.

Za zagotavljanje uspeSnega delovanja timov in zagotavljanja integrirane obravnave je treba
optimizirati delo vseh obstojecih izvajalcev v zdravstveno socialnem sistemu in jih uc€inkovito
povezati v sistemu dolgotrajne oskrbe v smeri celostne obravnave pacienta, optimizirati
administrativna bremena ter ¢asovno zagotoviti dovolj neposrednega dela z osebo z demenco.
Socasno je treba s pravnimi predpisi urediti, omogociti in podpreti prenos nekaterih kompetenc in
opravil, ki jih sedaj izvajajo deficitarni kadri, na druge strokovnjake. Pri tem se moramo zgledovati
po dobrih praksah v drugih evropskih drzavah, kot na primer na Finskem ali primer koncepta
medicinske sestre specializirane za demenco v Veliki Britaniji in na Nizozemskem?3®.

Zagotoviti je potrebno strateSko in ucinkovito ukrepanje ter delovne pogoje, ki bodo preprecevali
izgorelost zdravstvenih delavcev v Sloveniji, ki ogroza zdravje zdravstvenih delavcev, varnost
oseb z demenco ter odvraCa zaposlitev na obravnavanem podroc¢ju. Zaposlenim je potrebno
zagotoviti izpopolnjevanja in usposabljanja na podro&ju dela z osebami z demenco, komunikacije,
obvladovanja konfliktnih situacij in prepoznavanja vseh oblik nasilja.

Za ublaZitev posledic kadrovskega pomanjkanja bodo z akcijskim nacrtom opredeljeni kratkoro&ni
in dolgoroc€ni ukrepi tako za krepitev kadrovskih kompetenc deleznikov v verigi oskrbe oseb z
demenco in za podporo njihovim svojcem kot za povezovanje obstojeCih kadrovskih struktur
oziroma sluzb ter njihovo dopolnitev. Med dolgoro¢ne ukrepe lahko uvrstimo izobrazevanje
deficitarnih poklicev in sistemsko vzpostavitev dodatnih usposabljanj oziroma specializacij za
delo z osebami z demenco. Med kratkoro¢ne cilje za ublazitev kadrovskega primanjkljaja pa lahko
uvrstimo dodatno usposabljanje obstojecih kadrov in ukrepe za povecanje pismenosti o demenci
med splosno in ciljnimi populacijami ter nacért za sistemsko spodbudo svojcem, nevladnim
organizacijam, prostovoljcem in drugim deleznikom v lokalnem okolju za izvajanje dejavnosti, s
katerimi dopolnjujejo storitve javnih sluzb. Neformalni oskrbovalci lahko osebam z demenco
omogocajo, da &im dlje ostajajo v .domacem okolju. Pri tem pa imajo pomembno viogo zlasti
njihovi svojci, ki so ogroZeni, da bodo zaradi prevelikih bremen brez sistemske podpore drzave
sCasoma tudi sami potrebovali zdravniSko pomo¢&. Neformalni oskrbovalci lahko s sistemskim
izobrazevanjem, usposabljanjem in ustrezno socialno podporo pomembno pripomorejo tudi k
razbremenitvi poklicnih kadrov.

36 https://www.thegoodcaregroup.com/news/recognising-role-specialist-dementia-nurse-community/
Becoming a specialist dementia nurse requires additional post-registration training in the specialism area.
The nurse should also, ideally, have at least two years practice experience in dementia care. Usually, people
working as a specialist dementia nurse will also hold a registered mental health nursing qualification. Most
NHS specialist nursing roles will also demand degree level qualifications, as well as expecting the nurse to
be working towards a Masters in their specialism. As a practicing specialist dementia nurse there are so
many routes to take, because dementia crosses all fields of medicine.
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6 IZOBRAZEVANJE IN RAZISKAVE

6.1 Izobrazevanje

Za uspesSno implementacijo Strategije je nadvse pomembno osve$c¢anje in izobrazevanje.
Pomembni strukturni in vsebinski elementi izobrazevanja so:

Izobrazevanje mora ciljno zajeti razlicne segmente druzbe:

» splosno javnost;

+ tiste poklicne skupine, ki pogosteje prihajajo v stik z osebo z demenco (npr. policija,
gasilska sluzba, reSevalci, sodniki, odvetniki, arhitekti, delavci v lokalni skupnosti -
Soferji avtobusov, taksisti, knjizni€arji, finan¢ni usluzbenci, maloprodajno in gostinsko
osebje;

» oskrbovalci;

» strokovni delavci v verigi oskrbe oseb z demenco (zdravstveno osebje, socialni
delavci, negovalci, izvajalci v DO);

»  bolniki v zgodnjih obdobjih;
» odloCevalci in nacrtovalci zdravstveno-socialne politike;
* indrugi.
Izobrazevanje mora v prilagojeni obliki zajeti vse starostne skupine bodisi kot formalni
del uénih nacrtov (od vrtcev do univerz tretiega obdobja) in kot neformalno, glede na
potrebe in interes organizirano izobrazevanje.
Izobrazevanje mora vkljuevati tako spoznanja o zdravih slogih Zivljenja, moznostih
preventive oz. odloga nevrokognitivnih motenj, kot celostno obravnavo, farmakolo$ko in
nefarmakoloSko, komunikacije, obvladovanja konfliktnih situacij in prepoznavanja vseh
oblik nasilja, zlasti nad Zenskami in drugimi ranljivimi skupinami socialne, in ostale
psiholoSke, ekonomske, pravne in druge vidike demence kot bio-psiho-socialnega
fenomena.

Izobrazevanje in podpora morata biti zaCrtana tako, da osebe z demenco in njihove

svojce opolnomoéimo za varovanje in koriS&enje pravic v najvecji mozni meri, v kolikor to

ne ogroza zdravja in/ali pravic osebe z demenco in drugih.

Posebni programi izpopolnjevanja in usposabljanj morajo biti namenjeni zaposlenim za

uvajanje novosti in potekati interdisciplinarno, kot je na primer integrirana obravnava,

multidisciplinarna obravnava, uvajanje protokolov sodelovanja in novih klini€nih poti ipd.

Vzpodbuditi je potrebno vzpostavitev oz. razvoj tistih strok, Studijev, specializacij,

dodiplomskih in podiplomskih usmeritev, ki poglabljajo znanje in obravnavo oseb z

demenco (geriatrija, gerontologija, socialna gerontologija, specializirane sestre...).

Oblike izobrazevanja morajo temeljiti na sodobnih pedagoskih in tehnolosSkih metodah.

Za uresnicCitev zgoraj navedenih nalog bo pristojen novonastali nacionalni Center za

demenc.

6.2 Raziskovanje

Kljub izbolj8avam v zadnjih 10 letih so raziskave o demenci v Sloveniji neusklajene. V Strategiji
se zavezujemo, da bomo bolj intenzivho vzpodbujali raziskovalno delo na podro&ju obravnave
oseb z demenco.

Ob pomanjkanju organizacijske koordinacije med univerzami, instituti, drustvi in
raziskovalnimi centri na tem podrogju (primer Spanije Konzorcij mreze Centra za
biomedicinske raziskave o nevrodegenerativnih boleznih (CIBERNED), Francije..) bo
Strategija vzpodbudila sinergijo na raziskovalnem podrocju, tako da bo na nivoju drzave
vzpostaviti koordinacijsko telo za raziskovalno delo in (certificirano) izobraZzevanje na
podro&ju demenc (Center za demence).

Ob nizkih nalozbah v raziskave na sploSno, posebej pa pri demenci (kjer ni hitrih
rezultatov, stopnje uspesnosti so nizje, razvojna faza so dolge in vklju€itev bolnikov, ki so
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starejSi in polimorbidni, tezja) je potrebno zviSati sredstva za raziskave na podrocju

demenc. V akcijske plane Strategij je potrebno vkljuciti tudi Ministrstvo za izobrazevanje,

znanost in Sport, ki naj vzpostavi scenarije (javnih in zasebnih) financiran;.

— Bolj je potrebno uskladiti delez bazi€nih, bazi¢no-translacijskih, kliniénih, farmakoloskih
in nefarmakoloskih, novih tele- in digitalnih zdravstvenih tehnologij, socioloSkih (pravo,
etika), epidemioloskih in javno-zdravstvenih raziskav. Zlasti delez slednjih je nizek in
zavira bolj uspedno nacrtovanje politike demence.

— Bolnikom in njihovim druzinam ter zdruzenjem so Se premalo predstavljeni rezultati
raziskav in malo je znanja o tem, kako prispevati in sodelovati v klini¢nih raziskavah ali
programe darovanja tkiv. Treba je napredovati pri vkljuevanju bolnikov, negovalcev,
druzine in druzbe v raziskavah. Raziskovalci bi morali sistemati€no in odgovorno razsirjati
znanje in rezultate raziskav tako strokovni kot tudi lai¢ni javnosti.

— Eden od glavnih trenutnih problemov pri demenci je da so v ¢asu diagnoze mozgani ze
nepopravljivo poSkodovani. Zato je poseben poudarek potrebno nameniti:

* raziskavam biomarkerjev, ki omogocéajo uvedbo zgodnje & predsimptomatsko
diagnostike, ko bi imela vsaka terapevtska strategija ve€¢ moznosti za uspeh;

» raziskavam in izobrazevanju o Zivljenjskih slogih kot moznostih za preventivo/odlog
demenc ter jih vgrajevati v programe primarnega in sekundarnega preprecevanja
nevrokognitivnih moten;.

— Premagati je potrebno zgolj biomedicinski model demenc in se nasloniti na bio-psiho-
socialni model, kot ga predlaga v svoji klasifikaciji WHO.

— Pomembne so tudi raziskave in uvajanje inovativnih zdravstvenih in socialnih tehnologij
na univerzah in javno-zasebnem partnerstvih, saj so te tehnologije lahko pomembne pri
prepreevanju, zmanjSevanju tveganja, zgodnjem diagnosticiranju, zdravljenju, oskrbi in
podpori v zvezi z demenco. Ob vzpodbudi novim pristopom pa je potrebno zgotoviti
mehanizme, da ne prihaja do izkoris¢evalske komercializacije na tem podrocju.

— Vzpostavljen mora biti sistem sistemati¢nega in rednega nadzora ter osnovnega nabora
indikatorjev diagnoze in progresije demenc za usmerjanje ukrepov, izboljSanje storitev in
merjenje napredka pri izvajanju nacionalnih politik o demenci. To bo zahtevalo velike
spremembe v sistematiCnih procesih zbiranja, registracije, povezovanja in raz¢lenitev za
izmenjavo zdravstvenih in administrativnih podatkov o vsakem sre€anju osebe z
boleznijo z zdravstvenim in socialnim sistemom. Primeri dobre prakse, kot je nacionalni
register, obstajajo (UK, Svedska) in bi jih bilo smiselno prilagoditi in prenesti v Slovenijo.

— Potrebno je izboljati pravilno kodiranje konéne diagnoze, da bi lahko ustrezno izbrali
kandidate za klini¢ne Studije (opazovalne in intervencijske)

— V Sloveniji je Ze vzpostavljeno mednarodno sodelovanje na klinicnem in bazi¢no-
translacijskem nivoju in z zdruzenjem bolnikov. Predvsem je vzpodbudno sodelovanje z
JPND?, vendar je treba spodbujati in okrepiti mednarodno sodelovanje na podrocju
raziskav vseh nivojev in vseh podroc€ij demenc.

87 The EU Joint Programme — Neurodegenerative Disease Research (JPND)
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7 DEJAVNOSTI ZA OBVLADOVANJE DEMENCE V CASU EPIDEMIJE IN
DRUGIH KRIZ

Bolniki z demenco zaradi motenj govora, orientacije, misljenja, presoje spadajo v posebej ranljivo
skupino prebivalcev. Interventne sluzbe se sreCajo z bolniki z demenco v primerih iskanja
tavajoCih bolnikov. V izrednih razmerah kot so naravne nesrece, pozari, neurja, prekinitve
elektrike, potresi, epidemije pa taki bolniki tudi potrebujejo posebno pomo¢, saj praviloma ne
zmorejo pravilno oceniti nevarnosti, niso sposobni sami aktivno iskati pomoci niti slediti navodilom
interventnih sluzb. Vecina bolnikov z demenco Zivi doma, sami ali v $ir§i druZini in bodo sicer
delezni pomodci svojcev in sosedov. A Stevilo bolnikov z demenco naras¢a, zato se na reSevanje
bolnikov z demenco mora pripraviti tudi lokalna skupnost.

Strategija reSevanja starejSih in nemoc¢nih na terenu bi morala posebej predvideti naért za pomo¢
in reSevanje bolnikov z demenco v izrednih razmerah ter zagotoviti:
— ucinkovit dostop do informacij o bolnikih (lokacija bivanja, kontakti svojcev),
— opredeliti vire pomog¢i (civilna za&¢€ita, gasilci, Rdedi kriz, socialna in patronazna sluzba),
— opredeliti poti reSevanja za bolnike z demenco, posebej tiste, ki Zivijo $e sami doma.

Uc&enje o demenci, obnaSanju takih bolnikov in nujnih ukrepih ob njihovem reSevanju mora biti
uvrs&eno med temeljna znanja pri izobrazevanju interventnih sluzb.

V Casu epidemije COVID-19 in podobnih epidemij moramo bolnike z demenco prednostno
zasdititi s cepljenjem, saj bolniki ne razumejo navodil za prepreevanje okuzbe in jim tezko
preprec¢imo nekontrolirane fiziCne stike.

Osebe z demenco zaradi upada kognitivnih sposobnosti pogosto ne morejo slediti navodilom in
usmeritvam, Ki veljajo za sploSno populacijo. Za obvladovanje demence v €asu epidemij in drugih
kriz se bo v skladu z akcijskim nacrtom pripravil poseben nacrt ukrepov, preuciti pa moramo tudi
obstojeCe nacrte in ukrepe dopolniti v kolikor se bo ugotovilo, da je to potrebno z vidika varstva
Clovekovih pravic oseb z demenco.

36



8 VODENJE, KOORDINACWJA IN EVALVACIJA IMPLEMENTACIJE
STRATEGIJE TER IZHODISCA ZA AKCIJSKI NACRT

Strategija sistemsko naslavlja izzive in dopolnjuje nacionalne strategije (zlasti s podrocja
zdravstva in socialnega varstva), ki vplivajo na obvladovanje demence in vzpostavljanje demenci
prijaznega okolja. Za uginkovito, gospodarno in kakovostno vodenje, koordinacijo in evalvacijo
Strategije ja odgovorno Ministrstvo za zdravje v sodelovanju z:

- MDDSZ, MOP, MP in drugimi ministrstvi),

- Nacionalnim in&titutom za javno zdravje,

- Inétitutom Republike Slovenije za socialno varstvo,

- Predstavniki lokalne samouprave.

Za ucinkovito vodenje in koordinacijo nacionalne strategije obvladovanja demence se bodo poleg
izboljSanja (so)delovanja obstojecih vzpostavile tudi nekatere nove strukture. V okviru Ministrstva
za zdravje se bo vzpostavil poseben Sektor za dusevno zdravje in demenco.

Kot osredna nacionalna institucija se bo vzpostavil Center za demenco, ki bo skrbel predvsem za
usposabljanje in izobrazevanje kadrov v verigi oskrbe oseb z demenco, za usklajen razvoj stroke
in raziskovalno dejavnost ter skrbel za strokovno ustrezno uresniCevanje nacionalne strategije,
vkljuéno z evalvacijami posameznih ukrepov. Na podlagi podatkov in raziskav bo Nacionalni
center za demenco pripravljal strokovne ocene in predloge za politiéne odloevalce na podrocju
obvladovanja demence. Delo Nacionalnega centra za demenco bo podpirala mreza tako
imenovanih regijskih spominskih centrov, ki bodo delovali v razli¢nih zdravstvenih regijah ter tako
omogoCili prebivalcem ustrezno diagnostiko in obravnavo v blizini njihovega doma. Nacionalni
center za demenco in spominski centri se bodo povezovali z drugimi sluzbami, zlasti s podrocja
nevrologije, psihiatrije, druZinske medicine, psihologije, psihoterapije in socialnega varstva, saj
ne gre za prenos obstojeCih dejavnosti, ampak gre za vzpostavitev dodatnih struktur in dejavnosti
za osebe z demenco in njihove svojce, ki bodo dopolnile obstojeCe strukture izvajalcev.

Strategija z akcijskim naértom opredeli konkretne ukrepe, nosilce in izvajalce ukrepov, €asovnico,
finanéni vir in kazalnike, s katerimi se bo vsako leto izvajala redna evalvacija implementacije,
najmanj vsakih pet let se bo izvedla tudi eksterna evalvacija implementacije Strategije. Akcijski
nacrti se pripravijo za obdobje od dve do pet let in so priloga Strategije. Prvi akcijski nacrt se
pripravi za obdobje dveh let in sprejme isto¢asno kot Strategija.
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9. POIMOVNIK

V kolikor kateri pojem ni pojasnjen v tem poglavju, se za razumevanje te Strategija smiselno
uporablja pojmovnik The Global Dementia Observatory Reference Guide. Geneva, Switzerland:
World Health Organization; 2018. Licence: CC BY-NC-SA 3.0 IGOS38,

Center za krepitev zdravja:

Centri za krepitev zdravja (CKZ) so samostojne organizacijske enote v zdravstvenih domovih.
CKZ izvajajo program za krepitev zdravja (skupinske delavnice in individualna svetovanja za
dolgotrajno spremembo Zivljenjskih navad, ki bodo vodile v boljSe poc€utje in zdravje) ter aktivnosti
za krepitev zdravja in zmanjSevanje neenakosti v zdravju v lokalnem okolju.

Destigmatizacija:

Proces oziroma aktivnost, ki ciljano deluje v smeri zmanj$evanja stigme dolo¢enih zdravstvenih
oziroma bolezenskih stanj. Destigmatizacija vpliva na pove€ano zavedanje problema in njegovo
vecjo sprejemljivost.

Dolgotrajna oskrba:

Dolgotrajna oskrba je niz storitev, ki jih potrebujejo ljudje z zmanjSano stopnjo telesnih in
kognitivnih sposobnosti ter so posledicno v daljSem ¢asovnem obdobju odvisni od pomoci pri
izvajanju osnovnih oziroma podpornih dnevnih opravil. V prihodnosti bo to vedno vedji izziv, saj
se populacija stara, poleg tega trendi kazejo, da se bo ta populacija sreCevala z oviranostjo in bo
torej potrebovala podporo pri temeljnih dnevnih aktivnostih.

Demenca:

Z izrazom demenca opisujemo napredujoCe in novonastalo bolezensko stanje, ki se kaze z
motnjami spomina, misljenja, orientacije, prepoznavanja, razumevanja, govornega izrazanja,
presoje, vedenja, zaznavanja in ¢ustvovanja, ki omejuje posameznikove dnevne aktivnosti in vodi
v potrebo po zagotavljanju pomodi s strani druge osebe.

Integracija definicija:

Integracija je povezovanje na horizontalni na isti stopnji ali vertikalni na zaporedni stopnja. V
povezavi s storitvami pomeni povezovanje na mikro, makro in mezo ravni. Integracija
vzpostavitev kombinacij storitev, ki zagotavljajo popolnost in harmonijo glede na potrebe
posameznika, v svojem bistvu predstavlja fizi€no, duSevno in socialno povezovanje posameznika
z njegovim okoljem. S pove€evanjem povezanosti oziroma integriranosti se povecuje opravljanje
funkcij in vsakodnevnih vlog. Integrirano oskrbo je mogoce razumeti kot odgovor na razdrobljeno
zagotavljanje zdravstvenih in socialnih storitev, kar se kaze kot problem v Stevilnih zdravstvenih
sistemih.

Multidisciplinarni pristop:

Multidisciplinarni pristop je zdruzevanje ali vklju¢evanje ve¢ akademskih disciplin ali strokovnih
specializacij v pristopu k obravnavanemu primeru ali problemu.

Nevladna organizacija:

Drustvo, ki je od pristojnega ministrstva pridobilo status drustva v javnem interesu v skladu z
Zakonom o drudtvih (Uradni list RS, §t. 64/11 — UPB) ali status humanitarne organizacije na
podlagi Zakona o humanitarnih organizacijah (Uradni list RS, §t. 98/03 in 61/06 — ZDru-1).
Stigma:

Stigma je negativno oznacevanje (etiketiranje) posameznika zaradi njegovih lastnosti ali stanja
(na primer bolezni), ki ga loCi od drugih ljudi. Kadar je posameznik oznacen, stigmatiziran zaradi
svoje bolezni, ga okolica ne dojema vel kot posameznika, ampak kot pripadnika skupine, ki je
obi¢ajno podvrzena stereotipom. Stigma je sestavljena iz (i) stereotipov (pozitivha ali negativna
druzbena mnenja o dolo€eni skupini ljudi), (ii) predsodkov (miselni in &ustveni odzivi na
stereotipe) in (iii) diskriminacije (vedenjski odziv na predsodke). Poznamo ve¢ vrst diskriminacije,

38 The Global Dementia Observatory Reference Guide. Geneva, Switzerland: World Health Organization;
2018. 26.10.2022 dostopno na: https://apps.who.int/iris/handle/10665/272669
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najpogostejSe so oznalevanje s strani bliznjih, strokovnih sluzb, prijateljev in na podrocju
zaposlovanja. Samostigmatizacija je ponotranjena stigma, ki se kaze v izgubi samospostovanja.
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