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POVZETEK

Pomanjkljivo znanje in napacna prepri¢anja o razlicnih vidikih bolezni demence
v splosni javnosti predstavijajo kljucne dejavnike, ki pripomorejo k stigmi. Ob
tem je pomemben druzbeni pogled in odnos do te bolezni. Posledice stigme
obcutijo tako bolniki kot njihovi svojci.

S pomocjo podatkovne baze PubMed smo izvedli pregled literature v skladu
s smernicami PRISMA. Uporabili smo naslednje klju¢ne besede in besedne
zveze: general public, knowledge, dementia. Proucili smo glavne ugotovitve
glede povezave med znanjem prebivalcev in odnosom do demence ter stigmo.
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V pregled literature smo vkljucili 35 objav. Izsledki raziskav kaZejo, da se znanje
odemenciin odnos do demence razlikuje v razlicnih skupinah prebivalcev. Vec
stigme je prisotne med tistimi, ki imajo o demenci manj informacij, so manj
izobraZeni oz. so to osebe, ki se niso imele osebnega stika z osebo z demenco.
K stigmi pripomore negativen odnos do bolezni in osebni negativni obcutki,
kot je povezovanje demence z izgubo samostojnosti, bremenom. K stigmi
pri demenci pripomorejo tudi druZzbena kultura (razvoj stereotipov) in verska
prepricanja. Kot pomemben javnozdravstveni izzivsmo zaznali povezavo med
stigmo demence in starizmom.

Splosna populacija ima ve¢inoma zmerno znanje o demenci. Manj znanja
vodi tudi v nezaveden stigmatizirajo¢ odnos, ki se kaZe v specificnih skupinah
prebivalcev (manj izobrazeni, starostniki, manjsine ...), zato so potrebni cilino
usmerjeni pristopi posredovanja prilagojenih informacij tem skupinam.
Demenci se Ze vnaprej pripisujejo negativne lastnosti, ki jih posameznikilahko
ponotranjijo, in tako se pojavi Se samostigma.

Pomembno je ustvariti okolje in druzbo, ki bo demenci prijazna, obstojece
znanje o demenci pa se bo lahko uporabilo na nacin, ki bo stigmo dejansko
zmanjsal, bolnikom in svojcem pa bi tako podporno okolje omogocalo ¢im bolj
samostojno in dostojno Zivljenje ¢im dlje. Pomembno je, namrec da oseb, ki
Jih je demenca prizadela, ne izkljucujemo iz druzbe.

Kljuéne besede: demenca, stigma, samostigma, starizem, demenci prijazna
druzba

ABSTRACT

Lack of knowledge and misconceptions about the various aspects of dementia
among the general public are key factors contributing to stigma. Social views
and attitudes toward this disease are also important. The consequences of
stigma are felt by both patients and their relatives.

Areview of the literature was performed in the PubMed database using PRISMA
guidelines. We used the following keywords and phrases: general public,
knowledge, dementia. We examined the main findings regarding the link
between general public knowledge and attitudes toward dementia and stigma.

We included 35 publications in the literature review. The results of the review
show that knowledge about dementia and attitudes toward dementia differ
among different population groups. Stigma is more prevalent among those
who have less information about dementia, are less educated, or have never
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had personal contact with a person with dementia. Negative attitudes toward
the disease and personal negative feelings, such as associating dementia with
a loss of independence, a burden, also contribute to stigma. Social culture
(the development of stereotypes) and religious beliefs may also contribute to
stigma. Asan important public health challenge, we have found a link between
dementia stigma and ageism.

The general population usually has only moderate knowledge about dementia.
Low knowledge can lead to unconscious stigmatising attitudes reflected in
certain populations (less educated, elderly, minorities), and targeted approaches
are needed to provide tailored information to these groups. Dementia is pre-
attributed with negative characteristics that individuals may internalise - which
can lead to self-stigma.

It is important to create a dementia-friendly environment and society where
existing knowledge about dementia can be used to destigmatize and enable
patients and families to live independently and with dignity for as long as
possible. It is important that people affected by dementia are not excluded
from society.

Keywords: dementia, stigma, self -stigma, ageism, dementia-friendly society

1 UVOD

V povezavi z demenco predstavlja stigma klju¢ni druzbeni izziv. Stigma se
nanasa na negativna stereotipna prepric¢anja, Custva in vedenje. Pojavlja se
v sami kulturi druzbenih skupin in vodi v diskriminacijo in strah javnosti pred
demenco (1). Med razlogi so pomanjkanje ozavescenostiin razumevanje bolezni
demence. To lahko osebam z demenco preprecuje iskanje zdravniske pomoci
ob pojavu zgodnjih znakov demence, kar onemogoca zgodnjo diagnozo in
zdravljenje. To vodi v manj kakovostno Zivljenje, po&asnejsi razvoj podpornih
sistemov in omejuje raziskave na podrocju demence, saj stigma omejuje tudi
sodelovanje v klini¢nih studijah (2). Posledice stigme lahko predstavljajo tudi
krsenje Clovekovih pravic oseb z demenco. Osebe, ki jih je prizadela bolezen
demence, se lahko pocutijo zapostavljene, diskriminirane, pogosteje se soocajo
z depresijo, anksioznostjo in nizjo samozavestjo, kar velja tudi za neformalne
oskrbovalce oseb z demenco in ostale druzinske ¢lane, vse navedeno pa
poslabsuje kakovost zivljenja (1).



m Lucija Grkman, Nina Mavri¢, Barbara Lovreci¢, Mercedes Lovrecic

2 METODE

S pomocjo podatkovne baze PubMed smo opravili sistemati¢ni pregled literature,
skladno s smernicami metodologije PRISMA (angl. Preferred Reporting Items
for Systematic Reviews and Meta-Analyses) (3). Proucevali smo poznavanje
demence v splodni javnosti in povezavo s prisotnostjo in vplivom na stigmo.
Za iskanje smo uporabili naslednje kljucne besede: general public, knowledge,
dementia. Vkljucilismo prispevke objavljene med1.1. 2010 in 31.12. 2021. Izkljucili
smo raziskave na zivalskih modelih, studije primerov ali skupin primerov,
kliniénih raziskav, upostevali smo samo objave v angles¢ini. Ob upostevanju
prvih navedenih kriterijev smo opravili pregled izvleCkov prispevkov.

V prvem pregledu naslovov in izvleckov smo identificirali prispevke, ki so
obravnavali poznavanje splosne javnosti in druzbeni ali osebni odnos do
demence.V prispevkih, kismo jih po prvem pregledu identificirali kot ustrezne,
smo podrobneje pregledali celotno besedilo in glede na kriterije izkljucili:

A. prispevke, ki niso vsebovali poznavanja splosne javnosti o demenci (N = 30),
B. prispevke, ki niso bili dostopni preko bibliotekarskega sistema prinas (N = 2),
C. prispevke, ki so vkljucevali raziskavo populacije z boljsim splosnim znanjem

o demenci (hegovalci osebe zdemenco, zdravstveni delavciin drugi) (N =17).

Dodatno pa smo pregledali Se 18 prispevkoy, ki so bili citirani med pregledanimi
znanstvenimi objavami. Podroben shematski prikaz literature prikazuje slika 1.

3 REZULTATI

V sistemati¢ni pregled literature smo vkljucili 35 znanstvenih prispevkoy, ki se
nanasajo na podrocje Evrope (8-20), Azije (20-29), Avstralije (29-31), Severne
Amerike (32-35) in Juzne Amerike (36-38). Skupni povprecni delez zensk v
obravnavanih studijah je 57 % (8-38). V nadaljevanju besedila pa smoizpostavili
klju¢ne ugotovitve v povezavi s stigmo demence.
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Slika 1: Prikaz pregleda literature po metodologiji PRISMA
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3.1 Poznavanje demence in stigma

Cahill in sod. so ugotavljali, da splosna javnost izkazuje slabo oz. omejeno do
zmerno pismenost o demenci in Alzheimerjevi bolezni (4), enake ugotovitve
so bile podane v preglednem prispevku o poznavanju demence v Latinski
Ameriki (5). Boljse znanje o demenci se je pokazalo pri bolj izobrazenih skupinah
ali posameznikih (4, 5, 10, 19, 23, 24, 28, 36, 37) in s tem tudi boljSi odnos (5).
Pri skupinah z nizjo izobrazbo in pri rasnih in eti¢nih manjsSinah je opazno
pomanjkanje informacij in znanja o demenci (4), s tem pa tudi negativen in
bolj stigmatizirajo¢ odnos (5, 29). Avtorji raziskav, opravljenih v Zdruzenem
kraljestvu, so ugotavljali, da so simptome demence bolje poznali predstavniki
bele rase v primerjavi s temnopoltimi (12). V brazilski raziskavi so 2,3-krat vecjo
stopnjo prisotnosti stigme zaznali pri manj izobrazenih osebah v primerjavi z
bolje izobrazenimi (37).



m Lucija Grkman, Nina Mavri¢, Barbara Lovreci¢, Mercedes Lovrecic

Med ravnjo znanja o demenciin vi§jo starostjo se je pokazala negativna povezava
(24). Pri starejsih se pogosteje kaze pomanjkanje informacij in znanja (4) kot pri
mlajsih in srednjih starostnih skupinah (13,16,17,19, 23, 34, 36). Nekatere raziskave
najvec znanja o demenci povezujejo z osebami, ki imajo izkusnje z osebami z
demenco (9, 13, 15-17). V nasprotju pa raziskava v Braziliji ne navaja boljsega
znanja o demenci pri oskrbovalcih in druzinskih ¢lanih osebe z demenco (36).
Korejska raziskava ugotavlja boljSe znanje o demenci pri starejSih odraslih brez
kognitivne motnje kot pri tistih, ki imajo sami kognitivho motnjo alidemenco. V
skupini brez tezav s kognicijo je bilo znanje boljSe ne le med visoko izobrazenimi
in mlajsimi, ampak tudi med zenskami brez depresije in pri tistih, ki so v druzini
imeli primere demence (23).

Avtorji francoske raziskave so ugotavljali, da javnost ima znanje o Alzheimerjevi
bolezni, pomanjkljivosti pa so se kazale predvsem pri zmoznosti prepoznave
zgodnjih znakov bolezni. Kar 95 % jih je zmotno mislilo, da so tezave pri
izpolnjevanju administrativnih papirjev in nezmoznost najti pot do doma zgodniji
simptomi Alzheimerjeve bolezni (8). Vrzeli v znanju, ki jih je zaznala raziskava v
Angliji, se nanasajo predvsem na znanje o poteku bolezni (pri 62 %) in stanjih,
ki poslabsajo Alzheimerjevo bolezen, npr. depresija, neustrezna prehrana itd.
(pri 59 %) (11). V najvisjem delezu so udelezenci v raziskavah med dejavnike
tveganja za nastanek demence oznacili kognitivhe motnje (10), dednost (15,18,
32,34) in starost (9, 22, 26, 33, 35). V. manjsih delezih pa so navajali mozgansko
kap ali operacijo mozganov (22, 23, 24), stres (32, 34) in alkohol (36 %) (8-10, 18).
Udelezenci v raziskavah so med ukrepe za preprecevanje demence navedli v
najvisjem delezu zgodnje odkrivanje demence (14, 23), kognitivni trening (8,
10, 14, 22, 28, 38), zdrav Zivljenjski slog (10, 22, 19), telesno aktivnost (8-10, 14,
22-24,28,31,32,34,36, 38), uzivanje zdrave prehrane (8-14, 18, 31, 32, 34, 36, 38),
dusevno aktivnost (14, 15, 31, 32, 34) in uzivanje vitaminov (32, 34).

3.2 Odnos do demence in stigma

V dveh raziskavah, izvedenih na Kitajskem, so v sploSnem odnos do demence
ocenili kot negativen (25, 26). Zaradi stigme bi se Cetrtina sodelujocih sramovala
diagnoze, tretjina bi diagnozo poskusala prikriti pred drugimi (25), 18 % bi se
sramovalo diagnoze demence pri svojcu (26), 80 % pa diagnoze demence ne
bi Zelelo vedeti (25). V nasprotju bi 91 % udelezencev v francoskih raziskavi
Zelelo biti seznanjenih z diagnozo Alzheimerjeve bolezni (8), prav tako je
zgodnjemu odkrivanju demence naklonjeno 88 % v raziskavi v Nemciji (14) in
60 % anketiranih v raziskavi v ZDA (34). Stigma (sram, prikrivanje) negativno
vpliva na iskanje zgodnje zdravniske pomocdi (25, 26).
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Demenca vzbuja vrsto negativnih obZ&utkov. V primeru francoske raziskave kar
93 % prebivalcev meni, da je Alzheimerjeva bolezen unic¢ujoca za druzino (8),
77 % v kitajski raziskavi je prepric¢anih, da je oseba z Alzheimerjevo boleznijo
breme za druzino, 21 % pa jih navaja, da osebe z Alzheimerjevo boleznijo nimajo
smisla Zivljenja (25). 46 % udelezencev raziskave v Savdski Arabiji verjame, da
je oseba z Alzheimerjevo boleznijo breme za druzino in povzroc¢a psiholoski in
socialni stres. Vec€ kot polovica udelezencev (56 %) meni, da oseb z Alzheimerjevo
boleznijo ne bi smeli sprejeti v institucionalno oskrbo (dom starejSih ob¢anov)
(21). Negativni obcutki glede demence se pojavljajo tudi pri mlajsi (Studentski)
populaciji. Povezani so s stereotipi o demenci, kot sta odgovornost do osebe z
demenco in nevarnost, negativnimi ¢ustvenimi odzivi in zdravljenjem oseb z
demenco brez privolitve (t.i. prisilno zdravljenje). Po drugi strani so belezili tudi
pozitivhe ¢ustvene odzive, kot je teznja k pomoci osebi z demenco (20). Bolj
negativen pogled na demenco izrazajo tisti, ki imajo o bolezni vec sploSnega
Znanja, in tisti, ki so manj seznanjeni z dejavniki tveganja za demenco (18). Vet
znanja o demencilahko vzpodbudivec¢ negativnih obcutkov. Osebe z vec znanja
manj verjamejo, da imajo bolniki zdemenco visoko kakovost Zivljenja, hkrati so
manj skepti¢ni glede potrebe zgodnjega odkrivanja demence (15). Osebe, ki so
Ze bile vdirektnem stiku zdemenco (druzinski ¢lani, oskrbovalci), izkazujejo vedjo
mero zaskrbljenosti, da bi lahko zboleli za demenco (16). Odpor do demence, ki
jo lahko dojemamo kot predhodnik stigme, je obratno povezana z znanjem in
stikom zdemenco - znanje o demenci in osebni stik znekom, kiima demenco,
ne vzpodbudi vedno socutnih odzivov. Kot primer v raziskavi med drugim
navajajo trditev, da je potrebna visoka stopnja nadzora Ze za osebe z zgodnjo
fazo demence, kar kaze na osebne odzive glede demence (18). Priblizno 30 %
udelezenih v raziskavi v Savdski Arabiji meni, da druzba stigmatizira osebe z
Alzheimerjevo boleznijo. Stigma glede bolezni je prisotna ne glede na izkusnjo
bolezni v druzini (21).

3.3 Vpliv kulture, verskih prepri¢anj in stigma

Kulturoloska in verska prepri¢anja pomembno vplivajo na oblikovanje prepri¢anj
in stalis¢ posameznika glede zdravstvenega stanja. Stigma ni vezana samo na
bolnika, ampak tudi na njegovo druzino. Kulturoloska stigma je lahko razlog
za kasneje postavljeno diagnozo in zamude pri zdravljenju demence. Podatek
iz raziskave v Savdski Arabiji kaze, da je 17,5 % udelezencev raziskave menilo,
da je demenco mogoce zdraviti z recitiranjem Korana (21). Izsledki raziskave
na Kitajskem pa ponazarjajo, da so se v skupino z boljs§im poznavanjem in
odnosom do demence poleg tistih, ki poznajo osebe z demenco, uvrstili tisti,
ki niso budisti¢ne, hinduisticne ali taoisti¢ne veroizpovedi (25). Vpliv verskih in
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moralnih prepri¢anj je vplival na prisotnost stigme tudi v brazilski raziskavi, saj
je 42 % udelezencev potrdilo negativne stereotipe, 35,5 % predsodke, 14,8 % pa
diskriminacijo glede demence (37).

3.4 Starizem in stigma

Pri osebah, ki se z demenco Se niso srecale, je prisotne vec stigme, pojavlja
se tudi v kombinaciji s starizmom (29). Pogosto je zmotno prepric¢anje, da je
demenca normalni del staranja (5, 6), Ceprav si javno zdravje Ze vec desetletji
prizadeva za spremembo napacnega prepric¢anja. Iz nasega pregleda literature
izhaja, da se je slaba polovica udelezencev raziskav strinjala, da je demenca
normalen del staranja (6, 9, 17, 19, 21, 25-27, 30, 35). V francoski raziskavi se
je 74 % anketiranih strinjalo, da je v starosti normalno izgubljati spomin (8).
Avstralska raziskava kaze, da dve od petih oseb ne poznata dejstva, da demenca
ni normalen del staranja (30), na Irskem pa ena od Stirih oseb (9). Skoraj 60 %
vkljuCenih v raziskavo je bilo zmotno prepric¢anih, da je upad v spominu enako
kot demenca (25). Pojavlja se tudi zmotno prepri¢anje, da lahko samo starejse
osebe zbolijo za demenco - pri 23 % anketirancih v irski raziskavi (9). Izsledki
pri¢ajo, da splosSna javnost demenco povezuje predvsem s staranjem, hkrati
je pomanjkljivo zavedanje, da lahko tveganje za demenco zmanjsamo ze v
mlajsih letih, vec kot polovica (56 %) vkljucenih v nizozemsko raziskavo se npr.
ni zavedalo povezave med Zivljenjskim slogom in tveganjem za demenco (10).

3.5 Pomen ozavescanja in izobrazevanja

Stevilni demence ne prepoznajo kot javhozdravstvene prioritete. V avstralski
raziskavi je zgolj 7 % navedlo demenco kot eno izmed dveh najpomembnejsih
zadey, o katerih bi zeleli biti informirani (31). Informacije o demenci splosna
javnost najpogosteje pridobiva preko spleta (21,10, 24), televizije (21, 24), radia (24),
znanceyv (21, 24), tiskanih medijev (24) in pri posvetu z zdravnikom (10). Vec kot
polovica anketiranih meni, da od medijev in javnih ustanov ne prejmejo dovolj
informacij o Alzheimerjevi bolezni (27). Pornembo je, da sporocila, intervencije za
ozavescanje in izobrazevanje javnosti izpostavljajo pomen zgodnje diagnoze in
zdravljenja, saj lahko v nasprotnem primeru le vzpodbujajo strah pred boleznijo.
Na pozno diagnozo in zdravljenje lahko vpliva tudi razSirjenost zmotnega
prepri¢anja, da so razpoloZljiva zdravljenja uporabna le za ohranjanje dobrega
pocutja oseb z demenco in da ta ne morejo upocasniti napredovanja bolezni
(©). Priizobrazevanju je treba vkljucevati podporo in sodelovanje strokovnjakov
in pozitivnih sporocil o zmanjSevanju tveganja za demenco, npr. nacine za
ohranjanje zdravega in kakovostnega zivljenja. Smiselno je, da so izobrazevalni
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programi o demenci prilagojeni razlicnim skupinam prebivalcem, tudi zato ker
se med njimi raven znanja razlikuje. Pri oskrbovalcih oseb z demenco, ki so bolj
obvescena skupina, je klju¢no nadgrajevanje znanja (17). Izobrazevanje je treba
dopolnjevati z intervencijami, ki ustvarjajo podporne druzbene procese. Na ta
nacin posamezniki lazje sledijo zastavljenim ciljem in vzdrZujejo spremembo
vedenja, s tem pa tudi Sirijo znanje v druzbi (7,17).

4 RAZPRAVA

Stigma, povezana z demenco, vkljucuje kognitivne, Custvene komponente in
diskriminatorna stalis¢a, ki jih javnost pripisuje osebam z demenco, najpogosteje
zaradi napacnih informacij in prepri¢anj (29). Skodljiva posledica stigme je
lahko tudi diskriminacija pri dodeljevanju sredstev v zdravstvenem, socialnem
in pravhem sistemu, kar bi lahko vodilo do manj kakovostne oskrbe oseb z
demenco (29).

Povecanje ravni znanja splosne populacije o demenci bi pomagalo pri
spopadanju sstigmo demence in omogocdilo boljse zadovoljevanje potreb oseb z
demenco, njihovih svojcey, predvsem neformalnih oskrbovalcev, ki so najveckrat
druzinski ¢lani (4). Znanje, ki ga posameznik pridobi o dolo¢eni bolezni, vpliva na
njegov odnos do tega stanja in lastnega zdravja, enako velja v primeru demence.
Izsledki raziskav kazejo, da se velik delez splosne javnosti pocuti neprijetno ob
osebizdemenco, nekateri se odzovejo celo s strahom (39). Odzivi na demenco,
tako druzbeni kot osebni, so namrec lahko zelo zapleteni. Z osebnega stalis¢a
lahko znanje o demenci vzpodbudive& negativnih obcutkov, saj je posameznik
bolj seznanjen s potekom in moznostjo napredovanja bolezni in dejstvom, da
bolezen prizadene ne le bolnika, temvec posredno tudi svojce. V takih primerih
lahko posameznik odlasa z obiskom zdravnika v primeru pojava zgodnjih znakov
demence zaradi strahu ali zanikanja tezav (25, 26). Na ta osebni odnos do bolezni
pomembno vpliva stigma v druzbi, kar potrjujejo rezultati raziskav (8,15, 16, 18,
21,25, 26) Na Kitajskem, Kkjer je stigma demence bolj razsirjena, je mnogo vedji
delez tistih, ki bi se sramovali diagnoze demence ali te sploh ne bi zeleli izvedeti
(25). Glede na nas pregled literature so zgodnjemu odkrivanju diagnoze bolj
naklonjeni v evropskih drzavah, npr. v Nemc¢iji (14) ali Franciji (8), in v ZDA (34).

Stigmatizirajoca stalis¢a so lahko $e bolj sSkodljiva, ¢e se pojavljajo v skupinah, ki
se pogosteje sreCujejo z osebami z demenco. Stigma pri zdravstvenih delavcih
lahko npr. povzroci, da to vpliva na kasnejSo diagnozo in zdravljenje bolnikov.
Nekateri splosni zdravniki so lahko zaskrbljeni, da bi zdiagnozo demence bolniki
izgubiliavtonomijo (39). Napacno zaznavanje zgodnjih simptomov demence kot
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normalen pojav staranja pri posameznikih, ki imajo kognitivno motnjo, vpliva
na kasnejse iskanje pomoci, dodatno negativno vpliva pa zmotno prepric¢anje,
da ucinkovitih metod za preprecevanje napredovanja bolezni niin da diagnoza
h nic¢emur ne pripomore. Custveni in vedenjski odzivi po postavitvi diagnoze,
kot so zanikanje tezav, ignoriranje simptomov in prikrivanje vedenja, ohranjajo
stigmo in jo krepijo (39). Stigma demence se pogosto pojavi skupaj s starizmom.
Osebe z demenco tako lahko dozivijo socialno izklju¢enost in prikrajSanost za
razli¢ne storitve tako zaradi starosti kot kognitivne motnje. Osebe z demenco
in njihovi oskrbovalci pogosto po diagnozi poroc¢ajo o kréenju socialnega kroga,
predvsem izgubi prijateljev (41). Posamezniki lahko ponotranjijo pripisane
negativne lastnosti, kar oznacujemo s samostigmo. Tako se v vsakdanjem
zivljenju osebe z demenco pojavljajo strah, frustracije, jeza, zalost, izguba
zaupanja, zadrega in sram. Samostigma se kaze tudi v vedenju (zanikanje,
prikrivanje bolezni, umik iz druzbe) in vsakodnevnih dejavnosti. Samostigma
povzroci, da posameznik diskriminira samega sebe (42).

V opravljenem pregledu literature smo ugotovili, da imajo razlicne skupine
prebivalcev razlicno stopnjo znanja o demenci. Razlike se tako pojavljajo med
bolj in manjizobrazenimi (4, 5,10,19, 23, 24, 28, 29, 36, 37), starejsimi in mlajsimi
(4,13,16,17,19, 23, 24, 34, 36), osebami, ki imajo bliznjega zdemenco, in osebami,
ki Se niso bile v stiku z osebo z demenco (9,13, 15-17), pri vsem pa poleg znanja
na stigmo vplivajo $e kultura, vera, pripadnost etni¢nim manjsinam (4, 5, 21, 25,
26, 29, 37) ali pa zgolj osebna Custvena komponenta (8, 15, 16, 18, 20, 21, 25, 26).

Posredovanje informacij mora biti prilagojeno glede na specificnost posamezne
populacije, tako da se znanje in ozavesc¢enost nadgrajujeta. Poleg samega
posredovanja sporocil je klju¢no, da se ustvarja ustrezno podporno okolje, Ki
posamezniku in javnosti omogoca, da ukrepe in znanje sprejme in uporabi (6).

5 ZAKLJUCEK

Stigma pridemencije podcenjena problematika, saj je stigmo tezko raziskovati.
Breme stigme pri demenci (ki se uvrs¢a med dusevne motnje) se pojavlja
v razliénih skupinah, v splosni javnosti, pri zdravstvenem osebju, pri osebah
s kognitivnho motnjo in svojcih oseb z demenco. Posledice stigme vplivajo
na kasnejSe prepoznavanje bolezni, zamude pri diagnozi in zdravljenju, kar
pripomore k slabSemu poteku bolezni in slabsi kakovosti zivljenja osebe z
demenco, njihovih svojcev in oskrbovalcev. Dodatno pripisovanje nevarnega
vedenja in negativnih Custev osebam z demenco in napredovana faza demence
v veliki meri prispevata k diskriminaciji oseb z demenco. Vse navedeno
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pripomore k samostigmi, ki dodatno ovira zgodnje prepoznavanje bolezni,
diagnosticiranje in zdravljenje. V svetu je namrec po ocenah kar triCetrt oseb z
demenco nediagnosticiranih, pri cemer lahko pripisemo velik vpliv ravno stigmi.

Vecina evropskih drzav ima vladne nacrte in strategije za podrocje demence
(tudi Slovenija). Med skupnimi cilji vseh so tudi povecanje ozavescenosti o
demenci med prebivalci in zmanjsanje stigme, vzpostavitev vec¢ diagnosti¢nih
centrov in povecanje stevila oseb z zgodnjo in pravilno diagnozo, zagotovitev
celostne oskrbe, ki izboljSa kakovost oskrbe in Zivljenja, spodbujanje
izobrazevalnih programov za formalne in neformalne oskrbovalce. Prav tako
so bile v tevilnih evropskih drzavah izvedene kampanje na televiziji in vdrugih
javnih medijih o demenci, ki dajejo splosni vtis, da se ozavescenost povecluje,
stigma pa zmanjsuje, resni¢ne ucinke teh kampanj pa je sicer tezko meriti (40).
Pri ohranjanju stigme so se kot pomembni izkazali tudi popularni mediji, kot
so filmi in drugo, v kolikor vsebujejo zavajajoCe upodobitve in sporodila (39).

Informiranje in ozaves€anje o demenci sta glavni vodili mednarodnih
organizacij, ki delujejo na podrocju demence, kot sta Alzheimer Europe (AE)
in Alzheimer’s Disease International (ADI). Pri tem imajo pomembno vlogo
nevladne organizacije. V Sloveniji imamo npr. drustvo Spomincica Alzheimer.
Njihove aktivnosti so namenjene ozavescanju javnosti. V ta namen uporabljajo
razlicne nacine informiranja, tako da zajamejo ¢im vecji del prebivalcev.
Informacije posredujejo na spletni strani in druzabnih omrezjih, z razdeljevanjem
informativnih gradiv, od zlozenk, brosur in letakov do glasila, organizirajo pa tudi
razlicne kampanje, kot je Sprehod za spomin (43).

Zmanjsanje stigme s povecanjem ozavescenosti bi lahko pripomoglo h
oblikovanju demenci prijazne druzbe, ki bi osebi zdemenco nudila podporno
okolje in omogocala ¢im bolj samostojno in dostojno zivljenje ¢im dlje v
domacem okolju. K temu lahko pripomorejo tudi demenci prijazne tocke, ki
se po Sloveniji Sirijo v okviru druStva Spomincica (44).
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