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Splosen opis

V zadnjih letih se je Stevilo obolelih za Alzheimerjevo boleznijo (AD)
povecalo,zato se je povecalo zanimanje za rehabilitacijske metode, ki lahko
upocasnijo inomilijo upad kognitivnih sposobnosti. Alzheimerjeva bolezen
je zapletena patologija s Stevilnimi dejavniki, od genetskih in okoljskih
spremenljivk do predhodnih telesnih in psiholoskih stanj. Alzheimerjeva
bolezen prizadene skoraj 50 milijonov ljudi na svetu, vsakih 3,2 s pa se
nekje na svetu pojavi novprimer Alzheimerjeve bolezni (World Alzheimer
Report, 2015; 2018). Zgodnji kognitivni simptomi obic¢ajno vkljucujejo
progresivno izgubo spomina, zmanjSano vidno-prostorsko pozornost in
topografsko dezorientacijo (Kalman idr., 1995; Smits idr., 2012; Yew idr.,
2013). Nato se napredovanje bolezni razSiriv velikem obsegu (Weintraub
idr., 2012), kar povzroCi anterogradno amnezijo in znatno okvaro na
podroCju izvrSilnih funkcij (Perry idr., 2000; Stopford idr., 2012).
Kognitivni primanjkljaji pri AD mocno vplivajo na kakovost Zzivljenja
bolnikov in oskrbovalcev, medtem, ko ohranje samostojnosti pri izvajanju
instrumentalnih  vsakodnevnih dejavnosti in posegi za izboljSanje
kognitivnih  funkcij neposredno izboljSujejo oceno kakovosti Zivljenja
(Cummings idr., 1998; Bell idr., 2001; Woods idr., 2006). Zaenkrat Se ni
farmakoloSkega zdravljenja te nevrodegenerativne bolezni. Zato je zelo
pomembno poiskati nacine in metodeza upocasnitev poteka Alzheimerjeve
bolezni ter izboljSanje kakovosti zivljenjain zdravja oseb z demenco. Poleg
tega je v zadnjih dveh letih svetovna pandemija zaradi Covid-19 mocno
obremenila nacionalni zdravstveni sistem vsake drzave in psiholosko
stanje posebej ogrozenih ljudi. Ta izredna situacija se je pridruzila
prejSnjim tezavam, s katerimi so se sreCevali oskrbovalci in osebe z
Alzheimerjevo boleznijo, kar je povzroCilo slabSe sploSne rezultate za
njihovopsiholosko zdravie.

To so na primer nekatere od glavnih tezav, ki jih je Zdruzenje za
Alzheimerjevo bolezen na Irskem (ASI) izpostavilo v svojih porodilih za leti
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2020 in 2021 v zvezis Covid-19:
- Osamljenost in izolacija zaradi socialne oddaljenosti
- Dolgocasje in pomanjkanije rutine
- Tesnoba/strah pred okuzbo pri osebah z demenco kot pri oskrbovalcih

- Pomanjkanje oddiha za oskrbovalce/svojce
- Pomanjkanje socialne podpore za oskrbovalce/svojce

Te tezave so dodatek k "tipicnim" tezavam oseb z demenco:

- Pomanjkanje zaupanja vase

- Zalost in depresija

- Pomanjkanje samostojnosti in tezave v vsakdanjem zivljenju
- Slabo pocutje in obCutek identitete (Hoe in Thompson, 2010)

Cilj rehabilitacijskih strategij je predvsem izboljSati samostojnost osebe
z Alzheimerjevo boleznijo. Gre za rehabilitacijske programe, katerih cilj je
vzpostaviti novo osebno, druZinsko in socialno ravnovesje; tako se poleg
povecanja in ¢im vecjega ohranjanja samostojnosti osebe z Alzheimerjevo
boleznijo zmanjSata tudi obremenitev in stres za druzino/oskrbovalca.

Nedavne raziskave so pokazale, da so starejSi odrasli, ki imajo
kognitivne motnje, bistveno redkeje druzbeno in kognitivno dejavni kot
starejSi odrasli brez kognitivnih motenj (Johnson idr., 2014) in da lahko
vkljuCevanje v smiselno dejavnost v zgodnjih fazah demence pomaga
ljudem, da se osredotoCijo na svoje preostale sposobnosti, in izravna
obCutek izgube (Genoe in Dupuis, 2014). To vkljuCuje tudi gledanje in
ustvarjanje umetnosti, za kateri se je dosledno izkazalo, da imata
vecplastne koristi za osebe z demenco (Zeilig idr., 2014). Kotprimer moznih
koristi lahko navedemo rezultate empiri¢nih Studij, ki so pokazali pozitivne
rezultate v smislu vecjega subjektivhega psiholoskega pocutja, obcutka
Sirjenja obzorij in socialne vklju¢enosti (Flatt idr., 2015; Young idr., 2015)
zaradi uporabe umetniskih intervencij pri oskrbi oseb z demenco, medtem
ko so druge ugotovitve pokazale povecanje trajne pozornosti in
intelektualne vkljuCenosti (Camic idr., 2014) ter spodbujanje epizodi¢nega
spomina in komunikacije (Eekelaar idr., 2012). Umetnostne in muzejske

Funded by the European Union. Views and opinions expressed are however those of the author(s) only and do not necessarily reflect
those of the European Union or the European Education and Culture Executive Agency (EACEA). Neither the European Union nor EACEA
can be held responsible for them.



Co-funded by
the European Union

Project n.2021-1-1T02-KA220-ADU-000027077

intervencije Crpajo navdih iz tako imenovanega paradoksa staranja (Prakash
idr., 2014), po katerem je postopna atrofija prefrontalnih regij s posledi¢nim
upadomkognitivnih procesov povezana z okrepitvijo ohranjenih Custvenih
regij (Bucks in Radford, 2004; Klein-Koerkamp idr., 2012). Kanal
Custvenega procesiranja postane za starejSe ljudi prednostni nacin, da
dosezejo zunanji svet in da jih tadoseze, za rehabilitacijske delavce pa
nacin, kako olajsati kompenzacijo drugih sposobnosti ali podpreti
propadajoCe kognitivhe sposobnosti. Pomembno je, da se zdi, da se
cenjenje in ustvarjanje umetnosti ohranjata med zdravim staranjem

(Kim, 2013; Istvandity, 2017), obstajajo pa tudi dokazi, da moZganski
mehanizmi in kognitivni procesi, vkljuCeni v ustvarjalne umetniSke
dejavnosti, pri osebi z demenco niso nepopravljivo poskodovani
(Ehresman, 2013). Poleg tega so Graham in sodelavci (2013) dokazali, da
so pri osebah z Alzheimerjevo boleznijo estetske presoje podobne kot pri
zdravih odraslih, kar je dodaten dokaz, da lahko intervencije, ki temeljijo
na umetnosti, izkoristijo preostale sposobnosti tudi ob prisotnih
kognitivnih motnjah. Zelo pomembno je tudi omeniti, da so prejSnje
raziskave pokazale, da lahko intervencije, ki temeljijo na umetniskih
galerijah, zagotavljajo oskrbovalcem socialno in psiholosko podporo na
drugacen nacin kot tradicionalne podporne skupine (Roberts idr., 2011).
Zdi se, da rezultati iz literature skupaj potrjujejo, da so intervencije, ki
temeljijo na umetnosti in muzejih, dober nacin za dostop do ohranjenih
sposobnosti in funkcij pri osebi z demenco ter za njihovo spodbujanje in
da bi te vrste intervencij lahko izboljSale kakovost Zivljenja in dobro
pocutje tako pri osebi zdemenco kot pri oskrbovalcih.

Zato projekt Interakcija oseb z Alzheimerjevo boleznijo s pomocjo
umetnosti podprte z digitalnimi orodji (AIDA) vkljuCuje razlicna podrocja
raziskovanja in prakse, in sicer klinicno podrocje, podrocje muzejev in
umetnosti ter digitalno in tehnolosko podrocje. V projektu AIDA smo iz
zbirke razlicnih dobrih praks na teh treh podrocjih ustvarili novo
metodologijo in postopke ter preizkusil koristne lastnosti ustvarjenih
postopkov z bolniki z Alzheimerjevo boleznijo in njihovih oskrbovalcev v
razlinih drzavah, vkljuCenih v projekt. Projekt AIDA jezlasti razdeljen na
tri razlicne faze, od katerih vsaka obravnava drugacno kombinacijo
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digitalnih in umetniskih orodij:

Umetnost-raziskovanje: Vodeni ogledi po muzejih in krajih
zgodovinskega/naravoslovnega pomena; manipulacija z umetniskimi
deli;skupne razprave z moderatoriji in oskrbovalci.

Ustvarjanje umetnosti: Umetnostni procesi: VkljuCevanje prve osebe
v digitalno ali analogno ustvarjanje umetnosti v razlicnih oblikah, od
slikarstva do fotografije. PomoC usposobljenih moderatorjev in
vodenje sskupnimi razpravami.

Osebna galerija: ManjSe sreCanje, na katerem se udelezencem in
oskrbovalcem pokaze virtualni muzej projekta. Za zainteresirane bo
zbirkadel iz prejsnjih faz urejena v istem virtualnem okolju kot "osebni
muzej", v katerem udelezenci ob pomoci svojih oskrbovalcev in
moderatorjev zasebno predstavijo umetniSka dela, ki jih Se posebej
cenijo ali so jih izdelali.

Cilj tega projekta je zdruziti dosezke na podroCju muzejske in umetnostne
terapije, klini¢nih izkusenj in digitalnih/racunalniskih programov, da bi
oblikovalicelovito metodologijo in postopke, ki bodo upostevali potrebe in
zmoznosti bolnikov z Alzheimerjevo boleznijo ter jim pomagali izboljSati
kakovost Zivljenja,zaznano dobro pocCutje in njihove socialne odnose.

Dejavnosti raziskovanja in ustvarjanja umetnosti

Projekt AIDA je potekal na razlicnih lokacijah glede na razpolozljivost
posameznih partnerjev. Dejavnosti raziskovanja in ustvarjanja umetnosti
vkljuCujejo naslednje dejavnosti, od katerih je vsak sodelujoCi partner
izbral triglede na razpoloZljivost:

Osebno izrazanje z zavestnim barvanjem.:

o Na mizah so na voljo razlicne pobarvanke in likovni materiali. Za
barvanje so na voljo razlicni materiali, kot so flomastri, barvice ali
barvni svincniki. UdeleZzenec izbere, kateri materiali ustrezajo
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njegovemu trenutnemu razpolozenju. Ob koncu srecanja vsakega
udelezenca spodbudimo, da skupini kot celoti pove nekaj o svoji
risbi. Udelezenci naj svoja osebna umetniska dela odnesejo s seboj
domov.

Ustvarjaino pripovedovanje zgodb z uporabo stirih cutov:

o Vsak udelezenec iz vreCke iz blaga potegne nakljucni predmet in pove
kratko zgodbo. Predmet iz vrecke izberejo na podlagi dotika in ne vida.
Moderator spodbuja udelezenca, da pri stiku s predmetom uporabi svoje
Cute: vid, zvok, vonj in dotik. Kot skupinska dejavnost lahko pri
udelezencih poveca obcutek socialne vkljucenosti.

Barve za kolaZiranje.

Ideja kolaziranja barv je, da s pomocjo svetlih kontrastnih barv, kot so
rdeca,oranzna, gorcicna, vijoli¢na, roznata, modra in zelena, ustvarite
sliko. Udelezenci imajo na voljo razli¢ne barvne papirje, razrezane v
razlicne velikostiin oblike. Razporedijo jih lahko na list papirja in jih
zlepijo. Nato lahko ustvarijosliko tako, da nariSejo ali pobarvajo kolaz z
markerji, svincniki ali barvicami. Kot skupinska naloga to spodbuja
obcutek lastne vrednosti in socialne povezanostis skupino in galerijo.

Izbirajte, razmisijajte, govorite:

o Osebi z demenco pokaZzemo eksponat in s pomocjo moderatorja
poskusajo skupaj razviti zgodbo o zgodovini razstavljenega predmeta.
Lahko se omogodi,da vsaka oseba izbere en predmet iz muzeja in nato
razvijejo skupno zgodbo zuporabo vseh izbranih predmetov. vsaka oseba
z demenco lahko k zgodbi nekajdoda, moderator pa mora to napisati ali
narisati na list papirja ali na belo tablo,da lahko vsi vidijo, kako se zgodba
razvija. Na koncu lahko moderator prebere zgodbo vsem osebam z
demenco in jih prizna kot ustvarjalce zgodbe.

lgralec za en dan:

0 Osebe z demenco bodo uprizorile zgodbo (ki so jo predhodno pripravile v
dejavnosti "Izberi, pomisli, spregovori") v obliki gledaliske igre, pri cemer
bodo uporabile tudi predmete, ki so jih v muzeju ze izbrale za svojo
predstavo.

Glasbena pot:

o Organizirajte oglede muzejev za osebe z demenco, ki jih spremlja
ustrezna glasba. Na ta nacin jih s poslusanjem glasbe, povezane z
eksponati v muzejih, spodbudite k pogovoru. Oskrbovalci jim lahko
postavljajo vprasanja in jim tako pomagajo bolje razloziti, kako se
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pocutijo. Oskrbnik lahko osebo z demenco tudi zaprosi, naj zapoje/hrumi
pesem/melodijo, ki ji pride na misel ob ogledu dolo¢enega eksponata, da
jo bo lahko predvajal bolniku. Lahko poje skupaj s pesmijo ali pa jo
spodbudi, da spregovori o tem, kaj ji pesem in predmet prikliceta v
spomin.

- Risanje & klepet:

0 Osebe z demenco po navdihu slike ali predmeta v muzeju ustvarijo
zgodbo, nariSejo svojo skico in se o svoji stvaritvi pogovarjajo s
spremljevalcem. Drugamoznost je, da opiSejo svojo zgodbo, moderator pa
ustvari risbo, medtem ko sepogovarjajo o oblikah, barvah, idejah, Custvih,
povezanih z zgodbo in risbo.

- Rdeca kapica

o Razli¢ni zvoki in vizualni draZljaji v ozadju vodijo osebe z demenco k
prilagajanju razlicnim vlogam. Hoja pred razli€nimi vizualnimi ucinki in
poslusanje razli¢nih zvokov jih navdihuje, da ustrezno prilagodijo svoje
gibanje in vliogo.

- Digitalna muzejska navigacija.

o Osebam z demenco so na voljo razlicne slike iz njihovih domacih krajev ali
mest, v katerih Zivijo. Spodbudimo jih, da se o slikah pogovorijo in se
spomnijo nekaterih specificnih izkusenj, ki so jih doZiveli v svojih rojstnih
krajih/mestih.

«  Narava skozi oc/ umetnikov:

o Biti v naravi prinasa socialne, fizicne in dusSevne koristi. Omogoca
druzbeno interakcijo in pomaga ljudem, da ostanejo dejavni v Sirsi
skupnosti. IzboljSujetudi spomin in pozornost, ve¢¢utno vkljucenost ter
obCutek dobrega pocutja, samospostovanja in pripadnosti skupnosti.
Kadar je na voljo veC sprehodov naistem obmocju, udelezenci in njihovi
skrbniki zacnejo odkrivati kraj in postanejodel skupnosti sprehajalcev, ki
ga obiskujejo. Tako se razsiri njihov pogled na svet ter poveCa obcutek
socialne vkljuCenosti in skupnosti. Ta vrsta dejavnosti lahko spodbuja
povezanost z drugimi, ki zmanjSuje osamljenost.

- Naltleh:

o UdeleZzence spodbujamo, da pleSejo v ritmu, ki ga doloci specializirani
inStruktor. Osebe z demenco prosimo, da izberejo svoje najljubse
pesmi/glasboza ples. Druga moznost je, da jim je na voljo glasba, na katero
lahko plesejo.

- Glinene misli:
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o0 Po ogledu muzeja in po navdihu muzejske zbirke osebe z demenco
izdelajo lastne predmete iz gline. Odlocijo se lahko za individualno delo ali
delo v vedjih skupinah, da bi ustvarili en veéji predmet s povezovanjem
razlicnih kosov, ki sojih ustvarili.

- Zvocni viisi:

o Glasba ima zelo pozitivne ucinke na ljudi z Alzheimerjevo boleznijo.
Dejavnost, predlagana v tem scenariju, vkljuCuje uporabo glasbe za
spodbujanje udelezencev in podporo pri ponovnem pridobivanju njihove
vloge v druzbi. Uporaba lokalnih dogodkov ali manifestacij je odli¢en

nacin za vkljucitev udelezencev v druzbeno znan kontekst in jih spodbuija,
da se pocutijo vklju¢enein del mesta, v katerem Zivijo.

- Maska custev:

o Namen tega scenarija je spodbuditi udelezence, da delijo svoja Custva in
razpolozenja. Uporabljeno orodje je maska. Udelezenci bodo morali
izdelati masko, da bi postali del preucevanega dela (predlagano je
figurativno delo) in postali njegov protagonist skupaj z ze predstavljenimi
subjekti. Cilj je, da izrazijo obCutke, ki jih delo izraza, in jih delijo z drugimi.

- Zoga band:

o UdeleZenci bodo ustvarjali glasbo na pilates zogah s pomocjo dveh palic
(bobnarskih ali podobnih) in petja. Glasba, ki jo bodo igrali, bo ljudska in
znana na nacionalni ravni, ki se dotika ljudske dedisCine, saj s to
dejavnostjo spodbujamo ohranjanje kulturne dedisCine. V dejavnost se
lahko vkljucijo tudi

vnuki, otroci za vrtec, vzgojitelji, druzina, sorodniki in zaposleni v
domovih zastarejse.

«  Umetniski dnevnik:

o Na delavnici bodo udelezenci risali v likovni dnevnik in prejeli natisnjen
izvod Prirocnika za vsakodnevno pisanje likovnega dnevnika, ki ga bodo
lahko uporabljali tudi pozneje. Prirocnik vodi osebo z demenco pri
pisanju dnevnika/dnevnika s pomocjo ekspresivne likovne terapije.
Vodeno pisanje dnevnika usmerja pozornost na njihov spomin in
pozitivna Custva, pri Cemer uporabnik nariSe, kaj se je zgodilo v
preteklem dnevu. Priro¢nik omogoca tudivpogled v pretekle dni, zato
osvezuje njihove spomine. Glavna dva cilja sta krepitev kognitivnih
funkcij, saj je oseba povabljena, da razmislja o tem, kaj seje zgodilo Cez
dan. Hkrati pa izrazanje Custev z umetnostjo zagotavlja olajSanje in
posledicno izboljSa kakovost Zivljenja.
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Delcki nas:

o Namen tega scenarija je spodbuditi udelezence, da delijo svoja Custva in
razpolozZenja. Uporabljeno orodje so fotografije in preoblikovanje del v
muzeju. Fotografije so spodbuda za spodbujanje procesov raziskovanja
in samospoznavanja, katerih cilj je sprememba. S fotografijami imamo
dostop do nezavednega. Gre za uporabo fotografij za sporocanje
konceptov, Custev ali izkusenj, ki jih je tezko izraziti z besedami. Je tudi
uporabna tehnika, s katero lahko razkrijemo osebnost udelezencev,
tako da se lahko prepoznajo inidentificirajo.

Ko pravijica oZivi:

o Dinami¢no pripovedovanje pravljic, vkljutno s petjem in umetniskim
ustvarjanjem, krepi sodelovanje, komunikacijo in medgeneracijsko
sodelovanje. Gre za delavnico, na kateri udelezenci svojim sorodnikom,
druzini, vnukom, otrokom iz vrtca pripovedujejo tradicionalno pravljico,
ki se dotika ljudske dedisCine. Dejavnost vkljuCuje pevske in likovne
delavnice ustvarjanja predmetov/oseb, ki so glavni del izbrane pravljice.

Merjenje in orodja

Na zacetku in ob koncu programa se udelezencem in oskrbovalcem
posredujejo testi in delno strukturiran intervju. Glavna orodja, ki se
uporabljajo za postopke AIDA in zbiranje eksperimentalnih podatkov, so
tablicni racunalniki, pisalo in papir ter Mozilla Hubs. S testi se meri
kakovost Zivljenja bolnika z Alzheimerjevo boleznijo po razli¢nih
dimenzijah, kot so sposobnost izvajanja vsakodnevnih Zivljenjskih
aktivnosti, Custvena stanja, ki jih poroCa sam, in zaznano dobro pocutje.

Udelezenci

Vsak partner v projektu vklju¢i 10 udeleZzencev z blago do zmerno
Alzheimerjevo boleznijo (hipoteti¢na diagnoza), skupaj 60 udelezencev in
njihovih skrbnikov. Glede na to, da je projekt sestavljen iz vec drzav, smo se
oprlina diagnosti¢ne postopke, ki se obiajno uporabljajo v vsaki drzavi, v
kateri bo potekalo vzorcenje. Pri vsakem partnerju projekta je 10
udeleZencev razdeljenihv dve skupini po 5 oseb in njihove skrbnike, da se
zagotovi mirnejSe in bolj dovzetno okolje z manj ljudmi. Ti dve skupini sta
izvajali enake dejavnosti. Udelezenci sodelujejo prostovoljno od januarja
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2023 do konca projekta.
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