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Kako bo pandemija zmanjSala kvaliteto Zivljenja bolnikov v kroni¢nem obdobju po
moZganski kapi ? Kako bomo nevladne organizacije bolnikov preZzivele ?

Pandemija COVID-19 je zaradi svoje razseznosti v ozadje potisnila veliko ostalih bolezni.
Vendar te Se vedno obstajajo in zeleli ali ne ostajajo najpogostejsi vzrok smrti in invalidnosti
v svetu in pri nas. Ugotavljanje in zdravljenje drugih bolezni $e vedno poteka, vendar pri
okrnjenem delovanje zdravstvenega sistema. Zagotovo so zaradi nujnih ukrepov podrocja
preventive, spremljanja kroni¢nih bolezni, diagnostike ne nujnih stanj, oskrbe na domu in
rehabilitacije utrpela veliko skode.

Pri kroni¢nih bolnikih po mozganski kapi ze pred pandemijo ni bilo urejene sistemske
podpore po odpustu iz bolniSnic. Leto za letom smo pricakovali sprejem zakona o oskrbi na
domu, ki bi zagotavljal timsko obravnavo teh bolnikov. Pandemija je v vsej razseznosti
razkrila pomanjkanje negovalnih bolni$nic in tezav s katerimi se spopadajo v DSO, kot tudi
ostale vrzeli v oskrbi starejSe populacije. Predvidevamo, da je visoka smrtnost med bolniki v
DSO tudi na rac¢un nepokretnih bolnikov po preboleli eni ali ve¢ moZzganskih kapi.

Z veseljem je videti starostnike, ki se v pozni starosti lotijo dela z racunalniki in se v tem ¢asu
na tak nacin povezujejo s svojci, €ili praznujejo stoletnico, z nasmehom mahajo z balkonov
tistim, ki jim v tem Casu zelijo polepsati dan.

Poklon in globoko spoStovanje vsem tistim, ki v dana$njem casu na tak nacin poskuSajo
pomagati po svojih moc¢eh. Vendar je za balkoni $e drug svet, ki ga ne kazemo in Se zdale¢ ni
posledica sedanje pandemije. Lezanje v postelji, omejeno §tevilo plenic, Casovno, ne glede na
fizioloske potrebe strogo programirana nega, omejeno dvigovanje iz postelje, hranjenje in
nedotaknjena hrana pri nezmoznosti samostojnega hranjenja, samota in osamitev tudi brez
virusa, dodatna placila za vse mogoce. Tudi to je svet za balkoni, ki ni lep in prijazen. In ne
samo za zidovi DSO, ampak tudi v sobah za zidovi nasih domov.

Ali se kdo vprasa kako je 24 ur skrbeti za nepokretnega bolnika dan za dnem, leto za letom?
Ali vemo, kako ti bolniki prezivijo in Zivijo, ko so skrbniki / svojci v sluzbah?

Ali se sprasujemo, koliko denarja porabijo ljudje za osnovo fizioterapijo, delovno terapijo, ko
premnogi nimajo niti za dostojno prezivetje ?

Zato je prav, da kljub vsesplosni obremenjenosti s COVID-om ali pa prav zaradi tega mislimo
tudi na ostale bolezni in kroni¢ne bolnike.

Pomemben delez kroni¢nih bolnikov so prav gotovo bolniki po moZganski kapi. Bolniki po
mozganski kapi, njihovi svojci in prijatelji imajo moznost, da se vklju¢ijo v ZdruZenje
bolnikov s cerebrovaskularno boleznijo Slovenije (ZdruZzenje CVB). Zdruzenje CVB je bilo
ustanovljeno z namenom, da zapolnjuje vrzeli v pomanjkanju dolgorocne podpore za
kakovostno zivljenje oseb, ki so bile direktno ali indirektno prizadete od mozganske kapi. Nas
moto je kakovostno Zivljenje, sprejemanje v druzbi in stalno prizadevanje, da bolniki ne
ostanejo sami, za stenami svojih domov. Dejavnosti, kot so npr. druzenje, gibanje in
ustvarjanje socialne mreZza tako bolnikom in svojcem so v Casu pandemije zastale. Ni
strokovnih nasvetov, druzenja, Sportnih aktivnosti, samopomoc¢nih skupin, kreativnih
delavnic, izletov, pohodov.



Nasi Clani so vecinoma starejsi in zato spadajo v ogrozeno skupino, kar pomeni, da bodo
ukrepi za njihovo varnost Se dolgo pomembni. Tisti, ki so v domacem okolju, so v glavnem
odvisni od pomoci svojcev; zato so tesni stiki med njimi neobhodni, prenos pa toliko bolj
verjeten. Zato so svojci Se toliko bolj zadrzani pri obisku trgovin in ostalem druzenju.
Pohvalna je vsesplosna sosedska pomo¢ in pomo¢ prostovoljcev, ki prinasajo potrebne stvari
iz trgovin in lekarn.

Vendar... Ali pomislimo, da je po dveh mesecih veliko bolnikov, ki ne vidijo smisla v takem
nacinu zivljenja ? Poznano je, da je depresija pri bolnikih in svojcih, ki skrbijo za bolnike po
mozganski kapi zelo pogosta. Kako jim bomo pomagali, da bodo lahko vztrajali naprej?

TEZAVE PRI DELOVANJU ZDRUZENJA BOLNIKOV S CVB PRI PODPORI
BOLNIKOM IN SVOJCEM V CASU PANDEMIJE

Tezave s stani bolnikov in svojcev
Trenutno v Zdruzenju bolnikov s CVB lahko nudimo podporo bolnikom in svojcem predvsem
preko telefonskih pogovorov, pisanju spodbudnih pisem, deloma preko spletnih strani in
radunalnikov. Zal veliko sedanje generacije bolnikov po mozganski kapi radunalnikov e ne
uporablja. Bolniki z motnjo govora tezko komunicirajo po telefonu, veliko je takih, ki slabo
sli$ijo ali imajo tezave z misljenjem.

Tezave tistih, ki Zelijo nuditi podporo

Dolgoletna teznja Zdruzenja CVB je, da bolniki (najpogosteje so to predsedniki lokalnih
klubov) vecinoma sami vodijo in organizirajo aktivnosti, ker lazje prepoznajo potrebe
sobolnikov, se jim priblizajo in jih stimulirajo za aktivno delovanje. S tem se krepita
samozavest in obcutek koristnosti vseh vkljucenih.

Vendar takSen nacin delovanja pomeni, da so najbolj aktivni in kljucni ¢lani bolniki s
podobnimi teZavami in so glede na prisotne sofasne bolezni ogrozena skupina, Ki bo
potrebovala daljSo osamitev in stroZje ukrepe za varnost.

Na drugi strani nase dejavnosti temeljijo na druzenju vecjih skupin. Vse to pomeni novo
nacrtovanje aktivnosti, ki bo upoStevalo vse varnostne ukrepe in je zaenkrat zastalo.

Tezave s strani financerjev programov in pridobivanja sredstev

Ker dejavnosti v naCrtovanem obsegu zaenkrat ni, vrednotenje pogovorov in spodbujanja pa
nima cene in racunov, so se takoj oglasili financerji NVO, ki bodo (razumljivo ?) glede na
nase izkazane dejavnosti zmanjSali teZko pridobljena sredstva za letoSnje leto, pridobljena na
podlagi predvidenih programov. Se vedno upamo, da bomo vsaj del dejavnosti na prilagojen
nacin lahko izpeljali v preostalem delu leta.

EVROPSKI DAN OSVESCANJA O MOZGANSKI KAPI ( POHOD OB ZICI IN
DEJAVNOSTI OZAVESCANJA O MOZGANSKI KAPI)

Drugi torek v maju vsako leto praznujemo dan osves¢anja o mozganski kapi. ZdruZenje
bolnikov s CVB Slovenije in Drustvo za zdravje srca in ozilja Slovenije smo za ta dan ze
pripravljali skupno tradicionalno ( ze etrto ) prireditev v Ljubljani.

Ponosni smo, da se je vsako leto do sedaj preko 300 bolnikov z velikim veseljem udelezilo
prilagojenega » Pohoda ob Zici« od Tivolija do PreSernovega trga v Ljubljani. Z njim zelimo
vsako leto opozoriti, da med nami v Sloveniji zivi preko 40 000 ljudi po mozganski kapi, ki



potrebujejo podporo in organizirano pomoc¢, da bodo lahko Zziveli kakovostno zivljenje z
boleznijo.

Na PreSernovem trgu, kjer je bilo osredno srecanje in kulturni program, ki so ga pripravili
udelezenci pohoda je Drustvo za zdravje srca in ozilja organiziralo dejavnosti ozavescanja.

Kljub odpovedi prireditve Zelimo ob Evropskem dnevu osves¢anja o MK opozoriti da:

V Sloveniji vsak dan utrpi mozgansko kap ve¢ kot 10 oseb (okoli 4500 oseb letno). V Evropi
utrpi mozgansko kap okoli 780 000 ljudi letno (vsako minuto eden). Ocenjujejo, da se bo v 10
letih povecalo Stevilo na novo zbolelih za 34 %. Zaradi bolj ucinkovitega zdravljenja in
boljse oskrbe v bolnicah bo tudi prezivetje vec¢je. Posledi¢no lahko pri¢akujemo porast oseb
po mozganski kapi, ki bodo potrebovali pomo¢ in podporo razli¢nih strokovnjakov na vseh
nivojih zdravstvene in socialne sluzbe. 85 % bolnikov se iz bolniSnic vra¢a v domace okolje.
Brez tuje pomoci jih tam lahko Zivi le 47 % Bolniki in njihovi bliZznji, so ob vrnitvi v domace
okolje postavljeni v druga¢ne, zanje nove vloge, sooeni s spremenjenimi zahtevami in
pricakovanji. Sistemskih resitev za spremljanje in podporo bolnikom v kroni¢nem obdobju po
mozganski kapi ni.

Kako zmanjsati pojavnost moZganske kapi in zmanjsati posledice utrpele moZganske
kapi ?
Osvescanje in ugotavljanje dejavnikov tveganja za mozgansko kap. V prvi vrsti je to
visok krvni tlak, sledijo poviSane mascobe v krvi, sladkorna bolezen, kajenje, prekomerno
pitje alkohola, telesna neaktivnost, stres, onesnazenost okolja, motnje spanja.
Poseben poudarek je potrebno posvetiti motnji srénega ritma (atrijski fibrilaciji), ki je vzrok
za vsako Cetrto novo nastalo mozgansko kap. Ljudje morajo znati otipati sréni utrip in vedeti
kdaj morajo nujno k zdravniku ob nerednem bitju srca. Zato, ker imamo ucinkovita zdravila
za preprecevanje nastajanja strdkov v srcu, ki preko zil pridejo v mozgane in povzrocijo
zaporo zile v mozganih — mozgansko kap. Z zdravljenjem dejavnikov tveganja in zdravim
zivljenjskim slogom lahko zmanjSamo pojavnost mozganske kapi.
Ob pandemiji so ugotovili, da je Stevilo mozganskih kapi med mladimi z boleznijo COVID 19
povecano. Vedje je tudi Stevilo bolnikov s trombozami — torej motnjami v strjevanju krvi. Ali
to pomeni Se en dejavnik vec¢ za mozgansko kap za enkrat ne vemo.
Prepoznavanje prvih znakov moZganske kapi ( GROM)
Z napredkom medicine se je tudi zdravljenje mozganske kapi korenito spremenilo. Osnovno
nacelo zdravljenja je odstranitev strdka, ki je zamasil Zilo in onemogocil dotok kisika in
hranilnih snovi v mozganovino. Cim dalj$a se zapora, tem huj$e posledice so. Po 4,5 urah
odstranitev strdka ni ve¢ smiselna. Ce uspemo odstraniti zaporo prej so posledice moZganske
kapi bistveno manjse ali jih celo ni. Zato je tako pomembno, da takoj prepoznamo prve znake
mozganske kapi in ukrepamo. S poznavanjem nacela GROM lahko reSimo Zivljenja in
preprecimo trajno invalidnost.

e Govor — oseba ne more govoriti, govori nejasno ali nerazumljivo

e Roka—ne more dvigniti roke ali jo zadrzati odroc¢eno

e Obraz — povesen ustni kot

e Minuta - minuta Steje
Ce pri osebi opazimo samo enega izmed teh znakov je potrebno poklicati 112 in povedati, da
so prisotni znaki mozganske kapi. Pri Zdruzenju CVB si prizadevamo, da bi nacela GROM
poznali vsi ljudje tudi ucenci, dijaki in drugi otroci.



LetoSnje mnozi¢ne prireditve s katero smo zeleli ponovno opozoriti na tezave v zvezi z
mozgansko kapjo ne bo. Ostajajo pa Stevilna odprta vprasanja, ki so se toliko bolj odrazila v
Casu pandemije. Velikokrat smo v teh dneh slisali, da ni¢ ve¢ ne bo tako kot je bilo. Vsi tisti,
ki zivijo z boleznijo in mi, ki jim poskusamo pomagati zZelimo, da bo za bolnike s kroni¢no
prizadetostjo ve¢ moznosti za kakovostno prezivetje preostanka zivljenja.

Ljubljana, 7.5.2020



