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Povzetek

Izhodiséa:

Oskrba bolnika po mozganski kapi v domacem okolju je
zahtevna zaradi kompleksne narave posledic mozganske kapi.
Skrbnik poleg vseh obstojecih druzbenih vlog pridobi novo
vlogo negovalca, ki lahko negativno vpliva na njegovo telesno
in psihi¢no zdravje. Namen nase raziskave je bil preuciti
obremenjenost svojcev, ki za bolnike po mozganski kapi
skrbijo doma. Poleg tega smo zeleli raziskati povezavo med
stopnjo obremenjenosti in pojavnostjo depresivnih simptomov
pri skrbnikih.

Metode:

V raziskavo smo vkljucili skrbnike bolnikov po mozganski
kapi, ki so bili vklju¢eni v program celostne rehabilitacijske
obravnave na Univerzitetnem rehabilitacijskem institutu Re-
publike Slovenije — Soca v letih 2016 in 2017. Obremenjenost
skrbnikov smo ocenjevali z Zaritovim vprasalnikom obre-
menjenosti skrbnikov bolnikov (ZBI), morebitne depresivne
simptome pa z Beckovim vprasalnikom razpolozenja (angl.
Beck Depression Inventory, BDI II).

Rezultati:

V analizo je bilo vkljucenih 62 skrbnikov. Povprecni sestevek
ZBl je bil 31 tock (razpon od 2 do 69). Stopnja obremenjenosti
skrbnikov bolnikov je bila zmerno povezana s funkcijskim
stanjem bolnika ob odpustu (Spearmanov ro = -0,43; p <
0,001), s potrebo po stalnem nadzoru bolnika po kapi (Spear-
manov ro = -0.34; p = 0.006), prejemanjem denarne pomoci
(Spearmanov ro = -0,37; p = 0,004) in s stopnjo pojavljanja
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Abstract

Background:

Caregiving for stroke survivors at home is demanding because
of the complex consequences of stroke. In addition to numerous
social roles, the family member as a caregiver acquires a new
role, which can adversely affect his physical and mental health.
The purpose of our study was to evaluate the burden of care of
relatives caring for patients after stroke at home, and to estimate
the correlation between the burden of care and the incidence of
depressive symptoms in caregivers.

Methods:

The study included the caregivers of stroke patients who accom-
plished rehabilitation program at the University Rehabilitation
Institute, Republic of Slovenia in 2016 and 2017. Caregivers'
burden was assessed using the Zarit Burden Interview (ZBI)
and eventual depressive symptoms using the Beck Depression
Inventory (BDI 1I).

Results:

Sixty-two caregivers were included in the analysis. The average
ZBI score was 31 points (range 2 to 69). The caregiver burden
was moderately correlated with the functioning of the patient at
discharge (Spearman rho = -0.43, p < 0.001), need for constant
supervision (Spearman rho = 0.34, p = 0.006), receiving care
allowance (Spearman rho = 0.37, p = 0.004), and higher
incidence of depressive symptoms in caregiver (Pearson r =
0.65, p < 0.001).
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depresivne simptomatike pri skrbniku (Pearsonov » = 0,65;
»<0,001).

Zakljueki:

Pri rehabilitaciji bolnikov po kapi je potrebno posebno po-
zornost nameniti svojcem, ki skrbijo za bolnika v domacem
okolju. V ¢asu rehabilitacijske obravnave bolnika bi bilo
smiselno izvesti presejalno testiranje svojcev z ZBI in pri
tistih s seStevkom tock nad 24 razmisliti o uvedbi dodatnih
ukrepov v obliki edukacije in psiholoske podpore.

Kljucne besede:
obremenjenost; svojci; Zaritov vprasalnik obremenjenosti
skrbnikov; mozganska kap; depresija

uvoD

Mozganska kap je drugi najpogostejsi vzrok umrljivosti v svetu in
tretji najpogostejsi vzrok zmanj$anih zmoznosti odraslih v razvitih
drzavah (1). Letna ocenjena pojavnost mozganske kapi v Sloveniji
znasa 220/100.000 prebivalcev, kar pomeni, da mozgansko kap
utrpi priblizno 4400 bolnikov letno (2). S staranjem prebivalstva
lahko v naslednjih desetletjih pri¢akujemo tudi narascanje obre-
menitev druzbe zaradi posledic mozganske kapi (3).

Po opravljenih raziskavah ima od 40 % do 45 % prezivelih bol-
nikov v prvem mesecu po utrpeli mozganski kapi pomembne
funkcionalne omejitve (4, 5), pri priblizno 30 % bolnikov so
funkcionalne sposobnosti pomembno zmanj$ane tudi pet let po
kapi (6, 7). Ti bolniki potrebujejo zacasno ali trajno nego in pomoc¢
pri izvedbi dnevnih aktivnostih v domacem okolju ali v ustanovah,
namenjenih trajni oskrbi. Vec¢ina bolnikov po mozganski kapi se
vrne v domace okolje (8), kjer za njih skrbijo svojci (9). Oskrba
bolnika po mozganski kapi v domacem okolju je zahtevna zaradi
kompleksne narave posledic mozganske kapi, ki poleg telesnih s
sabo prinasajo tudi kognitivne, vedenjske in Custvene spremembe
(10). Svojec poleg vseh obstojecih druzbenih vlog pridobi novo
vlogo negovalca, za katero navadno nima formalne izobrazbe
in se mora nanjo prilagoditi v kratkem ¢asovnem obdobju (11).

Obremenjenost skrbnika definiramo kot multidimenzionalno
psihosocialno reakcijo, ki nastane kot posledica porusenega rav-
notezja med novimi nalogami ter novo odgovornostjo skrbnika
in med fizi¢nim, psihi¢nim, ¢ustvenim in finanénim stanjem
skrbnika ter usklajevanjem ostalih socialnih vlog in prostega casa
(12, 13). Na stopnjo obremenitve vplivajo tako lastnosti obolelega
kot negovalca. Med pomembnejse dejavnike tveganja za vecéjo
obremenjenost skrbnikov sodijo: slabse funkcijsko stanje bolnika
(odvisnost od tuje pomoci v dnevnih aktivnostih, kognitivne
motnje), prisotnost motenj custvovanja ali predobstojecih psihi-
atri¢nih obolenj pri bolniku ali negovalcu, slabsa opremljenost
s tehnikami za spoprijemanje s stresnimi situacijami (14, 15)

Conclusions:

Special attention should be given to family members who become
caregivers when the patients are discharged home. In subacute
stroke rehabilitation programs screening testing with ZBI should
be performed as well as additional education and psychological
support for those with a total ZBI score above 24.
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ter daljSe dnevno trajanje oskrbe (16,17). Bolj obremenjeni so
skrbniki, ki so v partnerskem razmerju z bolnikom, skrbniki z
nizjimi dohodki in slabSega zdravja (18). V svetu se je za oceno
obremenjenosti skrbnikov kroni¢nih bolnikov uveljavil Zaritov
vprasalnik obremenjenosti oskrbovalcev bolnikov (19, 20). Pre-
veden je v vec jezikov in ima ustrezne psihometricne lastnosti
(21), kar se je izkazalo tudi pri preverjanju veljavnosti slovenskega
prevoda (22).

Nega svojca po utrpeli mozganski kapi negativno vpliva na telesno
in psihi¢no zdravje in z zdravjem povezano kakovostjo zivljenja
negovalca (23). Pri skrbnikih bolnikov po mozganski kapi so
ugotavljali visjo stopnjo obolevnosti. Pogosteje se pojavljajo
depresivna motnja in anksioznost ter sréno-zilna obolenja (24, 25).
Globalna ocena prevalence depresivne in anksiozne simptomatike
pri svojcih, ki skrbijo za bolnike po kapi, znasa 40,2 % (95 %
interval zaupanja 30,1 % - 51,1 %) oz. 21,4 % (95 % interval
zaupanja 11,6 % - 35,9 %); simptomatika se pogosteje pojavlja
pri zenskih skrbnicah (26).

Glede na dostopne podatke v Sloveniji raziskava o obremenjenosti
svojcev, ki skrbijo za bolnike po kapi v domacem okolju, $e ni
bila opravljena. Namen nase raziskave je bil preuciti obremenje-
nost svojcev, ki za bolnike po mozganski kapi skrbijo doma in
povezavo med stopnjo obremenjenosti in pojavnostjo depresivnih
simptomov pri skrbnikih. Postavili smo hipotezo, da se pri bolj
obremenjenih skrbnikih bolnikov po kapi pojavlja tudi visja
stopnja depresivne simptomatike.

METODE

Preiskovanci

V raziskavo smo vkljucili skrbnike bolnikov po mozganski kapi,
ki so bili vkljuceni v program celostne rehabilitacijske obrav-
nave na Univerzitetnem rehabilitacijskem institutu Republike
Slovenije — Soca (URI — Soca) od 1. 1. 2016 do 31. 12. 2017.




Vkljucitvena merila: svojci skrbijo za bolnika v domacem okolju,
ocena na Modificirani Rankinovi lestvici (angl. Modified Rankin
Scale, mRS) (27) ob odpustu iz URI — Soca 3-4, bolnikov sestevek
tock na lestvici funkcijske neodvisnosti (Functional Indepandence
measure (FIM)) (28) ob odpustu 102 tocki ali manj, pisni pristanek
skrbnika za sodelovanje v raziskavi.

Izkljucitvena merila: skrbnik je imel znano depresijo pred tem,
ko je njegov svojec dozivel mozgansko kap.

Vsi udelezenci so podpisali izjavo o zavestni in prostovoljni
privolitvi za sodelovanje v raziskavi. Raziskava ni vplivala na
nadaljnjo rehabilitacijsko obravnavo bolnikov. Skrbniki so za
reSevanje vpraSalnikov porabili priblizno 30 minut. Pridobljene
podatke smo uporabili le za namen raziskovalnega dela in smo
z njimi ves cas ravnali skladno z Zakonom o varstvu osebnih
podatkov in s Slovenskim kodeksom zdravniske etike. Komisija
za medicinsko etiko je podala pisno soglasje za izvedbo raziskave
dne 14. 5. 2018 (Stevilka odlocbe 48/2018).

Ocenjevalni instrumenti

Za pridobitev splosnih podatkov o skrbnikih in o negi bolnika smo
avtorji sestavili kratek vprasalnik, s katerim smo pridobili splosne
demografske podatke o skrbniku bolnika po mozganski kapi
(starost, spol, stopnja izobrazbe, poklicni status, ocena finanénega
stanja) in o oskrbi bolnika (koliko ur dnevno porabijo za oskrbo
svojca, ali je potreben stalen nadzor, ali za nego prejemajo denarno
pomoc, ali potrebujejo pri negi svojca dodatno fiziéno pomoc¢
in kdo jim jo nudi, ali bi najeli negovalca, ¢e bi imeli moznost).
Zmanjs$ano zmoznost bolnikov po mozganski kapi smo opredelili z
oceno z Modificirano Rankinovo lestvico (mRS) (27) in Lestvico
funkcijske neodvisnosti (FIM) (28) ob odpustu iz URI Soca.

Za oceno obremenjenosti skrbnikov bolnikov smo uporabili Za-
ritov vprasalnik obremenjenosti skrbnikov bolnikov (angl. Zarit
Burden Interview, ZBI). ZBI je samoocenjevalni vprasalnik z 22
vprasanji oz. trditvami, na katere svojec odgovori z izbiro ene od
petih moznosti (0-nikoli, 1-redko, 2-v¢asih, 3-pogosto, 4-skoraj
vedno). Glede na sestevek tock (0-88) razdelimo obremenjenost
skrbnikov bolnikov v Stiri stopnje: 0-20 blaga obremenjenost,
21 —40 zmerna obremenjenost, 41 - 60 zmerna do huda obreme-
njenost, 61 — 88 —huda obremenjenost (21). Vprasalnik ima visoko
zanesljivost in veljavnost; odvisno od prevoda se Cronbachov
koeficient alfa za skrbnike bolnikov po mozganski kapi giblje med
0,87 in 0,93. (29). Tudi slovenski prevod Zaritovega vpraSalnika
se je izkazal za zanesljivega in veljavnega (Cronbachov koeficient
alfa 0,87) (22).

Za oceno pojavnosti depresivnih simptomov pri skrbnikih smo
uporabili Beckov vprasalnik razpolozenja (angl. Beck Depression
Inventory, BDIII) (30). BDIII je samoocenjevalna lestvica stopnje
depresije, ki ocenjuje pocutje posameznika v zadnjih dveh tednih.
Sestavljena je iz 21 postavk, ki se nanasajo na vedenjske in telesne
znacilnosti motenj razpolozenja. Vsaka postavka vsebuje Stiri
izjave, ki so razvr$¢ene po stopnjah od 0 (brez simptomov) do 3
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ey

sestevek toc¢k nad 20 nakazuje na depresivno motnjo (31). Glede
na sestevek tock pri bolnikih z znano depresivno motnjo lo¢imo
Stiri stopnje depresije: 0-13 (minimalna), 14-19 (blaga), 20-28
(zmerna) 29-63 (huda) (30).

Protokol dela

Splosne demografske podatke in podatke o funkcijskem stanju
bolnikov smo pridobili iz bolni$ni¢nega informacijskega sistema
URI Soca. Bolnikovim svojcem smo na dom poslali splosni
vprasalnik (demografski podatki, podatki o negi), ZBI, BDIII
s prilozenim pojasnilnim pismom in izjavo za sodelovanje v
raziskavi. Prilozili smo pisemsko ovojnico z navedenim povra-
tnim naslovom in s pos§tno znamko. Poslali smo 172 kompletov
vprasalnikov na naslove bolnikov, ki so zadostili vklju¢itvenim
merilom. Prejeli smo 74 izpolnjenih kompletov vprasalnikov,
od tega jih je bilo 10 neustrezno ali pomanjkljivo izpolnjenih.
V kon¢no analizo smo vkljucili 62 od skupno 74 izpolnjenih
kompletov vprasalnikov, dva kompleta vprasalnikov smo izlo¢ili,
ker sta se skrbnika zdravila zaradi depresije ze preden je njun
svojec dozivel mozgansko kap (Slika 1).

Odposlanih 172 kompletov
vprasalnikov

ll

Vmjenih 74 izpolnjenih

kompletov vprasalnikov

10 kompletov je bilo
neustrezno izpolnjenih

| —

64 kompletov vprasalnikov

2 kompleta vprasalnikov
smo izlocili zaradi znane
depresije pri svojcih

V konéno analizo je bilo
vkljucenih 62 kompletov
vprasalnikov

Slika 1: Diagram procesa zbiranja podatkov.

Figure 1: Flowchart of data collection.

Statisticna analiza

Za statisticno analizo podatkov smo uporabili programski paket
IBM SPSS Statistics 23 (IBM Corp., Armonk, NY, 2015). Za
vse obravnavane spremenljivke smo izra¢unali opisne statistike.
Povezanost Stevilskih spremenljivk z dosezkom na ZBI smo
ocenili s Pearsonovim koeficientom korelacije (r), povezanost
opisnih spremenljivk z dosezkom na ZBI pa s Spearmanovim
koeficientom korelacije (ro).




Rezultati

Povprecna starost bolnikov ob odpustu je znasala 63 let, razpon
od 29 do 89 let. Vecina (n = 41; 66 %) jih je bila moskega spola,
21 (34 %) je bilo zensk. Sestevek tock na lestvici FIM ob odpustu
z URI Soca je povprecno znasal 75,6 tocke, z razponom od 18
do 102 tocki. Glede na izid rehabilitacije po modificirani Ranki-
novi lestvici je bila vecina (86 %, n = 53) bolnikov ob odpustu
odvisna od pomoci drugih (mRS 4), 9 bolnikov (14 %) je bilo
samostojnih (mRS 3). Ishemi¢no mozgansko kap je utrpelo 38
bolnikov (61 %), 22 bolnikov (36 %) znotrajmozgansko krvavitev
in dva bolnika subrahnoidalno krvavitev. Povpre¢no je od Casa
odpusta do raziskave preteklo 22 mesecev (Casovni razpon od 7
do 34 mesecev).

V statisti¢no analizo smo vkljucili podatke 62 svojcev bolnikov
po mozganski kapi; ve¢ino so predstavljale zenske (n =44, 71 %),
moskih je bilo 18 (29 %). Povprecna starost je znaSala 61 let,
razpon od 32 do 84 let. Vecina skrbnikov (n = 55, 85 %) je bila
z bolnikom v partnerskem razmerju, Stirje (6 %) so bili starsi
bolnika in trije (5 %) bolnikovi otroci. Velik delez skrbnikov je
bilo upokojenih (n =39, 63 %), 18 (29 %) je bilo zaposlenih oz.
samozaposlenih, pet (8 %) brezposelnih. Najvecji delez svojcev
je imel srednjo poklicno izobrazbo (n =21, 34 %), sledili so tisti z
dokoncano Stiriletno srednjo Solo (n =15, 24 %). Socialno stanje
druzine je ve¢ kot polovica svojcev ocenila kot dobro (n = 35,
56 %) in slaba tretjina kot slabo (n = 20, 32 %). Slaba tretjina
bolnikov (31 %) je potrebovala oskrbo ve¢ kot 15 ur dnevno,
stalen nadzor pa 61 % bolnikov. Dodatek za pomo¢ in postrezbo
je prejemalo 58 % bolnikov. Slaba tretjina svojcev (29 %) je
porocala, da pri skrbi za bolnika potrebuje dodatno fizicno pomo¢,
kijo je v 12 % nudil socialni oskrbovalec, v 6 % otroci 0z. v 5 %
starSi bolnika. Petinstirideset odstotkov oskrbovalcev bi najelo
socialnega oskrbovalca, ¢e bi imeli dovolj finan¢nih sredstev,
52 % negovalca ne bi najelo. Sestinpetdeset odstotkov skrbnikov
je porocalo, da se zdravijo zaradi kroni¢nih boleznih.
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Sestevek toc¢k na ZBI je povprec¢no znasal 31,3 tocke, z razponom
od 2 do 69 tock (SD 15,9). Glede na stopnjo obremenjenosti je
bilo 27 % (n = 17) svojcev zaradi oskrbe svojca blago obreme-
njenih, 42 % (n =26) zmerno, 27 % hudo (n=17) in 3 % (n=2)
zelo hudo. Rezultati so pokazali, da na stopnjo obremenjenosti
vplivata starost bolnika in skrbnika (bolj obremenjeni so starejsi
skrbniki mlajsih bolnikov) ter funkcionalno stanje bolnika. S
stopnjo obremenjenosti naras¢a tudi sestevek tock na lestvici
BDIII (Tabela 1).

Povprecen sestevek tock na BDIII je znasal 13,2, razpon od 0 do 33
(SD 8,6). Velik delez skrbnikov (40 %) bolnikov ni kazal motenj
razpolozenja. Rahle motnje razpoloZenja smo zaznali pri 23 %
skrbnikov. Priblizno tretjina skrbnikov (34 %) je glede na sestevek
tock dosegla ali presegla mejno vrednost za klini¢no izrazeno
depresijo pri osebah brez predhodne znane depresivne motnje.

Stopnja obremenjenosti skrbnikov bolnikov je bila zmerno po-
vezana s slabsim funkcijskim stanjem bolnika ob odpustu iz
URI Soca (Spearmanov ro za FIM -0,43, p <0.001; za mFIM 0,32,
p=0,012; zakFIM -0,02, p=0,879), s potrebo po stalnem nadzoru
bolnika po kapi (Spearmanov ro: 0,34, p = 0,006), prejemanjem
denarne pomoci (Spearmanov ro 0,37, p = 0,004) in s stopnjo po-
javljanja depresivne simptomatike (Pearsonov » 0,65, p <0,001).
(Tabela 2). Za ostale testirane spremenljivke (¢as od odpusta iz
URI - Soca, starost oskrbovanca, trajanje oskrbe, socialni status
druzine, poklicni status skrbnika, izobrazba skrbnika, bolezen
skrbnika) analiza ni pokazala enotnega trenda povezanosti. Tabela
3 prikazuje odgovore skrbnikov na posamezne postavke ZBI.

Tabela 1: Povprecne vrednosti in standardni odklon [SO] starosti bolnikov, ocene FIM ob odpustu, casa od odpusta z
rehabilitacije, starosti skrbnikov in ocene BDI-II glede na stopnje obremenjenost po ZBI.

Table 1: Mean values and standard deviation [SD] of patients age, FIM scores at discharge, time past from discharge from
rehabilitation centre, caregiver’s age and BDI scores in relation to level of caregiver s burden.

Znagilnost bolnika ZB1 0-20 ZBI 21-40 ZB1 41-60 ZBI 61 in veé
Patient characteristic (N =17) (N = 26) (N =17) (n=2)
Starost bolnika (leta) 60.91[9.9] 63.9[12,0] 65.01[9.2] 56,0 [16,9]
FIM ob odpustu (tocke)* 84,8 [16,4] 79,0[20,3] 65,3 [18.8] 38,5[91]
mFIM ob odpustu (tocke)* * 57.7 [17.3] 53,5 [17,9] 46,3[16,7] 21,5 [12.0]
kFIM ob odpustu (toske)* * * 25,6 [4,9] 247 [7.2] 26,2 [5.8] 17,0[2.8]
Gas od odpusta z URI Soéa (mes.) 2241(7,0] 215(7.7] 24,6 [6,3] 20,2 [6,3]
Starost skrbnika (leta) 58.4 [11,8] 63,7 [8.9] 57,4 [8,2] 68,0 [5.6]
BDI (toske)* * * * 591[51] 13,8 [84] 19,0 [6,9] 19,0 [4.2]

Legenda: FIM — Lestvica funkcijske neodvisnosti, mFIM — motori¢ni del FIM, kFIM — kognitivni del FIM, BDIII — Beckov vprasalnik razpoloZenja.
Legend: FIM — Functional Independence Measure, mFIM — motor subscale of FIM, kFIM — cognitive subscale of FIM, BDIII — Beck Depression Inventory.




Tabela 2: Povezanost stopnje obremenjenosti skrbnikov
bolnikov po mozganski kapi po ZBI s funkcijskim stanjem
bolnika, z znacilnostmi skrbnika in s socialnim stanjem
druzine.

Table 2: Level of caregiver burden (ZBI) in corellation with
patient s functional status, caregiver's characteristics and
social status of the family.

Spremenljivka / Variable f:earmanov p
Starost pacienta 0,086 0,505
Cas od odpusta z URI Soga 0,073 0,573
FIM ob odpustu -0,430 <0,001 *
mFIM ob odpustu 0,317 0,012*
kFIM ob odpustu -0,020 0,879
Starost skrbnika 0,016 0,903
Vrsta mozganske kapi 0,052 0,687
Stran nevroloske okvare 0,059 0,648
Spol skrbnika 0,199 0120
Sorodstveni status skrbnika 0,029 0,822
Poklicni status skrbnika 0,053 0,684
Izobrazba skrbnika -0,032 0,802
Soc. status druzine 0168 0193
Ure pomoci, ki jo potrebuje bolnik 0,088 0,496
Potreben stalen nadzor bolnika 0,343 0,006~
Prejemnik dodatka za

pomod in postrezbo CLEiE el
Bolezen skrbnika 0189 0142

Legenda: *statisticno znacilna povezava (p <0,05), FIM — Lestvica funkcijske neodvisnosti,
mFIM — motori¢ni del FIM, kFIM — kognitivni del FIM.

Legend: *statistically significant correlation (p < 0.05), FIM — Functional Independence
Measure, mFIM — motor subscale of FIM, kFIM — cognitive subscale of FIM.

Razprava

V nasi raziskavi smo Zeleli preuciti obremenjenost svojcev, ki za
bolnike po mozganski kapi po zakljuceni rehabilitaciji na URI-
-Soca skrbijo doma. Ugotovili smo, da je stopnja obremenjenosti
skrbnikov, ocenjena z ZBI, nekoliko visja kot jo navajajo drugi
avtorji. V nasi raziskavi je povpre¢na vrednost ZBI znasala 31
tock, pri drugih je bila okoli 28 tock (25, 32). Bolniki v nasem
vzorcu so bili pri izvajanju dnevnih aktivnosti ve¢inoma odvisni
od pomoc¢i drugih, velik delez (61,3 %) bolnikov je potreboval
celo stalen nadzor. Velik vpliv na vi§jo stopnjo obremenjenosti
skrbnika ima prav odvisnost bolnika pri opravljanju dnevnih
aktivnosti (33). Povezava med stopnjo obremenjenosti skrbni-
kov in slabsim funkcijskim stanjem bolnika ob odpustu iz URI
Soca je bila zmerna, a statisticno pomembna. Skrbniki obi¢ajno
dozivljajo vecje obremenitve, kadar so bolniki po mozganski
kapi depresivni, slabo mobilni, imajo tezave pri sporazumevanju,
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zlasti razumevanju govora, tezave pri poziranju in spasti¢nost
okvarjenega zgornjega uda (23, 34-36).

Med 62 svojci bolnikov, ki so bili vklju€eni v naso raziskavo, je
bilo 71 % zensk. Skrbniki so bili po vecini partnerji oz. partnerice
bolnika, kar je pricakovano, saj je pojavnost mozganske kapi v
Sloveniji visja pri moskih (37). Glede na podatke iz literature
zenske skrbnice v vecji meri dozivljajo svoje zdravje kot slabo
in nizje ocenjujejo kakovost zivljenja kot moski (38).

Na stopnjo obremenjenosti je vplivala tudi starost bolnika in
skrbnika, kar so ugotavljali tudi v drugih okoljih (23).

Nasa raziskava je izvedena v kroni¢nem obdobju po kapi. Pov-
precno je od ¢asa odpusta bolnika iz rehabilitacijske ustanove do
analize preteklo 22 mesecev (razpon od 7 do 34 mesecev). Svojci
so se v tem Casu najverjetneje ze prilagodili na opravljanje vloge
negovalca. Za skrbnike je najbolj stresno obdobje takoj po moz-
ganski kapi, Cas zdravljenja in rehabilitacije in ob vrnitvi bolnika
v domace okolje. Nir in sodelavci so ugotovili, da se stopnja
obremenjenosti skrbnikov bolnikov znizuje prvih Sest mesecev po
kapi. Po Sestih mesecih so opazali izboljsanje kakovosti zivljenja
skrbnikov in zaznavanja lastnega zdravja skrbnikov, na podlagi
Cesar so sklepali, da so se skrbniki uspesno prilagodili na novo
vlogo (39). S ¢asom se potrebe skrbnikov spreminjajo, zato je
potrebno ugotoviti tudi, kaksno obliko podpore potrebujejo v
dolo¢enem obdobju. Puccciarelli in sodelavci (2018) so v svoji
raziskavi ugotavljali trend zmanjSevanja anksioznosti in depresije
pri skrbnikih bolnikov prvih Sest mesecev po kapi ter zmanjSanje
subjektivne obremenjenosti prve tri mesece po kapi, nato pa je
obremenjenost skrbnikov znova porasla devet mesecev po kapi.
To je obdobje, ko se bolnikovo funkcijsko stanje ne izboljsuje
vec. Svojci so se primorani spoprijeti s funkcijskimi omejitvami,
ki lahko predstavljajo novi vir anksioznosti in povec¢ane obreme-
njenosti skrbnika (40).

Po izsledkih Zhuja in Jianga (33) anksioznost ali depresivna motnja
pri skrbniku pomembno vplivata na visjo stopnjo obremenjenosti
skrbnika. Po pricakovanjih so bili tudi pri bolj obremenjenih
svojcih v vecji meri izraZeni tudi simptomi depresije. Povezava
med obremenjenostjo in pojavnostjo depresivne simptomatike
pri skrbnikih starostnikov je bila predhodno dokazana, velikost
ucinka pa je sicer ve¢ja pri skrbnikih bolnikov z demenco kot pri
skrbnikih bolnikov po kapi (41). Sposobnost posameznika, da se
uspesno spoprijema s stresnimi situacijami (angl. »sense of cohe-
rence«) pomembno vpliva na zaznavanje subjektivnega bremena
skrbnika. Raziskava Jaracz-ove in sodelavcev je pokazala, da so
bolj obremenjeni skrbniki bolnikov po kapi s slabsim funkcijskim
stanjem, ki so manj sposobni spoprijemanja s stresnimi situacijami,
zato obcutijo vecjo psihi¢no obremenitev (42). Zaskrbljujoce je,
da je v nasi raziskavi skoraj 65 odstotkov skrbnikov obcutilo
zmerno do hudo obremenjenost, s sestevkom tock na ZBI vec kot
24. Ocena na ZBI 24 tock je ze pomembno povezana s pojavom
simptomov depresije (32). Pri tem je priblizno tretjina skrbnikov
(34 %) glede na sestevek tock na BDI-II dosegla ali presegla
mejno vrednost za klini¢no izrazeno depresijo.
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Tabela 3: Stevilo odgovorov in delezi pri posameznih postavkah ZBI glede na eno od petih moznosti.

Table 3: Number and percentage of answers on five point scale on individual question of Zarit Burden Interview.

(1] 1 2 3 q

Vprasanje / Question
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)

Ali menite, da vas vas svojec prosi za vec
- . - . 17  (274) 16 (258) 15 (24.2) 10 (18,1) 4 (6,9)
pomaoci, kot jo v resnici potrebuje?

Ali menite, da zaradi Gasa, ki ga prezivljate
) ) . 9 (14,5) 8 (12,9) 19 (30B8) 18 (29,0) 8 (12,9)
s svojcem, nimate dovolj casa zase?

Ali menite, da ste pod stresom, ko poskuSate
uskladiti oskrbo svojca in ostale odgovornosti ter 7 (11,3) 9 (14.,9) 16 (258) 23 (371) 7 (11,3)
naloge, ki vkljuéujejo vaso druzino in sluzbo?

Ali se sramujete vedenja vasega svojca? 49 (79,0 8 (12,9) 4 (6,9)

=

(1.6)

Ali obéutite jezo, kadar ste v blizini vaSega svojca? 38 (61.3) 14 (22,6) 9 (14,9)

=

(1.6)

Ali se vam zdi, da vas svojec trenutno
negativno vpliva na vase odnose z ostalimi 35 (56,9) 15 (24,2) 7 (11,3) 5 (81)
druzinskimi clani ali prijatelji?

Ali vas je strah, kakSna prihodnost
B . ) 5] (9,7) " (17,7) 13 (21,0) 16 (258) 16 (25.8)
Caka vaSega svojca?

Ali menite, da je vas svojec odvisen od vas? 3 (4,8) 7 (11,3) 8 (12,9) 13 (21,0 31 (50,0

Ali obéutite napetost, kadar ste
L i 3 (50,0) 15 (24.2) 8 (12,9) 5 (81) 2 (3.2)
v blizini vasega svojca?

Ali menite, da zaradi oskrbe svojca trpi vase zdravje? 14  (226]) 12 184) 21 (39.9) 10 (186.1) 4 (6,9)

Ali menite, da imate zaradi oskrbe svojca
. ) L 16 (258) 10 (18.1) 18  (30,8) 8 (12,9) 8 (12,9)
manj zasebnosti, kot bi si jo Zeleli?

Ali imate obcéutek, da zaradi oskrbe
) oL . o 18 (29,0) 9 (14,5) 13 (21,0) 15 (24,2) 6 (9,7)
svojca trpi vase druzabno zivlienje?

Ali se ob misli, da bi povabili prijatelje k
i L N 50 (808) 8 (12,9) 2 (3.2) 2 (3.2)
sebi domov, pocéutite neprijetno?

Ali imate obcutek, da svojec od vas
pricakuje, da skrbite zanj, kot da ste edina 1 (17.,7) 9 (14,9) 7 (11,3) 10 (186,1) 25 (40,3)
oseba, na katero se lahko zanese?

Ali menite, da vam za oskrbo svojca
i L 12 (19.4) 16 (258) 14 (226) 10 (18,1) 10 (16,1)
primanjkuje finanénih sredstev?

Ali menite, da ne boste zmogli
, , 17  (274) 1 (77,7 16 (258) 12 (194) 4 (8.5)
dolgotrajne oskrbe svojca?

Ali imate obcutek, da ste zaradi nege svojca
. . o 20 (323) M (17,7) 18 (258) 11 (17,7) 8 4.8)
izgubili nadzor nad lastnim Zivljenjem?

Ali si zelite, da bi lahko skrb za svojca
) 34 (548) 10 (1861) 15 (24,2) 3 (4.8)
prenesli na drugo osebo?

Ali ste negotovi vase in svoje
.. . A 35 (56,5) 12 (194) 12 (19/4) 2 (3.2)
odlocitve pri oskrbi svojca?

Ali imate obcutek, da bi morali za svojca storiti vec? 22 (355 24 (387) 10 (186.1) 4 (6,5) 2 (3.2)

Ali menite, da bi lahko za svojca skrbeli bolje? 28 (452) 18 (258) 14 (22B) 2 (32 1  (18)

Kako pogosto skrb za obolelega svojca
, 12 (184) 21 (339 14 (228) 8 (12,9) 7 (11,3)
za vas predstavlja breme?

Legenda: 0 = nikoli, 1 = redko, 2 = v¢asih, 3 = pogosto, 4 = skoraj vedno.
Legend: 0 = never, 1 = rarely, 2 = sometimes, 3 = frequently, 4 = nearly always.




Manjsi vpliv na stopnjo obremenjenosti skrbnika imajo sorodstve-
no razmerje, telesno zdravje in zaposlitveni statusu skrbnika (33).
V nasi raziskavi se vpliv navedenih spremenljivk ni izkazal za
statisticno pomembnega. Dokazali smo zmerno povezavo s potre-
bo po stalnem nadzoru bolnika in prejemanjem denarne pomoci,
ki pa sta posredna kazalca slabsega funkcijskega stanja bolnika.

Pri pregledu analize vprasalnika ZBI po posameznih postavkah
so izstopale naslednje izjave (oskrbovalci so podali oceno 4
oz. odgovor skoraj vedno): 50 % skrbnikov meni, da je oboleli
svojec odvisen od njih, 40 % jih ima obcutek, da bolnik od njih
pricakuje, da skrbi zanj, kot da je edina oseba, na katero se lahko
zanese, 25 % skrbnikov je izrazilo strah, kaksna prihodnost ¢aka
njihovega svojca, 16 % svojcev je mnenja, da jim za oskrbo
svojca primanjkuje finanénih sredstev. Zaradi usklajevanja oskrbe
svojca, sluzbenih obveznosti in druzinskih vlog je 37 % skrbnikov
pogosto pod stresom. Sklepamo lahko, da svojce pomembno
bremeni dejstvo, da se pri oskrbi svojca pocutijo same. Dodatno
breme predstavlja tudi strah, da oskrbe obolelega svojca ne bodo
zmogli finan¢no ali nege bolnika ne bodo zmogli uskladiti z
drugimi druzbenimi vlogami. Nega svojca po kapi v domac¢em
okolju je zahtevna in obremenjujoca, vendar ve¢ kot polovica
skrbnikov, kljub finanénim moznostim, negovalca ne bi najelo.
Razlogi so razli¢ni, najverjetneje se ozji druzinski ¢lani pocutijo
dolzne poskrbeti za svoje bliznje ali pa so mnenja, da drugi ne
bodo enako dobro oskrbeli obolelega.

Glede na te ugotovitve pri rehabilitaciji bolnikov po kapi bi bilo
potrebno vecdjo pozornost nameniti svojcem, ki skrbijo za bolnika
v domacem okolju. Obremenjenost in motnje razpolozenja pri
skrbniku lahko negativno vplivajo na kakovost zivljenja bolnika in
skrbnika (43). Skrbnike z velikim tveganjem za razvoj depresivne
motnje bi bilo potrebno prepoznati in jim pomagati, vsaj z dodatnimi
znanji in ve$¢inami, ki jih potrebujejo pri oskrbi svojca. V sklopu
celostne rehabilitacije bi bilo tako smiselno izvesti presejalno testi-
ranje svojcev z ZBI in pri tistih s seStevkom tock nad 24 razmisliti o
uvedbi dodatnih ukrepov v obliki edukacije in psiholoske podpore.
Pozitivni ucinki psihoedukacije in podpornih skupin (reSevanje
problemov, obvladovanje stresa, oskrba svojca) na izbolj$anje
psihosocialnega stanja skrbnika in zmanjsanje kori$¢enja zdra-
vstvenih storitev s strani skrbnika so bili ze dokazani (44). V sklopu
celostne rehabilitacije na URI Soca so kot partner;ji v rehabilitacijski
obravnavi bolnika po kapi vkljuceni tudi svojci, ki zanj skrbijo v
domacem okolju. Smiselno bi bilo, da bi se podpora svojcem in
prepoznava ogrozenih skrbnikov izvajala tudi v lokalnem okolju.

Omejitve raziskave

Zavedamo se Stevilnih omejitev nase raziskave, ki jo jemljemo
kot uvod v raziskovanje zahtevnega podrocja obremenjenosti
skrbnikov ljudi z zmanj$ano zmoznostjo zaradi kroni¢nih bolezni.
Zaradi slabse odzivnosti preiskovancev je bila raziskava narejena
na razmeroma majhnem vzorcu skrbnikov, poleg tega bi znacil-
nosti neodzivnih skrbnikov lahko pomembno spremenile izid
Studije. V raziskavo so bili vkljuceni svojci/skrbniki bolnikov, ki
so bili vkljuceni v celostno rehabilitacijo po mozganski kapi na
URI-Soca. Praviloma so ti skrbniki delezni programa edukacije
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pred odpustom bolnika v domace okolje in zato v primerjavi z
drugimi svojci bolnikov po kapi verjetno bolje informirani in
pripravljeni na vlogo skrbnika.

Skrbnike z istim Stevilom tock ZBI lahko bremenijo razli¢ni vidiki
preobremenjenosti in stresa, ¢esar v nasi studiji nismo preucevali.
Vidike, kot so bolnikova odvisnost, skrbnikova iz¢rpanost in
negotovost, obcutki krivde in samokritike, obcutek sramu, jeze
in frustracije, psihi¢no breme in ¢ustvene odzive, osebno breme
in breme vloge skrbnika bi bilo dobro bolj natan¢no poznati za
ucinkovito nacrtovanje ukrepov za zmanjSanje obremenjenosti
skrbnikov (45). V raziskavi tudi nismo preucevali kakovosti
zivljenja skrbnikov, Ceprav je znano, da ima obremenjenost s
skrbjo za bolnega negativen vpliv na le-to.

ZAKLJUCGEK

Mozganska kap je eden od vodilnih vzrokov zmanj$anih zmoznosti
odraslih v svetu. Velik delez bolnikov je iz akutnih bolnisnic
ali rehabilitacijskih ustanov odpuscenih v domace okolje, kjer
za obolelega skrbijo svojci. Nega bolnika po kapi je za svojce
obremenjujoca in negativno vpliva na zdravje skrbnika. Pogosteje
se pojavljajo motnje razpoloZenja in depresivna motnja, kar se po
rezultatih nase raziskave kaze tudi slovenskem vzorcu. Glede na
staranje prebivalstva, napredek pri zdravljenju mozganske kapi
in socialno-ekonomske razmere bodo obremenitve skrbnikov v
prihodnje Se narascale, zato bi bilo v sklopu celostne rehabilitacije
bolnikov po mozganski kapi smiselno izvajati presejalno testiranje
svojcev z ZBI, ki bodo po odpustu skrbeli za bolnika in pri tistih
s seStevkom tock nad 24 izvesti dodatno edukacijo in psiholosko
podporo. V prihodnje po potrebno razmisliti o uvedbi podpornih
skupin na lokalni ravni oz. o dodatnih oblikah pomoc¢i pri negi
svojca na domu.
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