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RECENZENT 1

MONOGRAFUI
JAVNOZDRAVSTVENI IZZIVI DEMENCE
NA POT

PredloZeno gradivo za monografijo je dobrodosel in pomemben prispevek za razumevanje nastanka,
razvoja, pomena ustreznega in pravoCasnega prepoznavanja in razvoja demence, kakovosti obravnave in
zdravljenja, ter, posledi¢no, (neu)spesnosti sooc¢anja z njo, bodisi bolnikov, svojcev bodisi zdravstvenega in
negovalnega osebja, v delovanju razli¢nih tipov institucij zdravstvenega sistema v Republiki Sloveniji. Rdeca
nit gradiva je spoznanje, da je tako za kakovost kot za uspesnost soocanja in obravnave tako akutnega
zdravstvenega problema, ki ne zadeva samo starejsih odraslih, ampak vse pogosteje tudi mlajSe, premalo
le ustrezno »delovanje« primarne zdravstvene ravni, ampak je potrebno tudi ustrezno in hitro ter strokovno
kakovostno odzivanje na dogajanje in doZivljanje vseh tistih, ki so z njo kakorkoli povezani: zdravstveni
delavci, svojci, bolniki, pa tudi sirSe socialno okolje.

V prispevku lzzivi na podrocju demence v luci nove realnosti Barbara Lovreci¢ opredeljuje demenco kot
bolezensko stanje, ki se kaze z upadom moZganskih sposobnosti in ovira vsakodnevno funkcioniranje, gre
za novonastalo in napredujoce bolezensko stanje, z motnjo vec visjih kortikalnih funkcij vklju¢no: spomina,
misljenja, orientacije, razumevanja, racunskih zmoznosti, u¢nih sposobnosti, govornega izrazanja, presoje.
Avtorica izpostavlja, da je demenca lahko posledica nevrodegenerativnih, Zilnih, vnetnih ali drugih bolezni
mozZganov, ki se pri posamezniku razvijajo postopoma in opozarja na Ze znane dejavnike tveganja za njen
razvoj, ki pa so odvisni od posameznikovega okolja, njegovega Zivljenjskega sloga in (Ze) nekaterih
pridruzenih bolezni. Prav tako opozarja, da je najvecji nespremenljiv dejavnik tveganja za demenco starost,
Ceprav za demenco obolevajo tudi osebe pred 65. letom starosti, ter da zlasti hitro narasca Stevilo oseb
z demenco zaradi staranja prebivalstva, Se posebej v starosti nad 80 let. Navaja Se, da se prevalenca
demence s starostjo visa od priblizno 1 % med populacijo v starosti 60—64 let do skoraj 40 % pri populaciji,
ki je starejSa od 90 let. Zato ocenjuje, da se delez obolelih giblje med starejSimi od 65 let med 6 in 9 %
celotne populacije.

Ko Barbara Lovrecic¢ in Mercedes Lovreci¢ podajata Epidemioloske ocene prevalence demence v Sloveniji,
podajata vpogled v nove ocene prevalence demence na nacionalni ravni in nove projekcije primerov
demence med prebivalstvom Slovenije v prihodnje. Avtorici sta prevalenco demence za Slovenijo
na nacionalni ravni izracunali na osnovi stopnje prevalence za demenco, ki je bila izdelana v okviru European
Collaboration on Dementia (EuroCoDe) posodobljena leta 2019, in podatkov prebivalstva Statisticnega
urada Slovenije za leto 2018. Projekcije prihodnjih primerov demence so bile izracunane z uporabo
Eurocodovih stopenj prevalence demence na osnovi projekcij prebivalstva Slovenije za leto 2030 in za leto
2050. Ugotavljata, da je bilo leta 2018 v Sloveniji, v starosti 30 let in ve¢, 34.844 prebivalcev z demenco,
od tega 24.401 Zensk in 10.443 moskih. 1,68 % vseh prebivalcev Slovenije v letu 2018 je imelo demenco.
Za leto 2030 pa predvidevata skupno 45.212 primerov demence v starosti 30 let in vec (ali 2,15 % vseh
prebivalcev), od tega 14.949 moskih in 30.263 Zensk. Leta 2050 bi lahko imeli v Sloveniji 3,25 % prebivalcev
z demenco ali skupaj 66.472 primerov demence (30+ let), in sicer 23.038 moskih in 43.434 Zensk. Kljub
nekaterim omejitvam pri izdelavi ocen pa ocenjujeta, da dobljeni podatki omogocajo trenutni vpogled
v razsirjenost demence med prebival-stvom Slovenije in omogocajo oceno razsirjenosti pojava v prihodnje
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in uporabne informacije za nacrtovanje ucinkovitih zdravstvenih in socialnih storitev, kot tudi ozavescanje
glede demence med splosno in strokovno javnostjo na nacionalni ravni.

KakSno je Poznavanje demence med splosno javnostjo so raziskovale Nina Mavri¢, Mercedes Lovrecic in
Barbara Lovrecic, ki so v skladu z metodologijo PRISMA na podlagi 35 objav, ki skupno pokrivajo podrocje
celotnega sveta z izbranimi klju¢nimi besedami analizirale obstojeco literaturo v podatkovni bazi PubMed
tako, da so z vzpostavitvijo tehnicnih in vsebinskih omejitev izbrale stevilo objav, ki so jih vkljucile v analizo.
V drugem delu so na njihovi osnovi ocenile trende najpogostejSih osebnih stali$¢, prepri¢anj glede
dejavnikov tveganja in ukrepov za preprecevanje demence v splosni javnosti za opazovano obdobje desetih
let (2012-2021). Dobljeni empiri¢ni podatki so klju¢ni za ozavescanje splosne javnosti, saj bi le-ti lahko
pomembno vplivali na zmotna prepri¢anja o demenci in sproZzili spremembe vedenja za ohranjanje zdravja
mozganov, kot tudi za izdelan model kljuénih konceptov in intervencijskih priporo il za zmanjSanje tveganja
za demenco.

Da je Dolgotrajna oskrba ljudi z demenco (od raziskovanja potreb do razvoja storitev) pomembna,
v prispevku predstavlja Jana Mali, na osnovi demografskih sprememb, ki so skoraj po vsem svetu prepoznale
potrebo po dolgotrajni oskrbi. S podaljSevanjem Zivljenjske dobe narascajo tudi razlicna tveganja, ki so
znacilna za starejSe odrasle (npr. bolezni, revscina, socialna izklju¢enost idr.), med katerimi pa je v izrazitem
porastu demenca. Avtorica izpostavlja, da je za razvoj dolgotrajne obolelih zdemenco pomemben pristop
raziskovanja izkusenj Zivljenja z demenco, ker le-ta omogoca vpogled v njihove potrebe in ustreznost
obstojecih oblik pomoci kot odgovorov na njihove potrebe. S tak$nim pristopom, tako avtorica, stopa
v ospredje pomen iskanja novih oblik pomodi za samostojno Zivljenje ljudi z demenco v druzbi, ki se sooca
z novim razumevanjem potrebe po dolgotrajni oskrbi. Avtorica kriti¢no ugotavlja, da potreb ljudi z demenco
in njihovih sorodnikov trenutni sistem dolgotrajne oskrbe ne zadovoljuje v celoti. Tudi zato, ker primanjkuje
prostih mest za ljudi zdemenco v institucijah in v okviru pomoci na domu ter ker je potrebno pomo¢ nuditi
tudi sorodnikom, ki skrbijo za obolele z demenco, saj jih pri svojem delu veliko pregori.

Ker je Ekonomsko breme demence v Sloveniji glede na rutinske podatkovne zbirke zdravstvenega varstva
akuten problem, so z uporabo metodologije direktnih in indirektnih stroSkov za Slovenijo kot ekonomsko
postavko demence za obdobje 2015-2019 raziskali Sabina Sedlak, Barbara Lovreci¢, Joze Sambt in Marjetka
Jelenc. Pri izraCunu so uporabili rutinske podatkovne zbirke zdravstvenega varstva Nacionalnega instituta
za javno zdravje (NIJZ) in razpoloZljive podatke zdravstvenega varstva ter ugotovili, da je kljub visokim
stroskom zaradi demence breme podcenjeno. Ceprav zaradi razliénih omejitev pri pridobivanju podatkov
v raziskavo niso vkljuceni vsi direktni in indirektni stroski demence, pa podatki kazejo, da ekonomsko breme
demence za obdobje 2015-2019 predstavlja 0,05 % BDP oz. 0,3 % vseh izdatkov za zdravstvo. Direktni
stroski znasajo 10.182.752 EUR oz. 0,28 % vseh izdatkov za zdravstvo, indirektni pa 914.525 EUR 0z. 0,03 %
vseh izdatkov za zdravstvo. To avtorje navaja v sklep, da (p)ostaja demenca vse vecji javnozdravstveni
problem in zato izpostavljajo pomen preventive. Obvladovanje vseh tezav pa bo uspesno le ob sodelovanju
in povezovanju strokovnjakov s podrocja demence, s predhodnimi zagotovljenimi ustreznimi resitvami
za obolele in njihove skrbnike, z izboljSano ravnjo kakovosti Zivljenja ter s prepre¢evanjem psihi¢ne in
finan¢ne izgorelosti.

Dinamika nevropsihiatri¢nih simptomov pri osebah z demenco v povezavi s pandemijo in covidom-19
predstavlja resen medsebojni vpliv so s pregledom literature proucile Barbara Lovreci¢, Lucija Grkman in
Mercedes Lovreci¢, kar so s sistemati¢no analizo literature v podatkovni bazi PubMed v povezavi
s kljuénima besedama »Covid-19« in »dementia« ugotavljale z izborom prispevkov na podrodju
nevropsihiatricnih simptomov. Avtorice so ugotovile, da izsledki analiziranih raziskav kazejo na vecjo
pojavnost nevropsihiatricnih simptomov in/ali njihovo poslabsanje pri osebah z demenco med pandemijo
covida-19 v primerjavi z obdobjem pred pandemijo. V tem casu so bile osebe izpostavljene strozjim
ukrepom za preprecevanje Sirjenja okuzb in okuzbam s SARS-CoV-2 ter covidu-19. Covid-19 lahko prispeva



k pojavu novih kognitivnih motenj ali k poslabsanju obstojecih. Najbolj pogosto se pri osebah z demenco
ob okuzbi pojavlja delirij. Posebej pa avtorice opozarjajo na ugotovitev, da je pandemija covida-19 vplivala
na osebe z demenco na dva nacina: z boleznijo covid-19, ki lahko sproZi in/ali poslab$a nevropsihiatri¢ne in
nevroloske simptome, ter preko ukrepov za preprecevanje Sirjenja virusa. Zato je nedvomno, da je
upostevanje in izvajanje preventivnih ukrepov tako pri osebah z demenco kot v splosni populaciji zelo
pomembno.

Logi¢no nadaljevanje predstavlja prispevek Dolgotrajni covid-19/postcovidni sindrom in kognitivne motnje
avtoric Lucije Grkman, Barbare Lovreci¢ in Mercedes Lovreci¢, ki so sistemati¢no analizirale pregled
literature v podatkovni bazi PubMed v skladu s smernicami metodologije PRISMA, ko so se osredotocile
na kognitivhe motnje po bolezni covid-19 in za iskanje uporabile klju¢ne besede »post covid syndrome«
in »cognitive impairment«. Analizirale so izsledke 25 identificiranih in pregledanih znanstvenih prispevkov.
Vse osebe, vkljucene v izbrane raziskave, so bili bolniki, ki so preboleli bolezen covid-19 in so imeli
dolgotrajne simptome. Avtorice so posebej izpostavile kognitivne motnje po covidu-19, ki se lahko
pojavljajo neglede na stopnjo resnosti same bolezni, kako vplivajo na potrebo po hospitalizaciji in izpostavile
so vlogo starosti, saj so kognitivne motnje eden izmed relativno pogostih pojavov po covidu-19. Opozarjajo
tudi na vec dejavnikov tveganja za postcovidni sindrom (vec kot pet zgodnjih simptomov bolezni, zgodnja
dispneja, predhodna dusevna motnja, povisanje specifi¢nih vnetnih parametrov in Zenski spol). Kljub temu
pa opozarjajo, da so kognitivne motnje po covidu-19 imeli tudi mlajsi bolniki ter tisti, ki so imeli
asimptomatsko okuzbo s SARS-CoV-2.

Za Barbaro Lovreci¢, Maruso Cizl in Mercedes Lovrecic je izrednega pomena Dusevno zdravje neformalnih
druZinskih oskrbovalcev oseb z demenco (z ozirom na stres, strategije soocanja s stresom, dusevno zdravje
in intervencije). Zato so proucile, kako neformalni druZinski oskrbovalci oseb z demenco subjektivno
dozZivljajo in se soocajo s svojo (spremenjeno) vlogo pri izpostavljenosti stresorjem, vplivu na njihovo
dusevno zdravje in potrebam, ki skozi intervencije zmanjsujejo negativne ucinke na dusevnem in telesnem
zdravju. Opozorile so, kako se stanje duSevnega zdravja oskrbovalcev razlikuje glede uporabe razli¢nih
strategij sooCanja s stresom, pa tudito, da je bil pri uporabi pasivnih strategij vecji obcutek obremenjenosti.
Pomembna ugotovitev avtoric je, da je pomemben dejavnik, ki vpliva na dusevno zdravje oskrbovalca,
subjektivna ocena situacije, ker so potrebe in obremenjenost oskrbovalca odvisne od faze bolezni
oskrbovane osebe, vse od zgodnjega stadija, ko oskrbovalci ne prepoznavajo spremenjenih potreb zaradi
strahu pred stigmo, socialno nesprejetostjo in da oskrbo-valci oseb v napredovanih fazah demence
izpostavljajo pomembnost obcutka socialne sprejetosti v zacetnih fazah bolezni za uspesno prilagajanje.
Zato poudarjajo nujnost prilagojenih intervencij, s katerimi bi (lahko) nudili podporo oskrbovalcem
v soo¢anju s simptomi v vsaki od faz bolezni.

Da bi prikazale Breme neformalnih oskrbovalcev oseb z demenco v ¢asu covida-19, so Barbara Lovrecic, Nina
Mavri¢ in Mercedes Lovrecic proucile s pomocjo podatkovne baze PubMed s pregledom obstojece literature
na osnovi metodologije PRISMA in ugotovile, da so se neformalni oskrbovalci v ¢asu covida-19 pri negi oseb
z razli€nimi oblikami demence soocali z raznovrstnimi tezavami, od katerih so najbolj izstopajoce: povecana
utrujenost in izgorelost, poslabsanje dusevnega zdravja in dobrega pocutja, vecja mera zaskrbljenosti,
otezen dostop do zdravstvenih storitev razlicnih podrocij za osebe z demenco ter povecana potreba
po podpori. Vsi nasteti dejavniki so prispevali k pove¢anemu bremenu, ki je med neformalnimi oskrbovalci
oseb z demenco Ze splosno prisoten. Za zmanjSevanje bremena so se neformalni oskrbovalci spopadali
z razli¢nimi pristopi. Opozorile so, da je breme neformalnih oskrbovalcev oseb z demenco vecje v primerjavi
z neformalnimi oskrbovalci oseb z drugimi kroni¢nimi boleznimi in stanji. Tudi zato, ker je bil med pandemijo
onemogocen obisk mnogih podpornih, zdravstvenih in izobraZevalnih oblik pomodi, zaradi ¢esar se je stanje
oseb z demenco poslabsalo, neformalni oskrbovalci pa za nego niso bili ustrezno izobrazeni. Tudi zato so se



neformalni oskrbovalci v ¢asu pandemije covida-19 dodatno soocali z izgorelostjo in preobremenjenostjo,
zaradi Cesar potrebujejo pomoc v obliki Custvene, informativne in vrstniSke podpore.

Nemalokrat so Padci pri starejsih in vpliv pandemije covida-19 med seboj vzroéno povezani ugotavljata
Mateja Rok Simon in Marcel Kralj, saj so v ¢asu pandemije bili starejSim odraslim omejeni socialni stiki in
aktivnosti zunaj doma, kar je vplivalo na tveganje za padce. Avtorja sta raziskala in ocenila spremembe
incidence poskodb starejsih odraslih zaradi padcev v Sloveniji v prvem valu epidemije. Na osnovi dobljenih
empiri¢nih podatkov tako navajata, da je bilo obdobju 2017-2019 zaradi padcev hospitaliziranih letno 9473
oseb, starih nad 64 let; v letu 2020 pa 8399. V prvem epidemi¢nem valu se je stopnja incidence hospitalizacij
zaradi padcev zmanjsala v starosti 65-84 let (marec: RSI =0,60 (0,55-0,65), p <0,001; april: 0,74 (0,67—
0,81), p<0,001; maj: 0,83 (0,75-0,91), p=0,002) in pri starejSih od 84 let (marec: 0,69 (0,60-0,78),
p <0,001; april: 0,71 (0,62-0,81), p < 0,001; maj: 0,94 (0,80-1,11), p = 0,501). Pozitivna pa je vsekakor njuna
ugotovitev, da se je stopnja incidence hospitalizacij zaradi padcev doma in v bivanjskih ustanovah statisticno
znadilno zmanjsala le v posameznih mesecih vala, pri osebah z demenco in v primerih zloma kolka pa sta-
tisticno znadilnih razlik nista mogla potrditi. Navedeno izzveni v sklep, da so bili med epidemijo starejsi
odrasli manj telesno dejavni, vendar ni znano, do kaksne mere je to vplivalo na njihovo mo¢, ravnotezje in
tveganje za padce v kasnejsem obdobiju, zato bi bilo smiselno nadaljnje spremljanje incidence.

SKLEP:

Pricujo¢a znanstvena monografija predstavlja sintezo znanstvenih, raziskovalnih in aktualnih teoreti¢nih in
raziskovalnih spoznanj. Kot taka v doloceni meri dopolnjuje pomanjkanje komplementarne in inter-
disciplinarne slovenske literature v zvezi z demenco, pandemijo in vseh, ki so kakorkoli v resevanje
posledi¢nih zapletov vpleteni.

Monografijo kot celoto ocenjujem odli¢no in priporo¢am njen izid, saj s svojo Sirino in inter-disciplinarnostjo
obravnava aktualna podrocja demence, javnozdravstvene izzive demence, starosti in staranja in njih
posledice ter daje nove raziskovalne dimenzije za reSevanje problematike slovenske dolgoZive druzbe. Prav
tako pri¢ujo¢a monografija pomembno vpliva na izhodi$¢a za nadaljnje razprave in raziskovanja s podro¢ja
demenc in hkrati snovalcem politik na podrocju starosti in staranja prebivalstva ponuja nov pogled
na obravnavano problematiko.

Zasl. prof. dr. Jana Goriup

Alma Mater Europaea — Evropski Center
MARIBOR

Katedra za socialno gerontologijo
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RECENZENT 2

DEMENCA V CASU PANDEMIJE COVIDA-19
OB SVETOVNEM MESECU IN DNEVU ALZHEIMERIJEVE
BOLEZNI 2022

Demenca zaradi podaljSevanja Zivljenjske dobe prebivalstva postaja javnozdravstvena in socialno-varstvena
prioriteta in velik druzbeni ter politicni izziv. Ob pandemiji covida-19 je problematika dobila nove
razseznosti. Osebe z demenco so postale Se bolj ranljive, pogosteje so bile podvriene okuzbam
s SARS-CoV-2, pogosteje so zbolele za covidom-19, pri cemer so bile tudi bolj Zivljenjsko ogroZene ter imele
viSje tveganje za smrtni izid. Po drugi strani so ukrepi za preprecevanje okuzb in njihovega Sirjenja, ki so se
stopnjevali do popolnega zaprtja druzbe, Se posebej pred pojavom cepiva proti SARS-CoV-2 in zdravilom za
covid-19, najbolj prizadeli prav osebe z demenco, najbolj tiste, ki so Zivele doma. Izsledki raziskav nadalje
nakazujejo, da ima prebolela okuzba s SARS-CoV-2 lahko tudi dolgorocne nevrokognitivne in psihi¢ne
posledice. Poleg tega so vedno bolj znani nevroloski vplivi okuzbe z virusom SARS-CoV-2 in posledic,
ki pripomorejo k vedji verjetnosti za pojav demence, oz. se simptomi demence lahko pojavijo prej, sam
proces demence pa se lahko Se poslabsa.

Posledice demence prizadenejo tudi svojce oseb z demenco, v Sloveniji najvecje breme demence nosijo
prav neformalni oskrbovalci oseb z demenco, ki so najpogosteje svojci. Tudi svojci oseb z demenco so med
pandemijo covida-19 bili delezni dodatnih izzivov in bremen, kar predstavlja tveganje za posla-bsanje
dusevnega zdravja.

V pricujoci vecavtorski publikaciji, Javnozdravstveni izzivi demence, avtorice in avtorji predstavljajo razlicne
razseznosti »tihe epidemije 21. stoletja«, kot demenco nekateri strokovnjaki radi poimenujejo. Dodana
vrednost publikacije je njena vpetost v aktualno pandemijo covida-19 in njenih posledic
v povezavi z demenco. Avtorice in avtorji z razlicnimi znanstvenimi pristopi naslavljajo epidemioloSke ocene
prevalence demence v Sloveniji, poznavanje demence med splosno javnostjo, dolgotrajno oskrbo ljudi
z demenco — od raziskovanja potreb do razvoja storitev — ekonomsko breme demence v Sloveniji glede na
rutinske podatkovne zbirke zdravstvenega varstva, dinamiko nevropsihiatri¢énih simptomov pri osebah
z demenco v povezavi s pandemijo in covidom-19, dolgotrajni covid-19/postcovidni sindrom in kognitivne
motnje, dusevno zdravje neformalnih druzinskih oskrbovalcev oseb z demenco — stres, strategije soocanja
s stresom, dusSevno zdravje in intervencije, breme neformalnih oskrbovalcev oseb z demenco v ¢asu
covida-19 ter padce pri starejsih in vpliv pandemije covida-19.

Publikacija je bila pripravljena ob obelezZitvi letoSnjega svetovnega dneva Alzheimerjeve bolezni
in predstavlja dragocen prispevek na podrocju spremljanja demence v slovenskem prostoru in neka-tere
povsem nove vpoglede v javnozdravstvene razseznosti demence. Zagotovo bo zelo zanimivo branje
Sirokemu krogu strokovnjakov, ki delajo in raziskujejo na tem podrocju kakor tudi svojcem bolnikov
z demenco.

Visja znan. sod., dr. Lilijana Sprah,

Predstojnica Druzbenomedicinskega instituta ZRC SAZU
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PREDGOVOR

1ZZIVI NA PODROCJU DEMENCE
V LUCI NOVE REALNOST!I

Barbara Lovrecic

Z izrazom demenca opredeljujemo bolezensko stanje, ki se kaze z upadom mozganskih sposobnosti
in ovira vsakodnevno funkcioniranje, gre za napredujoCe bolezensko stanje, z motnjo vec visjih
kortikalnih funkcij vkljuéno: spomina, misljenja, orientacije, razumevanja, racunskih zmoznosti, u¢nih
sposobnosti, govornega izrazanja, presoje. Demenca je lahko posledica nevrodegenerativnih, Zilnih,
vnetnih ali drugih bolezni mozZganov, ki se pri posamezniku razvijajo postopoma. Znanih je vec
dejavnikov tveganja za razvoj demence, odvisni so od posameznikovega okolja, njegovega Zivljenjskega
sloga in nekaterih pridruzenih bolezni. Najvecji nespremenljiv dejavnik tveganja za demenco je starost.
V svetu se podaljSuje Zivljenjska doba, kar je vzrok za ¢edalje vecje Stevilo starejsih, Se posebej starejsih
od 65 let, s starostjo pa narasca pojavnost demence. Tudi za Slovenijo velja podobno. V Sloveniji smo
leta 2021 imeli petino prebivalcev Slovenije, starih 65 let ali vec, dobrih pet odstotkov je bilo starejsih
od 80 let. Za leto 2030 pricakujemo, da bo prebivalcev, starih 65 let in vec Ze Cetrtina, skoraj sedem
odstotkov v starosti nad 80 let. DaljSanje pricakovane Zivljenjske dobe pa ni vedno povezano z vec leti
zdravega Zivljenja. V Sloveniji je Stevilo oseb, starejsih od 65 let, s kroni¢nimi zdravstvenimi tezavami
nekoliko visje od povprecja EU.

Po najnovejsih ocenah tujih avtorjev smo v letu 2019 v Sloveniji imeli 43.038 oseb z demenco v starosti
40 let in vec, za vsakega obolelega skrbijo tri osebe, zato je posredno prizadetih Se skoraj 150.000
svojcev, prijateljev in ostalih, ki skrbijo za osebe z demenco. Za leto 2050 projekcije kaZejo na skokovit
porast, takrat naj bi v Sloveniji imeli 84.735 oseb z demenco v starosti 40 let in vec. Po drugi strani pa
drugi avtorji poudarjajo, da bi lahko do leta 2030 imeli veliko manj pricakovanih primerov demence, Se
posebej, v kolikor bi uspesno preprecevali dejavnike tveganja za pojav demence (povisan krvni tlak,
debelost, sladkorna bolezen, tvegana raba alkohola, zloraba psihoaktivnih snovi ipd).

Za osebe z demenco in njihove svojce/oskrbovalce posledice demence predstavljajo zdravstveno,
Custveno, telesno, psihi¢no in finanéno breme. Poleg problematike naras¢anja primerov demence
in potreb po obravnavi, ki bo prilagojena potrebam oseb z demenco, se je v zadnjem obdobju podrocje
demenc znaslo pred dodatnimi izzivi. Obdobje covida-19, pandemije, sindemije, ukrepov za prepre-
Cevanje in Sirjenje okuzb s SARS-CoV-2 je vplivalo in Se vpliva na Zivljenje posameznikov, druzbe,
$e posebej pa na osebe z demenco in njihove svojce/oskrbovalce. Osebe z demenco in njihovi
oskrbovalci so postali Se ranljivejsa skupina.

Tudi zato NIJZ v sodelovanju z Znanstvenoraziskovalnim centrom Slovenske akademije znanosti
in umetnosti ter druStvom Spomincica tradicionalno, letos Ze Cetrtic, organizira strokovna srecanja
ob obeleZitvi svetovnega meseca in svetovnega dne Alzheimerjeve bolezni. Namen je med drugim
ozavescanje javnosti, zmanjSevanje stigme na podroc¢ju demence, prispevek k boljSemu zgodnjemu
odkrivanju in zdravljenju demence ter mreienje razlicnih resorjev, deleznikov, strokovnjakov
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in nevladnih organizacij. Vsako leto se nam pridruzijo tudi slovenski poslanci v Evropskem parlamentu.
Ob zakljucku srecanja se sprejmejo pisni sklepi sre¢anja s priporocili.

Letos gostimo drugo nacionalno konferenco z mednarodno udelezbo, ob tej priloznosti smo pripravili
publikacijo, ki je pred vami. Avtorice in avtorji v pricujoci publikaciji naslavljajo razlicne izbrane teme —
od znadilnosti poznavanja demence med splosno javnostjo, dolgotrajne oskrbe oseb z demenco
(od raziskovanja potreb do razvoja storitev), ekonomskega bremena demence v Sloveniji glede
na rutinske podatkovne zbirke zdravstvenega varstva, dinamike nevropsihiatricnih simptomov
pri osebah z demenco v povezavi s pandemijo in covidom-19, dolgotrajnega covida-19/postcovidnega
sindroma in kognitivne motnje, duSevnega zdravja neformalnih druZinskih oskrbovalcev oseb
z demenco med stresom in strategijami soocanja s stresom, dusevnim zdravjem in intervencijami,
bremena neformalnih oskrbovalcev oseb z demenco v ¢asu covida-19 do padcev pri starejsih in vpliva
pandemije covida-19.

Vecavtorska monografija znanstvenih prispevkov, ki je pred vami predstavlja logi¢no nadaljevanje
znanstvene monografije z naslovom Spremljanje demence v Sloveniji: Epidemioloski in drugi vidiki,
ki je dosegljiva na povezavi https://omp.zrc-sazu.si/zalozba/catalog/view/1970/8123/1513-2, in je

namenjena tako lai¢ni kot strokovni javnosti. Avtoriji prispevkov smo prepricani, da bo v njej lahko vsak
nasel kaj zanimivega in poucnega.


https://omp.zrc-sazu.si/zalozba/catalog/view/1970/8123/1513-2
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Uvod: Prispevek omogoca vpogled v nove ocene prevalence demence na nacionalni ravni in nove
projekcije primerov demence med prebivalstvom Slovenije v prihodnje.

Metode: Prevalence demence za Slovenijo na nacionalni ravni so bile izraCunane na osnovi stopnje
prevalence za demenco, ki je bila izdelana v okviru European Collaboration on Dementia (EuroCoDe),
posodobljena leta 2019, in podatkov prebivalstva Statisticnega urada Slovenije za leto 2018. Projekcije
prihodnjih primerov demence so bile izracunane z uporabo Eurocodovih stopenj prevalence demence
na osnovi projekcij prebivalstva Slovenije za leto 2030 in za leto 2050.

Rezultati: Po nasih izracunih je bilo leta 2018 v Sloveniji, v starosti 30 let in vec, 34.844 prebivalcev z
demenco, od tega 24.401 Zensk in 10.443 moskih. 1,68 % vseh prebivalcev Slovenije v letu 2018 je
imelo demenco. Leta 2030 bo predvidoma skupno 45.212 primerov demence v starosti 30 let in vec
(ali2,15 % vseh prebivalcev), od tega 14.949 moskih in 30.263 Zensk. Leta 2050 bi lahko imeli v Sloveniji
3,25 % prebivalcev z demenco ali skupaj 66.472 primerov demence (30+ let), in sicer 23.038 moskih in
43.434 Zensk.

Zakljucek: Navkljub nekaterim omejitvam pri izdelavi ocen podatki omogocajo trenutni vpogled v
razSirjenost demence med prebivalstvom Slovenije, omogocajo oceno razsirjenosti pojava v prihodnje
in uporabne informacije za nacrtovanje ucinkovitih zdravstvenih in socialnih storitev, kot tudi
ozavescanje glede demence med splosno in strokovno javnostjo na nacionalni ravni.

Kljuéne besede: demenca, prevalenca demence, projekcije za demenco



Podobno kot v drugih drzavah v Sloveniji nimamo na voljo registra demenc. Izvedba populacijske
epidemioloske raziskave za oceno prevalence demence je ¢asovno zahtevna, kompleksna in draga. Po
drugi strani pa nadértovanje zdravstvenih in socialnih storitev glede na potrebe oseb z demenco in
njihovih svojcev ter oskrbovalcev postaja prioriteta na politicni agendi v mnogih drzavah (1-13).
Demenca predstavlja javnozdravstveni problem in prioriteto. Nacrtovalci ukrepov v okviru sluzb
pomocdi za demenco tako potrebujejo osveiene ocene prevalence demence (10-15).

Namen raziskave je bilo pregledati metodoloske spremembe evropskih raziskav za prevalenco
demence v zadnjih petih letih ter na osnovi novih metodoloskih priporocil pripraviti nove izracune
prevalence demence in projekcije za Slovenijo.

V prvi fazi smo izracunali Stevilo moskih in Zensk v vsaki od izbranih starostnih skupin, 30-59, 60-64,
65-69, 70-74, 75-79, 80-84, 85-89 ter v starosti 90 in vec let za leto 2018, pri cemer smo uporabili
podatke prebivalstva Slovenije StatistiCnega urada Republike Slovenije (SURS) (16). V naslednjem
koraku smo uporabili v letu 2019 posodobljeno metodologijo European Collaboration on Dementia
(EuroCoDe) (4), EuroCoDe-ve starostno/po spolu specifiéne stopnje prevalence za demenco smo
aplicirali za izraCune za vsako skupino po spolu in starosti od starostne skupine 65-69 let naprej. Za
kategorije v starosti od 30-59 in 60—64 let metodologija EuroCoDe ne premore starostno/po spolu
specifi¢nih stopenj prevalence, zato smo uporabili relevantne EURODEM specifi¢ne stopnje prevalence
po spolu za starostno skupino 60-64 let (5, 6) in specificne stopnje prevalence po spolu za starostno
skupino 30-59 let po Hoffman s sod. (9). V zadnjem koraku smo na enak nacin izracunali Se projekcije
prevalence demence za leti 2030 in 2050 na podlagi ocen Stevila prebivalcev Slovenije za leto 2030 in
za leto 2050 (16).

V Tabeli 1 so prikazani izracuni Stevila primerov demence v Sloveniji po spolu, starostnih skupinah in v
delezu glede na celotno prebivalstvo v letu 2018.



Tabela 1: Ocenjeno Stevilo oseb z demenco po starostni skupini, po spolu in v deleZu
glede na celotno prebivalstvo, Slovenija, 2018.

Zenske

Razpon

3 8 g 8
starosti > 3 < e o c 2 2
8 IS < S g I 3 S e o E
v letih = = = 2 E = = 4 = ==
> Qo c o Qo c @ > 5
) g 3 5 e o 3 8= I c

o o} S ° 3 o} S o 3 ’3 = &

29 2 © 2 2 © 2 €235

wmy > %) o wmy Q N o wmy Qo »w O T
30-59%* 895.980 463.867 0,2 928 432.113 0,1 432 1.360
60-64 145.944 72.635 0,2 145 73.309 0,9 660 805
65-69 128.962 62.728 1,1 690 66.234 1,5 993 1.683
70-74 89.608 40.840 3,1 1.266 48.768 3,4 1.658 2.924
75-79 79.372 33.536 7,0 2.348 45.836 8,9 4.079 6.427
80-84 58.051 21.611 10,7 2.312 36.440 13,1 4.774 7.086
85-89 35.221 10.473 16,3 1.707 24.748 24,9 6.162 7.869
90 + 16.119 3.524 29,7 1.047 12.595 44,8 5.643 6.690
Skupaj 1.449.257 709.214 10.443 740.043 24.401 34.844

2.070.050

Vsi prebivalci .
. % celotne populacije 1,68
skupaj

Stopnje prevalence demence starostno specificne in po spolu, povzete po:
Alzheimer Europe. Dementia in Europe Yearbook 2019 Estimating

the prevalence of dementia in Europe. Luxembourg, 2019.

*Hofman A, Rocca WA, Brayne C, Breteler MMB, Clarke M, Cooper B, et al.
The prevalence of dementia in Europe: a collaborative study of 1980-1990
findings. International journal of epidemiology. 1991; 20(3): 736—48.
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3.2. Projekcije demence

V Tabeli 2 in Tabeli 3 so prikazane ocene projekcij prevalence za prebivalce Slovenije v letih 2030 in
2050.

Tabela 2: Projekcija Stevila primerov demenc po starostni skupini, po spolu in v deleZu
glede na celotno prebivalstvo, Slovenija, 2030.

Zenske

3 8 8 8
Razpon > 3 £ ¢ ~ £ ¢ =
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starosti = 2 X v £ > x o £ = £
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v letih S € 38 g2 g 38 g2 2 c
s ey 3 ° 5 e S ©3 2EY
22 2 E 2% 2 E 23 €9 g
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30-59x* 835.447 449.974 0,2 900 385.473 0,1 385 1285
60-64 145.696 74.051 0,2 148 71.645 0,9 645 793
65-69 138.070 67.747 1,1 745 70.323 1,5 1.055 1.800
70-74 127.070 60.399 3,1 1.872 66.671 3,4 2.267 4.139
75-79 110.396 50.110 7,0 3.508 60.286 8,9 5.365 8.873
80-84 70.321 29.202 10,7 3.125 41.119 13,1 5.387 8.512
85-89 43.402 15.539 16,3 2.533 27.863 24,9 6.938 9.471
90 + 25.481 7.131 29,7 2.118 18.350 44,8 8.221 10.339
Skupaj 1.495.883 754.153 14.949 741.730 30.263 45.212
Vsi prebivalci .
2.106.316 % celotne populacije 2,15

skupaj

Stopnje prevalence demence starostno specificne in po spolu, povzete po:
Alzheimer Europe. Dementia in Europe Yearbook 2019 Estimating

the prevalence of dementia in Europe. Luxembourg, 2019.

*Hofman A, Rocca WA, Brayne C, Breteler MMB, Clarke M, Cooper B, et al.
The prevalence of dementia in Europe: a collaborative study of 1980-1990
findings. International journal of epidemiology. 1991; 20(3): 736-48.
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Tabela 3: Projekcija stevila primerov demenc po starostni skupini, po spolu in v delezu

glede na celotno prebivalstvo, Slovenija, 2050.

Zenske

> ] @ 5
Razpon > 5 < 2 ~ < 2 =
: 8 © = 5 = © <l 5 = o E
starosti = 2 X 2 £ 2 X 2 £ = €
v letih 2 o 8 g7 o g | @ | &S
o o 5 o 3 o 5 o 3 ’8 S O
22 2 © 29 2 © 2 €L G
g9 g s 3£ 3 s gE&£ S8%
wry > ) o w Qo ) o w Q »vw O T
30-59+* 718.381 387.679 0,2 775 330.702 0,1 331 1.106
60-64 136.405 73.990 0,2 148 62.415 0,9 562 710
65-69 142.163 75.176 1,1 827 66.987 1,5 1.005 1.832
70-74 138.324 71.082 3,1 2.204 67.242 34 2.286 4.490
75-79 118.167 58.066 7,0 4.065 60.101 8,9 5.349 9.414
80-84 102.498 46.271 10,7 4.951 56.227 131 7.366 12.317
85—-89 73.640 29.800 16,3  4.857 43.840 249 10.916 15.773
90 + 52.410 17.547 29,7 5211 34.863 44,8  15.619 20.830
Skupaj 1.481.988 759.611 23.038 722.377 43.434 66.472
Vsi prebivalci "
. 2.043.751 % celotne populacije 3,25
skupaj

Stopnje prevalence demence starostno specificne in po spolu, povzete po:

Alzheimer Europe. Dementia in Europe Yearbook 2019 Estimating

the prevalence of dementia in Europe. Luxembourg, 2019.

* Hofman A, Rocca WA, Brayne C, Breteler MMB, Clarke M, Cooper B, et al.
The prevalence of dementia in Europe: a collaborative study of 1980-1990
findings. International journal of epidemiology. 1991; 20(3): 736—48.
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3.3. Trendi
Na Sliki 1 je prikaz narasc¢anja Stevila primerov demence v Sloveniji med letoma 2018 in 2050.

Na Sliki 2 je prikaz naras¢anja deleza demence med sploSnim prebivalstvom Slovenije od leta 2018
do leta 2050.
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Slika 1: Stevilo (v tisocih) primerov demence v Sloveniji od leta 2018 do leta 2050.
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Slika 2: DeleZ (%) demence med vsemi prebivalci Slovenije od 2018 do 2050.
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V letu 2019 smo opravili prve ocene prevalence demence na osnovi podatkov slovenske populacije
(10). za izra¢un smo takrat uporabili starostno/po spolu specificne stopnje prevalence za demenco
avtorjev Bacigalupo in sod. (8). Po takratnih izracunih smo v Sloveniji imeli 28.114 primerov demence
pri osebah, starih 65 let in ve¢, od tega 20.648 Zensk in 7.466 moskih. lzraCunana starostno
standardizirana stopnja demence je bila 6,9 % za Zenske, kar je bilo dvakrat ve¢ v primerjavi z moskimi
(4,3%). V letu 2030, bi po takratnih izracunih upravi¢eno pri¢akovali 37.499 primerov demence
pri osebah, starih 65 let in vec (26.298 Zensk in 11.201 moskih), kar bi predstavljalo porast za 33,4 %.
Starostno standardizirana stopnja demence bi bila 9,0 % za Zenske, 4,8 % za moske in 7,2 % za oba
spola skupaj (10).

V letu 2021 smo opravili prve ocene prevalence za Slovenijo za leto 2018, opravljene za populacijo,
staro 60 let ali ve¢, in je bila narejena na podlagi podatkov o prebivalcih Slovenije ter primerljiva
z ocenami prevalence, opravljene za Evropo (13). Ob tem smo uporabili EuroCoDe-ve starostno/po
spolu specificne stopnje prevalence za demenco, ki so bile narejene v letu 2006 (1-3). V letu 2018 smo
v Sloveniji, po takrat opravljenem izracunu, imeli 11.297 moskih, starejsih od 60 let, z demenco, kar je
predstavljalo 4,6 % vseh moskih, starejsih od 60 let, in 25.645 Zensk, starejSih od 60 let, z demenco
(vec kot dvakrat vec Zensk v primerjavi z moskimi), kar je predstavljalo 8,3 % vseh Zensk, starejsih
od 60 let. Skupaj je bilo 36.942 vseh oseb z demenco, ki so bile stare 60 let ali ve€. Po takrat opravljenih
projekcijah bi imeli v Sloveniji leta 2030 31.916 primerov demence pri Zenskah, starih 60 let ali ve¢, in
16.312 primerov demence pri moskih v enaki starosti. Skoraj dvakrat ve¢ primerov bi imeli pri Zenskah
v primerjavi z moskimi, skupno 48.228 primerov demence pri prebivalcih, starih 60 let ali vec.
Pricakovan porast v Stevilu primerov demenc v splo$ni populaciji v letu 2030 je, po teh izracunih,
30-odstoten v primerjavi z letom 2018 (13).

V prvem primeru (2019) smo izracune opravili za populacijo v starosti 65 let in ve¢, na osnovi
starostno/po spolu specificne stopnje prevalence za demenco za Evropo, ki so bile izdelane s
prilagoditvami glede na uporabljene razli¢ne diagnosti¢ne kriterije, podatki za Vzhodno Evropo niso bili
vkljuceni (10).

V drugem primeru (2021) smo vkljucili ve¢jo populacijo, in sicer staro 60 let in vec, starostno/po spolu
specificne stopnje prevalence za demenco so bile izdelane na osnovi treh evropskih raziskav (EuroCoDe
— European Collaboration on Dementia, Eurodem — European Community Concerted Action
Epidemiology on Prevention of Dementia, ALCOVE — Alzheimer’s Cooperative Valuation in Europe),
ki so obravnavale ocene prevalence demence za Evropo, pri cemer vzhodnoevropske drzave niso bile
vkljucene (13).

Nas izracun, ki ga obravnava pricujoci prispevek, je bil narejen na osnovi starostno/po spolu specificnih
stopenj prevalence za demenco, izdelanih na osnovi treh evropskih raziskav EuroCoDe, Eurodem in
ALCOVE, ki pa so bile leta 2019 prirejene, ob ¢emer so bili vklju¢eni novejsi podatki in podatki tudi
vzhodnoevropskih drzav. Avtorji so upostevali podatke prebivalstva za leto 2018 (4).

Po nasi izraCunih je bilo tako v letu 2018 v Sloveniji, v starosti 30 let in ve¢, 34.844 prebivalcev
zdemenco, od tega 24.401 zensk in 10.443 moskih. Po oceni je 1,68 % vseh prebivalcev Slovenije v letu
2018 imelo demenco. Glede na projekcije bi imeli v Sloveniji leta 2030 skupno 45.212 primerov
demence v starosti 30 let in vec¢ (2,15 % vseh prebivalcev), od tega 14.949 moskih in 30.263 Zensk. Tudi



avtorji zadnjih ocen prevalence demence, ki so opravili izra¢un tudi za Slovenijo, so prisli do podobnih
rezultatov, v letu 2018 v Sloveniji je bilo po izracunih tujih avtorjev 34.137 primerov demence v starosti
30 in vec let, od tega 24.076 zensk in 10.061 moskih (4). Menimo, da so nasi izracuni boljsi priblizek
dejanskemu stanju, saj so opravljeni na osnovi nacionalnih podatkov o dejanskih prebivalcih Slovenije.
Glede na projekcije za leto 2050 bi imeli v Sloveniji 3,25 % prebivalcev z demenco ali skupaj 66.472
primerov demence, od tega 23.038 moskih in 43.434 Zensk. Kljub temu, da smo v izracun zajeli Sirso
populacijo (stare 30 let in vec) v primerjavi z izracuni v prejsnjih letih (stari 60 let in vec), so tako
prevalenca demence kot projekcije opravljene na osnovi posodobljene metodologije (2019) niZje
v primerjavi s prejSnjimi izrac¢uni (10, 13). Podobno so ugotavljali avtorji ocen prevalence za Evropo in
po posameznih drzavah (1-8), ki porocajo, da so ocene prevalence demence za Evropo po zadnjih
izraunih nizje za milijon primerov demence v primerjavi z ocenami iz prejsnjih let, kar gre po oceni
avtorjev pripisati javnozdravstvenim ukrepom na podrocju sréno-zilnih bolezni, zmanjSevanju
razsSirjenosti kajenja ipd. (4). Navkljub vsemu pa bodo primeri demence narascali tudi v prihodnje,
kar smo ugotovili tudi v nasih izracunih, glede na dejstvo, da se z naras¢anjem starosti veca delez oseb
z demenco, pri¢akovana Zivljenjska doba se podaljSuje, najvecji nespremenljiv dejavnik tveganja
za demenco pa je starost (1-14).

Pri pregledu literature smo zasledili tudi ocene prevalence, katere so pripravili tuji avtorji na osnovi
dejavnikov tveganja (kajenje, debelosti, visokega krvnega tlaka in nizje izobrazbene strukture). Po teh
izracunih naj biv letu 2019 v Sloveniji imeli 43.038 oseb z demenco v starosti 40 let in vec. Za leto 2050
projekcije kaZzejo na skokovit porast, takrat naj bi v Sloveniji imeli 84.735 oseb z demenco v starosti
40 let in ve¢ (14). Primerljivost teh rezultatov z nasimi je zaradi razlicne metodologije, razli¢nih
starostnih skupin, razli¢nih let otezena. Poleg tega so pri modelih, ki izraCunavajo podatke za cel svet,
podatki za Slovenijo, ki ima le dobra 2 milijona prebivalcev, manj zanesljivi. Dodatno zanesljivost
podatkov ovirajo izracuni glede na posamezne dejavnike tveganja.

Vsem izraCunom prevalence demence je skupno, da z leti narasca, Zenske so bolj prizadete v primerjavi
z moskimi (1-14).

Ocena prevalence demence je v vsaki drZavi tezek izziv. Med prednostmi bi izpostavili izraCune, ki so
vkljucevali prebivalce, stare 30 let in vec (v preteklih ocenah prevalence demence v Sloveniji so bili
vklju€eni prebivalci, starejsi od 60 oziroma 65 let) (10,13), izracune na osnovi dejanskih podatkov
za prebivalce Slovenije ter primerljivost rezultatov z evropskimi ocenami demence. Prepri¢ani smo,
da so ocene prevalence demence v tem prispevku pomembne kot kazalnik Stevila in trendov demence
med prebivalci Slovenije. Menimo tudi, da bodo ocene pripomogle k dodatnemu ozavescanju sploSne
in strokovne javnosti glede razsirjenosti problematike in izzivov, ki jih bolezen prinasa trenutnim
in bodocim prebivalcem.

Podatki, ki omogocajo vpogled v trenutno in bodoco razsirjenost demence med prebivalstvom
Slovenije, nudijo uporabne informacije za nacrtovanje ucinkovitih zdravstvenih in socialnih storitev,
kot tudi ozavescanje glede demence med splosno in strokovno javnostjo na nacionalni ravni.
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Uvod: Demenca je kroni¢na napredujoca bolezen moZganov, ki v najvecji meri prizadene kognitivne
sposobnosti obolelega. Med vsemi demencami je najpogostejSa Alzheimerjeva, ki predstavlja skoraj
dve tretjini vseh primerov. Poznavanje demence med splo$no javnostjo je kljub razsirjenosti demence
omejeno.

Metode: V skladu z metodologijo PRISMA smo pregledali obstojeco literaturo v podatkovni bazi
PubMed na podlagi izbranih kljuénih besed. Z vzpostavitvijo tehni¢nih in vsebinskih omejitev smo
izbrali Stevilo objav, ki smo jih vkljucili v prispevek. V drugem delu smo na osnovi izbranih objav ocenili
trende najpogostejSih osebnih stalis¢, prepricanj glede dejavnikov tveganja in ukrepov za
preprecevanje demence v splosni javnosti za opazovano obdobje desetih let (2012-2021).

Rezultati: V prispevek je vklju€enih 35 objav, ki skupno pokrivajo podrocje celotnega sveta. Poznavanje
demence, vklju¢no z njenimi simptomi, dejavniki tveganja, ukrepi za preprecevanje demence, osebno
prepricanje in stigma glede demence variira v razli¢nih predelih sveta. SlabSe poznavanje demence se
kaze v slab3e razvitem svetu, stigma glede demence pa je bila v najvecji meri prisotna na Kitajskem.

Razprava: UdeleZenci v raziskavah so najbolje poznali sploSna dejstva glede demence in simptome
oseb z demenco, kljub vsemu je bilo odkritih ve¢ zmotnih prepriéanj.

Zakljucek: Poznavanje simptomov demence, potreb oseb z demenco, razsirjenosti demence,
dejavnikov tveganja in zmanjSevanje stigme predstavljajo klju¢ne teme za kampanje ozavescanja
splosne javnosti, s katerimi bi lahko vplivali najprej na zmotna prepri¢anja ter nato na spremembe
vedenja za ohranjanje zdravja mozganov.

Klju¢ne besede: demenca, poznavanje, sploSna javnost, ukrepi, dejavniki tveganja



Demenca je kronicna napredujofa bolezen moZganov, ki jo povzrocajo nevrodegenerativne
spremembe na mozganih in se izraza v motnjah misljenja, spomina, orientacije, razumevanja, ucnih
sposobnosti in racunskih zmoZnosti ter govornega izrazanja in presoje (31, 44). Najpogostejsa oblika
demence je Alzheimerjeva demenca (AD), ki predstavlja vec kot polovico primerov. Podobno kot ostale
oblike demence je AD progresivna, njeni simptomi se sCasoma slabsajo (2). Poleg AD poznamo Se druge
oblike demence (npr. vaskularna demenca, demenca z Lewyjevimi telesci, frontotemporalna demenca,
kombinacije vec vrst demenc), demenca kot taka pa lahko nastopi tudi pred 65 letom starosti (3).
Svetovna zdravstvena organizacija (SZ0O) ocenjuje demenco kot sedmi vodilni vzrok smrti med vsemi
boleznimi in eden glavnih vzrokov invalidnosti in odvisnosti med starejSimi po vsem svetu. Demenca
ima telesni, psiholoski, socialni in ekonomski vpliv, ne zgolj na osebe zdemenco, ampak tudi na njihove
neformalne skrbnike, druzino in celotno druzbo (50).

Vsake tri sekunde se v svetu pojavi nov primer demence. V letu 2020 je Zivelo preko 55 milijonov oseb
z demenco, to Stevilo pa se bo v letu 2030 skoraj podvojilo na 78 milijonov ter bo naraslo na 139
milijonov do leta 2050 (4, 53). Stevilo oseb z demenco v svetu bo $e vedno narascalo (42), predvsem
v slab3e in srednje razvitih drzavah (19). Do zgodnje diagnoze demence pogosto ne pride, saj sorodniki
in bliznji oseb z demenco ne prepoznajo simptomov demence, ali pa se osebe z demenco ne odlodijo
za iskanje zdravniske pomoci (7). SZO je pozvala k nacionalnim programom javnega zdravja, ki opre-
deljujejo demenco kot prednostno nalogo, zlasti v zvezi s preprecevanjem in zgodnjim odkrivanjem
demence ter ukrepanjem na podroéju demence, vkljuéno z vecjim ozave$canjem prebivalcev
o demenci in dejavnikih tveganja (37, 50, 53).

Vsaj 30 % oseb, ki docakajo starost 80 let, zboli za eno obliko demence (23). Kljub razsirjenosti demence
Stevilne raziskave ugotavljajo, da je poznavanje demence omejeno (14, 18, 30). V tem prispevku smo
s sistematicnim pregledom dostopne literature raziskovali poznavanje splosne populacije glede
demence, njenih simptomov, dejavnikov tveganja, ukrepov za preprecevanje in stigme.

Prispevek smo pripravili v skladu z metodologijo PRISMA (angl. Preferred Reporting ltems for
Systematic Reviews and Meta-Analyses) (34).

V podatkovni bazi PubMed smo iskali prispevke z iskalnimi besednimi zvezami »general public
knowledge dementia« v navedeni kombinaciji. Iskalnemu nizu smo dodali tri tehni¢ne omejitve,
in sicer:

Casovno omejitev — objava med 1. 1. 2010 in 31. 12. 2021,

jezikovno omejitev — objava prispevka v angleSkem jeziku in

vsebinsko omejitev —izkljucili smo Studije na Zivalskih modelih, prikaze primera ali skupine

primerov, klini¢ne raziskave.

Opravili smo pregled literature in identificirali objave v skladu s kriteriji. Pregledali smo naslove in
izvlecke identificiranih prispevkov. Za podrobnejsi pregled smo izbrali vse prispevke, ki so v naslovu in
izvleCku obravnavali staliS¢a, poznavanje, prepri¢anje, razumevanje in odnos splosne populacije do
demence. Poizboru je sledil podroben pregled celotnega besedila in ponovno izklju¢evanje prispevkov
po metodologiji PRISMA.



Vkljucili smo prispevke, ki so izpolnjevali naslednje pogoje:

vsebovali so rezultate kvantitativnih raziskav splosne populacije oz. ciljih preiskovanih skupin
(npr. starostniki, migranti) poljubnega obmodja in

vsebovali so vsaj eno vprasanje v zvezi z mnenjem, poznavanjem, prepricanjem,
razumevanjem ali odnosom do preprecevanja demence.

Izkljucili smo prispevke, Ce:

niso vsebovali stali$¢, mnenj ali poznavanja sploSne javnosti o demenci (npr. nega oseb z
demenco, trendi, priporodila in programi v zvezi z demenco, druge bolezni) in

so vkljucevali raziskave specifi¢ne skupine populacij, ki zaradi izobrazbe ali poklica pozna
podrocje demence npr. negovalci oseb z demenco, zdravstveni delavci ali Studentje
medicinskih in zdravstvenih univerz ter osebe z demenco.

Pri identificiranih objavah, ki smo jih vkljuéili v pregled, smo pregledali tudi navedeno literaturo.
Pripravili smo izvlecke ugotovitev prispevkov, ki smo jih oznacili kot ustrezne za vkljucitev v rezultate
tega prispevka.

V drugem delu smo na osnovi pregledane literature in izbranih objav ocenili trende najpogostejsih
osebnih stalis¢, prepricanj glede dejavnikov tveganja in ukrepov za preprecevanje demence v splosni
javnosti za opazovano obdobje desetih let (2012-2021).

Z uporabo kljuénih besed v kombinaciji »general public knowledge dementia« smo v podatkovni bazi
PubMed dobili skupno 453 zadetkov. Ob uposStevanju tehni¢nih omejitev smo identificirali 333
zadetkov, pri katerih smo pregledali naslove in izvlecke ter pri tem izkljucili vse prispevke, ki tehni¢no
in vsebinsko niso bili primerni za nadaljnji pregled. Podrobno smo pregledali 64 prispevkov, dodatno
pa smo pregledali Se 18 prispevkov, ki so bili citirani med pregledanimi preglednimi ¢lanki in
metaanalizami.

Tehnicni in vsebinski izkljucitveni kriteriji:

A. Prispevek ni vseboval poznavanja demence med splosno javnostjo (N = 30).

B. Prispevek ni bil dostopen preko bibliotekarskega sistema pri nas (N = 2).

C. Prispevek je vkljuceval raziskavo specifi¢ne populacije, ki zaradi izobrazbe ali poklica pozna
podrocje demence npr. negovalci oseb z demenco, zdravstveni delavci ali Studentje
medicinskih in zdravstvenih univerz ter osebe z demenco (N = 17).

Slika 1 prikazuje pregled literature po metodologiji PRISMA.
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Slika 1: Shematski prikaz poteka procesa sistematicnega pregleda literature.

Izmed vseh podrobno pregledanih prispevkov smo med rezultate vkljucili Stiri pregledne znanstvene
prispevke in 31 znanstvenih raziskovalnih ¢lankov.

Vse pregledane objave so skupno obravnavale 128 prispevkov. Trije znanstveni pregledni prispevki
so se nanasali na podrocje celega sveta, en se je nanasal na podrocje Latinske Amerike. Namen in cilj
treh preglednih znanstvenih prispevkov je bil oceniti poznavanje demence med splosno javnostjo,
v enem preglednem znanstvenem prispevku so avtorji poskusali razviti model in predloge
za intervencijske pristope, s katerimi bi zmanjsali tveganje za demenco. Pregledni znanstveni prispevki
so podrobneje opredeljeni v Tabeli 1, medtem ko so ugotovitve preglednih znanstvenih prispevkov

predstavljene in primerjane z ugotovitvami tega prispevka v razpravi.
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Tabela 1: Znacilnosti posameznih preglednih ¢lankov

Metoda zbiranja

Vir Vzorec Namen
podatkov
Iskanje . . o
. . Pregled literature in ugotavljanje
Cahiletal., . relevantne literature . . . .
40 raziskav . razumevanja demence in Alzheimerjeve
2015 (14) v razli¢nih bazah . . .
bolezni med splosno javnostjo.
podatkov.
. Pregled in sinteza zaznave splosne javnosti
Iskanje . o L .
. . o demenci v Latinski Ameriki, kateri
Farina et al., . relevantne literature o . ) .
5 raziskav . dejavniki so povezani s tem dojemanjem
2020 (17) v razli¢nih bazah . o B .
in kako se razlikujejo med drzavami
podatkov.
v regiji.
Razviti model konceptov in predlog
Curran et al., . . . . .
(16) 50 raziskav Metodologija PRISMA. intervencijskih pristopov za zmanjSanje
tveganja za demenco.
Nadgraditev predhodne raziskave
Cations et al., . . in pregled literature glede poznavanja
33 raziskav Metodologija PRISMA. . . o
2018 (15) in razumevanja demence med splosnim

prebivalstvom.

Znanstveno-raziskovalne objave so se nanasale na podrocja Francije, Irske, Italije, Gréije, Kube, Poljske,
Saudske Arabije in Severne Irske (po en prispevek), Brazilije, lzraela, Nemcdije, Nizozemske
in ZdruZenega Kraljestva (po dva prispevka), Avstralije in Juzne Koreje (trije prispevki) Kitajske (Stirje
prispevki) in Zdruzenih drzav Amerike (pet prispevkov). 12 prispevkov se je tako nanasalo na podrocje
Evrope, 10 prispevkov na podrocje Azije, pet prispevkov na podrocje Severne Amerike ter po trije
prispevki na podroc¢je Avstralije in Juzne Amerike. 29 znanstvenih prispevkov se je nanasalo
na posamezne drzave, dva prispevka pa sta se nanaSala na mednarodno primerjanje poznavanja
demence — za lzrael in Gréijo ter za Izrael in Avstralijo.

Skupen vzorec vseh sodelujocih prebivalcev, vkljucenih v vseh 31 izbranih znanstvenih prispevkov,
znasda 42.267 udeleZencev v raziskavah, med njimi je bil povprecen deleZ Zensk 57 %. Po posameznih
znanstvenih prispevkih je vzorec variiral med 35 in 9.800 udelezencev. Udelezence v preiskovanem
vzorcu so avtorji pridobili s pomocjo naklju¢nega telefonskega ali spletnega kontaktiranja organizacij
v skupnosti oz. ciljnih skupin ter anketiranje oseb, prisotnih v bolnisnicah v ¢asu opravljanja raziskave
in mimoido¢ih na raznih javnih krajih. Avtorji so Zelene informacije od udeleZencev v raziskavah
pridobili s pomocjo telefonskih, elektronskih in osebnih anket ter izpolnjenih vprasalnikov, ki so bili
v okviru nekaterih raziskav posebej prilagojeni, drugi pa so za svojo raziskavo uporabili standardizirane
instrumente - vprasalnike, kot je Lestvica znanja o Alzheimerjevi bolezni (angl. Alzheimer's Disease
Knowledge Scale - ADKS;) (5, 21, 22, 25, 26, 29) in vprasalnik o poznavanju demence (angl. Dementia
Knowledge Assessment Scale - DKAS) (47).

Tabela 2 prikazuje znacilnosti posameznih znanstvenih prispevkov, v katere so vklju¢eni obmocje
raziskave oz. drzava, kjer so raziskavo opravili, vzorec udelezencev s podanim delezem posameznega
spola (v kolikor je bilo to zavedeno v raziskavi), nacin zbiranja vzorcev, metoda zbiranja podatkov,
odzivnost udeleZencev (Ce je bila navedena v raziskavi), namen raziskave in vir. Ugotovitve raziskav
so navedene v nadaljnjem besedilu.



Tabela 2: Prikaz znacilnosti posameznih znanstveno-raziskovalnih prispevkov

Vzorec (N), delez

Metoda zbiranja

Drzava mogkih in sensk Zbiranje vzorcev podatkov Odzivnost Namen raziskave Avtor, leto objave, vir
Ugotoviti javno zaznavanje
Saudsk 1698: Naklju¢no — Prilagoi ket in odnos do AD v DzZedi v Savdski
audska rilagojene ankete -
Arabii 852 moskih (50,2 %), mimoidociv K i_l . n. p. Arabiji ter prouciti verska Algahtani et al., 2020 (1)
rabija anketiranje
! 846 zensk (49,8 %) trgovskih centrih ! in kulturna prepri¢anja o vzrokih
in zdravljenju AD v Savdski Arabiji.
1414 Pacienti in druzinski Brazilska verzija Raziskati poznavanje dejstev glede
Brazilija ¢lani v terciarni kliniki ~ ADKS — spletni n. p. . . Amado et al., 2018 (5)
76,1 % Zensk za spomin vpragalniki AD med ciljno populacijo.
1049:
Avstralija lede deles Reprezentativno np np Preveriti razumevanje, prepri¢anja Dementia Australia,
n.p-g T €deleza o o in odnos Avstralcev do demence. 2017 (8)
po spolu
1230: Oceniti razlike med etni¢nimi
939 belcev Osebno in telefonsko skupinami v zaskrbljenosti, znanju
! in prepri¢anju o AD pri treh
ZDA 120 latino in Naklju¢no anketiranje 100 % p.v p : . P .. . Ayalon et al., 2013 (9)
171t itih deles etni¢nih skupinah starejsih odraslih
emnopoltih; udeleZzencev . e
P (belci, latinoamericani in
55 % zensk temnopolti/afromericani).
495: Nakljuéno . . o .
. . . Prilagojeni spletni Raziskati stigmo v zvezi z AD
Brazilija 55,5 % 7ensk, vecstopenjsko Vorazalniki n. p. i niene soremenliivke Blay et al., 2010 (10)
45,5 % moskih vzorcenje P jene s JKe
Raziskati dojemanje, poznavanje,
. 2013: Nakljué¢no — o mnenja in prepri¢anja o AD o
Francija . Prilagojena anketa 10,9 % . Breining et al., 2014 (12)
51,9 % Zensk telefonsko klicanje v francoski populaciji, z namenom

izboljSanja oskrbe bolnikov z AD.




Vzorec (N), delez

Metoda zbiranja

Drzava . Zbiranje vzorcev Odzivnost Namen raziskave Avtor, leto objave, vir
moskih in Zensk podatkov
Raziskati prepri¢anja in poznavanje
39L: Naklju¢no zbiranje med kubanskim prebivalstvom ,
‘ . . L . Broche-Pérez et al., 2021
Kuba 57 % ensk, .udel.ezence\./ na Prilagojene ankete n. p. glede dejavn.lkov tveganja . (13)
43 % motkih javnih mestih za demenco in ukrepov za njeno
preprecevanje.
Oceniti poznavanje razmerja med
. demenco in staranjem ter tveganja
1217: Kvotno vzoréenje . . . o . J & . ! Glynn et al., 2017
Irska deles Prilagojena anketa n. p. in zascitnih dejavnikov, povezanih (18)
3 udeleZencev
43,2 % zensk z demenco med sploéno javnostjo
na Irskem.
. . Raziskati pismenost glede demence
Naklju¢no presecno . . B
590: L . . . . in poznavanje spremenljivega
. : vzoréenje odraslih Prilagojen spletni o L o Heger et al., 2019
Nizozemska bi . <alniki 44 % tveganja in zas¢itnih dejavnikov (20)
g oseb iz province vprasalniki
44 % zensk ) P P demence v nizozemskem
Limburg .
populacijskem vzorcu.
Deljenje vprasalnikov
med vladnimi
312: ustanovami, . . . . .
. . Samo-izpolnjevalni Preuciti napacne predstave o AD Hudson et al., 2012
Anglija 63 % Yensk maloprodajnimi 31,2%

27 % moskih

ustanovami, podjetji

in izobrazevalnimi
ustanovami

vprasalniki z ADKS

med odraslimi v Veliki Britaniji.

(21)




Vzorec (N), delez

Metoda zbiranja

Drzava e Zbiranje vzorcev Odzivhost Namen raziskave Avtor, leto objave, vir
moskih in Zensk podatkov
Ugotoviti poznavanje demence
med osebami v starosti med 18
. 186: Presecna spletna in 49 let v ZK, primerjava
Zdruzeno Preseéno prek keta, prilagoj ja med tremi etni¢nimi ~ Kafadar et al., 2021
" resecno preko anketa, prilagojen oznavanja med tremi etni¢nimi afadar et al.,
Kraljestvo 16,1 % Azijcev, P i P vg J_ n. p. P ) J o o
(2K) 16,7 % temnopoltih, spletne platforme spletni vprasalnik skupinami (Azijci, temnopoltimi (22)
67,2 % svetlopoltih ADKS in svetlopoltimi), ter ugotoviti
druge povezave med poznavanjem
demence.
Ugotavljati znanje o demenci
6141: Reprezentativno med tremi skupinami: Starejsimi
Korei zbiranje udelezencev, Anketa s strani 24.9% odraslimi brez kognitivne motnje Lee et al.,, 2016
oreja 3 ) .
) 60,2 % zensk, vélanjenih v zdravnikov ° (N =5179), z blago kognitivno (24)
39,8 % moskih mednarodni program motnjo (N = 610) in z demenco
(N =352).
942: Poljska verzija Prevod in ocena lestvice znanja
: ’ . L . Leszko et al., 2021
Poljska n. p. spletnega vprasalnika n. p. o Alzheimerjevi bolezni (ADKS) (25)
72,5 % zensk ADKS med poljskimi posamezniki.
Prouciti poznavanje demence
9800: Kitajska verzija samo- med kitajsko splosno javnostjo .
L Preko spletnega . . .. Liu et al., 2018
Kitajska 52 % Yensk izpolnjevalnega n. p. z uporabo vecjega vzorca,

48 % moskih

orodja We-Chat

vprasalnika ADKS

kot je bil uporabljen v predhodnih
raziskavah.

(26)




Vzorec (N), delez

Metoda zbiranja

Drzava . Zbiranje vzorcev Odzivnost Namen raziskave Avtor, leto objave, vir
moskih in Zensk podatkov
1002: Nakljuéno — Oceniti odnos do zgodnje diagnoze
" . . . .. Luck et al., 2012
Nemcija 50,3 % ensk, teIefo.nsk(.) Prilagojena anketa 50,9 % demenvc.? v splosni populaciji (28)
49,7 % mogkih anketiranje v Nemciji.
Oceniti poznavanje demence med
Nakljuéni vzorec nemsko javnostjo; ugotavljanje
. dostopnega panela ali so socialni dejavniki, izkusnje
. 1795: vp g' E) ) Nemska verzija ADKS ] y ) Lidecke et al., 2016
Nemcija nemskega instituta . 78 % z nego in kontakt z demenco
51.8 % yensk L . vprasalnika - ankete . . (29)
’ za trzne in druzbene povezani s poznavanjem demence
raziskave in ali je poznavanje demence
povezano z odnosom do demence.
Vietnamski ameriski . . L .
.. Prilagojen samo- Oceniti trenutno poznavanje
102: udeleZenci . ] ] ) .
: . L izpolnjevalni in napacne predstave med Nguyen et al., 2016
ZDA na razli¢nih sejmih Lo . n. p. . . .
63.7 % Jensk . . vprasalnik, sestavljen vietnamskimi ameriskimi (32)
17 zdravja v skupnosti . T .
.. iz dveh delov priseljenci v Kaliforniji.
v okrozju Orange
143: Pregled ugotovitev panela
‘ . . Mass Observation Project,
ZdruZzeno 101 sensk Preko panela Mass Prilagojena . . . Olsen et al., 2020
] g . . 28,6 % kjer so udelezencem raziskave
Kraljestvo 41 mogkih Observation Project telefonska anketa oo . (33)
’ postavljali vprasanja glede
2 neopredeljena poznavanja in izku$enj z demenco.
. Prilagojen samo- Oceniti vpliv poznavanja
) 1111: Namensko —v Prilagojen sa pivboznavan) Riva et al., 2012
Italija . . .. izpolnjevalni n. p. negovalnih izkusenj, spola
n. p. cakalnicah bolnisnic (38)

vprasalnik

in starosti na znanje o AD.




Vzorec (N), delez

Metoda zbiranja

Drzava . Zbiranje vzorcev Odzivnost Namen raziskave Avtor, leto objave, vir
moskih in Zensk podatkov
Iz raziskave Health . e .
1641: . . . Oceniti prepri¢anje in znanje
: and Retirement Prilagojena L . . Roberts et al., 2014
ZDA study — telefonski telefonsk ket 89,2 % splosne javnosti o tveganju (39)
3 udy — telefonski elefonska anketa
53,6 % Zensk dici : in zas¢itnih dejavnikih za AD.
ici
1211: L ) ] Preuditi lai¢no poznavanje
Severna Naklju¢no iz Prilagojena 56 % q in od g b Rosato et al., 2019
y emence in odnos do ose
Irska 56 % zensk, telefonskega imenika  telefonska anketa 0 (40)
44 % moskih z demenco.
Nakljuéno v 25 javnih
JuZzna 2189: zdravstvenih centrih Prilagojeni Oceniti znanje glede demence Seo et al., 2015
n. p.
Koreja 65.1 % Yensk v Seoulu, JuZzna vprasalniki P med osebami, starimi 10 let inve¢.  (41)
Koreja
Raziskati AD kot pomembno
1003: . . . zdravstveno teZzavo med Avstralci .
Avstrali Nakljuéno — Prilagojena 58 % ; ickati Y . Smith et al., 2014
vstralija 3 er raziskati prepri¢anja in znanja
) 57,1 % Zensk, telefonsko klicanje telefonska anketa ° vp p ) ) ) (43)
42,9 % moikih glede zmanjsanja tveganja
za demenco.
Raziskati poznavanje demence
338: . . Prilagojeni samo- v javnosti in identificirati
Kitaisk V ¢akalnicah oolnievalni 914% livk Tan et al., 2012
itajska 3 izpolnjevalni , spremenljivke, povezane
) 66,87 % Zensk, bolnignic ponjeval ° premenijiviee, pov (45)
vprasalniki z razlicnimi profili javnega

33,13 % moskih

poznavanja.



Vzorec (N), delez

Metoda zbiranja

Drzava . Zbiranje vzorcev Odzivnost Namen raziskave Avtor, leto objave, vir
moskih in Zensk podatkov
Raziskati znanje, zdravstvena
prepricanja in odnos do demence
. . in zmanjSevanja tveganja
655: Nizozemska verzija . N
. : L . za demenco med splosno Vrijsen et al., 2021
Nizozemska Naklju¢no DKAS — spletni 15% laciio Ni ke in ni (47)
g opulacijo Nizozemske in njeno
54 % zensk vpradalniki poputacy )
povezanost z namenom
spreminjanja zdravstvenega
vedenja.
753: . L
Presecno zbiranje
213 Izraelcev Izraelskih in Grskih . . . . L
Izrael, . . Prilagojen spletni Raziskati stigmo glede AB med Werner et al., 2019
.. —-60,1 % Zensk; Studentov z uporabo oo n. p. . ol .
Grcija . vprasalnik Izraelskimi in Grskimi Studenti. (48)
metodologije
540 Grkov .
. vingette
— 65,7 % Zensk
Razsiriti znanje o vplivu kulture
447 lzraelcev Presecni spletni na stigmo glede demence
. Izrael — preko Y . . . . . -
Izrael, —-50,1 % Zensk, . vprasalnik, prilagojen s primerjavo ravni in prepricanj Werner et al., 2021
. obseZnega spletnega : .
Avstralija 290 Avstralcev za posamezen vzorec glede stigme o demenci med (49)
. panela . ) . .
—50,2 % zensk in za raziskavo splosno javnostjo v Izraelu
in Avstraliji.
. Oceniti znanje o demenci glede
Avstralija — . L .
288: . Prilagojeni samo- simptomov, vzrokov, prognoze
: nacionalno . . . o Woo et al., 2013
ZDA . izpolnjevalni 88,0 % zdravljenja in diagnoze med
67.7 % 3ensk reprezentativen L o o (52)
’ vprasalnik kitajsko-ameriskimi priseljenci

vzorec

Vv javnosti.




Vzorec (N), delez

Metoda zbiranja

Drzava . Zbiranje vzorcev Odzivnost Namen raziskave Avtor, leto objave, vir
moskih in Zensk podatkov
Oceniti trenutno raven znanja,
. L odnosa in zdravstvenega vedenja v
140: Prilagojeni samo- . L .
. : . ] . zvezi z AD med prebivalci skupnosti  Yang et al., 2015
Kitajska Namensko izpolnjevalni n. p. o o
593 9% talnik v Tianjinu na Kitajskem ter (54)
’ vprasalni
P identificirati dejavnike, povezane s
temi lastnostmi.
. Namensko — Prilagojena anketa na
N 2000: nsko gojena ank . N Zeng et al., 2015
Kitajska organizacije podlagi prejsnjih n. p. Oceniti odnos do AD na Kitajskem.
49,5 % zensk skupnosti Studij (55)
3338: Naklju€no izbrani
. udeleZenci na javnih Prilagojen spletni Preveriti splosno poznavanje Zheng et al., 2020
Kitajska 34,6 % moskih i : <alni n. p. itai
’ ’ mestih v 5 mestih vprasalnik demence na Kitajskem. (56)
65,4 % zensk na Kitajskem
Legenda:

n. p. — ni podatka.

*ADKS - Alzheimer's Disease Knowledge Scale - Lestvica znanja o Alzheimerjevi bolezni, za ocenjevanje znanje o Alzheimerjevi bolezni med laiki, bolniki, negovalci

in strokovnjaki.

*DKAS - Dementia Knowledge Assessment Scale - vprasalnik o poznavanju demence.



Povprec¢no 43 % udelezencev v 17 raziskavah je poznalo osebo z demenco, ki je bila bodisi druzinski
¢lan bodisi znanec (1, 5, 9, 13, 18, 22, 26, 29, 33, 38-40, 43, 45, 52, 55, 56), med posameznimi
raziskavami je ta delez variiral med 21 % (38) in 73 % (43). Povprecno 18 % udeleZencev v 7 Studijah
je za osebe z demenco skrbelo (5, 22, 25, 29, 39, 40, 55), med posameznimi Studijami je ta deleZ variiral
med 11 (55) in 39 % (39). Povprecen delez Zensk v Studijah je znasal 58 % (5, 10, 12, 13, 18, 20, 21, 24—
26, 28, 29, 32, 33, 39, 40, 41, 45, 47-49, 52, 54-56). Na vprasanja o demenci so najbolj pravilno
odgovarjale osebe z izkusnjami z osebami z demenco (18, 25, 29, 33, 38), mlajsa in srednja starostna
skupina udelezencev (25, 33, 38, 39, 47) in bolj izobraZzeni udeleZenci (10, 20, 41, 47, 56). Glede
na eti¢no pripadnost dve Studiji ne navajata razlik o poznavanju demence med razliénimi etni¢nimi
skupinami (9, 22). V povprecju so udeleZenci informacije o demenci pridobivali preko spleta (1, 20,
41), televizije (1, 41), radia (41), znancev (1, 41), preko tiskanih medijev (41) in z obiskom spletne strani
lokalnih zdruzenj Alzheimer in na posvetu z zdravnikom (20).

Poznavanje demence po svetu se razlikuje, kar sklepamo po odgovorih na vprasanja glede poznavanja
demence, diagnoze in zdravljenja, dejavnikov tveganja za nastanek demence in ukrepov za zmanjse-
vanje tveganja za demenco.

Glede diagnoze demence se je 9 % vprasanih Nemcev strinjalo, da je nedvomno diagnozo mogoce
potrditi Sele po smrti s pregledom mozganov (29). 83 % udeleZencev se je v povprecju strinjalo, da je
demenca bolezen, ki prizadene mozZgane (24, 32), 89 % udeleZencev pa v poprecju demenco
opredeljuje kot zmanjsanje kognitivnih sposobnosti, vklju¢no z razumevanjem, presojo in izgubo
spomina (32, 52).

Delez poznavanja dejstva, da ni na voljo zdravila, ki bi zdravilo AD oz. da se AD ne da ozdraviti, je bil
razgiban v razli¢nih raziskavah, in sicer od 23 % (23) do 92 % (5), v povprecju pa 64 % (1, 5, 9, 21, 22,
23, 26, 27, 30, 39, 45, 54, 55). V povprecju se je 65 % udeleZencev strinjalo, da je nekatere vrste
demence mozno zdraviti, kar potrjujejo 4 raziskave (5, 32, 39, 52).

V povprecju se je polovica oseb strinjala, da demenca ni normalen del staranja (51 %) (1, 8, 18, 38, 45,
47,52, 54, 55), da demence nimajo le starejSe osebe (50 %) (1, 18), 61 % oseb pa se je strinjalo, da za
AD lahko zbolijo Ze osebe pri 30 letih (21, 22, 26). Kljub temu so v raziskavi, izvedeni v Saudski Arabiji,
ugotovili, da 60 % vprasanih Se vedno meni, da AD prizadene le starejSe osebe (1). V povprecju se 70 %
udelezencev v raziskavah strinja, da se tveganje za demenco poveca z leti (18, 26, 32, 52, 54) in 53 %,
da se tveganje za demenco poveca, ¢e ima demenco nekdo v druZini oz. oZji druzZinski ¢lan (t.j. stars,
brat ali sestra) (9, 18, 26, 39). Manj kot polovica udeleZencev v raziskavah je poznala dejstvo, da
demenca po svojem nastopu skrajsa Zivljenjsko dobo obolelega (39 %) (1, 22, 32, 52), natancneje, da
osebe z demenco v povprecju umrejo v 6—12 letih po nastopu prvih simptomov demence (43 %) (5,
13, 21, 22). 40 % udeleZencev v dveh raziskavah Se vedno verjame, da je upad spomina enak demenci
(52, 54). Slabo je bilo poznavanje dejstev, da osebe z demenco niso sposobne sprejemati premisljenih
odlocitev (35 %) in da osebe z demenco ne prepoznajo €asa, kraja in oseb, in da se ti simptomi
ne pojavijo hkrati (36 %) (32, 52). 70 % udeleZencev se je v petih razli¢nih raziskavah strinjalo, da osebe
z demenco ne smejo voziti avtomobila, pa ¢eprav se same Cutijo sposobne zato (1, 9, 21, 22, 45).



Trditve na temo diagnoze, zdravljenja in splosne trditve o demenci, ki so jih v raziskavah obravnavali,
so prikazane v Tabela 3 skupaj z razponom, povprecjem in mediano pravilno opredeljenih trditev med

udeleZenci v raziskavah.

Tabela 3: Prikaz poznavanja demence med splosno populacijo

Razpon, povprecje (X)

Trditev (Stevilo raziskav) in mediana (M) Viri
pravilnih odgovorov
Nedvomno diagnozo AD je mogoce potrditi Sele 9% 29
po smrti s pregledom moZganov (n = 1)
©
§ Demenca je bolezen, ki prizadene mozgane (n = 2) 81-85%,%x=83%, M=83% 24, 32
oo
-§ Demenca je opredeljena kot zmanjsanje 88-89 %, X =89 %, M =89 % 32,52
kognitivnih sposobnosti, vklju¢no z razumevanjem,
presojo in izgubo spomina (n = 2)
. . S . .. . . 35-94 %, X =64 %, M =61% 1,5,9, 21,22,
.“C—’, Ni na voljo zdravil, ki preprecujejo AD, AD ni mozno
) . 25, 26, 29, 39,
=  pozdraviti (n =12)
3 45,54, 55
©
N Nekatere vrste demence je mozno zdraviti (n = 4) 39-83 %, %X =65%, M =68 % 5,32,39,52
Osebe z demenco niso sposobne sprejemati 21-50 %, x =35 %, M =35% 32,52
premisljenih odlocitev (n = 2)
Osebe z demenco ne prepoznajo Casa, kraja in 31-41%,%x=36%, M=36% 32,52
osebe, ampak nasteto se ne pojavi hkrati (n = 2)
Upad spomina ni enak demenci (n = 2) 40-79 %, X =60 %, M =60 % 52, 54
. . 32-74%,%X=51%, M=52% 1,8, 18, 38, 45,
Demenca ni normalen del staranja (n =9)
47,52,54,55
Demence nimajo le starejSe osebe (n = 2) 23-77 %, X =50 %, M =50 % 1,18
Za AD lahko zbolijo osebe ze pri 30-tih letih (n = 3) 50-77 %, X =61 %, M =57 % 21, 22,25
o . . . 16-90 %, x =70 %, M =80 % 18, 26, 32, 52,
< Tveganje za demenco se poveca z leti (n = 5) <4
o
a
(%)

Ne bodo imeli vsi demence (n = 5)

39-84 %, X =59 %, M =58 %

24,32,41, 52,
54

Tveganje za demenco se poveca, ¢e ima demenco
ozji druzinski ¢lan (stars, brat ali sestra) (n =5)

Demenca po nastopu skrajsa pricakovano
Zivljenjsko dobo (n = 4)

39-68 %, X =53 %, M =54 %

31-58 %,%X=39%,M=34%

1,9, 18, 26,39

1,22,32,52

Osebe z demenco v povprecju umrejo v 6-12 letih
po prvih simptomih demence (n = 4)

31-53 %, x=43%, M=45%

5,13,21, 22

Osebe z AB lahko vozijo avtomobil tako dolgo,
dokler se same zdijo sposobne oz. dokler imajo
spremstvo (n =5)

55-82 %, X =70%, M =69 %

1,9,21,22,45
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Udelezenci v raziskavah so med simptomi demence v povpreéju najpogosteje opredelili izgubo
kratkotrajnega spomina (1, 12, 22, 24, 26, 33), tezave pri izpolnjevanju administrativnih papirjev in
pri rokovanju z denarjem (12, 21, 22, 26), moznost pojava depresije in depresijo (21, 22, 24, 25), vecjo
moznost padcev (21, 22, 25) in zmotno prepricanje, da jim nekdo krade (21, 22, 24, 25). Med simptome
so vprasani v manjsi meri opredelili tezave pri iskanju poti domov (12, 26), postavljanje ponavljajocih
vprasanj (1, 12), tezave pri opravljanju vsakodnevnih aktivnostih, tezave pri odnosu z bliznjimi, tezave
pri voznji avtomobila (12), nezmoZnost imenovanja bliznjih (26) in nerazumevanje podanih navodil (1).
Da tremor in tresenje rok nista posledica AD se strinja v povprecju 62 % udeleZzencev v treh Studijah
(22, 21, 25).

Simptome demence so obravnavali v devetih izmed 31 pregledanih raziskav, vklju€enih v ta prispevek
(1,12, 21, 22, 24-26, 33, 41). Skupno povprecje pravilno opredeljenih simptomov demence med temi
je bilo 67 %. Najvecji delez pravilno opredeljenih simptomov demence so med udelezenci ugotovili
v Francoski raziskavi z delezem 89 %.

Pravilne odgovore so udelezenci v povprecju v treh raziskavah navajali povprecno v 79 %, najbolje
v Francoski raziskaviv 89 % (12), najslabse pa v raziskavi Saudske Arabije v 52 % (1). V raziskavi Saudske
Arabije je 40 % udeleZencev vedelo, da imajo osebe z demenco teZave s kratkorocnim spominom,
medtem, ko je bilo 29 % udeleZencev Se vedno mnenja, da demenca ne prizadene kratkorocnega
ampak dolgorocni spomin (1).

59 % udeleZencev v raziskavah se je strinjalo, da bi tveganje za demenco lahko zmanjsali (9, 13, 18, 26,
43). V najvisSjem delezu so udeleZenci v raziskavah kot dejavnike tveganja za nastanek demence
oznacili naslednje dejavnike tveganja: kognitivnhe motnje v 80 % (20), dednost (9, 29, 40, 39) in starost
(18, 26, 32, 52, 54) v 69 %. V manjsih deleZih pa so navajali kap ali operacijo mozganov (47 %) (24, 26,
41), stres (45 %) (9, 39) in alkohol (36 %) (12, 18, 20, 40). V nizozemski raziskavi je preko 90 %
udelezencev prepoznalo in zavrnilo lazne dejavnike tveganja za demenco, kot so uporaba
protibolecinskih tablet, izpostavljenost hrupu iz okolice, osebna higiena in dejstvo, da imajo otroke
(20).

Grafikon kvantilov na Slika 2 predstavlja poznavanje dejavnikov tveganja za demenco med splosno
populacijo. Na osi x so prikazani dejavniki tveganja, ki smo jih med pregledom literature zaznali
v znanstvenih raziskovalnih prispevkih, v oklepajih je navedeno Stevilo znanstvenih objav, kjer je bil
omenjen dejavnik tveganja. Prikazani so izraéuni po posameznem dejavniku tveganja. Crta prikazuje
mediano, X" pa povprecno vrednost odgovorov.
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Slika 2: Poznavanje dejavnikov tveganja za demenco med splosno populacijo.

3.4  Ukrepi za preprecevanje demence

UdeleZenci v raziskavah so med ukrepe za preprecevanje demence navedli vec razli¢nih dejavnikov.
V najvisjem deleZu so opredelili: zgodnje odkrivanje demence v 72 % (24, 28), kognitivni trening v 70 %
(13, 12, 20, 26, 28, 56), zdrav Zivljenjski slog v 63 % (20, 26, 47), telesno aktivnost v 60 % (5, 9, 12, 13,
18, 20, 24 26, 28, 39, 41, 43, 56), uZivanje zdrave prehrane v54 % (5, 9, 12, 13, 18, 20, 21, 22, 25, 28,
39, 40, 43), dusevno aktivnost v 52 % (9, 28, 29, 39, 43) in uZivanje vitaminov v 50 % (9, 39). Druge
raziskave kot ukrep za zmanjSanje moznosti za demenco navajajo Se meditacijo (28), neosnesnazeno
okolje (24, 28), branje (56) in prejemanje antihipertenzivov (56). V Saudski Arabiji je 18 % udelezencev
v raziskavi zmotnega mnenja, da bi demenco lahko ozdravili z recitiranjem Korana (1). UdeleZenci
v nizozemski raziskavi so kot najvecjo oviro pri izvajanju zdravega Zivljenjskega sloga za mozgane
navedli pomanjkanje znanja, motivacije in ¢asa (20).

Grafikon kvantilov na Slika 2 predstavlja prepoznavanje ukrepov splosne populacije za preprecevanje
demence. Na osi x so prikazani ukrepi za preprecevanje demence, ki smo jih med pregledom literature
zaznali v znanstvenih raziskovalnih prispevkih, v oklepajih je navedeno Stevilo znanstvenih objav,
kjer je bil omenjen ukrep. Prikazani so izraéuni po posameznem ukrepu preprecevanja. Crta prikazuje
mediano, "X" pa povprecno vrednost odgovorov.
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Slika 3: Prepoznavanje ukrepov za zmanjsanje moZnosti za demenco med splosno populacijo.

3.5 Osebno prepricanje glede demence

V nekaterih raziskavah so avtorji udelezence sprasevali, kaksno je njihovo osebno mnenje/stalisc¢e
glede demence. 60 % udelezencev v dveh raziskavah Zeli vedeti, kaksna je njihova osebna mozZnost,
da bodo razvili AD (9, 39), 28 % udelezencev pa meni, da bodo imeli demenco (9, 39). Skrbi glede
demence je izrazilo 29 % starejsih udelezencev (39). UdeleZenci v Nemski raziskavi so v 90 % zavzeti
za zgodnje odkrivanje demence, 69 % pa jih spodbuja preglede zgodnje diagnoze demence (28). 70 %
udelezencev v nizozemski raziskavi je navedlo, da bi Zeleli pridobivati ve¢ informacij o povezanosti
med Zivljenjskim slogom in zdravjem moZganov, v vecji meri tisti udeleZenci, ki so Ziveli na podezelju,
in bolj izobrazene osebe. Prav tako je 54 % udeleZencev v nizozemski raziskavi navedlo, da bi radi
uporabljali internetne aplikacije za pridobivanje ve¢ podatkov o izboljSanju svojega stanja mozganov
(20). 90 % udeleZencev v raziskavi s Kitajske meni, da niso dobro poduceni glede AD preko medijev in
javnih ustanov (55).

V kubanski raziskavi 57 % udelezencev, mlajSih od 27 let, meni, da bi bilo demenco potrebno priceti
preprecevati Ze pred 29. letom starosti. Ta trend je s starostjo narascal, in sicer, vecina oseb v starostni
skupini nad 48 let meni, da bi bilo demenco potrebno priceti preprecevati po 40. letu starosti, 21 %
oseb v starostni skupini nad 48 let pa meni, da bi bilo demenco potrebno priceti preprecevati
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po dopolnjenem 60. letu starosti. Za preprecevanje demence so udeleZenci izvajali razli¢ne aktivnosti,
kot so kognitivni trening (40,7 %), uZivanje zdrave prehrane (23,3 %), zmerno uzivanje alkohola
(19,7 %), izogibanje kajenju (19,9 %), uzivanje vitaminov (5,7 %), zmanjSanje ravni holesterola (4,1 %)
in telesna aktivnost (29,9 %) (13).

Iz mnoZice rezultatov smo vzeli 5 najpogosteje obravnavanih trditev v segmentih splosnih dejstev
o demenci, 5 najpogosteje obravnavanih dejavnikov tveganja za demenco in 5 najpogosteje
obravnavanih ukrepov za preprecevanje demence.

Slika 4 prikazuje trende petih najpogosteje vkljucenih izjav v raziskavah v obdobju med letoma 2012
in 2021. V opazovanem obdobju je v povprecju polovica udeleZencev v raziskavah poznala dejstvo,
da demenca ni normalen del staranja (1, 8, 18, 38, 45, 47, 52, 54, 55), v povprecju se v razponu 10 let
poznavanje te trditve beleZi pri 51 %. Trend poznavanja te trditve je sprva po letu 2012 nekoliko
upadel, narasc¢al med leti 2015 in 2017, leta 2017 dosegel najvisjo vrednost (67,5 %) in nato upadal ter
dosegel najnizjo vrednost leta 2021 (32 %).

Poznavanje dejstva, da se tveganje za demenco poveca, Ce jo ima oseba v posameznikovem oZjem
druZinskem krogu, v opazovanem obdobju niha, najviSjo vrednost so beleZili v letu 2014 (68 %),
najnizjo v letu 2016 (38,8 %).

Poznavanje trditve, da ni na voljo zdravila, ki bi preprecevalo demenco in da se demence (v vecini
primerov) ne da pozdraviti, izrazito niha v celotnem opazovanem obdobju, a je ves ¢as vec kot 50 %
(vec kot 90 % leta 2012 in 2018), najvisji deleZ strinjanja je bil zabelezen leta 2012 (93,7 %) in najniZji
leta 2020 (35 %).

Poznavanje dejstva, da se tveganje za demenco poveca z leti, je bilo v vecini obravnavanih primerov
zelo dobro (delez pravilnih opredelitev tega dejstva je v povprecju nad 80 %), razen v primeru Kitajske
Studije iz leta 2015, ko je to dejstvo poznalo le 16 % udelezencev v raziskavi (54).

Iz leta v leto vedno manj predstavnikov sploSne populacije pozna dejstvo, da osebe z demenco
ne smejo voziti avtomobila niti v primeru, ¢e se same pocutijo sposobne in ¢e imajo spremstvo zdrave
osebe. V letu 2012 je to dejstvo poznalo 82 % oseb, skozi leta pa je to dejstvo upadalo in v letu 2021
to dejstvo pozna 70 % oseb.
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Slika 4: Prikaz trendov trditev v obdobju 2012-2021.

Slika 5 prikazuje trende petih najpogosteje vklju¢enih dejavnikov tveganja za demenco v raziskavah
v opazovanem obdobju 2012—2021. Dejavniki tveganja z najvecjim trendom upadanja v opazovanem
ko so udeleZenci v raziskavah skozi ¢as pogosteje oznacevali alkohol kot dejavnik tveganja za demenco.
Kajenje, visok krvni tlak in holesterol so udeleZenci v raziskavah v povprecju skozi ¢as oznacevali enako
pogosto (36 %, 25 % in 29 %).
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Slika 5: Prikaz trendov dejavnikov tveganja v opazovanem obdobju 2012-2021.
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Slika 6 prikazuje trende petih najpogosteje prepoznanih ukrepov za preprecevanje demence
v raziskavah v opazovanem obdobju 2012-2021. Trend opredelitve socialne aktivnosti kot ukrepa
za preprecevanje demence iz leta v leto naras¢a, medtem ko trend opredelitve dusevnih aktivnosti
za prepreCevanje demence iz leta v leto pada. Glede fizicne aktivnosti, zdrave prehrane
in moZganskega ter kognitivnega treninga kot opredelitve ukrepov za preprecevanje demence pa so
se udeleZenci v raziskavah v povprecju odloc¢ali enako pogosto.
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Slika 6: Prikaz trendov ukrepov za preprecevaje demence v opazovanem obdobju 2012—-2021.

Pri pregledu literature smo ugotovili, da je stigma glede demence v vecji meri prisotna na podrogjih,
kjer je sploSno poznavanje demence slabo (1, 45, 54, 55). 46 % udeleZencev v raziskavi iz Saudske
Arabije (1) in 77 % udeleZencev v raziskavi iz Kitajske (55) meni, da je bolnik z AD breme za druzino.
25 % udeleZencev v treh raziskavah bi se sramovalo demence, ¢e bi jo imeli in ¢e bi jo imel njihov
druZinski ¢lan, ter bi demenco skrivali pred drugimi (1, 45, 54). Stigma je bila v vecji meri prisotna
pri Zenskah, manj izobrazenih in tistih, ki so svoje zdravje opredelili kot slabo (55).

Negativen odnos do demence so zaznali predvsem v Kitajski raziskavi, kjer so udelezenci navedli,
da osebe z AD nimajo smisla Zivljenja (21 %), da jih je sram, e nekdo v njihovi druZini trpi za AD (18 %)
in da ni potrebe, da osebe z AD sodelujejo pri dejavnostih v skupnosti (6 %) (54). V avstralski raziskavi
39 % udeleZencev navaja, da se ne pocutijo prijetno ob osebi z demenco (8). 42 % udeleZencev
v brazilski raziskavi je izrazilo stereotipe glede demence, 35,5 % predsodke, 14,8 % pa diskriminacijo
(10).

V zvezi s stigmo glede demence so v brazilski raziskavi zaznali dve skupini obcutkov: prosocialne
obcutke, kot je toplina (94 %), Zelja po pomoci dementni osebi (99 %), prijaznost (72 %) in usmiljenje
(60 %); ter obCutke izogibanja in razdrazljivosti, kot je draZzenje (25 %), brezbriznost (8 %), strah (6 %)
in Zelja po oddaljenosti (4 %). Negativni obc¢utki, povezani z demenco, so bili med udeleZenci sicer
prisotni v manjsi meri kot pozitivni ob¢utki. Avtorji raziskave navajajo, da je bila stigma v 2,3-krat vedji



meri prisotna pri manj izobrazenih osebah kot pri bolje izobrazenih. Ugotovili so tudi, da stigma
pri osebah, ki so imele osebne ali druzinske izkusnje z dusevnimi motnjami, ni bila prisotna, ter da je
bila stigma prisotna pri verskih in moralnih prepric¢anjih, kot je usoda, vpliv zla, pomanjkanje vere
v Boga in pomanjkanje samoljubja (10).

V raziskavi, v katero so bili vkljuceni Izraelski in Avstralski predstavniki splosSne populacije, so ugotovili,
da je bilo med lIzraelskimi udeleZenci statisticno ve¢ poznavanja glede demence in vecja stopnja
ageizma kot med Avstralskimi udelezenci. Vec stigme so zaznali torej med Avstralskimi udeleZenci,
med moskimi, udelezenci manjsin in pri tistih, ki niso imeli izkuSenj z osebami z demenco (49).
V podobni raziskavi, v katero so bili vkljuceni Izraelski in Grski Studentje, so ve¢jo mero stigme zaznali
pri lzraelskih Studentih. Negativne obcutke glede demence oz. stigmo demence so povezali z raznimi
stereotipi, kot je odgovornost, nevarnost, negativni ¢ustveni odzivi, ter neprostovoljno (prisilno)
zdravljenje. V nasprotju z navedenim so zaznali tudi pozitivne Custvene odzive glede stigme, ki so bili
povezani z teznjo k pomoci osebi zdemenco (48).

V raziskavi iz Zdruzenega Kraljestva navajajo dve skupini udeleZzencev: zelo zaskrbljene glede demence
in ne-zaskrbljene glede demence. V skupino bolj zaskrbljenih oseb so sodile osebe, ki so ze imele
izkusnje z osebami z demenco (33).

Pri pregledu literature smo ugotovili, da je poznavanje demence boljSe med osebami, ki Zivijo v bolj
razvitem svetu. V Saudski Arabiji in na Kitajskem je bilo poznavanje glede demence slabse (1, 45, 54),
tam je bilo prav tako prisotne veliko stigme med samimi prebivalci.

UdeleZenci nekaterih raziskav so dobro poznali mozZnosti zdravljenja demence (1, 5, 9, 26, 29, 39, 45,
54). Zelo dobro je bilo tudi poznavanje diagnoze demence med vprasanimi (32, 52), medtem ko je bilo
zelo slabo poznavanje dejstva, da je nedvomno demenco mozno potrditi Sele po smrti bolnika
s pregledom mozganov (29). Na sploSna vprasanja so udeleZenci v raziskavah odgovarijali razlicno
pravilno. Najbolj so poznali dejstvo, da osebe z demenco ne bi smele voziti avtomobila niti v spremstvu
niti, e same menijo, da so sposobne (1, 9, 45), medtem ko so najslabse poznali dejstvo, da osebe
z demenco niso sposobne sprejemati premisljenih odlocitev (32, 52).

Podobne ugotovitve v svojih metaanalizah navajajo drugi avtorji (14, 15, 16, 17) ter raziskave,
objavljene pred letom 2010 (7). Cahil in sod. (2015) v svojem znanstvenem pregledu navajajo, da so
pri skoraj polovici vkljucenih prispevkov zaznali zelo slabo poznavanje o demenci, npr. da je demenca
normalen del staranja in da je izguba spomina v starosti normalna, poleg tega pa mnogi udeleZenci
v raziskavah niso znali prepoznati zgodnje faze demence. Pri 42,5 % vkljucenih prispevkov pa navajajo
dobro do srednje dobro poznavanje demence v zvezi s poznavanjem njenih simptomov, dejavnikov
tveganja in vzrokov. Navajajo pa slabo poznavanje v smislu zdravljenja in preprecevanja demence.
Podobno, kot pri nasih ugotovitvah, tudi oni ugotavljajo, da je dobro poznavanje demence med
mladimi in med osebami z boljSo izobrazbo (14).

Podobno, kot ugotovitve nasega prispevka, ugotavljajo tudi avtorji preglednega ¢lanka iz Latinske
Amerike, in sicer, da povprecno 69 % udeleZzencev ve, kaj je demenca in da se je ne da pozdraviti
(v nasi raziskavi ta deleZ znasa 64 %). Podobno navajajo tudi dobro poznavanje simptomov demence,



kot so pozabljivost, nezmoZnost opravljanja poznanih del, teZzave s hranjenjem ipd. (17). UdeleZenci
so pravilno navedli simptome demence v 57 % (17), medtem ko smo pri nasem prispevku ugotovili
poznavanje simptomov s 67-% delezem. Avtorji preglednega prispevka navajajo zmerno poznavanje
demence med splosno javnostjo v Latinski Ameriki (17).

Skladno z ugotovitvami nasega prispevka tudi Cations in sod. (2018) navajajo, da se polovica (48 %,
v nasi raziskavi 49 %) udeleZencev v raziskavah strinja, da je demenca normalen del staranja.
Ugotavljajo, da naj bi najvecje tveganje za demenco predstavljal alkohol (71 %; v nasi raziskavi ta delez
znasa 36 %), moziganska kap (62 % vs. 47 %), stres (56 % vs. 4 %), infekcija (53 % vs. ni podano),
holesterol (47 % vs. 29 %), hipertenzija (46 % vs. 29 %), raba prepovedanih drog (43 % vs. ni podano),
onesnazenje zraka (41 % vs. ni podano), ter psihiatricne in psiholoske bolezni (26 % vs. ni podano) (15).
Pri naSem pregledu literature smo ugotovili slabse rezultate v primerjavi z ugotovitvami Cations in sod.
(2018). Kot ukrepe za preprecevanje demence se je v raziskavah Cations in sod. (2018) povprecno 82 %
udelezencev odlocilo za socialno in telesno aktivnost, 76 % za relaksacijske aktivnosti, 74 % za
psihoterapijo, 62 % ne-uZivanje alkohola in 59 % uzivanje zdrave prehrane (15). Z nasimi ugotovitvami
so ti deleZi precej slabsi: 60 % za socialno in telesno aktivnost, 19 % za relaksacijske aktivnosti
(meditacija) in 54 % uzivanje zdrave prehrane.

Nase ugotovitve so primerljive oz. slabSe v primerjavi z ugotovitvami podobnih raziskav (14, 15, 17).
Za povecanje poznavanja demence med sploSno javnostjo so priporocljivi izobrazevalni programi
in kampanje, ki bi izboljSali poznavanje podrocja demence, ti pa bi morali biti usmerjeni k posamezni
skupini populacije npr. k starejsi populaciji, Se posebej glede vzrokov in zdravljenja demence (41).

V Belgiji so v letu 2018 na svetovni dan Alzheimerjeve bolezni, 21. septembra, priceli s kampanjo
ozavesScanja javnosti o AD, ki je trajala 7 mesecev. Prav tako so izvedli raziskavo o poznavanju demence
med sploSno javnostjo pred pricetkom kampanje in po zaklju¢eni kampanji. Dobra tretjina
udelezencev v raziskavi je po kampanji navedla, da je v zadnjem letu sliala veliko novih podatkov
glede demence po televiziji in radio ter brala v ¢asopisu. Znanstveniki so ugotovili, da se je splo$no
znanje glede demence med splo$no javnostjo izboljsalo. Pred kampanjo je bila glede demence dobro
ozavescena priblizno ena tretjina prebivalstva, po kampanji pa slaba polovica. Ve¢ kot polovica
udelezencev v raziskavi je po kampanji navedla, da bi Zelela dobiti Se vec¢ informacij o demenci in da bi
Zeleli pridobiti informacije o tem, kako izboljsati zdravje svojih moZganov (46).

Klju¢no za zmanjSanje tveganja za demenco je razumevanje pogleda splosne populacije na demenco
nasploh, kar lahko zagotovi koristen vpogled v ucinkovite nacine, kako ljudem pomagati spremeniti
prepricanja glede demence ter njihove motivacijske in vedenjske vzorce. Curran in sod. (2021) v svoji
raziskavi izpostavljajo model klju¢nih konceptov in intervencijskih priporocil za zmanjSanje tveganja
za demenco.

Glavni klju¢ intervencije je osvesScenost (izobrazba). IzobraZevanje je potrebno izvajati spostljivo,
pri tem pa vkljuCevati podporo in sodelovanje strokovnjakov. Obravnavati bi moralo pomen
zmanjSevanja tveganja za demenco, pravocasnost in trajanje izobraZevanja, vklju¢ene vedenjske
vzorce in posebne vedenjske smernice, ki so pomembne za osebe z demenco. 1zobraZevanje bi moralo
vsebovati tudi previdnostna a hkrati pozitivha sporocila o zmanjSevanju tveganja za demenco



in poudariti druge kratkoroc¢ne in dolgorocne koristi, ki jih ponujajo ustrezni vedenjski vzorci, vklju¢no
z ohranjanjem funkcije in kakovosti Zivljenja ter z uzivanjem Zivljenja, kar lahko izravnava pomisleke
glede negotovih izidov in t.i. ogrozenosti (16).

IzobraZevanje bi bilo potrebno dopolnjevati z intervencijskimi komponentami, ki podpirajo uc¢inkovito
samoregulacijo (npr. predvidevanje in prepoznavanje takojsnjih koristi, nacrtovanje) in ustvarjajo
podporne druzbene procese (npr. dostopna socialna podpora; 'pozitivne' druzbene norme).
Te intervencijske komponente lahko pomagajo posameznikom, da delujejo v skladu z njenimi nameni
in vzdrzujejo spremembo vedenja. Prav tako lahko optimizirajo rezultate intervencije tako,
da sodelujejo pri Sirjenju znanja in zaznavajo spremembe vedenja zunaj neposrednih prejemnikov
intervencije (16).

Vsi vidiki nacrtovanja in izvajanja intervencije bi morali biti v sodelovanju s ciljnimi populacijami,
kar lahko olajsa razumevanje konteksta, obcutka izbire, avtonomije in prilagajanja intervencije, poleg
tega lahko izboljSa rezultate. Ti procesi skupnega oblikovanja odrazajo nacela intervencijskega
sooblikovanja, in sicer: poudarjajo skupen namen in razumevanje, aktivna partnerstva in enake
glasove za strokovnjake in splosno populacijo, da bi dobili boljSe rezultate. Zato bi morali ta nacela
uporabljati v postopkih nacrtovanja in izvajanja. Strokovnjaki bi morali razumeti, spoStovati in ceniti
cilino populacijo in vplive iz njihovih obstojecih kontekstov, posamezniki pa bi morali usmerjati
procese modela tako, da upostevajo njegova priporocila in kontekste (16).

Prednost nase raziskave je Sirok izbor prispevkov v rezultatih, ki pokrivajo podrocje celotnega sveta.
Stem lahko iz prispevka razberemo odnos do oseb z demenco in bolezni demence v razli¢nih kulturah,
izpostavljeno je tudi, kako lahko nekatera verska ali druga prepri¢anja vplivajo na stigmatizacijo
in (ne)poznavanje znanstveno podprtih dejstev o bolezni. Dodatna prednost je prikaz trendov glede
poznavanja dejstev o demenci, dejavnikov tveganja ter preventivnih ukrepov za demenco med splosno
javnostjo ter prikaz trendov glede vkljuenosti posameznih segmentov demence v raziskave v zadnjem
desetletju.

Kot slabost raziskave bi izpostavili relativno omejeno uporabo standardiziranih vprasalnikov
o poznavanju demence, kot sta ADKS (angl. Alzheimer's Disease Knowledge Scale) in DKAS (angl.
Dementia Knowledge Assessment Scale), pri posameznih raziskavah, vkljucenih v rezultate. Avtoriji
so v vecjem deleZzu uporabili prilagojene vprasalnike ali ankete, primerljivost izsledkov raziskav
z razliénimi metodami zbiranja podatkov, je tako manjsa. V prihodnjih raziskavah bi bilo dobro oceniti
tudi, v kakSnem obsegu razli¢ni ukrepi, kot so kampanje ozave$éanja in zmanjsevanja stigme demence,
vplivajo na poznavanje problematike demence v splosni javnosti.

Rezultati tega prispevka ugotavljajo ve¢ podrocij, ki so v okviru sploSne javne pismenosti glede
demence pomanjkljive. Stalisc¢e, da je demenca normalen del staranja z malo mozZnostmi zdravljenja,
je dokazana ovira tako za preventivno zdravstveno vedenje kot za iskanje pomodi in diagnozo
v primeru, da se pojavijo simptomi (11). Stigmatizacija se pojavi ob pomanjkanju natancnega
razumevanja in prispeva k socialni izolaciji in ¢ustveni stiski oseb z demenco in njihovih oskrbovalcev
(36).



Ceprav se zdi, da ima irjenje kampanj za ozave$¢anje javnosti in demenci prijaznih skupnostnih pobud
v drZavah z visokimi dohodki pozitiven ucinek, ostajajo vrzeli v znanju, ki predstavljajo kljucna ciljna
podrocja za prihodnje kampanje. Prvi¢ je ocitho znatno podcenjevanje pomena negenetskih
kognitivnih in kardiovaskularnih dejavnikov tveganja (35), saj je demenca kompleksen sindrom,
za katerega se lahko vpliv dejavnikov tveganja razlikuje glede na vrsto demence, ¢as izpostavljenosti,
mnoZico tveganj in Ze obstojeco genetsko nagnjenost (27). Zdi se, da obstaja napacno prepricanje,
da so razpoloZljiva zdravljenja uporabna le za ohranjanje dobrega pocutja OD in da ne morejo
upocasniti napredovanja bolezni. To je lahko povezano s poudarkom v kampanjah za ozavescanje
javnosti o resnih posledicah demence. Medtem ko lahko kampanje spodbujajo nalozbe v raziskave in
oskrbo, lahko tudi spodbujajo strah pred boleznijo. To sporocilo je treba dopolniti s kampanjami,
ki temeljijo na dokazih, ki poudarjajo vrednost iskanja diagnoze in zdravljenja (15). Znanstveni izsledki
raziskav kaZejo, da je javnost podpirala slabo dokazno podprte strategije za zmanjSevanje tveganja,
kot so vitamini kot prehranska dopolnila, v primerjavi z ulinkovitejSimi, a tudi bolj napornimi
strategijami, kot je telesna aktivnost in vadba. Napacno prepricanje, da je demenca normalen del
staranja, Se vedno obstaja kljub desetletjem prizadevanj javnega zdravja, ki skuSajo spremeniti
to napacno prepricanje. Za reSevanje tega problema so ocitno potrebne nove strategije (15).

Drzave z nizkimi in srednjimi dohodki, zlasti tiste, ki razvijajo svoje prve akcijske nacrte za demenco,
bodo imele koristi od boljSega razumevanja ovir pri poznavanju demence in stroSkovno ucinkovitih
metod za njihovo premagovanje ter posledi¢no izboljSanje znanja glede demence. Potencialni doseg
kampanj za ozavescanje javnosti je vedno vedji, saj tehnologija omogoca boljSo dostopnost informacij.
Globalni akcijski nacrt SZO (51) se zavzema za nacionalne in lokalne kampanje javnega zdravija, ki so
specifiéne za skupnost in kulturo ter razvite v posvetovanju z OD in njihovimi oskrbovalci/skrbniki.
IzobraZevanje otrok in mladih ima lahko posebne koristi, saj lahko ta pristop spodbuja
medgeneracijsko solidarnost in pripravi prihodnjo generacijo neformalnih oskrbovalcev/skrbnikov
(36). Uvedba alternativne terminologije (nevrokognitivhe motnje) v najnovejsi razli¢ici Diagnosti¢nega
in statisticnega prirocnika za dusevne motnje (6) je bila namenjena zmanjsanju stigme, povezane
z demenco. Vecja uporaba te terminologije lahko pomaga odpraviti dolgoletne napacne predstave
o demenci in oblikovati novo razumevanje stanja v Sirsi javnosti. Najpomembneje je, da morajo biti
ustvarjalna sporocila in nacini posredovanja zdruzeni s podpornim okoljem, ki javnosti omogoca,
da sprejme spremembe (ukrepe), ki jih zagovarja kampanja. Brez trajnostne infrastrukture, ki bi
olajSala zmanjsanje tveganja in povecala iskanje pomodi, bodo koristi izboljSanja ozaveScenosti
javnosti omejene (15).
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Uvod: Kot odziv na demografske spremembe, s katerimi se spopadajo drzave po vsem svetu, se v
zadnjem desetletju poraja pojem dolgotrajne oskrbe. S podaljSevanjem Zivljenjske dobe se porajajo
tudi razlicna tveganja, ki so znacilna za starejSe (denimo bolezni, revscina, socialna izklju¢enost), med
katerimi je v izrazitem porastu demenca. Za razvoj dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco je pomemben
pristop raziskovanja izkusenj Zivljenja z demenco, saj omogoca vpogled v potrebe ljudi z demenco in
ustreznost obstojecih oblik pomodi kot odgovorov na njihove potrebe. S takSnim pristopom si
prizadevamo za iskanje novih oblik pomoci za samostojno Zivljenje ljudi z demenco v skupnosti, ki
predstavlja sodobno razumevanje dolgotrajne oskrbe.

Metode: Z metodo hitre ocene potreb in storitev ocenjujemo potrebe in odzive, odgovore na potrebe
ljudi z demenco. Prikazemo rezultate treh fokusnih skupin s kljuénimi akterji za zagotavljanje
dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco v treh izbranih ob¢inah, v katerih je sodelovalo 29 udeleZencev iz
razlicnih organizacij: centrov za socialno delo, domov za starejSe, zdravstvenih domov, splo$nih in
psihiatri¢nih bolnisnic, ob¢in in nevladnih organizacij.

Rezultati: Potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov trenutni sistem dolgotrajne oskrbe ne
zadovoljuje v celoti, ker primanjkuje prostih mest za ljudi z demenco v institucijah in v okviru pomoci
na domu. Pomoc potrebujejo tudi sorodniki, ki skrbijo za ljudi z demenco, saj se pri svojem delu
iz€rpavajo. Razviti so preventivni programi ozaves¢anja o demenci.

Razprava: Potrebujemo sodoben sistem dolgotrajne oskrbe, ki bo ljudem z demenco omogocal ¢im
daljSe Zivljenje v domadem okolju, v skupnosti, v kateri bodo razvite storitve, ki bodo ucinkovito
odgovarjale na potrebe ljudi z demenco. Prekiniti je potrebno veckratno institucionalizacijo ljudi z
demenco, ki zaznamuje trenutni sistem dolgotrajne oskrbe.

Zakljucki: Odgovori na potrebe ljudi z demenco in njihovih sorodnikov niso skladni z njihovimi
potrebami. Potrebujemo reorganizacijo obstojecih sluzb in storitev ter razvoj novih, taksnih, ki
ucinkovito naslavljajo potrebe ljudi z demenco.

Klju¢ne besede: oskrba, ljudje z demenco, raziskovanje potreb, hitra metoda potreb in storitev,
socialno delo.



Dolgotrajno oskrbo porajajo Stevilni druzbeni procesi, med najvidnejSimi pa so: demografske
spremembe, staranje prebivalstva in sofasno zmanjSevanje deleza mladega prebivalstva,
podaljSevanje Zivljenja, napredek medicine, zmanjSevanje deleza delovno aktivnega prebivalstva
in vecanje deleza ljudi, odvisnih od pomocdi drugih ljudi. Razmerje med ljudmi, ki pomagajo, in tistimi,
ki prejemajo pomod, se je radikalno spremenilo; po eni strani se je povecalo tveganje ljudi, da ne bodo
prejeli ustrezne pomodi in podpore, po drugi strani pa se je povecala obremenitev ljudi, ki pomagajo
(7,5,1).

S podaljSevanjem Zivljenjske dobe se porajajo tudi razlicna tveganja, ki so znacilna za starejse (denimo
bolezni, revscina, socialnaizkljucenost ipd.). Med tveganiji, ki predstavljajo na mikro ravni za stare ljudi
in njihova socialna omreZzja Stevilne spremembe, prav tako pa tudi na mezzo ravni (ravni organizacije
sluzb in storitev pomodi) in makro ravni (drZave in druzbe), je zagotovo demenca. Zaradi hitrega
staranja prebivalstva se bo v Sloveniji po ocenah Stevilo ljudi z demenco do leta 2035 povecalo
za skoraj 60 % (28), podobne pa so tudi projekcije na globalni ravni — s 47 milijonov v letu 2015 na
75 milijonov v letu 2050 (30). Posledice demence so tako zdravstvene kot socialne narave,
saj prizadene Cloveka, ki zboli, in vse njegove bliznje, zato mocno vpliva na vsakdanje Zivljenje ljudi in
njihove medsebojne odnose.

Fenomen demence je v zadnjem desetletju predmet Stevilnih razprav, raziskovanja, razvijanja novih
pristopov in nacinov dela z ljudmi z demenco razli¢nih znanosti in strok (29). Vsaka od znanosti razvija
svoj pogled na demenco. Med teoretskimi modeli so najbolj prepoznani: biomedicinski model
razumevanja demence, psiholoski in socioloski model. Cantley (2) dodaja Se filozofsko-spiritualno
perspektivo, Mali, Mesl in Rihter (23) pa socialnodelovni model razumevanja demence.

Preucevanje socialnih vidikov demence je v mednarodni literaturi prisotno od osemdesetih let
prejsnjega stoletja dalje. Zasledimo vsebinsko in metodolosko razlicne raziskave, v katerih so se
raziskovalci odzivali na pozive aktualne socialne politike, kakor tudi ekonomska in socialna vprasanja,
ki so jih v zvezi z demenco spodbujale obstojece vladajoce strukture (16, 20). V ospredju niso bila
vprasanja socialnih znanosti in strok, temvec vladajocih politik, kar je v primerjavi z danasnjimi
razmerami zanimivo izhodis¢e, saj demenca Ze dolgo vec ne zbuja dovolj pozornosti vladajocih
politi¢nih struktur. Umik politike je omogocil vstop strokovnih tem v raziskovanje, katere se dandanes
ukvarjajo z najmanj dvema podroc¢jema, in sicer (1) z uporabnisko perspektivo in (2) raziskovanjem
prezrtih tem, predvsem s pojavom demence v druzbeno marginaliziranih skupinah (pri migrantih,
starejsih Zenskah, ljudeh z niZjo izobrazbo idr.).

Raziskovanje socialnih razseznosti demence v kontekstu dolgotrajne oskrbe je novost. Vecina drzav
EU je sistem dolgotrajne oskrbe sprejela Ze pred desetletji. Analiza delovanja sistemov (17)
je pokazala, da pomembno mesto v dolgotrajni oskrbi poleg formalnih oskrbovalcev, zasedajo tudi
neformalni oskrbovalci, predvsem druZinski ¢lani ¢loveka, ki potrebuje dolgotrajno pomoc (14, 15).
Ker ti ne zmorejo v celoti zagotoviti potrebne pomoci, predstavljajo pomembno dopolnilo neformalni
oskrbi lai¢ni oskrbovalci, ki so obi¢ajno migranti.

Kritike institucionalnega sistema oskrbe (12, 3, 4) in druzbena gibanja so v prejSnjem stoletju sprozili
proces dezinstitucionalizacije. Proces dezinstitucionalizacije je opozoril na pravico ljudi do Zivljenja
zunaj (totalnih) ustanov, v skupnosti, med drugimi ljudmi, na pravico do samostojnega odlocanja



o lastni Zivljenjski usodi (10). V skladu s tem se je spremenila paradigma oskrbe: poudarja cloveka,
njegove potrebe, pomoc¢ pa je ucinkovita, ko na potrebe Cloveka odgovori v skladu z njegovimi
pri¢akovanji in nujami. Ce razumemo potrebe, tudi laZe raziskujemo in odkrivamo mozne odgovore
na stiske, ki jih clovek doZzivlja pri zadovoljevanju svojih potreb. Raziskovanje potreb temelji na analizi
Zivljenjskega sveta ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, ki jo sestavljajo kategorije dolgotrajne
oskrbe, imenovane indeks potreb dolgotrajne oskrbe. Objavili smo ga v petih monografijah,
ki predstavljajo pentalogijo zapisov o dolgotrajni oskrbi: v prvi je opisano, kaj je dolgotrajna oskrba (7),
v drugi, kako naj jo zastavimo in uvedemo (8), v tretji, kako in s kakSnimi metodami naj jo izvajamo (9),
v Cetrti, kako jo vzpostaviti in vzdrZevati v konkretnem lokalnem okolju, v Ljubljani, glavhem mestu
Slovenije (19) in v peti, kakSne inovacije poraja dolgotrajna oskrba v domovih za starejse ljudi (25).

V Sloveniji z raziskavami na podrocju socialnih razseZznosti demence mocno zaostajamo v primerjavi
z ostalimi drzavami. Prav tako nimamo enotnega raziskovanja na podrocju dolgotrajne oskrbe,
saj obstajajo parcialna raziskovanja vprasanj, povezanih s starostjo, na razli¢nih univerzah in institutih.
Za zapolnitev obeh vrzeli smo v raziskovalnem projektu Dolgotrajna oskrba ljudi z demenco v teoriji
in praksi socialnega dela® usmerili znanstveno raziskovanje na podroéje dolgotrajne oskrbe ljudi
z demenco, ki je utemeljeno na konceptih socialnega dela kot vede in stroke, ki deluje na preseciscu
dveh interdisciplinarnih tem — demence in dolgotrajne oskrbe. V tem prispevku predstavljamo
preliminarne rezultate raziskovanja, ki smo ga izvedli v treh obcinah na temo raziskovanja potreb ljudi
z demenco, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo.

Poseben poudarek socialnega dela je v odkrivanju potreb ljudi zdemenco, da bi oblike pomoci za ljudi
z demenco in Zivljenje sorodnikov z ljudmi z demenco prilagodili njihovim potrebam, Zeljam in ciljem
(27). Za socialno delo je prepoznavanje izkusenj Zivljenja z demenco izrednega pomena, saj nam
omogoca vpogled v potrebe ljudi z demenco in ustreznost obstojecih oblik pomoci kot odgovorov na
njihove potrebe. S takSnim pristopom si v socialnem delu prizadevamo za iskanje novih oblik pomoci
za samostojno Zivljenje ljudi z demenco v skupnosti. Oblikovanje oskrbe po meri ljudi in na podlagi
njihovih potreb je tudi osrednja usmeritev dolgotrajne oskrbe, zatorej je dolgotrajna oskrba ljudi
z demenco neposredno povezana s teorijo in prakso socialnega dela.

V projektu smo uporabili metodo hitre ocene potreb in storitev (HOPS), ki smo jo v Sloveniji razvijali
na Fakulteti za socialno delo, Univerze v Ljubljani, za potrebe ugotavljanja potreb po dolgotrajni oskrbi
in nacrtovanja procesov dezinstitucionalizacije (11). Metoda je ena temeljnih raziskovalnih metod
v socialnem delu, s katero na holisti¢en in hermenevti¢en nacin razvijamo teorijo in prakso temeljnih
podrocjih socialnega dela. Predstavlja kombinacijo kvalitativnih raziskovalnih metod, tehnik in
pristopov, med katerimi prevladujejo pritli¢na teorija (angl. grounded theory), etnografija in akcijsko
raziskovanje, glede na cilje raziskovanja pa jo dopolnjujemo tudi z metodami iz nabora kvantitativne
raziskovalne metodologije (22). Namen metode je dvojen. Po eni strani ocenjujemo potrebe (obseg,
vrsto, intenzivnost, znacilnosti ipd.), po drugi pa odzive (tiste, ki jih Ze poznamo, so na voljo, in tiste,
ki jih je treba razviti na novo, za kar potrebujemo akcijo — spremembe). Ocena potreb je predvsem
analiticna ocena situacije in razpoloZljivih virov. Na podlagi tega podamo usmeritve za nove

! Projekt Dolgotrajna oskrba ljudi z demenco v teoriji in praksi socialnega dela ($t. J5-2567) je sofinancirala
Javna agencija za raziskovalno dejavnost Republike Slovenije iz drzavnega proracuna.



in potrebne vire. Prav tako je HOPS metoda, s katero na podlagi raziskovanja podamo predloge
za potrebne intervencije, ki so z ustreznim nacrtovanjem izvedljive.

V tem prispevku prikazujemo rezultate treh fokusnih skupin s kljuénimi akterji za zagotavljanje
dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco v treh izbranih obcinah. Pri izboru obcin smo izhajali iz rezultatov
temeljnega projekta Oskrba starejSih v skupnosti v Sloveniji (14), v katerem smo definirali pet skupin
ob¢in! glede na institucionalno in skupnostno oskrbo, in sicer smo v raziskavo vkljuéili ob¢&ine iz skupin
2, 3 in 5. Fokusnih skupin se je udeleZilo skupaj 29 udeleZencev iz razlicnih organizacij: centrov
za socialno delo, domov za starejSe, zdravstvenih domov, splosnih in psihiatricnih bolnisnic, ob¢cin
in nevladnih organizacij (drustva upokojencev, Spomincica, organizacije za izobrazevanje odraslih).
Z njimi smo se pogovarjali o naslednjih vprasanjih:

1. Kaksne so potrebe starih ljudi, ki jih zaznavate pri vasem delu in Se posebej, kakSne so potrebe
ljudi z demenco?

2. Kaksni so trendi pomoci glede na obseg pomodi (denimo potreba po 24-urni pomodi, nekaj-urni
dnevni pomoci, po pomoci nekajkrat na teden) za ljudi z demenco v vasi ob¢ini?

3. Kaksna je vasa vizija pomoci za stare ljudi v obcini in med njimi za ljudi z demenco? Kaksne
ucinke na Zivljenje v ob¢ini bi po vaSem mnenju imele tovrstne resitve?

Zbiranje empiricnih podatkov je potekalo od marca do julija 2022.

Potrebe: Rezultati raziskave kazZejo, da ljudje z demenco pri vsakdanjem Zivljenju potrebujejo veliko
pomodi in podpore drugih ljudi, kar v obstoje¢em sistemu dolgotrajne oskrbe pomeni, da vecino
oskrbe opravijo sorodniki. Pomo¢ obstojecih institucij je nezadostna, slabo dostopna ali sploh
ni na voljo. Domovi za starejSe so zasedeni, na sprejem v dom ljudje z demenco ¢akajo ve¢ mesecev
ali let. Pomoc¢ na domu ni enakomerno razvita po obcinah, Se posebej pa njen obseg (20 ur na teden)
ne omogoca zadovoljevanja potreb ljudi z demenco. Strokovnjake po vecini zaprosijo za pomoc
sorodniki, ne ljudje z demenco in to takrat, ko ne zmorejo ve¢ sami skrbeti za druZinske ¢lane
z demenco. Pomo¢ bi potrebovali tudi sami, saj se zaradi izgorelosti pocutijo izérpani in nemocni.
Strokovnjaki pa jim ustreznih resitev tudi ne morejo ponuditi, ker v obstoje€em sistemu ni na voljo
storitev, ki bi odgovarjale na akutne potrebe tako ljudi zdemenco kot njihovih sorodnikov.

Med obstojecimi oblikami pomoci se kaZe, da je oskrba v domovih za starejSe ljudi Se najbolj
prilagojena potrebam ljudem z demenco, saj z obstojeo organizacijo oskrbe in usmerjenostjo
na zadovoljevanje potreb stanovalcev, razvijajo sodobne oblike oskrbe. Podobno bi lahko bilo
s pomocjo na domu, a je njen obseg premajhen za zagotavljanje personalizirane in individualizirane
oskrbe po meri ljudi z demenco.

1 Skupina 1: veliko denarja — veliko oskrbe; Skupina 2: veliko denarja — malo oskrbe; Skupina 3: malo denarja —
malo oskrbe; Skupina 4: malo denarja — veliko oskrbe; Skupina 5: Ljubljana in Maribor: veliko ponudbe (ugodna
cena) — premalo oskrbe.



V vseh obcinah so v zadnjih letih razvijali programe za ozave$canje sploSnega prebivalstva o demenci,
kar je z vidika proaktivnosti pomembna dejavnost za prepoznavanje specificnih potreb ljudi
z demenco. V obcinah, vkljucenih v raziskavo, te programe izvajajo ljudske univerze, domovi
za starejSe, nevladne organizacije. Posebej razsirjen je program Spomincice — Demenci prijazne tocke.

Trendi in vizija pomoci: Najpogosteje sogovorniki navajajo, da bi bilo treba obstojeci sistem
dolgotrajne oskrbe razvijati, nadgraditi, povecati tako institucionalne oblike oskrbe kot skupnostne,
predvsem pomoc¢ na domu. V bodoce bi lahko razvili tudi osebno asistenco za ljudi z demenco.
Zaposleni v obstojecem, Se zlasti pa v bodocem, sistemu dolgotrajne oskrbe potrebujejo znanje
za ravnanje z ljudmi z demenco, potrebno jih je izobraziti in usposobiti za pomoc ljudem z demenco.
Njihovo delo je potrebno ovrednotiti, bolje placati, saj ze sedaj primanjkuje usposobljenega kadra
na tem podrocju.

Med trendi pomoci navajajo spodbujanje samoorganizacije ljudi z demenco v skupinah za samo-
pomoc, vecjo prisotnost ljudi z demenco v skupnosti in vecanje njihove aktivne vloge pri razvijanju
programov pomoci.

Vizija pomoci je v koordinirani oskrbi, ki je integrirana, povezovalna, storitve se morajo medsebojno
dopolnjevati. Nikomur ne koristi prevelika konkurenca med ponudniki storitev. V kolikor bomo razvijali
nove oblike pomodi in nove storitve za ljudi z demenco, je treba njihovo delovanje medsebojno
usklajevati. V dveh obcinah je bil rezultat fokusne skupine tudi dogovor o taksnem sodelovanju, tako
so se v eni ob¢ini dogovorili, da svet za socialo na ob¢ini skli¢e sestanek glede organizacije preventivnih
dejavnosti ozavescanja o demenci, na drugi obcini pa so se dogovorili, da se izvajalci pomodi za ljudi
z demenco ponovno sestanejo in dogovorijo za reSevanje aktualnih problemov na terenu.

Potrebujemo nacionalni program za zgodnje odkrivanje demence, ki bi pripomogel tako k detabuizaciji
bolezni kot k razvoju ustreznih oblik pomodi in storitev za ljudi z demenco. Obenem bomo dobili
register ljudi z demenco in bomo bolj natan¢no vedeli, koliko ljudi z demenco potrebuje organizirano
pomo¢. Dokler pa ne vemo niti, koliko ljudi z demenco Zivi v nasi drzavi, kakSne vrste in stopnje
demence imajo, se vrtimo v zacaranem krogu, v katerem nihce ni zadovoljen z obstojec¢im sistemom
pomodi.

Sodobne usmeritve na podrocju dolgotrajne oskrbe in oskrbe ljudi zdemenco poudarjajo, da je treba
ustvariti razmere za ¢im daljSe samostojno Zivljenje v domacem okolju, zato morajo tudi usmeritve
dolgotrajne oskrbe na nacionalni in lokalni ravni temeljiti na teh izhodiscih (21). To po eni strani
zagotavlja razvoj storitev oskrbe na domu, po drugi strani pa pomoc pri vzdrievanju bivalis¢a
in njegove morebitne adaptacije v primeru nenadnih prilagoditev za zagotavljanje samostojnega
Zivljenja v domacem okolju.

Tradicionalno je v Sloveniji uveljavljen koncept druZinske oskrbe starih ljudi, ki je podprt
z institucionalnim varstvom (6). Medgeneracijska solidarnost se formalno kaZe v obstojeci zakonodaji,
ki druzinskim ¢lanom predpisuje skrb za starajoce se ¢lane, kadar ti niso zmoZni samostojne oskrbe.
Mocna je tudi kulturna medgeneracijska solidarnost, ki temelji na vzajemnosti pomoci — starsi, ki so
v mladosti skrbeli za otroke, lahko pri¢akujejo skrb otrok, ko bodo v starosti odvisni od pomoci drugih



ljudi. Ta skrbstvena kultura se prenasa tudi na ¢lane SirSe druZine, kadar stari ljudje nimajo otrok.
Navajajo jo tudi nasi sogovorniki v raziskavi, saj se po vecini pri svojem delu srecujejo s sorodniki ljudi
z demenco, ki v obupu in iz€rpanosti zaprosijo za pomoc strokovnjakov in institucij.

Z druzbeno-kulturnega vidika je izjemno pomembno, da se ljudem z demenco zagotavlja oskrba
v domacem okolju, ¢im bliZje oZjim in SirSim druzinskim ¢lanom. To se kaZe tako v nasih preteklih
raziskavah (13, 24, 26), saj so v Zivljenju starih ljudi stiki z njihovimi druzinskimi ¢lani izjemno
pomembni, kakor tudi v sedanji raziskavi. Druzino stari ljudje opisujejo kot skupnost, ki jim zagotavlja
pomoc in podporo v vseh oblikah, od materialne in ¢ustvene do zagotavljanja stikov in druzabnosti.
Na druZinske ¢lane (najpogosteje na otroke) se lahko zanesejo v vsakem primeru, tudi v ¢asu raznih
Zivljenjskih kriz. V kontekstu dolgotrajne oskrbe ljudi z demenco to pomeni, da je potrebno razvijati
storitve in oblike pomoci, ki vzajemno podpirajo ljudi zdemenco in njihove druzinske ¢lane.

Oskrba v instituciji je za ¢loveka z demenco zadnja v nizu storitev, saj je za dobro staranje pomembno,
da ¢lovek ¢im dlje ostane v svojem domacem okolju. Ker je pomo¢ na domu edina oblika skupnostne
oskrbe, mest v domovih pa ni, so ljudje z demenco prisiljeni oditi na pot institucionalne kariere, ki jih
najpogosteje vodi do prihoda v dom. Najprej so delezni hospitalizacije, pogosto v psihiatri¢ni
bolnisnici, od koder se vrnejo domov in so kmalu ponovno hospitalizirani, nato cez ¢as dobijo mesto
v domu za starejse, ki pogosto niti ni v blizini domacega kraja. Niso redke preselitve iz doma v dom,
da bi bil ¢lovek z demenco ¢im bliZje znanemu okolju, predvsem pa v bliZini sorodstva. Treba je prekiniti
nesmiselne veckratne institucionalizacije, bodisi ponovne institucionalizacije v bolniSnico zaradi
neprimerne oskrbe vdomacem okolju bodisi preseljevanje iz oddaljenega doma za starejSe vdomove,
ki so blizje sorodnikom, da lahko pogosteje pridejo na obisk ipd.

Ljudje z demenco imajo pravico do Zivljenja v domacem okolju. Kadar pa so Zivljenjske okolis¢ine
taksne, da je institucionalizacija neizogibna, je pomembno, da je institucija v domacem okolju ¢loveka
z demenco oz. v njegovi najblizji okolici. Dom za starejSe bi lahko omogocal t. i. krizne namestitve,
s katerimi bi zagotavljali zacasno institucionalizacijo, dokler se denimo ne uredijo bivalne razmere
v domacem okolju (npr. dokler se ne adaptira stanovanje, prilagodi Zivljenje v hisi), pridobi pomo¢
na domu in organizira Zivljenje v SirSi druzni, ki bo zagotavljala pomo¢ v domacem okolju.

Obstojeci odgovori niso skladni z dejanskimi potrebami ljudi z demenco, zato je potrebno na podlagi
raziskovalnih podatkov ugotavljali, katere spremembe v organizaciji oskrbe (sektorska delitev,
ponudba oskrbe, sredstva) in nacinu izvajanja oskrbe (storitve, metode dela, vloga uporabnikov)
potrebujemo za vzpostavitev dolgoroc¢no vzdrinega sistema dolgotrajne oskrbe za ljudi z demenco.
Potrebna je reorganizacija obstojecih sluzb, in sicer tako, da se preoblikujejo velike ustanove, sluzbe
razprsijo, zagotovi zveznost, spremeni delo strokovnjakov. Hkrati z reorganizacijo obstojecih sluzb
je treba vzpostaviti nove sluzbe in strukture, in sicer tako, da se organizirajo novi prostori (oblike
bivanja, druZenja, zaposlitve), nove oblike dela in nacini v razlicnih organizacijah (npr. individualizacija
oskrbe). Ob novih sluzbah je treba omogociti nove dejavnosti, in sicer tako, da se organizacije povezejo
z dejavnostmi zunaj lastne interesne sfere, omogocijo vecjo izbiro, ve¢ dogodkov, zlasti pa zagotovijo
sodelovanje in vklju¢evanje ljudi z demenco v nacrtovanje in izvajanje storitev in sluzb.



V pomoc pri spremembah bi bila tipologija oskrbe za ljudi zdemenco, ki temelji na sodobnih smernicah

oskrbe, s posebnim poudarkom na razvoju skupnostnih oblik oskrbe in je oblikovana na izkusnjah ljudi

z demenco pri formiranju razlicnih oblik oskrbe, kakor tudi na njihovem aktivhem vkljucevanju

v procese pomoci. Nacrtujemo jo oblikovati ob zaklju¢ku nasega projekta.
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Uvod: Demenca postaja zaradi starajoCega se prebivalstva vse vedji javnozdravstveni problem, saj se
uvrsca med vodilne vzroke smrtnosti in invalidnosti.

Metode: Z uporabo metodologije direktnih in indirektnih stroskov je bilo v Sloveniji ocenjeno
ekonomsko breme demence za obdobje 2015-2019. Pri izraunu so bile uporabljene rutinske
podatkovne zbirke zdravstvenega varstva Nacionalnega instituta za javno zdravje (NlJZ).

Rezultati: Ekonomsko breme demence za obdobje 2015-2019 predstavlja 0,05 % BDP oz. 0,3 % vseh
izdatkov za zdravstvo. Direktni stroski znasajo 10.182.752 EUR oz. 0,28 % vseh izdatkov za zdravstvo,
indirektni pa 914.525 EUR oz. 0,03 % vseh izdatkov za zdravstvo.

Razprava: Kljub visokim stroskom zaradi demence je breme podcenjeno. V izraCunu so zajeti le
razpoloZljivi podatki zdravstvenega varstva. Zaradi razlicnih omejitev pri pridobivanju podatkov v
raziskavo niso vkljuceni vsi direktni in indirektni stroski demence.

Zakljucki: Glede na dejstvo, da znaSa na podlagi izracuna direktnih in indirektnih stroSkov breme
demence za petletno obdobje 0,3 % vseh izdatkov za zdravstvo in je podcenjeno ter glede na to, da se
populacija v nasi drzavi stara in postaja demenca vse vedji javnozdravstveni problem, je preventiva
izjemnega pomena. Ob sodelovanju in povezovanju strokovnjakov s podrocja demence je potrebno v
prihodnosti zagotoviti ustrezne resitve za osebe z demenco in skrbnike, izboljSati njihovo kakovost
Zivljenja ter prepreciti psihi¢no in finanéno izgorelost.

Klju¢ne besede: demenca, ekonomsko breme, direktni in indirektni stroski, Slovenija



Demenca je relativnho pogosta nevrodegenerativna bolezen, ki praviloma prizadene starejsi del
populacije. Opredeljena je kot napredujoci sindrom s prizadetostjo dveh ali ve¢ visjih kortikalnih
funkcij, kar onemogoca zanesljivo izvajanje vsakodnevnih dejavnosti. NajpogostejSa oblika demence
je Alzheimerjeva bolezen, sledijo ji vaskularna demenca, demenca Lewyevih telesc ter
frontotemporalna in mesSana demenca; druge oblike so redkejse (4). Predhodnik demence je lahko
blagi kognitivni upad, katerega prevalenca znasa od 3-22 % pri ljudeh, starih 65 let ali starejsih.
Simptome kognitivhega upada pogosto opazijo drugi ljudje. Gre za tezave, kot so slab spomin in
nezmoznost opravljanja ve¢ dejavnosti istoasno ali zmedenost ob pojavu hrupa v ozadju (4).
Demenca je lahko diagnosticirana tudi pri ljudeh, mlajSih od 65 let, v tej skupini se bolezen razvije v
demenco pri 5-10 % primerov na leto (8, 6).

Zaradi starajoCega se prebivalstva predstavlja demenca enega najvecjih globalnih izzivov zdravstvene
in socialne oskrbe 21. stoletja (4), saj je med vodilnimi vzroki smrti in invalidnosti (12). Zaradi staranja
prebivalstva naj bi se njena razsirjenost po vsem svetu do leta 2050 skoraj potrojila, kar spodbuja
razvoj preventivnih in kurativnih posegov. V kohortnih Studijah so bili ugotovljeni razlicni dejavniki
tveganja, vendar manjka vpogled v osnovne patofizioloske mehanizme. Klini¢na preskusanja so bila
doslej neuspesna pri razvoju etioloskega zdravljenja pri bolnikih z demenco, kar je sprozilo premik
fokusa na predsimptomatsko fazo bolezni (12). V Sloveniji predstavlja demenca velik javnozdravstveni
problem, ki se bo zaradi staranja populacije in vsega navedenega v prihodnosti zelo verjetno Se
poveceval.

S pomocjo raziskav o stroskih bolezni lahko ocenjujemo ekonomski vpliv bolezni na zdravstveni sistem
in celotno druzbo. Tovrstne raziskave namrec prikazujejo ekonomsko breme bolezni in ocenjujejo, kaj
pridobimo z zmanjsanjem vpliva bolezni ali zamaknitvijo bolezni na kasnejse obdobje (10). Pri poskusih
ekonomske ocene bolezni naletimo na veliko izzivov, ki so povezani predvsem z razpoloZljivostjo in
kakovostjo podatkov. Leta 2020 je bila na Nacionalnemu institutu za javno zdravje (NIJZ) predstavljena
prva ekonomska raziskava s podrocja bremena demence v Sloveniji (7), kateri so sledile dopolnitve.

Namen pric¢ujoce raziskave je bil prikazati ekonomsko breme demence v Sloveniji v obdobju 2015-
2019 glede na rutinske podatkovne zbirke zdravstvenega varstva.

Ocena ekonomskega bremena demence za obdobje 2015-2019 v ekonomski raziskavi temelji na
izraCunu direktnih in indirektnih stroskov. Prikazani indirektni stroski nastanejo, ko je oseba zaradi
zdravstvenih tezav odsotna z dela in ko je nezmozna za delo, medtem ko so direktni stroski posledica
zdravljenja. Med indirektnimi stroski je izraCunan stroSek zacasne odsotnosti z dela, strosek
izgubljenega dohodka iz dela zaradi nezmoZnosti za delo ter stroSek izgubljenega neplacanega
gospodinjskega dela zaradi nezmoznosti za delo. Med direktnimi stroski pa so izracunani stroski, ki
nastanejo pri prvem kurativnhem obisku na primarni ravni, pri obiskih v ambulantah na sekundarni
ravni in pri hospitalizacijah. Izra¢unani so tudi stroski zdravil za zdravljenje demence. Pri izracunu
stroSkov zdravil smo upostevali zdravila, ki vsebujejo u¢inkovine donepezil, rivastigmin, galantamin in
memantin.



Pri zbiranju podatkov za izracun direktnih stroskov smo vhodne podatke pridobili iz rutinskih zbirk
na NIJZ. Podatke o ambulantnih storitvah zaradi demence na primarni ravni smo tako pridobili iz Zbirke
o zunajbolnisnicni zdravstveni statistiki (ZUBSTAT) ter ovrednotili prve kurativne obiske pri druZinskem
zdravniku. Zbirko smo uporabili tudi pri pridobivanju podatkov ambulantnih storitev zaradi demence
na sekundarni ravni in pri ovrednotenju upostevali razsirjen pregled pri zdravniku v specialisti¢ni
dejavnosti. Akutne bolniSni¢ne obravnave so velik stroSek v vseh drZavah. V skladu z zakonodajo tudi
nase bolnisnice zbirajo in posredujejo podatke o bolnisni¢nih obravnavah. Na NIJZ smo iz zbirke Skupin
primerljivih primerov (SPP) pridobili podatke o Stevilu hospitalizacij za diagnozo demenca, ki smo jih
upostevali pri izraCunu bremena. Za izracun indirektnih stroSkov pa smo uporabili podatke iz Zbirke
podatkov o zacasni odsotnosti z dela (1VZ3) ter jih ovrednotili s povprecno bruto placo (9).

Stroski izgubljenega dohodka iz dela zaradi nezmozZnosti za delo in izgubljeno nepla¢ano gospodinjsko
delo zaradi nezmoZnosti za delo pa se nanaSajo na posameznike, za katere smo iz Zavoda
za pokojninsko in invalidsko zavarovanje Slovenije (ZPIZ) pridobili podatke o predcasni upokojitvi.
Predstavljajo nove primere v posameznem letu, ki so se pred¢asno upokojili zaradi demence. Vizra¢un
niso vkljuceni izgubljeni dohodki iz dela za posameznike, ki so se zaradi demence predcasno upokojili
v predhodnih letih. Prav tako je za te posameznike izracunana vrednost izgubljenega nepladanega
gospodinjskega dela, ¢eprav bi bilo potrebno znizanje upostevati za vse posameznike z demenco
v dolo¢enem letu in ne le za nove primere. Podatki so tako precej podcenjeni.

Vizracunu je zajeto obdobje od leta 2015 do leta 2019. Vsi stroski so v raziskavi prikazani presecno
na ravni enega leta.

Cene pregledov in obravnav ter drugi finanéni podatki so pridobljeni na Zavodu za zdravstveno
zavarovanje Slovenije (ZZZS). Raziskava izhaja iz osnovne ravni, ko posamezna oseba zaradi bolezni in
tezav, ki jih ta povzroca, obisce zdravnika. Bolezen obremeni zdravstveni sistem in to lahko financ¢no
ovrednotimo (7). V raziskavi je za storitve zdravstvene sluzbe uporabljen nabor diagnoz po
Mednarodni klasifikaciji bolezni in sorodnih zdravstvenih problemov za statisticne namene: MKB-10

(5).

Veliko breme za druzbo pa poleg obravnavanih zdravstvenih posledic predstavljajo tudi socialne in
druge posledice demence, ki smo jih v nasi analizi do dolo¢ene mere upostevali. Vklju€eni so stroski
razli¢nih ovrednotenih pomoci za osebo z demenco, npr., ko je oseba z demenco nastanjena v domu
za starejSe obcane, ali e oseba koristi dodatek za pomoc¢ in postrezbo v primeru, ko ta potrebuje
24-urni nadzor svojcev in obvezno strokovno pomo¢ za stalno izvajanje zdravstvene nege ali pa,
¢e druzinski ¢lani oz. drugi namenijo ¢as posamezniku, ki je zbolel za demenco (7).

Ocenjeni direktni in indirektni stroski izbranih diagnoz bolezni za obdobje 2015-2019 za Slovenijo
znasajo letno okoli 0,3 % vseh izdatkov za zdravstvo, kar predstavlja letno 0,05 % bruto domacega
proizvoda (BDP) v tem obdobju.

Indirektni stroski predstavljajo 914.525 EUR oz. 0,03 % vseh izdatkov za zdravstvo, direktni stroski pa
predstavljajo 10.182.752 EUR, oz. 0,28 % vseh izdatkov za zdravstvo. Od tega med direktnimi stroski
predstavljajo zdravila 0,14 % vseh izdatkov za zdravstvo, prav tako predstavljajo hospitalizacije okoli



0,14 % vseh izdatkov za zdravstvo, sledijo pa obiski na primarni ter sekundarni ravni. Ekonomsko
breme zaradi demence, ki nastane na ravni enega leta, v obdobju 2015-2019 v Sloveniji prikazuje
Tabela 1.

Tabela 1: Skupno ekonomsko breme zaradi demence, ki nastane na ravni enega leta,
v obdobju 2015-2018, v Sloveniji.

BREME BOLEZNI

Leto Leto Leto Leto Leto Povprecje za
2015 2016 2017 2018 2019 2015-2019
DIREKTNI STROSKI (V EUR)
Zdravila 5.478.973 5.302.678 4.862.746 4.749.951 4.500.816 4.979.033
Prvi kurativni obiski
. ) . 102.207 103.057 96.742 112.932 115.225 106.033
na primarni ravni
Obiski vambulanti
. . 37.587 42.142 40.739 41.352 40.417 40.447
na sekundarni ravni
Hospitalizacije —
L 3.672.733 3.815.478 3.892.821 4.323.552 4.714.142 4.083.745
psihiatrija
Hospitalizacije
o 1.234.063 1.001.384 829.745 955.064 847.215 973.494
—razen psihiatrije
SKUPAJ 10.525.563 10.264.739 9.722.793 10.182.851 10.217.815 10.182.752
INDIREKTNI STROSKI (V EUR)
Stroski zacasne
50.513 47.194 64.268 83.264 264.549 101.958

odsotnosti z dela

Izgubljeni dohodek
iz dela zaradi 499.557 453.804 419.412 372.158 416.133 432.213
nezmoznosti za delo

Izgubljeno neplacano
gospodinjsko delo zaradi 429.752 439.342 300.100 293.789 438.786 380.354
nezmoznosti za delo

SKUPAJ
—na ravni enega leta
. ) 929.309 893.146 719.512 665.947 854.919 812.567
z vklju€eno vrednostjo
gospodinjskega dela
SKUPAJ 979.822 940.340 783.780 749.211 1.119.468 914.525

DIREKTNI IN INDIREKTNI
11.505.385 11.205.079 10.506.573 10.932.062 11.337.283 11.097.277

STROSKI SKUPAJ

Vir: NIJZ, Ekonomska fakulteta.

Ocenjene direktne in indirektne strosSke demence v obdobju 2015-2019 za Slovenijo vidimo na Sliki 1.
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Zdravila in hospitalizacije predstavljajo najvecji delez med vsemi direktnimi in indirektnimi stroski,
sledi izgubljen dohodek iz dela zaradi nezmoznosti za delo ter izgubljeno nepla¢ano gospodinjsko delo
zaradi nezmoznosti za delo.



Slika 1: Ocenjeno ekonomsko breme demence po vrsti stroska, v obdobju 2015-20189, za Slovenijo.

izgubljeno neplatano
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Izgubljers dohodek iz deta i el
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Hospitalizacije-razen__
psihiatrije ~
8,8%

Prv kurativen obiski

\_ Obiski v ambulanti na na prirmarnd ravii
sekundarn ravni 1,0%
0,4%

Vir: NIJZ, Ekonomska fakulteta.

Poleg obravnavanih zdravstvenih posledic demence predstavljajo tudi socialne in druge posledice
demence velik stroSek za zdravstveni sistem. Slika 2 prikazuje zdravstvene direktne in indirektne
stroske, katerim smo dodali socialne stroske v obliki razliénih ovrednotenih pomoci v EUR, ki jih
v Sloveniji lahko izberemo za osebo z demenco. Socialne posledice smo upostevali do dolo¢ene mere
in glede na dostopne podatke. Vrednosti so povprecja na posamezno leto v obdobju 2015-2019. Tudi
tu so v izracun vkljuceni le novi primeri predcasnih upokojitev zaradi demence v posameznem letu,

ki smo jih pridobili od ZP1Z-a in so prav tako mocno podcenjeni.
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Slika 2: Zdravstvenim stroskom dodani socialni stroski v obliki razlicnih ovrednotenih pomoci v EUR,
ki jih lahko v Sloveniji izberemo za osebo z demenco, izraZeno kot letno povprecje
za obdobje 2015-2019.

ncehaione £ - e
trabuje 24-umi m/d
rareite obfane (v EUS

iCnith pomo

JIste raz

Vir: NIJZ, Ekonomska fakulteta.

Ko dodamo Se stroske razlicnih ovrednotenih pomoci se zdravstveni direktni in indirektni stroski
demence povecajo tudi do 11,6 milijona EUR, odvisno od tega, kakSno pomoc za osebo z demenco
izberemo. Ekonomsko breme bi bilo tudi v tem primeru letno okoli 0,3 % vseh izdatkov za zdravstvo.
V primeru pridobitve dodatnih razpoloZljivih podatkov drugih institucij bi lahko z vkljucitvijo ocen
socialnih in drugih posledic bolj natan¢no ocenili breme demence (7).

4. RAZPRAVA

S pricujoCo raziskavo smo Zeleli poudariti financni vidik demence in prikazati ekonomsko breme
demence v obdobju 2015-2019 glede na podatke iz rutinskih podatkovnih zbirk. Ze leta 2010 je bilo
namrec Stevilo oseb z demenco na svetu ocenjeno na 35,6 milijona, pricakuje pa se, da bo Stevilo oseb
z demenco do leta 2030 doseglo 65,7 milijona, leta 2050 pa 115,4 milijona in tako predstavljalo
Se vecji javnozdravstveni problem (3).

Z raziskavo smo ugotovili, da so bili v Sloveniji v prou¢evanem obdobju ocenjeni direktni in indirektni
stroski demence visoki, saj so predstavljali letho 0,05 % BDP. lzraunani stroski pa so zaradi
podatkovnih omejitev moc¢no podcenjeni. Direktne in indirektne stroSke smo izracunali glede
na razpolozljive podatke o zdravstvenem varstvu, ki pa niso primerljivi z drugimi drzavami.
Metodologijo drzave izbirajo glede na dostopnost podatkov, saj sta za tovrstne raziskave tako
dostopnost, kot tudi kakovost podatkov kljuéna. V raziskavi smo se posluzili zbirke podatkov NIJZ ter
zbirke ZZZS, ki veljajo za zelo natancne, saj se polnijo s podatki, ki jih neposredno porocajo izvajalci
zdravstvenih storitev. Nas namen za prihodnost je upostevanje podatkov za vse osebe z demenco
v Sloveniji, porazdeljene po starosti in spolu.
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Raziskovalci se odloc¢ajo za oceno direktnih in indirektnih stroskov bolezni tudi v drugih drZavah. Nekaj
vpogleda v financne posledice demence nam dajo objavljeni prispevki tujih avtorjev, a se zaradi
razlicnega nabora podatkov in prilagojenih metodologij ocenjevanja tezko primerjajo (10). Skupni
stroski demence v 27 drzavah Evropske unije (EU27) so bili leta 2008 ocenjeni na 160 milijard EUR,
0z. 22 000 EUR na osebo z demenco na leto, od tega je bilo 56 % stroskov pripisanih neformalni oskrbi
in preostalih 44 % stroskov direktnim stroskom (11). Po izracunih nekaterih raziskovalcev so ocenjeni
skupni letni stroSki na osebo z demenco v Evropi znasali v povprecju 32.506,73 EUR, medtem ko so
znasali v ZDA 42.898,65 EUR (2).

Financ¢ni podatki so za razumevanje celotnega javnozdravstvenega problema izrednega pomena,
saj lahko pripomorejo k zavedanju, da je potrebno pri demenci veliko sredstev namenjati predvsem
preventiviin zgodnjemu odkrivanju bolezni pa tudi preprecevanju oz. pomikanju te bolezni na kasnejse
obdobje. Hkrati pa je potrebno veliko vlaganja v prilagojenost okolja oseb z demenco ter ob sodelo-
vanju in povezovanju strokovnjakov s tega podrocja v prihodnosti zagotoviti ustrezne resitve za osebe
z demenco in njihove skrbnike. Na drzavni ravni je potrebno resni¢no razumeti potek te zahrbtne
bolezni in v kratkem ¢asovnem roku sprejeti klju¢ne zakone za premik na tem podrocju. Energijo
je potrebno usmeriti na tista podrocja, ki bodo izboljSala kakovosti Zivljenja oseb z demenco in
preprecila psihi¢no in finan¢no izgorelost njihovih skrbnikov. S takim pristopom bomo znizali finanéno
obremenitev vseh vpletenih ter zmanjsali stroske drZzave.

Z raziskavo smo Zeleli prikazati ekonomsko breme demence za obdobje 2015-2019 v Sloveniji.
Po nasih analizah predstavlja breme demence 0,05 % BDP oz. 0,3 % vseh izdatkov za zdravstvo.
Poudariti je potrebno, da je izracunano ekonomsko breme demence podcenjeno, zajeti so namrec
le razpoloZljivi podatki zdravstvenega varstva. V raziskavo zaradi razlicnih omejitev pri pridobivanju
podatkov tako niso vkljuceni vsi direktni in indirektni stroski demence. Populacija se v nasi drzavi stara,
demenca pa postaja vse vecji javnozdravstveni problem, zaradi ¢esar je izjemnega pomena preventiva.
V prihodnosti bo potrebno ob sodelovanju in povezovanju razliénih strokovnjakov s tega podrocja
zagotoviti tudi ustrezne resSitve za osebe z Ze razvito demenco in za njihove skrbnike, z namenom
izboljSanja kakovosti Zivljenja ter preprecitve psihic¢ne in finan¢ne izgorelosti.
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Uvod: Demenca je kroni¢na napredujo¢a neozdravljiva bolezen, ki najbolj prizadene starejso
populacijo. Starost in demenca sta dejavnika tveganja za visjo obolevnost in umrljivost za boleznijo
covid-19. S pregledom literature smo proucili medsebojni vpliv pandemije, bolezni covid-19
in demence.

Metode: Izvedli smo sistematicni pregled literature v podatkovni bazi PubMed v povezavi s kljuénima
besedama »covid-19« in »dementia«. lzbor prispevkov smo zmanjsali tako, da smo se omejili
na nevropsihiatricne simptome.

Rezultati: Izsledki raziskav kazejo na veljo pojavnost nevropsihiatricnih simptomov ali njihovo
poslabsanje pri osebah z demenco med pandemijo covida-19 v primerjavi z obdobjem pred
pandemijo. V tem ¢asu so bile osebe izpostavljene strozjim ukrepom za preprecevanje Sirjenja okuzb
in okuzbam s SARS-CoV-2 ter covidu-19. Covid-19 lahko prispeva k pojavu novih kognitivnih moten;j ali
k poslabsanju obstojecih. Najbolj pogosto se pri osebah z demenco ob okuzbi pojavlja delirij.

Razprava: Pandemija covida-19 je na osebe z demenco vplivala na dva nacina, z boleznijo covid-19,
ki lahko sprozi in/ali poslabsa nevropsihiatricne in nevroloske simptome, ter preko ukrepov
za preprecevanje Sirjenja virusa. UposStevanje in izvajanje preventivnih ukrepov je pomembno
pri osebah z demenco in v splo$ni populaciji.

Zakljucek: Osebe z demenco so v ¢asu pandemije Se ranljivejSe. Veliko preventivnih ukrepov je skupnih
za zmanjsanje tveganja tako za demenco kot za teZji potek covida-19.

Klju¢ne besede: covid-19, demenca, nevropsihiatri¢ni simptomi, posledice, preventiva



Demenca je kroni¢na napredujo¢a nevrodegenerativna bolezen, ki je najpogostejSa pri starejsi
populaciji. Po podatkih Svetovne zdravstvene organizacije (SZO) v svetu Zivi priblizno 55 milijonov oseb
z demenco (43), nov primer demence se pojavi vsake tri sekunde. Svetovna organizacija Alzheimer
izpostavlja, da je kar 75 % primerov demence (41 milijonov oseb) v svetu Se nediagnosticiranih.
Najpogostejsa oblika demence je Alzheimerjeva bolezen, ki prispeva 60—70 % vseh primerov demence,
druga po pogostosti je vaskularna demenca, sledita demenca z Lewyjevimi telesci in frontotemporalna
demenca (2). Demenca je sedmi najpogostejsi vzrok smrti in glavni vzrok za odvisnost starejsih od
pomoci drugih (43).

Bolezen covid-19 povzroca virus SARS-CoV-2, ki se Siri kapljicno in aerosolno. Vecina okuZene
populacije bolezen preboli v blagi obliki, nekateri potrebujejo bolnisni¢no zdravljenje, ki se lahko
zakljuci tudi s smrtnim izidom. Najpogostejsi simptomi okuzbe so vrocina, kaselj, utrujenost ter izguba
vonja in okusa, najresnejsi pa sindrom akutne respiratorne stiske. Poleg dihal koronavirusna bolezen
lahko prizadene tudi druge organe (42).

Starost in demenca sta dejavnika tveganja za obolevnost in umrljivost za boleznijo covid-19. Ob okuzbi
ali sumu na okuzbo z virusom SARS-CoV-2 sta za prepreCevanje Sirjenja okuzb nujna izolacija
ali karantena. Odvisnost od nege in pomo¢i drugih je pri osebah z demenco v primeru izolacije
in karantene Se veja in pogosto ovirana, zato je ta populacija bolj ogroZena, njihovi
oskrbovalci/skrbniki in druzba pa bolj obremenjeni (40). V prispevku Zelimo izpostaviti dejavnike
tveganja za osebe z demenco, zaradi katerih so postali Se ranljivejsi med pandemijo z vidika okuzbe,
bolezni, ukrepov in posledic.

Izvedli smo sistematicni pregled literature v skladu s smernicami metodologije PRISMA (angl.
Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses) (31) v podatkovni bazi PubMed,
v povezavi s kljuénima besedama »covid-19« in »dementia«. Izbor prispevkov smo zmanjsali tako,
da smo se omejili na nevropsihiatri¢ne simptome, ki se pojavljajo pri obeh boleznih.

Izbor prispevkov za rezultate je podrobneje prikazan na Sliki 1. V razpravo smo vkljucili tudi nekaj
prispevkov o medsebojnem vplivu bolezni in preventivi.

Kriteriji pri izboru rezultatov so bili sledeci:

A) Kronoloski kriterij:
- prispevki, objavljeni med 1. 3. 2020 in 15. 10. 2021;

B) Vsebinski kriterij:

- spremljanje in proucevanje nevropsihiatri¢nih simptomov;
C) Tehnicni kriterij:

- objave v angleskem jeziku;
D) Vsebinski izkljucitveni kriterij:

- Studije primerov in skupin primerov,



- znanstveni prispevki s kvalitativnimi podatki, iz katerih ni mogoce razbrati prevalence
nevropsihiatriénih simptomov;

E) Vsebinski izkljucitveni kriterij:
- prispevki, ki se nanasajo na nevropsihiatricne posledice bolezni covid-19 in njene mehanizme
v splosni ali drugi populaciji in ne pri osebah z demenco,
- prispevki, ki se nanasajo zgolj na oskrbovalce/skrbnike oseb z demenco ali bolnike z drugo
boleznijo, kot sta demenca/covid-19,
- raziskave, ki vkljuCujejo Zivalske modele;

F) Vsebinski izkljucitveni kriterij:
- prispevki, ki se nanasajo na razli¢ne intervencije in strategije zdravljenja,
- oblikovanje smernic podpore za zdravstveno osebje in/ali formalne skrbnike/oskrbovalce,
- oblikovanje instrumentov za raziskave.

Pregled literature smo dopolnili s pregledom navedenih virov v izbranih prispevkih. Druge oblike
prispevkov smo navedli, ko je bilo to primerno.

V podatkovni bazi PubMed smo iskali prispevke, objavljene v ¢asovnem obdobju od 1. 3.2020
(priblizen zacetek pandemije v Evropi) in 15. 10. 2021 (¢as nastajanja prispevka). Na podlagi klju¢nih
besed »covid-19« in »dementia« je bil najden 901 prispevek. V naslednji fazi smo se osredotocili
na nevropsihiatricne simptome, ki se pojavljajo pri obeh boleznih (demenca in covid-19). Z dodatno
kljuéno besedo »neuropsychiatric symptoms« je bilo identificiranih 54 zadetkov. Po izloCitvi
prispevkov v drugem jeziku, kot je anglescina, je za nadaljnji pregled ostalo 51 prispevkov. Pregledali
smo naslove in izvlecke teh prispevkov in na podlagi pregleda izvleckov in vsebine dolocili vsebinsko
izkljucitvene kriterije, opredeljene pod tockami D, E in F (glej prejSnje poglavje). Po konéanem izlo¢anju
neustreznih prispevkov nam je ostalo 22 prispevkov za vkljuditev v rezultate. Pri ponovnem hitrem
pregledu prispevkov, izloCenih pod kriterijem D, smo identificirali Se dva primerna prispevka in
ju vkljucili v rezultate. Podroben prikaz izbora rezultatov je prikazan na Sliki 1.

V rezultate preglednega prispevka smo vkljucili 23 znanstvenih prispevkov, od tega en sistematicni
pregledni znanstveni prispevek, tri pregledne znanstvene prispevke in 19 izvirnih raziskav. Sistematicni
pregledni znanstveni prispevek je zdruZeval rezultate 15 vsebinsko ustreznih izvirnih znanstvenih
prispevkov. Ob pregledu preglednih znanstvenih prispevkov smo identificirali Stiri dodatne izvirne
znanstvene prispevke (dva o vplivu lockdowna in dva o vplivu okuZzbe na osebe z demenco), ostali ali
niso ustrezali vsebinskim kriterijem ali pa so bili podvojeni in Ze vkljuceni tekom prvega pregleda
zadetkov literature. Prispevki, ki so se nanasali na vpliv lockdowna na nevropsihiatricne simptome
oseb z demenco, so prikazani v Tabeli 1, pri ¢emer smo v nevropsihiatricne simptome vkljudili upad
kognitivnih sposobnosti in spremembe visjih mozganskih funkcij, psihi¢cne in vedenjske simptome
ob demenci ter vedenjske odklone. Prispevki, ki so se nanasali na vpliv okuzbe na nevropsihiatricne
simptome pri osebah, predvsem na pojav delirija ob okuzbi, so prikazani v Tabeli 2.



Rezultati iskanja "covid-19", "dementia" v PubMed:

901 zadetkov

Kronoloski kriterij A: 901

Vsebinski kriterij B: 54

Tehniéni kriterij C: 51 objav

Vsebinski kriterij D:
izlo¢enih 7 objav

2 dodana prispevka
na osnovi pregleda
literature izbrane objave

Vsebinski kriterij E:

Vsebinski kriterij F:

preglednih $tudijah

izloenih 15 objav izloCenih 8 objav
Ustrezne objave
glede na kriterije: 21
4 dodatno identificirani Skupno vkljuéenih objav
prispevki v vklju¢enih v rezuitate:
27

Slika 1: Shematski prikaz poteka procesa sistematicnega pregleda literature.

F ¢/ uells



Tabela 1: Prikaz dinamike nevropsihiatri¢nih simptomov pri osebah z demenco z ali brez okuzbe s SARS-CoV-2 v &asu pandemije ter ob lockdownu/lockdownih.

Studija,

drzava raziskave

(vir)

Sistematicni
pregledni
znanstveni
prispevek

(36)

Opazovana skupina

6422 oseb z demenco:

- 13 prispevkov
o osebah z demenco,
ki Zivijo v domaci
oskrbi,

- 2 prispevka o osebah
z demenco,
nastanjenih
v domovih starejsih
obcanov.

Okuzba
s SARS-CoV-2

Metoda pridobivanja podatkov

Pregled literature v podatkovnih
bazah PubMed, PsycINFO in CINAHL
do 27. februarja 2021 - strokovno
pregledane kvantitativne Studije

o ucinkih izolacije med covidom-19
na kognitivne, vedenjske in psihi¢ne
simptome ter sposobnost
funkcioniranja oseb z demenco ali
blago kognitivho motnjo.
Najpogosteje uporabljene metode
zbiranja podatkov so bili prilagojeni
vprasalniki in ankete ter
standardizirani vprasalniki

(npr. NPI*).

Dinamika nevropsihiatri¢nih simptomov

med lockdownom/lockdowni

Kognitivne spremembe:

60 % (9) raziskav je porocalo o kognitivnih spremembah.
61 % (8/13) raziskav je beleZilo kognitivni upad.

Upad kognitivnih sposobnosti se je v raziskavah gibal
med 12 in 80 %, pri ¢emer jih je 75 % (6/8) porocalo
upad pri >50 % anketirancev.

Najpogosteje navedene motnje koncentracije, spomina,
orientacije in sposobnost komunikacije.

Vedenjski in psihi¢ni simptomi:

93 % (14) raziskav je porocalo o poslabsanju ali novem
pojavu vedenjskih in psihi¢nih simptomov.

92 % (12/13) raziskav je beleZilo poslabsanje ali pojav
novih vedenjskih in psihi¢nih simptomov v spremenljivem
delezu pregledanega vzorca. PoroCane spremembe so se
gibale med 22 in 75 %. V 75 % (9/12) raziskav je ve¢ kot
40 % anketirancev potrdilo poslabsanje ali pojav novih
simptomov.

Najpogosteje navedene so bile anksioznost, apatija,
depresivni simptomi in vznemirjenost.

Spremembe zdravljenja z zdravili:

- 46 (6) raziskav je porocalo o potrebi po prilagoditvah

farmakoloskega zdravljenja (7-27 %) kot posledico
poslabsanja vedenjskih in psihi¢nih simptomov demence.



Studija,
drzava raziskave
(vir)

Pregledni
znanstveni
prispevek

(35)

Pregledni
znanstveni
prispevek

(6)

. Okuzba

Opazovana skupina

s SARS-CoV-2
Starejse osebe z

n. p.
demenco.
Osebe z demenco
in njihovi skrbniki/ n. p.

oskrbovalci.

Metoda pridobivanja podatkov

Pregled literature v podatkovni
bazi PubMed po metodologiji
PRISMA.

V rezultate vkljucenih 20

znanstvenih prispevkov

s poudarkom na raziskavah,

ki porocajo o spremembah

v vedenju in razpoloZenju ter
strategijah zdravljenja starejsSih
bolnikov z demenco v obdobju
covida-19.

Pregled literature v podatkovnih
bazah Scopus, PubMed, CINAHL,

EMBASE, Web of Science in iskalniku

Google Scholar. V rezultatih 21

prispevkov, ki se nanasajo na izkusnje

oseb z demenco in njihovih

oskrbovalcev/skrbnikov s pandemijo

covida-19.

Dinamika nevropsihiatricnih simptomov
med lockdownom/lockdowni

Simptomi demence so se poslabsali pri osebah z demenco
v domaci oskrbi in v domovih starejsih obc¢anov.
Anksioznost, agitacija in apatija so glavni vedenjski in psihicni
simptomi demence, najpogosteje so omenjeni tudi v obra-
vnavanih raziskavah med covidom-19.

Nevropsihiatricni simptomi v dobi covida-19 vkljucujejo

pomanjkanje volje (apatija), anksioznost, hiperaktivnost

(agitacija).

Po pogostosti pojavljanja sledijo depresivno razpolozenje,

motnje spanja in izguba apetita, manj pogosto pa se omenja

evfori¢no razpoloZenje, povecan apetit, motnje motorike in
psihoti¢ne motnje.

12 od 21 prispevkov je proucevalo vpliv lockdowna

na nevropsihiatricne simptome in kognitivhe sposobnosti

oseb z demenco:

- lockdown je negativno vplival na nevropsihiatri¢ne
simptome, kot so depresivni simptomi, anksioznost,
agitacija, ter na kognitivne sposobnosti pri osebah z AB
in pri osebah z kognitivnim upadom Ze pred pandemijo;

- porast vedenjskih in psihi¢nih simptomov pri osebah
z demenco, kot so vedenjski odkloni, anksioznost,
razdrazljivost, razburjenost zaradi noSenja obraznih mask
ali zaradi drugih, ki nosijo obrazne maske, ter motnje
spanja,

- osebe z demenco, ki Zivijo same, ter osebe z bolj
napredovanim stadijem demence so bolj ranljive
za poslabsanje nevropsihiatri¢nih simptomov zaradi
lockdowna.



Studija,

lobarno demenco.

za oskrbovalce/skrbnike.

. . . Okuzba e Dinamika nevropsihiatricnih simptomov
rZava raziskave pazovana skupina etoda pridobivanja podatkov .
d k (0] k Metod dob datk
(vir) s SARS-CoV-2 med lockdownom/lockdowni
vi
Osebe z demenco. Prispevek o kognitivnih in
Pregledni - Vkljuc¢enih 5 nevropsihiatri¢nih posledicah Povzeli smo 2 prispevka, ki sta ustrezala vsebinskim
znanstveni prispevkov o vplivu n. p. covida-19 in vpliva na starejSe kriterijem (za podrobnosti glej pod vire (13) in (14)),
prispevek (1): lockdowna na osebe z osebe z demenco. ostali viri so podvojeni prispevki z nasimi rezultati.
demenco.
Poslabsanje med lockdown:
— vedenjskih simptomov pri 54,7 %,
139 oseb: o )
— nevropsihiatri¢nih simptomov pri 54,68 %.
- 96z demenco, Nai teidi agitacii tita in d : imptomatik
ajpogostejsi agitacija, apatija in depresivna simptomatika.
- - 37 z blago kognitivno Telefonska anketa bolnikov P gv JStagitacya, apatl P P
. 0% . . ZabeleZen upad:
(13) motnjo, ali oskrbovalcev/skrbnikov. L o o
6 biekti — kognitivnih sposobnosti pri 31,65 % (spomin in
- 6 s subjektivno
. J . orientacija),
kognitivnho motnjo. . .
— funkcionalne sposobnosti 13,67 %.
Prilagoditev/novo farmakolosko zdravljenje pri 7,2 %.
Prevalenca posameznikov s porocanim poslabSanjem:
32 oseb Potri Ocena telemedicine. — kognitivne sposobnosti: 53 %,
- otrjena
s frontotemporalno . ) . Strukturiran klini¢ni vprasalnik — vedenjski simptomi: 56 %,
(14) 1 oseb
pri 1 osebi.

sposobnost govora: 47 %,

motnje spanja: 25 %.




Studija,

. . . Okuzba e Dinamika nevropsihiatricnih simptomov
drZava raziskave = Opazovana skupina Metoda pridobivanja podatkov ]
(vir) s SARS-CoV-2 med lockdownom/lockdowni
vi
Med lockdownom (mesec po zacetku karantene)
- porast in/ali nova pojavnost vedenjskih in/ali psihi¢nih
simptomov pri 59,6 % (2929 bolnikih) oseb.
Pri 51,9 % poslabsanje obstojecih simptomov, pri 25,9 %
na novo pojav simptomov.
o Najpogostejsi simptomi, ki so se poslabsali so bili:
4913 oseb z demenco in - razdragljivost (40,2 %),
oskrbovalcev/skrbnikov - apatija (34,5 %),
oseb z demenco: Klini¢na zgodovina diagnoze. L
.. o . - agitacija (30,7 %),
Vprasalnik za kliniéno oceno izbrane
- H 0,
itali - 3372 A8, psihopatologije (telefonsko za bolnike anksioznost (29 %),
alija Lo . .
(11)J - 360 demenca n. p. in oskrbovalce/skrbnike) en mesec po - depresivni simptomi (25,1 %) in

z Lewyjevimi telesci,

- 415 frontotemporalna
demenca,

- 766 vaskularna
demenca.

lockdownu.
Ocena nevropsihiatricnih simptomov
z NPI*,

- motnje spanja (24 %).
e Med simptomi, ki so se pri bolnikih pojavili na novo,
so bili najpogostejsi:
- motnje spanja (21,3 %),
- razdraZljivost (20,6 %),
- agitacija (18,3 %),
- apatija (17,1 %),
- motnje apetita (16 %),
e Pri 27,6 % oseb potreba po prilagoditvi zdravil.
e Pri 2/3 oskrbovalcev/skrbnikov oseb z demenco porast
simptomov povezanih s stresom.




Studija,

. . . Okuzba L Dinamika nevropsihiatricnih simptomov
drZava raziskave = Opazovana skupina Metoda pridobivanja podatkov ]
(vir) s SARS-CoV-2 med lockdownom/lockdowni
vi
787 oseb: - Nevropsihiatri¢ni simptomi prisotni pri 57,9 % opazovanih
-371zAB, o . . oseb. Pri petini oseb so bili najpogostejsi simptomi:
. Klinicna zgodovina diagnoze. . . " N _— . .
-90 z drugo obliko Y o . motnje spanja, apatija, agitacija, razdrazljivost in blodnje
Vprasalniki za klini¢no oceno izbrane . o .
demence, . N . (pri vec kot 20 %, vecinoma pri osebah z AB).
L . psihopatologije (telefonsko za bolnike . . . L.
Kitajska - 226 z blago kognitivno . . - Vec kot 70 % pacientov ni kazalo sprememb (mozni
) 0% in oskrbovalce/skrbnike) med . . . e
(38) motnjo, . razlogi: redna medikamentozna terapija, kognitivni upad
o lockdown (januar 2020). . . - . :
- 47 s subjektivno izgubo e ovira pri zaznavanju in prepoznavanju nevarnosti).
. Ocena nevropsihiatri¢nih simptomov . . . . .
spomina, NPI* - Le 68 pacientov je imelo povec¢ano anksioznost zaradi
z .
- 53 z drugimi vzroki izbruha covida-19 (vkljuceni v raziskavo niso bili iz Vuhana
kognitivnih tezav. ali okolice).
Spremembe med lockdownom:
- bolj zaskrbljeni (37,4 %),
- bolj depresivni (31,2 %),
321 oseb z demenco: - bolj vznemirjeni (23,1 %),
-50,2 % blaga, - blodnje (19 %),
°blag Strukturiran telefonski vprasalnik . je | ) _o)
- 23,1 % zmerna, e L - bolj agresivni (16,8 %),
. (o klini¢nih in vedenjskih . L
Argentina, - 26,8 % napredovana . . - bolj osamljeni (16,2 %),
n. p. spremembah pri osebi z demenco

Brazilija, Cile (4)

demenca

in oskrbovalcev/
skrbnikov oseb
z demenco.

med pandemijo v primerjavi
s stanjem pred socialno izolacijo).

halucinacije (15,9 %),
pojav obsesivho kompulzivne simptomatike (18,1 %).

Pri osebah z demenco:
- je bil zabelezen upad spominskih funkcij (pri 53,0 %),

se je pojavila slabsa zmogljivost pri vsakodnevnih
aktivnostih (pri 28,3 %),
so se pojavile motnje spanja (pri 23,1 %).



Studija,

. . . Okuzba L Dinamika nevropsihiatricnih simptomov
drZava raziskave = Opazovana skupina Metoda pridobivanja podatkov ]
(vir) s SARS-CoV-2 med lockdownom/lockdowni
vi
205 bolnikov s . . .
. . o . . Hiter kognitiven upad pri:
kognitivnho motnjo: Klinicna zgodovina diagnoze. . . L
. o . - 19,1 % bolnikov (25) v skupini med pandemijo in
- 131 bolnikov z AB, Klini€na ocena kognitivnega upada . . . .
. . - 36,6 % bolnikov (48) v kontrolni skupini pred pandemijo.
opazovanih v obdobju (CDR*). .. . L .
L B e - Manijsi delez nevropsihiatri¢nih simptomov, zlasti
Kitajska (20) pred pandemijo n. p. Ocena nevropsihiatricnih simptomov . . . o . . .
L. blodenj, vznemirjenosti, razdraZljivosti in motenj apetita
(kontrolna skupina) in z NPI*, o . . .
. med tistimi, ki so doZiveli pandemijo covida-19.
- 131 bolnikov z AB, o . . o
. . - Bolniki z AB med pandemijo covida-19 so imeli 0.408
opazovanih v obdobju N ] . L
. manjso verjetnost za hiter kognitivni upad.
med pandemijo.
o L Poslabsanje nevropsihiatri¢nih simptomov so belefZili v:
Longitudialna Studija . L .
177 oseb: o . . - 54,5 % pri osebah z demenco z Lewyjevimi telesci,
. Klini¢na zgodovina diagnoze. .
- 105 bolnikov z AB, o - - 43,8 % pri osebah z AB
. Klini¢na diagnoza po enem letu ] . .
L - 22 bolnikov z demenco . - 22 % pri osebah z blago kognitivho motnjo.
Kitajska (16) n. p. pandemije.

z Lewyjevimi telesci,
- 50 bolnikov z blago
kognitivno motnjo.

(ocena nevropsihiatri¢nih simptomov
z NPI*).

Upad kognitivnih sposobnosti je bil zaznan pri:

- 72,7 % bolnikov z demenco z Lewyjevimi telesci,
- 54,3 % bolnikov z AB,

- 42 % bolnikov z blago kognitivho motnjo.




Studija,

o . . Okuzba
drZava raziskave = Opazovana skupina
. s SARS-CoV-2
(vir)
96 oseb:
- 34 oseb s Parkinsonovo
boleznijo brez
kognitivne motnje,
Italija (5) - 31 oseb s Parkinsonovo n. p.

boleznijo z blago

kognitivno motnjo,
- 31 oseb z blago

kognitivho motnjo.

Metoda pridobivanja podatkov

Strukturiran vprasalnik za bolnike

in njihove skrbnike/oskrbovalce

10 tednov po uvedbi lockdowna

ter ocena spremembe kognitivnih,
vedenjskih in motori¢nih simptomov
pri bolnikih.

Ocena nevropsihiatri¢nih simptomov
z NPI*.

Dinamika nevropsihiatricnih simptomov
med lockdownom/lockdowni

Med vsemi opazovanimi osebami med lockdownom:
- poslabsanje kognitivnih simptomov (pri 39,6 %);
- poslabsanje obstojecih vedenjskih simptomov
(pri 37,5 %);
- pojav novih vedenjskih simptomov (pri 26 %);
- motori¢nih simptomov (pri 35,4 %);

obremenitve skrbnikov/oskrbovalcev so se povecale

Vv 26 % primerov.

Upad kognitivnih sposobnosti pri:

- 45 % oseb z Parkinsonovo boleznijo z blago kognitivho
motnjo,

- 41 % oseb z blago kognitivho motnjo.

Poslabsanje vedenjskih in psihi¢nih simptomov pri:

- 42 % oseb z Parkinsonovo boleznijo in blago kognitivho
motnjo,

- 38 % oseb z blago kognitivho motnjo.

Pojav novih vedenjskih in psihi¢nih simptomov pri:

- 42 % oseb z Parkinsonovo boleznijo in blago kognitivno
motnjo,

- 22 % osebah z blago kognitivho motnjo.

Najbolj pogosto so se poslabsali simptomi depresije,

anksioznosti, vedenjskih odklonov v no¢nem ¢asu in apatije.



Studija,
drzava raziskave
(vir)

Opazovana skupina

Okuzba
s SARS-CoV-2

Metoda pridobivanja podatkov

Dinamika nevropsihiatricnih simptomov
med lockdownom/lockdowni

94 oseb z demenco:
- 78 (83 %) z AB,

4 (4,3 %) sprejetih
v bolnisnico zaradi

Klini¢na zgodovina diagnoze.
Strukturiran vprasalnik

Statisti¢no znacilen porast:

- agitacije in agresije (21,3 %),

- anksioznosti (14,9 %),

- apatije in indiference (12,8 %),

- razdrazljivosti (11,7 %).

Poslab3anje nevropsihiatri¢nih simptomov po zacetku

Italija (27 za oskrbovalce/skrbnike oseb
ja (27) - 16 oseb z drugo obliko  covida-19. / pandemije:
z demenco (telefonsko) . . .. .
demence. . - pri 21,3 % bolnikov poslabsanje vsaj enega
(ocena simptomov z NPI*). Y .
nevropsihiatricnega simptoma,
- pri 31,9 % bolnikov poslabsanje dveh ali ve¢
nevropsihiatri¢nih simptomov
- 14,9 % bolnikom so prilagodili zdravljenje z zdravili.
Najpogostejsi simptomi, ki so se med lockdownom pojavili
prvic:
- 71,1 % motnje spanja,
- 68,6 % vznemirjenost in
Klini¢na zgodovina diagnoze. - 53,3 % depresivna simptomatika.
Strukturiran vprasalnik in intervju Pri poslabsanju Ze obstojecih simptomov so bili najbolj
z oskrbovalci/skrbniki osebe pogosti:
Peru (18) 91 oseb z AB. 33% z demenco (telefonsko) - v75% blodnje,

(ocena simptomov z NPI*
6 mesecev pred pandemijo
in med lockdownom).

- v 71,7 % motnje spanja.

Povecano Stevilo primerov:

- vznemirjenosti (36,8 %),

- motenj spanja (26,3 %),

- depresivne simptomatike (23 %),

- motenj apetita (12,1 %) in

- spremenjene motori¢ne aktivnosti (12 %).




Studija,

. . . Okuzba e Dinamika nevropsihiatricnih simptomov
drZava raziskave = Opazovana skupina Metoda pridobivanja podatkov ]
(vir) s SARS-CoV-2 med lockdownom/lockdowni
vi
Klini¢na zgodovina diagnoze.
60 b Klinicna ocena kognitivnega upada - 60 % poslabsanje kognitivhega upada po porocanju
oseb:
(CDR*). skrbnikov/oskrbovalcev;
- 4117%ZABI v . . . . . . e
25% 7 blago Vprasalnik za merjenje sposobnosti - 15 % epizode delirija;
- (o]
. . funkcioniranja in nevropsihiatri¢nih - za 13 % povecana incidenca padcev;
. kognitivnho motnjo . . . .
Spanija (7) . 10% simptomov za obdobje lockdown - v 21 % potrebna sprememba v nevropsihofarmakoloski
- ostalo druga oblika L
demence (maj—junij 2020) (telefonsko; terapiji.
' za oskrbovalce/skrbnike oseb - poslab3anje nevropsihiatri¢nih simptomov pri 65 %.
z demenco). Statisti¢no znadilno so se poslab3ali: agitacija, depresija,
Ocena nevropsihiatriénih simptomov  anksioznost, motnje apetita.
z NPI*.
Strukturirani telefonski vprasalnik
(za obravnavo kognitivnih in Kognitivni upad pri 53,4 %:
. . vedenjskih sposobnosti ter - 46,6 % poslabsanje spomina,
58 bolnikov z demenco 0 bolnikov, . L . . .. . .
- . sposobnosti funkcioniranja pri osebi - 29,3 % poslabsanje pozornosti in/ali orientacije.
Brazilija (9) (50 % AB). 4 oskrbovalci/ . . .. N .
krbniki z demenco, povezanih s socialno Poslabsanje vedenjskih simptomov pri 48,3 %.
skrbniki
izolacijo med pandemijo) Apatija ali depresivni simptomi (24,1 %), anksioznost
za oskrbovalce/skrbnike oseb (22,4 %), vznemirjenost (20,7 %) in razdrazljivost (20,7 %).
z demenco.
o . . Poslabsanje zdravstvenega stanja:
Klini¢na zgodovina diagnoze. . L. ;
. L - pri 30 % (samoporocanje bolnikov),
Strukturiran vprasalnik za ) ] o .
. - oziroma pri 40 % (porocanje oskrbovalcev/skrbnikov).
- 20 oseb oskrbovalce/skrbnike oseb z - .. . o o
. . Statisticno znacilen porast apatije, agitacije in vedenjskih
. z blago obliko AB in demenco (telefonsko), (ocena
Spanija (22) n. p. odklonov.

- 20 oseb z blago
kognitivnho motnjo.

simptomov z NPI* mesec dni pred
pandemijo in 5 tednov po zacetku
pandemije).

Pri osebah z blago kognitivho motnjo sta se najbolj
poslabsali apatija in tesnoba.

Pri osebah z AB so se najbolj poslabsali apatija, agitacija in
vedenjski odkloni.




Studija,
drzava raziskave
(vir)

Francija (10)

Italija (15)

Italija (17)

. Okuzba
Opazovana skupina
s SARS-CoV-2
38 oseb z verjetno AB. n. p.

35 oseb z demenco:

17,1 % AB,

37,1 % vaskularna

demenca,

pri 60 % kombiniran

ali drug tip demence, n. p.
62,8 % blaga do

zmerna oblika

demence,

37,1 % napredovana
demenca.

34 bolnikov:
73,5 % je imelo AB.

0%

Metoda pridobivanja podatkov

Telefonski intervju z
oskrbovalci/skrbniki.

Za oceno nevropsihiatri¢nih
simptomov NPI*.

Klini¢na zgodovina diagnoze.
Strukturiran telefonski vprasalnik

(o vedenijskih in psihi¢nih simptomih
pri osebah z demenco)

za oskrbovalce/skrbnike oseb

z demenco med lockdownom.

Za oceno nevropsihiatri¢nih
simptomov NPI*.

Klini¢na zgodovina diagnoze (zbrana
vsaj 3 mesece pred lockdownom)
Strukturiran vprasalnik za
oskrbovalce/skrbnike za primerjavo
nevropsihiatri¢nih simptomov,
stopnje funkcionalnosti in
obremenitve skrbnika s predhodno
oceno.

Ocena nevropsihiatri¢nih simptomov
z NPI*,

Dinamika nevropsihiatricnih simptomov
med lockdownom/lockdowni

Povprecno trajanje lockdowna: 27,37 dni.

Prevalenca poslabsanja nevropsihiatricnih simptomov:
26,31 %.

Poslabsanje je povezano z upadom kognitivnih funkcij
Ze pred (od 2 do 4 mesecev) lockdownom.

Pogostost in resnost vedenjskih in psihi¢nih simptomov:

-v 74,28 % primerov nespremenjeno;

-v 14,28 % poslabsano,

—v 11,42 % izboljsano.

Statisti¢no pomembnih razlik v simptomih pred pandemijo
in med lockdownom ni bilo.

Statisti¢no znacilna povezava med bolj napredovano obliko
demence in vecjo pogostostjo in resnostjo simptomov
demence med lockdownom v teh primerih visja stopnja
stisk med oskrbovalci/skrbniki oseb z demenco.

V povprecju pred in po lockdownu ni bilo pomembnih
sprememb v nevropsihiatri¢nih simptomih pri osebah

z demenco.

Po predvidevanjih lockdown ni imel vpliva, saj so bili
skrbniki/oskrbovalci pred pandemijo vkljuéeni v intervencije
in podporne skupine za negovalce bolnikov s kognitivnim
upadom (zmanjsajo breme oskrbe tudi v teZzjem obdobju).



Legenda:

n. p. —ni podatka.

*AB — Alzheimerjeva bolezen.

*CDR - Clinical Dementia Rating Scale je numericna lestvica od 0 do 5 za dolo¢anje resnosti
simptomov/stadija demence: 0,5 - zelo blaga, 1 - blaga, 2 - zmerna, 3-5 - huda.

*NPI — instrument Neuropsychiatric Inventory (NPI) o vedenjskih motnjah (12 simptomov):
blodnje, halucinacije, vznemirjenost/agresivnost, razdraZljivost, depresivni simptomi,

anksioznost, evforija, dezinhibicija, nenavadno motoricno vedenje, apatija, spanje in
apetit.



Tabela 2: Prikaz rezultatov pregleda literature glede pojavnosti delirija pri osebah z demenco z okuzbo s SARS-CoV-2

Drzava raziskave ) Okuzba Metoda pridobivanja . L _
L. Opazovana skupina Prisotnost delirija ob okuzbi
in vir s SARS-CoV-2  podatkov
Vklju€enih 15 prispevkov, od tega:
- 2 prispevka o starejsih odraslih brez
demence in z okuzbo s covidom-19,
Pregledni - 6 prispevkov o starejSih odraslih z demenco . . Povzeli smo 2 prispevka, ki sta ustrezala vsebinskim
. . . . . Sistematicni pregled o o . .
znanstveni ali blago kognitivno motnjo in okuzbo . . kriterijem (za podrobnosti glej pod vire (3) in (23)).
. . literature v podatkovni O o ) o L
prispevek s covidom-19, bazi PubMed Ostali prispevki, niso ustrezali vsebinskim kriterijem
azi PubMed.
(26) - 2 prispevka o vplivu socialne izolacije oziroma so bili podvojeni z nasimi rezultati.
na starejSe odrasle brez demence in
- 5 prispevkov o vplivu socialne izolacije
na starejSe odrasle z demenco.
Delirij pri bolnikih z nevrokognitivho motnjo:
- hipoaktiven delirij pri 27,6 %,
353 starejéih od 70 let: IpoaKtiv Y PT245 %
o . - hiperaktiven delirij pri 14,9 %,
- 219 brez klinicno pomembne Vsi . o . -
. . . Retrospektivna Studija. - druge motnje zavesti pri 17,2 %.
(3) nevrokognitivne motnje, s potrjeno o . . . . . .
o . Klini¢na diagnoza bolezni. Delirij pri bolnikih brez nevrokognitivne motnje:
- 134 s klinicno pomembno okuzbo. . . .
. . - hipoaktiven delirij pri 11,4 %,
nevrokognitivnho motnjo. . . s
- hiperaktiven delirij pri 5,5 %,
- druge motnje zavesti pri 6,4 %.
Vsi V ¢asu napotitve v enoto za paliativno oskrbo je bila
Si
101 oseba s povprecno starostjo 82 let: . o . . demenca tretja najpogostejSa komorbidnost (30,7 %).
(23) s potrjeno Klini¢na diagnoza bolezni. .. L —
- 31 oseb z demenco. Kush Na splosno je 42,5 % bolnikov imelo agitacijo, 35,6 %
okuzbo.

zaspanost in 23,8 % delirij.




Drzava raziskave Okuzba Metoda pridobivanja

L. Opazovana skupina Prisotnost delirija ob okuzbi
in vir s SARS-CoV-2  podatkov
) Delirij pri 11 % (94 bolnikov).
Potrjena . . T
N . Demenca prisotna pri 16 % hospitaliziranih brez
okuzba pri 545 . . e .
o . . . . . simptoma delirija in 40 % hospitaliziranih s simptomom
italija (37) 852 hospitaliziranih bolnikov s sumom bolnikih (480 Klini¢na diagnoza bolezni — delirii
alija elirija.
) na covid-19. brez delirija, retrospektivna analiza. . ) L L .
65 Pri bolnikih, ki so razvili delirij, je bila zaznana stopnja
z
L umrljivosti visja (57 %) kot pri bolnikih brez delirija
delirijem).
(30 %).
Vsi
Italija (32) 59 oseb z demenco. s potrjeno Klini¢ni diagnoza bolezni. Delirij pri 38,7 %.
okuzbo.
Vsi
Mehika (21) 1017 hospitaliziranih. s potrjeno Klini¢na diagnoza bolezni. Delirij pri 16,3 %.
okuzbo.
Delirij pri 67 % oseb z demenco.
. . . Vsi Pri obolelih z demenco je bila opazna pomembno visja
. 627 pacientov z akutnim covidom-19, . o . . . . . i,
Italija (8) s potrjeno Klini¢na diagnoza bolezni. stopnja smrtnosti (62,2 %) kot pri osebah brez kognitivne
od tega 82 (13,1 %) oseb z demenco. . .
okuzbo. motnje (26,2 %).

Vedenjske motnje pri 11 % bolnikov.




Pandemija covida-19 je na osebe z demenco vplivala na dva nacina, in sicer z akutno okuzbo
in boleznijo covid-19, ki sproZi nevropsihiatriéne in nevroloske simptome, ter z ukrepi za preprecevanje
Sirjenja virusa in posledicami le-teh. Po pregledu izsledkov raziskav lahko upraviceno sklepamo,
da pandemija covida-19 z okuzbami, ukrepi in posledicami slabsa simptome demence.

Med pandemijo je prislo do sprememb v Zivljenjskih navadah, opazna je bila povecana osamljenost,
sploh v obdobju najstrozjih ukrepov. Nevropsihiatri¢ni simptomi so se tudi pri osebah z demenco,
ki Zivijo v socialno-varstvenem zavodu, opazno poslabsali po uvedbi »lockdownac, ki jih je prikrajsal za
stik s svojci, skupinske aktivnosti in nekatere druge oblike obravnave (25). Podobno je bilo poslabsanje
opazno pri osebah z demenco, ki Zivijo v domacem okolju. Stevilni ukrepi, kot primer izpostavljamo
nosenje mask, lahko vznemirjajo osebe z demenco, saj ne razumejo njihovega pomena, kar jih spravlja
v stisko (6).

Pregledni znanstveni prispevek, v katerega je vkljuenih dvajset raziskav iz obdobja prvega vala
pandemije (marec 2020—junij 2020), o vedenjskih spremembah pri osebah z demenco izpostavlja
simptome apatije, anksioznosti, vznemirjenosti, pomanjkanja apetita, motenj spanja in psihoti¢nih
motenj (35). Te simptome opisujejo tudi izsledki drugih raziskav, vkljucenih v rezultate tega prispevka,
iz katerih izhaja, da so se nevropsihiatricni simptomi poslabsali pri najmanj tretjini bolnikov
s kognitivno motnjo ali demenco (7, 9, 15, 16, 22, 27, 32, 38).

Izsledki raziskav kaZzejo, da se simptomi demence med pandemijo in lockdownom poslabsajo. Avtorji
raziskave so med 14. in 24. aprilom 2020 spremljali 4913 neformalnih oskrbovalcev in oseb z demenco
v Italiji, ki je predstavljala prvo najvecje ZariS¢e pandemije koronavirusa v EU. Ocenjevali so ucinke
lockdowna na kognitivne, vedenjske in motoricne motnje pri osebah z demenco, vpliv na njihove
neformalne oskrbovalce/skrbnike ter vpliv pandemije na delovanje zdravstvenih sluzb, namenjenih
oskrbi oseb z demenco. Preverjali so prisotnost in intenzivnost simptomov agitacije, apatije,
vznemirjenosti, anksioznosti, depresivne simptomatike, motenj spanja, agresivnosti, beganja,
spremembe apetita, pojavnost halucinacij in blodenj. Ugotavljali so poslabsanje in/ali novo nastale
nevrokognitivne simptome pri 60 % (2929) opazovanih bolnikih v enem mesecu po lockdownu,
pri slabi tretjini bolnikov je bila potrebna sprememba zdravljenja z zdravili. O poslabsanju Ze obstojecih
nevrokognitivnih simptomov so porocali pri vec kot polovici (52 %) bolnikov. Pri vec kot tretjini bolnikov
se je poslabsala razdraZljivost in apatija, pri slabi tretjini vznemirjenost in aksioznost,
pri etrtini pa depresivni simptomi in motnje spanja (11).

Podobno so ugotavljali avtorji kitajske raziskave, izvedene med izbruhom covida-19, pri 787 osebah
z demenco, blago kognitivno motnjo, subjektivno izgubo spomina in z drugimi vzroki kognitivnih tezav.
V 58 % primerov proucevane populacije so bili prisotni nevropsihiatri¢ni simptomi. Med pacienti
z depresijo je bila prevalenca teh simptomov najvisja (tri Cetrtine oseb), sledila je pri pacientih
z Alzheimerjevo boleznijo in z drugo obliko demence (dve tretjini), pri osebah z blago kognitivno motnjo
(skoraj polovica) in pri osebah s subjektivno izgubo spomina (manj kot tretjina). Med karanteno so bile
bolj izrazite motnje spanja, apatija, agitacija in blodnje, vsi nasteti simptomi so bili razsirjeni v vec kot
petini primerov, vec¢inoma pri bolnikih z Alzheimerjevo boleznijo (38).



Prav tako so avtorji raziskave na Kitajskem primerjali vpliv t.i. lockdowna na kognitivne funkcije
in nevropsihiatricne simptome pri bolnikih z blago kognitivno motnjo, Alzheimerjevo boleznijo
in demenco z Lewyjevimi telesci. Primerjali so stanje pred pandemijo s stanjem eno leto po pric¢etku
pandemije, v katerem so obravnavane osebe doZivele vsaj 4 mesece lockdowna. Najvecji upad
kognitivnih funkcij so zabelezZili pri bolnikih z demenco z Lewyjevimi telesci (skoraj tri Cetrtine), sledili
so bolniki z Alzheimerjevo boleznijo (ve¢ kot polovica) in bolniki z blago kognitivno motnjo (Stirje
od desetih). Povprecen odklon po enem letu je pri bolnikih z Alzheimerjevo boleznijo enak kot v ¢asu
pred pandemijo, pri bolnikih z demenco z Lewyjevimi telesci pa je opazen dvakrat hitrejSi odklon
kot v ¢asu pred pandemijo. Nevropsihiatri¢ni simptomi so se poslabsali pri ve¢ kot polovici bolnikov
zdemenco z Lewyjevimi telesci, skoraj polovici bolnikov z Alzheimerjevo boleznijo in pri petini bolnikov
z blago kognitivho motnjo. Najvecji kognitivni upad in pojav nevropsihiatricnih simptomov po enem
letu od pric¢etka pandemije je opazen pri bolnikih z demenco z Lewyjevimi telesci, prav tako je v tej
skupini najvecja pojavnost motenj spanja in depresije. ZmanjSana telesna aktivnost
in pomanjkanje socialnih stikov med zaprtjem sta imela dolgorocen vpliv na kognitivhe funkcije
in nevropsihiatricne simptome pri bolnikih z demenco (16).

Poleg poslabsanja simptomov demence se v povezavi z lockdownom kazejo poslabsanja v dusevnem
zdravju, kot je tesnoba, sploh pri osebah z blazjo obliko demence, saj bolje razumejo resnost
novonastale situacije, kar jim predstavlja dodaten stres. Juznoameriska raziskava (Argentina, Brazilija
in Cile) kaze na upad spominske funkcije pri 53 % oseb z demenco po socialni izolaciji v primerjavi
s stanjem pred socialno izolacijo. Poleg tega je imela tretjina oseb z demenco bolj depresivno
razpoloZenje, vec kot tretjina je bila bolj anksioznih, skoraj Cetrtina je bila bolj vznemirjenih, petina je
imela blodnje, manj kot petina je bila bolj osamljenih, z vedjo stopnjo agresije, s halucinacijami
ali obsesivno kompulzivho simptomatiko, v primerjavi z obdobjem pred lockdownom. Simptomi
tesnobe so bili pogostejSi pri osebah z blago do zmerno demenco, simptomi vznemirjenosti
pri posameznikih z napredovano demenco. Pri posameznikih zzmerno in hudo demenco so pogosteje
porocali o obsesivno kompulzivnih simptomih, halucinacijah, motnjah spomina in apetita in povecanih
tezavah pri vsakodnevnih aktivnostih. Oskrbovalci/skrbniki so porocali, da so se v tem obdobju pocutili
bolj utrujeni in preobremenjeni, na kar je vplivala tudi faza napredovanja demence (4).

Italijanski avtorji so ugotavljali najvecdje poslabsanje upada kognitivnih sposobnosti in poslabsanja
simptomov med lockdownom v skupini bolnikov s Parkinsonovo boleznijo in blago kognitivho motnjo,
nato pri bolnikih s kognitivno motnjo ter bolnikih s Parkinsonovo boleznijo brez kognitivnhe motnje.
Najbolj pogosto so se poslabsali simptomi depresije, anksioznosti, vedenjskih motenj v nocnem casu
in apatije, kar je povecalo obremenitev oskrbovalcev v 26 % primerov (5).

Odpovedi zdravstvenih obravnav, ki so se pojavile med pandemijo, negativho vplivajo na osebe
z demenco, zaradi prekinitve kontinuiranega zdravljenja, ki privede do potrebe po zvisanju odmerka
zdravil ali potrebe po dodatnem zdravljenju. V Italiji je bila izvedena raziskava v obliki telefonskega
anketiranja neformalnih oskrbovalcev oseb z demenco v domaci oskrbi, katerim so med 9. marcem
in 15. majem odpovedali datum zdravstvene obravnave. BeleZili so statisticho znacilen porast
nevrokognitivnih tezav, petina bolnikov je imela poslabsanje vsaj enega nevropsihiatri¢cnega simptoma,
tretjina bolnikov poslabSanje dveh ali ve¢ nevropsihiatriénih simptomov. Ve¢ kot petina oseb z
demenco je potrebovala zdravniski posvet, 15 % jih je potrebovalo prilagoditev zdravljenja
z zdravili, 10 % jih je potrebovalo vedji odmerek zdravil, 5 % jih je potrebovalo uvedbo zdravljenja
z zdravili. Med zdravili so bili najpogosteje uporabljeni antipsihotiki in antidepresivi. Med lockdownom



so belezili statisticno znacilen porast agitacije in agresivnosti (petina oseb z demenco), v ve¢ kot
desetini primerov anksioznosti, apatije, indiference in razdrazljivosti (27).

Pri osebah z demenco je za njihovo dobro pocutje nujno vzdrzevanje vsakodnevne rutine. Nenadne
spremembe in nepoznane situacije, ki jih je prinesla pandemija, poglabljajo njihovo stisko. Med
pandemijo je opazen pomemben deleZz opustitve obicajnih dnevnih aktivnosti, socialnih stikov
in druZenj, kognitivnih terapij in telesne vadbe. Spanska raziskava je pokazala, da so se
nevropsihiatricni simptomi poslabsali pri 65% oseb z demenco ali kognitivno motnjo med
lockdownom. Statisticno znacilno so se poslabsali: agitacija, depresija, anksioznost, motnje apetita.
Pri njihovih neformalnih oskrbovalcih/skrbnikih je bila zaznana povedana stopnja stresa pri 41 %, samo
3 % oskrbovalcev/ skrbnikov so uporabljali smernice za podporo v ¢asu lockdowna (7).

Raziskovalci v Peruju so oceno nevropsihiatricnih simptomov pri pacientih z Alzheimerjevo boleznijo in
njihovo povezavo s kognitivnimi funkcijami in funkcionalnostjo med prvim valom pandemije primerijali
s stanjem pred uvedbo ukrepov za preprecevanje Sirjenja SARS-CoV-2/covida-19 (2 ali
6 mesecev prej). Preiskovanci so bili v povprecju stari 73,4 let. V opazovanem obdobju se je povecalo
Stevilo primerov agitacije (4 od 10 oseb), motenj spanja in depresivnih simptomov pri petini primerov,
motnje motori¢ne aktivnosti in spremembe apetita pri dobri desetini primerov. Najpogostejsi
simptomi, ki so se pojavili prvic med pandemijo, so bile motnje spanja (71 %), agitacija (69 %)
in depresivni simptomi (53 %). Pri Ze obstojecih simptomih so najvecje poslabSanje zabelezili pri
blodnjah (75 %) in motnjah spanja (72 %). PriSlo je do statisticno znacilnega porasta ravni
vznemirjenosti, depresivne simptomatike, apetita/motnje hranjenja, vedenjskih motenjv no¢nem ¢asu
in povecane motoricne aktivnosti, za kar avtorjem ni uspelo najti bioloskega, psihosocialnega ali
drugega okoljskega dejavnika, ki bi pojasnil te spremembe (18).

O poslabsanju simptomov demence vedinoma porocajo oskrbovalci/skrbniki oseb z demenco. Na to
oceno lahko vpliva tudi dodaten stres in obremenjenost oskrbovalcev/skrbnikov, ki imajo manj ¢asa za
lastna opravila in sprostitev. Vec ¢asa so primorani nameniti negi oseb z demenco, saj je bilo delovanje
zdravstvenih in negovalnih sluzb okrnjeno. Raziskava o vplivu socialne izolacije v ¢asu covida-19 na
dusevno zdravje oseb z demenco in njihovih oskrbovalcev/skrbnikov je pokazala, da so se nevro-
psihiatri¢ni simptomi pri osebah z demenco poslabsali, oskrbovalci/skrbniki pa so dozivljali visjo
stopnjo psiholoskih stisk. Pri ve¢ kot polovici oseb z demenco (od tega polovica z Alzheimerjevo
boleznijo), se je po porocanju oskrbovalcev/skrbnikov pokazal kognitivni upad in skoraj pri polovici
poslabsanje vedenjskih motenj. Kognitiven upad se je skoraj pri polovici izrazal s poslabSanjem
spomina, pri skoraj tretjini s slabSanjem pozornosti in orientacije. Med vedenjskimi simptomi se je
najbolj poslabsala apatija ali depresivna simptomatika (Cetrtina), anksioznost (manj kot cetrtina),
vznemirjenost in razdrazljivost (petina) (9).

Avtorji razlicnih raziskav ugotavljajo upad kognitivnih in motori¢nih sposobnosti pri bolnikih
z demenco in opozarjajo na novonastale dusevne motnje (4, 5, 7, 9, 11, 16, 22, 27). Med razlogi
izpostavljajo tudi omejeno dostopnost do zdravstvenega varstva v povezavi s pandemijo. Spanski
raziskovalci so po petih tednih uvedbe ukrepov za omejitev Sirjenja virusa ugotavljali poslabsanje
zdravstvenega stanja pri treh od desetih po samoporocanju in pri Stirih od desetih opazovanih oseb po
porocanju oskrbovalcev/skrbnikov. Opazen je bil porast apatije, agitacije in vedenjskih odklonov tako
pri osebah z blago kognitivho motnjo, kot pri osebah z blago Alzheimerjevo boleznijo, nevropsihiatri¢ni
simptomi so se poslabsali z enako intenziteto v obeh opazovanih skupinah (22).



Francoski raziskovalci so spremljali zdravstveno stanje 38 bolnikov z Alzheimerjevo boleznijo, ki so bili
sooceni z dvomesecnim lockdownom. Pri slabi tretjini oseb so se pojavile nevropsihiatricne
spremembe. V povprecju so bili bolniki in oskrbovalci/skrbniki sooceni s 27,37 dnevi lockdowna, ni bilo
opaznih razlik v trajanju lockdowna pri bolnikih s poslabsanjem nevropsihiatricnih simptomov in
bolnikih brez sprememb. Ugotovili so povezavo med splosno niZjo kognitivno funkcijo pri bolnikih pred
lockdownom s poslabsanjem nevropsihiatricnih simptomov med lockdownom (10).

Italijanski raziskovalci so med osebami z demenco (blaga do zmerna oblika demence 63 %,
napredovana oblika demence pri 37 %) ugotavljali nespremenjeno stanje vedenjskih in psiholoskih
simptomov, med lockdownom, v 74 % primerov, poslabsanje v 14 % in izboljSanje v 11 % primerov.
Statisticno pomembnih razlik v simptomih pred pandemijo in med lockdownom ni bilo. Pri bolj
naprednih oblikah demence je bilo ve¢ nevropsihiatricnih simptomov, ki so bili bolj intenzivni,
in v povezavi s tem visja stopnja stisk med oskrbovalci/skrbniki oseb z demenco. Oskrbovalci/skrbniki
oseb z demenco, vkljuceni v to raziskavo, so bili pred zacetkom pandemije vkljuceni v podporne
skupine, delezni izobraZevanj, srecanj in obravnav s kognitivno stimulacijo. Imeli so formalno podporo
zdravstvenih sluzb in bili seznanjeni z strategijami za vsakodnevno oskrbo osebe z demenco (15).

Vecina izsledkov raziskav vpliva lockdowna zaradi pandemije povezuje s poslabSanjem simptomov
demence. Nekatere raziskave pa so pokazale, da lahko ve¢ Casa preZivetega s svojci in pa uporaba
ustreznih smernic za skrbnike/oskrbovalce oseb z demenco pozitivno vplivajo na osebe z demenco.

Izsledki ene od kitajskih raziskav so pokazali, da je pri bolnikih z Alzheimerjevo boleznijo pred
pandemijo prislo do kognitivhega upada v vecjem delezu kot pri tistih med pandemijo (37 % proti
19 %), kar bi po mnenju avtorjev lahko bilo povezano s tem, da so osebe z demenco med epidemijo
vec€ Casa prezivele s svojci v domaci oskrbi in bile manj osamljene (20).

Italijanski raziskovalci so spremljali zdravstveno stanje oseb z demenco (74 % z Alzheimerjevo
boleznijo), katerih oskrbovalci/skrbniki so se pred pandemijo covida-19 udelezili delavnic za podporo
druZinam oseb z demenco, skupno osem srecanj, na katerih so udelezenci prejeli informacije o bolezni,
obvladovanju nevropsihiatri¢nih simptomov ter virih in storitvah skupnosti, ki so na voljo za bolnike
z demenco. Avtorji raziskave so primerjali podatke o kognitivnih sposobnostih, nevropsihiatri¢nih
simptomih in stopnjo samostojnega funkcioniranja osebe z demenco vsaj 3 mesece pred zaprtjem
zaradi pandemije in po lockdownu in niso ugotovili statisticno pomembnih razlik v nevropsihiatri¢nih
simptomih pred in po uvedbi lockdowna. Avtorji menijo, da so k temu pripomogle izvedene
intervencije za podporo druzinam oseb z demenco (17).

Delirij je akutna dusevna motnja, za katero so znacilne kvalitativne motnje zavesti, fluktuirajo¢ potek
ter motnje orientacije, spomina, misljenja in vedenja. Pri hipoaktivnih oblikah delirija je za razliko
od hiperaktivne zmanjSana budnost, somnolenca, zmedenost ter redkeje halucinacije (12).

Osebe z demenco so ranljiva skupina, saj pri njih obstaja vecje tveganje za okuzbo s slabsim potekom
ter zapleti v povezavi s centralno-Zivénim sistemom, delirij je lahko edini in prvi znak okuzbe s SARS-
CoV-2 pri osebah z demenco. Povecano je tveganje za smrtni izid. V severni Italiji so izvedli
retrospektivno Studijo na podlagi 852 hospitaliziranih bolnikov s sumom na kovidno pljuénico.
Pri 11 %, predvsem pri starejsSih s povprecno starostjo 82 let, se je pojavil delirij. Bolniki z delirijem
so redkeje kasljali, pogosteje pa so imeli atipicne simptome, izgubo zavesti, bolec¢ino v prsnem kosu ter



niZje vrednosti oksigenacije. Med bolniki, ki so razvili delirij, je bila veéja prevalenca demence
in epilepsije. Ugotovili so, da so dejavniki tveganja za delirij starost, nevroloske bolezni, vklju¢no
z demenco in epilepsijo ter soCasen pojav drugih netipi¢nih simptomov bolezni covid-19. Poleg tega so
bile osebe z delirijem Ze pred okuzbo manj samostojne pri izvajanju vsakodnevnih aktivnostih.
Pri bolnikih, ki so razvili delirij, je bila zaznana stopnja umrljivosti visja (57 %) v primerjavi z bolniki brez
delirija (30 %) (37).

Delirij se pogosto pojavlja pri hospitalizacijah, predvsem na enotah intenzivne terapije in pri okuzbah,
kar so ugotovili tudi v povezavi z boleznijo covid-19. NajpogostejSi vedenjski simptom ob okuZzbi
s covidom-19 je delirij, ki se pojavlja predvsem ob vrhuncu okuzbe. Izsledki raziskav kazejo, da se delirij
pri osebah z demenco (starejsih) v zacetni fazi okuzbe lahko pojavi pri 39 % bolnikov. Hipoaktivni delirij
(53 %) je lahko bolj pogost v primerjavi s hiperaktivnim delirijem (48 %). Delirij je povezan z visjo
stopnjo smrtnosti (53 % proti 8 % pri osebah brez delirija) (32).

Retrospektivna Studija, izvedena v Mehiki (med 15. marcem in 17. julijem 2020) med 1017
hospitaliziranimi bolniki s covidom-19 s povpre¢no starostjo 54 let, je pokazala, da je 166 bolnikov
(16 %) razvilo delirij — od tega 75 % hiperaktivni delirij. 79 % zaznanih pojavov delirija je bilo pri bolnikih
na invazivni mehanicni ventilaciji. Pri bolnikih z delirijem sta bila pogostejsa dispneja in bolecine v misi-
cah v primerjavi z osebami brez delirija, drugih razlik med simptomi niso zaznali. Pri sprejemu
v bolnisnico so imeli bolniki, ki so razvili delirij, niZje ravni nasi¢enosti s kisikom, nizje ravni limfocitov
in visje ravni nevtrofilcev. Starost, raven limfocitov in potreba po mehanicni ventilaciji so bili dejavniki
tveganja za pojav delirija. Ni bilo statisticno znacilne povezave med obstoje¢o kognitivho motnjo in
pojavom delirija. Vklju€enih je bilo le 14 oseb z obstojeco kognitivho motnjo (21).

Delirij pri bolezni covid-19 se lahko pojavi tudi kot prvi simptom bolezni, ob odsotnosti respiratornih
simptomov. Avtorji italijanske raziskave so spremljali 627 pacientov z akutnim covidom-19, od tega
je bilo 13% (82) oseb z demenco. Pri osebah z demenco so zacetni simptomi okuzbe pogosto
pojavljanje ali poslabsanje atipi¢nih simptomov covida-19, kot so zmedenost, agitacija, dezorientacija,
odklanjanje nege, pomodi in hrane, ob odsotnosti vrocine in kaslja. Najpogostejsi simptom je bil delirij
(67 %, v hipoaktivni obliki 50 %). Klasi¢ni simptomi okuzbe so bili manj pogosti: le 47 % bolnikov
z demenco je imelo vrocino, 44 % dispnejo in 14 % kaselj. Pri obolelih z demenco je bila opazna
pomembno visja stopnja smrtnosti (62 %) kot pri osebah brez kognitivne motnje (26 %). Kot mozen
razlog visje stopnje smrtnosti pri osebah z demenco avtorji navajajo opustitev zdravljenja pri teh
osebah — starejsih in z ve¢ so¢asnimi kroni¢nimi boleznimi (8).

Osebe z napredovano obliko demence niso sposobne slediti vsem higienskim priporocilom in ukrepom
za preprecevanije Sirjenja bolezni covid-19, jih ne razumejo in si jih niso sposobne zadostno zapomniti
(34). Odvisne so od pomoci drugih in pogosto nastanjene v socialno-varstvenih zavodih, kjer je bil
pritisk okuZb ob zacetkih pandemije najvecji. Omenjeno jih je naredilo bolj izpostavljene okuzbi. Osebe
z demenco imajo trikrat vecje tveganje za hospitalizacijo zaradi covida-19 kot vrstniki brez demence
(25). Starost in socasne kroni¢ne bolezni so dejavnik tveganja za teZjo obliko covida-19 in so¢asen pojav
nevropsihiatricnih simptomov. Ker se demenca najpogosteje pojavlja pri starejSih osebah,
ki imajo pogosteje Se druge kroni¢ne bolezni, slednje predstavlja dejavnik tveganja za visjo obolevnost
in umrljivost zaradi covida-19 v populaciji oseb z demenco. StarejSi od 59 let imajo petkrat vecje
tveganje za smrt zaradi covida-19 kot mlajsi. Po 60. letu starosti je stopnja pojavnosti blagih kognitivnih
motenj s potencialom za razvoj demence med 16 in 20 %. Kognitivne motnje so ena od najpogostejsih
socasnih bolezni pri covidu-19, pojavljajo se lahko pri 29 %. Bolniki z Alzheimerjevo boleznijo imajo



socasno vec kronic¢nih bolezni, kot je hipertenzija (55 %) ali diabetes (26 %). Pogosto niso ustrezno
hranjeni, podatki pa kaZejo, da je kar Cetrtina (Italija) oz. polovica oseb z demenco (Kitajska), ogrozenih
zaradi covida-19, podhranjenih (40).

Delirij je najpogostejsi zaplet v povezavi z covidom-19 in demenco (8, 31, 36). Delirij je lahko edini,
oziroma prvi simptom okuzbe in se pojavi ob odsotnosti najpogostejsih simptomov, kot sta vrocina in
kaselj. Pravocasno odkrivanje okuzbe s covidom-19, ki se zacne z delirijem, je pomembno
za zmanjSevanje Sirjenja okuzb in umrljivosti, delirij poveCuje tveganje za smrt. V primeru
ne-diagnosticiranja bolniki ne prejmejo ustrezne oskrbe pravocasno in so tako bolj Zivljenjsko ogrozeni
(41).

Covid-19 je sistemska bolezen. Nastop nevroloskih ali nevropsihiatricnih simptomov nakazuje
na poskodbo nevronskega tkiva. Omenjeno lahko prispeva k vecji incidenci nevroloskih degenerativnih
bolezni ali pa pospesi napredovanje Ze obstojece demence (26, 39). Anozmija, ki se pojavlja pri bolnikih
z demenco, je povezana z ApoE4, ta pa je prepoznan kot dejavnik tveganja za demenco. Hipoteza je,
da imajo bolniki z anozmijo vecje tveganje za demenco v prihodnosti (28). Delirij ima lahko dolgotrajne
posledice, predvsem na kognitivne sposobnosti in funkcionalnost po preboleli bolezni (41). Poleg
nevropsihiatri¢nih simptomov, ki jih povzroca okuzba, imata dolgorocni vpliv tudi socialna izolacija
in osamljenost, kateri predstavljata dejavnike tveganja za izraZzenost in poslabsanje demence (26).
Za omilitev nevropsihiatricnih simptomov se pogosto posega po farmakoloSkem zdravljenju.
Med pandemijo je opazno povecano odmerjanje zdravil, kot so antipsihotiki, kar prinasa dodatna
tveganja. Antipsihotiki podvojijo moZnost za smrt in potrojijo moznost za kap (35). Dolgorocno
antipsihotiki ne odpravijo vzrokov za nevropsihiatricne simptome, zato avtorji razliénih raziskav
izpostavljajo pomembnost nefarmakoloskih ukrepov, ob dejstvu, da do nevropsihiatri¢nih zapletov
lahko pride zaradi kombinacije razli¢nih zdravil (19).

Aktiven Zivljenjski slog, vkljuéno s telesno, socialno in kognitivno aktivnostjo, pomembno vpliva
na zdravje mozganov. Kot pri mnogih drugih boleznih je omenjena preventiva na ravni posameznika
zelo pomembna. Pri nalezljivi bolezni, kot je covid-19, moramo upoStevati higienske ukrepe in dodatno
zascititi osebe, ki so bolj ranljive, Se posebej z vidika preprefevanja okuzb. Z vidika dusSevnega
in telesnega zdravja je pomembno preprecevanje sekundarnih posledic pandemije. Preventivni
pristopi za preprecevanje pojava nevropsihiatricnih simptomov so usmerjeni na bolnika in okolje,
v katerem je bolnik z demenco. VkljuCujejo tehnike za zmanjsevanje stresa, kognitivne stimulacije,
varnost in vpeljevanje rutine (35).

Preprecevanje okuzb z virusom SARS-CoV-2

Oskrbovalci/skrbniki oseb z demenco naj bi bili Se posebej pozorni na svoje zdravje in zdravje osebe
z demenco. Samo zdrave osebe brez simptomov okuzbe lahko varno obiskujejo in oskrbujejo osebe
zdemenco, pri cemer je potrebno upostevati higienske in samozascitne ukrepe, ki vkljucujejo cepljenje
proti SARS-CoV-2. Priporocljivo je prezracevanje prostorov dva- do trikrat dnevno. Maske, razkuZila
in termometer za merjenje telesne temperature so nepogresljivi (24). Nadzorovanje okuzb je otezeno,
ko se pojavljajo nevropsihiatri¢ni simptomi (vznemirjenosti in tavanje, bolniki si pri tem odstranjujejo
masko, se dotikajo povrsin) (29).



Zmanjsevanje obcutkov osamljenosti in stresa
Prilagajanje novim situacijam je za osebe z demenco Se posebej stresno, zato je pomembno, da jim
oskrbovalci/skrbniki trenutno situacijo veckrat predstavijo, vendar na pomirjujo¢ in empati¢en nacin.
Prekinjen stik s svojci, izolacija in drugi ukrepi krepijo obcutke osamljenosti, tako pri osebah
z demenco, ki Zivijo v domaci oskrbi, kot pri tistih, ki Zivijo v socialno-varstvenem zavodu. Pomembno
se je prilagajati in starejSim priblizati telekomunikacijo, meditacije, sprostitvene vaje in psiholosko
svetovanje (34).

Ohranjanje rutine in zdrav Zivljenjski slog
Osebi z demenco je potrebno zagotoviti ustaljen ritem, zdrav Zivljenjski slog, od spanja, uravnotezene
prehrane, do telesne aktivnosti. Enako velja za preventivo pred demenco v splo$ni populaciji (24). Dan
naj vkljucuje izvajanje prilagojene telesne vadbe, sprehode v naravi ter pri tem izogibanje mnoZicam.
Pomembno je vkljuevanje miselnih aktivnosti, kot so branje, igranje kart, ustvarjanje in drugo (33).

Porast telesne neaktivnosti med pandemijo je bil opazen tako pri osebah z demenco kot v splosni
populaciji (6). Telesna neaktivnost in nezdrave izbire (npr. kajenje, cezmerno pitje alkohola) predsta-
vljajo dejavnike tveganja za vaskularno demenco in Alzheimerjevo bolezen. Pomanjkanje telesne
aktivnosti prispeva h kar tretjini prevalence Alzheimerjeve bolezni. Po priporodilih SZO je priporoceno
izvajati 150 minut zmerne vadbe ali 75 minut intenzivne vadbe na teden. Na ta na¢in zmanjSamo
tveganje za pojav Alzheimerjeve bolezni za 45 %, za 26 % pa pojav druge oblike demence. Telesna
aktivnost pripomore k uspesSnejSemu premagovanju virusnih okuzb zaradi svojih protivnetnih ucinkov
(30).

Telekomunikacijska pomo¢/telemedicina in podpora oskrbovalcem/skrbnikom oseb

z demenco
Utemeljeno lahko pri¢akujemo, da se pri osebah z demenco med pandemijo pojavlja ve¢ vedenjskih
motenj. Smiselno je, da za njihovo uspesnejSe obvladovanje strokovnjaki (npr. psihologi, terapevti,
zdravniki) pripravijo preproste nasvete za neformalne oskrbovalce/skrbnike, vzpostavijo
telekomunikacijsko pomoc¢ in skupine za samopomog¢, ki delujejo preko spleta. Telemedicina ima med
pandemijo pomembno vlogo za ohranjanje zdravja, zato je pomembno, da se ta nacin pribliza
neformalnim oskrbovalcem/skrbnikom in se jim pojasnijo prednosti uporabe te vrste storitve, ko stiki
in obiski v Zivo niso mogoci (33).

Nefarmakoloski ukrepi
Pandemija je onemogocila Stevilne nefarmakoloske pristope za obravnavo demence. Ob vseh zascitnih
ukrepih, cepljenju in do danes razpoloZljivemu znanju za preventivno delovanje glede novega virusa je
pomembno, da se pri osebah z demenco nadaljuje z izvajanjem aktivnosti in kognitivnih stimulacij ter
drugih obravnav. Preventivno in v primeru suma na okuzbo ali okuzbe se uporablja ustrezna osebna
varovalna oprema (1).

IzobraZevanje formalnih in neformalnih oskrbovalcev/skrbnikov oseb z demenco in Sirse
javnosti
Smiselno je, da zdravstvene ustanove v okviru preventivne aktivnosti zagotovijo izobrazevanje
negovalcev glede posebnih znacilnosti bolnikov z demenco. Za osebe z demenco je priporocljivo, da jih
obiskuje vedno ista oseba. Potrebno je ozavescati javnost o demenci za zmanjSevanje stigme in
diskriminacije starejsih (24). Poseben poudarek je potrebno nameniti prepoznavanju zgodnjih znakov



akutnih vedenjskih sprememb, kot zacetnih simptomov covida-19 (41). Dobrodosle so vse aktivnosti,
usmerjene v ozavescanje javnosti in zmanjSevanje stigme demence.

Prednost tega preglednega znanstvenega prispevka je metodoloska primerljivost (enak nacin izvedbe,
uporaba enakih instrumentov, standardiziranih vprasalnikov, na katere so odgovarjali oskrbovalci/
skrbniki oseb z demenco) ter moznost primerljivosti rezultatov. Med slabostmi bi izpostavili
subjektivno zaznavanje stopnje stresa pri oskrbovalcih/skrbnikih oseb z demenco, ki vpliva na zaznavo
stopnje in spremembe simptomov pri bolnikih z demenco. Izsledki rezultatov glede pojavnosti delirija
so zanesljivejsi, saj je objektivno diagnosticiran in zdravljen v bolnisni¢nem okolju.

Dodatna omejitev nase raziskave je relativno kratko obdobje spremljanja simptomov (v prvem valu).
V prihodnje bi bilo smiselno spremljati spremembo v simptomih demence v daljSem ¢asovnem
obdobju, na primer ob zakljucku pandemije in primerjava s spremembami v simptomih demence
v enakem ¢asovnem obdobju v ¢asu pred pandemijo, oziroma v ¢asu ko vplivov pandemije ne bo vec
v takem obsegu. Na ta nacin bi dobili bolj celosten pregled nad vplivom pandemije na osebe
z demenco.

Menimo, da je stopnja nevropsihiatricnih simptomov demence in stopnja kognitivne funkcije
(upad/porast) med pandemijo covida-19 pri osebah z demenco odvisna od okolis¢in, v katerih
se znajdejo osebe z demenco, na kar nakazujejo tudi pregledane znanstvene objave v rezultatih
prispevka. V primerih, kjer se stopnja simptomov demence v ve¢jem delezu ni spremenila, bi razlog
lahko bil v tem, da kognitiven upad ovira pri zaznavanju in prepoznavanju nevarnosti in osebe
z demenco same niso obcutile sprememb (nevarnosti), ali pa v ¢asu raziskave niso bivale v Zariscih
izbruha bolezni (38). Nizja stopnja nevropsihiatricnih simptomov je lahko povezana s tem, da so osebe
z demenco vec Casa prezivele s svojci v domaci oskrbi in bile manj osamljene (20). Poleg tega k nizji
stopnji nevropsihiatricnih simptomov prispevajo razliche intervencije, kot so podporne skupine,
delavnice in formalna izobrazevanja za svojce oseb z demenco, ki so tudi njihovi oskrbovalci/skrbniki
(17). Kljub temu vecina raziskav, izvedenih v ¢asu prvega vala okuzb po vsem svetu, lockdown in
socialne izolacije povezuje s porastom nevropsihiatri¢nih, vedenjskih in kognitivnih simptomov
demence (4, 5, 7, 9, 11, 15, 16, 22, 27). Kot razloge navajajo povecano stopnjo stresa med
oskrbovalci/skrbniki (4, 7), ne-uporabo smernic, namenjenih podpori oskrbovalcev/skrbnikov (7),
opustitev obicajnih dnevnih aktivnosti, socialnih stikov in druzenj, kognitivnih terapij, telesne vadbe (9,
15), nedostopnost in zaprtje centrov in zdravstvenih ustanov (22). Nevropsihiatri¢ni simptomi
so bili pri osebah z demenco pri vecini prisotni Ze pred pandemijo (27), lockdown je prispeval k porastu
predvsem agitacije, anksioznosti, depresivnih simptomov, apatije, razdraZljivosti (4, 9, 11, 13, 16, 27,
36). Simptomi anksioznosti so bili pogostejsi pri osebah z blago do zmerno demenco, medtem ko so
bili simptomi vznemirjenosti pogostejsi pri posameznikih z napredovano obliko demence (4).
Pri osebah z Alzheimerjevo boleznijo je opazen velik porast motenj spanja (18). Glede na sistematicni
pregled literature so se nevropsihiatri¢ni simptomi poslabsali med 22 in 75 %, upad kognitivnih funkcij
je bil opazen med 12 in 80 % (36). Ob nasem pregledu literature so se deleZi poslabsanja
nevropsihiatri¢nih simptomov gibali med 14 in 72 %, upad kognitivnih funkcij pa je bil med 19 in 60 %.



Ob okuzbi s SARS-CoV-2 (covidu-19) se pri osebah z demenco pogosto pojavijo nevropsihiatri¢ni
simptomi, celo ob odsotnosti tipi¢nih respiratornih simptomov (8, 37). Najpogosteje se pojavi delirij,
zato smo ta simptom v prispevku izpostavili. Pri bolnikih, ki so razvili delirij, je bila zaznana visja stopnja
smrtnosti v primerjavi z bolniki brez delirija (32, 37). Pri osebah, obolelih s covidom-19, je opazna visja
stopnja smrtnosti pri tistih s so¢asno demenco (8). Razlog za viSjo stopnjo smrtnosti je lahko tudi visja
starost, vec socasnih kroni¢nih obolenj, zaradi navedenega lahko pride tudi do opustitve zdravljenja
pri teh osebah (8).

Glede na izsledke preglednega prispevka lahko izpostavimo osebe z demenco kot ene od naj-
ranljivejsih skupin tekom te pandemije. Spadajo socasno v vec¢ skupin s povecanim tveganjem glede
okuzbe — kot starostniki, osebe v socialno-varstvenem zavodu, osebe z ve¢ kroni¢nimi boleznimi,
osebe, ki se tezko prilagodijo novim razmeram in jih celo ne razumejo, osebe, ki jih je prizadela
odsotnost obravnav in drugo, zato so Se posebej pomembni prilagojeni pristopi za naslavljanje
problematike v skladu s potrebami.
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Uvod: Dolgotrajni covid-19 je zdravstveno stanje, ki se obi¢ajno pojavi 3 mesece po zacetku bolezni
covid-19. Simptomov, ki trajajo vsaj 2 meseca, ni mogoce razloZiti z drugo diagnozo. Pogosti simptomi
so utrujenost, tezko dihanje, kognitivhe in nevroloske motnje, ki vplivajo na vsakodnevno
funkcioniranje.

Metode: Opravili smo sistematicni pregled literature v podatkovni bazi PubMed v skladu s smernicami
metodologije PRISMA. Osredotodili smo se na kognitivhe motnje po bolezni covid-19 in za iskanje
uporabili klju¢ne besede »post covid syndrome« in »cognitive impairment«.

Rezultati: V rezultate smo vkljucili izsledke 25 identificiranih in pregledanih znanstvenih prispevkov.
Vse osebe, vkljucene v izbrane raziskave, so bili bolniki, ki so preboleli bolezen covid-19 in so imeli
dolgotrajne simptome. Izpostavili smo kognitivhe motnje po covidu-19, ki se lahko pojavljajo ne glede
na stopnjo resnosti bolezni covid-19, potrebo po hospitalizaciji in starost. Kognitivne motnje po covidu-
19 so imeli tudi mlajsi bolniki ter tisti, ki so imeli asimptomatsko okuzbo s SARS-CoV-2.

Razprava: Zdi se, da so kognitivne motnje eden izmed relativho pogostih pojavov po covidu-19.
Dejavnik tveganja za postcovidni sindrom, bi lahko bilo ve¢ kot pet zgodnjih simptomov bolezni,
zgodnja dispneja, predhodna duSevna motnja, povisanje specificnih vnetnih parametrovin Zenskispol.

Zakljucek: Pandemija covida-19 je poleg nalezljive bolezni prinesla Se nov val kroni¢nih zdravstvenih
stanj po covidu-19, imenovanih dolgotrajni covid-19, ki bolnike ovirajo pri nadaljnjem normalnem
zZivljenju in delu.



Covid-19 lahko predstavlja Zivljenjsko ogroZajoce stanje s smrtnim izidom, a pri vecini oseb, ki prebolijo
covid-19, je mozZna popolna remisija bolezni. Virus SARS-CoV-2 lahko deluje na vec sistemov v telesu in
povzroca sistemsko obolenje. Nekateri prebolevniki covida-19 se soocajo z dolgotrajnimi posledicami,
in sicer na plju¢nem, sréno-Zilnem in Zivénem sistemu ali z duSevnimi motnjami, kar je pogostejsSe pri
Zenskah, osebah srednjih let ter bolnikih z ve¢ simptomi na zacetku bolezni (30). Covid-19 lahko
v nekaterih primerih povzroca dolgotrajne zdravstvene spremembe, ki so jih poimenovali »dolgotrajni
covid-19 (sinonim dolgi covid)«, v sklopu katerega se lahko pojavijo kognitiven upad (tezave z miselnimi
sposobnostmi) in posledice na dusevnem zdravju (anksiozne motnje, depresija in druge motnje
razpoloZenja), tako zaradi same bolezni covid-19 in/ali zaradi posegov med zdravljenjem covida-19
(umetno predihavanje in intenzivna nega pri hudo bolnih bolnikih). Svetovna zdravstvena organizacija
je definirala postcovidni sindrom oziroma dolgotrajni covid-19 (30) kot stanje, ki se pojavi pri
posameznikih z anamnezo verjetne ali potrjene okuzbe s SARS-CoV-2, obi¢ajno 3 mesece od zacetka
bolezni covid-19. Simptomov, ki trajajo vsaj 2 meseca, ni mogoce razloZiti z drugo diagnozo. Pogosti
simptomi so utrujenost, tezave z dihanjem, kognitivna disfunkcija in drugo, na splosno pa vplivajo na
vsakodnevno funkcioniranje. Simptomi se lahko pojavijo na novo po za¢etnem okrevanju po akutnem
covidu-19 ali pa vztrajajo od zacetka bolezni. Simptomi lahko tudi nihajo ali se s¢asoma ponovijo (30).

Dolgotrajni covid-19 je bil najprej prepoznan v druzbenih podpornih skupinah prebolelih, nato pa je bil
obravnavan v znanstvenih in medicinskih krogih. Prizadene lahko vse osebe, ki so prebolevale covid-
19, ne glede na resnost bolezni. Potreba po hospitalizaciji in visja starost nista nujna pogoja za pojav
dolgotrajnih simptomov, saj se z njimi soocajo tudi mlajsi odrasli ter otroci in tisti, ki niso bili
hospitalizirani zaradi covida-19 (32). DeleZ bolnikov, ki porocajo o dolgotrajnih simptomih, glede na
resnost bolezni, se giblje pri 50 % hospitaliziranih, 27,5 % simptomatskih a ne hospitaliziranih bolnikih
in 19 % asimptomatskih bolnikih (23). Mnogi preboleli porocajo o tezavah s spominom, koncentracijo
in reSevanjem teZav. TeZave s t. i. "moZgansko meglo« povzroca ne le virusna okuzba s SARS-CoV-2,
temvec tudi drugi, posredni dejavniki, kot so vnetje, nizka koncentracija kisika, sedacija, umetna
ventilacija, dolgotrajno bivanje na intenzivnem oddelku, krvni strdki (30).

Vrezultatih prispevka smo se osredotocili na prevalenco in pojavnost kognitivnih sprememb oz. motenj
pri osebah, ki se soocajo z dolgotrajnim covidom-19 oziroma s postcovidnim sindromom. Vklju¢ene so
tako osebe, ki so bile hospitalizirane, torej so bile kriticno bolne ali imele tezek do srednje tezek potek
bolezni, in tiste, ki so okuzbo prebolevale v domaci oskrbi in z blazjim potekom. Poleg tega pregled
literature nakazuje, da imajo tveganje za kognitivnhe motnje po covidu-19 tudi tisti z asimptomatsko
obliko okuzbe s SARS-CoV-2.

V podatkovni bazi PubMed smo na podlagi klju¢nih besed »post covid syndrome« in »cognitive
impairment« na dan 5.1.2022 identificirali 94 zadetkov. UpoStevali smo kronoloski kriterij od
1. 3. 2020 (nekaj vec kot 3 mesece po prvem izbruhu virusa SARS-CoV-2) do 5. 1. 2022 (¢as pisanja
prispevka). Sledil je sistemati¢ni pregled zadetkov v skladu s smernicami metodologije PRISMA (angl.
Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses) (23). Vse prispevke smo



pregledali po naslovih in izvleckih ter oblikovali tehni¢ne in vsebinske kriterije za vkljucitev prispevkov
v rezultate tega ¢lanka.

Kriteriji pri izboru rezultatov so bili sledeci:

A) Kronoloski kriterij (prispevki, objavljeni v podatkovni bazi PubMed od 1. 3.2020 do vklju¢no
5.1.2022),

B) Tehnicni kriterij (objave v angleskem jeziku, izklju¢evanje podvojenih prispevkov),

C) Vsebinski izkljucitveni kriteriji (izkljucili smo Studije primerov, kratka porocila, pisma urednikom in
druge kratke prispevke),

D) Vsebinski izklju¢itveni kriterij (izkljucili smo kvalitativne raziskave, intervjuje),

E) Vsebinski izkljucitveni kriterij (izkljucili smo raziskave, ki obravnavajo osebe z Ze predhodno
kognitivho motnjo, pred boleznijo covid-19),

F) Vsebinski vkljucitveni kriterij (raziskave, iz katerih ni razvidna prevalenca kognitivnih motenj in/ali
primerjave kognitivnega stanja oseb, ki so prebolele covid-19, s kontrolno skupino).

V podatkovni bazi PubMed smo na podlagi klju¢nih besed »post covid syndrome« in »cognitive
impairment« na dan 5. 1. 2022 identificirali 94 zadetkov. Po upostevanju kronoloskega in tehnicnega
kriterija je preostalo 90 objav (tri objave v jeziku, ki ni angleski, ena objava podvojena). Izvedli smo
hiter pregled prispevkov po naslovih in izvleckih ter dolocili vsebinske izkljucitvene kriterije C, D in E,
ki so opredeljeni v prejSnjem poglavju. Za kon¢ni podrobni vsebinski pregled besedila smo identificirali
70 prispevkov. 45 prispevkov, ki niso ustrezali kriteriju F, smo izlocili. Po upostevanju vseh izkljucitvenih
kriterijev smo identificirali 25 prispevkov, ki smo jih vkljucili v pregled podrocja. Shematski prikazizbora
prispevkov je razviden na Sliki 1.

V Tabeli 1 so prikazane ugotovitve znanstvenih pregledov literature (metaanalize in petih preglednih
znanstvenih prispevkov), ki se nanasajo na kognitivne spremembe po akutni bolezni covid-19.

V Tabeli 2 so prikazane glavne ugotovitve izbranih 19 izvirnih znanstvenih raziskav o postcovidnem
sindromu. Izpostavilismo ugotovitve glede prevalence in resnosti kognitivnih motenj po akutni bolezni
covid-19. Vse osebe v obravnavanih skupinah so bili bolniki, ki so preboleli bolezen covid-19, in imajo
dolgotrajne simptome. Akutno okuZzbo so vecinoma preboleli v (prvi polovici) leta 2020, torej v prvem
valu okuzb v Evropi. 11 izvirnih znanstvenih raziskav se je nanasalo na bolnike, ki so bili zaradi okuzbe
ali zapletov po okuzbi s SARS-CoV-2 hospitalizirani, 8 izvirnih znanstvenih raziskav se je nanasalo na
bolnike, ki so imeli blaZjo obliko bolezni, ali pa je bil deleZ hospitaliziranih manjsi (od 0 do 25 %). Razpon
starosti v skupinah bolnikov, ki so bili hospitalizirani zaradi covida-19, je bil od 54 do 72 let, v skupinah
z blaZjo obliko in niZjim delezem hospitaliziranih je bil od 31 do 46 let. Avtorji raziskav so veinoma
dolgotrajne simptome spremljali, oziroma beleZili po treh mesecih ali vec, pri eni raziskavi so spremljali
simptome v subakutni fazi bolezni, pri eni pa po odpustu iz bolnisnice. Delez hospitalizacij, povprecna
starost in trajanje, oziroma cas spremljanja simptomov pri bolnikih z dolgotrajnim covidom-19 je
razviden v Tabeli 1. Izpostavili smo ugotovitve glede kognitivnih sprememb.



Rezultati iskanja
»post covid syndrome« in

»cognitive impairment«
z upostevanjem:

A) Kronoloski kriterij 94

B) Tehnicni kriterij 90

Vsebinski kriteriji:

—| C) 16 izkljucenih

D) 2 izkljucena

E) 2 izkljucena

F) 45 izklju¢enih

Vkljuceni prispevki
v rezultate: 25

Legenda:
Kriteriji:

A) prispevki, objavijeni
od 1. 3. 2020 do vkljucno 15. 1. 2022

B) objave v angleSkem jeziku,
izkljuéeni podvojeni prispevkl

C) izkljuéene studije primerov, kratka porocila,
pisma urednikom in drugl kratki prispevki

D) izklju€ene kvalitativne raziskave, intervjuji

E) izklju€ene raziskave, ki obravnavajo osebe
2 7e predhodno kognitivno motnjo
pred boleznijo covid-19

F) izkljuéene raziskave, iz katerih ni razvidna
prevalenca kognitivnih motenj in/ali
primerjave kognitivnega stanja oseb,
ki so prebolele covid-19,

s kontrolno skupino

Slika 1: Shematski prikaz pregleda literature z upostevanjem kriterijev.
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Tabela 1: Izpostavljene ugotovitve glede kognitivnih motenj po covidu-19 (dolgotrajni covid-19) - proucitev preglednih znanstvenih prispevkov

Vsebina
znanstvenih preglednih prispevkov

Ocena simptomov utrujenosti in
kognitivnih motenj po covidu-19
(metaanaliza 43 znanstvenih
prispevkov)

Ocena nevroloskih motenj po
covidu-19

Ocena epidemiologije, simptomov
in patogeneze covida-19

Ugotovitve glede kognitivnih sprememb po covidu-19

22 % tistih, ki so preboleli covid-19, je imelo kognitivhe motnje in 32 % utrujenost Se 12 tednov ali ve¢ po okuzbi s SARS-CoV-2.

Trendi nakazujejo, da je delez kognitivnih motenj vecji pri Zenskah, a povezava med spolom in pojavom kognitivnih motenj po
covidu-19 ni bila statisticno pomembna.

Ni bilo statisticno pomembne razlike med skupino s srednje tezko obliko bolezni in kriticno bolnimi (hospitalizirani) in skupino
z blago obliko bolezni (nehospitalizirani) covid-19, ki so imele kognitivnhe motnje po covidu-19.

Ni bilo statisticno pomembne razlike pri spremljanju kognitivnih motenj manj kot 6 mesecev po okuzbi in ve¢ kot 6 mesecev
po okuzbi.

Za ugotavljanje kognitivnih motenj po covidu-19 se uporabljajo orodja in testi za oceno spoznavnih sposobnosti, s klinicno
diagnozo kognitivne motnje ali pa subjektivno oceno kognitivhe spremembe (samoporocanje bolnikov). Raziskave, pri katerih
prevalenca kognitivnih motenj temelji na subjektivni oceni, porocajo o viSjem delezu v primerjavi z raziskavami, ki so temeljile
na objektivnih podatkih.

Dolgoroc¢ne kognitivhe motnje so lahko tudi posledica delirija, ki ga doZivijo bolniki s tezko obliko covida-19, in kritiéno bolni
zaradi covida-19.

Stopnja novonastale demence po hospitalizaciji zaradi covida-19 je 2—3-krat visja kot po hospitalizacijah zaradi drugih
zdravstvenih razlogov.

Simptom t. i. moZganske megle (ki ni medicinsko opredeljena diagnoza) se nanasa na teZave z miselnimi sposobnostmi,
spominom in koncentracijo. Pojavlja se tudi po preboleli blazji obliki bolezni covid-19, torej tudi pri osebah, ki niso
potrebovale hospitalizacije.

Ob odpustu iz bolniSnice je imelo 33 % bolnikov po covidu-19 kognitivne in motori¢ne motnje, kot je npr. dezorientacija ter
slabo nadzorovanije gibov. Izsledki kaZejo, da naj bi imeli preziveli z akutno respiratorno stisko pogosto kognitivnhe motnje.
Med dolgorocnimi posledicami predstavlja tveganje za Alzheimerjevo bolezen.

Vir

(8)

(3)

(31)



Vsebina
znanstvenih preglednih prispevkov

Ocena razsirjenosti kognitivnih
motenj pri osebah, ki so prebolele
covid-19

Ocena sprememb po bolezni
covid-19 in dolgotrajnih simptomih

Ocena vrste in razsirjenosti
simptomov pri dolgotrajnem
covidu-19

Ugotovitve glede kognitivnih sprememb po covidu-19 Vir

81 % oseb, ki so se zdravile na intenzivni enoti in s pomocjo mehanske ventilacije zaradi covida-19, je kazalo kognitivni upad.
Motnje v izvrsilnih funkcijah so se kazale skoraj pri Cetrtini bolnikov, ki so preboleli akutni respiratorni sindrom zaradi
covida-19.

Kognitivni simptomi po covidu-19 so bolj razsirjeni pri starejSih in tistih s tezko obliko bolezni covid-19 ter kriticno bolnih,
kljub temu pa se te pojavljajo tudi pri bolnikih z blago obliko bolezni covid-19. Tudi asimptomatski bolniki so dosegli nizje 2)
rezultate na preizkusih spoznavnih sposobnosti, na podrocju vidno-prostorskih sposobnosti, poimenovanja in tekocega

govora. Osebe, ki so prebolele covid-19, imajo slabso pozornost v primerjavi s kontrolno skupino, medtem ko za spomin,

izvrSilne funkcije in kognitivhe sposobnosti ni bilo razlik.

Covid-19 ima dolgorocen vpliv na posameznikove kognitivhe sposobnosti: po trimesecnem spremljanju 60 bolnikov so

ugotovili, da se je delez bolnikov z motnjami spomina, s 13,3 % med akutno fazo, ve¢ kot podvojil na 28,3 %.

Izsledki raziskav nakazujejo, da se dolgotrajni covid-19 izraza tudi s kognitivnimi motnjami: motnje miselnih sposobnosti

in koncentracije, t. i. moZganska megla, dezorientacija, delirij in druge kognitivnhe motnje. Pojav encefalitisa, nihanje
razpoloZenja in kognitivnhe motnje (t. i. mozganska megla) se relativnho pogosto pojavijo dva do tri mesece po zacetku akutne 1)
faze bolezni.

Slikanje moZganov z magnetno resonanco pri predhodno hospitaliziranih bolnikih s covidom-19 je pokazalo nevroinvazivne

sposobnosti virusa in moznost dolgoroc¢nih posledic okuzbe.

Analiza 50 znanstvenih objav:
34 kohortnih ali prospektivnih, 14 presecnih, 1 kontrola primera, 1 retrospektivna opazovalna raziskava
Skupno je bilo ugotovljenih >100 simptomov.
Heterogenost in razsirjenost simptomov pri osebah z dolgotrajnim covidom-19. (12)
Med kognitivnimi tezavami:

- nevrokognitivnha motnja: 7-77 %,

- motnja pozornosti: 17-50 %,

- zmedenost: 21 %.



Tabela 2: Prisotnost in prevalenca kognitivnih motenj v skupinah postcovidnih bolnikov (dolgotrajni covid-19) — pregled izvirnih znanstvenih objav

Drzava
Obdobje okuzbe

ZDA:
marec 2020-
marec 2021

ZDA:
maj 2020-april
2021

Stevilo oseb
vkljucenih
v raziskavo

156:
- 87 potrjen covid-19,
- 69 sum na covid-19

87:

- 74 % moskih

- 59 oseb je resilo
kognitivni test

Povprecna
starost (let)/
(razpon
starosti) (let)

44 (13-79)

62

Delez
hospitaliziranih/
Stevilo oseb

11 %/17

100 %/92 %
intubiranih in
na mehanicni
ventilaciji

Cas trajanja simptomov/
cas od okuzbe

Povprecno
351 dni od okuzbe.

Povprecni Cas
ponovnega spremljanja
simptomov v kliniki

za okrevanje po odpustu

iz intenzivnega

zdravljenja je bil 20 dni.

(Povprecno trajanje:

- bivanje v bolnisnici
51 dni,

- bivanje na oddelku
za intenzivno
zdravijenje 22 dni,

- intubacije 17 dni.)

Ugotovitve
v povezavi s kognitivnimi motnjami

Najpogostejsi simptomi so bili:

- 82 % utrujenost

- 67 % mozganska megla,

- 60 % glavobol
Najpogostejsi sprozilci simptomov so bili:

- 86 % telesni napori,

- 69 % stres,

- 49 % dehidracija.
63 % (98) bolnikov je imelo vsaj blago kognitivho
okvaro (objektivno ocenjeno s testom Neuro-Qol).
Vec kot 30 % bolnikov je imelo zmerno kognitivno
okvaro.

S testoma MoCA in MoCA- Blind je bila pri 25 % (od
59 oseb) zaznana kognitivha motnja.

Med dolZino bivanja na oddelku za intenzivno
terapijo, delirijem, prejemanjem zdravil (npr.
benzodiazepini, steroidna zdravila) ni bilo opazne
povezave s pozitivnimi rezultati za telesne,
dusevne ali kognitivne tezave.

Vir

(29)



Drzava
Obdobje okuzbe

Nemcija:

1. marec—30. junij
2020
(hospitalizacija)

Italija:
23. februar 2020-
30. junij 2020

ZDA:
21. april-7. julij
2020

Povprecna

Stevilo oseb
starost (let)/

vkljucéenih
. (razpon
v raziskavo .
starosti) (let)
101:
-42 % zensk 60

- 58 % moskih

114 po akutni

: L N. p. (218 let)
respiratorni stiski
45;
- 73,3 % moskih
- 4,4 % oseb 53,9
zdemenco
(2 osebi)

Delez
hospitaliziranih/
Stevilo oseb

100 %:

- 20 % intenzivna
nega,

- 20 % vklju¢enih
v rehabilitacijski
program
po hospitalizaciji

100 %:
- intenzivna nega

100 %:
- na intenzivni negi
7 dni ali vec

Cas trajanja simptomov/

Cas od okuzbe

Povprecni Cas
ponovnega spremljanja
simptomov v kliniki je bil
po 308 dneh (226—-239)
po odpustu iz bolnisnice.

3,61in 12 mesecev po
odpustu z intenzivne
nege opravljeno
standardizirano
spremljanje telesnih,
kognitivnih in
simptomov dusevnih
moten,;.

En mesec po odpustu iz
bolnisnice izveden
telefonski intervju.

Ugotovitve
v povezavi s kognitivnimi motnjami

- 51 % bolnikov je imelo od 1 do 4 simptome.
- 39 % bolnikov je imelo vec kot 4 simptome.
- 10 % bolnikov je bilo brez simptomov.
Najpogostejsi simptomi so bili:

- 49 % utrujenost,

- 49 % dispneja (tezko dihanje),

- 41 % izpadanje las in

- 39 % kognitivne motnje.
Zenske so porocale o ve¢ simptomih v primerjavi z
moskimi.

Preizkus spoznavnih sposobnosti z MoCA testom
je pokazal, da je bila po 3 mesecih zaznana
kognitivha motnja pri 28 % bolnikov in se je sCasoma
izboljsala.

66,7 % (30 od 45) bolnikov je opravilo telefonski
preizkus spoznavnih sposobnosti s testom MoCA:
- pri 80 % (24 od 30 bolnikov) ni bilo zaznane
kognitivne motnje.

- pri 20 % (6 od 30 bolnikov) zaznane slabse
kognitivne sposobnosti (pri 1 Ze obstojeca
demenca).

Vir

(25)

(17)

(19)



Stevilo oseb

Povprecna

Delez

Drzava L. starost (let)/ R Cas trajanja simptomov/ Ugotovitve .
. . vkljucenih hospitaliziranih/ . . . L. L. Vir
Obdobje okuzbe . (razpon . ¢as od okuzbe v povezavi s kognitivnimi motnjami
v raziskavo . Stevilo oseb
starosti) (let)
76:
- 32jih je prejemalo Med najpogostejsimi simptomi po enem letu je bila
. zdravljenje s . . motnja spomina (pozabljivost):
Spanija: . o 68,5 Prisotnost simptomov po . . o . .
. kortikosteroidi . - pri 45,5 % bolnikov, ki niso prejemali
marec—april 2020 o 100 % enem letu (telefonski . . (7)
(75 % moskih) interviu) kortikosteroidov
intervju).
- 44 jih ni prejemalo ! - pri 43,8 % bolnikov, ki so prejemali
kortikosteroidov 615 kortikosteroide.
(52,3 % moskih) ’
Povprecen rezultat preizkusa spoznavnih
100 %: sposobnosti MoCA*:
Italija: 0 - . 0d9do13tednov P . . .. . (21)
; . 12 67/+9,6 - nevroloski zapleti o - pri prebolelih: 17,8 od 30 moznih tock.
april-maj 2020 o po okuzbi. . . ..
po okuzbi - v kontrolni skupini 12 oseb: 26,8 od 30 moznih
tock.
. Spremljanje simptomov
ZDA in Kanada: 47 . - . . . .
. . po povprecno Ni bilo opaznih razlik v kognitivnih sposobnostih
januar—marec 50 oseb v kontrolni 30,8/20-53 2% o . o ) . (16)
. Stirih mesecih med bolniki (47) in kontrolno skupino (50).
2021 skupini .
(14 do 312 dni).
Kognitiven upad pri:
L L - 59 % bolnikov, ki so preboleli najhujso obliko
Kitajska (Wuhan): Spremljanje simptomov . .
100 % . covida-19 (238 bolnikov);
10. februar-10. 1539 69 (<60 let) Sest mesecev po odpustu (18)

april 2020

iz bolnisnice.

- 29 % bolnikov, ki so preboleli hudo obliko
covida-19 (1301);
- 22 % oseb v kontrolni skupini (466).




Drzava
Obdobje okuzbe

Nemcija:
20. april-12. maj
2020

ZDA:

1. junij-31.
december 2020
(Cas raziskave)

Svedska:
zima—pomlad
2020 in jesen
2020-zima 2021

Povprecna

Stevilo oseb
starost (let)/

vkljucéenih

. (razpon
v raziskavo .

starosti) (let)
29:
. 65,2/ 14,4

- 38 % Zensk
100:

. 45,4/+ 14,2
68 % Zensk
100:

. 44,5/18-70
82 % zensk

Delez
hospitaliziranih/
Stevilo oseb

100 %

25%

N. p. (blaga oblika
bolezni)

Cas trajanja simptomov/
¢as od okuzbe

Spremljanje simptomov
v subakutni fazi.

Povprec¢no 3 mesece po
okuzbi (93 dni).

Simptomi povprecno
prisotni 47 tednov
(razpon od 12 do 83
tednov).

Kriterij za vkljucitev:
simptomi prisotni vsaj Se
12 tednov po akutni
okuzbi (3 mesece).

Ugotovitve Vi
ir
v povezavi s kognitivnimi motnjami

Preizkus spoznavnih sposobnosti s testom MoCA
je pokazal oslabljeno kognitivno funkcijo pri 18 od
26 bolnikov (povprecna ocena 21,8 od moznih 30
tock). (14)
Pri 54 % (14 oseb) se je pokazala blaga do zmerna
kognitivha motnja.

Pri 15 % (4 osebe) se je pokazala huda kognitivna
motnja.

Najpogosteje so se pojavljali simptomi:

- 45 % kognitivne motnje (porocanje o subjektivnih
tezavah s koncentracijo, motnjah spomina, tezavah
s izbiro besed, tezave s sposobnostjo opravljanja
vel oprawl'hkratl) (28)
- 80 % utrujenost,

- 59 % respiratorne motnje,

- 59 % nevroloske motnje,

- 30 % motnje spanja,

- 26 % dusSevne motnje.

Predhodno popolnoma zdravih: 67 %.

Samoocena simptomov:

- kognitivne motnje: 95 %, (4)
- motnje pozornosti: 94 %,

- motnje kratkoro¢nega spomina 92 %.



Stevilo oseb

Povprecna

Delez

Drzava L. starost (let)/ R Cas trajanja simptomov/ Ugotovitve .
. . vkljucenih hospitaliziranih/ . . . L. L. Vir
Obdobje okuzbe . (razpon . ¢as od okuzbe v povezavi s kognitivnimi motnjami
v raziskavo . Stevilo oseb
starosti) (let)
Povprecen rezultat dosezenih tock pri preizkusu
spoznavnih sposobnosti s testom MoCA od
moznih 30 tock:
Spremljanje simptomov - 27 (razpon tock od 24 do 28)
Belgit 32 100 %: prisotnih tri mesece po - <26* pri 44 % (14 od 32 bolnikov).
elgija: :
&Y . 62/49-68 - 93,7% odpustu iz intenzivne Povprecen rezultat dosezenih tock pri preizkusu
1. marec-17.julij -65,6 % > 65 let o . . . . .. (24)
5020 zdravljenje nege — povprecno 94 dni  spoznavnih sposobnosti s testom MoCA od moznih
na ventilatorju po odpustu (klini¢ni 30 tock pri bolnikih:
podatki). - napotenih naprej v rehabilitacijo (17 oseb):
26 (razpon tock od 23 do 28),
- napotenih v domaco oskrbo (15 oseb):
27 (razpon tock od 22 do 28).
63,62/+12,9 Povprecen rezultat dosezenih tock pri preizkusu
spoznavnih sposobnosti s testom MoCA od moznih
101: . . 100 % o .
. S hipozmijo L Spremljanje simptomov 30 tock:
Italija: - 50 oseb (z blagimi do .
o 68,2/+ 11 o . do Sest mesecev po - 24,4 +3,2. (9)
n. p. z objektivno zmernimi zapleti

hipozmijo

Brez hipozmije
58,2/t 12

zaradi covida-19)

okuzbi.

- pri osebah s hipozmijo (zmanj$ana sposobnost
voha): 23,2 + 3,4.
- pri osebah brez hipozmije: 25,7 + 2,5.




Drzava
Obdobje okuzbe

Nemcija:
september 2020—
april 2021 (cas
raziskave)

ZDA:
13. maj-11.
november 2020

Povprecna

Stevilo oseb
starost (let)/

vkljucéenih

. (razpon
v raziskavo .

starosti) (let)
100:
. 45,6/20-79

- 67 % Zensk

100 :
- 50 potrjena okuzba

POt 43/+11,3

- 50 nepotrjena
okuzba s simptomi
-70 % zensk

Delez
hospitaliziranih/
Stevilo oseb

11%
(ostali blag potek
bolezni)

0%

Cas trajanja simptomov/
¢as od okuzbe

Spremljanje simptomov
od treh mesecev po
okuzbi (razpon od 85 do
426 dni).

Prisotnosti nevroloskih
simptomov vsaj Sest
tednov po pojavu prvih
znakov bolezni.

Ugotovitve
v povezavi s kognitivnimi motnjami

Povprecen rezultat dosezenih tock pri preizkusu
spoznavnih sposobnosti s testom MoCA od moznih
30 tock:

- 26,7,

- pri zenskah: 26,9,

- pri moskih: 26,3.

Povprecen rezultat dosezenih tock pri preizkusu
spoznavnih sposobnosti s testom MoCA od moznih
30 tock zaznan kot patoloski:

-<25: pri 30,6 % (22 oseb: 13 Zensk (28,9 %) in 9
moskih (33,3 %)).

Kognitivhe motnje zaznane pri 72 %:

- pri Zenskah 67,2 % (45 Zensk),

- pri moskih 81,8 % (27 moskih).

Pri 81 % preiskovancev je bila prisotna t. i.
mozganska megla.

Preizkus spoznavnih sposobnosti je opravilo 19
potrjeno pozitivnih na SARS-CoV-2 in 9 oseb z
nepotrjeno okuzbo, a s prisotnimi simptomi v
akutni fazi bolezni — v obeh skupinah je bila slab3a
kakovost Zivljenja povezana tudi s kognitivnim
upadom in utrujenostjo.

Pri potrjeno pozitivnih so bili opazni slabsi
kognitivni rezultati pri pozornosti in spominu v
primerjavi z zdravo demografsko primerljivo
populacijo v ZDA.

Vir

(6)

(11)



Drzava
Obdobje okuzbe

Belgija:
24. april-11. junij
2020

56 drzav:
december 2019-
maj 2020

(Cas raziskave: 6.
september—25.
november 2020)

Povprecna
starost (let)/
(razpon
starosti) (let)

Stevilo oseb
vkljucéenih
v raziskavo

135:
- 68 zensk (50,4 %)
- 67 moskih (49,6 %)

72/58-89

376:

- s prisotnimi
simptomi bolezni N. p./18-80
covid-19 ali

- s potrjeno okuzbo s

SARS-CoV-2

Delez
hospitaliziranih/
Stevilo oseb

100 %

8,43 %

Cas trajanja simptomov/
¢as od okuzbe

Stanje po odpustu
iz bolniSnice

pri hospitaliziranih
vec kot sedem dni.

Simptomi prisotni
vsaj 28 dni.

Ugotovitve
v povezavi s kognitivnimi motnjami

Preizkus spoznavnih sposobnosti s testom MoCA je
opravilo 38 oseb (27,9 %).

Povprecen rezultat dosezenih tock pri preizkusu
spoznavnih sposobnosti s testom MoCA od moznih
30 tock:

- <26 tock: 55,2 % (21 od 38 oseb)

- <26 tock pri mlajsih od 70 let: 44,0 % (11 od 25
oseb)

- <26 tock pri starih 70 ali vec let: 84,6 % (11 od 13
oseb)

- <26 tock pri osebabh, ki so bile zdravljene na
intenzivni terapiji 46,7 % (7 od 15 oseb)

- <26 tock pi osebah, ki niso bile zdravljene na
intenzivni terapiji: 60,9 % (14 od 23 oseb).

Med zdravljenimi na intenzivni terapiji in tistimi, ki
niso bili zdravljeni na intenzivni terapiji, ni bilo
statisticno pomembne razlike pri dosezenih tockah
(MoCA).

85,1 % anketiranih (3203) je porocalo o pojavu
mozganske megle in kognitivnih motenj, vklju¢no z
motnjami pozornosti, tezavami z izvrsilnimi
funkcijami, reSevanjem problemov in
sprejemanjem odlocitev.

72,8 % vseh anketiranih (2739) je imelo motnje
spomina, vkljuéno z motnjami kratkotrajnega in
dolgorocnega spomina.

Vir

(13)

(10)



Drzava
Obdobje okuzbe

Norveska:

- 28. februar—
4. april 2020
(domaca
izolacija)

- 28. februar—
6. maj 2020
(hospitalizacije)

Legenda:

N. p. — ni podatka

Stevilo oseb
vkljucéenih
v raziskavo

312:

- 247 v domadi
izolaciji

- 65 hospitaliziranih

- 51 % Zensk

Povprecna
starost (let)/
(razpon
starosti) (let)

46/(0 do >60
let)

Delez
hospitaliziranih/
Stevilo oseb

20,8 %

Cas trajanja simptomov/

Cas od okuzbe

Prisotni simptomi
po Sestih mesecih.

Ugotovitve
v povezavi s kognitivnimi motnjami

Po Sestih mesecih simptomi prisotni pri 61 %

(189 od 312 oseb). Med najbolj pogostimi tezavami
v povezavi s kognitivnimi sposobnostmi — na
drugem in ¢etrtem mestu:

- utrujenost (27 %),

- tezave s koncentracijo (26 %),

- motnje vonja in/ali okusa (25 %),

- teZzave s spominom (24 %),

- dispneja (21 %).

Vir

(5)

*Neuro-Qol (angl. Quality of Life in Neurological Disorders): Kvaliteta Zivljenja in nevroloske motnje je instrument za samooceno kvalitete Zivljenja pri bolnikih z nevrolosko motnjo in vklju¢uje
podrocje telesnega, dusevnega (vkljucno s kognitivnimi sposobnostmi) in socialnega zdravja. Preiskovanec lahko doseZe 50 tock, s standardnim odklonom 10 v referencni populaciji. Od 40 do 45

tock nakazuje blago disfunkcijo, med 30 in 40 zbranih to¢k zmerno disfunkcijo, manj kot 30 tock kaZe na hudo disfunkcijo (26).

*MoCA (angl. Montreal Cognitive Assessment): Montrealski preizkus spoznavnih sposobnosti je presejalni preizkus spoznavnih sposobnosti in se uporablja za prepoznavanje blage kognitivne

motnje ali demence. Preizkus traja 10—12 minut. Z njim ocenjujemo izvrsilne funkcije, vidno-prostorske sposobnosti, kratkoroc¢ni spomin, funkcijo govora in jezika, pozornost, koncentracijo,
odloZeni, delovni spomin, orientacijo v ¢asu in prostoru. Preiskovanec lahko doseZe najvec 30 tock. NiZja skupna ocena predstavlja slabso kognitivno sposobnost. Rezultat testa pod 26 tock

nakazuje na kognitivno motnjo (20).



Dolgotrajni covid-19/postcovidni sindrom — trajanje simptomov

»Dolgotrajni covid« je izraz, ki se uporablja za opredelitev simptomov pri osebah, ki so prebolele
akutno fazo bolezni covid-19, simptomi pa se Se nadaljujejo ali razvijajo od 4 do 12 tednov,
ob prisotnosti simptomov 212 tednov, govorimo o postcovidnem sindromu (27). Posledice se lahko
odraZajo na vseh organskih sistemih, na dusevnem zdravju in na kakovosti Zivljenja (15).

Raziskava, opravljena na 3762 preiskovancih, starejsih od 18 let, pri katerih je bolezen covid-19 trajala
vsaj 28 dni, je pokazala, da je po Stirih tednih popolnoma okrevalo le 6,8 % oseb, pri dveh tretjinah pa
so bili simptomi prisotni ve¢ kot Sest mesecev (10). Po manj kot enem letu ponovnega spremljanja
simptomov je bilo le 10 % takih, ki so bile popolnoma brez simptomov (25). Izmed 312 bolnikov,
od katerih jih je bilo 247 v domaci oskrbi, 65 pa hospitaliziranih, sta po Sestih mesecih skoraj dve tretjini
preiskovancev Se vedno imeli prisotne simptome, kateri so obsegali utrujenost (37 %), motnje
koncentracije (26 %), motnje vonja (25 %), motnje spomina (24 %) ter dispnejo (21 %). Med 39 % oseb,
ki po Sestih mesecih niso imele prisotnih simptomov, so bili predvsem otroci in mlajsi odrasli.
Pogostost simptomov vedinoma narasc¢a s starostjo, kot izjema pa so motnje okusa in/ali vonja
pogostejse pri mlajsih skupinah (5).

Dolgotrajni covid-19, oziroma postcovidni sindrom, je bil najprej prepoznan v druzbenih podpornih
skupinah oseb, ki so bolezen covid-19 prebolele, nato pa je bil obravnavan v znanstvenih in medi-
cinskih krogih. Prizadene lahko vse osebe, ki so prebolevale covid-19, ne glede na resnost bolezni, zato
ga ne moremo pripisati zgolj posledici intenzivnega zdravljenja na ventilatorju ali zapletom, kot je
hipoksija (nezadostna preskrba organov in tkiv s kisikom) (32). Zaenkrat ni znanega vzroka za trajanje
simptomov po preboleli akutni okuzbi. MozZni vzroki, poleg sistemskih posledic same bolezni, so Se
dusevna bolezen ali razkritje socasnih prej nediagnosticiranih, morda tudi subklini¢nih, bolezni (15).
Sprozilci dolgoroc¢nih simptomov so lahko telesni napori, stres, dehidracija, vremenske spremembe,
uzivanje velikih obrokov hrane, predmenstrualno obdobje in uZivanje alkohola (26). Potreba po
hospitalizaciji in viSja starost nista nujna pogoja za pojav dolgotrajnih simptomov, saj se z njimi soocajo
tudi mlajsi odrasli in otroci ter tisti z blago obliko bolezni covid-19, ki niso bili hospitalizirani (32).
V skupini 247 oseb, ki so prebolevale blago obliko bolezni, je bila prevalenca dolgotrajnih simptomov
po Sestih mesecih 55-%. Najpogostejsa je bila utrujenost (30 %), sledile so motnje vonja in okusa
(27 %), motnje koncentracije (19 %), motnje spomina (18 %) ter dispneja (15 %). V skupini preisko-
vancev, starih od 16 do 30 let, je imela Sest mesecev po okuzbi dobra polovica prisotne simptome,
najpogostejse so bile motnje vonja in okusa (28 %), sledile so utrujenost (2 %), dispneja (13 %), motnje
koncentracije (13 %) in motnje spomina (11 %) (5).

NajpogostejSi dolgotrajni simptom, o katerem porocajo avtorji raziskav, je utrujenost, ki traja vec
mesecev po akutnem covidu-19, drugi dolgotrajni simptomi pa lahko vkljuujejo tudi dispnejo,
kognitivne in dusevne motnje (15), bolecine v prsih, sklepih in misicah, motnje vonja in okusa, kaselj,
glavobol ter teZave s prebavili in srcem (32). Pojavlja se t. i. »moZganska megla, ki se kot simptom po
covidu-19 prav tako uvrs¢a med pogostejse. Pod tem pojmom bolniki opisujejo teZzave s koncentracijo,
spominom in izvrsilnimi funkcijami (15). Pri vec kot dveh tretjinah oseb s sumom na dolgotrajni covid-
19 se je mozganska megla po pogostosti uvrstila na drugo mesto, takoj za utrujenostjo (82 %) (26).
Skoraj devet od desetih preiskovancev (85,1 % ali 3762 oseb) je po prebolelem covidu-19 porocalo o
pojavu mozganske megle, ki se je nanasala na slabSo pozornost, oslabljene izvrsilne funkcije, tezave



pri reSevanju problemov in odlo¢anju. Skoraj tri ¢etrtine jih je doZivljalo kratkotrajne in/ali dolgotrajne
motnje spomina. Pri skoraj tretjini so se mozganska megla in druge kognitivnhe motnje pojavili v prvem
tednu simptomov. Porocanja o kognitivnih motnjah so se v prvih treh mesecih povecala in dosegla
najvisjo vrednost pri dobrih dveh tretjinah, nato pa so se v naslednjih mesecih rahlo zmanjsala. Vec
kot polovica preiskovancev je imela kognitivhe motnje v sedmem mesecu po akutni okuzbi. Pri osebah,
ki so imele kognitivne motnje ali motnje spanja, so bili najbolj vztrajni nevroloski simptomi. Pojavljali
so se enakomerno v vseh starostnih skupinah. Socasen pojav ve¢ nevropsihiatriénih simptomov lahko
kaze na vecjo nevrolosko okvaro ali vodi do nje (10). Pri 114 osebah, ki so prebolele akutno
respiratorno stisko zaradi covida-19, je bila kognitivha motnja po treh mesecih opazna pri skoraj
tretjini, s Casom pa se je kognitivno stanje izboljsalo (17).

Pri nekaterih bolnikih je Ze tekom akutne okuZbe z virusom SARS-CoV-2 opazno zmanjsanje kognitivnih
sposobnosti. Nekateri avtorji to pojasnjujejo kot posledico invazije virusa v centralno-zZivéni sistem,
sedacije pri zdravljenju z ventilatorjem ter zapletov, kot sta virusni encefalitis in encefalopatija. Izsledki
raziskav kaZejo, da kognitivne motnje, ¢e se pojavijo po okuzbi, povzrocajo dolgoro¢ne motnje
spomina in pozornosti. Avtorji raziskav, ki so s preizkusi spoznavnih sposobnosti ocenjevali pozornost,
spomin, izvrSilne funkcije, zmozZnost obdelave informacij in drugo, so porocali, da je sposobnost
pozornosti in koncentracije bistveno nizja pri osebah, ki so prebolele covid-19 v primerjavi
s kontrolnimi skupinami oseb, ki niso bile okuzene s SARS-CoV-2 (2).

Avtoriji raziskav, ki so primerjali kognitivni upad v ¢asovnem obdobju od dveh do Sestih mesecev
pri skupini oseb, ki so prebolele covid-19 in pri kontrolni skupini s primerljivimi demografskimi podatki,
ugotavljajo vedji kognitivni upad v enakem ¢asovnem obdobju pri osebah, ki so prebolele covid-19,
v primerjavi z zdravo kontrolno skupino. Pri osebah, ki so prebolele covid-19, je bila povprecna starost
oseb v eni skupini 69 let, v drugi pa 67 let. Vsi so bili hospitalizirani, kar pomeni, da so imeli tezji ali
kriticen potek bolezni (18, 21). Kognitivni simptomi so bolj razsirjeni pri starejsih in pri bolnikih, ki so
preboleli teZjo obliko bolezni (2). Raziskava, izvedena na 1539 preiskovancih, ki so bili hospitalizirani
zaradi covida-19, je pokazala, da je hud akutni respiratorni sindrom povezan s povecanim tveganjem
za dolgotrajno kognitivno okvaro pri starejsih. Pri kriticno bolnih je bil kognitiven upad zaznan pri vec
kot polovici po Sestih mesecih po odpustu iz bolnisnice, pri bolnikih s srednje tezko obliko bolezni
pri skoraj tretjini po Sestih mesecih po odpustu iz bolnisnice, v kontrolni skupini pa pri dobri petini.
Pri tem je potrebno upostevati tudi dejstvo, da je v skupini kriti¢cno bolnih ve¢ oseb imelo demenco
(10,5 %), v skupini z blaZjo do srednje tezko obliko je odstotek le 0,7 %, v kontrolni skupini pa ni bilo
oseb z demenco, kar dodatno prispeva k razliki v kognitivnem upadu med prebolelimi in kontrolno
skupino (18). Povprecna starost oseb, ki so prebolele covid-19 v raziskavi, pri katerih niso opazili razlik
v kognitivni funkciji v primerjavi s kontrolno skupino, je bila 30,8 let, poleg tega je bil delezZ
hospitaliziranih zaradi covida-19 le 2-%. So pa v tem primeru imele osebe, ki so prebolele covid-19,
viSjo percepcijo stresa, pogostejSe so bile depresivne in anksiozne motnje, kazal se je vedji vpliv
pandemije na vsakdanje Zivljenje v primerjavi z zdravo kontrolno skupino (16).

Vecina izvirnih znanstvenih prispevkov, vkljuenih v rezultatih nasega prispevka, je za oceno
kognitivnega stanja oseb, ki so prebolele covid-19, uporabilo kratek presejalni instrument Montrealski
preizkus spoznavnih sposobnosti (angl. Montreal Cognitive Assessment — MoCA) (6, 9, 13, 17, 19, 21,
24, 29). MoCA sluzi za prepoznavanje blage kognitivhe motnje in/ali demence. Blaga kognitivha motnja
je stanje, ki pogosto napreduje v demenco. MoCA preizkus traja 10—12 minut, preiskovanec pa lahko
doseZe najvec 30 tock. Z njim ocenjujemo izvrsilne funkcije, vidno-prostorske sposobnosti, funkcijo



govora, kratkorocni spomin, pozornost, funkcijo jezika, odloZeni spomin, orientacijo v ¢asu in prostoru.
Nizja skupna ocena predstavlja slabso kognitivho zmogljivost. Na kognitivni upad kaZe rezultat 26 tock
ali manj (20).

V obravnavanih skupinah so bili najnizji povprecni rezultati preizkusa spoznavnih sposobnosti s testom
MoCA v skupini oseb, ki so prebolele covid-19, ki so zZe takoj ob okuzbi razvile nevroloske zaplete,
priteh je bil povprecen rezultat testa 17,8 tock (21). Med 15 osebami, ki so bile zdravljene na intenzivni
enoti zaradi covida-19, je bila kognitivha motnja zaznana s testom MoCA pri slabi polovici
preiskovancev ob odpustu iz bolnisnice (13). V raziskavi, opravljeni v povprecju po 20 dneh po odpustu
iz intenzivne enote, je bila med 59 preiskovanci, s povprecno starostjo 62 let, kognitivha motnja
zaznana pri Cetrtini (29). Po trimesecnem spremljanju kognitivhega stanja bolnikov s povprec¢no
starostjo 62 let po odpustu z zdravljenja na intenzivni enoti je bila zaznana kognitivna motnja pri skoraj
polovici (24). Raziskava pri 114 osebah, starejsih od 18 let, ki so doZivele akutno respiratorno stisko je
zaznala kognitivho motnjo pri slabi tretjini, tri mesece po odpustu iz intenzivne enote, s€asoma pa se
je kognitivno stanje izboljsalo (17). Drugi avtorji so ugotavljali kognitivno motnjo pri petini preZivelih
zdravljenih na intenzivni enoti (ena oseba je Ze imela demenco) (19). S preizkusom spoznavnih
sposobnosti, opravljenih s testom MoCA, so se zaznane kognitivne motnje po zdravljenju na intenzivni
enoti zaradi covida-19 gibale od 20 do 46,7 %. V skupini oseb s povprecno starostjo 64 let je bil
povprecen rezultat testa MoCA, izveden Sest mesecev po hospitalizaciji, 24,4 tock. Bolniki, ki so imeli
prisoten simptom hipozomije (zmanjSana sposobnost voha), so v povprecju dosegli niZje rezultate kot
bolniki brez hipozomije (9). V skupini, v kateri je bil delez hospitaliziranih 11-%, s povprec¢no starostjo
45,6 let, je bila povprecna ocena testa MoCA, izvedenega tri mesece po okuzbi, 26,7 tock. Pri slabi
tretjini je bil rezultat enak ali nizji od 25 tock (6). Izsledki raziskav kaZejo, da se kognitivne motnje po
prebolelem covidu-19 pojavljajo tudi pri bolnikih, ki niso bili hospitalizirani (6), k niZjim ocenam
kognitivnih sposobnosti prispeva viSja starost, nevroloski zapleti ob okuZzbi in resnost okuzbe
(zdravljenje na intenzivni enoti). Pri osebah, ki so bile pozitivhe na nov koronavirus, so opazni niZji
rezultati, ocenjeni s preizkusom spoznavnih sposobnosti s testom MoCA na podrocju vidno-
prostorskega zaznavanja, poimenovanja, tekoCega govora. DeleZ bolnikov z motnjami spomina se je
po preteku treh mesecev po akutni fazi covida-19 podvojil s 13,3 % na 28,3 %, v skupini 60 preisko-
vancev (2).

Dejavnik tveganja za dolgotrajni covid-19, oziroma postcovidni sindrom, bi lahko bilo ve¢ kot pet
zgodnjih simptomov bolezni, zgodnja dispneja, predhodna duSevna motnja, povisanje specifi¢nih
vnetnih parametrov in Zenski spol (32). Glede na deleZ bolnikov po spolu z dolgotrajnimi simptomi
iz nekaterih izsledkov raziskav izhaja, da se postcovidni sindrom po preboleli blazji obliki covida-19
pogosteje pojavlja pri Zenskah — deleZ oseb Zenskega spola v skupinah, v katerih je bil vedji del
nehospitaliziranih, se giblje od 51 do 82 % (4—6, 11, 28). Avtorji metaanalize o postcovidnem sindromu
so sicer opozorili na vecji delez kognitivnih motenj pri Zenskah, a se je izkazalo, da povezava med
spolom in pojavom kognitivnhih motenj po covidu-19 ni statisticno znacilna (8). Izsledki nekaterih
raziskav, ki so se nanasale na dolgorocne posledice po zdravljenju na intenzivni enoti zaradi covida-19,
so vkljucevale vedji delez moske populacije, in sicer med 58 in 74 % (7, 14, 19, 25, 29); zdi se, da so
moski bolj izpostavljeni tezji obliki covida-19. Prevalenca kognitivnih motenj po covidu-19 se v eni od
raziskav, ki je vkljucevala 100 bolnikov po prebolelem covidu-19 (67 Zensk in 33 moskih), zdi visja pri
moskih (81,8 %) v primerjavi z Zenskami (67,2 %). Avtorji raziskave zakljucujejo, da bi glede opredelitve
dejavnikov tveganja bilo potrebno opraviti nadaljnje raziskave (6).



Izsledki raziskav nakazujejo, da so kognitivne motnje eden od pogostih simptomov pri osebah, ki trpijo
za t.i. dolgotrajnim covidom-19. Ze v subakutni fazi covida-19 se je blaga do zmerna kognitivna motnja
pojavila pri dobri polovici bolnikov, tezja pa pri slabi petini v skupini hospitaliziranih s povprecno
starostjo 65 let (14). Opazne so motnje spomina tudi po enem letu po odpustu iz bolnisnice, in sicer
pri skoraj polovici bolnikov (7). Pri skupinah oseb, ki so bile hospitalizirane zaradi covida-19, torej so
prebolevale srednje tezko do kriticno obliko bolezni, se kognitivhe motnje pojavljajo pri petini do dveh
tretjinah bolnikov (7, 13, 14, 17-19, 24, 25, 29).

V raziskavah pri skupinah oseb z dolgotrajnim covidom-19, ki so bile izvedene po treh mesecih in
do enega leta po okuzbi, z niZjo povprecno starostjo (45 let), so bile kognitivhe motnje v razli¢nih
raziskavah prisotne med tretjino in tremi cetrtinami preiskovancev, pri ¢emer je bil delez
hospitaliziranih nizek ali pa je bil potek akutne bolezni opredeljen kot blag (4, 6, 26, 28).

Prednost nasega pregleda literature je, glede na novonastalo bolezen covid-19 in kratek ¢as pojava te
bolezni ter njenih zdravstvenih posledic, relativnho Sirok nabor znanstvenih prispevkov, zbranih
v rezultatih, ki se nanasajo na kognitivne motnje v okviru nove bolezni dolgotrajni covid-19. Izpostavili
smo vse trenutno poznane vidike v povezani s pojavom kognitivnih motenj kot del bolezni dolgotrajni
covid-19. Zbrane informacije so koristne za ozaves$canje sploSne in strokovne javnosti ter predstavljajo
vzpodbudo za nadaljnje proucevanje podrocja.

Omejitev raziskave predstavlja relativno kratko obdobje mozZnosti spremljanja kognitivnih moten;j
v povezavi s covidom-19. Pandemija covida-19 je dodatno razkrila in izpostavila dolgotrajne
zdravstvene posledice pri prebolevnikih covida-19 pa tudi pri asimptomatskih okuzenih s SARS-CoV-2.
Zdravstvene posledice covida-19, zlasti dolgotrajne, Se niso v celoti znane in proucene. Poseben izziv
bodo predstavljale tiste dolgotrajne zdravstvene posledice, ki bodo v vecji meri vplivale na kakovost
Zivljenja in ovirale vsakodnevno funkcioniranje posameznika in jih bo potrebno v prihodnje ustrezno
ovrednotiti.

Pandemija covida-19 je poleg nalezljive bolezni doprinesla $e nov val kronicnih stanj po bolezni,
imenovanih dolgotrajni covid-19. Dejavniki, ki tveganje povecujejo, so hospitalizacija, zdravljenje na
intenzivni enoti, zapleti, kot so hipoksija, nevroloSke motnje in povisani vnetni parametri, predhodna
dusevna bolezen ali novo odkrite dusevne in druge bolezni, visja starost ter Zenski spol. Za kognitivne
motnje so dovzetni predvsem starejSi s hujsim potekom bolezni, kot je hud akutni respiratorni
sindrom. Dolgotrajne posledice covida-19 onemogocajo bolnikom nadaljevanje normalnega Zivljenja
in dela, ki so ga bili delezni pred covidom-19. Nekateri izsledki raziskav, opravljeni med skupinami
oseb, ki so prebolele covid-19, kaZejo, da se je deleZ zaposlenih, ki delajo polni delovni ¢as zmanjsal
po preboleli bolezni covid-19 (26).

Dosedaniji izsledki raziskav nakazujejo, da se pri starejsih, ki so preboleli covid-19, pogosteje pojavljajo
kognitivne tezave, pri ¢emer kratkoro¢ni spomin ni primarna tarca, pri mlajsSih covid-19 puséa vecje
posledice na ravni duSevnega zdravja z vecjo pojavnostjo depresije in anksioznosti. U¢inki na druzbo
se bodo lahko dodatno pokazali, tako zaradi povecanega bremena in potreb po zdravstvenem varstvu
kot tudi zaradi izgube produktivnosti (27).



Zapleti ob okuzbi s SARS-CoV-2, kot so hipoksija, encefalopatija in enecefalitis, ali pa sam imunski odziv

z akutnim in kroni¢nim vnetjem, lahko povzrocijo poSkodbe moZganov in s tem kognitivni upad. Vnetje

po covidu-19 lahko spodbuja poskodbo nevronov, kar pospesi patogenezo nevrodegenerativnih

bolezni, ob tem je tveganje za kognitivne okvare po covidu-19 pogostejse pri starejsih. Zdi se, da vec

zapletov po covidu-19 lahko povzroci nevrodegenerativne okvare, vsi pa Se niso raziskani in dokazani

(18). Dodatno se zdi stopnja ugotovljene novonastale demence po hospitalizaciji zaradi covida-19,

2—3-krat viSja v primerjavi s hospitalizacijami zaradi drugih zdravstvenih razlogov (8). Izsledki raziskav

torej nakazujejo, da so kognitivhe motnje po prebolelem covidu-19 lahko dejavnik tveganja za Alz-

heimerjevo bolezen in demenco, covid-19 in okuzba s SARS-CoV-2 pa predstavljajo tveganje za kogni-
tivno motnjo (8, 10, 18, 31).
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Uvod: Namen prispevka je bil prouciti, kako neformalni druZinski oskrbovalci oseb z demenco
subjektivno dozivljajo in se soocajo s svojo vlogo pri izpostavljenosti stresorjem, vpliv na njihovo
dusevno zdravje in potrebe ter katere intervencije zmanjsujejo negativne ucinke na dusevnem
in telesnem zdravju.

Metode: Izvedli smo sistemati¢ni pregled literature v skladu s smernicami PRISMA. Za vkljuditev
so morali prispevki izpolnjevati kronoloski, tehni¢ni ter vsebinski kriterij.

Rezultati: Stanje duSevnega zdravja oskrbovalcev se razlikuje glede na uporabo razlicnih strategij
soocanja s stresom, pri uporabi pasivnih strategij je bil vecji obéutek obremenjenosti. Pomembnejsi
dejavnik, ki vpliva na dusSevno zdravje oskrbovalca je subjektivnha ocena situacije. Potrebe
in obremenjenost oskrbovalca so odvisne od faze bolezni oskrbovane osebe — v zgodnjih stadijih
oskrbovalci ne prepoznavajo spremenjenih potreb zaradi strahu pred stigmo, socialno nesprejetostjo;
oskrbovalci oseb v napredovanih fazah demence izpostavljajo pomembnost obcutka socialne
sprejetosti v zacetnih fazah bolezni za uspesno prilagajanje.

Zakljucéek: Raziskovalci poudarjajo nujnost prilagojenih intervencij, s katerimi bi nudili podporo
oskrbovalcem v soocanju s simptomi v vsaki od faz bolezni. V zgodnji fazi bolezni te preprecujejo
preobremenjenost, v poznejsih fazah, pa omilijo negativne posledice v kakovosti Zivljenja oskrbovalca,
izboljSajo oskrbo ter zamaknejo vstop oseb z demenco v institucionalizirano oskrbo.

Kljuéne besede: oskrbovalci oseb z demenco, stres, dusevno zdravje, intervencije



Oskrbovalci oseb zdemenco, ki so najpogosteje svojci in izvajajo neformalno oskrbo v domacem okolju
(neformalni druZinski oskrbovalec — NDO), so skupina, ki doZivlja izrazito breme razli¢nih oblik zaradi
same narave bolezni demence, ki je kroni¢na, neozdravljiva in progresivna bolezen, ob kateri je oseba
z demenco vse bolj odvisna od pomoci drugih. Skrb za osebo z demenco zahteva tudi ¢asovni vliozek,
oskrba terja veliko Stevilo ur, namenjenih oskrbovanju, dolgotrajna oskrba zahteva usklajevanje
Stevilnih drugih obveznosti, kar je naporno in stresno. NDO se soocajo s procesom Zalovanja, njihova
vloga v odnosu in interakciji z bolnikom se stalno spreminja in je sCasoma vse bolj zahtevna (45).
Skupek teh specifi¢nih obremenitev predstavlja dejavnike tveganja tudi za tezave v dusevnem zdravju
(npr. posledice stresa, preobremenjenosti, izgorelost) (11). Izsledki raziskav kazejo, da imajo NDO oseb
z demenco vec tezav z dusSevnim in telesnim zdravjem, kot njihovi drugi vrstniki (45): cetrtina NDO
oseb z demenco trpi zaradi anksioznosti (9), imajo visjo prevalenco in incidenco depresivnih motenj
(10), dofZivljajo visSjo stopnjo obremenjenosti ter so ranljivejsi za razlicne zdravstvene tezave
v primerjavi z NDO oseb z drugimi kroni¢nimi bolezenskimi stanji (27). Imajo tudi vecje tveganje
za pojav koronarne sréne bolezni (48). Osebe z demenco postajajo sCasoma vse bolj odvisne od pomoci
drugih pri vsakdanjih aktivnostih, oskrbi in negi, ki jo obi¢ajno nudijo neformalni oskrbovalci oz.
druzinski ¢lani, svojci in druge bliznje osebe. Brez pomoci NDO bi imele osebe z demenco slabso
kakovost Zivljenja in bi bile prej napotene in namescéene v institucionalno oskrbo. Oskrba in obravnava
osebe z demenco zahteva multidisciplinarni in celosten pristop, pri ¢emer je bistveno povezovanje
zdravnikov, drugega zdravstvenega in socialnega strokovnega osebja in druZine osebe z demenco (4).
S staranjem populacije narasca Stevilo primerov demence in s tem tudi potreba po vecanju Stevila
NDO, zato je smiselno podrocje raziskovati, ne samo z vidika vpliva stresa na zdravje NDO, temvec tudi
z vidika vpliva zascitnih dejavnikov na zdravje skozi uvajanje prilagojenih intervencij (20).

V tem prispevku bomo obravnavali, kako NDO oseb z demenco preko razlicnih stresorjev
ter subjektivnih dejavnikov doZivljajo svojo vlogo oskrbovalca osebe z demenco in se z njo soocajo,
kako to vpliva na njihovo dusevno zdravje, kaksne so njihove identificirane potrebe in s katerimi tipi
intervencij ¢im ucinkoviteje minimalizirati negativne ucinke dolgotrajne oskrbe oseb z demenco
na dusevno in telesno zdravje NDO, Se posebej v obdobju pandemije koronavirusa.

Izvedli smo sistemati¢ni pregled literature v skladu s smernicami metodologije PRISMA (angl.
Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses) (36). Za iskanje je bila
uporabljena podatkovna baza PubMed. Omejili smo se na pregled literature z uporabljenimi
besednimi zvezami »dementia caregivers«, »dementia caregivers stress coping«, »dementia
caregivers mental health« in »dementia caregivers interventions«. Kriteriji, ki smo jih upoStevali
za koncéno izbiro znanstvenih objav, so bili kronoloski kriterij (prispevki, objavljeni med 1. 1. 2000
in 31. 12. 2021), tehnicni kriterij (v angleskem jeziku) in vsebinski kriterij — osrednji vsebinski pojmi
vklju€ujejo stresorje, potrebe in duSevno zdravje NDO oseb z demenco, njihove nacine soocanja
s stresom ter intervencije. Vsebinsko ustrezne objave se nanasSajo na omenjene pojme v povezavi
z demografskimi, osebnostnimi in situacijskimi dejavniki ter izraZenost in prevladujoce tipe simptomov
bolezni pri oskrbovani osebi.



V bazi PubMed je bilo za iskalni niz »dementia caregivers« za obdobje od 1. 1. 2000 do 31. 12. 2021
identificiranih 12.906 prispevkov, od tega 11.986 v angleskem jeziku. Pri uporabi kombinacije besednih
zvez »dementia caregivers stress coping« in »dementia caregivers mental health« in »dementia
caregivers interventions« smo za obdobje od 1. 1. 2000 do 31. 12. 2021 identificirali 115 znanstvenih
prispevkov v angleskem jeziku. Po pregledu naslovov identificiranih prispevkov in nato izvleckov
prispevkov smo se osredotodili na metaanalize, sistemati¢ne preglede literature in pregledne clanke,
kar je predstavljalo 24 prispevkov. Zaradi vsebinske neustreznosti smo po podrobnejSem pregledu
izkljucili devet prispevkov.

Slika 1 prikazuje shematski prikaz poteka procesa sistematicnega pregleda literature. Na podlagi
opisanega postopka smo v osrednji del prispevka skupno vkljucili 15 znanstvenih objav, od tega
dva pregledna prispevka in 13 sistematicnih pregledov literature in metaanaliz. Vsebino smo dopolnili
z dodatno literaturo, ki se navezuje na pojme, vsebine in ugotovitve, opisane v izbranih osrednjih
¢lankih, za namen boljse preglednosti, razumljivosti in aktualnosti prispevka. Pregled literature smo
dopolnili s pregledom navedenih virov v izbranih prispevkih (Tabela 2). Druge oblike prispevkov smo
navedli, ko je bilo to primerno.



Prispevki

v digitalni zbirki
Pubmed

Skupno identificirani
prispevki »dementia
caregivers«: 12,906

Kronoloski kriterij
Oponges Prispevki, objavljeni
1. Kronoloski kriterij od 1. 1. 2000 do 31. 12. 2021

(od 1, 1. 2000 do 31, 12. 2021

= ::‘g:é:‘g:f:g‘&::{:;‘“:op.ng Kronolosko ustrezni Izkljuéili smo
» ing« : ) h

g rispevki: 115 91 kov
ndementia caregivers mental health« in P s
ndementia caregivers interventions«)
2. Tehniéni kriterij Tehniéni kriterij
(prispevki v angleskem jeziku Pregled PﬂSPeYkOV
2 okvirno vsebinsko ustreznostjo) po naslovih in izvleckih
3. Vsebinski kriterij
(prispevki, ki se nanasajo izkljuéno Tehnicno ustrezni Izkfjuéili smo
na dusevno zdravje skrbnikov oseb prispevki: 24 9 prispevkov
z demenco, soocanje s stresorji in

preucevanjem ucinkov intervencij =

izkljuéeni so bili tudi prispevki, Vsebnski kriterij
ki se nanasajo na skrbnike oseb Podroben pregled
2z drugimi motnjami in boleznimi) besedila

Vkljucili smo:

pregledne prispevke (2), Vsebinsko ustrezne
sistematicne preglede literature objave: 15

in metaanalize (13)

Slika 1: Prikaz pregleda literature.
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Tabela 1: Predstavitev izsledkov raziskav vpliva oskrbe oseb z demenco na dusevno zdravje

oskrbovalcev v prispevkih identificiranih z metodologijo PRISMA

Oblika
raziskave

Pregledni
clanek

Sistematicni
pregled
literature

Sistematicni
pregled

literature in
metaanaliza

Sistematicni
pregled
literature

Sistematicni
pregled
literature

Metoda zbiranja
podatkov

Pregled prispevkov

v bazah na temo vpliva
zgodnje diagnoze na
NDO oseb z demenco.

Pregled prispevkov

v bazah ISI,
PubMed/MEDLINE,
SciELO and Lilacs.
Vklju€eni ¢lanki so bili
objavljeni med letoma
2003 in 2014. Vkljucenih
je bilo 29 prispevkov.

Pregled literature

v Sestih bazah literature
na temo online
intervencij za NDO oseb
z demenco.

Pregled prispevkov

v bazah SCOPUS, Google
Scholar in CINAHI.
Vkljuc€eni ¢lanki so bili
objavljeni med letoma
1988 in 2014, in sicer

v angleskem jeziku.
Vkljucenih je bilo 45
prispevkov.

Smernice za oskrbo oseb
s kognitivnimi motnjami
na podlagi znanj iz
prakse ter
sistemati¢nega pregleda
literature.

Vpliv na dusevno zdravje

Pozitiven vpliv zgodnje diagnoze demence na NDO:
moznost boljSe adaptacije, lazje prilagoditve

na spremembe, ki jih prinasa bolezen (diagnoza),

obcutek vecje kompetentnosti in manj psiholoskih tezav.
NDO je smiselno nuditi multikomponentne intervencije
takoj, ze v zgodniji fazi bolezni — kar izboljSuje pocutje

NDO in ¢asovno zamakne namestitev osebe z demenco

v dolgorocno institucionalizirano oskrbo. Zgodnje
intervencije bi lahko NDO pomagale v pripravi

na prihodnje zahteve in pri sprejemanju bolezni
(sprijaznitev).

Rezilientnost (odpornost na stres in spremembe)

pri NDO oseb z demenco — boljsa rezilientnost se povezuje
z niZjo stopnjo depresivnih simptomov in boljSim telesnim
zdravjem, z visjo starostjo, Zenske imajo boljSo rezilientnost
kot moski. Dejavniki, ki se pozitivho povezujejo

z rezilientnostjo, so nizja obremenjenost, manj stresa,

nizje izrazen nevroticizem in visja stopnja zaznane kontrole.
Socialna podpora je faktor, ki posredno vpliva na
povezanost omenjenih faktorjev z rezilientnostjo.

Pozitivni vplivi online intervencij na zdravje (dusevno
zdravje in splosno izboljSano pocutje) NDO oseb z demenco,
vendar zaradi velike metodoloske raznolikosti vklju¢enih
virov ni bilo mogoce izpeljati bolj podrobnih zakljuckov.

Uporaba funkcionalnih strategij soocanja s stresom
(socialno-Custvena podpora, sprejemanje situacije,
osredotocanje na problem) kaze pozitivne ucinke na
dusevno zdravje NDO, negativne ucinke pa imajo
strategije zanikanja, izogibanja, sanjarjenja.

Stres, ki ga doZivljajo NDO oseb z demenco, vpliva

na njihovo dusevno in telesno pocutje: 59 % NDO oseb

z demenco doZivlja visoko stopnjo stresa, 40 % jih kaze
znake depresije, deleZ oseb z depresivno simptomatiko

se ob napredovanju bolezni demence Se poveca (razpon
prevalence 5-17 %). Stres, ki ga NDO dozivljajo, je potrebno
nasloviti s ciljanimi intervencijami, s katerimi bi NDO
opremili s potrebnimi resursi in znanji, hkrati naj bi stopnjo
dusevne in telesne obremenjenosti NDO ocenil in spremljal
strokovnjak.

Vir

12

13

14

17

19



Oblika
raziskave

Pregledni
clanek

Sistematicni
pregled
literature

Sistematicni
pregled
literature

Sistematicni
pregled

literature in
metaanaliza

Sistematicni
pregled
literature

Sistematicni
pregled

Metoda zbiranja
podatkov

Pregled baz Google
Sholar in PubMed

Pregled prispevkov

v bazah The Cochrane
Library, CINAHL,
MEDLINE, PsycINFO

in EMBASE. Vkljuceni
¢lanki so bili objavljeni
do leta 2014; vkljucenih
je bilo 13 prispevkov.
Pregled prispevkov

v bazah PubMed,
Medline, Psycinfo.
Vkljuéeni ¢lanki

so bili objavljeni

med januarjem 2011 in
julijem 2012; vkljucenih
je bilo 17 prispevkov.
Pregled prispevkov

v bazah EMBASE,
MEDLINE, PsycINFO,
Web of Science,
Cochrane Library,
CINAHL in AMED.
Vkljuceni ¢lanki so bili
objavljeni do julija 2011,
vkljucenih je bilo 8
prispevkov.

Pregled prispevkov

v bazah EMBASE,
MEDLINE, PsycINFO,
Web of Science, CINAHL
in AMED. Vkljuceni ¢lanki
so bili objavljeni med
julijem 2011 in 2013,
vkljucenih je bilo 15
prispevkov.

Pregled prispevkov

v bazah Cochrane

Vpliv na dusevno zdravje

Nevropsihiatri¢ni simptomi osebe z demenco, kot so
anksioznost, agitiranost, dezinhibiranost, agresivno vedenje
in motnje spanja, so tesno povezani z obremenjenostjo
NDO in z upadom zdravja ter kakovosti Zivljenja NDO.
Napovedni dejavniki za visjo stopnjo obremenjenosti

so Zenski spol, partner obolelega, starejSa oseba, nezreli
mehanizmi soocanja s stresom, socialna izoliranost,

slab odnos z oskrbovancem Ze pred boleznijo, negativna
emocionalna stanja ter slabo poznavanje demence kot
bolezni.

Intervence s pomocjo Cujecnosti so se izkazale kot koristne
pri zmanjSevanju depresivnih simptomov, zmanjsevanju
obremenjenosti in izboljsanja kakovosti Zivljenja NDO oseb
z demenco. Avtorji navajajo potrebo po kvalitativhem
raziskovanju uc¢inkov na principu ¢ujec¢nosti osnovanih
intervencij na zdravje in pocutje NDO.

Vpliv osebnostnih znacilnosti na izraZenost obremenjenosti
in pojavnost depresivnih simptomov: izrazenost
nevroticizma kaZe najmoc¢nejSo povezanost

z obremenjenostjo in pojavnostjo simptomov depresije

pri NDO oseb z demenco.

Nefunkcionalni nacini soocanja s stresom so se bolj izrazali
ob zmanjsanju simptomov depresije — sicer se je povecala
stopnja strategij, ki temeljijo na emocionalni opori

in strategije, ki temeljijo na sprejemaniju situacije, ne pa
tudi na resitev usmerjene strategije. Avtorji poudarjajo
nujnost raziskovanja dolgoro¢nega vpliva intervencij na
spreminjanje strategij soocanja s stresom.

Bolj disfunkcionalni nacini soo¢anja s stresom se
povezujejo s simptomi depresije in anksioznosti pri NDO.
Nefunkcionalne strategije soocanja s stresom so tudi
napovedni dejavniki pojava patologij v psihicnem stanju
NDO. Psiholoske intervencije se kazejo kot uspesne

pri zmanjsevanju simptomov depresije pri NDO oseb

z demenco.

Intervencije, ki temeljijo na principu ¢ujecnosti, se kazejo
kot uspeSne ob zmanjsevanju izrazenosti depresivnih
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24

25

28
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Oblika
raziskave
literature in
metaanaliza

Sistematicni
pregled
literature

Sistematicni
pregled
literature

Sistematicni
pregled
literature

Metaanaliza

Metoda zbiranja
podatkov

Library, MEDLINE,
PsycINFO, Embase,
in CINAH; vkljucenih
je bilo 7 prispevkov.

Pregled prispevkov

v bazah Summon Search
Box, the Cochrane
Library in PubMed;
vkljucenih je bilo 16
prispevkov.

Pregled prispevkov

v bazah PsycINFO,
CINAHL, EMBASE,

in Medline; vkljuc¢enih
je bilo 17 prispevkov.

Pregled prispevkov

v bazah PsyclInfo, Web
of Science, MEDLINE,

in CINAHL. Vkljuceni
¢lanki so bili objavljeni
med letom 2000 in
majem 2017; vkljucenih
je bilo 26 prispevkov.
Pregled prispevkov

v bazah PubMed,
Excerpta Medica
dataBASE, PsycINFO,
Cochrane Database

in Cumulative Index

to Nursing and Allied
Health Literature.
Vkljuceni ¢lanki so bili
objavljeni do junija 2018;
vkljuéenih je bilo

6 prispevkov.

Vpliv na dusevno zdravje

simptomov, zaznanega stresa in izboljSanju dusevnega
zdravja. Intervencije niso prinasale statisticno znacilnega
vpliva na obremenjenost in simptome anksioznosti.

NDO porocajo o pozitivnem vplivu digitalnih intervencij

na dusevno in telesno zdravje — zmanjsujejo
obremenjenost, vendar ve¢inoma potrebe NDO naslavljajo
zelo enostransko. Digitalni pripomocki (npr. aplikacije) se
osredotocajo predvsem na izobrazevalni vidik, torej uéenje
specifi¢nih vescin, pridobivanj znanj o demenci kot bolezni,
ne toliko na dusevno zdravje NDO. KazZe se pomanjkanje
vsestranskih, teoreti¢no in prakticno podprtih digitalnih

orodij za podporo dusevnega zdravja NDO oseb z demenco.

Tako pozitivni kot negativni vidiki oskrbe osebe z demenco
se povezujejo s skrbnikovim zaznavanjem lastne
kompetentnosti v situaciji. Dejavniki, ki se pozitivho
povezujejo z obéutkom kompetentnosti, so trajanje oskrbe,
uporaba prilagoditvenih strategij za soocanje s stresom,
samoucinkovitost; negativno pa se povezuje s stopnjo
obremenjenosti in napredovanjem bolezni.

Stopnja izrazenosti depresivne in anskiozne simptomatike
se povezuje z demografskimi dejavniki, znacilnostmi
demence kot bolezni, socialnimi in psihi¢nimi dejavniki,
vezanimi na oskrbovalca in kakovost odnosa med NDO

in osebo z demenco. Pri Zenskah ter NDO, ki oskrbujejo
starSa z demenco, se bo verjetneje izrazala depresivna
simptomatika kot pri moskih ter tistih, ki oskrbujejo
partnerja.

Po online izvajanih intervencijah se pri NDO oseb

z demenco kaze statisti¢no znacilno znizana stopnja
depresivne in anksiozne simptomatike. V uporabi strategij
soocanja s stresom, zaznavanja stresnosti situacije

in bolecine ucinki intervencij niso bili statisti¢cno znacilni.
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Tabela 2: Predstavitev izsledkov raziskav vpliva oskrbe oseb z demenco na dusevno zdravje oskrbovalcev na osnovi dopolnitve s pregledom navedenih virov

v izbranih prispevkih glede na lokacijo raziskave, metodologijo in rezultate po posameznih izbranih osrednjih prispevkih

Drzava

Kitajska

Nizozemska

ZDA

Populacija,
vklju¢ena
v Studijo

NDO oseb

z demenco,

ki izvajajo
oskrbo najmanj
3 mesece.

14 NDO oseb
v zgodnjem,
26 NDO oseb
vV poznem
stadiju
demence.

NDO, ki Zivijo
z osebo

z demenco,
zanjo skrbijo

Stevilo
preiskovancev
(starost)

62
(starost
nad 25 let).

40,
v raziskavi jih
sodeluje 25.

167
(starost
nad 21 let),

76 udele-Zzencev

Oblika
raziskave

Longitudinalna,
20 mesecev.

Longitudinalna,
kvalitativna.

Longitudinalna,
24 mesecev.

Metoda zbiranja podatkov

Telefonsko; Relationship
Assessment Scale (RAS), Center for
Epidemiologic Studies Depressive
Scale (CES-D).

Fokusne skupine, stirje intervjuji
v okviru srecanj fokusnih skupin
z okvirnim trajanjem 120 minut.

Vsakih 6 mesecev, REACH program
(sklop vprasalnikov) — General
Well-Being scale (GWB); Center
for Epidemiological Studies

Vpliv na dusevno zdravje

Statisti¢no znacilno znizani simptomi depresije in znacilno

visje stopnje zadovoljstva z odnosi v skupini, udelezeni

v intervencijski program, ki vkljucuje psihoedukacijo,

informacijske materiale in podporo, tehniko vedenjske

aktivacije, izvedene v 4 mesecih (2x tedensko), v primerjavi

s skupino, ki ni delezna edukacij vedenjske aktivacije.

Identificirane so bile 4 glavne teme v zgodniji fazi bolezni:

1. Paradoks glede potreb, ko ob potrebi po prilagojeni
oskrbi, pomoci osebe z demenco zaradi neprepoznavanja
potreb, strahu, stigme zavracajo primerno pomoc.

2. Ovire pri sprejemanju procesa bolezni - zaradi zanikanja
sprememb, nepoznavanja in osredotocanja na izgubo
se pojavijo negativna Custva, negativna naravnanost
do NDO in blokada pozitivnih Custev.

3. Dejavniki, ki olaj$ajo sprijaznjenost z boleznijo,
ki vklju€uje razumevanje bolezni, odmero osebnega casa,
postopne spremembe vlog, strukturiranje ¢as, primeren
humor, kar zmanjSujejo negativno komunikacijo
in izboljSajo zaupanje.

4. Sprejetje bolezni kot predpogoj za prilagoditev
pri¢akovanj in osredotocanje na moznost pozitivhe
interakcije med NDO in osebo z demenco.

NDO udelezeni v intervencijah, ki vkljuCujejo edukacijske
materiale in delavnice za obvladovanje vedenja in strategije
soocanja s stresom, imajo nizje tveganje za posledice stresa,
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Drzava

ZDA

ZDA

Populacija,
vkljuéena

v Studijo
minimalno

4 ure dnevno

vsaj 6 mesecev.

Zenske NDO,
ki oskrbujejo
starsa ali
partnerja

z demenco.
NDO, ki Zivijo
z osebo

z demenco,
zanjo skrbijo
minimalno

4 ure dnevno

vsaj 6 mesecev.

Stevilo

. Oblika
preiskovancev .
raziskave
(starost)
je bilo
VvV program
vkljuéenih vseh
24 mesecev.
169 N
Longitudinalna,
(starost
3 do 4 mesece.
nad 50 let).
495 N
Longitudinalna,
(starost
6 mesecev.
nad 21 let).
/ Metaanaliza
Sistematicni
/ pregled
literature

Metoda zbiranja podatkov

Depression scale (CES-D); Revised
Memory and Behavior Problems
Checklist (RMBPC), demografski
podatki, dusevno, fizicno zdravje
pacienta in skrbnika.

Pred in po udelezenosti

v intervencijah, zbiranje podatkov
poteka delno v Zivo, delno preko

samoporocanja (sklop vprasalnikov,

po posti).

Ocena telesnega in duSevnega
zdravja, obremenjenosti — pred

in po udeleZenosti v intervencijah,
9 obiskov na domu, trije telefonski
klici.

Pregled prispevkov v bazah
SCOPUS, Google Scholar in CINAHI.
Vklju€eni €lanki so bili objavljeni
med letoma 1988 in 2014,

v angleskem jeziku. Vkljuc¢enih

je bilo 45 prispevkov.

Pregled prispevkov v bazi PubMed,
izbranih 11 (objavljenih med
letoma 2000 in 2008) na temo
samoucinkovitosti,

Vpliv na dusevno zdravje Vir

depresijo in boljse splo$no pocutje v primerjavi s skupino,
ki ni delezna edukacij strategij za spoprijemanje s stresom.

UdeleZzenim v intervencijah, ki obravnavajo soocanje z jezo
ali depresijo, so se znizale stopnje tako jeze kot depresije,
uporaba pozitivnih strategij soocanja s stresom se poveca
pri udelezenih v intervencijah, ki naslavljajo soocanje z jezo.

Po intervenciji NDO porocajo o boljsi kakovosti spanja,
telesnem in dusevnem zdravju, zmanjsan je obcutek 15
obremenjenosti. Spremembam mediira znizana stopnja

depresije.

Uporaba funkcionalnih strategij soocanja s stresom

(socialno emocionalna podpora, sprejemanje situacije,
osredotocanje na problem) kaZe pozitivne ucinke 17
na dusevno zdravje NDO, negativne ucinke pa imajo

strategije zanikanje, izogibanje, sanjarjenje.

Visja stopnja samoucinkovitosti, samoobvladovanja
ter visja stopnja uporabe pozitivnih strategij sooc¢anja 20
s stresom imajo zascitni u€inek na zdravstveno stanje

NDO oseb z demenco.



Drzava

ZDA

Kitajska

Japonska

ZDA

Populacija,
vkljuéena
v Studijo

Osebe

z demenco
in NDO, ki so
porocali

o vedenjskih
teZavah

oskrbovanca.

NDO, ki vsaj
tretjino ¢asa
v zadnjem
mesecu

na domu
oskrbujejo
osebo

z demenco.

Polnoletni
NDO oseb
z demenco.

Polnoletni
NDO oseb
z demenco.

Stevilo
preiskovancev
(starost)

64 NDO
(povprecna
starost je
64,1 let),
64 oseb

z demenco

57 NDO
(starost
nad 18 let)

337 NDO
(povprecna
starost je
63,8 let)

302 NDO
(povprecna
starost je 47,06
let)

Oblika
raziskave

Longitudinalna,
2 leti

Presecna
Studija

Presecna
Studija

Presecna
Studija

Metoda zbiranja podatkov

samoobvladovanja ter soocanja

s stresom.

Mini-Mental State Exam (MMSE)
za oceno kognitivnih tezav pri
osebah z demenco,
Neuropsychological Inventory (NPI)
za oceno nevropsihiatri¢nih
motenj. Ocena stanja NDO:
telesno, dusevno zdravje, ocena
stresa.

Ocena stanja in klini¢nih znacilnosti
oseb z demenco s strani psihiatra,
Ways of Coping Checklist (WCCL-R),
Care-giver Burden Inventory.

Ocena obremenjenosti NDO,
simptomov ter kakovosti Zivljenja
osebe z demenco: Zarit Burden
Interview, Quality of life
questionnaire for dementia
(QOL-D).

Zbiranje podatkov med
septembrom in decembrom leta
2003, intervju preko telefona,
uporaba standardiziranih

Vpliv na dusevno zdravje

S slabSim telesnim ter dusevnim zdravjem NDO oseb

z demenco se povezuje stopnja povecanja vedenjskih
teZav osebe z demenco; povezavi mediira subjektivna
ocena stresa NDO.

Izbira emocionalno usmerjenih strategij (izogibanje)
soocanja s stresom se pozitivno povezuje z obcutkom
obremenjenosti in s stopnjo vedenjskih tezav oskrbovanca.

NDO oseb z demenco z Lewyjevimi telesci obcutijo visje
stopnje obremenjenosti kot NDO oseb z Alzheimerjevo
boleznijo.

Z boleznijo povezani dejavniki razlagajo 16 % obcutka
obremenjenosti NDO, sledijo sociodemografski ter
z oskrbovanjem povezani dejavniki. Napovedniki visje
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Drzava

Kanada

ZDA

Ciper

Nizozemska

Populacija,
vkljuéena
v Studijo

Polnoletni
NDO oseb
z demenco.

NDO, ki Zivijo

z osebo

z demenco,
zanjo skrbijo
minimalno

4 ure dnevno
vsaj 6 mesecev.

Polnoletni

NDO oseb

z Alzheimerjevo
boleznijo, ki za
osebo skrbijo
vsaj eno leto.

NDO oseb z
Alzheimerjevo

Stevilo
preiskovancev
(starost)

91 NDO
(povprecna
starost je 65,51
let)

165 (starost nad
21 let)

172 NDO
(povprecna
starost je 56,8
let)

90 NDO oseb
z Alzheimerjevo

Oblika
raziskave

Longitudinalna
Studija, 6
mesecev

Longitudinalna
Studija, 24
mesecev

Presecna
Studija

Prec¢na Studija

Metoda zbiranja podatkov

vprasalnikov za pridobivanje
podatkov (demografskih in
podatkov o NDO ter oskrbovani
osebi).

Zbiranje podatkov pred in po
udeleZenosti v enem od dveh
intervencijskih programov;
demografski podatki, osebnostne
dimenzije, samoucinkovitost,
zaznana socialna podpora,
zdravstveno stanje.

Zbiranje demografskih podatkov
pred udeleZenostjo v intervencijski
program, podatkov o dusevnem
zdravju NDO in simptomih
oskrbovanega. Tekom intervencij
so udelezenci dobivali na izbiro
vsebine, ki bi jih Zeleli obravnavati.

Zbiranje podatkov preko intervjuja
z uporabo vprasalnikov —
kognitivno in vedenjsko stanje
pacienta, obremenjenost, strategije
soocanja s stresom in depresivni
simptomi skrbnika.

Zbiranje podatkov o kakovosti
Zivljenja, obremenjenosti, soo¢anju

Vpliv na dusevno zdravje

obremenjenosti: vecje Stevilo ur oskrbovanja, uporaba
strategij soocanja s stresom, spol NDO.

Pri udelezbi v intervencijski program, izvajan v
videokonferencni obliki, se kaZzejo vecje pozitivhe
spremembe v dusevnem zdravju - boljsa samoucinkovitost,
nizji nevroticizem, boljsa socialna opora, ki se povezujejo z
nizjo stopnjo stresnega odziva ob soocanju z vedenjskimi
tezavami oskrbovanih oseb.

NDO oseb v zgodnjih fazah bolezni so se pogosteje zanimali
za tematike o dusevnem zdravju (soocanje z depresijo,
Zalovanjem), razlike v izbiri teme glede na cas oskrbovanja
(novi oz. izkuseni NDO) se niso izkazale za statisticno
pomembne. V zgodniji fazi so udelezenci izbirali teme,

kot so inkontinenca in prehrana oskrbovanca, na dolgi rok
pa so bile najpogosteje izbrane teme, ki se navezujejo

na dusevno zdravje.

68 % NDO kaze znake visoke obremenjenosti, 65 %
simptome depresije. Visoka obremenjenost se povezuje
z uporabo na emocije osredotocenih strategij soo¢anja

s stresom. Stopnja obremenjenosti se pozitivho povezuje
s frekvenco pojava vedenjskih motenj oskrbovane osebe.

NDO oseb s frontotemporalno demenco dozivljajo visje
stopnje obremenjenosti kot NDO oseb z Alzheimerjevo

Vir

33

34

38

40



Drzava

ZDA

Avstralija

ZDA

Populacija,
vkljuéena

v Studijo
boleznijo ali
frontotemporal
no demenco.

Polnoletni
NDO oseb
z demenco.

NDO oseb

z demenco,
ki skrbijo

za partnerja,
druZinskega
¢lana ali
prijatelja.

Polnoletni NDO
oseb z demenco
(starejsih
od 60 let)

Stevilo
preiskovancev
(starost)
boleznijo,

29 NDO oseb z
frontotemporal
no demenco

201 NDO
oseb z demenco

346 NDO

oseb z demenco
(starost med
18in 82 let)

141 NDO
(povprecna
starost

je 52,0 let)

Oblika
raziskave

Precna Studija.

Presecna
Studija

Metaanaliza

Presecna
Studija

Metoda zbiranja podatkov

s stresom. NDO so tudi ocenili
stopnjo lastnega stresnega odziva
na razlicne nevropsihiatricne
simptome oskrbovanca.

UdeleZenci so izpolnili vprasalnik
(stopnja zalovanja), sodelovali
v intervjuju (30-90 minut).

UdeleZenci so podali socio-
demografske podatke o sebi

in oskrbovani osebi ter izpolnili
spletno anketo, ki je vsebovala tudi
vprasalnike za oceno zadovoljstva
z Zivljenjem, obremenjenosti,
depresivnih ter anksioznih
simptomov (20-45 minut).
Pregled prispevkov v bazah
Medline, Embase, Psyclit, Cinahl,
EBM Reviews (objavljenih med
letoma 1990 in 2009), vkljuéenih
je 14 prispevkov.

Ocena stopnje demence

z Dementia Severity Rating Scale
(DSRS), vedenjskih tezav,
sposobnosti funkcioniranja, ocena

Vpliv na dusevno zdravje

demenco, ¢eprav se ne razlikujejo bistveno v uporabi
strategij sooCanja s stresom, prvi imajo tudi slabSo podporo
v zdravstvenem sistemu. K vecji obremenjenosti NDO oseb
s frontotemporalno demenco prispeva tudi razlika

v izraZzenosti simptomov med boleznima.

NDO oseb z demenco dozivljajo visoke stopnje Zalovanja

v Casu oskrbovanja. NDO z najvisjo porocano stopnjo
obcutkov Zalovanja porocajo o Zalovanju za preteklostjo,
obzalovanju, obcutku krivde, izolaciji, omejeni svobodi,
drugih Zivljenjskih stresorjih ter o tezavah s formalnim
sistemom oskrbovanja.

Samozaznane spremembe v prostocasnih aktivnostih NDO
se povezujejo s stresom in obremenjenostjo — udeleZenost
v skupinah, ki omogocajo socialno naravnano aktivnost ter
skupinah za samopomoc kaze zmanjsane negativne ucinke
na dusevnem zdravju NDO.

Pri NDO oseb z demenco je prevalenca depresije visja
kot pri sociodemografsko primerljivih skupinah, tudi visja
kot pri NDO oseb z drugimi kroni¢nimi boleznimi.
Depresivnih je med 30 in 80 % NDO oseb z demenco.

Faktorska analiza je pokazala dve komponenti soocanja
s stresom, poimenovani namensko ter izogibajoCe soocanje
s stresom. NDO, ki se soocajo s stresom s preteZzno uporabo
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Drzava

Nizozemska

Nemcija

Nemcija

Populacija,
vkljuéena
v Studijo

v ruralnih
obmodjih.

Polnoletni
NDO oseb
z demenco.

NDO,
ki Zivijo z osebo
z demenco.

NDO,
ki Zivijo z osebo
z demenco.

Stevilo
preiskovancev
(starost)

1494 NDO
(povprecna
starost

je 65,51 let)

226
(povprecna
starost

je 64,6 let)

226 (povprecna
starost je 64,6
let)

Oblika
raziskave

Presecna
Studija

Longitudinalna
Studija,
6 mesecev

Presecna
Studija

Metoda zbiranja podatkov

zdravja ter obremenjenosti NDO,
zadovoljstva z Zivljenjem

in uporaba strategij soocanja

s stresom.

Zbiranje podatkov je potekalo
v okviru Nizozemskega
nacionalnega programa

za demenco med septembrom
2007 in decembrom 2008.

Ocena somatizacije, depresije in
anksioznosti, sociodemografski
podatki o NDO in osebah z
demenco, kognitivna ocena oseb z
demenco, na podlagi zbranih
podatkov in tudi samoporocanja je
bila izvedena ocena potreb NDO.
Ocena potreb NDO na podlagi
pridobljenih podatkov (ocena
zdravja skrbnika, stanja osebe z
demenco) in samoporocanja.

Vpliv na dusevno zdravje

namenskih strategij, porocajo o visSjem zadovoljstvu
z Zivljenjem.

Najpogosteje omenjeni tezavi NDO sta spremembe

v vedenjskih vzorcih osebe z demenco in strah oziroma
zaskrbljenost pred vkljucitvijo oskrbovane osebe

v institucionalno oskrbo — v kasnejsih fazah demence NDO
porocajo o strahu pojavljanja zdravstvenih tezav osebe

z demenco zaradi otezene komunikacije z njimi. Tezave

z osamljenostjo NDO so vecje ob daljSem ¢asu v vlogi NDO
kot v zaCetnem obdobju.

NDO v najvecji meri zavracajo intervencije v povezavi s
socialno integracijo (vkljuevanje v podporne skupine),
pogosteje sprejemajo intervencije in prepoznavajo tezave
na podrocju dusevnega in telesnega zdravija, financ.
Intervencije na podlagi prepoznanih potreb najbolj
zavracajo NDO oseb z demenco, ki $e nimajo veliko teZav v
vsakodnevnem funkcioniranju.

Kar 19 % NDO ima teZave na podrocju socialne integracije,
16,8 % v kakovosti Zivljenja ter dusevnem zdravju. Stevilo
neizpolnjenih potreb NDO oseb z demenco in negativen
vpliv na dusevno zdravje, obremenjenost ter anksioznost.
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Legenda:
/ ni podatka.

*Care-giver Burden Inventory — instrument za popis bremena skrbnikov (24 zaprtih vprasanj, razdeljenih v pet kategorij: casovna odvisnost, razvojna, telesna, socialna
in ¢ustvena obremenitev).

*CES-D - Center for Epidemiologic Studies Depressive Scale - instrument z 20 tockami za oceno pogostosti simptomov, povezanih z depresijo (npr. nemiren spanec,
slab apetit in obcutek osamljenosti) pri skrbnikih v zadnjem tednu. Visji rezultati kaZejo na vecje simptome depresije.

*DSRS - Dementia Severity Rating Scale — vprasalnik za oceno resnosti demence od najlaZjih do najhujsSih stopenj (funkcionalno in kognitivno podrocje).
*GWYV - General Well-Being scale — samoizpolnejvalni vprasalnik o splosnem dobrem pocutju, osredotoc¢en na subjektivne obcutke psihicnega stanja in stiske.

*RAS - Relationship Assessment Scale — instrument za ocenjevanje zadovoljstva v razmerju v 7 tockah. Skupna ocena se lahko giblje od 3 do 21, pri cemer visoki rezultati
pomenijo boljse zadovoljstvo v razmerju.

*MMSE - Mini-Mental State Exam - test kognitivnih funkcij (orientacija, pozornost, spomin, jezik in vizualno-prostorske sposobnosti) pri starejsih/osebah z demenco.
*NDO — neformalni druZinski oskrbovalec.

*NPI - Neuropsychological Inventory - instrument za oceno vedenjskih motenj (12 simptomov): blodnje, halucinacije, vznemirjenost/agresivnost, razdrazljivost, depresivni
simptomi, anksioznost, evforija, dezinhibicija, nenavadno motoricno vedenje, apatija, spanje in apetit.

*QOL-D - Quality of life questionnaire for dementia — vprasalnik o kakovosti Zivljenja pri osebah z demenco.

*RMBPC - Revised Memory and Behavior Problems Checklist — instrument za oceno opazovanih vedenjskih teZav pri bolnikih z demenco po porocanju skrbnikov ter
vzporedno oceno za reakcijo skrbnika.

*WCCL-R - Ways of Coping Checklist — instrument/merilo obvladovanja, ki temelji na Lazarusovi in Folkmanovi (1984) teoriji stresa in obvladovanja. Vsebuje 66 elementov,
ki opisujejo misli in dejanja, ki jih ljudje uporabljajo za spopadanje z notranjimi in/ali zunanjimi zahtevami specificnih stresnih srecan.

*Zarit Burden Interview — pogosto uporabljen instrument za oceno bremena oskrbe v klinicnih in raziskovalnih okoljih, prvotno razvit za oceno obremenitve med skrbniki
oseb z demenco v skupnosti.



Biti NDO osebe z demenco predstavlja dejavnik tveganja za pojav psiholoskih posledic stresa in bolezni
(11) ter teZav v dusevnem zdravju (44). NDO dozivljajo visoke stopnje stresa (23). Cetrtina NDO trpi
za anksioznostjo (9). Pri tretjini se pojavljajo depresivni simptomi (45), bolj pogosto pri NDO oseb
zdemenco v primerjavi z NDO oseb z drugimi kroni¢nimi boleznimi (45). NDO, ki se soocajo z depresijo,
teZave v soocanju s stresom bolj obremenjujejo (34).

NDO oseb, ki imajo demenco krajsi ¢as, doZivljajo vec teZzav na podrocju zdravja in kakovosti Zivljenja
kot NDO oseb, ki se z boleznijo soocajo daljsi ¢as, kar lahko nakazuje na pojavljanje prilagoditev
na situacijo (40). Vendar, ko demenca napreduje, se povecuje obremenjenost oskrbovalca zaradi bolj
intenzivnih simptomov demence, kot so primanjkljaji v avtonomiji funkcioniranja, vedenjski ter
kognitivni primanjkljaji (11). NDO, ki so partnerji oseb z demenco, izraziteje obcutijo pomanjkanje
na podrocju socializacije in podpore, Zalovanje za partnerskim odnosom pred boleznijo, medtem,
ko odrasli otroci osebe z demenco, ki prevzamejo vlogo NDO, izraZzajo ve¢ obcutkov krivde, hkrati so
bolj odloc¢ni glede nacinov obravnave starsev v zdravstvenem sistemu (41). Pri NDO, ki so v part-
nerskem odnosu z oskrbovancem, kognitivni upad, ki je povezan z napredovanjem demence, povzroca
veje stiske (45). TeZzave v socialni mrezi NDO se izraziteje pojavljajo v kasnejsih stadijih demence (52).

NDO oseb z demenco v povprecju dozivljajo visoke stopnje Zalovanja (41), kar na dolgi rok povecuje
tveganje za pojav tezav v dusevnem in telesnem zdravju, kot so bolezni srca in ozilja, visok pritisk in
obZalovanju in krivdi, izolaciji (porocajo o izgubi prijateljev, pomanjkanju casa za socialne stike),
omejevanju svobode, ostalih Zivljenjskih stresorjih (smrt v druzini, oskrbovanje dveh oseb hkrati,
druzinski konflikti) in sistemskih teZzavah — tezave v komunikaciji z zdravstvenim osebjem, ignoriranje,
slab prenos informacij (41). S stresom se soocajo z emocionalno vodenimi strategijami (npr. vera,
socialna podpora, domaci ljubljencki), osebe, katere oskrbujejo, pa imajo statisticno znacilno visje
primanjkljaje v avtonomiji funkcioniranja, kot NDO oseb z niZjo stopnjo porocanja o Zalovanju (41).

Obcutek obremenjenosti NDO je povezana tako z osebnostnimi znacilnostmi oskrbovalca samega kot
tudi vedenjskimi, kognitivnimi in funkcionalnimi primanjkljaji osebe z demenco, ki jo oskrbujejo (38).
Razumevanje in poznavanje bolezni, dopuséanje prostega Casa kljub vlogi oskrbovalca, moznost
nacrtovanja poteka dneva, (primerna) uporaba humorja zmanjsujejo stopnjo negativne komunikacije,
omogocajo pozitivno interakcijo med obolelim in NDO ter v sploSnem pozitivno vplivajo na pocutje

(2).

Izsledki raziskav, ki se osredotocajo na povezavo med objektivno stopnjo intenzivnosti stresorjev
ter zdravjem in sploSnim pocutjem oskrbovalca, kazejo, da na negativne posledice na njegovo pocutje
vplivajo specificne osebnostne znacilnosti oskrbovalca samega (45). Vpliv stresorjev na dusevno in
telesno stanje NDO razlaga stresno-procesni model, ki je namenjen tako identificiranju dejavnikov
tveganja kot tudi zascitnih dejavnikov, sluzi lahko tudi kot teoreti¢na podlaga za oblikovanje
intervencij. Primarni stresorji so stresorji, povezani z izpolnjevanjem potreb bolnika, torej naloge, kot
so koordinacija oskrbe, soocanje s simptomi in stresorji, vezani na opaZanje trpljenja bolnika — vodijo
v sekundarne, to so npr. druZinski konflikt, konflikti v delovhem okolju in finanéno breme. Eden od
pomembnejsih dejavnikov, ki vpliva na povezavo med omenjenimi stresorji ter vplivom le teh



na dusevno in telesno zdravje, je subjektivna ocena situacije. Ko se NDO sooca s stresorji, ocenjuje,
ali predstavljajo groznjo oziroma ali ima zadostno stopnjo resursov, da se z njimi sooci. Glede na oceno
se NDO odzovejo s Custvenimi in vedenjskimi odzivi, ki na dolgi rok prispevajo k spremembam
v duSevnem in telesnem zdravju (21). Regresijska analiza je tudi pokazala, da spremembam
v Custvenem distresu, to je pojav anksioznosti in depresije (stanje dusevnega zdravja), ki se pojavijo
v odziv na kognitivni upad bolnika (primarni stresor) mediira sprememba v subjektivnem obcutku
samoucinkovitosti (ocena zmoZnosti sooCanja s situacijo) (33). Pomembnost subjektivhe ocene
situacije dokazuje tudi ugotovitev, da povezanost izrazenosti vedenjskih tezav (primarni stresor) kot
napovednik duSevnega in telesnega zdravja oskrbovalca mediira oskrbovaléeva ocena stresa (22).

Na zdravje NDO imajo zascitni vpliv tudi viSja stopnja samoobvladovanja, samoucinkovitosti ter
uporaba pozitivnih strategij soocCanja s stresom (20). NDO, ki se s stresom soocajo preko strategije
osredotocenosti na problem, sprejemanja ter iskanja socialne in ¢ustvene podpore, v manjsi meri
dozivljajo depresijo ter tezave z duSevnim zdravjem kot NDO, ki se s stresom soocajo z zanikanjem,
izogibanjem ter sanjarjenjem (40). Uporaba pasivnih strategij soocanja s stresom se povezuje
s povecanim obcutkom obremenitve (40, 47) ter zniZzano z zdravjem povezano kakovost Zivljenja (40).
Pri preteznem zanasanju na emocionalno soocanje s stresom pa se statisti¢no znacilno pogosteje kaze
kroni¢na anksioznost (51), ki jo doZivlja kar ¢etrtina NDO oseb z demenco (9).

Izsledki raziskav kaZejo, da se izbira strategije soocanja s stresom pri NDO povezuje z izrazenostjo
razlicnih simptomov bolnika — stopnja vedenjskih tezav se pozitivho povezuje z izbiro izogibajocih
strategij, teZave z depresijo pa z izbiro strategije soo€anja s stresom, ki se nanasa na sanjarjenje in tudi
uporabo izogibajocih strategij (23).

NDO se zatekajo k razlicnim strategijam soocanja s stresom glede na teZave, ki jih predstavljajo
v razli¢ni meri izraZzeni simptomi osebe z demenco (40). Izbira strategije je odvisna tudi od ocene
stresorja (16), nekaterih demografskih dejavnikov (38) in osebnostnih znacilnosti oskrbovalca samega
(45). Nacin soocanja s stresom ni v povezavi z intenzivnostjo motenj spomina demence (23),
funkcionalnost soocanja s stresom je lahko okrnjena tudi zaradi nezmoznosti nadzora bolezni in
nepredvidljivosti poteka bolezni, ki prispevajo k pojavu ambivalentnega Zalovanja (35).

Vedenjske teZzave oseb z demenco veliko bolj izrazito vplivajo na kakovost Zivljenja NDO in tudi na
odlocitev, kdaj osebo z demenco namestiti v trajno institucionalno oskrbo, kot ga ima kognitiven
ali funkcionalen primanjkljaj (38). Vedenjske tezave osebe z demenco pri oskrbovalcu, predvsem
zaradi nepredvidljivosti in nezmozZnosti nadzora, povzrocajo visoko stopnjo stresa, negativnega
pocutja in depresivnih simptomov (45).

NDO, ki se pogosteje zatekajo v emocionalne strategije soocanja s stresom, so bolj ranljivi in pogosteje
obcutijo breme. Intervencije bi morale biti usmerjene na oskrbovalce, ki oskrbujejo osebe z demenco
z visokimi stopnjami depresije ali vedenjskih tezav (23) in tiste z disfunkcionalnimi nacini soo¢anja
s stresom (47); tako bi lahko ucinkovito naslovili najranljivejSe in jim preko intervencij izboljsali
kakovost Zivljenja.



Obcutek obremenjenosti oskrbovalca je najpomembnejSi pokazatelj negativnih posledic izvajanja
oskrbe osebe z demenco na telesno in dusevno zdravje oskrbovalca (27).

Obseg objektivnih problemov oziroma teZavnosti oskrbovalCeve situacije se ne povezuje s stopnjo
stresa, ki jo obcuti NDO (45). Subjektiven obcutek obremenjenosti je subjektivha ocena bremena
oskrbovalca, vkljuéno z oceno telesnega in ¢ustvenega vpliva, duSevnega stanja in resursov, ima nizko
korelacijo

z objektivnim bremenom oskrbovalca (4), v literaturi je raziskovan v okvirih teorij soocanja s stresom
(38). Subjektiven obcutek bremena pa se, po vprasalniku BIZA-D (angl. Berlin inventory of caregivers’
burden with dementia patients; Zank in Schacke, 2006; 39), deli na subjektivho breme zaradi
vedenjskih sprememb osebe z demenco, zaradi zaznanega konflikta med potrebami in odgovornostjo
za obolelega ter breme zaradi konflikta vlog. Subjektiven obcutek bremena se povezuje z dejavniki,
kot so spol, prihodek in izobrazba skrbnika, prav tako tudi psihopatologija osebe z demenco — Zenske
porocajo o visji stopnji obremenjenosti (27, 38, 51) in statisticno znadilno izraziteje obCutijo deprivacijo
na podrocju socialnih odnosov; visoko izobrazeni NDO in tisti z visokimi prihodki obcutijo manj
obremenjenosti kot nizko izobraZzeni in posamezniki z nizkimi prihodki (38). V skupini visoko
subjektivno obremenjenih NDO so statisticno znacilno pogosteje héere obolelih in tisti, ki ocenjujejo
svojo neformalno socialno mrezZo kot slabo (7). Subjektivno breme se statisticno znacilno pozitivho
povezuje tudis stopnjo vedenjskih odklonov osebe z demenco, zaznano stopnjo konflikta med lastnimi
potrebami ter odgovornostjo za obolelega, pa tudi s stigmatizacijo, depresijo, anksioznostjo ter
s slabSim duSevnim zdravjem oskrbovalca (54). UdeleZenost oskrbovancev v razlicnih skupinah,
ki krepijo obCutek pripadnosti in omogocajo socialno udejstvovanje (dobrodelne, prostocasne,
socialne, Sportne, etnicne, verske in kulturne skupine), zmanjsuje stopnjo subjektivne obremenjenosti
(44).

Izsledki raziskav kaZejo, da se s subjektivnim ob¢utkom bremena povezuje tudi izbira uporabe strategij
soocanja s stresom. Uporaba izogibajocCih strategij in izraZzenosti obcutkov krivde (tj. emocionalno
prevladujoce strategije) se statisticno pozitivho povezuje s subjektivnim obcdutkom bremena NDO,
negativno pa se s subjektivnim bremenom povezuje na problem osredotoceno soocanje s stresom (23,
38).

Objektiven obcutek obremenjenosti se nanasa na pogostost opravljanja razlicnih nalog oskrbovanja,
eno od stirih dimenzij vprasalnika BIZA-D (angl. Berlin inventory of caregivers’ burden with dementia
patients; Zank in Schacke, 2006; v 39). Z objektivnim obdutkom obremenjenosti se pozitivho povezuje
Stevilo nezadovoljenih potreb NDO oseb z demenco (54).

Potrebe in obremenjenost NDO se povezujejo s stadijem bolezni osebe, ki jo oskrbujejo — v zgodnjih
stadijih NDO ne priznavajo spremenjenih potreb zaradi strahu pred stigmo ter ob¢utka nesprejetosti.
Prilagoditev jim onemogocajo pomanjkanje znanja, teZave v sprejemanju nove situacije ter osredo-
toCenost na izgubo bliznjega (2).

Pomemben dejavnik, ki se povezuje s stopnjo obremenjenosti, je Stevilo nezadovoljenih potreb
pri oskrbovalcu, slednje se sicer povezuje tudi s sociodemografskimi dejavniki, in sicer statisti¢no
znacilno pozitivno z niZjo stopnjo izobrazbe in z napredovanjem demence pri bolniku. Najbolj izrazena



je bila v raziskavi nezadovoljena potreba po socialni integraciji (predvsem v obliki Zelje po podpornih
skupinah za oskrbovalce), sledile so potrebe na podroc¢ju dusSevnega zdravja, kot prvo varnostjo
obolelega, soo¢anjem z depresijo in anksioznostjo ter impulzivnim vedenjem obolelega, izrazena pa je
bila tudi potreba po telesnem zdravju obolelega (mobilnost, ravnotezje in padci) (54).

Eden od pomembnejsih dejavnikov, ki vpliva na kakovost Zivljenja NDO oseb z demenco je izpolnjenost
potrebe po prostem casu (7). ZmanjSana moZnost izvajanja vsakodnevnih aktivnosti ter Stevilo ur
oskrbovanja (ki se navezuje tudi na stadij bolezni) sta napovedna dejavnika obremenitve oskrbovalca
(27). Vplivu Stevila ur oskrbe ter subjektivnega obCutka obremenjenosti na tezave v dusevnem zdravju
mediira dejavnik zmanjSanja udelezbe v prostocasnih aktivnostih (44), pojavlja se izrazita potreba
po socialni integraciji, ki se pri NDO izraza tudi kot Zelja po udeleZevanju v podpornih skupinah (54).
Ob napredovanju bolezni se pojavljajo vse bolj izrazite vedenjske teZave, ki so napovednik dusevnega
in telesnega zdravja oskrbovalca — tej povezanosti mediira subjektivna ocena zaznavanja stresa
oskrbovalca (22).

Vpliv na obremenjenost oskrbovalca ima, poleg stadija bolezni (2, 51), tudi oblika bolezni (11, 26).
Raziskave so pokazale, da bolj kot sama diagnoza obolelega na obremenjenost oskrbovalca vpliva
izrazenost simptomov — z obremenjenostjo oskrbovalca se statisti¢cno znacilno pozitivno povezujejo
apatija obolelega, razdraZljivost/agresivno vedenje, okrnjena motorika, motnje apetita in razdra-
Zljivost/¢ustvena labilnost obolelega (11). Regresijska analiza je pokazala, da so z boleznijo povezani
dejavniki signifikantni in razloZijo najvec, tj. 16 % variance bremena skrbnikov — sledijo socio-
demografski dejavniki in dejavniki, povezani z nalogami oskrbovanja (27). Pomembno je, daimajo NDO
znanje o specifiki bolezni, tako laZje razumejo, kako se izraza in spremenljivo naravo simptomov (2).

Kot je znacilno za frontotemporalno demenco, pacienti doZivljajo statisticno znacilno ve¢ simptomov,
ki se nanasajo na dezinhibicijo, apatijo in evforijo, kot pacienti z Alzheimerjevo boleznijo, pri katerih
se izrazajo bolj depresivni simptomi — rezultati raziskave pa so pokazali, da se NDO oseb
s frontotemporalno demenco pocutijo statisticno znacilno bolj obremenjene od NDO oseb
z Alzheimerjevo boleznijo (40). Iz regresijske analize je razvidno, da so napovedniki obcutka
obremenjenosti oskrbovalca uporaba strategije soofanja s stresom, ki se nanasa na strategije
distrakcij, ter stopnja simptomov anksioznosti ter dezinhibicije pri osebi z demenco, ki jo oskrbujejo —
zato se tudi kaZejo razlike v obremenjenosti NDO, hkratiimajo NDO oseb s frontotemporalno demenco
vel tezav pri iskanju pomoci v zdravstvenem sistemu, saj je bolezen manj pogosta in poznana kot
Alzheimerjeva bolezen (40). Tudi v primerjavi NDO oseb z Alzheimerjevo boleznijo, frontotemporalno
demenco in tistih z demenco z Lewyjevimi telesci se je (ob kontroli stopnje globalne kognitivne
funkcionalnosti — orientacija, priklic, jezik, vizualna konstrukcija) izkazalo, da NDO oseb z Alz-
heimerjevo boleznijo doZivljajo najniZjo stopnjo obremenjenosti (26).

Pri NDO oseb z Alzheimerjevo boleznijo sta se kot napovednika stopnje obremenitve izkazala
izrazenost depresivnih simptomov skrbnika ter samoucinkovitost, ki skupaj razlagata kar 24 % variance
(18).

Raziskave so tudi pokazale, da najvec z depresijo povezanih tezav pri NDO povzroca pojavnost apatije
pri osebi zdemenco. Kot najbolj obremenjujoci simptomi za oskrbovalca in s tem tudi visoko pozitivho
korelirani s subjektivnim obcutkom bremena so simptomi, ki se nanasajo na agresivno vedenje osebe
z demenco — obtoZevanje, jeza, verbalne grozZnje (38). Med obcutkom obremenjenosti in teZzavami
osebe z demenco na kognitivnem podrocju se pojavlja le Sibka pozitivna korelacija (7, 38), raziskave



pa so pokazale statisti¢éno znacilno negativno povezanost med pozitivnim afektom osebe z demenco
ter obremenjenostjo oskrbovalca, ne glede na nevropsihiatri¢ne simptome pacienta (26).

Stres je odziv na zaznavo trenutnih zahtev kot groZenj zaradi obcutka pomanjkanja resursov, da bi se
uspesno soocili z zahtevami. Na podlagi ocene zahtev se oblikujejo tudi ¢ustveni in vedenjski odzivi
(21).

NDO oseb z demenco dozivljajo veliko stresa, nacin soocanja z njim pa je eden od dejavnikov,
ki dolocajo, kaksen vpliv bo imel stres na posameznika (23). Po transakcijskem pristopu k strategijam
soocanja

s stresom (29) poznamo dva tipa strategij: na problem usmerjene ter na Custva usmerjene strategije.
Na ¢ustva usmerjene strategije temeljijo na zmanjsevanju ¢ustvene napetosti ob stresorju, na problem
usmerjene pa omogocajo posamezniku osredotocanje na situacijsko specificne cilje. Izbira strategije
je odvisna od ocene stresorja — primarna ocena se nanaSa na vpliv stresorja na blagostanje
posameznika: lahko ga ta oceni kot groZnjo, izgubo ali izziv. Sekundarna ocena se nanasa
na subjektiven obcutek zmoznosti spoprijemanja s stresorjem (16). Vecina raziskav na temo NDO oseb
z demenco in njihovega soocanja s stresom se opira na transakcijski pristop k strategijam soocanja
s stresom (17).

Lestvica spoprijemanja s stresom COPE (5) predpostavlja Stiri skupine spoprijemanja s stresom:
na Custva usmerjeno, na problem usmerjeno, izogibanje ter spoprijemanje, usmerjeno k iskanju
socialne opore. Lestvico sestavlja 15 poddimenzij, ki so bile v raziskavi (47) s faktorsko analizo
razdeljene na dva faktorja. Prvi je ciljino usmerjeno soocanje, ki ga sestavljajo strategije osebnostne
rasti (iz situacije se nauc¢imo nekaj novega), emocionalno-socialna opora, instrumentalno-socialna
podpora (iskanje nasvetov in konkretne pomoci), aktivho soocanje, osredotocanje na problem
(izklju¢evanje ostalih nalog) in nacrtovanje. Drugi dejavnik, poimenovan izogibajoce soocanje,
sestavljajo zanikanje, dusevna neudeleZenost oz. sanjarjenje, vedenjska neudelezenost in ventiliranje
emocij s pozornostjo na lastne emocionalne stiske. Strategije sprejemanje, vera, humor, zavlacevanje
in uporaba psihoaktivnih snovi se niso uvrstili v nobenega od omenjenih faktorjev. Raziskava
je pokazala, da NDO, ki se s stresom soocajo ciljno usmerjeno, porocajo o visji stopnji zadovoljstva
z Zivljenjem kot tisti, ki izbirajo izogibajoce strategije (47). IzboljSanje soocanja s stresom preko
intervencij se povezuje s splosnim dobrim pocutjem in nizjim tveganjem za depresijo
v primerjavi s tistimi NDO, ki so v intervencijah obravnavali samosoocanje z vedenji oz. pacientovimi
simptomi (3).

Eden od dejavnikov izbire strategije sooCanja s stresom je tudi spol, Zenske pogosteje uporabljajo
strategijo iskanja socialne podpore ter sanjarjenja kot moski (38). Izbira strategij sooCanja s stresom
je tudi eden od statisti¢no znacilnih napovednikov stopnje obremenjenosti oskrbovalca — ve¢ kot NDO
uporablja strategije soocanja s stresom, o visji stopnji stresa poroca; vec stresa zazna NDO, vecjo
potrebo ima, da bi ga razresil skozi strategije soo€anja s stresom (27). Nacin soo¢anja s stresom se ne
povezuje s pojavljanjem motenj spomina ob razvoju demence (23).

NDO oseb z demenco se morajo skozi celoten potek bolezni soocati s spremembami v vedenju in
se jim tudi prilagajati (52). Pojav t.i. ambivalentnega Zalovanja je specificen za oskrbovalce oseb
z demenco. Na proces Zalovanja vpliva potek bolezni, zato se pojavlja nestabilnost pri¢akovanj, sledijo



si obdobja upanja in brezupa, ki se koncujejo v obc¢utkih ujetosti in nemoci — v nekaterih primerih je
ambivalentnost lahko tako skrajna, da postane ucinkovitost soocanja s stresom pri NDO oseb
z demenco slabsa kot pri Zalovanju za umrlimi (35).

Ker so NDO oseb z demenco podvrzeni hudemu bremenu, tako v obliki telesnih kot tudi psiholoskih
dejavnikov, je izvajanje intervencij, ki so usmerjene na (najbolj ranljive) oskrbovalce, nujno
za izboljsanje kakovosti Zivljenja oskrbovalca in posledi¢no tudi bolnika z demenco (4). Razumevanje
NDO v smislu poznavanja njihovega dozivljanja in soo¢anja s stresom je lahko zdravstvenim delavcem
(Se posebno medicinskim sestram) najboljSa podlaga za razvijanje strategij za zmanjSevanje bremena
NDO in vzpodbujanja konstruktivnih nacinov sooc¢anja z obremenitvijo pri oskrbi oseb z demenco (38).
Nasloviti je potrebno tudi osnovne potrebe NDO (2, 47). NDO dajejo priintervencijah prednost temam,
ki se nanasajo na osebne custvene tezave (Zalovanje, depresija ter doseganje sproscenosti) pred
izboljSevanjem socialnih odnosov (ponujene teme na podrocju: asertivnost, dopust ter pridobivanje
prijateljev itd.) (34). Strukturirane, veCckomponentne intervencije, ki se osredotocajo na treniranje
sposobnosti (tudi vedenja v smeri samopomoci, skrbi zase), kazejo vpliv na samoporoc¢ano oceno
zdravja ter obremenjenosti NDO (15).

Uporaba psihoterapevtskih tehnik ter psihoedukacije v namen izboljSanja samoucinkovitosti,
spodbude, uporabe konstruktivnih strategij za soocanje s stresom ter zmanjsanja nefunkcionalnih
prepricanj je najbolj znanstveno podprt nacin pomodi skrbnikom (6). Intervencije se v svoji osnovi
osredotocajo na tri komponente: izobraZevanje, samorefleksijo za razumevanje prepletanja Custev ter
reSevanja tezav v kontekstu odnosov (z bolnikom, druzino, prijatelji) ter strategije za samopomoc —
uravnavanje dusevnega in telesnega zdravja kljub zahtevam in obremenjenosti v vlogi oskrbovalca
(33). V obsezni raziskavi (angl. Resources for Enhancing Alzheimer’s Caregiver Health — REACH) so
preverjali u€inkovitost veckomponentnih intervencij, ki so bile vse zastavljene v okviru Sestih podrodij;
individualno (informacije in podporne strategije), skupinsko (podpora ter druZinska sistemska
psihoterapija), trening (psihoedukacija in posamezne spretnosti), intervencije v domacem okolju in
intervencije, podprte s tehnologijo — s ciljem spremeniti subjektivno oceno stresorjev in odziv NDO na
le-te (42). Po REACH intervencijah so NDO porocali o boljSem zdravju, kakovosti spanja, Custveni
stabilnosti, kar se povezuje z niZjo stopnjo obremenjenosti v vlogi oskrbovalca kot osebe, ki niso
sodelovale v intervencijah. Spremembe v depresivnih simptomih so mediirale povezanosti obcutka
obremenjenosti in zdravja oskrbovalca; boljSe zdravje vodi v zniZanje depresije, kar pomeni znizan
obcutek obremenjenosti (15).

Raziskovalci priporocajo, da so intervencije v najvecji meri usmerjene na zmanjSevanje pasivnih,
nefunkcionalnih strategij sooc¢anja s stresom (40, 47, 51), depresivnih simptomov NDO ter zviSevanje
samoucinkovitosti (18), ki so zascitni dejavniki pred razlicnimi zdravstvenimi tezavami skrbnikov (20).
V izobraZevalno usmerjenih intervencijah, kjer so teme za obravnavo izbirali NDO sami, so bile
v ospredju teme vedenjskih pristopov, emocionalne podpore ter druzinskih konfliktov — aktivnosti,
prilagojene za osebo z demenco, kako zmanjSevati zmedenost osebe z demenco, izboljsati
komunikacijo. Znanja, ki se nanasajo na aktivnosti vsakodnevnega Zivljenja (obravnava inkontinence,
oblacenje, umivanje) so ostajala sekundarnega pomena, saj je glavna potreba oskrbovalca (kar se tice
skrbi za osebo z demenco) prav povezanost s svojcem kot osebo ter izboljSanje kakovosti Zivljenja (34).



Intervencije se izvajajo v obliki izobrazevanj, treninga socialnih vescin, predvsem pa v obliki psiholoskih
intervencij, kot so vedenjsko kognitivna terapija, ki se osredotoca na izboljSanje samoucinkovitosti
in uenja uporabe ucinkovitih strategij sooCanja s stresom (8, 20), sproscanje, svetovanje in nudenje
podpore (17) - tudi udeleZzenost v skupinah za samopomoc je pokazala pozitivne udinke: znizuje
ucinke Casovnega obsega oskrbovanja (Stevilo ur) na stopnjo anksioznosti (44). NDO porocajo
o pozitivnih ucinkih udelezenosti v podpornih skupinah (41).

Tesnobo in obcutke stresa pri oskrbovancih zmanjsuje tudi udelezenost v skupinah, ki krepijo obcutek
pripadnosti — kulturne, Sportne, verske, etni¢ne skupine ipd. (44). NDO oseb v poznih stadijih demence
tudi poudarjajo pomembnost vloge sprejetja bolezni v zacetnih stadijih za uspesno prilagajanje (2).
Intervencije, ki vkljuCujejo tehniko vedenjske aktivacije, so se izkazale kot ucinkovite pri zniZevanju
depresivnih simptomov (1). Po psihoedukacijski seriji intervencij s treningom kognitivnih vescin
(uravnavanje disfunkcionalnih misli, ki jim sledijo obcutki frustracije, jeze) in vedenjskih vescin
(udelezevanje v prijetnih aktivnostih, sprostitvene tehnike, soocanje s stresom) se je udelezencem
znizala stopnja jeze in depresivnih simptomov, spremembi je mediirala zviSana stopnja
samoucinkovitosti (8).

Pri NDO z viSjo izraZenostjo Zalovanja bi se bilo potrebno osredotocati na zmanjSevanje obcutkov
izoliranosti, pomanjkanja svobode, obzalovanja in krivde, obenem pa naslavljati tudi obcutke izgube
(41). Raziskave kaZejo, da NDO, ki se udeleZujejo psihosocialnih intervencij, osredotocenih
na zniZzevanje depresije ter obremenjenosti, porocajo o nizjih stopnjah Zalovanja (43). Pri oblikovanju
intervencij je potrebno upostevati tudi t.i. paradoks potreb v zgodnjem stadiju.

NDO oseb v poznih stadijih demence poudarjajo pomembnost obc¢utka sprejetosti in individualiziranih
intervencij v zgodnjem stadiju, vendar skrbniki oseb v zgodnjem stadiju teh potreb ne prepoznavajo.
Slednji namrec tezko sprejmejo kakrsnokoli pomoc, saj ne Zelijo pokazati, da potrebujejo strokovno
pomoc (stigmatizacija). Vecina informacij, ki jim je na voljo, je negativne narave, kar prispeva k tezjemu
prilagajanju ter identifikaciji s situacijo (2).

Pomog, ki jo skrbniki v najvecji meri zavracajo (71,7 %), se nanasa na socialno integracijo — vkljucitev
v podporne skupine, sami kot razloge navajajo osebne razloge (nepotrebno, nezeleno, pomanjkanje
¢asa) ali pa, da jim storitev ni na voljo, v zelo majhni meri (2-4 %) NDO zavracajo pomo¢ na podrocju
dusevnega in telesnega zdravja (53).

Intervencije se vecinoma izvajajo po telefonu ali preko spleta, v zadnjem ¢asu se opaZa velik porast
uporabe tehnoloskih pripomockov (6). NDO kot prednosti oblik izvajanja na daljavo poudarjajo
enostavnejSo udelezbo, poleg tega se jim je lazje odpreti in sodelovati, ¢e so v domacem okolju.
Intervencij se tako lazje udeleZijo NDO, ki bolnika tezZje pustijo samega, ter NDO z ruralnih obmocij
(33), ki so ogrozena skupina, med drugim zaradi pomanjkanja socialnih resursov (47).

V kvalitativni raziskavi so udeleZenci bili bolj naklonjeni podporni skupini preko spleta
v videokonferencni obliki kot pa preko pogovora v pisni obliki v spletnem okolju. Obe intervenciji
sta imeli pozitivne ucinke na samoucinkovitost, merjeno specificno v namen oskrbovanja — vkljucuje
dimenzije fizitne modi, znati si vzeti odmor, odzivanja na vedenjske tezave bolnika, kontroliranje
neprijetnih misli. Pri obeh tipih intervencij se je kazala tudi zniZana stopnja stresa, povezanega
s specifiénimi nalogami oskrbovanja, vendar se je kot prednost videokonferencno izvedenih intervencij
izkazala emocionalna podpora ter obravnava psihosocialnih tezav in konfliktov. V intervencijah,



izvedenih v obliki spletne klepetalnice, se je kot glavna izkazala izobraZevalna komponenta — izmenjava
in dostop do informacij (33).

Raziskovalci (38) poudarjajo potrebo po raziskovanju v namen oblikovanja intervencij, s katerimi
bi nudili podporo NDO v soocanju s simptomi v vsaki od stopenj bolezni (52) ter sooc¢anju z obCutenjem
Zalovanja zaradi izgube bliznje osebe. Individualizirane intervencije v zgodnji fazi bolezni lahko
preprecijo preobremenjenost v poznejsSih fazah (2). Tako bi omilili negativne posledice v kakovosti
zZivljenja skrbnikov, izboljsali oskrbovanje tako za pacienta kot za skrbnika, in tudi zamaknili vstop oseb
z demenco v institucionalizirano oskrbo (38).

NDO imajo pomembno vlogo pri zasciti in skrbi za osebo z demenco in so kriti¢ni del zdravstvenih
sistemov (38). Ko NDO preko intervencij pridobijo znanje in trening sposobnosti, lahko nauceno
prenesejo v vsakdanjo rutino, kar izboljSuje njihovo zdravje (15) — vendar je ravno sprememba
v ob¢utku kompetentnosti, ki jo po intervenciji obcutijo v soocanju s tezavami, tista, ki prinasa globalno
spremembo v pocutju oskrbovalca (8).

Tekom intervencij bi bilo potrebno NDO pomagati aktivno iskati in razvijati neformalno mreZo socialne
podpore, kar bi ustrezno spodbujali s treningom asertivnosti, saj le teoreti¢no znanje v tem primeru
ne bi izzvalo dejanskega ucinka. Omogociti bi jim bilo potrebno tudi ustrezno finan¢no podporo (7),
pri NDO v ruralnih obmocjih je potrebno nasloviti tudi mozno pomanjkanje socialnih resursov (47).
Poleg omenjenih individualnih resursov in kognicije NDO je mozZnost udeleZevanja na prostocasnih
aktivnostih eden od pomembnejsih zascitnih dejavnikov dusevnega in telesnega zdravja NDO oseb
z demenco (44). PriporoCena oblika spletnih intervencij je videokonferencna, saj se v tej obliki,
za razliko od intervencij preko spletne klepetalnice, na podrocju spodbujanja psiholoskih sprememb
pri udelezencih kaZejo podobni ucinki, kot pri terapevtskih skupinah, ki se srecCujejo v Zivo (33). Zaradi
t.i. paradoksa potreb NDO v zgodnjem stadiju, bi se bilo v zgodnjih, individualiziranih intervencijah
potrebno posvetiti tudi procesu sprejemanja sprememb ter prepoznavanju odklanjanja pomoci kot
tezavi pri prilagajanju na situacijo ter strahu pred stigmatizacijo (2). Omogociti bi bilo potrebno
podporne skupine s fleksibilnim delovanjem ter z oddaljenim dostopom (videokonferen¢no, majhne
skupine) (53).

Med omejitvami raziskave izpostavljamo subjektivno ocenjevanje sprememb bolezni in simptomov
bolezni s strani NDO in moZnost subjektivnega vpliva, hkrati pa je narava bolezni oskrbovane osebe
taka, da je trenutno objektivizacija Se vedno omejena.

Prednost nase raziskave je relativho dolgo obdobje spremljanja (od leta 2000 do leta 2021), ne le
vplivov in posledic na dusevnem zdravju NDO oseb z demenco, ampak tudi pregled ucinkovitih
intervencij spopadanja s stresom in izboljSanja kakovosti Zivljenja prizadetih oseb. Kot omejitev
raziskave bi navedli novonastalo problematiko v letu 2019, in sicer pandemijo covida-19, ki je NDO
oseb z demenco prinesla Stevilne nove izzive in potrebo po prilagojenih nacinih intervencij v prihodnje.
Na tem mestu bi poudarili potrebo po nenehnem spremljanju in prilagajanju intervencij glede
na trenutno situacijo.



NDO oseb z demenco praviloma izkusijo osebno, telesno, psihicno, ¢asovno in finan¢no
obremenjenost ob skrbi za osebo z demenco, kar vpliva na vsa njihova podroéja Zivljenja. NDO
porocajo o izpostavljenosti hudim pritiskom, obcutijo visoko stopnjo obremenjenosti in so dolgotrajno
izpostavljeni visokim stopnjam stresa, kar vpliva na stanje njihovega dusevnega in telesnega zdravja.
Zaradi nepredvidljivosti in nenadzorovanega poteka bolezni ter vedenjskih in kognitivnih sprememb
bliznje osebe se pojavljajo za oskrbovalca specifi¢na Custveno izérpajoc¢a stanja, kot sta Zalovanje za
bliznjo osebo ter za izgubo odnosa s to osebo, kar povzroca oslabljeno zmoZznost za soocanje s stresom.

Na stopnjo doZivljanja obremenjenosti NDO vplivajo Stevilni dejavniki, med najpomembnejsimi
izstopajo individualne osebnostne znacilnosti oskrbovalca, trajanje oskrbe, tip in stadij demence.
Obremenjenosti se pri izvajanju oskrbe ni moZno izogniti, zato je primarnega pomena pravocdasna
(¢imprej po postavitvi diagnoze o demenci) psihoedukacija, da se NDO in druZina o bolezni ustrezno
informira in pravocasno poisce ustrezne oblike pomoci, saj lahko tako ucinkovito zmanjsa stopnjo
obremenjenosti.

Kot slabost pregleda literature bi izpostavili ravno obseznost raziskovanega podrocja, saj nam ne
omogoca moznosti podrobnejSega pregleda posameznih podpodrocij, ki so bistvena za razumevanje
in uspesno oblikovanje ucinkovitih metod pomoci NDO. Obenem pa je obseZnost raziskovanega
podrocja tudi prednost — cilj pregleda literature je namrec sistemati¢no in preko aktualnih znanstvenih
prispevkov prikazati celostno sliko na podrocju dusevnega zdravja NDO, torej je nujno vkljuditi vec
dejavnikov, ki nastopijo skozi celoten proces bolezni. Prednost pregleda literature je torej Siroko
zastavljeno raziskovalno podrocje z vkljucitvijo dejavnikov, ki so prisotni od diagnoze pa do vkljucitve
osebe z demenco v dolgoro¢no institucionalizirano oskrbo — tako lahko v oblikovanju intervencij
upostevamo tudi ¢asovno relevantnost posameznega tipa podpore NDO ter intervencije tudi smiselno
prilagajamo glede na zunanje dejavnike v povezavi s ¢asovnimi — npr. vpliv pandemije covida-19 na
NDO oseb v razli¢nih stadijih demence, glede na Cas, ki je pretekel od prve diagnoze ipd..

Ob pregledu literature kot kljuéne dejavnike za pomo¢ NDO oseb z demenco izpostavljamo
pomembnost vzpostavljanja dostopnih intervencijskih programov, ki naslavljajo sprejemanje
sprememb in ustrezno prilagajanje na situacijo Ze v zgodnjih fazah oskrbovanja, s katerimi bi nudili
podporo skrbnikom v soocanju s simptomi oskrbovane osebe v vsaki od stopenj bolezni. Pri
oblikovanju intervencij bi bilo potrebno upostevati in Ze v zgodnjih intervencijah tudi raziskati ter
identificirati potrebe NDO. Potrebno bi bilo izboljsati njihovo identifikacijo, saj bi vkljuéno z oceno
obremenjenosti ter telesnega in dusevnega zdravja, sluZile v namen oblikovanja osebi prilagojenih in
s tehnologijo podprtih intervencij. Tako bi intervencije dejansko naslavljale neizpolnjene potrebe
posameznika ter bi bile omogocene tudi tistim, ki spadajo v najranljivejSe skupine. NDO je potrebno
ponuditi pomoc in podporo tudi po namestitvi osebe z demenco v dolgoroc¢no institucionalno oskrbo,
saj se ob in po tem soocajo z obcutki krivde in Zalovanja. Potrebno bi bilo podrobneje raziskati
in definirati dejavnike, ki oskrbovalcu psihiéno olajSujejo prehod osebe iz domace oskrbe
v institucionalno in jim ob in tudi po tem prehodu omogociti primerno in specificno zastavljene
intervencijske programe.
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Uvod: Na pandemijo nove koronavirusne bolezni 2019 (covid-19) se je vecina drZav v svetu odzvala
s sistemskimi ukrepi za preprecevanje Sirjenja le-te, kateri pa so med drugim tudi posegli v Zivljenja
neformalnih oskrbovalcev oseb z demenco na domu in posledi¢no oseb z demenco ter pustili Stevilne
posledice.

Metode dela: V podatkovni bazi PubMed s pregledom obstojece literature smo na osnovi metodo-
logije PRISMA proucili vpliv bremena neformalnih oskrbovalcev oseb z demenco med pandemijo
covida-19.

Rezultati: Neformalni oskrbovalci so se tekom covida-19 pri negi oseb z razli¢cnimi oblikami demence
soocali z raznovrstnimi tezavami, od katerih so najbolj izstopajoce: povecana utrujenost in izgorelost,
poslabsanje dusevnega zdravja in dobrega pocutja, veéja mera zaskrbljenosti, otezen dostop do zdrav-
stvenih storitev razli¢nih podrocij za osebe z demenco ter povecana potreba po podpori. Vsi nasteti
dejavniki so prispevali k povecanemu bremenu, ki je med neformalnimi oskrbovalci oseb z demenco
Ze splosno prisoten. Za zmanjSevanje bremena so se neformalni oskrbovalci spopadali z razlicnimi
pristopi.

Razprava: Breme neformalnih oskrbovalcev oseb z demenco je veéje v primerjavi z neformalnimi
oskrbovalci oseb z drugimi kroni¢nimi boleznimi in stanji. Med pandemijo je bil onemogocen obisk
mnogih podpornih, zdravstvenih in izobraZevalnih oblik pomoci, zaradi Cesar se je stanje oseb
z demenco poslabsalo, neformalni oskrbovalci pa za nego niso bili ustrezno izobrazeni.

Zakljucek: Neformalni oskrbovalci se v pandemiji covida-19 dodatno soocajo z izgorelostjo in
preobremenjenostjo, zaradi Cesar potrebujejo pomoc v obliki custvene, informativne in vrstniske
podpore.

Kljuéne besede: demenca, neformalni oskrbovalci, covid-19



Pandemija koronavirusne bolezni 2019 (covid-19) vstopa v tretje leto in Se vedno povzroca globalno
obolevnost ljudi. Ob tem Se posebej prizadene osebe z demenco (OD), ki tako predstavljajo Se bolj
ranljivo skupino. Izsledki raziskav kaZejo, da je bila demenca med umrlimi zaradi covida-19 najveckrat
spremljajoca bolezen (40). Stevilne driave v svetu so sprejele sistemske ukrepe za preprecevanje
Sirjenja okuzbe s covidom-19, ki so Scitili populacijo pred okuzbami z virusom SARS-CoV-2, hkrati
pa so za OD in njihove neformalne oskrbovalce (NO) predstavljali negativne posledice, predvsem
na njihovem dusevnem stanju v povezavi z bremenom demence (16).

V svetu Zivi preko 50 milijonov OD. Nov primer demence se pojavi vsake 3 sekunde (5). OD pogosto
ne zmorejo skrbeti zase in niso sposobne samostojnega Zivljenja, zato za njih na domu vecinoma
skrbijo NO. Ti pogosto obcutijo telesne napore, ¢ustvene, socialne in dusevne stiske, ki so posledice
skrbi za OD, kar skupno oznacimo kot breme NO. Stopnja bremena NO je pogosto povezana s osebnimi
znalilnostmi NO in OD, drugimi znacilnostmi, povezanimi z boleznijo, kot je vrsta in faza demence,
prisotnost psihi¢nih in vedenjskih tezav in drugih nevropsihiatri¢nih motenj OD (22, 27) ter socialno-
ekonomskih okolis¢in. Pred pandemijo covida-19 so bile glavhe komponente v okviru oskrbe OD
na domu vkljuevanje v druzbene dejavnosti ter izvajanje kognitivnih in telesnih aktivnosti (8),
pandemija pa je na tem podrocju povzrocila korenite spremembe.

Cilj tega prispevka je pregled obstojece literature na temo breme NO v ¢asu pandemije covida-19.
Po nasih predvidevanjih in strokovnih izkusnjah s terena se je breme NO v ¢asu covida-19 zaradi
ukrepov za zajezitev virusa povecalo.

Prispevek je pripravljen po metodologiji PRISMA (angl. Preferred Reporting ltems for Systematic
Reviews and Meta-Analyses) (41). V januarju 2022 smo v podatkovni zbirki PubMed iskali prispevke
na temo breme NO v casu pandemije covida-19 s pomocjo kljucnih besed »covid-19, dementia
caregiver«. Osredotocili smo se na prispevke v angleskem jeziku, objavljene med 1. 1. 2020 in 31. 12.
2021. Opravili smo prvi pregled vseh identificiranih prispevkov s pregledom naslovov in izvleckov ter
jih razdelili med ustrezne in neustrezne za vkljucitev v prispevek.

Izvirne znanstvene in pregledne znanstvene prispevke, ki smo jih na podlagi hitrega pregleda naslovov
in izvleckov oznacili kot primerne za vkljucitev v prispevek, smo vkljudili v podroben pregled besedila.
Za vkljucitev v prispevek smo uporabili en vkljucitven kriterij, in sicer, da se tema prispevka nanasa
na breme NO OD tekom pandemije covida-19. Dolocili smo naslednje izkljucitvene kriterije:

A. ciljna skupina v prispevku so bile OD (nega OD, podpora OD, stanje OD, stanje
v paliativni oskrbi ipd.),

B. druge bolezni (demenca v prispevku ni bila vkljucena),
C. izobraZevanje NO,
D. drugi prispevki (niso se nanasali na NO, prispevki so se nanasali na izobrazevanja NO ipd.) in

E. pregledni prispevki.



Na podlagi vkljucitvenega in izkljucitvenih kriterijev smo dolocili primernost znanstvenega prispevka
za vkljucitev v pregled literature.

V podatkovni bazi PubMed smo z uporabo klju¢nih besed »covid-19, dementia caregiver«, z uporabo
¢asovnega razpona objave znanstvenih prispevkov od 1. 1. 2020 do 31. 12. 2021 in objave v angleSkem
jeziku dobili 202 zadetka. Po hitrem pregledu naslovov in izvleckov smo izkljudili 119 prispevkov,
preostalih 75 znanstvenih prispevkov pa smo podrobneje proucili in pri tem upostevali vkljucitvene
in izkljucitvene kriterije (navedeni v prejSnjem poglavju — metode dela). Izmed podrobno pregledanih
je 37 znanstvenih prispevkov izpolnjevalo kriterije za vkljucitev v rezultate, preostalih 38 prispevkov
smo izkljucili.

Dodatno smo pregledali Se 21 znanstvenih prispevkov, ki smo jih nasli tekom pregleda citirane
literature v pregledanih znanstvenih prispevkih. Izmed slednjih smo 4 znanstvene prispevke izbrali
za vkljucitev v rezultate. Skupno smo za vkljucitev v rezultate izbrali 41 znanstvenih prispevkov, ki smo
jih razdelili v dva sklopa: prispevki, ki navajajo kvantitativne rezultate in prispevki, ki navajajo
opisne/kvalitativne rezultate.

Celoten pregled literature je prikazan na Sliki 1, ki prikazuje Stevilo zadetkov, Stevilo ustreznih
in neustreznih prispevkov, prispevke, izloCene po opredeljenih kriterijih, ter kon¢no Stevilo ustreznih
prispevkov, ki smo jih vkljucili med rezultate tega prispevka.



Iskanje v podatkovni bazi PubMed
po kljuénih besedah
Lcovid-19 dementia caregiver”
In letom objave 2020-2021
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Slika 1: Shematski prikaz pregleda literature.

V rezultate smo vkljucili 41 znanstvenih prispevkov, od tega jih 30 navaja kvantitativne podatke, 11 pa
opisne/kvalitativne. Znanstveni prispevki se nanasajo na podrodja Italije (8 prispevkov), Kitajske (5),
Zdruzenih drzav Amerike (4), ZdruZenega kraljestva (4), Grcije (3), Indije (2), Norveske (2), Francije (2),
Kanade (2), Jamajke (1), Avstrije (1), Argentine (1), Portugalske (1), Brazilije (1), Spanije (1), Nem¢ije
(1), Poljske (1) ter Argentine, Brazilije in Cila (1).

Vzorec vseh udelezencev, vkljuéenih v vseh 41 znanstvenih prispevkov, je znasal skupno 17.958 oseb.
V 29 prispevkih so vzorec sestavljali NO, v 6 prispevkih osebe z razli¢nimi vrstami demence
in kognitivnimi motnjami ter starejSe osebe, v preostalih 6 prispevkih pa so bili v vzorcu zdruzene OD
in NO. UdeleZence v preiskovanem vzorcu so avtorji pridobili s pomocjo kontaktov v raznih drustvih
in centrih za zdravljenje demence, ali pa preko bolnisnic, v katerih so bile OD v casu raziskav
hospitalizirane. Avtoriji so Zeljene podatke od NO OD ali od OD zbirali s pomocjo telefonskih, spletnih
anket in vprasalnikov ter vprasalnikov in anket, pri katerih so udeleZenci sodelovali osebno.
Pridobljene rezultate so avtoriji pred vkljucitvijo v posamezen prispevek pregledali in izlocili nepopolno
izpolnjene ali za potrebe posameznega prispevka neustrezne ankete in vprasalnike. Ugotovitve
30 znanstvenih prispevkov, ki vsebujejo kvantitativne podatke, so prikazane v Tabela , ugotovitve
11 znanstvenih prispevkov, ki vsebujejo opisne podatke, pa so prikazane v Tabela .
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Tabela 1: Kratek povzetek ugotovitev pregledanih znanstvenih prispevkih s kvantitativnimi podatki na temo bremena NO OD tekom pandemije covida-19

Drzava
raziskave
Italija

Grdija

Francija

Namen raziskave

Identifikacija izzivov
in posledic
pandemije covida-
19 na OD in njihove
NO.

Prouditi vpliv
pandemije covida-
19 na dusevno

in telesno zdravje
OD in njihovih NO.

Prouditi vpliv
domace oskrbe oseb
z AD in VOFD

na breme NO

med pandemijo
covida-19.

Metode

Telefonska anketa
udeleZencev

v Centru

za kognitivne
motnje in demenco,
Oddelek za ¢lovesko
nevroznanost,
Univerza Sapienza

v Rimu.

Vprasalnik

na lokaciji zbiranja
podatkov.

Intervjuji z NO

iz Centra spomina
Univerzitetne
bolnisnice Nantes
v Franciji.

Vzorec

139 NOin OD.

204 NO (75,9 %
zensk) iz razli¢nih
dnevnih centrov
za demenco

in petih zasebnih
nevroloskih/
psihiatricnih
ambulant.

38 NO oseb z AD
(24 zensk in

14 moskih) in
38 NO VOFD

(22 Zensk in

16 moskih).

Ugotovitve

Izzivi za OD in njihove NO so vkljucevali pomanjkanje socialne podpore,
pomanjkanje formalne nege in izgorelost NO.

Podpora je vklju¢evala tehnologijo za kognitivno in socialno stimulacijo,
ohranjanje dnevne rutine, opravljanje vsakodnevnih aktivnosti, kot so
vrtnarjenje, branje in telovadba.

49,5 % NO je porocalo o visji ravni stresa in izérpanosti tekom pandemije
v primerjavi z obdobjem pred pandemijo.

78,8 % NO poroca o splosSnem poslabsanju zdravstvenega stanja OD.
Telesno breme NO se je tekom pandemije poslabsalo pri 64,7 %,
psiholosko breme NO pri 80 %. Povecano psiholosko breme NO se je
v vecji meri poslabsalo pri NO OD s hujsimi oblikami demence (90,9 %)
v primerjavi z blazjimi oblikami demence (80,4 %) in blago kognitivno
motnjo (38,9 %).
NO so porocali o poslab3anju telesnega bremena in poslab3anju
dusevnega zdravja ter poslabsanja bremena, ki je bilo bolj izrazito pri NO
oseb z napredovano stopnjo demence.
NO niso imeli formalne podpore, le nekateri so imeli podporo s strani
dnevnih centrov za demenco.
Vedji delez NO oseb z VOFD (58 %) je doZivel povecanje bremena tekom
covida-19 v primerjavi z NO oseb z AD (37 %).
Ocena bremena na lestvici od 1 do 4 je bila pri obeh skupinah NO
primerljiva:

- NOosebzAD:2,43+1,2;

- NOosebzVOFD:2,40+1,9.
71 % NO oseb z AD in 27 % NO oseb z VOFD, ki so doZiveli povecanje
bremena tekom covida-19, navaja negativne spremembe v vedenju
med OD.

Vir

18

55

15



Drzava
raziskave

Italija

Portugalska

Grdija

Namen raziskave Metode

Vpliv pandemije Telefonska anketa

covida-19 na z uporabo Zungove

psiholosko stanje lestvice* za oceno

NO. depresije in
tesnobe.

Potrebe OD Prilagojeni

in njihovih NO telefonski intervjuiji.

v Casu pandemije

covida-19.

Ugotoviti povezavo Telefonska anketa.
med dusevnim

odzivom NO na

pandemijo in stisko

NO na zdravstvene

spremembe OD

tekom pandemije

covida-19.

Vzorec

239 NO (124
moskih, 115 Zensk)
iz ZdruZenja

za Alzheimerjevo
bolezen v ltaliji
(angl. 1talian
Alzheimer's Disease
Association).

36 NO — del projekta
Body & Brain.

67 NO

(55 zensk,
12 moskih)
iz 3 razli¢nih
institucij.

Ugotovitve

Pri 43 % OD je bil ukinjen dostop do zdravstvene pomoci in podpore
pri oskrbi, od tega jih je 42 % izgubilo pomoc zdravstvenega osebja,
31 % se jih je moralo odreci zdravstveni oskrbi, kot so zdravniski pregledi,
fizioterapija, kognitivna podpora, pri 22 % je bilo ukinjeno obiskovanje
centrov za demenco, 8 % pa jih je izgubilo pomoc prijateljev in sosedov.
Daljsi Cas izolacije je pripomogel k visji oceni simptomov depresije,
anksioznosti in stresa pri NO OD pri Zenskah in pri moskih:

- ocena anskioznosti: 35,54 + 8,29 (SD), 38,29 + 8,59, p =0,013;

- ocena depresije: 39,38 + 9,09, 42,08 + 9,46, p = 0,025;

- ocenastresa: 18,07 + 7,05, 19,93+ 7,12, p=0,044.
Zenske in NO z niZjo stopnjo izobrazbe so imele pogosteje navedene
simptome v primerjavi z moskimi.
66,7 % NO je navedlo, da so zmanjsali svojo telesno aktivnost zaradi nege
za OD tekom pandemije.
Breme NO se je poslabsalo zaradi poslabSanja zdravstvenega stanja OD:
80 % poslabsanje kognitivnih funkcij, 44,4 % poslabsanje vedenjskih
simptomov.
NO so porocali o povecani odgovornosti pri delu na domu zaradi razli¢nih
razlogov:

- 69,4 % nedostopnost zdravstvene pomoci, poucevanje

Soloobveznih otrok,

- 40 % o manjsi meri tolerance pri konfliktih z OD in

- 33,3 % tezave pri reSevanju vedenjskih simptomov OD.
NO niso imeli pretiranih skrbi glede covida-19 (povprecje ocen 4,6 na
lestvici 0—12). NO so anksioznost pri sebi ocenili z 5,2 (lestvica 0-20, 7

postavk), stisko so dozivljali na vec podrocjih v povezavi z (ocena, razpon):

e zaprtjem (lockdown) zaradi covida-19 (10,37, 0-31);
e nevropsihiatrinimi simptomi (7,37, 0-23);

e upadom spomina NO (1,03, 0-3);

e funkcionalno okvaro (0,76, 0,3).

Vir

21

13



Drzava
raziskave

Italija

Italija

Namen raziskave

Vpliv ukrepov zaradi
pandemije covida-

19 (lockdown) na
OD in njihove NO.

Spremljanje
sprememb
psiholoskih
simptomov tekom
pandemije covida-
19 med NO.

Metode

Pol strukturiran
telefonski intervju.

Spletna anketa
sestavljena iz: (1)
osnovnih informacij
0 0D, (2) Italijanske
verzije BolnisSni¢ne
lestvice tesnobe in
depresije (HADS*),
(3) Italijanske verzije
Lestvice odpornosti
za odrasle in (4)
Italijanske verzije
Inventarja bremena
oskrbovalcev.

Vzorec

4.913 (2.934 Zensk
in 1.979 moskih) NO
OD predhodno
diagnosticiranih v 87
Centrih za
kognitivne motnje in
demenco v ltaliji.

84 NO (71 zensk, 13
moskih) — spletne
skupine, namenjene
Italijanskim OD in
njihovim NO.

Ugotovitve

Polovica NO je navajala negativne spremembe v svojem Zivljenjskem slogu
zaradi pandemije covida-19 (lockdown), 30,3 % o zmanjsanju Casa,
namenjenega lastnim aktivnostim, 15,5 % o povecanju druZinskih
psiholoskih konfliktov.

NO so porocali o znacilnem porastu tesnobe (45,9 %), depresivnega

razpolozZenja (18,6 %), razdrazljivosti (26,2 %) in doZivljanja stresa (28,9 %).

NO so porocali o slabSanju kognitivnih simptomov pri 55,1 % in slabsanju
vedenjskih simptomov pri 51,9 % OD, kar je vplivalo tudi na slabse
zdravstveno stanje NO.
80,8 % NO je porocala o telezdravju kot pomembni obliki pomoci med
lockdownom.
NO potrjujejo povecanje* simptomov depresije pred in tekom lockdowna
(9,64 + 3,84 in 10,29 *+ 2,05 ) ne pa tudi tesnobe (10,06 + 3,79 in
10,29 + 2,05). Daljsi ¢as socialne izolacije zaradi covida-19 je pripomogel k
velji meri depresije med NO.
Bolj vzdrzljivi NO so dozivljali manjSa bremena zaradi dela z OD.
Ne navajajo povezave med psiholosko oceno depresije in tesnobe NO in
obliko demence oskrbovancev v obdobju pred in tekom lockdowna:
PriNO OD z AD:

- ocena anksioznosti: 9,5 in 10,9;

- ocena depresije: 9,21 in 10,23.
Pri NO OD z drugimi oblikami demence:

- ocena anksioznosti: 10,8 in 11,44;

- ocena depresije: 10,22 in 10,36.
Iz rezultatov izhaja potreba po zagotavljanju podporne skupine in
psiholoskih obravnav preko interneta za zmanjsanje ravni depresije in
tesnobe, zlasti v primerih, kot je pandemija covida-19.

Vir
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Drzava
raziskave

Kitajska

Francija

ZdruZeno
kraljestvo

Namen raziskave

Preveriti prevalenco
tesnobe, depresije
in motenj spanja
med NO tekom
covida-19 in
preveriti, ali je
pandemija covida-
19 vplivala na
omenjene
simptome.

Prouciti spremembe
v vedenju med OD
in spremembami
dusevnega zdravja
NO med pandemijo
covida-19.

Raziskati vpliv
omejitev zaradi
pandemije covida-
19 na sluzbe
socialne podpore in
vpliv nedostopnosti
sluzb za ohranjanje
dusevnega zdravja
na zdravje starejsih
odraslih in OD.

Metode

Anonimni spletni
vprasalnik.

Spletni vprasalnik.

Spletnain
telefonska anketa.

Vzorec

160 NO (125 Zensk,
35 moskih) — ¢lani
Kitajskega drustva
za geriatricno
psihiatrijo, Kitajska.

383 NO OD (277
Zensk, 106 moskih)
iz razli¢nih drustev,
spominskih centrov.

569 udeleZencev, od
tega 223 oseb,
starejsih od 65 let,
61 0D in 285 NO
zbranih iz
raziskovalnega
registra za osebe z
demenco, negovalce
in zdravstvene
prostovoljce (Join
Dementia Reaserch
network).

Ugotovitve Vir

NO so porocali o izrazitih simptomih anksioznosti (46,9 %), simptomih 34
depresije (36,3 %) in teZzavami s spanjem (9,4 %).

Simptomi anksioznosti so bili pogosteje prisotni pri Zenskah, simptomi

depresije pa pri tistih, ki so predhodno imeli dusevne motnje.

34,4 % NO je imelo vsaj dve teZavi, povezani z dusevnim zdravjem, med

njimi je imelo 80 % tako simptome depresije kot anksioznosti.

Poslabsanje vedenjskih motenj OD je negativno vplivalo na dusevno 42
zdravje NO (povecano breme, simptomi anksioznosti in depresije, stres).

Na lestvici od 0 do 10 so samoocenjen stres NO OD brez vedenjskih

motenj z ocenili z oceno 3,75 £ 2,5; NO OD, ki so imeli vedenjske in

psihicne simptome Ze pred pandemijo in so se tekom lockdowna

poslabsali, pa z oceno 6,24 + 2,45,

NO, ki so skrbeli za OD dolgoro¢nimi vedenjskimi spremembami, so bili

bolj ranljivi.

Povprecno so NO in OD tedensko prejemali 12 ur socialne pomodi in 26
podpore v ¢asu pred pandemijo in 6,6 ur v ¢asu po pric¢etku pandemije.

Visje razlike v podpori v obdobju pred in po pri¢etku pandemije so bile

povezane z ve¢jo mero simptomov depresije ali tesnobe in nizjo stopnjo

dobrega pocutja.

NO, ki so v ¢asu pandemije skrbeli za OD, so porocali o visji stopnji tesnobe

(28 %) in depresije (20 %) kot NO, ki so v preteklosti skrbeli za OD (14 % in

11 %).

NO so vec ¢asa namenili negi OD v obdobju pandemije covida-19 v

primerjavi z obdobjem pred pandemijo, zaradi ¢esar so porocali visjo

stopnjo simptomov anksioznosti in nizjo stopnjo dobrega pocutja.



Drzava
raziskave

Avstrija

Spanija

Britanska
Kolumbija,
Kanada

Namen raziskave

Ranljivost NO med
pandemijo covida-
19.

Preveriti
pricakovanja in
zaznavanja NO
tekom pandemije
covida-19.

Spremljanje potreb

OD in njihovih NO
tekom pandemije
covida-19.

Metode

Spletni in telefonski
vprasalniki.

Spletna anketa.

Spletne ankete.

Vzorec

2.000 NO.

106 NO (79 Zensk,
27 moskih) iz
razlicnih dnevnih
centrov.

395 NO (310 Zensk,
84 moskih) in 22 OD
(11 zensk, 11
moskih) iz programa
Alzheimerjevega
zdruZenja
(Alzheimer Society
Britanske Kolumbije)
in preko ciljnih
skupin na Twiterju.

Ugotovitve

55 % NO ne poroca o spremembi intenzivnosti nege OD, 27 % NO je za
oskrbo OD potrebovala vec ¢asa, 17 % NO pa manj.

Povecal se je deleZ oskrbe, ki je obsegala vec kot 20 ur nege tedensko.

NO so bili na podlagi lestvice depresije Centra za epidemioloske raziskave
(CES-D) ocenjeni v letu 2020 kot bolj obremenjeni (ocena 20,74) kot v letu
2015 (ocena 13,12). Moski NO so bili v letu 2020 v primerjavi z letom 2015
bolj obremenjeni, Zzenske NO so imele ve¢ depresivnih simptomov.

NO so obcutili tezave pri negi OD, pri osebni higieni — tusiranju,
prehranjevanju, oblacenju ter jemanjem zdravil.

Med NO se je pogosto pojavila anksioznost (57 %), motnje razpoloZzenja
(41 %), motnje spanja (34 %) in motnje hranjenja (12 %).

Pri oskrbi OD so NO pogresali zunanjo pomoc in podporo (46 %) med
drugim pri tusiranju OD (25 %), spanju (21 %), osebni higieni (17 %),
oblacenju (12 %) in hranjenju (10 %).

Tezave so lajsali s pomocjo povecanja odmerka zdravil za OD, raznimi
hisnimi opravili, prezivljanjem ¢asa na prostem, meditacijo, socialno
podporo, druZinskimi ¢lani, specialisti za stimulacijo kognicije idr.

NO so imeli skrbi na vec¢ podrocjih v zvezi s covidom-19 in OD: prepoved
obiskov OD v paliativni oskrbi (98 %), okuzba OD s covidom-19 (90 %),
dostopnost do zdravljenja ali cepiva za covid-19 (90 %), prenos virusa OD s
strani zdravstvenih delavcev (87 %) idr.

Pandemija covida-19 je med NO in OD povecala raven stresa (58 %, 62 %),
pocutili so se bolj osamljene in izolirane (74 %, 81 %) in pozabljene (63 %,
81 %), navedli so pomanjkanje druzenja (70 %, 76 %).

Manj kot polovica udelezencev je potrdila, da stres lahko obvladujejo na
nacine, kot so pogovor z bliznjimi, sprehodi, gledanje TV, opravljanje
hisnih opravil, uporaba intraneta in telesna aktivnost.
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Drzava
raziskave

Nemcija

Italija

Brazilija

Namen raziskave

Raziskati razmerje
bremenain
dejavnikov,
povezanih s
covidom-19 z NO
oseb z razli¢nimi
boleznimi.

Raziskati
spremembe
vedenjskih in
psihi¢nih simptomov
demence med OD in
stisko NO OD kot
posledice
lockdowna zaradi
pandemije covida-
19.

Ovrednotiti
nevroloski upad OD
in breme NO med
pandemijo covida-
19.

Metode

Presecna spletna
anketa.

Telefonski intervju.

Telefonske ankete.

Vzorec

1.000 NOOD in
drugih bolezni (547
Zensk in 453 moskih)
iz spletnega panela
nemsko govorecih
oseb, starih med 40
in 85 let.

35 prostovoljcev NO
(26 Zensk, 9
moskih), ki jih je
spremljal zavod za
oskrbo starejsih v
Trevisu, Italiji.

116 OD (34 Zensk,
24 moskih) in NO
(46 Zensk, 12
moskih) iz bolnisnice
Hospital de Clinicas
de Porto Alegre,
Brazilija.

Ugotovitve

39,7 % NO OD in 34,8 % NO, ki so se zanasali na profesionalno nego OD,
je porocalo o poslabsanju bremena tekom pandemije covida-19, medtem
ko 69,4 % NO oseb z drugimi boleznimi in 70,3 % NO, ki se niso zanasali
na profesionalno nego oskrbovanca, ni porocalo o spremembi nege

za svojega oskrbovanca.

NO OD so pogosteje porocali pojavu negativnih obcutkov, skrbi,

dodatne nege za OD, izgubo podpore in tezave pri vzpostavljanju ukrepov
za preprecevanje Sirjenja virusa v primerjavi z NO oseb z drugimi
boleznimi.

Niso zaznali bistvenih razlik v stiski NO, niti med njihovimi skupnimi
ocenami stiske (Vprasalnik o nevropsihiatri¢nih simptomih NPI -
NeuroPsychiatric Inventory*) na zacetku pandemije, med lockdownom
(z=-0,61; p =0,54) in v povezavi s posameznim simptomom OD.

V nekaterih primerih je prislo do sprememb pri oceni NPI pri spremembah

vedenjskih in psihi¢nih simptomov demence med OD in stisko NO: ocena
se je poslabsala pri 14,28 % OD in 11,42 % NO, ter izboljsala pri 11,42 %
ODin 2,85 % NO.

Zenske NO so navedle manj$e spremembe vedenjskih in psihi¢nih
simptomov demence med OD in stisko NO.

Breme NO se je obcutno povecalo. 86,6 % jih je ves ¢as skrbelo za OD,
nekateri so prosili za pomoc pri negi. 24,1 % jih je navedlo poslabsanje
nege obolelega tekom pandemije; 75,9 % jih ni navedlo sprememb.
Zaradi ukinitev zdravstvene podpore je 22,4 % OD prenehalo jemati
zdravila. 19 od 35 NO je pridobilo na telesni tezi. 22,4 % NO je opustilo
izvajanje redne telesne aktivnosti in vadbo.
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Drzava
raziskave

Italija

Poljska

Namen raziskave

Vpliv lockdowna
(prvi val epidemije v
Italiji) na dusevno
zdravje NO OD.

Identifikacija potreb
NO oseb z AD v ¢asu
pandemije covida-
19.

Metode

Telefonski intervju.

Spletni vprasalnik in

vprasalnik na
podlagi Lestvice
zaznanega stresa.

Vzorec

4,710 NO OD
predhodno
diagnosticiranih v 87
Centrih za
kognitivne motnje in
demenco v ltaliji.

85 NO (80 zensk, 5
moskih).

Ugotovitve

87,4 % NO OD je porocalo o vsaj enem simptomu stresa, 60,0 % o 1-3
simptomih, 27,4 % jih je porocalo o 4 ali ve¢ simptomih.

Najpogostejsi simptom je bila zaskrbljenost glede posledic covida-19 na
zdravje pacientov (74,5 %), anksioznost (45,9 %), obcutki nemoci (34,0 %),
trpljenje (29,2 %), razdrazljivost (26,4 %), izolacija/osamljenost (21,7%),
depresivno razpolozenje (18,7 %).

Kot glavni vzrok stresa je bil identificiran konflikten odnos s pacientom in
prekinjena asistenca, a vplivimajo tudi Zenski spol, mlaj$a starost,

niZja izobrazba in sobivanje s pacientom, ki so predstavljali vec¢je tveganje
za vse simptome stresa.

Anksioznost in obCutek preobremenjenosti sta bili prisotni pri enem

od dveh NO, obcutek nemoci pri enem od treh NO.

Med dejavnike, ki so zascitili pred stresom, so avtorji uvrstili blazjo obliko
demence, tisti s pomocjo institucij, zdruZenj, posameznikov so imeli nizje
tveganje za obcutke izolacije.

Visja prevalenca stresa je bila bolj opazna pri Zenskah, pri NO oseb z
napredno stopnjo demence in pri tistih, ki niso dobivali podpore in pomoci
s strani zdravstvenih sluzb tekom pandemije; viSja prevalenca depresije pri
starejSih NO in partnerjih OD ter pri manj izobrazenih NO. Skrb glede
okuzbe OD s SARS-CoV-2 je bila bolj prisotna pri mlajsih NO in otrocih OD.
V povprecju je pri udeleZzencih demenca trajala 6 let, 5 let pa nega s strani
NO.

69,4 % NO je navedlo spremembe pri vsakodnevni dejavnosti, 78,8 % jih je
navedlo potrebo po pomocdi pri oskrbi. 83 % NO ni dobilo pomoci na
organizacijskem, psiholoskem ali socialnem podrocju nege OD tekom
pandemije. Pomoc pri vsaj enem od navedenih podrodij je prejelo 18,8 %
NO.

Skrbi so bile pri NO prisotne zaradi lastnega poslabsanja zdravstvenega
stanja (78,8 %).

NO navajajo visoke ravni stresa zaradi oskrbe OD tekom pandemije (ocena
7-10 na podlagi Lestvice zaznanega stresa PSS-10 (angl. Perceived Stress
Scale).
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Drzava
raziskave
Virginija,
ZdruZene
drzave
Amerike

Argentina,
Brazilija, Cile

Kitajska

Namen raziskave

Oceniti vpliv ukrepa
prepovedi gibanja za
preprecevanje
sirjenja covida-19
kot stresor NO.

Raziskati ucinke
pandemije covida-
19 na OD za razvoj
strategije pomoci za
obdobje pandemije
covida-19inzav
prihodnje.

Ugotoviti vpliv
mnozi¢ne karantene
na osebe z motnjami
spomina in NO.

Metode

Telefonske ankete.

Telefonske ankete.

Presecna studija,

telefonski intervjuiji.

Vzorec

53 NO iz Klinike
Karilion, Obmocne
agencije za staranje
ter preko
oglasevanja v
skupnosti.

321 NO (253 Zensk,
68 moskih) iz
bolnisnic v Argentini
(108), Braziliji (111)
in Cilu (102).

787 OD (512 Zensk,
275 moskih)
pacientov Klinike
spomina na oddelku
za geriatrijo.

Ugotovitve Vir

62 % NO navaja skrbi glede pandemije, medtem ko jih 26 % tovrstnih skrbi 50
ne navaja.

41 % NO je navedla utrujenost zaradi zmanjsanja ali ukinitve pomoci

na domu s strani strokovnih delavcev.

57 % NO je uporabilo aktivne nacine spopadanja z bremenom (vzeli so si

Cas zase, prezivljanje ¢asa na prostem, vrtnarjenje ipd.), ostali pa pasivne

nacine (Cas, preZivet na socialnih omrezjih, igranje videoiger ipd.)

50,2 % NO je porocalo, da se pocutijo bolj utrujene, 56,7 % se jih je 9
v obdobju pandemije pocutilo preobremenjeno, 34,9 % jih je porocalo
zdravstvene teZave.

NO so obcutili spremembe v svojem vedenju — pogosteje Zivcni (44,5 %),

obcutili so ve¢ depresivnega razpoloZenja (38,6 %) in bili so bolj razdraZzljivi

(37,1 %), v vecji meri so imeli teZzave s spanjem (33,3 %).

70 % NO OD s hujso obliko demence in 49 % NO OD z blago obliko

demence je porocalo o vec¢jem bremenu.

NO OD s hujso obliko demence so se pocutili bolj osamljene in Zalostne,
pogosteje so imeli motnje spanja in porabili so vec ¢asa za nego OD tekom
pandemije v primerjavi z NO OD z blago obliko demence.

49,8 % NO je navedlo razli¢ne oblike bremena. Med njimi je bilo 33,2 % 62
zaskrbljenih glede nesrece v povezavi z pacientom, 34,5 % jih je

potrebovalo oddih in 29,1 % jih ni bilo vec kos situaciji, kar kaze na visoke

ravni stiske.

7,5 % NO je navedlo depresivne obcutke (6,4 % blago in 1,1 % zmerno

depresijo). 4,9 % NO je navedlo simptome anksioznosti.



Drzava
raziskave

Namen raziskave

Metode

Vzorec

Ugotovitve Vir

Ugotoviti
spremembe

v vedenjski sliki
oseb z vaskularno
demenco.

Trikratni video in
telefonski intervjuji
oseb z vaskularno
demenco.

221 osebz
vaskularno
demenco.

V treh razli¢nih tednih (10. marec, 18. maj in 18. julij) so raziskovalci 39
preverjali oceno stresa z uporabo relativne lestvice stresa (razpon: 0-60,
pri tem pomeni visja ocena vec stresa), oceno depresije z uporabo
Beckove lestvice depresije (razpon: 0-39, pri tem pomeni visja ocena
hujso depresija) in anksioznost z uporabo Hamiltonove lestvice
anksioznosti (Razpon: 0-56, pri tem pomeni visja ocena hujso
anksioznost).
Pri NO je v ¢asu opazovanja variiral:

- stresmed12,15+1,1;35,1+1,3in25,5+1,9;

- depresiamed11,3+£1,2;33,7+1,4in28,1+1,3;

- tesnobamed14,9+2,3;33,7+13in25,5+1,9.
Ocene stresa, depresije in anksioznosti je bila najvisja v drugem delu
opazovanega obdobja.
Stres, depresivnost in anksioznost so najbolj narasli v obdobju pojava
najhujsih pacientovih vedenjskih moten;.

Grdija

Prouciti ucinek

dolgotrajne izolacije

zaradi pandemije

covida-19 na OD in

NO.

Spletni vprasalniki.

339 NO (206 Zensk,
133 moskih),
udeleZzencev
spletnih seminarjev
Alzheimer's

Assosiacion (Atene).

NO navajajo povecanje fizicnega bremena tekom pandemije v 85 % 56
primerov. (39,5 % obcutno in 45,4 % zmerno povecanje bremena).

NO navajajo povecanje psiholoskega bremena tekom pandemije (60,5 %

obcutno in 29,8 % zmerno povecanje bremena — skupaj 90,3 %).

Fizicno in psiholosko breme se je povecalo pri NO OD z vsemi oblikami

demence: blago obliko demence (73 % in 82,3 %), zmerno obliko demence

(87 % in 93,2 %) in hudo obliko demence (91,5 % in 91,6 %).




Drzava
raziskave

Namen raziskave

Metode

Vzorec

Ugotovitve

Vir

Kitajska

Raziskati tezave in
izzive NO OD zaradi
ukinitve pomodi s
strani dnevnih
centrov tekom
pandemije
covida-19.

Telefonski intervjuji
in spletne ankete.

152 NO (126 Zensk,
26 moskih) iz 11
centrov za
demenco.

66,4 % NO je tekom pandemije porabilo vec ¢asa za nego OD, 23 % enako
¢asain 10,5 % manj Casa.

67 % NO je dozivljalo vedji stres zaradi ukinitve pomoci tekom pandemije
covida-19.

NO so se soocali s:

- skrbjo za lastno okuzbo s SARS-CoV-2 (73 %),
- skrbjo za okuzbo OD s SARS-CoV-2 (73 %),

= fizi¢no utrujenostjo zaradi nege (50 %).
Tekom pandemije so NO:

= imeli manj ¢asa zase in za drugo delo v gospodinjstvu zaradi
oskrbe OD (54,6 %),

= imeli manj ¢asa za pocitek (44,1 %),
- imeli tezave s spanjem (42,1 %).
Mnenja NO, da pomoc tekom pandemije ne bi smela biti ukinjena:
- zmanjSanje mobilnosti OD (83,6 %),
- zmanjSanje kognicije OD (76,4 %),
- pomoc predstavlja NO oddih pridelu z OD (76,4 %),

- Custveni odziv NO se bo poslab3al z ukinitvijo pomoci v dnevnem
centru (65,5 %),
- pomoc pri oskrbi OD predstavlja NO moznost opravljanja drugih
del (16,4 %).
Mnenja NO, da bi pomoc tekom pandemije morala ostati ukinjena:

- moznost okuzbe OD s SARS-CoV-2 v dnevnem centru (87,6 %) in
pri prezivljanju ¢asa na prostem (71,1 %).

61




Drzava
raziskave

Norveska

Pensilvanija,
ZdruZene
drzave
Amerike

Italija

Namen raziskave Metode

Raziskati posledice Polstrukturirani
omejitev zaradi
pandemije covida-
19 na formalne in

NO.

Telefonski
vprasalnik.

Vpliv pandemije
covida-19 na NO na
simptome
anksioznosti ter
skrbi med NO glede
upostevanja
ukrepov s strani OD.

Raziskati stres NO
oseb z AD tekom
pandemije covida-
19.

Spletna raziskava.

telefonski intervjuji.

Vzorec

105 NO (65,7 %
Zensk).

34 NO OD (27 Zensk
in 7 moskih) iz
starSevske Studije
[angl. Healthy
Patterns Clinical
Trial
(NCT03682185)],
Pensilvanija, ZDA.

84 NO (64 zensk, 20
moskih).

Ugotovitve

60 % NO je navedlo posledice pandemije na formalne storitve nege za OD,
zmanjsanje podpore oz. ukinjeno podporo s strani formalnih storitev

za nego OD (dnevna nega, ambulantni obiski, druge storitve). 22 % NO
je navedlo zakasnele ali prekinjene storitve za OD.

67,6 % NO je navedlo poslabsanje celotne situacije v okviru nege OD v
obdobju pandemije v primerjavi z obdobjem pred pandemijo, 4,8 % NO
je navedlo izboljSanje, 27,6 % pa ni navedlo sprememb.

Iz povprecno 23,7 ur mesecno se je trajanje formalne podpore zmanjsalo
na 3,6 ur mesecno od zacetka pandemije. Pred pandemijo je pomo¢

za nego OD dobivalo 65,7 % NO, tekom pandemije pa 34,3 %.

Pomoc na domu (npr. pospravljanje, pranje perila) je pred pandemijo
prejemalo 38 % NO, tekom pandemije pa 18 %.

Dnevni centri za demenco so bili zaprti za vse NO v raziskavi

(pred pandemijo je dnevne centre obiskovalo 40 % OD in NO).
Povprecna ocena vpliva pandemije covida-19 na nego je bila 4,2 + 3,1
(razpon: 0—10). Povprecna ocena anksioznih simptomov, merjena z
Lestvico za generalizirano anksiozno motnjo (GAD-7%*), je bila 2,2 + 2,8
(razpon: 0-8). 61,8 % NO OD je navedlo vsaj en simptom anksioznosti

v zadnjih dveh tednih pred raziskavo, 52,9 % jih je skrbelo, ali bodo OD
upostevali ukrepe za zajezitev covida-19. NO s simptomi tesnobe

so porocali o nizjih ocenah funkcionalne neodvisnosti pri oskrbi OD

v primerjavi z drugimi NO.

NO so porocali o skrbeh na podrocju covida-19, vecina jih je porocala

o strahu, da se bodo OD okuzili s SARS-CoV-2.

NO so imeli visoke ravni stresa (33,5 + 4,5 po lestvici zaznanega stresa
(razpon 3-38)).

Kakovost zivljenja NO je bila slaba, kar zadeva kakovost telesnega
(ocena 13,5 £ 2,7 (razpon 8-18)) in dusevnega zdravja (ocena 16,4 + 4,2
(razpon 6-27)).

Za soocanje s stresom so NO v vecini uporabljali strategijo izogibanja
stresu, v manjsi meri pa druge strategije, kot so usmerjenost v problem,
pozitiven odnos in iskanje socialne podpore.

Vir

59

31

37



Drzava

. Namen raziskave Metode Vzorec Ugotovitve Vir
raziskave
Kitajska Raziskati psiholoski Spletni vprasalnik 51 NO (44 zensk, 7 Za 64,7 % NO so ugotovili visoko tveganje za depresijo. Ugotovili so 25
ucinek na breme NO  med drugim valom moskih). pomembne razlike glede zaznanega stresa, tesnobe, bremena, in skrbi
OD med izbruhom covida-19. tekom pandemije med skupinama z depresijo in brez nje.
pandemije covida- Koncne ugotovitve modela predstavljajo naslednje variance: 58,7 %
19. depresije, 44,1 % stresa in 55,1 % anksioznosti med NO, pri cemer so
raziskovalci kot najvecje tveganje za navedene tezave opredelili breme
oskrbe in odnos do covida-19.
Indija Prouditi izkusnje OD  Telefonski intervjuji. 104 OD in NO. Najvecjo stisko so NO zaznali pri nocnem spancu, blodnjah in 44
in NO v zgodnjih halucinacijah.
fazah pandemije. Nekateri NO so doziveli zmerno do hudo depresijo (11,5 %), tesnobo
(11,6 %) in stres (12,5 %). Ugotovili so pozitivno korelacijo med
nevropsihiatricnimi simptomi, izmerjenimi z NPI* in Custvenim statusom
NO ter med obliko (stopnjo) demence in lestvico depresije, tesnobe in
stresa.
Legenda:

OD - osebe z demenco

NO — neformalni oskrbovalci

AD - Alzheimerjeva demenca

FTD — Frontotemporalna demenca

VOFD — vedenjska oblika frontotemporalne demence

*HADS — Bolnisni¢na lestvica za oceno anksioznosti in depresije (angl. Hospital Anxiety and Depression Scale)

*NPI — Vprasalnik o nevropsihiatri¢nih simpotmih (angl. Neuropsychiatric Inventory)

*CES-D - Lestvica za oceno depresije Centra za epidemioloske raziskave (angl. Center for Epidemiologic Studies Depression Scale)
*PSS-10 — Lestvica zaznanega stresa (angl. Perceived Stress Scale)



Tabela 2: Kratek povzetek opisnih ugotovitev pregledanih znanstvenih raziskav na temo breme NO OD tekom pandemije covida-19

Drzava
raziskave
Argentina

Indija

Kitajska

Kanada

Namen raziskave

Ugotoviti vpliv
pandemije na stres
in dobro pocutje
NO.

Opisati izkuSnje in
potrebe NO tekom
pandemije covida-
19 v mestu v Indiji.

Telezdravje kot
ublazitev vpliva
socialne izolacije
zaradi covida-19
pri OD in NO.

Vpliv in izkusnje
socialne izolacije
tekom pandemije
covida-19 na NO
in OD.

Metode

Spletni vprasalnik.

Telefonski
vprasalniki.

Kvantitativni
vprasalniki in
intervjuji.

Kvalitativni
telefonski intervjuji.

Vzorec

80 NO iz Centra
za staranje in
spomin v Fleni,
Buenos Aires.

31 NO OD iz centra
za dusevno zdravje
in neprofitne
organizacije (angl.
Schizophrenia
Research
Foundation s
sedezem v Chennai,
Indija): 16 Zensk in
15 moskih.

600D inNOv
centru za starejse
odrasle.

20 OD in njihovih
NO, ki so obiskovali
Kliniko za kognitivne
nevro-znanosti v
Calgaryju in osebe,
ki so sodelovale v
programu PROMPT.

Ugotovitve

Ni zabeleZzenega povecanja bremena NO med obdobjem pred pandemijo
in po zacetku pandemije, beleZijo pa povecanje bremena NO 4 tedne

po pri¢etku lockdowna, predvsem pri NO oseb s tezjo obliko demence.
Skrbi med NO predvsem zaradi odsotnosti pomoci zdravstvenih delavcev
in zaradi moZnosti prenosa virusa na oskrbovance.

Izzivi NO so bili zaprtje centrov za pomoc OD, uporaba digitalne
tehnologije, vzdrzevanje nege OD, omejen dostop do specialistov za
obravnavo demence, oteZen dostop do zdravil za OD in financni izzivi.
Skrbi NO v povezavi s pandemijo covida-19: okuzba OD in NO,
hospitalizacija, izolacija ali karantena OD, stigma glede covida-19.

Druge skrbi: upravljanje dnevnih gospodinjskih opravil, motnje pri delu
in financ¢ne skrbi, lastno zdravje in dobro pocutje, spopadanje z dnevnimi
aktivnostmi, zdravljenje in zdravje OD, obvladovanje vedenjskih in
psihi¢nih simptomov demence.

Potrebe NO so bile kratkotrajne in dolgotrajne: potreba po posvetu s
specialistom, dostop do zdravil, vkljucitev OD, pomoc¢ na domu,
(ne)dostopnost neesencialnih dobrin.

Uporaba telezdravja je NO izboljsala telesno in dusevno zdravje, manj je
bilo zaznanega bremena zaradi pandemije covida-19 in boljsi obcutek
samo-ucinkovitosti v primeru s skupino NO, ki telezdravja ni uporabila.

Izgorelost NO je bila posledica preobremenitve na delu zaradi odsotnosti
zdravstvene oskrbe na domu.

NO porocajo o povecani meri skrbi in o slabSem duSevnem zdravju glede
izgube zdravniSke podpore ter vrnitve na delovno mesto, zaradi Cesar bi
OD ostala brez nege.

Pandemija covida-19 je udeleZence prizadela na naslednjih podrocjih:
strah in anksioznost pri uporabi javnega prevoza, obisku sorodnikov in
odhajanju v sluzbo, nabava hrane in novi nacini prehranjevanja — razne

Vir

23

58
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46



Drzava
raziskave

ZdruZeno
Kraljestvo

Anglija

Jamajka

Norveska

Namen raziskave

Raziskati vpliv

pandemije covida-
19 na javno zdravje
OD in njihovih NO.

Raziskati izku$nje
OD in njihovih NO
tekom prvih
mesecev po izbruhu
covida-19.

Opisati vpoglede v
izkuSnje NO OD med
pandemijo covida-
19.

Raziskati posledice
pandemije covida-
19 na zakonce OD.

Metode

Telefonski intervjuji.

Telefonski in avdio-
video intervjuiji.

Telefonski intervjuji
NO.

Telefonski intervju.

Vzorec

15 NO, 4 bivsi NO in
1 0D iz razli¢nih
podpornih drustev
in organizacij.

30 (17 zensk in 13
moskih) OD in 31
NO (20 Zensk in 11
moskih) iz vec
razlicnih drustev.
10 NO OD

(8 Zensk, 2 moska).

17 zakoncev OD,
14 Zensk in 3 moski.

Ugotovitve

diete, socialna izolacija, pomanjkanje druzenja in odvisnost od drugih
oseb.

NO so bili zaradi izgube socialnega stika bolj osamljeni ter brez pomoci
svojcev pri negi OD.

Pri samooceni so navedli simptome tesnobe in depresije zaradi
poslabsanja zdravstvenega stanja OD ter dodatne obremenitve zaradi
izgube zdravstvene pomoci in podpore pri oskrbi OD.

Stres med NO je bil posledica nerazumevanja ukrepov za omejitev Sirjenja
virusa s strani OD.

NO se bojijo, da bo breme, ki je nastalo zaradi pandemije, ostalo Se dolgo
po tem, ko se pandemija konca.

NO so pri oskrbi potrebovali dodatno pomoc.

Porocajo o pove¢anem bremenu NO.

Tako oskrbovancem kot NO se je poslabsalo dusevno stanje.

NO so obcutili pomanjkanje formalne podpore pri oskrbi OD, kar je
poslabsalo zdravstveno stanje OD in povecalo finanéne stroske oskrbe.
8 NO je porocalo o povecani potrebi oskrbe.

Zakonci so morali sami skrbeti za OD, saj se je v prvih 3 mesecih pandemije
vecina dnevnih centrov za demenco, programov in podpornih skupin
zaprla. Pojavila se je potreba po pomocdi in podpori pri oskrbi OD.

Zaradi ukrepov za preprecevanje okuzb so v povezavi z OD nastale Stevilne
tezave — odhajanje v trgovino, noSenje mask, princip ne dotikanja,
spremembe dnevnih rutin zaradi zaprtja centrov.

NO so se pocutili osamljene zaradi prekinitve stikov z druzino in bliznjimi.
Za ohranjanje dobrega pocutja so udeleZenci v raziskavi poudarili
preZivljanje ¢asa na prostem, v naravi, telesno aktivnost.

Vir

29

57

52

48



Drzava
raziskave
ZdruZene
drzave
Amerike

ZdruZeno
kraljestvo

Filadelfija,
ZdruZene
drzave
Amerike

Legenda:

Namen raziskave

Raziskati izkusnje
NO glede vedenjskih
in psihi¢nih
simptomov, ki jih
imajo OD,
obvladovanje teh
simptomov in
spremembe njihovih
izkusenj med
pandemijo covida-
19.

Pregled posledic
omejitev zaradi
covida-19 na NO OD

Ugotoviti vpliv
pandemije covida-
19 na OD in NO.

OD - osebe z demenco

Metode

Videokonferencni
intervjuji.

Kvalitativni
polstrukturirani
telefonski intervjuji
NO, ki OD nudijo
vsaj 10 ur nege
tedensko.

Telefonski intervijuji.

Vzorec

21 NO
(81 % Zensk).

23 NO
(18 zensk, 4 moski in
1 nebinarna oseba).

170D

(8 Zensk, 9 moskih)
in 8 NO (Zenske)

v akademskem
medicinskem
centru.

NO — neformalni oskrbovalci

Ugotovitve

NO so pandemijo doziveli s Custvenimi in psiholoskimi odzivi: obcutek
osamljenosti, frustracije, stresa, utrujenosti, obsojanja s strani drugih idr.
Spremembe zmoznosti OD so pripeljale do novih odgovornosti NO, zaradi
Cesar so navedli povecane obcutke stresa, utrujenosti in obsojanja s strani
drugih.

Nekateri NO tekom pandemije niso navajali sprememb v vsakodnevnem
Zivljenju, drugi so navedli spremembo dnevne rutine in potrebo

po dodatni podpori.

Glede pandemije je NO skrbela okuzba (sebe in OD) ter omejeno
obiskovanje OD.

Imeli so teZzave glede razumevanja ukrepov za preprecevanje Sirjenja
okuzb s strani OD npr. noSenje mask in ohranjanje medsebojne razdalje,
zaradi Cesar so nekateri NO dozZivljali obCutke anksioznosti.

Oblika socialne podpore se je tekom pandemije spremenila v virtualno,
ki so jo NO sprejeli.

Zaprtje dnevnih centrov za demenco je imelo negativen vpliv na dobro
pocutje NO.

NO so obcutili pomanjkanje formalne podpore. Zamenjala jo je tele-
podpora, ki zaradi tehnic¢nih teZav pogosto ni delovala.

NO porocajo o pove¢anem bremenu in povec¢anem obcutku odgovornosti
zaradi tveganj, povezanih s covidom-19 ter ukinitve formalne podpore
na domu.

Kljub povecanem bremenu so NO navedli olajSanje, ker OD niso bile

v paliativni oskrbi tekom pandemije.

UdeleZenci so navedli spopadanje s pandemijo z branjem knjig,
opravljanjem hisnih opravil in kuhanjem.

Vir

30
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V pregledani literaturi smo v povezavi z vplivom pandemije covida-19 na breme NO OD zasledili pet glavnih
podrocij:

Obstojeca literatura nakazuje, da so ukrepi za preprecevanje Sirjenja covida-19 znatno povecali Ze obsto-
jeCo obremenitev, utrujenost in izgorelost NO (9, 12, 13, 18, 23, 30, 42, 45, 46, 47, 54, 55, 56, 57, 58, 61,
63), zaradi Cesar bi le-ti potrebovali pocitek in oddih od dela, nege in oskrbe (27, 62). Nekateri NO so
tekom pandemije obdcutili vijo stopnjo negativnih Custev, Zalosti (9) in osamljenosti (9, 29, 30, 48, 54).
Ukrepi za preprecevanje Sirjenja virusa so povecali obseg dela NO ob so¢asni zmanjsani dostopnosti ali
zaprtju formalnih oblik pomoc¢i OD, zunanjih oskrbovalcev in negovalcev (npr. patronazino varstvo),
z zaprtjem dnevnih centrov za demenco in drugo formalno podporo ter podporo ostalih druzinskih ¢lanov,
zaradi priporocenega socialnega distanciranja (12, 13, 21, 26, 29, 42, 43, 54, 58). Povecano breme oskrbe
in odnos do covida-19 so NO v eni raziskavi opredelili kot tveganje za nastanek depresije, anskioznosti in
posledic stresa (25). Skrb Stevilnih NO je, da bo povecano breme, nastalo zaradi pandemije, ostalo Se dolgo
po tem, ko se pandemija konca (29).

Pandemija covida-19 je problematiko podrocja NO OD sSe dodatno izpostavila (50). Avtorji prispevkov
navajajo razli¢ne izzive, s katerimi so se NO srecali tekom pandemije, kot so povecan obseg domacih
opravil in manj ¢asa za opravljanje le-teh (50, 61), zmanjSana socialna povezanost (50), teZave z oskrbo
z zdravili (49, 58), tehnoloski izzivi (58), omejeno gibanje na prostem, financ¢ni problemi (46, 52, 58)
in teZave z zaposlitvijo (46) ter omejeno oz. prekinjeno podporo s strani formalnih, zunanjih oskrbovalcev
in negovalcev (patronazno varstvo, zaprtje dnevnih centrov za demenco) (13, 21, 49, 58). Posledicno
so NO dozivljali visoko raven frustracij in preobremenjenosti, saj so bili sami, brez pomodi in podpore,
odgovorni za zahtevno nego OD (23, 58). Raziskave navajajo razlicne oblike bremena NO (62), tako
telesnega (56, 61) kot psiholoskega (56). Ena od raziskav navaja razlike v povecanju bremena med
razli¢nimi vrstami demence —vecji delez NO oseb z vedenjsko obliko frontotemporalne demence je doZivel
povecanje bremena tekom pandemije covida-19 v primerjavi z NO oseb z Alzheimerjevo demenco (15).

Brez pomoci zdravstvene nege na domu se NO soocajo z izvajanjem zahtevnih nalog zdravstvene nege,
kot je parenteralno hranjenje (po cevki), oskrba s katetri, aplikacija parenteralne terapije ipd., za katere
niso prejeli ustreznega strokovnega izpopolnjevanja in usposabljanja (28). Stevilni izsledki raziskav
dokazujejo povezavo med stopnjo obremenjenosti NO in stopnjo nege OD, Se posebej, ¢e gre za osebe
z napredovano obliko demence (23, 55, 58).

NO so tekom pandemije covida-19 dozivljali povecano mero zaskrbljenosti in stresa (13, 21, 23, 25, 29, 30,
31, 37, 49, 54, 58, 63), zaradi Cesar se je poslabsalo njihovo dusevno zdravje, kakovost Zivljenja in dobro
pocutje (26, 37, 46). NO OD so skrbi in visje ravni stresa dozivljali na naslednjih podrocjih, povezanih
s covidom-19:

- prepoved obiskov OD v domovih starejSih ob¢anov, bolnisnicah in v paliativni oskrbi (54);



okuzba OD s SARS-CoV-2 in covid-19 (23, 31, 51, 63);

omejena dostopnost/nedostopnost zdravniske oskrbe za OD (1, 23), bolnisniéne oskrbe OD,
hospitalizacije OD (58) ter zmanj$ana/ukinjena zdravstvena in druga oskrba (formalni oskrbovalci
in negovalci) na domu (1, 54, 61);

potreba po posvetu s specialistom (58);
(ne)dostopnost cepiv za OD (54);

tveganje za prenos okuzbe s SARS-CoV-2 na OD preko strokovnega kadra (zdravstveno osebje,
socialni delavci, drugi strokovnjaki, strokovno in pomoZno osebje) (54);

teZave pri vzpostavljanju in upostevanju ukrepov za preprecevanje Sirjenja virusa s strani OD (17,
29, 31, 48, 49, 51, 58);

moznost, da se bodo formalni oskrbovalci ali NO okuZili in zboleli za covidom-19 ter da bodo OD
ostale brez nege (51, 58, 61, 63);

povecana odgovornost NO za nego OD in za druga domaca opravila (13, 17);
tezave pri povezovanju z negovalnimi in podpornimi skupinami (13, 21, 49, 54, 58);
odmik od zdravega Zivljenjskega sloga tekom pandemije covida-19 (54);

da ne bodo mogli biti z OD v med umiranjem (v primeru hospitalizacije, bolezni ali drugo) in se
ustrezno posloviti (54);

omejena dostopnost do opreme in pripomockov za nego ter zdravil (29, 54, 58);
onemogocen pocitek od nege OD, kot posledica ukrepov za preprecevanje Sirjenja okuzb (54);
stigma glede covida-19 (58);

upad spomina OD tekom pandemije v povezavi z nevropsihiatri¢nimi simptomi in s funkcionalno
okvaro (1).

Zaskrbljeni so bili tudi na drugih, z demenco nepovezanih podrocjih, kot so:

izguba sluzbe (49),
pomanjkanje finan¢ne podpore (49, 58),
lastno zdravje in dobro pocutje (58),

dostopnost osnovnih sredstev za prezivljanje (npr. hrana) (49), neesencialnih dobrin (58) idr.

Skrbi glede okuzbe OD s SARS-CoV-2 so bile v vecji meri prisotne pri mlajsih NO in pri otrocih OD (63).
Avtorji navajajo povecCano stopnjo simptomov anksioznosti, depresivne simptomatike, slabsega
dusevnega zdravja in slabsega dobrega pocutja NO tekom pandemije (17, 20, 25, 34, 39, 44, 57, 62, 63),
k ¢emer je pripomogla tudi vecja mera casa, ki so ga NO namenili oskrbi OD (9, 26, 61), trajanje socialne

izolacije (2, 21), poslabsanje zdravstvenega stanja OD (13, 29, 31), poslabsanje vedenjskih motenj OD (42)

in skrb za OD z napredovano obliko demence (55, 63). Poslabsanje dusevnega zdravja med NO navajajo



predvsem pri Zenskah, NO z niZjo stopnjo izobrazbe in partnerjih OD (63). Simptomi depresije so bili
pogostejsi pri NO, ki so predhodno Ze imeli teZzave z dusevnim zdravjem (34). Nekateri NO so potrdili tudi
motnje spanja (9, 20, 34, 44, 61). Moretti et al. (2021) najpogosteje navajajo stres, depresivno
simptomatiko in anksioznost NO v zadnjem c¢asovnem obdobju opazovanja (najdlje trajajoci ukrepi) in
v primerih pojava najhujsih vedenjskih motenj OD (39).

V nasprotju z zgoraj navedenim pa nekateri NO ne navajajo sprememb v svojem dusevnem stanju in fazi
demence oskrbovanca (2).

Med pandemijo je prislo do ovir v dostopnosti do storitev in programov, ki OD in njihovim NO nudijo
zdravstveno varstvo in podporo: zdravstvene storitve (13), oskrbo na domu (patronazno varstvo) (21, 50),
fizioterapijo (21), programe v dnevnih centrih za OD (12, 13, 21, 26, 29, 42, 43, 48, 51, 54, 58, 59),
programe kognitivne stimulacije (21), nevrolosko rehabilitacijsko terapijo (23), programe za telesno
aktivnostin druge specialisticne strokovne sluzbe (18, 23, 45, 46, 48,52, 58, 59, 63). Prislo je do zmanjsanja
Casa oskrbe OD s strani formalnih oskrbovalcev (59) in posledi¢no povecanje ¢asa oskrbe s strani NO
(9, 26, 61). Zdravstveno stanje in duSevno zdravje OD se je, tudi v povezavi s samo pandemijo, posledi¢no
poslabsalo (12, 23, 46). Imeli so povecano stopnjo tesnobe (9, 12, 26, 29), depresivne simptomatike
(12, 26) in simptomov stresa (29, 61), motenj spanja (9, 58) in vedenjskih motenj (15, 21, 43, 58). Nekateri
NO so porocali o nizji stopnji tolerance pri konfliktih z OD in tezave pri reSevanju vedenjskih simptomov
(13). Pri mnogih OD so se poslabsale njihove kognitivne sposobnosti (9, 12, 43, 55, 57), kot so pozornost,
spomin, zmedenost, krajevna in ¢asovna dezorientacija idr. V najhujsih primerih poroc¢ajo o blodnjah,
halucinacijah in obsesivni motnji pri OD (9). Nekateri avtorji navajajo spremembe pri skupni oceni stiske
NO pri spremembah vedenjskih in psihi¢nih simptomov demence med OD (19). Zaradi vse vecjih
sprememb in novih odgovornosti NO pri oskrbi OD so nekateri navedli tudi obsojanje s strani tretjih oseb
(30).

Nekateri avtorji porocajo o povecani porabi zdravil (29) med OD, najpogosteje antipsihotikov in
benzodiazepinov (23), drugi avtorji navajajo prenehanje jemanja zdravil pri OD tekom pandemije covida-
19. Tako povecana kot zmanjSana poraba zdravil je odraz poslabsanja zdravstvenega stanja OD (12).

Izguba zdravstvene pomoci in podpore ter poslabsanje zdravstvenega stanja OD sta prav tako negativno
vplivala na dusevno zdravje NO s povecano anksioznostjo (20, 29, 42), depresivno simptomatiko (29, 42)
in povecanimi ravnmi stresa (42). OteZen dostop do zdravstvenih in drugih strokovnih storitev je NO
nalozil vecjo skrb in nego OD, s posledi¢nim vecjim bremenom (13, 17, 42, 47).

Glede strinjanja z vprasanjem ali bi morala tekom pandemije biti pomo¢ ukinjena so NO razdvojeni.
Nekateri NO so mnenja, da pomoc pri delu z OD tekom pandemije ne bi smela biti ukinjena, saj se na ta
nacin zmanjsa kognitivna sposobnost in mobilnost OD, pomo¢ NO predstavlja oddih od dela z OD in
moznost opravljanja drugih del, prav tako navajajo poslabsan ¢ustveni odziv NO, ¢e se pomoc v dnevnih
centrih ukine. Tisti NO, ki pa so se strinjali, da bi pomo¢ tekom pandemije morala biti ukinjena,
za poglaviten razlog navajajo moznost okuzbe OD (61).



NO so se tekom pandemije covida-19 zaradi nege OD pogosto pocutili bolj utrujeno, preobremenjeno in
izgorelo (9, 12, 13, 18, 23, 30, 42, 46, 47, 54, 55, 57, 61, 63). Potreba po podpori, ki je bila v okviru oskrbe
OD poznana Ze prej, se je tekom pandemije covida-19 Se dodatno povecala. Zaradi omejenega dostopa
do sluzb pomodi, vklju¢no z ukinjenim zdravstvenim varstvom in zdravstveno nego ter oskrbo (12, 13, 21,
29, 48, 52, 51, 59, 63), se je zdravstveno stanje OD poslabsalo (12, 23, 46) in povecalo breme NO (13).
Izsledki raziskav kazejo, da so NO navajali potrebo po pomoci pri zdravstveni negi, pri izvajanju osebne
higiene, spanju, oblacenju in hranjenju OD (20, 49). Izpostavili so potrebo po uvedbi podporne skupine in
psiholoskih obravnav preko spleta za zmanjSanje ravni tesnobe in depresivnih simptomov, zlasti
v primerih, kot je pandemija covida-19 (2).

Oblika podpore se je sicer tekom pandemije spremenila v virtualno, t. i. tele-podporo ali tele-zdravje (33,
43, 51). Mnogi NO so se je posluZili (51), spet drugi pa so imeli tehni¢ne tezave (51) in nepismenost glede
informacijsko komunikacijske tehnologije (51)

V pregledani literaturi smo zasledili 10 znanstvenih prispevkov, ki navajajo reSevanje teZav in resitve
za omilitev negativnih posledic pandemije. Nekateri NO so si pomagali s telemedicino (33, 43) in s posveti
s specialisti za stimulacijo kognicije (20). Skupaj z OD so priceli z vrtnarjenjem in igranjem videoiger,
prezivljanjem c¢asa na odprtem, Sivanjem zascitnih mask (50), skrbeli so za vzdrZevanje dnevne rutine
(18). Porocali so o ugodnih ucinkih meditacije, socialne podpore in podpore druzinskih ¢lanov (20). NO so
stres odpravljali s strategijo izogibanja stresa (37), z usmerjenostjo v problem in pozitivhim odnosom (37),
z vzdrzevanjem dobrega pocutja, kot je pogovor z druZino in prijatelji preko telefona, ra¢unalnikain v Zivo,
s sprehodi po soseski, gledanjem televizije, izvajanjem hisnih opravil kot je vrtnarjenje, branje, uporabo
interneta in s telesno aktivnostjo (18, 45, 48, 54).

Uporaba telemedicine je pri NO izboljsala telesno in dusevno zdravje. NO, ki so uporabljali telemedicino,
so navedli manj zaznanega bremena in povecanje obcutka samo-udinkovitosti v primerjavi s NO,
ki telemedicine niso uporabljali (33).

NO OD pogosteje porocajo o stresu, preobremenjenosti, anksioznosti in depresivni simptomatiki
v primerjavi z NO oseb z drugimi boleznimi (60), v ¢asu ukrepov proti pandemiji covida-19 so ti simptomi
Se vedji in bolj intenzivni (17). V ¢asu pandemije covida-19 je telesno in dusevno zdravje NO slabse in
negotovo, saj lahko zbolijo, lahko je potrebna izolacija zaradi stika z osebo, okuZzeno s covidom-19, in so
zaradi tega nedosegljive, ali pa razvijejo anksiozne simptome ali druge dusevne motnje (16).

Da so NO v casu pandemije covida-19 bolj obremenjeni, potrjujejo izsledki Stevilnih raziskav.
K preobremenjenosti NO Se posebej prispevajo trajanje, vrsta in faza demence, skrbi in stres (13, 21, 23,
29, 31, 49, 50, 54, 58, 63), oviran dostop do zdravstvenih storitev (12, 13, 21, 26, 29, 42, 43, 54, 58), zaradi



Cesar je nastala povecana potreba po podpori (12, 13, 21, 29, 63). Odnos med OD in NO je bil zaradi strogih
ukrepov preprecevanja Sirjenja virusa na preizkusnji (63). Povecano breme in nenazadnje negativne
zdravstvene posledice NO, ki so lahko tudi bolezen covid-19, negativno vplivajo na kakovost oskrbe OD,
kar predstavlja veljo verjetnost, da ima OD prej potrebo po premestitvi iz domace oskrbe
v institucionalno oskrbo (npr. dom starejsih obc¢anov) (53).

Z omejenim ali popolnoma prekinjenim dostopom do storitev, kot so nega na domu oz. patronazno
varstvo, obravnava v dnevnih centrih za zdravljenje demence in specialisticnih zdravstvenih storitev
so NO, ki skrbijo za osebo z napredovano obliko demence, obcutili dodatno preobremenjenost in
izgorelost tekom covida-19 (50). OD so zaradi omejenega dostopa do storitev opustili izvajanje raznih
dnevnih aktivnosti, kot so druzenja, udelezbe kognitivnih programov, telesne aktivnosti (11), zaradi ¢esar
se je poslabsalo njihovo telesno in dusevno zdravje ter kognitivne sposobnosti (9, 12, 21, 23, 26, 42, 43,
46, 55, 58). Napredovanje demence pomeni popolno odvisnost OD od pomoci NO, posledi¢no za nego NO
porabijo vec Casa, (32, 47), kar pripomore k povecani ravni stresa, skrbi, preobremenjenosti in izgorelosti
med NO (9, 12, 13, 23, 42, 46, 47, 54, 55, 57, 63). Napredovana oblika demence predstavlja
najpomembnejsi vzrok za slabsSo kakovost Zivljenja NO (53).

Tekom pandemije covida-19 je bil prav tako omejen dostop do izobrazevanj NO OD. Pomanjkanje znanja
o naravi bolezni in negotovost glede sposobnosti oskrbe za osebo z Alzheimerjevo boleznijo in drugimi
oblikami demence lahko vplivata na dojemanje situacije, pojav izgorelosti in poslabSanje zdravstvenega
stanja NO (49). Tako, kot preostali prebivalci, so tudi NO tekom pandemije morali spremeniti svoje
vsakodnevne rutine in navade, poleg tega so se povecale zahteve po oskrbi OD, tako so izvajali naloge
terapevtov, zdravstvene nege, rehabilitacije idr. v eni osebi, pogosto brez kakrsnega koli placila (38).

NO predlagajo delovanje raznih podpornih skupin in orodij, ki bi njihovo breme lahko zmanjsale (24).
Najenostavnejsi nacin za izvajanje le-teh je telefonsko svetovanje s strani zdravstvenih delavcev, ki bi
lahko vplivalo na zmanjsanje depresivnih simptomov in usmerjalo NO (35), podobno lahko delujejo razna
spletna orodja za podporo in nudenje smernic za nego (58).

Pri pregledu literature je bil pogosto izpostavljen tezaven odnos NO z OD tekom pandemije covida-19,
le malo prispevkov pa navaja mozZne nacine spopadanja s posledicami pandemije covida-19 (20, 33, 43,
50, 54). Za lajsanje stresnih dejavnikov so si NO pomagali z raznimi hiSnimi opravili, telemedicino,
komunikacijo z bliznjimi in s telesno aktivnostjo. Za ohranjanje Custvenega ravnovesja NO pripomorejo
tudi pocitek in sprostitev, planiranje dneva vnaprej in dolo¢anje realnih ciljev, ohranjanje Custvene
distance do teZav, raznolikost domacih opravil, ravnovesje med obveznostmi in pocitkom ter iskanje
zadovoljstva (32, 36).

Vecina raziskav potrjuje povecano breme NO OD med pandemijo, drugi avtorji pa ne navajajo sprememb
v stiski in bremenu NO pred pandemijo in tekom pandemije (19, 23).

Mnoga drustva in druga zdruZenja na podrocju demence (kot so Alzheimer Europe (4), Alzheimer
Association (3), Alzheimer's Society (6), The Association for Frontotemporal Degeneration (7) idr.)
so za nego OD tekom pandemije covida-19 izdala priporocila. Najpomembnejse je zgodnje prepoznavanje
znakov okuzbe s SARS-CoV-2 in drugih bolezni pri OD, vsakodnevno upostevanje nacel osebne higiene,



organizacija druge oblike varstva OD v primeru, da so organizirane dejavnosti (kot so razni dogodki
in dnevni centri za demenco) preklicane ali zaprte, ali da NO OD sam zboli (38).

Prednost nasSe raziskave je Sirok nabor znanstvenih prispevkov, zbranih v rezultatih, ki se nanasajo
na breme NO v razli¢nih delih sveta, skupno vsem pa je, dajih je prizadela pandemija covida-19. Izpostavili
smo vse vidike, ki povecujejo breme NO OD med pandemijo, ki so jih ugotovili avtorji raziskav. Zbrane
informacije so koristne za oblikovanje smernic za podporo NO v prihodnje in v primeru drugih podobnih
situacij.

Omejitev raziskave je relativno kratko obdobje spremljanja. Breme NO OD je poznana problematika ze
z obdobja pred pandemijo, podobne tezave so NO lahko spremljale Ze v obdobju preteklih epidemij ali
drugih socasnih boleznih pri OD. Pandemija covida-19 je to le dodatno izpostavila, na kar lahko gledamo
s pozitivnega staliS¢a, da se ustrezna podpora NO in OD prepozna kot prioriteto v javnem zdravstvu.
V prihodnje bi bilo smiselno izvesti podobne raziskave v daljSem casovnem obdobju, torej kako
je pandemija covida-19 na dolgi rok vplivala na breme NO.

Izgorelost NO je splosno poznan dejavnik tveganja za slabse izide pri oskrbovancih, zato je NO najpomem-
bneje pomagati pri soocanju s povecanimi zahtevami pri oskrbi OD in s socialno izolacijo v obliki ¢ustvene,
informativne in vrstniske podpore drugih NO, ki se soocajo s podobnimi izzivi (14). V tem prispevku smo
ugotovili Stiri glavna podrocja, ki tekom pandemije covida-19 povecujejo breme NO OD. Mednje spadajo
utrujenost in izgorelost, pretirana mera skrbi in stresa ter poslabSanje duSevnega zdravja in dobrega
pocutja, otezen dostop do zdravstvenih storitev in potreba po podpori. V pregledani literaturi smo nasli
le nekaj posameznih prispevkov, ki med drugim govorijo tudi o spopadanju NO s covidom-19. O spo-
padanju NO s covidom-19 ter za zmanjSanje njihovega bremena bi bilo potrebno izvesti dodatne raziskave
in na podlagi tega izoblikovati dodatna priporocila, ki bi bila prilagojena potrebam NO (10).
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Izhodisce: Med pandemijo covida-19 so starejsi ljudje omejili socialne stike in aktivnosti zunaj doma,
kar je vplivalo na tveganje za padce. Namen raziskave je bil oceniti spremembe incidence poskodb
starejSih zaradi padcev v Sloveniji v prvem valu epidemije.

Metode: V raziskavo so bili zajeti primeri odraslih, starih nad 64 let, ki so se poSkodovali zaradi padceyv,
in so bili v letih 2017-2020 hospitalizirani. Za neodvisne spremenljivke je bilo izracunano mese¢no
razmerje stopenj incidence (RSI) med letom 2020 in povprecjem 2017-2019.

Rezultati: V obdobju 2017-2019 je bilo zaradi padcev hospitaliziranih letno 9473 oseb, starih nad 64 let,
v letu 2020 pa 8399. V prvem epidemic¢nem valu se je stopnja incidence hospitalizacij zaradi padcev
zmanjsala v starosti 65—84 let (marec: RSI = 0,60 (0,55-0,65), p < 0,001; april: 0,74 (0,67-0,81), p < 0,001;
maj: 0,83 (0,75-0,91), p = 0,002) in pri starejSih od 84 let (marec: 0,69 (0,60-0,78), p <0,001; april: 0,71
(0,62-0,81), p <0,001; maj: 0,94 (0,80-1,11), p = 0,501). Stopnja incidence hospitalizacij zaradi padcev
doma in v bivanjskih ustanovah se je statisticno znacilno zmanjsala le v posameznih mesecih vala,
pri osebah z demenco in v primerih zloma kolka pa statisticno znacilnih razlik ni bilo mogoce potrditi.

Zakljucki: Med epidemijo so bili starejsi ljudje manj telesno dejavni, vendar ni znano, do kak§ne mere
je to vplivalo na njihovo mo¢, ravnotezje in tveganje za padce v kasnejSem obdobju, zato bi bilo smiselno
nadaljnje spremljanje incidence.

Kljuéne besede: padci, starejsSi odrasli, hospitalizacije, pandemija, covid-19



Med pandemijo covida-19 so bili starejsi prebivalci ena od bolj ranljivih skupin zaradi njihovega vecjega
tveganja za teZji potek bolezni (55). Zato jim je bilo Se posebej priporoceno, naj omejijo socialne stike in
aktivnosti zunaj doma v ¢asu popolnega zaprtja druzbe, pa tudi kasneje, kar je privedlo do precej dolge
fizicne in socialne osamitve starejsih ljudi (13, 29, 74). Poleg tega se starejsi ljudje tudi sami niso Zeleli
udelezevati telesne vadbe zaradi strahu pred okuzbo s koronavirusom pri tesnem kontaktu z drugimi
udeleZenci (14), kar je vse negativno vplivalo na njihovo telesno zdravje (60). Posledica omejenega gibanja
je bil daljsi ¢as, ki so ga starejSi dnevno preziveli v sede¢em polozaju, kar je povezano z razvojem misi¢ne
Sibkosti, slabsSim ravnotezjem in aerobno kapaciteto pri starejsSih (1, 8, 12) ter povecanim tveganjem
za padcein zlom kolka (28). Z zmanjSanjem aktivnosti zunaj doma se je poglobila tudi osamljenost starejsih
(15, 24, 66) in poslabsalo se je dusevno zdravje (66), ki se je kazalo predvsem s tesnobnostjo (69, 70).
Posledicno se je povecala poraba anksiolitikov (antidepresivov in zdravil proti tesnobi) (6), ki je prav tako
povezana z vecjim tveganjem za padce in zlom kolka (3, 65, 71).

Strategija »ostani doma« je povezana z manjsim Stevilom vseh poskodb zaradi padcev (49). V raziskavah
prvega vala pandemije covida-19 so avtorji veCinoma opazovali padec Stevila hospitalizacij zaradi poskodb
v nezgodah (4, 5, 22, 28, 34, 58), predvsem primerov visokoenergetskih poskodb, ki so znacilne
za prometne nezgode, padce z viSine in nezgode pri $portnih aktivnostih (5, 22, 28). Stevilo zlomov kolka
in drugih zlomov zaradi notranjih dejavnikov tveganja, npr. krhkosti kosti, pa je v tem ¢asu ostalo stabilno
glede na enako obdobje predhodnega leta (22, 31, 43, 58), Ceprav so nekateri avtorji navajali tudi
povecanje (31, 59, 77), drugi pa zmanjsanje incidence zloma kolka (33, 34, 39).

StarejsSi ljudje z demenco so bili med pandemijo Se posebej prizadeti, saj so bili do takrat navajeni
predvsem na osebni stik, zaradi omejitvenih ukrepov in omejenih stikov pa so se pocutili zapuscene in
osamljene, poslabsala se jim je tudi osnovna bolezen (69, 70). Demenca je Ze sama po sebi dejavnik
tveganja za padce (2, 11) in slabo prognozo po operativnem zdravljenju zloma kolka (2, 27), med
pandemijo pa se je Se povecala umrljivost zaradi zloma kolka zaradi podaljSanja ¢asa do operativnega
posega in odpuscéanja iz bolniSnice domov namesto na rehabilitacijo (20, 52).

Med pandemijo je bilo treba v zdravstvenem sistemu kljub Stevilnim primerom covida-19 oskrbeti tudi
paciente z drugimi boleznimi in poskodbami, zato je treba za ucinkovito planiranje delovanja zdravstva
v Casu epidemij in drugih katastrof vedeti, kateri zdravstveni problemi se bodo pojavljali v manjSem in
kateri v enakem ali vecjem obsegu kljub spremenjenim razmeram (43). Namen raziskave je bil oceniti
spremembe incidence poskodb starejsSih ljudi zaradi padcev v Sloveniji v obdobju prvega epidemicnega
vala covida-19 v letu 2020.



Poskodbe so akutne fizicne okvare, ki so v zdravstveni statistiki podrobno opredeljene glede na vrsto
(povrsinska poSkodba, rana, zlom, izpah, zvin, nateg, zastrupitev itn.) in poSkodovani del telesa (glava,
vrat, okoncine, prsni kos, trebuh itn.). Zunanji vzrok nastanka poskodbe opredeljuje, ali je poskodba
nastala namerno ali nenamerno ter razjasni vzroke in okolis¢ine nastanka poskodbe (19). Vrsta poskodbe,
poskodovani del telesa in zunanji vzrok poskodbe so opredeljeni s kodami Mednarodne klasifikacije
bolezni in sorodnih zdravstvenih problemov za statisticne namene (MKB-10-AM) (40, 44).

V raziskavo so bili zajeti v zdravstveni statistiki zabeleZeni primeri odraslih v starosti nad 64 let, ki so se
poskodovali zaradi padcev, in so bili v letih 2017-2020 zaradi poskodb hospitalizirani. V analizo so bili
vkljuceni tudi tujci, ki so bili hospitalizirani na obmocju Slovenije. Analizirani so bili primeri, pri katerih je
bila glavna diagnoza hospitalizacije opredeljena kot poskodba (S00-T78), ki je nastala zaradi padca (W00-
W19) (40). Primeri hospitalizacij zaradi padcev so bili opredeljeni glede na kraj nezgode (dom = 01; bivalne
ustanove = 02; rekreacijske povrsine in na prostem = 05, 10 in 12; notranji prostori doma = 01.10-01.50;
vrt in zunanje povrsine doma = 01.70-01.90) po klasifikaciji kraja dogodka DG SANCO, ki je povzeta
po mednarodni klasifikaciji »International Classification of External Causes of Injury« (ICECI) (21). Dodatno
so bili opredeljeni primeri padcev z zlomom kolka (glavna diagnoza = S72.0-572.2), primeri padcev oseb
z demenco (dodatna diagnoza = FOO—F03) in smrtni izidi v bolnisnici zaradi padca (napotitev/stanje
ob zaklju¢ku obravnave = 82 ali 83) (26, 40).

Podatki o hospitalizacijah so bili pridobljeni iz Podatkovne zbirke o bolniSni¢nih obravnavah zaradi
poskodb in zastrupitev (41). Vir podatkov o Stevilu prebivalcev v starosti nad 64 let v Sloveniji je Statisti¢ni
urad Republike Slovenije (63).

V deskriptivni analizi so bile izracunane absolutne in relativne frekvence primerov (v %) po mesecu
sprejema v bolnisnico in neodvisnih spremenljivkah (starost, zunanji vzrok, kraj nezgode, vrsta poskodbe,
dodatna diagnoza) ter smrtnosti (relativna frekvenca smrtnih izidov v bolnisnici glede na Stevilo
hospitalizacij). Za neodvisne spremenljivke je bilo izraunano razmerje stopenj incidence hospitalizacij ter
razmerje smrtnosti med letom 2020 (preucevano obdobje) in povprecjem 2017-2019 (kontrolno obdobje)
po mesecu sprejema v bolniSnico. Razmerje stopenj incidence ter pripadajoca p-vrednost in interval
zaupanja so bili izra¢unani na osnovi Poissonovega regresijskega modela, za statisticno znacilnost se je (ob
dvostranskem testu) upostevala vrednost p <0,05. Statisticna analiza je bila izvedena s statisticnima
programoma SPSS za Windows (verzija 21.0) in R (verzija 4.0).



3. REZULTATI

V obdobju 2017-2019 je bilo zaradi padcev hospitaliziranih letno povprecno 6442 oseb, starih 65-84 let,
in 3031 oseb, starejSih od 84 let. Od tega je bilo v starosti 65—84 let najvec hospitalizacij zabelezenih zaradi
padcev doma (81,7 %), prav tako tudi v starosti nad 84 let (77,7 %). Manjsi delez hospitalizacij je bil
zabeleZen zaradi padcev v bivanjskih ustanovah (6,2 % oz. 18,0 %) ter na rekreacijskih povrsinah in na
prostem (3,5 % 0z. 0,5 %).

Leta 2020 je bilo zabeleZenih 5674 padcev pri osebah, starih 65—-84 let, in 2725 padcev pri osebah, starejsih
od 84 let. Tudi leta 2020 so bili v primerjavi s predhodnim obdobjem v obeh starostnih skupinah zabelezZeni
podobni delezi hospitalizacij zaradi padcev doma (84,4 % oz. 79,1 %), v bivanjskih ustanovah (5,8 % oz.
17,9 %) ter na rekreacijskih povrsinah in na prostem (3,4 % o0z. 0,3 %).

Primerjava stopenj incidence hospitalizacij zaradi padcev po mesecu sprejema v bolnisnico je prikazana le
za obdobje od januarja do oktobra, ker je Stevilo sprejemov v bolniSnico za november in december 2020
nizje od dejanskega zaradi izpada primerov, ki so bili zakljueni Sele v letu 2021.
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Slika 1: Stevilo hospitalizacij zaradi padcev v starosti 65-84 let in nad 84 let
po mesecu sprejema v bolnisnico, Slovenija, 2017-2019 in 2020.

V ¢asu razglasene epidemije covida-19 v spomladanskih mesecih 2020 se je Stevilo hospitalizacij zaradi
padcev zmanjsalo v primerjavi s povprecjem predhodnih let (Slika 1). V teh mesecih je bila sprememba
stopenj incidence statisti¢no znacilna v starosti 65—84 let in pri starejsih od 84 let (Tabela 1).
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Padci doma in v bivanjskih ustanovah
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Slika 2: Stevilo hospitalizacij zaradi padcev doma v starosti 65-84 let in nad 84 let
po mesecu sprejema v bolnisnico, Slovenija, 2017-2019 in 2020.

V mesecih epidemije se je Stevilo hospitalizacij zaradi padcev doma zmanjsalo v primerjavi s predhodnimi
leti (Slika 2). V starosti 65—84 let je bila sprememba stopnje incidence statisticno znacilna marca in aprila
2020, v starosti nad 84 let pa le marca (Tabela 1). Pri tem so se statisticno znacilno zmanjsale stopnje
incidence hospitalizacij zaradi padcev na vrtu in zunanjih povrSinah doma v obeh starostnih skupinah,
v notranjih prostorih pa le v starosti 6584 let (Tabela 1).
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Slika 3: Stevilo hospitalizacij zaradi padcev v bivanjskih ustanovah v starosti 65-84 let in nad 84 let
po mesecu sprejema v bolnisnico, Slovenija, 2017-2019 in 2020.

F €8T uens



Med razglaseno epidemijo se je Stevilo hospitalizacij zaradi padcev v bivanjskih ustanovah zmanjsalo
v primerjavi s predhodnimi leti (Slika 3). Sprememba stopnje incidence je bila statisticno znacilna le aprila
2020 pri osebah, starejSih od 84 let, medtem ko v starosti 65—84 let razlik v stopnjah incidence na ravni
posameznega meseca ni bilo mogoce statisti¢no znacilno potrditi (Tabela 1).
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Slika 4: Stevilo hospitalizacij zaradi padcev na rekreacijskih povrsinah in na prostem v starosti 65-84 let
in nad 84 let po mesecu sprejema v bolnisnico, Slovenija, 2017-2019 in 2020.

V Casu razglasene epidemije se je Stevilo hospitalizacij zaradi padcev na rekreacijskih povrSinah in na
prostem zmanjsalo v primerjavi s predhodnimi leti (Slika 4). Sprememba stopnje incidence je bila
statisti¢no znacilna le aprila 2020 pri osebah v starosti 65—84 let, pri starejSih od 84 let pa razlik v stopnjah
na ravni posameznega meseca ni bilo mogoce statisti¢no znacilno potrditi (Tabela 1).
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Tabela 1: Razmerje stopenj incidence hospitalizacij (2020/2017-2019) zaradi padcev v starosti 65—84 let in nad 84 let
po mesecu sprejema v bolnisnico in kraju nezgode, Slovenija.

Mesec sprejema v bolniSnico

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Vsi padci
65-84 let
Razmerje stopenj incidence 0,94 0,95 0,60 0,74 0,83 0,89 1,02 0,90 1,00 0,92
95 % Cl 0,85-1,05 0,85-1,07 0,55-0,65 0,67-0,81 0,75-0,91 0,80-0,98 0,90-1,16 0,81-1,00 0,89-1,13 0,83-1,03
p-vrednost 0,326 0,431 <0,001 <0,001 0,002 0,047 0,735 0,082 0,997 0,169
Nad 84 let
Razmerje stopenj incidence 0,93 1,01 0,69 0,71 0,94 0,95 0,80 1,10 0,94 0,77
95 % Cl 0,79-1,08 0,83-1,22 0,60-0,78 0,62-0,81 0,80-1,11 0,81-1,12 0,69-0,92 0,92-1,33 0,80-1,1 0,67-0,88
p-vrednost 0,386 0,943 <0,001 <0,001 0,501 0,572 0,013 0,252 0,444 0,003
Padci doma
65-84 let
Razmerje stopenj incidence 0,97 0,95 0,65 0,73 0,92 0,83 0,95 0,99 1,07 1,04
95 % Cl 0,82-1,14 0,80-1,12 0,58-0,74 0,64-0,84 0,78-1,08 0,72-0,96 0,80-1,12 0,83-1,18 0,89-1,28 0,87-1,24
p-vrednost 0,724 0,549 <0,001 <0,001 0,352 0,038 0,537 0,923 0,464 0,671
Nad 84 let
Razmerje stopenj incidence 0,93 0,89 0,69 0,83 0,90 0,94 0,83 1,22 0,93 0,82
95 % Cl 0,75-1,15 0,70-1,12 0,58-0,83 0,67-1,03 0,72-1,12 0,75-1,18 0,67-1,02 0,92-1,62 0,75-1,16 0,67-1,00
p-vrednost 0,527 0,379 0,004 0,154 0,402 0,623 0,143 0,087 0,541 0,110
Padci
v notranjih prostorih doma
65-84 let
Razmerje stopenj incidence 1,16 1,01 0,49 0,87 1,28 0,72 1,07 1,03 0,84 0,90
95 % Cl 0,77-1,73 0,69-1,48 0,40-0,61 0,61-1,23 0,79-2,06 0,53-0,99 0,71-1,60 0,68-1,55 0,60-1,16 0,63-1,28
p-vrednost 0,412 0,962 0,002 0,490 0,197 0,142 0,734 0,901 0,373 0,598
Nad 84 let
Razmerje stopenj incidence 0,84 1,29 0,64 0,90 1,14 0,81 1,08 1,07 0,89 0,74

95 % Cl 0,57-1,24 0,68-2,45 0,46-0,90 0,57-1,42 0,64-2,02 0,53-1,23 0,63-1,87 0,65-1,79 0,57-1,40 0,51-1,07




p-vrednost 0,456 0,319 0,102 0,681 0,607 0,420 0,753 0,765 0,653 0,239
Padci na vrtu in zunanjih

povrsinah doma

65-84 let

Razmerje stopenj incidence 0,78 0,85 0,62 0,58 0,69 1,12 0,90 0,90 1,09 0,78
95 % Cl 0,55-1,10 0,57-1,28 0,46-0,83 0,43-0,77 0,50-0,95 0,74-1,70 0,61-1,34 0,62-1,31 0,68-1,75 0,55-1,12
p-vrednost 0,276 0,510 0,047 0,031 0,122 0,560 0,650 0,626 0,693 0,300
Nad 84 let

Razmerje stopenj incidence 1,30 0,85 0,26 0,95 0,38 0,89 0,37 0,68 1,19 0,72
95 % ClI 0,47-3,62 0,36-2,01 0,19-0,35 0,46-1,99 0,27-0,54 0,49-1,62 0,25-0,53 0,40-1,16 0,48-2,96 0,40-1,29
p-vrednost 0,508 0,747 0,017 0,900 0,032 0,738 0,057 0,334 0,653 0,425
Padci v bivanjskih ustanovah

65-84 let

Razmerje stopenj incidence 1,04 1,28 0,56 0,63 1,03 0,78 0,82 0,74 1,09 0,64
95 % Cl 0,54-2,00 0,56-2,91 0,38-0,82 0,40-1,01 0,55-1,96 0,43-1,40 0,48-1,39 0,46-1,19 0,57-2,05 0,42-0,97
p-vrednost 0,908 0,448 0,099 0,220 0,917 0,513 0,548 0,361 0,784 0,180
Nad 84 let

Razmerje stopenj incidence 0,96 1,23 1,01 0,46 1,07 0,98 0,74 1,12 0,86 0,79
95 % Cl 0,59-1,56 0,68-2,23 0,59-1,72 0,35-0,60 0,64-1,78 0,61-1,57 0,52-1,07 0,66-1,91 0,58-1,29 0,51-1,21
p-vrednost 0,875 0,401 0.972 0,009 0,785 0,929 0,232 0,642 0,530 0,391
Padci na rekreacijskih

povrsinah in na prostem

65-84 let

Razmerje stopenj incidence 0,78 1,59 0,47 0,12 1,21 0,47 2,17 1,35 0,87 0,29
95 % Cl 0,46-1,32 0,55-4,63 0,31-0,73 0,10-0,16 0,28-5,24 0,30-0,76 0,26-18,3 0,50-3,64 0,43-1,77 0,21-0,41
p-vrednost 0,472 0,172 0,108 0,049 0,755 0,136 0,124 0,431 0,740 0,031
Nad 84 let

Razmerje stopenj incidence 0,93 0,00 0,46 0,00 0,00 1,33 0,00 0,00 0,00 1,09
95 % ClI 0,07-12,20 / 0,15-1,42 / / 0,02-76,70 / / / 0,12-10,20
p-vrednost 0,959 / 0,532 / / 0,856 / / / 0,932




Padci in zlom kolka

V obdobju 2017-2019 je bilo zaradi zloma kolka pri padcu hospitaliziranih letno povprecno 1438 oseb,
starih 65—84 let, in 1206 oseb, starejSih od 84 let. Leta 2020 je bilo zabeleZenih 1381 zlomov kolka
pri osebah, starih 65—-84 let, in 1086 zlomov kolka pri osebah, starejsih od 84 let.
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Slika 5: Stevilo hospitalizacij zaradi zloma kolka pri padcu v starosti 65-84 let in nad 84 let
po mesecu sprejema v bolnisnico, Slovenija, 2017-2019 in 2020.

Med epidemijo se je Stevilo hospitalizacij zaradi zloma kolka pri padcu zmanjSalo v primerjavi

s predhodnimi leti (Slika 5). Stopnje incidence hospitalizacij so se nekoliko zmanjsale, vendar so bile razlike

statisticno znacilne le v posameznih mesecih epidemije v starosti 65—84 let in pri starejsih od 84 let

(Tabela 2).

F /8T ueas



Tabela 2: Razmerje stopenj incidence hospitalizacij (2020/2017-2019) zaradi zloma kolka pri padcu v starosti 65—84 let in nad 84 let
po mesecu sprejema v bolnisnico, Slovenija.

Mesec sprejema v bolnisnico

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
65-84 let
Razmerje stopenj incidence 0,85 1,01 0,88 0,90 0,74 0,91 0,93 0,94 1,12 1,06
95 % Cl 0,69-1,05 0,79-1,31 0,70-1,12 0,71-1,14 0,61-0,91 0,72-1,15 0,74-1,17 0,74-1,19 0,85-1,49 0,82-1,38
p-vrednost 0,192 0,916 0,356 0,443 0,030 0,470 0,564 0,640 0,353 0,615
Nad 84 let
Razmerje stopenj incidence 0,75 0,95 0,85 0,67 0,92 0,93 0,80 1,22 0,92 0,77
95 % ClI 0,61-0,92 0,71-1,27 0,67-1,09 0,55-0,83 0,71-1,20 0,72-1,21 0,64-0,99 0,87-1,70 0,72-1,18 0,62-0,97

p-vrednost 0,035 0,740 0,269 0,011 0,579 0,626 0,105 0,166 0,543 0,079




Padci pri osebah z demenco

V obdobju 2017-2019 je bilo zaradi padcev hospitaliziranih letno povprecno 288 oseb z demenco, starih
65-84 let, in 415 oseb z demenco, starejsih od 84 let. Leta 2020 je bilo zabelezenih 269 padcev pri osebah
z demenco, starih 65-84 let, in 398 padcev pri osebah z demenco, starejsih od 84 let.
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Slika 6: Stevilo hospitalizacij zaradi padcev pri osebah z demenco v starosti 65-84 let in nad 84 let
po mesecu sprejema v bolnisnico, Slovenija, 2017—2019 in 2020.

V mesecih razglasene epidemije se je Stevilo hospitalizacij zaradi padcev pri osebah z demenco zmanjsalo
v primerjavi s predhodnimi leti (Slika 6). ZmanjSale so se tudi stopnje incidence hospitalizacij, predvsem
v starosti 65-84 let, vendar razlik na ravni posameznega meseca ni bilo mogoce statisticno znacilno
potrditi (Tabela 3).
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Tabela 3. Razmerje stopenj incidence hospitalizacij (2020/2017—-2019) zaradi padcev oseb z demenco v starosti 65—84 let in nad 84 let
po mesecu sprejema v bolnisnico, Slovenija.

Mesec sprejema v bolniSnico

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
65-84 let
Razmerje stopenj incidence 1,45 1,28 0,70 0,80 0,75 0,76 1,00 0,84 1,17 0,80
95 % Cl 0,64-3,29 0,63-2,57 0,46-1,08 0,50-1,29 0,49-1,14 0,46-1,25 0,58-1,71 0,55-1,28 0,64-2,14 0,50-1,29
p-vrednost 0,203 0,381 0,258 0,466 0,317 0,413 0,993 0,498 0,538 0,466
Nad 84 let
Razmerje stopenj incidence 1,10 1,36 1,14 0,64 0,96 0,76 0,87 1,05 1,08 0,77
95 % Cl 0,66-1,85 0,71-2,59 0,68-1,93 0,47-0,86 0,61-1,50 0,52-1,12 0,57-1,33 0,65-1,70 0,66-1,77 0,52-1,12

p-vrednost 0,681 0,204 0,563 0,062 0,855 0,291 0,587 0,822 0,756 0,295




Smrtnost v bolnisnici zaradi padcev

V obdobju 2017-2019 sta zaradi padcev umrli v bolnisnici letno povprec¢no 202 osebi, stari 65—-84 let,
in 217 oseb, starejSih od 84 let. Leta 2020 je bilo zabeleienih 209 smrti v bolniSnici zaradi padcev
pri osebah, starih 65—84 let, in 226 smrti pri osebah, starejSih od 84 let.
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Slika 7: Smrtnosti (v %) v bolnisnici zaradi padcev v starosti 65—-84 let in nad 84 let
po mesecu sprejema v bolnisnico, Slovenija, 2017-2019 in 2020.

Med razglaseno epidemijo se je smrtnost v bolnisnici zaradi padcev povecala v primerjavi s predhodnimi
leti predvsem v starosti nad 84 let (Slika 7), vendar razlike glede na razmerje stopenj incidence med obema

obdobjema niso bile statisti¢cno znacilne (Tabela 4).
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Tabela 4. Razmerje smrtnosti v bolnisnici (2020/2017-2019) zaradi padcev v starosti 65—84 let in nad 84 let po mesecu sprejema v bolnisnico,

Slovenija.
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

65-84 let
Razmerje smrtnosti 1,14 1,15 0,64 0,99 1,10 1,85 1,04 1,21 1,00 1,77
95 % ClI 0,58-2,25 0,55-2,42 0,37-1,13 0,48-2,01 0,53-2,30 0,47-7,32 0,54-2,00 0,53-2,75 0,52-1,96 0,59-5,35
p-vrednost 0,670 0,667 0,322 0,968 0,770 0,104 0,893 0,578 0,989 0,071
Nad 84 let
Razmerje smrtnosti 0,86 0,80 1,38 1,16 1,75 1,20 0,81 0,90 1,05 1,03
95 % Cl 0,53-1,39 0,44-1,45 0,51-3,72 0,54-2,46 0,53-5,74 0,50-2,90 0,46-1,44 0,50-1,62 0,53-2,06 0,51-2,08

p-vrednost 0,600 0,559 0,382 0,661 0,108 0,623 0,561 0,758 0,887 0,943




V prvem valu epidemije covida-19 v spomladanskih mesecih 2020 se je v Sloveniji stopnja incidence
hospitalizacij oseb, starejSih od 65 let, zaradi padcev zmanjsala v primerjavi z leti pred epidemijo.
Zmanjsala se je tudi stopnja incidence padcev pri osebah z demenco, vendar pri njih razlik glede na enako
obdobje pred epidemijo ni bilo mogoce statisticno znacilno potrditi.

Tudi v drugih raziskavah porocajo, da se je v obdobju prvega popolnega zaprtja druzbe zaradi epidemije
zmanjSalo Stevilo padcev in poskodb pri starejSih odraslih (4, 32, 34), kar povezujejo predvsem
s priporoceno strategijo »ostani doma« (49). Pred epidemijo se je vsaj polovica padcev starejsih zgodila
na prostem, predvsem pri tistih osebah, ki so bile dobrega zdravja in bolj telesno aktivne (9, 25, 35). Med
epidemijo pa so starejsi imeli omejene moznosti, za zapuséanje svojih domov, kar je zmanjsalo njihove
aktivnosti in gibanje na prostem in s tem tveganje za padce (1, 8, 45, 48, 64). Omejitve gibanja so tako
najbolj prizadele mlajse in bolj aktivne osebe, ki so se pred epidemijo pogosteje poskodovale na prostem,
medtem ko so se bolj krhki starejsi in tisti z demenco Ze pred epidemijo posSkodovali predvsem doma
oziroma v domovih za starejse (37, 53).

Kljub temu nasi podatki kaZejo, da se je zmanjsala tudi stopnja incidence hospitalizacij zaradi padcev
doma, verjetno zato ker so bili ljudje zaradi epidemije previdnejsi pri opravljanju aktivnosti doma, ki bi
lahko privedle do padca (54, 64). S tem so zmanjsali svoje tveganje za poskodbe, stik z zdravstvenim
sistemom in izpostavljenost koronavirusu (64). Se posebej to velja za starejse, ki so se zavedali svojih tezav
z gibanjem in ravnotezjem ter so v preteklosti Ze padli, saj jih je bilo med obravnavanimi poSkodovanci
manj kot pred epidemijo (64). Nekoliko se je zmanjsalo tudi Stevilo poskodb zaradi padcev v domovih
za starejSe, kar se sklada z ugotovitvami drugih avtorjev (64). V domovih za starejsSe so si z ukrepi zelo
prizadevali, da bi poleg omejitve Sirjenja okuzbe s SARS-CoV-2 med svojimi stanovalci prepredili tudi
nastanek poskodb in tako zmanjsali tveganje za hospitalizacijo in dodatno izpostavljenost okuzbi
v bolnisnici (64). V domovih so zato omejili gibanje, stanovalci so se morali zadrzevati v svojih sobah,
odpovedane so bile tudi skupne aktivnosti, kar je vse zmanjsalo tveganje za padce (46).

Rezultati raziskav glede gibanja incidence zlomov kolka pri starejsih v obdobju epidemije pa so zelo
razli¢ni. Nekateri avtorji porocajo o padcu incidence vseh poskodb, tudi zlomov kolka (4, 22, 30, 33, 34,
39, 48, 51, 76), medtem ko drugi navajajo, da je incidenca zlomov kolka in drugih zlomov zaradi krhkosti
kosti ostala enaka kot pred epidemijo (17, 18, 22, 43, 45, 47, 58, 72). Ni jasno, kaj je razlog za razlike
v ugotovitvah razliénih raziskav, lahko bi bile predvsem posledica razlicne metodologije. V raziskavah tudi
ugotavljajo, da je bil padec Stevila zlomov kolka najbolj izrazit pri Sestdeset in sedemdesetletnikih,
medtem ko se v visji starosti Stevilo zlomov kolka ni bistveno spremenilo (32, 52) ali se je celo povecalo
pri tistih, ki so Ziveli sami (23, 31, 43, 54). To razlagajo z zmanjSanjem incidence visokoenergetskih zlomov
zaradi omejitev gibanja, ki so pogostejsi pri mlajsih osebah, medtem ko je incidenca zlomov zaradi
notranjih dejavnikov tveganja, npr. krhkosti kosti, ostala bolj stabilna (18). V Sloveniji se je stopnja
incidence zlomov kolka med popolnim zaprtjem druzbe zmanjsala v obeh starostnih skupinah (65-84 let
in nad 84 let), vendar je bilo zmanjsanje statisticno znacilno le v posameznih mesecih epidemije.



V obdobju omejitvenih ukrepov se je povecalo predvsem tveganje za padce pri starejsSih ljudeh, ki so Ziveli
sami, saj se je med poskodovanimi delez tistih, ki so Ziveli sami (28 %), zelo povecal v primerjavi
z obdobjem pred epidemijo (10 %) (54). Starejsi so bili sooceni z vedenjskimi, psihi¢nimi in fizicnimi
spremembami v svoji dnevni rutini, saj so morali naenkrat samostojno prevzeti opravljanje zahtevnih
dnevnih aktivnosti, za katere so obic¢ajno imeli zunanjo pomo¢ (54). Se posebej so bili prizadeti starejsi
ljudje z demenco, saj so imeli malo znanja glede novih telekomunikacijskih kanalov, zaradi ¢esar so se
pocutili zapuscene in osamljene, v domovih za starejSe pa so veljali strogi ukrepi prepovedi obiskov in
omejitve gibanja v skupnih prostorih, kar je vodilo v povecano socialno izolacijo stanovalcev (69, 70).
Demenca je eden pomembnejsih notranjih dejavnikov tveganja za padce in zlom kolka (2, 11), zaradi ¢esar
je verjetno tudi stopnja incidence padcev pri osebah zdemenco med epidemijo v Sloveniji ostala relativno
stabilna v starosti nad 84 let. V raziskavah namrec poroc¢ajo o 5-20-% prevalenci demence pri osebah
z zlomom kolka (16, 27, 57) in 30-% prevalenci pri osebah z zlomom kolka, starejsih od 70 let (36).

Demenca je tudi klju¢ni dejavnik tveganja za slabo prognozo po operativnem zdravljenju zloma kolka,
saj zvisa zgodnjo in pozno umrljivost pacientov (2, 16, 20, 27). Umrljivost zaradi zloma kolka se je v zadnjih
letih sicer izboljsala zaradi operativnega zdravljenja znotraj 48 ur po sprejemu v bolniSnico, kar je
povezano s statistino znacilno niZjo smrtnostjo po 30 dneh po zlomu, ki se je znizala iz 10 % na 6-7 %
(7, 38,42, 56). Pri osebah z demenco, pri katerih je bil kirurski poseg izveden v manj kot 48 urah po zlomu
kolka, je bila umrljivost prav tako statisti¢no znacilno nizja ne glede na rehabilitacijo (67, 68, 73). Zal pa se
je med epidemijo ¢as do operativnega posega po zlomu kolka marsikje podaljsal, posledi¢no se je
poslabsal tudi postoperativni izid in zvisala smrtnost po 30 dneh po zlomu (47, 61). Razlog za zamude
pri kirurski obravnavi zloma kolka je bilo premescanje pacientov v druge bolniSnice, poleg tega se je zaradi
spremenjenih potreb bolnisnicno osebje premescalo na oddelke intenzivne nege in oddelke drugih
specialnostih, kar je povzrocilo nerazpoloZljivost operacijskih dvoran ter motnje v utecenih klini¢nih poteh
kirurSske oskrbe poskodb in multidisciplinarni obravnavi s strani fizioterapevtov, delovnih terapevtov
in medicinskih sester (10, 47, 50, 61, 62, 75). V Sloveniji se je smrtnost v bolnisnicah zaradi padcev nekoliko
povecala predvsem pri starejSih od 84 let, vendar razlike niso bile statisti¢no znacilne, saj v prvem valu
epidemije nismo imeli velikega Stevila bolnikov s covidom-19 in posledi¢no tudi ne teZav pri operativnem
zdravljenju v bolnisnicah kot v nekaterih drugih drzavah (46, 61).



Za ucinkovito planiranje delovanja zdravstva v ¢asu epidemij in drugih katastrof je pomembno vedeti,
kateri zdravstveni problemi se bodo pojavljali v manjSem in kateri v enakem ali vecjem obsegu kljub
spremenjenim razmeram. Podatki o hospitalizacijah nam najbolj realno pokaZejo spremembe incidence
resnih akutnih poskodb, ker njihovega zdravljenja ni mogoce odlagati zaradi okoliscin, kot je epidemija.

V Sloveniji se je v prvem valu epidemije covida-19 stopnja incidence padcev pri starejSih zmanjsala zaradi
omejitvenih ukrepov, medtem ko je stopnja incidence zloma kolka in padcev pri osebah z demenco v visji
starosti ostala bolj stabilna, verjetno zaradi nespremenjenega vpliva notranjih dejavnikov tveganja.

Smrtnost v bolniSnici zaradi padcev starejSih se ni bistveno spremenila, saj v prvem valu epidemije nismo
imeli velikega Stevila bolnikov s covidom-19 in posledi¢no tudi ne tezav pri operativnem zdravljenju
poskodb kot v nekaterih drugih drzavah.

Med epidemijo so bili starejsi ljudje manj telesno dejavni, vendar ni znano, do kakSne mere je to vplivalo
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