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preventivo, dostopnost in koordinacijo oskrbe
za ljudi z demenco od diagnoze do smrti. Cilj
tega podrocja je, da bo 50 % drzav rutinsko
zbiralo klju¢ne indikatorje za demenco v la-
stnih zdravstvenih in socialnih informacijskih
sistemih vsaki dve leti do leta 2025.

7. Raziskave o demenci in inovacije

Raziskave, ki bi vodile do odkritja zdravila
za demenco, so nujne. Ni¢ manj pa niso nujne
raziskave glede preventive, zmanjsevanja tve-
ganja, diagnosticiranja, zdravljenja in oskrbe
ljudi z demenco. Vendar so raziskovalni in
razvojni stroski za inovacije na podrodju
demence vecji kot na drugih terapevtskih
podrogjih, saj sta stopnji uspesnosti in pri-
dobivanja ljudi nizji, take raziskave pa tudi
zahtevajo vec Casa.

Ker lahko uspesno vpeljevanje strateskih
raziskav ter socialnih in tehnologkih inovacij
na podro¢ju demence poveca verjetnost ucin-
kovitejse preventive, diagnostike, zdravljenja
in oskrbe ljudi z demenco, je cilj zadnjega
podrocja naslednji: Stevilo globalnih raziskav
o demenci se bo med letoma 2017 in 2025
podvojilo.

Tina Lipar
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PREGLED RAZISKAV O OSKRBOVALCIH
LJUDI Z DEMENCO

UVOD

Po vsem svetu se $tevilo ljudi z demenco
povecuje. Predvideno je, da jih bo do leta 2050
okoli 100 milijonov. Ve¢ino dementnih oskr-
bujejo druzinski ¢lani. To ima zdravstvene in
socialne posledice ne le pri dementnih osebah,
ampak tudi pri njihovih neformalnih oskrbo-
valcih. Ocenjuje se, da v Angliji vec kot 500.000
druzinskih ¢lanov skrbi za osebe z demenco.
Njihova neplac¢ana oskrba je vredna vec kot 6
bilijonov evrov letno.

Oskrba dementnih ljudi je zahtevna. Na
pocutje oskrbovalcev vpliva na ve¢ nivojih —-na
psihi¢nem, fizicnem in finanénem. Oskrbo-
valci dementnih ljudi nosijo pri oskrbi vecje
breme kot oskrbovalci, ki skrbijo za ljudi z
drugimi kroni¢nimi boleznimi. Imajo namre¢
klju¢no vlogo, da pomagajo dementnim ¢im
dlje ¢asa ostati doma. Vecina dementnih se Zeli
starati vdomacem okolju. S tem se med drugim
izognejo cenovno tezko dostopni institucional-
ni ali negovalni oskrbi. Vedno vecja podpora
oskrbovalcem postaja priznana na drzavni in
mednarodni ravni.

Psihosocialni ukrepi za oskrbovalce izha-
jajo iz razli¢nih teorij in konceptov in imajo
razli¢ne cilje. Najpogosteje uporabljen model
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psiholoskega zdravljenja oskrbovalcev, ki skr-
bijo za starejse ljudi, je perspektiva soocanja s
stresom ter kognitivni in vedenjski teoreti¢ni
okvir. Pri tem se pojavljajo kritike, da ukrepi
v teh okvirih vodijo do prevlade negativnih
vidikov oskrbovanja, in sicer stresa, depresije
in bremena oskrbovalcev. V zadnjih dveh letih
se predstavljajo tudi pozitivni vidiki oskrbova-
nja. Nekateri raziskovalci so zaceli poudarjati
pozitivne vidike oskrbovanja za ohranjanje
in izboljSanje motivacije za oskrbovanje. Kot
posledica tega so bili v merjenje rezultatov
vklju¢eni samoucinkovitost, zadovoljstvo in
samozavest. Vendar ima konceptualni okvir
pozitivnih vidikov oskrbovanja dementnih
tudi svoje omejitve — oskrbovalci lahko vztra-
jajo v svoji vlogi dlje, kot je zazeleno.

Zadnje raziskave kazejo, da lahko psiho-
socialni ukrepi oskrbovalcem zmanjsajo psi-
holoski napor in odlozijo odhod dementnih
v institucije za formalno oskrbo. V podporo
oskrbovalcem so bili razviti $tevilni psihosoci-
alni ukrepi - medsebojna pomod, prijateljska
pomod¢, kognitivno-vedenjska terapija ter izo-
brazevanje in usposabljanje. Sistemati¢ni pre-
gled studij je pokazal, da so ukrepi, sestavljeni
iz ve¢ komponent, uc¢inkoviti, kljub temu ni
jasno, kateri ukrepi so pomembni in zakaj.
To vprasanje je treba razjasniti, da se lahko
uvajajo prakti¢ne olajsave za oskrbovalce.

Cilj studije je sistemati¢ni pregled obsto-
jecih raziskav in metaanaliz psihosocialnih
ukrepov, ki se direktno nanasajo na neformalne
oskrbovalce dementnih ljudi. S tem bodo dolo-
¢eni najucinkovitejsi vidiki ohranjanja zdravja
oskrbovalcev.

METODA

Strategija iskanja virov je bila razvita z in-
formacijskim strokovnjakom in v sodelovanju
z raziskovalno skupino. Iskanje so izvajali v
$irokem spektru podatkovnih baz, ki se na-
nasajo na zdravje in druzbene vede, in sicer
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MEDLINE, CINAHL, EMBASE, PsycInfo,
ASSIA: Applied Social Sciences Index and Ab-
stracts, Scopus, Web of Science, Social Services
Abstracts, Sociological Abstracts, SCIE: Social
Care Online, Cochrane Database of Systematic
Reviews in DARE.

Drugi viri iskanja informacij so vkljucevali
bibliografije povezanih preglednih ¢lankov, re-
ferencne liste klju¢nih dokumentov ter izsledke
konferenc in klju¢nih revij s tega podro¢ja.

VKkljucene so bile le raziskave, v katerih so
bili udelezenci oskrbovalci dementnih ljudi,
ki so ziveli v domacem okolju. Oskrbovalci
so bili dolo¢eni kot druzinski, neformalni in
neplacani oskrbovalci dementnih ljudi.

Raziskave, vkljucene v pregledni ¢lanek, so
proucevale psiholoske vidike, kot so depresija,
anksioznost, zdravstveno varstvo in kvaliteta
zivljenja oskrbovalcev.

REZULTATI
Psiholoski ukrepi

V to kategorijo so vkljuceni ukrepi, ki niso
dovolj podrobni, da bi jih uvrstili v drugo
specifi¢no kategorijo. Ena izmed $tudij je
pokazala pomembne koristi oskrbovalcev v
njihovih psiholoskih stiskah. Druga studija pa
jeizpostavila majhno ucinkovitost psiholoskih
ukrepov zaradi metodoloske pomanjkljivosti
raziskave. Nasprotje izsledkov je verjetno
posledica Sirokega nabora razli¢nih ukrepov.

Terapevtski ukrepi

Ta kategorija vsebuje ukrepe, kot sta sve-
tovanje in psihoterapija za posameznike in
skupine. Nekatere studije so odkrile, da tera-
pevtski ukrepi izboljsajo psiholosko zdravje
oskrbovalcev, $e posebej anksioznost, depresijo
in dozivljanje stresa. Hkrati ti ukrepi niso ka-
zali uc¢inka na dozivljanje bremena oskrbo-
valcev in na to, kako se oskrbovalci odzivajo
na vedenje oskrbovancev. V tej $tudiji se je
kognitivni okvir pokazal za u¢inkovitega le pri
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posamezni obravnavi oskrbovalcev z ukrepi na
vec ravneh. Ugotovitve razli¢nih $tudij kazejo
koristne ucinke kognitivnega preoblikovanja
na dobro psiholosko pocutje oskrbovalcev.
Prav tako kognitivno-vedenjska terapija vpliva
naizboljsanje depresije in dozivljanja bremena.

Informiranje in podpora

Ta kategorija vklju¢uje ukrepe, ki oskrbo-
valcem zagotavljajo informacije v razli¢nih
oblikah. Prav tako vkljucuje ukrepe, ki zagota-
vljajo moznosti za izmenjavo osebnih obcutij,
premagovanje socialne izolacije in podporo
pri problemih oskrbovanja. Izsledki raziskav
so mesani; nekateri kazejo izboljSanje pocutja
oskrbovalcev - kar je vidno v zmanjsanju bre-
mena in depresije ter v izboljsanju socialnih
odnosov. Mes$ani izsledki raziskav so lahko
povezani s spremenljivo naravo podporne
skupine, ki se lahko razlikuje glede na teore-
ti¢no uporabo modelov ter glede na dolzino in
intenzivnost srec¢anj skupine.

Izobrazevalni in psihoedukacijski ukrepi

V to kategorijo je vkljuc¢ena strukturirana
predstavitev informacij o demenci in proble-
mih oskrbovanja. Rezultati sistemati¢nega
pregleda psihoedukacijskih ukrepov so mesa-
ni. Izkazalo se je, da obstajajo klju¢ne kompo-
nente, ki povecajo ucinkovitost takih ukrepov:
trdna teoreti¢na podlaga, skupinska obravnava
(v nasprotju z individualno obravnavo) in
aktivna vloga oskrbovalcev med izvajanjem
ukrepov.

Vecplastni ukrepi

V tej kategoriji so ukrepi iz konceptualno
razli¢nih pristopov zdruzeni v en program.
Dokazi iz vecplastnih ukrepov poudarjajo
potrebo po jasnosti vsebine in izvajanja. Ob-
stajajo dokazi, da lahko dobro oblikovani in
jasno strukturirani ve¢plastni ukrepi odlozijo
odhod dementnih oseb v institucionalno ali
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negovalno oskrbo. To vpliva tudi na izbolj$anje
pocutja oskrbovalcev.

Tehnoloski ukrepi

Ti ukrepi so se izvajali preko telefona,
rac¢unalnika ali druge vrste tehnologije. So
raznoliki - vkljucujejo svetovanje, obvescanje
in podporo. Metode posredovanja vkljucujejo
telefone in ra¢unalnike, namenjene so posame-
znikom ali skupinam. Raziskave kazejo, dalah-
ko telefonsko svetovanje uc¢inkovito zmanjsa
depresivne simptome pri oskrbovalcih. Ukrepi
internetne podpore lahko prav tako izboljsajo
nekatere vidike zivljenja oskrbovalcev. Vse te
rezultate je treba previdno interpretirati zaradi
slabe metodoloske kakovosti vklju¢enih $tudij.

RAZPRAVA

Ohranjanje zdravja neformalnih oskrbo-
valcev, ki skrbijo za dementne ljudi, ima velik
pomen na ekonomski in socialni ravni. S tem
se prepreci ali odloZi institucionalno varstvo
dementnih, oskrbovalci pa lahko $e naprej
skrbijo za svoje bliznje. Kot uc¢inkoviti pri
ohranjanju zdravja so se izkazali ukrepi na
vec ravneh. Najucinkovitej$o kombinacijo teh
ukrepov pa je Se treba odkriti. Na tem podrocju
se kaze povecan obseg raziskav sistemati¢nih
pregledov. To podrodje je $e vedno kompleksno
za ponudnike storitev, ki te ugotovitve prena-
$ajo v svet prakti¢nih vesc¢in. Ugotovitve tega
¢lanka kazejo, da so najucinkovitejsi ukrepi,
ki ohranjajo psiholosko zdravje oskrbovalcev,
osredotoceni na krepitev oskrboval¢evega zna-
nja o demenci, vlogi oskrbovalca in terapevtski
komponenti. U¢inkovitost teh ukrepov se lah-
ko bolj poveca v obliki skupinske podpore kot v
obliki individualne terapije. Vklju¢evanje teh-
noloske komponente preko stalne telefonske/
internetne podpore bi lahko bilo stroskovno
najucinkoviteje. Obstajajo dokazi, da ukrepi
na ve¢ ravneh koristijo ne le oskrbovalcem,
temvec tudi dementnim ljudem, saj lahko
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kasneje odidejo v institucionalno ali formalno
negovalno oskrbo.

ZAKLJUCEK - USMERITVE ZA
NADALJNJE RAZISKAVE IN PRAKSO
Napovedi kazejo, da se bo stevilo demen-
tnih ljudi podvojilo v naslednjih petnajstih
letih. Vecina jih bo ostala doma - za njih bodo
skrbeli sorodniki in prijatelji. Situacija kaze ve-
liko potrebo in nujnost za sprejetje in izvajanje
ustreznih in strokovno ucinkovitih ukrepov
za druzinske oskrbovalce, da s tem ohranimo
njihovo zdravje. Stevilo visoko kakovostnih
ocenjevanj vecplastnih ukrepov za druzin-
ske oskrbovalce je v porastu. Ta spoznanja
je zanimivo primerjati s to raziskavo. Druge
raziskave so pokazale, da so najucinkovitejsi
naslednji ukrepi: izobrazevanje (o demenci in
pridobivanje spretnosti za oskrbovanje), ko-
gnitivno-vedenjska terapija (kognitivni okvir)
in smernice za povecanje socialne podpore.
V nasprotju s tem so rezultati druge raz-
iskave pokazali, da vecplastni ukrepi (izo-
brazevanje, vaje in socialne aktivnosti) brez
psiholoske komponente v kognitivnem okviru
ne pripomorejo k izboljSanju nobenega vidika
zivljenja oskrbovalcev. Avtorji pri tem predla-
gajo $irsi nabor instrumentov merjenja pocutja
oskrbovalcev, ki ne obsega le psiholoske stiske.
Ucinek razli¢nih ukrepov bi bolje razumeli
z merjenjem pozitivnih vidikov zivljenja
oskrbovalcev, kot so zadovoljstvo, kakovost
zivljenja, odgovornost za svoje dobro pocutje
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in odpornost. Raziskava, ki so jo izvajali diplo-
manti psihologije, je razkrila, da so najucin-
kovitejsi ukrepi za oskrbovalce: sprostitvene
tehnike, izobrazevanje o demenci, strategije
za uravnavanje vedenja in spreminjanje slabih,
neuporabnih misli. Avtorji so prilagodljivost
ukrepov in raznolikost strategij opredelili kot
korist, ki omogoca, da ukrepi ustrezajo razno-
likim okolis¢inam oskrbovalcev. Ta prilagodlji-
vost je tudi nujna, saj se potrebe oskrbovalcev
spreminjajo z napredovanjem demence pri
oskrbovancih. Kaze, da bi vecplastni ukrepi
lahko izboljsali tako zdravje oskrbovalcev de-
mentnih Jjudi kot tudi stro§kovno u¢inkovitost
pri oskrbi dementnih.

V prihodnjih $tudijah je treba narediti
ustrezno taksonomijo za kategorizacijo in na-
tancen opis ukrepov in lastnosti udelezencev,
da bi lahko enakovredno primerjali rezultate
studij. Poleg tega je pri upostevanju stroskov
oskrbe dementnih bistvenega pomena to, da
se uvedejo enostavni ukrepi, ki so stroskovno
ucinkovitejsi kot kompleksni ukrepi. Take stu-
dije bi lahko vkljucile dolgoro¢no spremljanje
udelezencev do tocke institucionalizacije in
ekonomsko analizo. Pri raziskavah je treba tudi
uspesneje uvajati u¢inkovite ukrepe v prakso.
Treba je vpeljati dejavnike, ki omogocajo in-
tegracijo v rutinsko oskrbo. Dobro pa je tudi
raziskati, kateri ukrepi najboljse delujejo pri
posameznih podskupinah oskrbovalcev in v
razli¢nih stanjih demence pri oskrbovancih.

TiaSa Mlakar




