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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.
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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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