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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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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,

Vir
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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

Vir
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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
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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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