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Uvod: Na pandemijo nove koronavirusne bolezni 2019 (covid-19) se je vecina drZav v svetu odzvala
s sistemskimi ukrepi za preprecevanje Sirjenja le-te, kateri pa so med drugim tudi posegli v Zivljenja
neformalnih oskrbovalcev oseb z demenco na domu in posledi¢no oseb z demenco ter pustili Stevilne
posledice.

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

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

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

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

Kljuéne besede: demenca, neformalni oskrbovalci, covid-19



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

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

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

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

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

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

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

E. pregledni prispevki.



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

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

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

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

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

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

Drzava
raziskave
Italija

Grdija

Francija

Namen raziskave

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

Prouditi vpliv
pandemije covida-
19 na dusevno

in telesno zdravje
OD in njihovih NO.

Prouditi vpliv
domace oskrbe oseb
z AD in VOFD

na breme NO

med pandemijo
covida-19.

Metode

Telefonska anketa
udeleZencev

v Centru

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

v Rimu.

Vprasalnik

na lokaciji zbiranja
podatkov.

Intervjuji z NO

iz Centra spomina
Univerzitetne
bolnisnice Nantes
v Franciji.

Vzorec

139 NOin OD.

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

in petih zasebnih
nevroloskih/
psihiatricnih
ambulant.

38 NO oseb z AD
(24 zensk in

14 moskih) in
38 NO VOFD

(22 Zensk in

16 moskih).

Ugotovitve

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

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

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

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

- NOosebzAD:2,43+1,2;

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

Vir

18

55

15



Drzava
raziskave

Italija

Portugalska

Grdija

Namen raziskave Metode

Vpliv pandemije Telefonska anketa

covida-19 na z uporabo Zungove

psiholosko stanje lestvice* za oceno

NO. depresije in
tesnobe.

Potrebe OD Prilagojeni

in njihovih NO telefonski intervjuiji.

v Casu pandemije

covida-19.

Ugotoviti povezavo Telefonska anketa.
med dusevnim

odzivom NO na

pandemijo in stisko

NO na zdravstvene

spremembe OD

tekom pandemije

covida-19.

Vzorec

239 NO (124
moskih, 115 Zensk)
iz ZdruZenja

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

36 NO — del projekta
Body & Brain.

67 NO

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

Ugotovitve

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

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

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

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

- 69,4 % nedostopnost zdravstvene pomoci, poucevanje

Soloobveznih otrok,

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

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

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

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

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

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

Vir

21

13



Drzava
raziskave

Italija

Italija

Namen raziskave

Vpliv ukrepov zaradi
pandemije covida-

19 (lockdown) na
OD in njihove NO.

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

Metode

Pol strukturiran
telefonski intervju.

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

Vzorec

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

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

Ugotovitve

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

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

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

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

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

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

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

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

Vir

43



Drzava
raziskave

Kitajska

Francija

ZdruZeno
kraljestvo

Namen raziskave

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

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

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

Metode

Anonimni spletni
vprasalnik.

Spletni vprasalnik.

Spletnain
telefonska anketa.

Vzorec

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

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

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

Ugotovitve Vir

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

Simptomi anksioznosti so bili pogosteje prisotni pri Zenskah, simptomi

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

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

njimi je imelo 80 % tako simptome depresije kot anksioznosti.

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

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

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

psihicne simptome Ze pred pandemijo in so se tekom lockdowna

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

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

bolj ranljivi.

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

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

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

dobrega pocutja.

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

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

11 %).

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

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

stopnjo simptomov anksioznosti in nizjo stopnjo dobrega pocutja.



Drzava
raziskave

Avstrija

Spanija

Britanska
Kolumbija,
Kanada

Namen raziskave

Ranljivost NO med
pandemijo covida-
19.

Preveriti
pricakovanja in
zaznavanja NO
tekom pandemije
covida-19.

Spremljanje potreb

OD in njihovih NO
tekom pandemije
covida-19.

Metode

Spletni in telefonski
vprasalniki.

Spletna anketa.

Spletne ankete.

Vzorec

2.000 NO.

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

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

Ugotovitve

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Vir
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Drzava
raziskave

Nemcija

Italija

Brazilija

Namen raziskave

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

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

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

Metode

Presecna spletna
anketa.

Telefonski intervju.

Telefonske ankete.

Vzorec

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

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

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

Ugotovitve

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

za svojega oskrbovanca.

NO OD so pogosteje porocali pojavu negativnih obcutkov, skrbi,

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

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

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

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

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

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

Vir
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Drzava
raziskave

Italija

Poljska

Namen raziskave

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

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

Metode

Telefonski intervju.

Spletni vprasalnik in

vprasalnik na
podlagi Lestvice
zaznanega stresa.

Vzorec

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

85 NO (80 zensk, 5
moskih).

Ugotovitve

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

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

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

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

Anksioznost in obCutek preobremenjenosti sta bili prisotni pri enem

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

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

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

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

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

NO navajajo visoke ravni stresa zaradi oskrbe OD tekom pandemije (ocena
7-10 na podlagi Lestvice zaznanega stresa PSS-10 (angl. Perceived Stress
Scale).

Vir
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Drzava
raziskave
Virginija,
ZdruZene
drzave
Amerike

Argentina,
Brazilija, Cile

Kitajska

Namen raziskave

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

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

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

Metode

Telefonske ankete.

Telefonske ankete.

Presecna studija,

telefonski intervjuiji.

Vzorec

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

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

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

Ugotovitve Vir

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

41 % NO je navedla utrujenost zaradi zmanjsanja ali ukinitve pomoci

na domu s strani strokovnih delavcev.

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

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

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

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

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

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

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

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

demence je porocalo o vec¢jem bremenu.

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

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

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

ravni stiske.

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

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



Drzava
raziskave

Namen raziskave

Metode

Vzorec

Ugotovitve Vir

Ugotoviti
spremembe

v vedenjski sliki
oseb z vaskularno
demenco.

Trikratni video in
telefonski intervjuji
oseb z vaskularno
demenco.

221 osebz
vaskularno
demenco.

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

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

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

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

Grdija

Prouciti ucinek

dolgotrajne izolacije

zaradi pandemije

covida-19 na OD in

NO.

Spletni vprasalniki.

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

Assosiacion (Atene).

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

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

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

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

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

(87 % in 93,2 %) in hudo obliko demence (91,5 % in 91,6 %).




Drzava
raziskave

Namen raziskave

Metode

Vzorec

Ugotovitve

Vir

Kitajska

Raziskati tezave in
izzive NO OD zaradi
ukinitve pomodi s
strani dnevnih
centrov tekom
pandemije
covida-19.

Telefonski intervjuji
in spletne ankete.

152 NO (126 Zensk,
26 moskih) iz 11
centrov za
demenco.

66,4 % NO je tekom pandemije porabilo vec ¢asa za nego OD, 23 % enako
¢asain 10,5 % manj Casa.

67 % NO je dozivljalo vedji stres zaradi ukinitve pomoci tekom pandemije
covida-19.

NO so se soocali s:

- skrbjo za lastno okuzbo s SARS-CoV-2 (73 %),
- skrbjo za okuzbo OD s SARS-CoV-2 (73 %),

= fizi¢no utrujenostjo zaradi nege (50 %).
Tekom pandemije so NO:

= imeli manj ¢asa zase in za drugo delo v gospodinjstvu zaradi
oskrbe OD (54,6 %),

= imeli manj ¢asa za pocitek (44,1 %),
- imeli tezave s spanjem (42,1 %).
Mnenja NO, da pomoc tekom pandemije ne bi smela biti ukinjena:
- zmanjSanje mobilnosti OD (83,6 %),
- zmanjSanje kognicije OD (76,4 %),
- pomoc predstavlja NO oddih pridelu z OD (76,4 %),

- Custveni odziv NO se bo poslab3al z ukinitvijo pomoci v dnevnem
centru (65,5 %),
- pomoc pri oskrbi OD predstavlja NO moznost opravljanja drugih
del (16,4 %).
Mnenja NO, da bi pomoc tekom pandemije morala ostati ukinjena:

- moznost okuzbe OD s SARS-CoV-2 v dnevnem centru (87,6 %) in
pri prezivljanju ¢asa na prostem (71,1 %).

61




Drzava
raziskave

Norveska

Pensilvanija,
ZdruZene
drzave
Amerike

Italija

Namen raziskave Metode

Raziskati posledice Polstrukturirani
omejitev zaradi
pandemije covida-
19 na formalne in

NO.

Telefonski
vprasalnik.

Vpliv pandemije
covida-19 na NO na
simptome
anksioznosti ter
skrbi med NO glede
upostevanja
ukrepov s strani OD.

Raziskati stres NO
oseb z AD tekom
pandemije covida-
19.

Spletna raziskava.

telefonski intervjuji.

Vzorec

105 NO (65,7 %
Zensk).

34 NO OD (27 Zensk
in 7 moskih) iz
starSevske Studije
[angl. Healthy
Patterns Clinical
Trial
(NCT03682185)],
Pensilvanija, ZDA.

84 NO (64 zensk, 20
moskih).

Ugotovitve

60 % NO je navedlo posledice pandemije na formalne storitve nege za OD,
zmanjsanje podpore oz. ukinjeno podporo s strani formalnih storitev

za nego OD (dnevna nega, ambulantni obiski, druge storitve). 22 % NO
je navedlo zakasnele ali prekinjene storitve za OD.

67,6 % NO je navedlo poslabsanje celotne situacije v okviru nege OD v
obdobju pandemije v primerjavi z obdobjem pred pandemijo, 4,8 % NO
je navedlo izboljSanje, 27,6 % pa ni navedlo sprememb.

Iz povprecno 23,7 ur mesecno se je trajanje formalne podpore zmanjsalo
na 3,6 ur mesecno od zacetka pandemije. Pred pandemijo je pomo¢

za nego OD dobivalo 65,7 % NO, tekom pandemije pa 34,3 %.

Pomoc na domu (npr. pospravljanje, pranje perila) je pred pandemijo
prejemalo 38 % NO, tekom pandemije pa 18 %.

Dnevni centri za demenco so bili zaprti za vse NO v raziskavi

(pred pandemijo je dnevne centre obiskovalo 40 % OD in NO).
Povprecna ocena vpliva pandemije covida-19 na nego je bila 4,2 + 3,1
(razpon: 0—10). Povprecna ocena anksioznih simptomov, merjena z
Lestvico za generalizirano anksiozno motnjo (GAD-7%*), je bila 2,2 + 2,8
(razpon: 0-8). 61,8 % NO OD je navedlo vsaj en simptom anksioznosti

v zadnjih dveh tednih pred raziskavo, 52,9 % jih je skrbelo, ali bodo OD
upostevali ukrepe za zajezitev covida-19. NO s simptomi tesnobe

so porocali o nizjih ocenah funkcionalne neodvisnosti pri oskrbi OD

v primerjavi z drugimi NO.

NO so porocali o skrbeh na podrocju covida-19, vecina jih je porocala

o strahu, da se bodo OD okuzili s SARS-CoV-2.

NO so imeli visoke ravni stresa (33,5 + 4,5 po lestvici zaznanega stresa
(razpon 3-38)).

Kakovost zivljenja NO je bila slaba, kar zadeva kakovost telesnega
(ocena 13,5 £ 2,7 (razpon 8-18)) in dusevnega zdravja (ocena 16,4 + 4,2
(razpon 6-27)).

Za soocanje s stresom so NO v vecini uporabljali strategijo izogibanja
stresu, v manjsi meri pa druge strategije, kot so usmerjenost v problem,
pozitiven odnos in iskanje socialne podpore.

Vir
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Drzava

. Namen raziskave Metode Vzorec Ugotovitve Vir
raziskave
Kitajska Raziskati psiholoski Spletni vprasalnik 51 NO (44 zensk, 7 Za 64,7 % NO so ugotovili visoko tveganje za depresijo. Ugotovili so 25
ucinek na breme NO  med drugim valom moskih). pomembne razlike glede zaznanega stresa, tesnobe, bremena, in skrbi
OD med izbruhom covida-19. tekom pandemije med skupinama z depresijo in brez nje.
pandemije covida- Koncne ugotovitve modela predstavljajo naslednje variance: 58,7 %
19. depresije, 44,1 % stresa in 55,1 % anksioznosti med NO, pri cemer so
raziskovalci kot najvecje tveganje za navedene tezave opredelili breme
oskrbe in odnos do covida-19.
Indija Prouditi izkusnje OD  Telefonski intervjuji. 104 OD in NO. Najvecjo stisko so NO zaznali pri nocnem spancu, blodnjah in 44
in NO v zgodnjih halucinacijah.
fazah pandemije. Nekateri NO so doziveli zmerno do hudo depresijo (11,5 %), tesnobo
(11,6 %) in stres (12,5 %). Ugotovili so pozitivno korelacijo med
nevropsihiatricnimi simptomi, izmerjenimi z NPI* in Custvenim statusom
NO ter med obliko (stopnjo) demence in lestvico depresije, tesnobe in
stresa.
Legenda:

OD - osebe z demenco

NO — neformalni oskrbovalci

AD - Alzheimerjeva demenca

FTD — Frontotemporalna demenca

VOFD — vedenjska oblika frontotemporalne demence

*HADS — Bolnisni¢na lestvica za oceno anksioznosti in depresije (angl. Hospital Anxiety and Depression Scale)

*NPI — Vprasalnik o nevropsihiatri¢nih simpotmih (angl. Neuropsychiatric Inventory)

*CES-D - Lestvica za oceno depresije Centra za epidemioloske raziskave (angl. Center for Epidemiologic Studies Depression Scale)
*PSS-10 — Lestvica zaznanega stresa (angl. Perceived Stress Scale)



Tabela 2: Kratek povzetek opisnih ugotovitev pregledanih znanstvenih raziskav na temo breme NO OD tekom pandemije covida-19

Drzava
raziskave
Argentina

Indija

Kitajska

Kanada

Namen raziskave

Ugotoviti vpliv
pandemije na stres
in dobro pocutje
NO.

Opisati izkuSnje in
potrebe NO tekom
pandemije covida-
19 v mestu v Indiji.

Telezdravje kot
ublazitev vpliva
socialne izolacije
zaradi covida-19
pri OD in NO.

Vpliv in izkusnje
socialne izolacije
tekom pandemije
covida-19 na NO
in OD.

Metode

Spletni vprasalnik.

Telefonski
vprasalniki.

Kvantitativni
vprasalniki in
intervjuji.

Kvalitativni
telefonski intervjuji.

Vzorec

80 NO iz Centra
za staranje in
spomin v Fleni,
Buenos Aires.

31 NO OD iz centra
za dusevno zdravje
in neprofitne
organizacije (angl.
Schizophrenia
Research
Foundation s
sedezem v Chennai,
Indija): 16 Zensk in
15 moskih.

600D inNOv
centru za starejse
odrasle.

20 OD in njihovih
NO, ki so obiskovali
Kliniko za kognitivne
nevro-znanosti v
Calgaryju in osebe,
ki so sodelovale v
programu PROMPT.

Ugotovitve

Ni zabeleZzenega povecanja bremena NO med obdobjem pred pandemijo
in po zacetku pandemije, beleZijo pa povecanje bremena NO 4 tedne

po pri¢etku lockdowna, predvsem pri NO oseb s tezjo obliko demence.
Skrbi med NO predvsem zaradi odsotnosti pomoci zdravstvenih delavcev
in zaradi moZnosti prenosa virusa na oskrbovance.

Izzivi NO so bili zaprtje centrov za pomoc OD, uporaba digitalne
tehnologije, vzdrzevanje nege OD, omejen dostop do specialistov za
obravnavo demence, oteZen dostop do zdravil za OD in financni izzivi.
Skrbi NO v povezavi s pandemijo covida-19: okuzba OD in NO,
hospitalizacija, izolacija ali karantena OD, stigma glede covida-19.

Druge skrbi: upravljanje dnevnih gospodinjskih opravil, motnje pri delu
in financ¢ne skrbi, lastno zdravje in dobro pocutje, spopadanje z dnevnimi
aktivnostmi, zdravljenje in zdravje OD, obvladovanje vedenjskih in
psihi¢nih simptomov demence.

Potrebe NO so bile kratkotrajne in dolgotrajne: potreba po posvetu s
specialistom, dostop do zdravil, vkljucitev OD, pomoc¢ na domu,
(ne)dostopnost neesencialnih dobrin.

Uporaba telezdravja je NO izboljsala telesno in dusevno zdravje, manj je
bilo zaznanega bremena zaradi pandemije covida-19 in boljsi obcutek
samo-ucinkovitosti v primeru s skupino NO, ki telezdravja ni uporabila.

Izgorelost NO je bila posledica preobremenitve na delu zaradi odsotnosti
zdravstvene oskrbe na domu.

NO porocajo o povecani meri skrbi in o slabSem duSevnem zdravju glede
izgube zdravniSke podpore ter vrnitve na delovno mesto, zaradi Cesar bi
OD ostala brez nege.

Pandemija covida-19 je udeleZence prizadela na naslednjih podrocjih:
strah in anksioznost pri uporabi javnega prevoza, obisku sorodnikov in
odhajanju v sluzbo, nabava hrane in novi nacini prehranjevanja — razne

Vir
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Drzava
raziskave

ZdruZeno
Kraljestvo

Anglija

Jamajka

Norveska

Namen raziskave

Raziskati vpliv

pandemije covida-
19 na javno zdravje
OD in njihovih NO.

Raziskati izku$nje
OD in njihovih NO
tekom prvih
mesecev po izbruhu
covida-19.

Opisati vpoglede v
izkuSnje NO OD med
pandemijo covida-
19.

Raziskati posledice
pandemije covida-
19 na zakonce OD.

Metode

Telefonski intervjuji.

Telefonski in avdio-
video intervjuiji.

Telefonski intervjuji
NO.

Telefonski intervju.

Vzorec

15 NO, 4 bivsi NO in
1 0D iz razli¢nih
podpornih drustev
in organizacij.

30 (17 zensk in 13
moskih) OD in 31
NO (20 Zensk in 11
moskih) iz vec
razlicnih drustev.
10 NO OD

(8 Zensk, 2 moska).

17 zakoncev OD,
14 Zensk in 3 moski.

Ugotovitve

diete, socialna izolacija, pomanjkanje druzenja in odvisnost od drugih
oseb.

NO so bili zaradi izgube socialnega stika bolj osamljeni ter brez pomoci
svojcev pri negi OD.

Pri samooceni so navedli simptome tesnobe in depresije zaradi
poslabsanja zdravstvenega stanja OD ter dodatne obremenitve zaradi
izgube zdravstvene pomoci in podpore pri oskrbi OD.

Stres med NO je bil posledica nerazumevanja ukrepov za omejitev Sirjenja
virusa s strani OD.

NO se bojijo, da bo breme, ki je nastalo zaradi pandemije, ostalo Se dolgo
po tem, ko se pandemija konca.

NO so pri oskrbi potrebovali dodatno pomoc.

Porocajo o pove¢anem bremenu NO.

Tako oskrbovancem kot NO se je poslabsalo dusevno stanje.

NO so obcutili pomanjkanje formalne podpore pri oskrbi OD, kar je
poslabsalo zdravstveno stanje OD in povecalo finanéne stroske oskrbe.
8 NO je porocalo o povecani potrebi oskrbe.

Zakonci so morali sami skrbeti za OD, saj se je v prvih 3 mesecih pandemije
vecina dnevnih centrov za demenco, programov in podpornih skupin
zaprla. Pojavila se je potreba po pomocdi in podpori pri oskrbi OD.

Zaradi ukrepov za preprecevanje okuzb so v povezavi z OD nastale Stevilne
tezave — odhajanje v trgovino, noSenje mask, princip ne dotikanja,
spremembe dnevnih rutin zaradi zaprtja centrov.

NO so se pocutili osamljene zaradi prekinitve stikov z druzino in bliznjimi.
Za ohranjanje dobrega pocutja so udeleZenci v raziskavi poudarili
preZivljanje ¢asa na prostem, v naravi, telesno aktivnost.

Vir
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Drzava
raziskave
ZdruZene
drzave
Amerike

ZdruZeno
kraljestvo

Filadelfija,
ZdruZene
drzave
Amerike

Legenda:

Namen raziskave

Raziskati izkusnje
NO glede vedenjskih
in psihi¢nih
simptomov, ki jih
imajo OD,
obvladovanje teh
simptomov in
spremembe njihovih
izkusenj med
pandemijo covida-
19.

Pregled posledic
omejitev zaradi
covida-19 na NO OD

Ugotoviti vpliv
pandemije covida-
19 na OD in NO.

OD - osebe z demenco

Metode

Videokonferencni
intervjuji.

Kvalitativni
polstrukturirani
telefonski intervjuji
NO, ki OD nudijo
vsaj 10 ur nege
tedensko.

Telefonski intervijuji.

Vzorec

21 NO
(81 % Zensk).

23 NO
(18 zensk, 4 moski in
1 nebinarna oseba).

170D

(8 Zensk, 9 moskih)
in 8 NO (Zenske)

v akademskem
medicinskem
centru.

NO — neformalni oskrbovalci

Ugotovitve

NO so pandemijo doziveli s Custvenimi in psiholoskimi odzivi: obcutek
osamljenosti, frustracije, stresa, utrujenosti, obsojanja s strani drugih idr.
Spremembe zmoznosti OD so pripeljale do novih odgovornosti NO, zaradi
Cesar so navedli povecane obcutke stresa, utrujenosti in obsojanja s strani
drugih.

Nekateri NO tekom pandemije niso navajali sprememb v vsakodnevnem
Zivljenju, drugi so navedli spremembo dnevne rutine in potrebo

po dodatni podpori.

Glede pandemije je NO skrbela okuzba (sebe in OD) ter omejeno
obiskovanje OD.

Imeli so teZzave glede razumevanja ukrepov za preprecevanje Sirjenja
okuzb s strani OD npr. noSenje mask in ohranjanje medsebojne razdalje,
zaradi Cesar so nekateri NO dozZivljali obCutke anksioznosti.

Oblika socialne podpore se je tekom pandemije spremenila v virtualno,
ki so jo NO sprejeli.

Zaprtje dnevnih centrov za demenco je imelo negativen vpliv na dobro
pocutje NO.

NO so obcutili pomanjkanje formalne podpore. Zamenjala jo je tele-
podpora, ki zaradi tehnic¢nih teZav pogosto ni delovala.

NO porocajo o pove¢anem bremenu in povec¢anem obcutku odgovornosti
zaradi tveganj, povezanih s covidom-19 ter ukinitve formalne podpore
na domu.

Kljub povecanem bremenu so NO navedli olajSanje, ker OD niso bile

v paliativni oskrbi tekom pandemije.

UdeleZenci so navedli spopadanje s pandemijo z branjem knjig,
opravljanjem hisnih opravil in kuhanjem.

Vir
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V pregledani literaturi smo v povezavi z vplivom pandemije covida-19 na breme NO OD zasledili pet glavnih
podrocij:

Obstojeca literatura nakazuje, da so ukrepi za preprecevanje Sirjenja covida-19 znatno povecali Ze obsto-
jeCo obremenitev, utrujenost in izgorelost NO (9, 12, 13, 18, 23, 30, 42, 45, 46, 47, 54, 55, 56, 57, 58, 61,
63), zaradi Cesar bi le-ti potrebovali pocitek in oddih od dela, nege in oskrbe (27, 62). Nekateri NO so
tekom pandemije obdcutili vijo stopnjo negativnih Custev, Zalosti (9) in osamljenosti (9, 29, 30, 48, 54).
Ukrepi za preprecevanje Sirjenja virusa so povecali obseg dela NO ob so¢asni zmanjsani dostopnosti ali
zaprtju formalnih oblik pomoc¢i OD, zunanjih oskrbovalcev in negovalcev (npr. patronazino varstvo),
z zaprtjem dnevnih centrov za demenco in drugo formalno podporo ter podporo ostalih druzinskih ¢lanov,
zaradi priporocenega socialnega distanciranja (12, 13, 21, 26, 29, 42, 43, 54, 58). Povecano breme oskrbe
in odnos do covida-19 so NO v eni raziskavi opredelili kot tveganje za nastanek depresije, anskioznosti in
posledic stresa (25). Skrb Stevilnih NO je, da bo povecano breme, nastalo zaradi pandemije, ostalo Se dolgo
po tem, ko se pandemija konca (29).

Pandemija covida-19 je problematiko podrocja NO OD sSe dodatno izpostavila (50). Avtorji prispevkov
navajajo razli¢ne izzive, s katerimi so se NO srecali tekom pandemije, kot so povecan obseg domacih
opravil in manj ¢asa za opravljanje le-teh (50, 61), zmanjSana socialna povezanost (50), teZave z oskrbo
z zdravili (49, 58), tehnoloski izzivi (58), omejeno gibanje na prostem, financ¢ni problemi (46, 52, 58)
in teZave z zaposlitvijo (46) ter omejeno oz. prekinjeno podporo s strani formalnih, zunanjih oskrbovalcev
in negovalcev (patronazno varstvo, zaprtje dnevnih centrov za demenco) (13, 21, 49, 58). Posledicno
so NO dozivljali visoko raven frustracij in preobremenjenosti, saj so bili sami, brez pomodi in podpore,
odgovorni za zahtevno nego OD (23, 58). Raziskave navajajo razlicne oblike bremena NO (62), tako
telesnega (56, 61) kot psiholoskega (56). Ena od raziskav navaja razlike v povecanju bremena med
razli¢nimi vrstami demence —vecji delez NO oseb z vedenjsko obliko frontotemporalne demence je doZivel
povecanje bremena tekom pandemije covida-19 v primerjavi z NO oseb z Alzheimerjevo demenco (15).

Brez pomoci zdravstvene nege na domu se NO soocajo z izvajanjem zahtevnih nalog zdravstvene nege,
kot je parenteralno hranjenje (po cevki), oskrba s katetri, aplikacija parenteralne terapije ipd., za katere
niso prejeli ustreznega strokovnega izpopolnjevanja in usposabljanja (28). Stevilni izsledki raziskav
dokazujejo povezavo med stopnjo obremenjenosti NO in stopnjo nege OD, Se posebej, ¢e gre za osebe
z napredovano obliko demence (23, 55, 58).

NO so tekom pandemije covida-19 dozivljali povecano mero zaskrbljenosti in stresa (13, 21, 23, 25, 29, 30,
31, 37, 49, 54, 58, 63), zaradi Cesar se je poslabsalo njihovo dusevno zdravje, kakovost Zivljenja in dobro
pocutje (26, 37, 46). NO OD so skrbi in visje ravni stresa dozivljali na naslednjih podrocjih, povezanih
s covidom-19:

- prepoved obiskov OD v domovih starejSih ob¢anov, bolnisnicah in v paliativni oskrbi (54);



okuzba OD s SARS-CoV-2 in covid-19 (23, 31, 51, 63);

omejena dostopnost/nedostopnost zdravniske oskrbe za OD (1, 23), bolnisniéne oskrbe OD,
hospitalizacije OD (58) ter zmanj$ana/ukinjena zdravstvena in druga oskrba (formalni oskrbovalci
in negovalci) na domu (1, 54, 61);

potreba po posvetu s specialistom (58);
(ne)dostopnost cepiv za OD (54);

tveganje za prenos okuzbe s SARS-CoV-2 na OD preko strokovnega kadra (zdravstveno osebje,
socialni delavci, drugi strokovnjaki, strokovno in pomoZno osebje) (54);

teZave pri vzpostavljanju in upostevanju ukrepov za preprecevanje Sirjenja virusa s strani OD (17,
29, 31, 48, 49, 51, 58);

moznost, da se bodo formalni oskrbovalci ali NO okuZili in zboleli za covidom-19 ter da bodo OD
ostale brez nege (51, 58, 61, 63);

povecana odgovornost NO za nego OD in za druga domaca opravila (13, 17);
tezave pri povezovanju z negovalnimi in podpornimi skupinami (13, 21, 49, 54, 58);
odmik od zdravega Zivljenjskega sloga tekom pandemije covida-19 (54);

da ne bodo mogli biti z OD v med umiranjem (v primeru hospitalizacije, bolezni ali drugo) in se
ustrezno posloviti (54);

omejena dostopnost do opreme in pripomockov za nego ter zdravil (29, 54, 58);
onemogocen pocitek od nege OD, kot posledica ukrepov za preprecevanje Sirjenja okuzb (54);
stigma glede covida-19 (58);

upad spomina OD tekom pandemije v povezavi z nevropsihiatri¢nimi simptomi in s funkcionalno
okvaro (1).

Zaskrbljeni so bili tudi na drugih, z demenco nepovezanih podrocjih, kot so:

izguba sluzbe (49),
pomanjkanje finan¢ne podpore (49, 58),
lastno zdravje in dobro pocutje (58),

dostopnost osnovnih sredstev za prezivljanje (npr. hrana) (49), neesencialnih dobrin (58) idr.

Skrbi glede okuzbe OD s SARS-CoV-2 so bile v vecji meri prisotne pri mlajsih NO in pri otrocih OD (63).
Avtorji navajajo povecCano stopnjo simptomov anksioznosti, depresivne simptomatike, slabsega
dusevnega zdravja in slabsega dobrega pocutja NO tekom pandemije (17, 20, 25, 34, 39, 44, 57, 62, 63),
k ¢emer je pripomogla tudi vecja mera casa, ki so ga NO namenili oskrbi OD (9, 26, 61), trajanje socialne

izolacije (2, 21), poslabsanje zdravstvenega stanja OD (13, 29, 31), poslabsanje vedenjskih motenj OD (42)

in skrb za OD z napredovano obliko demence (55, 63). Poslabsanje dusevnega zdravja med NO navajajo



predvsem pri Zenskah, NO z niZjo stopnjo izobrazbe in partnerjih OD (63). Simptomi depresije so bili
pogostejsi pri NO, ki so predhodno Ze imeli teZzave z dusevnim zdravjem (34). Nekateri NO so potrdili tudi
motnje spanja (9, 20, 34, 44, 61). Moretti et al. (2021) najpogosteje navajajo stres, depresivno
simptomatiko in anksioznost NO v zadnjem c¢asovnem obdobju opazovanja (najdlje trajajoci ukrepi) in
v primerih pojava najhujsih vedenjskih motenj OD (39).

V nasprotju z zgoraj navedenim pa nekateri NO ne navajajo sprememb v svojem dusevnem stanju in fazi
demence oskrbovanca (2).

Med pandemijo je prislo do ovir v dostopnosti do storitev in programov, ki OD in njihovim NO nudijo
zdravstveno varstvo in podporo: zdravstvene storitve (13), oskrbo na domu (patronazno varstvo) (21, 50),
fizioterapijo (21), programe v dnevnih centrih za OD (12, 13, 21, 26, 29, 42, 43, 48, 51, 54, 58, 59),
programe kognitivne stimulacije (21), nevrolosko rehabilitacijsko terapijo (23), programe za telesno
aktivnostin druge specialisticne strokovne sluzbe (18, 23, 45, 46, 48,52, 58, 59, 63). Prislo je do zmanjsanja
Casa oskrbe OD s strani formalnih oskrbovalcev (59) in posledi¢no povecanje ¢asa oskrbe s strani NO
(9, 26, 61). Zdravstveno stanje in duSevno zdravje OD se je, tudi v povezavi s samo pandemijo, posledi¢no
poslabsalo (12, 23, 46). Imeli so povecano stopnjo tesnobe (9, 12, 26, 29), depresivne simptomatike
(12, 26) in simptomov stresa (29, 61), motenj spanja (9, 58) in vedenjskih motenj (15, 21, 43, 58). Nekateri
NO so porocali o nizji stopnji tolerance pri konfliktih z OD in tezave pri reSevanju vedenjskih simptomov
(13). Pri mnogih OD so se poslabsale njihove kognitivne sposobnosti (9, 12, 43, 55, 57), kot so pozornost,
spomin, zmedenost, krajevna in ¢asovna dezorientacija idr. V najhujsih primerih poroc¢ajo o blodnjah,
halucinacijah in obsesivni motnji pri OD (9). Nekateri avtorji navajajo spremembe pri skupni oceni stiske
NO pri spremembah vedenjskih in psihi¢nih simptomov demence med OD (19). Zaradi vse vecjih
sprememb in novih odgovornosti NO pri oskrbi OD so nekateri navedli tudi obsojanje s strani tretjih oseb
(30).

Nekateri avtorji porocajo o povecani porabi zdravil (29) med OD, najpogosteje antipsihotikov in
benzodiazepinov (23), drugi avtorji navajajo prenehanje jemanja zdravil pri OD tekom pandemije covida-
19. Tako povecana kot zmanjSana poraba zdravil je odraz poslabsanja zdravstvenega stanja OD (12).

Izguba zdravstvene pomoci in podpore ter poslabsanje zdravstvenega stanja OD sta prav tako negativno
vplivala na dusevno zdravje NO s povecano anksioznostjo (20, 29, 42), depresivno simptomatiko (29, 42)
in povecanimi ravnmi stresa (42). OteZen dostop do zdravstvenih in drugih strokovnih storitev je NO
nalozil vecjo skrb in nego OD, s posledi¢nim vecjim bremenom (13, 17, 42, 47).

Glede strinjanja z vprasanjem ali bi morala tekom pandemije biti pomo¢ ukinjena so NO razdvojeni.
Nekateri NO so mnenja, da pomoc pri delu z OD tekom pandemije ne bi smela biti ukinjena, saj se na ta
nacin zmanjsa kognitivna sposobnost in mobilnost OD, pomo¢ NO predstavlja oddih od dela z OD in
moznost opravljanja drugih del, prav tako navajajo poslabsan ¢ustveni odziv NO, ¢e se pomoc v dnevnih
centrih ukine. Tisti NO, ki pa so se strinjali, da bi pomo¢ tekom pandemije morala biti ukinjena,
za poglaviten razlog navajajo moznost okuzbe OD (61).



NO so se tekom pandemije covida-19 zaradi nege OD pogosto pocutili bolj utrujeno, preobremenjeno in
izgorelo (9, 12, 13, 18, 23, 30, 42, 46, 47, 54, 55, 57, 61, 63). Potreba po podpori, ki je bila v okviru oskrbe
OD poznana Ze prej, se je tekom pandemije covida-19 Se dodatno povecala. Zaradi omejenega dostopa
do sluzb pomodi, vklju¢no z ukinjenim zdravstvenim varstvom in zdravstveno nego ter oskrbo (12, 13, 21,
29, 48, 52, 51, 59, 63), se je zdravstveno stanje OD poslabsalo (12, 23, 46) in povecalo breme NO (13).
Izsledki raziskav kazejo, da so NO navajali potrebo po pomoci pri zdravstveni negi, pri izvajanju osebne
higiene, spanju, oblacenju in hranjenju OD (20, 49). Izpostavili so potrebo po uvedbi podporne skupine in
psiholoskih obravnav preko spleta za zmanjSanje ravni tesnobe in depresivnih simptomov, zlasti
v primerih, kot je pandemija covida-19 (2).

Oblika podpore se je sicer tekom pandemije spremenila v virtualno, t. i. tele-podporo ali tele-zdravje (33,
43, 51). Mnogi NO so se je posluZili (51), spet drugi pa so imeli tehni¢ne tezave (51) in nepismenost glede
informacijsko komunikacijske tehnologije (51)

V pregledani literaturi smo zasledili 10 znanstvenih prispevkov, ki navajajo reSevanje teZav in resitve
za omilitev negativnih posledic pandemije. Nekateri NO so si pomagali s telemedicino (33, 43) in s posveti
s specialisti za stimulacijo kognicije (20). Skupaj z OD so priceli z vrtnarjenjem in igranjem videoiger,
prezivljanjem c¢asa na odprtem, Sivanjem zascitnih mask (50), skrbeli so za vzdrZevanje dnevne rutine
(18). Porocali so o ugodnih ucinkih meditacije, socialne podpore in podpore druzinskih ¢lanov (20). NO so
stres odpravljali s strategijo izogibanja stresa (37), z usmerjenostjo v problem in pozitivhim odnosom (37),
z vzdrzevanjem dobrega pocutja, kot je pogovor z druZino in prijatelji preko telefona, ra¢unalnikain v Zivo,
s sprehodi po soseski, gledanjem televizije, izvajanjem hisnih opravil kot je vrtnarjenje, branje, uporabo
interneta in s telesno aktivnostjo (18, 45, 48, 54).

Uporaba telemedicine je pri NO izboljsala telesno in dusevno zdravje. NO, ki so uporabljali telemedicino,
so navedli manj zaznanega bremena in povecanje obcutka samo-udinkovitosti v primerjavi s NO,
ki telemedicine niso uporabljali (33).

NO OD pogosteje porocajo o stresu, preobremenjenosti, anksioznosti in depresivni simptomatiki
v primerjavi z NO oseb z drugimi boleznimi (60), v ¢asu ukrepov proti pandemiji covida-19 so ti simptomi
Se vedji in bolj intenzivni (17). V ¢asu pandemije covida-19 je telesno in dusevno zdravje NO slabse in
negotovo, saj lahko zbolijo, lahko je potrebna izolacija zaradi stika z osebo, okuZzeno s covidom-19, in so
zaradi tega nedosegljive, ali pa razvijejo anksiozne simptome ali druge dusevne motnje (16).

Da so NO v casu pandemije covida-19 bolj obremenjeni, potrjujejo izsledki Stevilnih raziskav.
K preobremenjenosti NO Se posebej prispevajo trajanje, vrsta in faza demence, skrbi in stres (13, 21, 23,
29, 31, 49, 50, 54, 58, 63), oviran dostop do zdravstvenih storitev (12, 13, 21, 26, 29, 42, 43, 54, 58), zaradi



Cesar je nastala povecana potreba po podpori (12, 13, 21, 29, 63). Odnos med OD in NO je bil zaradi strogih
ukrepov preprecevanja Sirjenja virusa na preizkusnji (63). Povecano breme in nenazadnje negativne
zdravstvene posledice NO, ki so lahko tudi bolezen covid-19, negativno vplivajo na kakovost oskrbe OD,
kar predstavlja veljo verjetnost, da ima OD prej potrebo po premestitvi iz domace oskrbe
v institucionalno oskrbo (npr. dom starejsih obc¢anov) (53).

Z omejenim ali popolnoma prekinjenim dostopom do storitev, kot so nega na domu oz. patronazno
varstvo, obravnava v dnevnih centrih za zdravljenje demence in specialisticnih zdravstvenih storitev
so NO, ki skrbijo za osebo z napredovano obliko demence, obcutili dodatno preobremenjenost in
izgorelost tekom covida-19 (50). OD so zaradi omejenega dostopa do storitev opustili izvajanje raznih
dnevnih aktivnosti, kot so druzenja, udelezbe kognitivnih programov, telesne aktivnosti (11), zaradi ¢esar
se je poslabsalo njihovo telesno in dusevno zdravje ter kognitivne sposobnosti (9, 12, 21, 23, 26, 42, 43,
46, 55, 58). Napredovanje demence pomeni popolno odvisnost OD od pomoci NO, posledi¢no za nego NO
porabijo vec Casa, (32, 47), kar pripomore k povecani ravni stresa, skrbi, preobremenjenosti in izgorelosti
med NO (9, 12, 13, 23, 42, 46, 47, 54, 55, 57, 63). Napredovana oblika demence predstavlja
najpomembnejsi vzrok za slabsSo kakovost Zivljenja NO (53).

Tekom pandemije covida-19 je bil prav tako omejen dostop do izobrazevanj NO OD. Pomanjkanje znanja
o naravi bolezni in negotovost glede sposobnosti oskrbe za osebo z Alzheimerjevo boleznijo in drugimi
oblikami demence lahko vplivata na dojemanje situacije, pojav izgorelosti in poslabSanje zdravstvenega
stanja NO (49). Tako, kot preostali prebivalci, so tudi NO tekom pandemije morali spremeniti svoje
vsakodnevne rutine in navade, poleg tega so se povecale zahteve po oskrbi OD, tako so izvajali naloge
terapevtov, zdravstvene nege, rehabilitacije idr. v eni osebi, pogosto brez kakrsnega koli placila (38).

NO predlagajo delovanje raznih podpornih skupin in orodij, ki bi njihovo breme lahko zmanjsale (24).
Najenostavnejsi nacin za izvajanje le-teh je telefonsko svetovanje s strani zdravstvenih delavcev, ki bi
lahko vplivalo na zmanjsanje depresivnih simptomov in usmerjalo NO (35), podobno lahko delujejo razna
spletna orodja za podporo in nudenje smernic za nego (58).

Pri pregledu literature je bil pogosto izpostavljen tezaven odnos NO z OD tekom pandemije covida-19,
le malo prispevkov pa navaja mozZne nacine spopadanja s posledicami pandemije covida-19 (20, 33, 43,
50, 54). Za lajsanje stresnih dejavnikov so si NO pomagali z raznimi hiSnimi opravili, telemedicino,
komunikacijo z bliznjimi in s telesno aktivnostjo. Za ohranjanje Custvenega ravnovesja NO pripomorejo
tudi pocitek in sprostitev, planiranje dneva vnaprej in dolo¢anje realnih ciljev, ohranjanje Custvene
distance do teZav, raznolikost domacih opravil, ravnovesje med obveznostmi in pocitkom ter iskanje
zadovoljstva (32, 36).

Vecina raziskav potrjuje povecano breme NO OD med pandemijo, drugi avtorji pa ne navajajo sprememb
v stiski in bremenu NO pred pandemijo in tekom pandemije (19, 23).

Mnoga drustva in druga zdruZenja na podrocju demence (kot so Alzheimer Europe (4), Alzheimer
Association (3), Alzheimer's Society (6), The Association for Frontotemporal Degeneration (7) idr.)
so za nego OD tekom pandemije covida-19 izdala priporocila. Najpomembnejse je zgodnje prepoznavanje
znakov okuzbe s SARS-CoV-2 in drugih bolezni pri OD, vsakodnevno upostevanje nacel osebne higiene,



organizacija druge oblike varstva OD v primeru, da so organizirane dejavnosti (kot so razni dogodki
in dnevni centri za demenco) preklicane ali zaprte, ali da NO OD sam zboli (38).

Prednost nasSe raziskave je Sirok nabor znanstvenih prispevkov, zbranih v rezultatih, ki se nanasajo
na breme NO v razli¢nih delih sveta, skupno vsem pa je, dajih je prizadela pandemija covida-19. Izpostavili
smo vse vidike, ki povecujejo breme NO OD med pandemijo, ki so jih ugotovili avtorji raziskav. Zbrane
informacije so koristne za oblikovanje smernic za podporo NO v prihodnje in v primeru drugih podobnih
situacij.

Omejitev raziskave je relativno kratko obdobje spremljanja. Breme NO OD je poznana problematika ze
z obdobja pred pandemijo, podobne tezave so NO lahko spremljale Ze v obdobju preteklih epidemij ali
drugih socasnih boleznih pri OD. Pandemija covida-19 je to le dodatno izpostavila, na kar lahko gledamo
s pozitivnega staliS¢a, da se ustrezna podpora NO in OD prepozna kot prioriteto v javnem zdravstvu.
V prihodnje bi bilo smiselno izvesti podobne raziskave v daljSem casovnem obdobju, torej kako
je pandemija covida-19 na dolgi rok vplivala na breme NO.

Izgorelost NO je splosno poznan dejavnik tveganja za slabse izide pri oskrbovancih, zato je NO najpomem-
bneje pomagati pri soocanju s povecanimi zahtevami pri oskrbi OD in s socialno izolacijo v obliki ¢ustvene,
informativne in vrstniske podpore drugih NO, ki se soocajo s podobnimi izzivi (14). V tem prispevku smo
ugotovili Stiri glavna podrocja, ki tekom pandemije covida-19 povecujejo breme NO OD. Mednje spadajo
utrujenost in izgorelost, pretirana mera skrbi in stresa ter poslabSanje duSevnega zdravja in dobrega
pocutja, otezen dostop do zdravstvenih storitev in potreba po podpori. V pregledani literaturi smo nasli
le nekaj posameznih prispevkov, ki med drugim govorijo tudi o spopadanju NO s covidom-19. O spo-
padanju NO s covidom-19 ter za zmanjSanje njihovega bremena bi bilo potrebno izvesti dodatne raziskave
in na podlagi tega izoblikovati dodatna priporocila, ki bi bila prilagojena potrebam NO (10).
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