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Izvlecek:

S starostjo povezane nevrodegenerativne bolezni so v zadnjem Casu v porastu, predvsem
zaradi staranja svetovnega prebivalstva. Bolezni, kot so alzheimerjeva bolezen,
parkinsonova bolezen in amiotroficna lateralna skleroza, so neozdravljive bolezni, ki
terjajo visok davek na bolnikih, a so pogosto obremenjujoce tudi za njihove skrbnike.
Slednji se soocajo s fizicnim, psiholoSkim, socialnim in finanénim bremenom. Bolezni
imajo razlicno patologijo, zato nas je v tej zaklju¢ni nalogi zanimalo, kak$ne so podobnosti
in razlike med dozZivljanjem bremena skrbnikov oseb z omenjenimi boleznimi. Skrbniki
breme dozivljajo podobno pri alzheimerjevi in parkinsonovi bolezni ter je vecje, ¢e to
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parkinsonovo bolezen in ostale parkinsonizme nudi pomo¢ drustvo Trepetlika, medtem ko
bolniki z amiotrofi¢no lateralno sklerozo nimajo svojega drustva, ampak jim pomo¢ nudi

Drustvo distrofikov Slovenije.




Kuder A. Primerjava dozivljanja bremena pri skrbnikih bolnikov z nekaterimi nevrodegenrativ. boleznimi.

Univerza na Primorskem, Fakulteta za matematiko, naravoslovje in informacijske tehnologije, 2018 I11

Key words documentation

Name and SURNAME: Ana KUDER
Title of the final project paper: Comparison of how caregivers of patients with certain

neurodegenerative diseases experience burden

Place: Koper

Year: 2018

Number of pages: 58 Number of tables: 2

Number of references: 85

Mentor: prof. Vlasta Zabukovec, PhD

Co-Mentor: assist. Simon Brezovar, PhD

Keywords: Alzheimer's disease, Parkinson's disease, amyotrophic lateral sclerosis,
caregivers, caregiver burden

Abstract:

Age-related neurodegenerative diseases have recently been on the rise, mainly due to the
aging of the world's population. Diseases such as Alzheimer's disease, Parkinson's disease
and amyotrophic lateral sclerosis are incurable. They take a heavy toll on the patients as
well as their caregivers. The latter face physical, psychological, social and financial
burden. Diseases have different pathologies, which is why the primary interest of this
thesis was to discover the similarities and differences in how caregivers experience burden
in regards to the disease the patient has. Caregivers of patients with Alzheimer's and
Parkinson's disease experience similar level of burden, which is higher than the burden of
caregivers who care for patients with amyotrophic lateral sclerosis. We have also examined
examples of support systems currently available to caregivers and other relatives in
Slovenia. Spomincica — Alzheimer Slovenia is the most known and active association. It
provides assistance to patients and caregivers with Alzheimer's disease and other forms of
dementia. For patients with Parkinson's disease and other forms of parkinsonism Trepetlika
Society provides support, while patients with amyotrophic lateral sclerosis do not have
their own association. Support is provided by The Society of Dystrophy Patients of

Slovenia.
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SEZNAM KRATIC

AB — alzheimerjeva bolezen

PB — parkinsonova bolezen

ALS — amiotrofi¢na lateralna skleroza
ALS-d — ALS z demenco

SMN — spodnji motori¢ni nevron
ZMN — zgornji motoricni nevron
FTD — frotnotemporalna demenca

KZ — kakovost Zivljenja

MRI — magnetno resonancno slikanje
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1 NEVRODEGENERATIVNE BOLEZNI

Staranje je neprekinjen proces, ki poteka od rojstva do smrti in zajema fizi¢ne, socialne,
psiholoske in duhovne spremembe (Salvatore, Cianciulli, Calvello in Panaro, 2015).
Kakovost zivljenja starajoCega prebivalstva je v veliki meri odvisna od normalnega
procesa staranja nevronov in centralnega Zivénega sistema ter pojavnosti bolezni, ki jih
zaznamuje pospeSena izguba nevronov — nevrodegeneracija (Beal, Lang in Ludolph,
2005). Svetovno narascanje Stevila starega prebivalstva (predvsem skupine nad 85 let)
povzro€a tudi porast s starostjo povezanih nevroloskih patologij, kot so Parkinsonova
bolezen, Alzheimerjeva bolezen in amiotrofi¢na lateralna skleroza. Porast bolezni pa
povzroc¢a tudi narascajoCe zdravstvene, socialno-ekonomske tezave, tako za druzbo kot
tudi za bolnike in njihove svojce (Salvatore idr., 2015).

1.1 Alzheimerjeva bolezen

Alzheimerjeva bolezen (AB) je progresivna nevrodegenerativna bolezen, katere rezultat se
kaze v neizogibnem upadu kognitivnih funkcij, predvsem spomina. Vzro¢ni dejavnik za
pojav in razvoj AB Se vedno ni poznan, zagotovo pa se povezuje z naras¢anjem starosti, saj
se s starostjo znatno povecuje tudi pojavnost bolezni (Zillmer, Spiers in Culbertson, 2008).

Bolezen verjetno terja vecji davek pri druzinskih ¢lanih bolnikov, njihovih prijateljih, ki
skrbijo zanje, ter v druzbi na splosno kot pa pri bolnikih samih (Nestler, Hyman, Holtzman
in Malenka, 2015). Za obolele osebe najpogosteje skrbijo svojci in prijatelji, ki prepogosto
niso delezni niti kratke razlage o bolezni, s katero se soocajo, kar povzro¢a nemoc¢ in
izolacijo (Gendron, 2015).

1.1.1 Epidemiologija

AB je najpogostejsi vzrok pojava demence pri osebah, starejsih od 65 let. Pojavnost AB se
ocenjuje med 3,4 in 4 odstotki. Trenutno je na svetu ve¢ kot 36 milijonov bolnikov z
demenco, od katerih je kar 50 do 70 odstotkov primerov AB. Ocenjuje se, da bo imelo do
leta 2040 80 milijonov ljudi na svetu AB (Nestler idr., 2015; Qiu, Kivipelto in von Strauss,
2009; Robinson, Lee in Hane, 2017; Schpolarich, 2016; Zillmer idr., 2008). Bon idr.
(2013) porocajo, da je bilo leta 2010 v Sloveniji 22.797 bolnikov z demenco (in ne zgolj z
AB), medtem ko organizacija Alzheimer Europe ocenjuje, da naj bi bilo v letu 2012 okoli
32.000 bolnikov. Stevilo postopoma naras¢a (Mednarodna organizacija za Alzheimerjevo
bolezen (ADI), 2015, po Nacionalni institut za javno zdravje, 2016).

Pri zenskah je AB zaznana priblizno 20 do 50 odstotkov pogosteje kot pri moskih, kar je
povezano tudi z daljSo zivljenjsko dobo pri zenskah. Tako incidenca kot prevalenca AB se



Kuder A. Primerjava dozivljanja bremena pri skrbnikih bolnikov z nekaterimi nevrodegenrativ. boleznimi.

Univerza na Primorskem, Fakulteta za matematiko, naravoslovje in informacijske tehnologije, 2018 2

s starostjo zviSujeta, po 65. letu pa eksponentno narasc¢ata (Kokmen, idr., 1996; von
Strauss, idr., 1999; Kukull in Ganguli, 2000, po Tang-Wai, Josephs in Petersen, 2005).
Prevalenca AB je po 65. letu 6- do 11-odstotna, med 80. in 90. letom pa se dvigne nad 15
odstotkov (Schpolarich, 2016). 81 odstotkov oseb z AB je starih nad 75 let. Pred 40. letom
se AB pojavi zelo redko, ¢e pa se se, pa je to t.i. druzinska AB (Alzheimer's Association,
2016; Nestler idr., 2015). Ker je AB povezana s staranjem, zivljenjska doba svetovnega
prebivalstva pa se predvsem z razvojem moderne medicine daljSa, postaja AB pogost in
pomemben javnozdravstveni problem (Tang-Wai idr., 2005; Nestler idr., 2015). Zaradi
tega postaja tudi vse pomembnejSa tema raziskovanja — predvsem v zahodnem svetu v
raziskave o vzrokih za pojav AB vlagajo ogromne vsote sredstev (v Kanadi ta vsota
presega 3,9 milijarde dolarjev letno) (Gendron, 2015; Yazar idr., 2018). Neposredni
zdravstveni stroSki demence so v Sloveniji v letu 2010 znaSali 214,9 milijona evra (Bon
idr., 2013).

1.1.2 Patofiziolgija

Mozgani osebe z AB se od zmerne faze naprej bistveno razlikujejo od mozganov zdrave
osebe enakih let. Oboleli mozgani so skréeni — imajo ozje giruse ter SirSe sulkuse in
ventrikle, kar vodi do znizane mozganske mase. Najvecja atrofija je opazna na podroc¢ju
parietalnih in temporalnih reznjev (podrocje hipokampusov) (Zillmer idr., 2008). Z
gotovostjo lahko potrdimo, da je oseba bolehala za AB Sele po smrti, ko obdukcija
patologijo potrdi. Poleg izgube nevronov in sinaps se pojavljajo razlicne abnormalne
proteinske tvorbe:

1. Senilni plaki: gosti, zunajcelicni skupki, zgrajeni vecinoma iz amiloidnega-f3
peptida (A), zato jih imenujemo tudi amiloidni plaki; obstajata dve vrsti — difuzni
in nevritski plaki.

2. Nevrofibrilarne pentlje: znotrajcelicna kopicenja abnormalno fosforiliranih
spiralnih filamentov, zgrajeni iz proteina tau (sicer povezan z mikrotubuli), ki je
sicer prisoten v zdravem mozganskem tkivu, a je pri AB nakopicen (Nestler idr.,
2015).

1.1.3 Dejavniki tveganja in varovalni dejavniki

Do sedaj sta bila prepoznana dva glavna dejavnika tveganja za razvoj AB.
Najpomembnejsi je narascajocCa starost, velik vpliv pa ima tudi dednost (Tang-Wai idr.,
2005). Pri druzinski obliki AB so odkrili 3 gene, ki vplivajo na razvoj AB: APP (amyloid
precursor protein), presenilin-1 in presenilin-2. AB s poznim zacetkom (sporadi¢na AB) je
genetsko bolj kompleksna, vendar kljub temu 25 do 50 odstotkov oseb z obolelimi
sorodniki dobi AB. Najve¢ji vpliv na razvoj bolezni ima alel e4 gena APOE
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(apolipoprotein E) (Alzheimer's Association, 2016; Schpolarich, 2016). Razvoj AB se
povezuje tudi s kromosomom 21, kar dokazujejo osebe z downovim sindromom, pri
katerih se pojavljajo 3 kopije APP gena. 75 odstotkov oseb z downovim sindromom ima
po 65. letu starosti AB (Ertekin-Taner idr., 2000 po Tang-Wai idr., 2005).

NaraScajoca starost je glavni dejavnik tveganja za razvoj sporadicne AB. 15 odstotkov
oseb z AB je starih med 65 in 74 let, 44 odstotkov obolelih pa je v starosti med 75 in 84
let. Kljub temu da je narasCanje starosti glavni dejavnik tveganja razvoja AB, pa to ni del
normalnega staranja in zgolj starost ni vzrok za nastanek bolezni (Alzheimer's Association,
2016).

Ostali domnevni dejavniki tveganja so: kardiovaskularne bolezni, travmati¢na poskodba
mozganov, depresija, nizja izobrazba in/ali poklicni status, starost starSev ob rojstvu,
kajenje, prekomerna telesna teza v srednjih letih, downov sindrom pri sorodniku v prvem
kolenu, nizka raven vitamina B12, poviSana raven homocisteina (Tang-Wai idr., 2005;
Alzheimer's Association, 2016).

Varovalni dejavniki pri AB (v vec¢ji meri pri sporadi¢ni obliki) so vi§ja izobrazba, uporaba
protivnetnih uc¢inkovin, ki ne vsebujejo steroidov (npr. ibuprofen), uporaba ucinkovin, ki
znizujejo holesterol, terapija zamenjave estrogena pri Zenskah po menopavzi, zdravila proti
hipertenziji, prehrana z ribami (Nestler idr., 2015; Wolozin idr., 2000; in't Veld idr., 2001;
Cummings in Cole, 2002; Qiu idr., 2003 po Tang-Wai idr., 2005). Varovalni dejavniki (v
primeru pomanjkanja pa tudi dejavniki tveganja) so prav tako zadostna koli¢ina spanca,
redna telesna aktivnost, nadzorovanje dejavnikov za razvoj kardiovaskularnih bolezni
(predvsem diabetes, debelost, kajenje in hipertenzija), zdrava prehrana in vsezivljenjsko
ucenje/izobrazevanje ter kognitivni trening (Nestler idr., 2015; Alzheimer's Association,
2016).

1.1.4 Klini¢ni znaki

V mozganih se procesi, ki vodijo k razvoju bolezni, za¢nejo Ze priblizno 15 let pred
pojavom simptomov. Med prvimi se pojavijo nekatere kognitivne motnje, kot so motnje
kratkoro¢nega spomina in tezave z orientacijo (Nestler idr., 2015).
Klini¢ni razvoj AB lahko razdelimo v tri kategorije:

1. Progresivna oslabitev spomina

ii. Progresivna kortikalna disfunkcija (afazija, apraksija, vidno-prostorska disfunkcija)

iii. Nevropsihiatri¢ni zapleti oziroma motnje.
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Tipicen klini¢ni scenarij razvoja AB se zacne s subtilnim nastopom bolezni in postopnim,
progresivnim razvojem tezav s spominom. V zacetni fazi se tezave kazejo predvsem pri
priklicu na novo pridobljenih informacij, medtem ko je priklic oddaljenih dogodkov v
zgodnji fazi AB relativno ohranjen. Obolela oseba se spominskih in kognitivnih
primanjkljajev v zgodnji fazi Se zaveda, z napredovanjem bolezni je zavedanje vse
Sibkejse, v pozni fazi pa vpogled v bolezen povsem opesa (Nestler idr., 2015; Tang-Wai
idr., 2005).

Z napredovanjem bolezni se pojavijo progresivhe motnje govora (npr. tezave z iskanjem
besed). Bolniki postanejo nezmozni opravljanja kompleksnejSih miselnih nalog ali
opravljanja ve¢ stvari hkrati. TeZje opravljajo dnevne naloge, kot so pripravljanje obrokov,
jemanje predpisanih zdravil, vodenje osebnih financ, voznja, pojavijo se motnje
abstraktnega misljenja. Razvijejo se izvrSilne disfunkcije (nacrtovanje, vpogled in presoja)
ter motnje vidnoprostorskih zaznav (geografska ali okoljska dezorientacija in teZave pri
posnemanju figur) (Nestler idr., 2015; Tang-Wai idr., 2005). Pri obolelih se najprej pojavi
dezorientacija v zunanjem okolju (npr. ulice v blizini doma in trgovine, ki jih je oseba
pogosto obiskovala), nato pa se pojavi tudi dezorientiranost v notranjosti svoje hise ali
stanovanja, kar sproza bolece posledice tako za bolnike (npr. Zeli na strani$ce, pa ne ve, kje
ga najti) kot tudi za svojce (npr. ko se oboleli izgubi, ne vedo, kako ga najti). Pri obojih se
pojavljajo hudi obcutki tesnobe in strahu (Gendron, 2015).

Nevropsihiatriéni simptomi se pogosto pojavijo z napredovanjem AB (Chung in
Cummings, 2000 po Tang-Wai idr., 2005). Pojavljajo se Stiri vec¢je skupine:
1) Motnje razpolozenja, predvsem depresija (pri 25—30 odstotkih bolnikov)
2) Spremembe osebnosti (pogosto ene izmed prvih klini¢nih sprememb, pojavijo
se pri priblizno 75 odstotkih bolnikov, predvsem apatija)
3) Vedenjske motnje (predvsem agitacija in agresija, pojavljajo se pri 30-85
odstotkih bolnikov, pozitivno korelirajo s stopnjo razvoja bolezni)
4) Blodnje in halucinacije (sumni¢avost, slusne halucinacije in misidentifikacija

oseb, prostora, prisotne predvsem v poznem stadiju) (Tang-Wai idr., 2005).

S tem, ko pri bolniku z AB prihaja do postopnega upada kognitivnih funkcij, izgublja tudi
spomin na dogodke, ki so zaznamovali smer njenega zivljenja, osebno zgodovino. Izgublja
svojo identiteto in s tem je proces, ki ¢loveku omogoca razmisljanje o samem sebi, unic¢en.
Bolniki ne prepoznajo vec¢ svojih bliznjih ali svoje lastnine, zato postajajo tujci. Pogosto se
zelijo vrniti v hiSo, kjer so odrascali, ter videti svoje starSe, predvsem mamo. IS¢ejo torej
Custveno varnost, ki pa v njihovem primeru izvira iz primarne druzine, saj se nanjo

najveckrat ohrani nedotaknjen spomin (Gendron, 2015).
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Vsi kognitivni deficiti se z napredovanjem bolezni slabSajo. Bolnik postaja vse bolj
odvisen od skrbnikov, predvsem pri hranjenju ter higieni, v zadnjem stadiju bolezni pa
popolnoma izgubi samostojnost (Nestler idr., 2015; Tang-Wai idr., 2005). Bolniki z AB
ponavadi zivijo od 7 do 10 let (s ¢asovnim razponom od 2 do 20 let) od nastopa prvih
simptomov. Navadno umrejo zaradi zdravstvenih zapletov, kot sta bronhitis ali plju¢nica
(McCledon, Smyth in Neundorfer, 2004; Nestler idr., 2015).

1.1.5 Klini¢na diagnoza

Ocena in diagnoza AB zahtevata prepoznavo glavnih klini¢nih znakov in izkljuditev
ostalih pogostih vzrokov pojava demence. Pomembno je, da bolniki z AB najprej opravijo
nevroloski pregled. Ta predstavlja osnovo za diagnozo AB. Opravi se presejalni preizkus
in zastavi nadaljnje preglede. SploSni zdravniski pregled pa lahko razkrije doloCene
sistemske izvore kognitivnih deficitov (Tang-Wai idr., 2005).

Najpomembne;jsi element postavljanja diagnoze ni le povprasevanje bolnika o njegovi
preteklosti, ampak tudi pogovor z njegovimi bliznjimi, saj lahko opozorijo na nekatere
probleme, ki jih bolnik sploh ne opazi. Pomembne so informacije o spremembi ali upadu
sposobnosti izvrsilnih funkcij, nacrtovanja (npr. obroka), upravljanja financ (npr. placilo

racunov, davkov), voznje (npr. izgubljanje med voznjo, nesrece) (Tang-Wai idr., 2005).

Pri diagnozi lahko veliko informacij ponudijo tudi instrumenti za kognitivno evalvacijo
(ocenjujejo mentalne funkcije) ter nevropsiholoski testi (doloCanje procesa (ne)normalnega
staranja). Na voljo so tudi razli¢ni strukturirani intervjuji. Poleg omenjenih pristopov so
priporocljive tudi slikovne tehnike, predvsem CT in MRI, v dolo¢enih primerih pa se lahko
uporabijo tudi laboratorijski testi za odkrivanje komorbidnosti (npr. nivo vitamina B12 in
delovanje $¢itnice), v zelo redkih primerih pa tudi pregled hrbtenjacne tekocine (Tang-Wai
idr., 2005).

1.1.6 Zdravljenje

1.1.6.1 Farmakolosko zdravljenje

Strategije farmakoloskega zdravljenja so:
1. Preprecevanje bolezni

ii. Simptomati¢no zdravljenje

iii. Modifikacija bolezni
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Trenutno je v uporabi le simptomaticno zdravljenje z ojaenjem holinergi¢nega prenosa
med nevroni — inhibitorji acetilholinesteraze (AchEI) ter blokiranjem glutamatnih
receptorjev (memantin), ki pa nima neposrednega ucinka na zaustavljanje napredovanja
bolezni (McCledon idr., 2004; Nestler idr., 2015). Nekatera potencialna zdravila, kot so
ucinkovine za zniZevanje holesterola, memantin in nesteroidna protivnetna zdravila (npr.
ibuprofen), kazejo povezavo z upo€asnjevanjem ali zaviranjem nastopa AB, za katere pa se
Se izvajajo klini¢na testiranja (Henderson idr., 2000; Mulnard idr., 2000 po Tang-Wai idr.,
2005; Nestler idr., 2015).

1.1.6.2 Nefarmakolosko zdravljenje

Najpogosteje se uporablja z namenom vzdrZzevanja in morebitnega izboljSevanja
kognitivnih funkcij, sposobnosti opravljanja dnevnih aktivnosti ter celostne kakovosti
zivljenja. Eden izmed ciljev pa je lahko tudi omilitev vedenjskih simptomov, ki se
pojavljajo ob AB, kot so depresija, agitacija in agresivnost. Kot najbolj u€inkovite so se
pokazale intervencije iz sklopa vedenjskih terapij, katerih namen je modifikacija vedenja.
Kot ucinkovite so se pokazale tudi nekatere podporne terapije: terapija s pomocjo
umetnosti, terapija, ki temelji na aktivnostih, in spominski treningi. Prav tako so obetavni
vadba ter kognitivna aktivnost (npr. vrtnarjenje, besedne igre, poslusanje glasbe in
kuhanje). Kljub temu pa za nefarmakoloSka zdravljenja Se ni konsistentnih rezultatov, saj
je na tem podro¢ju potrebno opraviti Se ve¢ raziskav na velikem S$tevilu randomiziranih

vzorcev (Alzheimer's Association, 2016).

1.2 Parkinsonova bolezen

Parkinsonova bolezen (PB) je takoj za AB druga najpogostejSa nevrodegenerativna
bolezen. Je kroni¢na, pocasi napredujoa nevrodegenerativna bolezen, ki prizadene
dopaminergi¢ni sistem v moZzganih, zaradi cesar povzrofa razlicne motori¢ne in
nemotori¢ne motnje (Carod-Artal, Mesquita, Ziomkowski in Martinez-Martin, 2013).

1.2.1 Epidemiologija

PB se pojavlja pri 0,1 do 1 odstotku svetovne populacije, pri cemer incidenca, tako kot pri
AB, s staranjem mocno naras¢a (Zillmer idr., 2008; Kolb in Whishaw, 2009). Vsako leto
se pojavi osem do osemnajst novih bolnikov na 100.000 ljudi (De Lau in Breteler, 2006).
V Sloveniji se Stevilo bolnikov s PB ocenjuje na okoli 7000 (Trepetlika, 2009; Trost,
2008). K obolelosti za PB so nagnjeni ljudje vseh starosti, nekoliko pogosteje pa zbolevajo
osebe moskega spola. Najpogosteje se pojavlja po 50. letu starosti; priblizno 1 odstotek te
starostne skupine ima PB. Povprecna starost obolelih oseb je 58-60 let, zelo redko pa
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zbolijo mlajsi od 40 let. Tako kot pri AB, se tudi pri PB sklepa na vse vecjo pojavnost PB s
staranjem svetovne populacije, kar pa pomeni tudi vecje breme tako za svojce kot za
celotno druzbo (De Lau in Breteler, 2006). Neposredni zdravstveni stroSki PB so nizji kot
pri AB, a kljub temu niso zanemarljivi — v letu 2010 so v Slovenij znasali 36,1 milijona
evra (Bon idr., 2013).

1.2.2 Patofiziologija

PB sproza propad dopaminergi¢nih nevronov v substanci nigri, posledica tega pa je
zmanjSana koncentracija dopamina v jedru kaudata (caudatni nucleus) in putamenu (regiji,
kamor sega vecina projekcij dopaminergi¢nih nevronov). Zaradi izgube nevronov je
opazna depigmentacija tega dela mozganov (ti deli so pri zdravih mozganih ¢rno obarvani,
ob pomanjkanju dopamina pa izgubijo barvo). Precej prezivelih dopaminergi¢nih nevronov
v substanci nigri vsebuje znotrajcitoplazemske Lewyjeve nevrite in Lewyjeva telesca. V
manjSem S$tevilu primerov se lahko pojavi tudi propad drugih monoaminskih nevronov
(noradrenergi¢ni, serotonergicni) (Dickson, 2005; Nestler idr., 2015; Trost, 2008). V
mozganih zdravega ¢loveka ima dopamin zaviralne uc¢inke na projekcijske nevrone GABA
v striatumu. V mozganih oseb s PB dopamin ne zavira nevronov GABA, zato ti zavirajo
delovanje nevronov v razliénih delih talamusa, ki so odgovorni za aktivacijo regij v

korteksu, vkljucenih v iniciacijo gibov (Nestler idr., 2015).

Simptomi PB naj bi se pojavili Sele, ko je izgubljenih ve¢ kot polovica dopaminergi¢nih
nevronov. Pri ljudeh se ohranja precej velika funkcionalna rezerva, zato se pri vecini
primerov PB pojavlja po€asna in progresivna izguba funkcije (Nestler idr., 2015). Bolezen
Se posebej pocasi, blazje in bolj enakomerno napreduje pri druzinski obliki PB, kjer se tudi
redkeje pojavljajo kognitivne in posturalne motnje (EPDA, 2008). Zelo pocasna in
progresivna izguba dopaminergi¢nih nevronov pa se pojavlja tekom Zivljenja pri vseh
ljudeh, tudi ob odsotnosti PB (Nestler idr., 2015).

1.2.3 Dejavniki tveganja

1.2.3.1 Genetski vplivi

V zadnjih letih se tudi na podro¢ju PB povecuje zanimanje za znanstveno raziskovanje
nastanka bolezni. Genetske mutacije lahko razlozijo le majhen delez vseh primerov PB, Se
vedno pa je vecino primerov (okoli 90 odstotkov) sporadi¢nih (De Lau in Breteler, 2006).
Pri zelo redkih druzinskih oblikah PB, ki se pojavljajo pred 50. letom starosti, so genetski
vplivi mocnejsi (Goetz in Kompoliti, 2005). Z razvojem PB je bilo povezanih in
identificiranih Ze ve¢ kot deset genov, vendar patofizioloski mehanizmi Se vedno niso
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povsem raziskani (Nestler idr., 2015). Razvoj druzinske PB povezujejo z mutacijami o-
synucleina in gena PARKIN, znane pa so Se povezave z mutacijami ATP13A2, PINKI,
LRRK2 in GBA1 (Nestler idr., 2015). Vir novih raziskav v zadnjem ¢asu v vse ve¢ji meri
postaja mitohondrijska genetika, ki poudarja pomen sprememb v dihalni verigi in

dedovanja po materini strani (Goetz in Kompoliti, 2005).

1.2.3.2 Okoljski dejavniki

Pred identifikacijo genetskih mutacij je veljalo prepri¢anje, da na razvoj PB vplivajo zgolj
okoljski dejavniki. To prepri¢anje je okrepilo tudi odkritje, da lahko MPTP (sinteti¢na
droga, ki so jo odvisniki od heroina uporabljali kot nadomestilo heroinu in proizvaja
Skodljiv dodatni produkt sinteticnega opiata mefedrina) sprozi klini¢ni sindrom, ki mo¢no
spominja na parkinsonovo bolezen (Goetz in Kompoliti, 2005). MozZnost, da lahko okoljski
nevrotoksini (z blazjimi u¢inki kot MPTP) pripomorejo k nastanku sporadi¢ne PB, je bila
podprta z nekaterimi epidemioloskimi dokazi. PB se pogosteje pojavlja pri ljudeh, ki Zivijo
na podezelju in so pogosteje izpostavljeni herbicidom in pesticidom (npr. rotenon). Prav
tako lahko na razvoj vpliva prisotnost tezkih kovin (npr. mangan), vi§ja incidenca bolezni
pa je bila zabelezena tudi po nekaterih virusni epidemijah (Nestler idr., 2015). Primer
takSne je bila epidemija Spanske gripe med leti 1915 in 1926. V obdobju za tem se je
pojavilo veliko primerov post-encefaliticnega parkinsonizma (Bhattacharyya, 2015).

Nastanek sporadi¢ne PB v najvecji meri povezujejo z oksidativnim stresom, saj ze sam
dopamin tvori kemicne produkte, ki lahko povzrocajo oksidativni stres v celicah. S
starostjo pa se oksidativni stres kopi¢i v celicah, kar potrjuje hipotezo, da je tudi pri
razvoju PB naraSc¢ajoca starost glavni dejavnik tveganja (Nestler idr., 2015). Pogostejse
uzivanje nesteroidnih protivnetnih u€inkovin naj bi zmanjsalo tveganje za razvoj PB, ker
naj bi se nastanek bolezni povezoval z razli¢nimi vnetji. Prav tako se kot zaS¢itna faktorja

omenja kajenje in uzivanje kofeina (Trost, 2008).

Reverzibilne parkinsonske simptome (npr. katalepsija) pa lahko povzrocijo tudi
antipsihotiki, ki blokirajo dopaminske receptorje. Tovrstni parkinsonizem je najpogostejsi
med starejSimi bolniki, verjetno zaradi zmanjSane rezerve dopaminskih nevronov.
Simptomi izginejo v roku nekaj tednov ali mesecev po prenchanju jemanja zdravila
(Nestler idr., 2015).

1.2.4 Klini¢ni znaki

Glavne simptome PB delimo v tri sklope: presimptomatske, motori¢ne in nemotori¢ne
(Trost, 2008).
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Med presimptomatske simptome spadajo npr. motnja voha, motnja faze spanja REM in
zaprtje. Pogosto se pojavijo ze ve€ let pred motori¢nimi znaki PB in predstavljajo zgodnje
znake bolezni. Motnja voha se pojavlja pri 90 odstotkih bolnikov s PB. Motnje faze REM
vkljucujejo govorjenje in kri¢anje med spanjem ter mahanje z rokami in nogami, pri cemer
neredko poskoduje tudi partnerja. Bolnik se zjutraj svojih aktivnosti ne spomni. Motnje
spanja se kot presimptomatski simptom pojavljajo pri priblizno 40 odstotkih bolnikov.
Tudi zaprtost prizadene vecino bolnikov s PB, prav tako se pojavi Se pred razvojem
motori¢nih tezav. Pri zdravih ljudeh predstavlja trikrat povecano tveganje za nastanek PB
(Trost, 2008). Nekatere Studije porocajo, da se pri osebah s PB se pred pojavom prvih
(motori¢nih) simptomov pojavijo tudi dolocene osebnostne lastnosti, kot so introvertnost in
nizka afiniteta za tvegana vedenja. Te so pri bolnikih prisotne v vecji meri kot na splosno

pri njihovih druZzinskih ¢lanih ali pri splosni populaciji (Goetz in Kompoliti, 2005).

Glavni motori¢ni simptomi, ki opiSejo PB, so tremor v mirovanju, bradikinezija, rigidnost,
v napredovani fazi pa tudi posturalne motnje (Nestler idr., 2015). Med vsemi simptomi je
tremor najbolj izrazit in prepoznan simptom PB. Je neprostovoljno ritmi¢no gibanje s
frekvenco 3 do 6 Hz. Opazen je predvsem zato, ker se pojavi v mirovanju. Pojavlja
predvsem na podro¢jih Celjusti in okoncin (parkinsonsko tresenje rok v angleski literaturi
imenovano »pill-rolling«). Tremor, ki se pojavlja med aktivnostjo ali pokon¢no drzo, je
prisoten v manjsi meri, lahko pa pripomore k fizioloskih spremembam, na katerih temelji
bradikinezija (Goetz in Kompoliti, 2005).

Bradikinezija pomeni upocasnjeno gibanje. Tezave se pojavljajo v iniciaciji gibov, kar
otezuje opravljanje dnevnih nalog. Bolniki zacenjajo in izvajajo hotene gibe pocasi z
vmesnimi prekinitvami. Problemi se pojavljajo tako pri fini motoriki (zapenjanje gumbov,
mikrografija) kot tudi pri vecjih premikih telesa (vstajanje iz stola ali avtomobila).
Bolnikov obraz postane negiben, podoben maski, spontana mimika in utripanje vek je
znatno redkejSe. Od vseh klini¢nih znakov verjetno bolnike v najve¢ji meri ovira
bradikinezija (Goetz in Kompoliti, 2005; Trost, 2008).

vt w

ter zajema tudi motnje refleksov. Ce je rigidnosti pridruzen tudi tremor, se pojavi znagilen
fenomen zobatega kolesa (ang. cogwheel rigidity), kjer se ob premikanju bolnikovih udov
cuti enakomeren odpor v njegovih miSicah (Goetz in Kompoliti, 2005).

Posturalne motnje oziroma motnje ravnotezja se pojavljajo v napredovani fazi bolezni in se
kazejo v obliki obcutka nestabilnosti, spotikanja in padcev (predvsem naprej). Spremeni se
drza telesa, pojavi pa se znacilna parkinsonska hoja, ki jo opisujeta festinacija (hoja z

vedno hitrejSimi in kratkimi koraki) in pojavljanje »zamrznitev« med hojo (bolnik se ustavi
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in ne more nadaljevati s hojo). Hoja pogosto ni spremljana z rokami in bolniki s podplati
pogosto podrsavajo po tleh (Goetz in Kompoliti, 2005).

Nemotori¢ne motnje pogosto prizadenejo bolnika in njegovo kakovost Zivljenja bolj kot
motori¢ne motnje. Te so Stevilne. Pojavljajo se motnje v delovanju avtonomnega zivéevja:
zaprtje, inkontinenca, erektilna disfunkcija, nenormalno bitje srca, suha usta, motnje
potenja, padec krvnega tlaka, motnje obcutljivosti na barve ter razlikovanja barv,
pojavljajo pa se tudi olfaktorne disfunkcije in problemi s prepoznavo vonjav (podobno, kot
pri AB). Bolniki pa se lahko soocajo tudi z izgubo teze in razlicnimi motnjami spanja,
poleg Ze omenjenega presimptomatskega simptoma motenj faze spanja REM. Pojavljajo se
nespecnost, pogosto zbujanje, prekomerna dnevna zaspanost in nenadni napadi spanja.
Bolniki izkuSajo tako fizi¢no, kot mentalno iz€rpanost ter pogosto obcutijo bolecine raznih
delov telesa. Zaspanost tekom dneva zaradi same PB ali kot posledica nekaterih moten;j
spanja lahko povzroca tezave pri varnosti voznje in delu (Goetz in Kompoliti, 2005; Trost,
2008).

Tekom razvoja in napredovanja PB se lahko pojavijo razlicni vedenjski in kognitivni
simptomi. Depresija se pojavi pri priblizno eni tretjini bolnikov, predvsem pri tistih, ki
izkuSajo akinezijo in riginost kot predominantni simptom. Demenca je prisotna pri 20
odstotkih do 40 odstotkih bolnikov, pogosteje pri tipih PB, kjer se tremor v zacetnih fazah
ni pojavljal (Aarsland, Cummings in Larsen, 2001). Funkcije, kot so ohranjanje pozornosti,
izvrSilne funkcije ter delovni spomin, so pri PB znatno oslabljene. Tekom razvoja bolezni
se zmanjSa tudi sposobnost nacrtovanja zahtevnejSih nalog ter izvajanja ve¢ nalog hkrati
(EPDA, 2009). Halucinacije in drugi psihoti¢ni simptomi se pojavljajo pri priblizno eni
Cetrtini obolelih. Pogosto vkljucujejo jasne slike njemu znanih oseb, nekatere raziskave
(Arnulf, Bonnet, Damier idr., 2000; Pappert, Goetz, Niederman, Raman in Leurgans, 1999)
pa ugotavljajo povezavo halucinacij z motnjami v fazi spanja REM (Goetz in Kompoliti,
2005).

1.2.5 Klini¢na diagnoza

Parkinsonizem je klini¢na diagnoza, ki temelji na omenjenih motori¢nih motnjah, ki se
pojavljajo pri PB (tremor, bradikinezija, rigidnost in izguba posturalnih refleksov). Vec
bolezni lahko povezemo s temi znaki in jih skupno imenujemo parkinsoni¢ni sindrom. PB

je prototip te skupine bolezni (Goetz in Kompoliti, 2005).

Poleg identifikacije motori¢nih motenj k postavljanju klinicne diagnoze PB pripomorejo
tudi asimetrija parkinsonisti¢nih znakov (tipi¢no se pojavljajo najprej na eni strani telesa in
Sele s ¢asom prizadenejo celotno telo), klini¢no znacilen odziv na dopaminergi¢na zdravila
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(navadno L-dopa) ter odsotnost ali nizka prisotnost problemov z ravnotezjem v prvih

mesecih ali celo letih nastopa bolezni (Goetz in Kompoliti, 2005).

Predvsem v zgodnjih mesecih so znaki PB Se posebej prikriti in bolniki poroc¢ajo zgolj o
pocasnosti in togosti gibanja ter tezavah s pisanjem, ne poro¢ajo pa o mikrografiji. Ce v
zacetni fazi ni razviden tremor, zdravniki pogosto v zacetnih fazah diagnosticirajo artritis,
depresijo ali proces normalnega staranja. Za zgodnjo klini¢no diagnozo je torej
pomembno, da zdravnik nameni posebno pozornost zgodovini tremorja (¢etudi ni opazen v
ambulanti), pocasnosti fine motorike ter popaceni in rahlo sklonjeni drzi posameznika
(Goetz in Kompoliti, 2005). Pri zanesljivi diagnozi je pomembno veckratno preverjanje
simptomov, saj se tako ugotavlja napredovanje bolezni, pojav novih simptomov in
odzivnost na terapijo z levodopo (De Lau in Breteler, 2006). V zadnjem casu je pomemben
napredek na podrocju diagnosticiranja ponudila t.i. preiskava DatSCAN. Ta slikovna
metoda meri izgubo presinapti¢nega dopamina preko ugotavlja izgube Zivénih celic, ki
spros¢ajo dopamin. Tako lahko pripomore k razlikovanju med stanji z ali brez
presinapti¢nega dopaminskega deficita in nedvoumno izklju¢i katerega od drugih
parkinsonskih simptomov (Kégi, Bhatia in Tolosa, 2010).

PB se vecinoma zdravi ambulantno, bolniki pa obiS¢ejo urgenco predvsem zaradi padcev,
sindromov, ki se razvijejo zaradi zmanjSanja ali prenehanja jemanja zdravil, psihoz ali
epizod pani¢nih napadov (Factor in Molho, 2000 po Goetz in Kompoliti, 2005). Padci
lahko povzrocijo zlome, predvsem pa ogrozijo samostojnost bolnika, kar vpliva nanj, na
njegovo samozavest ter na skrbnike (Gray in Hildebrand, 2000 po Goetz in Kompoliti,
2005).

1.2.6 Zdravljenje

Zdravljenje PB temelji na vnosu zdravil, ki spodbujajo dopaminergi¢no funkcijo v bazalnih
ganglijih. Levodopa (L-dopa) je trenutno najbolj ucinkovito simptomati¢no zdravilo.
Lahko prehaja skozi krvno-mozgansko pregrado in je v preostalih koncicih
dopaminergi¢nih nevronov pretvorjen v dopamin. Nevroloske funkcije ucinkovito povrne
predvsem v zgodnjih fazah PB, kljub temu pa ne more nadomestiti primanjkljaja
dopamina. Ucinkovitost L-dope se po nekaj letih jemanja zmanjSa, zacnejo se pojavljati
stranski ucinki, kot so diskinezije, halucinacije in drugi psihoti¢ni simptomi, motnje spanja
ter zmedenost (Nestler idr., 2015). Periferni stranski u¢inki pretvorbe L-dope v dopamin
zajemajo predvsem hipotenzijo in slabost. Za zmanjSanje teh stranskih u€inkov se skupaj z
L-dopo vnaSa tudi inhibitorje aromatske aminokislinske dekarboksilaze — benserazid in
carbidopa (Nestler idr., 2015).
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Poleg levodope se za zdravljenje PB uporabljajo Se agonisti dopaminskih receptorjev, ki so
manj ucinkoviti, a povzro¢ajo manj stranskih ucinkov kot L-dopa, zaviralci katehol-O-
metil transferaze (COMT), ki se uporabljajo predvsem za podaljSevanje ucinkovitosti L-
dopa, in selektivni zaviralci monoamino oksidaze tipa B (MAO B) (Obradovi¢, 2008).
Agonisti dopaminskih receptorjev se uporabljajo za zmanjSevanje potrebne koli¢ine L-
dope in tako znizujejo dolgoro¢ne zaplete terapije z L-dopo (Nestler idr., 2015).
Uporabnost pri zdravljenju PB je izkazal tudi amantadin (Nestler idr., 2015; Obradovic,
2008).

V zadnjem casu se je izkazala kot zelo ucinkovita, predvsem v napredovani stopnji PB,
globoka mozganska stimulacija, kjer se stimulira subtalami¢na jedra z elektrodo. Uporablja
se predvsem, ko farmakoloska zdravila niso ve¢ ucinkovita in simptomi po tem vsaj
zaCasno izginejo. V napredovani fazi PB se skupaj z levodopo vnasa tudi inhibitorje
aromatske aminokislinske dekarboksilaze — benserazid in carbidopa. Uporablja se
dopaminska ¢rpalka z levodopo in gelom carbidopa, kar imenujemo Duodopa. Poleg tega
se trenutno preucuje Se ucinkovitost nekaterih drugih pristopov, kot so celicna
transplantacija (npr. administracija zarodnih dopaminergi¢nih nevronov in zarodnih celic s
programirano diferenciacijo v omenjene nevrone), genska terapija (prenos terapevtskega
gena do tar¢nega tkiva), razvoj zaviralcev gena LRRK2 in generiranje u¢inkovin, ki bi

pospesile razgrajevanje proteinskih agregatov (Nestler idr., 2015).

1.3 Amiotrofi¢na lateralna skleroza

Amiotroficna lateralna skleroza (ALS) je neozdravljiva nevrodegenerativna bolezen, ki
prizadene zgornji in spodnji motori¢ni nevron. Imenujemo jo tudi bolezen motori¢nega
nevrona (ang. motor neuron disease — MND), charcotova bolezen ali lou gehrigova bolezen
(Wijesekera in Leigh, 2009). Pri ALS prihaja do pocasi napredujoce misi¢ne paralize, ki se
pojavi zaradi odmiranja motori¢nih nevronov v primarni motori¢ni skorji, kortikospinalnih
traktih, mozganskem deblu in hrbtenjaci. Navadno bolniki umrejo zaradi odpovedi dihalnih
miSic (David in KuSar, 2012). Mnogi bolniki so obsojeni opazovati svoj lastni (telesni)
propad, saj ostaja njihov razum relativno dolgo precej ohranjen (Hall, 2004). ALS je
najpogostejSa oblika bolezni Ziveéno-miSi¢nega sistema, kljub temu pa jo Se vedno
poznamo relativno slabo, kar se kaze tudi v manjSih odstopanjih natan¢nosti podatkov od
vira do vira. Trenutno o ALS poteka Se mnogo raziskav, ki so nujno potrebne za boljse

poznavanje bolezni (David in Kusar, 2012).
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1.3.1 Epidemiologija

ALS prizadene priblizno pol promila populacije, tveganje zanjo se poveca po 40. letu, vrh
pa doseze v zgodnjih 70. letih. V Sloveniji je priblizno 150 bolnikov z ALS (Jedlicka in
Praznikar, 2016). Povprecna starost pojava sporadicne oblike je med 55. in 65. letom
starosti, druzinske oblike pa okoli 46 let. V zadnjem c¢asu prihaja do vse pogostejSega
prepoznavanja mladostniske oblike ALS (ang. juvenile ALS), ki se pojavi pred 25. letom.
Malenkost pogosteje se pojavlja pri moskem spolu (razmerje M:Z je priblizno 3:2). Pri
osebah z bulbarno obliko je prognoza slabsa in smrt nastopi v priblizno dveh do treh letih,
pri osebah s spinalno obliko pa v priblizno treh do petih letih (Wijesekera in Leigh, 2009).
Le 10 do 15 odstotkov bolnikov prezivi ve¢ kot 8 let od prietka bolezni (Jedlicka in
Praznikar, 2016; Nestler idr., 2015). Vsako leto se pojavita 1-2 nova primera na 100.000
prebivalcev letno, prevalenca bolezni pa znasa 4-6 obolelih na 100.000 prebivalcev
(Johnston idr., 2006 po Vrabec idr., 2015).

1.3.2 Patofiziologija in dejavniki tveganja

Vecina primerov ALS je sporadi¢nih, pri katerih so vzroki predvsem okoljski. Nekateri
izmed vzrokov lezijo predvsem v mitohondrijskih disfunkcijah, motnjah aksonskega
transporta, agregaciji proteinov (podobno kot pri PB), apoptozi, ekscitotoksi¢nosti in
oksidativnem stresu. Noben posamezen vzrok v celoti ne pojasni razvoja bolezni, saj gre
verjetno za sindrom, ki po vec¢ poteh pripelje do propada motori¢nih nevronov (Nestler idr.,
2015; Jutranja oddaja Televizije Ljubljana, 2018). Le priblizno 10 odstotkov bolezni je
povezanih z druzinskim prenosom. V zadnjem casu so odkrili preko 20 genov, ki so
povezani z razvojem ALS. Pri priblizno 20 odstotkih druzinskih primerov in 3 odstotkih
sporadi¢nih primerov bolezni so odkrili povezavo razvoja ALS z mutacijo gena za encim
SOD (superoksid dismutaza) — SOD1 (Al-Chalabi in Brown, 2005; Nestler idr., 2015).
Nekateri pogosteje zastopani geni so Se: ALS2 (alsin), ALS4 (senataxin), FUS, TARDBP
in C9ORF72 (Vrabec idr, 2015; Wijesekera in Leigh, 2009).

Ugotavljanje okoljskih dejavnikov razvoja ALS je zahtevno, saj je splosna populacija
izpostavljena podobnim dejavnikom. Pomemben vir raziskovanja vzrokov pojava
nevrodegenerativnih bolezni je otok Guam, kjer je pred nekaj desetletji veljala visoka
pojavnost ALS, neredko skupaj s simptomi demence in parkinsonizma (t.i. zahodno-
pacifiski sindrom). Raziskovalci sicer §e vedno niso prepricani, ali so vzroki genetski ali
okoljski, najverjetneje pa oboji skupaj sprozijo razvoj ALS. Precej zanesljiv vpliv na
razvoj ALS ima izpostavljenost prehranskemu nevrotoksinu BMAA (Oskarson, Horton in
Mitsumoto, 2015). Vi§ja incidenca ALS je zaznana med nekdanjimi italijjanskimi
nogometasi, verjetno zaradi uporabe pesticidov na nogometnih igris¢ih, prav tako pa imajo
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osebe, ki so sluzile v vojski, za 60 odstotkov vecjo moznost razvoja ALS. Raziskave so
pokazale, da je precej zanesljivo na razvoj ALS vpliva tudi kajenje (Oskarson idr., 2015;
Jutranja oddaja Televizije Ljubljana, 2018). Nekateri dejavniki, za katere se sklepa, da
vplivajo na razvoj, ni pa Se zanesljivih dokazov, so Se: razni toksini (kovine, topila,
radiacija ipd.), pomanjkanje telesne aktivnosti, razlicni virusi, miSi¢no-kostna poskodba in
izpostavljenost elektrosoku (Oskarson idr., 2015; The ALS Association, 2018).

1.3.3 Klini¢ni znaki

ALS zaznamuje degeneracija zgornjega motoricnega nevrona (nevroni, ki potekajo od
mozganov do hrbtenjace - ZMN) in spodnjega nevrona (nevroni, ki potekajo od hrbtenjace
do perifernih zivcev - SMN), ki nadzorujejo vpletenost miSic v izvajanju gibov. Je
najpogostejSa bolezen zivéno-miSi¢nega sistema (pojavlja se v 86 odstotkih primerov)
(Hall, 2004). Prvi simptom se pokaze z miSicno oslabelostjo. Pri nekaterih bolnikih so
tezave prvi¢ opazne pri izvedbi preprostih nalog, ki zahtevajo ro¢ne spretnosti, kot so
zapenjanje gumbov na srajci pisanje ali obracanje kljuca v kljuCavnici. V zacetnih fazah
pojavlja najprej v enem udu ali miSi¢ni skupini in se §iri na ostale misicne celice. Z
napredovanjem zajame vse telesne segmente. Propadajo gibalne Zivéne celice v mozganski
skorji, mozganskem deblu in hrbtenjaci, zaradi Cesar miSice postanejo Sibke in
nefunkcionalne. Zmanj$a se bolnikova gibljivost, v poznih stadijih pa nastopi paraliza.
Posledica mii¢ne atrofije je tudi izguba telesne teZe (Parton in Leigh, 2005; Stukovnik,
Zidar in Repovs, 2013).

Najveckrat se bolezen pojavi v spinalni obliki (med 70 in 80 odstotkov bolnikov), kar
pomeni, da se bolezen primarno pokaze kot miSi¢na Sibkost najprej v enem od zgornjih ali
spodnjih udov. MiSi¢na oslabelost in atrofija pri vecini bolnikov napredujeta tudi na
dihalne miSice in bulbarno obmocje (Nestler idr., 2015; Stukovnik idr., 2013; Wijesekera
in Leigh, 2009). Pri priblizno 20 do 30 odstotkih bolnikov je pri¢etek bolezni bulbaren, kar
pomeni, da se najprej pojavi oslabelost miSic ustne votline in grla, za tem pa se atrofija Siri
proti ostalim okoncinam. Bulbarna oblika je pogostejSa pri Zenskah in starejSih starostnih
skupinah. Najpogosteje so najprej opazne govorne tezave, za tem pa se pojavijo tezave s
poziranjem. Tekom razvoja bolezni se pojavijo Se tezave z Zvecenjem, kaSljanjem, v
kasnejsi fazi pa tudi tezave z dihanjem. Pri vecini primerov se miSi¢na oslabelost in atrofija
okon¢in pojavita v letu ali dveh po nastopu bolezni. Bolniki, pri katerih so v visoki meri
prisotne motnje bulbarnih miSic, imajo ravno zaradi tezav s poziranjem in dihanjem slabSo
prognozo, saj so s tem povezane tudi pljucne infekcije (David in KuSar, 2012; Nestler idr.,
2015; Wijesekera in Leigh, 2009).
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V poznejsih fazah bolezni se pri skoraj vseh bolnikih, ne glede na tip bolezni, pojavi
prekomerno slinjenje zaradi tezav s poZiranjem sline, ob&asno pa se pojavijo tudi problemi
z uriniranjem in tezave s senzoriko. Prav tako se v velikem Stevilu primerov ALS pojavijo
t.i. »pseudobulabrni« simptomi, katere predstavljata Custvena labilnost in pretirano zehanje

kot vzrok motenj zgornjega motori¢nega nevrona (Wijesekera in Leigh, 2009).

Tabela 1
Locevanje simptomov glede na zgornji in spodni motoricni nevron (Jedlicka in Prasnikar,
2016, Parton in Leigh, 2005)

Simptomi zgornjega motori¢nega nevrona Simptomi spodnjega motori¢nega nevrona

Trzanje zgornje ustnice Oslabljen misi¢ni tonus

Hitri obrazni refleksi (trzanje obraznih misic)  Facikulacije (tekom razvoja izginjajo)
Spasti¢nost jezika (otrdelost in po€asni gibi)  Atrofija miSic

Spasti¢na ohromelost Pomanjkanje ali odsotnost refleksov
Pretirano zivahni tetivni refleksi Ohlapna ohromelost

Spros¢eni patoloski refleksi (npr. znak

Babinski, Wartenbergov znak)

Psevdobulbarni sindrom (Custvena labilnost)

Bolniki z ALS primarno ne dozivljajo telesne bolecine, bolijo pa posledice bolezni, kot so
daljsa imobilizacija uda, nezmoznosti premikanja v postelji, ipd. Obcutijo predvsem
bolecino, ki jo prinaSa tesnoba ob dusevnih, psihi¢nih in socialnih tezavah (David in Kusar,

2012; Jutranja oddaja Televizije Slovenija, 2018).

ALS naj bi bila izklju¢no bolezen motori¢nega sistema mozganov, a se kljub temu v
zadnjem casu ugotavljajo tudi strukturne in patoloske spremembe v nemotori¢nih predelih
mozganov. Zaradi teh ugotovitev se je razvila hipoteza, da je ALS bolezen ve¢ sistemov, ki
vkljucuje Sirok spekter simptomov, kot so senzori¢ne in avtonomne motnje ter kognitivne
in vedenjske tezave (Cerami idr., 2014). Povezava ALS z demenco pri nekaterih oblikah
ALS je ze dolgo znana (ALS-d), vendar je danes znano, da se blazja kognitivna
oskodovanost kaze pri skoraj polovici vseh bolnikov z ALS in ne le pri dementnih bolnikih
z ALS. Oskodovanost se najpogosteje prepoznava med izvrSilnimi funkcijami, v manjsi
meri pa tudi na spominskem in jezikovnem podro¢ju. Osebe s slednjo oSkodovanostjo
imajo enako dobo prezivetja kot bolniki brez kognitivnih tezav, medtem ko motnje
izvrSilnih disfunkcij €as prezivetja skrajSajo. Redkeje se pojavijo tudi nekateri simptomi
parkinsonizma (Stukovnik idr., 2013).

Vedenjske motnje se, poleg custvene labilnosti, kazejo v obliki dezinhibicije, apatije

oziroma pomanjkanja motivacije (tako na podrocju vedenja kot tudi kognitivnega in
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Custvenega delovanja), pogostih sprememb vedenja in motnjah socialne kognicije.
Spremembe v Custvenem procesiranju ter pojav anksioznosti in depresije so pogosto
posledica spremenjenih socialnih okolis¢in ter omejitev (omejene komunikacijske
sposobnosti in socialne aktivnosti, odvisnost od druzinskih skrbnikov) (Chio idr., 2010;
Lulé idr., 2007; Shaw, 2004).

Kognitivne in vedenjske motnje so v veliki meri podobne simptomom frontotemporalne
demence (FTD) vedenjskega tipa (Cerami idr., 2014). Bolezen sama se lahko razvije pri
priblizno 15 odstotkih oseb z boleznijo motori¢nega nevrona (Merrilees, Klapper, Murphy
idr., 2010 po Aoun idr., 2012). Bolniki pri katerih se pojavi tudi FTD, so manj dovzetni za
zdravljenje in imajo krajSi Cas prezivetja od pricetka bolezni (Olney, Murphy, Forshew
idr., 2005 po Chio idr., 2010).

1.3.4 Klini¢na diagnoza

Diagnoza ALS Se vedno temelji na karakteristikah klini¢nih izsledkov in izklju¢evanju
sindromov, ki posnemajo ALS (npr. kennedyjev sindrom). Zaradi slednjih je diagnoza
napacna v 5 do 10 odstotkih. Za potrjevanje diagnoze je nujna elektrofizioloSka preiskava
motori¢nih sindromov, kar zajema elektromiografija (doloCanje oSkodovanosti SMN),
slikovne preiskave (predvsem MRI) in preiskave cerebrospinalnega likvorja in krvi
(Wijesekera in Leigh, 2009). MiSi¢na biopsija je potrebna le v primeru izkljucevanja
sindromov, ki posnemajo ALS in se jih ne da izklju¢iti z drugimi diagnosti¢nimi metodami
(Parton in Leigh, 2005). Zgolj laboratorijske preiskave niso zadostne za postavitev
zanesljive diagnoze, zato je treba pri interpretaciji teh rezultatov upostevati tudi bolnikovo
zgodovino (Wijesekera in Leigh, 2009). Raziskovanje zgodovine nastanka bolezni zajema
vpraSanja, kot so: kdaj in v katerem telesnem predelu so se zacele pojavljati tezave, opis
tezav, ali so se tezave od zacetka poslabsale in c¢e ja, v kakSnem Casovnem razponu.
Odgovori pripomorejo k ugotavljanju prevladujoce vpletenosti zgornjega ali spodnjega
motori¢nega nevrona, kar omogoca razlikovanje med razlicnimi klini€nimi variantami
bolezni. Prav tako je potrebno oceniti sistemske simptome, kot so slabo pocutje, izguba
teze in bolecina. DoloCanje zgodovine torej pripomore k hipotezi patologije bolezni ter
bolnika in njegove svojce postavlja v popolni zdravstveni, socialni in psiholoski kontekst
(Parton in Leigh, 2005).

Glede na to, v kolikSni meri so klini¢ni znaki izraZeni, lo¢imo razlicne bolezenske
kategorije. Za dolocanje le-teh je bil leta 1994 izoblikovan kriterij El Escorial:

¢ Klini¢no zanesljiva

¢ Klini¢no verjetna

¢ Klini¢no verjetna — laboratorijsko podprta
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¢ Klini¢na mozna oblika ALS (Wijesekera in Leigh, 2009).

Sporo¢anje diagnoze se izvaja ob prisotnosti svojca, ki skrbi za bolnika. Bolniku in
svojcem je potrebno pustiti dovolj ¢asa za pogovor o bolezni. Po postavljeni diagnozi je
nujen dogovor o ponovnem pregledu in predstavitvi primera multidisciplinarnemu timu, ki
poskrbi za razli¢ne tezave bolnika kar se da hitro, saj se tako bolnik in njegova druzina v
bistveno ve¢ji meri izognejo krizam (Parton in Leigh, 2005).

1.3.5 Zdravljenje

Trenutno Se ni zdravila, ki bi ustavilo odmiranje motori¢nih nevronov, vendar pa obstajajo
zdravila, ki vplivajo na sproScanje zivénih prenaSalcev. Tak$no zdravilo je riluzol, ki
dokazano lahko podaljsa Zivljenje bolnikov za nekaj mesecev. Ostale uc€inkovine, ki so
pokazale na mozno podaljSanje Zivljenjske dobe pri Zivalskih modelih, so protivnetne
ucinkovine, nekateri antibiotiki in litij, vendar morajo podobne ucinke dokazati Se na
ljudeh (Nestler idr., 2015; Wood-Allum in Shaw, 2005). V Ameriki, na Japonskem in v
Juzni Koreji obstaja zdravilo daravon, ki pa v Evropi §Se ni registrirano (klini¢na testiranja
naj ne bi bila zadostna). Ker dokazi zadnjih let kazejo, da gre za sindrom, kjer je vpletenih
veC sistemov, prihodnost razvoja zdravil lezi v iskanju zdravil za posamezne presnovne
poti, ki so prizadete in posledicno kombinacija ve¢ zdravil hkrati (Nestler idr., 2015;
Jutranja oddaja Televizije Ljubljana, 2018).

Ob napredovanju bolezni se pri bolniku izgublja neodvisnost, zaradi Cesar potrebuje vse
ve¢ pomoci in podpore za opravljanje vsakodnevnih nalog, s ¢imer se slabsa tudi kakovost
zivljenja. Pomembno je, da se v proces zdravljenja poveze nevrologa, fizioterapevta,
respiratornega fizioterapevta, psihologa, logopeda, socialnega delavca in dietetika, hkrati
pa sta pomembna obvescanje in skrb za svojce (Jedlicka in Praznikar, 2016; Wijesekera in
Leigh, 2009). Bolnikom se v najve¢ji meri pomaga s simptomatskim in blazilnim
zdravljenjem, ki je usmerjeno predvsem na blaZenje in uravnavanje bolezenskih znakov.
Mnogi simptomi, ki se pojavljajo tekom razvoja bolezni, se lahko zdravijo, zato je trenutno
zdravljenje posameznih simptomov najbolj u€inkovita metoda za izboljSevanja kakovosti
bolnikovega zivljenja. Uporabljajo se nekatera zdravila proti miSicnemu spazmu (zdravila
proti slinjenju in proti psevdobulbarnim efektom (antidepresivi). Hkrati se izvajajo nekateri
ukrepi pri tezavah z dihanjem (na zacetku dovolj vlaZilec zraka, kasneje inhalacija, v
zadnjih stadijih pa umetno predihavanje), pri tezavah s poziranjem (umetno hranjenje
preko cevke), pri tezavah z govorom (govorne tehnike, ojacevalniki zvoka, mozgansko-
racunalniSki vmesniki) in pri tezavah z duSevnim zdravjem (psiholoska podpora,
antidepresivi in anksiolitiki) (Shaw, 2004; Wijesekera in Leigh, 2009).
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Bolniku se lahko prav tako predlaga uporabo razli¢nih ortopedskih pripomockov (palica,
opornica za stopalo, bergle, invalidski vozi¢ek), ki mu lahko pomagajo pri lazjem gibanju
in povecajo njegovo samostojnost. Prav tako se lahko uporabijo razli¢ni pripomocki za
hranjenje, nastavek za stranis¢no Skoljko, sedez za kopalno kad ipd. Kljub temu je nujno
pogovor o pripomockih zaceti dovolj zgodaj, da se lahko bolnik in njegovi svojci na
njihovo uporabo postopoma pripravijo (David in Kus$ar, 2012). Hwang, Weng, Wang, Tsai
in Chang (2013) so v svoji raziskavi ugotovili, da lahko naprava za sledenje pogledu (ang.
Eye-Tracking Assistive Device) znatno izbolja KZ bolnika z ALS. Poveda se predvsem
bolnikova avtonomija in ucinkovitost komunikacije, kar pa pozitivno vpliva tudi na

skrbnike in svojce.
2  DOZIVLJANJE BREMENA

Pojav nevrodegenerativne bolezni ima mocan vpliv tako na Zivljenje bolnika kot tudi
njegovih svojcev. Kljub temu da skrb za svojca z nevrodegenerativno boleznijo lahko
prinasa dolo¢eno mero obcutkov zadovoljstva, skrbnikom hkrati predstavlja stres ob
soocanju z boleznijo in terja velik davek na blagostanju skrbnika, saj predstavlja
neprestano zavezanost skrbniskim nalogam (Pagnini idr., 2010). Celotna pojavnost
nevrodegenerativnih bolezni predstavlja velik socialni in ekonomski strosek za druzbo kot
celoto (Hurley, 2015).

Pri bolnikih z nevrodegenerativnimi boleznimi ter velikem delezu njihovih skrbnikov je
kakovost Zivljenja (v nadaljevanju KZ) poslab$ana. Svetovna zdravstvena organizacija
(The World Health Organization — WHO) KZ definira kot posameznikovo presojo njegove
pozicije v Zivljenju, v smislu kulture in vrednostnega sistema, v katerem zivi, ter v
povezavi z njihovimi cilji, pri¢akovanji, standardi in prizadevanji. KZ v povezavi z
zdravjem pa je, glede na WHO, Sirok koncept, ki na kompleksen nacin prizadene
posameznikovo fizi¢no zdravje, psiholosko stanje, stopnjo samostojnosti, socialne odnose,

osebna prepricanja in njihov odnos z glavnimi dejavniki okolja (Salvatore idr., 2015).

Bolniki z nevrodegenerativnimi boleznimi so, predvsem v kasnejSih stadijih bolezni,
mocno odvisni od svojih skrbnikov. Skrb vkljucuje tudi prevzem odgovornosti za bolnika.
SkrbniStvo pomeni biti pozoren na zdravstvene potrebe drugega posameznika. Skrbnik je
oseba, ki je odgovorna za zagotavljanje fizi¢ne, socialne, ekonomske in Custvene opore
bolniku. Ti so najveckrat druzinski ¢lani (partnerji, otroci, vnuki), lahko pa tudi drugi
sorodniki ali sosedje. Zato jih imenujemo tudi druzinski, neformalni ali neplacani skrbniki
(v nadaljevanju zgolj skrbniki). Skrbniki za oskrbo bolnika porabijo med pet in dvajset ur
na dan (Marziali in Donahue, 2006; Yazar idr., 2018). Neformalni skrbniki so klju¢ni del
celostne oskrbe obolelih, zato se njihovega prispevka ne sme podcenjevati. Njihova pomo¢
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bistveno pripomore k boljSem bolnikovem blagostanju, hkrati pa lahko prepreci
prezgodnjo institucionalizacijo in zmanjSa druzbeni vpliv bolezni s tem, ko pokriva vecino
dela, ki bi ga sicer morali opravljati zdravstveni in socialni delavci (Beinart, Weinman,
Wade in Brady, 2012).

Skrbnistvo pogosto zajema pomo¢ pri eni ali ve¢ dnevnih aktivnostih (ang. activites of
daily living — ADLs), ter vecjem Stevilu instrumentalnih dnevnih aktivnosti (ang.
instrumental activites of daily living — [ADLs) (Tabela 2). ADLs zajemajo temeljne
aktivnosti, ki se jih ljudje naucijo Ze v zgodnjem otroStvu in so osnovna skrbi zase. [ADLs
pa so bolj komplekse spretnosti, ki so nujne za samostojno Zivljenje in se jih posameznik
navadno priuci tekom adolscence in Solanja (Alzheimer's Association, 2016).

Tabela 2

Razdelitev pomoci pri dnevnih aktivnostih in pomoci pri instrumentalnih dnevnih
aktivnostih (Alzheimers's Association, 2016)

Pomoc¢ pri dnevnih aktivnostih (ADLSs) Pomo¢ pri instrumentalnih  dnevnih

aktivnosti (IADLs)

umivanje, oblacenje, negovanje, hranjenje,
pomo¢ pri hoji, pomo¢ pri premikanju po
hi$i (npr. iz postelje na stol), pomoc¢ pri
strani$¢a  ter

uporabi nadzorovanju

hi$na opravila, priprava hrane, nakupovanje,
placevanje racunov in upravljanje financ,
dogovarjanje zdravniske

za preglede,

oglaSanje na telefon, prevoz, pomo¢ pri

inkontinence jemanju zdravil, poskuSanje blaZenja in

nadzorovanja  vedenjskih  simptomov,

iskanje in uporaba podpornih sistemov,
dogovarjanje za placano pomo¢ skrbnistva
na domu ali v domu za starejSe,
zaposlovanje in nadzorovanje ostalih, ki

skrbijo za obolelega svojca

Definicija bremena skrbnikov se v literaturi razlikuje. StarejSa definicija, ki sta jo
oblikovala George in Gwyther (1986, po Kaufer, Borson, Kershaw in Sadik, 2005; Beinart
idr., 2012; Zucchella, Bartolo, Pasotti, Chiapella in Sinforiani, 2012), je Se vedno pogosto
v uporabi in navaja breme skrbnikov kot zaznan kompleksen in multidimenzionalen
konstrukt, ki vkljucuje fizi¢ne, psiholoske ali Custvene, socialne in finan¢ne posledice, ki
jih lahko dozivljajo skrbniki kroni¢no bolnih oseb. Skrb za bolnika z nevrodegenerativno
boleznijo je povezana z znizano KZ in poslabianjem zdravja skrbnikov, predvsem kadar je

skrb za obolelega zahtevna in dolgotrajna (Beinart idr., 2012).
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Pod komponento fizicnega bremena spadajo utrujenost, iz¢rpanost, motnje spanja,
zmanj$ana mo¢ in vzdrzljivost ter razne telesne zdravstvene tezave (Krishnan, York,
Backus in Heyn, 2017). Med psiholosko breme se uvrs¢ajo razli¢ne dusevne tezave, kot so
razdrazljivost, jeza, depresija, anksioznost, tezave s koncentracijo in spominom, predvsem
zaradi zalosti in Zalovanja. Zaradi tega je pri skrbnikih oseb z nevrodegenerativnimi
bolezni povecana tudi uporaba pomirjeval v primerjavi s splosno populacijo. Socialno
breme vklju€uje socialni umik, obCutke osamljenosti in izolacije, casovne obremenitve ter
izgubo intimnosti z ljubljeno osebo (Krishnan idr., 2017; Schrag idr., 2006). Komponenta
financnega bremena je najbolj zajetna. VkljuCujejo neposredne stroske, kot so storitve
zdravstvenega varstva ter zdravila, in razne posredne stroSke, kamor spadajo stroski
psiholoske pomoc¢i ter stroski nadomestne oskrbe, zaradi prehude obremenjenosti
druzinskih skrbnikov, izgube produktivnosti, bolniski dopustov, skrajSanega delovnega
Casa, predcasne upokojitve, izgradnje posebnih domov, itd. Ravno posredni stroski pri
nevrodegenerativnih boleznih predstavljajo najvec¢ji stroSek v primerjavi z ostalimi
boleznimi (Bon idr., 2013; Findley, 2007; Trepetlika, 2009; Weintraub, Comella in Horn,
2008). Predvsem odrasli otroci pogosto skrbijo tako za svoje starSe kot tudi za svoje
otroke, zato ekonomski vpliv skrbi za obolele starSe ni zanemarljiv — ve¢ kot 70 odstotkov
odraslih otrok poroca, da so zaradi skrbi za obolelega starSa ali svojca morali zmanjsati
Stevilo ur, ki jih opravijo v sluzbi, veckrat koristiti dopust, zaradi razli¢nih obveznosti,
povezanih s skrbjo (npr. razli¢ni zdravniski pregledi) ali pa celo prekiniti redno zaposlitev
(Habermann, Hines in Davis, 2013).

Visoka raven bremena pri skrbnikih je mocan napovednik hitrejSe institucionalizacije
bolnika (Schrag idr., 2006). Ravno zato je pomembno, da se odkrivajo podrocja bremena
skrbnikov, ki so v najvecji meri prizadeta, in dejavnike, ki vplivajo na vi§je breme
skrbnikov. Le tako se lahko zmanjSuje distres in psihosocialni vplivi oskrbe obolelega
svojca preko intervencij, ki blazijo dejavnike vpliva ter tako koristijo bolnikom, skrbnikom
in tudi skupnosti (Martinez-Martin idr., 2008). Dejavniki, ki vplivajo na dozivljanje
bremena skrbnikov, so lahko povezani z znacilnostmi bolezni in lastnostmi bolnika, lahko
pa se nanasajo na lastnosti skrbnika (Beinart idr., 2012). Najvecji vpliv na breme skrbnika
osebe z AB, PB ali ALS ima stopnja razvoja bolezni, saj breme naras¢a z napredovanjem
nezmoznosti bolnika. V veliki meri pozitivno korelira s t.i. ¢asovno perspektivo bolezni — s
¢asom, namenjenim oskrbi bolnika in z dolgotrajnostjo oskrbe (¢as od pricetka bolezni)
(Pagnini idr., 2010; Schrag idr., 2006; Slavatore idr., 2015). Pomemben napovednik
bremena skrbnikov je tudi vrsta strategije sooCanja. V kolikor uporabljajo strategijo,
usmerjeno na custva (»emotion coping«), njihovo soo€anje temelji na negativnih custvenih
reakcijah in, poleg zanasSanja na socialno podporo, vkljucujejo tudi strategije izogibanja —
npr. uporaba alkohola ali drog ter umik ali oddaljitev od stresne situacije. Skrbniki s tem
tipom strategije ob bolezni svojca dozivljajo vi§jo stopnjo bremena ter se pogosteje soocajo
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s tesnobo in depresijo kot skrbniki, ki uporabljajo soofanje, usmerjeno v resevanje
problemov (»problem-focused coping«). Slednje vkljucuje definicijo problema, iskanje
alternativnih resitev, izbiro reSitve in na koncu aktivno resevanje problema (Riedijk idr.,
2006; Zucchella idr., 2012).

Naloge skrbnikov tekom napredovanja bolezni postajajo vse bolj kompleksne in zahtevne,
kar se odraza v tezjem obvladovanju simptomov bolezni in pove¢anem socialnem bremenu
skrbnikov (Schrag idr., 2006). Z napredovanjem bolezni druzinski skrbniki prevzemajo
nove vloge v druzini (npr. upravljanje financ, priprava obrokov, voznja) in spremenijo
svoje obveznosti (delovne, socialne in rekreativne dejavnosti) (Pagnini idr., 2010).
Povecevanje zahtevnosti skrbniSkih nalog svojce pogosto prisili k institucionalizaciji
bolnika, predvsem v primerih AB in PB. Izsledki raziskav o bremenu skrbnikov po
institucionalizaciji so razli¢ni. Vec¢ina poroca, da se sploSno zdravje in blagostanje
skrbnikov bistveno ne izbolj$a, ostaja pa predvsem psiholosko breme — v najman;jsi meri se
zmanjSa depresija. Vecje breme po institucionalizaciji skrbnika izkuSajo starejSe osebe in
osebe, ki so za bolnika skrbele krajSe casovno obdobje, ter skrbniki, ki sebe zaznavajo kot
visoko vpletene v nego bolnika, in skrbniki, ki imajo nizka pricakovanja glede domov za
starejSe (Hong, 2008; Lieberman in Fisher, 2001; Tornatore in Grant, 2002).

V kolikor se breme skrbnikov povecuje, se lahko pojavi izgorelost. Izgorelost skrbnikov je
stanje fizi¢ne, Custvene in dusevne izCrpanosti in distresa, ki lahko vkljucuje depresijo,
agonijo, anksioznost, ipd. Ob izgorelosti se lahko spremeni tudi odnos skrbnika do bliznjih,
kar negativno vpliva na skrb za obolelo osebo (Krishman idr., 2017) in se pogosto kaze
tudi v prezgodnji institucionalizaciji (Marziali in Donahue, 2006).

V nadaljevanju zaklju¢ne naloge bomo preverili breme skrbnikov oziroma kakovost

zivljenja po posameznih nevrodegnerativnih boleznih.
2.1 Alzheimerjeva bolezen

Skrb za bolnika z AB prinasa posebne izzive. Kljub temu da nekateri viri (Cohen,
Colantonio in Vernich, 2002; Searson, Hendry, Ramachandran, Burns in Purandare, 2008;
Liew idr., 2010, po Alzheimer's Association, 2016) navajajo tudi pozitivne ucinke skrbi za
osebe z AB in ostalimi demencami (npr. ve¢ fizi¢ne aktivnosti v poznih letih, boljsi
druzinski odnosi), pa je Se vedno prisotnih ve¢ negativnih ucinkov na skrbnike (Beinart
idr., 2012). Najvecje izzive skrbnikom pogosto predstavljajo spremembe osebnosti in
vedenja obolele osebe.
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V ZDA ve¢ kot 70 odstotkov oseb z AB Zivi doma, druzinski ¢lani in prijatelji pa
zagotavljajo 75 odstotkov domace oskrbe (Kaufer idr., 2005). Le osem odstotkov oseb z
demenco ne prejema neformalne pomoci s strani druzinskih ¢lanov. Ve¢ kot 40 odstotkov
oseb z demenco, ki ne prejemajo omenjene pomoci, zivi samih (Kasper, Freedman in
Spillman, 2015 po Alzheimer's Association, 2016). Obstajajo trije glavni razlogi, zakaj se
svojec odloci skrbeti za osebo z AB:

1. Zelja, da bi &lan druzine/prijatelj z AB lahko ostal doma (65 %)

2.Bliznji odnos z obolelo osebo (48 %)

3.Zaznana dolznost skrbnika kot zakonca, da poskrbi za obolelo osebo (38 %).

Priblizno 34 odstotkov skrbnikov je starih 65 let ali ve¢. Med primarnimi skrbniki oseb
(posamezniki, ki imajo najvecjo odgovornosti za skrb svojca) priblizno 55 odstotkov
posameznikov skrbi za dementne starSe. Priblizno dve tretjini oseb, ki skrbijo za osebo z
AB, je Zenskega spola, od teh pa je ena tretjina hcera (Kasper idr., 2015; Bouldlin in
Andersen, 2015; Fisher idr., 2011 po Alzheimer's Association, 2016). Kljub temu se v
zadnjem casu kaZze povecano prevzemanje vse pomembnejSih vlog na podrocju skrbnistva
s strani moskih (Zucchella idr., 2012). Skrbnice pogosto dozivljajo vi§jo stopnjo bremena,
depresije in zdravstvenih tezav kot skrbniki. 1z izsledkov raziskav lahko sklepamo, da se
razlike pojavljajo, ker skrbnice vlozijo v skrb za svojca ve¢ Casa in prevzamejo vec
skrbniskih nalog, prav tako pa skrbnice pogosteje skrbijo za nekoga z vecjim Stevilom
vedenjskih problemov (Alzheimer's Association, 2016).

2.1.1 Dejavniki vpliva na breme skrbnikov

Demografski in psihosocialni dejavniki pri skrbnikih, ki napovedujejo vecje breme
vklju€ujejo visjo starost, nizji socioekonomski status, odnose v druzini, vrsto strategije
obvladovanja situacije in slabsi dostop do socialne pomoci. Skrbniki so bolj dovzetni za
fizicne zdravstvene tezave (npr. kardiovaskularne bolezni), medtem ko se pri skrbnicah
pogosteje pojavljajo psiholoske tezave (predvsem osamljenost in depresija) v primerjavi s
skrbniki (Beinart idr., 2012). Lastnosti bolnikov, ki v najvecji meri napovedujejo visje
breme skrbnikov, pa so stopnja vedenjskih motenj bolnika in motnje kognitivnih funkcij, v
kasnej$ih fazah bolezni pa tudi bolnikov odpor do zdravil (Beinart idr., 2012).

Napredovanje AB vsekakor vpliva na poveCanje bremena skrbnikov. Kljub temu pa je
lahko breme skrbnikov vecje tudi v primerih, ko je razvoj bolezni Se v zgodnjih stadijih,
saj se takrat pojavljajo zgodnji simptomi demence. V zacetnih fazah je demenca preredko
diagnosticirana, kar za svojce pomeni, da ne vedo, kaj se z bliznjim dogaja in ne prejmejo

pomoci, niti podpore (Brakhus, Oksengérd, Engedal in Laake, 1998).
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2.1.2 Fiziéno breme

Stres, ki ga povzroca skrb za bolnika z AB ali drugo vrsto demence, poveca skrbnikovo
dovzetnost za razli€ne bolezni in zdravstvene zaplete. Stopnja distresa skrbnika korelira s
kognitivnimi motnjami, depresijo, motnjami spanja in vedenjskimi motnjami, ki se
pojavljajo pri oboleli osebi (Kaufer idr., 2005). Motnje spanja se pri bolnikih z
napredovanjem bolezni slab8ajo, celotno nocno vedenje bolnika pa je mocan vir fizicnega
in psiholoskega bremena skrbnika. Predvsem zbujanje bolnikov predstavlja velik problem
za skrbnike, saj moti njihov ritem spanja in tako povzro¢a motnje spanja ter nespe¢nost
tudi pri njih (Kaufer idr., 2005).

Skrbniki oseb z demenco pogosteje porocajo o slabsem zdravju in omenjajo, da se je
njihovo zdravje poslabsalo, odkar skrbijo za bolnika. Nekatere Studije (Gouin, Glasser,
Malarkey, Beversdorf, Kiecolt-Glasser, 2012; Roepke idr., 2012; Von Kanel idr., 2012, po
Alzheimer Association, 2016) so potrdile, da imajo osebe, ki skrbijo za svojca z AB,
povecano stopnjo tveganja za razvoj kardiovaskularnih bolezni in motnje delovanja ledvic.
Pri skrbnikih se pogosteje pojavljajo fizioloske spremembe, ki nakazujejo na slabsanje
fizi€nega zdravja (kaSljanje, kroni¢na utrujenost, bolec¢ine v prsih, glavobol in jutranja
utrujenost), poslabsan imunski sistem, poc€asnejse celjenje ran, poviSan krvni tlak in nivo
mascob, slaba samooskrba (pomanjkanje telesne aktivnosti in spanja) in relativno visoka
stopnja uporabe psihotropnih uc¢inkovin ter vi§jo stopnjo uporabe analgetikov brez recepta
(Alzheimer's Association, 2016; Kaufer idr., 2005).

2.1.3 Psiholosko ali ¢ustveno breme

Slabo razumevanje poteka AB in prepri¢anja o moralni odgovornosti svojcev za skrb
obolele osebe lahko povzrocijo nepripravljenost ali nezmoznost prositi za pomo¢ ter umik
od svoje socialne mreze, kar potisne skrbnika v zacaran krog izolacije, osamljenosti in
depresije (Beinart idr., 2012). Med skrbniki oseb z AB je pogosta depresija, ki se pojavlja
skoraj pri polovici skrbnikov oseb z AB, stopnja bremena svojcev ter pojavnost depresije
pa korelirata s prisotnostjo depresije pri bolniku, ki ga oskrbuje svojec (Teri, 1997 po
Kaufer idr., 2005). Najvecji vpliv na breme skrbnikov oseb z AB imajo vedenjske motnje
bolnika (Schrag idr., 2006).

2.1.4 Socialno breme
AB nima le neposrednega vpliva na bolnike in svojce, pac pa vpliva tudi na odnose med

njimi. Predvsem zakonci poroc¢ajo o vec¢jem Stevilu sprememb v odnosu med skrbnikom in
bolnikom. Kljub temu da skrbniki omenjajo tudi nekatere pozitivne spremembe
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(povezanost, naklonjenost), je vecina negativnih (podroc¢je recipro¢nosti, komunikacije,
skupnih aktivnosti in zadovoljstva) (Rausch, Caljouw in van der Ploeg, 2016). Skrbniki in
ostali svojci ob pojavu bolezni dozivljajo Zalost zaradi omenjenih sprememb. Od primera
do primera se spremembe razlikujejo, predvsem glede na to, ali je obolela oseba eden od

starSev ali zakonec, vse pa pripomorejo k vi§jem socialnem bremenu (Gendron, 2015).

Obic¢ajni nacin sporazumevanja med svojcem in obolelim se z napredovanjem bolezni
spremeni. Pogovor se mora iz razumskega nac¢ina komuniciranja spremeniti v ¢ustvenega.
V komunikaciji ni ve¢ prisotnih utemeljevanj, uveljavljanju lastnega mnenja, ipd. Bliznji
pogosto ne vidijo smisla v komunikaciji z obolelimi, posledi¢no bolniki in skrbniki ne
morejo ve¢ sodelovati pri socialnih aktivnostih, kar predstavlja skrbnikom velik problem
(Rausch idr., 2016). Pri skrbniku se pojavi obcutek osamljenosti, iz ¢esar izhaja tudi strah
pred tem, da ljudi okoli sebe obremenjuje, s tem, ko iSce nekoga, ki bi ga aktivno poslusal.
Strah povzroc¢i molk, kar lahko poveca socialno izolacijo (Gendron, 2015).

Predvsem v partnerskem odnosu je bolnik pred nastopom bolezni prinasal obcutek
varnosti, ob nastopu bolezni pa tega ni ve€. V Casu razvoja bolezni se izgubljajo tudi
intimnost, potrpljenje ter trdne vezi, ki so se spletle med pogovori, nacrtovanji in skupnimi
trenutki radosti in bolecine. Z razvojem bolezni pri bolniku izginjajo tudi spomini, zato se
spremeni skupna preteklost. Izgubijo se vrednost skupnih spominov in nacrti za skupno
prihodnost. Skrbniki se prav tako soo¢ajo z izgubo obc¢utka vzajemnosti, saj bolniki kazejo
vse manj zanimanja zanje, medtem ko skrbnika ves Cas skrbi za bolnika. V primerih, ko za
bolnika skrbi otrok, se premestijo kljucne vloge — npr. héerka materinsko skrbi za svojo
obolelo mamo, kar pomeni, da vsaka izmed njiju doZivlja premestitev svojih in izklju¢nih
vlog, torej hcerka postane mati svoji materi. To pogosto postavi eksistencni odnos na
glavo, saj so prvotne vloge pri posameznikih $e vedno prisotne (Gendron, 2015).

Skrbniki se ob nastopu AB soocajo s ¢asovno stisko tudi zaradi tega, ker se morajo pogosto
odpovedati osebnim prosto¢asnim in sluzbenim dejavnostim (razvedrilo, potovanja). Z
razvojem bolezni nara$c¢a potreba po nadzoru in skrbi za obolelo osebo, saj tezko dlje Casa
ostane sama. Nemalokrat so posledica razvoja AB izguba sluZzbe, prijateljev ali ostalih
socialnih stikov skrbnikov. Skrbniki morajo biti ve€ino svojega ¢asa doma z bolnikom,
predvsem v srednjem in poznem stadiju bolniki ne morejo ve¢ niti na skupni dopust ali kak
daljsi izlet. Pojavljajo se obcutki izgube osebne svobode ali celo nadzora nad lastnim
zivljenjem (Gendron, 2015).

Obcutek blizine in povezanosti skrbnika z bolnikom je kljuCen za premagovanje frustracij
ob skrbniskih nalogah. Pri skrbnikih, kjer so ti obcutki prisotni, je oskrbovanje bolnika
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bistveno bolj izpopolnjujoce (Rausch idr., 2016). Predvsem pri zakoncih je pomembno, da
se kolikor se da, ohranja vzajemna podpora ter skupne aktivnosti (Rausch idr., 2016).

2.1.5 Finanéno breme

S tem, ko se simptomi bolnika slabsajo, se ne povecujejo le tezave v odnosih in
zdravstvene teZzave, ampak se zmanjSa tudi prihodek in finance skrbnikov, predvsem zaradi
prekinitve zaposlitve ali zmanjSanega delovnega casa ter placevanja razlicnih
(zdravstvenih) storitev zase ali obolelega svojca (Alzheimer's Association, 2016). Skrbniki,
ki skrbijo za bolnike z demenco, pogosteje poroc¢ajo o negativnih vplivih skrbniStva na
zaposlitev kot skrbniki oseb z drugimi tezavami (brez demence). Pri skrbnicah je vecja
verjetnost, da bodo spremenile svoj zaposlitveni status (zaposlitev za polovicen delovni
Cas, zamenjava sluzbe, prenehanje zaposlitve, zgodnja upokojitev ali bolniski dopust), da
bi lahko bolje skrbele za obolelega svojca. Kljub temu so neposredni stroski bolnika z AB,
ki zivi doma, neprimerno nizji, kot pri institucionaliziranih bolnikih. Vecino stroskov
morajo poravnati svojci, ki Ze zagotavljajo neplacano skrbnistvo oboleli osebi, kar Se
dodatno prispeva k njihovem bremenu (Kaufer idr., 2005). Povprecni stroski na
posameznega bolnika z demenco so v letu 2010 v Slovenij znaSali 9.427 evrov (Bon idr.,
2013). Intervencije in terapije, ki so namenjene zmanjSevanju bremena svojcev, lahko

znatno zmanjsajo strosek druzin obolele osebe (Kaufer idr., 2005).

2.2 Parkinsonova bolezen

Breme skrbnikov bolnikov s PB je v veliki meri spregledan problem pri obravnavi in
zdravljenju bolnika s PB. Sprememba nacina zivljenja od vloge druzinskega ¢lana do
neformalnega skrbnika je lahko psihi¢no in duSevno naporna, kar vodi v povisano stopnjo
prisotnosti stresa, utrujenosti, anksioznosti in kon¢no tudi depresije. Oskrba osebe s PB
terja davek tudi na socialnem in financnem statusu skrbnika in ostalih svojcev (Weintraub
idr., 2008).

Breme skrbnikov ni povezano s starostjo skrbnikov. Glede na to, da rahlo pogosteje
zbolevajo moski, so skrbnice veckrat Zenske. Ne glede na to raziskave (Martinez-Martin
idr., 2007; Schrag idr., 2006) kazejo, da bistvenih razlik v dozivljanju bremena med
spoloma ni. Aarsland, Larsen, Karlsen, Lim in Tandberg (1999, po Shin, Lee, Youn, Kim
in Cho, 2012) so v svoji raziskavi ugotovili, da se dozivljanje bremena razlikuje glede na
to, v kakSnem razmerju sta skrbnik in bolnik (partnerja/stars in otrok). Avtorji navajajo, da
partnerji bolnikov dozivljajo ve€ stresa in se pri njih hitreje pojavi depresija kot pri otrocih.
Shin idr., (2012) so v svoji raziskavi odkrili, da med skupinama sicer prihaja do manjsih
razlik, vendar te niso znacilne, torej se dozivljanje bremena bistveno ne razlikuje. Kljub
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temu se pojavljajo nekatere razlike med skupinama v okviru dolo¢enih aspektov bremena.
Partnerji bolnikov s PB dozivljajo vecje breme v povezavi z njihovimi individualnimi
znalilnostmi ter nemotori¢nimi oziroma psihiatricnimi simptomi PB, medtem ko otroci
bolnikov s PB dozivljajo ve¢je breme v povezavi s fizicnim statusom bolnika, kar

kompenzirajo predvsem s funkcionalno socialno podporo (Shin idr., 2012).

2.2.1 Dejavniki vpliva na breme skrbnikov

Poleg vpliva stopnje razvoja bolezni ter ¢asovne perspektive, na visje breme skrbnikov
vpliva tudi morebitna prisotnost demence pri bolniku (McRae idr., 2009). Z vi§jim
bremenom skrbnikov so prav tako povezani socioekonomski faktorji druzine ter stroski PB
(predvsem posredni), psiholosko in zdravstveno blagostanje skrbnika, osebnostne lastnosti
skrbnika, skrbnikova samozaznana socialna podpora ter samoocena koliine spanca in
strategij soocanja (D'Amelio idr., 2009; Martinez-Martin idr., 2007; Shin idr., 2012).

Klini¢ni simptomi bolnika s PB so povezani s stopnjo dozivljanja bremena skrbnikov.
Slednji porocajo, da so nekateri nemotori¢ni simptomi bolezni, kot so halucinacije in
zmedenost, bistveno bolj bremenilni kot motori¢ni simptomi (motori¢ne fluktuacije in
diskinezije) (Schrag idr., 2006). Simptomi PB, povezani s slabSim mentalnim zdravjem in
razpolozenjem, torej v vecji meri vplivajo na distres skrbnika. S poviSanim bremenom
skrbnikov so povezani tudi padci bolnikov, najverjetneje zato, ker bolniki v tem primeru
tezko ostajajo dlje ¢asa brez nadzora. Padci torej v najvecji meri vplivajo na vecjo ¢asovno
obremenjenost skrbnika (Schrag idr., 2006).

V raziskavi Martinez-Martin idr. (2008) navajajo kot najbolj zanesljiv dejavnik
napovedovanja bremena skrbnikov njihovo custveno stanje (Carod-Artal idr., 2013).
Kljuéno vlogo pri dozivljanju bremena skrbnikov pa igrajo tudi njihove osebnostne
lastnosti. Vi§ja raven nevroticizma napoveduje slabSe psiholoSko blagostanje skrbnika,
medtem ko se vi§je ravni vestnosti povezujejo z boljSim psiholoskim blagostanjem, visje
ravni odprtosti pa z boljSimi socialnimi okolis¢inami (Tew, Sharon, Naismith, Pereira in
Lewis, 2013).

Breme skrbnikov se v nekaterih primerih lahko predvideva Ze ob samem zacetku bolezni,
ko skrbniske naloge Se niso zahtevne. V kolikor se napovednike vi§jega bremena prepozna
dovolj zgodaj, se jih lahko blazi in tako omogoci preprecevanje poviSanja bremena ter
boljso oskrbo bolnikov (D'Amelio idr., 2009).
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2.2.2 Fiziéno breme

Ker pojavnost PB narasca s starostjo, se tudi njihovi skrbniki (predvsem partnerji) soocajo
z lastnim procesom staranja in fizicnim upadom (McRae idr., 2009). Na fizi¢no stanje
skrbnika vplivajo tudi motori¢ne tezave, ki se pojavijo Ze zgodaj tekom razvoja bolezni.
Torej morajo skrbniki bolnikov s PB prakticno Ze od nastopa bolezni poskrbeti tudi za
fizicne omejitve bolnika (Weintraub idr., 2008).

2.2.3 Psiholosko ali ¢ustveno breme

Breme skrbnikov bolnikov s PB je povezano z nizjo kakovostjo Zivljenja skrbnika in
vi§jimi ocenami depresije kot pri splosni populaciji (Mc Rae idr., 2009). Depresija se
pojavlja pri skoraj polovici skrbnikov bolnikov s PB, vi§jemu tveganju pa so v vecji meri
podvrzene zenske (Gultekin, Ekinci, Erturk in Mirza, 2017; Schrag idr., 2006). Zaradi
visoke pojavnosti depresije med skrbniki, so tudi dejavniki razvoja depresije zelo podobni
dejavnikom sploSnega poviSanja bremena skrbnikov. Ob prisotnosti depresije se pojavlja
vi§je breme, ker je psihosocialna prilagoditev na bolezen svojca bistveno tezja (Martinez-
Martin idr., 2007). Tudi s stopnjo depresije je najvec¢ji meri povezano trajanje bolezni
(Gultekin idr., 2017). Na pojav depresije med skrbniki vpliva obcutek osamljenosti pri
skrbnikih. Osamljenost se v vecji meri povezuje z znacilnostmi skrbnika (fizicno zdravije,
izobrazba in samoucinkovitost) kot z znacilnostmi bolnika. Dobra socialna podpora s strani
ostalih svojcev lahko zmanjsa te obcutke ter tako tudi zmanjSa tveganja za razvoj depresije
(McRae idr., 2009).

Stopnja pojava anksioznosti pri skrbnikih je nizja kot stopnja depresije. Povezana je s
podobnimi dejavniki kot depresija in breme na splosno, se pa v vecji meri povezuje s
finan¢nimi obremenitvami druzine. Kljub temu S$tudij, ki bi eksplicitno preuceval
anksioznost med skrbniki, Se vedno ni dovolj (Gultekin idr., 2017).

Depresija pri bolniku se v vecji meri pojavlja pri bolnikih z vi§jo stopnjo nezmoznosti. Ti
komponenti sta torej medsebojno povezani, zato je smiselno, da se tudi depresija pri
bolnikih povezuje z vi§jim bremenom skrbnikov, ¢eprav je vpliv depresije pri bolnikih
manjsi (Martinez-Martin idr., 2007).

2.2.4 Socialno breme
Odnos med skrbnikom in obolelim se postopoma spreminja, lahko tudi do te mere, da so

interakcije med njima usmerjene le Se v naloge oskrbe bolnika. Kot posledica upada
kakovosti medosebnih odnosov se pri skrbnikih, predvsem pri partnerjih, pojavi
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osamljenost (McRae idr., 2009). Poleg tega se med skrbniki (ze od pricetka bolezni)
pogosto pojavljajo meSana Custva, kot so na eni strani zamera zaradi zmanjSane intimnosti
ter frustracije ob nemoci nadziranja situacije, na drugi strani pa ljubezen do bolnika in
obcutki zadovoljstva ob pomoci (EPDA, 2009).

Pomembna povezava (predvsem pri partnerjih skrbnikov) obstaja tudi med bremenom
skrbnika ter njihovim zadovoljstvom s spolnim in partnerskim razmerjem. Nanj lahko
vpliva tudi spolna disfunkcija, ki se lahko pojavi kot simptom bolezni. Skrb za bolnika s
PB vsekakor predstavlja obremenitev partnerskega razmerja, hkrati pa lahko dobri
medosebni odnosi pozitivno vplivajo na razbremenitev in blazenje obremenilnih uc¢inkov
oskrbe obolele osebe (Schrag idr., 2006). Tudi Edwards in Scheetz (2002, po Schrag idr.,
2006) poroCata o povezavi dozivljanja bremena skrbnikov z dnevnimi aktivnostmi,
zaznano socialno podporo in zadovoljstvom s partnerskim odnosom. Pri skrbnikih, ki
imajo oslabljeno socialno mreZo, se pojavlja povetano tveganje za izgorelost. Custvena
izgorelost je pomembna komponenta sindroma izgorelosti in je v tesni povezavi z drugimi
psihiatricnimi simptomi, kot so depresija in anksioznost (Carod-Artal idr., 2013). Pri
izboljSanju socialne mreze in socialne podpore lahko koristijo podporne skupine, saj lahko
sluzijo kot spodbuda in nadomestilo oslabljene socialne mreze (McRae idr., 2009).

2.2.5 Finanéno breme

Zaradi razvoja zdravljenja PB tudi zivljenjska doba bolnikov ni bistveno krajSa od splosne
populacije, kar pomeni, da osebe neredko zivijo tudi 20 let in ve¢ od pri¢etka bolezni.
Seveda je to dobro za bolnike in druzinske c¢lane, a vendar to pomeni tudi povecano
finan¢no breme druzbe, predvsem pa svojcev. Raziskave v evropskih drzavah (Findley idr.,
2003; Keranen idr., 2003; Spottke idr., 2005 po Obradovic¢, 2008) porocajo, da letna vsota
neposrednih stroskov bolnika s PB znasa med 5.000 in 10.000 EUR (razlika je vzrok
razli¢nih vrednosti stroskov glede na drzavo). Letni stroski bistveno narastejo, ko se stanje
bolnika poslabsa, ko pa zraven priStejmo Se posredne strosSke, se najveckrat vsota skoraj
podvoji (Hagell idr., 2002; Keranen idr., 2003 po Obradovic¢, 2008). V Sloveniji je leta
2010 vsota posrednih in neposrednih stroskov znasala 7.898 EUR (Bon idr., 2013). Kljub
temu da novejSa zdravila za PB predstavljajo dodatne stroske in zahtevajo Se mnoge
klini¢ne raziskave, pa potencialno znizujejo celotne druzbene stroske PB (Obradovic,
2008).

2.3 Amiotrofi¢cna lateralna skleroza

Soocanje z ALS je, tako kot pri ve€ini nevrodegenerativnih bolezni, za bolnika samega
prakticno nemogoce. Bolniki z ALS postanejo odvisni od drugih v nekaj mesecih ali letih
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od pricetka bolezni. Najveckrat za bolnike skrbijo njihovi partnerji, sledijo pa jim ostali
ozji druzinski ¢lani. Ker je ALS rahlo pogostej$i med moskimi, so skrbnice pogosteje
zenske (Goldstein, Atkins, Landau, Brown in Leigh, 2006; Rabkin in Albert, 2009).

Skrbniki dozivljajo breme v povezavi s funkcionalnimi motnjami, osebnimi in druzbenimi
problemi, vkljuéno s fizinimi in ¢ustvenimi motnjami. Ravno zaradi povezave bremena
skrbnikov s funkcionalnimi motnjami, bi morala biti zadostna podpora skrbnikom s strani
strokovnih delavcev prisotna Ze od samega zacetka bolezni (Pagnini idr., 2010).

Skrbniki morajo bolnikom zagotavljati Custveno podporo, pomo¢ pri hranjenju in
vsakodnevni higieni, ufenju novih komunikacijskih strategij, upravljanju medicinskih
pripomoc¢kov in premesScanju bolnika, ko postaja vse bolj fizicno omejen. Pomo¢ pri
gibanju in premescanju je posebej teZavna ponoci in pri starejSih skrbnikih z morebitnimi
telesnimi tezavami (Pagnini idr., 2010). Prav tako si morajo prizadevati k vnaprejSnjemu
predvidevanju ter nacrtovanju situacij in dogodkov zaradi neprestanih sprememb, ki se
pojavijo kot vzrok hitro napredujoe bolezni (Aoun, Lee Connors, Priddis, Breen in
Colyer, 2011).

Skrbniki za nego porabijo od 5 ur (blazja prizadetost) do 15 ur na dan (hujSa prizadetost).
Priblizno polovica skrbnikov oseb z ALS poroca, da za nego porabi 12 ur na dan (Aoun
idr., 2012; Kaub-Wittemer, Von Steinbuchel, Wasner, Laier-Groeneveld in Borasio, 2003
po Aoun idr., 2011). Nezmoznost hoje v najvecji meri vpliva na ¢as, ki ga svojci porabijo
za nego bolnika. Z napredovanjem bolezni se podaljSuje Cas, namenjen skrbi za obolelega
svojca, s ¢emer pa bistveno naraste tudi breme skrbnika in pojavnost zdravstvenih tezav
skrbnikov (Aoun idr., 2012).

2.3.1 Dejavniki vpliva na breme skrbnikov

Ker je ALS hitro napredujoca bolezen, se lahko hitro poveca tudi breme skrbnikov. Zato je
pomembno poznavanje napovednikov bremena svojcev in mehanizmov prilagajanja na
bolezen ter razumevanje vpliva znacilnosti bolezni in psiholoskega stanja bolnika na
psiholoski distres skrbnika (Goldstein idr., 2006).

Bolnikova stopnja nezmoznosti in depresija skrbnika (kamor spada tudi stopnja Custvene
stopnjo dozivljanja bremena vpliva tudi Stevilo ljudi, ki so odvisni od skrbnika (poleg
obolelega svojca tudi otroci) (Goldstein idr., 2006). Prav tako je pomemben napovednik
stopnje bremena bolnikovo kognitivno delovanje. Verjetno je ravno to tudi eden izmed
vzrokov za narascanje stopnje bremena tekom napredovanja bolezni (Chio, Gauthier,
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Calvo, Ghiglione in Mutani, 2005; Gauthier idr., 2007). V primerih, ko so pri bolnikih
prisotne vedenjske in kognitivne motnje, je breme skrbnikov visje, saj se vecina bolnikov
svojih tezav ne zaveda (Aoun idr., 2012; Pagnini idr., 2010).

Izsledki raziskav (Gauthier idr., 2007; Aoun idr., 2012) o KZ skrbnikov so manj
konsistentni. Nakazujejo, da lahko nanjo vplivajo nekateri drugi dejavniki (npr. vera) in ne
le breme skrbnikov.

Podobno kot pri ostalih dveh boleznih je vi§je dozivljanje bremena prisotno pri Zenskem
spolu. Pri Zenskih skrbnicah bolnikov z ALS se je pokazalo visje socialno breme, saj imajo
zaradi skrbi premalo Casa in energije za ohranjanje drugih odnosov z bliznjimi. Bistvena
razlika med spoloma je, da moski dozivljajo vi§jo mero zadovoljstva ob opravljanju vloge
druzinskega skrbnika in je njihova notranja motivacija za skrbniStvo vi§ja. Rezultati
raziskav kazejo, da zenske v vecji meri vlogo skrbnic (ne glede na bolezen) razumejo kot
dolznost, zaradi ¢esar imajo posledicno tudi vec tezav pri usklajevanju skrbniStva ter
ostalih druzinskih in delovnih obveznosti (Chio idr, 2005).

2.3.2 Fizi¢no breme

Skrbniki bolnikov z ALS se najpogosteje soocajo s fizicno iz¢rpanostjo in utrujenostjo,
¢emur sledijo nespecnost in ostale motnje spanja. V poznih stadijih bolezni je nespe¢nost
posledica zahteve po skrbi za bolnika tudi tekom noci. Zaradi neprestanih sprememb med
hitrim razvojem bolezni in pomanjkanja ¢asa skrbniki niso dovolj pozorni na svoje lastne
tezave in posledi¢no ne poskrbijo zase (Aoun idr., 2012; Goldstein idr., 2006). Somatske
tezave pri skrbnikih bolnikov z ALS v prihodnosti zahtevajo dodatne raziskave, verjetno
pa izvirajo iz psiholoskih tezav, zato bi telesnim tezavam morali ve¢ pozornosti nameniti
tudi strokovnjaki s podro¢ja mentalnega zdravja (Pagnini idr., 2010).

2.3.3 Psiholosko ali ¢ustveno breme

Med najbolj pogostimi dusevnimi tezavami med skrbniki bolnikov z ALS se pojavljajo
depresija, anksioznost in (sploSni) psiholoski distres. Prisotnost depresije bi lahko bila
odvisna tudi od kulture, saj avtorji japonske Studije Miyashita, Narita, Sakamoto idr.
(2009) porocajo o visji pojavnosti depresije (61 %), medtem ko dve ameriski Studiji
(Rabkin, Wagner in Del Bene, 2000; Rabkin, Alber, Rowland idr., 2009, po Aoun idr.,
2012) porocata o nizji pojavnosti depresije (19 % in 23 %) med skrbniki bolnikov z ALS.

Kljub temu da absolutne vrednosti prevalence depresije pri bolnikih ostajajo visje, je porast
pojava depresije od pricetka bolezni do smrti pri skrbnikih visji kot pri bolnikih (Gauthier
idr., 2007). Pojavnost depresije pri skrbnikih se tekom razvoja bolezni povecuje predvsem
zaradi serije neprestanih izgub, ki se pojavljajo ob ALS. Na razvoj depresije vplivajo:
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intenziteta potrebne skrbi, dojemanje bolnika kot nerazumevajocega ali kriticnega,
zaznavanje izgube intimnosti (predvsem pri zakoncih), prihodek druzinskih ¢lanov in
bolnika, uporaba izogibajocih obrambnih mehanizmov namesto soocanja z danimi
tezavami in zmanjSanje socialne mreze. Depresija skrbnika je v nekaterih primerih
povezana tudi z morebitno depresijo bolnika (Aoun idr., 2012). Pogosteje kot depresija se
pri skrbnikih pojavlja psiholoski distres (Rabkin idr., 2009 po Aoun idr., 2012).

Depresija pri skrbnikih bolnikov z ALS je povezana tudi s povecanim pojavom
anksioznosti in somatskih tezav (Pagnini idr., 2010). O natan¢ni pojavnosti anksioznosti
med skrbniki bolnikov z ALS in povezavi z bremenom skrbnikov obstaja zelo malo
raziskav. Vignola, Guzzo, Calvo idr. (2008, po Pagnini idr., 2010) v svoji raziskavi
navajajo prisotnost anksioznosti pri 71 do 79 odstotkih skrbnikov. Verjetno je povezana s
stopnjo bolnikove prizadetosti, torej s stopnjo razvoja bolezni ali pa izhaja iz nezmoznosti

nacrtovanja dnevnih aktivnosti zaradi nepredvidljivega poteka bolezni (Aoun idr., 2012).
2.3.4 Socialno breme

Najvec¢je nezadovoljstvo, ki ga skrbniki dozivljajo zaradi skrbniskih nalog, je ¢asovna
omejenost, ki jo prinasa skrb za bolnika, saj se soo¢ajo predvsem s pomanjkanjem prostega
Casa. Pogosto ne morejo zapustiti svojega doma, kadar bi si to Zeleli, v manj$i meri se
druzbeno udejstvujejo, druzijo s prijatelji in poskrbijo za svoje lastne potrebe. Soocajo se z
upadom socialnih stikov, zaradi skrbi za bolnika pa se na splo$no skr¢i njihova socialna
mreza in kakovost medosebnih odnosov (Aoun idr., 2012). Kljub temu da med svojci ne
velja prepricanje, da imajo bolniki pretirane ali nerealne zahteve, se mnogi izmed njih
nikoli uspesno ne prilagodijo na bolezen. Neredko se med skrbniki pojavijo socialna
izolacija in obcutki ujetosti (Rabkin in Albert, 2009).

Prav tako so lahko spremembe, ki se pojavljajo v odnosih med skrbnikom in bolnikom
(predvsem v primeru zakoncev) za skrbnika zelo pretresljive, saj se spremenijo druzinske
vloge (v trenutku oseba ni ve¢ moz ali Zena, ampak polno zaseden skrbnik) in se s tem
pojavijo tudi problemi eksistence (Aoun idr., 2011; Gauther idr., 2007). Pomembno je, da
se skrbniki oseb z ALS zavedajo, da se bolnikovo vedenje in Custvovanje tekom razvoja
bolezni lahko spremeni, saj se le tako lahko najbolj uspesno soocijo s spremembo
medosebnega odnosa z bolnikom (Chio idr., 2010). Zadostna socialna podpora zmanjSa
dozivljanje bremena skrbnikov. Stopnja socialne podpore je dober napovednik bremena
skrbnikov, skrbniki pa obcutijo potrebo po socialni podpori predvsem s strani prijateljev
ter prostovoljnih in verskih skupin. Dolgorocno blagostanje skrbnikov se povezuje z
dostopnostjo socialne podpore skrbniku in njihovim zadovoljstvom z medosebnimi odnosi.
Druzinski skrbniki, ki imajo zadostno podporo ostalih svojcev, navadno porocajo o
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pozitivnih izku$njah nege bolnika (Bolmsjo in Hermeren, 2001 po Pagnini idr., 2010;
Goldstein idr., 20006).

2.3.5 Finan¢no breme

Ekonomski vpliv ALS se lahko za¢ne Ze priblizno devet mesecev pred postavljeno
diagnozo, ki pride Sele po mnogih pregledih in ocenjevanjih (Meng idr., 2017). Po
postavljeni diagnozi pa so glavni neposredni stroski predvsem zdravila, ortopedski
pripomocki, pripomocki za dovajanje kisika in ventilacijske naprave, vse pogosteje pa se
uporabljajo tudi naprave za lazjo komunikacijo (npr. naprava za sledenje pogledu in
razli¢ni mozgansko-raunalniski vmesniki). Vsi omenjeni pripomocki niso povsem kriti s
strani zavarovalnic, zato morajo stroske pokriti bolniki ali njihovi skrbniki. Neposredni
stroski zaradi ALS zajemajo tudi posebno prehrano in pripomocke za lazje hranjenje,
storitve zdravstvenega in socialnega varstva, ob institucionalizaciji pa tudi stroske Zivljenja

v domovih za starejSe (Boynton De Sepulveda in Graves, 2009).

Skrbniki oseb z ALS se soocajo Se s Stevilnimi ekonomskimi tezavami, kot so: nezmoznost
vzdrzevanja zaposlitev (ali skrajSan delovni cas), zapletenost sistemov za zagotavljanje
formalne pomoci, neenakost dostopa do osnovnih sredstev, nezadostno Stevilo strokovnih
delavcev, ki bi jih nudili pomo¢, omejen pravocasni dostop do medicinskih pripomockov
in opreme, kar vkljucuje tudi slabo dostopnost do neinvazivnega predihavanja bolnikov,

omejena informiranost skrbnikov o moznih sistemih pomoci (Aoun idr., 2011).

Finan¢no breme bolezni je na ravni druzbe nizko, saj je bolezen redka, financno breme
posameznega bolnika in njegovih skrbnikov pa najvisje med vsemi nevroloskimi bolniki
(Bon idr., 2013). Bolniki kmalu niso ve¢ sposobni opravljati svojega dela in se morajo
invalidsko upokojiti. Invalidske pokojnine so nizke, stroski bolezni pa visoki in jih zgolj
pokojnina ne pokrije (Knez, 2013). Raziskava stroskov ALS na Irskem je pokazala, da je
povprecen mesecni strosek bolnika z ALS 1795 EUR (od postavitve diagnoze do smrti)
(Connolly idr., 2015). V Sloveniji je v letu 2010 povprec¢ni letni stroSek bolnika z ALS
znasal 21.780 EUR (Bon idr., 2013). Strosek se od drzave do drzave mocno razlikuje

(razlicen standard, vsaka drzava ima drugacne zakone o kritju zdravljenja s strani

v

2.4 Primerjava bremena med opisanimi boleznimi

Glede na to, da nismo opravili raziskave in posledi¢no ni bilo zanesljive analize ter to¢no
dolo¢enih komponent bremena, ki bi jih med seboj primerjali, je o to¢nih vrednostih razlik
v bremenu med razlicnimi skupinami skrbnikov tezko zagotovo trditi oziroma lahko o njih
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sklepamo posredno. Preucenih je bilo veliko raziskav na to temo, a se primanjkljaj kaze
predvsem v tem, da raziskovalci med sabo ne sodelujejo v visoki meri, zato tudi ni to¢no
dolo¢enih komponent bremena, ki bi bile sistematicno preucene. Kljub temu pa so dolo¢eni
podatki o izsledkih prisotni pri vseh skupinah in dovolj jasno prikazujejo dolocene
podobnosti in razlike v dozivljanju glavnih Stirth komponent bremena pri razlicnih

skupinah skrbnikov ter vplivih na breme.

Hecht idr. (2003 po Aoun idr., 2011) v svoji raziskavi ugotavljajo, da je breme skrbnikov
bolnikov z ALS nizje kot pri bolnikih z demenco, medtem ko skrbniki bolnikov z AB in
PB dozivljajo priblizno enako stopnjo bremena (D'Amelio idr., 2009). Do taks$nih
izsledkov verjetno prihaja zato, ker imajo bolniki z ALS navadno bistveno krajSo
zivljenjsko dobo od nastopa bolezni kot bolniki z AB ali PB.

Za bolnike z AB veckrat skrbijo njihovi otroci, medtem ko za bolnike s PB in ALS veckrat
skrbijo partnerji. Razlog je verjetno v tem, da se AB pojavlja v vi§ji starosti, ko bolniki
nimajo ve¢ partnerjev ali pa ti niso ve¢ sposobni skrbeti zanje. Pri vseh treh boleznih za
bolnike pogosteje skrbijo Zzenske, a v zadnjem Casu pri AB naraSc¢a tudi Stevilo moskih
skrbnikov, saj se AB pogosteje pojavlja pri zenskah. Pri AB in ALS je znano, da skrbnice
dozivljajo vi§jo stopnjo bremena kot skrbniki, medtem ko pri PB dosedanje raziskave ne
prikazujejo vpliva spola na razli¢no doZivljanje bremena. Pri skrbnikih bolnikov z AB je
starost skrbnikov povezana z vi§jo stopnjo bremena, medtem ko pri PB starost skrbnika ne

vpliva na poviSano breme, za ALS pa o tem ni zanesljivih podatkov.

Pri vseh treh boleznih imajo najvec¢ji vpliv na breme skrbnikov bolnikova stopnja
nezmoznosti in simptomi bolezni, ¢as, ki ga namenijo oskrbi, ter pojavnost kognitivnih in
vedenjskih tezav bolnika. Verjetno lezi razlog ravno v kognitivnem delovanju, da je
splosno breme skrbnikov bolnikov z ALS nizje od bremena skrbnikov bolnikov z AB in
PB, saj pri priblizno polovici bolnikov z ALS kognitivne funkcije ostajajo relativno dolgo
precej ohranjene (Chio idr., 2005; Gauthier idr., 2007).

Stopnja bremena narasa tekom napredovanja vseh treh bolezni. Kljub temu je lahko
breme visoko tudi v zgodnjih stadijih bolezni, ko skrbniki ne vedo, kaj se dogaja, in
diagnoza ni doloc¢ena. Breme v zgodnjih stadijih bolezni pa je trenutno Se najbolj raziskano
za AB.

Z razvojem bolezni so pogostejSe tudi motnje spanja pri skrbnikih bolnikov z AB, PB ali
ALS. Vzrok motenj spanja pri AB so predvsem zbujanje zaradi vedenjskih tezav tekom
noci, pri PB in ALS pa predvsem no¢ni premiki obolelih po stanovanju (npr. iz spalnice na
strani$¢e). Pri PB in ALS se Ze zelo zgodaj v razvoju bolezni pojavijo tezave z motoriko za
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razliko od AB, kjer se pojavijo Sele v pozni fazi bolezni. Torej morajo skrbniki bolnikov s
PB in ALS poskrbeti tako za fizicne omejitve bolnika kot tudi za neizogibne kognitivne in
nevropsihiatri¢ne zaplete prakti¢no ze od zacetka bolezni (Weintraub idr., 2008).

Psiholosko blagostanje bolnika in skrbnika sta pomembna napovednika bremena skrbnika
pri vseh treh boleznih. Pri AB imajo bistveno ve¢ji vpliv na breme skrbnika vedenjske
motnje in dezinhibicija bolnika kot pri ostalih dveh motnjah. Pri PB so najbolj obremenilne
halucinacije in zmedenost bolnika ter Custveno stanje skrbnika. Pri ALS na psiholosko
breme skrbnikov v najvecji meri vplivajo apatija in izvrSilne disfunkcije bolnikov (Davis in
Tremont, 2007, po Chio idr., 2010). Pri vseh teh boleznih se psiholosko breme skrbnikov
visoko povezuje s stopnjo depresije med njimi, predvsem pri AB in PB, kjer se depresija
pojavlja kar pri priblizno polovici skrbnikov. Kljub temu da natan¢na vzrocno-posledi¢na
povezava Se ni doloCena, pa Ze povezava med omenjenimi faktorji poudarja prepletenost
blagostanja bolnika in njegovega skrbnika ter pomembno vlogo podpore skrbnikom
(Schrag idr., 2006).

Vse tri bolezni vplivajo na odnose med bolniki in njithovimi svojci. Med njimi se spremeni
tudi komunikacija, predvsem pri AB in ALS. V primerih, ko za bolnika skrbi njegov
partner, se pojavlja izguba intimnosti. V odnosih pa se spremenijo tudi druzinske vloge,
kar je Se posebej problematicno pri ALS, ker se spremembe zgodijo zelo hitro in se
skrbniki nanje tezje prilagodijo.

Najvecji vpliv na socialno breme ima, tako kot pri vseh treh boleznih, izguba samostojnosti
bolnika in cas, ki ga skrbniki namenijo oskrbi, saj se morajo s tem odpovedati svojim
dejavnostim in hkrati tudi izgubljajo socialne stike, kar lahko vodi v osamljenost in
izolacijo. Pomembni dejavniki, ki vplivajo na nizje dozivljanje bremena med skrbniki, so
Siroka socialna mreza in dobra socialna opora s strani drugih svojcev ter dober dostop do
socialne pomoci.

Pri skrbnikih bolnikov s katero koli izmed treh bolezni se pojavlja veliko finan¢no breme,
ne le zaradi neposrednih stroskov bolezni, ampak predvsem zaradi pogoste potrebe po
skrajsanju delovnega Casa ali celo prekinitvi zaposlitve skrbnikov. Tudi samo finan¢no
breme mocno naraste z napredovanjem bolezni. Letno finan¢no breme na ravni druzbe je
bistveno vi§je pri AB in PB, vendar pa je letni stroSek ALS posameznega bolnika ve¢ kot
dvakrat tolikSen kot stroSek posameznika z AB in PB. Vzrok je v tem, da je primerov AB
in PB bistveno ve¢ kot primerov ALS, poleg tega pa so pri ALS vi§ji tudi neposredni
stroski bolezni (poleg zdravil tudi razni ortopedski in medicinsko-tehni¢ni pripomocki).
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3 ZMANJSEVANJE BREMENA SKRBNIKOV

3.1 Skrbniki bolnikov z alzheimerjevo boleznijo

Tekom povecevanja Stevila raziskav na temo AB, so se razvile razli¢ne intervencije,
namenjene bolnikom in njihovim skrbnikom, z namenom vzdrzevanja njihovega
psihi¢nega blagostanja tekom napredovanja bolezni. To so:

1. Vodenje/nadzorovanje primera: evalvacija, informiranje, nacértovanje, napotitev,
koordiniranje oskrbe in/ali zagovornistvo druzinskim ¢lanom.

2. Psihoedukacija: strukturiran program, ki zagotavlja informiranje o bolezni, vire in
storitve ter informacije o tem, kako izboljsati sposobnosti uc¢inkovitega odzivanja na
simptome bolezni. Vkljucuje predavanja, diskusije in literaturo, vodi jih strokovnjak.

3. UCcenje strategij soocanja z boleznijo: vkljuCuje vrsto razlicnih pristopov —
informiranje o bolezni, organizacija skrbnistva, praktiéne nasvete o soofanju z
boleznijo, krepitev spretnosti za obvladovanje vedenjskih tezav bolnika, ucenje
spretnosti odlo¢anja, nasveti glede Custvenih posledic skrbniStva ter skrbi zase.

4. Svetovanje: namenjeno je predvsem osebnim problemom, ki otezujejo skrb za svojca in
so obstajali ze pred diagnozo. Preko tega imajo svojci priloznost razresiti konflikte z
obolelim in izboljsati delovanje druzinske skupnosti.

5. Podporne skupine: so manj strukturirane, kot psihoedukacijske in terapevtske
intervencije, ponujajo pa predvsem moznost deljenja osebnih obcutkov in skrbi ter
premagovanje obcutka socialne izolacije.

6. Nadomestna oskrba (ang. respite care): omogoca nacrtovan, zacasen oddih za skrbnika
preko zagotavljanja nadomestne oskrbe (dnevni programi za dementne v domovih za
starejSe, pomoc¢ nadomestnega skrbnika na domu).

7. Psihoterapevtski pristop: vzpostavitev terapevtskega odnosa med skrbnikom in
terapevtom (npr. vedenjsko-kognitivna terapija)

8. Multikomponentni pristopi: intenzivne strategije podpore, ki zdruzujejo razli¢ne oblike
intervencij (izobrazevanje, pomoc, nadomestna oskrba) (Beinart idr., 2012; Alzheimer's
Association, 2016).

Metode, ki bi v prihodnosti lahko pokazale ucinkovitost, so tudi telefonski in racunalniski

podporni programi oziroma sistemi, ki potrebujejo Se nekaj dodatnih raziskav (Beinart idr.,

2012). Za ucinkovito zmanjSevanje bremena in kakovostno obravnavo pa je pomembno

predvsem povezovanje nastetih intervencij med sabo.

ZmanjSevanje bremena je pomembno predvsem zaradi boljSega pocutja svojcev in nizjih
stroskov z bolnikom. Nekatere raziskave (Brodaty, Gresham in Luscombe, 1997;
Newcomer, Covinsky, Clay in Yaffe, 2004; Gitlin, Corcoran, Winter, Boyce in Hauck,
2001) pa povezujejo predvsem dobro obvladovanje in soo€anje s situacijo ter odsotnost
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depresivnih simptomov skrbnikov tudi z daljSo Zivljenjsko dobo od nastopa bolezni pri
bolnikih (McCledon idr., 2004).

Pomembna komponenta zmanjSevanja bremena skrbnikov je tudi zdravljenje AB. Terapije,
ki lahko ohranjajo delovanje bolnika in tako podaljSujejo Cas, preden bolnik z AB postane
popolnoma odvisen od skrbnikov, bistveno zmanjsajo ¢as, ki ga skrbnik porabi za obolelo
osebo. Torej zaustavljanje simptomov AB pripomore tako k manjSem bremenu skrbnikov
na podrocju psiholoSkega blagostanja in na podrocju financ (Kaufer idr., 2005).

3.2 Skrbniki bolnikov s parkinsonovo boleznijo

Vec pozornosti bi se moralo nameniti ¢ustvenemu in fizicnemu zdravju bolnika, predvsem
v poznih stadijih PB, v primerih, ko se pojavijo tudi psihiatri¢ni zapleti in padci. Bolnika in
njegovega skrbnika bi se moralo obravnavati kot celoto. Blazenje skrbnikovega distresa bi
torej moralo biti vklju¢eno v obravnavo PB, saj bi tako izboljsali kakovost tako Zivljenja
skrbnika kot tudi bolnika in hkrati tudi preprecili (prezgodnjo) institucionalizacijo (Schrag
idr., 2006).

Za zmanjSevanje bremena skrbnikov ter izboljSanje kakovosti Zivljenja tako skrbnikov kot
tudi samih bolnikov je zelo pomembna zgodnja in natan¢na diagnoza PB. Ta poveca
ucinkovitost zdravljenja in upocasni napredovanje nezmoznosti, kar pomeni, da prav tako
zmanjSa posredne in neposredne stroske bolezni. Zgodnja diagnoza lahko tudi skrbnike
hitreje seznani s tezavami bolnika, kar pomeni, da se lahko hitreje in boljSe pripravijo na
potek bolezni in oskrbo skrbnika (Weintraub idr., 2008).

Skrbnikom bolnikov s PB bi za zmanjSevanje bremena verjetno koristila intenzivna
multidisciplinarna rehabilitacija (Trend, Kaye, Gage, Owen in Wade, 2002, po Schrag idr.,
2006) in pristopi vedenjsko kognitivne terapije (VKT) (Secker in Brown, 2004), vendar pa
so ti ukrepi Se predmet raziskav v smislu zanesljive ucinkovitosti. VKT je sicer zanesljivo
koristna za zmanjSevanje psiholoskih stisk, a je tezava v tem, da so klini¢ni psihologi
skrbnikom tezko dostopni predvsem zaradi dolgih ¢akalnih vrst.

3.3 Skrbniki bolnikov z amiotrofi¢no lateralno sklerozo

DusSevno zdravje skrbnika ima pogosto mocan vpliv na bolnika, zato obravnava bolnikov z
ALS ne bi smela spregledati prispevka skrbnikov ter poskrbeti tudi za njihove potrebe in
sposobnosti soocanja z boleznijo (Gauthier idr., 2007). Posebno pozornost bi strokovni
delavci morali nameniti skrbniSkim nalogam ter kakovosti njihovih podpornih sistemov,

saj se lahko tako hitreje prepoznajo skrbniki, pri katerih je tveganje za povecanje



Kuder A. Primerjava dozivljanja bremena pri skrbnikih bolnikov z nekaterimi nevrodegenrativ. boleznimi.

Univerza na Primorskem, Fakulteta za matematiko, naravoslovje in informacijske tehnologije, 2018 37

psiholoskega distresa vecje (Chio idr., 2005). Nekateri ukrepi za zmanjSanje psiholoskega
distresa, predvsem depresije in anksioznosti, so Siritev obsega socialne podpore (predvsem
preko podpornih skupin), pomo¢€ pri Sirjenju mreze ljudi, ki jim lahko nudijo (neformalno)
pomo¢, pomo¢ pri boljSem razporejanju Casa in spodbujanje obcutka skrbnikov, da
uspeSno opravljajo svoje vsakodnevne aktivnosti. Klini¢ne intervencije, namenjene
pomoci, bi morale biti bolj strukturirane in podobne tistim, ki so namenjene skrbnikom
oseb z drugimi nevrodegenerativnimi boleznimi (npr. AB) (Gauthier idr., 2007).
Usmerjene bi morale biti predvsem v u€inkovito komunikacijo med skrbnikom in svojcem,
kar bi pri obeh verjetno izboljSalo psiholosko blagostanje. Vkljuevale naj bi serijo
nevropsiholoskih evalvacij za oceno mentalnega statusa bolnika; tako bi skrbniki pridobili
boljse razumevanje psiholoskega statusa obolele osebe (Gauthier idr., 2007). Prav tako sta
lahko koristni ucenje strategij reSevanja problemov za kompenziranje primanjkljaja
izvrSilnih funkcij bolnikov in intervencije, ki naslavljajo neprimerno vedenje in apatijo
bolnikov (Chio idr., 2010).

Dosedanje raziskave na podroc¢ju skrbnikov bolnikov z ALS so usmerjene predvsem v
raziskave kakovosti Zivljenja in bremena skrbnikov. Premalo pa je $tudij, namenjenih
njihovim strategijam soo€anja in prilagajanja na bolezen ter Studij, ki bi ocenjevale
ucinkovitost intervencij, namenjenih povecanju prakti¢ne in psiholoske podpore svojcem
oseb z ALS in bolnikom (Aoun idr., 2012). Strokovna podpora svojcem bi morala biti
prisotna tudi na domu ze od postavitve diagnoze naprej, vendar pa je pomembno, da so
obiski zdravstvenih delavcev koordinirani med seboj in tako skrbniki niso preobremenjeni
(Baxter idr., 2013). Vzroki za pomanjkanje formalne podpore so lahko slaba informiranost
o moznostih pomoci, Zelja po vzdrzevanju ob¢utka normalnega stanja, zelja po ohranjanju
neodvisnosti, dostojanstva ali kontrole nad svojim Zivljenjem. Problem pa je tudi v tem, da
svojci pogosto zavrnejo strokovno pomo¢ ali pa se po pomoc¢ obrnejo prepozno oziroma ta
ni zadostna (Baxter idr., 2013). Kritike formalnih skrbnikov so neuspe$na integracija
storitev, pomanjkanje mehanizmov hitrega odziva, ki so nujno potrebni, glede na hitro

napredujoco bolezen (Brown, Lattimer in Tudball, 2005 po Baxter idr., 2013).

Ker ima ALS napovedan smrten izid Ze od postavitve diagnoze, je pomembno, da se v skrb
za bolnika in svojce vkljuci paliativno oskrbo. Cilji paliativne oskrbe bolnika z ALS so
ohranjanje fizicnega delovanja in neodvisnosti, kolikor dolgo je to mozno, blazenje
bole¢ine in ostalih telesnih simptomov, omogocanje pogovora o smrti ter zagotavljanje
psihosocialne podpore tako skrbniku kot tudi svojcem, predvsem ob soocanju s smrtjo.
Prav tako lahko svojce ze vnaprej pripravi na fizi¢ni in Custveni upad pri bolnikih z ALS
(Aoun idr., 2012).
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3.4 Pomoc skrbnikom v primeru opisanih bolezni v Sloveniji

Na podroc¢ju pomoci skrbnikom bolnikov z AB, PB ali ALS v Sloveniji delujejo predvsem
razliéne nevladne organizacije, ki pomagajo bolnikom in skrbnikom pri soofanju z
boleznijo, informiranju bolnikov, skrbnikov pa tudi SirSe javnosti tako, da nudijo razli¢ne
programe podpore. So klju¢ne pri zmanjSevanju bremena skrbnikov, saj lahko zdravniki le
redko nudijo tolik§no mero podpore in informacij, predvsem zaradi natrpanega urnika in
pomanjkanja ¢asa za posameznega bolnika.

V Sloveniji glavnino pomo¢i bolnikom z AB ter njihovim skrbnikom in svojcem nudi
drustvo Spomincica — Alzheimer Slovenija, ki ima svoje podruznice po celotni Sloveniji.
Njihove aktivnosti so primarno namenjene pomoc¢i osebam z demenco in njihovim
svojcem pri obravnavi, sporazumevanju in negi bolnika ter ozave$¢anju javnosti. Podporo
jim nudijo v obliki predavanj, usposabljanj, seminarjev, posvetovanj, ipd. Poleg tega
izvajajo tudi programe v domovih za starejSe in podobnih javnih prostorih, kjer spodbujajo
neformalno druzenje z osebami z demenco. Ob tem si skrbniki in svojci izmenjujejo
izku$nje in izboljSujejo socialno vklju¢enost. Se ena pomembna aktivnost Spominéice je
ustanovitev demenci prijaznih tock, ki se nahajajo v razli¢nih nevladnih organizacijah po
Sloveniji (npr. Karitas, Rde¢i Kriz) in nudijo osnovno pomo¢ in usmeritev osebam z
demenco (Spomincica, 2018). Izdajajo tudi revijo Spomincica, razli¢ne zlozenke ter so

aktivni na radijskih medijih (Spomincica, 2018).

Eden najvecjih problemov v Sloveniji je prepozna diagnoza, zaradi Cesar bolniki,
predvsem pa njihovi skrbniki, ne vedo, kaj se dogaja in kako se s tezavami spoprijemati.
Pri skrbnikih bolnikov z AB in ostalimi demencami Se vedno ostaja velik problem
pomanjkanja informacij (deloma tudi zaradi pozne diagnoze), zaradi Cesar se ne znajo
dobro spoprijemati s tezavami. Skrbniki se na Spomincico obracajo z vpraSanji glede
financ, pravic socialnega in zdravstvenega varstva, tezav zaradi spremenjenega vedenja
bolnikov, otezene komunikacije, ipd. Spomincica si prizadeva tudi za izobrazevanje
druzinskih zdravnikov, da bi ti hitreje prepoznali zgodnje znake demence ter tako
pripomogli k hitrejsi diagnozi AB. Tako se lahko druZina in bolnik hitreje vkljucijo v
podporne sisteme in se pripravijo na to, kaj bolezen prinasa in kaj jih Caka z

napredovanjem bolezni (D. Krivec, osebna komunikacija, junij 2018).

Pri nas pa prav tako v najvecji meri primanjkuje storitev neinstitucionalnega varstva — torej
manjka strokovno izobrazenih delavcev, ki bi prisli na dom in pomagali druzinskim
skrbnikom. Obstaja sicer nekaj poskusov nadomestne oskrbe v zasebnem sektorju, ¢esar pa
zavarovalnica ne krije, zato so stroski tak$ne oskrbe zelo visoki (D. Krivec, osebna
komunikacija, junij 2018).
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Spomincica je s svojimi programi precej uspesna in dosega priblizno dve tretjini bolnikov
z demenco in njihovih svojcev v Sloveniji. Kljub temu ostaja Se veliko prostora za

izboljsave (D. Krivec, osebna komunikacija, junij 2018).

Pomoci bolnikom s PB ter njihovim svojcem je v Sloveniji namenjeno drustvo Trepetlika.
Glavni sedez je v Ljubljani, svoje dejavnosti pa je razsirilo tudi v Maribor, Celje, Kranj,
Novo Gorico in Novo mesto. Glavni namen drustva je zdruzevanje ljudi s PB in ostalimi
motnjami ekstrapiramidnega sistema, predvsem pa izobraZevanje bolnikov in njihovih
svojcev 0 novostih s podro¢ja zdravljenja ter seznanjanju z nacini lajSanja Zivljenja
bolnikov. Drustvo najtesneje sodeluje s strokovnjaki s podrocja zdravljenja in obravnave
PB, predvsem z vidika pogostih poljudnoznanstvenih sre¢anj in delavnic. Clani drustva se
srecujejo tudi na rekreativnih dejavnostih, to je na telovadbi oziroma fizioterapiji (v
drustvenih prostorih), vodni masazi in plavanju, ob plesu in glasbi, na enodnevnih izletih,
ob tradicionalnih prednovoletnih srecanjih ali pa na neformalnih pogovorih ter druzenju v
prostorih drustva. Drustvo sodeluje tudi z nevrologi, ki mnogim bolnikom tudi priporocijo
drustvo. Prav tako so aktivni na spletnih, televizijskih in radijskih medijih, izdajajo pa tudi
Casopis in razli¢ne zlozenke (Trepetlika, 2018).

Drustvo Trepetlika je v okviru svojih zmoznosti precej uspesno, vanj je vklju€enih preko
1000 ¢lanov, ki jim najvecje zadovoljstvo predstavlja druzenje ter izmenjava mnenj in
izkuSenj. Vendar pa za bolnike s PB in njihove svojce v Sloveniji $e¢ vedno ni dobro
poskrbljeno. Drustvo je neprofitno in temelji predvsem na prostovoljstvu, zato nimajo
dovolj velikega vpliva na spremembe na drzavni ravni (npr. zakonodaja) (M. M. Gnezda,

osebna komunikacija, junij 2018).

Na Trepetliko se veckrat kot pri AB in ALS obracajo tudi bolniki sami, zato so programi v
najvecji meri namenjeni njim, imajo pa tudi programe za skrbnike, kjer jih predvsem
informirajo o oskrbi in pomoci oseb s PB. V Sloveniji kljub temu ostaja velik problem v
tem, da skrbniki niso delezni strokovne obravnave in podpore, a sta psiholosko blagostanje
skrbnika ter informiranost skrbnika klju¢nega pomena pri kakovostnem zivljenju bolnika.
Prav tako so velik problem tudi pri PB dolge ¢akalne vrste in pozna diagnoza, zaradi ¢esar
je zdravljenje pogosto prepozno in posledicno tudi manj ucinkovito (M. M. Gnezda,
osebna komunikacija, junij 2018).

V Sloveniji bolniki z ALS in njihovi svojci nimajo lastnega zdruZenja, ampak delujejo v
sklopu Drustva distrofikov Slovenije. Vloga drustva se pokaze predvsem po Ze postavljeni
diagnozi in jim pomaga pri sooc¢anju z boleznijo in lazjim Zivljenjem po diagnozi. Kljub
temu da so programi primarno namenjeni distrofikom, se vanje lahko vkljucijo tudi bolniki
z ALS. Organizirajo obnovitveno rehabilitacijo, kjer gre za ohranjevanje bioloskih
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potencialov, da bolniki ¢im dlje ostanejo v dobri psihofizi¢ni kondiciji, fizioterapijo,
informiranje o razli¢énih medicinsko-tehni¢nih pripomockih ter razlicnih oblikah pomoci,
prevoz bolnikov, ipd. Izdajajo tudi drustveno revijo (Maz) in organizirajo razli¢cne dogodke
okoli dneva ALS (21. junij), kot so npr. okrogle mize. Namen teh je informiranje bolnikov
in skrbnikov preko odprtega komuniciranja s strokovnimi delavci ter izmenjava izkuSenj
(Drustvo distrofikov Slovenije, 2018; Jutranja oddaja Televizije Ljubljana, 2018). V
Drustvu distrofikov sicer veliko truda namenijo ALS, vendar pa so vseeno znacilnosti
socialnem in custvenem podro¢ju, manj pa na fizicnem in finan¢nem. Bolnikom z ALS ne
pripadajo enake pravice socialnega in zdravstvenega varstva kot distrofikom. Drustvo
distrofikov tako ponuja osebno asistenco, ki pa je zavarovalnica vecini bolnikov z ALS ne

krije, ker gre za invalidnost kot posledico bolezni in ne nesrece (Knez, 2013).

Na podrocju paliativne oskrbe ima najvecjo vlogo Slovensko drustvo Hospic, ki nudi
programe spremljanja na domu, ter pomoc¢i pri sooCanju s smrtjo tako odraslih kot tudi
otrok (Hospic, 2018). V Ljubljani od leta 2002 deluje tudi Center za ALS, v okviru
Instituta za Klini¢no nevrofiziologijo, Univerzitetnega Klini¢nega centra Ljubljana. V
okviru tega deluje multidisciplinarna ekipa, ki nudi klini¢no oskrbo vecini bolnikov z ALS
v Sloveniji in opravlja raziskovalne dejavnosti (ENCALS, 2018).

Najvecje pomanjkanje se v Sloveniji, podobno kot pri AB, kaZe v odsotnosti
neinstitucionalizirane oskrbe in centrov ali institucij, kjer bi osebe, ki potrebujejo pomoc¢
pri vsakodnevnem zivljenju, lahko bivale skupaj in opravljale dela, za katere imajo Se
razvite sposobnosti. To niso domovi za starejSe, ampak bivalne skupnosti, predvsem za
tiste, ki zbolevajo mlajsi. V primeru razvoja t.i. pametnih stanovanj, ki bi vkljucevala tudi
center za celotno oskrbo, bi lahko naredili velik korak naprej. Bolnik bi bil delezen
potrebne oskrbe, a bi kljub temu sam odlocal o svojem urniku (kdaj bo $el spat, kdaj bo
jedel, ipd.) in tako Se vedno ohranjal vi§jo raven samostojnosti (Jutranja oddaja Televizije
Ljubljana, 2018).

3.5 Predlogi za izboljSave pomoci skrbnikom

V Sloveniji za skrbnike bolnikov z AB, PB in ALS ni optimalno poskrbljeno. Se najboljse
je poskrbljeno za skrbnike bolnikov z AB, saj je drustvo Spomincica na podrocju pomoci
skrbnikom prisotno ze zelo dolgo in so uspeli izpeljati ze veliko projektov, ki zmanjSujejo
breme skrbnikom. Ker pojavnost AB naras¢a s staranjem prebivalstva, se o tem vse vec
govori tudi med lai¢no populacijo, zato bolezen postaja vse bolj poznana in tudi sami

skrbniki v€asih posumijo na simptome bolezni pri svojcih ter jih napotijo k zdravniku.
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Kljub temu ostaja tudi pri AB Se veliko prostora za nadaljnji razvoj pomoci ter ozaves¢anja

ljudi o bolezni.

Tudi bolniki s PB imajo svoje drustvo, ki jim pomaga pri soo€anju z boleznijo, bolnikom
nudi predvsem gibalne in druzabne aktivnosti. Kljub temu da je ¢lanom drustva na voljo
tudi psihologinja, pa se Se vedno kaze pomanjkanje predvsem na podroc¢ju izboljsevanja
psiholoskega blagostanja, zato bi bilo v prihodnosti dobro, da bi psiholoSko pomoc
bolnikom in skrbnikom nudilo ve¢ strokovnjakov.

Za bolnike z ALS je v Sloveniji verjetno najslabSe poskrbljeno. Zaradi dokaj majhnega
Stevila bolnikov nimajo lastnega drustva. Drustvo distrofikov Slovenije jim je sicer v
veliko pomoc¢ in veliko svojega delovanja namenijo bolnikom z ALS, kljub temu pa med
bolniki z ALS in distrofiki ostajajo nekatere pomembne razlike. Prav tako bolnikom z ALS
ni v korist slovenska zakonodaja. Bolniki potrebujejo veliko pripomockov, s katerimi
lahko lazje zivijo ali pa sploh prezivijo. Zavarovalnica vseh stroSkov ne pokrije, kar v
veliki meri poveca finan¢no breme bolnikov in skrbnikov.

Pri vseh treh boleznih je velik problem visoke stopnje bremena skrbnikov zelo pozna
diagnoza. Razlogi za to v glavnem lezijo v zgodnjih simptomih bolezni, ki se, predvsem
pri PB in ALS, lahko hitro zamenjajo za kaks$no drugo bolezen ali dusevno motnjo. Prav
tako je diagnoza veline nevrodegenerativnih bolezni zelo draga in ce bolezen ni
ozdravljiva, se za diagnosticiranje nameni bistveno manj sredstev. Zaradi slovenske
zakonodaje in sredstev, ki so za te namene na voljo, se glede hitrejSe diagnoze tezko kaj
ukrepa.

Breme skrbnikov pa se lahko zniza tudi na druge nacine. Prvi primer je pogostejsa
psihoedukacija in ozave$¢anje o bolezni. Za AB ve Ze veliko ljudi, a kljub temu pri
sre¢anju z boleznijo ne vedo, s ¢im toéno se soo¢ajo. Se manj znanja pa imajo o PB,
najmanj pa o ALS. Z vi§jo ozavescenostjo med splosno populacijo bi ljudje hitreje zaznali
simptome. S tem pa bi lahko zmanjSali stigmatizacijo bolezni. Verjetno bi tudi prijatelji in
ostali bliznji skrbnikov bolje razumeli, s ¢im se bolnik in druzinski ¢lani sooc¢ajo, in jim
hitreje pomagali pri razbremenitvi. Spomincica ze organizira poljudna predavanja o
demenci ter mednarodne konference in na podoben nacin bi se lahko organizirala tudi
predavanja za skrbnike oseb s PB in ALS.

Velik problem po postavljeni diagnozi je torej nevednost in neizobrazenost o bolezni,
njenem poteku in zahtevah. Idealno bi bilo, da bi zdravniki, ki bi bolezen diagnosticirali,
bolniku in skrbnikom tudi pojasnili, kaj je in kaj prinaSa, a zaradi prenatrpanih urnikov in
premalo Casa za bolnike, to pogosto ni mogoce. Skrbniki tako ne vedo, kaj jih ¢aka, ne



Kuder A. Primerjava dozivljanja bremena pri skrbnikih bolnikov z nekaterimi nevrodegenrativ. boleznimi.

Univerza na Primorskem, Fakulteta za matematiko, naravoslovje in informacijske tehnologije, 2018 42

vedo na koga se obrniti in kje pridobiti informacije. V kolikor se svojce izobrazi o tem kaj
bolezen je in kaj prinasa v prihodnje, se bodo veliko lazje pripravili na potek bolezni in se
tudi lazje z njo soocili. V pomo¢ pri soo€anju so jim sicer nevladne organizacije, a jih te
kljub temu ne morejo usmerjati skozi celoten potek bolezni. Skrbnikom bi verjetno v vseh
treh primerih bolezni v veliki meri koristile ustanove ali zdruzenja, kjer bi delovali
svetovalci. Ti bi morali dobro poznati bolezni, njihov potek in razvoj simptomov, pravice
socialnega in zdravstvenega varstva, ki v doloenem primeru bolezni bolniku pripadajo,
predvsem pa bi morali poznati oblike pomoci, namenjene specificnim problemom. Na
svetovalce bi se bolniki in njihove druzine obrnili Ze takoj po postavitvi diagnoze,
svetovalci pa bi jih vodili in usmerjali ¢ez celotno obdobje bolezni. Mnogim skrbnikom pa
veliko pomeni Ze odkrit pogovor o tezavah, s katerimi se soocajo, saj tako dobijo
priloznost, da jih nekdo aktivho posluSa. TakSna zdruZenja bi verjetno pripomogla
predvsem na podrocju psiholoSkega bremena, lahko pa bi, z napotitvijo v razli¢ne
podporne skupine in izobraZzevalne delavnice, pripomogla tudi k manjSemu socialnemu in
fiziénemu bremenu.

Se ena izboljSava, na katero bi v bliznji prihodnosti lahko pomislili, so pametno
opremljena stanovanja. V zadnjem ¢asu se v vse vecji meri razvijajo pametne naprave, ki
bi bolnikom in skrbnikom pomagali pri vi§ji samostojnosti v svojem domu. Za ALS so se
razvile ze mnoge naprave za lazjo komunikacijo (npr. naprava za sledenje pogledu), za
osebe z boleznimi, kot je npr. demenca, pa je v Sloveniji Telekom razvil t.i. E-oskrbo. Ta
zagotavlja vecjo varnost bolnika in klic na pomoc, tudi ko ga sami ne morejo sproziti.
Vkljucuje lahko tudi nekatere detektorje (padca, dima, izliva vode) ter povezavo s svojci in
centrom za pomo¢ (Telekom, 2018). Uc¢inkovitost trenutno Se ni dobro raziskana, verjetno
pa bi bilo potrebno raziskati tudi, koliko ¢asa osebe ohranjajo sposobnosti za uporabo teh
naprav (predvsem pri demenci), a bi za nekaj Casa sigurno lahko olajsajo breme skrbnikov.
Problem je predvsem v tem, da je to Se vedno premalo razsirjeno, hkrati pa predstavlja tudi
dodatno financno breme skrbnikom. Kljub temu bi zagotovo lahko s promocijo in
nadgradnjo teh sistemov pri ve¢jem Stevilu bolnikov predvsem povecali samostojnost in
neodvisnost ter posledi¢no tudi zmanjsali breme skrbnikov.
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