ALZHEIMEROVA
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SAZETAK

Starenjem populacije poveéava se i broj osoba obo-
ljelih od Alzheimerove bolesti, koja cini oko 2/3 svih
demencija. Radi se o teskoj, progresivnoj i za sada neiz-
ljecivoj bolesti, koja se manifestira kroz gubitak kogni-
tivnih i emocionalnih sposobnosti, gubitak pamcenja
te nemogucnost samostalnog Zivljenja sto zahtijeva
cjelodnevnu skrb o oboljeloj osobi. Uloga socijalnih
sluzba i socijalnih radnika postaje od velike vaznosti,
ponajprije u vidu pomo¢i skrbnicima i oboljelim osoba-
ma tijekom svih faza bolesti, ali i nakon smrti oboljele
osobe u vidu podrske obitelji. Skrbnici se suocavaju s ra-
zli¢itim problemima, nedostatkom financijskih resursa i
podrske Sire okoline. Demencije u svim svojim oblicima
i fazama, zbog svojih posebnosti i povecanja broja obo-
ljelih, predstavljaju javno-zdravstveni problem i izazov
kako za drustvo u cijelosti tako i za samu struku socijal-
nog rada. Uloga socijalnih radnika u skrbi za oboljele
osobe ukljucuje pruzanje podrzavajucih, terapeutskih i
edukativnih usluga osobama oboljelima od demencije,
¢lanovima njihovih obitelji i ostalim skrbnicima.
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uvoD

Jedan od temeljnih demografskih procesa koji karakterizira stanovnistvo Hr-
vatske u posljednjih nekoliko desetlje¢a demografsko je starenje, odnosno pove-
¢anje udjela stanovnistva starog 65 i vise godina u ukupnom stanovnistvu. Prema
podacima Drzavnog zavoda za statistiku, 2011. godine je u Republici Hrvatskoj
udio osoba iznad 65 godina u ukupnom stanovnistvu iznosio 17,7% (DZS, 2013.).

Prema dostupnim podacima, procjenjuje se da u Republici Hrvatskoj 76 000
osoba boluje od demencije, od toga oko 60 000 od Alzheimerove bolesti (Pecoti¢
i sur., 2001.). Prema podacima Hrvatske udruge za Alzheimerovu bolest, procje-
njuje se da u Gradu Zagrebu od Alzheimerove bolesti boluje oko 10 000 osoba.
Registar za osobe oboljele od Alzheimerove bolesti ne postoji, kao $to nema ni
statistike ni istrazivanja na ovu temu, $to oteZava tocniju procjenu rasirenosti de-
mencije u populaciji Republike Hrvatske. Dostupni podaci o rasirenosti demencije
na svjetskoj razini pokazuju da Sirom svijeta od demencije boluje oko 35,6 milijuna
osoba (Alzheimer’s Disease International, 2010.). To bi znacilo da oko 0,5% ukupne
svjetske populacije boluje od demencije. Procjenjuje se da bi do 2030. godine udio
osoba oboljelih od demencije u svjetskoj populaciji mogao narasti na 65,7 miliju-
na, a do 2050. godine na ¢ak 115,4 milijuna. Do znatnog povecanja udjela osoba
oboljelih od demencije trebalo bi do¢i u zemljama s niskim i srednjim dohotkom
(Alzheimer’s Disease International, 2010.), a kako Republiku Hrvatsku zasigurno ne
mozemo svrstati u zemlje visokog dohotka, povecanje udjela osoba oboljelih od
demencije osjetit ¢e se i u populaciji Republike Hrvatske.

Kako se povecava broj starijeg stanovnistva, povecava se i broj stariji osoba
oboljelih od demencija. »Demencija se dijagnosticira samo ako postoje ociti doka-
zi jacteg oStecenja pamdenja nego 5to je to uobicajeno tijekom procesa starenja i
ako simptomi uzrokuju ostecenja u drustvenom i profesionalnom funkcioniranju«
(Vuksan-Cusa, 2006.: 57). Nadalje, demencija je opce progresivno propadanje in-
telektualnih funkcija, cesto kao posljedica pojedinih kroni¢nih bolesti mozga, a
njeno bitno obiljezje je oStecenje pamcenja ($to je kljucan kriterij za postavljanje
dijagnoze demencije) uz najmanije jos jedan od sljedecih poremecaja: afazija (oste-
¢enje govornih funkcija - govor je kod oboljelih nejasan, isprazan, imaju problema
pri prisje¢anju imena osoba ili stvari; ¢esto koriste¢i neodredene termine kao za-
mjenu za rije¢ koju ne mogu izgovoriti); apraksija (oStecena sposobnost izvrsava-
nja motorickih radnji unato¢ razumijevanju zadatka i funkcionalnoj sposobnosti);
agnozija (nemogucnost prepoznavanja objekata — moze biti taktilna i/ili vidna);
ostecenje izvrinih funkcija, tj. sposobnosti apstraktnog misljenja i planiranja, ini-
ciranja, promatranja i zaustavljanja kompleksnog ponasanja (Vuksan-Cusa, 2006.).
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Pripadaju skupini organskih i simptomatskih dusevnih poremecaja - demencije
(FOO-F09+G30) (Silobréi¢ Radi¢, Hrabak-Zerjavi¢ i Tomi¢, 2004.)

Danas je poznato vise od 50 bolesti koje mogu uzrokovati demenciju, od kojih
je najc¢esca Alzheimerova bolest, koja ¢ini oko 2/3 svih demencija (Poredo$, 2003.).
Alzheimerova bolest je progresivan i neizljec¢iv mozdani poremecaj, koji uzroku-
je gubitak paméenja, promjene u ponasanju i osobnosti te smanjenje kognitivnih
sposobnosti. Simptomi se uglavnom pojavljuju prije 3ezdesete godine te spada u
presenilne demencije; one koje se ve¢inom javljaju izmedu 40. i 60. godine Zivota.
No, to nije iskljucivo te se ova bolest javlja i u kasnijim razdobljima, nakon 60. go-
dine. Ta bolest uzrokuje onemogucenost te bolesnik nerijetko zavrsi prikovan uz
krevet i umire od upale pluca ili neke druge bolesti ili infekcije unutar deset godina
od postavljanja dijagnoze (Allen i Stephens, 2012.).

Demencije u svim svojim oblicima i fazama, zbog svojih posebnosti i poveca-
nja broja oboljelih predstavljaju javno-zdravstveni problem i izazov kako za drus-
tvo u cijelosti tako i za samu struku socijalnog rada. Svrha ovog rada je prikazati i
opisati ulogu i moguce intervencije socijalnog rada u radu s osobama oboljelim
od Alzheimerove demencije (u nastavku demencija) i njihovim obiteljima, s nagla-
skom na pregled medunarodne literature i prakse iz razloga $to nasu praksu soci-
jalnog rada u ovom podrucju tek treba razviti. Nadamo se da ¢e ovaj rad doprinijeti
razvoju intervencija socijalnog rada na tom podrucju u okviru postojecih zakon-
skih okvira i mreze socijalne podrske.

RAZVOJ SOCIJALNOG RADA S OSOBAMA
OBOLJELIMA OD DEMENCIJE

Tradicionalno se demenciju smjestavalo (a kod nas se i dalje to dogada u prak-
si) unutar biomedicinske perspektive, s naglaskom da se nade uzrok bolesti i pruzi
medicinski tretman. Pritom interdisciplinarni tretman ne postoji ili ima sporednu
ulogu. S vremenom, a mozda i pod utjecajem ¢injenice kako demencija i dalje nije
izljeciva, biomedicinska perspektiva zapravo znaci naglasak na kognitivnom pro-
padanju te sagledavanje dementne osobe i njenog ponasanja iskljucivo iz te per-
spektive. Zbog toga, uslijed ovakve perspektive, socijalni rad nije mogao dobiti na
znacaju u skrbi za oboljelu osobu i njihove obitelji, a usluge skrbi su improvizirane
i slabo razvijene (Marshal i Tibbits, 2006.).

Od 1990-ih interes istraziva¢a pomice se s prepoznavanja kognitivnih ostece-
nja i funkcionalne nesposobnosti na »nemoguénost« sudjelovanja u drustvenim
aktivnostima, kao osnovom za marginalizaciju i diskriminaciju oboljelih. Razvija se
socijalni model u pristupu skrbi za osobe oboljele od demencije. Ovaj model na-
glasio je vaznost kolektivnog identiteta kao instrumenta borbe s diskriminacijom

cdanci 441



Ljetopis socijalnog rada 2016., 23 (3), 439-461 str.

oboljelih. Usporedno se razvio i pristup ¢iji je predstavnik Tom Kitwood, pristup
demenciji s naglaskom na korisnika. On je autor termina »maligna socijalna psiho-
logijak, kojim se oznacavaju Stetni ucinci okoline koja vrsi skrb, a koja crpi ili slabi i
zanemaruje identitet (Ray, Bernard i Phillips, 2009.). Pristup usmjerenosti na osobu
razvio je intervencije u radu s oboljelima od demencije, poput pisanja zivotne pri-
Ce, terapije simulirane pojavnosti, uvazavanja podrijetla oboljelog u planiranju skr-
bi. Kod demencije se pozornost prema holisti¢koj prirodi palijativne skrbi preklapa
sa skrbi usmjerenoj prema osobi (Hughes, Robinson i Volicer, 2005.; Small, 2007.,;
Small, Froggatt i Downs, 2007.). Cilj skrbi usmjerene prema osobi jest uvaZzavati
osobnost dementnih ljudi u svim aspektima skrbi za njih (Kitwood i Bredin, 1992.).
To ukljucuje prioritizaciju odnosa jednako koliko i skrbi te nudenje zajednickog
donosenja odluka. Taj koncept je osobito vazan kod poremeéenog ponasanja u
sklopu bihevioralne i psiholoske simptomatologije demencije, i to stoga $to nudi
i alternativne interpretacije, primjerice, one koje isti¢u pacijentovo nosenje s po-
sljedicama bolesti. Slicno tome, ponekad je poremecaje ponasanja korisno sma-
trati manifestacijama neispunjenih pacijentovih potreba (Edvardsson, Winblad i
Sandman, 2008.), iako niti alternativne fizicke ni psihosocijalne faktore ne treba
previdjeti kao glavne ili sporedne uzrocnike. Skrb usmjerena prema osobi takoder
implicira da je klijent — u mjeri u kojoj je to moguce te uz koristenje svih raspolozi-
vih sredstava — informiran o skrbi i lije¢enju, te da je stupanj u kojem on sam moze
i dalje sudjelovati u procesu odlucivanja vrednovan i uzet u obzir kod postupanja
(Kovach i sur., 2009.).

Najnoviji dosezi socijalnog rada ogledaju s u kritickom gerontoloskom socijal-
nom radu s osobama oboljelim od demencije, s najvaznijim ciljem da praksa omo-
gudi korisniku planiranje skrbi o njemu samom. Vaznost komunikacije posebno
je naglasena. Socijalni radnici, u nedostatku mogucnosti verbalne komunikacije,
trebaju razviti obrasce neverbalne komunikacije s oboljelim, pri ¢emu autentic-
nost misli s porukama koje socijalni radnik 3alje ima bitnu ulogu kako ne bi doslo
do zbunjivanja ili uznemiravanja oboljelog. Predlazu se i tehnike tzv. Talking Mats,
odnosno ilustracije npr. svakodnevnih aktivnosti. Pritom se pozitivna neverbalna
reakcija oboljelog shvaca kao njegova odluka za provodenije te aktivnosti (Ray, Ber-
nard i Phillips, 2009.).

Socijalni radnici smatraju se klju¢nim ¢lanovima timova koji rade s osobama
oboljelima od kroni¢nih bolesti, no provedeno je malo istrazivanja vezano uz ulo-
gu socijalnih radnika u skrbi za osobe oboljele od kroni¢nih bolesti (Findley, 2013.).
Smatra se da su socijalni radnici dobro upoznati s teorijama o ljudskom ponasanju,
osnazivanju, diskriminaciji, kulturalnoj osvijestenosti, teorijom obiteljskih veza i in-
terpersonalnom komunikacijom, koje predstavljaju bitne faktore u radu s korisni-
cima oboljelima od kroni¢nih bolesti (Findley, 2013.).
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Tijekom zadnjih nekoliko godina u svijetu se sve vise prepoznaje vaznost ulo-
ge socijalnih radnika u skrbi za osobe oboljele od demencije te se tako predvida da
Ce rasti potreba za specijaliziranim znanjima i vjeStinama socijalnih radnika u ovom
podrucju (Kaplan i Berkman, 2011.). Razlozi za ovim potrebama leze u napretku
medicinske tehnologije, farmaceutskim intervencijama, bihevioralnim tretmani-
ma, sve duljem Zivotnom vijeku starijih osoba i sve vec¢oj pojavnosti demencije u
populaciji. U SAD-u nedostaje alarmantno velik broj socijalnih radnika koji imaju
osnovne kompetencije za rad sa starijim osobama, a ocekuje se da ce se taj ma-
njak socijalnih radnika znatno povecati (Kaplan i Berkman, 2011.). Bududi da je broj
socijalnih radnika osposobljenih za rad sa starijim osobama u SAD-u ogranicen,
a kapaciteti socijalnih radnika za nosenje s problemima starenja su upitni, autori
smatraju da je to jos viSe zabrinjavajuce za praksu socijalnih radnika koja ukljucuje
rad s osobama oboljelima od demencije. Zabrinjava ih $to rad s osobama oboljeli-
ma od demencije predstavlja ne samo izazove povezane s poodmaklom dobi, vec i
s uvecanim progresivnim intelektualnim i funkcionalnim gubicima u kombinaciji s
psihijatrijskim poremecajima i poremecajima raspolozenja. U skladu s navedenim,
Mali (2009.) zaklju€uje da je u Sloveniji u istrazivackim studijama pronadeno kako
socijalnim radnicima nedostaje znanja koja bi im omogucdila pristup u adekvatno
rjeSenje problema povezanih s demencijom.

Suvremene paradigmatske promjene u socijalnom radu isti¢u upravo vaznost
»partnerskog« suradnog odnosa u kojem su socijalni radnik i neformalni skrbnik
oboljele osobe u skladu sa svojim mogucénostima sugovornici i sustvaratelji rjese-
nja promjena i pomodi. Formalne organizacije imaju bolje tehnic¢ko znanje i vece
drustvene izvore te razvijene opce principe rada, dok su neformalni pruzatelji skrbi
bolji u pruzanju pomo¢i u svakodnevnim nepredvidivim zadacima, npr. razumi-
jevanju svakodnevnih potreba oboljelog (Caginovi¢ Vogriné¢i¢ i sur., 2007.; Laklija,
Mili¢ Babi¢ i Rusac, 2008.).

Za Republiku Hrvatsku nisu dostupni precizni podaci o broju socijalnih radni-
ka koji se u svom svakodnevnom radu susrecu s osobama oboljelima od demenci-
je, kao $to nije poznato ni koliko su socijalni radnici osposobljeni za rad s osobama
oboljelima od demencije. Zbog nepostojanja ovih podataka tesko je procijeniti
nedostaje li socijalnih radnika za rad s osobama oboljelima od demencije i, ako
nedostaje, koliko ih nedostaje. U sklopu obrazovanja na preddiplomskom studi-
ju socijalnog rada Pravnog fakulteta u Zagrebu, studenti slusaju kolegij Socijalna
gerontologija, koji pokriva sva podrugja rada sa starijim osobama pa tako i s oso-
bama oboljelima od demencije. Na diplomskom studiju studenti socijalnog rada
kao jedno od odabranih podrucja socijalnog rada mogu izabrati kolegij Odabrana
podrucja socijalnog rada: Starije osobe, $to znaci da su tijekom svog obrazovanja
svi buduci socijalni radnici obvezni odslusati samo jedan kolegij vezan uz starije
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osobe. 1z navedenog proizlazi da kompetentnost socijalnih radnika za rad s oso-
bama oboljelima od demencije ovisi o njihovoj kasnijoj edukaciji. Nezahvalno je
usporedivati obrazovni sustav Republike Hrvatske i SAD-a jer se obrazovanje soci-
jalnih radnika u ove dvije drzave razlikuje, no uzme li se u obzir da se udio starijih
osoba u Republici Hrvatskoj svakodnevno povecava te se povecava i udio osoba
oboljelih od demencije, moZe se pretpostaviti da ¢e se i Republika Hrvatska uskoro
susresti s manjkom stru¢nog osoblja za rad s osobama oboljelima od demencije.

Nedostatak stru¢njaka obrazovanih za rad s osobama oboljelima od demenci-
je nije problem samo Republike Hrvatske ili SAD-a, §to potvrduju i drugi autori koji
smatraju da stru¢njaci koji nisu lije¢nici, poput medicinskih sestara, socijalnih rad-
nika i pomo¢nog medicinskog osoblja, nisu osposobljeni za rad s osobama obolje-
lima od demencije ili su slabo osposobljeni, unato¢ porastu broja osoba oboljelih
od Alzheimerove bolesti i ostalih demencija (Tyrrell, Genin i Myslinski, 2006.). Istra-
Zivanje provedeno sa socijalnim radnicima pokazalo je da, iako socijalni radnici
smatraju kako su spremni pruzati usluge osobama oboljelima od demencije, iska-
zuju nedovoljno znanje o demenciji (Sanders i Swails, 2009.). Kvalitativno, i do sada
jedino istraZzivanje provedeno sa socijalnim radnicima zaposlenima u domovima
za starije i nemocne osobe na podrucju grada Zagreba pokazalo je da socijalnim
radnicama izvore profesionalnog stresa u radu s osobama oboljelima od demen-
cije i njihovim obiteljima predstavljaju smrt i propadanje oboljelog korisnika, ad-
ministrativne teskoce i manjak edukacije iz ovog podru¢ja. Pokazalo se da vecina
socijalnih radnica smatra suradnju s ostalim stru¢njacima dobrom, dok manji dio
njih suradnju s lije¢nicima ne smatra dobrom i isti¢cu nedovoljni timski rad stru¢nja-
ka razlicitih profila (Samardzija, 2013.).

Rijetka su istraZivanja o iskustvima socijalnih radnika u skrbi za osobe oboljele
od demencije. Jedno od takvih kvalitativnih istrazivanja provedeno je u SAD-u s 13
hospicijskih socijalnih radnika (Sanders i Swails, 2009.). Ovim istrazivanjem Zeljelo
se saznati koja uvjerenja imaju socijalni radnici i kakav je njihov prakti¢ni rad s obo-
ljelim osobama u zavr$im fazama demencije i njihovim neformalnim skrbnicima.
Spomenuto istrazivanje pokazalo je da socijalni radnici imaju neutralan do nega-
tivan pogled na rad s oboljelim osobama koje su u zavrdnim fazama demencije.
Socijalni radnici svoju ulogu u zavrsnim fazama vide kao ogranic¢enu i nejasnu u us-
poredbi s radom s korisnicima koji nemaju kognitivnih osteéenja. Isto istrazivanje
pokazalo je da su neki socijalni radnici bili iznimno ukljuceni u rad s neformalnim
skrbnicima i da su svoj rad usmjeravali na emocionalno prihvacanje skrbnika da
njihov ¢lan obitelji boluje od demencije.

Istrazivanje provedeno u Kanadi koje je ukljucivalo stru¢njake zaposlene u skr-
bi za osobe u ranim stadijima demencije, medu kojima su bili i socijalni radnici, po-
kazalo je da su struc¢njaci posveceni svojem poslu, motivirani u Zelji da pomognu
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starijim osobama, vole svoj posao, vrednuju odnos skrbi s osobama oboljelima od
demencije i cijene vaznost svog posla (Carpentier i sur., 2008.). Isto istrazivanje po-
kazalo je da su stru¢njaci u najvecoj usmjereni na osobu oboljelu od demencije te
da rijetko spominju neformalne skrbnike i obitelj oboljelih. Kvalitativno istraziva-
nje provedeno u Francuskoj koje je ukljucivalo 21 osobu oboljelu od demencije
u ranoj fazi bolesti i skrbnike tih osoba pokazalo je da je osam osoba oboljelih od
demencije osjecalo da je bilo saslusalo od strane stru¢njaka, osam osoba je osje-
calo da je bilo djelomi¢no saslusano, a pet osoba da nije bilo uopce saslusano od
strane stru¢njaka (Tyrrell, Genin i Myslinski, 2006.). Rezultati spomenutog istraziva-
nja svakako upucuju na ¢injenicu da bi stru¢njaci koji rade s osobama oboljelima
od demencije trebali vise vremena posvetiti oboljelim osobama i saslusati ih jer su
korisnici oboljeli od demencije u ranoj fazi bolesti itekako svjesni postupaka dru-
gih osoba prema njima. Isto vrijedi i za obitelji oboljelih osoba.

ULOGA SOCIJALNIH RADNIKA U SKRBI ZA OSOBE
OBOLJELE OD DEMENCIJE

S obzirom da osobe oboljele od demencije imaju osim kognitivhog deficita
i naruseno psiholosko i socijalno funkcioniranje, opce je prihvacen stav da osim
farmakoloske terapije u pristupu oboljelom znacajno mjesto imaju i nefarmako-
loske mjere te postupci usmjereni na nekognitivne simptome koji su od strane
medunarodnog psihogerijatrijskog saveza obuhvadeni u jednu cjelinu i nazvani
bihevioralnii psihosocijalni simptomi kod demencija (eng. behavioural and psycho-
logical symptoms of dementia — BPSD) (Finkel i sur., 1996.). Dr. Graham, predstav-
nica Medunarodne udruge za Alzheimerovu bolest, na IV. hrvatskom kongresu o
Alzheimerovoj bolesti naglasila je vaznost nefarmakoloskog pristupa lijec¢enju bi-
hevioralnih i psihi¢kih simptoma demencije uklju¢enjem oboljelog u fizicko vjez-
banje i kognitivnu terapiju (Muck-Seler i Pivac, 2008.). U nastavku rada slijedi prikaz
razvoja Alzheimerove demencije s obzirom na stadij/faze bolesti i ulogu stru¢njaka
— intervencije socijalnih radnika s oboljelim osobama i njihovim obiteljima.

Pocetni stadij

Pocetni simptomi ¢esto se znaju pripisivati procesu starenja, umoru ili stresu,
a oboljele osobe jos uvijek donekle mogu normalno funkcionirati. Neke od mani-
festacija bolesti karakteristicne za ovaj stadij su poteskoce s kratkotrajnim pam-
¢enjem, zaboravljanje nedavnih dogadaja, zaboravljanje svakodnevnih obaveza,
poteskoce u upravljanju vlastitim budZetom, lagani problemi u komunikaciji ili u
pracenju razgovora, ostavljanje predmeta na neuobicajenim mjestima, nagle pro-
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mjene raspoloZenja te blage promjene osobnosti, poteskoce s koncentracijom
(Gendron, 2011.).

Prema stavu socijalnih konstrukcionista, gubitak svijesti o sebi rezultira iz na-
¢ina na koji se okolina postavlja prema osobi oboljeloj od demencije pa je iskustvo
demencije onda zapravo interaktivno interpersonalno iskustvo. Kitwood (1997.,
prema Perry i O'Connor, 2002.) navodi da je klju¢no postaviti o¢uvanje osobnosti
kao okosnicu skrbi za osobu oboljelu od demencije, a ta se osobnost osobe obolje-
le od demencije odrazava kroz koriStenje etickih principa: postovanje, autonomija,
privilegija i dobronamjernost. Nadalje, pet je aspekata odlucivanja osoba s demen-
cijom u pitanjima planiranja njihove skrbi: informiranost, da su osobe saslusane, da
mogu neometano izraZzavati misljenje, da im je dopusteno razmisliti o odluci, da
postoji moguénost promjene svog misljenja.

Prioritiziranje globalnih, opée zdravstvenih (nespecificnih za bolest) ciljeva
skrbi pri donosenju odluka u vezi tretmana, korisno je u postizanju onoga ono $to
je najvaznije (Fried i sur., 2008.; Gillich, Berkman i Cullen, 1999.). Prednosti planira-
nja (skrbi) unaprijed opcenito ukljucuju rjesavanje poslovnih pitanja dok je paci-
jent jos uvijek sposoban za to, osiguravanje ispunjenja Zelja, spokoj, smanjenje op-
terecenja dragih osoba, te odrzavanje mira u obitelji. Fried i sur. 2009.). To takoder
moze olaksati raspravu o vaznim osjetljivim pitanjima kao $to je produljenje Zivota,
te po kojoj cijeni (Gillich, 2004.). Istrazivanja su pokazala da mnoge obitelji veoma
malo znaju o razvoju bolesti i zdravstvenim problemima povezanima s demenci-
jom (Caron, Griffith i Arcand, 2005.; Gessert, Forbes i Bern-Klug, 2000.). Osim pri-
preme za njihovu ulogu kao zamjenskih donosilaca odluka te za proces zajednic-
kog donosenja odluka, pripremljenost za smrt i onoga 3to treba ocekivati potkraj
zivota takoder mogu biti vazni za dobrobit same obitelji (Herbert, Dang i Schulz,
2006.). Ipak, potrebe za informiranosc¢u razlikuju se izmedu etnickih skupina, sto
vjerojatno odrazava razli¢ite poglede na smrt, umiranje i stigmu. Posebno se kod
demencije mogu javljati razlicite razine stigme i srama, kao i posramljenost obitelji,
$to neformalnog skrbnika dodatno opterecuje (Connololly, Sampson i Purandare,
2012.; Werner i sur., 2012.).

U istrazivanju Maguire i sur. (1996., prema Birch i Draper, 2008.) utvrdeno je
da 83% clanova obitelji nije za to da se oboljelim osobama prezentira njihova di-
jagnoza. Nasuprot tome, 71% njih smatra da bi sami htjeli znati vlastitu dijagnozu.
Vecina onih koji su bili protiv objavljivanja dijagnoze oboljelim osobama smatrali
su da bi to moglo potaknuti simptome anksioznosti i depresije. Autori Birch i Dra-
per (2008.) tvrde da nema empirijskih dokaza koji ukazuju da svijest o dijagnozi
uzrokuje stigmatizaciju i depresiju te sugerira da spoznaja o dijagnozi ima odrede-
ne prednosti. Medutim, autori zaklju¢uju da e se rizici i prednosti znanja dijagno-
sticke informacije mijenjati ovisno o tezini demencije. U radu Nuffield Council on
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Bioethics (2009.) istice se da je eticki pogresno uskracivanje informacija i podrske
neposredno nakon postavljanja dijagnoze. Pristup podrzavajuce skrbi svakako uk-
lju¢uje odgovarajuce informacije, emocionalnu podrsku te razne oblike prakti¢ne
podrske. Prednost komuniciranja o dijagnozi u ranom stadiju omogucuje da, kada
oboljeloj osobi kasnije oslabe kognitivne funkcije, obitelj i skrbnici mogu preuzeti
stavove pojedinaca u razmatranju daljnje skrbi.

Small i sur. (1998., prema Perry i O’'Connor, 2002.) dosli su do zaklju¢ka kako
profesionalna skrb moze adekvatno, postujuci prethodno navedene principe, na-
staviti oCuvanje osobnosti institucionaliziranog korisnika, $to je od velikog znacaja
za razvoj intervencija socijalnog rada u fazi kada je skrbnik na izmaku snaga. Stoga
je nuzno navesti korisne rezultate studija koje su proucavale strategije suocava-
nja primarnog skrbnika sa skrbi o ¢lanu obitelji oboljelim od demencije te onda
te rezultate povezati s mogucim intervencijama socijalnog rada. Perry i O'Connor
(2002.) su tako u metaanalizi triju odvojenih studija dosli do zakljuc¢ka da je oko-
snica pruzanja skrbi o osobi oboljeloj od demencije zapravo o¢uvanje osobnosti
oboljele osobe, a postize se kroz Cetiri najcesce strategije.

(1) Odrzavanje kontinuiteta. Ova strategija sastoji se u naporima neformalnog
skrbnika da uspostavi sadasnjost stalnim podsjec¢anjem oboljele osobe na prosle
dogadaje. Od velikog znacaja skrbnicima je razvoj kontekstualne slike o obolje-
lom ¢lanu obitelji prema van (to najéesce Cine supruznici), ¢esto ga opisujuci kroz
crtice iz proslosti ili osnovne crte li¢nosti. Autori studije navode kako je oCuvanje
osobnosti supruznika kroz koristenje analiziranih strategija zapravo temelj za holi-
sticko razumijevanje oboljele osobe. Klini¢ka intervencija sastojala bi se u zahtjevu
socijalnog radnika da supruznik-skrbnik isprica pri¢u o svom oboljelom partneru -
sto bi imalo terapeutski ucinak, ali i predstavljalo izvor podataka o oboljeloj osobi.
Strategije skrbnika navedene u studiji ujedno su obrambeni mehanizmi koji poma-
Zu u suocavanju s reakcijama okoline. Tu predlazemo intervencije socijalnog rada
u vidu ukljucenja u grupe za podrsku, individualnog savjetovanja (s naglaskom na
ventiliranje skrbnika) te rada s cjelokupnom obitelji (npr. socijalni radnik djeluje
kao koordinator u organiziranju ku¢ne zabave, uklju¢ujuci ¢lanove Sire obitelju u
brigu oko toga. Svrha takve ku¢ne zabave, na koju bi bili pozvani ¢lanovi Sire obi-
telji te prijatelji obitelji, bilo bi: umanjenje stresa skrbnika uslijed jednodnevnog
druzZenja i rasterecenja; produbljivanje odnosa medu ¢lanovima obitelji; izlazak
skrbnika iz rutine pruzanja skrbi i onemogucavanje socijalne izolacije skrbnika i
samopercepcije zarobljenosti u toj ulozi; mogucnost javljanja neostvarenih nefor-
malnih izvora podrike uslijed postojece socijalne mreze skrbnika; ozivljavanje ne-
stalog identiteta oboljele osobe ¢ime se postize terapeutski ucinak za skrbnika, ali
i za oboljelu osobu koja kroz razgovor o proslim dogadajima osvjezava pamcenje.
Intervencija socijalnog radnika ovdje se ne bi svodila samo na organiziranje, nego i
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na sudjelovanje te suptilni grupni rad, odnosno poticanje razgovora u odredenom
smjeru i olak$avanje pristupa sudionika zabave prema oboljeloj osobi koja mozda
vec ima prili¢nih bihevioralnih smetniji.

Strategija odrzavanja kontinuiteta manifestira se i kroz interpretiranje sadas-
njih ponasanja temeljem prijasnjih navika i stilova osobnosti te velikim pouzda-
vanjem u godine zajedni¢kog Zivljenja i poznavanja oboljelog. lako je to ponekad
nuzno zbog progresije bolesti, pogotovo Alzheimerovog tipa demencije, kada
oboljeli zapravo ne moze izraziti svoje potrebe, interpretiranje ponasanja teme-
liem ove strategije moze biti pogresno, odnosno simptomi bolesti mogu se po-
gresno protumaciti kao dio prosle osobnosti koja je i dalje zadrzana, npr. osobina
oboljele osobe da iz prkosa nesto ne ucini (Perry i O'Connor, 2002.). | ovdje nala-
zimo potrebu za intervencijom socijalnog radnika, kao partnera koji ¢e neformal-
nom skrbniku suptilno objasniti da je doslo do progresije bolesti, ¢ime ce se spri-
jeciti frustracija neformalnog skrbnika u eventualnim naporima da oboljeli izvrsi
odredene aktivnosti (npr. kada skrbnik negira ili ne shvaca da oboljeli nesto ne zeli
uciniti jer ne zna vise kako, nego takvo ponasanje interpretira kroz svoje poznava-
nje oboljele osobe kao osobe koja iz inata ne bi u¢inila zatrazeno. Takva situacija bi,
bez adekvatne intervencije, takoder, vjerojatno dovela do srama i/ili depresije kod
oboljele osobe i zatrazenu aktivnost ne bi mogla izvrsiti).

(2) Oc¢uvanje postojecih kompetencija. Ova strategija zahtijeva proces u dvije
faze: identificiranje preostalih sposobnosti te kreiranje situacija koje poticu obolje-
log da sto viSe pokusava uciniti (Sto zahtijeva modificiranje o¢ekivanja te pazljivo
postavljanje zadataka tako da ih oboljeli uspjesno izvrsi). Ovu strategiju neki sudio-
nici studije razvili su intuitivno, a neki su iskustveno shvatili da u ranim fazama obo-
lielu osobu trebaju $to vise pustiti da samostalno komunicira s drugima i izvrSava
aktivnosti jer se u suprotnom razvija prevelika ovisnost o neformalnom skrbniku.
Ova strategija ujedno ima za svrhu demonstraciju okolini da je osoba sposobna
samostalno raditi do odredene mjere.

Intervencija socijalnog rada upravo je u ovom podrucju od velike vaznosti ve¢
u ranim fazama bolesti. Tzv. swot analiza jakosti i slabosti (odnosno preostalih kom-
petencija i izgubljenih kompetencija) koju bi zajednicki, primjerice, za svako nared-
no tromjesedje, stvorili neformalni skrbnik i socijalni radnik, mogla bi posluziti kao
orijentir za prepoznavanje i kreiranje aktivnosti koje bi oboljeli mogao izvrsavati.
Na taj nacin oboljeli bi maksimalno iskoristavao preostale kompetencije, a skrbnik
bi dobivao osjecaj da proces bolesti nije potpuno bez kontrole te da ¢ini maksimal-
no za oboljelog. Ujedno, time rastu sposobnosti upravljanja vlastitim Zivotom kroz
proces iskustvenog ucenja.

(3) Zastita partnera od inkompetencije. Ova strategija ukljucuje proces prepo-
znavanja izgubljenih sposobnosti te stvaranja situacija koje bi prevenirale da obo-
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liela osoba bude suocena s vlastitim opadajucim sposobnostima te pritom osramo-
¢ena i/ili povrijedena tom spoznajom. Ova strategija manifestira se kroz okretanje
takvih situacija na humor; ignoriranjem ili uvjeravanjem da je gubitak odredene
kompetencije posljedica uobi¢ajenog starenja; umanjivanjem problema. Sudionici
studije izvjestavali su kako ¢esto ohrabruju oboljelog da napravi neku aktivnost
ili pak smisljaju planove kako odvratiti oboljelog od toga da prestane Ciniti neku
svakodnevnu aktivnost (npr. »auto se pokvario i treba ga prodati.« - kako bi obolje-
li prestao voziti). Sudionice studije, neformalne skrbnice svojih oboljelih supruga,
ujedno su izvjestavale kako ova strategija, iako ¢esto nuzna, zbog neiskrenosti pre-
ma supruzniku te straha od neuspjeSnog provodenja strategije, kod njih dovodi do
znacajnog stresa i anksioznosti te osjecaja krivnje.

(4) Strategiziranje javnih susreta. Mnogi sudionici studije izjavili su da se osje-
¢aju odgovorno za izgled oboljele osobe jer su ljudi kriti¢niji prema izgledu obo-
ljele osobe nego prema izgledu zdravog ¢ovjeka. Posebice se taj problem ocituje
kod nekih supruga koji njeguju oboljele partnerice koje gube svijest o svom izgle-
du. Intervencija socijalnog rada koja bi ovdje bila primjerena je planiranje skrbi u
kuci uslijed koje bi supruznici dobili adekvatnu pomo¢. Sa supruznicima bi socijalni
radnik trebao raditi na prihvacanju progresije bolesti te razumijevanju da su simp-
tomi bolesti takvi da se od oboljele osobe ne mogu ocekivati odredena prijasnja
ponasanja. U razgovoru sa skrbnikom socijalni radnik trebao bi znati na prikladni
nacin situaciju preokrenuti na humor i prikazivati svakodnevne probleme s kojima
se skrbnici susre¢u kao nesto samorazumljivo. Na taj na¢in neformalnom skrbniku
pruza podrsku uslijed mnogobrojnih neverbalnih gesti neodobravanja prosje¢nih
znanaca ili prolaznika. Perry i O’Connor (2002.: 60) navode kako je »ova strategija
potencijalno izvor misli da je demencija sramotna« te da se »ne bori protiv ageizma
i dopusta drustvu da ignorira i u¢ini nevidljivim manje sposobne ¢lanove.«

Socijalni rad mora djelovati u partnerstvu s neformalnim skrbnikom. U su-
protnom, vrlo je vjerojatna pojava otpora njegovatelja prema intervenciji, odno-
sno odustajanje od povjeravanja formalnim uslugama. Uostalom, ne bi bilo dobro
da se rutina, toliko potrebna osobama koje boluju od demencije, naglo promijeni
uslijed prijelaznog, odnosno i potpunog povjeravanja oboljelog ¢lana obitelji ser-
visima formalne skrbi. Socijalni radnici su stru¢njaci u neposrednom kontaktu s ko-
risnicima usluga te bi trebali djelovati maksimalno koristeci znanja o adekvatnoj in-
terpersonalnoj komunikaciji i savjetovanju, ste¢ena kroz akademsko obrazovanje.
Uvazavanje digniteta svake osobe, a posebice one koja je marginalizirana, nalazu
medunarodna definicija socijalnog rada i eticki kodeks profesije. Upravo zbog toga
bi senzibiliziranje stru¢nog osoblja koje provodi usluge javne skrbi u kuci trebali
provoditi socijalni radnici, kao stru¢njaci koji bi svakih nekoliko mjeseci trebali na-
novo raditi procjenu i individualni plan skrbi, $to podrazumijeva i evaluaciju rada
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osoblja (prvenstveno kroz iznodenje iskustva, odnosno primjedbi neformalnog
skrbnika).

Uznapredovali stadij

U uznapredovanom stadiju gubici su naglaseniji, a izraZeniji su gubici pam-
¢enja. Manifestacije u ovoj fazi su sljedece: apraksija/agnozija/afazija, paméenje
recentnih dogadaja sve slabije, gubitak osjecaja o prostoru i vremenu, depresija,
anksioznost, paranoidne reakcije, deluzije, halucinacije, dnevna pospanost, propa-
danje drustvenih vjestina i zaboravljanje doli¢nog ponasanja (Gendron, 2011.).

Ray, Bernard i Phillips (2009.) isti¢u da je pristup formalnim uslugama cesto
povezan s dijagnozom, odnosno progresijom bolesti te to kao rezultat ima pre-
kasno ukljuc¢ivanje neformalnih skrbnika u usluge prakti¢ne, a jo§ manje emoci-
onalne podrske. Tako, primjerice, za usluge dnevne skrbi mnogi se odlu¢uju tek u
uznapredovaloj fazi bolesti. Primjerice, Zarit i sur. (1999.) naveli su da su to naj¢esce
muZevi koji njeguju svoje supruge i slabijeg su stupnja obrazovanja. Mogli bismo
stupanj obrazovanja dovesti u vezu s manjom informiranos¢u i sposobnoscu tra-
Zenja informacija, a muski rod sa slabije razvijenom socijalnom mrezom. Stoga bi
socijalni radnik te faktore trebao uzeti u obzir kako bi pravovremeno ostvario inici-
jalni kontakt s tim kategorijama korisnika te zapoceo planiranje skrbi.

Procjena i planiranje skrbi (vidi Rusac, 2015.), osim uvaZavanja gore navede-
nih smjernica, mora se odnositi ne samo na potrebe osobe oboljele od demencije,
nego i na prepoznavanje ocekivanja neformalnog skrbnika i identificiranje ciljeva
u pogledu osiguravanja podrske ili skrbi.

Uloga socijalnog radnika u ovom stadiju jest da pomogne obitelji da razvije
$to uspjesnije strategije suocavanja sa simptomima bolesti. U ovom stadiju potre-
be oboljele osobe za njegom raste. Kako raste potreba za njegom, tako raste i broj
sati i koli¢ina aktivnosti potrebnih za pruzanjem adekvatne skrbi i njege, $to dovo-
di do vece potrebe za formalnim oblicima podrske. No, mnogi neformalni skrbnici
toliko su fokusirani na svoje obveze da ne zele prihvatiti da su dosli do stadija i
kojem je potrebno u vecoj ili manjoj mjeri ukljuciti formalne izvore podrske. Za-
datak je profesionalnih sluzbi prepoznati stadij u kojem skrbnik vise ne moze sam
adekvatno pruzati pomo¢ oboljelom, a da pri tome ne narusava svoje zdravlje, te
mu omogucditi svu potrebnu pomo¢ (Laklija i sur., 2008.).

Kako bolest napreduje, osoba oboljela od Alzheimerove bolesti prestaje biti
sposobna brinuti se sama za sebe, te joj je potreban skrbnik; osoba koja vodi bri-
gu o njemu, kao i o njegovoj imovini. Prema prijedlogu centra za socijalnu skrb,
bra¢nog druga, drugih krvnih srodnika, pokrece se postupak za lisavanje poslovne
sposobnosti. Svrha lisenja poslovne sposobnosti i stavljanja pod skrbnistvo jest,
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prije svega, zastita osobe oboljele od Alzheimerove bolesti. Takoder to je u interesu
ne samo oboljele osobe, vec i njegove najblize okoline, obiteljii isto tako u interesu
cjelokupne zajednice. Osobu se moze potpuno ili djelomice lisiti poslovne sposob-
nosti, a centar za socijalnu skrb duzan je imenovati skrbnika (Marsavelski, 2006.).
Osoba se smatra poslovno nesposobnom ako nije u stanju brinuti sama o sebi niti
upravljati svojom imovinom, narocito ako je uzrok tomu neka bolest, nedostatak
ili slabljenje uzrokovano godinama. Uloga skrbnika je zastititi osobu ciji je skrbnik,
donoseci odredene ili sve odluke umjesto nje. Osoba koja je imenovana skrbnikom
ima sve ovlasti nad upravljanjem imovinom oboljele osobe kao i nad njezinom skr-
bi. Na pocetku Alzheimerove bolesti nije potreban skrbnik jer se on odnosi na slu-
Cajeve potpune poslovne nesposobnosti te ne ostavlja nikakvu kontrolu oboljeloj
osobi. Skrbnik mora djelovati u najboljem interesu za oboljelu osobu i to razborito,
marljivo, posteno i odano (Gendron, 2011.). Skrbnik bi uvijek trebao razmisljati u
najboljem interesu za oboljelu osobu, te se voditi zeljama osobe i poStovati njezina
uvjerenja, ¢ak i ako su ona suprotna od njegovih vlastitih stavova.

Pri planiranju skrbi, socijalni radnik ne bi smio smetnuti s uma neke klju¢ne re-
zultate istraZivanja. Npr. Williams i Dilworth-Anderson (2002.) dosli su do sljedecih
rezultata istrazujuci koristenje razlicitih izvora podrske kod Afroamerikanaca: samo
26% sudionika studije navodilo je koristenje formalnih oblika podrske, i to tek u uz-
napredovalom stadiju. Naj¢esce su koristili: zdravstvenu skrb u kudi, savjetovanje i
pravne usluge, usluge financijskih savjeta i planiranja, usluge dostave obroka te us-
luge informiranja o pravima. Nesto manje njih navelo je koristenje usluga centara
za dnevni boravak ili drugi respite program, podrzavajuce grupe, usluge prijevoza
te tecajeve o adekvatnom njegovanju oboljelog. Nuzno je napomenuti da su na-
vodili koristenje i crkvene podrske (20% njih). Medutim, podrska crkve uobicajeno
je emocionalnog tipa, tj. odnosila se na molitve (kako je navelo 92% sudionika),
ohrabrenja (88% sudionika) te posjete (77% sudionika). Ipak, 44% sudionika nave-
lo je konkretnu pomoc¢ ¢lanova crkve u pogledu njegovanja kada su bili bolesni, ali
samo nekoliko je navelo financijsku pomo¢ od crkve. Dakle, pouzdavanje u nefor-
malnu socijalnu podrsku u nekom trenutku bolesti ipak prestaje i prednost se daje
oblicima formalne podrske. Bitno je da socijalni rad djeluje proaktivno i samoinici-
jativno, usmjeravajudi se na potencijalne korisnike s nizim stupnjem obrazovanja,
koji zbog manje sposobnosti i dostupnosti informacija, usluge javne skrbi koriste
prekasno.

Procjenu socijalni radnik moze obaviti pri is¢itavanju anamnestickih podataka
i zivotopisa (kao tehnike u kojoj skrbnik i ostali ¢lanovi obitelji zajedno s oboljelom
osobom pisu njenu zivotnu pricu) i inicijalnom kontaktu, ali i nadopunjavati pri
svakom sljedec¢em kontaktu. Takoder, procjena se mora visekratno raditi, ovisno
o progresiji bolesti. Zapravo, to je kontinuirani proces. Isto je i s planom skrbi. Oni
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se moraju oslanjati na biografije korisnika kako bi se razvila individualna podrska i
skrb, kako za oboljelu osobu, tako i za neformalnog skrbnika.

Predlazudi intervencije, socijalni radnik treba imati na umu da su u istraziva-
njima (npr. Zarit i sur,, 1999.) neformalni skrbnici bili u otporu prema koristenju
formalnih usluga skrbi zbog nevoljkosti prema ostavljanju oboljeloga sa strancima
i zbog zabrinutosti da ¢e postati agitiran, ali i zbog razloga financijske prirode. Po-
tonju poteskocu trebao bi rijesiti instrumentima ili mjerama socijalne skrbi kako bi
s manje otpora mogao raditi na emocionalnim i drugim aspektima skrbi za cjelo-
kupnu obitelj oboljele osobe.

Mozemo zakljuciti da se intervencije socijalnog rada trebaju razvijati s obzi-
rom na specificnost uloga, uvazavajudi obiteljsku podrsku te ulogu koju skrbnik
obnasa u obitelji u odnosu na ulogu oboljelog. Tako, primjerice, s obzirom na re-
zultate uc¢inaka njegovanja na dobrobit muskaraca — neformalnih skrbnika vlastitih
supruga, treba stvoriti specifican pristup prema njima, moZzda ¢ak razmotriti i rod-
nu odrednicu praktic¢ara socijalnog rada. Svakako bi muskarcima skrbnicima zbog
toga trebalo osiguravati ¢eS¢e kontakte i procjene daljnje skrbi. Perry i O'Connor
(2002.: 60) navode: »rad profesionalnih obiteljskih servisa potreban je u razjasnja-
vanju i podrzavanju skrbnika u preispitivanju vlastitih stavova i vrijednosti, kao i u
analizi opcija ponasanja u razlic¢itim socijalnim situacijama.«

U uznapredovaloj fazi bolesti ve¢ je pamcenje prilicno osteceno, kao i druge
kognitivne funkcije. Stoga ¢lanovi obitelji ponekad pocinju ignorirati oboljelog ¢la-
na obitelji, smatrajudi kako se do njega vise ne moze doprijeti. Uloga socijalnog
radnika u ovoj fazi je u poticanju ¢lanova obitelji na:

e razgovor o pricama iz mladosti oboljelog ¢lana obitelji te promatranje nje-

govih neverbalnih reakcija;

e prihvacanje neuobicajene neverbalne komunikacije i odvra¢anje istom

komunikacijom;

e pruzanje taktilnih, auditivnih i vizualnih podraZaja koji ¢e ga podsjetiti na

ugodne dozivljaje u mladosti ili stalnu rutinu, naviku koju je oboljeliimao
prije oboljenja (Ray, Bernard i Phillips, 2009.).

Vrlo bitna stavka socijalnog rada u procjeni i planiranju eventualnog dnevnog
smjestaja trebala bi se oslanjati na rezultat istraZivanja prema kojem je samo 3%
neformalnih skrbnika koji su nevoljko pristali na programe dnevne skrbi zapravo
osjecalo olak3anje, dok su ostali osjecali veci teret (Gramain i Malavolti, 2004.). To
je dobrailustracija kako zapravo neke intervencije, koje vanjskom svijetu izgledaju
olaksavajuce za skrbnika, zapravo njemu predstavljaju dodatno opterecenje. Zato
socijalni radnik treba s posebnom paznjom predlagati i kreirati usluge skrbi koje
pretpostavljaju makar kratkotrajno odvajanje od oboljele osobe. obitelji.
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Mali (2009.) predlaze razvoj socijalnog modela skrbi u domovima za njegu
osoba oboljelih od demencije. Naglasak je na individualiziranim uslugama, koje
oboljela osoba sama bira i kreira, a u fazama kad to vise ne moze, to za nju cini in-
terdisciplinarniiindividualizirani (stru¢no osoblje iz drugih institucija koje direktno
radi s tom oboljelom osobom, ¢lanovi obitelji i ostali koji skrbe za nj, volonteri) tim
u kojem je ona sama, u »zdravijoj« fazi bolesti, odredila vodu tima. Unutar pred-
loZenog modela, Mali identificira (2009.: 56) specifitne zadatke socijalnog rada u
smjestajnim oblicima skrbi: »vodenje procedure prijema oboljele osobe, priprema
individualiziranog programa za svakog novog korisnika i koordinacija individual-
nih programa za razli¢ite korisnike; asistencija korisnicima u odabiru klju¢nog ¢la-
na individualnog tima; individualni rad s korisnicima; rad s grupom korisnika (kori-
stedi razli¢ite metode i tehnike); individualni rad s rodbinom i organizacija razlicitih
oblika rada (poput odredivanja odgovornosti, koordiniranja programa, evaluacije
razine zadovoljstva rodaka razli¢itim oblicima rada itd.); koordinacija i upravljanje
supervizijskom grupom za osoblje unutar doma; odgovornost za evaluaciju pro-
grama za osobe oboljele od demencije; educiranje, uvjezbavanje i supervizija vo-
lontera.

Terminalni stadij

U ovom stadiju bolesti, gubici se pogorsavaju. Osoba postaje nesposobna
brinuti se sama za sebe, vise nije sposobna sama Zivjeti. Manifestacije u ovoj fazi
su potpuni gubitak paméenja, nesposobnost rasudivanja, oboljeli vise ne moze
hodati, gutati, Zvakati, kontrolirati sfinktere, potpuni gubitak samostalnosti u sva-
kodnevnim aktivnostima, inkotinencija, potpuna ovisnost, koma i smrt (Gendron,
2011.). Skrb u terminalnom stadiju trebala bi biti cjelovita, ponajprije medicinska.
Oboljelim osobama, kao i ¢lanovima obitelji, potrebna je sveobuhvatna pomoc:
medicinska, psihosocijalna, savjetodavna. Palijativna skrb postaje klju¢nom u
ovom stadiju. Palijativna skrb je pristup koji bolesnicima suocenim sa smrtono-
snom bolescu i njihovim obiteljima poboljsava kvalitetu Zivota. »Cilj palijativne
skrbi jest posti¢i najbolju mogucu kvalitetu Zivota kroz olaksanje patnje, kontrolu
simptoma i povrat Zivotnih funkcija uz postovanje osobnih, kulturnih, religijskih
i etickih vrijednosti« (Brkljaci¢ Zagrovi¢, 2010.: 38.). Palijativna skrb obuhvaca tri
podrucja: smirivanje simptoma, psihosocijalna podrska oboljelima i njihovim obi-
teljima, eti¢ki problemi vezani uz kraj zivota (Jusi¢, 2001.).

Kako se demencija pogorsava, sve je prikladnije smatrati da kvalitetu zivota
predstavljaju odrzavanje funkcije te maksimiziranje udobnosti. To su potencijalni
ciljevi skrbi ¢ak i kod blage demencije, dok kod progresivne demencije oni postaju
glavnim ciljevima skrbi (Slika 1.).
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Slika 1. Napredovanje demencije i preporucena prioritizacija ciljeva skrbi (prema
European Association for Palliative Care, 2013.)

Slika 1. predstavlja model mijenjanja ciljeva skrbi i prioriteta tokom demencije.
Model sugerira prioritiziranje ciljeva skrbi koji se mogu primjenjivati u isto vrijeme,
pri ¢emu u razli¢itim fazama demencije imaju razli¢itu vaznost. Istovremeno, moze
postojati vise od jednog cilja. Primjerice, za pacijenta s umjerenom demencijom
istovremeno mogu vrijediti tri cilja, ali maksimiziranje udobnosti i odrzavanje funk-
cije mogu imati prednost nad produljenjem zivota. Kao i kod bilo kojeg modela,
vizualizacija ciljeva zastite predstavlja apstrakciju stvarnosti, $to u praksi zahtijeva
podesavanje prema potrebama i zeljama pacijenata i obitelji. Slika se ne odnosi
izravno na dihotomiju palijativno-kurativno. Ipak, ciljevi odrzavanja funkcije, sto
moze ukljucivati odgadanje razvoja bolesti i maksimizaciju udobnosti, najbolje
predstavljaju fokusiranost na kvalitetu Zivota, te su stoga i najuskladeniji s palijativ-
nom skrbi (European Association for Palliative Care, 2013.).

Dakle, palijativna skrb u demenciji moze se smatrati prikladnom tijekom cijele
trajektorije bolesti, s naglaskom na pojedine ciljeve koji se mogu i mijenjati tijekom
vremena od dijagnoze pa do nakon smrti. Pacijenti i obitelji mogu imati i druge
specifi¢ne i razlicite potrebe tijekom trajektorije bolesti, a takve potrebe su dobro
obuhvacene unutar palijativnog pristupa (skrbi). Postoji samo nekoliko studija efi-
kasnosti palijativne skrbi u demenciji (Sampson i sur., 2005.; Sampson, 2010.), ali
postoje i neki dokazi iz SAD-a da je njihov sustav hospicijske skrbi (palijativna skrb
za neizlje¢ivo bolesne osobe s ocekivanim prezivljavanjem od Sest mjeseci ili ma-
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nje te beneficije kod nekoliko programa osiguranja) koristan u demenciji pretezno
iz perspektive obitelji (Candy i sur., 2011.).

Michigan Dementia Coalition (2004.) predloZili su kriterij znakova i simptoma
kod oboljele osobe za pristupanje hospiciju: nemoguénost hodanja bez izravne
tude pomoci, nemoguénost samostalnog odijevanja, potrebna pomoc u kupanju i
odrzavanju izgleda, nemogucnost kontrole sfinktera, neucinkovit govor, iako moze
koristiti jezik. Uz spomenute kriterije, i jedno od sljedecih dozivljenih stanja u po-
sljednjih godinu dana je kriterij za pristupanje: ozbiljne infekcije pluca ili bubrega,
sepsa, dekubitus, dugotrajna groznica, ¢ak i nakon antibiotika, dosljedna nespo-
sobnost konzumacije hrane ili tekucine ili laboratorijski rezultati koji ukazuju na
oslabljen unos prehrane. U Hrvatskoj su palijativha medicina i palijativna skrb jo$
uvijek nerazvijene te je u razvoju palijativne skrbi potrebno razvijati i skrb o obo-
ljelima od demencije i njihovim skrbnicima, kao integralni i obvezan dio. Isto tako,
u Hrvatskoj jo$ uvijek nema dovoljno postojecih oblika skrbi za osobe oboljele od
Alzheimerove bolesti, te su skrbnici najc¢esce prepusteni sami sebi. Podrucje rada
socijalnog radnika pruzanje je instrumentalne pomodi te savjetodavne i psihoso-
cijalne podrske obitelji. Cilj njegovog djelovanja jest omoguciti ¢lanovima obitelji
sagledavanje vlastite situacije iz nove perspektive, uspostavljanje kvalitetnog od-
nosa a oboljelom osobom, u ovom terminalnom stadiju. Takoder, socijalni radnik
nastoji pomoci obitelji da se $to bolje suoci s aktualnim trpljenjem, otkrivanjem
znacenja bolesti, umiranja i smrti (Coury i Stambuk, 2002.; Cicak, 2008.).

Iznenadujuci je podatak koji istice Sampson (2010.) da samo jedna trecina
ljudi s demencijom dobije formalnu dijagnozu. To se naj¢es¢e dogada u vrijeme
premjestanja u instituciju, npr. kada se osoba smjestava u staracke domove ili na
akutnu hospitalizaciju. Duljina boravka osoba s umjerenom ili teSkom demencijom
u domovima za starije i nemoc¢ne u Velikoj Britaniji je 18 mjeseci. Puurveen (2006.)
navodi da osobe oboljele od demencije umiru zbog posljedica koje proizlaze iz
terminalnog stadija bolesti, od drugih bolesti koje se pojavljuju u ranim fazama
demencije, odnosno zbog kombinacije poteskoca - pri ¢emu ih demencija u inte-
rakciji s drugim potesko¢ama dodatno komplicira i pogorsava.

llife i sur. (2013.) u svom radu »Planiranje palijativne skrbi za osobe s demenci-
jom — europska studija« isticu da je palijativna skrb za ovu skupinu oboljelih ¢esto
ispod optimalne i manje razvijena, sto zbog prirode same demencije, a dijelom
i zbog slabosti sustava koji ovo ne prepoznaje kao prioritet u zdravstvenoj zasti-
ti, dok je istovremeno palijativna skrb za oboljele od karcinoma dobro razvijena
u smislu konceptualnog okvira. Tek nekolicina osoba s demencijom moze izraziti
svoju zelju za palijativnom skrbi u vrijeme kada im je potrebna, u takvoj situaciji
stru¢njaci trebaju se osloniti na informacije iz prethodno isplanirane skrbi ako je
ona ucinjena te informacije dobivene od obitelji, skrbnika i vlastitog opaZanja.
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U studijama su utvrdene odredene koristi palijativhog pristupa kod osoba
oboljelih od demencije, uvidu bolje kontrole simptoma i davanja viSe analgetika,
manjeg broja nepotrebnih intervencija — npr. transfera akutnih stanja u bolnice
i uporaba antibiotika (Huges i sur., 2007.). Isti istraZivaci spominju i preliminarno
izvjeS¢e Shega i sur. (2003., prema Huges i sur.,, 2007.) u kojem autori isticu da je
potpora zajednice ve¢ u ranoj fazi bolesti oboljelih od demencije bila korisna za
kontrolu boli i uskladivanje Zelja pacijenata u pitanju njihovog izbora mjesta smr-
ti. Takvi rezultati sugerirali su da postoje razni nacini za pruzanje palijativne skrbi
osobama koje boluju od demencije, i to preko specijalisti¢kih dugoro¢nih njega do
potpore zajednice. lako je palijativna skrb za osobe s demencijom manje sistema-
tizirana od palijativne skrbi za oboljele od karcinoma, izgledno je da postoji niz po-
drucja u odnosu brige za osobu oboljelu od demencije gdje je palijativan pristup
koristan. Zbog toga se isti¢e potreba za definiranjem dobre prakse u palijativnoj
skrbi za oboljele od demencije, kao i osmisljavanje generickog modela skrbi koji
bi bio pogodan za upotrebu i kao vodi¢ za kvalitetu usluge u razli¢itim sustavima
zastite zdravlja.

ZAKLJUCNE NAPOMENE

Demencija je definirana kao bolest u kojoj se ocituje postepen gubitak men-
talnih sposobnosti, a $to rezultira gubitkom pamcdcenja, promjenama osobnosti i
gubitkom socijalnih sposobnosti. Ipak, demenciju ne treba poistovjetiti s normal-
nim procesom starenja jer starost ne podrazumijeva razvitak demencije. Postavlja-
nje dijagnoze demencije ujedno najavljuje i blizinu izvjesnog umiranja, ali to nije
razlog da Zivot izgubi svoju vrijednost, znacenje i sadrzaj. U odnosu na oboljelu
osobu, puno toga moze se uciniti kako bi joj se olak$ao taj proces, a to bi znaci-
lo pruziti osobi dobru skrb koja bi ukljucivala kontrolu i upravljanje simptomima
bolesti, planiranje skrbi, aktivhu uklju¢enost u obiteljski zivot i komunikaciju te za-
dovoljenje njenih psihosocijalnih potreba. Komunikacija s osobom oboljelom od
demencije vazno je podrucje razvijanja kompetencija, ne samo za stru¢njake uklju-
Cene u skrb, nego i za ¢lanove obitelji. Osim stresa, napora, ¢esto i osamljenosti,
skrbnici se moraju nositi s teskim gubitkom, osoba koju su prije poznavalii Zivjeli s
njom, vise ne postoji psihicki, nego samo fizicki. Osobi oboljeloj od Alzheimerove
bolesti potrebna je cjelodnevna skrb, te skrbnici nerijetko Zrtvuju vlastite intere-
se, karijeru i svoje slobodno vrijeme, kako bi se brinuli za oboljelu osobu. Vaznu
ulogu imaju socijalni radnici koji trebaju uspostaviti kvalitetan odnos s osobom
oboljelom od Alzheimerove bolesti i njegovim skrbnikom. Uloga socijalnih radnika
u skrbi za osobe oboljele od demencije uklju¢uje pruzanje podrzavajucih, terape-
utskih i edukativnih usluga osobama oboljelima od demencije, ¢lanovima njihovih
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obitelji i ostalim neformalnim skrbnicima koji skrbe za osobu oboljelu od demenci-
je. Svojim znanjem, pruzanjem informacija i podrske socijalni radnici mogu barem
donekle olaksati skrbnicima i poboljsati zivot oboljelima od Alzheimerove bolesti.
U ovom trenutku skrb o oboljelima od demencije na podrucju Hrvatske je manjka-
va i nedovoljno razvijena. S obzirom da u Hrvatskoj ne postoje pravni mehanizmi
zastite neformalnog skrbnika u podrucju radnih odnosa, bitno je da socijalni rad-
nik, djelujuci u okvirima zakona o socijalnoj skrbi, napravi maksimalni trud u iskori-
Stavanju svih zakonskih mjera ili osmisljavanju intervencija. Primjerice, osim mjera
koje se ti¢u nov¢anih davanija, socijalni radnik ima i obvezu savjetovanja korisnika.
Potonju duznost socijalni radnik koji radi na poslovima skrbnistva unutar centra za
socijalnu skrb moze provoditi kroz osmisljavanje grupe za podrsku skrbnika. Tako-
der, patronazni rad moze se obavljati u sklopu tzv. »terenskog radax.
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ALZHEIMER’S DISEASE: CHALLENGES OF SOCIAL WORK

ABSTRACT

With the aging of the population, there is also an increasing number of people suffering from Alzheimer’s disease,
which makes up 2/3 of all types of dementia. This serious, progressive and, so far, incurable disease is manifested by the loss
of cognitive and emotional abilities, loss of memory, and inability to live independently, which requires continuing care for
the sick person. The role of social services and social workers is becoming very important, mainly in helping caregivers and
sick persons during all stages of the disease, but also after the death of the sick person in the form of providing support to the
family. Caregivers face various problems, including lack of financial resources and support from the community. Because of its
specific characteristics and an increasing number of affected people, all forms and stages of dementia represent a problem of
public health and a challenge for the society as a whole, and also for the profession of social work. The role of social workers in
caring for the sick includes giving comfort and providing therapeutic and training services to people suffering from dementia,
their family members and other caregivers.

Key words: Alzheimer’s disease, stages of the disease, social work interventions.

cdanci 461






