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SaZetak: Alzheimerova bolest, kao najcesci oblik demencije, progresivna je, neizljeciva i moze dovesti do potpune ovisnosti o
drugima. U vrlo je teSkom polozaju obitelj, odnosno njegovatelj oboljelog koji se susrece s brojnim poteskocama. Preuzimanjem

oy

zahtjevne uloge skrbi o ¢lanu obitelji njegovatelj cesto postaje “Zrtvom bolesti” koja treba iznaci nacine nosenja sa svime §to
bolest donosi. Inozemna istraZivanja pokazuju da neke provedene intervencije pomazu njegovateljima u njihovoj ulozi kao Sto su:
znanje o procesu bolesti, znanje o prehrani i njezi oboljele osobe, znanje o kontroli stresa povezanog s ulogom njegovatelja te
upute kako rjesavati probleme povezane s pacijentovim promijenjenim ponasanjem. Kako bismo dobili uvid u probleme s kojima
se susrecu neformalni njegovatelji u skrbi o clanu obitelji oboljelom od demencije kod nas, ispitali smo njihova iskustva. Za
provedbu kvalitativnog istrazivanja koristen je polustrukturirani intervju. Rezultati ovog istrazivanja ukazuju da su neformalni
njegovatelji suoceni sa zahtjevnim zadacima njegovateljske uloge, otezanom komunikacijom s oboljelim, problemima na razini
sustava, socijalnom izolacijom te narusenim psihofizickim funkcioniranjem. U radu je istaknuta vaznost edukacije neformalnih
njegovatelja o razlicitim aspektima njege s ciljem da se olaksa njegovateljska uloga, kao i strucnjaka koji rade s oboljelima te
informiranje i senzibilizacija lokalne zajednice i drustva o potrebama neformalnih njegovatelja.

Kljuéne rijeci: Alzheimerova bolest, demencija, obitelj, neformalni njegovatelji

UVOD Folnegovi¢-Smalc i suradnici (2002) definiraju
demenciju kao klini¢ki sindrom uzrokovan boleséu
mozga, obi¢no kroni¢nog ili progresivnog tijeka
sa steCenim viSestrukim oSte¢enjem viSih korti-
kalnih funkcija ukljucujuci paméenje, misljenje,
shvacanje, rasudivanje, orijentaciju, sposobnost
ucenja, jezik i racunanje. Kognitivna oStecenja
obi¢no su prac¢ena pogorSanjem emotivne kon-
trole, socijalnog ponasanja i motivacije. Danas je
poznato vise od 50 bolesti koje mogu uzrokova-
ti demenciju, od kojih je najces¢a Alzheimerova
bolest na koju otpada oko dvije tre¢ine svih demen-
cija. U Hrvatskoj ne postoji registar oboljelih od

Demografske promjene, a prije svega starenje
stanovni$tva, najznacajniji su trend posljednjih
nekoliko desetljeca u razvijenim europskim zemlja-
ma, medu kojima je i Hrvatska. S jednim od najve-
¢ih udjela starijeg stanovnistva u Europi (17,7%)
Hrvatska se svrstava medu deset zemalja u svijetu
s najstarijim stanovnistvom (Jedvaj i sur., 2014).
Promjene koje donosi proces starenja, kao $to su
odlazak u mirovinu, funkcionalna nesposobnost,
poveéani rizici od bolesti i invalidnosti, financij-
ska ovisnost, socijalna iskljucenost, gubitak bliskih

osoba i sli¢no, rezultiraju potrebom starih ljudi za Alzheimerove demencije, ali se procjenjuje da

pqtp orom obitelj.i, 'zajednice, ali 1 org.anizviranim ima oko 80.000 oboljelih i da ¢e ova brojka rasti
mjerama lokalne i Sire drustvene zajednice (Zganec (Mimica i Presecki, 2010). U svijetu oko 50 mili-

i sur., 2008). To je ujedno i populacija koja najcesée juna ljudi ima demenciju, a svake godine obolijeva

obolijeva od demencije (Puljak i sur, 2005). oko 10 milijuna novih (WHO, 2017). Demencija je
tipi¢na bolest starije populacije, pa se tako znatno
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¢esce javlja nakon 65. godine zivota uz naznaku
da njena pojavnost bitno raste s porastom Zivot-
ne dobi pojedinca. Alzheimerova bolest i druge
demencije utjecu prvenstveno na kvalitetu Zivota
oboljelih, ali utje¢u na mnoga podrucja njegova-
telja. Stoga je u svibnju 2017. godine Svjetska
zdravstvena organizacija donijela Globalni akcijski
plan o javnozdravstvenom odgovoru na demenciju
2017-2025 (WHQO, 2017). Plan pruza sveobuhvatni
nacrt djelovanja za donositelje politike, meduna-
rodne, regionalne i nacionalne partnere i SZO na
podru¢jima kao §to su: povecanje svijesti o demen-
ciji i osnivanje inicijativa koje pogoduju demenciji;
smanjenje rizika od demencije; dijagnoza, lijece-
nje 1 njega; istrazivanje i inovacije te podrska za
skrbnike osoba oboljelih od demencije. Osnovna je
znacajka Alzheimerove bolesti polagan pocetak i
napredovanje bolesti s pogorSanjem postojecih te s
javljanjem novih simptoma zbog sve veceg propa-
danja mozdane kore bez odredenog razloga (Barac,
1992; prema Skrbina i Radié¢, 2010). Oboljeli je
na pocetku bolesti najcesce svjestan svoje nemoci,
bez moguénosti objasnjenja svih novih simptoma
bolesti i razumijevanja istih, §to kod njega izaziva
strah, depresivnost, uznemirenost, a ¢esto i agre-
siju. U uznapredovanom stadiju bolesti bolesnik
se ne sjeca imena rodaka i bliskih osoba, ne pre-
poznaje ih, ne uocava ili ne razumije rodbinske i
prijateljske relacije, njihova zanimanja i funkcije
u drustvu; zaboravlja vlastito ime te praznine u
sjecanju nadomjesta konfabulacijama. Kad smetnje
pamcéenja postanu sve izraZenije, nastaju i drugi
poremecaji kognitivnih sposobnosti. Bolesnikov
govor postaje usporen zbog nedostatka pronalaze-
nja odgovarajucih rijeci, a sli¢no se dogada i pri-
likom pisanja. Osim toga ukupni rjec¢nik znatno je
smanjen, a govor postaje stereotipan i siromasan
(Poredos, 2003). Snalazenje u prostoru postaje ote-
zano. Nadalje vidljivi su poremecaji prosudivanja
i ponasanja. Kako bolest napreduje, osoba presta-
je adekvatno obavljati aktivnosti svakodnevnog
Zivota, bilo da se radi o aktivnostima samozbri-
njavanja (hranjenje, odrZzavanje osobne higijene),
aktivnostima produktivnosti (nerazumne odluke
u poslu, zanemarivanje odrzavanja domacinstva)
ili aktivnostima slobodnog vremena (manjak ili
osiromasenje interesa te motiva za ukljuéenje). S
vremenom postaju vidljive poteskoce i u motoric-
kom statusu oboljelog, pa je tako vidljiv tremor

ruku, usporenost pokreta, slabije izraZzene miSi¢ne
reakcije te teSko¢e motorickog planiranja. U uzna-
predovanom stadiju bolesti dolazi i do gubitka kon-
trole sfinktera te na samom kraju osoba postaje
nepokretna, a bolest zavrSava smréu (Laklija i sur.
2009). Karakter bolesti polako narusava svakod-
nevni zivot oboljeloga, no jednako snazno utjece i
na zivot obitelji, odnosno neposrednog njegovate-
lja. Obitelj kao osnovna jezgra skrbi, ¢ini najveci
resurs u njezi za osobu oboljelu od demencije kada
ona vise nije u mogucnosti uc¢inkovito skrbiti o sebi
(Laklija i sur., 2009). Obitelj je vise od bioloske
veze, njezini mehanizmi prilagodbe omogucavaju
da se bolest ¢lana prihvati kao klju¢ni dio zivota
obitelji (Rapi¢ i sur., 2014). Osobe s demencijom
op¢enito zahtijevaju visoku razinu skrbi, od kojih
je vecina predvidena neformalnom ili obiteljskom
njegom. Bez njegovatelja osobe s demencijom imat
¢e losiju kvalitetu Zivota i trebaju institucionalnu
skrb. U Hrvatskoj su usluge skrbi za starije osobe
dosta nerazvijene, pa tako i za ovu populaciju koja
ima vrlo specificne potrebe i zahtijeva najcesce
dugotrajnu i cjelodnevnu skrb. Stoga teret skrbi
za starije osobe najcesée preuzimaju supruznik i
odrasla djeca, odnosno neformalni njegovatelji
(Podgorelec, Klempi¢, 2007). Premda je srednja
dob najproduktivnije i najmirnije razvojno raz-
doblje u kojem Covjek postize punu snagu, ipak
treba napomenuti da je to generacija u “sendvicu”,
jer Cesto istodobno mora pomagati vlastitoj djeci
i unucima, kao i ostarjelim roditeljima (Schaie,
Willis, 2001: 54).

Obitelj je suocena s potrebom da promijeni vla-
stiti zivot i prilagodi ga potrebama oboljele osobe.
Najprije je potrebno prilagoditi uvjete stanovanja
buduc¢i da Alzheimerova bolest dovodi do slabije
pokretljivosti i usporenosti pa je nuzno napraviti
neke prostorne promjene (Poredos, 2003). Skrb i
njega u obitelji za osobe oboljele od demencije
¢esto nosi sa sobom naruseno fizicko i psihicko
zdravlje njegovatelja kao i financijske probleme
(Bastawrous, 2013; Etters, Goodall & Harrison,
2008). Njegovatelji Cesto istiCu i dobrobiti koje
proizlaze iz njihove uloge, prije svega radost Sto
se mogu brinuti o svom ¢lanu obitelji (najcesce
supruzi odnosno majci) te njegovateljsko iskustvo
opisuju kao ono koje je obogatilo kvalitetu njihova
zivota (Sorrell, 2006).
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U pocetku bolesti viSe pati pojedinac, a u
kasnijim fazama, kada mentalna kontrola oslabi i
bolest okupira osobu, smatra se da viSe pati obitelj,
odnosno njegovatelj (Poredos, 2003). Usporedno
s prelaskom iz niZe u visu fazu bolesti, zamijecen
je trend smanjenja socijalnih kontakata oboljelog i
njegove obitelji, §to dovodi do novih tenzija medu
¢lanovima obitelji, pa ¢ak i do raspadanja obitelj-
skih mreza (Chenoweth i Spencer, 1986; Wilson
1989; Commissaris, 1995, prema Laklija i sur.
2009). Brodaty i Donkin (2009) isti¢u kako su naj-
jaci prediktori njegovateljskog stresa za skrbnika
sljede¢i: “uloga zatoCenika” (njegovateljev osjecaj
da je “zarobljen” u svojoj ulozi), preopterecenje
njegovatelja (npr. umor i izgaranje) te nepovoljni
zivotni dogadaji izvan uloge njegovatelja.

Intervencije koje pomaZu njegovateljima
u skrbi

Neka istrazivanja pokazuju da znanje o procesu
bolesti demencije utjece na bolje donosenje odluka
1 nizu razinu depresije kod njegovatelja, odnosno
smanjuje njegovateljski teret (Scott, 2013). Martin-
Carrasco i suradnici (2009) proveli su evaluaciju
Programa psihoedukativnih intervencija za nje-
govatelje osoba s demencijom. Naglasak u edu-
kaciji stavljen je na informacije o tijeku bolesti,
kako kontrolirati stres vezan uz odgovornosti za
njegu, strategije za rjeSavanje problema ponasanja
pacijenata kao 1 povecanje zadovoljstva zivotom
unato¢ novoj ulozi u kojoj se nalaze. Istrazivaci
su pronasli statisticki znac¢ajno smanjenje tereta
njegovateljske uloge u odnosu na skupinu koja
nije prolazila edukaciju. Rezultati su pokazali
da 97,7% njegovatelja smatra da im je Program
koristio neposredno nakon samog zavrsetka edu-
kacije, dok 93,2% ispitanika smatra da je Program
bio koristan i nakon §to je proslo 10 mjeseci od
edukacije. Edukacijski program “Powerful Tools
for Caregivers” (Osnazujuci alati za njegovatelje)
koji je proveo Savundranayagam i suradnici (2011)
ukljucivao je Sest tjednih sastanaka koji su bili
fokusirani na izazove zbrinjavanja, brigu o vlasti-
tom zdravlju, upravljanje stresom, komunikacijske
vjestine, bavljenje emocijama kao §to je krivnja
1 kako donositi teSke odluke povezane s njegom
oboljele osobe. Polaznici ovog programa imali su
znacajno nizi njegovateljski stres i nizi objektivni

teret njege u odnosu na kontrolnu skupinu. Puljak
i suradnici (2005) isti¢u kako je uz kontinuiranu
senzibilizaciju javnosti i stru¢njake s ovog pod-
ru¢ja edukaciju putem medija, tiska, radionica, ali
i edukaciju organiziranu kroz gerontoloske centre
— potrebno i pobolj$anje dnevne skrbi.

Ovim istrazivanjem Zeljeli smo od neformalnih
njegovatelja ¢uti s ¢im se suocavaju u svojoj njego-
vateljskoj ulozi, pri ¢emu smo koristili kvalitativni
pristup. Naime u istraZivanjima njegovatelji Cesto
navode kako prije nisu imali priliku s nekim podi-
jeliti svoju “pric¢u” (Sorrell, 2006). U Hrvatskoj je
ova tema malo istrazena iako su predvidanja da ¢e
do 2050. broj oboljelih od demencije biti ucetvero-
stru¢en (Mimica i Presecki, 2010). Stoga je jedan
od doprinosa ovog istrazivanja dobivanje uvida u
specificne probleme s kojima se susrecu obiteljski
njegovatelji osoba s demencijom kod nas te uva-
zavanje njihovih iskustava u razvoju strategija i
osmisljavanju intervencija.

CILJ ISTRAZIVANJA

Cilj ovog istrazivanja bio je stjecanje uvida u
iskustvo neformalnih (obiteljskih) njegovatelja u
skrbi za osobe s demencijom.

Sukladno cilju istrazivanja postavili smo istra-
zivacko pitanje: S kojim se problemima susre-
¢u neformalni njegovatelji skrbe¢i o osobama s
demencijom?

METODA
Sudionici istraZivanja

Ciljana populacija istrazivanja bili su nefor-
malni (obiteljski) njegovatelji osoba oboljelih od
demencije. Za ovo istrazivanje odabrana je nepro-
babilisticka metoda uzorkovanja, to¢nije namjer-
ni uzorak. Prema Milasu (2005) namjerni uzorak
prilagoden je posebnim istrazivackim ciljevima pri
¢emu se uzorak odabire na temelju nekih prethod-
nih spoznaja o populaciji. Kontaktirale smo usta-
nove na podrucju grada Zagreba koje pruzaju dnev-
nu skrb osobama oboljelim od demencije (Dnevni
centri). Preko tih ustanova dosli smo do kontakata
neformalnih njegovatelja. Sudionike su najprije
kontaktirali socijalni radnici zaposleni u dnevnim
boravcima, nakon ¢ega su ih osobno kontaktira-
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li sami istrazivaci u svrhu konacnog pristanka na
intervju te dogovora o mjestu i vremenu njegova
provodenja. Kriterij za sudjelovanje u istrazivanju
bio je da su njegovatelji minimalno dvije godine
brinuli o svom ¢lanu obitelji te da su dobrovoljno
pristali na intervju. Istrazivac je posjedovao zna-
nja i iskustva iz podrucja socijalne gerontologije
te specifi¢nostima komunikacije sa starijim oso-
bama u vodenju intervjua. Ukupno je sudjelova-
lo 10 neformalnih njegovatelja, od kojih je devet
zena te jedan muskarac. Svi su sudionici u rodbin-
skom odnosu sa osobom oboljelom od demencije
(tri supruge, Sest kceri i jedan sin). Prosje¢na je
dob ispitanika 58 godina, najmladi ispitanik ima
30 godina, a najstariji 70. Duljina skrbi o osobi
oboljeloj od demencije u rasponu je od 2 do 10
godina. Sto se obrazovnog statusa ti¢e, osam je
visokoobrazovanih, a dvoje ima srednju struénu
spremu. Sest je ispitanika u radnom odnosu, troje
u mirovini, a jedan je ispitanik nezaposlen.

Metoda prikupljanja podataka

Za metodu prikupljanja podataka izabran je
polustrukturirani intervju. Ta je metoda odabrana
radi svoje fleksibilnosti jer osigurava ravnotezu
izmedu strukture pitanja i otvorenosti odgovora
(Gillham, 2005). Tijekom provodenja polustruktu-
riranog intervjua istrazivac je imao listu s dvanaest
pitanja kojima se vodio u svom ispitivanju. Pitanja
su bila otvorenog tipa te su ispitanici mogli o odgo-
varati na pitanja i opisivati svoja iskustva vezana uz
ulogu njegovatelja. Takoder su postavljena pitanja
o sociodemografskom statusu (dob, spol, rodbinski
odnos s oboljelom osobom, stupanj obrazovanja,
radni status, duljina skrbi o oboljeloj osobi).

Postupak prikupljanja podataka

Istrazivanje je provedeno na podrucju Grada
Zagreba. Za nacin vodenja biljeski, odnosno bilje-
zenja odgovora ispitanika, koristio se diktafon.
Od svakog ispitanika dobiven je pristanak te je
pojasnjeno da ¢e nakon analize podataka snima-
ni materijal biti uniSten. Sudionicima istrazivanja
objasnjen je cilj istrazivanja i naglaseno je da je
istrazivanje anonimno te da ¢e rezultati biti koriste-
ni u znanstvene svrhe. Prilikom provedbe intervjua
postovana su temeljna nacela istrazivacke etike te

su sudionici mogli u svakom trenutku odustati od
istrazivanja. Za vrijeme intervjuiranja sudionici su
bili zamoljeni da uklone moguée distraktore kako bi
se mogli fokusirati na pitanja. Svi ispitanici koji su
pristali na intervju izrazili su zadovoljstvo sudjelo-
vanjem. Intervju je u prosjeku trajao oko 25 minuta.

Kvalitativna analiza podataka

U ovom istrazivanju odabran je kvalitativni pri-
stup budu¢i da, kako navodi Milas (2005), kvalita-
tivna istrazivanja pomazu istrazivacu da se usmjeri
na ono §to ispitanicima doista znaci kriti¢nu tocku
koju treba ispitati te nudi razumijevanje pojave
isklju¢ivo na pojedinacnim slucajevima ili manjim
skupinama srodnih pojedinaca. Ono Sto Milas
(2005) dalje navodi kao obiljezje kvalitativnog
pristupa, a $to se povezuje i s ovim istrazivanjem,
jest Cinjenica da se kvalitativne metode temelje na
analizi tekstualne grade nastale na temelju osobnih
iskustava, zivotnih prica, pojedinac¢nih i skupnih
intervjua, opazanja i svih drugih dokumenata koji
opisuju podjednako svakodnevne i izuzetne trenut-
ke znacajne za Zivot pojedinca. Snimljeni razgovori
pretvoreni su u transkripte intervjua te su nakon
toga podaci obradeni kroz nekoliko koraka upora-
bom postupka kvalitativne analize sadrzaja. Vrsta
obrade podataka koja se koristila bila je “tematska
analiza podataka” (Braun i Clarke, 2006). Buduci
da se problemi neformalnih njegovatelja mogu
manifestirati u vrlo razli¢itim temama ovisno o
percepciji pojedinca, induktivnim pristupom nasto-
jalo se dobiti produbljivanje teme na neka podrucja
koja ne bi mogla biti unaprijed odredena. Obrada
podataka nakon izrade transkripta ukljucivala je:
Citanje transkripta i biljezenje onih dijelova koji
predstavljaju odgovor na odabrana istrazivacka
pitanja — traZenje zajednickih tema koje proizla-
ze iz sli¢nosti sadrzaja i pripisivanje kodova tim
temama — grupiranje sadrzajno sli¢nih tema i
definiranje istih— provjera odgovaraju li kodovi
i teme istrazivac¢kim pitanjima — izrada tematske
mape (Braun i Clarke, 2006).

REZULTATI I RASPRAVA

Problemi neformalnih njegovatelja u skrbi za
¢lanove obitelji oboljele od demencije prikazani su
kroz Sest tema: zahtjevnost njegovateljske uloge,
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oteZana komunikacija s oboljelim, nedovoljna
osvijeStenost okoline o bolesti, neorganiziranost
sustava, socijalna izolacija i naruSeno psihofi-
zi¢ko funkcioniranje njegovatelja. Radi lakSeg
pracenja rezultata istraZivanja, sve teme i kategorije
prikazane su u Tablici 1 te dalje komentirane u
tekstu koji slijedi.

Tablica 1. Problemi u skrbi za osobe oboljele od
demencije

TEMATSKO PODRUCJE:
PROBLEMI U SKRBI ZA OSOBE OBOLJELE OD
DEMENCIJE

Teme Podteme

1. Zahtjevnost/ 1. Cjelodnevna briga/skrb
okupiranost 2. Dodatne kuéanske obaveze
njegovateljskom [ 3 g1 0b uloga
ulogom

2. Otezana 1. Razgovor o besmislenim temama
komunikacija s |2 Nemoguénost sporazumijevanja
oboljelim

3. Nedovoljna 1. Nedovoljna educiranost
osvijeStenost o |2 Nedostatak senzibiliteta okoline
bolesti

4. 1. Nemoguénost institucionalnog

Neorganiziranost smjestaja

sustava 2. Nemoguénost dobivanja struéne

pomoci/ podrske

3. Nedovoljna educiranost struénjaka

—_

5. Socijalna . Nedostatak vremena za slobodne

izolacija aktivnosti
2. Manjak vremena za prijatelje
3. Manjak vremena za obitelj
6. NaruSeno 1. Njegovateljski stres
psihofizi¢ko 2. Sagorijevanje
funkeioniranje |3 pyohlemi sa spavanjem
njegovatelja 4. Naru$eno tjelesno zdravlje

1. Zahtjevnost/okupiranost njegovateljskom
ulogom ocituje se kroz cjelodnevnu brigu o bole-
snoj osobi, dodatnim kuc¢anskim obavezama i suko-
bu uloga. Bolest pogada sve aspekte zivota osobe,
njezine vjestine i obavljanje aktivnosti dnevnog
zivota. Karakter bolesti jednako snazno utjece i
na zivot obitelji ili skrbnika (Puljak i sur., 2005).
U obitelji koja sudjeluje u pruzanju skrbi, jedan
njezin ¢lan tj. kljucna osoba preuzima na sebe veci
dio svakodnevne njege bolesnika koja varira od
jednostavnih postupaka do kompletne njege koja
zahtjeva savladavanje odredenih vjestina koje ¢la-
novi obitelji do tada nisu imali (Rapi¢ i sur., 2014).

Kako bolest napreduje, oboljeli prestaje samostalno
obavljati aktivnosti svakodnevnog Zivota, bilo da
se radi o aktivnostima samozbrinjavanja (hranjenje,
odrzavanje osobne higijene), aktivnostima produk-
tivnosti (nerazumne odluke u poslu, zanemarivanje
odrzavanja domacinstva) ili aktivnostima slobod-
nog vremena (manjak ili osiromasSenje interesa te
motiva za ukljucenje). S vremenom postaju vid-
ljive poteskoce i u motoric¢kom statusu oboljelog
(tremor ruku, usporenost pokreta, slabije izrazene
miSiéne reakcije i teSkoce motorickog planiranja,
Laklija 1 sur. 2009). Zahtjevnost/okupiranost nje-
govateljskom ulogom, kako navode neformalni
njegovatelji, ogleda se i u ¢jelodnevnoj brizi za
oboljelog: Ma sto 24, 48 sati na dan radim!? Jedna
osoba naprosto nije dovoljna jer jedna osoba treba
samo za nju skrbiti, a druga treba obaviti nesto
izvan kuce jer ju samu ne mogu ostaviti.(11); Bez
obzira da li se radilo o hiperekscitiranosti ili o
tom nekakvom “potonucu” Sta jesu dvije krajno-
sti izmedu koje ona oscilirala, definitivno treba
24-satnu brigu. (13); ...ako si sa takvom osobom, ti
moras biti posvecen samo njoj a sebe staviti u plan
B. Ne mozes apsolutno nista raditi, cak ne znas
da li ¢e§ imati vremena za spavanje. (12). Buduéi
da su usluge skrbi i podrske u zajednici za osobe
oboljele od Alzheimerove bolesti jos uvijek nedo-
voljno razvijene u Hrvatskoj, teret skrbi najcesce
preuzimaju supruznik i/ili odrasla djeca (Laklija i
sur., 2009). Demencija se ¢esto povezuje s mnogo
sati njege te brojnim fizickim zahtjevima (Brodaty
i Donkin, 2009). Ogranicenja koja se mogu javiti
kod njegovatelja u skrbi za oboljelu osobu jesu:
koli¢ina vremena provedenog u skrbi, potreba za
uspostavom ravnoteze izmedu zaposlenja i skrbnic-
kih aktivnosti, fizicke poteskoce u kretanju obolje-
log, pitanje dostojanstva i privatnosti njegovatelja
i oboljele osobe prilikom obavljanja skrbnickih
radnji (npr. promjena pelena, pomo¢ prilikom
tusiranja ili obavljanja drugih fizioloskih potreba
itd.) (Laklija i sur., 2009). Dosadasnja istrazivanja
pokazuju da su skrbnici tri Cetvrtine dana posveceni
skrbi za oboljelog, dok udio vremena provedenog
u skrbi pokazuje trend linearnog poveéanja kako
bolest napreduje (Aguglia i sur., 2000). IstraZivanje
Leona (1998., prema Laklija i sur., 2009) pokazalo
je da su zaposlene zene u nekim slucajevima cak
prisiljene oti¢i u mirovinu kako bi skrbile o supruz-
niku. Osim toga u istrazivanju Rusac i suradnica
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(2012), rezultati pokazuju da su ispitanici visoko
optereceni zahtjevima dnevne skrbi o oboljelom.
I u ovom istrazivanju neformalni njegovatelji
obavljanje dodatnih kucanskih obaveza smatraju
zahtjevnim zadatkom nove njegovateljske uloge:
Sve vise sam doma da mogu skuhati jer ako ja ne
stignem skuhati, ona nece skuhati ni jesti, jer se
sama ne sjeti.(I5), ...Sve kucanske poslove na sebe
sam preuzeo, ona mi je prije u tome pomagala, npr.
rezati luk ili Cistiti salatu i takve nekakve stvarvi...
(16); Jedan dio poslova je bio na njemu i najednom
sav taj posao je ostao na meni. I briga oko auta
i briga oko svega. (I8); Nije nimalo lako brinuti
se stalno o njoj. (110). Njegovatelji srednje dobi
Cesto se nalaze u sendvicu izmedu skrbi za roditelje
1 odgovornosti prema djeci, poslu i slicno. Zbog
navedenog teze se nose sa zahtjevima dnevnih
aktivnosti (ustajanje iz kreveta i stolice, oblacenje,
kupanje/tusiranje, noSenje s potesko¢ama vezanim
uz inkontinenciju i hranjenje) (Dang, 2008; prema
Rusac i sur., 2012). Njegovateljske dnevne aktivno-
sti dovode znatno viSe do naruSavanja mentalnog
zdravlja njegovatelja za razliku od fizickih sposob-
nosti koje ostaju duze ocuvane. Osim toga zahtjev-
nost njegovateljske uloge ogleda se i u sukobu
uloga koju dozivljavaju neformalni njegovatelji.
Pa, strasno tesko, strasno tesko. To je bitka u kojoj
sam izgubila. Mislim, brinuti se o roditelju koji se
brinuo o vama, a niste to u stanju, jako je tesko.
To je prestrasno. Prestrasno.... a mozda najveca
kolicina suza je bila kad me ona vise nije prepozna-
vala. Sada sam ja njezina majka, a ona moja kéer.
(11); ...tesko je kada vidite osobu koja je skrbila
0 vama, a sada joj je potrebna totalna skrb. To je
na razini, pa cak ne bih rekla ni cetverogodisnjeg
djeteta. Morate apsolutno sve imati pod kontrolom.
(12); ...s njom se ujutro moram dogovoriti Sta ce
obuci. To sam ja sa svojom djecom radila kad su
bila mala.(13); Znate, kao da imate malo dijete, vi
se od malog djeteta ne mozete odvojiti. Ili otac ili
majka mora biti s djetetom.(110); pa prije svega
ta odgovornost za osobu koja bi se trebala sama
moci brinuti o sebi, a sad ona mene zove mama.
(19). Brodaty i Donkin (2009) isticu kako se pruza-
telji skrbi suocavaju s mnogo prepreka kao Sto su
ravnoteza njege s drugim zahtjevima, ukljucujuci
i podizanje djece, karijere i sl. Sukob uloga koje
osoba dozivljava suocena s brigom za onemocalog
roditelja moZe izazvati snazne ambivalentne osje-

¢aje koji proizvode depresivne simptome (Marks,
Lambert i Chiu, 2002. prema Cudina-Obradovié i
Obradovi¢, 2006).

2. Za neformalne njegovatelje osoba oboljelih
od demencije, znacajan problem u skrbi predstavlja
i oteZana komunikacija s oboljelom osobom koja
se manifestira kroz razgovor o besmislenim tema-
ma i nemogucnost sporazumijevanja. Razgovor o
besmislenim temama potkrepljuju sljedece izja-
ve ispitanika: Jako je tesko biti sugovornik takvoj
osobi... tako da ona nekad ima povrsne kontakte...
Razgovor s mojom mamom svodi se na besmislene
teme. (12); Ponekad u razgovoru izvlacis rije¢ po
rije¢, a ponekad se stalno ponavlja, vrti u krug
Jjedno te isto (15). Isto tako otezana komunikacija
s oboljelom osobom ogleda se i u nemogucnosti
sporazumijevanja: ...Pa najteze mi bude kad on
odluta u tu svoju demenciju i kad mu ne mogu nesto
dokazati ili kad mu nesto tri puta kazem i on ostane
kod svoga, a nije toga svjestan. (18).; ...ta je komu-
nikacija svedena na relativno slabo artikuliranje
zelja i potreba. (110); Najteze mi pada kad primje-
¢ujem da ona pada u depresiju ili da mi pokusava
nesto reci, a da ja to ne mogu razumjeti. To mi
Jje strasno tesko. (110). Komunikacija je most koji
nas povezuje sa zajednicom u kojoj zivimo i dje-
lujemo. Gubljenje sposobnosti komunikacije moze
biti jedan od tezih problema za osobe oboljele od
Alzheimerove bolesti i njihovu obitelj (Skrbina i
Radi¢, 2010). Razvojem bolesti osoba dozivljava
postupno smanjenje mogucnosti komunikacije. U
uznapredovanom stadiju bolesnik se ne sjeca imena
rodaka i bliskih osoba, ne prepoznaje ih, ne uocava
ili ne razumije rodbinske i prijateljske veze, njihova
zanimanja i funkcije u drustvu; zaboravlja vlastito
ime te praznine u sje¢anju nadomjesta konfabula-
cijama (Poredos, 2003). Komunikacijski problemi
osoba oboljelih od Alzheimerove bolesti Cesto su
vrlo sloZeni te se mogu pojaviti u razli¢itim obli-
cima: problemi s pronalazenjem adekvatnih rijeci,
problemi s izrazavanjem i recepcijom govora, siro-
masan vokabular, eholalija, afazija. Nedostatak,
odnosno poteskoce verbalne i neverbalne komu-
nikacije dovode do socijalne deprivacije i otude-
nja osobe u svim fazama Alzheimerove bolesti
(Skrbina i Radié, 2010).

3. Nedovoljna osvijeStenost o bolesti pred-
stavlja dodatnu poteskocéu s kojom se suocavaju
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neformalni njegovatelji. Naime Alzheimerova
bolest postaje jedan od vodecih gerontoloskih jav-
nozdravstvenih problema u svijetu te bi zbog toga
socijalna osvijestenost o ovoj bolesti trebala biti
sastavni dio svakog druStva u smislu informiranja o
prepoznavanju simptoma bolesti 1 pruzanju podrs-
ke ¢lanovima obitelji (WHO, 2017). Nedovoljnu
educiranost prepoznajemo u sljede¢im izjavama:
Meni smeta Sto se malo zna o tome. (18),; Problem
je $to mi kao drustvo jako malo znamo o toj bole-
sti. (12); ..ja nisam nista znala o Alzheimeru dok
se moja mama nije razboljela. (13). Ove navode
potkrepljuju Puljak i suradnici (2005.) koji isticu
kako jedan od problema u skrbi predstavlja nee-
duciranost osoba srednje Zivotne dobi, a to je ona
populacija koja uglavnom skrbi o starijim osobama
u obitelji i moZe primijetiti prve simptome bolesti,
akoja je izrazito zainteresirana za moguca rjesenja,
pomo¢ i prilagodbu svakodnevnoga zivota kada
do bolesti dode. Takoder nedostaje informiranost
o mogucnostima skrbi, samopomoc¢i i pomoc¢i
u svakodnevnomu zivotu oboljeloga i njegove
obitelji, kao i o aktivnostima koje mogu usporiti
bolest. Naime pomo¢ obitelji u skrbi za oboljele
od Alzheimerove bolesti izuzetno je vazna jer se
pokazalo kako je burn out sindrom skrbnika Cesto
snaznija indikacija za institucionalizaciju nego §to
je sama tezina bolesti. Posljedice neinformiranosti/
needuciranosti u konacnici dovode do neadekvatne
skrbi, prerane institucionalizacije bolesnika, brze
progresije bolesti te rasta gerijatrijske potrosnje
zdravstvene i socijalne zastite. Obitelji koja skrbi o
oboljelome edukacija pomaZe u organiziranju skrbi
te u prilagodbi na nov nacin zivota, pocevsi od
prakti¢nih stvari kao $to su prilagodavanje zivotnog
prostora, osposobljavanja za primjerenu komuni-
kaciju s oboljelim, pomo¢ u odrzavanju kognitiv-
nih sposobnosti, sprecavanju “sindroma lutanja”
te orijentiranja u vremenu i prostoru (Puljak i sur.,
2005). Buduéi da je okolina, kao i sami njegovate-
lji, vrlo Cesto neinformirana o bolesti, to dovodi do
nedostatka senzibiliteta okoline za obitelj koja je
suocena s boles¢u. U prilog tome govore sljedece
izjave njegovatelja: I neosjetljivost i osude okoline
dozivljavam. (11); ... Boli me nerazumijevanje i
drustva i pojedinaca, Sire i uze okoline... (12); ...
drustvo nas marginalizira... (18); Ma drustvo uopce
nema osjecaja za njih ni za nas, nikoga nije briga.
(10). Dio rjeSenja nalazi se u sustavnoj informi-

ranosti javnosti kroz prikaz zahtjevnosti skrbi o
oboljelom, u destigmatiziranju bolesnika, o tijeku
bolesti i prilagodbi svakodnevnoga zivota obite-
lji i oboljeloga. Kako bi se usporilo napredovanje
bolesti, oboljeli treba biti integriran u zajednicu
te raditi na odrzavanju preostalih sposobnosti. Na
ovaj nacin bolesniku se poboljsava kvaliteta Zivo-
ta, osjecaj smisla i moguénost funkcioniranja u
svakodnevnome Zzivotu, a smanjuju se izolacija i
stigmatizacija.

4. Neformalni njegovatelji u skrbi za osobu
oboljelu od demencije suocavaju se i s proble-
mima na razini sustava, $to se ocituje u nemo-
gucnosti nalaZenja institucionalnog smjestaja,
nemogucnost dobivanja struéne pomodi/podrske
i nedovoljne educiranosti strucnjaka. U Hrvatskoj
ne postoji dovoljno specijaliziranih programa unu-
tar zdravstvenog i socijalnog sustava kojim bi se
zadovoljile potrebe oboljelog, njegovatelja i uze
obitelji §to ima za posljedicu nizu kvalitetu skrbi
i zivota kako oboljele osobe tako i njegovatelja
(Rusac i sur., 2012). Problemi vezani uz nemo-
gucénosti nalaZenja institucionalnog smjestaja
oboljelog vidljivi su u sljede¢im izjavama njego-
vatelja: ...nema ustanove koja bi bila adekvatna
za njih. (11); Veéina domova ne prima oboljele od
Alzherimerove bolesti. (12); Ja mislim da nema u
Hrvatskoj neke medicinske ustanove koja se bavi
problemima stare populacije. U bolnicama, vidite,
postoji pedijatrija, a gerijatrija ne postoji. (13);
Kapaciteti su vrlo mali. (19), ...ne postoji smjestaj
za njih... (110). Pozeljno je i za oboljelog najprirod-
nije $to duZe ostati u obiteljskom okruzenju uz pri-
mjerenu skrb i njegu. Kako je demencija karakteri-
sticna za osobe starije zivotne dobi, o oboljelom se
najéesce brine bracni partner koji isto moze imati
odredenih zdravstvenih poteskoca. Tako se dogada
da obiteljska solidarnost s viemenom postaje nedo-
voljna, te je potreban odgovarajuéi institucionalni
smjestaj (Poredos, 2003). U Hrvatskoj djeluje 46
domova za starije i nemo¢ne ¢iji su osnivaci jedi-
nice regionalne samouprave te oko 70 domova ¢iji
su osnivaci privatne osobe, nevladine ili religij-
ske organizacije ili domace i strane pravne osobe.
Podaci pokazuju da je u domovima za starije i
nemoc¢ne smjesteno tek oko 2% populacije starije
od 65 godina ¢emu uvelike pridonosi manjak kapa-
citeta u domovima kao i relativno visoka cijena.
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Pokrivenost socijalnim uslugama smjeStajnog tipa
dugogodisnji je problem Hrvatske (Zganec i sur.,
2008). Postoje¢i domovi umirovljenika i socijalno-
zdravstvene ustanove zbog komplikacija simptoma
1 poremecaja u ponasanju nerado zbrinjavaju osobe
s demencijom, budu¢i da je potrebno zaposliti
dodatne stru¢ne kadrove. Nemogucnost dobivanja
strucne pomocéi/podrske takoder je nesto $to nefor-
malni njegovatelji pripisuju problemima na razini
sustava: Psihicki vas to sve na neki nacin deprimira
Jer vidite Sto vas ceka, jer vidite sebe u buducnosti
u jednom sistemu gdje to sve skupa ne funkcionira.
Vi trebate psiholoSku pomo¢ koje nema, medicinsku
pomo¢ koju takoder nemate, patronaznu, hospicije
itd. 1o je sve relativno loSe organizirano kod nas i
onda to, nazalost, sve pada na obitelj da to sama
sve rjesava i snalazi se kako zna, a to nije dobro.
(13); Nemam se kome obratiti. Nema evidencije
uopée. Clanovi obitelji nemaju ustanovu kojoj se
mogu obratiti. (16); Vi nemate nekakvu pomo¢ da
bi netko drugi nesto odradio za vas. Morate to
sve sami. (19); Sve vam je to na nekakvoj verbal-
noj potpori, ali zapravo stvarnu potporu vi tesko
mozete i ocekivati (110). Osiguranje sustava strune
podrske obiteljskim njegovateljima trebao bi biti,
dok se ne razviju druge usluge, minimalni standard
u prepoznavanju potreba njegovatelja. Ocito je iz
navedenih izjava da ove potrebe nisu prepoznate. U
prilog ovome govore i rezultati istrazivanja Rusac
i suradnica (2012). Nadalje nedovoljna educira-
nost struénjaka istaknuta je kao problem s kojim
se takoder neformalni njegovatelji suoc¢avaju na
razini sustava. Vidi se needukacija... ne zna sta
je Alzheimer pa je to proglasila mentalnom bole-
Séu. (11); Prvo, mi nismo strucne osobe. A jedina
strucna pomo¢ je nas lijecnik opce prakse koji isto
nije educiran za tu populaciju. (I13); Sto meni nitko
ne moze nista konkretno i odredeno reci, nemam
s kime porazgovarati. (I18). U ovom trenutku u
Hrvatskoj ne postoji sustavno registriranje ove
dijagnoze, pa se Alzheimerova bolest vrlo Cesto
krije pod drugim dijagnozama.

5. Neformalni njegovatelji osoba s demencijom
Cesto navode da im nedostaje vremena za slobod-
ne aktivnosti, prijatelje i druge ¢lanove obitelji Sto
pridonosi osjecaju socijalne izolacije, odnosno
njegovatelj ima novi zadatak: promijeniti Zivotni
stil, odnosno dotadasnji nacin zivota te gotovo sve

vrijeme provodi u skrbi za oboljelog ¢lana obitelji
(Mili¢ Babi¢ i sur. 2014). Sljedece izjave odnose
se na nedostatak slobodnog vremena: Imam manje
vremena za svoj Zivot. Malo je doslo do promjene,
pogorsanja, to je istina. Ali ja sam mamu stavila na
prvo mjesto. Ona je sad meni najvaznija, pogotovo
jer je na kraju zivota, jer su to visoke godine. (I7);
...pUNo manje putujemo i naravho puno manje izla-
zimo. (19); Ja ne izlazim van, ne idem u kina, kaza-
lista. Moj je izlaz sveden na nekakvih sat vremena
Jjednom tjedno eventualno da obavim nekakav veci
Soping. (110). Pomanjkanje slobodnog vremena, slo-
bode izbora dnevnih aktivnosti obiljezja su iskustva
vezanih uz skrb o oboljeloj osobu koje nesumnjivo
vode u promjenu zivotnog stila njegovatelja (Mili¢
Babic i sur., 2014). Zanimljiv je podatak kako osobe
koje su zadovoljnije svojim drustvenim interakcija-
ma pokazuju u manjoj mjeri negativne psiholoske
simptome (Brodaty i Donkin, 2009). Do socijalne
izolacije dolazi i zbog manjka vremena za prijatelje:
Pa vise smo izolirani u odnosu na prijatelje. (I14);
Socijalni krug, prijateljski, je bio po strani neko vri-
jeme.(16); Mi vise ne primamo prijatelje kod kuce
nego primamo samo rodbinu i to ono koje mama
zna i s kojima se dobro osjeca. Nasi prijatelji vise ne
dolaze jer je to jednostavno postalo prekomplicira-
no. (18); Pa, sa prijateljima u tom smisli da oni vise
ne dolaze kod nas. Ali mi odlazimo njima ili negdje
vani, ali puno je rjiede nego Sto je prije bilo, doista.
(19); ...jer cim vi nemate mogucnost kretati se, izaci
vani, tesko vam je druziti se. (I110). Neka istraziva-
nja su pokazala da Zene pruzaju vise skrbi, iskazuju
vise poteskoca u socijalnim kontaktima te se Cesce
osjecaju usamljenima (Miller, 1992; Skaff'i Pearlin,
1992; Beeson, 2000; prema Laklija i sur., 2009).
Osim toga Brodaty i Donkin (2009) navode kako se
smanjivanjem socijalnog kontakta kod neformalnih
njegovatelja povecava osjecaj socijalne izolacije. Uz
navedeno do socijalne izolacije dolazi i zbog manjka
vremena za Clanove obitelji: Imam manje vremena
za dijete. (11); K¢i vise nije ovisna o meni ali suprug
Jje ostao zakinut za tu neku komunikaciju koju bismo
nas dvoje htjeli podijeliti... ovako ne stignemo jer
nemamo vremena. Ona je sada u prvom planu i
onda jos i supruga dodatno angaziram da vozi kad
treba itd. (I3); ... mamu sam stavila na prvo mjesto a
druge sam mozda zanemarila. Pa eto, moj muz malo
protestira, a s bratom sam malo, promijenjeni su
odnosi. (I7); Na kraju krajeva, ipak manje viemena

66



Hrvatska revija za rehabilitacijska istrazivanja 2018, Vol 54, br. 2, str. 59-70

provodim sa suprugom nego Sto sam prije provodila.
(19) Buduc¢i da cjelodnevna briga i skrb za oboljelog
¢lana predstavlja potpuno novu organizaciju kako
raznih aktivnosti tako i slobodnog vremena, nefor-
malni njegovatelji suoCeni su s problemom manjka
vremena za obitelj. Tome u prilog govori i podatak
kako je usporedno s prelaskom iz niZe u visu fazu
zamijeéen trend smanjenja socijalnih kontakata obo-
ljelog i njegove obitelji, Sto dovodi do novih tenzija
medu ¢lanovima obitelji, pa ¢ak i do raspadanja obi-
teljskih mreza (Commissaris, 1995., prema Lakija
i sur., 2009). Potreba za sve intenzivnijom skrbi o
oboljelom ima izraZzen negativan utjecaj na njihov
zivot kako na psiholoskom tako i na profesionalnom
te financijskom planu (Cesto odustaju od placenog
rada ili su prisiljeni reducirati broj radnih sati), kao
i na medusobne odnose s obitelji i Sirom socijalnom
okolinom (Aguglia i sur., 2000).

6. Naruseno psihofizicko funkcioniranje nje-
govatelja problem je s kojim se suo¢avaju u njezi
osobe oboljele od demencije, a prepoznato je u kate-
gorijama: sagorijevanje, problemi sa spavanjem i
naruSeno fizicko zdravlje. Povezanost naruSenog
fizickog i psihickog zdravlja te obnasanja uloge
neformalnog njegovatelja vrlo je visoka (Schulz
i Sherwood, 2008). Romero-Moreno i suradnici
(2014) navode kako se zbog visokih zahtjeva veza-
nih uz brigu za oboljelog ¢lana njegovateljstvo sma-
tra kao izrazito stresnom duznosti. Sagorijevanje je
prepoznato u sljede¢im izjavama ispitanika: Netko
bi trebao zapravo biti cijelo vrijeme s njom i to je
dodatno opterecenje, psihicki. (13); ...s njim sam non
stop, mora stalno biti pod kontrolom i to mi je jako
opterecCujuce, umorna sam od toga... ne mogu vise!
(14),; Osim $to sam fizicki izloZena, psihicki je puno
teze. To je najtezi napor. Stariji ljudi su posesivni i
onda cijelo vrijeme traze paznju. Vi imate i svojih
obaveza i neki svoj zivot bi htjeli a oni jednostavno
ne razumiju. (I3); Zivei su mi nastradali. Jako sam
iscrpljena i svu energiju mi je mama posisala. I sad
sam stvarno na rubu snaga. (14); Nekad imam osje-
¢aj da ¢u puknuti. (17). Njegovateljsko sagorijevanje
utjece na zdravlje kako njegovatelja tako i osobe o
kojoj se njegovatelj skrbi. Njegovateljsko sagorije-
vanje definirano je kao viSedimenzionalni odgovor
na percipirani stres koji proizlazi iz brige za oboljele
osobe, a narusava fizicko, psiholosko, emocionalno
te funkcionalno zdravlje njegovatelja (Kim i sur.,

2011). Nekoliko je faktora povezano sa sagorijeva-
je potrebno provesti, razinu potpore i sposobnost da
se nose s narusenim kognitivno-bihevioralnim funk-
cioniranjem oboljelog. Tako se nepostojanje resursa
zastite i podrske neformalnim njegovateljima poka-
zalo kao ozbiljan rizik za pojavu sagorijevanja (Kim
i sur., 2011). Moon i Dilworth-Anderson (2011)
navode da je puno veca razina sagorijevanja zabi-
ljeZena kod neformalnih njegovatelja koji se skrbe
za osobe oboljele od demencije, u odnosu na ostale
njegovatelje. Novija istrazivanja ukazuju na vaznost
edukacije o specifi¢nostima tijeka ove bolesti kao
vaznom faktoru smanjenja skrbnickog stresa (Scott,
2013). Problemi sa spavanjem takoder dovode do
narus$avanja psihofizi¢kog funkcioniranja: MozZda
trebam spavati duze. Ustajem se nekoliko puta po
noci, kad idemo na wc, promijenimo pidzamu jer
se on jako znoji (I14); Puno puta ne mogu spavati
po noc¢i. Kad je njoj tesko i meni je, ipak smo mi
emotivno povezani... 10 mi bude tesko ali nekako to
prode. (I7). Kad se ona izmedu 2 i 5 nekoliko puta
probudi, onda se i ja moram ustati. (19); ...tesko
spavam. (110). Istrazivanje D’ Aoust i suradnika
(2013) pokazuje da samo 8,3% njegovatelja ima
7 sati sna. Potreba za stalnom budnoséu identifici-
rana je kao jedan od glavnih izazova njegovatelja
$to moze prouzrociti brojne negativne posljedice
za njihovo zdravlje. U prilog tome govori i podatak
kako 10§ san moze predstavljati podlogu za nasta-
nak depresivnih simptoma (D’Aoust i sur., 2013).
Prethodno navedeni problemi dovode do narusava-
nje fizickog zdravija $to potvrduju sljedece izjave
ispitanika: ...ali ono Sto ja vidim je dijagnoza od
prije par mjeseci - Stitnjaca. E sad, da li je povezano
sad s tim, ne znam. (12); Da, imam cCeSc¢e migrene,
nekakve glavobolje. To sam prije znala imati ali
Jjako rijetko ali sada su u zadnjih dvije godine dosta
ceste. (I5). Obiteljski njegovatelji osoba oboljelih
od demencije suoceni su s povecanim rizikom od
raznih zdravstvenih problema, ukljucujuéi kardiova-
skularne probleme, oslabljeni imunitet, siromasniji
imunoloski odgovor na cjepivo, sporije zacjeljivanje
rana, vise razine kroni¢nih stanja (npr. dijabetes,
artritis, ¢irevi i anemija), viSe posjeta lijjecniku i
koristenje lijekova na recept, smanjeni angazman
u preventivnim zdravstvenim pothvatima kao §to su
vjezbe 1 veca sklonost pusenju, konzumaciji alko-
hola te losijem spavanju (Brodaty i Donkin, 2009).
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Mnogi od navedenih zdravstvenih problema uzro-
kovani su time §to skrbnici nemaju vremena za sebe,
ne hrane se pravilno, ne vjezbaju, ne relaksiraju se i
ne odmaraju (Juozapavicius i Weber, 2001; prema
Laklija i sur., 2009).

Iz navedenih rezultata istrazivanja mozemo
vidjeti da su obiteljski njegovatelji prepusteni “sami
sebi” te se iz iznesenih problema jasno vide njiho-
ve nezadovoljene potrebe koje mogu posluziti kao
smjernice za unapredenje podrske i pomoci. Ovdje
valja napomenuti da se radi o njegovateljima ¢iji
su supruznici, odnosno roditelji tijekom dana u
Dnevnom centru, a poslijepodne se vracaju doma.
Nedostaje im mreZa socijalne podrSke kao i vrije-
me u kojem bi se mogli posvetiti svojim potreba-
ma, hobijima. To je vidljivo iz njihovih odgovora
da nemaju dovoljno vremena za obitelj, prijatelje,
slobodne aktivnosti. Ako uzmemo u obzir da je
Sest nasih ispitanika u radnom odnosu, dok je nji-
hov roditelj u Dnevnom centru, sve preostalo slo-
bodno vrijeme nakon rada posveéeno je bolesnom
roditelju. Tijekom vikenda ne postoji dezurstvo u
Dnevnim centrima $to bi svakako bilo vazno osigu-
rati za obiteljske njegovatelje da “predahnu’ i odmo-
re se. Vjerojatno je i nemoguénost predaha kroz duzi
vremenski period pridonijela naru§enom psihofizic-
kom zdravlju (neki su njegovatelji u toj ulozi 8—10
godina!). Takoder se moZe razmotriti moguénost
skra¢enog radnog vremena za njegovatelje ili nov-
¢ana naknada, $to je svakako jeftinija i humanija
mjera u odnosu na institucionalizaciju (koju njego-
vatelji istiCu kao nedostupnu). Istaknuta je potreba
za edukacijom o tijeku bolesti, nac¢inu kako komu-
nicirati s oboljelim i strategijama suocavanja sa stre-
som koje su u dosadasnjim istrazivanjima pokazale
dobre rezultate u smanjenju njegovateljskog tereta
kao 1 bolje kvalitete zivota kod oboljelih i njihovih
njegovatelja (Scott, 2013; Savundranayagam i sur.
2011; Martin-Carrasco i sur. 2009).

ZAKLJUCAK

Ovim istrazivanjem identificirani su brojni
ozbiljni problemi s kojima se suoc¢avaju nefor-
malni njegovatelji osoba oboljelih od demencije.
Naime radi se o novim zadacima njegovateljske
uloge koji za njegovatelja predstavljaju veliku
prilagodbu i reorganizaciju dotadasnjeg Zivota na
svim podruc¢jima: cjelodnevna briga o oboljeloj

osobi, dodatne kuc¢anske obveze, sukob uloga,
otezana komunikacija kroz razgovor o besmisle-
nim temama 1/ili nemoguénost sporazumijevanja s
oboljelim. Suoc€eni su i s nedovoljnom socijalnom
osvijestenosti okoline jer je po njihovu misljenju
javnost nedovoljno educirana te uoc¢avaju i nedo-
statak senzibiliteta za svoje probleme. Isto tako
neformalni njegovatelji suoeni su s problemima na
razini sustava buduci da nemaju moguénost institu-
cionalnog smjestaja za oboljelog, kao ni mogucnost
dobivanja podrske i pomoéi od struénjaka jer su
i oni nedovoljno educirani. No treba istaknuti da
se Cesto kao jaci razlog institucionalizacije navodi
sagorijevanje njegovatelja nego sama tezina bolesti
oboljelog (Alzheimer’s Association, 2011). Kao
posljedicu zahtjevne skrbi navode nedostatak vre-
mena za slobodne aktivnosti, prijatelje i obitelj
Sto rezultira socijalnom izolacijom. Konac¢no, kao
posljedica zahtjevnosti uloge bez adekvatne pomo-
¢i 1 podrske naruseno je psihofizi¢ko funkcionira-
nje koje se ogleda u sagorijevanju, problemima sa
spavanjem te naruSenom tjelesnom zdravlju. Svi
navedeni problemi ukazuju na vrlo tezak polozaj
obiteljskih neformalnih njegovatelja.

Kvalitativnim istrazivanjem dobili smo jasno
definirane probleme s kojima se njegovatelji susre-
¢u, odnosno njihove neprepoznate potrebe od stra-
ne stru¢nih sluzbi kao i zajednice u kojoj zive. Na
veéinu navedenih problema mozemo odgovoriti
ve¢ spomenutim intervencijama vezanim uz bolju
edukaciju samih njegovatelja o tijeku bolesti i suo-
¢avanju s problematikom koju bolest nosi. Takoder
je vazno razmotriti na koji nacin obiteljski njego-
vatelji trebaju biti prepoznati od strane donosioca
politika skrbi kao vidljivi pruzatelji usluga, ali i
kao partneri u kreiranju strategija, usluga i razvi-
janju standarda za specifi¢ne kategorije korisnika.
U daljnjim istraZivanjima trebalo bi svakako obu-
hvatiti ve¢i broj sudionika (posebno onih koji imaju
dugi njegovateljski staz) te njegovatelje iz ruralnih
podrucja s ciljem prepoznavanja specificnih potre-
ba i pruzanja adekvatne pomoci i podrske. Buduci
da obiteljski njegovatelji najées¢e preuzimaju kom-
pletnu skrb o svojim oboljelim ¢lanovima, trebamo
se pobrinuti za njih, odnosno kao drustvo trebamo
prepoznati i vrednovati njihov angazman u skrbi
za najosjetljivije ¢lanove drustva te ih adekvatnom
“njegom” osnazivati i podrzati u toj ulozi.
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PROBLEMS OF INFORMAL (FAMILY) CAREGIVERS IN
THE CARE OF PEOPLE WITH DEMENTIA — A QUALITATIVE
APPROACH

Abstract: Alzheimer s disease, as the most common form of dementia, is a progressive, incurable condition that can lead to
total dependence on others. The whole family, especially the family member who serves as caregiver of a patient, faces many
problems and is in a very difficult situation. By taking over the demanding role of care for the family member, the carer often
becomes a “victim of the disease” who needs to find ways to shoulder everything that the disease brings. Studies outside Croatia
show that some interventions assist caregivers in their role, such as knowledge of the disease process, knowledge of nutrition and
nursing of the affected person, knowledge of caregiver-related stress management, and instructions on how to address the problems
associated with the patient s changed behaviour. In order to gain insight into the problems encountered by informal carers in the
care of a member of the family with dementia in Croatia, we examined their experiences. The method used for this qualitative
research was a semi-structured interview. The results of this research suggest that informal caregivers are faced with demanding
tasks of caring, difficulties in communication with the sick, system-level problems, social isolation and disrupted psychophysical
functioning. The work emphasises the importance of educating informal caregivers about different aspects of care with the aim
of facilitating a caring role, expertise in working with patients, and informing and sensitising the local community and society
about the needs of informal caregivers.

Key words: Alzheimers Disease, Dementia, Family, Informal Caregivers
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