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Sazetak

Cilj. U radu se predstavljaju rezultati istraZivanja Ciji je osnovni cilj bio ispitati koliko skrb-
nici osoba s demencijom u Hrvatskoj znaju o toj bolesti te utvrditi njihove informacijske
potrebe i naéine na koje dolaze do informacija.

Metodologija. U istraZivanju, koje je provedeno u razdoblju od rujna do studenog 2023.
godine, sudjelovala su 53 ispitanika. Ispitanici su bile osobe koje skrbe o osobama s demen-
cijom. Podaci su prikupljeni online upitnikom (metoda snjezne grude) koji se s ispitanicima
podijelio na Facebook stranici Demencija.net.

Rezultati. Ispitanici smatraju da skrbnici osoba s demencijom nemaju odgovarajuéu po-
drsku u drustvu te su svjesni svojeg manjkavog znanja o demenciji. Najveéi broj ispitanika
treba informacije vezane uz prava osoba s demencijom i njihovih obitelji i nadinima kako
ih ostvariti. Najées¢e potrebne informacije pronalaze na internetu i u razgovoru s drugim
skrbnicima. Gotovo polovica ispitanika potrebne je informacije o demenciji barem jedanput
potrazila u svojoj lokalnoj narodnoj knjiznici, a vise od polovice smatra ih da osobe koje se
brinu o svojim ¢lanovima obitelji s demencijom u Hrvatskoj ne mogu lako do¢i do potrebnih
informacija.

Prakticna primjena. Bududi da skrbnici osoba s demencijom u Hrvatskoj ne znaju kome
se obratiti sa svojim brojnim upitima te su zbog nedostatka odgovarajuéeg sustava infor-
miranja usmjereni na neformalne izvore informacijske podrske, ovo bi istrazivanje moglo
posluZiti kao poticaj narodnim knjiznicama za nabavu grade o demenciji koja bi odgovarala
na njihove prepoznate informacijske potrebe.

Drustveni znaéaj. Kroz nabavu grade posveéene demenciji (beletristika, slikovnice) za opéu


mailto:sfaletar@ffos.hr

Sto znaju, a $to bi htjeli znati?: rezultati istraZivanja o informacijskim potrebama
skrbnika osoba s demencijom u Hrvatskoj, Libellarium, XIV, 2 (2023): 37-58

-

38

populaciju knjiznice mogu pridonijeti senzibilizaciji javnosti o ovoj bolesti i uklanjanju dis-
kriminacije ove skupine u zajednici.

Originalnost. Rad donosi rezultate jednog od rijetkih istraZivanja posveéenih informacij-
skim potrebama skrbnika osoba s demencijom te predstavlja znacajan doprinos boljem ra-
zumijevanju navedene tematike.

KLJUENE RIJECE: Alzheimerova bolest, demencija, informacijske potrebe, Hrvatska, skrbnici

1. Uvod ili opéenito o Alzheimerovoj bolesti

Alzheimerova bolest (AB) je neurodegenerativna, progresivna i neizljeciva bolest hetero-
gene etiologije (Mimica et al. 2015) koja se smatra jednim od najée3éih uzroka demencije.
Zbog njezine sve ucestalije pojave i sve veleg udjela starijeg stanovnistva u suvremenim
drustvima, Svjetska zdravstvena organizacija proglasila ju je jednim od najvaznijih jav-
nozdravstvenih prioriteta dana$njice (World Health Organization, 2012). Ta ireverzibilna
bolest nepoznatog uzroka razvija se razli¢itom brzinom i intenzitetom, no u pravilu ju obi-
ljeZava gubitak emotivnih i kognitivnih funkcija (paméenje, komunikacija, dono3enje odlu-
ka, prostorna i vremenska orijentacija itd.), popraéen pona3ajnim i psihi¢kim simptomima
(Krizaj Grden i Mimica, 2019, 326). lako je demencija donedavno bila bolest starije populaci-
je, pri ¢emu se procjenjuje da 10 % starijih od 75 godina ima demenciju, u novije vrijeme od
nje sve Ze$ée obolijevaju i mlade osobe, a broj oboljelih eksponencijalno raste (Mimica et al.
2015, 112). Buduéi da bolest progresivno naru$ava sposobnost oboljelih osoba da obavljaju
svakodnevne aktivnosti i samostalno funkcioniraju, one s vremenom postaju u potpunosti
ovisne o pomodi i skrbi svojih neformalnih njegovatelja, najéesée ¢lanova obitelji. Njihovi
neformalni njegovatelji i skrbnici, s druge su pak strane Cesto u svojoj brizi prepusteni sami
sebi, a sve zahtjevnija i viSegodiSnja skrb o oboljelim osobama dovodi do njihova fizickog,
psihickog, emotivnog, ali i financijskog iscrpljenja (Novais et al. 2017, 2; Mimica et al. 2015,
112; Uzun et al. 2019, 93-94).

Procjenjuje se da danas u svijetu od demencije pati oko 55 milijuna ljudi (Alzheimer’s Dise-
ase International, 2023), a u Hrvatskoj ta bolest izravno i dubinski utje€e na Zivote preko
300 000 osoba (na oko 100 000 oboljelih dolazi oko 200 000 skrbnika) (Mimica, 2019, 249;
Mimica et al. 2015, 112). S obzirom na to da i hrvatsko drustvo ubrzano stari, demencija i
kod nas postaje sve izraZeniji ne samo zdravstveni nego i drustveni i ekonomski problem.
U tom kontekstu Mimica et al. (2015, 111-112) isti¢u da se osobe s demencijom i njihovi
skrbnici u Republici Hrvatskoj suo¢avaju s brojnim izazovima i kr§enjem njihovih temeljnih
prava $to je prouzrokovano sljede¢im problemima: kasna dijagnoza bolesti, nedostupnost
farmakologke terapije (antidementiva), nekoordiniran sustav potpore, neuravnoteZen re-
gionalni razvoj centara za dijagnozu i lije¢enje AB-a, specijaliziranih smjestajnih jedinica
dnevnog i cjelodnevnog boravka za oboljele osobe, neodgovarajuéi sustav palijativne skrbi
te borba protiv drustvene diskriminacije i stigme. Razlozi tome lezZe i u €injenici $to, s jedne
strane, nasi zdravstveni, socijalni i informacijski sustavi podrske nisu dovoljno razvijeniine
postoji dovoljno stru¢nog osoblja za rad s osobama oboljelim od demencije zbog ¢ega velik
dio potreba ove populacije ostaje neprepoznat i nezadovoljen, a s druge strane skrbnici
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esto nisu upoznati sa svojim pravima i dostupnoj podrsci u lokalnoj zajednici ¢ak ni kad
ona postoji (Mimica et al. 2015, 117; Rusac 2016, 444; Uzun et al. 2019, 91, 95-96). Na tu si-
tuaciju zasigurno negativno utjece i ¢injenica da usprkos brojnim naporima zainteresiranih
zdravstvenih struénjaka i udruga koje pruzaju podrsku oboljelima i njihovim obiteljima, na-
cionalna strategija borbe protiv Alzheimerove bolesti u Republici Hrvatskoj, koja bi trebala
omoguditi sustavan i zajednicki pristup svih relevantnih dionika u rjeSavanju svih navedenih
problema, jos uvijek nije donesena.

lako knjiznicari i informacijski struénjaci naj¢esée ne posjeduju struéno medicinsko obrazo-
vanje i nisu struénjaci koji se na svojim radnim mjestima primarno bave osobama s demen-
cijom, rezultati stranih istrazivanja, kao i suvremena knjizni¢na teorija i praksa u razvijenim
zemljama pokazuje da (narodne) knjiznice mogu pomoéi u podizanju kvalitete njihova Zivo-
ta, ponajprije zadovoljavanjem njihovih informacijskih potreba (kako bi se mogli kvalitetnije
i lak3e nositi s izazovima koje nosi Zivot s demencijom) te senzibilizaciji javnosti (s ciljiem
smanjivanja diskriminacije i stigmatizacije demencije u drustvu). Kako bi, dakle, domace
knjiznice mogle planski oblikovati svoje zbirke te osigurati relevantnu informacijsku podrs-
ku osobama s demencijom i njihovim skrbnicima na temelju stvarnih pokazatelja, odnosno
njihovih prepoznatih informacijskih potreba, u ovom se radu predstavljaju rezultati istrazi-
vanja Ciji je primarni cilj bio ispitati informacijske potrebe osoba koje se brinu 0 osobama s
demencijom. IstraZivanje je provedeno u okviru znanstvenoistraZivackog projekta Izgradnja
demenciji prijateljskih narodnih knjiznica: teorijske i prakti¢ne pretpostavke koji se od 2021. do
2024. provodi na Filozofskom fakultetu u Osijeku. Bududi da je veéina stranih istrazivanja
na tu temu provedena u visoko razvijenim zemljama (SAD, Velika Britanija, Svedska, Italija,
Njemacka itd.) te da njihovi autori pozivaju na provodenje takvih istraZivanja u manje ra-
zvijenim i nerazvijenim zemljama u kojima broj oboljelih raste velikom brzinom, dodatna
vrijednost istraZivanja prezentiranog u ovom radu predstavlja ¢injenica da je istraZivanje
provedeno u Hrvatskoj, srednje razvijenoj europskoj zemlji u kojoj Alzheimerova bolest uzi-
ma sve vise maha.

2. Pregled dosadasnjih istrazivanja

O vaznosti pristupa relevantnim informacijama za osobe s demencijom i njihove skrbnike
nesumnjivo govori podatak da je, pored prava na adekvatno lijecenje, skrb i podrsku, pristup
kvalitetnim informacijama naveden medu temeljnim ciljevima brojnih nacionalnih strategi-
ja za borbu protiv Alzheimerove bolesti (Scottish Government, 2023; Irish Department of
Health. 2014; HM Government of Gibraltar, 2022). Pristup pouzdanim i provjerenim infor-
macijama tijekom svih faza bolesti iznimno je vaZan za skrbnike osoba s demencijom bududi
da oni u pravilu nemaju medicinsko obrazovanje te da podrska i skrb koju pruZaju oboljelim
¢lanovima svoje obitelji, a posljedi¢no i briga o vlastitom zdravlju i kvaliteti Zivota, Cesto
ovise upravo o dostupnim informacijama.

Brojna strana istrazivanja pokazuju da skrbnici osoba s demencijom imaju razli¢ite infor-
macijske potrebe koje se mijenjaju kako bolest napreduje te da informacije koje dobivaju
ili pronalaze ne zadovoljavaju u potpunosti njihove potrebe (Edelman et al. 2006; Sharp
2010; Hirakawa et al. 2011; Zwaanswijk et al. 2013; Kucmanski et al. 2016; Whitlatch and
Orsulic-Jeras 2018; Erdelez et al. 2019, Soong et al. 2020). Ispitanici u istraZivanju koje su
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Wackerbarth i Johnson (2002) proveli u Sjedinjenim Ameri¢kim DrZavama iskazali su naj-
veu potrebu za informacijama o simptomima, dijagnozi i lije¢enju Alzheimerove bolesti.
Istaknuli su, nadalje, da su im potrebne i informacije o pravnim i financijskim pitanjima.
Ispitanici u istraZivanju provedenom u Cetiri europske zemlje (Austrija, Italija, Njemacka i
Rumunjska) izjavili su da im, pored navedenih informacija, najéesée trebaju informacije o
dostupnim uslugama i podrsci u lokalnoj zajednici, financijskoj podrsci i naknadama, ko-
munikaciji i rje3avanju konfliktnih (€esto nasilnih) situacija s oboljelim osobama te sago-
rijevanju skrbnika (Wancata et al. 2005). Sharp (2010), nadalje, upozorava na potrebu za
informacijama o lokalnim organizacijama i udrugama koje se bave demencijom. U svom
kriti¢ckom pregledu dosadasnjih istraZivanja na temu informacijskih potreba skrbnika osoba
s demencijom Soong i suradnici (2020) utvrdili su 39 razli¢itih informacijskih potreba koje
su svrstali u sljedeée Cetiri kategorije: informacije o bolesti, informacije o brizi za oboljelu
osobu, dostupne usluge i podrska te briga o zdravlju i dobrobiti skrbnika.

Pojedini su autori upozorili na ¢injenicu da skrbnici éesto ne znaju gdje potraZiti informa-
cije i da ne znaju kako procijeniti koji su izvori informacija pouzdani, a koji nisu (National
Academics of Sciences, Engineering and Medicine, 2016; McCabe, You i Tatangelo 2016),
te da postoje razlike u dostupnim informacijama i podrsci koju imaju osobe u ruralnim i
urbanim mjestima (Whitlatch i Orsulic-Jeras 2018). Sharp (2010) je utvrdila da iako skrbnici
najée$ée trebaju informacije o simptomima i samoj bolesti $to prema njoj odrazava nisku
razinu znanja o demenciji medu opéom populacijom, ¢esto imaju potrebu za informacijama
o genetskim predispozicijama demencije, dugoroénom planiranju skrbi te komunikaciji i od-
nosu s prijateljima i obitelji. Wald et al. (2003) upozorili su da bi skrbnici vi$e voljeli da sve
informacije o bolesti dobiju odmah, neposredno nakon postavljanja dijagnoze, umjesto da
pojedine informacije moraju samostalno traZiti kako se za njima pojavi potreba.

Sto se pak tice koristenih informacijskih izvora, vecina istraZivanja pokazuje da ispitanici
preferiraju mreZne izvore (internetske stranice i forume), a tek potom slijedi stru¢no me-
dicinsko osoblje te obitelj i prijatelji, udruge za pruZanje podrske osobama s demencijom i
tiskani materijali (knjige, broure, €asopisi) (Hirakawa et al. 2011; Steiner 2016; Forbes et
al. 2012; Boughtwood 2012; Jensen i Inker 2015; Vaingankar et al. 2013; Wackerbath i Jo-
hnson 2002; Edelman et al. 2006; Soong et al. 2020). Ovdje valja istaknuti da su u brojnim
istraZivanjima ispitanici kao najkorisnije informacijske izvore naveli druge skrbnike, odno-
sno osobe koje prolaze kroz isto iskustvo i udruge u ¢ijem je zariStu bavljenja demencija,
a tek potom lije¢nike i ostalo medicinsko osoblje (Sharp 2010; Soong et al. 2020). lako je
britansko istraZivanje (Sharp 2010) pokazalo da ispitanici imaju potrebu za informacijama
u razli¢itim oblicima pri ¢emu se internet nalazio tek na tre¢em mjestu i veéina je ispitanika
vide preferirala tiskane materijale i osobni kontakt, neka recentnija istraZivanja pokazuju da
ispitanici sve vise preferiraju internetske izvore i masovne medije (Soong et al. 2020). Indi-
kativan je pri tome podatak da gotovo polovica ispitanika, u spomenutom istraZivanju koje
je Sharp (2010) provela za Alzheimer’s Society u Velikoj Britaniji, ne zna koje im informacije
uopde trebaju, niti znaju gdje bi ih mogli potraZiti.

Rijetka domaca istraZivanja na tu temu pokazuju da skrbnici osoba s demencijom u Hrvat-
skoj imaju brojne i raznolike informacijske potrebe te da se u svakodnevnoj skrbi za svoje
najblize susrecu sa sli¢nim izazovima kao i ispitanici u ranije predstavljenim stranim istrazi-
vanjima. Primjerice, rezultati istraZivanja u kojem su analizirane sve objave na temu demen-
cije na online portalu Forum.hr od svibnja 2005. do sijecnja 2019. pokazuju da skrbnici imaju
potrebu za sljededim informacijama: informacije o samoj bolesti, informacije o lijeenju, o
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nadinima noS$enja s izazovima koje donosi bolest, o lije¢nicima i medicinskim uslugama, o
dostupnoj podrici, opéenito informacije o brizi o oboljeloj osobi, o pravnim i financijskim
pitanjima te o vjerskom aspektu prihvaéanja i olak3avanja Zivota s demencijom (Erdelez,
Faletar Tanackovi¢ i Petr Balog 2019). U istom tom istraZivanju, autorice su utvrdile da skrb-
nici ne posjeéuju navedeni online forum iskljucivo s ciljem kako bi zatrazili informacije koje
su im potrebne nego vrlo Cesto u vlastitim objavama samoinicijativno dijele svoje iskustvo
i informacije koje su saznali, a za koje smatraju da bi bile korisne i drugim skrbnicima. Tako-
der, u velikom broju analiziranih objava skrbnici nisu traZili informacije nego emocionalnu
podrsku. Iste su autorice, na temelju dubinskih intervjua sa skrbnicima osoba s demencijom
u Osjecko-baranjskoj Zupaniji, u svom drugom istrazivanju saznale da veéina ispitanih skrb-
nika aktivno trazi potrebne informacije te da se u toj potrazi za informacijama najvise osla-
njaju na internet, medije (filmove, &asopise) i druge osobe (Petr Balog, Faletar Tanackovié i
Erdelez 2020). U mjestima gdje postoji udruga za pruZanje podrike osobama s demencijom,
ispitanici su isticali udruge kao iznimno vazan izvor korisnih informacija i podrske. Kona¢-
no, autorice zakljuuju da u Republici Hrvatskoj ne postoji organiziran sustav informacijske
podrske za osobe s demencijom i njihove skrbnike zbog Cega se oni osjecaju napusteni od
svih i prepusteni da se sami snalaze u moru raspr3ienih i esto neprovjerenih informacija na
internetu (Petr Balog, Faletar Tanackovié i Erdelez, 2020).

3. Istrazivanje

3. 1. Ciljevii istraZivacka pitanja

Kako bi se pridonijelo opéenito boljem razumijevanju opisane problematike za sve zain-
teresirane dionike, te kako bi knjiznicari mogli svoje odluke o nabavi grade koja se bavi
demencijom donositi na temelju stvarnih pokazatelja, cilj je istraZivanja predstavljenog u
ovome radu bio utvrditi koliko skrbnici osoba s demencijom u Hrvatskoj znaju o demenciji
te istraZiti njihove informacijske potrebe i nacine na koje dolaze do potrebnih informacija.
Istrazivanjem se poku3alo utvrditi i kako ispitanici percipiraju poloZaj osoba s demencijom
i njihovih skrbnika u drustvu, ponajprije u odnosu na ostvarivanje njihovih ljudskih prava i
diskriminaciju. Istrazivanje je pokusalo odgovoriti na sljedeéa istraZivacka pitanja:

IP 1. Koliko skrbnici osoba s demencijom znaju o demenciji?

IP 2. Kakav je poloZaj osoba s demencijom i njihovih skrbnika u drustvu?
IP 3. Koje su informacijske potrebe skrbnika?

IP 4. Na koje nafine skrbnici dolaze do informacija?

3. 2. Metodologija

IstraZivanje je provedeno od rujna do studenog 2023. godine na nadin da je na Facebook
stranici domace inicijative Demencija.net (https:/www.facebook.com/www.demencija.
net), ¢iji su Elanovi skrbnici osoba s demencijom iz &itave zemlje, postavljena zamolba za
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sudjelovanje u istraZivanju s poveznicom na online upitnik (Prilog 1). Ispitanici su pritom
zamoljeni da poveznicu na upitnik podijele s drugim osobama za koje znaju da skrbe o oso-
bama s demencijom (metoda snjezne grude). Podsjetnik s ponovljenim pozivom za sudje-
lovanje u istrazivanju poslan je 30 dana nakon prve objave. Sudjelovanje u istrazivanju bilo
je dobrovoljno i anonimno pri ¢emu su ispitanici obavijeSteni da mogu u svakom trenutku
prestati s ispunjavanjem.

Upitnik se sastojao od 18 pitanja (pitanja zatvorenog tipa i pitanja s Likertovom skalom).
U prvom dijelu upitnika ispitanici su trebali dati svoje demografske podatke i podatke koji
mogu pomodéi u razumijevanju njihove Zivotne situacije i konteksta pruZanja skrbi (dob,
spol, obrazovanje, radni status, odnos s oboljelom osobom, duZina perioda pruzanja skrbi,
tko im pomaze pri pruzanju skrbi, broj stanovnika u mjestu stanovanja te postojanje udruge
za osobe s demencijom i njihove skrbnike, kontakt s drugim skrbnicima, utjecaj bolesti na
#ivot skrbnika i zabrinutost da bi sami mogli oboljeti od demencije), a u drugom dijelu samo-
procijeniti svoje znanje o demenciji te odgovoriti na niz pitanja o Alzheimerovoj bolesti kao
najée$éem tipu demencije (dva pitanja). U tre¢em su dijelu upitnika ispitanici trebali odgo-
voriti na jedno pitanje koje se odnosilo na njihovu percepciju poloZaja osoba s demencijom
i njihovih skrbnika u nasem drustvu. U &etvrtom su dijelu ispitanici trebali oznaciti svoje
informacijske potrebe vezane uz demenciju (jedno pitanje), a u petom navesti na koji na¢in
dolaze do potrebnih informacija (tri pitanja). Podaci su obradeni s pomoéu SPSS programa
za obradu podataka.

3. 3. Rezultati

U istraZivanju su sudjelovala ukupno 53 ispitanika. Veéina je ispitanika (95,7 %) bila Zenskog
roda, pri ¢emu 75,5 % ispitanika navodi da su djeca osobe o kojoj skrbe. Prosjecni ispitanik ima
53 godine, pri ¢emu je najmladi star 31, a najstariji 74 godine. Vecina ispitanika ima zavrseno
srednjogkolsko obrazovanje (50,9 %) te su trenutaéno u radnom odnosu (58,5 %). Ispitanici se
u prosjeku o oboljeloj osobi brinu 4,5 godine, pri ¢emu je najkradi period pruzanja skrbi jedna
godina, a najduZi 10. Vecini ispitanika u brizi oko oboljelih pomaZe jo§ jedan ¢lan obitelji (67,9
%). Najveci broj ispitanika (34 %) dolazi iz Zagreba (grad iznad 100 001 stanovnika), a potom
slijede ispitanici iz mjesta s manje od 10 000 stanovnika. Ukupno 47,2 % ispitanika isti¢e da u
njihovu mjestu stanovanja ne postoji udruga koja pruza podrsku osobama s demencijom i nji-
hovim skrbnicima, a 20,8 % ih ne zna postoji li takva udruga u njihovu mjestu. Vise od polovice
ispitanika (58,5 %) u redovitom je kontaktu s drugim skrbnicima (Tablica 1).

Tablica 1. Demografski podaci

Spol N (%)
Zenski 45 (95,7)
Mugki 2(4,3)
Dob

31-50 21(39,5)
51-65 26 (49,2)
66 + 6 (11,3)
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Obrazovanje

SS 27 (50,9)
VSS, VSS 21(39,6)
mr. sc., dr. sc. 5(9,4)
Radni status

Zaposleni 31(58,5)
Nezaposleni 8 (15,1)
Umirovljeni 14 (26,4)
Odnos s oboljelom osobom

Suprug / Partner 5(9,4)
Dijete 36 (75,5)
Obiteljski prijatelj 2(3,8)
Nesto drugo 4(7,6)
Period pruzanja skrbi

1godina 10 (18,9)
2 -5 godina 26 (49)
6 - 10 godina 16 (30,3)
Pomo¢ u pruzanju skrbi

Clan obitelji 36 (67,9)
Nitko 9(17)
Stru¢na osoba 6 (11,4)
Broj stanovnika u mjestu stanovanja

do 10 000 16 (30,2)
10 001 do 35 000 6(11,3)
35001 do 60 000 5(9,4)
60 001 do 100 000 8 (15,1)
vise od 100 001 18 (34,0)
Udruga u mjestu stanovanja

Da 17 (32,1)
Ne 25(47,2)
Ne znam 11(20,8)
Kontakt s drugim skrbnicima

Da 31(58,5)
Ne 22 (41,5)
Ukupno 53 (100 %)

Gotovo su svi ispitanici (98,1 %) izjavili da briga o ¢lanu obitelji oboljelom od demencije zna-
&ajno utje¢e na kvalitetu njihova Zivota (fizi¢ko i mentalno zdravlje, socijalni kontakti, slobod-
no vrijeme), a nedto vide od polovice (64,2 %) brine se da bi i oni mogli oboljeti od te bolesti.
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3. 3. 1. Znanje o demenciji

U prvom su pitanju ovoga dijela upitnika ispitanici zamoljeni da samostalno procijene svoje
znanje o demenciji na skali od 1 (jako lo%e) do 5 (jako dobro). Najvise je ispitanika (47,2 %)
svoje poznavanje demencije ocijenilo ocjenom 3 pri ¢emu srednja vrijednost svih ocjena
iznosi 3,36. Samo Eetiri (7,5 %) ispitanika smatraju da je njihovo znanje o demenciji jako
dobro (ocjena 5) (Tablica 2).

Tablica 2. Samoprocjena znanja o demenciji

Ocjena N(%)
1 - jako loge 1(1,9)
2 - loge 5(9,4)
3 - ni dobro ni loge 25 (47,2)
4 - dobro 18 (34,0)
5 - jako dobro 4(7,5)

Sto se tice razine znanja ispitanika o demenciji na temelju konkretnih pokazatelja (zasno-
vanih na to&nosti njihovih odgovora na postavljena pitanja), podaci u Tablici 3 pokazuju
da je njihovo poznavanje bolesti osrednje, te da je raznoliko u razli¢itim podrudjima. lako,
primjerice, 56,6 % ispitanika zna da od Alzheimerove bolesti mogu oboljeti i mlade osobe,
iznenaduje da gotovo 20 % ispitanika (pogre3no) misli da je bolest izljeiva. Ispitanici su pak
relativno dobro upoznati sa simptomima demencije. Naime, preko 80 % ispitanika zna da
osobe s AB-om Cesto misle da ih netko potkrada i da slabije pamte novije dogadaje nego one
koji su se dogodili davno. Istovremeno, iznenaduje podatak da 39,6 % ispitanika misli da je
zaboravljanje normalan dio starenja te da ih viSe od polovice vjeruje da mentalna aktivnost
mozZe sprijeciti pojavu demencije $to pokazuje da ne poznaju dovoljno riziéne faktore ove
bolesti. lako svi ispravno ocekuju da ¢e njihova briga o oboljelima s viemenom postajati sve
veca (svi ispitanici izjavljuju da ¢e osoba s AB-om prije ili kasnije trebati 24-satnu pomo¢ i
nadzor), &injenica da ih je preko polovice odgovorilo da bi skrbnici trebali preuzeti brigu o
osobi s AB-om ¢im se kod oboljelog pojave prve teskoce ukazuje na to da ispitanici nedo-
voljno poznaju dostupne moguénosti, odnosno pravne instrumente kao $to su anticipirana
naredba i obavijesteni pristanak koji $tite ljudska prava oboljelih i mogu olak3ati planiranje
skrbi o oboljelim ¢lanovima obitelji (Tablica 3).

Tablica 3. Znanje o demenciji

Izjave Toéan odgovor N (%)
Osobe s AB-om esto misle da im netko krade stvari. Da 52 (98,1)
Vec’ina‘ Qsoba s AB-om bolje pamti dogadaje koji su se Ne 45(34,9)
dogodili nedavno.

Zaboravljanje je normalan dio starenja. Ne 20 (39,6)
AB je neizljeiva bolest. Da 43(81,1)
Osobe mlade od 60 godina mogu oboljeti od AB-a. Da 30 (56,6)
Visok krvni tlak utje¢e na pojavu AB-a. Da 11(20,8)
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Izjave Toéan odgovor N (%)

Mentalna aktivnost sprjecava pojavu AB-a. Ne 16 (30,2)

Nefarmakolo$ke metode i postupci kao $to su terapija
Citanjem, prisje¢anjem, glazbom itd. mogu podiéi kvalitetu Da 43(812)
Zivota osobama s AB-om.

Ni osobe u ranoj fazi AB-a ne mogu uZivati u ¢itanju zbog

naglog opadanja intelektualnih sposobnosti. Ne 8(151)
Prije ili kasnije osoba s AB-om trebat ¢e 24-satnu pomod¢ i Da 53 (100)
nadzor.

Skrbnici bi trebali preuzeti brigu o osobi s AB-om ¢im se Ne 28 (52,8)

kod oboljelog pojave prve teskoce.

3.3. 2. PolozZaj osoba s demencijom i njihovih skrbnika u drustvu

U ovom su dijelu upitnika ispitanici trebali nazna¢iti, na skali od 1 (uopée se ne slazem)
do 5 (u potpunosti se slazem), u kojoj se mjeri slaZu s niZe navedenim izjavama o poloZa-
ju osoba s demencijom i njihovih skrbnika u drustvu. Kao $to se moze vidjeti iz Tablice 4
ispitanici smatraju da osobe s AB-om u Hrvatskoj nemaju odgovarajuéu zdravstvenu skrb
(samo jedan ispitanik misli suprotno) te da bi im se Zivot mogao pobolj3ati na razli¢ite na-
gine (81,1 % slazu se ili u potpunosti slaZu s izjavom ,Zivot osoba s demencijom moze se
poboljati na razliite natine."). Takoder, prema misljenju ispitanika, osobe koje se brinu o
svojim &lanovima obitelji s demencijom nemaju odgovarajuéu podriku u drudtvu (94,3 %
ispitanika ne slaze se ili uopée ne slaze s izjavom ,Skrbnici imaju odgovarajuu podrsku u
nagem drustvu.’). Zanimljivo je da istovremeno tek polovica ispitanika smatra da su osobe
s demencijom diskriminirane u nagem drustvu (51,0 % ispitanika slaze se ili u potpunosti
slaZe s izjavom ,Osobe s AB-om u nasem su drustvu diskriminirane.”).

Tablica 4. PoloZaj osoba s demencijom i njihovih skrbnika u drustvu

Uopée se Ne Niti se slazem | Slazem | U potpunosti

Izjava ne slazem | slazem se | niti se ne slazem se se slazem

N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)
Zivot osoba s demenci-
jom moze se poboljsati 1(1,9) 2(3,8) 7(13,2) 35 (66) 8 (15,1)
na razli¢ite nacine.
Osobe s AB-om u 17 (32
nagem su drustvu 1(1,9) 4(7,5) 21(39,6) ) ’ 10 (18,9)
diskriminirane.
Osobe s demencijom
ne bi trebale sudjelo-
vati u drutvenim 14 (26,4) | 27(50,9) 5(9,4) 6(11,3) 1(1,9)
aktivnostima.
Osobe s AB-om u
Hrvatskoj imaju
odgovarajuéu 23(43,4) | 23(43,4) 6(11,3) 1(1,9) 0(0,0)
zdravstvenu skrb.
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Uopce se Ne Niti se slazem | SlaZzem | U potpunosti
Izjava ne slazem | slaZzem se | niti se ne slazem se se slazem
N (%) N (%) N (%) N (%) N (%)

Skrbnici imaju
odgovarajuéu podrdku | 29(54,7) | 21(39,6) 3(5,7) 0(0,0) 0(0,0)
u nasem drustvu.

3. 3. 3. Informacijske potrebe skrbnika

Kod sljedeceg su pitanja, pri ¢emu je bilo mogude odabrati viSe opcija odgovora, ispitani-
ci zamoljeni da oznale svoje potrebe za informacijama vezanim uz demenciju. Najvedi je
broj ispitanika (86,8 %) oznacio da treba informacije vezane uz prava osoba s demencijom
i njihovih obitelji (terapija, financijska naknada, pomo¢ u kuéi, emocionalna podrika itd.) i
na¢inima kako ih ostvariti. Potom slijede informacije koje bi skrbnicima mogle pomo¢i da
se nose s osobnim problemima koje im donosi briga o €lanu obitelji s demencijom (75,5 %).
Vige od polovice ispitanika navodi da trebaju informacije o faktorima rizika (56,6 %), sva-
kodnevnoj skrbi o oboljelima (64,2 %) te komunikaciji s oboljelima (56,6 %). Zanimljivo je
istaknuti da ukupno 67,9 % ispitanika treba informacije o tome kome se mogu obratiti s pi-
tanjima na koja trebaju odgovore. Najmanje ih ima potrebu za informacijama o farmakolos-
koj terapiji (39,6 %) i nefarmakolodkim metodama i postupcima lije¢enja (45,3 %) (Tablica 5).

Tablica 5. Informacijske potrebe ispitanika

Teme N (%)
Koja prava imaju osobe s demencijom i njihove obitelji i kako ih ostvariti. 46 (86,8)
Kako se nositi s osobnim problemima koje donosi briga o ¢lanu obitelji s

demencijom. 40(75,5)
Kome mogu postaviti pitanja na koja trebam odgovor. 36 (67,9)
Kako se nositi s problemati¢nim ponaganjem. 35 (66,0)
Kako se skrbiti o osobama s demencijom u terminalnoj fazi. 34 (64,2)
Kako komunicirati s osobama s demencijom. 30 (56,6)
Sto uzrokuje demenciju (rizi¢ni faktori). 30 (56,6)
Kako olaksati obavljanje svakodnevnih Zivotnih aktivnosti. 28(52,8)
Kako prepoznati demenciju (simptomi). 26 (49,1)
Kako i kada ukljuciti osobe s demencijom u donosenje odluka o skrbi i lijecenju. 26 (49,0)
Kakva bi trebala biti prehrana osoba s demencijom. 25 (47,2)
Koje su nefarmakolo3ke metode i postupci u¢inkoviti u radu s osobama s

demencijom. 24(453)
Kako se demencija lije¢i farmakolo3ki. 21(39,6)

Ispitanici koji su oznadili da trebaju neke druge informacije navodili su sljedece: organizacija
Zivota skrbnika i uskladivanje poslovnih i privatnih obveza skrbnika i skrbi o oboljelom ¢la-
nu obitelji, prihvadanje bolesti i utjecaj bolesti na obitelj, sagorijevanje skrbnika i psiholoska
pomo¢, dostupna pomo¢ i podrika u svakodnevnom Zivotu (moguénosti za predah i krat-
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kotrajno ¢uvanje oboljelih osoba, palijativna njega), pravna pitanja (npr. skrbnistvo, rjesa-
vanje administrativnih prepreka), informacije 0 domovima za smjestaj koji primaju osobe s
demencijom (usluge koje pruzaju i sl.) itd. Odgovor jednog od ispitanika na to pitanje zorno
ilustrira situaciju u kojoj se skrbnici osoba s demencijom u naSem drustvu nalaze:

»Mislim da bi na nekoj razini trebalo organizirati savjetodavnu sluzbu koja bi na jed-
nom mijestu pruZala pravne, medicinske i socijalne informacije i usluge za osobe
oboljele od Alzheimerove demencije i njihove skrbnike, tako da lije¢nici opée prakse
na prve znakove bolesti ili nakon uspostave dijagnoze mogu uputiti pacijente na tu
sluzbu. Previde je instanci na koje se skrbnici trebaju obratiti, a sama skrb za takve
osobe oduzima jako puno od ionako premalo vremena na raspolaganju ako je skrbnik
zaposlen. (R764)

3. 3. 4. Informacijski izvori

Najve(i broj ispitanika (38, odnosno 71,7 %) potrebne informacije o demenciji pronalazi na
internetu (drudtvene mreZe i mreZne stranice) i u razgovoru s drugim skrbnicima koji se
brinu o svojim oboljelim ¢lanovima obitelji (31, odnosno 58 %). Tek polovica ispitanika (27,
odnosno 50,9 %) potrebne je informacije dobila od lije¢nika i drugih struénih osoba (medi-
cinskih sestara, socijalnih radnika itd.) ili u stru¢noj literaturi, a manje od ¢etvrtine (12, od-
nosno 22,6 %) do potrebnih informacija dolazi u udrugama za osobe s demencijom (Tablica
6). | kod ovog je pitanja bilo moguée odabrati vi$e opcija odgovora.

Tablica 6. Informacijski izvori

Izvori N (%)

Internet (drudtvene mreZe i mreZne stranice) 38(71,7)
Drugi skrbnici 31(58,5)
Lije¢nici i ostale struéne osobe 27(50,9)
Struéna literatura 27(50,9)
TV emisije i filmovi 23 (43,4)
Knjige (beletristika, biografije) 17 (32,1)
Udruge 12 (22,6)
Radionice 6(11,3)

Gotovo polovica ispitanika (26, odnosno 49,1 %) izjavila je da su potrebne informacije o
demenciji barem jedanput potraZili u svojoj lokalnoj narodnoj knjiznici, a vise od polovi-
ce ispitanika smatra da osobe koje se brinu o svojim ¢lanovima obitelji s demencijom u
Hrvatskoj ne mogu lako do¢i do potrebnih informacija. Naime, odgovarajudi na pitanje u
kojem su morali oznaditi koliko se slaZu s izjavom ,Osobe koje se brinu o svojim ¢lanovima
obitelji s demencijom u Hrvatskoj mogu lako do¢i do potrebnih informacijama.” na skali od
1 (uopée se ne slazem) do 5 (u potpunosti se slazem), ukupno 35 (66 %) ispitanika navelo
je da se ne slaZe ili uopée ne slaZe s tom izjavom (35,8 % se uopce ne slaZe, 30,2 % se ne
slaZe), 15 (28,3 %) ispitanika niti se slaZe niti se ne slaZe. Samo se tri (5,7 %) ispitanika slaZu
s tom izjavom.
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4. Zakljuéna rasprava

Nesumnijivo je da Alzheimerova bolest i demencija opéenito predstavljaju sve znacajniji medi-
cinski, socijalni i ekonomski problem u suvremenim drustvima, a sve je vise dokaza i da se skrb-
nici, koji najées¢e nemaju potrebno medicinsko obrazovanje, susre¢u sa znacajnim izazovima pri
pronalaZenju relevantnih informacija koje bi im uvelike mogle olaksati pruZanje skrbi oboljelim
¢lanovima obitelji i zivot s demencijom opéenito. Situacija u Hrvatskoj sli¢na je onoj u zemljama
koje jo$ uvijek nisu iznaSle odgovarajuce nacine za borbu protiv te bolesti: broj oboljelih pro-
gresivno raste, a zdravstvena, socijalna i informacijska podrska njima i njihovim skrbnicima jo$
uvijek nije usustavljena. U takvom okruzZenju skrbnici se u znacajnoj mjeri oslanjaju na neformal-
ne izvore informacijske podrske kao $to su drugi skrbnici s kojima razmjenjuju iskustvo i infor-
macije, naj¢e$¢e putem interneta, drustvenih mreza i mreznih stranica, te nacionalne ili lokalne
udruge koje se osnivaju s ciliem pruZanja podrske osobama Cije je Zivote dotakla demencija.

Ne iznenaduje stoga ¢injenica da brojne narodne knjiznice u razvijenim drustvima, kao temelj-
ne informacijske ustanove usmjerene na podizanje kvalitete Zivota svih gradana u zajednici,
a posebice onih u nepovoljnim Zivotnim okolnostima (IFLA/UNESCO, 2023), iznalaze nacine
da pridonesu osnazivanju osoba s demencijom i njihovih skrbnika kroz obuku i senzibilizaci-
ju knjiznicara, osiguravanje potrebne grade i prilagodbu usluga (Mortenson i Nielsen 2007;
Dickey 2020; McNicol 2023). Kako bi pak knjizni¢ne zbirke i usluge za osobe s demencijom i
njihove skrbnike uistinu odgovarale njihovim potrebama i interesima, potrebno je, medu osta-
lim, utvrditi koje su im informacije potrebne i na koje nacine dolaze do potrebnih informacija.
Upravo je to bio cilj istrazivanja predstavljenog u ovom radu, a koje je provedeno krajem 2023.
godine i u kojem su sudjelovala 53 skrbnika iz cijele Hrvatske.

Rezultati provedenog istraZivanja pokazuju da viSegodisnja i intenzivna briga o ¢lanu obitelji obo-
lielom od demencije znacajno utjece na kvalitetu Zivota skrbnika, ali isto tako da su skrbnici svjesni
da ne znaju dovoljno o demenciji. lako su relativno dobro upoznati s nekim najc¢eséim obiljeZjima
i simptomima bolesti, iznenaduje, primjerice, njihovo nepoznavanje rizi¢nih faktora demencije te
pravnih instrumenata i moguénosti koje bi im mogle olaksati planiranje i pruZanje skrbi oboljelim
&lanovima obitelji (IP 1). To bi, primjerice, mogle biti neke od tema koje bi trebale biti zastupljene
u knjizniénom fondu buduéi da je gotovo polovica ispitanika izjavila da su potrebne informacije o
demenciji barem jedanput potraZili u svojoj lokalnoj narodnoj knjiznici (IP 4). lako ispitanici sma-
traju da osobe s AB-om u Hrvatskoj nemaju odgovarajucu zdravstvenu skrb i da osobe koje se
brinu o svojim ¢lanovima obitelji s demencijom nemaju odgovarajucu podrsku u drustvu, tek oko
polovice ih smatra da su osobe s demencijom u nagem drustvu diskriminirane (IP 2). S druge pak
strane, diskriminacija osoba s Alzheimerovom boles¢u istice se kao jedan od vaznijih problema i
u razvijenijim zemljama od Hrvatske (Dementia UK, 2022), pri éemu 84 % osoba s demencijom u
recentnom medunarodnom istraZivanju priznaje da su se u barem jednom podrucju svog Zivota
susreli s diskriminacijom i stigmatizacijom (Alzheimer’s Disease International, 2019). Buduéi da
narodne knjiznice koristi cijela zajednica, za oekivati je da bi narodne knjiznice nabavom grade
kao $to je primjerice beletristika, biografije i slikovnice na temu demencije mogle pridonijeti sen-
zibilizaciji gradana o demenciji, njihovu boljem razumijevanju bolesti te uklanjanju diskriminacije.
Nadalje, rezultati ukazuju da ispitanici potrebne informacije o demenciji naj¢esce pronalaze na
drustvenim mreZama i mreznim stranicama te u razgovoru s drugim skrbnicima. Zanimljivo je
da tek polovica ispitanika potrebne informacije dobiva od lije¢nika i drugog stru¢nog osoblja
(medicinskih sestara, socijalnih radnika itd.). Dobiveni su rezultati u skladu s rezultatima ranije
opisanih stranih istraZivanja koji upuéuju na rastuéu vaznost mreznih izvora (Hirakawa et al.
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2011; Steiner 2016; Forbes et al. 2012; Boughtwood 2012; Jensen i Inker 2015; Vaingankar et al.
2013; Wackerbath i Johnson, 2002; Edelman et al. 2006; Soong et al. 2020). Istovremeno, za
razliku od stranih istraZivanja u kojima udruge imaju zna¢ajnu ulogu u pruzanju podrske obolje-
lima i njihovim skrbnicima (Sharp 2010; Soong et al. 2020), ne iznenaduje podatak da tek manje
od &etvrtine nasih ispitanika do potrebnih informacija dolazi u udrugama buduci da u Hrvatskoj,
prema nasem saznanju, postoje samo dvije takve udruge (IP 4).

Sto se pak tice njihovih informacijskih potreba, najve¢i broj ispitanika istice da trebaju informa-
cije vezane uz prava osoba s demencijom i njihovih obitelji (terapija, financijska naknada, pomo¢
u kuéi, emocionalna podr3ka itd.) i naginima kako ta prava ostvariti. Potom slijede informacije
koje bi skrbnicima mogle pomod¢i da se nose s vlastitim problemima koje im donosi svakodnevna
briga o ¢lanu obitelji s demencijom te informacije o na¢inima uspjesne komunikacije s oboljelima
(IP 3). Ti se rezultati samo dijelom podudaraju s rezultatima stranih istraZivanja (Wackerbath i
Johnson 2018; Wancata et al. 2005). Naime, u razvijenim zemljama skrbnici najée3ée trebaju in-
formacije o simptomima, dijagnozi i lije¢enju Alzheimerove bolesti ($to upuéuje na razvijenu svi-
jesti o potrebi ranog dijagnosticiranja bolesti), a tek potom informacije o dostupnim uslugama i
(financijskoj) podrici u lokalnoj zajednici ($to bi moglo upuéivati na zaklju¢ak da su u razvijenim
zemljama te informacije lako dostupne) (Edelman et al. 2006; Sharp, 2010; Hirakawa et al. 2011;
Vaingankar et al. 2013; Zwaanswijk et al. 2013; Kucmanski et al. 2016; Whitlatch and Orsulic-
Jeras 2018; Erdelez, et al. 2019, Soong et al. 2020).

Zanimljivo je pritom istaknuti da gotovo 70 % ispitanika smatra da skrbnici osoba s demenci-
jom u Hrvatskoj tesko dolaze do potrebnih informacija te da ih isto toliko priznaje da najéesée
ne znaju kome se mogu obratiti s pitanjima na koja trebaju odgovore (IP 4). Sli¢no, i ispitanici
u stranim istrazivanjima isti¢u da informacije koje dobivaju ili pronalaze samostalno ne zado-
voljavaju u potpunosti njihove potrebe te da skrbnici éesto ne znaju gdje potraZiti informacije
(Sharp 2010; Kucmanski et al. 2016; McCabe, You i Tatangelo 2016; Whitlatch i Orsulic-Jeras
2018). Taj podatak za Hrvatsku ne iznenaduje buduéi da, vrlo izgledno kao jedna od posljedica
nepostojanja nacionalne strategije za borbu protiv Alzheimerove bolesti, u zemlji jos uvijek ne
postoji jedno referentno mjesto, odnosno informacijski paket sa svim relevantnim informaci-
jama koje bi oboljela osoba (ili njezin skrbnik) dobio nakon dijagnoze nego su te informacije
raspréene na mreZnim stranicama raznih ustanova (bolnice, centri za socijalnu skrb, specijali-
zirani zdravstveni portali itd.), pri €emu su &esto same te informacije neuskladene, neaZurne i
neprilagodene za hrvatski kontekst (u sluéaju prijevoda).

Rjesavanju te situacije zasigurno bi mogle pridonijeti narodne knjiznice ako bi, kao lokalne pri-
stupne tocke znanju i pokretacka snaga informiranja i drustvenog ukljucivanja, odludile ciljano
i sustavno nabavljati gradu o demenciji na hrvatskom jeziku i osiguravati pristup informacijama
o nadleznim lokalnim ustanovama i dostupnim uslugama te na taj nacin gradanima pomoc¢i da
se nose s izazovima koje je u njihov Zivot donijela demencija.

Usprkos ograniCenjima provedenog istraZivanja, medu kojima prije svega valja istaknuti mali
uzorak i online metodu prikupljanja podataka, koji nesumnjivo utjecu na reprezentativnost re-
zultata, vjerujemo da dobiveni podaci mogu pridonijeti nastojanjima Sirokog kruga stru¢njaka,
ukljuéujudi i knjiznicare, da bolje razumiju informacijske potrebe osoba koje skrbe o ¢lanovima
svojih obitelji s demencijom te da im mogu pomodi u nastojanjima da im pruZe $to bolju podrsku
i pridonesu podizanju kvalitete njihova Zivota. Nadamo se, takoder, da ¢e predstavljeno istraZi-
vanje potaknuti i druge struénjake na proudavanje ovog sloZenog i rastuéeg problema u nasem
drustvy, s razlicitih aspekata i s pomodu razli¢itih metoda, Sto bi zasigurno doprinijelo poveca-
nju ukupnog znanja o ovoj problematici.
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Abstract

What do they know, and what would they like to know?: A study into
information needs of dementia caregivers in Croatia

Purpose. The paper presents the findings of a study into the knowledge about dementia
among the caregivers of people with dementia in Croatia, and their information needs.
Methodology. The study was conducted on the sample of 53 participants, caregivers of
people with dementia, in the period from September through November 2023. The data
were collected by means of an online survey that was distributed to the respondents via
local Dementia.net Facebook page.

Findings. The respondents believe that dementia caregivers in Croatia do not have ade-
quate support and they are aware of their lack of knowledge about dementia. Most re-
spondents require information about the rights and benefits of people with dementia and
their families. Most often they obtain required information on social media and from other
caregivers. Almost half of the respondents sought at least once dementia information in
their local public library, and more than half think that caregivers in Croatia face many ob-
stacles in obtaining required information.

Practical implications. Since dementia caregivers do not know where to look for needed
information and due to the lack of an adequate information support system they turn to
informal sources of information. This study could motivate libraries to build dementia col-
lections which would meet the identified information needs of people with dementia.
Social implications. Dementia collections comprising popular fiction and picture books
which are targeted at general population could facilitate the sensibilization of the public
about the disease and the removal of social discrimination against people affected by de-
mentia.

Originality. This paper presents a valuable contribution to better understanding the de-
mentia caregivers’ information needs in Croatia.

KEYWORDS: caregivers, Croatia, dementia, information behaviour, information needs
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Prilog 1.

Upitnik

Demografski podaci

Spol:
Mugki, Zenski, Nedto drugo, Ne Zelim se izjasniti

Koliko imate godina?

NajviSe zavrSeno obrazovanje
0S

SS

VSS, VSS

mr. sc., dr. sc

Zanimanje:

Radni status:
Zaposlen
Nezaposlen
Umirovljen

U kojem ste odnosu s oboljelom osobom:
Suprug

Partner

Dijete

Unuk

Obiteljski prijatel;

Nesto drugo

Koliko se dugo (otprilike broj godina) brinete o osobi s demencijom?

Tko Vam pomaze u brizi o oboljeloj osobi?
Clan obitelji
Prijatelji
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Netko drugi:
Nitko

Broj stanovnika u mjestu u kojem Zivite:

do 10 000 stanovnika

10 001 do 20 000 stanovnika
20 001 do 35 000 stanovnika
35001 do 60 000 stanovnika
60 001 do 100 000 stanovnika
vise od 100 001 stanovnika

Postoji li u VaSem mjestu udruga koja pruza podrsku osobama s Alzheimerovom bole-
Scu ili nekom drugom demencijom, i njihovim clanovima obitelji?

Da, Ne, Ne znam

Imate li kontakt (osobno, putem internetai sl.) s drugim osobama koje se brinu o neko-
me tko ima Alzheimerovu bolest ili neku drugu demenciju?

Da

Ne

Utjece li briga o élanu obitelji oboljelom od demencije na kvalitetu Vaseg Zivota (fizi¢ko
i mentalno zdravlje, socijalni kontakti, slobodno vrijeme)?

Da

Ne

Brinete li se da biste mogli oboljeti od Alzheimerove bolesti ili nekog drugog tipa de-
mencije?

Da, Ne, Nisam razmisljao o tome

Znanje o demenciji

Molimo Vas da procijenite svoje znanje o Alzheimerovoj bolesti, na skali od 1 do 5 (1 -
jako lo3e, 5 - jako dobro).

1 (jako loZe) 2 (loZe) 3 (ni dobro ni loe) 4 (dobro)5 (jako dobro)
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Molimo Vas da oznacite koje su, po Vasem misljenju, nize navedene tvrdnje o Alzhei-
merovoj bolesti tocne, a koje nisu tocne.

Osobe s AB-om Cesto misle da im netko krade stvari.

Vecina osoba s AB-om bolje pamti dogadaje koji su se dogodili nedavno.

Zaboravljanje je normalan dio starenja.

AB je neizljeCiva bolest.

Osobe mlade od 60 godina mogu oboljeti od AB-a.

Visok krvni tlak utjece na pojavu AB-a.

Mentalna aktivnost sprje¢ava pojavu AB-a.

Nefarmakoloske metode i postupci kao $to su terapija ¢itanjem, prisjecanjem, glazbom itd.
mogu podii kvalitetu Zivota osobama s AB-om.

Prije ili kasnije osoba s AB-om trebat ¢e 24-satnu pomo¢ i nadzor.

Skrbnici bi trebali preuzeti brigu o osobi s AB-om ¢im se kod oboljelog pojave prve teskoce.

PoloZaj osoba s demencijom

Molimo Vas da oznadite koliko se slaZete s niZe navedenim tvrdnjama o Alzheimerovoj
bolesti odnosno demenciji, na skali od 1 (Uopée se ne slazem) do 5 (U potpunosti se
slazem).

Zivot osoba s demencijom moZe se pobolj3ati na razlicite nacine.

Osobe s AB-om u nasem su drustvu diskriminirane.

Osobe s demencijom ne bi trebale sudjelovati u drustvenim aktivnostima.
Osobe s AB-om u Hrvatskoj imaju odgovarajuéu zdravstvenu skrb.
Skrbnici imaju odgovarajuéu podrsku u nasem drustvu.

Informacijske potrebe

Molimo Vas da naznadite o kojim biste temama voljeli znati viSe. Moguce je oznaciti
vise odgovora.

Kako prepoznati demenciju (simptomi).

Sto uzrokuje demenciju (rizi¢ni faktori).

Kako se demencija lije¢i farmakoloski.

Koje su nefarmakologke metode i postupci u¢inkoviti u radu s osobama s demencijom (npr.
terapija prisje¢anjem, glazbom, plesom, &itanjem).

Koja prava imaju osobe s demencijom i njihove obitelji (terapija, financijska naknada, pomo¢
u kuéi, emocionalna podrgka itd.) i kako ih ostvariti.

Kakva bi trebala biti prehrana osoba s demencijom.

Kako olak3ati svakodnevne Zivotne aktivnosti (npr. kupanje, odijevanje, hranjenje).

Kako se nositi s problemati&nim (npr. agresivnim) ponadanjem.

Kako komunicirati s osobama s demencijom.

Kako se skrbiti 0 osobama s demencijom u terminalnoj fazi.
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Kako i kada ukljuciti osobe s demencijom u dono3enje odluka o skrbi i lije¢enju.

Kako se nositi s osobnim problemima koje donosi briga o ¢lanu obitelji s demencijom.
Kome mogu postaviti pitanja na koja trebam odgovor.

Nesto drugo

Informacijski izvori

Molimo Vas da naznacite na koji nacin dolazite do potrebnih informacija o demenciji.
Moguce je oznaditi viSe odgovora.

Internet (drustvene mreZe i mreZne stranice)

Drugi skrbnici

Lijecnici i ostale stru¢ne osobe
Struéna literatura

Knjige (beletristika, biografije)
TV emisije i filmovi

Udruge

Radionice

Jeste li ikada (barem jednom) u svojoj gradskoj knjiznici potrazili informacije i knjige o
demenciji?
Da

Ne

Molimo Vas da oznadite koliko se slaZete s niZe navedenim tvrdnjama o Alzheimerovoj
bolesti odnosno demenciji, na skali od 1 (Uopée se ne slazem) do 5 (U potpunosti se
slazem).

Osobe koje se brinu o svojim ¢lanovima obitelji s demencijom u Hrvatskoj mogu lako do¢i

do potrebnih informacija.

Molimo vas da navedete ako josS nesto smatrate vaznim, a do sada nije bilo spomenuto.

Zahvaljujemo Vam na ispunjavanju upitnika!
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