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Sazetak

Ovaj diplomski rad istrazuje informacijske potrebe oboljelih od AB i njihovih skrbnika u isto¢nom
dijelu Hrvatske. Teorijski dio rada bavi se treCcom zivotnom dobi, demencijom i definiranjem
Alzheimerove bolesti. Doznajemo stanje bolesti na svjetskoj razini te zbog cega je bolest
proglasena javnozdravstvenim prioritetom u cijelom svijetu. Nadalje, opisujemo ulogu skrbnika
oboljelih od Alzheimerove bolesti te saznajemo s kojim se izazovima susrecu. Saznajemo i koje
su njihove najces¢e informacijske potrebe tijekom njegovanja. Zatim, pojasnjavamo medicinska,
financijska 1 socijalna prava oboljelih u Hrvatskoj. Pri tome, objasnjavamo i kakvo je stanje skrbi
oboljelih u Hrvatskoj. Naposljetku, uz informacijske potrebe istrazuju se 1 prikazuju koristeni
informacijske izvori od strane skrbnika tijekom njegovanja oboljelih osoba. Isto tako,
istrazivanjem se doznaje tko skrbnicima pruza najvecu pomo¢ pri njegovanju. Do zakljuc¢aka se

doslo putem kvalitativne metode intervjua, odnosno sadrzajne analize odgovora skrbnika.

Kljucne rije€i: Alzheimerova bolest (AB), neformalni skrbnici, informacijske potrebe,

informacijski izvori



1. Uvod

Ovaj diplomski rad donosi istrazivanje o informacijskim potrebama oboljelih od Alzheimerove
bolesti i njihovih skrbnika na podrucju Slavonije i Baranje. Cilj je istraziti i prikazati informacije
potrebne oboljelima i skrbnicima u odredenim fazama bolesti te koje informacijske izvore koriste
za svoje potrebe. U radu se koristi kvalitativna metoda intervjua. Ovaj diplomski rad sastoji se od
dvije cjeline: teorijski dio i istrazivacki dio. Teorijski dio ukljucuje tri dijela. Prvi dio odnosi se na
trecu zivotnu dob te demenciju i najces¢i oblike demencije - Alzheimerova bolest. Drugi dio rada
govori o ulozi skrbnika tijekom njegovanja, izazovima s kojim se susrecu te koje informacijske
potrebe imaju. Zadnji teorijski dio govori o skrbi i1 pravima oboljelih od Alzheimerove bolesti 1
njihovih skrbnika u Republici Hrvatskoj. Druga cjelina posvecena je istraZivanju informacijskih

potreba skrbnika 1 oboljelih.



2. Treca zivotna dob i Alzheimerova bolest

2.1. Treca Zivotna dob i promjene koje ju karakteriziraju

U posljednjih nekoliko desetlje¢a demografsko starenje jedan je od temeljnih demografskih
procesa koje karakterizira stanovnistvo velikog broja europskih zemalja, pa tako i Hrvatske. Dakle,
povecava se broj stanovniStva starog 65 1 viSe godina. Broj stanovnika u 28 drzava clanica
Europske unije, na dan 1. sije¢nja 2018., procijenjen je na 512,4 milijuna. Osobe starije od 65
godina imale su udio od 19,7 % u ukupnom stanovnistvu EU-28. U usporedi s proteklih 10 godina
postotak starijih osoba povecao se za 2,6 %.! Ukupan broj stanovni§tva u ostalim drzavama Europe
iznosi 314,2 milijuna stanovnika, te udio od 20,4 % ¢ini starije stanovnistvo. Stoga, ukupan broj
stanovni$tva u Europi iznosi 853,6 milijuna, a udio osoba starijih od 65 godina u svim drzavama
Europe je 19,34 %.? U Hrvatskoj 2017. godine, prema podacima Drzavnog zavoda za statistiku,
udio osoba iznad 65 godina u ukupnom stanovniStvu Republike Hrvatske (4 125 000) iznosio je
20,01 % (825 400). Prema spolu udio muskaraca bio je 40,34 % (333 000), a Zena 59,66 % (492
400).

Pojam starosti obi¢no je definiran kao period nakon 65. godine Zivota, no ono nije iskljuc¢ivo
pitanje necije kronoloske dobi i funkcionalnih sposobnosti ve¢ 1 odnos kvalitete necijeg Zivota,
sustava vrijednosti i obiljezja sredine u kojoj neka osoba Zivi.* Svjetska zdravstvena organizacija
starost dijeli na tri razdoblja:

- raniju starost (65-74 godine),

- srednju starost (75-84 godine) i

- duboku starost (85 i vise godina).’

! Usp. Population structure and ageing, 2019. URL: https://ec.europa.eu/eurostat/statistics-
explained/index.php?title=Population structure and ageing#Slightly more than three persons of working age f
or_every person_aged 65 or_over (2019-08-16)

2 Usp. Proportion of population aged 65 and over, 2019. URL:
https://ec.europa.eu/eurostat/databrowser/view/tps00028/default/table?lang=en (2019-08-16)

3 Usp. Statisticki ljetopis Republike Hrvatske 2018. Zagreb: Drzavni zavod za statistiku Republike Hrvatske, 2018.
Str. 115. URL: https://www.dzs.hr/Hrv_Eng/ljetopis/2018/s1jh2018.pdf (2019-08-07)

4 Usp. Laklija, Maja; Rusac, Silvia; Zganec, Nino. Trendovi u skrbi za osobe starije Zivotne dobi u Republici Hrvatskoj
i u zemljama Europske Unije. // Revija za socijalnu politiku 15, 2(2008), str. 172. URL: https://hrcak.srce.hr/30355
(2019-08-07)

5 Usp. A glossary of terms for community health care and services for older persons. / Ageing

and Health Tehnical Report 5, (2004). URL:
https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/68896/WHO WKC Tech.Ser. 04.2.pdf?sequence=1&isAllowed=y
(2019-08-07)
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Fizicki i kognitivni problemi vezani uz starenje, te razlicite bolesti se povecavaju porastom godina,
tako da zapravo najvise gradana trece zivotne dobi u RH spada u razdoblje ranije starosti, Sto ¢ini
53,38 % (440 600) stanovnistva starijeg od 65 godina.¢

Prilagodba na starost ne ovisi samo o psiholoskim i bioloskim ¢initeljima ve¢ i o vanjskim
Ciniteljima, kao S§to su socijalna okolina, obiteljske prilike, stambeni uvjeti i sustavi podrske koji
su usmjereni na pomo¢ starijim osobama. Europske zemlje u razvoju, kojima pripada i Hrvatska,
jo$ uvijek su usmjerene nastojanju da tek razviju suvremeni sustav cjelovite skrbi o starijim
osobama, koji objedinjuje 1 drzavni i nevladin, profitni, neprofitni i privatni sektor skrbi. Potreba
starih ljudi za potporom obitelji, zajednice, ali i organizirane mjere lokalne 1 Sire drusStvene
zajednice uzrokovana je promjenama koje donosi proces starenja kao $to su odlazak u mirovinu,
funkcionalna nesposobnost, povecani rizici od bolesti 1 invalidnosti, financijska ovisnost, socijalna
isklju¢enost, gubitak bliskih osoba i sl.” Starenjem se smanjuje i kvaliteta Zivota odnosno Zivotni
polozaj starih ljudi koji pokuSavaju ostati Sto dulje samostalni 1 aktivni. Umirovljenici koji imaju
kvalitetnije drustvene kontakte (djeca, unuci, srodnici, prijatelji) aktivniji su i zadovoljniji tim
odnosima, viSe su uklju€eni u Zivot zajednice (npr. kino, kazaliSte, organizirani dogadaji) 1 samim
time zadovoljniji su polozajem u drustvu, provodenjem slobodnog vremena i dosadasnjim
zivotom. Takoder, visi stupanj kvalitete Zivota ovisi o razini o¢uvanosti obiteljskih odnosa te
opcenito odgovornosti odrasle djece za skrb prema roditeljima. Uz to, kvaliteta zivota bit ¢e viSa
u onim sredinama u kojima postoje dostupni oblici financijske, institucionalne,
izvaninstitucionalne, profesionalne i volonterske pomo¢i, bilo centralizirane ili organizirane na
razini lokalne zajednice. Nizu kvalitetu zivota imaju osobe loSijeg zdravstvenog statusa koje su
samim time manje aktivne te vise socijalno izolirane.® Kada govorimo o zdravstvenom statusu
starijih kod njih organizam doZivljava regresivne promjene koje se dogadaju na bioloskoj razini
kao: usporavanje reakcije na vanjske podraZaje, smanjenje otpornosti organizma, elasti¢nosti
tkiva, povecanje krhkosti kostiju 1 brojne druge. Sve te promjene uzrokuju ve¢u opasnost od drugih
oboljenja i nezgoda u svakodnevnom funkcioniranju. LoSe zdravstveno ponaSanje moze

uzrokovati niz kroni¢nih bolesti u starosti poput kardiovaskularnih bolesti, dijabetesa, plu¢nih

® Usp. Statisticki ljetopis Republike Hrvatske 2018. Nav. dj., str. 115.
7 Usp. Laklija, Maja; Rusac, Silvia; Zganec, Nino. Nav. dj., str. 172.
8 Usp. Isto, str. 175.



bolesti, artritisa, itd.” Novija istraZivanja o promjenama u kognitivnim funkcijama u procesu

starenja pokazuju da je najucestalija psihicka bolest u starosti demencija. '

2. 2. Demencija

Stariju dob karakteriziraju brojne promjene u psihickom funkcioniranju, u dozivljavanju i
ponasanju, mentalnim sposobnostima, emocijama i motivaciji. Osim tih promjena, tre¢u zivotnu
dob prate i brojne (teske) bolesti poput kardiovaskularnih bolesti, demencije, raznoraznih
karcinoma 1 dr. Demencija se definira kao skupni naziv za mozdane poremecaje koji ometaju
pamcenje, razmisSljanje, osjecaje 1 ponasanje. Obiljezava ju pad umnih sposobnosti s promjenama
u ponasanju i osobnosti. Prema Svjetskoj zdravstvenoj organizaciji, demencija ukljucuje'’:

1. Alzheimerovu bolest (najces¢i uzrok),

2. krvozilna oboljenja,

3. demenciju prednjeg reznja te

4. bolest Lewyjevih tjelesca.

Simptomi demencije mogu uklju¢ivati gubitak pamcenja, poteskoce s jezikom, rasudivanjem i
pronicljivos¢u, neprepoznavanje osoba, dezorijentaciju, promjene raspolozenja, halucinacije i
potpuni gubitak sposobnosti obavljanja svih svakodnevnih zadaéa.'?

Procjenjuje se da je 2012. godine u Republici Hrvatskoj od demencije bolovalo 80 864
osoba (1,89 % stanovniStva) o kojim se brinulo 202 164 osoba (u prosjeku 2,5 osobe po
bolesniku)."? Sto se ti¢e rasirenosti demencije na svjetskoj razini dostupni podaci iz 2017. godine
pokazuju da Sirom svijeta od Alzheimerove bolesti ili srodne demencije boluje oko 44 milijuna
osoba. Alzheimerova bolest i demencija su najces¢e u zapadnoj Europi, zatim slijedi Sjeverna
Amerika, dok je najmanje prisutna u subsaharskoj Africi.'* Prema izvjestaju Svjetske zdravstvene

organizacije (WHO - World Health Organization) iz 2016. demencija je 5. naj¢es¢i uzrok smrti u

 Usp. Lucanin Despot, Jasminka. Zdravstvena psihologija starenja — prikaz podrudja i pregled istraZivanja u
Hrvatskoj. // Klini¢ka psihologija 1, 1/2(2008), str. 62. URL: file:///C:/Users/PC/Downloads/Despot_59.pdf (2019-
08-08)

10 Usp. Isto, str. 71.

1 Usp. World Health Organization. Dementia. URL: https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/dementia
(2019-08-07)

12 Usp. Isto.

13 Usp. Mimica, Ninoslav; Kusan Juki¢, Marija; Presecki, Paola; Ivi¢i¢, Morana; Bra$, Marijana; Vrbi¢, Ljiljana;
Boban, Marina...[et al.]. Hrvatska strategija borbe protiv Alzheimerove bolesti i drugih demencija — prijedlog nacrta
uz nadopune. // Medix 21, 117(2015), str. 112. URL:

https://bib.irb.hr/datoteka/775700.Pages from Medix 117 Strategija.pdf (2019-08-09)

14 Usp. 2017 Alzheimer's Statistics. URL: https://www.alzheimers.net/resources/alzheimers-statistics/ (2019-08-20)

10
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svijetu.!® Takoder, procjenjuje se da bi do 2030. godine broj oboljelih osoba od demencije mogao
narasti na 82 milijuna, a do 2050. godine do ¢ak 152 milijuna.'® Do tog znatnog poveéanja udjela
osoba oboljelih od demencije trebalo bi do¢iu zemljama s niskim i srednjim dohotkom, pod kojima
svakako mozemo svrstati i Republiku Hrvatsku. 2015. godine 58 % osoba s demencijom zivjelo
je u zemljama s niskim i srednjim dohotkom te se procjenjuje da ¢e taj broj do 2050. godine porasti
na 68 %.!7 Slika 1 prikazuje porast ljudi s demencijom od 2015. godine do 2050. godine s
usporedbom zemalja s niskim i srednjim dohotkom te zemljama s visokim dohotkom. Dakle, 2015.
je oko 48,5 milijuna ljudi Sirom svijeta zivjelo s demencijom te se vjeruje da ¢e se taj broj svakih
20 godina udvostruditi, pa ¢e broj 2030-e dosegnuti do 75 milijuna oboljelih te 131,5 milijuna
oboljelih u 2050-0j godini.'®
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Slika 1. Broj ljudi s demencijom u zemljama s niskim 1 srednjim dohotkom u usporedbi sa

zemljama s visokim dohotkom!®

15 Usp. World Health Organization. The top 10 causes of death, 2018. URL: https://www.who.int/news-room/fact-
sheets/detail/the-top-10-causes-of-death (2019-08-07)

16 Alzheimer’s Disease International. World Alzheimer report 2018. London: Alzheimer’s Disease International, 2018.
Str. 7. URL: https://www.alz.co.uk/research/WorldAlzheimerReport2018.pdf (2019-08-14)

17 Usp. Dementia statistics. URL: https://www.alz.co.uk/research/statistics (2019-08-18)

18 Usp. Isto.

19 Usp. Isto.
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Samim porastom broja starijeg stanovnistva, povecava se i broj starijih osoba oboljelih od
demencija. Zbog svoje posebnosti i povecanja broja oboljelih, demencije predstavljaju javno-
zdravstveni problem i izazov.?’ S obzirom na temu ovoga rada, Alzheimerovom bole$¢éu bavimo
se detaljnije u narednom poglavlju, a ovdje ¢emo ukratko pojasniti ostale bolesti uzrokovane
demencijom. Kao $to je ranije navedeno, ostali oblici bolesti u domeni demencije ukljucuju
vaskularnu demenciju, demenciju s Lewyjevim tjeleScima (nenormalni agregati proteina koji se
razvijaju unutar ziv€anih stanica) i skupinu bolesti koje pridonose frontotemporalnoj demenciji
(degeneracija prednjeg reznja mozga).?! Vaskularna ili krvoZilna demencija je karakterizirana
akutnim ili kroni¢nim kognitivnim propadanjem. Ono moze biti uzrokovano mozdanim udarom ili
viSe njih tijekom duzeg vremenskog razdoblja. Bolest je ucestalija kod muSkaraca 1 drugi je
najces¢i uzrok demencije kod starijih osoba. Vrlo je slicna Alzheimerovoj bolesti, a mnogi
bolesnici ih imaju istodobno.??> Kada govorimo o oboljenju s Lewyjevim tjelescima govorimo o
prisutnosti tih tjeleSaca u mozgu. One uzrokuju promjene u kretanju, razmisljanju i ponasanju te
su Ceste 1 vidne halucinacije. Bolest se ponekad pojavljuje usporedo s Alzheimerovom bolesc¢u, a

ponekad se preklapa i s Parkinsonovom boleséu.??

Nadalje, frontotemporalnu demenciju
karakterizira oStecenje frontalnih i temporalnih reznjeva mozga. Dva su glavna oblika te bolesti:
frontalni (sa simptomima promjena u socijalnom ponaSanju i osobnosti) 1 temporalni (sa
simptomima koji ukljuc¢uju probleme u jezicnim funkcijama). Za sve oblike demencije neophodno
je da se medicinska dijagnoza postavi u ranim stadijima, ¢im se simptomi pojave. Razlikovanje

vrste ili uzroka demencije je tesko te bolesnici mogu imati mijeSanu demenciju.?*

20 Usp. Rusac, Silvia. Alzheimerova bolest: izazovi socijalnog rada. // Ljetopis socijalnog rada 23, 3(2016), str. 440.
URL: https://hrcak.srce.hr/177448 (2019-07-08)

2l Usp. Rusac, Silvia. Nav. dj., str. 440.

22 Usp. Ivancevié, Zeljko; Rumboldt, Zvonko; Bergovec, Mijo; Silobréi¢, Vlatko. MSD: priruénik dijagnostike i
terapije. Placebo: Split, 2014. URL: http://www.msd-prirucnici.placebo.hr/msd-prirucnik/neurologija/delirij-i-
demencija (2019-08-10)

23 Usp. Isto.

24 Usp. Isto.
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2.2.1. Alzheimerova bolest

Ocekuje se da ¢e se broj oboljelih od Alzheimerove bolesti i dalje dramati¢no povecavati zbog sve
veéeg broja starijih ljudi. Razlika u globalnom povecanju oboljelih biti ¢e izmedu zemalja s
visokim 1 niskim dohotkom kao $to ilustrira i Slika 2. Afrika je velikoj prednosti zbog svoje

nerazvijenosti, dok se u Europi najmanje poveéava broj oboljelih.*
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Slika 2. Globalni rast Alzheimerove bolesti do 2050. godine?¢

Kao $to je ve¢ navedeno, Alzheimerova bolest je najces¢i uzrok demencije te ¢ini 2/3 svih
demencija.?” Alzheimerova bolest (u nastavku: AB) je degenerativno oboljenje mozdanog tkiva
koje moze za posljedicu imati amneziju (oSteCeno pamcenje), apraksiju (motoricko ostecenje),

agnoziju (nemogucénost prepoznavanja predmeta ili poznatih osoba), afaziju (gubitak jezi¢nih

25 Alzheimer’s Disease International. World Alzheimer report 2018. Nav. dj., str. 32-35.

26 Usp. Giordani, Bruno. The latest in Alzheimer's disease Research: 2018. URL:
https://www.alz.org/media/mglc/images/2018 Research Night Presentation 2018.pdf (2019-08-19)
27 Usp. Rusac, Silvia. Nav. dj., str. 441.
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sposobnosti), oSteenja u razmisljanju i rasudivanju, dezorijentaciju, promjene u osobnosti i
ponasanju te sposobnost prilagodbe. Nazvana je po njemackom neuropatologu Aloisu Alzheimeru
(1864.-1915.).2® Simptomi bolesti se javljaju prije 60-e godine te spada u presenilne demencije,
one koje se javljaju izmedu 40. i 60. godine Zivota. No, ta se bolest moze pojaviti i u kasnijim
godinama, dakle nakon 60-¢ godine zivota. Bolesnik posljedicama bolesti zavr$i prikovan za
krevet 1 umire od upale pluca, infekcije unutar deset godina od postavljanja dijagnoze ili neke
druge bolesti.”” AB se moZe pratiti kroz tri stadija: rani, srednji i kasni. Slika 3 ilustrira kako bolest
napreduje kroz te stadije, koliko otprilike traje svaki stadij 1 koji dio mozga zahvaca. Uz svaki dio

napredovanja bolesti prikazani su 1 simptomi koji ukazuju na odredeni stadij bolesti.

Blago Blaga Umjerena Teska
kognitivno Alzheimerova Alzheimerova Alzheimerova
ostecenje bolest bolest bolest

Trajanje: 7 godina Trajanje: 2 godine Trajanje: 2 godine Trajanje: 3 godine

Bolest se 8iri na

Bolest pocinje u Bolest se 8iri na botne Bolest se $iri na frontalni paL e Al e
medijalnom temporalnom  temporalne i parijetalne reZanj okeipitalni rezanj
reznju reznjeve
Simptomi: kratkotrajni Simptomi ukljucuju: Simptomi ukljucuju: Simptomi ukljucuju:
gubitak memorije probleme s Eitanjem, lo3e prosudivanje, problemi s vidom
slabo prepoznavanje impulzivnost, kratka
objekata, lo§ osjecaj za paznja
smjer

Slika 3. Napredovanje Alzheimerove bolesti*

28 Usp. Pojmovnik struénih izraza i definicija Sekcije za knjizni¢ne usluge za osobe s posebnim potrebama / sastavila
Nancy Mary Panella. Zagreb: Hrvatsko knjiznic¢arsko drustvo, 2013. Str. 8.
URL:https://www.hkdrustvo.hr/datoteke/1552 (2019-07-08)

2 Usp. Rusac, Silvia. Nav. dj., str. 441.

30 Usp. Giordani, Bruno. Nav. dj.
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Rani stadij se ¢esto zanemaruje i pogresno oznacava od strane stru¢njaka, rodbine i prijatelja
kao normalan dio starenja. Buduci da bolest poc¢inje postepeno, tesko je odrediti to¢no vrijeme
pocetka bolesti. Osoba u ranom stadiju moze:

- pokazati poteskoce s jezikom,

- iskusiti znacajan gubitak memorije — osobito kratkoroc¢ne,

- biti dezorijentirana u vremenu,

- gubiti se na poznatim mjestima,

- 1mati poteSkoce s donosenjem odluka,

- nedostatak inicijative 1 motivacije,

- pokazati znakove depresije 1 agresije te

- pokazati gubitak interesa za hobije i aktivnosti.>!

Kako bolest napreduje, problemi postaju ogranicavajuci i sve ocitiji 1 time oboljela osoba
dolazi do srednjeg stadija. U tom stadiju oboljela osoba ima poteskoca sa svakodnevnim zivotom

I

moze postati vrlo zaboravna — osobito za nedavna dogadanja i imena ljudi,
- ne moZe vise Zivjeti sama bez problema,
- ne moze kuhati, ¢istiti 1li kupovati,
- moze postati iznimno ovisna,
- potrebna joj je pomo¢ s osobnom higijenom (toaletom, kupanjem i obla¢enjem),
- povecane su poteskoce u govoru,
- pokazuje probleme u ponaSanju,
- postaje izgubljena u kuéi i okolini te
- moze doZzivjeti halucinacije.*
U kasnom stadiju oboljela osoba postane potpuno ovisna i neaktivna. Poremecaji s paméenjem su
u zadnjem stadiju vrlo ozbiljni te fizi€ka strana bolesti postaje sve oc€itija. Osoba moze:
- imati poteskoca s hranjenjem,

- ne prepoznati rodake, prijatelje i poznate objekte,

31 Usp. World Health Organization. Help for caregivers. Geneva: Department of Social Change and Mental Health,
2006. Str. 7. URL:

https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/62579/WHO_MNH MND 94.8 eng.pdf?sequence=1 (2019-07-
08)

32 Usp. Isto.
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- imati poteskoca u razumijevanju i tumacenju dogadaja,
- imati poteskoca u pronalasku puta do kuce,

- imati poteskoca s hodanjem,

- imati inkontinenciju mjehura i crijeva,

- pokazati neprikladno ponasanje u javnosti te

- biti ograni¢ena na invalidska kolica i krevet.*’

Simptomi bolesti se razlikuju od osobe do osobe te bolest utjeCe na svaku osobu drugacije.
Utjecaj uvelike ovisi o tome kakva je osoba bila prije poCetka razvoja bolesti, tj. njezino fizicko
stanje, osobnost 1 nacin Zivota. Trenutno nema lijeka za demenciju, ali lije€enje moze odgoditi
razvijanje bolesti.>* Pojavljuje se sve veéi broj dokaza koji upuéuje na to da aktivan Zivot ima
zastitni ucinak na funkcioniranje mozga kod starijih osoba. Padovi, neuhranjenost, poremecaji u
ponasanju 1 depresija neke su od mnogih razornih komplikacija koje se €esto razvijaju tijekom
AB-a. Posljedica toga je visoka stopa hospitalizacije, invalidnosti, institucionalizacije 1 smrti.
Redovitom fizickom aktivnos¢u moze se odgoditi pocetak klinickih manifestacija bolesti, koje
postaju vidljive tek kasnije. Medutim, iako malobrojna i na malim uzorcima, postoje istrazivanja
koji potvrduju 1 sugeriraju da aerobik 1 vjezbe poput hodanja mogu potaknuti kognitivne i
funkcionalne sposobnosti kod osoba s AB.* Ujedno, mnogo epidemioloskih podataka sugerira da
prehrana moze utjecati na razvoj 1 napredovanje AB. Najperspektivniji agensi (djelotvorna
sredstva) su antioksidanti, nesteroidni protuupalni lijekovi, statini (smanjuju razinu kolesterola u
krvi), alkohol, riblje ulje i estrogen. Takoder, konzumacija cjelovitog voc¢a, povréa i biljnih tvari
je ucinkovitija nego unos pojedinih vitaminskih dodataka. No, unato¢ godinama znanstvenog,
medicinskog 1 klinickog napretka u ovom podrucju, joS je puno toga Sto treba otkriti i dokazati u

pogledu specifi¢nih prehrambenih intervencija za prevenciju AB.%¢

33 Usp. Isto.

34 Usp. Mortensen, Helle Arendrup; Nielsen, Gyda Skat. Guidelines for library services to persons with dementia. //
IFLA Professional Reports 104, (2007), str. 4. URL: https://archive.ifla.org/VII/s9/nd1/Profrep104.pdf (2019-07-08)
35 Usp. Rolland, Yves; Abellan van Kan, Gabor; Vellas, Bruno. Physical activity and alzheimer’s disease: from
prevention to therapeutic perspectives. // Journal of the American Medical Directors Association 9, 6(2008), str. 401.
URL: http://citeseerx.ist.psu.edu/viewdoc/download?doi=10.1.1.321.3782&rep=rep 1 &type=pdf (2019-08-07)

36 Usp. Steele, Megan; Stuchbury, Grant; Miinch. The molecular basis of the prevention of Alzheimer’s diseasethrough
healthy nutrition. /! Experimental Gerontology 42, (2007), str. 34. URL:
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S053155650600180X (2019-08-08)
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3. Uloga njegovatelja i problemi /izazovi s kojima se susrecu

3.1. Uloga skrbnika
Tijekom bolesti, osobe s demencijom postaju sve vise ovisne o skrbi drugih. Povecava se broj i
tezina simptoma, a svakodnevno funkcioniranje i sudjelovanje u socijalnim aktivnostima postaje
teze. To ponekad dovodi i do situacije u kojoj je potrebna skrb tijekom 24 sata. Potrebna skrb moze
biti i dugotrajna, jer se bolest obi¢no proteze i po nekoliko godina (u prosjeku sedam). Zbog
povecanja starijeg stanovniStva koje dovodi i do povecanja ucestalosti demencije, koli¢ina
potrebne profesionalne skrbi diljem svijeta ne€e porasti s rastuom potraznjom za skrb osoba
oboljelih od demencije. Kao posljedica toga, osobe s demencijom ¢e postati sve viSe ovisne o skrbi
neformalnih skrbnika, kao §to su njihovi supruznici, djeca, rodbina ili prijatelji.>” Neformalna skrb
se ne pruza samo kada pacijent zivi kod kuce, vec¢ i1 kada je osoba s demencijom primljena u
ustanovu za dugotrajnu skrb. Ako se skrb pruza cCesto ili na duze vrijeme to moze izazvati
opterecenje za skrbnike te moze negativno utjecati na njihovo mentalno i fizicko zdravlje.
Najznacajnije varijable koje utjecu na vrijeme institucionalnog smjestaja osobe s demencijom bili
su rezultati depresije skrbnika i promjena ponasanja oboljele osobe tijekom vremena. Ta promjena
ponasanja i ¢injenica da se njegovatelji moraju nauciti nositi s boles¢u stvaraju teret kod njih.
Progresivni 1 Cesto nepredvidivi tijek demencije predstavlja znacajan izazov za neformalne
pruzatelje skrbi. Oni ¢esto imaju poteskoc¢a u pronalazenju odgovarajucih usluga, a profesionalna

skrb se ¢ini nedovoljno prilagodenom njihovim potrebama. 3

Pruzanje skrbi odnosi se na brigu o zdravstvenim potrebama druge osobe te ukljucuje pomo¢

u jednoj ili viSe aktivnosti dnevnog zivota. NajCesc¢i zadatci pruzatelja skrbi osobama oboljelih od
demencije su sljedeci:

- pomaganje u svakodnevnim zivotnim aktivnostima, kao §to su kucanski poslovi, kupovina,

priprema obroka, prijevoz, priprema za lijeCnicke preglede, upravljanje financijama i

pravnim poslovima i javljanje na telefon,

37 Usp. Zwaanswijk, Marieke; Peeters, Jose M.; van Beek, Adriana P.A.; Meerveld, Julie H.C.M.; Francke, Anneke
L. Informal caregivers of people with dementia: problems, needs and support in the initial stage and in subsequent
stages of dementia: a questionnaire survey. // The Open Nursing Journal 7, 1(2013), str. 6. URL:
https://www.researchgate.net/publication/235368809 Informal Caregivers of People with Dementia Problems N
eeds_and_Support_in_the Initial Stage and in_Subsequent Stages of Dementia_A_Questionnaire_Survey (2019-
07-08)

38 Usp. Isto, str. 6-7.
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- pomaganje osobi da pravilno uzima lijekove, bilo putem podsjetnika ili izravno davanjem
lijekova,

- pomaganje osobi da se pridrzava preporuka za lijecenje,

- pomoc¢ u svakodnevnim zivotnim aktivnostima, kao §to su odijevanje, kupanje i hranjenje
te pomaganje osobi da hoda, prelazi iz kreveta na stolicu, koristi toalet i upravlja
inkontencijom,

- upravljanje ponaSanjem simptoma bolesti kao S§to su agresivho ponasanje, lutanje,
depresivno raspoloZenje, uznemirenost, tjeskoba, ponavljajuce aktivnosti 1 smetnje nocu,

- pronalaZenje 1 koriStenje usluga podrske kao Sto su grupe za podrsku i programi usluga za
odrasle,

- dogovaranje za pla¢enu ku¢nu njegu, staracki dom ili pomo¢ u skrbi,

- zaposljavanje i nadzor drugih koji pruzaju skrb.>’

Primarni skrbnik, uz odgovornost za sve potrebe bolesnika, ¢esto ne posvecuje dovoljno
pozornosti vlastitim potrebama ili ih jednostavno prikriva. Dok sekundarni skrbnici obavljaju iste
zadatke kao i primarni skrbnik, oni nemaju istu razinu odgovornosti i ovlasti za donosenje odluka.
Tercijarni skrbnici podrzavaju, zamjenjuju primarnog skrbnika u kratkom vremenu i1 obi¢no
obavljaju zadatke kao $to su kupovina, pomo¢ u prijevozu i plac¢anje raCuna. lako svi igraju vaznu
ulogu u skrbi, jasno je da odgovornost za brigu 1 paznju ostaje na primarnom skrbniku te zbog toga
on i treba najvise podrske.*’ Skrbnici su izloZeni primarnim stresorima: dogadajima i aktivnostima
izravno povezanima s pruZzanjem pomoci oboljeloj osobi, te sekundarnim stresorima: promjenama
u Zivotu nastalima zbog pruZanja skrbi.*! Zbog toga je bitna edukacija te pruZanje potpore —

individualnim ili grupnim savjetovanjem skrbnika 1 obitelji. Informiranje, poducavanje 1

39 Usp. Alzheimer’s Association. 2019 Alzheimer’s disease facts and figures. Str. 32. URL:
thttps://www.alz.org/media/Documents/alzheimers-facts-and-figures-2019-r.pdf (2019-07-08)

40 Usp. Kucmanski, Luciane Salete; Zenevicz, Leoni; Geremia, Daniela Savi; Madureira, Valeria Silvana Faganello;
da Silva, Tatiana Gafturi; de Souza, Silvia Silva. Alzheimer’s desease: challenges faced by family caregivers. //
Rev. Bras. Geriatr. Gerontol. 19, 6(2016), str. 1023. URL:

https://www.researchgate.net/publication/312542637 Alzheimer's desease challenges faced by family caregivers
(2019-07-08)

41 Usp. Uzun, Suzana; Mimica, Ninoslav; Kozumplik, Oliver; Juki¢, Marija Kusan; Laidlaw, Ivana Todori¢; Kalini¢,
Dubravka; Pivac, Nela...[et al.]. Alzheimerova bolest: utjecaj na zivot i psihicko zdravlje njegovateljica. // Soc.
Psihijat 47, 1(2019), str. 89. URL: https://hrcak.srce.hr/index.php?show=clanak&id_clanak jezik=319316 (2019-07-
08)
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savjetovanje obitelji osobe s demencijom sastavni je dio cjelovitog procesa dijagnosticiranja,

lijecenja i skrbi za oboljelu osobu.*?

Nadalje, zivjeti i skrbiti o oboljeloj osobi od AB znaci suocavanje s mnogim odlukama kroz
cijeli tijek bolesti, ukljucuju¢i odluke o njezi, lijecenju, sudjelovanje u istrazivanju, kao i pitanjima
autonomije i sigurnosti. Sposobnost za donosenja odluka moze biti selektivna, Sto znaci da osoba
moze donijeti neke odluke, a neke ne moze. Dakle, osobi nedostaje sposobnost za ve¢inu odluka
Sto je slucaj kod osoba oboljelih od AB. Kod Alzheimerove bolesti gubitak mentalne sposobnosti
moze varirati, stoga treba procjenjivati razinu mentalne sposobnosti osobe da donese odluku na
vrijeme.* U odredenim situacijama skrbnici trebaju biti svjesni etickih pitanja s kojim se
suocavaju te sposobni promisljati ih da bi mogli utvrditi §to je ispravno, a $to nije.** Ukoliko
oboljela osoba nije sposobna dati svojevoljni pristanak na medicinski zahtjev podrazumijeva se da
obrazac suglasnosti potpisuje zakonski zastupnik ili skrbnik. Takoder, osobe koje nisu u
mogucénosti izraziti volju i dati pristanak za smjeStaj u psihijatrijsku ustanovu mogu biti smjestene

pristankom skrbnika §to se smatra dobrovoljnim smjestajem.*

3.2. Zdravstvene tegobe i izazovi skrbnika
Njegovatelji ljudi s demencijom skloniji su razvijanju mentalnih zdravstvenih problema poput
teske depresije i anksioznih poremecaja. Zene njegovateljice, koje u vecoj mijeri pruZaju
neformalnu skrb (dvije tre¢ine skrbnika su zene), prijavljuju viSu razinu tereta, stresa i simptoma
depresije. Njegovateljice koje su supruge oboljele osobe puno teze podnose ulogu njegovatelja i
njihov teret je vidljiv nakon dvije godine brige. Posljedice koje se javljaju su gubitak bliskosti,
manja podrska okoline te anksiozni i depresivni simptomi.*® Prvenstveno se Zene susreéu s
gubitkom kontrole, zbunjeno prihvacaju novu ulogu, stradava kvaliteta braka i bliskost, te se
moraju naviknuti na nove uloge u kucanstvu. Supruznici, kao njegovatelji, gube kvalitetu

komunikacije, zale se na kognitivne i1 bihevioralne simptome te na gubitak drustva i financijski

42 Usp. Isto, str. 88.

43 Usp. Dolosi¢, Silvija. Ljudska prava oboljelih od Alzheimerove bolesti, 2016. Str. 63. URL:
https://repozitorij.pravos.unios.hr/islandora/object/pravos%3A 134 (2019-08-18)

4 Usp. Isto, str.46.

45 Usp. Isto, str. 49-51.

46 Usp. Uzun, Suzana; Mimica, Ninoslav; Kozumplik, Oliver; Juki¢, Marija Kugan; Laidlaw, Ivana Todori¢; Kalini¢,
Dubravka; Pivac, Nela...[et al.]. Nav. dj., str. 93.
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teret. Kéeri kao njegovateljice bolje podnose stres njegovanja, ali vise puse, dobivaju na tjelesnoj
tezini, krvnom tlaku i esto obolijevaju od kroni¢nih bolesti pluéa.*’

Skrbnici su ¢esto primorani promijeniti svoje zaposlenje, te zene ¢eS¢e od musSkaraca
moraju prilagoditi svoje radno vrijeme, rade na pola radnog vremena ili potpuno prestaju raditi
kako bi pruzile odgovarajuéu njegu.*®

Strukture potpore razlikuju se od zemlje do zemlje, a i unutar pojedine zemlje ovisno o
lokaciji. U veéini zemalja s visokim bruto nacionalnim dohotkom postoje usluge u zajednici koje
pomazu ljudima s demencijom, no u zemljama s niskim bruto dohotkom takvih usluga je vrlo
malo, pogotovo u ruralnim podrucjima. Za oboljele 1 njihove skrbnike, koji Zive u ruralnim
podru¢jima, potrebno je pobrinuti se zbog nedostatka zdravstvenih i socijalnih usluga te zbog toga
Sto je ostvarivanje tih usluga otezano zbog pomanjkanja infrastrukture, lokalne dostupnosti i
poteskocéa u prijevozu.*’ Skrbnike je potrebno upoznati s pomo¢i koja im je dostupna, putem
podizanja svijesti 1 boljeg obavjestavanja od organizacija zdravstvene i socijalne skrbi o formalnim
1 neformalnim uslugama koje postoje. Treba obuciti zdravstvene radnike koji rade u zajednici o
demenciji kako bi mogli pruZiti u¢inkovitu podrsku. Takoder, socijalna 1 emocionalna podrska
pomazu kod prilagodbe na bolest, dok njena odsutnost dovodi do pogorsanja ishoda skrbi u smislu
stresa i depresije.’® Skrbnici s viSom emocionalnom i socijalnom podr$kom imaju nizi nivo
depresivnosti, te percipiraju vi§ima svoju kvalitetu 1 zadovoljstvo zivotom. Nadalje, neformalni
skrbnici imaju visu razinu stresa, psiholoskih 1 fizickih problema te su skloniji ve¢oj socijalnoj
izolaciji te loSijem obiteljskom funkcioniranju od osoba koje ne pruzaju skrb oboljeloj osobi. Kod
skrbnika koji su pod visokim stresom veca je vjerojatnost pojave depresije, zlostavljanja i

zanemarivanje oboljele osobe te u kona¢nici smjestaja oboljele osobe u instituciju.!

3.3. Informacijske potrebe skrbnika
Za djelotvorno pruzanje njege, neformalnim skrbnicima je potrebna ogromna koli¢ina informacija.
Skrbnicima su informacije vazne koliko i emocionalna podrska i financije. U ranom stadiju bolesti
informacije o lijeCenju, simptomima i samoj bolesti su najpotrebnije. Manju vaznost u toj fazi

imaju informacije o uslugama jer je potrebna minimalna asistencija oboljeloj osobi. Medutim,

47 Usp. Isto, str. 94.

4 Usp. Isto.

49 Usp. Isto, str. 94-95.
0 Usp. Isto, str. 95.

5L Usp. Isto, str. 96.
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istrazivanja pokazuju da njegovatelji oboljelih u kasnijoj fazi vjeruju da bi imali koristi od tih
informacija da su ih dobili prije. No, strah od promjena ih sprje¢ava da potraze pomo¢ pruzanja
podrske u ranoj fazi.’> U srednjem stadiju potreba za informacijama je takoder zna¢ajna jer za
njegovatelja promjene u ponasanju oboljele osobe mogu biti stresne i iscrpljujuce. Stoga, potrebno
je informirati se i educirati jer to ima pozitivan i znacajan utjecaj na depresiju i opterecenje
njegovatelja. Dakle, osim $to trebaju informacije o bolesti i njenom napredovanju, u srednjem
stadiju se moze pomo¢i uéenjem kako se u¢inkovito nositi s potrebama oboljele osobe.>® Tijekom
kasne faze, njega postaje veliki izazov te njegovatelj 1 obitelj po¢inju razmisljati o tome trebaju 1i
nastaviti kuénu njegu ili premjestiti oboljelu osobu u odredenu ustanovu gdje se pruza skrb. Cesto
njegovatelji ne razumiju da su mnogi oboljeli otvoreni za raspravu o moguénosti premjestanja na
mjesto dugotrajne skrbi ako njihove potrebe postanu prezahtjevne.>* U nastavku rada prikazat ¢e

se istrazivanja koja navode koje su naj¢esc¢e informacijske potrebe njegovatelja.

U istrazivanju provedenom 2002. godine 144 njegovatelja iz Hong Konga odgovorilo je na
upitnik o informacijskim potrebama vezanim za demenciju. Na pitanje koje su im vrste informacija
potrebne kako bi im se olakSala briga o oboljelima od demencije odgovorili su redom od
najpotrebnijih: najnovije informacije o klinickom lije€enju, informacije o bolesti, radionicama
vezanim za skrb, relevantne medicinske usluge, relevantne usluge podrske u zajednici, informacije
o pruzanju usluga, naknade za usluge i informacije o postupku rjeSavanja problemati¢nog

ponasanja.”

Istrazivanje provedeno u SAD-u 2006. godine odnosilo se na informacijske potrebe
skrbnika oboljelih od AB koji zive u ruralnim podru¢jima. Veliki dio skrbnika izrazilo je razli¢ite
potrebe, no velika vec¢ina je zainteresirana za dobivanje informacija o stadijima i simptomima AB,

odobrenim lijekovima, alternativnoj medicini i genetskim aspektima AB. Uz to zanimaju ih i teme

52 Usp. Whitlatch, J. Carol; Orsulic-Jeras, Silvia. Meeting the informational, educational, and psychosocial support
needs of persons living with dementia and their family caregivers. // The Gerontologist 58, 1(2018), str. 62. URL:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/29361068 (2019-08-10)

33 Usp. Isto, str. 63.

34 Usp. Isto, str. 67.

% Lai, C. K. Y.; Chung, J. C. C. Caregivers’ informational needs on dementia and dementia care. / Asian Journal of
Gerontology and Geriatrics 2, (2007), str. 82. URL: www.hkag.org/publications/ajgg/v2n2/p78-0a200728.pdf (2019-
08-10)

21


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/29361068
about:blank

vezane uz svakodnevnu skrb o oboljelima ukljucujuéi suocavanje s izazovnim simptomima,

smislenim aktivnostima, odnosima s obitelji i prijateljima te pobolj§anje komunikacije.*®

2010. godine provedeno je istrazivanje medu 475 obiteljskih skrbnika starijih pacijenata u
Nagoyi, gradu u Japanu. Istrazivanjem je utvrdeno da vise od 50 % skrbnika ima potrebu nauciti
pruziti prvu pomo¢. Takoder, nesto vise od 50 % ispitanika je osje¢alo potrebu za informacijama
o formalnim uslugama skrbi. Gotovo polovica ispitanika je pokazala zanimanje za informacijama
o hrani i ishrani. Sto se ti¢e izvora informacija, istraZivanje je pokazalo da se lije¢nici najéesée
koriste kao izvor informacija. Nakon lije¢nika vazan izvor informacija im je voditelj skrbi (engl.
care manager) koji koordinira kuénu njegu u Japanu, zatim skrbnici vide internet kao vazno

informacijsko sredstvo koje im moZe pomo¢i u prevenciji bolesti i pobolj§anju stanja.>’

Skrbnici oboljelih od AB, izmedu ostalog, pronalaze emocionalnu podrSku i rjeSenja na
Forumu za njegovatelje pacijenata AB-a (Caregiver’s Forum for Alzheimer’s patients). Stoga je
analizirano 2500 nasumice odabranih objava 14219 odgovora na te objave koje su objavljenje od
2012. do 2016. godine. Kroz analizu foruma rezultati pokazuju da se 26 % objava odnosi na upite
o Alzheimerovim simptomima, bilo da se trazi medicinski savjet, socijalna podrska ili dijagnoza
vlastitih simptoma. Analizom sadrzaja utvrdilo se da mnogi korisnici na forum dolaze samo kako
bi iskazali svoje emocije. Ta potreba za emocionalnom podrskom pojavila se u 191 objavi gdje
posebno u krajnjim fazama bolesti njegovatelji osjecaju umor od stalnog opterecenja pacijenata.
Sto se ti¢e analiziranih odgovora, 45,56 % se odnosi na dobrobit skrbnika. Odgovori na upite o
simptomima nalagali su njegovatelja da se posavjetuje s lijeCnikom ili da razmjeni sli¢no iskustvo.
Druga vrsta informacija koju su njegovatelji Cesto pretrazivali su ekonomicna rjesenja za razlicite

troSkove, poput tretmana, pomo¢i u kuéi, ustanova za pruzanje pomoc¢i i drugih troskova njege.

6 Usp. Edelman, Perry; Kuhn, Daniel; Fulton, R. Bradley; Kyroauc, A. Gregory. Information and Service Needs of
Persons With Alzheimer’s Disease and Their Family Caregivers Living in Rural Communities. // American Journal
of Alzheimer’s Disease & Other Dementias 21, 4(2006), str. 229. URL:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/16948286 (2019-08-10)

57 Usp. Yoshihisa, Hirakawa; Masafumi, Kuzuya; Hiromi, Enoki; Kazumasa, Uemura. Information needs and sources
of family caregivers of home elderly patients. // Archives of Gerontology and Geriatrics 52, 2(2011), str. 204. URL:
https:// www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/20399514 (2019-08-10)
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Pitanja vezana za financije nerijetko su ukljucivala i pitanja o pravnim savjetima, stjecanju

punomodi i odvjetnicima za starije i nemo¢ne.>®

U Hrvatskoj su takoder analizirane objave i odgovori na najve¢em hrvatskom online
forumu koji se odnose na temu AB. Istrazivanje je usredotoCeno na objave objavljenje od 2005.
do 2019. godine te je analizirano ukupno 262 objave i 187 odgovora na 75 objava koje su inicirale
raspravu. Cilj je bio istraZiti aktivnost korisnika na forumu te rezultati pokazuju da je intenzitet
objavljivanja varirao iz godine u godinu. Odgovora na objave bilo je dva puta viSe nego objava
koje su inicirale raspravu ¢ime se zakljuCuje da su sadrzavale vrlo vaZzne teme koje su pokrenule
aktivnost korisnika (20 % objava bilo je odgovorno za 80 % aktivnosti foruma). Slijedom toga,
pokazalo se da Zene dominiraju kao korisnici te da se uglavnom radi o kéerkama koje traze podrsku

i odgovore zbog njege svojih majki.>

Informacijske potrebe skrbnika mogu biti razli¢ite u razlicitim fazama bolesti, a i mogu se
razlikovati od svakog pacijenta do njegovih potreba. Neminovno je da su informacije o samoj
bolesti najpotrebnije, posebice u pocetnoj fazi bolesti. Dok se potreba za ostalim informacijama
javlja kako napreduje bolest kod oboljele osobe. Kao $to je vidljivo u grafu o globalnoj porasti
oboljelih od AB (vidi Slika 2.) zabiljezen je veliki broj oboljelih u jugoisto¢noj Aziji, ¢ime se

......

informacijskih potreba i AB-a s podrucja JI Azije.

4. Skrb za oboljele od Alzheimerove bolesti u Hrvatskoj — pravna, medicinska

i financijska ograni¢enja

38 Usp. Scharett, Emma; Chalil Madathil, Kapil; Lopes, Snehal; Rogers, Hunter; Agnisarman, Sruthy; Narasimha,
Shraddhaa; Ashok, Aparna...[et al.]. An investigation of the information sought by caregivers of alzheimer's patients
on online peer support groups. // Cyberpsychology, behavior, and social networking 20, 10(2017), str. 643. URL:
https://www.researchgate.net/publication/320460892 An Investigation of the Information Sought by Caregivers
of Alzheimer's Patients_on_Online_Peer Support Groups (2019-08-14)

% Erdelez, Sanda; Faletar Tanackovi¢, Sanjica; Petr Balog, Kornelija; Ruzol¢i¢, Ana; Zili¢, Tomislava. The use of
online discussion forums by people with Alzheimer disease and their caregivers. // Bobcatsss 2019. Osijek: Filozofski
fakultet, 2019. URL:

https://www.researchgate.net/publication/331684624 The Use of Online Discussion Forums by People with A
Izheimer's_Disease_and_their_Caregivers (2019-08-14)
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4.1. Nacionalna strategija i udruge u Hrvatskoj
AB/demencija proglasena je 2012. godine javnozdravstvenim prioritetom u cijelom svijetu. Sve
veéi broj zemalja radi na razvoju nacionalnih strategija, pa tako i Hrvatska koja se nalazi medu
zemljama koje nemaju jasnu strategiju za AB/demenciju.%® U Hrvatskoj trenutno aktivno rade na
sadrzaju, razvoju i provedbi Nacionalne strategije za borbu protiv AB 30 profesionalnih i
neprofitnih organizacija koje su okupljene pod Hrvatskim Alzheimer savezom (Croatian
Alzheimer Alliance (CAA)). Prioriteti Nacionalne strategije su pravovremena dijagnoza AB,
dostupnost farmakoloskog 1 nefarmakoloSkog lije€enja 1 uspostava koordiniranog sustava podrske
osobama s demencijom i njihovim skrbnicima u zajednici.®! Nacrt hrvatske strategije za borbu
protiv AB-a 1 drugih vrsta demencije je dobio odobrenje 1 podrSku od nacionalne, europske i

medunarodne struéne zajednice te se oéekuje objava konacne verzije.?

1959. godine u Zagrebu u Psihijatrijskoj bolnici Vrapce osnovan je prvi psiho-gerijatrijski
odjel te su u narednim desetlje¢ima otvoreni sli¢ni odjeli 1 u drugim psihijatrijskim bolnicama s
ciljem pruzanja specijalisti¢kog lije¢enja osoba s demencijom u Hrvatskoj.%* Nadalje, 1999. godine
osnovana je Hrvatska udruga za AB (HUAB) na inicijativu obitelji Daj¢i¢ i Sljivarié. Svrha udruge
je pomoc¢i obiteljima oboljelih koji se brinu o njima kroz programe obrazovanja i savjetovanja,
organiziranih grupa za samopomoc¢ njegovateljima i upoznavanje obitelji sa zdravstvenim i
socijalnim pravima. Shodno tome, rade na utjecaju izmjena u zakonodavstvu kako bi se osigurala
bolja briga za oboljele (npr. dostupnost starackih domova za starije 1 nemoéne osobe s
demencijom, pristup ortopedskoj opremi, priznavanje statusa invalidnosti). Rezultat njihova rada
1 stalne prisutnosti u medijima je upoznatost obitelji oboljelih s njihovim radom koji traze pomo¢
od njih putem savjetovanja 1 SOS telefona putem kojeg se mogu obratiti izravno i samim
struénjacima (neurolozima, psihijatrima 1 lijeCnicima opc¢e prakse). Takoder, udruga vodi
kampanje za podizanje svijesti javnosti o rastu¢em problemu AB-a i obrazovnim programima za

medicinske i socijalne radnike. %

60 Usp. Mimica, Ninoslav; Kusan Juki¢, Marija. Croatia. / Dementia Care: International Perspectives / Alistair Burns,
Philippe Robert. Oxford: Oxford University Press, 2019. Str. 131. URL:
https://books.google.hr/books?isbn=0192515594 (2019-08-09)

61 Usp. Isto, str. 130.

62 Usp. Isto, str. 132.

83 Usp. Isto, str. 130.

64 Usp. Isto, str. 130.
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Sto se ti¢e zastite osoba oboljelih od AB na podru¢ju Osje¢ko-baranjske Zupanije ona se
provodi kroz udrugu ,,Memoria“ Osijek. Djeluje kao podruznica HUAB i kao druga udruga u RH
koja se bavi zastitom temeljnih ljudskih prava starijih i nemo¢nih osoba oboljelih od AB.
Djelatnosti koje udruga provodi su educiranje gradana o njihovim pravima i slobodama, pruzanje
emocionalne 1 psiholoske podrske skrbnicima i oboljelima od Alzheimerove bolesti,
senzibiliziranje javnosti o potrebi pomoc¢i pri ostvarivanju i unaprjedivanju prava i sloboda
odredenih gradanskih skupina poticanjem razvoja drustvene svijesti o potrebi potpore 1 skrbi za
osobe oboljele od AB u obiteljskom okruzju, uspostavljanje razliCitih oblika skrbi za osobe
oboljele od AB i pomo¢i njihovim obiteljima kao $to su dnevni centri, savjetovaliSta, domovi i dr.,
poticanje stru¢nog 1 profesionalnog osposobljavanja ¢lanova, organiziranje savjetovanja,
predavanja, seminara, kongresa 1 tribina te drugih struénih 1 znanstvenih skupova o AB, borba
protiv diskriminacije po bilo kojem temelju, informiranje javnosti o aktivnostima udruge i suradnja
sa srodnim organizacijama u Hrvatskoj.%® Clanovi udruge ,,Memoria“ Osijek volontiraju kroz tri
tima: Alzheimer tim, tim za palijativnu skrb i pravni tim struénjaka. Provode nekoliko aktivnosti:
Alzheimer Café (medugeneracijska socijalizacija osoba starije zivotne dobi), organizacija okruglih
stolova (razgovor sa stru¢njacima o rizicima, prevenciji i potrebama bolesnih i nemoc¢nih te
unaprjedenju zdravstvenih usluga na podrucju Osjecko-baranjske Zupanije), promicanje
palijativne skrbi i1 edukacija ¢lanova obitelji 1 pruzanje pravne pomoc¢i i pomoc¢i sastavljanja
planova za buduénost kao $to je na primjer, darovni ugovor, ugovor o dozivotnom uzdrzavanju,

oporuka i sl.

4.2. Socijalni rad s osobama oboljelima od demencije

Dementne osobe i1 njihovo ponaSanje sagledavaju se iskljucivo s biomedicinske perspektive s
naglaskom da se pronade uzrok bolesti i pruzi odredeni medicinski tretman jer demencija 1 dalje
nije izljeciva. Samim time usluge skrbi su improvizirane i1 slabo razvijene. Potrebno je skrb
usmjeriti prema osobi u kojoj ¢e se uvazavati osobnost dementnih ljudi u svim aspektima skrbi za
njih. To ukljucuje zajednicko donoSenje odluka te impliciranje da klijent, uz koriStenje svih

raspolozivih sredstava, bude informiran o skrbi 1 lijecenju, te da je stupanj njegovog sudjelovanja

65 Usp. Dologi¢, Silvija. Nav. dj., str. 36-37.
6 Usp. Isto, str. 37-38.
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u procesu odluc¢ivanja vrednovan i uzet u obzir. Takoder, komunikacija izmedu socijalnih radnika
i oboljele osobe je vazna. Zbog nemogucénosti verbalne komunikacije trebaju se razviti obrasci
neverbalne kako ne bi doSlo do zbunjivanja ili uznemiravanja oboljelog. Pozitivna neverbalna

reakcija oboljelog se shvaéa kao njegova odluka za provodenje odredene aktivnosti.®’

Napretkom medicinske tehnologije, farmacije, bihevioralnih tretmana i sve duljim
zivotnim vijekom te sve ve€oj pojavnosti demencije raste i potreba za specijaliziranim socijalnim
radnicima ¢ime se sve viSe prepoznaje vaznost njihove uloge u skrbi za oboljele od demencije. U
Hrvatskoj ne postoje dostupni precizni podaci o broju socijalnih radnika kao ni koliko su
osposobljeni za rad s osobama oboljelim od demencije. Zbog toga je tesko i odrediti nedostaje li
socijalnih radnika i ako nedostaje, koliko ih nedostaje za rad s oboljelima.® No kako se poveéava
udio starijih osoba i osoba oboljelih od demencije u Hrvatskoj, smatra se da ¢e 1 Hrvatska biti u
manjku sa struénim osobljem.® MoZe se napomenuti da je pucka pravobraniteljica 2015. godine
posvetila pozornost institucionalnoj skrbi starijih 1 nemo¢nih osoba navodeci da u domovima ¢esto
nedostaje socijalnih radnika, fizioterapeuta, medicinskih sestara i njegovatelja.’® Pri tom,
kompetentnost socijalnih radnika za rad s oboljelima od demencije ovisi o njihovoj edukaciji
nakon formalnog obrazovanja, jer su studenti socijalnog rada obvezni poslusati samo jedan kolegij
vezan uz starije osobe pod nazivom Socijalna gerontologija te izborno mogu poslusati na
diplomskom studiju kolegij Odabrana podru&ja socijalnog rada: Starije osobe.”! Time
zaklju¢ujemo da su socijalni radnici nedovoljno stru¢ni u radu s oboljelima od demencije ukoliko

se ne educiraju nakon svog studiranja o radu, samim tim i o socijalnim pravima koja imaju oboljeli

od AB.

7 Usp. Rusac, Silvia. Nav. dj., str. 441-442.

% Nesretni dogadaji iz nedavne hrvatske javnosti svjedote o tome da su socijalni radnici preoptereéeni brojem
predmeta i ne uspijevaju se kvalitetno posvetiti svima i u dovoljnom vremenu.

Kovacevi¢ Barisi¢, Romana. Ubojstvo socijalne radnice bilo je pitanje dana. // Vecernji list 10.07.2019. URL:
https://www.vecernji.hr/premium/ubojstvo-socijalne-radnice-bilo-je-pitanje-dana-1331195 (2019-08-19);

Posedi, Kreso. CZSS Pozega na Dan socijalnog rada nastavio s mirnim prosvjedom kojim Zele ukazati na probleme u
sustavua. //  Sindikat  zaposlenika u  djelatnosti  socijalne skrbi  Hrvatske 19.03.2019. URL:
http://szdssh.hr/2019/03/19/czss-pozega-na-dan-socijalnog-rada-nastavio-s-mirnim-prosviedom-kojim-zele-ukazati-
na-probleme-u-sustavu/ (2019-08-19);

Hina. Stru¢ni nadzor na Pagu: Jedna od tri socijalne radnice napravila propust. / Narod.hr 09.04.2019. URL:
https://narod.hr/hrvatska/strucni-nadzor-na-pagu-jedna-od-tri-socijalne-radnice-napravila-propust (2019-08-19)
 Usp. Rusac, Silvia. Nav. dj., str. 443.

0 Usp. Dologsi¢, Silvia. Nav. dj., str. 29.

"L Usp. Rusac, Silvia. Nav.dj., str. 443-444.
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4.3. Socijalna, medicinska i financijska prava oboljelih od Alzheimerove bolesti

U Hrvatskoj se procjenjuje da se svake godine dijagnosticira demencija kod 3000 novih pacijenata,
od kojih je 70 % uzrokovano Alzheimerovom boles¢u, a oko 250 000 njegovatelja (Sto ¢ini 1/15
ukupnog stanovnistva Hrvatske) pruza skrb oboljelom ¢lanu obitelji. Kako bi im se pruzila podrska
posljednjih nekoliko godina doslo je do znacajnog pomaka u organizaciji usluga palijativne skrbi

za osobe s demencijom.”?

Palijativna skrb jedno od temeljnih ljudskih prava osoba oboljelih od Alzheimerove bolesti.
Sto se ti¢e razvoja palijativne skrbi o osobama s demencijom, navodi se da 30 do 40 % bolesnika
koji trebaju palijativnu skrb u Republici Hrvatskoj boluje od neurodegenerativnih bolesti 1
Alzheimerove bolesti.”® Tijekom palijativne skrbi osoba oboljelih od AB-a lije¢nici i njegovatelji
svakodnevno se susrecu s odredenim simptomima kao Sto su problemi s hranjenjem, nepokretnost,
neuroloski problemi, bolovi 1 infekcije zbog Cega je potrebna hospitalizacija i terminalna njega.
Zakon o zdravstvenoj zastiti na primarnoj razini obuhvaca palijativnu skrb. Te taj zakon navodi da
je dom zdravlja temeljni nositelj zdravstvene zastite na primarnoj razini zdravstvene djelatnosti
koji mora osigurati ostvarenje nacela sveobuhvatnosti, cjelovitog pristupa primarne zdravstvene

zastite, nacela dostupnosti i kontinuiranosti pruzanja zdravstvene zastite.”*

Centar za socijalnu skrb prema Zakonu o socijalnoj skrbi poduzima niz mjera kada pomo¢
zatrazi obitelj osobe oboljele od Alzheimerove bolesti ili sama oboljela osoba. Centar pruza
savjete, procjenjuje stanje i potrebe korisnika, izraduje individualni plan promjena kojim se
utvrduje socijalna anamneza korisnika, sudjeluje u kontinuiranom savjetodavnom procesu i
pomaganju u prevladavanju poteskoca, utvrduje mogucnosti za ostvarivanje pojedinih prava i
usluga kao Sto je pomo¢ u zbrinjavanju, pa sve do pokretanja postupka za liSavanje poslovne
sposobnosti.”> Osobe starije od 65 godina imaju prava na nov¢ane naknade (uzdrzavanje i doplatak

za pomo¢) 1 na socijalne usluge (smjestaj, pomo¢ 1 njega u kuci). Starijoj osobi kojoj je zbog

2 Usp. Mimica, Ninoslav; Kusan Juki¢, Marija. Nav. dj., str. 132-133.

3 Mimica, Ninoslav; Kusan Juki¢, Marija; Presecki, Paola; Ivi¢i¢, Morana; Bra$, Marijana; Vrbi¢, Ljiljana; Boban,
Marina...[et al.]. Nav. dj., str. 118.

74 Usp. Dologié, Silvija. Nav. dj., str. 27-28.

75 Usp. Isto, str. 25.

27



promjena u zdravstvenom stanju prijeko potrebna stalna pomo¢ i njega druge osobe priznaje se
usluga smjestaja izvan vlastite obitelji koja se ostvaruje kao institucijska skrb u domovima ili kao
izvaninstitucijska skrb u udomiteljskoj obitelji, obiteljskom domu, organiziranom stanovanju ili u

zajednici stambenih jedinica.’®

Shodno tome, Pravilnikom o minimalnim uvjetima za pruzanje socijalnih usluga se definira
smjesStaj osoba oboljelih od Alzheimerove bolesti u domove za starije osobe (dom 1 dnevni centar
za starije osobe) 1 nalaze da se mora osigurati pruzanje usluga lije¢nika specijalista psihijatra kao
vanjskog suradnika.”’ Nadalje, Hrvatski zavod za zdravstveno osiguranje (HZZO) osigurava
krevete za oboljele od demencije, kao Sto 1 psihijatrijske bolnice 1 psiho-gerijatrijski odjeli prednost
daju pacijentima koji pate od demencije. 2015. godine u Zagrebu otvorene su prve specijalizirane
jedinice za zbrinjavanje osoba s demencijom u starackim domovima, kapacitetom od 12 kreveta.
Ista praksa uslijedila je i kod drugih starackih domova ¢ime je doneseno odgovarajuce
zakonodavstvo u kojem se navodi da 7 % kreveta u staratkim domovima treba biti rezervirano za
osobe s demencijom.”® Prema podacima, iz 2016. godine, spomenute udruge ,,Memoria* Osijek
samo u Zagrebackoj, Koprivnic¢ko-krizevackoj 1 Istarskoj zupaniji postoje smjestajni kapaciteti s

palijativnom skrbi za osobe koje boluju od Alzheimerove bolesti.”

Sto se ti¢e osiguravanja lijekova, u Hrvatskoj su registrirani i nalaze se na , B popisu
lijekova® (25 % cijene lijeka pokriva HZZO) donepezil, rivastigmin 1 memantin. Studije su
pokazale da ti lijekovi usporavaju napredovanje demencije i odgadaju pacijentov gubitak
neovisnosti, kao 1 njithovu institucionalizaciju. Ti lijekovi predstavljaju standardni farmakoloski
tretman AB te je cilj njihovo ukljuc¢ivanje na osnovni ,,A popis lijekova“ ¢ije troskove u potpunosti
pokriva HZZO. Pored toga, oboljele osobe mogu patiti od poremecaja raspolozZenja, nesanice,
psihoze, poremecaja ponasanja ukljuujuci agresivnost i neprimjereno ponasanje koje je potrebno
lijeciti psihotropnim lijekovima (antipsihoticima, antidepresivima, stabilizatorima raspoloZenja,

hipnoticima 1 anksioliticima). Oni bi takoder trebali biti dostupni kroz HZZO, no uz paZljivo

76 Usp. Isto, str. 25.

77 Usp. Isto, str. 25-26.

8 Usp. Mimica, Ninoslav; Kusan Juki¢, Marija. Nav. dj., str. 132.
7 Usp. Dolosi¢, Silvija. Nav. dj., str. 39.
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praéenje moguéih nuspojava.®® Nadalje, Hrvatska ima problem sa zakonodavstvom u kojem
trenutno osobe s demencijom, ukljucujuci i one s umjerenom demencijom, ne mogu biti ukljucene
u klinicka ispitivanja. Prema obiteljskom zakonu objavljenom 2015. godine osoba s demencijom
moze sudjelovati u biomedicinskim istrazivanjima (ukljucujuéi klinicka ispitivanja), ali treba
potpisati i dati vlastiti informirani pristanak. Problem s kojim se suo¢avaju oboljeli je taj Sto njihovi
skrbnici ne smiju potpisati u njihovo ime da daju pristanak na sudjelovanje u istrazivanju. Zbog
toga, mnogi oboljeli od demencije nemaju mogucénost sudjelovanja u klinickim ispitivanjima kao
rezultat ovog zakona.?! Problem koji takoder nastaje kao rezultat zakona za njegovatelje je ustavna
odredba koja prati clanak 64 stavak 4. Ustava koji nalaze da su djeca duzna brinuti se za stare 1
nemocéne roditelje.?> Dok se u Zakonu o socijalnoj skrbi nalaZe da se pravo na status njegovatelja
priznaje bracnom ili izvanbra¢nom drugu, formalnom ili neformalnom Zivotnom partneru osobe s
invaliditetom.®* Ovdje mnogi njegovatelji nailaze na problem jer njegovatelji koji su u radnom
odnosu nemaju dovoljno vremena brinuti se za oboljelu osobu od demencije kojoj je ve¢ u srednjoj

fazi bolesti potrebna pomoc¢ 24 sata.

80 Usp. Mimica, Ninoslav; Kusan Juki¢, Marija. Nav. dj., str. 136.

81 Usp. Isto, str. 137.

82 Usp. Ustav Republike Hrvatske. URL: https://www.zakon.hr/z/94/Ustav-Republike-Hrvatske (2019-08-09)

8 Usp. Zakon o socijalnoj skrbi. // Narodne novine. URL: https:/www.zakon.hr/z/222/Zakon-o-socijalnoj-skrbi
(2019-08-09)
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5. Informacijske potrebe oboljelih od AB i njihovih skrbnika na
podrucju Slavonije i Baranje — istrazivanje

5.1. Cilj istrazivanja

Cilj ovog istrazivanja bio je dobiti uvid u informacijske potrebe oboljelih od AB i njihovih
skrbnika na podrucju Slavonije i Baranje. Kako bi se dobio uvid vodilo se istrazivackim pitanjima:

1. Putem kojih izvora se oboljeli od AB i njihovi skrbnici informiraju o bolesti?

2. Putem kojih izvora se skrbnici oboljelih od AB informiraju o njegovanju?

3. Koje su informacije potrebne oboljelima od AB 1 njihovim skrbnicima u odredenim fazama

bolesti?

4. Koje informacijske izvore koriste u odredenim fazama bolesti?

5. Tko skrbnicima pruza podrsku tijekom njegovanja oboljele osobe?

6. O kojim pravima (medicinskim, pravnim, financijskim) se informiraju skrbnici tijekom

njegovanja?

5.2. Metodologija istrazivanja i uzorak

Za istrazivanje je odabrana kvalitativna metoda intervjua. Istrazivanje, odnosno intervjui, su
provedeni u travnju, svibnju i lipnju 2019. godine. Intervju je obavljen sa sedam skrbnika koji
skrbe o oboljelima od AB, s tim da se dva skrbnika brinu o jednoj oboljeloj osobi §to znaci da je
obuhvaceno Sest oboljelih osoba na podrucju Slavonije i Baranje. Intervjui su se snimali i
transkribirali te su trajali od 25 do 40 minuta (transkripti intervjua mogu se pronaci u Prilogu 4).
Skrbnici 1 oboljele osobe su iz gradova: Belis¢e, Pakovo i1 Valpovo. Odgovori ispitanika su zbog
anonimnosti oznac¢eni oznakama: ABBE1, ABDJ1, ABDJ2-1, ABDJ2-2, ABDJ3, ABDJ4,
ABVAL.

Prvi dio pitanja odnosio se na demografske podatke, zatim pitanja usmjerena na informacijske
izvore koje koriste skrbnici u vezi AB-a te naposljetku pitanja vezana za informacijske potrebe
skrbnika (Prilog 1). Demografska pitanja su uklju¢ivala podatke o skrbniku i oboljeloj osobi: spol,
dob, obrazovnu razinu, jesu li uposleni ili u mirovini, je li oboljeli bio u mirovini kad je obolio,
zive li skrbnik i oboljeli u istom domacinstvu, koji je broj ¢lanova tog istog domacinstva, vrijeme
pocetka bolesti, lijeenja 1 prac¢enja bolesti, lijeci li se oboljeli sad od AB, u kojoj je fazi bolesti te

tko skrbniku pruza emocionalnu i prakti¢nu pomo¢. Za drugi dio intervjua koristila se kombinacija
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metode kriti¢nih dogadaja i metode informacijskih horizonta te se ispitanike zamolilo da se prisjete
zadnje situacije kad su im bile potrebne informacije i savjeti vezani uz oboljelu osobu i skrb o njoj.
Dakle, pitalo se o kakvoj se informaciji radilo, $to su napravili da dodu do informacije te kako su
se osjecali nakon dobivanja informacije. Takoder, pitalo ih se gdje su prvo trazili informaciju te
jesu li dobili odgovor ili savjet na pitanje ili potrebu. Ako ispitanik nije naveo u prethodnim
pitanjima internet kao informacijski izvor pitalo ga se je li ikad koristio internet ili elektronicke
izvore da pronade potrebnu informaciju te obrazloZenje zasto jesu ili zaSto ga nisu koristili. Zadnji
dio intervjua ukljuivao je otvorena pitanja koja su bila usmjerena ka situacijama koje su
zahtijevale odredene informacije poput pravne informacije, informacije vezane za financije te
socijalna 1 medicinska prava 1 usluge.

Rezultati su obradeni metodom sadrzajne analize.

5.2. Analiza rezultata

U nastavku slijedi opis komentara skrbnika, a detaljan tabelarni prikaz njihovih odgovora nalazi
se u Prilozima. Tabelarni prikaz demografskih podataka vidljiv je u Prilogu 1., informacijskih

izvora i informacijskih potreba u Prilogu 3.

5.2.1. Demografski podatci

Medu skrbnicima nalazilo se pet skrbnica (ABBE1, ABDJ1, ABDJ2-2, ABDJ3, ABVAI) i dva
skrbnika (ABDJ2-1, ABDJ4). Medu oboljelima nalazilo se Cetiri zenske osobe (ABDJ2, ABDJ3,
ABDJ4, ABVATI) idvije muske osobe (ABBE1, ABDJ1). Nadalje, najmladi skrbnik ima 25 godina
(ABDJ3), zatim od 50 do 56 godina (ABDJ1, ABDJ2-1, ABDJ2-2, ABDJ4), jedan od 60 godina
(ABVAL) inajstariji od 78 godina (ABBE1). Najmlada oboljela osoba ima 55 godina (ABDJ3),
zatim od 77 do 80 godina (ABBE1, ABDJ1, ABDJ4), oboljela koja je preminula je imala 80 godina
kad je umrla (ABDJ2) te najstarija oboljela ima 81 godinu (ABVA1l). Dobno, veéina oboljelih
spada u srednju starost (od 75 do 84 godine starosti).

Sto se ti¢e obrazovne razine skrbnika njih dvoje imaju SSS (ABDJ1, ABDJ4), troje VSS

(ABBEI1, ABDJ3, ABVALI), te jedan VSS (ABDJ2-2) i jedan doktorat (ABDJ2-1). Dvoje oboljelih
ima NSS (ABDJ2, ABDJ4), troje SSS (ABDJ1, ABDIJ3, ABVAI) te jedan VSS (ABBE1). U
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odnosu na zaposlenost skrbnika oni navode da je njih Cetvero zaposleno (ABDJ2-1, ABDJ2-2,
ABDJ3, ABVAL), dvoje u mirovini (ABBE1, ABDJ1) i jedan nezaposlen (ABDJ4). Skrbnici
takoder navode da su svi oboljeli trenutno u mirovini (ABBE1, ABDJ1, ABDJ3, ABDJ4,
ABVAL), osim oboljele koja je preminula, no prije smrti je i ona bila u mirovini (ABDJ2). Jedna
oboljela osoba je bila zaposlena kad je oboljela (ABDJ4), dok su svi ostali oboljeli za vrijeme
mirovine (ABBE1, ABDJ1, ABDJ2, ABDJ3, ABVAI1). Skrbnici su naveli da njih petero zivi
zajedno s oboljelim u kuéi oboljele osobe (ABBE1, ABDJ1, ABDJ3, ABDJ4, ABVA1). Skrbnik
navodi da je oboljela zadnjih 5 mjeseci Zivota zivjela u domu, a prije toga u kuéi njegovatelja
(ABDJ2). U domacinstvu skrbnika i1 oboljele osobe zivi po dva ¢lana (ABBE1, ABDJ4), tri ¢lana
(ABDJ1, ABVALI) i &etiri ¢lana (ABDJ2 (prije smrti oboljele), ABDJ3). Sto se ti¢e srodstva s
oboljelom osobom cetiri skrbnika navode da su djeca oboljele osobe, dva sina (ABDJ2-1, ABDJ4)
1 dvije kéerke (ABDJ1, ABVAI). Jedna je supruga (ABBE1), jedna snaha (ABDJ2-2) 1 jedna
sinovljeva djevojka (ABDIJ3).

Sedmo pitanje odnosilo se na vrijeme pocetka bolesti, vrijeme pocetka lijeCenja i pracenja
bolesti te da 1i se oboljela osoba sada lijeci. Jedan skrbnik navodi da su prvi simptomi i samo
lijeCenje bolesti demencije srednjeg stupnja krenuli 2013. godine, dok se 2016. godine pojavljuju
prvi znakovi Alzheimerove bolesti (ABBE1). Zatim drugi skrbnik navodi da uz Parkinsovu bolest,
koja je zapocela prije 20 do 25 godina, takoder 2016. godine zapocCinje Alzheimerova bolest i
lijeCenje (ABDIJ1). Skrbnik preminule oboljele bolest prihvaca i povezuje s Alzheimerom 2012.
godine, dok lije¢enje i pracenje bolesti zapocinje 2016. godine (ABDJ2). Cetvrti skrbnik navodi
da je Alzheimerova bolest zapocela prije 4 godine, iako je skrbnik poceo primjecivati simptome
jos prije 10 godina (ABDJ3). Peti skrbnik navodi da je demencija pocela prije dvije godine, to¢nije
2017. (ABDJ4), dok Sesti skrbnik ne spominje godinu pocetka bolesti i lije¢enja. Svi oboljeli se

trenutno 1 sad lijece koriStenjem lijekova, osim jedne koja je preminula (ABDJ2).

Sljede¢e pitanje u intervjuu odnosilo se na procjenu poodmaklosti bolesti od strane
skrbnika, dakle je li to pocetna, srednja ili kasna faza bolesti. Skrbnici procjenjuju da je oboljela
osoba u kasnoj fazi (ABDJ1, ABDJ3) i srednjoj fazi bolesti (ABV A1). Sljedeci skrbnici ne navode
tocnu fazu bolesti, no smatraju da oboljela osoba jo§ nije u kasnoj, terminalnoj fazi bolesti

(ABBE1, ABDJ4).
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Deveto pitanje odnosilo se na to tko pruza najve¢u emocionalnu podrsku skrbniku pri
njegovanju oboljelog u svakodnevnom zivotu. Emocionalnu podr$sku imaju najvise od obitelji
(ABDJ2), tocnije od sestre (ABDJ1, ABDJ4). Uz sestru najvecu podrsku pronalazi u religiji
(ABDIJ1). Zatim jedan skrbnik kod decka (ABDIJ3). Sljede¢i skrbnik navodi da nije imao

emocionalnu pomo¢ (ABBE1).

Deseto pitanje odnosilo se na to tko pruza najvecu konkretnu 1 prakti¢nu pomo¢ skrbniku
prinjegovanju oboljelog u svakodnevnom Zivotu. Najvecu pomo¢ pruza obitelj, odnosno kéerka 1
zet (ABBE1), sestra i majka (ABDJ1), dalja rodakinja (ABDJ3) i sestra, iako skrbnik kaze da
uglavnom sve sam radi (ABDJ4). Uz dalju rodakinju prakticnu pomo¢ joj pruzaju radnici u
Amadei®* koji se skrbe o oboljeloj dok je skrbnik na poslu (ABDJ3). Takoder dok je skrbnik na

poslu pomo¢ skrbniku pruza Zena koja pazi na oboljelu (ABVAL).

5.2.2. Informacijski izvori korisSteni od strane skrbnika

5.2.2.1. Racunala i internet

Ispitanici najviSe pretrazuju informacije o bolesti na internetu na samom pocetku postavljanja
dijagnoze bolesti (ABBE1, ABDJ2, ABVAI). Jedan od skrbnika, koji ¢esto koristi internet u
svakodnevnom zivotu, pretrazivao je informacije na internetu vezane za smjeStaj, boravak
bolesnika (ABDIJ3), dok je jedan od skrbnika pronaSao informacije o udruzi ,,Memoria* putem
interneta (ABV A1). Skrbnik inace koristi internet no nije koristio za potrebe informiranja o bolesti

(ABDJ1), dok jedan skrbnik nikad ne koristi internet (ABDJ4).

5.2.2.2. Medicinsko osoblje

Kada dode do prvih sumnji u bolest vecina skrbnika odlazi kod lije¢nika obiteljske medicine
(ABBE1, ABDJ1, ABDJ2, ABVAL). Lije¢nici obiteljske medicine su im dali informacije o samoj
bolesti i simptomima ponasanja bolesnika (ABBE1). Takoder lije¢nici obiteljske medicine ih Salju

po preporuci i s uputnicama dalje kod psihologa (ABDJ2, ABVALI), dok neke Salju prvo kod

8 Amadea - Udruga za psiho-socijalne potrebe u Pakovu, pruza u Dnevnom boravku gotovo cjelodnevnu skrb
gradanima trece zivotne dobi.

33



neurologa (ABDJ1). Jedan od skrbnika navodi kako je lije¢nika specijalista trazio informacije o
terapiji 1 tome gdje i1 kako bi se oboljelom moglo pomo¢i (ABDJ3). Jedan skrbnik je dobio
informacije od psihijatrice u vezi smjestaja (ABBE1). Sto se ti¢e dobivanja informacija o
lijekovima, koliko ih Cesto treba koristiti i trebaju li oboljelom dati u odredenim situacijama
skrbnici traze informacije od psihijatra (ABDJ4) i lijecnika specijalista (ABDJ3). Kada govorimo
o informiranju i trazenju pomo¢i i misljenja za same skrbnike oni navode kako to traze kod
psihijjatra (ABDJ4, ABVA1). Jedan od skrbnika navodi kako informacije o tome $to da radi u
odredenim situacijama kod oboljele osobe trazi kod neurologa (ABBEI1), kao 1 bilo koje
informacije vezane za bolest (ABDJ1). Sto se ti¢e zadovoljstva dobivenih informacija od strane
medicinskog osoblja tri skrbnika navode kako su zadovoljni i imaju osje¢aj da su im pomogli
(ABDJ1, ABDJ4, ABVALI), dok dva skrbnika navode kako nisu zadovoljni i kako su se loSe
osjecali nakon dobivene informacije (ABDJ2, ABDJ3).

5.2.2.3.  Clanovi obitelji
Samo je jedan od skrbnika naveo ¢lanove obitelji kao informacijski izvor o bolesti (ABDJ4).
Navodi sestricnu koja radi kao neurolog i sestru koje mu pruzaju informacije 1 savjete o tome kako

treba postupati s oboljelom osobom u odredenim situacijama.

5.2.2.4. Prijatelji

Dva su skrbnika navela prijatelje kao informacijske izvore o AB (ABBE1, ABDJ3). Svaki skrbnik
navodi po dva prijatelja koji su po zanimanju lije¢nici. Jednog skrbnika prijatelji lijeCnici savjetuju
kako postupati s oboljelom i preporucuje odlazak kod lije¢nika da se oboljelom promjeni terapija
(ABBE1). Drugom skrbniku prijatelji lije¢nici predlazu da oboljelu osobu smyjesti u bolnicu te
pruzaju pomo¢ i informacije oko svega u vezi bolesti (ABDJ3). Takoder tog drugog skrbnika
prijatelji svecenici savjetuju o radnoj terapiji jer imaju saznanja o nekim sluc¢ajevima oboljelih te
je li im ona pomogla ili nije. Uz svecenike, informacije o smjestaju oboljele skrbnik dobiva od

prijateljice susjede.

5.2.2.5. Ostalo
Cetiri skrbnika navode udrugu kao izvor informacija. Dva skrbnika navode kako su od udruge
Amadea dobili informacije o organiziranim sastancima gdje se izmjenjuju informacije razli¢itih

skrbnika o razli¢itim fazama bolesti (ABDJ1, ABDJ2). Skrbnik je takoder dobio informacije od te
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udruge o dnevnom smjestaju oboljele (ABDJ2). Jedan se skrbnik odmah na pocetku bolesti
uklju¢io u aktivnosti udruge Memoria za dobivanje informacija o bolesti te je zadovoljan s
informacijama koje je dobio (ABBEI1). Takoder je jedan od skrbnika zadovoljan s dobivenim
informacijama od strane Hrvatske udruge za Alzheimerovu bolest u vezi savjetovanja o bolestiiu
vezi prava koja ima oboljela osoba (ABV Al). Nadalje, skrbnik navodi kako je koristio televizor i
knjige kao izvor informacija o bolesti (ABDJ2). Zatim, skrbnik odlazi u Centar za socijalnu skrb
kako bi zatrazio informacije o osobama koje mogu pripaziti jedan dio dana na oboljelu osobu
(ABVAL). Naposljetku, dva skrbnika navode kako su ,,Culi iz pri¢a“ da svi prolaze kroz identi¢ne
faze u AB (ABDJ2) te da je posljedica primanja anestezije mogucnost da se sprzi mozak pacijenta

(ABDJ4).

5.2.3. Informacijske potrebe

Skrbnicima su odredene informacije potrebne kad se pojavi odredeni problem u vezi oboljele
osobe 1 njthove njege. Kada govorimo o pravnim problemima, odnosno o situacijama koje su
zahtijevale pravnu pomo¢, savijet ili informaciju vec¢ina ispitanika odgovara kako nema 1 nije trazila
informacije u vezi pravnih problema (ABBE1, ABDJ1, ABDJ2). Jedan od skrbnika navodi kako
se jednom informirao o pravima koje ima putem telefona za savjetovanje te je dobio odgovor na
svoju informaciju koju je trazio (ABVAL1). Skrbnika je zanimalo kako ostvariti skrbniStvo nad
oboljelom osobom te je dobio povratnu informaciju no nikad ju jo§ nije iskoristio (ABDJ3). Sto
se ti¢e financijskih problema odnosno situacije koje su zahtijevale pravnu pomo¢, savjet ili
informaciju vezanu za ostvarivanje financijske pomoci, reguliranje mirovine oboljele osobe,
plac¢anje lijekova i sl., takoder vec¢ina ispitanika navodi da nemaju financijskih problema 1 da nisu
trazili informacije u vezi financija (ABBE1, ABDJ1, ABDJ2, ABDIJ3). Skrbnik navodi kako bi

vjerojatno trazili informacije o financijama da su imali potrebu za tim.

»Pa nismo, ono financijski smo u redu to nismo nista ni pokusavali ni za skrb ni za niSta, nemamo
tih. Vjerojatno da smo u nekoj losijoj financijskoj situaciji bi pokusavali mozda nesto, ali sad
nismo jo$ nista... (ABDJ3)

Iz navedene reCenice skrbnika mozemo zakljuciti kako skrbnici traze informacije o
odredenom problemu tek onda kada se problem pojavi. Skrbnik koji se informirao o pravnim
problemima putem telefona za savjetovanje je jedini traZio informacije o financijama koje se mogu

dobiti bez obzira na primanja skrbnika (ABVAI). Nadalje, potreba koja se pojavila kod tri
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skrbnika je dnevni boravak za oboljelog (ABDJ2, ABDJ3, ABVAL1). Kada govorimo o socijalnim
pravima potrebna je bila i informacija o pomo¢i u kuéi oboljele osobe (ABDJ3). Jedan od skrbnika
je trazio informaciju o dnevnom smjestaju dolaskom u Centar za socijalnu skrb (ABV A1), jedan
pretrazivanjem informacija na internetu (ABDJ3) te dolaskom u udrugu za psiho-socijalne potrebe
(ABDJ2). Velikom dijelu ispitanika najc¢esce su potrebne informacije o tome kako i gdje se moze
pomoci oboljeloj osobi te Sto bi oni konkretno trebali raditi da joj pomognu (ABDJ1, ABDJ2,
ABDJ3, ABDJ4).

,»Ja mislim da sam ja prvo trazila informacije da vidimo kako uopée onda bi odnosno kad cujemo
bilo kaki film reportaza Alzheimera s televizije smo gledali, a onda smo i ovdje ovaj kazem ja
sam trazila knjige da vidim Sta da radim.” (ABDJ2)

,»Pa za poso, za sve, uglavnom ne znam mene onako zanima kako da ja njoj pomognem. Da ono,
da vam ja mislim ona je ovak okej, ona je dobro. Mislim, dobro, zaboravlja, ali ono §ta ja znam,
ne znam dobro se osjeca nema nikakvih zdravstvenih problema $to se tice jel..bolesti same te.*
(ABDIJ3)

Potrebne su im informacije o tome kako poceti s njegom, $to treba raditi s osobom da se
osjeca bolje, odnosno da joj se jednostavno pomogne. Jedan od skrbnik je pak trazio i pomo¢ za
sebe, dakle kako pomo¢i sebi jer ga je situacija s oboljelom iscrpila te je pomo¢ 1 dobio od
medicinskog osoblja (ABDJ4). Zatim, dva skrbnika su trazila informacije o lijekovima, u raznim
situacijama im je potrebno znati trebaju li 1 koliko dati lijekova oboljelom (ABDJ4) te trebaju li
piti jos neke lijekove da bi im bilo bolje (ABDJ3). Kada spominjemo razne situacije, skrbniku su
potrebne informacije o postupku rjeSavanja problematicnog ponasanja oboljelog (ABBEI,

ABDJ4).

5.3. Rasprava

Analizom odgovora skrbnika oboljelih od AB doslo se do zakljucka kako skrbnici najvise koriste
medicinsko osoblje kao informacijski izvor za informiranje o samoj bolesti. Takoder, moze se
zakljuciti kako koriste medicinsko osoblje u svim fazama bolesti, od prvih simptoma, lijekova,
pomo¢i oko njege, pa sve do traZzenja psiholoske pomoc¢i sebi kao skrbniku. Usto, dva skrbnika
navode prijatelje koji su lijecnici kao izvor informacija o savjetovanju u vezi njege i1 informiranju
u vezi bolesti. Takoder, jedan skrbnik navodi sestricnu koja je neurolog koja ga savjetuje i
informira u vezi njege 1 bolesti. Jedan od ucestalijih izvora skrbnicima su i udruge koje se bave

Alzheimerovom boles¢u, a navode Amadeu, Memoriju i Hrvatsku udrugu za Alzheimerovu bolest.
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Informacije koje su trazili i dobili od udruga su vezane za smjestaj oboljelih, informacije o bolesti,
pravima oboljele osobe te razmjena iskustava s drugim skrbnicima. Kada govorimo o internetu
kao informacijskom izvoru tri skrbnika navode kako su ga koristili da bi se informirali o bolesti
nakon postavljanja dijagnoze bolesti, dakle u pocetnoj fazi. Pritom koristio se i za pronalazenje
informacija o smjestaju oboljele osobe. Izvori koji se rjede koriste, toc¢nije koji su spomenuti samo
jednom su svecenici, susjed, televizor, knjige i Centar za socijalnu skrb. Nijedan od ispitanika ne
spominje koriStenje foruma (forum.hr) kao izvor gdje mogu dobiti potrebne informacije, ali 1
podrsku od ostalih ¢lanova. Uzrok tome mogu biti godine skrbnika jer je ve¢ina onih starijih od
50 godina. MoZda zbog toga ne koriste IKT tehnologiju koliko mlade osobe 1 ne znaju §to se sve
moze pronaci na internetu. Najmlada skrbnica navodi kako svakodnevno koristi internet 1 kako je
koristila za trazenje informacija u vezi bolesti 1 njege. Takoder, obrazovna razina moze biti uzrok
nekoristenja tehnologije. Skrbnici koji imaju VSS, VSS i doktorat navode kako su koristili internet
kao izvor informacija, dok oni sa SSS nisu koristili internet za potrebe bolesti i njege. Pri tome
nam svjedoci ¢injenica spomenutog istrazivanja hrvatskog foruma gdje se zapravo vidi doista mali

broj objava na temu AB na forumu u odnosu na druge forume u svijetu.®

Potrebne informacije skrbnicima su ve¢inom informacije vezane za dnevni boravak,
odnosno smjestaj oboljele osobe. Pri tome, Cesto su im potrebne i informacije o tome kako
njegovati oboljelu osobu, dakle kako postupati s njom u odredenim situacijama te kako i gdje im
se moze pomoci. Informacije o tome kako poceti s njegom i Sto raditi s oboljelom najpotrebnije su
na pocetku postavljanja same dijagnoze bolesti. Kada oboljela osoba dode u kasniju fazu bolesti
skrbnicima je potrebna pomo¢ oko postupanja s oboljelom u problemati¢nim situacijama, koje se
pojavljuju u tim fazama, te oko davanja odredene doze lijekova. Kada govorimo o pravnim,
financijskim 1 medicinskim savjetima i informacijama zaklju¢ujemo kako se skrbnici o njima
informiraju samo kada im je potrebna takva vrsta informacije. Dva skrbnika navode kako su trazili
pravne informacije, jedan vezane za ostvarivanje skrbnistva nad oboljelom osobom, a drugi
opcenito o pravima koje ima oboljela osoba i on kao skrbnik. Zatim, samo jedan skrbnik navodi

kako se informirao o financijskim pravima, iako nema financijskih problema. Svi ostali skrbnici

85 Usp. Erdelez, Sanda; Faletar Tanackovié, Sanjica; Petr Balog, Kornelija; Ruzol¢i¢, Ana; Zili¢, Tomislava. Nav.
dj.
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navode kako nemaju financijskih poteskoca ili kako jedan kaze da ga financije ne zanimaju pa

stoga nisu ni trazili informacije vezane za financije.

Emocionalnu podrsku koju skrbnici dobiju pri njegovanju oboljele osobe uglavnom dobiju
od obitelji, navode sestre, deCka, ali i religiju. Konkretnu i prakti¢nu pomo¢, takoder uglavnom
pruza obitelj, odnosno kéerka, zet, sestra, majka i dalja rodakinja. Uz obitelj navode se i radnici u
Amadei te osoba pla¢ena za ¢uvanje oboljele. Jedan od skrbnika navodi i kako uglavnom sve sam

radi.

Iz dobivenih rezultata mozemo =zakljuciti kako se skrbnici premalo informiraju o
njegovanju oboljelih od AB, odnosno o pravima koja mogu dobiti prilikom njegovanja jer ni sami
ne znaju da imaju prava na odredene stvari. IKT tehnologiju, odnosno internet ne koriste ¢esto kao
mjesto informiranja ¢ime moZemo zakljuciti da ne znaju §to se sve nalazi na internetu ili ne postoje
mreZne stranice na hrvatskom jeziku koje dovoljno dobro opisuju prava skrbnika i oboljelih. Sto
se tice lijekova 1 smjeStaja oboljelih zaklju¢ujemo da socijalna skrb u RH nema dovoljan kapacitet
djelatnika i sredstava da kvalitetno pokrije sve oboljele od AB. To se, izmedu ostalog, odrazava 1
na skrbnike ¢ije mentalno zdravlje ispasSta zbog toga, a time se povlace i ostale stvari u zivotu

poput drustvenog zivota, posla, slobodnog vremena i sl.
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Zakljucak

Cilj ovog rada bio je utvrditi informacijske potrebe oboljelih od AB i njihovih skrbnika na
podrucju istocne Hrvatske.
Skrb u RH je u posljednjih nekoliko godina dozivjela pomak u organizaciji usluga skrbi.
Osobe starije od 65 godine imaju prava na nov¢ane naknade i socijalne usluge, a za one bolesne
osigurava se 1 institucijska skrb. Osiguravaju se i kreveti za oboljele od demencije na odjelima
psihijatrije 1 psiho-gerijatrije te u staratkim domovima. No, u Hrvatskoj u samo tri Zupanije postoji
dovoljan kapacitet smjeStaja oboljelih od demencije, medu kojima nijedna nije u Slavoniji 1
Baranji. Problem nastaje 1 kod pokrivanja troSkova lijekova, koji zasad nije u potpunosti pokriven.
Skrbnistvo nad oboljelom osobom prema hrvatskom zakonu mogu dobiti samo Zivotni partneri
oboljelih, dok su prema zakonu djeca duzna brinuti se za stare i nemoc¢ne roditelje. Pri tome
zaklju¢ujemo da se na stanju i strukturnoj potpori skrbi u RH treba 1 dalje raditi.
U ovom radu krenuli smo od sljedecih istrazivackih pitanja:
1. Putem kojih izvora se oboljeli od AB 1 njihovi skrbnici informiraju o bolesti?
2. Putem kojih izvora se skrbnici oboljelih od AB informiraju o njegovanju?
3. Koje su informacije potrebne oboljelima od AB i njihovim skrbnicima u odredenim fazama
bolesti?
4. Koje informacijske izvore koriste u odredenim fazama bolesti?
5. Tko skrbnicima pruza podrsku tijekom njegovanja oboljele osobe?
6. O kojim pravima (medicinskim, pravnim, financijskim) se informiraju skrbnici tijekom
njegovanja?
Pitanjima se doslo do odgovora da se skrbnici najvise informiraju putem medicinskog osoblja
1 udruga te neSto manje putem interneta. Najpotrebnije informacije na pocetku postavljanja
dijagnoze su o samoj bolesti i simptomima. Skrbnicima su potrebne informacije o tome kako
pomo¢i bolesniku i kako postupati s bolesnikom u problemati¢nim situacijama. Pomo¢ 1 savjete
traze, uz medicinsko osoblje i udruge, i kod prijatelja koji su u vecini slucajeva po zanimanju
lije¢nici. Informacije o smjestaju oboljele osobe takoder se pojavljuju kao jedne od najpotrebnijih
za skrbnike koji su u radnom odnosu zbog nedostatka vremena. Emocionalnu i prakti¢nu pomo¢
skrbnicima najcesSce pruza obitelj koja im pomazZe u njegovanju oboljele osobe. Kada govorimo o

pravima tijekom njegovanja, skrbnici se rijetko informiraju o njima, odnosno informiraju se samo
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kad dode potreba za odredenim pravom. Vecina skrbnika ne zna kakva prava imaju i $to im se sve
moze osigurati tijekom skrbi pa stoga i ne traze informacije o njima.

Kako se skrbnici nedovoljno informiraju o svojim pravima te ne znaju na $to imaju prava,
korisno bi bilo napraviti portal za skrbnike. Portal koji upuéuje na prava u pojedinim fazama bolesti
te na eventualnim uslugama pri Centru za socijalnu skrb, koji bi skrbnicima nudili usluge i umjesto
njih obavljali razne administrativne poslove za ishodenje medicinskih i dr. pomagala jer su
skrbnici, pogotovo oni u radnom odnosu, ¢esto u nedostatku s vremenom. Udruge 1 medicinsko
osoblje bi onda prvenstveno trebali skrbnike 1 oboljele upucivati na taj portal kako bi §to vise ljudi
saznalo za njega posto skrbnici starije dobi ne koriste ¢esto internet za informiranje o bolesti. Ovaj

rad moZe posluziti kao polaziste za daljnja istrazivanja.
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Prilog 1. Pitanja iz intervjua

INTERVJU S OSOBAMA KOJE SKRBE O OBOLJELIMA OD ALZHEIMER
BOLESTI
PROTOKOL ZA ISTRAZIVACE

Prvi dio: DEMOGRAFSKA PITANJA

1. Spol
a. Njegovatelja
b. Oboljelog
2. Godina rodenja
a. Njegovatelja
b. Oboljelog
3. Molim navedite najviSu zavrSenu Skolu
a. Njegovatelja
b. Oboljelog

4. Jeste li uposleni? Je li uposlen oboljeli? Ako oboljeli vise nije uposlen, je li bio uposlen kad je

obolio? Ili je obolio kad je bio u mirovini?
5. Mjesto stanovanja njegovatelja i oboljelog

a. Zivite li u istom domaéinstvu s oboljelim? Ako da, jeste li se Vi doselili oboljelom, ili

oboljeli Vama da mozete skrbiti o njemu?

b. Ako oboljeli ¢lan obitelji ne Zivi u istom domacinstvu s Vama, gdje je smjesten? (u

neku psih.ustanova, javni ili privatni dom, kod drugog Clana obitelji i dr.)?

6. Ako zivite u istom domacinstvu s oboljelim, molim navedite broj ¢lanova u domacinstvu i

Vase srodstvo s oboljelim
7. Kada je pocela bolest; kada je zapocelo lijeCenje i pracenje; da li se oboljeli sad lijeci od AB?

8. Kako biste procijenili poodmaklost bolesti u ovom trenutku? (pocetna, srednja, kasna faza

bolesti?)
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9. Tko Vam pruza najve¢u emocionalnu podrsku pri njegovanju oboljelog u svakodnevnom
Zivotu (obitelj, lijecnici — opce prakse, neurolozi, logopedi itd. , socijalni radnici, prijatelji,

udruga, drugi njegovatelji, svecenik, itd.)

10. Tko Vam pruza najvecu konkretnu i prakti¢cnu pomo¢ pri njegovanju oboljelog u
svakodnevnom zivotu. (obitelj, lijecnici, socijalni radnici, prijatelji, udruga, drugi njegovatelji

itd.)

Drugi dio: KOMBINACIJA METODE KRITICNIH DOGAPAJA (CI - CRITICAL
INCIDENT) 1 METODE INFORMACIJSKIH HORIZONATA (INFORMATION
HORIZONS)

Ispitanike treba zamoliti da se prisjete zadnje situacije kada su im bile potrebne informacije i
savjet vezan uz oboljelu osobu 1 skrb o njoj/njemu.

Proces ispitivanja:

1. Prisjetite se kada Vam je zadnji put bila potrebna neka informacija vezano uz bolesti
vaSe/g... [bolesna osoba]. O ¢emu se radilo? Opisite, Sto ste to¢no napravili, kako ste

se osjecali?

2. Gdje ste PRVO potrazili odgovor/savjet? Jeste li dobili odgovor koji je odgovorio na vase
pitanje/potrebu?
Opisite, Sto ste tocno napravili, kako ste se osjecali?
b. Jeste li bili zadovoljni odgovorom?
c. Ako odgovori nisu dobiveni ili ispitanik nije bio zadovoljan pronadenim
informacijama, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo. Jeste li imali

nekih problema pri trazenju informacija?

3. Gdje ste DRUGO/potom potrazili odgovor (ako niste pronasli odgovor)? Jeste li dobili
odgovor koji je odgovorio na vase pitanje/potrebu?
a. OpiSite, Sto ste tocno napravili, kako ste se osjecali?

b. Jeste li bili zadovoljni odgovorom?

c. Ako odgovori nisu dobiveni ili ispitanik nije bio zadovoljan pronadenim
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4.

informacijama, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo. Jeste 1i imali

nekih problema pri trazenju informacija?

Ukoliko ispitanici ne spomenu internet, pitati jesu li ikada koristili internet/e-izvore da
pronadu potrebne informacije, dobiju podrsku?
Jeste li ikada do sada koristili Internet ili elektronicke izvore da pronadete potrebne
informacije ili dobijete podrsku (npr. na online forumima)?

a. Zasto DA, zasto NE? Koje su prednosti, nedostaci takve vrste informacija?

b. Sluzite li se inace internetom? Ako da, u koje svrhe?

Treci dio: OTVORENA PITANJA

1.

Jeste li do sada imali nekih pravnih problema odnosno mozete li se prisjetiti situacije koja je

zahtijevala pravnu pomo¢, informaciju ili savjet?

a.

Ako da, opiSite o cemu se to¢no radilo, Sto ste trebali, kako ste se osjecali, Sto ste
napravili, gdje ste sve informacije i pomo¢ trazili, od koga ste ih na kraju dobili (ako su
dobili) 1 kako ste problem razrijesili?

Ako odgovori nisu dobiveni ili ispitanik nije bio zadovoljan dobivenim odgovorom,

ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo.

Jeste li do sada imali nekih financijskih problema odnosno mozete li se prisjetiti situacije

koja je zahtijevala pomo¢, informaciju ili savjet vezano npr. uz ostvarivanje nekih

financijskih prava i naknada, reguliranje mirovine oboljelog, naknadu za njegovatelja,

placanje lijekova, itd.

a.

Ako da, opiSite o cemu se tocno radilo, §to ste trebali, kako ste se osjecali, Sto ste
napravili, gdje ste sve informacije i pomoc¢ trazili, od koga ste ih na kraju dobili (ako su
dobili) 1 kako ste problem razrijesili?

Ako odgovori nisu dobiveni ili ispitanik nije bio zadovoljan dobivenim odgovorom,

ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo.
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3. Jeste li dosada imali neki problema odnosno mozete li se prisjetiti situacije koja je zahtijevala
pomo¢, informaciju ili savjet vezano npr. uz ostvarivanje nekih socijalnih prava i usluga za
oboljelog, npr. pomo¢ u kuéi, dnevni boravak za oboljelog, prijevoz do bolnice i sl.

a. Ako da, opisite o ¢emu se toc¢no radilo, Sto ste trebali, kako ste se osjecali, §to ste
napravili, gdje ste sve informacije i pomoc¢ trazili, od koga ste ih na kraju dobili (ako su
dobili) 1 kako ste problem razrijesili?

b. Ako odgovori nisu dobiveni ili ispitanik nije bio zadovoljan dobivenim odgovorom,

ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo.

4. Jeste li dosada imali neki problema odnosno moZete li se prisjetiti situacije koja je zahtijevala
pomo¢, informaciju ili savjet vezano npr. uz ostvarivanje nekih medicinskih prava i usluga za
oboljelog, npr. dostupnost farmakoloske terapije, palijativna skrb, i sl.

a. Ako da, opiSite o ¢emu se tocno radilo, Sto ste trebali, kako ste se osjecali, Sto ste
napravili, gdje ste sve informacije 1 pomo¢ trazili, od koga ste ih na kraju dobili (ako su
dobili) 1 kako ste problem razrijesili?

b. Ako odgovori nisu dobiveni ili ispitanik nije bio zadovoljan dobivenim odgovorom,

ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo.

5. Jeste li upoznati s radom udruge “Memoria” i jeste li ikada od njih potrazili pomo¢?
Objasnite.
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AKronimi

S — skrbnik: ispitanik

SD - Silvija Dolosi¢: ispitivac

SE — Sanda Erdelez: ispitivac

Prilog 2. Demografski podatci

Ispitanik 1. Sifra: ABBE1
Pitanje Odgovor
1. Spol a. njegovatelja -Zensko
b. oboljelog - Musko
2. Dob a. njegovatelja — 1941. (78)

b. oboljelog — 1941. (78)

3. Obrazovna razina

a. njegovatelja —VV§S
b. oboljelog — VSS

4. Jeste li uposleni? Je li
uposlen oboljeli? Ako
oboljeli vise nije uposlen, je
li bio uposlen kad je obolio?
11i je obolio kad je bio u
mirovini?

Oboje su u mirovini. Oboljeli je bio u mirovini kad je obolio.

5. Mjesto stanovanja
njegovatelja i oboljelog

Njegovatelj Zivi s oboljelim, kod oboljelog u ku¢i.

6. Ako Zivite u istom
domacinstvu s oboljelim,
molim navedite broj ¢lanova
u domacinstvu i njihovo
srodstvo s oboljelim

2 ¢lana: njegovateljica (Zena) i oboljeli (muz).

7. Kada je pocela bolest;
kada je zapocelo lijecenje i
pracenje; da li se oboljeli sad
lijeci?

S: Kak sam primijetila, primijetila sam da je on odlazio recimo kod svog
lije¢nika i vrati se neobavljenog posla dok jednog dana nisam rekla
nemogucde, da je radio u Elektroslavoniji inace je on sam iSao. Od 2013. sam
Jja onda krenula s njim i¢i i to su nam prvi nalazi prvi nalazi od 2013. i to je
bilo onda demencija... Primijetila sam ono zaboravi ili tako, ali najvise me to
iznenadilo kad je iSao kod lijeCnika, ja kaZem ma odi, inace se na nista nije
Zalio na nista se on nije Zalio ni na glavobolju ne mogu reci zdrava osoba, ali
kad je imao temperaturu il ne znam u vezi ceg je on isao kod svoje lijecnice i
vrati se i kaZe nisu me primili. Ja kaZem pa kako to i onda odem s njim i kaZe
meni sestra kaZe, pa dok sam ja otvorila vrata i rekla sam mu prvo se mora
naruciti pa je on malo negodovao, inace je on miran vidjeli ste ga da je on...I
kaZe iSla je da provjeri kako stoji i dok se vratila njega viSe nema i tak sam ja
s njim pocela kod lije¢nika. E onda je tu i tamo je on onako planuo, bez veze,
al’ se smiri i to je jedno vrijeme trajalo, a 2013. onda je pocelo vise
zaboravljati i prvo je govor, govor prvo je poceo govoriti i onda se tu izgubi,
on zna Sta hoée reci ali...Da da tu je tu je kod govora krenulo prvo... pa su ga
tamo testirali i bilo je prvo demencija srednji stupanj ¢ini mi se, a 2016. je veé
pisalo znakovi Alzheimera...Onda smo slavili smo 50 godina braka tu se veé
on povlacio, onako u krugu djece i kumova, i ovaj tu se ve¢ on povlacio ili
nije se onako inace on pjeva... jesmo mi zdravo viSe nismo mogli jer vidim da
Jje on poceo usporenije hodat...
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S: Kupujem ih skroz od 2013., skroz kupujemo, skroz Memantin...

8. Kako biste procijenili
poodmaklost bolesti u ovom
trenutku? (pocetna, srednja,
kasna faza bolesti?)

SD: De mi recite jel on sad uSao u fazu palijativne skrbi, da jel to sad neka
terminalna faza bolesti?

S: Ne.

SD: Umiruéa? On jos uvijek hoda.

S: Ne, on hoda, on hoda, on super izgleda, on super izgleda. Kad je doSao
dom on je pravio tamo probleme on jako malo tekucine i kod kuce i onda smo
se mi psihijatriji Zalili da on nece popiti i kad smo ga doveli na psihijatriju on
je rekao pita tko smo mi to su neke dve Zene koje su me dovele uopce nije...

9. Tko Vam pruza najvecu
emocionalnu podrsku pri
njegovanju oboljelog u
svakodnevnom Zivotu

SD: de mi recite tho vam je pomogao ovaj kad je to sve krenulo jeste imali
neku emocionalnu pomoé, stru¢nu pomoé?
S: Ne, kad je to prvog zapravo 2.11. prosle godine.

10. Tko Vam pruza najvecu
konkretnu i prakti¢nu
pomo¢ pri njegovanju
oboljelog u svakodnevnom

S:...i kéerka i Vinko i ja smo otisli ovaj kod doktorice... Kéerka je to preuzela
na sebe jedva smo dobili taj tihi dom topli dom topli topli ili tihi.

S: Jel imate terapije dajte mu sad silom ja mu ne bi mogla dat silom neg je zet
onda morate popit morate popit na njega...

S: ...ni hitna ni policija ni psihijatrija nitko nije iziSao. To¢no da mi djeca

zivotu. nisu bila, ja bi taj dan zavrsila...
Ispitanik 2. Sifra: ABDJ1
Pitanje Odgovor
1. Spol a. njegovatelja -Zensko
b. oboljelog - Musko
2. Dob a. njegovatelja — 1966. (53)

b. oboljelog — 1940. (79)

3. Obrazovna razina

a. njegovatelja — SSS
b. oboljelog — SSS

4. Jeste li uposleni? Je li
uposlen oboljeli? Ako
oboljeli vise nije
uposlen, je li bio
uposlen kad je obolio?
Ili je obolio kad je bio u
mirovini?

Njegovatelj i oboljeli su u mirovini. Oboljeli je bio uposlen kad je obolio od
Parkinsonove bolesti (prije 20 do 25 godina), a kad su se poceli pojavljivati
prvi simptomi Alzheimerove bolesti je bio u mirovini (prije 2 do 3 godine).

5. Mjesto stanovanja
njegovatelja i oboljelog

Njegovatelj Zivi u istom domacinstvu s oboljelim u kuéi oboljelog.

6. Ako zivite u istom
domacinstvu s
oboljelim, molim
navedite broj ¢lanova u
domacinstvu i njihovo
srodstvo s oboljelim

3 ¢lana: njegovateljica (kéerka), oboljeli (otac) i Zena (majka
njegovateljice).

7. Kada je pocela bolest;
kada je zapocelo
lijeCenje i praéenje; da li
se oboljeli sad lijeci?

S: Ovako sad s obzirom da ima on te dvije dijagnoze, Parkinsonova je pocela
puno ranije prije nekih 20 do 25 godina je bio jo§ u radnom odnosu, a s
Alzheimerom se nosimo unazad 2 do 3 godine, tako da...tako otprilike od
2016-e da su poceli nekakvi prvi simptomi Alzheimera, blaga demencija
recimo jel zaboravnost, gubljenje u prostoru, ponekad agresivnost tako
izmjena razlicitih raspoloZenja.

S:...Alzheimer je isto u toj fazi rijetko kad nas prepozna, dob ne moZe odrediti
ni kolko on ima godina, ne moZe se Cak sjetiti ponekad ni kako se zove.
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S:... sam bila upoznata sa tim nekakvim prvim simptomima koji se javljaju i
vidjela sam po njemu da ne razlikuje.

8. Kako biste procijenili S: On je sada polupokretna osoba, mislim da je pokretna jos iz tog razloga $to
poodmaklost bolesti u se mi trudimo da ga podiZemo i oslanjamo na noge svaki dan, vuéemo,
ovom trenutku? presvucemo, nahranimo, napojimo on je kaZem uz Alzheimera ima i
(pocetna, s.rednja, kasna | parkinsona i [fizi¢ki je ta bolest uznapredovala i ne moze se sam ni okrenit u
faza bolesti?) krevetu, ni ustat i u pelenama je. To je kasna faza, Alzheimer je isto u toj fazi

rijetko kad nas prepozna, dob, ne moZze odrediti ni kolko on ima godina, ne
moZe se Cak sjetiti ponekad ni kako se zove.

9. Tko Vam pruza najve¢u | S: Bog, ne znam dal me razumijete $ta sad Zelim reéi, vierujem da nas ono $to
emocionalnu podrsku nas nosi kroz Zivot, kad se mi odupiremo onome $to moramo raditi u Zivotu
pri njegovanju oboljelog | onda nam je jako teSko, imam sestru s kojom mogu podijelit svoje poteskoce
u svakodnevnom Fivotu | mogu je pitat za pomoé, recimo ona je danas tamo ja sam ju zvala da ona

bude tamo da ja mogu bit ovdje i vrlo cesto mi uskodi jer ja trebam isto jedan
svoj ritam. KaZem Vam odem i na taj pilates jednostavno ne da, nego da se
odmorim da se psihicki odmorim jer ja, tko mi pruZa emocionalnu pomoé.
S: Pa tesko kaZem vam imam sestru mi smo zajedno u tome, ali da bas to s
nekim dijelim nekako dobro ja sam vi§e onako tip koji je zatvoreniji...

10. Tko Vam pruza najve¢u | S: Imam sestru s kojom mogu podijelit svoje poteSkoce mogu je pitat za
konkretnu i prakti€énu | pomoé, recimo ona je danas tamo ja sam ju zvala da ona bude tamo da ja
pomo¢ pri njegovanju mogu bit ovdje i vrlo Cesto mi uskoli jer ja trebam isto jedan svoj ritam.
oboljelog u Mama je isto u kudi, dobro ona fizicki ne znam kol'ko puno, ne moZe ali je
svakodnevnom Zivotu. vrlo bitno da je prisutna, Cujte ja mogu oti¢ u trgovinu mogu otié platit

racune mogu obavit sve jer je ona tamo.
Ispitanik 3. Sifra: ABDJ2
Pitanje Odgovor
1. Spol a. njegovatelja: 1. Musko 2. Zensko
b. oboljelog: Zensko

2. Dob a. njegovatelja: 1. 1965. (54) 2. 1968. (51)
b. oboljelog: 1938.-2018. (80)

3. Obrazovna razina a. njegovatelja: 1. Doktorat 2. VSS
b. oboljelog: NSS (osnovna $kola)

4. Jeste li uposleni? Je li Njegovatelji rade. Oboljela je bila u mirovini kad je obolila.
uposlen oboljeli? Ako
oboljeli vise nije
uposlen, je li bio
uposlen kad je obolio?

Ili je obolio kad je bio u
mirovini?

5. Mjesto stanovanja Njegovatelji su Zivjeli u istom domacinstvu s oboljelom u kuci njegovatelja.
njegovatelja i oboljelog | Zadnjih 5 mjeseci Zivota oboljela je bila u domu (sijeanj-svibanj).

6. Ako zivite u istom 4 ¢lana: njegovatelj (sin), njegovateljica (snaha), oboljela (majka) i unuk.
domacinstvu s
oboljelim, molim
navedite broj ¢lanova u
domacinstvu i njihovo
srodstvo s oboljelim

7. Kada je pocela bolest; S1: Ne u mirovini su veé¢ oboje bili i tata i mama, 2012-e je to pocinjalo.

kada je zapocelo
lijeCenje i praéenje; da li
se oboljeli sad lijeci?

82: Smo mi poceli prihvacati 2012-e, tu negdje smo mi malo i ranije shvaéali
da ima poteskoca, ali nismo povezivali sa Alzheimerom niti samo nego samo
sa staroscu.
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S1: Pocelo je, gledajte tipi¢no ono recimo kod Alzheimera recimo S$to je
znakovito tocno taj obrazac ponaSanja ono kad Citate znaci kad se informirate
o tome tocno to je to zaboravijanje, stavljanje stvari na recimo stavljanje
tanjura u pecnicu recimo ili ovaj ono. Eto kaZem to i polako veé kad je to
uznapredovalo neprepoznavanje osoba, sestra je bila kad dode, to je neka
nas$a koja neka rodakinja ili je ¢ak onda veé bilo doslo do faze da je to bilo
ono kao aha to je sigurno neka njegova koja ovaj dolazi i sad to je uljez koji
njima ulazi u kuéu.

§2: Mi smo u stvarnosti 2012. prvo uocili da ona da joj zagore krpe kad ih
stavi na iskuhavanje, da je zaboravila na to, jer je to radila na dvije etaZe,
imala je u podrumu kuhinju i na prizemlju, onda je te godine nije nikako
mogla vi§e shvatit na telefon kako da nazove nas na mobitel, mi smo joj
nacrtali mobitel napisali opis, postupak kako da radi dok smo kraj nje moZe,
&im je sama ne moZe i to nam je bilo ono neki okida¢ da shvatimo da ipak ne
moZe ma da joj djeca ni sin ni kéer nisu prihvatili jos$ tri godine.

S1: Doslo je do promjena, dolazi vam ono druga osoba to viSe nije recimo
osoba mama koju sam ja recimo znao.

82: Nismo mi traZili drugu pomo¢ sastrane uopce od lijecnika do, do mozda 2
godine unazad pred smrt znaci 2016-e i to u jesen tek 2016-e poslije godiSnjeg
odmora kad smo onda smo definitivno shvatili da viSe ne moZemo, odnosno
pocela su i djeca prihvacat da to je nesto $to bi traZilo pomoé. Onda su isli kod
lijecnice onda je lijeCnica u prvom startu rekla da to nije Alzheimer to je ne
znam, pozvala je na jedno testiranje...

8. Kako biste procijenili
poodmaklost bolesti u ovom
trenutku? (pocetna, srednja,
kasna faza bolesti?)

SD: A koje godine je ona preminula?
S1: Prosle godine.
S1:15.5.2018.

9. Tko Vam pruza najvecu
emocionalnu podrsku pri
njegovanju oboljelog u
svakodnevnom Zzivotu

S1: Cisto razgovor obiteljski to nista medusobno, medusobna komunikacija to
nista drugo jer kaZem..

10. Tko Vam pruza najvecu
konkretnu i prakti¢nu
pomoc¢ pri njegovanju

oboljelog u
svakodnevnom zivotu.
Ispitanik 4. Sifra: ABDJ3
Pitanje Odgovor
1. Spol a. Njegovatelja: Zensko
Oboljelog: Zensko
2. Dob Njegovatelja: 1994. (25)

Oboljelog: 1964. (55)

3. Obrazovna razina

PO Mo

Njegovatelja: VSS
b. Oboljelog: SSS

4. Jeste li uposleni? Je li
uposlen oboljeli? Ako
oboljeli vise nije
uposlen, je li bio
uposlen kad je obolio?
1li je obolio kad je biou
mirovini?

Njegovateljica je uposlena. Oboljela je u mirovini i nije radila kad je
obolila.
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Mjesto stanovanja
njegovatelja i oboljelog

Njegovateljica Zivi s oboljelom, kod oboljele u ku¢i.

6. Ako zivite u istom 4 ¢lana: njegovateljica (cura od sina), oboljela (majka) i 2 sina (jedan je
domadinstvu s decko od njegovateljice).
oboljelim, molim
navedite broj ¢lanova u
domacinstvu i njihovo
srodstvo s oboljelim

7. Kada je pocela bolest; S: Pa onako ako pogledam sad 4 godine, a mislim ukupno oko 10 godina
kada je zapocelo sigurno jer ja i on smo isli zajedno u razred pa je ona tak tak sam ju vidala
lijeGenje i pracenje; da li | ono ne Cesto ali dovoljno Cesto da sam, da primijetit.
se oboljeli sad lijeci?

S: Pa ono ispituje me kak se ko zove onak non stop stvarno ovaj tesko
(pocinje plakat) jer imena sinova braée sestara, ko gdje radi, ko $ta ima i tako
malo onda joj al teko joj je nekad se sjeti nekad ne, njoj su svi dosta... Nisam
Jju Cesto vidala kad prica ustaje se i glasno pocne govorit vjerojatno sama sa
sobom da to ono izbaci nekako brZe dok ne zaboravi onda tak jer onako. Ona
Jje Sta ja znam sposobna je bila u biti svaSta je znala radit ovaj vjerojatno je to
nekako prikrivala sve onako $ta ja znam.

8. Kako biste procijenili S: ...pa sad ne znam kako to al’ ono dosta kasno da joj se ne moZe pomoé, po
poodmaklost bolesti u specijalistici kako je rekla... Ona je fizicka zdrava, nema ona nekakvih
ovom trenutku? problema, izgleda dobro.

(pocetna, srednja, kasna
faza bolesti?)

9. Tko Vam pruza najvecu | S: ...dec¢ko, mislim sin, ovaj drugi je mlad mislim nije toliko mladi ali onak jo§
emocionalnu podrsku | je u svom, on studira u Osijeku pa onda mislim ni nema ga ovako kod kuce.
pri njegovanju oboljelog
u svakodnevnom zivotu

10. Tko Vam pruza najve¢u | S: Dode Romana, to je od Marina strina, onda bude s njom dok ne dodu oni
konkretnu i prakti¢nu | po nju posto ja ve¢ odem na poso, i Marin isto kad idemo u isto vrijeme ovaj i
pomoé pri njegovanju onda dodem ja prva s posla on dode tek oko 6 onda bude veé i Casna ostavi
oboljelog u tak oko od pola 4 do 4 bude isto opet kod Romane i onda ja je pokupim onda
svakodnevnom Zivotu. dodemo kudi pravimo jelo jedemo i et tako.

Ispitanik 5. Sifra: ABDJ4

Pitanje Odgovor

1. Spol a. njegovatelja: musko

b. oboljelog: Zensko
2. Dob a. njegovatelja: 1964. (55)
b. oboljelog: 1940. (79)
3. Obrazovna razina a. njegovatelja: SSS
b. oboljelog: NSS (osnovna skola)

4. Jeste li uposleni? Je li Njegovatelj nije uposlen. Oboljela je u mirovini i radila je kad obolila.
uposlen oboljeli? Ako
oboljeli vise nije
uposlen, je li bio
uposlen kad je obolio?

Ili je obolio kad je biou
mirovini?
5. Mjesto stanovanja Njegovatelji Zivi s oboljelom, kod oboljele u kuéi.

njegovatelja i oboljelog
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uposlen oboljeli? Ako
oboljeli vise nije
uposlen, je li bio
uposlen kad je obolio?
Ili je obolio kad je biou
mirovini?

6. Ako zivite u istom 2 ¢lana: njegovatelj (sin) i oboljela (majka).
domacinstvu s
oboljelim, molim
navedite broj ¢lanova u
domacinstvu i njihovo
srodstvo s oboljelim

7. Kada je pocela bolest; S: A moZe se reci od 2017-e, 2 godine.
kada je zapocelo S: Pa da, snimili su i mozak kad ono jel, imala je ta dva moZdana, na kraju
lije¢enje i pracenje; da li | mama kad kuva ona ¢e skuhat za Bojanu jer ovako ne grijesi, razumijete, a s
se oboljeli sad lijeci? druge strane ée pogrijesit. Ne znam mogu, tako da sam ja povadio sve rernu

sam iskljucio izvadio sam sve one utiCnice od struje, a nekad ono i kad pric¢a
ne moZete ju razumijet nekad kad se naspava je okej neke stvari koje si je
zacrtala to upamti, a onda odjednom ne zna jel.

S: ...osjecaj za vrijeme gubi znate, ne zna koji je dan, ja joj objaSnjavam ne
radi se subotom i uvijek moram smisljat vezovi su dolaze mi iz Vatikana, ali
nekad prode nekad ne prode nekad ono vozi me kuci onda je provozam po
gradu dodemo jel dobro u redu je. Nekad je provozam triput pa nije u redu
onda vozi me pocne gubit stvari onda ne zna gdje je Sta stavila non stop
trazimo, ne mogu vi§e ni ja popamtit kolko god da pratim.

8. Kako biste procijenili SD: Jel bi voljeli imat neku pomo¢ u kuci, neko ko bi recimo majku kupao?
poodmaklost bolesti u S: To jo§ moZe sama, to me i doktorica moja pitala jel moze reko sam moZe.
ovom trenutku? SD: Znaci vi u biti Cekate onaj stadij kad ona na bude vise nista mogla, e
(pocetna, srednja, kasna | onda da traZite pomo¢ znaci u biti kad padne u krevet?
faza bolesti?) S: Ja nisam to rekao, ali ono zasad ovo moZe sve obavljati, nisam imao

potrebu, mama je dosta izdriljiva nekad kad gledam, ona se digne u 6 tu bude
do pol 3 onda hoée na frizuru odvedem je na frizuru pa hoce i na misu i ja
gledam ona do pol 10 izdvi.

9. Tko Vam pruza najvecu | S: Sam sam, sestra mi kaZe ovako napravi onako kao sestra ée moze danas
emocionalnu podrsku do¢ ona isto radi u Osijeku.
pri njegovanju oboljelog
u svakodnevnom zivotu

10. Tko Vam pruza najvecu | S: Sam, rekao sam sam samcat, ja sam iz Osijeka inace.
konkretnu i prakti¢énu | SD: Spomenuli ste sestru. Jel Vam sestra uskace jel kad trebate negdje?
pomoé pri njegovanju A: Pa sestra dode subotom, evo danas ée mozda doé.
oboljelog u SD: Da da, ipak vam tu uskoi jel kad treba netko bit s mamom i tako
svakodnevnom zivotu. | Pomogne Vam.

A: Uglavnom sam.

Ispitanik 6. Sifra: ABVA1

Pitanje Odgovor

1. Spol a. njegovatelja: Zensko

b. oboljelog: Zensko
2. Dob a. njegovatelja: 1959. (60)
b. oboljelog: 1938. (81)
3. Obrazovna razina a. njegovatelja: VSS
b. oboljelog: SSS
4. Jeste li uposleni? Je li Njegovateljica je uposlena, a oboljela je bila u mirovini kad je obolila.
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konkretnu i prakti¢nu
pomoc¢ pri njegovanju
oboljelog u
svakodnevnom zivotu.

5. Mjesto stanovanja Njegovateljica Zivi kod oboljele, doselila se sa suprugom kod oboljele zbog
njegovatelja i oboljelog | njege.
6. Ako zivite u istom 3 ¢lana: oboljela (majka), njegovateljica (kéerka) i suprug od kéerke (zet).
domacinstvu s
oboljelim, molim
navedite broj ¢lanova u
domacinstvu i njihovo
srodstvo s oboljelim
7. Kada je pocela bolest; S: Pocela je tako S$to se ona nije u nekom trenutku mogla sjetiti rijeci koju je
kada je zapocelo Zelila izgovoriti pa smo mi onda otisli kod psihijatra jer je nju to
lijedenje i pracenje; da li | uznemiravalo pa smo jednostavno krenili sprijecit tu uznemirenost mislim
se oboljeli sad lijei? svima nam se dogada da u nekom odredenom trenutku neku rije¢ ne znamo
rec.
S: ...ali smo mi nadalje normalno funkcionirale do trenutka dok se ona nije
pocela Zaliti da se njoj trese donja vilica da ona ima, ne mogu se sad vi§e ni
sjetiti §to sve, pa nas je onda lije¢nik opée prakse uputio kod neurologa koji je
traZio testiranje i nakon tog psiholoskog testiranja je njoj dijagnosticirana
demencija Alzheimerovog tipa. Ja jesam primijetila da ona vi§e ne zna sama
skuhati, primijetila sam da neuredno se hrani prije svega, pa sam prvo pocela
Jjoj nosit kuhano onda mi je susjeda rekla da ona zna da to 5to ja skuham
donjet njoj da da psima mackama i tako. Tako da kaZem po tom sam
zakljucila da se neuredno hrani. Jos uvijek je bila nekako orijentirala se u
prostoru ali znala je oti¢ sama kod frizera znala je sama do¢ kod mene i
vikendom je obi¢no kod mene dolazila na ruc¢ak a preko tjedna sam ja isla
tokom popodneva do nje obié ju odnjet joj rucak za sutra i tako smo se
snalazili.
8. Kako biste procijenili SD: A kad su joj dijagnosticirali je li to kao bila ve¢ neka to bi bila ona
poodmaklost bolesti u srednja bole, srednja faza jel?
ovom trenutku? S: A recimo to tako.
(pocetna, srednja, kasna
faza bolesti?)
9. Tko Vam pruza najvecu
emocionalnu podrsku
pri njegovanju oboljelog
u svakodnevnom zivotu
10. Tko Vam pruza najve¢u | S: Kad sam ja na poslu ona je kod Zene koja ju pazi i éuva jer je ta ena

slabijeg isto malo slabije pokretnosti pa sposobna je, ali eto iza$le smo jedna
drugoj u susret da ona ne mora dolazit k nama pa onda mi mamu vodimo k
njoj aa kod nje je tokom prijepodneva pod nadzorom a poslijepodne je.

56



Prilog 3. Drugi i treci dio intervjua

KOMBINACIJA METODE KRITICNIH DOGAPAJA I METODE INFORMACIJSKIH
HORIZONATA

1. Prisjetite se kada Vam je zadnji put bila potrebna neka informacija vezano uz bolesti vase/g. ..
[bolesna osoba]. O ¢emu se radilo? OpisSite, $to ste tocno napravili, kako ste se osjecali?

ABDIJ1

SE: Ocigledno je da ste vi dosta toga naucili kroz vlastito ponaSanje i iskustvo koje ste imali,
gledajuci drugu osobu koju ste spominjali, a da li ste, da li je bila neka situacija u kojoj se moZzete
sjetit kada su one specificne neke informacije trebale vezano uz demanciju i Alzheimerovu bolest
Vaseg oca?

S: Malo sad Vas nisam razumila.

SE: Da li je neka situacija nedavno bila kada su vam, kada?

S: Kada mi je trebala pomo¢ stru¢na pomoc¢?

SE: Kad vam je trebala neka stru¢na pomodé, i onda ste morali neke informacije negdje potraZiti?
S: Da, u biti ja sam pocela u tom periodu njega i dovodit ovdje u Amadeu tako da sam nekako
traZila u biti pomoé i sa svih strana i ovdje su bile organizirane radionice za pomoé obiteljima
oboljelih od Alzheimera.

SD: A kako ste saznali za radionicu?

S: Pa sestra Natalije mi je rekla, tako da smo se mi znali par puta znali skupiti i razgovarati
svako o svom evo danas nas koje ste vidjeli mi smo se ve¢ upoznali puno prije i kad se
sastanemo mi svako govori o svom roditelju, odnosno osobi o kojoj se brine i s kakvom
situacijom se suocava i to u biti pomaze jako onom drugom koji je recimo u pocetnoj fazi koji
nije svjestan Sta ¢e ga zadesit poslije toga i nekako smo u biti iznoseci te svoje Zivotne nekakve
sudbine jedni drugima dobro dosli i pomogli, a isto tako sam traZila i lije¢ni¢ku pomoé jer kod
doktorice Tomi¢ sam bila vrlo esto nisam vise mogla njega vodit ali sam iSla po pomoé i po
informacije i po uskladivanje lijekova smanjivanje dodavanje pogotovo kad je on bio u onoj
agresivnoj fazi kad je fizicki jo$ bio u punoj snazi, umno vise nista nije znao i znao je biti
agresivan i fizicki...

ABDJ3

SE: E sad bi vas zamolili da se prisjetite ovaj jedne situacije nedavno kad vam je bila potrebna
neka informacija vezano uz situaciju uz oboljelu.

S: Pa trenutno ne znam S$ta mislim da sam ono ne znam kak da joj pomognem ovo je sve ono iz
dana u dan ono mislim da ne cinimo dovoljno opet ono je...radnu terapiju ne znam ono imam
tako neke svecenike koji neki su rekli ne neki su rekli da onda neki neko je nekome bio neki su
rekli grozno drugi kaZu super sad je taman preko puta susjedi isto njegovi svi rade u bolnici ono
i Zena i kéer i sin svi su tamo na hitnoj i tam su ga stavili dobro on je losije od Anice al kao da
mi imamo mjesec dana i to da mi vidimo oée $ta pomo¢ da ne znam ono, ne Zelim zato $to najvise
volim bit kod kuce onda ne znam kolko bi to pomoglo uopce dal oni uopcée tam s njima tamo rade
i ono ne znam.

ABDJ4

SE: Ono to istrativanje koje pravimo bavi se pitanjima kako ljudi razrjeSavaju svoje
informacijske potrebe kad imaju oboljelog u porodici od demencije ili Alzheimerove bolesti pa
nas zanima ako se moZete prisjetiti zadnje situacije kad Vam je bila potrebna neka informacija
u smislu vezana uz mamu i njezinu situaciju sa demancijom kad nesto sto ste htjeli potraZiti neka
informacija kada Vam je bila potrebna?

S: U kom smislu informacija?

SE: Informacija na na koji nacin pomodi njoj ili kako pomo¢i sebi, moZe biti pitanje medicinsko
moZe biti pitanje pravno, pitanje socijalne skrbi bilo kakva informacija kada Vam je bila
potrebna?

S: Pitate jesam nesto Sto sam traZio (da da) gledajte ja moram procijenit oéu di¢ glas ocu ju
zagrlit dal ée je to smirit to je na meni, (znaci kako) svaki dan je drukcije, nekad kad ju nekad ju
zagrlim pa jos gore, Sta ide uz demenciju kolko sam ja shvatio jer ja isto ucim, ovisi narav ima
netko ko je dementan al je tih miran, netko je promjenjive naravi malo je agresivan malo je jel,
tak da ja ono tu mi ne moZe nitko pomoci, danas sam napravio ovako moZe bit dobro, ak sam
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napravio sutradan isto tako moZe bit loSe znaci neka ne valja kad titram nekad ne valja kad ono
jel

SE: Da li ste Vi pokuSali nekog pitat za savjet na koji nacin s njom se ponaSati?

S: Pa recimo psihijatar je netko tko potvrduju ne mogu ja potvrdivat bas sve ne mogu se sad sjetit
situacije niti mogu pustit da radi nesto $to ée naskodit ko djetetu nesto dozvolit da gura prste u
struju jel.

SE: A kako ste kod psihijatra otisli u kom trenutku, to je psihijatar za nju?

S: Za nju.

SE: Za nju da, a da li ste moZda pomo¢ od nekog traZili moZda za sebe da bi Vam psiholoski
pomogao.

S: Da bio sam i ja kod njega.

ABVAI

SD: Kad vam je zadnji put bila potrebna neka informacija vezana za bolest?
S: A Cujte svaki dan nesto novo se dogodi tako da bih ja zapravo svaki dan s nekim imala o emu
pricat (istina da da).

2. Gdje ste PRVO potrazili odgovor/savjet? Jeste li dobili odgovor koji je odgovorio na vase
pitanje/potrebu?

ABBEI

SD: De mi recite dobili ste informacije od neurologinje obiteljske lijeCnice, a kad je to pocelo,
jeste se negdje dalje educirali i traZili informacije o toj samoj bolesti i simptomima ponaSanju sa
bolesnikom?

S: Ma internet.

SD: Na internetu.

ABDIJ1

SD: De mi recite koji vam je tijek bio do dolaska dijagnoze isli ste kod lijenika opée prakse (tako
je) i onda?

S: Kod lijecnika opée prakse (da) i onda imali svog neurologa tako da smo mi samo jos dodali tu
iSao je on ubiti na ta psiholoSka testiranja i na utvrdivanje, jel, ne mogu se ja sad tocno sjetiti §ta
smo sve obavili da bi se postavila dijagnoza Alzheimerove bolesti.

SD: Znaci psihijatar Vam je?

S: 1 psihijatar, neurolog, neurolog (ispri¢avam se neurolog) doktorica Tomic iz Osijeka.

ABDJ2

SD: Kako ste dosli do psihologa, na preporuku lije¢nika opée prakse?
S82: Da.

SD: To je bila prva stepenica.

S2: Obiteljska medicina je bila prva stepenica.

SE: Gdje ste prvo isli traZiti informacije ako se moZete prisjetiti?

S2: Ja mislim da sam ja prvo traZila informacije da vidimo kako uopce onda bi odnosno kad
Cujemo bilo kaki film reportaia Alzheimera s televizije smo gledali a onda smo i ovdje ovaj kaZem
ja sam traZila knjige da vidim Sta da radim.

SE: Ako bi se sloZili da se malo vratimo na ono pitanje jer oko potreba ovih informacijskih, dakle
vama je vaSa mama sticajem okolnosti nije mogla ostat sama u Osijeku dosla je kod vas i Sto se
onda kod vas desilo kako ste kakve ste pitanje kakve ste informacijske potrebe imali Sto vam,
otkuda ste krenuli rekli ste prvo ste isli na internet?

S2: Prvo smo po internetu i mi smo nas je kad smo procitali o Alzheimeru i ono §to smo znali
prije o Alzheimeru smatrali smo da mi njoj ne moZemo pomoci osim samo olaksati nacin i model
Zivota i stalno smo se informirali §ta meni je najbolja informacija bila prihvatite ono Sto oni Zele
i okrenite na neki model da oni, nema suprotstavljanja takvoj osobi recimo to mi je bila jako
dobra informacija...

ABDIJ3

SE: Dakle prvo ste isli s doktoricom konzultirat i pitat doktoricu gdje bi kako bi se moglo pomoci?
S: Pa da, pa ono doktorica nas je pitala pogotovo kad je to smo isli ovaj Sto se tice te terapije
nado si se da ée to ono kao nesto moZda pomoci i to je onda kraju nista od toga i eto.

SE: I imate, da li imate osjecaj da ste dobili odgovor od doktorice ili da ste zadovoljni?

S: Pa ono dobila sam da nema nista dalje odgovor, mislim otisli smo normalno kod naSeg doktora
a ona sad ima kao tu kontrolu u 7. mjesecu u bolnici al to je sve ono te terapije imala preglede
vam tam isla je kudi i to je to.
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SE: I kako ste se osjecali kada ste Culi odgovor na to pitanje koje ste imali?
S: Pa loSe.

ABDJ4

SD: Da, de mi recite spomenuli ste psihijatra kak ste dosli do psihijatra preko lijeCnika opce
prakse ili kako su vam isli te stepenice?

S: A niSta, mama je imala i moZdani, imala je more toga znate moZdani je imala 2008. znaci
Dprije, nakon tatine smrti i onda smo isli i da se mozak snimit ovo ono i onda smo odlucili najbolje
kod psihijatra oti¢ jel on joj dao neki b vitamin to vam je za memoriju kao jel, kaZem teSko mi je
sad ni ne sje¢am se ni ja x stvari.

SD: Znaci ubiti Vama je psihijatar dao dijagnozu demencije on je rekao da je ona veé to sad?
S: Pa da ono.

SD: Jeste ju vodili kod neurologa?

S: Ne jednom, pa bila je kod neurologa.

SD: Ali za ovo stanje demencije.

ABVAI

SD: De mi recite kad ste dobili dijagnozu, jeste se raspitivali o samoj dijagnozi gdje gdje ste se
raspitivali gdje ste traZili informacije o ?

S: TraZila sam Informacije na internetu na internetu sam dosta toga procitala i zvala sam ovu
gospodu §to je u savjetovanje savjetovanje u Zagrebu u Zagrebu i razgovarala sam s vama.

3. Gdje ste DRUGO/potom potrazili odgovor (ako niste pronasli odgovor)? Jeste li dobili odgovor
koji je odgovorio na vase pitanje/potrebu?

ABDJ3 SE: A jeste li pokuSali negdje drugdje se jos raspitati, potraZiti?
S: Pa ne znam, kad ono sad taj njen prijatelj doktor Lati¢ on je rekao ono najveci specijalist ne
zna on, mislim da ovaj tam ona je sposobna zna mislim pricali smo ako trebam $ta da zovem i to
ali mislim ne znam, ne gnam $ta da zovem onak ne moZe jel ne moze pomoé nista.

ABVAI SD: Kad ste primijetili te simptome i poCeli sumnjati da je rije¢ o Alzheimerovoj bolesti rekli ste

prvo ste isli kod lijeCnika obiteljske medicine jeste moZda negdje dalje traZili informaciju o samoj
bolesti informirali se?

S: Ne. Ja cak uopcée nisam mislila da je rije¢ o demenciji u biti ne znam $to sam mislila mislila
sam da jednostavno Covjek Kako stari tako mu se deSava da teZe razmiSlja da nesto moze
zaboravljati i ja kad se za pricam u nekom trenutku Zelim re¢ neku rije¢ pa mi ne ide ne mogu ju
pronaé.

4. Jeste li ikada do sada koristili Internet ili elektroni¢ke izvore da pronadete potrebne informacije
ili dobijete podrsku (npr. na online forumima)?

ABDJ1

SE: A da li ste moZda pokusali neke informacije preko interneta pronaci?

S: Pa ne, onako kako bi vam rekla ne mogu reci da jesam.

SE: Da li koristite inace internet?

S: Da koristim koristim, meni je kaZem vam jako pomoglo to moje iskustvo koje sam imala prije
jako mi je pomoglo jer vjerojatno me to pripremilo na cijelu tu situaciju da to prepoznam i da
budem tog svjesna da me isto tako &eka u vlastitoj obitelji jedan, jedna takva situacija takav
pacijent

ABDIJ3

SE: A jeste li pokuSali moZda sami potraZiti informacije negdje recimo preko interneta ili?

S: Pa jesam, tako sam nasla ovo ovdje.

SE: I $to ste nasli?

S: Pa ovdje, ovdje da gdje bi ona mogla opet zato Sto ju nismo mogli ostavljat samu kod kuée
mislim ono moZe ona nece valjd nist Sta ja znam al opet nikad ne znas Sta joj se moZe krenut u
glavi il ne znam ni ja nece ona ni ne oda ona negdje po selu ide do dvije susjede tu ono ode popije
kavu kad ne bude tu pa vrati se uglavnom nema ono nigdje previSe i¢ ovaj ode odveze ju sestra
kod sebe kao na vikend ili al ono jedva Ceka kad ée i¢ kuci njoj se to nis ne da ono sve i tako.
SE: Opisite mi malo kako ste pronasli informacije o ovom mjestu ovdje, kako ste to pretraZivali?
S: Pa traZila za za oboljele negdje smjeStaj nesta kao neka taj boravak da nije ono tam non stop
i tako isto ne znam i ta susjeda ona je isto na sve strane pa mi onda ona isto rekla kao da ide joj
neka Zena iz Vrpolja isto ovdje onda je pitala nju onda je rekla dobro vamo tamo i onda je tamo
dosla sa sestrom to jest sa Anicom...
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SE: A inacle se sluZite internetom, (da) da za koje svrhe, kako koristite

S: Pa za poso, za sve, (za posao, za sve dobro) uglavnom ne znam mene onako zanima kako da
Jja njoj pomognem da ono da vam ja mislim ona je ovak okej ona je dobro mislim dobro zaboravlja
ali ono $ta ja znam ne znam dobro se osjeca nema nikakvih zdravstvenih problema $to se tice
jel.bolesti same te.

OTVORENA PITANJA

1. Jeste li do sada imali nekih pravnih problema odnosno mozete li se prisjetiti situacije koja je
zahtijevala pravnu pomo¢, informaciju ili savjet?

ABBEIl1 Aha jeste imali nekakvih pravnih problema kad je to sve krenilo glede punomodi dizanja
mirovine?
S: Sad nisam nista Vinku se koristi imam njegovu karticu i osobnu nisam jos$ sve me to zateklo
(da da) i tak da smo mi u ponedjeljak onda otisli kod, ne znam sad kak se zove, te psihijatrice i
ona je rekla da je potreban smjestaj, e sad taj smjestaj nigdje ne moZete kéerka je to preuzela na
sebe jedva smo dobili taj tihi dom topli dom topli topli ili tihi, e sad ne znam i ja jel sad topli ili
tihi stalno.
SD: Al ubiti niste traZili nikakva prava jer niste ni znali nije Vam...?
S: Nisam ni znala ne.

ABDJ1 SD: De mi recite jeste do sada imali nekih pravnih problema?
S: Pravnih?
SD: Da neke dvojbe, dileme po pitanju ostvarivanja prava?
S: Ne, on je umirovljenik je li i ostvaruje prava na osobnu kao stopostotni invalid, zato $to ima i
Parkinsova i Alzheimera, tako da i dalje a za njegu i to, to nismo ni traZili, dobijemo ove pelene
i §to nam treba preko doznake patronaZnu nisam jos traZila...

ABDJ2 SD: Moe, ovaj jeste li imali nekih pravnih problema traZili neke pravne savjete?
S1: Ne ne nismo to nista ovo recimo i kad je dijagnosticiran i to na ono sistem oduzimanja
poslovne sposobnosti recimo ako mislite taj dio mi smo htjeli jel to ovaj vec tako $ta ne.
S82: Nismo traZili nikakvu pomoc.
SE: A zaSto ako smijemo pitat zaSto niste, vidim da ste odgovorili nismo htjeli kako to da niste,
niste mislili da je to potrebno ili niste ili zhog toga Sto niste mogli prihvatiti da je bolesna.
S1: Vjerojatno je to onaj motiv (Da da da da) ovaj oduzet nekome ovaj to ne(da).

ABDJ3 SD: Pa recimo glede ostvarivanja nekih njezinih prava.
S: Pa nismo, ono financijski smo u redu to nismo nista ni pokuSavali ni za skrb ni za nista,
nemamo tih vjerojatno da smo u nekoj loSijoj financijskoj situaciji bi pokusavali moZda nesto ali
sad nismo jo§ niSta, govore nam zasto ne ovo zasto ne ono.

ABDJ4 SD: Jeste dosad imali nekih pravnih, pravnih dvojbi, pravnih problema i tako?
S: U kom smislu?
SD: U smislu njezine imovine u smislu njezine oporuke u smislu (to me uopce ne zanima, uopce
mi to nije bitno) davanje informiranog pristanka kad je isla na sve operacije kad su joj
uspostavljali dijagnozu, davali lijekove, jeste davali informirani pristanak za sve to, pisani
pristanak da ide?
S: Operaciju kad je imala nije bila u tom stadiju razumijete, rekao sam prije 3 godine a operirana
prije 4.

ABVAI SD: De mi recite kad ste otisli u centar za socijalnu skrb ili prije odlaska u centar za socijalnu

skrb (da) jel ste se s nekim konzultirali vezano za njezina prava koja ona ima?

S: Razgovarala sam sa gospodom koja je predsjednica udruga udruge obitelji oboljelih od
Alzheimera u Zagrebu.

SD: Hrvatska udruga za Alzheimerovu bolest.

S: Da da tako je ima onaj telefon za savjetovanje da gospoda je bila vrlo vrlo ljubazna susretljiva
ono mislim da smo pricale moZda Cak i sat vremena jel.
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SD: Da oni zapravo.

S: Oni su me upravo i uputili na centar za socijalnu skrb da idem kod njih i podnesem zahtjev
da mama ima pravo na tu pomo¢ za trec¢u osobu bez obzira na financijska primanja to je neovisno
neovisno o socijali §to bi se reklo (da da) da.

SD: Ali je procedura takva da bi ona ostvarila to pravo mora ié¢i pred komisiju.

S: tako je podnosi se zahtjev u centru i onda centar Salje zahtjev ide na procjenu komisije kod
komisije mislim procjena je bila pa ona je uredna i dobila sam papire odite u drugu kancelariju
u toj drugoj kancelariji su ju pitali koji je danas dan koji je bio jucer dan a ona se okrenula
prema meni tad je joS bila i relativno ovaj razumna i i znala je nesto ali u tom trenutku nelagode
viSe nije znala nista tako da nije znala reci ni koji je dan danas ni koji je bio jucer okrenula se
prema meni i rekla pomozi mi jel (da da) jednostavno jedna ovisnost o meni to je tako pokazala
rjeSenje je doslo eto za dvije godine.

2. Jeste li do sada imali nekih financijskih problema odnosno mozete li se prisjetiti situacije koja je
zahtijevala pomo¢, informaciju ili savjet vezano npr. uz ostvarivanje nekih financijskih prava i
naknada, reguliranje mirovine oboljelog, naknadu za njegovatelja, placanje lijekova, itd.

ABBEI

SD: Da, a de mi recite jel moZete to sve platiti jeste traZili neku pomoc¢?

S: Nisam od nikoga jos traZila pomo¢ sad sam u Elektroslavoniji sam dobila neki upitnik al’
nikakav odgovor nisam dobila jako tesko Sta da vam kaZem od sveg sam se vec odrekla kuéu ne
mogu pro kéerke to vam hocu reci tad kad je on to puknio izgurao me van...

ABDIJ1

SD: Financijskih problema jeste bili u nekakvim poteSkocama glede lijekova i svega ovoga Sto
ste sad nabrojali?

S: Ne, nismo, nismo sve za sada $to koristimo pokriva dobar dio taj nas kak se zove bas i ne znam
zdravstveni fond ili kako.

SD: Hzzo.

S: Ubiti taj dio znam da ne Steka i onda dobijemo §ta nam treba.

ABDJ2

SD: Jeste imali nekih financijskih problema?

S1: Normalno bi bilo kad gledas pogotovo sta se sve desSava, pa ovaj medutim zasto nismo ovaj
sestra i ja kaZem jel sve kako je i zavrsilo nije uopce bilo sporno ovaj i poslije tate i mame i to
kaZem tako da bi se sad jedno drugo bojali pa de ajde ovaj da bi oko imovine nesta i to.

S82: sestra mu je pravnica ona je znala vjerojatno sva ali su oni bjeZali od toga da ona ima
Alzheimera izuzetno dugo do zadnje godine Vesna izuzetno teSko prihvatila a on skoro nikako to
Jje bilo najveci problem sto ni kad su vidjeli kad se jasno (da da da) vidjelo izuzetno tesko onda je
veé bilo i ono da onda je bilo ono nema pomoci i ne znamo Sta.

SD: Jeste imali nekakvih financijskih poteSkoca i problema po pitanju plaéanja lijecnika ili
lijekova ili tako?

S1: Ne ne one su imale svoje i ovo kaZem i mirovine i kaZem ono i to tako da Sto se tog dijela tice
definitivno ovaj ne.

SD: Ovaj, a po pitanju dizanja mirovine?

S1: To je sestra je imala punomoc i to je ona recimo.

SD: Punomod¢ imala.

ABDIJ3

SD: A ona oboljela ima mirovinu?

S: Ima da od muZa.

SD: De mi recite kako s lijekovima izlazite na kraj

S: Pa normalno ih pije

SD: Ne, koji se placaju i tako.

S: Pa ono mislim nisu puno, mislim kupimo et taj...400 i nesto kuna al to ima, ima skoro 2
mjeseca a ovaj Memantin i to dode 200 i nes, 200 za mjesec dana mislim.

SD: Znaci to je otprilike 500 kuna mjesecno onda trosite na lijekove?

S: Pa uglavnom eto 500 kuna lijekovi, 1500 kuna ovo, to je 2000 dakle njezina mirovina, znaci
rade taj Marin radi, Renato je u Osijeku na fakultetu njemu je to al to isto.

ABDJ4

SD: A ovo sve §to je bilo je bilo prije demencije, dobro, imate nekakvih financijskih problema po
pitanju lijekova (lijekova) i i svih onih potrepstina koje ona treba sad dok je u ovom stanju?

S: Sve $to treba cca ja osiguram.

SD: Jel vam je to dostatno ili bi voljeli da je puno vise?

S: Pa nema Sta vise, da je manje ko bi joj pomogo.
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SD: Ne, glede financija .

S: Ne razumijem to pitanje da je to puno, $ta da je puno vise

SD: Jel imate jel imate financijskih problema da se skrbite o vaSoj majci?

S: Kako nemam.

SD: U kojem pogledu imate financijskih problema?

S: Pa moram joj osigurat, sestra pomogne ja kolko mogu stalno sam u jurnjavi u kojoj mogu
kolko mogu obavit onda ja evo a sad sad sam ovo kaZem ja sam doSao najvise zbog sestre Natalije
inace ono.

SD: Koji vam je najveci financijski problem koji imate kad dok njegujete majku, $ta bi voljeli da
je drugadije da imate viSe para, da nemate tih problema, u kojem pogledu?

S: Ne znam $ta.

SE: Jel bi se nekako drugacije izorganizirali kad bi recimo kad bi sredstva financijska ne bi bila
problem, kako biste se izorganizirali?

S: U mene isto Ce.

SD: Recimo jel bi voljeli da lijekovi koje placate za demenciju da su na listi da ne morate platit,
jel plaéate neku minimalnu participaciju nesto ide za lijekove 10, 20 kn i to je to?

S: Kolko se sje¢am ne, placam ove za taj moZdani ne mogu se ni sjetit ali ni ne razmisljam sam
neko meni materijalno nebitne kad mi poénete hocete prepisat ma nek prepise kom hoce neéu
odnijet u grob nit je moj otac odnjeo, otiSao je u odijelu i s jednom krunicom nitko od nas nista
ne ¢uva mogu samo ponijet dobra vremena sa sobom ako ih imas.

3. Jeste li dosada imali neki problema odnosno mozete li se prisjetiti situacije koja je zahtijevala
pomo¢, informaciju ili savjet vezano npr. uz ostvarivanje nekih socijalnih prava i usluga za
oboljelog, npr. pomo¢ u kuci, dnevni boravak za oboljelog, prijevoz do bolnice i sl.

ABBE1 SD: Dobro je nema veze, ovaj a de mi recite nekakve socijalne ili zdravstvene usluge jeste traZili
tijekom bolesti pomoé u kudi patronaznu sluZbu ili njegu?
S: Nisam ni znala, nisam ni znala §ta imam pravo pravo da vam kaZem nitko me nije ni uputio
nisam ni znala evo sad navodno, on ima 4 200 mirovinu tak nekako do sad sam ja to mogla s
njegovom karticom i osobnom (aha) podizati u domu su ga odmah prebacili kod njihovog
lijeénika.

ABDJ2 SD: Jeste imali nekakvih situacija jeste traZili savjete ili slicno vezano a ostvarenje socijalnih
prava pomo¢ u kuci, patronaZa ili tako?
S1: Ne.

ABDJ3 SD: Jeste imali nekih situacija da vam je trebala pomo¢ ili informacija vezana za ostvarivanje
nekih socijalnih prava ili usluga, pomo¢ u kudi, njega, briga, patronaZna sestra?
S: Pa ono isto ima sad na internetu al ono rekla sam njemu da idemo moZda vidit za tu ono sad
ne znam ta patronazna sestra ne znam nisam gledala iskreno.
SD: Sta ste gledali?
S: Pa to pomoé kao u kudi htjela sam da za bude joj skrbnik moZda al ono opet mislim nebitno
kolko 400, 500 kuna ono on je sve njeno za to.
SD: Znaci sin da bude skrbnik jel?
S: Ovaj al on je lijen za to jesam ja i donijela tamo te iz socijalnog mi je dala.
SD: Datkle bili ste u centru za socijalnu skrb?
S: Da.
SD: I ipak ste se raspitivali o vasim pravima?
S: Pa da da, bila sam taj ve¢ stoji tako jedno pola godine (oke) taj neispunjen papir.
SD: Znaci zanimalo vas je kako ostvariti skrbnistvo nad oboljelom osobom i zanimalo vas je kako
dobiti pomo¢ u kuéi?
S: E to me zanima.

ABDJ4 SD: Jeste li dosad imali nekih problema ili neku situaciju koja je zahtijevala pomoé ili

informaciju glede ostvarivanja vaSih nekih socijalnih prava, pomo¢ u kudi, patronaza,
jednokratna novéana pomoé?

S: Nisam, nisam traZio.

SD: Niste nikad bili u centru za socijalnu skrb?

S: Nisam, nisam nista trazio.
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4. Jeste li dosada imali neki problema odnosno mozete li se prisjetiti situacije koja je zahtijevala
pomo¢, informaciju ili savjet vezano npr. uz ostvarivanje nekih medicinskih prava i usluga za
oboljelog, npr. dostupnost farmakoloske terapije, palijativna skrb, i sl.

ABDIJ1

SD: A glede ostvarivanja medicinskih prava, jeste tu imali nekakvih poteskoéa?

S: Nisam, doktorice stvarno $to se tice evo kad $ta traZim dobijem evo i doktorica Tomi¢ je isto
tako.

SD: Jeste zadovoljni s dobivenom informacijom?

S: Jesam jesam jesam jesam.

SD: Sa svim informacijama koje dobivate vezano za Alzheimerovu bolest to je to je?

S: Pa Cujte ja nekako ne mogu kazat.

SD: Nesto 5to nemate dvojbe jel nesto Sto sloZili bi se sa svim jel?

S: Pa bi, jer u sustini mislim svatko tko se skrbi za takvu oboljelu osobu mu je strasno tesko.
SD: Zato vas i pitam tu je ta dvojba.

S: Svaka informacija uvijek dobro dode kazem vam mi ovdje izmedu sebe podijelimo svaki slucaj
je za sebe (da da) i svaki je slucaj drugaciji ali se ustvari sve svodi na isto jer oni imaju takoder
tu fazu pa onda imaju tu fazu kad su straSno agresivni nemirni.

ABDIJ2

SD: A vezano za ostvarivanje njezinih medicinskih prava?

S1: Ostvarivanje znaci okej ovo lijekovi ona §to se tice je nedavno dobivala sestra isla podizat
kod lijec¢nice ovaj to je sve u redu medutim jedino ono kaZem Sto je drustvo definitivno
nepripremljeno odnosno organizirano kako je, mama kad je zavrsila u domu oni kad primaju
onda ono zna$ medicinska skrb ono sve zna$ ono na §ta se njima medicinska skrb svodi mjerenje
tlaka, davanje tableta znas terapije i to je to, mama je sad bas bila ovaj onda $ta je bila presia taj
Sta li ne znam ni ja uglavnom (virozu je onu imala) viroza uglavnom smo mi zavrsili u Osijeku
ovaj u bolnici taj dan mislim da je to bio Cetvrtak.

ABDIJ3

SD: Oke, e to su dva prava, dobro, a jeste do sada imali nekakvih problema ili poteSkoéa koje su
zahtijevale informaciju ili savjet vezano za neka medicinska prava kao $to je dostupnost terapije,
lijekova, palijativne skrbi, dijagnoze, jeste imali nekakvih poteSkoéa na tom putu njezinog
lije¢enja recimo od lijecnika opce prakse do dobijanja uputnice za psihijatra (aha) za neurologa?
S: Pa ne mi smo to taj doktor nam je sve rijesio mi nismo ni uputnice ni§ morala sam isla tamo
s nalazima...

SD: To je bio lijeCnik opée prakse?

S: Ne, to je ne znam on je doktor neki §to radi on neki kirurg il Sta je ne znam iskreno

SE: On je vas§ kucni prijatelj?

S: Pa on da od.

SD: Kako ste dosli do neurologinje Klepac?

S: Pa isto preko njega, on je reko samo tad tad odite tamo javite se doktorici i ono mi dosli tamo
uglavnom u zelenoj zgradi to jest kao prvoj s lijeve strane i onda mi osli tamo nje nije bilo tamo
odite dolje ¢ekala taman bila deZurna po bolnici pa nas je primila i tako.

SD: A njezin lijeCnik opce prakse ili lije¢nica?

S: Pa oke mislim ono njega smo na kraju mogu reé ispreskakali ono nosili smo nalaze i to nikad
nitko nista previse ne znam ni traZio pa mi je mal bilo neugodno pa sam sad eto otisla posto je
rekla da to nista nije uspjelo i da ovaj.

SD: A Sta mislite pod tim njenim nitko niSta traZio informaciju ili §to?

S: Pa ne mislim ono mislim $ta ja znam isto ono $to procitam na internetu nije nikakva kako da
kaZem korist isto od njega (da da da) mislim doktor opce prakse jel on Salje dalje sam on nije
problem ni za nista kod njega al ono on ée ti mo¢ to sve procitat i pogledati ili ne znam

SD: U biti to §to je on vama rekao ta koli¢ina informacija koju ste primili zapravo niste bili
zadovoljni s tim jer sve $to vam je rekao ste mogli procitati na internetu.

ABDJ4

SD: Jeste imali do sada nekih problema ili ste bili u nekakvoj situaciji da ste isto trebali pomo¢
ili informaciju vezano za ostvarivanje nekih medicinskih prava, primjerice dostupnost neke
dijagnoze terapije, odredene medicinske skrbi zadnje 2 godine otkad je dementna?

S: Uglavnom sam ja s njom, pitala me i doktorica ono jel ona ide na toalet samai to kao jel mogu
ja sam reko mogu jos, a sad dok mogu mogu.

SD: Niste razmisljali?
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S: Nisam vam ja tip od onih koji cvile kukaju, znate ne traZim pomoé (da) naviko sam da ne
dajem samo mami dajem i drugima dodu i pitaju me pomognu nije mi to problem dok mogu ja
sam dok mogu mogu.

5. Jeste li upoznati s radom udruge “Memoria” i jeste li ikada od njih potrazili pomo¢? Objasnite.
ABBEI1 SD: De mi recite kad ste dolazili na Alzheimer caffe koji je organizirala udruga Memoria jeste
bili zadovoljni s informacijama?
S: Pa jesam, ali je onda to tek bilo pocetak.
ABDJ1 SD: Jeste upoznati s radom udruge Memoria?
S: Ne, evo sad ¢u redi.
ABDJ2 SD: Jeste li upoznati s radom udruge Memoria iz Osijeka?
S1: Jesmo, bili smo ovaj tamo mislim da smo ovaj Cak jedanput je u Zupanijskoj u ovaj bio.
SD: Na Alzheimer caffeu.
S1: Da da da.
ABDIJ3 SD: Jeste li upoznati s radom udruge Memoria iz Osijeka
S: hmm
SD: Znacdi niste nas pronasli na internetu?
S: Pa ne, nasla sam ovaj i odemo jel prakticno il inace ne znam kako bi $ta al ono bilo.
ABDJ4 | SD: Jeste ¢uli nekad za udrugu Memoria?
S: Nisam.
ABVAI1 SD: Kako ste dosli do informacije o udruzi Memoria?

S: Preko interneta.
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Prilog 4.
Transkripti intervjua

ABBE1

SD: On je vas suprug jel’ tako?

A: Da, suprug.

SD: Kol’ko dugo ste u braku?

S: 54 godine, 65-¢.

SD: Kad ste rodeni?

S:12.12.ja 12.12.41.

SD: 1941., a godina rodenja vasSeg supruga?

S: Isto,on je 1.1.41.

SD: Vasa zavrSena Skola?

S: Visa ekonomska.

SD: A od supruga?

S: Isto, on ima i tehnicku visa, isto visa stru¢na sprema, ekonomski, al on je 1 tehnic¢ku iSao jos.
SD: Da da de mi recite

S: Elektrotehnicar.

SD: De mi recite kako je to pocelo s bolesti, kako ste primijetili simptome?

S: Kak sam primijetila, primijetila sam da je on odlazio recimo kod svog lijeCnika 1 vrati se
neobavljenog posla, dok jednog dana nisam rekla nemoguce, da je radio u Elektroslavoniji inace
je on sam iSao od 2013. sam ja onda krenula s njim i¢i i to su nam prvi nalazi prvi nalazi od 2013.
1to je bilo onda demencija.

SD: Samo sekund.

S: Kod neurologa.

SD: E super sad pricajte kako ste primijetili te simptome.

S: Primijetila sam ono zaboravi ili tako, ali najviSe me to iznenadilo kad je iSao kod lijecnika, ja
kaZzem ma odi, inaCe se na nista nije zalio na nista se on nije Zalio ni na glavobolju ne mogu reci
zdrava osoba, ali kad je imao temperaturu il ne znam u vezi ¢eg je on iSao kod svoje lijecnice i
vrati se 1 kaze nisu me primili. Ja kazem pa kako to 1 onda odem s njim i kaze meni sestra kaze pa
dok sam ja otvorila vrata i rekla sam mu prvo se mora naruciti pa je on malo negodovao inace je
on miran vidjeli ste ga da je on...

SD: Da da

S: I kaze iSla je da provjeri kako stoji 1 dok se vratila njega viSe nema i tak sam ja s njim pocela
kod lije¢nika. E onda je tu i tamo je on onako planuo, bez veze, al se smiri i to je jedno vrijeme
trajalo, a 2013. onda je pocelo viSe zaboravljati i prvo je govor, govor prvo je poceo govoriti i onda
se tu izgubi, on zna §ta hoce re¢i ali...

SD: Recenicu mu nisu bile suvisle jel, nisu imale smisao i tako?

S: Da datu je tu je kod govora krenulo prvo, onda smo i$li kod njegove lije¢nice pa kod neurologa
pa psihologa, mislim da je profesorica Vladeti¢ ona je pravila testiranje neko 1 prvo je rekla da je
to demencija sad nisam ponijela sve te nalaze.

SD: A isli ste kod psihologa prvo?

S: Ne.

SD: Kod psihijatra?
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S: Ne, kod neurologa.

SD: Kod neurologa?

S: Da raznih, na kraju su nas dodijelili za tu bolest, za demenciju ni nema, pa su nas na kraju dok
doktorice Tomic.

SD: Aha, ona je neurolog, tako je.

S: Da ona je neurolog i onda nas je ona poslala kod profesorice Vladi¢ pa su ga tamo testirali i bilo
je prvo demencija srednji stupanj ¢ini mi se, a 2016. je ve¢ pisalo znakovi Alzheimera.

SD: Ozbiljno, kakvi su to znakovi Alzheimera bili da ste dobili tu dijagnozu?

S: Pa ja ne znam viSe onako nije znao imena djece.

SD: Aha

S: To je svoje ime uvijek je znao recimo, ali ovaj obitelji nije 1 dan danas jo§ ne imenuje nas, Sta
je jos bilo...

SD: Jeste se brinuli 0 njemu u u u kuéi u stanu gdje ste?

S: Mi smo u ku¢i nas dvoje sami smo u industrijskoj ¢etvrti, 1 ovaj kod oblaCenja sam primijetila
da se oblaci onako $ta ja znam, inace je ona pazio na oblacenje ali ako ne gledam onda ovaj obuce
se svakako, to ako ga poSaljem u trgovinu onda ovaj ja obi¢no napiSem kad sam primijetila da on
zaboravlja onda sam napisala medutim on ne koristi taj Salabahter nego kupi onako Sta mu se svidi.
SD: Aha Sta misli da treba za kucu jel tako?

S: A lanjske godine, onda smo slavili smo 50 godina braka tu se ve¢ on povlacio, onako u krugu
djece 1 kumova, 1 ovaj tu se ve¢ on povlacio ili nije se onako inace on pjeva i planinarimo da onda
je profesorica Tomi¢ rekla u druStvu mi jesmo stvarno planinarili prije nego ¢e on oti¢ u dom jesmo
mi zdravo viSe nismo mogli jer vidim da je on po¢eo usporenije hodat onda smo se pridruzili jo§
jesenas ovome, kak se zove, Zivjeti zdravo.

SD: Aha aha.

S: Dom zavod za

SD: Zavod za javno zdravstvo.

S: Hodali smo, a ljetos je bilo onda frka otisli smo na more s tim da ¢emo se vratit avionom i oti¢
¢emo sa sindikatom na Neum sindikat umirovljenik.

SD: A vi ste u mirovini i suprug je u mirovini?

S: Da, oboje smo.

SD: Zapravo on je to je ta faza bolesti krenila u njegovom umirovljenom stanju?

S: Da da.

SD: Pricajte, sluSam Vas. Krenili ste sa sindikatom.

S: Vratili smo se u Osijek medutim dok mi imamo nes§ neki apartman na moru, i u 6. mjesecu Smo
mi dosli na more 1 on viSe nije kolko god je on rad jer smo imali majstore e da tako je bilo bili su
nam promijenit stolariju i tu se on gubio to ga je valda i smetalo da sad majstori smrzavaju.

SD: Vas dvoje sami Zivite?

S: Da, a one je jako radiSan to je njemu bilo nepojmljivo sad da, jo§ su otiSli pa nisu ni dovrsili pa
su nam susjedi dovrSavali nemoj Vinko ti i1 jedan dan smo mi bili pozvani kod nas$ih prijatelja na
veceru ja kazem idem samo dovrsit neko farbanje sva sam od farbanja i reko bio je vru¢ dan.

SD: Aha

S: I reko za ¢as ¢u do¢i nije to potrajalo dugo ja sam stvarno brzo zavrsila i dodem gore njega
nema ja nazovem. More nije ba$ ni blizu ni daleko, ali nazovem prijatelja kazem nek pogleda jel
Vinko tamo, znao je on oti¢i i ode na otoci¢ to je malo mjesto pa ga svi znaju pa s nekim poprica
al kad s njim govorit ne¢e on re¢ da ima problema to nije htio priznati tako, uvijek se ba§ neki bas
onako, a ne znam kak perfidan nac¢in izgovarao i oni pregledaju sve i nema ga i ja jo§ malo
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pricekam i sad viSe nemam mira, a to je ribarko selo recimo onda sam trazila ove prijatelje. Ja
kazem nek mi daju broj autobusnog, autobusnog kolodvora u Novom Vinodolskom da pitam tamo.
Medutim nema nitko se ni ne javlja bolje da ja zovem 112 i ja stvarno nazovem to je ve¢ proslo
jedno sat sat vremena kak sam cekala i stvarno ovaj jave mi se i kazu mi nek budem i ja objasnim
da, napisala sam u nov¢anik adresu novcanik nikako nije davao od sebe i bojao se jako za svoje
stvari §to njega prije nije uopce nista zanimalo da je tako posesivan i da bude i ovaj oni kazu odmah
mi kaze ova dezurna pricekajte Crikvenica je najblize tom nasem mjestu Novi Vinodolski pa
Crikvenica ona nazove i kaze ostanite na liniji i Cujem ja di kaze kad se javio kaze traze Zelica
ovaj pita kolegu di se ono Zeli¢ naSao kaze u Senju on vam je otiSao na drugu stranu ja bi ga u
novomu trazila i prijatelji su osli prema Novom ja sam htjela telefonom ali kad nema oni su otisli
u Novi.

SD: Da da da

S: I sad ovaj kaze on je ili naSli su ga policajci 1 odveli su ga prvo bio je dezorijentiran odveli su
ga u zdravstvenu ili u zdravstvenoj ili policijskoj stanici u Senju to je jedno do drugog.

SD: Da da da

S: I ja zamolim naSeg susjeda on kaze odite vi po njega tamo on se nalazi ili tu ili tu, a taj moj
susjed on je iz Subotice 1 lije¢nik je 1 bavio se tim domovima i sad on meni kaze nemoj sad ti na
njega nista nego samo mirno 1 ja dodem u policijsku stanicu 1 deZurni me doceka 1 ja kazem ja evo
muz mi je pobjegao nakon 53 godine a ¢ujem ja ve¢ njega zabavlja se sa mojim kolegama i njih
dvojica sjede u sobi on najnormalnije pa tako ti meni ode od mene i on se digne poljubi me kao da
niSta nije bilo, to nece vjerovat 1 sad tu smo mi malo ovaj njih dvojica obavili to mi se vracamo i
ovaj meni jedan kaze vi na njega morate jako paziti ja kazem pa pazim ali evo to je moment ja sam
sve nasli smo ga na na ovoj autobusnoj stanici imao je jednu malu vre¢icu unutra imao je svoju
vjetrovku 1 moju suknju recimo je imao 1 mislim da je brija¢i aparat sad ne znam dvaput je bjezao
pa onda ne znam uglavnom mi izlazimo van i taj jedan mi je s Vinkom 1 jedan sa mnom koji mi
govori to, 1 mi na vrata on kaze a moja osobna evo pogledaj.

SD: Da da

S: Nevjerojatno mi se ja nisam ni znala da su mu uzeli osobnu, a i ova dva se pogledaju i kazu da
da evo osobna.

SD: Kako mu se sje¢anja refleksno vracaju.

S: Kazu to su bljeskovi.

SD: Bljeskovi da.

S: To nije za vjerovat.

SD: De mi recite tko vam je pomogao ovaj kad je to sve krenulo jeste imali neku emocionalnu
pomo¢ stru¢nu pomo¢?

S: Ne kad je to prvog zapravo 2.11. proSle godine, onda kad sam vas nazvala e to je bilo to je on
jutro se probudio negdje oko prije 5 i ja cujem da on mrmolji onako, ve¢ 10i mjesec je sav bio
napet nekako neraspolozen je bio onda mi gasi televizor gasi ja odem u drugu sobu pa mislim sad
¢u ¢itat on dode 1 ugasi mi svjetlo $to nikad on nije radio ili ako ja sjednem za laptop to ga je jako
a on je radio u ovom njihovom centru informati¢kom evo to ga je jako nerviralo.

SD: Ozbiljno?

S: Da laptop kad ja uzmem 1 kaZzem vidi kako je lijep ovaj mail ja volim te putopisne priloge i te
mailove bas u tom uzivam i puno tog smo mi proputovali pa se podsjetim uopée mobitel ni slucajno
ito je bilo 2.11. je on ujutro poceo prvo kao sam sa sobom svadat i u jednom momentu je on poceo
mene gurati s kreveta van van van a prije tog mi je kéerka dolazila ve¢ sam se ja doktorici Zalila
kak je on bjezao 1kak je 1jo$ je u jesen smo se mi ponovno nakon ovoga Neuma.
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SD: Ubiti to je doktorica opée prakse jel?

S: Ne ne.

SD: Nego?

S: Njegovoj doktorici, doktorici Tomi¢ i ona mu je dala.

SD: Aha neurolozi aha aha.

S: Neurolog kad smo i§li na kontrolu ja sam rekla da je nemiran i da je ovaj kak je bilo to da me u
dva navrata bjezao drugi put je no¢i iziSao preko balkona van to je bilo ve¢ u 9. mjesecu kad smo
se vratili, i to je bilo grozno i kak je bio to dobio on sredstvo za umirenje ali nije htjeo piti onda
mu je, ne to ve¢ smo bili kod psihologa uglavnom je ona njemu prepisala ne znam sad Sta mu je
prepisala ali on to sve jako tesko pio ma da se svi ti lijekovi kupuju to je ono $to je oko 600 kn
dode mjesecno ja kaZzem za sve druge bolesti al’ za ove bolesti.

SD: Da da 600kn da da.

S: U pocetku evo imam tu bas cijene.

SD: A de mi recite ovaj jeste vi imali nekih financijskih poteSko¢a da recimo kupujete te
lijekove i tako?

S: Kupujem ih skroz od 2013. skroz kupujemo skroz Memantin vam je 200, 220 a on sad kupuje
2 kutije to vam je 450 otprilike 1 Donepecil to jednu uzima to vam je isto nekih 100 1 jo§ neSta oko
600 kn 1 ovo za umirenje to je to je ovu dopunsko ali ipak mora uvijek nadoplatiti

SD: da da a to 600 kn mjesecno ili kako.

S: 600 kn mjese¢no da da evo gle 226 je Donepecil 1 Memantin je 121 to su cijene iz naSe apoteke
da da da.

SD: Da, a de mi recite jel moZete to sve platiti jeste trazili neku pomo¢?

S: Nisam od nikoga joS§ trazila pomo¢ sad sam u Elektroslavoniji sam dobila neki upitnik al’
nikakav odgovor nisam dobila jako teSko Sta da vam kazem od sveg sam se ve¢ odrekla kucu ne
mogu pro kéerke to vam hoc¢u reci tad kad je on to puknio izgurao me van ja sam uspjela kak je on
bio nemiran i vecer kéerka mi je rekla mama metni kraj sebe mobitel i ja ¢u ako nesta bude da mi
javi$ 1 on je mene 1 tak sam ja uspjela uzet pokrivac i kak je on mene gurao dok me nije ja vice
Vinko Vinko ja sam to van van van on je s nekim mene zamijenio dok me nije izgurao medutim
ja sam uzela taj mobitel i pokrivac 1 sad je on mislio ja ¢u u dnevnu sobu, on se obukao tolko da
sam ja imala vremena da odem u toalet i vratim se sad ¢u u dnevnoj sobi medutim on je za mnom
krenio on bi mene taj dan valda ugusio jer je on bio van sebe je bio i ja uspijem oti¢ u djecju sobu
jer su moje cure bile ali kak je on stalno zaklju€avao i da ja ne izidem sve je zakljucavao da nekom
ne dajem stvari stalno je bio opterec¢en da nekom ja dajem stvari kroz prozor ma nesto nevjerojatno
Sto je nepojmljivo meni za njegovu osobu i on je meni uzeo medutim kad je kéerka ve¢ ranije dosla
je rekla tata je neSto trebam iz te sobe i uzela je kljuceve uzela je taj klju¢ od sobe ja sam unisla u
sobu ali ne mogu se zakljucat nego drzim vrata on gura vrata on je snazan on je zdrava osoba.
SD: Da da

S: I u jednom momentu je on prestao tolko da sam ja mogla samo kéerki stnisnit ja kazem dolazi
to je bilo 5 sati ona i njezin muz su dosli sad je mene uhvatila panika ako je on ostavio klju¢ u
vratima oni ne¢e mo¢ uni¢, na srecu kak je on bio opsjednut tim klju¢evima on je imao te kljuceve
kod sebe od ulaza i1 oni su dosli i onda smo zvali kéerka je zvala, ja sam bila van sebe 1 u strahu jer
sam ja skroz drzala vrata, a i iza vrata imam onu stolicu ne stolicu onu za ljuljanje nju ne mozete
ja nju drzim ali on gura dalje ona se ljulja nije stabilna (da) tak da u jednom momentu je on uspio
ovak me je samo udario kolko je mogo rukom i onda su dosli zvali su gledajte sad zvala je kéerka
sad ne znam da li hitnu prvo ili policiju ili psihijatriju nitko nije htjeo do¢, rekla je da se radi o
alzheimeru, jel imate terapije dajte mu sad silom ja mu ne bi mogla dat silom neg je zet onda
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morate popit morate popit na njega, ali je to trajalo ja sam skroz bila u sobi dok on nije popio to
evo 1 onda smo Cekali ¢ekali da se on smiri da ga to savlada medutim ma kakvi kéerka radi u banci
onda kaze mama ja moram i¢i spremat na posao ti s nama ajde i njega smo ostavili oni stanuju
blizu, blizu mene a jedno 10 minuta recimo ja sam osla k njima medutim nisam se ja mogla smirit
kad je zet iSao vozit kéerku na posao daj naidi kod nas da vidimo kako je Vinko sad da sebi nes ne
napravi, on je doSao kaze televizor radi al' on spava a ja sam ostala kod njih dok dok nije zet iSao
po kéerku da i sad ja prvo ti mene odvezi pa nek pozvoni, medutim da prvo on unide onda ¢u ja za
njim nemam mira nek upali plin nek nes napravi nije to jednostavno bolesnika, medutim kak je zet
priblizavao se ulaznim vratima Vinko s druge strane otkljuava vrata najnormlanije kao da nista
nije bilo lijepo se sa mnom pozdravi mi unidemo unutra 1 zet je unisao 1 tak smo sjedili vidim na
stolu je mi imamo onak izmedu dnevnog boravka 1 kuhinje Sank vidim tamo da je nesta jeo, eo to
je bilo petak u subotu smo mi 1 onda su kéerka 1 zet doSli kao, al kaZem vam ni hitna ni policija ni
psihijatrija nitko nije iziSao to¢no da mi djeca nisu bila ja bi taj dan zavrSila ja on je bio
neprepoznatljiv, a on koji je ina¢e miran ne znam.

SD: Da da

S: I gledajte to se to je bio petak.

SD: A §ta su Vam rekli na hitnoj?

S: Sta su rekli, da mu se da terapija.

SD: Da mu se da nesSto za smirenje.

S: Da mu se da za smirenje §to je dobio §to mu je doktorica Tomi¢ dala 1 mi smo i djeca su bili
navecer dosta dugo kod nas 1 ja viSe nisam s njim htjela u sobu spavat nego odem spavat kcerka je
donijela klju¢ 1 onda kad izlazim van ja kazem Vinko hoc¢e$ me pustit van oce mozes tako onda je
jako vazan bio iu subotu je subotom u 10 se nalazimo kod dravskog mosta, i skupa dorucak je bio,
ali on skroz bio neraspolozen onako ja kazem Vinko ho¢emo i¢ na hodanje pa kaze da i ja skuham
nakon dorucka kavu ja svoju popijem 1 sad pripremam ranac i vodu da idemo, ja kazem pa jel
neces kavu popit ne popi je ti i odmah se napostrusio onako i ja kazem dobro jel mi je ovaj susjed
rekao nikad mu se ne usprotivi nego ako je normalan a ovo je u to jutro to nije to je van njega
valjda bilo i ja popijem tu njegovu kavu i sad idem taj soc iz dzezve, mi onu klasi¢nu kavu pijemo,
idem baciti van u dvoriSte na cvijee i vracam se 1 on otvorio vrata ulazna i meni kaze van ja
gledam sada $ta je sada ja kazem pa daj mi bar da uzmem svoj ranac tamo mi je 1 novcanik i
tramvajska 1 to i kiSobran bilo onako, ma kiSa se kao spremala i sad ¢u uzet kiSobran i koji ja ho¢u
uzet kaze ne moze taj nikad on meni nije odredivao i ja dobro onaj koji je rekao i meni ranac
izidem van imala sam mobitel taj ranac i krenem, bas ova kolegica sad S§to je prosla biciklom
zovem zeta ne mogu ga dobit kéerka radi bila je dezurna te subote 1 nazovem tu kolegicu jer ona
ide na to hodanje Kkralek doktor Kralek i sad mi u tramvaj ne¢u rano sam krenila to je oko 9 sati
ja kazem jasna ako moze§ do¢i ali ona ve¢ po mom glasu sjest ¢u na bicikli evo mene odmah i
ona je doSla 1 mi smo sjeli na lijevu prema Tvrdi recimo iza jednog grma kod tog mosta i sad ona
kaze Sta je bilo ja kazem evo ne znam $ta je sad Vinkom nesta nije u redu i ispricam joj kad ja
pri¢am ona na jedanput kaze jao vidi tko nam je doSao ja pogledam vidim ona prekida mene on je
za mnom doSao dal’ je on tramvajem al je on preSao most on nas nije vidio ne bi ja znala da jedna
kolegica odakle tvoj Vinko ide nakon tog odakle on sa mosta ve¢ ide on je mislio al mi tamo
idemo pa se zagrijemo predemo most i tamo se zagrijavamo 1 onda tek idemo onom trim stazom
on je mislio da smo mi otisli i tek sa mosta vidio da mi sjedimo tu.

SD: Cek on je vas sa mosta vidio gdje vi sjedite?

S: On je vidio 1 doSao je tocno meni iza leda e i onda je lijepo niSta kao da ni§ nije bilo nije bio
razgovorljiv nego je ovaj.
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SD: A kako je on izaSao iz stana?

S: Pa klju¢ ima ima klju¢ ima kljueve on je normalno zakljucao i iziSao on je mozda i doSao
tramvajem brzo je on dosao.

SD: Niste se bojali ostavit ga recimo samog?

S: Jesam, ali kad me stjerao $ta mogu on je otvorio vrata dozvolio mi je da uzmem svoj ranac koji
je veé bio pripremljen.

SD: Da da da

S: I jaknu sam si uzela i evo taj kiSobran §to mi je isto pravio problem evo to, i sad mi smo otisli
on je s nama hodao to Sto je vjezbamo tamo i sad na povratku obi¢no mi odemo na kavu i tak
drustvance bude, to su stariji planinari uglavnom i dosli smo ovdje na trznicu s one strane u onom
kafic¢u 1 ko ¢e Sta i on ¢e ne znam kavu ja sam ¢aj valda pila 1 jo§ je bilo 3,4 kolegice 1 na jedanput
on kaze njemu nije dobro, da i one sve oko njega Vinko ovo Vinko ono jedini muski medu nama
1 nije mu dobro ja kazem dobro idemo mi onda na tramvaj i ku¢i ¢emo medutim ova jedna kolegica
ma nemoj idemo mi sad po auto 1 pred fakultetom ¢e nas ju sacekamo i povest ¢e nas 1 dodemo mi
ku¢ ja kazem ajde ako hoce§ k nama necu kaze tu mi je kéerka sa unukom pa moram bit malo 1
kod kuce kad smo mi uni$li unutra nas dvoje on tako meni opet van van iz ¢istog mira, on nije
dobro on se zalio 1 doktoru Kraliku doktor Kralek on je profesor s nama vjezba al Kralek isto ide
1 on se u jednom momentu Zali Kraleku i1 Kralek meni kaZe ne razumije mog muza on je imao sa
govorom smetnje stalno to ga je skroz pratilo on zna Sta hoce valda ali ne zna se izraziti 1 sad
Kralek meni kaZe vidim ja da nesta nije u redu ali pa da ma znam kaZem vidim ja koja je bolest ali
ne mogu ga razumit Sta mu je, najbolje da odemo u ponedjeljak, jer je subota bila, kod njegove
lijecnice da mu promjeni terapiju ja kazem dobro.

SD: A kod koje njegove lije¢nice kod neurologinje ili kod lije¢nice opcée prakse?

S: Neurologinja mu je dala doktorica Tomi¢ mu je dala ta sredstva za umirenje, ali moram se prvo
javiti.

SD: Obiteljskoj

S: Obiteljskoj u Elektroslavoniji je njihova Karavidovi¢ Lidija Karavidovi¢ i1 kako sam ja unisla 1
idem da vidim dal je on popio tablete Sto ja njemu obi¢no metnem i tablete Sto mora popit ja
unidem u dnevnu sobu a on je joS u predsoblju i vidim da nije ni popio to i vratim se kako sam se
vratila on meni ponovno van i ja niSta ponovno taj svoj ranac i idem a moj zet oni stanuju kuc¢a im
gleda u mreznicke ulice a mirna ovak kaka ja dolazim on je mene vidio sa prozora i otvara vrata i
kaZe pa punice $ta je 1 ja kazem ja opet k vama dosla a Sta je bilo ja kazem evo opet ne da da sam
unutra ito 1 niSta i u to je dosla i kéerka nek ja jedem ma ne mogu ja ni jest nemam mira sad vise
ali k¢erka mama dok mi ru¢amo pa ovo pa ono pa smiri se pa ovo pa ono pa ¢emo svi zajedno oti¢
kod Vinka i da nek ja idem u kadu kao da se malo dodem sebi straSno me to bilo, i ja silazim sa
kata i ¢ujem ja di unuka, oo ti nama doSao on je doSao biciklom od nase kuce do njih isto nista
poljubi me najnormalnije kao da niSta nije bilo.

SD: De mi recite dobili ste informacije od neurologinje obiteljske lijecnice, a kad je to pocelo,
jeste se negdje dalje educirali i traZili informacije o toj samoj bolesti i simptomima ponasanju
sa bolesnikom?

S: Ma internet.

SD: Na internetu.

S: I doktorica pa i doktor doktorica Karavidovi¢ mi je rekla pa onda.

SD: A ona je doktorica cega?

S: Obiteljska.

SD: A obiteljska.
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S: Da u Elektroslavoniji tamo je on radio.

SD: Obiteljska lije¢nica.

S: Da da ona ga je i pratila.

SD: Jeste trazili...

S: I u ponedjeljak sam odmah otisla kéerka je sva sre¢a dobila godiSnji i kéerka i Vinko 1 ja smo
otisli ovaj kod doktorice Lidije Karavidovi¢ i ona je odmah dala uputnicu za za psihijatriju.

SD: Aha jeste imali nekakvih pravnih problema kad je to sve krenilo glede punomoc¢i dizanja
mirovine?

S: Sad nisam niSta Vinku se koristi imam njegovu karticu i osobnu nisam jos sve me to zateklo (da
da) i tak da smo mi u ponedjeljak onda otisli kod, ne znam sad kak se zove, te psihijatrice i ona je
rekla da je potreban smjestaj, e sad taj smjeStaj nigdje ne mozete kéerka je to preuzela na sebe
jedva smo dobili taj tihi dom topli dom topli topli ili tihi, e sad ne znam 1 ja jel sad topli ili tihi
stalno.

SD: Dobro je nema veze, ovaj a de mi recite nekakve socijalne ili zdravstvene usluge jeste
trazili tijekom bolesti pomo¢ u kuéi patronaznu sluzbu ili njegu?

S: Nisam ni znala, nisam ni znala §ta imam pravo pravo da vam kaZem nitko me nije ni uputio
nisam ni znala evo sad navodno, on ima 4 200 mirovinu tak nekako do sad sam ja to mogla s
njegovom karticom 1 osobnom (aha) podizati u domu su ga odmah prebacili kod njihovog lije¢nika.
SD: Al ubiti niste trazili nikakva prava jer niste ni znali nije Vam...?

S: Nisam ni znala ne.

SD: Da, a nije Vas nitko od lije¢nika uputio u Centar za socijalnu skrb?

S: Ne.

SD: Na odvjetnika neku pravnu pomo¢?

S: Ne.

SD: Nitko ozbiljno?

S: Ozbiljno vam kaZem svi samo joj pa mlad je pa ovo pa ono evo to je skroz (da da) i sazalijevanje
1to zdrava je osoba i vi njega kad vidite ne bi rekla da je on bolesnik al kad je doSao u dom.

SD: Ali on ima sve te simptome Alzheimerove bolesti i da je to dijagnoza.

S: Kad se snimao mozak doktor Belaj je 1 planinar pa sam ja njemu pokazala evo vidis on je ovdje
jedan mali mozdani mozda imao, po nalasku po slici se vidi oziljak §ta ja znam ne znam on kaze
to mora da je bio, nit mozete kuc¢i ne znam $ta da radim na moru ma tesko da mogu bar kod kuce
ali je meni, imamo lijepu kucu vrt ja sad kad ga vidim u onoj sobici.

SD: De mi recite jel on sad usao u fazu palijativne skrbi da jel to sad neka terminalna faza
bolesti?

S: Ne.

SD: Umiruca on jo§ uvijek hoda.

S: Ne, on hoda on hoda on super izgleda on super izgleda kad je doSao dom on je pravio tamo
probleme on jako malo tekucine i1 kod kuée i onda smo se mi psihijatriji zalili da on nece popiti i
kad smo ga doveli na psihijatriju on je rekao pita tko smo mi to su neke dve Zene koje su me dovele
uopce nije.

SD: De mi recite kad ste dolazili na Alzheimer caffe koji je organizirala udruga Memoria
jeste bili zadovoljni s informacijama?

S: Pa jesam, ali je onda to tek bilo pocetak.

SD: To je pocetak bio.

S: Ja sam odmah krenila ¢im smo prije neg Sto sam cula da treba Sto viSe i¢i u drustvo stvarno smo
jo§ u planinare pa sa sindikatom umirovljenika putovali di god ali je on malo pomalo se povlacio
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kolko god smo mogli kaze §to viSe da odrZi eo to je doktor Belaj rekao da je imao taj mali mozdani
po tom nalazu slika ali recimo nitko nije rekao da glavobolju nikad na nista se nije zalio eo.

SD: De mi recite kakav bi po vama bio idealan sustav podrSke?

S: Ha to je jako tesko evo recimo nas dvoje smo sami mene je sad strah s njim bit pogotovo no¢ ja
kolko bi nasla zenu ali no¢ nece nitko no¢ mi je.

SD: No¢ vam je no¢ vam je najteza jel?

S: On nije jo$ u fazi da je vezan za krevet on mogu vam i slike pokazat on jako dobro izgleda, da
za uskrs smo mi njega doveli kod kéerke da vidimo kako ¢e se on ponasati on je bio pa $ta ja znam
kao izgubljen i samo je govorio on mora i¢i mora ici.

SD: Znaci vama bi najviSe odgovarala da imate pomo¢, da imate pomo¢ po nodi jel' tako?
Sto bi Vam joS, §to bi Vam jo§ trebalo da vam da vam olak3a?

S: I'ti lijekovi.

SD: Lijekovi su jako skupi.

S: Jako.

SD: Da, 600 kn mjese¢no za lijek.

S: Plus to da vi morate njemu odnijeti neSta, kod brice mora i¢i to je sve ja ga obrijem ono sa
brijacem ali tih dodatnih troSkova ima (da da da) mi imamo kucu ali §ta ja mogu sad za ku¢om nit
mi je za nekog uzeti ve¢ sam razmiSljala da nekog uzmem u podstanar nekog ali tko ¢e sa takvim
bolesnikom bit on na jedanput promjeni raspoloZenje (da da) kazem on na jedanput meni gasi
televizor gasi svjetlo dosta si gledala tak da, ne znam lijekoviida 1 §ta u tom domu je on zadovoljan
ali on nema nikakvu zanimaciju ja sam ¢itala sad.

SD: Znaci voljeli bi da je neka radna terapija uvedena?

S: Da je radna terapija on je sposoban za rad mi njemu kupimo cvije€e znate rasadno ima do njih
je odmah rasadnik 1 mi mu kupimo cvije¢e za Uskrs smo mu zardinjeru sa lukom pa smo mu metili
zeCica 1 tako pa on to odnese i on to pazi na to ili tamo sa cvije¢em to Sto mu kupimo tako on on
ima obavezu kak bi vam rekla al to...

SD: To nije dovoljno to nije radna terapija bilo bi dobro da je radna terapija (da da). Gospodo ***
hvala Vam.

S: Oni nemaju mislim ja sam zadovoljna s tim domom §to...

ABDJ1

S: Nismo bili rodbinski vezane tako da.
SD: Znaci sad o ocu brinete?

S: Brinem se sad o ocu, otac je 40-o godiSte, on ima dijagnozu Parkinsonove bolesti 1
Alzheimerove.

SD: A VasSe godisSte?

S: 66-0.

SD: Vasa zavrSena Skola?

S: Srednja stru¢na sprema.

SD: A od oca?

S: Isto.

SD: Jeste li uposleni?
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S: Ne, u mirovini sam.

SD: A otac, dali je?

S: Umirovljenik.

SD: Umirovljenik, a kad je bolest pocela jel je bio u mirovni ili je radio?

S: Ovako sad s obzirom da ima on te dvije dijagnoze Parkinsonova je pocela puno ranije prije
nekih 20 do 25 godina je bio jo$ u radnom odnosu, a s Alzheimerom se nosimo unazad 2 do 3
godine, tako da.

SD: Znaci to bi bilo od 2016-¢ jel?

S: Da tako otprilike od 2016-e da su poceli nekakvi prvi simptomi Alzheimera, blaga demencija
recimo jel zaboravnost, gubljenje u prostoru, ponekad agresivnost tako izmjena razliitih
raspoloZenja.

SD: Jel ga brinete u vaSem domu ili ste kod njega?

S: Ja sam kod njih trenutno da mama 1 ja smo zajedno, odnosno ja sam s njima u zajednickom
domacinstvu, 2 godine vec 1 to je potreba 2 godine sam tamo 1 ostat ¢u dok...

SD: Da da, vas troje Zivi jel?

S: Da da da, mama, tata 1 ja.

SD: Kako bi ste sad procijenili u kojoj fazi je ta bolest, neka srednja bolest, kasna

S: Kasna.

SD: Kasna, on je u krevetu.

S: On je sada polupokretna osoba, mislim da je pokretna jos iz tog razloga Sto se mi trudimo da ga
podizemo 1 oslanjamo na noge svaki dan, vu¢emo, presvu¢emo, nahranimo, napojimo on je kazem
uz Alzheimera ima 1 Parkinsona 1 fizicki je ta bolest uznapredovala i ne moze se sam ni okrenit u
krevetu, ni ustat i u pelenama je.

SD: Onda je to kasna, da da.

S: To je kasna faza, Alzheimer je isto u toj fazi rijetko kad nas prepozna, dob ne moze odrediti ni
kolko on ima godina, ne moze se ¢ak sjetiti ponekad ni kako se zove.

SD: De mi recite kako je to sve krenilo, kako su krenili simptomi koji ste Vi prepoznali da je
rije¢ o Alzheimerovoj bolesti?

S: Pa znate Sta vjerojatno ne bi bas tako prepoznala na brzinu da nisam imala ve¢ jedan takav
sluca;.

SD: Zna¢i prijaSnje iskustvo 1 informacije?

S: PrijaSnje iskustvo, kaZem skrbila sam o jednoj baki koja je bolovala od Alzheimera i tako da
sam bila upoznata sa tim nekakvim prvim simptomima koji se javljaju i vidjela sam po njemu da
ne razlikuje recimo dosla sam kod njih autom usla sam u kucu on je sjedio vani sa susjedima i to
je recimo jedna tu ulica tu na periferiji naseg grada vrlo lijepa i ugodna i jo$ uvijek se ljudi navecer
druZe pogotovo taj stariji svijet 1 oni sjede na toj klupici i dobro, i do§la sam pozdravim ga udem
u ku¢u budem s mamom, izlazim van dobro, sutradan on meni kaZem ja mene ne znam netko je
sino¢ bio kod komsSinice s torbom, ja navecer idem s pilatesa s pilatesa kod njih se vratim jel, ja
gledam u njega dobro, pa jesam ja bila, ne ne ne ja tu osobu ne poznam i uso je kod Reze komsinica
se tako zove usla je pa bila je malo i onda je brze otiSla, mahnila nam je kaze dodusSe pozdrav ali
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ne znam ja tko je to bio dobro, onda smo sestra i ja pocele obracat vise pozornost jer kako su njih
dvoje oboje stariji, mama je u biti dosta to i prikrivala najiskrenije reCeno mama je dosta to
prikrivala jer je mislila to tako mora biti jer on je bolest ima tog Parkinsona pa Sta ako ne zna vise
ni $ta prica dobro je kaze dobro je dok moze oti¢ do ¢oska do trgovine i donijet $ta njima treba,
medutim to se prilicno brzo pogorsalo prilicno brzo on vise nije mogo nas uopce raspoznat onda
smo imali jedan periond one agresivne faze kad je on ne znam, nije se osje¢ao ugodno ni u svom
vlastitom domu po no¢i izlazio van bjezo, sakrivao se, odlazio kuéi, na posao, na ne znam kako da
vam prenesem to evo to je nesto $to je vrlo teSko uopce za prihvatit da se, da ljudi dodu u takvu
fazu da se takvo ponaSaju ubiti kroz to neko moje iskustvo sam shvatila da je najvaznije njih
primijenit naucit ih primijenit jel da, kazem to iskustvo prije me naucilo da prihvatim i sad ja njega
znam znam S njim jer prihvatim njegovu pricu, ja idem s njim dok recimo mama ona to jos i dan
danas nije prihvatila, ona dan danas njemu kaze pa dobro jesi ti uopée normalan, mislim jer ona
ne zeli shvatiti da je to ta bolest, 1 onda ja snjim udem u tu njegovu pricu mi to odradimo bez obzira
Sto je recimo uzeo Carape metnio u dZepove, donji ve$ metnio u jedan dZep, drugi u drugi i1 krenio
na svoj posao, ali ne moze se, jel vjerujete ne moze se ustat sam, znaci dodi pomozi mi ustani me
ja moram i¢ na pilanu, u toj nekoj pilani je bio, 1 ja ustanem idemo idemo, jel ide§ sa mnom, idem,
daj mi ruku dam mu ruku, tri koraka moramo malo sjest jel al mi idemo 1 on se umori i onda kaze
ali ja ne mogu oces ti zvati 1 re¢ im da ja ne mogu do¢i, zovem sestru, sestra je tajnica na pilani
objasnjavam joj tajnici objasnjavam da on ne moze do¢ radit, dobro oces se ti javit, ocu, on s njom
prica zavr§imo razgovor reko dobro sad hvala vam lijepo reko ja ¢u njega sad metit da on odmara
ne mora i¢ radit i tako mi vrlo Cesto funkcioniramo da mi ve¢ mislimo da smo malo u nekoj fazi,
al evo ali nema veze ¢ovjek kad to prihvati onda moze moze i s jednom dozom kako bih vam rekla
veselja 1 Zalosno je to reci ali ja se, ja ne zelim da njega nema, jel me razumijete (naravno) uopce
mi nije bitno, volila bi da je zdrav u svakom slucaju, u svakom slucaju volila bi da je zdrav kao i
svako da moze oko sebe i da zna jer u biti i njemu je jako tesko i u biti njemu je jako tesko.

SD: Jasno, tko vam pruza emocionalnu podr$ku u svemu tome §to prolazite, jel imate neku
podrsku?

S: Bog, ne znam dal me razumijete Sta sad zelim re¢i, vjerujem da nas ono Sto nas nosi kroz zivot,
kad se mi odupiremo onome Sto moramo raditi u zivotu onda nam je jako tesko imam sestru s
kojom mogu podijelit svoje potesko¢e mogu je pitat za pomo¢, recimo ona je danas tamo ja sam
ju zvala da ona bude tamo da ja mogu bit ovdje i vrlo ¢esto mi uskoci jer ja trebam isto jedan svoj
ritam kazem vam odem 1 na taj pilates jednostavno ne da, nego da se odmorim da se psihicki
odmorim jer ja, tko mi pruza emocionalnu pomo¢.

SD: Jel pric¢ate s nekim, ne znam prijatelji, obitelj, rodbina?

S: Pa tesko kazem vam imam sestru mi smo zajedno u tome, ali da ba$ to s nekim dijelim nekako
dobro ja sam vise onako tip koji je zatvoreniji.

SD: A de mi recite pomo¢ i njegu Vam isto sestra pomogne jel?

S: Da, mama je isto u ku¢i, dobro ona fizi¢ki ne znam kol'ko puno, ne moze ali je vrlo bitno da je
prisutna, cujte ja mogu oti¢ u trgovinu mogu oti¢ platit racune (jasno) mogu obavit sve jer je ona
tamo.
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SD: Jasno, velika je tu pomoc¢.

S: Telefon je tu, mobitel joj je nareden da samo stisne na broj da ja dotréim recimo ja ne mogu
nigdje iz grada kad sestra nije tu razumijete ja ne mogu nigdje iz grada jer nisam dostupna ono 3
minute ali mogu oti¢ recimo u trgovinu, mogu oti¢ poplacat racune mogu oti¢ do doma zdravlja,
taj dio samo ja obavljam, dom zdravlja, doktori dovozim odvozim to je ritam koji jednostavno
trebamo (jasno jasno) a onaj je motiv emotivni ljubav i razumijevanje, to sam nasla u Bogu i vjeri
i ljudima ovdje i kad meni netko od mojih prijateljica kaze zaSto ne dodeS u grad na kavu
jednostavno iz tog razloga §to me to ne ispunjava ne ¢ini me mirnom, meni one trenutke koje ja
imam meni treba mir i treba mi nekakva povratna reakcija da bi se ja osjecala bolje 1 zadovoljnije,
a to trenutno ne mogu na¢' u nekom vanjskom svijetu jel se ¢ovjek koji se ne nosi s ovim to ne
moze ni razumit, jer ja recimo kad izadem vani s prijateljicom pit kavu, postavim mobitel, noga
ovako radi, zivci su na na ne znam kojoj brzini i mislim zasto ja sad tu sjedim pijem kavu kad ja
sam mogla napravit neSto drugo $to treba 1 onda dodem ovdje kol'ko puta sam dosla recimo kod
sestre Natalije, odem gore imamo likovnu radionicu ja kazem sestro ja odo gore idem se malo
odmarat, dobro, znaci ugodno s korisnim, ja sam nesto napravila §to ¢e nam koristit malo sam se
odmorila resetirala sam svoj mozak naisla sam dole u dvoranu gdje su oni svi skupa koji strasno
puno ljubavi daju bez obzira Sto su stariji, nemo¢ni 1 tako, i Sto trebaju svu energiju svijeta.

SD: Jasno

S: Ali oni toliko puno ljubavi daju (da da da), onda vidim sve to 1 mislim ima jo$ dvoje kod kuce
ajde sad lijepo spremna puna ljubavi ide$ ku¢i nastavit dalje.

SD: De mi recite koji vam je tijek bio do dolaska dijagnoze iSli ste kod lije¢nika opée prakse
(tako je) i onda?

S: Kod lijecnika opce prakse (da) i onda imali svog neurologa tako da smo mi samo jos dodali tu
1Sao je on ubiti na ta psiholoska testiranja i na utvrdivanje, jel, ne mogu se ja sad to¢no sjetiti Sta
smo sve obavili da bi se postavila dijagnoza Alzheimerove bolesti.

SD: Znaci psihijatar Vam je?

S: I psihijatar, neurolog, neurolog (ispricavam se neurolog) doktorica Tomi¢ iz Osijeka.

SD: Aha, Svetlana Tomic.

S: E da da da, ona je njegova doktorica 1 psihijatar ovdje u Pakovu s tim da smo kod psihijatra isli
da bi on shvatio lijekove zato Sto on koristi i za Parkinsona 1 Alzheimera on jo§ dodatno za te malo
Sta li dal dodaju njima za smanjivanje tih halucinacija i za spavanje po potrebi i tako to je to.

SE: Ocigledno je da ste vi dosta toga naucili kroz vlastito ponaSanje i iskustvo koje ste imali,
gledajudéi drugu osobu koju ste spominjali, a da li ste, da li je bila neka situacija u kojoj se
moZete sjetit kada su one specificne neke informacije trebale vezano uz demanciju i
Alzheimerovu bolest Vaseg oca?

S: Malo sad Vas nisam razumila.

SE: Da li je neka situacija nedavno bila kada su vam, kada?

S: Kada mi je trebala pomo¢ stru¢na pomo¢?

SE: Kad vam je trebala neka stru¢na pomo¢, i onda ste morali neke informacije negdje potraziti?
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S: Da, u biti ja sam pocela u tom periodu njega i dovodit ovdje u Amadeu tako da sam nekako
trazila u biti pomo¢ i sa svih strana i ovdje su bile organizirane radionice za pomo¢ obiteljima
oboljelih od Alzheimera.

SD: A kako ste saznali za radionicu?

S: Pa sestra Natalije mi je rekla, tako da smo se mi znali par puta znali skupiti i razgovarati svako
o svom evo danas nas koje ste vidjeli mi smo se ve¢ upoznali puno prije i kad se sastanemo mi
svako govori o svom roditelju, odnosno osobi o kojoj se brine i s kakvom situacijom se suocava i
to u biti pomaze jako onom drugom koji je recimo u pocetnoj fazi koji nije svjestan $ta ¢e ga
zadesit poslije toga 1 nekako smo u biti iznoseci te svoje zZivotne nekakve sudbine jedni drugima
dobro dosli 1 pomogli, a isto tako sam trazila 1 lije¢nicku pomo¢ jer kod doktorice Tomi¢ sam bila
vrlo ¢esto nisam viSe mogla njega vodit ali sam i§la po pomoc¢ i po informacije i1 po uskladivanje
lijekova smanjivanje dodavanje pogotovo kad je on bio u onoj agresivnoj fazi kad je fizicki jo§ bio
u punoj snazi, umno vise nista nije znao i1 znao je biti agresivan i fizicki ¢ak 1 na mamu 1 podi¢i
ruku 1 Stapom na nju i na mene 1 to su situacije koje je vrlo tesko 1 ispri€at jer on je moj otac i ja
njega volim on je meni savrSen on kad meni juCer mi je rekao bas ovaj dizem ga iz kreveta 1 to §to
sam vam pric¢ala malo prije sa pilanom moramo i¢, moramo a ne moze se ustat, ne moze nista, on
jest ne moze sam, znaci hranimo ga pojimo ga presvla¢imo ga, u pelenama je ne znam koju radnju
on moze samostalno obavit mislim da viSe jedino moZda treptat i sad ja kaZem njemu ajde molim
te ne mogu vise bole ruke bole me noge leda me bole, teZak si kaze on dobro dobro trebat ¢es ti
mene (smijeh) 1 sad ajde uhvati ga za ruke podigni ga 1 sino¢ ja njemu kazem kad sam ga u krevet
spremila on kaze hvala ti lijepo reko molim 1 drugi puta reko znas$ kad si mi danas reko trebat ¢u
te ja tako da to su vam straSne situacije u biti covjek stvarno trazi pomo¢ na sve strane i od
neurologa i1 od psihijatra i od evo ta ustanova koje imaju par tako osoba koje su oboljele jel od
Alzheimera 1 u Amadei i sad teta Manda da ima jo$ Zenska osoba mlada ¢ak i mlada ona je nekih
56,57 godina ona je u toj pocetnoj fazi, e to je stvarno teska bolest i1 jako nepredvidljiva bolest.
SE: A da li ste moZda pokusali neke informacije preko interneta pronaci?

S: Pa ne, onako kako bi vam rekla ne mogu reci da jesam.

SE: Da li koristite inace internet?

S: Da koristim koristim, meni je kazem vam jako pomoglo to moje iskustvo koje sam imala prije
jako mi je pomoglo jer vjerojatno me to pripremilo na cijelu tu situaciju da to prepoznam i da
budem tog svjesna da me isto tako ¢eka u vlastitoj obitelji jedan, jedna takva situacija takav
pacijent kojem treba strahovito puno ljubavi i paznje da bi, ja kazem vam ja sam dozivila to da su
ma ne znam mislim masu puta ne znam zaSto ga ne metnesS u dom zasto ga ne metne§ u dom, pa
ne mogu zato §to znam Sta ¢e u domu biti jer nema osoblja koji moze on ne moze dobit u domu
svog osobnog asistenta, on kod kucée ima dva osobna asistenta u domu on to nema, on ¢e dobit
viSe lijekova da viSe spava i oti¢ puno brZe, mislim ja ne osudujem jel me razumijete (da da
shva¢amo mi Vas) ja nikog ne osudujem ma da ne kaZem da ja danas sutra mozda to necu morat
napravi jer ja ne znam §ta ¢e biti s mamom i §ta ¢e bit sa mnom ili ne daj BoZe da mi padne pa se
polomi ja njega morat dat u bolnicu jel tako ali recimo kad se sjetim ¢ini mi se da je to bilo prosle
godine ili mozda ¢ak 1 pretprosle godine kad sam doktoricu Tomi¢ pitala da ga stavi par dana u
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bolnicu da se mi malo odmorimo jer ¢emo mi svi poludit kod kuée dok se dok to nije prosla ta faza
prva ona je meni rekla ovako gospodo kaze ja znam da vi to ne¢ete mo¢ podnijet , kaze mi ovdje
nemamo osoblja koje bi njega pazila zna¢i moramo ga sarnirat da li ¢e se on probudit ili ne¢e tko
¢e to znat a onda to necete mo¢ podnijet vi, kaze ja vam najiskrenije kazem nemojte radi sebe i vi
ste osoba koja se brine druga je stvar da vi sad nemate moguénost, ja kazem igrom slucaja igrom
sudbine u zivotu ja imam mogucénosti ostat kod kuce 1 brinut se za njega, da ja to nemam ja ne bi
imala izbora znaci druga je stvar ako je ¢ovjek prisiljen ako je covjek prisiljen da svog roditelja
smjesti u ustanovu ili bolnicu, ali ako ima§ moguénost da budes kod kuce iskoristi to i iskoristi te
dane koji su jo§ ostali jer on ¢e se jednog dana samo ugasit, ja kaZzem ja ovaj sam toga svjesna, ja
sam to s tom bakom prosla ona je jedan dan jednostavno samo zazmirila i provela je tako joS 15
dana 1 gotovo, ona nije lezala dugo ona je tih 15 dana lezala nista vise, jel mi vjerujete tako da i on
¢e samo jednom se ugasit jer oni imaju tu fazu bolesti kad se jednostavno iskljuce potpuno 1 to je
to vjerujte mi da ne znam kako ¢u ja jer to mi je roditelj jer ja joS uvijek ono kako bih rekla svi se
mi vratimo u nazad mozda i1 u naSe djetinjstvo to je kad si nekako bio sretan s njima, Zivot poslije
je nesto potpuno drugo a sad trudi$ se uzvratiti malo za tu nekakvu za djetinjstvo ono $to me nosio
na ledima kad sam i§la u prvi razred i ostalo jer je bilo blato.

SD: De mi recite jeste do sada imali nekih pravnih problema?

S: Pravnih?

SD: Da neke dvojbe, dileme po pitanju ostvarivanja prava?

S: Ne, on je umirovljenik je li 1 ostvaruje prava na osobnu kao stopostotni invalid, zato §to ima 1
Parkinsova i Alzheimera, tako da i dalje a za njegu 1 to, to nismo ni trazili, dobijemo ove pelene i
Sto nam treba preko doznake patronaznu nisam jos trazila..., lako mi uskladimo te njegove potrebe
prema njegovim moguénostima znaci ja danas njega mogu kupati u podne ja ¢u ga kupati u podne
jer on je fizicki stabilno razumijete, jer ja njega ne mogu kupat ne znam kad ona dode ako se ja
njega ne mogu podi¢ ako on ne moze stajat na nogama jer on recimo 2,3 dana bude u tako slab
fizicki da ne moze, daba 1 §to sam ja priredila i zadrzala u kupaoni i sve kad on to ne moze podnijet
ako mi padne onda je ne mogu onda mi ne mozemo treba ga di¢ jer on ima viSe od 90 kila on pao,
jedino papanje nam je funkcija koja apsolutno nije poremecena samo volimo jest i to slatkise i ne
ide 1 dalje mu dajemo de mi de mi de mi de mi ajde.

SD: Financijskih problema jeste bili u nekakvim poteSko¢ama glede lijekova i svega ovoga
Sto ste sad nabrojali?

S: Ne, nismo, nismo sve za sada §to koristimo pokriva dobar dio taj nas kak se zove bas i ne znam
zdravstveni fond ili kako.

SD: Hzzo.

S: Ubiti taj dio znam da ne Steka i onda dobijemo Sta nam treba.

SD: A glede ostvarivanja medicinskih prava, jeste tu imali nekakvih pote§koca?

S: Nisam, doktorice stvarno sto se ti¢e evo kad $ta traZzim dobijem evo i doktorica Tomi¢ je isto
tako.

SD: Jeste zadovoljni s dobivenom informacijom?

S: Jesam jesam jesam jesam.
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SD: Sa svim informacijama koje dobivate vezano za Alzheimerovu bolest to je to je?

S: Pa Cujte ja nekako ne mogu kazat.

SD: Nesto sto nemate dvojbe jel nesto $to slozili bi se sa svim jel?

S: Pa bi, jer u sustini mislim svatko tko se skrbi za takvu oboljelu osobu mu je strasno tesko.

SD: Zato vas i pitam tu je ta dvojba.

S: Svaka informacija uvijek dobro dode kazem vam mi ovdje izmedu sebe podijelimo svaki slucaj
je za sebe (da da) i svaki je slucaj drugaciji ali se ustvari sve svodi na isto jer oni imaju takoder tu
fazu pa onda imaju tu fazu kad su strasno agresivni nemirni.

SD: A vi ste ipak ti koji donosite eticka pitanja za njih (tako je) zato vas pitam (tako je) imate li
dvojbe glede medicinskih pitanja i odgovora na koje dobivate.

S: Ne, ja ubiti u svakom trenutku mogu 1 nazvat doktorica moja opée prakse nam je na usluzi stalno
medicinska sestra isto tako, ja dodem po njih dovezem ih obave mislim njega ne mogu vozit vise
nigdje da se razumijemo, ali su one spremne do¢, nisu, igrom slu¢aja ne voze auto pa onda ja
moram onda ja odem po njih da je to problem nije jel, isto tako doktorica Tomi¢, mi smo se
dogovorile da kad §ta treba zovem ili dodem onda isto tako su uvrstile tatu za ispitivanje to studenti
imaju te svoje teme 1 tako pa onda ja i1 s njima razgovaram, uglavnom okej je sve, ja ne mogu se
pozaliti ja ne mogu re¢i meni netko sad nije odobrio to to 1 to Sto god smo mi trebali eto 1 dobilo
se.

SE: A da li imate onaj Dekubitus madrac?

S: Nemam jer nam jo$ ne treba. Mi njega podizemo svaki dan i on od ujutro do navecer prije
spavanja bude koliko toliko aktivan par puta dnevno se proseta presvuc¢emo ga, recimo on ne moze
zadrzat recimo mokracu i to ali zna da neSto mora i onda on kaze da mora ja njega odvedem do
wc-a nema veze §to je on to ve¢ pola toga obavio u pelene metnemo ga jos uvijek na skoljku veliku
nuzdu joS$ uvijek na Skoljku obavi ali kazem mi smo prisutni 24 sata smo mi prisutni s njim, zato
to tako 1 funkcionira jer ovaj nisam ja trazila jos ni pomo¢ ni lezaj ni taj Dekubitus madrac mozda
mi ¢ak nece bit ni potreban ne znam kako ¢e ta zavrsna faza i koliko ¢e to kod njega trajat za sada
uspijevamo ga podi¢ uspijevamo ga da napravi koji korak dnevno, ¢injenica je da je to svoje manje
1 manje ali svaki korak jako puno znaci i nije u leze¢em jer u biti mislim da je najgore i najteze
kad bude osto u leze¢em polozaju i ne bude vise.

SD: Jeste upoznati s radom udruge Memoria?

S: Ne, evo sad ¢u reci.

SE: To je udruga u Osijeku.

S: Nisam, nisam vjerujte mi da ja u biti kad ¢askam, vi ste iz Memorie jel tako, pa s obzirom da je
kod nas bia tu nekakva privatna Skola stranih jezika Memoria se zvala ja sam to povezala s tim
(smijeh).

SE: Onda ste pomislili kakve to ima veze.

S: Nisam uopc¢e mislila pa dobro moZzda nesto ljude zanima jel.

SD: De mi recite kakav je po Vama idealan sustav podrske, kako bi vi uredili?

S: Ne znam.

SD: Ajde da Vam olakSam.
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S: Ajde olaksajte, postavite mi pitanja ja ¢u da.

SD: Ajde da vam olakSam, §ta Vam treba sada?

S: Nista, malo viSe vremena (smijeh).

SD: Za koga?

S: Za sebe, jel u biti mislim da.

SD: Kako bi se to Vase slobodno vrijeme, kako bi Vase slobodno vrijeme izgledalo u odnosu
na Vaseg oca jel bi on iSao u dnevni boravak, ustanovu koja je socijalizira (ne) kako bi to
izgledalo?

S: Sad su mi ta pitanja najteza jel vi to vjerujete.

SD: Zato $to sam Vas pitala kako bi pomogli sami sebi?

S: Da, ne znam trenutno vjerujte mi da ne znam, niti bi njega on vise nije ja sam njega dovodila u
dnevni boravak jedno vrijeme s tim da sam ja u tom dnevnom boravku provodila vrijeme s njim
jer je njemu bio potreban osobni asistent, 1 ovdje nema mogucnosti da svatko ima svog osobnog
asistenta pa sam ja onda to spajala ja sam malo njima nekakve fizicke aktivnosti ja sam tu kao
volonter za sportske aktivnosti i druzenje pa mi malo vjezbamo i tako ito sam onda provodila onda
nekako ugodno korisno vrijeme da mi imamo tu neke nase rekvizite 1 tako to pa mi malo 1 vjeZbamo
medutim otkako ja njega ne mogu dovodit viSe ovdje ja ne mogu vise ne uspijem uskladit nikako
to vrijeme da dodem pa da nastavim s ovima ovdje tim nekim aktivnostima, kako bi pomogla sebi
ne znam mozda ¢ak 1 nikako mislim sad ¢u nesto re¢ §to moZda malo bedasto zvu¢i ali nadam se
da ¢ete me uspjet shvatiti mislim da u toj cijeloj pri¢i ovjek ne treba puno gledat ni na sebe ja sam
to rekla zato Sto ja osjeCam nedostatak tog vremena zato Sto ja osje¢am da moj Zivot ne postoji u
svemu tome jer ne postoji da se razumijemo al mislim da to ¢e pro¢' postojat ¢e moj zivot i mislim
da ne znam kako bi mogli pomo¢ ljudima kao Sto sam ja odnosno pacijentima od Alzheimera 1
Parkinsove bolesti jel bez obzira to je nekako bolest koja preokupira ¢itavu obitelj to je (tako je
da) bolest koja preokupira ¢itavu obitelj to je bolest koja oduzima vrijeme Citave obitelji i mislim
da to treba svjesno kao takvo prihvatit da to treba poradit ajmo sad ovako treba poradit na svijesti
da ljudi koji su u tome da prihvate i shvate da je to vrijeme koje daju zadnje vrijeme posljednje Sto
dajes svom roditelju kao takvome ne moze to trajat viSe dugo jer on apsolutno ne funkcionira vise
po nikakvoj osnovi, obi¢no veliku nuzdu mi moramo zajednickim snagama obavljat jedno 3 sata
u wc-u jel Sta da vam kazem nek mi neko dode 1 nek sjedi u kupatilu 3 sata pa tko ¢e to napravit
nece, to mora odradit obitelj, to mora odradit obitelj 1 svjesno prihvatit to tako ako Zeli§ ako ne
zeli§ ne moze§ ako ne mozes§ nisi u mogucénosti poklonit svoj dio vremena svog Zivota (da) nisi u
mogucnosti jer moras se borit u ovom svijetu danas onda ¢e§ odabrat ustanovu gdje ¢e biti to
najbolje rijeSeno, a ako si u mogucnosti da odvoji§ vrijeme za svog roditelja ili za osobu za koju
zeli§ to odvojit, prihvati to kao takvo jer to vrijeme ¢e pro¢ 1 opet ima$§ vremena za sebe 1 za svoj
Zivot ja to tako gledam ja to tako gledam recimo navecer kad on legne ja mogu iza¢ ja mogu izac
ja mogu oti¢i u kino mogu oti¢i van mogu oti¢ s prijateljicama ja to sve mogu, ali to ne radim zato
Sto mi treba mir zato $to mi treba tiSine 1 zato $to mi treba odmor, imam i svoju djecu koja ima
svoju obitelj 1 to svoje vrijeme iskoristim da se malo posvetim njima da provedem s njima i to je
to 1 u sustini da ja vama budem najiskrenija ja nisam nezadovoljna osoba sa svojim zZivotnim
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drustvenim zivotom i sa svojim nekim stanjem u zivotu i sa svojim ja smatram da kao ¢ovjek
svatko mora svatko mora u Zivotu biti u nekom polju aktivan i ta najmanja karika ¢ini lanac tako
da bilo Sta da uradiS vezes, spajas lanac znaci svi smo mi jedan svatko od nas daje svoj doprinos i
u obitelji 1 zajednici i drustvu i svemu.

SD: Jasno, gospodo M**** hyala Vam.

S: Molim, bilo mi je...

ABDJ2

SE: Hvala Vam §to ste dosli evo mi radimo istraZivanje o informacijskim potrebama ljudi koji se
brinu o osobama koje su oboljele od demancije ili Alzheimerove bolesti, to je tako jedna, Siroko
podru¢je 1 imamo niz pitanja koje ¢emo pitati i snimit ¢emo ako je s Vama u redu, ne¢emo isticati
ime tako da je sve anonimno samo nam trebaju informacije koje su vazne za istrazivanje

SD: Tako je, o skrbi i to ¢e biti jedan intervju ali otvorenog razgovora ovaj tako da nista nije
ono formalno i niSta, i u biti zaStita je osobnih podataka jel znaci ne unosimo nikakva imena
niti nam je to bitno u konacnici, Vi ste njegovatelji majke oca koga?

S1: Majke.

SD: Majke, vas dvoje ste njegovatelji?

S2: Ona je, preminula je, (da) njegova mama je, a ja sam snaja.

SD: Aha dobro, znadi rijec je bilo 0 majci jel tako (aha), godina rodenja?

S: Mamina ili moja?

SD: Vasa.

S1: 65, 1965.

SD: I vasa?

S2: 68.

SD: A mamina?

S1: 38.

SD: Profesorice mi mozemo tako dva njegovatelja?

SE: Kako da ne.

SD: Moze.

SE: Da da.

S1: MoZe moZe jedno ovaj pa onda ja mogu dodatno.

SE: Ako ste se vi zajednicki brinuli o mami onda je u redu (tako je tako je) nema problema.

SD: Vasa zavrSena Skola?

S2: Doktorat.

S1: Doktorat, doktor znanosti ovaj.

SE: 1z koje ste o....

S2: Veterinarski.

S1: Veterinar, medicina ovaj polje veterina ovaj.

SE: Aha, e odli¢no.

SD: Vasa Skola?

S2: Visoka stru¢na sprema.

SD: Majcino?

S2: Osnovna skola.
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S1: Osnovna skola da.

S2: 6 razreda je ona tamo bila...

SD: Radite obadvoje jel tako?

S1: Da.

SD: De mi recite kad je ta bolest poc¢ela kod Vase majke jel ona bila zaposlena?

S1: Ne, u mirovini su ve¢ oboje bili i tata i mama, 2012-¢ je to pocinjalo.

S2: Smo mi poceli prihvacati 2012-¢, tu negdje smo mi malo i ranije shvacali da ima poteskoca ali
nismo povezivali sa Alzheimerom niti samo nego samo sa staroScu.

SD: Da da da, a de mi recite ovaj majka je Zivjela kod vas u kudi ili ?

S1: Ne ne Zivila je, tata 1 mama su zajedno Zivjeli u svojoj kuci, mi smo ovdje zivimo u Pakowvu,
sestra je zivjela tamo u Osijeku, tako da je u biti mi smo ono nedjeljno obavezno jedanput bili
tamo uvijek recimo ru¢ak pogotovo kad je to tako pocinjalo onda smo tamo nedjeljom Ljubica
skuha ono to onda nosimo tamo pa smo zajedno jeli 1 u tijekom tjedna, u toku tjedna jo§ smo znali.
S2: Mi smo bili kao gosti koji smo povremeno dolazili al smo ju na kraju preuzeli sebi pa je ona
tu kod nas doselila jer se i otac razbolio pa je sestra vodila raCuna o ocu a mi smo o njoj tako da
smo imali eto takve epizode svega (da).

SD: Znaci vi ste se o njoj skrbili u vaSem domu?

S2: Da.

SE: A koje godine je ona preminula?

S1: Prosle godine.

SE: Prosle godine.

S1: 15.5.2018.

SD: I kol'ko vas je ¢lanova kucanstva bilo?

S2: Cetiri.

SD: Cetvero, rekli ste da je poéelo ovaj 2012-¢?

S1: Da.

SD: Pa ajd nam malo ispricajte kako je pocela ta bolest, kako ste primijetili simptome kako
ste reagirali odlucili potraziti lije¢nicku pomo¢?

S1: Pocelo je, gledajte tipicno ono recimo kod Alzheimera recimo Sto je znakovito tocno taj
obrazac ponasanja ono kad Citate znaci kad se informirate o tome to¢no to je to zaboravljanje,
stavljanje stvari na recimo stavljanje tanjura u pe¢nicu recimo ili ovaj ono eto kazem to i polako
ve¢ kad je to uznapredovalo neprepoznavanje osoba, sestra je bila kad dode, to je neka nasSa koja
neka rodakinja ili je ¢ak onda ve¢ bilo doslo do faze da je to bilo ono kao aha to je sigurno neka
njegova koja ovaj dolazi 1 sad to je uljez koji njima ulazi u kucu.

S2: Mi smo u stvarnosti 2012. prvo uo€ili da ona da joj zagore krpe kad ih stavi na iskuhavanje,
da je zaboravila na to, jer je to radila na dvije etaze, imala je u podrumu kuhinju i na prizemlju,
onda je te godine nije nikako mogla vise shvatit na telefon kako da nazove nas (na mobitel) na
mobitel, mi smo joj nacrtali mobitel napisali opis, postupak kako da radi dok smo kraj nje moze,
¢im je sama ne moze i to nam je bilo ono neki okida¢ da shvatimo da ipak ne moze ma da joj djeca
ni sin ni kéer nisu prihvatili joS$ tri godine.

SE: To joj sin jo§ jedan drugi sin ili ovaj sin?

S2: To je ovaj sin (smijeh), samo njih dvoje uopce postoje

S1: Ali ovaj sestra i ja.

S2: Sestra i on nisu mogli to prihvatit, ja sam imala baku moju koja je mi nismo znali tada da se
to zove Alzheimer ali sam shvatila da su to sli¢ne ovaj simptomi i onda sam ja uglavnom pricala 1
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ona je uvijek voljela ono kad joj na kraju, inace u pocetku prije je ona voljela izuzetno dijeliti a
tad je ona rekla moje to meni treba uglavnom je ,drugacije se ponasala nego prije toga

S1: Doslo je do promjena, dolazi vam ono druga osoba to viSe nije recimo osoba mama koju sam
ja recimo znao (to jo$ pricamo o onom pocetku znas) da, ali kad ono kazem to je tako kazem prije
nesebi¢no ono materijalno sebe daje ono znas i to a sad odjedanput potkupljava nije da ono mora
i¢i kuéi (da).

S2: Kasnije, u kasnijem periodu je ona nama pricala on ode pa za muza, kad mi dodemo za nedjelju
onda su se medusobno poceli ono malo optuzivati on ode nema ga, on kaze da nije nikamo i$ao i
onda mi u poc¢etku nismo njemu vjerovali jer nismo pretpostavili da ona nesto izmislja, njega po
cijeli dan nema ona nekog drugog vidjela.

S1: Ili ovaj tu dida cijeli dan sjedi niSta ne radi ili onda recimo kad ono zna$ nek izade van iz kuce
ona mora i¢i ona mora sad ovo zakljucati ne moZe on sad ostat.

SD: Da da, tko vam je pruzao emocionalnu podrSku u tim trenutcima, jeste imali neku
pomo¢?

S1: Cisto razgovor obiteljski to nista medusobno, medusobna komunikacija to nista drugo jer
kazem.

S2: Nismo mi trazili drugu pomoc¢ sastrane uopce od lije¢nika do do mozda 2 godine unazad pred
smrt znac¢i 2016-¢ 1 to u jesen tek 2016-e poslije godiSnjeg odmora kad smo onda smo definitivno
shvatili da viSe ne mozemo odnosno pocela su i djeca prihvacat da to je nesto Sto bi trazilo pomo¢
onda su i8li kod lije¢nice onda je lijecnica u prvom startu rekla da to nije Alzheimer to je ne znam,
pozvala je na jedno testiranje u testiranju je bilo iz roda nesto §to ona ne bi znala da je najzdravija
odgovoriti, roda Zivotinja nek nabroji ne znam.

S1: KaZe nabrojite psihologinja je bila kaze nabrojite zivotinje ovaj sve ono iz porodice gmazova
mislim za zenu 38 godiste okej to je mozda normalno pitanje ali ne mozes§ kaZzem staru Zenu koja
kazem ono 4,6 razreda osnovne Skole, mene sad da pitas porodicu gmazova ko ono.

SE: Veterinara da.

S1: Da, moro bi razmisljat ko sve a ne ovaj i onda onaj sat kako pocinje ista klasa ne mogu vise
ovaj.

SD: A tko je vrSio s njom ta psiholoSka testiranja?

S1: U bolnici u Osijeku.

SD: Koja struka?

S2: Psiholog.

S1: Psiholog, ja mislim da je psihologinja.

SD: Psiholog?

S1: Nemojte me drzat za rije¢ ovaj znam da je onda bilo pitanje.

SD: Kako ste dosli do psihologa, na preporuku lije¢nika opce prakse?

S2: Da.

SD: To je bila prva stepenica.

S2: Obiteljska medicina je bila prva stepenica.

S1: Onda je sestra sluSala ono vani ono kao $ta ona pita uglavnom je izmedu ostalog jedno pitanje
bilo ono kako vam se zovu djeca ili imate li unuc¢ad (unucad prvo to nije znala) to nije znala onda
djeca i sad ovaj kad su izasli Vesna nju pa mama ovaj i sad njena ipak inteligencija ono a Sta ona
to mora znat zaSto bi ja njoj to rekla ona je znala u odredenim situacijama dok je to jo§ onako bilo
taj svoj nedostatak ono §to ne pamti to ono kompenzira snade se zasto ono bi ona morala znat zasto
bi ja njoj to morala rec.

SD: Jesu Vam nudili uputnicu za psihijatra i neurologa?
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S2: Vesna je viSe isla s njom jer je ona u Osijeku.

S1: Sad je ona jos u Osijeku bila

S2: To je bilo jo$ u pocecima oni jesu iSli kod neurologa i kod psihijatra mislim da nisu isli.

S1: Kod psihijatrice smo mi ono na kraju tek.

S2: To je bilo puno kasnije u pocetku nisu isli onda je ona dobila nekakvu terapiju.

S1: Memantin i ovo sve §to je iSla znas ovaj tako da.

S2: Mi smo njoj terapiju davali do kraja prema preporukama kasnije obiteljske medicine i to ali
nije bilo bas od nikakve pomo¢i ¢ak smo u jednom momentu mislili da joj mozda i odmaze jer ju
podigne i ona kad to popije pa ju je znalo ono vise idem kuci pa je nekud morala i vise jo$ hodati
1 1¢1 (da da da) inace je bila nemoc¢na 1 nije mogla recimo u zadnjih to ja sad priCam o zadnjih
mozda pola godine nije ne pola zadnju godinu dana nije mogla dulje hodat dulje od 100 metara
nije mogla prehodat kad je uhvati ta njezina da mora nekud i¢ ona je znala po 2km prehodati idemo
idem ku¢i ja nju pustim samo joj dam ruku da se osloni uhvati ovaj 1 idem kud ona kaze pustim je
nek hoda pa ¢e (tu negdje) 1 idemo idemo izademo do izlaza iz Pakova i ona bi 1 dalje iSla jer ona
negdje ide svojoj ku¢i i onda se u jednom momentu umori i mora sjest na zemlju gdje god pocne
se trest 1 onda ga zovemo da dode autom po nas tako da smo.

SD: Jel vam bjezala?

S2: PokusSavala je odlaziti ali smo mi nju pustili ako ona silno zeli negdje onda ja idem s njom pa
idemo.

SD: Aha vas dvije ste zajedno.

S2: Mi smo najcesce Setale onda on dode po nas kad se umorimo.

S1: Ali kazem 1 u Osijeku dok je bila ono u kljug, 1 tata izvadi klju€ i to je to ona jadna ono ide
pakovanja to su ovaj bila imam kazem imam fotografije ono to je napakovano nema ¢ega nema
SD: Tako je 1 moja mama isto.

SE: Nas ovdje ima mnogo b.. mama i otac.

SD: Da, zato smo ovdje u prici pa.

S1: Kad je ovaj gospoda ova §to je u udruzi jel (aha da da da u Zagrebu) bila idem ku¢i supruga 1
to 1 to smo mi gledali gledala je kcer nasa u Zagrebu i sad nazove Vesnu tetu u Osijek i kaze
pogledaj ovo najobicnija prehlada ono nos curi ili grlo kod vas moze bit na ovaj nacin a ovo kod
Alzheimera toc¢no ide po...

S2: Kao da je napisana procedura kako ide (tocno znas) i svi slicno zavrse 1 svi se slicno ponasaju,
ne sli¢no nego gotovo identicno to smo shvatili kroz razli¢ite price da jednako kazu dode im u
tijeku dana ja idem ku¢i 1 tad mora i¢1 kuc¢i 1 mora iza¢ nekamo 1 vrati se na isto mjesto i kaze o
dobrodosli smo.

S1: Ili je opet bilo dana da kaZe ono pa odavde smo krenili tu smo ovaj dosli ovaj ono vidis da je
nezadovoljna ono kao prevario sam ju ovaj pa nije to to Sto ona ajde probaj opisat kako ta kuca
izgleda stalno smo oni zna$§ ona vjerojatno ima sliku te svoje kuée ona iz djetinjstva pa nije to
mogla pa onda i odemo na selo tamo medutim §ta je to je definitivno promijenjeno sad sve i taj
njen $to ovaj je ona uvijek kako ajde gdje ¢emo sad i¢ pa tu idemo zna$ ta njena desna ruka meni
ali je to put kojim je ona nekad isla (iSla da da) to podrazumijevo aha kad se udala kad je tamo
tata isto iz istog su sela pa ono kad je moZda ko zna kad se udala pa je bila gore pa kad je i§la mami
to je taman taj nekako smjer desno ali je to to iz kog razloga ne znam e onda mene percipirala ve¢
na kraju je ja sam bio ono kao tata muZz (da da promijenila je da da).

S2: Bio je jedan duzi period brat, a nakon toga je postao muz.

S1: A ko sam ja tebi ona onako sva sretna brat pa koji sam ja tebi brat ona je imala trojicu i eto.
SE: A kako ste dosli u priliku da pronadete ovo mjesto na koji nacin ste saznali o tom?
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S1: Kad je mama dosla ovdje u Dakovo kad je tata zavrSio u bolnici karcinom guSterace a onda
ovaj smo morali nju dovest ovaj ovdje nije eto Pakovo ipak malo djeca su nama iSla u ovaj
Montesori vrtic.

S2: Mi smo znali da postoji Amadea ali nismo znali da postoji za Alzheimera pa smo dosli samo
informirat se mozemo li za dnevni smjestaj kad radim ja da moze ona.

S1: Radimo oboje.

S2: Kad odemo na poso da ju mozemo odvesti a onda su oni rekli da su trenutno u projektu da
rade pa smo onda i§li tu na sastanke za udruge za Alzheimera bilo je nekoliko sastanaka dolazili
smo informirali smo se gdje smo znali i umjeli da vidimo kak se ponasati .

SE: Gdje ste prvo isli traziti informacije ako se mozZete prisjetiti?

S2: Jamislim da sam ja prvo trazila informacije da vidimo kako uop¢e onda bi odnosno kad cujemo
bilo kaki film reportaza Alzheimera s televizije smo gledali a onda smo i ovdje ovaj kaZzem ja sam
trazila knjige da vidim Sta da radim.

S1: Pa tesko jako ovaj ovo S$to je Ljubica rekla ovaj to prihvatit 1 dan danas ta bolest bolest kao
bolest svaka je losa ruzna podmukla, ovo nacin na koji Covjek ovaj kako ga unistava to¢no kao u
filmovima ako gledate ove filmove strave 1 uzasa zna$§ kad ono polako se uvla¢imo obuzima
covjeka uniStava (da da) to je zna$ kako je taj mozak funkcionirao da je ona logi¢nije recimo neke
stvari nego sa svojim obrazovanjem 1 to recimo evo logicnije 1 nego $to ¢u ja mozda koji sam
zavrsio Skolu.

SE: Neke tamo neke druge.

S1: Ne stidim se ono kazem nacin na koji je ona razmisljala 1 da tako moze psihicki i fizicki ovaj
unistit Covjeka to ovaj.

SD: Jeste se raspitivali mozda kod lije¢nika ne znam lije¢nika opcée prakse ili neurologa da li ste
bili da li je mozda povezano sa genetikom ili mozda sa nekim udarcem u glavu stresom nacinom
zivota 1 tako jel ovaj jeste mozda malo te nekakve povijest bolesti.

S1: Ja vam vise idem ovaj mene vise ta genetika opterecuje, baka mama joj je doduse 88 godina
dozivjela i ta mislim da je bila klasi¢na staracka demencija, to nije bio Alzheimer, medutim Sta se
dogodilo tata je rano umra ne mozemo re¢ kako 1 dida da kako bi to medutim potrefilo vam se da
je brat Stevo $to je u Njemackoj zivio isto Alzheimera no ova najstarija sestra teta Kata bilo je
svega 1 dijabetes 1 na kraju tromboza rezali su nogu da li je to isto bilo tako demencije ili je bilo
elemenata Alzheimera ne znam teSko je re¢ nazalost mislim sad eto ova najmlada sestra $to je
ostala eto ona je sad taman 75 godina reko sad samo ono ¢ekam da jave hoce li to sad pocet ili
nece i recimo i svi troje koji su umrli su u 80-0j godini.

SE: AKo bi se sloZili da se malo vratimo na ono pitanje jer oko potreba ovih informacijskih,
dakle vama je vasa mama sticajem okolnosti nije mogla ostat sama u Osijeku dosla je kod
vas i §to se onda kod vas desilo kako ste kakve ste pitanje kakve ste informacijske potrebe
imali S§to vam, otkuda ste krenuli rekli ste prvo ste iSli na internet?

S2: Prvo smo po internetu i mi smo nas je kad smo procitali o Alzheimeru i ono $to smo znali prije
o Alzheimeru smatrali smo da mi njoj ne mozemo pomo¢i osim samo olaksati na¢in i model Zivota
istalno smo se informirali $ta meni je najbolja informacija bila prihvatite ono Sto oni Zele 1 okrenite
na neki model da oni, nema suprotstavljanja takvoj osobi recimo to mi je bila jako dobra
informacija, jel ako je probas uvjeravati ili neSto da nije ba$ tako ili objasnjavati kako bi to tebalo
bit, to nikad nije upalilo i onda samo dobijemo kontra efetke i ona se osjecala loSe 1 onda pocne ta
uznemirenost i onda nas uz nju pa smo bili uznemireni i onda u toj situaciji kad joj probas ona
kaZze da nije jela onda joj dam nesto sitno da pojede idemo nekamo nesto odradit ja sam njoj znala
dat ajmo zakrpat Carape ajmo uvijek sam izmisljala neki posao da mi treba prebrati grah ili grasak
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nesto uvijek dam Sto treba odraditi i ona je to sa zadovoljstvom radila i zaboravila ono $to je
trebala.

S1: Ali isto tako nekad da ono vi ste mene tu sad doveli da ja vama ovaj radim ovaj (smijeh) kad
to sve prode definitivno objasnjavat uvjeravat njih u nesto ne.

SD: Ne ide, mozak malog djeteta.

S2: Mi smo se previse informirali.

S1: Ali ovaj kazem to ja sam se, ja priznam da sam se jako teSko nosio s tim ja to nisam kazem
mogo prvo prihvatit drugo nosit s tim (da da) ono kako ne moze§ pa mama.

S2: Bas iz tog razloga nismo i$li lije¢nicima i puno trazili pomo¢ iz razloga $to on i Vesna to nisu
mogli prihvatiti i Sto kad odu kod lije¢nika 1 kad ona po¢ne malo okoliSati uglavnom kaze i onako
ne moZze nista pomoci 1 tako je bilo, ajmo dat malo lijekove 1 to je to bilo, nije bilo toga da, kazem
prekasno smo krenuli prekasno smo prihvatili to su situacije a kazem s druge strane smo se borili
jel treba 1l ne treba (dal treba il ne treba) ili lijeciti ili treba ili ne treba voditi kazemo to psihologa
koji je postavljao takva pitanja recimo Vesna je rekla da viSe nikad nece vodit poslije toga
psihologu ili neke stvari kad dodem pa ona je ionako stara idemo joj dat samo malo lijekova to jel
uvijek su gledali na njezinu dob pa su tako nam 1 odgovarali da ne treba tu puno ne znam Sta
poduzimati.

S1: Da ali definitivno kaZzem sad kad sve recimo jedno vrijeme u joS ono dobra vremena ona vam
je ono vjerojatno je ona ono nesta skuzila da se nesta deSava 1 onda vam je ona ginko pocela pit
kazem ali to je sve sad s tim odmakom onda ajde okej Sum u uSima ti ni tu staj pa je i meni je
pomogo moram priznat uglavnom je to jako opsjedalo ono zuji u uSima pa mama zuji i meni kazem
koji sam puno mladi evo i sad zuji (smijeh) to sve da li je to bilo skretanje s teme znas$ ono ili onda
recimo mi dodemo ona se samo izgubi odjedanput ode dolje prat sude pa prat ¢e§ ono kad mi
odemo pa sjedi da ono popricamo u biti to je isto bilo ono ve¢ povlacenje, bjezanje ono (slazem
se).

SE: Oc¢es ti sad svoj dio, idemo jedna malo druga pomazemo si.

SD: Moze, ovaj jeste li imali nekih pravnih problema trazili neke pravne savjete?

S1: Ne ne nismo to niSta ovo recimo 1kad je dijagnosticiran i to na ono sistem oduzimanja poslovne
sposobnosti recimo ako mislite taj dio mi smo htjeli jel to ovaj ve¢ tako Sta ne.

S2: Nismo trazili nikakvu pomo¢.

SE: A zaSto ako smijemo pitat zasto niste, vidim da ste odgovorili nismo htjeli kako to da niste,
niste mislili da je to potrebno ili niste ili zbog toga Sto niste mogli prihvatiti da je bolesna.

S1: Vjerojatno je to onaj motiv (Da da da da) ovaj oduzet nekome ovaj to ne(da).

SD: Jeste imali nekih financijskih problema?

S1: Normalno bi bilo kad gledas pogotovo Sta se sve deSava, pa ovaj medutim zaSto nismo ovaj
sestra 1 ja kaZzem jel sve kako je i zavrSilo nije uopce bilo sporno ovaj i poslije tate i mame i to
kazem tako da bi se sad jedno drugo bojali pa de ajde ovaj da bi oko imovine nesta i to.

S2: sestra mu je pravnica ona je znala vjerojatno sva ali su oni bjezali od toga da ona ima
Alzheimera izuzetno dugo do zadnje godine Vesna izuzetno teSko prihvatila a on skoro nikako to
je bilo najveci problem §to ni kad su vidjeli kad se jasno (da da da) vidjelo izuzetno tesko onda je
ve¢ bilo 1 ono da onda je bilo ono nema pomoc¢i i ne znamo S§ta.

SD: Jeste imali nekakvih financijskih poteSkoca i problema po pitanju pla¢anja lijec¢nika ili
lijekova ili take?

S1: Ne ne one su imale svoje 1 ovo kazem 1 mirovine i kazem ono 1 to tako da $to se tog dijela tice
definitivno ovaj ne.

SD: Ovaj, a po pitanju dizanja mirovine?
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S1: To je sestra je imala punomo¢ i to je ona recimo.

SD: Punomo¢ imala.

S1: Da da da, to je i ovo kazem §to smo mi recimo ovaj ovdje kad je u Amadei bila to je isto iSla
iz njenih sredstava sestra digne meni da novac tu ovaj eto malo i to moze ito da ovaj tako kazem
sve $to se toga tice sve.

SD: Ali bila je rijeSena punomoc¢ jel, dobro rekli ste ranije?

S1: Da da.

S2: To je ve¢ puno ranije bilo rijeSeno zato §to je one su na kraju grada stanovali sestra radila u
gradu pa je uvijek usput iz banke dizala kad treba i ovaj puno puno ranije mozda ¢ak i desetak
godina.

S1: Da, bilo je jako bitno recimo mami da ima ono zna$ svoju torbu 1 nov€anik da onda ide ovaj
(da da) novaca e onda je ve¢ kuzis isto da je gubila taj pojam vrijednosti ovaj novca

S2: 2000 ona rekla pa to nije nista pita me kolko si peglu platila ili to i onda ja sam nekad znala 1
izmislit cifru 2000 kaZe pa nije to puno ja mislila

S1: Nista kaze to nije uopc¢e skupo pa to si moram kupit kad ovaj jer je fascinirala i evo recimo
pred sam kraj jo§ ono recimo sjedi i1 sad gleda Ljubicu kako pegla i joj njoj je tu tolko patilo tu
klupu pa tu peglu po stoti put a gdje si kupila (smijeh) onda ono digne se zna$ 1 onda ¢e ona sad
pomoc¢ njoj slagat peglat znas.

S2: Oni su bili Strikeri 1 petaci 1 oni su 1 krojili 1 $ili 1 peglali vjerojatno je ti neka radnja koja je
njoj jako bitna.

SD: Jeste imali nekakvih situacija jeste trazili savjete ili slicno vezano a ostvarenje socijalnih
prava pomo¢ u kuéi, patronaza ili tako?

S1: Ne.

SD: A vezano za ostvarivanje njezinih medicinskih prava?

S1: Ostvarivanje znaci okej ovo lijekovi ona §to se ti¢e je nedavno dobivala sestra iSla podizat kod
lijeCnice ovaj to je sve u redu medutim jedino ono kazem $to je drustvo definitivno nepripremljeno
odnosno organizirano kako je, mama kad je zavrSila u domu oni kad primaju onda ono zna$
medicinska skrb ono sve znas ono na $ta se njima medicinska skrb svodi mjerenje tlaka, davanje
tableta znas terapije 1 to je to, mama je sad bas bila ovaj onda $ta je bila presla taj Sta li ne znam ni
ja uglavnom (virozu je onu imala) viroza uglavnom smo mi zavr$ili u Osijeku ovaj u bolnici taj
dan mislim da je to bio Cetvrtak.

S2: To je kao dehidracija zbog toga je doslo

S1: To je bilo recimo kak je ona ve¢ bila prestala jest 1 pit 1 sad u Osijeku u bolnici mislim to isto
da ne govorim kako je to izgledalo ono stavite da ono zna$ baci te da ¢ekaS okej jasno bilo
pacijenata ali ovo ti je dosla Zena koja kazem 80 godina ajde dok su dali infuziju poanta zasto ovo
sve priam oni u domu ne mogu ovaj trebala je jo§ nastavit sa infuzijom drugi, tre¢i dan oni u
domu to ovaj ne mogu (ne smiju) ne smiju

S2: Ali recimo mi smo medicinski krevet po privatnoj liniji nabavili jer bi se dugo ¢ekalo ili bi
dobili onaj koji ne moZemo ni podi¢i tako da smo.

S1: I ovaj antidekubitus madrac to je sve ovaj.

S2: Isto smo po privatnoj liniji nabavili nismo uspjeli dobiti to smo i trazili jel, Dekubitus madrac
smo trazili nismo dobili mislim da je Vesna rekla da je trazila onda ga je onda uzela od Goge.

S1: Od Goge da od necakinje, uglavnom kazem vam kad se dogodi to da jednostavno oni recimo
kazu mi poslije te infuzije sjetim se mame pogleda da je tocno vidi joj se da onako Sta je dehidrirana
zna$ 1 sasvim je ono (Zivnila je da) Zivnila e sad.

S2: I oni nisu mogli nastaviti tako da je ona.

86



S1: vodili ovaj prvo isto vadenje krvi ovaj doduse ajde zato $to je lijeCnica bila u Osijeku oni su
nam odmabh rekli prebacit ovaj kod lije¢nice u Dardu kao pa dobro ajde vidjet ¢emo pa ¢emo onda
ima vremena znas i to pa onda to vadenje krvi ne smiju oni ni krv izvadit bez obzira §to imate tamo
recimu jednu ili dvije medicinske sestre koje su ba$ zavrSile educirane pa ajde onda smo
organizirali da su onda kolege iz zavoda za javno zdravstvo dolazile kolegice da izvade krv pa ja
nosio ovaj u Pakovo tu u laboratorij i da kazem tu infuziju da se recimo da oni u domu recimo e
sad to je ono znas da li je to dom ili je to bilo ovaj samo kak se zove tako da.

S2: Pomo¢, njega tih starih osoba.

SE: Ona je u Dardi bila u domu, (da) zadnjih 5 mjeseci jel.

S1: Paod 17. sije¢nja do 15. svibnja eto.

SE: I u kom ste trenutku vi odlucili da je vrijeme da ona prijede u dom

S1: Kad morate pocet radit, sestra je morala pocet radit.

S2: Ona viSe nije mogla ni minute ostati sama nas sin je bio maturant i morao je polagati drzavnu
maturu te godine 1 ona je se na njega jako ljutila jer ga je vidjela kao stranca i ¢im ga vidi poSizi
ono nije znala on joj je bio neprijatelj broj 1 on ude on je jako visok velik 1 on je valjda bio nekakva
prijetnja to je moje ne moZzes ti u toj kuci zivjeti to je moja kuca i uglavnom se s njim borila 1 onda
smo mi radi mira u kuc¢i morali da bi njemu omogucili nekakve uvjete za rad smo rekli ovaj da
¢emo traziti negdje smjestaj zajedno.

S1: A kaze mi sestra kaZze mi evo dan danas radi znaci to kazem jednostavno zato ovo §to sam
rekao da je drustvo drzava totalno nepripremljena.

S2: Jer mi bi uzeli neku da nije sin te godine polagao, mi bi mogli, ja radim u $koli pa kad se vratim
nekako bi mogla s njom a dotle dok sam ja u $koli uzeli bi neku Zenu jer visSe u Amadeu nije mogla
jer nije odveze ju Zdenko u 9 moze u 10 do¢ jel ne mogu oni savladati (da da), ovdje je savrseno
Sto se ti¢e njih troje se bavilo jednim Covjekom jednim Alzheimerom malo jedan pa kad se on
umori preuzme neko drugi pa tre¢i malo sestra s njom pa ju puste da legne pa sve ali bilo je i dana
kad nisu uspjeli s njom pa zovu da dode po nju.

S1: Ode spavat 3 puta zove me sestra Natalija ono nek dodem da ne mogu ovaj s njom ovaj.

SD: Jeste li upoznati s radom udruge Memoria iz Osijeka?

S1: Jesmo, bili smo ovaj tamo mislim da smo ovaj ¢ak jedanput je u Zupanijskoj u ovaj bio.

SD: Na Alzheimer caffeu.

S1: Da da da.

SD: Kaoji je za vas idealan sustav podrSke, da sad moZete organizirati sad sve ovo Sto ste
prosli da moZete organizirati skrb za oboljelu osobu od Alzheimerove bolesti Sto bi uredili
Sto bi napravili, Sto bi popravili §to bi promijenili?

S1: Jako je tesko tu re¢, sve zavisi iz kojeg kuta 1 u kojoj se poziciji nadete, evo recimo prosli put
kad je isto tu bilo predavanje ovaj to je gospoda Sto joj otac isto ima Alzheimer recimo njeno
videnje 1 njen pojam o tome dolazi u obzir oni se brinu u biti o ocu ovaj kod kuée, ljudi koji rade
to ne mogu moras ovaj imat tu ustanovu gdje ovaj da se ta osoba smjesti i1 kad Cujete recimo o
imam od sestri¢ne sin u Njemackoj pa ovaj u biti lije¢nik internist al ubiti na gerijatriji al ovaj kako
oni to imaju rijeSeno s nekim sitnicama (da da) bitno da je ta staza ono kad izadu van da je ono
zna$ oni idu.

S2: Da idu i da ne moZe iza¢ sastra ono da moze i hodat kolko hoce i da uvijek oc¢ekuje da ¢e do¢
na poziciju.

S1: Da ¢e do¢, da je improvizirana ono klupa, autobusna stanica stajalite i da oni ¢ekaju ono to je
sitnica (da) 1 oni ¢ekaju da dode autobus oni idu ku¢éi ¢ekaju ¢ekaju cekaju 1 onda jadni ovaj skuze
da autobusa ono nema pa dobro sutra ¢emo, takove stvari i tu recimo domove upravo recimo s tom
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medicinskom skrbi dati im ovaj kad zatreba da ovaj (da se moze pruziti prava medicinska skrb) da
se moze pruziti mjerit, izmjerit tlak i to to po meni ovako za starci¢a koji je.

SD: Medicinska skrb u toj jednoj specijaliziranoj ustanovi koja bi bila (tako je).

S2: Da oni bas za Alzheimera $to im treba da oni mogu povecati i smanjiti jel ovo §to se dogadalo
u ovom domu gdje smo mi nju ostavili ona je potonula u roku 7 dana iz razloga pretpostavljamo
mi da je dobila veliku dozu sredstava za umirenje jer je ona njima probala pobje¢ i ona je potonula
i viSe se nije ustvari uspjela, to je njoj bio Sok koji mi nismo shvatili jer u principu okidac za jakog
Alzheimera je bila jedna gripa (bas je tad poc¢elo) ona je bila mi smo shvacali radilo se onda je jos
funkcionirala onda je postojala jedna gripa koja je trajala 8 dana i nakon nakon toga je odrezano
viSe nije mogla se vratit na poziciju prije gripe a isto se to mozda dogodilo 1 u domu da je ona
funkcionirala da je mogla funkcionirat ne bismo je tamo ni odveli, ono $to se meni u domu nije
svidalo da mi nju nismo mogli uzeti petkom popodne i vratit u ponedjeljak jer smo mi htjeli ono
preko vikenda re¢ ajmo neka ide s nama kuéi neka ona jedan smo za jedan smo je uskrs mogli smo
je odvesti na 2 sata 1 za uskrs smo je mi odvezli ve¢ je bila nepokretna, nepokretna vec¢ je bilo joj
je jako teSko ali ona je sjela s nama za stol 1 ona je tada htjela jesti inace je odbijala hranu ona je
samo odjednom pocela mi smo stavili njen tanjur nismo joj ¢ak nista ni govorili ono jel ti treba
pomo¢, malo pricali s njom ona je sama ja ¢u sama 1 jela juhu $to nije 2 mjeseca unazad uopce
radila, mi smo nju na silu hranili, na silu napijali vodom jer poceli su dekubitusi jer ako ne pije sve
veci su tako da je u principu meni se ¢ini da njima vise pase taj obiteljski ali ko moze izdrzati e
sad kad bi to i8lo na pola dana ili 2/3 dana da bi neko drugi.

SD: Znaci recimo dnevni boravak.

S2: Dnevni boravak recimo do 4,5 ili 7 ali da barem jedan dio u obitelji moZe boraviti ja vjerujem
da bi se bolje osjecali 1 ta promjena dnevna njima bas paSe da putuju nekamo da ide§ malo tamo
malo tamo (da da da) jer ona je ovdje ¢ekala sina kad njoj dosadi ovdje ona kaze moj sin ¢e do¢
on dode doSo je brat ali ona je uvijek rekla moj sin ¢e do¢i po mene i to je nju drzalo u nekakom
raspolozenju dobrom bar nekoliko par sati.

S1: I onda ono sretna kad te vidi koda ono zna§ Bog s nebesa side 1 to 1 sjednemo u auto idem i
dodemo ovaj pred stan kaze ona pa gdje si ti mene sad doveo pa ne idem kuci pa mama ovaj znas
polako pa ajde idemo gore al ve¢ je ono zna$ nezadovoljstvo.

S2: I kasnije je ona dolazila svojoj ku¢i al isto nije prepoznala ona kad je od nas se vratila bila sa
njegovom sestrom svojoj kuci je otiSla dva tjedna boravila ona tu ku¢u uopée nije prepoznala

S1: KaZem, nije htjela ni jaknu skinut niSta ona ¢eka da ona mora nastavit i¢ kuc¢i

S2: Tako da je ta kuca ustvari imaginaran pojam 1 znali smo se vratiti ja kazem evo dosli ste kod
svog sina ona sva bude sretna al kad mi idemo iz Setnje umori se a ne bi iSla tu ja kazem al to je
od vaSeg sina zgrada ovaj tu ¢emo mi do¢, o¢e on mene onda vodit o¢e ajmo i ona dode 1 sva sretna
dosla ku¢i odmorit se mislim morala sam stalno s njom nekakve aktivnosti mijenjati da bi ona bila
Sto sretnija ali je princip bio da nije nikad zadovoljna.

SE: Te trikove ste vi sami kroz pokusali greSke naucili kako s njom?

S2: Neke smo metodom pokusaja pogreSaka, nekad je to tako samo iskustava drugih kroz nekakve
radionice kroz ovo $to sam ja sad imala ja stalno svaki dan kad god sam imala vremena pogledam
nesto o Alzheimeru prvo da vidim kako se ponasati jer mi se ¢inilo da oni ne prihvacéaju jer ona je
mene voljela bas je voljela bit sa mnom jer nisam vikala na nju nikad, ja sam ju ona je uvijek
voljela ono da ju se mazi...

ABDJ3
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SE: Znam da tesko je, obje nas imamo u porodici oboljele moj otac se evo ve¢ godinama boluje 1
Vama je i baka jel da Silvija (tako je tako je da).

S: Ne obazirite se.

SD: Ne nema veze, samo vi slobodno sve je to u redu i sve su to reakcije koje su i znate.

SE: Evo maramice (hvala) i naSa ta osobna iskustva su utjecala Silvija se ve¢ godinama bavi s
udrugom u Osijeku a i ja sam daleko pa i ovo istrazivanje kako ljudi traze informacije i onda mi
nekako izgledalo najnormalnije da na taj nacin nekako kolko mogu pomo¢i da razumijemo te
potrebe informacijske i da vidimo §to bi se onda moglo uciniti da se ljudima pomogne.

SD: Vi ste rekli njegujete koga?

S: Od decka mamu.

SD: od decka mamu, vasa godina rodenja?

S: 94-a, 15.3.94.

SD: 94-0, a ona koje je godiste?

S: 52, 62.

SD: Vasa $kola zavrSena

S: Visa strucna sprema inzenjer strojarstva.

SD: A strucna sprema oboljele (molim) oboljele njegove majke?

S: Ona je tajnica kao.

SD: Srednja struc¢na sprema.

S: Da.

SD: Jeste li uposleni?

S: Da.

SD: Gdje radite?

S: Radim kao administrator u Slavonija Bus.

SD: De mi recite kolko dugo njegujete majku Vaseg decka?

S: 3 godine.

SD: 3 godine, hoéete nam malo ispricati kako je to sve krenilo sa simptomima i kako je to
sve pocelo jel ona bila jel ona radila kad se?

S: Da.

SD: Radila je.

S: To jest ne, nije ona ve¢ dosta dugo ne radi unazad 10 godina njoj to nije onak postepeno traje
samo §to se nakon, iSla je ona, muz joj je umro pa sam onda ja uskocila tu.

SD: Jel ona bila zaposlena kad su poceli simptomi Alzheimerove bolesti?

S: Pa tad nije visa bila to jest nisu mozda prepoznali prije ja mislim da je

SD: Po ¢emu mislite da su poceli neki rani simptomi

S: Zato $to je ona uvijek onak prije dok sam, nisam ju ¢esto vidala kad pri¢a ustaje se i glasno
pocne govorit vjerojatno sama sa sobom da to ono izbaci nekako brze dok ne zaboravi onda tak
jer onako ona je §ta ja znam sposobna je bila u biti svasta je znala radit ovaj vjerojatno je to nekako
prikrivala sve onako Sta ja znam

SE: Rekli ste da je rodena 60-ih

S: Ima 54 godine uglavnom

SE: 54 godine

S: Da.

SE: Znaci da je to rana, rani nalazi?

S: Da da, mi smo isto pokuSali sad ve¢ 2 godine eksperimentalnu u Zagrebu neku terapiju
eksperimentalnu ali nije upala na kraju posto je previSe kao lose kod doktorice Klepac idemo ve¢
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ono dugo i ovaj ona je rekla sad ono mislim nije imala nista dalje pokusali smo sve $to smo mogli
ito je to.

SD: Koji su njezini sim, bili prvi simptomi Alzheimerove bolesti, po ¢emu ste primijetili da
ste odlucili reagirati?

S: Dobro ja kad sam dosla ve¢ sam znala da je bolesna, reagirala ve¢ je ona bila i u bolnici i u
Brodu i slali su je za Zagreb kod te doktorice Klepac ve¢ dugo ona s njom suradujemo ovaj.

SD: Vi s njom Zivite u domacinstvu jel da?

S: Da.

SD: I kolko vas je?

S: Cetvero.

SD: Cetvero, kolko dugo traje ta bolest?

S: Pa onako ako pogledam sad 4 godine a mislim ukupno oko 10 godina sigurno jer ja i on smo
i8li zajedno u razred pa je ona tak tak sam ju vidala ono ne Cesto ali dovoljno Cesto da sam, da
primijetit.

SD: Kolko biste sad procijenili poodmaklost bolesti, u kojem bi ona stadiju bila, nekakva
srednja, kasna?

S: Pa sad ne znam kako to al' ono dosta kasno da joj se ne moze pomo¢, po specijalistici kako je
rekla, ja sam nju pitala $ta znac¢i mi smo, to je zadnje kao to §to smo probali tu eksperimentalnu
terapiju iako to kao treba na zdravijim ljudima 1 ne mislim, ne znaju se rezultati odmah nakon toga
posto je eksperimentalno ali ovaj rekla je da je u previse loSem stanju pa ti nalazi pa ono CTI sve
smo to obavljali, non stop i8li u Zagreb ovaj ali rekla je nije uspjela upast u skupinu 1 eto, ja sam
nju pitala Sta da radimo ona je rekla da kao nema dalje.

SD: Jel ona u krevetu?

S: Ona je fizicka zdrava, nema ona nekakvih problema, izgleda dobro.

SD: De mi recite tko vam pruza najvecu emocionalnu podrSku pri njegovanju?

S: Decko, mislim sin, ovaj drugi je mlad mislim nije toliko mladi ali onak joS je u svom on studira
u Osijeku pa onda mislim ni nema ga ovako kod kuce.

SD: Znaci vi ste s njom najceS¢e sami jel da?

S: Da.

SD: Kako vam izgleda dan kad je njegujete?

S: Pa radim ono, samo malo (poc¢inje plakati).

SD: Samo polako, nigdje ne Zurimo.

S: (kroz plac) Pa ovako ustanem se ujutro u 5, spremim sebe spremim nju dam joj terapiju, jedemo,
dode Romana to je od Marina strina onda bude s njom dok ne dodu oni po nju posto ja ve¢ odem
na poso, i Marin isto kad idemo u isto vrijeme ovaj i onda dodem ja prva s posla on dode tek oko
6 onda bude ve¢ 1 ¢asna ostavi tak oko od pola 4 do 4 bude isto opet kod Romane i onda ja je
pokupim onda dodemo ku¢i pravimo jelo jedemo i et tako.

SE: Da li se ona ono §to se ti¢e obavljanja nuzde 1 tako dalje, da li morate pomagat ili ona sama
jos§ ide?

S: A ne moZe se obu¢, kupat al ono kod kuce se snalazi u wcu zato §to ona navikne jel vjerojatno
je to u rutini ovaj pa ono to je mislim nije problem, pustit vodu dobro nekad iza nje i to al ono.
SE: A da li se sama hrani mislim rukama se sluzi?

S: Pa mislim sluzi se rukama, ali jednostavno s kasikom joS§ zna onak moze, ali vilica i noZ ne,
onda stavim joj samo vilicu pa ono kolko moZe onda malo rukom tak.

SE: A da li komunicira, da li govori pri¢a?
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S: Pa prica da, ona voli politiku $ta ja znam onda stavim joj to da se svada (smijeh) i tak to kao da
su oni ovdje zna ona sve jos uvijek od prije 1 trenutno ona zna da ona zaboravlja ona je svjesna
ona joj taj moj haimer i tako to.

SD: Jel je svjesna tko je njeguje?

S: Da.

SD: Jel vas zove imenom?

S: Da, pa ono ispituje me kak se ko zove onak non stop stvarno ovaj tesko (pocinje plakat) jer
imena sinova bracée sestara, ko gdje radi, ko Sta ima i tako malo onda joj al tesko joj je nekad se
sjeti nekad ne, njoj su svi dosta... svi su zaposleni, nesta imaju i onda mi tako zezamo pa upakuj
sokove pa tako raspoznaje i tak ne§ pokusavas ono kak joj se da ovaj kak je raspolozena jel kak
joj odgovara, (kroz smijeh) das joj cigare kavu 1 politiku ne turske sapunice ni niSta takvo eto.
SD: Ima neku svoju zanimaciju jel?

S: Da, a pokuSavam onda da $ije il tak nesta heklaju ali ne moze (da da da) pokusala je pisat i to
onda se ona naZivcira nece 1 tako Sta znam 1 onda tak eto malo kroz pricu neku.

SD: Jel agresivna?

S: Ne.

SD: Nije.

S: Samo, nije agresivna samo kad, kad se ne moZe sjetit sva se trese uspanic¢i ono pokuSava jer ona
zna ono kad tipa u svatovima il negdje zna to prikrit onako Suti ima onak odrzanje onda ne znam
ovaj da kazem Sokica ona je jo$ uvijek ovako ono ima svoje ovaj netko.

SD: Neki inat 1 prkos jel da kad nije po njenom?

S: Da, kog ne voli ne voli (da da) uopce ne pokusava ovaj to sakrit i (smijeh) al ono zanimljiva je
Sta ja znam.

SE: Dobro, ne znam jesmo li pitali ako, ovaj §to se tice stru¢njaka i pomo¢i?

SD: Strina ju njeguje dok je gospoda na poslu.

SE: Dobro.

S: Uglavnom uvijek ju netko s njom nastavlja sama jel ono mislim nece ona nista ne dira ona zna
da ona plin ne dira sama niSta ona ne pokuSava nije ono nit ima nekih interesa, pokusava da
napravimo Kkiflice i to je to ne zanima inace sjedne itako pokuSavas da nesta radi al jednostavno.
SD: Nezainteresirana jel?

S: Za tako da Sta da vam, ona bi vam pricala o politici i o §ta je bilo prije, ko je Sta pokro (smijeh)
ko je opljacko drzavu i tak, bujica uglavnom.

SE: E sad bi vas zamolili da se prisjetite ovaj jedne situacije nedavno kad vam je bila
potrebna neka informacija vezano uz situaciju uz oboljelu.

S: Pa trenutno ne znam $ta mislim da sam ono ne znam kak da joj pomognem ovo je sve ono iz
dana u dan ono mislim da ne ¢inimo dovoljno opet ono je...radnu terapiju ne znam ono imam tako
neke svecenike koji neki su rekli ne neki su rekli da onda neki neko je nekome bio neki su rekli
grozno drugi kazu super sad je taman preko puta susjedi isto njegovi svi rade u bolnici ono i Zena
1 kéer 1 sin svi su tamo na hitnoj i tam su ga stavili dobro on je loSije od Anice al kao da mi imamo
mjesec dana ito da mi vidimo oce $ta pomo¢ da ne znam ono, ne Zelim zato §to najviSe volim bit
kod kuce onda ne znam kolko bi to pomoglo uopce dal oni uopce tam s njima tamo rade i ono ne
znam.

SE: A u kom smislu pomo¢i, u smislu lijekova da se bolje osje¢aju?

S: Ne ne pa ona se dobro osje¢a ve¢ ne znam ni ja kak se tu moze pomo¢, recimo ja sam pitala
doktoricu Sto se ti¢e tih nekih ne znam ni ja lijekova 1 tog svega ona ima memantin, neurobin,
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flacitin neke vitamine i kazem a tu nema nesta vise Sto bi ona mogla jel ...10 joj kupujemo i tako
ono ona je rekla to je to ona mislim fizi¢ki ona je normalno izgleda tak ko vi (da da).

SE: Dakle prvo ste iSli s doktoricom konzultirat i pitat doktoricu gdje bi kako bi se moglo
pomo¢i?

S: Pa da, pa ono doktorica nas je pitala pogotovo kad je to smo isli ovaj $to se tice te terapije nado
si se da ¢e to ono kao neSto mozda pomoc¢i i to je onda kraju nista od toga i eto.

SE: I imate, da li imate osjecaj da ste dobili odgovor od doktorice ili da ste zadovoljni?

S: Pa ono dobila sam da nema nista dalje odgovor, mislim otisli smo normalno kod naseg doktora
a ona sad ima kao tu kontrolu u 7. mjesecu u bolnici al to je sve ono te terapije imala preglede vam
tam iSla je kuci 1 to je to.

SE: I kako ste se osjecali kada ste ¢uli odgovor na to pitanje koje ste imali?

S: Pa lose.

SE: A jeste li pokusali negdje drugdje se jos raspitati, potraziti?

S: Pa ne znam, kad ono sad taj njen prijatelj doktor Lati¢ on je rekao ono najveci specijalist ne zna
on, mislim da ovaj tam ona je sposobna zna mislim pric¢ali smo ako trebam Sta da zovem 1 to ali
mislim ne znam, ne znam §ta da zovem onak ne moZe jel ne moze pomo¢ nista.

SE: A jeste li pokusali mozda sami potraziti informacije negdje recimo preko interneta ili?
S: Pa jesam, tako sam nasla ovo ovdje.

SE: I §to ste nasli?

S: Pa ovdje, ovdje da gdje bi ona mogla opet zato Sto ju nismo mogli ostavljat samu kod kuce
mislim ono moze ona nece valjd nist Sta ja znam al opet nikad ne zna$ Sta joj se moze krenut u
glavi il ne znam ni ja nec¢e ona ni ne oda ona negdje po selu ide do dvije susjede tu ono ode popije
kavu kad ne bude tu pa vrati se uglavnom nema ono nigdje previse i¢ ovaj ode odveze ju sestra
kod sebe kao na vikend ili al ono jedva ¢eka kad ¢e i¢ kuéi njoj se to ni§ ne da ono sve i tako.

SE: OpiSite mi malo kako ste pronasli informacije o ovom mjestu ovdje, kako ste to
pretrazivali?

S: Pa trazila za za oboljele negdje smjestaj nesta kao neka taj boravak da nije ono tam non stop 1
tako isto ne znam i ta susjeda ona je isto na sve strane pa mi onda ona isto rekla kao da ide joj neka
zena iz Vrpolja isto ovdje onda je pitala nju onda je rekla dobro vamo tamo 1 onda je tamo dosla
sa sestrom to jest sa Anicom onda je bila prvi dan pitala kako je, jel ona je govorila da bi ona iSla
i8la isla 1 onda kad smo trebali krenit onda nece ona i€ ona to nije govorila (smijeh) i tak i ajd onda
smo ono dan po dan ono ko obavezu svidio joj se taj neki, mislim svidio ono ko covjek jel, taj
Zlatko vozac neki bio zanimljiv e onda ona tako nekako ovdje joj se ne svida al ajde taj Zlatko joj
je.

SE: A to je onda ta susjeda vam pomogla pronaci vam mjesto?

S: Da, one jesu prijateljice, mislim prijateljice, Sta ja znam, cijeli Zivot pa.

SE: Zanima nas na koji nacin ljudi poku, pomaZu sebi da pronadu te informacije kad im je
potrebna pomo¢ raznih stvari. Dakle rekli ste prvo, internet?

S: A ono internet, susjedi.

SE: Internet i susjedi, da, a jeste li prvo iSli na internet pa onda saznali ili ste od susjede prvo
saznali?

S: Paa iskreno ne znam, ne sje¢am se vise, to je bilo onak nemam pojma.

SE: A inace se sluZite internetom, (da) da za koje svrhe, kako koristite

S: Pa za poso, za sve, (za posao, za sve dobro) uglavnom ne znam mene onako zanima kako da ja
njoj pomognem da ono da vam ja mislim ona je ovak okej ona je dobro mislim dobro zaboravlja
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ali ono S$ta ja znam ne znam dobro se osje¢a nema nikakvih zdravstvenih problema §to se tice
jel..bolesti same te.

SD: Jeste imali nekada do sada nekih pravnih dvojbi, problema?

S: Kako mislite?

SD: Pa recimo glede ostvarivanja nekih njezinih prava.

S: Panismo, ono financijski smo u redu to nismo nista ni pokusavali ni za skrb ni za niSta, nemamo
tih vjerojatno da smo u nekoj losijoj financijskoj situaciji bi pokusavali mozda nesto ali sad nismo
jos$ nista, govore nam zasto ne ovo zasto ne ono.

SD: A ona oboljela ima mirovinu?

S: Ima da od muza.

SD: De mi recite kako s lijekovima izlazite na kraj

S: Pa normalno ih pije

SD: Ne, koji se placaju 1 tako.

S: Pa ono mislim nisu puno, mislim kupimo et taj...400 1 nesto kuna al to ima, ima skoro 2 mjeseca
a ovaj Memantin 1 to dode 200 1 nes§, 200 za mjesec dana mislim.

SD: Znaci to je otprilike 500 kuna mjesecno onda troSite na lijekove?

S: Pa uglavnom eto 500 kuna lijekovi, 1500 kuna ovo, to je 2000 dakle njezina mirovina, znaci
rade taj Marin radi, Renato je u Osijeku na fakultetu njemu je to al to isto.

SD: Jeste imali nekih situacija da vam je trebala pomo¢ ili informacija vezana za
ostvarivanje nekih socijalnih prava ili usluga, pomoc¢ u ku¢i, njega, briga, patronazna sestra?
S: Pa ono isto ima sad na internetu al ono rekla sam njemu da idemo mozda vidit za tu ono sad ne
znam ta patronaZna sestra ne znam nisam gledala iskreno.

SD: Sta ste gledali?

S: Pa to pomo¢ kao u ku¢i htjela sam da za bude joj skrbnik mozda al ono opet mislim nebitno
kolko 400, 500 kuna ono on je sve njeno za to.

SD: Znaci sin da bude skrbnik jel?

S: Ovaj al on je lijen za to jesam ja i donijela tamo te iz socijalnog mi je dala.

SD: Dakle bili ste u centru za socijalnu skrb?

S: Da.

SD: I ipak ste se raspitivali o vasim pravima?

S: Pa da da, bila sam taj ve¢ stoji tako jedno pola godine (oke) taj neispunjen papir.

SD: Znaci zanimalo vas je kako ostvariti skrbnistvo nad oboljelom osobom i zanimalo vas je
kako dobiti pomo¢ u kuéi?

S: E to me zanima.

SD: Oke, e to su dva prava, dobro, a jeste do sada imali nekakvih problema ili poteSkoéa
koje su zahtijevale informaciju ili savjet vezano za neka medicinska prava kao Sto je
dostupnost terapije, lijekova, palijativne skrbi, dijagnoze, jeste imali nekakvih potesko¢a na
tom putu njezinog lijeCenja recimo od lijenika opée prakse do dobijanja uputnice za
psihijatra (aha) za neurologa?

S: Pa ne mi smo to taj doktor nam je sve rije$io mi nismo ni uputnice ni§ morala sam ila tamo s
nalazima...

SD: To je bio lije¢nik opée prakse?

S: Ne, to je ne znam on je doktor neki Sto radi on neki kirurg il §ta je ne znam iskreno

SE: On je va$ ku¢éni prijatel;?

S: Pa on da od.

SD: Kako ste dosli do neurologinje Klepac?
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S: Pa isto preko njega, on je reko samo tad tad odite tamo javite se doktorici i ono mi dosli tamo
uglavnom u zelenoj zgradi to jest kao prvoj s lijeve strane i onda mi osli tamo nje nije bilo tamo
odite dolje ¢ekala taman bila dezurna po bolnici pa nas je primila i tako.

SD: A njezin lije¢nik opée prakse ili lijecnica?

S: Pa oke mislim ono njega smo na kraju mogu re¢ ispreskakali ono nosili smo nalaze i to nikad
nitko niSta previSe ne znam ni trazio pa mi je mal bilo neugodno pa sam sad eto otisla posto je
rekla da to nista nije uspjelo i da ovaj.

SD: A sta mislite pod tim njenim nitko nista trazio informaciju ili §to?

S: Pa ne mislim ono mislim §ta ja znam isto ono §to pro¢itam na internetu nije nikakva kako da
kaZem korist isto od njega (da da da) mislim doktor opce prakse jel on Salje dalje sam on nije
problem ni za niSta kod njega al ono on ¢e ti mo¢ to sve procitat 1 pogledati ili ne znam

SD: U biti to $to je on vama rekao ta koli¢ina informacija koju ste primili zapravo niste bili
zadovoljni s tim jer sve §to vam je rekao ste mogli procitati na internetu.

S: Da da mislim ja razumijem da je on (kuZim da) doktor opce prakse jel da on nije specijaliziran
da nas mozZe poslat dalje kao Sto 1 je isto tako.

SD: Znaci dobili ste uputnicu od njega da mozete i¢i dalje jel tako?

S: Da.

SE: Dal' mi se ¢ini kolko ste objasnili da je taj drugi doktor koji nije specijalista vezan uopce u
Alzheimerovu ali poznaje vaseg decka da je on bio ta veza 1 da je moglo pomo¢?

S: Da da, pa on ono mislim.

SE: On se viSe osobno angaziro.

S: Pa da, pa je to ono.

SE: To je sve usko, ni ne sudim o tome kako se tko snalazi, bitno je da znamo kako ljudi na koji
nacin pronalaze informacije.

S: Ne znas, mora ti neko re¢ pomoc¢ al ono okej smo sto se tic¢e tih strana lije¢nika svi su bili u redu
1 doktorice 1 kad god nazoves javi se na mobitel i stvarno ne mogu re¢ samo je problem u tom Sto
ono Sto tu nema lijeka to je najvece kad gledas nekog kako propada i ne znam ni ja (da) a ne mozes
niSta ni uciniti.

SD: Jeste li upoznati s radom udruge Memoria iz Osijeka

S: hmm

SD: Znaci niste nas pronasli na internetu?

S: Pa ne, nasla sam ovaj 1 odemo jel prakticno il inac¢e ne znam kako bi $ta al ono bilo.

SD: De mi recite koji bi po vama bio idealan sustav podrske?

S: Idealan sustav podrske!?

SD: Da, recimo da ste sad u situaciji da moZete birati da pomognete sebi, da da se vama olakSa da
ne budete tako pod stresom, da vama olaks$a da tako ne sagorijevate i da vam bude lakSe njegovati
majku svoga decka, $to bi voljeli da u ovom trenutku imate?

S: Slobodno vrijeme.

SD: Kako bi izgledalo to vase slobodno vrijeme?

S: Da imam bus koji ne moram placat posto radim u Slavonia Bus i ostavi gdje god hocu.

SD: Zeljeli bi slobodno vrijeme za sebe.

S: Da.

SD: Ali da netko bude sa majkom?

S: Da.

SD: 24 sata?

S: Pa naravno ne moze bit sama.
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SD: Hvala Vam $to ste podijelili ovo s nama.

SE: Znamo da je tesko da je to.

S:....JakSe mi je opet ovako, nekako opet ne znam nije mi teSko, samo opet tesko ti je gledat (da
jasno) da neko propada jel.

SE: A da li ste vi, dal' mozete i¢i na razgovore s nekim da malo kao §to pri¢ate sa nama da malo
porazgovarate i da vam neko Cisto tako i da savjet kako.

S: Pa nije nisam iskreno s nikim isla, probam rijesit to sama sa sobom.

SE: Mozda bi bilo dobro mozda vam taj gospodin taj lije¢nik moze nekog preporucit, bilo bi dobro
da imate priliku porazgovarat s nekim kao $to s nama govorite ¢isto malo da izadete, vase bojazni
1 Zelje 1 tako jer uvijek je lakSe kada se podijeli .

S: Tesko je pricat.

SE: Al bude lakse, bude lakse kad se.

S: A bude onako, pokusavam pokazat kao da me ne dira jel tako da ne opterecujem svoje roditelje
s tim, jer oni se ne slazu sa situacijom u kojoj se nalazim 1 nije im drago (da) samo opet jel moja
odluka (jasno).

SE: Ja mislim da smo mi §to se tice nasih pitanja postavili sve, zar ne Silvija?

SD: Jesmo.

SE: Evo sad znate za udrugu Memoria ako bude prilike.

SD: Mi smo udruga koja pruza psiholosku 1 pravnu pomo¢ njegovateljima oboljelima u prvoj fazi
bolesti u kojoj su jo$ uvijek svjesni razmisljanju ko su, ja sam pravnica po struci ja savjetujem i
pruzam pravnu pomoc¢ obitelji njegovateljima glede odredenih instrumenata zastite oboljele osobe
kao sto je sklapanje oporuke, sklapanje anticipirane naredbe, imovina razna, zamjena nekretnina i
sve ono nekakvo financijska pitanja.

S: Jel mogu taman pitat financijsko pitanje postavit, jel smijem?

SD: MozZe, samo sekund.

ABDJ4

S: I najvise sam doSao zbog sestre Natalije (dobro) tak da mamu sam ostavio samu.

SD: Dobro, de mi recite kolko godina je majka?

S: 79.

SD: Kad je rodena?

S: 13.6.1940.

SD: 40-0 godiSte, a VaSe godiSte?

S: Ja sam 64.

SD: Vasa zavrSena Skola?

S: Srednja skola.

SD: A majke?

S: hmm paa osnovna mislim, ne mogu se sjetit.

SD: Dobro, jeste uposleni?

S: Nisam.

SD: Hoéete nam ispricati kako je krenula ta bolest, jel majka radila ili?

S: Ja mislim da nije kod majke Alzheimer, moj tata kad je umro tamo 2007. ona je bila dost Cvrsta
zena 1 hmm to je ono sve izgledalo da je dobro podnijela, da da mi nismo ni primijetili ona je u
biti upadala u sve vecu, teSku depresiju (aha) kod nje demencija viSe (da da da) i ovaj pa
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SD: Jel radila ona (je) kad se to dogadalo, bila je zaposlena?

S: Je je, a kad se to dogadalo (da), paa moze se re¢ da je radila al.

SD: Aha, znaci tad je ve¢ pocela jel dobro.

S: Da, samo S$to ono kad se ona znate uvijek drzala ljudi vole glumatat da su ¢vrsti (da) a znala je
nekad re¢ kao, mi smo mislili da su snovi, da tata je doso pa sjedio pored mi smo to prepoznali tak
da i do nas je malo mozda.

SD: Vi skrbite o njoj?

S: Da.

SD: I skrbite u Vasoj ku¢i, u njezinoj ku¢i u kojem domacéinstvu Zivite?

S: U maminoj kuc¢i.

SD: Kod mame u kudi jel, kolko vas je u kuéi?

S: Ja i mama, ja sam sam, nemam nikog.

SD: Vas dvoje jel.

S: Nemam nikog ni tu u Pakovu, sestra mi je u Osijeku, znate tak da je meni stalno jurnjava dok 1
ja se ne sruSim jedan dan (da da), ne prepozna, a i ja isto ne govorim pa da

SD: Da, a de mi recite ovaj kaZete jurnjate dok se ne srusite jel Vam pruza netko
emocionalnu podr$ku, jel dobijete nekakvog, od nekog savjet konkretno pomo¢ ili ste sami
u tome?

S: Sam sam, sestra mi kaze ovako napravi onako kao sestra ¢e moze danas do¢ ona isto radi u
Osijeku.

SD: I kako

S: A 1 ne moze mi nitko ni pomo¢ kad mamu uhvati to ona mene drka s tatom, prije 2 tjedna je
trazila rastavu braka i onda tu se uzruja ona je okej dok je u drustvu ima taj sistem novi, recimo
naci osjeti gdje moze na mene moze ali kad je odvedem na misu tu se sjedi s nekim popricat ovo
ono znate ima taj osje¢aj norme, to je cudno kod nje, zaboravlja, gdje je wc i tako ali voli kuhat,
radoholicar je ima osteoporozu imala je rak debelog crijeva, to smo mi sve prosli znaci 1 hitne su
nam bile ja viSe ne znam ni kolko.

SD: Jel to bile sad u ovom stadiju njezine demencije ili prije?

S: Ne, prije 4 godine rak debelog crijeva je imala.

SD: Aha a koliko dugo ima demenciju?

S: Ali, a moze se re¢i od 2017-¢, 2 godine.

SD: 2 godine.

S: Ali mozda je problem znate da anestezija zna sprzit mozak ¢ovjeku, to sam cuo od ljudi ovako
(to sam cula), ona je imala kolonoskopiju al su je uspavali i onda je ubrzo nakon toga imala
operaciju znaci u kratkom vremenu je bila ovaj kak se zove pod 2 anestezije, a moZzda su joj dali 1
jaci zbog operacije i onda je ve¢ 1 tamo pocela u bolnici pjevali su, svirali su znate i onda a ona je
pila atoksilin cijeli Zivot pa je kao bilo da je ovisnik onda i bilo da je ovisna, da je ovisnost izazvala
atoksilin da.

SD: A to su lijekovi za §to?

S: Za smirenje, miligrami, nisu jaki tak da ono 1kod psihijatra kad sam bio on kaze moZe se usporit,
probali smo 1 taj lijek ona ne moZe svasta daje na recept to je jedan od boljih lijekova ali on izaziva
zna izazivat halucinacije tak da ono ja moram procijenit puno toga (da da)ono kad hitne kolko su
bile ve¢ mi bilo neugodno zvat sva ono ajd tu mi je isto stres, pa svaki put nekad viSe 1 ne nazovem
onda ja odlu¢im oc¢u joj dat ovo ono tako da malo sam ja doktor pa nekad moZes i pogrijesit.

SD: Da. Vi za nju u biti donosite one eti¢ne odluke po pitanju njezinog zdravlja i zZivota i svega?
S: Kad nece popit, ne mogu je prevarit neke stvari mogu
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SD: Da, de mi recite spomenuli ste psihijatra kak ste dosli do psihijatra preko lije¢nika opce
prakse ili kako su vam isli te stepenice?

S: A nista, mama je imala i mozdani, imala je more toga znate mozdani je imala 2008. znaci prije,
nakon tatine smrti i onda smo isli i da se mozak snimit ovo ono i onda smo odlucili najbolje kod
psihijatra oti¢ jel on joj dao neki b vitamin to vam je za memoriju kao jel, kazem tesko mi je sad
ni ne sje¢am se ni ja x stvari.

SD: Znaci ubiti Vama je psihijatar dao dijagnozu demencije on je rekao da je ona ve¢ to sad?

S: Pa da ono.

SD: Jeste ju vodili kod neurologa?

S: Ne jednom, pa bila je kod neurologa.

SD: Ali za ovo stanje demencije.

S: Pa da, snimili su i mozak kad ono jel imala je ta dva mozdana, na kraju mama kad kuva ona ¢e
skuhat za **** jer ovako ne grijesi, razumijete a s druge strane ¢e pogrijesit ne znam mogu, (da
da), tako da sam ja povadio sve rernu sam iskljucio izvadio sam sve one uti¢nice od struje a nekad
ono 1 kad pri¢a ne mozete ju razumijet nekad kad se naspava je okej neke stvari koje si je zacrtala
to upamti a onda odjednom ne zna jel.

SD: Promjenjivo ponaSanje jel, da, danju 1 tako.

S: Moze 1 u ovo vrijeme moze 1 u svoja ne znam (ja se ispricavam Sto upadam bez kucanja), Sto
nije mogla nesto obu¢ et.

SD: Da da de mi recite jel agresivna?

S: Ovdje nije, kad je u druStvu kazem ima norme a kak da Vam kazem, ja sam domaci pa moze
iskazat agresiju prema meni, uredbenom smislu jel ili kad je u strahu (da) puna je i strahova onda
kak bi vam reko malo je macka malo je ono (da da) hmm mlitava joS$ ja joj znam re¢ pa ajde ti si
zena zmaj neka si Cupava ¢eg se bojis a da dok ne smije se ni nasalit svasta, shvati ozbiljno (da da)
ne mogu se ja ni sjetit to iz dana u dan, imam problem recimo ako odspava popodne ne mogu joj
objasnit da nije jutro da ne ide u Amadeu, danas isto ja tu izgubim sat vremena
Objasnjavajuci...subota osjecaj za vrijeme gubi znate, ne zna koji je dan, ja joj objasnjavam ne radi
se subotom 1 uvijek moram smisljat vezovi su, dolaze mi iz Vatikana ali nekad prode nekad ne
prode nekad ono vozi me kuci onda je provozam po gradu dodemo jel dobro u redu je, nekad je
provozam triput pa nije u redu onda vozi me po¢ne gubit stvari onda ne zna gdje je Sta stavila non
stop trazimo, ne mogu vise ni ja popamtit kolko god da pratim.

SD: Da, hocete vi sad vas dio.

SE: Htjela sam samo da pitam oko prakti¢nih stvari, da li vam netko pomaze kod kude ili ste
sve sami?

S: Sam, rekao sam sam samcat, ja sam iz Osijeka inace.

SD: Spomenuli ste da Vam sestra uskace jel?

SE: Viikuhate i sve ostalo, ona kuha joS uvijek kuha.

S: Da, voli kuhat jako voli, pece palacinke, sarmu papriku samo dajte da radi ali ne moze i zbog te
osteoporoze jel teska osteoporoza to isto da ne pricam.

SD: Spomenuli ste sestru jel Vam sestra uskace jel kad trebate negdje?

S: Pa sestra dode (aha) subotom, evo danas ¢e mozda do¢.

SD: Da da, ipak vam tu uskoci jel kad treba netko bit s mamom 1 tako pomogne Vam?

S: Uglavnom sam ja sam ne znam dal ste me razumjeli sad ste me prekinuli S§ta sam htio re¢ jel
SE: Ono to istraZivanje koje pravimo bavi se pitanjima kako ljudi razrjeSavaju svoje
informacijske potrebe kad imaju oboljelog u porodici od demencije ili Alzheimerove bolesti
pa nas zanima ako se moZete prisjetiti zadnje situacije kad Vam je bila potrebna neka
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informacija u smislu vezana uz mamu i njezinu situaciju sa demancijom kad nesto Sto ste
htjeli potraziti neka informacija kada Vam je bila potrebna?

S: U kom smislu informacija?

SE: Informacija na na koji nacin pomo¢i njoj ili kako pomo¢i sebi, moZe biti pitanje
medicinsko moZe biti pitanje pravno, pitanje socijalne skrbi bilo kakva informacija kada
Vam je bila potrebna?

S: Pitate jesam nesto $to sam trazio (da da) gledajte ja moram procijenit ocu di¢ glas ocu ju zagrlit
dal ¢e je to smirit to je na meni, (znaci kako) svaki dan je druk¢ije, nekad kad ju nekad ju zagrlim
pa jo$ gore, sta ide uz demenciju kolko sam ja shvatio jer ja isto u¢im, ovisi narav ima netko ko je
dementan al je tih miran, netko je promjenjive naravi malo je agresivan malo je jel, tak da ja ono
tu mi ne moZe nitko pomo¢i, danas sam napravio ovako moZe bit dobro, ak sam napravio sutradan
isto tako moZe bit loSe znaci neka ne valja kad titram nekad ne valja kad ono jel.

SE: Da li ste Vi pokusali nekog pitat za savjet na koji nacin s njom se ponasati?

S: Pa recimo psihijatar je netko tko potvrduju ne mogu ja potvrdivat bas sve ne mogu se sad sjetit
situacije niti mogu pustit da radi nesto Sto ¢e naskodit ko djetetu neSto dozvolit da gura prste u
struju jel.

SE: A kako ste kod psihijatra otiSli u kom trenutku, to je psihijatar za nju?

S: Za nju.

SE: Za nju da, a da li ste mozda pomo¢ od nekog trazili mozda za sebe da bi Vam psiholoski
pomogao.

S: Da bio sam i ja kod njega.

SE: Kod njega za sebe isto ili 1 jedno 1 drugo?

S: Rekao sam mu, stalno sam pod stresom, stalno sam napet, iscrpljen sam i ovih dana mi je isto
loSe isto mi je 1 sunce, iscrpljuje to znate.

SE: To je taj isti psihijatar koji je za nju i za vas 1 imate utisak da vam je pomogao ili?

S: Pomogao mi je rekao je ajmo promijenit lijekove pa malo da usporimo onda joj je bilo nakon
mjesec dana bolje al kad ju uhvati jel.

SE: A dali vi Koristite internet, da li koristite?

S: Ne.

SE: Ne?

S: Tehnika me uopce ne zanima.

SE: Ne zanima vas?

S: Isto mene ne zanima, mene vise zanima procitat knjigu volim dokumentarce, volim s ljudima
popricat, volim duhovne stvari, materijalno skoro da me uopc¢e ne zanima.

SE: A dali ste se s nekim posavjetovali osim doktora?

S: Imam ja sestri¢nu neurologa (aha) tak da ona kaze mama je ve¢ o$la malo na onaj svijet nije tu
prisutna i sestra isto se raspituje ono da mi savjete ono uglavnom al kaZe pusti ju ona se nece sjecat
sutra a to¢no je tako i kazem moram ja procijenit ne moze mi tu nitko pomo¢ nema tu savjeta, ja
sam mislio mozda ¢ete mi vi dat neki savjet, a ne samo anketu.

SE: MoZete na kraju nas upitat pa i jedna i druga.

SD: Da da kad obavimo ovaj dio.

S: Al kazem ne mozete mi nitko pomo¢ ja sam u biti sam.

SD: Jeste dosad imali nekih pravnih, pravnih dvojbi, pravnih problema i tako?

S: U kom smislu?

SD: U smislu njezine imovine u smislu njezine oporuke u smislu (to me uopce ne zanima,
uopc¢e mi to nije bitno) davanje informiranog pristanka kad je i§la na sve operacije kad su
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joj uspostavljali dijagnozu, davali lijekove, jeste davali informirani pristanak za sve to,
pisani pristanak da ide?

S: Operaciju kad je imala nije bila u tom stadiju razumijete, rekao sam prije 3 godine a operirana
prije 4.

SD: A ovo sve §to je bilo je bilo prije demencije, dobro, imate nekakvih financijskih problema
po pitanju lijekova (lijekova) i i svih onih potrepstina koje ona treba sad dok je u ovom
stanju?

S: Sve $to treba cca ja osiguram.

SD: Jel vam je to dostatno ili bi voljeli da je puno vise?

S: Pa nema $ta vise, da je manje ko bi joj pomogo.

SD: Ne, glede financija .

S: Ne razumijem to pitanje da je to puno, Sta da je puno vise

SD: Jel imate jel imate financijskih problema da se skrbite o vasoj majci?

S: Kako nemam.

SD: U kojem pogledu imate financijskih problema?

S: Pa moram joj osigurat, sestra pomogne ja kolko mogu stalno sam u jurnjavi u kojoj mogu kolko
mogu obavit onda ja evo a sad sad sam ovo kazem ja sam doSao najviSe zbog sestre Natalije inaCe
ono.

SD: Koji vam je najveci financijski problem koji imate kad dok njegujete majku, Sta bi
voljeli da je drugacije da imate viSe para, da nemate tih problema, u kojem pogledu?

S: Ne znam $ta.

SE: Jel bi se nekako drugacije izorganizirali kad bi recimo kad bi sredstva financijska ne bi bila
problem, kako biste se izorganizirali?

S: U mene isto ce.

SD: Recimo jel bi voljeli da lijekovi koje placate za demenciju da su na listi da ne morate platit,
jel placate neku minimalnu participaciju nesto ide za lijekove 10, 20 kn 1 to je to?

S: Kolko se sje¢am ne, placam ove za taj mozdani ne mogu se ni sjetit ali ni ne razmiSljam sam
neko meni materijalno nebitne kad mi pocnete hocete prepisat ma nek prepiSe kom hoce necu
odnijet u grob nit je moj otac odnjeo, otiSao je u odijelu i s jednom krunicom nitko od nas nista ne
c¢uva mogu samo ponijet dobra vremena sa sobom ako ih imas.

SD: Jeste li dosad imali nekih problema ili neku situaciju koja je zahtijevala pomo¢ ili
informaciju glede ostvarivanja vasih nekih socijalnih prava, pomoé¢ u kuéi, patronaza,
jednokratna nov¢ana pomo¢?

S: Nisam, nisam traZzio.

SD: Niste nikad bili u centru za socijalnu skrb?

S: Nisam, nisam nista trazio.

SD: Jeste imali do sada nekih problema ili ste bili u nekakvoj situaciji da ste isto trebali
pomo¢ ili informaciju vezano za ostvarivanje nekih medicinskih prava, primjerice
dostupnost neke dijagnoze terapije, odredene medicinske skrbi zadnje 2 godine otkad je
dementna?

S: Uglavnom sam ja s njom, pitala me i doktorica ono jel ona ide na toalet sama i to kao jel mogu
ja sam reko mogu jos, a sad dok mogu mogu.

SD: Niste razmiSljali?

S: Nisam vam ja tip od onih koji cvile kukaju, znate ne trazim pomo¢ (da) naviko sam da ne dajem
samo mami dajem i drugima dodu i pitaju me pomognu nije mi to problem dok mogu ja sam dok
mogu mogu.
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SE: To vas drugi pitaju isto koji imaju oboljele od damancije ili opéenito?

S: Ne samo tako to je ovako imaju mozda isto problema nekakvih psihickih i tako.

SD: Jeste ¢uli nekad za udrugu Memoria?

S: Nisam.

SD: Niste, de mi recite kakav bi po vama bio idealan sustav podrske vase majke?

S: Idealan (aha).

SD: Evo u ovom trenutku, u trenutku u kakvom ste prozivljavali juCer u situaciji u kojoj niste, iz
koje bi iz koze iskocili sta bi voljeli da ste imali?

S: Sta bi volio da sam imao?

SD: Da ili da imate sada.

S: Jucer vrucina jel ono.

SD: Vezano za skrb 1 njegu vaSe majke.

S: Pocinjem govorit o tom, recimo da nije vruc¢ina prekjucer sam je vodio kad me uhvatilo malo
onda ja prije smo i8li na misu svaki dan svaki dan ono navecer u pol 7 i to je malo smiri stanemo
popri¢at vamo tamo jel i reko sam ona ima taj osjecaj za norme kad smo negdje tu je ona s vama
ona ¢e bit malo druk¢ija ima osjecaj kulture 1 normiranosti i sad to sam vam htio re¢ znaci po ovoj
vruéini je ne mogu vodit jer na nju zna utjecat vrijeme isto jel znate al ovisi §ta sanja jel njoj jedna
rije¢ moze poremetit nekad se ne zna naSalit nekad zna moZete se naSalit pa stvorit probleme mozes
se nasalit pa olaksati.

SD: Jel bi voljeli imat neku pomo¢ u kuéi, neko ko bi recimo majku kupao?

S: To jo§ moZe sama, to me 1 doktorica moja pitala jel moze reko sam moze.

SD: Znaci vi u biti ¢ekate onaj stadij kad ona na bude viSe niSta mogla e onda da trazite pomoc¢
znaci u biti kad padne u krevet?

S: Ja nisam to rekao, ali ono zasad ovo moze sve obavljati, nisam imao potrebu, mama je dosta
izdrzljiva nekad kad gledam, ona se digne u 6 tu bude do pol 3 onda hoc¢e na frizuru odvedem je
na frizuru pa hoce i na misu i ja gledam ona do pol 10 izdrzi.

SE: Vi ko Sofer onda budete, okolo je vozite?

S: Pa nekad 1 tu pomognem razvesti i ove kad treba.

SD: Znaci za Vas bi idealan sustav podrSke bio da vam je vrijeme naklonjeno po pitanju
temperature?

S: Pa hmmm nisam to ba$ tako rekao.

SD: Ali ja sam Vas pitala koji bi za vas bio idealan sustav podrske kad je rije¢ o njezi brizi
vas$i majci Sto bi voljeli imat da vam bude lakse u Zivotu?

S: Recimo volio bi da mi je sestra u Pakovu, a nije ili da su mi necaci jer ja nemam nikog tu

SE: Malo da rasteretite stalno ste pod pritiskom.

SD: Naravno tako je, tako je.

S: To bi mi bilo idealno, jer ja sam u Osijeku a sad nisam ni oni ne mogu bit tu jer Zive obitelj
posao ovo ono jel to bi bilo idealno.

SE: Kad bi nekog na koga se mozete oslonit nekog ko je rodbina da nije netko da.

S: Pa da ono ona je sigurnija (da) i mama jel i nekad ona sad priat ne mogu se ni sjetit isto.

SD: Sta bi jos voljeli imat osim pomoéi da Vam je sestra blize da Vam bude lakse

S: Evo to to mi je najlaksSe to bi mi bilo najidealnije ovo drugo ne razmi§ljam, nju uhvati u nedjelju
ono bude uzas 1 ajd ho¢e kuci ovo ono i onda sestra mi Zivi tamo u ku¢i u Osijeku tamo je mama
nekad bila jel i tata i onda ja kaZem ajde dodi nedjelja je i ja je dovezem tamo 1 smiri se jel, a ne
znam $ta sam jo$ htio re¢ na vaSa potpitanja al to je.

SD: Sjetit cete se.
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SE: Mislim da smo mi postavili sva nasa pitanja (jesam). Sad ako vi imate neko pitanje za
nas ili ?

ABVALl

S: SluSam.

SD: E ovako va$a godina rodenja?

S: Pedeset deveta 1959-a.

SD: Godina rodenja vase majke?

S: Devetsto 1938.

SD: Vasa zavrSena Skola?

S: Gradevinska visa.

SD: E to me zanima.

S: Visa visa strucna sprema.

SD: Visa stru¢na sprema, a mame?

S: Mama je srednja stru¢na sprema.

SD: Vi ste uposlena jel tako?

S: Jesam.

S: Je bila je u mirovini.

SD: U mirovini je bila.

S: Da da.

SD: Hocete mi sad ispricati kako je pocela ta bolest ti simptomi kako ste primijetili?

S: Pocela je tako $to se ona nije u nekom trenutku mogla sjetiti rijeci koju je Zelila izgovoriti  pa
smo mi onda otisli kod psihijatra jer je nju to uznemiravalo pa smo jednostavno krenili sprijecit tu
uznemirenost mislim svima nam se dogada da u nekom odredenom trenutku neku rije¢ ne znamo
rec.

SD: Da.

S: Ali smo mi nadalje normalno funkcionirale do trenutka dok se ona nije pocela zaliti da se njoj
trese donja vilica da ona ima ne mogu se sad viSe ni sjetiti Sto sve pa nas je onda lije¢nik opce
prakse uputio kod neurologa koji je trazio testiranje i nakon tog psiholoskog testiranja je njoj
dijagnosticirana demencija Alzheimerovog tipa aa ja jesam primijetila da ona viSe ne zna sama
skuhati primijetila sam da neuredno se hrani prije svega pa sam prvo pocela joj nosit kuhano onda
mi je susjeda rekla da ona zna da to Sto ja skuham donjet njoj da da psima mackama i tako tako da
kazem po tom sam zakljucila da se neuredno hrani jo§ uvijek je bila nekako orijentirala se u
prostoru ali znala je oti¢ sama kod frizera znala je sama do¢ kod mene i vikendom je obi¢no kod
mene dolazila na rucak a preko tjedna sam ja iSla tokom popodneva do nje obi¢ ju odnjet joj ru¢ak
za sutra 1 tako smo se snalazili do prosle godine Sestog mjeseca kad je dobila zapletaj crijeva i kad
je zavrsila u bolnici na operaciji mislim nakon toga sam ja konstantno s njom odnosno kad ne
radim jel (da da da) ali uglavnom tako evo vi kad nju na ulici vidite 1 osobe koje su s njom ovako
dolazile u kratki kontakt to nisu mogle shvatiti jer dobar dan kako ste kako je vasa Zenica dok u
trgovini nije to pitala jednog susjeda kojem je Zena umrla prije 10 godina recimo jel i tako to su
naravno da se iz bolnice vratila totalno dezorijentirana sad se to donekle vratilo shvatila je da je u
nekom svom poznatom prostoru i okoliSu u kojem se ona koliko toliko jo§ snalazi mhm ali eto
suprug i ja smo preuzeli na sebe brigu o svemu tako da ona viSe nema nikakih obaveza jel.

101



SD: Da ona se vratila svojoj kuci jel?

S: Da.

SD: I vi ste se preselili sa suprugom kod nje u kucu i tamo?

S: Tako je.

SD: Njegujete?

S: Tako je tako je.

SD: Ipak je to ono okolina 1 okruzenje u kojem je ona navikla pa joj je lakse.

S: Pa zbog toga zbog toga sam ja i nastojala ju vratit ju upravo u taj prostor i tu ju zadrzati

da kolko tolko te neke stecene navike koje ima ipak zadrzi kolko ide jel.

SD: Da da da joj je lakSe u svakom slucaju.

S: Da da.

SD: Jer kod njih je jako problem kad je tako krenu u toj nekoj pocetnoj fazi s medicinske strane
taj mozak odumire te mozdane celije.

S: Da.

SD: A sa ove druge socijoloSke strane njihove prilagodbe oni se pretvaraju u malo dijete od godinu
dana 1 onda pretpostavljam da ste to 1 primijetili 1 onda tesko i njegovatelju 1 vama vidjeti svoju
majku svoj autoritet koji ima ponaSanje djeteta.

S: Da.

SD: A uvijek se nekako gleda da bas se u svojoj ku¢i i donekle u toj nekoj okolini koju oni poznaju
jer sad zamislite malo dijete odvedete negdje u dom.

S: Da da.

SD: A ono je ipak naviklo na majku na negdje dalje ili negdje na ulici ga ostavite na autobusnoj
stanici kako bih ono bilo uznemireno uplaseno jadno jel e tako 1 sa osobama oboljelima od
Alzheimerove bolesti.

S: Da tim vise S§to je ona inace je imala strah pred nepoznatim.

SD: Aha.

S: Sad to sad to eskalira nepoznato je vec 1 to ako suprug i ja priCamo ho¢emo sutra i¢i jel do sada
ju nikada nigdje nisam ostavila samu kad sam ja na poslu ona je kod Zene koja ju pazi i Cuva jer je
ta zena slabijeg isto malo slabije pokretnosti pa sposobna je ali eto izaSle smo jedna drugoj u susret
da ona ne mora dolazit k nama pa onda mi mamu vodimo k njoj aa kod nje je tokom prijepodneva
pod nadzorom a poslijepodne je sad to kad pricamo nekud ¢emo i¢ onda nakon mozda pola sata
sat mozda nakon dva tri sata mi onako uplaSeno dode a kud cete vi a kud ¢ete vito i¢ a ocuja i¢ s
vama pa ni nemoram eto onda ¢u ja ostat sama mislim ona jedan oblik pasivne agresije gdje gdje
samom onom ¢injenicom da §to ¢inimo protiv njene volje nam to

(da da da) pokusava pokazati da eto ako ti nec¢es onda ¢u ja sama mislim ne znam a nije u stanju
to sama jel Sta god to je.

SD: U kojem je ona sad stadiju bolesti?

S: To vam ja ne znam re¢i ne znam uopce koji su ti stadiji bolesti.

SD: a kad su joj dijagnosticirali jeli to kao bila ve¢ neka to bi bila ona srednja bole srednja
faza jel?

S: A recimo to tako.

SD: Da da.

S: ISla sam i§la sam u centar za socijalnu skrb pa su me poslali, na prvo sam i§la tamo pitati imaju
li oni neku ne popis nekih osoba koji bi se s tim osobama bavile gdje bi se takve osobe mogle
tokom prijepodneva ostaviti mislim i§la sam kopala trazila sam pomo¢ onda su mi rekli da eto ja
mogu dobiti odnosno da ona moZe dobiti financijsku pomo¢ za tre¢u njegu jel kad smo dosli na
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komisjiu za to aaa zasto ste dosli ja kazem Alzheimer demencija Alzheimerovog tipa, a doktor
ovako okrenio odmijerio ju i ovako reko pa ona je uredna mislim Sta to treba znacit mislim ja
razumijem da ti ljudi gube aaa potrebu za za nekom nekom posebnom higijenom medutim ja
nastojim da ona bude uredna izvadim joj kad treba svaki drugi dan ¢istu odje¢u svako vecer ju
otusiram presvuc¢em donji ve§ mislim zasto bi ona sad bila neuredna ako je dementna i ako se netko
0 njoj brine to me onako zdrmalo.

SD: Da da kako ne.

S: Pa kako da kaZzem pa uredna je Sta to znaci da nije dementna ako je uredna

meni sad meni sad nije malo jasno ubiti nije mi uopée jasno to njegovo ponasanje taj njegov
odgovor.

S: Dobro to je.

SD: Da ubiti ta financijska pomoc¢.

S: Da.

SD: Za njegu osobe.

S: Financijska pomoc¢ za tre¢u osobu za njegu nesto §to se.

SD: Dobro.

S: Kao pomazu za placanje.

SD: Tako je.

S: Osobi koje ne moze brinut se sama.

SD: Tako je i vi ste iSli pred komisiju da bi dobili tu financijsku pomo¢?

S: Tako je tako je 1 dobila sam rjeSenje na dvije godine za dvije godine ¢e ju procjenjivat ponovno
treba li joj financijska pomo¢ ali sad prima 600 kn mjesecno za tre¢u njegu

SD: Znacdi rjeSenje na dvije godine?

S: Tako je mislim kao da ¢e se za dvije godine ta situacija promijenit mislim ono bez veze al...
SD: Dobro to je 600 kn mjesecno jel?

S: Da.

SD: Jel na tih 600 kn ovaj mjeseéno puno pomaze u odnosu na financijsku situaciju mirovinu
i tako jeste imali nekih financijskih poteSkoca prilikom kupnje lijekova i opcenito nekih
potrepstina?

S: Mi financijskih potesko¢a nemamo jer 1 suprug i ja radimo imamo zadovoljavajuce place ona
ima pristojnu mirovinu tako da mi financijskih tesko¢a nemamo 1 ja njoj priustim i najskuplje
lijekove ono jel dodatne sve one lijekove vitamine koje ona treba piti treba ili ne treba il Sta ja
znam vise ali sve ono §to iole mislimo da bi joj moglo pomo¢ jelte ja njoj priustim lijekove koje
dobija na recept za demenciju su oko 500 kn mjesecno aa dodatno se plac¢aju pored recepta jel i
mislim da (da) nisu mi u pitanju financije u pitanju mi je upravo to da ja moram imati nekoga tko
je s njom dok sam ja na poslu ja radim ponovno da zaradim mirovinu u (jasno) konacnici jel ne
mogu ostavit posao i §to smo suprug i ja u biti vezani za kucéu s njom da ovaj.

SD: De mi recite kad ste otiSli u centar za socijalnu skrb ili prije odlaska u centar za socijalnu
skrb (da) jel ste se s nekim konzultirali vezano za njezina prava koja ona ima?

S: Razgovarala sam sa gospodom koja je predsjednica udruga udruge obitelji oboljelih od
Alzheimera u Zagrebu.

SD: Hrvatska udruga za Alzheimerovu bolest.

S: Da da tako je ima onaj telefon za savjetovanje da gospoda je bila vrlo vrlo ljubazna susretljiva
ono mislim da smo pricale mozda cak 1 sat vremena jel.

SD: Da oni zapravo.
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S: Oni su me upravo i uputili na centar za socijalnu skrb da idem kod njih i podnesem zahtjev da
mama ima pravo na tu pomo¢ za tre¢u osobu bez obzira na financijska primanja to je neovisno
neovisno o socijali $to bi se reklo (da da) da.

SD: Ali je procedura takva da bi ona ostvarila to pravo mora i¢i pred komisiju.

S: tako je podnosi se zahtjev u centru i onda centar Salje zahtjev ide na procjenu komisije kod
komisije mislim procjena je bila pa ona je uredna i dobila sam papire odite u drugu kancelariju u
toj drugoj kancelariji su ju pitali koji je danas dan koji je bio juCer dan a ona se okrenula prema
meni tad je jo$ bila i relativno ovaj razumna i i znala je nesto ali u tom trenutku nelagode vise nije
znala nista tako da nije znala re¢i ni koji je dan danas ni koji je bio jucer okrenula se prema meni
1 rekla pomozi mi jel (da da) jednostavno jedna ovisnost o meni to je tako pokazala rjeSenje je
doslo eto za dvije godine.

SD: Tko sjedi u toj komisiji, jesu to lije¢nici tamo?

S: U toj komisiji ta komisija je doktor rup€i¢ potpisao je Ma on je abdominalni kolko se ja sje¢am
njega dok je radio sad je u mirovini abdominalni kirurg mislim NiSta posebno a ovo drugo je
Mislim bila samo administracija ili mozda .

SD: Znaci jedan lijecnik 1 jedno administrativno osoblje.

S: Lijecnik sjedi u jednoj sobi (Aha) i onda samo nesto tamo ¢vréne i da papire posalje proslijedi
u drugu sobu gdje onda evo kazem ta je gospoda samo pitala Koji je danas dan koji je bio jucer
dan 1 na temelju toga je ta (da da da) procjena izvrSena.

SD: Jeste to iSli ovdje u centar za vjeStacenje ili gdje oni to rade?

S: U tvrdi.

SD: Da da centar u tvrdi za vjeStaCenje (da da) znaci oni su u biti u suradnji sa tim centrom koji
(da) na takav na¢in abdomalni kirurg

S: Nemojte me drzat za rijec ja koliko se sje¢am mislim da da (da da) da €ak da Cak nije ni neurolog
(da da da).

SD: Da Pa to je da malo malo ovaj nije nije ni ¢udo Sto ste ostali zateCeni 1 §to vas je to onako
presjeklo i sama ta njegova reakcija (da da) i to jel mislim ipak naravno kad se kad se ¢ovjek odluci
na takav jedan korak i mora pro¢ tu komisiju ovaj sjedi lijecnik Naravno da se oCekuje da je rije¢
ili o psihijataru ili o neurologu jel obzirom da se trazi pomo¢ njega za kucu $to se i predminijeva
da je to za osobe koje imaju pro mentalnih poteskoca jel tako (da da) kroz zakon

S: Dobro ja sad ne mogu re¢ ja sad ne mogu re¢ kakve sve osobe tamo dolaze jesu li to sve mislim
dolazili su mladi ljudi Puno mladi od moje mame sami su dolazili iz ne znam kojih razloga na
procjenu isto (da da) mozda su u pitanju neke fizicke traume ne mogu ja sad to vama re¢ da da Sta
sve tamo na procjenu ide ali uglavnom sto se ovog dijela tice to sam bas ostala neugodno zatecena
a ovaj ta psiholoska procjena koja je bila na neurologiji ona je trajala skoro sat vremena to je neko
testiranje Koje oni provode sa mamom mama je sjedila sa mislim sa dvije doktorice u ambulanti
ja sam bila u ¢ekaonici nakon toga sam ja iSla unutra da oni provjere neke njezine odgovore jer su
bili vezani za vrijeme mjesto i tako na temelju toga je izvrSena procjena te bolesti mislim nisam ju
ja izmislila jel.

SD: Da da da znaci sat vremena je psiholoSka procjena da bi se?

S: Pa da li je to sad uobicajeno ili je to s mojom mamom trajalo sat vremena ili 45 minuta to sad
stvarno ne znam vam rec.

SD: Jeste vi bili zadovoljni kako je kako ste dobili tu dijagnozu ili Jeste li imali nekih
poteSkoca da bi dobili tu dijagnozu?

S: ne ne nisam imala nikakvih poteSkoca tim viSe $to mogu re¢ da stvarno taj dio psiholoske
procjene i psihologa koji rade na neurologiji izuzetno pristupacan oni su ¢ak su mi rekli da su oni
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tamo viSe zbog nas koji njegujemo takve osobe nego zbog samih osoba jer oni njima mogu
dijagnosticirati bolest i tu njihova pomo¢ staje zapravo puno vise potreba imaju ljudi koji njeguju
takve bolesnike jer mi smo zapravo pod traumom da i oni su mi ¢ak i naputili da ako osjetim
potrebu da uzmem uputnicu kod lije¢nika maminog lije¢nika opée prakse ne znam sad koja je to
de nesto uputnica da dodem kod njih ponovno na razgovor ako trebam da mi pomognu da me
napute Sta kako tako da mislim mogu re¢i stvarno da su bili izuzetno ljubazni na na neurologiji
psihijatriju ne mogu cijeniti objektivno zato S$to tamo radi Sogorica Pa onda kod nje idemo to je
opet neki obiteljski odnos pane mogu kazem cijeniti kakva je tamo situacija kakav je tamo odnos
lijecnik je 1i?

SD: Ovaj a medutim vi kad ste dobili uputnicu od njezinog lije¢nika obiteljske medicine Jeste
otiSli prvo kod psihijatra ili neurologa ili ste isli i kod psihijatra i kod neurologa?

S: Kod psihijatra sam ja i§la s mamom puno prije nego neurologa kad sam ja prvi put primijetila
te njezine zastoje je da ona neSto ne moze reci ili ovako tako da je ona dobila tu jednu psihijatrijsku
pomoc¢ dobila je tabletice koje potiu luc¢enje seratonina tako da da ne bude depresivna da ne bude
nezadovoljna i tabletu za umirenje koja navecer pomaze za spavanje i to je sad terapija koju duze
vrijeme pije ja kolko sam primijetila ako tu tableticu ne popije bas zna biti depresivna eto
depresivna onda je s ni¢im nije zadovoljna nista joj nije dobro Ona je jako bolesna a kad popije
ovu tableticu onda ve¢ (onda je bolje) pa da onda je ve¢ nekako bude bolje lakSe se to.

SD: Znaci primijetite ipak tu promjenu?

S: Primijetim da da.

SD: Pomogne super to nekako olakSava jel.

S: Ha donekle donekle.

SD: Djeluje puno, puno ¢ujem pric¢a da ovaj ono nekakva ta srednja faza kad se ve¢ dijagnosticirala
Alzheimerova bolest i kad su krenuli sa lijekovima uvijek je to nekako individualno vjerojatno i
do organizma i samog karaktera osobe na pocetku djeluje lijek za smirenje i onda poslije ono kazu
toliko postane osoba agresivna i toliko postane ovaj da da jednostavno ne znaju vise Sto dati koji
lijek joj dat da bi da bi osobi pomogla.

S: Zato ja sad bas i ne forsiram toliko lijekove za umirenje samo taj Naveéer Sto pije ovo preko
dana (dvoriSte okej) ne znam mislim meni viSe je optereCenje ta njezina pasivna agresija nego
agresivna nije nikad po prirodi bila pa se nadam da nece biti ne znam (da) bas agresivna fizicki
agresivna da da da a ovaj kad smo prvi puta dobili uputnicu za neurologiju onda je ¢ak neurolog
sumnjao na insult Postoji jedna vrsta insulta kod koje koji pogada centar za govor pa smo isli na
magnetnu i§li smo i1 na CT svi su ti nalazi u granicama dobi Tako da smo iskljucili da je to
posljedica insulta nego je to bas posljedica te demencije i Alzheimera (da da).

SD: Kad vam je zadnji put bila potrebna neka informacija vezana za bolest?

S: A Cujte svaki dan neSto novo se dogodi tako da bih ja zapravo svaki dan s nekim imala o ¢emu
pricat (istina da da).

SD: Kad ste primijetili te simptome i poceli sumnjati da je rije¢ o Alzheimerovoj bolesti rekli
ste prvo ste isli kod lije¢nika obiteljske medicine jeste mozda negdje dalje trazili informaciju
0 samoj bolesti informirali se?

S: Ne. Ja ¢ak uopc¢e nisam mislila da je rije¢ o demenciji u biti ne znam $to sam mislila mislila sam
da jednostavno Covjek Kako stari tako mu se deSava da teZe razmiSlja da nesto moZe zaboravljati
1ja kad se za pricam u nekom trenutku Zelim re¢ neku rije¢ pa mi ne ide Ne mogu ju pronac.

SD: Znadi to je iSlo na preporuku lije¢nika obiteljske medicine da ipak posjetite i neurologa?
S: Lijecnik op¢e medicine nas je uputio.

SD: On je bio taj.
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S: On nas je uputio neurologu a neurolog je onda trazio sve te pretrage izmedu ostalog i to i tu
psihijatrijsku procjenu koja je onda nakon koje je onda dijagnosticirano to znaci neurolog.

SD: Da da, ali je iSla na preporuku obiteljskog lije¢nika koji je bio on je u biti bio taj koji je
prepoznao?

S: Ne nije prepoznao Alzheimera nego kazem bilo je u jednom trenutku se mama zalila da joj se
ovako trese brada da joj se trese glava da sve joj nesto nije nije joj normalno da da i kad smo s tim
dosli kod lijecnika opce prakse onda je lije¢nik opée prakse dao uputnicu za neurologiju za
neurologa njegova je prva i osnovna bila pretpostavka da je u pitanju insult medutim zbog njezine
pokretnosti To bi bio taj specificni insult koji pogada samo centar za govor ali je onda on dao da
se ucine sve pretrage koje bi na temelju kojih bi se zakljucilo §to zapravo je je eto rezultat je bilo
to testiranje 11 dijagnoza.

SD: De mi recite kad ste dobili dijagnozu, jeste se raspitivali o samoj dijagnozi gdje gdje ste
se raspitivali gdje ste trazili informacije o ?

S: TraZila sam Informacije na internetu na internetu sam dosta toga procitala 1 zvala sam ovu
gospodu §to je u savjetovanje savjetovanje u Zagrebu u Zagrebu i razgovarala sam s vama.

SD: Kako ste dosli do informacije o udruzi Memoria?

S: Preko interneta.

SD: Super imam joS$ jedno pitanje za vas vas idealan sustav podrske kako bi izgledao?

S: Ne znam vam re¢ ono $to bih ja sad volila da imam to je djecji vrti¢ za odrasle dakle dnevni
smjesStaj gdje bih ja kad idem na posao mamu ostavila tamo 1 kad idem s posla pokupila jer jo$
uvijek nemam dakle ovako dok je bila razumna jo$ je bilo samo mi molim te nemoj dati u dom
reko Sta ¢u te davati u dom ono bez veze Zena pokretna jel Medutim ovo je sad situacija kad ja
vidim da ona ne moze ostati sama jer se nju mora nadgledati u svakom trenutku §to radi sto Cini iz
razloga da ne bi sebi neSto nazao ucinila jel to je prvo to je prva stvar Druga stvar je Sto ja sam
sada svezanih ruku ona se viSe ne zna potpisati za sada joS uvijek banka i ovo dovedem Ju pa
napise nesto tamo nesto nazvrlja prepise ono §to joj ja napisSem i tako medutim (da da) ne znam
dokle ¢e to tako i¢i ne daj boze da mi padne u krevet $to onda.

SD: Ja vam sad savjetujem da ve¢ u ponedjeljak ako budete bili u mogucénosti rijesite punomo¢
ako je rijec o kartici bankovnoj kartici.

S: Ali kako kad mi ni javni biljeznik nece prihvatit potpis koji nije kao na osobnoj.

SD: Pa oni imaju za prste ona,j.

S: Da bila sam da imaju za prst da.

SD: Punomo¢.

S: U trenutku kad ju pitaju kad je nesto pitaju ona ¢e odgovoriti da bilo da je to gospodo Koliko
imate godina ili gospodo Da li se s tim slaZete ona ¢e odgovoriti da razumijete da da da jel ona nije
u stanju razumjeti ono $to joj se govori nije u stanju napisati kazem Sad sam doSla ¢erka me grdi
jer su mi govorili da napravim ranije tu punomo¢ pa ja nisam jer sam mislila da nismo dotle dosli
idanije stani-pani.

SD: Jeste pitali u banci mozda neku njihovu savjetodavna sluzbu znam da imaju oni kartice
za podiéi mirovinu gdje nije potrebna punomo¢?

S: Mama ima karticu ima PIN na bankomatu i ta kartica i pin savrSeno funkcioniraju ja odem i
podignem mirovinu to je najmanji problem medutim njezina kartica isti¢e iduc¢e godine u 10
mjesecu Sta ¢e biti nakon toga ja ne znam niti me tko moZe posavjetovati to je jedna stvar a druga
stvar je PokusSala sam razmiSljala sam i o oduzimanju poslovne sposobnosti medutim nisam bila u
stanju napisat taj zahtjev mislim to mi je onako malo sad pocela sam pisat Moja mama nije
sposobna ija sam tu stala nisam dalje mogla Je li da Osim toga Sogorica mi na psihijatriji upozorila
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da u tom slucaju ja mogu biti i odgovorna za nesto Sto ona sebi ucini da da da jel peglala sam 1
ona je gurnula ruku pod peglu ja sam odgovorna ako sam ju opekla da da da Cak i zato i ako si je
sama pricvrljila ruku na peglu i ne daj boze uhvatila vrelu Serpu §to ja ne stignem sprijeciti (da da)
jer ja sad s njom hodam po ulici drzim ju ispod ruke i ona mene kad viSe nema automobila u blizini
ona mene vuce ajmo ajmo reko mama ne mozemo crveno je na semaforu ali mislim da uopce vise
ne percipira ni $ta je semafor ni gdje je semafor ni §ta je crvena ni §ta je zeleno.

SD: Da gospodo Jasminka hvala vam za intervju.

S: Molim.

SD: Ovo je bilo ovaj vrlo emotivno i vrlo fokusirano bas ono.

S: Gledajte ne moZzemo, ne mogu pricati o svemu tome a da nisu emocije prisutne.

SD: Da, jasno.

S: To vam je jasno jel?

107



