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Sazetak

Svrha ovog rada je dati uvid u informacijske i ostale potrebe osoba oboljelih od Alzheimerove
bolesti i1 njihovih skrbnika. Prvi dio rada daje uvid u teorijske osnove odabrane tematike. U
njemu se opisuje problem starenja stanovnistva, Alzheimerova bolest te uloga i zadace skrbnika
u njezi osobe oboljele od Alzheimerove bolesti. U nastavku se podrobnije opisuju razne potrebe
skrbnika 1 osoba oboljelih od Alzheimerove bolesti te oblici podrske u Republici Hrvatskoj ali
i u svijetu. Na kraju teorijskog dijela rada prikazuje se stanje u Republici Hrvatskoj vezano uz
Alzheimerovu bolest 1 sustav pomo¢i oboljelim osobama i1 njihovim skrbnicima. Drugi dio rada
predstavlja istrazivanje provedeno na podru¢ju Grada Osijeka ¢iji je cilj bio ispitati skrbnike o
njihovim informacijskim potrebama i problemima s kojima se susrec¢u prilikom njegovanja

osobe oboljele od Alzheimerove bolesti. Rezultati istraZzivanja proizasli su iz analize Sest

provedenih intervjua u razdoblju od veljace do kolovoza 2019. godine.

Kljucne rijeci: Alzheimerova bolest (AB), informacijske potrebe, skrbnici, informacijsko

ponasanje
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1. Uvod

Tema ovog rada su informacijske potrebe oboljelih od Alzheimerove bolesti i njihovih
skrbnika na podruc¢ju Grada Osijeka. Svrha rada je opisati informacijske i ostale potrebe osoba
oboljelih od Alzheimerove bolesti i njihovih skrbnika te predstaviti rezultate istrazivanja
provedenog za potrebe ovog diplomskog rada u okviru interdisciplinarnog projekta pod
nazivom ,Informacijske potrebe oboljelih od Alzheimerove bolesti 1 ¢lanova njihove obitelji*.
Ovaj rad je podijeljen na dvije cjeline, a to su teorijski 1 istrazivacki dio.

U pocetnom dijelu teorijskog dijela rada govori se o prirodi Alzheimerove bolesti 1
njezinom utjecaju na osobnoj, lokalnoj, regionalnoj 1 globalnoj razini. Takoder predstavit ¢e se
nacini borbe s boleS¢u 1 uloge skrbnika u tom procesu. U nastavku teorijskog dijela mozZe se
prona¢i pregled dosadas$nje literature o specificnim potrebama osoba oboljelih od
Alzheimerove bolesti i njihovih skrbnika kao §to su edukacijska, financijska, pravna, socijalna,
emocionalna 1 informacijska. Uz definiranje odredenih potreba opisat ¢e se i primjeri iz svijeta
1 Hrvatske o na¢inu zadovoljavanja navedenih potreba. U zadnjem dijelu teorijske cjeline rada
opisat ¢e se stanje u Hrvatskoj glede borbe s Alzheimerovom bolesti i opisati postojeci sustav
podrske oboljelima od Alzheimerove bolesti i njithovim skrbnicima.

Istrazivacki dio rada zapocinje pocinje predstavljanjem metodologije istraZzivanja nakon
kojeg slijedi pregled analize rezultata i rasprava o dobivenim rezultatima. Dijelovi analize su
podijeljeni u tri cjeline. U prvoj se opisuju demografski podaci ispitanika. Drugi dio donosi
rezultate o informacijskim potrebama ispitanika vezano uz oboljelu osobu i skrb o njoj. U
tre¢cem dijelu naglasak se stavlja na pitanja koja su se odnosila na sustave informiranja i podrske
skrbnicima u odredenim problemskim situacijama vezano uz pravne informacije, informacije
vezane za financije te socijalna i medicinska prava i usluge. Zadnji dio rada daje zakljucak na

cjelokupni rad.



2. O Alzheimerovoj bolesti

U mnogim razvijenim drzavama svijeta ali i onima u razvoju karakteristi¢an je prirodni
porast oc¢ekivane zivotne dobi. Razvoj znanosti, poglavito medicine i zdravstva uvjetovao je
ovu pojavu te je od znaCajne vaznosti za odrzavanje ovakvog demografskog trenda. I u
Republici Hrvatskoj (RH) situacija je sli¢na. Naime, prema podacima Svjetske zdravstvene
organizacije (World Health Organization - WHO) iz 2016. prosje¢ni zivotni vijek za muskarce
u RH iznosi 75 godina, dok je kod Zena ocekivani Zivotni vijek znatno dulji od svjetskog
prosjeka, to¢nije 82 godine.! Razlog ovakvog visokog odekivanog Zivotnog vijeka, pored
spomenutog razvoja znanosti 1 zdravstvene skrbi, kao 1 u ostatku svijeta, je visok standard 1
kvaliteta Zivota ali i smanjena stopa fertiliteta.” Ovakav trend i demografska slika stanovni§tva
RH moze biti razlog ili rezultat socijalne promjene drustva i1 nacina Zivota koja je obuhvatila
veci dio zapadnog svijeta.

Spomenuta socijalna promjena nastala je globalizacijom i industrijalizacijom drustva u
posljednjem desetljecu. Glavni problem se ocituje u tzv. transformaciji iz proSirene u
nukleusnu obitelj.> Prosirena obitelj odnosno obitelj koja je obuhvadala dva do tri narastaja
imala je izrazito razvijene srodnicke veze te je pruzala potporu starijim ¢lanovima obitelji koji
su imali vaznu ulogu u obitelji. Stariji su bili cijenjeni ¢lanovi obitelji koji su Cinili osnovicu
zajednice u kojoj se za dobrobit te iste zajednice Zrtvovala individualnost i samostalnost.*
Globalizacijom drustva te deruralizacijom stanovniStva struktura obitelji je pretrpjela velike
promjene koje su ujedno i uzrok problema u pogledu odnosa i brige prema starijima koji sve
CeSée zive sami i bez podrske mladih ¢lanova svoje obitelji.” Moderne obitelji se u veéini
slucajeva izdvajaju u vlastita kucanstva, a obiteljski se zZivot izmedu naraStaja odvija na
daljinu.® Ovakva izolacija starijih ¢lanova obitelji postaje veliki problem. Samostalnost i
odvojenost pojedinih naraStaja u obitelji onemogucuje pruzanja adekvatne skrbi i zaStite
starijima. U slu¢aju udoviStva, koje je izraZzenije medu zZenama, problem postaje jo§ veci jer
zivotni vijek zenske populacije u svijetu je mnogo dulji, samim time i1 o¢ekivano trajanje
moguce skrbi o oboljeloj starijoj Zenskoj osobi je duze. Ovakve moderne obitelji ne nalaze

nacina da pruze kvalitetnu brigu i skrb starijima te u velikoj vecini slucaja tu zadacu prepustaju

'Usp. Croatia. World Health Organization. URL: https://www.who.int/countries/hrv/en/

2 Usp. Jedvaj, S., Stambuk, A. i Rusac, S. Demografsko starenje stanovnistva i skrb za starije osobe u Hrvatskoj.
// Socijalne teme, 1, 1 (2014.), str. 138

3 Usp. Isto. Str. 138.

4 Usp. Isto. Str. 138.

5 Usp. Isto. Str. 139.

6 Usp. Isto Str. 139.
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institucijama, lokalnim zajednicama, drzavnim 1 privatnim ustanovama, vjerskim
organizacijama te drugim neprofitnim udrugama i ustanovama.’ Kako starije osobe postaju
demografski dominantne u RH jaca i svijest o neodrzivosti postojece infrastrukture koja bi
pruzila odgovarajucu skrb i podrsku takvim osobama jer znanstvenici upozoravaju da ¢e se s
vremenom povecati potreba za zdravstvenom stru¢nom pomoci kao i ostalim oblicima pomo¢i
starijima.®

Zdravstvena pomo¢ od kljucne je vaznosti za stariju populaciju koja je podloznija razli¢itim
oblicima fizickih ali 1 mentalnih oboljenja. U posljednje vrijeme povecao se broj upravo
mentalno oboljelih osoba starije Zivotne dobi. Uzroci povecanog broja ovakvih slucajeva se
pronalaze upravo u spomenutim socijalnim i drustvenim promjenama ali 1 sve duljem Zivotnom
vijeku. NajceS¢e bolesti koje zahvacaju osobe starije Zivotne dobi su sindrom demencije
odnosno Alzheimerova 1 sline bolesti. Alzheimerova bolest (AB) je degenerativna bolest
mozga koja je ujedno i najéeséi uzroénik demencije.” Alzheimerova bolest je prvi put opisana
1906. godine, no tek nakon 70 godina je prepoznata kao glavni uzro¢nik demencije ali i smrti.
Tek tada se AB pocinje pridavati ve¢a pozornost u obliku istrazivackog potencijala 1 prirode
bolesti.'® Prvim istrazivanjima je otkriveno da AB po¢inje mnogo ranije nego $to se pojave
prvi simptomi. lako istrazivanja AB traju jo$ i danas, odredene bioloske komponente i
uzrocnici ove bolesti jo$ nisu otkriveni kao ni nac¢ini na koje se lijeciti, sprijeciti ili barem
usporiti.!! Kompleksnost AB najbolje se oéituje u njezinim simptomima. Razvoj i priroda
bolesti je krajnje nepredvidiva, obiljezena ireverzibilnos¢u i1 somatskim komplikacijama.
Prosjecno razdoblje trajanja bolesti je osam do dvanaest godina, iako to moZe biti puno manje
ali i puno vise. Razvoj bolesti se dijeli u tri osnovna stadija: rani, srednji i kasni. Granice izmedu
svakog stadija nisu jasne, a i simptomi variraju od osobe do osobe.!? Karakteristike ranog
stadija bolesti se oc¢ituju u sindromu demencije. Sindrom demencije je skupina simptoma koji
obuhvacaju kognitivne funkcije osobe kao $to su pamdenje, govor, rjeSavanje problema te
ostale svakodnevne aktivnosti. Razlog tome je oStecenje dijelova mozga i ziv€anih stanica koje
su zaduZene za kognitivne funkcije pojedinca. U srednjem 1 kasnom stadiju bolesti nestaju 1

oStecuju se ziv€ane stanice u dijelovima mozga koji su zaduzeni za primarne tjelesne funkcije

7 Usp. Isto. Str. 139.

8 Usp. Isto. Str. 139.

9 Usp. Alzheimer's Association. 2018 Alzheimer's disease facts and figures. // Alzheimer's & Dementia, 14, 3
(2018.), str. 5.

10 Usp. Isto. Str. 5.

1 Usp. Isto. Str. 5.

12 Usp. Puljak, A., Perko, G., Mihok, D., Radagevi¢, H., Tomek-Roksandi¢, S. Alzheimerova bolest kao
gerontoloski javnozdravstveni problem. // Medicus 14, 2(2005.), str. 230.
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kao $to su hodanje i gutanje.!> AB je teska, progresivna i neizlje¢iva bolest koja onemoguéuje
samostalnost oboljele osobe i narusava kvalitetu Zivota ne samo oboljelih nego i ¢lanova
obitelji koji se o njima najc¢esc¢e brinu. Oboljeloj osobi je potrebna cjelodnevna skrb koja u
vecéini slucajeva postaje javno-zdravstveni problem jer skrbnici, u veéini sluc¢ajeva bliznji,

nemaju odgovarajuéu financijsku i stru¢nu pomoé¢, a ni podrsku okoline. '

3. Uloge 1 potrebe skrbnika 1 osoba oboljelih od AB

Iako u RH ne postoji sluzbeni registar za osobe oboljele od AB, niti postoji neka jedinstvena
istrazivacka inicijativa koja bi ponudila statisticke podatke o oboljelima i njihovim skrbnicima,
procjenjuje se da u RH postoji 76 000 osoba koje boluju od demencije, od toga ih oko 60 000
boluje od AB. Primjerice, samo u Gradu Zagrebu nalazi se oko 10 000 osoba oboljelih od AB.!*
Broj osoba oboljelih od AB raste iz godine u godinu, kako na svjetskoj tako i na razini RH.
Predvida se kako ¢e broj osoba oboljelih od AB na svjetskoj razini do 2030. godine porasti na
65,7 milijuna, a do 2050. godine na ¢ak 115,4 milijuna.'® U skladu s time, rast ée i potreba za
njihovim njegovateljima odnosno za stru¢nim i obrazovanim ljudima koji se znaju nositi s
problemima 1 izazovima koje nosi AB. U vecini slucajeva broj oboljelih od AB daleko
premasuje broj osoba koje su kompetentne pruziti im strucnu njegu. Uz to, neodgovarajuci
zdravstveni 1 socijalni sustav podrSke te nerazvijen sustav palijativne skrbi razlog su tomu da
se AB u svijetu, a pogotovo u Hrvatskoj smatra velikim javno-zdravstvenim problemom.
Ulogu njegovatelja upravo zbog nedostatka stru¢nog kadra Cesto preuzimaju Clanovi
obitelji oboljele osobe. Na taj naCin oboljela osoba dobiva svojeg obiteljskog skrbnika s
velikom motivacijom ali upitnom stru¢noscu. U pocetnim fazama bolesti skrbnici, zbog
manjka znanja 1 stru¢nosti, ¢esto ne prepoznaju simptome bolesti. Takoder imaju problema s
razumijevanjem promjena koje se dogadaju na psihickoj i fizickoj razini oboljele osobe.!”
Upravo neprepoznavanje ranih simptoma AB stvara golem psihicki teret skrbniku kako AB
napreduje. Oboljela osoba u ranom stadiju bolesti moZe aktivno sudjelovati i donositi odluke 1
obavljati Zivotne funkcije. Stvarni izazovi nastaju kada oboljela osoba viSe nije sposobna

obavljati ranije navedene funkcije. Dakle, problemi s kojima se obiteljski skrbnici isprva

13 Usp. Nav. Dj. Alzheimer's Association. Str. 5.

14 Usp. Rusac, Silvia. Alzheimerova bolest: izazovi socijalnog rada. // Ljetopis socijalnog rada 23,
3 (2016.), str. 439.

15 Usp. Isto. Str. 440.

16 Usp. Isto. Str. 440.

17Usp. Whitlatch, J.C., Orsulic-Jeras, S. Meeting the Informational, Educational, and Psychosocial Support
Needs of Person Living With Dementia and Their family caregivers. // Gerontologist, 58, 1 (2018.), str. 59.
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susretnu su donoSenje odluka i pomo¢ u razmisljanju za i o oboljelom.'® Stanje u kojem se tada
nalazi oboljela osoba je s psiholoske strane veoma kompleksno. Postavlja se, primjerice, pri
tome pitanje pravne sposobnosti oboljele osobe te njenog identiteta, koja kao Sto je vec
spomenuto nije u moguénosti razmisljati, govoriti i donositi odluke.!” U pocetku u veéini
slucajeva skrbnici o oboljelima brinu u svojim domovima u krugu obitelji te s improviziranom
opremom i pomagalima. Skrbnici oboljelima osiguravaju cjelodnevnu podrsku pri obavljanju
osnovnih Zivotnih funkcija kao Sto su hranjenje, oblac¢enje, obavljanje higijene, itd. Dakle,
skrbnici pruZaju pomo¢ 1 brigu za sve navedene radnje 1 mnogo vise od toga iako vecéina
obiteljskih skrbnika nije za to osposobljena niti ih itko s time tijekom bolesti upoznaje. Takva
situacija iziskuje od skrbnika mnogo veci stupanj pripravnosti i napora nego kod obrazovanog
1 stru¢no osposobljenog njegovatelja. Bitno je spomenuti kako je tijek AB veoma progresivan
1 nepredvidiv. Upravo zbog toga mnogi autori opisuju skrb za osobu oboljelu od AB kao jednu
od najzahtjevnijih oblika skrbi. Razlog tome je promjenjiva priroda bolesti koja skrbniku ne
ostavlja puno vremena za prilagodbu jer se potrebe oboljele osobe konstantno i ubrzano
mijenjaju.?’ Upravo zbog kompleksnosti i specifi¢nosti poremeéaja u funkcioniranju osobe
oboljele od AB, zahtjevi pred osobom u obitelji koja je preuzela skrb za oboljelim postaju sve
slozeniji?! i vrlo se Sesto odrazavaju na zdravlje samog skrbnika. Utjecaj brige o oboljelom ne
zdravlje skrbnika moZe imati znacajne posljedice. Clan obitelji ili skrbnik koji vodi brigu o
oboljeloj osobi uz oboljelu osobu prolazi kroz nekoliko faza koje obiljeZzavaju razvoj bolesti
ali i proces skrbi o oboljeloj osobi.?? U prvoj fazi koja obuhvaéa razdoblje izmedu 1 do 18
mjeseci od nastupanja bolesti pretpostavlja se da je skrbnik samopouzdan te da situaciju ima
pod kontrolom i vrlo se dobro suocava s izazovima. Takoder, u toj mu fazi najces¢e pomazu i
drugi ¢lanovi obitelji i prijatelji. U drugoj fazi koja nastupa od 20 do 36 mjeseci nakon pojave
simptoma skrbnik ¢esto uzima razli¢ite medicinske pripravke kako bi zaspao i kako bi imao
snage za obavljanje svakodnevnih zadac¢a. Osim §to kontaktira lije¢nicku sluzbu, skrbnik u toj
fazi sve vise osje¢a nedostatak pomo¢i i interakcije s uzim i Sirim obiteljskim krugom.* U
razdoblju od sljedec¢ih 38 do 50 mjeseca skrbnik uz stalnu potrebu za sredstvima za umirenje i
antidepresivima ima 1 sve loSije fizi€Cko zdravlje. Sve teze donosi odluke u svakodnevnom

Zivotu 1 sve je manje sposoban prepoznati potrebu za pomo¢i. U ovoj fazi obitelj 1 prijatelji

18 Usp. Isto. Str. 49.

19 Usp. Isto. Str. 49.

20Usp. Laklija, M., Mili¢ Babi¢, M., Rusac, S. Neki aspekti skrbi o ¢lanu obitelji oboljelom od Alzheimerove
bolesti. // Ljetopis socijalnog rada 16, 1(2009.), str. 71.

2L Usp. Isto. Str. 71.

22 Usp. Isto. Str. 72.

23 Usp. Isto. Str. 72.



najcesce nalaze druge oblike skrbi za oboljelu osobu kako bi se rasteretio skrbnik. Prema Day,
bez kvalitetne 1 pravovremene intervencije obitelji, prijatelja i strucnih sluzbi, skrbnik postaje
indirektna Zrtva AB, te se ponekad javlja i potreba za cjelodnevnom skrbi i 0 njemu samom.?*

Na temelju iznijetog, moze se zakljuciti da karakter AB u velikoj mjeri narusava zdravlje
i svakodnevni zivot oboljelog ali i jednako snazno utjee i na Zivote i zdravlje njegove uze
obitelji i posebice skrbnika. Budu¢i da se AB ne moze izlijeciti, ono §to se moze poduzeti jest
informirati javnost o prvim simptomima i ranom prepoznavanju bolesti, terapijskim
postupcima utjecati na odgodu uznapredovanog stadija bolesti te olakSavati prilagodbu
svakodnevnog zivota obitelji 1 skrbnika na bolest te potrebe 1 zahtjeve oboljele osobe. Kako bi
se pak ovo ostvarilo potrebna je dobra informiranost o bolesti 1 postoje¢im moguc¢nostima skrbi

jer je dobra edukacija i prepoznavanje veli¢ine problema podetak i osnova njegova rjeSavanja.?

3.1. Edukacijska potreba skrbnika i1 oboljelih od AB

Kontinuirani stres, strah, fizicki napor i osje¢aj nemoci je svakodnevnica svakog skrbnika.
Potrebe osobe oboljele od AB su svakom danom sve slozenije i zahtjevnije, samim time potrebe
skrbnika proporcionalno rastu te uzimaju svoj danak. Kompleksnost zadataka i zahtjeva koje
jedan skrbnik obavlja najbolje se moze prikazati kroz temeljne vrste potreba koje su neizmjerno
vazne kako bi kvaliteta njege 1 skrbi za oboljelog bila na minimalnoj razini. Potreba za
edukacijom je temeljna i jedna od pocetnih potreba svakog skrbnika. Dijagnoza AB ili
demencije Cesto rezultira velikim Zivotnim promjenama. Najznacajnija se ocituje u vidu
transformacije iz obiteljske veze u skrbni¢ki odnos dvaju osoba. Skrbnici su najcesce
supruznici oboljelih te njihovi roditelji i djeca. U pocetnoj su fazi skrbnici ali i oboljeli obuzeti
velikim stresom i strahom koji su rezultat manjka znanja i informacija vezanih za dijagnozu,
razvoj bolesti i na¢ine borbe s AB.?® Potreba za informacijama i edukacijom u pocetnoj fazi je
izrazito snazna i klju¢no je da u edukaciji, kada je to moguce, sudjeluju skrbnici ali i oboljele
osobe. U literaturi se istiCe kako je u pocetnoj fazi demencije oboljeloj osobi potrebna
minimalna pomo¢ skrbnika, no u isto vrijeme potrebno je maksimalno zalaganje i skrbnika i
oboljele osobe u kontekstu edukacije i zajednickog razmatranja simptoma, tretmana i prognoza
vezanih za AB te planiranja djelovanja za kasnije faze bolesti. Razumijevanje 1 konzultiranje

partnera, oboljele osobe 1 skrbnika u pocetnoj fazi bolesti moze uvelike pomo¢i skrbniku u

24 Usp. Isto. Str. 72.
25 Usp. Nav. Dj. Puljak, A. Str. 230.
26 Usp. Whitlatch, J.C. Nav. Dj. Str. 61.



daljnjoj borbi s boledéu, problemima i izazovima koje AB donosi.?’ Na taj na¢in obitelj, skrbnik
i oboljeli prihvacaju veliku promjenu u Zivotu ali i medusobno stvaraju povjerenje koje moze
biti klju¢no u borbi sa strahom i izazovima koje im donosi budu¢nost.

Grupe za podrsku jedan su od na¢ina na koje se skrbnici i oboljeli mogu educirati. Te su
grupe osmisljene kako bi pomogle obiteljima u smanjivanju drustvene izolacije i poveéanju
drustvene interakcije i podrske.?® Grupe za podrsku ohrabruju skrbnike i oboljele da
medusobno dijele osobna iskustva borbe s bolesti i tako uce jedni od drugih, drustveno se
angaziraju 1 socijaliziraju. Grupe za podrSku mogu voditi stru¢ne osobe ili sami skrbnici 1
oboljeli.?’ Konzultiranje sa stru¢nim osobama, lijenicima i socijalnim radnicima je takoder
jedan vid edukacije. Takvim pristupom lije¢nici i stru¢ne osobe uz edukaciju mogu provoditi i
terapiju te tako barem na kratko olaksati posao skrbniku.

U svijetu je prepoznat nedostatak potpore i podrske skrbnicima i osobama oboljelim od
AB pa institucije diljem svijeta pronalaze rjeSenja i pokrecu inicijative kojima bi olaksSale
skrbnicima 1 oboljelima svakodnevni zivot ali 1 buduénost. Primjerice, Ameri¢ka akademija
sestrinstva (American Academy of Nursing) provodi program Caregiver Skill Building
Intervention (CSB). CSB program je osmisljen kako bi pomogao njegovateljima da uspjesno i
pravovremeno shvate i naue se nositi s ponasanjem koje AB uzrokuje kod oboljele osobe.*
Zanimljivost kod ovog 5-tjednog grupnog edukativnog programa je u Cinjenici da se kroz
program repliciraju i prezentiraju situacije koje bi osoba oboljela od AB mogla dozivjeti u
buduénosti kako se AB bude razvijala. Na taj nacin njegovatelji mogu dobiti uvid u konkretne,
realne situacije u kojima se mogu naci ali i nauciti uz stru¢nu pomo¢ kako se nositi s odredenom
situacijom, simptomom ili reakcijom svojih oboljelih. Tijekom i nakon provodenja programa i
teajeva omoguéena je i telefonska podrska za njegovatelje u trajanju od 7 tjedana. *!

Program koji nudi malo drugaciju ali ne manje vaznu vrstu podrske 1 edukacije je
program pod nazivom Skills2Care. Ranije je spomenuto kako skrbnici ulazu velike napore
kako bi prostor u kojemu obitava oboljela osoba prilagodili situaciji te potrebama te osobe.
Cesto se dogada da iz financijskog ili nekog drugog razloga skrbnik nije u moguénosti pribaviti
odredena pomagala. Stoga se u takvim sluc¢ajevima skrbnik ¢esto oslanja na improvizaciju i
koriStenje svega dostupnog. Skills2Care je program potkrepljen ¢injenicama iz prakse koji je

orijentiran na edukaciju od kuce. Programom se pokuSava pruZiti podrska njegovateljima i

27 Usp. Isto. Str. 61.
28 Usp. Isto. Str. 60.
2 Usp. Isto. Str. 60.
30 Usp. Isto. Str. 64.
3L Usp. Isto. Str. 64.



smanjiti im osjeéaj nemo¢i.’> Glavna znacajka programa je pomo¢i njegovateljima s

organiziranjem okoline i prostora u kojem oboljela osoba boravi. Prou¢avanjem i planiranjem
prostora sudionici zajedno sa struénim osobama dolaze do ideja koje bi omogucile modifikaciju
odredenog prostora i time mu dale ve¢u funkcionalnost i udobnost. Program je organiziran u
pet 90-to minutnih posjeta domu oboljelih osoba i jednim kontrolnim 30-0 minutnim pozivom
nakon obavljanja preinaka.** Navedeni programi su od znacajne vaznosti za skrbnike jer im
nude prakti¢na znanja potkrepljena teorijskim spoznajama. Skrbnici na taj nacin uz konkretnu
pomoc¢ 1 prezentaciju mogu dobiti jasniju sliku buducih situacija ali 1 ste¢i vjestine koje im u

buducnosti mogu biti potrebne.

3.2.  Pravne 1 financijske potrebe skrbnika i1 oboljelih od AB

U trenutku dijagnoze AB svakodnevni zivot skrbnika 1 oboljele osobe se iz korijena mijenja i
s vremenom postaje sve tezi i tezi. Uz pocetni Sok i stres te primarnu brigu o zdravlju oboljele
osobe dolaze i brige vezane za odrzivost 1 financiranje u budu¢nosti. Problem redovito nastaje
u srednjem stadiju bolesti u kojem je oboljeloj osobi potrebna cjelodnevna njega. Tada je
skrbnik, ako se nalazi u radnom odnosu, primoran napustiti radni odnos i u potpunosti se
posvetiti njezi oboljele osobe. Izvor financiranja obitelji i oboljelog, ako ne postoji neki
alternativni izvori sredstava, postaje tada veoma upitan. Lijekovi, tretmani, pomagala,
zdravstvena pomo¢ te svi ostali segmenti tretmana oboljele osobe su nadprosjecno skupi.
Stovise, procjenjuje se kako je AB jedna od financijski najiscrpnijih bolesti. Prema podacima
Svjetskog udruzenja za Alzheimerovu bolest za 2018. godinu za potrebe lijeCenja i tretmana
osoba oboljelih od AB utroseno je oko 277 milijjardi americkih dolara pri ¢emu je 67% od tog
iznosa to¢nije 188 milijardi utroseno na medicinsku pomo¢ i lijekove.** Navedeni podaci se
odnose na subvencionirana sredstva koje mogu pratiti javno zdravstvene ustanove. S druge
strane postoji podatak da se uz subvencionirana sredstva utrosilo 1 60 milijardi americkih dolara
osobnih sredstava skrbnika i njihovih obitelji.>> Nije potrebno detaljnije analizirati i stavljati
ove podatke u kontekst RH da bi se shvatilo koliko je financijski zahtjevna AB (lijekovi,
tretmani itd.). Postavljajuci paralelu izmedu kvalitete Zivota i standarda u RH s ostatkom svijeta

moze se zakljuciti kako se skrbnici 1 oboljeli od AB u RH nalaze u doista nezavidnoj i

32 Usp. Isto. Str. 65.
33 Usp. Isto. Str. 65.
34 Usp. Usp. Nav. Dj. Alzheimer's Association. Str. 43.
35 Usp. Isto. Str. 43.



nezahvalnoj situaciji. Upravo zbog financijskih razloga, ali i emocionalne povezanosti skrbnici
pribjegavaju skrbi o oboljelima u obiteljskom domu. Visoke cijene stru¢ne njege i smjestaja u
specijalizirane ustanove ne ostavljaju puno moguénosti skrbnicima koji ponekad zbog troskova
lije¢enja zanemaruju financiranje vlastite buduénosti i buduénosti svojih potomaka i obitelji.>¢
Djelomicno rjeSenje zahtjevne financijske situacije za skrbnike i oboljele se moze pronaci u
pravnom okviru i olakSicama koje nudi zakonska regulativa. U veéini slucajeva osobe oboljele
od AB i njihovi skrbnici u RH, financijsku pomo¢ dobivaju kroz mjeru pod nazivom Pravo na
doplatak za pomo¢ 1 njegu koja iznosi minimalnih 420 kuna mjese¢no ili maksimalnih 600
kuna mjese¢no, ovisno o rezultatima vjestacenja koje se obavlja u Centrima za socijalnu skrb.?’

Pravni okvir 1 potrebe za pravnom podrSkom 1 informacijama oboljelih od AB 1 skrbnika
su puno kompleksnija materija. Zbog slozenosti situacije ali i ograni¢enja koja prate osobe
oboljele od AB vazno je definirati njihova prava i kvalitetno zastititi njihova ljudska prava,
dostojanstvo 1 slobode. Skrbnik u aspektu pravne zastite moze biti olakotna ali i oteZavajuca
okolnost. U jednom trenutku djelovanja AB oboljeli ¢e izgubiti svoju pravnu sposobnost koja
¢e biti prenesena na skrbnika, a koji tada ima punopravno pravo zastupati i donositi odluke u
ime oboljele osobe. Prije toga, vazno je da se oboljela osoba dok je jo§ u moguénosti kvalitetno
zastiti 1 pravno osigura jer u odredenom trenutku svoj zivot i sudbinu mora prepustiti drugoj
osobi. Vrhovni drzavno-pravni dokument tj. ustav RH jam¢i zaStitu ljudskih prava osoba
oboljelih od AB kroz pravo na nepovredivost ljudske slobode i osobnosti te pravo na vlastito
nesmetano tjelesno-biolosko postojanje.*® Clankom 63. stavkom 4. Ustava RH definiraju se
duznost obitelji ili tzv. neformalnih njegovatelja. Prema navedenoj odredbi djeca su duzna
brinuti se za svoje stare, nemoéne ili oboljele roditelje.** U ¢lanku 59. istog dokumenta stoji da
se svakom jaméi pravo na zdravstvenu zastitu.*’ Jasna je stavka koja nalaze djeci da brinu o
svojim starijim, nemo¢nim ili bolesnim roditeljima, no paradoksalna je ¢injenica da se, u
slu¢aju RH ali i mnogih drugih zemalja diljem svijeta, ovakva odredba zakona doslovno

provodi u praksi u smislu da ¢lanovi obitelji, koji nisu educirani i nemaju potrebnu financijsku

36 Usp. Vaingankar, J., Subramaniam, M., Picco, L., Eng, G., Shafie, S., Sambasivam, R., Chong, S., et.al.
Perceived unmet needs of informal caregivers of people with dementia in Singapore. // International
Psychogeriatrics 25, 10(2013.), str. 1610.

37 Usp. Sredi$nji drzavni portal. Pravo na doplatak za pomo¢ i njegu. URL: https://gov.hr/moja-uprava/obitelj-i-
zivot/socijalna-skrb/prava-i-usluge-za-osobe-s-invaliditetom-iz-sustava-socijalne-skrbi/pravo-na-doplatak-za-
pomoc-i-njegu/1803 (Datum pristupa: 2019-09-03)

38 Usp. Ministarstvo socijalne politike i mladih . Pravilnik o minimalnim uvjetima za pruZanje socijalnih usluga.
// Narodne novine 40(2014.)

39 Usp. Zakon.hr. Ustav Republike Hrvatske. URL: https://www.zakon.hr/z/94/Ustav-Republike-Hrvatske
(Datum pristupa: 2019-06-10)

40 Usp. Isto.
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podrsku, preuzimaju gotovo cjelokupnu brigu zato §to ne postoji razvijena infrastruktura koja
bi omogucila odgovarajucu zdravstvenu zastitu i brigu o oboljelima. Samim tim se krSe ustavna
prava oboljele osobe ali i skrbnika koji je u odredenom trenutku pravno odgovoran za oboljelu
osobu. Upravo u ovoj Cinjenici se ocituje neupucenost drzavnih institucija u prirodu AB
odnosno njezin utjecaj na zivot oboljelih i skrbnika. Od ¢lanova obitelji se ocekuje da skrbe o
svojim oboljelima, no ne pruza im se nikakva podrska. Na temelju opisanog moguce je tek
naslutiti probleme s kojima se skrbnici susrecu, ali i njihovu nemo¢ u kontekstu visegodi$nje
brige za oboljele, ali i nuznost istrazivanja AB 1 promicanja svjesnosti o odgovarajucoj
(institucionaliziranoj) skrbi za oboljele od AB.

U vecini sluc¢ajeva osobe oboljele od AB obuhvacene su u zakonskim okvirom koji se
odnosi na osobe starije od 65 godina.*! Ovo pravo doneseno u okviru Ministarstva za
demografiju, obitelj, mlade 1 socijalnu politiku u obliku Zakona o socijalnoj skrbi, donosi,
prema odredenim kriterijima, olaksice i pomo¢ i osobama oboljelim od AB.** Prema ¢lancima
Zakona o socijalnoj skrbi osobe koje zadovoljavaju odredene uvjete, a izmedu ostalog
zadovoljava ih vec¢ina osoba oboljelih od AB, mogu ostvariti pomo¢ za podmirenje troSkova
stanovanja, jednokratnu financijsku pomo¢, savjetovanje, doplatak za pomoc¢ 1 njegu, pomoc¢ i
njegu u ku¢i, skrb izvan vlastite obitelji, pomo¢ za uzdrzavanje te pomaganje u prevladavanju
posebnih poteskoéa.** Dakle, postojanje prava nije upitno, upitnom se ¢ini uéestalost koristenja
ovog prava 1 olakSica koje nudi. Razlog tomu je opca neupucenost osoba kojima je pravna
zastita potrebna ali i slaba inicijativa stru¢njaka 1 ustanova koje tu pomo¢ mogu pruziti.

Vrlo vazna element u njezi oboljelog od AB zasigurno je pravo na palijativnu skrb
odnosno dostupnost i moguénost pruzanja palijativne skrbi koja je propisana Zakonom o
zdravstvenoj zastiti, a koja se prema definiciji Svjetske zdravstvene organizacije
podrazumijeva skrb koja poboljSava kvalitetu zivota zZivotno ugroZzenim bolesnicima i njihovim
obiteljima, prevencijom, identifikacijom i ublazavanjem patnje, boli 1 drugih tjelesnih,
psihosocijalnih i dusevnih poteskoé¢a.** Simptomi osobe kojoj je potrebna palijativna skrb su
problemi s hranjenjem, nepokretnost, neuroloski problemi, bolovi 1 infekcije. U ovom stadiju

nuzna je najéesée hospitalizacija kao i terminalna njega za oboljelu osobu.*> U RH ne postoji

41Usp. Ministarstvo za demografiju, obitelj, mlade i socijalnu politiku. Katalog prava i usluge — odrasle osobe.
Str. 3. URL:http://www.mspm.hr/djelokrug aktivnosti/odrasle osobe/katalog prava i usluga

42 Usp. Isto. Str. 1.-4.

43 Usp. Isto. Str. 1.-4.

M Mimica, N. Demencija i palijativna skrb. // Neurologia Croatica 60, 3-4(2011.), str. 120. URL:
http://neurologiacroatica.com/hr/pdf/03-04-4.pdf

4 Usp. Isto. Str. 121.
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formalni sustav pruzanja palijativne skrbi nego je palijativna skrb dostupna u odredenim
nedrzavnim ustanovama. Ono §to postoji je inicijativa, to¢nije Nacionalni program razvoja
palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj 2017.-2020. koji je raspisan pod nadleznosti
Ministarstva zdravstva te ¢iji bi cilj trebao biti daljnji razvoj sustava palijativne skrbi u RH koji
ée biti prilagoden potrebama za palijativnom skrbi u RH.*® Preciznije, Nacionalni program
razvoja palijativne skrbi sadrzi opis organizacijskog i zakonskog okvira palijativne skrbi te
prioritetne mjere vezane uz strateski razvoj palijativne skrbi u RH.*

Opcenito, razvoj pravnog okvira za osobe oboljele od AB uvelike ovisi o istrazivanju i
promicanju svijesti o AB. Medunarodne organizacije 1 organizacije na razini drzava ulazu
velike napore kako bi osvijestili druStvo o AB ali 1 usko suraduju sa znanstvenom zajednicom
kako bi utjecaj 1 proces diseminacije znanja 1 potreba potkrijepili znanstvenim ¢injenicama.
Medunarodno udruzenje za AB (Alzheimer's Association) uz opc¢enite informacije na svojim
mreznim stranicama nudi i razne oblike pravne pomoc¢i za skrbnike i oboljele osobe u obliku
natuknica 1 kratkih uputa. Takoder nude 1 besplatan tec¢aj koji omogucuje korisnicima lakse

rjeSavanje pravnih i financijskih problema koji se javljaju tijekom borbe s boles¢u.*3

3.3. Psiholoske 1 emocionalne potrebe skrbnika 1 oboljelih od AB

Svaka promjena u Zivotu izaziva psiholosku reakciju. Ponekad promjena ima pozitivan
karakter te u osobi budi pozitivnu reakciju. No, ponekad je promjena negativna i tesko pada
osobi, budi u njoj negativnu reakciju, popracenu strahom, anksiozno$cu i depresijom.
Emocionalno stanje takve osobe je naruseno 1 zahtjeva paznju. U slucaju osobe oboljele od AB
1 njezinog skrbnika paznja 1 pomo¢ u rjeSavanju emocionalne nestabilnosti je neophodna.
Oboljela osoba u pocetnom stadiju AB nalazi se pod velikim stresom, Cesto s izrazenim
osje¢ajem bespomocnosti. Najces¢i oblik emocionalne nestabilnosti kod osoba oboljelih od AB

je depresija.*® Razlikovati pocetne stadije AB i demencije te depresije je vrlo tesko, zbog

46 Usp. Republika Hrvatska; Ministarstvo zdravstva. Nacionalni program razvoja palijativne skrbi u Republici
Hrvatskoj 2017.-2020. URL:
https://zdravlje.gov.hr/UserDocsImages/2018%20Programi%?20i%20projekti/NP%20RAZVOJA%20PALIJATI
VNE%20SKRBI%20RH%202017-2020-%20usvojen%2018.10.2017..pdf . Str. 4.(Datum pristupa: 3.9.2019.)
47 Usp. Isto. Str. 3.

48 Usp. Alzheimer's Association. Planning ahead for legal matters. URL: https://www.alz.org/help-
support/caregiving/financial-legal-planning/planning-ahead-for-legal-matters (Datum pristupa: 2019-06-04)

49 Usp. Presecki, P., Mihanovi¢, M., Mimica, N. Depresivnost kod oboljelih od demencije. // Neurologia
Croatica 61, 4(2012.), str. 42. URL:
https://bib.irb.hr/datoteka/732328.Alzheimer KNJIGA SAZETAKA 2012 TISAK.pdf
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preklapanja simptoma poput apatije, agitacije, socijalne izolacije, oSteenja kognitivnih
sposobnosti te gubitka tjelesne tezine i nesanice.>® Upravo iz ovog razloga tesko je prepoznati
AB u ranim stadijima, te je Cest sluc¢aj da se njeni simptomi, nazalost, prepoznaju tek pred
zavrSetak rane faze. Tada oboljela osoba ve¢ gubi odredene mentalne funkcije i postaje
relativno zabrinjavajuceg ponasanja ¢ije je tretiranje predvideno za zdravstvene institucije.
No, reakcije i promjene koje bi takoder trebale zabrinjavati su one koje se dogadaju u
psihi skrbnika. AB i demencija ne utje¢u dakle samo na oboljelu osobu, nego i na cijelu obitel;.
Najveca odgovornost, koja nosi osjecaj tuge, krivnje, ljutnje, sramote i usamljenosti, pada na
skrbnika.’! Skrbnici tugu osjeéaju jer na neki na¢in osje¢aju da su izgubili partnera, prijatelja,
roditelja ili samo karakter koji je ta osoba imala prije nastupanja bolesti.>> Skrbnicima najteZe
pada ¢injenica da ih oboljela osoba u jednom trenutku viSe ne prepoznaje.>® Krivnju, ljutnju i
sramotu najces¢e uzrokuje ponasanje oboljele osobe, koje oboljeli Cesto ne moze kontrolirati.
Simptomi koji zahvacaju oboljelu osobu nejasni su 1 nerazumljivi za okolinu pa se u vecini
slucajeva na udaru nade skrbnik koji mora objaSnjavati osobama u okolini da je rije¢ o osobi
oboljeloj od AB.>* Usamljenost uzrokuje odvajanje skrbnika od drustva zbog koli¢ine obaveza
1 potreba oboljele osobe. Gubljenjem druStvenih kontakata i nemogu¢nost komunikacije s
oboljelom osobom skrbnik osje¢a samo¢u koja na koncu moze dovesti do depresije.> Stoga je
bitno rano prepoznavanje emocionalnog stresa kod skrbnika kako bi se moglo na njega
preventivno djelovati te sprijeiti razvoj ili pogorSanje ve¢ postojecih tjelesnih bolesti i
mentalnih poremedéaja kao $to su nesanica, anksioznost i depresivnost.>® Skrbnici su dakle
izloZzeni primarnim stresorima kao $to su dogadaji 1 aktivnosti izravno vezani za pruzanje
pomoc¢i oboljeloj osobi te sekundarnim stresorima koji su obiljezeni promjenama u zivotu
nastalima pruZanjem skrbi oboljeloj osobi.’” Prema Uzun et. al., pomo¢ skrbnicima moZe se
organizirati u nekoliko procesa kao Sto su procjena stanja i izlozenosti skrbnika opisanim
stresorima te procjenu izvora pomoéi.>® Procjenom se moze definirati naéin pomo¢i u obliku

edukacije, kontrole stresa, pruzanja potpore (individualno ili grupno) te savjetovanja skrbnika

30 Usp. Isto. Str. 42.

31 Usp. Alzheimer Disease International. Help for care partners of people with dementia. Geneva, 2016. Str. 32.
URL: https://www.alz.co.uk/adi/pdf’helpforcarepartners.pdf

52 Usp. Isto. Str. 32.

33 Usp. Isto. Str. 32.

34 Usp. Isto. Str. 33.

35 Usp. Isto. Str. 33.

36 Usp. Uzun, S., Mimica, N., Kozumplik, O., et.al. Alzheimerova bolest — utjecaj na zivot i psihicko zdravlje
njegovateljica. // Socijalna psihijatrija 47, 1(2019.), str. 86. URL: https://hrcak.srce.hr/218768

57 Usp. Isto. Str. 89.
8 Usp. Isto. Str. 89.
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i obitelji. Koli¢ina podrske skrbniku moze varirati kako se bolest razvija, pri ¢emu je skrbniku
pomo¢ potrebna u akutnoj fazi bolesti, kada su kapaciteti oboljele osobe uvelike ograni¢eni.>”

Inicijativa koja bi mogla biti korisna i od velike pomo¢i za skrbnike je pilot projekt
Ministarstva zdravstva RH pod nazivom "Pokretanje timova za zastitu mentalnog zdravlja u
zajednici".®® Implementacija projekta je zamiSljena kao lijeCenje mentalnih poteskoc¢a kod
dijela pacijenata u njihovom vlastitom domu pri ¢emu c¢lanovi multidisciplinarnog tima
interveniraju psihosuportom, psihoedukacijom i korekcijom.®! Odjel za psihijatriju Opée
bolnice Karlovac jedan je od prvih s uspostavljenim mobilnim timom koji je u protekloj godini
realizirao vise od dvije stotine kuénih posjeta.®’ Time je omogucen pregled vedeg broja
oboljelih osoba, ¢iji su obiteljski lije¢nici indicirali na intervenciju psihijatrijskog tima.® Uz
pruzanje potrebne psihijatrijske pomo¢ 1 podrsku, tim na terenu moze dobiti kvalitetniji uvid u
realno zivotno 1 socijalno okruzenje oboljele osobe ali 1 konkretne kvalitativne podatke od
¢lanova obitelji. Pilot projekt je trenutno usmjeren na oboljele osobe, no zasigurno pomaze i
skrbnicima 1 obiteljima te doprinosi poboljSanju kvalitete zivota i njege pacijenata te samim

time i skrbnika.*

3.4. Informacijske potrebe skrbnika i oboljelih od AB

Pojam informacijske potrebe, pojedinca ili grupe ljudi, moze se protumaciti na mnogo nacina,
ovisno o okolini 1 kontekstu u koju ju stavljamo. Dakle, informacijska potreba je zelja ili poriv
pojedinca ili grupe da zadovolji svoju potrebu za informacijom koju je izazvao neki problem
ili poteskoca s kojom se trenutno susrece. Za odredene primarne informacijske potrebe koje se
odnose na svakodnevni zivot nije potrebna pretjerana potraga za informacijama jer se takve
informacije te u konacnici i rjeSenja za probleme mogu pronaci u svijesti svake osobe. No neke
prepreke i problemi koje zahtijevaju §iru razinu znanja i koje su izvan informacijskog dosega
pojedinca potrebno je zadovoljiti na eksteran nacin, to¢nije potrebno je informaciju koja bi

rijeSila odreden problem potraziti u eksternim informacijskim izvorima, po moguénosti

59 Usp. Isto. Str. 91.

60 Usp. Salopek, I., Rozman, J., Ozura, A., Dujam Vine, K. Mobilni psihijatrijski tim u pristupu osobama s
demencijama. // Neurologia Croatica 67, 3(2018), str. 65 URL:
https://bib.irb.hr/datoteka/975579.Neurologia Croatica CROCAD 2018 preview spread.pdf

61 Usp. Isto. Str. 65.

62 Usp. Isto. Str. 65.

63 Usp. Isto. Str. 65.

64 Usp. Isto. Str. 66.
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relevantnim. Vaznost informacijske potrebe i sama potreba Cesto puta mogu biti zatomljene ili
nesvjesno potisnute od strane pojedinca Sto ne znaci da je ta potreba zadovoljena ili da je
problem rijeSen, nego da je problem ali i potreba za informacijom odgodena. Informacijsko
ponasanje osoba oboljelih od AB ali i njihovih skrbnika i ostalih osoba, ponekad zna biti veoma
pasivno jer zbog velike koli¢ine problema ali i stresa kojeg nose, oni gube svijest o potrebi za
informacijom i Cesto se osjec¢aju bespomoc¢no. Nedostatak informacija stvara stres, a stres je
jedan od primarnih razloga koji onemogucuju prepoznavanje potrebe za informacijom. Stoga
je vrlo vazno u procesu zadovoljavanja informacijske potrebe biti svjestan postojanja
informacijske potrebe u odredenoj situaciji. Pravovremena osvijeStenost o vaznosti
informiranja skrbnika i oboljelih od AB, je klju¢an ¢imbenik u cjelokupnom procesu njege za
oboljelog i treba mu pristupiti temeljito.®> Zdravstveni i socijalni radnici moraju komunicirati
s oboljelima 1 skrbnicima te pojasniti njihovo daljnje ophodenje prema oboljeloj osobi ali 1
dodijeliti im nove uloge u procesu razvoja AB.®® Iz spomenutog pasivnog pojedinca koji
zatomljuje probleme i potrebu za informacijama oboljeli 1 skrbnici bi trebali postati aktivni
sudionici u procesu informiranja.®” Zdravstveni i socijalni radnici koji bi takoder svoju ulogu
trebali unaprijediti u ulogu aktivnog profesionalca, moraju ohrabrivati i pouciti oboljele osobe
i skrbnike da traze informacije ucestalije i kvalitetnije.®® VaZna sastavnica u procesu je
poucavanje oboljele osobe i skrbnika da, bez obzira na emocionalnu nestabilnost i golem stres,
informacije traze i primaju objektivno i da ih shvacaju kao pomo¢, a ne kao dodatni problem.
Isto tako da odredene informacije prepoznaju kao neto¢ne te da njihovu vrijednost i smisao
zanemare.®

Prema Begicu, web stranice o zdravlju 1 bolestima su medu najposjecenijim elektronickim
izvorima informacija o AB, pri ¢emu izmedu 50% 1 80% odraslih korisnika smatra internet
najvaznijim izvorom informacija o zdravlju.”® Uz to ak 30% upita na internetu? odnosi se na

dusevno zdravlje i psihi¢ke smetnje kao $to su depresija i anksioznost.”! Budu¢i da je Internet

65Usp. Hirakawa, Y., Masafumi Kuzuya, M., Enoki, H., Uemura, K. Information needs and sources of family
caregivers of home elderly patients // Archives of Gerontology and Geriatrics 52 (2011), str. 202.
66 Usp. Harland, J.A., Bath, P.A. Understanding the information behaviours of carers of people with dementia:

A critical review of models from information science. // Aging and Mental Health 12, 4(2008), str. 467. URL:
https://doi.org/10.1080/13607860802224300

67 Usp. Isto. Str. 467.

68 Usp. Isto. Str. 467.

6 Usp. Isto. Str. 468.

70 Usp. Begié, D. Alzheimer na internetu. // Neurologia Croatica 65, 2(2016.), Str. 83. URL:
http://alztauprotect.hiim.hr/Neurologia%20Croatica%202016;%2065%20(Suppl.%202).pdf
"L Usp. Isto. Str. 83.
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vrlo mlada tehnologija vrlo Cesto nije primarni izvor informacija za osobe trece zivotne dobi,
koji internet i racunala koriste puno slabije od mladih generacija. Vec¢ina osoba, izmedu ostalog
1 osoba trece zivotne dobi, i dalje kao primarne izvore zdravstvenih informacija ¢esto navode
novine i televiziju.”? Internet je za spomenutu veéinu neistrazeno i nepoznato mjesto te kao
takvo ne ulijeva sigurnost, a kada je rije¢ o zdravlju i zivotu osobama su potrebne vjerodostojne
informacije kojima mogu vjerovati.

S obzirom na simptome AB u ranijoj fazi kada kognitivne sposobnosti oboljelog jo$ nisu
oStecene, potrebno je stvoriti poticajno okruzenje 1 ponuditi objektivne 1 istinite informacije
kojima ¢e oboljela osoba ali 1 skrbnik vjerovati te koje ¢e moci provjeriti 1 sami. Istrazivanja
su pokazala kako upravo osobni kontakt 1 usmena predaja informacija imaju najveci utjecaj na
oboljele osobe 1 skrbnike koji ¢e najprije poslusati lije¢nika, socijalnog radnika ili neku drugu
struénu osobu.”® Vaznost konstantne komunikacije s lije¢nikom ili nekom drugom stru¢nom
osobom je izrazita zbog progresivnosti simptoma i stanja oboljele osobe. Promjene u
zdravstvenom stanju mijenjaju informacijske potrebe oboljelih 1 skrbnika. Informacije koje su
vazne skrbnicima tijekom bolesti mogu se podijeliti u 5 faza 1 pod faza. U prvoj fazi skrbnici
pokusavaju pronaci konkretne informacije koje se ticu velike zivotne promjene uzrokovane
oboljenjem bliske osobe. U toj fazi traze informacije o promjeni nacina Zivota, navika i zivotnih
ciljeva kao 1 o novim ulogama u vlastitom zivotu i1 Zivotu oboljele osobe. Informacije o
dijagnozi i simptomima su osnovica za daljnje ophodenje skrbnika prema oboljeloj osobi.”
Progresijom bolesti dolazi i do promjene u sadrzaju informacija koje skrbnici traze. U drugoj
fazi zele znati kako se nositi sa svim obavezama ali 1 stresom koji nastaje kao rezultat brige za
osobu oboljelu od AB. Koli¢ina obaveza i zahtjeva oboljele osobe naglo se povecava te se
proporcionalno s time povecava i emocionalna opterec¢enost skrbnika. U ovoj fazi se pojavljuju
1 prve nesuglasice u obitelji kao 1 osobni problemi koji su takoder predmet koji zanima
skrbnike.” Nakon podetnog stresa i emocionalne rastresenosti skrbnik poc¢inje razmisljati o
nacinima kako da pruzi Sto kvalitetniju u raznovrsniju njegu oboljeloj osobi. Dakle, u trecoj
fazi skrbnik proucava oblike ponaSanja i emocionalnog ophodenja prema oboljeloj osobi kako
bi ublazio odredene simptome. Za istu tu svrhu pokuSava pronaci korisna pomagala koja bi

olak3ala skrb za samog sebe? ali i oboljelu osobu.”® U veé odmakloj fazi bolesti skrbnik sve

2 Usp. Nav. Dj. Hirakawa. Str. 202.

3 Usp. Isto. Str. 202.

74 Farran, C.J., Loukissa, D., Perraud, S., Paun, O. Alzhemer's disease caregivning information and skills.: Part
II: Family caregiver issues and concerns. // Research in Nursing & Health 27(2004), str. 43.

5 Usp. Isto. Str. 43.

76 Usp. Isto. Str. 43.
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viSe paznje pridaje razmiSljanju o daljnjem zbrinjavanju oboljele osobe kada ona bude
zahtijevala 24-satnu njegu. Skrbnik pokuSava pronaci informacije kroz razne institucije i
ustanove kao i udruzenja te specijalizirane stru¢njake. Uvelike razmislja o moguénostima
palijativne skrbi i sustavnom zbrinjavanju oboljele osobe. Ovakav proces potrage za mjestom
na kojem ée se oboljela osoba zbrinuti zna biti veoma zahtjevan u svakom smislu rije¢i.”” U
posljednjoj fazi bolesti skrbnik osje¢a emocionalnu i fizicku istroSenost. Osjeéa potrebu za
psiholoskom 1 fizickom pomo¢i te pokusava oporaviti vlastito zdravlje te zivotne navike i
ciljeve.”

Pravovremeno 1 obavijeSteno donoSenje odluka u svih pet navedenih faza moze olakSati
oboljeloj osobi borbu s bolesti. Informiranje kroz osobni kontakt i interakciju nudi oboljelima
1 skrbnicima najjasniju sliku AB ali 1 najrelevantnije informacije o AB. Grupe za podrsku,
konzultiranje, radionice, tecCajevi 1 razni seminari koje vode strucne osoba su najkorisniji 1
najrelevantniji izvori informacija. Posebno koristan izvor informacija je komunikacija s
osobama 1 skrbnicima koji se nalaze u istoj situaciji te razmjena iskustava 1 prakti¢nih rjeSenja
odredenih problema.” Ponekad skrbnik ili oboljela osoba nisu u moguénosti sudjelovati i
iskusiti ovakav oblik informiranja zbog nepostojanja institucija, nerazvijenosti infrastrukture i
nedostatak formalnih oblika podrske. Upravo iz tog razloga skrbnici i oboljele osobe se
oslanjaju na izvore informacija koje mogu pronaci na internetu. Kao $to je spomenuto internet
kao medij nudi neizmjernu koli¢inu informacija i sadrzaja medu kojima svatko moze pronaci
nesto u svojem podrucju interesa. Forumi, web stranice udruga i inicijativa specijaliziranih za
odredenu bolest, web stranice farmaceutskih tvrtki, blogovi lije¢nika, web stranice
zdravstvenih organizacija, znanstveni i stru¢ni online ¢asopisi, bilteni i enciklopedije, portali
itd. samo su neki od informacijskih izvora na internetu koji nude pomo¢ u obliku informacija,
savjeta 1 dijeljenja osobnih iskustava. Suvremeni sustavi za pretraZivanje informacija na
internetu su na nevjerojatnoj razini te omogucuju gotovo svakom pojedincu, koji ima pristup
internetu, lagan i jednostavan put do informacije.®’ S jednog aspekta ovakav trend je pozitivan
jer pacijenti, skrbnici i oboljeli mogu lako pronac¢i odgovore na pitanja koje su zaboravili upitati

lijecnika ali i mogu produbiti svoje znanje te imati jasniju sliku o bolesti 1 bolje razumijevati

77 Usp. Isto. Str. 43.
8 Usp. Isto. Str. 43.
7 Usp. Nav. Dj. Whitlatch, J.C. Str. 60.

80 Usp. Tonsaker, T., Bartlett, G., Trpkov, C. Health information on the Internet: gold mine or minefield?. //
Canadian family physician Medecin de famille canadien 60, 5(2014), str. 407—408. URL:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4020634/
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primjedbe i upute lijecnika. Posebno pozitivnu sliku interneta korisnici vide u moguénosti da
dobiju odgovore na osjetljiva i Skakljiva pitanja, bez straha da ¢e ih netko osuditi ili negativno
reagirati.’! Takoder, mogu podijeliti svoja iskustva na forumima i prostorima online zajednica
te na taj nacin smanjiti osjecaj samoce i izolacije, dobiti barem prividnu podrsku pri borbi s
boles¢u ali i informirati se. Ovakva praksa je veoma pozitivna za oboljele i skrbnike koji su
nepokretni i osudeni na kuénu njegu.®?

No, online izvori zdravstvenih informacija uz pozitivne u¢inke ima i negativan utjecaj na
oboljele, skrbnike ili ostale korisnike. Zbog koli¢ine 1 nekontroliranog rasta broja informacija
nemoguce ih je provjeriti i vrednovati zbog ¢ega postoje informacijski izvori na internetu koji
nisu kvalitetni 1 koji sluZze u neke druge svrhe. Takvo stanje i takvi izvori mogu biti veoma
Stetni za zdravlje i Zivot oboljelog ili skrbnika.®® Cesta karakteristika laznih i nekvalitetnih
informacija je ciljanje na emocionalne cimbenike osobe. U stanju jake emocionalne
nestabilnosti na osobu je lako utjecati te ona ne moZe racionalno shvatiti odredene
informacije.®* Korisnici medu kojima su oboljeli i skrbnici su vrlo ranjivi u takvim situacijama
iako se takvima ne doZzivljavaju. PogreSna interpretacija informacija ili vjerovanje laznim
informacijama moze dovesti do prividnog osjecaja sigurnosti i znanja o odredenoj temi, §to je
u veéini slu¢ajeva konkretan temelj problema i prepreka.®®> U prevelikom osjecaju sigurnosti i
znanja oboljeli 1 skrbnici mogu zanemariti 1 umanjiti autoritet i struc¢nost lijeCnika, Sto je
dovoljno dobar razlog da se otvoreno po¢ne razmisljati o obrazovanju pacijenata, njihovih
skrbnika 1 cjelokupnog drustva o Stetnosti postavljanja samodijagnoza pod utjecajem
informacijskih izvora na internetu, ali 1 pogresnog shvacanja informacija koje su dostupne na
tom mediju. Sigurnija se okolina za oboljele osobe, skrbnike ali i sve ostale pojedince moze
posti¢i ve¢om kontrolom ali 1 inicijativama kojima stru¢ne osobe, lijeCnika i1 profesionalaca u
intenzivnije sudjeluju u stvaranju internetskih izvora zdravstvenih informacija. Aktivno
sudjelovanje u procesima trazenja informacija za vlastite pacijente moze dovesti do bolje
suradnje lijeCnika i pacijenata te njihovih njegovatelja. Rad na razvijanju informacijske
pismenosti kod pacijenata i1 skrbnika mozZe dovesti do informacijski zdravije interakcije
lijecnika 1 pacijenata. Lije€nici bi i dalje trebali ostati temelj pruZzanja zdravstvene skrbi i njege
ali 1 aktivno sudjelovati u razvoju novih na¢ina komunikacije i1 interakcije s pacijentima,

kvalitetnog kriticnog razmisljanja i vrednovanja zdravstvenih informacija na internetu. Odmak

81 Usp. Isto.
82 Usp. Isto.
8 Usp. Isto.
84 Usp. Isto.
85 Usp. Isto.
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od tradicionalnog nac¢in ophodenja izmedu lije¢nika i pacijenata, otvoren partnerski odnos i
dijalog te podrska drustvene strukture neki su od pocetnih napora koji bi se trebali poduzeti

kako bi se situacija poboljsala.’

4. Stanje 1 moguc¢nosti u Hrvatskoj

RH se s mnogo stajaliSta smatra dijelom skupine razvijenijih europskih drzava. No u domeni
zdravstva, socijalnog, financijskog i pravnog sustava koji se odnose na podrsku oboljelima od
AB, RH i dalje u odredenoj mjeri zaostaje za spomenutom skupinom.®” U prilog tomu ide i
¢injenica da takav viSerazinski sustav brige za oboljele od AB ni ne postoji, tocnije ne postoji
osnova sustava. Osnova sustava je dakako registar osoba oboljelih od AB, koji unato¢ naporima
struénjaka u HR i dalje nije utemeljen.®® Upravo nedostatak sustavne pomo¢i oboljelima
potaknuo je niz stru¢njaka, udruga, i ustanova u RH na izradu Hrvatske strategije borbe protiv
AB koja bi trebala pomo¢i u borbi protiv AB koja je prepoznata kao javni zdravstveni problem.
Izrada navedene strategije se temeljila na inicijativi Svjetske zdravstvene organizacije koja je
2012. godine proglasila AB svjetskim javnozdravstvenim problemom, te u skladu s tim
predlozila je svim ¢lanicama pa tako 1 Hrvatskoj da konkretno djeluju i izrade akcijske planove/
nacionalne strategije za borbu protiv AB. Kao Cinjenicu Svjetska zdravstvena organizacija
postavlja tezu da ¢e AB u skoroj buduénosti postati sve veca i veca prijetnja covjeCanstvu za
koju ée se izdvajati ogromna sredstva.®® Vaznu ulogu u poticanju izrade strategije su i procjene
Svjetske zdravstvene organizacije (SZO) za RH, koje navode da je 6,63% stanovnistva RH bilo
po direktnim utjecajem AB, bilo da je rije¢ o oboljelima ili njihovih obitelji odnosno skrbnika.
Uz SZO, sli¢nu preporuku je poslao Europski parlament 1 Europsko vije¢e svojim ¢lanicama.
Preporuke su bile upu¢ene ne samo zemljama c¢lanicama nego i stru¢nim drustvima ali i
nevladinim udrugama s ciljem da se potakne i utjeCe na Sto viSe potencijalnih sudionika
ovakvih projekata.’!

Pomno i$¢itavanje strategije vrlo zorno moze prikazati nedostatke i manjkavost sustava

u RH, ali i potaknuti na promjenu. Prema toj strategiji, podrSku osobama oboljelim od AB

8Usp. Isto.

87 Erdelez, S., Faletar Tanackovi¢, S., Petr Balog, K. Information Needs of Caregivers of Alzheimer’s Disease
Patients on Croatian Online Discussion Forum. (in print)

88 Usp. Isto.

8 Usp. Isto. Str. 112.

%0 Usp. Isto. Str. 112.

91Usp. Isto. Str. 112.
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potrebno je strukturirati i segmentirati na nacin da u procesu podrske sudjeluju strucnjaci
razli¢itih profila, a isto tako je vazno da razli¢iti profili struénjaka sudjeluju u ostvarivanju i
osmiSljavanju strategije kako bi se osigurali uvjete za ostvarenje njezinih triju glavnih
prioriteta. °> U prvom skupini prioriteta isti¢u se rana dijagnoza bolesti i dostupnost lijecenja
antidementivima, te uspostava koordiniranog sustava potpore osobama koje boluju od AB,
njihovim obiteljima i skrbnicima u svrhu podizanja kvalitete njihova lije¢enja i zbrinjavanja.”?
Kako bi se ostvarila ova tri navedena prioriteta i pripadajuc¢ih glavnih ciljeva autori strategije
su osmislili aktivnosti rasporedene u deset strateSkih podrucja. Kao glavna 1 ve¢ spomenuta
aktivnost istice se rana dijagnostika.”* Potom slijedi dostupnost lije¢enja antidementivima i
drugim psihofarmacima, potpora istrazivatkom radu na podru¢ju AB, izrada registra oboljelih
od AB, pristup socijalnim naknadama 1 uslugama, razvoj sustavne podrske obiteljima oboljelih,
odnosno skrbnicima ili neformalnim njegovateljima. Kao vazna sastavnica istie se
uravnotezen regionalni razvoj centara za dijagnozu 1 lije¢enje AB, kao i domova za starije 1
nemoc¢ne osobe sa specijaliziranim smjeStajnim jedinicama dnevnog i cjelodnevnog boravka
za osobe s AB. Razvoj palijativne skrbi navodi se takoder kao vrlo vaZan element u¢inkovitog
sustava podrske. Ovaj popis aktivnosti koje bi trebale doprinijeti usustavljivanju podrske
zakljuCuje borba protiv stigmatiziranja AB. U strategiji se nadalje definiraju osnovne
smjernice u pojedinim strateskim podrucjima, koji ¢e se razradivati kroz trogodi$nje programe,
a koji ée sadrzavati mjere, nositelje i na¢ine provedbe mjera.”>

Svrha strategije je da se zajednickim pristupom osigura dostupnost pravodobne 1 rane
dijagnoze te lijeCenja osobama oboljelima od AB u RH, te osiguraju uvjeti za poboljSanje
uvjeta zbrinjavanja, druStvene inkluzije 1 destigmatizacije, posebice pruzanjem pomoci
obiteljima oboljelih osoba.’® Strategija je odli¢an primjer kojim se mogu prikazati nedostatci i
manjkavosti trenutnog sustava u RH. S obzirom na gore opisano stanje u zemlji dade se
zakljuciti da se prioriteti koje strategija predlaze ne provode u praksi tj. da strategija jos uvijek
nije prihvacena. Stoga nije potrebno samo ukazivati na probleme, nego je potrebno na probleme
utjecati 1 pokusSati ih rijesiti kroz inicijativu kao Sto je Hrvatska strategija borbe protiv AB.

Na temelju dostupnih informacija moze se zakljuciti da je u RH prvi i najvazniji problem

nedostatna podrSka zdravstva pri pruzanja rane dijagnoze AB koja je kljuéna u procesu

92 Usp. Mimica, N. [et.al.]. Hrvatska strategija borbe protiv Alzheimerove bolesti i drugih demencija — prijedlog
nacrta uz nadopune. // Medix 21, 117(2015.), Str. 111.

93 Usp. Isto. Str. 112.

%4 Usp. Isto. Str. 112.

%5 Usp. Isto. Str. 113.

% Usp. Isto. Str. 113.
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lijecenja. Poteskoce u postavljanju rane dijagnoze nastaju jer su simptomi AB cCesto sli¢ni
simptomima nekih drugih bolesti. Vazno je dakle educirati i senzibilizirati stru¢no osoblje ali
i obitelji koje su u kontaktu s osobama starije zivotne dobi da na vrijeme prepoznaju rane
simptome bolesti.”” Upravo je suradnja ovih dvaju sudionika lije¢enja najvaznija u ranom
otkrivanju bolesti. Suradnja koja se ocituje u heteroanamnezi i detaljnom psihijatrijskom,
internistickom i neuroloskom pregledu.”® U tom slu¢aju vrlo je vazno kontinuirano upoznavati
javnost problemima AB i posljedicama. Edukacijom Sire javnosti postotak pravodobnih
dijagnoza bi se zasigurno povec¢ao kao i postotak uspjeSno pruzenih tretmana osobama
oboljelim od AB.” Lijeenje AB je relativan pojam, kao i lijekovi te njihova primjena.
Dostupnost lijekova, to¢nije antidemenetiva i psihofarmacina, omogucuje oboljelim osobama
odgodeni pocetak i usporavanje progresije AB.!° Dostupnost lijekova u RH se definira kroz
postojanost tih lijekova na listi registriranih lijekova HZZO koja je dio sustava obaveznog
zdravstvenog osiguranja.'®! Veéina potrebnih antidementiva nije na listi besplatnih lijekova $to
stvara veliki problem skrbnicima i1 osobama oboljelim od AB jer njihova cijena moze doseci 1
do nekoliko stotina kuna. Neki od takvih registriranih lijekova koji nisu na listi besplatnih, a
koji pomazu oboljelima od demencije i1 AB, su donpezil, rivastigmin 1 memantin. Vazno je reci
kako su sva tri lijeka namijenjena za rane faze razvoja AB.!?? U kasnijim fazama se ova tri
lijeka kombiniraju prema odredenom uzorku, pri ¢emu takvo kombiniranje Cesto ostavljaju
ozbiljne nuspojave.'®® Farmaceutska industrija takve kombinacije zamjenjuje konkretnim
rjeSenjima toc¢nije lijekovima za kasnije faze AB, ali ni ti lijekovi se ne mogu pronaci na listi
registriranih lijekova HZZ0.!* Upravo iz tog razloga bitna je potpora istrazivackom radu na
podrucju AB. Konkretnim znanstvenim Cinjenicama i rezultatima ispitivanja cesto se dolazi do
promjena. No, u RH nije takav slucaj. Unato¢ intenzivnom istrazivaCkom radu i brojnim
studijama koje se provode vise od 10 godina, to¢nije od 2003. u RH nije registriran ni jedan

novi lijek za AB.' Ovakva situacija zahtjeva sudjelovanje u stvaranju boljih uvjeta za

97 Usp. Isto. Str. 114.
%8 Usp. Isto. Str. 114.
9 Usp. Isto. Str. 116.
100 UJsp. Isto. Str. 116.
101 Usp. Isto. Str. 116.
102 Usp. Isto. Str. 116.
103 Usp. Isto. Str. 116.
104 Usp. Isto. Str. 116.
105 Usp. Isto. Str. 116.
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znanstvenike $to moze dovesti do proSirenja znanja i stvaranju boljih uvjeta za oboljele
osobe.!% Upravo se zato strategijom preporuca osnivanje Zaklade za istraZivanje AB.!%’
Stvaranje kvalitetnijih uvjeta za osobe oboljele od AB se svakako preporucuje kada je
rije€ o pristupu socijalnim naknadama i uslugama. Trenutno se u slucaju ostvarivanja prava na
socijalne naknade, ne razlikuju bolesnici s AB od drugih osoba s invaliditetom.!°® Samim time
su njihove specifi¢ne potrebe, ranije u radu spomenute, neprepoznate i zanemarene.'®
Specificne potrebe osoba oboljelih od AB u Hrvatskoj su zanemarene na jo$ nekoliko nacina.
Regionalni centri za dijagnozu i lijeCenje AB gotovo da 1 ne postoje, a geografski ravnomjeran
1 uskladen raspored 1 rad ustanova za pruZanje pomoci oboljelima od AB je kljucan regionalni
i drzavni interes.!'® Nedostatak takvih ustanova pokazuje i ¢injenica da se u sjeverozapadnim
dijelovima RH zamjetno ranije primjecuje AB ali 1 temeljitije lijeci, razlog tomu lezi u
centraliziranosti RH ¢iji su najznacajniji centri 1 ustanove, za pruZanje svih oblika medicinske
pomoéi, smjesteni na tom prostoru.!'! Gotovo identi¢na praksa se moze pronaéi i u dostupnosti
specijaliziranih smjestajnih kapaciteta, kao Sto su domovi za starije 1 nemoc¢ne osobe oboljele
od AB, koji su izuzetno rijetki, ali izrazito potrebni jer drzavni domovi za starije 1 nemocne 1
dalje ne primaju na njegu osobe koje boluju od demencije i pokretne su.!'? Problem lezi u
¢injenici da osoblje zaposleno u tim ustanovama nije kompetentno za njegu osoba oboljelih od
AB. Tome bi zasigurno pomoglo osnivanje koordiniranog tima, koje predlaze Strategija, za
provodenje kontinuirane edukacije spomenutog osoblja, koja bi se odnosila na usvajanje
odredenih komunikacijskih vjestina i nefarmakoloskih metoda zbrinjavanja poremeéaja.''?
Kroz vrijeme bi te kompetencije trebale postati i preduvjet za zaposljavanje u takvim
ustanovama.'!* U ranim fazama bolesti domovi i specijalizirane ustanove mogu biti od velika
pomoc¢i za oboljelu osobu i obitelj. No u kasnoj i terminalnoj fazi bolesti, kao $to je i spomenuto
ranije, skrb postaje teza i komplicirana i smjestaj oboljelog u ustanovu najces¢e predstavlja
jedino moguce rjeSenje. Razvojem odgovaraju¢eg sustava palijativne skrbi za osobe s
demencijom bi se uvelike smanjili problemi i poteskoée oboljelih osoba i njihovih skrbnika.
Uzevsi u obzir da je od 30-40% bolesnika koji trebaju palijativinu skrb u RH boluje upravo od

neurodegenerativnih bolesti izmedu ostalog i od AB potreba za sustavom palijativne skrbi je,

106 Usp. Isto. Str. 116.
107 Usp. Isto. Str. 116.
108 Usp. Isto. Str. 116.
199 Usp. Isto. Str. 116.
110 Usp. Isto. Str. 117.
1 Usp. Isto. Str. 117.
12 Usp. Isto. Str. 117.
113 Usp. Isto. Str. 117.
4Usp. Isto. Str. 117.
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u kontekstu AB, jo$ i izraZenija.'!> U RH dakle postoji znacajna potreba za uravnoteZenim
regionalnim razvojem palijativne skrbi kako za osobe s neurodegenerativnim bolestima tako i
za ostale.''® Tako je u slu¢aju mnogih bolesti u velikoj mjeri poznato postupanje s bolesnicima
u terminalnoj fazi, u slucaju AB je situacija sloZena i nejasna. Razlog tomu moze lezati i u
¢injenici da je AB i u danasnjem modernom svijetu stigmatizirana. Rusenje predrasuda o
bolesti i destigmatizacijom se znacajno moze reducirati izolacija oboljelih osoba i njihovih
skrbnika. Vaznost lijeCenja AB bi u takvom okruZenju postigla visu razinu te bi se utjecaj Sire
javnosti daleko jac¢e odrazio na razvoj opseznog i slozenog sustava podrSke. Problem AB 1
ostalih srodnih bolesti je u njihovu nepoznavanju, no projektima kao su Alzheimer Cafe 1
Alzheimer u zajednici se ovaj problem moze rijesiti.!!” Primjerice, Alzheimer Cafe je projekt
nacionalnih, regionalnih i lokalnih inicijativa za pomo¢ osobama oboljelim od AB i njthovim
skrbnicima. Alzheimer Cafe je projekt koji opisuje sastanke stru¢njaka koji se bave AB i osoba
oboljelih od AB te njihovih skrbnika. Alzheimer Cafe uz sastanke i predavanja od AB nude 1
polaznicima priliku da u neformalnom razgovoru s ostalim polaznicima, doznaju viSe o AB te
o poteSko¢ama koje AB nosi. Ovaj projekt je pokrenut u nekoliko gradova u RH te je
prepoznata kao vrlo korisna 1 vrijedna kako za osobe koje imaju dodira s AB tako i1 za drustvo
opc¢enito. Mnoge udruge za AB na podru¢ju RH ulazu velike napore da se ovakvi projekti
prepoznaju kao drustveno korisni, ali 1 da u konacnici pomognu osobama kojima je pomo¢

potrebna 1 koji pomo¢ traze sudjelovanjem na projektima kao Sto je Alzheimer Cafe.

4.1. Sustav podrske u Republici Hrvatskoj

Jedna od udruga koja pruza podrsku u RH je Hrvatska udruga za Alzheimerovu bolest
(HUAB) koja je osnovana 2000. godine. Cilj HUAB-a jest pomo¢ obiteljima oboljelih
podukom o samoj bolesti, te odnosu obitelji prema bolesniku, upoznati obitelj sa zdravstvenim
i socijalnim pravima, educirati ¢lana obitelji o njezi i skrbi o bolesniku.!'®* HUAB je udruga
stru¢njaka 1 osoba ukljuc¢enih u promicanje, razvitak i unapredenje skrbi o osobama oboljelima

od AB i1drugih demencija, pruZanja pomo¢i ¢lanovima njihovih obitelji te edukaciju svih osoba

115 Usp. Isto. Str. 118.
116 Usp. Isto. Str. 118.
17 Usp. Isto. Str. 118.
118 Usp. Isto. Str. 112.
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ukljucenih u skrb i njegu oboljelih osoba.!'” HUAB je, kako se navodi na sluzbenoj stranici,
zajednica svih osoba koje brinu, njeguju i skrbe o osobama s AB i drugim demencija. Zajednica
osoba koje istrazuju nacine njezina lije¢enja i koji se bore za javno prepoznavanje drustvenih
posljedica i potpore.'?® Kao takva, udruga je neprofitna, nestranacka i neovisna pravna
osoba.'?! Aktivnosti i prisutnost HUAB-a u medijima u¢inili su ju prepoznatljivom pa se ¢esto
dogada da se ¢lanovi obitelji upravo na tu adresu obracaju za pomo¢ i savjet, mnogo prije nego
$to ih zatraZe u zdravstvenoj sluzbi.'?? Takav potencijal je prepoznat i na medunarodnoj razini.
HUAB je punopravni Clan Svjetske udruge za Alzheimerovu bolest (Alzheimer Disease
International) od 2006. godine te punopravni ¢lan Europske udruge za Alzheimerovu bolest
(Alzheimer Europe) od 2012. godine. Godine 2013. udruga je postala i stalni ¢lan Mediteranske
Alzheimer alijanse (Mediterranean Alzheimer Alliance).'?* Suradnja udruga i organizacija koje
se bave istim ciljem je neizmjerno vazna i kljucna za stvaranje snazne inicijative 1 utjecaja na
drustvo.

U RH najpozitivniji oblik suradnje u polju AB i zdravstva je Hrvatska Alzheimer Alijansa
(HAA) ¢&iji su osniva¢i HUAB i Hrvatski lije¢nicki zbor.'* HAA broji veé 23 ¢lanice &iji je
zajednicki cilj poticanje ranije spomenute strategije 1 kolektivni napor ka destigmatiziranju AB
u RH. Jedna od ¢lanica ove alijanse je i osjecka udruga Memoria. Udruga Memoria jedna je od
rijetkih udruga usmjerenih na potrebe oboljelih od AB i njihove skrbnike izvan grada Zagreba.
Udruga Memoria se sastoji od vrsnih pravnih stru¢njaka, neurologa, fizioterapeuta, psihijatara,
psihologa i tima za palijativnu skrb koji djeluju na podrucju Osjecko-baranjske Zupanije.'?

Strucna i znanstvena podrska u RH se moze definirati kroz jedan znanstveno stru¢ni skup
Rije¢ je o Hrvatskom kongresu o Alzheimerovoj bolesti s medunarodnim sudjelovanjem.
Kongres se od 2002. u razmacima od dvije godine odrzava pod organizacijom HUAB-a,
Hrvatskog lijeéni¢kog zbora i Hrvatskog drustva za neuroznanost. 2 Kongres okuplja eksperte
iz cijeloga svijeta koji raspravljaju o temama kao §to su temeljna istrazivanja i neuropatologija

u AB, rana dijagnostika, epidemiologija, klinicka obiljezja i prikazi bolesnika, farmakoterapija,

19 Usp. Hrvatska udruga za Alzheimerovu bolest. Dobrodosli u Hrvatsku udrugu za Alzheimerovu bolest.
URL: https://alzheimer.hr/huab/

120 Usp. Isto.

121 Usp. Isto.

122 Usp. Nav. Dj. Mimica [et.al.]. str. 113.

123 Usp. Isto. Str. 113.

124 Usp. Isto. Str. 118.

125 Usp. Udruga Memoria. O nama. URL: http:/alzheimer-osijek.com/0-nama/

126 Usp. Hrvatski kongres o Alzheimerovoj bolesti (CROCAD-16). URL: https://www.medix.hr/hrvatski-
kongres-o-alzheimerovoj-bolesti-crocad-16 (Datum pristupa: 2019-06-04)
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skrb za oboljele, kvaliteta zivota oboljelih, udruge za AB itd. Znanstveno-strucne inicijative u
RH su vise nego dobrodosla pojava.

Uz navedeni kongres, noviji projekt vezan za AB je organiziran pod financiranjem
Sveucilista Josipa Jurja Strossmayera u Osijeku pod nazivom ,Informacijske potrebe oboljelih
od Alzheimerove bolesti i ¢lanova njihovih obitelji* u okviru kojega je i provedeno istrazivanje

predstavljeno u ovom radu i o kojemu ¢e vise rijeci biti u nastavku rada.

5. [IstraZivanje informacijskih potreba oboljelih od Alzheimerove bolesti 1

¢lanova njihovih obitelji

Istrazivanje predstavljeno u ovom radu provedeno je kao dio interdisciplinarnog
znanstveno-istrazivackog projekta pod nazivom ,Informacijske potrebe oboljelih od
Alzheimerove bolesti i clanova njihovih obitelji* kojeg u razdoblju od 2018. do 2019. godine
financira SveuciliSte Josipa Jurja Strossmayera u Osijeku. Rije¢ je o interdisciplinarnom
projektu ¢ija je svrha utvrditi informacijske potrebe osoba oboljelih od AB i njihovih skrbnika
te ispitati s kojim se problemima susrecu u ostvarivanju svojih financijskih, socijalnih,
mirovinskih, nasljednih, zdravstvenih i drugih prava.'?’ Iako u Hrvatskoj ne postoje stru¢njaci
koji su specijalizirani isklju¢ivo za AB, u okviru ovog znanstvenog projekta okupili su se po
prvi puta istrazivaci iz razli¢itih znanstvenih disciplina relevantnih za ovu problematiku s
informacijskog, pravnog 1 medicinskog aspekta. Zbog pandemskih razmjera ove bolesti,
ocekuje se da ¢e projekt pridonijeti uCinkovitijem razumijevanju navedene problematike i
razvijanju znanstvene metodologije primjenjive na globalnoj razini, a njegovi rezultati biti
iznimno relevantni 1 korisni za sve dionike ukljucene u diseminaciju informacija i pruzanje
podrske oboljelima i njihovih njegovatelja.'?®

Prvirezultati (kvantitativnog) istrazivanja provedenog u okviru ovog projekt predstavljeni
su na medunarodnoj konferenciji BOBCATSSS2019 koja se u sije¢nju 2019. odrzala u
Osijeku, a u listopadu 2019. jedan ¢e rad biti predstavljen na godi$njoj konferenciji Svjetskog
udruZenja stru¢njaka za informacijsku znanost 1 tehnologiju (ASIS&T). U ta su se dva rada

predstavili rezultati istraZivanja kojim su se analizirale objave na hrvatskom internetskom

127 Usp. Projekt Informacijske potrebe oboljelih od Alzheimerove bolesti i ¢lanova njihove obitelji. URL:
https://www.ffos.unios.hr/projekti/alzheimer/(Datum pristupa: 2019-09-04)

128Usp. Projekt “Informacijske potrebe oboljelih od Alzheimerove bolesti i €lanova njihovih obitelji”. O
projektu. URL: https://www.ffos.unios.hr/projekti/alzheimer/view/about.php (Datum pristupa: 2019-09-04)
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forumu Forum.hr, a ¢iji se sadrzaj odnosio na AB kako bi se utvrdile informacijske potrebe
osoba koje se brinu o oboljelima od AB.

Nepostojanje formalnog sustava podrSke osobama oboljelim od AB te njihovim
njegovateljima i skrbnicima u RH bio je glavni poticaj za ovo istrazivanje. Istrazivanje je
usmjereno na ispitivanje konkretnih potreba osoba oboljelih od AB i njihovih skrbnika, a
ocekuje se da ujedno pokazati stvarno stanje u RH, odnosno u gradu Osijeku gdje je istrazivanje
i provedeno. Odobrenje potrebno za provedbu ovog istrazivanja pribavljeno je od Etickog

povijerenstva Filozofskog fakulteta u Osijeku.
5.1.  Svrha i cilj istraZivanja

Ovo istrazivanje polazi od pretpostavke da osobe oboljele od AB i ¢lanovi njihovih obitelji koji
se o njima skrbe imaju znacajne i raznolike potrebe za informacijama te da se pri njihovom
zadovoljavanju susre¢u s raznolikim preprekama. IstraZzivanjem se stoga pokuSalo utvrditi
potrebe oboljelih osoba i1 njihovih skrbnika za informacijama koje su im potrebne prirjeSavanju
potreba za zdravstvenih/medicinskih, pravnih, financijskih, edukacijskih i emocionalnih
problemskih situacija/problema 1 izazova u svakodnevnom zivotu. Ovim istrazivanjem ¢e se
pokusati prikazati 1 kriticki analizirati stanje na podru¢ju Grada Osijeka kao regionalnog
srediSta isto¢ne Hrvatske.
U istrazivanju ¢e se pokusati odgovoriti na sljedeca istrazivacka pitanja:

e Kako se osobe oboljele od AB i njihovi skrbnici informiraju o bolesti?

e Koje informacije su im potrebne u pojedinim fazama bolesti odnosno u pojedinim

problemskim situacijama?
e Koje izvore informacija koriste?
e Tko imikako pruza pomo¢ i podrsku tijekom bolesti odnosno njegovanja ¢lana obitelji

oboljelog od AB?

5.2. Metodologija istrazivanja

Metodologija koristena za potrebe ovog istrazivanja je kvalitativne prirode. Za instrument je
odabran strukturirani intervju. Ukupno 6 intervjua je provedeno na podru¢ju Grada Osijeka u
razdoblju od lipnja do kolovoza 2019. godine. Intervjui su u pravilu provodeni s skrbnicima
osoba oboljelih od AB, no u jednom je intervjuu prisustvovala i osoba oboljela od AB injihov
skrbnik (koji su bili primarni ispitanici buduci da oboljeli nisu u stanju fokusirano i racionalno

odgovarati na pitanja). Intervju se sastojao od dvije grupe pitanja. Prva grupa pitanja pod
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nazivom ,,Demografska pitanja“ za cilj je imala kroz 10 pitanja saznati demografske osobine
ispitanika, uklju¢ujuéi i zdravstveno stanje oboljelog. U drugoj grupi pitanja koriStena je
metoda kriticnog dogadaja i metoda informacijskih horizonata. Metoda kriticnog dogadaja
opisuje postupak prikupljanja vaznih cCinjenica iz odredenih situacija. Metoda kritiCnog
dogadaja proucava slucajeve specificnih aktivnosti te na¢ine na koje su ih ispitanici prozivjeli
ili promatrali.!* Teorija informacijskih horizonata nalaze da su odredene vrste podataka, koji
se inace nisu dio istrazivanja informacijskog ponasanja, najées¢e radnje i odluke poduzete
prilikom trazenja informacija te kada 1 zaSto korisnici pristupaju informacijama, povezane s
prirodom informacijskih izvora, osobnih preferencija, evaluacijom informacijskih izvora te
konteksta u kojem je odredene informacija trazena. Dakle, informacijski horizonti opisuju
proces traZzenja informacija 1 potrebe za informacijama kao faktor ovisan kontekstu, ciljevima,
osobnim preferencijama i trenutnoj situaciji korisnika koji informaciju trazi.'*° Na taj nacin
istrazivaci su pokusSali doznati prirodu bolesti te informacijskih 1 ostalih potreba kroz odredene
faze razvoja AB. Takoder prirodnim tijekom i kronoloSkim prepri¢avanjem dogadaja izbjeglo
se potencijalno izostavljanje vaznih informacija. Otvorena pitanja u ovoj skupini su se odnosila
na konkretne informacijske potrebe ispitanika vezano uz samu bolest, medicinske, pravne,
financijske, emocionalne i socijalne probleme te potporu i podrsku koja je potrebna oboljelima
1 njihovim skrbnicima. Fokus u ovoj skupini pitanja je bio na problemima i potesko¢ama s
kojima su se oboljele osobe 1 njihovi skrbnici susretali u odredenim segmentima borbe s AB,
te informacijama 1 informacijskim izvorima koje su pri njihovom rjeSavanju koristili.

Intervjui su u prosjeku trajali 30 do 40 minuta, 1 uz dozvolu ispitanika svi su snimani.
Ispitanici su bili upoznati s Cinjenicom da ¢e se dobiveni podaci koristiti samo za potrebe
znanstvenog istrazivanja 1 objavljivanja dobivenih rezultata u znanstvenim publikacijama.
Rezultati provedenih intervjua su potom transkribirani i analizirani uz prethodno pribavljenu
suglasnost ispitanika. Rezultati istraZivanja i svi popratni materijali su anonimni kao i identitet
ispitanika. Intervjui su provodeni u javnim prostorima te u privatnim domovima ovisno o tome
Sto je ispitanicima viSe odgovaralo. U Prilogu se nalazi protokol intervjua koje su istraZivaci

koristili prilikom intervjuiranja te transkripti provedenih intervjua.

129 Usp. Turk, Ivana. Informacijski horizonti kao metoda istrazivanja informacijskog ponasanja. //

........

http://www.knjiznicarstvo.com.hr/wp-content/uploads/2018/09/293 Turk.pdf
130 Usp. Isto. Str. 145.
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6. Analiza i rasprava

Provedeni intervjui sa skrbnicima osoba koje boluju ili su bolovale od AB na podrucju
Grada Osijeka u radu su oznaceni s oznakama ABOS1, ABOS2, ABOS3, ABOS4, ABOSS i
ABOS6. U jednom slucaju, intervjuu je prisustvovala i osoba oboljela od AB zajedno s
skrbnikom. Zbog stresnosti situacije u kojoj su se ispitanici nalazili tijek intervjua se cesto
mijenjao te se u vrlo Cesto istrazivaCi nisu mogli drzati stroge strukture strukturiranog
instrumenta. Iz tog razloga, ispitanici nisu odgovorili na odredena pitanja te se slijed pitanja
intervjua nerijetko gubio. Ispitanici su u vecini slucajeva, potaknuti Zeljom da s istraziva¢ima
podijele Sto viSe informacija, gubili pojam o temi 1 problematici istrazivanja te ih je bilo

izuzetno tesko vratiti na planirani tijek intervjua.

6.1. Demografski podaci

Prvo pitanje u prvom dijelu intervjua se odnosilo na spol oboljele osobe 1 spol skrbnika.
Ukupno 3 od 6 osoba oboljelih od AB obuhvacenih ovim istrazivanjem su muskarci dok su
njihovi skrbnici, osim u jednom slucaju, Zenskog spola. Sli¢ni demografski podaci dobiveni su
1 u ranije provedenim istrazivanjima u SAD-u, Japanu, Hong Kongu, Nizozemskoj, Velikoj
Britaniji 1 Brazilu gdje se pokazalo da na Zenske skrbnike otpada 60-80% od ukupnog broja
skrbnika.'®! 132 I ranije provedeno istrazivanje u okviru ovog projekta, u kojem su analizirane
objave na hrvatskom internetskom forumu, pokazuje da osobe zenskog spola najcesce
postavljaju pitanja na tom forumu, te skrbe o oboljelima. '*?

Prosjecna dob osoba oboljelih od AB u ovom istrazivanju iznosi 79.5 godina. Najmlada
oboljela osoba u ovom istrazivanju ima 69 godina dok najstarija osoba s dijagnozom AB ima
87 godina. Prosjek godina njihovih skrbnika iznosi 61.8 godine pri ¢emu najmladi skrbnik ima
50 godina, a najstarija osoba koja skrbi za osobu oboljelu od AB ima 74 godine. Istrazivanja
diljem svijeta nisu pokazala zna€ajniju varijaciju u dobi skrbnika. Iznimku ¢ine azijske zemlje
s visokom stopom nataliteta, to¢nije Hong Kong, gdje postoji dominantan broj skrbnika u dobi
od 25 do 44 godine.'**

Tre¢im se pitanjem Zeljela saznati stupanj obrazovanja odnosno stru¢na sprema oboljelih

osoba 1 njihovih skrbnika. Po dvije oboljele osobe su niZe i srednje stru¢ne spreme dok jedna

131 Usp. Nav. Dj. Hirkawa. Str. 203.

132 Usp. Odhiambo, F., Harrison, J., Hempworth, M. The information needs of informal carers: An analysis of
the use of the Micro - Moment Time Line Interview. // Library and Information Research 27, 86 (2003), str. 21.
133 Usp. Erdelez, S., [et.al.] The Use of Online Discussion Forums by People with Alzheimer Disease and their
Caregrivers. Bobcatsss2019. Osijek, 24.1.2019. [Predavanje]

134 Usp. Cky, L., Chung, JCC. Caregivers' informational needs on dementia and dementia care. // Asian Journal
of Gerontology & Geriatrics 2, 2(2007), str. 80.
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osoba posjeduje visoku strucne spreme te jedna koja nije primila nikakav oblik obrazovanja.
Kada je rije¢ o skrbnicima ispitana su dva skrbnika s visokom i srednjom stru¢nom spremom
te po jedan s nizom i viSom. Dvoje skrbnika je jo$ uvijek u radnom odnosu.

Sljede¢im pitanjem pokusalo se doznati srodstvo oboljelih osoba i njihovih skrbnika. U
veéini slucajeva rijec je o supruznicima, to¢nije tri ispitanice su u braku s oboljelom osobom,
a dvije su kceri te jedan sin oboljele osobe. Svi ispitanici Zive u zajednickom domadinstvu s
oboljelima. Cetvero ispitanika brine o oboljelom u obiteljskoj kuéi u kojoj obitava vise ¢lanova
obitelji. Dvoje skrbnika sa svojim obiteljima i oboljelima Zivi u stanu (Tablica 1.). Kao 1 u
prethodnom pitanju ovakvi rezultati se ne razlikuju od ostatka zapadnog svijeta. Medutim u

ve¢ spomenutom istrazivanju provedenom u Hong Kongu vecina skrbnika oboljelih osoba nisu

njezini partneri nego potomci. '
Ispitanik Spol Spol / Dob /O Dob /S Obrazovn | Obrazovn | Srodstvo Mjesto Trajanje
/0 S arazina/ | arazina/ stanovanja bolesti
(0) S

ABOSI Mugko | Zensko | 1938.(81) 1945. (74) VSS VSS Supruznici Obiteljska kuéa | /

ABOS2 Zensko | Zensko | 1936.(83) 1969. (50) SSS VSS Majka i Stan 7 god.
kéeri

ABOS3 Musko | Zensko | 1941.(78) 1946. (73) SSS VSS Supruznici Stan 4 god.

ABOS4 Musko | Zensko | 1950.(69) 1956. (63) NSS NSS Supruznici Obiteljska kuca | 2 god.

ABOSS Zensko | Zensko | 1932.(87) 1958. (61) NSS SSS Majka i Obiteljska kuca 7 god.
kéer

ABOS6 Zensko | Musko | 1940.(79) 1969. (50) / SSS Majkaisin | Obiteljska kuca | 9 god.

Tablica 1. Demografski podaci ispitanika
O = oboljela osoba

S = skrbnik

Sedmim pitanjem se Zeljelo saznati kada su bolest i lijeCenje zapoceli te su ispitanici
zamoljeni da procijene poodmaklost bolesti u ovom trenutku. U prvom slucaju (ABOS1)
procjenjuje se da je bolest nastupila prije 4 godine te da je oboljela osoba sada u kasnoj fazi
bolesti. Pretpostavka da osoba boluje od AB je dosla na temelju problema u voznji automobila,
opc¢e dezorijentiranosti i zaboravljanju svakodnevnih obaveza od strane oboljele osobe kao Sto
su zaklju€avanje kuce i nemoguénost odlaska u trgovinu. Drugi skrbnik (ABOS2) navodi kako
je bolest nastupila otprilike prije 7 do 8 godina neposredno nakon §to se oboljela preselila u
zajedniCki stan. Oboljela je trenutno u srednjoj fazi bolesti, Sto podupire ¢injenica da oboljela
povremeno kuha i1 brine o odje¢i skrbnika. Treéi skrbnik borbu s AB vodi 4 godine. Prvi

znakovi AB kod oboljele osobe su uoceni u ¢cudnom ponasanju na javnim mjestima. Skrbnik

135 Usp. Isto.
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(ABOS3) tvrdi da se oboljela osoba u nekoliko navrata pomokrila u javnosti te da je u nekoliko
situacija na poznatim mjestima postala dezorijentirana. Takoder spominje i agresivnost kod
oboljelog koji je jednom prilikom i fizicki napao skrbnika. Oboljela osoba je trenutno u kasnoj
fazi bolesti, toénije nije sposobna hraniti se, govoriti, niti kretati se. Cetvrti skrbnik (ABOS4)
pocetak bolesti svojeg ¢lana obitelji povezuje s operacijom na kojoj je oboljela osoba bila zbog
infarkta koji je prezivjela 2017. godine. Nekoliko dana nakon operacije oboljela osoba je pocela
halucinirati i slabije se kretati. Oboljela osoba je trenutno u kasnoj fazi bolesti, u krevetu, bez
sposobnosti kretanja, hranjenja i obavljanja higijene. Peti skrbnik (ABOSS) povezuje pocetak
AB s nepovezanim razgovorima koje je imao s oboljelom osobom. Oboljela osoba, kako
skrbnik tvrdi, ¢esto nije prepoznavala bliske osobe. Trenutno je oboljela osoba pokretna 1
samostalno se hrani, no u odredenim trenutcima izgubi svu sposobnost te je ovisna o pomoci
skrbnika. Skrbnik procjenjuje da je trenutno u srednjoj fazi bolesti. U slucaju posljednjeg
skrbnika (ABOS6) bolest kod osobe za koju skrbi pocela je prije 9 godina te je prema procjeni
skrbnika u srednjem stadiju. Dijagnozu kod lijecnika oboljela osoba dobila je 2015. godine.

Deveto pitanje se odnosilo na emocionalnu pomo¢ i stanje skrbnika preciznije pokuSalo
se saznati tko pruza najvecu emocionalnu podrsku skrbnicima pri njegovanju oboljelog. Prvi
skrbnik (ABOS1) najve¢u podrsku prima od blize obitelji preciznije sina i snahe. Svoje
emocionalno stanje opisuje na sljede¢i nacin.

»Tuzno, eto kako sam se osjecala. Naravno da jesam. Strah za sebe, za njega prvenstveno
kad je htio sam i¢i, a ja nisam mogla biti svaki tren uz njega, pogotovo onda kad sam radila,
nisam bila sigurna u njega.

Puno, puno situacija je bilo, koje su vrlo teske, onda ja nekad povisim ton, iako to ne bi
voljela, i onda svjesna sam toga, ali nekad covjek pukne...* (ABOS1)

U slucaju jednog skrbnika (ABOS3) emocionalna podrska ni ne postoji. Pomo¢ trazi
kroz neformalne razgovore s osobama u slicnim situacijama. Ogorcenost ovog skrbnika se
o¢ituje u odnosu s potomcima oboljele osobe s kojima je u lodim odnosima. Cetvrti skrbnik
(ABOS4) emocionalnu podrsku pronalazi u krugu obitelji. Odredeni ¢lanovi obitelji zive u
drugim drzavama pa skrbnik i1 ¢lanovi njegove obitelji koriste druStvene mreze kako bi ostvarili
kontakt. Petom ispitaniku (ABOSS5) najve¢u emocionalnu pomo¢ pruza lije¢nik opce prakse s
kim je u jako dobrom odnosu ali i obitelj. Stanje u obitelji skrbnika neposredno nakon pocetka
bolesti je najbolje opisano sljedecom tvrdnjom. Najvecu emocionalnu podrsku Sesti skrbnik
(ABOS6) dobiva od sestre i brata koji rade u inozemstvu. Spominje i Udrugu Memoria u kojoj

je uz osnovne informacije o bolesti dobio i odredene rijeci ohrabrenja.

,»Od tad je pocela agonija u kuc¢i, obitelji i mene.” (ABOSS)
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Deseto pitanje i posljednje u grupi demografskih pitanja za cilj je imalo saznati tko
skrbnicima pruza najveéu konkretnu i prakticnu pomo¢. Prvi skrbnik (ABOSI1) kao i
emocionalnu podrsku, najvecu konkretnu i praktiénu pomo¢ pronalazi u obitelji. Drugi skrbnik
(ABOS2) takoder zbog stanja oboljele osobe uspijeva dobiti konkretnu i prakti¢nu pomo¢ iz
kruga obitelji, iako je oboljela osoba jo$ uvijek sposobna za obavljanje svakodnevnih radnji.
Treéi skrbnik (ABOS3) i u ovom sluc¢aju izrazava negodovanje ponasanjem potomaka oboljele
osobe.

,»On ima dva sina i dvije snahe i nitko nije ni mrdnuo prstom.“ (ABOS3)

Cetvrti skrbnik (ABOS4) tvrdi da najvise vremena provodi s oboljelom osobom te da mu
lijecnik opce prakse pruza najkonkretniju pomo¢. Slicna situacija je 1 kod Sestog skrbnika
(ABOS6) koji samostalno skrbi za oboljelu osobu.

Ranije provodena istraZzivanja pokazuju da se u zemljama u kojima formalni sustavi za
njegu 1 skrb oboljelih od AB postoje, podrazumijeva primanje emocionalne, a pogotovo
konkretne pomoc¢i i od sustava, a ne nuzno samo od obitelji. Dakako, skrbnici koji su dio ovog
istrazivanja 1 skrbnici diljem svijeta dijele iste emocionalne probleme. Strah, stres, nesanica,
iscrpljenost, depresija i tuga zajednicke su im svima.'*® U Japanu za koji se smatra jednom od
najrazvijenijih drzava svijeta, sustav skrbi i njege za oboljele od AB je na izuzetnoj razini 1
ukljucuje takozvanog care managera i centara koji pruzaju savjete i pomo¢, pa ¢ak i njegu
oboljelim osobama. Care manager je po definiciji zdravstveni ili socijalni radnik s
medicinskom licencom za rad. Njegov posao je da pravovremeno, kvalitetno i1 profesionalno
procjeni potrebe oboljele osobe i skrbnika. Nakon procjene svih vrsta potreba koje su im nuzne,
care manager je duzan u najkrac¢em mogucéem roku pruziti ili potraziti odgovaraju¢u pomoc.
Na taj nac¢in se skrbniku i1 oboljeloj osobi olakSava zivot i borba s boles¢u. Posao care
managera nije ograni¢en samo na rad u centru ili savjetovaliStu. Njegov posao se temelji na

kuénim posjetima i obilascima oboljelih osoba i skrbnika. '3’

6.2. Informacijske potrebe

U drugoj skupini pitanja fokus je stavljen na istraZivanje informacijskih potreba

ispitanika. Ispitanici su zamoljeni da se prisjete konkretnih situacija u kojima su im bile

136 Usp. Nav. Dj. Odhiambo. Str. 21.
137 Usp. Navj. Dj. Hirakawa. Str. 204.
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potrebne informacije i savjeti o bolesti, oboljeloj osobi i nac¢inima lije¢enja. [zmedu ostalog cilj
je bilo saznati koje informacijske izvore ispitanici koriste, zasto koriste odredene informacijske
izvore te jesu li im izvori koje konzultiraju korisni.

Prvo se pitanje u ovoj skupini pitanja odnosilo na zadnju situaciju kad su ispitanicima
bile potrebne informacije i savjeti vezano uz bolest, njihovo emocionalno stanje u toj situaciji
te nacine na koje su tom prilikom dosli do potrebnih informacija. Prvi skrbnik (ABOS1) je prvo
misljenje trazio kod lijeCnika opée prakse koji je oboljelu osobu ali i skrbnika uputio na
savjetovanje 1 promatranje kod neurologa. Drugi skrbnik (ABOS2), po struci lijecnik opce
prakse, uz pocetno proucavanje literature 1 nagadanje odlucio se savjet traziti takoder kod
neurologa, a zatim 1 kod psihologa. Tre¢i skrbnik (ABOS3) se nakon postavljene dijagnoze od
strane psihologa 1 neurologa odlucio informirati na internetu te se u velikoj mjeri oslanja na

informacije koje je dobio na internetu.

»Pa ¢ujte ja ne znam jel' bi mi netko drugi mogao dati bolje informacije nego na internetu!*

(ABOS3)

Ovaj ispitanik kao izvor informiranja spominje i Alzheimer Cafe te tvrdi da je sudjelovanjem
na tom dogadaju progirila svoja znanja. Cetvrti intervjuirani skrbnik (ABOS4) tvrdi da je prve
informacije dobio od lije¢nika te ih je potkrijepio s informacijama koje je pronasao na internetu.
Sestom ispitaniku prve informacije i savjete podijelio je neurolog, no u kasnijem razdoblju na

nagovor lijeCnice opée prakse obratio se Udruzi Memoria te tamo primio korisne informacije.

Svi ispitanici su pocetne informacije dobili od lije¢nika, kako opce prakse tako i
neurologa te psihologa. Nakon dijagnoze i prve dobivene informacije ispitanici koriste razne

izvore kao $to su Internet, udruge za pomo¢ oboljelima od AB 1 literaturu.

Sljedece pitanje odnosilo se na koriStenje internetskih i elektronic¢kih izvora kojim se
htjelo saznati koliko Cesto i1 kako skrbnici pretrazuju i pregledavaju internetske i elektronicke
izvore. Prvi skrbnik (ABOS1) tvrdi kako je internetske izvore koristio ucestalo te da je uz
pomo¢ kéeri pronasao mnogo literature na engleskom jeziku. Zali §to primjere iz literature ne
moZe usporediti s vlastitom situacijom jer sustav lijeenja i podrske osobama oboljelim od AB
u RH ne smatra razvijenim. Literaturu koja se odnosila na podrucje RH najcesce je pronalazio
u biltenu radova Udruge Alzheimer u Zagrebu. Izmedu ostalog tvrdi da je kroz vrijeme mnogo

¢itao o bolesti te na temelju tog donosio zakljucke o lije€enju i uzrocima bolesti. Drugi ispitanik

31



(ABOS2) kao izvore koje je koristio nabraja ¢asopise, te medicinsku literaturu na internetu do
koje se moze lako do¢i. Tre¢em skrbniku (ABOS3) internet je glavni izvor informiranja jer
sumnja u kvalitetu informacija koje dobiva od sustava podrske osobama oboljelim od AB.
Cetvrtom skrbniku (ABOS4) korisno je bilo prvih nekoliko izvora koje je ponudila traZilica.
Spominje i dokumentarne i informativne emisije na televiziji kao kvalitetan izvor informacija.
Peti je skrbnik (ABOSS5) svoje informiranje temeljio na Casopisima i komunikacijom s
lije¢nicom opée prakse s kojom je proucavao literaturu. Sesti skrbnik (ABOS6) tvrdi da je uz
pomo¢ interneta doSao do Udruge Memoria koja mu je kasnije bila glavni izvor informacija.
U veéini slu¢ajeva Internet je glavni izvor informacija za skrbnike. Cesto su skepti¢ni
oko misljenja neurologa i psihologa te u ve¢oj mjeri vjeruju lije€nicima opce prakse. U suradnji
s lijeCnicima opc¢e prakse dolaze do pojedinih informacija ¢iju vjerodostojnost u konacnici
provjeravaju na internetu. Samo poneki spominju televiziju kao izvor informiranja. Informacije
koje ispitanici traZe su najée$¢e medicinske prirode. Cesto ih zanimaju simptomi bolesti, na¢ini
sprjeCavanja progresije te lijekovi koji su potrebni oboljeloj osobi. Informacije koje dobiju
cesto su na engleskom jeziku i odnose se na uredene sustave za njegu oboljelih od AB u
razvijenim zemljama S§to Cesto jo§S dodatno pojacava osjeaj nemoci skrbnika zbog
nerazvijenog i fragmentiranog sustava u RH. Pomo¢ pri pretrazivanju informacija skrbnicima

daju mladi ¢lanovi njihovih obitelji za koje smatraju da su kompetentniji i brzi u pretrazivanju.

Prikupljanje informacija za skrbnike ponekad moze biti stresan i zbunjujuci posao.
Emocionalni stres, strah i okolnosti u kojima se nalaze mogu utjecati na procjenu kvalitete i
relevantnosti informacije. Zbog specifi¢nosti i kulturnih razlika i u ovom pitanju kao i u
prethodnom usporedit ¢e se rezultati istrazivanja iz Japana i ovog istrazivanja. Prema podacima
koje nudi istrazivanje provedeno u Japanu, skrbnici najviSe koriste care manager-e kao izvore
relevantnih 1 korisnih informacija. Zatim slijede lijecnici opée prakse te ostali specijalisti iz
podru¢ja medicine.!*® Novine i ¢asopisi tre¢i su najkoristeniji informacijski izvor. Obitelj,
prijatelji, poznanici i susjedi su u sredini ljestvice najkoristenijih informacijskih izvora. Nakon
cega slijede medicinske sestre i tehnicari te broSure. Zanimljivo je da je u Japanu koji je poznat
kao tehnoloska velesila internet na dnu ljestvice najkoriStenijih izvora ispod kojeg se nalaze

samo medicinske knjige te grupe za podrku.'*® Ovakva razlika izmedu odabira informacijskih

138 Usp. Isto. Str. 204.
139 Usp. Isto.
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izvora u Japanu i RH je vjerojatno stvar kulturoloSke prirode no moZze se promatrati i kao

pokazatelj uredenosti sustava, pomoc¢i i potpore.

6.3. Sustav informiranja 1 podrSke oboljelima od AB 1 njihovim
skrbnicima

Posljednja skupina pitanja odnosila se na razli¢ite problemske Zzivotne situacije
ispitanika (pravni i financijski problemi, ostvarivanje socijalnih prava i naknada te medicinskih
prava 1 usluge) 1 naCine kako su se ispitanici nosili s njihovim rjeSavanjem, s posebnim

naglaskom na pronalaZenje potrebnih informacija 1 prepreke na koje su nailazili.

Prvo pitanje odnosilo se na pravnu pomo¢ 1 moguce pravne izazove s kojima su se
skrbnici susreli od pocetka bolesti. Prvi skrbnik (ABOSI) tvrdi da o pomo¢i na pocetku nije

razmiSljao te da ju nije ni trazio.

,Pa iskreno, ne nisam, to ni trazila [pravnu pomoc], jer mislila sam da ja to mogu, bila sam
prepotentna. Tu su djeca, tu smo mi, i bili smo ubijedeni da ¢emo se mi moéi s tim nositi.*

(ABOSI)

Drugi skrbnik (ABOS2) nije trazio nikakav oblik pravne pomo¢i. Tre¢i (ABOS3) je do
odredenih pravnih informacija doSao jer je osobno poznavao odvjetnika. U nekoliko navrata je
trazio pravnu pomo¢ i to isklju¢ivo zbog kompleksne situacije sa skrbnistvom nad oboljelom
osobom. Oboljeloj osobi je oduzeta pravna sposobnost no nema joS svog zakonitog skrbnika.
Skrbnik je tijekom procesa njegovanja u konstantnom dosluhu s odvjetnikom i pravnom
sluzbom Centra za socijalnu skrb. Kroz razgovore saznaje mnoge korisne informacije i svoja
prava kao i prava oboljele osobe. Cetvrti skrbnik (ABOS4) nije upoznat s oblicima pravne

pomodi niti je svjestan da takva pomo¢ postoji.

,,Pa nismo niSta ni trazili. Ne znam ni $ta bi trebali. Nismo nikad niSta trazili. Nismo ni znali da
mozemo nesto trazit.”“ (ABOS4)

Peti skrbnik (ABOSS) spominje psihijatra koji tvrdi da osobe oboljele od AB nisu

zakonski priznate, ali da skrbnik mora biti veoma oprezan u ophodenju i njezi oboljelog.
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Sestom skrbniku (ABOS6) najveéu podrsku po pitanju pravne pomoéi pruzila je Udruga
Memoria. Tvrdi da je uz pomo¢ udruge pravno pitanje oboljele osobe i sebe samoga rijesio
brzo i efikasno.

Vecina skrbnika nije upoznata s pravnom podrskom koje se nude oboljeloj osobi ali i
njima kao skrbnicima. Upravo je to razlog zasSto nisu trazili pravnu pomo¢ niti se ikad
informirali o njoj. Dio skrbnika koje je zanimala pravna pomo¢ informacije je dobio kroz
razgovore sa odvjetnicima, ¢lanovima Udruge Memoria i socijalnim radnicima.

Drugim pitanjem se ciljalo na financijske probleme i podrSku oboljelima 1 njihovim
skrbnicima. Prvi skrbnik (ABOS1) spominje kako financijskih problema nemaju ali problem
nalazi u cijeni lijekova koji nisu na listi za participaciju u RH te se u susjednim drzavama mogu
kupiti za dvostruko manju cijenu. Izmedu ostaloga tvrdi da lijekovi nisu pomogli te da su veliki
financijski teret. Drugi skrbnik (ABOS2) nije traZio financijsku pripomo¢ jer oboljela osoba
ima mirovinu kojom se financira njega. Treci skrbnik (ABOS3) tvrdi da nikad nije dobio
financijsku pomo¢. Spominje da je oboljeli tijekom bolesti izgubio odredene financijske
iznose. Kasnije skrbnik spominje financijsku pomo¢ Centra za socijalnu skrb od 500 kuna
mjeseéno. Peti skrbnik (ABOS5) nema financijskih problema. Sestom skrbniku (ABOS6) se
financijsko stanje temelji na mirovini oboljele osobe. Uz mirovinu, skrbnik je na nagovor
lijeCnice 1 prijatelja zatrazio i dobio jednokratnu pomo¢ u iznosu od 600 kuna za koju prethodno

nije ni znao.

Financijska pomo¢ intervjuiranih skrbnika u vecini slucajeva je temeljena na mirovini
oboljele osobe. Kao najveci financijski izdatak spominju lijekove. I dok jedan dio ispitanika
nikad nije trazio jednokratnu financijsku pomo¢ za njegu, dio ih jenakon razgovora s

prijateljima 1 lije¢nicima zatrazio 1 dobio financijsku pomoc¢.

Trece pitanje odnosilo se na probleme i informacijske potrebe skrbnika pri ostvarivanju
nekih socijalnih prava i naknada za oboljele. Prvi skrbnik (ABOS1) priznaje kako mu je u
mnogim slucajevima socijalna pomo¢ bila potrebna ali da ju nikad nije trazio. Prevelika
emocionalna vezanost za oboljelog sprjecavala je skrbnika da bude odvojen od oboljele osobe.
Drugi skrbnik (ABOS2) nikad nije traZio neki oblik socijalne pomo¢i. Oboljela osoba ima lose
misljenje o socijalnim radnicima. Treci skrbnik (ABOS3) tvrdi da je proces dobivanja socijalne
pomodi spor, te spominje da je proslo nekoliko mjeseci nakon podnosenja zahtjeva za socijalnu

pomo¢ do ostvarivanja kontakta.
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»Dva i pol mjeseca mene nitko nije kontaktirao i onda sam ja nasla ime te socijalne radnice i ona
uopée nije znala za njega. I onda sam joj rekla, gospodo ja ne trebam financijsku pomo¢ ja trebam

savjetodavnu, ja niSta ne znam o tome.* (ABOS3)

Ovaj ispitanik tvrdi da socijalni radnici ne obavljaju svoj posao kako bi trebale te da ga
tjeraju da ¢ini stvari koje ne bi trebao. U meduvremenu oboljela osoba je dobila novu socijalnu

radnicu od koje, kaze, nije dobila nikakvu konkretnu pomoc¢.

,»Ja viSe nisam mogla izdrzat ni psihicki ni fizicki, samo sam trazila pomo¢ negdje ko' ¢e njega i na njega

pazit, jer ja ne mogu izdrzat sama.* (ABOS3)

Skrbnik (ABOS3) je Cesto na sastancima s obitelji oboljelog na kojima, tvrdi, nikad ne
dode do dogovora. Problem ne vidi u nemogucnosti smjestaja oboljele osobe nego u njegovoj
izopéenosti iz obitelji. Cetvrti je skrbnik (ABOS4) za oboljelog traZio ustanovu za smjestaj i
njegu ali nije bio zadovoljan ponudom. OC¢ita je zbunjenost, nemo¢ i1 neinformiranost
prouzrokovana nedavnom situacijom i stanjem oboljelog. Za socijalnu naknadu saznaje od
lijeCnice opce prakse.

,,Ne znamo mi to zasto je on tako pao u krevet, mi smo mislili da ¢ete vi to nama pomoc¢. Mi smo
mislile da je to vasa svrha dolaska.” (ABOS4)

Peti skrbnik (ABOSS) nije uspostavio kontakt sa socijalnom sluZzbom iako je svjestan
da postoji oblik socijalne pomo¢i, te se oslanja na pomo¢ lijecnice opce prakse. Jedini oblik
pomoci za koji skrbnik smatra da je potreban (i koji ostvaruje) je patronazna sestra, koja u
odredenim intervalima obilazi oboljelu osobu i pruza joj potrebnu njegu. Sesti skrbnik
(ABOS6) ima potrebu za socijalnom pomo¢i u obliku dnevnog boravka za oboljelu osobu.
Tvrdi da mu je potrebno slobodno vrijeme u kojem bi obavio odredene osobne situacije.
Strahuje od na¢ina na koji bi oboljela osoba reagirala sto je i slucaj za smjestanje oboljele osobe
u dom za starije i nemoc¢ne.

U gotovo svim slu¢ajevima vidljivo je nezadovoljstvo radom socijalne sluzbe. Mnogi
upravo zbog loSeg misljenja o radu Centra za socijalnu skrb odbijaju primati dostupnu pomoc¢.
Poneki spominju sporost sustava socijalne skrbi i opée nezadovoljstvo sustavom. Vecu korist
vide u lije¢nicima opc¢e prakse. Spominju kako ih informacije dobivene u Centrima za socijalnu
skrb zbunjuju i pobuduju u njima osje¢aj nepovjerenja.

Predzadnje pitanje u ovoj skupini pitanja odnosilo se na pruzeno i potrebnu medicinsku

pomo¢ te probleme koji brinu skrbnike. Uz 24-satnu njegu 1 pomo¢ obitelji, prvi skrbnik
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(ABOSTI), nije imao potrebu za medicinskom pomo¢i, ali osjetio je umor i potrebu za pomo¢i.
Nezadovoljstvo stru¢nom pomoé¢i i smjestajem oboljele osobe problem je tre¢eg skrbnika
(ABOS3). Smatra kako se u domu za starije i nemoc¢ne ne pruza kvalitetna njega i da su uvjeti
za boravak nezadovoljavaju¢i. Mnogo dokumentacije i velik broj potrebnih zahtjeva
zabrinjavaju Cetvrtog skrbnika (ABOS4). Slaba informiranost dovodi skrbnika u sumnju prema
postupcima medicinskog osoblja i lije¢nika koji su bili zaduzeni za oboljelu osobu. Peti skrbnik
(ABOSS5) sumnja u kvalitetu lije¢nickih procjena i prijedloga. Zbog toga konstantno trazi vise
miSljenja drugih lije€nika. Sumnja 1 u korisnost lijekova 1 procjenu lijeCnika o potrebi za

lijekovima.

»Jako ruzno, sve te lijekove koje su davali dementnoj osobi to je sve bilo pokusni kuni¢.* (ABOSS)

LoSe misljenje o medicinskoj pomo¢i natjerali su ovog skrbnika da i sam konzumira
lijekove za koje se smatralo da su prejaki za oboljelu osobu. Od medicinskih prava skrbnik je
iskoristio pravo na patronaznu sestru za §to je saznao od lije¢nice opée prakse. Sesti skrbnik
(ABOS6) nije upucen u prava na medicinsku pomo¢ te ga zabrinjava kako ne postoji formalni
njegovatelj za svaku oboljelu osobu. Tvrdi da je to nuzno jer je poznato da osobe oboljele od
AB ne mogu brinuti same za sebe. [zrazio je zelju 1 da se opet zaposli te da pla¢a osobu koja
¢e brinuti za njegovu majku kada bi ta osoba formalno postojala.

Kao iu sluc¢aju s socijalnom pomoci skrbnici sumnjaju u struc¢nost i kvalitetu medicinske
pomoc¢i koju primaju oboljele osobe pod njihovom skrbi. Potrebu za medicinskom pomo¢i je
osjetila ve¢ina skrbnika ali ju ve¢i dio njih nije zatrazio. Mnogi pribjegavaju alternativnim
metodama pribavljanja lijekova potrebnih za lijeCenje oboljele osobe. Informiraju se o
cijenama u susjednim drzavama i tamo kupuju lijekove.

Prema istrazivanju Nizozemske udruge za Alzheimerovu bolest i odjela za javno
zdravstvo Nizozemske nekoliko je klju¢nih skupina informacija koje su potrebne skrbnicima.
Skrbnicima su od kljuéne vaznosti informacije o profesionalnoj pomo¢i koja je dostupna na
lokalnoj razini, informacije o pravnoj pomo¢i 1 pravima za smjestaj, informacije o progresiji
bolesti te informacije o domovima koji bi mogli pruziti njegu oboljelim ¢lanovima njihove

obitelji.'*” Zanimljivi rezultati istraZivanja u Japanu su pokazali da uz spomenute informacije

140 Usp. Zwaanswijk, M. [et.al]. 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(2013), str. 6.-13.
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skrbnike zanimaju i neke zapostavljene, a vrlo bitne kada je rije¢ o osobi oboljeloj od
Alzheimera. Naime, skrbnici su u tom istrazivanju ¢esto trazili informacije o nac¢inima pruzanja
prve pomo¢i, informacije o hrani i nutricionisti¢ke savjete. Mnogi problem vide u visokoj cijeni
namirnica koje oboljele osobe smiju konzumirati. Razlog za brigu vide i u iznenadnim
situacijama gdje nisu kompetentni pruziti pomo¢ oboljelom pa smatraju da im je nuzna

edukacija u tom podrugju.'*!

Zadnjim se pitanjem Zeljelo saznati koliko su ispitanici upoznati s radom udruge
Memoria koja pruza podrsku, savjetodavnu pomoc¢ 1 korisne informacije na podrucju grada
Osijeka ali 1 Osjecko-baranjske zupanije buduci da je to jedna o rijetkih udruga u zemlji u ¢ijem
se srediStu bavljenja nalaze oboljeli od AB. Svi su ispitanici ¢uli za udrugu 1 poznaju njthov
rad. Cetiri skrbnika (ABOS1, ABOS3, ABOS4, ABOS6) trazila su pomo¢ i savjetovanje u
udruzi, a dva (ABOS1, ABOS3) su u pratnji oboljele osobe dolazili na Alzheimer Cafe.
Problem pri dolascima na predavanja u sklopu Alzheimer Cafe-a bi predstavljalo stanje
oboljele osobe koja je Cesto imala problema s ponaSanjem i interakcijom s ostalim osobama u
grupi. Posto je Udruga Memoria tek nedavno pocela s inicijativom Alzheimer Cafe-a jedan
ispitanik (ABOS1) zali Sto takvi oblici pomoc¢i nisu postojali 1 prije. Moguénost Sirenja znanja
1 upoznavanja s prirodom bolesti tom prigodom je velika (ABOS3) kao 1 mogucnost stjecanja
znanja ali 1 dobivanje emocionalne podrSke koju ¢lanovi udruge mogu pruziti jedni drugima i

osobama koje sudjeluju na Alzheimer Cafeu (ABOS4).

»---same rijeci utjehe covjeku puno znace u takvim situacijama, a kamoli nesto drugo™ (ABOS4)

6.4. Potrebne informacije

Iz gore predstavljenih rezultata, moZze se zakljuciti kako se gotovo svaki ispitanik -
skrbnik u odredenom trenutku susreo s nekim problemom te je u svrhu njegova rjeSavanja
trebao 1 trazio odredenu informaciju. Problemi i potrebe skrbnika su se progresijom bolesti
mijenjali i utjecale na njihove info potrebe i potragu za informacijama. Pojedini informacijski
izvori su omogucili zadovoljenje informacijske potrebe skrbnika ali u ve¢ini slu¢ajeva problem

skrbnika 1 oboljele osobe nije otklonjen upravo zbog nedostatka informacija. U ovom dijelu

141Usp. Nav. Dj. Hirakawa, inicijal imena. Str. 204.
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rada analizirat ¢e se ponasanje skrbnika pri traZzenju informacija, njihovu vrednovanju i pomo¢i
koja je dobivena ili nedobivena na temelju (ne)prikupljenih informacija.

Svi ispitani skrbnici su preokupirani brigom za oboljele, te njegu koju pruzaju oboljeloj
osobi prilagodavaju trenutnoj situaciji i vlastitim moguénostima i sredstvima. Informiranje
skrbnika ve¢inom pocinje u ordinaciji lijenika opée prakse koji uz pocetnu dijagnozu daje i
odredene informacije o nacinima nosenja skrbnika sa situacijom i oboljelom osobom. Nakon
lijecnika opce prakse slicnu situaciju skrbnici dozivljavaju naj¢esée kod neurologa. Tijekom
razdoblja u kojem skrbnici i njithove obitelji doZivljavaju veliku promjenu i stres u
svakodnevnom zivotu nastaju 1 potrebe za informiranjem. Analizom rezultata istraZivanja
utvrdeno je da je najCes¢i informacijski izvor koji skrbnici koriste internet. Internet ve¢inom
koriste do mjere u kojoj zadovolje primarnu informacijsku potrebu ili do situacije u kojoj
informacija koju su trazili nosi za njih zbunjuju¢e znacenje. Skrbnicima u pretrazivanju
informacija pomazu i mladi ¢lanovi obitelji, za koje stoje pretpostavka da su informaticki
pismeniji pa se lakSe snalaze prilikom traZenja informacija na internetu. Informacije o pravnoj,
financijskoj 1 socijalnoj pomo¢i skrbnici nisu pretraZivali na internetu, njih su trazili u
razgovoru sa stru¢nim osobama. Veci dio skrbnika takve informacije nije ni traZio, a odredeni
dio nije znao da takvu pomo¢ moze primati. Informacijsko ponaSanje skrbnika proizaslo iz
analiziranja rezultata ovog istrazivanja je uvelike uvjetovano stanjem oboljele osobe. Vecina
skrbnika tvrdi da nema vremena ni snage za dodatnu edukaciju. Razli¢itost progresije i prirode
bolesti kod svakog oboljelog ima veliki utjecaj na prirodu informacijskih 1 drugih potreba
skrbnika. Vecina njih i sa dostupnom informacijom tesko rijesi odredeni problem jer se zbog
kompleksnosti situacije samo u odredenoj mjeri podudara s problemom skrbnika i oboljele

osobe.
7. Zakljucak

Alzheimerova bolest je po prirodi progresivna 1 sveobuhvatna bolest ljudskog organizma,
koja utjeCe na psihicke i fizicke sposobnosti pojedinca. Svake godine broj oboljelih od AB u
Hrvatskoj 1 svijetu raste. Nazalost, ovaj javno-zdravstveni, drustveni, globalni problem koji
broji milijune Zrtava nije za sada privukao dostatnu paznju svjetske javnostiidrustva zbog cega
brojne osobe koje su direktno i indirektno Alzheimerovom bole§¢u zahvacene trebaju pomo¢
koja im nije dostupna.

Alzheimerova bolest je i danas, u 21. stoljecu, neizljeciva, njezin uzrok nije poznat pa ni

nacin kako bi se bolest usporila. Ova Cinjenica ilustrira nemo¢ osoba koje skrbe o osobama
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oboljelim od AB i njihovu izrazenu potrebu za podrSkom. U RH jos uvijek ne postoji formalan
sustav pomo¢i osobama oboljelim od AB i njihovim skrbnicima koji bi im olakSao borbu s tom
boles¢u. Nepostojanje takvog sustava podrske uzrokovano je pomanjkanjem stru¢nog osoblja
sa specifiénim znanjima o AB, nedostupnoscu potrebnih lijekova i nerazvijenosti zdravstvene
i savjetodavne infrastrukture. Posebno bitan nedostatak je nepostojanje sustava palijativne
skrbi koja bi trebala osigurati pomo¢ oboljelima, i ¢lanovima njihove obitelji, posebno u kasnoj
fazi bolesti.

AB zahvaca sve sfere zivota oboljele osobe, njene obitelji 1 svih koji o njoj skrbe.
Drustveni Zivot obitelji se iz temelja mijenja. Zdravstvene, financijske, pravne, informacijske
1 emocionalne potrebe postaju izrazenije, 1 postavljaju veliki izazov pred skrbnika, koji ulaze
ogroman trud kako bi pomogao oboljeloj osobi. lako se u najve¢em broju sluc¢ajeva upravo oni
brinu o oboljeloj osobi, a ne zdravstveni radnici (buduci da u bolnicama 1 domovima za starije
osobe ne postoji dovoljno mjesta za osobe oboljele od AB), neformalni skrbnici — ¢lanovi
obitelji najces¢e nisu zdravstveni radnici i ne posjeduju kompetencije za pruzanje njege
oboljeloj osobi. Upravo u tom segmentu postaje savrSeno jasno da bez informiranja i edukacije
skrbnika borba s boleS¢u postaje tezak put pun prepreka na koji su skrbnici osudeni jer nemaju
na raspolaganju odgovarajuc¢i sustav informiranja i podrske.

Rezultati ovog istrazivanja su pokazali kako je vecina skrbnika vec¢i dio vremena
provede pruzaju¢i konkretnu pomo¢ oboljelima i da im svjesno traganje za informacijama im
nazalost nije prioritet tijekom skrbi za oboljelu osobu. Rezultati provedenog istrazivanja
pokazuju da skrbnici informacije najc¢eS¢e dobivaju u lije¢niCkim ordinacijama 1 kroz
neformalni razgovor s poznanicima i obitelji. Uz lije¢nike najkoristeniji informacijski izvor
medu skrbnicima je Internet. Skrbnici esto sa skepticizmom primaju odredene informacije od
lije¢nika. Drugaciji slucaj nije ni sa pruzateljima pravne i socijalne pomo¢i. Neinformiranost
skrbnika 0 moguénostima primanja razli¢itih oblika pomo¢i €esto potice ranije spomenuti
skepticizam. Medicinsku, socijalnu, pravnu 1 financijsku pomo¢ ve¢i dio skrbnika nije ni trazio
jer tvrde da nisu znali da takva pomo¢ postoji niti kome bi se mogli obratiti. Onaj dio skrbnika
koji je trazio odredenu pomo¢ spominje sporost sustava i nezadovoljstvo dobivenim
informacijama. U veéini sluc¢ajeva primaju veliku koli¢inu cesto kontradiktornih 1
nerelevantnih informacija. Stru¢ne ali 1 nestrucne osobe im cesto dijele savjete proizasle iz
vlastitog iskustva koji zbog progresije 1 razlicitosti bolesti kod svake oboljele osobe ne moraju
biti relevantni. Ispitanici isticu kako ih dobivene informacije ¢esto zbunjuju i pobuduju u njima
osje¢aj nepovjerenja. Ovakvo stanje je Cesto uzrok pasivnog informacijskog ponaSanja

skrbnika. Ako se osje¢aju zbunjenosti pridoda i koli¢ina stresa i straha sasvim je normalno da
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¢e se skrbnik osjecati bespomocéno. Rezultati ovog istrazivanja potvrduju dakle ranije opisane
spoznaje Laklije, Mili¢ Babi¢ i Rusac koji su pojasnili da skrbnici koji njeguju oboljele osobe
dulje vremensko razdoblje, otprilike vise od tri godine, gube sposobnost prepoznavanja potrebe
za pomoéi.'*? Veéina skrbnika koji su sudjelovali u ovom istraZivanju mogu se smjestiti upravo
u vremensko razdoblje navedeno u prethodnoj recenici, a rezultati istrazivanja potvrduju i
navedenu ¢injenicu da nemaju izrazenu potrebu za informacijama iako se u razgovoru otkrilo
da se svakodnevno susre¢u s brojnim izazovima u Cijem bi im rjeSavanju zasigurno mogla
pomoc¢i adekvatna, provjerena 1 pravovremena informacija. Njthove spoznaje potvrduje i
¢injenica da su ispitanici nekad ranije trazili informacije, ali to viSe ne ¢ine. Kvalitetnim 1
sustavnim informiranjem 1 edukacijom ovakav problem bi se mogao rijesiti.

Informiran 1 educiran skrbnik gubi osjecaj anksioznosti, siguran je u svoje postupke,
moze vrednovati nerelevantne informacije 1 stresne situacije rjeSava uz minimalan emocionalni
napor, 1 na taj na¢in ¢uva vlastito zdravlje koje Cesto postaje naruseno. Rezultati ranijih
istrazivanja pokazuju da teSka borba s boleS¢u ostavlja traga na zdravlju obitelji, a pogotovo
na zdravlju skrbnika. Promatrajuc¢i Siru sliku ovog problema 1 (ne)postojeci sustav podrske u
RH moZe se sa sigurnos¢u rec¢i da je za skrbnika takav nacin informiranja i edukacije tezak
zadatak. Sustav u koji se svrstavaju osobe oboljele od AB i njihovi skrbnici ne omogucuje
skrbniku da informacije dobije kroz jedan informacijsko-komunikacijski kanal, nego mu se
informacije diseminiraju na razne nacine, preko viSe poSiljatelja i1 interpretiraju na razlicite
nacine. Usustavljivanjem skrbi i definiranjem pozicije osoba oboljelih od AB u zdravstvenom,
pravnom i socijalnom sustavu ovaj problem bi donekle nestao.

Nerazvijenost pravne legislative, prilagodenih zdravstvenih ustanova i1 oblika pomo¢i,
financijske 1 socijalne podrske onemogucuju svima onima koji su zahva¢eni AB dostojan Zivot.
Napori znanstvenika, pravnih stru¢njaka, zdravstvenih i socijalnih radnika te drustva opcenito
mogu potaknuti razvoj svijesti o Alzheimerovoj bolesti kao teSkom zdravstvenom ali 1 sve
ve¢em drustvenom problemu koji ne mogu rijesiti entuzijasti¢ni pojedinci iz nevladinih udruga
1 inicijativa koji svojim trudom pridonose stvaranje kvalitetnog okruzenja za skrb o osobama
oboljelima od AB. Kompleksnost situacije i trenutnog stanja zahtjeva temeljit interdisciplinarni
pristup problemu. Drzavne strukture bi trebale prepoznati vaznost stvaranja optimalnog
okruzenja za brigu o oboljelima od AB ali i vaZnost stvaranja druStvene svijesti o tako brzo

rastu¢em problemu kao $to je AB. Podrska cjelokupnog drustva navedenim inicijativama je

142 Usp. Nav. Dj. Laklija. Str. 72.
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neizostavan faktor zajednicke borbe protiv AB, ali i sustava koji javno-zdravstveni problem
kao Sto je AB ¢ini jo§ vecim.

Razvoj kvalitetnog sustava pomoc¢i osobama oboljelim od AB i njihovim skrbnicima
ovisi o nekoliko konkretnih koraka koji se moraju poduzeti. Na strateskoj razini vazno je da se
prihvati Hrvatska strategija borbe protiv Alzheimerove bolesti i drugih demencija. Strategijom
bi se usustavio nacin obrazovanja stru¢njaka kao Sto su lije¢nici, socijalni radnici 1 ostali
struénjaci koji rade u domeni AB. Bitni su i infrastrukturni pothvati kao $to su otvaranje
specijaliziranih odjela u bolnicama, umirovljeni¢kih domova, domova za njegu starijih 1
nemo¢nih te u konacnici stru¢nih ustanova za njegu osoba oboljelih od AB. Uz to potrebno je
prilagoditi popise 1 cijene odobrenih lijekova koji pomaZu oboljelim osobama te uciniti
dostupnim lijekove koji su potrebni oboljelima, a trenutno nisu dostupni u RH. Najvaznije od
svega nuzno je otvaranje specijaliziranih centara za pomo¢ osobama oboljelim od AB 1
njihovim skrbnicima. Centri koji bi djelovali na regionalnoj razini te nudili stru¢nu,
zdravstvenu 1 savjetodavnu pomo¢. Savjetodavna funkcija centara bi obuhvacala stru¢no
osoblje koje bi informiralo, upoznavalo s pravima i upucivalo skrbnike 1 osobe oboljele od AB
na odredene izvore stru¢ne pomoc¢i. U konacnici jedan od znacajnijih koraka je osnivanje
formalnih institucija za pruzanje palijativne skrbi osobama oboljelima od AB. Osobniji i
specijaliziraniji pristup stru¢njaka skrbnicima i oboljelim osobama od velike je vaznosti za
poboljsanje sustava pomo¢iu RH. Promjene trenutnog stanja potrebno je ostvariti u Sto kracem

roku i1 kontinuirano raditi na poboljSanju uvjeta lijeCenja i njege osoba oboljelih od AB.
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9. Prilozi

9.1. Protokol za istrazivace

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. Mijesto stanovanja njegovatelja i oboljelog
a. Zivite li u istom domac¢instvu 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 ¢lana obitelji i dr.)?

6. Ako zivite u istom domacnistvu s oboljelim, molim navedite broj clanova u domacinstvu i
Vase srodstvo s oboljelim

7. Kada je pocela bolest; kada je zapocelo lije¢enje 1 pracenje; da li se oboljeli sad lijeci od
AB?

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

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

zivotu (obitelj, lijecnici — opce prakse, neurolozi, logopedi itd. , socijalni radnici,
prijatelji, udruga, drugi njegovatelji, sveéenik, itd.)
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10. Tko Vam pruza najvecu konkretnu i prakti¢nu pomo¢ pri njegovanju oboljelog u
svakodnevnom zivotu. (obitelj, lijecnici, socijalni radnici, prijatelji, udruga, drugi
njegovatelji itd.)

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

Ispitanike treba zamoliti da se prisjete zadnje situacije kada su im bile potrebne informacije 1
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, $to 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?
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
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
informacijama, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo. Jeste li
imali nekih problema pri trazenju informacija?

4. 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?
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a. Ako da, opisite o ¢emu se toc¢no radilo, Sto 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?

b. Ako odgovori nisu dobivent ili ispitanik nije bio zadovoljan dobivenim
odgovorom, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo.

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.

a. Ako da, opiSite o emu se tocno 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?

b. Ako odgovori nisu dobiveni ili ispitanik nije bio zadovoljan dobivenim
odgovorom, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo.

3. Jeste li dosada imali neki problema odnosno mozete li se prisjetiti situacije koja je
zahtijevala pomoc¢, informaciju ili savjet vezano npr. uz ostvarivanje nekih socijalnih
prava iusluga za oboljelog, npr. pomo¢ u kuci, dnevni boravak za oboljelog, prijevoz
do bolnice 1 sl.

a. Ako da, opiSite o ¢emu se tocno radilo, Sto ste trebali, kako ste se osjecali, $to
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.

4. Jeste li dosada imali neki problema odnosno mozete li se prisjetiti situacije koja je
zahtijevala pomoc¢, 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 toc¢no 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.

48



9.2.  Transkript intervjua

Ispitanik 1. Osijek

1. Spol

a. njegovatelja -Zensko
b. oboljelog - Musko

2. Dob

a. njegovatelja — 1945.
b. oboljelog — 1938.

3. Obrazovna razina
a. njegovatelja — VSS
b. oboljelog — VSS

1.

12.

Jeste i uposleni? Je i uposlen oboljeli? Ako oboljeli viSe nije uposlen, je li bio uposlen
kad je obolio? Ili je obolio kad je bio u mirovini?
Da, bio je u mirovni.
Mjesto stanovanja njegovatelja 1 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?
U istom domacdinstvu.
Koliko dugo ste ga njegovali?
4 godine.

Jeste li bili sami kada ste ga njegovali?

13.

14.

U biti jesam, uz pomo¢ djece kad nisu radili.
Ako zivite u istom domacinstvu s oboljelim, molim navedite broj ¢lanova u domacinstvu i
njihovo srodstvo s oboljelim.

Kada je pocela bolest; kada je zapocelo lijeCenje i1 pracenje; da li se oboljeli sad lije¢i?
Pocelo je tim da je zaboravljao, pod broj 1 zatvorit naprimjer vodu. Ko je to uradio? —
wINisam ja“, zaboravio zakljucat stan- ,nisam ja“. Ostane plin upaljen -, nisam ja*.
Kada smo se vozili primijetila sam greske, suprug je bio vozac ja naZalost nisam vozac.
Pravio je greske koje sam primjecivala, koje nije priznao naravno. ,,Ne, neg on pazi“i
tome sli¢no. Jako je volio vikendicu, odlazili smo vrlo Cesto jer je bio radno aktivan i
sposoban raditi, onda i tamo je bilo svega. Isto ostavio je otkljucano pa je otiSao pa bi
onda susjedi upozorili jer ja sam u to vrijeme jos radila, pa bismo bili zajedno samo
vikendima.

Da je vikendica otkljucana. Zaboravljao je puno toga, u krivom smjeru je poceo voziti
automobil, promasio bi kamo idemo. VoZnja je bila jedan od pokazatelja da to nije
samo demencija nego mislili smo, poSto sam lijeCnica opce prakse, i meni se desilo da
se moram vratit da vidim jesu li vrat zakljucana. Ali evo, demencija, to je bila prva
dijagnoza. Nismo isli specijalisti nego lijeCniku opce prakse. E sad kad su se te pojave
ucestale, kad smo vidjeli i ¢lanovi obitelji ne samo ja da se nesto dogada s njim pocele
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su i glavobolje ucestale, u biti, oprostite, prvo su pocele glavobolje i to intenzivne. Bili

smo lijeCniku, cak smo isli i na neurologiju. Dobio je jace neke lijekove, medutim ni to

nije pomagalo.
Kada ste primjetili probleme u voznji i dezorijentiranosti uvidjeli u probleme dali ste dobili
informaciju da je rije¢ o demenciji od lije¢nika opce prakse ili ste trazili dalje nekakvu
informaciju? Kako ste informirali o bolesti i $to se dogadalo?
Prvo od lije¢nika opce prakse. Rekla je da je to vjerojatno demencije, jer zaboravila sam on
se u prostoru poceo isto postao dezorijentiran. Mi se dogovorimo, jo§ nisam radila, ne
znam da me saceka kod ,,Name*, a on pita ,,Gdje je Nama?“ Jo§ kad je ono razuman bio,
kazaliste gdje je. KaZem jednostavno je znao u pogresnom smjeru otiéi. Ne zna, ne zna gdje
se nalaze stvari za koje je prije znao jako dobro onda smo ga jedva uspjeli odgovorit od
toga da ostavi auto da voZnje nije za njega, uz pomoc kéeri naravno, prodali smo auto,
onda je on htio vozit njezin i bilo je tu svega ustvari, skoro udario u kucéu kad je vidio da ga
ne zna ni upaliti. Tad je veé poceo gubiti i one ustvari tehnicke sposobnosti, on je bio dobar
vozac.
Kako ste se osjecali kad te vidjeli da se on gubi? Jeste li osjecali strah?
TuZno, eto kako sam se osjecala. Naravno da jesam. Strah za sebe, za njega prvenstveno
kad je htio sam i¢i ja nisam mogla biti svaki tren uz njega, pogotovo onda kad sam radila,
nisam bila sigurna u njega. Mobitel je imao, on je bio po struci nastavnik fizike. Stvarno se
razumio u tehniku. Nazovemo ga mobitel upaljen, ne zna ga ugasiti, ne zna s njim
rukovati, pocelo je tako sa obi¢nim, upali televizor ostavi ga upaljenog. Puno puno takvih
sitnica, trebala bi vratiti film u nazad, koje su ukazivale, da nesto, da je on druga osoba, da
nije ona koja je nekad bio. Kojoj bi sve zasmetalo, koji je sve popravke radio u kudi, nisam
trebala ni majstora. Kad to nije vise zamjedivao.

15. Kako biste procijenili poodmaklost bolesti u ovom trenutku? (pocetna, srednja, kasna
faza bolesti?)A gdje ste se informirali o bolesti?
Kasna faza.

16. 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.)

Obitelj i sin i snaha.

Tko Vam pruza najvecu konkretnu i praktiénu pomo¢ pri njegovanju oboljelog u
svakodnevnom zivotu. (obitelj, lijecnici, socijalni radnici, prijatelji, udruga, drugi
njegovatelji itd.) Obitelj i sin i snaha.

Proces ispitivanja:
5. 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 tocno napravili, kako ste

se osjecali?
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6. Gdje ste PRVO potrazili odgovor/savjet? 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
informacijama, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo. Jeste li
imali nekih problema pri trazenju informacija?

Lijecnik me uputio neurologu, tada u biti, odmah je doktorica bila ta osoba koju ja sam veé
sama dijagnosticirala da bi se to moglo radit o Alzheimeru, da to nije obi¢na demencija, da
je to nesto ozbiljnije. I onda smo dobili potvrdu dijagnoze.

Jeste li ikada do sada koristili Internet ili elektronicke izvore da pronadete potrebne

informacije ili dobijete podrsku (npr. na online forumima)?
Joj, to sam zaboravila, jako puno sam koristila, u biti kéerka je to vise odradila. Pronasia je
sve moguce materijale. Je da je na engleskom, al’ posto ja i kéerka razumijemo, bilo je to
nekih 100njak stranica. Al drugo je Engleska drugo smo mi. Ono $to je bilo u tim
materijalima, nista nije bilo prilagodeno, ni meni dostupno. E da, ukljucili smo se u onu
udrugu Alzheimer u Zagrebu, onaj njihov bilten, i to smo bili ¢clanovi, pa smo ga dobili.
Godisnji $to izlazi, eto to je bilo to. Proucavali smo stvar, sve $to se Alzheimera tice. Citali,
citali, negdje smo se nasli, negdje se nismo nasli, jer stvarno je Alzheimer kod svakoga
drugadiji. A tipicna bolest potpuno i oni uzroci, o kojima ste vi razgovarali, su ne znam
kod nekih da, kod drugih ne, vrlo vrlo nesto $to ce trebati ne znam koliko dugo da se
pronade pravi uzrocnik. Nije ni prehrana, nije ni fizicka aktivnost zakljucila sam ni
mentalna aktivnost, nesto, pretpostavljam da je to ipak genetski, ja sam poslije svega
pobornik toga jer sutra njegova majka isto bila bolesna, tad se nije znalo al’ isti simptomi.
Tipicno ponaSanje njegovo je kao Sto je bilo njegove mame kad smo se mi negdje oZenili
onda je ona bila u fazi toj.

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

Pa iskreno, ne nisam, to ni traZila [pravau pomod], jer mislila sam da ja to mogu, bila sam
prepotentna. Tu su djeca, tu smo mi, i bili smo ubijedeni da éemo se mi moci s tim nositi. 1
nisam traZila ni od koga pomod, ni od centra, ni od bilo koga, jer znam da nisam imala
pravo na to u to vrijeme.

7. 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.

Iskreno, mi smo relativno dobro situirani i smatrala sam da ima onih kojima je potrebnije
neg meni. Premda smo lijekove kupovali, jer ti lijekovi koji su njemu trebali, nisu bili kod

nas na listi pa sam ih nabavljala po od 50 do 100 eura. Ili u Srbiji ili u Bosni gdje su puno
ipak jeftiniji. Kod nas 100 eura otprilike, tamo su 50 bile cijene. Tak oda smo ih kupovali.

Oni su tek nedavno dosli na listu da se uz neku participaciju mogu dobiti.
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To su bili antidementivi. Koji su kao trebali usporiti tijek bolesti medutim i to je vjerojatno
subjektivno. Osim da su ispraznili dZep da nisu puno pomogli. Evo poslije svega.

8. 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. Jeste li u nekom trenutku razmisljali o ovim pravima i uslugama?

Jesam, ali poznavajudi sebe i poznavajuéi njega znala sam da tu nebi nesto, ja bi opet bila
prisutna, ako ne fizicki ono u mislima, da sam ga i ostavila nekome na par sati ne bih to
mogla podnijeti, jer toliko, nas dvoje smo 45 godina u braku bili, uvijek smo bili, zaista, ne
da se hvalim jedan dobar bracni par, to, i ne bih mogla bit odvojena od njega, a on da je i
mogao, kad smo veé konstatirali Alzheimera on nije bio osoba koja bi mogla biti negdje
odvojena od mene, gdje god sam i§la ja iSao je i on. Od trgovine Spara, dok se mogao
kretati. Svud smo i§li zajedno. A tih par sati bi mi dobro bila dosla pomo¢ noéu da mi
pomogne neko pri ustajanju, pri vodenju na toalet i tako, ali to sam odradila tak oda je
kéerka, ostavila svoj stan, dosla k meni, premda je ujutro morala ici raditi. Ali kad je
zatrebalo, meni je najcesce bilo Zao da je budim, al’ je fizicki bilo naporno odvest ga do
toaleta pa vratit u krevet. Posto on Cesto nije imao potrebu za tim, to je bila samo Setnja,
prazan hod. Pa bismo se vratili nazad uz pomoé, jer je uz Alzheimera bio prisutan i
Parkinson.

To je veé faza za palijativnu skrb.

Pomo¢ se svela na vaSu njegu i1 njegu vase kéerke?- sina isto kad je mogao on je zamijenio
kéerku, pa bi snaha uskakala, pa i unuk jos je bio dijete u biti, svi smo ustvari pri
ustajanju, pri oblacenju, pri hranjenju svi smo uskakali.
A i susjedi imam dobre susjede, kad bi pao, to se Cesto deSavalo, jer je htio ustat a nije
mogao, onda kucnem u zid i ona je tu iako nije volio strana lica. Bio je ljut Cesto i na nas
naravno, zhog svega toga, al’ pogotovo strance. To je cudno, moZda bi se pripitomio da je
bio jos netko drugi, navikao je jednostavno, imao je neke ne znam, nesto zlocesto postane u
tim zadnjim fazama, jer znam unuka kojeg je oboZavao, gura od sebe dalje, njegov je kaud,
nije samo unukov, sve je njegovo, bas se ponasao kao dijete. Ljubomorno dijete. Jer se
vratio u djetinjstvo, samo kudi hoée. Kuda, jedina rijec koja je ostala- ,,hoéu kuci“. Mami,
tati, likovi iz ranog djetinjstva su oko njega. Ja sam jednom mama, jednom sam teta,
jednom sam gospoda neka- ,,ona gospoda mi ne da da idem van, ne da mi jesti“. Jer je
zaboravio jel' rucao il' nije ruc¢ao. Puno takovih stvari, koje mi dodu smijesne, naravno
dodu mi tuZne, ,,ako mi nedas' van ja éu pobjec' i tako*. Agresija, ,,ako mi nedas ovo“ oée
da udari i tako. Puno puno situacija bilo, koje su vrlo teske, onda ja nekad povisim ton,
iako to ne bi voljela, i onda svjesna sam toga, ali nekad covjek pukne, ali da to ne pali, da
moram ko' djetetu ugladivat, iéi niz dlaku, ne uz dlaku. Onda nekad se smiri, promijenite
nekad predmet razgovora, paZnju obratit na nesto drugo, najcesée slatko, volio je slatko,
Cokoladice, mitim ga.

Kako ste organizirali svoje vrijeme, ve¢ kad je bila faza palijativne skrbi?
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Jednostavno sam 24 sata bila prisutna ja, onda uz malu ispomod, pojave se djeca, al u
svemu tome sam ja bila sama angaZirana, nikoga drugoga, ako zatreba pomo¢é onda bi
pozvala, sve je bilo na mojim pleéima.

Kada bi postojao neki dnevni boravak, neki prostor u kojem bi vas suprug bio pod nadzorom
lije¢nika, psihologa, biste li voljeli da ste mogli otici lijeniku, ginekologu, frizeru itd.?
Naravno da bi. U toj pocetnoj fazi toga nije bilo.
9. Jeste li upoznati s radom udruge “Memoria” i jeste li ikada od njih potrazili pomo¢?
Objasnite.
Da, jesam. Steta $to tako nesto nije postojalo prije.
Dolazila na Alzheimer caffe.

Ispitanik 2. Osijek
1. Spol
a. njegovatelja -Zensko
b. oboljelog - Zensko
2. Dob
a. njegovatelja — 1969.
b. oboljelog — 1936.
3. Obrazovna razina
a. njegovatelja — VSS
b. oboljelog — SSS ekonomska, radila sam na, kao.....bik, na poslu bila sam
sluzbenik, radila sam posao koji mi se zadao, svasSta se radila, ra¢unala sam,
dugo sam radila, preko 38 godina, dvije godine su mi uzeli, zato Sto sam bila
mlada od 14 godina, radila sam ja u polju u zadruzi, al mi nisu priznali, jer sam
bila mlada, bili smo u seljac¢koj radnoj zadruzi
u mirovinu sam otisla sa 42 godine radnog staza, svasta me tuklo (pa ne zna
koliko je imala godina)
1. 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- lije¢nica, oboljeli- u mirovini.
2. 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 ¢lana obitelji i dr.)?

Zive u stanu, osoba je prije oboljenja %ivjela sama u kudéi.
3. Ako Zivite u istom domacinstvu s oboljelim, molim navedite broj ¢lanova u domacinstvu i
njihovo srodstvo s oboljelim
Sad nas ima Cetvero. Ajoj, troje. Bude nas nekad i deset. ,Ko dode? Ko smo mi“ — joj,
nemoj me zezat, pa djeca moja. ,,Kak se zovemo?*“ Marinela i Mirela?
4. Kada je pocela bolest; kada je zapocelo lijecenje 1 pracenje; da li se oboljeli sad lijeci?
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Prije 7-8 godina. DoSla sam [u stan sa svojima] 1. na neki blagdan, na Novu godinu,
§ta je ono bilo. ,,Koje godine, znas li?*“ Jooj, [uz pomo¢ kéeri], 9-10 godina. Pa kad
sam onda isto strahirala, i onda ba$ mi je ostal oto u pameti, takve stvari ne mozes
zaboravit. Jel se sjecas Aleksandre? ,,Koje Aleksandre?* [kéer objasnila] A sad se
sjecam.

5. Kako biste procijenili poodmaklost bolesti u ovom trenutku? (pocetna, srednja, kasna faza
bolesti?)
Staracka, srednja. Ko' sad ne mogu ja re¢ ni da sam pametna ni da sam...covjek slabo
kontaktira s nekim puno, ni ono $to kaZe ishlapis, to je tesko. Ustvari nekad ti dode kad si
ovoliki bio. (To je sad srednja progresija-kcer) Vecé sam ja svugdje bila.

A gdje ste se informirali o bolesti?

Jeste 1i od neurologa dobili info o razvoju bolesti, jeste li bili zadovoljni pristupom,
koli¢inom dobivenih informacija?

Kako vam je udruga pomogla, $to vam znaci udruga?

Kako je ova situacija utjecala na vas zivot?

6. Tko Vam pruza najvecu emocionalnu podrSku pri njegovanju oboljelog u svakodnevnom
zivotu (obitelj, lijecnici — opce prakse, neurolozi, logopedi itd. , socijalni radnici,
prijatelji, udruga, drugi njegovatelji, svecenik, itd.)
w»Da, doktoru, ti si pedijatar, a ja sam ko' mala beba.“ S obzirom na osteoporozu isla je
kod endokrinologa, imala je puknute kraljeSke, pa smo to sanirali, pa se malo sporije
krece. ,,Zato Sto me krsta bole* Pije vise lijekova, pa ima pacemaker. ,,Jelda, od kad
imas to?“ Pa onda od kad sam onaj dosla, onaj prvi, kad ste vi tu dosli, onaj iza toga,
dobila sam kad je papa onaj, onaaaj bio je, ja sam onda bila u bolnici, onda su mi ga
stavili. Od 2005. ili 2004.

7. Tko Vam pruza najvecu konkretnu i prakti¢nu pomo¢ pri njegovanju oboljelog u
svakodnevnom Zivotu. (obitelj, lijecnici, socijalni radnici, prijatelji, udruga, drugi
njegovatelji itd.)

Ko te njeguje? Sama. -A mi ti ne trebamo? A dobro trebate. Al nema tu jos takve krize.
-Ne treba ti nitko. -Pa dobro ne treba nitko, vi ste tu pomodi éete. -A kad nas nema? -A
BoZe moj nisam ja toliko, ono da si ne mogu, barem jo§ nisam bila u toj krizi.

Sta radite kad ste sami?

Pa tako, ako mogu im skuhat, pa krpam pa ono §to mi nije teSko, a one to ne stignu, nekad
Carapa imam cijelu hrpu, pomaZem njima koliko mogu u kudi i tako. Jel sam uvijek radila
pa ne mogu mirovat kad treba.

Poznajete li nekog u sli¢noj situaciji.
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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?

Pa meni kao lijeCniku to je drugacije, ne znam ono, morate se informirati u vezi
svega, jer novije su kak bi rekla smjernice i nova lijeCenja. Pa se morate informirat.
Ne znam, zadnji puta moZda prije tjedan dva. [TraZe njegovatelja koji bi bio s
oboljelom dok su djeca na poslu]

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

a.
b.
C.

Opisite, Sto ste tocno napravili, kako ste se osjecali?

Jeste li bili zadovoljni odgovorom?

Ako odgovori nisu dobiveni ili ispitanik nije bio zadovoljan pronadenim
informacijama, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo. Jeste li
imali nekih problema pri traZzenju informacija?

Neurologu, isli smo kod neurologa, bili smo i kod ovih psihologa. Nesto te pito? — Sta me
pito? — Pito te da nacrtas sat pa obojis? — Ajoj da to sam bila u Vukovaru. I bila sam

nekako, meni tad to nije trebalo, ja se ljutila na nju, reko' nisam ja luda, $ta si rekla da je
on? Koju formulu on ima? Sta je on nekakvi infinje... -Psiholog! -On gori od mene,
Covjek kroz to sve...

Kako ste se osjecali kad s saznali dijagnozu?

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

a.
b.
C.

Opisite, Sto ste tocno napravili, kako ste se osjecali?

Jeste li bili zadovoljni odgovorom?

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?

SF'T: Nije trazio previse info, onim sto je dobio od doktora i sto je procitao na
internetu bio je zadovljan

4. 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 elektroni¢ke izvore da pronadete potrebne

informacije ili dobijete podrsku (npr. na online forumima)?

Pa da preko raznih Casopisa, interneta, mislim medicinske literature, do koje se moZze lako
dodi. ., Kod kuée smo imali kad te zaboli nesto bili protiv vruéice, kroz svoj Zivot sam
provela viSe sama nego s ikim, moj muz vozi, vozio auto, pa ode na dane i tako* Navikla
sam sama. I$le su u vrti¢ pa u Skolu. Jedno vrijeme smo imali pa uzmes pa on gori nego
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on, jedna gospoda bila, kaZe ona meni skuhala sam kelj. Pa to vidis svakakve doZivljavas,
moja mama je otisla od mene.

S koliko godina ste izgubili majku?

Ne mogu se sjetit. Cekaj Mario se rodio kad je baba otisla. Joj svasta mi se u glavi pobrka
da trebam znat pa onda ovako.

1. Jeste li do sada imali nekih pravnih i financijskih problema odnosno mozete li se
prisjetiti situacije koja je zahtijevala pravnu pomo¢, informaciju ili savjet?
Nismo, ima ona mirovinu. ,,Oni nisu imali doplatak, tata im je umro, one su
studirale u Zagrebu “
Jel vi imate mirovinu?
Imam 4 i nesto. -Jesmo ti rekli di ides potpisat u banku za novu karticu?
Tko diZe vas novac? -Pa oni su opunomoceni, al troSe svoj novac. Odu tamo ako
nesto se treba dodat onda se uzme mirovina. -Jel znas koliko imas$ novaca? -A ne
smijem rec¢', preko dvjesto. — Jel znas kakvi su novci kod nas, euro? -HA HA joj, pa
jesu euro. Na mom su moji su, mogu biti i vasi. -Ko ide u kupovinu kupit kruh i
mlijeko? -Pa vi. -Jel znas ti koliko kosta kruh i mlijeko? -Joj Marina, Sta ti sad,
meni to sad nije tu i ja ne brinem.

2. 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 iusluga za oboljelog, npr. pomo¢ u ku¢i, dnevni boravak za oboljelog, prijevoz
do bolnice 1 sl.

Ne, nismo. One su zdrave, a nisam ni ja ko zna koliko bolesna, bude, nekad se pojavi jace,
a to sam bila jedanput sam pala. -Di si bila? -Kad smo tu preselili, pa onu prvu noé, kad
sam se digla, pa onda sam, bila pala, nisam se ozlijedila al me malo strah bilo. — Jel te sad
strah bit sama? — Ma ne nisam sama, pa tu ljudi ima okolo, a ovi s balkona, to su gamad. -
Sto je bilo s tim balkonom, $to si rekla da su napravili, bio je kad smo dosli tu. — Aj Marina
nemoj me. Znas da mi je to tocka ona koja. -Znas da pitam, jer znam da kaZe$ da budu na
balkonu. -Pa budu normalno da budu, svasta su i uzeli i to ti je tako kad si Zenski svijet
onda te svatko da ne kaZem prosto, jer mi Zene nismo pametne kao oni, a to je od mlade
kéerke, stan, mi imamo kudu i tako. Ja éu na ljeto pre¢ tamo. -Di ées preé? Kako ées tamo
sama bit? -Pa lijepo. Jos ja mogu sebi skuhat, malo Ceprkat u vrtu. -Imas tu balkon i
cvijece. -Ma oni u toliko bezobrazni svasta su nam skidali, oni udu u tvoje.

Sto se ti¢e socijalnih prava i svega toga?

To nismo ni traZili.

-Oni su dubrad. Tu su nama, ma, gadi mi se.

Ne, po tom pitanju, to mi nije uopce financijske prirode to mi nije uopce.

Sto mislite, §to bi vam najbolje pomoglo, koji oblik podrike, pomo¢i u kasnijoj fazi. Kako bi
se sustav trebao organizirati, od socijalnog, medicinskog, $to napraviti da se lakse skrbite o
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¢lanovim svoje obitelji oboljelima od AB, da se nosite s izazovima. Kako bi ta podrska
trebala izgledati.

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
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 dobivent ili ispitanik nije bio zadovoljan dobivenim
odgovorom, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo.

4. Jeste li upoznati s radom udruge “Memoria” i jeste li ikada od njih potrazili pomoc¢?
Objasnite.
Online.

Van konteksta:

I¢i éemo izvadit krv. -Sta éu onda bez krvi?

Mogu se kretat, Cukam, radim, moZda nesto smijesno ispadne, sve po mm bi bilo uredu,
ko i svakom nekom, ja imam samo 80 godina. -Nemas, ajde izracunaj. -Ajde ti
izracunaj. -Ako si se rodila 36' koliko godina imas, koja je ovo godina, znas li koji je
dan? -Jooj sad sam se sa svacim. -Dvijetisuce i koja? -Dvije i Sesta. -Koji je dan danas,
znas li koji je dan, koji je mjesec. Jel proljeée. -Da proljece je na repu. -Koji bi bio
mjesec danas. -Joj to je meni sve smijeSno. Ne samo to, previSe mi je to, ah pobrkale,
Sta da kaZem. -Danas je 30.5. — Trideset peti mjesec. -Ne, ne, ne 30. dan, 5 mjesec,
mjesec maj. -Joj nemojte me pravit ludom. — Ozbiljno peti mjesec je iako izgleda kao
zima. -Meni je sporedno Sta je kad, ja sam zadovoljna sa svojim umom al' nisam
tijelom, jer nemam snage, al’ svejedno se nedam, pa onda dugo guram.

Cujte ja ne mogu, nisam umno, ko' staro, malo sporo, al’ sve znam, i kad cujem. -Jel ti
treba svejedno neko da se vjezba. -Ma ja to mogu, ne treba meni niko. -Jel Setate? -Ma
ne idem jer ja moram Staku nosit, i dole silazit tu nikog ne poznam, $ta nekad po kudi
uradim kad stignem, nemam potrebu tu imam balkon taj, i po kuéi hodam, nisam ja
tako da se ne mogu dignut.

Jesi se sad umorila, od pitanja? -Ma da sam ja znala, ha ha, a ne znam S$ta da ti kaZem,
nisam se umorila, ne mozes se ti sad sjetit odmah. -Jel ides nekud? -Ma kud ¢u i¢ necéu
na ples? -Na balkon? Balkon vam je bas$ bolna tocka? -Ma bolna tocka mi je od kad
sam tu dosla. -Jel ste negdje i dalje Zivjeli? -U mostarskoj imamo kuéu. Kad oni odu ovi
tu grade, ovaj kraj nije miran, dosta sam sama i sve se ogadi, tesko je, staro bit, ja sam
sama sa sobom dosta, jo§ mislim da mogu, i to me nekako drZi. -Imate snagu volje? -
To sam uvijek sama morala, kad sam bila mlada, kad sam morala, njih, kad je muz,
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umro, u najgorem vijeku, one su trebale po¢ u srednju Skolu pa su u Zagrebu studirale,
svasta sam ja prosla, al’ nek' smo zdravi.

Jel vam se nekad vracéaju sjecanja iz mladosti? — Koliko? To ja dosta znam, al nisam
imala, Sta me iz mladosti, kad sam ja bila, u ratu smo otisli, bili smo u Italiji, pa u
Africi, pa smo bili di se vrata, crveno more, Egipat, u ElSatu smo i§li u bijeg, onda smo
se vratili 45' -Koliko si imala godina? — u Skolu sam isla, 7. -5 si imala. -Ma da 5. -
Rekla si da zna$ onu arapsku rije¢ za daj mi vode? -Dibmur akmur. Al on nije bio
Arap. -Nego $ta je bio. -Tamo odakle je onaj vrag, kako je moj tetak rekao o onome,
ruzno ime ima i prezime, on je rijeku imao svoju, ovdje je kanal bio, mi smo bili u tom
logoru pa sam ja isla pecat s tatom, bilo je tu uspomena, i ruznih stvari, al ja sam sve to
nekako, pa kad smo se vratili ovdje pa kad sam se udala, pa ovo pa ono. Pa umro mi
sin, joj ne smijem se sjecat, pa kad im je tata umro, onda su u srednju isle, jeste vi
studirale do kraja il' ste dosle u Osijek.

Mirjana $ta je zaviila? -Joj odi kvragu ti, profesorica. -Sta je ona neki dan postala?
Odkud nam ovo cvijece tu? -joj Marina umorna sam. -A gdje radi? -Na fakultetu,
prehrambeno tehnoloSkom, tu u Tvrdi.

Joj kad se sjetim svog Zivota. Ja s tatom bila, on me vodio u kino, u prvi red smo sjeli, i
ono kako ide vlak, ja se tati u krilo sakrila, a kaZe on nemoj se mala bojat, neée on na
tebe.

Ispitanik 3. - Osijek
1. Spol
a. njegovatelja: Zensko
b. oboljelog: musko

8. Godina rodenja
a. njegovatelja: 1946.
b. oboljelog: 1941.

9. Molim navedite najvisu zavrSenu Skolu
a. njegovatelja: VSS
b. oboljelog: SSS rendgen tehnicar

10. 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?

0d 2005. bio u mirovini.

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?

On je bio kod kucée od tog 3.6. 2015. do 26.3. 2017. to sam ja sama, nitko mene silio nije,
pomogao ni da mi uplati uplatnice, da su rekli ti njegovi klipani, daj uplatnice i novac da ti
platimo. A ja na posti u pothodniku éekam u redu, a on stoji tamo kod radijatora. Kod
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govornice, neki stup i on stane kod tog stupa i ja njega ne vidim, pa rekao kud je krenuo, ja

dodem tamo, on stoji iz stupa i mokri. Po staklenoj stijeni.

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

12. Kada je pocela bolest; kada je zapocelo lijecenje 1 pracenje; da li se oboljeli sad lijeci?

Mi smo imali apartman na moru i te smo se godine spremali da idemo na more
pocetkom 6. mjeseca. Ja sam njemu rekla, je rimama terasu u stanu, zapadna je strana,
ujutro bude hladno na njoj, i rekla sam mu ajde uzmi orahe pa ih ocisti da ih, vise puta
sam mu to rekla. I to jutro je izasao to je bilo 3.6. 2015. godine, i ja dodem vidim on je
naslonjen na zid i pitam ,,5to je tebi?“ on rekao ,,smracilo mi se!* — ja sam mislila da
je lagani moZdani ili ne znam, a neurolog kaze da nije. E tada su poceli problemi, on je
psihicki padao, ja sam to zvala psihickim padom. Onda sam ga vodila kod psihijatra a
on me poslao na neurologiju, pa sam ja neurologa molila da ga primi na obradu pa ga
je primio na dva tjedna. I prva dijagnoza nije bila demencija, meni je psihologica rekla,
on je ono senilan, $ta to znaci, mislim $to ima veze $to je senilan. Medutim nakon 8
mjeseci smo ponovili testiranje, puno je losiji bio, tada je dobio dijagnozu, u 3. mjesecu
2016, demencija i Alzheimer i vaskularna.

Ali je prije toga moZda cak u rano proljeée on bi otiSao u
trgovinu i donio stvari bez veze, pa je to nosio vracat i mijenjat, ja sam mislila
da on to namjerno i da ne pazi pa sam se ljutila na njega, medutim on je obolio.
Kad je bio bolestan ja nisam mogla prihvatit, od jedanput se covjek pocne
ponasat bez veze, tréi bjeZi ode u gacama van na ulicu. Nedaj BoZe da sam
ostavila kljué u bravi on uzme i ode. Ja na Strosiki stanujem. Pa ga vidim na
tramvajskoj stanici vidim u gacama i arapama ide u grad. Ja sam s njime
dolazila na ta predavanja, ja sam se htjela educirati jer nista o tome nisam
znala. Htjela sam malo i ja, ali znate kakve je on probleme pravio, vi mu date
malo keksi¢a malo pa ga drZimo pa on ode.

Kasnije je bio jos agresivan, pa je meni znao Samar opalit, pa mi ruku uvrnut do
boli, sad on kad je u domu ima snage, aj daj mi ruku, a on me stis¢e. Ima jos
snage ali je jako loSe.

Prvi korak je bio kod psihijatra, iste godine 13.7. kod doktorice Bilié, on je nju
poznavao, jer je on radio u Dravi i ona je odmah kad je pitala koju terapiju
koristi. On je imao neuralgiju, to je upala Zivca koji s racéva i ide prema uhu, on
Jje u tim trenutcima kad bi se to aktiviralo ne bi mogao pricati ni jesti. Od 2002.
Jje imao tegretol, ona je rekla da je to od tegretola. Onda sam ga vodila u
ambulantu za bol, jer je imao bolove, i pitam doktora jel postoji neki alternativi
lijek da nije tegretol. -Gospodo svi oni djeluju na centralni Zivéani sustay,
svejedno kako se zove. Sad ne znam sta u domu pije.

On je od 8. svibnja 2017. u jednom domu privatnom u Zagrebu. Mi smo toliko
bili kompatibilni da smo se razumjeli pogledom.
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13.

14.

15.

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

A gdje ste se informirali o bolesti?

Jeste li od neurologa dobili info o razvoju bolesti, jeste li bili zadovoljni pristupom,
koli¢inom dobivenih informacija?

Kako vam je udruga pomogla, §to vam znaci udruga?

Kako je ova situacija utjecala na vas zivot?

Tko Vam pruZza najvecu emocionalnu podrSku pri njegovanju oboljelog u svakodnevnom
zivotu (obitelj, lijecnici — opCe prakse, neurolozi, logopedi itd. , socijalni radnici,
prijatelji, udruga, drugi njegovatelji, svecenik, itd.)

Nitko. Sama, ja kad sam ¢ula 2016. sad nakon godinu i nesto dana, ja sam poznavala
jednu gospodu, ona je njega vidjela, ja sam znala s njom pricati, ona je isto nesto
socijalno, usmjerenje to ima. Ona je meni rekla on je bolestan, jer je sjedio kod nje na
stolici. I ona mene kaZe jeste vi isli u centar za socijalnu skrb. Ja kaZem nisam, Sta vam
je to. Oni su vam na Gunduliéevoj i nemojte mene spominjat jer me poznaju, al on kao
takav oboljeli ima neka prava. I odem ja tamo, da sam ja znala Sta ¢e se meni dogoditi
ja nikad ta vrata ne bi otvorila. Nikad. Ja sam doSla tamo i uzela dokumente da
ispunim koji su se trazili za tudu njegu i pomo¢. Kako je on imao mirovinu 3500 kuna
ja sam mislila da je i to kategorizirano pa nisam uopce mislila da ée nesto dobiti.
Podnijela ja zahtjev i kaZu oni meni, dobiti ¢e on socijalnog radnika i sad Cete s njim
sve rjeSavat. Dva i pol mjeseca mene nitko nije kontaktirao i onda sam ja nasla ime te
socijalne radnice i ona uopce nije znala za njega. I onda sam joj rekla, gospodo ja ne
trebam financijsku pomod ja trebam savjetodavnu, ja nista ne znam o tome. Njen savjet
je bio, ovako, izdrZite dokle moZete dok ne budete mogli dajte ga u dom, sad krenite u
potragu za domom, jer neée domovi svi takve oboljele. Nista oni nisu napravili.
Promijenila se socijalna radnica, ta je bila donekle korektna, pa me nazvala i
predstavila se, zove se Sanja ****, Napravila je jedan kiks, napravila je zapisnik, ona je
meni kroz taj zapisnik naredila da ja moram ukinut obostranu punomod, a ja sam bila
u takvom rastre§enom stanju, jer sam isla za njega trazit smjestaj u Sagu. Cula sam da
je to dobar dom. Bio je jedan gospodin iz ViSnjevca on je svoju gospodu dao, on me i
vozio. Ja vi§e nisam mogla izdrZat ni psihicki ni fizicki, samo sam traZila pomo¢ negdje
ko ée njega i na njega pazit, jer ja ne mogu izdrzat sama. MoZda je to bila srednja faza,
al je bio jako agresivan.

Tko Vam pruza najvecu konkretnu i prakti¢nu pomo¢ pri njegovanju oboljelog u
svakodnevnom Zivotu. (obitelj, lijecnici, socijalni radnici, prijatelji, udruga, drugi
njegovatelji itd.)
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On ima dva sina i dvije snahe i nitko nije ni mrdnuo prstom. Ja sam njima znala, znam
kad je bio svj. Dan AB, rekla sam im, pitali su jednog na televiziji kako se snalazi s
majkom bolesnom, a on je rekao — Zena, kéerka i ja smo se ukljucili, mi to radimo u
smjenama. To sam ja namjerno njima rekla, ali oni nisu uopce reagirali. Kad su
shvatili da on mora otiéi onda ih je uhvatila panika za njegov novac. Samo to. Onda je

ta Sanja napravila zapisnik u kojem sam ja razrocila sredstva prekinula Stednju,
izgubio je 10 000 kn ja 8000, oni parole izbacuju a trebali bi Stititi interese, da sam ja
znala da oni tako Stite interese nikada ne bi uSla u tu zgradu.

Poznajete li nekog u sli¢noj situaciji.

Proces ispitivanja:

5.

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 tocno napravili, kako ste
se osjecali?

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

Nigdje. Pocela sam se informirati preko interneta, kada mi je neurolog u
drugom koraku dao dijagnozu. 2016. u 3. mj sam dobila dijagnozu, onda
sam ja iSla na Internet gledat §to medicina kaZe, kako nastaje ta bolest, i
onda sam nasla sve ono $to je tamo navedeno, tesko djetinjstvo, razvod, ratni
uvjeti, zanemarivanja od strane obitelji, sve je on to proSao, on je tipican
primjer na kom s eto sve odrazilo, onda sam ja rekla, ovaj stariji mi je rekao,
vi ste krivi, vi ste ga vodili kod doktora.

Pa Cujte ja ne znam jel bi mi netko drugi mogao dati bolje informacije nego
na internetu, pa ¢ujte malo sam na AlzCaffeu sam znanja proSirila. Onda
sam ja nju pitala, koliko genetika ima utjecaja, pa je onda meni rekla, sve
bolesti imaju genetsku podlogu, raspitivala sam se okolo tko je imao ali nije
nitko. Ja sam mislila s njom suradivat viSe, da sam ga uspjela u Tenju
prebaciti. Gordana me pitala- ajde kaZe odustanite od skrbnistva, dajte
njima, nema ko' brinuti o vama. A ja njoj kaZem, gospodo Gordana koliko
god vaSe namjere bile iskrene, ja ne odustajem. Meni kaZe Svetlana, pa vi
njima smetate, jer ja ne odustajem od svojeg zahtjeva. PoStujte moja ljudska
prava. Kada me je Danijela pitala za tekuci racun, ja sam njoj rekla, da me
nikad nista nije pitala za njega i da ju nista ne zanima osim tekuceg racuna.
Jedan dan sam na internetu skinula da je jedan od zadataka obilazak
smjeStaja. ZaSto vi niste dosli vidjet gdje je on. Pa je onda ona rekla da ée
me preduhitrit. Nikad ona nije bila u Zagrebu vidjet gdje je on smjesten. A
njen odgovor na to je bio, jako su zauzeti. U tom domu ima mravi, pojest ée
vas mravi, ja donijela voce, isla oprat vocée kad ono mravi po nozi, pod je bi
ocrn od mravi, ja brzo zatvorim vrata, a sve puno mravi. A on kaZe gospodu
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ja na 5 katu stanujem pa ima mrava. Oni njega presvuku, daju mu jelo, ja to
jelo ne bi mogla jesti, oni to dovoze iz drugog doma, to su ko neke splacine
Kako ste se osjecali kad s saznali dijagnozu?
7. Gdje ste DRUGO/potom potrazili 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
informacijama, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo. Jeste li
imali nekih problema pri traZzenju informacija?

SFT: Nije trazio previse info, onim sto je dobio od doktora i sto je procitao na
internetu bio je zadovljan
8. 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?

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

Nisam traZila pomoé jer ja tog odvjetnika slucajno poznajem pa sam traZila pomoé.
Ne radi ostavinu za vrijeme Zivog covjeka. Ja nisam to htjela. Onda su oni dosli u
centar za socijalnu skrb, ja njega sutra spremam u Strmac, tad mene Sanja zove na
sastanak i njih je zvala isti dan. I mi smo bili gotovi i kad smo izlazili oni su Cekali, i
mi odemo, mi na pola puta, i ona zove da se vratimo, i mi se vratimo. Oni su meni u
ponedjeljak ujutro rekli da dodem u Strmac. Oni su mene do pola 1 drZali tamo u
centru, ja sam samo razmisljala kako da ga spremim, a oni su se svi razbjeZali, on je
prvo jeo, pa je odmorio, pa smo isli u Dom zdravlja na Zuto naselje, on je bio
uznemiren, pa smo dobili uputnicu, al nismo dobili putni nalog. On je pobjegao, ja
tréim za njim, pa mi covjek dode pita jel vam mogu pomodé, i kaZe ja imam tatu
takvog, bio je u Popovaci. KaZe ajmo gospon BlaZ zajedno, on je reko idite vi 7 njim
a ja éu vam donijet papire, tako da mi je strani Covjek pomogao da ja njegov epapire
sredim. Sutra dan su dosli mladi me je maltretirao, u mom vlastitom stanu, a stariji
to jutro.

6. 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.

Nismo. On je za sve to za onaj period od 6 mjeseci dobio je negdje 3000 kn, a
izgubio 12 000, za koji ja nisam znala da ne vrijedi, ja sam mislila da je to za
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mene amen. A oni meni Sta ste napravili, ko vam je rekao da to napravite. Ja
sam bila pritisnuta sa svih strana. Kad sam i§la u Sag. Ta gospoda koja drii,
pitala me dali sam ja razmisljala o Strmcu, ona je rekla to je jedna bolnica,
supruga od tog gospodina je bila tamo. Ali on je bio u drugoj poziciji jer je
on iSao svaki tjedan dvaputa tamo. Ja upitam, ja ga smjestila u dom u
Strosiki, medutim on je bio agresivan i za 20 dana njega gazda otpusta. U
meduvremenu sam ja traZila, oni se naljutili na mene nedam novce, i ja
kaZem to vlasniku, Sta vi kaZete na tu bolnicu, on kazZe izvrsna. Reko daj vi
pitajte njih Sta oni misle. Njega sam uvijek smatrala svojim vlasnistvom,
imao je on obitelji koja je ipak trebala biti upoznata s time. Ja sam od
viasnika doma dobila da se oni slaZu. Onda sam ja pokrenua postupak i
onda je bio smjeSten u Strmac. Da ne govorim ruZne stvari, nitko ga nije
obisao u tih 4 mjeseca, obitelj ga nije obisla. Ja skupim podatke kako idem
do Gradiske jer to je tamo taj Strmac. I ovaj gospodin mi kaZe, nemojte ici
on Ce se uznemiriti, i ja ne odem, meni ste mogli zapovijedati. I on ode 40
dana je proveo tamo, za to vrijeme smo isli traZiti dom u Osijeku. Sin i ja
smo isli traZit dom. Sin ga je tad vec sljedeceg Cetvrtka odveo, i pitam ga
gdje. On kaZe u Portanovu na kavu, i ja kaZem lijepo da se oca ne stidis, a
on je njega vodio da ga pita koliko ima novaca. I kad je to sazno, onda
pritisak na mene da ja taj novac dignem. Da ja njima taj novac dam, i onda
mi je Sanja i odvjetnik rekli, ne, i ja taj novac nisam dala. Bio je na mene
pritisak. (Nastavak u 5.)

7. 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 iusluga za oboljelog, npr. pomo¢ u ku¢i, dnevni boravak za oboljelog, prijevoz
do bolnice 1 sl.

Nisam dobila nista, osim to malo novaca, za tudu njegu i pomoé, ta socijalna radnica je
nestala, nakon zapisa. To je bila za tudu njegu i pomoé, 1500 kuna od dana podnoSenja
zahtjeva. Evo to je meni centar napravio, mjese¢no 500 kn, tako da je on za tih 6-7 mj.
dobio 3500 kuna. Ta se mjera zove tuda njega i pomoc. Ja sam njih traZila d ami njemu
pomognemo, da mu nademo pomoé, oni su trazili Zagreb, danas razloge znam, tad anisam
znala. I nasli su taj dom u Zagrebu, to je privatni dom, jedna stara kuca, ima otprilike 40
Sticenika. Tu preporuku dom, to smo sami. Ta Sonja je podijelila taj dan, brojeve telefona,
ali to je sve bilo za Zagreb. Ja sam napravila jedan prigovor na ponaSanje mladeg sina, ja
sam dosla u dom, i sjedila s njime, on i Zena upadaju, meni okrenu leda, oni njega dignu i
odnesu u dvoriste. Drugi mjesec slucajno ja dodem, oéu ga pozdravit, a on njega digne i
kaZe tata ajde u dvoriste, onda sam ja taj podnesak, rekla mi je jedna odvjetnica, M.S.,
kaZu da je dobra, ja sam se s njom konzultirala, ja sam onda to napisala. Da napiSem $ta se
dogodilo u domu, kako me tretiraju kao smece, i tretiraju me kao da sam bila sluZavka, a
ne supruga. Ja kaZem odvjetnici da sam prihvatila Zagreb jer nemam drugog rjesenja.
Danas to zasigurno ne bi jer rekla sam da me tjeraju silom ne bi to potpisala, jer ja sam
potpisala ugovor. To je ugovor o smjestaju u dom. Ja sam pravnici postavila ovakvo
pitanje- On je nekako doSao pod vasu kapu, nije li centar malo zakazao, kada se govorilo o
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zagrebu, jer ne bi bilo logicnije ako nema u Osjecko-baranjskoj onda traZit Zagreb, a ona
je meni ovako rekla- gospodo on je imao tada novaca moglo se platiti, pa su ga zato
prihvatili. Ja sam rekla- gospodo nemojmo gledati sad financijski on je izopcen iz obitelji.
Danas da ja njih mogu vidjeti, ja bi im postavila pitanje, da vas nije sramota, da pored dva
sina i dvije snahe, da ga posSaljete u dom, da ga nitko ne obilazi. DoSla je i druga socijalna
radnica, Danijela, ali nije ni rekla da je socijalna radnica. Ona je traZila mene podatke o
njegovom tekuéem racunu, i ja sam saznala da to nije legalno jer oni do njegovih podataka
mogu doéi samo preko sudskog naloga, a ne preko mene, ali zhog mira u obitelji sam to
dala. Gordana je organizirala sastanak, i rekla, kratko Ce trajat, u centru, kod pravnice,
bila je i socijalna radnica, meni je u meduvremenu angaZirala odvjetnika, taj dan je on
sjedio sa mnom i nije nista govorio. A obrnuto smo se dogovorili. Kad su oni mene poceli
cipelariti tamo, ja sam u jednom trenutku rekla, ako se ovako nastavi ja ustajem i odlazim.
Taj kratki sastanak je trajao od pola 11 do 14:10h. Ja kaZem $to bi bio dugacak pa sjedil ibi
tamo 24 sata. Kad smo izisli van, moj odvjetnik je rekao ovako, jadan Blai ako mu oni
budu skrbnici, socijalna radnica je na njihovoj strani a Gordana na nasoj.

a. Ako da, opiSite o ¢emu se tocno radilo, Sto ste trebali, kako ste se osjecali, $to
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.

Sto mislite, §to bi vam najbolje pomoglo, koji oblik podrike, pomoéi u kasnijoj fazi. Kako bi
se sustav trebao organizirati, od socijalnog, medicinskog, Sto napraviti da se lakSe skrbite o
¢lanovim svoje obitelji oboljelima od AB, da se nosite s izazovima. Kako bi ta podrska
trebala izgledati.

8. Jeste li dosada imali neki problema odnosno mozete li se prisjetiti situacije koja je
zahtijevala pomoc¢, informaciju ili savjet vezano npr. uz ostvarivanje nekih
medicinskih prava i usluga za oboljelog, npr. dostupnost farmakoloske terapije,
palijativna skrb, 1 sl.

a. Ako da, opiSite o ¢emu se toc¢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?

b. Ako odgovori nisu dobiveni ili ispitanik nije bio zadovoljan dobivenim
odgovorom, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo.

9. Jeste li upoznati s radom udruge “Memoria” 1 jeste li ikada od njih potraZili pomo¢?
Objasnite.
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Van konteksta :

16.

17.

18.

19.

20.

Njegov radni dan traje ovako, probude ga, pa odvedu u dnevni, tamo ga veZu, pa ga
vode na rucak, pa poslije rucka u krevet, pa ga opet veZu, pa mu daju desert, ako ga
nitko ne posjeti on ni je ustane prosetat. Vidjela sam letak da imaju radnu terapiju u
Tenji i ja njima pokazala letak, njegovih sinovima, a oni rekli, Sta bi s tim. Njemu se
ruka grc¢i pa sam mu ja radila valjke, da sti§ce te valjke, pa je kroz par dana
napredovao. Ali nitko to ne prepoznaje. Oni njega tamo ni ne hrane, ostave mu da se
sam hrani, on to sve isprolijeva.

Ja radim sve poslove skrbnika, odvjetnica je meni rekla ovako, ja htjela odvjetnika
otkazat, a on odmah pravnicu zove u centru, kako sam ja dosla do toga, da otkaZem.
Nisam dobila status skrbnika, to rjeSenje nije nastupilo, oduzeta mu je poslovna
sposobnost, jer on ne zna ni olovku driat. Cekam veé godinu dana da stigne to rjeSenje.
Rekla sam Gordani ovako, jer vi idete na sistem iscrpljivanja, jer ja necu odustat. Oni
vjerojatno idu na to, da vi odustanete, da vas iscrpljuju ili da on umre.

Ja sam mu donijela svasta u ormaric,

Ispitanik 4. - Osijek

Spol
a. Njegovatelja Z
b. Oboljelog M
Godina rodenja

a. Njegovatelja 1956.
b. oboljelog 1950.

Molim navedite najvisu zavrSenu Skolu
a. Njegovatelja osnovna
b. oboljelog osnovna

Jeste li uposleni? Je i uposlen oboljeli? Ako oboljeli viSe nije uposlen, je li bio uposlen
kad je obolio? Ili je obolio kad je bio u mirovini?
Umirovljenici.
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 ¢lana obitelji 1 dr.)?
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21. Ako zivite u istom domacnistvu s oboljelim, molim navedite broj ¢lanova u domacinstvu i
Vase srodstvo s oboljelim
Petero nas je u domaéinstvu. Ja sam s njim 24 sata. Bilo dan bilo no¢.

22. Kada je pocela bolest; kada je zapocelo lijecenje 1 pracenje; da li se oboljeli sad lijeci od

AB?
2017. je imao lagani infarkt s kojim je zavrsio s 3 bajpasa. 14.2. je imao operaciju i
on se jako lijepo oporavljao, dva dana je bio u Sok sobi i super je izgledao, da bi
treci dan se on pogubio i njima hodao po odjelu i odonda je to sve krenulo kako ne
treba, jako, jako je, il nas pozna il nas ne pozna, vidio je ono §to se ne vidi. Dosao je
kudi i bio je katastrofa. Haluciniro je, svakakve moguce stvari. Ja sam to sada ni
nemogu ispricati, da smo pisali nebi popisali sve. Nije ni hodo ni nista, djeca su ga
Dpo dvoristu, i malo je bio nadoSo, to ljeto je moZda nekih 60%, sam je iSao u crkvu,
u trgovinu, kod lijeCnika je otiSao sam. U mirovini je bio. Od 2010. ali jedino $to
nije bio za obud, $to je radio radio je sve naopako. Ja kaZem gore on dole, ja kaZem
dole on gore. Sve naopacke. Brijat se nije mogo, kupat se nije mogo. To ja sve od
2017. poslije operacije radim do dan danas. I jesenas je bilo 9-10 mjesec kad se to
njemu strasno pogorsalo. Il moZda i ranije. MoZda je godinu dana, na nekih 70%.
2018. je onako malo ubrzano. Ne prepoznaje ni sam sebe u ogledalu. Ljuti se.
Ogledalo je tamo. To je drugi ¢ovjek. On se uopce ne gleda u ogledalo, morali smo
ga prekriti folijom, svada se s ogledalom. To je i u kupaonici i u odrazu stakla.

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

bolesti?)

Ne znamo mi to zasto je on tako pao u krevet, mi smo mislili da cete vi to nama pomoé.

Mi smo mislile da je to vaSa svrha dolaska. Tesko mi to prihvacamo da je to treci stadij,

ja sam to Citala, da u treéem stadiju imaju epilepticne napade i da ne znaju ustat. Ne

moZemo jos prihvatit da to tako brzo i progresivno ide. I ovo sad ovaj napad, dali to

znaci da je sad zbog tog napada on izgubio protok informacija.

24. 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.)

Medusobno. I kéerka u Njemackoj isto se s njim gleda. Preko messengera.

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

Ja sam to najvise s njim, prije jos to operacije ja sam rekla doktoru da mi on izgleda
ovako smuseno, da se okrece na mjestu i da se ne moZe snaci. Ako mu kaZem donesi
nesto on donese neku drugu stvar. To je bilo prije operacije, ali ne tako Cesto. Prije
operacije pomalo a kasnije se rapidno pojacalo.
Mi smo oftisli doktoru, nasa se kuéa komplet renovirala, mi smo te dokumente, svi su
nam u velikom krSu otisli, mi smo to i potisnuli, i njemu je bilo dobro, pa smo mislili da
je to trenutno, pa je poslije operacije, i od zimus imamo, (2017.) imamo te sve papire i
mi to vodimo. Sad smo mi poceli i¢ kod doktora. Pros$lu zimu 2019. tesko je to sve i
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popamtiti. Najprije sam otisla kod naSeg doktora. Najprije ide§ neuorpishijatra, pa na
to testiranje pa kod neurologa pa to sve skupi papire pa opet vozi kod neurologa. Puno
prode vremena dok se dode na red. Tek ove godine nakon 6-7 mjeseci je dobio 100%
dijagnozu. Tek ove godine, ad je sve snimio, nakon godinu i pol dana. Sve snimke kad
je uspio posnimiti i odnio to je onda je dobio dijagnozu. Jako se dugo cekalo od
testiranja do testiranja. Znaci godinu i pol dana otkako smo krenuli kod doktora mi
smo dobili dijagnozu. 2019. dijagnoza. Neurologica je dala dijagnozu. Pa mislim da je
ova i na psihijatriji da je ona poSto nije agresivna da on nije njen pacijent pa su ga
poslali neurologu. Najprije je iSao on psihijatru, pa onda mene pozovu, pa na testiranju
isto ide on prvo pa ja. Uglavnom sam ja njemu u pratnji ovakva kakva jesam, ja na
kolicima moram. Mi smo taj dan isli na lije¢nicko vjestacenje u tvrdu, da dobijemo
naknadu. I to je jo§ u postupku. Od dokorice su saznali da imaju naknadu. To je
naknada za pomoé, ja sam rekla da jako skupo platimo te lijekove, 150 kn platimo taj
lijek, pa jedan susjed ja jako tesko hodam pa ga je on Setao, pa moramo i tom covjeku
nesto dati. Male su nam mirovine. Svi su nam to i rekli da mi imamo pravo. Ja ne znam
kolika je to naknada i kako se zove i to smo isli na to vjeStacenje u ponedjeljak, ma Zali
boZe $to smo isli evo iskreno. Ovo za vjeStacenje u Tvrdi, centar za skrb, a ovi iz centra
za socijalnu skrb su dosli k nama i rekli nam da idemo na vjestacenje. Da ¢emo dobit
poziv za vjestacenje. Nakon dva mjeseca smo dobili poziv, pa sam ja nazvala, pa je ona
rekla, tek dv mjeseca ste, i onda je rekla pa dobro kad ste veé nazvali negdje éu vas
ugurati i onda je stavila neki datum i nije mi mogla reé, i da ée pokusati. Dobili smo
poziv poStom isti dan kad je i vjeStacenje i nismo stigli doé. I onda sam ja nazvala i
rekla zasto nismo mogli dodi i onda mi je taj netko rekao da jel moZemo dodi sutra u 8.
Ja sam njih bila ostavila, doktor je tamo rekao da on ni nezna di su ti papiri. A
samo je proSo jedan dan otkako su oni pripremili te papire i nije ih imao
pripremljene kad su oni dosli. KaZe on ajde dodite zamnom, i doveo me do
socijalne radnice, on je otiSao, za njega nisam ni cula ni vidjela, a socijalna
radnica je popisala papire. Samo su me pitali jel nosi pelene i rekla sam da ne
nosi i bas taj dan je zavrSio u pelenama. To stvarno da covjek ne povjeruje. Ja
komplet sve radim za njega. Sve. Nismo javili da je poceo nosit pelene.

Proces ispitivanja:
9. 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?

10. Gdje ste PRVO potrazili odgovor/savjet? Jeste li dobili odgovor koji je odgovorio na
vase pitanje/potrebu?
a. OpiSite, Sto ste to¢no napravili, kako ste se osjecali?
b. Jeste li bili zadovoljni odgovorom?
c. Ako odgovori nisu dobivent ili ispitanik nije bio zadovoljan pronadenim
informacijama, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo. Jeste li
imali nekih problema pri traZzenju informacija?
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0d lije¢nika, doktora opce prakse i malo na internetu.

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

a.
b.
C.

Opisite, Sto ste to¢no napravili, kako ste se osjecali?

Jeste li bili zadovoljni odgovorom?

Ako odgovori nisu dobivent ili ispitanik nije bio zadovoljan pronadenim
informacijama, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo. Jeste li
imali nekih problema pri trazenju informacija?

12. 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?

Ja ne pamtim nazive stranica. Prve dvije tri stranice koje su se pojavile. Ja sam bas gledala
na National Geographicu dokumentarac o AB. Simptome smo traZili i faze. Ova
ordinacija.hr, oaza. Ja sam gledala emisiju Trecéa dob, i gledala sam kako s eoni tamo bore
i sve, ne znam kakvo je sad stanje u Osijeku i to. SluSala sam s televizije, oni se bore da svi
imamo ista prava, da vi imaju ti bolesnici, kako u Zagrebu, imaju taj neki, ustanova,
HUAB. Znam da su rekli da se bore svi da svi imaju ista prava. I imam osjecaj da oni tamo

imaju bolje nego mi ovdje. Dali grijesim? Svi smo mi driavljani RH, naZalost.

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

11.

C.

Ako da, opiSite o cemu 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?

Ako odgovori nisu dobiveni ili ispitanik nije bio zadovoljan dobivenim
odgovorom, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo.

Pa nismo nista ni traZili. Ne znam ni Sta bi trebali. Nismo nikad nista trazili. Nismo
ni znali da mozemo nesto trazit.
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, Sto 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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Pa on to veé od operacija ne zna potpisati. Imam ja punomod na kartici. 1
kad smo radili il on diZe moju il ja njegovu. Tata je uvijek prepustao mami
sve brigu o troSkovima i svemu. On je bio s nas Cetiri Zene. Njih 3 keri.

12. 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 tocno radilo, Sto ste trebali, kako ste se osjecali, §to
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 dobivent ili ispitanik nije bio zadovoljan dobivenim
odgovorom, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo.

Tamo smo trazZili dom sa lije¢nikom i rehabilitacijom i da bi ga primili u 9 mjesecu jer se
Sire. To je najbolje opcija. Ovi svi ostali su katastrofa. Ima jedan u Retfali, ma joj nemojte
ni spominjat, ne dolazi u obzir. Njemu treba netko ko ce s njim radit, i higijena i masirat i
radit. On meni kaZe sad Marija dal ¢u ja ustat ikad vise. Ja nocas do pola 2 nisam spavala,
vrpolji se nemiran je. Popiski se, onda prica, halucinira, vice ajmo kuci. Onda ga leda bole
to nas najvise brine, $ta je s ledima. Ja se bojim na snimanju, da ga nisu na snimanju
prenaglo prebacili, oni su ga pitali jel s emoZe sam prebacit na ct, on se ne zna sam, on je
mislio da se odigo a nije se odigo. I onda su ga povukli samo. On sve potvrduje. Oni nisu
uzeli u obzir da on ne zna moida. Ne mogu oni ocekivati da on to moze. Sto ako je neki
disk izletio ili nesto. Doktor je rekao da ée prohodat za 7 dana i onda su oni kasnije rekli da
zbog infekcije ima temperaturu i da zbog tog ga bole leda. Doktor mi je napisao da ima
infekciju i da je to razlog cijelog ovog dumbusa. Nije napiso koju infekciju. Dao je
antibiotik i to je to. To je danas tjedan dana i on se i dalje ne diZe iz kreveta. PokuSamo ga
da se i posjedne ali on osjeéa pritisak u ledima. Ja ne znam dali ée doci hitna po njega ako
se on ne moZe ustat. Ne moZe sjedit, u ledima ga boli, dovela sam fizioterapeuticu i kaZe da
ruke i noge imaju normalnu funkciju ali da dio trupa nema.

13. 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 toc¢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?

b. Ako odgovori nisu dobiveni ili ispitanik nije bio zadovoljan dobivenim
odgovorom, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo.

Samo su nam pripisali taj mamatin. I to se plaéa 150 kuna. nitko nista drugo nije ni
preporucio. Problem je $to se jako dugo ceka na pregled. Ja mislim da oni ni ne gledaju
dijagnozu. Oni to samo kad je doktorica slobodna. Nemamo problema s doktorima.
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Godisnji su, njegova doktorica n ine radi, najbolje na hitnu. On je jauko boli ga, i ja mu
kaZem Nikola ne mogu ja s tobom, morat éemo cekat. Prvo su rekli da je epilepticni napad
razlog zasto ne moZe ustat, pa infekcija i sad veé 5 dana ne moZe ustati. Nema sad
temperature. Dali postoji mogucnost da je to zhog AB?

Nama je najveci problem $ta s njim dalje. Njemu je 69. godina. Vidjet éete on izgleda
dobro, onako kao da je lego odmorit, spavat. Gdje god da se vidi, kaZu kako dobro izgleda
kao da nije bolestan. Bili smo i na selu, sestra je dosla iz Njemacke. Odmarali. Pa smo mu
rekli odmori se i sve i samo smo dosli tu zhog toga i to se dogodilo. Dali je mogude da je
operacija utjecala na razvoj bolesti?

14. Jeste li upoznati s radom udruge “Memoria” 1 jeste li ikada od njih potrazili pomoc¢?

Objasnite.
Za udrugu sam nasla na internetu. Vidjela sam za da piSe Osijek pa sam odlucila traZit
pomoé i posavjetovat se.

Pitam ja njega jel ga boli on kaZe da. Pitam ga jel gladan kaZe da jei tako, on zna
pitat mamu jesi ti moj ena. On koda je 50-50 svjestan. Kad su nas u utorak zvali da
dodemo po njega. Onda je reko da ga bole leda. Bio je slabo. Stavili su ga na kolica.
Ja sam puno razmisljala, pa se bojim, da ga ja nisam naglo, ili trznula da to nije
zbog mene. Nas dvije smo ga jedva od auta tu s ulice jedva dovele tu. On je pobijelio
i izgubio boju.

Posto nema nikakve ustanove, onako da se brinu, jel nebi bilo bolje da neka strucna
osoba dode i brine za njega. Ako treba i driava da plati za to. Ako mi ve¢ nismo
imucnog stanja. Ipak je on u krugu obitelji. Unajmili smo Zenu, svaki dan dode, al
ako tako moZe onda moZe i patronazna sestra, isto ko i ovo, da dode osobama koje
boluju, cije obitelji nisu dobrog imovinskog stanja ili nesto. Zasto je taj proces
toliko dug. Nije nitko ni pregledo te papire, sam ose proslijeduju iz jedne ustanove u
drugu. Svasta traZe, imovinu, izvadak iz registra, gruntovni list. TraZili su da
donesemo, i mi smo donijeli. Rekli su nam da ne bi smjeli imati nista.

Ispitanik 5. - Osijek

26. Spol
a. njegovatelja: Z
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27.

28.

29.

30.

31.

32.

b. oboljelog: Z

Godina rodenja
a. njegovatelja: 1958.
b. oboljelog: 1932.

Molim navedite najvisu zavrSenu skolu
a. njegovatelja: SSS
b. oboljelog: OS

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?
Zaposleni. Oboljela je bila u mirovini.
Mjesto stanovanja njegovatelja i oboljelog
a. Zivite li u istom domacéinstvu 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 ¢lana obitelji 1 dr.)?
Ako zivite u istom domacinstvu s oboljelim, molim navedite broj ¢lanova u domacinstvu i
njihovo srodstvo s oboljelim
Zive u istom kucanstvu. Cetvero.

Kada je pocela bolest; kada je zapocelo lijeCenje i pracenje; da li se oboljeli sad lijec¢i?

Dok je jos Zivjela u vlastitoj kudi. PocCelo je s nebuloznim razgovorima. Mene je znala
nazvat susjedom ili kumom. Veseli se vidi da idem ja. Oslovi me da sam kuma ili
Sogorica. Rijetko se sjetila da sam ja njezino dijete. Iako jedino. Pa san, probudi se pa
govori da moramo ié, pa ne zna kuda mora i¢i, uglavnom je to tako pocelo. Od tad je
pocela agonija u kudi, obitelji i mene. Zaposleni smo, djeca Skola. Grozno, svaki dan je
bilo sve gore, medutim lijecnica je konstatirala opcée prakse da je to ocito demencija,
nazvan AB. Morala sam je dovest k sebi, jer je bilo nemogude da Zivi sama, e onda smo
se u obitelji poceli mijenjat da ne ostaje sama, jer je znala oti¢ pa se ne bi znala vratit.
Poceli smo od doktorice opée prakse, pa je dobila lijekove, pa popije kontra, deSavalo se
da je izgubljena u vremenu i prostoru i da njoj treba adekvatna osoba koja ée se brinut
za nju. Bududi da sam ja njezino jedino dijete, ja sam sve Zivo poduzela da ne bi dala
otkaz. Bila sam prisiljena uzet Zenu koja ju éuva i koja je s njom dok ja izbivam iz kuce
i dok sam na radnom mjestu. Plaéala sam Zenu koja se brinula za nju dok ja ne dodem
kudi. PokuSala sam ja na psihijatriju da barem ima san, da mi ne ode, veé smo bili
premoreni, znala je kéerka doé’ poslije pola noci iz grada i kaZe ,,baka je na ulici“i
zaista ona je otkljucala i izisla van. I eto slucajno, sreca je da je kéerka naisla i da smo
Jju vratili nazad. 1 tako kljuc, kljuc i samo pod kljuc jer ona oée samo iéi, i¢i a ne zna
kamo ié. Ja sam trebala na posao a teta ova jos nije stigla, ne mogu ju ostavit, zakljucat
ne vrijedi, ona ode, otkljuca, lupa, neki nagon odilaZenja. Bilo je to da ju teta Seta, ja
sam nju morala do kupaone, zabavit nju dok bi ja obavljala toalet. Bilo je tu svakakvih
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33.

slucajeva kad smo zavrsili na psihijatriji, naravno ona nije psihijatriski slucaj, lijeCnik
je rekao on bi moju majku rado uzeo ali da za nju nema ni prostor niti osoblje niti
mjesto. A ona s psihickim bolesnicima ne moZe bit u sobi. LijeCnik mi je dao terapiju,
koja se trebala pogodit koja se na koncu nije pogodila. Dobila je nuspojave, afte,
slinjenje. Otkrili smo da je to zapravo od lijeka koji je krivo djelovao, drugi slucaj je
bio, taj lijek se mora ukinut, to za baku nije lijek, to su afte koje su nuspojave, vi
morate krenut negdje dalje s nekom drugom terapijom. To je bio najobicniji sedativ za
smirenje koji njoj ni malo nije pomogao. Vrlo vrlo malo, da bi bila smirena, ali sve isto,
noéu hoda, po danu mulja. Znali smo po ulici tréat, trazit.

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

7 godina veé ima dijagnozu AB. Puno puta sam poZeljela da padne u krevet, jer gdje bi ju
ostavila tu bi ju i nasla, jer sam bila u strahu da ako mene nema, kao kéerke njene, nisam
uopce bila sigurna na nikoga. Ako im ode, oni zadrijemaju, ona je zapravo svaki momenat
koristila da bi otisla.

A gdje ste se informirali o bolesti?

Jeste i od neurologa dobili info o razvoju bolesti, jeste li bili zadovoljni pristupom,
koli¢inom dobivenih informacija?

Jako ruzno, sve te lijekove koje su davali dementnoj osobi to je sve bilo pokusni kunié.
Prvenstveno $to je dobila set lijekova koji nisu bili za nju. Poslije toga se pocela ceSat
zbog nekih lijekova. Pa doktorica izade i kaZe baka pije totalno krive lijekove. Sve se to
pogadalo. ,Ajmo joj dat ovo, pa ajmo joj dat ovo“. Na koncu mislim da joj je Serokvel.
Koliko se sad sje¢am, jo§ najvise i najbolje pomogao, ali ne 100ml jer je ona padala,
nestajala. Grozno je to bilo. U tih 7-8 godina je toga se toliko izdeSavalo, da se pitamo,
odakle ta snaga. Bio je jedan lijek koji joj je pripisala dokotrica, psihijatrica, gdje smo s
osobnom iskaznicom morali ié svakih 8 dana po njega. Onda se naSao jedan lijecnik
koji je pitao koliko baka ima godina, koliko kila. Od tog joj je isto bilo grozno, onda je
lijecnik koji je bio na zamijeni rekao, dajte to pod hitno ukinite to ide za covjeka od 150
kila, to ne moZe starica koja je 60-70 kila, $to je i éinjenica, pa drZis§ se tog jer ne zna$
bolje. Pa onda ponovo idemo kod psihijatra pa onda dobije drugi lijek, pa opet dobije te
afte. Muz, dijete, svi se uklanjaju od stola, mislim i u kudi je to bilo grozno. Medutim
ajmo ponovo na dermu i ovo. Doktorica ude u auto, kaZe ona baka pije, to ne smije pit,
to ukinite, mi ukinemo i onda je bilo bolje. Onda smo i5li na obicni, na ppp, neki lijek
od 15 mg, onda smo na praksitene isli. Ti praksiteni su za nju bili kap u moru. Onda
smo dosli do jedne psihijatrice koja je rekla ja éu baki pripisat lijek od 100mg to joj ja
dala, ona odmah pala s nogu. Odjedanput u sekundi je pala ¢im ga je popila. Onda sam
zvala doktoricu i ona mi rekla ,,popijte i vi usput jedan, pa Cete se i vi odmorit, nemojte
pravit paniku*“. Taj serokvel sam ja osobno smanjila s 100 na 50, da je kolko tolko
imala ona noé. Da smo mi ukucani mogli zaspat bar sat vremena. Zavrsili smo jednom
na neurologiji, gdje je rekao da ¢e baku cijelu pregledat, onda je on rekao ajd enek ode
jo$ na EKG, pa nas je tehnicar tamo, rekao $ta smo mu doveli bakicu staru, da $ta ona
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35.

mora to radit, pa sam ja digla glas, pa je on rekao ajde snimit ¢emo. Bilo je toga u
meduvremenu. Nismo Cesto neurologu isli. Jednom u tih 7 godina da, nije joj bilo
dobro, po svemu se vidjelo da nesto ne Stima i ne Stima. I onda sam dosla na hitnu i
onda je taj doktor na neurologiji dao si je truda. Imala sam uglavnom dobra iskustva s
hitnom. Vozila sam ju na hitnu, naprosto sjedam u auto i idemo, onesvijestila mi se,
nesto ne $tima, ne mogu joj tlak izmjerit i tako, to su oni odradili.

Kako vam je udruga pomogla, §to vam znaci udruga?

Kako je ova situacija utjecala na vas zivot?

Tko Vam pruZza najvecu emocionalnu podrSku pri njegovanju oboljelog u svakodnevnom
zivotu (obitelj, lijecnici — opce prakse, neurolozi, logopedi itd. , socijalni radnici,
prijatelji, udruga, drugi njegovatelji, svecenik, itd.)

Lijecnik opce prakse.

Tko Vam pruza najvecu konkretnu i prakticnu pomo¢ pri njegovanju oboljelog u
svakodnevnom Zivotu. (obitelj, lijecnici, socijalni radnici, prijatelji, udruga, drugi
njegovatelji itd.)

Poznajete li nekog u sli¢noj situaciji.

Proces ispitivanja:

13. 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?

Joj puno puta. To je bilo da covjek ne zna kud sa sobom. DoSlo mi da dam otkaz, da
se brinem za nju. Oc¢u li ja ostat viSe normalna. Dom dakako nije dolazio u obzir, er
je to osoba koja mi nije mogla reci jel dobila rucak ili jesu li je oprali. Nikako ju
nisam mogla dati u dom, jer to je moj majka za koju sam ja se osjecala odgovorno i
Jja nisam sebi mogla zamisliti da ja imam rucak i da smo sretni za stolom a da ne
znam kako mi je mama, i jel se neko za nju brine za osobu koja ne zna reé da je
fedna gladna ili oprat se. Sto je izuzetno voljela.

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

a. OpiSite, $to ste to¢no 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 traZzenju informacija?
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Kako ste se osjecali kad s saznali dijagnozu?
Ma nikako se nisam osjecala, ti si tu kao jedinka, znala sam da idem samo mi uvijek bilo
na pameti, Sta bi bilo ako bi se meni nesto desilo, bududéi da sam sjedala za volan, da sam
issla na posao, da sam zivkala tetu s posla, jel joj dala lijek, jel rucala, kolko je rucala, jel
spavala, uvijek u strahu s posla. Moji ukucani su me kritizirali, oéemo li mi to mo¢ izdrati,
pomo¢ bas od nikuda, $to je stvarno Zalosno i jadno za takve ljude, koji su izuzetno bili
divni i krasni, sluZili ovom drustvu.

15. Gdje ste DRUGO/potom potrazili 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
informacijama, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo. Jeste li
imali nekih problema pri traZzenju informacija?

SFT: Nije trazio previse info, onim sto je dobio od doktora i sto je procitao na
internetu bio je zadovljan
16. 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?

Pa ne, literatura u glavnom i tako. Casopisi. Da. Is¢itavala sam sve ¥ivo s
doktoricom. S lijecnocom opde prakse, izuzetno krasnom osobom, koja mi je
jako puno pomogla. Onda sam inzistirala na onom vrti¢u za odrasle ljude.
Pa sam traZila smjestaj, zvala crveni kriZ u Osijeku. Da su prepuni.

Od nikoga, to ja ne mogu re¢ da sam bilo od koga Sta mogla dobit.

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

e. Ako da, opiSite o ¢emu se toc¢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?

f.  Ako odgovori nisu dobiveni ili ispitanik nije bio zadovoljan dobivenim
odgovorom, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo.

g. S tim da mi je lijecnik psihijatar reko, da oni nisu priznati u zakonu, ali da
se njoj bilo $ta desi, svakako da ¢e vas pozvat i odgovarat Cete, svakako
pazite da joj se nista ne desi, da ne odluta.

16. 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
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nekih financijskih prava i naknada, reguliranje mirovine oboljelog, naknadu za
njegovatelja, placanje lijekova, itd.

a. Ako da, opisite o ¢emu se toc¢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) i kako ste problem razrijesili?

b. Ako odgovori nisu dobiveni ili ispitanik nije bio zadovoljan dobivenim
odgovorom, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo.

Pa ne moja mama je imala mirovinu, i ja sam iz njezine mirovine, placala tetu koja
je dolazila 4 godine i nesto, cuvat. Nista m iza nju nismo imali pravo, niti sam ja za
nju traZila. Sve na $ta je imala pravo, lijeCnica opce prakse bi pripisala, pelene i
njezine lijekove, koje je ona standardno pila. Uglavnom, svaki njezin prvi lijek,
Cajevi kojekakvi, to sam prvo morala probat ja, bududi da ne zna reé jel ima grceve i
kako se sad osjeca. Po njoj se nije moglo vidjet nista, medutim nikakve naznake
nisam vidjela jel ona u bolovima pa sam sve to morala ja, Sto god smo se od lijekova
susreli prvi puta to sam sve ja pribala da bi vidjela kako je to.

17. 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 iusluga za oboljelog, npr. pomo¢ u ku¢i, dnevni boravak za oboljelog, prijevoz
do bolnice 1 sl.

a. Ako da, opiSite o ¢emu se tocno radilo, Sto ste trebali, kako ste se osjecali, $to
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.

Sve je ona to na koncu imala ali nisam ja to Zeljela, recimo kad je doktorica vidjela da je
ona ovaj u dosta loSijem stanju, htjela je izac svaki puta pogledat ju. Kad je bilo Sta trebalo.
Doktorica bi to sve rijesila. Sestru joj je pripisala i kad je bilo Sta trebalo ona bi dolazila i
dala lijek ili bilo 5ta. Ona mi je bila desna ruka. Doktorica je bila jako korektna na $to joj
zaista hvala.

Sto mislite, §to bi vam najbolje pomoglo, koji oblik podrike, pomo¢i u kasnijoj fazi. Kako bi
se sustav trebao organizirati, od socijalnog, medicinskog, Sto napraviti da se lakSe skrbite o
¢lanovim svoje obitelji oboljelima od AB, da se nosite s izazovima. Kako bi ta podrska
trebala izgledati.

18. 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, isl.
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a. Ako da, opisite o ¢emu se toc¢no radilo, Sto 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) i kako ste problem razrijesili?

b. Ako odgovori nisu dobiveni ili ispitanik nije bio zadovoljan dobivenim
odgovorom, ispitati o kakvim se informacijskim preprekama radilo.

Ne, ne, ne, bila je tu patronazna sestra koja je izlazila zadnju godinu. Da tjedno je jedanput
izisla, bududi da je tu teta prisustvovala koja ju ¢uva, nije ju patronazna morala ni kupat i
to S$to se higijene tice. Ovaj to sam sve odradila ja. To je voljela, Zeljela i tu je bas uZivala,
Sto se same higijene tice. Najce§ce znamo svi da stari ljudi to ne vole. Al ona je bila jedna
od tih $to nisam razmisljala jel se ona osjeti. Eto tu sam sretna $to mi je kuca odisala
cistocom i §to se nije osjetilo da je neki zapuSteni stari Covjek u kuci. PatronaZna ju je dosla
progibat, baka je oko tih stvari bila Zivlja nego sama patronaina sestra. Smijala joj se i
tako nesto. Doktorica opce prakse je rekla da baka ima pravo na patronazu.

19. Jeste li upoznati s radom udruge “Memoria” i jeste li ikada od njih potrazili pomoc¢?

Objasnite.

Uglavnom da, znam da postoje. Nisam traZila pomoc, uglavnom je to prikraju. Sad s enesto
to pocelo dogadat i ljudi koji su bolesni da imaju koliko toliko pomoé jel to same rijeci
utjehe covjeku puno znace u takvim situacijama, a kamoli nesto drugo.

Bilo bi dobro da postoji ustanova samo za takve ljude, da si siguran di ostavijas svog
bliZnjega i da je to siguran ustanova gdje ostavljas bliznjega kad tebe nema.

9.3. Tablica transkripta

Spol
Ispitanik SaZet opis Citat
ABOSI a. njegovatelja -
Zensko
b. oboljelog - Musko
ABOS2 a. njegovatelja -
Zensko
b. oboljelog - Zensko
ABOS3 njegovatelja: zensko
oboljelog: musko
ABOS4 Njegovatelja: Zensko
Oboljelog: Musko
ABOS5 a. njegovatelja -
Zensko
b. oboljelog - Zensko
ABOS6 njegovatelja: M
oboljelog: Z
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Dob

Ispitanik Sazet opis Citat
ABOSI a. njegovatelja —
1945.
b. oboljelog — 1938.
ABOS2 a. njegovatelja —
1969.
b. oboljelog — 1936.
ABOS3 njegovatelja: 1946.
oboljelog: 1941.
ABOS4 Njegovatelja 1956.
Oboljelog 1950.
ABOSS njegovatelja: 1958.
oboljelog: 1932.
ABOS6 njegovatelja: 1959.
oboljelog: 1940.
Obrazovna razina
Ispitanik Sazet opis Citat
ABOSI1 a. njegovatelja — VSS
b. oboljelog — VSS
ABOS2 a. njegovatelja — VSS
b. oboljelog — SSS
ABOS3 njegovatelja: VSS
oboljelog: SSS
ABOS4 Njegovatelja NSS
Oboljelog NSS
ABOSS5 njegovatelja: SSS
oboljelog: NSS
ABOS6 njegovatelja: SSS

oboljelog: bez $kole

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?

Ispitanik SaZet opis Citat
ABOS1 Mirovina. Bio Da, bio je u mirovni.
nastavnik fizike.
ABOS2 Njegovatelj- lijeCnica, oboljeli- u mirovini.
ABOS3 Umirovljenici oboje. | Od 2005. bio u mirovini.
ABOS4 Umirovljenici.
ABOSS Zaposleni. Oboljela je bila u mirovini.
ABOS6 Nezaposlen. Dao je Njegovatelj je nezaposlen, dao je otkaz kada

otkaz da bi mogao
njegovati majku.
Dozivio infarkt.
Oboljela osoba nikad
nije radila. Prima
obiteljsku mirovinu.

se majka razboljela da bi ju mogao njegovati i
vratiti se s njom iz Njemacke u Hrvatsku gdje
je radio i stanovao kod brata. I on je doZivio u
to vrijeme infarkt.

Oboljela nije nikad radila, sada dobiva
obiteljsku mirovinu (suprug preminuo).
""Radila sam u poljoprivredi."
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Mjesto stanovanja njegovatelja i oboljelog

Ispitanik Sazet opis Citat

ABOSI1 Isto domacinstvo.

ABOS2 Isto domacinstvo. Zive u stanu, osoba je prije oboljenja %ivjela
Prije bolesti sama u kudi.
odvojeno.

ABOS3 Zajednicki dom. On je bio kod kuce od tog 3.6. 2015. do 26.3.
Oboljeli ima dva 2017. to sam ja sama, nitko mene silio nije,
sina. Od 8. mjeseca | pomogao ni da mi uplati uplatnice, da su rekli ti
2018. u privatnom njegovi klipani, daj uplatnice i novac da ti
domu u Zagrebu. platimo. A ja na posti u pothodniku cekam u

redu, a on stoji tamo kod radijatora. Kod
govornice, neki stup i on stane kod tog stupa i ja
njega ne vidim, pa rekao kud je krenuo, ja
dodem tamo, on stoji iz stupa i mokri. Po
staklenoj stijeni.

ABOS4 / /

ABOSS5 / /

ABOS6 Isto domacinstvo. Njegovatelj (sin) Zivi u istom domacdinstvu s
Obiteljska kuca. oboljelom (majka), u obiteljskoj ku¢i.

Koliko dugo ste ga njegovali? Jeste li bili sami kada ste ga njegovali?

Ispitanik Sazet opis Citat

ABOS1 4 godine njege. Jedan | 4 godine. U biti jesam, uz pomo¢ djece kad nisu
njegovatelj, uz radili.
pripomoc.

ABOS2 / /

ABOS3 / /

ABOS4 / /

ABOS5 / /

ABOS6 / /

€

Ako Zivite u istom domacinstvu s
oboljelim.

oboljelim, molim navedi

te broj ¢lanova u domacinstvu i njihovo srodstvo s

Ispitanik SaZet opis Citat
ABOSI1 / /
ABOS2 Troje. Ponekad i Sad nas ima Cetvero. Ajoj, troje. Bude nas
vise. nekad i deset. ,,Ko dode? Ko smo mi“ — joj,
nemoj me zezat, pa djeca moja. , Kak se
zovemo?“ Marinela i Mirela?
ABOS3 / /
ABOS4 5 osoba. Supruga, Petero nas je u domacinstvu. Ja sam s njim 24
kéer. sata. Bilo dan bilo noé.
ABOSS Majka i kéer. Zive u istom kucanstvu. Cetvero.
ABOS6 Majka i sin. Sin i majka. Samo njih dvoje Zive u

domadinstvu.

Kada je pocela bolest; kada je zapocelo lijecenje 1 pracenje; da li se oboljeli sad lijeci?

Ispitanik

SaZet opis

Citat

ABOSI

Zaboravljanje
osnovnih stvari iz
svakodnevnice. LoSe
vozacke osobine
(krivi smjer).

Pocelo je tim da je zaboravljao, pod broj 1
zatvorit naprimjer vodu. Ko je to uradio? —
»INisam ja“, zaboravio zakljucat stan- ,,nisam
ja“. Ostane plin upaljen -, nisam ja“. Kada smo
se vozili primijetila sam greSke, suprug je bio
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Nisu odlazili
specijalisti nego
lije¢niku opce
prakse.

Clanovi obitelji
primijetili promjene
u ponasanju

vozac ja naZalost nisam vozac. Pravio je gresSke
koje sam primjedivala, koje nije priznao
naravno. ,Ne, neg on pazi“i tome slicno. Jako
je volio vikendicu, odlazili smo vrlo Cesto jer je
bio radno aktivan i sposoban raditi, onda i tamo
Jje bilo svega. Isto ostavio je otkljucano pa je
otiSao pa bi onda susjedi upozorili jer ja sam u
to vrijeme jos radila, pa bismo bili zajedno samo
vikendima.

Da je vikendica otkljucana. Zaboravljao je puno
toga, u krivom smjeru je poceo voziti automobil,
promasio bi kamo idemo. VoZnja je bila jedan
od pokazatelja da to nije samo demencija nego
mislili smo, poSto sam lijeCnica opcée prakse, i
meni se desilo da se moram vratit da vidim jesu
li vrat zakljucana. Ali evo, demencija, to je bila
prva dijagnoza. Nismo isli specijalisti nego
lijeCniku opcée prakse. E sad kad su se te pojave
ucestale, kad smo vidjeli i ¢lanovi obitelji ne
samo ja da se nesto dogada s njim pocele su i
glavobolje uclestale, u biti, oprostite, prvo su
pocele glavobolje i to intenzivne. Bili smo
lije¢niku, ¢ak smo isli i na neurologiju. Dobio je
Jjace neke lijekove, medutim ni to nije pomagalo

ABOS2

7-8 godina.

Prije 7-8 godina. Dosla sam [u stan sa
svojima] 1. na neki blagdan, na Novu godinu,
Sta je ono bilo. ,,Koje godine, znas li?* Jooj,
[uz pomo¢ kéeri], 9-10 godina. Pa kad sam
onda isto strahirala, i onda bas mi je ostal oto
u pameti, takve stvari ne moZes$ zaboravit. Jel
se sjecas Aleksandre? ,,Koje Aleksandre?“
[kéer objasnila] A sad se sje¢am.

ABOS3

Nelogi¢no ponasanje.
Mokrenje na javnom
mjestu. Glavobolje i
vrtoglavice na
pocetku. Posjetili
psihijatra prvo koji ih
je uputio neurologu.
Prva dijagnoza
demencija. Za 8
mjeseci
dijagnosticirana AB.
Zbunjenost
njegovateljice
ponasanjem
oboljelog. Oboljeli
bjezi iz kuce,
ponekad neodjeven.
Oboljeli agresivan,
napadao
njegovateljicu.

Mi smo imali apartman na moru i te smo se
godine spremali da idemo na more pocetkom 6.
mjeseca. Ja sam njemu rekla, je rimama terasu
u stanu, zapadna je strana, ujutro bude hladno
na njoj, i rekla sam mu ajde uzmi orahe pa ih
ocisti da ih, viSe puta sam mu to rekla. I to jutro
je izaSao to je bilo 3.6. 2015. godine, i ja dodem
vidim on je naslonjen na zid i pitam ,,$to je
tebi?*“ on rekao ,,smracilo mi se!“ — ja sam
mislila da je lagani moZdani ili ne znam, a
neurolog kaZe da nije. E tada su poceli
problemi, on je psihicki padao, ja sam to zvala
psihickim padom. Onda sma ga vodila kod
psihijatra a on me poslao na neurologiju, pa
sam ja neurologa molila da ga primi na obradu
pa ga je primio na dva tjedna. I prva dijagnoza
nije bila demencija, meni je psihologica rekla,
on je ono senilan, $ta to znaci, mislim $to ima
veze $to je senilan. Medutim nakon 8 mjeseci
smo ponovili testiranje, puno je losiji bio, tada
je dobio dijagnozu, u 3. mjesecu 2016,
demencija i Alzheimer i vaskularna.

Ali je prije toga moZda Cak u rano proljeée on bi
otiSao u trgovinu i donio stvari bez veze, pa je to
nosio vracat i mijenjat, ja sam mislila da on to
namjerno i da ne pazgi pa sam se ljutila na
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njega, medutim on je obolio. Kad je bio bolestan
Jja nisam mogla prihvatit, od jedanput se covjek
pocne ponasat bez veze, tréi bjeZi ode u gacama
van na ulicu. Nedaj BoZe da sam ostavila kljué
u bravi on uzme i ode. Ja na Strosiki stanujem.
Pa ga vidim na tramvajskoj stanici vidim u
gacama i Carapama ide u grad. Ja sam s njime
dolazila na ta predavanja, ja sam se htjela
educirati jer nista o tome nisam znala. Htjela
sam malo i ja, ali znate kakve je on probleme
pravio, vi mu date malo keksiéa malo pa ga
drZimo pa on ode.

Kasnije je bio jos agresivan, pa je meni znao
Samar opalit, pa mi ruku uvrnut do boli, sad on
kad je u domu ima snage, aj daj mi ruku, a on
me stisée. Ima joS snage ali je jako loSe.

Prvi korak je bio kod psihijatra, iste godine
13.7. kod doktorice Bilié, on je nju poznavao,
jer je on radio u Dravi i ona je odmah kad je
pitala koju terapiju koristi. On je imao
neuralgiju, to je upala Zivca koji s racva i ide
prema uhu, on je u tim trenutcima kad bi se to
aktiviralo ne bi mogao pricati ni jesti. Od 2002.
Jje imao tegretol, ona je rekla da je to od
tegretola. Onda sam ga vodila u ambulantu za
bol, jer je imao bolove, i pitam doktora jel
Dpostoji neki alternativi lijek da nije tegretol. -
Gospodo svi oni djeluju na centralni Zivcani
sustav, svejedno kako se zove. Sad ne znam sta
u domu pije.

On je od 8. svibnja 2017. u jednom domu
privatnom u Zagrebu. Mi smo toliko bili
kompatibilni da smo se razumjeli pogledom.

ABOS4

2017. oboljeli
dozivio infarkt.
Sumnjaju da se od
tada prvi put
pojavljuju simptomi
AB. Halucinacije
najcesce. Nakon
nekog vremena
oboljeli bio potpuno
samostalan. Stanje se
nije mijenjalo do
prije 9-10 mjeseci
kada se znatno
pogorsalo.

2017. je imao lagani infarkt s kojim je zavrsio s
3 bajpasa. 14.2. je imao operaciju i on se jako
lijepo oporavljao, dva dana je bio u Sok sobi i
super je izgledao, da bi treci dan se on pogubio i
njima hodao po odjelu i odonda je to sve
krenulo kako ne treba, jako, jako je, il nas
pozna il nas ne pozna, vidio je ono $to se ne vidi.
Dosao je kuéi i bio je katastrofa. Haluciniro je,
svakakve moguée stvari. Ja sam to sada ni
nemogu ispricati, da smo pisali nebi popisali
sve. Nije ni hodo ni nista, djeca su ga po
dvoristu, i malo je bio nadoSo, to ljeto je moZda
nekih 60%, sam je iSao u crkvu, u trgovinu, kod
lijecnika je otiSao sam. U mirovini je bio. Od
2010. ali jedino $to nije bio za obué, sto je radio
radio je sve naopako. Ja kaZem gore on dole, ja
kaZem dole on gore. Sve naopacke. Brijat se nije
mogo, kupat se nije mogo. To ja sve od 2017.
poslije operacije radim do dan danas. I jesenas
je bilo 9-10 mjesec kad se to njemu strasno
pogorsalo. Il moZda i ranije. MoZda je godinu
dana, na nekih 70%. 2018. je onako malo
ubrzano. Ne prepoznaje ni sam sebe u ogledalu.
Ljuti se. Ogledalo je tamo. To je drugi covjek.
On se uopce ne gleda u ogledalo, morali smo ga
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prekriti folijom, svada se s ogledalom. To je i u
kupaonici i u odrazu stakla.

ABOSS Nakon §to su Dok je jos Zivjela u vlastitoj kudi. Pocelo je s
prepoznati pocetni nebuloznim razgovorima. Mene je znala nazvat
simptomi oboljela se | susjedom ili kumom. Veseli se vidi da idem ja.
preselila kod kéeri. U | Oslovi me da sam kuma ili Sogorica. Rijetko se
kojoj je dvoje sjetila da sam ja njezino dijete. Iako jedino. Pa
zaposlenih dvoje san, probudi se pa govori da moramo i¢, pa ne
djece. Lijecnica opCe | zna kuda mora ié¢i, uglavnom je to tako pocelo.
prakse pretpostavila 0d tad je pocela agonija u kudi, obitelji i mene.
da je demencija. Zaposleni smo, djeca Skola. Grozno, svaki dan
Dobila lijekove od je bilo sve gore, medutim lijecnica je
lije¢nice OP koje ne | konstatirala opce prakse da je to oéito
bi konzumirala demencija, nazvan AB. Morala sam je dovest k
pravilno. Izgledno sebi, jer je bilo nemoguce da Zivi sama, e onda
vrijeme smo se u obitelji poceli mijenjat da ne ostaje
njegovateljica je sama, jer je znala oti¢ pa se ne bi znala vratit.
placala osobu koja je | Poceli smo od doktorice opée prakse, pa je
brinula za oboljelu za | dobila lijekove, pa popije kontra, deSavalo se da
vrijeme radnog je izgubljena u vremenu i prostoru i da njoj
vremena treba adekvatna osoba koja ée se brinut za nju.
njegovateljice. Bududi da sam ja njezino jedino dijete, ja sam
Nesanica mucila sve Zivo poduzela da ne bi dala otkaz. Bila sam
oboljelu aliiobitelj. | prisiljena uzet Zenu koja ju éuva i koja je s njom
Nekoliko puta dok ja izbivam iz kuce i dok sam na radnom
oboljela zavrsila na mjestu. Placala sam Zenu koja se brinula za nju
psihijatriji no nije dok ja ne dodem kuéi. PokuSala sam ja na
procijenjena kao psihijatriju da barem ima san, da mi ne ode, veé
psihijatrijski slucaj. smo bili premoreni, znala je kéerka doé' poslije
Lijecnik je dao pola noci iz grada i kaZe ,,baka je na ulici“i
terapiju koja nije zaista ona je otkljucala i izisla van. I eto
dobro djelovao te je | slucajno, sreca je da je kéerka naisla i da smo ju
imao nuspojave. vratili nazad. 1 tako kljué, kljuc i samo pod kljucé
Ispitanica Jjer ona oée samo iéi, iéi a ne zna kamo i¢. Ja
pretpostavlja da je to | sam trebala na posao a teta ova jos nije stigla,
bio obican sedativ. ne mogu ju ostavit, zakljucat ne vrijedi, ona ode,

otkljuéa, lupa, neki nagon odilaZenja. Bilo je to
da ju teta Seta, ja sam nju morala do kupaone,
zabavit nju dok bi ja obavljala toalet. Bilo je tu
svakakvih sluéajeva kad smo zavrsili na
psihijatriji, naravno ona nije psihijatriski slucaj,
lijecnik je rekao on bi moju majku rado uzeo ali
da za nju nema ni prostor niti osoblje niti
mjesto. A ona s psihic¢kim bolesnicima ne moZe
bit u sobi. Lijecnik mi je dao terapiju, koja se
trebala pogodit koja se na koncu nije pogodila.
Dobila je nuspojave, afte, slinjenje. Otkrili smo
da je to zapravo od lijeka koji je krivo djelovao,
drugi slucaj je bio, taj lijek se mora ukinut, to za
baku nije lijek, to su afte koje su nuspojave, vi
morate krenut negdje dalje s nekom drugom
terapijom. To je bio najobicniji sedativ za
smirenje koji njoj ni malo nije pomogao. Vrlo
vrlo malo, da bi bila smirena, ali sve isto, no¢u
hoda, po danu mulja. Znali smo po ulici tréat,
trazit.

ABOS6 Prvi simptomi 2010. | Prvi simptomi su poceli kad je majka imala 70

Dijagnoza 2015. Ne
prima lijekove za

godina (znaci negdje 2010.). Dijagnoza je
postavljena 2015. godine. Otprilike S godina je
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AB. Idu kod
neurologa.
Razocarani
lije¢nickom pomoci
bacili svu
dokumentaciju.
Prestali i¢i
neurologu, sada opet
kreéu. Skrbnik trazio
pomo¢ od Udruge
Memoria. Pravnu i
financijsku. Nakon
savjetovanja dobio
jednokratnu od
600KN.

proslo od prvih simptoma i dijagnoze.
Oboljela se lije¢i (ima problema s tlakom) — ali
nije na nikakvoj posebnoj terapiji za AB, ide
na preglede... Kod dijagnoze je receno da bi
trebala i¢i na neku operaciju $to ona nije
htjela i to je bilo to.

Nista od tih lijekova za AB. S amo tlak, i
klasika Ove sto treba. Visoki ocni tlak. A od
ovih tableta (za AB) ne znam sta ce biti. Evo,
30. 5. idemo kod neurologa, ne kazem da ce on
nesto promijenit, i moj i njezin zviot. Ali
mozda nesto postoji sto joj moze olaksati
zivot, sto ce joj mozda biti .. ne znam, da ce se
neke stvari usporiti, ne znam. Prije 5 godina
mi je neki doktor rekao da ima nesto sto malo
pomaze. Nesto sto moze poboljsati cirkulciju
mozga. Ja sam mislio da bi joj to moglo, to
nam je dala doktorica opce prakse. Ona nam
je izasla u susret koliko je mogla. Trebao bi
netko tko se bas time bavi. Neki neurolog, koji
bi mogao reci treba nam ta i ta
terapija...Bacili smo sve papire nakon tog
kirurga. Ali samo da nam nesto malo olaksa.
E sad koliko ce meni to biti lakse, jos jedne
tablete koje treba staviti u kutiju. Kazem,
znam da mi je sestra prije par mjeseci poslala
taj link, od S stepenica, na trecoj jesmo. TV,
boje i zvukovi, to bude upaljeno 24 sata
dnevno, nema osjecaj valjda da ste sami.

To je ta dijagniza, AB. Tad u to vrijeme, ja
sam stao da trazim... nisam znao da mogu
dobiti nesto. Ja sam samo isao za tim da
dobijem neke tablete. Ako ce njoj biti bolje, a
meni automatski lakse.

Krenulo je sa 70 godina, kao da je netko
presjekao vrpcu i krenulo je u drugom
smjeru. Do tada sam mogao raditi $to sam god
htio, biti gdje god sam htio... sve je ona
odrZavala a kako vrijeme prolazi... Ali evo
sad sam naucio kuhati, nisam ni znao da imam
taj talent. Od 2015. nisam nista trazio niti
pokusavao dok se nisam s Vama ¢uo (SFT: s
udrugom) i dobili smo sada tu naknadu, 600
kn mjesec¢no. Na 2 godine. I nakon toga
ponovo vjestacenje ide da utvrde. Zvao sam
udrugu vezanu uz svoja prava i kako da
ostvarim svoja prava za pomo¢ u njezi druge
osobe.

To je 5 godina vec trajalo. Dosli smo do faze
gdje su joj snimali karotide...doktor je rekao
da imaju neke tablete, ali jako puno
koStaju..., a poslije slijedi operacija vratnih
Zila, ali kirurg je rekao da od 100 pacijenata 4
umru, 20% dobiju visoki tlak. Ona je rekla da
nije za operaciju, toliko je bila svjesna Zena. I
tu smo stali. ViSe nismo se vraéali kod
neurologa. I onda eto ponovo smo sad krenuli,
jer ja ne znam gdje sam ja, gdje sam tu ja. Ja
znam da nije rjeSenje da ja mogu ovako cijeli
Zivot ovako ostati, da mogu nju sluzZiti. Ja
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znam da to tako ne moze biti ali ja nju ne
mogu natjerati da ona nesto na silu napravi.
Ona ne moze ovdje biti sama (SFT: Pokazuje
jastuk na kojem se vide tragovi i pokazuje
kako majka nasloni jastuk na peé.) Jednom je
klompe skoro izgorila. Nekad ode u podrum
gdje imamo kuhinju, moram paziti da plin ne
bi zaboravila

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

Ispitanik Sazet opis Citat

ABOSI1

ABOS2 Staracka, srednja. Srednja faza.

Ko' sad ne mogu ja
reé¢ ni da sam
pametna ni da
sam...Covjek slabo
kontaktira s nekim
puno, ni ono §to
kaZe ishlapis, to je
teSko. Ustvari nekad
ti dode kad si ovoliki
bio. (To je sad
srednja progresija-
kéer) Veé sam ja
svugdje bila.

ABOS3 / /

ABOS4 Nisu informirane. Ne znamo mi to zasto je on tako pao u krevet,
Ocekivale su pomo¢ | mi smo mislili da éete vi to nama pomoé. Mi
od ispitivada. Citale | smo mislile da je to vasa svrha dolaska. Tesko
su o tre¢em stadiju mi to prihvacamo da je to tredi stadij, ja sam to
bolesti. Ne mogu Citala, da u trecem stadiju imaju epilepticne
prihvatiti tako napade i da ne znaju ustat. Ne moZemo jos
progresivno kretanje | prihvatit da to tako brzo i progresivno ide. I ovo
bolesti. Nedavno sad ovaj napad, dali to znaci da je sad zbog tog
imao epilepticni napada on izgubio protok informacija.
napad.

ABOSS 7 godina. Veoma 7 godina vec¢ ima dijagnozu AB. Puno puta sam
stresno iskustvo za poZeljela da padne u krevet, jer gdje bi ju
njegovateljicu. ostavila tu bi ju i nasla, jer sam bila u strahu da

ako mene nema, kao kéerke njene, nisam uopce
bila sigurna na nikoga. Ako im ode, oni
zadrijemaju, ona je zapravo svaki momenat
koristila da bi otisla.

ABOS6 Srednja faza. Moze Koliko sam ja to Citao, mama je sada otprilike

ostaviti oboljelu
samu bez nadzora.

u toj nekoj srednjoj fazi; treba nadzor no
mogu ju ostaviti na dva sata samu u kuéi. Iako
danas sam se vratio ku¢éi iz du¢ana i nasao
otvorena vrata. Strah me posebno u sezoni
grijanja (da nesto ne zapali) i sl.

Tko Vam pruza najveéu emocionalnu podrsku pri njegovanju oboljelog u svakodnevnom zivotu?

Ispitanik Sazet opis Citat
ABOSI1 Emocionalna podrska | Obitelj i sin i snaha.
od obitelji.
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Osjecaj tuge, straha,
nesigurnosti i
bespomoc¢nosti.

TuZno, eto kako sam se osjeéala. Naravno da
jesam. Strah za sebe, za njega prvenstveno kad
je htio sam iéi ja nisam mogla biti svaki tren uz
njega, pogotovo onda kad sam radila, nisam
bila sigurna u njega. Mobitel je imao, on je bio
Ppo struci nastavnik fizike. Stvarno se razumio u
tehniku. Nazovemo ga mobitel upaljen, ne zna
ga ugasiti, ne zna s njim rukovati, pocelo je tako
sa obi¢nim, upali televizor ostavi ga upaljenog.
Puno puno takvih sitnica, trebala bi vratiti film
u nazad, koje su ukazivale, da nesto, da je on
druga osoba, da nije ona koja je nekad bio.
Kojoj bi sve zasmetalo, koji je sve popravke
radio u kudi, nisam trebala ni majstora. Kad to
nije vi§e zamjecivao.

ABOS2

w»Da, doktoru, ti si pedijatar, a ja sam ko' mala
beba.“ S obzirom na osteoporozu isla je kod
endokrinologa, imala je puknute kraljeSke, pa
smo to sanirali, pa se malo sporije krece. ,,Zato
Sto me krsta bole Pije vise lijekova, pa ima
pacemaker. ,Jelda, od kad imas to?“ Pa onda
od kad sam onaj doSla, onaj prvi, kad ste vi tu
dosli, onaj iza toga, dobila sam kad je papa
onaj, onaaaj bio je, ja sam onda bila u bolnici,
onda su mi ga stavili. Od 2005. ili 2004.

ABOS3

Nitko joj ne pruza
emocionalnu
podrsku. Pricala je
cesto s razlicitim
ljudima o svojoj
situaciji. Uputili su je
u Centar za socijalnu
skrb. Uspostavila
kontakt s socijalnim
radnikom nakon dva
mjeseca od
podnosenja zahtjeva.
Socijalna radnica joj
preporucila da
njeguje oboljelog
dok moze pa da ga
posalje u dom.
Punomo¢ imala i
njegovateljica i
obitelj koji nisu bili u
dobrim odnosima.
Preporuka socijalne
radnice da se
punomo¢ usmjeri u
jednu stranu.
Smjestanje oboljelog
u dom u Sagu

Nitko. Sama, ja kad sam cula 2016. sad nakon
godinu i ne§to dana, ja sam poznavala jednu
gospodu, ona je njega vidjela, ja sam znala s
njom pricati, ona je isto nesto socijalno,
usmjerenje to ima. Ona je meni rekla on je
bolestan, jer je sjedio kod nje na stolici. I ona
mene kaZe jeste vi isli u centar za socijalnu
skrb. Ja kaZem nisam, Sta vam je to. Oni su vam
na Gunduliéevoj i nemojte mene spominjat jer
me poznaju, al on kao takav oboljeli ima neka
prava. I odem ja tamo, da sam ja znala Sta ée se
meni dogoditi ja nikad ta vrata ne bi otvorila.
Nikad. Ja sam dosla tamo i uzela dokumente da
ispunim koji su se traZili za tudu njegu i pomoc.
Kako je on imao mirovinu 3500 kuna ja sam
mislila da je i to kategorizirano pa nisam uopce
mislila da ée nesto dobiti. Podnijela ja zahtjev i
kaZu oni meni, dobiti ¢e on socijalnog radnika i
sad cete s njim sve rjeSavat. Dva i pol mjeseca
mene nitko nije kontaktirao i onda sam ja nasla
ime te socijalne radnice i ona uopce nije znala
za njega. I onda sam joj rekla, gospodo ja ne
trebam financijsku pomoc ja trebam
savjetodavnu, ja nista ne znam o tome. Njen
savjet je bio, ovako, izdriite dokle moZete dok ne
budete mogli dajte ga u dom, sad krenite u
potragu za domom, jer neée domovi svi takve
oboljele. Nista oni nisu napravili. Promijenila
se socijalna radnica, ta je bila donekle korektna,
Ppa me nazvala i predstavila se, zove se Sanja
*%*%% Napravila je jedan kiks, napravila je
zapisnik, ona je meni kroz taj zapisnik naredila
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da ja moram ukinut obostranu punomod, a ja
sam bila u takvom rastreSenom stanju, jer sam
iSla za njega trazit smjestaj u Sagu. Cula sam da
je to dobar dom. Bio je jedan gospodin iz
Visnjevca on je svoju gospodu dao, on me i
vozio. Ja viSe nisam mogla izdriat ni psihicki ni
fizic¢ki, samo sam traZila pomo¢ negdje ko ¢e
njega i na njega pazit, jer ja ne mogu izdrZat
sama. MoZda je to bila srednja faza, al je bio
jako agresivan.

ABOS4 Medusobno. K¢eri. Medusobno. I kéerka u Njemackoj isto se s njim
gleda. Preko messengera.

ABOS5 / Lijeénik opée prakse.

ABOS6 Sestra i brat te Sestre i brat su mi podrska. Lije¢nica me je

udruga na koju ga je
uputila lijecnica.
Situacija s oboljelom
dovela do
zdravstvenih
problema skrbnika.
Oboje piju tablete.
Udruga izvor
informacija.
Neurolog i lijecnica
na vjeStacenju dali
odredene
informacije.

Prvu dijagnozu
skrbnik nije primio
dobro. Ignorirao
postojanje bolesti.
Kroz neko vrijeme
postao svjestan
stanja. Nakon
nekoliko godina skrb
za oboljelu osobu
postala intenzivnija.
Razmislja o
pronalazenju posla i
odlasku na more ali
smatra da mu
njegova situacija to
ne dopusta. Osjeca
kao da mu je Zivot
stao, zbog trenutne
situacije i infarkta
koji je dozivio.

uputila na udrugu i to mi je bilo jako korisno.
Po tome $to je neurolog trazio, je nekih 10
pregleda. Jedini s kojim sam mogao
kontaktirati je to Sto je iSla na psiholosko
vjestacenje di bi ta doktorica odredila, ona je
pricala sam njom nasamo i ona mi je neke
stvari rekla. Ali ona je vremenski ogranicena.
Pacijenti je drugi ¢ekaju. Od svih oni mi je
nesto malo vise od toga objasnila. Jedino sto
sam s udrugom kontaktirao. Ja sam se od
infarkta dobio 30 kg i to nije zdravo. Nije to
samo do hrane, vjerujem da je to i na
psihickoj bazi. 24 sata moram brinuti. Hoéu
izadi van ili ne¢u. Znam da ujutro moram
pripremiti njezinu kutiju s tabletama, i svoju
Kutiju...

Iskreno, kad sam saznao, covjek ne voli puno
o tome ni slusati. U nekoj vrijeme, na pocetku
ne zelis vidjeti, Zmiris nekad na jedno oko
nekad na oba dva i neke stvari jednostavno ne
vidis. Sve je to onako s godinama, pojavio se
rez neki ali nakon par godina islo je nekim
tempom malo ja¢im. I sad i ja se previse ... ne
znam. Ja pokusam s njom pricati, ti imas neku
mirovinu, nikakvu ali je nekakva. A ako ja
dozivim, i ja trebam nesto imati (SFT:
mirovinu). Ali za sve valjda postoji neki
razgog. Da je trebao da tamo ostanem
(Njemacka) ja bih tamo ostao.. Ja sebi nisam
puno vrata tu otvorio, i kad sam radio uvijek
je bila neka guzva. Sad i nije toliko problem
naci posao...otici na more nekoliko mjeseci ali
ja ne mogu to.

Sestra kad dode tu ona nakon sat-dva izgubi
zivce. Ona je sad zena u 50im godinama, ja joj
objasnjavam pa kako ti to gledas, ja njoj
objasnjavam. Onda sam sebi kazem, kako ja
njoj sad mogu objasniti, a ne mogu sebi.
Znate kako je meni bilo. Ugasilo je svjetlo i
doslovce sve je stalo. Sve je nestalo i mene
nema. Da me nisu probuli, ne znam sto bi bilo.
(kod infarkta). 6 dana sam bio u komi...
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Tko Vam pruza najvecu konkretnu i prakti¢énu pomo¢ pri njegovanju oboljelog u svakodnevnom zivotu.

Ispitanik Sazet opis Citat
ABOS1 Konkretna i Obitelj i sin i snaha.
prakti¢na pomo¢ od
obitelji.
ABOS2 Dvije kéeri. Oboljela | Ko te njeguje? Sama. -A mi ti ne trebamo? A
je u velikoj mjeri dobro trebate. Al nema tu jos takve krize. -Ne
samostalna i dalje. treba ti nitko. -Pa dobro ne treba nitko, vi ste tu
Plete i zaSiva odjecu. | pomodi éete. -A kad nas nema? -A BoZe moj
nisam ja toliko, ono da si ne mogu, barem jo§
nisam bila u toj krizi. Pa tako, ako mogu im
skuhat, pa krpam pa ono $to mi nije teSko, a one
to ne stignu, nekad carapa imam cijelu hrpu,
pomaZem njima koliko mogu u kudi i tako. Jel
sam uvijek radila pa ne mogu mirovat kad
treba.
ABOS3 Slaba pomo¢ obitelji | On ima dva sina i dvije snahe i nitko nije ni
oboljelog. mrdnuo prstom. Ja sam njima znala, znam kad
Njegovateljica Jje bio svj. Dan AB, rekla sam im, pitali su
apelirala na pomo¢ Jjednog na televiziji kako se snalazi s majkom
ali nije ju dobila od bolesnom, a on je rekao — Zena, kéerka i ja smo
obitelji oboljelog. se ukljucili, mi to radimo u smjenama. To sam
Tvrdi da je obitelj Jja namjerno njima rekla, ali oni nisu uopée
marila samo za novac | reagirali. Kad su shvatili da on mora otiéi onda
oboljelog. ih je uhvatila panika za njegov novac. Samo to.
Onda je ta Sanja napravila zapisnik u kojem
sam ja razrocila sredstva prekinula Stednju,
izgubio je 10 000 kn ja 8000, oni parole
izbacuju a trebali bi §tititi interese, da sam ja
znala da oni tako Stite interese nikada ne bi
usla u tu zgradu.
ABOS4 Supruga je najviSe s | Ja sam to najvise s njim, prije jos to operacije ja

oboljelim. Nakon
operacije sumnjaju
da se stanje
pogorsalo. Vecinu
dokumenata izgubili
u renovaciji kuce.
Najprije su pomo¢
trazili kod
neuropsihijatra.
Odradili su sva
testiranja, stresno im
je bilo obavljati sve
te preglede. Duga
¢ekanja izmedu
testiranja. Godinu i
pol dana nakon prvog
pregleda su dobili
dijagnozu. Oboljeli je
u invalidskim
kolicima. Od
doktorice su saznali
da imaju naknadu.
Lijekovi su im skupi,

sam rekla doktoru da mi on izgleda ovako
smuseno, da se okre¢e na mjestu i da se ne moze
snaci. Ako mu kaZem donesi nesto on donese
neku drugu stvar. To je bilo prije operacije, ali
ne tako Cesto. Prije operacije pomalo a kasnije
se rapidno pojacalo. Mi smo oti§li doktoru, nasa
se kuéa komplet renovirala, mi smo te
dokumente, svi su nam u velikom krsu otisli, mi
smo to i potisnuli, i njemu je bilo dobro, pa smo
mislili da je to trenutno, pa je poslije operacije, i
od zimus imamo, (2017.) imamo te sve papire i
mi to vodimo. Sad smo mi poceli i¢ kod doktora.
Proslu zimu 2019. tesko je to sve i popamtiti.
Najprije sam otisla kod naseg doktora. Najprije
ideS§ neuorpishijatra, pa na to testiranje pa kod
neurologa pa to sve skupi papire pa opet vozi
kod neurologa. Puno prode vremena dok se
dode na red. Tek ove godine nakon 6-7 mjeseci
Jje dobio 100% dijagnozu. Tek ove godine, ad je
sve snimio, nakon godinu i pol dana. Sve
snimke kad je uspio posnimiti i odnio to je onda
je dobio dijagnozu. Jako se dugo cekalo od
testiranja do testiranja. Znaci godinu i pol dana
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150 kn lijek. Male su
im mirovine. Dobili
su poziv za
vjestacenje u centar
za socijalnu skrb.
Poziv im je stigao
postom, vrlo kasno,
nezadovoljni
uslugama djelatnika
centra za socijalnu
skrb.

otkako smo krenuli kod doktora mi smo dobili
dijagnozu. 2019. dijagnoza. Neurologica je dala
dijagnozu. Pa mislim da je ova i na psihijatriji
da je ona posto nije agresivna da on nije njen
pacijent pa su ga poslali neurologu. Najprije je
iSao on psihijatru, pa onda mene pozovu, pa na
testiranju isto ide on prvo pa ja. Uglavnom sam
Jja njemu u pratnji ovakva kakva jesam, ja na
kolicima moram. Mi smo taj dan isli na
lijeCnicko vjeStacenje u tvrdu, da dobijemo
naknadu. I to je jo§ u postupku. Od dokorice su
saznali da imaju naknadu. To je naknada za
pomod, ja sam rekla da jako skupo platimo te
lijekove, 150 kn platimo taj lijek, pa jedan
susjed ja jako teSko hodam pa ga je on Setao, pa
moramo i tom Covjeku nesto dati. Male su nam
mirovine. Svi su nam to i rekli da mi imamo
pravo. Ja ne znam kolika je to naknada i kako
se zove i to smo i§li na to vjeStacenje u
ponedjeljak, ma Zali boZe 5to smo isli evo
iskreno. Ovo za vjeStacenje u Tvrdi, centar za
skrb, a ovi iz centra za socijalnu skrb su dosli k
nama i rekli nam da idemo na vjestacenje. Da
éemo dobit poziv za vjeStacenje. Nakon dva
mjeseca smo dobili poziv, pa sam ja nazvala, pa
Jje ona rekla, tek dv mjeseca ste, i onda je rekla
pa dobro kad ste ve¢ nazvali negdje éu vas
ugurati i onda je stavila neki datum i nije mi
mogla réé, i da ée pokusati. Dobili smo poziv
postom isti dan kad je i vjeStacenje i nismo stigli
doé. I onda sam ja nazvala i rekla zasto nismo
mogli dodi i onda mi je taj netko rekao da jel
moZemo dodi sutra u 8. Ja sam njih bila
ostavila, doktor je tamo rekao da on ni nezna di
su ti papiri. A samo je proSo jedan dan otkako
su oni pripremili te papire i nije ih imao
pripremljene kad su oni dosli. KaZe on ajde
dodite zamnom, i doveo me do socijalne radnice,
on je otiSao, za njega nisam ni cula ni vidjela, a
socijalna radnica je popisala papire. Samo su
me pitali jel nosi pelene i rekla sam da ne nosi i
bas taj dan je zavrsio u pelenama. To stvarno da
Covjek ne povjeruje. Ja komplet sve radim za
njega. Sve. Nismo javili da je poceo nosit
pelene.

ABOSS5

/

/

ABOS6

Nitko. Financijsku
pomoc¢ dobiva od
brata i sestre koji
$alju mirovinu
oboljele osobe.
Problem je §to
skrbnik nije zaposlen
pa nema financijsku
stabilnost. Kud god
on ide, ide i oboljela.

Nije trazio socijalnu
pomo¢. Smatrao je

Nitko. Brat i sestre mi poSalju novaca pa uz
njezinu mirovinu, i njegovu ustedevinu... Sve
sam. Kako godine idu to je sve teZe. Najveéi
problem je §to nemam posla. 2016. sam poceo
raditi u Njemackoj i dobio tamo infarkt. Gdje
idem ja, tamo ide i ona. Idemo u paketu. (fako
Jje bilo i prije nego je oboljela). Koliko mozZe
razvlacim to $to sam zaradio prije godinu
dana. Koliko ¢u to moéi. Pijem tablete. Saku
tableta njoj, Saku tableta meni. I tako.

Ta doktorica...Kad smo pricali. Kad mi netko
pricao da bi se ja trebao nekome obratiti ali
nemam osjecaj da bih treba traziti socijalnu
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da nije potrebna.
Kasnije se
predomisljao i
razmisljao o pomo¢i
od 600kn.
Cuojedau
Vinkovcima postoji
dnevni boravak za
oboljele od AB. Koji
bi dobro dosao
skrbniku. Brat i
sestra su mu podrska,
poticu ga da misli na
vlastito zdravlje.

opomo¢. Ja ne bih pristao na to da nemam
kruha u kuéi, da bih ja isao traziti i sta da ja
sad idem kod nekoga kucati na vrata, da mi
da netko. Ovo (SFT: tih 600 kn) je nesto sto su
mi svi rekli da znaju, doktorica, pa sestricna,
pa sestra, svi koji su sa strane govorili zasto ne
bi probao, kolega je rekao da zna da ljudi
znaju ostvariti pravo na to, imas pravo, a
neces...cista matematika. To mi je ipak pomo¢
od 600 kn. Nisam ni razmisljao da bi ja sta od
drzave mogao dobiti. No koliko god ja mogu
zamisljati idealno sto bi mi trebalo. Rekao
sam si, vdijeti cu kako mi ide. Brati sestrai ja
svi smo rastrkani, oni su mi podrska, cesto su
oni tu. Sogorica mi je govorila da gledam na
sebe. ..

Ne zna tko ima tako nesto sli¢no. Da mi nije ta
doktorica to rekla, ne bih ni do vas do§ao
Nisam ni dosao na ideju da se s nekim uopce
moZe pricati... jedan kolega mi je pric¢ao da se
u Vinkovcima u domu moglo jedno vrijeme
jedanput tjedno dovesti na sat dva, ne zbog
ostavljanja nego da ona s nekim kontaktira.
Nije Zivot televizija i ljudi na TV, mora imati
normalan kontakt s ljudima. No kazu da su to
sada ukinuli. Odveze$ na sat dva, odes popijes
kavu, a ona ce s nekim pricati... Da ona vidi
nekog drugog. Ali ovako ne. Ovako znas da ti
netko drugi ne moze puno pomoc, kad je to
tako u zivotu... Ono sto je na Zapadu
normalno kod nas je to jo$ uvijek daleko.
Malo su to bas zakomplicirali Stvar je Sto
ona...ne moze biti sama ako ja trebam nesto
obaviti cijeli dan, pogotovo ako se lozi vatra.
Sestra mi nabavila onaj alarm za uglji¢ni
monoksid. Sve sam kljuceve posakrivao,
stalno provjeravanje je li sve zakljucano...

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 tocno napravili, kako ste se osjecali?

Ispitanik SaZet opis Citat

ABOSI1 / /

ABOS2 Tvrde da je Pa meni kao lijecniku to je drugacije, ne znam
informiranje vazno. ono, morate se informirati u vezi svega, jer
Povremeno traze novije su kak bi rekla smjernice i nova lijeCenja.
informacije 1 Pa se morate informirat. Ne znam, zadnji puta
mogucénostima moZda prije tjedan dva. [TraZe njegovatelja koji
pomoci oboljeloj. bi bio s oboljelom dok su djeca na poslu]

ABOS3 / /

ABOS4 / /

ABOSS Njegovateljica nije Joj puno puta. To je bilo da covjek ne zna kud

htjela da se oboljela
smjesti u dom.

sa sobom. Doslo mi da dam otkaz, da se brinem
za nju. O¢u li ja ostat viSe normalna. Dom
dakako nije dolazio u obzir, er je to osoba koja
mi nije mogla redi jel dobila rucak ili jesu li je
oprali. Nikako ju nisam mogla dati u dom, jer to
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Jje moj majka za koju sam ja se osjecala
odgovorno i ja nisam sebi mogla zamisliti da ja
imam rucak i da smo sretni za stolom a da ne
znam kako mi je mama, i jel se neko za nju
brine za osobu koja ne zna reé da je Zedna
gladna ili oprat se. Sto je izuzetno voljela.

ABOS6

Poslao nalaze u
Sloveniju. Dobio
odgovor u kojem je
prepoznao bolest kod
oboljele osobe.
Savjetovao se s
udrugom. Dobio
konkretne upute.

Kod neurologa su
trazili prvu
informaciju. Lije¢nik
im rekao kako je
terapija jako skupa.
Skrbnik cesto reagira
stresno na nelogicna
ponasanja oboljele
osobe. No brzo se
primiri. Skrbnik
opisuje svoju
situaciju kao
bezizlaznu i kao da
Su mu se sva vrata
zatvorila. Cesto je
pod velikim stresom.
Zali za sredenim
zivotom iako vjeruje
da ga moze dovesti u
normalno stanje.
Svoj zivot
okarakterizirao kao
skupinu komada.

Necakinja mi je u Osijeku i ona je sestri
proslijedila nalaze u Sloveniju i onda je ona
meni preko Vibera poslala tu poruku, i bas je
onako kad ¢ovjek ¢ita, samo se slazu kocke.
Sve je bas tako.

A Cujte, prvi put kad smo se Culi, ja nisam
znao prestati pricati. Glupo je mozZda reci ali
ja sam dobio racun za telefon, ja znam koliko
dobijem telefon mjesecno i racun je bio puno
veci (30 kn) i ve¢ sam htio zvati telekom. I
onda se sjetim da sam s vama razgovarao. Vi
ste rekli 10 rijeci sve ostalo sam ja pricao. Vi
ste mi pokusali pomoci, uputili me na neke
stvari. Covjek ne moZe s nikim razgovarati.
Mamim problem je §to i ona s nikim ne
kontaktira. Niti tko kod nje dolazi niti ona kod
koga ide. Takva nije bila ni prije, sada
pogotovo. Imala je sestru u Osijeku, koja je
umrla.

2015. kad smo isli prvi put kod neurologa,
pokojna tetka je 100 na sat radila i ona mi je
rekla da je cula da postoji nesto i ajde molim
te ajde molim te odvedi ju, na njezin nagovor.
I tad je doktor rekao da je terapija jako skupa
i da se on mora ograditi da bi se uopée
koristila. I onda ta operacija. Ta su se vrata
zatvorila. Tu sam stao i onda je proslo 4
godine i sada gdje se god okrenes vrata su ti
zatvorena. Moras negdje pokusati nesto
otvoriti, bilo sto pokusati promijeniti jer ovaj
sad status ide dalje ...ona nesto nesvjesno
napravi, nenamjerno, u nekim situacijama
bude kao dijete , ja tu planem, mislim da u
meni tlak.. (a moram se paziti od visokog
tlaka), paziti se sekiracije. To sve prode. Ali ja
se ne mogu smiriti. Nakon tri munite ona je
OK, a ja se jos ne mogu smiriti. Ja si mislim,
zasto ja to radim sebi? Je li to normalna
reakcija ili nije?

Brzo se ja smirim. Ona zaboravi i sto je bilo, a
neni tlak udara u usima. Ali to je tako. Kad
covjek zna kakve tu ima faze i sta sljeduje i
onda covjek kaze ovo jos uvijek mogu. Iako
sam sam u puno stvari nesreden, ali jos uvijek
mogu.

Puno puta tako navecer dodem, sjednem i
gledam neki film, vrti covjek po glavi, i pita se
za$to sam morao ovo ovako, zasto samo morao
ono onako? Ali to je nesto jace od Covjeka, da
ja imam sredeno iSta u Zivotu, ja bih rekao
OK ali ja nemam nisSta sredeno, meni je sve
ovako u komadima.. Da sam i najzdraviji, ne
bi trebao ali to je toliko jako.. I sam po sebi
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sam po karakteru...Sam sebi se okrenem, i
pitas se di si ti. Nisam ni ja neki stabilan, da
imam nesto svoj u zivotu, posao, kucu
(obitelj), cekam posao.. ali to se sve nekako
zatvara, samo u krug...Koji bih ja posao
mogao raditi? Sto bi to trebalo biti?

Gdje ste PRVO potrazili odgovor/

savjet? Jeste li dobili odgovor koji je odgovorio na vase pitanje/potrebu?

Ispitanik Sazet opis Citat
ABOS1 Prvo su odgovore Prvo od lije¢nika opcée prakse. Rekla je da je to
trazili od lije¢nika vjerojatno demencije, jer zaboravila sam on se u
opce prakse. Gubitak | prostoru poceo isto postao dezovijentiran. Mi se
veéine mentalnih dogovorimo, jo§ nisam radila, ne znam da me
funkcija. Odlazili su | saéeka kod ,,Name*, a on pita ,,Gdje je Nama?“
neurologu. Jos kad je ono razuman bio, kazaliste gdje je.
Pretpostavka da je KaZem jednostavno je znao u pogreSnom smjeru
rije¢ o AB. Kasnije oti¢i. Ne zna, ne zna gdje se nalaze stvari za
dobivena potvrda koje je prije znao jako dobro onda smo ga jedva
sumnje. uspjeli odgovorit od toga da ostavi auto da
vozZnje nije za njega, uz pomoc¢ kéeri naravno,
prodali smo auto, onda je on htio vozit njezin i
bilo je tu svega ustvari, skoro udario u kuéu kad
jevidio da ga ne zna ni upaliti. Tad je veé poceo
gubiti i one ustvari tehnicke sposobnosti, on je
bio dobar vozac. Lijecnik me uputio neurologu,
tada u biti, odmah je doktorica bila ta osoba
koju ja sam veé sama dijagnosticirala da bi se to
moglo radit o Alzheimeru, da to nije obicna
demencija, da je to nesto ozbiljnije. I onda smo
dobili potvrdu dijagnoze.
ABOS2 Savjet prvo trazili Neurologu, isli smo kod neurologa, bili smo i
kod neurologa. kod ovih psihologa. Nesto te pito? — Sta me
Oboljela pito? — Pito te da nacrtas sat pa obojis? — Ajoj
nezadovoljna da to sam bila u Vukovaru. I bila sam nekako,
tretmanom kod meni tad to nije trebalo, ja se ljutila na nju,
psihologa. reko' nisam ja luda, Sta si rekla da je on? Koju
formulu on ima? Sta je on nekakvi infinje... -
Psiholog! -On gori od mene, covjek kroz to
sve...
ABOS3 Informirala se preko | NVigdje. Pocela sam se informirati preko

interneta. Saznala za
odredene moguce
uzorke s kojima je
poistovijetila Zivot
oboljelog. Znanje
prosirila na
Alzheimer Cafe-u. i
njegovateljici
potrebna skrb,
socijalna radnica joj
predlaze da se
odrekne skrbniStva
nad oboljelim. -
odbija. Na internetu
pronalazi kriterije za
dobar smjestaj

oboljelog.

interneta, kada mi je neurolog u drugom
koraku dao dijagnozu. 2016. u 3. mj sam dobila
dijagnozu, onda sam ja isla na Internet gledat
Sto medicina kaZe, kako nastaje ta bolest, i onda
sam nasla sve ono Sto je tamo navedeno, tesko
djetinjstvo, razvod, ratni uvjeti, zanemarivanja
od strane obitelji, sve je on to prosao, on je
tipi¢an primjer na kom s eto sve odrazilo, onda
sam ja rekla, ovaj stariji mi je rekao, vi ste krivi,
vi ste ga vodili kod doktora.

Pa Cujte ja ne znam jel bi mi netko drugi mogao
dati bolje informacije nego na internetu, pa
Cujte malo sam na AlzCaffeu sam znanja
prosirila. Onda sam ja nju pitala, koliko
genetika ima utjecaja, pa je onda meni rekla,
sve bolesti imaju genetsku podlogu, raspitivala
sam se okolo tko je imao ali nije nitko. Ja sam
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Razocarala se
trenutnim
smjestajem.
Spominje losu hranu
i higijenske uvjete.

mislila s njom suradivat vi§e, da sam ga uspjela
u Tenju prebaciti. Gordana me pitala- ajde kaZe
odustanite od skrbnistva, dajte njima, nema ko'
brinuti o vama. A ja njoj kaZem, gospodo
Gordana koliko god vaSe namjere bile iskrene,
ja ne odustajem. Meni kaZe Svetlana, pa vi
njima smetate, jer ja ne odustajem od svojeg
zahtjeva. PoStujte moja ljudska prava. Kada me
je Danijela pitala za tekudi rac¢un, ja sam njoj
rekla, da me nikad nista nije pitala za njega i da
Jju nista ne zanima osim tekuéeg racuna. Jedan
dan sam na internetu skinula da je jedan od
zadataka obilazak smjeStaja. Zasto vi niste dosli
vidjet gdje je on. Pa je onda ona rekla da ée me
preduhitrit. Nikad ona nije bila u Zagrebu vidjet
gdje je on smjeSten. A njen odgovor na to je bio,
jako su zauzeti. U tom domu ima mravi, pojest
¢e vas mravi, ja donijela voce, isla oprat voée
kad ono mravi po nozi, pod je bi ocrn od mravi,
Jja brzo zatvorim vrata, a sve puno mravi. A on
kaZe gospodu ja na 5 katu stanujem pa ima
mrava. Oni njega presvuku, daju mu jelo, ja to
Jjelo ne bi mogla jesti, oni to dovoze iz drugog
doma, to su ko neke splacine.

ABOS4 Od lije¢nika, doktora | Od lije¢nika, doktora opcée prakse i malo na
opce prakse 1 malo internetu.
na internetu.

ABOSS Stresno razdoblje za | Ma nikako se nisam osjecala, ti si tu kao
njegovateljicu, strah, | jedinka, znala sam da idem samo mi uvijek bilo
kritiziranje od strane | na pameti, $ta bi bilo ako bi se meni nesto
obitelji zbog koli¢ine | desilo, buduéi da sam sjedala za volan, da sam
obaveza i stresa. is$la na posao, da sam zivkala tetu s posla, jel

joj dala lijek, jel rucala, kolko je rucala, jel
spavala, uvijek u strahu s posla. Moji ukucéani
su me kritizirali, oéemo li mi to mo¢ izdrzati,
pomo¢ bas od nikuda, to je stvarno Zalosno i
Jjadno za takve ljude, koji su izuzetno bili divni i
krasni, sluzili ovom drustvu.

ABOS6 / /

Gdje ste DRUGO/potom potrazili

odgovorio na vase pitanje/potrebu?

odgovor (ako niste pronasli odgovor)? Jeste li dobili odgovor koji je

Ispitanik

SaZet opis

Citat

ABOSI

ABOS2

ABOS3

ABOS4

ABOS5

S~~~ |~

ABOS6

Nije trazio previse
info, onim sto je
dobio od doktora i
sto je procitao na
internetu bio je
zadovoljan.

S~~~ Y~~~
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Jeste li ikada do sada koristili Internet ili elektronicke izvore da pronadete potrebne informacije ili dobijete
podrsku (npr. na online forumima)?

Ispitanik Sazet opis Citat
ABOSI1 Jako puno koristila Joj, to sam zaboravila, jako puno sam koristila,
Internet, takoder i u biti kéerka je to vise odradila. Pronasia je sve
¢lanovi obitelji. mogudée materijale. Je da je na engleskom, al’
Literatura i materijali | poSto ja i kéerka razumijemo, bilo je to nekih
na engleskom. Mali 100njak stranica. Al drugo je Engleska drugo
dio literature smo mi, Ono §to je bilo u tim materijalima, nista
prilagoden situaciji u | nije bilo prilagodeno, ni meni dostupno. E da,
RH. Uc¢lanili se u ukljucili smo se u onu udrugu Alzheimer u
udrugu Alzheimer u | Zagrebu, onaj njihov bilten, i to smo bili
Zagrebu 1 pratili Clanovi, pa smo ga dobili. Godisnji $to izlazi, eto
njihov bilten radova. | to je bilo to. Proucavali smo stvar, sve $to se
Nisu mogli Alzheimera tice. Citali, itali, negdje smo se
pretpostaviti ni nasli, negdje se nismo nasli, jer stvarno je
saznati uzrok bolesti, | Alzheimer kod svakoga drugacdiji. A tipi¢na
povezuju ju s bolescu | bolest potpuno i oni uzroci, o kojima ste vi
i simptomima majke | razgovarali, su ne znam kod nekih da, kod
oboljelog. drugih ne, vrlo vrlo nesto $to ce trebati ne znam
koliko dugo da se pronade pravi uzrocnik. Nije
ni prehrana, nije ni fizicka aktivnost zakljucila
sam ni mentalna aktivnost, nesto,
pretpostavljam da je to ipak genetski, ja sam
poslije svega pobornik toga jer sutra njegova
majka isto bila bolesna, tad se nije znalo al’ isti
simptomi. Tipi¢no ponaSanje njegovo je kao §to
je bilo njegove mame kad smo se mi negdje
oZenili onda je ona bila u fazi toj.
ABOS2 Koristili internetske | Pa da preko raznih éasopisa, interneta, mislim
izvore, Casopise. medicinske literature, do koje se moZe lako doci.
Kcer lijecnica, imali | ,,Kod kuce smo imali kad te zaboli nesto bili
su medicinsku protiv vrucice, kroz svoj Zivot sam provela vise
enciklopediju kod sama nego s ikim, moj muz, vozi, vozio auto, pa
kuce. ode na dane i tako“ Navikla sam sama. I§le su u
vrti¢ pa u Skolu. Jedno vrijeme smo imali pa
uzmes pa on gori nego on, jedna gospoda bila,
kaZe ona meni skuhala sam kelj. Pa to vidi§
svakakve doZivljavas, moja mama je otisla od
mene.
S koliko godina ste izgubili majku?
Ne mogu se sjetit. Cekaj Mario se rodio kad je
baba otisla. Joj svasta mi se u glavi pobrka da
trebam znat pa onda ovako.
ABOS3 / /
ABOS4 Ne pamti nazive Ja ne pamtim nazive stranica. Prve dvije tri

stranica. Odabrala
prve koje su joj se
pojavile. Gledala je i
dokumentarne
filmove. Trazile
informacija na
portalu ordinacija.hr.
Pratile su emisije na
televiziji kao §to je
Treéa dob. Cula za
HUAB i da se bore

stranice koje su se pojavile. Ja sam bas gledala
na National Geographicu dokumentarac o AB.
Simptome smo traZili i faze. Ova ordinacija.hr,
oaza. Ja sam gledala emisiju Treca dob, i
gledala sam kako s eoni tamo bore i sve, ne
znam kakvo je sad stanje u Osijeku i to. Slusala
sam s televizije, oni se bore da svi imamo ista
prava, da vi imaju ti bolesnici, kako u Zagrebu,
imaju taj neki, ustanova, HUAB. Znam da su
rekli da se bore svi da svi imaju ista prava. 1
imam osjecéaj da oni tamo imaju bolje nego mi
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za ravnopravnost.
Dobila osjecaj da je
bolja situacija u
Zagrebu nego u
Osijeku. Smatra da bi
svima trebalo biti
isto.

ovdje. Dali grijeSim? Svi smo mi driavijani RH,
naZalost.

ABOSS

Casopisi, lije¢nica
opce prakse davala
informacije.

Pa ne, literatura u glavnom i tako. Casopisi. Da.
Iscitavala sam sve Zivo s doktoricom. S
lijeCnocom opce prakse, izuzetno krasnom
osobom, koja mi je jako puno pomogla. Onda
sam inzistirala na onom vrtiéu za odrasle ljude.
Pa sam traZila smjesStaj, zvala crveni kriZ u
Osijeku. Da su prepuni.

0Od nikoga, to ja ne mogu re¢ da sam bilo od
koga $ta mogla dobit.

ABOS6

/

/

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

Ispitanik Sazet opis Citat

ABOSI1 Nije trazila pravnu Pa iskreno, ne nisam, to ni traZila [pravnu
pomo¢, misle¢i da ¢e | pomod], jer mislila sam da ja to mogu, bila sam
moci sve samiipod | prepotentna. Tu su djeca, tu smo mi, i bili smo
pretpostavkom da i ubijedeni da éemo se mi moci s tim nositi. 1
nemaju pravo na nisam traZila ni od koga pomoé, ni od centra, ni
neku pomo¢ od bilo koga, jer znam da nisam imala pravo na

to u to vrijeme.

ABOS2 Povezuju pravne Nismo, ima ona mirovinu. ,,Oni nisu imali
probleme s doplatak, tata im je umro, one su studirale u
mirovinom. Oboljela | Zagrebu*
jo$ ima pravnu Jel vi imate mirovinu?
sposobnost. Imam 4 i nesto. -Jesmo ti rekli di ide§ potpisat u

banku za novu karticu?

ABOS3 Trazila pomoc¢ od Nisam traZila pomoc jer ja tog odvjetnika

odvjetnika. U centru
za socijalnu skrb se
organizirao sastanak
obitelji i
njegovateljice.
Nikakav dogovor
nije postignut.
Ispitanica spominje
maltretiranje od
strane obitelji.

slucajno poznajem pa sam trazila pomoé. Ne
radi ostavinu za vrijeme Zivog Covjeka. Ja nisam
to htjela. Onda su oni dosli u centar za
socijalnu skrb, ja njega sutra spremam u
Strmac, tad mene Sanja zove na sastanak i njih
Jje zvala isti dan. I mi smo bili gotovi i kad smo
izlazili oni su Cekali, i mi odemo, mi na pola
puta, i ona zove da se vratimo, i mi se vratimo.
Oni su meni u ponedjeljak ujutro rekli da
dodem u Strmac. Oni su mene do pola 1 drZali
tamo u centru, ja sam samo razmisljala kako da
ga spremim, a oni su se svi razbjezali, on je prvo
jeo, pa je odmorio, pa smo isli u Dom zdravlja
na Zuto naselje, on je bio uznemiren, pa smo
dobili uputnicu, al nismo dobili putni nalog. On
je pobjegao, ja tréim za njim, pa mi éovjek dode
pita jel vam mogu pomod, i kaZe ja imam tatu
takvog, bio je u Popovaci. KaZe ajmo gospon
BlaZ zajedno, on je rekao idite vi 7 njim a ja éu
vam donijet papire, tako da mi je strani covjek
pomogao da ja njegov te papire sredim. Sutra
dan su dosli mladi me je maltretirao, u mom
viastitom stanu, a stariji to jutro.
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ABOS4 Pa nismo nista ni traZili. Ne znam ni Sta bi
trebali. Nismo nikad nista traZili. Nismo ni znali
da moZemo nesto traZit.

ABOS3S Informacija od S tim da mi je lijecnik psihijatar reko, da oni

psihij?tra d? osobe s | pisu priznati u zakonu, ali da se njoj bilo $ta

AB nisu priznate u desi, svakako da ée vas pozvat i odgovarat Cete,

zakonu. svakako pazite da joj se nista ne desi, da ne
odluta.

ABOS6 Pravnu pomoc¢ traZio | Pravnu pomo¢ sam trebao sad kad sam ovo s

u udruzi. Pomo¢ je
dobio u vrlo brzo.
Spominje buduce
operacije oboljele
osobe. Smatra da mu
je udruga pomogla
puno.

vama razgovarao (SFT: s udrugom), i to je
bilo brzo gotovo. Stvarno me iznenadilo. Znaci
gdje god sam otisao, na bilo koji papri, sve sto
sam trebao od papira, to je bilo jako brzo
gotovo. Doktorica neka, koja to odreduje..
Donio sam psiholosko vjestacenje i te nalaze
sam odnio. Nazale od o¢nog (mora operirati
mrenu). mene je iznenadilo da je to bilo jako
brzo. I ja znam sto znaci skrb, nekad ljudi
moraju nekoga u krevetu okretati i sve. A ja
ipak. A opet, teze je mozda nekad brinuti se o
nekomu kad netko izgleda sasvim u redu.
Nema pravila.

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.

Ispitanik Sazet opis Citat

ABOSI1 Nisu imali Iskreno, mi smo relativno dobro situirani i
financijskih smatrala sam da ima onih kojima je potrebnije
problema. Problem neg meni. Premda smo lijekove kupovali, jer ti
su imali s lijekovima | lijekovi koji su njemu trebali, nisu bili kod nas
koje su nabavljali u na listi pa sam ih nabavljala po od 50 do 100
Srbiji ili BiH po eura. Ili u Srbiji ili u Bosni gdje su puno ipak
dvostruko manjoj Jjeftiniji. Kod nas 100 eura otprilike, tamo su 50
cijeni. Ti lijekovi bile cijene. Tak oda smo ih kupovali. Oni su tek
(antidementivi) nedavno dosli na listu da se uz neku
nedavno dosli na participaciju mogu dobiti.
listu. Tvrde da To su bili antidementivi. Koji su kao trebali
lijekovi nisu puno usporiti tijek bolesti medutim i to je vjerojatno
pomogli osim $to su | subjektivno. Osim da su ispraznili diep da nisu
financijski ,,ispraznili | puno pomogli. Evo poslije svega.
dzep*.

ABOS2 Nemaju problema, Nismo, ima ona mirovinu. ,,Oni nisu imali

oboljela ima
mirovinu. Kéeri
imaju punomo¢

doplatak, tata im je umro, one su studirale u
Zagrebu“

Jel vi imate mirovinu?

Imam 4 i nesto. -Jesmo ti rekli di ides potpisat u
banku za novu karticu?

Tko diZe vas novac? -Pa oni su opunomoceni, al
troSe svoj novac. Odu tamo ako nesto se treba
dodat onda se uzme mirovina. -Jel znas koliko
imas novaca? -A ne smijem re¢', preko dvjesto.
— Jel znas kakvi su novci kod nas, euro? -HA
HA joj, pa jesu euro. Na mom su moji su, mogu
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biti i vasi. -Ko ide u kupovinu kupit kruh i
mlijeko? -Pa vi. -Jel znas ti koliko kosta kruh i
mlijeko? -Joj Marina, $ta ti sad, meni to sad nije
tu i ja ne brinem.

ABOS3 Nije dobivena Nismo. On je za sve to za onaj period od 6
nikakva financijska mjeseci dobio je negdje 3000 kn, a izgubio 12
pomo¢. Za period od | 000, za koji ja nisam znala da ne vrijedi, ja sam
6 mjeseci dobiveno mislila da je to za mene amen. A oni meni Sta
3000kn. razmatranje | ste napravili, ko vam je rekao da to napravite.
povoljnih domova za | Ja sam bila pritisnuta sa svih strana. Kad sam
smjestaj. Obitelj se isla u Sag. Ta gospoda koja dri, pitala me dali
raspituje za novac sam ja razmiSljala o Strmcu, ona je rekla to je
oboljelog. Problemi s | jedna bolnica, supruga od tog gospodina je bila
oboljelim u domu.4 tamo. Ali on je bio u drugoj poziciji jer je on
mjeseca proveo u iSao svaki tjiedan dvaputa tamo. Ja upitam, ja ga
domu. Pritisak na smjestila u dom u Strosiki, medutim on je bio
ispitanicu da da agresivan i za 20 dana njega gazda otpusta. U
novac obitelji. U meduvremenu sam ja traZila, oni se naljutili na
konzultacijama s mene nedam novce, i ja kazem to vlasniku, Sta
odvjetnikom nije vi kaZete na tu bolnicu, on kaZe izvrsna. Reko
dala. daj vi pitajte njih Sta oni misle. Njega sam

uvijek smatrala svojim vlasnistvom, imao je on
obitelji koja je ipak trebala biti upoznata s time.
Ja sam od vlasnika doma dobila da se oni slaZu.
Onda sam ja pokrenua postupak i onda je bio
smjeSten u Strmac. Da ne govorim ruZne stvari,
nitko ga nije obiSao u tih 4 mjeseca, obitelj ga
nije obisla. Ja skupim podatke kako idem do
Gradiske jer to je tamo taj Strmac. I ovaj
gospodin mi kaZe, nemojte iéi on ée se
uznemiriti, i ja ne odem, meni ste mogli
zapovijedati. I on ode 40 dana je proveo tamo,
za to vrijeme smo isli traZiti dom u Osijeku. Sin i
Jja smo isli traZit dom. Sin ga je tad veé sljedeceg
Cetvrtka odveo, i pitam ga gdje. On kaZe u
Portanovu na kavu, i ja kaZem lijepo da se oca
ne stidis, a on je njega vodio da ga pita koliko
ima novaca. I kad je to sazno, onda pritisak na
mene da ja taj novac dignem. Da ja njima taj
novac dam, i onda mi je Sanja i odvjetnik rekli,
ne, i ja taj novac nisam dala. Bio je na mene
pritisak. (Nastavak u 5.)

ABOS4 Njegovatelj ima Pa on to veé od operacija ne zna potpisati.

punomoc. Imam ja punomoc¢ na kartici. I kad smo radili il
on diZe moju il ja njegovu. Tata je uvijek
prepustao mami sve brigu o troSkovima i svemu.
On je bio s nas Cetiri Zene. Njih 3 kéeri
ABOSS Oboljela je imala Pa ne moja mama je imala mirovinu, i ja sam iz

mirovinu. Time su
placani posjeti
patronaznih sestara i
stru¢nog osoblja u
dom oboljele.
Lijekove i poneke
preparate je probala
sama njegovateljica
kako bi se uvjerilau

njezine mirovine, placala tetu koja je dolazila 4
godine i nesto, Cuvat. NiSta m iza nju nismo
imali pravo, niti sam ja za nju traZila. Sve na Sta
je imala pravo, lijeCnica opce prakse bi
pripisala, pelene i njezine lijekove, koje je ona
standardno pila. Uglavnom, svaki njezin prvi
lijek, Eajevi kojekakvi, to sam prvo morala
probat ja, buduci da ne zna reé jel ima grceve i
kako se sad osjeca. Po njoj se nije moglo vidjet
nista, medutim nikakve naznake nisam vidjela

95




njihovu kvalitetu i
utjecaj.

jel ona u bolovima pa sam sve to morala ja, §to
god smo se od lijekova susreli prvi puta to sam
sve ja pribala da bi vidjela kako je to.

ABOS6

Ista situacija kao i sa
pravnim pitanjima.

/

Jeste li dosada imali neki problema odnosno mozete li se prisjetiti situacije koja je zahtijevala pomoc,
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.

Ispitanik Sazet opis Citat

ABOSI1 Njegovateljica je Jesam, ali poznavajuci sebe i poznavajuci njega
Cesto trebala pomo¢ znala sam da tu nebi nesto, ja bi opet bila
ali 1 predah od prisutna, ako ne fizicki ono u mislima, da sam

obaveza, kako fizicki
tako 1 psihicki. U
obitelji su joj svi
zaposleni te joj
pripomo¢ nije uvijek
bila dostupna. Uz
Alzheimera bio
prisutan i Parkison.
Sin i snaha su
pripomogli kada su
god od obaveza
mogli. Pomo¢

dobivala i od susjeda.

Kada bi oboljeli pao,
sama ga nije mogla
podici. Agresivno
ponasanje oboljelog
»ljubomorno dijete*.
Puno razli¢itih
situacija su bile
veoma teske za
njegovatelja,
ponekad povisila ton,
pa joj je to tesko
padalo.

ga i ostavila nekome na par sati ne bih to mogla
podnijeti, jer toliko, nas dvoje smo 45 godina u
braku bili, uvijek smo bili, zaista, ne da se
hvalim jedan dobar bracni par, to, i ne bih
mogla bit odvojena od njega, a on da je i
mogao, kad smo veé konstatirali Alzheimera on
nije bio osoba koja bi mogla biti negdje
odvojena od mene, gdje god sam isla ja iSao je i
on. Od trgovine Spara, dok se mogao kretati.
Svud smo ili zajedno. A tih par sati bi mi dobro
bila do§la pomoé¢ noéu da mi pomogne neko pri
ustajanju, pri vodenju na toalet i tako, ali to
sam odradila tak oda je kéerka, ostavila svoj
stan, dosla k meni, premda je ujutro morala i¢i
raditi. Ali kad je zatrebalo, meni je najcesée bilo
Zao da je budim, al’ je fizicki bilo naporno
odvest ga do toaleta pa vratit u krevet. PoSto on
Cesto nije imao potrebu za tim, to je bila samo
Setnja, prazan hod. Pa bismo se vratili nazad uz
pomad, jer je uzg Alzheimera bio prisutan i
Parkinson.

sina isto kad je mogao on je zamijenio kéerku,
pa bi snaha uskakala, pa i unuk jos je bio dijete
u biti, svi smo ustvari pri ustajanju, pri
oblacenju, pri hranjenju svi smo uskakali.

A i susjedi imam dobre susjede, kad bi pao, to se
Cesto desavalo, jer je htio ustat a nije mogao,
onda kucnem u zid i ona je tu iako nije volio
strana lica. Bio je ljut Cesto i na nas naravno,
zbog svega toga, al’ pogotovo strance. To je
¢udno, moZda bi se pripitomio da je bio jos
netko drugi, navikao je jednostavno, imao je
neke ne znam, nesto zlocesto postane u tim
zadnjim fazama, jer znam unuka kojeg je
oboZavao, gura od sebe dalje, njegov je kauc,
nije samo unukov, sve je njegovo, bas se
ponasao kao dijete. Ljubomorno dijete. Jer se
vratio u djetinjstvo, samo kuci hoée. Kuda,
Jjedina rijec koja je ostala- ,,hoéu kuéi“. Mami,
tati, likovi iz ranog djetinjstva su oko njega. Ja
sam jednom mama, jednom sam teta, jednom
sam gospoda neka- ,,ona gospoda mi ne da da
idem van, ne da mi jesti. Jer je zaboravio jel’'
rucao il' nije rucao. Puno takovih stvari, koje
mi dodu smijeSne, naravno dodu mi tuZne, ,,ako
mi nedas' van ja ¢u pobjec' i tako*. Agresija,
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»ako mi nedas ovo“ oce da udari i tako. Puno
puno situacija bilo, koje su vrlo teSke, onda ja
nekad povisim ton, iako to ne bi voljela, i onda
svjesna sam toga, ali nekad covjek pukne, ali da
to ne pali, da moram ko' djetetu ugladivat, iéi
niz dlaku, ne uz dlaku. Onda nekad se smiri,
promijenite nekad predmet razgovora, painju
obratit na nesto drugo, najcesce slatko, volio je
slatko, ¢okoladice, mitim ga.

ABOS2

Lose misljenje o
socijalnim radnicima.
Oboljeloj se
prividaju ljudi na
mjestima u kuéi,
kada je sama.

To nismo ni traZili.

-Oni su dubrad. Tu su nama, ma, gadi mi se.
Ne, po tom pitanju, to mi nije uopce financijske
prirode to mi nije uopce.

Ne, nismo. One su zdrave, a nisam ni ja ko zna
koliko bolesna, bude, nekad se pojavi jace, a to
sam bila jedanput sam pala. -Di si bila? -Kad
smo tu preselili, pa onu prvu noé, kad sam se
digla, pa onda sam, bila pala, nisam se ozlijedila
al me malo strah bilo. — Jel te sad strah bit
sama? — Ma ne nisam sama, pa tu ljudi ima
okolo, a ovi s balkona, to su gamad. -Sto je bilo
s tim balkonom, $to si rekla da su napravili, bio
je kad smo dosli tu. — Aj Marina nemoj me.
Znas$ da mi je to to¢ka ona koja. -Znas da pitam,
Jjer znam da kaZe$ da budu na balkonu. -Pa
budu normalno da budu, svasta su i uzeli i to ti
Jje tako kad si Zenski svijet onda te svatko da ne
kaZem prosto, jer mi Zene nismo pametne kao
oni, a to je od mlade kéerke, stan, mi imamo
kuéu i tako. Ja éu na ljeto prec tamo. -Di ée§
prec¢? Kako ées tamo sama bit? -Pa lijepo. Jos ja
mogu sebi skuhat, malo ceprkat u vrtu. -Imas tu
balkon i cvijece. -Ma oni u toliko bezobrazni
svas$ta su nam skidali, oni udu u tvoje.

ABOS3

Centar za socijalnu
skrb omogucio 500
kn mjesecno.
Spominje mjeru tuge
njege i pomoci.
Preporuka za dom
dobivena od
socijalne radnica.
Problemi s obitelji
oboljelog. Ispitanica
potpisala ugovor o
smjestaju u domu.
Organizira se jo§
jedan sastanak koji je
trajao 3 sata.
Dogovor o
skrbnistvu nije
postignut.

Nisam dobila nista, osim to malo novaca, za
tudu njegu i pomod, ta socijalna radnica je
nestala, nakon zapisa. To je bila za tudu njegu i
pomoé, 1500 kuna od dana podnoSenja
zahtjeva. Evo to je meni centar napravio,
mjesecno 500 kn, tako da je on za tih 6-7 mj.
dobio 3500 kuna. Ta se mjera zove tuda njega i
pomoé. Ja sam njih traZila d ami njemu
pomognemo, da mu nademo pomoé, oni su
traZili Zagreb, danas razloge znam, tad anisam
znala. I nasli su taj dom u Zagrebu, to je
privatni dom, jedna stara kucéa, ima otprilike 40
Sticenika. Tu preporuku dom, to smo sami. Ta
Sonja je podijelila taj dan, brojeve telefona, ali
to je sve bilo za Zagreb. Ja sam napravila jedan
prigovor na ponaSanje mladeg sina, ja sam
dosla u dom, i sjedila s njime, on i Zena
upadaju, meni okrenu leda, oni njega dignu i
odnesu u dvoriste. Drugi mjesec slucajno ja
dodem, oéu ga pozdravit, a on njega digne i
kaZe tata ajde u dvoriste, onda sam ja taj
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podnesak, rekla mi je jedna odvjetnica, M.S.,
kaZu da je dobra, ja sam se s njom konzultirala,
Jja sam onda to napisala. Da napiSem $ta se
dogodilo u domu, kako me tretiraju kao smece, i
tretiraju me kao da sam bila sluZavka, a ne
supruga. Ja kaZem odvjetnici da sam prihvatila
Zagreb jer nemam drugog rjeSenja. Danas to
zasigurno ne bi jer rekla sam da me tjeraju
silom ne bi to potpisala, jer ja sam potpisala
ugovor. To je ugovor o smjestaju u dom. Ja sam
pravnici postavila ovakvo pitanje- On je nekako
doSao pod vasu kapu, nije li centar malo
zakazao, kada se govorilo o zagrebu, jer ne bi
bilo logiénije ako nema u OsjeCko-baranjskoj
onda traZit Zagreb, a ona je meni ovako rekla-
gospodo on je imao tada novaca moglo se
platiti, pa su ga zato prihvatili. Ja sam rekla-
gospodo nemojmo gledati sad financijski on je
izopcen iz obitelji. Danas da ja njih mogu
vidjeti, ja bi im postavila pitanje, da vas nije
sramota, da pored dva sina i dvije snahe, da ga
posaljete u dom, da ga nitko ne obilazi. Dosla je
i druga socijalna radnica, Danijela, ali nije ni
rekla da je socijalna radnica. Ona je traZila
mene podatke o njegovom tekucéem racunu, i ja
sam saznala da to nije legalno jer oni do
njegovih podataka mogu docéi samo preko
sudskog naloga, a ne preko mene, ali zbog mira
u obitelji sam to dala. Gordana je organizirala
sastanak, i rekla, kratko ée trajat, u centru, kod
pravnice, bila je i socijalna radnica, meni je u
meduvremenu angaZirala odvjetnika, taj dan je
on sjedio sa mnom i nije nista govorio. A
obrnuto smo se dogovorili. Kad su oni mene
poceli cipelariti tamo, ja sam u jednom trenutku
rekla, ako se ovako nastavi ja ustajem i odlazim.
Taj kratki sastanak je trajao od pola 11 do
14:10h. Ja kaZem $to bi bio dugacak pa sjedil
ibi tamo 24 sata. Kad smo izisli van, moj
odvjetnik je rekao ovako, jadan BlaZ ako mu oni
budu skrbnici, socijalna radnica je na njihovoj
strani a Gordana na nasoj.

ABOS4

Trazili su dom sa
lije¢nikom i
rehabilitacijom. Nisu
zadovoljni ponudom.
Oboljeli ima
problema s ledima,
obitelji nije jasno o
¢emu se radi, nisu
dobili konkretnu
dijagnozu. Dobili su
misljenja od nekoliko

Tamo smo traZili dom sa lije¢nikom i
rehabilitacijom i da bi ga primili u 9 mjesecu jer
se Sire. To je najbolje opcija. Ovi svi ostali su
katastrofa. Ima jedan u Retfali, ma joj nemojte
ni spominjat, ne dolazi u obzir. Njemu treba
netko ko ce s njim radit, i higijena i masirat i
radit. On meni kaZe sad Marija dal ¢u ja ustat
ikad vise. Ja nocas do pola 2 nisam spavala,
vrpolji se nemiran je. Popiski se, onda prica,
halucinira, vice ajmo kuci. Onda ga leda bole to
nas najvise brine, $ta je s ledima. Ja se bojim na
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razli¢itih lijecnika
koji su pripisali
lijekove koji nisu
uspjeli rijesiti
problem.

snimanju, da ga nisu na snimanju prenaglo
prebacili, oni su ga pitali jel se moZe sam
prebacit na ct, on se ne zna sam, on je mislio da
se odigo a nije se odigo. I onda su ga povukli
samo. On sve potvrduje. Oni nisu uzeli u obzir
da on ne zna moZda. Ne mogu oni ocekivati da
on to mofe. Sto ako je neki disk izletio ili nesto.
Doktor je rekao da ¢e prohodat za 7 dana i onda
su oni kasnije rekli da zbog infekcije ima
temperaturu i da zhog tog ga bole leda. Doktor
mi je napisao da ima infekciju i da je to razlog
cijelog ovog dumbusa. Nije napiso koju
infekciju. Dao je antibiotik i to je to. To je danas
tjedan dana i on se i dalje ne diZe iz kreveta.
PokuSamo ga da se i posjedne ali on osjeca
pritisak u ledima. Ja ne znam dali ée dodi hitna
Dpo njega ako se on ne moZe ustat. Ne moZe
sjedit, u ledima ga boli, dovela sam
fizioterapeuticu i kaZe da ruke i noge imaju
normalnu funkciju ali da dio trupa nema.

ABOSS

Veliku pomo¢ i
oslonac dobila od
lijenice opée prakse.

Sve je ona to na koncu imala ali nisam ja to
Zeljela, recimo kad je doktorica vidjela da je ona
ovaj u dosta loSijem stanju, htjela je izac svaki
puta pogledat ju. Kad je bilo $ta trebalo.
Doktorica bi to sve rijeSila. Sestru joj je
pripisala i kad je bilo Sta trebalo ona bi dolazila
i dala lijek ili bilo $ta. Ona mi je bila desna
ruka. Doktorica je bila jako korektna na $to joj
zaista hvala.

ABOS6

Socijalnu pomo¢
trazio kroz
moguénost dnevnog
boravka za oboljelu
osobu. Na taj nacin
bi i nasao malo
vremena za sebe.
Boji se reakcije
oboljele osobe.
Spominje drugog
skrbnika koji je svoju
majku smjestio u
dom te ju rijetko
vida. Strahuje za
uvjete u domu, ne
zeli da mu majka
bude vezana za
krevet.

Ja sam tu iSao na to da njoj olakSam. Sebi bih
vrlo malo olaksao. Tih dva sata. Ali zbog nje
sam mislio da je mozda normalnije da mozda
moze s nekim kontaktirati i razgvarati, mozda
bi i ona na neke stvari pocela gledati
drugacije. Kad bih ja nju ostavio ona bi
mozda mislila da cu je ostaviti i da se vise necu
po nju vratiti. Kao s djetetom, kad ide u vrtic.
Sad sam se sjetio da mama od jedne zene, nju
sam znao sretnut kad bi se prosetao uz Dravu
(mamu bi ostavio kod tete), e njezina mama
vise ne zna tko su oni i bila je rekla je da ce
gledati neki dom u Osijeku. Smjestila ju je
bila u dom i kaze da ju vidi samo subotom.
Vezali su je 24 sata u dom u i to je bilo jako
puno, cijela mirovina plus nesto, nisu mogli to
financijski pokriti i onda su tu zenu vratili u
Sarvas. Muz joj 83 godine. i pitala je jel imaju
pravo na pomoc, da ju netko otusira i
pomogne malo s time, rekli su da ne jer kao
ima muza. Ma kako netko u tim godinama.. on
ne moze ni za sebe brinuti, a kako ce za nju.
Ni sam nije zdrav. To su neke informacije, pa
sebe tjesim, i kazem evo vidis oni su nesto
pokusali a nisu nista napravili u biti. A to je
kao bio dom neki za takve ljude. A kad s
druge strane pogledate 24 sata bude vezan, ma
ni pas ne bude 24 sata vezan. Ali ja to
razumijem, oni imaju mozda 30 takvih
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pacijenata, ne mogu oni paziti kud ce im netko
otici, ja to znam ali u stvari ne razumijem
Puno stvari ne razumijes dok se to tebi ne
dogodi, dok ne vidis, ne razmisljamo o tome.
Kad se tvoje koze tice, onda to malo bolje
pogledas.

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

Ispitanik Sazet opis Citat

ABOSI1 Cijelo vrijeme je bila | Jednostavno sam 24 sata bila prisutna ja, onda
prisutna i njegovala, | uz malu ispomoé, pojave se djeca, al u svemu
ponekad zvala tome sam ja bila sama angaZirana, nikoga
pripomo¢ nekog drugoga, ako zatreba pomo¢ onda bi pozvala,
drugoga. sve je bilo na mojim plec¢ima.

ABOS2 / /

ABOS3 / /

ABOS4 Koriste lijek Samo su nam pripisali taj mamatin. I to se
mamatin koji kosta placa 150 kuna. nitko nista drugo nije ni
150kn. dugo cekaju | preporucio. Problem je §to se jako dugo éeka na
na pregled. pregled. Ja mislim da oni ni ne gledaju
Preferiraju jednu dijagnozu. Oni to samo kad je doktorica
lije¢nicu. Postavljaju | slobodna. Nemamo problema s doktorima.
pitanje medicinke
prirode ispitivacici. Godisnji su, njegova doktorica ni ne radi,

Nisu sigurni ima li najbolje na hitnu. On je jaukao boli ga, i ja mu

operaciju utjecaj na kaZem Nikola ne mogu ja s tobom, morat éemo

razvoj bolesti. Cekat. Prvo su rekli da je epilepti¢ni napad
razlog zasSto ne moZe ustat, pa infekcija i sad veé¢
5 dana ne moZe ustati. Nema sad temperature.
Dali postoji mogucnost da je to zbog AB?
Nama je najveci problem S$ta s njim dalje.
Njemu je 69. godina. Vidjet cete on izgleda
dobro, onako kao da je lego odmorit, spavat.
Gdje god da se vidi, kaZu kako dobro izgleda
kao da nije bolestan. Bili smo i na selu, sestra je
dosla iz Njemacke. Odmarali. Pa smo mu rekli
odmori se i sve i samo smo dosli tu zbog toga i
to se dogodilo. Dali je moguce da je operacija
utjecala na razvoj bolesti?

ABOSS PatronaZna sestra Ne, ne, ne, bila je tu patronaZna sestra koja je

dolazila. Vodila
brigu o higijeni i
fizikalnim vjezbama
oboljele.

izlazila zadnju godinu. Da tjedno je jedanput
izisla, bududi da je tu teta prisustvovala koja ju
¢uva, nije ju patronazna morala ni kupat i to §to
se higijene ti¢e. Ovaj to sam sve odradila ja. To
Jje voljela, Zeljela i tu je bas uZivala, $to se same
higijene tice. NajCeSc¢e znamo svi da stari ljudi
to ne vole. Al ona je bila jedna od tih $to nisam
razmisljala jel se ona osjeti. Eto tu sam sretna
Sto mi je kuéa odisala Cisto¢om i $to se nije
osjetilo da je neki zapusteni stari Covjek u kudi.
PatronaZna ju je doSla progibat, baka je oko tih
stvari bila Zivlja nego sama patronaZna sestra.
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Smijala joj se i tako nesto. Doktorica opée
prakse je rekla da baka ima pravo na patronaZu

ABOS6

Mislio je kako ¢e
oboljela osoba imati
formalnog skrbnika.
Nije mu jasno zasto
ne postoji sustav
skrbi u kojem svaki
oboljeli ima svog
formalnog
njegovatelja.
Takoder ne razumije
zasto ta praksa
pomoci osobama
oboljelim od AB nije
usustavljena. Pita se
kako bi se ta pomo¢
placala. Izrazava
pozitivan stav §to ga
je lije¢nica uputila na
Udrugu koja mu je
uvelike pomogla.
Saznao je mnoge
stvari u
konzultacijama s
udrugom. Spreman je
obratiti se na vise
mjesta i adresa za
pomoc.

Idealno bi bilo da je tu netko. Kad sam dolazio
iz Njemacke mislio sam ako ce ona nekog tako
trebati ja cu nekog platiti. Ali ja trebam raditi
da bih nekog platio. To je nemoguce. Ja bih
trebao prodat dusu da bi zaradio sebi da
stanem i da tu njoj posaljem. Onda je jeftinije
da ja ovdje sjedima. A s druge strane, sad kad
smo ovdje, i sad kad ja ne vidim neku
sigurnost, nikakav izlaz, razmisljam kad bi
mogao ja raditi a da netko tu bude. Ali zasto
bi tebi netko placao za nekog...iako je to
nedoreceno, zna se da se takvi ljudi ne mogu
sami o sebi brinuti, a tko bi tu sad bio? Da ja
radim 8 sati, zar bi netko tu bio 8 sati? Jel bi
drzava to platila? Idelno bi bilo da netko bude
tu, da ja mogu normalno svoj zivot imati i
raditi, ali znam da je to nemoguce. Rekao sam
vam primjer za tu zenu u Sarvasu. Nema
pravo niti da joj jednom tjedno netko dode da
ju okupa nego kao ima muza. Kod takvih
stvari, ne mozes dobiti niti najosnovnije.

Drago mije sto me ta doktorica na to uputila
(psiholog), tako me uputila na vas (SFT:
udrugu), take sam fino s njom pricao. I ona mi
je neke stvari objasnila.

Covjek kaze jednostavno dodes u fazi i mislis
da to tako mora biti. Ne kucas i ne trazis, tako
je opcenito za sve u zivotu... To smo eto
uspjeli. Ne znam je li to uspjeh.

Kao da sve sve samo rijesilo, bas me iznendalo
(za tu podrsku). Sad je barem jedan dio
rijesen. Modza da se opet cujemo jer sma cuo
da imam pravo na jednom godisnje podrsku
finncijsku, iako ne bih htio da to ide preko
mjesne zajednice, to stvarno ne bih htio. Ako
se moze preko grada traziti, preko zupanije...
Ja cu se vama obratiti da znam kome trebam,
sto i kako.

Jeste li upoznati s radom udruge “Memoria” i jeste li ikada

od njih potrazili pomo¢? Objasnite.

Ispitanik SaZet opis Citat
ABOSI1 Upoznata, 7ao joj §to | Da, jesam. Steta §to tako nesto nije postojalo
nesto tako nije prije | prije.
postojalo, pohodila Dolazila na Alzheimer cafe.
Alzheimer Cafe.
ABOS2 Odlaze na web Online.
stranice udruge.
ABOS3 Dolazila na

predavanja s
oboljelim. Problemi s
ponasanjem
oboljelog su joj
stvarali probleme.
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ABOS4 Udrugu pronasle na Za udrugu sam nasla na internetu. Vidjela sam
internetu. za da pise Osijek pa sam odlucila traZit pomoé i
Posavjetovale se. posavjetovat se.

ABOSS Zna da udruga Uglavnom da, znam da postoje. Nisam traZila
postoji. Nije trazila pomoé, uglavnom je to prikraju. Sad s enesto to
pomoc. pocelo dogadat i ljudi koji su bolesni da imaju

koliko toliko pomod jel to same rijeci utjehe
Covjeku puno znace u takvim situacijama, a
kamoli nesto drugo.

Bilo bi dobro da postoji ustanova samo za takve
ljude, da si siguran di ostavljas svog bliZnjega i
da je to siguran ustanova gdje ostavijas
bliznjega kad tebe nema.

ABOS6 / /
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