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Psihosocijalne intervencije kod osoba
oboljelih od Alzheimerove demencije i
njihovih njegovatelja

SAZETAK

Alzheimerova demencija (AD) je neurodegenerativna, progresivna bolest heterogene
etiologije, dije je glavno obiljeze ostecenje kognitivnih funkcija koje ima za posljedicu ozbiljne
poteskoce u svim podru¢jima funkcioniranja oboljele osobe i potrebu za pomoéi neformalnih
njegovatelja. Istrazivanja pokazuju da rano dijagnosticiranje AD-a moze osigurati bolji
zdravstveni i razvojni ishod za oboljelog. Cilj je ovog rada istaknuti vaznost rane intervencije
u dijagnosti¢kom i rehabilitacijskom pogledu te naglasiti klju¢nu ulogu ¢lanova obitelji koji
su preuzeli poziciju neformalnih njegovatelja oboljele osobe. Rana intervencija ukljucuje
ranu dijagnostiku i ranu primjenu postupaka rehabilitacije, ukljucujuéi i programe podrske
¢lanovima obitelji, tzv. neformalnim njegovateljima. Mreza podrske oboljelima i neformalnim
njegovateljima vazan je ¢imbenik u kvaliteti skrbi za oboljele i njihove njegovatelje. U
pruzanju podrske njegovateljima vazno je prepoznati potrebe njegovatelja ¢lanova obitelji
i pruziti pravovremene i u¢inkovite mehanizme formalne podrske. AD je bolest uz koju se
dobrobiti bilo koje vrste vrlo rijetko isti¢u, a upravo je uloga pomazucih profesija pronadi ih
i pomodi oboljelom i obitelji.
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Uvod

Posljednjih nekoliko desetlje¢a Republiku Hrvatsku prati demografsko starenje,
jedan od demografskih procesa koji karakterizira porast broja stanovnistva starijih
od 65 godina. Navedeno svakako utje¢e ne samo na strukturu stanovni$tva, ve¢ i na
pojavu porasta odredenih vrsta bolesti koje u vedini zahvadaju starije stanovnistvo.
Prema podacima Drzavnog zavoda za statistiku' 2017. godine utvrdeno je da je udio
osoba starijih od 60 godina u ukupnom stanovnistvu 24,1 %. Ususret navedenom
govore i podaci Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo® koji procjenjuju kako je u
Republici Hrvatskoj 2017. godine bilo oko 86 000 osoba oboljelih od demencije.
Podaci takoder govore kako se od 2012. do 2016. godine broj hospitalizacija zbog
Alzheimerove demencije (dalje u tekstu: AD) u stacionarnim ustanovama povecao s
225 na 612. Broj oboljelih od demencije, posebice AD-a, rapidno raste. Procjenjuje
se da bi se broj oboljelih do 2050. godine mogao popeti i na vise od 115 milijuna
ljudi u svijetu, $to postaje jedan od rastucih javnozdravstvenih problema.

Demencija predstavlja javnozdravstveni problem, o ¢emu svjedoce statistike koje
ukazuju da broj oboljelih u svijetu iznosi 50 milijuna te se procjenjuje svake godine
10 milijuna novih slu¢ajeva’. Navedeni porast broja starijih osoba, pa tako i oboljelih
od AD-a, otvara i pitanje adekvatne skrbi, brige za njih i kvalitete Zivota navedene
populacije. Tako se skrb za starije osobe ne isti¢e samo kroz specifican oblik brige
u zadovoljavanju svakodnevne prakti¢ne i emocionalne pomodi, ve¢ i kroz oblike
potpore poput moguénosti savjetovanja, povjeravanja te pruzanja informacija®.

Primjenom socijalnog modela u skrbi o osobama s AD-om vrsi se utjecaj i na
pojedince koji nisu oboljeli, tako da mogu sagledati vlastiti utjecaj na osobu oboljelu
od AD-a. Takoder, otvara im se prostor u preispitivanju vrijednosti, slusanju i
reagiranju na osobna iskustva. Socijalni model tako moze preusmjeriti fokus na
razmatranje sposobnosti umjesto na gubitke. Vaznost socijalnog modela vidljiva
je i u boljem razumijevanju i utjecaju javne politike’ koja je vazna u zagovaranju
i ostvarivanju prava pojedinca, u ovom slucaju adekvatne skrbi za osobu oboljelu
od AD-a. Modelom je naglasena vaznost kolektivnog identiteta u borbi protiv

1 Drzavni zavod za statistiku Republike Hrvatske (2017), Statisticke informacije 2017, heeps:/ [www.dzs.hr/Hrv_
Eng/ljetopis/2017/sljh2017.pdf (pristup: 22 April 2020).

2 Hrvatski zavod za javno zdravstvo (2017), Alzheimerova bolest, https://www.hzjz.hr/aktualnosti/alzheimerova-
bolest/ (pristup: 22 April 2020).

3 WHO (2017), Dementia Fact Sheet, http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs362/en/ (pristup: 11
February 2020).

4 Tomecak, Marija, Stambuk, Ana i Rusac, Silvia (2014), Promisljanje starenja i starosti, mitovi i novi pogledi,
Hrvarska revija za rehabilitacijska istrazivanja, 50 (1), 36.

5 Gilliard, Jane, Means, Robin, Beattie, Angela i Daker-White, Gavin (2005), Dementia care in England and the
social model of disability: Lessons and issues, Dementia, 4 (4), 571.
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diskriminacije oboljelih. Shodno tome vaznost ima i pristup usmjeren na osobu koja
je razvila razli¢ite intervencije u radu s oboljelima od demencije®. Socijalni model
podrazumijeva da se osobe s invaliditetom zbog prepreka ne mogu ravnopravno
natjecati s osobama bez invaliditeta, stoga je nuzno u dru$tvu uciniti potrebne mjere
uklanjanja prepreka i omoguc¢avanja ovim osobama jednaka prava. Prema socijalnom
modelu, osobe s invaliditetom nisu navedene iskljucivo zbog o$tecenja tijela, ve¢
zbog barijera koje postoje u drustvu (okolisne, ekonomske i kulturne)’. Neovisno
o bolesti ili organskom o$tecenju, svaka osoba moze biti evaluirana po tom modelu
s obzirom na utjecaj oSte¢enja na funkcioniranje prema socijalnim, ekonomskim i
okoli$nim ¢imbenicima®.

Osobno usmjeren pristup ogleda se u samoj percepciji ¢ovjeka kao primatelja socijalne
usluge, pa se korisnik prestaje definirati po mjerilima i kriterijima socijalne skrbi, ve¢
se promatra kao gradanin sa svim svojim pravima i obvezama’. Klju¢na prava su pravo
na samoodredenje, pravo na usmjeravanje, pravo na ekonomsku neovisnost, pravo na
donosenje odluka, neovisno stanovanje ili stanovanje uz podrsku u zajednici'.

Poznato je kako AD ne utje¢e samo na oboljelog, ve¢ posebice i na njegovatelja te
cijelu obitelj. Globalna povelja o Alzheimerovoj bolesti koju je usvojilo Medunarodno
udruzenje za Alzheimerovu bolest isti¢e utjecaj demencije na sve aspekte Zivota
oboljelog, ali i osoba u njegovu okruzenju, posebice osoba koje pruzaju svakodnevnu
podrsku oboljelom. Upravo se intenzitet pruzanja razlicite vrste podrske pokazao kao
jedan od najznacajnijih medijatora u smanjivanju stresa i adekvatnog suocavanja s
AD-om''. Shodno tome razvija se ideja kako je potrebno teziti k razvijanju pruzanja
podrske oboljelom i ¢lanovima njegove obitelji, posebice onome koji je preuzeo
njegovateljsku ulogu'?. Istrazivanja provedena na temu podrske i savjetovanja pokazuju
kako ve¢i pristup ovakvim programima donosi znacajne koristi njegovateljima,
oboljelima od AD-a te samom drustvu®.

AD je bolest koja zahtijeva multidisciplinarni pristup. Uz ¢lanove obitelji, velik
dio skrbi o oboljelima od AD-a provode i zdravstveni stru¢njaci. Nerijetko su to

6 Rusac, Silvia (2017), Alzheimerova bolest: izazovi socijalnog rada, Ljetopis socijalnog rada, 23 (3), 439.
7 Turci¢, Nada (2012), Socijalni model procjene invaliditeta, Sigurnost, 54 (1), 111.
8 WHO (2017), http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs362/en/.

9 Lesicki, Jasna (2011), Osobno usmjeren pristup pri individualnom planiranju za osobe s intelektualnim
tesko¢ama u institucijskim uvjetima, Ljetopis Socijalnog Rada, 18 (3), 555.

10 Ibid., 555.

11 Mili¢ Babi¢, Marina, Rusac, Silvia i Laklija, Maja (2014), Neke odrednice zadovoljstva socijalnom podrskom
njegovatelja osoba oboljelih od Alzheimerove bolesti, Revija za socijalnu politiku, 21 (2), 201.

12 Schulz, Richard, Beach, Scott R., Czaja, Sara J., Martire, Lynn M. i Monin, Joan K. (2020), Family Caregiving
for Older Adults, Annual Review of Psychology, 71, 635.

13 Mittelman, Mary S., Haley, William E., Clay, Olivio ]. i Roth, David L. (2006), Improving caregiver well-
being delays nursing home placement of patients with Alzheimer disease, Neurology, 67 (9), 1592.
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stru¢njaci koji nisu specijalisti za AD ili gerijatriju, stoga se javlja pitanje o njihovoj
upudenosti i osposobljenosti za rad s oboljelima od AD-a. Iako su se znanja o procjeni
i upravljanju AD-om prosirila, mnogi zdravstveni, ali i socijalni radnici koji rade
s oboljelima ostaju neinformirani, stoga je potrebno raspravljati o prijedlozima za
dodatno stru¢no osposobljavanje i usavr$avanje. Cilj je ovog rada istaknuti vaznost
rane intervencije u dijagnostickom i rehabilitacijskom pogledu te naglasiti posebnost
i slozenost pozicije ¢lanova obitelji koji su preuzeli ulogu neformalnih njegovatelja

osobe oboljele od AD-a.

Znacaj psihosocijalnih postupaka u ranoj intervenciji

Rana intervencija obuhvaca ranu dijagnostiku poremecaja, nemedicinske intervencije
u radu s oboljelima i obitelji te socijalnu dimenziju u obliku pruzanja formalne
podrske i razvoja znanja i vjestina ¢lanova obitelji oboljelog, ali i populacije opéenito.
Dijagnosticiranje demencije moze otezati “podmuklost” njezine pojavnosti, simptomi
koji se tumace kao zaboravljanje tipi¢no za “normalno starenje”, ali i sposobnost
pojedinca da se prilagodi, kompenzira, ali i negira svoje simptome u ranim fazama'“.
Osoba koja boluje od AD-a nije svjesna tezine svojih problema zaboravljivosti, stoga
klju¢nu ulogu u dijagnozi od samog pocetka ima obitelj i bliznji. To se uobi¢ajeno
dogada u trenutku kad su poteskoce s paméenjem ili ponasanjem postale dovoljno
ozbiljne da ometaju svakodnevne zadatke ili profesionalne aktivnosti oboljele osobe,
to¢nije dvije ili tri godine nakon pocetka bolesti."” Cilj je rane intervencije odgoditi
napredovanje bolesti i odrzavanje funkcioniranja i kvalitete Zivota'®. Zadatak je
profesionalaca iz domene rane intervencije unaprijediti medusobnu suradnju te
utjecati na kreatore javnih politika na drzavnoj i lokalnoj razini kako bi se stvorili uvjeti
za najbolji mogudi ishod". Paznja se skreée i na intervenciju, odnosno promisljanje o
farmakoloskom ili nefarmakoloskom pristupu'®, pristupu dijagnosti¢kim uslugama i
uslugama za potporu njegovateljima.

Rano prepoznavanje demencije, uo¢avanje prvih simptoma i adekvatno reagiranje
moze imati ucinak u usporavanju i razvoju AD-a. Poticanje promisljanja, rjeSavanje

14 Robinson, Louise, Tang, Eugene i Taylor, John-Paul (2015), Dementia: Timely diagnosis and early
intervention, British medical journal, 350, 1.

15 Gendron, Marie (2011), Misterij Alzheimer, Zagreb; Skorpion.

16 Li, Hong (2015), Development and Evaluation of a Creative Expression Intervention Programme for People with
Dementia in China, Doktorska disertacija, University of Bath.

17 Ljubesi¢, Marta (2012), Rana intervencija kod komunikacijskih i jezi¢no-govornih odstupanja, Paediatria
Croatica, 56 (1), 202.

18 Viswanathan, Anand, Rocca, Walter A. i Tzourio, Christophe (2009), Vascular risk factors and dementia:
How to move forward?, Neurology, 72 (4), 368.
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zadataka koji poti¢u kognitivne sposobnosti, ¢itanje i mentalno naprezanje mogu
pomodi u usporavanju tijeka bolesti". Senzibilizacija drustva i ¢lanova obitelji takoder
imaju znacajnu ulogu u pruzanju podrske prilikom razvoja bolesti i samog procesa
lijecenja, pri ¢emu uvelike pomazu grupe podrske i edukacijske grupe. Dio socijalnog
modela podrske u ranoj intervenciji predstavljaju udruge i savjetovalista kojima se
ljudi mogu obratiti za pomo¢ u ranoj fazi bolesti jer su namijenjeni obiteljima i
pojedincima koji se nalaze u krizama i Zivotnim poteskoéama®.

Usmjeravajudi se na ranu intervenciju kod AD-a, potrebno je obratiti paznju na
psihologke i socijalne potrebe oboljelih. Cilj je psihosocijalnih intervencija utjecati na
povecanje kognitivnih sposobnosti i vjestina potrebnih za svakodnevno funkcioniranje
oboljelih osoba i povecati kapacitete podrske neformalnih njegovatelja. Psihosocijalne
intervencije ukljucuju vremensku i prostornu orijentaciju, kognitivnu stimulaciju,
kognitivni trening i rehabilitaciju. Ove metode pokazale su se ucdinkovitima u
poboljsanju kognitivnih funkcija i socijalnog funkcioniranja kad se primjenjuju kod
blazih kognitivnih poremecaja te blaze ili umjerene depresije, jer mogu usporiti razvoj
demencije?’. Trening specifi¢nih kognitivnih funkcija manje je koristan za oboljele
osobe s ve¢im oSteéenjima, ali zato je stimulacija i aktivacija svakodnevnih funkcija
znadajnija i uspje$nija*.

Komponenta koja se isti¢e u pruzanju rane intervencije AD-a u ranom stadiju, a
koja ima u¢inak na kvalitetu Zivota, zadovoljstvo tretmanom i depresivnost, posebice
kod Zena oboljelih od AD-a, je kognitivna rehabilitacija*. Kognitivna rehabilitacija
odnosi se na rehabilitaciju osoba s oste¢enjem kognitivnih funkcija, a ukljucuje
trening vjestina potrebnih za obavljanje aktivnosti svakodnevnog Zivota*. Cilj je
kognitivne rehabilitacije poticati razvoj strategija suocavanja zbog gubitka pamdcenja.
Individualiziranim pristupom pomaze osobama s potesko¢ama, dok oboljeli
i njihove obitelji suraduju sa stru¢njacima kako bi odredili ciljeve rehabilitacije i
postigli odgovaraju¢i napredak. Intervencije kognitivne rehabilitacije usmjerene su

19 Ibid., 368.

20  Obiteljsko savjetovaliste (2020), Caritas Zagrebacke nadbiskupije, htep://www.czn hr/karitativni-rad/
obiteljsko-savjetovaliste (pristup: 21 April 2020).

21 Spector, Aimee i Woods, Bob (2000), Reality Orientation for Dementia: A Systematic Review of the Evidence
of Effectiveness from Randomized Controlled Trials, 7he Gerontologist, 40 (2), 206.

22 Buschert, Verena C., Friese, Uwe, Teipel, Stefan J., Schneider, Philine, Merensky, Wibke, Rujescu, Dan,
Moller, Hans-Jiirgen, Hampel, Harald i Buerger, Katharina (2011), Effects of a Newly Developed Cognitive
Intervention in Amnestic Mild Cognitive Impairment and Mild Alzheimer’s Disease: A Pilot Study, journal of
Alzheimer’s disease, 25 (4), 679.

23 Kurz, Alexander, Théne-Otto, Angelika, Cramer, Barbara, Egert, Silvia, Frélich, Lutz, Gertz, Hermann-Josef,
Kehl, Victoria, Wagenpfeil, Stefan i Werheid, Katja (2012), CORDIAL: Cognitive Rehabilitation and Cognitive-
Behavioral Treatment for Early Dementia in Alzheimer Disease: A Multicenter, Randomized, Controlled Trial,

Alzheimer Disease & Associated Disorders, 26 (3), 246.
24 Spector, A. i Woods, B. (2000), 206.
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izravno na one probleme koji oboljelu osobu i njezinu obitelj najvise opterecuju,
stoga pristupi rehabilitacije nastoje biti u skladu sa svakodnevnim situacijama
i preprekama s kojima se osoba susre¢e”. Naglasak nije samo na modelima
rehabilitacije koji su fokusirani na obnavljanje i zaustavljanje progresije, nego i na
pronalasku i uc¢enju metoda kompenzacije kojima ¢e se kognitivni zahtjevi svesti
na minimum. Takve metode kompenzacije ukljuc¢uju uplitanja u razli¢ita podrudja
aktivnosti svakodnevnog Zivota, od upravljanja financijama do koristenja rac¢unala,
kalendara i papiri¢a s podsjetnicima, kako bi se oboljeli $to lakse mogli prisjetiti
vaznih informacija i na taj nadin premostiti kognitivno o$te¢enje. Oboljeli se uce
koristiti vanjska pomagala kroz ponavljanu praksu, zajedno s verbalnim uputama i
fizickim demonstracijama, tako da mogu nauditi i savladati kompenzatorne tehnike
koje se tada mogu primijeniti i na druge situacije®. Primjeri strategija poboljSanja
pamdenja, odnosno prisje¢anja informacija su: koriStenje mnemotehnika gdje se
povezivanjem vizualne slike, pjesme ili akronima informacije lakse pamte, podjela
informacija u kategorije ili manje skupine, $to je korisno kad se osoba treba prisjetiti
ve¢ih koli¢ina informacija. Podjela informacija u manje grupe zapravo znaci
manje informacija za pamdéenje. Metoda po Loci je mnemonicki sustav u kojem
se stavke koje treba zapamtiti povezuju s odredenim fizickim mjestima”. Metoda
razmaknutog dohvacanja (engl. Spaced retrieval method) pomaze u povecanju
zadrzavanja informacija, posebno za povezivanje lica i imena te pamdenja lokacije
objekata. Testna ispitivanja razmaknuta su u intervalima koji se postupno prosiruju.
Na primjer, pacijentima se pokazu slike lica zajedno s imenom, a zatim samo slike
te se oni trebaju sjetiti imena®. Relevantnost kognitivne terapije u ranom stadiju
AD-a potkrijepljena je neuropsiholoskim i eksperimentalnim studijama ucenja, no
svejedno se javlja potreba za daljnjim radom kako bi se razvile klini¢ki relevantne
intervencije koje bi se mogle primijeniti u stvarnom Zivotu®.

U lije¢enju demencija mogu se koristiti i druge nefarmakoloske metode koje mogu
imati povoljan utjecaj na funkcioniranje osoba s demencijom, poput muzikoterapije

25 Bahar-Fuchs, Alex, Clare, Linda i Woods, Bob (2013), Cognitive training and cognitive rehabilitation for
persons with mild to moderate dementia of the Alzheimer’s or vascular type: a review, Alzheimers Research ¢

Therapy, 5 (4), 35.

26 Choi, Jimmy i Twamley, Elizabeth W. (2013), Cognitive rehabilitation therapies for Alzheimer’s disease: a
review of methods to improve treatment engagement and self-efficacy, Neuropsychology Review, 23 (1), 48.

27 Kelly, Michelle E. i O Sullivan, Maria (2017), Strategies and techniques for cognitive rehabilitation, u: Manual
Jfor healthcare professionals working with people with cognitive impairment, https://www.alzheimer.ie/Alzheimer/
media/SiteMedia/Services/ CognitiveRehabilitation-Manual.pdf (pristup: 23 April 2020).

28 Ibid.

29 Clare, Linda, Wilson, Barbara A., Carter, Gina i Hodges, John R. (2003), Cognitive rehabilitation as a
component of early intervention in Alzheimer’s disease: a single case study, Aging & mental health, 7 (1), 15.
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i likovne terapije®. Muzikoterapija moze imati pozitivan utjecaj na kognitivne i
komunikacijske vjestine, $to je vidljivo kroz pobolj$anu mogu¢nost imenovanja i
prepoznavanja osoba nakon individualnih satova pjevanja, bolju verbalnu fluentnost
te bolje pamdenje tekstova uz glazbu’'. Doprinos muzikoterapije na psihosocijalno
i emocionalno stanje istaknut je kroz pove¢anu smirenost i zadovoljstvo, a utjecaj
na bihevioralno stanje vidljiv je kroz smanjenje poteskoca sa spavanjem, smanjenje
agresivnog ponasanja i besciljnog lutanja. Osobe s AD-om u pocdetnom stadiju
imaju relativino o¢uvanu sposobnost imaginacije i kreativnosti, pa tako primjena
likovne terapije u rehabilitaciji osoba s demencijom utje¢e na razvoj kreativnosti,
spontanosti, potice i razvija komunikaciju te pridonosi osjecaju velikog zadovoljstva.
Takoder, poboljsava kvalitetu Zivota oboljelih i njihovih skrbnika te utjee na
smanjenje bihevioralnih teskoca. Jedna od najvaznijih dobrobiti umjetnosti je osjecaj
povezanosti ili transcendencije, koja je bitna za osobe s AD-om jer je njihov odnos s
drugim osobama, ali i vlastitim identitetom izlozen sve ve¢em propadanju’.

Rana intervencija zahtijeva odredene resurse za razlic¢ita podruéja djelovanja, bilo
da se radi o medicinskom ili socijalnom aspektu. Smatra se kako su troskovi koje
iziskuje AD dosta visoki*. No, neki autori zaklju¢uju da bi rana intervencija trebala
poticati fiskalne ustede za drzavu, $to bi ujedno znadilo i poticanje programa razvoja
rane intervencije ne samo na nacionalnoj, ve¢ i na drzavnoj i lokalnoj razini**. Ovi
programi mogu ukljudivati proboj metode rane intervencije, kao $to je kognitivna
rehabilitacija, i to u suradnji s javnim i profesionalnim obrazovanjem, kako bi se
jacao pristup dijagnostickim uslugama i uslugama za potporu njegovateljima.

Kako bi se smanjili i ublazili problemi u socijalizaciji oboljele osobe, unutar
programa rane intervencije vazna je primjena socioterapijskih metoda, poput radno-
okupacijske terapije, individualnih razgovora, prisje¢anja, psihoedukacijskog grupnog
rada, multisenzorne terapije (aroma-terapije, muzikoterapije, kreativnih radionica
i drustvenih igara)®,*. Biti aktivan u drustvenom i obiteljskom Zivotu te ocuvati

30 Herholz, Sibylle C., Herholz, Regina S. i Herholz, Karl (2013), Non-pharmacological interventions and

neuroplasticity in early stage Alzheimer’s disease, Expert review of neurotherapeutics, 13 (11), 1235.

31 Brotons, Maria (2000), The Impact of Music Therapy on Language Functioning in Dementia, jJournal of
Music Therapy, 37 (3), 183.

32 Krvavica, Nada (2020), Muzikoterapija i likovna terapija u rehabilitaciji osoba s demencijom, Diplomski rad,
Zagreb; Sveudiliste u Zagrebu, Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet.

33 Shenk, David (2003), The forgetting: Alzheimers, portrait of an epidemic, New York; Anchor.

34 Weimer, David L. i Sager, Mark A. (2009), Early identification and treatment of Alzheimer’s disease: social
and fiscal outcomes, Alzheimers & Dementia, 5 (3), 215.

35 Delphin-Combe, Floriane, Rouch, Isabelle, Martin-Gaujard, Géraldine, Relland, Solveig, Krolak-Salmon,
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disease and associated disorders. Geriatrie et Psychologie Neuropsychiatrie du Vieillissement, 11 (3), 323.
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dosadasnji ritam Zivota jedna je od vaznih socioterapijskih premisa. Takoder je bitno
prakticirati fizi¢ku aktivnost u svrhu odrZavanja fizicke pokretljivosti i snage, kako se
ne bi smanjile tjelesne sposobnosti®’,*®. Osim opéih nacela, psihosocijalne terapije,
kognitivne terapije, u lije¢enju AD-a primjenjuje se i medikamentozna terapija za
stanja psihoze, agitacije, depresivnosti i nesanice®. Primijenjenom i pravovremenom
terapijom moze se djelomi¢no usporiti tijek bolesti i njezina progresija®.

Izazovi njegovatelja osoba oboljelih od Alzheimerove
demencije

Klju¢nu ulogu u skrbi o starijima i osobama oboljelim od AD-a imaju neformalni
njegovatelji*, koji su u vedini slu¢ajeva ¢lanovi uze obitelji. Rezultati istrazivanja
pokazuju da su Zene ¢eS¢e u ulozi njegovatelja (83 %) nego muskarci (17 %).
Rezultati istrazivanja pokazuju kako su njegovatelji u prosjeku stari 55 godina, pri
¢emu najmladi njegovatelj ima 20, a najstariji njegovatelj 93 godine®. Vidljivo je
da su njegovatelji uglavnom zene u dobi od 65 godina ili starije, dok je prosje¢na
dob muskaraca njegovatelja 73 godine Zivota. Kad govorimo o srodstvu njegovatelja
s osobom koju njeguje, uz kéeri su najcesée njegovateljice i supruge (14,7 %). AD
pred obitelj ¢iji ¢lan boluje od njega stavlja potrebu za prilagodbom cjelokupnog
nadina Zivota, promjenu stila Zivota prema potrebama oboljele osobe®’. Osobama
koje pruzaju skrb oboljelima od AD-a ona postaje njihova primarna zadaca, njihov

37 Scarmeas, Nikolaos, Luchsinger, Jose A., Brickman, Adam M., Cosentino, Stephanie, Schupf, Nicole, Xin-
Tang, Ming, Gu, Yian i Stern, Yaakov (2011), Physical Activity and Alzheimer Disease Course, 7he American
Journal of Geriatric Psychiatry, 19 (5), 471.

38 Lambert, Sylvie D., Duncan, Lindsay R., Kapellas, Sophia, Bruson, Anne-Marie, Myrand, Melanie, Santa
Mina, Daniel, Culos-Reed, Nicole i Lambrou, Angella (2016), A descriptive systematic review of physical activity
interventions for caregivers: effects on caregivers’ and care recipients’ psychosocial outcomes, physical activity

levels, and physical health, Annals of Behavioral Medicine, 50, 907.
39 Tomek-Roksandi¢, Spomenka, Benjak, Tomislav, Tomasovi¢ Mrcela, Nada, Maltari¢, Manuela, Troselj, Mario,
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»Dr. Andrija Stampar“ i Hrvatski zavod za javno zdravstvo Sluzba za javno zdravstvo.

40 Stefan, Josip (2019), Palijativna skrb pacijenta oboljelog od demencije, Zavrini rad, Sveutilidte Sjever, Sveuilidni
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demencijom - kvalitativni pristup, Hrvatska revija za rehabilitacijska istrazivanja, 54 (2), 59.
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identitet* te utjece na cjelokupan nadin Zivota®. Obiteljski njegovatelji suocavaju se
s razli¢itim izazovima koji utjecu na njihovo zdravlje i dobrobit*. Kako ¢e obiteljski
njegovatelji ovladati ovim izazovima, ovisi ponajvise o njithovom zdravstvenom stanju,
vrijednostima, preferencijama, znanju, vjestinama, kvaliteti odnosa s oboljelom
osobom te dostupnosti, pristupacnosti i adekvatnosti zdravstvenih usluga®.

Potrebe za razlic¢itim intervencijama proizlaze iz odgovornosti koje imaju negativne
implikacije na emocionalno i fizicko zdravlje njegovatelja®®. Buduéi da ¢lanovi obitelji
koji brinu o oboljeloj osobi od AD-a nemaju dostatna saznanja o samoj bolesti i
pristupu oboljelom te vedi dio vremena provode s oboljelim, za pretpostaviti je kako

je kod njih prisutna veca udestalost anksiozno-depresivnih simptoma u odnosu na

zdravstvene djelatnike®. Rezultati istrazivanja®,’! upucuju da su obiteljski njegovatelji

statisticki znacajno ce$¢e bili anksiozni i depresivni u odnosu na profesionalne
njegovatelje, a visa Zivotna dob rizi¢ni je ¢imbenik za nastanak ovih simptoma.
Teskoée s emocionalnog aspekta za njegovatelje uzrokovane su promatranjem
promjena koje se javljaju kod oboljele osobe zbog mentalnog propadanja ili pradenje
novih i ponekad zastrasuju¢ih ponasanja, poput ispada neprijateljstva, lutanja i
inkontinencije. Osje¢aj depresivnosti kod njegovatelja pojacava socijalna izolacija
i povlacenje iz drustvenih aktivnosti i odnosa uslijed zahtjeva skrbi i nedostatka
podrske®?. Psiholoski i emocionalni stres koji se javljaju kao posljedica obavljanja
navedene uloge® potrebno je shvatiti kao posljedicu koju je u $to vecoj mjeri
potrebno reducirati ili ublaziti.
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Gledano s navedenog aspekta, potrebno je razvijati intervencije s ciljem olaksavanja
onih podrudja skrbi koje za njegovatelje predstavljaju najintenzivniji izvor stresa.
Nedostatak socijalne podrske te subjektivna percepcija oko brige za oboljelu osobu
usko su povezani s povecanjem osjecaja tereta i teskoca u vezi s obavljanjem skrbi*.
Vaznost u pomaganju nosenja sa zahtjevno$¢u obavljanja navedene uloge moze biti
kroz individualno savjetovanje, obiteljsku terapiju ili kontinuiranu neformalnu
podrsku®. Podrska se moze osigurati putem institucija koje pruzaju profesionalnu
pomo¢, u obliku savjetovalista, gerontoloskih centara i ustanova socijalne skrbi.
Navedeni mehanizmi podrske sluzili bi kao pomagala u prevladavanju drustvene
prepreke u ¢ijem je stvaranju mozda sudjelovao i sam njegovatelj.

Osim emocionalnog stresa, ¢lanovi obitelji koji se brinu o osobi oboljeloj od AD-a
u veéem su riziku od financijskog stresa, zbog ¢ega se ¢esto odlucuju i hospitalizirati
oboljelog, $to opterecuje socijalne i zdravstvene usluge i institucije®. Skrb za osobu
oboljelu od AD-a razumljivo je teza za njegovatelje koji su losijeg zdravlja ili se bore
s financijskim problemima®’. Financijska sredstva potrebna su za lije¢enje oboljelog,
ali i potencijalni institucijski smjestaj. Pruzanje intenzivne skrbi oboljelima od AD-a
esto utjee na poveéanje rashoda u vidu grijanja, lijekova, prijevoza i medicinske
pomodi® te na zaposlenje njegovatelja i njegovu financijsku situaciju. Intenzivna
razina skrbi koja se ocituje i do preko 20 sati tjedno povezana je sa smanjenjem
ponude radne snage. Neformalni njegovatelji imaju manju vjerojatnost zaposlenja od
onih koji ne pruzaju skrb, a oni koji su zaposleni rade u prosjeku 2 sata tjedno manje
od onih koji ne pruzaju skrb te ¢es¢e rade nepuno radno vrijeme™. Slozenost lijec¢enja
koju bolest zahtijeva, stalna predanost osobe da se brine o oboljelom i neadekvatnost
javne sluzbe poveéavaju izravne i neizravne troskove, $to dovodi do financijskih
poteskoca. One se ¢esto odrazavaju na fizicko, emocionalno i psiholosko zdravlje

njegovatelja® uzrokujuéi tako zacarani krug koji nerijetko rezultira anksiozno$¢u i
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depresijom®’. Financijske poteskoée konceptualizirane su kao sekundarni stresori koji
u kombinaciji s primarnim izvorom stresa (skrb za oboljelu osobu) negativno utjecu,
tj. ometaju zivot njegovatelja®. Ovi negativni udinci prisutniji su u zemljama juzne
Europe koje imaju slabije razvijen sustav podrske nego u zemljama sjeverne Europe
s ekstenzivnijim sustavom zdravstva i dugotrajne skrbi®®. Ovo upuéuje na potrebu za
osiguravanjem formalne razine pomo¢i® u vidu odredenih prava i usluga.

Praksa je zemalja OECD-a da pruzatelji odnosno primatelji neformalne skrbi dobivaju
odredene naknade za skrb®. U Hrvatskoj je naglasak stavljen na pomo¢ primateljima
skrbi. Prema Zakonu o socijalnoj skrbi®® (NN 64/20) pravo na doplatak za pomo¢
i njegu priznato je osobi koja ne moze udovoljiti osnovnim Zivotnim potrebama,
zbog cega joj je prijeko potrebna tuda pomo¢ i njega u dnevnim aktivnostima.
To pravo ne moze se priznati osobi ako: ima sklopljen ugovor o dozivotnom ili
dosmrtnom uzdrzavanju; ima u vlasniStvu drugi stan ili ku¢u (osim onih koje koristi
za stanovanje, a koji moze prodati ili iznajmiti i tako osigurati sredstva za pomo¢ i
njegu); ima u vlasni$tvu poslovni prostor koji ne koristi za obavljanje registrirane
djelatnosti; prosje¢ni mjese¢ni prihod samca prelazi 1.250,00 kn, odnosno prosje¢ni
mjese¢ni prihod ¢lanova kuéanstva prelazi 1.000,00 kn u prethodna 3 mjeseca prije
mjeseca u kojem je podnesen zahtjev; doplatak za pomo¢ i njegu moze ostvariti
po posebnom propisu; ima priznato pravo na osobnu invalidninu; ima osiguran
institucijski smjestaj. Pravo na doplatak za pomo¢ i njegu moze se priznati u punom
ili smanjenom iznosu, ovisno o potrebnom intenzitetu njege”. S obzirom da broj
oboljelih od AD-a rapidno raste, pitanje je dostatnosti ostvarivanja ovakvih prava,
stoga bi bilo vazno razmotriti potrebu razvijanja dodatnih usluga i naknada, kao $to
su odredeni dopusti te fleksibilno radno vrijeme za ¢lana obitelji njegovatelja®®.

Osim obiteljskih njegovatelja, zdravstveni djelatnici mogu pruzati izravnu skrb
oboljelom i pomagati ¢lanovima obitelji edukacijom i prepoznavanjem njihovih
potreba. Temeljem razgovora i prikupljanjem socioanamnestickih podataka dolazi
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se do $ire slike obiteljske situacije na temelju Cega se zajedno s ¢lanovima obitelji
vi$§i procjena potreba® i informiranje o na¢inima poboljfanja kvalitete zivota
bolesnika i ¢lanova obitelji. U skladu s tim, kad se govori o njegovateljskom stresu,
potrebno je obratiti paznju i na stres formalnih njegovatelja. Razina stresa je i kod
jedne i kod druge grupe njegovatelja, ali su razlike u visini stresa postojane. Rezultati
istrazivanja provedenog u Klinici za psihijatriju Vrapée 2016. godine” imali su za
cilj ispitati razinu depresivnosti i anksioznosti obiteljskih njegovatelja ¢iji ¢lan boluje
od AD-a, kao i zdravstvenih djelatnika (medicinskih sestara i tehnicara), odnosno
profesionalnih njegovatelja. Pokazali su visu razinu depresivnosti i anksioznosti
kod obiteljskih njegovatelja u odnosu na profesionalne njegovatelje, i to kod onih
vise zivotne dobi i koji imaju zajedni¢ko mjesto stanovanja s osobom oboljelom
od AD-a. Kod profesionalnih njegovatelja, pak, dulji radni staz utjecao je na visu
razinu depresivnosti, ali ne i stru¢na sprema. Rezultati ovog istrazivanja upucuju na
simptome sagorijevanja i kod obiteljskih i profesionalnih djelatnika.

Studija provedena u SAD-u na dvogodisnjem longitudinalnom istrazivanju pokazala
je visoku, ali stabilnu stopu depresivne simptomatologije medu njegovateljicama
osoba s AD-om, dok su muski njegovatelji tijekom vremena pokazali znacajno
povecanje depresivnih simptoma. Identificirani su i znacajni pozitivni odnosi izmedu
depresije i intenziteta pojavnosti simptoma AD-a te negativne socijalne podrske i
brige o financijskim resursima. Takoder je utvrdeno da se depresija povecava kad
izostaje socijalna podrska, kad je smanjena kvaliteta odnosa medu ¢lanovima obitelji
te smanjeno zadovoljstvo drustvenim kontaktima”. Njegovatelji osoba s AD-om
opéenito su pokazali viSu razinu Zzivotnog stresa, smanjen osjecaj kontrole nad
vlastitim Zivotom, poveéanu razinu iracionalnih uvjerenja, manje socijalne podrske,
vise depresije i naruseno fizicko zdravlje te poteskoée u sociockonomskom statusu’.
Opterecenje koje nastaje kod njegovatelja osoba s AD-om negativno utjece na
njihovu ukupnu kvalitetu Zivota’, posebice na brak, rad i rekreaciju, te raspolozenje
i oboljelog i njegovatelja, odnosno ¢lanova obitelji.

69 Holmes, Clive i Lovestone, Simon (2003), Long-term cognitive and functional decline in late onset Alzheimer’s
disease: therapeutic implications, Age and Ageing, 32 (2), 200.

70 Kovaci¢ Petrovi¢, Z. i Repovecki, S. (2016), 93.

71 Williams, Lea (2015), A manual for good social work practice Supporting adults who have dementia,

Department of Health, https://assets.publishing.service.gov.uk/government/uploads/system/uploads/attachment_
data/file/467401/Office_Dementia_Practice_Guide_Accessible_pdf.pdf (pristup: 28 November 2018).

72 McNaughton, Mary Ellen, Patterson, Thomas L., Smith, Tom L. i Grant, Igor (1995), The relationship among
stress, depression, locus of control, irrational beliefs, social support, and health in Alzheimer’s disease caregivers,
Journal of Nervous and Mental Disease, 183 (2), 78.

73 Bell, Chaim M., Araki, Sally S. i Neumann, Peter J. (2001), The association between caregiver burden and
caregiver health-related quality of life in Alzheimer disease, Alzheimer Disease & Associated Disorders, 15 (3), 129.

76



M. Mili¢ Babié, S. Rusac, T. Oreb: Psihosocijalne intervencije kod osoba oboljelih od Alzheimerove... | str. 65-86

Veéina istrazivanja identiteta u kontekstu demencije usmjerena je na osobu koja
prima skrb, a ne na osobu koja pruza skrb’. Bitno je, stoga, obratiti paznju na
negativan utjecaj nedovoljne usmjerenosti paznje na njegovatelje, nedovoljne mreze
podrske te posljedice koje pruzanje skrbi ostavlja. Razlog odabira uloge neformalnog
njegovatelja Cesto je kulturoloski nametnuto ili je osje¢aj odgovornosti, odnosno
emotivne potpore kod Zenskih ¢lanova obitelji izrazeniji, dok je kod muskaraca
izrazenija financijska uloga”. Kako bolest napreduje, njegovatelj sve vise svog
vremena posvecuje oboljeloj osobi, stoga se pojavljuje pitanje vlastitog identiteta u
kontekstu pruzanja skrbi. Svi ljudi nemaju jednake psiholoske i financijske kapacitete
za nosenje s izazovima bolesti bliznjih. Isto tako, dio ljudi nema podrsku bliznjih pri
pruzanju skrbi za oboljelog te oni éesto imaju potrebu za pruzanjem stru¢ne pomodi.
Pitanje identiteta vazno je promatrati i kroz relacijski i drustveni kontekst. Promjene
koje se javljaju kroz segment identiteta kod njegovatelja i ¢lanova obitelji ¢iji ¢lan
boluje od AD-a okarakterizirani su kao proces “postajanja strancima’’¢. Njegovatelji
isti¢u kako ¢esto dozivljavaju progresivni osjecaj anksioznosti, gubitak uzajamnosti,
osobne povezanosti i odvojenosti jednih od drugih”.

Nacin na koji AD utjece na identitet njegovatelja moze se opisati kroz tri primarna
aspekta interakcije izmedu njegovatelja i ¢lana obitelji s AD-om - uzajamnost,
drustvena struktura i vremenitost. Jedan ¢lan dijade (osoba s AD-om) ne nastavlja
s interakcijom s drugim ¢lanom (njegovateljem) kako se to ranije odvijalo. Kao
rezultat toga, njegovatelj postupno postaje svjestan da se gube ranije uobicajeni
obrasci interakcije i dio prethodne zajednicke biografske povijesti. Njihovi napori
da ,normaliziraju® situaciju ocituju se u dnevnoj obradi svakodnevnih aktivnosti
koje su bile dio zajednicke povijesti prije AD-a. Postupno, tijekom vremena,
njegovatelji postaju izgubljeni ostaci vlastitog identiteta’. Fokusiranost na oboljelu
osobu i kontinuirani rad na dosje¢anju ili $sto duljem odrzavanju sjeanja stavlja u
drugi plan svijest o sebi, vlastitom identitetu te vlastitim potrebama njegovatelja.
Kako simptomi AD-a napreduju, pomo¢ njegovatelju, odnosno obitelji oboljelog
¢lana postaje prioritetan problem. Upravo je promjena cjelokupnog nadina zivota
i potpuna predanost skrbi o oboljeloj osobi jedini nadin pruzanja brige i pomoéi”.
Potpuni gubitak dotadasnjeg nacina Zivota zasigurno utjece na identitet njegovatelja
i ¢lanova obitelji, a takva promjena zahtijeva adekvatnu podrsku i pomo¢ stru¢njaka.
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Prema teoriji identiteta, uloga njegovatelja proizlazi iz postojecih obiteljskih uloga,
kao $to je uloga supruge, supruga ili kéeri, regulirana je drustvenim pravilima i
normama, a razlikuje se s obzirom na kulturoloski kontekst te jedinstvenost obiteljskog
funkcioniranja i dinamike®. S obzirom na novonastalu ulogu, njegovatelj najcesée
mijenja svoje ponasanje i svoju prijasnju ulogu, tj. svoj identitet uloge. Navedeno
nerijetko izaziva povecanje razine ovisnosti oboljele osobe o njegovatelju. U pocetku
potrebe za skrbi o osobi oboljeloj od AD-a mogu biti relativno male, a odgovarajuce
zadade skrbi mogu predstavljati vrlo male promjene u izvornoj ulozi. Medutim, kako
simptomi bolesti napreduju, pove¢ava se potreba za njegom i zahtjevi®, a aktivnosti
njegovatelja ulaze u sukob s dotadasnjim ulogama, obvezama i identitetom. Nadalje,
ove aktivnosti zahtijevaju vrijeme koje ograni¢ava njegove druge uloge, tako da je
krajnji rezultat nepodudarnost izmedu duznosti njegovatelja i na¢ina na koji osoba
vidi svoju ulogu identiteta®”. Navedena situacija “pogubljenosti identiteta’ cesto
zahtijeva razinu formalne i neformalne podrske i potpore, $to iziskuje dosljedan i
razraden cjelokupni program planiranja i razvijanja skrbi®.

Resursi podrske neformalnim njegovateljima

Bududi da je AD kroni¢na bolest koja uzrokuje stresne odgovore kod obiteljskih
njegovatelja, vazno bi bilo razviti specifi¢ne programe podrske ponajvise za obiteljske
njegovatelje® koji bi olaksali konkretnu skrb te emocionalno i mentalno opterec¢enje
njegovatelja i ¢lanova obitelji osobe oboljele od AD-a. Veliku vaznost u razumijevanju
razine stresa i depresije kod njegovatelja ima prvenstveno samo shvacanje znacenja
uloge njegovatelja® te svih zadataka koji iz nje proizlaze. Kao mreza podrske mogu se
navesti intervencije socijalnog rada u vidu ukljucenja obiteljskih njegovatelja u grupe
za podrsku, individualno savjetovanje (s naglaskom na ventiliranje njegovatelja) te
rad s cjelokupnom obitelji (npr. socijalni radnik u ulozi koordinatora organizacije
kuéne zabave)®. Najudestalije intervencije usmjerene njegovateljima su viSestruke
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intervencije, koje ukljuc¢uju edukaciju o bolesti i tijeku AD-a, informacije o dostupnim
resursima, u¢enje vjestina, strategije opustanja, modifikacije u kucanstvu, savjetovanje
i socijalnu podrsku, fizicku aktivnost, kognitivno-bihevioralne intervencije i razli¢ite
oblike profesionalnih usluga®”,®.

Uloga ustanova i stru¢njaka socijalne skrbi, zdravstva i drugih profesija (psiholozi,
edukacijski rehabilitatori, logopedi i dr.) klju¢na je u pruzanju podrske obiteljskim
njegovateljima i oboljelim osobama tijekom svih faza bolesti. Uloga socijalnih
radnika u skrbi za oboljele osobe ukljucuje pruzanje podrzavajucih, terapeutskih
i edukativnih usluga osobama oboljelima od AD-a, ¢lanovima njihovih obitelji i
ostalim skrbnicima®. Vaznost se ogleda u planiranju aktivnosti i ciljeva zajedno s
oboljelom osobom, postujudi njezinu volju i kapacitet. Isto tako, vaznost je socijalnog
rada upravo u priblizavanju resursa kako bi oni oboljeloj osobi, ¢lanovima obitelji
i njegovateljima bili prihvatljivi i pristupa¢ni te u skladu s njihovim potrebama.
Profesija socijalnog rada ogleda se i u smanjenju predrasuda te djelovanju na drustvo
stvarajudi sigurnu i podrzavaju¢u okolinu®. Navedene uloge trebale bi se provoditi
$to ranije, u sklopu ranih intervencija”, kako bi se ve¢ na samom pocetku bolesti, a
i ranije, stvorila atmosfera podrske, razumijevanja i prihvacanja, $to je vrlo vazno za
borbu i suocavanje s ovom teskom bolesti.

Dalekoseznost profesije socijalnog rada u radu s AD-om ogleda se i u intervencijama
s njegovateljima osobe oboljele od AD-a. Vaznost pravodobne intervencije usmjerene
na njegovatelje ogleda se prvenstveno u upoznavanju njegovatelja s pravima iz sustava
socijalne skrbi (informiranje) te pomo¢i kod dono$enja odluka i planiranju dugoro¢ne
skrbi za oboljelu osobu. Vazno je stvoriti atmosferu koja odise pristupa¢noscu i koja
ostavlja njegovateljima dojam da imaju adresu na koju se mogu obratiti za dobivanje
informacija ili razrjesenje odredenih nedoumica u vezi sa skrbi za oboljelu osobu.
Ipak, vazno je imati na umu kako svaki njegovatelj, kao i svaka obitelj &iji je ¢lan
obolio od AD-a, djeluje individualno i jedinstveno se nosi s problemima, stoga je u
skladu s tim potrebno poduzimati odredene intervencije pomodi i potpore. Ponekad
je dovoljan i samo savjet njegovatelju o tome kako preuzeti brigu o oboljeloj osobi®.

Ono $to Cesto izaziva brigu kod njegovatelja i ¢lanova obitelji oboljele osobe od
AD-a je to $to se nerijetko javljaju nedoumice u pronalasku adekvatnih sluzbi koje
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bi sudjelovale u smanjenju njegovateljskog stresa i pruzanju pomoéi®. Rjesenje o
adekvatnom pruzanju pomodi lezi u ostvarenju socijalno-medicinskog modela.
Navedeni model trebao bi ukljudivati intervencije u razli¢itim smjerovima, od koji
su neki osiguravanje pravovremenih informacija o bolesti i dostupnim servisima
u zajednici sukladno stadiju razvoja navedene bolesti te organiziranje edukacija i
pomodi njegovateljima u nosenju sa stresom. Takoder, vazno je pracenje i pruzanje
podrske njegovatelju i osobi o kojoj skrbi kroz sve stadije bolesti, kao i adekvatna
pomo¢ u procesu tugovanja’. Tako bi sluzbe sustava socijalne skrbi trebale ostavljati
dojam sigurne zone, adekvatnog pruzatelja pomo¢i i informacija.

Manifestiranje AD-a, odnosno viSestruko propadanje oboljelog ¢lana obitelji moze
dovesti do razaranja obiteljskih odnosa, pogotovo kod onih obitelji koje od ranije
nisu bile slozne. Udaljenost ¢lanova obitelji, dinamika odnosa i (ne)osjetljivost prema
optere¢enjima koje AD nosi mogu predstavljati dodatan teret njegovateljima®.
Istrazivanja su pokazala kako su socijalna podrska i aktivnost mreze podrske u
pruzanju skrbi znacajni prediktori pozitivnog ishoda pruzanja skrbi od strane
njegovatelja, ¢ak i onda kada je razina stresa kontrolirana’. Mreza podrske ne odnosi
se samo na ¢lanove obitelji i prijatelje, ve¢ i na pruzanje moguénosti podrske u obuci
i obrazovanju, predahu te njezi fizickog i psihi¢kog zdravlja. Upravo bi takva podrska

trebala biti najviSe pruzena onima koji pokazuju specifiéno visoku razinu stresa” %,

Osim obiteljske potpore, vazna je i profesionalna potpora, pogotovo onda kada
mreza podrske uzih i $irih ¢lanova obitelji izostane. Vaznost uéinkovite potpore
¢lanovima obitelji i njegovateljima osobe oboljele od AD-a velika je s obzirom
na Sirinu i raznolikost zadataka koje obavljaju te kriticnu ulogu koju pruzatelji
skrbi imaju kao donositelji odluka koje utjecu na kvalitetu pruzanja navedene
skrbi®”. Pritisak i razina stresa rastu s obzirom na odgovornost vezanu uz pruzanje
skrbi'®. Klju¢no je primijeniti individualizirani pristup oboljelom i obitelji, pritom
zadovoljavajudi one dimenzije socijalne podrske koje pokazuju najvise u¢inkovitosti
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u prevladavanju odredenih teskoca. Primanje emocionalne podrske klju¢no je u

savladavanju poteskoda i krize, kao i u jacanju osjecaja zadovoljstva'”!

. Programi
intervencija uklju¢uju intenzivno individualno i grupno savjetovanje za rjesavanje
emocionalnih i psiholoskih izazova, pruzanje informacija o AD-u kroz obrazovne
programe, trening specifi¢nih vjestina usmjerenih na smanjenje stresa njegovatelja
te poboljanje Zivotnog zadovoljstva, vjestina rjesavanja problema i upravljanja
potrebama oboljelih osoba. Povijesno gledano, programi intervencije napredovali su
od opéeg obrazovanja do programa podrske za specifiéne probleme. Moze se reci
da navedeno predstavlja pomak u Sirenju razumijevanja slozenosti potreba oboljele

osobe i ¢lanova obitelji'".

Mreza podrske putem online savjetovanja moze djelovati korisno u trenucima osjec¢aja
osamljenosti. Online grupe za potporu imaju odredene pogodnosti za korisnike koji
nisu u mogucnosti ili nemaju Zelju za prisustvovanjem sastancima licem u lice, ali i
kao nadvladavanje prostorne udaljenosti ¢lanova'®. Nadalje, specifi¢ni online centri
za pojedine vrste bolesti, poput Centra podrske za Alzheimerovu demenciju (engl.
Alzheimer’s Disease Support Center), organizirani su kako bi kroz razne informacije
pruzili pomo¢ i podrsku oboljelima od AD-a i njihovim njegovateljima i ¢lanovima
obitelji'®. Takoder, razvijena je i Racunalna veza (engl. ComputerLink), mreza
diji je cilj pruzanje opsezne potpore i podrske oboljelima od AD-a i njihovim
njegovateljima'®. S obzirom na posje¢enost navedenih on/ine stranica, pokazalo se
kako se upravo najvise interesiraju i traze odredenu razinu podrske i informacija
osobe koje su u doticaju s AD-om'*. Iako ovakav tip podrske jaca, potrebno je uzeti
u obzir pitanje ravnomjerne pokrivenosti i zastupljenosti ovakvih programa globalno.

Zakljucak

Brojka oboljelih od AD-a iz godine u godinu raste u svijetu i u Hrvatskoj, ¢ime
postaje javnozdravstveni problem. Njena opseznost i cjelovitost zahtijeva detaljan
pristup te razradu interdisciplinarnih i transdisciplinarnih oblika skrbi za oboljelog
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i neformalne njegovatelje. Prva stanica je rana intervencija kao skup mjera i usluga
unutar sustava zdravstva i socijalne skrbi koja ukljucuje rano prepoznavanje bolesti,
dijagnosticiranje, farmakoloske i nefarmakoloske postupke, informiranje o pravima
i uslugama i edukaciju neformalnih njegovatelja. Takoder, pruzanje podrske
pomazucih struka, poput socijalnog rada, s kojom se oboljeli i ¢lan obitelji susrece
u procesu ostvarivanja prava i usluga, pridonosi lakem ranom suocavanju, ali i
nosenju s izazovima bolesti i skrbi. Ranim intervencijama (pravovremeni zdravstveni
pregled, briga o rizi¢nim faktorima, terapija i dr.) moZe se odgoditi tijek bolesti, ali
ne i posti¢i njezino potpuno izljecenje. Stvaranjem mreze podrske i osiguravanjem
formalnih i dostupnih resursa za obiteljske njegovatelje stvara se pozitivno ozradje,
poput ukljucenja obitelji u grupni rad, provodenja individualnog rada s obiteljskim
njegovateljima i oboljelim od AD-a te organiziranja zajednickih druzenja koja
pomazu pri ventiliranju i oslobadanju od stresa i negativnih emocija. Uz navedeno,
neizostavna je senzibilizacija drustva i informiranje i educiranje obitelji o bolesti
i tijeku bolesti. Sto se ti¢e situacije u Hrvatskoj, potrebno je poticati mogucénost
fleksibilnih radnih sporazuma, uvodenje dopusta za njegu starijih osoba, raditi na
intenziviranju socijalne usluge dnevnog boravka te specifi¢nih dnevnih usluga u skrbi.
Ulaganjem napora u programe i usluge iz podrudja rane intervencije preveniraju se
daljnja izdvajanja iz drzavnog prora¢una koja neminovno nastupaju ako se zanemare
aspekti rane medicinske skrbi i osnazivanje obiteljskih njegovatelja kroz dostupne i
kvalitetne izvore formalne podrske.
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Psychosocial Interventions for Persons
with Alzheimer's Dementia and Their
Caregivers

SUMMARY

Alzheimer’s dementia (AD) is a neurodegenerative, progressive disease of heterogeneous
actiology, characterised by cognitive impairment, entailing severe difficulties in the
daily functioning of persons affected by the disorder and requiring the assistance of non-
formal caregivers. Research showed that an early diagnosed AD may increase medical and
developmental outcomes for patients. This paper aims to underscore the importance of early
intervention from the diagnostic and rehabilitation standpoint and highlight the pivotal role
of family members who act as non-formal caregivers of persons affected by the disease. Early
intervention involves early diagnostic and rehabilitation interventions, including support
programmes for family members as non-formal caregivers. Support networks contribute to
the quality of care for patients and non-formal caregivers. In terms of support, recognising
the needs of family caregivers is essential for ensuring timely and effective formal support
mechanisms. As favourable aspects of AD are rarely evoked, the role of helping professions is
to assist in identifying opportunities and supporting patients and their families accordingly.

Keywords: Alzheimer’s dementia, eatly intervention, family, non-formal caregivers.
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