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Nemogucnost samostalne brige o sebi Cesto je u starijoj dobi uzrokovana
djelovanjem raznih bolesti. Skrb za osobu oboljelu od demencije opisana je
kao najzahtjevniji oblik skrbi zbog intenzivne i dugotrajne njege. S obzirom
na to da trenutno oko 47 milijuna ljudi boluje od ove bolesti, ¢ija se ekspan-
zija tek ocekuje, moze se re¢i da ima velik ekonomski znacaj za drustvo. Mo-
derne obitelji, uslijed zahtjeva svakodnevnog Zivota, vise nisu u mogucno-
sti adekvatno brinuti o svojim clanovima, zbog cega je povecana potreba za
formalnim oblicima skrbi. Profesionalni, odnosno formalni njegovatelji su
strucnjaci razlicitih profesija koji se svakodnevno suocavaju s mnogim izazo-
vima skrbnickog odnosa. Cilj ovog istrazZivanja bio je dobiti uvid u poteskoce
i dobrobiti rada s osobama oboljelim od demencije iz perspektive formal-
nih njegovatelja. U kvalitativnom istrazivanju sudjelovalo je 15 njegovatelja
iz 4 razlicite institucije na podrucju grada Zagreba s kojima su provedeni
polustrukturirani intervjui. Rezultati tematske analize podataka pokazali su
da njegovatelji kao probleme u radu prepoznaju nerazumijevanje od strane
Clanova obitelji te organizaciju rada. Osim toga, skrb ih dovodi do iscrplje-
nosti i osjecaja bespomocnosti. Kada govorimo o dobrobitima rada, rezultati
pokazuju da osim emocionalnog ispunjenja i povecanog osjecaja smisla i
Zivotne svrhe, njegovatelji dobrobitima percipiraju i osobni rast te steceni
novi pogled na osobe starije Zivotne dobi. Zakljucno, istrazivanje pokazuje da
su potrebna daljnja sustavna istrazivanja o njegovateljima, kako bi se dobile
smjernice za razvijanje sustava koji se za Hrvatsku moze okarakterizirati pri-
licno nedostatnim s obzirom na postojece potrebe.
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UvOD

Trend starenja stanovniS$tva nametnuo
je drustvu vaznost skrbi o starijim osoba-
ma. Tradicionalni oblici skrbi, gdje mlade
generacije brinu o ostarjelim roditeljima
u obiteljskom okruzenju, sve vise ustupa-
ju mjesto formalnim oblicima skrbi. Ne-
mogucnost samostalne brige o sebi Cesto
je uzrokovana djelovanjem raznih bolesti
koje zahvacaju stariju populaciju. Uzevsi u
obzir da je prema popisu iz 2011. godine,
udio stanovniStva starijeg od 65 godina ¢ak
17,7% (Drzavni zavod za statistiku, 2016.)
Hrvatska se svrstava medu zemlje s najsta-
rijim stanovniStvom (Jedvaj i sur., 2014.),
a upravo je ta populacija najvise zahvace-
na demencijom. Demencija je bolest koja
iziskuje intenzivnu i dugotrajnu skrb, koju
Cesto obitelj bez podrske resursa zajednice
nije u stanju pruziti. Formalnu skrb pruza-
ju strucnjaci razlicitih profila (medicinske
sestre, njegovatelji, fizioterapeuti, socijalni
radnici itd.). Osim rada s velikim brojem
korisnika, rada u multidisciplinarnom timu
i sa ¢lanovima obitelji oboljelih, njegova-
telji trebaju imati vjeStine i znanja kako
bi se mogli profesionalno odnositi prema
promjenama u ponasanju oboljelih nasta-
lih uslijed progresije bolesti. Sve navede-
no ukazuje na visoke zahtjeve skrbi zbog
Cega raste istrazivacki interes za izazove s
kojima se formalni njegovatelji suoc¢avaju.
Tema demencije predmet je bogate strane
literature, medutim hrvatska istrazivanja
vezana uz formalne njegovatelje oskudna
su te ve¢im dijelom pisana iz medicinske
perspektive. Mili¢ Babic i sur. (2014.) uka-
zuju na vaznost sustavnih akcijskih i kva-
litativnih istrazivanja vezanih uz njegova-
telje koja bi mogla biti temelj unaprjedenju
pruzanja podrske istima. U skladu s mislje-
njem razli¢itih autora i njihovim implika-
cijama za bududi istrazivacki rad, u ovom
smo se istrazivanju usmjerili na izazove s
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kojima se profesionalni, odnosno formal-
ni njegovatelji susrecu u radu s osobama
oboljelima od demencije. Kvalitativnim
pristupom nastojalo se dobiti uvid u osob-
ni dozivljaj pruzanja njegovateljske skrbi
i doprinijeti dubljem razumijevanju ovog
fenomena. Rezultati istrazivanja mogli bi
posluziti, kao §to predlaze Mimica (2011.),
1 »za stvaranje akcijskog plana« u borbi s
nadolaze¢om epidemijom u skorijoj bu-
duénosti. U uvodnom dijelu rada definirat
¢emo klju¢ne pojmove i prikazati dosadas-
nje spoznaje, a kroz rezultate i raspravu
dati uvid u izazove skrbi (poteskoce i do-
brobiti) s kojima se susrecu formalni njego-
vatelji. U zavrSnom dijelu rada upucuje se
na klju¢ne rezultate i ogranicenja provede-
nog istrazivanja popracena implikacijama
za bududi rad istrazivaca.

Definiranje pojmova i trendovi u
pojavnosti demencije

Demencija se definira kao klinicki sin-
drom uzrokovan bole$¢u mozga, kroni¢nog
ili progresivnog tijeka sa stecenim visestru-
kim oSte¢enjem pamcenja, miSljenja, shva-
¢anja, rasudivanja, orijentacije, sposobno-
sti ucenja, jezika i racunanja (Folnegovi¢-
Smalc i sur., 2002.). Oko dvije tre¢ine svih
demencija uzrokovano je Alzheimerovom
bolesti. Buduéi da bolest nema kauzalnog
farmakoloskog lijecenja, lijeCenje se ponaj-
vise temelji na suportivnoj terapiji (Kova-
¢i¢ Petrovi¢ 1 Repovecki, 2016.). Skrb za
oboljele odnosi se na pomo¢ u smislu po-
vecéanja kvalitete Zivota i odgodu progresije
bolesti. Broj oboljelih od demencije u su-
vremenim zemljama je u stalnom porastu.
O ekonomskom znacaju bolesti dovoljno
govori procjena kako diljem svijeta tre-
nutno vise od 47 milijuna ljudi boluje od
demencije (Alzheimer’s Disease Internati-
onal, 2015). Mimica (2011.) o¢ekuje kako
¢e ta brojka drasti¢no rasti te ¢e do 2050.
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godine biti ucetverostruCena zbog Cega
apelira na mobiliziranje resursa kako bi se
nase drustvo moglo suociti s nadolaze¢im
problemima. Brodaty i Donkin (2009.)
iznose podatak da se svake godine u svijetu
biljezi 4,6 milijuna novih slucajeva, Sto je,
slikovito prikazano, cijela jedna Hrvatska.
Mili¢ Babic¢ i sur. (2014.) upozoravaju kako
zdravstveni 1 financijski sustavi zemalja
nisu pripremljeni na ovu epidemiju. Broj
oboljelih u Hrvatskoj Mimica i Presecki
(2010.) procjenjuju na priblizno 80 000 i
ukazuju na veliku neproporcionalnost u od-
nosu na broj stru¢njaka koji istima pruzaju
formalnu skrb. Razli¢iti autori (Schoenma-
kers i sur., 2010.; Droes i sur., 2004.) isti-
¢u da njegovatelji oboljelih od demencije
pokazuju veéi osjecaj tereta od njegovatelja
osoba s fizickim potesko¢ama, odnosno s
drugim kroni¢nim bolestima. Problemi su
vezani za prepoznavanje bolesti koje je,
zbog nedovoljne senzibilizacije javnosti
kao i nedovoljne edukacije strucnjaka koji
rade s ovom populacijom, veoma oteza-
no (Mili¢ Babi¢ i sur., 2014.). Rusac i sur.
(2012.) upozoravaju kako neprepoznata
ozbiljnost i epidemiologija problema te
nepostojanje registra, onemoguéava dobi-
vanje prave slike o razmjeru ovog proble-
ma. Progresivna narav bolesti upuéuje na
potrebu prilagodavanja skrbi sukladno ra-
zvojnoj fazi u kojoj se bolesnik nalazi, koja
je u pocetku teza za oboljelog, a kasnije
vedi teret snose Clanovi obitelji (odnosno
neformalni njegovatelji), ali i formalni nje-
govatelji (placeni profesionalci koji rade u
ustanovama gdje se pruza skrb oboljelima
od demencije). Navedeno potvrduje tezu
da od Alzheimerove bolesti »ne obolijeva
samo pojedinac ve¢ Citava obitelj« (Pore-
dos, 2003.). Pocetna skrb obicno se pruza
u okviru obiteljskih resursa, no s napret-
kom bolesti potreba za formalnim oblicima
skrbi postaje sve znacajnija.

Utjecaj skrbi na formalne
njegovatelje

Pojam deinstitucionalizacije sve se Ce-
$¢e spominje u kontekstu brige o starijim
osobama te postaje cilj razli¢itih mjera i
politika. Ipak, jedan dio starijih osoba zbog
izrazito loSeg zdravstvenog stanja treba
skrb u specijaliziranim institucijama za nje-
gu (u bolnicama ili domovima za starije).
Neminovni problem koji se javlja vezano
uz formalne oblike skrbi jest upravo nji-
hova nedostatnost i u velikim gradovima,
dok su ruralne sredine u jo§ nepovoljnijem
polozaju. Takoder, danasnji korisnici smje-
Steni u institucije, zbog uglavnom teskog
zdravstvenog stanja, trebaju specijaliziranu
i intenzivnu njegu. Istrazivanje koje su pro-
vele Stambuk i sur. (2014.) pokazuje da je
uloga socijalnog radnika u ustanovama za
starije i nemoc¢ne osobe vrlo sloZena i uklju-
¢uje individualni, grupni, obiteljski i timski
rad te da je potrebna specificna edukacija
iz podrucja palijativne skrbi i psihoorgan-
skih bolesti. Parker i Penhale (1998.) isticu
kako briga o oboljelima od demencije za-
htijeva cjelovit multidisciplinaran pristup
koji treba biti temeljen na kompetentnoj
i u¢inkovitoj praksi uz visoke profesional-
ne vjeStine. Stoga smo u ovo istrazivanje
ukljucile formalne njegovatelje, odnosno
profesionalce razli¢itih podrucja kako bi se
mogla dobiti sveobuhvatna slika poteskoca
i dobrobiti rada s osobama oboljelima od
demencije. Formalni njegovatelji su place-
ni pojedinci zaposleni u agencijama ili or-
ganizacijama koje pruzaju usluge skrbi kao
$to su domovi za starije osobe i zdravstve-
ne organizacije (Colello, 2009.).

Istrazivacki interes vezan uz ovu temu
Cesce je bio usmjeravan na obiteljske (ne-
formalne) njegovatelje. Rusac i sur. (2012.)
u istrazivanju dolaze do rezultata kako su
njegovatelji visoko optereceni zahtjevima
dnevne skrbi. S druge strane, druga istra-
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zivanja (Brodaty i Donkin, 2009.) upucuju
i na motivacijske ¢imbenike koji olakSava-
ju skrb obiteljskim njegovateljima: ljubav
prema oboljeloj osobi, dusevna ispunjenost
te osje¢aj duznosti. Formalni njegovatelji
su educiraniji 1 kompetentniji za pruzanje
skrbi, no kod njih izostaju motivacijski
¢imbenici vezani uz rodbinski odnos s
oboljelima. Kovaci¢ Petrovi¢ i Repovec-
ki (2016.) utvrdili su kako vecu ucestalost
anksioznih 1 depresivnih simptoma poka-
zuju obiteljski njegovatelji, dok su za pro-
fesionalne njegovatelje uocili da duljina
staza utjece na vecu ucestalost negativnih
simptoma. Upravo bi zbog toga bilo vrijed-
no otkriti §to je to $to, unato¢ visokim za-
htjevima profesionalnog njegovanja osoba
oboljelih od demencije, motivira formalne
njegovatelje da ustraju raditi taj posao sa
zadovoljstvom. Herzberg je u svojoj teoriji
motivacije i1 higijene govorio o faktorima
znacajnim za zadovoljstvo poslom i nagla-
Savao vaznost isticanja onih karakteristika
posla koje zaposlenici smatraju korisnim
(Robbins, 1992.). Brojni autori su ulogu
njegovatelja dovodili u vezu s razli¢itim
obiljezjima. Religioznost se pokazala kao
jedan od vaznih faktora koji utjeu na per-
cepciju bolesti od strane njegovatelja (Lev-
koffi sur., 1999.). Perko i sur. (2005.) isticu
vaznost trajne edukacije stru¢njaka kako bi
se konstruktivno suocavali sa zahtjevima
skrbi. Hayajneh i Shehadeh (2014.) spomi-
nju da je poznavanje prijasnjeg zivota obo-
ljele osobe veoma bitno kroz tzv. pristup
usmjeren na osobu i naglasavaju kako se
njime omogucava druk¢iji dozivljaj skrb-
nickog odnosa. Zadelhoffi sur. (2011.) opi-
suju iskustva rada s oboljelima s obzirom
na vrstu ustanove u kojoj strucnjaci rade.
Zakljucuju da zajednicko stanovanje (eng.
group living homes) omogucava njegovate-
ljima da ostvare bliski odnos s oboljelima
$to utjece 1 na dozivljaj rada njegovatelja.
Kona¢no, kako bi se u buduénosti unapri-
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jedila skrb za oboljele te osigurala podrska
njegovateljima, vazno je poznavati izazove
rada iz njihove perspektive.

CILJ I ISTRAZIVACKA PITANJA

Cilj ovog istrazivanja bio je dobiti uvid
u izazove rada s osobama oboljelim od de-
mencije iz perspektive formalnih njegova-
telja.

Sukladno cilju istrazivanja postavljena

su dva istrazivacka pitanja:

1. Koji su problemi s kojima se for-
malni njegovatelji suocavaju kroz
skrb za osobe oboljele od demen-
cije?

2. Koje dobrobiti rada s osobama
oboljelim od demencije prepoznaju
formalni njegovatelji?

METODA
Uzorak

Sudionici istrazivanja su stru¢njaci
(formalni njegovatelji) trenutno zaposleni
u ustanovama koje pruzaju skrb za osobe
oboljele od demencije na podruéju grada
Zagreba. Istrazivanje je provedeno na uzor-
ku od 15 ispitanika iz Cetiri ustanove, gdje
je samo jedan ispitanik bio muskog spola.
Radi se o ustanovama koje pruzaju razlicite
oblike skrbi: dnevni boravak u sklopu ge-
rontoloskog centra, cjelodnevni boravak za
osobe oboljele od demencije, privatni dom
te dom za starije i nemo¢ne s odjelom za
skrb o osobama oboljelim od demencije.
Do ispitanika se doslo tako da je kontak-
tiran socijalni radnik iz ustanove te je on
dao preporuku koji bi od njegovih kolega
bili potencijalni ispitanici, pri cemu je je-
dini kriterij bio da sudjeluju u neposred-
nom radu s oboljelima. Iako je prethodno
postojala ideja o dodatnim kriterijima (jed-
naka zastupljenost razlic¢itih struka, godine
iskustva rada itd.), od istoga se odustalo jer
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bi zbog malog broja ukupno zaposlenih na
tom podrucju bilo nemoguce napraviti bilo
kakvo istrazivanje.

Prosjecna dob ispitanika je 36 godina,
pri ¢emu najmladi ispitanik ima 20, a naj-
stariji 60 godina. Radi se o stru¢njacima
sa srednjom ili viSom stru¢nom spremom,
po zanimanju su to medicinske sestre,
radne terapeutkinje, fizioterapeutkinje te
njegovatelj(ice). Dio njih prosao je edu-
kaciju za rad s oboljelima od demencije.
Duljina staza ispitanika u skrbi za osobe s
demencijom varira od 6 mjeseci pa do 30
godina (prosjek 5,5 godina). Glede toga,
uocen je nedostatak istrazivanja jer dio
ispitanika radi s oboljelima od demencije
manje od godine dana, Sto je uzrokovalo
puno sazetijim opisima iskustava rada. Is-
pitanici cijelo radno vrijeme (8 sati) provo-
de u neposrednom radu s oboljelima.

Postupak

Istrazivanje je provedeno tijekom lip-
nja 1 srpnja 2016. godine u ustanovama u
kojima formalni njegovatelji rade. Najprije
su telefonski kontaktirane socijalne radni-
ce koje su procijenile tko od djelatnika ima
najvise iskustva u radu na ovom podrucju
te su iste osobe upitane za sudjelovanje.
Svih 15 predlozenih formalnih njegova-
telja dobrovoljno je pristalo sudjelovati u
istrazivanju, $to je bilo dovoljno da dode do
teorijskog zasi¢enja. Podaci su prikupljeni
primjenom polustrukturiranog intervjua.
Prethodno je osmisljen predlozak za inter-
vju koji je sadrzavao 10 glavnih te 5 dodat-
nih pitanja. Po zavrSetku svakog intervjua,
zatrazili su se dodatni sociodemografski
podaci (dob, zanimanje, duljina radnog
iskustva na podrucja skrbi za oboljele od
demencije). Prosjek trajanja intervjua bio
je 25 minuta.

Prije prikupljanja podataka pribavljena
je suglasnost o provedbi istrazivanja od

strane Gradskog ureda za socijalnu zastitu
i osobe s invaliditetom. Tijekom provedbe
istrazivanja poStovana su razliita eticka
nacela. Svi ispitanici upoznati su s ciljem i
svrhom istrazivanja. Anonimnost je osigu-
rana tako da se u objavi rezultata ne spomi-
nju osobni podaci, ve¢ se pojedinog ispita-
nika prikazuje pomocu oznake »ISP« (ispi-
tanik) i broj koji mu je dodijeljen sukladno
redoslijedu provodenja intervjua. Nigdje
u tekstu se ne spominju nazivi ustanova u
kojima je istrazivanje provedeno, kako se
odgovori ispitanika ne bi mogli dovesti u
vezu s pojedinim djelatnicima.

Ispitanici su bili upoznati s moguénoséu
prekida sudjelovanja kao i sa snimanjem
razgovora diktafonom za $to su dali usme-
ni pristanak. Obavijesteni su 1 o daljnjem
postupanju s prikupljenom empirijskom
gradom (uniStavanje intervjua u roku od
godine dana, pridavanje identifikacijskih
oznaka prilikom kodiranja i prikaza rezul-
tata). Takoder im je ostavljena moguénost
dobivanja uvida u rezultate istraZivanja.

Obrada podataka

Koristena metoda obrade podataka u li-
teraturi se pojavljuje pod nazivom tematska
analiza podataka (Braun i Clarke, 2006.).
Ista se metoda smatrala najprikladnijom s
obzirom na temu i njoj pripadajuca istra-
zivacka pitanja. Induktivnim se pristupom
(Elo 1 Kyngas, 2007.) omogucilo produ-
bljivanje teme izazova i na podrucja koja
se ne bi mogla unaprijed predvidjeti iz lite-
rature. Obrada podataka nakon izrade tran-
skripta ukljucivala je: Citanje transkripta i
biljezenje onih dijelova koji predstavljaju
odgovor na odabrana istrazivacka pitanja
— trazenje zajednickih tema koje proizla-
ze iz sli¢nosti sadrzaja i pripisivanje ko-
dova tim temama — grupiranje sadrzajno
sli¢nih tema i definiranje istih — provjera
odgovaraju 1i kodovi i teme istrazivackim
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pitanjima — izrada tematske mape (Braun
i Clarke, 2006.). Osim toga, odgovori koji
su uoceni kao vidno druk¢iji od ostalih, tzv.
odstupajuci slucajevi, bit ¢e spomenuti u
raspravi buduci da i oni predstavljaju odgo-
vore ispitanika.

REZULTATI I RASPRAVA

Rezultati istrazivanja prikazani su kroz
dva tematska podrucja: 1) problemi, od-
nosno poteskoée formalnih njegovatelja u
skrbi za oboljele od demencije; 2) dobrobi-
ti rada s osobama oboljelim od demencije.

Tablica 1.

Za svako su tematsko podrucje oznacene
specificne teme, opisane pomocu podtema
koje su u daljnjem tekstu upotpunjene izja-
vama ispitanika.

Problemi formalnih njegovatelja u skrbi
za oboljele od demencije

Prvo tematsko podrucje prikazano je
kroz cetiri teme koje predstavljaju odgo-
vor na prvo istrazivacko pitanje. U svrhu
preglednijeg prikaza sve su teme i podteme
prikazane u Tablici 1.

Problemi formalnih njegovatelja u skrbi za oboljele od demencije

Tematsko podrucje: Problemi formalnih njegovatelja u skrbi za oboljele od demencije

Teme

Podteme

e

1. Nerazumijevanje od ¢€lanova obitelji

o M

Slaba educiranost ¢lanova obitelji o bolesti
Neprihvacanje bolesti od strane ¢lanova obitelji
Nerealni zahtjevi c¢lanova obitelji od struénih
djelatnika

TeSko prilagodavanje obitelji na progresiju bolesti
Nepovjerenje prema stru¢nim djelatnicima

2. Organizacija rada

Manjak osoblja
Zahtjevnost rada u no¢nim smjenama
Nemoguénost individualiziranog pristupa oboljelima

3. lIscrplienost

WN 2w =

Fizi¢ki napor
PsihiCka iscrpljenost
Naru$eno tjelesno zdravlje

4. Osjecéaj bespomocnosti

HwN =

TeSkoce u prepoznavanju potreba oboljelih
Smanjeno osobno postignuée

TeSka i nerazumljiva ponasanja korisnika
NuZnost uzimanja lijekova za smirenje

1. Nerazumijevanje od ¢lanova obi-
telji prepoznato je kao problem, do kojeg
dovodi, kako isti¢u njegovatelji: slaba edu-
ciranost ¢lanova obitelji o bolesti, nepri-
hvacanje bolesti od strane ¢lanova obitelji,
nerealni zahtjevi ¢lanova obitelji od struc-
nih djelatnika, teSko prilagodavanje obitelji
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na progresiju bolesti te nepovjerenje prema
stru¢nim djelatnicima.

O slaboj educiranosti ¢lanova obitelji
o0 bolesti njegovatelji govore u sljede¢im
izjavama: »...u biti bi njima trebalo neko
predavanje, edukacija, da znaju $ta je to,
oni misle ‘gle moja mama je normalna, a
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tu je zatvorena’... ne znaju dovoljno o bo-
lesti...« (ISP7); »Mislim da bi trebalo vise
educirati obitelji, da se rade nekakva pre-
davanja, da se jednostavno malo ljudima
to priblizi ...« (ISP2); »... treba poraditi
na edukaciji obitelji jer je to jako slabo...«
(ISP6). Poredos (2003.) je isticala vaznost
edukacije za clanove obitelji kojima su
osim edukacije potrebni i savjeti i konkret-
ne akcije. Puljak i sur. (2005.) upozoravali
su da ¢e s obzirom na tendenciju porasta
bolesti, educiranje postati nuznost. Medu-
tim, gledajuéi zapazanja formalnih njego-
vatelja u ovom istrazivanju, desetak godi-
na kasnije, ovaj je problem i dalje izrazen.
Stambuk i sur. (2014.) u istrazivanju pro-
vedenom sa socijalnim radnicama zapo-
slenima u domovima za starije i nemoc¢ne,
dolaze do rezultata da su i njima potrebne
edukacije iz podrucja psihoorganskih bole-
sti kod starijih osoba, pa i demencije. Po
pitanju edukacije formalnih njegovatelja
ipak se uocava odredeni pomak budu¢i da
su sudionici ovog istrazivanja cesto spomi-
njali veliku korisnost edukacija koje su oni
prolazili, a naglasavali su nedostatnost istih
samo za ¢lanove obitelji oboljelih.
Nedostatak edukacije i podrske ¢lano-
vima obitelji oboljelih na neki nacin objas-
njava mneprihvacanje bolesti od strane
clanova obitelji Sto se takoder navodi kao
jedan od segmenata koji vode k nerazumi-
jevanju od strane clanova obitelji. »Njima
je tesko prihvatiti da, recimo, roditelj njih
ne prepoznaje ili da roditelj napravi nesto
Sto bi stvarno napravilo malo dijete; ali,
moj tata, moja mama, to je nemoguce...«
(ISP5); »...Jednostavno ne moze prihvatit
samu tu dijagnozu svoje majke i onda su
svi krivi, umjesto da prihvati i suoci se...«
(ISP7); »Clanovi obitelji vrio tesko prihva-
¢aju da je njihova bliska osoba oboljela od
te bolesti, jer zaboravijaju ... Znaci na kra-
Jju bolesti vjerojatno ih vise nece ni prepo-
znati i to je jako tesko prihvatiti, ja to shva-

¢am .... Treba im potvrdit to da im je tesko,
tu je veliki problem Sta se obitelji tice...«
(ISP10). Dimini¢-Lisica i Roncevi¢-Grze-
ta (2010.) govore opcenito o prihva¢anju
kroni¢nih bolesti u obitelji. Isti isticu kako
Clanovi obitelji nerijetko negiraju bolest.
Dogada se, npr. u sluc¢aju demencije, da je
obitelj svjesna bolesti, ali tesko prihvaca
da osoba koju su do tad poznavali pocinje
imati potpuno regresivna i za nju neuobica-
jena ponasanja.

Clanovi obitelji Eesto postavljaju nere-
alne zahtjeve od strucnih djelatnika: »...
mi smo ko na traci, a oni dodu i onda misle
kako mi valjda nista ne radimo i tako, za-
htijevaju nesto Sto mi jednostavno ne moze-
mo...« (ISP7); »...mislim da su neki onako
malo vise zahtjevni, a neki imaju vise razu-
mijevanja prema nama, neki ocekuju sva-
Sta. Neki se nisu pomirili s tim da su njihovi
¢lanovi oboljeli od Alzheimera pa oceku-
Jju od nas da ¢e ozdravit ili tako nesto...«
(ISP9); »Ima nekih koji zahtijevaju nesto
Sto recimo uopce ne ovisi o nama, tipa te-
rapije, a mi to ne odredujemo...« (ISP12).
O nerealnim zahtjevima ¢lanova obitelji
govore Mitrani i Czaja (2000.) koji isticu
kako je uloga stru¢njaka pronaci balans
izmedu pruzanja podrSske ¢lanovima obi-
telji 1 postavljanja ogranicenja nerealnim
zahtjevima. Socijalne radnice zaposlene
u domovima za starije i nemocne, u istra-
Zivanju Stambuk i sur. (2014.) takoder su
navodile kako obitelj ¢esto krivo percipira
i njihovu ulogu nakon smjestaja u dom, s§to
stru¢nim djelatnicima predstavlja velik iza-
zov u radu. S jedne strane, treba razumje-
ti obitelj i uvazavati ¢injenicu da se tesko
nose s bolesti, a s druge strane znati kako
pojasniti obitelji vlastitu profesionalnu ulo-
gu (posebno istaknuti ogranicenja). Stoga
bi u edukaciji ¢lanova obitelji svakako bilo
korisno da i njegovatelji budu ukljuceni te
jasno kazu koji su njihovi poslovi, kako se
¢lanovi obitelji mogu ukljuciti i sl.
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Iako se obitelj na pocetku bolesti dobro
nosi s novonastalom situacijom, u nekim
slu¢ajevima dolazi do teSke prilagodbe
obitelji na progresiju bolesti: »... s vreme-
nom je ponasanje sve teze i teze...a obitelj
misli da oni jos puno stvari mogu kao Sto
su mogli na pocetku bolesti...kao da ne pri-
hvaéaju da je bolest progresivna, nekad se
to jako brzo mijenja...« (ISP5); »... s godi-
nama demencija napreduje, recimo unazad
Sest mjeseci kod njih se stanje jako pro-
mijenilo, a obitelj misli da su kao prije...«
(ISP15). Pojava bolesti po¢inje narusavati
kvalitetu Zivota oboljele osobe, a njezina
progresivnost kasnije se jace odraZzava na
osobe koje skrbe o oboljelome zbog Cega
Poredos (2003.) zakljucuje da kad bolest
okupira osobu, vedi teret snose ¢lanovi obi-
telji.

Formalni njegovatelji nadalje uocavaju
i da obitelj nema povjerenja prema struc-
nim djelatnicima: »... bas nekad propituju
svaku stvar, zasto ste ovako zasto onako,
trebali bi drukcije to raditi, ...kao da uop-
¢e nemaju povjerenja da mi radimo naj-
bolje Sta mozemo za njihove roditelje...«
(ISP14); »...A ta obitelj uredno dode i ured-
no napada, ... kéer se uporno buni kako su
njenu mamu opljackali... mi pokusavamo
objasnit, priblizit to, al ne, ona uporno mi-
sli da mi muljamo...« (ISP7); »...a i najteze
je u pocetku dok obitelj malo ne stekne po-
vjerenje u vas, jer bas znaju sve kontrolirat
i provjeravat Sto smo i kako napravili...«
(ISP9); »...znate ono nitko ne vjeruje kako
je nama...« (ISP7). 1zostanak povjerenja u
struéne djelatnike dodatno otezava medu-
sobnu suradnju. Od neprocjenjive je vazno-
sti kad obitelj korisnika vjeruje da je sve §to
stru¢njaci rade u cilju dobrobiti za njihovog
¢lana obitelji (Stambuk i sur., 2014.). Cesto
je obitelj prije smjestaja u ustanovu skrbila
0 oboljeloj osobi. lako im formalna pomo¢
moze znacajno olaksSati skrb, Schoenma-
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kers i sur. (2010.) navode kako Cesto Cla-
novi obitelji postaju zabrinuti za kvalitetu
pruzene njege. Drugi autori isticu vaznost
ukljucivanja ¢lanova obitelji u skrb za obo-
ljelog kao i permanentnu informiranost
o stanju oboljelog te da to bude izvedeno
s paznjom, strpljenjem i empatijom (Li,
2002.; Naylor i sur., 2005.; Nichols, 2006).
Stvaranje sustava kvalitetne podrske ¢lano-
vima obitelji izmedu ostalog znadi i izgrad-
nju odnosa povjerenja kroz ukljuc¢ivanje
obitelji u odluke kako bi se zajedno pronas-
la najbolja rjeSenja (Laklija i sur., 2009.).
Pri tome oni zajedno stvaraju i osmisljava-
ju plan skrbi za oboljelu osobu $to ¢lanove
obitelji ¢ini aktivnim sudionicima (a ne pa-
sivnim 1 nemoc¢nim promatrac¢ima).

2. Problem organizacije rada proizla-
zi iz nekoliko obiljezja: manjak osoblja,
zahtjevnost rada u noénim smjenama te
nemogucnost individualiziranog pristupa
(Slika 1.)

Slika 1.
Prikaz povezanosti problema u organi-
zaciji rada s oboljelima od demencije

Zahtjevnost
rada u
noénim

smjenama

Manjak
osoblja

Nemogucnost
individualiziranog
pristupa

V
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Prvo §to njegovatelji spominju je ma-
njak osoblja: »... mi ne stignemo obaviti
puno toga... kad jedna osoba ostane posli-
je podne sama na katu, podijelis lijekove

. ima nas premalo i taman ono jedno za
drugim obavis...« (ISP7); »...ustvari, ja
ni nemam pauze, nema me tko zamijenit
jer nas je premalo, nego ono trcéeci jedem
i tako da ni nema pauze da ja sad mogu
rec¢i evo imam pol sata pauze da se ja is-
kljucim...nema Sanse. Kad jedem, dode mi
za stol pa se sjedne skupa sa mnom, pa mi
uzima iz tanjura..« (ISP3); »..nemamo
dovoljno osoblja za to...« (ISP6); »Nema
dosta ni kadra, to je pod broj jedan i to je
osnovno, jako malo je tog strucnog osoblja
i jednostavno ne mogu ni sti¢i sve...evo
meni je ovdje isto kaos...« (ISP1). Kvalite-
tan rad neminovno iziskuje dovoljan broj
zaposlenih stru¢njaka razli¢itog profila. 1z
odgovora se moze vidjeti kako su sami for-
malni njegovatelji svjesni da ne mogu pru-
ziti adekvatnu skrb buduéi da veéinu vre-
mena provode na zadovoljavanje osnovnih
potreba velikom broju korisnika. Podatak
o manjku osoblja nije veliko iznenadenje s
obzirom na to da su i druga istrazivanja kod
drugih populacija dosla do sli¢nih proble-
ma (Stambuk i sur., 2014.). Ono §to je nuz-
no napomenuti su uocene razlike izmedu
ispitanika ovisno o ustanovama u kojima
rade. Naime, njegovatelji koji rade samo
na specijaliziranom odjelu za oboljele od
demencije pokazuju puno manji problem
nedostatka vremena i osoblja za razliku od
onih koji svoj posao obavljaju na nekoliko
odjela. Isti¢u i bolju suradnju s ¢lanovima
obitelji: »Razgovorom se sve dogovorimo,
imamo dosta prostora tu jer taj odjel nije
bas tako nesto posebno dinamican pa ima-
mo dosta prostora s njima sjesti i razgova-
rati... kako bi trebalo i biti.« (ISP14). S
obzirom na to da su takvi odjeli relativno
novi u Hrvatskoj i da je trenutno u planu
otvaranje novih, mozemo se nadati da u

buducim istrazivanjima ovakve izjave nece
biti odstupajuce.

Sljedec¢i uoceni problem je zahtjevnost
rada u noénim smjenama: »...nije lako jer
ovdje su nocne ‘krvave’, znate kako stari
ljudi, po danu spavaju, a po noci svi ‘idu
doma’, i oni koji ne mogu idu s kreveta,
preko ograda i svasta...« (ISP7); »...Tesko
mi je kad u noénu dodem i onda one su sve
na nogama, sve, i onda ni jedna ne zeli u
krevet. Ova ide u Skolu, ova mora ic¢i sim-
tam, znate oni su u mladosti. Imamo jed-
nu, nju u krevet dobit, ma kakvi...e tad mi
dode, ono stvarno tesko, znoj ti curi dok se
s njom boris, teska je...« (ISP8); »...Ja do-
dem doma iz nocne, ja koja sam mlada i
nemam doma ni djecu ni nikog cijeli dan
sam nikakva, cijeli dan ne znam gdje sam,
tek onaj drugi dan dodem k sebi, a mogu
mislit Zene koje tu rade, koje imaju malu
djecu...« (ISP6). Temeljem pregleda litera-
ture nije se posebno istaknuo problem za-
htjevnosti rada u noé¢noj smjeni. Medutim,
znajuéi da je poremecaj sna koji spominju
i Laklija 1 sur. (2009.) tipi¢na karakteristi-
ka demencije, ovaj problem no¢nih smjena
dobiva svoje utemeljenje. Hoce li se kroz
sustav omoguciti bolja organizacija rada te
ukazati na specificne poteskoce u skrbi za
ovu populaciju, ostaje pitanje. U istraziva-
nju Stambuk i sur. (2014.) socijalne radnice
ukazuju na potrebu kategorizacije ustanova
kao i izradu standarda u domovima za sta-
rije 1 nemocne jer veéina korisnika postaju
upravo tesko oboljele osobe, koje trebaju
pojacanu njegu u odnosu na zdrave i neo-
visne korisnike.

Edukacije koje su ispitani njegovatelji
prolazili usmjerile su im paznju na indi-
vidualizirani pristup oboljelim osobama
koji je, nazalost, u uvjetima manjka oso-
blja 1 velikog broja korisnika nemogudée
ostvariti: »...treba se vise baviti s ljudima,
vise sadrzaja uvesti, smatram da treba vise
radit individualno s njima, tako smo ucili
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na edukaciji. Odnosno, dovoljno upozna-
ti te ljude, to znaci da ti trebas biografiju
njihovu znati, da bi se mogao posvetiti tom
Covjeku i baviti se njime, a nazalost mi to
jos nemamo.« (ISP6); »...ona je na edu-
kaciji pokazivala plan, u Svicarskoj je ra-
dila, bila je samo na odjelu s oboljelima
od Alzheimerove demencije i onda je imala
vremena normalno s njima individualno
raditi, bas kako treba, a mi to nemamo,
premalo nas je da bi se bas mogli posvetiti
njima ...« (ISP7); »...znam da treba svako-
me individualno pristupat jer je to najbolje
al nemamo za to vremena...«(ISP4). Indi-
vidualizirani pristup »usmjeren na osobu«
(eng. person-centred care) pozeljan je oblik
rada s osobama oboljelim od demencije.
McKeown i sur. (2010.) isticu da detaljno
poznavanje biografije korisnika, pozitivno
utjeCe na uspostavljanje kvalitetnog od-
nosa, posebno iz razloga Sto za stru¢njaka
to nije vise samo pacijent ve¢ osoba (eng.
from patient to person). Karlsson i sur.
(2014.) razmatrali su kako pisanje zivotne
price zajedno s njegovateljima utjeCe na
oboljele te su zakljucili kako je detaljno po-
znavanje Zivotne price zapravo klju¢ da bi
se uopée mogao ostvariti pristup usmjeren
osobi. Ovakav pristup pomaze oboljelome
da §to duze zadrzi svijest o vlastitom iden-
titetu. Na neki nacin se ja¢a povezanost iz-
medu proslosti i sadasnjosti, kako navode
Willis 1 sur. (2008.). 1z izjava njegovatelja
moze se prepoznati njihova osvijestenost
o dobrobitima individualiziranog pristupa,
proizasla iz provedenih edukacija, §to je jos
vedi poticaj za unapredenje sustava kako bi
se isto moglo realno provoditi u praksi.

3. Iscrpljenost je prepoznata kao slje-
de¢i problem, a manifestira se kroz fizicki
napor, psihi¢ku iscrpljenost i naruseno fi-
zicko zdravlje.

Prema izjavama njegovatelja, oni svoj
posao dozivljavaju i kao fizicki naporan
§to u kombinaciji s drugim faktorima do-
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vodi do iscrpljenosti: »...teski je to fizicki
posao...« ( ISP7); »...fizicki je jako napor-
no...« (ISP8); »...dizanje, okretanje, to je
jako tesko, okrenut nekog tko ima 20 kilo-
grama i opusten je, tesko je, a ovdje su svi
puno tezi...« (ISP11). Najveci fizicki napor
izrazavaju njegovatelji oboljelih u posljed-
njoj fazi demencije kada vise nisu pokretni
te ih je potrebno i cesc¢e okretati u krevetu.
Moze se naslutiti da je fizicko preopterece-
nje povezano i s nedovoljnim brojem zapo-
slenika u odnosu na broj korisnika.

Psihicka iscrpljenost spominje se kao
sljede¢i problem: »..nekad vas iscrpe,
umore vas, to je normalno... Dodem kuci
i moram se sat vremena odmorit... odle-
zati i psihicki se odmorit jer vas iscrpe...«
(ISP3); »...imam osjecaj da sam psihic-
ki nakon nekog vremena, nakon nekoliko
mjeseci slabiji. Kad dodete doma i kad se
opustite imate osjecaj da ste psihicki malo
slabiji, iscrpljeni jer se potroSite tu s nji-
ma i vise se ne mozete toliko fokusirati na
obitelj...« (ISP13); »...nekad je stvarno psi-
hicki naporno, kad izadem osjecam kao
da nisam bila dva dana vani jer mi smo
tu zatvoreni s njima...« ( ISP11). Kovaci¢
Petrovi¢ i Repovecki (2016.) dolaze do
rezultata da njegovatelji koji duzi period
rade s oboljelima od demencije, vise ver-
baliziraju znakove psihicke iscrpljenosti.
Hayajneh 1 Shehadeh (2014.) smanjenje
osjecaja tereta i psihi¢ke iscrpljenosti kod
formalnih njegovatelja prepoznaju upravo
u koriStenju pristupa usmjerenog na osobu,
$to kako smo spomenuli ranije upuéuje na
bolju organizaciju rada, odnosno poveéanje
stru¢nog kadra.

NaruSeno tjelesno zdravije jos je jedan
od segmenata zbog kojih se njegovatelji
osjecaju iscrpljeni poslom: »..vama ne-
minovno odlazi i kicma i sve kompletno...
meni je kicma, skroz otisla, puno se prije
iscrpim  sada...« (ISP6); »...teSki je po-
sao, leda i sve po redu strada, tesko je...«
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(ISP7); »...ja sad imam problema sa zdrav-
lijem pa onda vise snage i energije moram
uloziti, izmozdim se, umorno se osjecam...«
(ISP9). Njega osoba s demencijom je za-
htjevnija od njege samo fizicki bolesnih
starijih osoba te je losije fizicko zdravlje
neformalnih njegovatelja ove populacije
povezano s vise stresora u odnosu na ostale
njegovatelje (Pinquarti Sorensen, 2003.).

Mozemo zakljuditi da se naruseno fizic-
ko i psihicko zdravlje Cesto spominju kao
posljedice skrbi oboljelih od demencije
kako kod formalnih tako i kod neformalnih
njegovatelja.

4. Osjeéaj bespomocnosti sudionici
istrazivanja dozivljavaju kroz teskoce u
prepoznavanju potreba oboljelih, smanje-
no osobno postignuce, teska i nerazumljiva
ponasanja korisnika i nuznost davanja lije-
kova za smirenje.

TeSkoée u prepoznavanju potreba obo-
ljelih njegovatelji opisuju sljede¢im receni-
cama: »...Pa, najteze mi je kad je stvarno
ono teski tip Alzheimera, stadij da ne znate
kako jednostavno pomo¢ toj osobi, kad se
rasplace, a vi ne znate sto joj je, probate
ovo, probate ono, jednostavno ne ide i ne
ide...« (ISP3); ))Zel]'eli biste pomoci, a ne
znate kako...« (ISP2); »...onda kad je ne
mozete nikako smirit, jer je ona konstantno
u nekakvom grcu i vjerojatno ju nesto muci,
a ne mogu shvatit Sto joj je...moram dati li-
jekove.« (ISP9). Nemoguénost odgovaranja
na potrebe oboljelih vodi k osjecaju bes-
pomoc¢nosti buduci da cesto njegovatelji
ne mogu adekvatno odgovoriti na potrebe
oboljelih koji nisu u stanju verbalizirati Sto
im je potrebno. Kitwood (1997.) navodi da
i oboljeli od demencije mogu zadrzati po-
stojecu ili ¢ak unaprijediti svoju razinu du-
hovnosti te da se smanjenjem kognitivnih
sposobnosti povecava osjetljivost njihovih
osjetila, emocija i duhovnosti. Moguénosti
su beskrajne: ukljuciti u ovaj proces i nji-
ma drage osobe (Clanove obitelji, prijatelje)

opazati §to je njima vazno te se usuditi biti
hrabar i kreativan. Pri tome se strucnjaci
trebaju interesirati o vjerovanjima, vrijed-
nostima 1 kreativnim sposobnostima svake
pojedine osobe te poticati pozitivne emoci-
je, usmjeravajuéi ih na njihove jake strane,
na ono $to jo§ mogu napraviti.

Smanjeno osobno postignuée javlja
se kad unato¢ konstantnom ulaganju truda
rezultati izostanu: »... Najteze mi je osobno
Sto se trudis i das sve od sebe, al’ tu nema
pomaka...Tu ne mozes ocekivat napredak,
da ce se nesto poboljsat, samo ide nazad...i
to je ono Sta je deprimirajuce i frustrira-
Jucée u svemu tome. Sta god da napravis,
koliko god da se trudimo sa svim mogucim
aktivnostima, ali nema napretka, samo ono
stagniranje i pad i to je ono zZalosno u tome,
ne mozes se nadati nekom ozdravijenju.«
(ISP8); »...Najteze mi je kad su u nekoj
nervoznoj fazi, ... ako ju ne mogu rijesiti,
odnosno tesko mi je zbog njih...« (ISP4);
»Najgore je sto dajes sve od sebe, koristis
edukacije, igre, kreativni rad, vrijeme, al’
ne vidis napredak, dapace cini ti se da nista
nisi postigao...« (ISP12). Druzi¢ Ljubotina
na poslu spominju upravo izraz smanjenog
osobnog postignuca. Isti pojam pojasnja-
vaju s opadanjem osjecaja kompetencije i
uspjesnog postignuca u radu. Navedeno se
¢ini usporedivo s odgovorima njegovatelja
koji jasno iskazuju kako upravo taj izosta-
nak napretka unato¢ ulozenom trudu moze
frustrirati. Sliénu situaciju spominju Burns
i sur. (1996.; prema Laklija i sur., 2009.)
koji su kod obiteljskih njegovatelja uocili
dozivljaj da ne dobivaju nista za ucinjeni
trud. Snowden (2001: 195) navodi zani-
mljiv primjer starijeg gospodina s demen-
cijom koji gotovo nije razgovarao. No, bio
je vrlo razgovorljiv s istrazivac¢em koji ga
je pitao kako se osje¢a. Na kraju razgovo-
ra je rekao: »Ja ne govorim, jer me nitko
ne slusal« Vazno je poznavati Zivot osobe
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s kojom razgovaramo, pokazati strpljenje
i ne prekidati u razgovoru te odvojiti do-
voljno vremena za uspostavljanje odnosa
povjerenja.

Sljedece sto formalni njegovatelji na-
vode su teska i nerazumljiva ponasSanja
korisnika: »...Oni znaju biti i agresivni, i
Sta ces onda...« (ISP7); »Ima ih svakakvih,
koji su cangrizavi i agresivni, u pocetku su
u redu, ali s vremenom je ponasanje sve
teze...« (ISP5); »... gledam sto puta jedno
te isto, jos kod nas su pokretni svi ti Alzhei-
meri i oni se i medu sobom prepiru, svada-
Ju, tesko je svaki dan gledati takvo pona-
Sanje...« (ISP1). Skrb za osobe smjestene
u domove za starije i nemoéne podrazu-
mijeva prema Rusac (2011.) uvazavanje
osobnih razlika, osobnog dostojanstva i
individualnosti svake osobe. U slucaju de-
mencije, ponekad postaje teSko razgraniciti
Sto dolazi od li¢nosti same osobe, a §to je
rezultat pojave bolesti koja moze dovesti
do ponasanja koja su u potpunom nesu-
glasju s karakterom osobe. U istrazivanju
Isaksson i sur. (2012.) nalazi su pokazali
da ne postoji najuinkovitiji nacin rjeSava-
nja situacija obiljezenih agresivnoséu, vec
je potrebna velika fleksibilnost, odnosno
prilagodba reakcije ovisno o situaciji. U
konacnici, svakodnevna izloZenost takvim
situacijama u kojima se tesko pronalaze
ucinkovite metode rjeSavanja problema
moze voditi k tome da se stru¢njaci osjeca-
ju bespomocéno.

Kao krajnji potez koji poduzimaju,
njegovatelji navode situacije u kojima je
nuzno dati lijekove za smirenje: »Recimo,
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kad ih ne mogu smiriti, kad im moram dati
lijekove za smirenje, to mi je onako najte-
Ze... recimo, jedna gospoda zna i po noci
vikati i svasta zna s njom biti. Onda kad je
ne uspijemo smiriti moramo lijekove dati.«
(ISP9); »Kad ne vidimo kako smirit situa-
ciju, onda damo lijekove, nemas izbora, a
to meni bude jako tesko...« (ISP2); »... a i
kad je jako nemirna, posebno po noci pa
budi ostale, Sta cées nego joj dati lijek...«
(ISP10). Pitanje koriStenja lijekova za
smirenje nije ¢esto spominjano u literatu-
ri. Ipak, vrlo je vazno da senzibilizacija i
edukacija strucnjaka upucuje na profesio-
nalnu odgovornost i eti¢nost pri poduzima-
nju takvih radnji. Mimica (2011.) stavlja
naglasak kako je prije posezanja za farma-
koloskim tretmanom, potrebno primijeniti
nefarmakoloske intervencije prema indivi-
dualnoj procjeni. Upravo ta procjena moze
predstavljati teret strunjacima, ali takoder
je 1 pokazatelj njihove eti¢nosti i (ne)educi-
ranosti u radu.

Dobrobiti rada u skrbi za osobe
oboljele od demencije

Dobrobiti koje formalni njegovatelji
prepoznaju u skrbi za osobe oboljele od
demencije, prikazane su kroz Cetiri teme
koje predstavljaju odgovor na drugo istra-
zivacko pitanje. Radi preglednijeg prikaza
rezultata sve su teme i podteme ilustrirane
u tablici 2.
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Tablica 2.

Dobrobiti rada u skrbi za osobe oboljele od demencije

Tematsko podruc¢je: Dobrobiti rada u skrbi za osobe oboljele od demencije

Teme

Podteme

1. Emocionalno ispunjenje

Osjecaj ispunjenosti
Osjecaj zadovoljstva
Razvijanje bliskosti

2. Povecani osjetaj smisla i zivotne
svrhe

Dozivljaj posla kao »poziva«

Produbljivanje osje¢aja odgovornosti za
druge.

UCiti »biti zadovoljan onime Sto imas«

3. Osobni rast

Osjecaj postignuca i kompetentnosti
Ucenje timskog rada

Profesionalna edukacija

Razvijanje pozitivnih osobina

4. Novi pogled na osobe starije Zivotne dobi

1. UcCenje od oboljelih
2. Nestajanje predrasuda o osobama
starije zivotne dobi

1. Emocionalno ispunjenje je vazna
dobrobit za njegovatelje, a proizlazi iz:
osjecaja ispunjenosti, osje¢aja zadovoljstva
i razvijanja bliskosti s oboljelim osobama.

Osjecaj ispunjenosti mozemo vidjeti
u sljede¢im izjavama: »Pa, ja se osobno
osjecam jako ispunjeno, zato jer to vo-
lim....« (ISP1); »..nekako sam ispunjena
samim tim jer pomazem. 1o i radim deset
godina i jednostavno dobro je... ne vidim
se negdje drugdje.« (ISP2); »... ja se osje-
¢am dobro, ispunjeno...« ( ISP8). Osjeéaj
ispunjenosti spominju Brodaty i Donkin
(2009.) u istrazivanju o ¢lanovima obite-
lji uslijed preuzimanja skrbi za oboljelog
Clana. Ipak, gore navedene izjave ispitani-
ka neminovno potvrduju da se on javlja i
kod formalnih njegovatelja bez obzira na
nepostojanje rodbinske veze, §to mozemo
objasniti svakodnevnom 1 dugotrajnom
skrbi i uspostavom bliskih odnosa, ali i
specificnom teskom boles¢u korisnika koji
pati. Osjecaj da su umanjili bilo koju vrstu
patnje donosi njegovateljima zadovoljstvo.

Uz ispunjenost je vezan i osjecaj zado-
voljstva: »...Osjecam se zadovoljno radeci
taj posao...« (ISP14); »...meni je tu odlicno
i zadovoljna sam poslom....« (ISP13). Za-
dovoljstvo poslom cesto je predmet istra-
zivanja zbog uvrijeZzenog misljenja kako
uvelike utje¢e na produktivnost radnika. U
prethodnom je dijelu bilo spomenuto kako
postignuée Cesto izostaje zbog naravi same
bolesti. Ipak, osjecaj zadovoljstva koji nje-
govatelji verbaliziraju ukazuje da, unatoc¢
teSkocama u pruzanju skrbi, vide smisao
svog rada, Sto je kasnije opisano. Zanimljiv
je pristup Zimmermana i sur. (2005.) koji
osjecaj zadovoljstva kod formalnih njego-
vatelja povezuju s prakticiranjem pristupa
usmjerenog na osobu. Naime, autori su
dosli do zakljucka da su njegovatelji koji
koriste navedeni pristup i zadovoljniji po-
slom.

Razvijanje bliskosti s korisnicima ta-
koder ukazuje na emocionalnu ispunjenost
koju njegovatelji dozivljavaju: »Dozivjela
sam puno toga lijepog, kao prvo upozna-
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la sam sve te drage ljude i njihove obitelji
koji, nazalost, imaju dijagnozu te teske bo-
lesti, prirasli su mi srcu...« (ISP1); »Jako
ih volim i meni je s njima lijepo, covjek se
s njima zblizi, covjek s njima svasta dozivi,
prolazite kroz njihove tuge i njihova neras-
polozenja, kroz njihovu euforiju i duhovite
situacije.« (ISP3); »... pokazu ti nekako da
ste tu negdje povezani...« (ISP5). Brodaty
i Donkin (2009.) spominju kako pruzanje
skrbi obiteljskim njegovateljima daje je-
dinstveni osjecaj zajedniStva i povezanosti
s oboljelima, a rezultati ovog istraZivanja
ukazuju da se to moZe prosiriti i na formal-
ne njegovatelje. Uzimajudi u obzir da odre-
deni broj oboljelih i viSe godina boravi u
instituciji, kao i1 da neki njegovatelji imaju
puno godina radnog staza (neki i 30!), ra-
zvijanje osjecaja bliskosti kroz medusobno
upoznavanje je neminovno te na neki nacin
doprinosi olak$anju u obavljanju posla.

2. Povecani osjecaj smisla i Zivotne
svrhe njegovatelji pronalaze i zbog toga
§to svoj posao dozivljavaju kao »poziv,
produbljuju osjecaj odgovornosti za druge
i uce biti zadovoljni onim §to imaju.

DoZivljavanje posla kao »poziva« nje-
govatelji opisuju sljede¢im izjavama: »...
lijepo mi je s njima, volim ih, kako da to
objasnim, bas su mi super, nasao sam se
u tom poslu...to je zapravo vise od posla...
kao poziv...« (ISP14); »...i jednostavno da
biste tu mogli raditi morate i voljeti to. To
je puno vise od zaradivanja za Zivot...«
(ISP2); »...Pa meni je jako lijep taj posao,
puno ljepsi nego bilo koji drugi.« (ISP 15).
Istrazivanje Butcher i sur. (2001., prema
Laklija i sur., 2009.) istice kako se kod
njegovatelja dozivljeno iskustvo pruzanja
skrbi percipira kao povecani osjecaj smisla
i zivotne svrhe §to u globalu utjece na za-
drzavanje pozitivnih osjecaja prema prima-
telju skrbi. Gornje izjave ukazuju na to da
formalni njegovatelji posao ne dozivljavaju
mehanicki, nego mu daju jednu drugu, du-
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blju dimenziju — vole ga i dozivljavaju ga
kao poziv.

Znacajan broj ispitanika istice da ovaj
posao utjeCe na produbljivanje osjeca-
Jja odgovornosti za druge: »... mogu reci
da nadogradujes tu svoju odgovornost, to
je odgovoran posao, vise paznje pridajes
drugim osobama, ne samo dementnima,
kao da na neki nacin utjece i opcenito na
druge odnose, upravo tako...« (ISP15); »..
ja sam i oduvijek tako odgovorna, a ovo me
je u tome ucvrstilo.« (ISP12); »... opcenito
prema drugim ljudima postanes vise od-
govoran...« (ISP9). Neki su od ispitanika
spominjali da njihova zanimanja (njegova-
telji, medicinske sestre) iziskuju veliku od-
govornost bez koje ne bi mogli raditi posao
u struci, no naglasavaju kako je ipak rad s
osobama oboljelim od demencije doprino-
si produbljivanju te odgovornosti. Istrazi-
vanje Butcher i sur. (2001., prema Laklija
i sur., 2009.) imalo je u fokusu obiteljske
njegovatelje, no razvijanje odgovornosti za
druge takoder je prepoznato kao dobrobit.

Danasnji ubrzani nacin zivota u kojem
uvijek postoji potreba za »jos necim, rijet-
ko ostavlja prostora da covjek postane svje-
stan onoga §to ima, odnosno puno je vise
usmjeren na ono Sto nema. Odgovori for-
malnih njegovatelja pokazuju kako upravo
posao koji rade pruza moguénost ucenja
da budu zadovoljni onime $to imaju: »...
shvatis da mozes biti zadovoljan svime Sto
imas, moze netko od mojih postati bole-
stan, mi ljudi cesto zaboravljamo na to...«
( ISP12); »...kroz to sve sam mozda poce-
la cijeniti svoje zdravije i zdravije svojih
najblizih, znaci to nas osvijesti da sutra tu
mogu biti ja...« (ISP1); »... kad sam u dru-
Zenju s prijateljima ne znam kako su ljudi
danas nezadovoljni s ovim s onim, svi teze
ka necem visem. Probam im priblizit kako
Je taj zivot kratak i kako ga treba Zivjet pu-
nim pluéima jer nitko ne zna Sto ga sutra
¢eka.« (ISP2). Navedeni odgovori ukazuju
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da formalni njegovatelji kao osobnu dobro-
bit prepoznaju upravo to da ih je bolest s
kojom se u radu suocavaju osvijestila Sto
im sve moze biti oduzeto pojavom bolesti,
a prakticki se podrazumijeva »normalnim«
i uobic¢ajenim u svakodnevnom Zivotu. Ta-
kvo se misljenje moze tumaciti i pomocu
¢injenice da je demencija bolest kojoj se ne
moze sa sigurnoS¢u utvrditi uzrok (Kova-
¢i¢ Petrovi¢ i Repovecki, 2016.), Sto objas-
njava ovaj stav njegovatelja da nitko nije
siguran da upravo on nece oboljeti od iste
bolesti i to u njima »rada« osjecaj zadovolj-
stva 1 zahvalnosti za ono $to imaju. Treba
spomenuti kako novija istrazivanja o psi-
hosocijalnim faktorima kao mogu¢im rizi-
cima za nastanak demencije ukljucuju: de-
presiju, manjak pozitivnih emocija, manjak
smisla u Zivotu, psiholoski stres, manjak
socijalne ukljucenosti te manjak savjesno-
sti 1 visoki stupanj neuroticizma (Koening,
King i Carson, 2012.).

3. Osobni rast kao dobrobit ukljucuje:
osjecaj postignuca i kompetentnosti, u¢enje
timskog rada, profesionalnu edukaciju i ra-
zvijanje pozitivnih osobina.

Osjecaj postignuca i kompetentnosti
njegovatelji su iskazali u sljede¢im izja-
vama: »...ova gospoda koja je sad bila tu,
kada je dosla nije znala slozit recenicu,
a sada mozZemo s njom komunicirat puno
bolje, za njen napredak smo i mi zasluzni
jer dosta komuniciramo s njom, na neki
nacin osjecas se sposobnim...« (ISP11);
»... pa svaki dan je nesto lijepo zato sto
oni kroz svoju demenciju i bolest, vas pre-
poznaju i nekakvom gestom vam daju do
znanja da dobro radite, da ste im dragi...
zagrljaj, osmjeh .... takve nekakve sitne
geste su najveca nagrada...« (ISP4); »...
lijepo mi je kad se nasmiju, kad vidim da
su smireni, da se necemu razvesele, neki
stalno ponavljaju iste fraze, al’ kad krene
tu jednu frazu sto puta ponavljat kroz smi-
jesak onda znam da su sretni - gdje, s kim,

u kojoj prici, uopce nije bitno...« (ISP2).
Osjecaj postignuca i kompetentnosti javlja
se ¢ak i kod minimalnog napretka oboljelih
(Brodaty i Donkin, 2009.). Zanimljivo je
spomenuti, kako je osjecaj postignuca bio
oprecno spomenut u prvom dijelu rada kad
su isti njegovatelji kao problem navodili
izostanak osobnog postignué¢a kod nekih
korisnika. Moze se zakljuciti kako i jedan
i drugi kontekst uvelike ¢ine vazan izazov
u radu s oboljelima. S jedne strane, kao $to
je ranije spomenuto, to moze biti frustrira-
juce, ali s druge strane mali pomaci mogu
njegovateljima biti kako sami kazu, »naj-
vecéa nagrada« i razlog zbog kojeg ustraju i
uzivaju u poslu. Zimmerman i sur. (2005.)
na zanimljiv nacin iznose kako je osjecaj
postignuéa 1 kompetentnosti povezan i s
pristupom usmjerenim na osobu na nacin
da oni njegovatelji koji ga koriste postizu
vedi osjecaj kompetentnosti i postignuca.

Pozitivni ucinci multidisciplinarnog
pristupa prepoznati su i od strane formalnih
njegovatelja koji dobrobit vide 1 u ucenju
timskog rada kroz obavljanje skrbi: »...
stvarno ove osobe zahtijevaju strpljenje i
razumijevanje i onda se u timu medusobno
nadopunjujemo Sto puno pomaze.« (ISP8);
»Da, timski rad je kod nas moram priznat
dobro razvijen - uc¢imo se zajedno funkcio-
nirati, sestre i njegovatelji... Na kraju price
i spremacice ‘uskacu’kad njima stalno ne-
Sto treba pobrisati, posloZiti, pospremiti...«
(ISPS); »...jedna drugoj se izjadamo i onda
je lakse...i onda opet danas je gore, sutra
je bolje, ali kad naucis dijelit s nekim iz
tima, onda je sve manje stresno...« (ISP7).
Zadelhoff 1 sur. (2011.) takoder isticu
vaznost timskog rada u skrbi za osobe s
(2014.) govore kako timski rad omogucuje
stjecanje novih znanja te moze pridonositi
zadovoljstvu u radu.

Za kvalitetno obavljanje skrbi prepo-
znata je vaznost profesionalne edukacije:
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»Pomaze mi to Sta smo mi svi prosli tecaj
integrativne validacije i bazalne stimulaci-
je.« (ISP3); »Meni je tu super, imam prili-
ku uciti nove stvari, prosli smo validaciju,
sad prolazimo ove tecajeve za opustanje...«
(ISP13); »Prosla sam par edukacija koje
su bile toliko kvalitetne da drugo nista ni-
sam cula, to bi mi bilo dovoljno.« (ISP5). U
prethodnom dijelu spominjala se edukacija
u kontekstu nedostatnosti znanja o bolesti
od strane ¢lanova obitelji. Zanimljivo je
primijetiti kako formalni njegovatelji Cesto
spominju konkretne edukacije (integrativ-
na validacija, bazalna stimulacija, soba za
opustanje) koje su prosli i njihovu primje-
nu u svakodnevnom radu. Iz odgovora se
moze naslutiti kako iste edukacije smatraju
korisnima i upotrebljivima. I neka su druga
istrazivanja upucivala na vaznost edukacija
za rad s oboljelima od demencije (Stambuk
isur., 2014.). Stoga se mozemo nadati nji-
hovu nastavku i pospjeSivanju u buduéno-
sti u kojoj se ocekuje porast broja oboljelih
od demencije. Pitanje kojeg su se dotakli i
neki ispitanici ide u smjeru toga jesu li u
svim institucijama stru¢njaci toliko educi-
rani o bolesti ili ipak ima slucajeva da skrb
obavljaju nekvalificirane osobe ili pak oni
koji ispunjavaju obvezu javnih radova, §to
su sami formalni njegovatelji s neodobra-
vanjem spomenuli kroz ovo istrazivanje.
Skrb za oboljele od demencije omogu-
cava razvijanje pozitivnih osobina koje
utjecu i na zivot njegovatelja izvan radnog
mijesta: »Covjek se u tom poslu uci velikom
strpljenju i razumijevanju, mora bit strpljiv
i tolerantan i onda se to odrazava na sve
u Zivotu, na privatni Zivot, na obaveze, ak-
tivnosti, ukucane, djecu, odnose s prijate-
liima...« (ISP8); »... viSe paznje pridajes
drugim osobama, ne samo dementnima,
na drugi nacin opet gledas druge ljude, s
vise razumijevanja...« (ISP15); »Postala
sam puno empaticnija i toplija, bas zato jer
i nesvjesno razvijemo taj osjecaj empatije
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Sto je jako bitno, znaci da se ne radi nista
automatski, rutinski i onda to prenosis i u
odnosu prema drugim ljudima...« (ISPI).
Obrazovanje za pomazuce profesije trebalo
bi ukljucivati i ucenje o vaznosti osobina
poput empatije, uvazavanja, razumijevanja
drugih itd. Ovdje vidimo kako rad u prak-
si konkretno pomaze pri usvajanju takvih
vjestina. Isto je prepoznato u istrazivanju
Mitrani 1 Czaja (2000.) gdje njegovatelji
smatraju da kroz skrb razvijaju pozitivne
osobine §to doprinosi njihovom osobnom
rastu.

4. Zanimljivo je da rad s osobama s
demencijom donosi i novi pogled na oso-
be starije Zivotne dobi, koji njegovatelji
stjecu kroz ucenje od oboljelih i nestajanje
predrasuda o osobama starije Zivotne dobi.

Unato¢ teSkoj dijagnozi, njegovatelji
prepoznaju mogucnost ucenja od oboljelih
osoba: »... ucis nesto novo, ucis od njih...«
(ISP6); »...shvatis da itekako imas puno
za ucit od njih, ipak je to bogato Zivotno
iskustvo koje oni imaju, cak i kad vise nisu
svega svjesni...« (ISP4); »...nije da samo
oni uce od tebe, bas suprotno, vidis njihov
Zivot i mozes ucit iz njega...« (ISP2). Ranije
je spomenuto istrazivanje Mckeown i sur.
(2010.) koji izmedu ostalog isticu da kroz
pregled zivota oboljele osobe formalni nje-
govatelji pronalaze priliku za ucenje. Istra-
zivanja o obiteljskim njegovateljima osoba
s demencijom takoder donose pozitivne
ucinke skrbi. Tako Sorrell (2005., 2006.) u
svojim istrazivanjima govori o sreéi 1 una-
predenju kvalitete zivota kod njegovatelja
osoba s demencijom, unatoc fizickoj 1 psi-
hickoj iscrpljenosti.

Novi pogled na osobe starije Zivotne
dobi dolazi i kroz nestajanja predrasu-
da koje su njegovatelji imali prije rada na
ovom podrucju: »Pa mozda gledanje opce-
nito na starije osobe sa takvim potrebama,
bolestima, ne mora sad samo biti Alzhei-
mer, ...ipak mislim da imam vise razumije-
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vanja prema njima...« (ISP 5); »... opcenito
na starije ljude drugacije gledam, s vise ra-
zumijevanja i bez nekih pretpostavki od pri-
je...« (ISP 5); »Primijetila sam da ima puno
predrasuda. Kad sam bila u pratnji s gos-
podom u bolnici, ima ljudi koji su prolazili
pokraj nje, svi se cCude, svi se zgrazaju. Al
i ja sam bila takva prije, meni je zapravo
posao pomogao da unistim te predrasude. «
(ISP9). Mnoga istrazivanja isticu vaznost
neposrednog iskustva, ali i socijalnog utje-
caja u promjeni stavova prema starijima
(Lee, Reuben i Ferrell, 2005.; Scheffer,
1995.; prema Stambuk i sur., 2011.). Na-
mece se pitanje na kome lezi odgovornost
da se starija dob pocinje predstavljati kao
izvor mudrosti 1 iskustva umjesto da se
mladoj populaciji serviraju samo negativni
aspekti koje starost, ali i svako zivotno raz-
doblje neminovno donosi? Prije svega, tre-
ba educirati strucnjake svih profesija koji
pomazu u skrbi za oboljele o posljedicama
demencije na licnost bolesnika, obitelj i
zajednicu, kao i strategijama suocavanja
sa stresom, specificnostima komunikacije
1 pristupa. Kroz razlicite medije moze se
educirati 1 $iru drustvenu javnost isti¢u-
¢i upravo pozitivne ucinke skrbi te na taj
nacin doprinijeti destigmatizaciji oboljelih
koji se ¢esto gledaju kao osobe od kojih se
viSe nema Sto nauciti i koji su teret svima.
Takoder, 1 kroz prihvacanje demencije kao
nove bolesti osoba treée zivotne dobi mla-
dim ljudima omogucujemo veéu senzibili-
ziranost za njih (Mimica, 2011.).

ZAKLJUCNA RAZMATRANJA

Cilj ovog istrazivanja bio je dobiti uvid
u poteSkoce i dobrobiti rada s osobama
oboljelim od demencije iz perspektive for-
malnih njegovatelja. Temeljem provedene
analize podataka probleme koje navode
formalni njegovatelji mozemo razgraniciti
na one koje se ticu njih samih (osjecaj bes-
pomocnosti i iscrpljenost), zatim one veza-

ne uz organizaciju posla (manjak osoblja,
zahtjevnost rada u no¢nim smjenama, ne-
mogucnost individualiziranog pristupa) te
nerazumijevanje od strane ¢lanova obitelji
(slaba educiranost o bolesti, neprihvaca-
nje 1 teska prilagodba na progresiju bole-
sti, nerealni zahtjevi i nepovjerenje prema
stru¢nim djelatnicima). Sve navedeno uka-
zuje na Cinjenicu da profesionalna skrb o
oboljelima od demencije iziskuje visoke
zahtjeve s kojima se formalni njegovate-
lji suocavaju, a struc¢ne podrske, odnosno
supervizije za njih nema. Vazno je u bu-
ducnosti ustrajati na edukaciji za obitelj,
zaposliti vise strucnog osoblja kako bi se
mogao primijeniti individualni pristup obo-
ljelima, ali isto tako zastititi strune djelat-
nike od sagorijevanja na poslu kroz uvode-
nje supervizije. Odgovornost zagovaranja
formalnih njegovatelja lezi na svima koji
bilo u istrazivackom ili prakticnom radu,
imaju prilike uvidjeti slozenost i1 zahtjev-
nost skrbi. U konacnici, nazire se potreba
za razvijanjem suportivnih programa, kako
za Clanove obitelji tako 1 za profesionalne
njegovatelje kao 1 vecu prisutnost volontera
u ovim institucijama.

Drugim istrazivackim pitanjem nasto-
jalo se saznati koje dobrobiti njegovatelji
uocavaju kroz skrb za oboljele. Siroku le-
pezu odgovora svrstali smo u Cetiri teme:
emocionalno ispunjenje, poveéani osjecaj
smisla i zZivotne svrhe, osobni rast te novi
pogled na osobe starije zivotne dobi. lako
su dobrobiti pruzanja skrbi ovoj populaciji
rjedi predmet interesa u istrazivackoj lite-
raturi, spoznaje o njima mogu ukazivati na
neke zastitne ¢imbenike koji strué¢njacima
pomazu da se nose s problemima koje skrb
pred njih stavlja. Upravo je u tome dopri-
nos iovog istrazivanja.

Na kraju ¢emo spomenuti i ogranicenja
provedenog istrazivanja. Jedno od njih je
nepostavljanje kriterija minimalnog staza
njegovatelja u skrbi za oboljele od demen-
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cije Sto je rezultiralo puno oskudnijim od-
govorima ispitanika koji su manje od godi-
ne dana zaposleni na ovom podrucju te se
daje naslutiti kako je iskustvo vazan faktor
za ovakav tip istrazivanja, o ¢emu treba
voditi raCuna u buduc¢im istrazivanjima.
Bilo bi zanimljivo longitudinalnim istrazi-
vanjem pratiti promjene u njegovateljskom
radu §to bi moglo pomo¢i u pruzanju po-
drske istima u buduénosti. Takoder, bilo bi
dobro napraviti istrazivanje koje nije ogra-
niceno samo na podrucje grada Zagreba.

Mozemo zakljuciti da dobiveni rezultati
mogu posluziti kao smjernice za promislja-
nja u budué¢im istrazivanjima o formalnim,
ali 1 neformalnim njegovateljima osoba s
demencijom kao i boljoj organizaciji rada
u ustanovama koje skrbe o starijim osoba-
ma. Cini se kako je potrebna i izrada pro-
fesionalnih standarda u radu s osobama s
demencijom, bolja informiranost obitelji i
Sire drustvene javnosti o posljedicama bo-
lesti i specificnostima skrbi kao i dobrobiti-
ma koje se rijetko isticu. Humanost jednog
drustva moze se mjeriti jedino brigom za
najosjetljivije ¢lanove, a osobe s demenci-
jom kao 1 oni koji o njima brinu svakako
to zasluzuju i kroz na$ profesionalni anga-
Zman.
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Summary

THE DIFFICULTIES AND BENEFITS OF WORKING WITH PEOPLE WITH
DEMENTIA FROM THE PERSPECTIVE OF FORMAL CAREGIVERS

Ana Stambuk
Department of Social Work, Faculty of Law, University of Zagreb
Zagreb, Croatia

Kristina Levak

Inability to self-care in old age is often caused by various diseases. Caring for a person
with dementia has been described as the most demanding form of care due to its intensity
and duration. Given that currently about 47 million people suffer from this disease, the
expansion of which is still expected, it can be said that dementia has a great economic
impact on society as well. Due to the demands of everyday life, modern families are no
longer able to adequately take care of their members, which has increased the need for
formal care settings. Professional or formal caregivers are experts of different professions
who daily face many challenges in custody relationships. The aim of this study was to gain
an insight into the difficulties and the benefits of working with people with dementia from
the perspective of formal caregivers. The qualitative study involved 15 caregivers from 4
different institutions in Zagreb with whom semi-structured interviews were conducted. The
results of thematic analysis of the data showed that caregivers identified two operational
problems: the lack of understanding by family members and poor organization of work.
Besides, their work leads them to exhaustion and feeling of helplessness. With regard to the
benefits, the results show that in addition to emotional fulfillment and an increased sense
of meaning and purpose of life, caregivers perceived a personal growth and a new per-
spective on the elderly they gain as benefits too. In conclusion, the study shows that further
systematic research on caregivers is needed in order to obtain guidelines for developing the
system, which in Croatia can still be characterized as a quite inadequate one with regard
to existing needs.

Keywords: elderly, formal caregivers, dementia, care.
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