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Sazetak

Briga za bolesnog ¢lana obitelji moze biti vrlo zahtjevna, te potencijalno Stetna za zdravlje
uopce, mentalno zdravlje, posao, drustvene odnose i kvalitetu zivota onoga koji pruza njegu.
Da bi se ublaZio stres kod njegovatelja i omogucilo njegovatelju da se bolje nosi sa
zahtjevima njege voljene osobe, potrebno je sustavno razviti program pomoci u kuci koji u
Hrvatskoj jo$ nije zazivio.

Kljuéne rije€i: umiranje u kuci, uloga obiteljskog njegovatelja, podrSka obitelji

Abstract

The care for an ill member of a family can be very demanding and potentially harmfull for
health in general, for instance mental health, work, social relations and the quality of life of
the care-taker. To lessen the stress of the care-taker and to allow him to cope better with the
demands of the ill member, it is necessary to develop a systematic program in the house
which hasn't yet lived in Croatia.
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Uvod

Rije€ hospicij vu€e podrijetlo iz latinske rijeci hospitium $to znacdi gostoprimstvo. U pocetku je
oznacavala skloniste za iznurene i bolesne putnike koji su se vracali sa hodo¢as¢a. Tijekom
1960-ih, britanska lijeénica Dr. Cicely Saunders je zapoCela moderni hospicijski pokret i
ustanovila St. Christopher's Hospice kraj Londona, gdje se timski pruza profesionalna skrb i
koristi prvi suvremeni program kontrole boli.

Hospicij nije mjesto ve¢ koncept skrbi; ono "nesto vise" §to se moZe napraviti za bolesnika i
obitelj kad se bolest, poput karcinoma, AIDS-a, emfizema, zatajenja srca ili bubrega,
amiotroficke lateralne skleroze, "Alzheimera" i sl., viSe ne moze izlijeciti. Osamdeset posto
hospicijske skrbi u zapadnom svijetu se provodi u bolesnikovoj ku¢i i domovima za njegu.
Bolnicki kreveti su tek ponekad dostupni kao pomoc¢ pri njezi.

Ciljevi hospicijske skrbi su: ublazavanje boli i kontrola drugih simptoma, pobolj$anje kvalitete
ostatka Zivota, odrzavanje udobnosti u poznatoj okolini uz obitelj i prijatelje bez da se proces
umiranja skrati ili produzi. Posebno se respektiraju bolesnikovi ciljevi, sklonosti i izbori.
Hospicijska skrb je istinski viSedimenzionalni proces koji uzima u obzir fizicku, emocionalnu,
socijalnu i duhovnu komponentu bolesnika i njegove obitelji. Pri tom obitelj ¢ine pojedinci
po bolesnikovu izboru, a ne samo i iskljuéivo najblizi krvni srodnici.

U SAD-u i na Zapadu uopce, tim Cine stru€njaci raznih profesija: medicinske sestre, socijalni
radnici, lijecnici, farmaceuti, sveéenici i duhovni savjetnici, te volonteri. Dodatni ¢lanovi tima
se ukljuuju ako se ukaze neka specificna potreba koju ima bolesnik ili obitelj. Tim
komunicira sa bolesnikom, obitelji i interdisciplinarno radi osiguranja kvalitetne skrbi. Jedna
od premisa hospicijske skrbi je da nam iskustvo umiranja nasih bliznjih pomaze prebroditi
strah od vlastite smrtnosti.

Uloga njegovatelja

Njegovatelj je osoba koja pomaze drugoj osobi u izvodenju aktivnosti svakodnevnog zivota,
tj. zadaca koje zahtjeva samostalan Zivot. To su kupanje, oblacenje, eliminacija, hranjenje,
promjena polozaja i kretanje.

Valika vecina vecina njegovatelja (€ak 87%) se odnosi na nesluzbene, "neformalne
njegovatelje", drugim rijeCima na neplacene osobe. NajviSe je supruznika i odrasle djece, ali i
ostali ¢lanovi obitelji i prijatelji mogu biti njegovatelji. U SAD-u neformalni njegovatelji skrbe



za 4,2 milijuna starijih onesposobljenih osoba koje zive u zajednici. Kad bi se njihov rad
zamijenio plaéenom kuénom njegom, to bi iznosilo izmedu 45 i 94 milijarde dolara na
godinu.

Ljudi uglavnom ne o€ekuju niti Zele takvu ulogu, a i rijetko kad su obrazovani za nju.
Pruzanje njege je posao bez jasnih ciljeva, ne moze se opisati niti ima limita. Njegovatelj
mora dobro promisliti oko ciljeva i sam razviti vlastiti "opis poslova". Takoder treba osvijestiti
Cinjenicu da se skrb za voljenu osobu s kroni€énom boleS¢u najéed¢e prometne u skrb za
umirucu voljenu osobu.

Opterec¢enost ulogom njegovatelja
North American Nursing Diagnosis Association (NANDA) je 1992. godine prihvatila Caregiver
Role Strain i Risk for Caregiver Role Strain kao klinicke probleme koji zahtijevaju sestrinske
intervencije. 1992., Caregiver Role Strain je definirana kao "njegovatelj osje¢a poteSkoce u
obavljanju uloge obiteljskog njegovatelja”. 1998. ova definicija je neznatno promijenjena u
"njegovatelj osjeca ili pokazuje poteskoée u obavljanju uloge obiteljskog njegovatelja". 2000-
te definicija je joS jednom promijenjena, te je sada prihvaé¢ena kao "poteSkoc¢a u obavljanju
uloge obiteljskog njegovatelja”.
Definiraju¢e karakteristike dijagnoze su: njegovatel

e nema dovoljno resursa da osigura skrb koja je potrebna

o teSko obavlja specificne aktivnosti tijekom skrbi

e brine ga zdravstveno stanje i emocionalni status voljene osobe za koju se skrbi ako
postoji potreba za trajno smjestanje u ustanovu ili ako se nesto dogodi njegovatelju
osjeca da skrb interferira sa njegovim ostalim Zivotnim ulogama
osjeca gubitak jer osoba za koju se skrbi nije ona ista koju zna otprije
osjeca konflikte unutar obitelji oko pruzanja njege
osjeca stres ili nervozu u svom odnosu sa osobom za koju se skrbi

e osjeta depresiju.
Sestrinsku dijagnozu prema NANDA klasifikaciji Caregiver Role Strain teSko je doslovno
prevesti na hrvatski jezik.
Strain oznaCava napor, naprezanje, iS¢asSenje, pa prema tome cijela dijagnoza bi glasila
teSkoce uloge njegovatelja, sto zvu€i poprilicno "is€aseno". Kako je Caregiver Role Strain
subjektivni nalaz o toleranciji stresa i psiholoSkom teretu koji nosi sama njega (objektivni
podatak se odnosi na intenzitet njege, tj. na fizi¢ki teret!), te tumaci sposobnost noenja sa
situacijom, a subjekt informacije je njegovatelj, smatram da bi pravilan prijevod bio
"opterecéenost ulogom njegovatelja".
Skrb za voljenu osobu danima, mjesecima, pa i godinama, moze biti iznimno teska.
Njegovatelj se osjeca iscrpljeno, istroSeno, tuzno i zabrinuto. Uz njegu, dodatno je opterecen
poslom, zahtjevima obitelji i prijatelja, drudtvenim obvezama. Balansiranje izmedu vlastitih
potreba i potreba voljene osobe dovodi do osjecaja frustracije i poraza. Zbog toga je
potrebno reorganizirati vlastiti zivot i prilagoditi ga suzivotu sa bolesnom osobom. Rezultati
studije Carers National Association iz 1992. godine govore da svaki drugi njegovatelj ima
financijskih problema i da su dva od tri i sami bolesni. Druge studije pokazuju da je velika
vecina njegovatelja osjetila umor, frustriranost i stres kao rezultat pruzanja skrbi, dvije tre¢ine
vjeruje da je njegovanje ugrozilo njihov brak, i jedna Cetvrtina je osjetila ocaj.
Vecina americkih priru¢nika za njegovatelje je sastavljena iz dva dijela:

e Pomoc¢ (bolesnoj osobi) i

e Samopomoc (za njegovatelja).
Dio za samopomo¢ obvezno sadrzava "Cek-listu" koja je op¢i vodi€ kako osigurati optimalni
nivo zdravlja, sigurnosti, udobnosti i sposobnosti za pruzanje skrbi.

e Vjezbam ili sam fizi¢ki aktivan najmanje jednom tjedno.

e Ostajem aktivan, drustveno i mentalno, tako da posjec¢ujem do tri prijatelja ili rodaka

tjedno.
e Mogu spokojno odspavati sedam do devet sati po noéi.
e Idem na godisnji sistematski pregled, uklju€ujuéi pregled vida i sluha, te na kontrolu
kod stomatologa.



o Koristim samo one lijekove koji su mi propisani.
e Ogranicio sam ili sasvim eliminirao alkohol, duhan, lijekove u slobodnoj prodaji i
rekreacijske droge.
e Moj dom je u dobrom stanju radi sprje€avanja nesreca i povreda.
o Jedem uravnotezene, raznovrsne obroke tri puta dnevno i pijem puno tekuéine.
e Javiti u se svom lije€niku ako budem imao ove probleme: neugodu u prsima,
oteZano disanje, jaku bol, poviSenu temperaturu, probleme sa vidom, vrtoglavicu,
malaksalost, nejasan govor, povraéanje, proljev, nagli pad ili dobitak na tezini,
pretjerano zedanje, zalost, gubitak interesa, poremecen san, gubitak apetita,
pladljivost, iritabilnost, apatiju, povucenost, nemir ili usporenost.
Istraziti ¢u i pogledati bar jedan novi izvor podataka o skrbi svaki tjedan.
Ukljuciti ¢u se u rad suportivne grupe ili neku drugu aktivnost izvan kuce.
Ukljuéiti ¢u u ulogu njegovatelja ostale ¢lanove obitelji i prijatelje.
Ja mogu prenijeti dio duznosti na druge.
Moji zakonski i financijski dokumenti, uklju€ujuéi testament, su u redu i dostupni
obitelji.
e Procitao sam Povelju njegovateljevih prava.
¢ PotiCem voljenu osobu na samostalnost i dopustam joj da sudjeluje u njezi sebe
same, bez obzira kako malo sudjelovala.
U nedostatku organizirane skrbi za obitelj i kvalitetnih prilagodenih priruénika namijenjenih
isklju€ivo neformalnim njegovateljima u Hrvatskoj, ovakva lista se mozZe upotrijebiti kao
oshovni pismeni naputak.

Indeks optereéenosti njegovatelja

Skrb je priznata kao korisna ali i tegobna aktivnost. Osjecaj preopterecenosti kod
njegovatelja je povezan sa preranom institucionalizacijom i nezadovoljavanjem bolesnikovih
potreba. Screening-testovi su podobni za identificiranje obitelji kojima bi mogla koristiti
sveobuhvatnija procjena njegovateljevih iskustava i follow-up.

Indeks opterecenosti njegovatelja je sredstvo brze identifikacije obitelji koje su zabrinute oko
potencijalnih problema. Trinaest pitanja mjere opterecenost u svezi sa pruzanjem skrbi.
Postoji barem jedno pitanje za svaki od segmenata: zaposlenje, financije, fizicka sposobnost,
druStveni zivot, upravljanje vremenom. Svaki pozitivni odgovor ukazuje na potrebu za
intervencijom u tom segmentu. Zbroj od sedam ili viSe pozitivnih odgovora ukazuju na
iznimno veliko opterec¢enje i visok nivo stresa. Ovakav test se koristi za procjenu osoba bilo
koje dobi, a koje su preuzele ulogu njegovatelja. Jedini nedostatak je Sto ne postoji
pripadajuce subjektivno ocjenjivanje ucinka skrbi.

Indeks optereé¢enosti njegovatelja Da=1Ne=0

San je poremecen (npr. jer stalno izlazi iz kreveta i luta okolo po noéi)

Nepogodno je (npr. jer skrb oduzima tako puno vremena)

Predstavlja fiziCki napor (npr. transfer krevet-stolica-krevet zahtjeva napor ili
koncentraciju)

Ogranicavajuce (npr. ograni¢ava mi slobodno vrijeme ili ne mogu i¢i u posjete)

Potrebne su prilagodbe unutar obitelji (npr. jer je njega poremetila rutinu ili
nestalo je privatnosti)

Potrebne su promjene na osobnom planu (npr. odbio/la sam posao ili ne mogu ici
na godisnji odmor)

Postoje drugi zahtjevi unutar mog osobnog vremena (npr. od strane drugih
¢lanova obitelji)

Doslo je do emocionalnih prilagodbi (npr. zbog ozbiljnih argumenata)

Neka ponasanja su uznemirujuéa (npr. zbog inkontinencije ili ima
problema sa paméenjem ili optuzuje druge ljude da mu/joj kradu stvari)




Uznemirujuce je otkriti da se toliko promijenio/la otprije (on/ona je drukdija
osoba nego §to je bio/la)

Doslo je do prilagodbi na poslu (npr. morao/la sam uzeti neplacen odmor)

Financijski je zahtjevno.

Osje¢am se sasvim porazeno (npr. zbog brige za ili brinem se kako ¢u sve
izorganizirati)

UKUPNO BODOVA (Prebroji sve potvrdne odgovore)

Pozitivhe znacajke pruzanja skrbi

Usprkos brojnim promjenama i prilagodbama, pruzanje skrbi moze biti od velike koristi za

neformalne njegovatelje. Njegovatelji uglavhom navode neke od ovih blagotvornih ucinaka:
e Pojacani osjecaj vrijednosti

Unaprijedeni odnosi sa osobom koju se njeguje

Uvjerenje da osoba dobiva optimalnu njegu

Zadovoljstvo zbog Zivljenja u skladu sa vjerskim i/ili eti€kim uvjerenjima ili principima

Svijest o svrsi i znacaju

Osjecaj o uspjeSnom noSenju sa potencijalno teSkom zivotnom situacijom

Zadovoljstvo $to se njegovanjem oduzujemo za ono 3to je osoba ucinila za nas u

proSlosti

UzZivanje u zajednicki provedenom vremenu

Osjecaj bliskosti

Povecano strpljenje i izdrZljivost

Obogacéeni zivot i ve€e uzivanje u zivotu

Suradnja sa osobom koju se njeguje

Terminalna faza bolesti

Kada se obitelj obzirno pripremi na fizicke procese umiranja, lakSe i mirnije prihva¢a smrt kao
neizbjezan proces. Ekspanzija Hospicijskog servisa (Hospice Services) u SAD-u je
unaprijedila raspravljanje o smrti, a stavove o neprikljuivanju na aparate i odluci o
neozivljavanju pozitivho promijenila.

U terminalnoj fazi bolesti, bolesnik je sve manje i manje sposoban za izvodenje aktivnosti
svakodnevnog Zivota, kao $to su kupanje i oblaenje; te je potrebno sve vise medicinske
njege. Obiteljski lije¢nik tada izdaje uvjerenje da je bolesnik terminalan, $to po americkoj
legislativi znac€i da mu je ostalo jo§ Sest mjeseci zivota. Neformalni njegovatelji i obitelj tada
mogu angazirati Hospicijski servis €iju cijenu usluga pokriva zdravstveno osiguranje. U tim
trenucima uloge obiteljskog lije€nika i sestre posebno dolaze do izrazaja; umiruéem se
osigurava oslobadanje od boli, odsustvo simptoma i udobnost, a tugujucoj obitelji potpora.
Duznost je sestre da osjeti i razumije strukturu, dinamiku, moguénost prilagodbe, koheziju i
specificne potrebe obitelji, postujuci psihosocijalne, religijske, duhovne, kulturne i obi¢ajne
komponente, stavove i iskustva. U fokusu su osobni doZivljaji neformalnog njegovatelja i
obitelji, te da li je ponaSanje pojedinca u skladu sa oCekivanjima ostalih. Intervencije sestre
su usmjerene na jaCanje obiteljskih veza, pobolj$anje komunikacije, edukaciju o vjestini
boljeg nosenja sa stresom (coping) i kontrolu pruzene njege.

Ranije generacije su Zivjele u proSirenim i kohabitiraju¢im obiteljima (za razliku od danasnjih
- nuklearnih); dakle viSe generacija je Zivjelo zajedno, oni jaci i zdraviji su se brinuli za slabije
i bolesne. Takve obitelji su imale dosta iskustva sa umiranjem i vec¢ina ljudi je znala kako
prepoznati priblizavanje smrti. Kad je osoba umrla u kuci, obitelj je znala kako se nositi sa
situacijom. Danas, ipak, ovakvo znanje nije uobiCajeno. Mnogi od nas svakodnevno gledaju
umiranje i smrt na televiziji i u kinu; medutim, nijedno nam ne daje realistiCan prikaz procesa
umiranja. Zato je vrlo vazno da obitelj zna Sto moze ocCekivati kad je smrt blizu. To se osobito
odnosi na agonalnu respiraciju i pojacanu faringealnu sekreciju, takozvani "smrtni hropac”,
koji moze biti izvor ogromnog stresa i vrlo mucan za njegovatelja i obitelj. U takvoj situaciji
moze dobro posluziti Atropin, koji kao blokator acetil-kolina smanjuje lu€enje Zlijezda
slinovnica, te izaziva suhocu usta i Zdrijela.



Neke obitelji mogu zahtijevati stalnu prisutnost lijecnika ili sestre; druge, pak, daju prednost
privatnosti, a zdravstveno osoblje kontaktiraju po potrebi. Primjereno je da lije¢nik nagovijesti
obitelji, ako je ocito da je smrt blizu. Takoder, lijecnik treba reci obitelji da je smrt nastupila,
izraziti Zaljenje i ponuditi potporu. Ovisno kojoj kulturi pripadaju, neke obitelji ¢e imati potrebu
pricati i plakati kraj postelje pokojnika ili grliti i ljubiti pokojnika. Obitelji tada treba vremena i
privatnosti za posmrtne ceremonije i rituale.

Suocavanje sa gubitkom

Clanovi hospicijskog tima &esto se dobro upoznaju sa ¢lanovima obitelji, osobito tijekom
terminalnog stadija bolesti. Oni su u jedinstvenoj poziciji da osiguraju potporu obitelji dok
pacijent umire i skrb za tugujuée preZivjele ¢lanove, osobito djecu, jer su sposobni prepoznati
abnormalne reakcije. Ameri¢ki model hospicijskog programa ukljucuje, kao dio svojih usluga,
savjetovaliste za tugujuce (takozvani "bereavement counseling"). Tkd., potrebno je naznaditi
postojanje suportivnih grupa za tugujuée, ali i specijalista za mentalno zdravlje koji nude
pojedinacne i grupne seanse ¢lanovima obitelji.

Jako i dugotrajno tugovanje Cesto vodi do jake depresije koja zahtijeva intenzivan
psihijatrijski tretman. Gubitak voljene osobe, kao veliki stresni dogadaj, povezan je sa
povecanim rizikom za rak, ali isto tako normalan proces Zalovanja vodi do potpunog
oporavka preZzivjelog.
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