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SAZETAK

S ciljem uvida u stupanj opterecenosti neformalnih njegovatelja osoba s kroni¢nim
respiratornim zatajenjem u Republici Hrvatskoj i njihovog subjektivnog dozivljaja utjecaja
skrbi na psihofizicko zdravlje i druStveni zivot te samoprocjene znanja i vjestina provedeno

je kvantitativno - kvalitativno istrazivanje na uzorku od 150 ispitanika tijekom 2020. godine.

Za mjerenje stupnja optereéenosti koriStena je hrvatska verzija Zarit Burden Interview
upitnika, koji je prethodno validiran na tre€ini ispitivane populacije. Za provjeru pouzdanosti
upitnika izracunati su koeficijenti korelacija izmedu testa i re-testa. U postupak ispitivanja
valjanosti i faktorske analize uSle su varijable kod kojih je koeficijent korelacije testa i re-
testa bio veci od 0,60. Deskriptivnom statistikom obradeni su upitnici svih ispitanika te je
dobiven uvid u stupanj opterecenosti neformalnih njegovatelja. Izracunat je koeficijent
pouzdanosti (Cronbach's Alpha) na ukupnom uzorku za sva pitanja u analizi koji je bio
zadovoljovajuci i kretao se u rasponu od 0,84-0,94.

Induktivnom tematskom analizom obradeni su intervjui neformalnih njegovatelja.
Odgovorima na pitanja u polustrukturiranom intervjuu prikazan je subjektivni dozivljaj
utjecaja provodenja neformalne skrbi na faktore uspjeSnog starenja i samoprocjene znanja i

vjestina.

Hrvatska verzija Zarit Burden Interview upitnika valjan je i pouzdan mjerni instrument za
procjenu opterecenosti neformalnih njegovatelja osoba s kroni¢nim respiratornim
zatajenjem. Sve Cestice u predmetnom upitniku pridruzene su jednom od Sest identificiranih
faktora. Utvrdeno je kako su ispitanici, odnosno neformalni njegovatelji, najéeS¢e umjereno
do tesko optereceni. Provodenje neformalne skrbi rezultira negativnim utjecajem na njihovo
psihofizi¢ko zdravlje i drustveni zivot. Edukacija znanja i vjestina potrebnih za provodenje
neformalne skrbi nije standardizirana tako da osobe u ulozi neformalnih njegovatelja

najcesce sami ishode potrebne informacije i poduku.

Kljuéne rijeci: neformalna skrb, kroni¢no respiratorno zatajenje, optereéenost, faktori

uspjesSnog starenja.



ABSTRACT

Quantitative and qualitative research was conducted on a sample of 150 respondents in 2020
with the aim of gaining insight into the level of burden of informal caregivers of persons
with chronic respiratory failure in the Republic of Croatia. The caregivers’ subjective
experience of the impact of caregiving on their psychophysical health and social life along

with the self-assessment of their knowledge and skills was also analyzed.

The Croatian version of the Zarit Burden Interview questionnaire, validated on one third of
the surveyed population, was used to measure the level of burden. The correlation
coefficients between the test and the re-test were calculated to check the reliability of the
questionnaire. The process of validation and factor analysis included variables in which the
correlation coefficient of the test and re-test was higher than 0.60. Descriptive statistics were
used to process respondents’ answers to questionnaires providing insight into the level of
burden of informal caregivers. Reliability coefficient (Cronbach’s Alpha) was calculated on
the total sample for all questions in the analysis proving to be satisfactory with the range
from 0.84 to 0.94.

The informal caregivers’ interviews were analyzed by using inductive thematic analysis. The
answers to the questions from the semi-structured interview show the subjective experience
of the impact of informal care on the factors of successful aging and the self-assessment of

knowledge and skills.

The Croatian version of the Zarit Burden Interview questionnaire is a valid and reliable
measuring instrument for assessing the burden of informal caregivers of persons with
chronic respiratory failure. All items in the questionnaire were associated with one of the six
identified factors. It was found that the respondents, i.e. informal caregivers, are mostly
moderately to severely burdened. Providing informal care results in a negative impact on
their psychophysical health and social life. The training for gaining knowledge and skills
required for the implementation of informal care is not standardized so persons in the role
of informal caregivers rely on self-education and finding the needed information on their
own.

Key words: informal care, chronic respiratory failure, burden, factors of successful

ageing.
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1 UVvOD

1.1 Istrazivacki problem

Namjena ove doktorske disertacije je ispitati stupanj opterec¢enosti osoba koje su preuzele
ulogu neformalnih njegovatelja osoba (Clanova obitelji) s kroni¢nim respiratornim
zatajenjem zbog ¢ega koriste neki od oblika respiratorne potpore u trajanju od minimalno
Sest mjeseci. Disertacija ¢e dati uvid u njihov subjektivni dozivljaj utjecaja provodenja skrbi
na faktore uspjeSnog starenja te ¢e se saznati kako oni sami procjenjuju znanja i vjestine

potrebne za provodenje skrbi.

U uvodnom dijelu doktorske disertacije prikazan je problem ubrzanog starenja populacije,
pracenog povecanom incidencijom i prevalencijom kroni¢nih bolesti. Osobe oboljele od
kroni¢nih bolesti nerijetko zahtijevaju neki oblik dugotrajne skrbi. U ovom ¢e se dijelu
definirati dugotrajna skrb i modeli dugotrajne skrbi s posebnim naglaskom na model
neformalne skrbi koju provode neformalni njegovatelji. S obzirom na to da ¢e ispitanici u
istrazivanju biti pruzatelji skrbi osobama s kroni¢nim respiratornim zatajenjem dodatno ¢e
biti opisane najéesce bolesti koje do njega dovode, podaci o incidenciji i prevalenciji,
simptomi 1 nacini lije€enja. S ciljem pojaSnjenja kompleksnosti lijeCenja bolesnika s
kroni¢nim respiratornim zatajenjem u kué¢nim uvjetima bit ¢e prikazani medicinski uredaji
koji se koriste pri lijeGenju takvih bolesnika, a nadzirani su od strane neformalnih

njegovatelja/ispitanika.

U drugom dijelu disertacije prikazan je koncept optere¢enosti neformalnih njegovatelja koja
nastaje kao rezultat pruZanja svakodnevne skrbi. Nadalje, zbog nastojanja suvremenog
druStva za pravovremenim osiguravanjem uspjesnog starenja definirat ¢e se koncept
uspjesnog starenja s ciljem lakSeg uocavanja utjecaja skrbi na komponente procesa starenja
u populaciji neformalnih njegovatelja. Bit ¢e prikazana 1 dosadasnja istraZivanja o
opterecenosti neformalnih njegovatelja i posljedicama pruzanja skrbi za kroni¢no oboljele

¢lanove obitelji na zdravlje 1 druStveni Zivot neformalnih njegovatelja.

Tre¢i, empirijski dio disertacije sastoji se od kvantitativnog i kvalitativnog dijela s

postavljenim pripadaju¢im hipotezama i istrazivackim pitanjima.



U kvantitativnom dijelu istrazivanja validirana je sluzbena hrvatska verzija Zarit Burden
(ZBI) upitnika, to¢nije ispitani su valjanost i pouzdanost upitnika u svrhu mjerenja
opterecenosti populacije neformalnih njegovatelja osoba s kroni¢nim respiratornim
zatajenjem.

Nadalje, validiranim upitnikom izracunat je stupanj opterecenosti i usporeden intenzitet

opterecenosti s obzirom na vrstu koristene respiratorne potpore.

U kvalitativnom dijelu istrazivanja polustrukturiranim intervjuom dobio se uvid u
subjektivni dozivljavaj utjecaja skrbi na faktore uspjeSnog starenja i uvid u samoprocjenu
znanja i vjestina potrebnih za provodenje skrbi. Dobivena saznanja posluzila su kao temelj
polaziSta teorije o povezanosti pruzanja neformalne skrbi 1 faktora uspjesnog starenja.

Nakon dobivenih rezultata istrazivanja isti su komentirani i usporedeni s rezultatima drugih

istrazivaca te su izvedeni zakljucci istrazivanja.

Prema dostupnim saznanjima i publikacijama ovom doktorskom disertacijom po prvi se puta
istrazio stupanj opterecenosti neformalnih njegovatelja bolesnika s kroni¢nim respiratornim
zatajenjem u Republici Hrvatskoj. Naime, vrlo je vazno ne zapostaviti zdravstvene probleme
1 potrebe neformalnih njegovatelja budu¢i da su oni vazna karika u lancu dugotrajne
neformalne skrbi bolesnika. Stoga, potrebno je prepoznati opterecene neformalne
njegovatelje i pravovremeno poduzeti adekvatne intervencije s ciljem ocuvanja
psihofizickog zdravlja njegovatelja, pruzanja Sto kvalitetnije skrbi, prevencije egzacerbacije
bolesti/hospitalizacije 1 prolongiranja i/ili sprjeCavanja institucionalizacije osoba s
kroni¢nim respiratornim zatajenjem.

Isto tako, po prvi su se puta u ovom istraZivanju povezali u€inci svakodnevnih obaveza
vezanih za skrb bolesnika na fizi¢ko i psihi¢ko zdravlje te druStveni zivot neformalnih

njegovatelja promatranim kao faktore uspjesnog starenja.

1.2 Demografski trendovi i kroni¢ne bolesti

Razvijene zemlje svijeta suoCavaju se S problemom povecanog udjela starijih osoba u
ukupnoj populaciji Sto sa sobom nosi brojne izazove s kojima se drustvene i politicke
strukture moraju znati nositi. Starenje predstavlja vrlo vazan proces ¢emu u prilog govori

¢injenica kako je to druStvena transformacija toliko znacCajna za 21. stoljece koliko su za



proslo stoljece bile znacajne industrijska, elektricna i kompjutorska revolucija (Kendig 2004,
6-7).

Tijekom 2019. godine prosjec¢na duljina trajanja zivotnog vijeka iznosila je sedamdeset i tri
godine $to je za osam godina viSe u odnosu na trajanje Zivotnog vijeka 1990. godine. Prema
procjenama, prosjecna duljina trajanja zZivotnog vijeka svjetske populacije 2050. godine

iznosit ¢e sedamdeset sedam godina (United Nations 2019, 2).

Podaci za dvadeset sedam zemalja Europske unije pokazuju kako je u periodu od 2008. do
2018. godine doslo do prosjec¢nog povecanja udjela osoba starijih od Sezdeset pet godina za
2, 6 % s najvecim povecanjem na Malti 1 u Finskoj, a najmanjim povecanjem u Luksemburgu
(Slika 1.). Na istoj se slici moze uociti i usporedba sa zemljama koje nisu dio Europske unije:
Lihtenstajnom koji ima najveci porast udjela osoba starijih od Sezdeset pet godina (nesto
vise od 5 %), Islandom, Norveskom, Svicarskom, Albanijom, Srbijom, Makedonijom,
Crnom Gorom i Turskom. S obzirom na dob najmanji udio stanovniStva 2019. godine ¢inili
su mladi u dobi do Cetrnaest godina, najvec¢i udio ¢inile su osobe u dobi izmedu petnaest i
Sezdeset pet godina i ostalih 20 % c¢inile su osobe starije od Sezdeset pet godina (Eurostat
2019).

Sukladno navedenim podacima kao i svjetskim projekcijama broja osoba starije zivotne dobi
ocekuje se daljnje povecanje udjela osoba starije zivotne dobi u europskoj populaciji. Toj
situaciji doprinosi produljenje Zivotnog vijeka te tako primjerice u Njemackoj 2050. godine
projekcije za o¢ekivano trajanje zivotnog vijeka iznose osamdeset i tri godine za muskarce i
osamdeset osam godina za zene (Christensen idr. 2009, 1201).

Iako se polovica ovog stoljeca Cini prilicno daleko, ona ¢e doci vrlo brzo 1 kao $to se moze
uociti docekat ¢e nas s velikim brojem osoba starije zivotne dobi, a ni tada trend starenja
nece biti usporen. Naime, 2100. godine ocekuje se dva i pol puta viSe osoba u dobi od

osamdeset i viSe godina nego je to bilo 2018. godine (Eurostat 2019) (Slika 2.).

Sli¢éni demografski trendovi ocekuju se i u Republici Hrvatskoj. Prema podacima Drzavnog
zavoda za statistiku u 2018. godini o€ekivano trajanje Zivota za oba spola bilo je 78,2 godine,
za Zene 81,4 godine, a za muskarce 74,9 godina (Hrvatski zdravstveno-statisticki ljetopis za
2018. godinu 2019, 29).



Diskretno, ali ipak najbrojniju dobnu skupinu €inile su osobe u dobi od pedeset do Sezdeset
i pet godina, od kojih ¢e vecina dozivjeti osamdesete godine Zivota $to se moze zahvaliti
prije svega razvoju biomedicinskih znanosti (Drzavni zavod za statistiku Republiku

Hrvatsku 2018) (Slika 3.).

Slika 1. Prikaz povecanja udjela osoba starijih od 65 godina u periodu od 2008. do

2018. godine u EU i u nekim zemljama izvan EU
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Izvor: Eurostat 2019.



Slika 2. Dobna piramida za Europsku uniju (2018. i 2100. godina)

Age
a
2

Legenda:
plava boja oznacava muski spol
narancasta boja oznacava zenski spol

podrucja oznacena samo linijama odnose se na 2018. godinu

Izvor: Eurostat 2019.

Slika 3. Dobna piramida stanovniStva Hrvatske 2018. godine
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Izvor: DrZavni zavod za statistiku Republike Hrvatske 2018.



Demografske promjene koje podrazumijevaju povecanje udjela osoba starije Zivotne dobi u
ukupnoj populaciji pracene su 1 trendom porasta broja kroni¢nih nezaraznih bolesti §to sa
sobom nuzno nosi i povecanje zdravstvene potrosnje. Jedan od najvecih izazova
zdravstvenog sustava u svijetu predstavlja upravo skupina kroni¢nih nezaraznih bolesti za
koje je karakteristi¢no da dozivotno traju i uglavnom sporo napreduju. Medu njih ubrajamo
kardiovaskularne bolesti, Secernu bolest, karcinome i1 kroni¢ne respiratorne bolesti. Kroni¢ne
bolesti dovode do loSeg opceg zdravlja, funkcionalnog onesposobljenja, velikih troskova 1
uzrokuju oko dvije tre¢ine ukupnih smrti (World Health Organization 2011; Bauer idr. 2014,
46 — 47).

Ono §to je svakako vazno uociti 1 naglasiti jest kako su uzroci kroni¢nih bolesti uglavnom
odraz zivotnih navika ljudi koje su podlozne promjenama. Glavnim rizi¢nim faktorima za
razvoj kroni¢nih bolesti smatraju se visoki krvni tlak, aktivno 1 pasivno pusenje, pretilost,
fizicka neaktivnost, upotreba alkohola, nedovoljna zastupljenost voca i povr¢a te pretjerana
upotreba zasi¢enih masti u prehrani (Murray idr. 2012, 2019; Lim idr. 2012, 2246 — 2247).
Na sve ove rizi¢ne faktore moguce je utjecati primarnom i/ili sekundarnom prevencijom s
naglaskom na edukaciju.

No postoji 1 jedan faktora mimo navedenih na koji nije moguce utjecati, a to je kronoloska
zivotna dob. Ona se, pored malo prije navedenih, smatra rizicnim faktorom za nastanak
kroni¢nih bolesti poput kardiovaskularnih bolesti, karcinoma, kroni¢nih respiratornih

bolesti, osteoartritisa i mentalnih bolesti (Christensen idr. 2009, 1198 — 1199).

Iako se kroni¢ne bolesti danas lijeCe 1 mogu se prilicno drzati pod kontrolom, oboljeli od
kroni¢nih bolesti u velikom su riziku od gubitka funkcionalne sposobnosti, ograni¢enja
prilikom izvodenja fizickih aktivnosti, a samim time loSeg funkcionalnog statusa i

posljedi¢no povecane potrebe za hospitalizacijom (Atella idr. 2019, 3 —8).

Kvaliteta zivota pojedinca ovisi o0 mogucnostima obavljanja svakodnevnih aktivnosti 1
funkcionalne sposobnosti, a u populaciji kroni¢no bolesnih osoba ocekivana su ogranic¢enja
u svakodnevnom funkcioniranju, od onih temeljnih osobnih funkcija poput odijevanja,
kupanja, odlaska na zahod, hranjenja, premjestanja od kreveta do stolca 1 hodanja pa sve do

onih poput kuhanja, kupovine, placanja racuna, ¢is¢enja kuce, €itanja i pisanja.



Osobe koje nisu u moguénosti obaviti navedene funkcije smatraju se funkcionalno
onesposobljenima, ovisne su o tudoj pomo¢i te zahtijevaju neki oblik dugotrajne skrbi (Rowe
i Kahn 1999, 14).

Potreba za dugotrajnom skrbi proporcionalna je prevalenciji kroni¢nih bolesti i starenju

populacije (Kemper 2003, 436).

1.3 Dugotrajna skrb i njezini modeli

Pojam dugotrajna skrb odnosi se na razne servise potrebne osobama ovisnim o tudoj pomo¢i
prilikom obavljanja aktivnosti svakodnevnog zivota tijekom duzeg vremenskog perioda
(OECD 2005).

Sustav dugotrajne skrbi osigurava starijim i bolesnim osobama koje imaju znacajne fizicke
i psihicke poteskoce pomo¢ u obavljanju svakodnevnih aktivnosti te ih podrzava u postizanju
njihovih temeljnih prava i o€uvanju digniteta. Ovaj oblik skrbi nije u svim zemljama jednako
dobro organiziran i dostupan, a u nekima uopce nije organiziran (World Health Organization
2020).

Za razliku od zdravstvenog sustava koji se primarno bavi lije¢enjem bolesnika s akutnim i
kroni¢nim bolestima 1 ocuvanjem zdravlja, dugotrajna skrb ima za cilj ocuvanje

funkcionalne sposobnosti osobe i povecéanje kvalitete zivota (Lehnert idr. 2018, 2).

lako je dugotrajna skrb najces¢e promatrana kroz prizmu potreba ljudi starije zivotne dobi
prikupljeni podaci za zemlje Europske unije (EU) ukazuju na ¢injenicu kako i osobe u
mladoj Zivotnoj dobi imaju potrebu za dugotrajnom skrbi.

U zemljama Europske unije zivi oko Cetrdeset 1 dva milijuna ljudi s funkcionalnim
onesposobljenjem mladih od Sezdeset pet godina od ¢ega njih dvanaest milijuna ima
poteskoce na Cetiri ili viSe zivotnih podrucja, a sSamim time i potrebu za nekim oblikom skrbi.
Prema navedenim podacima moZze se zakljuciti kako polovina europske populacije kojoj je

potrebna dugotrajna skrb ne pripada kategoriji osoba starije zivotne dobi (Eurostat 2015).

Medutim, potrebno je naglasiti kako osobe starije Zivotne dobi s funkcionalnim
onesposobljenjem jednostavnije ostvaruju pomo¢ kroz modele formalne skrbi za razliku od
osoba mlade Zivotne dobi s istim ili sli¢nim potrebama. Kako bi 1 osobe mlade Zivotne dobi
s funkcionalnim onesposobljenjem ostvarile pravo na formalnu skrb, potrebno je razmotriti

kombinaciju formalne i neformalne skrbi. Realizacija neformalne skrbi za mladu populaciju



izglednija je kod primatelja skrbi koji su u braku ili zive s odraslim osobama u zajednickom
kucanstvu dok ostalima treba omoguciti pravo na formalnu skrb (Burchardt idr. 2018, 19 -
21).

Dugotrajnu skrb moguce je provoditi na razlicitim mjestima, ovisno o potrebama primatelja
skrbi, a njihove najcesce potrebe su one vezane za pomo¢ u aktivnostima svakodnevnog
zivota. Model formalne dugotrajne skrbi provodi se u zdravstvenim i socijalnim ustanovama,
privatnim ili drzavnim, gdje o oboljelima skrbe zdravstveni profesionalci. Ukoliko se skrb
provodi kod kuce od strane ¢lanova obitelji, prijatelja ili susjeda, govorimo o modelu

neformalne skrbi (National Institute for Ageing 2017).

Kako bi dugotrajna skrb zadovoljila potrebe primatelja skrbi, potreban je interdisciplinarni
pristup u okviru kojeg su integrirane mnogobrojne stru¢ne i znanstvene discipline. Kao §to
je navedeno, najCes¢i korisnici dugotrajne skrbi osobe su starije zivotne dobi te je to
najvjerojatnije razlog zasto su multidisciplinarni gerontoloski timovi jasno definirani i kao
takvi su postali nezamjenjivi na svim razinama pruzanja zdravstvene zastite i socijalne skrbi
za starije osobe. Multidisciplinarni gerontoloski tim ukljucuje struénjake razlicitog
profesionalnog profila od lijecnika i medicinskih sestara doSkolovanih iz gerontologije i
gerijatrije, fizioterapeuta, socijalnih radnika, gerontostomatologa, psihogerijatara,
gerontonutricionista i gerontokineziologa do gerontonjegovateljica i drugih (Kolari¢ idr.
2020, 75).

S obzirom na to da potrebu za dugotrajnom skrbi imaju i mlade osobe s funkcionalnim
onesposobljenjem nuzna je definicija interdisciplinarnog/multidisciplinarnog tima Kkoji bi

svojim djelovanjem poboljSao ishod zastite njihova zdravlja.

Naime, ustanovama koje pruzaju formalnu dugotrajnu skrb s ciljem postizanja
zadovoljavaju¢e kvalitete Zivota primatelja skrbi kao najvece poteSkoce u realizaciji
spomenutog cilja navodi se nedovoljan broja osoblja, nezadovoljavajuca razina edukacije

zaposlenika i nedostatak tima i timskog pristupa (Silvestre idr. 2015, 54 — 55).

U vecini zemalja postoji znaCajan nesrazmjer u financiranju zdravstvenog i socijalnog
sustava pa tako primjerice u Nizozemskoj na zdravstveni se sustav prosjecno utrosi 12 %
BDP-a (Statista Research Department 2020). Potrosnja BDP-a na socijalni sustav to¢nije na

dugotrajnu skrb iznosi 3,7 %, daleko vise od brojnih drugih zemalja Europe i svijeta. Potreba



za dugotrajnom skrbi se u vremenskom periodu od 2000-2010 godine povecala za 10 %, a
prema projekcijama do 2050. godine potreba ¢e biti 1 duplo ve¢a (OECD/European Comision
2013). Veliki nesrazmjer u potrosnji evidentan je u SAD-u gdje se na zdravstveni sustav
trosi gotovo 18 % BDP-a (Statista Research Department 2020) dok na socijalni sustav niti 1
% BDP-a (OECD 2017).

Navedeni podaci impliciraju na nejednakost kvalitete dugotrajne skrbi u svijetu koja u
konacnici uvelike ovisi o financijskim moguénostima primatelja skrbi. U brojnim
slu¢ajevima zivotna i zdravstvena osiguranja ne pokrivaju troSkove boravka u domovima za
starije 1 nemoc¢ne. Ukoliko osoba nema vlastita primanja koja pokrivaju troskove formalne
skrbi, potrebna je podrska obitelji Sto indicira vaZnost obitelji u sufinanciranju troskova
formalne skrbi s jedne strane ili eventualnom preuzimanju uloge neformalnih njegovatelja s
druge strane (Robertson idr. 2014, 11 — 15).

Kao §to je navedeno, osobe s funkcionalnim onesposobljenjem koje zahtijevaju osobnu
pomoc¢ i servise podrske nerijetko imaju poteskoéa s organizacijom i plaéanjem formalne
dugotrajne skrbi, a s obzirom na to da njihovi bliZznji teSko balansiraju izmedu
poslovnih/obiteljskih obaveza i aktivnosti vezanih za samu skrb, neformalnu skrb Cesto nije
moguce realizirati. Buduéi da je potreba za dugotrajnom skrbi proporcionalna prevalenciji
kroni¢nih bolesti i starenju populacije potrebno je uloziti napore kako bi se osigurala
primjerena skrb svima u potrebi (Kemper 2003, 436).

Suvremena drustva i1 osiguravajuce kuce poti¢u model neformalne dugotrajne skrbi kao
zamjenu za institucionalizaciju naroCito osoba starije zivotne dobi. Medutim, potrebno je
naglasiti kako se prema nekim autorima substitucija formalne skrbi neformalnom preporuca
kod onih korisnika koji nemaju visok stupanj onesposobljenosti i ne zahtijevaju posebne
vjeStine za provodenje skrbi jer u suprotnom mogu dovesti do prevelike opterecenosti

neformalnih njegovatelja (Bonsang 2009, 153 — 154).

Odluku o tome za koji model dugotrajne skrbi ¢e se osoba odluciti uvjetuju i neka drustvena
obiljezja. Tako u druStvima s tradicionalnim vrijednostima i normama cak 1 kada postoji
potreba za intenzivnijom skrbi, naroCito osobe starije zivotne dobi, i dalje se preferira

ostanak unutar obitelji. Ono Sto clanovi obitelji koji preuzimaju ulogu neformalnih



njegovatelja u tom slu¢aju smatraju neophodnim je organizacija potrebnih servisa za pomo¢
od strane drzave kako bi ih se donekle rasteretilo (Khalaila i Litwin 2011, 1621 — 1622).

Kao $to se moze primijetiti ravnoteza izmedu formalne i neformalne skrbi razlicita je u
zemljama Europe i svijeta te je ovisna o tradiciji, drustvenim vrijednostima te ekonomskim,

socijalnim i demografskim faktorima.

Osim navedenih faktora na donosenje odluke o tipu modela dugotrajne skrbi dodatno utje¢u
stupanj obrazovanja i financijski status koji se mogu razlikovati iz viSe razloga, ali su i pod
utjecajem drugih ¢imbenika poput rase primatelja skrbi. Primjerice, u Americi su pripadnici
crne rase skloniji neformalnoj skrbi u odnosu na bijelu rasu, najvjerojatnije upravo zbog

nizeg stupnja obrazovanja i manjih novcanih prihoda (Bradley idr. 2004, 44 — 45).

Ono §to se posljednjih godina primjecuje jest da druStvene promjene koje sa sobom nose
izjednaCavanje prava spolova poput povecanog udjela zena u poslovnom sektoru sve vise
prisutne 1 u tradicionalnim zemljama povecavaju broj institucionaliziranih primatelja skrbi.
Razlog tome lezi u rezultatima brojnih istrazivanja prema kojima najces¢e osobe Zenskog
spola u obitelji preuzimaju ulogu neformalnih njegovatelja (Sinunu idr. 2008, 73 — 75).

Sve vec¢i poslovni angazmani Zenama ne ostavljaju dovoljno vremena za provodenje
neformalne skrbi. Nerijetko su Zene preopterecene brigom za djecu, poslovnim obavezama,
ali 1 brigom za bolesne i/ili starije ¢lanove obitelji. Suvremena drustva bi svakako trebala
pronaci rjeSenja za pomo¢ u ovakvim situacijama, bilo kroz substituciju neformalne skrbi
formalnom ili putem servisa koji ¢e pomoé¢i neformalnim njegovateljma u balansiranju

svakodnevnih obaveza (Spillman i Pezzin 2000, 347 — 348).

Nadalje, osim dostupnosti dugotrajne skrbi svim potrebitima vazna je i kvaliteta pruzene
skrbi. Jedan od vrlo vaznih pokazatelja koji se odnose na kvalitetu skrbi broj je zaposlenog
osoblja koji sudjeluje u pruzanju dugotrajne skrbi, neovisno radi li se o skrbi u instituciji ili
kod kuée. Tako prema dostupnim podacima u zemljama poput Danske, Nizozemske, Izracla
i Svedske na 100 primatelja skrbi starijih od 65 godina ide 0,2 — 2,5 medicinskih sestara i 9
— 12 njegovatelja. U Kanadi, Slovackoj, Madarskoj 1 Velikoj Britaniji u provodenju skrbi
istog broja primatelja skrbi sudjeluju 1,5 — 2 medicinske sestre i 2 — 3 njegovatelja. Najveci
broj zaposlenih medicinskih sestara u dugotrajnoj skrbi biljezi se u Svicarskoj i iznosi Getiri

medicinske sestre na sto primatelja skrbi (OECD 2019).
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Za kvalitetu skrbi znacajan je i podatak o postotku ulozenog ukupnog BDP-a u pojedinim
zemljama na organizaciju dugotrajne skrbi. Tijekom 2013. godine u Europi je prosje¢no
utroseno 1,7 % BDP-a, s time da je primjerice u Nizozemskoj utroseno 4,3 %, a u Portugalu

0,5 % ukupnog BDP-a (OECD 2016).

Navedeni podatci govore u prilog nejednakosti u organizaciji i standardu dugotrajne skrbi u
Europi i svijetu. Standard pojedine zemlje odrazava se, izmedu ostalog, i u kvaliteti skrbi za
osobe starije zivotne dobi. U nordijskim zemljama i zemljama zapadne Europe potrebe osoba
starije zivotne dobi za dugotrajnom skrbi ve¢inom su zadovoljene, i to najcesce kroz model
formalne skrbi koja je dobro organizirana i financirana iz privatnih izvora i/ili osiguranja.
Medutim, postoje 1 druge mogucnosti poput podrSke neformalnim njegovateljima i1
mogucnost angaziranja asistenta u pruzanju skrbi. U Velikoj Britaniji dobro su organizirani
servisi za pomo¢ starijim osobama kod kuce. U mediteranskim zemljama model formalne
skrbi slabije je razvijen i obitelj Cesto preuzima ulogu neformalnih njegovatelja ili je

primatelj skrbi primoran placati pomo¢ u kuéi.

Najveci izazov u organizaciji dugotrajne skrbi postizanje je ravnoteze izmedu formalne i
neformalne skrbi, institucijske skrbi i skrbi u kuéi te privatnog i drzavnog financiranja.
Demografske promjene, povecan udio Zena na trziStu rada i promjene u strukturama obitelji
rezultiraju smanjenom mogucénosti provodenja neformalne skrbi. Ukoliko ju neformalni
njegovatelji ipak provode, nuzno im je osigurati potrebnu podrsku u obliku pruzanja
potrebnih informacija, savjetovanja, psihosocijalne podrske, usvajanja potrebnih znanja i

vjestina, financijske pomoci te formalizaciju te uloge (Damiani idr. 2011, 6 — 7).

1.3.1 Model dugotrajne neformalne skrbi

Starija zivotna dob i bolesti poput Alzheimerove bolesti 1 drugih demencija naj¢esci su
razlozi potrebe za modelom neformalne dugotrajne skrbi. Druge bolesti ili stanja zbog kojih
se javlja potreba za ovim oblikom skrbi su mentalne bolesti, maligne bolesti, bolesti srca,
mozdani udar 1 nesto rijede Se¢erna bolest, plu¢ne bolesti, artritis, lomovi kostiju, mentalna

retardacija (National Alliance for Caregiving 2009, 41).
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Dolazak bolesnog ¢lana obitelji u ku¢u nakon otpusta iz bolnice zahtijeva prilagodavanje
svih ¢lanova obitelji na promjene, kako primatelja, tako i pruzatelja skrbi. Prilagodba svih
¢lanova obitelji dugotrajan je proces, ¢esto pracen povecanim stresom, osjecajem brige i
beznada §to dodatno potenciraju socijalna izoliranost, nedostatak informacija i nedovoljna

podrska od strane drzave i drustva (Woodford idr. 2017, 297 — 299).

U procesu lijeenja i provodenja neformalne skrbi osobe s kroni¢nom bolesti ili nekim
drugim zdravstvenim stanjem koje je rezultiralo funkcionalnom onesposobljenosc¢u obitelj
ima kljuénu ulogu. Clan obitelji koji bez novéane naknade pruza pomo¢ i skrbi o osobi koja
zbog funkcionalnih ograni¢enja uzrokovanih akutnim ili kroni¢nim stanjem treba pomoc¢ u

raznim aktivnostima naziva se neformalni njegovatelj (Collins i Swartz 2011, 1309).

U Europi najveci udio u dugotrajnoj skrbi ¢ini upravo neformalna skrb (oko 80 %) ¢ime se
pokrivaju potrebe skrbi za ¢ak 10 — 25 % ukupne europske populacije.

S obzirom na aktualne demografske trendove moze se zakljuciti kako ¢e potreba za
dugotrajnom neformalnom skrbi biti sve veca, kako u Europi, tako i u cijelom svijetu, a
ukoliko obitelj ne preuzme teret skrbi, zdravstveni sutav i sustav formalne skrbi mogli bi

dozivjeti kolaps (European Comission 2015, 7; Reinhard idr. 2015, 1).

U okviru neformalne skrbi provode se intervencije za pomo¢ u aktivnostima svakodnevnog
zivota i medicinske intervencije koje u formalnoj skrbi provode zdravstveni radnici.

Pomo¢ u aktivnostima svakodnevnog zivota ukljucuju kuhanje, kupovinu, kupanje,
odijevanje, pomo¢ u transferu od kreveta do kupaonice, hranjenje.

Medicinske intervencije ukljucuju davanje oralne i1 parenteralne medikamentne terapije,
pomoc¢ u koristenju pomagala za hodanje, pripremanje posebne hrane prilagodene hranjenju
putem nazogastricne sonde ili prekutane gastrostome, hranjenje putem sonde ili perkutane
gastrostome, zbrinjavanje rana, koriStenje opreme za mjerenje glukoze, kisika, temperature,
krvnog tlaka, aktivnosti vezane za inkontinenciju, aspiraciju bronhalnog sekreta,
kontroliranje uredaja poput ventilatora i/ili koncentratora kisika (Reinhard idr. 2012, 18 -

22).

S obzirom na intenzitet, neformalna skrb dijeli se na intenzivnu skrb, koja uklju¢uje vise od

dvadest sati tjedno provedenih u pomaganju primatelju skrbi, i manje intenzivnu skrb koja
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ukljucuje do dvadeset sati tjedno provedenih u pomaganju primatelju skrbi. Neke od
karakteristika neformalnih njegovatelja jesu da su uglavnom nezaposleni ili zaposleni na

pola radnog vremena, nizeg obrazovnog i ekonomskog statusa (Carretero idr. 2009, 74).

Vrlo je zanimljiv rezultat jednog istraZivanja prema kojem se u zemljama Europe prosje¢no
34 % populacije izjasnilo kako obavlja ili je obavljalo ulogu neformalnog njegovatelja, od
¢ega njih 8 % navodi kako provode intenzivnu skrb to¢nije utroSak vremena koju potrose na
skrb ve¢i je od jedanaest sati tjedno. Udio neformalne skrbi u ukupnoj dugotrajnoj skrbi
znacajno se razlikuje po pojedinim zemljama pa tako u Finskoj iznosi 44 % dok u Madarskoj
svega 8 %. Karakteristike osoba koje pruzaju neformalnu skrb u Europi su: Zenski spol, dob
izmedu pedeset 1 Sezdeset godina, nezaposlenost, religioznost i losije mentalno zdravlje u
usporedbi s osobama koje nisu u ulozi neformalnog njegovatelja (Verbakel idr. 2017, 91 -
93).

Karakteristike osoba koje pruzaju neformalnu skrb u Sjedinjenim Ameri¢kim Drzavama:
zenski spol (60 %), prosjecne dobi oko pedeset godina dok prosjecno trajanje skrbi iznosi

cetiri godine (National Alliance for Caregiving 2015, 6 - 8).

Podaci za broj osoba koje provode neformalnu skrb u Hrvatskoj nisu poznati osim podatka
Europske komisije iz 2015. godine prema kojemu 17 % osoba u dobi izmedu 35 149 godina
mora brinuti o starijim ¢lanovima obitelji. Poznato je i da su naj¢es¢i pruzatelji skrbi bracni
partneri (u veéem broju supruge nego supruzi), zatim odrasla djeca (¢eS¢e kceri) i unucad
kao najblizi krvni srodnici. Odredenu pomo¢ i skrb starijima pruzaju i snahe i zetovi, braca
1 sestre te njihova djeca (necakinje 1 necaci), rodbina brac¢nih partnera djece (svojta ili Sira
rodbina). Ipak, Sira se rodbina ne pojavljuje kao vazan izvor skrbi o starijima, a tek ponekad
su ukljuceni prijatelji i susjedi, s vrlo skromnom ulogom u neformalnoj skrbi, ali u
odredenim trenucima kao $to su prvi trenuci nezgoda imaju vaznu ulogu (Podgorelec i
Klempi¢ 2007, 127).

Isto tako, moZe se pretpostaviti kako odredeni broj osoba s invaliditetom ima potrebu za
pomoc¢i u obavljanju nekih ili svih aktivnosti svakodnevnog zivota §to bi podrazumijevalo
aktivno ukljucivanje neformalnih njegovatelja.

Dostupan je podatak o broju osoba s invaliditetom iskazanih u skladu sa Zakonom o
Hrvatskom registru o osobama s invaliditetom (NN64/01) i on iznosi 580 000 s ukupnim
brojem ostecenja u iznosu od 950 000, od ¢ega se najveci postotak odnosi na oSteéenja

lokomotornog sustava (27,67 %) i mentalna oStec¢enja (23,78 %), zatim slijede oSteéenja
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drugih organa i organskih sustava, kromosomopatije, prirodene anomalije i rijetke bolesti
(23,63 %) 1 ostecenja srediSnjeg Ziv€anog sustava (17,6 %). Ostala oStecenja vezana su uz

ostecenja vida, sluha i govora (Hrvatski zavod za javno zdravstvo 2020).

Tako gradanima ne bi trebalo nametati obvezu skrbi o starijim i nemo¢nim ¢lanovima obitelji
ipak treba naglasiti kako su koristi od neformalne skrbi visestruke. Prvo, osobe kojima treba
pomo¢ preferiraju da o njima brinu ¢lanovi obitelji 1 prijatelji. Drugo, pruzatelji skrbi mogu
se osjecati dobro jer to rade za ljude koje vole, i trece jest Cinjenica da neformalna skrb
znatno smanjuje drZzavne rashode. Procijenjena ekonomska vrijednost neformalne skrbi
uvelike nadmasuje vrijednost formalne. U Europi je ekonomska vrijednost neplacenog
obiteljskog rada (kucanski poslovi, briga o djeci te starijim i nemoc¢nim ukucanima)
procijenjena na 20 i 37 % europskog BDP-a, ovisno o koristenoj metodi izra¢una (Giannelli
idr. 2010, 12 - 13).

Primjerice, 2013. godine u Sjedinjenim Americkim DrZzavama cetrdeset milijuna ¢lanova
obitelji utrosilo je trideset sedam milijuna sati na provodenje neformalne skrbi za dijete ili
odraslu osobu S$to je ekvivalent ekonomskoj vrijednosti od Cetristo sedamdeset milijardi
dolara. Usporedbe radi i u svrhu lakSeg razumijevanja ekonomskog znacaja rada
neformalnih njegovatelja treba re¢i kako je navedeni iznos veci od ukupne potro$nje na
zdravstvenu skrb tijekom 2013. godine u SAD-u podjednak iznosu godiS$nje prodaje najvece
svjetske kompanije i u razini je godi$nje zarade IBM tvrtke (Reinhard idr. 2015, 1 - 3).

Moze se zakljuciti kako dugotrajna neformalna skrb za druStvo predstavlja financijski
prihvatljiv oblik brige o bolesnicima i1 osobama starije zivotne dobi i1 jedan je od nacina
prevencije institucionalizacije primatelja skrbi. Kako ne bi izostali pozitivni ishodi
neformalne skrbi i kako bi se izbjegla institucionalizacija ili barem odgodila, potreban je
timski rad neformalnog njegovatelja kao pruzatelja skrbi, bolesnog ¢lana obitelji kao
primatelja skrbi i zdravstvenih radnika. Unutar tog tima potrebno je jasno definirati uloge
svakog Clana, definirati ciljeve i cijelo djelovanje temeljiti na pozitivnom interpersonalnom

odnosu i poStovanju (Doekhie idr. 2018, 1181).

Prepustanje skrbi bolesnih ¢lanova obitelji neformalnim njegovateljima podrazumijeva i
mogu¢ rizik od eventualnih nezeljenih posljedica na zdravlje primatelja 1 pruzatelja skrbi.
Upravo stoga vazna je paZljiva procjena potreba i kapaciteta neformalnih njegovatelja za

provodenje skrbi. Prilikom planiranja preuzimanja uloge neformalnog njegovatelja potrebno
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je izvrsiti procjenu resursa i kompetentnosti potencijalnog pruzatelja skrbi, ne samo u
kontekstu kvalitete skrbi koju ¢e pruziti bolesnom ¢lanu obitelji, ve¢ 1 eventualnim rizicima

za njegovo osobno zdravlje (Reinhard idr. 2008, 352).

S obzirom na to da skrb ima karakteristike kroni¢nog stresa Sto tijekom duZeg vremenskog
perioda dovodi do fizicke i psihi¢ke opterecenosti tesko je predvidjeti i kontrolirati njezin
ishod na zdravlje neformalnih njegovatelja. Stresori neformalne skrbi odraZavaju se na sve
domene Zivota njegovatelja pa se moze zakljuciti kako je uloga neformalnog njegovatelja

stresna i opterecujuca (Schulz i Sherwood 2008, 23).

Naime, svakodnevne aktivnosti za bolesnog ¢lana obitelji ne ostavljaju dovoljno slobodnog
vremena neformalnim njegovateljima za brigu oko vlastitog zdravlja. Pogodeni fizi¢kim i
psihickim negativnim ucincima skrbi neformalni njegovatelji mogu i sami oboljeti od
kroni¢nih bolesti. Moze se rec¢i kako su neformalni njegovatelji sekundarni pacijenti i upravo
stoga drusStvo im treba posvetiti posebnu paznju. Dodatnu paznju zahtijeva i ¢injenica kako
se neformalni njegovatelji ¢esto osjecaju nepripremljenima i nedovoljno educiranima od
strane zdravstvenih profesionalaca $to moze potencirati strah od skrbi i1 posljedi¢no osjecaj
preopterecenosti (Reinhard idr. 2008, 341 — 342; Perez idr. 2018, 338).

Priprema za provodenje skrbi i edukacija neformalnih njegovatelja narocito je vazna ukoliko
se odnosi na primatelje skrbi s kroni¢nim respiratornim zatajenjem bududi da se kod njih

podrazumijeva uporaba uredaja o kojima ovisi zivot bolesnika.

1.4. Kronicno respiratorno zatajenje i oblici respiratorne potpore

Respiratorno zatajenje klinicko je stanje u kojemu respiratorni sustav nije u mogucnosti
obavljati svoju glavnu funkciju, a to je izmjena plinova u krvi. Definira se kao stanje u
kojemu je vrijednost parcijalnog tlaka kisika u arterijskoj krvi (PaO2) niza od 60 mm Hg
i/ili je vrijednost parcijalnog tlaka ugljicnog dioksida (PaCO2) visa od 50 mm Hg. Do ovog
stanja dolazi kada respiratorni sustav nije u moguénosti izvrsiti zadovoljavajucu alveolarnu
ventilaciju kako bi zadovoljilo metabolicke potrebe stani¢nog disanja. Ukoliko respiratorno
zatajenje prezistira duze od jednog mjeseca i zahtijeva ventilatornu potporu i/ili terapiju
kisikom, smatra se kronicnim. Respiratorni se sustav sastoji od dvije glavne anatomske
komponente: pluca u kojima dolazi do same izmjene plinova i tzv. pumpe koju cCine

respiratorni misici, respiratorni centri u srediSnjem ziv€anom sustavu, ledna mozdina i
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periferni zivei. S obzirom na strukture respiratornog sustava koje su zahvacene boles¢u

razlikujemo hipoksi¢no i hiperkapnijsko zatajenje (Shebl i Burns 2020, 1).

Kod hipoksi¢nog respiratornog zatajenja dolazi do neadekvatne izmjene plinova u plu¢ima
s nedovoljnom koli¢inom kisika u tijelu kao posljedicom, a hiperkapnijsko respiratorno
zatajenje uzrokovano je disfunkcijom ventilatorne pumpe i rezultira nedovoljnom koli¢inom
kisika, ali 1 pove¢anom koncentracijom uglji¢nog dioksida u arterijskoj krvi. Ponekad se radi
i 0 kombinaciji hipoksi¢no-hiperkapnijskog respiratornog zatajenja (Amin 2006, 243) (Slika
4.).

Slika 4. Prikaz glavnih komponenti respiratornog sustava i vrste respiratornog

zatajenja
Disni sustav
pluca respiratorna pumpa
i) P A :
'4
2% }
Wl !
i@ S
)
pluéno zatajenje ventilacijsko zatajenje
«  PaO, vy * PaO, ¥y
+  PaCO,N/ ¥ *  PaCO, AA
HIPOKSICNO HIPERKAPNIJSKO
respiratorno zatajenje respiratorno zatajenje

Izvor: vlastiti izvor 2020.

Osobe oboljele od kroni¢nog respiratornog zatajenja pate od zaduhe i smanjene tolerancije
tjelesnog napora te imaju povecanu stopu mortaliteta. Kod oboljelih je zabiljeZzena znacajna
aktivacija simpatikusa $to se djelomi¢no objaSnjava arterijskom aktivacijom kemorefleksa
Sto moze imati znacajne posljedice na rad respiratornih misica, pluénu cirkulaciju, zatajenje

desnog srca i na prognozu bolesti (Heindl idr. 2001, 597, 601).
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Kroni¢no respiratorno zatajenje moze biti rezultat brojnih bolesti i stanja poput kroni¢nih
respiratornih bolesti, kompliciranih upala pluca, cisticne fibroze, ozljeda ledne mozdine,
mozdanog udara, misi¢ne distrofije, amiotrofi¢ne lateralne skleroze, deformacija i ozljeda
prsnog kosa. Jedna od vrlo Cestih bolesti kod koje se javlja kroni¢no respiratorno zatajenje
je kronicno opstruktivna pluéna bolest (KOPB) u sklopu koje u uznapredovaloj fazi bolesti
dolazi do opstrukcije perifernih disnih puteva i plu¢nog parenhima dok pluéne vaskularne
abnormalnosti smanjuju kapacitet plu¢a za izmjenu plinova $to u pocetku bolesti rezultira
hipokesmijom, a kasnije i hiperkapnijom (Pauwels idr. 2001, 1253).

Blazi oblici kroni¢nog respiratornog zatajenja kod kojih se dva puta tijekom tri tjedna
ustanovi vrijednost parcijalnog tlaka kisika ispod 55 mm Hg ili vrijednost saturacije kisikom
(Sa02) ispod 88 % s hiperkapnijom ili bez hiperkapnije lijece se dugotrajnom terapijom
kisikom (GOLD 2020, 92).

Ovaj oblik respiratorne potpore primijenjuje se pomocu kuénog koncentratora kisika u
mirovanju 1 prijenosnog koncentratora tijekom mobilizacije bolesnika, najcesc¢e uz
koriStenje nosne kanila iako postoji i moguénost koristenja oronazalne maske (Slike 5., 6.,

7).

Slika 5. Kuéni koncentrator Kkisika namijenjen za dugotrajnu terapiju kisikom

—

Izvor: vlastiti izvor 2020.
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Slika 6. Prijenosni koncentrator kisika za dugotrajnu terapiju kisikom

Izvor: vlastiti izvor 2020.

Slika 7. Nosna kanila za primjenu terapije kisikom

Izvor: vlastiti izvor 2020.

Ukoliko se radi o znac¢ajnoj hiperkapniji uz hipoksemiju, jedna od ucinkovitih intervencija
lije¢enja kroni¢nog respiratornog zatajenja koja smanjuje stopu morbiditeta i mortaliteta je 1
primjena neinvazivne mehanicke ventilacije u kuénim uvjetima, primarno kod bolesnika s
deformacijama prsnog kosa i neuromuskularnim bolestima. Upotreba ove vrste respiratorne
potpore seze joS u doba osamdesetih godina proslog stolje¢a kada je primjenjivana kod

oboljelih od Duchenne misi¢ne distrofije, a kasnije se prosirilo na druge hereditarne
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distrofije. Pravovremeno prepoznavanje potrebe za mehanickom potporom disanju,
optimalna respiratorna fizioterapija i prehrana putem perkutane gastrostome mogu smanjiti

potrebu za invazivnom mehani¢kom ventilacijom ili ju barem odgoditi (Simonds 2015, 163).
Napredovanje u razvoju medicinskih tehnologija pa tako i ventilatora (Slike 8. i 9.) i

poboljSane izvedbe maski (Slike 10. 1 11.) za ovu vrstu potpore rezultiralo je porastom

primjene neinvazivne mehanicke ventilacije.

Slika 8. Ventilator Philips Respironics za kuénu ventilaciju

Izvor: vlastiti izvor 2020.
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Slika 9. Ventilator Resmed za kuénu ventilaciju

Izvor: vlastiti izvor 2020.

Slika 10. Nazalna maska za primjenu neinvazivne mehanicke ventilacije

Izvor: vlastiti izvor 2020.
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Slika 11. Oronazalana maska za primjenu neinvazivne mehanicke ventilacije

Izvor: vlastiti izvor 2020.

Posljednjih godina, narocito unatrag zadnja dva desetljeca, ovaj oblik repiratorne potpore
primjenjuje se kod oboljelih od kronicno opstruktivne pluéne bolesti, hipoventilacijskog
sindroma, opstruktivne apneje u snu, ali i kod nekih neuromuskularnih bolesti. Kod
bolesnika koji boluju od kroni¢no opstruktivne pluéne bolesti s kroni¢nim respiratornim
zatajenjem biljezi se znaCajan utjecaj bolesti na moguénost obavljanja aktivnosti
svakodnevnog zivota §to za posljedicu ima snizenu kvalitetu zivota §to se moze znac¢ajno
poboljsati primjenom neinvazivne mehanic¢ke ventilacije u kuénim uvjetima buduéi da

dolazi do smanjenja hiperkapnije, ali i osje¢aja zaduhe (Tsolakia idr. 2011, 407).

Osim §to ima pozitivan utjecaj na kvalitetu Zzivota, primjena neinvazivne mehanicke
ventilacije u kuénim uvjetima znacajno doprinosi smanjenju troSkova zdravstvenog sustava
zbog manjeg broja potrebnih hospitalizacija uzrokovanih egzacerbacijom osnovne bolesti,

najceSce respiratorne etiologije (Janssens idr. 2003, 77).

Neinvazivna mehanic¢ka ventilacija u ku¢nim uvjetima naziva se 1 ku¢na ventilacija (engl.
home ventilation). Termin kucna ventilacija podrazumijeva osim neinvazivne mehanicke
ventilacije i invazivnhu mehanic¢ku ventilaciju primijenjenu putem traheostome duze od tri
mjeseca u kuci bolesnika (Lloyd-Owen idr. 2005, 1025).

Za ovaj oblik ventilacije koriste se isti ventilatori kao i za neinvazivnu mehanicku

ventilaciju, ali putem umjetnog diSnog puta — trahealne kanile (Slika 12.).
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Slika 12. Trahealna kanila

#8¢

Izvor: vlastiti izvor 2020.

Za vrijeme primjene dugotrajne terapije kisikom i1 mehanicke ventilacije potrebno je pratiti
zasi¢enost periferije kisikom (SpO2). Pracenje ovog parametra provodi se pomocu uredaja
koji se naziva pulsni oksimetar koji optickim putem procjenjuje boju krvi koja se mijenja s
obzirom na zasi¢enost hemoglobina kisikom (Slika 13.). Ovom se metodom detektira
hipoksija do koje dolazi ukoliko parcijalni tlak kisika padne ispod 60 mm Hg $to korelira s
vrijednoscu saturacije kisikom ispod 90 %. Normalne vrijednosti saturacije kisikom iznose
od 95 do 98 %.

U slucaju kroni¢nog respiratornog zatajenja ponekad nije dostatno mjerenje samo saturacije
kisikom ve¢ je potrebno dobiti uvid i1 u razinu parcijalnog tlaka uglji¢nog dioksida. Pulsni
oksimetar u Hrvatskoj dobije svaki bolesnik kojemu je indiciran neki oblik respiratorne
potpore na teret Hrvatskog zavoda za zdravstveno osiguranje. Svi uredaji za mehanicku
ventilaciju imaju integriranu karticu na koju se pohranjuju podaci s parametrima ventilacije

1 sluZe za izradu izvjeStaja prilikom svake lijecni¢ke kontrole (Slika 14.).
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Slika 13. Pulsni oksimetar

Izvor: vlastiti izvor 2020.

Slika 14. Primjer izvjeStaja s parametrima ventilacije kod bolesnika na kuénoj

mehanickoj ventilaciji
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Sto se ti¢e broja osoba koje koriste neki oblik respiratorne potpore, prema istraZzivanju
provedenom u Europi u Sesnaest zemalja identificirana je 21 000 korisnika kué¢ne mehanicke
ventilacije §to odgovara prevalenciji od 6,6 osoba na 100 000 stanovnika (Lloyd-Owen idr.
2005, 1026).

Procijenjuje se da u SAD-u ima preko 100 000 invazivno mehani¢ki ventiliranih bolesnika
na Cije se lijeCenje trosi oko dvadeset milijardi dolara godiSnje, a broj oboljelih raste
proporcionalno broju starije populacije (Nelson idr. 2010).

Prema podacima Rose i suradnika (2015, 695 — 696) prevalencija mehanicki ventiliranih
bolesnika u kuénim uvjetima u svijetu iznosi od 6,6 do 20,0 osoba na 100 000 odraslih
stanovnika te od 4,2 do 6,7 osoba na 100 000 djece. Zbog napretka u dijagnosticiranju i
tehnologiji o¢ekuje se da ¢e prevalencija i dalje biti u porastu, a glavni razlozi potrebe za
dugotrajnom mehanickom ventilacijom su neuromuskularne bolesti i bolesti respiratornog
sustava.

JednogodiSnjim istrazivanjem provedenim u Kanadi putem upitnika identificirano je Cetiri
tisu¢e mehanicki ventiliranih pacijenata od Cega je 73 % pacijenata na neinvazivnoj
mehanickoj ventilaciji i 18 % pacijenata na invazivnoj mehanickoj ventilaciji (Rose idr.

2015, 699).

U manje razvijenim zemljama koje nemaju organizirane specijalizirane centre za kuénu
ventilaciju prevalencija je niza od prosjecne pa tako primjerice u Madarskoj iznosi 3,9 osoba
na 100 000 stanovnika. Oko 10 % bolesnika na kuénoj ventilaciji prima invazivnu dok 90 %
prima neinvazivnu mehanicku ventilaciju s najces¢im dijagnozama poput sindroma
hipopneje, plu¢nim bolestima, neuromuskularnim bolestima i deformacijama prsnog kosa.
Niza prevalencija kuéne ventilacije ne znaci da nema potrebe za istom, ve¢ da potencijalni
kandidati za ku¢nu ventilaciju nisu prepoznati ili se lijece u bolnicama (Valko idr. 2018, 5 —

6).

U prvom desetlje¢u ovog stoljeca u Hong Kongu prevalencija kuéne ventilacije iznosila je
2,9 osoba na 100 000 stanovnika, predominantno na neinvazivnoj mehanickoj ventilaciji i
uglavnom s dijagnozom kroni¢ne opstruktivne pluéne bolesti kao uzrokom kroni¢nog

respiratornog zatajenja (Chu idr. 2004, 138).

U Hrvatskoj ne postoje tocni podaci o broju osoba koje koriste neki oblik respiratorne

potpore, ali postoji podatak u registru Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo prema
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Klasifikaciji uzroka invaliditeta o broju osoba s dijagnozom Respiracijska insuficijencija
nesvrstana drugamo (J96) koji iznosi 1724 osobe (Hrvatski zavod za javno zdravstvo 2020).

Pretpostavlja se kako veliki broj tih osoba koristi neki oblik respiratorne potpore.

1.5 Bolesti koje uzrokuju kroni¢no respiratorno zatajenje

Stanja kod kojih dolazi do povecanja opterecenja respiratornih misica i/ili smanjenja njihove
sposobnosti nosenja s tim optere¢enjem predisponiraju kroni¢no respiratorno zatajenje.

U blazim oblicima moguce je da se radi samo o no¢noj hipoventilaciji koja ukoliko se ne
lije¢i moze dovesti do respiratornog zatajenja i u budnom stanju. Ovakvi problemi se
naj¢esce susrecu kod progresivnih neuromuskularnih bolesti, pretilosti koja uzrokuje apneju
u snu i kroni¢ne opstruktivne pluéne bolesti, zasebno ili se one mogu i preklapati §to je u

literaturi poznato kao sindrom preklapanja (engl. overlap syndrome).

Identificiranje bolesnika u riziku za nastanak kroni¢nog respiratornog zatajenja vazno je
zbog pravovremenog pocetka koriStenja nekog oblika respiratorne potpore (Hillman idr.
2014, 1106 —1107). Osim navedenih skupina bolesti do potrebe za respiratornom potporom
pa samim time i za dugotrajnom skrbi moze dovesti i kroni¢no kriti¢na bolest. Ovaj termin
odnosi se na stanje u kojemu je osoba tijekom boravka u Jedinici intenzivnog lijecenja bila
invazivno mehanicki ventilirana, prezivjela je akutnu kriti¢nu bolest, ali se nije u potpunosti
oporavila i zbog kroni¢nog respiratornog zatajenja zahtijeva prolongiranu mehanic¢ku

ventilaciju putem traheostome (Girard i Raffin 1985, 340).

Od ukupnog broja pacijenata zaprimljenih u Jedinice intenzivnog lijeCenja kojima je
potrebna mehanicka ventilacija njih 5 — 10 % prelazi u skupinu kroni¢no kriticno bolesnih
koji zahtijevaju prolongiranu mehanicku ventilaciju. Razlozi za ovakav tijek dogadanja su
brojni, od respiratornog zatajenja kao moguce komplikacije kroni¢ne opstruktivne pluéne
bolesti i multiorganskog zatajenja nastalog kao rezultat traume ili sepse pa do onih

uzrokovanih primjerice ozljedom vratne kraljeznice (Carson i Bach 2002, 463).
Za potrebe ovog istrazivanja fokus je na neformalnim njegovateljima bolesnika s kroni¢nim

respiratornim zatajenjem uzrokovan amiotroficnom lateralnom sklerozom, spinalnom

misi¢énom atrofijom, kroni¢nom opstruktivnom pluénom bolesti i apnejom u snu.
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U Medunarodnoj klasifikaciji bolesti (MKB) pojam “kroni¢no respiratorno zatajenje” nalazi
se pod dijagnozom Respiracijska insuficijencija nesvrstana drugamo (J96). Prema
dostupnim podacima u registru Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo prema Klasifikaciji
uzroka invaliditeta broj osoba s dijagnozom Respiracijska insuficijencija nesvrstana

drugamo (J96) u Hrvatskoj iznosi ukupno 1724 (Hrvatski zavod za javno zdravstvo 2020).

Kako bi se Sto to¢nije pribliZzio broj osoba koje koriste respiratornu potporu u Republici
Hrvatskoj bit ¢e prikazani podatci o broju hospitalizacija 1 smrti tijekom 2019. godine

uzrokovan dijagnozama koje su u fokusu ovog istraZivanja.

Broj hospitalizacija prikazan je u Tablici 1 pri ¢emu je G12.2 Bolest motornog neurona
(amiotrofi¢na lateralna skleroza), G12 Spinalna misi¢na atrofija, G47.3 Apneja u snu, J44.9
Kroni¢na opstruktivna pluéna (Hrvatski zavod za javno zdravstvo, Odjel za SKZ i bolnicku

zdravstvenu zastitu 2020).
Iz podataka je vidljivo kako se najve¢i broj hospitalizacija odnosi na apneju u snu i iznosi

955 hospitalizacija i nesto manje na kroni¢nu opstruktivnu pluénu bolest i iznosi 611

hospitalizacija.
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Tablica 1. Broj hospitalizacija zbog odabranih dijagnoza u stacionarnom dijelu bolnica

prema dobnim skupinama u Hrvatskoj tijekom 2019. godine

BROJ HOSPITALIZACIJA ZBOG ODABRANIH DIJAGNOZA U STACIONARNOM DIJELU
BOLNICA U HRVATSKOJ U 2019. GODINI
Dobna skupina

Glavna Spol Hospitalizacija | 0— | 20 | 30 | 40— | 50— | 60— | 70— | 80— | 90—

otpusna ukupno 19 | -29 | -39 | 49 59 69 79 89 99
dijagnoza

G12.2 M 80 0 0 5 7 24 31 12 1 0
G12.2 Z 79 1 2 1 3 18 23 24 7 0
G12.2 Ukupno 159 1 2 6 10 42 54 36 8 0
G12 M 217 109 | 13 5 11 29 33 15 2 0
G12 Z 177 61 7 14 3 19 40 25 8 0
G12 Ukupno 394 170 | 20 | 19 14 48 73 40 10 0
G47.3 M 688 6 8 66 | 152 | 199 | 180 | 67 8 2
G47.3 Z 267 5 1 |11 | 24 | 79 | 107 | 35 5 0
G47.3 Ukupno 955 11 9 77 | 176 | 278 | 287 | 102 | 13 2
J44.9 M 360 1 0 0 8 61 | 112 | 106 | 68 4
J44.9 Z 251 1 0 1 7 38 | 65 | 59 | 72 8
J44.9 Ukupno 611 2 0 1 15 99 177 | 165 | 140 12

Izvor: HZJZ, Odjel za SKZ i bolnicku zdravstvenu zastitu, BSO obrazac (redovita
prijava/dnevna bolnica, 18.9.2020.)

U Tablici 2. prikazan je broj umrlih zbog kroni¢ne opstruktivne pluéne bolesti 1 amiotrofi¢ne
lateralne skleroze u Hrvatskoj tijekom 2019. godine, prema dobnim skupinama i s obzirom
na spol (Hrvatski zavod za javno zdravstvo 2020).

Iz podataka je vidljivo kako je najveci broj umrlih osoba uzrokovan kroni¢no opstruktivnhom
pluénom bolesti, a u promatranoj godini nije bilo smrti uzrokovanih apnejom u snu 1

spinalnom misi¢nom atrofijom.

27



Tablica 2. Struktura mortaliteta fokusiranih dijagnoza prema dobnim skupinama
(Republika Hrvatska 2019.)

BROJ UMRLIH ZBOG ODABRANIH DIJAGNOZA U HRVATSKOJ U 2019. GODINI

Uzrok | Spol | Ukupno DOB (godine)

smrti 15- | 25- | 35- | 45- | 55— | 65— | 75- | 85- 95 -
24 34 44 54 64 74 84 94 100+

J44.9 M 553 2 6 37 121 221 158 8

J44.9 Z 400 5 27 46 165 144 13

G12.2 M 1 1

G12.2 Z 2 1 1

Izvor: Hrvatski zavod za javno zdravstvo 2020.

1.5.1 Bolesti motornog neurona

Bolesti motornih neurona su grupa neurodegenerativnih poremecaja kod kojih dolazi do
degeneracije gornjih i donjih motornih neurona. Najcesce bolesti koje pripadaju ovoj skupini
bolesti su amiotrofi¢na lateralna skleroza i spinalna miSi¢na atrofija, a nesto rijede
hereditarna spasti¢na parapareza i infektivne bolesti motornih neurona ukljucujuéi polio 1
zapadnonilski virus (Foster i Salajegheh 2018, 3).

Amiotrofi¢na lateralna skleroza karakterizirana je slabosti misi¢a gornjih i donjih
ekstremiteta te disfagijom i dizartrijom Najce$¢i uzrok smrti kod oboljelih od amiotrofi¢ne
lateralne skleroze je respiratorno zatajenje (Gil idr. 2008, 1248; Baumer idr. 2014, 15;
Hardiman idr. 2017, 1, 12).

Spinalna miSi¢na atrofija je nasljedna bolest koja je vodeci genetski uzrok smrti u djecjoj
populaciji (Daras 2015, 743). Sam termin spinalna miSi¢na atrofija (SMA) odnosi se na
grupu genetskih poremecaja karakteriziranih degeneracijom stanica prednjeg roga Sto
rezultira slabos¢u svih misi¢nih skupina (Kolb i Kissel 2015, 832 - 833).

Spinalna miSi¢na atrofija dijeli se na cetiri tipa bolesti i svaki oblik ima svoje karakteristike:

e Glavne karakteristike SMA tip 1 su miSi¢na slabost i snizeni mi$i¢ni tonus, poteskoce

s gutanjem, nemoguénost samostalnog sjedenja i respiratorno zatajenje.
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e Glavne karakteristike SMA tip 2 su slabost i snizeni miSi¢ni tonus, mogucnost
samostalnog sjedenja, ali ne i hodanja, tremor ruku i skolioza.

e Glavne karakteristike SMA tip 3 su tremor ruku i misi¢na distrofija, uz moguénost
samostalnog sjedenja i hodanja.

e Osobe kod kojih je dijagnosticirana SMA tip 4 nemaju karakteristi¢ne simptome i
funkcionalno su neovisni (Daras 2015, 746 - 747).

Zbog slabosti respiratorne muskulature i deformacija prsnog kosa oboljeli od SMA tip 1
zahtijevaju mehanic¢ku ventilaciju zbog kroni¢nog respiratornog zatajenja (Schroth 2009,

245) do kojeg dolazi prije druge godine zivota oboljelih (Finkel idr. 2014, 811 - 812).

Prema dostupnim podacima 2016. godine u svijetu je od bolesti motornih neurona patilo 330
918 ljudi. Bolest je uzrokovala 35 000 smrti. Prevalencija iznosi 4 — 5/100 000 stanovnika,
a najveca je u Sjevernoj Americi, Australiji i zapadnoj Europi. Incidencija iznosi 0,78/100
000 stanovnika. Iz navedenih podataka moze se zakljuciti kako su incidencija i prevalencija
ovih bolesti niske, medutim uzrokuju teSko onesposobljenje i imaju visoku stopu smrtnosti.
S obzirom na razli¢itu zastupljenost ove bolesti u pojedinim dijelovima svijeta moze se reci
kako je incidencija geografski heterogena, bez dodatnog pojasnjenja o eventualnim rizi¢nim
faktorima koji uzrokuju bolest. Cinjenica kako je u periodu od 1990. do 2016. godine doslo
do znacajnog porasta broja oboljelih vazna je prilikom planiranja i izrade strategije za
organiziranje potrebnih servisa za pomo¢ oboljelim osobama (Logroscino idr. 2018, 4, 10).
Navedeni podaci upucuju na ¢injenicu kako oboljeli od bolesti motornog neurona izmedu
ostalog umiru 1 zbog kroni¢nog respiratornog zatajenja, a smrti prethode razni oblici lijeCenja
koji ukljucuju i koriStenje respiratornih potpora. Potrebu za invazivnom mehani¢kom
ventilacijom u kuénim uvjetima najceS¢e imaju osobe oboljele od amiotrofi¢ne lateralne
skleroze, Duchenne miSi¢ne distrofije 1 spinalne misi¢ne atrofije (Schucher i Magnussen

2007, 646).

.....

bolesnika karakterizirani su dugotrajnom imobilizacijom, miSi¢nom slabosti, dispnejom,
malnutricijom, nemoguénos¢u samostalnog obavljanja aktivnosti svakodnevnog Zzivota 1
potpunom ovisno$¢u o tudoj pomo¢i §to posljedicno moze dovesti do pojave anksioznosti 1

depresije (Marchioni idr. 2015, 1342 — 1345; Ruzman idr. 2017, 40).
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Prezivljavanje ove skupine pacijenata ovisi o viSe faktora i potrebno je uskladiti o¢ekivanja
duljine trajanja zivota bolesnika na prolongiranoj mehanickoj ventilaciji od strane lije¢nika
1 obitelji bolesnika s ¢injenicom da ih unutar godinu dana prezivi samo 11 % (Cox idr. 2009,
2893).

Poznato je kako lijecenje svih kroni¢nih bolesnika financijski 1 klinicki opterecuje
zdravstveni 1 socijalni sustav, a posebno lijecenje bolesnika koji zahtijevaju primjenu neke
respiratorne potpore, naro€ito invazivne mehanicke ventilacije.

Naime, za njihovo zbrinjavanje potrebni su brojni elementi medicinske opreme koja
ukljucuje ventilator, koncentrator kisika za kuénu upotrebu, trahealne kanile, pulsni
oksimetar, aspirator bronhalnog sekreta (Slika 15.), potrosni materijal poput aspiracijskih
katetera (Slika 16.), urinarnih katetera, nazogastri¢nih sondi, perkutanih gastrostoma (Slike

17.118.), ali i skupi lijekovi te posebni nutritivni pripravci.

Slika 15. Aspirator za kuénu upotrebu
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5y Fa0
> o

Izvor: vlastiti izvor 2020.
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Slika 16. Aspiracijski kateteri za aspiraciju bronhalnog sekreta

Izvor: vlastiti izvor 2020.

Slike 17.1 18. Perkutana gastrostoma i hranjenje putem prekutane gastrostome

Izvor: vlastiti izvor 2020.

Unaprijedenje medicinske skrbi i napredak suvremenih tehnologija rezultira i pove¢anim
brojem bolesnika na invazivnoj mehanickoj ventilaciji zbog ¢ega se javlja i povecana
potreba za organizacijom modela dugotrajne skrbi koji ¢e biti odrziv s ekonomskog aspekta

(Kahn idr. 2015, 282).
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1.5.2 Kroni¢ne respiratorne bolesti — kroni¢no opstruktivna plu¢na bolest

Kroni¢ne respiratorne bolesti su bolesti disnih puteva i ostalih struktura pluca, neizljecive su
1 lijecenje je usmjereno prema kontroli simptoma i poboljSanju kvalitete Zivota. U ovu
skupinu bolesti ubrajaju se KOPB, astma, profesionalne bolesti pluca i pluéna hipertenzija
(Svjetska zdravstvena organizacija 2007).

Kroni¢ne respiratorne bolesti 2015. godine u Sjedinjenim Ameri¢kim DrZzavama uzrokovale
su 6,7 % svih smrti i tako zauzele peto mjesto na ljestvici smrtnosti i 0smo mjesto na ljestvici
uzroka onesposobljenosti i prijevremenih smrti (Wang idr. 2016, 1483; Kassebaum idr.
2016, 1613).

Analiza stope smrtnosti od kroni¢nih respiratornih bolesti kroni¢nih respiratornih bolesti
ukazuje na znacajan porast u viemenskom periodu od 1980. do 2014. godine. U tom periodu
stopa smrtnosti iznosila je 42,3 %, od cega je 30 % smrti uzrokovano kroni¢no
opstruktivnom plué¢nom bolesti. Po spolnoj diferencijaciji je nepravilno raspodijeljena i to
tako da se u navedenom vremenskom periodu ukupna stopa smrtnosti od ove bolesti smanjila
za 10 % u muskoj populaciji i povecala za 107 % u zenskoj populaciji (Dwyer-Lindgren idr.
2017, 1139 - 1143; Wang idr. 2016, 1488).

U Europi je tijekom 2008. godine od respiratornih bolesti umrlo oko milijun ljudi, s
najveéom stopom smrtnosti u sjevernozapadnoj Europi, a najces¢i je uzrok kroni¢no
opstruktivna pluéna bolest ¢ija ¢e prevalencija u vremenskom periodu do 2030. godine rasti

Sto ¢e i dalje doprinositi poveéanoj stopi mortaliteta (Gibson idr. 2013, 560 — 561).

Trenutno se kroni¢no opstruktivna pluéna bolest nalazi na tre¢em mjestu ljestvice uzroka
smrti u svijetu ¢emu znacajno doprinose nezdrave Zivotne navike poput pusenja, trend
ubrzanog starenja populacije i smanjena stopa mortaliteta od drugih bolesti (Halbert idr.
2006, 527 - 528; GOLD 2020, 7).

U Hrvatskoj je 2018. godine umrlo 2300 osoba od respiratornih bolesti §to ¢ini 4,5 %
ukupnih smrti. Kroni¢ne bolesti donjeg diSnog sustava, medu koje se ubraja i kroni¢no
opstruktivna plu¢na bolest, nalaze se na sedmom mjestu ljestvice vodecih uzroka smrti 1
desetom myjestu ljestvice bolnickog pobola (Hrvatski zavod za javno zdravstvo 2019, 41 —

42).
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Kod kroni¢nih respiratornih bolesti moZze do¢i do kroni¢nog respiratornog zatajenja te je
potrebno primijeniti suportivnu terapiju poput dugotrajne terapije kisikom i/ili neinvazivne
mehanicke ventilacije. Budu¢i da kroni¢no opstruktivna pluéna bolest uzrokuje najvise smrti
u ovoj skupini fokusiranih dijagnoza (Tablica 2.) i najces¢e zahtijeva lijeCenje nekim

oblikom respiratorne potpore bit ¢e detaljno opisan u nastavku.

Kroni¢no opstruktivna plu¢na bolest javlja se Cesto, no moguce ju je sprijeciti i lijeciti.
Karakterizirana je stalnim respiratornim simptomima i ograni¢enjem protoka zraka nastalih
zbog abnormalnosti diSnih puteva i/ili alveola. Najc¢es¢i uzrok bolesti je izlozenost
duhanskom dimu i drugim Stetnim plinovima (GOLD 2020, 4).

Pojam kroni¢no opstruktivne plué¢ne bolesti odnosi se na stanja poput emfizema, kroni¢nog
bronhitisa i kroni¢ne astme. Kroni¢no opstruktivna pluéna bolest multifaktorski je
uzrokovana progresivna bolest plu¢a koja uzrokuje suzenje disnih puteva Sto rezultira
stalnom i progresivnom zaduhom, produktivnim kasljem, opom slabo$¢u i rekurentnim
infekcijama disnih puteva (Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease 2014).
Kroz posljednja tri desetljeca definiranje i klasifikacija kroni¢no opstruktivne pluéne bolesti
prolazila je kroz dinamican period. Americko torakalno drustvo (1995, 79 — 82) je kroni¢no
opstruktivnu pluénu bolest definiralo kao progresivno stanje karakterizirano suzenjem diSnih
puteva uzrokovano kroni¢nim bronhitisom ili emfizemom, ponekad udruzeno s
hiperreaktivnos¢u diSnih puteva, a moze biti i djelomi¢no reverzibilno. Europsko
respiratorno drustvo definiralo je kroni¢no opstruktivnu pluénu bolest kao smanjeni
maksimalni ekspiratorni protok i sporo forsirano praznjenje pluca koje je progresivno i
uglavnom ireverezibilno na primjenu medikamentne terapije (Siafakas idr. 1995, 1421).

Stoga, proizlazi da je razvidna odredena distinkcija u definicijama ove bolesti.

TeZina oboljenja odreduje se stupnjem oSte¢enja pluéne funkcije, koncentracijom plinova u
arterijskoj krvi, duljinom prehodane hodne pruge, osjecajem zaduhe i indeksom tjelesne
mase. Do nedavno se kroni¢no opstruktivna plu¢na bolest ovisno o nalazu testa pluéne
funkcije rangirala u tri stupnja pa je tako prema klasifikaciji Europskog respiratornog drustva
kod prvog stupnja bolesti (blagi oblik bolesti) forsirani ekspiratorni volumen u prvoj sekundi
(FEV1) bio ve¢i ili jednak 70 % predvidene vrijednosti, kod drugog stupnja (srednje teski
oblik bolesti) FEV1 iznosi 50 — 70 % predvidene vrijednosti, kod treceg stupnja (teski oblik
bolesti) manji je za 50 % od predvidenog volumena (Mannino 2002, 121 —122).
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Danas je poznato kako rezultat testa pluéne funkcije kao Sto je FEV1 nije dostatan pokazatel]
tezine zaduhe, tjelesnog ogranic¢enja i naruSenog zdravstvenog stanja bolesnika. Upravo se
zato od 2011. godine koristi se tzv. ABCD metoda procjena u koju je inkorporirana
multimodalna procjena, tezina simptoma i naglasena je vaznost prevencije egzacerbacije
bolesti. Ova procjena ne iskljucuje test plu¢ne funkcije kao zlatni standard postavljanja
dijagnoze, ve¢ samo daje jasnije smjernice za lijeCenje, prije svega u kontekstu
farmakoterapije. Uvid u tezinu simptoma dobiva se ispunjavanjem upitnika kao §to su CAT
upitnik (engl. COPD Assessment Test) i mMMRC upitnik (engl. Modified Medical Research

Council).

Na temelju spirometrijskog nalaza dobiva su uvid u jedan od cCetiriju stupnja bolesti (blagi,

srednje teski, teski i jako teski oblik bolesti) (GOLD 2020, 20 — 30) (Tablica 3.).

Tablica 3. Klasifikacija teZine kroni¢ne opstruktivne pluéne bolesti

KLASIFIKACIJA TEZINE KRONICNE OPSTRUKTIVNE PLUCNE BOLESTI
TEMELJENA NA POST-BRONHODILATATORSKOM FEV1
GOLD 1 blagi oblik FEV1 > 80 % predvidenog
GOLD 2 srednje teski oblik 50 % < FEV1 < 80 % predvidenog
GOLD 3 teski oblik 30 % < FEV1 <50 % predvidenog
GOLD 4 vrlo teski oblik FEV1 <30 % predvidenog

Izvor: Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease 2020.

Simptomi bolesti 1 rizi¢ni faktori vrlo su znacajni u odredivanju potrebnih intervencija u
svrhu lije¢enja bolesti. Unato¢ primjeni propisane terapije vise od polovice oboljelih ima
simptome tijekom cijeloga dana (Miravitlles idr. 2014, 4).

Najkarakteristi¢niji simptom kroni¢na je i progresivna zaduha (dispneja) prisutna u 70 %
oboljelih, kod vecine bolesnika najintenzivnija u noénim i jutarnjim satima. Zaduha je u
korelaciji s fizickom aktivno$éu bolesnika i kao takva jedan od moguc¢ih uzroka sedentarnog
nacina Zivota koji je prisutan u gotovo 30 % bolesnika s kroni¢no opstruktivnom pluénom

bolesti (Miravitlles idr. 2014, 4).
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Intenzitet zaduhe procjenjuje se upravo na temelju njezine prisutnosti u raznim aktivnostima

i to najéesce putem MMRC skale (Tablica 4.).

Tablica 4. Klasifikacija zaduhe mjerena mMRC skalom

KLASIFIKACIJA ZADUHE MJERENA mMRC SKALOM

MMRC stupanj 0 | Osje¢am zaduhu kod iznimno velikih fizi¢kih napora.

MMRC stupanj 1 | Osje¢am zaduhu kada Zurim ili hodam uzbrdo.

MMRC stupanj 2 | Hodam sporije od svojih vr$njaka zbog kratko¢e daha./Moram se

zaustaviti zbog zaduhe kada hodam po ravnoj povrsini.

mMRC stupanj 3 | Zaustavljam se svakih 100 metara kako bih udahnuo/la.

MMRC stupanj 4 | Zbog zaduhe nisam u moguénosti napustiti kucu/stan.

Izvor: Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease 2020.

Zaduha je i glavni uzrok onesposobljenja i anksioznosti kod oboljelih. Bolesnici ju opisuju
kao povecani napor prilikom disanja, uz popratni osjecaj tezine u prsima i osjecaj gladi za
zrakom. Upravo ovaj simptom ima najveci utjecaj na kvalitetu Zivota oboljelih uz nerijetko
pridruzeno zvizdanje (engl. wheezing) i osjecaj pritiska i stezanja u prsima (GOLD 2020, 21
—-22).

Drugi najces¢i simptom je kasalj, povremeni ili svakodnevni, koji oboljeli Cesto pripisuju
pusenju i drugim Stetnim plinovima iz okoline, a moze biti suh ili produktivan. Produktivan
kasSalj prisutan je kod 30 % bolesnika. Intenzitet simptoma obicno nije konstantan, ve¢ se
razlikuje iz dana u dan pa tako bolesnici slijedom toga navode kako imaju dobre i loSe dane,

a najveci strah im predstavlja egzacerbacija bolesti (Kessler idr. 2011, 268 —270).

LijeCenje kroni¢no opstruktivne pluéne bolesti usmjereno je prema smanjenju simptoma,
smanjenju egzacerbacije bolesti i povecanju kvalitete zivota. Prije svega potreban je
prestanak puSenja uz mogucénost uporabe raznih sredstava za nadomjestavanje nikotina.
Zatim slijedi propisivanje medikamentne terapije poput bronhodilatatora, antikolinergika,
kortikosteroida i drugih lijekova koji za cilj imaju olaksati disanje i smanjiti upalu unutar

disnih puteva (Agusti 2005, 672 — 674).
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Dugo vremena lijecenje kroni¢no opstruktivne pluéne bolesti uglavnom je bilo usmjereno
prema farmakoloSkom poboljSanju opstrukcije diSnih puteva. Medutim, u posljednja dva
desetlje¢a zbog znanstvenih dokaza o sistemskim manifestacijama ove bolesti i njezinog
negativnog ucinka na funkcionalni status bolesnika sve viSe se govori o vaznosti provodenja

pluéne rehabilitacije (Corhay idr. 2013, 27).

1.5.3 Plu¢na rehabilitacija

Pluéna rehabilitacija (PR) podrazumijeva skup intervencija koje za cilj imaju poboljsati
fizicko i psihi¢ko zdravlje osoba s kroni¢nom respiratornom bolesti te promicati zdrave
zivotne navike, ukljuc¢ujuci prije svega prestanak pusenja. Kompleksnim intervencijama
nastoji se umanjiti simptome bolesti, poboljsati misi¢nu funkciju, povecati toleranciju
fizickog napora i poboljsati mentalno zdravlje. Budu¢i da se na ovaj nac¢in smanjuje broj
egzacerbacija bolesti, hospitalizacija i posjeta lijecniku, pluéna rehabilitacija ima i pozitivne
ekonomske ucinke (Spruit idr. 2013, 14 - 15).

Pluéna rehabilitacija zapoCinje fizioterapijskom procjenom koja ukljucuje detaljnu
anamnezu, interpretaciju lije¢ni¢kih nalaza, fizicki pregled i razne testove za procjenu
kardiorespiratornog statusa kao Sto je primjerice test Sestominutnog hodanja.

Nakon odredivanja kratkoro¢nih i dugoro€nih ciljeva provode se intervencije poput vjezbi
dijafragmalnog disanja, jaCanja inspiratorne i ekspiratorne muskulature, treninga
izdrZljivosti 1 snage gornjih i donjih ekstremiteta, uz moguénost primjene neuromisiéne
stimulacije. U sklopu rehabilitacije potrebno je provesti edukaciju o vaznosti promjena
zivotnih navika s ciljem eliminacije rizi¢nih faktora kao $to su pusSenje, nepravilna prehrana
1 sjedilacki nacin Zivota. Ponekad je potrebna psihosocijalna podrska oboljelima 1 njihovim

obiteljima (Benko idr. 2019, 16).

Postoji niz znanstveno utemeljenih dokaza o u¢inkovitosti fizioterapijskih intervencija poput
vjezbi disanja, tehnika za eliminaciju sekreta, vjezbi za jaCanje respiratornih misica, vjezbi
za jacanje velikih miSi¢nih skupina i provodenju redovite tjelesne aktivnosti na toleranciju
fizickog napora i kvalitetu Zivota oboljelih. Buduéi da mjesto i vrijeme provodenja programi
pluéne rehabilitacije nisu standardizirani, a najcesc¢e traju izmedu osam i dvanaest tjedana,
provode se ambulantno ili su dizajnirani posebni kuéni programi vjezbanja uz koriStenje

telemedicine (Hansen idr. 2017, 12).

36



Fizioterapijske intervencije poput vjezbi disanja, podsticajne spirometrije, vjezbi jacanja
inspiratorne muskulature, vjezbi jacanja velikih miSi¢énih skupina, provodenje redovite
tjelesne aktivnosti poput hodanja uz pracenje broja koraka rezultiraju smanjenjem umora
prilikom obavljanja fizicke aktivnosti, pove¢avanjem inspiratornog kapaciteta, povecanjem
prijedene hodne pruge tijekom Sestominutnog testa hoda, smanjenjem zaduhe, ali i boljim
mentalnim zdravljem. Sve navedeno ima pozitivan ucinak i na kvalitetu Zivota kroni¢nih
respiratornih bolesnika (Van Herck idr. 2019, 9 — 10; Leelarungrayub idr. 2018, 3919; Varas
idr. 2018, 8; Gosselink idr. 2011, 423).

Od ostalih fizioterapijskih intervencija koje se primijenjuju u sklopu pluéne rehabilitacije
treba spomenuti 1 primjenu neuromisSi¢ne stimulacije koja ima pozitivan ucinak na snagu
periferne muskulature kod bolesnika s kroni¢no opstruktivnom pluénom bolesti ukoliko se
primijeni pravovremeno, to¢nije prije progresivnog gubitka miSi¢ne mase. Isto tako ima
pozitivan uc¢inak na toleranciju vjezbanja u navedenoj populaciji (Napolis idr. 2011, 405 -

406).

Nadalje, kod bolesnika kod kojih tjelesni napor uzrokuje desaturaciju kisikom, terapija
kisikom pridruZzena pluénoj rehabilitaciji doprinosi povecanju tolerancije hodanja dok
KOPB bolesnici s hiperkapnijskim respiratornim zatajenjem imaju dobrobiti od primjene
neinvazivne mehani¢ke ventilacije kojom se moze smanjiti osjecaj zaduhe 1 povecati
tolerancija fizickog napora. Dugotrajna terapija kisikom povecava stopu prezivljavanja u
skupini KOPB bolesnika s teSkom hipoksemijom za razliku od skupine s umjerenom
hipoksemijom i noénom desaturacijom (Cranston idr. 2005, 8).

Primjena dugotrajne terapije kisikom u KOPB bolesnika s reverzibilnom hiperkapnijom
zaustavlja pad kapaciteta vjezbanja i smanjuje zaduhu ¢ak i u slucaju primjene terapije

kisikom krace od preporucenih petnaest sati dnevno (Haidl idr. 2004, 347).

Nedostatak kisika u organizmu, oksidativni stres, sedentarni stil Zivota i metaboli¢ke
promjene rezultiraju povecanim rizikom od nastanka bolesti srca, raka pluca, depresije,

gubitka miSi¢ne i koStane mase te se ovu bolest sve ¢esce promatra kao sistemsku bolest

(Agusti idr. 2003, 348; Oudijk idr. 2003, 8 — 10).

Osim znacajne ekonomske optere¢nosti, KOPB uzrokuje 1 druStvenu opterecenost te je jedan

od vodec¢ih uzroka funkcionalne onesposobljenosti, a time i potrebe za dugotrajnom skrbi.
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Tako se 2005. godine nalazio na osmom mjestu prema broju izgubljenih godina zbog prerane
smrti 1 godina zivota provedenih u funkcionalnoj onesposobljenosti, a 2013. godine zauzeo

je peto mjesto (Murray idr. 2015, 6).

1.5.4 Apneja u snu i sindrom preklapanja

Apneja u snu bolest je Cija prevalencija u posljednjih tridesetak godina raste i ovo stanje je
prepoznato kao veliki zdravstveni i drustveni problem. Znacajan je uzrok pobolijevanja, a
glavni ¢imbenik rizika je pretilost te se ocekuje da ¢e zbog nezdravih Zivotnih navika biti 1

dalje u porastu (Gibson idr. 2013, 562).

Postoje dva tipa apneje u snu, opstruktivna i centralna apneja.

Opstruktivna apneja u snu definirana je kao pauza u disanju za vrijeme spavanja koja traje
izmedu deset i dvadeset sekundi, a ponekad i1 do Cetrdeset sekundi, prilikom ¢ega dolazi do
desaturacije kisikom. Klasificira se prema Apnea-Hipopnea indeksu (AHI) kao broj apneja
ili hipopneja po satu. Pet do deset apneja ili hipopneja po satu oznacava blagi oblik bolesti,
dvadeset do trideset pet srednji oblik bolesti 1 vise od trideset pet teski oblik bolesti (Knudsen
idr. 2015, 720).

Opstruktivna apneja u snu pogada oko petnaest milijuna odraslih Amerikanaca i ¢esto je
udruzena s hipertenzijom i drugim kardiovaskularnim poremecajima poput koronarne
bolesti, mozdanog udara i atrijske fibrilacije dok se centralna apneja pojavljuje kod bolesnika

s zatajenjem srca (Somers idr. 2008, 1080).

Nelijecena opstruktivna apneja u snu uzrokuje zdravstvene posljedice koje ukljucuju
kardiovaskularne bolesti, metabolicke poremecaje, kognitivne smetnje i depresiju.
Simptomi opstruktivne apneje u snu su dnevna pospanost, umor, jutarnje glavobolje i
gubitak paméenja. Isto tako, povezuje se s gubitkom poslovne produktivnosti te ozljeda na
radnom mjestu i u prometu (Osman idr. 2018, 21).

Najcesc¢e preporuceni oblik lijeCenja su terapije kontinuiranim pozitivnim tlakom poput
CPAP terapije koju ipak mnogi bolesnici teSko toleriraju. Nasuprot ove terapije postoji i
mogucnost operativnog zahvata kojim se prosiruje zdrijelo, pove¢ava napetost mekih tkiva

1 smanjuje mogucénost kolapsa 1 opstrukcije zdrijela (Pirklbauer idr. 2011, 166).
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Kod velikog broja bolesnika dolazi do koegzistencije KOPB-i i opstruktivne apneje u shu
Sto se naziva sindromom preklapanja. Takvi bolesnici imaju dvostruki razlog za no¢nu
desaturaciju kisikom i u pove¢anom su riziku od prolongirane no¢ne desaturacije u odnosu
na bolesnike koji imaju samo apneju u snu. Uz hipoksemiju kod sindroma preklapanja moze
do¢i 1 do hiperkapnije. U tom slucaju nije dostatno lijecenje dugotrajnom terapijom kisikom
ve¢ je zbog pridruzene hiperkapnije potrebna respiratorna potpora u obliku neinvazivne
mehanicke ventilacije. Takvim pristupom lije¢enju sindroma preklapanja smanjuje se rizik
za hospitalizaciju i preranu smrt (Hillman idr. 2014, 1114; Tank idr. 2016, 3487).

O ozbiljnosti ove bolesti govori i podatak da je tijekom 2019. godine u Hrvatskoj gotovo

tisu¢u hospitalizacija bilo zbog apneje u snu (Hrvatski zavod za javno zdravstvo 2020).
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2 TEORIJSKA ISHODISTA KONCEPTA OPTERECENOSTI
NEFORMALNIH NJEGOVATELJA | UTJECAJA SKRBI NA
FAKTORE USPJESNOG STARENJA

2.1 Koncept opterecenosti neformalnih njegovatelja

Pojam opterecenosti neformalnih njegovatelja po prvi se puta u znanstvenoj literaturi
spominje Sezdesetih godina proslog stolje¢a. Pod tim pojmom podrazumijevaju se osjecaji
neugode, preopterecenosti, ogorCenosti, drustvene izolacije, gubitka kontrole i1 loSa
komunikacija nastali zbog pruZanja skrbi bolesnim clanovima obitelji. Opterecenost je
akutna reakcija neformalnih njegovatelja na zahtjeve skrbi i odraz je njihove subjektivne
percepcije te kao takva moze ostaviti posljedice na kvalitetu Zivota neformalnih njegovatelja

(Gaugler idr. 2000, 326; Hopps idr. 2017, 441).

Koncept opterecenosti prvotno je nastao na temelju istrazivanja koja se bave populacijom
neformalnih njegovatelja starijih osoba oboljelih od mentalnih bolesti, a kasnije se proSirio
i na druge skupine neformalnih njegovatelja. Briga o bolesnom ¢lanu obitelji sama po sebi
izvor je stresa, a neformalna skrb proces s nepoznatim kona¢nim ishodom. Svakodnevni
izazovi s kojima se neformalni njegovatelji susrecu, stres i neizvjesnost mogu rezultirati
pojavom opterecenosti koja se reflektira na segmente fizickog i psihickog zdravlja te
drustvenog zivota. Optereenost se moze znacajno smanjiti ukoliko se pruzi podrska
njegovateljima od strane zdravstvenih servisa. Tu se prije svega misli na organizaciju
grupnih terapija s ciljem povecanja sposobnosti suo¢avanja sa svakodnevnim izazovima i
¢es¢ih posjeta primatelju skrbi od strane zdravstvenih profesionalaca. Uz osobu koja najvise
skrbi o bolesniku (primarni njegovatelj) poZeljno je ukljuciti i druge ¢lanove obitelji i
osigurati odmor primarnim neformalnim njegovateljima (Zarit idr. 1980, 649 — 651; Zarit
idr. 1986, 266). Opterecenost pruzanjem skrbi moze se negativno odraziti i na odnose u

obitelji te dovesti do promjene obiteljskih uloga (Feinberg 2002, 2).

Stupanj optere¢enosti neformalnih njegovatelja ovisi o njihovoj procjeni situacije/problema
jer upravo o nainu procjene ovisi strategija suocavanja sa situacijom/problemom. Ukoliko
osoba procijeni da ne moze promijeniti situaciju/problem, ve¢ ju mora prihvatiti, radi se o

emocionalno fokusiranom suocavanju. Ukoliko procijeni da posjeduje resurse kojima ¢e
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djelovati u svrhu rjeSavanja problema, govorimo o problemski orijentiranom suocavanju

(Lazarus i Folkman 1984, 44 — 45).

VaZnost procjene problema s kojima se njegovatelji susre¢u upotrijebio je i Zarit u svojoj
teoriji opterecenosti gdje je identificirao sljede¢e komponente nastanka opterecenosti kao

posljedice provodenja skrbi:

- primarni objektivni faktori stresa u obliku izazova i odgovornosti koje njegovatelj
ima zbog bolesti ili onesposobljenja primatelja skrbi

- primarna procjena faktora stresa i nacin prihvacanja situacije ili ponaSanja u obliku
prijetnji ili izazova

- suocavanje njegovatelja sa situacijom i prisustvo ili odsustvo socijalne podrske

- 0sobna procjena ucinaka koje zahtjevi skrbi imaju na razli¢ita zivotna podrucja
njegovatelja

- osobna procjena ishoda skrbi na zdravstveni status njegovatelja (Zarit 1990, 250).

Sukladno navedenom, adaptacija njegovatelja na stres i zahtjeve skrbi ovisi 0 nacinu
procjene vlastitih resursa i na¢inu suocavanja sa spomenutim stresorima $to odreduje

konacni utjecaj skrbi na psihicko 1 fizicko zdravlje njegovatelja (Zarit idr. 1986, 260).

Preopterecenost njegovatelja i gubitak kvalitetnog odnosa s primateljem skrbi spadaju u
skupinu primarnih subjektivnih faktora stresa (Zarit 2002, 21 — 22). Primarni objektivni
stresori ukljuCuju fizicka 1 kognitivna oStecenja, probleme u ponaSanju primatelja skrbi 1
intenzitet skrbi. Navedeni objektivni stresori dovode do psihi¢kog stresa i neoptimalnog
zdravstvenog ponaSanja Sto pospjesuje fizioloske reakcije koje rezultiraju boles¢u 1 veéim

mortalitetom (Vitaliano idr. 2003, 947 — 952).

Ukoliko primarni stresori utjeCu na ostala podrucja zivota neformalnih njegovatelja poput
drustvenog zivota, ekonomski i poslovni status te slobodne aktivnosti dolazi do sekundarne
napetosti uzrokovane sekundarnim faktorima stresa gdje sekundarno ne znac¢i manje vazno
ve¢ oznacCava kako napetost nije rezultat integralnog dijela skrbi o oboljeloj osobi (Carretero
idr. 2008, 75).
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Refleksija optere¢enosti na fizi¢ko i1 psihicko zdravlje, drustveni Zivot, ali i na financijsko-
poslovni status sadrzana je u definiciji prema kojoj je optereéenost visedimenzionalna
biopsihosocijalna reakcija na fizicke, psihicke, emocionalne, drustvene i financijske stresore
povezane s pruzanjem skrbi. Najcesce se radi o neravnotezi izmedu zahtjeva skrbi i osobnog
vremena njegovatelja, drustvenih uloga, fizi¢kog i emocionalnog stanja i financijskih resursa
(Kasuya idr. 2000, 119; Lu idr. 2009, 730).

2.1.1 Fizi¢ko zdravlje

Svakodnevne aktivnosti njegovatelja poput kupanja 1 premjesStanja primatelja skrbi
predstavljaju visoki rizik za nastanak ozljeda misi¢no-kostanog sustava. Ozljede su najcesce
kod neformalnih njegovatelja ¢iji primatelji skrbi mogu samostalno obaviti manje od
polovice aktivnosti svakodnevnog Zivota. Ta skupina njegovatelja redovito se nalazi u stanju
visoke ili vrlo visoke fizicke optere¢enosti. Osim ozljeda miSi¢no-koStanog sustava
neformalni njegovatelji imaju glavobolje, bolove u raznim dijelovima tijela, probleme s

pretilo$c¢u i povisenu koncentraciju hormona stresa (Daragh idr. 2018, 19 — 21).

Kao posljedica nastale optere¢enosti dolazi do slabljenja imunoloskog sustava, povecanja
razine glukoze u krvi, poviSenog krvnog tlaka (Vitaliano idr. 2003, 962), poremecaja
spavanja pa i mozdanog udara (Carretero idr. 2009, 75; Feinberg idr. 2011, 7 — 8). Zenski
spol i intenzivna skrb povecavaju rizik od nastanka koronarne bolesti srca (Miyawaki idr.
2017,6-17).

Tezina oboljenja ¢lana obitelji, duljina provodenja neformalne skrbi, ve¢a opterecenost
neformalnog njegovatelja, depresija, visa zivotna dob, nizi socioekonomski status i niza
razina neformalne podrske prediktori su loseg fizickog zdravlja njegovatelja (Pinquart i
Sorensen 2007, 127).

Kod neformalnih njegovatelja koji su imali osjecaj velike optere¢enosti zbog pruzanja skrbi
zabiljezena je 63 % veca stopa mortaliteta u odnosu na njihove vrSnjake koji nisu preuzeli
ulogu neformalnih njegovatelja, ali i u odnosu na manje optere¢ene njegovatelje. Procjena
vlastitog zdravlja kao loSeg, povijest sr¢ane 1 SeCerne bolesti doprinose povec¢anju mortaliteta

u populaciji neformalnih njegovatelja (Perkins idr. 2012, 509 — 510).
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Povecanoj stopi morbiditeta 1 mortaliteta doprinosi i povecana sklonost njegovatelja
autodestruktivnom ponasanju, poput primjerice pusenja i nedovoljne brige o vlastitom

zdravlju (Lee idr. 2003, 118; Reinhard idr. 2008, 342 — 344).

2.1.2 Psihicko zdravlje

Neformalni se njegovatelji zbog brojnih aktivnosti koje provode za primatelja skrbi nalaze
u povecanom riziku za razvoj mentalnih bolesti. Tre¢ina neformalnih njegovatelja smatra
brigu o bolesnom ¢lanu obitelji emocionalno stresnom i zahtjevnom. Visoka razina stresa
korelira s osjecajem velike opterecenosti njegovatelja. Neki od prediktora za nastanak stresa
su suzivot s primateljem skrbi, zenski spol njegovatelja i nezadovoljstvo drustvenim zivotom

(National Aliance for Caregiving 2009).

Neformalni njegovatelji u povecanom su riziku za razvoj depresije 1 anksioznosti te
posljedi¢no povecanog koristenja psihoaktivnih lijekova (Carretero idr. 2009, 75; Feinberg
idr. 2011, 7 — 8; Del Pino Casado idr. 2019, 6 — 7).

Depresija je cesce zabiljezena kod primarnih neformalnih njegovatelja i njezina tezina
proporcionalna je s tezinom oboljenja primatelja skrbi te se uglavnom javlja u populaciji
njegovatelja Zenskog spola i kod supruznika (Bolkhir idr. 2007; Litwin idr. 2013, 230).
Depresiji pridonosi veéi intenzitet skrbi (veci broj sati potrebnih za skrb), visok stupanj
opterecenosti, nedostatna drustvena potpora i emocionalno fokusirano suocavanje s

problemima (Crespo idr. 2005, 592; Scherwood idr. 2005, 143).

S progresijom bolesti primatelja skrbi povecava se stupanj depresije i anksioznosti (Grunfeld
idr. 2004, 1798). U istrazivanjima se navode povezanost nastanka depresije i kroni¢nog
nedostatka sna zbog simptoma primatelja skrbi (primjerice kasalj tijekom noci). Zbog
neispavanosti njegovatelji imaju sniZzenu toleranciju na zahtjeve primatelja skrbi $to stvara
osjecaj ljutnje kod neformalnih njegovatelja. Nakon osjecaja ljutnje javlja se osjecaj krivnje

Sto doprinosi pojavi depresije (Carter 2002, 1280 — 1281).

Adaptacijska sposobnost ¢lanova obitelji u novonastalim okolnostima i zahtjevima skrbi
takoder je vazan prediktor za nastanak depresije neformalnih njegovatelja (Whitehead idr.

2017, 27).
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Primarnim stresorima za psihi¢ko zdravlje smatraju se simptomi primatelja skrbi i njegove
osobne potrebe. Sekundarni stresori odnose se na izostanak formalne podrske i financijsku
opterecenost (Brazil idr. 2010, 113 — 115).

2.1.3 Drustveni Zivot

Neformalna skrb zahtijeva Zrtvovanje slobodnog vremena potrebnog za drustvene aktivnosti
Sto moze doprinijeti povecanoj stopi morbiditeta i mortaliteta neformalnih njegovatelja
(Reinhard idr. 2008, 342 — 344).

Vaznost socijalne inkluzije za zdravlje cijele populacije neupitno je pa tako i u populaciji

neformalnih njegovatelja participiranje u drustvenim aktivnostima moze umanyjiti negativne

ishode skrbi (Cohen idr. 2015, 4).

Jedna od varijabli koja najc¢esce nije dostatna u zivotu neformalnih njegovatelja je nedostatak
slobodnog vremena. S obzirom na potrebe primatelja skrbi teSko je osigurati odlazak
neformalnih njegovatelja na druZenja pa se upravo stoga sugerira koriStenje suvremenih
tehnologija u svrhu socijalne podrske. Naime, socijalna izolacija ima ozbiljne posljedice po
zivot njegovatelja zbog njihove izlozenosti kroni¢noj patnji osoba koje vole, a nerijetko i
procesu umiranja. S porastom broja neformalnih njegovatelja raste i potreba za podizanjem
svijesti o upotrebi suvremenih tehnologija kojima ¢e se poduprijeti rad pruzatelja skrbi i
saCuvati njihovo mentalno zdravlje. Potrebno im je osigurati socijalnu inkluziju koja je
sadrzana od socijalne integracije, socijalne podrske i pristupa informacijama. KoriStenjem
raznih internetskih platformi od strane zdravstvenih i socijalnih profesionalaca moguce je
pravovremeno prepoznati potrebe pruzatelja i primatelja skrbi, a osim toga i znacajno

reducirati socijalnu izolaciju njegovatelja (Newman idr. 2019, 10).

2.1.4 Prediktori opterecenosti

Postoje brojni faktori kojima se moze predvidjeti stupanj optereCenosti neformalnih
njegovatelja. Neki od njih su mentalni i funkcionalni status primatelja skrbi, status
primarnog njegovatelja bez prethodne mogucénosti izbora za (ne)prihvacanje uloge
pruzatelja skrbi, nizi stupanj obrazovanja, nezaposlenost i kronoloska dob. Visok stupanj
opterecenosti ¢eS¢i je u skupini osoba starijih od Sezdeset pet godina (Sherwood idr. 2005,

142; National Alliance for Caregiving 2009, 29) (Tablica 5.).
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Tablica 5. Distribucija stupnjeva opterecenosti s obzirom na dob neformalnih

njegovatelja
18 — 49 godina 50 — 64 godine 65 i vise godina
(N = 560) (N = 616) (N =285)
niska optere¢enost | 49 % 45 % 39 %
srednja opterecenost | 20 % 20 % 14 %
visoka opterecenost | 30 % 32 % 41 %

Izvor: National Alliance for Caregiving 2009.

Faktori poput Zenskog spola, suzivota s primateljem skrbi, depresije, socijalne izolacije,
financijskog opterecenja, velikog broja sati provodenja skrbi smatraju se rizicnim za

nastanak visokog stupnja optere¢enosti (Adelman idr. 2014, 1053).

Osjecaj samoce i uloga primarnog njegovatelja takoder doprinose subjektivnoj opterecenosti

(National Aliance for Caregiving 2020, 49).

Visokom stupnju opterec¢enosti doprinose intenzivna skrb i nedostatak osjecaja koherencije
pruZzatelja skrbi s jedne strane. S druge strane rizi¢ni faktori za optere¢enost su smanjena
mogucénost obavljanja aktivnosti svakodnevnog Zivota, anksioznost i depresija primatelja
skrbi. I primatelji 1 pruzatelji skrbi zahtijevaju viSe paznje i emocionalne podrske s ciljem

smanjenja visoke opterecenosti (Zhu i Jiang 2018, 10).

Neformalni njegovatelji Zenskog spola suoCavaju se s viSe obaveza tijekom dana koje se
moze identificirati kao objektivne faktore stresa Sto doprinosu visokom stupnju

opterecenosti (Yee 1 Schulz 2000, 160).

Vrsta odnosa izmedu pruzatelja i primatelja skrbi takoder ima utjecaj na pojavu
opterec¢enosti neformalnih njegovatelja. Neformalni njegovatelji u ulozi supruznika

procjenjuju kvalitetu svojeg Zivota loSijom u odnosu na odraslu djecu koja skrbe o
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roditeljima i na druge ¢lanove obitelji koji nisu toliko intenzivno ukljuceni u proces skrbi.
Razlog tome je vrlo vjerojatno veca emocionalna udaljenost drugih ¢lanova obitelji 1
primatelja skrbi. Medutim, isto tako treba naglasiti kako supruznik koji u konacnici
institucionalizira partnera ocijenjuje svoje opce zdravstveno stanje losijim u odnosu na

supruznike koji ne koriste model dugotrajne formalne skrbi (Eom idr. 2016, 5).

Moze se utvrditi kako stupanj opterec¢enosti na neki nacin odreduje 1 kvalitetu 1 ishode
lijeCenja primatelja skrbi 1 vrlo je vazan faktor u donoSenju odluke o institucionalizaciji

primatelja skrbi (Spillman i Long 2009, 154 — 155; Sautter idr. 2014, 1082 — 1083).

Primjer ekstremnog utjecaja opterec¢enosti pruzanjem svakodnevne skrbi oboljelom ¢lanu
obitelji na psihi¢ko zdravlje zorno prikazuje Latimer slu¢aj iz Kanade u kojem je otac ubio
svoju bolesnu kéer s objasnjenjem da je to ucinio zbog stresa uzrokovanog gledanjem

kéerkine boli i bespomoc¢nosti (Raina idr. 2004, 3).

Budu¢i da je visok stupanj optere¢enosti jedan od prediktora nastanka depresije, ali i loSeg
fizickog zdravlja potrebno je identificirati optere¢ene neformalne njegovatelje koristenjem
optimalnog mjernog instrumenta (Deeken idr. 2003, 949 — 950; Visser-Meily idr. 2004, 608;
Sherwood idr. 2005, 145; Schulz i Sherwood 2008, 26; Meltzethin idr. 2017, 8).

Jedan od najcesce prevodenih i koriStenih mjernih instrumenata za mjerenje opterecenosti je
Zarit Burden upitnik (Hebert idr. 2000, 495 — 496). Nakon identificiranja njegovatelja koji
Su u najve¢em riziku od nastanka opterecenosti potrebno je implementirati intervencije s
ciljem njenog smanjenja i/ili prevencije i pruziti psihosocijalnu podrSku. Neki od ciljeva
intervencija i podrske su usvajanje vjestina za ucinkovitije suocavanje sa zahtjevima skrbi,
smanjenje depresivnih simptoma i prolongiranje institucionalizacije primatelja skrbi. 1z
navedenog je razvidno kako skrb za neformalne njegovatelje u sklopu koje se ¢uva njihovo
zdravlje smanjuje troskove formalne dugotrajne skrbi. Bez obzira na ekonomsku dobrobit
kojom neformalna skrb rezultira najrizi¢niju skupinu njegovatelja potrebno je zastiti na nacin
da im se osigura formalna podrska pa i institucionalizira bolesnika (Etters idr. 2008, 427;

Caress 2009, 487 — 489; Northouse idr. 2010, 335 — 336).

Dobro organiziran i odgovarajuce financiran sustav skrbi usmjeren na potrebe primatelja 1
pruzatelja skrbi moze umanjiti negativne ucinke skrbi na psihicko zdravlje njegovatelja
(Brazil idr. 2010, 115).
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Prepustanje provodenja skrbi neformalnom njegovatelju mora podrazumijevati interes za
njegovo zdravstveno stanje i situaciju u kojoj se nalazi. Sine qua non u procjeni situacije je
direktni razgovor s pruzateljem skrbi i razumijevanje potreba, problema, snaga i mogucnosti

vezanih za ulogu koja mu je dodijeljena (Kelly idr. 2013, 3).

2.2 Koncept uspjeSnog starenja

Teorija uspjeSnog starenja pojavila se jo§ davnih Sezdesetih godina proslog stoljeca.
Temeljno joj je nacelo bilo dodavanje Zivota godinama, a glavnim faktorom uspjesnog

starenja smatrala se drustvena angaziranost (Havighurst 1961, 8).

Entitet uspjesno starenje nastao je u okviru zdravstvenih i druStvenih znanosti kako bi se
njime opisala starija Zivotna dob prozeta zdravljem i zadovoljstvom. Biomedicinska znanost
definira uspjesno starenje duljinom trajanja Zivota uz minimiziranje fizicke i mentalne
onesposobljenosti dok psihosocijalna znanost naglasava vaznost vlastitog zadovoljstva
zivotom, socijalne ukljucenosti i funkcionalne sposobnosti. Medutim, uspjesno starenje
treba promatrati i sagledati kao idealno stanje kojemu bi svaka osoba trebala teziti tijekom
procesa starenja te se nikako ne bi smjelo pojednostaviti taj proces definirajuci ga uspjesnim
odnosno neuspjesnim s obzirom na to da ne postoje normativi kojima bi se to moglo to¢no

odrediti (Bowling i Dieppe 2005, 1548 — 1549).

S vremenom je uspjeSno starenje postalo kljuéni koncept i konstrukt u gerontoloskim
istrazivanjima. Jedan od razloga stremljenja k uspjeSnom starenju je ocuvanje zdravlja osoba
starije Zivotne dobi s ciljem smanjenja troSkova zdravstvene skrbi. Prema izra¢unima
troSkovi zdravstvene skrbi u Sjedinjenim Americkim Drzavama povecat ¢e se s tri tisuce
dolara po osobi koliko su iznosili 2000. godine na tri tisu¢e petsto dolara do 2050. godine
Sto predstavlja ukupno povecanje troskova za navedeni vremenski period od 18 % ili 0,3 %
godiSnje. Smatra se da ¢e najveci udio sredstava biti utroSen na lijeenje kardiovaskularnih,
ortopedskih, reumatskih, respiratornih, neuroloskih i uroloskih bolesti (Martini idr. 2007,
208 —209).

S ciljem ocuvanja zdravlja pa tako i uspjeSnog starenja potrebno je izbjegavati rizi¢ne
¢imbenike za nastanak bolesti, provoditi preventivne preglede s ciljem S§to ranijeg
postavljanja dijagnoze i lijeenja, voditi ispunjen drusStveni i emocionalni Zivot, sudjelovati

u kulturnim 1 intelektualnim dogadanjima. Navedenim stilom zivota moguce je sprijeciti
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kroni¢ne bolesti i onesposobljenost starijih osoba. Dobro zdravlje 1 uspjesno starenje treba

zeljeti 1 planirati, ali i uloziti vlastite napore (Lunenfeld i Stratton 2013, 648 — 649).

Definicija uspjesnog starenja dozivjela je odredene promjene tijekom vise desetljeca te je
pocetkom 21. stolje¢a ono definirano kao dosezanje maksimalne osobne razine fizickog,
psihi¢kog i druStvenog blagostanja u starijoj zivotnoj dobi (WHO 2001, 17 — 18) uz
zadovoljene tri komponente: izbjegavanje bolesti, drustvenu ukljucenost i odrzavanje visoke

razine kognitivnih i tjelesnih funkcija (Rowe i Kahn 1999, 39) (Slika 19.).

Slika 19. Model uspjeSnog starenja

Izbjegavanje
bolesti

uspjesno
starenje

Izvor: Rowe, John W. i Robert L Kahn. 1999. Successful aging.

Fizicko zdravlje kao faktor uspjesnog starenja podrazumijeva zdrave zivotne navike 1
odsustvo bolesti i onesposobljenosti. Nezdrava prehrana i adipozitet uzrokuju bolesti poput
dijabetesa tipa 2, kardiovaskularnih bolesti, neke oblike karcinoma i neurodegeneraciju. S
klinicke 1 javnozdravstvene tocke glediSta, odrzavanje idealne tjelesne teZine putem zdrave
prehrane i tjelesne aktivnosti trebali bi biti temelj prevencije kroni¢nih bolesti i promocije

zdravog i uspjesnog starenja (Fontana i Hu 2014, 394 — 396).
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Psihicko zdravlje kao faktor uspjesnog starenja podrazumijeva osobni rast, kreativnost,
samoucinkovitost, smisao postojanja i ucinkovite strategije noSenja sa stresom koje
povecavaju otpornost prema negativnim u¢incima zivotnih izazova. Neu¢inkovite strategije
uzrokuju bespomocnost §to moze onemoguciti proces uspjesnog starenja. Drustveni Zivot
kao faktor uspjeSnog starenja podrazumijeva druStvenu angaZiranost, participaciju i
aktivnost, drustvene kontakte i/ili pozitivne odnose s drugim osobama. Navedene varijable

povezane su s boljim psihofizickim zdravljem (Bowling 2007, 266 — 270).

Razni su prijepori oko definicije uspjeSnog starenja te jo§S ne postoji jasan konsenzus o
parametrima koje je potrebno mijeriti s ciljem utvrdivanja uspje$nog/neuspjesnog starenja.
Medutim, brojni su autori suglasni s definicijom Rowea i Kahna te sukladno tome domene
fizickog 1 psihickog zdravlja te druStvene ukljucenosti kao faktorske strukture smatraju
kljuénim komponentama uspje$nog starenja (Bowling i Dieppe 2005, 1548 — 1549;
Reichstadt idr. 2007, 195; Kahng 2008, 69 — 72; Heo idr. 2013, 17 — 18).

Lee 1 suradnici (2011, 212) definiranim su faktorima uspjeSnog starenja dodali faktor
aktivnosti u slobodno vrijeme te tako dobili model uspjesnog starenja s Cetiri faktora. Pojam
uspjesno starenje U literaturi preklapa se s pojmovima zdravo starenje, pozitivno starenje,

aktivno i dobro starenje, Sto dodatno moze stvoriti prijepore (Bowling 2007, 264).

Dakle, proizlazi da starenje moZze biti zdravo 1 uspjeSno prema konceptu idealnog stanja
kojem se tezi, a smjer starenja odreduje vise faktora od ¢ega najmanje genetski. Prema jednoj
od teorija napredak u medicinskoj tehnologiji rezultirat ¢e duljim zivotom, ali manjom
stopom morbiditeta i funkcionalnog onesposobljenja u starijoj zivotnoj dobi. Ta teorija se
jos naziva i compression of morbidity theory. Nasuprot ove teorije nalazi se ona koja kaze
da ¢e populacija postati starija, a samim time i bolesnija. Na pojavu onesposobljenosti u
starijoj zivotnoj dobi najveci utjecaj imaju bolest, stil zivota i bioloSke promjene (Rowe i

Kahn 1999, 15 -17).

Osim same funkcionalnosti osobe i1 odsustva bolesti vazna je 1 osobna percepcija
zdravstvenog stanja. lako su dobro fizicko 1 psihi¢ko zdravlje klju¢ni za uspjesno starenje, u
nekim istraZivanjima vaznijim se pokazao faktor druStvene ukljucenosti. Objektivno
utvrdeno uspjesno starenje osobe ne mora nuzno korelirati sa subjetivnom procjenom osobe

stari li ona uspje$no ili uobicajeno (Stewart idr. 2018, 15 — 16).
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Osobe starije Zivotne dobi smatraju kako prihvacanje trenutnog stanja i sebe kao osobe,
kontinuirani rad na sebi, usvajanje novih znanja 1 vjeStina te ocuvanje drustvene

angaziranosti znacajno doprinose uspje$nom starenju (Reichstadt idr. 2010, 573 — 575).

Ono $to je sigurno jest da je potrebno pravovremeno ulagati napore kako bi se omogucio
proces uspjesnog starenja. Longitudinalno istrazivanje provedeno u Velikoj Britaniji na
uzorku ispitanika u dobi izmedu trideset pet i pedeset pet godina upucuje na vaznost
prediktora rane i srednje Zivotne dobi koji odreduju moguénost uspjesnog starenja, a to su
drustveni status u djetinjstvu, socioekonomski status u srednjoj dobi, prehrambene navike,
konzumacija alkohola i cigareta, provodenje fizicke aktivnosti, izloZenost stresu 1 drustvena
podrska. Siromasno djetinjstvo i niski stupanj obrazovanja nisu ni priblizno presudni za
uspjesno starenje kao S$to su to zdravstvene navike u srednjoj zivotnoj dobi 1 izlozenost
stresorima. Analiza prediktora uspjeSnog starenja ukazuje na vaznost modificiranja
zdravstvenih navika u ranoj srednjoj zivotnoj dobi s ciljem ulaska u stariju zivotnu dob bez
bolesti ili sa §to manje bolesti i s visoko funkcionalnim psihofizickim statusom Sto je prema

brojnim autorima upravo definicija uspjesnog starenja (Britton idr. 2008, 1099, 1103).

S druge strane akceleratori procesa starenja su nezdrave zivotne navike, debljina, razvijanje

neprijateljskih odnosa, anskioznost i depresija (Aldwin idr. 2006, 85).

Principi zdravog i aktivnog starenja usmjereni su smanjenju bolesti i invaliditeta u osoba
starije zivotne dobi. Time se ujedno i umanjuje potreba za dugotrajnom skrbi, ali 1 troSkovi
zdravstvenog 1 socijalnog sustava. Aktivnosti politiC¢kih 1 drzavnih struktura za potporu
zdravom starenju poput donoSenja zakona o ograni¢enju prodaje alkohola i duhanskih
proizvoda, konzumaciji nezdrave hrane i promociji zdravih zivotnih navika mogu rezultirati
zdravijom populacijom. Aktivnosti mogu biti usmjerene i prema prevenciji padova §to danas
predstavlja vodec¢i uzrok imobilizacije, a ponekad i invaliditeta osoba starijih od pedeset
godina. Dobro usmjerenim aktivnostima moze se doprinijeti smanjenju potrosnje lijekova i

ukupnih sredstava zdravstvenog sustava, ali i boljoj kvaliteti zivota (Williams idr. 2019, 15).

Jedan od razloga nedovoljne zastupljenosti starijih osoba u drustvenim aktivnostima su
predrasude o njihovim sposobnostima. Upravo je uklanjanje predrasuda i promjena
negativnih stavova mladih ljudi prema osobama starije Zivotne dobi druga vazna zadaca

modernog drustva i gerontologije. Netrpeljivost prema osobama starije zivotne dobi u
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literaturi je poznato pod pojmom ageizam, definiran kao proces sistematskih stereotipa i
diskriminacije ljudi samo zato §to su stari (Butler 1969, 243).

Osim pozitivnog stava mlade populacije prema starijim osobama vazan je i pozitivan stav
njih samih prema vlastitim godinama Sto predstavlja protektivni faktor utjecaja starenja na

organizam 1 moze doprinijeti uspjeSnom starenju (Lupien i Wan 2004, 1423).

2.3 Dosadasnja istraZivanja o opterecenosti neformalnih njegovatelja i posljedicama

pruzanja skrbi na faktore uspjeSnog starenja

U ovom dijelu disertacije prikazat ¢e se rezultati istrazivanja o opterecenosti neformalnih
njegovatelja i posljedicama pruzanja skrbi za kroni¢no oboljele ¢lanove obitelji na zdravlje

1 drustveni zivot neformalnih njegovatelja.

Neformalni njegovatelji loSije procjenjuju svoje fizicko i1 psihi¢ko zdravlje u odnosu na
osobe koje ne provode neformalnu skrb $to ukazuje na povezanost provodenja skrbi i

slabijeg zdravlja (Berglund idr. 2015, 4 - 5).

Golics (2013) je u svom istrazivanju identificirao deset zivotnih podrucja koja su pod
utjecajem kronic¢ne bolesti bliskog ¢lana obitelji. Gotovo svi ispitanici osjecaju da bolest u
obitelji ima negativan utjecaj na njihovo emocionalno stanje te u njima izaziva osjecaj
zabrinutosti prilikom razmiSljanja o buducnosti i/ili smrti primatelja skrbi, osjecaj
frustracije, ljutnje 1 krivnje, uzrujanosti, bespomocnosti, stresa i usamljenosti. Osim na
emocionalni status, kroni¢na bolest u obitelji ima i negativan utjecaj na obavljanje dnevnih
aktivnosti, obiteljske odnose, spavanje, zdravlje, slobodno vrijeme, godi$nje odmore, posao,

edukaciju i drustveni zivot.

U populaciji supruznika/partnera koji skrbe o kroni¢no bolesnoj osobi dolazi do promjena u
pogledu na Zivot opcenito, pocinju vise cijeniti male stvari 1 na neki na¢in postaju blizi sa
svojim partnerom. Medutim, isto tako imaju poteskoce s organizacijom slobodnog vremena
jer zbog previSe obaveza uglavnom nisu u moguc¢nosti putovati i druZiti se izvan kuce.

IzraZena je i zabrinutost za buduénost (Baanders i Heijmans 2007, 310 — 311).
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S obzirom na vrstu bolesti primatelja neformalne skrbi najées¢e su istraZivane posljedice
pruzanja skrbi na populaciji neformalnih njegovatelja oboljelih od mentalnih bolesti,
karcinoma i mozdanog udara dok nesto manje od bolesti koje za posljedicu imaju kroni¢no

respiratorno zatajenje.

U populaciji neformalnih njegovatelja koji skrbe za oboljele od mentalnih bolesti stupanj
opterecenosti njegovatelja je proporcionalan sa stupnjem ovisnosti o tudoj pomoc¢i oboljelog
¢lana obitelji. Isto tako, optere¢enost je ve¢a kod najblizih ¢lanova obitelji poput supruznika
i djece te se smanjuje ukoliko njegovatelj ima optimisti¢an stav prema bolesti i obavezama
s kojima se svakodnevno suo¢ava (Andren i Elmstahl 2008, 795 — 797; Sutter idr. 2015,
380). Stupanj opterecenosti povecava se s progresijom bolesti, uzrokuje ekonomske i
drustvene poteSkoce (Aguglia idr. 2004, 252) i paralelno dolazi do pada kognitivnih
sposobnosti 1 fizickog zdravlja neformalnih njegovatelja (Dassel idr. 2015, 326). Provodenje
skrbi doprinosi povecanju stresa, nastanku depresije, pojavi kardiovaskularnih i raznih
kroni¢nih bolesti, smanjenju imuniteta i socijalnoj izolaciji neformalnih njegovatelja
(Donovan i Corcoran 2010, 593 — 594; Edwards 2015, 228 — 229). Osim navedenog dolazi
do promjena uloga unutar obitelji kao i poremecaja intimnih i emocionalnih odnosa medu
supruznicima (Drumond idr. 2013, 425 —426; Youell idr. 2015, 961 — 963; Harris idr. 2011,
956 — 958). Ono §to se u kontekstu intimnog zivota navodi kao problem je da neformalni
njegovatelji nemaju s kime razgovarati o seksualnosti iako se zadovoljstvo seksualnim i
intimnim zivotom smatra kao jednim od faktora uspjes$nog starenja (Katz i Marshall 2003,
4). Njegovatelji koji provodenje skrbi dozivljavaju stresno pate od visokog stupnja
anksioznosti 1 depresije te imaju niski stupanj osjecaja koherentnosti (Orgeta 1 Sterzo 2013,

977).

U populaciji neformalnih njegovatelja oboljelih od karcinoma najstresniji period s najvise
1zazova jest onaj unutar dvije godine od postavljanja dijagnoze ¢lanu obitelji. Razina stresa
je visa u populaciji njegovatelja Zenskog spola, mlade Zivotne dobi, zaposlenih 1 s nizim
socioekonomskim statusom (Romito idr. 2013, 2162). Roditelji njegovatelji djece oboljele
od karcinoma navode zna¢ajno pogorSanje svojih zdravstvenih navika, ukljuc¢ujuéi nezdravu
prehranu, smanjenu tjelesnu aktivnost i nemogucnost sudjelovanja u slobodnim
aktivnostima. Osjecaj usamljenosti roditelja ima negativan utjecaj na odnos s bolesnim

djetetom (Wiener idr. 2016, 380 — 382).
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Stres 1 psihicke poteskoce neformalni njegovatelji mogu osjecati i tijekom osam godina od
postavljanja dijagnoze, neovisno 0 tome je li osoba prezivjela toliki period ili nije.
Psihosocijalna podrska obitelji 1 priprema za smrt kao jednog od moguceg ishoda kod
dijagnosticiranog karcinoma izuzetno je vazna (Kim idr. 2015, 271 — 273).

Neformalni njegovatelji oboljelih od karcinoma dojke proporcionalno s progresijom bolesti
pate od anksioznosti 1 depresije. Prediktori za nastanak anksioznosti i depresije su fizicke 1
emocionalne karakteristike primatelja skrbi, ali i subjektivni dozivljaj opterecenosti
pruzatelja skrbi. Upravo stoga je vazno procijeniti stupanj opterecenosti neformalnih
njegovatelja na samom pocetku pruzanja skrbi kako bi se potrebnim intervencijama sprijecili
ili umanjili simptomi anksioznosti i depresije (Grunfeld idr. 2004, 1797 — 1798; Akpan-Idiok
i Anarado 2014, 163).

Za kvalitetan i blizak odnos izmedu pruzatelja i primatelja skrbi vazno je dobro psihofizicko
stanje njegovatelja, $to je klju¢no za pravilno davanje lijekova palijativnim bolesnicima koji
trenutak smrti ¢ekaju unutar obitelji. Kvaliteta odnosa u ovom je kontekstu superiorna u

odnosu na znanja i vjeStine njegovatelja vezanim za davanje medikamentne terapije (Lau

idr. 2010, 1088 — 1089).

U populaciji neformalnih njegovatelja osoba koje su preboljele mozdani udar visok stupanj
opterecenosti korelira s niskom razinom kvalitete Zivota. Prediktori za visi stupanj
opterecenosti su starija Zivotna dob njegovatelja, losiji funkcionalni status, mlada dob, muski
spol primatelja skrbi kao i duzi period trajanja skrbi (Ogunlana idr. 2014, 10 — 11).

Visoka opterecenost u ovoj skupini njegovatelja izmedu ostalog rezultat je djelomi¢nog ili

potpunog izostanka socijalne podrske od strane obitelji i drustva (Akosile idr. 2018, 6).

Jedna od specifi¢nih skupina potencijalnih primatelja neformalne skrbi su oboljeli od
sr¢anog zatajenja, najcesce prisutno kod osoba starije zivotne dobi. Skrb o ovim bolesnicima
predstavlja fizicke 1 emocionalne zahtjeve za neformalne njegovatelje s obzirom na to da se
radi o klinicki nestabilnim bolesnicima. Odgovornost za titraciju lijekova prema
simptomima 1 relativno ¢esta potreba za hospitalizacijom izazovi su s kojima se neformalni
njegovatelji moraju nositi §to moze negativno utjecati na njihovo fizicko i psihicko zdravlje

(Whittingham idr. 2013, 597).
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Neformalni njegovatelji oboljelih od sréanog zatajenja razvijaju simptome depresije, a zbog
svakodnevne skrbi 1 neizvjesnosti koju bolest sa sobom nosi nisu u mogucnosti planirati
buduénost pa osjecaju potrebu za emocionalnom podrskom nekoga tko ih razumije kao i
potrebu za veé¢om koli¢inom informacija o bolesti ¢lana obitelji. Ono §to navode kao
poteskocu je 1 nedostatak informacija o tome gdje mogu dobiti bilo kakvu pomo¢ i §to mogu
ocekivati na kraju zivota ¢lana obitelji. Nepripremljenost za ulogu neformalnog njegovatelja,
nedostatak informacija o bolesti 1 potrebama bolesnog ¢lana obitelji, najcesce starija Zivotna
dob, osobni zdravstveni problemi i depresija neformalnih njegovatelja glavni su prediktori
za nastanak njihove opterecenosti (Mcllfatrick idr. 2017, 887 —889).

Opterecenost partnera u ulozi neformalnih njegovatelja korelira s narusenim fizickim 1
mentalnim zdravljem njegovatelja, ali i slabom kontrolom bolesti samog bolesnika (Agren
idr. 2010, 258).

Neformalni njegovatelji osoba s teSkim simptomima bolesti subjektivno osjecaju vecu
opterecenost 1 imaju osjecaj da troSe puno vise vremena na aktivnosti skrbi od njegovatelja
koji skrbe o bolesnima s lak§im simptomima, anksiozniji su i loSijeg fizickog zdravlja te
imaju potrebu za intervencijama koje bi im olakSale postojecu situaciju (Pressler idr. 2013,

425 — 427).

Skupina bolesnika kod kojih dolazi do kroni¢nog respiratornog zatajenja zbog Cega
zahtijevaju neki oblik dugotrajne skrbi, a ¢ije neformalne njegovatelje se istrazilo u ovoj
doktorskoj disertaciji su i oboljeli od kroni¢ne opstruktivne plu¢ne bolesti (KOPB).

Vise od 70 % ovih bolesnika imaju jednog ili viSe neformalnog njegovatelja, najcesce
bliskog ¢lana obitelji poput supruznika ili nekog drugog ¢lana zajedni¢kog kucanstva koji
im pomaze u aktivnostima svakodnevnog zivota, odlazaka lije¢niku, uzimanja lijekova te im
pruza emocionalnu podrsku (Nakken idr. 2015, 499).

Neformalna skrb ove skupine bolesnika reducira troskove zdravstvenog sustava pri ¢emu je
izuzetno vazno da njegovatelji budu dobro educirani za provodenje vjestina neophodnih za
optimalnu skrb i upotrebu medicinske opreme (Bryant idr. 2016, 1592 — 1594) s obzirom na
to da je Cesto indicirano koristenje uredaja poput oksigenatora i/ili ku¢nog ventilatora, raznih
lijekova 1 toaleta diSnih puteva.

Neformalni njegovatelji proporcionalno s progresijom bolesti mogu iskusiti smanjenje
psihicke 1 fizicke funkcionalnosti kao 1 izraZzenije simptome anksioznosti i depresije.

Opterecenost neformalnih njegovatelja veéa je u fazi egzacerbacije bolesti naroCito u
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slu¢ajevima kada je potrebna hospitalizacija oboljelog ¢lana obitelji (Simpson idr. 2008, 50
- 51).

S obzirom na progresivnost kroni¢ne opstruktivne pluéne bolesti i kontinuirano smanjenje
samostalnosti bolesnika razvidno je kako razliciti stadiji bolesti zahtijevaju razliCit pristup
strategiji rjeSavanja problema, emocionalno-kognitivnoj strategiji i strategiji nosSenja sa
stresom kako oboljelih tako i ¢lanova obitelji (Figueiredo idr. 2014, 215 —218).

Najvecu opterecenost neformalni njegovatelji osjecaju u uznapredovaloj fazi bolesti buduci
se tada javlja i najveci strah kod oboljelih, kako zbog pogorSanja simptoma, tako i zbog
neizvjesnosti procesa lijeCenja. Jedan od najvecih problema je neuravnotezenost izmedu
opterecenosti svakodnevnim obavezama i nedovoljnog kapaciteta vjesStina za suoCavanje s
istima. Bolje razumijevanje fizickih, emocionalnih i duhovnih faktora koji utje€u na
ranjivost neformalnih njegovatelja mogu smanjiti stupanj opterecenosti (Simpson idr. 2010,
148 — 149).

U odmaklom stadiju kroni¢ne opstruktivne pluéne bolesti bolest se smatra palijativnom
dijagnozom. Svakodnevni zivot bolesnika, ali i ¢lanova obitelji znacajno je ogranien jer
simptomi bolesti zahtijevaju stalnu paznju i nadzor. Isto tako dolazi do promjena unutar
obitelji 1 dodatnog zanemarivanja potreba pruzatelja skrbi. Unato€¢ znacajnim
psihosocijalnim problemima, neformalni njegovatelji koji su se uspjesno prilagodili situaciji
mogu iskusiti i zadovoljstvo pruzanjem pomoci ¢lanu obitelji. Kako bi ovakvo iskustvo bilo
Sto ucestalije, potrebno je identificirati i zadovoljiti potrebe neformalnih njegovatelja. Na taj
nacin ¢e oni biti manje optereceni i bit ¢e kvalitetnija podrSka bolesniku (Strang idr. 2018, 3
—-4).

Podrska obitelji vazna je tijekom cijelog procesa skrbi, a najvaznija je na kraju zivota.
Oboljeli od kroni¢ne opstruktivne pluéne bolesti i njihove obitelji navode kako bi zeljeli
imati viSe informacija o bolesti, ali 1 viSe znanja 1 vjeStina kojima bi osigurali svojim
najmilijima moguénost umiranja kod kuce. Holisticki pristup takvim obiteljima od strane
zdravstvenih radnika, prepoznavanje njihovih potreba i poduzimanje potrebnih
psihosocijalnih intervencija omogucili bi provodenje palijativne skrbi i umiranje unutar

obitelji (Mathews i Johnston 2017, 11).

Vecina istrazivanja o neformalnoj skrbi osoba na prolongiranoj mehanickoj ventilaciji
odnose se na roditelje koji su preuzeli ulogu neformalnih njegovatelja. Svi oblici neformalne

skrbi za djecu izvor su iznimnog stresa, no skrb za dijete ovisno o mehanic¢koj ventilaciji
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predstavlja stres na najviSoj razini budu¢i da ve¢ i male promjene mogu uzrokovati smrtni
ishod. Ovaj oblik skrbi izrazito negativno utjece na mentalno zdravlje roditelja, a kao glavni
¢imbenici stresa navode se nedostatak formalne i neformalne podrske, troSkovi skrbi i
socijalna izolacija (Lee i Lynn 2017, 33 — 34).

U usporedbi s neformalnim njegovateljima koji skrbe primjerice o oboljelima od
Alzheimerove bolesti ili ozljeda ledne mozdine, skupina koja brine o bolesnicima na
prolongiranoj mehanic¢koj ventilaciji ima izraZenije simptome depresije, veéi stupanj
opterecenosti i loSije fizicko zdravlje. Vise od 84 % ispitanika mora prestati raditi ili
znacajno promjeniti poslovne navike (Cox idr. 2009, 2890; Nelson idr. 2010, 448).

Za ove obitelji bolnica je drugi dom, a sam dom/kuca nalik je bolnici, dijete Cesto promatra
roditelje kao zdravstvene radnike Sto implicira 1 promjenu uloga unutar obitelji. Isto tako,
prisutan je i strah zbog medicinskih uredaja u kuci te osjecaj frustracije zbog prisustva
medicinskog osoblja u domu. Socijalna izoliranost, umor uzrokovan fizickom i emotivnom
iscrpljenosc¢u kategorije su koje je vazno identificirati i razumjeti u svrhu pruzanja optimalne
potpore neformalnim njegovateljima (Wang i Barnard 2008, 503 —507; Carnevale idr. 2006,
48 - 49).

Budu¢i da dosadasnja istrazivanja ukazuju na mogucénost pojave preopterecenosti u
populaciji neformalnih njegovatelja i negativan utjecaj neformalne skrbi na sve domene
njihovih Zivota potrebno je usmjeriti paznju na prepoznavanje optere¢enih njegovatelja i

pruziti im potrebne intervencije kojima bi se olaksala postojeca situacija.
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3 ISTRAZIVACKI DIO

3.1 Namjena i ciljevi istrazivanja

Namjena doktorske disertacije istraziti je stupanj opterecenosti ispitanika koji su preuzeli
ulogu neformalnih njegovatelja osoba s kroni¢nim respiratornim zatajenjem u trajanju od
minimalno Sest mjeseci te dobiti uvid u njihov dozivljavaj utjecaja skrbi na faktore uspjesnog
starenja (fizi€ko 1 psihicko zdravlje te druStveni Zivot) i samoprocjenu znanja 1 vjestina

potrebnih za provodenje skrbi.

Ciljevi doktorske disertacije su:
e cilj 1: ispitati psihometrijske karakteristike hrvatske verzije Zarit Burden upitnika
za navedenu populaciju ispitanika
e cilj 2: odrediti stupanj opterecenosti neformalnih njegovatelja pomocu Zarit Burden
upitnika
e cilj 3: kvalitativnim istrazivanjem saznati kako neformalni njegovatelji dozivljavaju
utjecaj provodenja skrbi na faktore uspjesnog starenja i kako procjenjuju znanja i
vjestine potrebne za provodenje skrbi
cilj 4: na temelju dobivenih rezultata kvalitativnog dijela istrazivanja ishoditi polaziste za

teoriju o povezanosti pruzanja neformalne skrbi i faktora uspjesnog starenja.

3.2 Istrazivacke hipoteze i istrazivacka pitanja

Za kvantitativni dio istrazivanja postavljene su sljedece hipoteze:
H1: Hrvatska verzija Zarit Burden upitnika pouzdano i valjano mjeri stupanj opterecenosti

neformalnih njegovatelja osoba s kroni¢nim respiratornim zatajenjem.

S ciljem ispitivanja pouzdanosti hrvatske verzije Zarit Burden upitnika bit ¢e izracunati
koeficijenti korelacija izmedu testa 1 re-testa. U daljnji postupak ispitivanja valjanosti uci ¢e
samo varijable kojima je koeficijent korelacije (r) testa i re-testa statisticki znacajan te veci
od 0,60.

Eksplorativna strategija faktorske analize ¢e se realizirati pod komponentnim modelom

koriStenjem ortogonalne Varimax Raw rotacije i Cattellovog Scree kriterija za odabir

57



zna€ajnih faktora. Bit ¢e izraCunate matrica korelacija medu Cesticama s pridruZzenim
znacajnostima, matrica faktorske strukture te koliina varijabiliteta manifestnog prostora
apsolutno (Var) i postotno (% Var) protumacena pojedinim faktorom. U slucaju da pojedina
Cestica upitnika ne bude pridruzena nijednom faktoru, ista ¢e biti eliminirana iz upitnika te
¢e se ponovno izracunati matrica korelacija te faktorska struktura bez nje. Postupak ¢e se
nastaviti sve dok se ne dobije jednostavna faktorska stuktura, tj. svaka ¢estica ne budu visoko
korelirana nekom faktoru, a s preostalim faktorima bude imala priblizno nultu korelaciju.
Nakon $to se interpretiraju ekstrahirani faktori i identificira koja Cestica pripada kojoj
dimenziji, bit ¢e izraCunat parametar pouzdanosti Cronbach Alfa (Ca). Rezultati ¢e biti

statistiCki znacajni ako je p < 0,05.

H2: Neformalni njegovatelji su umjereno do teSko optere¢eni svakodnevnim pomaganjem
primatelju skrbi u aktivnostima svakodnevnog Zivota i1 provodenjem medicinskih

intervencija.

S ciljem ispitivanja stupnja optereenosti rezultati dobiveni ispunjavanjem Zarit Burden
upitnika obradeni su deskriptivnom statistikom te se na taj na¢in doznao stupanj opterecenja.
Za ukupnu opterecenost izraCunati SU svi parametri deskriptivne statistike: aritmeticka
sredina (AS), standardna devijacija (SD), 95 % interval povjerenja (95 % CI) te minimalni
(Min) i maksimalni rezultat (Max).

Upitnici sa sociodemografskim podacima obradeni su metodom deskriptivne statistike pri
¢emu SuU izraCunati distribucija i frekvencija podataka te mjere centralne tendencije. Nadalje,
usporeden je stupanj opterecenosti izmedu neformalnih njegovatelja koji skrbe o pacijentima
koji koriste neinvazivne respiratorne potpore (terapija kisikom i/ili neinvazivna mehanicka
ventilacija) i1 invazivnu respiratornu potporu (koji koriste invazivnhu mehanic¢ku ventilaciju

kao potporu).

Za kvalitativni dio istrazivanja s ciljem definiranja specifi¢nih tematskih podrucja koja su
pod utjecajem provodenja neformalne skrbi okupljena je fokus grupa sastavljena od
gerontologa, psihijatra, psihoterapeuta i fizioterapeuta/magistra gerontologije. Temeljem tri
odrzane diskusije fokus grupe definirana su sljede¢a tematska podrucja:
samopercepcija/osobno iskustvo utjecaja neformalne skrbi na fizicko zdravlje, psihi¢ko

zdravlje i druStveni Zivot (faktori uspjeSnog starenja) te samoprocjena potrebnih znanja i
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vjeStina za provodenje svakodnevne skrbi. Nakon definiranih tematskih podrucja

postavljena su sljedeca istrazivacka pitanja:

Kako neformalni njegovatelji dozivljavaju utjecaj skrbi na fizicko zdravlje?
Kako neformalni njegovatelji dozivljavaju utjecaj skrbi na psihicko zdravlje?

Kako neformalni njegovatelji dozivljavaju utjecaj skrbi na drustveni zivot?

A wpE

Kako neformalni njegovatelji procjenjuju svoje vjeStine 1 znanja potrebne za

pruzanje skrbi?

S ciljem dobivanja odgovora na istrazivacka pitanja pripremljen je polustrukturirani intervju

s pitanjima i podpitanjima.

3.3 Istrazivac¢ka metodologija

3.3.1 Metode i tehnike sakupljanja podataka

U ovoj doktorskoj disertaciji provedeno je kvantitativno - kvalitativno istrazivanje na uzorku
od sto pedeset neformalnih njegovatelja osoba oboljelih od kroni¢nog respiratornog

zatajenja u minimalnom trajanju od Sest mjeseci.

Ispitanici su okupljeni u dvije bolnice specijalizirane za lije¢enje bolesnika s kroni¢nim
respiratornim zatajenjem: Specijalna bolnica za plué¢ne bolesti i Klini¢ka bolnica za pluéne

bolesti i Ustanovi za zdravstvenu njegu u kuc¢i Grada Zagreba.

Prilikom dolaska neformalnog njegovatelja i bolesnika na kontrolni pregled u ambulantu ili
na klinicki odjel zbog egzacerbacije bolesti medicinska sestra je obavijestila istrazivaca.
Nakon $to je istraziva¢ definirao ukljucne i isklju¢ne kriterije, neformalnim njegovateljima
koji zadovoljavaju uvjete ukljuCivanja pojasSnjena je Svrha istrazivanja i dat na uvid
Obavijest za ispitanika (Prilog A).

Ukoliko je neformalni njegovatelji pristao na sudjelovanje u istraZivanju, potpisa0o je

Obrazac za informirani pristanak (Prilog B).

59



Svi ispitanici su ispunili sluzbenu hrvatsku verziju Zarit Burden Interview upitnika (Prilog
C) za Cije je koriStenje u svrhu ovog istrazivanja zatrazena i dobivena dozvola od sluzbenog
distributera upitnika Mapi Trust Research organizacije (Prilog D).

Sudjelovanje u istrazivanju je dobrovoljno. Ispitanici koji su okupljeni putem dobivenih
podataka iz Ustanove za zdravstvenu njegu prosli su istu procedure, ali na nacin da je
istraziva¢ dogovorio dolazak u njihov dom. Istrazivac je cijelo vrijeme bio dostupan za

eventualna pitanja ili rjeSavanje nejasnoc¢a oko ispunjavanja upitnika.

Prvih pedeset ispitanika ispunilo je upitnik tri tjedna nakon inicijalnog ispunjavanja s ciljem
ispitivanja valjanosti i pouzadnosti upitnika.

Nakon §to se prikupilo sto pedeset upitnika izracunat je ukupni rezultat optere¢enosti koji je
promatran kao zavisna varijabla. U konaéni izra¢un opterecenosti ispitanika ukljuceni su
upitnici koji su ispunjavani po prvi put. Isti upitnici koristeni su u svrhu izraCuna pouzdanosti

cjelokupnog upitnika.

Svi ispitanici dodatno su ispunili Upitnik o sociodemografskim podacima (Prilog E)
sljedeceg sadrzaja: informacije o odnosu s oboljelim ¢lanom obitelji, duljina trajanja
neformalne skrbi, uzrok kroni¢nog respiratornog zatajenja, vrsta respiratorne potpore koju
primatelj skrbi koristi, mjesto popunjavanja upitnika, dob, spol i stupanj obrazovanja
neformalnog njegovatelja, status zaposlenja. Navedeni podaci promatrani su kao nezavisne

varijable.

Provedeno je empirijsko kvalitativno istrazivanje putem polustrukturiranog intervjua s
unaprijed pripremljenim pitanjima i podpitanjima (Prilog F) tako da se svaku petu osobu
koja ispunjava upitnik zamolilo za sudjelovanje u ovom dijelu istrazivanja, sve dok se ne
nije dostigao broj potrebnih intervjua to¢nije dok osoba koja vr$i analizu nije ustanovila
zasic¢enje grade. Svi ispitanici koji su pristali na sudjelovanje, na uvid su dobili i Obavijest

za ispitanika (Prilog G) te Obrazac za informirani pristanak (Prilog B).

Intervjui su provedeni u skladu s etickim kodeksom. Provodili su se individualno bez
prisutnosti primatelja skrbi ili tre¢ih osoba. Isti su bili snimljeni te ih je autorica rada
prepisala u transkripte, koji su anonimizirani kodom s ciljem zastite privatnosti ispitanika.
Podaci se ¢uvaju kod autorice rada, pristup istima ima mentor ove disertacije dok su

audiosnimke unistene nakon transkribiranja. Prikupljeni podaci su analizirani metodom
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induktivne tematske analize sadrzaja. Ispitanicima je zajamcena anonimnost i tajnost
njihovih odgovora. IstraZivanje je zapocelo u sije¢nju 2020. godine i trajalo do studenog
2020., sve dok se nije prikupilo sto pedeset ispitanika za kvantitativni dio istrazivanja, a s

njih dvadeset proveden kvalitativni dio istrazivanja.

Za provodenje istrazivanja zatrazena je dozvola Etickog povjerenstva Specijalne bolnice za
pluéne bolesti i Klinike za pluéne bolesti u Zagrebu kao i Ustanove za zdravstvenu njegu u
kuci te se Citavo istrazivanje provelo u potpunosti u skladu s Helsinskom deklaracijom

(Prilog H).

3.3.2 Opis instrumentarija

3.3.2.1 Zarit Burden Interview upitnik

Vaznost procjene stupnja optere¢enosti neformalnih njegovatelja od velike je vaznosti kako
za kvalitetu zivota pruzatelja skrbi tako i za kvalitetu pruzene neformalne skrbi. Upravo
stoga je u svrhu procjene stupnja optere¢enosti neformalnih njegovatelja potrebno koristiti
mjerne instrumente koji najdosljednije prikazuju utjecaj pruzanja skrbi na sve ZzZivotne
domene neformalnih njegovatelja. Jedino se koriStenjem standardiziranih mjernih
instrumenata moze identificirati optereCene neformalne njegovatelje, pravovremeno
poduzeti potrebne intervencije i evaluirati ucinkovitost intervencija na promjenu stupnja

opterecenosti (Visser-Meily idr. 2004, 602).

U posljednjih tridesetak godina znanstvenici su dizajnirali razne instrumente za procjenu

opterecenosti, potreba i kvalitete Zivota neformalnih njegovatelja.

Deeken i suradnici (2203, 950 — 952) elektronskim su pretrazivanjem baza podataka pronasli
1870 clanaka koji govore o upitnicima za samoprocjenu opterecenosti, potreba 1 kvalitete
zivota neformalnih njegovatelja i psihometrijskim karakteristikama tih upitnika. Dodatnim
pregledavanjem ¢lanaka identificirano je sedamnaest upitnika za procjenu opterecenosti,
osam upitnika za procjenu potreba i tri upitnika za procjenu kvalitete zivota neformalnih

njegovatelja.

Jedan od identificiranih upitnika za procjenu opterecenosti neformalnih njegovatelja je i

Zarit Burden Interview (ZBI) upitnik ¢ija pitanja se odnose na subjektivnu procjenu
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neformalnih njegovatelja o tome koliko provodenje skrbi o oboljelom ¢lanu obitelji utjece
na pojedine segmente njihovih zivota. Ovaj upitnik se koristio u kvantitativnom dijelu
istrazivanja.

Zarit Burden Interview upitnik dizajnirao je Zarit 1980. godine i inicijalno je sadrzavao
dvadeset 1 devet Cestica. Od tada je koriSten u brojnim istrazivanjima 1 objavljen u
publikacijama, ponajvise u kontekstu opterecenosti ¢lanova obitelji koji skrbe o oboljelima

od demencije i osoba s onesposobljenjem (Deeken idr. 2003).

Inicijalno je ovaj upitnik sadrzavao dvadeset devet Cestica, no kasnijom revizijom upitnika
sveden je na dvadeset dvije Cestice. lako postoji i skraéena verzija upitnika od dvanaest
Cestica preporuka je da se za procjenu stupnja opterecenosti neformalnih njegovatelja u
klinickoj praksi koristi verzija s dvadeset dvije ¢estice zbog dokazane visoke pouzdanosti.
Svrha Zarit Burden Interview upitnika procijeniti je stupanj opterecenosti koju osjecaju
neformalni njegovatelji starijih osoba s demencijom i osoba s nekom vrstom onesposobljenja.
Upitnikom se procjenjuje subjektivna opterecenost, to¢nije neformalni njegovatelji
procjenjuju utjecaj provodenja skrbi na njihove zivote. Upravo je subjektivna procjena
fundamentalna dimenzija za razumijevanje stresa. Naime, koli¢ina i intenzitet simptoma i/ili
problema u funkcioniranju i ponasanju bolesnika glavni su faktori za nastanak optereé¢enosti,
medutim subjektivna procjena njegovatelja utjecaja tih problema na njihove Zivote moze biti
razli¢ita. Subjektivna optere¢enost mjerena Zarit Burden Interview upitnikom izuzetno je
vazna dimenzija jer je percepcija njegovatelja o utjecaju provodenja skrbi presudna za
aktivnosti 1 odluke poput primjerice one trebaju li prepustiti skrb o bolesnom ¢lanu obitelji
nekom drugom ili ¢e nastaviti provoditi ulogu njegovatelja. Iz navedenog se moze uociti
vaznost detektiranja optere¢ene populacije njegovatelja te provodenja intervencija koje ¢e
doprinijeti smanjenom negativnom utjecaju skrbi na Zivote njegovatelja. Sto je ve¢i dobiveni
rezultat, veca je opterecenost, a time i moguénost za odustajanje od uloge njegovatelja.

U vecdini slucajeva rezultati dobiveni Zarit Burden Interview upitnikom mogu biti koristeni
za identificiranje visoke i niske opterecenosti u odredenoj populaciji i za evaluaciju
poduzetih intervencija za smanjenje opterecenosti. Zarit Burden Interview upitnik koristen
je u brojnim istrazivanjima s vrlo visokom internom konzistencijom (Mapi Trust Research

2020).
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Pretrazivanjem literature u svrhu pronalazenja upitnika kojim bi se mjerila optere¢enost
neformalnih njegovatelja s kroni¢nim respiratornim zatajenjem nije pronaden niti jedan

mjerni instrument posebno dizajniran za ovu skupinu ispitanika.

Zarit Burden Interview upitnik ¢esto je koriSten u svrhu procjene stupnja opterec¢enosti
neformalnih njegovatelja raznih skupina pacijenata primjerice onih sa zatajenjem srca gdje
se pokazao pouzdanim, a analizom faktorske strukture identificirana su cCetiri faktora:
posljedice skrbi, ovisnost pacijenta o pomo¢i druge osobe, iscrpljenost njegovatelja i strah

za buduénost (Bachner i O’Rourke 2007, 683; Al-Rawashdeh idr. 2016, 26 — 27).

U skupini neformalnih njegovatelja pacijenata s ozljedom mozga koriStenjem Zarit Burden
Interview upitnika identificirana su dva faktora: osobno naprezanje i naprezanje zbog uloge
njegovatelja (Siegert idr. 2010, 306 — 308), a iste faktore su identificirali Bedard (2001, 653)
i Bachner (2010, 728 - 729) u skracenoj verziji upitnika te Hebert (2000, 501) ispitujuci
psihometrijske karakteristike upitnika na populaciji njegovatelja starijih osoba s demencijom

u Kanadi.

Iako je upitnik pocetno promatran kao jednodimenzionalni, kasnije faktorske analize
neovisno o jeziku na koji je upitnik preveden i o broju koriStenih Cestica identificirale su vise
faktora $to neosporno ukazuje na multidimenzionalnost upitnika (Knight idr. 2000, 255 —
257; Ankri idr. 2005, 257 — 258; Lu idr. 2009, 732; Bachner idr. 2010, 728; Tang idr. 2017,
4 —5). S obzirom na to da se opterecenost njegovatelja moze raSclaniti u Cetiri kategorije, a
to su psiholoska, fizicka, financijska i drustvena, logi¢na je 1 multidimenzionalnost upitnika

za procjenu opterecenosti (Chattat idr. 2010, 797).

Osim engleske verzije Zarit Burden Interview upitnika validirane su 1 francuska, japanska,
brazilska, kineska, talijanska i hebrejska verzija (Lai 2007, 46; Lu idr. 2009, 732 — 733;
Bachner idr. 2010, 729; Chattat idr. 2010, 797).

Budu¢i da je Zarit Burden Interview upitnik preveden na brojne jezike i kao takav se pokazao
pouzdan i valjan, koriSten je 1 u ovom istrazivanju te ¢e se po prvi puta provesti validacija
hrvatske verzije Zarit Burden Interview upitnika u populaciji neformalnih njegovatelja
bolesnika s kroni¢nim respiratornim zatajenjem.

Prije ispunjavanja upitnika osobi se pojaSnjava nacin kako to uciniti. U upitniku se nalaze
dvadeset i dvije tvrdnje (Cestice) koje odrazavaju kako se netko osje¢a kada pruza skrb

bolesnoj osobi. Nakon svake tvrdnje ponudeni su odgovori koji upucéuju koliko Cesto se
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netko osjeca tako kako je opisano u pojedinoj tvrdnji. Odgovori na sva pitanja mogu biti:
nikada, rijetko, ponekad, prilicno Cesto i gotovo uvijek, iznimno su na zadnje pitanje

ponudeni odgovori: uopcée ne, malo, umjereno, prili¢no, izrazito.

Upitnik strukturno pokriva podrucja osobne napetosti, napetosti izazvane ulogom
njegovatelja, emocionalne napetosti, financijske optere¢enosti i ukupnog dozivljaja
opterecenosti neformalnih njegovatelja nastale kao rezultat pruzanja skrbi.

Zbrajanjem zaokruzenih brojeva pored odgovora ispitanika optere¢enost se u verziji upitnika
od dvadeset i dvije Cestice rangira u Cetiri moguce kategorije:

mala ili nikakva optere¢enost (0 — 21), blaga do umjerena optereenost (21 — 40), umjerena

do teska opterecenost (41 — 60), teSka opterec¢enost (61 — 88).

3.3.2.2 Polustrukturirani intervju

Kvalitativni dio istrazivanja proveden je putem polustrukturiranog intervjua s unaprijed
pripremljenim pitanjima i podpitanjima.

Pitanja i podpitanja su koncipirana tako da se dobiju odgovori na tre¢i postavljeni cilj u
istrazivanju, a to je saznati kako neformalni njegovatelji dozivljavaju utjecaj provodenja
skrbi na faktore uspjeSnog starenja i kako procjenjuju znanja i vjeStine potrebne za
provodenje skrbi.

Pitanja su u dogovoru s psihologom koncipirana tako da ostave dovoljno prostora ispitaniku
da sam pri€a o specificnim tematskim podrucjima definiranim od strane eksperata (fizicko
zdravlje, psihi¢ko zdravlje, druStveni Zivot i samoprocjena potrebnih znanja 1 vjesStina za
provodenje svakodnevne skrbi), uz povremeno usmjeravanje ispitiva¢a podpitanjima. Na taj

nacin se pokusalo izbje¢i nametanje ocekivanih odgovora od strane istrazivaca.

Prvi dio pitanja i podpitanja odnosi se na fizicko zdravlje. Na temelju odgovora pokusalo se
saznati koliko su im se promijenile navike u kontekstu fizicke aktivnosti otkada su preuzeli
ulogu njegovatelja, kako sami ispitanici procjenjuju svoje zdravlje te je li se dogodila neka
promjena u tom segmentu otkad provode skrb za bolesnog ¢lana obitelji. Najvise podataka
o kvaliteti Zivota 1 moguénostima ocuvanja fizickog zdravlja ocekuje se iz njihovog opisa

tipi¢nog dana koji provode.
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Drugi dio pitanja i podpitanja odnosi se na psihicko zdravlje. Na temelju odgovora pokusalo
se saznati koliko su neformalni njegovatelji zadovoljni odnosom sa samim bolesnikom,
smeta li ih nesto u tom odnosu, jesu li nervozniji nego li su bili prije skrbi te imaju li kakve
poteskoc¢e vezane uz samu skrb. Pitanjima se pokuSalo saznati mogu li s nekim podijeliti

probleme te jesu li ikada razmiSljali o tome da potraZe psiholosku pomoc¢.

Trec¢i dio pitanja i podpitanja odnosi se na drustveni zivot ispitanika. Na temelju odgovora
pokusalo se saznati koliko ¢esto i druze li se uopc¢e neformalni njegovatelji, izlaze li u kino
ili kazaliSte, putuju li te je li nastupila promjena u ovom segmentu zivota otkad su preuzeli
ulogu neformalnog njegovatelja. Istrazivanjem se pokusalo saznati dobivaju li njegovatelji

podrsku c¢lanova obitelji i prijatelja u provodenju skrbi.

Cetvrti dio pitanja i podpitanja odnosi se na samoprocjenu znanja i vjestina potrebnih za
provodenje skrbi. Istrazivanjem se pokuSalo doznati koliko su neformalni njegovatelji
zadovoljni organizacijom edukacije i jesu li uopce te na koji su na¢in educirani. Isto tako
pokusala se saznati njihova razina zadovoljstva formalnom podrskom koju dobivaju od

strane drustva te Sto bi im eventualno olaksalo postojecu situaciju.

3.3.3 Opis uzorka

Za potrebe istrazivanja koristit ¢e se uzorak od priblizno sto pedeset ispitanika koji su
preuzeli ulogu neformalnog njegovatelja osoba s kroni¢nim respiratornim zatajenjem koji
koriste jedan ili viSe medicinskih uredaja poput oksigenatora, ventilatora, aspiratora i
pulsnog oksimetra.

U ovom istrazivanju pod pojmom neformalnog njegovatelja podrazumijeva se jedna klju¢na
osoba koja provodi neformalnu skrb. Pod pojmom neformalne skrbi podrazumijevaju se
pomo¢ u aktivnostima svakodnevnog Zzivota (kuhanje, kupovina, kupanje, odijevanje,
kretanje od kreveta do kupaonice, hranjenje) i medicinske intervencije (davanje oralne i
parenteralne medikamentne terapije, pomo¢ u koristenju pomagala za hodanje, pripremanje
posebne hrane, zbrinjavanje rana, koriStenje opreme za mjerenje glukoze, kisika,
temperature, krvnog tlaka, aktivnosti vezane za inkontinenciju, aspiraciju bronhalnog
sekreta, hranjenje putem sonde ili perkutane gastrostome, kontroliranje uredaja poput

ventilatora i/ili koncentratora kisika).
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Ukljucni kriteriji:

provodenje neformalne skrbi za osobe s kroni¢nim respiratornim zatajenjem koji
koriste neki oblik respiratorne potpore

identificiranje neformalnog njegovatelja kao primarnog (¢lan obitelji koji podnosi
najvedi teret skrbi u odnosu na ostale ¢lanove obitelji)

izostanak financijske naknade za pruzenu skrb osim roditelja njegovatelja koji
primaju nov¢anu naknadu u iznosu od Eetiri tisuce kuna

utroseno vrijeme za provodenje skrbi u iznosu od dvadeset i vise sati tjedno, u
trajanju od najmanje Sest mjeseci

punoljetnost

pismenost i razumijevanje hrvatskog jezika.

Iskljucni kriteriji:

pruzanje neformalne skrbi osobi koja osim kroni¢nog respiratornog zatajenja ima i
drugu nepovezanu bolest zbog koje je potrebna njega (maligna bolest, demencija,
ostecenje srediSnjeg zivéanog sustava...)

primanje naknade/place za pruzanje njege, osim roditelja njegovatelja koji primaju

novéanu naknadu u iznosu od Cetiri tisu¢e kuna.

Okupljanje ispitanika:

dolaskom neformalnih njegovatelja u Specijalnu bolnicu za pluéne bolesti i Kliniku
za pluéne bolesti Jordanovac u Zagrebu na redovnu medicinsku kontrolu ili
hospitalizaciju zbog pogorsanja zdravstvenog stanja primatelja skrbi

putem Ustanove za zdravstvenu njegu u kuci koja pruza formalnu podrSku oboljelima

na podru¢ju Grada Zagreba i Zagrebacke zupanije.

3.3.4 Opis obrade podataka

Upitnici sa sociodemografskim podacima obradeni su metodom deskriptivne statistike pri

¢emu je izraCunata distribucija i frekvencija podataka te mjere centralne tendencije.

Istom metodom obradeni su sljedec¢i podaci: obiteljski odnos neformalnih njegovatelja s

primateljem skrbi, duljina trajanja neformalne skrbi, mjesto okupljanja ispitanika, vrsta

respiratorne potpore koju primatelj skrbi koristi 1 dijagnoze koje su uzrokovale kroni¢no

respiratorno zatajenje. Rezultati su u nastavku prikazani tabli¢no i graficki.
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3.3.4.1 Kvantitativni dio istraZivanja

S ciljem ispitivanja prve hipoteze (pouzdanost i valjanost hrvatske verzije Zarit Burden
upitnika) tre¢ina ispitanika upitnik je ispunila dvaput u vremenskom razmaku od tri tjedna.
Rezultati oba mjerenja obradeni su metodom izra¢una deskriptivnih statistickih pokazatelja.
Za svako pitanje u upitniku za oba mjerenja prikazane su aritmeticka sredina broja bodova,

minimalna i maksimalna vrijednost bodova i standardna devijacija.

Nadalje, izracunati su koeficijenti korelacija izmedu testa i re-testa Cestica upitnika §to je
prikazano tabli¢no tako Sto se svako pitanje prevelo u ime Cestice kojom se opisuje kljucni
sadrzaj svakog pitanja.

U daljnji postupak ispitivanja valjanosti usle su samo varijable kojima je koeficijent

korelacije (r) testa i re-testa statisticki znacajan (p < 0,05) te veci od 0,60.

Eksplorativna strategija faktorske analize realizirana je pod komponentnim modelom
koriStenjem ortogonalne Varimax Raw rotacije i Cattellovog Scree kriterija za odabir
znaCajnih faktora. IzraCunata je matrica korelacija medu cesticama s pridruZzenim
znacajnostima, matrica faktorske strukture te koli¢ina varijabiliteta manifestnog prostora
apsolutno (Var) i postotno (% Var) protumacena pojedinim faktorom. Uvjet da pojedina
Cestica bude pridruzena nekom faktoru bio je da koeficijent korelacije s faktorom ne bude
ispod 0,50.

U slucaju da pojedina Cestica upitnika nije bila pridruzena nijednom faktoru, ista bi bila
eliminirana iz upitnika te bi se ponovno izracunala matrica korelacija i faktorska struktura
bez nje.

Nakon Sto su se interpretirali ekstrahirani faktori i identificirale Cestice izracunat je
parametar pouzdanosti Cronbach's Alpha® (Ca) za svaki od faktora u faktorskoj strukturi te

su se kretali u rasponu od od 0,84-0,94.

S ciljem ispitivanja druge hipoteze (opterecenost neformalnih njegovatelja) u analizu je
ukljuceno sto pedeset upitnika, rezultati su kodirani u SPSS bazu i provedena je predtestna

statistiCka obrada. Svi podaci su provjereni i uskladeni s uputstvima upitnika.

1 Cronbach’s alpha koeficijent mjeri pouzdanost varijabli i ukazuje mozemo li koristiti viSe varijabli da
formiramo jedinstveni rezultat.
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Statisticka analiza provedena je metodama deskriptivne 1 inferencijalne statistike

(Kolmogorov-Smirnovljev test normalnosti distribucije, hi-kvadrat test).

Izracunat je koeficijent pouzdanosti na ukupnom uzorku za sva pitanja u analizi (cjelokupan
upitnik) i za upitnik ukoliko mu se izbrise neko od pitanja.

Nadalje, prikazani su deskriptivni pokazatelji za upitnik optereé¢enosti. Za svako pitanje
prikazane su frekvencije i postotci, aritmeticka sredina i standardna devijacija. Komentirana
su pitanja kod kojih je zabiljezena najmanja i najveca vrijednost aritmeticke sredine
odgovora (bodova) ispitanika.

Za ukupnu optereCenost ispitanika koriStene su mjere centralne tendencije (aritmeticka

sredina, interval pouzdanosti, standardna devijacija, varijanca).

S ciljem usporedbe stupnja opterecenosti neformalnih njegovatelja koji skrbe o pacijentima
koji koriste neinvazivne respiratorne potpore (terapija kisikom i/ili neinvazivna mehanicka
ventilacija) i1 invazivnu mehanicku ventilaciju kao potporu provedeno je testiranje
normalnosti pomoc¢u Kolmogorov-Smirnov i Shapiro-Wilk testa te na temelju tih rezultata
donesena odluka o daljnjoj primjeni parametrijskih ili neparamterijskih testiranja. Testiranje
normalnosti provedeno je za ukupnu skalu optereéenosti.

Rezultati su statisticki znacajni ako je p < 0,05. Prikupljeni podaci statisticki su obradeni
koriStenjem softvera SPSS (inacica 26.0, SPSS Inc., Chicago, IL, SAD).

3.3.4.2 Kvalitativni dio istrazivanja

Za analizu dobivenog sadrzaja koristena je induktivna tematska analiza sadrzaja. Induktivna
tematska analiza sadrzaja kvalitativna je metoda koja sluzi za identificiranje obrazaca
odgovora, odnosno tema u prikupljenom obilju sadrzaja gdje ¢e tema predstavljati skupinu
odgovora. Prosudba istrazivaca koji je upoznat s ciljem istrazivanja odreduje Sto jest, a §to
nije tema (Braun i Clarke 2006, 83 — 84).

Induktivni pristup kodiranju znaci da ne postoji unaprijed definiran kodni okvir, ve¢ se on
razvija na temelju sadrzaja razgovora. Jedinica sadrzaja za analizu je pojedinacni ispitanik,
tj. pojedinacni intervju.

Prvi korak induktivne tematske analize kodiranje je svih odgovora (iz verbatima ispitanika)

kako bi se korpus (sadrzaj) razgovora razlomio na najmanje sadrzajne jedinice analize -
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kodove. U procesu kodiranja sudjelovala su dva neovisna istrazivaca, psiholozi po struci s

visegodi$njim iskustvom u provodenju induktivne tematske analize i1 autorica rada.

O relevantnosti pojedinih kodova za ovo istrazivanje odlucivala je autorica kao glavni
istraziva¢. Kodovi su grupirani u kategorije (kodne cjeline grupiranih odgovora), a kategorije
u teme koje ¢e dati odgovore na istrazivacka pitanja.

Kao Sto tematska analiza pruza dublji uvid u razumijevanje koji aspekti Zivota su najvise
narus$eni te kako svakodnevna skrb utjece na faktore uspjesnog starenja, tako su razgovorom
otkrivena i podrucja koja su najveci izazovi za neformalne njegovatelje.

Razgovaraju¢i o tome Sto im je tesko 1 s kojim se preprekama svakodnevno susrecu, ispitivac
je prepoznao i prilike da se unaprijedi kvaliteta Zivota i olakSa svakodnevni napor
neformalnih njegovatelja. Ponekad je to bilo izre¢eno izravno kroz prijedloge njegovatelja,
a ponekad je ispitivac to prepoznao kroz indirektne izjave i preformulirao to kao prilike da
se unaprijedi funkcioniranje i smanji osje¢aj subjektivne opterecenosti njegovatelja, na
temelju svoje istrazivackog 1 profesionalnog iskustva bavljenja ovom specificnom

tematikom.

3.4 Rezultati

3.4.1 Analiza demografskih podataka

Istrazivanje je provedeno u vremenskom periodu od sijecnja do studenog 2020. godine u
dvije bolnice u Zagrebu i Ustanovi za zdravstvenu njegu u kué¢i Grada Zagreba.

U istrazivanju je sudjelovalo ukupno sto pedeset ispitanika, od ¢ega sto trideset 1 jedna Zena
(87,3 %) i devetnaest muskaraca (12,7 %).

S obzirom na radni status najve¢i udio ispitanika je u mirovini (41,3 %), 32,7 % ispitanika
je zaposleno, 16,0 % ispitanika nije zaposleno i 6,0 % ispitanika ima status roditelja
njegovatelja.

S obzirom na stupanj obrazovanja 10,7 % ispitanika ima nisku stru¢nu spremu (NSS), 66,7
% ima srednju stru¢nu spremu, 9,3 % ima visu stru¢nu spremu i 13,3 % ima visoku stru¢nu

spremu (Grafikoni 1., 2., 3.).
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Grafikon 1. Graficki prikaz ispitanika s obzirom na spol

Grafikon 1. Podjela prema spolu

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.

Grafikon 2. Grafic¢ki prikaz ispitanika s obzirom na radni status
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Izvor: vlastiti izvor 2020.
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Grafikon 3. Grafic¢ki prikaz ispitanika s obzirom na stru¢nu spremu
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Izvor: vlastiti izvor 2020.

Pogledaju li se podaci za dob ispitanika moze se uociti kako aritmeticka sredina iznosi 57,11
godina uz standardnu devijaciju 11,64, minimalna vrijednost iznosi 29 godina dok je
maksimalna vrijednost 80 godina.

Aritmeti¢ka sredina za duljinu skrbi iznosi 2,96 godina uz standardnu devijaciju 2,01,
minimalna vrijednost pri tome iznosi 0,58 godina dok maksimalna vrijednost iznosi 11
godina (Tablica 6.).

Tablica 6. Prosjecni pokazatelji za duljinu skrbi

Duljina skrbi
Dob (godina)
N valjanih 150 150
nedostaje 0 0
X 57,11 2,9644
Sd 11,638 2,01050
Min 29 ,58
Max 80 11,00

Izvor: vlastiti izvor 2020.
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Ispitanici su okupljeni u tri ustanove, najveci broj u Specijalnoj bolnici za pluéne bolesti u
Zagrebu (69,3 %), 12,0 % ispitanika okupljeno je u Klinici za plu¢ne bolesti Jordanovac dok

je 18,7 % ispitanika iz Ustanove za zdravstvenu njegu u kuéi (Grafikon 4.).

Grafikon 4. Grafi¢ki prikaz zastupljenosti ispitanika prema ustanovama iz koje su

okupljeni
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40,0%
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20,0%
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Specijaine bolnice za pluéne [linika za plucne bolest Ustanova za zdravstvenu njegu
bolesti Jordanovac U kuci
Ustanove

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.

Nadalje, pogledaju li se podaci o odnosu neformalnog njegovatelja s primateljem skrbi moze
se uociti kako najveci udio Cine supruge (47,3 %) i kéeri (29,3 %), zatim sinovi (9,3 %) i
majke (8,7 %). Najces¢a dijagnoza koja je uzrokovala kroni¢no respiratorno zatajenje je
dijagnoza kroni¢ne opstruktivne plu¢ne bolesti (76,7 %) dok su ostale dijagnoze podjednako
zastupljene (Tablica 7., Grafikon 5. i 6.).
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Tablica 7. Prikaz odnosa s primateljem skrbi i dijagnoze primatelja skrbi

N %
Odnos s pacijentom | KCER 44 29,3 %
MAJKA 13 8,7 %
NECAKINJA 1 0,7 %
OTAC 1 0,7%
SIN 14 9,3%
SUPRUG 5 33%
SUPRUGA 71 47,3 %
SOGORICA 1 0,7 %
Ukupno 150 100,0 %
Dijagnoza pacijenta KOPB 115 76,7 %
KOPB/OSA 11 7,3%
ALS 10 6,7 %
SMA 9 6,0 %
KKB 5 3,3%
Ukupno 150 100,0 %

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.

Grafikon 5. Grafi¢ki prikaz rodbinskih odnosa neformalnog njegovatelja s

primateljem skrbi
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Izvor: vlastito istrazivanje 2020.
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Grafikon 6. Graficki prikaz zastupljenosti (%) dijagnoza koje su uzrok kroni¢nog

respiratornog zatajenja
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Izvor: vlastito istrazivanje 2020.

U kontekstu vrste respiratornih potpora koju pacijenti koriste u najve¢oj se mjeri odnosi na
dugotrajnu terapiju kisikom (67,3 %), 16,0 % ih je na invazivnoj mehanic¢koj ventilaciji
(IMV) i 16,7 % pacijenata je na kombiniranoj terapiji: dugotrajna terapija kisikom i

neinvazivna mehanicka ventilacija (NIV) (Tablica 8., Grafikon 7.).

Tablica 8. Vrste respiratorne potpore

N %
Respiratorna potpora IMV 24 16,0 %
KISIK 1 25 16,7 %
NIV
KISIK 101 67,3%
Ukupno 150 100,0 %

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.
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Grafikon 7. Graficki prikaz respiratornih potpora koje koriste primatelji skrbi
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Izvor: vlastiti istraZivanje 2020.

3.4.2 Rezultati kvantitativnog dijela istrazivanja

Hipoteza 1: Hrvatska verzija Zarit Burden upitnika pouzdano i valjano mjeri stupanj

opterecenosti neformalnih njegovatelja osoba s kronicnim respiratornim zatajenjem.

S ciljem ispitivanja pouzdanosti Cestica hrvatske verzije Zarit Burden upitnika testiranje je
provedeno dva puta na istom poduzorku od pedeset ispitanika, u vremenskom razmaku od
tri tjedna. Rezultati su obradeni metodom izrauna deskriptivnih statistickih pokazatelja za
oba mjerenja. Za svako pitanje upitnika (u oba mjerenja) prikazane su aritmeti¢ka sredina,
minimalna i maksimalna vrijednost te standardna devijacija.

Nadalje, slijede komentari autorice rada koji se odnose na pitanja kod kojih je zabiljezena

najmanja i najveca vrijednost aritmeticke sredine odgovora ispitanika.
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Ako se pogleda prvo mjerenje opterecenosti (test), mogu se uociti sljedeci rezultati.

Najvisu vrijednost aritmetickih sredina odgovora ispitanika biljezimo za pitanja:

Jeste li zabrinuti Sto ¢e se u buducnosti dogoditi clanu Vase obitelji? gdje aritmeticka
sredina odgovora ispitanika iznosi 3,38 dok standardna devijacija iznosi 0,75.
Osjecate li da je c¢lan Vase obitelji ovisan o Vama? gdje aritmeticka sredina odgovora

ispitanika iznosi 3,72 dok standardna devijacija iznosi 0,53.

Najnizu vrijednost aritmetickih sredina odgovora ispitanika biljezimo za pitanja:

Osjecate li se neugodno zbog ponasSanja clana obitelji u prisutnosti drugih
ljudi?gdje aritmeticka sredina odgovora ispitanika iznosi 0,54, dok standardna
devijacija iznosi 0,83.

Osjecate li se neugodno zbog ponasanja clana obitelji u prisutnosti drugih ljudi?
gdje aritmeticka sredina odgovora ispitanika iznosi 0,60 dok standardna devijacija
iznosi 1,10.

Osjecate li se ljutito kad ste s ¢lanom obitelji? gdje aritmeticka sredina odgovora
ispitanika iznosi 0,76 dok standardna devijacija iznosi 0,98.

Pozelite li da mozete skrb o ¢lanu obitelji prepustiti nekom drugom? gdje aritmeticka

sredina odgovora ispitanika iznosi 0,88 dok standardna devijacija iznosi 1,00.

U Tablici 9. prikazane su aritmeticke sredine, minimalna i maksimalna vrijednost svih

odgovora.
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Tablica 9. Deskriptivni statisticki pokazatelji za prvo mjerenje (test)

Pitanja Aritmeti¢ka| Minimalna | Maksimalna Standardna
sredina | vrijednost | vrijednost devijacija
Osjecate li da clan Vase obitelji
trazi od Vas viSe pomoci nego $to 1,56 0,00 4.00 1,12
treba?
Osjecate li da zbog vremena koje
provodite s ¢lanom obitelji nemate 2,34 0,00 4.00 1,13

dovoljno vremena za sebe?

Osjecate li se pod stresom zbog
skrbi o ¢lanu obitelji i pokuSaja 2,34
ispunjavanja ostalih obaveza oko
obitelji ili posla?

0,00 4,00 1,28

Osjecate li se neugodno zbog

ponasanja ¢lana obitelji u 0,54 0,00 3,00 0,83
prisutnosti drugih ljudi?

Osjecate li se ljutito kad ste s 0,76
¢lanom svoje obitelji?

0,00 3,00 0,98

Osjecate li da Vas ¢lan obitelji sada
negativno utjeCe na Vas odnos s
ostalim ¢lanovima obitelji ili
prijateljima?

0,84 0,00 3,00 0,99

Jeste li zabrinuti Sto ¢e se dogoditi u
buduénosti ¢lanu Vase obitelji?

3,38 2,00 4,00 0,75

Osjecate li da je ¢lan Vase obitelji
ovisan o Vama?

3,72 2,00 4,00 0,53

Osjecate li se napeto kad ste s
clanom svoje obitelji?

1,16 0,00 4,00 1,07

Osjecate li da je Vase zdravlje

naruseno zbog vaSeg angazmana 1,86 0,00 4.00 1,17
oko ¢lana obitelji?

Osjecate li da zbog ¢lana obitelji

nemate toliko privatnosti koliko 1,92 0,00 4,00 1,17
biste htjeli imati?

Osjecate li da Vas drustveni Zivot

trpi zbog Vase skrbi o ¢lanu 2,38 0,00 4,00 1,17
obitelji?

Osjecate li se nelagodno pozvati
prijatelje doma zbog ¢lana obitelji?

0,60 0,00 4,00 1,10

Osjecate li da ¢lan Vase obitelji
ocekuje da se Vi skrbite o njemu
kao da ste Vi jedina osoba na koju
se moze osloniti?

2,50 0,00 5,00 1,31

Smatrate li da, pored svih ostalih
svojih troskova, nemate dovoljno
novaca da skrbite o ¢lanu svoje
obitelji?

2,16 0,00 4,00 1,47

Osjecate li da necete joS dugo moci
skrbiti o ¢lanu svoje obitelji?

1,38 0,00 4,00 1,26
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Osjecate li da nemate kontrolu nad
svojim zivotom nakon bolesti ¢lana
obitelji?

1,26

0,00

4,00

1,12

Pozelite 1i da mozete skrb o ¢lanu
obitelji prepustiti nekom drugom?

0,88

0,00

4,00

1,00

Osjecate li se nesigurno oko toga
kako postupati prema ¢lanu obitelji?

1,04

0,00

4,00

1,19

Osjecate li da biste trebali uciniti
viSe za Clana obitelji?

1,66

0,00

4,00

1,30

Osjecate li da biste mogli bolje
skrbiti za ¢lana obitelji?

1,56

0,00

4,00

1,19

Sveukupno, koliko se optere¢eno
osjecate zbog skrbi oko ¢lana
obitelji?

2,42

0,00

4,00

1,03

Izvor: Vlastito istrazivanje 2020.

Ako se pogleda drugo mjerenje opterecenosti (re-test) 1 rezultati usporede s prvim mjerenjem

moze se uociti da najviSu vrijednost aritmetickih sredina odgovora ispitanika biljezimo za

pitanja:

Jeste li zabrinuti Sto ¢e se u buducnosti dogoditi clanu Vase obitelji? gdje aritmeticka
sredina odgovora ispitanika iznosi 3,40 dok standardna devijacija iznosi 0,75.
Osjecate li da je clan Vase obitelji ovisan o Vama? gdje aritmetic¢ka sredina odgovora

ispitanika iznosi 3,60 dok standardna devijacija iznosi 0,70.

Najnizu vrijednost aritmetickih sredina odgovora ispitanika biljezimo za pitanja:

Osjecate li se neugodno zbog ponasanja ¢lana obitelji u prisutnosti drugih ljudi?
gdje aritmeticka sredina odgovora ispitanika iznosi 0,50 dok standardna devijacija
iznosi 0,83.

Osjecate li se ljutito kad ste s clanom obitelji? gdje aritmeticka sredina odgovora
ispitanika iznosi 0,80 dok standardna devijacija iznosi 0,98.

Osjecate li se nelagodno pozvati prijatelje doma zbog clana obitelji? gdje
aritmeticka sredina odgovora ispitanika iznosi 0,60 dok standardna devijacija iznosi
1,06.

Pozelite li da mozete skrb o ¢lanu obitelji prepustiti nekom drugom? gdje aritmeticka

sredina odgovora ispitanika iznosi 0,90 dok standardna devijacija iznosi 0,92.
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Usporedujuéi vrijednosti aritmetickih sredina odgovora ispitanika u prvom i drugom

mjerenju moze se uociti kako ne postoje znacajna odstupanja u dobivenim rezultatima.

U Tablici 10. prikazane su aritmeticke sredine, minimalna i maksimalna vrijednost svih

odgovora u upitniku.

Tablica 10. Deskriptivni statisti¢ki pokazatelji za drugo mjerenje (re-test)

Pitanja aritmeticka | minimalna | maksimalna standardna
sredina | vrijednost | vrijednost devijacija
Osjecate li da ¢lan Vase obitelji
trazi od Vas vise pomoci nego $to 1,60 0,00 4,00 1,08
treba?
Osjecate li da zbog vremena koje
provodite s clanom obitelji nemate 2,60 0,00 4,00 1,12

dovoljno vremena za sebe?

Osjecate li se pod stresom zbog
skrbi o ¢lanu obitelji i pokusaja
ispunjavanja ostalih obaveza oko
obitelji ili posla?

Osjecate li se neugodno zbog
ponasanja ¢lana obitelji u 0,50 0,00 3,00 0,83
prisutnosti drugih ljudi?

2,40 0,00 4,00 1,18

Osjecate li se ljutito kad ste s

o o 0,80 0,00 3,00 0,98
¢lanom svoje obitelji?
Osjecate li da Vas ¢lan obitelji sada
negativno utjece na Vas odnos s

SR HyECe A T o 1,10 0,00 3,00 0,97
ostalim clanovima obitelji ili
prijateljima?
Jeste 1i zabrinuti Sto ¢e se dogoditi u
buduénosti ¢lanu Vase obitelji? 340 0,00 4,00 0.75
Osjecate li da je ¢lan Vase obitelji
ovisan o Vama? 3,60 1,00 4,00 0,70
Osjecate li se napeto kad ste s

! P 1,40 0,00 4,00 0,99

¢lanom svoje obitelji?

Osjecate li da je Vase zdravlje

naruSeno zbog vaseg angazmana 2,20 0,00 4.00 1,14
oko ¢lana obitelji?

Osjecate li da zbog ¢lana obitelji
nemate toliko privatnosti koliko 2,00 0,00 4,00 1,21
biste htjeli imati?

Osjecate li da Vas drustveni zZivot

trpi zbog Vase skrbi o ¢lanu 2,40 0,00 4,00 1,12
obitelji?
Osjecate li se nelagodno pozvati
prijatelje doma zbog ¢lana obitelji? 0,60 0,00 4,00 1,06
Osjecate li da clan Vase obitelji

! ! 2,50 0,00 4,00 1,14

ocekuje da se Vi skrbite o njemu
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kao da ste Vi jedina osoba na koju
se moze osloniti?

Smatrate li da, pored svih ostalih
svojih troskova, nemate dovoljno

o . 2,50 0,00 4,00 1,48

novaca da skrbite o ¢lanu svoje
obitelji?
Osjecate li da necete joS dugo moci
skrbiti o ¢lanu svoje obitelji? 1,50 0,00 4,00 1,21
Osjecate li da nemate kontrolu nad
svojim zivotom nakon bolesti ¢lana 1,50 0,00 4,00 1,09
obitelji?
Pozelite li da mozete skrb o ¢lanu
obitelji prepustiti nekom drugom? 0,90 0,00 3,00 0,92
Osjecate li se nesigurno oko toga
kako postupati prema ¢lanu obitelji? 1,10 0,00 4,00 1,21
Osjecate li da biste trebali uciniti

JeeHte e 1,70 0,00 4,00 1,15
viSe za Clana obitelji?
Osjecate li da biste mogli bolje
skrbiti za ¢lana obitelji? 1,70 0,00 4,00 1,14
Sveukupno, koliko se optere¢eno
osjecate zbog skrbi oko ¢lana 2,70 1,00 4,00 0,90

obitelji?

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.

IzraCunom koeficijenata korelacije testa 1 re-testa Cestica uocava se da su sve Cestice u
upitniku pouzdane s obzirom da je korelacija izmedu testa i re-testa visoka i statisticki
znacajna (p < 0,05) (Tablica 11.).

Koeficijenti korelacija kretali su se najéesce u rasponu od 0,62 do 0,94 $to ukazuje na visoku
pouzdanost upitnika. Kod Cestice briga za buducnost korelacija je nesto niZa i iznosi 0,62, a

kod Cestice procjena ovisnosti 0,67 $to se i dalje smatra pouzdanim koeficijentom korelacije.

S ciljem jednostavnijeg tabli¢nog prikaza svako je pitanje prevedeno u ime Cestice kojim se
opisuje kljucni sadrzaj svakog pitanja. Primjerice, pitanje Osjecate li da ¢lan Vase obitelji

trazi od Vas vise pomoci nego Sto treba? u tablici je prikazano pod ¢esticom pomo¢ (Tablica

12.).
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Tablica 11. Koeficijenti korelacija testa i re-testa za 22 Cestice upitnika

CESTICE R P
1. pomo¢ 0,92 < 0,05
2. slobodno vrijeme 0,86 <0,05
3. razapetost 0,90 < 0,05
4. ponasanje i neugoda 0,91 <0,05
5. ljutnja 0,92 <0,05
6. odnosi 0,85 <0,05
7. briga za buducnost 0,62 <0,05
8. procjena ovisnosti 0,67 <0,05
9. napetost 0,80 <0,05
10. zdravlje 0,91 <0,05
11. privatnost 0,93 <0,05
12. drustveni zivot 0,90 <0,05
13. druzenje i neugoda 0,90 <0,05
14. ocekivanja bolesnika 0,92 <0,05
15. financije 0,90 <0,05
16. samoprocjena resursa 0,94 <0,05
17. gubitak kontrole 0,92 <0,05
18. prepustanje skrbi 0,91 <0,05
19. samoprocjena vjestina 0,92 <0,05
20. samoprocjena kvantitete pruzene skrbi 0,93 <0,05
21. samoprocjena kvalitete pruzene skrbi 0,94 <0,05
22. ukupna opterecenost 0,89 <0,05

Izvor: vlastito istraZivanje 2020.

Zatim je provedena eksploratorna faktorska analiza upitnika te je identificirano Sest faktora
za koje ¢e se izmjeriti koeficijenti pouzdanosti, to¢nije koeficijenti korelacija varijabli s
faktorima. Kako bi se Cestica pridruzila nekom od faktora, koeficijent korelacije ne smije

biti ispod 0,50. Rezultati analize faktorske strukture upitnika s dvadeset i dvije Cestice
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pokazuju kako se sve Cestice pridruzuju nekom od Sest identificiranih faktora i kao takve sve

¢e biti ukljucene u daljnju analizu (Tablica 12.).

Uvjet za izraCunavanje svake iduce iteracije bio je da neka Cestica ima koeficijent korelacije

ispod 0,50 te u ovom slucaju nije bilo potrebe za dodatnom iteracijom.

Tablica 12. Faktorska struktura upitnika s 22 ¢estice (iteracija 1)

Cestice Faktor 1|Faktor 2|Faktor 3|Faktor 4|Faktor 5 Faktor 6
1. pomo¢ 014 | 010 | 015 | -0,04 | 063 0,48
2. slobodno vrijeme 0,69 |- 0,01 |-011 | 0,23 0,44 - 0,04
3. razapetost 0,62 020 | -038 | 032 | .0,05 0,18
4. ponaSanje i neugoda 0,11 0,18 001 | -025| 0,02 0,82
5. ljutnja 030 | 053 | 006 | -026 | 031 | 0,42
6. odnosi 033 | 040 | 034 | -005| 012 0,50
7. briga za buduc¢nost 0,28 0,04 | 0,04 | 0,74 0,02 0,03
8. procjena ovisnosti 0,11 | 0,09 | 0,04 | 0,66 | -003| -0,16
9. napetost 0,15 | 066 | 0,20 | 0,12 | 0,11 0,36
10. zdravlje 068 | 0,14 | 015 | 0,11 | 0,17 | 0,13
11. privatnost 084 | 020 | -0,04 | -012 | 0,08 | 0,01
12. drusStveni zivot 0,51 0,04 | -0,01 | 0,16 0,55 0,14
13. druzenje i neugoda 0,06 | 0,08 | 0,02 | 0,30 | 0,09 0,82
14. ocekivanje bolesnika 0,17 0,00 0,23 0,08 0,77 0,08
15. financije 0,78 | -0,15| 0,05 | 0,16 | -0,02 | 0,26
16. samoprocjena resursa 0,18 0,81 0,10 0,09 | -0,07 0,06
17. gubitak kontrole 011 | 044 | -0,29 | 051 | 0,25 0,39
18. prepustanje skrbi -0,01 | 044 | 012 |-0,17 | 057 | -0,13
19. samoprocjena vjestina -0,03 | 054 |-027 | 0,37 0,22 0,39
20. samoprocjeng kvantitete 004 | -008 | -091 | 008 | -004| 002
pruzene skrbi ’ ’ — ’ ’
21. samoprocjeng kvantitete 009 | -003!-092|-0071-0151| -0.09
pruZene skrbi ’ ’ E— ' ’ ’

22. ukupna opterecenost 0,76 | 0,33 | -0,16 | 0,09 0,11 0,03
KVMPPF 391 | 251 | 231 | 1,90 | 213 2,64
PVMPPF 0,18 | 0,11 | 0,10 | 0,09 | 0,10 0,12

KVMPPF - koli¢ina varijabiliteta manifestnog prostora protumacenog faktorom

PVMPPF - postotak varijabiliteta manifestnog prostora protumacenog

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.
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Svakom od identificiranih faktora dobivenih temeljem faktorske strukture dodijeljeno je ime

1 pripadaju¢e mu Cestice §to je prikazano u Tablici 13.

Identificirani Faktor 1 ukljucuje Sest Cestica i dodjeljuje mu se naziv osobna/financijska
opterecenost. Ovaj faktor se odnosi na subjektivnu procjenu utjecaja provodenja neformalne
skrbi na vlastito zdravlje i privatni zivot, ali i na utjecaj koju neformalna skrb ima na

financijsko stanje 1 ukupnu optere¢enost neformalnih njegovatelja.

Identificirani Faktor 2 ukljucuje cetiri Cestice (ljutnja, napetost, samoprocjena resursa,
samoprocjena vjestina) i dodjeljuje mu se naziv emocionalna opterecenost/samoprocjena
resursa i vjestina. Ovaj se faktor odnosi na emocije koje neformalni njegovatelj osjec¢a u
blizini primatelja skrbi te kako procjenjuje svoje vlastite resurse i vjestine potrebne za

nastavak skrbi.

Identificirani Faktor 3 ukljucuje dvije Cestice (samoprocjena kvantitete pruzene skrbi i
samoprocjena kvalitete pruzene skrbi) i dodjeljuje mu se naziv samokriticnost. Ovaj faktor
odnosi se na samoprocjenu kvantitete i kvalitete pruzene skrbi od strane neformalnog

njegovatelja.

Identificirani Faktor 4 ukljucuje tri ¢estice (briga za buduénost, procjena ovisnosti i gubitak
kontrole) i dodjeljuje mu se naziv gubitak kontrole. Ovaj faktor odnosi se na osjecaj
zabrinutosti njegovatelja prilikom razmisljanja o buduénosti 1 bespomoc¢nosti primatelja
skrbi. U nedostatku resursa za daljnju skrb 1 suoCavanju sa svakodnevnim izazovima
neformalni njegovatelj moze donijeti odluku o institucionalizaciji tocnije prepusStanju skrbi

nekom drugom.

Identificirani Faktor 5 ukljucuje Cetiri Cestice (pomo¢, drustveni zivot, o¢ekivanje bolesnika
i prepustanje skrbi) i dodjeljuje mu se naziv opterecenost ulogom njegovatelja. Ovaj se
faktor odnosi na njegovateljevu percepciju koli¢ine pomo¢i koju primatelj skrbi o¢ekuje te
njegovog osobnog dozivljaja koliko skrb utje¢e na drustveni zivot i zeli li prepustiti skrb

nekom drugom toc¢nije institucionalizirati bolesnika.

Identificirani Faktor 6 ukljucuje tri Cestice (ponasSanje i neugodu, odnose, druzenje i

neugodu) i dodjeljuje mu se naziv opterecenost u odnosima. Ovaj se faktor odnosi na
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procjenu neformalnog njegovatelja o tome kako simptomi i/ili problem primatelja skrbi

utjecu na ostale odnose.

Tablica 13. Prikaz faktorske strukture i pripadajucih cestica ZBI upitnika

Faktor 1
Osobna/financijska

opterecenost

Faktor 2

Emocionalna

opterecenost/samoprocjena

resursa i vjestina

Faktor 3

Samokritiénost

pripadajuce | slobodno vrijeme ljutnja samoprocjena kvantitete
Cestice razapetost napetost pruzene skrbi
zdravlje samoprocjena resursa
privatnost samoprocjena vjestina samoprocjena kvalitete
financije pruzene skrbi
opterecenost
Faktor 4 Faktor 5 Faktor 6
gubitak kontrole optere¢enost ulogom optere¢enost u
njegovatelja odnosima
pripadajuce | briga za budu¢nost pomo¢ ponasanje i neugoda
Cestice procjena ovisnosti drustveni zivot odnosi

gubitak kontrole

ocekivanje bolesnika

prepustanje skrbi

druZenje i neugoda

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.

S obzirom na to da se Cestice logicki pridruzuju identificiranim faktorima moze se utvrditi

kako je hrvatska verzija Zarit Burden upitnika koja sadrzi dvadeset dvije Cestice valjana

skala za mjerenje opterec¢enosti u populaciji neformalnih njegovatelja osoba s kroni¢nim

respiratornim zatajenjem.

Dodatno kao mjera interne konzistencije izracunat je koeficijent pouzdanosti (Cronbach's

Alpha) koji je bio zadovoljovajuci i kretao se u rasponu od 0,84 do 0,94.
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Hipoteza 2: Neformalni njegovatelji umjereno su do tesko optereceni svakodnevnim
pomaganjem primatelju skrbi u aktivnostima svakodnevnog Zivota i provodenjem

medicinskih intervencija.

Nakon provedene validacije upitnika u daljnju analizu uSlo je sto pedeset upitnika
opterecenosti.

Rezultati su kodirani u SPSS bazu te je provedena predtestna statisticka obrada. Svi podaci
su provjereni i uskladeni s uputstvima upitnika te je napravljena priprema za daljnju analizu.
Statisticka analiza je provedena metodama deskriptivne i inferencijalne statistike. Uvidom u
upitnike utvrdeno je kako je jedan ispitanik odgovorio samo na pet pitanja Sto se sukladno
uputama Mapi Research Trust organizacije smatra neprikladnim za interpretaciju. Prema
njihovim uputama neprikladan je svaki upitnik kod kojeg nije odgovoreno na vise od Sest

pitanja, odnosno najmanje 75 % upitnika mora biti ispunjeno.

Metodom izraCuna deskriptivnih statistiCkih pokazatelja dobiveni su sljede¢i rezultati:
izracunat je koeficijent pouzdanosti (Cronbach's Alpha) na ukupnom uzorku za sva pitanja
u analizi (cjelokupan upitnik) i on iznosi 0,892 Sto predstavlja vrlo visoku vrijednost
pouzdanosti.

Pogledaju li se podatci za Cronbach's Alpha, a neko je pitanje obrisano, moze se uociti kako
se u svim slu¢ajevima pouzdanost ne poveéava znacajno ukoliko se bilo koje pitanje izostavi
iz analize (nego se u gotovo svim sluajevima smanjuje) S§to ukazuje na visoku
konzistentnost Cestica unutar promatranog upitnika i mogucénost da se formira ukupan

rezultat za navedene varijable (Tablica 14.).
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Tablica 14. Statistika ukoliko je neka Cestica izbrisana

Aritmeticka
sredina ukoliko Varijanca Korelacijas | Cronbach Alpha
je Cestica  |ukoliko je Cestica| korigiranom ako je Cestica
izbrisana izbrisana Cesticom obrisana

Osjecate li da ¢lan Vase obitelji trazi od 43,64 124,395 541 886
'Vas vise pomoci nego §to treba?
Osjecate li da zbog vremena koje provodite 43,26 125303 555 886
s ¢lanom obitelji nemate dovoljno vremena
za sebe?
Osjecate li se pod stresom zbog 43,08 123,764 586 885
skrbi o ¢lanu obitelji i pokusSaja
ispunjavanja ostalih obaveza oko obitelji ili
posla?
Osjecate li se neugodno zbog ponasanja 44,23 120,691 639 883
¢lana obitelji u prisutnosti drugih ljudi?
Osjecate li se ljutito kad ste s clanom 44,22 120,201 691 882
obitelji?
Osjecate li da ¢lan Vase obitelji sada 44,01 118,750 690 881
negativno utjee na Vas odnos s ostalim
¢lanovima obitelji ili prijateljima?
Jeste 1i zabrinuti Sto ¢e se u buduénosti 42 51 132,954 , 167 ,895
dogoditi ¢lanu Vase obitelji?
Osjecate li da je ¢lan Vase obitelji ovisan o 42 54 140,088 -,212 ,903
Vama?
Osjecate li se napeto kad ste s clanom 43,85 122,451 ,636 ,884
obitelji?
Osjecate li da je Vase zdravlje naruseno 43,75 127,864 416 ,889
zbog Vaseg angazmana oko ¢lana obitelji?
Osjecate li da zbog ¢lana obitelji nemate 43,30 123,061 ,615 ,884
toliko privatnosti koliko biste htjeli imati?
Osjecate li da Vas drustveni Zivot trpi zbog 43,22 126,322 471 ,888
'Vase skrbi o ¢lanu obitel;i?
Osjecate li se nelagodno pozvati prijatelje 44,13 119,049 ,625 ,883
doma zbog ¢lana obitelji?
Osjecate li da ¢lan Vase obitelji 43,03 127,756 373 890

ocekuje da se Vi skrbite o njemu kao
da ste Vi jedina osoba na koju

se moze osloniti?
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Smatrate li da, pored ostalih troskova, 43,33 121,533 ,555 ,886

nemate dovoljno novaca da skrbite o ¢lanu

obitelji?

Osjecate li da necete joS dugo moéi skrbiti o 43,79 125,071 479 ,888

Clanu obitelji?

Osjecate li da nemate kontrolu nad svojim 43,72 119,555 , 709 ,881

zivotom nakon bolesti ¢lana obitelji?

Pozelite li da mozete skrb o ¢lanu obitelji 44,39 127,685 ,428 ,889

prepustiti nekom drugom?

Osjecate li se nesigurno oko toga kako 44,13 123,739 571 ,885
ostupati prema ¢lanu obitelji?

Osjecate li da biste trebali uéiniti vise za 4351 127,238 ,363 ,891

Clana obitelji?

Osjecate li da biste mogli bolje skrbiti za 43,60 129,418 ,267 ,894

Clana obitelji?

Sveukupno, koliko se optereceno osjecate 43,15 125,091 ,591 ,885

zbog skrbi oko ¢lana obitelji?

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.

Na sljede¢im ¢e stranicama biti prikazani deskriptivni pokazatelji za upitnik opterecenosti.

Za svako ¢e pitanje biti prikazane frekvencije 1 postotci, aritmeticka sredina i1 standardna

devijacija. Komentirat ¢e se pitanja kod kojih je zabiljezena najmanja i1 najveca vrijednost

aritmeti¢ke sredine odgovora ispitanika (Tablica 15.).

Tablica 15. Prosje¢ni pokazatelji upitnika opterecenosti po promatranim pitanjima

N % X Sd

Osjecate i da ¢lan Vase obitelji trazi | uopce ne 15 10,0 %
od Vas vise pomo¢i nego Sto treba? | malo 17 11,3 %
umjereno 73 48,7 %
prili¢no 42 28,0 %
izrazito 3 2,0%

ukupno 150 100,0 % 2,01 ,94
Osjecate li da zbog vremena koje uopée ne 6 40 %
provodite s clanom obitelji nemate malo 10 6,7 %
dovoljno vremena za sebe? umjereno 63 42,0 %
prili¢no 63 42,0 %
izrazito 8 53%
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ukupno 150 100,0 % 2,38 ,85
Osjecate li se pod stresom zbog uopée ne 6 40 %
skrbi o ¢lanu obitelji i pokusaja malo 12 8,0 %
ispunjavanja ostalih obaveza umjereno 38 253 %
oko obitelji ili posla? priliéno 80 53,3 %
izrazito 14 9,3%

ukupno 150 100,0 % 2,56 ,92
Osjecate li se neugodno zbog |uopce ne 43 28,7 %
ponasanja clana obitelji u prisutnosti | malo 24 16,0 %
drugih ljudi? umjereno 62 41,3 %
prili¢no 21 14,0 %
izrazito 0 0,0%

ukupno 150 100,0 % 1,41 1,05
Osjecate li se ljutito kad ste s clanom | uopée ne 38 25,3 %
obitelji? malo 31 20,7 %
umjereno 61 40,7 %
prili¢no 20 13,3 %
izrazito 0 0,0%

ukupno 150 100,0 % 1,42 1,01
Osjecate li da ¢lan Vase obitelji sadal uopée ne 35 23.3 %
negativno utjece na Vas odnos s ostalim| malo 23 15,3 %
Clanovima obitelji ili prijateljima? umjereno 53 35,3 %
prili¢no 39 26,0 %
izrazito 0 0,0 %

ukupno 150 100,0 % 1,64 1,11
Jeste i zabrinuti §to ¢e se u buduénosti| uopée ne 2 1,3%
dogoditi ¢lanu Vase obitelji? malo 0 0,0%
umjereno 25 16,7 %
prili¢no 72 48,0 %
izrazito 51 34,0%

ukupno 150 100,0 % 3,13 78
Osjecate li da je ¢lan Vase obitelji uopce ne 0 0,0%
ovisan o Vama? malo 1 0,7%
umjereno 42 28,0 %
prili¢no 47 31,3%
izrazito 60 40,0 %

ukupno 150 100,0 % 3,11 ,84
Osjecate li se napeto kad ste s ¢lanom |uopée ne 20 13,3 %
obitelji? malo 24 16,0 %
umjereno 75 50,0 %
prilicno 30 20,0 %
izrazito 1 0,7%
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ukupno 150 100,0 % 1,79 ,94
Osjecate li da je Vase zdravlje naruseno| uopée ne 9 6,0 %
zbog Vaseg angazmana oko c¢lana] malo 30 20,0 %
obitelji? umjereno 85 56,7 %

prili¢no 20 13,3%

izrazito 6 4,0%

ukupno 150 100,0 % 1,89 ,85
Osjecate li da zbog ¢lana obitelji uopce ne 7 4,7%
nemate toliko privatnosti koliko biste | malo 15 10,0 %
htjeli imati? umjereno 58 38,7 %

prili¢no 58 38,7 %

izrazito 12 8,0%

ukupno 150 100,0 % 2,35 ,94
Osjecate li da Vas drustveni zivot trpi | uopée ne 8 54 %
zbog Vase skrbi o ¢lanu obitelji? malo 5 34 %

umjereno 65 43,6 %

prili¢no 59 39,6 %

izrazito 12 8,1%

ukupno 149 100,0 % 2,42 ,89
Osjecate li se nelagodno pozvati uopce ne 45 30,2 %
prijatelje doma zbog ¢lana obitelji? malo 21 141%

umjereno 49 32,9 %

prili¢no 31 20,8 %

izrazito 3 2,0%

ukupno 149 100,0 % 1,50 1,18
Osjecate li da ¢lan Vase obitelji uopée ne 5 34 %
ocekuje da se Vi skrbite o njemu malo 10 6.7 %
kao da ste Vi jedina osoba na umjereno 46 30,9 %
koju se moze osloniti? prili¢no 65 43,6 %

izrazito 23 15,4 %

ukupno 149 100,0 % 2,61 ,94
Smatrate li da, pored ostalih troskova, |uopée ne 18 12,1 %
nemate dovoljno novaca da skrbite o | malo 10 6,7 %
¢lanu obitelji? umjereno 43 28,9 %

prili¢no 64 43,0 %

izrazito 14 9,4 %

ukupno 149 100,0 % 2,31 1,13
Osjecate li da necete jos dugo uopée ne 18 12.1 %
mo¢i skrbiti o ¢lanu obitelji? malo o5 16,8 %

umjereno 74 49,7 %

prilicno 26 17,4 %

izrazito 6 4,0 %
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ukupno 149 100,0 % 1,85 ,98
Osjecate li da nemate kontrolu nad uopce ne 22 14,8 %
svojim zivotom nakon bolesti ¢lana malo 17 11,4 %
obitelji? umjereno 63 42,3 %

prili¢no 45 30,2 %

izrazito 2 1,3%

ukupno 149 100,0 % 1,92 1,03
Pozelite li da mozete skrb o ¢lanu uopce ne 33 221 %
obitelji prepustiti nekom drugom? malo 51 34,2 %

umjereno 61 40,9 %

prili¢no 3 2,0%

izrazito 1 0,7%

ukupno 149 100,0 % 1,25 ,85
Osjecate li se nesigurno oko toga kako | uopée ne 28 18,8 %
postupati prema ¢lanu obitelji? malo 35 235%

umjereno 71 47,7 %

prili¢no 13 8,7 %

izrazito 2 1,3%

ukupno 149 100,0 % 1,50 ,94
Osjecate li da biste trebali uopée ne 15 10,1 %
uciniti vise za ¢lana obitelji? malo 16 10,7 %

umjereno 60 40,3 %

prili¢no 51 34,2 %

izrazito 7 4,7%

ukupno 149 100,0 % 2,13 1,02
Osjecate li da biste mogli bolje skrbiti| uopce ne 15 10,1 %
za Clana obitelji? malo 22 14,8 %

umjereno 60 40, %

prili¢no 46 30,9 %

izrazito 6 4,0%

ukupno 149 100,0 % 2,04 1,01
Sveukupno, koliko se optereceno uopce ne 1 0,7 %
osjecate zbog skrbi oko ¢lana obitelji? | malo 16 10,7 %

umjereno 54 36,2 %

prili¢no 66 44,3 %

izrazito 12 8,1%

ukupno 149 100,0 % 2,48 ,82

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.
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NajviSu vrijednost aritmetic¢kih sredina odgovora ispitanika biljeZimo za pitanja:

e Jeste li zabrinuti Sto ¢e se u buducnosti dogoditi ¢lanu Vase obitelji? gdje aritmeticka
sredina odgovora ispitanika iznosi 3,13 dok standardna devijacija iznosi 0,78.
o Osjecate li da je clan Vase obitelji ovisan o Vama? gdje aritmeticka sredina odgovora

ispitanika iznosi 3,11 dok standardna devijacija iznosi 0,84.

Najnizu vrijednost aritmetic¢kih sredina odgovora ispitanika biljezimo za pitanja:

o Pozelite li da mozete skrb o ¢lanu obitelji prepustiti nekom drugom? gdje aritmeticka
sredina odgovora ispitanika iznosi 1,25 dok standardna devijacija iznosi 0,85.

e Osjecate li se neugodno zbog ponasanja clana obitelji u prisutnosti drugih ljudi?
gdje aritmeticka sredina odgovora ispitanika iznosi 1,41 dok standardna devijacija
iznosi 1,05.

e Osjecate li se ljutito kad ste s ¢lanom obitelji? gdje aritmeticka sredina odgovora

ispitanika iznosi 1,42 dok standardna devijacija iznosi 1,01.

Nadalje, u Tablici 16. prikazani su prosje¢ni pokazatelji za ukupnu opterecenost ispitanika,
pri tome aritmeticka sredina ukupne opterecenosti iznosi 45,64 uz interval pouzdanosti
(43,75 — 47,53), standardna devijacija iznosi 11,69 uz varijancu 136,584, minimalna

zabiljezena vrijednost opterecenosti je 10 dok je maksimalna opterecenost 75.
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Tablica 16. Mjere centralne tendencije za ukupnu opterecenost

Vrijednost

pokazatelja | Std. greska

Ukupna opterec¢enost aritmeticka sredina 45,6376 ,95743
95 % interval pouzdanosti za | donja granica 43,7456
aritmeti¢ku sredinu gornja granica 47,5296
5 % Trimmed Mean 45,9937
medijan 49,0000
varijanca 136,584
SD 11,68692
minimum 10,00
maksimum 75,00

skewness -,572 ,199

kurtosis -,049 ,395

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.

Pogledaju li se kategorije optere¢enosti moze se uociti da je kod 2,0 % ispitanika zabiljezena
mala ili nikakva opterecenost, kod 30,9 % biljezimo blagu do umjerenu opterec¢enost, kod
61,1 % biljezimo umjerenu do teSku opterec¢enost dok je kod 6,0 % zabiljezena teska

opterecenost (Tablica 17., Grafikon 8.).

Tablica 17. Kategorije opterecenosti

N %

Opterecenost kategorije mala ili nikakva 3 2,0 %

opterecenost

blaga do umjerena 46 30,9 %

optereéenost

umjerena do teska 91 61,1 %

optereéenost

teska optere¢enost 9 6,0 %

ukupno 149 100,0 %

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.
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Grafikon 8. Graficki prikaz kategorija opterecenosti
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Opterecenost kategorije

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.

Kako bi se usporedio stupanj opterecenosti neformalnih njegovatelja s obzirom na vrstu
respiratorne potpore koju koristi osoba o kojoj skrbe, bilo je potrebno izabrati vrstu
testiranja, parametrijsko ili neparametrijsko te je u tu svrhu provedeno testiranje normalnosti
distribucije pomoc¢u Kolmogorov-Smirnov i Shapiro-Wilk testa za ukupnu skalu

opterecenosti (Tablica 18.).

Tablica 18. Testiranje normalnosti distribucije

Kolmogorov-Smirnov? Shapiro-Wilk
Stat. df Sig. Stat. df Sig.
UKupna optereéenost ,130 149 ,000 ,962 149 ,000

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.

Iz Tablice 18. mogu se is¢itati signifikantnosti Kolmogorov-Smirnov i Shapiro-Wilk testa.
Dakle, ukoliko je signifikantnost ve¢a od 0,05 (p > 0,05), radi se o normalnoj raspodjeli, a
ukoliko je signifikantnost manja od 0,05, raspodjela je drugacija od normalne. Budu¢i da za
ukupnu opterecenost razina signifikantnosti nije veca od 0,05, moze se reci kako je navedena
distribucija drugacija od normalne Sto indicira provedbu neparametrijskih statistickih

metoda i postupaka.
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Testiranje razlike stupnja optereCenosti s obzirom na respiratornu potporu bolesnika

provedeno je putem Fisherovog egzaktnog testa za male uzorke. Rezultati su prikazani
tabli¢no i graficki (Tablica 19. i 20., Grafikon 9.).

Tablica 19. Usporedba kategorije opterecenosti i vrste respiratorne potpore

Opterecenost kategorije Ukupno
mala ili blaga do umjerena do
nikakva umjerena teska teska
opterecenost optereCenost | opterefenost | optere¢enost
Respiratorna | IMV N 1 14 8 1 24
potpora % 333% 30,4 % 8,8 % 11,1% 16,1 %
KISIK I NIV [N 0 5 20 0 25
% 0,0% 10,9 % 22,0% 0,0% 16,8 %
KISIK N 2 27 63 8 100
% 66,7 % 58,7 % 69,2 % 88,9 % 67,1 %
Ukupno N 3 46 91 9 149
% 100,0 % 100,0 % 100,0 % 100,0 % 100,0 %
Izvor: vlastito istrazivanje 2020.
Tablica 20. Testna statistika Fisherovog egzaktnog testa
Asimptotska
signifikantnost | Exact Sig. Exact Sig. Point
Vrijednost | df (dvostrana) (dvostrana) | (jednostrana) | Probability
Pearson Chi-Square 15,1982 ,019 ,022
Likelihoodov omjer 16,441 ,012 ,011
Fisher's Exact Test 13,850 ,015
Linearna povezanost 6,175° ,013 ,015 ,008 ,003
Broj valjanih slucajeva 149

a. 5 celija (41,7 %) ima ocekivanu vrijednost manju od 5, minimalna ocekivana vrijednost iznosi ,48.

b. Standardizirana statistika ima vrijednost 2,485.

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.
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Grafikon 9. Graficki prikaz usporedbe kategorija opterecenosti i vrste respiratorne

potpore
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Legenda:
IMV — invazivna mehanicka ventilacija; NIV — neinvazivna mehanicka ventilacija; KISIK — dugotrajna terapija

kisikom

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.

Pogleda li se razina signifikantnosti kod respiratorne potpore moze se uociti kako vrijednost
Fisherovog egzaktnog testa iznosi 0,015 (p < 0,05) Sto znaci da je uoCena statisticki znac¢ajna
razlika s obzirom na promatrane kategorije optere¢enosti.

S obzirom na signifikantnost moze se utvrditi kako u kategoriji teSke optere¢enosti biljezimo
znacajno najveci udio onih ispitanika koji skrbe o osobama na dugotrajnoj terapiji kisikom
(88,9 %).

3.4.2 Rezultati kvalitativnog dijela istrazivanja

Provedeno je petnaest intervjua s neformalnim njegovateljima osoba (djece i odraslih) koji
su na nekom obliku respiratorne potpore. lako je planirano dvadeset intervjua, vidljivo je

kako se nakon petnaestog intervjua doslo do faze u kojoj su novi kodovi samo nijanse
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postojecih, zapravo nema novih uvida i odgovora (intervjui ne traju duze, nema novih kodnih
cjelina, odnosno kategorija), stoga je odlu¢eno kako nema potrebe dalje nastavljati s
intervjuima i kako je prikupljena grada dovoljna za tematsku analizu i stjecanje uvida u

zeljene aspekte funkcioniranja ispitanika.

Ispitanici su okupljeni tako da se svaku petu osobu koja je sudjelovala u kvantitativnom
dijelu istrazivanja zamolilo za sudjelovanje u ovom dijelu istrazivanja. Ukoliko su pristali
na sudjelovanje, pristupilo se provodenju intervjua s unaprijed pripremljenim pitanjima i
podpitanjima. Intervjui su se provodili individualno, bez prisutnosti primatelja skrbi ili tre¢ih
osoba. Intervjuirano je devet supruga, tri kéeri, dvije majke i sin. S obzirom na vrstu potpore
koju koriste primatelji skrbi troje ih je na invazivnoj mehanickoj ventilaciji, cetvero na
kombiniranoj terapiji neinvazivne mehanicke ventilacije 1 kisika, a osmero na terapiji
kisikom. Cetrnaest intervjua je provedeno u Specijalnoj bolnici za pluéne bolesti i jedan u
ku¢i korisnika.

Intervjui su snimani, a snimke su izbrisane nakon transkribiranja i anonimiziranja kodom s

ciljem zaStite privatnosti ispitanika. Prosjecno trajanje intervjua je dvadeset i Cetiri minute.

Zatim je napravljen detaljan prijepis razgovora (verbatimi ispitanika) te je na temelju svih
prijepisa intervjua provedena induktivna tematska analiza sadrzaja - kvalitativna metoda
koja sluzi za identificiranje obrazaca odgovora, odnosno glavnih tema koje se pojavljuju u
prikupljenom sadrzaju.

Tema predstavlja skupinu odgovora koji su relevantni za istrazivacko pitanje. Prosudba
istrazivaca koji je upoznat s ciljem istrazivanja odreduje Sto jest, a §to nije tema. Kodiranje
su provodila dva istraZzivaca, glavni istraziva¢ koji je intervjuirao njegovatelje 1 jedan
nezavisni istraziva¢ (psiholog po struci) te su sve dileme oko interpretacije kodova rijeSene

usuglasavanjem dvaju istrazivaca i konsenzusom.

Postupak induktivne tematske analize
Radi lakSeg razumijevanja sadrzaja pojedinac¢nih odgovora i u skladu s ciljem istraZivanja,

teme su prikazane na razini unaprijed definiranih specifi¢nih tematskih podrucja temeljenih

na sudu eksperata (gerontolog, psihijatar, psihoterapeut i autorica rada).
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Specifi¢na tematska podrucja su: fizicko zdravlje, psihi¢ko zdravlje, drustveni zivot (faktori
uspjesnog starenja) i samoprocjena potrebnih znanja i vjestina za provodenje svakodnevne
skrbi.

Prvi korak induktivne tematske analize sastojao se u kodiranju svih odgovora, kako bi se
korpus empirijske grade razlomio na najmanje sadrZajne jedinice analize koje imaju smisla.
Induktivni pristup kodiranju znaci da nije postojao unaprijed definiran kodni okvir, ve¢ je
on razvijen na temelju sadrzaja razgovora.

Jedinica sadrzaja za analizu bio je pojedinacni ispitanik tj. pojedina¢no pitanje unutar
intervjua, a za svako je pitanje kreirana jedinstvena kodna lista jer su se pitanja odnosila na
razliCite aspekte funkcioniranja neformalnih njegovatelja.

Pocetna kodna lista za svako pitanje sadrzi detaljne kodove i1 nastala je na nacin da svaka
smislena sadrzajna jedinica dobije vlastiti kod.

U idu¢em koraku semanticki vrlo sli¢ni kodovi grupirani su u manji broj kodova kako bi se
smanjio ukupan broj kategorija (kodnih cjelina) i lakSe uocili obrasci odgovora koji se
ponavljaju - teme.

Proces kodiranja proveden je kako je prikazano primjerom u Tablici 21.
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Tablica 21. Primjer procesa kodiranja koriStenog u analizi

Primjer verbatima za pitanje 0 drustvenom | Kodovi | Kodna lista

Zivotu ispitanika

Od obitelji zapravo imam ujaka, jedinica sam,
kéer je jedinica, razvedena sam, zapravo smo

mi mala obitelj. I moja mama. Jo§ nemamo

unuke i tako da nas je malo. Mamin brat | 1 povremene posjete od rodaka
povremeno dode i to je to...Mislim toliko sam | 2 jedini drustveni Zivot je kava

se ve¢ naviknula na sve to i zanemarila sam na poslu s kolegama

svoje prijatelje, ustvari viSe ih i nemam. Jer | 3 izostanak druzenja s

nema$ vremena za njih. Jedino ta neka kava prijateljima
na poslu i to si teSko organiziram jer imam | 10 nedostatak vremena za
posao na kojemu ne mogu organizirati pauzu drustveni zivot

kada i drugi. S kolegama na poslu dakle kava
u letu, a s prijateljima ako mi netko dode
vikendom. A tu i tamo radim i vikendom. Eto,

drustveni zivot mi je na nuli....

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.

Nakon §to su popisani svi kodovi koji su izvedeni na temelju svih petnaest intervjua, oni su
zatim zbog velike semanticke slicnosti medu nekim kodovima grupirani u manji broj
kategorija. Nazivi tih kategorija su jezi¢no modificirani od strane istrazivac¢a (nisu potpuno
istovjetni kodovima) kako bi odrazavali sve slicne kodove/pojmove/sadrzaje. To je prva
razina koja prethodi traZzenju obrazaca odgovora.

Kategorije se zatim prema medusobnoj sli¢nosti 1 obrascima pojavljivanja organiziraju u
teme. Teme ponekad sadrze viSe takvih kategorija odgovora — koje su dovoljno homogene
da ¢ine jedinstvenu nadredenu temu, a opet se odnose na donekle razlicite aspekte teme.

Definiranje tema finalni je korak prije same interpretacije.
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Analiza sadrZaja i interpretacija

Za svako postavljeno pitanje/podrucje analize pokazalo se nekoliko dominantnih tema koje
su se ponavljale kroz razgovor. Za svako pitanje bit ¢e prikazan popis tema, ukljucujuéi
kategorije (kodne cjeline grupiranih odgovora), kao i kodove koji reprezentiraju odgovore
ispitanika.

Primjeri odgovora (verbatimi ispitanika) bit ¢e citirani u tekstualnoj interpretaciji nakon
svake tablice.

Cetiri su dominantne teme koje su se javljale kroz odgovore na prvo istrazivacko pitanje:
Kako neformalni njegovatelji dozZivljavaju utjecaj skrbi na fizicko zdravlje?

Odgovori neformalnih njegovatelja organizirali su se u sljedece teme: subjektivna procjena
fizickog zdravlja, zdravstvene tegobe koje navode, promjena zdravstvenog stanja nakon
uloge njegovatelja, nemoguénost kontroliranja/lijeCenja njegovatelja. Rezultati analize

sadrzaja na ovo pitanje prikazani su u Tablici 22.

Tablica 22. Rezultati analize sadrZaja za pitanje utjecaja skrbi na fizicko zdravlje

GLAVNE TEME KATEGORIJE KODOVI
SUBJEKTIVNA OCJENA INTENZITETA osrednje
PROCJENA FIZICKOG STANJA dobro
ZDRAVLJA loSe
DODATNE psihicki lose
MANIFESTACIJE
ZDRAVSTVENE SIMPTOMI/TEGOBE problemi s ledima/bolovi u
TEGOBE KOJE ledima
NAVODE bolovi u ramenima i
rukama

problemi s plu¢ima
manja tjelesna tezina
gastritis
zué, kamenci
atrijska fibrilacija srca

poviseni tlak
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glavobolja
nesanica
onkoloski problem
bolovi u cijelom tijelu
TIA
napetost u glavi i vratu
operacija crijeva
PROMJENA POJAVA NOVIH Hashimoto sindrom
ZDRAVSTVENOG DIJAGNOZA | poviSeni krvni tlak
STANJA NAKON LIJEKOVA lijekovi za kroni¢ne bolesti
ULOGE (protiv zgrusavanja, tlak...)
NJEGOVATELJA PROMJENE TJELESNE | dobivanje na tjelesnoj tezini
TEZINE gubitak tjelesne tezine
NOVI SIMPTOMI bolovi u ledima/rukama
/ramenima
atrijska fibrilacija
problemi sa Stitnjacom
PSIHICKE nekvalitetan san
MANIFESTACIJE nemir
stres
OPCENITO
POGORSANJE
NIJE DOSLO DO
PROMJENE
NEMOGUCNOST NEMOGUCNOST negiranje vlastitih
KONTROLIRANJA/ ODLASKA LIJECNIKU zdravstvenih simptoma
LIJECENJA nemogucnost lijeCenja
NJEGOVATELJA

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.
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U domeni fizickog zdravlja ispitanici prvo izrazavaju svoju subjektivnu procjenu fizickog
stanja $to predstavlja prvu temu i unutar te teme procjenjuju svoje zdravlje kao dobro ili lose
te je li se pogorsalo od kada su preuzeli ulogu neformalnog njegovatelja.

Cetvero od petnaest intervjuiranih njegovatelja kaze da je zdravlje u redu ili osrednje iako ni

oni nisu potpuno zdravi:

Aahhh, osrednje. Kicma i plu¢a me muce. Radim sjedeci posao pa mi se cini da je to
mozda od toga. Imam nekakva okostavanja. Ne znam kako se to zove. Ove godine sam
operirala kamence.

(njegovateljica supuga)
Ostalih jedanaest neformalnih njegovatelja priznaje kako su fizicki dosta lose:

Pa lose, kazem vam... Nakon operacije crijeva imam vrlo malo snage. A onda se
razbolio i suprug. Nisam dobro.

(njegovateljica supruga)

Osim §to se nedovoljno krecem, vise i jedem. Narocito u zadnjih godinu dana cesce
osjecam bolove u ledima, ramenima i rukama. Mia ima oko 13 kg, a najcesce mi je
na rukama jer se tako lakse opusti.

(njegovateljica kéeri)
Jedna njegovateljica spontano spominje kako je psihicko zdravlje u odnosu na fizi¢ko losije:

Fizicko, ajd' ok, al' psihicko dosta mi je ono lose.

(njegovateljica majke)

Vecina njegovatelja iskazuje odredenu razinu loSeg fizickog stanja, a nerijetko se spominju
1 umor, teSkoce sa spavanjem i sli¢no $to daje naslutiti da je njegovateljima i psihicki tesko.
To posebno dolazi do izrazaja u temi zdravstvene tegobe gdje njegovatelji opisuju objektivne
simptome i tegobe koje osjecaju.

Radi se o bolovima u ledima/ramenom pojasu (zbog fizickog napora pri dizanju 1 brizi za

primatelje skrbi), problemima vezanim uz unutarnje organe (zuc¢, Zeludac, pluc¢a, jedna je
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njegovateljica i sama onkoloski pacijent), simptomima poput atrijske fibrilacije, TIA-e, ali i

nesanici, glavoboljama i nedefiniranoj boli u cijelom tijelu:

Ono Sto znam jest da sigurno nisam bas dobro... Boli me cesto puta cijelo tijelo.

(njegovateljica djeteta)

Kad se neformalne njegovatelje pita o tome kako je preuzimanje uloge njegovatelja utjecalo
na zdravlje definira se treca tema — promjena zdravstvenog stanja nakon uloge njegovatelja.
Gotovo svi njegovatelji izrazavaju neke promjene svog tjelesnog zdravlja. Uglavnom se radi
o negativnim posljedicama preuzimanja uloge njegovatelja jer vecina njegovatelja navodi

objektivne dijagnoze koje su im postavljene otkad se brinu za svog ¢lana obitelji:

... .onda su mi ustanovili da imam Hashimoto i to su rekli doktori da je vjerojatno od
stresa jer ja sam jako povezana s mamom.

(njegovateljica majke)

Osim sto imaju novo otkrivene dijagnoze dolazi i do promjene u tjelesnoj tezini ili

kombinaciji jednog i drugog:

Pa dosta sam se udebljala, u biti oboljela sam na Stitnjacu...

(njegovateljica majke)

Jos sam mrsavija, slabije spavam, nemam vrijeme za brigu oko svog zdravlja.

(njegovateljica supruga)

A nerijetko se promjene odvijaju istovremeno na nekoliko razina jer je stresom zapravo

pogoden cijeli organizam, a s viemenom se javljaju dodatni simptomi:

U pocetku bolesti supruga bila sam jako nervozna, bojala sam se... Sve mi je bilo
novo i strasno. Pretvorili smo kucu u bolnicu. A mislim da je i Stitnjaca stradala u to
vrijeme... Najvise me muci Stitnjaca. A i leda i ruke. I ja imam veé puno godina.

(njegovateljica supruga)
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Jedna njegovateljica spominje opcenito pogorSanje tjelesnog zdravlja bez specifi¢nih

simptoma, a troje navodi psihicke tegobe poput nesanice, nemira i loSe kvalitete sna:

Doktorica kaze da je to zato sto lose spavam i §to se brinem. Od toga sam imala i
glavobolje. Nisam smirena i ne mogu mirno zaspati i onda imam te probleme.

(njegovateljica supruga)

Muski njegovatelj koji brine za svog oca navodi bolove u vratu koje pripisuje smanjenoj
fizickoj aktivnosti, ali prepoznaje i napetost kao novi simptom 1 moguce je to manifestacija
stresa:

Ne bavim se fizickom aktivnoscu i imam bolove koje prije nisam imao. I napetost. To

je nesto novo.

(njegovatelj oca)
Samo dvoje ispitanika nije navelo nikakve promjene svog fizickog zdravlja, njegovateljica
svog supruznika i svoje majke, jedna je jo$ uvijek radno aktivna, a druga je u mirovini i
nastoji paziti na sebe dok pazi na supruga. Obje su u prilici odlaziti na posao ili u kupovinu

1 zivot im nije u potpunosti podreden brizi za primatelja skrbi:

Ustajem se oko Sest, prvo obavim svoju higijenu, a onda krece briga za supruga.
Idemo u kupaonicu, pomazem mu da se istusira i obavi sve Sto treba. Nakon toga je
ve¢ jako zadihan i mora se odmoriti na kisiku. Iza toga zajedno doruckujemo, on
uzme lijekove i onda opet odmara. Nesto cita ili gleda TV. Ja pripremam rucak ili
odlazim u kupovinu.

(njegovateljica supruga)

Ako radim ujutro onda prije posla obavim sve s mamom sto treba, ode na WC,
obavimo higijenu i stavim joj inhalaciju pa onda jos malo na ventilator (NIV) da
prodise, priredim joj sve za dorucak. Dam joj sve od lijekova i odem na posao.

(njegovateljica majke)

Bitno je napomenuti i Cetvrtu temu koja se otvorila, koja je formirana na temelju odgovora
svega Cetiriju ispitanika, a koja se odnosi na nemogucnost njegovatelja da kontroliraju svoje
zdravije i lijece se. Njegovatelji koji nisu zavrSili s dijagnozom i/ili nekim ozbiljnim

simptomima, poput operacije kamenaca, bolesti Stitanjace i sli¢no, ponekad se osjecaju
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tjelesno loSe i osjecaju promjenu, no ili je negiraju jer se ne stignu baviti svojim zdravljem
ili bi im bilo psihicki joS$ teze znati da su i oni bolesni. Ima indikacija da su svjesni kako
vjerojatno nesto nije u redu s njihovim zdravljem, no nemogucée je organizirati vrijeme da se

posvete sebi:

Ma i ne mislim na svoje zdravlje kad znam da si ne mogu pomoci. Umorna sam.
Cesto. Ali to je jednostavno tako.

(njegovateljica supruga)

Ono S$to znam jest da sigurno nisam bas dobro. Ali ja vam ne mogu i¢i doktoru. Cak
ni ginekologu. Zamislite ja nemam kome ostaviti bolesno dijete. Jedini doktori koje
vidim su njezini. Tako da uistinu ne znam imam li kakvu bolest ili ne. (njegovateljica
djeteta)

Lijecim kraljeznicu tako da popijem tablete kad me boli. Znam da to nije rjesenje,
ali ne znam ni koje bi bilo. Ja ne stignem odlaziti na terapiju.

(njegovateljica supruga)

Tri su dominantne teme koje su se javljale kroz odgovore na drugo istrazivacko pitanje:
Kako neformalni njegovatelji dozivljavaju utjecaj skrbi na psihicko zdravlje?

Odgovori njegovatelja organizirali su se u sljedeCe tri teme: kako dozivljavaju ulogu
njegovatelja, kakav im je odnos s bolesnikom te kako taj odnos i uloga utje¢u na njihove

osjecaje. Rezultati analize sadrZaja na ovo pitanje prikazani suu Tablici 23.
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Tablica 23. Rezultati analize sadrZaja za pitanje utjecaja skrbi na psihi¢ko zdravlje

GLAVNE TEME KATEGORIJE KODOVI
KAKO DOZIVLJAVAJU | NE PADA IM TESKO briga za dijete — uginili bi
ULOGU ULOGA sve
NJEGOVATELJA bra¢na lojalnost
PONEKAD IM TESKO | kad nitko ne moZe pricuvati
PADA ULOGA bolesnika
kad ih svlada umor
ne mogu nigdje i¢1 zajedno
(kao supruznici)
kad se dijete muci
kad je bolesnik nesuradljiv
TESKO IM PADA jer zivi daleko od ostatka
ULOGA obitelji 1 ne moZe joj nitko
pomoci
zbog vlastitog loseg
zdravstvenog stanja
MIJESAVINA OSJECAJA | bolesnik teskog karaktera
osjecaji tjeskobe i pritiska
osje¢aj da moraju vratiti
uslugu
ODNOS S NAPET | PUN bolesnik je tvrdoglav
BOLESNIKOM NERAZUMIJEVANJA

odnos je dosta turbulentan

bolesnik (mama) joj nabija
griznju savjest

smeta ju Sto bolesnik nema
razumijevanja za njezine
zdravstvene probleme

vjeruje kako se bolesnik
sam doveo u ovo stanje -
zamjeranje

DISTANCIRANJE

manjak komunikacije

promjena uloga u obitelji
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FAZA MIRENJA SA nakon pocetnih previranja,
SITUACIJOM sada se pomirila

ima viSe tolerancije i
razumijevanja za bolesnika

bolesnik je toliko slab da
joj/mu ne moze nista
zamjerati

koriste tehniku da se smire
prije nego izbije sukob
KVALITETAN ODNOS slazu se

odnos pun ljubavi i paznje

¢ita neverbalne znakove
primatelja skrbi (djeteta)
OSJECAJI I PSIHICKO | NAVIKA/PRIHVACANIJE naviknutost na situaciju

STANJE
NJEGOVATELJA RAZDRAZLJIVOST napetost
razdraZzljivost
nervoza

STRAH HOCE LI DOBRO
ZBRINUTI BOLESNIKA
U KRIZI
NEMA VECE NERVOZE

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.

Prva tema u ovom aspektu funkcioniranja odnosi se na dozivijaj uloge njegovatelja.

Cetiri njegovatelja kazu da im ta uloga ne pada tesko, od ega su dvije majke koje se brinu
za svoje dijete, a dvije se njegovateljice brinu za svoje supruznike.

Majkama uloga njegovatelja ne pada tesko jer su spremne sve uciniti za svoju djecu i ne

mogu zamisliti da se ne brinu za njih:
Ne pada mi tesko uloga njegovatelja, Mia je moje dijete i sve ¢u uciniti za nju da joj

pomognem. Nezamislivo mi je da ju dam u neki dom ili nesto slicno, ne osudujem

roditelje koji to rade, ali ja nikako ne bih mogla niti htjela. (njegovateljica djeteta)
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Zbog Ivanine bolesti smo se preselili iz Mostara u Zagreb. Znate, tamo su mi nudili
Jjedinu mogucnost da dam dijete ide u ustanovu nakon sto su je stavili na respirator.
U Hrvatskoj je ipak to malo bolje.

(njegovateljica djeteta)

Treba imati na umu da kad njegovatelji, posebice majke, kazu da im nije tesko to znaci da
je motivacija tolika da nikad nece stati brinuti se o svome djetetu, ali ne 1 to da im nije
objektivno tesko, fizicki, psihicki i u svakom drugom pogledu.

Druge dvije ispitanice (supruge) osjecaju veliku lojalnost/privrZzenost nakon pedeset godina

braka pa im nije problem brinuti se za svoje supruznike:

Mi smo toliko dugo u braku da smo svasta prosli. Mozda nam je ovo najmirniji dio
Zivota. Muz je bio dosta drustven i Cesto ga nije bilo doma. Meni je to smetalo. Sad

je bolestan, ne moze nikamo i konacno smo stalno skupa. (Smijeh)

Ma kakvi. Mi smo u braku pedeset osam godina. Vazno mi je da sam sa suprugom.

Nije mi tesko.

Svi ostali kazu da je ili ponekad tesko ili da im je uglavnom tesko, pri c¢emu to neki stoicki
podnose i, iako im je teSko, smatraju njegovateljsku ulogu svojom duznoséu (mijesani
osjecaji):
Ako i jest tesko, ne priznajem si to. Iz prostog razloga Sto je prirodni tijek Zivota da
se prvo roditelji brinu za djecu. A kad ostare obrnuto. To mi je duznost. (njegovatelj
oca)

Polovica (8/15) ispitanih njegovatelja kaze da im je ponekad tesko u ulozi njegovatelja:

Osjecam ponekad pritisak i pitam se zasto se to meni dogodilo. Osjecam nekakvu
tjieskobu. Ali inace ne, mi smo vam pedeset godina ve¢ u braku i moram mu pomoci.
(njegovateljica supruga)
Najcesce im je teSko kad ne mogu imati vrijeme za sebe jer nema tko pricuvati primatelja
skrbi:
Mislim tu i tamo mi je tesko. Pogotovo kada ne mogu nikoga naci da ju pricuva, a ja
moram nekamo oti¢i. Ako je neka festa na poslu, ja moram pobjeci doma.

(njegovateljica majke)
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Tesko je 1 kad ih svlada umor, a nema tko preuzeti brigu ili kad Zele negdje otic¢i, a ne mogu:
Zao mi je §to nikuda ne mozemo i¢i skupa. To mi je najteze. Jedino idemo doktoru
zajedno. To nam je jedini zajednicki izlazak!

(njegovateljica supruga)

Majci njegovateljici je teSko gledati kad joj se dijete muci, a ona mu ne zna pomoci. To

stanje u njoj izaziva bespomocnosti, ali i ljutnju:

Tesko mi je kada se Mia muci, a ja nisam sigurna radim li pravu stvar da joj
pomognem. Osjecam se bespomocno tad, i ljutito jer nekad ne mogu dati svoj

maksimum da joj pomognem. Znam da je ona ovisna 0 meni.

Troje njegovatelja kazu kako im uloga tesko pada, primarno zato jer su odvojeni od obitelji

ili su sami zdravstveno u loSem stanju:

Ali tesko je ovako Zivjeti, voljela bih da mi je barem mama tu.

(njegovateljica djeteta)

Jako mi je tesko. Ne zato Sto ne Zelim brinuti ve¢ zbog mog zdravstvenog stanja...

(njegovateljica supruga)

Cetvrta kategorija odgovora vezana uz temu uloge njegovatelja odnosi se na mjesavinu
osjecaja koju prozivljavaju 1 spontano spominju njegovatelji (4/15). Tesko im je opisati

jednom rijecju, a radi se o osjecajima napetosti, krivnje:

Osjecaji su pomijeSani. Nekada bih izasla iz viastite koze. Moja mama je jako
specificna osoba. Uvijek je bila tezak karakter.

(njegovateljica majke)

Ima dana kada pomislim da dalje necu moci. Da ¢u reci i njemu i djeci da ja to vise
ne mogu. Kazem vam, umorna sam. A onda ga pogledam i bude mi ga zao. Jako mi
ga je zao. Ne znam tko bi o njemu bolje brinuo nego ja...

(njegovateljica supruga)
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Postoje situacije kad uloga njegovatelja Cini dodatni teret ionako teSkom odnosu izmedu

dvoje ljudi i tesko je procijeniti koliki je dio emocionalnog tereta vezan uz samu ulogu.

Odnos s pacijentom kao druga tema grupira odgovore kroz cjeline koje kao da opisuju faze
odnosa: napeti odnosi, faza mirenja i kvalitetan odnos — moguce je da se radi o tome da svi
prolaze kroz te faze pa su samo intervjuirani u razli¢itim fazama jer neki zaista spominju

osjecaj mirenja sa situacijom nakon faze razdrazljivosti:

Pa prije sam bila Zivéana, ali onda sam si u glavi poslozZila da je to tako i nekako
sam smirenija.

(njegovateljica majke)

Moguce je da dio njegovatelja zaista dozivi promijenjen odnos (najéesce na loSije) i
jednostavno ne mogu/ne znaju/nemaju vjestine suocavanja (copinga) koje su potrebne da

prijedu u kvalitetniju fazu Sto moze stvarati ¢itav niz dodatnih tegoba, psihickih i tjelesnih.

Dio njegovatelja (4/15) govori o napetim i turbulentnim odnosima s bolesnikom:

Odnos je dosta turbulentan. Mama mora uvijek biti u pravu i uvijek koristi recenicu.
Ja sam tesko bolesna!’ I to je nacin kako mi uvijek isprovocira osjecaj griznje
savjesti.

(njegovateljica majke)

Smeta mi Sto ne prihvaca moje probleme i moje zelje. Otkad je bolestan kao da je
zaboravio da sam i ja bolesna.

(njegovateljica supruga)

Neki se mire sa situacijom i bolesnik vi$e ne izaziva intenzivne reakcije kao prije, a neki
zaista imaju kvalitetan odnos, manje buran nego ranije:
Gledajte, sad me vise nista ne smeta. Ona je toliko bolesna, ima 35 kila i tako da me
nema vise kaj smetati. I ne moze nista. I sretna je ako joj ista dam. Pokusavamo joj
ugoditi, moja kéer i ja.

(njegovateljica majke)
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Ne smeta mi. Prije mi je vise toga smetalo kad je bio zdrav. Sada je nemocan i
prikovan za kuéu. Zna nekad biti zahtjevan i hoce stalno biti u centru paznje, ali
takav je bio i prije. Sto mi je nekada smetalo, vise mi ne smeta jer ga je bolest
primirila.

(njegovateljica supruga)

A gledajte, kao i u svakom braku i mi se ponekad svadamo. Ali njeznija sam u svadi
nego prije bolesti. (smijeh)

Zapravo se slazemo dobro. Bolest nas nije uspjela unistiti.

A slazemo se. On meni i sad u ovoj svojoj bolesti zeli pomoci. Veli:’Budem ti ja
pomogao’. Ima volju i Zelju.

(obje njegovateljice supruznika)

Inace je on divan suprug. Volim s njim razgovarati. lako je bolestan, nama je lijepo.

(njegovateljica supruga)

Posebno pozitivni, dirljivi i emocionalno nabijeni su odnosi majke i djeteta:

Mia i ja imamo prekrasan odnos pun ljubavi i paznje, ona osjeca kako se brinem za
nju. Kad ju mazim i dragam ili se smijem, sve ces¢e mi uzvrati osmijehom sto prije
nije mogla kad je bila manja. U biti jako moram pacziti kako se osjecam jer ona
reagira na moje osjecaje, zna ve¢ kako disem doslovno, kad sam napeta i ona je
napeta, kad sam ljuta ili povisim glas, ona se prepadne. Kad sam opustena, i ona je
mirnija cak i u najgorim situacijama pod temperaturom. lako ne komuniciramo
verbalno, sve vise shvacam Sto Zeli i Sto voli, a sto joj smeta jer to jasno pokazuje
svojim reakcijama. Kako je starija, sve vise i vise razvijamo nasu komunikaciju.

Nas odnos je bez rijeci, ali mi se razumijemo. Ona osjeti moje dodire, cuje moj glas.
Trepne kad ju nesto pitam. Znam kad ju nesto boli. Jako je osjetljiva na druge ljude.

Kad dode patronaza, tocno znam tko joj se svida, a tko ne. Poseban je nas odnos.
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To je bezuvjetna ljubav, posebna kategorija odnosa koji malo toga moze narusiti. Iako su to
mlade osobe, treba imati na umu da ova uloga i na njih ostavlja tragove 1 uzima danak iako

se doimaju zdrave i jake te im treba ponuditi i pruziti adekvatnu pomoc¢.

Ovdje se izdvaja jo$ jedan oblik odnosa, kojeg navodi tek troje njegovatelja, a odnosi se
manjak komunikacije, otudivanje partnera (u pravilu su to supruznici) i distanciranje. Nema
ljutnje niti turbulencije, ali nema niti kvalitete odnosa $to takoder psihicki moZe biti jako

tesko kako za pruzatelja tako i za primatelja skrbi. Dolazi i do promjena uloga u obitelji:

Malo pricamo. Prije smo puno vise. On se nekako povukao u sebe. Imamo odnos
kakav moramo imati. Jednostavno je tako da je on bolestan i da se ja brinem o njemu.
Nemamo vise odnos kao muz i Zena ve¢ kao da sam ja neka Zena koja mu pomaze.
Tako mi se cini.

(njegovateljica supruga)

A on vise ne moze nista. Pa ni pricati. Slazemo se kao pacijent i medicinska sestra.
To je jedino Sto nas povezuje. Moja stalna briga za njega i njegova potreba za mojom
pomoci. U tome se slazemo.

(njegovateljica supruga)

Treca tema na odredeni nacin proizlazi iz prve dvije teme i odnosi se na osjecaje i psihicko
stanje njegovatelja. Osjecaji koji se navode u toj temi protezu odosjeCaja navike i
prihvacanja, preko razdrazljivosti i preopterecenosti do toga da njegovatelji ne osjecaju vecu
napetost ni negativnije osjecaje nego prije svoje uloge (mozda su tolerantniji, pacijenti su

mozda pokretniji ili su ve¢ blizu stadija mirenja i prihvacanja) pa sve do straha:
Pa prije sam bila Zivéana, ali onda sam si u glavi poslozZila da je to tako i nekako
sam smirenija.

(njegovateljica supruga)

Ja mislim da sam ja stalno napeta. Ne znam kako je ne biti napet! Pa tako da sigurno

jesam napetija.
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U jednu ruku jesam Zivéanija i nervoznija jer znam da Mia najvise ovisi o meni i
Cesto nemam bas puno prostora za sebe, ni viemena da se naspavam, a kamoli sto
drugo...

Samo Sto ja sad vise strahujem za nju unazad godinu dana jer je imala nekoliko
ruznih epi napada s velikim padom saturacije.

(njegovateljica djeteta)

Ne. Bila sam nervoznija kada sam radila.

(njegovateljica supruga)

Postoji cijeli raspon razli¢itih osjecaja i dojam koji se stjeCe kad se Cuje sve razgovore jest
da svaki njegovatelj prozivljava razlicite osjecaje svaki dan, kao i svi ostali ljudi. Jedino kod
njih na kvalitetu osjecaja, hoce li biti ljuti, tuzni, povuceni, zabrinuti ili nesto drugo, najvise
utjece Cinjenica je li primatelj skrbi dobro ili nije (ukljucujuéi i to koliko puta su se budili
nocu, funkcionira li aparat, moze li se osoba barem dijelom sama brinuti o sebi/obaviti
osnovnu higijenu samostalno). Cini se kako malo toga iz vanjskog svijeta dopire do njih na
nacin da ostavlja utisak, s iznimkom onih koji su jos$ radno aktivni pa dozivljavaju dijelom

olaksanje, dijelom dodatni stres i brigu.

Dvije su dominantne teme koje su se javljale kroz odgovore na trece istraZivacko pitanje:
Kako neformalni njegovatelji dozivljavaju utjecaj skrbi na drustveni zivot?

Odgovori neformalnih njegovatelja organizirali su se u sljede¢e teme: Drustveni krug i
Mjesto i vrijeme druzenja.

Na ovo pitanje odgovori su nacelno Sturi, ispitanici naprosto nemaju sto za reci, a njihov ton
odaje da su jednostavno prihvatili socijalnu izolaciju kao svoju novu realnost.

Rezultati analize sadrzaja na ovo pitanje prikazani su u Tablici 24.
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Tablica 24. Rezultati analize sadrZaja za pitanje utjecaja skrbi na drustveni Zivot

GLAVNE TEME

KATEGORIJE

KODOVI

DRUSTVENI KRUG

S KIM SE DRUZE

djeca (odrasla)
rodaci

bliski prijatelji

UCESTALOST
DRUZENJA

povremeno (rodaci 1
prijatelji)

nikad ili gotovo nikad
(manjak vremena)

Covid-19 zbog Cega
prestaju sve posjete

MJESTO | VRIJEME
DRUZENJA

DRUZENJE SAMO KOD kod kuée
KUCE

DRUZENIJE IZVAN na poslu
KUCE

izvan kuce (Setnja, kupnja)
rijetko

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.

Ovdje su izdvojene dvije glavne teme: s kim se druze (Drustveni krug) te kad 1 gdje se druze

(Mjesto i vrijeme druzenja).

Intervjui pokazuju kako uloga njegovatelja dosta pogubno djeluje na drustveni Zivot

njegovatelja.

Samo 3 od 15 njegovateljica kaze kako redovito imaju neki drustveni kontakt izvan obitelji,

1 to s prijateljima, s time da redovito zna¢i na mjese¢noj razini jednom. Ostali kazu da

zapravo nemaju drustveni zivot, odnosno da on se sveo na povremene posjete rodbine,

odrasle djece ili nekih rijetkih prijatelja. Razlozi za to su naj¢eS¢e nedostatak vremena,

nadalje nekim primateljima skrbi smetaju posjete, a nekima je stresno i neugodno

organizirati izlazak s bolesnikom, ako se radi o djetetu:

Sin je u Njemackoj, kéer ponekad dode. Inace nema nigdje nikoga. Samo ljudi iz

saniteta i bolnice.

(njegovateljica supruga)
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Mislim toliko sam se ve¢ naviknula na sve to i zanemarila sam svoje prijatelje, ustvari
vise ih i nemam. Jer nemas vremena za njih. Jedino ta neka kava na poslu i to si tesko
organiziram jer imam posao na kojemu ne mogu organizirati pauzu kada i drugi. S
kolegama na poslu dakle kava u letu, a s prijateljima ako mi netko dode vikendom...
Eto, drustveni Zivot mi je na nuli. (Smijeh)

(njegovateljica majke)

...to druzenje je bilo dosta stresno, njoj smeta dim, njoj smeta ovo, njoj smeta ono...

(njegovateljica majke)

Nemam vremena za otici na kavu ili bilo gdje ili se druziti s prijateljicom. Muz i ja
ne mozemo nikamo izac¢i. Doma sam s djecom. A ako idemo svi skupa, to je veliki
stres. Ne mogu se opustiti. Ivana je u kolicima, pa respirator, pa ljudi ¢udno gledaju.

(njegovateljica djeteta)

Iz teme Mjesto i vrijeme druzenja vidljivo je kako samo najuporniji ostaju u redovitom
kontaktu s nekom bliskom osobom izvan obitelji, a ostali manje-vise uz svakodnevne
obaveze polako gube kontakte s prijateljima jer nisu u moguénosti odrzavati kvalitetne
odnose, briga o primatelju skrbi im oduzima sve vrijeme i energiju.

Ta rijetka druzenja rijetko se mogu odvijati izvan kuée jer se njegovatelji osjecaju

nelagodno, u gréu da se nesto ne dogodi i izlaze iz ku¢e samo ako je nesto vazno:

Pa odemo ako je nesto stvarno jako bitno., ali onda uvijek netko bude s mamom, iako
ona kaze da ne treba, ali ja osjecam neku nesigurnost ako je ona sama, bojim se da
se ne bi zagrcnula kao neki dan. Da ja nisam bila kod kuce, nisam sigurna da bi to
proslo OK.

(njegovateljica majke)

Cinjenica da njegovatelji rijetko odlaze na kavu vijerojatno i prijateljima smanjuje volju za
redovitim posjetama pa se tako stvara krug reduciranja druStvene mreZe i podrske Sto se
nastavlja do visokog stupnja izolacije.

Dodatni nepovoljni element je epidemioloska situacija s Covid-19 kad se i rijetke i
povremene osjete u potpunosti gube. Naravno da je to u konacnici za dobrobit pruzatelja 1

primatelja skrbi, no njegovatelji su svjesni kako je to i nesto vise:
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U ovoj koroni nam vise nitko ne dolazi. Svi kazu da je to zbog korone. Djeca i unuci.
Ali ja mislim da je to njima izgovor. Tesko im je gledati tatu tako nemocnog. Ja to
razumijem.

(njegovateljica supruga)

Iako je to vrijeme kad se ljudi izoliraju, stjece se osjecaj kao da to njima jos teze pada, kao

da su usamljeniji, bez obzira §to su navikli zivjeti ve¢ donekle izolirano:

Sin i njegova obitelj ponekad dodu. Ali sad u vrijeme corone nije bilo bas nikoga.

(njegovateljica supruga)

Dvije su dominantne teme koje su se javljale kroz odgovore na etvrto istrazivacko pitanje:

Kako neformalni njegovatelji procjenjuju svoje vjestine i znanja potrebne za pruzanje skrbi?

Rezultati analize sadrzaja na ovo pitanje prikazani su u Tablici 25.

115



Tablica 25. Rezultati analize sadrZaja na pitanje kako neformalni njegovatelji

procjenjuju svoje vjestine i znanja potrebne za pruzanje skrbi

GLAVNE TEME KATEGORIJE KODOVI

PROCJENA RAZINA ZNANJA nepotpuno
VLASTITOG ZNANJA
trenutno dovoljno, uz
manjak nekih informacija

dovoljno

MJESTO sestre s odjela/u bolnici je
EDUKACIJE/IZVOR lezao bolesnik

INFORMACIJA

lijecnici/fizioterapeuti

serviseri aparata
prodajni zastupnik za aparat
zbog posla kojim se bavi je
upoznata s kronicnom
opstruktivnom pluénom

bolesti

vlastita djeca koja su
zdravstveni radnici

nitko zapravo

savjeti mama koje isto
imaju bolesnu djecu/udruge

sami ¢itaju o kronicnoj
opstruktivnoj plu¢noj
bolesti na internetu

POTREBA ZA POCETAK SKRBI na pocetku su njegovatelji
EDUKACIJOM prepusteni sebi

ZELJATPOTREBA ZA edukacija za buduce
NOVIM ZNANJIMA potrebe

podrska i edukacija da
smanje dnevne stresore

edukacija za hitne slucajeve

Izvor: vlastito istrazivanje 2020.
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Cetvrto pitanje o tome kako procjenjuju vlastito znanje i vjestine za brigu o pacijentu

prikupilo je odgovore koji su organizirani u dvije glavne teme.

Tema Procjena vlastitog znanja kao dvije kategorije donosi procjenu razine znanja s jedne
strane 1 izvore edukacije te potrebu i Zelju za novom edukacijom s druge strane.

Svi njegovatelji osjecaju se potpuno (oko polovice njih) ili ve¢im dijelom vjestima kad je u
pitanju briga oko primatelja skrbi. Dakle, sedmero od petanest smatra kako ima dovoljno
informacija, a ostali smatraju kako znaju dovoljno za sada, ali su svjesni da je znanje
nepotpuno ili kako ¢e u buduénosti trebati dodatna znanja i vjestine ili im nedostaje znanja

za izvanredne situacije koje nadilaze svakodnevnu rutinu:

Sta da radim kada je njihovo radno vrijeme gotovo, a aparat za kisik krepa? Ja ne
znam $to tada uciniti osim zvati hitnu. To mi je veliki problem.

(njegovateljica majke)

Voljela bih znati malo vise o tomu kako mu pomoci kad jako tesko dise. Sigurno
postoji neki nacin. U tim trenucima smo oboje u panici.

(njegovateljica supruga)

Neke njegovateljice se Sale kako znaju vise od lije¢nika, no to je znanje nakon vise godina
brige, uCenja na svojim greskama i puno pretrpljenog stresa i straha.

Iako sedmero njegovatelja kaze kako su svoje znanje stekli u bolnici, od sestara i lijeCnika
(Najvise sam naucila preko sestara i preko doktora. U bolnici su me sve naucili.), ono $to je
Mmozda joS vazniji nalaz jest da su to znanje 1 vjestine usvojili najve¢im dijelom neformalno,
dakle iz drugih izvora, a ne od lije¢nika i stru¢njaka formalno zaduzenim za bolesnikovo
zdravstveno stanje. Takoder, znanje je ¢esto puno tehnickih informacija koje su kljuéne jer
su vezane uz aparate koji pacijente odrzavaju na Zivotu, no izvor te edukacije su prodavaci,

serviser, dezurni telefoni proizvodaca uredaja:

Ines iz Eksa grupe (distributer respiratora) mi je jako puno pomogla. Sve mi je

objasnila. I nju uglavhom zovem kad imam problema.
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Pokazali su mi kada je baka dobila kisik ukratko. A za NIV mi je pokazala gospoda
iz firme koja prodaje uredaje. Ja zapravo njih nazovem kada se nesto dogada. Kad

aparat ne Stima. S kisikom smo imali dosta problema, sa NIV-om je OK.

I mozda najznacajnije, njegovatelji su veliki dio svojih znanja usvojili zahvaljujuéi vlastitoj
inicijativi, trazenju po mreznim stranicama, povezivanju s Udrugama ili tako §to su ih ¢lanovi

obitelji koji su zdravstveni radnici mogli educirati o njezi bolesnika:

Privatno sam se povezala s mamama koje takoder jako puno znaju, neke informacije
sam od njih cula prvi put, a pokazale su se vazne za nas kao Sto je Masgutova oralna
stimulacija, Domanov pristup djeci s ozljedama mozga i Feldenkrais.

(njegovateljica djeteta)

Moje kéeri su me to naucile. Moja najstarija kcer je ve¢ 30 godina medicinska sestra,
a najmlada veé dvije godine radi u starackom domu. One su me sve naucile. Sve mi
pokazale - kako ga presvuci, kako staviti pelenu, kisik, inhalacije. One su me svemu
naucile. Da nije bilo njih, ne znam kako bih ja to.

(njegovateljica supruga)

Na pocetku su se osjecali prestraseno i prepusteni sami sebi:

Prije nisam nista znala. Jako sam se bojala! A sada ja ucim sestre, doktore i
terapeute.

(njegovateljica djeteta)

Sestre u bolnici prije par godina kada su ga otpustali. I vise nitko. Bila sam sam svoj
majstor i ucitelj. Sada mislim da znam i vise od nekih doktora. (smijeh)

Ako vam treba tu u bolnici da nekoga ja naucim, recite. (smijeh)

Sama sam ucila na svojim greskama. I opet kazem hvala Bogu da je Ziv.

(njegovateljica supruga)

Ono $to u drugoj temi njegovatelji navode logi¢no se nastavlja na tijek kojeg su prolazili

traze¢i vitalne informacije. lako se osjecaju uglavnom osposobljeno za brigu o svojim
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bolesnicima, kazu kako bi neki oblik sustavne podrske ili nekog kontakta s informacijama

znacajno olakSalo svakodnevicu. Mozda sugestije najbolje odrazavaju sljedeci citati:

Za sada znam, ali voljela bih da me vise netko educira, da sjedne sa mnom i sve mi
objasni bas da mi bude jasno. Bez obzira $to sam upucena i u tom sam poslu, voljela
bih jos vise znati. Bilo bi savrseno imati neku organiziranu edukaciju i podrsku.
Covjek mozda ne zna da si moze olaksati jer nema tu informaciju. Bas bih to voljela.

(njegovateljica majke)

Pa cujte, trebalo bi nesto gdje bi covjek mogao nazvati i pitati. Ja stalno nekog pitam.

(njegovateljica majke)

Bilo bi dobro kad bih mogla nekoga nazvati i pitati ili da to netko napise i stavi na

papir.
(njegovateljica supruga)

Otvorena sam za stalnu edukaciju, sve sto bi moglo pomoci Miji.

(njegovateljica djeteta)

3.5 Rasprava

S obzirom na sve vecu potrebu za pruZanjem neformalne skrbi kroni¢no bolesnim osobama
potrebno je usmjeriti paznju na potrebe onih koji tu skrb svakodnevno pruzaju — neformalne
njegovatelje koji su najcesce Clanovi obitelji bolesnika. S ciljem boljeg razumijevanja
potreba, problema, resursa i snaga neformalnih njegovatelja vazno je dobiti uvid u njihovo
trenutno stanje opterecenosti i identificirati one njegovatelje kojima je nuzna podrska kako

bi nastavili pruzati neformalnu skrb (AARP Public Policy Institute 2013).

Kako bi se dobio uvid u stupanj neformalnih njegovatelja koji skrbe o jednoj od
najzahtjevnijih skupina bolesnika, provedeno je istrazivanje koje je rezultiralo
psihometrijski ispitanim upitnikom opterecenosti za populaciju neformalnih njegovatelja
osoba s kroni¢nim respiratornim zatajenjem na temelju kojeg se kasnije doznao intenzitet

opterecenosti. Dodatno, dobiven je uvid u to kako se neformalni njegovatelji nose sa
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svakodnevnim izazovima, odnosno kako doZivljavaju utjecaj skrbi na svoje zdravlje i

drustveni zivot te kako procjenjuju svoja znanja i vjestine potrebne za provodenje skrbi.

Rezultati kvalitativnog dijela istrazivanja temelj su polaziSta teorije povezanosti pruzanja
neformalne skrbi i faktora uspjeSnog starenja Sto je prema dostupnim saznanjima prvo takvo

istrazivanje u Republici Hrvatskoj.

Na temelju dobivenih rezultata ovog istrazivanja, ali i istrazivanja drugih autora moze se
zakljuciti kako angaZman oko kroni¢no bolesnog c¢lana obitelji opterecuje neformalne
njegovatelje 1 moze imati negativne reperkusije na fizicko i psihicko zdravlje, uzrokovati
socijalnu izolaciju i samim time smanjiti Kvalitetu Zivota neformalnih njegovatelja
(Carretero idr. 2009, 75; Feinberg idr. 2011, 7 — 8).

Razina kvalitete zivota neformalnih njegovatelja uvelike ovisi o subjektivnoj procjeni
opterecenosti uzrokovane pruzanjem svakodnevne skrbi. Neformalni njegovatelji koji se
osjecaju jako napeto javljaju poteskoce s emocionalnim distresom, loSim fizickim
funkcioniranjem i1 nezadovoljavajué¢im drustvenim zivotom. Samopercepcija opterecenosti
nije u korelaciji s demografskim razlikama ili objektivnim pokazateljima zahtjevnosti skrbi
¢emu u prilog govore i rezultati ovog istrazivanja. Javnozdravstveni programi trebali bi
ukljucivati procjenu opterecenosti obiteljskih njegovatelja i pruziti podrsku za one koji

prijavljuju visoku razinu opterecenosti (Roth idr. 2009, 685 — 686).

3.5.1. Sociodemografske karakteristike neformalnih njegovatelja

Dobiveni rezultati analize sociodemografskih karakteristika ispitanika ukazuju na ¢injenicu
kako ulogu neformalnih njegovatelja u Republici Hrvatskoj najces¢e preuzimaju osobe
zenskog spola i to gotovo u 90 % slucajeva. S obzirom na rodbinski odnos s primateljem
skrbi najcesce se radi o suprugama (47 %), zatim kéerima (29 %) i majkama (8 %). Ovi
podaci nisu iznenadenje buduc¢i da se drustvo u Hrvatskoj jo§ uvijek smatra patrijarhalnim
te se od zene u obitelji jo§ uvijek oCekuje da preuzme ulogu skrbnika djece, bolesnih i

starijih.

Medutim, druStvene promjene koje sa sobom nose izjednaCavanje prava spolova poput
povecanog udjela Zena u poslovnom sektoru u zemljama koje njeguju tradicionalne

vrijednosti dovode do preopterecenosti Zena brigom za djecu, bolesne i/ili starije ¢lanove
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obitelji 1 poslovnih obaveza §to za posljedicu ima povecanje broja institucionaliziranih

primatelja skrbi (Spillman i Pezzin 2000, 347 — 348; Sinunu idr. 2008, 73 — 75).

Ako se pogleda obrazovanje neformalnih njegovatelja ukljucenih u ovo istraZivanje moze se
uociti kako njih ve¢ina ima srednju stru¢nu spremu (67 %), a neki nemaju nikakvo zanimanje
(11 %). Tek mali broj neformalnih njegovatelja je vise (9 %) ili visoko obrazovano (13 %).
Ovi podaci isto tako nisu iznenadenje s obzirom na to da se ocekuje da visoko obrazovane
osobe uz svoje poslovne obaveze nece biti u mogucnosti intenzivno (viSe od dvadeset sati
tjedno) skrbiti za osobe s kroni¢nim respiratornim zatajenjem i da kao takve i nisu mogle
zadovoljiti ukljucne kriterije ovog istrazivanja. Njihova uloga moze biti eventualno
sekundarnog karaktera, to¢nije kao pomo¢ u pruzanju skrbi primarnom njegovatelju u

obitelji.

Najveci broj ispitanika je u mirovini (41 %), 32 % je zaposleno puno radno vrijeme, 16 %
nije zaposleno, 3 % radi pola radnog vremena i 6 % ispitanica ima status roditelja
njegovatelja. Pretpostavlja se kako ispitanici koji rade puno radno vrijeme imaju pomo¢ od

ostalih ¢lanova obitelji iako su oni identificirani kao primarni njegovatelji.

Dobiveni rezultati ne odstupaju znac¢ajno od sociodemografskih karakteristika neformalnih
njegovatelja u Europi i Sjedinjenim Ameri¢kim Drzavama kao niti podatak o duljini skrbi.
Naime, karakteristike osoba koje pruzaju neformalnu skrb u Europi su Zenski spol, prosje¢na
dob izmedu pedeset i Sezdeset godina, nezaposlenost (Verbakel idr. 2017, 91 — 93), onih u
Sjedinjenim Ameri¢kim Drzavama Zzenski spol, prosje¢na dob od pedeset sedam godina,
samo tre¢ina njih radi puno radno vrijeme, vecina ima srednji stupanj obrazovanja i
prosjecno trajanje skrbi iznosi Cetiri godine (Carretero idr. 2009, 74; National Alliance for
Caregiving 2015, 6 — 8).

Upravo prosjecna dob neformalnih njegovatelja koja se krece izmedu pedeset i Sezdeset
godina indicira vaznost prepoznavanja njihovih potreba i prepoznavanja utjecaja skrbi na

zdravlje s ciljem osiguravanja uvjeta za uspjesno starenje.

Od ostalih rezultata dobivenih u ovom dijelu istraZivanja potrebno je izdvojiti kako
prosjecno trajanje neformalne skrbi za osobe s kroni¢nim respiratornim zatajenjem u

Hrvatskoj iznosi tri godine.
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Kod primatelja skrbi najcesce je koriStena terapija kisikom kao respiratorna potpora (67 %)
dok su neinvazivna mehanicka ventilacija (NIV) u kombinaciji s terapijom kisikom i

invazivna mehanicka ventilacija podjednako zastupljene.

3.5.2. Validacija hrvatske verzije upitnika opterecenosti za populaciju neformalnih

njegovatelja osoba s kroni¢nim respiratornim zatajenjem

Rezultati dobiveni postupkom validacije hrvatske verzije Zarit Burden upitnika potvrduju
prvu postavljenu hipotezu prema kojoj hrvatska verzija upitnika pouzdano i valjano mjeri
optereé¢enost neformalnih njegovatelja osoba s kroni¢nim respiratornim zatajenjem. Ovime

je ujedno postignut i prvi cilj doktorske disertacije.

S ciljem ispitivanja pouzdanosti Cestica hrvatske verzije Zarit Burden upitnika testiranje je
provedeno dva puta na istom poduzorku od pedeset ispitanika, u vremenskom razmaku od
tri tjedna. Dobiveni rezultati za oba mjerenja i izra¢un koeficijenata korelacije testa i re-testa

Cestica ukazuju na pouzdanost svih Cestica u upitniku.

Nadalje, analizom faktorske strukture upitnika u koju su s obzirom na koeficijente korelacija
testa i re-testa usle sve Cestice upitnika identificirano je Sest faktora. O imenima faktora i
broju domena unutar ovog upitnika ne postoji konsenzus. Nedostatak konsenzusa odraz je
razlicitosti ispitivanog uzorka, veli¢ine uzorka, razli¢itosti karakteristika bolesti od koje
boluje primatelj skrbi, kulturoloskih razlika u promatranim uzorcima i razli¢itosti metoda za
analizu faktorske strukture upitnika. Navedeno daje istraziva¢ima slobodu interpretiranja
faktorskih struktura. Unato¢ nedostatku konsenzusa postoje domene upitnika koje su
najc¢eS¢e identificirane 1 kao takve mogu posluZziti kao orijentacijski primjer drugim
istrazivac¢ima. Domene su sljedece: opterecenost u odnosima, emocionalno zadovoljstvo,
drustveni 1 obiteljski zivot, financije, gubitak kontrole nad Zivotom, opterecenost ulogom

njegovatelja 1 osobna opterecenost (Mapi Research Trust 2020).

Sest identificiranih faktora u ovom istraZivanju su: osobna/financijska optere¢enost,
emocionalna optere¢enost/samoprocjena resursa i vjestina, samokriti¢nost, gubitak kontrole,

opterec¢enost ulogom njegovatelja i optere¢enost u odnosima.
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Prvi identificirani faktor (osobna/financijska opterecenost) odnosi se na subjektivnu
procjenu utjecaja provodenja neformalne skrbi na vlastito zdravlje i privatni Zivot.
Jedno 1 drugo podru¢je vazno je za kvalitetu Zzivota pojedinca te oba
podrazumijevaju slobodno vrijeme potrebno za provodenje aktivnosti bilo u svrhu
oCuvanja zdravlja ili u svrhu zadovoljavanja potreba u privatnom Zivotu. Ono §to ¢e
se u nastavku istrazivanja potvrditi jest upravo nedostatak vremena u Zzivotu
neformalnih njegovatelja. Ovom faktoru pridruzene su financijsko stanje i ukupna
opterecenost. Kroni¢ni nedostatak slobodnog vremena i1 nedostatak financijskih

sredstava rezultiraju osje¢ajem ukupne opterecenosti njegovatelja.

Drugi identificirani faktor (emocionalna optere¢enost/samoprocjena resursa i
vjestina) odnosi se na emocije koje neformalni njegovatelj osjeca u blizini primatelja
skrbi. Prevelik broja obaveza, nedostatak slobodnog vremena, nemoguénost
napustanja uloge njegovatelja kao 1 emocionalne karakteristike primatelja skrbi
mogu izazvati emocije poput ljutnje i napetosti. Ukoliko se svemu navedenom
pridruze simptomi bolesnika koji mogu biti vrlo dramati¢ni u skupini bolesnika s
kroni¢nim respiratornim zatajenjem, njegovatelj moze imati osjecaj kako njegova
znanja 1 vjestine kao 1 preostali resursi nisu dostatni za nastavak brige za bolesnog

¢lana obitelji.

Tredi identificirani faktor (samokritiénost) odnosi se na samoprocjenu kvantitete i
kvalitete pruzene skrbi od strane neformalnog njegovatelja. Ovaj faktor sadrzi vrlo
vazne Cestice koje ¢e u konacnici imati refleksiju na to kako se njegovatelj osjeca,
toc¢nije koliko je zadovoljan onime S$to i koliko pruza bolesnom ¢lanu obitelji.
Ukoliko postoji nezadovoljstvo pruzenom skrbi, njegovatelj moze osjecati krivnju,
ali i u¢initi sve $to moze kako bi bio postigao zadovoljstvo pruzenom skrbi, u smislu

edukacije iz podrucja za koja smatra da ima insuficijentno znanje/vjestine.

Cetvrti identificirani faktor (gubitak kontrole) odnosi se na osjeéaj zabrinutosti
njegovatelja prilikom razmisljanja o buduénosti i bespomoc¢nosti primatelja skrbi.
Ovaj faktor sadrzi Cestice vazne za donoSenje odluke o prepustanju skrbi nekom
drugom, odnosno o institucionalizaciji bolesnog ¢lana obitelji. Gledaju¢i kako je

bolesnik bespomocan i ovisan o pomo¢i njegovatelja, njegovatelj osjeca zabrinutost
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za vlastitu buduénost. Takva stanja mogu doprinijeti osjec¢aju gubitka kontrole na

vlastitim zivotom, ali 1 zivotom osobe o kojoj se brinu.

e Peti identificirani faktor (optere¢enost ulogom njegovatelja) odnosi se na
njegovateljevu percepciju koli¢ine pomo¢i koju primatelj skrbi o¢ekuje te njegovog
osobnog dozivljaja koliko skrb utjece na drustveni zivot i Zeli li temeljem toga i
nekih drugih faktora prepustiti skrb nekom drugom, odnosno institucionalizirati
bolesnika. Ponekad njegovatelj moze imati osjecaj da bolesnik zahtijeva vise
pomocdi nego li mu je potrebno, a upravo vrijeme provedeno u pomoci bolesniku

izgubljeno je vrijeme u kontekstu drustvenog zivota njegovatelja.

e Sesti identificirani faktor (optere¢enost u odnosima) odnosi se na procjenu
neformalnog njegovatelja o tome kako simptomi i/ili problemi primatelja skrbi
utjecu na ostale odnose u smislu neugode zbog ponasanja bolesnika ili neugode zbog
simptoma bolesnika. Ukoliko se nedostatku vremena pridruze osjeéaji neugode zbog
sveukupnog stanja bolesnika moze se zakljuciti kako ¢e do¢i ili do nekvalitetnih
odnosa ili ¢e se isti izbjegavati Sto Ce rezultirati distanciranjem njegovatelja,

odnosno socijalnom iskljucenosti.

Vecina identiciranih faktora u ovom istrazivanju zastupljeni su u istraZivanjima drugih
autora, ali ne kao skup svih Sest faktora. S obzirom na to da se optere¢enost njegovatelja
moze rasClaniti u cCetiri kategorije opterecenosti 1 to psiholoSku, fizicku, financijsku i
drustvenu kategoriju ocekivana je i logi¢na multidimenzionalnost upitnika dizajniranog za

procjenu optere¢enosti (Chattat idr. 2010, 797).

Ovim istrazivanjem potvrdena je tvrdnja brojnih autora o visedimenzionalnosti Zarit Burden
Interview upitnika, neovisno o broju ¢estica u upitniku i jeziku na koji je preveden kao i
dijagnozi primatelja skrbi. Medutim, analize faktorske strukture i interpretacija analize
razli¢ita je i ovisi o viSe faktora kako je i navedeno u uputama za KoriStenje Zarit Burden
Interview upitnika. Tako je primjerice Hebert na populaciji neformalnih njegovatelja osoba
s demencijom identificirao faktore opterecenosti ulogom njegovatelja i osobne opterecenosti
(2000, 501) dok je Knight na istoj populaciji koriste¢i Zarit Burden Interview upitnik s 14
Cestica identificirao tri faktora: neugodnost/ljutnju, ovisnost pacijenta i samokriticnost

(2000, 255 — 257) sto je dodatno potvrdeno u istrazivanju Longmirea i Knighta nekoliko
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godina kasnije (2011, 460 — 461). Ankri je na istoj populaciji identificirao faktore osjecaja
krivnje, utjecaja na drustveni 1 osobni zZivot njegovatelja 1 psiholosku optere¢enost (2005,

257 — 258).

Ispitivanjem faktorske strukture Zarit Burden Interview upitnika na populaciji njegovatelja
oboljelih od demencije identificirani su faktori izravnog utjecaja skrbi na zivote njegovatelja,
osjecaja krivnje i frustracije/neugodnosti. Prediktori za prva dva faktora su depresivno
raspolozenje njegovatelja, dob njegovatelja, zadovoljstvo kvalitetom odnosa s primateljem
skrbi i stupanj funkcionalne neovisnosti primatelja skrbi. Na faktor frustracije/neugodnosti
najvedi utjecaj imaju poremecaji u ponasanju primatelja skrbi i zadovoljstvo odnosom s
primateljem skrbi. Poznavanjem specificnih prediktora svake dimenzije optereenosti
moguce je to¢nije odrediti i usmjeriti potrebne intervencije za smanjenje opterecenosti

(Springate i Tremont 2014, 299 — 230).

Bedard je na populaciji neformalnih njegovatelja starijih osoba s kognitivnom oste¢enjem
identificirao faktore optere¢enosti ulogom njegovatelja i osobnu opterecenost (2001, 653).
Iste faktore koristenjem hebrejske skracene verzije upitnika identificirao je Bachner (2010,
728 — 729) 1 Siegert ispitujuci optere¢enost neformalnih njegovatelja osoba s oStecenjem

mozga (2010, 306 — 308).

Lu je Kkoristio kinesku verziju ZBI upitnika za procjenu stupnja opterecenosti neformalnih
njegovatelja pacijenata iz podrucja ortopedije, kardiologije, neurologije i onkologije i
identificirao je pet faktora: Zrtvovanje, gubitak kontrole, neugodnost/ljutnju, samokriti¢nost

i funkcionalnu ovisnost pacijenta (2009, 732).

Tang (2016, 26 —27) je takoder koriste¢i kinesku verziju upitnika na populaciji neformalnih
njegovatelja osoba sa shizofrenijom identificirao pet faktora: negativne emocije,

meduljudske odnose, vrijeme, ovisnost pacijenta i samooptuzivanje/krivnju.

Al-Rawashdeh i suradnici (2016, 26 — 27) ispitivali su psihometrijske karakteristike Zarit
Burden upitnika na populaciji neformalnih njegovatelja osoba sa sr¢anim zatajenjem te su
identificirali neke nove faktore: posljedice pruzanja skrbi, iscrpljenost zbog provodenja
skrbi, krivnju i strah za buducnost bolesnog ¢lana obitelji i dosad poznati faktor ovisnost

pacijenta.
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Zanimljivo je uociti multifaktorsku strukturu kineske verzije upitnika gdje su autori
identificirali najceS¢e pet faktora Sto je viSe u odnosu na rezultate istrazivanja gdje je
koriStena primjerice engleska verzija upitnika u kojima je uglavnom identificirano dva do tri

faktora. Sli¢na je situacija i s hrvatskom verzijom upitnika gdje je identificirano Sest faktora.

Dobiven visok faktor pouzdanosti upitnika i dobra unutarnja konzistencija upitnika korelira
s rezultatima drugih autora koji su takoder utvrdili isto, ali za neformalne njegovatelje drugih
skupina bolesnika (Hebert idr. 2000, 499; Lai 2007, 45; Chattat idr. 2010, 802; Lu idr. 20009,
732; Al-Rawashdeh idr. 2016, 26).

3.5.3 Opterecenost neformalnih njegovatelja i usporedba stupnja opterecenosti s obzirom na

respiratornu potporu

Osim validiranog mjernog instrumenta za procjenu optere¢enosti dodana vrijednost ovog
istrazivanja je dobiven uvid u stupanj opterecenosti neformalnih njegovatelja osoba s
kroni¢nim respiratornim zatajenjem u Hrvatskoj, ¢ime je postignut drugi postavljen cilj u
disertaciji.

Kategorije optere¢enosti do kojih se dolazi zbrajanjem zaokruzenih brojeva pored svakog
pitanja kreéu se u rasponu od nikakve optere¢enosti, blage do umjerene, umjerene do teske

1 teSke opterecenosti.

Dobiveni rezultati u ovom istrazivanju pokazuju kako je vec¢ina neformalnih njegovatelja
umjereno do tesko optere¢ena (61 %) zbog skrbi koju provode, a koja uklju¢uje pomo¢ u
obavljanju aktivnosti svakodnevnog Zivota i1 provodenje medicinskih intervencija na $to
tjedno utroSe viSe od dvadeset sati. Ovim rezultatima potvrdena je druga hipoteza
postavljena u doktorskoj disertaciji.

Od preostalih ispitanika njih 30 % je blago do umjereno optereceno, a 8 % je tesko

opterec¢eno svakodnevnim pomaganjem primatelju skrbi.

Refleksija opterecenosti na fizicko i1 psihicko zdravlje, drustveni zivot, ali 1 na financijsko-
poslovni status sadrzana je u definiciji prema kojoj je optereCenost viSedimenzionalna
biopsihosocijalna reakcija na fizicke, psihi¢ke, emocionalne, drustvene i financijske stresore

povezane s pruzanjem skrbi. Naj¢eSc¢e se radi o neravnotezi izmedu zahtjeva skrbi i osobnog
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vremena njegovatelja, drustvenih uloga, fizickog i emocionalnog stanja i financijskih resursa
(Kasuya idr. 2000, 119; Lu idr. 2009, 730).

Problem predstavlja i neuravnotezenost izmedu optereéenosti svakodnevnim obavezama i
nedovoljnog kapaciteta vjeStina za suoCavanje s istima. Bolje razumijevanje fizickih,
emocionalnih i duhovnih faktora koji utjeu na ranjivost neformalnih njegovatelja mogli bi
smanjiti stupanj optere¢enosti (Simpson idr. 2010, 148 — 149).

Opterecenost se ¢eSce javlja i intenzivnija je kod neformalnih njegovatelja koji se ne osjecaju
dovoljno pripremljeno za sve intervencije koje neformalna skrb podrazumijeva i takvi
njegovatelji jasno iskazuju potrebu za dodatnom podrskom, psihosocijalnom i potrebu za
pomoc¢i u kuci (Mcllfatrick idr. 2017, 887 — 889).

S obzirom na rodbinski odnos s primateljem skrbi pojava opterecenosti je Cesca kod
supruznika u usporedbi s primjerice odraslom djecom koja skrbe o roditeljima (Eom idr.
2016, 5).

U poveéanom riziku za nastanak visokog stupnja optereéenosti nalaze se neformalni
njegovatelji Zzenskog spola, suzivot s primateljem skrbi, financijska optere¢enost i intenzivna
skrb (Yee i Schulz 2000, 160; Adelman idr. 2014, 1053), ali i uloga primarnog njegovatelja
i socijalna izoliranost (National Aliance for Caregiving 2020, 49).

S obzirom na stupanj opterecenosti koji na neki na¢in odreduje kvalitetu i ishode lije¢enja
primatelja skrbi, ali je i jedan od klju¢nih faktora u donoSenju odluke o institucionalizaciji
primatelja skrbi, potrebno ga je mjeriti i pratiti tijekom vremena (Spillman i Long 2009, 154
— 155; Sautter idr. 2014, 1082 — 1083).

Ukoliko se pogledaju prosje¢ni pokazatelji upitnika opterecenosti po promatranim pitanjima
uvida se kako su neformalni njegovatelji vrlo zabrinuti za budué¢nost osobe o kojoj skrbe i
da im tesko pada njihova ovisnost o pomo¢i u svakodnevnom zivotu. Ovakvi rezultati su
oCekivani s obzirom na to da se radi o primateljima skrbi koji su zbog ovisnosti o
respiratornoj potpori, zadusi koju osjecaju pri najmanjim naporima, slabosti svih miSi¢nih
skupina, djelomicno ili potpuno onemoguceni obavljati aktivnosti svakodnevnog Zivota, a
dodatno zahtijevaju i provodenje medicinskih intervencija poput aspiracije bronhalnog

sekreta i monitoriranja vitalnih funkcija (Chattat idr. 2010, 803).

Prili¢no intenzivno njegovatelji osjecaju kako bi mogli bolje i viSe skrbiti za svog Clana

obitelji $to zasigurno moze proizvesti osjecaj krivnje ili emocionalne opterecenosti.
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Zanimljivo je uociti kako bez obzira na opterec¢enost koju osjec¢aju u vecini slucajeva ipak
ne bi prepustili skrb nekom drugom. Medutim, u kasnijem dijelu istrazivanja kroz
polustrukturirani intervju i neobavezni razgovor ipak se sporadi¢no pojavljuju izjave iz kojih
se moze zakljuciti kako ponekad ipak imaju osjecaj da ne mogu vise skrbiti i da bi rado

prepustili skrb nekom drugom.

Isto tako, u kvantitativnom dijelu istrazivanja navode kako minimalno ili nikako ne osjec¢aju
ljutnju niti im je neugodno zbog osobe o kojoj skrbe, ali kroz intervju se uvida kako im je
neugodno iza¢i medu ljude jer svi gledaju bolesnog ¢lana obitelji, naro€ito ako je nepokretan
i na respiratoru, ali i da se povremeno ljute i ulaze u nesuglasice s primateljem skrbi.

Ovo se vjerojatno moze pripisati ¢injenici kako se u Hrvatskoj jo§ uvijek njeguju vrijednosti
patrijarhalnog drustva koje osjeca moralnu obvezu skrbiti se za bolesne ¢lanove obitelji pa
sukladno tome na jednostavno formulirana pitanja njegovatelji odgovaraju kako misle da
drustvo od njih ocekuje, ali kada ih se navede na razgovor iskreniji su i napustaju obrazac

ocekivanih odgovora.

Ako se pogleda usporedba stupnja opterecenosti i vrste respiratorne potpore koju bolesnik
koristi, moze se re¢i kako su ocekivanja istrazivaca preliminarno i$la u smjeru veceg stupnja
opterecenosti onih koji skrbe o osobama na invazivnoj mehanickoj ventilaciji, prvenstveno
zbog kompleksnosti zdravstvenog stanja takvih bolesnika, ali i potrebnim medicinskim
intervencijama.

Medutim, u kategoriju teSke optere¢enosti usli su neformalni njegovatelji koji skrbe o
osobama na dugotrajnoj terapiji kisikom dok su osobe koje skrbe o bolesnicima na
invazivnoj mehanickoj ventilaciji malo i blago do umjereno optere¢eni. Ovo je moguce
objasniti time kako o osobama na dugotrajnoj terapiji kisikom uglavnom skrbe osobe starije
zivotne dobi koje se moguce i zbog svojih zdravstvenih poteskoca tesko nose s bolesti ¢lana
obitelji. S druge strane, o osobama na invazivnoj mehanickoj ventilaciji u ovom istraZivanju

uglavnom skrbe majke kojima uvjetno receno nista nije teSko uciniti za svoje dijete.

3.5.4 Subjektivni dozivljaj utjecaja pruzanja skrbi na faktore uspjesnog starenja

Utjecaj opterecenosti nastale kao rezultat provodenja skrbi na zdravlje neformalnih
njegovatelja prouc¢avan je od strane mnogih autora. Ovim se istrazivanjem zeljelo Saznati

kako neformalni njegovatelji dozivljavaju utjecaj pruzanja svakodnevne skrbi na faktore
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uspjesnog starenja — fizi¢ko 1 psihicko zdravlje te drustveni zivot. Ovim dijelom istraZivanja

dobiveni su odgovori na postavljena istrazivacka pitanja, ali 1 postignut treci cilj disertacije.

Podatak o prosjecnoj dobi neformalnih njegovatelja koji iznosi izmedu pedeset i Sezdeset
godina implicira vaznost istrazivanja u kojima ¢e se dobiti uvid u probleme s kojima se
neformalni njegovatelji susrecu i definirati potrebnu pomo¢ i podrsku kako bi Sto duze bili
u moguénosti provoditi neformalnu skrb te na taj nacin prolongirali ili u potpunosti odgodili

institucionalizaciju bolesnog ¢lana obitelji.

Budu¢i da se uspjesno starenje smatra jednom od glavnih zadac¢a suvremenog drustva ovo
istraZivanje se moze promatrati kao smjernica pri izradi strategije osiguravanja uspjeSnog

starenja za vrlo osjetljivu i vaZznu populaciju neformalnih njegovatelja.

Naime, poznato je kako je nacin starenja samo djelomi¢no genetski uvjetovan te kako na

proces starenja utjecu fizicki i drustveni faktori od rane Zivotne dobi.

Zdrave Zivotne navike poput zdrave prehrane, vjezbanja, izbjegavanja rizi¢nih ¢imbenika
poput pusenja, mogu sacuvati kognitivnu funkciju, fizicko zdravlje, sprijeciti nastanak

kroni¢nih bolesti i odgoditi ovisnost o tudoj pomo¢i (World Health Organization 2018).

U daljnjem ¢e se tekstu raspraviti mogucénost implementacije zdravih zivotnih navika u
zivote neformalnih njegovatelja i razmotriti koji su faktori uspjesnog starenja najugrozeniji

u promatranoj populaciji.

Kompleksnost neformalne skrbi osoba s kroni¢nim respiratornim zatajenjem je neupitna, a
samim tim 1 kompleksnost posljedica koje ona moze ostaviti na pruzatelje te iste skrbi. U
skupini bolesnika koji nisu u moguénosti obaviti vise od polovice aktivnosti svakodnevnog
zivota, koje je potrebno primjerice svakodnevno kupati i transferirati, povecan je rizik za
nastanak ozljeda miSi¢no-koStanog sustava neformalnih njegovatelja (Daragh idr. 2018, 19

~21).

U okviru fizickog zdravlja osim ozljeda misi¢no-kostanog sustava moze do¢i i do slabljenja
imunoloskog sustava, povecanja razine glukoze u krvi, poviSenog krvnog tlaka (Vitaliano
idr. 2003, 962), poremecaja spavanja pa i mozdanog udara (Carretero idr. 2009, 75; Feinberg
idr. 2011, 7 — 8). Kod Zena koje provode intenzivnu skrb (viSe od dvadeset sati tjedno)

povecan je rizik od nastanka koronarne bolesti srca (Miyawaki idr. 2017, 6 — 7).
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Osim §to se proporcionalno sa stupnjem optereenosti povecava i rizik za lose fizicko
zdravlje (Pinquart i Sorensen 2007, 127), povecava se i mogucénost za autodestruktivno
ponasanje kao $to je primjerice pusenje i opcenito nedovoljna briga o vlastitom zdravlju (Lee

idr. 2003, 118; Reinhard idr. 2008, 342 — 344).

U kvalitativnom dijelu ovog istraZivanja doznao se subjektivni dozivljaj utjecaja skrbi na
jedan od faktora uspjeSnog starenja, a to je fizicko zdravlje. Stoga ¢e se u daljnjem tekstu
komentirati rezultati dobiveni induktivnom tematskom analizom kojima smo dobili odgovor
na prvo istrazivacko pitanje: Kako neformalni njegovatelji dozivljavaju utjecaj skrbi na

fizicko zdravlje?

Iz odgovora vecine ispitanika doznaje se kako im se fizi€ko zdravlje pogorSalo otkad su
preuzeli ulogu neformalnih njegovatelja Sto je u korelaciji s dosadasnjim spoznajama. Neki
od njih navode kako su i ranije imali poteskoc¢a sa zdravljem (jedna od ispitanica je i sama
onkolo8ki bolesnik), a ono §to se dodatno promjenilo otkad su preuzeli ulogu njegovatelja je
da viSe nemaju vrijeme potrebno za rjeSavanje svojih zdravstvenih problema. Razlog tome

je Sto su kao prioritet postavili zdravstveno stanje i brigu za bolesnog ¢lana obitelji.

Sam stil Zivota kojim su prisiljeni Zivjeti otkad skrbe za bolesnog ¢lana obitelji ne ostavlja
im dovoljno vremena za brigu o vlastitom zdravlju §to dovodi do pogorSanja njihovih tegoba.
Za provodenje redovite fizicke aktivnosti im ne preostaje slobodno vrijeme te im se fizicka
aktivnost svodi na onu vezane za skrb, a ona se odnosi na ucestalo okretanje bolesnika u
krevetu, kupanje ili pomo¢ pri obavljanju higijene, odijevanje i svlacenje, pomo¢ prilikom
premjestanja bolesnika iz leze¢eg u sjedeci polozaj 1 obratno, pomo¢ pri ustajanju i hodanju.
Osim ovih aktivnosti koje su direktno vezane za samu skrb njegovatelji obavljaju i sve

aktivnosti vezane za kuhanje, ¢iS¢enje, pospremanje, odlazak po namirnice.

Osim §to se premalo krecu neki od ispitanika su primijetili 1 da previse jedu. U nedostatku
vjezbanja i pojavi pretilosti te svakodnevnom podizanju i okretanju bolesnika javljaju se
bolovi u miSi¢no-kosStanom sustavu Sto zapravo predstavlja zaCarani krug loSeg fizickog
zdravlja:

Osim Sto se nedovoljno krecem, vise i jedem. Narocito u zadnjih godinu dana cesce osjecam
bolove u ledima, ramenima i rukama. Mia ima oko 13 kg, a najcesce mi je na rukama jer se

tako lakse opusti.
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Ne bavim se fizickom aktivnoscéu i imam bolove koje prije nisam imao. I napetost. To je nesto

novo.

Osim direktnog negativnog utjecaja skrbi na fizicko zdravlje u smislu bolova u ledima 1
ramenom pojasu, iz intervjua je potrebno izdvojiti poteSkoce koje daju naslutiti znacajnu

povezanost psihiCke napetosti 1 naruSenog fizickog zdravlja.

Naime, ispitanici kao poteskoce navode umor koji moze biti rezultat velikog broja aktivnosti
koje provode, ali i posljedica teSkoca sa spavanjem i problema s nesanicom koji se ¢esto
pojavljuju kao problemi tijekom intervjua (Doktorica kaze da je to zato $to loSe spavam i $to
se brinem. Od toga sam imala i glavobolje. Nisam smirena i ne mogu mirno zaspati i onda
imam te probleme.).

Iz navedenog se uocava kako spominju i povremene glavobolje koje mogu biti posljedica
iznimne opterecenosti, ali 1 loSe kvalitete spavanja. U tom se kontekstu mogu spomenuti i
problemi s unutarnjim organima (Zu¢, zeludac, plu¢a). To su poteskoce koje ispitanici sami
primjecuju i kao takve opisuju, a neki su uistinu dobili i nove dijagnoze otkad su postali
njegovatelji.

Jedna ispitanica navodi novootkrivenu fibrilaciju atrija koju nastoji drzati pod kontrolom
lijekovima, medutim primjecuje kako joj se situacija pogorSava paralelno s pogorSanjem
zdravstvenog stanja primatelja skrbi.

Druga ispitanica navodi kako je nedavno imala tranzitornu ishemicku ataku (TIA), nekoliko
ispitanika javlja nedefiniranu bol cijelog tijela i probleme sa stitnjacom.

Sve navedene bolesti moguce je povezati sa svakodnevnom napetosti 1 opterecenosti kao 1

nedostatkom mogucénosti za implementacijom zdravih zivotnih navika:

Pa dosta sam se udebljala, u biti oboljela sam na Stitnjacu...

Pretvorili smo kucu u bolnicu. A mislim da je i Stitnjaca stradala u to vrijeme...najvise me

muci Stitnjaca. A i leda i ruke. I ja imam veé puno godina.

Zanimljivo je uociti kako neformalni njegovatelji koji su radno aktivni i u moguénosti su
oti¢i na posao 1 primjerice u kupovinu svoje fizicko zdravlje procjenjuju kao dosta dobro $to
moze ukazivati na pozitivnu korelaciju socijalne inkluzije 1 fizickog zdravlja neformalnih

njegovatelja.
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Medutim, mozda najveci problem predstavljaju oni ispitanici koji negiraju svoje zdravstvene
probleme jer su svjesni da nemaju vrijeme potrebno za bavljenje vlastitim zdravljem iako se
iz razgovora uocavaju indikacije kako su svjesni da vjerojatno imaju odredenih poteskoca.

Za brigu o vlastitom zdravlju potrebno je uloZiti odredene napore u smislu zdravih Zivotnih
navika, ali i odlazaka na redovite sistematske preglede. Ono §to se iz razgovora s ispitanicima
moglo zakljuditi je kako se medu mnogima od njih skrivaju prikriveni bolesnici. Trenuci u
kojima se tijekom intervjua doznaje o0 poteskocama s kojima se neformalni njegovatelji
susrecu izazivaju bespomoc¢nost i samog istrazivaca buduci da ne postoje moguénosti kojima
bi se osiguralo vrijeme neformalnim njegovateljima koje bi posvetili sebi i svome zdravlju.
Zbog iznimne vaznosti koje dijelovi razgovora s ispitanicima imaju za dobivanje uvida u
trenutnu situaciju i prijeko potrebno organiziranje podrske neformalnim njegovateljima

izdvajamo samo neke:

Ma i ne mislim na svoje zdravlje kad znam da si ne mogu pomo¢i. Umorna sam. Cesto. Ali
to je jednostavno tako. (njegovateljica supruga)

Ono $to znam jest da sigurno nisam bas dobro. Ali ja vam ne mogu i¢i doktoru. Cak ni
ginekologu. Zamislite ja nemam kome ostaviti bolesno dijete. Jedini doktori koje vidim su

njezini. Tako da uistinu ne znam imam li kakvu bolest ili ne. (njegovateljica djeteta)

Osim $to neformalna skrb predstavlja visok rizik za fizicko zdravlje njegovatelja, oni su u
poveéanom riziku i za nastanak mentalnih bolesti poput depresije i anksioznosti te
posljedi¢no povecanog koristenja psihoaktivnih lijekova (Carretero idr. 2009, 75; Feinberg
idr. 2011, 7 — 8); Del Pino Casado idr. 2019, 6 — 7).

U daljnjem ¢e se tekstu komentirati rezultati dobiveni induktivnom tematskom analizom
kojima su dobiveni odgovori na drugo istrazivacko pitanje koje glasi:

Kako neformalni njegovatelji dozZivljavaju utjecaj skrbi na psihicko zdravlje?

Kao §to je bilo 1 za ocekivati dozivljaj uloge njegovatelja najmanje tesko pada majkama koje
su spremne za svoje dijete uciniti sve i podrediti im zivot u potpunosti. Medutim, postoje
situacije u kojima se ni one ne snalaze najbolje i1 kada se osjecaju bespomocno, prije svega

onda kada se djetetu pogorsa zdravstveno stanje:
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Ne pada mi tesko uloga njegovatelja, Mia je moje dijete i sve ¢u uciniti za nju da joj
pomognem. Nezamislivo mi je da ju dam u neki dom ili nesto slicno, ne osudujem roditelje
koji to rade, ali ja nikako ne bih mogla niti htjela.

Tesko mi je kada se Mia muci, a ja nisam sigurna radim li pravu stvar da joj pomognem.
Osjecam se bespomocno tad, i ljutito jer nekad ne mogu dati svoj maksimum da joj

pomognem. Znam da je ona ovisha o meni.

Osim majki i supruge nakon puno godina provedenih u braku ulogu njegovatelja ne smatraju
preteskom ve¢ se vode izrekom u dobru i zlu do kraja Zivota.

Medutim, negiranje tezine uloge njegovatelja niposto ne znaci im nije objektivno tesko,
fizi¢ki, psihicki i u svakom drugom pogledu. Negativan utjecaj skrbi kod ovih ispitanica vidi
se kroz odgovore na druga, manje izravna pitanja. Bez obzira koliko se majke u ovom
istrazivanju predstavljale kao jake i spremne do kraja skrbiti za svoje dijete ipak se u nekim

trenucima lome i priznaju svoju bespomoc¢nost, ljutnju, ali i neugodu.

Ostalim ispitanicima ponekad je ili uglavnom tesko u ulozi njegovatelja, a svaki od njih ima
neki svoj specifican mehanizam noSenja s tim poteSkocama. Uglavnom se taj mehanizam
svodi na to kako osje¢aju duznost skrbiti o supruzniku ili roditelju

Ako i jest tesko, ne priznajem si to. Iz prostog razloga sto je prirodni tijek Zivota da se prvo

roditelji brinu za djecu. A kad ostare obrnuto. To mi je duznost.

TezZinu uloge njegovatelja Cesto osjecaju u situacijama kada moraju nekamo oti¢i, a nemaju
kome ostaviti bolesnika. Isto se dogada i u situacijama kada su umorni od svih obaveza koje
imaju, a ne vide izlaz iz uloge u kojoj se nalaze:

Mislim, tu i tamo mi je teSko. Pogotovo kada ne mogu nikoga naci da ju pricuva, a ja moram

nekamo oti¢i. Ako je neka festa na poslu, ja moram pobjeci doma.

Ponekad neformalni njegovatelji ne znaju jasno verbalizirati svoje potrebe, ali iz razgovora
s njima mozZe se zakljuciti kako imaju veliku potrebu za podrSkom, naro¢ito emocionalnom,
zele biti bolje informirani o stanju primatelja skrbi i nauciti strategije suoCavanja sa
svakodnevnim izazovima. Isto tako, naglaSavaju potrebu za boljom koordinacijom

zdravstvenog sustava i za organiziranom pomoci u ku¢i (Strang idr. 2019, 7).
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Upravo na to upucuju i odgovori ispitanika na odredena pitanja iz intervjua vezano za
subjektivni dozivljaj utjecaja skrbi na psihicko zdravlje kojima se zapravo potvrduje sumnja
u objektivnost njihovih odgovora. To je primjerice za pitanje u upitniku opterec¢enosti:
“Pozelite 1i da mozete skrb o svojem ¢lanu obitelji prepustiti nekom drugom?” buduci da je
kod vecine ispitanika glasio “nikad” ili “rijetko” koji je kod vecine ispitanika glasio nikad
ili rijetko nisu objektivni. Naime, kroz razgovor se zakljucuje kako vecina njih osjec¢a da
treba pomo¢ ili drustva ili drugih ¢lanova obitelji te kako osjecaju da su im resursi za daljnju
skrb istroSeni.

Pojedini neformalni njgeovatelji prizeljkuju pomo¢ najblizih ¢lanova obitelji koja Cesto
izostaje Sto generira dodatni osjecaj usamljenosti 1 bespomocnosti. Neki teSko izdrzavaju
zbog teSkog karaktera primatelja skrbi §to dodatno otezava ionako teSku situaciju. Neki cesto
razmisljaju o tome kako ¢e morati napustiti ulogu neformalnog njegovatelja i to do te mjere
da ve¢ znaju §to ¢e reci obitelji, ali onda pri pogledu na bolesnika osjete sazaljenje i odustanu

od svojih nauma.

Postoje situacije kad uloga njegovatelja ¢ini dodatni teret ionako teSkom odnosu izmedu
dvoje ljudi 1 tesko je procijeniti koliki je dio emocionalnog tereta vezan uz samu ulogu
njegovatelja, a koliki bi bio da se bolest nije pojavila.

Prema nekim istrazivanjima kvaliteta odnosa pruzatelja i primatelja skrbi moze biti
superiorna u odnosu na znanja i vjestine njegovatelja i kao takva klju¢na za pravilno i
kvalitetno provodenje skrbi (Lau idr. 2010, 1088 — 1089).

Upravo se iz teme Odnos s pacijentom mogu vidjeti faze odnosa kroz koje prolaze pruzatelj
i primatelj skrbi: napetost odnosa, faza mirenja i kvalitetan odnos. Vjerojatno ne prolaze svi
te faze i tim redom, medutim vecina ih spominje osje¢aj mirenja sa situacijom, nakon faze
razdrazljivosti:

Pa prije sam bila Zivéana, ali onda sam si u glavi posloZila da je to tako i nekako sam

smirenija.

Medutim neki odnosi doZive promjenu na loSije 1 zbog nedostatka vjeStina suoCavanja
(copinga) nisu sposobni prijec¢i u kvalitetniju fazu Sto moze stvarati ¢itav niz dodatnih
tegoba, psihickih i tjelesnih. Neki imaju iznimno napete i turbulentne odnose, a kod nekih je
doslo do manjka komunikacije, distanciranja i otudivanja (u pravilu su to supruznici). Nema
ljutnje ni turbulencije, ali nema ni kvalitete odnosa Sto takoder psihicki moze biti jako teSko

kako za pruzatelja tako i za primatelja skrbi.
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Odnosi znaju biti turbulentni zbog osjecaja njegovatelja da bolesnik koristi svoju bolest kao
izgovor za svoje ponaSanje karakterizirano nerazumijevanjem njegovatelja, ali 1
povremenom izigravanju zrtve ¢ime se uspije isprovocirati osjecaj griznje savjesti kod
njegovatelja.

Isto tako, njegovatelji zamjeraju Sto bolesnici zaborave da i oni imaju odredene zdravstvene
probleme, ali 1 zelje 1 potrebe.

Dodatni problem ¢ini i manjak komunikacije, naj¢es¢e izmedu supruznika. Njegovatelji, u
ovom slucaju supruge, osje¢aju kako taj odnos vise nije odnos muza i zene ve¢ odnos
zdravstvenog radnika i bolesnika.

Iz navedenih primjera moze se zakljuciti kako u pojedinim situacijama dolazi do promjena
uloga obitelji pa tako supruga sebe stavlja u ulogu medicinske sestre ili Zzene koja pomaze
suprugu.

Osim promjene uloga u obitelji dolazi i do poremecaja u intimnom i emocionalnom odnosu
izmedu supruznika (Harris idr. 2011, 956 — 958; Drumond idr. 2013, 425 — 426; Youell idr.
2015, 961 — 963). Ono S$to se u kontekstu intimnog Zivota navodi kao problem je da
neformalni njegovatelji nemaju s kime razgovarati o seksualnosti iako se zadovoljstvo
seksualnim i1 intimnim Zivotom smatra jo$ jednim vaznim faktorom uspjesnog starenja (Katz

i Marshall 2003, 4).

S druge strane postoje iznimno kvalitetni i bliski odnosi, narocito su dirljivi i emocionalno
nabijeni odnosi izmedu majke i djeteta koji predstavljaju posebnu kategoriju odnosa i

bezuvjetne ljubavi:

Mia i ja imamo prekrasan odnos pun ljubavi i paznje, ona osjeca kako se brinem za nju. Kad
Jju mazim i dragam ili se smijem, sve ces¢e mi uzvrati osmijehom, sto prije nije mogla kad je
bila manja... Nas odnos je bez rijeci, ali mi se razumijemo. Ona osjeti moje dodire, cuje moj
glas. Trepne kad ju nesto pitam. Znam kad ju nesto boli. Jako je osjetljiva na druge ljude.

Kad dode patronaza, tocno znam tko joj se svida, a tko ne. Poseban je nas odnos.

Bez obzira §to se radi o mladim osobama koje negiraju tezinu uloge njegovatelja treba imati
na umu da ova uloga i na njih ostavlja tragove i uzima danak iako se doimaju zdrave i jake
te im treba ponuditi 1 pruziti adekvatnu pomo¢. Svi oblici neformalne skrbi za djecu sa sobom
nose stres, medutim skrb o djetetu ovisnom o mehanickoj ventilaciji predstavlja stres na

najvisoj razini budu¢i da ve¢ i mala promjena moze uzrokovati smrtni ishod. Ovaj oblik
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skrbi izrazito negativno utjee na mentalno zdravlje roditelja, a kao glavni ¢imbenici stresa
navode se nedostatak formalne i neformalne podrske, troskovi skrbi 1 socijalna izolacija (Lee
i Lynn 2017, 33 — 34).

Kontinuirane obaveze 1 aktivnosti koje se provode u okviru skrbi djeteta na mehanickoj
ventilaciji pogadaju fizi¢ko i psihicko zdravlje roditelja. Kao glavni uzrok pojave napetosti
u obitelji navode se financijske poteSkoce uzrokovane prisustvom bolesti. Navedene

poteskoce smanjuju razinu kvalitete Zivota cijele obitelji (Carnevale idr. 2006, 50).

Kao §to se moze vidjeti iz dijela istraZivanja o utjecaju skrbi na psihicko zdravlje razvidno
je da postoji cijeli raspon razliCitih osjecaja s kojima se neformalni njegovatelji susrecu.
Stjece se dojam da svaki njegovatelj prozivljava razli¢ite osjecaje svaki dan kao i svi ostali
ljudi, ali na vrstu (ljutnja, tuga, zabrinutost, neugoda...), kvalitetu i intenzitet osjecaja najvise

utjece Cinjenica je li primatelj skrbi dobro ili nije.

Prilikom definiranja dobrog ili loSeg stanja osoba s kroni¢nim respiratornim zatajenjem
potrebno je obratiti paznju na puno faktora. Nekome se svaka situacija u kojoj je netko vezan
za aparat za potporu disanju moze €initi losa, no u Zivotima nasih ispitanika to su ipak neke
izvanredne situacije poput ¢estog budenja nocu jer se ukljucivao alarm na nekom od aparata
Sto je najcesce uzrokovano hiperprodukcijom sekreta koji je potrebno aspirirati. Zbog takvog
problema dolazi i do pada saturacije kisikom, ali i do panike i bolesnika, a moguce i
njegovatelja. Ucestalo budenje nocu zasigurno ¢e intenzivirati emocije njegovatelja, ali i
dovesti do loSeg spavanja 1 umora. I minimalna pogorSanja zdravstvenog statusa u ovoj
kategoriji bolesnika zahtijevat ¢e dodatni angazman njegovatelja, od povetane potrebe za
pomoci u obavljanju aktivnosti svakodnevnog zivota preko ucestalije potrebe za primjenom
inhalacija ili davanju lijekova do organiziranja posjeta lijeCniku ukoliko je stanje u

znacajnom pogorsanju.

Kroni¢ni nedostatak sna zbog budenja tijekom no¢i, zbog simptoma bolesnika primjerice
kaslja, rezultirat ¢e umorom 1 snizenom tolerancijom na zahtjeve primatelja skrbi Sto stvara
osjecaj ljutnje kod neformalnih njegovatelja. Nakon osje¢aja ljutnje javlja se osjecaj krivnje,
a taj zaCarani krug doprinosi pojavi depresije (Carter 2002, 1280 — 1281).

Sto bolest vise napreduje i pogorSavaju se simptomi, poveéava se i stupanj depresije i

anksioznosti njegovatelja (Grunfeld idr. 2004, 1798).

136



Upravo se simptomi bolesti i osobne potrebe bolesnika smatraju primarnim stresorima za

psihic¢ko zdravlje dok se izostanak formalne podrske i1 financijska opterecenost promatraju

kao sekundarni stresori (Brazil idr. 2010, 113 — 115).

U daljnjem ¢e se tekstu komentirati rezultati dobiveni induktivnom tematskom analizom
kojima smo dobili odgovor na trece istrazivacko pitanje koje glasi: Kako neformalni
njegovatelji dozivljavaju utjecaj skrbi na drustveni Zivot? Preuzimanje uloge neformalnog
njegovatelja osobe s kroni¢nim respiratornim zatajenjem nuzno pretpostavlja utrosak velike
koli¢ine vremena na svakodnevnu skrb S$to potvrduju odgovori ispitanika u ovom

istrazivanju.

Treba naglasiti kako je tijekom intervjua najmanje vremena utroseno na dio koji u fokusu
ima drustveni zivot. Njegovatelji uglavnom nisu imali puno toga za re¢i na ovu temu. Manje-
viSe svi su osudeni na posjete obitelji i1 prijatelja u vlastitom domu, a i to se rijetko dogada.
Neki od ispitanika smatraju kako je njihovim prijateljima neugodno do¢i u posjetu jer ne
mogu gledati patnju koju oni prolaze pa tako postoji jedan zanimljiv detalj iz razgovora s
majkom koja brine o bolesnoj kéeri na respiratoru. Ona navodi kako joj prijateljice stalno
obec¢avaju do¢i na kavu, ali zapravo ne dodu nikada ili vrlo rijetko, ali ona im to ne zamjera,
ve¢ smatra kako se ne znaju ponasati u situaciji kada vide njezinu kuc¢u koja nalikuje bolnici.
Izlazak s tim istim djetetom izvan kuce obitelji predstavlja ogroman stres jer podrazumijeva
nosSenje svih aparata i kolica, ali i generira osje¢aj neugode zbog pogledavanja drugih prema
bolesnom djetetu. Upravo zbog toga ovakve obitelji ne izlaze iz svojih domova osim u posjet
lije¢niku 1 to u slucaju kada je potreban pregled primatelju skrbi.

Odlasci na kave s prijateljima ili u kino 1 kazaliSte vecini neformalnih njegovatelja
jednostavno nisu moguéi jer nemaju kome prepustiti skrb o bolesniku.

Cinjenica da njegovatelji rijetko odlaze na kavu vjerojatno i prijateljima smanjuje volju za
redovitim posjetama i druZenjem pa se tako stvara krug reduciranja druStvene mreZe i

podrske $to se nastavlja do visokog stupnja izolacije.

Dodatni nepovoljni element tijekom ovog istrazivanja bila je epidemioloska situacija
uzrokovana Covid-19 bolesti. S obzirom na to da se radi o vrlo osjetljivoj skupini bolesnika,
najvaznije je bilo ne zaraziti ni primatelje ni pruzatelje skrbi. Upravo zbog te novonastale

situacije inace rijetke i povremene posjete u potpunosti su se izgubile. lako je u konac¢nici to
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bilo za dobrobit pruZatelja 1 primatelja skrbi, njegovatelji su povremeno isticali kako je to
izmedu ostalog 1 izlika da ih se viSe uopce ne posjecuje:
U ovoj koroni nam vise nitko ne dolazi. Svi kazu da je to zbog korone. Djeca i unuci. Ali ja

mislim da je to njima izgovor. Tesko im je gledati tatu tako nemocnog. Ja to razumijem.

U nekim situacijama i sami bolesnici odbijaju druzenje i ne Zele da ih itko posjecuje. Ovakve
situacije su prilicno rijetke, ali treba ih uzeti u obzir jer se u njima najvjerojatnije krije
neugoda zbog vlastite bolesti koja sa sobom nosi neke neugodne simptome poput kaslja 1
iskasljavanja, zaduhe ve¢ i pri malim naporima kao S§to je razgovor, nemoguénost
samostalnog odlaska na zahod, a ponekad 1 nemoguc¢nost samostalnog jedenja i pijenja.
Kontinuirana ovisnost o aparatu za respiratornu potporu takoder moze stvarati nelagodu jer
iako je to bolesniku i njegovatelju svakodnevica, onima koji dodu u posjet to je posve novo
1 zasigurno se teSko mogu suzdrzati od pitanja na temu bolesti, a i u pogledu kojim se
propituje ili zali bolesnika ponekad se vidi i viSe nego dovoljno. Ovakve situacije bi bilo
dobro prokomentirati sa samim bolesnikom i pokusati ga odoborovoljiti u smislu primanja

posjeta buduci da je drustveni zivot vazna karika dobrog zdravlja.

U najpovoljnijoj situaciji se nalaze oni neformalni njegovatelji koji su jo§ uvijek radno
aktivni pa se susre¢u s kolegama na poslu. Upravo oni ponekad nastoje organizirati neko
druZenje 1 van kude, ali 1 u tim rijetkim situacijama njegovatelji se osje¢aju nelagodno, u
strahu su da se neSto ne dogodi, tesko stjeCu ili nemaju povjerenje u osobe kojima su
povjerile ¢uvanje bolesnika:

Pa odemo ako je nesto stvarno jako bitno, ali onda uvijek netko bude s mamom, iako ona
kaze da ne treba, ali ja osjecam neku nesigurnost ako je ona sama, bojim se da se ne bi

zagrcnula kao neki dan. Da ja nisam bila kod kuce, nisam sigurna da bi to prosio OK.

Ono $§to se iz ovog istrazivanja moze zakljuciti je kako neformalni njegovatelji polako gube
kontakte s prijateljima jer nisu u mogucénosti odrzavati kvalitetne odnose jer im briga o
primatelju skrbi oduzima sve vrijeme i energiju. 1z svega navedenog moze se zakljuciti kako
je komunikacija neformalnih njegovatelja s vanjskim svijetom uglavnom minimalna,
najceSce svedena na onu sa samim bolesnikom i tek povremeno s ostalim ¢lanovima obitelji.
Od ostalih oblika komunikacije moze se izdvojiti ona s osobama zaduzenim za servisiranje

aparata i medicinskim osobljem.
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U najboljoj situaciji su oni njegovatelji koji su jo§ uvijek radno aktivni Sto se dijelom
dozivljava kao olakSanje, a dijelom kao dodatni stres 1 briga jer treba izbalansirati privatne i
poslovne obaveze.

Neformalna skrb zahtijeva Zrtvovanje slobodnog vremena potrebnog za druStvene
aktivnosti, a izostanak socijalne inkluzije moZe doprinijeti povecanoj stopi morbiditeta i
mortaliteta neformalnih njegovatelja (Reinhard idr. 2008, 342 — 344).

Budu¢i da je slobodno vrijeme jedna od rijetko dostatnih varijabli u Zivotu neformalnih
njegovatelja sugerira se koristiti suvremene tehnologije u svrhu socijalne podrSke. Naime,
socijalna izolacija ima ozbiljne posljedice po zivot njegovatelja zbog njihove izloZenosti
kroni¢noj patnji osoba koje vole, a nerijetko i procesu umiranja. S porastom broja
neformalnih njegovatelja raste i potreba za podizanjem svijesti 0 upotrebi suvremenih
tehnologija kojima ¢e se poduprijeti rad pruzatelja skrbi i sacuvati njihovo mentalno
zdravlje. Potrebno im je osigurati socijalnu inkluziju koja je sadrzana od socijalne
integracije, socijalne podrSke i pristupa informacijama. KoriStenjem raznih internetskih
platformi od strane zdravstvenih i socijalnih profesionalaca moguce je pravovremeno
prepoznati potrebe pruzatelja i primatelja skrbi, a osim toga i znacajno reducirati socijalnu

izolaciju njegovatelja (Newman idr. 2019, 10).

Vaznost socijalne inkluzije za zdravlje cijele populacije je neupitno, a u populaciji
neformalnih njegovatelja participiranje u drustvenim aktivnostima moze umanjiti negativni

utjecaj skrbi na kvalitetu zivota (Cohen idr. 2015, 4).

3.5.5 Samoprocjena znanja i vjesStina neformalnih njegovatelja

U daljnjem ¢e se tekstu komentirati rezultati dobiveni induktivnom tematskom analizom
kojima smo dobili odgovor na Cetvrto istrazivacko pitanje koje glasi:

Kako neformalni njegovatelji procjenjuju znanje i vjestine potrebne za provodenje skrbi?
Ono §to je u kontekstu ovog dijela istrazivanja potrebno naglasiti jest kako je ukljucni kriterij
za sudjelovanje u istrazivanju bilo provodenje skrbi u minimalnom trajanju od Sest mjeseci.
Ovo se naglasava zato $to je u tom vremenskom periodu kod vecine ispitanika doslo do
savladavanja potrebnih znanja 1 vjeStina pa se tijekom intervjua stavio naglasak na
prisjecanje kako je to bilo u samom pocetku preuzimanja uloge njegovatelja s obzirom da se
u trenutku intervjua vecina njih osjeca poptuno ili djelomi¢no osposobljenima za provodenje

skrbi.
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Medutim, nacini na koji su dolazili do informacija ne odrazavaju organiziranost sustava po
tom pitanju. Naime, samo su neki ispitanici prosli organiziranu edukaciju u bolnici u kojoj
je bio hospitaliziran bolesnik i iz koje je otpusten s aparatom za respiratornu potporu. Oni
koji su prosli edukaciju na ovaj nacin izrazavaju zadovoljstvo razinom svojih znanja i
vjestina.

No vecina ispitanika se naknadno, nakon otpusta iz bolnice, snalazila za potrebne
informacije 1 stjecala potrebne vjestine najve¢im dijelom neformalno, dakle iz drugih izvora,
a ne od lije¢nika i stru¢njaka formalno zaduzenim za bolesnikovo zdravstveno stanje.
Zabrinjavajuca je izjava jedne ispitanice koja navodi da se s obzirom na cijelu situaciju i

njezino neznanje osjeca sretnom §to je suprug uopce jos uvijek ziv.

Osim §to vrlo ¢esto izostane organizirana edukacija prilikom otpusta iz bolnice, kao problem
se navodi 1 nedostatak neke osobe i/ili sluzbe koju bi se moglo nazvati kada njegovatelji
imaju poteskoca u pruzanju skrbi. Osjecaju se bespomoc¢no kada vide da bolesnik ima
problema s disanjem unato¢ svim intervencijama koje su poduzeli:

Voljela bih znati malo vise o tomu kako mu pomoci kad jako tesko dise. Sigurno postoji neki

nacin. U tim trenucima smo oboje u panici.

Navode kako im tada jedino preostaje zvati hitnu $to i inace, a naro¢ito u vrijeme pandemije,
predstavlja zagusenje zdravstvenog sustava buduci da se problemi vrlo ¢esto mogu rijesiti
na drugaciji nacin. Taj nacin trenutno podrazumijeva zvanje prodajnih zastupnika aparata za
disanje. Te osobe vrlo ¢esto nisu zdravstveni djelatnici, ali u svom visegodisnjem radu s
korisnicima stekli su puno iskustva i kao takvi pokuSavaju pomo¢i u spomenutim
situacijama. Svi su svjesni ¢injenice kako savjeti tih ljudi smiju biti usmjereni samo prema
tehni¢kim potesko¢ama s uredajima, ali nerijetko upravo oni daju i zdravstvene savjete. Ne
zato Sto to zele, ve¢ zato Sto drugi izvor informacija trenutno ne postoji:

Ines iz Eksa grupe (distributer respiratora) mi je jako puno pomogla. Sve mi je objasnila. |

nju uglavnom zovem kad imam problema.
Pokazali su mi kada je mama dobila kisik ukratko. A za NIV mi je pokazala gospoda iz firme

koja prodaje uredaje. Ja zapravo njih nazovem kada se nesto dogada. Kad aparat ne stima.

S kisikom smo imali dosta problema, sa NIV-om je OK.
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Moze se dakle zakljuciti kako su ispitanici dobro educirani u smislu tehnickih informacija
koje su vazne jer su vezane uz aparate koji bolesnike odrzavaju na zivotu. Izvor te edukacije
su prodavaci, serviseri, dezurni telefoni proizvodaca uredaja. Medutim, izostaje organizirana
edukacija neformalnih njegovatelja u smislu znanja i vjestina potrebnih ukoliko se dogada

neka izvanredna situacija.

Svi ispitanici izrazavaju Zelju i potrebu za daljnjim edukacijama. Zele biti spremni za
nepredvidene situacije, zele biti u moguénosti pomo¢i svom ¢lanu obitelji, a tome u prilog
govore 1 njihovi napori koje ulazu informirajuci se o bolesti i moguénostima lije¢enja. Isto
tako isti¢u kako bi neki oblik sustavne podrske ili nekog kontakta s informacijama znacajno
olaksalo svakodnevicu.

Moguce i najznacajniji nalaz ovog dijela istrazivanja upravo je ¢injenica da su njegovatelji
veliki dio svojih znanja usvojili zahvaljujuéi vlastitoj inicijativi, traZzenju po internetu,
povezivanju s udrugama ili tako $to su ih ¢lanovi obitelji koji su zdravstveni radnici mogli
educirati o njezi bolesnika:

Moje kceri su me to naucile. Moja najstarija kéer je ve¢ 30 godina medicinska sestra, a
najmlada ve¢ dvije godine radi u starackom domu. One su me sve naucile. Sve mi pokazale.
Kako ga presvuci, kako staviti pelenu, kisik, inhalacije. One su me svemu naucile. Da nije

bilo njih, ne znam kako bih ja to.

Neki od ispitanika na temelju nekih svojih iskustava kazu kako su nakon toliko godina brige
za bolesnika naucili puno i da im se ¢ini kako nerijetko znaju vise od medicinskog osoblja.
Ovo posebno dolazi do izrazaja prilikom posjeta zdravstvenih djelatnika iz ustanova za njegu
u ku¢i koji nemaju iskustva s bolesnicima na respiratornoj potpori i tada neformalni
njegovatelji na neki naci preuzimaju ulogu edukatora:

Bila sam sam svoj majstor i ucitelj. Sada mislim da znam i vise od nekih doktora. (smijeh)
Ako vam treba tu u bolnici da nekoga ja naucim, recite. (Smijeh)

Sama sam ucila na svojim greskama. I opet kazem hvala Bogu da je Ziv.

1z svega navedenog moze se zakljuciti kako je nuzno organizirati sustavnu edukaciju osoba
koje planiraju preuzeti ulogu neformalnih njegovatelja osoba s kroni¢nim respiratornim
zatajenjem. Na taj naCin bi se osigurala potrebna znanja i vjestine §to je od vitalnog znacaja

jer je jedan od nacina prevencije negativnih ishoda neformalne skrbi upravo organizacija
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pripreme za preuzimanje uloge neformalnog njegovatelja jo§ za vrijeme hospitalizacije
buduceg primatelja skrbi (Davidson idr. 2012, 623).

Glavna podruc¢ja koja je potrebno pro¢i s neformalnim njegovateljima su edukacija o
uredajima za ventilaciju 1 o samom procesu mehanic¢ke ventilacije, pracenje parametara
ventilacije i vitalnih parametara, edukacija o aspiraciji bronhalnog sekreta i ostalim
tehnikama za eliminaciju sekreta, edukacija o njezi traheostome i gastrostome te osnovna
znanja o samoj bolesti i anatomskim strukturama koje su klju¢ne za provodenje skrbi (Rose

idr. 2015, 699).

Svakako bi trebalo razmotriti kompetencije formalnih njegovatelja koji zapravo imaju manje
ovlasti nego neformalni njegovatelji iako prvi za razliku od drugih njegovatelja prolaze
formalnu edukaciju. Zasigurno je potrebno definirati kompetencije jednih i drugih

njegovatelja kroz standard obrazovanja, ali i kroz zakonsku regulativu.

3.5.6 PolaziSte teorije povezanosti pruzanja neformalne skrbi 1 faktora uspjeSnog starenja

Na temelju integracije kvantitativne i kvalitativne metodologije u ovom istrazivanju doznali
smo kako su neformalni njegovatelji osoba s kroni¢nim respiratornim zatajenjem umjereno
do tesko optereceni te kako prili¢no negativno dozivljavaju utjecaj skrbi na fizi¢ko i psihicko
zdravlje te drustveni zivot, podrucja zivota promatrana kao faktore uspjeSnog starenja.

Kako je zadnji, tocnije Cetvrti cilj postavljen u ovoj doktorskoj disertaciji upravo ishodenje
polaziSta teorije povezanosti pruzanja neformalne skrbi i faktora uspjesnog starenja, u
daljnjem Ce se tekstu analizirati, interpretirati i povezati dobiveni rezultati te rezultati drugih
istrazivaca na ovu temu. Nadalje, prikazat ¢e se prijedlog modela polazista teorije

povezanosti pruzanja neformalne skrbi 1 faktora uspjeSnog starenja.

Kada govorimo o procesu uspjesnog starenja ono S§to treba naglasiti je potreba za
pravovremenim ulaganjem vlastitth napora u svrhu uspjeSnog starenja. Longitudinalno
istrazivanje provedeno u Velikoj Britaniji na uzorku ispitanika u dobi izmedu trideset pet i
pedeset pet godina upucuje na vazne prediktore uspjeSnog starenja u ranoj i srednjoj
Zivotnoj, a to su drustveni status pojedinca u djetinjstvu, socioekonomski status u srednjoj
dobi, prehrambene navike tijekom Zivota, konzumacija alkohola i cigareta, provodenje

fiziCke aktivnosti, izloZenost stresu i druStvena podrska. Siromasno djetinjstvo 1 niski stupan;
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obrazovanja nisu ni priblizno presudni za uspjesno starenje kao $to su to zdravstvene navike
u srednjoj zivotnoj dobi i1 izloZenost stresorima. Analiza prediktora uspjesnog starenja
ukazuje na vaznost modificiranja zdravstvenih navika u ranoj srednjoj Zivotnoj dobi s ciljem
ulaska u stariju Zivotnu dob bez ili sa §to manje bolesti i s visoko funkcionalnim
psihofizi¢kim statusom $to je prema brojnim autorima upravo definicija uspje$nog starenja

(Britton idr. 2008, 1099, 1103).

S druge strane akceleratori procesa starenja su nezdrave zivotne navike, debljina, razvijanje

neprijateljskih odnosa, anskioznost i depresija (Aldwin idr. 2006, 85).

Rezultati ovog istrazivanja ukazuju na problem koji se javlja u populaciji neformalnih
njegovatelja, a odnosi se na loSe fizicko i psihicko zdravstveno stanje nastalo kao posljedica
opterecenosti svakodnevnim obavezama i nezdravih zivotnih navika. Zapravo se primjecuje
kako su u toj populaciji prisutni gotovi svi akceleratori starenja, a izostaju prediktori

uspjesnog starenja.

Budu¢i da neformalni njegovatelji znacajno rasterecuju zdravstveni i socijalni sustav nuzno
je osvijestiti vaznost usmjeravanja fokusa na njihove potrebe. Na temelju identificiranih
potreba treba im pruziti svu moguéu potporu kako bi se u potpunosti iskoristio njihov
potencijal za pruzanje skrbi, ali i oCuvalo zdravlje. Neformalni njegovatelji moraju biti

promatrani kao integralni ¢lanovi medicinskog tima (Feinberg 2014, 67).

O opasnosti pojave skrivenih pacijenata medu neformalnim njegovateljima govorilo se jos
osamdesetih godina proSlog stolje¢a. Temeljem tih i1 daljnjih istrazivanja utvrdeno je kako
se prediktori poput fizickih i emocionalnih karakteristika primatelja skrbi i subjektivni
dozivljaj opterec¢enosti njegovatelja odreduju intenzitetom utjecaja skrbi na psihic¢ko
zdravlje njegovatelja. Na prediktore poput fizickih i emocionalnih karakteristika osobe kojoj
se pruza skrb ne moze se znacajno utjecati, medutim moze se 1 mora odrediti stupanj
opterecenosti neformalnih njegovatelja ve¢ na samom pocetku pruzanja skrbi kako bi se
potrebnim intervencijama sprijecili ili umanjili simptomi anksioznosti i depresije (Grunfeld

idr. 2004, 1797 — 1798; Akpan-ldiok i Anarado 2014, 163).

Istrazivanja o depresiji neformalnih njegovatelja pokazala su kako je ona c¢eS¢a kod
primarnih neformalnih njegovatelja, intenzitet depresije proporcionalan je s tezinom
oboljenja primatelja skrbi i uglavnom se javlja kod njegovatelja zenskog spola i kod
supruznika (Bolkhir idr. 2007; Litwin idr. 2013, 230). Depresivnom raspolozenju doprinosi
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veci intenzitet skrbi (veci broj sati potrebnih za skrb), visok stupanj opterecenosti, nedostatna
drustvena potpora i emocionalno fokusirano suo€avanje s problemima (Crespo idr. 2005,
592; Scherwood idr. 2005, 143). Pogledaju li se prediktori depresivnog raspolozenja
navedeni u prethodnim istrazivanjima, moze se uociti kako su i u ovom istrazivanju ve¢inom
njegovatelji Zenskog spola, sve su redom identificirane kao primarni njegovatelji Kkoji
provode intenzivnu skrb, najceS¢e su u ulozi supruga, a ve¢inom spadaju u kategoriju
umjereno do teSko optereéenih i nemaju zadovoljavajué¢u drustvenu potporu. Slijedom
navedenog moze se zakljuciti kako je depresivno raspolozenje moguéi negativni ishod

pruzanja skrbi u promatranoj populaciji ovog istrazivanja.

U svrhu smanjenja opterecenosti, povecanja kvalitete zivota, ali i smanjenja simptoma
anksioznosti i depresije neformalnih njegovatelja potrebno je implementirati psihosocijalnu
podrsku u obliku psihosocijalne, bihevioralne i kognitivne edukacije, terapeutskog
savjetovanja i treninga vjestina. Jedna od klju¢nih edukacija neformalnih njegovatelja je ona
o nacinu suocavanja (coping) sa svakodnevnim izazovima s kojima se susre¢u (Northouse

idr. 2010, 335 — 336; Romito idr. 2013, 2163).

Iz svega navedenog ocito je kako je optere¢enost njegovatelja vrlo vazan indikator kvalitete
neformalne skrbi, ali 1 psihofizi¢kog stanja njegovatelja. Nadalje, moze se utvrditi kako je
jedna od vrijednosti ovog istrazivanja upravo validirani mjerni instrument za procjenu
opterecenosti koji ¢e se moci koristiti kako u svrhu identificiranja optere¢enih njegovatelja,

tako i u svrhu budu¢ih istrazivanja.

Bez pravovremenog identificiranja opterecenih njegovatelja i prepoznavanja njihovih
problema, a time 1 izostanka organizirane podrske neformalni njegovatelji su u velikom
riziku od nastanka bolesti pa i opasnosti da sami postanu primatelji skrbi (Brazil idr. 2003,
381).

Primjer negativnog utjecaja skrbi na psihofizi¢ko zdravlje prikazan je i u ovom istrazivanju.
S ovim se problemom susre¢u i puno vece zemlje cemu u prilog govori podatak kako se u
Sjedinjenim Americkim Drzavama na lijeCenje negativnih ishoda skrbi na zdravlje

njegovatelja trosi oko deset bilijuna dolara godisnje (Dassel idr. 2015, 326).

Kada se govori o psihofizickom zdravlju neformalnih njegovatelja, potrebno je naglasiti

kako ono nije vazno samo za njih same, ve¢ upravo o njemu ovisi i kvaliteta pruzene SKrbi
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bolesniku. Vaznost dobrog psihofizickog stanja neformalnog njegovatelja u svrhu pruzanja
kvalitetne skrbi potvrduje teorija skrbi o ¢ovjeku prema kojoj se prilikom pruzanja skrbi
odvija proces stvaranja i dozivljavanja transpersonalnog trenutka skrbi i lijeCenja pacijenta
u koji su ukljuceni i pruzatelj i primatelj skrbi posve ravnopravno. Idealna skrb zahtijeva
idealnu intersubjektivnost u koju su ukljuceni i oni koji pruzaju skrb kao i oni koji ju primaju

(Clark 2016, 1 — 2).

Osim navedenih negativnih utjecaja skrbi na psihofizi¢ko zdravlje, u ovom je istrazivanju
uocena i socijalna izoliranost neformalnih njegovatelja. Do ovakve spoznaje dosli su i neki
drugi autori u svojim istrazivanjima (Donovan i Corcoran 2010, 593 — 594; Edwards 2015,
228 — 229). Buduc¢i da se drustveni Zivot, toénije socijalna inkluzija, promatra kao vazan

faktor uspjesnog starenja potrebno je i na taj segment obratiti paznju.

Naime, na to koliko ¢e se optereceno osjecati njegovatelj imaju utjecaj brojni faktori, ali
svakako treba istaknuti pozitivno djelovanje podrSske od strane drustva, drugih ¢lanova
obitelji 1 prijatelja jer u sluc¢aju takve podrske neformalna skrb moZe imati 1 pozitivne ishode
na mentalno zdravlje i kvalitetu zivota njegovatelja (Beach idr. 2000, 269; Roth idr. 2009,
684 — 685; Fekete idr. 2017, 7).

Osim navedenih negativnih ucinaka neformalne skrbi na faktore uspjeSnog starenja
neformalnih njegovatelja treba spomenuti 1 pozitivne ucinke poput bracne i1 obiteljske
lojalnosti. Odnosi nekih bracnih parova u ovom istrazivanju poboljsali su se u usporedbi s
odnosom prije pojave bolesti. Radi se o supruznicima starije zivotne dobi koji su dugo
godina u braku. Poznato je da ukoliko teret skrbi padne isklju¢ivo na partnera/supruznika
moze do¢i do promjene uloga u obitelji. Medutim, ako su bra¢ni odnosi bili jako dobri prije
bolesti, onda se oni u ovakvim teSkim situacijama jos$ viSe ucvrste te moze do¢i do veceg
emocionalnog razumijevanja. Isto tako, u razdoblju bolesti pozitivhu ulogu mogu imati

zajednicka sjecanja i dobro poznavanje partnera (Gali¢ 1 Tomasovi¢-Mrcela 2013, 27).

U daljnjem dijelu teksta prikazan je model polazista teorije povezanosti pruzanja neformalne
skrbi 1 faktora uspjesnog starenja nastao kao rezultat kvalitativnog dijela ovog istrazivanja.
Bit ¢e prikazani uzroci koji su rezultirali pojedinim u¢incima (pozitivnim i negativnim) u
sve tri promatrane domene — fizickom zdravlju, psihickom zdravlju i drustvenom zivotu
(Slika 20.).
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Slika 20. Model polazista teorije povezanosti pruzanja neformalne skrbi i faktora

uspjesnog starenja

FAKTORI
USPJESNOG
STARENJA

FIZICKO ZDRAVLJE
PSIHICKO ZDRAVLJE
DRUSTVENI ZIVOT

UCINCI NEFORMALNE SKRBI NA
FAKTORE USPJESNOG STARENJA

Bolovi u cijelom tijelu « Umor
Problemi s Gl i KV sustavom i stitnjacom
Neuroloski simptomi « Promjene tjelesne tezine

Preopterecenost « Razdrazljivost
Bespomocnost ¢ Socijalna izoliranost
Bracna i obiteljska lojalnost

UZROCI UCINAKA NEFORMALNE SKRBI

Nedostatak sna « Izostanak formalne podrske « Nemogucnost odlaska lijecniku
Nedostatak vremena za provodenje fizicke aktivnosti

Nedostatak slobodnog vremena « Nema tko brinuti o bolesniku
Osjecaj neugode zbog simptoma bolesnika « Nemoguénost odlaska u goste
Covid-19

Manjak ,coping” vjestina
Nedostatna znanja i vjestine za pomoc bolesniku
Osjecaj duznosti prema supruzniku i ¢lanu obitelji
Nezadovoljstvo odnosom s bolesnikom
Bezuvjetna ljubav

Legenda:
Gl — gastrointestinalni sustav; KV — kardiovaskularni sustav

Izvor: vlastito istraZivanje 2020.
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Iz prikazanog modela polazista teorije povezanosti pruzanja neformalne skrbi i faktora
uspjesnog starenja moze se uociti kompleksnost djelovanja neformalne skrbi na faktore
uspjesnog starenja. Ono §to se prije svega uocava jest medusobna povezanost svih segmenata

modela.

Dakle, izostanak formalne podrske u provodenju skrbi, nedostatak sna, nedostatak vremena
za provodenje fizicke aktivnosti 1 nemoguénost odlaska lije¢niku smatraju se uzrocima koji
dovode do negativnih ucinaka skrbi na fizicko zdravlje poput bolova u cijelom tijelu,
narocito ledima, umora, problema s gastrointestinalnim sustavom 1 §titnja¢om, problema s
kardiovaskularnim sustavom, neuroloskih simptoma (tranzitorna ishemiCna ataka,
glavobolja) 1 promjena tjelesne tezine. Ono Sto je sigurno jest da navedeni uzroci loseg
fizickog zdravlja pogadaju i psihicko zdravlje, a preopterecenost, razdrazljivost i osjecaj
bespomocénosti iz domene psihi¢kog zdravlja intenziviraju i/ili uzrokuju tegobe iz domene

fizickog zdravlja.

Kao uzroci negativnih ishoda skrbi u domeni psihickog zdravlja javlja se izostanak formalne
podrske u provodenju skrbi i nedostatak sna, kojima se pridruzuju manjak vjestina za
suoCavanje s problemima (coping vjestine), nezadovoljstvo odnosom s bolesnikom te
nedostatna znanja i vjestine za pomo¢ bolesniku Sto sveukupno dovodi do preopterecenosti,
razdrazljivosti i osje¢aja bespomocnosti. I tu se moze pretpostaviti kako uzroci iz domene

psihickog zdravlja negativno utjeCu i na fizicko zdravlje.

Nadalje, ako se pogleda domena drusStvenog zivota mozZe se vidjeti kako nedostatak
slobodnog vremena, izostanak moguénosti ¢uvanja bolesnika barem na vrijeme potrebno za
kratak izlazak s drustvom, osjecaj neugode zbog simptoma bolesnika i svih potrebnih
aparata, nemogucnost odlaska u goste te prestanak posjeta i najblizih ¢lanova obitelji zbog
novonastale pandemije, dovodi do socijalne izoliranosti.

Problemi iz domene psihickog zdravlja (preopterecenost, razdrazljivost) kao i1 onih iz
domene fizickog zdravlja (bolovi, umor) mogu dodatno narusiti kvalitetu drusStvenog Zivota,
ali i odnosa sa samim bolesnikom.

Isto tako, uzroci koji dovode do negativnih ishoda skrbi na drustveni Zivot zasigurno imaju
negativnu reperkusiju i na psihicko zdravlje s obzirom na to da je covjek druStveno bice 1

ima potrebu za medusobnim druzenjem.
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Medutim, ovdje svakako treba spomenuti i posebnu vrstu odnosa izmedu bra¢nih partnera
kao i bezuvjetnu ljubav koju predstavlja odnos majke i bolesnog djeteta, ali i odraslog djeteta
i bolesnog roditelja. Duznost za brigu o roditelju ili djetetu koju ispitanici navode u intervjuu
moze se nazvati obiteljskom lojalnoS¢u i promatrati se kao pozitivan u¢inak neformalne

skrbi prije svega na psihicko zdravlje neformalnih njegovatelja.

Iz predlozenog modela razvidno je kako je viSe nego nuzno osigurati neformalnim
njegovateljima podrsku u obliku organiziranih psihosocijalnih edukacija, edukacija u svrhu
ucenja vjesStina za lakSe suoCavanje sa svakodnevnim izazovima, edukaciju iz podrucja
potrebnih znanja i vjesStina za kvalitetno provodenje skrbi te osiguravanja nekog oblika
cuvanja bolesnika kako bi neformalni njegovatelji imali moguénost baviti se vlastitim
zdravljem, ali i odlaziti na povremena druzenja.

U nedostatku resursa za predlozene mjere potrebno je razmotriti osiguravanje podrske putem
suvremenih tehnologija.

U slucaju izostanka predloZene potpore neformalnim njegovateljima moze se zakljuciti kako

ta populacija nece biti u mogucnosti uspjesno stariti.

3.5.7 Identificirani problem i prijedlozi rjeSenja za smanjenje negativnih u¢inaka skrbi na

faktore uspjeSnog starenja

Kako bi se uop¢e mogla predlagati rjeSenja za smanjenje negativnih ucinaka na faktore
uspjeSnog starenja poput psihofizickoga zdravlja i1 druStvenog zivota neformalnih
njegovatelja, bilo je potrebno dobiti uvid u trenutnu situaciju, definirati probleme i temeljem

toga ponuditi prijedloge rjesenja.

Ono §to se ovim istrazivanjem otvorilo jest pitanje broja, to€nije registra primarnih
neformalnih njegovatelja kao i pitanje formalne podrske obiteljima koje skrbe o kroni¢no

bolesnim osobama.

Trenutno u Hrvatskoj nisu poznati podatci o broju osoba koje su preuzele ulogu neformalnih
njegovatelja i pretpostavlja se kako bi izrada registra neformalnih njegovatelja bila bi jedna
od prvih zada¢a zdravstvenog i socijalnog sustava. To je preduvjet za izradu strategije
oCuvanja zdravlja neformalnih njegovatelja, ali 1 osiguravanje kvalitete dugotrajne

neformalne skrbi.
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U kontekstu organizirane formalne podrSke obiteljima u kojima se skrbe za bolesnika na
respiratornoj potpori treba reéi kako je ona pokrivena utoliko $to indiciranje nekog oblika
respiratorne potpore podrazumijeva pokrivanje troSkova potrebnih medicinskih uredaja od
strane nacionalne osiguravajuce kuce kao i sveukupnog potro$nog materijala potrebnog za

skrb bolesnika.

Sto se ti¢e formalne potpore kroz mobilne timove kao §to su ustanove za zdravstvenu njegu
u ku¢i, treba re¢i kako nisu sva podruc¢ja Hrvatske jednako kvalitetno pokrivena i prema
dosadasnjim saznanjima najbolji sustav takve podrSke mogu¢ je u Zagrebu. Medutim, ni u

Zagrebu nisu svi bolesnici na respiratornoj potpori u istoj poziciji.

U mnogim situacijama kod osoba na invazivnoj mehanickoj ventilaciji dolaze medicinska
sestra 1 fizioterapeut pet dana u tjednu, a postupci koje provode 1 ucestalost dolaska ovise o

odobrenju Komisije nacionalnog zdravstvenog osiguranja.

Temeljem dosadasnjeg uvida u probleme obitelji koje skrbe o takvoj vrsti bolesnika putem
razgovora tijekom ovog istrazivanja uocava se nezadovoljstvo duljinom trajanja boravka
medicinske sestre i fizioterapeuta kod pacijenta kao i nedovoljna koli¢ina potrebnih znanja
1 vjestina za provodenje skrbi, kako zdravstvenih stru¢njaka, tako i samih neformalnih

njegovatelja.

Rjesenje ovog problema nalazi se u kreiranju posebno strukturiranih kolegija u svrhu
pojasnjenja dugotrajne skrbi i njezinih modela te ovladavanja znanjima i vjeStinama
potrebnih za rad s bolesnicima na respiratornoj potpori tijekom formalnog obrazovanja
zdravstvenih stru¢njaka ukljucenih u skrb. S druge strane moguce je, a zapravo i nuzno,
organiziranje tecajeva za doedukaciju za sve one zdravstvene stru¢njake koji odlaze u kucu

takvim bolesnicima.

Isto tako, ¢lanovima obitelji za koje se planira preuzimanje uloge neformalnih njegovatelja
potrebno je jos za vrijeme hospitalizacije osigurati edukaciju u sklopu koje ¢e ovladati svim
znanjima 1 vjeStinama potrebnim za provodenje skrbi. To nikako ne moze biti jedina
edukacija, ve¢ je potrebno evaluirati znanja njegovatelja te ih osvjeziti ili nadopunjavati

sukladno progresiji bolesti primatelja skrbi.

Buduéi da je ovim istrazivanjem utvrdeno kako su neformalni njegovatelji znaajno

optereceni svakodnevnim obavezama, potrebno je pratiti stupanj optere¢enosti tako da ga se
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validiranim mjernim instrumentom u odredenim vremenskim razmacima izmjeri, po potrebi
implementira intervencije u svrhu podrske i u konac¢nici prati uc¢inak tih intervencija na

stupanj optereéenosti.

Kao jedan od velikih problema navodi se nedostatak osobe ili tima kojoj bi se obitelji mogle
obratiti ukoliko dode do pogorSanja stanja primatelja skrbi. Trenutno je jedina moguénost
poziv hitnoj sluzbi ili odlazak bolesnika u hitnu sluzbu §to Cesto i nije potrebno, a moze
dovesti do dodatnih zdravstvenih komplikacija, naro¢ito u vrijeme pandemije koja je
trenutno aktualna. U ovom je kontekstu svakako potrebno razmotriti uvodenje dezurnog
telefona gdje bi se mogli dobiti odgovori na pitanja i sukladno procjeni dezurnog
zdravstvenog stru¢njaka adekvatno postupiti. Na ovaj bi se naCin rasteretio ionako

preopterecen sustav hitne sluzbe i1 zdravstveni sustav opcenito.

Osim predlozenog moguce je implementirati suvremene tehnologije u svrhu monitoriranja
bolesnika, ali i organizacije edukacija za neformalne njegovatelje. Danas postoje sustavi
kojima je moguce pratiti vitalne parametre bolesnika kod kuce, ali i podeSavati parameter

ventilacije na samom respiratoru.

Kao jos jedan dodatni problem navodi se i nepostojanje sluzbe koja bi povremeno ostala uz
bolesnika. Naime, neformalni njegovatelji do te su mjere izolirani od drustva zbog ovisnosti
bolesnika da ponekad nisu u moguénosti oti¢i ni na lije¢nicki pregled. U ovim spoznajama

skriva se velika opasnost da neformalni njegovatelj i sam postane bolesnik.

Osim navedenog, kao problem navodi se 1 previSe administracije oko potrosnog materijala
zbog kojeg njegovatelji moraju Cesto posjecivati lije¢nika i institucije za zdravstveno

osiguranje.

Ono $to predstavlja problem je i nemoguénost ostvarivanja prava na bolovanje ukoliko se
radi o skrbi za odraslu osobu, a neformalni njegovatelj nema status njegovatelja. U
situacijama kada se primatelju skrbi pogorSa zdravstveno stanje ili mora i¢i na redovnu
lije¢nicku kontrolu, neformalni njegovatelj mora uzeti godi$nji odmor kako bi se pobrinuo

za bolesnog ¢lana obitelji.

Medutim, unato¢ teSkim uvjetima u kojima brinu o osobama na respiratornoj potpori iz
rezultata ovog istrazivanja oc€ito je kako neformalni njegovatelji u Hrvatskoj nisu skloni

prepustiti skrb nekomu drugomu. Ta cinjenica je ohrabrujuca i u kontekstu planiranja i
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organizacije ovog modela skrbi na nacionalnoj razini zbog sve vece potrebe za dugotrajnom
skrbi 1 ogranicenih smjestajnih kapaciteta u ustanovama. Upravo je zato nuzno da se dobra
volja ¢lanova obitelji za aktivno sudjelovanje u procesu lijeCenja pacijenata podrzi Sto
boljom sustavnom organizacijom i da im se kroz radionice ili organizirane sastanke pruZi
edukacija o svim vjeStinama potrebnim za provodenje skrbi, ali 1 za Sto ucinkovitije
suoCavanje s poteskocama na koje nailaze. Trebalo bi razmotriti i mogucénost financijske

naknade neformalnim njegovateljima.

Budu¢i da je stupanj opterecenosti neformalnih njegovatelja u zavisnom odnosu sa
zadovoljstvom pruzenom formalnom podrskom obveza svih koji sudjeluju u zbrinjavanju
osoba na respiratornoj potpori, potrebna je organizacija potrebne podrske. Na taj se nacin
moze povecati kvaliteta Zivota 1 primatelja 1 pruzatelja skrbi, ali 1 potaknuti

deinstitucionalizaciju bolesnika ¢ime se izravno smanjuju ukupni troskovi lijeenja.

3.5.8 Doprinos znanosti

Prema dosadasnjim spoznajama i pretrazivanjem literature po se prvi puta u Hrvatskoj
provelo istrazivanje u kojemu se integracijom kvantitavne i kvalitativne metodologije dobio
uvid u stupanj optere¢enosti neformalnih njegovatelja osoba s kroni¢nim respiratornim
zatajenjem, ali 1 njihov subjektivni doZivljaj utjecaja skrbi na faktore uspjesnog starenja.

Kako bi se doslo saznanja o stupnju opterecenosti, bilo je potrebno provesti validaciju

sluzbene hrvatske verzije Zarit Burden upitnika za navedenu populaciju.

Upravo je validirani mjerni instrument kojim ¢e se pravovremeno mo¢i identificirati rizi¢na
skupina njegovatelja s obzirom na optere¢enost 1 poduzeti potrebne intervencije jedan od
doprinosa znanosti ove doktorske disertacije. Informacija o stupnju optere¢enosti kao i nacin
1 suoCavanja njegovatelja sa svakodnevnim obavezama klju¢na je za pojavnost negativnih

ishoda neformalne skrbi.

Ovaj ¢e se upitnik moc¢i koristiti, osim u svrhu mjerenja opterecenosti uzrokovane
provodenjem skrbi, i u svrhu prac¢enja ucinaka inetrvencija provedenih za smanjenje

opterecenosti, ali 1 za pisanje daljnjih znanstvenih radova.

Do sada se u Hrvatskoj premalo govorilo o vaznosti modela dugotrajne neformalne skrbi, ali
I procesu uspjesnog starenja. Poznate Cinjenice o demografskim promjenama koje sa sobom

nose povecani udio osoba starije zivotne dobi, vecu pojavnost kroni¢nih bolesti, nedostatak
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kapaciteta za socijalnu 1 zdravstvenu skrb S§to ¢e prema svim predvidanjima morati
substituirati dugotrajnom neformalnom skrbi impliciraju vaznost ovakvih istrazivanja. S
ciljem o¢uvanja zdravlja neformalnih njegovatelja i Sto vece kvalitete pruzene skrbi, ali i
prolongiranjem i/ili potpunom odgodom institucionalizacije potrebno je znati kakvog su

psihofiz€kog statusa oni koji neformalnu skrb pruZaju te saznati koje su njihove potrebe.

S obzirom na oskudnu literaturu i nekonzistentne rezultate istrazivanja provedenih s
neformalnim njegovateljima osoba s kroni¢nim respiratornim zatajenjem, kao i ¢injenicu da
se do sada u Hrvatskoj nisu radila istrazivanja kojima je u fokusu bila navedena populacija,
doprinos ¢ine saznanja o utjecaju svakodnevnog provodenja skrbi na faktore uspjeSnog
starenja kao 1 moguc¢nostima prevencije negativnih ishoda skrbi u populaciji neformalnih
njegovatelja osoba s kroni¢nim respiratornim zatajenjem. Prema raspolozivim saznanjima
po prvi se puta u ovom istrazivanju prikazao utjecaj neformalne skrbi na neke od najvaznijih

identificiranih faktora uspjesnog starenja.

Disertacija je ishodila model polaziSta za teoriju o povezanosti neformalne skrbi i faktora
uspjesnog starenja Sto predstavlja vrlo znacajan izvorni znanstveni doprinos.

Ovaj model daje uvid u negativne ucinke skrbi na faktore uspjesnog starenja, ali i uzroke
koji su do njih doveli. Navedena saznanja mogu se iskoristiti za poboljSanje uvjeta u kojima

se provodi neformalna skrb.

Rezultati kvalitativnog dijela disertacije doprinijeli su boljem razumijevanju samoprocjene
znanja 1 vjeStina neformalnih njegovatelja. Navedeno ¢e omoguéiti definiranje i
standardiziranje edukacije koju je potrebno provesti prilikom otpusta bolesnika iz bolnice i
time pripremiti njegovatelje za svakodnevne izazove s kojima ¢e se susretati.

Budu¢i da rezultati ukazuju na vaznost formalne podrSke neformalnim njegovateljima, mogu
se koristiti i za bolju organizaciju potrebnih servisa i formalne podrske za pruzanje skrbi u

kuénim uvjetima.
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3.5.9 Ogranicenje istraZivanja

Kao prvo ograniCenje ovog istrazivanja moze se navesti relativno mali broj ispitanika koji
su sudjelovali u istrazivanju. Medutim, ukoliko se pogleda podatak o ukupnom broju
respiratorno insuficijentnih osoba u Hrvatskoj (gdje nije specificirano jesu i
institucionalizirane ili nisu) prema kojemu ih je 1700, broj ispitanika koji su sudjelovali ¢ini

priblizno 10 % ukupne populacije.

Uzrok relativno malom broju ispitanika je nepostojanje registra osoba s kroni¢nim
respiratornim zatajenjem kao i registra neformalnih njegovatelja Sto je otezalo okupljanje

ispitanika.

Drugo ogranienje ovog istrazivanja je nehomogenost ispitanika s obzirom da skrbe o
bolesnicima s razli¢itim vrstama respiratorne potpore. Skrb koja se provodi za bolesnika na
dugotrajnoj terapiji kisikom u nekim segmentima se razlikuje od skrbi za primjerice

invazivno mehani¢ki ventiliranu osobu.

Medutim, iako su ocekivanja prilikom dizajniranja ovog istrazivanja iSla u smjeru vece
opterecenosti neformalnih njegovatelja koji skrbe za osobe na invazivnoj mehanickoj
ventilaciji, istrazivanje je pokazalo da oni nisu u kategoriji najopterecenijih neformalnih
njegovatelja. Tako da ovo ogranicenje nije presudno buduéi vrsta respiratorne potpore

primatelja skrbi nije znacajno utjecala na stupanj optere¢enosti neformalnih njegovatelja.

Jo§ jedno ograniCenje studije relativno je mala zastupljenost ispitanika iz mjesta izvan
Zagreba 1 Zagrebacke zupanije. Razlog ovomu bila je nemoguénost, tocnije otezana
mogucnost okupljanja ispitanika izvan Zagreba upravo zbog nepostojanja registra u kojemu
bi se locirale sve osobe s kroni¢nim respiratornim zatajenjem. Ono §to neutralizira ovo
ogranicenje jest ¢injenica kako se iz manjih mjesta bolesnici koji su kandidati za respiratornu
potporu, naroCito za oblik mehanicke ventilacije, upu¢uju u medicinske centre koji imaju
viSe iskustva u radu s bolesnicima s kroni¢nim respiratornim zatajenjem, a to su upravo

bolnice u kojima su okupljeni ispitanici.
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4 ZAKLJUCAK

Na temelju integracije kvantitativnih i kvalitativnih rezultata ove doktorske disertacije moze

se zakljuciti:

e Sciljem utvrdivanja stupnja opterecenosti populacije neformalnih njegovatelja osoba
s kroni¢nim respiratornim zatajenjem u Republici Hrvatskoj proveden je postupak
validacije, to¢nije ispitivanja pouzdanosti i valjanosti jednog od najcesce koristenih
upitnika optere¢enosti — Zarit Burden Interview upitnika (sluzbena hrvatska verzija).
Postupkom validacije utvrdeno je kako je upitnik valjan i pouzdan mjerni instrument
za mjerenje opterecenosti navedene populacije.

e Tijekom istog postupka utvrdena je 1 multidimenzionalnost upitnika te je
identificirano Sest faktora: osobna/financijska opterecenost, emocionalna
opterecenost/samoprocjena resursa 1 vjeStina, samokriticnost, gubitak kontrole,
opterecenost ulogom njegovatelja, optere¢enost u odnosima.

e Svakodnevno provodenje aktivnosti u okviru skrbi za osobe s kroni¢nim
respiratornim zatajenjem neformalni njegovatelji u vecini slucajeva subjektivno
dozivljavaju kao umjerenu do tesku opterecenost.

e U kategoriju najvece opterecenosti uslo je devet ispitanika, a od toga njih osam su
neformalni njegovatelji osoba na dugotrajnoj terapiji kisikom, koja se smatra
najjednostavnijim oblikom respiratorne potpore, i samo jedan ispitanik koji je u ulozi
neformalnog njegovatelja osobe na invazivnoj mehanickoj ventilaciji kao
najkompleksnijeg oblika respiratorne potpore.

e Stupanj optere¢enosti neformalnih njegovatelja nije nuzno u korelaciji s vrstom
respiratorne potpore primatelja skrbi.

e Ulogu neformalnih njegovatelja osoba s kroni¢nim respiratornim zatajenjem koji
koriste neki oblik respiratorne potpore u Hrvatskoj najceS¢e preuzimaju osobe
zenskog spola u dobi oko pedeset godina sa srednjim stru¢nim obrazovanjem.

e Prosjecna duljina skrbi za osobe s kroni¢nim respiratornim zatajenjem je iznosila tri
godine.

e U svrhu ocCuvanja psihofizickog zdravlja i osiguravanja procesa uspjesnog starenja

neformalnih njegovatelja potrebno je obratiti paznju na njihove potrebe i resurse.
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Svakodnevna izloZenost stresorima i niska razina resursa te vjestina neformalnih
njegovatelja za noSenje s poteskocama i izazovima s kojima se susre¢u mogu dovesti
do negativnog utjecaja neformalne skrbi na promatrane faktore uspjesnog starenja.
Ovo je istrazivanje pokazalo kako neformalni njegovatelji nisu u mogucnosti
provoditi redovitu fizicku aktivnost, ali ni odlaziti na redovne lije¢nicke preglede.
Mnogi od njih su primijetili i novonastale zdravstvene probleme, ali nisu spremni
rjesavati ih jer su svjesni kroni¢nog nedostataka vremena potrebnog za preglede i
lijecenje. Nerijetko se dogada da sami sebi ne Zele priznati da imaju zdravstvenih
poteskoca 1 negiraju postojece simptome.

Izostanak formalne podrske u provodenju skrbi, nedostatne vjestine za nosenje sa
svakodnevnim izazovima, nedostatak sna, nezadovoljstvo odnosom s bolesnikom,
nedostatna znanja i vjestine za provodenje skrbi dovode do osjecaja razdrazljivosti,
preopterecenosti i bespomocnosti neformalnih njegovatelja.

U iznimno rijetkim situacijama u odnosu primatelja i pruzatelja skrbi moze do¢i do
pozitivnih ucinaka pruzanja skrbi kao S§to je intenziviranje bracne i obiteljske
lojalnosti.

Neformalni njegovatelji imaju vrlo reduciranu socijalnu mrezu, svedenu tek na
najblize ¢lanove obitelji koji ih povremeno posjecuju te eventualno druzenja na poslu
ukoliko je neformalni njegovatelj radno aktivan.

Neformalni njegovatelji najcesc¢e sami pronalaze izvore informacija o bolesti od koje
boluje ¢lan obitelji.

Neformalni njegovatelji priliéno su nezadovoljni podr§kom organiziranom od strane
zdravstvenog sustava.

Rezultati kvalitativnog dijela istrazivanja posluzili su kao temelj izrade modela
polazista za teoriju o povezanosti neformalne skrbi i1 faktora uspjeSnog starenja,
ucinaka i uzroka u¢inaka neformalne skrbi na faktore uspjesnog starenja u populaciji
neformalnih njegovatelja.

Na temelju tog modela moze se izraditi strategija kojom ¢e se proces uspjesnog
starenja omoguciti 1 populaciji neformalnih njegovatelja.

Buduc¢i da se opterecenost njegovatelja smatra indikatorom potencijalnih negativnih
ishoda neformalne skrbi vazno ju je pravovremeno detektirati cemu sluzi validirani

mjerni instrument Zarit Burden Interview upitnik.
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e Potrebno je promisljati o moguénostima socijalne inkluzije navedene populacije bilo
putem organiziranih druZenja na kojima bi neformalni njegovatelji razmjenili
iskustva, usvojili nova znanja i vjestine ili na nacin da se osigura neki oblik skrbi
bolesnog c¢lana obitelji kako bi neformalni njegovatelji mogli povremeno biti
socijalno ukljuceni.

e Potrebno je izraditi standard edukacije za neformalne njegovatelje koju bi prosli jos

za vrijeme hospitalizacije buduceg primatelja skrbi.

Zaklju¢no, moze se re¢i kako dobiveni rezultati upucuju na vaznost integriranja neformalnih
njegovatelja u zdravstveni tim koji skrbi o bolesniku te ih treba promatrati kao partnere u
timu. Potrebno im je osigurati podrsku od strane drzave i drusStva te provesti daljnja
longitudinalna istrazivanja s ciljem identificiranja ¢imbenika optereéenosti kako bi se
sprijecilo da preopterec¢eni neformalni njegovatelj i sam postane primatelj skrbi. Na taj nacin
zasigurno je moguce podici i razinu kvalitete pruzene skrbi, ali i sprijeciti ili odgoditi

institucionalizaciju primatelja neformalne skrbi.
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PRILOZI

Prilog A: Obavijest za ispitanika za sudjelovanje u istraZivanju

OBAVIJEST ZA ISPITANIKA

ISTRAZIVANJE POD NAZIVOM
STUPANJ OPTERECENOSTI NEFORMALNIH NJEGOVATELJA BOLESNIKA S
KRONICNIM RESPIRATORNIM ZATAJENJEM I NJIHOV DOZIVLJAJ
UTJECAJA SKRBI NA FAKTORE USPJESNOG STARENJA

provest ¢e se putem upitnika koji ¢e ispuniti osoba, identificirana kao neformalni njegovatelj,
koja pristane na sudjelovanje u istrazivanju.

POZIV

Postovana/postovani, pozivamo Vas da sudjelujete u istrazivanju kojim ¢e se putem upitnika
odrediti stupanj dozivljaja optere¢enosti nastale kao rezultat pruzanja neformalne skrbi. Ova
obavijest ¢e Vam pruziti podatke ¢ija je svrha pomoc¢i Vam odluditi li Zelite sudjelovati u
ovom istrazivanju. Prije nego Sto odlucite, zelimo da shvatite zasto se istrazivanje provodi 1
Sto ukljucuje. Zato Vas molimo da pazljivo procitate ovu obavijest. Ukoliko u ovoj obavijesti
ne razumijete neke rijeci, ne ustrucavajte se pitati glavnog istrazivaca za pojasnjenje.

CILJ /SVRHA ISTRAZIVANJA

Cilj ovog istrazivanja utvrditi je stupanj opterecenosti neformalnih njegovatelja osoba s
kroni¢nim respiratornim zatajenjem i temeljem rezultata ovog dijela istrazivanja predloziti
organizaciju potrebne psihosocijalne i druge podrske navedenoj populaciji ispitanika.

VASA ULOGA ISPITANIKA U OVOM ISTRAZIVANJU

Vase sudjelovanje u ovom istrazivanju dalo bi uvid u stanje opterecenosti neformalnih
njegovatelja. Pravovremenim identificiranjem rizi¢ne skupine njegovatelja mogu se provesti
potrebne intervencije za smanjenje optere¢enosti.

KOJE SUMOGUCE PREDNOSTI SUDJELOVANJA ZA ISPITANIKA?

Buduci da je pristanak dobrovoljan, a podaci ostaju anonimni i rezultati, odnosno odgovori,
bit ¢e koriSteni u izradi doktorske disertacije, prednosti sudjelovanja ocituju se u pruzanju
iskustava drugim obiteljima i zdravstvenim stru¢njacima koji su ukljuceni u provodenje
neformalne skrbi navedene populacije pacijenata.

KOJI SUMOGUCI RIZICI SUDJELOVANJA U OVOM ISTRAZIVANJU?
Ovo istrazivanje ne nosi rizike za Vas, zdravlje i tijek lijeCenja bolesnog ¢lana obitelji kao
ni mogucnost da Vasi odgovori budu upotrijebljeni u druge svrhe bez vaseg pristanka.

MORA LI SE SUDJELOVATI?



Na Vama je da odlucite Zelite li sudjelovati ili ne. Ako odlucite sudjelovati, dobit ¢ete na
potpis ovu obavijest (jedan primjerak zadrzite). VasSe sudjelovanje je dobrovoljno i mozete
se slobodno 1 bez ikakvih posljedica povu¢i u bilo koje vrijeme bez navodenja razloga.

ZA STO CE SE KORISTITI PODACI DOBIVENI OVIM ISTRAZIVANJEM?
Podaci iz ovog istrazivanja bit ¢e koriSteni pri pisanju doktorske disertacije naslova Stupanj
opterecenosti neformalnih njegovatelja osoba s kronic¢nim respiratornim zatajenjem i njihov
dozivljaj utjecaja skrbi na faktore uspjesnog starenja autorice Snjezane Benko.



Prilog B: Obrazac za informirani pristanak

SUGLASNOST ZA SUDJELOVANJE U ISTRAZIVANJU
STUPANJ OPTERECENOSTI NEFORMALNIH NJEGOVATELJA
BOLESNIKA S KRONICNIM RESPIRATORNIM ZATAJENJEM |
NJIHOV DOZIVLJAJ UTJECAJA SKRBI NA FAKTORE USPJESNOG
STARENJA

Potvrdujem da sam procitao/procitala obavijest za gore navedeno istraZivanje te sam
imao/imala priliku postavljati pitanja.

Razumijem da je moje sudjelovanje dobrovoljno te se mogu povuéi u bilo koje vrijeme, bez
navodenja razloga i bez ikakvih posljedica po zdravstvenom ili pravnom pitanju.

Zelim sudjelovati u navedenom istraZivanju te istim potpisom dajem pristanak za
sudjelovanje.

Ime i prezime ispitanika:

Ime i prezime (tiskanim slovima):

Potpis:

Datum:

Osoba koja je vodila postupak obavijesti za ispitanika i suglasnost za sudjelovanje:

Ime i prezime (tiskanim slovima):

Potpis:

Datum:



Prilog C: Zarit Burden upitnik — sluzbena hrvatska verzija

UPITNIK O OPTERECENJU

UPUTE: Sljjedi popis pitanja koja odrazavaju kako se njegovatelji ponekad osjecaju kad
pruzaju skrb drugoj osobi. Nakon svakog pitanja navedite koliko se Cesto tako osjecate:
nikad, rijetko, ponekad, Cesto ili skoro uvijek.

1. Osjecate 1i da ¢lan Vase obitelji trazi od Vas vise pomoci nego §to treba?

0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek

2. Osjecate li da zbog vremena koje provodite s ¢lanom obitelji nemate dovoljno
vremena za sebe?

0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek

3. Osjecate li se pod stresom zbog skrbi o ¢lanu obitelji i pokusSaja ispunjavanja ostalih
obaveza oko obitelji ili posla?

0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek
4. Osjecate li se neugodno zbog ponaSanja ¢lana obitelji u prisutnosti drugih ljudi?

0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek
S. Osjecate li se ljutito kad ste s ¢lanom obitelji?

0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek

6. Osjecate li da ¢lan Vase obitelji sada negativno utjeCe na Va$§ odnos s ostalim
¢lanovima obitelji ili prijateljima?

0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek
7. Jeste 11 zabrinuti $to ¢e se u budu¢nosti dogoditi ¢lanu Vase obitelji?

0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek
8. Osjecate 1i da je ¢lan Vase obitelji ovisan o Vama?

0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek
9. Osjecate li se napeto kad ste s clanom obitel;ji?

0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Osjecate li da je Vase zdravlje naruSeno zbog Vaseg angazmana oko ¢lana obitelji?
0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek
Osjecate li da zbog ¢lana obitelji nemate toliko privatnosti koliko biste htjeli imati?
0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek
Osjecate li da Vas drustveni zivot trpi zbog Vase skrbi o ¢lanu obitelji?
0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek
Osjecate li se nelagodno pozvati prijatelje doma zbog ¢lana obitelji?
0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek

Osjecate li da ¢lan Vase obitelji ocekuje da se Vi skrbite o njemu kao da ste Vi jedina
osoba na koju se moze osloniti?

0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek

Smatrate 1i da, pored ostalih troSkova, nemate dovoljno novaca da skrbite o ¢lanu
obitelji?

0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek
Osjecate li da necete jos dugo moci skrbiti o ¢lanu obitelji?
0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek
Osjecate li da nemate kontrolu nad svojim zivotom nakon bolesti ¢lana obitelji?
0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek
Pozelite 1i da mozete skrb o ¢lanu obitelji prepustiti nekom drugom?

0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek
Osjecate li se nesigurno oko toga kako postupati prema ¢lanu obitelji?

0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek
Osjecate 11 da biste trebali uciniti viSe za ¢lana obitelji?

0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek



21. Osjecate li da biste mogli bolje skrbiti za ¢lana obitelji?
0. Nikad 1. Rijetko 2. Ponekad 3. Cesto 4. Skoro uvijek

22. Sveukupno, koliko se optereceno osjecate zbog skrbi oko ¢lana obitelji?

0. Uopéene 1. Malo 2. Umjereno 3. Prilicno 4. lzrazito

Zasti¢eno autorsko pravo 1983., 1990., Steven H. Zarit 1 Judy M. Zarit



Prilog D: Dozvola za koriStenje upitnika

SPECIAL TERMS

These User License Agreement Special Terms (“Special Terms”) are issued batweaen api Research Trust "MET™) and
SnieZang Benko ["User™).

These Special Terms are in addition to any and all previous Special Terms under the User License Agreement General Terms.

These Special Terms include the terms and conditions of the User License Agreement General Terms, which are hereby
incorporated by this reference as though the same was set forth in its entirety and shall be effective as of the Special Terms
Effective Date zat forth herein.

Al capitalized terms which are not defined heresin shall have the same meanings as sef forth in the User License Agreement
General Terms.

These Special Terms, including all attachments and the User License Agreemeant General Terms contein the entire
understanding of the Paries with respect to the subject matter herein and supersedes all previous agreemeants and undertakings
with respect thereto. If the terms and conditions of these Special Terms or any attachment conflict with the terms and conditions
of the Ulser License Agreement General Terms, the tarms and conditions of the User License Agreement General Terms will
confrol, unless these Special Terms specifically acknowledge the conflict and expressly states that the conflicting term or
provision found in these Special Terms control for these Special Terms only. These Special Terms may be modified only by
written agreement signed by the Parties.

1. User information

IUzar name Spiszans Benko

Category of User Health Care System (incl. Hospital or Hesalth Authority)
U=er address BEockfellernya 3, Croatia Zagreb 10000 Croatia

User WAT number

U=er email =snjezanabenko@windowslive.com

User phone 085 16882 050

Billing Addrass Bockfelleroys 3, Croatia Zagreb 10000 Croatia

2. General information

Effective Date Date of acceptance of these Special Terms by the User
Expirgtion Date {Term™) Upon completion of the Stated Purpose
Mame of Usar's contact in charge of the request Spiszans Benko

3. Ildentification of the COA

2 Mapi. Fesearch Trust, 2020, The unauthorized modification, reproduction and wse of any porfion of this document is prohibited

iy



Name of the COA

ZBI - Zgpt Burden Intensiew

Zant 5H

Copyright Holder

Zart Steven H and Zarit Judy M

Copyright nofice

Copyright 1820, 1823, 1900 Steven H Zagit and Judy M
Zart

Biblicgraphic reference

ZBl-22

Zart 5H, Resyer KE, Bach-FPeterson J. Relatives of the
Impaired Eldery: Cormelates of Feslings of Burden.
Gerontologist. 1880;20(5):648-55

Zaft SH, Om NE, Zagt JM. The hidden victims of
Alzheimer's diseass: Families under stress. Mew “orkc
MNew York University Press, 1285

Anthony-Bamgsiops CR, Zagh SH, Gatz M. Symptoms of
psychological distress among  caregivers of dementia

patients. Psychol Aging. 1888 Sep3{3):245-3 (Publled
abstract)

Zant SH, Zamt JM. The Memory and Behavior Eroblems |
Checklist and the Burden Interview. Gerontology Center,
Penn State University. 1880

ZBl-12

Bédard M. Malloy DV, Sguire L. Dubis S, Lever JA,
O'Donnell M. The Zaii Burden Interview: a new short
warsion and screening version. Gerontologist. 2001
Ot 41(5):652-7 (FubMed Abstract)

Modulesiwersions needed

ZBI-22

4. Context of use of the COA

The User undertakes to use the COA solely in the context of the Stated Purpose as defined heresfter.

4.1 Stated Purpose

Clinical res=arch

Tithe

THE BURDEM OF CHROMIC RESFIRATORY PATIENTS'
IMFORMAL CAREGIVERS AMD REFLECTION TO THE
FACTORS OF THEIR SUCCESSFUL AGEING

Study/protocol reference

& bapi. Research Trust, 2020. The unauthorized modification, r

roducfion and use of any porfion of this document is prohibited



S pansor

Digsase or condilion chranic respiratory diseass and chronic respiratory failure
Type of reseanch Other: PhD ressarch

COMA usad as primary end paint Was

Mumber af enrolled patientsisubjects 150

Mumbser af estimated failed patisntsisubjecs o

Mumber af submissiors of the CO& for sach annalled o

patienttsubject

Planred Term® Start: 0172020 End: 062021
Mode af Administration® Faper

I elecironic administration, please indicabe made of data

callection

Use af IT Company (@-vendar] Mo

4.2 Country and languages

MRT grants the License ta use the C0A on the fellowing countries and in the languages indicated in the table below:

Veralonmadule Languags For ugs In the following counfry

ZB|-Z2 Coraatian Craatia

The User understands that the couniries indicaled above are provided for information punposes. The User may use the
GO in other countries than the ones indicated above,
5. Spacilic requiremente for the COA

+ The Copyright Halder of the COA has granted ICOMN LS exclusive rights ta translste the COMA in the context of commereial
studies or any project funded by for-prafit entities. WOOMN LS is the only organization suthorzed to perdorm lingustic
walidatn/ranslation work an the COA,

+ Inocame fhe User wants o use an e-\ersion of the CO&, the User shall send the Screenshots of the oniginal version of the
COA o MRT ar IC0OM LS for review and apgroval. The Screenshols review may inocur additional fees

* In came the User wants (o use an e-Version of the COA, the User shall send the Screenshols of the rarsbons of the C0A

Mg Ressarch Trust, 2020, The unauthorized modification, rrproduciion and usa of any porion of this document is prohibited



Prilog E: Upitnik o sociodemografskim podacima

Godina rodenja ispitanika:

Spol:

Zanimanje:

Stru¢na sprema:

Odnos s bolesnim ¢lanom obitelji (primatelja

skrbi):

Dijagnoza primatelja skrbi:

Duljina trajanja skrbi:

Broj sati koji tjedno trosite na provodenje skrbi:

Vrsta respiratorne potpore:  a) invazivna mehanicka ventilacija
b) neinvazivna mehanicka ventilacija
c) oksigenoterapija
Razlog dolaska u ambulantu/bolnicu: a) redovna kontrola
b) pogorsanje (egzacerbacija) bolesti
Ustanova u kojoj se vrsi istrazivanje: a) Specijalna bolnica za plu¢ne bolesti
b) Klinika za plu¢ne bolesti Jordanovac

c¢) Ustanova za zdravstvenu njegu u kuci



Prilog F: Pitanja i podpitanja za polustrukturirani intervju

10.

11.

12.

13.

14.

15.

Molim Vas opiSite svoj tipi¢an dan.

Imate li poteskoca sa spavanjem? Ako da, Sto uzrokuje poteskoce? Mozete li se sjetiti
kako ste spavali prije pojave bolesti u obitelji?

Bavite 1i se kakvom fizickom aktivnosti? Ako da, kojom i koliko ¢esto u proteklih
mjesec dana?

Mozete li se sjetiti neke aktivnosti koju ste prije provodili, a sada niste u mogucénosti?
Ukoliko vise ne provodite odredene fizicke aktivnosti, koji su razlozi za to?

Kako procjenjujete svoje fizicko zdravlje? Je li se dogodila kakva promjena otkada
ste preuzeli ulogu njegovatelja? Odlazite li redovno na lije¢nicke preglede?

Kako se osjecate u vezi svoje uloge njegovatelja? Pada li Vam tesko ta uloga? Ako
Vas ta uloga opterecuje, Sto smatrate glavnim uzrokom te opterecenosti?

Kakav odnos imate s primateljem skrbi? Postoji li neSto u tom odnosu $to se
promijenilo otkad ste u odnosu pruzatelj i primatelj skrbi? Slazete li se? Ako vas
nesto posebno smeta u tom odnosu, $to je to?

Odrazava li se uloga pruzatelja skrbi i aktivnosti vezane za tu ulogu na to kako se
osjecate? Jeste li nervozniji nego prije?

Mug¢i li Vas $to vezano uz provodenje skrbi? Razgovarate li s nekim o eventulanim
potesko¢ama s kojima se susrecete? Povjeravate i se kome?

Jeste li ikada potrazili ili razmiSljali o tome da potrazite stru¢nu, psiholosku pomoc¢?
Ako jeste, $to vas je motiviralo na traZenje pomoc¢i?

Jeste li se u zadnje vrijeme druZzili s rodacima ili prijateljima? Gdje se najcesce
druZzite?

Jeste 1i u zadnje vrijeme putovali (odlazak na godis$nji odmor ili posjet rodacima)? Je
li se dogodila kakva promjena otkada ste preuzeli ulogu njegovatelja? Sto bi vam
pomoglo da negdje otputujete?

Kako bi vas opisali Vasi ¢lanovi obitelji? Je li se dogodila kakva promjena koju bi
oni naveli otkada ste preuzeli ulogu njegovatelja?

Pomazu li vam ¢lanovi obitelji ili prijatelji oko skrbi za bolesnog ¢lana obitelji? Imate
li potrebu za dodatnom pomo¢i?

Jeste li u zadnje vrijeme imali vremena baviti se nekim slobodnim aktivnostima

(hobiji, posjet izlozbi, kazalistu...)? Ako niste imali vrijeme, koji je bio razlog tome?



16. Na koji nacin ste educirani za provodenje skrbi? Osjecate li da imate dovoljno znanja
1 vjeStina za provodenje skrbi? Imate 1i potrebu za dodatnim edukacijama u smislu
provodenja skrbi?

17. U kojoj mjeri ste zadovoljni koli¢inom 1 kvalitetom formalne podrSke organizirane
od strane drzave? Smatrate li da je moguce bolje organizirati postojecu podrsku?

18. Sto bi vam olaksalo postojeéu situaciju? Navedite neke svoje prijedloge.



Prilog G: Obavijest za ispitanika za sudjelovanje u kvalitativnom dijelu istraZivanja

OBAVIJEST ZA ISPITANIKA

ISTRAZIVANJE POD NAZIVOM
STUPANJ OPTERECENOSTI NEFORMALNIH NJEGOVATELJA BOLESNIKA S
KRONICNIM RESPIRATORNIM ZATAJENJEM I NJIHOV DOZIVLJAJ
UTJECAJA SKRBI NA FAKTORE USPJESNOG STARENJA

provest ¢e se osobnim intervjuom s osobom koja je sudjelovala u kvantitativnom dijelu ovog
istrazivanja i pristane na intervju. Intervju ¢e biti snimljen s ciljem to¢ne obrade podataka.
Nakon prepisivanja sadrzaja intervjua audiosnimke ¢e biti unistene.

POZIV

PosStovana/postovani, pozivamo Vas da sudjelujete u istrazivanju kojim ¢e se putem
intervjua odrediti dozivljaj provodenja skrbi u odnosu na faktore uspjesnog starenja kao Sto
su fizi¢ko 1 psihi¢ko zdravlje te drustveni zivot. Ova ¢e Vam obavijest pruZiti podatke ¢ija
je svrha pomo¢i Vam odluciti zelite 1i sudjelovati u ovom intervjuu. Prije nego Sto odlucite,
zelimo da shvatite zaSto se taj intervju provodi i §to on ukljucuje. Zato Vas molimo da
pazljivo procitate ovu obavijest. Ukoliko u ovoj obavijesti ne razumijete neke rijeci, ne
ustrucavajte se pitati glavnog istrazivaca, ispitivaca za pojasnjenje.

CILJ/SVRHA INTERVJUA

Cilj ovog intervjua utvrditi je Va§ doZivljaj provodenja skrbi u odnosu na faktore uspjesnog
starenja kao $to su fizicko 1 psihi¢ko zdravlje te drustveni zivot. Temeljem rezultata analize
dobvenih intervjua predlozit ¢e se mjere kojima ¢e se podiéi razina svijesti 0 vaznosti
provodenja intervencija vaznim za uspjesno starenje.

VASA ULOGA ISPITANIKA U OVOM INTERVJUU
Vase sudjelovanje u ovom intervjuu dalo bi potrebne podatke za identificiranje i bolje
razumijevanje Vaseg dozivljaja provodenja neformalne skrbi.

KOJE SUMOGUCE PREDNOSTI SUDJELOVANJA ZA ISPITANIKA?

Budu¢i da je pristanak dobrovoljan, podaci ostaju anonimni, a rezultati, odnosno odgovori
bit ¢e koriSteni u izradi doktorske disertacije pa se prednosti sudjelovanja ocituju u pruzanju
iskustava drugim obiteljima i zdravstvenim stru¢njacima koji su ukljuceni u provodenje
neformalne skrbi.

KOJI SUMOGUCI RIZICI SUDJELOVANJA U OVOM INTERVJUU?
Ovaj intervju ne nosi rizike za Vas, zdravlje i tijek lijeCenja bolesnog ¢lana obitelji kao ni
moguénost da vasi odgovori budu upotrijebljeni u druge svrhe bez vaseg pristanka.



MORA LI SE SUDJELOVATI?

Na Vama je da odlucite zelite li sudjelovati ili ne. Ako odlucite sudjelovati, dobit ¢ete na
potpis ovu obavijest (jedan primjerak zadrzite). VaSe sudjelovanje je dobrovoljno i mozete
se slobodno 1 bez ikakvih posljedica povuéi u bilo koje vrijeme, bez navodenja razloga.

ZA STO CE SE KORISTITI PODACI DOBIVENI OVIM INTERVJUOM?

Podaci iz ovog intervjua c¢e biti koriSteni pri pisanju doktorske disertacije naslova Stupanj
opterecenosti neformalnih njegovatelja osoba s kronic¢nim respiratornim zatajenjem i njihov
dozivljaj utjecaja skrbi na faktore uspjesnog starenja neformalnih njegovatelja autorice
Snjezane Benko.



Prilog H: Dozvole Eti¢kih povjerenstava
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Prilog I: Dozvola za promjenu naslova doktorske dizertacije

Snjezana Benko, Studentka doktorskega Studijskega programa Socialna gerontologija je
Komisiji za znanstveno raziskovalno delo oddala pro$njo za zamenjavo naslova zaklju¢nega
dela. Studentka je imela potrjeno dispozicijo z naslovom: STUPANJ OPORECNOSTI
NEFORMALNIH NJEGOVATELJA OSOBA OBOLJELIH OD KRONICNE
RESPIRATORNE BOLESTI I NJIHOV DOZIVLJAJ UTJECAJA SKRBI NA FAKTORE
USPESNOG STARENJA. Predlaga spremembo naslova v: STUPANJ OPTERECENOSTI
NEFORMALNIH NJEGOVATELJA BOLESTNIKA S KRONICNIM RESPIRATORNIM
ZATAJENJEM I NJIHOV DOZIVLJAJ UTJECAJA SKRBI NA FAKTORE USPESNOG
STARENIJA (v angles¢ini: THE BURDEN OF INFORMAL CAREGIVERS OF CHRONIC
RESPIRATORY FAILURE PATIENTS AND REFLECTION TO THE FACTORS OF
THEIR SUCCESSFUL AGEING). Zamenjavo naslova predlaga, ker meni, da je nov naslov
bolj primeren glede na raziskavo doktorskega dela. Clani KZRD so sprejeli naslednji sklep:

SKLEP 52/2019-20

Snjezani Benko, z vpisna Stevilko 31153008 se predlog za zamenjavo naslova doktorske

disertacije ODOBRI.

Nov naslov se glasi: STUPANJ OPTERECENOSTI NEFORMALNIH NJEGOVATELJA
BOLESNIKA S KRONICNIM RESPIRATORNIM ZATAJENJEM 1 NJIHOV
DOZIVLJAJ UTJECAJA SKRBI NA FAKTORE USPJESNOG STARENJA

Sprememba se zavede v informacijski sistem VIS.

ZA: PROTI: 0 VZDRZANI: 0
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