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Umjesto da primarni skrbnici pocetno razdoblje
Parkinsonove bolesti (tzv. “ fazu medenog mjeseca” iliti
,honeymoon-phase”) iskoriste kako bi doZivjeli sto vise

lijepih trenutaka, redovito odgadaju svoje planove za
“kasnije”. Cini se da precesto zaboravljaju da Parkinsonova
bolest ne Ceka da ,se zvijezde posloZe“. Vazno je iskoristiti
vrijeme i uZivati u svakome danu i to sto je duze moguce.

Jedan oboljeli dobro je saZeo problematiku:

“Danas je bolje nego sutra,
ali nesto loSije nego jucer.”
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1. Uvod

“Imate Parkinsonovu bolest.” 1 dok lijeCnici prelaze na detalje, oboljeli pocesto
nakon toga gube nit razgovora. Neki su preplavljeni osje¢ajima i srce im brze
kuca. Drugi osje¢aju prazninu. Treéi pak osjecaju ¢ak neku vrstu olaksanja, jer
nakon brojnih posjeta lije¢nicima, kona¢no znaju na ¢emu su.

No, kako je s primarnim skrbnicima i ¢lanovima obitelji oboljelih od
Parkinsonove bolesti (u daljnjem tekstu: PB)? Kako oni izlaze na kraj s
priopéenom dijagnozom? O tome kako je njima te kojim su teretima i brigama
oni izloZeni, dugo nije bila tema u javnosti. Neposredna okolina se obi¢no
iskljucivo fokusira na oboljele: “Strasno! Kako se on/ona nosi s boles¢u?”.
(Logitno) pitanje: “A, kako je TEBI? Kako TI s tim svim izlazi$ na kraj?” najcesce
se ne postavlja. Naime, iskaz suosjecanja prema primarnim skrbnicima i
¢lanovima obitelji bi bio viSe nego primjeren. Osobe koje preuzimaju glavnu
brigu i skrb oko oboljelih nose golemi teret, bivaju uplasene, placu, a ponekad
i oCajavaju. Ono Sto posebno upada u oci jest, da se mnogi od njih ne usuduju
otvoreno govoriti o svim ovim osjecajima.

Tijekom mog dugogodiSnjeg rada u austrijskim udrugama za samopomo¢
oboljelih od PB, kao i na sastancima europske krovne udruge Parkinson’s
Europe (nekadaSnja European Parkinson’s Disease Association), primijetila sam
da se relativno malo govorilo o primarnim skrbnicima i ¢lanovima obitelji
oboljelih. Slusajuci ih kao voditeljica grupe za ¢lanove obitelji i ¢lanica uprave
udruga Parkinson Selbsthilfe Wien (Parkinson samopomoc¢ Bec¢) i Parkinson
Selbsthilfe Landesverband Niederdsterreich (pokrajinska Parkinson udruga
Donja Austrija) te kao psihoterapeut, uocila sam obrazac:

Obié¢no trpe do tocke, kada im postane previse. Cak i tijekom susreta grupe za
Clanove obitelji, oboljeli su opet u prvom planu: umjesto da govore o vlastitom stanju,
Clanovi obitelji govore o oboljelima. Koliko god ih ¢esto pokuSavala potaknuti da
govore o sebi, obi¢no guraju vlastite potrebe, brige ili ljutnju u drugi plan.

U trenutku kada je voljenoj osobi dijagnosticirana PB, supruznici i partneri
dobivaju novu ulogu i time dolazi do bitnih promjena u njihovom Zivotu.
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Iznenada ste najvaznija karika u njezi oboljelog i preuzimate glavnu ulogu u
brizi za nju/njega. I od tog trenutka se brinete o dvije osobe: o oboljelome i o
sebi. No, upravo zbog ovog dvostrukog opterecenja, mnogi cesto zaboravljaju
voditi brigu o vlastitom fizickom i psihickom zdravlju. “Paziti na sebe”
podrazumijeva naizgled jednostavne stvari kao Sto su redovita prehrana
i pauze, slobodno vrijeme za sebe i dovoljno sna. Posebno je vazno znati
jasno reci “Ne!” te zatraziti podrSku okoline. “Ostati zdravi, a kako bi
se mogli brinuti o oboljelima” zvuci jednostavno, no cesto se previda u
svakodnevici.

Cilj ove publikacije je pobliZe sagledati razne aspekte koje sa sobom donosi Zivot
i briga o oboljelima od PB te ujedno ponuditi i neka prakti¢na rjeSenja. Neka
od tih rjesenja su nastala u okviru razgovora grupe za ¢lanove obitelji udruge
Parkinson Selbsthilfe Wien, dok su druga navedena u ¢lancima i diskusijama
nekih medunarodnih Parkinson udruga, poput Parkinson’s Europe, kao i
americke udruge za skrbnike Family Caregiver Alliance. Publikacija nije
zamiSljena kao ,knjiga recepata“ za kojima se, prema potrebi, moZe posegnuti.
ViSe je zamisljena kao svojevrsni kompas, koji ukazuje na moguéi smjer, ovisno
0 osobnim Zeljama i potrebama. Kako sti¢i do Zeljenog odredista, prepusteno
je svakome da sam odredi.

Nadam se da ¢e se ova publikacija pokazati korisnom i pomo¢i Vam u nekim od
opisanih situacija. Zelim Vam puno snage i hrabrosti na ovom zahtjevnom putu.

prof. Lamija Muzurovié, MAS




2. Clanovi obitelji i bliske osobe oboljelih od
Parkinsonove bolesti

Izv. prof. dr. sc. Vladimira Vuleti¢, dr. med.

Zdravlje je najdragocjenija stvar u Zivotu. Kazu, zdrav ¢ovjek ima tisucu Zelja,
a bolestan samo jednu. Kad smo zdravi i stvari idu dobro, lako svoje zdravlje
uzimamo kao nesto $to se podrazumijeva samo po sebi i ne razmisljamo da
se zivotni prioriteti mogu potpuno promijeniti u jednom trenutku. Trenutak
kada se dijagnosticira Parkinsonova bolest (PB) moZe biti teSko emocionalno
iskustvo za bolesnike, ali i za njihovu obitelj. Ljudi budu Sokirani, zbunjeni, neki
ljuti, neki anksiozni. Cesto trebaju psiholosku pomo¢ na samome pocetku kako
bi naucili prihvatiti bolest i izbjegli stigmu zbog osje¢aja srama i saZzaljenja,
koji mogu pratiti bolest i njezine simptome. Dobra komunikacija svih ¢lanova
obitelji medusobno (ukljucujuci i oboljele) sa zdravstvenim timom, edukacija i
saznanje $to je uzrok nastalih smetnji, nekim ljudima isto tako moze olaksati
prihvacanje cijele situacije. Treba biti realan o tome $to se moZe uciniti te da se
ograni¢enja mogu promijeniti.

PB je druga najcesc¢a neurodegenerativna bolest. Simptomi variraju iz dana u
dan, iz sata u sat, iz minute u minutu. Iako smo stalno informirani o novim
naprecima i spoznajama o toj bolesti, jo$ se uvijek ne zna kako se sprjecava
nastanak te kako se moZe u potpunosti izlijeciti. PB (ili bilo koja druga bolest)
ne smije definirati ni osobu, a niti obitelj, nego njene temeljne vrijednosti.
lIako Zivot s kroni¢cnom neuroloskom bolesti moze biti tezak, ljudi s PB obi¢no
nastavljaju voditi aktivan i ispunjen Zivot. Poznati britanski biciklist Davis
Phinney, koji je obolio od PB, napisao je ,Naucio sam prihvacati svaki dan s
Parkinsonovom boles¢u takav-kakav je i svaki dan s nadom poboljsavati
kvalitetu zivota i Ciniti sve Sto je u mojoj moc¢i da se bolje osjecam. Male stvari
postaju velike svakodnevne pobjede.”.

U Hrvatskoj svakodnevna briga o oboljelima najviSe je na ¢lanovima obitelji
i bliskim osobama odnosno oni su njegovatelji i primarni skrbnici. Nakon
postavljanja dijagnoze i kasnije, progresivna priroda bolesti zahtijeva od
njegovatelja pruzanje sve vece skrbi tijekom vremena i prilagodavanje na
razne faze bolesti, s ciljem nastavka vodenja jednako kvalitetnog Zivota kao
Sto je bio i prije. Oni trebaju osnovnu podrsku (npr. pomo¢ pri odijevanju i
kupanju), emocionalnu podrsku i informacijsku podrsku (npr. koordinacija
njege i upravljanje lijekovima). Ova skrb moZe oduzimati puno vremena te
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kao rezultat toga, njegovatelj odnosno ¢lan obitelji mozda ne¢e moc¢i provoditi
toliko vremena s prijateljima i obitelji, Sto rezultira druStvenom izolacijom,
anksioznos$¢u, depresijom, smanjenom kvalitetom sna i mentalnog zdravlja,
smanjenom kvalitetom Zivota, iscrpljenoscu i slicno. Vazno je na pocetku, aina
redovnim ,sastancima“ tj. medusobnim sastancima ¢lanova obitelji, oboljelog
i bliskih ljudi, iskomunicirati probleme. Identificirati njihove zajednicke snage,
njihove uloge koje se mijenjaju, cimbenike koji utje¢u na sposobnost suo¢avanja
i rjesavanja problema. Na taj nacin njegovatelji mogu nastaviti ispunjavati
svoju klju¢nu ulogu ili je mogu medusobno podjeliti, kako bi si olaksali noSenje
s izazovima. Normalno da ¢e obitelji sa zdravom dinamikom lakse savladavati
novonastale situacije i promjene, s ja¢cim mentalnim zdravljem njegovatelja,
kao i mentalnim zdravljem oboljelog.

Kako bi podrska i pomo¢ obitelji i bliskih prijatelja bila u¢inkovita, svi moraju
razumjeti promjene koje dolaze sa Zivotom s PB (motoricki i nemotoricki
simptomi i kako ih poboljsati), pokazivati si da se medusobno cijene i
podrzavaju. S vremenom ¢e svi morati promijeniti i prilagoditi svoje rutine i
aktivnosti kako bi mogli uzivati u dobroj kvaliteti Zivota. Potrebno je saznati
Sto viSe o PB, posebice simptomima, lijekovima (koji se u kasnijoj fazi uzimaju
u odredeno vrijeme, 1h nataSte, ne smiju se piti s mlijekom ili jogurtom, bez
uzimanja vitamina B6 i slicno) i problemima s kvalitetom Zivota.

Dijeliti Zivotni put s nekim, oboljelim od PB svakako olakSava krocenje po
njemu. Jedan od nacina kako podijeliti svoj put je u¢lanjivanje u neku od udruga
za oboljele od PB, neku grupu za podrsku ili se samoinicijativno organizirati
i druziti. Aktivno sudjelovanje u radu neke udruge (dok je netko sposoban
sudjelovati u tome) ¢e svakako pomoci izvlaCenju iz izolacije, ali i smanjiti
anksioznost i depresiju te poboljsati kvalitetu Zivota. Osjecaj korisnosti, ne
samo za sebe nego i za druge, svojim savjetom i iskustvom je ispunjavajudi. Svi
smo razliciti, nasa putovanja surazlicita, te je svako iskustvo uvijek dobrodoslo.

Ve¢ kod postavljanja dijagnoze prisutne su briga, frustracije i anksioznost.
Upoznavanje sa simptomima i edukacija o bolesti te kako se s njome nositi
pomodi ¢e u smanjivanju anksioznosti. Prepoznavanje i razumijevanje koji
simptom je, a koji nije dio bolesti olakSava Zivot s PB. Kada ste educirani o
bolesti, olaksavaju se sve nedoumice i moguce zapreke na tom putovanju. Kada
nesto poznajemo, onda se toga manje i bojimo. Briga za mentalno zdravlje i
emocionalnoblagostanje, kvalitetna prehrana, dobarsan, svjesnost o vremenu
uzimanja lijekova i nuspojavama, su isto vitalni parametri za sve sudionike.
Treba paziti na pravo vrijeme uzimanja lijekova koje se mijenja kako bolest
napreduje. Stoga treba nastojati izgraditi blizak timski i partnerski odnos
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s lije¢nikom koji o vama vodi racuna. Ta podeSavanja terapije poboljSavaju
kvalitetu Zivota ili uvodenje na vrijeme invazivnih metoda lijeCenja (dubinska
mozgovna stimulacijairazne pumpe). Nije bitno Sto nam se dogada, nego kako
reagiramo na to $to nam se dogada. Nije sramota traziti pomo¢ psihologa
kako bi se svi Clanovi tima Sto lakSe nosili sa svim fazama i izazovima ove
bolesti. I ono Sto vrijedi za sve vrijedi i ovdje, da bi netko bio sretan treba mu:
OPTIMIZAM, ENTUZIJAZAM, VJERA U SUTRA, HRABROST I SNAGA.

12



PARKINSON, TI I JA - kako na kraj s problemima u svakodnevnom Zivotu

3. Clanovi obitelji i bliske osobe

Trenutno ne postoji zadovoljavaju¢a definicija osobe koja preuzima glavnu
brigu o oboljelom od PB. Europska udruga za Parkinsonovu bolest Parkinson’s
Europe ih, na primjer, naziva “carer®, Sto bi na hrvatskom bilo prevedeno
kao ,skrbnik/njegovatelj“. Pod ovim pojmom su obuhvaceni ¢lanovi obitelji i
bliske osobe te medicinsko osoblje. Rije¢ “medicinska sestra” se u hrvatskom
jeziku odnosi na profesiju koja za to zahtijeva odgovaraju¢u obuku. Udruga
Parkinson i mi na svojim mreznim stranicama (https://www.parkinsonimi.
com/) Koristi termin ,clanovi obitelji*.

[ to je, zapravo, istina: prije svega su partneri ili supruznici ti koji preuzimaju
glavnu brigu, Cesto i zato Sto Zive s oboljelima te im pomaZzu u svladavanju
svakodnevnice. Za oboljele od PB koji Zive sami, skrb ¢esto preuzimaju braca
i sestre. No, djeca i unuci su takoder vazna karika u skrbnom lancu. Prijatelji i
prijateljice oboljelih rijetko se povezuju s ovim pojmom. U nacelu, svaka osoba
- bez obzira na dob i stupanj srodstva - moze preuzeti ulogu “njegovatelja“ ili
,primarnog skrbnika“. Ono Sto im je svima svakako zajednicko jeste - a Cesto
se nazalost zanemaruje - da se njihov angaZman ne naplacuje i uglavnom je na
dobrovoljnoj osnovi.

Clanovi obitelji i bliske osobe preuzimaju brojne funkcije kako bi zadovoljili
potrebe oboljelih i pruzili im potrebnu podrsku. To ukljucuje pratnju na razne
lijeCnicke i terapeutske termine, pripremu obroka, kontrolu uzimanja lijekova,
istrazivanje o najnovijim terapijama i jo§ mnogo toga. I zaista su primarni
skrbnici pravi majstori kad je u pitanju planiranje vremena!

No, ne radi se samo o koli¢ini vremena potrebnog za njegu, ve¢ i brojnim
drugim opterecenjima koja podrazumijevaju sveobuhvatnu njegu i koja se
vremenom povecavaju. Osim vremenskih resursa, tu su prije svega fizicka,
psihicka i financijska opterecenja, kao i napetosti vezane uz intimne odnose.
Sve se to negativno odrazava na kvalitetu zivota i Zivotnu vitalnost primarnih
skrbnika, kao i sveukupni obiteljski Zivot.

Sva navedena opterecenja Cine stoga primarne skrbnike prijemcivima na
stres i oboljenja. Budu¢i da je sva briga usmjerena na oboljele, primarni
skrbnici ve¢inom ne obrac¢aju dovoljno paznje na vlastite resurse, potrebe i
Zelje. Nerijetko “gutaju” svoju ljutnju, bijes i opterecenost, pate od nesanice, s
vremenom postaju depresivni i malaksali. Nije stoga ni ¢udo da dodu do tocke
kada viSe ne mogu izac¢i na kraj s brojnim obvezama.
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Medutim, vrlo Cesto sami sebi stoje na putu, preuzimajuéi sve na sebe. Umjesto
da pricekaju da ih oboljeli zamole za pomo¢, inzistiraju da od samog pocetka
budu 24 sata na usluzi oboljelima.

Umjesto da pocetno razdoblje Parkinsonove bolesti (tzv. “fazu medenog
mjeseca” iliti ,honeymoon-phase*) iskoriste kako bi dozivjeli $to viSe
lijepih trenutaka, redovito odgadaju svoje planove za “kasnije”. Cini se
da precesto zaboravljaju da PB ne ¢eka da ,se zvijezde posloZe“. VaZno
je iskoristiti vrijeme i uzivati u svakome danu i to Sto je duze moguce.
Jedan oboljeli dobro je sazeo problematiku: “Danas je bolje nego sutra,
ali nesto losije nego jucer.”

[z svih navedenih razloga stoga je vaZzno:

o podrzavati samostalnost oboljelih od PB

e voditi brigu o vlastitom zdravlju i dobrobiti

e priznati si da se ne mora sa svime sam izac¢i na kraj

o prihvatiti pomo¢ okoline i iskoristiti ranu fazu PB za ispunjenje
(zajednickih) Zelja i planova, dok za to jo$ postoje snaga i volja.

14
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4.Udruga Parkinson i mi ( § Udruga
\or/

Parkinson i mi
Izv. prof. dr. sc. Vladimira Vuleti¢, dr. med.

Udruga Parkinson i mi osnovana je 2010. godine u Zagrebu, na inicijativu
nekolicine bolesnika s Parkinsonovom bolesSc¢u ili, kako su se sami nazvali,
“zanesenjaka i tragaca” za ne€im Sto bi ucinilo svakodnevni Zivot s PB
kvalitetnijim. Iste godine nakon izbora nove predsjednice dr. Vladimire
Vuleti¢, udruga postaje clanom Europske udruge za Parkinsonovu bolest. U
idu¢im godinama osnivaju se podruznice u Splitu, Rijeci, Zadru.

Predavanja i akcije Udruge odrZavaju se u mnogim gradovima Hrvatske.
Udrugasadabroji daleko veéibroj¢lanova, ne samo bolesnikaiclanovanjihovih
obitelji,negoilijecnika, medicinskih sestara, fizioterapeuta, socijalnih radnika,
psihologa, pravnika i radnih terapeuta. Logotip udruge je crveni tulipan
sa zelenim listi¢ima. Inace, crveni tulipan prihvacen je kao simbol mnogih
udruga bolesnika s Parkinsonovom boleS¢u u cijelome svijetu. Svi ¢lanovi
udruge aktivno sudjeluju i daju svoj doprinos boljoj suradnji medu lije¢nicima,
farmakolozima, socijalnim radnicima, fizioterapeutima, psiholozima,
pravnicima i pacijentima, kako bi raspravljali i razmjenjivali iskustva i znanja
o nastanku, simptomima, napredovanju, lijecenju, nuspojavama, prognozi, ali
i o tome kako se nositi s tom bole$¢u u svakodnevnom Zivotu te kako pomo¢i
jedni drugima.

Potic¢u se razgovor i druZenja, kako bi mnogi problemi koji muce oboljele
mogli iza¢i iz anonimnosti i potaknuti druk¢iji pogled na ovu sve ¢es¢u bolest.
Organiziraju se, prema moguc¢nostima u podruznicama, predavanja ¢lanova
multidisciplinarnog tima, savjetovaliSta, radionice psiholoske podrske, vjeZbe
govora, vjezbe s fizioterapeutom, ping pong, ples, tai chi, muzikoterapija i
druzenje Clanova Udruge. Printaju se edukativni materijali, promoviraju
knjige, komunicira se putem drustvenih mreZa i mreznih stranica udruge.

Svjetski dan Parkinsonove bolesti obiljezava se svake godine 11. travnja.
Prije COVID-a smo redovito u jesen u Zagrebu organizirali zajednic¢ku akciju
»,Pokretom, pjesmom, plesom, ping-pongom protiv Parkinsona®“, gdje smo
promovirali sve nacine aktivnog noSenja s ovom bolesti. Organiziramo i
javne tribine i predavanja kako bi skrenuli pozornost na tu progresivnu,
onesposobljavaju¢u, neurodegenerativnu bolest, koja mozZe znatno narusiti
kvalitetu Zivota ne samo bolesnika, nego utjecati na cijelu obitelj, okolinu i
drustvo u cjelini, poglavito jer zahvaca jos uvijek radno-sposobnu skupinu.
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Svatko moZe puno toga uciniti ako ostane i fizicki i mentalno aktivan i
pozitivan, a ¢lanovi Udruge su tu da pomognu u svakodnevnim pobjedama.
Uc¢lanjenje u Udrugu svakako je bitan korak u popravljanju kvalitete Zivota
oboljelih od Parkinsonove bolesti i lakSe noSenje oboljelog kao i ¢lana obitelji
ili skrbnika.

Ciljevi Udruge su:

1. Okupljanje osoba oboljelih od Parkinsonove bolesti i ¢lanova njihovih
obitelji, kao i svih zainteresiranih gradana, te medicinskog i nemedicinskog
osoblja (volontera, lije¢nika, psihologa, socijalnih radnika, fizioterapeuta,
medicinskih sestara, pravnika, radnih terapeuta, logopeda, farmakologa i
znanstvenika koji se bave istrazivanjem ove bolesti).

2. Informiranje i edukacija o prirodi bolesti, lijekovima, prehrani, fizikalnoj
terapiji, rjeSavanju stresa i depresije te o novijim dostignu¢ima u
dijagnostici i lijeCenju.

3. Ishodenje odredenih prava, pomagala i dostupnijih lijekova za oboljele.

4. Suradnja s drugim srodnim i volonterskim udrugama i kompetentnim
strucnjacima.

5. Razvijanje potreba za druZenjem, fizickom i mentalnom aktivnoscu,
raznim kulturnim sadrzajima kao i savjeti oboljelima oko snalaZenja u
svakodnevnom Zivotu.

6. Organiziranje i povezivanje s udrugama za volontersku pomoc¢ najteZim
bolesnicima.
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PARKINSON, TI T JA -

kako na kraj s problemima u svakodnevnom Zivotu

Udruga Parkinson i mi - sjedisSte
Crnatkova 18, 10 000 Zagreb

E-mail: parkinsonimi@gmail.com
Facebook: facebook.com/ParkinsonIMi
Predsjednica: prof. dr. sc. Vladimira
Vuleti¢

Udruga Parkinson i mi - podruznica
Zagreb

Tel: 091 932 58 13

E-mail: udrugaparkinsonimi.zg@gmail.
com

Kontakt-osoba: Hrvoje Kovacic¢

Vjezbe srijedom 15:00-17:00,
Zvonimirova 68

Udruga Parkinson i mi - podruZznica
Zadar

E-mail: slavica@pupillam.hr
Kontakt-osoba: Slavica Kastela
Utorkom od 16 do 17 sati vjezbe i
druZenje u press-centru dvorane Vi$njik
(uljetnim mjesecima preskac¢emo)
Stolni tenis: utorkom i ¢etvrtkom

od 20:00 do 22:00 sata (ujutro kad
god Zelimo uz prethodnu najavu u
Stolnoteniskom klubu Zadar - voditelj
Davor Karlovi¢)

Udruga Parkinson i mi - podruZznica
Split

E-mail: dianarubic@yahoo.com
E-mail: parkinsonimi.split@gmail.com
Facebook: Parkinson i mi Split
Kontakt-osoba: Diana Rubic

Grupne vjezbe ¢lanova Udruge odrzavaju

se subotom od 09:30 u prostoru
taekwondo kluba Galeb na Gripama a
vjezbe vodi Ana LeSina, mag. physioth.

Udruga Parkinson i mi

- podruznica Rijeka

E-mail: glavan@pfri.hr

Kontakt-osoba: Zeljko Glavan

Sastaju se u MO Trsat, Dvorana Mladost
(srijedom u 16:00 sati)

Viktora Bubnja 2a, 51000 Rijeka

Korisni kontakti

Hitne sluzbe

T: +385 112 - jedinstveni broj za hitne
slucajeve

T: +385 192 - Policija

T: +385 194 - Hitna medicinska sluzba
T: +385 193 - Vatrogasci

T: +385 1987 - Pomo¢ na cesti

T: +385 195 - Sluzba traganja i
spasavanja na moru

Hrvatska komora fizioterapeuta
Donje Svetice 46¢/1V, Zagreb

T: +38591 6192558

@: hkf@hkf.hr

W: www.hkf.hr

Hrvatska komora psihoterapeuta
Trg Drage Iblera 9, Zagreb

T: +38597 735 7937

@: tajnistvo@hkpt.hr

W: www.hkpt.hr

Hrvatska lije¢nicka komora
Ulica Grge TuSkana 37, Zagreb
T: +385 1 4500 830

@: hlk@hlk.hr

W: www.hlk.hr
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Hrvatska odvjetnicka komora
T: +385 1 6165-200

@: hok-cba@hok-cba.hr

W: www.hok-cba.hr/

Besplatna pravna pomo¢
T: +385(0)1/6165-217
@: hok-cba@hok-cba.hr

Hrvatska udruga muzikoterapeuta
Srebrnjak 66, Zagreb

M: +385 91 5297219 (Ksenija)

@: hum@muzikoterapeuti.hr

W: www.muzikoterapeuti.hr

Hrvatska udruga radnih terapeuta
Vukomerec 45, Zagreb

@: udruga@hurt.hr

W: www.hurt.hr

Hrvatska udruga socijalnih radnika
Draskoviceva 27, Zagreb

T: +385 1 4550 758

M: +385 98 229 167

@: husr@husr.hr

W: husr.hr

HrvatskKi lijecnicki zbor - Hrvatsko
neurolosko drustvo

Subiceva 9, Zagreb

@: kontakt@neuro-hr.org

W: neuro-hr.org

Hrvatsko psiholosko drustvo
Svarcova 20, Zagreb

M: +38591 2312733

@: hpd@psihologija.hr

W: www.psihologija.hr

Hrvatski zavod za zdravstveno
osiguranje

Margaretska 3, Zagreb

T: 0800 7979 (Obvezno osiguranje)
T: 0800 7989 (Dopunsko osiguranje)
T: 0800 7229 (Bijeli telefon
eNarucivanje)

@: info@hzzo.hr (Info mail)

@: dopunsko-osiguranje@hzzo.hr
(Dopunsko zdravstveno osiguranje)
W: hzzo.hr

Pucka pravobraniteljica

Savska cesta 41/3, Zagreb

@: info@ombudsman.hr

W: www.ombudsman.hr/hr/

Dogovor osobnog termina:

@: info@ombudsman.hr

T: +385 31 628 054 (Osijek), +385 51 563
786 (Rijeka), +385 21 682 981 (Split),
+385 1 4851 855 (Zagreb)

NEUROLOSKI ODJELI HRVATSKA

CAKOVEC

ZUPANIJSKA BOLNICA CAKOVEC
I. G. Kovatica 1E, Cakovec

T: +385 40 375 398

M: +385 99 399 6777

@: poliklinika.neurologija@bolnica-
cakovec.hr

W: www.bolnica-cakovec.hr/odjel-
neurologije

DUBROVNIK

OPCA BOLNICA DUBROVNIK - Odjel za
neurologiju

Roka MiSetica 2, Dubrovnik
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T: +385 20 431 728 (ambulanta);

+385 20 431 653 (odjel)

W: www.bolnica-du.hr/index.php/odjeli-i-
sluzbe/samostalne-ustrojstvene-jedinice/
odjel-za-neurologiju

KARLOVAC

OPCA BOLNICA KARLOVAC - Odjel za
neurologiju

Andrije Stampara 3, Karlovac

T: +385 47 608 183

F: +385 47 608 463

@: narucivanje@bolnica-karlovac.hr

W: www.bolnica-karlovac.hr/108-odjeli/
odjel-za-nurologiju.html

OSIJEK

KBC OSIJEK - Klinika za neurologiju
Josipa Huttlera 4

T: +385 31512 378

@: neu.narucivanje@kbco.hr

W: www.kbco.hr/klinika/klinika-za-
neurologiju/

POZEGA

OPCA ZUPANIJSKA BOLNICA POZEGA
Osjecka 107, Pozega

T: +385 34 254-472

@: info@pozeska-bolnica.hr;
narucivanje@pozeska-bolnica.hr

W: www.pozeska-bolnica.hr/neurologija-
i-psihijatrija/#neurologija

PULA

OPCA BOLNICA PULA - Odjel za
neurologiju

Santoriova 24a, Pula

T: +385 52 376 160 (poliklinika)
W: www.obpula.hr/neurologija

RIJEKA

KBC Rijeka - Referentni centar
Ministarstva zdravstva iz podrucja
bolesti pokreta

Cambierijeva 17/8, Rijeka

T:+385 51 658 311

@: neurologija@kbc-rijeka.hr

W: kbc-rijeka.hr/klinika-za-neurologiju

SPLIT

KBC SPLIT - Klinika za neurologiju
Spinciceva 1, Split

T: +385 21 556 111 (Centrala Firule);
+385 21 557 111 (Centrala Krizine); +385
21390 444 (Centrala Toplice)

@: office@kbsplit.hr

W: www.kbsplit.hr/ustrojstvene-
jedinice/klinike/klinika-za-neurologiju

Poliklinika i dnevna bolnica
T: +385 21 556 344
@: neurolog@kbsplit.hr

VARAZDIN

OPCA BOLNICA VARAZDIN - Odjel za
neurologiju

Ivana MeStrovica 1, Varazdin

T: +385 42 393 403 (prvi i kontrolni
pregledi)

@: neurologija.narucivanje@obv.hr

W: obv.hr/organizacijska-struktura/odjel-
neurologiju-20

VINKOVCI

OPCA ZUPANIJSKA BOLNICA VINKOVCI
Zvonarska 57, Vinkovci

T: 32 3492 48

W: www.obvk.hr/ustrojstvo/
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zdravstvene-ustrojstvene-jedinice/odjel-
za-neurologiju

VUKOVAR

Nacionalna memorijalna bolnica “Dr.
Juraj Njavro” VUKOVAR

Zupanijska 35, Vukovar

T: +385 32 452 129 (Odjel za neurologiju);
+385 32 341 889 (Hitna neuroloska
ambulanta); +385 32 452 090
(Neuroloska poliklinika)

W: ob-vukovar.hr/odjel-za-neurologiju

ZABOK

Opca bolnica Zabok i bolnica
hrvatskih veterana

Bracak 8, p.p. 36, Zabok

T: +385 49 204 630

@: narucivanje.neurologija@bolnica-
zabok.hr

W: www.bolnica-zabok.hr/odjel-za-
neurologiju

ZADAR

OPCA BOLNICA - Odjel za neurologiju
BozZe Perici¢a 5, Zadar

T: +385 23 505 505

@: ambulanta.neurologija@gmail.com
(narucivanje pacijenata na pretrage)

W. www.bolnica-zadar.hr/sluzbe-i-odjeli/
neurologija

ZAGREB

KB SVETI DUH - Klinika za neurologiju
Sveti Duh 64, Zagreb

T: +3851 371 21 15; +385 1 371 23 47
(Ambulanta za neurodegenerativne
bolesti)

@: neurologija@kbsd.hr

KBC SESTRE MILOSRDNICE - Klinika
za neurologiju

Vinogradska cesta 29, Zagreb

T: +385 13787 111 F: +385 1 37 87 792
@: narucivanje.vinogradska@kbcsm.hr
(za narucivanje obavezna uputnica)

W: www.kbcsm.hr/klinike/klinika-za-

neurologiju

KBC ZAGREB - Referentni centar
Ministarstva zdravstva iz podrucja
bolesti pokreta

KiSpati¢eva 12, Zagreb

T: +3851 2388 345

W: www.kbc-zagreb.hr/odjel-za-
neuromuskularne-bolesti-i-klinicku-
elektromioneurografiju-nrl-5.aspx

KB DUBRAVA - Zavod za neurologiju
Avenija Gojka Suska 6, Zagreb

T: +3851 290 2444

W: www.kbd.hr/odjeli-zavodi-klinike/
zavod-za-neurologiju

W: www.kbd.hr/kontakt-obrazac/
(Kontakt obrazac)

SV.IVAN ZAGREB - Neuroloska
ambulanta

Jankomir 11, pp 68, Zagreb

T: +385 1 3430 029

W: www.pbsvi.hr/med-specijalisticke-i-
suradne-jedinice
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5. Utvrdivanje dijagnoze

Sram i strah oboljelih

TeSko da je itko od nas sastavio tocan popis svega onoga Sto zeli iskusiti i
napraviti tijekom svoga Zivota. No, reCenica “Imate Parkinsonovu bolest”
poput potresa uzdrma zivotni koncept mnogih oboljelih. Stoga je i razumljivo
daim je potrebno neko vrijeme kako bi prihvatili dijagnozu i novonastali razvoj
situacije. No, joS je viSe vremena potrebno kako bi s okolinom mogli otvoreno
razgovarati o priopéenoj im dijagnozi i svojim strahovima.

Glavni razlozi za to su sram i strah oboljelih. Nemali broj strahuje da ¢e zbog
nekih od vidljivih simptoma, poput drhtanja (akineticki tremor), biti drustveno
prezreni. Drhtanje ruku, osobito kod muskaraca, Cesto se brzopleto povezuje s
alkoholizmom te neke oboljele druge osobe vrijedaju u javnosti.

Dijagnoza PB kod mnogih muskaraca stvara nedoumicu ho¢e li se biti u stanju
brinuti i dalje za svoju obitelj. Neki su posramljeni $to ¢e (doskora) biti upuceni
na tudu pomo¢. Stoga je Cesto potrebno mnogo vremena da oboljeli smognu
hrabrosti, nadu pravi trenutak i pravu formulaciju kako bi svojoj okolini
priop¢ili dijagnozu.

Dijagnoza PB ve¢inom se povezuje s visokom staros¢u, Sto mlade oboljele
posebno teSko pogada. Skloni su stoga rogoboriti i opirati se te su cesto
uvjereni kako su im, po priop¢enju dijagnoze, dani ve¢ odbrojeni. Ve¢inom ne
znaju kome se sa svim tim strahovima i pitanjima obratiti, zbog ¢ega im ,faza
medenog mjeseca“ posebno tesko pada.

Kako ¢lanovi obitelji i bliske osobe izlaze na kraj s
dijagnozom

Iako ¢lanovi obitelji i bliske osobe obi¢no prvi primijete novonastale simptome
i inzistiraju da se potrazi lijeCnicko misljenje, Cesto su i sami zaskoceni brojnim
emocijama po objavi dijagnoze. Preplavljeni strahom, Zele da ih netko zastiti i
utjesi. Nerijetko ih hvata panika pri pomisli kako iza¢i na kraj s boleS¢u i svim
predstoje¢im izazovima. Ne zacuduje stoga da ljutnja ili ¢ak bijes, znaju zaiskriti,
mada ¢lanovi obitelji i bliske osobe nerado priznaju ove ,negativne emocije.

Iskustvo je pokazalo da je - nakon Sto je prosao pocetni Sok - korisno zajedno
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sjestiiotvoreno razgovarati o strahovima, dvojbama i optereéenjima. U slucaju
da Vam je teSko izreci sve Sto Vas uznemiruje, korisno je prenijeti vlastite misli
na papir i na taj nacin oboljelima dati do znanja $to Vam se sve vrti po glavi. Ve¢
sam Cin ispisivanja vlastitih osjecaja moze dovesti do svojevrsnog olaksanja.

Priopc¢enje dijagnoze ¢clanovima obitelji

Mnogima je tesko govoriti o vlastitim osjec¢ajima. Zasto bi onda, za tako intimnu
temu kao Sto je priopcenje dijagnoze, bilo drugacije?

Imajte na umu da razgovor ne mora biti savrsen. MoZe se dogoditi da Vas ili
druge sudionike razgovora preplave osjecaji i/ili da isprva ne mozete pronaci
prave rijeci. Ipak, vrijedi biti iskren i otvoreno razgovarati o nastaloj situaciji.
Motoricke promjene, uzrokovane PB, postat ¢e s viremenom sve vidljivije i mogu
dovesti do pogreS$nih, ¢ak povredljivih, zaklju¢aka. Stoga je bolje otvoreno
govoriti o svojoj bolesti, koja nije uzrok nikakvog neprimjerenog ponasanja.

Osim toga, to je ujedno i izraz poStovanja prema c¢lanovima obitelji. Tim
priop¢enjem dajete im uvid u jednu tesku situaciju i nagovjestavate da cete mozda
trebati pomo¢. Potom ¢ete moci procijeniti na koga se i koliko moZete osloniti.

MoZze se dogoditi, da nakon objave dijagnoze, odjednom dobijete bezbroj
dobronamjernih savjeta. Najvaznije je da se moZete obratiti stru¢nom
medicinskom osoblju. Klonite se tzv. “Cudotvornih ozdravljenja” i “Cudotvornih
lijekova” koji navodno mogu dovesti do potpunog ozdravljenja! PB je kompleksna,
neizljeciva bolest i njezini simptomi neko vrijeme dobro reagiraju na odredene
lijekove. Bez obzira na to, ona neumitno napreduje i, unatoc najboljim lijekovima,
zdravstvena se situacija - na zZalost - pogorSava. O svim medicinskim
pripravcima i terapijama treba isklju¢ivo razgovarati s medicinskim
osobljem i prihvatiti predloZene lijekove.

Kako da kaZzemo unucima?!

Djeca vrlo dobro osjete promjene u svojoj okolini. I u pravilu reagiraju bolje na
objavu dijagnoze nego Sto bi se oc¢ekivalo. Ono Sto je vazno tijekom razgovorajest,
na koji im je nac¢in priop¢ena dijagnoza. Ne koristite stru¢ne termine, nepotrebne
detalje i ne dramatizirajte. Budite posteni i nikako ne dajte obec¢anja koja se
ne mogu ispuniti, kao npr.: “Sve ¢e biti u redu!”. Dijete mora shvatiti da nije
rije¢ o kratkotrajnoj bolesti, ve¢ da ¢e do¢i do dugoroc¢nih promjena.
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U meduvremenu postoje i dobri stripovi pomoc¢u kojih se djeci mogu pribliziti
Cinjenice o PB. Djeca ¢e sama odluciti hoce li se i koliko baviti s boles¢u. Bitno
je da im date osjecaj da to nije tabu tema i da mogu s Vama u svakom trenutku
0 tome razgovarati.

Informacije za djecu i mlade

Parkinson’s Europe: Jung&Parkinson creates video explaining Parkinson’s to
children, 12.07.2019, https://www.parkinsonseurope.org/latest/news/jung-
parkinson-creates-video-explaining-parkinsons-to-children/

Sto se dogada s Alysinim djedom: Medikidz objasnjava Parkinsonovu bolest, www.
pinterest.co.uk/pin/525232375262857021/

A $to ako Zivite daleko od oboljelih?

Ne Zivimo uvijek u istom gradu kao oboljeli i primarni skrbnici te éemo tada biti
upuceni isklju¢ivo na telekomunikaciju. U tom slucaju treba o kojecemu voditi
racuna, kao npr. “Kada je najbolje vrijeme za poziv?”, “Kako da dam do znanja
da mi nije svejedno” ili “Kako najbolje mogu pruZziti podrsku?”. Razjasnite
izravno s oboljelimai primarnim skrbnicima kada i kako cesto mogu ocekivati
pozive i kako ih najbolje moZete podrzati. SluSajte aktivno. Budite strpljivi
i ako se primarni skrbnici opetovano Zale, pokusajte im dati konstruktivne
prijedloge. Bitno je da suprotna strana ima osjecaj da je ozbiljno shvacate.

Osobito kod oboljelih koji Zive sami, skloni smo se viSe brinuti, $to je sasvim
razumljivo. Neki od njih ne Zele opterecivati vlastitu djecu ili pak Zele dokazati
da sami mogu iza¢i na kraj sa situacijom. Raznolike brige i negativne fantazije
koje nam prolaze kroz glavu gotovo da su neogranicene, a posebno kad je rijec
o opasnosti od pada. Narukvica za hitne pozive ili ku¢ni sustav za hitne pozive
mogu dati svojevrsnu sigurnost da ¢e oboljeli zaprimiti potrebnu pomoc¢.
Takoder je preporucljivo njegovati kontakt sa susjedima oboljelih, da biste ih
mogli kontaktirati u slucaju da se oboljeli ne javljaju na telefon.

Ako je bolest ve¢ u poodmakloj fazi i viSe nije moguce da oboljeli Zive sami,
trenutak je da se razmisli o strucnoj podrsci i adekvatnom smjeStaju. Naci
mjesto u domu za starije nije lako i nesto je o Cemu treba na vrijeme razmisljati.
Brojni hrvatski njegovatelji i njegovateljice rade u zemljama Europske unije.
Ovaj sistem jos$ nije dovoljno izgraden u Hrvatskoj te je osim toga i prilicno
skup. Stoga treba na vrijeme razmisljati kako dalje, kada oboljeli viSe nisu u
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stanju zivjeti sami. Bitno se stoga pravovremeno ,umreziti“i dobiti informacije,
a ne cekati ,posljednji trenutak”.

Podrska primarnim skrbnicima

1. Svakodnevica ve¢ine primarnih skrbnika toliko je zatrpana da jedva da
imaju vremena za sebe. Clanovi obitelji ili prijatelji koji ne Zive s oboljelima mogu
pruZziti znatno olak$anje, ako povremeno ,uskoce i preuzmu na sebe neku od
obveza.

2. Povremeno obavljanje (tjedne) kupnje pruzit ¢e znatno olakSanje i
osloboditi vrijeme primarnim skrbnicima. Jedan pripremljeni obrok koji ste
spontano (ili po dogovoru) donijeli moZe stoga biti znatna podrska.

3. Sitna pomo¢ u kuci, ¢ak i ako nije izricito zatrazena, moze poprilicno
pridonijeti olakSanju primarnim skrbnicima. Umjesto pitanja “Kako Ti mogu
pomo¢i?”, moZete sami dati prijedlog. Na primjer, objesiti rublje, isprazniti
perilicu za posude, usisati i tome sli¢no.

4. Ponuda podrske, u nekom ogranicenom vremenskom razdoblju, bitno je
olaksanje primarnom skrbniku. Nerijetko na pocetku krecu rasprave, kako
nesto “ispravno” napraviti. Ostanite otvoreni, objektivni i strpljivi - ovi prijekori
nisu loSe misljeni, ve¢ im je cilj osigurati da svakodnevna njega i dalje optimalno
funkcionira, a kako bi se skrbnik tijekom odmora zaista mogao opustiti.

5. Aktivno sluSanje, tijekom kojeg sluSate primarne skrbnike - bez da ih
odmah obasipate savjetima - nerijetko se podcjenjuje. Utvrdite je 1i im ugodniji
osobni razgovor ili bi im telekomunikacijski poziv bio draZzi. Ako iza odredenih
pitanja, poput “Kako si?”, slijedi nabusit odgovor, nastojte se drzati teme. Stoga
im, na primjer, moZete odgovoriti: ,Zacijelo Ti je jako teSko“. Aktivno slusanje i
uvaZzavanje stresa primarnih skrbnika ¢esto im daje priliku da se ,ispusu”.

6. Zamolite primarnog skrbnika da Vas ukratko obavijesti ako je doSlo
do promjena u uporabi lijekova ili zdravstvenom stanju oboljelog. Ove su
informacije klju¢ne u nepredvidenim situacijama, kao npr. ako primarni
skrbnik nije kod kuce, a oboljelom odjednom nije dobro.

7. Zbog stresa svakodnevice i brige o oboljelima, primarni skrbnici ¢esto
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zaboravljaju svoje stare hobije i zanemaruju vlastite interese. Spomenite to u
svojim razgovorima i poduzmite povremeno nesto zajedno - pod uvjetom da
je to za njih izvedivo.

8. Posjet mozete takoder provesti — u doslovnom smislu - igrajuci se: jedna
ili dvije partije neke drustvene igre dobre su za mozak, finu motoriku te
poticu komunikaciju i opustanje, Sto se nikako ne bi trebalo zanemariti.

9. Manjak sna velik je problem mnogih primarnih skrbnika. MoZda bi mogli
preuzeti jednu ili dvije “no¢ne smjene” i pobrinuti se za davanje propisanih
lijekova. Primarni skrbnici bi tako mogli nadoknaditi san.

10. Ako primijetite da se primarni skrbnici viSe ne mogu nositi s brojnim
obvezama, podrzite ih u pronalaZenju profesionalne skrbi koja nakratko
moZe uskociti. Time bi skrbnici mogli na kratko oti¢i na odmor, a kako bi
ponovno napunili baterije.
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6. Toliko posla, a tako malo vremena

Do¢i do daha

Nedostatak vremena za sebe i manjak sna su dva glavna izazova s kojim se
suocavaju primarni skrbnici po prolasku ,faze medenog mjeseca“.

Skrb za oboljele vrlo je zahtjevna, a ono (malo) preostalog slobodnog vremena
Cesto se, iz razli¢itih razloga, ne koristi optimalno (natuknica: osjeéaj krivnje).
Tijekom svakodnevnice, mnogi od njih rijetko zastanu kako bi se nakratko
odmorili. No, ba$ su kratke pauze i dobra vremenska organizacija klju¢ni pri
takvom velikom broju obveza.

U nastavku je nekoliko korisnih savjeta koji Vam mogu pomo¢i da nadete vise
vremena za sebe:

e Glavno je pravilo da si olakSate, to moZete tako da delegirate odredene
zadatke Clanovima obitelji i prijateljima. Mnogim skrbnicima to nije
lako jer su Cesto misljenja: “Prije nego Sto sve objasnim, lakSe je da to
sam(a) uc¢inim.” Ili: “Ne Zelim nikome smetati, nekako ¢u ve¢ s time izadi
na kraj.”. No, upravo je ovakav nac¢in razmisljanja, dugoro¢no gledano,
pogresan! Zamoliti nekoga da kratko uskoci, puno je smislenije, nego
trositi vrijeme razmisljaju¢i kako najbolje sve vremenski uskladiti.
Sklonost perfekcionizmu treba prepustiti oboljelima jer je on jedan od
mnogih obiljeZja PB. Primarni skrbnici, koji ionako imaju pune ruke posla,
jednostavno nemaju vremena biti perfekcionisti!

e Dobra vremenska organizacija podrazumijeva raditi tako da Stedite svoje
resurse. Primjerice, ako zivite u obiteljskoj ku¢i, organizirajte ku¢anske
poslove tako da katove “odradite” jedan po jedan, umjesto da se stalno
vratate na prijaSnju etazu. Nastojte takoder izbjegavati nepotrebne
prekide u radu, kao na primjer, odgovarati na telefonske pozive. Ukljucite
telefonsku sekretaricu i usredotocite se na prevideni posao. Nakon Sto ste
sve obavili, jo$ je uvijek dovoljno vremena da uzvratite zaprimljeni poziv.

e S obzirom na brojne obveze primarnih skrbnika, preporucljivo je sastaviti
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pregledne popise i pric¢vrstiti ih na neko vidljivo mjestu. Ovi popisi bi mogli
ukljucivati listu dnevne/tjedne nabave, (lijecnicke i terapeutske) termine te
aktivnosti koje doskora trebate obaviti. Takoder, moZete razmisliti moze li
Vam netko pri tome pomoci. Vodenje ovakvih popisa, u konacnici, ne Stedi

e Mnogi primarni skrbnici - posebice supruge i partnerice - navode da se
oboljeli ¢esto Zale kada one (moraju) izaci iz kuce. Nerijetko stoga imaju
osjecaj da se zbog toga moraju opravdavati. Stoga se od samoga pocetka
moraju postaviti jasne granice jer Vi imate pravo svoje vrijeme provoditi i
sami! Sto prije ukaZete na vlastite potrebe, to ¢e prije postati prihvatljivo
za oboje. Ne zaboravite da, na kraju krajeva, moZete takoder zamoliti
prijatelje, susjede i druge ¢lanove obitelji da nakratko uskoce.

e U slucaju da ne moZete napraviti vecu stanku kako biste se odmorili,
iskoristite kratke trenutke za opustanje - npr. dok oboljeli spavaju, gledaju
televiziju ili Citaju. No, neka to bude zaista stanka, tijekom koje ¢ete se
odmoriti i odvojiti nekoliko trenutaka za opustanje (bez da razmisljate o
predstoje¢im obvezama).

e Po zavrSetku napornog dana, mnogi primarni skrbnici legnu u krevet i
krenu razmisljati. No, upravo je tada vrijeme kada bi se trebali opustiti.
Kako bi bolje iza$li na kraj s napetostima, iscrpljeno$c¢u, nerazrijeSenim
pitanjimaibrigama, vaZno je raspitati seiistraZiti ponudu lokalne podrske.
Kvalitetne informacije moZete dobiti u grupama za samopomoc¢. (Vidi str.
15) Takoder, moZete zamoliti osobe iz svoje bliZe okoline da za Vas saznaju
nesto visSe na internetu.

ZasSto prigovaras, nemas Ti Parkinsonovu bolest!

Unato¢ svemu Sto morate obaviti i usprkos brojnim opterecenjima kojima
ste izloZeni, kao primarni skrbnik nerijetko Cujete gore navedenu recenicu
- bilo od samih oboljelih, bilo od okoline. Ova izjava nije samo vrlo bolna, ve¢
onemogucava bilo kakav daljnji razgovor.

Najlogicnije bi bilo na takvu izjavu ne reagirati Sutnjom niti odvratiti ljutitim
odgovorom. Recite mirno, ali odlu¢no: “Da, to je istina i mogu razumjeti
Tvoju frustraciju. No, ako bude previse za mene, bit e joS teZe za nas oboje.” |
prijateljima i obitelji moZete odgovoriti bez oklijevanja: “Trenutno mi je tesSko
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nositi se sa svim obvezama. Ako svoja razmisljanja mogu podijeliti s Tobom,
bit ¢e mi znatno lakse.”

Zivjeti s kroni¢énom bole$¢u je tesko. Stoga ne ¢udi da s vremenom u
odnosima dolazi do frustracija i napetosti. Neverbaliziranu ljutnju,
koja je rezultat preopterecenosti primarnih skrbnika, oboljeli itekako
primjecuju, mada je ovi drugi nastoje sakriti. U slucaju da oboljeli ne
razumiju frustraciju skrbnika, to moze izazvati znatnu nesigurnost.
Upravo je zbog toga vazno otvoreno, ali s uvazavanjem, medusobno
komunicirati. Vase potrebe i opterecenja se svakako trebaju priop¢iti.
Medutim, naglasak je na uvazZavanju sugovornika. Slijepe optuzbe,
popracene s “Ti”, “uvijek” i “opet” povecavaju napetost i ne pomazu u
rjeSavanju problema.

Kod takve vrste razgovora bitno je voditi racuna o pravom trenutku.
Pokusajte stoga nacéi opusteni trenutak i priop¢iti ono $to Vas opterecuje. Kao
Sto i sami znate: velika Zurba i povec¢avanje napetosti kod oboljelih od PB su
kontraproduktivni.
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7. Lijekovi

Sto podrazumijeva izraz “koristenje lijekova”?

Moze li se koriStenje lijekova poistovijetiti samo s “gutanjem lijekova” ili je
stvar bitno sloZenija? Moze li se doza lijeka, koju ste zaboravili uzeti ujutro,
jednostavno uzeti dvostruko za vrijeme rucka? Je li preporucljivo baciti
upute za uporabu lijekova prilikom ,napada ¢is¢enja“, buduc¢i da ,ionako
znate kako uzimati lijekove”?

Cesto se zanemaruje Cinjenica da je koristenje lijekova kompleksna stvar.
Lijekovi se ne mogu uzimati kada i kako se hoce. Neki lijekovi za PB moraju
se uzimati na prazan Zeludac, drugi tek neko vrijeme nakon unosSenja hrane.
Izmedu nekih lijekova mora pro¢i odredeni vremenski razmak. Cuvajte upute
za upotrebu lijekova i tijekom posjeta lije¢niku dobro se upoznajte s najvaznijim
pravilima koriStenja, kao i najce$¢im popratnim pojavama! Neki lijekovi za PB
uzrokuju ozbiljne nuspojave, koje mogu dovesti do simptoma poput depresije,
nesanice ili zatvora. Ako primijetite da oboljeli imaju iznenadne neugodne
popratne pojave po uzimanju lijeka, obratite se odgovornom lije¢niku!

U slucaju starije zivotne dobi odoljelih, PB cesto prate i drugi zdravstveni
problemi za koje je potrebno uzimati lijekove. MoZe se dogoditi da u nekom
trenutku izgubite pregled o svoj toj ,dzungli“ lijekova. Primarni skrbnici su ti
koji moraju osigurati da oboljeli pravilno uzimaju lijekove i oni moraju imati
uvid u koriStenje lijekova. U nastavku ¢ete pronaci korisne savjete koji ¢e Vama
i oboljelima pomoc¢i da lakse izadete na kraj s ovom zahtjevnom temom.

Tome sluze upute za upotrebu lijekova

Mada smo skloni ne razmisljati o mogué¢im popratnim pojavama i
uzajamnom djelovanju lijekova, postoje i takve popratne pojave koje znaju
bitivrlouznemirujuce (npr. halucinacije). Ako se o ovojteminijerazgovaralo
tijekom specijalistickog pregleda, moZete se po potrebi posavjetovati i s
ljekarnikom. Mnogima je dobro poznat reklamni slogan s televizije: “Za
informacije o rizicima i popratnim pojavama procitajte uputu o lijeku ili se
obratite svom lije¢niku ili ljekarniku!“ I to ima savrSenog smisla.
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Uzimati lijekove - na vrijeme i ispravno

Kada se oboljeli osje¢aju dobro, skloni su zaboravljati uzeti propisane tablete.
No, ne moze se dovoljno naglasiti koliko je vazno redovito, na vrijeme i
pravilno uzimati lijekove. Primarni skrbnici stoga ponavljaju jedno te isto
pitanje i postaju poput pokvarene ploce: “Jesi li uzeo/uzela lijek?”. Naravno da
ovo stalno ispitivanje dovodi do toga da se obje strane iznerviraju. Kako bi se
rijeSili “dosadnih” skrbnika, oboljeli su skloni brzo odgovoriti “Da, da!”, u nadi
da se o lijekovima viSe nece razgovarati.

Kad ucinak lijeka popusti (poznato kao ,wearing-off“), oboljeli iznenada
traze lijek, postaju nervozni i ¢ude se zaSto je potrebno tako puno vremena
da ponovno postanu pokretni. Mnogi oboljeli znaju ¢ak biti uvjereni da su
uzeli propisane lijekove, medutim simptomi govore neSto sasvim suprotno.
Oboljelima su takve situacije jako neugodne te stoga znaju postati defenzivni.
Neki od njih na svoju ruku povecavaju dozu lijekova jer se nakon toga bolje
osjec¢aju, osobito ako imaju problem s depresivnim raspolozenjem. Cini se kao
da im nije vazno da time pojaCavaju druge simptome, poput diskinezije (—
prekomjerni abnormalni nevoljni pokreti).

No, najteZe je s oboljelima koji, iz samo njima znanih razloga, tvrdoglavo
odbijaju uzimati propisane lijekove i time izluduju svoje bliznje. Nazalost, nema
tajnog i sve vazeceg recepta, kako iza¢i na kraj s ovim ozbiljnim problemom.
Medutim, postoji nekoliko nac¢ina koji mogu pomo¢i da uzimanje lijekova bude
manje stresno.

Pricvrstite popis lijekova na hladnjak (po mogu¢nosti u velikom formatu!), s
navodenjem to¢nih vremena uzimanja tableta.

Isprobajte sat za lijekove, koji zvuc¢nim signalima daje na znanje kada treba
uzeti lijek. Naravno, nema jamstva da ¢e oboljeli zaista samostalno i dosljedno
uzeti lijek, no vrijedi pokusati.

U meduvremenu postoje i aplikacije za pametne telefone, koje ne samo da
podsjecaju da se u odredeno vrijeme treba uzeti lijek, ve¢ i da se treba naruciti
novo pakovanje.

Vodenje dnevnika za uzimanje lijekova mozda zvuci zastarjelo i zahtjevnije
je od gore navedenog, ali se i ovaj pristup pokazao kao koristan. Svaka stranica
dnevnika oznacava jedan dan i podijeljena je u 24 polja, svako polje za jedan
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sat u danu. U predvidena se polja (npr. 06:00, 08:00, 10:00 ...) unosi naziv lijeka,
zajedno s propisanom dozom, te vremenskom tockom kada ucinak lijeka
popusta (tzv. ,off-faza“). Time se dobiva bolji uvid u djelovanje lijeka, a to je
ujedno i vazna informacija lijeniku tijekom sljedeceg pregleda. Osim toga ovo
moZe biti smjernica kako organizirati dan i kada je bitno biti uz oboljele.

Ostale prednosti vodenja ovakvog dnevnika su:
e stvoriti sebi i oboljelom precizniji uvid uzimanja lijekova

+ prepoznati kada nastupa djelovanje lijeka/lijekova i isto se pozitivno
odrazavanaorganizam te kada su simptomi PB (manje vise) pod kontrolom

¢ dobiti uvid kad uc¢inak lijeka/lijekova popusta i/ili dolazi pod utjecaj
nekih drugih propisanih lijekova

¢ omoguciti bolji uvid djelovanja lijeka/lijekova lije¢niku, a kako bi se, po
potrebi, moglo provesti podeSavanje potrebne doze

e stvoriti bolji vremenski uvid, a kako bi Sto bolje mogli iskoristiti
raspoloZivo vrijeme.

Ukratko, uzimanje lijekova vrlo je ozbiljna stvar kojoj treba
posvetiti dovoljno paznje i ne smije ju se olako shvacati.
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Popis lijekova mora sadrzavati ...

Vazne informacije za termin kod stru¢njaka

Pripremiti listu s nazivima svih lijekova koji se redovito uzimaju,
ukljucujudi i informaciju o propisanoj dozi.

Naznaka naziva lijeka i njegovog generickog imena (npr. Azilect® -
razagilinmesilat; Corbilta® - levodopa karbidopa hidrat entakapon).

Kada se zapocelo s uzimanjem lijeka, odnosno zasto se prestalo s njegovim
uzimanjem.

Toc¢no vrijeme uzimanja lijeka/lijekova, uzima(ju) li se lijek(ovi)
prije ili poslije jela te je li potrebno paziti na vremenske razmake pri
uzimanju pojedinih lijekova.

Uzima li se lijek s dovoljno teku¢ine.

Popusta li i u koje vrijeme djelovanje lijeka/lijekova za lijecenje PB.
Jesu li tijekom uzimanja lijekova za lijeCenje PB primije¢ene popratne
pojave i koje.

Koji se problemi pojavljuju, u slucaju da se zaboravi uzeti propisani
lijek za lijecenje PB (npr. problemi s gutanjem, padovi ...).

Koriste li se takoder lijekovi na biljnoj bazi, lijekovi bez recepta te
dodaci prehrani (navesti tocan naziv i dozu).

Kontakt informacije stru¢njaka za PB, za slu¢aj da je potrebno
uspostaviti kontakt.

Vazne informacije tijekom boravka u bolnici

Obavezno obavijestite bolnic¢ko osoblje, u slucaju da:

patite od alergija

je u¢injen neurokirurski postupak (duboka mozdana stimulacija, ,deep
brain stimulation®)

koristite duo-dopa pumpu ili apomorfinske injekcije ili pumpu.
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Takoder:

¢ Ponesite sa sobom sve lijekove u originalnom pakovanju, zajedno s uputom
za koriStenje lijekova.

Ostale vazne informacije

e U slucaju da uz koristenje lijekova neSto nije jasno, treba smjesta sve
razjasniti.

e Oboljeli i primarni skrbnici ne smiju proizvoljno mijenjati ili prekidati
uzimanje propisane doze lijekova, ve¢ se po tom pitanju uvijek moraju
savjetovati s lijecnikom.

e Akojetoikakomogucde,bilo bise korisno opskrbitis kutijom viSe propisanih
lijekova - posebno pred blagdane ili odlazak na dulje putovanje. O tome se
treba posavjetovati s odgovornim lije¢nikom.
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8.Zakazivanje termina kod specijalista za

Parkinsonovu bolest

Termin kod specijalista za PB iznimno je vaZan za kroni¢no oboljele od ove
bolesti. Cinjenica je, medutim, da mnogi oboljeli nerado odlaze na takve
preglede i nerijetko ne vole kad ih se na njih prati. Ovo opiranje cesto je znak
straha, Sto Ce tijekom termina doznati.

Nekoliko savjeta uoci pregleda:

Nervozu i strah oboljelih treba ozbiljno shvatiti, ali ih se takoder
treba potaknuti da zakaZu termin. Ukazite im na prednosti te im
ponudite podrsku tako Sto Cete zajedno s njima oti¢i na termin i/ili po
potrebi odgovoriti na neka od lije¢nickih pitanja.

Dajte oboljelima do znanja da ih razumijete i suosjetate s njihovom
frustracijom. Pokus$ajte im pojasniti da ih pratite na termin kako bi im
pomogli, a ne ih jos dodatno uznemirili.

” X

Cesto se dogada da tijekom pregleda simptomi iznenada “nestanu”, $to
(kratkoroc¢no) ide naruku oboljelih. Oni tada raspoloZeno sjede u ordinaciji,
nepokolebljivo tvrde da je s njima “sve u redu” i da se ,sjajno” osjecaju. Bez
preciznihinformacijai¢injenicakoje bi opovrgle ovakve tvrdnje, specijalisti
moraju donositi zakljucke na temelju onog Sto vide i/ili onog Sto su saznali
tijekom prijaSnjeg termina. PokuSajte oboljelima objasniti da je iznimno
vazno da specijalist dobije sveobuhvatnu sliku zdravstvenog stanja,
ne samo zbog propisivanja lijekova, ve¢ i eventualnih daljnjih pretraga,
fizikalne i/ili radne terapije, muzikoterapije, vjezbi govora, psiholoskih
radionica te moZebitnog zahtjeva za invalidsku mirovinu.

Dogovorite se unaprijed u kojem cete se trenutku ukljuciti u razgovor,
a kako bi nadopunili informacije i podsjetili oboljele u slucaju da su nesto
zaboravili.

Dok razgovarate s lije¢nicima o oboljelima, pogledajte ih i oslovite ih
imenom. Ne govorite o oboljelima u trecem licu (on/ona)!

Prije svakog posjeta lijeCniku, potrebna je dobra priprema

Za vrijeme (prvog) lije¢nickog termina, kada je vrijeme ograniceno, a koli¢ina
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informacija opseZna, bilo bi korisno sastaviti pismeni sazetak tijeka bolesti.
Prvi je razlog, da uc¢inkovito iskoristite vrijeme. Drugi razlog je, kako
bi mogli dati relevantne i to¢ne informacije. Kao trece, da od lijecnika
dobijete informacije i odgovore na pitanja koji su Vam potrebni. Te kao
cetvrto, kako bi sa stru¢njakom i medicinskim osobljem uspostavili
kvalitetan odnos.

Bez potpunih informacija medicinsko osoblje ne moze dobiti cjelovitu sliku
problema i potreba oboljelih. PB se kod svakog pojedinca ne razvija jednako,
zbog ¢ega ne postoji univerzalni pristup lijecenju. Osobna percepcija oboljelih
je od velike vaZnosti. No, ona mora biti potkrepljena i ¢injenicama. Ako oboljeli,
na primjer, tvrde da su umorni, vazno je utvrditi koliko spavaju, bude li se nocu,
je li im se promijenio ritam spavanja i sl.

Dobra priprema za termin pomaze i samim stru¢njacima, a kako bi donijeli
pravilne zakljucke. Preporuca se stoga sve relevantno unaprijed pismeno
zabiljeziti, a kako ne bi neSto vazno zaboravili. Stoga je vazno razmisliti o
sljedeéim pitanjima:

 Sto treba biti u centru razgovora i potrebno je posebno istaknuti?

¢ Jelise od proslog termina neSto poboljsalo/pogorsalo?

¢ JelineSto ostalo nejasno, sto se treba dodatno objasniti?

¢ Jesuli primijeceni novi simptomi?

¢ Jeste li zbog necega posebno uznemireni, a vezano je uz razvoj bolesti?
Npr. ,Procitao/procitala sam da se kod PB pojavljuje .., Sto me jako
uznemirilo. Je li to to¢no i mogu li s tim za racunati?“

Vrlo je tesko sjetiti se kada se tocno poceo ili prestao koristiti neki lijek (te,
prije svega, zasSto) i koje su popratne pojave pri tom bile uocene. Strucnjaci ce
zasigurno biti zahvalni, priloZite li im popis lijekova, s tocnim podacima (vidi
str. 30). Ovime cCe posjet lije¢niku biti jo$ ucinkovitiji.

Tijekom posjeta

Uoci posjeta lijecniku Cesto smo napeti i nesigurni. S jedne strane se Zeli
razgovarati o aktualnim problemima i potrebama, s druge strane se nastoje
zapamtiti novo zaprimljene informacije. Ostavite oboljelima i sebi dovoljno
vremena za pitanja i/ili razgovor o zahtjevnijim temama te manje ocitim
simptomima. Bilo bi poZeljno da dobivene odgovore (odmah) zapiSete!
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Strucnjake se takoder treba obavijestiti, jesuli od proslog termina primijeéene
nemotoricke poteskoce, kao npr. problemi s gutanjem i mjehurom, zatvor i/
ili seksualni problemi (v. stranicu 54-55). Primarni skrbnici trebaju takoder
navestijelioboljelimapotrebnadodatnapodrskausvladavanjusvakodnevnice,
npr. pri odijevanju/razodijevanju, osobnoj njezi i/ili jelu.

Takozvane “osjetljive teme”? kao $to su inkontinencija, seksualna disfunkcija
i ovisnicko ponasSanje, posebno je tesko tematizirati, no i o ovome se
mora govoriti. Oboljelima je o ovim temama lakSe nasamo razgovarati sa
stru¢njacima. U slucaju da je nemoguce verbalizirati ovakve teme, pitanja se
mogu zapisati i presavijeni komad papira strucnjaku staviti na stol. Time se
vodenje razgovora prepusta drugoj osobi, ali se daju sve potrebne informacije.

Posebnu se paznju treba posvetiti kognitivnim sposobnostima i psihickom
stanju oboljelih. Zajedno s oboljelima razgovarajte jesu li sljede¢i simptomi
tema o kojoj se treba porazgovarati sa stru¢njakom:

« Jesuli oboljeli tuzni, osjecaju li strah ili stres?

¢ Imaju li problema utonuti u san i bude li se tijekom noc¢i?

¢ Jesuli umorni i bezvoljni?

¢ Jesuliizgubili interes za aktivnosti koje su ih neko¢ radovale?

¢ Imaju li pove¢ani nagon narucivati stvari putem interneta te gledati
pornografiju ili pate od ovisnosti o kockanju?

Mnoge od ovih tema mogu biti povezane s PB, odnosno s lijekovima za lijecenje
simptoma PB. O tome se treba razgovarati sa stru¢njacima, a kako bi se
prilagodila ili promijenila terapija.

Na Kraju termina trebalo bi najvaznije tocke razgovora i sljedece korake
jos jednom sazeti, no jos bolje bi ih bilo, po povratku kuci, sve zapisati.

Po povratku kuci

Po napustanju lije¢nicke ordinacije, Cesto odlu¢imo dobivene dokumente
“procitati u miru”. No, to se Cesto ne dogodi. Barem pokusajte relevantne
dokumente, nalaze, lijeCnicka pisma i slicno, kronoloski posloZiti u mapu,
a kako biste ih po potrebi lakSe pronasli. Takoder je korisno pohraniti sve
kontakt podatke medicinskog osoblja (specijalista, fizioterapeuta, radnih
terapeuta, logopeda, psihologa, psihoterapeuta i sl.) u istu mapu. Lista se
kontakata treba azurirati, a njezinu kopiju proslijediti svima onima koji su
ukljuceni u brigu o oboljelima.
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Ne preporucuje se pohranjivati sve medicinske kontakte isklju€ivo u
elektronickom obliku. Unato¢ uznapredovaloj tehnologiji, bitno je telefonske
brojeve zapisati i na papir jer se u elektronicke uredaje ne moze sasvim
pouzdati.

Kratki saZetak zadnjeg posjeta lije¢niku treba priop¢iti i clanovima obitelji
koji su ukljuceni u brigu oko oboljelih, a kako bi i oni bili u tijeku.

U slucaju da ne ide drugacije ...

Oboljeli nekad Zele sami otici na pregled i ne Zele da im se “visi za vratom”. O
¢emu su to¢no razgovarali tijekom termina - u sluc¢aju da uopce nesto prenesu
- primarni skrbnici saznaju tek nakon nekog vremena. Cesto im se presucuije je
li promijenjena doza lijeka ili je uveden novi lijek. Pokusajte ponuditi podrsku
u pripremi posjeta lije¢niku i istaknite prednosti ovakvog pristupa (npr. ,Cetiri
uha bolje ¢uju nego samo dva!“). U slu¢aju da oboljeli i dalje Zele sami otici na
pregled, mozete im ponuditi sastaviti popis svih lijekova koje uzimaju, a kako
biste bili sigurni da ¢e, po tom pitanju, biti dostavljena potpuna informacija..

Treba li nazvati stru¢njaka kako bi saznali kako je prosao
termin?

Ma koliko nekim primarnim skrbnicima ova ideja zvucala primamljiva i
dobronamjerna: ovom iskusenju svakako morate odoljeti.

Medicinski djelatnici, na temelju obveze Sutnje, ne smiju davati podatke tzv.
“tre¢im osobama“. Osim toga, ovakav pristup daje loSu sliku o Vama i ne
promice povjerenje izmedu Vas i oboljelih.
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9. Boravak u bolnici?

Procedurahitnog prijema u bolnicu se moze razlikovati od drzave do drzave, ali
je ipak korisno razmisliti o nekim stvarima ve¢ unaprijed. Kod uznapredovale
PB, preporucljivo je pripremiti malu putnu torbu sa sljede¢im sadrzajem:

lijekove za PB (za nekoliko dana) u originalnom pakovanju, zajedno s
uputama za upotrebu

presliku popisa svih aktualnih lijekova

relevantne informacije vezane uz tijek bolesti

popis svih vaznih kontakata (npr. primarnog skrbnika, specijalista,
socijalnog radnika...)

udobnu odjecu, pidzamu i toaletni pribor

Kontakt podaci i podaci vezani uz tijek bolesti moraju uvijek biti
azZurirani!

Po prijemu u bolnicu treba $to prije istaknuti da oboljela osoba ima PB. Sto
toCnije i brze date informacije, veca je vjerojatnost da ¢e se poduzeti prave
mjere i pruziti odgovarajuca skrb.

Pripremite stoga sljedece podatke:

naziv lijekova i naziv proizvodaca

to¢nu dozu lijekova i vrijeme njihovog uzimanja te nastupaju li posebni
simptomi kada popusta uc¢inak lijeka/lijekova

uzima li se lijek/lijekovi prije ili poslije obroka, treba li izmedu
uzimanja pojedinih lijekova postojati vremenski razmak

koji se simptomi mogu pojaviti, ako se lijekovi ne uzmu na vrijeme

jesu li oboljeli u proslosti tesko podnijeli neki lijek i o kojem je lijeku/
lijekovima rijec

pate li oboljeli od alergija na koje se treba obratiti posebna paznja

¢ je li kod oboljelih sproveden neurokirurski zahvat

e koriste li oboljeli duo-dopa pumpu, odnosno apomorfinske injekcije/
pumpu

Oboljeli bi, u pravilu, uz sebe uvijek trebali imati lijekove za PB. Cak niti sve
bolnice ne raspolazu sa svim lijekovima potrebnim za PB i moraju ih dodatno
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naruciti. Posebno se treba obratiti paznja ako se koristi duo-dopa pumpa,
odnosno apomorfinske injekcije/pumpa jer mnogim bolnicama isti nisu uvijek
dostupni.

Po prijemu u bolnicu bi se takoder trebalo kontaktirati svog stru¢njaka,
a kako bi isti bolni¢ckom osoblju mogao dati relevantne informacije.
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10. Grupa samopomoci za €lanove obitelji i
bliske osobe

Grupe samopomodi za c¢lanove obitelji i bliske osobe postaju sve vaznije
diljem svijeta. I to s potpunim pravom, buduci da su i oni pogodeni kroni¢nom
boles¢u: ne samo da tome moraju prilagoditi svoju svakodnevicu, ve¢ su
izloZeni raznolikim pritiscima. Stoga je velika pomo¢ i olakSanje, povremeno
popricati s nekim tko dobro razumije o cemu govorite. U zasti¢enoj atmosferi
grupe lakSe je raspravljati o nekim temama koje bi u drugom okruzenju
izazivale sram. Tijekom susreta se mogu doznati i mnogi prakti¢ni savjeti koji
¢e olaksati svladavanje svakodnevnice.

Grupa iskljucivo za primarne skrbnike, clanove obitelji i bliske osobe

Mada mnogi primarni skrbnici redovito posjecuju grupne aktivnosti
za oboljele, takoder je vaZan i ,zaStiCen prostor” iskljuivo za primarne
skrbnike, ¢lanove obitelji i bliske osobe. Mada nije lako govoriti o osobnim
problemima pred grupom potpuno nepoznatih osoba, iskustvo je pokazalo
da mnogi brzo srastu s grupom i nakon nekog vremena pocnu osjecati
pripadnost grupi. Nekima je potrebno nekoliko pokusSaja kako bi se zblizili
s grupom, dok drugi dolaze sporadicno, kada imaju odredena pitanja.

Cesto su oboljeli ti koji postanu skepti¢ni prema ovoj grupi. Mnogi od njih
vjeruju da ih primarni skrbnici, ¢lanovi obitelji i bliske osobe tijekom susreta
ogovaraju. Teme ovih sastanaka su, zapravo, vrlo raznolike, a rasprave
konstruktivne:

¢ Po objavi dijagnoze mnogi su primarni skrbnici i ¢lanovi obitelji
prestraseni i zabrinuti te ne znaju s time sami iza¢i na kraj. Cesto se osjecaju
kao da ih je okolina ostavila na cjedilu. Sve ono s ¢im se treba iza¢i na kraj,
ponekad se Cini jednostavno nesavladivo.

e Mada trenutno postoje brojne informacije o PB, svejedno se Cini da
nedostaje puno odgovora na prakti¢na pitanja: ,Tko ima dobra iskustva
s lijekom A? Gdje mogu pronaci odgovore po pitanju osiguranja? Kome se
mogu obratiti za nalazenje adekvatne terapije?* i sli¢no. [zuzetno je vazno
upoznati se i razumjeti bolest, a da biste se s njom bolje nosili.
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¢ S napredovanjem PB, povecéavaju se problemi i izazovi. Stoga je posebno
vazno imati osjecaj kako niste sa svim pitanjima, mislima i brigama
prepusteni sami sebi. (,,Zasto su oboljeli postali sporiji ili nespretniji? Zasto
govore tiSe? Zasto odbijaju uzeti lijek ... Zasto (noc¢u) sjede ispred racunala i
neprestano narucuju nesto putem interneta ...“).

¢ Brojne obveze izazivaju kod mnogih primarnih skrbnika i ¢lanova obitelji
jaku psihi¢ku napetost.

« Sto se bolje primarni skrbnici i ¢lanovi obitelji upoznaju s tijekom
bolesti, bolje ¢e mocirazumjeti ponasanje oboljelih (,Zasto stalno sjede
ispred ekrana/televizora i izbjegavaju kontakt sa svojom okolinom?“).

e PB se razvija tako raznoliko da se savjeti o nekim Cestim problemima, na
Zalost, ne mogu primjenjivati po istom principu. Izmjena mnogobrojnih
prakti¢nih iskustava u grupi, mogu znatno vise pridonijeti rjeSavanju
problema, nego ako se ogranicite iskljucivo na Citanje stru¢nih savjeta.

¢ Razmjena iskustva s drugim skrbnicima pomaZe suociti se i razumjeti
vlastite strahove, te skupiti snagu i ojacati vlastite resurse. Ovi susreti
takoder pomazu bolje razumjeti same oboljele i pruziti im potrebnu
podrsku.

Ovakva grupa moZe postati mjesto gdje Cete dobiti korisne informacije, malo
se opustiti, a mozda ¢ak i sklopiti novo prijateljstvo. Ovo je mjesto gdje moZete,
bez straha od predrasuda i nesporazuma, biti otvoreni i osjecati se shvaceno.
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11. Potpuno sami ili (ipak) zajedno?

Kao i kod mnogih drugih kroni¢nih bolesti, i kod PB je vazno Sto dulje odrzati
samostalnostoboljelih.Iskustvoje, medutim, pokazalo daod trenutkautvrdivanja
dijagnoze, primarni skrbnici preuzimaju sve na sebe. Na pocetku jer Zele zastititi
oboljele, a potom jer oboljeli “to vise ionako ne mogu sami”. No, takvim pristupom
nikome ne cinite uslugu. Upravo suprotno! Time sebe zatrpavate dodatnim
obvezama, poticete nesamostalnost oboljelih, Sto je kontraproduktivno samo po
sebi i nesvjesno stvarate (nepotreban) izvor sukoba.

Stogaje jako vazno postic¢i dobruravnotezu u poticanja samostalnosti i davanju
podrske oboljelima.

e Vazne odluke, posebno one koje utjecu na zivot cijele obitelji, treba sto
je dulje moguce, donositi zajedno. Donijeti zajednicku odluku ima
pozitivan ucinak, kako za oboljele tako i za primarne skrbnike! Od trenutka
kad bolest uznapreduje, bit ¢e nazalost dovoljno situacija u kojima ¢ete
prizeljkivati da neke odluke ne morate donositi sami.

¢ Mnogi oboljeli, u nekom trenutku, “prihvate” svoju dijagnozu, medutim
Cesto se odbijaju s istom poblize upoznati. Obi¢no su primarni skrbnici
ti koji traze informacije. Na samom im je pocetku posebno tesko izaéi na
kraj s koli¢inom podataka i ¢esto su zbog tih novih saznanja uznemireni i
frustrirani. Umjesto da oboljelima predbacujete kako ne Zele saznati nesto
o PB, pokusajte im dati male koli¢ine najvaZnijih ¢injenica o bolesti i/ili im
ukazati na ¢lanke, predavanja, radio emisije itd. Ostavite im vremena da se
pozabave s materijalima. Mozda ¢e isprva tvrditi kako su na to zaboravili,
no u jednom ce se trenutku ipak odluciti baciti barem kratak pogled.
Ovakav pristup je vaZan prvi korak u procesu suocavanja s bole$¢u, a kako
bi kasnije, s lijeCnikom, mogli razmisljati o mogu¢im problemima i kako
ih - zajedno - rijesiti.

¢ Svakodnevnica, zdravstvene poteSkoce i egzistencijalna Zivotna pitanja
Jtjeraju“ nas da zapustimo nekadasnje zajednicke hobije, interese i planove
za buducénost. No, ba$ po priopéenju dijagnoze vazno je nastaviti biti
aktivanirazmisliti o moguc¢im zajednickim aktivnostima. Budite otvoreni i
fleksibilni: ako ste prije uzivali u planinarenju, a to danas viSe nije moguce,
razmislite o alternativama: npr. Setnja ili vozZnja brodom, uz zajednicki
objed i zajednicko uzivanje u prirodi. Ako ste ranije rado navecer izlazili
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(restoran, kazaliSte, kino ili koncert), razmislite moZzete li to zajedno
napraviti u ranijem terminu, a u vrijeme kada tablete imaju najbolji u¢inak.
Alternative su tu, samo ih se treba sjetiti!

¢ 0Od trenutka priopcenja dijagnoze, razmislite o zajedni¢ckim planovima
i Zeljama. Ne ostavljajte ih za “kasnije”! Zacijelo ima jo$ kojesSta Sto
ste htjeli zajedno dozivjeti, jer ¢e Vam sjecanja na ove zajednicke
dozivljaje kasnije biti vazan izvor energije i utjehe.

¢ Madaje novac, za mnoge, prili¢no osjetljiva tema, o njemu se treba zajedno
i na vrijeme raspraviti. lako o tome nije uvijek lako govoriti, financijska se
pitanja moraju razjasniti pravovremeno i, najbolje, u pisanom obliku. Ne
radi se samo o zadobivanju jasnije financijske perspektive, vec¢ prije svega,
o obostranom preuzimanju odgovornosti. Takoder se, pravovremeno, treba
raspraviti i pitanje skrbnistva koje postaje relevantno u uznapredovaloj
fazi oboljenja, koja moZe biti popracena demencijom i kognitivnim
promjenama. Zapocnite razgovor polako i s poStovanjem. Dajte na znanje
oboljelima da ih nemate namjeru povrijediti, ve¢ da je u interesu svih
zajednicko planiranje buducnosti i pravovremeno rjesavanje relevantnih
financijskih i pravnih pitanja.*

¢ Glas oboljelih s vremenom postaje sve tiSi i njihov govor nerazgovjetniji.
Smanjena mimika lica dodatno oteZava razumijevanje. Ozbiljnosti ovih
nemotorickih simptoma postajemo tek svjesni kad do njih dode. Moliti
oboljele da stalno ponavljaju Sto su rekli, frustrirajuce je za sve sudionike
razgovora i moze imati ozbiljne posljedice: oboljeli pocinju izbjegavati
svaki razgovor, a primarni su skrbnici kroz to primorani donositi odluke
koje nisu unaprijed dogovorene. Prije nego li do toga dode, razmotrite
druge moguénosti, a u svrhu bolje komunikacije i izbjegavanja nepotrebnih
nesporazuma i napetosti. Ovo pitanje ¢ak moZete i neposredno postaviti,
Cime ve¢ pridonosite pronalasku zajednickog rjeSenja.
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12. Njegovati vlastite interese ili (vise) ne?’

Oboljeli i primarni skrbnici provode puno vremena zajedno. Medutim, za
svaku se kvalitetnu vezu potrebno povremeno moci i malo udaljiti. Stoga je
vazno da, s vremena na vrijeme, provedete vrijeme sami, kao $to je vazno da i
Vasi partneri, dok je to joS moguce, imaju svoj prostor i mogu njegovati svoje
interese. Vrijeme koje provedete sami i posvetite vlastitim interesima
jaca medusobno poStovanje te se, takoder, pozitivno odrazava na zajednicki
odnos i seksualnost.

Ovi su predasi posebno vazni kad PB uznapreduje. Priustite si stoga kratke
stanke, bilo da poduzmete nesto Sto ¢e Vas opustiti, provedete vrijeme s
prijateljima ili se ukljucite u neku od aktivnosti udruge Parkinson i mi.

Imate pravo posvetiti se svojim potrebama

Kako biste dugoro¢no mogli obavljati mnogobrojne obveze, vazno je
brinuti se i o sebi. Time se ne misli samo o ,punjenju baterija“, ve¢i o svjesnom
koriStenju vlastitog slobodnog vremena.

e Obratite paznju vlastitim potrebama i posvetiti se svjesno svojim
interesima. S vremenom, mnogi primarni skrbnici pocinju zanemarivati
vlastite potrebe, Cime se polako odri¢u samih sebe. Do toga ne smije do¢i!
Brinuti se o nekome, ne znaci da se viSe ne morate brinuti o sebi!

o Ustrajte u svom pravu na slobodno vrijeme! Oboljeli ¢esto polaze od
toga da im primarni skrbnici moraju biti stalno na raspolaganju. Neki
oboljeli su ¢ak skloni razradi pravih taktika, kako bi uznemirili skrbnike
ili im izazvali griZnju savjesti. Bez obzira na sve: VaSe je pravo moc¢i se
odmoriti i ne dajte se po tom pitanju od nikoga razuvjeriti!

o Pravo na vlastiti prostor nije nikakav luksuz! Ovo se posebno odnosi na
skrbnike koji moraju, uslijed uznapredovale bolestiipopratnih ogranicenja,
provoditi velik dio vremena s oboljelima. Mo¢i se povuci i nesmetano raditi
stvari koje Vas zanimaju, vesele i/ili opustaju, pomoci ¢e skrenuti misli na
druge teme te doprinijeti mentalnoj higijeni i vlastitoj dobrobiti.
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« Morate se moc¢i odmoriti! Oboljeli cesto nemirno spavaju, a znaju tijekom
sna udarati oko sebe, zbog cega se primarni skrbnici neminovno bude.
Odvojene spavace sobe, ako je to ikako moguce, nisu stoga znak sebi¢nosti
i posebnog izvolijevanja, ve¢ su Cesto ¢ista nuznost. Zdrav je san preduvjet,
kako za fizicko tako i za mentalno zdravlje.

o Nastojte biti fizicki aktivni! Vjezbanje nije samo vazno za oboljele, vec i
za primarne skrbnike. Premda je duza Setnja znatno ucinkovitija, nekada
je dovoljno prosetati i oko kvarta, a kako bi se pokrenula muskulatura i
smanjila nakupljena napetost.

e Promijenite temu! Primarni su skrbnici cesto skloni neprestano
razgovarati o PB i stanju oboljelih. Time su oboljeli neprestano u centru
paznje, bez da se uzima u obzir kako je Vama i je li Vama potrebna
podrska. Razgovorom o drugim temama utjecete i na svoje misli, Sto e se
(pozitivno) odraziti i na Vase raspoloZenje. Ako bas imate potrebu govoriti
o PB, navedite pri tom i vlastite potrebe i razmisljanja, kao npr. kakvi su
Vam pomo¢ i podrska potrebni ili je doSao trenutak da se nekome otvoreno
izjadate.

o Sitna paznja ¢uda ¢ini! Tko od nas ne voli ¢uti izjavu poput “Hvala Ti
za...”, “Volim te!”, “Vazan si mi!”, “Ne znam kako bih iSta bez Tebe?”. Na
Zalost, neki muskarci tome nisu bas skloni, no to nije razlog da im se na
to ne obrati paznja i ne pojasni koliko bi Vam to znacilo. Ne uspije li ih se
uvijeriti pri prvom pokusaju, to ne znaci da od toga trebate odmah odustati.
Mozda dobijete neki drugi oblik paznje, kojem ¢ete se jednako tako veseliti.
Svakako je bitno istaknuti kako bi Vam to puno znacilo.

« Istaknite jasno svoje Zelje i potrebe! Cesto se (pogresno) polazi od toga
da partner vec zna Sto Zelimo i trebamo. Osobne se Zelje i potrebe trebaju
jasno priop¢iti, a kako bi druga osoba znala Sto se od nje ocekuje.
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13. Oboljeli i putovanja®

Preduvjet odluke za putovanje s oboljelima od PB, jeste koli¢ina napora kojoj
Ce biti izloZeni. Ova se procjena temelji na njihovom fizickom i psihickom
stanju, djelovanju lijeka/lijekova, ucestalosti ,off-faza“ kao i VaSe procjene
jeste li u stanju nositi se s ovim zahtjevnim poduhvatom. U uznapredovanim
stadijima PB, dulja putovanja mogu biti izuzetno naporna - kako za oboljele,
tako i za skrbnike. Stoga bi bilo vrijedno razmisliti o alternativama tj. ceS¢im
i kratkotrajnim odmorima. Putovanja s kroni¢no oboljelima podrazumijevaju
pravovremeno i opsezno planiranje. ,Spontana“ putovanja bi, posebno kod
uznapredovale PB, trebalo u principu izbjegavati.

Prijevozno sredstvo

Kao prvo treba razmotriti koje je prijevozno sredstvo najprikladnije za
oboljele:

¢ Automobil se, za sada, pokazao kao najpovoljniji: lakSe je napraviti
stanku i neovisniji ste nego kod drugih prijevoznih sredstava.

¢ Kod voZnje vlakom i autobusom, ulazak i izlazak iz prijevoznog
sredstva nisu jedine poteSkote s kojima se susrecemo. Opasnost
od spoticanja i gubitka ravnoteZe su znatni, koriStenje sanitarnog
¢vora je ograniceno i nije uvijek prilagodeno potrebama oboljelih,
Sto sve moze dovesti do poveCanja napetosti i nesigurnosti.

¢ Zrakoplovom se, neupitno, moZe najbrze doc¢i do odredista, no sagledaju
li se to¢no svi elementi i izazovi ovog nacina prijevoza, ¢itavo putovanje
moZe trajati puno dulje nego se prvotno mislilo. Ovdje se navode samo
neki od primjera: dolazak do zrac¢ne luke, prijava za let, dugi redovi kod
sigurnosne kontrole i kontrole putovnica i tome sli¢no.

VaZzno je stoga unaprijed razmisliti koje Vam mogucnosti i pomo¢ stoje na
raspolaganju te s kojim ste se izazovima spremni uhvatiti u kostac.

Lijekovi i lije¢nicko pismo

Bez obzira na to putujete li unutar Hrvatske ili u inozemstvo: posebna se
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paznja treba posvetiti pripremi lijek(ov)a!

e Bitno je raspolagati s dovoljnom kolic¢inom lijekova tijekom c¢itavog
putovanja! Takoder bi bilo dobro ponijeti i recept(e), u slucaju da se - iz
nekog razloga - nije ponijelo dovoljno propisanih lijekova.

* Lijekovima, zajedno s uputom za koristenje i u originalnom pakiranju,
je mjesto u rucnoj prtljazi! Navesti samo naziv lijeka, u nekoj stranoj zemlji,
najcesce nije dovoljno, buduci da jedan te isti lijek u inozemstvu moze imati
potpuno drugaciji naziv. U uputi za koriStenje su navedeni svi sastojci lijeka,
na temelju ¢ega Ce inozemni ljekarnik znati o kojem se to¢no lijeku radi.

¢ U slucaju putovanja u zemlju koja je u drugoj vremenskoj zoni od
Hrvatske, treba sa specijalistom utvrditi je li potrebno promijeniti reZim
uzimanja i kolic¢inu lijekova.

¢ Prije odlaska na put, osobito u zemlje Dalekog istoka, treba u nadleznom
veleposlanstvu svakako provjeriti postoji li ogranic¢enje uvoza lijekova
(npr. jakih sedativa i odredenih lijekova protiv bolova) te jesu li neki
sastojci lijekova uvrsteni u grupu nezakonitih sastojaka.

¢ Lije¢nicko pismo, s kratkim prikazom trenutne zdravstvene situacije,
vazno je uvijek imati uza sebe, osobito ako oboljeli duZe moraju izbivati iz
svog mjesta stanovanja. Ako su oboljeli napravili neurokirurski zahvati/
ili imaju sréani stimulator i/ili umjetni zglob/umjetne zglobove, vazno je
imati pri ruci pismenu potvrdu u kojoj je to to¢no navedeno. Takoder treba
pismeno navesti ako se propisani lijekovi moraju unositi potkozno.

e I za Kraj: u slucaju da putujete u inozemstvo, bilo bi vazno prevesti
lije¢nicko pismo, recepte i (kopije) relevantnih potvrda i dokumenata
na engleski jezik i imati ih uvijek pri ruci. Ovi prijevodi ne trebaju biti
najviseg jezi¢nog standarda, ali moraju biti razumljivi te odloZeni u
prozirnoj mapi u rucnoj prtljazi. Po mogucénosti ne samo kod oboljelih,
vec i kod primarnih skrbnika!

Smjestaj

Udoban i adekvatan smjeStaj preduvjet su kvalitetnog odmora. Mada se
hotelske rezervacije sve viSe obavljaju putem interneta, preporucuje se
po zavrSetku “faze medenog mjeseca” smjesStaj rezervirati preko putnicke
agencije. Na ovaj nacin laksSe je objasniti Sto je oboljelima od PB potrebno i
pravovremeno doznati moZe li se s time zaista racunati. Pri navodenju potreba
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oboljelih nastojte koristiti formulacije koje ih neée povrijediti.

Cak i po rezervaciji zadovoljavajuéeg smjestaja moze se dogoditi da ne bude sve
kao Sto ste zamislili ili dogovorili. Stoga je vazno zatraZiti pismenu potvrdu
dogovorenih uvjeta od ponudaca smjestaja. Bilo bi dobro prije potvrde
smjeStaja direktno kontaktirati samog ponudaca, a kako bi potvrdili da zaista
moZete ra¢unati sa svim dogovorenim uvjetima.

Usluge za osobe s tjelesnim invaliditetom

Prihvatljiva cijena igra vaznu ulogu i za mnoge je odlucujudi kriterij odabira.
Prije potvrde rezervacije je, medutim, bitno provjeriti na mreznim stranicama
zrakoplovne kompanije postoje li posebne usluge za osobe s tjelesnim
invaliditetom te nastaju li pri tom dodatni troskovi.

Sto spakirati, a $to imati pri ruci tijekom puta?

Bas$ kao i kod kuce, tako i tijekom putovanja, odjeéa mora biti ugodna i
omoguciti dobru pokretljivost. Funkcionalnost odje¢e vaznija je od modnih
trendova! Mnogi se oboljeli pojatano znoje, zbog cega je posebno vazno
ponijeti sa sobom dovoljno majica i pidzama. Udobne su cipele izuzetno
vazne tijekom putovanja, no oboljeli od PB su skloni zanemariti ovu ¢injenicu.
Ljeti se mora piti dovoljno tekucine, stalno nositi pokrivalo za glavu i kozu
zastiti visokim faktorom kreme za suncanje. Za put ste spremni tek kada ste
spakirali pokrivalo za glavu, bocu vode i zaStitu od sunca.

U uznapredovanom stadiju PB ne zaboravite ponijeti slamke ili ¢ase na
odvrtanje s “ugradenom” slamcicom te odgovarajudi pribor za jelo i salvete.
Tijekom duzih putovanja poZeljno je u ru¢nu prtljagu spakirati jastuk i par
udobnih papuca.

U zracnoj luci

Kako biste Sto lakSe izasli na kraj s guzvom u zracnoj luci, preporuca se
organizirati - u oba smjera - invalidska kolica. Ovaj se zahtjev mora,
preko zracne kompanije, unaprijed podnijeti sluzbi za podrsku u zracnoj luci,
ukljucujuéi informaciju o stupnju invaliditeta. Informacije se moraju dostaviti
najkasnije 48 sati prije polijetanja. Na dogovorenoj lokaciji zracne luke,
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servisno ¢e osoblje ¢ekati s kolicima i otpratiti vas do predvidenog izlaza.
Oboljeli prilikom ukrcaja, u pravilu, imaju prednost ulaska u zrakoplov, a
isti postupak vrijedi i za povratno putovanje. Dogovorite ovakve stvari na
vrijeme kako bi sve funkcioniralo kako treba.

I jo$ jednom: sve lijekove (ukljucujuci kutije i upute za upotrebu) treba
drzati u prozirnoj mapi u rucnoj prtljazi. U slucaju boravka u stranoj
zemlji ponesite sa sobom lijecnicko pismo, prevedeno na engleski jezik.
Svu relevantnu dokumentaciju takoder treba imati uza sebe, osobito ako je
napravljen neurokirurski zahvat ili se koriste apomorfinske injekcije, a kako
bi ih se moglo pokazati prije prolaska sigurnosne kontrole.
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14. Psihicka opterecenost

Slika primarnih skrbnika

Primarne se skrbnike Cesto zamislja kao strpljiva i nesebitna stvorenja,
neogranicenog razumijevanja i vjetno s prakticnim rjeSenjem u dZepu.
Okolina kao da ne Zeli shvatiti da i oni ponekad imaju potrebu ljutiti se na
oboljele ili ih ¢ak i grditi, ili biti obeshrabreni i potiSteni. No, tome nekako i
sami doprinose jer ne obra¢aju dovoljno paznje na stres kojem su izloZeni, niti
na negativne emocije koje, u pravilu, potiskuju. Tome doprinosi i drusStveni
stav koji je ve¢inom kriti¢an spram izrazavanja negativnih emocija. (,Kako se
mozes ljutiti na X, pa on/ona je bolestan/bolesna ...“).

Prepoznati i prihvatiti negativne osjecaje i reakcije

Negiratiipotiskivati negativne osjecaje nije dugoroc¢no rjesenje. U nekom ¢e se
trenutku toliko nakupiti da ¢e dovesti do snaZnih reakcija. Kako bi se psihicki
zastitili, vaZzno je pravovremeno uociti stresne situacije i prihvatiti osjecaje
koji s njima nastaju. Rijetko e tko (svjesno) priznati kako je zaista bijesan
na osobu o kojoj se brine, no i to je sastavni dio njege. Kada svoje osjecaje
mozZemo imenovati i priznati si Sto zaista osjecamo, lakSe ¢emo se nositi sa
situacijama u kojim oni nastaju.

Americka udruga za cClanove obitelji kroni¢no oboljelih osoba, Family
Cargiver Alliance navodi niz negativnih osjecaja i emocionalnih reakcija koji
se mogu pojaviti tijekom dugorocCne brige za kroni¢no oboljele. Medu njima
su: anksioznost, dosada, frustracija, gadenje, gubitak poStovanja, krivnja,
mrzovolja, nestrpljenje, osamljenost, osje¢aj gubitka, sram, strah, tugovanje i
umor. PobliZe su opisana sljedeca Cetiri osjecaja:

¢ Osjecaj se bijesa, izmedu ostalog, javlja kada koli¢ina obveza dosegne
takvu razinu da primarni skrbnici pocinju osjec¢ati gubitak kontrole.
Ovakvo stanje suzava perspektivu i sposobnost razmisljanja. Skrbnici
kao da su usred vrtloga, iz kojeg nema izlaza. Ova situacija budi osjecaj
bespomoc¢nosti i sprecava skretanje misli na nesto, Sto bi pruZilo
olakSanje. Manjak priznanja za trud ili znaka zahvalnosti za brigu takoder
mogu izazvati bijes. Ovom se intenzivnom emocijom, zapravo, Zeli dati na
znanje: “Sada mi je zaista dosta i sa svim tim viSe ne mogu izaci na kraj!”.
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e Osjecaj je tuge, reakcije usko vezane uz gubitak, na prvi pogled lakse
prihvatiti nego je to slucaj s bijesom. Zvuci ugodnije i blaze, mada to nije
sasvim toc¢no. Tugom se iskazuje Zalovanje za ,,onim S$to je nekad bilo” i ona
je takoder spoznaja gubitka “starog nacina zivota”. Kod tuge se, medutim,
treba izbjegavati uljepSavanje i idealiziranje starih sje¢anja kao i uvjerenja
da je ,prije sve bilo sjajno®. Nista ne govori protiv lijepih uspomena, no
bitno je pri tom ostati objektivan.

¢ U svakodnevnoj je njezi zavist prisutnija, nego se to na prvi pogled ¢ini.
Zavist i ljutnja su vrlo bliske jer obje nastaju kad netko neSto posjeduje i/
ili uZiva u ne€emu S$to bismo sami Zeljeli. Na kraju krajeva, tko nece biti
zavidan kada ¢uje da drugi, navodno, neprestano dobivaju podrsku, putuju
kamo Zele, redovno susrecu prijatelje i prividno Zive bez vecih problema?
Priznati si zavist moze, medutim, biti ¢ak i korisno jer se time dovodi u
pitanje vlastiti pristup rjeSavanja problema i obveza. MoZda je doslo
vrijeme obratiti se svojoj okolini i ciljano traZiti potporu.

¢ Priznati si mrZnju bitno je teZe od priznavanja zavisti, pogotovo kada je u
pitanju briga o bliskoj osobi. MrzZnja nastaje iz osje¢aja da nas se ne cijeni
i manjka zahvalnosti, iako svakodnevno zapostavljamo vlastite potrebe, a
kako bi se brinuli za drugu osobu. Ona je destruktivna i jako iscrpljuje. Sto
se viSe nakuplja, dugorocnije su i teze njezine posljedice. Kod mrznje je, kao
i kod zavisti ili bijesa, vazno prihvatiti da je dosegnuta tocka kada se vise
ne moZe sam izaci na kraj s problemima i da je krajnje vrijeme potraziti
pomoc.

Naravno, postoje jo§ mnoge druge emocije s kojima se, tijekom dugotrajne
njege o bliskoj osobi, susre¢emo, a koje su sve prije nego ugodne. Ono Sto je
kod svega toga bitno, nije sama prisutnost ovih emocija, ve¢ njihov intenzitet i
njihova ucestalost. Ako su negativne emocije sve ucestalije i njihov se intenzitet
pojacCava, ne gurajte ovo saznanje ,pod tepih“ ve¢ se svjesno i Sto prije obratite
za stru¢nu pomoc!

Stres

Izrazi poput “biti pod stresom” ili “biti izlozen stresu” postali su dio
svakodnevnog govora. Ali, Sto time zaista Zelimo rec¢i? No, Sto time zaista
Zelimo reci? Okolini se ovime Zeli priop¢iti da je opterecenost dosegla razinu
kada trebamo stanku i/ili pomo¢. Kako ¢e okolina na to reagirati, zavisi i od
nacina kako im se to priop¢iijesu li im se naveli konkretni primjeri, a kako bi
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Vam mogli ponuditi neko rjeSenje. Prije nego li odbijete prijedlog, razmislite o
predloZenom rjeSenju, jer ga se mozda samo treba podesiti s danom situacijom.

Stres vecinom nastaje kada se Zivotna rutina iznenada promijeni i znani
mehanizmi rjeSavanja problema viSe nisu ucinkoviti. Ovo moZe dovesti
do osjecaja preopterecenosti i bespomocnosti. Neke su stresne situacije
kratkorocne, dok neke druge ostavljaju dojam kao da nikada nece stati.

Osvijestimo li stanje stresa, vrijeme je da razmislimo trebaju li vlastiti Zivot,
postupci i pristup rjeSavanju problema prilagodbu i koliko Vam resursa stoji
na raspolaganju. Skrbnicima s medicinskim obrazovanjima je ¢esto posebno
teSko: njihovo im znanje omogucuje bolje razumijevanje tijeka PB, alii povecava
stres do kojih sve - potencijalnih - komplikacija moZze do¢i.

Vazno je prihvatiti kada viSe ne moZete sa svime sami iza¢i na kraj. Ovo je
ujedno i pravi trenutak potraziti potrebnu podrsku i (lije¢nicku/psiholosSku/
psihoterapeutsku) pomoc.

Spavanje

Kvaliteta spavanja ukazuje na sveopcu sliku vlastitog psihickog i fizickog
zdravlja. Neprestan umor, bolovi u misSi¢ima, razdrazljivost i smanjena
kvaliteta sna (poteSkocCe pri usnivanju i/ili Cesto budenje tijekom noci)
ukazuju da s Vasim organizmom nesto nije u redu. Prije nego li zapoc¢nete
eksperimentirati s lijekovima za spavanje, bilo bi preporucljivo posavjetovati
se sa stru¢njakom, razmisliti o reorganizaciji dnevne rutine i pridruziti se
udruzi Parkinson i mi.

Promjene raspoloZenja i depresija

Neke se dane osjecamo opusteno i (relativno) smo optimisticnog raspoloZenje.
Drugih dana, svakodnevni zadaci se doimaju nesavladivo i gotovo da nas
nista ne veseli. Ovakve promjene raspoloZenja su, na neki nacin, sastavni dio
svakodnevice primarnih skrbnika.

Medutim, ukoliko je VasSe raspolozenje obiljezeno s trajnom bezvoljnoscu,
tugom, ljutnjom i frustracijom, rije¢je o tzv. “depresiji primarnih skrbnika”. Kao
i kod stresa, ovdje je klju¢no ozbiljno shvatiti nastalo stanje i pravovremeno se
obratiti lije¢niku. Kao sljede¢i korak mogli biste uspostaviti kontakt s udrugom

52



PARKINSON, TI I JA - kako na kraj s problemima u svakodnevnom Zivotu

Parkinson i mi te potraziti psiholoSku/psihoterapeutsku pomo¢.

Ne postoje konkretne smjernice nakon kojih se to¢no simptoma treba potraziti
lije¢nickaili psiholoSka/psihoterapeutska pomo¢. Presudni su ucestalostijacina
simptoma. Obratiti paznju navlastito raspoloZenje prvije korak u prepoznavanju
potencijalnih problema i prilagodbi pristupa u rjesavanju svakodnevnih obveza.

Burnout tj. sindrom izgaranja i njega oboljelih

Rije¢ “burnout” je sveprisutna u svakodnevici i od 2019. godine je od strane
Svjetske zdravstvene organizacije (WHO) uvrstena u listu kao ,sindrom
nastao zbog kroni¢nog stresa na radnom mjestu” (Z73) koji se negativno
odrazava na radnu u¢inkovitost. Ovo se oboljenje smije koristiti samo vezano
uz profesionalni kontekst. Bez obzira na ovo ogranicenje definicije, stanje
fizicke, mentalne i emocionalne iscrpljenosti, kako god da ga nazvali, Cesto
je prisutno i kod osoba koje skrbe o kroni¢no oboljelima.

On vodi k trajnom negativhom raspoloZenju, smanjenom interesu ili
suosjecanju za oboljele odnosno ravnodusnosti spram svega Sto je ranije
bilo izvor zadovoljstva. Previdi li se ovakvo stanje, primarni skrbnici mogu
sve viSe ,odsklizati“ u stanje sveopce tuge i depresije, koje za sobom povlace
kroni¢ni umor i probleme sa spavanjem.

Jasno navedite $to Vam je potrebno

[z nekog nepoznatog razloga, mnogi primarni skrbnici vjeruju kako sve
moraju sami i ne smiju priopéiti svoje potrebe. Cak i ono najosnovnije, kao
potreba za priznanjem i pohvalom kao da je tabu tema. Skrbnici stoga u tiSini
Cekaju da ce se njihova postignuca i podnesene Zrtve kad-tad priznati. Ova je
potreba razumljiva, tim viSe $to se zahvala i priznanje primarnim skrbnicima
izraZavaju prerijetko i premalo. Stoga se ne treba cuditi kad se ,,iz vedra neba“
pocnu ljutiti na cijeli, nezahvalni svijet.

Konstruktivan pristup ovom problemu bi bio pravodobno obavijestiti svoju
okolinu kako se osjecate i $to Vam to¢no nedostaje. Izrazite jasno i glasno
svoju potrebu za povremenim priznanjem ili podrskom te dajte okolini
do znanja $to Vas uznemirava i brine. Budite $to konkretniji jer time je i veca
vjerojatnost da ¢e okolina razumjeti VaSe potrebe i pomoci pri njihovom rjesavanju.
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Oboljele treba povremeno suociti s realnoscu

Priopdite jasno i glasno kada Vam je potrebna stanka i kada viSe niste u
mogucnosti izaci na kraj sa svim obvezama. Recite to mirno i s poStovanjem,
ali svejedno odluc¢no. U slucaju da oboljeli na ovo odmah ne reagiraju, nema
razloga da im isto joS jednom jasnije ne ponovite. Ovisno o stadiju PB,
oboljeli mogu i sami preuzeti neke zadatke u domacinstvu i tako doprinijeti
boljem funkcioniranju svakodnevice. Time takoder jaCaju povjerenje u svoje
sposobnosti i njeguju vlastite vjestine.

Dnevnici raspoloZenja

Primijetite li da patite od promjena raspoloZenja te da Vas preplavljuju
razlic¢iti osjecaji, pokusajte voditi tzv. “dnevnik raspoloZenja”. Navedite
datum, kratak opis emocionalnog stanja, njegov (moguci) razlog te Vasa
razmisljanja kako s tim stanjima najbolje iza¢i na kraj. Ovu metodu vrijedi
isprobati neko vrijeme, jer se kod mnogih pokazala kao vrijedan nacin vodenja
brige o samom sebi.?
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15. Seksualnost, intimnost i njeZnost

U svom tekstu iz 1913., “Uvod u lijecenje”, Sigmund Freud navodi kako se
“novCana pitanja (... tretiraju vrlo slicno kao i seksualna pitanja: s istom
ambivalentno$¢u, sramom i licemjerjem”. I zaista, ¢ak vise od stotinu godina
kasnije, jo$ uvijek nam je teSko otvoreno govoriti o seksualnosti.

Jedan od glavnih razloga adekvatno govoriti o seksualnosti, intimnosti i
njeznosti, kako medusobno tako i tijekom posjeta specijalistu, jeste osjecaj
srama. Pri tome je, iz viSe razloga, vazno otvoreno razgovarati o promjenama u
intimnom Zivotu, koje su uvjetovane kako viSom Zivotnom dobi tako i sveop¢im
(narusSenim) zdravstvenim stanjem.

Najaviti temu vaZznog razgovora

Kada su u pitanju osjetljive teme, treba unaprijed razmisliti kako voditi
razgovor. Tema se treba unaprijed najaviti i dogovoriti vremenski okvir, a kako
bi se 0 istom moglo u miru razgovarati. Na pocetku razgovora je bitno ukratko
sazeti o cemu se Zeli razgovarati te se potom osvrnuti na vlastita razmisljanja
i Zelje. Razmislite Sto Vam je posebno vazno i Sto to¢no Zelite prenijeti svom
sugovorniku.

Vodite racuna o formulaciji recenice te izbjegavajte optuzbe ili snaZne
emocionalne reakcije. Re¢enice poput “Voljela bi...”, “Zelio bi..”, “Je li moguée
da..”, ,Sto misli$ o...“ potaknut ée sugovornika sudjelovati u razgovoru, umjesto
da se uvrijedi i povuce. Svatko mora dobiti moguénost izreé¢i svoje misli do
kraja i priop¢iti sugovorniku $to mu je na srcu. Ne uspije li razgovor iz prvog
pokusaja, nema razloga ne pokusati ponovno ili svoje misli zapisati te ih u vidu
pisma, uruciti onome tko se povukao.

Prisnosti i bliskost su jako vazni u ljudskom Zivotu. Oni pridonose osjecaju
pripadnosti i vaznosti te nam daju osjec¢aj da smo voljeni. Svakodnevni izazovi
koje nosi Zivot s kroni¢nim oboljenjem bude potrebu kod primarnih skrbnika
da ono malo slobodnog vremena, s kojim raspolazu, provedu sami. Pokus$aji
oboljelih da im se u tim trenucima pribliZe, skrbnici nekad mogu dozivjeti
kao opterecenje, ali i izraz sebicnosti. Takoder se moze dogoditi da primarni
skrbnici ponekad poZele malo njeznosti, a da oboljeli tome, iz nekog razloga, ne
zZele udovoljiti. U oba se slu¢aja moze re¢i ,Imao/imala sam potrebu kratko Te
zagrliti“ i primiti na znanje da drugoj osobi trenutno nije do njeZnosti.
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Kada se poteSkoce pokretljivosti pojacaju i spontanost pokreta popusti, to se
zna negativno odrazavati na intimni Zivot, primarno seksualnost. Ovo kod
nekih parova dovodi do jos jaceg udaljavanja, dok drugi njezno$¢u uspijevaju
odrZati zdravu razinu intimnosti.

Nove uloge u staroj vezi

Na intimnost para mogu, osim fizickih ogranicenja, takoder utjecati i nove
uloge koje su nastale kao rezultat skrbi.’

Po objavi dijagnoze PB, ve¢ina primarnih skrbnika, silom prilika, preuzima
na sebe velik broj obveza. Svidalo im se to ili ne, moraju zadrZati uvid u
svakodnevnu skrb, kako bi se sve odvijalo po planu. Navecer Cesto viSe nemaju
energije i jedino $to im je na pameti jest naspavati se i odmoriti.

Neki se pak boje da ¢e svojom potrebom za seksualno$¢u opteretiti oboljele.
Takoder je moguce da se kroz uznapredovani stadij PB oboljeli viSe ne
doZivljavaju kao ravnopravni seksualni partneri. Iz ovih i drugih razloga se
moze dogoditi da potreba za seksualnosti zamre.

Djelovanje nekih lijekova, za lijeCenje simptoma PB, moZe pak imati takve
popratne pojave da se Zelja za seksualno$éu znatno pojaca. Cesto se misli da
ova pojacana zelja nije u skladu sa zdravstvenim stanjem i dobi oboljelih, $to
nije prevladavaju¢e misljenje u gerontologiji. Bilo iz srama ili iz neznanja, o
pojacanoj se seksualnoj potrebi vrlo rijetko govori tijekom termina kod
strucnjaka. No, to ne bi trebalo biti tako - upravo suprotno (v. str. 34)!

Uznemirujuci simptomi i popratne pojave

Oboljeli su ¢esto misljenja da su ih razli¢iti simptomi PB ucinili neprivlacnima,
pa ¢ak i odbojnima. Kako ne bi bili odbijeni od svojih partnera preventivno se
povlace, cime sami potic¢u da se dogodi bas ono Cega se najvise boje.*

Sljede¢i simptomi mogu negativno utjecati na intimni Zivot oboljelih i njihovih
partnera:

¢ Motoricki poremecaji mogu ozbiljno narusiti sposobnost dodira i time se
negativno odraziti na intimnost.

¢ Mnoge su poteskoce pokreta popracene znatnim bolovima.
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¢ Jako se drhtanje ruke oboljelih moZe negativno odraziti na kvalitetu sna
primarnih skrbnika, Sto se zauzvrat negativno odrazava na njihov libido.

e O problemima s mjehurom mnogi oboljeli ne Zele razgovarati. Ovi se
problemi takoder mogu negativno odraziti na seksualan Zivot.

¢ Oboljeli su ¢esto skloni pojacanom znojenju te mnogi od njih vjeruju kako
su zbog toga svojim partnerima neprivlacni.

e Razliciti oblici seksualne disfunkcije mogu se negativno odraziti na
osjecaj samopostovanja oboljelih.

¢ Smanjena mimika lica oboljelih moZe kod Zivotnih partneri izazvati
osjecaj da su oboljelima postali nevazni ili ¢ak seksualno neprivlacni.

¢ NekKi lijekovi, kojima se lije¢e depresivna stanja i tjeskoba, mogu smanjiti
seksualne potrebe.

¢ Dozivljavanje vlastitog tijela i vlastitog izgleda, zamjena uloga u
svakodnevnici kao i opterecenost skrbnistvom daljnji su razlozi koji
mogu imati negativne posljedice na intimni Zivot para.

Kod mnogih od navedenih aspekata je rije¢ o vrlo osobnim temama, koje su
Cesto popracene osjetajem srama te se o njima, na Zalost, rijetko iskreno
razgovara. No, ove teme zaista nisu nesto cega bi se trebalo sramiti,
pogotovo ne pred nekim tko Vas zaista voli!

Sto je potrebno za dobar suZivot?

« Priopcenje dijagnoze PB izaziva jak nemir i moZe se, isprva, negativno
odraziti na medusobni odnos i seksualnost. Tijekom srednje faze PB dolazi
do novog preokreta, kada primarni skrbnici pocinju osjecati prve znakove
fizickog i psihickog umora..

« Nacin kako oboljeli i primarni skrbnici izlaze na kraj s PB, moze biti
uzrok dodatnih napetosti. Jedni su skloniji o svemu otvoreno razgovarati, dok
drugi preferiraju samiizlaziti na kraj s novimizazovima. Oba su pristupa uredu,
pod uvjetom da su obje strane upoznate s nainom suocavanja s problemom
kod svog partnera i da to kao takvo prihvate. Nakon nekog vremena se o
problemima i razmisljanjima treba u miru mo¢i zajedno porazgovarati.

. Povremeni sukobi sastavni su dio zajednickog Zivota. O ¢emu god da
je rijec, bitno je drzati se zapocete teme, aktivno slusati sugovornika,
odnositi se s postovanjem i pokus$ati nac¢i zajednicko rjesenje.
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« Priznati vlastitu pogresku ponekad je uc¢inkovitije i velikodus$nije, nego
uvijek inzistirati da ste “u pravu”.

. Vazno je biti iskren o vlastitim intimnim potrebama, kao i
strahovima i sumnjama koje se na to odnose. Ovakvim pristupom dajete
partneru na znanje da ga uvaZavate i imate u njega povjerenje.

. Intimnost sadrZzi puno viSe aspekata od same seksualnosti. Ona
ukljucuje dodir, zagrljaj, poljubac kao i svjesno odvojeno vrijeme kako bi se
pomazili. Medusobna njeZnost potvrda je bliskosti i ja¢a osjecaj zajednistva,
posebno u uznemirujué¢im trenucima.

+ 0O seksualnim problemima, poput erektilne disfunkcije, treba otvoreno
porazgovarati tijekom termina kod specijalista (v. str. 34). Oni su upoznati s
ovom vrstom problematike i moc¢i ¢e dati korisne savjete.

+ Vecina problema ima jednostavna rjesenja, ali kako bi ih otkrili,
potrebno je o ovim problemima otvoreno razgovarati.
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16. Zahvala

Ova publikacija ne bi mogla nastati bez suradnje i podr$ke mnogobrojnih osoba
kojima se ovim putem Zelim zahvaliti.

Kao prvo zahvaljujem grupi za ¢lanove obitelji becke udruge Parkinson
Selbsthilfe Wien, kao i nekolicini mojih pacijenata. Razmjena s vama dala
mi je bolji uvid u vaSe brige, razmisljanja i teznje kao i brojne (svakodnevne)
izazove, a o kojima nije lako razgovarati. Posebno hvala prim. dr. med. Dieteru
Volcu koji me je povezao s austrijskim Parkinson udrugama za samopomog,
davne 2009. godine.

Velika hvala izv. prof. dr. sc. Vladimiri Vuleti¢, dr. med., koja je recenzirala
ovu publikaciju te zajedno s hrvatskom udrugom Parkinson i mi podrzala
njezinu, nesto izmijenjenu, hrvatsku verziju. Nadam se da ¢e ista pomoci
oboljelima i ¢lanovima njihovih obitelji lakSe iza¢i na kraj s mnogobrojnim
izazovima s kojima se svakodnevno suocavaju. Kao $to je izv. prof. dr. sc. Vuleti¢
u svojem tekstu navela, da bi se izaSlo na kraj s mnogobrojnim problemima
Parkinsonove bolesti treba ,optimizam, entuzijazam, vjera u sutra, hrabrost i
snaga“. Ovom se stavu smjesta pridruzujem.

Hrvatska verzija publikacije, medutim, ne bi mogla nastati bez entuzijazma
i svesrdne pomoci ¢lanova Rotary E-kluba Hrvatska. Zeleno svjetlo su dali
ovogodiSnja predsjednica Julija Turk i Uprava kluba. Prvi prijevod i lektorat ne
bi nastali bez podrske Darije Schedlmayer. Krajnjem su uoblicavanju teksta,
kao i zavrSnim koracima u nastajanju publikacije, pridonijele Tamara Horvat
Klemen i Dorja Mucnjak. Za rjeSenje nekih organizacijskih pitanja pobrinula
se Marina Sare Tudor. Kontakt s izv. prof. dr. sc. Vuleti¢ i okrugli stol u Rijeci
ostvareni su uz pomo¢ Gorana Palcevskog. Posebno hvala Alenu Duka,
buduéem predsjedniku Rotary E-kluba i grafickom ¢arobnjaku, na beskrajnom
strpljenju i velikom entuzijazmu.

Zahvaljujem neimenovanom rotarijanskom prijatelju na pruzenoj
financijskoj podrsci za objavljivanje ove publikacije: volim Te ,jednako najvise“.
Takoder zahvaljujem g. Mirsadu Srebrnikovicu za kontakt s tiskarom.

Postoji i last but not least, no kao ni donator ne Zeli biti imenovan.

Sve moguce pogreske i nedostaci pripisuju se isklju¢ivo meni.
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