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ﬁ Radno vrijeme Udruge

Tajnistvo

Svakidan od 10 - 16 sati

Kontakt telefon: 01/560 1110

Kontakt Mobi: 099/548 5148, 098/233 751
Broj faksa: 01/560 1500

Savjetovaliste za clanove obitelji oboljelih

SRIJEDA OD 12 - 16 SATI (redovno svaki tiedan, osim
tijekom srpnja i kolovoza)

UTORAK OD 12 - 14 SATI (prema dogovoru na mobi
091/569 1660)

Grupa za samopomo¢
SRIJEDA OD 12 - 14 SATI

SOS telefon za ¢lanove udruge
091/569 1660
091/4004133

lzdavac Biltena:  Hrvatska udruga za Alzheimerovu bolest, Zagreb
Pripremila: Mira Dajci¢, bacc. physioth., potpredsjednica Hrvatske udruge za Alzheimerovu bolest

Suradnici: Tajana Dajci¢, tajnica Udruge
Guillermo Nagore, ambasador borbe protiv Alzheimerove bolesti
Marija i Ivana Lacko

Tisak: Tiskara Grafing, Zagreb

Izdano: 7. svibnja 2014.
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Povijest Hrvatske udruge za Alzheimerovu bolest

Hrvatska udruga za Alzheimerovu bo-
lest osnovana je 7. svibnja 1999. godine
na inicijativu obitelji Daj¢i¢ i Sljivaric.

Za te dvije obitelji problem Alzheime-
rove bolesti nije po¢eo tada, naravno
kao ni za brojne druge obitelji i njihove
oboljele ¢lanove, ve¢ puno ranije.

Svi su patili, svi koji su brinuli za obo-

ljele prosli su isti put:

+ ne prepoznavanja bolesti na
vrijeme,

+ nemogucnosti bilo kakvog lijecenja
ili umanjenjem simptoma bolesti,

- ostali su bez podrske kako Sireg
dijela obitelji, prijatelja, poslovnih
suradnika, tako i zdravstvenih
djelatnika,

- ostali su uskraceni za bilo kakvu
poduku o bolesti, informiranost sto
ih Ceka, kako se prilagoditi svim
promjenama koje su neminovne u
progresu bolesti,

- ostali su uskraceni za informacije
0 svim promjenama tijekom
bolesti, pogorsanjima, teskim
komplikacijama, nepokretnosti,
boli,

- svjedocili su propisivanju tada ne
adekvatnih lijekova bez provjere
ucinkovitosti, bez informacije o
nuspojavama istih i bez bilo kakve
stru¢ne potpore.

Slucajnoscu gda. Dajci¢ i gda. Sljivari¢
poznavale su se od ranije, obje obrazo-
vane s vecom sposobnos¢u i moguéno-
$¢u da iz stranih literatura saznaju vise o
bolesti, svjesne da su njihovi supruzi bili
visokoobrazovani, izuzetno aktivnii spo-
sobni, s velikim radnim zaslugama, u
ovoj bolesti ostavljeni sami i nikome na
brizi osim vlastitim obiteljima.

Stavljeni u grupu dementnih osoba
i Sto god se s njima dogadalo — odgo-
vor lije¢nika je uvijek bio: ,To je u okviru
osnovne bolesti”

lako su to bile 90-te godine kada je
Internet bio u ,povojima’, pronasle su i
iskoristile mogu¢énost u¢enja uz bolest o
bolesti, 0 pomodi koja je moguca u svi-

jetu, o ulozi Udruga, Savjetovalista, Gru-
pa za samopomoc¢ — §to je sve vel u ra-
zvijenim zemljama postojalo.

Odlucile su o problemu progovori-
ti javno sa svojim imenima, s imenima
svoje djece, ne samo o svojem proble-
mu vec o problemu cijele zajednice, o

godinama bolesti pomogla i produzila
kvalitetu Zivota bolesniku i obitelji.

Promijeniti stav drustva i struke i sen-
zibilizirati sve za humaniji stav prema

najranjivijoj skupini teskih bolesnika i
pomodi njihovim obiteljima - njegova-
teljima bila je osnovna misao vodilja za

ﬁ: Osnivacki cilj Udruge

Cilj osnivanja Hrvatske udruge za Alzheimerovu bo-
lest bio je pomodi obitelji oboljelog kroz poduku o
samoj bolesti, odnosu obitelji i okoline prema bole-
sniku, senzibilizirati drustvo za rastuci problem bole-
sti, skinuti stigmu s bolesti, upoznati obitelj s zdrav-
stvenim i socijalnim pravima i skrbi za bolesnika.

problemima onih koji su sve to prosli, a
prolaze i danas i jos uvijek nemaju sna-
gu progovoriti javno, udruZiti se i traziti
svu pomoc na koju moraju imati pravo,
a to je — pravo na rano prepoznavanje
bolesti, na destigmatizaciju bolesti, na
promjenu uvrijedenog mislienja da je
Alzheimerova bolest — psihic¢ka bolesti
jer to nije to¢no — Alzheimerova bolest
NIJE psihicka bolest, promjenu mislienja
da,demencija odgovara dobi” jer to NIJE
TOCNO, a na zalost ta se definicija jo3 i
danas koristi u nalazima lije¢nika i neu-
pucene obitelji to prihvacaju i kasno do-
laze do to¢ne dijagnoze, ¢ime propusta-
ju mnoga saznanja koja bi im u dugim

osnivanje Hrvatske udruge za Alzheime-
rovu bolest prije 15 godina na inicijati-
vu ove dvije obitelji i u suradnji s lije¢ni-
cima, socijalnim radnikom i pravnikom.

Nakon osnivanja Udruzi su se priklju-
Cile i ostale obitelji s istim problemima.

U godini osnivanja Udruge snimljen
je u suradniji s obitelji Sljivari¢ film U ti-
sini” koji je napravljen izvrsno, koji je po-
tresan i tuzan, a svojom problematikom
jednako aktualan tada kao i danas.

Scena iz filma “U tisini”

3
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Aktivnosti Udruge

Medijske aktivnosti

U realizaciju ciljeva Udruge krenulo se
odmah kroz medije, a prva emisija koja
je popratila nas rad u svibnju 1999 godi-
ne je bila emisija ,Expertiza” koju je ure-
divao i vodio prof. Veljko Bordevi¢, te Ve-
Cernjilist, a kasnije su se pridruZili i ostali.

Do sada smo gostovali u vecini elek-
tronskih medija kroz emisije kao $to su:
Latinica, Tre¢a dob, Normalan Zivot, Pro-
vjereno, Govorimo o zdravlju, Drustve-
na mreza, Svaki dan dobar dan, u puno
emisija Hrvatskog Radija — Radio Sljeme,
HR | program, te ostalih radio postaja
kao sto su Katolicki radio, Radio Osijek,
Radio Pozega, Radio Kaj, Radio Ogulin,
Otvoreni radio, Radio Antena....

Kao i tiskanih medija: Vecernji list, Ju-
tarnji list, Novi list, Slobodna Dalmacija,
Vita, Doktor u kuci, Globus, Glorija, Adi-
va....

SOS telefon

Odmah po osnivanju Udruge uspo-
stavljena je SOS telefonska linija koja je
otvorena non stop svih 15 godina odno-
sno do sada 5.475 dana za podrucje ci-
jele Hrvatske kao i okolnih regija, a po-
gotovo BIH.

%4

Izdavanje edukativnih
materijala

Pocetkom 2000. godine izdana je i
prva brosura o problemu Alzheimerove
bolesti i to je bio prvi tiskani edukativni
materijal, koji je bio dostupan svim zain-
teresiranim, na hrvatskom jeziku.

Od 2000. godine do danas izdali smo
brosure:

-+ Pomoc zbrinjavateljima osoba
oboljelih od Alzheimerove bolesti —
2003. godina

- Alzheimerova demencija -
dijagnosticiranje i Sifriranje i
inicijalna terapija — 2007.

- Zivjetii brinuti se 0 osobi s
Alzheimerovom demencijom —
2007.

i*®¥ Osnovna svrha djelovanja Udruge

Osnovna svrha djelovanja Udruge je prosiriti znanja

o bolesti, razjasniti zablude, destigmatizirati bolest,
prosiriti djelovanje na veliki dio populacije te djelo-

vati na institucije zdravs
nuti Alzheimerovu boles

tva, socijalne skrbi i namet-
t kao javno-zdravstveni, so-

cijalni i drustveni prioritet.

Tiskana izdanja Hrvatske udruge za Alzheimerovu bolest
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« Alzheimerova bolest — Kako je
prepoznati i prihvatiti — 2009.

- |. Bilten Hrvatske Udruge za
Alzheimerovu bolest — 2010.

« Upoznaj lice demencije - 2011.

- Promjene u svakodnevnom
ponasanju koje upucuju na
Alzheimerovu bolest — 2013.

Uz navedene brosure, u sklopu obi-
liezavanja Svjetskog dana Alzheimero-
ve bolesti 21. rujna izdali smo prigodne
prospekte:

- 100 godina Alzheimerove bolesti
- 2006.

- Vrijeme je dragocjeno — 2007. i 2008.

Savjetovaliste za
clanove obitelji

Od ozujka 2000. godine do 2003. go-
dine Savjetovaliste za clanove obitelji
radi jednom mjesec¢no u Domu umirov-
lienika Maksimir.

Od 2003. godine do 2008. godine Sa-
vjetovaliste radi 1 x mjese¢no u Domu
umirovljenika Medvescak.

Dobivanjem prostora od Grada Zagre-
ba Savjetovaliste za ¢lanove obitelji obo-
ljelih radi od pocetka 2009. godine kon-
tinuirano jednom tjedno, a zbog velikog
interesa od pocetka 2014. godine Savje-
tovaliste radi dva puta tjedno.

Grupa za samopomo¢

U sklopu Savjetovalista djeluje Gru-
pa za samopomoc¢ u koju dolaze obi-
telji s oboljelom osobom tijekom rani-
jeg stadija bolesti s ciliem ukljucenja
oboljele osobe u okupacionu terapiju i
snalazenje u svakodnevnom Zivotu obi-
telji. Grupa za samopomo¢ omogucuje
mentalno-socijalnu potporu oboljelom
i obitelji, uklju¢ivanje u drustveni Zivot i
destigmatizaciju bolesti. U Grupu za sa-
mopomo¢ nastavljaju dolaziti i ¢lanovi
obitelji tijekom Zalovanja.

Edukativne aktivnosti

U sklopu rada udruge provodile su se
mnoge edukacije, od kojih posebno iz-
dvajamo:

- Edukacija ucenika Srednje

medicinske kole,

- Edukacija studenata:

- Studija za socijalni rad Pravnog
fakulteta u Zagrebu,

+ Studenata Odsjeka za
Psihologiju Filozofskog fakulteta
u Zagrebu,

+ Studentica diplomskog
specijalisti¢kog studija
Psihijatrijskog sestrinstva.

- Edukacija patronaznih sestara

Doma zdravlja Zagreb — Istok

« Redovita predavanja u sklopu
Tjedna mozga

- Edukacija njegovatelja u
Domovima umirovljenika Vitanova
Rijeka, Oaza Kljuci¢ brdo,

- Edukacija farmaceuta tijekom
2013. godine u Zagrebu, Varazdinu,
Osijeku i Rijeci,

- Edukacija polaznika Tecaja I.
Kategorije ,Osnove palijativhe
medicine” — CEPAMET Medicinski
fakultet Sveucilista u Zagrebu -
2013.i2014. godine

« Edukacija polaznika tecaja
,Praktican pristup bolesniku s
demencijom” 2013.i2014. godine.

Ostale manifestacije

- Udruga svake godine redovito
obiljezava Svjetski dan
Alzheimerove bolesti - 21. rujna,
cjelodnevnom manifestacijom
na Cvjetnom trgu u Zagrebu pod
motom Jesenja ruza za jesen
Zivota”.

« Udruga takoder u sklopu Svjetskog
dana Alzheimerove bolesti
organizira,Dane otvorenih vrata” u
trajanju od 3 dana.

« U sklopu kulturno-umjetnicke
manifestacije,Ljeto na Zrinjevcu”

{ T T —

Obiljezavanje Svjetskog dana Alzheimerove bolesti - 21. rujna 2013.

Udruga je imala prezentaciju svog
rada i djelovanja svake godine
tijekom srpnja mjeseca od 2006. —
2011. godine.

- Sudjelovanje na Danima Udruga
Grada Zagreba — redovito svake
godine.

- Sudjelovanje na manifestaciji,Dan
Donjeg Grada” - redovito od 2012.
godine

- Prigodno se organiziraju projekcije
filmova s temom Alzheimerove
bolesti.

- U pripremi je izlozba akvarela
slikarice Ljiljane Kerepcic¢ Ratkaj — u
listopadu 2014. godine u Skupstini
Grada Zagreba - Galerija,Kristofor
Stankovic”.

Alzheimer Café

Alzheimer Café organiziramo s ciljem
destigmatizacije bolesti, pruzanja pot-
pore oboljelima i njihovim njegovatelji-
ma te Sirenjem znanja o Alzheimerovoj
bolesti i problemima koje bolest nosi.

Na Alzheimer Café su pozvani svi koji
Zele pridonijeti stvaranju boljeg, solidar-
nijeg i drudtveno odgovornijeg odnosa
prema oboljelima i njihovim obiteljima.

Prvi Alzheimer Café organizirali smo
21. rujna 2013. u Kavani Dubrovnik, te
ga od onda redovito odrzavamo jed-
nom mjese¢no u Zagrebu, a izvan Za-
greba smo prvi Alzheimer Café organi-
zirali u Pakracu 17. travnja 2014.

Nakon toga su uslijedili pozivi iz PoZe-
ge, Daruvara, Varazdina, Zapresica, Spli-
ta, Sarajeva i Banja Luke. ...

=
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Alzheimerova demencija je skup
simptoma najcesce spominjanih kao za-
boravljivost, dezorijentiranost, strah, pri-
videnja, promjene raspoloZenja, depre-
sije, agresivnosti, a sve je to posljedica
Alzheimerove bolesti. No ista nije isklju-
¢ivo bolest mozga sa svim ovim simp-
tomima ve¢ je to neurodegenerativna
i sistemska bolest koja kroz niz godina
U potpunosti razara osobu, te se ne radi
samo o gubitku pamcenja vec o teskoj
i neizlje¢ivoj bolesti uz najcesce kom-
plikacije upale didnih i urinarnih putova
kao i mogucnosti obolijevanja od svih
drugih bolesti, posebno Zelim upozoriti
na prisutnost boli koja uveliko moze po-
gorsati ponasanje bolesnika, pa je po-
trebno analgetsko djelovanja i dobro
prepoznavanje svih mogucih stanja uz
oshovnu bolesti.

Rano prepoznavanje
bolesti

Rano prepoznavanje bolesti vrlo je
vazno zbog mogucnosti sto ranijeg lije-
¢enja danas dostupnim lijekovima, zbog
planiranja budu¢nosti za oboljelu oso-
bu i obitelj, zbog uklju¢enja u preostale
mogucnosti terapije (fizikalna, okupaci-
ona, art terapija, muziko terapija, tera-
pija plesom i sl.), odnosno iskoristiti sve
poznate moguc¢nosti da osoba $to du-

6

Sto je demencija

4

lje fizicki i mentalno dobro funkcionira
prema svojim mogucénostima za Sto je
potrebna dobro educirana obitelj. A to
znaci odgodu smijestaja u institucije sto
doprinosi ustedi u zdravstvu.

Koja je pomo¢ potrebna
njegovateljima

Sve informacije o bolesti — $to ce se
dogadati u budu¢nosti, kako se prilago-
diti novonastalim situacijama, kako razu-
mjeti bolest, kada za sebe (¢lana obite-
lji — njegovatelja) zatraziti potporu, kako

pravovremeno reagirati na promjenjivo
ponasanje oboljele osobe, izbjedi na-
stup agresije, lutanje, a posebno uprav-
ljanje vozilom i sudjelovanje u prometu.

Za sve ovo potrebna je udruga sa svo-
jim Savjetovalistem, sa educiranim edu-
katorima - terapeutima koji posjeduju
siroko znanje iz struke uz obaveznu em-
patiju prema ¢lanovima obitelji i obolje-
le osobe.

Njegovatelj treba prakti¢nu i emocio-
nalnu potporu kako bi bio sposoban ak-
tivno sudjelovati u dugotrajnoj bolesti,
a istovremeno paziti na vlastito zdravlje.

Stoga je vrlo vazna i pozZeljna su-
radnja izmedu medicinske struke po
postavljanju dijagnoze sa upudiva-
njem obitelji na SavjetovaliSte u ko-
jem ce dobiti sve usmene i pismene
informacije, podrsku Grupe za samo-
pomoc¢ kao i svaku drugu dugogodis-
nju potporu.

Edukacija mladih

Kada se govori o Alzheimerovoj de-
menciji uobicajeno je da se misli na oso-
be u starijoj zivotnoj dobi, naj¢esce se
govori 0 osobi iza 65-te godine Zivota,
a posebno o dobi iznad 70-tih ili 80-tih
godina, ili kod 90-godisnjaka gdje se ra-
¢una da je svaki Cetvrti u toj dobiobolio
od Alzheimerove bolesti.
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Medutim pojavnost bolesti prema = DemenCija niie“.

svjetskim informacijama, a i nasim su- r:.
sretanjem s istim problemom, pojavnost .
bolesti je moguca i ranije, $to znaci oko

50-te godine Zivota, pa i nesto ranije.

Demencija nije normalni dio starenja!

Demencija nije zarazna!
Osoba u 50-tim godinama Zivot, ako

ima djecu ona su u kasnim srednjoskol- Demencija nije psihi(_‘ka bolest!
skim ili ranih studentskim godinama Zivo-
ta, kada njihovi vrinjaci pa ni oni sami ne- Oboljela osoba nije ,Zlocesta”!
maju nikakvo saznanje o ovoj vrsti bolesti.
Oboljeli roditelj u toj ranoj Zivotnoj Svojim nadinom Zivota ona nije uzrokovala razvoj
dobi odlazi u ranu mirovinu koja je niska Alzheimerove bolestil
obzirom na malo radnog staza.
Kako e se ta djeca suociti s tom situ- Oboljela osoba nije ,podjetinjila’; nije ,opsjednuta”!
acijom, nastaviti skolovanje ili preuzeti
brigu o bolesnom roditelju vrlo je tesko ONA NUJE IZGUBILA OSOBNOST!
pitanje.

i potpore Sto ukljucuje — sve
informacije o bolesti i tijeku

iste, savjetovanja, prakti¢nu i
emocionalnu potporu, dostupnost
lije¢enja lijekovima koji odgadaju ili
reduciraju simptome bolesti.

2. Medicinsko osoblje — prvenstveno
lije¢nici i medicinske sestre u
primarnoj zdravstvenoj zastiti
— trebaju biti educirani za
prepoznavanje demencije i
upucivanje na lijecenje i potporu.

3. Drustvena zajednica i institucije
trebaju za Alzheimerovu bolest
osigurati kvalitetnu njegu za $to je
potrebno donijeti zakone koji ¢e
Stititi prava ljudi s demencijom.

e Suradnja izmedu zdravstvenih i so-
Brosure i prirucnici Udruge uvijek izazivaju interes osoba razli¢ite dobi cijalnih institucija kao i nevladinih

Suocen . i SIUAC] 1. Oboljeli i njegova obitelj organizacija na nacionalnoj razini ta-

uoceni sa ovim sve ¢e$¢im situaci- s v .

jama Svjetska udruga za Alzheimerovu trebaju imati moguénost ranog koder je bitna za zastitu prava jedne
dijagnosticiranja bolesti, lije¢enja od najnemochnijih skupina u drustvu.

bolesti je tijekom 2013 godine upozori-
la na ovu cinjenicu i savjetovala svojim
udrugama ¢lanicama edukaciju mladih
osoba koja ¢e silom prilike postati nje-
govatelji svojih rano oboljelih roditelja.

Ovo je jos$ jedan novi izazov za za-
jednicko djelovanje udruga za pot-
poru obitelji oboljelih, socijalnih
sluzbi ali i sustava skolstva i obrazo-
vanja.

Edukacija javnosti

Aktivnosti i informiranje javnosti po-
trebno je kako bi ljudi uvidjeli da je de-
mencija ozbiljna bolest, a ne nesto ¢ega
se treba sramiti, te da ih se potice da ak-
tivno traze pomoc drustva.

7%
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Strategija rada za iduce razdoblje

Hrvatska udruga za Alzheimerovu
bolest je jedina organizirana zajednica
stru¢njaka (lije¢nika specijalista — neu-
rologa, psihijatara, psihologa, neuro-
znanstvenika, fizioterapeuta, socijalnih
radnika, medicinskih sestara...), koja se
bavi poticanjem drustvene svijesti o skr-
bi za oboljelog od Alzheimerove bolesti,
educiranjem obitelji, njegovatelja, lijec-
nika, zdravstvenih i socijalnih djelatnika
te upoznavanjem javnosti s problemom
bolesti i pronalazenjem moguénosti rje-
savanja istih.

Strategija rada Hrvatske udruge za Al-
zheimerovu bolest usmjerena je prema
tri osnovna cilja:

A. RAZVOJ PREVENTIVE
« Rano otkrivanje bolesti
B. EDUKACIJA OBITELJI | DRUSTVA

- Savjetovalista, Grupe za
samopomo¢, Edukativni
tecajevi — njegovatelji, terapeuti,
volonteri, Otvaranje Dnevnih
boravaka, razvoj komunikacije
putem bloga i drustvenih mreZa

C. RAZVOJ PALIJATIVNE SKRBI
« Otvaranje doma/specijalizirane
ustanove za oboljele od
Alzheimerove bolesti, osnivanje
mobilnih palijativnih timova

Pojavnost Alzheimerove bolest je u

%8

Stru¢no savjetovanje “Alzheimerova demencija i palijativna skrb” - Lipik 17. travnja 2014.

stalnoj progresiji u svijetu pa tako i kod
nas, zato namjeravamo nastaviti sa ra-
dom prema definiranim ciljevima Udru-
ge, ali sa pojacanim djelovanjem u smi-
slu edukacije svih osoba koje ce se
susretati s Alzheimerovom bolesti, pa su
planirane slijedece aktivnosti:

Rano otkrivanje bolesti - projekt
+RANO PREPOZNAVANJE
ALZHEIMEROVE BOLESTI”
- Edukacija gradana*
- Edukacija primarne zdravstvene
skrbi - lije¢nika, medicinskih
sestara**

- Cilj je prepoznavanje prvih

znakova koji mogu upucivati
na Alzheimerovu bolest te
dijagnosticiranje bolesti u pocetnoj
fazi, a u skladu s tim i primjena
terapije

- Rezultat — odgadanje razvoja
bolesti i produzenje kvalitetnog
Zivota oboljele osobe

*Veliku potporu ovom projektu dao
nam je Grad Zagreb Gradski ured za
zdravstvo koji je u rujnu 2013. godine
podrZao akciju namijenjenu gradani-
ma Grada Zagreba, a koja je podrazu-
mijevala izradu letaka i plakata ,Pro-
mjene u svakodnevnom ponasanju
koje upucuju na Alzheimerovu bolest”
(10.000 komada letaka i 500 komada
plakata B 1 formata), te je plakate i let-
ke distribuirao po cekaonicama ambu-
lanata opc¢e medicine Domova zdravlja
Zagreb kao i po ostalim zdravstvenim
ustanovama u Gradu Zagrebu.

**Grad Zagreb Gradski ured za zdrav-
stvo nastavio je podrzavati nas projekt
,Rano prepoznavanje Alzheimerove bo-
lesti” i u edukaciji lije¢nika opce me-
dicine i ostalog zdravstvenog osoblja
Doma zdravlja Zagreb, te je u skladu
s tim inicirao pocetak organizacije Te-
caja stru¢nog usavrsavanja za lije¢nike
primarne zdravstvene zastite koji bi se
provodio u suradnji s Zavodom za jav-
no zdravstvo Grada Zagreba.
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Edukacija njegovatelja u Savjetovalistu

Poboljsati zdravstvenu i socijalnu
skrb za oboljele osobe i njegovatelje

- Povecati broj sati patronaznih
sestara za njegu oboljele osobe,

- Pojednostaviti dobivanje novcane
pomodi i istu povecati,

- Ostvariti obavezno pravo na
smjestaj osoba oboljelih od
Alzheimerove bolesti u drzavne
Domove za starije osobe,

- Ostvariti mogucnost dobivanja
placenog statusa njegovatelju
bolesnika s Alzheimerovom bolesti

- Priznavanje invalidnosti osobi
oboljeloj od Alzheimerove bolesti

Otvaranje Dnevnih boravaka (cje-
lodnevnih i poludnevnih) u svakom
domu za smjestaj starijih osoba, za
stru¢nu skrb i njegu osobe oboljele od
Alzheimerove bolesti tijekom dana sa ci-
liem:

- Rasterecenja ¢lanova obitelji-

njegovatelja,

- Aktiviranja oboljele osobe radi

ocuvanja psiho-fizickih sposobnosti
(art terapija, terapija glazbom,
fizikalna terapija, logoped)

Edukacija njegovatelja oboljelih

- Osigurati stalni izvor financiranja
Udruge od strane lokalne ili
drzavne uprave ¢ime bi se
omogucilo povecanije broj sati
rada Savjetovalista i Grupa za
samopomoc¢ HUAB-3, organiziranje
okupacione terapije, osnovne
fizikalne terapije, rad s logopedom

- Organizirati edukativne tecajeve

za njegovatelje — ¢lanove obitelji,
njegovatelje u domovima za starije

i nemoc¢ne osobe.
Dugorocni ciljevi

1.0tvaranje Doma za smjestaj
osoba oboljelih od Alzheimerove
bolesti
2.0rganiziranje palijativne skrbi
za oboljele od Alzheimerove
bolesti
- Mobilni palijativni timovi za
pomod i potporu oboljelima i
njihovim obiteljima
- Palijativni odjeli u postoje¢im
institucijama
3.0tvaranje specijalizirane
ustanove na smjestaj oboljelih
od Alzheimerove bolesti u
terminalnoj fazi bolesti - hospicij

Pomoc¢ u radu Udruge

Za provedbu navedenih planova
u kvalitetnom smislu potrebna su
velika financijska sredstva tako da
ocCekujemo vece razumijevanje in-
stitucija, poslovnih subjekata kao
i fizickih osoba voljnih potpomo-
gnuti nas rad primjerenim donacija-
ma, sponzorstvima ili financiranjem
odredenih projekata.

U dosadasnjem radu i realizaci-
ji zamisljenih idejnih projekata kroz
cijelo vrijeme postojanja Udruge,
znadi svih 15 godina veliku pomo¢
kako financijsku tako i moralnu i or-
ganizacionu, a nadasve partnersku

imali smo u Gradu Zagrebu — Grad-
skom uredu za zdravstvo koji je pre-
poznao znacenje i vaznost naseg
rada te nas u tome svesrdno podr-
Zava, kao i gradonacelnik Grada Za-
greba gospodin Milan Bandi¢ koji je
pokrovitelj projekta“Alzheimer Café”
i,21.09. - Svjetski dan Alzheimerove
bolesti’, te u skladu s tim o¢ekujemo
i njegovu podrsku za proglasenjem
Grada Zagreba - prijateljem demen-
cije!

Uz Ured za zdravstvo Grada Zagre-
ba pomo¢ i podrsku odredenim ak-
cijama i projektima imali smo i kroz
Ured za socijalnu skrb i osobe s inva-
liditetom Grada Zagreba.

Od 2013. godine kontinuirano
nas podrzava grupacija Sunstroom
Energy Group iz Spanjolske kroz svo-
ju tvrtku Sunstroom investicije d.o.o.,
iz Splita, bez ¢ije pomodi ne bi mo-
gli ostvariti nase ideje u zadnje dvije
godine, te im na tome, ne samo mi iz
Udruge nego i svi oni kojima je Udru-
ga pomogla kroz taj period - svi za-
jedno moramo od srca zahvaliti.

Grupacija Sunstroom Energy Gro-
up svoj koncept drustveno odgo-
vornog ponasanja prezentira vec
godinama u svijetu kroz pomaga-
nje potrebitih, a od prosle godineiu
Hrvatskoj pomazudi projekte Hrvat-
ske udruge za Alzheimerovu bolest
usmjerene prema oboljelima i njiho-
vim obiteljima.

Veliku ulogu u radu Hrvatske
udruge za Alzheimerovu bolest igra
i Spanjolski novinar Guillermo Nago-
re koji je 2012. godine pjeske prosao
put dugac¢ak 7500 km od Spanjolske
do Jeruzalema kako bi podigao svi-
jest o Alzheimerovoj bolesti i pro-
blemima koje imaju oboljeli i njiho-
ve obitelji. Na tom putu prosao je i
kroz Hrvatsku i upoznao se s radom
nase Udruge.

Kako bi se svijest o problemati-
ci Alzheimerove bolesti u Hrvatskoj
podigla na visu razinu Guillermo Na-
gore zapocinje u ljeto 2013. godine
Zivot u Hrvatskoj pod pokrovitelj-
stvom Sunstrooma, te u suradnji s
Hrvatskom udrugom za Alzheime-
rovu bolest priprema osnivanje Za-
klade za Alzheimerovu bolest Sun-
stroom Hrvatska, te ,Hod sje¢anja”
od Vukovara do Dubrovnika.
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Clanstvo u medunarodnim organizacijama

Marc Wortmann, izvr$ni direktor Medunarodne udruge za Alzheimerovu bolest,
pozdravlja ¢clanove nase Udruge u Zagrebu 28. studenog 2013.

Hrvatska udruga za Alzheimerovu bo-
lesti je punopravni ¢lan Svjetske udruge
za Alzheimerovu bolest (Alzheimer Dise-
ase International - ADI) od 2006. godine,
te punopravni ¢lan Europske udruge za
Alzheimerovu bolest (Alzheimer Euro-
pe) od 2012. godine.

Svjetsko i Europsko udruzenje za Al-
zheimerovu bolest usvojilo je niz pove-
lja i deklaracija koje definiraju i usmjeru-
ju njihovo djelovanje, a time i djelovanje
njezinih ¢lanica, medu kojima je i nasa
Udruga, te smo u skladu s tim potpisnici
Globalne povelje Svjetske udruge za Al-
zheimerovu bolest kao i Pariske deklara-
cije iz kojih izdvajamo najvaznije:

- Osnivanje Banke podataka

odnosno Registratora oboljelih od
Alzheimerove bolesti

« Uvrstiti demenciju kao obavezan
dio obrazovanja u medicini, te
potrebu da se kod medicinske
profesije poveca svijest o
Alzheimerovoj bolesti i ostalim
oblicima demencije

- Poticati kampanju osvjes¢ivanja
siroke populacije za lakse
prepoznavanje simptoma
Alzheimerove bolesti

- Promicati vaZznost uloga udruga
za Alzheimerovu bolest medu
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medicinskim osobljem tako da
ljudi s dijagnozom budu sustavno
informirano o udrugama i
uslugama koje one pruzaju

Prepoznaju vaznost doprinosa
udruga za Alzheimerovu bolest i
osiguraju im financijska sredstva

Prepoznati znacaj tereta
njegovatelja osoba s
demencijom i poticanje
razvoja niza sluzbi za potporu
njegovateljima

- Razvijati i pomagati Citav niz

sluzbi za ljude s demencijom koje
odgovaraju njihovim posebnim
potrebama. To se odnosi na
klinike za poremecaje pamcenja

i dijagnosticke centre, patronazu,
mogucnost dnevnog boravka,
smjestaj u domovima i palijativnu

njegu.

+ Njega oboljelih osoba predstavlja

znatno financijsko opterecenje
za njegovatelje pa je potrebno
pronaci odgovarajuci nacin
stalnog financiranja dugotrajne
njege oboljelih od Alzheimerove
bolesti.

- Potrebno je rijesiti niz pravnih

i etickih prioriteta npr. pitanje
skrbnistva ili zakonskog zastupnika
osobe s demencijom koji ih moze

predstavljati i pomagati im u
odlukama o njihovim financijama ili
zdravstvenoj njezi.

Djelovanje Udruge je tijekom 15 godi-
na rada bilo sukladno gore navedenim
odredbama Globalne deklaracije i Pa-
riske povelje, naravno u skladu s nasim
mogu¢énostima, s osnovnim ciljem edu-
kacije obitelji i Sire zajednice, ranog pre-
poznavanja bolesti, uz posebni naglasak
na zadrzavanju dostojanstva oboljele
osobe i njegove obitelji kao i iznalazenja
svih mogucnosti za poboljsanje kvalite-
te zivota.

Trenutno smo u akciji prikupljanja
potpisa medu kandidatima nase zemlje
za EU parlament, a u skladu sa zamol-
bom organizacije Alzheimer Europe.

Naime Alzheimer Europe na celu sa
izvrdnim direktorom gospodinom Jean
Georgesom pokrenula je prije dva mje-
seca inicijativu prikupljanja potpisa na
dokument pod nazivom ,European De-
mentia Predge’, s ciliem davanja podrs-
ke zajednickoj borbi za poboljsanje kva-
litete Zivota oboljelih od Alzheimerove
bolesti i njihovim obiteljima — njegova-
teljima u svim zemljama ¢lanicama Eu-
ropske unije.

»European Dementia
Pledge”

Potpisivanjem ,European Dementia
Pledge” budu¢i parlamentarci obvezu-
ju se da ce svoje napore usmjeriti prema
tome da iduci saziv EU Parlamenta uci-
ni demenciju - Europskim javno — zdrav-
stvenim prioritetom, te ¢e se u skladu s
tim omoguciti izrada nacionalnih strate-
gija za borbu protiv Alzheimerove bole-
sti, $to je od izuzetnog znacaja iza nasu
zemlju koja nema Nacionalni strateski
plan za borbu protiv Alzheimerove bo-
lesti.

Na na$ poticaj, do zakljucenja ovog
Biltena suglasnost za ,European De-
mentia Pledge” dali su nasi kandidati za
EU parlament: Visnja Fortuna, Milorad
Pupovac, Ruza Tomasi¢, Tonino Picula i
Biljana Borzan.
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80.864 oboljelih od demencije u Hrvatskoj

Prema podacima za 2012. godinu Me-
dunarodnog udruzenja za Alzheimero-
vu bolest (ADI - Alzheimer’s Desise In-
ternational) i Europskog udruzenja za
Alzheimerovu bolest (Alzheimer Euro-
pe), koji su uzeli u obzir podatke o popi-
su stanovnistva u nasoj zemlji 2011, pri-
je dvije godine od demencije je kod nas
bolovalo 80.864 osoba (1,89 posto na-
$eg stanovnistva).

O njima je brinulo 202.164 osobe,
uglavnom ¢lanova njihovih obitelji (u
prosjeku 2,5 osobe po bolesniku). Uku-
pan broj osoba na koje je djelovala de-
mencija tako je 2012. godine iznosio
282.948 (6,63 posto nadeg stanovnistva).

Podaci su izra¢unati tako $to je na sva-
kih 10 posto oboljelih iznad 65 godina
dodan jedan promil onih u dobi izmedu
30165 godina, 5to je sukladno procjena-
ma medunarodnih zdravstvenih organi-
zacija.

1,83% S
1,8%

1,83%

Postotak oboljelih od demencije
u Zupanijama u godini 2012.

ZUPANJA Osobas Skrbnika Ukupno % osobas % osobas demendijom
demencijom demencijom njihovih skrbnika
Bjelovarsko-bilogorska 2.305 5.762 8.067 1,95% 6,33%
Brodsko-posavska 2.939 7.347 10.286 1,87% 6,55%
Dubrovacko-neretvanska 2.364 5910 8.274 1,93% 6,78%
Istarska 4.031 10.077 14.108 1,94% 6,31%
Karlovacka 2.805 7.012 9.817 2,20% 7,73%
Koprivnicko-krizevacka 2.163 5.407 7.570 1,89% 6,64%
Krapinsko-zagorska 2473 6.182 8.655 1,88% 6,60%
Licko-senjska 1.287 3.217 4504 2,57% 9,00%
Medimurska 1.903 4.757 6.660 1,68% 5,89%
Osjecko-baranjska 5.440 13.600 19.040 1,80% 6,30%
PoZesko-slavonska 1462 3.665 5117 1,92% 6,73%
Primorsko-goranska 6.076 15.190 21.266 2,05% 7,20%
Sisatko-moslavacka 3514 8.785 12229 2,07% 7,23%
Splitsko-dalmatinska 8.250 20.625 28.875 1,81% 6,36%
Sibensko-kninska 2.531 6.327 8.858 2,36% 8,27%
Varazdinska 3.162 7.905 11.067 1,80% 6,32%
Viroviti¢ko-podravska 1.521 3.802 5.323 1,83% 6,41%
Vukovarsko-srijemska 3.251 8.127 11.378 1,83% 6,42%
Zadarska 3452 8.630 12.082 2,01% 7,06%
Zagrebacka 5462 13.655 19.117 1,71% 6,00%
Grad Zagreb 14473 36.182 50.655 1,82% 6,38%
SVEUKUPNO 80.864 202.164 282.948 1,89% 6,63%
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,Danas mi se nesto cudno dogodllo

,Danas mi se nesto cudno dogodilo, ni-
sam nasao svoj fakultet, gdje sam vozio
unuke na vjezbanje”

Tom recenicom zapoceo je moj 12 go-
disnji koSmar i moja borba za Zivot mog
supruga.

Bili smo normalna sretna obitelj, dvoje
ve¢ odrasle djece, ugodan Zivot, putova-
nja, ljetovanja, zimovanja, veliki krug pri-
jatelja, druZenja, izleti, uhodan posao, ma-
terijalno osigurani.

Kad mi je suprug to rekao, imala sam
osjecaj kao da miizmice tlo pod nogama,
znala sam da to nije zanemarivo, a niti be-
zazleno. Reagirala sam trenutacno, na-
zvala jednu poznatu lije¢nicu, neurologa
i narucila pregled. Rekla sam odmah, moj
suprug ima Alzheimer. Naravno da sam
bila ismijana i od strane lije¢nice, a i par
najblizih prijatelja kojima sam rekla svoju
sumnju. To je bilo toliko nevjerojatno, da
me nitko nije ozbiljno shvatio, pogotovo
$to se u to vrijeme o toj bolesti znalo vrlo
malo, ili nista. Samu sebe sam uvjeravala
da to sigurno nije to, iako mi je intuicija
govorila da imam pravo. Moj suprug bio
je sportas, kozer, veseljak, vrlo duhovit i
rado viden u bilo kojem drustvu. Ne, to se
nama nije moglo dogoditi. NaZalost, kako
je vrijeme odmicalo polako, vrlo polako,
pocele su se pojavljivati sve ¢udnije situa-
cije, atip¢ne za njega. Zaboravljanje klju-
Ceva, U kartanju bele, za $to je bio pravi
majstor, ne zna 3to je adut, tko zove, koja
boja, iznenada se rasplace bez pravog po-
voda, nastupi agresije, potpuno nelogic-
ni zakljucci i niz situacija, njemu potpuno
stranih.

Tako su prosle jos tri godine. Tada sam
ponovno odlucila da ga opet odvedem
na pregled, ovoga puta u jednu poznatu
privatnu polikliniku, gdje sam im rekla na
$to sumnjam. Tjedan dana trajale su sve
mogudi pretrage, od psihijatra, psihologa,
neurologa , magnetske rezonance i kada
je sve bilo gotovo pozvali su me kod glav-
ne lije¢nice i rekli:,Svi su nalazi u reduy, a
kada je sve u redu, a problem postoji, to
je nazalost Alzheimer”. Svijet mi se srusio
u trenu. Sto sada, nemam pojma kako da-
lje, pa jo$ smo relativno mladi jos smo to-
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liko toga htjeli vidjeti, dozivjeti, putovati.
Pozvala sam djecu i suprugove roditelje

i rekla im dijagnozu. Nitko ne vjeruje, ne-
moguce, a i kakova je to bolest, on izgle-
da potpuno zdray, to $to se malo ¢udno
ponasa nije tako strasno.

Pocela sam proucavati tu bolest i tra-
Ziti pomo¢ . Rezultati su bili obeshrabru-
juci. On je polako poceo gubiti funkcije,
prestao je voziti auto, nije sam izlazio, za-
boravljanje je bilo sve ¢eS¢e, kao i agre-
sivni verbalni istupi. Vidjela sam da se mo-
ram potpuno njemu posvetiti i da treba
moju pomod. Prodali smo kucu, posao,
otisli u miran dio grada, gdje sam mogla
biti 24 sata uz njega. Slu¢ajno sam ¢ula za
Udrugu koja se bavi s tom boles¢u i s nji-
ma se povezala. To mi je otvorilo jednu
novu dimenziju, nasla sam na razumije-
vanje i psiholosku pomo¢, korisne savje-
te i kompletan uvid u to $to me ceka. Ta-
koder, omogucen mi je razgovor i pomoc
lije¢nika koji se ba$ bave tom boles¢u.
Suprug je dobio adekvatnu terapiju lije-
kovima, koje smo sami nabavljali, bududi
da niti jedan lijek nije bio na listi HZZO-a.

Postala sam stalni ¢lan Udruge, a kada
smo dobili svoj prostor i uredili ga, dola-
zila sam sa suprugom u Savjetovaliste,
gdje smo se sastajali i s drugim obitelji-
ma, obi¢no suprugama, koje su takoder
dovodile svoje bolesne partnere, ali i dje-
ca svog bolesnog roditelja ili ¢lana obite-
lji. Kako je vrijeme odmicalo, a bolest na-
predovala, moji odlasci u Udrugu bili su
sve ¢es¢i. Moj suprug je jako volio dolazit
i zabavljati se s ostalim oboljelim, koji su
se jako dobro medusobno zabavljali, iako
jedan drugoga nije uopce razumio.

To mi je psihicki jako tesko padalo, gle-
dajuci supruga kako se pretvara u nesto
posve drugo, ne znajuci vise niti tko je on,
niti tko su mu djeca, ne prepoznajudi pri-
jatelje, ne znajuci u kojem gradu Zivi, $to
se oko njega dogada. Sve se vise povlacio
u sebe, sve je teze hodao, osoba s kojom
sam bila 50 godina, pretvorila se u nesto
drugo, samo je vanjski oblik ostao, a sve
drugo je nestalo. Cinilo mi se kao da ga je
netko ukrao iz naseg Zivota, ali i mi smo
bili ukradeni iz njegovog.

Marija Lacko

Prije tri godine, moj suprug je prestao
hodati, nije se sam mogao prati, oblaciti,
obavljati fizioloske potrebe, nije bio svje-
stan gdje je, tko sam ja, izgubljen u vre-
menu i prostoru. Morao je oti¢i u bolni-
cu gdje je proboravio par mjeseci, a onda
sam ga smjestila u jedan privatni dom. Na
Zalost, kod nas za takove bolesnike goto-
vo je nemoguce dobiti drzavni dom. Po-
sjecivala sam ga gotovo svaki dan i gleda-
la njegovo fizicko i psihi¢ko propadanije.
Nakon osam mjeseci moj dragi suprug
je umro od infekcije disnih puteva, sto je
kod takovih bolesnika uobicajeno.

Godine njegovog bolovanja bile su
i moje lagano umiranje i nakon svega,
osjecala sam silnu potrebu da pomo-
gnem osobama koje prolaze isto Sto i
ja. Ostala sam u Udruzi, u Savjetovalistu,
koje je i meni znacilo svijetlo na kraju tu-
nela, sa Zeljom da moje iskustvo i sve sto
sam dobila i naucila u Udruzi prenesem
na druge, kojima je to potrebno, kao $to
je i meni bilo.

To je moj dug Udruzi, mom suprugu i
svim onima stotinama i tisu¢ama njego-
vatelja, koji su se suocili i suocavaju se sa
svim strahotama ove teske, dugotrajne i
neizljec¢ive bolesti.

Marija Lacko
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Moj tata je preminuo 11. lipnja 2013.
od, kako je pisalo na osmrtnici, ,duge i
teske bolesti”. U ovom slucaju ,duga i
teska bolest” zove se Alzheimer.

Sje¢am se kad nam je mama rekla di-
jagnozu. Nisam nista mislila o tome, ni-
sam znala. Kada je to bilo? Prije 10 - 12
godina? Nekako mi je, tada, to bilo i smi-
jesno. Znala sam o bolesti vise - manje
samo iz viceva o Nijemcu Alzheimeru
koji dolazi u posjet ili iz americkih filmo-
va u kojem su stari ljudi pricali neugod-
ne price iz proslosti krivim ljudima, brkali
imena i davali svaki dan unucima poklo-
ne za rodendan. Pa koliko onda moze
biti straSna ta smijesna bolest?! O, kako
samo straSna moze biti!

Strasno je sto dode polako, kao lo-
pov koji se prisulja i krade malo po malo,
tako da se u pocetku ni ne primijeti ko-
liko toga nedostaje. A onda, kao i sva-
ki lopov, postane pohlepna i uzima sve
vise i viSe. | Sto vise uzima to joj se vise
svida. Kada bi barem samo uzimala nov-
ce i zlatninu sakrivenu u carapi! Ali ona
uzima tuda sjecanja, tude osjecaje, tude
duse. Bolest kao iz desetog kruga pakla.

Jedan od radova gospodina Ivice Lacka

~Moj tata”

Kad sam bila djevojcica, tamo negdje
5.razred, tata me ucio raditi stoj na ruka-
ma. Trebalo nam je jako dugo, ali sjecam
se njegove srece kad sam dobila 5 iz tje-
lesnog i njegovog $asavog pobjednic-
kog plesa. Koju godinu kasnije, kad sam
dobila glupavu medalju sa skijanja, ples
je opet pao. Sjecam se njegovog pje-
vanja starogradskih popevki, njegovog
smijeha, cigarete u ruci kad je s de¢kima
kartao belu. Sje¢am se kad me za 20. ro-
dendan odveo na rucak u restoran, sje-
¢am se svih ljetovanja, zimovanja, svih
zavidnih pogleda mojih prijateljica $to
imam takvog tatu, sje¢am se kada me
vodio do oltara. | sje¢am se kad me prvi
puta pitao tko sam ja. Takva je to bolest.
I nije nimalo smijesna.

To je bolest koja od velikodusnog ¢o-
vjeka napravi sebi¢njaka, koja od ljuba-
vi napravi mrznju. Moj me tata nije nika-
da udario, ali Alzheimer ga je natjerao da
krene na svoju 6godisnju unuku, koju bi
u nekom drugom Zivotu volio najvise na
svijety, sa stisnutom sakom zato jer se
igrala s njegovim kartama. To je bolest
koja od supruga koji je svoju Zenu zvao
Sarkica, Black Mery ili Macka, napravi da

Gospodin Ivan Lacko nakon okupacione
terapije ponosan na svoje djelo

ju krene daviti jer mu je uzela kvacice. To
je bolest koja od snaznog muskarca na-
pravi sjenu od ¢ovjeka, koja od profeso-
ra napravi neukog, koja krade velike, to-
ple i njezne rijeci i mijenja ih za psovke i
vrijedanja. Bolest koja razgovore s prija-
teljima, viceve i pjesme mijenja za neraz-
govjetne recenice i nepovezane rijeci.
Bolest koja traZi od obitelji da nemocno
gleda promjenu karaktera, kradu osob-
nosti, nestanak duse. Nema lijeka, nema
promjene prehrane, nema nade.

Moj tata je nas — mamu, brata i mene,
a kasnije i unuke, neizmjerno volio, ali
nekako smo nestali iz njegovog Zivo-
ta. | znam da nikada ne bi pristao na
to, znam da bi radije odabrao najgore
muke nego da izgubi nas. Alzheimer nas
je gasio iz njegovog sjecanja jednog po
jednog, kao svije¢e na torti. | kako smo
mi nestajali iz njegovog sjecanja, tako je
i on nestajao pred nasim ocima. Malo po
malo, sve dok nije ostalo samo prazno ti-
jelo, samo skoljka bez bisera.

Moj tata je preminuo 11. lipnja 2013.
Njegova dusa je preminula nekoliko go-
dina prije toga.

Ivana L, 14. travnja 2014.
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Za bolesne hoda od Spanjolske do Izraela

Vecerniji list - 22. rujna 2012.

Podvig zivota

Pjesacenjem ce povezati dva sve-
tisSta, Santiago de Compostelu i Je-
ruzalem, vracdajudi se putem svetog
Jakova.

Prije Sest mjeseci iz $panjolskoga gra-
da Santiago de Compostele na 7000
kilometara dug put pjesice je krenuo
$panjolski novinar Guillermo Nagore.
Trenuta¢no pjesaci kroz Hrvatsku, koja
mu je na pola puta, a do sada je presao
3260 kilometara.

Faro de Finisterre (18. oZujak 2012.) - Gu-
illermo Nagore zapocinje svoj put na za-
padnom dijelu Spanjolske, od svjetionika
Finisterre na Atlantskom oceanu, mjesta
gdje su zavrsavala srednjovjekovna hodo-
casca u Santiago de Compostela.

- Radio sam u jednim novinama u Ba-
skiji i 18. ozujka zapoceo sam ovaj po-
hod u suradniji sa Spanjolskom Konfede-
racijom za borbu protiv Alzheimerove
bolesti. Na putu pokusavam senzibili-
zirati ljude za probleme oboljelih od te
bolesti. U svakoj zemlji kroz koju prola-
zim sastajem se s udrugama koje oku-
pljaju oboljele, slusam njihove proble-
me i iskustva. Cilj mi je povezati ih kako
bi se lakSe borili protiv Alzheimera i kako
bi ih drugi bolje shvacali. O tome pisem
na svome blogu - isti¢e 44-godisnji Na-
gore, koji je na jucerasnji Svjetski dan Al-
zheimerove bolesti stigao u Zagreb.

4 14

Zagreb (21. rujan 2012.) - Guillermo Nagore na Svjetski dan Alzheimerove bolesti s
¢lanovima Hrvatske udruge za Alzheimerovu bolest.

Svojim putem povezat ¢e i dva naj-
poznatija svetista na svijetu, Spanjolsku
Santiago de Compostelu u kojoj se na-
lazi grob sv. Jakova apostola, koji je u
taj grad dosao iz Svete zemlje, i Jeruza-
lem. Prije deset godina i sam je pjesa-
¢io u Santiago, koji godisnje posjeti oko
100.000 hodocasnika. Za razliku od sv.
Jakova, krenuo je u obrnutom pravcu.
Svaki dan propjesaci 25 kilometara, a ne
nade li mjesto na kojem bi spavao i vise.

'1&1 B
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-To je moj san, pomalo luckast, ali san
koji ostvarujem. Nije bilo jednostavno
dati otkaz i krenuti, ali nije mi zao. Oce-
kujem da ¢u na cilju biti za pola godine.
Kada se vratim, mozda napisem i pu-
topis s putovanja - kaZze Nagore koji je
oduslevljen ljepotama Hrvatske, poseb-
no njezinom obalom.

Autor: Ljiljana Maric¢

Foto: Arhiva G. Nagorea

A

Zlatna vrata Jeruzalema (18. prosinac 2012.) — Grupa ¢lanova obitelji osoba s
Alzheimerovom boles¢u iz Spanjolske docekuje slavodobitno Guillerma Nagorea na

kraju njegova putovanja.
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Dan u Alzheimer Caféu

Vecerniji list, 10.3.2014.

Bolest pogada

cijelu obitelj jer se o
oboljelome ne moze
brinuti jedna osoba

Alzheimer Cafe odrzava se jednom
mjesecno, a uz oboljele i njihove obitelji
redoviti gosti su i brojni stru¢njaci

- To nije bolest, nista ne boli, samo se
nahodas - ponovio je Ivan Simunec (33)
rijeci svoje majke Eve (62), oboljele od
Alzheimerove bolesti.

Mamu i sina Simunec sreli smo u Al-
zheimer Cafe, kamo su dosli tre¢i put. A
Alzheimer Cafe odrzava se svaku prvu
srijedu u mjesecu u Kavani Dubrovnik u
Zagrebu, a glavni mu je cilj upravo dru-
Zenje oboljelih i njihovih obitelji te iz-
mjena iskustava.

- Majka je prije otprilike deset godi-
na pocela ucestalo postavljati pitanja na
koja je prethodno dobivala odgovore.
Odlucili smo se za pregled kod neurolo-
ginje koja nam je potvrdila da boluje od
Alzheimera - kaze Ivan Simunec.

Krenula je na terapiju, a nakon oceve
smrti lvan je preuzeo brigu o mami.

- Majka je pocela sve vise zaborav-
ljati, nije bila sposobna obavljati kuc¢an-
ske poslove. Nisam ni znao s ¢ime se
suocavamo dok nisam preko interneta
pronasao SOS broj i dobio Miru Dajci¢,
potpredsjednicu Hrvatske udruge za Al-
zheimerovu bolest - kaze.

No za ovu bolest nije karakteristicno
samo zaboravljanje. To je spora, progre-
sivna bolest sa stalnim (Cesto paralel-
nim) mentalnim i fizickim propadanjem
oboljele osobe. Glavnu ulogu u njezi bo-
lesnika ima obitelj o kojoj oboljeli s vre-
menom pocinje potpuno ovisiti.

— U pocetku ¢ovjek ne razmislja kako
e biti u kasnijim fazama, ali ubrzo sam
shvatio sam da ¢e mama trebati ade-
kvatnu skrb — nastavio je lvan koji je na-
pustio posao kako bi se brinuo o bole-
SNoj Majci.

— Njoj je potrebna njega 24 sata na
dan, a to si ne moze svatko priustiti...

Priznaje da je u pocetku bio skeptican

glede Alzheimer Cafea, ali bas je tu pro-
nasao ljude s istim problemima.

Ivan Simunec s majkom Evom koja boluje od Alzheimera

Dr. sc. Paola Presecki

—Vazno je da se obitelj pripremi. Moja
je preporuka da se organizira vise oso-
ba, njega ce biti kvalitetnija, a svakom
Ce biti lak3e. Jedna osoba sama se s time
ne moze nositi. Ja sam imao sestru Je-
lenu bez koje bi bilo puno teZe. S njom
nisam dijelio samo fizi¢ko iskustvo brige
za mamu nego i emocionalno.

U meduvremenu je majka Eva poce-
la i¢i u dnevni boravak u Dom sv. Josipa
gdje provodi devet sati dnevno.Tamo se
osjeca puno bolje nego u bilo kojoj dru-
goj okolini.— Svjesna je bolesti, ali je sret-
nija i zadovoljnija od vecine ljudi koje
poznajem. Naucila me da je kod ¢ovjeka
najbitniji duh - zakljucio je Ivan.

Dr. sc. Paola Presecki istiCe da se sva-
ka obitelj mora educirati o ovoj bolesti:

— Preporucujem posjete savjetovalisti-
ma i udrugama. lako je oboljeli ovisan o
vama, dopustite mu da izrazi svoje ze-
lie u skladu s mogu¢nostima. Upozorite
okolinu na bolest vaseq bliznjeg kako bi-
ste dobili njihovo razumijevanje i podrs-
ku. | nikako nemoijte zaboraviti na sebe
same. Vi nosite najvedi teret ove bolesti
i, ako se zapustite, izgorjet Cete.

Autor: Mia Bednaz

Foto: Marko Lukuni¢/Pixsell
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Prizanja nasim clanovima

Prof. dr. sc. Goran Simi¢ s primjerkom
casopisa ,Acta Neuropathologica” u
kojem je objavljen njegov znanstveni
rad i na ¢ijoj naslovnici je po prvi puta
objavijena slika jednog znanstvenika

Najbolji svjetski
neuropatolog godine 2008.

Prof. dr. sc. Goran Simi¢, danas redovi-
ti profesor Medicinskog fakulteta u Za-
grebu i gost predavac na vise svjetskih
sveucilista, istaknuo se je jos kao mladi
znanstvenik radi ¢ega je 1999. primio
Drzavnu nagradu za najboljeg mladog
znanstvenika iz podrucja biomedicin-
skih znanosti - za istrazivanja s podruc-
ja neuropatologije Alzheimerove bolesti

Devet godina kasnije proglasen je
svjetskim neuropatologom godine i do-
bitnikom prestizne nagrade “Kurt Jellin-
ger”koju mu je dodijelio ugledni svjetski
¢asopis "Acta Neuropathologica” radi ot-
krica mehanizma nastanka spinalne mi-
Sicne atrofije.

Za svoj znanstveni rad primio je i dva
domaca prestizna priznanja: Godisnju
nagradu Hrvatske akademije znano-
sti i umjetnosti za medicinske znanosti
(2009.) te Godisnju nagradu za popula-
rizaciju znanosti Ministarstva znanosti,
obrazovanja i $porta (2010.).

%€ 16

Volonter godine 2011.

Obitelj suocena s Alzheimerovom
boles¢u i danas, jednako kao i prije 15
godina kada je udruga osnovana, nije
svjesna tezine dijagnoze, zdravstvenih,
socijalnih i drustvenih problema s koji-
ma Ce se suociti tijekom bolesti. Podjed-
nako ni Sira drustvena zajednica nije
spremna za problem Alzheimerove bo-
lesti, koji nam je pred vratima kao epide-
mija. Stoga je primarni zadatak Hrvatske
udruge za Alzheimerovu bolest kao or-
ganizirane zajednice laika i stru¢njaka u
Hrvatskoj da ucini sve kako bi pomogla
oboljelom, ¢lanovima njegove obitelji te
drustvu u cjelini.

U tome veliku i nezamjenjivu ulogu
ima potpredsjednica Udruge i voditelji-
ca Savjetovalista za ¢lanove obitelji obo-
ljelih — gda. Mira Dajci¢. Njen humani i
volonterski rad bitno utjece na kvalite-
tu Zivljenja osoba oboljelih od Alzhei-
merove bolesti i njihovih obitelji. Stal-
no unaprjedujudi i promicudi djelovanje
Savjetovalista za obitelji oboljelih od Al-
zheimerove bolesti koje vodi od 1999,
razvila je jedinstven i sveobuhvatan su-
stav pomodi.

Osim redovnih sastanaka s clanovi-
ma obitelji oboljelih tijekom kojih pruZa

stru¢ne savjete, pokrenula je i rad Gru-
pa za samopomog, a stalno je dostupna
i na SOS telefonu Udruge svim potrebi-
tim. Edukativni rad Mire Dajci¢ uz ostalo
obiljezava i autorstvo razli¢itih brosura
namijenjenih svima koji njeguju obolje-
le od Alzheimerove bolesti kao i mno-
gobrojni stru¢ni ¢lanci i javni nastupi
kojima neumorno promice potrebu de-
stigmatizacije i davanja vece drustvene
paznje ovoj opakoj bolesti. Uspostavila
je i suradnju s visokoskolskim ustanova-
ma radi organiziranja predavanja, edu-
kacije i mentorstva studenata.

Tijekom 2011. godine Mira Dajci¢
ostvarila je 1.325 sati volonterskog rada
te dobila Drzavnu nagradu za volontira-
nje - u Europskoj godini volonterstva, a
na ¢emu joj je Cestitao i Sef delegacije
EU u RH veleposlanik Paul Vandoren. Za
svoj samoprijegoran i nesebi¢ni rad Mira
Dajci¢ dobila je i Nagradu Grada Zagre-
ba koja joj je uru¢ena na svecanoj sjed-
nici Gradske skupstine 31. svibnja 2012.
godine.

Ali najvece nagrade i priznanja su pi-
sma i poruke ,njenih” obitelji koje s njez-
noscu i pijetetom Cuva i Nosi u svom ve-
likom srcu.

Mira Dajci¢ s gradonacelnikom Milanom Bandi¢em i predsjednikom Gradske skupstine
Davorom Bernardi¢em na dodjeli Nagrade Grada Zagreba



Zahvaljujemo na suradniji

Svim stru¢nim suradnicima, lije¢nicima neurolozima, psihijatrima i neuroznanstvenicima

Svim ¢lanovima obitelji koji su svojim djelovanjem sudjelovali u aktivnostima i radu
Udruge te obiljezavanju manifestacija

Svim ¢lanovima obitelji — njegovateljima koji su svojim svjedocanstvima sudjelovali u
destigmatizaciji bolesti putem medija

Svim ¢lanovima Udruge na redovitom plac¢anju ¢lanarina
Svim donatorima
Svim urednicima i novinarima koji su nas pratili u nasem radu
Domu za starije osobe Maksimir i Domu za starije osobe Medvesc¢ak
Hrvatskom institutu za istrazivanje mozga
Uredu za zdravstvo Grada Zagreba
Gospodinu Milanu Bandi¢u gradonacelniku Grada Zagreba
Uredu za socijalnu zastitu i osobe s invaliditetom Grada Zagreba
SRT. d.o.0, poduzecu za trzisne komunikacije

Tiskari Grafing

Posebnu zahvalnost upuéujemo
Sunstroom Energy Group i gospodinu Reinout Dasu
Sunstroom investicijama d.o.o. i gospodinu Aljosi Pleicu

Gospodinu Guillermu Nagoreu



Zahvaljujemo za svaky Vasu donaciju u ime onih
koji su se ‘izqubili’, Cije su rijeci nestale, Roji su usamlen.
Oni samo traZe Vase razumijevane, pruZenu ruky, jedan

smijesak i pomoc.
Ono $to danas moZemo uciniti za nji, sutra Ce netko

uciniti za nas.

Hrvatska udruga za Alzheimerovu bolest
Vlaska 24, Zagreb
Mob: 099 548 5148, 091 569 1660
e-mail: alzheimer@xnet.hr
alzheimerhr / blog.alzheimer.hr
Ziro ra¢un: HR 2825030071100007836
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