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1. UVOD

1. UVOD

Cinjenica je da ne postoji lijek za neizljeive bolesti, a tako ne postoji ni propisani recept kojim
bi se ¢ovjeka uputilo u njegovo trenutno stanje te mu se olaksalo njegovo prihvaéanje. Svaka
bi osoba trebala imati pravo kompletnog uvida u vlastitu dijagnozu, nacin lijeCenja te
mogucnost zalje¢enja i vjerojatnost izlje¢enja, ili pak ono ¢ega se pribojavaju kako bolesnici i
njihova obitelj tako 1 zdravstveni djelatnici, a to je negativan ishod bolesti 1 neadekvatnost
zdravstvene struke u lijeCenju bolesti. Gledaju¢i Covjeka kao cjelinu neéemo izgubiti
dragocjeno vrijeme za spas njegova zivota, nego ¢emo mu uz kvantitetu nastojati osigurati
kvalitetu zivota. Vazno je tomu dati prednost jer zdravstveno stanje bolesnika kao i smanjena

sposobnost brige za sebe s obzirom na bolest postaje za njihovu psihu otezavajuca svakodnevica

(1),

Alzheimerova bolest definira se kao progresivno stanje koje u velikoj mjeri ima utjecaj na osobe
trece zivotne dobi. Bolest pogada njihovu osobnost, pam¢enje, sposobnost komunikacije, jezik
1 raspolozenje. Takoder, ta bolest jedan je od javnozdravstvenih problema, ¢emu svjedoce 1
postojece statistike koje pokazuju kako broj oboljelih u svijetu iznosi oko 50 milijuna. Tocnije,
u svijetu je 47,5 milijuna ljudi koji boluju od nekog oblika demencije prema podacima Svjetske
zdravstvene organizacije, a procjena broja oboljelih u Europskoj uniji iznosi 6,4 milijuna. U
Republici Hrvatskoj podaci o oboljelima od Alzheimerove bolesti i ostalih demencija dolaze
jedino iz pristupa bolnickoj statistici, tj. iz broja hospitaliziranih osoba zbog toga stanja. Prema
procjenama, svake se godine javlja 10 milijuna novootkrivenih slu¢ajeva (2). Cinjenica je kako
prosjecni zivotni vijek ljudi kontinuirano raste dok je natalitet sve nizi u vec¢ini zemalja, pa je
lako zakljuciti kako je Alzheimerova bolest danas jedan od vrlo ozbiljnih problema. U
odredenom stadiju bolesti oboljele osobe nisu spremne i sposobne samostalno donositi vazne
odluke 1 voditi brigu o sebi, zato je obaveza drzave omoguciti potpuno i maksimalno o¢uvanje

dostojanstva osoba oboljelih od Alzheimerove bolesti (3).

Cilj je rada opisati bioeticke klinicke dvojbe vezane uz skrb na kraju Zivota u kontekstu pravnog
statusa skrbnika u odlu€ivanju o pravima, interesima i1 potrebama oboljelih, primjene
informiranog pristanka oboljelih osoba na medicinski tretman, kao i moguénosti sklapanja

anticipiranih naredbi u svrhu zaStite njihovih ljudskih prava.



2. POSTUPCI

2. POSTUPCI

Podatci za pisanje ovog preglednoga diplomskog rada prikupljani su i obradeni pregledavanjem
internetskih stranica poput PubMeda, EBSCO-a, Web of Sciencea, Hrcka i ostalih dostupnih
znanstvenih izvora. Upotrjebljene su i knjige pogodne tematike iz knjiznice Fakulteta za

dentalnu medicinu i zdravstvo Osijek i Gradske i sveuciliSne knjiznice Osijek.

Kljuéne rijeci koriStene pri pretrazivanju bile su ve¢inom na engleskom jeziku, a ukljucuju
sljedec¢e: Alzheimerova bolest (eng. Alzheimer's Disease), palijativna skrb (eng. Palliative

Care) 1 bioetika (eng. Bioethics).

Znanstveni radovi koriSteni za pisanje diplomskog rada ve¢inom su publicirani u viemenskom
razdoblju od 5 do 10 godina i pretezno su objavljeni na engleskom jeziku. Koristila se 1 dostupna
literatura na hrvatskom jeziku. Kriteriji uklju¢ivanja znanstvenih radova temeljeni su na

njihovoj prikladnosti 1 preciznoj usmjerenosti na odabranu tematiku diplomskog rada.
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3. DEMENCIJA = ALZHEIMEROVA BOLEST

Demencija (lat. dementia) se definira kao opce, progresivno odumiranje mentalnih funkcija
koje ne zahvaéa jednako sve strukture mozga. Ne moze gledati kao odredena bolest, nego je
skup brojnih kognitivnih poremecaja u organizmu. Demenciju karakterizira progresivho
intelektualno odumiranje i nemoguénost zadovoljavanja osnovnih zivotnih, moralnih i radnih
obaveza oboljele osobe (4). Svjetska zdravstvena organizacija definira demenciju kao
poremecaj sposobnosti pamcenja kod oboljele osobe, uz potencijalne kognitivne poremecaje
kao Sto je disfazija, agnozija, apraksija te teSkoce u orijentaciji i donoSenju svakodnevnih
zivotnih odluka. Demencije se naj¢eS¢e dijele prema uzroku nastanka na Sest skupina
dementnih poremecaja: Alzheimerova bolest, vaskularna demencija, demencija koja se
pojavljuje uz neku primarnu bolest osobe (Pickova bolest, Creutzfeldt-Jacobova bolest,
Wilsonova boles, AIDS 1 dr.), demencija prouzrokovana razli¢itim Stetnim tvarima (sredstva
ovisnosti, otrovi, lijekovi), demencija viSestrukih uzroc¢nika (kombinacija dvaju ili vise

etioloSkih uzro¢nika) 1 demencija nepoznatog uzroka (5).

3.1. Definicija

Alzheimerova bolest najucestaliji je uzrok demencije, a najraniji simptom bolesti je poremecaj
kratkotrajnog pamcenja. Definira se kao neizljeciva i1 progresivna neurodegenerativna bolest.
Pojavnost bolesti moguca je u bilo kojoj starosnoj dobi, ali primarno pogada osobe starije
zivotne dobi. Postoji velik broj mogucih rizicnih ¢imbenika za razvitak Alzheimerove bolesti.
U potencijalno rizicne ¢imbenike ubrajamo dob, genetiku i traume glave. U promjenjive rizicne
¢imbenike ubrajamo stupanj obrazovanja, zanimanje osobe 1 mentalnu aktivnost, fizicku
aktivnost 1 vjeZbanje, prekomjernu tjelesnu tezinu te prekomjernu konzumaciju alkohola 1
pusenje. Za pojavu Alzheimerove bolesti veci rizik imaju ljudi koji boluju i od nekih kroni¢nih
bolesti, primjerice dijabetesa, hipertenzije, hiperkolesterolemije, hipelipidemije te
cerebrovaskularne bolesti (6). Jo§ uvijek nije u potpunosti razjasnjeno i potvrdeno mogu li
navedene bolesti i1 rizi¢ni ¢imbenici stvarno uzrokovati Alzheimerovu bolest ili oni samo
pridonose njezinom nastanku. Prvi puta je definirana pocetkom proslog stoljeca, 1906. godine,
a za to je zasluzan Aloysius "Alois" Alzheimer. Alois je njemacki neuropatolog i psihijatar koji
je tada opisao jedan slu€aj progresivnog mentalnog propadanja 51-godi$nje pacijentice Auguste
D. ¢ija je bolest trajala 5 godina. Prema autoru, taj je poremecaj dobio ime Alzheimerova bolest

(morbus Alzheimer) ili demencija Alzheimerovog tipa.
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3.2. Epidemiologija

Ucestalost bolesti u zivotnoj dobi vecoj od 65 godina u prosjeku iznosi 5 %, a u zivotnoj dobi
ve¢oj od 80 godina 20 — 30 %. U Hrvatskoj ne postoji registar za osobe oboljele od
Alzheimerove bolesti niti neka specificna organizacija koja istrazuje i daje uvid u analiticke
podatke o oboljelim osobama. Prema procjenama, u Hrvatskoj zivi oko 76 tisu¢a osoba
oboljelih od neke vrste demencije, a od toga oko 60 tisuca ih pati od Alzheimerove bolesti. U
Zagrebu zivi u prosjeku 10 tisu¢a oboljelih. Broj oboljelih osoba povecava se svake godine,
podjednako na razini Republike Hrvatske 1 svijeta. Prognozira se kako ¢e na razini cijelog
svijeta broj oboljelih osoba do 2030. godine porasti na priblizno 65,7 milijuna, a 2050. godine
na ¢ak 115,4 milijuna (7). Sukladno tome, rast ¢e 1 potreba za obrazovanim i stru¢nim ljudima
koji se mogu boriti s mogucéim izazovima koje donosi ta bolest. Broj oboljelih od Alzheimerove
bolesti razmjerno je veci od broja educiranog osoblja koje moze pruzati potrebnu stru¢nu
pomo¢ 1 njegu oboljelima. Pored toga, u Hrvatskoj 1 svijetu ta je bolest javnozdravstveni
problem zbog nedovoljno razvijenog sustava palijativne skrbi te nekompetentnog socijalnog 1

zdravstvenog sustava.

3.3. Klinicka slika

Bolest zapocinje podmuklo 1 naj¢esc¢e nakon 65. godine, ali moZe se javiti i ranije. Pojava prvih
simptoma u osoba mlade zivotne dobi predstavlja znacajan dijagnosticki problem u radu
neurologa 1 velik socioekonomski problem zato Sto pogada radno sposobnu populaciju. Bez
obzira na zivotnu dob osobe kod koje se javljaju simptomi koji ukazuju na mogucu
Alzheimerovu bolest, pristup 1 odnos s bolesnikom trebao bi biti jednak (8). Simptome i
znakove Alzheimerove bolesti opisivali su u davninama rimski 1 gréki pisci. Njemacki
neuropatolog i psihijatar Aloysius "Alois" Alzheimer prepoznate je simptome u prou¢avanom
sluc¢aju usporedio s histoloskim poremec¢ajima u mozgu. Kod pacijentice su prvi simptomi
ukljucivali promjene osobine li€nosti koja se prezentirala osje¢ajem velike ljubomore prema
svome muzu. Nakon pojave spomenutih simptoma, pacijentica je hospitalizirana i tada je
prepoznat poremecaj pamcenja, €itanja, pisanja te izrazita paranoja. Kasnije su se javile 1
halucinacije, disgnozija, disfazija 1 dispraksija. UoCena je povezanost izmedu postmortalnih
neuropatoloskih obiljezja i1 klinickih simptoma koji su se pojavili kod pacijentice. Otkrivena
bolest smatrala se rijetkim oblikom presenilne demencije. Tek sedamdesetih godina proslog
stolje¢a postepeno se usvojila Cinjenica kako nema znacajne razlike u klini¢kim, biokemijskim,

strukturnim 1 histopatoloSkim promjenama kod tzv. senilne demencije 1 Alzheimerove bolesti.
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Najizrazeniji 1 prvi simptom Alzheimerove bolesti je gubitak paméenja ili zaboravljivost, a
slijedi ga psihicko i fizicko odumiranje, nepokretnost, totalna funkcionalna onesposobljenost
osobe te ovisnost o njezi i pomo¢i druge osobe i pomagala. Naime, treba imati na umu i
¢injenicu kako zaboravljivost ne mora uvijek biti sam znak bolesti. Kada nisu izradene
poteskoce u uobicajenoj svakodnevnici te kada se bolest ne pogorsava tijekom godinu dana,
moze se zakljuciti da se vjerojatno ne radi o Alzheimerovoj bolesti. Provedenim istrazivanjima
otkriveno je da Alzheimerova bolest poCinje puno prije nego pojava simptoma bolesti (2).
Alzheimerova bolest istraZzuje se aktivno 1 danas, a uzroci 1 specifi¢ne bioloske karakteristike
bolesti nisu otkriveni 1 potvrdeni, pa tako ni na€in na koji se moZe bolest lijeciti, sprijeciti ili u
krajnjem slucaju usporiti. Slozenost Alzheimerove bolesti najbolje je izrazena u simptomima.
Pojava 1 razvoj bolesti krajnje su nepredvidive, popracene ireverzibilnoS¢u i neuroloskim
poteskocama. Procjenjuje se da bolest moze trajati od 8 do 12 godina, ali moZze biti i krace ili

duze.

3.4. Stadiji Alzheimerove bolesti

Razvoj Alzheimerove bolesti moze se podijeli u tri osnovna stadija ili oblika, a to su rani, srednji

1 kasni stadij. Nisu precizne granice medu stadijima, a pojava simptoma je individualna.

1. Rani stadij - obiljezja ranog (blagog ili pocetnog) oblika su ostecenje pamcenja i sjeCanja
najnovijih dogadaje, gubitak orijentacije u vremenu i prostoru, poteskoce u pronalazenju
odgovaraju¢ih rijec¢i potrebnih za ucinkovitu komunikaciju te poteSkoce rukovanja s

novcem i voznja automobila.

2. Srednji stadij - umjereni (srednji) oblik karakteristi¢an je po prisutnim smetnjama govora
koje se pogorSavaju, oboljeli se otezano skrbe o sebi — javljaju se problemi kod oblacenja,
odrzavanja osobne higijene, kontrole osnovnih fizioloskih potreba, mogu¢ je 1 zaborav
nekih naucenih i uobicajenih vjestina (npr. kuhanje), a moze se javiti agresivnost osobe,

lutanje 1 nesposobnost samostalnog vracanja kuci.

3. Kasni stadij - kod kasnog (teskog) oblika oboljele osobe ne prepoznaju svoju obitelj, javlja
se nerazumljiv govor, ne znaju kontrolirati mokrenje 1 stolicu, a moguci su i epilepticki
napadaji. Dominiraju kognitivne smetnje, a osim navedenog javlja se tjeskoba, agresija,
nemir, promjene raspolozenja i ponasanja, iritabilnost, nesanica, impulzivno i nepredvidivo
reagiranje, sumanute ideje, haluciniranje, te (seksualni) drustveno neprihvatljivi ispadi

oboljele osobe (6).
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3.5. Dijagnosticiranje

Alzheimerova bolest pojavljuje se 20 — 30 godina ranije nego $to se pojavljuju prvi simptomi
bolesti, stoga je od izrazite vaznosti rano otkrivanje bolesti radi rane prevencije i djelotvornijeg
lijeCenja. Za dijagnosticiranje se obi¢no koriste razni testovi za provjeru sposobnosti i pamcenja
te rjeSavanje jednostavnijih zadataka. Kad govorimo o Alzheimerovoj bolesti, vrlo je vazna
rana dijagnostika za njezinu uspjeSniju kontrolu i usporavanje same progresije bolesti. Treba
imatina umu kako nema jedinstvenog i posebnog testa pomocu kojeg je moguce dijagnosticirati
bolest. Sa sigurno$¢u se dijagnoza Alzheimerove bolesti 1 njome uzrokovana smrt moZze
potvrditi tek nakon obdukcije (9). Dijagnosticiranje Alzheimerove bolesti postavlja se na
osnovu prikupljenih podataka od samog bolesnika ili njegove obitelji jo§S u prvom stadiju
bolesti. Dijagnoza ukljucuje fizikalni pregled i laboratorijske pretrage krvi kojima se nece
potvrditi Alzheimerova bolest, no nepravilan nalaz moze ukazivati na drugu vrstu bolesti.
Nuzna je neuroloSko-psihijatrijska kontrola pacijenta i dodatne radioloSke pretrage za potvrdu
dijagnoze, kao $to su CT mozga, MR mozga te UZV krvnih zila mozga i vrata. U dijagnostici
Alzheimerove bolesti rabe se testovi za provjeru mentalnog statusa pomocu kojih se provjerava
pamcenje, snalazenje u rjeSavanju jednostavnih pitanja i zadataka te neke druge mentalne
sposobnosti. Najjednostavniji 1 najpoznatiji test provjere je Mini mental test (MMSE), pomocu
kojeg se procjenjuje pamcenje, orijentacija osobe, prepoznavanje, racunanje, ovor i pozornost
oboljele osobe. Taj test sadrzava pitanja koja se odnose na mentalnu aktivnost u svakodnevnom
zivotu. Najveci broj bodova na testu je 30. Manji broj bodova (ispod 10) ukazuje na teski oblik
demencije, od 10 do 19 bodova na umjereni oblik, a od 20 do 26 bodova na pocetni ili blagi
oblik demencije. Uz navedeni test jo§ se koristi 1 Mini cog test. Taj test sadrzi dva zadatka:
osoba prvo mora zapamtiti i zamisliti tri uobiajene svakodnevne stvari te ih navesti nakon
nekoliko minuta, a zatim mora nacrtati sat s ozna¢enim brojkama koji pokazuje 11 sati i 10
minuta (10). Ti testovi koriste se i za dijagnosticiranje drugih oblika demencije, a ne samo
Alzheimerove bolesti. Rezultatima navedenih testova dobit ¢emo smjernice za daljnje

dijagnosticiranje i smjer lijecenja bolesti.

3.6. Lijecenje

Temeljni lijek za lijeCenje Alzheimerove bolesti ne postoji, ali postoje ispitani lijekovi koji
usporavaju razvoj bolesti i umanjuju moguce posljedice. Za lijecenje i borbu protiv kognitivnih
poremecaja najceSce se koriste inhibitori acetilkolinesteraze (donepezil, takrin, rivastigmin i

6
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galantamin) koji dovode do povecane razine acetilkolina i sprjecavaju razgradnju. Lijecenje
Alzheimerove bolesti danas je simptomatsko i individualno (11). Navedeni lijekovi mogu na
odredeno vrijeme usporiti i odloZiti razvoj bolesti, ali ju u potpunosti ne mogu izlije¢iti. Ceste
su promjene raspolozenja kod oboljelih od Alzheimerove bolesti, a u uznapredovanom stadiju
moguca je pojava halucinacija, sumanutih ideja i uznemirenosti, pa je, sukladno tome, u terapiju
nuzno uvesti 1 koristenje antidepresiva. Zasada nema dokaza o efikasnosti drugih lijekova za
lijecenje. Cilj je terapije i lijeCenja poboljsati paméenje, povecéati samostalnost oboljelog,
smanjiti neke psihicke smetnje, usporiti napredovanje bolesti te odgoditi sam pocetak bolesti.
Lijekovima se odgada boravak oboljelih u ustanovama trajne skrbi i njege. Naime, uz koriStenje
odredenih lijekova vazna je 1 primjena nekih drugih preventivnih mjera za pomo¢ oboljeloj
osobi. To se odnosi na adekvatnu prehranu i unos tekucine, redovite 1 izbalansirane obroke,
prilagodavanje zivotnog prostora, ¢ime se omogucava oboljeloj osobi da Sto je duZze moguce
sama skrbi o sebi, a uz to je vazno 1 $to dugotrajnije izvodenje uobiCajenih aktivnosti i
drustvenih kontakata. Mjere po nacelima palijativne skrbi provode se u terminalnom stadiju
bolesti. Dakle, za efikasno lijeCenje bolesti 1 potencijalno izljeCenje bolesti trenutno ne postoji
lijek. Unato¢ 1 mogucoj skorijoj pojavi lijeka za izljeCenje i prekid razvoja bolesti, unistene 1
pogodene Ziv€ane stanice mozga nece se moci regenerirati. Velika je pozornost usmjerena na
provedena istrazivanja o sprjeCavanju Alzheimerove bolesti. Prevencija i sprjeCavanje bolesti
jos uvijek je nepoznata zato je Sto kod prevencije bilo koje bolesti potrebno znati uzroke koji
pogoduju nastanku odredene bolesti. Za razvoj Alzheimerove bolesti nisu poznati to¢ni uzroci,
ali zasigurno je najveci broj slucajeva uzrokovan skupom povezanih ¢imbenika. Smatra se kako
je glavni ¢imbenik rizika koji pogoduje razvoj bolesti upravo godine, a na njih se ne moze

utjecati (12).

3.7. Uloga i znacaj obitelji

Alzheimerova bolest je jedan od glavnih uzro¢nika invalidnosti kod osoba starije Zivotne dobi
u svijetu, a prati ju 1 fizicki, psiholoski, socijalni i ekonomski utjecaj na oboljele osobe, ali 1 na
njihove najbliZze — obitelj, njegovatelje, a u krajnjem slucaju na cjelokupno drustvo. Kvaliteta
zivota oboljele osobe poboljSava se ranim prepoznavanjem prvih simptoma koji upuéuju na
Alzheimerovu bolest, a vazan je i pravovremeni odlazak kod lije¢nika te odgovarajuca
zdravstvena 1 drustvena skrb oboljele osobe. Takoder, Cesta je pogreska kada se prvi znakovi i
simptomi poistovjecuju sa staro$¢u jer to dovodi do kasnog prepoznavanja i dijagnosticiranja
bolesti, a time nestaje prilika za pravovremeno koriStenje odgovaraju¢e i najdjelotvornije

terapije u ranoj fazi bolesti (13). PruZzanje skrbi oboljeloj osobi treba znati prilagoditi
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odredenom stadiju bolesti. U pocetku pati oboljela osoba, a napredovanjem bolesti i obitelj,
koja preuzima kompletnu skrb za oboljelu osobu. Obitelji koje su imale donedavno potpuno
zdravog i voljenog ¢lana obitelji na vrlo tezak nacin dozivljavaju promjene, njegovu agresivnost
i regresiju. Obitelji je svakodnevno neophodna velika doza energije, volje, strpljenja i ljubavi
kako bi slozene postupke izvr$avali u kuci oboljelog $to je duze moguce. Od velikog je znacaja
obitelji pruzanje podrske i kvalitetni izvor informacija u nadi da ¢e lakSe stanovati s oboljelom
osobom 1 kako oboljelom pruziti potrebnu kvalitetnu skrb. Prilagodavanje i prihvaéanje
novonastale situacije koja se mijenja svaki dan upravo je najveci izazov za obitelj jer zahtijeva
1 potpunu promjenu dosadasnjih Zivotnih navika. Ona osoba koja preuzima odgovornost za
osobu oboljelu od Alzheimerove bolesti mora biti svjesna kako niSta vise nece biti kao prije te
da se mora potpuno prilagoditi bolesnikovim potrebama. Potrebna je 24-satna skrb o oboljeloj
osobi do adekvatnog smjestaja u prikladnu ustanovu ili do kraja zivota. Sukladno tome, moze
se reci kako je naruSeno zdravlje cijele obitelji, a ne samo bolesnika. Obitelj se uz psihicku
krizu suocava 1 s teSkom financijskom krizom koja se odnosi na potrebe prilagodavanja uvjeta
stanovanja, smanjenje radne aktivnosti zbog potrebnog pruzanja povecane skrbi oboljelom te
odlaske kod razli¢itih stru¢njaka u nadi za izljeCenjem (14). Upravo zbog toga mnogi se
nazalost odlucuju na smjestaj oboljele osobe u prikladnu ustanovu, §to posljedicno tome
negativno utjece na oboljelu osobu jer se narusavaju navike i potreba oboljele osobe da provodi
vrijeme u krugu svoje obitelji. Dokle god stanje bolesti oboljeloj osobi dozvoljava, obitelj se
sluzi razli¢itim tehnikama 1 metodama u nadi da ¢e pomoc¢i olaksati zivot oboljelog. Primjerice,
omogucavaju se svakodnevne Setnje na relacijama koje su oboljeloj osobi poznate, kupovina
ku¢nog ljubimca, odrzavanje obiteljskih druzenja i posjete prijateljima i Siroj obitelji te igranje

raznih drustvenih igara (15).
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U trenutku kada se dijagnosticira Alzheimerova bolest, svakodnevne zivotne navike obitelji i
oboljele osobe se mijenjaju iz temelja, a s viemenom svakodnevnica biva sve teza i teza. Na
pocetku prevladava Sok i napor, a uz to stizu i brige koje se odnose na financiranje i stabilnost
u buduénosti. Najizrazeniji problemi obi¢no se pojavljuju u srednjem stadiju, kada je oboljelom
ve¢ potrebna danono¢na njega. U tom trenutku skrbnik koji je u radnom odnosu napusta svoje
radno mjesto 1 u potpuno se posvecuje pruzanju brige 1 njege o oboljeloj osobi. Ako ne postoje
neki posebni izvori sredstava, tada izvor financiranja obitelji 1 oboljele osobe postaje vrlo
upitan. TroSak lijekova, pomagala, tretmana te zdravstvene pomo¢i koja je potrebna oboljeloj
osobi je nazalost nadprosjecno visok, a smatra se kako je Alzheimerova bolest jedna od
financijski najskupljih bolesti. Prema podacima Svjetskog udruzenja iz 2018. godine, za
potrebe lijeCenja oboljelih osoba potroSeno je priblizno 277 milijardi americkih dolara, od cega
je 67% tog iznosa (188 milijardi) potroSeno na pruzanje medicinske pomoc¢i i koriStenje
potrebnih lijekova. Javnozdravstvene ustanove kontroliraju podatke koji se odnose na
potpomognuta sredstva. Naime, poznat je 1 podatak kako se uz ta potpomognuta sredstva
utrosilo i dodatnih osobnih sredstava obitelji u iznosu 60 milijardi americkih dolara. Nema
potrebe detaljnije analizirati i usporedivati te podatke na razini Hrvatske da bi se mogla
zakljuciti tezina 1 financijska zahtjevnost Alzheimerove bolesti (odredeni lijekovi, tretmani itd.)
(16). Oboljele osobe u mnogim slucajevima obuhvaéene su zakonskim okvirom koji je
fokusiran na osobe starije od 65 godina. Sukladno zakonskim ¢lancima socijalne skrbi, oboljele
osobe imaju pravo i mogu dobiti pomo¢ za troskove stanovanja, savjetovanje, njegu i pomoc¢ u
ku¢i, skrb izvan svoje obitelji, pomaganje u borbi s nekim posebnim poteskocama te
jednokratnu financijsku pomo¢. Nije upitno postojanje tih prava, ali je upitna ucestalost
iskoriStavanja tih olakSica i prava koja se nude. Glavni je razlog neiskoriStavanja prava
uglavnom neupucenost obitelji i oboljelih osoba kojima je pravna zasticenost nuzna, ali takoder
1 slaba inicijativa ustanova i strucnjaka koji tu pomo¢ mogu pruziti oboljelima. Promatraju¢i i
usporedujuci kvalitetu Zivota i standarda izmedu Hrvatske i ostatka svijeta, moze se zakljuciti
da se oboljele osobe i njihovi skrbnici u Hrvatskoj nalaze u doista nepovoljnoj situaciji (17).
Prvenstveno iz financijskih razloga, ali najéesce 1 zbog emocionalne veze s oboljelima, skrbnici
podlijezu skrbiti o njima u zajednickom obiteljskom domu. Vrlo visoka cijena smjestaja i
pruzanja struc¢ne njege u nekoj specijaliziranoj ustanovi ne ostavlja puno izbora skrbnicima koji

cesto zbog visokog troska lijeCenja oboljelog zanemaruju vlastito financiranje svoje buduc¢nosti
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i buduénosti cijele obitelji. Jedan dio rjeSenja financijskog pitanja za oboljele osobe moze se
potraziti u pravnim olakSicama i okvirima pruzenim od strane zakonske regulative. Medutim,
u najve¢em broju slucajeva osobe oboljele od Alzheimerove bolesti i njihovi skrbnici u
Hrvatskoj primaju financijsku pomo¢ preko mjera koje nose naziv ,,Pravo na doplatak za pomo¢
i njegu”, a pomo¢ uklju¢uje minimalan iznos od 420 kuna svaki mjesec ili maksimalno 600
kuna svaki mjesec. Financijska pomo¢ ovisi o provedenom vjestacenju koje obavlja Centar za
socijalnu skrb (18). Potreba za pruzanjem informacija i podrske uz pravni okvir vrlo su sloZzena
stvar, a na oboljele osobe 1 njihove skrbnike imaju velik utjecaj. Upravo zbog kompleksnosti
same situacije 1 problema koji pogadaju osobe oboljele od Alzheimerove bolesti, jako je vazno
pravilno iznijeti 1 objasniti njithova prava te im na kvalitetan nacin pruziti zastitu njihovih

ljudskih prava, dostojanstva i slobode.

4.1. Poslovna sposobnost oboljelih

Temeljno 1 prvenstveno ljudsko pravo osoba oboljelih od Alzheimerove bolesti je poslovna
sposobnost. Kada se govori o uskra¢ivanju radne sposobnosti oboljelih osoba, u tom trenutku
se ograni¢avaju prava oboljele osobe da samostalno donosi odluke o svome Zivotu. Clanak 12.,
stavak 2. Konvencije o pravima osoba s invaliditetom govori o prizmi ljudskih prava osoba
oboljelih od Alzheimerove bolesti. Clankom se odreduje kako drzavne stranke moraju prihvatiti
¢injenicu da osobe s nekom vrstom invaliditeta imaju poslovnu i pravnu sposobnost u istoj mjeri
kao 1drugi, u svim vidovima zivota. Odluka o oduzimanju poslovne sposobnosti oboljelog mora
se donositi s velikim oprezom te je prije kona¢ne odluke potrebno procijeniti sposobnost
odlucivanja oboljele osobe (19). Dijagnoza ili pojava simptoma bolesti nisu dostatne da bi se
nekome uskratila poslovna sposobnost. Vazno je prije pokretanja postupka uskraéivanja
poslovne sposobnosti promotriti rjeSava li skrbnistvo odredene probleme oboljele osobe zbog
kojih se namjerava pokrenuti traZzeno skrbniStvo. Uskracivanje poslovne sposobnosti u
Hrvatskoj uvedeno je Obiteljskim zakonom 1998. godine 1 u njemu se navodi mnogo vise
pristupa za odredivanje razloga za uskracivanje poslovne sposobnosti. Nabrojani uzroci
ukljucuju psihicku bolest ili vrstu mentalnog ostecenja, senilnost, demenciju, ovisnosti te neke
druge moguce uzroke. 2003. godine, Obiteljski zakon odredio je kako ¢e sud u izvanparni¢nom
postupku osobama koje su punoljetne potpuno ili djelomicno uskratiti poslovne sposobnosti
ako te se osobe zbog duSevnih poremecaja ili nekih drugih razloga nisu kompetentne brinuti o
vlastitim potrebama, interesima i pravima ili kada one ugrozavaju interese i prava osoba oko
sebe. Novi Obiteljski zakon zadovoljava Konvenciju za zastitu osoba s invaliditetom i bitno

mijenja instituciju radniStva. Prema ¢lanku 233. Obiteljskog zakona, osobama s invaliditetom
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potrebno je osigurati zastitu alternativnim sredstvima i mjerama koje su predvidene odredenim
propisima prije nego se podnese odluka o uskra¢ivanju radne sposobnosti, a isto tako o
skrbnickoj zastiti. Prema Obiteljskom zakonu iz 2015., osobama s duSevnim poremecajima sud
ne moze u potpunosti uskratiti poslovnu sposobnost, ali moraju se to¢no utvrditi u kojim sve
segmentima zivota oboljela osoba nije u mogucnosti samostalno zastititi vlastite interese, a u

nekim trenucima ona ima konstantno pravo na samostalno donosenje odluka (20).

4.2. Skrbnistvo nad osobama oboljelim od Alzheimerove bolesti

Skrbnik je osoba koja u konceptu pravne zastite moze biti osoba od pomoci 1 olakSanja, ali u
drugom pogledu 1 opterecujuc¢a okolnost. Napredovanjem bolesti, u odredenom trenutku
oboljeloj ¢e se osobi ukinuti njezina pravna sposobnost 1 tada se ona prenosi na adekvatnog
skrbnika, koji tada ima kompletno pravo u donoSenju odluka vezanih za oboljelu osobu. Vrlo
je vazno da se oboljela osoba dok je u sposobnosti zastiti na pravi nacin 1 isto tako pravno
osigura, zato $to u jednom trenutku, nazalost, sudbinu i cijeli svoj Zivot prepusta u ruke druge
osobe. Ustav Republike Hrvatske osigurava zastitu svih ljudskih prava oboljelih osoba preko
prava na vlastito nesmetano tjelesno-bioloSko postojanje i nepovredivost ljudske osobnosti i
slobode (21). Clankom 63., stavkom 4. Ustava Republike Hrvatske definirane su duZnosti
skrbnika ili obitelji. Sukladno odredbi iz Ustava, djeca su po prirodi obavezana pruzati brigu
svojim starim, nemo¢nim ili oboljelim roditeljima. U istom dokumentu piSe kako se svakoj
osobi garantira pravo na kompletno pruzanje zdravstvene zastite. Vrlo je jasna odredba
propisana djeci da se moraju brinuti za svoje stare, nemoc¢ne ili bolesne roditelje, ali je bizarna
¢injenica da se u Republici Hrvatskoj, kao 1u drugim zemljama Sirom svijeta, zakonska odredba
doslovce izvrsava u praksi. Sukladno tome, ¢lanovi obitelji, koji nisu dovoljno i kvalitetno
educirani te su bez neophodne financijske podrske, primorani su preuzeti prakticki potpunu
brigu za oboljele iz razloga Sto jo§ uvijek ne postoji odgovarajua organizacija koja bi
oboljelima omogucila odgovaraju¢u zdravstvenu brigu i zastitu. Posljedi¢no tome, krse se prava
oboljele osobe donesena Ustavom, a isto tako 1 prava skrbnika koji u jednom trenutku postaje
pravno zaduzen za oboljelu osobu (22). Upravo ovdje se pokazuje nedovoljna strucnost i
upucenost drzavnih institucija u prirodu Alzheimerove bolesti, tj. u utjecaj bolesti na Zivot
oboljelih osoba i njihovih skrbnika. Od ¢lanova obitelji prirodno je o€ekivati da se oni skrbe o
svojim oboljelima, ali im se uz to ne pruza odgovarajuca potpora. Iz svega navedenog moguce
je tek pretpostaviti probleme s kojima se sve susrecu i bore skrbnici, ali isto tako 1 iscrpljenost
1 nemo¢ skrbnika u smislu dugogodisnje brige i skrbi za oboljele. IstiCe se i vaznost edukacije

1 provedenih istraZzivanja o Alzheimerovoj bolesti te promicanje svijesti o specifi¢noj i
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institucionaliziranoj skrbi za osobe oboljele od Alzheimerove bolesti. Tijekom provodenja
zastite skrbnika vrlo je vazno Sto manje teziti pravnim mogucénostima nad osobama koje su pod
skrbnistvom (23). Vazno je poticati samostalno donoSenje odluka kod osoba kojima su
uskraéene poslovne sposobnosti i pruziti im potporu u samostanom odluc¢ivanju, kao i u
sudjelovanju u aktivnom zivotu svoje zajednice. Skrbnik je osoba koja je duzna prihvatiti

osobne stavove Sticenika i njegove Zelje, osim kada to nije za njegovu dobrobit.

4.3. Surogatni odlucitelji

Napredovanjem bolesti dode trenutak kada oboljele osobe vise nisu kompetentne samostalno
donositi odredene odluke vezane za medicinske postupke na kraju svojega Zivota, pa tako te
odluke moraju donositi ¢lanovi njihovih obitelji ili njihovi skrbnici koji, drugim rijeima,
preuzimaju ulogu surogatnih odlugitelja (24). Clanovi obitelji oboljele osobe nalaze se u novoj
zivotnoj ulozi te zbog iznenadne novonastale situacije nisu dovoljno educirani, informirani i
snalazljivi tijekom pruzanja i ispunjavanja potreba oboljele osobe. Smatra se da surogatni
odlucitelji zapravo imaju najve¢u odgovornost tijekom donoSenja odluka vezanih za oboljelog
te se ponekad suocavaju s osje¢ajem nemoci i straha, a tako i Zeljom prebacivanja odluka na
konzultacije s oboljelom osobom ili surogatnim odluciteljem te uz njihov pristanak, u
odredenom trenutku prekinuti lijeCenje s ciljem ublazavanja njegove patnje, a isto tako i patnje

njegove obitelji (25).

4.4. BioloSke oporuke i anticipirano odlucivanje oboljele osobe

Bioloska oporuka nije isto Sto i oporuka koja se odnosi na nasljedna prava. Ona je anticipirana
izjava ili naredba koju osoba donosi u svezi medicinskog tretmana kada se oboljela osoba nade
u stanju nesposobnosti za samostalno odluc¢ivanje. Ona, dakle, ima velik 1 bitan znacaj za Zivot
oboljele osobe, a isto tako i1 za odlucitelja. Ako se misli na umjetan i odreden prekid necijeg
zivota ljudskom odlukom, tada to nije eutanazija. Naime, ona ima veze s eutanazijom samo
onda kada se poistovjecuje s ,toplom, dobrom i mirnom smrti“ do koje dolazi tijekom
odredenog tretmana u medicini na koji osoba moze svojevoljno pristati, ali isto tako ima pravo
1 odbiti odredeni dijagnosticki postupak. Smrt je samo jedna od potencijalnih posljedica, a ne
glavni niti primarni cilj. Primarni je cilj Zivjeti dostojanstveno do kraja zivotnog putovanja. Za
podnosenje 1 izradu ,,bioloske oporuke* osoba prvenstveno treba biti punoljetna, kompetentna
za odlucivanje te pravno poslovno sposobna. Dakle, to je izjava na svoju volju, pa tako vrijedi

(isto kao 1 za neke druge gradanskopravne mjerodavne izjave volje) da je osnovno pravilo
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gradanskog prava kako volja treba biti izre€ena ,,0zbiljno i slobodno* (¢l. 249., st. 3 ZOO RH).
Pojava propasti mentalne sposobnosti i radne sposobnosti moze biti privremena ili konacna.
Oporucitelj moze izmijeniti svoju ,,oporuku‘ ako se te sposobnosti povrate. Strogost bi trebala
slijediti formu ,,bioloske oporuke* kao $to je predvidena i za nasljedno pravnu oporuku. Ovdje
¢ak imamo i razloge za veci stupanj pravnog formalizma zato $to se ovdje radi o raspolaganju
pravima osobnosti ¢ovjeka. Pojam ,,bioloska oporuka® ne predstavlja stvarnu oporuku, zato i
piSemo uz navodnike — ne govorimo o oporuci u uobi¢ajenom smislu nasljeda, nego je
,bioloska oporuka® danas zamiSljena da funkcionira inter vivos, tj. tijekom Zzivota
»oporucitelja®. Uobi¢ajena nasljedno-pravna oporuka funkcionira mortis causa, ili u prijevodu
nakon smrti oporucitelja. Potrebno je zrtvovati velik trud u pronalasku najprikladnijeg naziva,
a najblizi biti bio bi naziv ,,anticipirana izjava za medicinska postupanja*. MnoS§tvo prigovora
protiv ,,bioloSke oporuke* odnosi se na to da se govori o eutanaziji ili kako ona ,,podsje¢a‘ na
eutanaziju. Medutim, gubi se iz vida 1 zanemaruje pravo znacenje pojma ,,eutanazija®, koje vrlo
Cesto ide jako daleko pa se pojam eutanazije definira ,,namjernim uskra¢ivanjem zivota®.
Potrebno je istaknuti kako eutanazija oznacava ,dobru i blagu smrt*“ te podrazumijeva
provodenje mjera koje vode tome. Mozemo reci kako ,,bioloSka oporuka® u bolesti 1 starosti
vodi zivot u njegov posljednji ili pretposljednji korak, a ne uskracuje zivot. Osoba koja sastavlja
,biolosku oporuku* planira svoj zivot, pa tako njegovu posljednju fazu, odnosno smrt. Oboljela
osoba zeli provesti posljednje dane dostojanstveno i po svojim zeljama, ali ona ne moze odrediti
kada ¢e se 1 na koji nacin njezina smrt pojaviti. Temelj je ,,bioloSke oporuke* Covjek kao
pacijent i on sam odreduje takozvanu ,,metodu* svog lijeCenja, odnosno Zeli li se lijeciti, podvréi
se terapijskim ili dijagnostickim zahvatima ili ¢e sve to (ili dio toga) odbiti. Bilo koja moguca
posljedica, ukljucujué¢i 1 smrt, nije odgovornost lije¢nika jer je u pacijentovim rukama
»decisionalna autonomija“. Lijec¢nicka odgovornost odnosi se isklju¢ivo na profesionalno
podrucje, a isto tako lijeCnik ima pravo na priziv savjesti. Pojam ,,bioloske oporuke* relativno
je nov kako u svijetu tako 1 u Republici Hrvatskoj. To¢nije, u Hrvatskoj se biljezi tek pocetak
toga pravnog izraza. Prvi se puta anticipirane naredbe u opcenitom smislu rijeci spominju u
Obiteljskom zakonu iz 2014. godine, no ponajviSe u smislu uskra¢ivanja poslovnih sposobnosti
Sticenika. Da bi u Hrvatskoj istinski zazivjela ,,bioloSka oporuka®, potrebno je prethodno
ispuniti vazne socioloske komponente kako bi se razumjela njezina bit i vaZznost. SocioloSke
komponente ukljucuju osnazenje i u punoj mjeri razvijen pojam ,,informiranog pristanka®,
slobodu izbora bolnice i lijecnika te uvodenje sustavne i pune pravne kontrole, ¢iji centralni
nositelj mora biti sudac. Anticipirana naredba zasluzna je za ostvarenje nacela autonomije i

samoodredivanja kod oboljelih osoba (26). Generalno, anticipirana naredba odnosi se na
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donosenje opcenitih odluka vezanih za medicinske postupke, a moze se uvecati sadrzajno na
pitanja u svezi imovine, te se tako proSiruje i dimenzija zastite dostojanstva i prava oboljele
osobe. Prema procjenama, oko milijun odraslih osoba u Europi podlijeze djelomi¢nom ili

potpunom obliku zakonskog zastupanja.

Stru¢njaci iz podrucja biotike i prava slazu se kako sposobnost za odlu¢ivanje veze Cetiri
segmenta koja se moraju uzeti u obzir pri procjeni mentalne razine prije uskrac¢ivanja poslovne
sposobnosti. Cetiri segmenta ukljuéuju: razumijevanje vaznih informacija pri donoenju
odluka, sposobnost procjene, primjena informacija o vlastitoj situaciji 1 stanju, koristenje tih
informacija tijekom donosSenja odluka, a vazna je 1 sposobnost komuniciranja i konzistentnog
izbora. Tijekom donoSenja odluka sposobnost moze biti selektivna, odnosno osoba neke odluke
moze donijeti samostalno, a druge ne moze. Osobama oboljelim od Alzheimerove bolesti
nedostaje sposobnost za donosenje vecine odluka. Gubitak mentalne sposobnosti kod oboljelih
moze varirati, zato je potrebno kontinuirano procjenjivati razinu i1 promjene mentalnih
sposobnosti oboljele osobe pri donoSenju pravovremenih odluka. Sukladno tome, ptrebno je
promotriti 1 procijeniti moguénost odgode do onoga trenutka kada ¢e oboljeli povratiti svoju

sposobnost (27).

4.5. Informativni pristanak

Informativni pristanak definira se kao pristanak, odnosno izjava bolesnika ili ispitanika kojom
medicinski istrazivac ili lijeCnik dobiva punomo¢ za provedbu odredenih mjera, terapije ili
uklju¢ivanje ispitanika u odredeni istrazivacki protokol nekog istrazivanja. Temelj su
informativnog pristanka dvije teze. Prvo, da oboljela osoba posjeduje puno pravo za dobivanje
svih informacija kako bi mogla donijeti pravu odluku u vezi nekog preporu¢enog medicinskog
tretmana te drugo, da oboljela osoba ima potpuno pravo odbiti ili prihvatiti prijedlog ili
preporuku dobivenu od lije¢nika. Primjerice, oboljela osoba ima potpuno pravo odbiti neki
predloZeni medicinski postupak. Informativni pristanak proizaSao je iz nacela autonomije po
kojem svaka oboljela osoba donosi vrlo vazne odluke u svome Zivotu sukladno svojim
vrijednostima i1 zamiSljenim ciljevima (28). Primjerice, u situaciji kada oboljela osoba nije
kompetentna za podnoSenje informativnog pristanka, u njezino ¢e ime odluciti njezin skrbnik
ili zastupnik, uz odobrenje nadleZnih pravnih sudova ili upravnih tijela zavisno o pravnom
sustavu. Donesene odluke skrbnika vezane uz zdravlje koje su od interesa za oboljelu osobu,
zamijeniti se mogu i anticipiranom naredbom, koja je ujedno 1 iznad spomenutih nacela koja se

odnose na zastitu ljudskih prava oboljelih osoba.
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Na nacionalnoj razini, ljudska prava oboljelih osoba regulirana su Zakonom o zastiti prava
pacijenata i Zakonom o zastiti osoba s dusevnim smetnjama. Ustavnim odredbama jamci se
zastita ljudskih prava osoba oboljelih od Alzheimerove bolesti, a one ukljucuju pravo na vlastito
neometano tjelesno-biolosko postojanje te pravo na ljudsku slobodu i osobnost. Pravo na
informativni pristanak, odnosno pravo na odbijanje odredenog medicinskog tretmana temelji se
¢lankom 35. Ustava, kojim se nalaze kako se svakom covjeku kao individui i gradaninu jamci
pravna zastita osobnog i obiteljskog Zivota, postovanje, dostojanstvo, Cast i ugled. Isto tako,
odredbom Ustava ¢lanka 40. jam¢i se sloboda vjeroispovijesti, drugim rije¢ima, u obzir se
uzima dopusta li vjera osobi da se podvrgne odredenim istraZzivanjima. 2004. godine svoju
odlucnost o zastiti ljudskih prava na podrucju zdravstvene zasStite, Hrvatska je istaknula
izdavanjem Zakona o zastiti prava pacijenata. Zakonom se osigurava postivanje cjelokupnog

ljudskog bi¢a, uvanje mentalnog 1 fizickog integriteta i1 zaStita pacijentove osobnosti (29).

Svaka oboljela osoba ima pravo na kvalitetno pruzanje zdravstvene zaStite. Temeljne
vrijednosti koje se promicu u Zakonu o zastiti prava pacijenata iz 2008. godine jako su bliske
filozofiji palijativne skrbi. U ¢lanku 4. Zakona o zastiti prava pacijenata navodi se: ,,Nacelo
humanosti oCuvanja i zastite prava pacijenata osigurava se i ostvaruje pravom na fizicki 1
mentalni integritet bolesnika®. Sukladno tome, osoba oboljela od Alzheimerove bolesti ima
pravo na suodluc¢ivanje. Drugim rijeCima, oboljela osoba ima pravo na odbijanje ili prihvacanje
odredenog terapijskog ili dijagnostickog postupka te na kompletnu informiranost o tome
postupku. Isto tako, temeljem ¢lanka 8. Zakona o zastiti prava pacijenata, oboljela osoba ima
potpuno pravo na dobivanje svih informacija koje moraju biti predo¢ene na¢inom razumljivim
oboljeloj osobi s obzirom na njezinu obrazovanost, zZivotnu dob i mentalne sposobnosti.
Sukladno ¢lanku 3., stavku 13. Zakona o zastiti osoba duSevnim smetnjama definirana je
odredba informiranog pristanka. Informirani pristanak se prema navedenom ¢lanku definira kao
slobodna suglasnost oboljele osobe s mentalnim potesko¢ama u vezi odredenog zdravstvenog
postupka, koji se bazira na poznavanju mogucih posljedica, koristi, prirode, moguceg rizika i
same svrhe tog postupka te druge opcija lijeCenja. Zakon o zastiti osoba s duSevnim smetnjama
uvelike je izmijenjen u usporedbi s prethodnim zakonskim rjeSenjima te u vidu pisanog i
usmenog pristanka na boravak u odredenoj psihijatrijskoj ustanovi (30). Dakle, uz usmeni
pristanak ovdje treba postojati i pisani pristanak, te taj pristanak biva neizostavni dio

medicinske dokumentacije oboljele osobe i ona ga moZe ponistiti u bilo kojem trenutku.

Kada oboljele osobe nisu u moguénosti samostalno izraziti svoju Zelju i potpisati pristanak za
boravak u odredenoj psihijatrijskoj ustanovi, tada one mogu biti smjeStene uz pristanak svog
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skrbnika ili druge osobe od povjerenja. To se joS navodi oblikom dobrovoljnog smjestaja.
Navedena odluka proistjeCe iz Konvencije o zastiti osoba s invaliditetom i zahtjeva
»individualni pristup osobi s mentalnim problemima uz uzimanje u obzir stupanj njezina
ocuvanja vlastite sposobnosti, kako bi se sprijecilo nepotrebno preuzimanje odluke skrbnika
koji ponekad znaju i zlouporabiti dodijeljen im polozaj*“. Sukladno tome, prije utvrdivanja i
donosenja pristanka treba se ocijeniti sposobnost oboljele osobe s mentalnim poremeéajima.
Vazno je spomenuti kako su nova rjesenja i izmjene u hrvatskom zakonodavstvu rezultati
uskladivanja konvencijskom praksom i1 pravom Europskog suda. 2004. godine, Zakonom o
zastiti osoba s duSevnim poremecajima poboljSan je status osoba oboljelih od Alzheimerove
bolesti (31). Tim se zakonom omogucava upotreba anticipirane naredbe u slucaju

nesposobnosti oCitovanja vlastite volje u buduénosti.
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Prirodno je i vlastito ¢ovjekovu bi¢u osjecati odredenu nelagodu pred budu¢noséu, jer ne zna
Sto ga Ceka u zivotu. Jo§ je veca ta nelagoda, koja nerijetko prelazi u ozbiljan strah, kad je u
pitanju razmis$ljanje o kraju zivota, o vlastitoj smrti ili o smrti drugih dragih nam osoba. Uz
stru¢no znanje, medicinske sestre moraju imati mnogobrojne specificne kompetencije za
uspjesan 1 kvalitetan rad s palijativnim bolesnicima. Takoder, radeci s palijativnim bolesnikom
ne smijemo se bazirati samo na njegovu dijagnozu, nego 1 na potencijalne probleme koje veze
odredena bolest, kao 1 potrebe 1 zelje bolesnika. Jedan od najvaznijih elemenata u njezi i radu s
osobom oboljelom od Alzheimerove bolesti zasigurno je pravo na palijativnu skrb. Drugim
rije¢ima, na mogucnost i dostupnost palijativne skrbi koja je odredena Zakonom o zdravstvenoj
zastiti te koja se sukladno definiciji Svjetske zdravstvene organizacije odnosi na pruzanje
zdravstvene skrbi radi poboljSanja kvalitete zivota obitelji 1 Zivotno ugrozenih bolesnika, a to
¢inimo kroz prevenciju, identifikaciju 1 ublazavanje boli, ali i patnje te mogucih drugih
psihosocijalnih, mentalnih i tjelesnih problema. Simptomi oboljele osobe kojoj je nuzno
potrebna palijativna skrb odnose se na probleme s hranjenjem, nepokretnoS¢u, neuroloskim
problemima, bolovima i mogu¢im infekcijama. Prvenstveno, palijativni pristup temelji se na
odnosu punom razumijevanja, empatije, osjetljivosti, otvorene komunikacije, fleksibilnosti te
raznolikog komuniciranja u druStvenoj mrezi (11). Komunikacija u pruzanju palijativne skrbi
kod medicinske sestre zahtijeva specificno znanje, odredene kompetencije i vjeStine za
obavljanje svakodnevnog posla. Palijativna skrb je specificna i najvaznija karakteristika u
komunikaciji s pacijentom je znati ¢uti i slusati. Takvim pristupom bolesniku pokazujemo kako
uistinu sluS§amo ono §to nam on govori, ispituje i Sto osjeca. Palijativna skrb uvelike umanjuje
ljudsku patnju u trenucima kada medicinske intervencije i postupci u bolesnika s neizlje¢ivom
bolesti ne pokazuju pozitivan ishod. Prema definiciji Svjetske zdravstvene organizacije iz 2002.
godine, palijativna skrb je ,,pristup kojim se bolesnicima suocenim sa smrtonosnom boles¢u i
njihovim obiteljima unapreduje kvaliteta Zivota. Cini to sprjeavanjem i ublaZavanjem
simptoma sredstvima ranog otkrivanja, procjene i lijeCenja boli te olakSavanjem ostalih
psihi¢kih, psihosocijalnih i duhovnih problema“. Navedena definicija ukazuje na veliku vaZnost
bliske potpore i dobre komunikacije zdravstvenih djelatnika. Mnoga provedena istraZivanja na
tu temu pokazala su da je upravo dobra i u¢inkovita komunikacija izmedu primatelja i davatelja
kljucan ¢imbenik za pruzanje kvalitetne zdravstvene skrbi. Nije lako i nikada nece biti lako

bolesniku priopéiti loSu vijest o daljnjem tijeku lijeCenja i dijagnozi njegove bolesti, koja
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bolesnicima najavljuje neizbjeznu smrt. Pravo je umijece priop¢iti takvu vijest pacijentu, uzme
li se u obzir psihicka struktura zdravstvenih djelatnika i sama tezina situacije. Medicinski
djelatnici najc¢esce su ti koji s bolesnikom prozivljavaju njihovu radost zivota i samu tezinu
bliske smrti. Smatra se kako se provodenjem odgovarajuée informiranosti bolesnika
zadovoljavaju bioeticke predispozicije (12). Opéenito se ljudska komunikacija zbiva radi
odrzavanja i uspostavljanja odnosa, ucenja, ostavljanja dojmova, uvjeravanja drugih osoba u
neke vlastite stavove, pokazivanja prijateljstva i srdacnosti, izvora informacija, zastite ili
osiguranja te zbog zabave. Isklju¢uju¢i svrhu i1 povod komunikacije, ona nam omogucava
prijenos informacija 0 nama samima, a isto tako o nasim emocionalnim, intelektualnim 1
drustvenim namjerama i osobinama. Takoder, ponekad se u komunikaciji moze i¢i toliko daleko
da se ¢ak 1 odsustvo komunikacije moZe shvatiti kao nekakva poruka. Dobrom informiranosti
bolesnik samostalno odluc¢uje do kraja svog Zivota o ukljuCenosti u planiranje provodenja
potrebne skrbi i1 pruzanje podrSke njegovoj obitelji koja ¢e postati surogatni odlucitelj u
pacijentovo ime u vrijeme kad ne bude u stanju samostalno se zastupati. Omogucava se sloboda
1 pravo izbora kako Zivjeti ili umrijeti u skladu s vlastitim vrijednostima, stilom i nac¢inom
zivota. Bolesnik bira odredeno mjesto 1 nacin skrbi, vrijeme te naCin smrti, izvodenje
medicinskih intervencija, postupaka i odredene zamolbe koje bi bolesnici voljeli da im se ispune
1 poStuju. Obi¢no naglaSavaju kako ne bi voljeli trpjeti veliku bol 1 patiti u samom trenutku
smrti. Bolesnici su svjesni da ¢e postepeno napustiti svoje osjecaje 1 postojanje. Ne boje se
otvoreno pricati o pripremama za trenutak smrti i iznose zelje za prisutnoScu uze obitelji ili
nekih drugih dragih im osoba u trenutku umiranja. Poznato je kako bez kvalitetne komunikacije
nema ni kvalitetne palijativne medicine, a to je tezak i vrlo zahtjevan posao. Vazan razlog zasto
medicinski djelatnici ponekad izbjegavaju otvoren razgovor s oboljelim bolesnikom i njegovom
obitelji zapravo su nedovoljno nauc¢ene komunikacijske vjestine. Medicinski se djelatnici tako
opravdavaju prezaposlenos¢u, nedostatkom vremena za duzi razgovor, komuniciranjem na
hodniku ili u Zurbi. Uzroci toga uglavnom su premorenost, uplasenost ili osobna nesigurnost u
komunikaciji. Vazan je individualni pristup oboljeloj osobi jer se tada moZe procijeniti koliko
je oboljela osoba spremna 1 sposobna ¢uti informacije, razumjeti ih 1 prihvatiti. Bolesnikom se
smatra svaka ona osoba, zdrava ili bolesna, koja potraZi ili joj se pruza neka usluga s ciljem
ocuvanja i unaprjedenja zdravlja, sprjecavanja bolesti, lijeCenja te rehabilitacije. Svaka ¢e osoba
prije ili kasnije umrijeti. Ljudima je uroden strah nepoznatog, stoga premalo znanja i
informacija o smrti izaziva strah od nje kao nesto nepoznato. Prva recenica u Povelji prava
umiruce osobe glasi: ,,Jmam pravo da se sa mnom postupa kao sa Zivim ¢ovjekom dok ne

umrem‘ — to bi nam trebalo uvijek biti na umu, a narocito zato §to smo medicinski djelatnici
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(10). Svaka osoba ima pravo na kvalitetan zivot i dostojanstvo do samoga kraja zivota, ne
gledaju¢i na godine Zivota, ekonomski ili drustveni status, etnicku pripadnost i narav odredene
bolesti. Prvu kodifikaciju osnovnih prava pacijenata mozemo povezati i s Hipokratovom
zakletvom, ali do definiranja konkretnih prava pacijenata doslo je tek u suvremenoj povijesti.
Postoji Europski sud zastite ljudskih prava koji je utvrden po Konvenciji o zastiti ljudskih prava

i temeljnih sloboda Vije¢a Europe.

Prema Hipokratu, temel;j je palijativne skrbi dobroCinstvo. Svrha je napraviti sve §to je moguce
za bolesnika, odnosno oboljelu osobu, ali je potrebno istodobno istaknuti i kako danas, u
moderno doba, dok je medicinska etika intenzivno na glasu, nije vazno samo raditi dobro djelo,
nego bi trebalo imati 1 dopuStenje za Cinjenje toga djela, a to je istaknuto kroz pojam
bolesnikove autonomije prilikom donoSenja odluka. Autonomija oboljele osobe vrlo je vazno
eticko nacelo u palijativnoj skrbi, a ona se temelji na bolesnikovoj odluci o svom lijeCenju
poslije dijagnosticiranja odredene bolesti. Obavijestenost pacijenta jedno je od najosnovnijih

stavki tijekom pruZanja palijativne skrbi.
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U Republici Hrvatskoj ne postoji formalna metoda omogucéavanja palijativne skrbi, nego je
raspoloziva u posebnim privatnim institucijama. Vazno je naglasiti kako postoji Nacionalni
program razvoja palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj za razdoblje od 2017. do 2020. godine,
kojeg je raspisalo Ministarstvo zdravstva s ciljem daljnjeg razvoja sustava palijativne skrbi u
Republici Hrvatskoj, prilagodenog zahtjevima za palijativnu skrbi u Hrvatskoj. Konkretnije,
Nacionalni program sadrZava opis zakonskog 1 organizacijskog okvira palijativne skrbi 1
primarne mjere neophodne za strategijski proces palijativne skrbi u Republici Hrvatskoj.
Generalno, razvijanje pravnog okvira za oboljele osobe u velikoj mjeri zavisi o istrazivanjima
1 promociji svijesti o Alzheimerovoj bolesti (14). Organizacije na razini nekih drZzava i
medunarodne organizacije ulazu vrlo velik napor da osvijeste drustvo o Alzheimerovoj bolesti,
a povezani su i sa znanstvenim ustanovama, potkrijepljene sa znanstvenim ¢injenicama s ciljem
boljeg prezentiranja potreba i1 opcenitog znanja o bolesti. Na internetskim stranicama
medunarodna udruZenja uz op¢e informacije pruzaju i razne oblike pravne pomo¢i, s kratkim
uputama za oboljele osobe i1 njihove skrbnike. Uz to pruzaju i besplatan tecaj kojim se
polaznicima omogucava laksi nacin rjeSavanja nekih financijskih i pravnih poteskoc¢a koje se
pojavljuju tijekom bitke s boles¢u. Alzheimerova je bolest po svojoj prirodi sveobuhvatna i vrlo
progresivna bolest ljudskog organizma koja pogada fizicke 1 psihicke sposobnosti osobe. Prema
statistikama, broj oboljelih u svijetu i u Hrvatskoj svake godine znacajno raste. Ta bolest kao
globalni i1 druStveni problem broji na milijune Zrtava, iako taj problem jos$ uvijek nije privukao
dovoljnu paznju svjetske javnosti, pa tako ni drustva, te zbog toga brojne oboljele osobe i
njihove obitelji nemaju dostupnu pomo¢ koja im je prijeko potrebna (18). Danas, u 21. stoljecu,
Alzheimerova bolest je 1 dalje neizljeciva, njezin uzrok jo$ nije prepoznat, pa tako ni nacin na
koji bi se bolest usporila. Ta ¢injenica doarava nemoc¢nost skrbnika i njihovu izrazitu potrebu
1 zelju za potporom. U Hrvatskoj ne djeluje nikakav sustav za pomo¢ oboljelim osobama od
Alzheimerove bolesti i njihovim skrbnicima kojim bi se olaksala borba s boleS¢u. Nepostojanje
sustava potpore uzrokuje manjak strucnog i kvalificiranog osoblja koje ima specifi¢na znanja o
Alzheimerovoj bolesti, zatim nedostupnost nuznih lijekova i nerazvijenost zdravstvene i
konzultacijske infrastrukture. Ne postoji ni sustav palijativne skrbi kojim bi se osiguravala
pomo¢ oboljelim osobama i njihovim skrbnicima. Alzheimerova bolest pogada kompletne

segmente zivota oboljelog, njegove obitelji 1 ostalih koji o njemu skrbe. 1z temelja se mijenja i
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drustveni zivot obitelji. Financijske, zdravstvene, pravne i emocionalne potrebe bivaju jace
izrazene te postaju veliko iskusenje skrbniku koji daje sve od sebe da pomogne oboljeloj osobi.
U najve¢oj mjeri zdravstveni djelatnici nisu ti koji pruzaju pomo¢ oboljeloj osobi, nego skrbnik,
zato $to u domovima za osobe starije zivotne dobi i bolnicama nema dovoljan broj mjesta za
smjestaj svih osoba oboljelih od Alzheimerove bolesti. Clanovi obitelji ili, drugim rije¢ima,
neformalni skrbnici, obi¢no nisu zdravstveni djelatnici niti imaju odredene kompetencije nuzne
za pruzanje kvalitetne skrbi oboljeloj osobi. Iz navedenog je vidljivo kako bez odredene
informiranosti i kvalitetne edukacije skrbnika bitka 1 noSenje s boles¢u moze biti vrlo opak put,
pun prepreka na koje skrbnici bivaju osudeni iz razloga S§to na raspolaganju nemaju

odgovarajuci sustav podrske 1 informacija.

U Hrvatskoj postoji i1 djeluje javna ustanova Dom za odrasle osobe Nustar, Ciji je osnivac
Republika Hrvatska, a duznosti i prava osnivaca obavlja Ministarstvo rada, mirovinskog
sustava, obitelji 1 socijalne politike. Temeljna djelatnost ustanove je pruzanje socijalne usluge
dugotrajnog smjestaja odraslim osobama s mentalnim ostecenjima. Takoder, Dom pruza usluge
1 odraslim osobama s Alzheimerovom demencijom ili drugim demencijama, kao i osobama koje
imaju visestruka oStecenja, koja se mogu osigurati u Domu. Zada¢a im je pomo¢ u
resocijalizaciji odraslih osoba s mentalnim oSte¢enjima, zdravstveno 1 psihosocijalno
zbrinjavanje osoba s mentalnim oStec¢enjima, senzibiliziranje lokalne zajednice za probleme
osoba s mentalnim oSte¢enjem, priprema korisnika za povratak u obitelj, poboljSanje uvjeta u
organiziranom smjeStaju te individualan pristup korisnicima usluga smjestaja. Ukupni

smjestajni kapacitet Doma je 250 mjesta (28).

Takoder, vazno je spomenuti kako postoji 1 Hrvatska udruga za Alzheimerovu bolest (HUAB).
Ona predstavlja udrugu stru¢njaka i osoba koje su uklju¢ene u promociju, razvoj i napredovanje
pruzanja skrbi osobama oboljelima od Alzheimerove bolesti i drugih demencija. Oni pruZaju
psihosocijalnu pomo¢ ¢lanovima obitelji te edukaciju svih zainteresiranih i ukljucenih osoba u
pruzanje skrbi i njege oboljelih osoba. To je zajednica svih osoba koje na neki na¢in brinu,
skrbe 1 njeguju osobe s Alzheimerovom boleS¢u i drugim demencijama, koje istrazuju i
proucavaju nacine lijeCenja bolesti te koje se bore za javnu potporu i prepoznavanje mogucih
druStvenih posljedica. Udruga djeluje kao neprofitna, nestranatka i neovisna pravna
organizacija. Cilj je osnivanja Udruge postati koordinacijski i informacijski centar svim
zainteresiranim osobama pri rjeSavanju potencijalnih problema koji su nastali uslijed
Alzheimerove bolesti ili drugih demencija. Stru¢ni tim Udruge sastoji se od viSe specijalista i
strunjaka za Alzheimerovu bolest koji pruzaju razne vrste edukacije namijenjene stru¢nom
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osoblju, ¢lanovima obitelji i njegovateljima. U okviru Hrvatske udruge za Alzheimerovu bolest

djeluje 1 Savjetovaliste za edukaciju obitelji te grupa za samopomo¢ (21).
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Medicinske sestre i tehnicari u svakodnevnom se radu susrecu s osobama oboljelim od neke
vrste demencije. Temeljna je zadaca medicinske sestre pravovremeno prepoznavanje problema
kod pacijenta prilikom zadovoljavanja svih osnovnih ljudskih potreba, pomo¢ prilikom
samostalnog zadovoljavanja tih potreba te pruzanje psiholoske podrske. Tijekom provodenja i
pruzanja zdravstvene njege neophodno je poStivati sve elemente holistickog pristupa prema
oboljeloj osobi. Drugim rijecima, potrebno je pacijenta promatrati u cijelosti, a ne kroz prizmu
njegove dijagnoze. Oboljeloj osobi uvijek treba pristupati individualno, bez stigmatizacije i
osudivanja, te poStivanjem svih nacela zdravstvene njege, prema kojima niti u jednome trenutku
medicinska sestra ne smije raditi na Stetu bolesnika. Uz navedeno, vrlo su vazne zadace
medicinske sestre tijekom pruzanja zdravstvene skrbi i: edukacija i komunikacija s pacijentom
1 njegovom obitelji, promocija zdravlja te cuvanje dostojanstva pacijenta. Od obitelji se o¢ekuje
pruzanje potpore, podrska 1 aktivno sudjelovanje u skrbi za oboljelog od Alzheimerove bolesti.
Od medicinske sestre se tijekom pruzanja zdravstvene skrbi ocekuje 1 nesebicno pomaganje,
toplina, ljubaznost i empati¢nost. Vrlo je vazno da medicinska sestra stekne povjerenje
pacijenta 1 njegove obitelji kako bi Sto bolje zadovoljila sve elemente pruzanja zdravstvene
njege. Dostupna dodatna edukacija zdravstvenih djelatnika te osiguravanje dostatnog vremena
tijekom pruzanja njege uvelike moze olaksati komunikaciju s pacijentom. Takoder, indirektno
se moze poboljsati kvaliteta pruzanja zdravstvene njege, a isto tako 1 zadovoljstvo zdravstvenih
djelatnika svojim radom. Komplikacije povezane s demencijom najces¢e ukljucuju
prehrambene probleme, moguce padove i pojavu infekcija, a uz nemogucnosti samostalnog
odlucivanja u kasnijem stadiju demencije, obitelj u ime pacijenta donosi teske odluke. Obi¢no
su to odluke vezane uz ozivljavanje, hranjenje na nazogastriénu sondu, lije¢enje infekcija te
transport u bolnici. U Hrvatskoj naZzalost nema nikakve dostupne konkretne edukacije za
medicinske djelatnike u vezi provodenja zdravstvene njege kod bolesnika oboljelih od
demencije. Naime, edukaciju je moguce provesti i provodi se odrzavanjem i prisustvovanjem
na medunarodnim kongresima i simpozijima, ali oni nisu striktno fokusirani na specificnosti u
pruzanju zdravstvene njege (17). Vrlo je bitno da medicinske sestre i tehnicari kontinuirano
rade 1 ulaZu u sebe radi Sto boljeg razvijanja i stjecanja znanja o pojedinim stadijima bolesti.
Palijativna skrb sastavnica je holistiCkog pristupa oboljeloj osobi i njezinoj obitelji. Medicinska
sestra vrlo je vazna karika tijekom pruZanja zdravstvene skrbi i zbrinjavanja palijativnog

bolesnika jer mora razumjeti vecinu pacijentovih problema i potreba. Svaki pacijent individua

23



7. VAZNOST ZA PRAKSU PODRUCJA

je za sebe, a tako 1 njegov pogled na zivot te poimanje smrti. Medicinske sestre dio su
interdisciplinarnog tima palijativne skrbi te su upravo one u najblizem kontaktu s umiruéom
osobom i njegovom obitelji, a kao takve moraju biti dobro educirane o pruzanju palijativne
skrbi, ¢ija je potreba u zdravstvu svakodnevno raste. Temeljna poruka svih provoditelja

palijativne skrbi prema C. Saunders glasi: ,,Ne zivotu vise dana, ve¢ danima vise zivota.*
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Alzheimerova bolest u znaajnom omjeru narusava i utjece na zdravlje oboljelog i njegov
uobicajeni svakodnevni zivot, ali jednako utje¢e i naruSava zdravlje njegove obitelji. Unato¢
¢injenici da se Alzheimerova bolest ne moze izlijeCiti, mogucéa je kontrola i usporavanje
njezinog razvoja. Odredenim terapijskim intervencijama moze se utjecati na odgadanje
odredenog stadija bolesti 1 tako omoguciti obitelji da prilagode svoje svakodnevne navike
potrebama i zahtjevima oboljele osobe. Uz terapiju lijekovima, vrlo je vazna i skrb oboljelih,
koja podrazumijeva adekvatnu prehranu, spavanje, sprjeCavanje moguceg lutanja osobe,
smirivanje moguce agresivnosti te kontrolu nad osnovnim fizioloSkim potrebama. O
Alzheimerovoj bolesti moderna medicina ne zna dovoljno. Glavni problem kod prepoznavanja
1 dijagnosticiranja Alzheimerove bolesti, a time i1 problem kod lije¢enja 1 pruZanja skrbi
oboljelim osobama, jest nedostatna informiranost i osvijeStenost javnosti. Takoder, utjecaj ima
1 nedovoljna edukacija oboljelog 1 njegove obitelji. Sporo prepoznavanje bolesti,
dijagnosticiranje 1 stigmatizacija bolesti uzrokuje oboljelima i obitelji znacajne probleme. Jedan
od vrlo vaznih elemenata u radu i pruzanju njege oboljelim osobama od Alzheimerove bolesti
je pravo na palijativnu skrb. Uz stru¢no znanje, medicinske sestre moraju imati mnogobrojne
specificne kompetencije za uspjesan i kvalitetan rad s palijativnim bolesnicima. Takoder, radeci
s palijativnim bolesnikom, ne smijemo se bazirati samo na njegovu dijagnozu, nego i na

potencijalne probleme koje nosi odredena bolest, kao i potrebe i zelje bolesnika.

Za ucinkovitije planiranje lijeCenja, palijativnu skrb i zbrinjavanje oboljelih osoba vrlo je vazno
osposobljavanje 1 lije¢nika obiteljske medicine prilikom prepoznavanja prvih simptoma
demencije. Osim toga, bitna je i edukacija socijalnih radnika i psihologa pri uvidanju problema
s kojima se cijela obitelj i oboljeli suocavaju te osposobljavanje zaposlenih u domovima za
starije 1 nemoc¢ne kako bi §to bolje razumjeli promjene koje oboljele osobe doZivljavaju i kako
bi im omogu¢ili maksimalnu kvalitetu Zivota. U hrvatskim psihijatrijskim bolnicama trenutno
je na raspolaganju 62 postelje za palijativne bolesnike, prije svega namijenjene osobama koje
boluju od neke vrste demencije (23). Temeljni je cilj da palijativna skrb postane dostupna
osobama koje boluju od Alzheimerove bolesti ili drugih demencija, a zbrinjavane su u krugu

vlastite obitelji ili su smjeStene u domovima za starije osobe.
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Uvod: U Hrvatskoj se prema procjenama godiSnje pojavljuje 3000 novooboljelih od neke vrste
demencije, a od toga 70 % slucajeva oboljelih od Alzheimerove bolesti. O oboljelima se brine
250 000 obiteljskih skrbnika. Razvoj bolesti zapocinje podmuklo i najces¢e nakon 65. godine,
ali moze se javiti i ranije. Pojava prvih simptoma u osoba mlade zivotne dobi predstavlja
znacajan dijagnosticki problem u radu neurologa 1 velik socioekonomski problem zato Sto

pogada radno sposobnu populaciju.

Postupci: Znanstveni radovi koriSteni za pisanje diplomskog rada ve¢inom su publicirani u
vremenskom razdoblju od 5 do 10 godina i preteZno su objavljeni na engleskom jeziku. Kriteriji
uklju¢ivanja znanstvenih radova temeljeni su na njihovoj prikladnosti 1 preciznoj usmjerenosti

na odabranu tematiku diplomskog rada.

Prikaz teme: Alzheimerova bolest jedan je od glavnih uzro¢nika invalidnosti kod osoba starije
zivotne dobi u svijetu. Prati ju fizicki, psiholoski, socijalni i ekonomski utjecaj na oboljele
osobe, ali 1 na njihove najblize — obitelj, njegovatelje i1 cjelokupno drustvo. Cilj je rada opisati
bioeticke klini¢ke dvojbe vezane uz skrb na kraju Zivota u kontekstu pravnog statusa skrbnika
u odluc¢ivanju o pravima, interesima i potrebama oboljelih, primjene informiranog pristanka
oboljelih osoba na medicinski tretman, kao 1 mogucnosti sklapanja anticipiranih naredbi u svrhu

zastite njihovih ljudskih prava.

Zakljucak: Specificne kompetencije medicinske sestre potrebne su za kvalitetan rad s
bolesnicima oboljelim od Alzheimerove bolesti, kao i osobama koje skrbe o njima u rjeSavanju

njihovih problema i zadovoljavanju potreba u pruzanju palijativne skrbi.

Kljuéne rijeéi: Alzheimerova bolest; palijativna skrb; bioetika.

26



10. SUMMARY

10. SUMMARY

Alzheimer’s disease through the prism of bioethical and legal issues

Introduction: According to estimations, there are annually 3000 people who suffer from
certain type of dementia in Croatia, out of which 70 % people suffer from Alzheimer’s disease.
Around 250 000 guardians care about the patients. The development of the disease starts
insidiously, usually after the 65" year of life, but it can appear even earlier. The appearance of
the first symptoms in earlier ages represents significant diagnostical problem in neurologist’s
work and big socio-economical problem because it impacts on the population which is able to

work.

Procedures: The scientific articles consulted for making this diploma paper are in vast majority
published in 5 — 10 years period, mostly in English language. The criteria for the scientific
articles’ implementation are based on their suitability and precise commitment to the topic of

this diploma paper.

Topic representation: Alzheimer’s disease is one of the greatest causative factors of disability
in older population, which is followed by physical, psychological, social and economical
influence on patients, as well as on their most beloved ones, families, caregivers and society in
general. The aim of this paper is to describe bioethical and clinical doubts regarding care at the
end of life in a context of legal status of the guardian in making decisions about rights, interests,
needs of the patients, application of the patients’ agreement to the medical treatment, as well as

about the possibility of making anticipated orders to protect their human rights.

Conclusion: Specific competences of a nurse are necessary for quality work with the patients
who suffer from Alzheimer’s disease, as well as of caregivers who care about the patients’

problems and fulfillment of the patients’ needs in providing palliative care.
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