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onvencijsko pravo koje istice
Kkontekst shvacanja zastite ljudskih

prava oboljelih od Alzheimerove
bolesti pokazuje nam da lista ljudskih
prava zahtijeva da se osobe oboljele od
Alzheimerove bolesti promatraju kao
subjekt, a ne objekt prava. Konvencija
o pravima osoba s invaliditetom u
tom pogledu pokazuje koliko je vazna
autonomija pri dono3enju odluka,
socijalnog uklju¢enja u drustveni Zivot
i koliko je vazno osobama oboljelim od
Alzheimerove bolesti priznati status
osobe s invaliditetom, a istovremeno
omoguciti odlucivanje uz podrsku. Tako
se ostvaruju njihova ljudska prava koja
se temelje na nacelima autonomije,
samoodredenja i najboljeg interesa
odrasle osobe. Uzimajudi u obzir da
¢e kombinacija duZeg Zivota i starenja
U narednim desetlje¢ima uvedati broj
oboljelih od Alzheimerove bolesti i
demencije kao bolesti 21. stoljeca,
moZzemo zakljuciti da Konvencija o
pravima osoba s invaliditetom zahtijeva
reviziju hrvatskog zakonodavstva o
poslovnoj sposobnosti tako da se
umjesto zakonskog zastupanja donese

zakonodavstvo koje ¢e omoguciti
oboljelima podrsku u donosenju
odluka, u skladu s ¢lankom 12. U tom
kontekstu, skrbnicka zastita oboljelih
od Alzheimerove bolesti pokazuje da
komparativni propisi prepoznaju sve
viSe oblika zastite osoba oboljelih od
Alzheimerove bolesti, $to znacii vise
moguc¢nosti priizboru instituta podrske
u odlucivaniju koja otvara prostor
individualizaciji i prilagodbi potrebama
svake oboljele osobe. U ovom kontekstu,
istaknula bih jos dvije medunarodne
konvencije u vezi sa zastitom prava
oboljelih od Alzheimerove bolesti.
Konvencija za zastitu temeljnih ljudskih
prava i sloboda Hrvatskoj je donijela
presedansku presudu u kojoj je Europski
sud za ljudska prava u predmetu XiY
protiv Hrvatske (2011. g.) utvrdio da je
Republika Hrvatska povrijedila pravo
na posteno sudenje i na privatni zivot
dvjema podnositeljicama, jednoj koja
je liSena poslovne sposobnosti, i drugoj
za koju je pokrenut postupak lisenja
poslovne sposobnosti. Zelim naglasiti da
su na temelju takve presude doneseni
pravni zaklju¢ci koji glase da potreba
za brigom za dementne i starije osobe
ne znacii potrebu za liSenjem poslovne
sposobnosti tih osoba, isto tako da je
liSenje poslovne sposobnosti mjera
koja se primjenjuje samo u iznimnim
sluc¢ajevima te da se nikoga ne moze
liSiti poslovne sposobnosti a da ga

se ne saslusa i uzmu u obzir njegovi
argumenti. Jednako tako, Europski sud
za ljudska prava smatra da su sudovi

ti koji moraju donositi odluke o lisenju
poslovne sposobnostii moraju propitivati
misljenja vjeStaka, ¢ime je potpuno
neprihvatljivo da se odluka o lienju

poslovne sposobnosti osobe oboljele od
Alzheimerove bolestii drugih demencija
donosi samo na temelju medicinske
dokumentacije. Tre¢a, ne manje bitna

je Konvencija o ukidanju svih oblika
diskriminacije nad Zenama koja ima
dvostruku ulogu u Alzheimerovoj bolesti.
Uzimajuci u obzir da je Alzheimerova
bolest podjednaka medu spolovima, dok
je prevalencija znac¢ajno viSe prisutna

kod Zena, $to je posljedica njihova

nesto duljeg prosje¢nog Zivotnog vijeka,
organizacija za istraZivanje demencije
Alzheimer's Research UK u izvjestaju

pod naslovom »Zene i demencija:
Marginalizirana veéina« navodida je
trenutacno vise od 500.000 Zena u
Velikoj Britaniji pogodeno demencijom. U
izvieStaju se navodi da u Velikoj Britaniji od
demencije boluje vise od 850.000 osoba.
Procjenjuje se prema tim podacima da je
to u prosjeku 61 % Zena u odnosu na 39
% muskaraca. Takoder se navodi da zene
U Sezdesetim godinama imaju dvostruko
vecirizik dobiti Alzheimerovu bolest nego
rak dojke i druge sréane bolesti. Uzimajuci
U obzir da je upravo dob jedan od glavnih
faktora rizika, demencija je bolest koja
pogada osobe iznad 55 godina, vise od
bilo koje druge velike i opasne bolesti

kao 5to su rak, moZdani udar, bolesti

srca i dijabetesa. Ovu ¢injenicu istiCem
da bih dala pravni argument da se

dobna granica za Alzheimerovu bolest
spustila te da zene viSe nego dvostruko
¢esce preuzimaju ulogu njegovateljice
oboljelih od Alzheimerove bolesti, koja se
naposljetku pokazuje izrazito stresnom te
na kraju i same postaju oboljele.

Kada govorimo o nacionalnoj razini, u
Hrvatskoj Zivi vise od 86.000 oboljelih od
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LJUDSKA PRAVA

Alzheimerove bolesti. Situacija je

i vise nego alarmantna. Ne postoji
registar oboljelih, nedostatan

je broj ili uop¢e nedostatak
smjestajnih kapaciteta u
pojedinim Zupanijama, a postoji i
financijska destrukcija koju obitelji
prozivljavanju svakodnevno zbog
nedorecenog i diskriminacijskog
statusa njegovatelja oboljelog.
Osobe s Alzheimerovom boles¢u
jedine u Hrvatskoj nemaju pravo na
besplatnu terapiju, a za mjesecnu
dozu propisanog lijeka na recept
izdvajaju i do 500 kuna jer se lijekovi
za lijec¢enje Alzheimerove bolesti
trenutacno nalaze na dopunskoj
listi lijekova HZZO-a, $to znaci da
ih pacijent mora nadoplatiti, a to

je mnogim oboljelima, mahom

U starijoj Zivotnoj dobi, prevelik
izdatak. Zbog toga sam svoja
znanstvena istrazivanja posvetila
mehanizmima zastite prava
oboljelih od Alzheimerove bolesti.
Jedan od njih je informirani pristanak
kao pravo bolesnika na odbijanje

ili prihvat medicinskog tretmana,
jedno je od najznacajnijih pitanja

U podrucju ljudskih prava oboljelih
od Alzheimerove bolesti. Uzimajuci
U obzir da se josS ne zna tocan

uzrok Alzheimerove bolesti, alii

da postoje odredeni ¢imbenici koji

doprinose pojavi bolesti, moZzemo
zakljuciti da osoba koja primjecuje
prve simptome Alzheimerove
bolesti davanjem informiranog
pristanka na prihva¢anje odredenog
tretmana ili istrazivanja o samoj
bolesti moze pomocdi u otkrivanju
lijeka za Alzheimerovu bolest.

U tom kontekstu, zakonodavna
reforma trebala bii¢i u pravcu
izmjene Zakona o pravima

osoba s duSevnim smetnjama
prema ¢l. 20 st. 2 pristanak na
posebni medicinski postupak

i biomedicinsko istrazivanje

koji govori da umjesto osobe s
dusevnim smetnjama ne mogu
dati zakonski zastupnik ni osoba od
povijerenja. To konkretno znacida
osoba u teskoj fazi demencije, koja
viSe nije u stanju potpisati valjani
pristanak, ne¢e modi sudjelovatiu
klinickom ispitivanju inovativnog
antidementiva. Zakonodavne
promijene takoder trebaju i¢i u

vezi sa Zakonom o zastiti prava
pacijenata i Pravilnika o obrascu
suglasnosti te obrascu izjave o
odbijanju ili prihvacanju pojedinog
dijagnosti¢kog, odnosno terapijskog
postupka koji treba imati definirani
i razumljivi sadrzaj, a odnosi se

na informirani pristanak osobe u
terminalnoj fazi bolesti. Moramo
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uzeti u obzir da je palijativna skrb
imperativ temeljnog ljudskog

prava oboljelih od Alzheimerove
bolesti. Svako potporno i palijativho
lijecenje bolesnika u terminalnom
stadiju bolesti zahtijeva
multidisciplinaran pristup koji ¢e
uklju€ivati kvalitetnu pravnu zastitu
prema kojoj svaki bolesnik donosi
vazne odluke o svom Zivotu u skladu
s vlastitim ciljevima i vrijednostima.
Epidemiologija Alzheimerove
bolesti zahtijeva novi pristup i
organizaciju modela palijativne
skrbi, napustanje predrasuda i
borbu protiv diskriminacije, a sve u
cilju zastite ljudskih prava oboljelih
od Alzheimerove bolesti, posebno
uzimajudi u obzir da je nacelom
samoodredenja napusteno

nacelo paternalizma i da Hrvatska
svojim pravnim i zdravstvenim
sustavom mora udovoljiti ¢lanku

9. Konvencije o zastiti ljudskih
prava i dostojanstva ljudskog

bi¢a u pogledu primjene biologije

i medicine: Konvencija o ljudskim
pravima i biomedicini, koja propisuje
da se uzimaju u obzir ranije izrazene
Zelje pacijenta, ako u vrijeme
zahvata nije u stanju izraziti svoje
zelje. U tom kontekstu, institut
anticipirane naredbe sastoji se od
pravnog, medicinskog, ekonomskog
i/iliimovinskog sadrzaja tj. ''popisa
zelja" osobe koja si zeli isplanirati
buduénost u slu¢aju oboljenja od
Alzheimerove bolesti. Istaknimo

da pritom pravni u¢inci nastupaju
jos za vrijeme zZivota sastavljaca, za
razliku od oporuke koja se definira
kao posljednja volja kojom ostavitelj
raspolaze svojom imovinomu
slu€aju smrti.

Borba protivdemencije i stigme
treba prvenstveno biti koncept koji
¢e vrijediti za cijelo drustvo, posebno
za ostvarenje ljudskih prava osoba
oboljelih od Alzheimerove bolesti
koje trenuta¢no imaju status
persona non grata i potrebno im je
pruziti svu mogucu podrsku kako bi
imali dostojanstvenu starost i kako
bi do¢ekali dostojanstvenu smrt. E
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