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Preporuke o palijativnoj skrbi i liječenju starijih ljudi s Alzheimerovom 

bolešću i drugim progresivnim demencijama 

 

11 domena i 57 preporuka, uključujući tekst pojašnjenja 

 

 

1. Primjenjivost palijativne skrbi 

1.1 Demencija se realno može smatrati terminalnim stanjem. Također se može 

okarakterizirati kao kronična bolest ili, u vezi s određenim aspektima, kao gerijatrijski 

problem. No, prepoznavanje njene neizbježno terminalne prirode osnova je za 

predviđanje budućih problema, te poticaj za pružanje adekvatne palijativne skrbi. 

Većina demencija, poput Alzheimerove bolesti, neizbježno su progresivne, skraćuju život, te 

konačno dovode do smrti, čak iako pacijenti mogu poživjeti mnogo godina.
1-3

 Percepcija 

demencije kao terminalne bolesti povezana je s većom udobnošću u pacijenata koji umiru s 

demencijom.
4
 

Ima sugestija da označavanje skrbi za demenciju kao palijativne skrbi već samo po sebi 

može rezultirati poboljšanom skrbi za pacijenta.
5
 Također treba primjenjivati načela i praktike 

gerijatrijske ili gerontološke medicine budući da je demencija, kao kronično stanje, često 

povezana s cerebrovaskularnim i kardiovaskularnim bolestima,
6
 premda demencija pogađa i 

mlađe osobe. Kakvi god drugi modeli da se primjenjuju, temeljni element treba biti predviđanje 

neizbježnog pogoršanja i smrti te, s tim u vezi, predviđanje specifičnih potreba. 

 

1.2 Poboljšanje kvalitete života, održavanje funkcije i maksimiziranje udobnosti, što su 

također ciljevi palijativne skrbi, može se smatrati prikladnim u demenciji tokom cijele 

trajektorije bolesti s naglaskom na pojedine ciljeve, promjenjive tokom vremena. 

Palijativna skrb prikladna je za demenciju kao "bolest koja ne reagira na kurativno liječenje"
7
 ili 

"bolest opasnu po život"
8
, budući da je sama demencija neizlječiva. Cilj joj je "poboljšanje 

kvalitete života."
8
 Kvaliteta života je širok pojam, a sadržaj tog pojma razlikovat će se od osobe 

do osobe. Načelno treba smatrati da pojedinac sam, osobito u ranim fazama bolesti, najbolje 

može definirati kvalitetu vlastitog života. 

Ipak, kako se demencija pogoršava, sve je prikladnije smatrati da kvalitetu života 

predstavljaju održavanje funkcije te maksimiranje udobnosti. To su potencijalni ciljevi skrbi čak 

i kod blage demencije, dok kod progresivne demencije oni postaju glavnim ciljevima skrbi 

(slika 1). 

Dakle, palijativna skrb u demenciji može se smatrati prikladnom tokom cijele 

trajektorije bolesti, s naglaskom na pojedine ciljeve koji se mogu i mijenjati tokom vremena od 

dijagnoze pa do nakon smrti. Pacijenti i obitelji mogu imati i druge specifične i različite potrebe 

tokom trajektorije bolesti, a takve potrebe su dobro obuhvaćene unutar palijativnog pristupa 
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(skrbi). Postoji samo nekoliko studija efikasnosti palijativne skrbi u demenciji,
9,10

 ali postoje i 

neki dokazi iz SAD-a da je njihov sustav hospicijske skrbi (palijativna skrb za neizlječivo 

bolesne osobe s očekivanim preživljavanjem od šest mjeseci ili manje, te beneficije kod 

nekoliko programa osiguranja) koristan u demenciji pretežno iz perspektive obitelji.
11-14

 

 

Slika. Napredovanje demencije i preporučena prioritizacija ciljeva skrbi 

 
 

Slika 1. Napredovanje demencije i preporučena prioritizacija ciljeva skrbi 

Objašnjenje: Slika predstavlja model mijenjanja ciljeva skrbi i prioriteta tokom demencije. 

Model sugerira prioritiziranje ciljeva skrbi koji se mogu primjenjivati u isto vrijeme, pri čemu u 

različitim fazama demencije imaju različitu važnost. Istovremeno može postojati više od jednog 

cilja. Primjerice, za pacijenta s umjerenom demencijom istovremeno mogu vrijediti tri cilja, ali 

maksimiranje udobnosti i održavanje funkcije mogu imati prednost nad produljenjem života.  

Kao i kod bilo kojeg modela, vizualizacija ciljeva zaštite predstavlja apstrakciju 

stvarnosti, što u praksi zahtijeva podešavanje prema potrebama i željama pacijenata i obitelji. 

Slika se ne odnosi izravno na dihotomiju palijativno-kurativno. Ipak, ciljevi održavanja 

funkcije, što može uključivati odgađanje razvoja bolesti i maksimizaciju udobnosti, najbolje 

predstavljaju fokusiranost na kvalitetu života, te su stoga i najusklađeniji s palijativnom skrbi.  

Vidjeti također 9.6; dok se podrška u žalovanju pruža nakon smrti, obitelj će podršku 

zbog kroničnog ili produljenog žalovanja možda trebati već rano te kontinuirano. 

Važno: Stručnjaci su o ovoj preporuci bili samo donekle suglasni (za razliku od visoke 

suglasnosti kod većine ostalih preporuka). Objašnjenje za to razloženo je na temelju povratnih 

informacija stručnjaka koje su ukazale na potrebu za daljnjim pojašnjenjem. 

 

1.3 Palijativnu skrb za demenciju treba sagledavati u dva aspekta. Osnovicu čini 

palijativni pristup skrbi. Za pacijente s kompleksnim problemima, pak, na raspolaganju 

mora biti specijalist palijativne skrbi.  

Osnovni palijativni pristup skrbi7,15 uvijek je primjenjiv.
16,17

 Specijalistička palijativna skrb nije 
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uključena u osnovni pristup, ali može biti potrebna kao sljedeći korak, primjerice, kod procjene 

i liječenja dispneje, boli ili drugih simptoma. Specijalistička skrb za demenciju, primjerice, u 

svrhu ublažavanja problematičnog ponašanja, ili pak usmjeravanja obitelji, jest dio osnovne 

skrbi i uvijek treba biti dostupna.
17

 

 

1.4 Palijativni pristup skrbi odnosi se na sveukupno liječenje i skrb kod demencije, 

uključujući adekvatan tretman bihejvioralnih i psiholoških simptoma demencije, 

pridruženih bolesti, te (intermitentnih ili istovremenih) zdravstvenih problema 

Bihejvioralni i psihološki simptomi demencije, uključujući i ponašanje koje pogađa njegovatelje 

kao što je agitiranost, te simptomi koji bi mogli biti problem za pacijenta kao što je apatija, 

važan su aspekt demencije.  

To može biti povezano s drugim problemima kao što su kognitivno oštećenje, depresija ili 

bol.
18-21

 Često su takvi simptomi veoma tegobni za obitelji.
22

 Multidisciplinarni palijativni 

pristup može pomoći u predviđanju, procjeni i rješavanju problema.  

Kod poremećaja ponašanja preporuča se integracija specifičnih znanja iz područja gerijatrije i 

specijalističke skrbi za demenciju, pri čemu (klinička) psihologija igra značajnu ulogu. 

Važno: Cilj palijativnog pristupa nije ni ubrzavanje smrti niti produžavanje života, a 

time i ne isključuje liječenje zdravstvenih problema, primjerice, primjenu antibiotika protiv 

infekcija - jer to može biti najbolji način ublažavanja neugodnih simptoma. 

Također pogledati 6.2 o lijekovima, te 11.3 o suradnji. 

 

2. Skrb usmjerena prema osobi, komunikacija i zajedničko odlučivanje 

2.1 Uočene probleme skrbi za dementnog pacijenta treba promatrati iz pacijentove 

perspektive, primjenjujući koncept skrbi usmjerene prema osobi. 

Kod demencije se pozornost prema holističkoj prirodi palijativne skrbi preklapa sa skrbi 

usmjerenoj prema osobi.
17,23,24

 Cilj skrbi usmjerene prema osobi jest uvažavati osobnost 

dementnih ljudi u svim aspektima skrbi za njih.
25,26

 To uključuje prioritizaciju odnosa jednako 

koliko i skrbi, te nuđenje zajedničkog donošenja odluka. Taj koncept je osobito važan kod 

poremećenog ponašanja u sklopu bihejvioralne i psihološke simptomatologije demencije, i to 

stoga što nudi i alternativne interpretacije, primjerice one koje ističu pacijentovo nošenje s 

posljedicama bolesti.
27

 Slično tome, ponekad je poremećaje ponašanja korisno smatrati 

manifestacijama neispunjenih pacijentovih potreba,
28

 iako niti alternativne fizičke ni 

psihosocijalne faktore ne treba previdjeti kao glavne ili sporedne uzročnike. Skrb usmjerena 

prema osobi također implicira da je pacijent - u mjeri u kojoj je to moguće te uz korištenje svih 

raspoloživih sredstava - informiran o skrbi i liječenju, te da je stupanj u kojem on sam može i 

dalje sudjelovati u procesu odlučivanja vrednovan i uzet u obzir kod postupanja.
29

 Primjerice, 

treba izbjegavati prikrivenu primjenu lijekova; no, ako je potrebna, o tome treba otvoreno 

razgovarati s obitelji i timom, te dokumentirati.
30

 

Također pogledati 11.1, pristup palijativnoj skrbi, te dostojanstvo 

 

2.2 Zajedničko odlučivanje uključuje pacijenta i obiteljskog njegovatelja kao partnere, te 

je vrijedan model kojemu treba težiti. 

Pacijent i obitelj (ili druge bliske osobe) trebaju biti uključeni u skrb i donošenje odluka već od 

dijagnoze, gradeći odnos povjerenja.  
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U blagoj demenciji je zajedničko odlučivanje često moguće, a također može biti izvedivo kod 

umjerene demencije uz prilagođavanje pacijentovim kognitivnim sposobnostima.  

U težoj demenciji, kod odlučivanja je sve više i više potreban zakonski skrbnik 

(opunomoćenik). No, neki pacijenti ili obitelji mogu imati drugačije želje s obzirom na svoju 

ulogu u odlučivanju; primjerice, neki žele odlučivanje prepustiti zdravstvenom timu. Ipak, treba 

doznati preferencije pacijenata i obitelji s obzirom na njihove uloge u donošenju odluka
31,32

 te, 

ako je moguće, u postupanju se rukovoditi pacijentovim željama.  

Općenito se obitelji nekompetentnih pacijenata žele uključiti u odlučivanje o pitanjima 

vezanima uz kraj života, preferirajući grupno ili konsenzualno odlučivanje koji uključuje više 

članova obitelji, radije nego da odluke donosi pojedinačni skrbnik.
33

 Kad se radi o pitanjima 

vezanim uz kraj života u okruženju jedinice za intenzivnu skrb, zajedničko odlučivanje 

povezano je s većim zadovoljstvom obitelji u vezi komunikacije.
34

 U pojedinim slučajevima od 

pomoći može biti konzultacija s etičarem ili s povjerenstvom za kliničku etiku. Model 

zajedničkog odlučivanja je općenito poželjan, ali ga treba primjenjivati u kontekstu lokalnih 

zakonskih okvira odlučivanja u zdravstvu. 

 

2.3 Tim za zdravstvenu skrb treba ispitati te podmiriti potrebe obitelji i pacijenata za 

informacijama o toku trajektorije demencije, palijativnoj skrbi, te uključenosti u skrb. 

Istraživanja su pokazala da mnoge obitelji veoma malo znaju o trajektoriji bolesti i 

zdravstvenim problemima povezanima s demencijom.
35,36

 Osim pripreme za njihovu ulogu kao 

zamjenskih donosilaca odluka te za proces zajedničkog donošenja odluka, pripremljenost za 

smrt i onoga što treba očekivati potkraj života također mogu biti važni za dobrobit same 

obitelji.
37

 Ipak, potrebe za informiranošću razlikuju se između etničkih skupina, što vjerojatno 

odražava različite poglede na smrt, umiranje i stigmu.  

Posebno se kod demencije mogu javljati različite razine stigme i srama, kao i 

posramljenost obitelji, što njegovatelja dodatno opterećuje.
29,38-40

  

Također vidjeti domenu 9, obiteljska skrb i uključenost obitelji 

 

 

2.4 Podmirivanje specifičnih i promjenjivih potreba pacijenta i obitelji tokom cijele 

putanje bolesti je od vrhunske važnosti. 

 

Potrebe i prioriteti mogu se značajno mijenjati duž trajektorije bolesti. Primjerice, praktična 

podrška obiteljskom njegovatelju može dostajati da pacijenta s blagom demencijom zadrži kod 

kuće, dok u kasnijim fazama može biti potreban 24-satni nadzor i pomoć u ublažavanju 

poremećenog ponašanja ili simptoma. 

 

2.5 Trenutne ili ranije izražene preferencije s obzirom na mjesto skrbi treba poštovati kao 

princip, ali pri odlučivanju o mjestu skrbi također treba odvagnuti i najbolji interes, 

sigurnost te problem opterećenosti njegovatelja. 

Palijativna skrb podmiruje potrebe pacijenta gdje god da se skrbilo za njega, kod kuće ili u 

instituciji
7
. Mnogi žele umrijeti kod kuće. Valja napomenuti da se preferencije tokom 

trajektorije bolesti mogu mijenjati. Za neke, dom se nalazi u institucionalnom okruženju za 

dugotrajnu skrb, dok je to za druge tek "druga najbolja opcija."
41

 Stariji ljudi ovisni o tuđoj 
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skrbi uviđaju da dugotrajna skrb može biti potrebna, pa čak i povoljnija za dementne osobe.
42

 

Nije uvijek moguće osigurati skrb kod kuće, primjerice, zbog razvoja problematičnog 

ponašanja, zbog preopterećenosti njegovatelja ili pak problema sigurnosti. Ipak, uvijek treba 

uzimati u obzir sadašnje ili ranije pacijentove preferencije s obzirom na mjesto skrbi i smrti, te 

ih redovito ispitivati.  

Važno je napomenuti, da bi pacijenti i obitelji uopće mogli imati stvaran izbor, potrebno 

je pružiti im pristup visoko kvalitetnoj podršci kod kuće.
43

 

 

2.6 Unutar multidisciplinarnog tima treba redovito raspravljati o pitanjima u vezi 

pacijenta i obitelji. 

Osobito je važno obratiti pozornost na redovitu komunikaciju unutar tima onda kad su osobe ili 

tim koji skrbi za pacijenta geografski raspršen, ili kad su uključene različite službe, što je čest 

slučaj kod kućne skrbi i asistiranog stanovanja.  

Na te sastanke može se pozvati i obitelji, a kao alternativa mogu se koristiti telefonske 

konferencije o slučajevima.  

Valja upamtiti da palijativni pristup može primjenjivati samo jedna profesionalna kategorija ili 

čak samo jedan pojedinac,
7
 dok specijalistička palijativna skrb zahtijeva multiprofesionalni i 

interdisciplinarni tim.  

Također vidjeti 3.6, unaprijedno planiranje skrbi, te domenu 4, kontinuitet skrbi 

 

 

3. Postavljanje ciljeva skrbi i planiranje unaprijed 

3.1. Prioritiziranje jasnih globalnih ciljeva skrbi pomaže upravljanju skrbi i vrednovanju 

njene prikladnosti. 

Prioritiziranje globalnih, općezdravstvenih (nespecifičnih za bolest) ciljeva skrbi pri donošenju 

odluka u vezi tretmana, korisno je u postizanju onoga ono što je najvažnije.
44,45

 Prednosti 

planiranja (skrbi) unaprijed općenito uključuju rješavanje poslovnih pitanja dok je pacijent još 

uvijek sposoban za to, osiguravanje ispunjenja želja, spokoj, smanjenje opterećenja dragih 

osoba, te održavanje mira u obitelji.
46

 To također može olakšati raspravu o važnim osjetljivim 

pitanjima kao što je produljenje života, te po kojoj cijeni.
47

 Opće smjernice za obiteljske 

sastanke u palijativnoj skrbi preporučuju jasne strukturirane upute kako se pripremiti, kako 

voditi, dokumentirati, te pratiti buduće obiteljske sastanke.
48

 Iako brojne studije izvještavaju da 

unaprijedno planiranje skrbi rezultira, primjerice, nižom stopom hospitalizacija, rijetki su 

dokazi o učincima unaprijednog planiranja skrbi na pacijentove ishode
49,50

, a jedna 

intervencijska studija pokazala je da nema utjecaja  na razinu zadovoljstva sa skrbi kod obitelji 

pacijenata koji tu skrb primaju u nekompetentnom domu za starije i nemoćne osobe.
51

 

 

3.2 Predviđanjem progresije bolesti, unaprijedno planiranje skrbi je proaktivno. To 

implicira da planiranje treba početi čim je dijagnoza postavljena, dok se pacijent još 

uvijek može aktivno uključiti, te se mogu doznati njegove preferencije, vrijednosti, 

potrebe i uvjerenja.  

Unaprijedno planiranje skrbi često se definira u smislu odlučivanja o svojoj budućoj 

zdravstvenoj skrbi, budući da će te osobe postati nesposobne za odlučivanje. Međutim, za krhke 

starije osobe, koje često borave u ustanovama za dugotrajnu skrb, uključujući i dementne 
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pacijente, unaprijedno planiranje skrbi je bolje definirati u smislu kontinuiranog procesa 

komuniciranja između pacijenta i/ili obitelji, te tima za zdravstvenu skrb.
47,52

 Osim izrade i 

korištenja biološkog testamenta, takvo unaprijedno planiranje skrbi uključuje doznavanje 

preferencija i vrijednosti, kao i prioritetnih ciljeva skrbi, uz pretpostavku da se pacijent slaže i 

da se može nositi s tim. Tim zdravstvene skrbi onda može samo "posijati sjeme"
53

 ili pak, 

kasnije, pomoći pretvoriti ciljeve skrbi u odgovarajući tretman, budući da tok demencije varira 

od pacijenta do pacijenta. Časom postavljanja dijagnoze, dimenzija odlučivanja postaje važna 

mjera palijativne skrbi.
54

 Kao minimum se pri postavljanju dijagnoze preporuča imenovanje 

zamjenskog donosioca odluka. Unaprijedno planiranje skrbi treba započeti što je prije moguće, 

ali optimalno vrijeme počimanja može biti veoma individualno jer je pod složenim utjecajem 

raznih faktora.
55,56

 Unaprijedno planiranje skrbi ne može se ograničiti na situacije pri kraju 

života, već se planiranje skrbi može odnositi na cjelokupnu trajektoriju bolesti. Nadalje, osim 

unaprijednog planiranja skrbi potrebno je planirati i druge stvari, kao što je financijsko 

planiranje za dalju budućnost.
57

 

 

3.3 Forme unaprijednih planova skrbi mogu se razlikovati u smislu preferencija, količine 

potrebnih detalja, te onoga što je na raspolaganju pojedincu u specifičnom okruženju.  

Pre-strukturirani modeli koji uključuju fokusiranje na pojedine terapijske odluke ili hipotetske 

scenarije, mogu poboljšati poštivanje preferencija u raznim populacijama.
52,58,59

 

No, teško da postoji ikakav dokaz da je neka strategija djelotvornija od ostalih kad se radi o 

pacijentovim ishodima i kad se radi specifično o demenciji. Trenutno nema niti dovoljno 

dokaza o tome kad i za koga to može biti od pomoći. Praktična primjena biološkog testamenta 

ovisi o specifičnom pravnom okruženju, 
60,61

 stoga stručnjaci za palijativnu skrb i demenciju 

trebaju biti svjesni specifičnog pravnog okvira u svojoj zemlji. Nadalje, zbog ograničenih 

mogućnosti da se preispituju promjene preferencija potrebna je oprezna interpretacija planiranja 

daleko unaprijed.
62-64

 Konačno, u obzir treba uzeti i različite percepcije unaprijednog planiranja 

skrbi kod raznih etničkih ili kulturalnih skupina, kao što je moguće stigmatiziranje povezano s 

terminalnom bolešću, a također i stupanj zdravstvene pismenosti.
65-67 

 

3.4 Osobe s blagom demencijom trebaju podršku u planiranju budućnosti. 

Pacijenti s blagom demencijom obično ne preuzimaju inicijativu u planiranju skrbi unaprijed. 

Oni se prije svega pokušavaju nositi sa svojim stanjem i skloni su izbjegavati razmišljanje o 

budućnosti. Oni ponekad ne mogu shvatiti važnost unaprijednog planiranja prije nego bude 

prekasno, ili čak aktivno izbjegavaju rasprave o tome.  

Stoga, a imajući u vidu ograničeni "prozor mogućnosti" uz progresivno smanjenje 

kompetencija, može se desiti da se unaprijedno planiranje skrbi u ovoj fazi bolesti preskoči ili 

previdi. Ukoliko se pacijent ne želi uključiti u unaprijedno planiranje skrbi, moguće intervencije 

za poticanje i podršku ljudi u tom pogledu zahtijevaju razborito razmatranje etičkih aspekata i 

poštivanje pacijentovog izbora, pogotovo s obzirom da je spremnost na uključivanje u ikakvo 

unaprijedno planiranje skrbi općenito varijabilna.
46,68-70

 Ipak, pacijentima treba objasniti, i 

moguće je da će oni razumjeti, priliku da planiraju vlastitu skrb u budućnosti. 

 

3.5 U težim demencijama i kad je smrt blizu, moguće je da će se pacijentov najbolji interes 

sve više ispunjavati maksimiranjem udobnosti kao primarnim ciljem. 
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Maksimizacija udobnosti u konačnici zadobiva prioritet nad održavanjem funkcije i 

produljenjem života (v. sliku). To može značiti fokusiranje na ublažavanje simptoma, kao i 

promicanje dostojanstva i kvalitete života. 

Važno: Mnogi pacijenti ne dožive uznapredovalu fazu.
71,72

 Balansiranje odlučivanja u 

vezi kraja života kod pacijenata s umjerenom demencijom može biti komplicirano. Nadalje, 

odabir odgovarajućih ciljeva skrbi i podešavanje prema fazama demencije kako je koncipirano 

na slici zahtijeva određenu fleksibilnost, s obzirom da se u centru pažnje nalaze praćenje 

pogoršanja te odgovaranje na promjenjive potrebe i želje pacijenta i njegove obitelji. 

 

3.6 Unaprijedno planiranje skrbi je proces, stoga planove treba razmatrati s pacijentom i 

obitelji na redovnoj osnovi, kao i nakon svake značajne promjene u zdravstvenom stanju. 

Procjenu planova treba ponavljati redovito, primjerice, svakih šest mjeseci.
52

 Također je valja 

ponoviti kod pojave novih zdravstvenih problema, kod pogoršanja, ili ako postanu dostupni 

novi tretmani, kao i nakon invazivnih ili tegobnih postupaka poput hospitalizacije.
52

 

 

3.7 Planove skrbi treba dokumentirati i pohraniti tako da su dostupni svim strukama 

uključenima u bilo kojoj fazi kao i tokom premještanja. 

Treba jasno dokumentirati preferencije pacijenta i obitelji, ciljeve tretmana koji su postali 

prioritetni, te bilo kakve specifične planove. Planovi trebaju biti dostupni različitim strukama u 

zdravstvenom timu.
48,52,73

 U slučaju hitnosti planovi trebaju biti trebnutno dostupni (Njemačka: 

"Gottingenska palijativna hitna kartica"
74

). 

 

 

4. Kontinuitet skrbi 

4.1 Skrb treba biti kontinuirana; ne smije biti nikakvih prekida, čak niti zbog 

premještaja. 

Kontinuitet (palijativne) skrbi odnosi se na skrb tokom vremena koja se pruža pojedinom 

pacijentu. Sastoji se od kontinuiteta upravljanja, informacija i odnosa,
75

 a sva tri mogu biti 

važna u skrbi za dementnog pacijenta na kraju života. To jest, kontinuitet upravljanja je osobito 

važan kod kroničnih i kompleksnih bolesti, dok kontinuiteti informacija i odnosa mogu biti 

posebno važni u skrbi na kraju života, pri čemu se kroz kontinuitet odnosa osobito podmiruje 

skrb za mentalno zdravlje.
75,76

 To se olakšava adekvatnom komunikacijom između uključenih 

profesionalnih pružatelja skrbi te kroz kontinuirano informiranje pacijenata i obitelji. Treba 

nastojati da barem jedan profesionalni njegovatelj ostane uključen kontinuirano tokom cijele 

trajektorije bolesti, što donosi veliku dobrobit poznavanja pacijenta i obitelji te olakšava 

kontinuitet komunikacije.
77

 Česti premještaji i velik obrtaj osoblja mogu omesti to nastojanje, 

zato čak i premještanju osoblja treba pristupiti razborito. Ako postoji više od jednog 

zamjenskog donositelja odluka ili ako zamjenski donositelj odluka još nije određen, pružanje 

kontinuirane skrbi može se olakšati imenovanjem ključne kontaktne osobe iz npr. obitelji, u 

roku od 48 sati od prijema
73

. 

 

4.2 Kontinuitet skrbi odnosi se na sve struke koje pružaju skrb. 

Kontinuitet skrbi treba osigurati tim zdravstvene skrbi, uključujući medicinske, sestrinske, 

psihološke, socijalne i duhovne struke, kao i volontere. 
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4.3 Svi pacijenti trebaju imati koristi od ranog imenovanja središnjeg koordinatora 

unutar svog tima za skrb. 

Postojanje središnjeg koordinatora je važno čak i onda kad kućna skrb još nije potrebna. U 

institucionalnim okruženjima, informiranost obitelji o tome koga će kontaktirati povezana je s 

većim zadovoljstvom u vezi skrbi.
78

 Ulogu centralnog koordinatora mogu preuzeti različite 

struke kao što su liječnik, diplomirana ili medicinska sestra prvostupnica, socijalni radnik, ili 

pak neki drugi neklinički suradnik za demenciju.  

Pokazalo se da je stopa hospitalizacije krhkih starijih i dementnih pacijenata niža ako 

centralnu ulogu u skrbi imaju liječnik ili medicinska sestra (diplomirana, ili pak vrlo 

iskusna).
79,80

 U Nizozemskoj se štićenike domova za starije i nemoćne osobe, s pneumonijom i 

demencijom rijetko hospitalizira zato što za njih skrbe liječnici stalno zaposleni u tim 

domovima.
81

 Štoviše, multidisciplinarni tim skrbi u zajednici kojega vodi diplomirana 

medicinska sestra, poboljšava kvalitetu skrbi za pacijente i obitelji, te bihejvioralne simptome.
82

 

No, još nisu dokazane prednosti medicinske sestre kao menadžera slučaja za dementne pacijente 

za koje se skrbi u zajednici, budući da istraživanja nisu pokazala učinak na ishode kod 

njegovatelja, kvalitetu života pacijenata, niti manju učestalost smještanja u institucije, rjeđe 

hospitaliziranje niti smanjenje troškova.
83,84

 

 

4.4 Premještaji pacijenata u druga okruženja skrbi zahtijevaju komunikaciju o planovima 

skrbi između bivših i novih profesionalnih njegovatelja, te pacijenta i obitelji. 

U pojedinačnim premještajima iz kuće u institucionalna okruženja kao što su dom za starije i 

nemoćne osobe ili bolnica, neminovno je uključivanje novih profesionalnih pružatelja skrbi. 

Oni bi se trebali povezati s pacijentom i obitelji nedugo nakon prijema, primjerice, u roku od 

par tjedana od prijema u dom za starije i nemoćne osobe, što je u Nizozemskoj standardno,
85

 ili 

u roku od nekoliko dana ako se radi o bolnici. Osim toga, novi profesionalni pružatelji skrbi 

trebaju preispitati planove skrbi u dogovoru s prethodnim profesionalnim pružateljima skrbi.  

 

 

5. Prognoziranje i pravovremeno prepoznavanje umiranja 

5.1 Pravovremeni razgovor o terminalnoj prirodi bolesti može kod obitelji i pacijenta 

poboljšati osjećaj pripremljenosti za budućnost. 

Uvid da je demencija terminalno stanje ali da neće svi pacijenti doživjeti težak stadij, te da će 

umrijeti s demencijom iako ne nužno od nje, važan je oslonac u prikladnom planiranju skrbi te 

pružanju skrbi i liječenju. Preporučljivo je istražiti percepciju pacijenta i obitelji o prognozi kao 

i njihovu spremnost da razgovaraju o ovim pitanjima, čak i u slučajevima kad pacijenti i obitelji 

nisu skloni sami pokrenuti razgovore o ovoj osjetljivoj temi. Međutim, ako pacijenti i obitelji 

pokazuju jasne znakove da ne žele razgovarati o tome, primjerice kad su poricanje ili nadanje 

njihova psihološka strategija suočavanja, tu želju valja poštovati. Također treba razborito uzeti 

u obzir kulturalne i pojedinačne osjetljivosti u vezi upoznavanja s prognozom, kao i 

dijagnozom. Općenito, potrebne su vještine u saopćavanju loše vijesti.
65,66,86

 

Također pogledati domenu 1, primjenjivost palijativne skrbi 

 

5.2 Prognoziranje demencije je zahtjevno, a smrtnost se ne može predvidjeti točno. Ipak, 
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kombiniranje kliničke prosudbe i alata za predviđanje smrtnosti može dati smjernice koje 

će olakšati razgovor o prognozi.  

Prognoziranje kod potencijalno smrtonosnih nemalignih bolesti, uključujući demenciju, složen 

je i težak zadatak koji se u praksi često oslanja na kliničku prosudbu, ali je važan za 

odgovarajuće vremensko planiranje skrbi.
87-89

 Najbolje predviđanje postiže se kombiniranjem 

kliničke prosudbe s alatima.
90-92

 Razvijeni su i validirani alati za točnije predviđanje smrtnosti 

kod pacijenta s težom tj. poodmaklom demencijom,
93-95

 za mješovitu populaciju u domovima za 

starije i nemoćne osobe,
95-97

 te za dementne pacijente s pneumonijom.
98

 Međutim, iako je 

moguće identificirati pacijente s niskim rizikom od smrti, nije moguće točno predvidjeti kad će 

pacijent umrijeti. Klinički utjecaj jedva da je proučavan,
99

 tako da su alati samo donekle korisni 

u identificiranju onih s umjerenim rizikom smrtnosti (primjerice, 20%, 40% i višim) u 

predstojećim mjesecima.
89,100

 Ovisnost o tuđoj pomoći u pogledu aktivnosti svakodnevnog 

života (primjerice, hranjenja, mobilnosti) općenito je jak prediktor smrtnosti.
93,94,101,102

 To 

vrijedi i za muški spol,
93,94,102-105

 iako su starije, malene studije zanemarivale istraživanje spola 

kao potencijalnog prediktora.
106,107

 Poteškoće identificiranja pacijenata s visokim rizikom 

smrtnosti potcrtavaju potrebu da se razmotri mogućnost smrti s demencijom čak i u blagoj fazi. 

Važno: u pružanju palijativne skrbi prognoziranje je bitno kako radi anticipiranja pomoći u 

pripremanju obitelji, tako i radi predviđanja potreba. 

 Važno: Među stručnjacima postoji umjerena suglasnost u pogledu ove preporuke (za 

razliku od visokog konsenzusa o ostalim preporukama) zato što se relativno mnogo stručnjaka 

"umjereno suglasilo" u usporedbi sa "snažnom suglasnošću". Većina kritika odnosila se na 

pouzdanost prognoziranja mortaliteta. No, to je obrađeno u tekstu obrazloženja, te vjerujemo 

da je općeniti razgovor o predviđanju smrtnosti koristan čak iako predviđanje nije osobito 

točno. 

Pogledati također domenu 3, postavljanje ciljeva skrbi i planiranje unaprijed 

 

6. Izbjegavanje pretjerano agresivnog, tegobnog ili uzaludnog liječenja 

6.1 Premještaj u bolnicu te popratne rizike i koristi treba razborito razmotriti u odnosu 

na ciljeve skrbi, te u obzir uzeti i stadij demencije. 

Premještanje pacijenta iz poznatog okruženja u bolnicu donosi rizik od dekompenzacije s 

konfuzijom ili delirijem; osoblje možda neće biti osposobljeno nositi se s tim problemima.
108-110

 

Ipak, u blagoj ili umjerenoj demenciji hospitalizacija može biti prikladna, s tim da se odmjere 

rizici spram prednosti produljenja života ili poboljšanja kvalitete života (npr. pacijenti s 

prijelomom kuka). U teškoj demenciji hospitalizaciju treba izbjegavati. Nadalje, u slučaju 

pneumonije hospitalizacija možda neće povećati šanse za preživljavanje, kao što je utvrđeno 

kod populacija u domovima za starije i nemoćne osobe, koje su uključivale mnoge dementne 

pacijente.
111,112

 Općenito, preživljavanje
113

 kod specifičnih zdravstvenih problema kao što su 

moždani udar,
114

 prijelom kuka ili upala pluća,
115

 kraće je kod hospitaliziranih dementnih 

pacijenata nego kod sličnih pacijenata bez demencije. Jedan stariji rad, iako nije uzimao 

demenciju u obzir, otkrio je da su funkcionalni ishodi lošiji kod starijih osoba s niskim 

funkcioniranjem u aktivnostima svakodnevnog života te niskim rezultatima Mini-Mental 

testa.
116

 

 

6.2 Lijekove za kronična stanja i komorbiditete treba redovito preispitivati u svjetlu 
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ciljeva skrbi, procijenjenog očekivanog životnog vijeka, te učinaka i nuspojava liječenja. 

Demencija je često povezana s kroničnim stanjima ili komorbiditetima kao što su hipertenzija, 

srčane bolesti, dijabetes i osteoporoza. Moguće je da će pružanje skrbi u skladu sa smjernicama 

kako bi se postigli ciljevi specifični za bolest u svim tim stanjima, uključivati povećanje 

količine lijekova. Ipak, polifarmacija ili istovremeno davanje više lijekova povećava rizik od 

nuspojava te interakcija među lijekovima. Također je teško identificirati štetne učinke u 

pacijenata koji nisu u stanju verbalno komunicirati. Konačno, ako postoji disfagija i otpor 

prema uzimanju lijekova, njihova primjena može biti tegobna.
117-120

  

Dakle, kod demencije se tretman treba upravljati prema ciljevima skrbi (v. sliku). 

Produljenje života može ostati prioritet, ali ako je pacijent već blizu kraja života, ograničeni 

preostali životni vijek umanjuje mogućnost da mnogi od tih lijekova, kao što su lijekovi za 

sniženje lipida (statini), zaista doprinesu tom cilju. Slično tome, neki lijekovi mogu biti samo 

ograničeno korisni pacijentima kod kojih je primarni cilj skrbi održavanje njihovog trenutnog 

funkcioniranja, jer im je ono već ozbiljno umanjeno. Kod pacijenata gdje je primarni cilj skrbi 

maksimizacija udobnosti razumno je nastaviti samo s onim lijekovima kojima se izbjegava ili 

umanjuje patnja. U nedoumici se preporuča propisivanje potencijalno korisnog lijeka na 

ograničeni period i potom preispitati njegovu svrhovitost u budućnosti.
117,121

 Promjenu ciljeva 

skrbi treba uvijek popratiti procjenom prikladnosti propisanih lijekova. U sklopu smjernica o 

budućem davanju lijekova treba raspraviti ne samo kad valja početi, već i kad valj prestati 

davati lijek te pratiti simptome prestanka davanja. 

 

6.3 Sputavanje treba izbjegavati kad god je to moguće. 

Mehaničko sputavanje može povećati pacijentovu nelagodu, a ako se primjenjuje bez slobodnog 

i informiranog pristanka, krši princip poštivanja autonomije. Štoviše, pretjerana uporaba 

sputavanja može dodatno smanjiti pacijentovu slobodu, te krši princip da se kod osoba s 

mentalnom bolešću primjenjuje što je manje moguće restriktivan okoliš i tretman primjereni 

zdravstvenim potrebama i sigurnosti.
122-124

 Dakle, sputavanje u pravilu treba izbjegavati.  

Sputavanje na dulje vrijeme također povećava rizik od pogoršanja kognitivnih i 

funkcionalnih sposobnosti, od pada, od smanjivanja socijalne uključenosti, kao i rizik od 

depresije, agitacije, dekubitusa i kontraktura.
125-130

 SAD je strogim propisima djelotvorno 

ograničio primjenu sputavanja. Sama edukacija medicinskih sestara može biti različito 

djelotvorna.
131,132

 Sredstva mehaničkog sputavanja kao što su pojasevi treba izbjegavati kad god 

je to moguće, koristiti ih samo u iznimnim okolnostima,
133

 te u skladu s lokalnim propisima. 

Ako se ipak primijene, to treba redovito bilježiti, pratiti i nadzirati.
133

 Tehnologija nadzora u 

nekim slučajevima može zamijeniti mehaničko sputavanje, ali etička pitanja kao što su 

privatnost i dalje ostaju predmetom rasprava.
134

 

 

6.4 Hidracija, najbolje supkutana, može se primijeniti ako je prikladna, kao što je u 

slučaju infekcije; u fazi umiranja je neprimjerena. 

Starije dementne osobe imaju povećan rizik od dehidracije.
135

 Stanje hidracije utječe na 

preživljavanje u pneumoniji.
136,137

 Supkutana rehidracija (hipodermokliza) može biti manje 

tegobna za konfuzne pacijente, a prepoznajući razlike u praksama, ona se izvan bolnice može 

osigurati lakše, dajući sličnu djelotvornost kao i intravenska rehidracija, iako o tome nema 

mnogo dokaza iz kliničkih ispitivanja.
138,139

 Djelovanje hidracije na, primjerice, zacjeljivanje 
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rana i dekubitusa, nejasno je.
140

  

Umirućima hidracija više nije potrebna, što treba obzirno i suosjećajno objasniti 

obiteljima. Stav i komunikacija zdravstvenog osoblja trebaju cjelovito sagledati moguće 

kulturne i vjerske osjetljivosti u vezi prestanka hidracije. Žeđ se može ublažiti odgovarajućom 

njegom usne šupljine. Hidracija može povećati rizik od respiratorne sekrecije, samrtnog hropca 

i retencije tekućine, no dokazi o indikacijama kod populacije palijativnih pacijenata su 

oskudni.
141

 

Važno: Stručnjaci su o ovoj preporuci bili samo donekle suglasni (za razliku od visoke 

suglasnosti kod većine ostalih preporuka). Razlog tome je uglavnom zabrinutost oko kulturnih i 

vjerskih osjetljivosti, kao i to što supkutana hidracija u nekim zemljama nije u rutinskoj praksi, 

kako je opisano u obrazloženju teksta. 

 

6.5 Prehrana preko trajne enteralne cijevi nije uvijek korisna i u pravilu je u demenciji 

treba izbjegavati; prednost treba dati vještom hranjenju rukom. 

Opservacijske studije sugeriraju da hranjenje preko enteralne cijevi u usporedbi s ručnim 

hranjenjem ne povećava niti ne smanjuje preživljavanje u demenciji, iako definitivan dokaz ne 

postoji.
142-145

 Također nema čvrstih dokaza da je prehrana preko enteralne cijevi djelotvornija u 

smislu poboljšanja kvalitete života, niti da dovodi do bolje uhranjenosti ili da smanjuje rizik od 

dekubitusa. No, može povećati rizik od razvoja pneumonije. S druge strane, ručno hranjenje 

povećava socijalne interakcije i omogućuje užitak u okusu hrane.
146

 Postoje neki dokazi da 

visokokalorijski dodaci prehrani i druge opcije hranjenja na usta, kao što su stimulansi apetita, 

osobna pomoć oko hranjenja, te modificirana hrana, rezultiraju porastom težine.
147

 Iako se 

zemlje mogu razlikovati u praksama i obiteljskim potrebama, u svim zemljama je od vrhunske 

važnosti individualno prilagođeni paket podrške, uključujući i razboritu procjenu, informiranje 

obitelji, te zajedničko odlučivanje.  

Slično kao i kod prekida hidracije (6.4), stav i komunikacija zdravstvenog osoblja trebaju 

cjelovito sagledati moguće kulturne i vjerske osjetljivosti u vezi hranjenja pomoću enteralne 

cijevi. 

Važno: stručnjaci su o ovoj preporuci bili samo donekle suglasni (za razliku od visoke 

suglasnosti kod većine ostalih preporuka), što je formulirano ovako: "Prehrana preko trajne 

enteralne cijevi nije uvijek korisna i u pravilu je u demenciji treba izbjegavati; prednost treba 

dati vještom hranjenju rukom.“ Preporuku smo preoblikovali tako da je lagano naglašeno kako 

preživljavanje nije glavni ishod na koji palijativna skrb obraća pažnju. Neki stručnjaci dali su 

prednost individualnom donošenju odluka pred općim pravilima. Individualizaciju skrbi, kao i 

uvažavanje osjetljivosti, tematizirali smo u tekstu obrazloženja. 

 

6.6 Antibiotici mogu biti prikladni u liječenju infekcija s ciljem povećanja udobnosti 

putem ublažavanja simptoma infekcije. Učinke na produljenje života treba uzeti u obzir 

osobito kod terapijskih odluka u vezi liječenja pneumonije.  

Antibiotici mogu brzo olakšati simptome kod simptomatskih infekcija urinarnog trakta i 

tegobnih bakterijskih infekcija, iako je malo dokaza specifičnih za demenciju. Dokazi o 

učincima antibiotika na ublažavanje simptoma pneumonije su proturječni.
148-150

  

Nadalje, antibiotici mogu povećati šanse za produljenje života, no u pacijenta s 

pneumonijom i teškom demencijom je to vjerojatno samo u manjem broju slučajeva.
137,151
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Status hidracije može za produljenje života biti jednako važan ili čak važniji od 

antibiotika.
136,137

 Stoga su učinci antibiotika u pogledu produljenja života nesigurni, pogotovo 

kod pneumonije, te treba pažljivo razmotriti njihovu primjenu uzimajući u obzir i druge aspekte 

relevantne za odlučivanje, kao što su etički aspekti u vezi preferencija i najboljeg interesa.  

 

 

7. Optimalno liječenje simptoma i pružanje udobnosti 

7.1 Holistički pristup ublažavanju simptoma je na prvome mjestu jer se simptomi javljaju 

često i mogu biti međusobno povezani, ili se iskazivati drugačije (primjerice, kad se bol 

izražava kao agitiranost). 

Mnogi pacijenti pate od boli, dispneje te agitacije/nemira. Bol i dispneja pojačavaju se potkraj 

života. Pacijenti su u opasnosti od hipodijagnosticiranja i hipotretiranja, ali također i 

maltretiranja lijekovima onda kad bi trebalo dati prednost nefarmakološkim 

tretmanima.
1,53,87,152-154

 Ponašanje koje je zahtjevno ili pak problematično za okolinu ili za 

samog pacijenta (bihejvioralni i psihički simptomi demencije) treba rješavati zajedno s fizičkim 

simptomima, budući da su simptomi ponašanja kod demencije izraziti i tipični, te budući da su 

te dvije vrste simptoma međusobno povezane. Primjerice, ublažavanje bolova može smanjiti 

agitiranost,
155

 a promjene u simptomima depresije
156

 ili u fizičkoj aktivnosti
129

 također mogu 

promijeniti razinu agitiranosti. Dakle, promjena ponašanja treba potaknuti traženje uzroka,
154

 a 

ako se uzrok ne može pronaći, indicirano je pokušati s davanjem analgetika.  

Nadalje, depresivni simptomi su česti u svim fazama demencije, a depresija i depresivni 

simptomi su hipodijagnosticirani i hipotretirani.
157-159

 Dijagnosticiranje depresije u pacijenta s 

težom demencijom je zahtjevno, ali postoje alati za probir depresivnih simptoma koji su validni 

za dementne pacijente, kao što su Cornell skala za depresiju u demenciji, te prilagođeni kriteriji 

za dijagnosticiranje depresije kod Alzheimerove bolesti.
160,161

 Prilagođeni kriteriji zahtijevaju 

različite simptome i različite razine simptoma, a neki kriteriji za simptome su revidirani. 

Primjerice, problemi koncentracije nisu uključeni, dok se dodatno traže socijalna izoliranost ili 

povučenost, a također su revidirani kriteriji za gubitak interesa ili zadovoljstva. 

 

7.2 Razlikovanje između izvora nelagode (primjerice, bol ili hladnoća) u teškoj demenciji 

olakšano je integriranjem uvida više pružatelja skrbi. 

Identificiranje izvora nelagode olakšano je poznavanjem pacijenta.
162

 Uvidi obiteljskih i 

profesionalnih pružatelja skrbi mogu se integrirati kako bi se dobila najtočnija ocjena.
163

 

 

7.3 Alate za procjenu boli, nelagode i ponašanja treba koristiti za probir i praćenje 

pacijenata s umjerenom i teškom demencijom, evaluirajući djelotvornost intervencija. 

Skale za samoprocjenu boli često se mogu koristiti u blagoj i umjerenoj demenciji, ali u teškoj 

demenciji to treba dopuniti promatranjem govora tijela i izraza lica koji mogu pružiti valjane 

indicije da pacijent trpi bolove.
164-166

 Razvijeni su razni alati za procjenu boli kod demencije, a 

neki su i testirani u brojnim studijama s pozitivnim rezultatima, te također  pružaju graničnu 

bodovnu vrijednost koja upućuje na potrebu za intervencijom.
167-170

 To uključuje PANAID 

skalu za procjenu boli u uznapredovaloj demenciji (PANAID - Pain Assessment in Advanced 

Dementia)
171

 (granica za bol je 2 od 10 bodova
172

), PACSLAC ček-lista za procjenu boli kod 

starijih osoba s ograničenom sposobnošću komuniciranja (PACSLAC - Pain Assessment 
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Checklist for Seniors with Limited Ability to Communicate)
173

 (granica za bol je 4 od 24 kod 

skraćene PACSLAC ček-liste
174

), te Doloplus
175

 (granica za bol je 5 od 30)
172

. Neki alati su 

prilično složeni za primjenu u praksi. Primjerice, DS-DAT skala neugode kod demencije tipa 

Alzheimera (DS-DAT, Discomfort Scale-dementia of Alzheimer type) u procjeni nelagode 

integrira učestalost, intenzitet i trajanje ponašanja. To je do sad jedini dobro validiran alat za 

procjenu neugode specifično u demenciji.
176

 Jedan drugi alat razvijen je za pacijente s 

komunikacijskim teškoćama općenito, ali zahtijeva dobro poznavanje pacijenta.
177,178 

Opservacijske alate za neugodu i bol treba primjenjivati onda kad okolina ne uzrokuje distres, 

inače alati za procjenu boli možda neće biti dovoljno specifični.
176,177,179,180

 Dakle, u procjeni 

moguće boli potrebne su klinička procjena i prosudba.  

Za pacijente koji ne mogu samostalno izvijestiti o dispneji, uključujući i dementne 

pacijente, postoji RDOS opservacijska skala respiratornog distresa (RDOS - Respiratory 

Distress Observation Scale).
181

 Među najviše citiranim mjerama za procjenu poremećenog 

ponašanja koje se koriste u istraživanjima i praksi, najbolje psihometrijske osobine pripisuju se 

NPI neuropsihijatrijskom inventaru (NPI - Neuropsychiatry Inventory) i BEHAVE-AD mjernoj 

skali bihejvioralne patologije u Alzheimerovoj bolesti (BEHAVE-AD, Behavioral Pathology in 

Alzheimer's Disease Rating Scale).
182,183

 Ove skale koreliraju s Cohen-Mansfieldovim 

agitacijskim inventarom (CMAI - Cohen-Mansfield Agitation Inventory) koji je također u 

širokoj uporabi i može biti dobar alat za procjenu agitacije u kliničkom radu i u istraživanjima. 

Neki od instrumenata zahtijevaju uvježbavanje.
182,183

 Nadalje, alati specifični za demenciju 

mogu pomoći zdravstvenom timu i obiteljskim njegovateljima da otkriju delirij.
184,185

  

Iako su dokazi oskudni, praćenje ovim alatima može biti od pomoći posebice u 

okolnostima potencijalne patnje pri kraju života, kada su neki simptomi (bol i dispneja) skloni 

pogoršavanju.
153

 Poznavanje ovih alata može pomoći da se uoče mogući znakovi patnje. Alati 

se mogu koristiti rutinski,
154

 u  stanjima koja su obično povezana s neugodom ili bolovima, te 

za procjenu učinaka intervencija.
186

 Specifična stanja, kao što je upala pluća, zahtijevaju 

pozornost prema mogućoj neugodi.
187

 Druga stanja, kao što su bolesti perifernih krvnih žila i 

koštano-mišićni poremećaji, zahtijevaju pozornost prema mogućim bolovima.
188

 

 

7.4 Prema potrebi treba provoditi kako farmakološke, tako i nefarmakološke tretmane 

fizičkih simptoma, problematičnog ponašanja, te neugode. 

Kod pojave simptoma može biti indicirano i farmakološko, i nefarmakološko liječenje (uz 

psihosocijalne intervencije).
53,189

 Psihosocijalne intervencije, kao što je sjedenje uz pacijenta, 

prva su linija tretmana.
190

 Takve intervencije mogu biti orijentirane bihejvioralno, emocionalno 

ili kognitivno, te uključivati aktivnosti kao što su snoezelen terapija
1
, tretmani temeljeni na 

ugodnim aktivnostima, prisjećanjima, te terapije koje mogu smanjiti depresiju i utjecati na 

ponašanje,
191-195

 iako su dokazi ograničeni.
196-200

  

Sustavan pristup rješavanju simptoma korak po korak može pomoći poticanju 

psihosocijalnih intervencija kao prikladnom prvom koraku, uz primjenu lijekova samo kad je to 

neophodno. Takav pristup u sestrinskom radu može smanjiti uporabu nepotrebnih lijekova, te 

                                                
1 Snoezelen - nizozemska kovanica od snuffelen (tragati, istraživati) i doezelen (drijemati);  terapija ugodnom 

multisenzornom stimulacijom u kontroliranom multisenzornom okruženju. Provodi se boravkom u  posebno 

opremljenoj prostoriji gdje se različitim efektima  (svjetlosni, mirisni, zvučni, taktilni...) stimuliraju primarna 

osjetila (op. prev.). 
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poboljšati pacijentovu udobnost.
20,201

 Međutim, to ne bi trebalo spriječiti odgovarajuće 

medicinsko tretiranje fizičkih simptoma, primjerice, rano korištenje opioida za liječenje boli ili 

dispneje. Klinički putevi skrbi pri kraju života imaju potencijala za bolje ublažavanje simptoma 

u palijativnoj populaciji, ali tu nedostaju visoko kvalitetna istraživanja.
202

 Sve dok se ne pojave 

smjernice specifične za bol u demenciji, u farmakološkom liječenju boli može se rukovoditi 

općim smjernicama za liječenje boli kod starijih osoba
203

. 

 

7.5 Njegovanje je vrlo važno za osiguravanje udobnosti u pacijenta blizu smrti. 

Postupci njege, kao što su promjena položaja i vlaženje usana, mogu pružiti udobnost. Kad je 

smrt blizu, može se obustaviti ili modificirati neke rutinske dnevne prakse poput vaganja, 

svakodnevnog davanja lijekova ako pacijent otežano guta ili ih odbija, te ustajanja iz kreveta. 

Kako bi se ublažile ozljede kože usljed inkontinencije, potrebna je češća perinealna njega i 

higijena kože, što uključuje redovito pranje i mijenjanje pomagala za inkontinenciju. 

Kateterizaciju u pravilu treba izbjegavati. Dokazano je da su antidekubitalni madraci, pjenasta 

sredstva za perinealnu higijenu, te kreme za suhu kožu, isplativi za prevenciju dekubitusa u 

uvjetima dugotrajne skrbi, iako to nije specifično samo za demenciju ili za skrb na kraju 

života.
204

 Komadići leda i učestalija higijena usne šupljine mogu smanjiti neugodu zbog suhoće 

usta kod minimalnog unosa na usta.
205

 Korištenje snoezelena može se integrirati s uobičajenom 

njegom, muzikom, toplinom isl. što također može biti korisno ako to odgovara pacijentovim 

željama ili stilu, iako je to malo istraživano u kontekstu kraja života.
206

 

 

7.6 Specijalistički timovi za palijativnu skrb mogu podržavati osoblje u okruženjima 

dugotrajne skrbi kad se radi o rješavanju specifičnih simptoma, a da se pritom zadrži 

kontinuitet skrbi. Ipak, kod ublažavanja bihejvioralnih simptoma će timovi za palijativnu 

skrb možda trebati dodatna specijalistička znanja stručnjaka za demenciju. 

Suradnja službi za skrb u demenciji i službi za palijativnu skrb olakšava integrirani pristup 

liječenju simptoma. Stručnjaci za skrb o dementnima trebaju identificirati lokalne stručnjake 

palijativne skrbi, dok specijalisti i timovi palijativne skrbi trebaju potražiti lokalne resurse za 

skrb o dementnima.
207

 

Vidjeti također 10.2, temeljne kompetencije, te 11.3, suradnja 

 

 

8. Psihosocijalna i duhovna potpora 

Vidjeti također domenu 9 za podršku same obitelji. 

 

8.1 U blagoj demenciji, ali i u kasnijim fazama, pacijenti mogu biti svjesni svog stanja, a 

pacijenti i obitelji mogu trebati emocionalnu podršku. 

Tim zdravstvene skrbi treba biti pripravan na moguće probleme u vezi suočavanja, pri čemu 

mogu biti potrebni uvidi socijalnih radnika, psihologa, ili ljudi sa sličnim znanjima, po 

mogućnosti specijaliziranih za palijativnu skrb.
208

 

 

8.2 Duhovna skrb u demenciji treba sadržavati barem procjenu vjerske pripadnosti i 

uključenosti, izvore podrške i duhovnog blagostanja; nadalje, možda će biti podesno 

upućivanje iskusnim duhovnim savjetnicima poput onih koji rade u domovima za starije i 
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nemoćne osobe. 

Vjerska uvjerenja mogu utjecati na način kako pacijenti doživljavaju demenciju: dementni 

pacijenti, i što je još važnije, njihovi njegovatelji, mogu imati koristi od duhovne podrške.
5,209

 

Duhovna skrb u demenciji može biti zanemareno područje
210

 i malo je dokaza koji bi poduprli 

specifične intervencije. Sagledavanje života, čak iako pacijentu više nije moguće, može pomoći 

obitelji da se pomiri i da razmišlja o odnosima koje su razvili.
54

 Upućivanje iskusnim duhovnim 

savjetnicima, kao što su oni koji rade u domovima za starije i nemoćne osobe, može biti 

prikladno, ali treba cijeniti i osoblje koje pruža duhovnu skrb.
211

 Važno: bitno je da je duhovna 

skrb u skladu s principima usmjerenima na pacijenata i obitelj. 

 

8.3 Vjerske aktivnosti poput obreda, pjesama i službi mogu koristiti pomoći pacijentu jer 

će ih možda prepoznati i u teškoj demenciji. 

Vizualni znakovi kao što su svijeće, menore, raspela, krunice, ruke u molitvi ili sveta knjiga, 

zvukovi poput riječi liturgije ili snimke crkvenih zvona, ili pak obrednih šofarskih rogova, 

također mogu pomoći fokusiranjem ili podsjećanjem pacijenta s kognitivnim oštećenjem.
53,212-

214
 Medicinske sestre igraju važnu ulogu u signaliziranju duhovnih potreba i pružanju duhovne 

skrbi.
215

 Suradnja s profesionalnim duhovnim skrbnicima ili njihovo uključivanje u tim, te 

dostupnost vizualnih simbola i drugih materijala, može olakšati pružanje duhovne skrbi za 

pacijenta i obitelj. 

 

 

8.4 Za umiruće ljude poželjno je ugodno okruženje. 

Preseljenje u privatnu sobu može biti potrebno već rano, čime se izbjegava premještanje u 

brzini.
216

 Volonteri mogu pomoći u ispunjavanju pacijentove potrebe za podrškom. Potreban je 

blagonaklon i brižan okoliš, i to najmanje onoliko koliko i za osobe bez demencije. Iako se ne 

temelje na dokazima, razvijeni su modeli psihosocijalne skrbi u teškoj demenciji, te mogu 

potaknuti ili poboljšati skrb za umiruće dementne pacijente.  

Primjerice, program Namaste Care razvijen je posebno za ljude kojima je sudjelovanje u 

tradicionalnim aktivnostima nemoguće. Program uključuje podmirivanje fizičkih potreba, ali i 

uvođenje umirujućeg okruženja s osobljem koje obraća pažnju na to, nudi različite aktivnosti i 

napitke, te brine o udobnosti.
192

 

Vidjeti također 7.4, nefarmakološko i farmakološko liječenje 

 

 

9. Skrb za obitelj i uključenost obitelji 

9.1 Obitelji mogu patiti od preopterećenosti njegovatelja, boriti se da usklade skrb sa 

svojim drugim dužnostima, te mogu trebati socijalnu podršku. 

Njegovanje dementnog pacijenta osobito je tegobno
22,40,154,217

 i razvijeni su razni alati za 

procjenu opterećenja njegovatelja.
218

 Potrebno je identificirati izvore opterećenja i patnje. 

Obitelji će se možda boriti s raznim etičkim pitanjima.
219

 Socijalna podrška je važna, budući da 

se obitelji često bore s depresijom i tjeskobom.
110

 Grupne i pojedinačne intervencije mogu 

smanjiti depresivnost
220

 ili opterećenost njegovatelja.
221

 Službe skrbi radi predaha njegovatelja 

koje omogućavaju pauze obiteljske skrbi mogu biti od koristi za obitelji pacijenata iako su 

dokazi o tome rijetki, 
222,223

 a skrb radi predaha može se ponuditi čak i u ranijim fazama 
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demencije. 

 

9.2 Obiteljima će možda trebati podrška tokom cijele trajektorije bolesti, ali posebno 

nakon dijagnoze, te kod suočavanja s poremećenim ponašanjem, sa zdravstvenim 

problemima, sa smještanjem u ustanovu, s jakim propadanjem zdravlja, kao i onda kad se 

približava smrt. 

Saopćavanje dijagnoze i prognoze važno je radi predviđanja potreba, ali u strategiji saopćavanja 

treba uzeti u obzir sposobnost obitelji da to prihvati, te njenu osjetljivost. Suočavanje s 

poremećenim ponašanjem i (intermitentnim ili istovremenim) zdravstvenim problemima može 

uključivati i teško donošenje odluka. Institucionalizacija, iako obitelji u početku donosi 

olakšanje, može stvoriti nove poteškoće te često izaziva osjećaj krivnje. Stoga 

institucionalizacija neće nužno smanjiti opterećenje njegovatelja.
224

 Naročito tokom posljednjih 

24 ili 48 sati obitelji trebaju nekoga da im objasni što se pacijentu događa, kako bi se 

minimalizirala patnja obitelji.
53

 

Vidjeti također 5.1, razgovor o terminalnoj prirodi demencije 

 

9.3 Obitelji je potrebna edukacija u vezi s progresivnim tokom demencije i mogućnostima 

(palijativnih) tretmana; ovo bi trebao biti kontinuirani proces podmirivanja specifičnih 

potreba u različitim fazama, prateći sposobnost obitelji da to prihvati. 

Tim zdravstvene skrbi može pomoći obitelji kroz kontinuiranu edukaciju i komunikaciju o 

bolesti i o pacijentovom stanju.
53,110,154,225

 Informacije je najbolje pružati korak po korak.
226,227

 

U edukaciji se može kombinirati razgovor s pisanim ili video materijalima, i u tome medicinske 

sestre i socijalni radnici mogu imati značajnu ulogu.
228-234

 Svjetska zdravstvena organizacija 

prihvatila je korištenje obiteljskog vodiča o skrbi radi udobnosti
229

 kao najbolju praksu.
235

 

 

9.4 Angažman obitelji valja poticati; mnoge se obitelji možda žele uključiti u skrb čak i 

onda kad je pacijent primljen u ustanovu za dugotrajnu skrb. 

Obitelji možda žele nastaviti sudjelovati u skrbi nakon prijema u ustanovu za dugotrajnu 

skrb.
224,236-238

 Pozitivni stavovi obitelji i njihova visoka očekivanja u pogledu skrbi skrbi 

zapravo povećavaju šanse da budu zadovoljni sa skrbi,
225,239

 no visoka učestalost posjeta obitelji 

i pružanje većeg opsega neposredne njege pacijenta također mogu signalizirati nezadovoljstvo i 

zabrinutost u vezi skrbi.
225,239,240

 Obitelji mogu trebati edukaciju o tome kako najbolje 

komunicirati s pacijentom i kako mu pomoći, primjerice, hranjenjem rukom.
206

 Obitelj treba 

poučiti kako da pruža skrb radi udobnosti.
53

 

 

9.5 Obiteljima je potrebna podrška u svojoj novoj ulozi (budućeg) zamjenskog donosioca 

odluka. 

 

Obitelj će trebati pomoć u razlikovanju prethodnih želja pacijenta od želja o kojima su zaključili 

na temelju pacijentovog sustava vrijednosti, te vlastitih želja i ideja o pacijentovom najboljem 

interesu, 
241-244

 kao i pomoć u podnošenju osjećaja muke i krivnje dok sudjeluju u procesima 

odlučivanja.
29,35,36,230

 Neke obitelji će radije prepustiti zdravstvenom timu da donese odluke.
35,36

 

Vidjeti također 2.3, potrebe za informiranošću, te 3.1, prioritiziranje ciljeva skrbi 
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9.6 Profesionalni pružatelji skrbi trebaju imati razumijevanja prema obiteljskim 

potrebama u vezi patnje uzrokovane kroničnim ili dugotrajnim žalovanjem kroz razne 

faze, te uz evidentno smanjivanje. 

Kronično ili dugotrajno žalovanje, također zvano i anticipatorno žalovanje ili predžalovanje, 

može se pojaviti s gubicima kroz različite faze demencije. Tim zdravstvene skrbi treba 

podupirati obitelj tokom cijelog procesa produljenog žalovanja.
53

 Kronično žalovanje može se 

pogoršavati skupa s težinom demencije
245,246

 te ostati relativno stabilno kod obitelji pacijenata u 

uznapredovalim stadijima.
247

 Kronično žalovanje povezano je s većim opterećenjem i 

depresivnošću njegovatelja, kao i drugim nepovoljnim stanjima.
217,245,248

 
 

9.7 Treba ponuditi podršku u žalovanju. 

Podrška u žalovanju može imati različite oblike, kao što su održavanje obreda za obilježavanje 

uspomene, ili pak individualni kontakti.
53,249

 Kao minimum, treba procijeniti moguću potrebu 

za podrškom u žalovanju, te razmotiti potrebu za upućivanjem stručnjaku. Važno: Neke obitelji 

mogu nakon dugog razdoblja kroničnog žalovanja osjećati i olakšanje.
230

 

 

9.8 Nakon smrti pacijenta, članovima obitelji treba dopustiti dovoljno vremena za 

prilagodbu nakon često dugog razdoblja skrbi za pacijenta. 

To znači, primjerice, da treba izbjegavati ako je to moguće, čišćenje sobe u kojoj je prebivao 

pacijent, u roku od samo nekoliko dana nakon njegove smrti. Nadalje, procjena posljednje 

životne faze može pomoći obiteljima kao i profesionalnim pružateljima skrbi da poboljšaju 

skrb. Veću vjerojatnost kompliciranog žalovanja nakon gubitka imaju oni obiteljski njegovatelji 

koji su bili najjače uključeni u skrb, oni koji su i prije gubitka imali veoma izražene depresivne 

simptome i tegobe, te oni koji su brinuli za teže kognitivno oštećenoga pacijenta.
250

 

 

 

10. Edukacija tima za zdravstvenu skrb 

10.1 Tim zdravstvene skrbi u cijelosti, uključujući i suradne zdravstvene radnike i 

volontere, mora vladati odgovarajućim vještinama u primjeni palijativnog pristupa kod 

demencije. 

Odgovornosti se mogu dijeliti unutar tima za zdravstvenu skrb. Možda će biti potrebno 

uvježbavanje, i to najbolje kroz kontinuirane formalne i neformalne oblike edukacije. U 

institucionalnim okruženjima sami edukativni tečajevi možda neće biti dovoljni, već će trebati 

poraditi i na promjenama organizacijske kulture.
251,252

 

 

10.2 Temeljne kompetencije obuhvaćaju sve gore navedene domene (1-9). Unutar tima za 

zdravstvenu skrb trebaju biti prisutne sve kompetencije, a poželjno je i da je svaki 

pojedini član tima sposoban pružiti barem osnovni palijativni pristup.  

Neke kompetencije su općenite, kao što su poštivanje osobe i vještine empatije. Stručnjacima za 

demenciju može trebati posebna edukacija za primjenu principa palijativne skrbi i unaprijedno 

planiranje skrbi. Specijalisti za palijativnu skrb možda će morati učiti konkretno o toku 

demencije i pravovremenom prepoznavanju umiranja, o simptomima, postavljanju ciljeva, 

mjerama palijativne skrbi, te kako više komunicirati s pacijentom i obitelji.
53

 Nadalje, duhovni 

skrbnici, socijalni radnici, psiholozi, radni i art terapeuti, dijetetičari i druge osobe koje rade u 
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ili sa timom za palijativnu skrb ili pak timom za demenciju, trebaju steći temeljnu edukaciju o 

palijativnoj skrbi i skrbi za dementne. To će također olakšati suradnju na sučelju zdravstvene i 

socijalne skrbi. Posebnu pažnju treba posvetiti specifičnoj edukaciji njegovatelja u domovima 

za starije i nemoćne osobe o komunikacijskim vještinama i utvrđivanju simptoma.
253,254

  

Može biti od pomoći da se jedan član tima specijalizira za palijativnu skrb i preuzme 

vodstvo u njezinoj provedbi, kao kod modela medicinske sestre-zagovornika ili medicinske 

sestre-koordinatora.
252

 Druga strategija jest da stručnjaci za skrb o dementnima  
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identificiraju lokalne stručnjake za palijativnu skrb, a specijalisti palijativne skrbi pak da 

potraže lokalne resurse skrbi za dementne. 

 

 

11. Socijalna i etička pitanja 

11.1 Gdje god boravili, dementni pacijenti trebaju imati pristup palijativnoj skrbi na istoj 

razini kao i pacijenti s drugim bolestima koje ne reagiraju na kurativne tretmane. 

Dostojanstvo pacijenta treba čuvati uvijek i u svim okolnostima. 

Na temelju ljudskih prava i zabrane diskriminacije dementnih osoba, dementni pacijenti trebaju 

imati pristup palijativnoj skrbi, s nimalo većim ograničenjenjima nego kod ostalih pacijenata s 

pravom na palijativnu skrb. S tim u vezi, službe palijativne skrbi trebaju se adekvatno opremiti 

za skrb o dementnim pacijentima. Ako je to potrebno, pristupačnost treba nadzirati te 

poduprijeti nacionalnim politikama.
16,29,87,123,255,256

 

 

11.2 Obiteljski njegovatelji trebaju imati pristup odgovarajućoj podršci radi usklađivanja 

skrbi za dementnog pacijenta s drugim dužnostima. 

 

Potpora obiteljima u svrhu kombiniranja skrbi za pacijenta s drugim dužnostima trebala bi biti 

dostupna u obliku službi palijativne skrbi. To bi trebalo uključivati sudjelovanje volontera, 

dostupnost skrbi radi predaha njegovatelja, fleksibilno radno vrijeme, "dopust radi palijativne 

skrbi" za osobe koji skrbe o umirućemu s demencijom, te financijsko savjetovanje. Uključivanje 

socijalnih radnika u tim za zdravstvenu skrb može olakšati ovu vrstu potpore, ali i drugi bi 

modeli trebali biti u mogućnosti pružiti iste usluge. Ovo postaje sve važnije u Europi i drugdje 

gdje se očekuje da će se općenite potrebe za dugotrajnom skrbi udvostručiti u sljedećih nekoliko 

desetljeća. Zbog starenja društva i manjih obitelji nego ranije, veoma će se povećati omjer broja 

starijih dementnih osoba u odnosu na generaciju koja će potencijalno skrbiti za njih.
257,258

 

 

11.3 Treba promovirati suradnju između skrbi za dementne i palijativne skrbi. 

Kako je već navedeno, suradnja je vrlo važna jer olakšava integrirano tretiranje fizičkih i 

bihejvioralnih simptoma, a povrh toga će još i educirati stručnjake s obje strane. Stoga lokalne 

mreže trebaju uključiti ekspertnost i stručnjaka za demenciju, i stručnjaka za palijativnu skrb. 

Primjerice, multidisciplinarni timovi za palijativnu skrb koji pružaju usluge savjetovanja, kao i 

timovi za kućne posjete, mogu uključivati kako gerijatre i psihologe, tako i stručnjake za 

palijativnu skrb. 

 

11.4 Nastavni planovi za izobrazbu liječnika i medicinskih sestara na dodiplomskoj i 

poslijediplomskoj razini trebaju kao dio kontinuirane profesionalne edukacije uključivati 

palijativnu skrb za pacijente s nemalignim bolestima. 

Nastavni planovi i programi za zdravstvene radnike uključujući, ali ne ograničavajući se samo 

na liječnike i medicinske sestre, trebaju odražavati razlike u trajektoriji bolesti, te popratne 

razlike u potrebama pacijenta i obitelji za skrbi.  

Vidjeti također domenu 10 o edukaciji tima za zdravstvenu skrb 

 

11.5 Profesionalne pružatelje skrbi treba motivirati za rad u skrbi za dementne i u 
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palijativnoj skrbi, te je potrebno adekvatno financiranje dovoljnog broja osoblja. 

Može biti teško privući, educirati, te zadržati primjerenu i kvalificiranu radnu snagu za pružanje 

suosjećajne skrbi osobama sa složenim potrebama dugoročne skrbi.
259

 To je zabrinjavajuće zato 

što su nedostatak i obrtaj osoblja povezani s lošijom kvalitetom skrbi u institucionalnim 

okruženjima.
260-262

 Plaće i radni uvjeti trebaju biti dovoljno poticajni tako da odražavaju 

vrijednost posla ljudi koji rade u toj djelatnosti. 

 

11.6 Ekonomski i sustavni poticaji trebaju ohrabrivati izvrsnu skrb za dementne pacijente 

na kraju života. 

Sustavi plaćanja uključujući i zdravstveno osiguranje sustava trebaju ujednačiti poticaje, a 

sustavi praćenja kvalitete trebaju uključivati indikatore specifične za demenciju.
154

 
 

11.7 Potrebno je podizati svijest o palijativnoj skrbi kod demencije. 

Obiteljski i profesionalni pružatelji skrbi dementnim pacijentima, baš kao i šira javnost, mogu 

biti nedovoljno svjesni terminalne prirode demencije i primjenjivosti palijativne skrbi.
35,36,154

 

Budući da će mnogi ljudi s vremenom postati dementni ili će se nositi s demencijom u svojoj 

okolini, educiranje šire javnosti može biti korisno u podizanju svijesti i spremnosti za 

unaprijedno planiranje skrbi. 

 

11.8 Nacionalne strategije o skrbi za dementne, o palijativnoj skrb, skrbi na kraju života, 

kao i o dugotrajnoj skrbi, trebaju sadržavati i palijativnu skrb za dementne pacijente. 

Slično tome, politike o palijativnoj skrbi i okruženjima dugoročne skrbi također trebaju 

uzeti demenciju u obzir. 

Politike, strategije i smjernice u vezi palijativne skrbi trebaju uključivati skrb o demenciji, baš 

kao što one o demenciji trebaju uključivati palijativnu skrb, jer to potvrđuje važnost 

visokokvalitetne skrbi za dementne osobe na kraju života, te podiže svijest među kreatorima 

politika. Britanska nacionalna strategija za demenciju te strategija skrbi na kraju života
263,264

 

eksplicitno se bavi pitanjem skrbi na kraju života kod demencije, no većina drugih zemalja 

dosad to nije učinila.  

Australija je objavila nacionalne smjernice o dugotrajnoj skrbi koje uključuju paragraf o 

uznapredovaloj demenciji.
265
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