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Uvod

Veliko zanimanje za znanja o paliativni oskrbi v Sloveniji dokazuje, da se zdravstveni delavci vedno bolj
zavedamo odgovornosti do bolnikov v zadnjem ¢asu njihovega Zzivljenja ter do njihovih druzin.
Zavedamo se, da poleg organizacijskih reSitev potrebujemo predvsem nova znanja, spretnosti in odprta
staliSCa do obdobja, ko zdravljenje bolezni ni ve¢ mozno. Veliko zanimanje govori tudi o zavedanju o
specificnem z dokazi podprtim znanju, ki ga paliativna oskrba, kljub temu da je mlada veja medicine, Ze
ima.

Bistvo paliativne oskrbe je dobro razumljivo v SirSem okolju, vendar pa zaradi njene kompleksnosti po
svetu obstajajo razliéne definicije. Kot je doloéeno v Svetovni zdravstveni organizaciji, paliativna oskrba
zajema aktivnosti, ki izboljSajo kvaliteto zivljenja bolnikov in njihovih druzin s preventivo in lajSanjem
trplienja z zgodnjim ugotavljanjem, z natanéno oceno in obravnavo bole€ine, ter drugih problemov, tako
telesnih, psihosocialnih in duhovnih (1).

Pomemben del paliativne oskrbe je paliativna medicina. Evropska zveza za paliativno oskrbo definira
paliativno medicino kot primerno medicinsko oskrbo za bolnike z napredovalo neozdravljivo boleznijo,
za katere je cilj oskrbe kakovost Zivljenja in za katere je prognoza omejena (v€asih tudi vec let).
Paliativna medicina upo$teva potrebe bolnikove druZine pred in po bolnikovi smrti (2). Lahko se uvaja
zgodaj v poteku klinicnih faz kronicne neozdravljive bolezni skupaj z aktivnim zdravljenjem, npr. med
procesom kemoterapije ali obsevanja in zajema tiste preiskave, ki dopolnjujejo razumevanie kliniénih
zapletov (Slika 1).
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Slika 1. Shematski prikaz vkljuCevanja paliativne oskrbe v klinicno obravnavo v poteku kroni¢ne
neozdravljive bolezni.

Za paliativno oskrbo je znacilno dvoje:

1.) celostno lajSanje simptomov na vseh ravneh Zivljenja bolnika in njegove druZine v ¢asu obravnave
2.) uc€inkovito preprecevanije trpljenja s sprotnim nacrtovanjem nadaljnjih ukrepov v pricakovanem
poteku s poslab3anii.

Paliativna oskrba prinasa ne le nova znanja v klini¢ni obravnavi bolnikov v zadnjem obdobju Zivljenja,
temvecC tudi spremembe obnaSanja v kliniCni praksi, saj medicini prinasa drugacen vpogled v bolnikovo
doZivljanje zivljenjske situacije in s tem redefinira viogo medicine. Spodbuja sodelovanje v timski
obravnavi, na novo organizira povezovanje med ravnmi zdravstvenega sistema in nenazadnje lahko

.....
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Kdaj specifiéno zdravljenje raka ni (ve¢) smiselno?

Branko Zakotnik
Onkolo$ki institut Ljubljana

Poslanstvo zdravnika je, da vedno deluje v korist bolnika. Kljub temu, da je ta stavek kratek in jasen se
v vsakodnevni praksi pogosto situacija zaplete. Dokler deluje zdravnik uspesno v smer ozdravitve so
stvari enostavne in jasne, zaplete pa se, ko bolezni ne moremo ve¢ obvladati. Se teZje kot bolnik pri
katerem fizioloSki proces umiranja pripomore k temu, da nastalo situacijo laZje razume, to razumejo
svojci in bliznji. Ravno zato je potrebno, da so stvari strokovno jasne in transparentne glede informacije
bolniku in svojcem Ze od vsega zagetka bolezni. Ce vzpostavimo tak$no zaupanje Ze od zacetka, je
tudi odgovor na zgornje vprasanje, kdaj specifiéno zdravljenje ni ve¢ smiselno bolniku in svojcem laZje
podati, ker ga laZje razumejo.

Odgovor na vprasanje kdaj v praksi specificno zdravljenje raka ni smiselno je dosti tezji kot odgovor na
vprasanje kdaj ni ve€ smiselno. Bolniki, ki se ze vrsto let zdravijo zaradi raka (govorim o razsejani
bolezni, ki je kroni¢na bolezen) ponavadi vzpostavijo s terapevtom zaupljiv odnos, oba se veselita
uspehov, sta Zalostna ko uspeha ni in vedno pri¢akujeta, da se bo pojavilo kak$no novo zdravilo (in
dejansko se to v praksi dogaja), ki lahko podalj$a Zivljenje. Ko moznosti ni ve€ (zdravnik mora seveda
svoje podroCje zares obvladati in biti na tekoéem z vsemi novostmi!) ponavadi bolniki in svojci sprejmejo
usodo. Bolniki, kijih seznanimo, da je njihov rak napredoval po telesu ponavadi ne pri¢akujejo dalj$ega
prezivetja. PodaljSanja kvalitetnega preZivetja pri teh bolnikih danes niso ve¢ redkost, seveda je
odvisno za katero bolezen gre, trajajo pa lahko 10 in ve€ let. Pri teh bolnikih je bolezen zazdravljiva
skoraj z vsakim novim nacinom zdravljenja (ki se seveda pri tej bolezni uporablja) in zdravljenje je
smiselno dokler je primerno delovanjem organov (ledvica, jetra) in stanje zmogljivosti bolnika. Izjemoma
se zgodi, da bi ti bolniki predlagano zdravljenje odklonili in ko moznosti ni ve¢ na voljo, se ti bolniki in
svojci ponavadi sprijaznijo s tem, saj ocitno sprejemajo »koncnost« Zivljenja drugace kot »zdravi.

Tezja je odloCitev in sprejetje s strani bolnika in svojcev, da zdravljenje ni ve¢ smiselno pri bolnikih kjer
zdravljenje ni bilo ucinkovito (po prvem ali celo drugem redu terapije). Bolnik in velikokrat tudi zdravnik
bi Zelela poizkusiti $e vse preostale moznosti. Ce Zelimo delovati v korist bolnika, moramo specifiéno
zdravljenje (ki velikokrat ni brez sopojavov) bolnikom v teh primerih odsvetovati. To Se teZje razumejo
svojci, saj Zelijo svojega najdrazjega zadrzati za vsako ceno. Postena informacija, zagotovilo o trajni
paliativni oskrbi (zelo pomemben element, ki pa v naSem prostoru pogosto ni realen) in ukrepi v primeru
tezav (na koga se obrniti) so v teh trenutkih najpomembnejsi.

Najtezje pa je odloCitev in sprejetje informacije, da specifiéno zdravje sploh ni smiselno. Bolniki in svojci
iSCejo vse mogoce, ponavadi alternativne resSitve, ki so velikokrat bolniku tudi $kodljive (pustimo ob
strani finan¢no plat), dajejo jim pa lazno upanje o ozdravitvi. To kaze kako pomembno je, da upanja
bolniku nikoli ne odvzamemo. Ne govorim o upanju na ozdravitev, govorim o zagotovilu na trajno
strokovno paliativno oskrbo, ki je enako pomembna kot specifiéno zdravljenje.

Posebno poglavje so mladi, o otrocih ne morem govoriti, ker nimam izkuSenj. Pri mladih je nagon po
prezivetju (ozdravitvi) bistveno bolj izrazen, ne morejo priznati poraza, Se manj njihovi svojci, saj gre za
njihovega otroka. Za paliativno oskrbo za otroke in mladostnike je potrebna posebna usposobljenost,
psiholoSka obravnava ima svoje posebnosti in ta skupina bolnikov in njihovih svojcev potrebuje
posebno obravnavo.

Odgovor na vprasanje »Kdaj specificno zdravljenje raka ni (ve€) smiselno?« in kako bolniku ta odgovor
podamo je predpogoj da olajsamo bolniku in svojcem proces umiranja in svojcem obdobje Zalovanja.



Pogoja za to sta, da so bolnik in svojci informirani o bolezni in moznostih zdravljenja ze od vsega
zacetka in da so zagotovljene vse moznosti strokovne paliativne oskrbe, ki je enako pomemben element
obravnave bolnika kot specifiéno zdravljenje.



Kriteriji za vstop v paliativno obravnavo pri najpogostejSih ne-rakavih kroniénih
boleznih:
KOPB, sréna odpoved, demenca

Asist. Urska Lunder, dr. med.
BolniSnica KOPA Golnik

Uvod

V danasnjem ¢asu najbolj pogosto umiramo po dolgi kroni¢ni bolezni, ve€inoma zaradi priCakovanega
toka treh najpogostejsih progresivnih kroniénih obolen;: zaradi raka, odpovedi organa ali demence (1),
nenadna smrt pa zajema le 1% vseh smrti (Slika 1).

Slika 1. Model poteka nenadne smrti in poteka tipi€nih skupin kroni€nih bolezni
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Odpoved organa
1. KOPB

Prevalenca, breme kroni¢ne obstruktivne bolezni in mortaliteta zaradi nje naras¢ajo v vsem razvitem
svetu. Raziskave predvidevajo, da bo KOPB do leta 2020 postala tretji vzrok smrti (2). Bolniki, ki
prezivijo hospitalizacijo po akutni eksacerbaciji KOPB, pogosto doZivljajo oteZeno dihanje vse do konca
svojega Zivljenja. V primerjavi z rakom, ti bolniki prezivijo veliko ve¢ ¢asa v bolniSnicah, ko njihova
bolezen napreduje (3). Zalostno je, da kljub temu, da je znano, da v 94% doZivljajo dispnejo v zadnjem
letu zivljenja, veliko bolj pogosto umirajo s slab3e lajSano dispnejo kot bolniki z rakom, ki imajo dispnejo
(4,5).

Dve najvedji oviri za boljSe lajSanje simptomov ob koncu zivljenja bolnikov s KOPB sta:
1.) visoka nepredvidljivost poteka bolezni
2.) zdravstveni delavci ve€inoma ne pomagajo bolnikom in njihovim bliznjim, da bi razumeli, da je
KOPB neozdravljiva zivljenje ogrozajoCa bolezen

Nadalje omejuje dobro paliativno oskrbo pri bolnikih s KOPB tudi omejena sposobnost vecine
zdravstvenih delavcev ugotoviti, kdaj so aktivnosti paliativne oskrbe Ze lahko v pomoc¢ bolniku in
njegovim bliznjim (6). Zdravniki bi morali biti dovolj spretni, da bi pravo¢asno identificirali bolnike za
vstop v paliativno oskrbo.

Kriterij, ko ob zdravljenju poslabsanj zacnemo s so€asnim vpeljevanjem paliativnih aktivnosti v
zadnjih 6-12 mesecih zivljenja (7)

- ZmanjSan performans status

- Povecana odvisnost pri vsakodnevnih aktivnostih (ADL - glej prilogo 4) od pomoci drugih
- Neprekinjena hoja le nekaj korakov

- 1 ali ve€ nujnih hospitalizacij v zadnjem letu

- lzguba >10% telesne teZe

- Levo-sréno popuscanje ali druge komorbidnosti

- StarejSi >70 let

- Depresija

- FEV1<30%

Prisotnost dveh ali ve€ od zgoraj naStetih prognosticnih indikatorjev je kriterij za zaCetek aktivnosti
paliativne oskrbe: pogovor, obravnava simptomov in drugih problemov, naértovanje za prihodnost.

Komponente pogovora, ki bi jih bolnik Zelel v diskusiji z zdravnikom:

- Njihova diagnoza in proces bolezni

- Vloga posameznih postopkov v obravnavi in lajSanju simptomov, v kakovosti Zivljenja in dolzini
Zivljenja

- Prognoza in napoved mozne kakovosti zivljenja

- Kako izgleda umiranje s KOPB

- Vnaprej$nje nacrtovanje oskrbe za bodoca poslab3anja



Skupni telesni simptomi pri napredovalem stadiju KOPB

Motedi telesni simptomi so subjektivne narave, s slabo kliniéno natancnostjo ocenjevanja. NajpogostejSi

SO:

dispneja
kaSelj
boleCina
zaprtje
depresija
anoreksija

Najpogostejsi psiholoski problemi:

slabo razpoloZenje
insomnia
anksioznost
utrujenost

letargija

Princip lajSanja simptomov je tudi pri KOPB kot pri drugih boleznih v ugotavljanju vzrokov in
odpravljanju le-teh ob soCasnem lajSanju simptomov. Pri tem smo pozorni, da bolniku ne dodajamo
nobenega nadaljnjega bremena, zato pretehtamo, kdaj se odloamo za invazivne preiskave in terapije
tudi pri odpravljanju vzrokov simptomov. Pri tem je pomembna prognoza in pogovor z bolnikom in
njegovimi bliznjimi, da predstavimo mozne opcije postopkov in opredelimo njihove skupne cilje in
potrebe bolnika. ObiCajno je potrebna timska obravnava, podpora psihosocilnih in duhovnih problemov.
Sele tako se lahko uresnici vnaprej$nje nacrtovanje, ki lahko zajema odklanjanje nekaterih invazivnin
metod zdravljenja simptomov (mehanska ventilacija, intubacija), oziroma preference samo za kontrolo
simptomov in paliativno celostno oskrbo.

Povzetek znacilnosti paliativne oskrbe pri bolnikih s KOPB

Bolniki s KOPB prejmejo slabo paliativno oskrbo v primerjavi z bolniki z rakom.

Med zdravstvenimi delavci je prisotno slabo zavedanje in znanje o skupnem kriteriju napovedi
prognoze v 6-12 mesecih.

Slaba komunikacija med bolniki s KOPB in njihovimi zdravniki o problemih ob koncu Zivljenja in
0 vnaprejSnjem nacrtovanju obravnave v zadnjem obdobju

Slabo razumevanje vpliva anksioznosti in depresije na kakovost Zivljenja bolnikov s KOPB in
pravilno ukrepanje glede obeh.

Vnaprej$nje nacrtovanje oskrbe ob pricakovanih poslab$anjih ponuja priloznost izboljSave
kakovosti paliativno oskrbe, ki jo prejmejo bolniki z napredovalo KOPB in njihovi bliznji.

2. Sréna odpoved

Sréna odpoved je glavni vzrok smrti v vseh razvitih delih sveta. Zaradi bremena motecih simptomoyv,
terapije in poteka bolezni ob koncu Zivljenja, zahteva bolnik s kon¢no sréno odpovedjo drugacno
obravnavo kot bolniki z drugimi napredovalimi neozdravljivimi kroniénimi boleznimi (8). Klini¢na slika
zajema naslednje najpogostejSe simptome:

dispnejo
utrujenost
nezmoznost Ze najmanjSega napora



- preobremenitev z volumnom (edemi)

Ker je sréna odpoved kliniéni sindrom, diagnoza temelji na kombinaciji anamnesti¢nih podatkov dispneje
in utrujenosti ter dokazov nizkega volumna srénega iztisa ali preobremenitve z volumnom.

Prognosticiranje pri napredovali kroni€ni sréni odpovedi

Natanéno prognosticiranje je prakticno nemogoce. Vendar je ocena prognoze izrednega pomena, saj
omogoca informiranje bolnikov o prihodnosti, ki je po sedanjih raziskavah najbolj zaskrbljujoCe slabo
med vsemi kroni¢nimi boleznimi. OmogocCa namrec¢ vnaprejsnje nacrtovanje oskrbe po zeljah in
preferencah bolnika in njegovih bliznjih, ne da bi uporabili metode in invazivne postopke, s katerimi se
bolnik ne strinja. Omogoca ucinkovito informiranje glede priCakovanih poslab3anj in stanj, ki se obi¢ajno
zgodijo ob napredovanju bolezni. To pa lahko omogoc¢a bolniku primerno zaklju€evanije in pripravo v
svojem Zivljenju, kar dokazano izbolj$a kakovost Zivljenja in zmanjSa stanja depresivnosti (9). Predvsem
pa omogoca pravilno ravnanje v prihodnjih poslab3anjih, kot ga izbere bolnik: specifiCni cilji obravnave
ob poslabsanijih: izbira paliativno obravnave ali akutne obravnave v bolnisnici, ter preference glede
izbire postopkov z ali brez oZivljanja. Predlog modela za vnaprej$nje nacrtovanije je na voljo na spletni
povezavi (10).

Natancna ocena prognoze za obdobje 6-12 mesecev pri sréni odpovedi je prakticno nemogoca (11).
Lahko se zgodi nepredvidena nenadna smrt (z visoko incidenco 25-50%), klasifikacija NYHA (New York
Heart Association) ima potencialne razlike med razli¢nimi ocenjevalci. Kljub temu NYHA ostaja glavni
element ocene stopnje sréne odpovedi. Glede na Studiji SUPPORT Fragminton in IMPROVEMENT, ter
druge Studije, ocena eno-letnega preZivetja temelji na sledecih kazalnikih:

o Stadij NYHA Il (z blagimi simptomi) 5-10%
o Stadij NYHA Il (srednje tezki simptomi) 10-15%
o Stadij NYHA IV (teZki simptomi) 30-40%

Naslednja stanja neodvisno prispevajo k skrajSanju Casa preZivetja:
e Nedavna hospitalizacija zaradi sréne odpovedi (potrojena 1-letna umrljivost)
ZviSana urea, in/ali kreatinin
Sistolni krvni pritisk pod 100mg Hg in/ali pulz >100 (vsak podvoji 1-letno umrljivost)
Znizan volumen iztisa levega prekata (linearna korelacija s preZivetjem od vrednosti enake ali
manjSe od 45% naprej)
Ventrikularna disritmija, ki je rezistentna na terapijo
Anemija
Hiponatremija
Kaheksija
ZmanjSana kapaciteta v vsakodnevnem funkcioniranju
SpremljajoCe bolezni: diabetes, depresija, KOPB, ciroza jeter, Zilne bolezni, rak in druge.

Kljub neprestanim farmakoloskim napredkom v terapiji srcne odpovedi in vpeljavi terapij s
transplantacijo ali mehanskih vsadkov ostaja incidenca nenadne smrti zelo visoka. V zadnjem ¢asu so
razvijali mnoge modele za oceno kratkoroéne in dolgoro¢ne prognoze, ki pa morajo prestati preverjanje
in prilagoditve novim terapijam.

Za priblizno orientacijo je lahko v pomo¢ tudi tako imenovani spletni kalkulator:
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Moteci simptomi pri napredovali sréni odpovedi

Kljub velikim razlikam v nastanku, so simptomi pri umi

rajoéem s sréno odpovedjo precej podobni tistim

simptomom, ki jih ob koncu Zivljenja doZivijo bolniki z rakom. Najpogostejsi simptomi pri sréni odpovedi

zajemajo (11):
- bolecina (78%)
- dispneja (61%)
- depresija (59%)
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- nespecnost (45%)

- nejescnost (43%)

- anksioznost (30%)

- zaprtje (37%)

- slabost/bruhanje (32%)
- utrujenost

- nepomicnost

- edemi

LajSanje simptomov se kot pri vseh drugih stanjih v paliativni obravnavi, sestoji iz dveh korakov:
takojSnje obravnave simptomov z lajSanjem in soCasnega odpravljanja reverzibilnih vzrokov (12).

Simptomatsko zdravljenje

Bolec¢ina: periferni edemi lahko povzro€ajo neprijetne bolecine, poleg tega pa Se obicajni vzroki kot pri
vseh starejSih bolnikih, tako tudi pri bolnikih s sréno odpovedio vklju€ujejo potencialne vzroke
komorbidnosti v starejSem obdobju: artritis, diabeti¢no nevropatijo, post-herpeti¢no nevralgijo in
podobno. Nesteroidni analgetiki so kontraindicirani ob terapiji z diuretiki in ACE inhibitorji, ker delujejo
antagonisticno na obe terapiji srcne odpovedi, saj z znizanjem glomerularne filtracije in slabSanjem
ledvicne funkcije spodbujajo zastoj tekoCin. Opioidi so zdravilo prve izbire.

Dispneja: Ponovno je potrebno oceniti in optimizirati terapijo sréne odpovedi (plevralni ali perikardni
izliv, disritmije, soCasne KOPB eksacerbacije). Simptomatsko zdravljenje zajema uvedbo opioidov v
nizjih odmerkih kot pri zdravljenju bolecine, oziroma v primeru Ze predpisanih opioidov za bole€ino,
zviSanje le teh najpogosteje za 25%.

Depresija: Sertralin (kot so npr. Sertralin, Asentra, Zoloft) so antidepresiv prve izbire pri bolnikih za
nepredovalo kroni¢no sréno odpovedjo, ker ohranja volumen iztisa levega prekata, nima
hipotenzivnega/disritmi¢nega ucinka in ima malo interakcij z drugimi zdravili. Za uporabo
psihostimulansov ni na voljo dokazov ucinkovitosti.

Optimiziranje obstojece terapije sréne odpovedi

- Optimiziranje uporabe diuretikov — odmerki do 4000 mg/dan so dokazano varni in u€inkoviti.

- Zamenjava poti vnosa iz i.v. v podkozno aplikacijo; intravenozni bolusi lahko ucinkujejo v nekaj
minutah, za kontinuirano zdravljenje pa so v terminalnem obdobju primernej$e podkozne
infuzije (pri vecini bolnikov zado$¢a 10-20mg/h, lahko pa tudi do 200mg/h), saj lahko zagotovijo
povecano ucinkovitost.

- Dodajanije reSilnega odmerka tiazidnega diuretika po potrebi za ponovno vzpostavitev diureze
pri bolnikih, ki postanejo odporni na diuretike, ki delujejo na zanko.

V obravnavi sréne odpovedi je poleg farmakolo$ke obravnave telesnih simptomov izrednega pomena
komuniciranje in sprotno obvescanje, da doseZzemo sodelovanje bolnika in njegovih bliznjih na nacin, ki
jim vsem omogoca prejeti postopke, ki so v skladu z njihovimi Zeljami in nacrti. Potrebno je preuciti in
nagovoriti celostno Zivljenjsko situacijo, v kateri se bolnik nahaja, tako s psiholo$kega, socialnega in
duhovnega vidika, kot povsem prakticno Cloveskega v vsakodnevnem delovanju, za kar je nujno
potrebno sodelovanie razli¢nih poklicev in tesno koordiniranje celotnega paliativnega tima.
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Paliativna oskrba bolnika z demenco

Potek demence

Glede na stadij napredovale demence obstajajo razliéne klasifikacije (13). Terminalni stadij demence je
definiran kot tisti stadij, kjer bolnik z demenco izgubi sposobnost komuniciranja, je nepokreten, z
motnjami poziranja in je inkontinenten.
K prognosti¢nim dejavnikom, ki so povezani s skrajSanim preZivetiem ob napredovali demenci,
pristevamo tudi najpogostejSe pridruzene bolezni: diabetes mellitus, kroni¢na srcna odpoved, sréna
disritmija, KOPB, rak.
Za izrazito slabe prognosti¢ne znake Stejejo predvsem:

- vecino dneva bolnik ni buden

- slab vnos hranil

- izguba telesne teze v zadnjih 6 mesecih vec kot 10% telesne teze

- dehidracija

- poviSana telesna temperatura
- preleZanine

- kréi

- znaki otezenega dihanja

- aspiracija

- periferni edemi

Prognosti€ni sistemi

Ocena prognoze pri razli¢nih vrstah demence je zelo teZavna. Zaradi zakonske opredelitve za
primernost oskrbe na paliativnih oddelkih ali v hospicih je ZDA edina drZava, ki je doloCila kriterije za
obravnavo napredovale demence v paliativnih oddelkih in hospicih, saj v ZDA zdravstveno zavarovanje
krije stroSke paliativne oskrbe in hospica, le kadar je bolnik opredeljen z manj kot Sest-mesecnim
predvidenim preZivetjem. National Hospice and Palliative Care Organization — NHPCO od leta 1996
predlaga opredelitev stadija demence s 7-stopenjskim sistemom: Functional Assessment Staging —
FAST (glej Prilogo 3). Smernice NHPCO predvidevajo stadij 7A kot primeren kriterij za vstop
dementnega bolnika v paliativno ali hospic obravnavo, ¢e ob tem bolnikovo stanje izkaze tudi eno ali
ve¢ specifiénih komorbidnih stanj: aspiracija, infekcijo zgornjega dela urotrakta, sepso, ve¢ dekubitusov
stopnje 3-4, neobvladana poviSana telesna temperatura, izguba telesne teze >10% v zadnjih Sestih
mesecih.

Ocena prognoze ob napredovali demenci je seveda odvisna od ciljev oskrbe in ukrepov glede ravni
medicinskih intervencij, za katere se bomo odloCili ob novih akutnih problemih kot na primer urosepsa
ali pa nedohranjenost.

Ugotavljanje simptomov, ki pri dementnem povzrocajo trpljenje

Okrog 60% splodne populacije starejSe od 75 let doZivlja dolo&eno stopnjo kroniéne boleCine.
Najveckrat je povzrogena s posledicami artritisa, diabetesa, ali raka. To vsekakor drZi tudi za bolnike z
demenco. Ceprav dementni postopoma izgubijo sposobnost komuniciranja, $e vedno lahko ob&utijo
kroniéno bolecino in trpijo, tako zaradi razlicnih komorbidnosti kot tudi zaradi novih obolen;j. Strokovnjaki
predlagajo, da pristop k dementnemu, ki ne komunicira ve¢, mora vkljuciti predpostavko, da ima
verjetno bole€ine. Pomembno je zelo pazljivo in ob¢utljivo opazovanje bolnikovega obnasanja, kot so
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grimase obraza, upor za premikanje, nemir, agitiranost. Kroni¢na bole€ina lahko poleg tega povzro¢a
somnolentnost, motnje dnevno-no¢nega ritma budnosti in spanja, ter depresijo. Za ugotavljanje bole€ine
ali drugih motecih simptomov so se poleg vizualne analogne lestvice (VAL) pri bolniku, ki lahko
komunicira, obnesle predvsem Hurley-eva bolecinska lestvica in Mini-Suffering Scale Examination, ki
sta primerni tudi za tiste dementne bolnike, ki ne komunicirajo vec.

Trplienje je lahko izrazeno tudi v odklanjanju hrane, v agresivnih dejanjih ali v depresiji.

Bolnik z demenco velikokrat doZivlja $e druge moteCe simptome: obCutek osamljenosti, strah pred
glasnimi zvoki, prekinjanje ciklusa spanja, in sopojavi uzivanja razli¢nih zdravil.

Dovajanje hrane ob ugaslem refleksu poziranja

Izguba refleksa poziranja je znak napredovale demence ob poglobljeni deterioaraciji mozganov.
Vpeljava nazogastritne sonde lahko povzro€i celo vrsto zapletov. Ob samem polnjenju nazogastriéne
sonde lahko bolnik doZivlja zelo neprijetne obCutke, ki jih ne more skomunicirati. Ko si nazogastricno
sondo dementni bolnik Zeli odstraniti, je ponavadi ob ponovni vstavitvi uvedena restrikcija gibanja. S tem
ko je bolnik omejen za gibanje, ko ne more premikati rok, postane nemiren, razdrazen, agresiven in
lahko se razvije delirij. Naslednji zaplet z uvedbo tako nazogastricne sonde kot perkutane gastricne
sonde za dovajanje hrane bolniku z ugaslim refleksom poziranja je aspiracija, ki povzroCa aspiracijsko
pljuénico, vsled katere dementni bolniki kljub dovajanju hrane ne dozivijo pricakovanega podaljSanja
Zivljenja, temvec le enako prezivetje kot tisti, ki dovajanja hrane ne prejemajo.

Gerontologi v centrih z dementnimi bolniki se zato v paliativni oskrbi dementnega bolnika odlocajo za
vnaprejSnje nacrtovanje obravnave v priCakovanju poslab3anj s svojci in bolniki v ¢asu, ko ti $e lahko
komunicirajo, da se ti vnaprej ob prikazu posledic ne odlo¢ajo za uporabo umetnega hranjenja.

Podpora svojcem

Ob napredovali demenci bliznjega svojci lahko dozivljajo iziemno tezavne obcCutke izgube, krivde in
nemoci. Podora njihovim doZivljanjem in predvsem vkljucitev svojcev v nacrtovanje obravnave ter
soodloCanije je kljuéno tako za pravilno odlo¢anje za bolnika, kot tudi za lajSanje stisk in nepotrebnih
nesoglasij bliznjih.

Zakljuéek

Vecina dementnih ljudi v svoji konéni napredovali stopnji demence biva v oskrbi institucij. Zato je
pomembno izobrazevanje zdravstvenega osebja in vpeljava enotnega standarda obravnave, ki vkljuCuje
¢im bolj preprosta orodja ocene trplienja in enotno ukrepanje ob njih. Predvsem pa je v obravnavi
bolnika z demenco ob koncu zivlienja pomembno vnaprej$nje soodlocanje bolnika in svojcev, saj
poslabSanja in smrt nikakor niso nepri¢akovani.
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OBRAVNAVA NAJPOGOSTEJSIH SIMPTOMOV V ZADNJIH DNEH ZIVLJENJA

Izkusnje iz kliniéne prakse

Kréevski Skvaré Nevenka
UKC Maribor

Uvod

Aktivna celostna skrb za bolnika s kroni¢no neozdravljivo boleznijo se stopnjuje z napredovanjem
bolezni. S postopki za obvladovanje bole€ine in drugih simptomov ter dusevnih, socialnih in duhovnih
problemov, bolniku in njegovi druZini omogo¢imo najboljSo mogoco kvaliteto zivljenja. Obdobje v
katerem bolnik zivi s svojo boleznijo in ¢as ko zaradi nje zaCne umirati ni napovedljivo in popolnoma
predvidljivo. Zato je potrebno zagotoviti dobro in kontinuirano paliativno oskrbo od zaCetka obravnave
paliativnega bolnika in tako ne bomo zamudili kriti¢no obdobje, ko nas bolnik in njegova druZina najbolj
potrebujejo. Ustrezna kontrola simptomov je standard skrbi za umirajocega. Edini cilj v zadnjih dneh
Zivljenja je lajSanje bolecine in trpljenja. V uébeniku Oxford Textbook of Pallaitive Medicine je nasteto
ve€ kot 55 simptomov, ki lahko povzrogajo velike probleme in trpljenje na koncu Zivljenja bolnika, ki je
delezen paliativne oskrbe — kako je pri tistih, ki je nimajo pa si lahko samo domisljamo. V terminalni fazi
bolezni so simptomi lahko povzro€eni s samo boleznijo neposredno in posredno, z zdravili ali z drugimi
vzroki, ki niso povezani z osnovno boleznijo. Glavni simptomi v terminalni fazi — fazi umiranja so
boleCina, slabost in bruhanje, nemir in tezavno dihanje. Drugi problemi, ki se pojavljajo v zadnjih dnevih
in urah zivljenja so nezmoznost poZiranja, zaprtje, problemi uriniranja, problemi izka$ljevanja, krvavitve
in kréi. Za ucinkovito obravnavo simptomov moramo razumeti kaj jih povzroca.

LajSanje bolecine

Bolecino trpi 50 — 70 odstotkov bolnikov s kroni¢no neozdravljivo boleznijo. V terminalni fazi bolezni je
odstotek Se visji. V 80 do 90 odstotkih primerov lahko bolecino lajSamo z ustreznimi zdravili in le redko
moramo uporabiti druge specialne nacine zdravljenja. UspeSnost zdravljenja boleCine je odvisna
predvsem od znanja vseh, ki skrbijo za bolnika ter organizacije oskrbe in sodelovanja vseh sodelujocih,
bolnika in njegovih bliznjih.

Pri zdravljenju bole€ine je zelo pomembno ugotoviti naravo, jakost boleCine, prisotnost prebijajoce
boleCine ter mozni vir boleCine. Cilji protiboleCinskega zdravljenja so doseganje optimalne analgezije v
najkrajSem ¢asu in ob tem ¢im manj nezZelenih ucinkov zdravljenja. Zato pri bolniku v terminalni fazi
bolezni ne izvajamo dodatnih diagnosticnih preiskav in mu bolecino lajSamo z ustreznimi zdravili.
Osnovna zdravila so opioidni in neopioidni analgetiki ter dodatna zdravila s sekundarnim analgeti¢nim
ucinkom. Analgetike izberemo glede na jakost in vrsto boledine po nacelih tristopenjske lestvice. Na
vseh stopnjah zdravljenja boleCine po potrebi dodamo dodatna zdravila za zdravljenje nevropatske
bolecine. Pri bolnikih v terminalnem stadiju bolezni, ki trpijo bole€ino se sooéamo z razliénimi situacijami
in za vsakega bolnika posebej moramo prilagoditi nacin izvajanja zdravljenja bolecine. Najpogosteje
bolniki niso zmozni vnosa zdravil skozi usta. Pri takSnih bolnikih so izbirni analgetiki, ki se vnasajo skozi
koZo in s pomocjo Crpalk s katerimi izvajamo infuzijo zdravila pod kozo ali v veno. V Crpalke lahko poleg
protiboleCinskih zdravil dodamo zdravila za zdravljenje drugih simptomov napredovale bolezni. V
Sloveniji so ¢rpalke s samo-krcljivim elastomernim balonom za enkratno uporabo priznane kot pravica iz
osnovnega zdravstvenega zavarovanja od leta 2002 in se lahko predpiSejo kot medicinski tehnicni
pripomocek za obdobje 1 meseca. Kot analgetik za srednje mocno in mo¢no bolecino se uporablja
morfin.
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V terminalni fazi lahko bolnik ¢uti jaCanje bolecine ob predhodni dobro delujoCi analgetiéni terapiji. V
takSnem primeru zviSujemo odmerek opioida za 30 -50% in po potrebi dodamo dodatna zdravila.
Pogosto je potrebno opraviti rotacijo opioida in rotacijo poti vnosa zdravila (Tabela 1, 2).

Bolnikom, ki v terminalni fazi Cutijo boleCino in Se niso bili na terapiji z opioidi vpeljemo takoj mocni
opioid, predvidoma morfin Ce Cutijo srednje mo¢no ali moc¢no bole€ino in sicer v predpisanih intervalih
delovanja analgetika. |z celotne dnevne porabe izraCunamo celodnevni odmerek in ga predpisemo v
trajni podkozni infuziji.

Bolniki, ki imajo uinkovito opioidno analgezijo in ve¢ niso zmozni vnosa zdravila skozi usta potrebujejo
le rotacijo poti vnosa iz vnosa skozi usta v podkozno aplikacijo. Ce podkozna aplikacija uporabljanega
opioida ni na razpolago, opravimo rotacijo v primerjalni odmerek morfina in potem opravimo rotacijo poti
vnosa. Pri rotaciji drugega opioida v morfin se priporo¢a aplikacija odmerka morfina, ki je zmanj$an za
Cetrtino do polovice, ker pricakujemo boljSi analgeti¢ni ucinek novo izbranega zdravila.

Tabela 1. Primerjalni odmerki opioidnih u€inkovin za vnos skozi usta ali ¢ez kozo (mg in ug/h).

dihidrokodein 120 240

tramadol 150 300 450 600

morfin 30 60 90 120 150 180 210 240
oksikodon 30 60 90 120
hidromorfon 4 8 12 16 20 24 28 32
fentanil TTS 12,5 25 37,5 50 62,5 75 87,5 100
buprenorfin TTS 35 52,5 70 105

Tabela 2. Rotacija odmerkov opioidnih u€inkovin iz poti vnosa skozi usta v subkutano
infuzijo morfina pri terminalnem bolniku (mg).

Morfin skozi usta 60 90 120 150 180 210 240
dihidrokodein 240

tramadol 300 450 600

oksikodon 30 60 90 120
hidromorfon 8 12 16 20 24 28 32
fentanil TTS 25 37,5 50 62,5 75 87,5 100
buprenorfin TTS 35 52,5 70 105
MORFIN podkozno 20 30 30 50 60 70 80

Za bolnika v terminalni fazi, ki nima bole€in in ni uporabljal mo¢ne opioide predpiSemo man;jSi odmerek
morfina subkutano. Ce ugotovimo, da je v 24 urah potreboval dve ali ve¢ aplikacij, mu to koli¢ino
zdravila predpiSemo v podkozni trajni infuziji.

V vseh situacijah ne smemo pozabiti na moznost dodatne prebijajoCe bole€ine, bolniki morajo imeti na
razpolago dodatne odmerke zdravila, ki jih izraCunamo glede na dnevno porabo in jih apliciramo
podkoZno po potrebi (Tabela 3). Glede na porabo morfina za reSilne odmerke spreminjamo dnevne
odmerke morfina za naslednjo ¢rpalko.
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Tabela 3. Priporoceni resilni odmerki morfina za prebijajoco bole¢ino ob podkozni infuziji.

Dnevna podkozna infuzija morfina PriporoCen reSilni odmerek morfina za
(mg) podkozno aplikacijo (mg)

40 5

60 10

80 15

120 20

160 25

200 30

300 35

400 40

Ce ima bolnik &ezkozno aplikacijo analgetika, mu dodatne odmerke apliciramo podkozno po potrebi. Ko
dosezemo zgornji priporoani odmerek obliza, lahko celotno koli€ino rotiramo v morfin in uporabimo
trajno podkozno infuzijo z elastomerno Crpalko ali ob maksimalnem oblizu apliciramo podkozno infuzijo
morfina za dodatne potrebe po analgetiku.

V€asih boleCina ni zadostno olajSana z opioidi, najveCkrat gre za nevropatsko bolecino, ki ni dobro
odzivna na opioide. Ti bolniki potrebujejo dodatna zdravila z analgeti¢nim u€inkom. Pri tem se lahko
pojavijo problemi, ki so povezani z razpolozljivostjo uéinkovin za podkozno ali aplikacijo v ¢revo in
moznostjo pojava interakcij in nezelenih ucinkov. Najpogosteje uporabljamo lidokain in ketanest. V
iziemnih primerih neobvladane bolecine bolnikom vstavimo kateter v epiduralni ali subarahnoidalni
prostor in po katetru obdobno ali trajno dovajamo primerne ucinkovine (Tabela 4).

Tabela 4. Primerjalni odmerki morfina za vnos skozi usta in aplikacijo pod kozo in v
spinalni prostor.

Skozi usta Pod koZo, v veno Epiduralno Subarahnoidalno
MORFIN (mg) 300 100 10 1
15 mg/4 ure 5 mg/4 ure 3 mg/dan 0,3 mg/dan

Obvladovanje slabosti in bruhanja

Slabost in bruhanje sta zelo neprijetna simptoma, ki zahtevata takoj$njo obravnavo. Slabost je
opredeljena kot neprijetna senzoriCna in Custvena izkusnja z ali brez nagona na bruhanje. V nastanku
bruhanja so udelezeni razliéni mehanizmi in receptorski sistemi, zato eno sredstvo za prepre€evanje
bruhanja in slabosti pogosto ni optimalno ucinkovito in moramo uporabiti ve¢ zdravil hkrati. Pogosto
govorimo o centru za bruhanje v podaljSanem mozgu, vendar takSno podrocje v mozganskih strukturah
ni ostro opredelieno in se zato svetuje izraz kompleks za bruhanje. Sam refleks za bruhanje izhaja iz 5
glavnih delov mozganov: v vestibularnih jedrih in malih mozganih, na moZzganski skorji in v limbi¢nem
sistemu, jedru solitarnega trakta, kemoreceptorski triger coni in kompleksu za bruhanje.

Vzroki za nastanek slabosti in bruhanja so Stevilni: presnovne motnje, spremenjeno delovanje prebavil,
vnetja in infekcije, zviSanje znotraj lobanjskega tlaka, kemoterapija, radioterapija, znizanje krvnega
tlaka, bole€ina, uporaba razliénih zdravil in opioidov. Zdravila izbiramo glede na vzrok bruhanja (Tabela
5). LajSanje slabosti in bruhanja pri bolniku v terminalni fazi bolezni je omejeno na uporabo zdravil, ki se
lahko aplicirajo pod kozo, v veno ali v ¢revo.

Prva izbira je metoklopramid (Reglan, Degan), ki deluje periferno in pospe$i gibanje hrane skozi
prebavila, in centralno na dopaminske receptorje. Dodatno se lahno uporabi deksametazon, zlasti ¢e
gre za bolnika z zviSanim znotraj lobanjskim tlakom. Antihistaminiki in antiholinergiki so primerni za
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prepreCevanje bruhanja zaradi nadraZenosti centra za ravnovesje. Na razpolago imamo tietilperazin
(Torecan). ZviSana kislost Zelodénega soka lahko tudi povzroi slabost in bruhanje, takrat izbiramo
antacide , histaminske H2 receptorske antagoniste in zaviralce protonske Crpalke . Na razpolago imamo
histaminske H2 receptorske antagoniste (Ranital) in zaviralce protonske Crpalke (Controloc). Pogosti
vzrok slabosti in bruhanja je zaprtje, zato poskrbimo tudi za odvajanje blata. Haloperidol deluje na
dopaminske receptorje in zato deluje proti bruhanju. Antagonisti serotonina so dostopni za aplikacijo
pod kozo ali v veno (Onilat, Setronon, Kytril, Navoban). V Sloveniji je ze dostopen antagonist
nevrokininskega receptorja aprepitant (Emend), ki je za uporabo skozi usta, fosaprepitant, ki je za
aplikacijo v veno Se ni dostopen. Dodatno imamo na razpolago zdravilo za hitro odpravo zaprtja, metil-
naltreksonijev bromid (Relistor), ki posredno vpliva na pojav slabosti in bruhanja. Lahko ga uporabimo v
kombinaciji z drugimi zdravili proti bruhanju.

Tabela 5. Mozni vzroki za slabost in bruhanje in izbira zdravil za obvladovanje simptoma.

ZDRAVILO VZROK

za aplikacijo pod koZo ali v veno

Metoklopramid 10 mg — 20 mg/6 ur Zastoj hrane v Zelodcu, centralna stimulacija
Tietilperazin 10 mg/6 ur Toksini in zdravila

Metoklopramid 10 mg — 20 mg/6 ur
Haloperidol 1mg -2,5mg/6 h

Deksametazon 8 mg - 16 mg/ 24 ur ZviSan znotraj lobanjski tlak
Ondansetron 8 mg/8 ur Centralna neopredeljena stimulacija
Granisetron 1 - 3 mg/8 ur

Tropisetron 5mg/24 ur

Midazolam 1 mg -2 mg Custveni vzrok

Obvladovanje delirija

Delirij je zelo pogosta nevropsihiatricna motnja bolnikov v terminalni fazi bolezni, pojavija se pri 90%
primerov. Opredelien je kot zmanjSana stopnja zavesti, nesposobnost usmerjanja, vzdrZevanja ali
spremembe pozornosti, motnje v misljenju in zaznavanju. Lahko se pokaZe kot hipoaktivni, hiperaktivni
ali meSani tip. Za hipoaktivni delirij je znacilno, da so bolniki zaspani, umaknjeni, stanje zavesti je
spremenjeno. Hiperaktivni delirij je povezan z vznemirjenostjo, agresivnostjo in halucinacijami. Simptomi
delirija se lahko spreminjajo in so bolj izrazeni proti ve€eru in ponoci. Delirij ima zelo razli¢ne vzroke,
lahko ga povzro€ajo zdravila, sam bolezenski proces, okuzbe, presnovne motnje, organske motnje,
visoka telesna temperatura, zastajanje urina, bole¢ina in marsikaj drugega. V oskrbi bolnika prvo
izklju€imo bolecino in druge odpravljive vzroke. Vasih je potrebna blaga sedacija, izbirno sredstvo je
midazolam v odmerkih 2 mg — 5 mg podkozno po potrebi na 4 ure. Ce bolnik dnevno potrebuje 2 in ved
odmerkov, se lahko zdravilo uporabi kot infuzija pod koZzo s pomoCjo elastomerne Crpalke. Za
hiperaktivni delirij se priporoCa haloperidol v odmerku 1 mg — 5 mg podkoZzno enkrat ali dvakrat dnevno
in se tudi lahko dovaja s podkoZno infuzijo.

Uspedna obravnava simptomov pri terminalnem bolniku se temelji na jasni opredelitvi potreb,
dostopnosti in sodelovanju vseh udelezenih ter skrbnem odnosom do bolnika in njegove druzine.
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ODNOS IN KOMUNICIRANJE Z BOLNIKOVIMI BLIZNJIMI V ZADNJIH
DNEH ZIVLJENJA

Vindi$ Ana, soc. delavka, Brumec Majda, dipl. med. ses.
Slovensko drustvo hospic

uvoD

V druZino vstopimo na povabilo druZinskih ¢lanov in bolnika v razliénih obdobjih napredovale bolezni
oziroma v razliénih fazah prilagajanja bolezni., najpogosteje takrat, ko preide bolezen v terminalno
stanje, ko se bolnik in druZina zaCneta spoprijemati z resnico in se soo€ati z blizino smrti.

DOZIVLJANJA SVOJCEV V PROCESU UMIRANJA

Huda bolezen in umiranje ne prizadeneta samo tistega, ki je zbolel, temve€ se dotikata vseh, ki so mu
blizu, 8e posebej oZjih druZinskih ¢lanov. Svojci doZivljajo lastno pot spoprijemanja s procesom
umiranja: zanikanje, dvom, jezo, pogajanje, depresijo in morda sprejetje.

Cas hude bolezni je poln ob&utkov tesnobe, strahu, upanja, brezupa, krivde, jeze, Zalosti, razo¢aranja,
nemoCi, pa tudi zadoSCenja, hvaleznosti, blizine, odpuSCanja. Druzinski Clani dozivijajo fizitne
obremenitve, ki jo prinaSa oskrba bolnika, od nege do Stevilnih obiskov osebnega zdravnika, specialista,
spremljanj na kontrolne preglede v bolnidnico... Nemalokrat jim to povzro€a, utrujenost, razdvojenost,
osamljenost, odrekanje, izErpanost in gmotne tezave.

Poleg strahu in vsega, kar obremenjuje druzino ob hudi bolezni in umiranju, pa so na preizkusnji tudi
vzdrzljivost medsebojnih vezi, ustaljene navade in rituali. Bolnik ne more ve¢ skrivati dejstva, da se
bolezen slabsa, da postaja vse bolj odvisen od drugih, da potrebuje stalno zdravnisko oskrbo in nego,
se mora neprestano razgaljati pred tistimi, ki mu pomagajo. Razgalja svoje bolno telo in duso. Ob vsem
tem pa se razgaljajo tudi odnosi, ki vladajo v druZini. Bolnik doZivlja omejitve na vsakem koraku. Nanje
se boleCe odziva z nerazumevanjem potreb drugih, zahtevo po popolni vdanosti in pripravljenosti,
iskanju krivde pri sebi in bliznjih.

Ce so pred boleznijo napolnjevala druzinski odnos harmonija in odkrita komunikacija partnerjev, otrok in
drugih, se ob malo podpore iz okolice takSen odnos ohranja do konca. Kljub bolezni zmorejo druZinski
Clani prisluhniti drug drugemu, zadutijo svoje meje in pravoasno najdejo pomo€ zunaj druzine pri
prijateljih, sorodnikih ali strokovnih sluzbah. Kjer so druZinske vezi razrahljane, jih teza bolezni pogosto
pretrga. Ne znajo prisluhniti drug drugemu, skrivajo svoja prava Custva, si »prizanaSajo« z resnico, se
pocutijo krive za nepotrebne stvari. Tak8na druZina manjkrat poiS¢e pomoc€ in ponujeno tezje sprejme.

VKLJUCEVANJE HOSPICA V OSKRBO UMIRAJOCEGA BOLNIKA

Ceprav je izkusnja terminalne bolezni zastraujoéa in spremljanje umiranja druzinskega ¢lana bole¢a za
vse Clane druzine, pa lahko paliativna oskrba dokaZze, da je mogoce veliko storiti za zmanjSanje trpljenja
bolnika in druZine. V hospicu se zavedamo, da umirajoci bolnik in druzina potrebujeta stalno in
usklajeno skrb vseh, ki prihajamo v stik z njim in druZino. To je razlog, da smo tesno povezani v
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sodelovanju z druzinskim zdravnikom, zdravnikom specialistom za zdravljenje bole€ine, patronazno
sluzbo in tistimi sluzbami in osebami, ki lahko s svojo dejavnostjo krepijo mo€i druzine.

Pomemben del naSe podpore bolniku in druZini je zagotavljanje obCutkov varnosti in zaupanja. To
omogocamo z dosegljivostjo po telefonu in prilagajanjem obiskov potrebam bolnika in druzine, v ¢asu
umiranja tudi veckrat dnevno. V primeru, ko potrebuje druzina ve¢ pomoci, vkljuimo tudi nase
prostovoljce, ki so v oporo svojcem.

Vloga svojcev je pri oskrbi umirajocega neprecenljiva. Le najblizji lahko ohranjajo umirajoemu potrebno
intimnost, dostojanstvo in obCutek zazelenosti ob zakljuCevaniju zivljenja, sami pa se Eutijo potrebni in
koristni. Da to zmorejo potrebujejo podporo in pomo¢ tako pri obvladovanju fiziéne bolecine kot psihiéno
podporo, da zmorejo ostati z umirajo¢im do izteka zivijenja.

Kako pomagamo?

- Prizadevamo si, da ima druzina jasne informacije o dogajanju in resnico, ki dopus¢a upanje.
Pomembna je dobra, odkrita in druZini naklonjena komunikacija med vsemi zdravstvenimi in
drugimi sluzbami, ki se vkljucujemo v druzino.

- Druzino opogumljamo za iskreno komunikacijo z umirajo¢im bolnikom!

- Pomembno je prepoznavanje Custvene bolecine. DruZinskim ¢lanom pomagamo prepoznavati
potlacena Custva jeze, krivde, razoCaranja..., jim olajSati izrazanje in delitev Custev.

-V zdravljenju odnosov jim pomagamo pri odlogitvah, kaj je pomembno za svojce in bolnika.
Podpiramo jih, da odkrivajo in se spoprijemajo z nerazreSenimi zadevami, jim dajemo zaupanje
in spodbudo za spremembo vedenja.

- Pomembno je vklju¢evanje vseh druzinskih ¢lanov.. Posebno pozornost namenjamo otrokom, ki
se s00€ajo in doZivljajo umiranje in smrt v druZini — ne izkljuCujemo jih in ne »lazno S¢itimox.
Pomagamo in podpiramo jih v ¢asu Zalovanja.

- Druzino pripravimo na terminalno stanje in smrt.

- Ob smrti nudimo socutno prisotnost z upoStevanjem spostovanja nacina slovesa in enkratnosti
ter hkrati razlinosti reakcij posameznih druzinskih ¢lanov.

- Druzini nudimo podporo v ¢asu po smrti. Nismo svetovalci na kakSen nacin ali kako dolgo naj
Zalujejo. Z druzino ostajamo kot soCutni posluSalci, saj Zelijo biti le razumljeni in sprejeti z njimi
lastnim nacinom Zalovanja.

Z naSim delovanjem gradimo mostove med bolnikom in druzino. Mostove, ki so se v Zivljenju porusili ali
jih sploh ni bilo. Mostove, ki so dovolj vidni in dovolj Siroki in je po njih mozno priti drug do drugega.
Dovolimo jim jih tudi spregledati in pustimo varno ostati vsakemu na svojem bregu, ¢e tako izbereta
bolnik in svojec.

FAZE PRILAGAJANJA DRUZINE NA UMIRANJE IN SMRT

Razlaga s Studijo primera

Sprejemanie resnice in sooCanje z blizino smrti sta prisotna pri bolniku in pri druzinskih ¢lanih. Faze
prilagajanja ne potekajo nujno isto¢asno, v€asih je sprejemanju resnice blizje bolnik, v€asih svojec.

Prva - pripravljalna faza

To je obdobje od prvih simptomov neozdravljive bolezni ali poslab$anja kronicne bolezni, ki se
stopnjujejo in lahko nakazujejo blizino izteka Zivljenja. To je obdobje od prvih simptomov do paliativnega
zdravljenja in oskrbe.
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DruZino pretresa strah pred neznanim, hudim in neobvladljivim. Pogosto so to obdobja zanikanja
bolezni in medsebojnega prikrivanja dejstev. Drug drugega Zelijo zascititi, posebej otroke in starejSe.
Custvena nihanja se velikokrat odrazajo v jezi in sovraznosti med bolnikom in druzinskimi ¢lani, Geprav
takSna Custva niso bila v druZini obi¢ajna. Bolnik doZivlja poleg strahu pred neznanim in pred trpljenjem
tudi breme, ki ga nalaga druZini njegova bolezen. Vse nasteto odvraCa pozornost od krute realnosti.
DruZina se zaCne obracati vase in je v tej tezko dovzetna za podporo in pomoc.

Primer:

Bolnico v terminalnem stanju smo zaceli spremljati dan pred odpustom iz bolnidnice. Za sre¢anje na
hospicu je poklicala njena edina héi. Zelela je pogovor in pridobiti informacije o moznosti nase vkljugitve
v oskrbo umirajoée mame. Cas in prostor, ki smo ji ga namenili, je odstrnil tezko otrostvo in zgodnjo
mladost. BoleCe spomine je nizala skozi solze. Je edinka in z mamo nista imeli nikoli pristnih odnosov, z
ocetom Se manj. V sebi je nosila veliko zamer, kljub temu pa je Cutila skrb in dolZznost, da poskrbi za
bolno mamo. Do poslabSanja bolezni je Zivela mama sama v drugem kraju, héi jo je po potrebi
obiskovala. Mama je prikrivala svoje stanje, dokler je mogla. Zelela je ohraniti samostojnost in domace
okolie. Obe sta upali, da je mozna ozdravitev ali vsaj kroni¢no stanje bolezni. Pred meseci so v
bolnisnici predlagali vkljucitev hospica. Zavmili sta predlog, kljub postopnem slabdanju bolezni. Ob tem,
da bodo ze kako zmogli, se je herka z mozem in otroci dogovorila za sprejem mame v njihov dom v
drugem kraju. Vsako slabSanje bolezni in vedno veCja odvisnost in zahtevnost bolnice, so zaceli
povzrocati dvome v pravilno odloCitev, strah pred tem, kaj jo Caka in razdvojenost med dolznostjo in
skrbjo. Zaradi napredovanja bolezni je bila mama sprejeta v bolniSnico. Zdravniki so povedali, da gre
tokrat za terminalno stanje.

Druga faza - zivljenje s terminalno boleznijo

Bolnik postaja v tem obdobju vedno bolj odvisen od pomodi in oskrbe. Druzina se prilagaja vlogi
negovalcev. Sooca se s spremljevalnimi simptomi bolezni: bole€ino, slabostjo, otezenim dihanjem,
hujSanjem, spremenjeno telesno podobo...Strah svojcev je usmerjen v pravilnost izvajanja nege,
zdravljenja in celotne oskrbe. Pojavlja se strah pred gmotnimi tezavami, ki jih zahteva zdravljenje in
oskrba.

Pojavlja se tudi fizitna in psihi¢na izCrpanost, ob&utek nemodi in nezmoZnost vpliva na dogajanije.

Predstavitev naSe pomoci pri spremljanju umirajo¢ih bolnikov in zagotovilo, da se bomo vklju€ili v
spremljanje, jo je navdal z novim upanjem. Medicinska sestra se je povezala Se isti dan z zdravnico
specialistko o stanju bolnice, moznostih lajSanja simptomov in moZnem sodelovanju. Povezala se je z
osebno zdravnico in s patronazno sluzbo na terenu.

Obisk na domu medicinske sestre in socialne delavke je sledil dnevu po odpustu iz bolniSnice. Pogovor
je tekel krajSi Cas skupaj, nato lo¢eno z bolnico in h¢erko. Obe sta imeli moznost izraziti svoje obCutke.
Mama je imela moZnost izre€i hvala in oprosti. HEi je imela varen prostor za solze Zalosti, izpu$¢anja,
odpuscanja, hkrati pa za blizino, ki je prej ni bilo.

Takojsnja koordinacija vseh potrebnih sluzb v oskrbo umirajoée mame je héerki olajSal zadnje skupno
prehojene poti z mamo. HEi je imela moznost skrbeti za mamo, ob podpori in vodenju nege in oskrbe.
Kljub vsej podpori je bilo fiziéno naporno biti na voljo mami na razpolago podnevi in ponoci. Vklju€ili smo
naso prostovoljko, ki je ostala dolgo v vecer. Bila je v oporo hcerki in ji pomagala oskrbeti mamo.

Tretja faza — sprejetje neizbeznega

Ob napredovanju bolezni druzina po¢asi sprejema neizbeznost smrti in se pripravlja na proces slovesa.
Veckrat je to dogajanje druzno — vsa druzina se skupaj z bolnikom pripravlja na smrt. Poti sprejemanja
so lahko pri druzinskih Clanih razlicne, skoraj vedno pa je bolnik korak pred vsemi.

Kjer je v druzini pristna komunikacija, je to obdobje slovesa, sprave, odpu$€anja in velike medsebojne
povezanosti. To je obdobje izpuS€anja in prepustitve tako za bolnika kot za svojce.
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V druzini se lahko pojavi strah, ne le v povezavi s trenutkom, pac pa tudi glede ¢asa po nje;j.

Iz ure v uro se je stanje slabSalo. Mamina podoba se je spreminjala, bruhanje umirjalo, bolecina in
nemir pa stalnica. Sesta no¢ po nasi vkljucitvi je bila mamina zadnja no¢, po dopoldanskem obisku
patronazne sestre je umrla. HCi je zmogla sama ostati z mamo do nasega prihoda. V veliko pomoc ji je
bila knjizica Zadniji tedni, dnevi, ki jo je prebirala ponodi.

Ob skupni ureditvi umrle mame in zadnjem objemu, je sobo napolnil spomin na mamino zivljenjsko pot
in zavedanje, da je h¢erka zmogla veliko delo — pospremila je mamo do zadnjega diha zivljenja, kot je
mama pred mnogimi leti pospremila njo v Zivljenje.

ZAKLJUCEK

Filozofija hospica in paliativna oskrba omogoc¢a umirajoCemu bolniku drugacno umiranje. Do zadnjega
trenutka zivlienja ga spostuje kot Eloveka, njegovo osebnost in dostojanstvo ter mu izboljSuje kakovost
Zivljenja. To lahko doseZe z zaupanjem in uporabo moci druzinskih ¢lanov.

Z bolnikom in druzino ostajamo do konca.
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Priloga 1: Karnovski funkcijski status ( KPS - Karnovsky Performans Status)

Definicije Ocena % Kriterij
Sposobnost opravljanja normalnih 100% Normalna aktivnost, nobenega simptoma
aktivnosti in delati, nobena posebna 90% Normalna aktivnost, blazji simptomi
oskrba ni potrebna 80% Normalna aktivnost s trudom, simptomi
Nesposobnost za delo, sposobnost 70% Nesposobnost opravljanja normalnih aktivnosti, $e sposobnost
domace oskrbe za ve€ino osebnih potreb, skrbeti zase
razliéno veliko pomoci potrebne 60% Potrebuje ob&asno pomog, skrbi za osebne potrebe

50% Potrebuje znatno pomo¢, potrebna pogosta medicinska

oskrba

Nesposobnost opraviti oskrbo osebnih 40% Nesposoben, potrebna posebna oskrba in pomoé
potreb, potrebnost ekvivalentne 30% TeZka nesposobnost, potrebna neprestana oskrba
individualne ali bolnisni¢ne oskrbe, 20% Zelo prizadet, potrebna aktivna neprestana oskrba
bolezen lahko zelo hitro napreduje

10% Proces umiranja

0% Mrtev
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Priloga 2: WHO funkcijski status (EOCG Performans Status)

Stopnja | Kriterij

0 Polna aktivnost, sposobnost opravljanja vseh funkcij brez omejitve

1 Omejena sposobnost za naporne aktivnosti, samostojna premi¢nost, sposobnost opravljanja laZjega
sedeCega dela

2 Samostojna premicnost, sposobnost osebne oskrbe, nesposobnost opravljanja dela, vezanost na
posteljo ali stol do 50% ¢asa v budnosti

3 Sposobnost omejene osebne oskrbe, vezanost na posteljo ali stol vecino budnega ¢asa

4 Nepomicnost iz postelje, nesposobnost osebne oskrbe

5 Mrtev

Priloga 3

Stopnje napredovanja Alzheimerjeve demence

Ocena po FAST lestvici

'FAST (Functional Assessement Staging)
Nobenih subjektivnih ali objektivnih tezav.
Pozabljanje lokacije predmetov. Subjektiven delovne tezave.

ZmanjSano funkcioniranje pri delu, ki je prepoznano tudi pri sodelavcih. Tezave na potovanjih na nove
lokacije. ZmanjSana sposobnost organizacije.

ZmanjSana sposobnost za kompleksne dejavnosti, npr. naCrtovanje veCerje za goste, urejanje osebnih
financ (pozabljanje platevanja raCunov), teZzave pri nakupovanju itd.

Potrebna pomo¢ pri izbiri oblaéil za dan, sezono ali dogodek, npr. bolnik se obladi v isto oblailo, ¢e
nima pomodi.

A) nepravilno oblagenje (dnevna oblacila preko pizame, ali Cevelj na napacno nogo, ali tezave pri
zapenjanju), ob¢asno ali pogosto v zadnjih tednih.

B) Nesposobnost umivanja ali kopanja (npr.: teZave s pripravijanjem prave temperature vode) ob&asno
ali bolj pogosto v zadnjih nekaj tednih.

C) Nesposobnost za mehanska opravila ob odvajanju (npr.: pozablja na izplakovanje stranis¢a, se ne
obriSe primerno, ali ne zna prav zavreci toaletnega papirja), obCasno ali bolj pogosto v zadnjih par
tednih.

D) Urinarna inkontinenca (ob¢asno ali bolj pogosto v zadnijih nekaj tednih).

! Reisberg B. Functional assessment staging. Psychopharmacology Bulletin, 1988;24:653-659
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E) Inkontinenca blata (ob¢asno ali bolj pogosto v zadnjih nekaj tednih).

7. A) Sposobnost govora okrnjena na 6 jasnih razli¢nih besed ali manj, povpreéno v enem dnevu, ali v
Casu intenzivnega pogovora.

B) Sposobnost govora je omejena na eno jasno besedo v dnevu ali v ¢asu intenzivnega pogovora (
oseba lahko ponavlja besedo spet in spet).

C) Ne more hoditi (le s pomocjo- podporo druge osebe).

D) Ne more sedeti pokonci brez pomogi (npr. oseba bi padla, ¢e na stolu ali vozicku na straneh ni na
razpolago drZajev za roke).

E) Izguba sposobnosti smejanja.

F) Izguba sposobnosti drzanja glave v pokon¢ni drzi.

Kriterij za zacetek paliativne obravnave (lajSanje simptomov in ne vzroéno zdravljenje osebe,
tako tudi drugih so¢asnih bolezni), je dosezena stopnja demence po FAST 7C (prognoza 6
mesecev ali manj).

National Hospice Organization, USA, 1996

Priloga 4: Vsakodnevne aktivnosti (ADL - Activities of Daily Living)
1. Hranjenje

2. Oblacenje

3. Umivanje/kopanje

4. Kontinenca urina in blata

5. Odvajanje

6. Pomicnost iz postelje
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