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PREDGOVOR

Brez dvoma je potreba za izboljSanje oskrbe pri napredovali kroniéni neozdravljivi bolezni v slovenskem
zdravstvu zelo velika in klice za hitre organizacijske, kadrovske in finanéne razvojne poteze. Bolniki z
napredovalo kroniéno boleznijo imajo najpogosteje zelo kompleksne probleme, tako telesne narave, kjer so
ob koncu Zivljenja v ospredju vecine napredovalih kroni¢nih bolezni bole€ina, utrujenost, dispneja, slabost ali
nemir ter drugi, kot tudi psihosocialne stiske in eksistencialni problemi kot povsem prakticne. Kadar so
nenaslovljeni, lahko ti problemi povzroc¢ajo veliko trpljenja, tako za bolnike in njihove bliznje, kot tudi za
zdravstveno osebje, zdravstveni sistem ter druzbo v celoti. Ni ve¢ nobenega dvoma, da je v slovenskem

zdravstvenem sistemu nujno posvecati pozornost najhitrejSemu razvijanju organizirane paliativne oskrbe.

Dobrega znanja o vodenju bolnikov ob koncu zivljenja je zal v vseh poklicnih skupinah v zdravstvu Se
premalo. Tako $e danes paliativno oskrbo pogosto prepoznavamo ne le v javnosti, temvec tudi med
zdravstvenimi delavci kot oskrbo, ki e ni povsod del zdravstvene obravnave, temve€ jo pogosto enacimo

samo s procesom umiranja.

Obravnava bolnikov z napredovalo neozdravljivo boleznijo je Se vedno usmerjena pretezno v zdravljenje, ki
vklju€uje tudi agresivne postopke, ti povzro¢ajo dodatno nepotrebno trpljenje, tudi ko so moznosti ozdravitve
iz&rpane. Danes je zal mnogo neozdravljivo bolnih, ki v obdobju napredovale bolezni ne prejmejo zadovoljive
paliativne obravnave. Zaradi neznanja in pogosto slabega organiziranja je Se vedno prisotno veliko
nepotrebnega trpljenja, ki ga svojci umirajoCih lahko nato kaj hitro pretvorijo v svoje predsodke glede

umiranja in smrti $e v naslednjih generacijah.

V pilotnem projektu vpeljave organizirane paliativne oskrbe v ljubljansko, gorenjsko in pomursko regijo v
C¢asu od 1. junija 2009 do 30. septembra 2010 smo oblikovali skupno dokumentacijo, dogovarjanja o
standardni obravnavi, intenzivno smo Sirili znanje, razumevanje in pomen paliativne oskrbe ter spodbudili
njen razvoj na vseh ravneh obravnave. Z velikim entuziazmom za boljSe zivljenje ljudi ob napredovali
bolezni, z vlozenimi nepreStevnimi prostimi urami smo uresniCili ambiciozen nacrt: v desetih mesecih
zasnovati in preizkusiti enoten model paliativne oskrbe v treh razlicnih regijah. Ob tem smo izvedli zelo

obsezen program izobrazevanja, ki smo ga prilagajali potrebam v sredinah, kamor smo bili povabljeni.

Marca 2011 zaklju¢ujemo Se en pomemben projekt za slovensko paliativno oskrbo in SirSe v Evropi: tri leta
smo sodelovali v projektu Evropske unije, imenovanem OPCAREY, ki je zdruzeval strokovnjake paliativne
oskrbe iz 9 drzav, poleg Slovenije tudi Anglije, Svice, Nizozemske, Nemgije, Svedske, ltalije, Argentine in
Nove Zelandije. Proucevali smo zadnje dni zivljenja pri odraslih bolnikih z rakom v Evropi in se pri tem
osredotocali na teme: znaki in simptomi procesa umiranja, eti¢ne dileme v tem obdobju, predvsem hidracije
in paliativne sedacije, farmakoloski in nefarmakoloSki ukrepi v zadnjih dneh Zzivljenja, psihosocialne potrebe
in vidiki podpore za bolnika in njegove bliznje, vloga prostovoljcev v procesu umiranja, ocena potreb bolnikov
in njihovih bliznjih v tem obdobju, kazalniki kakovosti ter sistemska orodja za ucinkovito vodenje obravnave v
tem obdobiju, kot je klini€na pot umiranja. Slednjo so razvili v Liverpoolu in razsirili v mnoge drzave po Evropi
in svetu. S sistematiénimi pregledi strokovne literature in tudi drugih moznih virov ter z ve¢ stopenjsko Delfi
metodo usklajevanja mnenj strokovnjakov po Evropi smo oblikovali skupno znanje o obravnavi bolnikov ter

njihovih bliznjih v obdobju umiranja v Evropi. Z delom v projektu smo razvili u€inkovite poti sodelovanja,
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izmenjevanja in skupnega proucevanja z dokazi podprtih metod in terapij v paliativni obravnavi procesa
umiranja. ldentificirali smo klju¢ne pomanjkljivosti v strokovnem znanju oskrbe zadnjih dni Zivljenja ter

predlagali raziskovalne teme in protokole za prihodnost.

Lanskoletni Svetovni dan paliativne oskrbe in hospica, ki je imel v letu 2010 po vsem svetu geslo: »Sharing
the Care« - Podelimo oskrbo, ponavljamo kot enodnevni seminar, saj je zanimanje za nova znanja v
paliativni oskrbi tako perece veliko, da z organiziranjem enodnevnih izobrazevanj ne zadostimo potrebam.
Za poklicne skupine paliativnih timov so v pripravi specializirana izobrazevanja, na katera vas z veseljem

vabimo v bliznji prihodnosti.

Urska Lunder

Ljubljana, 3. februar 2011



PALIATIVNA OSKRBA V BOLNISNICI -

ORGANIZACIJSKE ZNACILNOSTI, STROKOVNE USMERITVE

Urska Lunder, dr. med.

Univerzitetna klinika za pljuéne bolezni in alergijo Golnik

Email: urska.lunder@klinika-golnik.si

Uvod

V svetu obstaja ve¢ razli¢nih modelov paliativne oskrbe v bolniSni¢nih okoljih. V zadnjih desetih letih je razvoj
paliativne oskrbe v razvitem svetu dosegel nastanek izredno velikega Stevila paliativnih timov, paliativnih
oddelkov in ambulant ter izobrazevalnih programov za njihovo usposabljanje. TakSen razcvet organizirane
specialisticne paliativne oskrbe se je zgodil ob dokazih, da je organizirana paliativha oskrba ucinkovita za
izboljSanje zivljenja ob koncu napredovale bolezni v najrazli€nejsih pogledih (1) in se zato Siri kljub temu, da
smo priCe pomanjkanju kadra razliénih zdravstvenih poklicev v vecini okolij razvitega sveta. Gre za
zavedanije, da je paliativna oskrba v pogojih starajoce populacije in pricakovanja javnosti, da ob napredovali
bolezni zdravstveni sistem ponudi strokovno in organizacijsko podporo v bolezenskem procesu, ko so

pogoste hitre spremembe in velike potrebe strokovne in prakti€ne podpore v izogib nepotrebnega trpljenja.

Vkljuéevanje strokovnjakov paliativhe oskrbe v bolniSniéno zdravljenje

Idealno je seveda, Ce je vecina paliativne oskrbe lahko v rokah primarnega leCecega zdravstvenega tima in
sodelavcev na bolniSni¢nih oddelkih, kjer naj vsak ¢lan zdravstvenega tima obvlada osnovno paliativno
oskrbo. V bolj zahtevne situacije in kompleksne probleme pa so vklju€eni specializirani strokovnjaki
paliativne oskrbe. NajpogostejSi model organizirane specialisticne paliativne oskrbe v bolniSnicah je
oblikovanje specialisticnega tima paliativne oskrbe, ki omogoc¢a konzultacije na bolniSni¢nih oddelkih za
specialisticno paliativno oskrbo tako na sekundarni kot na terciarni ravni. Pri tem so vklju€eni bolniki, ki
imajo kompleksne probleme, tezko obvladljive simptome, kompleksno druzinsko dinamiko odnosov, ali pa
tezavne situacije za odlocitve ob koncu zivljenja. V najozjem pomenu specialisticnega tima paliativne oskrbe
so Clani: zdravnik, ki vodi obravnavo bolnika na bolniSni€nem oddelku, diplomirane medicinske sestre in
socialni delavec, vsi s specialisticnim dodatnim znanjem. V najSirSem smislu specialisticnega paliativhega
tima pa se pridruzijo Se psiholog, fizioterapevt, dietetik, delovni terapevt, farmacevt, duhovni svetovalec in
prostovoljci. Poleg timskega konzultacijskega dela na oddelkih akutne obravnave pa tipicni model
specialistiCne paliativne oskrbe vkljucuje tudi specializiran oddelek paliativne oskrbe. Ob integraciji paliativne
oskrbe dovolj zgodaj v €asu napredovale bolezni je mogod&e razviti tudi ambulantno specialistiéno paliativno
obravnavo v okviru delovanja paliativnega tima bolniSnice. UCinkovitost organizirane paliativne oskrbe, kjer je
na razpolago konzultacijski specialisticni tim paliativne oskrbe, ki je predan tej vlogi polni delovni Cas, je
dokazana glede izboljSane kakovosti zivljenja bolnikov in njihovih bliznjih, izboljSanimi telesnimi simptomi,
manj psihi¢ne stiske ter zmanj$ano potrebo za ponovne hospitalizacije po koordiniranem odpustu v domaco
oskrbo (1, 2, 3). V zadnjem ¢asu so Studije prikazale celo podaljSano prezivetje pri zgodnjem vkljuéevanju
ambulantne specialistiCne paliativne oskrbe za bolnike z metastatskim pljuénim nedrobnoceli€nim rakom ob
socasni onkoloski obravnavi (3).



ALGORITEM VKLJUCEVANJA RAZLICNIH SLUZB PALIATIVNE OSKRBE

4 Zdravstveni delavci R

Za vse bolnike z napredovalo neozdravljivo boleznijo

A 4
A

Ocena potreb pri napredovali bolezni

ﬂ ﬂ

Ob kompleksnih potrebah, ki jih Ce bolnik nima potreb, ali jih
zdravstveni delavec z znaniji zdravstveni delavec lahko uredi,
osnovne PO ne more urediti, nadaljuje obravnavo kot doslej in ob
bolnika napoti v specialisti¢no naslednjem obisku ponovi oceno potreb

paliativno obravnavo

|
TSPO

Celostno oceni potrebe, predlaga stopnjo vpletenosti TSPO v obravnavo,
ki temelji na potrebah bolnika in bliznjih
ter na razpoloZljivosti specialisti¢nih timov

|

Potrebe bolnika in njegovih bliznjih ali razpolozljivost TSPO

Nizke Visoke

Potrditev Kratka
ukrepov na konzultacija
primarni TSPO

Konzultacija Kontinuirana
s sledenjem specialistiCna
bolnika obravnava

ravni

TSPO - tim specialistitne paliativne oskrbe

Glede odlo¢anja za raven potrebne strokovnosti paliativne obravnave se lahko posluzimo algoritma poti
bolnika od zdravstvenih delavcev z osnovnim znanjem paliativne oskrbe k zdravstvenim delavcem z

dodatnimi znanji paliativne oskrbe do, v bolj kompleksnih situacijah, specialisticnega tima paliativne oskrbe.
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Taksno svetovanje je mozno organizirati kot konzultacije na oddelkih ob bolnikovi postelji ali v ambulantah

paliativne oskrbe.

Prepoznavanje bolnikov, ki potrebujejo paliativho oskrbo

Pomanikljiva identifikacija bolnikov, ki potrebujejo paliativno oskrbo v bolni§niénem okolju, je ena glavnih ovir
v vpeljevanju paliativne oskrbe v bolniSnicah. Izbira kriterijev za vklju€evanje bolnikov v paliativno oskrbo je v
veliki meri odvisna od razvitosti paliativne oskrbe. Kadar je na razpolago le osnovno znanje zdravstvenih
delavcev glede principov paliativne oskrbe, je vkljuCevanje bolnikov pozno, najpogosteje Sele v procesu
umiranja. V tabeli 1 so navedeni tipi¢ni kriteriji za prepoznavanje bolnikov, ki ze potrebujejo paliativho
oskrbo, kot so navedeni v nedavni panelni konsenzus konferenci v ZDA (4). Kadar so na voljo specialisticni
timi paliativne oskrbe, so praviloma bolniki vklju€eni bolj zgodaj, takoj ko so identificirane potrebe bolnikov in
njihovih bliznjih, ko zaradi motecih telesnih simptomov in psihosocialnih ter tudi prakti¢nih tezav potrebujejo

podporo in strokovno obravnavo.

Tabela 1

Kriteriji za vklju€itev bolnikov v paliativno oskrbo (4)

Glede na bolezen:

- Kon¢ni stadij napredovale neozdravljive kroni¢ne bolezni: metastatsko rakavo obolenje, sréna
odpoved, kroni€na obstruktivna plju¢na bolezen, pljuéni emfizem, cisticna fibroza pljuc, jetrna
odpoved, ledvicéna odpoved, demenca, mozganska kap, misi¢na distrofija itd.)

- Stanje, zaradi katerega je z veliko verjetnostjo mozna kratka prognoza prezivetja: sepsa,
multiorganska odpoved, obsezne poSkodbe, kompleksne prirojene bolezni srca itd.)

Primarni kriteriji:

- 'VpraSanje presenecenja': »Ali bi bili preseneceni, ¢e bi va$ bolnik umrl v manj kot enem letu (ali
v pediatriji: preden bo odrasel)?«

- Pogosti sprejemi v bolniSnico (ve€ kot en sprejem za isto bolezen v roku nekaj mesecev)

- Sprejem zaradi tezko obvladljivih telesnih ali psihosocialnih simptomov (srednje mocna do zelo
mocna jakost simptoma, ki traja ve€ kot 24 ur)

- Kompleksne potrebe: funkcijska odvisnost, kompleksna domaca podpora (ventilator,
parenteralni antibiotiki, ali umetno hranjenje itd.)

- Upadanije funkcije, intoleranca hranjenja, ali nenamerno hujSanje (tako imenovana krhkost)

Sekundarni kriteriji:

- Sprejem v zdravstveno oskrbo v dom starejSih ob&anov

- Starejsi bolniki z zmanj$ano kognitivnho sposobnostjo, ali z zliomom kolka

- Trajno zdravljenje s kisikom na domu

- Sreni zastoj zunaj zdravstvene ustanove

- Pomanikljiva socialna mreza oskrbe

Glede na strokovno usposoblijenost zdravstvenih delavcev je Evropsko zdruzenje paliativne oskrbe (EAPC)

izdelalo vodila za oblikovanje nacionalnih programov izobraZzevanja na podrocju paliativne oskrbe (5).
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Predstavniki drzav ¢lanic EAPC iz svojih dolgoletnih izkuSenj organizirane paliativhe oskrbe predlagajo tri
stopnje strokovnosti na podrocju paliativne oskrbe, kot je prikazano v tabeli 2. V Sloveniji so na voljo
podiplomska osnovna izobrazevanja za vse zdravstvene delavce, za medicinske sestre tudi dodiplomska
osnovan znanja (Visoka $ola za zdravstvene delavce Jesenice), ki prihajajo pri svojem delu v stik z bolniki, ki
potrebujejo paliativno oskrbo. V procesu priprave je tudi program dodatnih znanj za zdravnike, v katerega bo
mozen vpis v najkrajSem ¢asu. Subspecializacijo oziroma specializacijo paliativne medicine je mogoce

opravljati le v tujini.

Tabela 2
Nekatere definicije ravni glede na izobrazbo v paliativni oskrbi - kot so opredeljene pri Evropski zvezi za
paliativnho oskrbo (EAPC) (5)

Raven A: obsega osnovno izobraZevanje na dodiplomski in podiplomski ravni za vse
zdravnike in medicinske sestre, ki se lahko znajdejo v situaciji, ki zahteva paliativni pristop.
Raven B: je izobraZevanje z dodatnimi znanji na podiplomski ravni za zdravnike in
medicinske sestre, ki delajo na podrocju paliativne oskrbe ali v splosni praksi, kjer imajo
vlogo koordinatorja PO, ali pa tistih, ki se pogosto znajdejo v situacijah, kjer je potreben
paliativni pristop (onkologija, druzZinska medicina, patronaZna sluzba, pediatrija, geriatrija).

Raven C: je specialisti¢no izobraZevanje na podiplomski ravni za zdravnike in medicinske
sestre, ki so odgovorni za paliativne oddelke ali tiste, ki nudijo konzultacije in/ali aktivno
sodelujejo v izobraZevanju in raziskovanju na podrocju paliativne oskrbe.

BolniSnice bi morale razviti sistematicni pristop k organiziranemu ocenjevanju potreb bolnikov in njihovih
svojcev tako pri sprejemu v bolniSnico (ali dom starejSih ob&anov) kot tudi redno v procesu obravnave. Z
uporabo »checkliste« kot jo za bolnike predlagajo strokovnjaki konsenzus konference za bolnike, bi
potrebovali znanja osnovne paliativne oskrbe (6) (Tabela 3). Hitri opomnik lahko pomaga pri orientacijski
identifikaciji potreb bolnikov Ze ob sprejemu in nadalje v procesu obravnave. V tak$no presojanje bolnikov so
lahko vklju€eni akutni oddelki, intenzivni oddelki in tudi domovi starejSih obcanov. Ob tem naj bolniSnice (in
domovi strejSih obcanov) omogocajo dosegljivost specialisticnih timov paliativne oskrbe za tezko obvladljive

simptome in tezave, komunikacijsko tezavne izzive, ter eti¢ne dileme.

Tabela 3

Osnovna ocena potreb bolnikov in njihovih bliznjih v celostnem vidiku paliativne oskrbe (6)

Ocena bolecine/drugih simptomov

e Aliima bolnik motece simptome?
Ocena psihosocialnih in duhovnih problemov

e Ima bolnik psihosocialne in/ali duhovne probleme, ki vplivajo na vsakodnevno Zivijenje?
Razumevanje bolezni/verjetne prognoze in moznosti zdravljenja

e Ali bolnik/bliznji razume stanje bolezni, pricakovani potek in moznosti zdravijenja?
Identifikacija ciljev obravnave, ki so vodeni po bolnikovih potrebah in vrednotah z

* Kaksni so cilji obravnave, kot jih potrebuje in vrednoti bolnik/njegov bliznji?

e So moZnosti zdravijenja v skladu z bolnikovimi cilji?

e Je bolnik sodeloval v nac¢rtovanju nadaljnje obravnave?



e Je bolnik izrazil vnaprejSnjo voljo? Je dokumentirana?
Prehod oskrbe po odpustu iz bolnidnice — koordiniran odpust
e Katere so kljucne Sibkosti/premisleki za varno in strokovno podprto premescanje iz bolnisnice v

domaco oskrbo ali v domsko oskrbo?

Razprava in zakljucek

IzboljSanje paliativne oskrbe v bolniSniénem okolju temelji na organizaciji ve¢ ravni izobrazenih zdravstvenih
delavcev, ki zagotavljajo osnovno, napredno (z dodatnimi znanji) in specialisticno paliativno oskrbo. V pomo¢
so skupni kriteriji za identifikacijo bolnikov, ki potrebujejo paliativno oskrbo, algoritem poti do strokovnjakov
za reSevanje bolj kompleksnih problemov v paliativni obravnavi, tako imenovane »check liste« za
pregledovanje potreb bolnikov ob sprejemu in naprej v bolniSni¢ni obravnavi ter kliniéne poti. Pri tem ne
izboljSujejo le bolniSni¢ne paliativne oskrbe za bolnike in njihove bliznje, temve€ tudi ob koordiniranem
odpustu naprej v domaci oskrbi. Razvita paliativna oskrba v bolniSnici lahko vpliva na razvijanje paliativhe
oskrbe na domu bolniki v regiji in SirSe. Za paliativno oskrbo ni znacilno le potrebno znanje, vescine in
staliS¢a, temvec tudi organizacijski pristopi za sistemati¢no in standardizirano obravnavo na vsej poti bolnika,
tudi v oskrbi po odpustu iz bolniSnice. Organizacijski pristopi k temu cilju so lahko razliéni, zdi se, da je
strokovno upravicen in racionalen predvsem model konzultacijskega tima in ambulantnega vodenja bolnikov.
Paliativne posteljne enote v bolnidnicah so potrebne za izobrazevanja in raziskovanja na podro¢ju paliativne
oskrbe.

Visoko verjetnost za neprepoznane potrebe imajo tako pogosto bolniki v tistih bolniSniénih okoljih, kjer ne
razvijajo sistematiCnega razvoja paliativne oskrbe od osnove do specialisticne ravni strokovnosti in
sistemati€nih pristopov organiziranosti.

Z integracijo paliativnhe oskrbe zgodaj ob napredovali bolezni (leto pred bolnikovo smrtjo), na primer v
onkologiji, je danes predvsem za nedrobnoceli¢ni plju¢ni rak z metastazami ze dokazana ne le izboljSana
kakovost Zivljenja temvec€ tudi daljSe prezivetje z manj invazivnimi terapijami v zadnjem obdobju Zivljenja. V

prihodnosti lahko zato pri¢akujemo pravi preobrat v dojemanju umestitve paliativhe oskrbe (7).
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VODENJE BOLNIKOV V PALIATIVNI MEDICINSKI OBRAVNAVI NA DOMU

Tonka Poplas Susi¢, dr. med.
Zdravstveni dom Ljubljana Sentvid in Katedra za druZinsko medicino MF Ljubljana

E-posta: tonka.poplas-susic@mf.uni-lj.si

Uvod

Paliativna oskrba je sestavni del zdravstvene obravnave bolnikov ob napredovali neozdravljivi bolezni v delu
zdravnika druzinske medicine in nudi najbolj$o kakovost Zivljenja bolnikom in njihovim bliznjim, ki se soo¢ajo
z neozdravljivo boleznijo, upostevajoc¢ tudi psihosocialne in duhovne potrebe. Za dobro paliativnho oskrbo ni
dovolj le primerno obvladovanje telesnih simptomov in drugih tezav pri posameznem bolniku in njegovi
druzini, temvec je potrebno razviti celostni pristop povezanega delovanja med sluzbami primarne ravni in
bolniSnicami.

Okoli bolnika se trudi cela delovna skupina/tim ljudi, ki izvaja oskrbo. Oskrba ni le medikamentozno-
negovalno ukrepanje, pa¢ pa bolnik potrebuje, poleg znanega okolja, Se obcutek sprejetosti, topline in
razumevanja. K temu pripomorejo vsi izvajalci, ki se sre€ujejo z bolnikom: zdravnik, patronazna medicinska
sestra, prostovoljni pomocniki, predstavniki verskih ali laiénih organizacij, socialna sluzba, najeti pomocniki
itd.. Oskrba na domu se za vsakega bolnika pripravlija in nacrtuje individualno ter se sproti prilagaja

potrebam bolnika.

Model paliativhe oskrbe
Angleski primer dobre paliativne obravnave z dolgo tradicijo vkljuCuje nekatere uspeSne organizacijske
reSitve, ki bi bile dobrodosle tudi v Sloveniji. V veliko podporo ucinkovitim procesom vodenja paliativnega
bolnika na primarni ravni je »Gold Standards Framework« (GSF), kot sistem z nizom procesov za
omogocanje ¢im boljSe in neprekinjene paliativne oskrbe na domu. Gre za program, ki je zacel kot pilotni
projekt pri dvanajstih druzinskih zdravnikih, danes pa je implementiran v preko 3000 zdravniskih praks, ki
pokrivajo ¢etrtino angleske populacije. Sistem izpostavlja dve bistveni vsebini: kot pri vsaki kroni¢ni bolezni je
klju€en register paliativnih bolnikov in drugi¢ potrebna je redna komunikacija med €lani tima paliativhe oskrbe
zaradi omogoc¢anja multidisciplinarnega pristopa pri planiranju oskrbe. Zajema sedem kljuénih aspektov
oskrbe za paliativne bolnike (sedem C-jev):
e (1, Communication: redno sreCevanje tima paliativne oskrbe in pogovor o bolnikih, ki so v registru
ter planiranje njihove obravnave
e (2, Coordination: koordinator oskrbe nadzira delo tima in je hkrati kontakina oseba za oskrbovalce
(izvajalec oskrbe); prav tako evidentira zahtevano ali zeleno mesto, kjer bi bolnik rad umrl
e (3, Control of symptoms: holisticna obravnava vseh vidikov paliativne oskrbe: fizi€nih, psihi¢nih in
psihosocialnih tezav ter duhovne oskrbe.
e (4, Continuity: za vsakega bolnika je dolo¢ena kljuéna oseba, ki zagotavlja prenos informacij, z npr.
drugimi oskrbovalci, ki skrbijo za bolnika izven rednega delovnega €asa paliativhega tima
e (5, Continued learning: izobrazevanje, u€enje na podlagi prakti¢nih primerov
e (6, Carer support: identificirati potrebe in se sestati z neformalnimi oskrbovalci, pred in po bolnikovi

smrti
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e (7, Care of the dying: prepoznati terminalno fazo bolezni, jo pravilno voditi, oceniti potrebe po

nadaljnji medikaciji in informirati druzino o tej zadniji fazi bolezni

Ucinkovitost in kakovost take celovite paliativne obravnave bolnikov v Angliji je postala prepoznavna, zato so
zdravniki, ki jo izvajajo, od leta 2006 tudi ustrezno finanéno stimulirani: pogoj za pladilo je, da imajo register

paliativnih bolnikov in redne sestanke timov za paliativho oskrbo.

Ocenjevanje bolnika na domu

Izvajanje paliativne oskrbe bolnikov v Sloveniji temelji ve€inoma na zdravniku, patronazni sestri, prostovoljnih
oskrbovalcih (nega, pomo¢, druzabna podpora, izvajanje zdravljenja na domu), socialni sluzbi, podpornih
osebah (npr. duhovnik, bolnik z izkuSnjo maligne bolezni) in svojcih. Posvet z bolnikom in pregled na domu
nudi pomembno prednost: bolnik je namre¢ v svojem naravnem okolju, kjer ga sre€amo v njegovi socialni
sredini, med €isto€o in nesnago, obiliem in revs¢ino, v njegovem bivalnem okolju, ki odkriva njegov miselni
svet in toplino doma. Sre¢amo ga v druzini, s katero je bolnik ustveno povezan, ki mu daje oporo ali pa ga
prepusca samemu sebi. Pri ocenjevanju bolnika na domu se lahko posluzimo modela Inhomesss:

I: Immobility - pokretnost:zdravnik oceni bolnikovo pokretnost in zmoznost opravljanja dnevnih aktivnosti
(oblagenje, obuvanje, osebna nega, hranjenje, kontinenca) in opravil (uporaba telefona, jemanje zdravil,
placevanje racunov, nakupovanje hrane...).

N: Nutrition - prehrana: oceniti je potrebno stanje prehranjenosti bolnika, njegove prehrambene navade in
zivila, Ki jih uporablja.

H: Home environment - domace okolje: kakSna je moznost za varnost, zasebnost in udobje bivanja doma.

O: Other people - oskrbovalci: Ali ima bolnik v domacih podporo in ali ima doma glavnega oskrbovalca in
pomocnike.

M: Medication - zdravila: oceniti je potrebno bolnikovo sodelovanje za jemanje zdravil in preveriti, katera
dodatna zdravila, ki se jih dobi brez recepta, bolnik Se jemlje.

E: examination - pregled: zdravnik bolnika klini€no pregleda in oceni pravilno uporabo pripomockov (sonde,
Crpalke,...)

S: Safety-varnost - ali biva bolnik v udobnem in varnem domu (stopnice, ki ga ovirajo, spolzka tla, tepihi...).

S: Spiritual health - duSevna hrana: oceniti vpliv verskega prepri€anja bolnika na zdravljenje.

S:Services - servisne dejavnosti: ugotoviti je potrebno, katere sluzbe so lahko v pomoc¢ bolniku in vzpostaviti

stik z njimi. Sodelovanje tima s servisi lahko dvigne kakovost oskrbe na domu.

Medsebojna komunikacija

Paliativna oskrba kot celostna oskrba lajSa trpljenje, zagovarja zivljenje in spoStuje umiranje kot normalen
proces, zato niti ne pospeSuje niti ne zavlacuje smrti. Vsak posameznik se trudi in nudi obolelemu najboljSo
mozno pomo¢, boljsa je, v kolikor zdravnik, patronazna sestra in drugi oskrbovalci komunicirajo med seboj,
se pogovarjajo o bolniku in se zdravnik pogovarja tudi s specialisti na sekundarni/terciarni ravni. Dobro
sporazumevanje med vsemi, ki nudimo zdravstveno oskrbo bolnikom, vodi k bolj kakovostni oskrbi.
IzboljSevanje kakovosti sporazumevanja med kolegi na razliénih nivojih zdravstvenega varstva in med
posameznimi poklicnimi skupinami je v zadnjem desetletju postalo pomembna prednostna naloga tako v

evropskih zdravstvenih sistemih kot tudi pri nas.
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Znacilnost slovenskega zdravstvenega sistema je krajSanje kontakinega €asa, ki ga posve¢amo bolniku, na
racun storilnostno naravnanega sistema ob obilnem pomanjkanju zdravnikov in denarja v zdravstvu, zato je
kakrdnakoli komunikacija med kolegi velik izziv in zdravniku predstavlja dodatno mozno izgubo ¢asa. Ko se
pogovarjamo s kolegi, moramo ne samo izmenjevati sporocilo, ki ga Zelimo posredovati, temve¢ hkrati imeti
v mislih razmere, okoli§¢ine, zmoznosti in Se marsikaj drugega o prejemniku sporogila in tudi o bolniku, na
katerega se to sporocilo nanaSa. Pogovarjanje je znanje, ki se ga moramo vsi uciti. Razvijamo ga lahko, v
kolikor bomo spremenili svoje staliS§e o naSem medsebojnem komuniciranju in razumeli, da je to najbolj

sestavni del naSega dela.

Zakljuéek

V skrbi za obnemogle in Se posebej v skrbi za paliativne bolnike na domu se izraza globoka clovecnost-
pomagati ¢loveku v tistem zadnjem obdobju Zivljenja oz. tedaj, ko je jasno, da ne bo mogel pomoci nikoli
vrniti, niti ne bo na drug nacin koristiti. Kakovost in organizacija celostne oskrbe bolnika z rakavo boleznijo na

domu pa je odraz ne samo zdravstvenega sistema, pa¢ pa tudi kulture naroda.
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Vloga patronazne medicinske sestre v paliativni obravnavi na domu

Barbara Metlikovi¢, v.m.s, Patronazno varstvo Barbara Metlikovi¢
Bleiweisova 6, 4000 Kranj

barbara.metlikovic@gmail.com

Clanek prinasa vsebine, ki jih je avtorica predstavila na seminarju »lzbrane teme paliativne oskrbe in
prakticne delavnice« dne 3. februarja 2011 v hotelu Mons v Ljubljani. V predavanju sta bila predstavijena dva
primera paliativne oskrbe na domu. Prvi je bil primer dobre prakse, drugi pa travmati¢en za bolnika, svojce in

izvajalce. Ob tem je bil poudarjen pomen kontinuirane oskrbe v paliativni obravnavi.

IzkuSnje potrjujejo, da vecina paliativnih bolnikov Zeli preostanek zivljenja preziveti doma (Huntley, Rice
1996). Paliativna oskrba na domu, kot podrolje celostne oskrbe neozdravljivo bolnih in umirajocih, si v
slovenskem prostoru pocasi utira pot. Razlog je predvsem v tem, ker zdravstveni delavci §e nismo dovol]

opremljeni z znanji iz paliative in z ve$€inami komunikacije v tezkih situacijah.

Izvajanje paliativne obravnave na domu je kompleksno, vklju€uje sodelovanje bolnika in njegove druzine,
druzinskega zdravnika, patronazne medicinske sestre, negovalnega osebja, po moznosti prostovoljcev
Hospica in na zeljo bolnika tudi duhovnega oskrbovalca. Fizioterapija na domu je v Sloveniji zaenkrat Se

samoplacniska. Dietetikov, delovnih terapevtov in psihologov na domu e nimamo.

Pilotni projekt paliativne oskrbe, ki se je zakljucil jeseni 2010, je veliko pripomogel k razpoznavnosti

paliativne obravnave v Sloveniji in dosegel tudi precej$njo medijsko odmevnost.

Patronazne medicinske sestre, ki sodelujemo v paliativni oskrbi na primarnem nivoju, imamo danes vse ve¢
moznosti za pridobivanje znanja s podrocja paliative, kar nam pomaga, da lahko delamo bolje, lazje in
mirneje. Ko vstopamo v dom, v katerem je druzina v hudi stiski, lahko prepoznamo potrebe bolnika in druzine
le, €& smo sami umirjeni. V nasprotnem primeru reSujemo samo svojo stisko, tako da zelo veliko govorimo,

da vsiljujemo svoje resitve, ali pa na hitro opravimo obisk in se raje umaknemo iz stresne situacije.

ODPUST BOLNIKA IN POMEN KONTINUIRANE PALIATIVNE OSKRBE

Za kontinuirano paliativno oskrbo in prevzem bolnika domov je pomembno pravoéasno obvescanje o
odpustu iz bolnisSnic in ¢imprej$en nacrt paliativhe oskrbe na primarnem nivoju v soglasju z bolnikom in

njegovo druzino in timom na primarnem nivoju.

V pilotnem projektu paliativne oskrbe v Sloveniji je bila pripravljena enotha dokumentacija »Klini€ha pot
paliativhe oskrbe« prirejena po Edmontonu. Dokumentacija vsebuje klinino pot paliativne oskrbe v
bolnidnici z oceno stanja, obravnavo bolnika, dodatna opazanja, list terapije ob posameznih simptomih,
pisno soglasje bolnika za izvajanje paliativne oskrbe in klini€cno pot paliativne oskrbe na domu ali v
institucionalnem varstvu. Enotna dokumentacija je namenjena temu, da spremlja bolnika ves €as paliativne

obravnave, tako v bolniSnici kot doma, torej potuje z bolnikom. Morda se Se ne zavedamo, kako je to
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pomembno za Kkontinuirano paliativno oskrbo (obiski na domu v Casu dezurstev, ponovni sprejem v
bolnidnico). Ko bo enotna dokumentacija zazivela, se bomo zagotovo izognili mnogim hospitalizacijam v
zadnjih dneh zivljenja, izognili se bomo marsikateremu nepotrebnemu in agresivnemu posegu na paliativnih
bolnikih.

Poleg onkoloSkih bolnikov z napredovalo boleznijo predstavljajo Se vecjo skupino paliativnih bolnikov tezko
pokretni in  nepokretni bolniki z napredovalo kroni¢no boleznijo (npr. z demenco, Parkinsonovo boleznijo,
KOPB, sréno odpovedijo itd...). To so bolniki, ki so povsem odvisni od tuje pomoci in za katere patronazne
medicinske sestre veckrat ne vemo. Zato je potrebno izboljSati obveSCanje tudi znotraj primarne ravni

zdravstva.
NACRTOVANJE PALIATIVNE ZDRAVSTVENE NEGE NA DOMU

Patronazna medicinska sestra je tista, ki po odpustu bolnika iz bolniSnice obi¢ajno pride prva v druzino,
oceni potrebe bolnika in svojcev, se takoj poveze z druzinskim zdravnikom in pripravi nacrt paliativne
zdravstvene nege. V druzini je prisotna ve¢ ur tedensko, zato je povezovalni ¢len med druzino, zdravnikom
in ostalimi Clani tima. Zaenkrat poteka komunikacija z druzinskim zdravnikom predvsem po telefonu. V
Kranju smo se na zadnjem sestanku zdravnikov in patronaznih medicinskih sester dogovorili, da bomo zaceli
izvajati ¢imprejSnji skupni obisk zdravnika in patronazne medicinske sestre v druzini s paliativnim
bolnikom in skupaj pripravili naért paliativne oskrbe na domu. Ce imamo naért paliativne obravnave, lahko
predvidevamo neugodne simptome, jih hitreje zaznamo in pravoasno ukrepamo. Tako lahko odpadejo
popoldanske in no¢ne intervencije urgentne sluzbe, ki se zal prepogosto zakljucijo s prevozom v bolniSnico.

Predvsem pa preprecimo stiske bolnika in svojcev.

Pri nacrtovanju paliativne zdravstvene nege je zelo pomemben podatek, ali je bolnik seznanjen z
napredovalo boleznijo. Tezko je delati v druzini, kjer se o bolezni ne sme govoriti. Se tezje je Ziveti v druzini,
kjer drug pred drugim skrivajo svoje obcCutke. Patronazne medicinske sestre druzino podpiramo in

spodbujamo k odkritemu pogovoru.

Vé&asih se zgodi, da bi svojci, ki so v stiski, skrb za bolnika preloZili kar na nas. Ce so bili odnosi v druZini Zze
prej naceti, potem se v preizkusnjah tezko izboljSajo. Ne smemo pasti v skusnjavo, da mi reSujemo odnos v
druzini. Prav je, da se ves ¢as zavedamo, do kje gre naSa odgovornost in da jasno postavimo razmejitve. Za

vse je bolje tako.
IZVAJANJE PALIATIVNE ZDRAVSTVENE NEGE NA DOMU

Izvajanje paliativne zdravstvene nege zahteva sprotno ocenjevanje potreb bolnika in druzine. Spremljamo
potek paliativne oskrbe in nacrt prilagajamo spremenjenim potrebam bolnika in druzine. Pri bolniku
ocenjujemo naslednje simptome : boleCina, dihanje, kaSelj, slabost, bruhanje, nemir, anksioznost,
nespecnost. Simptome ocenjujemo po vizualno analogni skali od 0 do 10. Spremljamo in belezimo tudi vnos

hrane in tekocin, odvajanje blata in urina. Nasa opazanja sporo¢amo zdravniku.
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Dokler je mozno, bolnik dobiva terapijo per os, ob tezjem poziranju sledi prehod na kapljice (npr. Reglan sol,
Tramal gtts, Morfinske kapljice, Haldol kapljice,..). Ko je poziranje Ze resno ogrozeno, preidemo po
zdravnikovem navodilu na subkutano aplikacijo terapije, oblize, sublingvalno aplikacijo ali pa bukalno.
NajboljSa reSitev za potrebe na domu je protibole€inska elastomerna ¢rpalka. Vse vecje lekarne ze
pripravljajo infuzijsko mesanico, zdravnik lahko napiSe narocilnico za 4 elastomerne Crpalke na mesec,
recepte za meSanico zdravil mora pisati sproti. Patronazna medicinska sestra zamenja ¢rpalko, nadzoruje
vbodno mesto, preto€nost ¢rpalke, ob pojavu infiltrata ali vnetja zamenja vbodno mesto. Svojce poucuje, na

kaj morajo biti oni pozorni.

Veliko skrb posveCamo preprecevanju zaprtja. Bolniki na opioidih za odvajanje najpogosteje potrebujejo
stimulanse, preparate sene (8aj, Becunis tbl.) ali Dulcolax supp. Ce bolnik ve& dni ne odvaja, je potrebna
klizma. Zaprtje namrec slabsa apetit, povzro¢a napenjanje, slabost, poveca bolecine, v skrajnem primeru je
tudi vir nemira, ki se lahko stopnjuje v delirij. Zelo so v pomo¢ vnaprej predpisana zdravila za najpogostejse

simptome ob koncu napredovale kroni¢ne bolezni: za bole€ino, dispnejo, slabost, nemiri ali hropenje.

Ko bolnik oblezi in postane nepokreten, je poudarek na skrbi za nego koze, na prepreevanju prelezanin,
obracanju, dobri hidraciji, prepre€evanju zaprtja. Zelo pomembna je ustna nega. Ob tem je veliko

zdravstveno vzgojnega dela z druzino, svojci se vkljucujejo v nego bolnika.

Ko bolezen napreduje, nas bolnik lahko vprasa, koliko €asa bo Se zivel. Seveda smo v zadregi. Najbolje je,
da odgovorimo kar z vprasanjem, »Kaj pa vi mislite, kako dale¢ je bolezen?«. Morda Zeli bolnik samo izraziti
svoj strah. Ve, da je hudo bolan in da nimamo odgovora. Morda si Zeli le, da v stiski zdrzimo z njim. Biti tiho
in zdrzati v ti§ini je tezko, vendar je prav, da se tega u¢imo. Ce nam bolnik nakaZe, da se Zeli pogovarjati o
svojem strahu, ga vprasamo, kaj ga najbolj skrbi in mu damo &as za odgovor. Ce je jezen ali razogaran, mu

bo pomagalo, €e lahko govori o svojih ustvih.

Dogaja se, da bolnik izraza hud strah, da se bo ob koncu Zivljenja dusil, da bo imel neznosne bolecine, da
bo izkrvavel,... Strah lahko zelo hromi bolnika. O tem obvestimo zdravnika, ki bo verjetno predpisal zdravila
lajSanja teh tezav, ¢e je bolnikova skrb osnovana. Morda bo v primernem trenutku zdravnik povedal bolniku
0 moznosti paliativne sedacije, ¢e bi nastopili neobvladljivi simptomi. Paliativha sedacija ni evtanazija, pac¢ pa
le blazilen in reverzibilen spanec, ki bolnika reSuje pred neobvladljivimi simptomi ob koncu Zivljenja.
Pomembno je, da imamo obcutek, kdaj je priSel ¢as za katero temo in tudi, ali bolnik zeli govoriti o tem.

Prehitevanje lahko naredi ve¢ Skode kot koristi.

Svojce nevsiljivo spodbujamo, da izrazijo svoja Custva, da se pogovorijo z bolnikom o stvareh, ki so ostale
nerazreSene in morda bole€e v njihovih odnosih. Tako se v€asih zgodi, da huda bolezen druzino spet bolj

poveze.

SPREMLJANJE V PROCESU UMIRANJA

V terminalni fazi bolezni so nasi obiski v druzini pogostejsi. Bolnika in svojce podpiramo v ¢asu poslavljanja

in ob slovesu. Veliko ¢asa namenimo pogovorom s svojci, ki vsak po svoje dozivljajo proces poslavljanja.
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Lahko je eden od svojcev Se v fazi zanikanja, drugi v obupu. Druzino z obcutljivostjo pripravljamo na pogoste
pricakovane simptome, ko bolezen nezadrzno napreduje. Bolnik je zelo utrujen, ne vstaja vec¢, pocasi
zaCne odklanjati hrano, tezje pozira, zacne odklanjati pijaco, lahko se pojavlja zmedenost, delirij. Vse to
pripravljanje na pri€akovane simptome je proces in zahteva veliko ¢asa, nasih besed ne moremo izredi

mimogrede ali kadar se nam mudi k naslednjemu bolniku.

Svojci v€asih od nas pri¢akujejo, da odlo¢imo, ali je treba bolnika poslati v bolniSnico. Bolezen nezadrzno
napreduje, bolnik bi rad umrl doma, svojci se tega ustraSijo, Morda Ze pregorevajo od preobremenjenosti, so
neprespani. Strahovi svojcev so resni¢ne stiske,ki jih moramo razumeti. Morda se $e nikoli niso srecali s
smrtjo ali pa imajo zelo travmatiéne izkusnje. Nimamo enostavnega odgovora. Ce smo druzino spremljali dlje
¢asa, jo spoznali in se s svojci ze prej pogovarjali o procesu umiranja in jih pripravljali na priCakovane
simptome, presodimo, ali bi druzina zmogla in jih podpremo. Seveda se bodo domaci lazje pomirili in odlogili,
Ce bo paliativna oskrba dobro vodena in simptomi obvladljivi. V teh pogovorih nam pride prav osebna

izkuSnja, ¢e smo sami imeli doma umirajoCega bolnika.

Veckrat nas svojci sprasujejo, kdaj bodo vedeli, da se zivljenje bolnika zaklju€uje. Nikoli ne moremo
napovedovati, kdaj bo bolnik umrl, to tudi ni v nasi pristojnosti. Ce je bolnik Ze nepokreten in ne uziva ved
hrane, pije samo po pozirkih, lahko Ze odklanja pijaco, postaja odmaknjen, ves €as spi, je zmeden, ima
morda halucinacije, je prav, da se druzina pocasi pripravi na bolnikov odhod. Takrat je pomembno, da se s
svojci pogovorimo o tem, da bolniki v terminalni fazi ne trpijo zeje, tudi ¢e ne pijejo. Poducimo jih, da bomo
skrbeli za higieno bolnikovih ust in vlazenje ustne sluznice. Infuzija bi v tej fazi bolezni samo otezila umiranje,
ker bi povedala otekanje tkiv, povecala ascites, okrepila bolegine in oteZila dihanje. Ce je pri svojcih prisotna
prehuda stiska, dvom in obéutki krivde (hrana in pija¢a, kot simbol Zivljenja), se posvetujemo z zdravnikom,
ki bo morda predpisal minimalno podkozno hidracijo. Kadar je pri umirajoem prisotna dispnoa, dvignemo
vzglavje, izboljfamo zracenje, odpremo okno ali vklopimo ventilator, izvajamo dobro ustno nego, zdravnik

ponavadi predpi$e subkutano aplikacijo morfina.

Veliko stisko pri svojcih povzroca bolnikovo predsmrtno hropenje. Svojci ga zamenjujejo z duSenjem. Zato jih
moramo tudi o tem predhodno seznaniti in jim razloziti, zakaj se hropenje pojavlja. Bolniku spremenimo lego,

aspiracije obi¢ajno ne pomagajo, zdravnik bo verjetno predpisal subkutano aplikacijo Buscopana.

Prav je, da se s svojci pogovorimo tudi o tem, kaj storiti, ko bolnik umre. Povemo jim, da se ni¢ ne mudi s
klicanjem pogrebnega zavoda. Ko zdravnik potrdi smrt, lahko svojci obdrzijo umrlega ¢ez no¢ doma. Lahko

si vzamejo €as, da se poslovijo od njega. Prav je, da vedo za to moznost.

Po bolnikovi smrti obi§€emo druzino. Izku$nje kaZejo, da svojcem najve¢ pomeni, da v tezkem ¢asu niso bili
sami in da so zmogli upostevati bolnikovo Zeljo, da je lahko umrl doma v krogu svoje druzine. Ce
prepoznamo motnje v procesu zalovanja, kot je nespecnost, zapiranje vase, depresivnost, hudi obcutki
krivde, svojca napotimo k izbranemu zdravniku. Vsako spremljanje hudo bolnega in njegove druzine je tudi
za zdravstvene delavce zelo stresno, velikokrat smo nemocni. Na podrocju psihoterapije in sociale se je ze
pred ¢asom izkazala potreba po superviziji. Z uvajanjem paliativne oskrbe bo verjetno dozorela ta potreba

tudi v zdravstvu.
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PALIATIVNA OBRAVNAVA V DOMU STAREJSIH OBCANOV

Diana Gaber, vis.m.s.
Dom upokojencev Kranj

dianagaber@gmail.com

P, Opazil sem, da se moji mami zdravstveno stanje » rapidno« slabsa. Za njo bi predlagani poseg
(vstavitev PEG-a; op. p.) verjetno pomenil zgolj dodatno teZavo in obremenitev, bistvenega izboljSanja pa ji
to ne more prinesti z ozirom na njeno psihofiziéno stanje. Ko sem ji predlagal ta poseg, da bi bila bolj pri
moceh, me je prosila, naj je ne mucimo se s tem. Zato vas vijudno naproSam, da tako plemenito in prijazno
Skrbite zanjo Se naprej, kot ste do sedaj. Vas trud zelo cenim in razumem tudi vaso Zeljo, da bi ji radi
pomagali na ta nacin. Vendar pa pri njeni visoki starosti, veste, da je Ze v 88-letu, njej to ne more bistveno
povecati kvalitete njenega Zivijenja, ki se ji bo, kot je ocitno, Zal izteklo — saj se zavedamo, da kljub nasim
najboljsim Zeljam in naporom, vsi enkrat dospemo do trenutka, ko prenehamo obstajati. «

(Odlomek iz pisma sina, ki mu je mati umirala v

nasem domu)

e Kolikokrat ste se ze vpra8ali, ali je prav, da bolniku, pri katerem ni ve¢ upanja na ozdravitev ali
izboljSanje zdravstvenega stanja, Se naprej odrejamo preiskave in terapijo, ki so zanj stresne in
njemu in druzini s tem povzro¢amo stiske in trpljenje brez izbolj$anja zdravstvenega stanja?

e Ali zdravstveni delavci v zelji, da bi bolniku &im dlje podalj$ali zivljenje, znamo prisluhniti bolnikovim

potrebam in Zeljam ter jih spostovati?

Paliativna obravnava bolnika je za zdravstvene delavce, zaposlene v domovih, zelo pomembna. Vsi nasi
stanovalci so pri nas do smrti in domska soba jim pomeni drugi dom. Skoraj pri vseh stanovalcih smo ali pa
neko¢ bomo prisotni ob zadnjih urah zivljenja. In €¢e ho€emo stanovalcu-bolniku v tem tezkem obdobju stati
ob strani, potrebujemo veliko strokovnega znanja, veliko bolj pa smo ucinkoviti, €e lahko hkrati pomagamo

tudi svojcem v njihovi Custveni stiski.

SPREJEM V DOM

- Do sedaj smo imeli le nekaj primerov sprejema bolnika, ki je ze bil uvrS¢en v PO. Preko koordinatorja
odpusta smo bili iz bolniSnice obvesc¢eni o stanju bolnika, ravno tako je bolnika spremljala dokumentacija
(nacrt obravnave). Po namestitvi v dom smo sledili ze doloéenemu nacrtu.

- Pri ostalih neopredeljenih bolnikih, pa je pot obravnave mnogo tezja. Ob sprejemu se nadzorna
medicinska sestra in socialni delavec dogovorimo z bolnikom in sorodniki in dolo¢imo nacrt zdravstvene
nege, ki si ga kasneje ogleda zdravnik. Ena tezjih nalog je sigurno spoznanje, kdaj bolnika uvrstiti v PO.
Principi uvrstitve so znani in bi morali biti sestavni del zdravstvene oskrbe, vendar ni vedno tako. Odlocitev je
odvisna od zdravnika. Ne glede na to, se medicinske sestre trudimo in kolikor lahko, pomagamo bolniku.

- V primeru nejasnosti se lahko kadarkoli telefonsko posvetujemo s specialisticnim paliativnim timom v

bolnisnici.
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DRUZINSKI SESTANKI

Ko se pri nekom odlo¢imo za PO, povabimo svojce na razgovor. Ali je v pogovor vklju¢en tudi bolnik, je
odvisno od njegovega stanja. Na zalost je na teh sestankih zelo redko prisoten tudi zdravnik. Najveckrat
smo nadzorne medicinske sestre vez med bolnikom, zdravnikom in svojci. Socialni delavec do sedaj ni bil
prisoten, se pa ze dogovarjamo o njegovi prisotnosti. Svojce seznanimo o zdravstvenem stanju in
pricakovanem poteku bolezni, dogovorimo nacrt obravnave. Ob spremembah se ponovno sestanemo ali

kontaktiramo preko telefona.

OCENA TERAPIJE
Zdravnik pregleda terapijo, ki jo bolnik prejema. Ce ni veé potrebna, jo ukine. Natanéno odredi potrebno
terapijo za lajSanje bolnikovih simptomov. Glede na stanje bolnika skuSamo prilagajati poti vnosa zdravil, ki

s0 bolniku prijaznejse.

PREPOZNAVANJE SIMPTOMOV IN UKREPANJE

V domu je zdravnik prisoten nekaj ur tedensko, zato se svojci najveCkrat s svojimi vprasanji obracajo na
medicinske sestre, ki so ob bolniku 24 ur. Ko ni zdravnika, smo medicinske sestre prepuscene svojemu
znanju in presoji. Prepoznavanje simptomov je ena med najpomembnej$imi nalogami, in posledi¢no tudi
porocanje zdravniku o bolnikovem zdravstvenem stanju. Zato je pomembno, da ima medicinska sestra dovol

znanja, da simptome pravilno oceni, evidentira in primerno ukrepa.

INTERVENCIJE, PREMESTITEV V BOLNISNICO

Zdravnik na podlagi evidentiranja neugodnih simptomov dolo€i potrebno terapijo, ki jo bolnik prejema redno
ali po potrebi. Zabelezimo tudi ukrepe za simptome, ki jih glede na potek bolezni lahko predvidevamo, tudi ¢e
jin pri bolniku 8e ni, a smo na najpogostejSe pripravljeni ze vnaprej. Medicisnkim sestram so natan¢na
navodila v veliko pomoc, tako se izognemo mnogim klicem v ambulanto nujne medicinske pomoci in v vecini
tudi bolnisSni¢ni oskrbi v zadnjih dneh Zivljenja, ki je za bolnika lahko zelo stresna, mu povzro€a dodatna
trplienja, ko izboljSanja ob koncu Zivljenja ne more nuditi. Pravilno naértovana obravnava vodenja
paliativnega bolnika je tudi cenejSa. Za zdravstveno blagajno predstavlja prihranek, saj vemo, da je

bolnisni¢ni dan mnogo drazji od domskega.

ZALUJOCI PRIJATELJI
Nekateri stanovalci Zivijo v domskem okolju vec let in med njimi pogosto pride do sklepanj trdnih prijateljstev.
Ko nekdo hudo zboli ali celo umre, so poleg svojcev nemalokrat prizadeti tudi sostanovalci. Zato jih vklju¢imo

v pogovor o stanju prijatelja, ter jim ob nastopu smrti omogocimo slovo v mrliki veZzici.

MIRNO SLOVO

V vecini domov imajo negovalne oddelke, na katere se premeS¢a bolnike - stanovalce, ko se jim zdravstveno
stanje poslab$a. Pri nas stanovalci do svoje smrti ostanejo v svojih sobah, ki so v vecini enoposteljne. Tako
njim in svojcem lahko do konca zagotovimo intimnost in mir, ki si ga v takem ¢asu tudi najbolj zelijo. V
dvoposteljnih sobah intimnost zagotovimo s panoramskimi stenami. Ko opazimo, da se Zivljenje izteka,
vedno o tem obvestimo svojce, na zeljo tudi ponodci. Bolnikovi bliznji lahko ostanejo ob postelji umirajocega

do konca, podnevi ali ponoéi. Ce Zelijo, pokliemo duhovnika.
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ZAKLJUCEK

Za bolnika ne moremo nikoli reci, da zanj ne moremo ni¢ vec storiti. Ne moremo ga sicer ozdraviti, lahko pa
storimo veliko, da bo njegovo Zivljenje do zadnjega trenutka ¢im bolj kvalitetno (Klevi$ar, 2000). Vsi, ki si
delimo prostor ob bolnikovi postelji se trudimo obogatiti sleherno njegovo minuto s plemenitimi dejanji, lepimi
besedami, ali ze preprosto s tem, da smo ob njem.

Pa vendarle nekaj manjka.

Ce se danes ozrem nazaj, vidim, da smo v domovih (nekaterih manj, nekaterih ve¢), naredili Zze veliko,
Ceprav Se dale¢ ne toliko, kot bi si zeleli. Menim, da je pri izvajanju kvalitetne PO klju¢nega pomena
izobrazen kader, naj si bo zdravstveni ali negovalni. Zavedati pa se moramo, da je glavni »akter« v
paliativnem timu vendarle zdravnik, ki pa na zalost v ve€ini primerov ne sodeluje oz. se zaradi pomanjkanja
znanja iz tega podrocja ne more vkljuciti v paliativno obravnavo bolnika tako, kakor bi od njega pri¢akovali in
zeleli.

In nase delo je kljub vsem prizadevanjem, brez zdravnikovega sodelovanja vendarle nepopolno.....
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PROCES UMIRANJA

Urska Lunder, dr.med.

Univerzitetna klinika za plju¢ne bolezni in alergijo Golnik

E-posta: urska.lunder@klinika-golnik.si

Nacin, kako skrbimo za umirajoce, do neke mere zrcali, kakSno druzbo smo ustvarili. Pogosto nam je v

pomo¢ orientacijski kriterij za nastop procesa umiranja, ki vkljuéuje vsaj dva simptoma od $tirih in je najbolj

primeren pri bolnih, ki umirajo za napredovalim rakom:

1. bolna oseba ne more pozirati hrane

2. pije le pozirke tekocine

3. je nepomicna

4. ima motnje zavesti

Pri tem upoStevamo klinicno sliko napredovale neozdravljive bolezni in izklju€éimo moznost reverzibilnih

akutnih stanj (okuzba, akutna ledvi¢na odpoved, morfinska toksi¢nost, hiperkalcemija itd.)

Ko nastopi proces umiranja:

. Socutno o tem govorimo z bolnikom, ¢e je pri zavesti
2. Ob natancni oceni lajSamo neugodne simptome (Tabela 1)

3. Obvestimo svojce ter jih povabimo k bolniku, ¢e je bolnik v institucionalni

obravnavi

. Ocenimo potrebe dosedanjih terapevtskih intervencij. Ustavimo terapije, ki

niso ve€¢ potrebne (antibiotiki, antidepresivi, odvajala, antiaritmiki,
antikoagulanti, vitamini.., ). Nadaljuiemo le s tisto terapijo, ki bolni osebi
olajSa motece simptome, kot so bole€ina, dispneja, terminalni delirij, slabost
in bruhanje, sekrecija dihal, kr¢i (Tabela 1)

. Ker bolna oseba pogosto ne more pozirati tablet, spremenimo pot vnosa v

podkozje, bukalno, pod jezik ali rektalno. lzogibamo se poti v vnosa v
misico, ki je za bolnika v tem €asu lahko zelo bole¢a. MeSanico zdravil lahko
dovajamo kontinuirano preko podkozne balonske Crpalke, ki je za bolno
osebo najmanj moteca

Tabela 1. Simptomatsko zdravljenje najpogostejSih neugodnih simptomov v procesu umiranja

Simptom

Ukrepanje

TERMINALNI NEMIR / DELIRIJ midazolam 2.5-5 mg s.c. p.p. do 4 krat

Ce sta bila v 24 urah potrebna 2 ali ve¢ odmerkov,
predpisi kontinuirano 24 urno dovajanje v podkozje.

Nadaljuj tudi odmerke po potrebi.

SLABOST IN / ALI BRUHANJE haloperidol 1 —2 mg s.c.

Ce sta bila potrebna 2 ali ve€¢ odmerkov v 24 urah,
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odredi s.c. ¢rpalko.

SEKRECIJA DIHALNIH POTI

Butilscopolamin 20 mg bolus ali 60 mg s.c. v ¢rpalki.

BOLECINA

morfin sulfat 2,5 -5mgs. c./ 4 ure p. p.

p.p., predpisi s.c. ¢rpalko / 24 h.

Ce sta bila potrebna 2 ali ve¢ odmerkov v 24 urah

Pogoste spremembe med procesom umiranja

Spremembe

Znaki

oslabelost,

nepomicnost iz postelje

Hranjenje in pitje tekocin

zmanj$an vnos hrane, huj$anje
zmanjSana sposobnost pitja teko€in, suha ustna sluznica in
konjuktive

lahko izguba sposobnosti zapiranja vek

Kardio-cirkulatorne disfunkcije

tahikardija ali bradikardija

hipertenzija ali hipotenzija

periferni edemi (hipoalbuminemija, drugi vzroki)
periferno ohlajanje

periferna cianoza

marmorirana koza (livedo reticularis)

Ledvi¢na disfunkcija

temen koncentriran urin

oligurija, anurija

Nevroloske disfunkcije

zaspanost

zmanj$ano zavedanje glede okolice

zmanj$ana sposobnost komuniciranja

obratno zaznavanje dneva in noci

terminalni delirij: zmedenost, vznemirjenost, ponavljajoci
nesmiselni gibi, halucinacije, stokanje

neodzivnost

Dihalne disfunkcije

dispneja
spremembe v frekvenci dihanja
nenormalni vzorci dihanja: apneja, Cheyne-Stokesovo dihanje,

agonija vdihov

Izguba sposobnosti poziranja

disfagija
kaSelj, dusenje
ugasli refleks kaslja

stvarjanje sluzi v ustih in traheji
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grgranje, hrupno dihanje

Izguba funkcije sfinktrov, retenca | inkontinenca urina in blata

urina

maceracija koze

perinealne infekcije

Druge spremembe poviSana telesna temperatura

potenje

kréi

izbruh energije tik pred smrtjo (kot »labodji spev«)
aspiracija, asfiksija

krvavitve, hemoptize

Znaki smrti

Zaustavitev sréne akcije

Zaustavitev dihanja

Zenici sta dilatirani, ne reagirata na svetlobo

Koza postane bleda in vo$€enega videza, na spodnjih delih in nad sklepi marmorirana

Znizana telesna temperatura

MiSice in sfinktri se sprostijo (miSice otrdijo v 4-6 urah kot rigor mortis — najzanesljivejSi znak smrti)
Urin in blato sta lahko izlo¢ena

Oci lahko ostanejo odprte

Celjust lahko pade, usta odprta

Ukrepi, ko nastopi smrt

Spostujemo osebne, kulturoloSke, duhovne in verske vrednote umrle osebe in svojcev. Nobene potrebe ni,

da bi ob nastopu pri¢akovane smrti hiteli. V spostovanju do umrlega obcutljivo in spostljivo preverimo znake

smrti, izreGemo svoje soc€utje in namenimo podporo svojcem, e so prisotni. Spodbudimo jih, da prezivijo ¢as

ob umrli osebi, kot je njim potreben, da se poslovijo.
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PREDPISOVANJE ZDRAVIL V NEPREKINJENIH PODKOZNIH INFUZIJAH ZA
LAJSANJE BOLNIKOVIH SIMPTOMOV
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POVZETEK

Podkozna pot vnosa zdravilnih ucinkovin je poznana ze vec let, vendar v zadnjem ¢€asu pridobiva vedno
vecje zanimanje. Uc&inkovito jo lahko izrabimo pri bolnikih, ki ne morejo vec pozirati oz. iz kateregakoli
razloga zauziti zdravil skozi usta. Preko Crpalke lahko neprekinjeno vnasamo ve¢ zdravil hkrati in tako
bolniku prihranimo neprestano zbadanje. Rokovanje s ¢rpalko je enostavno in se ga bolnik in svojci hitro
naucijo. Zapletov metode je malo in so predvsem lokalne narave v obliki drazenja koze in fibroze tkiva.
Veliko zdravil, ki jih dovajamo podkozno, za to obliko dajanja ni registriranih. Se vedno je premalo raziskav o

kemi¢ni kompatibilnosti zdravil v meSanicah.

V prispevku so prikazane indikacije za podkozno infuzijo zdravil, predstavitev najpogostejsih zdravil, ki jih
uporabliamo, njihova kompatibilnost v mesSanicah, delovanje c¢rpalk in njihovo predpisovanje ter

napogostejSe kombinacije zdravil za lajSanje posameznih bolnikovih simptomov.

uvoD

V podkozni prostor lahko bolniku dovajamo samo tekocino (hipodermokliza) ali pa posamezno zdravilo oz.
mesSanico zdravil v nosilni tekoCini. Kadar bolniku dovajamo samo tekocino, gre praviloma za korekcijo
dehidracije. Kot nosilne tekocine uporabljamo fizioloSko raztopino, mesanico glukoze v fizioloSki raztopini
(‘'otroSka meSanica’) in do 5% glukozo. Dolo¢ena zdravila zahtevajo specifiéno nosilno tekocino, druga se

mesSajo z vsemi.

TEHNIKA PODKOZNE INFUZIJE

Bolniku vstavimo podkozni kanal, najpogosteje v lateralni del trebusne stene, sprednji in zgornji del stegna,
pod kljuénico, na hrbet med lopatici (predvsem pri bolnikih, ki so zelo nemirni in si skuSajo izvle¢i kanal).
Uporabljamo 22 do 25G kanile ('metulj¢ke'), lahko pa male modre venflone. UspeSno so uporabili tudi
infuzijski set Cleo90. Zelo pomembno je, da je material za pritrditev kanile prozoren, kar omogoca stalen
nadzor koze okrog vbodnega mesta. Vbodno mesto redno ocenjujemo. Dokler ni pordelo, ne opazimo
izcedka, krvavitve ali otekline, mesta vboda ni potrebno zamenijati. Poro€ajo tudi o dvomesecni neprekinjeni
rabi kanile brez menjave vbodnega mesta. Kanilo uvedemo po nacelu asepse, pomembno je, da jo res
vstavimo v podkozje in ne intradermalno (preplitvo). Pri pravilni vstavitvi bolnik ¢uti rahlo pekoco bolecino, ki

pa kmalu mine, pri intradermalni vstavitvi pa je bole€ina stalno prisotna. Bolnika in svojce opozorimo, da bo

26



lahko na mestu vboda nastala oteklina, ki pa bo brez posledic izginila. Ce je resorbcija iz podkozja zelo
upocasnjena, je potrebno prilagoditi hitrost infuzije. Ocenjene dnevne zmoznosti podkoznega tkiva za
resorpcijo so do 3 litre. Kadar nadomes€¢amo samo tekocino, ne priporo¢amo ve¢ kot 1.5 litra dnevno.
Potrebo po hidraciji v zadnjih dneh Zivljenja preverjamo vsak dan. Hitrost infuzije naj ne bo vecja kot 2 ml/h.

Ce bolnik potrebuje tako hidracijo kot me$anico zdravil, ju dovajamo po dveh logenih kanalih.

INDIKACIJE ZA UPORABO NEPREKINJENE PODKOZNE INFUZIJE

e Zdravljenje bolecine, ko so iz&rpani peroralni odmerki zdravil: zamenjava poti vnosa zdravila

e Zdravljenje nevropatske bolecine, ko ostali nacini niso izvedljivi

¢ Bolnik zdravil ne more zauziti skozi usta: huda oslabelost, nezmoznost poziranja, stalno, neustavljivo
bruhanje, huda demenca, zmedenost

e Zdravljenje vec simptomov hkrati: bole€ina, bruhanje, nemir, dihalna stiska

Kadar se odlo¢imo za predpisovanje podkozne infuzije zdravil, ima bolnik lahko eno ali tudi ve¢ indikacij. Pri
hitro napredovali bolezni se lahko jakost bole€ine tako stopnjuje, da bolnik prejema visoke odmerke
opioidnih analgetikov in ima zaradi tega vec nezelenih ucinkov; je zelo zaspan, komunikacija s svojci je
otezena, ni vec€ 'prisoten’. Zaradi visokega odmerka opioida za bazalno bolecino, je tudi odmerek opioida za
prebijajoco bolecino visok. Takrat premislimo o menjavi poti vnosa zdravila. Odmerek opioida, ki ga bolnik
dnevno prejema, preraunamo v ekvivalentni dnevni peroralni odmerek morfina, le-tega delimo s 3 in tako
dobimo dnevni odmerek morfina v podkozni infuziji. Odmerek ustrezno razredcimo s fizioloSko raztopino, da
lahko infuzija tee 24 ur.

Za zdravljenje nevropatske bole€ine se poleg tablet lahko uporabi tudi bolj invazivhe nacine: vstavitev
katetra ob posamezen Zivec ali Zivéni pleteZ, epiduralna ali subarahnoidna blokada. Ce bolnikovo stanje tega
ne dopusca, se odlo¢imo za podkozno dovajanje zdravil, ki u€inkovito lajSajo nevropatsko bolecino.

Z napredovanjem bolezni bolnik obi¢ajno dozivlja ve¢ neugodnih simptomov. Za njihovo lajSanje bi moral
zauziti veliko tablet. Tega bolniki velikokrat ne zmorejo ali odklanjajo, zato jim predpiSemo meSanico zdravil,

ki jo dobivajo podkozno.

KONTRAINDIKACIJE

Med kontraindikacije uvr§éamo znano bolnikovo preobcutljivost na katerokoli u€inkovino, ki jo uporabimo v
mesSanici, hude motnje strjevanja krvi, generaliziran edem (anasarka), Sokovno stanje (omejena prekrvljenost

podkozja), bolnikovo nestrinjanje s predlaganim nacinom lajSanja simptomov.

PREDNOSTI PODKOZNE INFUZIJE
- Potrebni so man;jsi odmerki zdravil
- ManjSe nihanje koncentracije zdravila v krvi
- Stalno dovajanje zdravila
- Vecja bioloska razpolozljivost zdravila

- Mobilnost in neodvisnost bolnika sta chranjeni
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SLABOSTI PODKOZNE INFUZIJE
- Bolnikov strah, da je to zadnja moznost
- Potrebno je Solanja svojcev, patronaznih in drugih medicinskih sester za rokovanje s

¢rpalko

ZDRAVILA V PODKOZNIH INFUZIJAH

Vsa zdravila za podkozno dajanje niso registrirana, vendar je praksa pokazala, da njihovo dovajanje v
podkozni prostor bolniku ne povzro€a tezav. Dolo¢ena zdravila uporabljamo tudi za indikacije, za katere niso

registrirana (‘off-label’, npr. morfin za lajSanje dihalne stiske).

Tabela 1 Kompatibilnost posameznih zdravil v mesanici

© € N —_

s R N -

T e |E_ |8 |5 |2 |8 |8 |E |¢

S=/% |5/ |08 |8 8|8 |8

€ E 1S 9w 1S 0O o o < (o] ~ =
Metoklopramid C C C X N C X C C
morfin C C C C C C C C C
levomepromazin C C C X X N X X X
Midazolam C C C N N C X C C
Deksametazon X C X N C N C C C
Ranitidin C C X N C X X X X
Haloperidol C C N C N X X C C
Oktreotid X C X X C X X X X
Ketamin X C X C C X C X C
Lidokain C C X C X X C X C

Legenda: X- ni podatka

C- kompatibilno

N- nekompatibilno
Tabela 1: Drug compatibility chart In: Trinity Hospice Guidelines 1999: Subcutaneus Driver Policy P.A.T.17, Version
2.Dec.2000 . Povzeto po Sonc (12)

OPOZORILO: deksametazon vedno dodajamo na koncu, sicer lahko nastane oborina

CRPALKE

NajvecCkrat uporabljamo elastomerne balonske Crpalke, kjer teko€ina izteka na osnovi fizikalnih zakonov
(kréenje balona). Lahko pa uporabimo baterijske ¢rpalke, kjer me$anico zdravil damo bodisi v brizgo ali v
vrecko in dolo€imo hitrost iztekanja. Obstajajo tudi mehanske Erpalke na vzmet. Pri balonski Erpalki hitrosti
iztekanja tekocine ni mo¢ spreminjati, pri baterijski pa. Obe vrsti ¢rpalk imata moznost dajanja enkratnih
odmerkov ob prebijajoc¢i bolecini. V Sloveniji so na razpolago balonske ¢€rpalke razliénih proizvajalcev in
lahko izbiramo glede na prostornino balona, Stevilo dni in hitrost iztekanja. Za pridobitev balonske ¢rpalke
potrebujemo naroéilnico za medicinsko tehni¢ne pripomocke, ki jo je potrebno dostaviti v lekarno, kjer bodo

¢rpalko napolnili. Baterijsko €rpalko lahko nekatere bolni$nice posojajo na dom.
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ZAPIS RECEPTA
Recept meSanice zdravil predpiSemo za en dan in navedemo, koliko odmerkov zdravil naj farmacevt zmesa,
v koliko nosilne tekocine in v kak$no ¢rpalko.

Primer recepta kombinacije ve¢ zdravil za 5-dnevno balonsko &rpalko:

Rp/ Morphinii sulfas 100 mg
Ketamin S 25 mg
10 % Xylocaine 6 ml
Haldol 5mg
0.9% FR ad 50 ml
D. tal. dosis No.V(quinque)
M.f. Solutio

S.: Za 5-dnevno balonsko ¢rpalko s pretokom 2 ml/h.

Poleg zdravil za neprekinjeno obvladovanje enega ali ve¢ simptomov v podkozni ¢Erpalki, zdravnik za
prebijajoto bolec¢ino ali druge neugodne simptome predpiSe Se dodatne reSilne odmerke po, ki jih bolnik

lahko prejema kot enkratne odmerke preko ¢rpalke oz. ¢e ¢rpalka tega ne omogoca, kot kapljice, podjezi¢ne

tablete ali podkozZne injekcije.

NAJPOGOSTEJSE KOMBINACIJE ZDRAVIL PRI POSAMEZNIH SIMPTOMIH

Bolecina

Morfin je v Sloveniji na voljo kot morfinijev hidroklorid in morfinijev sulfat. Ekvianalgeti¢no razmerje med
njima je okoli 1:0.9. Odmerek morfina v podkozni obliki je za tretjino manjsi od peroralnega odmerka. Drugih
parenteralnih oblik opioidov v Sloveniji zaenkrat ni na voljo za Siroko uporabo. Uvozeno je bilo nekaj
oksikodona, vendar je nadaljnja preskrba negotova.

Ketamin: najpogosteje uporabljamo ketamin S, ki je skoraj Se enkrat mo¢nejsi kot racemiéni ketamin. Poleg
ugodnih u€inkov na nevropatsko bolecino, ga dodajamo tudi za prepredevanja nastanka tolerance na
opioidna zdravila.

Lidokain: uporabliamo magistralno pripravljeno mesanico lekarne Klini€nega centra. V.1 ml je 100 mg
lidokaina.

Metamizol: pri nas dostopna oblika lahko 'pece’. V tujini pa je na voljo kot sulfat in ga bolniki lazje prena$ajo.
Ketoprofen: opisani so ugodni ucinki podkoznega dajanja

Zaprtje

Pri lajsanju zaprtja lodujemo ali gre za obstrukcijo ali paralizo delovanja &revesa. Ce gre za obstrukcijo,
uporabimo butilskopolamin, ¢e pa za paralizo, zelimo spodbuditi delovanje prebavil z metoklopramidom.

Slabost in bruhanje
Je lahko samostojen simptom, ali pa spremlja zaprtje. Vedno je potrebno ugotoviti vzrok in vzro€no zdraviti.
Zdravila so razdeljena v tri stopnje:

1. Stopnja: metoklopramid, deksametazon, haloperidol, dimenhidranat

2. Stopnja: levomepromazin, ciklizin

3. Stopnja: setroni

Specifiéno glede na bolezen: oktreotid (rak jajcnikov in prebavil)
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Nemir, delirij

Haloperidol, midazolam

Dihalna stiska

Morfin, lorazepam, levomepromazin, prednisolon, deksametazon

Pretirana sekrecija dihal (hropenje)

Glikopirolat, butilskopolamin
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uvoD

Danes Se vedno prepogosto velja prepri¢anje, da je €as za paliativno oskrbo (PO) Sele ob koncu Zivljenja, ko
S0 vsi postopki zdravljenja bolezni iz€rpani in gre samo Se za oskrbo procesa umiranja v ¢asu intenzivnih
sprememb in pojava Stevilnih motecih telesnih simptomov. To enacenje PO s procesom umiranja je glavna
ovira v vpeljavi bolj kakovostne obravnave za bolnike z neozdravljivo kroni¢no boleznijo in njihove bliznje.
Proces umiranja je manjSi del celostne PO, ki se naj za bolnike z napredovalo neozdravljivo boleznijo
zacnejo zgodaj, ob prvih teZzavah in negotovosti na poti napredovale neozdravljive bolezni, kar je lahko

mesece in celo leta pred smrtjo, s so€asnimi kurativnimi ukrepi.

Pogovor o vpeljavi paliativhe oskrbe je mogo€ na razli¢nih tockah poteka napredovale neozdravljive kroni¢ne
bolezni ze v zgodnej$em Casu in takrat lahko vpeljava paliativnhe obravnave ob socasnem zdravljenju bolezni
omogoéa do konca optimalno kakovost Zivljenja za bolnike in njihove bliznje. Studije so pokazale, da ob tem
lahko dosezemo manj potreb po intervencijah nujne zdravstvene pomoci oziroma manj premestitev v
bolnisnice (1). ZgodnejSa vpeljava lahko omogoca celo podaljSanje Zivljenja, kar je dokazano pri so¢asni
ambulantni obravnavi z onkoloskimi aktivnostmi sistemskega zdravljenja in paliativhe obravnave za bolnike z
metastazirajo€im nedrobnoceli¢nim plju¢nim rakom. So€asna organizirana paliativna obravnava ob sistemski
terapiji raka je bolnikom v primerjavi s tistimi brez so€asne vkljuCitve paliativne obravnave omogocila ne le
boljSo kakovost zivljenja in manj depresije, temve¢ tudi podaljSanje Zivljenja za skoraj tri mesece (2). Ta
podatek obeta, da bo koristnost zgodnje paliativhe oskrbe prepri¢ala tudi zdravnike in druge zdravstvene
delavce, ki delujejo v akutni obravnavi in se ve€inoma v svojem delu sre€ujejo z bolniki s kroni¢nimi
neozdravljivimi boleznimi v akutnih poslabSanjih brez podpore v domaci oskrbi, priprave na poslab$anja in

nacrta za prihodnost (3).

Za vpeljavo paliativne oskrbe je poleg poznavanja prednosti vklju€itve PO, osebnih staliS¢ o tem, potrebna
tudi ve$€e komuniciranje, ki je v pogovoru v PO specifi€na tako po procesu pogovora in kontekstu, kot po
vsebini. Razliéni strokovnjaki in raziskovalci predlagajo nekatere tipicne postopke in potrebne pazljivosti pri
pogovorih vpeljave paliativhe oskrbe (4). Priporodila poudarjajo predvsem: izbiro primernega ¢asa v poteku
napredovale bolezni, urejen prostor za zasebnost, povabilo vsem prizadetim in sodelujoim v timski
obravnavi, obcutljivost vodenega pogovora in zavedanje o vplivu osebnih stali§¢ zdravstvenih delavcev v

procesu vpeljave paliativhe oskrbe.
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V prispevku so navedene tri tipiCne situacije pogovorov vpeljave paliativne oskrbe. Prva, ko bolnik vztraja na
zdravljenju bolezni in agresivnih postopkih obravnave, druga, ko bolnikovi bliznji sprejemajo paliativno
oskrbo, a je ocena pricakovanega prezivetja negotova in tretja, pogovor z bolnikom, ki vklju€uje ob vpeljavi
paliativne oskrbe prvi¢ tudi sporocanje resnice o bolezni. Prikazane so mozne uporabljene ves&ine in nato

najpogostejSe ovire za ucinkovit in dovolj ob¢utljiv pogovor.

Prvi scenarij:
Bolnik ima kratko pri¢akovano dobo prezivetja, vendar vztraja in pricakuje agresivhe medicinske
postopke

Pogosto imajo bolniki in njihovi bliznji nerealisticne cilje in pricakovanja o medicinski obravnavi ob

napredovali neozdravljivi bolezni in v takSnem primeru se znajdemo v tezavni komunikacijski situaciji.

Gospod B., star 74 let, po poklicu je bil elektricar in se je Ze vec kot 6 let zdravil zaradi srénega popuscanja,
pri Cemer je imel ocenjeno 12% frakcijo atrijskega iztisa in je dozivljal dispnejo ze v mirovanju. Sposoben je
bil le nekaj korakov hoje ob postelji, imel je slab apetit, v zadnjih treh mesecih je shujSal za okrog 10% svoje
telesne teze. V zadnjih Sestih mesecih je bil trikrat hospitaliziran zaradi srénega odpovedovanja in na
pogovoru o nadrtu za prihodnost se je s svojim zdravnikom internistom zavzemal za vse agresivne postopke,
tudi za trahealno intubacijo in mehansko ventilacijo. Razlozil je svojemu zdravniku, da si zeli »reSevati svoje

zivljenje do koncax.

Ob natan¢nejSem pogovoru ¢lanov paliativnega tima je bilo mozno dognati, da se gospod B. ni zavedal
pricakovanega poteka svoje bolezni s stalnimi poslab$anji in moznostjo nenadne smrti, temvec je menil, da
je bolezen lahko obvladovana na nacin kot do sedaj za nedolo¢en &as v prihodnosti, oziroma se njegovo
stanje lahko Se bistveno izbolj$a.

Bolniki si ustvarijo sami svoj nacrt in predstavo o zdraviljenju svoje bolezni, ¢e o tem z vsemi

potrebnimi informacijami sistemati¢no ne vodimo pogovora z njim in njihovimi bliznjimi.

V druzinskem sestanku, ko smo k bolnikovi postelji povabili tudi vse njegove pomembne bliznje, njegovo
zeno, héer in sina, smo odprli temo pri¢akovanega procesa bolezni. Razlozili smo z risanjem grafa
pricakovano kakovost Zivljenja ob nenadnih poslab$anjih in ob tem skupno upadanje Zzivljenjskih funkcij.
Druzinski ¢lani so bili v tem bliZzje realnosti, zavedali so se poslabSevanja oCetovega stanja in mozne
nenadne odpovedi s smrtnim izidom. Gospod B. je pripomnil, da mu tega ni $e nihce povedal. Do sedaj mu
ni bilo pojasnjeno, da je sréno popuscanje bolezen, ki se progresivno slabsa in je zato gojil upanje, da se bo
ob vsakem ponovnem kriticnem poslabSanju pozdravil kot do sedaj ali celo v izboljSano stanje. V tem
trenutku je dozivljal jezo in razoCaranje nad pogovori z zdravniki v preteklosti. Potreboval je so¢utno podporo

in zagotovilo, da bo prejemal pozorno oskrbo in iskreno komuniciranje na vseh nadaljnjih korakih.

Zamol¢ana pomembna sporoCila zdravstvenih delavcev bolnika razumljivo lahko razjezijo in

razocarajo.
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Po ponovnem pogovoru je lazje sprejel dejstva o postopkih lajSanja motecih simptomov, psihosocialni
podpori ter pomoci v prakticnih reSitvah za oskrbo na domu. Preusmeril se je tudi sam na vidik kakovosti
svojega zivljenja, ki ga je pred tem v slepi veri za ozdravitev zanemarjal in se s prisilo vzdrzeval v ¢im vegji
mozni aktivnosti in vztrajanju na starem nacinu zivljenja. Po razlagi o verjetnem poteku njegove bolezni je z
vedjim zanimanjem sprejemal principe paliativne oskrbe in mozno je bilo zgraditi zaupnej§i odnos v
sodelovanju. V naslednjem pogovoru je za svoj cilj postavil kakovost Zivljenja in ni ve¢ vztrajal na izvajanju

postopkov podaljSevanja Zivljenja ob ponovnih poslabsanjih.

Pogovor o vpeljavi paliativhe oskrbe na nacin, da bolniku pojasnimo verjeten potek njegove bolezni
na socuten nacin, lahko pripelje do uspesnega bolnikovega preusmerjanja na sedanjo kakovost
Zivijenja in realistiéno nacrtovanje za prihodnost (6,7).

Za njegov odpust v domaco oskrbo smo v tretiem pogovoru z bolnikom in nato Se z bliznjimi naredili
konkreten nalrt oskrbe, poudili bolnika in svojce ravnhanju z zdravili, kako jih uporabiti po potrebi, tudi za
simptome, ki so sicer pogosti, a jih bolnik trenutno ni imel, vendar bi jih lahko Se dozivel, in glede belezenja
le-tega. O vsem smo porocali druzinskemu zdravniku, patronazni medicinski sestri in jim predali stalno
dosegljivo telefonsko Stevilko za nasvete paliativne obravnave. Bolnik je ez slaba dva meseca z dobro
lajSanimi tezavami umrl na svojem domu. Bolnik in njegovi bliznji se niso ustrasili novih pojavov ob procesu

umiranja, saj so bili seznanjeni z njimi in s primernimi ukrepi.

Drugi scenarij:
Bolnikovi cilji so lajSanje motec¢ih simptomov in jasna opredelitev za odklanjanje postopkov

podaljSevanja zivljenja, a njegov ¢as prezivetja je negotov

80-letni bolnik s srednje hudo Alzheimerjevo demenco in koronarno boleznijo srca je bil sprejet v dom
starejSih obCanov. Potreboval je pomo¢ pri skoraj vseh vsakodnevnih aktivnostih (osebna higiena, za
hranjenje je v&asih potreboval pomoc&, vedno je potreboval pomo€ druge osebe pri hoji, obasno
inkontinenten za odvajanje blata in vode), veckrat neorientiran v €asu, prostoru in osebah ter razdrazljiv.
Njegova telesna teza je bila stabilna, ni hujSal. Bolnikova zena je razumela, da je Alzheimerjeva bolezen
kroni€na progresivna bolezen, ki se bo nadaljevala v Se vecjo odpovedovanje vsakodnevnih Zivljenjskih
aktivnosti do obcutnega poslabsanja kakovosti zivljenja in smrti. lzrazila je prepri€anje, da bi njen moz zelel
postopke paliativne oskrbe brez invazivnih postopkov ob zapletih kot so infekcije in nenadni zapleti

koronarne sréne bolezni.

Paliativni pristop je moZen v vsakem &asu napredovale neozdravijive kronicne bolezni in se prilagaja

glede na stadij napredovale bolezni (7).
Tretji scenarij:

Bolnica z napredovalim pljuénim rakom, ki potrebuje paliativni celostni pristop za svoje zapletene

tezave, sama pa pri¢akuje nadaljevanje zdravljenja raka
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49-letna bolnica z metastazirajocim plju¢nim rakom po kemoterapiji in paliativnem obsevanju metastaze v
stegnenici ter z metastazami v jetrih v ponovni hospitalizaciji zaradi ascitesa in bolecin v trebuhu, zaprtja in
slabosti. Njen funkcijski status je bil slab, ocena po Karnovskem je 40%, po Eastern Cooperative Oncology
Group (ECOGQG) 3, saj je potrebovala pomo¢ pri vecini vsakodnevnih zivljenjskih aktivnostih, pri nadzoru nad
jemanjem zdravil in pono€i ob nespecnosti je iskala oporo pri bliznjem zaradi psihi¢ne stiske. Zaradi
utrujenosti in kaheksije je doma zmogla hojo le do strani§¢a, sicer je vec¢ino dneva prespala. Pri¢akovala je

nadaljevanje zdravljenja.

Po poklicu je bila Sivilia, z mozem in odraslim sinom je zivela v istem gospodinjstvu. LajSanje bolecin z
morfinom in deksametazonom, lajSanje ascitesa in slabosti z oktreotidom in antiemetiki ji je povrnilo upanje
na izboljSanje stanja z moznostjo uvedbe novega zdravljenja. Potrebovala je informacije o pricakovanem
poteku njene bolezni. Najbolj primeren pristop je bil uporaba korakov sporocanja slabe novice po Sestih
korakih, modelu, imenovanem SPIKES (8,9,10).

Zdravniki pogosto obcutijo ves¢ino verjetne prognoze kot tezko obvladljivo in najveckrat prezivetje pri svojih

bolnikih precenijo. V pomog¢ je orientacijsko vodilo navedeno v tabeli 1.

Tabela 1. Dejavniki, ki so pri nekaterih pogostih obolenjih povezani s pri€akovanim krajSim prezivetjem in

napeljujejo k potrebnosti vpeljave PO (5)

Kongestivna sréna odpoved
»New York Heart Association« stadij IV: prisotnost mote€ih simptomov v mirovanju
ZmanjSane vrednosti natrija v serumu
Povecane vrednosti kreatinina

Dokaz slab$e atrijske iztisne frakcije pod 20%

Kroniéna obstruktivna pljuéna bolezen
Sprejem v bolnidnico v zadnjem letu zaradi eksacerbacije infekcije dihal
Cor pulmonale

Odvisnost v vsaj dveh vsakodnevnih Zivljenjskih aktivnostih

Demenca
Odvisnost v vseh vsakodnevnih Zivljenjskih aktivnostih
Zmoznost izrazanja manj kot Sest jasnih besed
Nepomicnost
Hospitalizacija zaradi infekcije (pljucnica, uroinfekt)

Padci in zlomi

Rak
Funkcijski status (Karnovski <50, ECOG >2)
Znaki in simptomi:
Jetrne metastaze
Metastaze v centralnem Zivénem sistemu
Multipli tumorji

Maligna obstrukcija prebavil
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Maligni perikardialni izliv

Karcinomatoza plevre ali peritoneja

Vodenje pogovora o vpeljavi PO

Pred zaCetkom, ko smo zbrali potrebne medicinske podatke in pripravili prostor, ki bo nudil zaupnost in
potrebno udobje, se posvetujemo z zdravstvenimi delavci, ki so do sedaj vodili zdravljenje pri bolniku, da se
izognemo meSanim sporocilom in da lazje navezemo na do tedaj sporo¢ena dejstva. Druzinski sestanek, kjer
povabimo poleg bolnika tudi njegove bliznje, ¢e se bolnik s tem strinja, je oblika pogovora, ki omogoca
bolniku oporo njegovih bliznjih in isto€asno omogoci informiranje vseh vpletenih, saj bo bolnik v bodo¢nosti

vedno bolj odvisen od pomoci svojih bliznjih. Vodenje pogovora je povzeto v Tabeli 2.

Tabela 2

Predlog tem in uporabna vprasanja ob zac¢etku PO (4, 5)

Identifikacija vseh vpletenih pomembnih bliznjih in med njimi tistega, ki bi odlo¢al v ¢asu, ko bolnik
tega ne bi bil zmozen:
»Na koga se obicajno obrnete po pomo¢, na koga se zanesete in vam je najblizje?«

»Kdo bo najbolje zastopal vasa stali€a, ¢e sami kdaj ne boste mogli komunicirati?«

Ocena razumevanja verjetne prognoze bolezni:
»Kaj so vam do sedaj povedali zdravniki o vasi bolezni?«
»Ste se pogovorili z vasim zdravnikom, kaj lahko pomenijo te nove tezave?«
»Kaj si sami mislite, kako je z vaSo boleznijo?«
»|z informacij, ki jih imate, menite, da se bo vasa bolezen izboljSala, poslabsala ali ostala

enaka?«

Odkrivanje bolnikovih ciljev oskrbe
»Kaj upate za naslednjih nekaj mesecev?« (ali €as primeren situaciji)

»Se ¢esa bojite? Ali Cesa v oskrbi ne bi zeleli?«

Povzemanije bolnikovih ciljev v realisticne moznosti
»Zelim si, da bi vam znali omogoditi ¢as vse do mature vase héerke, vendar se bojim, da to ne
bo mogoce. Mogoc¢e vam lahko pomagamo pripraviti pismo za tisti poseben ¢as, ko bi zeleli
biti ob njej.«

Identifikacija potreb oskrbe
»Tezko je negovati svojega bliznjega na domu, ¢e ste Cisto sami. Obstajajo moznosti pomoci na
domu, s katerimi vas lahko seznanimo.«
»Kadar vas moc¢no boli in obcutite tezko sapo, se je gotovo nemogoce odlocati, katero zdravilo
je pravo in slediti, ¢e vam je pomagalo v primernem €asu. Obi€ajno za to potrebujete Se koga,
da v tak&nih €asih poskrbi za potrebna ukrepanja in podporo.«

Vpeljava PO
»Eden najboljSih nacinov pomodi v vasi novo nastali situaciji, je lahko paliativna oskrba. Ste ze
sliSali o njej?«

»S paliativno oskrbo vam lahko pomagamo v razli¢nih tezavah z va$o boleznijo in v prakti¢nih
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reSitvah. Osebje v paliativni oskrbi ima veliko izkuSenj v skrbi za bolnike z resno boleznijo.«

Podpora ¢ustvenim reakcijam:
1. Ubesedimo, kar opazamo
»Zdi se mi, da ste prizadeti, ko sliSite, kako je z vaSo boleznijo. Verjamem, da vam ne more biti
lahko.«
2. Poudarimo, da je to naravno, da se tako pocutijo
»Razumljivo je, da se tako pocutite.«
3. lzrazimo soCutje
»To mora biti za vas res hud ¢as. O ¢em zdaj razmisljate?«
4. Razis¢emo skrbi
»Tezko si predstavljam, kako vam je pri srcu, prosim, povejte, kaj je za vas v tem trenutku
najbolj tezko.«
5. Razlozimo, kak&ne cilje in nova upanja lahko podpremo
»V paliativni oskrbi zagotavljamo, da je vsaka vaSa nova tezava ¢im bolje lajSana in da vi vsi
dobite odgovore na vsa vasa vpraSanja. Kadar si zelite izvedeti, kaj lahko pri¢akujete naprej,

vam razlozimo na$e izkusnje.«

Bolniku zagotovimo naso predanost oskrbi
»Zdaj je na$ cilj, da omogoc¢imo vam in vasi druzini, da naredite iz svojega ¢asa najboljSe, kar se
da. Da vas ne bi bolelo, da bi bili doma, kjer si sami najbolj Zelite, in da boste imeli moznost

pomodi, kadar bo potrebno ter nas nasvet, kadar se bi znasli pred novim neznanim.«

Ovire za uéinkovito pogovarjanje o vpeljavi PO

Zdravniki pogosto obc&utijo pogovor za vpeljavo paliativne oskrbe kot zelo tezaven, ker s tem, po njihovem
mnenju, napeljujejo bolnika k »predaji« oziroma mu s takim pogovorom »odvzamejo upanje« (5). Vendar je
negotovost in napacno priakovanje brez pogovora za bolnike mnogo tezje. Tako lahko dozZivljajo hujSe
stiske, ker so nepripravljeni na €as, ki je najveckrat nasic¢en z vec telesnimi mote¢imi simptomi, zmanj$ano
funkcijsko sposobnostjo, psihosocialnimi in prakti€nimi tezavami ter duhovnimi problemi. Po upanju za
ozdravitev lahko v novo nastali situaciji podpremo nova upanja, ki so realisti¢na: podporo v vseh tezavnih
vpraSanjih in motecih telesnih simptomih, nato zagotovitev, da jih ne bomo zapustili - sistem povezave in
neprekinjene oskrbe z moznostjo konzultacije in nasvetov po telefonu ter psihosocialna podpora in pomo¢ v
prakti¢nih tezavah. Upanje za CudeZ najvecCkrat ostaja tiha Zelja vsakega bolnika. Ob¢utljiva podpora v
takSnem razmisljanju je bolniku lahko v podporo in mu soéasno pomeni pomo¢ ter razumevanje v njegovih
potrebah na vsakem novem koraku procesa slabSanja bolezni. Za spremembe obnaSanja v zdravstvenih
sistemih se smernice vodenja kot dokumenti za standardno obravnavo specifi€nih postopkov, dolo€enih na z
dokazi podprtih znanjih niso izkazale kot najbolj uc€inkovite Za paliativno oskrbo je predvsem prisotno
porocanje o ucinkovitih spremembah obnaSanja v uporabi dobro oblikovanih klini¢nih poti, ki prav tako
temeljijo na z dokazi podprtih znanjih (10). Za dobro vpeljavo PO v slovenske, prostoru obeta skupna
dokumentacija za primarno raven in bolniSnice, ki jo je oblikovala po Edmontonu skupina v projektu pilotne

vpeljave PO v treh regijah: ljubljanski, gorenjski in v Pomurju (11).
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Zakljuéek

Nepoznavanje celostnih procesov v PO in nepoznavanje koristi za bolnika in njegove bliznje je temeljna
pomanijkljivost v slovenskem zdravstvu, da bi se organizirana PO lahko hitreje razvijala. Vpeljava PO je lahko
zgodnja glede na potrebe bolnika in njegovih bliznjih, gotovo pa naj nastopi ob prvih bolnikovih telesnih
simptomih, psihosocialnih in duhovnih tezavah ob napredovali neozdravljivi kroniéni bolezni. Znani so
nekateri koristni pokazatelji, znaki in simptomi pri tipi€nih skupinah kroniénih neozdravljivin boleznih, ki so
nam lahko v pomo¢ za dolo¢anje primernega €asa vpeljave PO. VesS&ine pogovora ob vpeljavi PO so
najveckrat manjsi koraki priblizevanja v procesu ve¢ pogovorov. Pogovori so vedno oblikovani po bolnikovih
individualnih potrebah in zmoznostih. Velik vpliv v pogovoru predstavljajo staliS¢a in vrednote zdravstvenih
delavcev. Prav te lahko predstavljajo glavno oviro za odlaganje pogovora na kasnejsi ¢as, ko je bolnikovo
zdravstveno stanje Ze tako slabo, da izrazi razo€aranje in nezaupanje do zdravstvenih delavcev, ki so
zamudili primerni €as vpeljave pomembnih pogovorov in ukrepov v pomo¢ bolniku in njegovim bliznjim.
Bolniku in njegovim bliznjim s tem lahko prikrajSamo boljSo kakovost Zivljenja, sodelovanje v naértovanju in

dragocen ¢as zakljuéevanja osebnih zadev.

Za nekatere rakave bolezni je dokazano, da z uspes$no vpeljano paliativno oskrbo v zgodnjem ¢&asu
napredovale rakave bolezni so€asno s sistemskim onkoloskim zdravljenjem lahko ne le izboljSamo kakovost

zivljenja in zmanjSamo pogostnost depresije, temvec tudi podaljSamo zivljenje.
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Uvod

Ko zdravstveni delavci spremljamo bolnika, ki je neozdravljivo bolan in se mu zivljenje neustavljivo izteka,
smo hote ali nehote soudelezeni v dogajanju, ki je zelo intimno, saj posega na prakti¢no vsa podrocja
bolnikovega Zivljenja. Ze bolezen sama — odvisno od njene narave in poteka — prinese Stevilne pomembne
spremembe, na katere bolniki ve¢inoma ne morejo biti ustrezno pripravljeni. Razli¢ni izzivi, stiske, tezave in
vprasanja, ki jih pred bolnike postavlja posamezno obdobje poteka njihove bolezni in zdravljenja, pomembno
sooblikujejo dozivljanje bolnikov in njihovo spoprijemanje z nastalo situacijo. V ¢asu, ko bolnikovo telo za¢ne
obcutno pesati in bolnik postaja tudi v skrbi zase vse bolj odvisen od drugih, pa je vse bolj soocen tudi z eno
temeljnih bivanjskih skrbi — lastno minljivostjo, umiranjem in smrtjo. Iziemno pomembno je, da potrebe, stiske

in vpra$anja bolnikov, prav tako pa tudi skrbi svojcev v tem obdobju naslovimo tudi iz psiholoSkega vidika.

Prepletenost telesnih, psiholoskih, socialnih in duhovnih potreb v paliativni oskrbi

Ena kljuénih znacilnosti paliativne oskrbe je njena celostna naravnanost, saj potrebe bolnika in njegovih
bliznjih niso zgolj telesne, temve¢ tudi psiholoske, socialne in duhovne narave. Mnogo bolnikov lahko
namre€ trpi tudi v odsotnosti bole€ine in drugih motecih telesnih simptomov oziroma njihovo telesno
simptomatiko sooblikujejo dejavniki, ki jih ne moremo omejiti zgolj na telesne. Da bi trpljenje bolnika in
njegovih bliznjih lahko ustrezno prepoznali, ocenili in nadalje tudi obravnavali, je potrebno pozornost usmeriti

na vse aspekte bolnikovega trpljenja.

Zlasti meje psiholoske, socialne in duhovne oskrbe so med seboj pogosto zabrisane, saj se vse dotikajo na
eni strani odnosa med bolnikom, njegovimi bliznjimi ter svetom, ki ga obdaja, na drugi strani pa bolnikovega

odnosa do samega sebe in njegovega notranjega dozivljanja oziroma razumevanja sebe v situaciji bolezni.

Vendar se v paliativni oskrbi ne prepletajo med seboj samo duhovne, socialne in psiholoSke potrebe bolnika.
Se veé, posebej bi rada poudarila tudi prepletenost telesnega in dusevnega v &asu, ko bolezen napreduje
npr. do take mere, da posameznika mocno omejuje pri njegovem vskodnevnem funkcioniranju. Na
pomembnost slednjega slikovito opozori kanadski sociolog Frank (1), ko pravi: »To, kar naredi bolezen

mojemu telesu, naredi mojemu Zivijenju«.

Pomembnost odnosa med zdravstvenim delavcem in bolnikom

Najbolj bistveni del psiholoske podpore ni toliko odraz tehnik, ki jih npr. psiholog ali psihoterapevt uporablja
pri svojem delu, temve¢ se predvsem dogaja v odnosu med njim in bolnikom. Ker v odnos z bolnikom in
njegovimi bliznjimi v paliativni oskrbi prakticno ves €as vstopajo razlicni strokovnjaki, je skrb za bolnikove
psiholo$ke potrebe torej del nalog vsakega posameznega ¢lana paliativnega tima. Bolniki si od zdravstvenih
delavcev namrec€ ne zelijo samo zdravljenja v »tehni€nem« pomenu te besede, temvec tudi doloeno skrb

zase kot za ¢loveka. Ena od najpomembnejSih poti, skozi katere se zrcali skrb zdravnika ali medicinske
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sestre za bolnika, je predvsem odnos, ki se razvije med njima. Navezanost je Custvena vez med dvema
posameznikoma, ki temelji na pri¢akovanjih, da eden od njiju ali oba omogocita drugemu skrb in zasc¢ito, ko
je to potrebno. Se posebej pomembna je tak§na Sustvena vez za posameznika, ko se poéuti ogrozenega,
npr. v stresni situaciji, polni nejasnosti (2). Pove€ana potreba zanesti se na druge, zlasti ko bolezen
napreduje, lahko pri bolnikih sproza ogrozajo¢a obcutja ranljivosti in odvisnosti od drugih. Poleg bolnikovih
bliznjih, tudi zdravstveni delavci, tako zdravniki kot medicinske sestre in drugi ¢lani tima, postajajo za bolnika
zelo pomembne osebe, ki mu ob njegovi ranljivosti in vse vedji odvisnosti od drugih lahko omogocijo varen
odnos. Kljub temu je potrebno lo¢evati med potrebo bolnikov in njihovih bliznjih po terapeviskem odnosu, ki
bi ga kot srciko partnerskega odnosa s svojimi bolniki in njihovimi bliznjimi morali znati razviti vsi zdravstveni
delavci, ter med t.i. psiholosko terapijo oziroma obravnavo, ki jo lahko ponudi samo strokovnjak na tem

podrocju (3).

Na bolnika usmerjena oskrba

Paliativna oskrba v svojih nacelih sledi spoStovanju individualnosti ter razli¢nosti med bolniki in njihovimi
bliznjimi. To pomeni, da zdravstveni delavec, ki obravnava bolnika v paliativni oskrbi, zmore prepoznati, da
ima le-ta seboj imel samo sebi lastne zivljenjske izkuSnje, pocutje v svojem telesu, funkcioniranje v
vsakodnevnem zivljenju, zavedanje bolezni in vpogled v njeno prognozo, ¢ustveno dozivljanje in izrazanje,
nacin spoprijemanja s stresnimi situacijami, krog bliznjih ljudi in nenazadnje pogled nase, druge ter svet
okrog sebe. V skladu s tem je iziemnega pomena, da skuSamo sprejeti razli€ne odzive bolnikov in seveda
tudi njihovih bliznjih, ko se soocajo z napredovanjem bolezni in iztekanjem zivljenja. V€asih namre¢ tezko
razumemo, kako krhki, negotovi ter izogibajoci se realnosti in celo izgubljeni znajo biti tezko bolni, po drugi
strani pa nas lahko presenetita njihovo sprejemanje dejstva, da se bolezen S§iri ter da se njihov ¢as izteka.
Enako velja za njihove bliznje. Biti pozoren na razli¢ne potrebe, Zelje in vrednote ljudi v paliativni oskrbi, najsi
bodo to bolniki ali svojci, ter jih tudi obravnavati v skladu z njihovo razli¢nostjo ter potrebami, je predpogoj za
»na bolnika usmerjeno oskrbo«, ki jo lahko opredelimo kot »spostljivo in odzivno na bolnikove individualne

zelje, potrebe in vrednote« ter tisto, ki »zagotavlja, da bolnikove vrednote vodijo vse klini¢ne odloCitve« (4).

Vendar pa na bolnika usmerjena oskrba ne pomeni a priori zasledovanja bolnikove avtonomije v klasi¢nem
smislu razumevanja tega izraza. Morda si bolnik tega ne Zeli. V odnosu z vsakim bolnikom lahko drugace
razumemo avtonomijo. Ljudem, ki se izogibajo konfrontiranju z neprijetnimi resnicami, bi moralo biti
dovoljeno, da s tem nadaljujejo tudi v zadnjem obdobju svojega Zivljenja. Bolnikom, ki se zmorejo in se Zelijo
soociti s svojo prihajajoco smrtjo in za katere je proces zaklju€evanja vrednota, bi morali omogociti potreben

¢as za to ter jih pri tem podpreti (5).

Razvoj bolnikovega zavedanja in razumevanja bolezni
Zakaj omenjam bolnikovo zavedanje in razumevanje bolezni? Od tega, kako bolnik razume svojo bolezen, je

odvisno tudi, kako se bo z njo spoprijemal.

Bolniki si v tem, kako podrobno si Zelijo vedeti o svoji bolezni, niso razli€éni samo med seboj, temve¢ so
razlicnosti, nihanja ali ambivalentnost glede tega mnogokrat prisotne tudi znotraj njih samih: od tega, da si
posamezen bolnik ne Zeli vedeti niesar o dolgorocni prognozi svoje bolezni, do tega, da si zeli vedeti

bistvene stvari ali do tega, da si Zeli vedeti vse podrobno. Vendar pa ima vsak bolnik lahko v sebi vse troje,
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pri Cemer v dolo¢enem obdobju poteka bolezni ali dolo€enem kontekstu, npr. ob pogovoru z doloceno osebo
ali ob dolo¢enem posebnem dogajanju, lahko izstopa en nacin razumevanja bolezni in prognoze, v drugem
drugi. Ni¢ nenavadnega ni torej, da je bolnik v enem trenutku, ko se npr. dobro pocuti v svojem telesu,
optimisti€en in poln upanja, naslednji trenutek, ko je npr. njegovo pocutje mnogo slabse, pa v stiku z

realnostjo glede poteka svoje bolezni.

Tisto, kar je pomembno pri komunikaciji z bolnikom glede zavedanja in razumevanja prognoze njegove
bolezni je prisluhniti, spoznati, spoStovati njegovo individualnost in ji slediti. Iziemno pomembno je, da
razumemo, kaj dolo¢en bolnik potrebuje od nas v dolo€enem trenutku. To pomeni, da je zelo dragoceno
komunicirati z drugimi €lani tima, ki lahko imajo izkuSnje s posameznim bolnikom tako v razli¢nih kontekstih,
okolis€inah in situacijah, kot tudi v razlicnih ¢asovnih obdobjih njegovega soocanja z boleznijo. Le tako si
bomo namrec lahko ustvarili ¢im bolj celostno sliko o bolniku. Da bi to zmogli, pa potrebujemo tudi dober stik
sami s seboj, s svojim doZivljanjem, s svojimi pogledi nase, na druge in svet. Ce si zmoremo predstavljati
svojo reakcijo ali svoj pogled na dolo¢eno situacijo, v kateri je recimo trenutno nek nas bolnik, potem lahko
prepoznamo, kaj je tisto, kar vnasa v odnos bolnik in kar vnaS8amo mi — npr. nase lastne poglede o tem, “kaj
je za bolnika v tem trenutku najbolje”. Da bi bil v nasem spremljanju prostor za bolnika, moramo svoje
poglede, svoje izkusnje zacasno umakniti na stran. To ne pomeni, da jih ne uporabljamo, le da smo zmozni v

prvi vrsti sliSati bolnika.

Razumevanje dusevne stiske pri bolnikih v paliativni oskrbi

Omenila sem ze, da moramo znati nasloviti vse aspekte bolnikovega trplienja. Ko govorimo o psiholoSkih
aspektih, v najbolj osnovnem smislu z drugimi besedami govorimo o tem, da je nekomu tezko, da ga je nekaj
prizadelo, da ga nekaj skrbi, vznemirja, jezi, zalosti oziroma spravlja v duSevno stisko. Za opis psiholo$kih in
psihiatrinih tezav bolnikov z rakom in drugih bolnikov v paliativni oskrbi se je, predvsem z namenom, da bi
se izognili njihovi stigmatizaciji, v praksi in strokovni literaturi uveljavil izraz duSevna stiska (ang.
psychological distress). Gre za besedno zvezo, ki vase zajema cel kontinuum razli¢nih obcutenj, ¢ustev in
dozivljanj. Znotraj tega kontinuuma so »obicajna, priakovana €ustva ranljivosti, zalosti in strahu pa tudi
teZzave, ki lahko posameznika omejujejo v vsakdanjem funkcioniranju, kot so npr. depresija, anksioznost,

panika, obCutki izolacije in eksistencialne krize« (6).

Ceprav praktiéno vsi umirajoéi bolniki izkusijo obdobja ali trenutke Zalosti kot naraven odziv ob soo&anju s
postopnim zakljuCevanjem Zzivljenja, je pri nekaterih ta duSevna stiska intenzivnejSa in dolgotrajnejsa.
Raziskave kazejo, da do 58% bolnikov v paliativni oskrbi dozivlja pomembne ravni duSevne stiske (7), da se
motnje anksioznosti gibljejo med 15 do 28% (8), medtem ko naj bi bilo depresivnih priblizno 17% do 25% (9,
10) bolnikov z napredovalim rakom, pri ¢emer pojavnost anksioznosti in depresije naras€a z napredovanjem
bolezni, vse globlim upadom bolnikovega sploSnega telesnega stanja, viSanjem ravni nezmoznosti

funkcioniranja in stopnjo bolecine (11).

Toda bolniki v paliativni oskrbi se pogosto soo€ajo s Stevilnimi drugimi custvenimi, socialnimi,
eksistencialnimi in praktiénimi stiskami ter tezavami, ki ne odsevajo nujno psihopatologije. To pomeni, da
psihiatricne diagnoze ponujajo preozek okvir, da bi zmogli vanje umestiti Sirok spekter stisk, ki se porajajo v

¢asu umiranja. Aspekti trpljenja — vklju€ujo¢ psiholoSko, eksistencialno ali duhovno stisko — niso nujno dobro
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razumljeni ali raziskani, niti se nujno ne odrazajo kot sicer dobro prepoznani odzivi (10). Tovrstne stiske se
lahko odrazajo kot vseprezemajo¢ obcutek obupa, eksistencialnega ali duhovnega strahu, obcutka bremena

za druge, kot opuscanje zelje ziveti in naras€ajoca Zelja po smrti (10).

Stisko, tezave in probleme nekateri bolniki namre¢ neposredno izrazijo, drugi zadrzijo v sebi, tretji jih ne
prikrijejo samo pred npr. svojim zdravnikom, temve& celo pred seboj, Cetrti pa spet zahtevajo, da jim
pomagamo v njihovi stiski. Nemalokrat se zgodi, da bolnikovi bliznji in tudi zdravstveno osebje menijo, da je
bolnik pesimisti¢en, vdan v usodo in negativisticen, ¢e razmislja o umiranju in smrti oziroma z nami odpira
vsebine, kot so trpljienje ob koncu zivljenja, potek umiranja ipd. Toda, zelo pomembno je spostovati bolnikova
razmi$ljanja in bolniku ter njegovim bliznjim dovoliti, da razmi$ljajo in govorijo o teh vprasanjih. Prav tako je
pomembno spostovati tudi bolnikovo Zeljo, da o tem ne Zeli govoriti. Se veé, z veliko mero previdnosti
moramo bolniku slediti v njegovem zavedanju in razumevanju situacije, v kateri je. Obrambno varovalni
mehanizmi, ki se pogosto kazejo skozi pretiran optimizem, zanikanje in izogibanje realni oceni tako
trenutnega stanja, kot stanja v prihodnosti ipd., imajo namre¢ svojo pomembno funkcijo: bolnika zasc¢itijo
pred zanj preve¢ ogrozajocimi informacijami oziroma dogodki, s katerimi bi se v dani situaciji bolnik tezko
spoprijel. Tega bolnikovega nacina spoprijemanja, ¢etudi ni funkcionalen, obi¢ajno ne rusimo na grob nacin,

temve€ smo pri tem raje previdni in postopni.

Umiranje kot ¢as rasti in razvoja

Na tem mestu bi rada opozorila tudi, da zavedanje umiranja in smrti S¢ ne pomeni samo po sebi tudi
sprejemanja umiranja in smrti. Ljudje se med seboj ne razlikujemo zgolj v tem, koliko smo zmozni razumeti,
da umiramo, temve¢ tudi v tem, koliko smo zmozni sprejeti, da umiramo. Slednje namre¢ pomeni
pomirjenost samega sebe z novico, da se tvoje zivljenje, takSno kot je bilo, in takSno, kot je, sedaj izteka.
Tako obdobje umiranja ponuja tudi priloznosti za osebnostno in duhovno rast, predvsem pa za pomiritev s

seboj, svojim zivljenjem, drugimi in svetom.

Ceprav $tevilni avtorji opisujejo razliéne izzive ali naloge, s katerimi se soo&ajo umirajo&i ob koncu Zivljenja,
tukaj navajam le slednje (12):

1. zaklju€iti pomembne odprte stvari v zivljenju (npr. urediti dedi§¢ino in formalne medosebne
odgovornosti);

doseci obcutek dokoncanja ali pomiritve v odnosih z bliznjimi, prijatelji ter skupnostjo;

doseci obcutek smisla, pomena v svojem Zivljenju;

doziveti ljubezen do sebe in do drugih;

sprejeti koncnost Zivljenja in svojega lastnega obstoja;

doseci obcutek novega sebe ne glede na dozivete izgube;

doseci obcutek, da ima zZivljenje na sploSno nek smisel;

© N o 0o~ wD

predati se neznanemu — »prepustiti se«, »izpustiti«.
Medtem ko so za dolo¢enega bolnika mnogi od teh izzivov dosegljivi, pri drugem bolniku temu ni tako. Prav

tako ostaja odprto vpra$anje, koliko imajo zdravstveni delavci zmoznosti, ves€in in orodij, da bi pomagali

bolnikom doseci vsaj nekatere od omenjenih nalog.
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Zakljuéek

Biti v uteho, tolazbo oziroma ustrezno oskrbeti umirajo€e bolnike, ni lahka naloga. So dimenzije trpljenja ali
osebne bolecine, ki niso vedno lahko dostopne tudi bolj ve§€¢emu in izkuSenemu zdravstvenemu delavcu.
Znotraj literature o paliativni oskrbi so ti aspekti oskrbe vsaj v zadnjem €asu opisani v terminih konceptov, kot
so smisel, dostojanstvo in duhovno ali eksistencialno blagostanje. Oskrba, ki vkljuCuje vse te komponente v
odnosu do bolnika, ki je kombinirana z najboljSo sodobno medicino in ve§&inami obravnave simptomov, Sele
omogoca priloznost, da bolniku ponudimo oskrbo, ki ohranja njegovo dostojanstvo ob koncu Zivljenja. Morda
se nam zdi prevec preprosto, da bi se tega zavestno posluzevali, a bolnikovo duSevno stisko lahko blazimo s
tem, da smo ob bolniku prisotni, da smo socutni, prijazni in topli (10) ter da sledimo temu, kar mu je
pomembno.
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PRIPRAVA BOLNIKA NA ODPUST IZ BOLNISNICE V DOMACO OSKRBO -
ORGANIZIRANA KOORDINACIJA ODPUSTA

Andreja Peternel]
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uvoD

Pri bolniku s kroni€no boleznijo je organizirana priprava na odpust temelj, ki bolniku in svojcem omogocijo
varen prehod iz bolniSnice v domace okolje in jim omogocijo vecjo kakovost zivljenja. Odpust je proces, ki je
sestavni del celostne obravnave bolnika. V procesu priprave bolnika na odpust je eden pomembnih
dejavnikov ustrezen pretok informacij, tako med izvajalci, ki so vklju€eni v obravhavo bolnika med
bolnisniéno obravnavo in po odpustu, kot tudi med izvajalci, bolnikom in njegovo druzino. Celostno
obravnavo bolnika s kroni¢no boleznijo lahko dosezemo le z interdisciplinarnim pristopom, horizontalnim in
vertikalnim povezovanjem s sluzbami ter izvajalci zdravstvenih kot tudi socialnih storitev, kar omogoca

kontinuirano in koordinirano obravnavo (Peternelj, 2005, Walker, 2007, Peternelj, 2010).

Pri bolniku v paliativni oskrbi (v nadaljevanju PO) se potreba po tovrstnem nacinu obravnave najpogosteje
pokaze takrat, ko je zaradi napredovanja bolezni zmanjSana bolnikova funkcionalna sposobnost in/ali
ogrozena socialna varnost ter so prisotne razli¢ne tezave. Potrebe po razlicnih oblikah pomoci se pri bolniku
in svojcih z napredovanjem bolezni stopnjujejo in narekujejo organizirano vklju€evanje razli¢nih
strokovnjakov, kar omogoca po bolniSni¢ni obravnavi v vecji meri nadaljevanje paliativne oskrbe v domacem

okolju.
KAJ JE NACRTOVAN IN KAKOVOSTEN ODPUST?

Za zagotavljanje ¢im vi§je kakovosti PO moramo stremeti k temu, da je dostopnost do paliativne obravnave
omogocena in izvajana na vseh ravneh, da za bolnika pripravimo naért obravnave, da je ta obravnava
organizirana, koordinirana in kontinuirana in ¢e je le mogoce tam, kjer bolnik zeli. Da lahko sledimo tem
ciliem, je treba tezave in potrebe bolnika ter svojcev prepoznati pravo€asno, t.j. ze v zacCetku bolniSni¢ne
obravnave. Organiziran in koordiniran odpust nam omogoca, da v skladu s prepoznanimi potrebami bolnika

in svojcev nacrtujemo vse aktivnosti, ki jih bodo bolnik in svojci potrebovali po odpustu.

O kakovostnem odpustu govorimo, €e je ta pravoCasno nacrtovan in ¢e so bolnik in svojci zadovoljni s
prejetimi informacijami, navodili in storitvami, ki jih potrebuje po odpustu. Kakovosten odpust pomeni
odsotnost ali zmanjSanje problemov po odpustu, ustrezen pretok informacij, vodenje dogovorjene
dokumentacije, nacrtovanje aktivnosti, ki so v skladu z bolnikovimi potrebami, zZeljami in pri¢akovaniji ter so
prilagojene bolnikovemu okolju in zmoznostim, koordinacijo ter ucinkovito sodelovanje s sluzbami, ki se

vklju€ujejo v nadaljnjo obravnavo bolnika (Peters 1997, Nolan, 1999).
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KLJUCNA 1ZHODISCA ZA ORGANIZIRANO KOORDINACIJO ODPUSTA

V vsakodnevni praksi podcenjujemo pomen odpusta, ker ga prepogosto vidimo le kot zakljucek bolniSni¢ne

- medicinske obravnave.

Sistemati¢no nacrtovanje odpusta lahko dosezemo s poznavanjem procesa odpusta, timsko obravnavo,

aktivnim vklju¢evanjem bolnika in svojcev ter organiziranim pristopom.

Pravo&asno ugotavljanje potencialnih potreb bolnika in svojcev ter izdelava individualnega naérta odpusta
omogoca varen in kakovosten odpust. Potrebe ugotavljamo &lani ve&-poklicnega paliativhega tima ves &as
bolnignicne obravnave in z nartovanimi razgovori. Nacin za ucinkovito posredovanje informacij in skupno
nacrtovanje obravnave po odpustu je tudi druzinski sestanek. Nacrt odpusta temelji na oceni, ki je
standardizirana in razumljiva vsem izvajalcem, ki se vklju€ujejo v obravnavo. Ocena vklju€uje potrebo po
nadaljevanju storitev zdravstvene obravnave in oceno funkcionalne sposobnosti za opravljanje temeljnih
dnevnih opravil in opravljanja podpornih dnevnih opravil (Hainsworth, 2005, NHS Modernisation Agency and
Skils for Health, 2005). Koordinacija bolnikovega odpusta iz bolniSnice vklju€uje tudi izobrazevanje bolnika
in svojcev, komuniciranje s timom na primarni ravni (patronazno medicinsko sestro, osebnim izbranim

zdravnikom, socialno sluzbo in drugimi pomembnimi za bolnika).

NASE IZKUSNJE

V Bolnisnici Golnik — KOPA smo Ze v letu 2007 priCeli z aktivhostmi izvajanja koordiniranega odpusta z

vpeljavo koordinatorja odpusta. Naloge in kompetence koordinatorja odpusta so :

- koordinacija dela z vodjo negovalnega tima in ostalimi sluzbami vklju¢enimi v oskrbo bolnika, ki se
nanasa na pripravo bolnika na odpust (vsakodnevni obhod koordinatorja odpusta po vseh oddelkih)

- spremljanje, predlaganje in preverjanje izvedbe potrebnih zdravstveno vzgojnih programov in
ucenja vescin bolnika in svojcev;

- spremljanje aktivnega vklju€evanja bolnikov v nac¢rtovanje odpusta;

- komunikacija z bolnikom po dveh in §tirinajstih dneh po odpustu;

- svetovanje bolniku 0z posredovanje potrebnih informacij (zdravniku, vodji negovalnega tima, drugim
sluzbam)

- posredovanje Obvestila sluzbi zdravstvene nege patronaznem varstvu in zbiranje povratnih
informacij;

- komunikacija z bolnikovim osebnim izbranim zdravnikom;

- komunikacija s patronazno medicinsko sestro v bolnikovem lokalnem okolju in drugimi sluzbami, ki
bodo izvajale potrebno oskrbo;

- vodenje odpustne dokumentacije in statisticno spremljanje odpustov.
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Izdelali smo kriterije za vklju€evanje bolnikov v koordiniran odpust, protokol spremljanja bolnika po odpustu
in dokumentacijo za belezenje ugotovitev. V ¢asu poteka pilotnega projekta /zvajanje celostne paliativne
oskrbe v ljubljanski, gorenjski in pomurski regiji (Ministrstvo za zdravje,2010) smo v bolniSnici vpeljali tudi
koordinatorja odpusta za bolnike v paliativni oskrbi, z namenom sistematicnega in kontinuiranega
spremljanja bolnikov tudi po odpustu in zagotavljanja vecje varnosti ter uc¢inkovitejSega obvladovanja tezav,

ki jih ima bolnik zaradi napredovale bolezni.

Da je priprava na odpust potrebna so potrdili tudi nekateri rezultati pilothega projekta. Ugotovljeno je bilo, da
je od 419 bolnikov kar 60 % svojcev ocenilo da potrebuje pomoc pri negi in oskrbi bolnega, 56 % pa psihi¢no
podporo. Pri bolnikih je bilo ob odpustu prisotnih ve¢ simptomov in med petnajstimi najpogostejSimi tezavami
so bili v jakosti zelo mocno prisotni utrujenost v 6,6 %, izguba apetita v 4,3 %, nemir v 2,8 % in bole€ina v 2,2
%. Ob odpustu je bila narejena tudi ocena funkcionalnega statusa po Karnovskem pri 140 bolnikih pri katerih
je bila ta v vecini ocenjena med 40 in 60 %, kar kaze, da je bila njihova telesna zmogljivost ze zelo

zmanjSana (Ministrstvo za zdravje, 2010).

Za spremljanje bolnikov v paliativni oskrbi, smo glede na specificnosti potreb, prilagodili oz. dopolnili
obstojec¢o dokumentacijo. Pri vseh bolnikih v paliativni oskrbi pri katerih nacértujemo odpust domov, je
priprava na odpust nujno potrebna. Pomembno je, da bolnikove potencialne potrebe prepoznamo
pravocasno in Ze v ¢asu bivanja v bolni$nici vzpostavimo komunikacijo s svojci (druzinski sestanek) in stike z
izvajalci paliativne oskrbe v domacem okolju (patronazno medicinsko sestro, osebnim zdravnikom, socialno
sluzbo, sluzbo za oskrbo na domu...). Svojci s pomocjo sluzb poskrbijo, da ima njihov bliznji pravo¢asno
zagotovljene vse pripomocke in druge oblike pomodi, ki jih bo potreboval po odpustu. Koordinacija odpusta
je klju¢en proces uspesSnega vodenja PO na domu. Zajema tudi poucevanje bolnika in svojcev o
pricakovanem poteku bolezni in ukrepih, vnaprejSnje predpisovanje zdravil za lajSanje najpogostejSih
simptomov ob koncu Zivljenja, obve&€anje druzinskega zdravnika in patronazne medicinske sestre o
bolnikovih potrebah in nacrtu ter nudenje telefonskih nasvetov na razpoloZljivih telefonskih Stevilka 24 ur
dnevno (Ministrstvo za zdravje, 2010).

Vloga koordinatorja odpusta je v pripravi na odpust in po odpustu bolnika domov: svetovalna, organizacijska,
zagovorniSka do bolnika in svojcev ter povezovalna, da se zagotovi kontinuiteta obravnave. Koordinator
odpusta po telefonu pokli¢e bolnika ali svojce dva dni po odpustu in po 10. do 14. dneh. Glede na bolnikovo
stanje je lahko komunikacija tudi pogostejSa. Na podlagi bolnikove samoocene ali ocene svojcev ugotovi
prisotnost razlicnih tezav in simptomov. Po potrebi se poveze s patronazno sluzbo ali osebnim izbranim

zdravnikom.

NajpogostejSe ovire pri nartovanju odpusta so: pomanjkljiva komunikacija v zdravstvenem timu; ocena
bolnikovih potreb ne vklju€uje aktivnosti za varen odpust; aktivnosti odpusta se priénejo neposredno pred
odhodom; premalo ¢asa za koordinacijo; bolnik in svojci niso zadostno informirani, zato manjSa zavzetost za
sodelovanje pri vodenju bolezni; komunikacija v zdravstvenem timu poteka lo€eno med posameznimi
izvajalci zdravstvene oskrbe — pomanjkanje timskega dela, ni pretoka informacij; pri bolniku je obravnava
osredotocena predvsem na izvajanje potrebnih aktivnosti, ki so vezane na trenutno stanje bolnika; v nacrt
priprave na odpust ni vklju€en vecpoklicni tim; informacija o odpustu bolnika ni bila poslana patronazni

medicinski sestri, osebnemu zdravniku ali drugim, ki naj bi se vkljucili v nadaljnjo obravnavo.
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ZAKLJUCEK

Pravocasna in nacrtovana priprava bolnika na odpust zagotavlja predvsem varnost in kakovost v nadaljnji
obravnavi bolnika v PO. Bolniku so zagotovljeni pripomocki in storitve, ki jih potrebuje doma. Nacrtovana
priprava na odpust svojcem pomaga, da lazje in ucinkoviteje obvladujejo tezave, ki nastajajo zaradi
napredovanja bolezni. Komunikacija med izvajalci, bolnikom in svojci povecluje informiranost, koordinacija
med vklju€enimi izvajalci pa omogo¢a ustrezno kontinuiteto obravnave in vecje zadovoljstvo bolnika, svojcev

in izvajalcev.
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uvobD

Cilj paliativne oskrbe je ublaZiti simptome in izboljSati kakovost Zivljenja in umiranja bolnikov. Zaznavanje
subjektivnih teZav v paliativni oskrbi je eden od temeljev prepreCevanja in lajSanja trpljenja. Predstavljajo
neposreden vir za zaznavanje bolnikovih tezav (1).

V paliativni oskrbi gre najpogosteje za bolecino, otezeno dihanje, kaselj, slabost, bruhanje, nemir, ,zaprtje,
delirij. Manj pogosti simptomi pa so kolcanje, srbecica, spahovanje, suha usta.

Posamezni bolniki v paliativni oskrbi imajo v povprecju 5 do 7 simptomov. Simptome je treba prepoznati, jih

izmeriti, opisati in nacrtovati njihovo obravnavo.
MOTECI SIMPTOMI V PALIATIVNI OSKRBI

Ocena

Najbolj u€inkovit nagin ocenjevanja motecih simptomov je, da bolnika vpraS8amo, kaksne tezave ima in katere
tezave so zanj motece. Bolnik naj natan¢no opiSe kako to tezavo zaznava, kako dolgo je prisotna in kakSna
je njena intenzivnost. V nadaljnji obravnavi sledimo ucinkovitosti zdravljenja in nacrtovanim izvedenim
aktivnostim,

Za oceno simptomov se uporabljajo razli€cna orodja. V vsakdanji praksi je najbolj uporabljena vizualna
analogna lestvica (VAL) (Slika 1), ki nham omogo¢a merjenje jakosti mote¢ih simptomov. S pomocjo
numeri¢ne lestvice bolnik oceni ob&utenje prisotnega simptoma. Na podlagi zabelezenih jakosti moteCega
simptoma, ukrepamo v soglasju z bolnikovimi cilji. Na sploSno velja, da naj ne bi bolniki trpeli nobenih
motecih simptomom nad VAL 5/10 (pet od deset) ve¢ kot Stiri ure. Bolnika je treba poslusali, ga sli§ati in mu

verjeti.

Slika 1: Vizualna analogna lestvica (VAL)

VA lesivics 2a e
merjenje bolecine
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ni boleéine najhuja moZna
boleéina
blaga boleéina srednje moéna boledina moéna boledina

Bole¢ina je eden najpogostejSih mote¢ih simptomov pri bolnikih z rakavim obolenjem, pri bolnikih z

nerakavimi kroni¢nimi boleznimi pa je na drugem mestu, takoj za nemirom (2).
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Bolecino ocenjujemo s pomocjo »ABCDE metode«, ki pravi:

A — ask - redno spraduj po bolecini, ocenjuj bolec€ino sistemati¢no

B — believe - verjemi porocilom bolnika in druzinskih ¢lanov o stopnji bolecine in kaj jo olajSa

C — choose - izberi ustrezno metodo lajSanje bolecine glede na posebnosti bolnika, druzine in okolis&ine

D — deliver — ukrepi naj bodo pravoc¢asni, logi¢ni in koordinirani

E — empower — spodbudite posameznika in druzinske ¢lane, da, kolikor morejo, sami nadzirajo spreminjanje
bolecine (3).

Zaznava bolecine ima ve¢ dimenzij. Vsak zaznava bole¢ino drugace. Zaznavanje in izrazanje boleCine je
odvisno od psiholoskih, socialnih, kulturnih in duhovnih dejavnikov. Zato marata biti tudi ocena in zdravljenje
bolec€ine vecplastna (3).

Pri oceni bolecine je pomembno tudi: lokacija, kakovost — vrsta, ¢asovni potek, jakost in u€inek zdravil (4).
Opazujemo tudi kako se bolnik vede, ko ga boli (guganje, korakanje, obrambna drza, umik).

Za oceno bolecine pri bolnikih z napredovalo demenco je priporoCena uporaba lestvice PAINAD (Pain
Assessment in Advanced Dementia Scale). Lestvica je preverjeno, preprosto in zanesljivo orodje za oceno

bolecine pri ljudeh, ki ne morejo izrazati svojih ob&uten;j (4) (slika 2) .

Slika 2: PAINAD lestvica
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SKUPAJ

Pri oceni bole€ine ne smemo pozabiti na »totalno bolec€ino«, ki ni samo telesno obcutenje bolec€ine, temvecé
vklju€uje tudi osebnost, razpoloZenje posameznika in njegovo razumevanje bolecine, ki je povezano s
preteklimi izkuSnjami. lzraz totalna bolecCina torej zdruzuje razumevanje bolecine skozi telesni, psihi¢ni,

socialni in duhovni vidik..

Dispneja je subjektivni obcutek tezkega dihanja ali osebna izkuSnja in njene jakosti ne moremo oceniti.
Ocenjujemo jo s sprasevanjem bolnika in glede na bolnikov opis, podobno kot bolecino (5,6). Zdravstveno
osebje ocenjuje stopnjo tezkega dihanja, poslabsanje (vzrok, ki tezko dihanje poslabsa), izboljSanje (kaj
ublazi dispnejo), €asovne znacilnosti (nastop, trajanje in pogostost) in vpliv dispneje na kakovost zivljenja in

mogoce vzroke (3).
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Simptoma slabosti in bruhanja sta zelo pogosta predvsem pri bolnikih z rakavim obolenjem. Vzroki so
razlicni (kemoterapija, draZzljaji centralno zivénega sistema, motnje v prebavnem traktu, okuzbe...). Pri oceni
slabosti in bruhanja je treba upostevati (3):

- intenzivnost (kako pogosto je bruhanje),

- nastop (kdaj so se zacele tezave ali se zac¢enjajo),

- trajanje (kako dolgo bolnik ze ima tezave, kako dolgo traja posamezen napad slabosti),

- pogostnost (kako pogosto je bolniku slabo),

- prizadetost (vpliv na bolnikovo sposobnost in kakovost zivljenja),

- poslabsanje (katere okolis€ine stanje $e poslabsajo),

- izboljSanje (kaj izbolj$a bolnikovo stanje) in

- bruhanje (kak$na je koli¢ina, videz, primesi).

Nemir je pogosto spregledan mote¢ simptom, ker ga pogosto ne prepoznavamo kot simptom. Pri vseh
bolnikih z napredovalo neozdravljivo boleznijo je njegova pogostnost visoka.

Pri oceni nemira je treba ugotoviti kaj povzroa nemir. Velikokrat je ta posledica drugega prisotnega
motecega telesnega simptoma ali pa neustrezne ocene Eustvenih, duhovnih ali drugih potreb. Z uginkovitim
obvladovanjem ostalih simptomov vplivamo tudi na zmanjSanje nemira.

Zaprtje je za bolnika lahko zelo obremenjujo¢ simptom, ki ga pogosto ne izpostavi, €¢e o tem moznem zapletu
ni seznanjen. Zaprtje se pri bolniku lahko izraza z napenjanjem, odvajanjem trdega blata, obcutkom
nepopolnega praznjenja ¢revesja ali odvajanje v daljSih ¢asovnih razmakih.

Pomembno je, da simptom zaznamo pravo¢asno, ga ocenimo, glede na njegov vzrok pa je nacrtovana

nadaljnja obravnava.

Delirij je simptom, ki ga spremljata motena zavest in sprememba kognitivnih sposobnosti. Pri deliriju gre
pogosto za prepletanje razliénih dejavnikov. Za zgodnjo oceno delirija je pomembna uporaba razli¢nih orodij
s katerimi poskuSamo oceniti stopnjo zavesti bolnika. Vpogled v bolnikovo intelektualno stanje dobimo z
opazovanje bolnikovega vedenja, pogovora z njim, njegove orientiranosti glede ¢asa in kraja. Iz besednega
izrazanja bolnika (7). Za oceno kognitivne funkcije uporabljamo vpraSalnik »Kratek preizkus kognitivnih
sposobnosti«.

Tako kot pri drugih motecih simptomih, je tudi pri deliriju treba poiskati vzrok in temu prilagoditi nadaljnjo
obravnavo.

Terminalni delirij je ireverzibilen simptom in je del procesa umiranja, ki ga spremlja agitacija, nemir, stokanje

in jeCanje.

ZAKLJUCEK

Prepoznavanje motecih simptomov v paliativni oskrbi je pomemben del kakovostne in u€inkovite obravnave.
MoteCe simptome moramo pravo&asno prepoznati, jih oceniti in obravnavati. Za ucinkovito obravnavo
simptoma pa je treba prepoznati tudi vzrok mote€ega simptoma. Pri oceni vedno upostevamo bolnikovo

dozivljanje in obcutenje tezave, kot nam bolnik sam poroca.
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Uvod

V praksi je zadnje zivljenjsko obdobje bolnika velikokrat odmaknjeno v bolniSnice in druge socialno varstvene
ustanove. Studije pa kaZejo, da Zeli vedina bolnikov preZiveti zadnje mesece Zivlienja doma s svojci, v
bolniSnici pa le ¢as, ki je nujno potreben za ureditev najbolj perecih tezav. Zato je ena naSih nalog, da
skuSamo priblizati ta del Zivljenja svojcem in jih aktivno vkljuciti v dvig kakovosti zivljenja, v sprejemanje
poslabsanja stanja, umiranje, smrt in Zalovanje. Eden od pomembnih ciljev paliativne obravnave je omogociti
nadaljnjo obravnavo na bolnikovem domu. Pod pojmom bolnikova druzina ne razumemo le Kkrvnih
sorodnikov, marvec krog ljudi, ki so za paliativnega bolnika pomembni. To so lahko prijatelji, sodelavci, bivsi

partner, sosedje... , nekdo, s katerim ima bolnik globlji osebnostni stik, ni pa nujno, da je ¢lan ozje druzine.

Partnerski odnos

Pacienti in njihove druzine se med neozdravljivo boleznijo, umiranjem in zalovanjem soocijo z mnogimi
tezavami, ki lahko povzro¢ajo trpljenje. En sam strokovnjak ne more zadovoljiti vseh potreb pacienta in
njegovih bliznjih, zato paliativna oskrba temelji na delu v ve¢ poklicnem timu. Vloge ¢&lanov tima se
prepletajo, glede na potrebe pacienta in njegovih bliznjih, stopijo v ospredje razli¢ni ¢lani tima. Osnovna
nacela v paliativni oskrbi so dobra komunikacija s pacientom in njegovimi svojci ter med &lani paliativnega
tima, vzpostavitev zaupanja in partnerski odnos do pacienta, empatic¢en odnos ¢lanov tima, ohranjanje
spostovanja do bolnika in svojcev kot osebnosti z individualnimi potrebami in Zeljami, podpora druzini in
bliznjim, spremljanje, vrednotenje in lajSanje simptomov napredovale bolezni, ter kontinuiteta paliativhe
oskrbe. Bolnik mora biti v celotnem procesu aktivni udelezenec. Sodeluje naj pri vseh odlo¢itvah in
postopkih, ki jih razume. Za njegovo razumevanje pa smo odgovorni vsi €lani tima, ki pridemo z bolnikom v
stik. NaSa dolznost je, da predvidene aktivnosti razloZzimo na bolniku razumljiv nagin, saj bo le tako lahko

sprejemal odlocitve o preostanku Zivljenja.

Nacrtovanje paliativhe oskrbe

Za oskrbo paliativnega bolnika, $e zlasti v domacem okolju, je bistvenega pomena nacrtovanje oskrbe.
Pomembno je, da v nacrtovanje vklju€imo bolnika in njegove svojce, kot enakovredne in aktivne partnerje.

Paliativno oskrbo nacrtujemo ¢lani ve€poklicnega tima skupaj z bolnikom in njegovimi bliznjimi, ki predstavijo
svoje vrednote in pri¢akovanja, na podlagi katerih skupaj izdelamo nacrt. Sestanemo se na druzinskem

sestanku, po potrebi tudi v veckratnih sre€anjih in z razSirjeno bolnikovo druzino.
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Za ucinkovito nacrtovanje paliativhe oskrbe je potrebno dobro spoznati potrebe pacienta, njegove vrednote,
pomembno pa je tudi poznavanje druzinskih razmer, zlasti njene sposobnosti za oskrbo bolnika.

Nacrtovanje paliativne oskrbe vse udelezence soo€i z resnico slabSanja bolezni in blizajoce se smrti.
Blizajo¢a se smrt je velik stres za bolnika in druzino. Soo¢enje z dejstvom, da bliznja oseba umira, je zelo
tezavno. Bolezen, ki vodi v smrt, rudi druzinsko ravnovesje. Pride do sprememb v odnosih med druzinskimi
¢lani, druzinske vloge se zamenjajo, spremenijo se vzorci odlo¢anja in obnadanja, ogrozen je lahko celo
razvoj nekaterih druzinskih ¢lanov. Zunanji svet (zdravstveni delavci in sodelavci) vdira v intimnost druzine.
Vse to so dejavniki, ki druzino z umirajo¢im bolnikom, privedejo v negotovost, strah, obremenjenost in hudo
stisko. Zato je zelo pomembno, da prisluhnemo tezavam svojcev, jim nudimo &ustveno oporo ter jim
pomagamo pri prilagajanju na spremembe, saj lahko s tem prepre¢imo razvoj morebitnih psihi€nih ali
telesnih simptomov. Bistvena je odkrita in umirjena komunikacija s svojci, predvsem pa si moramo vzeti za

vsakega posameznika dovolj Casa.

Velikokrat se sre€Camo z nenamerno brezbriznostjo svojcev, ki so prepri¢ani, da se jim dogaja krivica, ¢e
omenimo odpust neozdravljivo bolnega cloveka. Najveckrat sta v tem obcutju skrita nemoc€ in strah pred
napacnim ravnanjem. Z dobrim pogovorom razjasnimo odnos med svojci in bolnikom in jih spodbudimo k
odkritosti. UmirajoCi prav gotovo ne potrebuje zahtevnih in agresivnih preiskav ali aktivnega zdravljenja
ogrozajoCe bolezni, nujno pa potrebuje ucinkovito lajSanje simptomov bolezni ter prisotnost njemu dragih
oseb, ki mu bodo v vsestransko pomoc¢ in oporo pri lajSanju psihi¢nih, socialnih in ekonomskih problemov. Iz
tega dejstva izhajamo, ko skuSamo svojcem dopovedati, da je v ¢asu, ki je nekomu preostal, gotovo

najpomembnejSa kakovost teh dni. In to se lazje zagotovi doma, kot pa v zdravstveni ustanovi.

Na druzinskem sestanku strokovnjaki vecpoklicnega tima svetujejo bolniku in svojcem, vsakdo iz svojega
strokovnega podrogja. Bolniki so razli¢no pripravljeni za naértovanje €asa , ki jim preostane. Nekateri so
samo za kratkoro€ne korake in ne zelijo videti celotne slike, veliko je pa tudi takih, ki imajo mo¢, da se

s00cijo z vsemi podrobnostmi v tem €asu.

Na razgovoru z bolnikom in svojci se obravnava pojem paliativne oskrbe, osnove komunikacije z
neozdravljivo bolnim, zagotavljanje kakovosti zivljenja, najpogostejSe znake, ki se lahko pojavijo v ¢asu
umiranja in ukrepe, ki umiranje olajSajo. Dobro se je pogovoriti glede uvajanja, opus€anja ali odklonitve
postopkov zdravljenja in imenovati osebo, ki privoli, da bo v primeru fizicne in umske nezmoznosti zastopala
bolnika v teh odlo¢itvah v njegovo dobro. RazreSijo se praktiCna vpraSanja v zvezi z nego bolnika, od
menjave plenic za enkratno uporabo, do umivanja bolnika v postelji, nabave pripomockov za nego, vrste
hrane, ki bo za bolnika najboljSa ali pa opustitev le te, ko mu bo bolniku v breme, svetovanje v zvezi z
organizacijo pomoci na domu, ki sloni na ze obstojecih terenskih sluzbah. To so patronazna sluzba, osebni
zdravnik, socialna sluzba in sluzba za pomo¢ na domu. Na zeljo svojcev se lahko vzpostavi tudi stik s
Hospicem, ki obravnava celo druzino na domu in ji nudi predvsem psihi¢no podporo in pomo¢€ pri reSevanju
posameznih tezav. Druzina dobi ob odpustu bolnika kontaktne Stevilke vklju€enih ¢lanov paliativhega tima in

tudi pisna navodila. Pomo¢ druzini pri reSevanju problemov je na ta nacin zagotovljena neprekinjeno.

S koncem bolniSnicne oskrbe se ne konca sledenje bolniku in njegovim tezavam doma. Specialisti¢ni
paliativni tim spremlja bolnika tudi po odpustu iz bolniSnice, povezuje se z drugimi aktiviranimi sluzbami
zaradi povratnih informacij, ki so pokazatelj uspe$nosti naSega dela.
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Ne smemo pa pozabiti bolnikovih bliznjih seznaniti z normalnim potekom Zalovanja po izgubi svojca in da
vedo, kdaj potrebujejo pomog in kje jo lahko i§&ejo. Zalovanje je dolgotrajen proces, ki ob izgubi lahko puséa

praznino, bolec¢ino, osamljenost.

Za izvajanje celostne in neprekinjene paliativne oskrbe nam je v pomoc¢ Kilini€na pot paliativne oskrbe, ki je
namenjena sistematiéni obravnavi in vodenju bolnikov, ki izpolnjujejo kriterije za paliativno obravnavo.
Celostna obravnava je usmerjena v lajSanje telesnih, socialnih, psihi¢nih in duSevnih tezav, ki jih ima bolnik
zaradi kroni¢ne neozdravljive bolezni. Klini¢na pot paliativne oskrbe je namenjena vnosu vseh pomembnih
podatkov, ki jih pri paliativni oskrbi bolnika potrebujemo in nam zagotavlja kontinuiteto obravnave ter
sistemati¢no prepoznavanje in vodenje tezav.

Dokumentacija spremlja bolnika na vsej poti obravnave in jo ima bolnik pri sebi. Vsa dokumentacija je

vlozena v enotno mapo.

V dolocenih situacijah, kot so neurejene socialne razmere, tezko obvladljivi simptomi bolezni..., pa odpust
bolnika v paliativni oskrbi v domace okolje ni mogo€. Tudi pri takem bolniku nacrtujemo paliativnho oskrbo
skupaj z njim in njegovimi svojci. Ce je le mozno, organiziramo prisotnost svojca ob bolniku, e to Zeli. V ta
namen so zelo primerne enoposteljne bolniSke sobe s pocivalnikom, kjer se ¢lan druzine lahko spocije.

Prisotnost svojcev ob bolniku je zelo dobrodosla, tako za bolnika, kot tudi za ¢lane paliativnega tima.
ZAKLJUCEK

Nacrtovanje oskrbe bolnika v paliativni obravnavi je izrednega pomena. Bolnik in njegovi svojci se ob koncu
zivljenja soocajo z mnogoterimi problemi in strahovi ter ob€utki nemoci. Umirjena komunikacija in podpora
¢lanov paliativnega tima,empati€en odnos, kontinuiteta oskrbe ter aktivno vklju€evanje bolnika in svojcev v
nacrtovanje obravnave in soodloc¢anje, so temelj za lajSanje stisk, dilem in izboljSanje kakovosti zivljenja ob

njegovem koncu.
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1 UvVOD

V letoSnjem letu je bil sprejet Drzavni program paliativne oskrbe (DPPO), ki je prvi in temeljni dokument za
razvoj paliativne oskrbe (PO) v Sloveniji. SistematiCen pristop v obravnavi bolnika z napredovalo in
neozdravljivo boleznijo je prej izjema kot pravilo, zato §e vedno govorimo, da smo na tem podrocju na
zaletku razvojne poti.

V okviru razvijanja PO je bil na podlagi DPPO pripravljen in izveden projekt /zvajanje celostne paliativne
oskrbe v ljubljanski, gorenjski in pomurski regiji (v nadaljevanju projekt). Naro€nik projekta, ki je potekal od
1. junija 2009 do 30. junija 2010, je bilo Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije.

2. NAMEN IN CILJI

Namen projekta, v katerega so bile vklju€ene tri regije, ki se razlikujejo po Stevilu prebivalstva, poseljenosti in
urbanosti, je bil preizkusiti predlagani model PO, ki je predviden v DPPO.

V projektu so kot koordinatorji sodelovali Onkolo$ki institut Ljubljana, SploSna bolniSnica Murska Sobota,
Splodna bolnidnica Jesenice v regiji in Bolnidnica Golnik — Klinika za pljuéne bolezni in alergijo kot

koordinator in nosilec projekta.

Temeljna cilja projekta sta bila izboljSati kakovost obravnave in omogociti celosten pristop vsem bolnikom z
napredovalo neozdravljivo boleznijo in njihovim bliznjim.

Cilji, ki smo jim skozi projekt sledili, so bili tudi, da s sistemskim pristopom in kriteriji zagotovimo bolnikom
enako dostopnost do storitev PO, ne glede na raven obravnave ter omogo€imo pravocasno in vecjo
prepoznavnost bolnikov v okolju, kjer Zivijo ter umestitev, vrednotenje in izvajanje PO na vseh ravneh v

redni program storitev zdravstvenega varstva.

Delo ¢lanov vklju€enih v projekt je bilo usmerjeno predvsem k postavitvi mreze izvajalcev PO v vklju¢enih
regijah, pripravi osnovne dokumentacije in standardov za izvajanje PO, izobrazevanju in sistemati¢nemu
vodenju bolnikov z napredovalo neozdravljivo boleznijo po kliniéni poti PO. Z vkljugitvijo in povezovanjem
razliénih izvajalcev in sluzb smo med potekom projekta preizkusSali izvajanje PO na razli€nih ravneh
zdravstvenega in socialnega varstva ter ucinkovitost koordinacije v procesu PO. V projekt so bile vklju¢ene
razlicne zdravstvene in socialne sluzbe in Slovensko drustvo Hospic Z vklju€itvijo razlicnih sluzb in

strokovnjakov ter s koordiniranim pristopom smo prepoznavali najboljSe moznosti in ovire za vpeljevanje ter
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razvoj PO v slovenskem prostoru. Pri tem smo izhajali iz mreze izvajalcev in sluzb v okviru obstojecih virov in
vklju€itve timov specialisticne paliativne oskrbe (v nadaljevanju TSPO). Partnerji v projektu smo usmerjeno
proucevali razlicne organizacijske vidike, specificne kadrovske potrebe in finanéne moznosti za vpeljavo PO

v R Sloveniji.

3 OCENA POTEREB PO PALIATIVNI OSKRBI V TREH REGIJAH

V letu 2009 smo v vseh treh regijah izvedli oceno potreb po PO v razli¢nih okoljih. Vklju€ili smo klini€no
okolje, patronazno varstvo, institucionalno varstvo in spremljanje bolnikov preko Slovenskega drustva
prepoznanih bolnikov (36,4 %) je v starostni kategoriji od 81 do 90 let, tej sledijo bolniki stari od 71 do 80 let
v 29,5 % in bolniki v starostni kategoriji od 61 do 70 let (11,4 %). V klinicnem okolju in patronaznem varstvu
je bilo najve¢ bolnikov z napredovalim rakavim obolenjem, v institucionalnem varstvu pa so prevladovali
bolniki z demenco. Pri ve¢ kot polovicvi bolnikov (66,4 %) je bil ugotovljen funkcijski status po Karnovskem
od 10 do 40%.

Ocena potreb PO je bila izvedena v razli¢nih okoljih z izvajalci, ki ne poznajo natan¢nih kriterijev za
vklju€evanje bolnikov v PO. V regiji niso bile zajete vse ustanove, kljub temu pa lahko trdimo, da so potrebe
po PO zelo prisotne. V klinicnem okolju je bilo glede na vklju¢eno Stevilo bolnikov prepoznanih v vseh treh
regijah 17,8 odstotka bolnikov, v patronaznem varstvu 5,1 odstotka bolnikov in v institucionalnem varstvu
12,5 odstoka bolnikov. Glede na vrsto obolenja je najve¢ bolnikov imelo napredovalo rakavo bolezen, kar

govori, da potrebo po paliativni oskrbi izvajalci prepoznavajo najbolj v zadnjem obdoblju Zivljenja.

4 IZVAJANJE PROJEKTA

V KPPO je bilo od 1.oktobra 2009 do 30.junija 2010 v vseh treh regijah in na vseh ravneh obravnave
vklju€enih 419 bolnikov.

Bolniki so po kriterijih vkljucevanja v KPPO priceli s paliativno obravnavo v bolniSnici (90,3%) ali
specialistiéno ambulantni obravnavi (9,7%). Najvec¢ bolnikov je obravnavo zakljucilo tudi v bolniSnici (64,8%),
domov je bilo odpuscenih 27,7% bolnikov, v institucionalno varstvo 8,1% bolnikov in v drugo ustanovo 1,9%
bolnikov. Po evidentiranih podatkih iz KPPO je bila smrtnost bolnikov, vklju€enih v paliativno oskrbo, 78,5

odstotna.

Med vsemi bolniki je bilo 51 odstotkov moskih in 49 odstotkov Zensk, njihova povprecna starost pa je bila
71,3 let.

Povprecéno trajanje celotne paliativne oskrbe na vseh ravneh obravnave, t.j. bolniSnica, doma/institucionalno
varstvo je bilo skupaj 20,3 dni Po lokacijah obravnave bolnika je povpre¢na obravnava na bolniSkem oddelku
trajala 12,6 dni, na paliativnem oddelku 17,1 dan, na domu 21,9 dni, v specialisti¢ni ambulantni obravnavi
27,7 dni in institucionalnem varstvu 51,1 dan.

Bolniki so imeli v ¢asu PO lahko tudi ve€ obravnav na razli¢nih ravneh. Najvedji delez bolnikov je imelo le

eno obravnavo (72%), dve 11,6%, tri 15,9%, §tiri 0,2% in sedem obravnav 0,2% bolnikov.
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V Casu projekta smo bolnike v klinicnem okolju vkljucevali v PO po naprej znanih kriterijih in njihovo
obravnavo sistemati¢no vodili po kliniéni poti paliativne oskrbe (KPPO). Dokumentacijo, ki smo jo uporabljali
v projektu, smo delno prilagodili iz tujega preizkuS§enega dokumenta (Edmontonova klini¢na pot), in dodatno
za specifiCne potrebe izdelali na novo. Pri pripravi smo sledili nacelu, da je z dokumentacijo omogocen ¢im
boljSi pretok informacij med izvajalci, koordinacija obravnave in da zagotavlja sistemati¢no spremljanje
poteka obravnave bolnika. Dokumentacija spremlja bolnika na njegovi poti med domom, bolniSnico ali

domom starejSih ob&anov. Po smrti bolnika je bila dokumentacija vrnjena v okolje vkljucitve v PO.

V klini¢ni poti ocena simptomov in tezav vklju€uje predlog aktivhega poizvedovanja najpogostejSih tezav, ki
jih ima lahko bolnik z napredovalo neozdravljivo boleznijo. Pri bolnikih, ki so bili vklju€eni v paliativno
obravnavo smo na zacetku in koncu obravnave izvedli oceno prisotnih tezav in simptomov. Ocena stanja
bolnika vkljuéuje oceno tezav in simptomov, ki jih je bolnik subjektivno zaznal in simptomov, ki jih je
prepoznal zdravnik skupaj s svojim zdravstvenim timom. Jakost posamezne subjektivne tezave je bolnik
vrednotil po principu analogne vizualne lestvice (VAL), oziroma, kadar to ni bilo mogoce, jo je ugotavljal

zdravstveni tim (slika 1).

POVPRECNA UGOTOVLJENA PRISOTNOST SIMPTOMA IN
NJIHOVA JAKOST PRI BOLNIKIH VKLJUCENIH V KPPO

nespecnost .—_.'
depresiv nost _ :
zaskrbljenost *—__|

strah —_H

omotiénost ‘_ﬁ

O blago 0 mo¢no @ zelo mo¢no

izguba apetita |

utrujenost

o —

kolcanje —
zaprtje .——'

slabost ﬂ_'l

kaselj

tezko dihanje —_1 :
bolegina ﬁ
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

Slika 1 : Povpreéni delez simptomov pri bolnikih vodenih po KPPO ob sprejemu

Pri bolnikih, vklju¢enih v PO so bili najpogostejSi moteci simptomi bolecina, izguba apetita in utrujenost.
Prisotnost simptomov se razlikuje po regijah, kar je posledica razli¢nih vrst obravnav za razlicne diagnoze
(rakava, nerakava obolenja) in lokacij obravnave: ambulantna obravnava je obiajno zgodnej$a kot
bolnisni¢na in bolniki imajo drugacne specificne tezave (pogosto ni velikega Stevila simptomov, utrujenosti,

slabega apetita, dispneje, strahu, zaskrbljenosti in stiske).
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Vso bolnikovo obravnavo v PO nacrtujemo na podlagi postavljenih bolnikovih ciljev. Pri tem sodelujejo tudi
bolnikovi bliznji, kadar se bolnik strinja, in paliativni tim. V okviru obravnave so bili cilji dokumentirani pri 314
vklju€enih bolnikih (81,8 %).

Cilji so podlaga za nacrt obravnave, ki ga glede na bolnikove potrebe, zanj izdelajo tudi vsi €lani tima.

Nacin za ucinkovito posredovanje informacij ter naértovanje po meri bolnika in njegovih bliznjih v realnih
moznostih je tudi druzinski sestanek. Podatek, ali so bolnik in svojci prejeli potrebne informacije o bolezni in
prognozi, je pomemben tudi za vse izvajalce, ki se v obravnavo vklju€ujejo. Od vseh vklju¢enih bolnikov v
PO je imelo zabelezeno obveS¢enost o bolezni in prognozi 69,9 odstotka bolnikov in 73 odstotkov svojcev.
Druzinski sestanek je bil belezen v 41 odstotkih.

Vodenje bolnika po KPPO vklju€uje tudi oceno bolnikovih potreb ob odpustu in aktivnosti, ki so pomembne
za zagotavljanje nepretrgane in koordinirane PO. Bolniki so bili odpu$€eni domov, institucionalno varstvo ali
v drugo ustanovo.

Pri oceni potreb svojcev je bilo glede na Stevilo odpuS&enih bolnikov ugotovljeno, da 60,6 odstotkov svojcev
potrebuje pomo¢, 56 odstotkov pa psihi€no podporo. S podporo, ki jo bolnikom in svojcem lahko nudi
Slovensko drustvo Hospic, je bilo seznanjenih 38,6% svojcev.

Bolniki so imeli ob odpustu v 97,3 odstotkih vnaprej naértovano terapijo za motece simptome, ki so jih lahko
predvideli za stanja poslab$anja.

Informacijo o odpustu smo posredovali druzinskemu zdravniku v 67 odstotkih, patronazni medicinski sestri ali
timski medicinski sestri v institucionalnem varstvu pa v 83,5 odstotkih. Glede na potrebe bolnika smo
dokumentirali seznanjanje s potrebami bolnika po odpustu tudi sodelavce hospica v 35,5 odstotkih, sluzbo

za pomoc¢ na domu v 12,6 odstotkih in center za socialno delo v 1,3 odstotkih.

5 SPREMLJANJE ZADOVOLJSTVA IZVAJALCEV IN SVOJCEV

Za spremljanje kakovosti izvajanja PO smo izdelali standardizirana vpraSalnika za ugotavljanje zadovoljstva

svojcev, ki so bili s svojimi bolnimi vkljuéeni v PO in zadovoljstva izvajalcev paliativne oskrbe.

Izvajalcem je bilo poslano 198 vpraSalnikov, vrnjenih je bilo 120 (60,6 %).

Delni prikaz rezultatov: 1zvajalci PO so se najveckrat strinjali ali zelo strinjali, da vodenje bolnikov po KPPO
vpliva na ucinkovitejSe vodenje bolnikovih tezav (55%), na bolnikovo zadovoljstvo (46,6%), na zadovoljstvo
svojcev (55%), na vecjo informiranost izvajalcev (54,2%). Prav tako so izvajalci imeli moznost v 62,2

odstotkih vedno vzpostaviti kontakt s €lani tima specialisticne PO.

Svojcem bolnikov je bilo poslanih 178 vpraSalnikov, nanje pa je odgovorilo 73 (41%) svojcev.

Delni prikaz rezultatov: Zadovoljstvo je bilo merjeno pri svojcih, katerih bliznji so bili obravnavani v PO v
bolninici (60%), doma (32%) in v institucionalnem varstvu (5,3%). Trajanje PO je bilo v 33,3 odstotkih krajSe
od enega meseca, pri 24 odstotkih je oskrba potekala manj kot en teden, teden dni 13,3 odstotkih. Manj kot
Sest mesecev je bilo v paliativni obravnavi 4 odstotke bolnikov in 2,7 odstotkov vec kot Sest mesecev. Tudi

pri vrednotenju zadovoljstva svojcev je bilo ugotovljeno, da so bili z obravnavo po klini¢ni poti zelo zadovoljni,
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da so prejeli vse potrebne informacije (92%), da so bile te posredovane na razumljiv nacin (88%), da so bile

prepoznane tezave pri bolniku vedno obravnavane (68%), da je bil odnos do bolnika spostljiv.

6 KOORDINACIJA OBRAVNAVE

Izvajanje koordinirane in neprekinjene PO je bil eden izmed ciljev projekta. IzkuSnje s koordinirano
obravnavo so bile razlicne. Koordinirana obravnava bolnika na bolniSkem oddelku je potekala dobro
predvsem tam, kjer je bil timski pristop Ze prej ustaljen nacin dela. Kot primer bistveno izboljSane kakovosti
oskrbe na domu po odpustu iz bolniSnice se je pokazala vloga koordinatorja odpusta, ki je spremljal bolnika v
dolocenih ¢asovnih obdobjih tudi po odpustu in preverjal naértovano vklju¢evanje drugih sluzb in izvajalcev
glede na prepoznane potrebe bolnika.
V vedji meri je bila dobra povezava vzpostavljena tudi z drugimi sluzbami. Dobro sodelovanje je bilo s
patronaznimi medicinskimi sestrami, ki so v veliki meri tudi same prepoznavale potrebo po takem pristopu.
Manj uspesno je potekala koordinacija z druzinskimi zdravniki, ki je lahko bila tudi posledica slabse
seznanjenosti s projektom in obremenjenosti z rutinskim delom.
NajpogostejSe ovire pri koordinirani obravnavi so bile:

- priprava na odpust bolnika ni bila pravo¢asna;

- slaba komunikacija med izvajalci, z odpustom ni bila seznanjena patronazna medicinska sestra,

osebni zdravnik ali drugi, ki naj bi se vkljucili v nadalnjo obravnavo;

- pomanjkanje timskega dela.

7 1ZOBRAZEVANJE

Za izvajanje kakovostne PO vsak izvajalec potrebuje vsaj osnovna znanja o paliativni oskrbi. V Sloveniji je
teh znanj malo, zato je v vsakodnevni praksi potreba po pridobivanju znanj in ve&&in s podrocja paliativne
oskrbe zelo velika. V svojih okoljih in SirSe smo prepoznavali najnujnejSe izobrazevalne vsebine. Najvec
izobrazevanj je bilo izvedeno s podroc¢ja poznavanja kriterijev vklju€evanja v PO, prepoznavanja ter vodenja
simptomov v paliativni obravnavi in komuniciranja. Izvedli smo izobrazevanja na povabilo v vseh regijah, od
koder so bili zajeti bolniki in so nas zdravstveni delavci povabili.
NajpogostejSe prepoznane ovire pri izobrazevanju so bile:

- pomanjkanje strokovnjakov-uciteljev, ki imajo razSirjena in specialisti¢na znanja s podroc¢ja PO;

- slabo prepoznavanje potrebe po znanjih s podrocja PO v nekaterih okoljih;

- redni izobrazevalni programi ne vkljucujejo vsebin, ki bi izvajalcem omogocali pridobiti temeljna

znanja o PO;
- pri zdravstvenih delavcih in sodelavcih je PO 8e vedno pogosto enaena z umiranjem oz.

obravnavo v zadnjih dneh zivljenja.

8 SPECIALISTICNA PALIATIVNA OSKRBA

Specialisticna PO zajema vse aktivnosti, ki v celoti pokrivajo specificne potrebe po PO, ki jih zaradi

zapletenosti in zahtevnosti ne more zadostiti osnovna PO. Vsi €lani, ki so bili vkljuéeni v TSPO, imajo
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dodatna specificna znanja ali specializacije s podro¢ja PO. Izvajanje specialisticne PO je v projektu pomenilo
gonilno silo, ki je v veliki meri pomagala voditi in izvajati osnovno PO na vseh ravneh obravnave. TSPO so
imeli poleg svetovalne tudi izvajalsko vlogo, saj so bili vklju€eni v neposredno obravnavo bolnikov v PO na
bolniskih oddelkih, paliativni enoti ali specialistitcno ambulantni dejavnosti. V €asu projekta so TSPO
zagotovili 24 urno dostopnost po telefonu za izvajalce PO in tudi kot pomo¢ bolnikom in svojcem. Mobilnost
TSPO pa je bila zagotovljena v SB Jesenice in v KOPA Golnik.
Bolnik je bil napoten v stacionarno enoto/oddelek specialisticne PO takrat, ko zaradi zahtevnosti in
obvladovanja tezav tega ni bilo mogoce izvajati na drugem oddelku ali doma.
V svojih okoljih so €lani TSPO vzpostavili tudi redna posvetovanja razSirjenih timov PO, ki so izboljSala
predvsem interdisciplinarno obravnavo bolnikov v PO in kulturo timskega dela.
TSPO so v pomurski in gorenjski regiji priceli tudi z regionalno koordinacijo (problemskimi konferencami), ki
s0 namenjene vsem izvajalcem PO. Namen srecanj je strokovno izobrazevanje, Sirjenje dobre prakse in
prepoznavanje ovir, ki jih ima bolnik in zdravstveni tim v procesu paliativne obravnave ter takojSna
problemska konferenca za bolnike, ki so v PO.
Najpogosteje tezave, ki so ovirale delo TSPO so:

- pravocasno prepoznavanje potreb specialisticne PO s strani TOPO;

- premajhno Stevilo ¢lanov tima za 24 urno kontinuirano dostopnost v nekaterih okoljih (problem

nadomesc¢anja v ¢asu odsotnosti ¢lanov);
- slabo poznavanje telefonske Stevilke za 24 urno svetovanije;

- timski pristop v celostni obravnavi.

9 KLJUCNA SPOZNANJA IN PRIPOROCILA

9.1 Zahteva po ureditvi

V Sloveniji je prisotna jasna zahteva in pricakovanje po ureditvi paliativhe oskrbe bolnikov z napredovalo
neozdravljivo boleznijo in njihovih bliznjih, ki je pogosto kompleksna, zahteva sodelovanje ve¢ poklicev in v
urejanju tudi ve¢ vladnih resorjev.

PRIPOROCILO: Usklajeno nadrtovanje paliativne oskrbe je potrebno v sodelovanju Ministrstva za zdravje,

Ministrstva za delo in socialne zadeve in Ministrstva za znanost in visoko Solstvo.

9.2 KDAJ: Pravocasna vpeljava osnovne paliativhe oskrbe

Prepoznava bolnikov, ki potrebujejo PO je najve€ja pomanijkljivost sedanjega zdravstvenega sistema v
Sloveniji. Pozen zacetek PO, ali zacetek ob zapleteni krizni situaciji bolnika in njegovih bliznjih lahko nudi le
delno zadovoljivo kakovostno PO ob koncu zivljenja. PravoCasen zacetek je v PO osnovni imperativ.
Diagnoza, stadij bolezni in ocena prognoze ne zadostujejo kot indikator/kriterij za vpeljavo v paliativho
oskrbo. S sistematiénim ocenjevanjem potreb bolnika in njegovih bliznjih lahko pravoasno zaznamo
primernost zacetka paliativne obravnave.

PREDLOG: VpraSalnik »Ocena potreb bolnikov v PO« je u€inkovita dopolnitev h kriteriju stadija diagnoze,
klinicne slike in verjetni prognozi. Predlagane Smernice za oceno potrebe vkljucitve paliativhe oskrbe

morajo spoznati vsi zdravstveni delavci, ki se sreCujejo z bolniki ob koncu zivljenja. Vprasalnik omogoca
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dolociti konkretne potrebe in stopnjo (osnovno ali specialisticno PO). Smernice so v pomo¢ v osnovni in

specialisticni PO.

9.3 KAKO: Algoritem paliativne oskrbe

Vecina bolnikov ob koncu zivljenja potrebuje osnovno paliativno obravnavo, ki naj jo izvajajo zdravstveni
delavci primarne ravni in v bolni$nicah. Potrebe bolnika in njegovih bliznjih so dinami€en proces in se lahko
pogosto med procesom bolezni hitro spreminjajo. Zato je na osnovni ravni PO pravo¢asno vkljuéevanje tima
specialistiChe paliativhe obravnave, kadar je to potrebno, kljuéno.

PREDLOG: Algoritem vkljuéevanja razlicnih sluzb PO sodi med osnovna znanja vseh zdravstvenih

delavcev.

9.4 KDO: Timska obravnava

V projektu so v osnovni PO vedno sodelovali bolnisniéni zdravnik specialist dolo¢ene medicinske stroke
(internist, onkolog, pulmolog, radiolog, ginekolog, itd.), diplomirana medicinska sestra in le v nekaterih okoljih
tudi socialni delavec. V specialisti¢ni obravnavi pa psiholog in fizioterapevt. V PO je potrebno vkljuciti
zdravstvene delavce in sodelavce osnovne PO: zdravnika, medicinsko sestro, socialnega delavca in po
potrebi Se psihologa, fizioterapevta, delovnega terapevta, dietetika, svetovalca duhovne oskrbe in druge.
Prostovoljci so sestavni del razSirjene paliativne obravnave na primarni in bolniSni¢ni ravni. V projektu smo
pri vpeljavi PO na primarni in bolniSni¢ni ravni naleteli na nezadostne kadrovske moznosti v PO.
PRIPOROCILO: V primarnem zdravstvu je potrebno dologiti postopke vkljuéevanja drugih poklicev v PO
poleg druzinskega zdravnika in patronazne medicinske sestre. V bolniSnicni obravnavi je potrebno poleg
zdravnika in medicinske sestre PO zagotoviti dostop do socialnega delavca in psihologa z znanji PO ter

razviti prostovoljstvo.

9.5 Koordinacija oskrbe

Zaradi razlicnih lokacij, kjer se paliativna obravnava bolnikov ob napredovali neozdravljivi bolezni lahko
izvede (na bolnikovem domu, v bolnignicah, domovih starej$ih ob&anov, v bodo&i hiSi hospic), oziroma bolnik
po potrebi potuje med njimi, je klju€nega pomena osrednja koordinacija za usklajevanje in pripravo
premestitev ter sledenja bolnika do njegove smrti, da se lahko prepre€i nepotrebne zaplete in zagotovi
potrebno strokovno in prakti€éno podporo ter komuniciranje.

PRIPOROCILO: Koordinacija odpusta bolnika iz bolnignice v PO na bolnikovem domu ali v domu starejsih
obcanov je samostojna storitev osnovne paliativne oskrbe tima zdravstvene obravnave, ki terja svoj €as, da
vkljuuje druzinski sestanek, vnaprejSnje nacrtovanje in izobrazevanje bolnika in njegovih bliznjih,
komuniciranje s timom primarne ravni (osebni druzinski zdravnik, patronazna medicinska sestra, socialna

oskrba), vkljucitev v register paliativnih bolnikov na primarni ravni ter protokol spremljanja bolnika do smrti.

9.6 Zgodnja paliativha oskrba
Z dokazi podprta spoznanja‘, da z zgodnjo PO izbolj§amo kakovost zivljenja bolnikov in njihovih bliznjih in da

pri nekaterih skupinah obolenj dosezemo podaljSanje Zivljenja, nas zavezujejo k organizaciji zgodnje PO

' Temel J, Greer J, Muzikansky A, Gallagher E, Admane S, Jackson V, e tal. Early Palliative Care for Patients with Metastatic Non-
Small-Cell Lung Cancer. N Engl J Med 2010; 363: 733-42.
in:
Connor S, Pyenson B, Fitch K, Spence C, lwasaki K. Comparing Hospice and Nonhispice Patient Survival Among Patients Who Die
Within a Three-Year Window. J Pain Symptom Manage 2007; 33:238-46.
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vzporedno s postopki zdravljenja bolezni. Primer zgodnje ambulantne vpeljave PO pri metastatskem
plijuénem raku, ko je Se nacrtovano tudi sistemsko zdravljenje in zdravljenje z bioloSkimi zdravili, je nujno
vpeljati tudi pri drugih bolnikih.

PRIPOROCILO: Organizacija PO v specialistiénih ambulantah v onkologiji je v zgodnji PO kljugna.
Pridruzena je lahko protibole€inski ambulanti ali je samostojna specialisti¢éna paliativna ambulanta, ki deluje
skupaj z onkoloSko ali kirurSko ambulanto. Pri drugih diagnozah kot so nekatere nevroloske bolezni (ALS,
demenca, Parkinsonova bolezen), bolezni odpovedi organa (sréno popusc€anje, kroni¢na obstruktivha
plijuéna bolezen, jetrna odpoved, ledviéna odpoved in dr.) je potrebno vpeljati ve€jo informiranje o poteku
bolezni in pric¢akovanih zapletih, omogociti nacrtovanja in sledenja bolnika za zgodnjo oceno potreb s

preprecevanjem in lajSanjem tezav.

9.7 Akutna paliativna oskrba

Kadar je potrebna oskrba novo nastalih motec€ih simptomov in psihosocialnih problemov, nastopi v poteku
procesa slabSanja neozdravljive bolezni najprej osnovna PO (na primarnem nivoju ali v bolniSnici), ob
nastopu zapletenih tezav, ki jih z osnovnimi znanji in ve§¢inami PO ni mogoce obvladati, bolnika lahko
obiSce tim specialisticne paliativne obravnave ali je bolnik sprejet v enoto specialisticne obravnave v
bolnisnici.

PRIPOROCILO: Vsaka regija mora ustanoviti time specialisticne PO, ki s konzultacijami lahko pokrivajo
potrebe na primarni ravni in v bolniSnicah. V bolniSnicah je potrebno organizirati posteljne enote

specialisticne PO za zapletene situacije bolnikov in njihovih bliznjih.

9.8 Paliativne enote v negovalnih bolnisnicah

Negovalne bolniSnice z enotami paliativne obravnave lahko obvladujejo PO v situacijah, kjer je potrebna
osnovna PO.

PRIPOROCILO: Negovalne bolnidnice bodo potrebovale jasno usmeritev za bolnike v njihovi oskrbi, kadar

bo situacija prezapletena in bo potrebna specialisticna paliativna obravnava.

9.9 Hospic

Slovensko drustvo Hospic, se kot edina tovrstna nevladna organizacija vklju¢uje v PO s svojim poslanstvom,
ki ga predstavlja celostna in so€utna oskrba umirajocih, njihovih svojcev in Zalujoc€ih odraslih in otrok. Bolnike
obravnava tam, kjer zivijo — na domu ali v ustanovah na njihovo lastno zeljo ali po priporocilu strokovnih
sluzb, prijatelijev in znancev. Usmerjena je v podporo bolnikom v zadnjih tednih in dnevih ter njihovim
bliznjim, da bi resni¢no ziveli do konca ob ucinkovitem lajSanju telesnih, ¢ustvenih, socialnih in duhovnih
tezav.

PRIPOROCILO: Ministrstvo za zdravje podpira razvoj hospica oskrbe na domu in v Ljubljani uvede program

HiSa hospic.

9.10 Oskrba procesa umiranja: zadnji dnevi Zivijenja in oskrba po smrti

V bolniSnicah: Proces umiranja je €¢as v poteku napredovale bolezni, za katerega je v slovenskem
zdravstvenem sistemu zelo malo dobrega znanja in organiziranosti. Pri velikem delezu bolnikov, ki so bili
vklju€eni v PO v pilotni Studiji na bolniSnicni ravni, je bil ze prepoznan proces umiranja, kar pomeni zelo

pozno vpeljavo PO. Pogosto so bili zaradi neznanja in zaradi neugodnih obcutkov zdravstvenih delavcev ob
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tem bolniki v procesu umiranja z neurejenimi simptomi in tezavami v informiranju preusmerjeni k
specialistitnemu paliativnemu timu.

Na primarni ravni: Neprimerne napotitve bolnikov v bolnidnice v procesu umiranja, ki smo jih beleZili v pilotni
Studiji, so znak slabega znanja in ves€in v oskrbi ob koncu zivljenja ter slabe organizacijske mreze s
pomanjkljivo koordinacijo med posameznimi institucijami. Najve¢ telefonskih konzultacij za PO je bilo s
podrocja lajSanja simptomov v procesu umiranja (na prvem mestu bole¢ina, na drugem nemir/delirij) in
zamenjave poti vnosa zdravil v procesu umiranja (predpisovanje zdravil za neprekinjeno dovajanje preko
¢rpalke v podkozje).

PRIPOROCILO: V pilotni $tudiji smo uskladili verzijo Liverpoolske klini¢ne poti za umiranje (Verzija 12.dec.
2009), ki jo v prihodnosti priporocamo s potrebnimi izobrazevalnimi in koordinacijskimi aktivhostmi vpeljevati

v bolniSnice in na primarni ravni po priporocenih korakih avtorjev.

9.11  Vodila za celostni sistem podpiranja bolnika in njegovih bliZnjih

Iz drzav z dobro organizirano PO v njihovem zdravstvenem sistemu (Anglija, Kanada, Viktorija v Avstraliji)
smo privzeli nekatera orodja v pomo¢ vodenju, dokumentiranju in sprotnem dolo€anju standarda obravnave
v PO. Kilinicne poti so v PO potrieno ucinkovite tako v prepoznavi bolnikov, kot v sprotnem vodenju
obravnave, nacrtovanju in v procesu umiranja, ker spreminjajo ravnavnja zdravstvenih delavcev an
standardiziran nacin. V pilotnem projektu smo zdruzili nekatere dobre prakse iz tujine in jih prilagodili
slovenskim razmeram v prilagojeni Edmontonovi klini¢ni poti. Oblikovali smo jo v skupno dokumentacijo, ki je
postala bolnikova last na njegovi poti tudi pri premestitvah.

PRIPOROCILO: Vpeliava enotne kliniéne poti in oblikovanje dokumentacije za PO na vseh ravneh
zdravstvenega sistema na bolnikovi poti je v veliko pomo¢ zdravstvenim delavcem. IzboljSave so s

koordiniranim vodenjem na nacionalni ravni priporocljive na dolo€eno ¢asovno obdobije.

9.12  Izboljsanje vkljuéenosti primarne ravni

V pripravi pilotnega projekta je izstopal podatek, da druzinski zdravniki zaradi obremenjenosti ne zmorejo
prikljuciti v svoje aktivnost niti poglobitve v osnovno PO. Zelo tezko smo vzpostavili sodelovanje na ravni
skupnega izdelovanja procesa S$tudije, dokumentiranja in soodlo¢anja v procesu oblikovanja projekta.
Interesa za PO je na primarni ravni med druzinskimi zdravniki zelo malo. Model angleSke primarne ravni v
organizaciji PO, »Gold Standards Framework«® se zdi v sodelovanju in pomoéi TSPO izvedljiv. AngleZi
omogocajo timom, ki so organizirani po nacelu predlaganega modela, dodatno finanéno stimulacijo. Model s
koraki ukrepanj omogoca boljSo kakovost PO, predvideva umiranje, kjer bolnik zeli (ve€ina bolnikov Zeli
umreti na svojem domu), vzpostavi zgodnjo prepoznavo bolnikov za PO, omogoca nacrtovanje bolnikove
oskrbe, ob tem manj kriznih situacij in neplaniranih dogodkov, ter boljSo komuniciranje in koordinacijo med
ravnmi obravnave. Z uspesno vpeljavo modela so prikazali zmanjSanje stroSkov z zmanjSanjem nepotrebnih
hospitalizacij.

PRIPOROCILO: Kot je predvideno v Nacionalnem naértu PO naj znanja in ve$éine za osnovno PO oskrbo
pridobijo vsi druzinski zdravniki (motivacija s specificnimi izpopolnjevanji za licenéne tocke). Med njimi se
oblikuje svetovalce PO, ki poglobijo svoja znanja in veS¢€ine in so v svoji regiji svetovalci za ostale druzinske

zdravnike in patronazne medicinske sestre. Svetovalcem PO se glavarina zmanjsa.

? http://www.goldstandardsframework.nhs.uk/
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Patronazne medicinske sestre se naj prav tako usposobijo za obvladovanje osnovne PO. Patronazna sluzba
mora vzdrzevati dosegljivost 24 ur na dan vse dni v tednu (24/7). Poskus vpeljave modela »Gold Standards

Framework« predlagamo kot samostojni pilotni projekt izbrane regije.

9.13  Strategija nacrtovanja

Postavitev skupnih ciliev v PO bolnika in njegovih bliznjih je glavno vodilo vseh nadaljnjih aktivnosti. V
pilotnem projektu se je izkazalo kljuénega pomena v ¢im krajSem ¢asu po vkljucitvi v PO organizirati pogovor
z bolnikom, kadar je to bilo mogoce, in nato z njegovim pristankom tudi z njegovimi bliznjimi za
prepoznavanje njihovih vrednot, pricakovanj in ciljev v oblikovanje skupnega nacrta za prihodno obravnavo.
PRIPOROCILO: V PO mora biti izdelan in dokumentiran nadrt obravnave. Dosegliv mora biti vsem
zdravstvenim delavcem (druzinskemu zdravniku, patronazni medicinski sestri, dezurnemu zdravniku,
urgenci, ob premestitvah v bolnidnico itd.) ob vsakem ¢€asu, zato je najbolj primerna skupna dokumentacija

PO za vse vpletene, ki jo ima bolnik pri sebi.

9.14  Potrebna minimalna znanja in vescine
Pomanjkanje vsebin PO v dodiplomskem S$tudiju medicine, zdravstvene nege in socialnega dela ne more
nadomestiti ob€asno dodatno izobrazevanje zdravstvenih delavcev po lastni presoji. Potrebujemo enotno
poucevanje in standard potrebnih minimalnih znanj in ves¢€in v PO v:

a) dodiplomskem Studiju

b) osnovno znanje in vescine PO za vse zdravstvene delavce

c) specialisticno znanje za time specialisticne oskrbe

9.15  Vkljucitev PO v novo nastajajoce onkoloske centre

PO je obvezni sestavni del obravnave bolnikov z rakom. OnkoloSki center bi moral imeti doloeno Stevilo
postelj in tim za PO. Bolnikom ob odpustu z onkoloSkega centra, pri katerih ni mozna domaca oskrba, lahko
zagotovimo neprekinjeno PO samo s sodelovanjem drugih zdravstvenih intitucij.

PRIPOROCILO: Potrebna je ustanovitev mreze paliativnih oddelkov, predvsem v regionalnih bolnignicah: 3-
6 postelj in tim za PO. Vsaka regionalna bolniSnica in UKC Maribor ter UKC Ljubljana ima ambulanto za
zdravljenje bolecine. Z dodatno kadrovsko zasedbo in dodatno izobrazbo zaposlenih v teh ambulantah bi
lahko v kratkem €asu v Sloveniji imeli enakomerno mrezo paliativnih enot. PO bi bila na ta nacin dostopna
velikemu Stevilu bolnikom v domaéem kraju. Odgovorne ustanove (osebe) za izvedbo predloga so: MZ,

Z778S, strokovni- poslovni direktorji bolniSnic.

9.16  Vklju¢evanje bolnikovih bliznjih in skupnosti

Skrb za bolnikove bliznje je sestavni del celostne PO. S pravo podporo na strokovni in prakticni ravni lahko
bolnikovi bliznji bistveno pripomorejo k uspesnejsi oskrbi bolnikov ob koncu Zivljenja na domu.
PRIPOROCILO: potrebno je podpreti nagine domade oskrbe za bliznje na zakonski ravni (poklic negovalca
za dolocen ¢as, bolniski stalez za nego na domu). Bliznji ob negi na domu potrebujejo informacije tudi v pisni

obliki - zloZzenke.
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9.17  Povezovanje v regiji

V pilotni Studiji se je izkazalo redno srecanje izvajalcev primarne ravni in bolniSnicnega TSPO z namenom
strokovnega poglabljanja in sprotnega pogovora ob bolnikin v obravnavi kot enega temeljnih kamnov
hitrejSega razvoja dobre PO v regiji. ZaCetek uporabe registra bolnikov v PO v regiji je spoznan kot uporabno
in ucinkovito orodje za dezurne sluzbe, obiske urgentne ambulante in za premestitve v bolni$nice.
PRIPOROCILO: Vsaka regija naj vzpostavi redno sreéanje izvajalcev PO na primarni ravni z bolnidniénim
TSPO z namenom izmenjave znanj in sprotnega dogovarjanja glede oskrbe skupnih bolnikov. Ob

povezanem delovanju in informiranju o bolnikih na primarni ravni se vzpostavi register bolnikov v PO.

9.18 Evalvacija

Razvoj PO je kompleksen in le sprotno sledenje in porocanje lahko omogoca razvoj, ki uposteva potrebne
popravke in dopolnitve. V pilothem projektu je koordinator v Studiji odigral glavno vlogo skupnega zbiranja
podatkov dela in predlogov za izboljSave. Koordiniranje na nacionalni ravni v PO je bistvenega pomena.
PRIPOROCILO: Nacionalni koordinator lahko omogogi hitrejsi in enakomerneji razvoj z moznostjo stalnega
vpogleda v dogajanje po vseh regijah in lahko svetuje za izboljSave ali potrebne intervencije. Osnovni

indikatorji kakovosti v PO se spremljajo redno za vso Slovenijo.

9.19  Financiranje
PO kot novo razvijajoCe se podrocCje zdravstvenega varstva s storitvami in kadrovskimi normativi e ni
umescena v sistem financiranja, kar vsekakor zavira njen razvoj. Posebna je po svojem zahtevnem
organizacijskem pristopu in izrazitem timskem delu, ki pa ne vklju€uje samo zdravstvenih delavcev temve¢
tudi druge strokovnjake in sodelavce, ki omogocajo celostno reSevanje bolnikovih tezav. Pri tem velja
poudariti, da dobro organizirana PO lahko prepreci nepotrebne hospitalizacije in intervencije urgentnih sluzb,
v bolninicah zmanjSa porabo zdravil in nepotrebnih diagnostiénih in terapevtskih postopkov. Za usklajen
razvoj, hitro reagiranje za specifine potrebe v posameznih regijah se je v pilotni Studiji potrdila izku$nja iz
tujine o potrebnosti in izjemne uc€inkovitosti delovanje koordinatorja projekta.
PRIPOROCILA:
- Umestitev transparentnega financiranja PO v Splo$ni dogovor. Vkljuevati mora ustrezne kadrovske
normative, kot tudi priznanje storitev PO.
- Storitve PO so specificne za osnovno PO (vsi zdravstveni delavci na primarni ravni in v bolniSnicah)
in specialisticno PO (timi specialistiéne PO na primarni ravni in v bolniSnicah).
- Na primarni ravni je potrebno druzinskim zdravnikom, ki se izobrazijo na ravni specialisticne PO in
postanejo svetovalci v svoji regiji, za ustrezno delovanje v PO omogoc€iti znizanje glavarine.
- Patronazna sluzba mora biti financirana za ustrezno dosegljivost na domu glede na potrebe bolnika
24 ur na dan in 7 dni v tednu (24/7) po vsej Sloveniji.
- Vsaka regionalna bolniSnica in UKC Maribor ter UKC Ljubljana ima ambulanto za zdravljenje
bolec€ine. Z dodatno kadrovsko zasedbo in dodatno izobrazbo zaposlenih v teh ambuantah, oziroma
z vkljucitvijo drugih Ze opredeljenih posameznikov za specializacijo PO na sekundarni in terciarni
ravni bi lahko v kratkem ¢asu imeli v Sloveniji enakomerno mrezo paliativnih enot. PO bi bila na ta

nacin dostopna velikemu Stevilu bolnikov v domacem kraju.
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- Ministrstvo naj imenuje Nacionalnega koordinatorja PO, saj je njegova vloga klju¢na za usklajen
razvoj po vsej drzavi, za hitro reagiranje na neskladnosti in neenakomerno dostopnost PO v drzavi,
za preglednost dela in evalvacije.

DOKUMENTACIJA Z NAVODILI JE DOSTOPNA NA SPLETNI STRANI
http://www.klinika-golnik.si/ POD RUBRIKO DEJAVNOST PALIATIVNE OSKRBE

OCENA FUNKCIJSKEGA STATUSA PO KARNOVSKEM

100% - normalna aktivnhost, nima motecih simptomov
90% - normalna aktivnost, blazji simptomi
80% - normalna aktivnost s trudom, simptomi
70% - nesposobnost opravljanja normalnih aktivnosti, e sposobnost skrbeti zase
60% - potrebuje ob&asno pomo¢, skrbi za osebne potrebe
50% - potrebuje znatno pomog, potrebna je pogosta medicinska oskrba
40% - nesposoben, posebna oskrba in pomog
30% - tezka nesposobnost, potrebna neprestana oskrba
20% - zelo prizadet, potrebna je aktivha neprestana oskrba
10% - proces umiranja

0% - mrtev

VIZUALNA ANALOGNA LESTVICA (VAL) ZA OCENO JAKOSTI SIMPTOMOV

VIS lesbvica 14
merjenje bolecine

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
| | | | | | | | | | |
| | | | | | | | |
ni bole€ine najhuja moZna
boleéina
blaga bolegina srednje modna boledina moéna bolegina
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OCENA BOLECINE PRI BOLNIKU, KI NE KOMUNICIRA (npr. demenca)

"PAINAD lestvica"

0 1 2 Rezultat
Od vokalizacije neodvisno Normalno Obc¢asno tezavno dihanje. | Zelo glasno dihanje. Dolge
dihanje Kratke dobe hiperventilacije. | dobe hiperventilacije.
%ggi.seno Tsi;(')ikanjc?vor '2 Ponavljajoéi klic na pomo¢.
Negativna vokalizacija Brez ! e 9 Glasno stokanje in jecanje.

negativnim znacajem ali z
nestrinjanjem.

Jok.

Obrazni izraz

Zmozen smejanja
ali brez izraza.

Zalosten. Prestragen.
Z nagubanim ¢elom.

Obrazne grimase.

Napet.  Stisnjene  pesti.

. “x Napeta. Neenakomerno | Kolena pritegnjena k telesu.

Govorica telesa Sproséena pospeSevanje. Zivénost. Odrivanje ali pritegovanje k
sebi. Udarjanje.

Utolazljivost z glasom ali | Utolazljivosti ni  mozna.

Utolazljivost Ni potrebe dotikom. Preusmerjanje | Pozornosti ni mozno speljati

pozornosti drugam.

drugam.
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IZVAJALCI PILOTNEGA PROJEKTA

NAROCNIK PROJEKTA

Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije

NOSILEC:

Bolnidnica Golnik — Klinika za pljucne bolezni in alergijo

KOORDINATOR PROJEKTA :

Andreja Peternelj, dipl.m.s

STROKOVNI VODJA:

asist. UrSka Lunder, dr.med. spec.pal.med.

PARTNERJI V PROJEKTU:

1. Onkoloski institut Ljubljana

Koordinator v regiji: Tanja Zagar univ. dipl. psiholog

Strokovni vodja: prim. Jozica Cervek, dr. med. spec. int. onk.

Pokritost obmo¢ja: Ljubljana z bliznjo okolico

Sodelujoci partnerji v regij:

- UKC Ljubljana: Nevrologka klinika; Bostjan Cebular, dr.med.spec.nev., Maja Medves&ek, dip.m.s.

- Klinika za abdominalno kirurgijo; Majda Pregelj, dipl.m.s., Lidija Anzi¢, dipl.m.s.

2. Bolnisnica Golnik — Klinika za plju¢ne bolezni in alergijo
Koordinator v regiji: Tatjana Jakhel, dipl.m.s. — Obmocna enota Kranj
Strokovni vodja: asis. UrSka Lunder, dr.med. spec.pal.med.

Pokritost obmocja: Gorenjska

3. Splosna bolnis$nica Jesenice
Koordinator v regiji: Metka Frelih, dipl.m.s.
Strokovni vodja: mag. Mateja Lopuh, dr. med. spec. anest.

Pokritost obmocja: Zgornja Gorenjska

4. Splosna bolniSnica Murska Sobota
Koordinator v regiji: Marija Flisar, dipl.m.s.
Strokovni vodja: mag. Maja Seruga, dr. med. spec. internist

Pokritost obmocja: Pomurje

5. Slovensko drustvo hospic

Koordinator in strokovni vodja: Tatjana Zargi, vi§.med.ses.



