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PREDGOVOR UREDNIKOV

Prirocnik pred vami je nastal zaradi potreb po ucnih vsebinah o paliativni oskrbi za mlade zdravnike razlicnih
klinicnih specialnosti v casu podiplomskega izobrazevanja. Hkrati predstavlja tudi dobro uc¢no gradivo tako
za dodiplomski nivo kot tudi za izobrazevanje drugih profilov v zdravstvu. Vsebina je pripravljena tako, da
omogoca integracijo znanja paliativne oskrbe z vsebino kurikulumov drugih medicinskih strok, vendar pa
je na koncu priro¢nik namenjen vsem, ki jih to podrocje zanima.

Vodilo in zasnova samega prirocnika slonita na tem, da naj se kakovostna paliativna oskrba izvaja le z
multidisciplinarnim pristopom in s sodelovanjem vec poklicnih skupin. Ob tem mora biti vsaka skupina
kompetentna na svojem strokovnem podrocju in se aktivno povezovati ter dopolnjevati z ostalimi. Razvoj
paliativne oskrbe (paliativne medicine, paliativne zdravstvene nege in drugih podpornih strok) je odvisen
od znanja in vescin samih izvajalcev, nekoliko pa tudi od moznosti lokalnega okolja za implementacijo
tovrstne oskrbe.

Zaradi vse daljSe pricakovane zivljenjske dobe in narascajocega Stevila kronicnih bolezni, med katerimi so
najpogostejse bolezni srca in ozilja, rak, kronicne pljucne bolezni in sladkorna bolezen, postaja organizirana
paliativna oskrba nuja. Ocene kazejo, da organizirano paliativno oskrbo koristi kar 60 odstotkov umirajocih,
80 odstotkov bolnikov z napredovalim rakom pa tovrstno oskrbo potrebuje. Ob tem dolocene storitve
paliativne oskrbe potrebujeta v povprecju Se dva ¢lana bolnikove druzine.

Glavni cilj paliativne oskrbe je zagotavljanje ¢im vecje kakovosti zivljenja v zadnjem Zivljenjskem obdobju.
Paliativna oskrba vzgaja in krepi pozitiven odnos do socloveka ter je odraz zrelosti in humanosti druzbe.
Zelimo si, da bi bil priro¢nik dobro sprejet med strokovno javnostjo in da bi pripomogel k nadaljnjemu
strokovnemu razvoju paliativne oskrbe v Sloveniji.
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OPOZORILO!
Vsebina tega priro¢nika je napisana v skladu z aktualnimi medicinskimi dognanji in trenutno doktrino.
Kljub temu uredniki, izdajatelj in zaloznik te publikacije ne prevzemajo nikakr$ne odgovornosti, ki bi lahko

nastala kot posledica uporabe te publikacije.



TEMELJNI POJMI
IN IZRAZOSLOVJE
PALIATIVNE OSKRBE

asist. dr. Maja Ebert Moltara, dr. med.’
'Onkoloski institut Ljubljana, Zalo3ka 2, 1000 Ljubljana; mebert@onko-i.si

IZVLECEK

Natan¢no opredeljeni pojmi v paliativni oskrbi vodijo k njenemu boljSemu razumevanju, tako med bolniki, svojci kot
strokovnjaki. Temelji izrazoslovja paliativne oskrbe izhajajo iz tujine, kjer se je ta stroka pricela razvijati ze pred ve¢ de-
setletji. Pri nas se je paliativna oskrba pricela pojavljati konec prej$njega tisocletja, ko so se sprva uporabljali direktni
prevodi izrazov iz tujine, kasneje pa se je pojavilo vedno ve¢ domacih besednih zvez, ki naj bi po mnenju posameznih
skupin paliativno oskrbo bolj priblizale bolnikom in svojcem.

V tem poglavju Zelimo predstaviti priporoceno izrazoslovje v slovenskem jeziku in opozoriti na pogoste napake. Le
dobro poznavanje osnovnih pojmov in njihova dosledna uporaba bodo vodili h kakovostnej$emu izvajanju paliativne

oskrbe.

Klju¢ne besede: izrazoslovje, paliativna oskrba, podporna oskrba, zgodnja paliativna oskrba, umiranje

G BRALECNAJ

* razume temeljne definicije: kroni¢no obolenje, specifi¢no (vzro¢no) zdravljenje;

* pozna potek tipi¢nih skupin kroni¢nih bolezni;

* razume osnovno definicijo paliativne oskrbe Svetovne zdravstvene organizacije
in prisotnost drugih;

* pozna razlike med paliativno oskrbo in podporno oskrbo (zdravljenje);

* pozna obdobja paliativne oskrbe in njihove znacilnosti: zgodnja paliativna
oskrba, pozna paliativna oskrba, umiranje, Zalovanje.

Temeljni pojmi in izrazoslovje paliativne oskrbe 7
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Izrazoslovje se razvija skozi Cas, skupaj z razvojem palia-
tivne oskrbe. Njeni zacetki segajo v 60. leta prej$njega
stoletja v Zdruzeno kraljestvo, ko je Dame Cicely Saun-
ders ustanovila nevladno gibanje hospic kot pomo¢
umirajo¢im. Gibanje hospic $e danes ponekod predsta-
vlja vodilno silo v oskrbi neozdravljivo bolnih, v drugih
drzavah pa so oskrbo umirajocih vkljucili v obstojece
zdravstvene sisteme. Za zacetke paliativne oskrbe kot
samostojne medicinske stroke danes Stejemo delo ka-
nadskega zdravnika Balfourja Mounta iz 70. let, ko je
pricel z oskrbo umirajo¢ih v bolnisnici in to poimeno-
val paliativna oskrba. Do danes se je paliativna oskrba v
stevilnih drzavah sveta postavila ob bok ostalim temelj-
nim medicinskim strokam oziroma se je z njimi pricela
aktivno prepletati in dopolnjevati. Izraz podporna oskr-
ba se je pojavil in razmahnil Sele v 90. letih, predvsem
ob podpori mednarodne organizacije MASCC (Multi-
national Association of Supportive Care in Cancer), ki
je zalela z intenzivnim raziskovalnim delom na podro-
&u obvladovanja simptomov.’

V Sloveniji spremljamo razvoj paliativne oskrbe od sre-
dine 90. let. Trenutno na tem podrodju pri nas deluje
ve¢ nevladnih organizacij, v zdravstvenemu sistemu pa
si paliativna oskrba e utira svoje mesto.” Z razvojem
stroke se razvija tudi izrazoslovje. Tako so se skozi zad-
nja leta uveljavili razli¢ni direkeni prevodi tujih izrazov,
pojavile pa so se tudi nekatere domace besedne zveze.’

v/

BOLNIKI Z RAKOM

Zmogljivost

STAREJSA OSEBA

BOLNIKI S KRONICNO ODPOVEDJO ORGANA

S SIMPTOMI PESANJA ZIVLJENJSKIH FUNKCLJ

2 | DEFINICIJE TEMELJNIH POJMOV

Za jasne definicije osnovnih pojmov v paliativni oskrbi
je treba poznati temeljne pojme obravnave neozdravlji-
vo bolnih, kot so opredelitev kroni¢nega obolenja in
specifi¢nega zdravljenja.’

2.1 | Kroniéno obolenje

To je neozdravljiva bolezen, ki jo kljub napredku medi-
cine $e ne znamo popolnoma ozdraviti. Primeri so:
napredovali rak, kroni¢na plju¢na (npr. KOPB), sr¢na
(npr. kroni¢no sréno popusc¢anje), nevroloska (npr.
ALS, multipla skleroza) in druga obolenja (Slika 1).
Razli¢na kroni¢na obolenja imajo sebi lastne poteke
skozi ¢as, na katere dodatno vplivajo bolnikove indivi-
dualne znacilnosti in druge okolis¢ine.

2.2 | Specifiéno zdravljenje

To je zdravljenje, usmerjeno v osnovno bolezen oziroma
vzro¢no zdravljenje. Zajema postopke, ki neposredno
vplivajo na potek osnovne bolezni (npr. v onkologiji:
kemoterapija, obsevanje, kirurgija). Cilj specifi¢nega
zdravljenja pri ozdravljivih stanjih je ozdravitev, pri ne-
ozdravljivih stanjih pa upocasnitev neozdravljive bolez-
ni (zazdravitev) in zmanjsevanje bremena simptomov.®

meseci, leta

Slika 1: Razlicne tranzicije kronicnih obolenj skozi ¢as*
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Slika 2: Paliativna oskrba, podporna oskrba in hospic oskrba na ¢asovni liniji ?

3 | DEFINICIJE OSNOVNIH POJMOV
Vsebina in definicije osnovnih pojmov izhajajo iz angle-
ske strokovne literature (Slika 2).57%°1°

3.1 | Paliativna oskrba (angl. palliative care)
Paliativna oskrba izboljsuje kakovost Zivljenja bolnikov
z zivljenjsko ogrozajo¢imi bolezenskimi stanji in nudi
podporo njihovim druzinam. Preprecevanje in lajsanje
trpljenja dosega s pomocjo zgodnjega prepoznavanja,
natan¢nega ocenjevanja in zdravljenja bolecin ter dru-
gih tezav, tako telesnih kot psihosocialnih in duhovnih
(definicija Svetovne zdravstvene organizacije (SZO)).°

Definicijo paliativne oskrbe SZO povzema tudi Drzav-
ni program paliativne oskrbe Slovenije,” ki njene znail-
nosti podrobneje opredeljuje kot:

*  celostno obravnavo bolnikovih simptomov (telesnih,
psihologkih, socialnih, duhovnih),

* podporo bolnikovim bliznjim, med bolnikovo bo-
leznijo ter v obdobju Zalovanja,

* timski pristop pri obravnavi,

* zagotavljanje podpornega sistema, ki omogoca bol-
niku ¢im bolj aktivno in polno Zivljenje vse do smrti,

* sprejemanje Zivljenja in smrti kot naraven proces, ki
se ga ne skrajsuje, se ga pa tudi po nepotrebnem ne

podaljsuje,

Temeljni pojmi in izrazoslovje paliativne oskrbe

¢ skrb za ¢im boljso kakovost Zivljenja bolnika, kar
lahko vpliva tudi na sam potek osnovne bolezni.

Drzavni program za obvladovanje raka opredeljuje pali-
ativno oskrbo kot multidisciplinarni pristop, s katerim
izboljsamo kakovost zivljenja bolnikov z neozdravljivo
boleznijo in so¢asno podpremo njihove bliznje v sooca-
nju z novo nastalimi razmerami. Paliativna oskrba je se-
stavni del celostne obravnave bolnikov s kroni¢no bo-
leznijo. Ne nadomesca specifinega zdravljenja, ampak
se z njim aktivno prepleta in ga dopolnjuje. Bolnikom
s takim pristopom omogo¢imo kakovostno in dostojno
zivljenje v vseh obdobjih bolezni, tudi v zadnjih tednih
in dnevih, vse do smrti.? ¢ "

3.2 | Podporna oskrba (angl. supportive care)

To je spekter dejavnosti, ki zagotavljajo bolnikom dosto-
pnost do potrebnih informacij in storitev za oskrbo tele-
snih, ¢ustvenih, duhovnih in socialnih potreb. Gre za
vsestransko podporo v celotnem obdobju zdravstvene
oskrbe bolnika s kroni¢no neozdravljivo boleznijo med
diagnostiko, zdravljenjem, rehabilitacijo in vse do oskrbe
umirajocega v zadnjih dneh zivljenja. Vklju¢uje tudi pro-
mocijo zdravja, preventivo in spremljanje ozdravljenih.

Del podporne oskrbe je podporno zdravljenje, kamor
stejemo vse medicinske postopke, ki nimajo neposre-



dnega vpliva na potek osnovne bolezni, temve¢ vplivajo
na zmanjsevanje bremena simptomov. To so simptomi
bolezni same in simptomi specifi¢nega zdravljenja (npr. v
onkologiji: zdravljenje slabosti ob kemoterapiji, zdravljenje
bole¢ine zaradi raka ali kot sopojav zdravljenja raka

itd.).

3.3 | Hospic oskrba (angl. hospic care)

To je celostna oskrba neozdravljivo bolnih, predvsem
omejena na zadnje tedne Zivljenja in prav tako vkljucu-
je podporo bolnikovim bliznjim med zalovanjem. Ta iz-
raz se glede na ¢asovno obdobje deloma prekriva s pali-
ativno oskrbo, vsebinsko pa sta si paliativna in hospic
oskrba skoraj v celoti identi¢na. Hospic oskrba se od
paliativne razlikuje zaradi zgodovinskega ozadja, razli¢-
ne vpetosti v zdravstveni sistem in organiziranost. Pri
hospicih gre obi¢ajno za zasebne dejavnosti, velik po-
men ima tudi prostovoljstvo.

Izrazoslovje na podrodju paliativne oskrbe se skozi ¢as
razvija in prilagaja. Prva definicija paliativne oskrbe
SZO izvira iz leta 1998 in je bila namenjena otroski po-

pulaciji. Sele leta 2002 so definicijo SZO prilagodili
tudi na odraslo populacijo. V zadnjem obdobju mnoge
organizacije uporabljajo svoje prilagojene definicije.
Najsodobnej$o definicijo, ki je trenutno v mednarodni
razpravi, je leta 2018 pripravilo Mednarodno zdruzenje
hospic in paliativne oskrbe (IAHPC) na podlagi kon-
senza, objavljenega v znanstveni reviji Lancet Com-
mission iz leta 2017."* Na osnovi tega se poziva tudi
SZO in ostale organizacije, da prilagodijo svoje oprede-
litve paliativne oskrbe.

4 | OBDOBJA PALIATIVNE OSKRBE
Obravnavo v paliativni oskrbi razdelimo na ve¢ obdo-
bij: zgodnja paliativna oskrba, pozna paliativna oskrba,

obdobje oskrbe umirajocega, oskrba Zalujocih (Slika 3).

a. V obdobju zgodnje paliativne oskrbe je specificno
zdravljenje integralni del paliativne oskrbe (npr. v
onkologiji so¢asno sistemsko zdravljenje in podpor-
na oskrba) in s tem vpliva na izboljsano kakovost

Zmogljivost

meseci, leta meseci, tedni dnevi meseci
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Slika 3: Obdobja paliativne oskrbe?

10

Temeljni pojmi in izrazoslovje paliativne oskrbe



zivljenja bolnikov, uc¢inkovitost zdravljenja in tudi
na dolzino prezivetja.”

b. V obdobju pozne paliativne oskrbe s specifi¢nim
zdravljenjem ne moremo ve¢ doseci izboljsanja kako-
vosti zivljenja in z njim tudi ne moremo vplivati na
prezivetje. Obdobje je razliéno dolgo, odvisno od vrste
osnovne bolezni. Breme bolezni se postopoma stopnju-
je, v ospredje stopi aktivno vkljucevanje svojcev.”

c. Obdobje oskrbe umirajocega je za bolnika zadnje
obdobje paliativne oskrbe in ga ¢asovno opredelimo
kot zadnje dneve/tedne Zivljenja. Oskrba umirajocega
oziroma umiranje ni sinonim za paliativno oskrbo.
To je ¢as, v katerem je nas glavni cilj zagotavljanje
bolnikovega udobja in dostojanstva. Posebna skrb
mora biti namenjena tudi bolnikovim bliznjim."

d. Obdobje zalovanja je obdobje poslavljanja od umr-
lega po njegovi smrti, v $irSem pomenu pa tudi ze
od umirajocega. Temu obdobju je namenjeno po-
sebno poglavje.”

5 | IZRAZI, KI SE POGOSTO POJAVLJAJO
V NASEM OKOLJU, AZAHTEVAJO DOBRO
RAZUMEVANJE IN DOSLEDNOST PRI UPORABI

5.1 | Paliativna oskrba = Paliativna medicina =
Paliativna nega

Paliativna medicina predstavlja le del paliativne oskr-
be. Gre za posebno podroé¢je medicinske obravnave, ki
jo izvaja zdravnik in vkljucuje oskrbo telesnih, psiholo-
skih, socialnih in duhovnih tezav bolnikov z napredova-
lo neozdravljivo boleznijo in njihovih bliznjih. Enako
tudi paliativna zdravstvena nega predstavlja le del pa-
liativne oskrbe. Gre za posebno podrodje zdravstvene
nege, ki temelji na znadilnostih in ciljih paliativne oskr-
be, s ciljem izboljsati kakovost Zivljenja. Izraza »paliativ-
na zdravstvena nega« in »paliativna medicina« torej ne
predstavljata sinonima za »paliativno oskrbo«, temve¢
se medsebojno dopolnjujeta in skupaj z drugimi stroka-
mi tvorita celostno paliativno oskrbo.” *

5.2 | Paliativni pristop

Izraz obsega vse znacilnosti paliativne oskrbe, a hkrati
poudarja tudi razumevanje vrednot zivljenja in spreje-
manja smrti kot sestavnega dela Zivljenja na nivoju
druzbe. Z ustrezno koordinacijo oskrbe zagotavlja pot-
rebno raven zdravstvenih storitev, kljub razdrobljenosti
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Slika 4: Dejavnosti paliativne oskrbe?

posameznih elementov sistema. Izhaja iz razmisljanja,
da obravnavo pripeljemo do bolnika, ki je zaradi same

napredujoce bolezni pogosto izérpan in utrujen.'® "7
g

5.3 | Paliativno podporno zdravljenje

Izraz je v osnovi opredeljen zelo podobno kot sam izraz
paliativna oskrba, le da naj bi imel zaradi dodatne bese-
de »podporno« mehkejsi prizvok in naj bi bil zato bol-
nikom in njihovim svojcem prijaznejsi. V slovenskem
prostoru ima ta izraz Stevilne zagovornike in ga zato po-
gosto sre¢ujemo, kot npr. »bolnik potrebuje dobro pod-
porno terapijo« (angl. best supportive care).* °

6 | IZRAZI, KI JIH ODSVETUJEMO

6.1 | Terminalna oskrba

To je zastarel izraz, ki ga v nasem okolju razumemo zelo
razli¢no. Nekateri ga razumejo kot obdobje oskrbe
umirajocega (zadnji dnevi Zivljenja), drugi kot zadnjih
nekaj mesecev zivljenja. Tudi priporodila Evropskega
zdruzenja za paliativno oskrbo (EAPC) odsvetujejo
uporabo izraza terminalen zaradi negativnega determi-
nisti¢nega prizvoka.' Zato tudi pri nas za zadnje ob-
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dobje Zivljenja svetujemo uporabo izraza obdobje umi-
ranja, ne pa terminalno obdobje.

o VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI

» Kako bi svojemu bolniku razlozili, kaj je
paliativna oskrba?

Katera obdobja paliativne oskrbe poznate?
Kaksne so razlike med izrazi paliativna oskrba,
paliativna medicina in paliativna zdravstvena
nega’

Kaj so znacilnosti in dobrobiti zgodnje
paliativne oskrbe?

Uporaba katerega izraza je odsvetovana in zakaj?

DODATNI VIRI ZA POGLOBLJEN STUDIJ

o Priporocila za obvladovanje simptomov
pri bolniku z rakom, www.szpho.si
¢ Ucbenik Onkologija, poglavje Podporna
in paliativna oskrba
¢ Interna medicina, poglavje Paliativna medicina
» Oxford Textbook of Palliative Medicine,
5% edition
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IZVLECEK

Bolnikov z neozdravljivimi boleznimi je veliko. Mnogi zato potrebujejo paliativno oskrbo. Za zagotavljanje kakovo-
stne, bolniku prilagojene in dostojanstvene oskrbe je klju¢nega pomena celostna obravnava, ne glede na osnovno
bolezen in ne glede na starost. Na oceni potreb posameznika se pri vsakem individualno pripravi paliativni naére,
skupaj z bolnikom in njegovimi bliznjimi. Cilj je zagotoviti ¢im bolj optimalno oskrbo, kakr$no si bolnik sam Zeli in
ki mu zagotavlja dostojanstvo. Vsebina paliativnega nacrta se skozi ¢as spreminja in prilagaja trenutnim razmeram.
Nacrt mora vsebovati splosna navodila glede vsakodnevne obravnave in tudi na¢rt ukrepov pri nenadnih poslabsanjih.
Pomembno je, da se bolniku zagotovi podpora 24 ur dnevno in 7 dni v tednu. Mreza paliativnih storitev se v Slove-
niji $e razvija. Po mednarodnih ocenah 80 % bolnikov potrebuje osnovno paliativno oskrbo, 20 % specializirano. Za
zagotavljanje celostne in neprekinjene paliativne oskrbe je pomembno sodelovanje struktur na vseh nivojih zdravstva.
Bolnik v paliativni oskrbi glede na svoje trenutne potrebe krozi med izvajalci paliativnih storitev, tudi med razli¢nimi
organizacijami in nivoji. Z dobro medsebojno komunikacijo posameznih elementov mreze lahko bolnikom (odraslim
in otrokom) v paliativni oskrbi zagotovimo optimalno obravnavo.

Kljuc¢ne besede: celostna oskrba, neprekinjena oskrba, osnovna paliativna oskrba, specializirana paliativna oskrba

G BRALECNAJ

* zna opisati in razume klju¢ne koncepte in nacela v paliativni oskrbi;

* razume holisti¢ni pristop (psihosocialna in duhovna oskrba, vpliv kulturnih in eti¢no-pravnih vidikov);

* razume celosten in individualen pristop k bolniku v paliativni oskrbi in njegovim svojcem;

° pozna pomen integrirane paliativne oskrbe;

* pozna pomen neprekinjene paliativne oskrbe (24/7);

* spozna vescine izdelave paliativnega nadrta;

* spozna ocenjevanja funkcijskega statusa bolnika in ocene prognoze;

* spozna kriterije vstopa v paliativno oskrbo, zna uporabiti napovedna orodja;

* pozna kriterije za vkljucitev specializirane paliativne oskrbe;

* spozna, kje in kako do informacij za ureditev specializirane paliativne oskrbe v mrezi paliativne oskrbe
(za odrasle in otroke).

Organizacija paliativne oskrbe v nasem okolju 13



1| uvoD

Paliativna oskrba se mora izvajati celostno, neprekinje-
no in integrirano v temeljno stroko, v okviru katere se
zdravi bolnik z napredujo¢o neozdravljivo boleznijo.
Ocena individualnih potreb bolnika in potreb njegovih
najblizjih predstavlja izhodisc¢e. Pri naértovanju obrav-
nave je klju¢no, da je bolnik slisan in da ima moznost
spregovoriti o lastnih Zeljah, ki izhajajo iz njegovih iz-
kusenj in vrednot. Prav tako je pomembno, da v oskrbo
pravocasno vklju¢imo tudi bolnikove bliznje. Pri palia-
tivni oskrbi majhnih otrok vedno upostevamo pric¢ako-
vanja in mnenja druZine, v kateri otrok zivi in ki ga naj-
bolje pozna.' ?*

2 | DEFINICIJE OSNOVNIH POJMOV
ORGANIZACLJE PALIATIVNE OSKRBE

2.1 | Celostna oskrba

To je obravnava bolnika kot celote, kot osebe s telesni-
mi, psihi¢nimi, socialnimi in duhovnimi potrebami
(Slika 1). Z napredovanjem neozdravljive bolezni se
obi¢ajno povecuje breme tezav, ki so praviloma vecdi-
menzionalne in potrebujejo timski pristop.

bolecina

Timski pristop ne zagotavlja zgolj zdravstvene in nego-
valne oskrbe, temvec¢ tudi psiholosko, socialno ter du-
hovno podporo. Clane ojega paliativnega tima predsta-
vljajo zdravniki in medicinske sestre, v oskrbo pa se, gle-
de na bolnikove potrebe, vkljucujejo tudi sodelavci dru-
gih strok (psihologi, delovni terapevti, socialni delavci,
duhovniki, fizioterapevti, farmacevti, dietetiki, prosto-
voljci ...). Delo vseh ¢lanov usklajuje koordinator palia-
tivne oskrbe, ki skupaj s ¢lani tima glede na bolnikove
potrebe uskladi kraj, ¢as in trajanje obravnave.

Prav je, da imajo vsi ¢lani paliativnega tima dodatna
poglobljena klini¢na znanja s podrodja paliativne oskrbe,
ob obravnavi skupin s specifi¢cnimi potrebami (otroci,
bolniki z ALS ...) pa tudi specialna znanja s tega podro¢-
ja ter izpiljene ves¢ine komunikacije.” *

2.2 | Ocenapotreb

Oceno potreb (Slika 2, Slika 3) izvede strokovnjak,
pri katerem se bolnik trenutno obravnava. Zavedati

se je treba, da se bolnikove potrebe in zelje skozi ¢as
spreminjajo. Temu je treba prilagoditi ukrepanje. Cilj
je zagotoviti ¢im bolj optimalno Zivljenje, s ¢im manj
tezkimi simptomi in z ohranjanjem bolnikove avtono-
mnosti in dostojanstva.

strah

« tezko dihanje ° jeza
« slabost « anksioznost
« bruhanje » depresija
* utrujenost TELESNI  PSIHOLOSKI
SIMPTOMI SIMPTOMI
(N
N/
SOCIALNA DUHOVNA
OBRAVNAVA  OBRAVNAVA .
* vprasanja
e socialna izoliranost 0 zivljenju/smrti
e druzinska dinamika « veroizpoved
o Zzelje glede oskrbe e prepricanje
» sprejemanje pomoci

upanje

Slika 1: Sestavni elementi celostne oskrbe?
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BOLNIKOVE POTREBE

KOMPLEKSNE POTREBE 20%

Bolniki z najtezjimi telesnimi, psihi¢nimi, socialnimi in duhovnimi tezavami
oziroma kombinacijo vseh, ki jih s splosno uveljavljenimi pristopi
ne uspemo zadostno olajsati.

OBCASNO VECJE POTREBE 20%

Bolniki z obcasno tezjimi telesnimi, psihi¢nimi, socialnimi in duhovnimi teZzavami
oziroma kombinacijo vseh, ki se jih s pristopi specializirane paliativne oskrbe
stabilizira, nato pa so lahko spet vodeni s strani osnovnega nivoja.

ZMERNE POTREBE 60%

Bolniki z zmernimi telesnimi, psihi¢nimi, socialnimi,
in duhovnimi tezavami oziroma kombinacija vseh,
ki se jih lahko oskrbi s strani osnovnega nivoja.

—>» Bolnikove potrebe se skozi ¢as spreminjajo.

Slika 2: Kompleksnost bolnikovih tezav in potreb se skozi ¢as spreminja®

2.3 | Neprekinjena paliativna oskrba

Pomeni bolniku prilagojeno individualno neprekinjeno
obravnavo glede na njegove potrebe, ne glede na to, kdaj
ali kje je obravnavan (bolni$nica, dom starejsih obcanov,
doma) (Slika 3, Slika 4). Oskrba mora potekati strokov-

no in koordinirano.

Osnovna paliativna oskrba se izvaja na vseh ravneh
zdravstvenega sistema in socialnega varstva: v bolni$ni-
cah, zdravstvenih domovih, na domu bolnika, v centrih
za rehabilitacijo, pri izvajalcih institucionalnega varstva,
nevladnih organizacijah. Izvajajo jo strokovni delavci,

Bolnik

ki so za to podro¢je dela ustrezno dodatno usposobljeni.
Osnovna paliativna oskrba se pri¢ne z ugotavljanjem
potreb bolnika in bliznjih ter pravo¢asnim nadrtova-
njem najbolj optimalne oskrbe. Potek bolezni lahko
spremljajo $tevilni zapleti. Z napredovanjem bolezni
se stopnjujejo tezko obvladljivi simptomi, pojavljajo
pa se lahko tudi manj pricakovane tezave, bolniki lahko
postanejo psiholosko bolj ranljivi, kopiéi se socialna
problematika. Ko tovrstnih zapletov ni mo¢ razresiti

z osnovnimi pristopi, je treba vkljuciti specializirano
paliativno oskrbo.’

Zivljenje s kroni¢no napredujoco boleznijp ——»

(C nivo)

Specializirana
paliativna oskrba

ZNANJE

Osnovni nivo
paliativne oskrbe
(A, B nivo)

4 ——

Slika 3: Obravnava bolnika glede na trenutne potrebe®
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Potrebe bolnikov in bliznjih  Nivo obravnave

2B

2A
bolnisnicna
paliativna oskrba

1A
osnovna
paliativna oskrba

BOLNIKOVE POTREBE

Druzbeno - kulturno okolje

Cas in zahtevnost obravnave Delez vkljucevanja

o
O

Trajne, zelo zahtevne

Obcasne, srednje zahtevne

Trajne, zmerne

Specializirana paliativna oskrba
Osnovna paliativna oskrba

Slika 4: Zahtevnost nivojev obravnave glede na potrebe bolnika®

Specializirana paliativna oskrba zagotavlja oskrbo
tudi, ko z osnovnimi pristopi ni ve¢ mogoce olajsati
najkompleksnejsih tezav. Te dejavnosti ne nadomescajo
osnovne paliativne oskrbe, temve¢ jo podpirajo in do-
polnjujejo. Specializirano paliativno oskrbo lahko izva-
jajo za tako delo dodatno izobrazeni timi za paliativno
oskrbo v specializiranih bolni$ni¢nih enotah, na bolni-
kovem domu (mobilni paliativni timi), v ustanovah za
dnevno oskrbo, ambulantnih klinikah, pri izvajalcih in-
stitucionalnega varstva v dnevnih in celodnevnih obli-

kah in v hospicih.’

2.4 | Integrirana oskrba

Predstavlja so¢asno paliativno oskrbo bolnika s standar-
dnim specifi¢cnim zdravljenjem. Sinergisti¢no delovanje
vpliva na boljso kakovost Zivljenja in posledi¢no lahko
tudi na daljse preZivetje.” ° V sodobnih zdravstvenih
centrih je zato integrirana paliativna oskrba del osnovne
oskrbe bolnikov z neozdravljivo boleznijo. Danes ve¢ina
akreditacij zdravstvenih organizacij predvideva vkljude-
vanje paliativne oskrbe v temeljne klini¢ne stroke medi-
cine, tako na podro¢ju izobraZevanja, raziskovanja kot
klini¢nega dela (ambulantno, hospitalno).” # *
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3 | SKUPINE BOLNIKOV, KI POTREBUJEJO
PALIATIVNO OSKRBO

Bolnike z neozdravljivimi boleznimi obravnava vecina
medicinskih klini¢nih strok. Osnovni principi izvajanja
paliativne oskrbe so vsem enaki, se pa nekatere skupine

bolnikov lahko bistveno razlikujejo glede potreb.

Vecino bolnikov, ki potrebujejo paliativno oskrbo, pred-
stavljajo bolniki s kroni¢nimi sr¢no-Zilnimi boleznimi,
bolniki z rakom, bolniki s kroni¢nimi obolenji plju¢ in
ostalih vitalnih organov. A tudi v teh skupinah bolnikov
obstajajo podskupine bolnikov z ve¢jimi potrebami za-
radi specifi¢nih bolezenskih stanj (ALS ...) in ostalih
psihosocialnih elementov (enostar$evske druzine, mlade
druzine, bolniki z dusevnimi in razvojnimi motnjami,
brezposelni, brezdomci ...). Posebno skupino predsta-
vljajo tudi starostniki, pri katerih gre za postopno soca-
sno pesanje ve¢ organov in razli¢na psihosocialna oko-
lja. Skupina z zelo posebnimi potrebami v paliativni os-
krbi so tudi otroci, zato je organizacija paliativne oskrbe
v pediatriji temu prilagojena.

3.1 | Organizacija paliativne oskrbe pri bolnikih
zrakom (in drugimi pogostimi kronicnimi obolenji)
Bolniki z rakom v Sloveniji in tudi v svetu predstavljajo
eno izmed ve¢jih skupin, ki potrebujejo paliativno oskr-
bo. Veéina bolnikov z rakom prejema podporo v ¢asu
zgodnje paliativne oskrbe s strani druZinskega zdravnika
in lececega onkologa, v ¢asu pozne paliativne oskrbe in

Organizacija paliativne oskrbe v nasem okolju



umiranja pa naj bi se le ta izvajala glede na bolnikove
potrebe in Zelje.”

Veéina bolnikov, ne pa tudi vsi, si Zeli biti ¢im ve¢ oskr-
bovana v domac¢em okolju. Za zdravstveno oskrbo
doma skrbita druzinski zdravnik in patronazna sestra,
po potrebi se vkljucuje urgentna sluzba oziroma, kjer
je to na voljo, tudi mobilni paliativni tim. Poleg tega
je mnogokrat treba vkljuciti tudi druge sodelavce, ki
pomagajo pri negi, socialnih stiskah, psiholoski podpori,
fizioterapiji in drugem. V nekaterih druZinah je zelo
dobrodosla tudi pomoc¢ s strani nevladnih organizacij,
ki se lahko vkljucujejo v oskrbo na domu (hospic oskrba
na domuy) ali bolnika tudi v celoti prevzamejo v oskrbo
(stacionarni hospici).”

Drzavni program paliativne oskrbe je za podporo bolni-
kov v ¢asu paliativne oskrbe predvidel ve¢ regionalnih
koordinatorjev paliativne oskrbe. Cilj njihovega dela je
povezovanje sluzb, zagotavljanje oskrbe, kot jo bolnik

v danem trenutku potrebuje in tam, kjer se jo lahko iz-
vaja. Pomembno vlogo imajo tudi v razbremenitvi ur-
gentnih sluzb, kadar res ne gre za nujna stanja.” "' Mre-
za koordinatorjev v Sloveniji zaenkrat $e ne deluje, de-
lujejo pa ze posamezni koordinatorji za posamezne regi-
je in strokovna podrocja (www.paliativnaoskrba.si).

Ta model dvonivojske organizacije paliativne oskrbe
(osnovna paliativna oskrba na domu in bolni$ni¢na pa-
liativna oskrba) je primeren za velike skupine bolnikov,
kot so bolniki s kroni¢nimi sréno-zilnimi boleznimi, ra-
kom, kroni¢nimi plju¢nimi boleznimi ...

3.2 | Organizacija paliativne oskrbe pri bolnikih
z amiotroficno lateralno sklerozo (ALS)
Zdravstvena oskrba bolnikov z nevroloskimi boleznimi
je kompleksna in v zadnjih letih strokovnjaki poudarja-
jo potrebo po vedjem sodelovanju med nevrologijo in
paliativno medicino." Bolezni mozganov namre¢ pred-
stavljajo veliko breme (kar tretjino bremena vseh bolez-
ni) in so zaradi staranja prebivalstva Se v porastu.” Ami-
otrofi¢na lateralna skleroza (ALS) je verjetno najzahtev-
nej$a in zaenkrat Se neozdravljiva nevroloska bolezen.
Tezave, ki nastajajo med boleznijo, so zelo resne, $tevil-
ne in v¢asih tudi nepredvidljive. Prav zato je dobro or-
ganizirana paliativna oskrba bolnikov z ALS tudi temelj
za oskrbo bolnikov z drugimi nevroloskimi boleznimi.

V Sloveniji je okoli 150 bolnikov z ALS. Na Klini¢nem
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institutu za klini¢no nevrofiziologijo Nevroloske klinike
Univerzitetnega klini¢nega centra (UKC) Ljubljana

od leta 2002 deluje interdisciplinarni tim za ALS, ki
zdruzuje strokovnjake z razli¢nih podro¢jih in nudi zdra-
vstveno (tudi paliativno) oskrbo vecini slovenskih bolni-
kov z ALS. V timu sodelujejo nevrologi, koordinator,
medicinske sestre, respiratorne fizioterapevtke, socialna
delavka, logopedinja, delovna terapevtka, dieteti¢arka,
psihologinja, ob¢asno pa tudi vrsta drugih strokovnjakov
(radiolog, gastroenterolog, otorinolaringolog, fiziater,
pulmolog). Zelo pomembno za delovanje tima je tudi so-
delovanje s Slovenskim drustvom Hospic, Univerzitetnim
rehabilitacijskim in$titutom Soca in Drustvom distrofi-
kov. Od leta 2015 sodelavci tima opravljajo tudi obiske
na domu pri najtezje prizadetih bolnikih, ki potrebujejo
subspecialisti¢no paliativno oskrbo.

Pri spopadanju bolnikov s Stevilnimi teZavami pomagajo
strokovnjaki tima za ALS na razli¢ne nacine; npr.

pri tezavah z dihanjem z neinvazivnim in invazivnim
umetnim predihavanjem, pri tezavah s poziranjem z
uvedbo gastrostome, pri tezavah z govorom z rac¢unalni-
kom za nadomestno komunikacijo. Pomembna je tudi
podpora bolnikom pri njihovih odlo¢itvah glede uvaja-
nja, nadaljevanja in prenchanja zdravljenja (vnaprej$nja
volja). Bolnikom in skrbnikom pa na tej tezki poti po-
magajo tudi ohranjati dostojanstvo in upanje.”

3.3 | Organizacija paliativne oskrbe pri otrocih
Paliativna oskrba otrok je specializirana paliativna oskr-
ba. Najbolje je, ¢e jo uvedemo ¢im prej, ko bolezen dia-
gnosticiramo kot neozdravljivo in napredujoco. S palia-
tivno oskrbo skusamo celotno zdravstveno obravnavo
prilagoditi in olajsati stisko druZine: postopno opustimo
zdravljenje z neuc¢inkovitimi in obremenjujoc¢imi zdravili
ter izvajanje nesmiselnih preiskav ali napotitev. Namesto
njih uvedemo razli¢ne ukrepe, ki so usmerjeni v izboljsa-
nje kakovosti zivljenja otroka in otrokove druzine.”

Paliativna oskrba otrok je druga¢na kot oskrba odraslih:

* spekter bolezni, ki povzrocijo smrt otroka pred od-
raslostjo, je zelo $irok, med njimi mnoge spadajo
med t. i. redke bolezni;

* nekatere genetske bolezni prizadenejo tudi ve¢ otrok
v druZini;

* obdobje bolezni do smrti otroka je lahko dolgo
in traja tudi ve¢ let;

* obravnava otroke v razli¢nih starostnih obdobjih,
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od novorojenckov do mladostnikov, na katerikoli
stopnji bolezni ter poteka tudi skupaj z zdravljenjem
osnovne bolezni;

*  ker se med potekom bolezni otrok razvija, tako te-
lesno kot tudi ¢ustveno in kognitivno, se spreminja-
jo tudi njegove zdravstvene in druzbene potrebe ter
hkrati otrokovo razumevanje bolezni in smrti;

* skrb za otroka z zivljenjskimi omejitvami mora biti
celostna in multidisciplinarna ter naj poteka v raz-
licnih okoljih, tudi npr. v Soli. Ne glede na neozdra-
vljivost bolezni je zagotavljanje izobrazevanja za bol-
nega otroka bistveno in tudi pravno upravic¢eno,
zato je za kakovostno paliativno oskrbo pomembno
ucinkovito povezovanje z otrokovim vrtcem ali $olo;

* je izrazito druzinsko usmerjena, saj vkljucuje soro-
jence, stare starse, prijatelje sovrstnike;

*  vedno vkljucuje tudi socialno, finan¢no stanje druzine,
ker vsaj eden izmed star$ev navadno opusti zaposlitev;

* Ceprav formalno usposabljanje o paliativni oskrbi
otrok Se ni $iroko dostopno, mora biti osebje, ki iz-
vaja paliativno oskrbo otrok v vseh okoljih, posebej
usposobljeno in izkuseno za oskrbo otrok.

V paliativno oskrbo otrok ne vklju¢ujemo timov,
ki skrbijo za odrasle.

Najpogostejsa bolezenska stanja v pediatriji, ki zahtevajo
paliativno oskrbo, razvrstimo v stiri skupine (podroben
opis najdete v poglavju Pediatricna paliativna oskrba):

1. bolezni, pri katerih je usmerjeno zdravljenje sicer
mozno, a lahko neuspesno,

2. kroni¢no potekajoca napredujoca bolezenska stanja,
ki za ohranjanje kakovosti Zivljenja zahtevajo inten-
zivno in dolgotrajno zdravljenje,

3. napredujoce bolezni, pri katerih usmerjeno zdravlje-
nje ni mozno,

4. nenapredujoca, a nepopravljiva stanja z veliko verje-
tnostjo zdravstvenih zapletov."® "/

Osnove paliativne oskrbe otrok v Sloveniji so bile pri

bolnikih z rakom na Pediatri¢ni kliniki UKC Ljubljana

sicer uvedene Ze pred ve¢ kot 20 leti, v letu 2018 pa se
je na kliniki pricelo organizirano multidisciplinarno
delo na podrodju paliativne oskrbe otrok tudi z neraka-

vimi neozdravljivimi boleznimi in s sistemati¢nim izo-

brazevanjem zdravstvenih delavcev v pediatriji.

Na kliniki se zdravijo najtezje bolni otroci iz cele drza-

ve, tudi tisti, pri katerih postavimo diagnozo neozdra-
vljive bolezni, zaradi katere bo otrok umitl prej, kot ¢e
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bi bil zdrav. Ti bolniki so pogosto multiorgansko priza-
deti in jih obravnavajo strokovnjaki razli¢nih subspeci-
alnosti. OD rasti in razvoju otroka od neonatalnega ob-
dobja do zgodnje odrasle dobe, pogosto pridruzenemu
razvojnemu zaostanku, hkrati pa ob napredovanju ne-
ozdravljive bolezni je nujen multidisciplinarni pristop
tako zdravnikov razli¢nih subspecialnosti kot tudi sode-
lovanje s psihologi, sodelavci v zdravstveni negi in dru-
gimi podpornimi sluzbami. Sodelovanje zdravstvenih
delavcev v oskrbi otroka sega tudi izven Pediatri¢ne kli-
nike, saj se v UKC Ljubljana zdravijo ti otroci tudi na
Kirurski kliniki, Oddelku otroske kirurgije in Enoti za
intenzivno terapijo, Kliniki za infekcijske bolezni in
vrocinska stanja, Dermatoloski kliniki, Kliniki za otori-
nolaringologijo, Ocesni kliniki, Stomatoloski kliniki,
Ortopedski kliniki in drugod, npr. na Univerzitetnem
rehabilitacijskem institutu — Soca.

Tim na terciarni ravni se neposredno povezuje in sode-
luje z ostalimi ravnmi zdravstvene oskrbe, tj. z osebnimi
pediatri, patronaznimi medicinskimi sestrami in drugi-
mi s primarne ravni ter z zdravstvenim osebjem regio-
nalnih bolni$nic, ki je bolnikom in star$em blizje in laz-
je dosegljivo v nujnih situacijah.

Ocena stevila otrok, ki bi potrebovali pediatri¢no palia-
tivno obravnavo v Sloveniji, je kompleksna in je zaradi
pomanjkljivih dostopnih podatkov zaenkrat ne moremo
navesti. Po zadnjih okvirnih podatkih se na Pediatri¢ni
kliniki obravnava letno vsaj 100 otrok z razli¢nimi bole-
zenskimi stanji, pri katerih bi bila paliativna oskrba
upravicena ¢im prej, z vkljuéenimi vodenimi v celotnem
UKC Ljubljana pa je takih verjetno vsaj 150 bolnikov
letno. Sicer so $tevilni otroci in mladostniki z neozdra-
vljivimi boleznimi, stanji in z motnjami v razvoju
nastanjeni v socialnovarstvenih zavodih in le ob¢asno
obravnavani na terciarnem nivoju, nekateri pa zdravlje-
ni le v regionalnih sekundarnih zdravstvenih ustanovah.

Plan tima za pediatri¢no paliativno oskrbo Pediatri¢ne
klinike je z vzorom in nadaljnjim izobrazevanjem omo-
goditi razvoj pediatri¢ne paliativne oskrbe na vseh nivo-
jih zdravstvene obravnave v vseh slovenskih regijah. V
prihodnje bi lahko prevzel konziliarno in izobrazevalno
vlogo pri osnovanju in delu drugih paliativnih timov za
oskrbo na sekundarni in primarni ravni. Glede na vse-
bino in potrebe bi jih sestavljale skupine zdravstvenih
delavcev, ustrezno usposobljenih s podrodja pediatrije
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in z dodatnimi znanji iz pediatri¢ne paliativne oskrbe.
Sestavljala bi jih vsaj zdravnik pediater in medicinska
sestra z izku$njami v pediatriji, klini¢ni psiholog z izku-
$njami v pediatriji, lahko tudi koordinator in po potre-
bi socialni delavec, delovni terapevt, fizioterapevt, diete-
tik, izvajalec duhovne oskrbe in prostovoljci. Obseg nji-
hove pomoti bi bil odvisen od potreb bolnika in njego-
vih bliznjih ter bi se od zacetka bolezni do smrti posto-
pno stopnjeval. Posebej pomembno bi bilo zgodnje
prepoznavanje bolnikov, dobro obvladovanje ves¢in
sporazumevanja, naklonjenost delu in stalno izobraze-
vanje ne le s podrodja pediatri¢ne paliativne oskrbe,
ampak tudi drugih neozdravljivih bolezni z razli¢nih
pediatri¢nih subspecialisti¢nih podro¢ij.'® ' 20 21 22

¢ Razlozite temeljne znadilnosti organizacije
paliativne oskrbe (celostna, neprekinjena oskrba,
integrirana oskrba, osredotocena na potrebe
bolnika/svojcev)?

* Katere organizacijske nivoje paliativne oskrbe
imamo? Kaj jih definira?

¢ Kako lahko delimo skupine bolnikov, glede
na njihove potrebe?

¢ Katere so glavne znacilnosti paliativne oskrbe
odraslih s kroni¢nimi boleznimi?

* Kaksne so bistvene razlike med pediatri¢no
paliativno oskrbo in oskrbo odraslih in kdo
naj jo izvaja?
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IZVLECEK

Bolniki v paliativni oskrbi imajo $tevilne simptome, ki se po pogostosti in izraZenosti dinami¢no spreminjajo z napre-
dovanjem kroni¢ne neozdravljive bolezni. Za ucinkovito lajsanje simptomov in preprecevanje trpljenja je treba upo-
Stevati vse dimenzije ¢loveka — telesno, psihi¢no, socialno in duhovno. To je tudi glavni cilj paliativne oskrbe. Z aktiv-
nim pristopom k odkrivanju simptomov na vseh $tirih podro¢jih ter z dobro koordinirano, strokovno, celostno,
individualizirano in neprekinjeno oskrbo lahko zagotovimo bolj$o kakovost Zivljenja in ohranjanje dostojanstva bol-
nikov.

Klju¢ne besede: obvladovanje simptomov, paliativna oskrba, aktivna celostna obravnava

u BRALECNAJ

* spozna nacela aktivne celostne obravnave bolnika v paliativni oskrbi;

* se naudi prepoznati, oceniti in ovrednotiti telesne, psihi¢ne, socialne
in duhovne potrebe bolnika v paliativni oskrbi;

° pozna nacela nadrtovanja obravnave simptomov v paliativni oskrbi;

* pozna razliko med reverzibilnimi in ireverzibilnimi vzroki simptomov;

* pozna obdobja paliativne oskrbe in njihove znacilnosti;

* oceni prognozo bolezni.

Pristop k obvladovanju simptomov v paliativni oskrbi 21
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Svetovna zdravstvena organizacija (SZO) opredeljuje
paliativno oskrbo kot celostni pristop, ki izboljsuje ka-
kovost zivljenja, tako bolnikom s kroni¢no neozdravlji-
vo boleznijo kot tudi njihovim svojcem med boleznijo
in v obdobju Zalovanja po smrti bolnika." Za zdravstve-
ne delavce, ki prihajamo v stik z bolniki v paliativni os-
krbi, je bistveno, da aktivno is¢emo simptome vseh Sti-
rih dimenzij ¢loveka, saj ga bomo le tako lahko obrav-
navali kot celoto in mu omogo¢ili individualizirano os-
krbo, ki si je Zeli in jo potrebuje. Stevilo, izraZenost in
kompleksnost simptomov predstavljajo potrebe bolni-
ka, ki usmerjajo na¢rtovanje bolnikove oskrbe.

2 | SIMPTOMI V PALIATIVNI OSKRBI

Simptomi predstavljajo subjektivno zaznavanje telesnih
ali dusevnih sprememb, ki nastanejo kot posledica raz-
licnih bolezenskih stanj. Bolniki v paliativni oskrbi
imajo $tevilne simptome, ki so odvisni od osnovne bo-
lezni. Njihova izrazenost in intenzivnost se razlikujeta
glede na fazo bolezni oziroma razsirjenost ter glede na
ostale pridruzene bolezni in vrsto zdravljenja.

V paliativni oskrbi praviloma nikoli ne gre zgolj za ob-

vladovanje telesnih simptomov, ampak se le-ti prepleta-
jo tudi s psiholoskimi simptomi, socialnimi potrebami

in duhovno problematiko.” Temu pristopu pravimo bi-
opsihosocialni model oskrbe.

Simptomi imajo pomemben vpliv na ¢loveka kot celoto:

a) telesno (fizi¢ni simptomi in splo$na izérpanost),

b) psihi¢no (depresija, tesnoba, strah, jeza, brezup itd.),

¢) duhovno (vpliv na identiteto, smisel in pomen Ziv-
lienja) in

d) socialno (razmerja in odnosi z ljudmi, finan¢na sta-
bilnost...).

Ocenjevanje in obravnava bolnika naj se torej ne ustavi-
ta pri enem simptomu, ¢etudi smo v obravnavi tega
konkretnega uspesni.” Iz izkuSenj namre¢ vemo, da po-
gosto pozabimo na druge, ki morda niso v ospredju, a
so za bolnika $e kako pomembni. Komponenta, ki jo
pogosto spregledamo, ¢eprav je enako pomembna kot
vse ostale in zelo vpliva na clovekovo pocuje, je duhov-
nost. Zavedati se moramo, da vsaka eksistencialna kriza
biti, pomena in smisla v Zivljenju povzro¢a duhovno
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bolec¢ino. Soocanje z neozdravljivo boleznijo pomeni
soocanje z minljivostjo, kar mnogi smatrajo za bistvo
duhovne bolecine oziroma trpljenja in to velja uposte-
vati vedno, kadar obravnavamo simptome pri neozdra-
vljivo bolnem ¢loveku.?

Duhovnost se je v biopsihosocialni model oskrbe vklju-
¢ila v 90. letih prej$njega stoletja.” * > Duhovnost ne
pomeni nujno vere — gre za dva povezana, vendar hkrati
lo¢ena pojma,” ¢ 7 saj duhovnost lahko ljudem predsta-
vlja zelo razli¢ne stvari.® V tem $irSem smislu pomenijo
duhovnost vsi tisti vidiki ¢loveka, ki predstavljajo sre-
dis¢e njegove identitete — prepricanja, vrednote, aktiv-
nosti in odnosi, ki Zivljenju dajejo smisel.* Holisti¢ni
model oskrbe predpostavlja, da se vsi stirje vidiki clove-
ka med seboj prepletajo in pomembno vplivajo drug na
drugega® “ ter da je dobro pocutje odvisno od zdravja v
vseh stirih dimenzijah oz. se trpljenje pojavi, kadar je
prizadeta katera koli od teh dimenzij. Med prvimi je
povezavo med telesnim in duSevnim trpljenjem opisala
zaletnica gibanja hospic, Cicely Saunders. Idejo je kas-
neje nadgradila s konceptom »totalne bolecine«, ki govo-
ri o vplivu vseh $tirih dimenzij ¢loveka na samo dozi-
vljanje bole¢ine.” " ™

TRPLJENJE

Socialno

Fizicno

Psihicno

Eksistencialno
/spiritualno

Slika 1: Duhovnost - sredisce ¢lovekove identitete?
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3 | POGOSTOST IN IZRAZENOST SIMPTOMOV
Bolniki z napredovalo neozdravljivo boleznijo imajo
praviloma $tevilne simptome.’* Povpreé¢no stevilo simp-
tomov v paliativni oskrbi je 10 (0-25)." Najpogostejsi
simptomi pri bolnikih z napredovalim rakom so utruje-
nost (74 %), bole¢ina (71 %), pomanjkanje energije
(69 %), sibkost (60 %), izguba apetita (53 %), napetost
(48 %), izguba telesne teze (46 %), suha usta (40 %),
nespecnost (36 %), tezko dihanje (35 %) in drugi.’* ™

Pogostost in izrazenost simptomov se z napredovanjem
bolezni spreminjata (Slika 2). Z napredovanjem bolezni
pri ve¢ini bolnikov naras¢ata, v zadnjih dneh pa inten-
ziteta simptomov mnogim pade. V zadnjih 14 dneh
zivljenja so najpogostejsi simptomi utrujenost (88 %),
izguba telesne teze (86 %), Sibkost (74 %), izguba ape-
tita (56 %), bolecina (45 %), tezko dihanje (39 %) in
zmedenost (24 %)." ** Pogostost in izrazenost simpto-
mov skozi potek bolezni je tema $tevilnih, tudi najno-
vejsih raziskav.'®

Pristop k obvladovanju simptomov v paliativni oskrbi

Izrazenost simptomov je odvisna tudi od starosti bolni-
kov. Pri starejsih bolnikih z rakom so najbolj v ospredju
utrujenost (78 %), tezave z odvajanjem blata (77 %),
inkontinenca vode (71 %), mi$i¢na Sibkost zaradi izgu-
be misi¢ne mase (66 %), bole¢ina (66 %) in tezko diha-

nje (33 %)."”

V Sloveniji za oceno izrazenosti simptomov najpogoste-
je uporabljamo Edmontonski vprasalnik simptomov
(Edmonton System Assessment Scale) (Slika 3)."*

Na tem vprasalniku (S/ika 3) bolnik za devet simpto-
mov oceni njihovo izrazenost od 0 do 10, deseti simp-
tom pa je dodaten, po izbiri bolnika.” Na dnu vprasal-
nika se navede tudi podatek, kdo je vprasalnik izpolnje-
val. Ta informacija namre¢ nosi dodatno vsebino, saj je
znano, da takrat, ko vprasalnika ne izpolnjuje bolnik
sam, zelo pogosto prihaja do prekomernih ocen izraze-
nosti simptomov (izérpani svojci) ali do podcenjevanja

(zdravstveno osebje).*”
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* ONKOLOSKI INSTITUT
INSTITUTE OF ONCOLOGY
LJUBLJANA

EDMONTONSKI VPRASALNIK SIMPTOMOV
(ESAS)

Datum

Prosim, obkroZite tevilko, ki najboljse opisuje vase TRENUTNO POCUTJE.

Najhujga mozna

Brez bolecin 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 %
bolecina

Brez
utrujenosti
(Utnjjenost = izguba energije)

Najhuiga mozna
o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 fo A

Brez Najhusa mozna
zaspanosti o1 2 3 45 6 7 8 9 10 ppgpanost

Najhu$a mozna
Brezslabosti 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 slabost

Brez izgube Najhujsa mozna
apetita 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 izguba apetita

Brez obEutka
o 0o 1 2 3 4 5

(dispneja = obEutek tezkega dihanja)

Najhuj$i mozen
® v g @ i ob&utek dispneje

Najhujsa mozna

Brez depresije 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 depresija

(depresija = obEutek brezupja)

Brez
anksiomosti ' 2 3 4 5 6 7 8 9 10

(anksioznost = obtutek nervnoznosti)

Najhujga mozna
anksioznost

Najboljse o 1 2 3 4 5 5 7 8 9 o Naislabsemozno
blagostanje blagostanje
(blagostanje = vase celokupno potutie)

Brez Najhujge mozno

0 1 2 3 4 E 6 7 8 9 10

{ostale tezave, npr. zaprtje)

1zpolnil (obkroZi ustrezno)

| | pacient

I negovalec (druzina)

I negovalec (zdravstveni delavec)
T pacient ob pomogi negovalca

ONKOLOSKI INSTITUT
INSTITUTE OF ONCOLOGY
LJUBLJANA

VRISI MESTO BOLECINE:

Slika 3: Edmontonski vprasalnik simptomov'

4 | KORAKIV NACRTOVANJU

OBVLADOVANJA SIMPTOMOV

Pravilen pristop k obravnavi bolnika je preuditev zdra-
vstvene dokumentacije, pogovor z bolnikom, pregled in
nato ukrepanje skozi ve¢ nacrtovanih korakov (Slika 4).

Prvi korak je prepoznava simptoma in je klju¢nega po-
mena. Kar 50-80 % simptomov namre¢ zdravstveno
osebje spregleda.*® ?' Bolj kot zana$anje na anamnesti¢-
no navedene simptome je priporocena sistemati¢na oce-
na. Znano je, da bolniki radi podcenjujejo stevilo simp-
tomov, " zdravstveni delavci pa njihovo intenziteto.?® **

Zaznava/ Ocena Ovrednotenje
prepoznava izrazenosti (pre/podcen-
simptoma simptoma jenost)

Sistemati¢na ocena tako bistveno prispeva k izboljsanju
simptomov in boljsi kakovosti Zivljenja.** ** Za vsak
simptom je treba dolo¢iti zacetek, sproZilne in olajseval-
ne dejavnike, znadilnosti simptoma, odziv na predhod-
no zdravljenje, povezane dejavnike/simptome, izraze-
nost in trajanje. Ob tem je pomembno vprasanje, kak-
Sen pomen ima konkreten simptom za bolnika in kako
vpliva na njegovo splosno pocutje, funkcioniranje in
kakovost zZivljenja."

Sledi ocena izrazenosti simptomov z Edmontonskim
vprasalnikom simptomov (Slika 3).

Prognoza Vzrok simptoma Obvladovanje
osnovne (reverzibilen/ simptoma
bolezni ireverzibilen) (doma/bolnica)

Slika 4: Koraki v nacrtovanju obvladovanja simptomov
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V povezavi z oceno izrazenosti simptomov je treba upo-
Stevati okolis¢ine, ki vplivajo bodisi na podcenjevanje
(bolnik — zanikanje, strah, zdravstveni delavci, mlajsi
svojci itd.) ali precenjevanje simptomov (starejsi svojci,
izérpani oskrbovalci itd.)." *° Za nalrtovanje oskrbe in
obravnave simptoma je zelo pomembna ocena stanja
bolnika in prognoze bolezni.

Sele na podlagi natanéne ocene trenutnega stanja bolni-
ka se zdravnik, v okviru strokovnih priporo¢il in izku-
Senj, odlo¢i glede najbolj optimalnega zdravljenja. O
svojih ocenah in odlo¢itvah se mora odkrito pogovoriti
tudi z bolnikom in svojci. Ce je predlaganih moznosti
ved, naj se bolnik sam odlo¢i za zanj najprimernejo,
ima pa vedno tudi moznost zavrniti predlagane ukrepe,
pri ¢emer je treba njegovo voljo upostevati.

Pri oceni prognoze si lahko pomagamo z ocenjevalnimi
lestvicami (npr. Paliativna lestvica zmogljivosti (PPS),
Paliativni prognosti¢ni indeks (PPI), Karnofskyjev status
...). Pri uporabi v onkologiji PPS dobro korelira s prezi-
vetjem, saj uposteva tudi vnos hrane, prisotnost bolezen-
skih znakov in motenj v delovanju osrednjega Zivcevja.”
Upostevanje ve¢ dejavnikov omogoca natanénej$o oceno
prezivetja (prognosti¢ni indeks).*® Ne glede na to, katero
prognosti¢no lestvico ali indeks uporabimo, se je vedno
treba zavedati tudi njihovih omejitev, saj gre pri vseh le
za pripomocek pri oceni.

Tudi nekateri sindromi maligne bolezni so povezani s
kraj$im prezivetjem: anoreksija/kaheksija, maligni izliv,
zasevki v osrednjem Zivcevju, terminalni delirij** in nam
pri oceni prezivetja lahko koristijo.

Tabela 1: PPS v2 (Paliativna lestvica telesne zmogljivosti)*®

100% Polna Normalna, brez znakov Brez bolezni
bolezni
90%  Polna Normalna, min. znaki Blaga prisotnost
bolezni bolezni
80%  Polna Normalna s trudom, Blaga prisotnost
min. znaki bolezni bolezni
70% Zmanjana Zmanjsana, nesposobnost  Blaga prisotnost
za normalno delo ali sluzbo bolezni
60% Zmanjfana Zmanjsana, nesposobnost  Pomembna
za hobije ali hi$na opravila  prisotnost bolezni
50%  Vecino Nesposobnost vsakr$nega ~ RazSirjena
presediali  dela, znaki napredovale bolezen
prelezi bolezni
40%  Velino Nesposobnost vsakr$nega Razsirjena
prelezi dela, znaki napredovale bolezen
bolezni
30%  Vezan Nesposobnost vsakr$nega Razsirjena
na posteljo dela, znaki napredovale bolezen
bolezni
20%  Vezan Nesposobnost vsakr$nega Razsirjena
na posteljo  dela, znaki napredovale bolezen
bolezni
10%  Vezan Nesposobnost vsakr$nega Razsirjena
na posteljo  dela, znaki napredovale bolezen
bolezni
0% Smrt - -

Pristop k obvladovanju simptomov v paliativni oskrbi

Polna

Polna

Polna

Polna

Obcasno
potrebuje pomo¢
Pogosto

potrebuje pomo¢
Vecinoma
potrebuje pomo¢
Popolna pomot

Popolna pomo¢

Popolna pomo¢

Normalen
Normalen

Normalen ali
zmanj$an

Normalen ali
zmanj$an
Normalen ali
zmanj$an

Normalen ali
zmanj$an

Normalen ali
zmanj$an

Zmanj$an

Samo pozirki

po zlickah

Samo ustna
nega in
vlazenje ust

Polna

Polna

Polna

Polna

Polna ali
zmedenost

Polna ali zaspanost

+- zmedenost

Polna ali zaspanost
+- zmedenost

Polna ali zaspanost
+- zmedenost

Polna ali zaspanost
+- zmedenost

Zaspanost
ali koma
+- zmedenost
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Tabela 2: Ocena prezivetja glede na PPS v2?*

50% 90 dni 40% 50 dni 30%

Na odlo¢itev glede obravnave simptoma vpliva tudi re-
verzibilnost oziroma ireverzibilnost simptoma.

Pri reverzibilnih simptomih imamo na voljo vzro¢no
zdravljenje, ki simptome odstrani ali zmanjsa, a je
lahko véasih tudi invazivno, zato je v teh primerih
nujen odkrit pogovor z bolnikom o njegovih Zeljah
in pri¢akovanjih.

Pri ireverzibilnih simptomih vzro¢nega zdravljenja ni,
zato simptome lajSamo in blazimo farmakolosko in ne-

farmakolosko (Slika 5).

PLEVRALNI DIFUZNE
PLIUCNICA IZLIV METASTAZE

o

REVERZIBILNI REVERZIBILNI IREVERZIBILNI
SIMPTOM SIMPTOM SIMPTOM
Z moznimi Z moznimi LajSanje,
manj invazivnimi invazivnimi blazenje
zdravljeniji zdravljenji simptomov

Slika 5: Primer reverzibilnih in ireverzibilnih
simptomov tezkega dihanja
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30 dni 20%

20 dni 10% 10 dni

Vecino simptomov je mogoce enako udinkovito zdraviti
doma kot v bolnisnici. Pri obvladovanju simptomov
uporabljamo farmakoloske in nefarmakoloske ukrepe.
Na slednje pogosto pozabljamo, ¢eprav so ti obi¢ajno
enostavno dostopni in jih lahko bolnik uporabi $e pred
prihodom zdravstvenega osebja.

Pomembno je stalno preverjanje razumevanja navodil
ter tudi upostevanja dogovorjenega. Pogosto se namre¢
izkaze, da prihaja do napak in neucinkovitega obvlado-
vanja simptomov ravno zaradi nerazumevanja navodil.”’
Z bolnikom in s svojci se moramo jasno pogovoriti o
trenutni situaciji, okvirni prognozi, o namenu in ciljih
zdravljenja ter preveriti bolnikova pri¢akovanja. Za vsak
simptom je treba izdelati nacrt — navodila za obravna-
vo, kako ukrepati ob uspe$nem lajsanju in kako ob neu-
spehu. Zlasti pomemben je ta nacrt za bolnike, ki jih
spremljamo v domacem okolju. V tem primeru se je
treba dogovoriti, kdaj je potrebna napotitev na zdravlje-
nje v bolni$nico — praviloma je to takrat, kadar postane
simptom v domacem okolju neobvladljiv ali kadar sma-
tramo, da gre za reverzibilen vzrok, ki potrebuje inva-
zivno zdravljenje, in se bolnik s predlaganimi moznost-
mi strinja.

Posebej skrbno in celostno moramo nacrtovati oskrbo
bolnikov v obdobju umiranja. Takrat je najpomembne-
je zagotavljati udobje, umirjenost in dostojanstvo. Tudi
v tem obdobju imajo bolniki izraZene Stevilne simptome,
med njimi so nekateri zelo specifi¢ni za obdobje umira-
nja. Obvladujemo jih z nefarmakoloskimi in farmako-
loskimi ukrepi. Zdravila in postopke prilagajamo glede
na potrebe in okoliS¢ine. V tem obdobju imata izredno
pomembno vlogo psihi¢na in duhovna podpora posa-
mezniku, zato je individualizirana obravnava klju¢nega
pomena. Postopke je treba izvajati v skladu s prognozo
bolezni, bolnikovimi Zeljami in vrednotami.**

Pristop k obvladovanju simptomov v paliativni oskrbi



5 | NEPREKINJENO OBVLADOVANJE
SIMPTOMOV

Eden glavnih ciljev paliativne oskrbe je neprekinjeno iz-
vajanje oskrbe. To pomeni, da se izvaja ves ¢as in ne gle-
de na to, kje se bolnik nahaja (doma, v domu starejsih
obcanov ali bolni$nici).

Bolnikovi simptomi in potrebe se skozi razvoj bolezni
spreminjajo, zato se temu prilagaja tudi obravnava. Za
kakovostno izvajanje paliativne oskrbe je klju¢nega po-
mena dobra koordinacija, ki usklajuje multidisciplinar-
ni tim, ¢as, kraj in trajanje obravnave. Namen takega
dela je zgraditi odnos med zdravstvenimi delavci v timu
in bolnikom ter njegovimi svojci, da bi lahko odkrito
komunicirali, se pogovorili o ciljih in namenu zdra-
vstvenih postopkov in na podlagi tega izdelali paliativni
nacrt. Ta vsebuje nacrt spremljanja simptomov, beleze-
nja uporabe zdravil in postopkov ter na¢rt ukrepanja ob
poslabsanju. Paliativni nacrt sledi bolnikovim potrebam
in se skozi ¢as spreminja in dopolnjuje. Mora pa vsebo-
vati navodila za vseh 24 ur dneva in za vse dni v tednu.

6 | ZAKLJUCEK

Studij medicine je v veliki meri posveden prepoznava-
nju skupkov simptomov, s katerimi diagnosticiramo
doloceno bolezen ali stanje, kar je nato izhodisée za
vzro¢no zdravljenje. Glavni namen paliativne oskrbe ni
zdravljenje bolezni, ampak lajsanje simptomov. Ta mi-
selni preskok je tako za zdravnika kot tudi za bolnika
zelo tezek. Za uspesno obvladovanje simptomov je bi-
stveno aktivno prepoznavanje simptomov s strani zdra-
vstvenih delavcev, ki morajo upostevati vse stiri dimen-
zije ¢loveka, kot tudi vklju¢enost bolnika in njegovih
svojcev. Pravocasno prepoznavanje simptoma in pravil-
no ukrepanje sta bistvenega pomena. Kljub temu, da je
glavni cilj obvladovanje simptomov, moramo biti spo-
sobni lo¢iti med ireverzibilnimi in reverzibilnimi vzroki
za simptome. Zdravljenje naj bo vedno izvedeno v skla-
du z bolnikovimi Zeljami.

Z namenom izobrazevanja bolnikov in svojcev so v
sklopu projekta Metulj (www.paliativnaoskrba.si) prip-
ravljeni tiskani materiali, ki bolniku in svojcem na
preprost nacin predstavijo enostavne, nefarmakoloske
pristope pri obvladovanju posameznih simptomov. Bol-

Pristop k obvladovanju simptomov v paliativni oskrbi

nike, svojce in zdravstvene delavce spodbujamo k bra-
nju tiskanih zlozenk ali obisku spletnega mesta. Koordi-
nirana paliativna oskrba, poucenost, vklju¢enost bolni-
ka in svojcev ter aktivno sistemati¢no prepoznavanje,
spremljanje in obvladovanje simptomov vodijo k ve¢ji
kakovosti Zivljenja neozdravljivo bolnih in ohranjanju
¢loveskega dostojanstva.

o VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI

* Nastejte, kateri simptomi vplivajo na
neozdravljivo bolnega ¢loveka in kako?

* Zakaj je uporaben Edmontonski vprasalnik
simptomov in katere simptome ocenjuje?

* Razlozite korake v obvladovanju simptomov.

* S katerimi ocenjevalnimi lestvicami si lahko
pomagamo pri oceni prognoze bolezni in zakaj
je to pomembno?

* Kako bi se z bolnikom in svojci pogovorili o
moznostih zdravljenja reverzibilnega simptoma?

* Razmislite, kaj vse bi zajeli v paliativni naért in
kako bi izvedli pogovor z bolnikom in svojci,
da bi razumeli navodila?

DODATNI VIRI ZA POGLOBLJEN STUDIJ

* Priporocila za obvladovanje simptomov pri
bolniku z napredovalim rakom, www.szpho.si

* Springer Textbook of Palliative Care

* Projekt Metulj, www.paliativnaoskrba.si
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IZVLECEK
Eden izmed osnovnih principov paliativne oskrbe je obvladovanje simptomov bolezni, med katerimi so najpogostejsi
bolecina, slabost in bruhanje, zaprtje in driska, depresija in dispneja.

Bolecina je najbolj skrb vzbujajo¢ simptom tako za bolnike kot njihove svojce. Navadno jo obvladujemo z analgetiki,
ki jih lahko razdelimo na neopioidne, opioidne in dodatne analgetike. Slabost je neprijeten obc¢utek potrebe po bru-
hanju, zdravimo pa jo z antiemetiki. Zaprtje pomeni redko odvajanje majhnih koli¢in blata, obvladujemo ga z nefar-
makoloskimi ukrepi ter odvajali. Ti se razlikujejo po mehanizmu delovanja. Poznamo kontakena, osmotska in volum-
ska odvajala, lubrikante ter periferno delujoce opioidne antagoniste. Nasproten pojav zaprtju je driska, pri kateri
najveckrat uporabljamo opioidna agonista, in sicer loperamid ter opijevo tinkturo. Depresija je pogosta dusevna mot-
nja, tudi pri paliativnih bolnikih. Zdravimo jo s selektivnimi zaviralci ponovnega privzema serotonina, zaviralci po-
novnega privzema serotonina in noradrenalina ter ostalimi antidepresivi. Dispneja je neprijeten obcutek tezkega diha-
nja in je simptom razli¢nih bolezni. Zdravilo prvega izbora pri simptomatskem nadzoru dispneje je morfin s takoj$njim
spro$¢anjem, uporabljamo pa $e bronhodilatatorje, anksiolitike in kortikosteroide.

Kljuéne besede: analgetiki, antiemetiki, odvajala, antidepresivi

c BRALECNAJ

* pozna zdravila za obvladovanje bolecine;

* pozna zdravila za obvladovanje dispneje;

* pozna zdravila za obvladovanje slabosti in bruhanja;
* pozna zdravila za obvladovanje zaprtja in driske;

* pozna zdravila za obvladovanje depresije.
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1 | OSNOVNI PRINCIPI PREDPISOVANJA
ZDRAVILV PALIATIVNI OSKRBI

Eden izmed osnovnih principov paliativne oskrbe je
obvladovanje simptomov bolezni, ki jih obvladujemo
z nefarmakoloskimi ukrepi in zdravili.

Pri obravnavi simptomov je zelo pomemben aksiom
»diagnoza pred zdravljenjem«. Kljub temu, da je osnovni
vzrok za tezave znana kroni¢na bolezen, je mehanizem
nastanka simptomov in posledi¢no zdravljenje lahko
razli¢no (npr. bruhanje pri raku plju¢ je lahko posledica
hiperkalciemije ali povisanega intrakranialnega tlaka).
Zdravila zato uporabljamo premisljeno, glavne principe
lahko strnemo v angleskem akronimu EEMMA!’

*  Evaluation: ocena vpliva bolezni na bolnika in svojce
ter ocena vzrokov bolnikovih simptomov;

* Explanation: pojasnilo bolniku, kaksen je namen
zdravljenja;

* Management: vodenje farmakoloskih in nefarmako-
loskih ukrepov;

* Monitoring: reden pregled u¢inkov zdravljenja, op-
timiziranje odmerkov z namenom najboljsega ucin-
ka in minimalnih nezelenih uc¢inkov;

* Attention to details: aktivno poslusanje bolnika in
ukrepanje ob verbalnih in neverbalnih sporocilih.

Pred vsako uvedbo novega zdravila moramo opraviti
tehten razmislek o namenu zdravljenja, preverjanju nje-
govega ucinka, tveganju za nezelene ucinke ali interak-
cije med zdravili." Uporabimo preprosto in varno pred-
pisovanje, torej ¢im manj razli¢nih zdravil, tablet in od-
merkov. Zdravila, ki svoje u¢inke izkazujejo ob dol-
gotrajni uporabi (antihiperlipemiki, antihipertenzivi,
peroralni antidiabetiki...), ukinemo ali prilagodimo
potrebam bolnika.

V paliativni oskrbi se najpogosteje sre¢amo z obravnavo
simptomov bolecine, dispneje, slabosti in bruhanja, za-
prtja in driske in depresije.”

Kljucno sporocilo

*  Uporabimo preprosto in varno predpisovanje, torej
¢im manj razli¢nih zdravil, tablet in odmerkov.
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2 | ZDRAVILA ZA OBVLADOVANJE BOLECINE
Bolecina je najbolj skrb vzbujajo¢ simptom tako za bol-
nike kot njihove svojce, prizadene priblizno 70 odstot-
kov bolnikov z rakom, prisotna pa je tudi pri drugih
kroni¢nih boleznih.?

Pri vecini bolnikov jo lahko dobro nadzorujemo. Ob-
vladujemo jo z analgetiki, ki jih lahko razdelimo na ne-
opioidne, opioidne in dodatne analgetike.” Ker ima bo-
le¢ina lahko prisotno vnetno komponento, je primerno
kombinirati nesteroidne antirevmatike z opioidnimi
analgetiki, preden uporabimo dodatne analgetike. Izje-
me so s kemoterapijo povzroéena nevropatija, poopera-
tivna bolecina, postherpeti¢na nevralgija in misi¢ni spa-
zmi, kjer so zdravilo prvega izbora dodatni analgetiki,
kot so antidepresivi, antiepileptiki, kortikosteroidi, mi-
$i¢ni relaksanti, bisfosfonati idr.

Osnovna nacela pri zdravljenju z analgetiki so uporaba
peroralne poti, ¢e je to mozno, uporaba rednih odmer-
nih intervalov glede na formulacijo, titracija individual-
nega odmerka, uporaba resilnih odmerkov za prebijajo-
¢o bolecino in obvladovanje nezelenih udinkov." Po pri-
porocilih Svetovne zdravstvene organizacije pri zdravlje-
nju boledine uporabljamo tristopenjsko lestvico (Slika
1). Nekatera sodobna priporo¢ila drugega koraka in
sibkih opioidov ne vsebujejo, zlasti v drzavah, kjer do-
stopnost morfina ni tezava. Prva izbira so tako neopio-
idni analgetiki + dodatni analgetiki, druga izbira pa
kratko- ali dolgodelujoci opioidi + neopioidni analgeti-
ki + dodatni analgetiki.

Mocan opioid =

Ei i L neopioid *
SO oo
Neopioidi = dodatna zdravila
dodatna .
. zdravila
zdravila

Slika 1: Tristopenjska lestvica zdravljenja bolecine
Svetovne zdravstvene organizacije
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Neopioidni analgetiki imajo ucinek zgornje meje, torej
z veCanjem odmerka nad maksimalnim ne pove¢amo
protibolecinskega delovanja, lahko pa povzro¢imo neze-
lene ucinke." Neopioidni analgetiki zmanjsajo potrebo
po opioidnih analgetikih. Najpogostejsi nezeleni ucinki
klasi¢nih nesteroidnih antirevmatikov so u¢inki na pre-
bavila, sréno-zilni sistem ter na ledvice, pri metamizolu
pa posebnost predstavlja zavora kostnega mozga, do ka-
tere pride izjemno redko. Pri paracetamolu sta najpogo-
stejsa dispepsija in povisanje jetrnih testov. Med $ibkimi
opioidi najveckrat uporabljamo tramadol, kodein upo-
rabljamo predvsem kot antitusik. Najpogostejsi nezele-
ni ucinki opioidov so vrtoglavica, slabost, zaspanost in
zaprtje. V nasprotju z neopioidnimi analgetiki moc¢ni
opioidi nimajo ucinka zgornje meje, zato lahko odmer-
ke povecujemo tako dolgo, dokler ne dosezemo ustre-
znega nadzora bole¢ine.” * Ce kljub ve¢anju odmerka
ne dosezemo ustrezne analgezije, zdravilo zamenjamo
za drug opioid. Moc¢ni opioidi so v ekvianalgeti¢nih od-
merkih enako u¢inkoviti in imajo podobne nezelene
ucinke, le da se pri bolnikih razli¢no izrazijo. Imajo raz-
licno farmakokinetiko, kar je odlo¢ilno ob jetrni ali led-
vi¢ni okvari. Med dodatnimi analgetiki najveckrat upo-
rabljamo antidepresive in antiepileptike pri nevropatski
bolecini, kortikosteroide pri povisanem intrakranialnem
tlaku ali ukles¢enju Zivca, bisfosfonate pri kostnih bole-
¢inah ter misi¢ne relaksante pri misi¢nih spazmih.

Kljucno sporocilo

* Bole¢ino zdravimo z analgetiki, ki jih lahko razdeli-
mo na neopioidne, opioidne in dodatne analgetike.

* Osnovna nacela pri zdravljenju z analgetiki so upo-
raba peroralne poti, e je to mozno, uporaba rednih
odmernih intervalov glede na formulacijo, titracija
individualnega odmerka, uporaba resilnih odmerkov
za prebijajoco bolecino in obvladovanje nezelenih
ucinkov.

3 | ZDRAVILA ZA OBVLADOVANJE DISPNEJE
Dispneja je neprijeten obcutek tezkega dihanja in je
simptom razli¢nih bolezni plju¢, dihalnih poti in srca.
Prizadene okoli 35 odstotkov bolnikov z rakom, najpo-
gostejsa pa je pri bolnikih z rakom plju¢ in intratorakal-
no metastatsko boleznijo.? Pri znanih vzrokih je najbolj
uc¢inkovito specifi¢no zdravljenje, npr. antikoagulantno
zdravljenje pri plju¢ni emboliji, antibioti¢no zdravljenje

Pogosta zdravila in njihova uporaba v paliativni oskrbi

pri plju¢nici ali transfuzija eritrocitov pri anemiji. Pri
umirajoc¢ih pa se ne osredotoamo na odstranjevanje
osnovne tezave, temve¢ na objektivno izboljsanje obcut-
kov dihanja. Zdravljenje prvega izbora pri simptomat-
skem nadzoru dispneje je sistemska aplikacija opioidov,
najveckrat uporabljamo morfin s takoj$njim spros¢anjem
v majhnih odmerkih (5-20 mg na dan)." Ob nepravilni
uporabi lahko povzrodi depresijo dihanja, sicer pa so ne-
zeleni u¢inki podobni kot pri uporabi morfina pri zdra-
vljenju bole¢ine.

Pri dispneji pogosto uporabljamo bronhodilatatorje,

ki so naceloma rezervirani za bolnike z reverzibilno
obstrukcijo dihalnih poti. Najveckrat uporabljamo
kratko- in dolgodelujoce beta-2-agoniste, ki lahko pov-
zro¢ijo omotico, palpitacije, tremor misic in glavobol.
Kot bronhodilatatorje uporabljamo tudi antiholinergi-
ke, katerih glavni nezeleni uéinki so suha usta, zaprtje
in zastoj seca.' *

Med drugimi zdravili pri dispneji uporabljamo anksio-
litike (benzodiazepine), ki najverjetneje vplivajo na rela-
ksacijo misic.® Med pomembnimi nezelenimi ucinki so
sedacija, utrujenost in motnje koncentracije. Obcasno
uporabljamo tudi kortikosteroide, za katere so znadilni $te-
vilni nezeleni uc¢inki, ki so odvisni zlasti od trajanja je-
manja in absolutnega odmerka.” Povzrocajo lahko der-
matolosgke, sréno-zilne, gastrointestinalne, psihiatri¢ne,
presnovne in endokrine nezelene ucinke, zmanjsujejo
tudi kostno gostoto in negativno vplivajo na imunski
sistem. Zaradi tega uporabljamo najmanjsi u¢inkovit
odmerek ¢im krajsi ¢as, hkrati pa nadzorujemo bolezni,
katerih stanje poslabsujejo.

Kljucno sporocilo

* Zdravljenje prvega izbora pri simptomatskem nad-
zoru dispneje je sistemska aplikacija opioidov, naj-
veckrat uporabljamo morfin s takojs$njim spro$éa-
njem v majhnih odmerkih (5-20 mg na dan).

4 | ZDRAVILA ZA OBVLADOVANJE SLABOSTI
IN BRUHANJA

Slabost je neprijeten obéutek potrebe po bruhanju,

ki ga lahko spremljajo mrazenje, potenje in slinjenje.
Okoli 30-60 odstotkov bolnikov z napredovalim ra-
kom, ki ne prejema kemoterapije, trpi za tem simpto-
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mom, vedje tveganje imajo mlajsi bolniki in Zenske.” ® °
Slabost (z bruhanjem ali brez) ima veliko vzrokov pri
bolnikih z napredovalo boleznijo, najpogostejsi pa so
uporaba dolocenih zdravil (citostatiki, opioidi), pre-
snovne motnje, intestinalna obstrukcija, drazenje v Zre-
lu in Zelodcu, zaprtje, povisan intrakranialni tlak, bole-
¢ina idr."® Najpogostejsi zapleti slabosti in bruhanja so
dehidracija, hipokaliemija in metaboli¢na alkaloza. Poz-
namo $tevilne skupine antiemetikov, ki delujejo na raz-
licne receptorje v telesu: muskarinske, dopaminske, hi-
staminske, serotoninske in nevrokininske.’

Antihistaminik difenhidramin je v uporabi predvsem za
preprecevanje potovalne slabosti in pri Menierovi bolez-
ni, tietilperazin pa za zdravljenje slabosti in bruhanja po
kirurskih posegih, obsevanju ali jemanju zdravil, ki
povzrocajo slabost in bruhanje.” ' Oba lahko povzroca-
ta zamegljen vid, suha usta, zaprtje in sedacijo, tietilpe-
razin pa redko tudi ekstrapiramidne nezelene ucinke.
Med nevroleptiki kot antiemetika uporabljamo zlasti
droperidol in haloperidol, zadnji se uporablja tudi kot
antipsihotik.” " Povzrocata lahko suha usta, podaljsanje
QT c-intervala in ekstrapiramidno simptomatiko. Zad-
njo povzroca tudi prokinetik metoklopramid, ki je sre-
dnje mocan antiemetik in eden izmed pogosteje upora-
bljenih.” Zaradi moznosti pojava ireverzibilne tardivne
diskinezije je njegova uporaba omejena na najve¢ pet
dni. V skupino prokinetikov spada Se domperidon, ki
ima zaradi slabsega prehajanja krvno-mozganske pregra-
de manj ekstrapiramidnih nezelenih u¢inkov. Antago-
niste serotoninskih 5-HT3-receptorjev in antagoniste
nevrokinina-1 uporabljamo kot antiemetike zaradi on-
koloskega zdravljenja, torej kemoterapije in obsevalnega
zdravljenja.” ' Aprepitant lahko povzroca oslabelost,
nevtropenijo, zaprtje ali drisko, antagonisti 5-HT3-re-
ceptorjev pa glavobol, vrtoglavico, zaprtje in podaljsanje
QT c-intervala. Kot antiemetike pri onkoloskem zdra-
vljenju redno uporabljamo tudi kortikosteroide, ki so se-
stavni del antiemeti¢nih shem, benzodiazepini pa pre-
precujejo predvsem anticipatorno slabost in bruhanje.™
Med antiemetike lahko uvrstimo tudi kanabinoide, v
Sloveniji je kot magistralno zdravilo dostopna kanabino-
idna raztopina z dronabinolom in kanabidiolom. Kana-
binoide uporabljamo kot dopolnilno zdravljenje (in ne
kot zdravljenje prvega izbora) za lajsanje slabosti in bru-
hanja, bole¢ine, inapetence in motenj spanja. Pogosti
nezeleni u¢inki kanabinoidov so omotica, utrujenost,
suha usta, motnje koncentracije in povecan tek.
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Kljuéno sporocilo

* Antiemetiki delujejo na razli¢ne receptorje v telesu:
muskarinske, dopaminske, histaminske, serotonin-
ske in nevrokininske. Stevilni imajo antiholinergi¢ne
in ekstrapiramidne nezelene uéinke.

* Kanabinoide uporabljamo kot dopolnilno zdravlje-
nje in ne kot zdravljenje prvega izbora za lajsanje
slabosti in bruhanja, bole¢ine, inapetence in motenj
spanja.

5 | ZDRAVILA ZA OBVLADOVANJE

ZAPRTJAIN DRISKE

Pojem normalnega odvajanja blata je zaradi individual-
nega znacaja in Stevilnih vplivov dokaj okviren, sta pa
zaprtje in driska nasprotni stanji normalnega delovanja
prebavnega trakta. Zaprtje pomeni redko odvajanje
majhnih koli¢in blata, ki ga spremljajo napenjanje, bo-
le¢ina, slabost, bruhanje in anoreksija. Zaprtje je moz-
no tudi pri bolnikih z malo ali brez vnosa hrane in pija-
Ce, saj se pri ljudeh v prebavni trakt vedno izlo¢a dolo-
¢ena koli¢ina prebavnih sokov, bakterij in drugih odpa-
dnih zmesi."” Cilj zdravljenja z odvajali je dose¢i lahkot-
no odvajanje brez napenjanja, okvirno enkrat na en do
tri dni.

5.1 | Zaprtje

Zaprtje je najveckrat posledica nevroloskih motenj (di-
abetes, multipla skleroza, Parkinsonova bolezen, po-
skodbe hrbtenjace), nenevroloskih motenj (obstrukeija
Crevesja, dehidracija, hiperglikemija, hipotiroidizem, hi-
pokaliemija, nose¢nost) ali zdravil.” Pri slednjih ga naj-
pogosteje povzrocajo opioidni analgetiki, antidepresivi
in antipsihotiki z antiholinergi¢nim delovanjem, neka-
tera kationska zdravila (pripravki z zelezom, aluminijem
ali barijem), vinka alkaloidi, zaviralci kalcijevih ka-
nalckov, antagonisti 5-HT3-receptorjev idr.

Pri obravnavi zaprtja navadno kombiniramo nefarma-
koloske in farmakoloske ukrepe. Med nefarmakoloske
spadajo uzivanje ustrezne koli¢ine tekodin, prehrane,
bogate z vlakninami, in zmerna telesna aktivnost, med
farmakoloske pa uporaba odvajal.”® ® Razli¢ne skupine
odvajal se razlikujejo po mehanizmu delovanja. Pri aku-
tnem in hujSem zaprtju uporabljamo kontaktna (oz. sti-
mulativna) in osmotska odvajala. Kontaktna (pripravki
sene, bisakodil) delujejo drazece na steno Crevesja in s
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tem pospesijo njegovo gibanje, osmotska (laktuloza,
magnezijevi ioni, glicerol, sorbitol) pa zadrzujejo vodo
v Crevesju in tako mehéajo stolico, kar olajsa izlocanje.
Pri blazjem ali kroni¢nem zaprtju uporabljamo volum-
ska odvajala (lanena in trpotceva semena), ki z vezavo
vode v ¢revesju nabreknejo in tako spodbudijo peristal-
tiko. Med odvajala spadajo tudi glicerinske svecke, ki
delujejo kot lubrikant in olajsajo gibanje blata. Pri hu-
dem zaprtju, ki je posledica dolgotrajne uporabe opioi-
dov, obcasno uporabljamo podkozne injekcije metilnal-
treksona ali tablete naloksegola, ki sodita med periferno
delujoca opioidna antagonista. Zaradi svoje sestave ne
prehajata krvno-mozganske pregrade in tako ne zmanj-
Sujeta analgeti¢nega ucinka.

5.2 | Driska

Driska ali diareja pomeni pogosto (navadno ve¢ kot
trikrat dnevno) odvajanje redkega, neoblikovanega ali
vodenega blata, ki jo lahko spremljajo kr¢i v trebuhu,
slabost in bruhanje."” Pri napredovalih boleznih je red-
kejsi simptom kot zaprtje, po ocenah ima drisko manj
kot 10 odstotkov hospitaliziranih onkoloskih ali palia-
tivnih bolnikov. Vzroki za nastanek driske so $tevilni,
najpogostejsi so predoziranje odvajal, ukles¢enje blata s
posledi¢no presezno drisko in delno obstrukcijo ¢reves-
ja, uporaba doloé¢enih zdravil (kemoterapija, antacidi,
antibiotiki, pripravki zeleza, nesteroidni antirevmatiki),
malabsorbcijski sindrom in obsevanje."

Pri bolniku s hudo drisko najveckrat uporabljamo opio-
idne agoniste (loperamid in opijeva tinktura, ki vsebuje
1 odstotek morfina) ter sinteti¢ni analog somatostatina
oktreotid. Loperamid je neanalgeti¢ni opioid s 50-krat
mocnejsim delovanjem proti driski kot kodein, ne pre-
haja krvno-mozganske pregrade, zato ima manj nezele-
nih u¢inkov kot opioidi."”® Njegova uporaba je kontra-
indicirana pri infektivnih driskah. Oktreotid uporablja-
mo redkeje, najveckrat pri nekontrolirani driski, ki je
posledica stom z velikim iztokom ali driske kot posledi-
ce agresivnega onkoloskega zdravljenja.

Kljucno sporocilo

* Zaprtje najpogosteje povzrocajo opioidni analgetiki,
antidepresivi in antipsihotiki z antiholinergi¢nim
delovanjem, nekatera kationska zdravila, vinka alka-
loidi, zaviralci kalcijevih kanalckov, antagonisti
5-HT3-receptorjev idr.

¢ Poznamo kontaktna (oz. stimulativna), osmotska in
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volumska odvajala, lubrikante ter periferno delujoce
opioidne antagoniste.

*  Od antidiaroikov najveckrat uporabljamo opioidne
agoniste (loperamid in opijeva tinktura) in oktreotid.

6 | ZDRAVILA ZA OBVLADOVANJE DEPRESIJE
Depresija je ena najpogostejsih dusevnih motenj pri
bolnikih z rakom, opisuje jo 10-20 odstotkov bolnikov,
pri paliativnih pa se ta delez pribliza 50 odstotkom."
Povezana je s slabso kakovostjo Zivljenja in slabsim pre-
zivetjem. Depresija za onkoloskega ali paliativnega bol-
nika ni normalna, zato mora biti obravnavana in zdrav-
ljena. Njeni simptomi so Stevilni, izrazajo se razli¢no
mocno in v razli¢nih kombinacijah. Najpogostejsi so
pomanjkanje volje in energije, tesnoba, obcutki breziz-
hodnosti, opusc¢anje socialnih stikov in spremenjena sa-
mopodoba. Najpogosteje jo zdravimo s kombinacijo
psihoterapije in zdravil.

V paliativni medicini najpogosteje uporabljamo antide-
presive iz skupine selektivnih zaviralcev ponovnega priv-
zema serotonina (SSRI) (citalopram, escitalopram, sertra-
lin idr.) in zaviralce ponovnega privzema serotonina in
noradrenalina (SNRI) (duloksetin, venlafaksin).® Pri sle-
dnjih lahko poleg zdravljenja depresije blazimo tudi
nevropatsko bolecino. Redkeje uporabljamo atipi¢ne an-
tidepresive (agomelatin, mirtazapin, bupropion) in anti-
depresive iz skupine serotoninskih modulatorjev (trazo-
don), najredkeje pa tricikli¢ne antidepresive (amitriptilin,
maprotilin), zlasti zaradi resnih nezelenih u¢inkov. Sku-
pine antidepresivov imajo razli¢ne nezelene ucinke, veci-
na pa jih povzro¢a antiholinergi¢ne nezelene uéinke,
omotico, nespecnost oz. agitacijo, ortostatsko hipotenzi—
jo, podaljsanje QT c-intervala, gastrointestinalno toksic¢-
nost, povecanje telesne teze in spolno disfunkcijo.?® SSRI
imajo naceloma ugoden profil nezelenih uc¢inkov, Se naj-
ved tezav povzrocajo nespecnost, gastrointestinalna to-
ksi¢nost, spolna disfunkcija in povecanje telesne teze.
SNRI manj vplivajo na povecanje telesne teze in spolno
disfunkcijo kot SSRI, kontraindikaciji za uporabo venla-
faksina pa sta neurejen krvni tlak in aritmije. Agomelatin
ima z izjemo hepatotoksi¢nosti ugoden profil nezelenih
ucinkov, blagodejno vpliva na regulacijo spanja, zato ga
uporabljamo pri bolnikih z motnjami spanja. Tako mir-
tazapin kot trazodon povzrocata sedacijo, zato ju prav
tako uporabljamo pri bolnikih z nespe¢nostjo. Tricikli¢ni
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antidepresivi so danes manj v uporabi, sicer pa jih upo-
rabljamo tudi pri nevropatski bole¢ini, fibromialgiji in

hudih glavobolih ali migreni.

Kljucno sporocilo
* 'V paliativni medicini najpogosteje uporabljamo anti-

o VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI

DODATNI VIRI ZA POGLOBLJEN STUDLJ

1

depresive iz skupine selektivnih zaviralcev ponovnega
privzema serotonina (t. i. SSRI) in zaviralce ponovne-
ga privzema serotonina in noradrenalina (t. i. SNRI).

* Kateri analgetiki imajo ucinek zgornje meje,
kateri pa te lastnosti ne izkazujejo?

* Kateri antiemetiki imajo ekstrapiramidne neze-
lene ucinke?

* Katera zdravila najpogosteje povzrocajo zaprtje?

* Kateri so najbolj tipi¢ni nezeleni u¢inki antide-
presivov?

* Katero zdravilo je prvi izbor pri simptomatskem
nadzoru dispneje?

* Twycross R, Wilcock A, Howard P, editors.
Palliative Care Formulary, 6th ed. London:
Pharmaceutical Press; 2018.

+ Cervek J, Simoni¢ Godni¢ M, Benedik J, et al.
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3. izd. Ljubljana: Onkoloski institut; 2017.

* Watson M, Armstrong P, Gannon C, et al. Palli-
ative Care Adult Network Guidelines Plus. Do-
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ZDRAVSTVENA NEGA
V PALIATIVNI OSKRBI
IN OSKRBA MALIGNE RANE
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IZVLECEK

Paliativna zdravstvena nega je celostna, neprekinjena zdravstvena nega neozdravljivo bolnih. Je nepogresljiv del palia-
tivne oskrbe. Izvajajo jo medicinske sestre s pridobljenimi specialnimi znanji ter komunikacijskimi ves¢inami. Za
uspesno izvajanje paliativne oskrbe potrebujejo pozitivne vedenjske in osebnostne lastnosti. Medicinske sestre predsta-
vljajo tudi sicer najvecjo regulativno poklicno skupino v zdravstvenem sistemu. Zagotavljajo paliativno zdravstveno
nego v razli¢nih klini¢nih okoljih in na bolnikovem domu. Skupaj z zdravniki timsko sodelujejo v obravnavi bolnikov
in njihovih bliznjih ter delujejo na podro¢jih zagovornistva, izobrazevanja, raziskovanja. Izvajajo prepoznavanje, oceno
in nacrtovanje aktivnosti na podro¢ju paliativne zdravstvene nege. Ukrepe individualno prilagajajo potrebam bolni-
kov in njihovih bliznjih. Posebno podrodje, kjer je uspeh obravnave odvisen predvsem od sodelovanja, predstavlja
oskrba maligne rane. To je lahko ena od najbolj intenzivnih in nepozabnih izkusenj timskega sodelovanja.

Kljucne besede: medicinska sestra, aktivnosti zdravstvene nege, obravnava simptomov neozdravljive bolezni, maligna rana

0 BRALECNAJ

* pozna osnovno opredelitev paliativne zdravstvene nege;

* razume zgodovinsko ozadje razvoja paliativne zdravstvene nege;
* pozna pomen timskega dela v paliativni oskrbi;

* pozna aktivnosti zdravstvene nege v paliativni oskrbi;

° pozna obravnavo maligne rane.
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Medicinske sestre predstavljajo najvecjo skupino izvajal-
cev zdravstvenih storitev. Z bolniki prezivijo ve¢ ¢asa
kot katerikoli drugi ¢lan paliativnega tima in so tako ne
le klju¢ni ¢lan paliativne obravnave bolnika in njegovih
bliznjih, ampak tudi pomemben vir informacij za
zdravnika in ostale sodelavce. Medicinske sestre deluje-
jo v razli¢nih vlogah, kot ¢lanice multidisciplinarnega
tima, kot strokovnjaki za obvladovanje simptomov
napredovale bolezni in kot koordinatorke obravnave.
Nastopajo v razli¢nih okoljih, kjer poteka obravnava
bolnika. V paliativni oskrbi imajo dostop do nekaterih
najbolj intimnih trenutkov v ¢lovekovem Zivljenju. Ra-
zumeti morajo procese soo¢anja bolnika z neozdravlji-
vo, napredujoco boleznijo ter vpliv bolnikovega stanja
na njegove bliznje. Nacin razmisljanja se zato v paliativ-
ni zdravstveni negi prilagaja, od aktivnosti, vezanih na
meritve vitalnih funkcij, aktivnosti, povezanih z
zdravljenjem bolezni, obvladovanja simptomov, na pris-
tope zagotavljanja udobja, obvladovanja simptomov in
nudenje socutne podpore. Izvajanje paliativne zdra-
vstvene nege zahteva kriti¢no razmisljanje, visoko raven
dusevne stabilnosti, zmoznosti prilagajanja, sposobnosti
soocanja z zapletenimi obravnavami ter ob¢utljivimi
komunikacijskimi situacijami.

2 | PALIATIVNA ZDRAVSTVENA NEGA
Zgodovinsko gledano sta bila skrb za neozdravljivo bol-
ne kot tudi razumevanje umiranja in smrti vedno veza-
na na druzbeno, kulturno in socialno okolje. V sloven-
skem prostoru je bila to skrb, ki je potekala navadno v
domacem okolju, ob domacih ljudeh. Tradicije paliativ-
ne zdravstvene nege pri nas ni.' Skozi ¢as smo zaceli
opuscati stare navade in se prilagajati hitremu toku Ziv-
ljenja, skrb za bolnega bliznjega pa smo v celoti prepus-
tili zdravstvenim delavcem. Tako smo zaceli spreminjati
odnos in razumevanje potreb bolnih, umirajo¢ih in na
koncu tudi sam odnos do smrti. Kljub razvoju paliativ-
ne oskrbe so omenjena podro¢ja postala druzbeni tabu,
oskrba neozdravljivo bolnih, predvsem umirajo¢ih pa
prepogosto institucionalizirana.

Razvoj paliativne zdravstvene nege kot stroke je pred-
vsem pogojen z razvojem paliativne medicine. Potreben
je bil preskok razmisljanja iz tradicionalne orientira-
nosti na akutno obravnavo bolnika s ciljem ozdravitve v
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oskrbo tudi neozdravljivo bolnih. V nasem prostoru so
bili zacetki prepoznavnosti posledica izobrazevanj s
podro¢ja obvladovanja bole¢ine. Drugi dejavnik, ki je
oviral razvoj paliativne zdravstvene nege, je bil pomanj-
kanje izobraZzevanja o specifi¢nih potrebah neozdravlji-
vo bolnih, predvsem umirajocih. Izpostaviti velja tudi,
da podrogje paliativne oskrbe dolgo ni vzpodbudilo za-
nimanja za karierno podro¢je medicinskih sester in po-
sledi¢no razvoj specializacij na tem podrodju.’

Paliativna zdravstvena nega je danes specialno podro¢je
zdravstvene nege, ki ga izvaja diplomirana medicinska
sestra skupaj s tehnikom zdravstvene nege (opomba: v
prispevku za oba uporabimo izraz medicinska sestra, si-
cer pa je delitev dela v zdravstveni negi vezana na kom-
petence zdravstvene nege). Za uspesno opravljanje pali-
ativne obravnave oba potrebujeta specialna znanja s
podro¢ja paliativne oskrbe. Sele na osnovi teh znanj,
spretnosti in izkusenj sta usposobljena za sodelovanje v
obravnavi neozdravljivo bolnega in za razumevanje bol-
nikovega dozivljanja. Cilj paliativne zdravstvene nege je
zagotavljati optimalno kakovost Zivljenja tako bolnika
kot njegovih bliznjih ob neozdravljivi bolezni in lajsa-
nju trpljenja, ki nastopa kot posledica resnega bolezen-
skega stanja, $e zlasti v zadnjih dneh Zivljenja. Nudi
podporo zalujo¢im tudi po bolnikovi smrti. Izhaja iz
potreb bolnikov po zadovoljevanju temeljnih Zivljenj-
skih aktivnosti in uporabe procesne metode dela.
Naloge paliativne zdravstvene nege:
* sodelovanje v obravnavi bolnika in njegovih bli-
znjih,
*  zagovornistvo,
* izobrazevanje,
* raziskovanje,
* sodelovanje v upravljanju zdravstvenih sistemov.

3 | MEDICINSKA SESTRA -

CLAN PALIATIVNEGA TIMA

Osnovno izhodi$¢e delovanja paliativne oskrbe je inter-
disciplinarni tim, ki poleg vkljucitve bolnika in njego-
vih bliznjih zajema zdravnika in medicinsko sestro. Se-
stava tima se prilagaja potrebam bolnika in njegovih
bliznjih. Odlo¢itve glede paliativnega pristopa so tim-
sko delo. Posebej je v tem izrazena specifiéna vloga me-
dicinskih sester, ki nastopajo ne le kot izvajalke zdra-
vstvene nege, ampak tudi kot povezovalke, koordinato-
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rice in skrbnice neprekinjenega izvajanja paliativne
oskrbe. So v veliko pomo¢ zdravnikom pri prepoznavi
in obravnavi simptomov napredovale bolezni, pri posta-
vljanju ter doseganju ciljev obravnave bolnika.

Medicinske sestre, ki delujejo v paliativnem timu, svoje
delo opravljajo socutno, do sebe in do bolnika. Socutje
do sebe pomaga pri preprecevanju izgorelosti, medtem
ko socutje do bolnika in njegovih bliznjih pomaga pri
vzpostavljanju podpornega, zaupanja vrednega odnosa.
Le ta je zlasti v ospredju, ko se simptomi napredujoce
bolezni poslabsajo ali se bliza smrt.” Medicinske sestre
morajo biti sposobne razloziti zapletene informacije, ko
bolniki in bliznji i$¢ejo dodatne razlage glede poteka
oskrbe ob napredovali bolezni, uZivanja zdravil in same-
ga nalrta oskrbe.

Pomembna, dandanes neprepoznana in neizkoris¢ena
vloga v zdravstvenemu sistemu je medicinska sestra kot
koordinator paliativne oskrbe. Izvaja jo usposobljena
medicinska sestra s $irokim strokovnim znanjem kot
tudi znanjem glede organiziranosti sistema zdravstvene-
ga varstva. Koordinator v paliativni oskrbi je povezova-
lec vseh ¢lenov in okolice, med katere pri$tevamo bolni-
ka, njegove bliznje, ¢lane paliativnega tima: zdravnike,
medicinske sestre ter posameznike, pomembne za bol-
nika in njegove bliznje glede na njihove potrebe. Je me-
diator in usklajevalec informacij, organizator sestankov,
aktivnosti (koordiniranih sprejemov, premestitev, od-
pustov, druzinskih sestankov) ter hkrati izvajalec klinic-
ne paliativne oskrbe (prepoznavanje potreb, prepozna-
vanje aktualnih in potencialnih simptomov napredovale
bolezni, ocena stopnje samooskrbe, nudenje nasvetov,
nacrtovanje aktivnosti, vrednotenje).’

Koordinirana oskrba se lahko za¢ne Ze pred bolnisni¢no
obravnavo, nadaljuje med bolni$ni¢no obravnavo, vse
do usklajenega na¢rta odpusta ter skrbi in dostopnosti
po odpustu, s ¢imer je dosezena neprekinjenost oskrbe.

4 | AKTIVNOSTIV PALIATIVNI

ZDRAVSTVENI NEGI

Aktivnosti medicinskih sester v paliativni zdravstveni
negi so vezane na prepoznavo in oskrbo prisotnih simp-
tomov napredujoce bolezni (bole¢ina, nemir, tezko di-
hanje itd.) ter ostalih soodvisnih potreb:
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* telesnih potreb (vlaZenje ust, osebna higiena, oskrba
koze, pomoc¢ pri prejemanju tekocin, pomo¢ pri iz-
lo¢anju itd.),

* socialnih potreb (ocena druzinske dinamike, pomo¢
ob socialni izolaciji, ocena in pomo¢ pri urejanju so-
cialne pomodi itd.),

* psihi¢nih stisk (zagotavljanje udobja, nudenje po-
zornosti, ohranjanje dostojanstva itd.),

* duhovnih stisk (podpora v iskanju smisla, iskanju
pozitivnega pogleda, podpora v iskanju realnega
upanja, potreba po veri itd.).

Samo izvajanje aktivnosti se v paliativni zdravstveni
negi ne razlikuje od aktivnosti, ki jih sicer izvajajo me-
dicinske sestre. Poudarek je na rednem opazovanju bol-
nika, pravocasnem in prilagojenem dajanju zdravil, be-
lezenju ucinka zdravil in celostni obravnavi ter poroca-
nju. Skozi paliativno obravnavo se predvsem spremeni:
* nadin, kako zaznamo potrebe bolnika — zlasti v zad-
njem obdobju zivljenja, ko se zmanj$ajo sposobnosti
bolnikovega izrazanja potreb,
¢ cilji oskrbe in poti do ciljev (zagotavljanje miru in

udobja).

Ko je v zgodnjem obdobju paliativne oskrbe bolnik $e
sposoben samooskrbe, medicinske sestre nastopajo v
obliki zdravstvenovzgojne podpore. Kasneje z obdob-
jem napredujoce neozdravljive bolezni pa se vedno bolj
vkljucujejo v aktivno celostno oskrbo bolnika in h gra-
ditvi odnosa z bolnikovimi bliznjimi.
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Tabela 1: Splosna shema obravnave simptomov in znakov v paliativni zdravstveni negi

Simptom / znak Prepoznava / znanje Sledenje u¢inkom

Prepoznati
simptome

Predvideti
potencialne tezave

Upostevati
informacije,
ki jih dajo

bolnikovi bliznji

opredeliti simptome
napredovale bolezni

dolo¢iti simptome
v ospredju

doloditi simptome,
ki potrebujejo
obravnavo v danem
trenutku

prepoznati vzroke —
reverzibilnih /
ireverzibilnih stanj

prepoznati vzroke

prepoznava bliznjih,
ki so vkljuceni v
nadaljnjo oskrbo
bolnika

oceniti simptome

uporabiti
najprimernejse
orodje za oceno

opredeliti stanje
bolnika za uskladi-
tev enotnega jezika
razumevanja —
semafor*

uporabiti
najprimernejse
orodje za oceno

v kon¢ni oceni
uskladiti informacije,
pridobljene od bolni-
ka in bliznjih

Pri obravnavi simptomov in znakov napredovale bolez-
ni je smiselna uporaba enotnega jezika sporazumevanja
vseh strokovnjakov, vkljuc¢enih v obravnavo bolnika
(npr. uporaba barv semaforja: zelena — rumena — rdeca,
stabilno — nestabilno — kriticno stanje).

Glede na stanje simptomoyv, ki najbolj obremenjujejo
bolnika (simptomi v ospredju), prilagajamo tudi hierar-
hijo izvajanja aktivnosti zdravstvene nege glede na nuj-
nost obravnave in izkazano potrebo pri bolnikih in nje-

govih bliznjih.
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izvajati farmakoloske
in nefarmakoloske
ukrepe obravnave

dati predpisana
zdravila po primerni
poti vnosa

dati predpisano
terapijo na ustrezen
nacin

redno opazovati

bolnika

izvajati ukrepe

za preprecevanje
potencialnih tezav
oziroma poslabsanja
stanja

pogovarjati se
z bolnikovimi
bliznjimi in graditi
zaupen odnos

* belezZiti u¢inke
obravnave
* bolniku verjeti

¢ prilagoditi nacrt
obravnave
simptomov glede
na kraj, kjer
se bolnik nahaja

* vodenje
neprekinjene
obravnave
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Tabela 2: Obravnava najpogostejsih simptomov in znakov v paliativni zdravstveni negi

BOLECINA pogovor z bolnikom nefarmakoloski ukrepi: * opazovanje bolnika
— odprta vprasanja: * izvajanje razli¢nih tehnik govor telesa,
* mesto bolecine obvladovanja bolecine vokalizacije,
POMEMBNO: * vrsta bolec¢ine (polozaj telesa, masaza, vznemirjenost,
poznati vecdimen- * jakost tehnike spro$¢anja, nemir, mimika
zionalnost zaznave ° Cas akupunktura, tehnika opazovanje, merjenje
bolecine: * pridruzeni dejavniki preusmerjanja pozornosti) ucinka izvajanja

o psiholoski dejavniki .

* socialni dejavniki

vpliv, ki ga ima bolecina

na samooskrbo poznavanje dajanja zdravil

aktivnosti (pred
in po ukrepih) ter

* kulturni dejavniki ¢ kaksen pomen ima 7 obvladovanjs bolecine: v rednih obdobjih
* dubovni dejavniki za bolnika * redna ter;p a glede na bolnikovo
* po potrebi -
uporaba lestvice * izvajanje titracije morfinov Stj:rjeedovan- o
PAINAD za bolnike . P )

preprecevanje nezelenih
ucinkov morfinov
(preprecevanje zaprtja,
slabosti, zmedenosti,
stbenja ...)

* dajanje terapije pred
dejavniki, ki sprozajo
bolecino

z motnjami zavesti

pogovor in pomiritev

bolnikovih bliznjih

informacij zdravniku
in znotraj tima

* dokumentiranje

NEMIR prepoznavanje nemira: nefarmakoloski ukrepi: opazovanje bolnika

° motnje pozornosti * preverjanje reverzibilnih dokumentlranje

° motnje zavedanja vzrokov s strani zdravst- posredovanje
POMEMBNO: * nihanje simptomov vene nege: zastoj urina informacij zdravniku
loéiti boleéino od * kognitivne motnje (suha plenica), vrodina, in znotraj tima
ostalibh simptomov ° motnje zaznav uporaba pripomockov preprecevanje

(sludni, vidni) ...
zagotavljanje stalne ekipe
osebja, da jih bolnik

pozna, in mirnega okolja

* motnje spalnega cikla
* motori¢ne/gibalne .
motnje

farmakoloski ukrepi:

° poznavanje in dajanje
zdravil za obvladovanje
nemira

* ukrepi za pomiritev

bolnika

pogovor in pomiritev

bolnikovih bliznjih
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izgorelosti kadra
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TEZKO DIHANJE bolj primerno kot izvajanje
meritev je pogovor .
z bolnikom pogovoriti se: 0
POMEMBNO: ¢ kako diha?
lo¢iti od obsmrtnega ¢ kako tezko je dihanje .
hropenja in ostalib 1-10?
simptomov * koliko ¢asa tezko diha?  °
* kaj poslabsa / izboljsa
stanje?
¢ kako vpliva tezko .
dihanje na izvajanje
aktivnosti?
* kako vpliva na socialno  ©
zivljenje?
* kako uziva zdravila?
kaksen je bil u¢inek? .
¢ kako dozivlja tezko .
dihanje?

opazovanje dihanja:

¢ dihanje s pomozno
muskulaturo

* Sirjenja nosnic

* zvidane frekvence
dihanja

* spremljajoca stanja: .
kaselj, cianoza,
nemir ...
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nefarmakoloski ukrepi:

opazovanje bolnika
posredovanje
informacij zdravniku
in znotraj tima
dokumentiranje

ucenje tehnik spros¢anja  °
zagotavljanje mirnega
okolja

prilagajanje okolja .
in aktivnosti
vklju¢evanje respiratorne
in lokomotorne
fizioterapije

spremembe polozaja
telesa — vzdignjeno
vzglavje, dodatna blazina
povecanje pretoka zraka
— odprto okno, vrata,
uporaba ventilatorja
vlaZenje zraka

izvajanje psiholoske

in duhovne podpore
omejevanje Stevila oseb

v sobi

zmanjsanje temperature
v prostoru

zagotavljanje prostega
pogleda na okolico

farmakoloski ukrepi:

ustrezna titracija
morfinov

pogovor in pomiritev

bolnikovih bliznjih
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ZAPRTJE prepoznavanje zaprtja:
* kdaj je nazadnje

odvajal?
POMEMBNO: ¢ koliko je odvajal?
Ce bolnik bruba, * kaksna je bila
preveriti, kdaj je konsistenca blata?
nazadnje odvajal * ali je sli$na peristaltika?
blato in v kaksnih * kaksen je trebuh — trd,
kolicinah mehak?

* ali prejema morfine?
e ali je prisotna bolecina?

opazovanje bolnika
posredovan}e informacij
zdravniku in znotraj
tima

dokumentiranje

nefarmakoloski ukrepi:
* stimulacija h gibanju .
* optimalna prehrana
* zagotavljanje zasebnosti
in ohranjanje dostojanstva ~ ©

farmakoloski ukrepi:
* uporaba odvajal glede

na stopnjo zaprtja

ocena moznosti pojava
ileusa in prilagoditev nacrta

pogovor in pomiritev

bolnikovih bliznjih

SLABOST / * kdaj se pojavi?
BRUHAN]JE * kateri so sprozilci?

* obcasna / stalna

¢ prehranski vzorec

* vzorec odvajanja

* stanje ustne sluznice

opazovanje bolnika
posredovan}e
informacij zdravniku
in znotraj tima
dokumentiranje

nefarmakoloski ukrepi:

* prezracevanje sobe .

* sprostitvene tehnike in
ostale psiholoske tehnike

¢ skrb za ustno nego .
predpisana terapija
na ustrezen nacin

pri odlocitvah glede vstavitve
nazogastri¢ne sonde naj bo

vodilo udobje bolnika

pogovor in pomiritev

bolnikovih bliznjih

OBSMRTNO
HROPEN]JE

* kdaj se pojavi hropenje?
* ali je prepoznana diag-
noza aktivnega umi-

ranja — je bolnik vezan
na posteljo, ne more
pozirati zdravil, ne
more zauziti tekoéin?
* kaksna je stopnja zavesti?
* je bil narejen nacrt oskrbe
in prilagoditev aktivnosti

(prevedba zdravil)
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opazovanje bolnika
posredovan}e
informacij zdravniku
in znotraj tima

¢ dokumentiranje

nefarmakoloski ukrepi:
* spreminjanje lege bolnika ~ ©

farmakoloski ukrepi:

* prilagoditev na zmanjsan
vnos hrane in tekocin

* predpisana terapija
na ustrezen nacin

aspiracija je neucinkovita

pogovor in pomiritev

bolnikovih bliznjih
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Obravnava najpogostejsih potreb bolnika v paliativni zdravstveni negi

VZDRZEVANJE
OSEBNE
HIGIENE

SUHA USTA /
KSEROSTOMIJA

MOTN]JE
POZIRANJA

IZLOCANJE
URINA
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ocena stopnje
samooskrbe

ocena nevarnosti za
pojav razjede zaradi

pritiska (RZP)

ocena stanja
ustne votline

ocena stanja

motenj poziranja
pot vnosa skozi

usta je v obdobju
aktivnega umiranja
praviloma izgubljena

ocena kolic¢ine in
kakovosti urina
inkontinenca v
zadnjem obdobju
zivljenja je normalen
pojav

pomo¢ pri oskrbi glede
na stopnjo samooskrbe

izvajanje ukrepov glede
na oceno RZP

obvladovanje neprijetnih
vonjav — vzdrzevanje osebne
higiene, higienska oskrba ran,
aromaterapija. ..

izvajanje ustne nege vlazenje
ustne sluznice in ustnic

uporaba ledenih kock, umetne
sline, kos¢kov ananasa

v oskrbo vklju¢imo
bolnikove bliznje

prilagoditev vnosa hrane
potrebam, Zeljam in
Zmoznostim

pogovor z bolnikom in bliznjimi

o nacinu prehranjevanja in
prilagajanje na zmoznosti

pogovor z bliznjimi, kako
izkazovati ljubezen brez
povezovanja s hrano

spremljanje koli¢ine izlo¢anja
urina (pozor na zastoj urina —
suha plenica, nemir, bole¢ina
v predelu mehurja ...)

opazovanje videza urina

po navodilu zdravnika
razbremenitev mehurja
ob zastoju urina

timske odlocitve skupaj
z bolnikom glede uporabe
stalnega urinskega katetra
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upostevane so bolnikove
zelje, bolniku je udobno

ustna sluznica je vlazna,

usta so Cista, bolnik nima
slabosti in bruhanja zaradi

prisotnih glivic v ustih
pripomocki za ustno
nego naj bodo na
obposteljni mizici,

na dosegu bolniku
bliznji imajo obcutek,
da lahko prispevajo k

bolnikovemu udobju

skrb za vnos tekocin
in hrane je prilagojena
bolnikovim zmoznostim
poziranja

ustna sluznica je
negovana

skrb za izlo¢anje urina
prilagojena bolnikovim
zeljam in potrebam



IZLOCANJE
BLATA

VNOS TEKOCIN
IN HRANE

SPLOSNA
OSLABELOST
IN UTRUJENOST

ocena kolic¢ine,
konsistence in
videza blata:
Bristolova lestvica

ocena koli¢ine
zauzite hrane
ocena zmoznosti
poziranja

ocena stopnje
utrujenosti

ali bolnik prelezi ve¢
kot polovico dneva

spremljanje odvajanja blata

spremljanje stanje koze in

higiena analnega predela

preprecevanje zaprtja!

zaprtje — aplikacija sveck za
odvajanje blata in drugih
odvajal glede na stanje, klistirju
se v zadnjih dneh izogibamo,
razen Ce se zaradi zaprtja pojavi
obcutek neugodja (postane
nemiren)

pomo¢ bolniku, da pije sam,

dokler lahko

pozornost na znake aspiracije,
ob ugaslem poziralnem refleksu
per os vnos nadomestimo

z vlazenjem ust

pogovor z bliznjimi — opustitev
skrbi, da bi bolnik umtl, ker ne
je in ne pije oz. ni priklopljen
na infuzijo

timska odlocitev glede
smiselnosti parenteralnega
nadomescanja tekocin

prilagajanje nege in pomo¢

bolniku

zagotavljanje lokomotorne
fizioterapije glede na zmoznosti

prilagajanje prostora in
pripomockov

preprecevanje padcev

pogovor glede obvladovanja
utrujenosti

pogovor z bliznjimi, kako nuditi

oskrbo
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upostevane so
bolnikove Zelje
bolnik je higiensko
oskrbljen

vnos tekocin in hrane

je prilagojen bolnikovim

zeljam in potrebam
ustna sluznica je
negovana

bolniku je udobno
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PSIHOLOSKA * ocena potreb po spostljiva besedna in * udobje bolnika
IN DUHOVNA psihi¢ni in duhovni  nebesedna komunikacija ¢ dobro psihi¢no pocutje
POTREBA podpori ozorno posluganie bolnika in njegovih

L E J bliznjih

navzo¢nost ob postelji

podajanje informacij in razlag,

pisna gradiva, spletni viri

vkljucitev psihologa in

psiholoske podpore za bolnika

in bliznje, zlasti v primerih

teZjega soocanja s situacijo

vkljucitev izvajalca za duhovno

podporo ali duhovnika, ¢e bol-

nik izrazi Zeljo po zadovoljevanju

duhovnih ali verskih potreb

vkljucitev prostovoljcev, drustev
SKRB ZA ° ocena nevarnosti skrb za ohranjanje dostojanstva ¢ bolnik prejme oskrbo
BOLNIKOVO padca ktb 22 intl b v okolju, ki ustreza
OKOLICO SKID 72 INUMNOSL = potreba po njegovim osebnim

uporabi zaves, zapiranje vrat ... b

potrebam
skrb za primerno svetlobo * ob bolniski postelji

Vv prostoru

zagotavljanje Ciste okolice

skrb za zagotavljanje miru in
okolja, brez naglice in vpitja

5 | RANE V PALIATIVNI OSKRBI

Rana je motnja v prekinjeni strukturi (anatomiji) in de-
lovanju (funkciji) koze in mehkih struktur tkiva (konti-
nuiteti tkiva).* Glede na ¢as in potek celjenja ran loci-
mo akutne in kroni¢ne rane. Rana, ki se v obdobju 4-6
tednov glede na njen vzrok ne zaceli, je opredeljena kot
kroni¢na rana.” Razlogi za pojav kroni¢nih ran v palia-
tivni oskrbi so notranji dejavniki zaradi postopne odpo-
vedi organskih sistemov, slabega fizi¢nega stanja orga-
nizma, podhranjenosti in napredujoée neozdravljive bo-
lezni.

Kroni¢ne rane delimo v golenjo razjedo, razjedo zaradi

pritiska, diabeti¢no stopalo in maligno rano. V prispev-
ku se bomo usmerili v maligno rano.
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je dovolj prostora

* bolnik ima ob sebi pred-
mete, ki so mu v zivljenju
nekaj pomenili: slike,
fotografije in ostalo

5.1 | Malignarana

Maligna rana se pri 5 do 10 % bolnikov razvije zaradi
neozdravljivega, lokalno napredovalega raka. Nima po-
tenciala celjenja in se zelo redko zaceli. Bolnik preko
rane izgublja velike kolic¢ine hranilnih snovi, zato je ob
obsezni rani lahko ob tem sprozen proces nastajanja ra-
kave kaheksije. Lahko se pojavi tudi pri lokalni ponovi-
tvi bolezni ali metastazah v kozi ali podkozju. Zaradi
preras¢anja tumorja v krvne Zile in posledi¢no slabse
prekrvavljenosti pride do odmrtja tumorja in nastanka
razjede. V $irSem pomenu pa lahko do rane pride zaradi
lokalnega zdravljenja z obsevanjem ali pri poskodbi
koze pri zdravljenju s sistemskimi zdravili za zdravljenje
raka (npr. po ekstravazaciji citostatika). Najpogosteje
jih vidimo na prsnem kos$u v predelu dojke, v predelu
glave in vratu, pazduhe, na ingvinalnem predelu, ano-
genitalnem predelu in predelu ostale koze.

Zdravstvena nega v paliativni oskrbi in oskrba maligne rane



Prisotnost maligne rane v obravnavi bolnika vpliva na:

*  bolnikovo samopodobo: telesno stanje (izguba hranil
preko rane in nevarnost pospesenega razvoja kaheksi-
je), psihosocialno stanje, dusevno in ustveno stanje,

* na bolnikove bliznje (tezave s slabostjo, slabsim ape-
titom, spancem ...),

° na negovalce in okolico,

* finan¢no breme.

TELESNI VIDIK PSIHOLOSKI VIDIK

° neprijetne vonjave * obcutki nizke

* izcedek samopodobe

° bole¢ina ¢ druzbena izolacija
e krvavitev * duSevne stiske -

* srbenje tesnoba apatija

° stigmatizacija
* brezup

Slika 1: Vplivi prisotnosti maligne rane na bolnika

Znacilna maligna rana hitro zakrvavi, ima obilen
izlo¢ek, mote¢ vonj in je kolonizirana z acrobnimi in
anaerobnimi bakterijami in vnetjem. Opisemo jo lahko

z modelom HOPES (Slika 2).

Hemorrage - krvavitev
Odor - vonj
Pain - bolecina (in srbenje)
Exudate - izlocek

Superficial infection - obvladovanje okuzbe
Slika 2: HOPES - simptomi maligne rane

Vecina malignih ran v paliativni oskrbi se ne zaceli, saj
se rasti tumorja ne da ustaviti in izvajamo le ukrepe bla-
zitve tezav, ki jih maligna rana povzroca. Kjer pa je cilj
zazdravitev, si lahko pomagamo s specifiénim onkolos-
kim zdravljenjem (kirurskim, obsevanjem, sistemskim
zdravljenjem ali kombinacijo nastetega).

Obravnava maligne rane je individualna, kompleksna,
celostna, multidisciplinarna (vklju¢evanje dietetikov, psi-
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hologov, farmacevtov, anesteziologov ... ) in najpogosteje
izziv za celoten tim. Zahteva postavitev realnih ciljev. Ob
izvajanju aktivnosti in pripravi na¢rta upostevamo bolni-
kove zelje, splosno stanje bolnika, prehranski status in
splo$no prognozo, razsirjenost bolezni, kakovost zivljenja,
pric¢akovano prezivetje in vse nezelene ucinke zdravljenja.

Ocena maligne rane je osnova za izvajanje in vrednotenje
zdravljenja rane. Obstaja veliko razli¢nih lestvic, ki uposte-
vajo znacilnosti ran in jih uporabljamo pri obravnavi ran.

Tabela 4: Ocena maligne rane

Lokalna ocena ¢ velikost (dolzina, sirina)
° mesto
¢ globina rane

¢ granulacijsko tkivo,
fibrin in mrtvina

Izlo¢ek in vonj * ocena kolic¢ine in
kakovosti izlo¢ka

¢ jakost in prisotnost
neprijetnega vonja

Robovi rane * ocena stanja koze v okolici

Pozornost na znake [N Te

° vnetja

* Cas, vrsta in jakost
bole¢ine

Osnova obravnave rane je higienska oskrba. Ci¢enje

rane in njene okolice je namenjeno odstranjevanju

mikroorganizmov, mrtvin in izlo¢kov iz rane. To lahko

izvajamo na sledece nacine:

* s tuSiranjem /polivanjem = izpiranje rane s toplo
raztopino za ¢i$¢enje ran ali toplo vodo,

* zirigacijo = ¢istimo z izpiranjem preko pretoéne
igle ali direktno iz plastenke.

Pri izvajanju postopka pazimo na primerno temperaturo
(sobna temperatura) in primeren vodni curek. Uporabi-
mo fiziolosko raztopino (0,9-% NaCl), pitno oz. &isto
vodo ali antisepti¢na sredstva za ¢iS¢enje ran. Posebno
pozornost namenimo robu rane in kozi. Odstranimo
vse ostanke mazil in elementov, ki ovirajo celjenje rane.
Kozo v okolici osusimo s suhimi sterilnimi tamponi.
Za vsak poteg uporabimo nov sterilni tampon. Nepo-
skodovano kozo v okolici negujemo z negovalnimi kre-
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mami na bazi voda/olje, za poskodovano kozo pa upo-
rabimo zas¢itne kreme in zas¢itni film.®

Obloge za zdravljenje ran zagotavljajo optimalno vlazne
pogoje za nadaljnje celjenje rane. So bariera za mikroor-
ganizme in s tem $itijo rano pred okuzbo. Lo¢imo pri-
marne obloge, ki so v neposrednem stiku z rano. Izbe-
remo jih glede na oceno prisotnosti simptomov rane:
izlocek, dno rane ter okolica. Sekundarne obloge polo-
zimo preko primarne obloge. Potrebujemo $e fiksacijski
material za pritrditev oblog.

5.11 | Obvladovanje simptomov

v povezavi z maligno rano

Neprijeten vonj je obicajno najvedja tezava. Nastane
kot posledica odmrlega tkiva, izlo¢ka in prekomernega
porasta bakterij. Vonj je lahko zelo prodoren, ostaja
na obla¢ilih, posteljnini, hodnikih in pohistvu.

Aktivnosti:

* izogibanje grobemu ¢is¢enju,

¢ kirurska nekrektomija ali ¢iS¢enje z ostrimi instru-
menti nista priporocljiva — nagnjenost h krvavitvi,

* priporoca se avtoliti¢na ali encimska metoda
(hidrofibre, hidrogeli, alginati),

¢ aktivno oglje in antimikrobne obloge (srebro) lahko
pomagajo pri absorpciji in zmanj$anju neprijetnih
vonjav,

* rana mora biti z oblogo v celoti pokrita, sicer ta
ni uc¢inkovita (tezava ob$irnih mest, pregibov),

* izbira antibiotika: najpogosteje uporabljen antibiotik
je metronidazol:
— pri sistemskem dajanju je moznost manjsega

Tabela 5: Izbor primerne obloge glede na kolicino izlocka

Primerne obloge

oskrba rane z oblogami, ki imajo nizko vpojnost, da ne
osusimo dna rane
obloge naj vsebujejo nelepljiv kontakeni sloj

Kolic¢ina izlocka
Malo izlo¢ka:

ohraniti vlazno okolje
preprecevati oprijemanje oblog na rano in krvavitve

ucinka zaradi slabsega dotoka krvi v rano,
topi¢na aplikacija metronidazol gel (0,75 %) ali
raztopina za infuzijo (500 mg/100 ml) se lahko
uporabi ob vsaki prevezi, topi¢na uporaba zdro-
bljenih tabletk metronidazola ni priporocljiva,

* absorpcija neprijetnih vonjav:

— v prostor lahko namestimo posodo s peno za britje
ali peskom za macke oziroma oglje;

— prikrivanje neprijetnih vonjav z osvezilci zraka, na-
ravna eteri¢na olja (bergamotka, sivka, paculija),
kafra, posusen zajbelj, balzamic¢ni kis, mleta kava,
disece svecke, poprova meta, vanilja kadila so lahko
uporabna (vendar je treba biti tudi pazljiv pri upo-
rabi, lahko povzrocajo tezave pri dihanju in slabost);

— prezratevanje — svez zrak;

— enoposteljne sobe.

Izlo¢ek (eksudat) je povezan z razpadom celic (katabo-
lizmom), sprozenim zaradi bakterijskega delovanja z
vnetnim procesom, povezanim z okuzbo in z visoko
prepustnostjo tumorskega ozilja. Obilen izlocek ustvar-
ja idealne pogoje za porast bakterij v rani. Opazujemo
barvo, gostoto, vonj in koli¢ino. Ce ga ne moremo
zmanjsati, uporabimo primerno oblogo.

Aktivnosti:

* ocena izlocka in uporaba primerne obloge za rano,

*  zaicita koZe v okolici rane z za$¢itnimi pastami,
mazili, kremami in filmi.

Rane, ki so pokrite s suho mrtvino, oskrbimo suho,
ostale rane glede na koli¢ino izlo¢ka.

Veliko izlocka: super vpojne obloge
absorbiranje in zajezitev izlocka ¢ alginati
preprecevati oprijemanje oblog * obloge iz hidrofiber
v predelu rane z manj izlocka * poliuretanske pene

* nelepljive kontaktne obloge, kot je mehak silikon
s sekundarno vpojno oblogo
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Srbenje se pripisuje raztezanju koze, ki drazi zivéne

kon¢ice. Obcutek je zelo neprijeten in se tudi ne odziva

na zdravila, kot so antihistaminiki.

Aktivnosti:
* uporaba metode TENS (transkutana elektri¢na
nevrostimulacija),

* vlazenje koze,

* uporaba ohlajenih hidrogelnih oblog ali izdelkov
z mentolom ali kapsaicinom (0,25-0,75 % samo
na neposkodovano kozo),

*  bombazna oblacila,

* izogibanje sintetiki, volni.

Okuzba maligne rane se odraza z bole¢ino, oteklino,
veliko izlocka, bledo granulacijskim tkivom, dodatnimi
poskodbami, Zepi ali slabim celjenjem.

Aktivnosti:

* odvzem brisa,

* obloge s srebrom,

¢ poliuretanske pene z dodatnimi antiseptiki.

Krvavitve nastopajo zaradi same znacilnosti tumorske-
ga tkiva, ki je bogato prepleteno z oziljem, zelo krhko,
obcutljivo in hitro zakrvavi.

Aktivnosti za obvladovanje manjsih krvavitev:

* izbira primerne obloge,

*  pazljivost pri odstranjevanju oblog — navlazenje
obloge s segreto fiziolosko raztopino pred
odstranjevanjem,

¢ direkten pritisk na mesto krvavitve 10-15 minut,

* uporaba ledenih vreck pri obvladovanju krvavitev,

* radioterapevtsko obsevanje, ¢e je tumor obcutljiv
(radiosenzitiven).

Aktivnosti ob pojavu masivne krvavitve:

* komunikacija z bolnikom, predvsem pa njegovimi
bliznjimi ob pojavu nevarnosti krvavitve,

* bolnik lahko umre v nekaj minutah, zato imejmo
pri roki zdravila za sedacijo,

* na voljo naj bodo benzodiazepini (npr. midazolam
2—4 mg) in morfini za podkozno aplikacijo (odme-
rek je enak 1/6 preracunanega dnevnega odmerka
porabe morfina, pri opioidno naivnem bolniku
damo 2 mg),

Zdravstvena nega v paliativni oskrbi in oskrba maligne rane

* posteljno perilo in brisa¢e temnih barv (rdece, rjave,
¢rhe, zelene), lokalna uporaba nerazred¢enega adre-
nalina.

Gazo, namoceno v adrenalin 1:1000, pritisnemo
in drZzimo na rani 10 minut.

Bolecina

Vzroki za pojav bolecine ob maligni rani so pritisk tu-
morja na tkivo, poskodbe na Zivéevju kot posledica rasti
tumorja, oteklina, ki nastane kot posledica okvarjene
prepustnosti kapilar in limfati¢ne drenaze, ali okuzbe
zaradi neprimerne oskrbe rane.

Aktivnosti:

* (i$¢enje z izpiranjem in ne z brisanjem,

* uporaba oblog, ki se ne zlepijo z rano,

* bolniku dati zdravila za prebijajo¢o bole¢ino
30 minut pred izvajanjem preveze rane,

* priporocena tudi topi¢na uporaba morfinov
in lidokaina.

Topic¢na uporaba morfinov:
varno — uporabljamo majhne odmerke, sistemska
absorpcija je minimalna, npr. 10 mg morfinav 8 g

hidrogela.

Preparati z lidokainom:

1-% mesanica Xylocaina = 100 ml NaCl + 40 ml
2-% Xylocaina

Ob prisotnih bolec¢inah polijemo s pripravkom
(5-10 ml) po rani ve¢krat preko dneva.
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a VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI

¢ Kaksna je vloga medicinske sestre, ki

nepogresljivo dopolnjuje delo zdravnika?

* Katere so aktivnosti zdravstvene nege pri

obvladovanju najpogostejsih simptomov
napredovale bolezni?

* Kaj ocenjujemo pri obravnavi maligne rane?
* Kateri so simptomi, s katerimi se soo¢amo pri

DODATNI VIRI ZA POGLOBLJEN STUDIJ

¢ Oxford Textbook of Palliative nursing, 5* edition

oskrbi maligne rane, in kako jih obravnavamo?

¢ Priporocila za obvladovanje simptomov

pri bolniku z rakom, www.szpho

¢« EONS, 2015. EONS recommendations for

the care of patients with malignant fungating
wounds, first edition. London: European

Oncology Nursing Society.

* HSE National Wound Management Guidelines
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IZVLECEK

Bolniki, ki potrebujejo paliativno oskrbo, imajo $tevilne simptome, med katerimi je bole¢ina eden od vodilnih. Boleci-
no sestavljajo bioloska dogajanja ter dusevni, ekonomski in psiholoski vplivi. Opredelitev in ocena bolecine sta osnova
za njeno ucinkovito lajsanje. Bole¢ino doloc¢imo po patofiziologiji, trajanju, lokalizaciji in vzroku. Ob tem ocenjujemo
tudi druge vplive, ki pri posamezniku dopolnjujejo izkusnjo lastne bolecine. Jakost in kakovost bolec¢ine ocenimo z
razli¢nimi lestvicami in vprasalniki. Bole¢ino laj$amo z zdravili, nefarmakoloskimi ukrepi, vklju¢no s psiholoskimi
pristopi, ter z metodami nevromodulacije in intervencijskih posegov. Najpogosteje izbiramo multimodalni pristop v sklo-
pu celostne paliativne oskrbe. Zdravila izbiramo po tristopenjski lestvici, svetovani s strani Svetovne zdravstvene orga-
nizacije. Bolniki v paliativni oskrbi bolec¢ino ve¢inoma dozivljajo kot srednje mo¢no in mo¢no — za njeno obvladovanje
je morfin kot predstavnik opioidov osnovni analgetik. Zdravljenje se prilagaja potrebam bolnika, njegovemu splosnem
stanju in poteku bolezni. Pri tem upo$tevamo pravila titracije, rotacije opioidov, zdravljenja prebijajoce bolecine in za-
menjave poti vnosa zdravil. Nevropatska bolecina je vrsta tezje obvladljive bolecine pri bolnikih z napredujo¢o neozdra-
vljivo boleznijo. Taksna bolecina je posledica okvare ali bolezni somatosenzori¢nega sistema. Pri bolnikih v paliativni
oskrbi je najpogosteje posledica bolezenskih vplivov in samega zdravljenja bolezni, pogosto se pojavi ter mo¢no vpliva
na pocutje in kakovost Zivljenja. Zaradi razli¢nih vzrokov, simptomov in mehanizmov nastajanja je nevropatska boleci-
na zahtevna za diagnostiko in potrebuje kompleksno zdravljenje. Nevropatska bolecina se slabo odziva na standardno
analgeti¢no zdravljenje, v glavnem je slabo odzivna na opioide. Zdravljenje nevropatske bolecine izvajamo po uveljav-

ljenih priporo¢ilih.

Kljuéne besede: bolecina, nevropatska bolecina, dozivljanje bolecine, mehanizmi, diagnosticirange, ocena, zdravljenge,
paliativna oskrba

c BRALECNAJ

* pozna pomen bolecine v paliativni oskrbi;

* zna opredeliti bole¢ino (nociceptivna, nevropatska, nociplasti¢na, mesana), njen vzrok, mesto in trajanje;

* pozna kroni¢no nevropatsko boledino ter lo¢i med centralno in periferno nevropatsko bolecino;

* zna oceniti bole¢ino: fizi¢na, funkcijska, socialna in duhovna komponenta, jakost, kakovost;

* pozna metode lajsanja bole¢ine: farmakoloske, nefarmakoloske, metode nevromodulacije, intervencijski posegi;

* pozna pravilno izbiro in uporabo zdravil za lajsanje bolecine;

* pozna priporo¢ila za zdravljenje nevropatske bolecine, omejitev zdravil za njeno lajsanje in alternativno
subkutano pot vnosa nekaterih zdravil;

* pozna specialisti¢ne intervencijske metode lajsanja bolecine.
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1 | POMEN BOLECINE V PALIATIVNI OSKRBI
Bolecina je eden najpogostejsih simptomov v paliativni
oskrbi. Pogosto je glavni fokus pri obravnavi bole¢ine

Bolecino definiramo kot neprijetno éutno in custveno
izkusnjo, zdruzeno z akutno ali kronicno okvaro tkiva.

(kot del bolezenskega procesa) usmerjen zgolj v fizi¢ni Bolecina je vec kot simptom bolezni, je zelo zapletena
vzrok bolec¢ine. Vendar je bole¢ina veliko ve¢ kot simp- osebna izkusnja in obsega fizicno, custveno, socialno
tom bolezni in jo moramo obravnavati po biopsihosoci- in duhovno izkusnjo posameznika (Mednarodno
alnem modelu (Slika 1)." ? Velik pomen bolecine v pali- zdruzenje za preucevanje boleline 2020).

ativni oskrbi je v tem, da:

* je lahko stalno prisotna,

* ima razli¢ne vzroke, od katerih je eden
ali ve¢ neodpravljivih,

* omejuje funkcijsko sposobnost bolnika,

* ogroza samostojnost bolnika,

* povzroca strah zaradi trpljenja in smrti.

Bolnik z napredovalo neozdravljivo boleznijo iz vseh teh

razlogov trpi celostno (totalno) bolecino (Cicely Saunders).

« zaskrbljenost

+ vzrok rak etrah
« vzrok zdravljenje -
. 2 pS/é « depresija
 vzrok druge bolezni O ()] o
& O * prejsnja izkusnja
%
* izguba socialnega © Q
2 3 -
statusa %, 8 * jeza
- izguba sluzbe s e + obup
« financni problemi * izguba vere
 skrb za druzino  strah od neznanega

+ odvisnost od drog

Slika 1: I1zkusnja bolecine pri bolniku v paliativni oskrbi

1.1 | Pojavnost bole¢ine pri bolnikih Tabela 1: Pojavnost bolecine pri bolnikih

z napredujoco kronicno boleznijo v paliativni oskrbi

Bolecina prizadene ve¢ kot polovico bolnikov v paliativ-

ni oskrbi, ne glede na to, ali gre za napredujoco rakavo,
sténo, plju¢no, nevrolosko ali kaksno drugo kroni¢no Kronitne sréne bolezni 41-77

napredujo¢o neozdravljivo bolezen (7abela 1).* Skozi

desetletja je bole¢ina tem bolnikom nezadostno olajsa- Kroni¢na obstruktivna 33-77

na, Ceprav se s sistemskimi analgetiki, primernimi do- pljucna bolezen

datnimi zdravili in celostno podporo lahko bolec¢ina [t mibrdng bellezan | 4750

olajsa pri 80 % bolnikov (7abela 2).*
AIDS 63-80
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Tabela 2: Pojavnost bolecine pri bolnikih z rakom

Vir Vsi stadiji V dasu Po zdravljenju Napredovala/
zdravljenja metastatska bolezen

Bonica, 1985 50 %
Van den Beuken, 2007 53 % 59 %
Van den Beuken, 2016 55 %

71 %
33 % 64 %
39,3 % 66,4 %

0 VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI

* Ali je bole¢ina opredeljena s prevajanjem bole¢inskega drazljaja?

* Kaj pomeni pojem celostne bolec¢ine?

* Ali je bole¢ina najpogosteje prisotna pri bolnikih z rakom?

* 'V kateri fazi bolezni bolniki ¢utijo najve¢ bolecine?
¢ Kako bole¢ina vpliva na kakovost Zivljenja?

2 | OPREDELITEV BOLECINE

Bolecino lahko opredelimo glede na ¢as trajanja, pato-
genezo, mesto izvora in glede na vzrok. Bolecino lahko
povzrodijo bolezenski vplivi, lahko je posledica zdravlje-
nja ali drugih vzrokov, ki niso povezani z osnovno bo-

Tabela 3: Anamneza bolecine

leznijo. Najpomembnejsa opredelitev, ki vpliva na izbi-
ro zdravljenja, je glede na patogenezo in Cas trajanja.
Podatke pridobimo s splo$nim in usmerjenim medicin-
skim pregledom ter s pomo¢jo vprasalnikov o bolecini

(Tabele 3-6).

Usmerjena anamneza o bole¢ini Jakost bole¢ine

Mesto bolecine

Narava bolecine

Podatki o zacetku, pogostnosti in trajanju bolecine
Jakost bolecine

Podatki o vplivih na bole¢ino

Socasni pojavi, ki spremljajo bole¢ino

Podatki o jemanju in neprenosljivosti zdravil

Socialno okolje bolnika

Obravnava bolecine v paliativni oskrbi

Oceno bolecine poda bolnik sam. Za ocenjevanje bolecine
obstajajo razli¢ne lestvice in postopki. Najpogostejse so
enostavne kategori¢ne $teviléne in besedne lestvice in
vizualna analogna skala.

Otroci in nekatere skupine odraslih niso sposobni oceniti
bole¢ine s temi lestvicami. Za otroke do 3. leta starosti
in dementne odrasle uporabljamo lestvice za opazovanje

vedenja (COMFORT, FLACC, PAINAD), za otroke po

3. letu pa starosti primerne lestvice (obrazi, termometer).

Za ocenjevanje kroni¢ne boledine so smotrne lestvice,

ki obsegajo $e oceno drugih problemov, ki jih ima bolnik
zaradi bole¢ine (lestvica Change Pain, Kratek vprasalnik
o bole¢ini), za ocenjevanje nevropatske bole¢ine pa
vprasalniki, ki vsebujejo tudi oceno kakovosti bolecine
in senzori¢nih motenj (DN4, Pain Detect).
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Tabela 4: Opredelitev bolecine glede na cas trajanja

Nastane zaradi zunanje ali notranje poskodbe * TTraja dlje kot 3—-6 mesecev
ah okvare * Ni povezana z vzro¢nim dejavnikom
* Njena jakost je v tesni povezavi s sprozilnim ¢ Postane bolezen sama po sebi, unicuje celotno zdravje
dejavnikom in funkcioniranje
¢ Lahko jo natan¢no opredelimo ¢ Jakost bole¢ine ni v povezavi z vzroénim dejavnikom
* Ima dolo¢eno obrambno in zas¢itno vlogo, mine  * Je izgubila svojo obrambno in zasc¢itno vlogo
po ozdravljenju bolezni ali poskodbe * Predstavlja poseben izziv za zdravljenje

Tabela 5: Opredelitev bolecine glede na patofiziologijo

Nociceptivna bolecina Nevropatska bolecina Nociplasti¢na bole¢ina

Nastane zaradi aktivacije nocicep- ~ Nastane zaradi poskodbe ali bolezni  Je posledica spremenjene nocicep-
torja z bole¢inskimi drazljaji. somatosenzori¢nega zivcevja. tivne funkcije brez drazenja noci-
ceptorja ali poskodbe in bolezni

Prisotna je kot somatska ali Prisotna je v poteku perifernih oy T

. .. } P somatosenzori¢nega Zivéevja.
visceralna. ziveev ali v osrednjem zivénem

sistemu. Prisotna je kot somatska ali
visceralna.
Tabela 6: Opredelitev rakave bolecine glede na vzrok
ole¢ina zaradi i i, ¥ivci i i i
3 > 3
B Infiltracija organa Kosti, Zivci, notranji organi, mehka tkiva
direktnega vpliva raka
70 % Oddaljeni ucinki Nevropatije, miopatije
Bolecinski sindromi Obsevanje Fibroza, nevropatija, limfedem
zaradi zdravljenja raka .. - - .
25 0 Jen) Operacije Incizijska bole¢ina, fantomska bole¢ina
0
Kemoterapija Nevropatije, nekroza, poliartritis

Bolecina, ki ni Bolecina v krizu
povezana z rakom Osteoartroza
5 % Periferne nevropatije

Spinalna stenoza
Neznani vzroki

a VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI

* Kaksna je razlika med akutno in kroni¢no bole¢ino?

* Kasna je razlika med nociceptivno in nevropatsko bole¢ino?

* Kasna je razlika med nevropatsko in nociplasti¢no bole¢ino?

* Kateri je najpogostejsi vzrok bolecine pri bolniku z rakom?

* Katere podatke moramo pridobiti pri usmerjeni anamnezi o bole¢ini?
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3 | OCENA BOLECINE

Pred zdravljenjem bole¢ine moramo vedno ugotoviti
vzrok boledine na osnovi natan¢ne ocene bolecine.
Bole¢ino ocenjujemo skozi $tiri komponente bolecinske
izkusnje (Tabela 7):

¢ fizi¢ni ucinki in manifestacije,

* vpliv bolecine na funkcijsko sposobnost,

* psihosocialni u¢inki bolecine,

* duhovni vidiki.

Tabela 7: Celostna ocena bolecine v paliativni oskrbi

Fizi¢ni Primarna bolezen
Zapleti bolezni

Ze obstojeta bolezen
Posledica zdravljenja

Psiholoski Individualna obcutljivost
Fizi¢na vzdrzljivost
Razpolozenje in morala
Modulacija

Duhovni Prepric¢anja
Kulturni pogledi
Pri¢akovanja
Pomen

Socialni Normalne dnevne aktivnosti

3.1 | Ocena jakosti bole¢ine

Oceno jakosti bole¢ine poda lahko le bolnik sam.
Najpogosteje ocenjujemo jakost bolecine. Za to
uporabljamo razli¢ne stopenjske lestvice, najpogosteje
enostavne, enodimenzionalne (Slika 2).

Obravnava bolecine v paliativni oskrbi

Vizualna analogna lestvica (VAS)

najhujsa
brez J VJ
- mozna
bolecine L
bolecina

Ustna ocenjevalna lestvica (VOS)

brez blaga
bolec¢ine  bolecina

zmerna
bolecina

Lestvica ocenjevanja bolecine z obrazi

Numeri¢na ocenjevalna lestvica

O 1 2 3 4 5 IIIII

Slika 2: Lestvice za ocenjevanje jakosti bolecine

0 VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI

¢ Katere komponente bolecinske izku$nje moramo

oceniti?

Kdo lahko oceni bole¢ino posameznika?

¢ Katere enodimenzionalne lestvice za ocenjevanje
bolecine poznate?

* Katere lestvice za ocenjevanje bolecine so primerne
za dementne bolnike?

* Kako ocenjujemo bole¢ino pri otrocih?
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4 | LAJSANJE BOLECINE V PALIATIVNI OSKRBI
Pri ve¢ kot 80 % bolnikov z napredovalo neozdravljivo
boleznijo lahko bole¢ino lajsamo z zdravili, ki so primerna
za vrsto in jakost boledine in jih uporabimo po smernicah
za obvladovanje bolecine pri bolniku z rakom.® 7 #*

Leta 1986 je Svetovna zdravstvena organizacija (SZO)

izdala knjizico za obvladovanje bolecine pri bolnikih

z rakom, ki sloni na strukturiranem in fleksibilnem

tristopenjskem principu izbire zdravil za lajanje bolecine

(Slika 3). Ta princip se v nadgrajeni obliki uposteva Se

danes. Priporoceno je:

(e je le mozno, zdravila uporabljati skozi usta,

¢ redno na ure za bolnike, ki imajo stalno bolecino,

 skrbeti za obravnavo nezelenih ucinkov,

* redno ocenjevati stanje bolnika in bolecine,

* po potrebi uporabljati dodatna zdravila (adjuvantni
analgetiki).

Mocni opioidi

+ dodatna

Sibki opioidi zdravila
+ dodatna
Neopioidi zdravila

+ dodatna . Mocna bolecina

zdravila Srednje

. mocna bolecina VAS 8-10

Blaga bolecina

VAS 4-7

VAS 1-3

Slika 3: Tristopenjska lestvica SZO

Antirevmatiki
Sibki opioidi
Antidepresivi

Navadni analgetiki Antikonvulzivi

Vsekakor pa za obvladovanje bole¢ine uporabljamo $e ne-
farmakoloske metode oziroma multidisciplinarno zdravlje-
nje (Slika 4). Pri lajsanju bolecine zaradi raka pridejo v
postev $e metode paliativnega onkoloskega zdravljenja.
Dodatne izboljsave za laj$anje bolecine v paliativni oskrbi
obsegajo uporabo zdravil za prebijajoco bolecino, titracija,
rotacija in zamenjava poti vnosa opioidov ter uporaba
specialisti¢nih invazivnih in intervencijskih metod
zdravljenja. Slednje uporabljamo za obravnavo bolecine,
ko peroralni, transdermalni ali subkutani vnosi zdravil
niso uc¢inkoviti ali povzrocajo motece nezelene ucinke.

Osnovni principi lajsanja bole¢ine:
* bolniku razlozimo, kaj mu povzro¢a bolecine
in kako jih lahko lajsamo,
* razmislimo o moznosti odstranitve vzroka bolecine,
* izberemo zdravilo, primerno vrsti bolecine,
* uporabimo stopenjsko izbiro analgetikov,
* izberemo analgetik po jakosti bolecine, ne po
fazi bolezni,
¢ prilagajamo analgeti¢no zdravljenje poteku bolecine,
* zagotovimo analgetik za prebijajo¢o bolecino,
* poskrbimo za hkratno laj$anje nezelenih u¢inkov

zdravljenja,
* zagotovimo primerno nefarmakolosko in invazivno
zdravljenje,
* razmislimo o primernosti paliativnega onkoloskega
zdravljenja.
Invazivni
postopki
zdravljenja
Mocni opioidi
Antidepresivi Specialisti¢no
Antikonvulzivi zdravljenje
bolecine

Fizikalna terapija

BLAGA BOLECINA

SREDNJE MOCNA BOLECINA

Psihoterapija

Intervencijski postopki zdravljenja

HUDABOLECINA

Slika 4: Dopolnjena lestvica z izbiro metod za lajsanje bolecine
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Zdravljenje boleine mora obsegati vse modalitete lajsanja
bolecine, sicer samo farmakolosko zdravljenje lahko
bistveno negativno vpliva na kakovost Zivljenja bolnika.

Cilji lajsanja bolecine:

* olajsanje hude bolecine pod VAS 3 ¢im hitreje,
kot je mozno,

* ¢im manj nezelenih u¢inkov zdravljenja,

¢ izboljsana je kakovost zivljenja.

0 VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI

* Kateri so osnovni principi lajsanja bolecine?

* Kako stopenjsko lajsamo bole¢ino?

* Na kaj moramo biti pozorni pri izbiri analgetika?

¢ Ali z izbiro analgetika po tristopenjski lestvici
SZO zagotovimo optimalno analgezijo?

* Katere druge nacine lajsanja bole¢ine uporab-
ljamo v multimodalnem in multidisciplinar-
nem pristopu?

Tabela 8: Zdravila za blago bolecino

5 | PRAVILNA IZBIRA IN UPORABA

ZDRAVIL ZA LAJSANJE BOLECINE

Zdravila za laj$anje bolecine izbiramo glede na jakost
in vrsto bole¢ine ter splo$no stanje bolnika.

5.1 | Zdravljenje blage bole¢ine -

1. stopnja lestvice SZO

Zdravilo izberemo na osnovi ocene koristi/$kode za
posameznega bolnika (7abela 8). Paracetamol, meta-
mizol ali nesteroidni antirevmatiki (NSAR) se upora-
bljajo tudi kot dodatki $ibkim in mo¢nim opioidom.

5.2 | Zdravila za srednje moéno bole¢ino -

2. stopnja lestvice SZO

Na izbiro imamo tramadol in kodein ter kombinacijo
tramadol/paracetamol (7abela 9). Pri uporabi fiksne
kombinacije tramadola in paracetamola moramo biti
pozorni, da morebitni dodatni odmerki paracetamola ne
presegajo maksimalnega dovoljenega varnega odmerka.

Za obvladovanje srednje mo¢ne boledine lahko takoj
preidemo na majhne odmerke moc¢nih opioidov.

Ni podatkov o povec¢anju nezelenih ucinkov z uporabo
majhnih odmerkov mo¢nih opioidov namesto standar-
dne uporabe $ibkih opioidov na 2. stopnji.

5.3 | Zdravila za obvladovanje srednje mo¢ne

in mocne bolecine - 3. stopnja lestvice SZO
Uporabljamo moc¢ne opioide. Tipi¢ni in referencni
predstavnik je morfin. Iz njegovega analgeti¢nega po-
tenciala se drugi opioidi uporabljajo v ekvianalgeti¢nih
odmerkih (7abeli 10, 11).°

Zdravilo Obicajni Najvedji dnevni Opomba
odmerek (p. o0.) odmerek (p. o0.)

Odyvisno od Odyvisno od
posameznega posameznega
zdravila zdravila
Paracetamol 500-1000 mg 4000 mg
na 6 do 8 ur
Metamizol 500-1000 mg 4000 mg
na 8 ur

Obravnava bolecine v paliativni oskrbi

Povzrocajo lahko razjedo zelodca in dvanajst-
nika, vplivajo na strjevanje krvi in delovanje
ledvic, potrebna je previdnost pri bolnikih

z ve¢jim tveganjem sr¢no-zilnega dogodka

Ne uporabljamo ga pri hujsi okvari jeter zaradi
neposrednega hepatotoksi¢nega ucinka

Moini sta alergija in zavora kostnega mozga
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Tabela 9: Zdravila za srednje mocno bolecino

Zdravilo Obicajni Najvedji dnevni Opomba
odmerek (po.) odmerek (po.)

Tramadol 50-100 mg na 4-6 ur 400 mg Za titracijo odmerka dolgo
kratko delujoca oblika (na voljo tablete delujocega tramadola in

in kapljice) zdravljenje prebijajoce bolecine
Tramadol 100 mg, 150 mg 400 mg Za zdravljenje stabilne
dolgo delujoca oblika ali 200 mg na 12 ur srednje mocne bolecine
Tramadol + paracetamol 37,5 mg tramadola 300 mg tramadola Za zdravljenje prebijajoce
kratko delujoca oblika + 325 mg paracetamola  + 2600 mg bolec¢ine

na 8 ur paracetamola

Tramadol + paracetamol 75 mg tramadola + 650 mg 300 mg tramadola in ~ Za zdravljenje stabilne
dolgo delujoca oblika paracetamola na 12 ur 2600 mg paracetamola  srednje moc¢ne bolecine

Tabela 10: Relativni analgeti¢ni odnosi
med morfinom in drugimi opioidi

Opioidi so varna, u¢inkovita in primerna zdravila za

Opioid/mg Analgetiéno obvladovetl)rllge sredn}e mo.cnc v1n rr.lozne boll:.cm.c.ilce:
. [ )
razmerje uporabljamo pgmerry zac.etm odmerek in ji
titriramo do ucinkovitosti,

Oralni morfin:oralni oksikodon 1,5:1 do 2:1 * poznamo njihove lastnosti in relativno potentnost,

Oralni oksikodon:oralni hidromorfon ~ 4:1 * ugotavljamo in lajsamo njihove nezelene ucinke,
* jih uporabljamo za opioidno odzivno bole¢ino.

Oralni morfin:trasderm. buprenorfin ~ 75:1

Oralni morfin:transderm. fentanil L Pravilni odmerek opioidnega analgetika je tisti,
Oralni morfin:oralni metadon 5:1 do 12:1 ki olajsa bolecino in ne povzroti neobvladljivih
Oralni morfin:oralni hidromorfon 5:1 do 7,5:1 nezelenih ucinkov.

Tabela 11: Ekvianalgeti¢na tabela opioidov

Morfin (mg) 30 60 90 120 150 180 210 240
Tramadol (mg) 150 300 600

Oksikodon (mg) 30 60 90 120
Oksikodon/nalokson (mg) 30/15 60/30 80/40

Hidromorfon (mg) 4 8 12 16 20 24 28 32
Tapentadol (mg) 100 200 300 450

Fentanil TDS (pg/uro) 12,5 25 50 75 100
Buprenorfin TDS (pg/uro) 35 52,5 70 105
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5.4 | Titracija opioida

Titracija je sistematic¢en proces pocasnega prilagajanja
odmerka glede na bolnikove potrebe in odzive. Namen
titracije je uporabiti najmanjsi u¢inkoviti odmerek ob
najmanj$em pojavu nezelenih uc¢inkov (7abela 12).

Tabela 12: Peroralna titracija morfina

Za titracijo obicajno uporabljamo kratko delujo¢i mor-
fin. Mozna je tudi titracija z dolgo delujoc¢imi opioidi
takrat, ko so bolniki ze prejemali opioide iz 2. stopnje,
nimajo hude bolecine ali imajo probleme z veckratnim
odmerjanjem."

Bolecina ni obvladana z opioidi z 2. stopnje lestvice SZO (npr. tramadol 400 mg dnevno)

Titracija s kratko delujo¢im morfinom
2,5-5 mg po potrebi na 4 ure.

Prekini zdravilo z 2. stopnje izbire.
Zacni s titracijo.

Zagotovi dodatni odmerek za prebijajoco bolecino
po potrebi tudi na 1 uro.

Oceni bole¢ino in analgeti¢ni uc¢inek po 24 urah.
Ce je bolnik sediran ali ima znake toksi¢nosti, zmanjsaj
odmerek in ponovno oceni po 24 urah.

Ce boletina ni obvladana, zvi$aj odmerek glede na
porabo dodatnih resilnih odmerkov, obi¢ajno 30-50 %.

Resilni odmerek = 1/6 celotnega dnevnega odmerka.

Ocena po 24 urah kot pre;j.

Ce je bole¢ina obvladana, pretvori v dolgo delujo¢o
formulacijo in primeren odmerek za prebijajoco bolecino.

Naprej redno ocenjuj.

5.5 | Nezeleni ucinki in toksiénost opioidov
Obcutljivost bolnikov na zdravljenje z opioidi je zelo
razli¢na. Nekateri nezeleni ucinki so prehodni, dokler
niso mo¢no izrazeni, jih lajsamo (7abela 13).

Sicer nezelene uéinke opioidov obravnavamo:

* z nizanjem odmerka, ki $e zagotavlja u¢inkovito
analgezijo in/ali uporabo dodatnih analgetikov,

° zzamenjavo opioida,

° zzamenjavo poti vnosa opioida,

* s simptomatskim lajsanjem.

Obravnava bolecine v paliativni oskrbi

Titracija z dolgo delujo¢im morfinom
5-10 mg na 12 ur.

Prekini zdravilo z 2. stopnje izbire.
Zacni s titracijo.

Zagotovi dodatni odmerek kratko delujocega morfina
za prebijajoco bolecino po potrebi tudi na 1 uro.

Oceni bole¢ino in analgeti¢ni u¢inek po 24 urah.
Ce je bolnik sediran ali ima znake toksi¢nosti, zmanjsaj
odmerek in ponovno oceni po 24 urah.

Ce bole¢ina ni obvladana, zvisaj odmerek glede na
porabo dodatnih resilnih odmerkov, obi¢ajno 30-50 %.

Resilni odmerek = 1/6 celotnega dnevnega odmerka.
Ocena po 24 urah kot prej.

Ce je bole¢ina obvladana, nadaljuj s predpisanim od-
merkom in zagotovi odmerek za prebijajoco bolecino.

Naprej redno ocenjuj.

Tabela 13: Najpogostejsi nezeleni ucinki
pri zdravljenju z opioidi

Nezeleni Obvladovanje
ucinek

Zaprtje Preventiva: laksativi, tekocine,
dietni rezim, izbira opioida

Sedacija Obicajno izzveni v nekaj dneh

Slabost in Pojavi se pri 40 % bolnikov, lahko

bruhanje izzveni v nekaj dneh, sicer pa
antiemeti¢no zdravljenje:
metoklopramid, haloperidol

Suha usta Ustna higiena
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Na pojav nezelenih ucinkov vplivajo:

* prisotnost ledvi¢ne ali jetrne okvare,
* uporaba drugih zdravil,

°  starost,

* kognitivna funkcija,

* stopnja bolezni,

* odmerek in vrsta opioida,

°  pot vnosa opioida.

Opioidna toksi¢nost se pripeti, ko je odmerek opioida
vedji od potreb za obvladovanje bolecine (7abela 14).
To se lahko zgodi:

* e hitro zviSujemo odmerek opioida,

* ob dehidraciji in ledvi¢ni okvari,

¢ ob okuzbi,

* ob jetrni okvari in kaheksiji,

ko bolecina izgubi jakost,

* zaradi interakcije zdravil.

Tabela 14: Znaki opioidne toksi¢nosti in obravnava
bolnika

Znaki opioidne | Obravnava opioidne
toksi¢nosti toksi¢nosti

Zaspanost ¢ Ce je mozno, odstrani vzrok
Halucinacije * Zagotovi primerno hidracijo
Zmedenost ° Zmanj$aj odmerek opioida
Slabost in bruhanje ¢ Predpisi haloperidol za
Mioklonus blazenje delirija

Ozki zenici * Predpisi benzodiazepine
Zavora dihanja za obravnavo mioklonusa

* Razmisli o rotaciji opioida

Opioidna depresija dihanja v paliativni oskrbi je redka,
bole¢ina je njen fizioloski antagonist. Zato je treba loci-
ti, ali gre za pravo depresijo dihanja ali za posledico bo-
lezni. Pri blagi depresiji dihanja je zadostno zmanjsati
odmerek opioida. Nalokson je treba uporabiti zelo paz-
ljivo zaradi moznosti pojava moc¢ne bolecine in posle-
di¢ne hipertenzije, aritmije, plju¢nega edema in sr¢nega
zastoja (Tabela 15).
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Tabela 15: Obravnava opioidne depresije dihanja

Indikacije za Obravnava respiratorne
uporabo naloksona | depresije

Manj kot 8 vdihov ¢ Ukinemo opioid

* Nastavimo venski kanal

Manj kot 10-12 * Razred¢imo 0,4 mg

vdihov, ne moremo naloksona z 0,9-% NaCl

ga zbuditi, do 10 ml

cianoticen * Injiciramo 0,5-2,5 ml
vsaki 2 minuti do

Manj kot 10-12 primernega stanja dihanja

vdihov, ne moremo ¢ Preverimo ledvi¢no funk-

ga zbuditi, cijo, ocenimo bole¢ino

saturacija O2 manj in predpisemo ustrezno

kot 90 % analgeti¢no zdravljenje

5.6 | Rotacija opioida

Pri nekaterih bolnikih se kljub titraciji opioida pojavijo ne-
zeleni uéinki in/ali nezadostna analgezija. Ti bolniki imajo

lahko boljsi ucinek in prenosljivost, ¢e zamenjamo obstojeci
opioid z drugim. Bioloski mehanizmi opioidne rotacije so:

medosebnostne razlike v farmakokinetiki, farmako-
dinamiki in farmakogenomiki mo¢nih opioidov,
nekompletna navzkrizna toleranca na novi opioid,
ki omogoc¢a manjsi uc¢inkoviti ekvivalentni odmerek
novega zdravila in s tem tudi zmanjsanje nezelenih
ucinkov.

Na izbiro novega opioida vplivajo razli¢ni dejavniki:

bolnikove lastnosti (organske funkcije, komorbi-
dnost, potek bolecine, izbira bolnika),

profil zdravila,

pot vnosa,

profil analgeti¢ne mo¢i in potenciala za nezelene ucinke,
drugi mozni terapevtski uéinki,

dostopnost.

Ekvianalgetiéni odmerek novega opioida izracunamo
iz tabele opioidnih ekvianalgetiénih odmerkov.

Pri rotaciji opioida odmerek novega opioida zmanjsamo

za 25 do 50 %.

Resilni odmerek izracunamo iz celotne dnevne kolicine
in znasa 1/6 dnevnega odmerka.
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5.7 | Alternative poti vnosa analgetiénih zdravil
Osnovni vnos opioida je skozi usta. Ko to ni mozno, upo-
rabljamo alternativne poti vnosa: subkutano, intravensko,
transmukozno, transdermalno, topi¢no in spinalno. Mor-
fin ima razli¢no analgeti¢no potentnost, ko se vnasa po

razli¢nih poteh (7abela 16).

Tabela 16: Odmerjanje morfina pri razlicnih poteh vnosa

Zdravilo Odmerek  Odmerek  Odmerek Odmerek
skozi usta  podkozno  epiduralno intratekalno
[mg] [mg] [mg] [mg]
morfin 30 10 1 0,1

Morfin peroralno:morfin subkutano = 3:1
Subkutano trikrat manj!

Zamenjava poti vnosa ne izboljsa analgezije,
e uporabimo ekvianalgetiéni odmerek.

Subkutani vnos je pogosto uporabljan pri bolnikih,
ki ne zmorejo vnosa zdravila skozi usta zaradi:

° omejene zavesti,

¢ disfagi¢nih tezav,

* slabosti in bruhanja,

¢ prevelike koli¢ine zdravil ter

* malabsorpcije.

Transdermalni vnos opioida je primeren za bolnike, ki
imajo stabilno bole¢ino in po titraciji z vnosom zdravila
skozi usta ali subkutano. Ucinkovitost prve aplikacije tran-
sdermalnega vnosa se razvije v 12 do 16 urah. Za prebija-
jo¢o boledino lahko uporabimo transmukozni vnos. Spi-
nalni vnos opioida je ucinkovit za obvladovanje bole¢ine
zaradi raka, ko sistemsko zdravljenje ve¢ ni ué¢inkovito.
Intravenski vnos opioida je prednosten pred subkutanim
le v specificnih situacijah (ze prisotna iv. pot, generalizira-
ni edemi, hude motnje koagulacije). Uporaba transder-
malnih pripravkov je omejena pri kahekti¢nih bolnikih.™

Pri zamenjavi drugih opioidov v morfin in zamenjavi
njegove poti vnosa se drugi opioidi najprej pretvorijo
v ckvivalent morfina per os.

Pri tem upostevamo nepopolno navzkrizno toleranco
in zmanjsamo odmerek morfina za 25 do 50 %. Potem
se peroralni morfin prilagodi zamenjavi poti vnosa.

Obravnava bolecine v paliativni oskrbi

Casovno uvajanje prilagodimo profilu predbodnega
zdravila.

Zagotovimo reSilni odmerek za morebitno prebijajoco
bolecino.

Pri zamenjavi morfina v fentanilski/buprenorfinski
obliz imej v mislih, da se bo popolni ucinek fentanilskega
obliza razvil v 12 do 14 urah.

Pri zamenjavi fentanilskega/buprenorfinskega obliza
v peroralni/subkutani opioid po odstranitvi obliza
pocakaj 6 ur do aplikacije novega opioida.

5.8 | Problemi z obvladovanjem bolecine

Okrog 10 % bolnikov ima tezje obvladljivo bolecino.

Pogosto je to bolecina, ki je:

* slabo obvladljiva z opioidi,

* epizodi¢na prebijajoca bolecina,

* povzrocena ali potencirana z nefizi¢nimi dejavniki,
kot so psiholoski ali socialni distres.

Farmakolosko za obvladovanje tezje obvladljive bolecine
uporabljamo dodatne analgetike (7abela 17), analgetike,
primerne za zelo hitro lajsanje bolecine, ter metode trajne
podkozne infuzije in invazivne ali intervencijske tehnike.

Tabela 17: Dodatni analgetiki

Kortikosteroidi Zvisan znotrajlobanjski tlak
Infiltracija mehkega tkiva
Kompresija zivcev
Hepatomegalija

Bisfosfonati Kostna bolec¢ina

Ketamin Neobvladana bolecina

Nevropatska bole¢ina
Ishemi¢na bolecina

Antidepresivi in Nevropatska bole¢ina

antikonvulzivi
Antispazmodiki Kolike

Misi¢ni relaksanti Misi¢ni kri in spazmi
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5.9 | Prebijajoa bole¢ina

Prebijajoca bolecina je prehodno ojacenje bolecine pri
bolnikih, ki Ze imajo bole¢ino. Tipi¢no nastane hitro,
je mocna in izzveni v povpre¢no 30 minutah. Prizadene
ve¢ kot 50 % bolnikov z rakom. Prebijajoca bole¢ina je

lahko povzrodena s fizi¢no aktivnostjo, takrat govorimo
o incidentni prebijajoci boleéini, ali se pojavi brez vzro-
ka, takrat je to idiopatska prebijajoc¢a bole¢ina. Lajsamo
jo s kratko delujo¢im opioidi (7abeli 18, 19).

Tabela 18: Prebijajoca bolecina in njeno farmakolosko lajsanje

Vrsta prebijajoce bole¢ine | Farmakolosko lajsanje

Incidentna bole¢ina Kratko delujo¢i morfin 30—40 minut pred predvideno aktivnostjo.

Uporabimo 1/6 dnevnega odmerka.

Kratkodelujo¢i morfin s hitrim ué¢inkom takoj ob pojavu bolec¢ine
(fentanil podjezi¢no, bukalno ali nazalno — primerno le za bolnike, ki ze
uporabljajo vsaj 60 mg morfina ali ekvivalenta drugega opioida dnevno).

Idiopatska bolecina
Fentanilske preparate uporabimo po dozirni shemi.

Tabela 19: Kratko delujoce fentanilske formulacije za prebijajoco bolecino

Podjezi¢na tableta fentanila [pg] | Bukalna tableta fentanila [pg] Intranazalni sprej fentanila [pg]

Odmerek Dodan odmerek Odmerek Dodan odmerek  Odmerek Dodan odmerek
po 15-30 min p.p. po 30 min p.p. po 10 min p.p.

100 100 100 100 50 50

200 100 200 200

300 100

400 200 400 200 100 100

600 200 600 200 200 200

800

V ¢asu titracije lahko bolnik vzame ve¢ 100 pg ali 200 pg tablet hkrati.

Zdravljenje do 4 epizod prebijajoce
bolecine, vsake z najve¢ dvema
odmerkoma v razmiku 30 min.
Najvedji enkratni odmerek je

800 pg. Bolnik mora pocakati vsaj
4 ure pred zacetkom zdravljenja
naslednje prebijajoce boleéine.

Registrirani odmerki: 100 pg, 200

pg, 300 pg, 400 pg, 600 pg, 800 pg.

60

Zdravljenje do 4 epizod prebijajoce
bolecine, vsake z najve¢ dvema
odmerkoma v razmiku 30 min.
Najvedji enkratni odmerek je

800 pg. Bolnik mora pocakati vsaj
4 ure pred zac¢etkom zdravljenja
naslednje prebijajoce bolecine.

Registrirani odmerki:
100 pg, 200 pg, 400 pg, 600 pg.

Zdravljenje do 4 epizod prebijajoce
boletine, vsake z najve¢ dvema od-
merkoma v razmiku vsaj 10 minut.
Najvedji enkratni odmerek je

400 pg. Bolnik mora pocakati vsaj
4 ure pred zacetkom zdravljenja
naslednje prebijajoce bolecine.

Registrirani odmerki:
50 pg, 100 pg, 200 pg.
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5.10 | Neprekinjena podkoZna infuzija

z balonsko samokrcljivo crpalko

Podkozno dovajanje zdravil v paliativni oskrbi je meto-
da izbire, ko ni moZen vnos skozi usta. PodkoZni vnos
zdravil ne zagotavlja bolj$o analgezijo kot vnos zdravil
skozi usta. Glavni vzroki za nezmoznost vnosa zdravil
skozi usta so slabost in bruhanje, motnje zavesti, zavore
v prebavni cevi, malabsorpcija in neobvladana bolecina
ali hudi nezeleni u¢inki pri zdravljenju nevropatske bo-
le¢ine. Podkozna pot vnosa se uporablja za bolusne
aplikacije ali kot trajna infuzija s pomo¢jo ¢rpalk. Ta pot
vnosa ni primerna za bolnike s hudimi motnjami koa-

gulacije in generaliziranimi edemi. V Sloveniji ze vrsto
let uporabljamo balonske samokr¢ljive ¢rpalke. Crpalko
definira hitrost pretoka in volumen polnjenja, s ¢imer
zagotovimo neprekinjeno podkozno infuzijo za 5 do 7
dni. Za lajsanje bole¢ine najpogosteje uporabljamo mor-
fin, ketamin in ksilokain (7zbela 20). Prednost uporabe
¢rpalke je tudi v tem, da lahko uporabimo ve¢ zdravil
hkrati po potrebi tudi za druge simptome. Uporabljamo
tudi zdravila, ki sicer niso predpisana za podkozno apli-
kacijo, vendar so izkusnje pokazale njihovo ucinkovitost
in varnost. Pri tem moramo poskrbeti, da med zdravili
ne prihaja do nekompatibilnosti (7zbela 21).

Tabela 20: Najpogostejsa zdravila v samokrcljivi balonski crpalki

Morfin

Metoklopramid (Reglan®)
30-60 mg/dan

Haloperidol (Haldol®)
2,5-10 mg/dan
10-30 mg/dan

Hioscinijev butilbromid (Buscopan® 60120 mg/dan
Deksametazon 2—-16 mg/dan

Ketamin (Ketanest®) 25-60 mg/dan

Ksilokain 0,5-2 mg/kg/uro

Midazolam (Dormicum®) 5-30 mg/dan

ICP - increased intracranial pressure (poviSan intrakranialni pritisk)

Obravnava bolecine v paliativni oskrbi

Bolecina, dispneja

Slabost in bruhanje

Slabost in bruhanje
Zmedenost, halucinacije, delirij

Obstrukcija prebavil, sekrecija iz dihal
ICP, ileus, slabost in bruhanje
Nevropatska bole¢ina

Nevropatska bolec¢ina

Konvulzije, sedacija
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Tabela 21: Kompatibilnost u¢inkovin

Butilskopolamin

Deksametazon

Droperidol

Haloperidol

Ketamin
Lidokain
Metamizol
Metoklopramid
Midazolam

Morfinijev sulfat

Oksikodon
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° VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI

¢ S katerimi zdravili laj$amo blago bolecino,
s katerimi srednje mo¢no in s katerimi mo¢no
bolecino?

* Ali so opioidi varna zdravila?

* Kaj pomeni ekvianalgeti¢ni odmerek opioida?
* Kaksen je maksimalni odmerek morfina za lajsa-
nje mocne bole¢ine pri bolniku z napredujoco

rakavo boleznijo?

* Kako poteka titracija opioida?

¢ Kaksni so znaki toksi¢nosti pri zdravljenju
z morfinom?

* Kako resujemo nezelene ucinke pri zdravljenju
z opioidi?

* Kdaj in kako uporabljamo nalokson?

* Kaj pomeni rotacija opioida, zakaj in kako to
naredimo?

¢ Katere so alternativne poti vnosa morfina?

* Kasno je razmerje med peroralnim in subkuta-
nim vnosom morfina?

* Kako izvajamo zamenjavo dolgo delujocega
morfina v fentanilski obliz?

* Kaksne so prednosti subkutanega dovajanja
zdravil s samokrcljivo balonsko ¢rpalko?

* Na kaj moramo biti pozorni pri pripravi ve¢
zdravil za samokr¢ljivo balonsko ¢rpalko?

Obravnava bolecine v paliativni oskrbi

6 | SPECIALISTICNE INTERVENCIJSKE METODE
Ti nacini lajsanja bolecine se lahko razdelijo na:

* lokalne metode,

* regionalne metode in

e centralne metode.

Ucinki tak$nega zdravljenja so lahko:

* prehodni (injekcije lokalnih anestetikov
in steroidov),

¢ dalj ¢asa trajajo¢i (radiofrekvencna ablacija,
trajno dovajanje s ¢rpalko) ali

* trajni (nevrolize, implantirani stimulatorji).

6.1 | Spinalna aplikacija analgeti¢nih zdravil
Opioidi se dovajajo bodisi epiduralno ali spinalno,
najpogosteje po katetrih, ki so lahko speljani pod kozo
ali na kozo. S tak$nim vnosom bistveno zmanj$amo
odmerek opioidov in s tem pojav nezelenih ucinkov.
Za izboljsanje analgezije dodajamo lokalne anestetike
v nizkih koncentracijah.

6.2 | Blokada celiakalnega ganglija

To je najpogostejsa nevrolitina simpateti¢na blokada
za lajsanje bolecine zaradi raka trebusne slinavke in
drugih malignomov v zgornjem trebuhu. Izvajamo
jo pod rentgenskim ali ultrazvo¢nim nadzorom.

6.3 | Hordotomija

Metodo uporabljamo za lajsanje enostranske bole¢ine
v specificnem predelu. Relativno pogosta indikacija je
bole¢ina zaradi mezotelioma. Izvaja se pod nadzorom
CT kot kirurska ali intervencijska radiofrekvencna lezija.

° VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI

* Kdaj uporabljamo specialisti¢ne intervencijske
metode?

¢ Kako dolgo delujejo intervencijske tehnike?

* Kdaj uporabljamo spinalno dovajanje analgetika?

* Kdaj pride v postev blokada celiakalnega
ganglija?

* Kdaj pride v postev hordotomija?
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7 | NEVROPATSKA BOLECINA

Nevropatska bolecina je posledica okvare, bolezni ali
patoloskih sprememb v somatosenzori¢nem Zivéevju.'
Pojavi se pri 7 do 10 % bolnikov v splosni populaciji.’
Pogosta je pri bolnikih z rakom, pojavi se pri 30 do 40 %
bolnikov."” *® Visoka pojavnost nevropatske bolecine je
pri okvari hrbtenjace (53,3 %), mielopatiji vratne hrb-
tenice (77,3 %), osifikaciji ligamentarnega aparata

(75, 7 %), bolecini v krizu (29,4 %) ter pri spondilolizi
(40,4 %)." Pri bolnikih z rakom je najpogosteje mesana
z akutno ali kroni¢no nociceptivno bolecino.

Nevropatska bole¢ina mo¢no vpliva na kakovost Zivljenja,
zdravstveno stanje, pocutje, funkcionalne zmoznosti,
sposobnost za delo, trajanje bolniskega staleza, ceno
zdravljenja, posledi¢no pride do polipragmazije in poli-
farmacije."”

71 | Razlika med nociceptivno

in nevropatsko bolecino

Nociceptivno bolecino sprozi delovanje skodljivih
drazljajev (poskodba, kemic¢ni, toplotni ali mehani¢ni
drazljaj, vnetje, bolezen) na periferne nociceptorje Ad
in nociceptorje C. V akutni obliki je bioloski obrambni
odgovor na okvaro telesne, anatomske ali funkcionalne
integritete. Dozivetje bolecine je sorazmerno intenziteti
bolecine. Ko se poskodba pozdravi, bolecine ni. Zaradi
vztrajnega drazenja in aktivacije nociceptivnega sistema
akutna bolecina preide v kroni¢no in postane bolezen.
Nevropatska bole¢ina nima svojega bioloskega opravicila,
prisotna je tudi po prenchanju bolecega drazljaja. Spro-
zi jo ve¢ja poskodba ali bolezen somatosenzori¢nega sis-
tema, ki okvari nociceptivni sistem.

Nevropatska bolecina je pri bolnikih v paliativni oskrbi
pogosta, vecinoma kot mesana z nociceptivno boletino.
Pojavija se kot posledica bolezni, njenega zdravijenja
ali poskodbe somatosenzoriinega sistema.

7.2 | Mehanizmi razvoja nevropatske bolecine
Kompleksni patoloski procesi zajamejo tako periferno
kot centralno Ziv¢evje; povzrocajo povecanje Stevila
natrijevih in kalcijevih kanalov, ektopi¢no Zarenje v
perifernem Ziv¢evju, aktivacijo centralnih receptorjev
N-metil-D-aspartat (NMDA) in izgubo centralnih
inhibitornih mehanizmov. To sprozi pretirano vzdra-
znost zivéevja (hiperekscitabilnost).” '
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V perifernem somatosenzori¢nem Zivéevju so strukturne

in/ali funkcionalne spremembe podlaga za prekomerno

vzdrazenost nociceptorja in periferno senzitizacijo."” '

Za nastanek in vzdrzevanje nevropatske bolecine so

pomembni:

1. ektopi¢no prozenje potenciala poskodovanih
aksonov,

2. abnormalna aktivnost neposkodovanih aksonov,

3. nevroimunski odgovor.

Centralni mehanizmi nevropatske bolecine se odrazajo
na spremembah v hrbtenja¢i, mozganskem deblu,
talamusu, mozganski skorji ter v ascendentnih in
descendentnih poteh.

Znacilnosti okvare somatosenzori¢nega sistema

* Za senzori¢no okvaro so znacilne parestezije,
hipoalgezija, hiperalgezija, dizestezija v podrocju
rok in stopal. Bolniki jih opisejo kot obéutek
rokavic ali nogavic.

* Okvara motori¢nega sistema se kaze kot oslabelost
misic, motena hoja, okvara neznih motori¢nih
gibov.

* Okvara avtonomnega zivénega sistema se kaze
kot zastoj urina, obstipacija, hipertenzija.

* Neprijetni obcutki in bole¢ina lahko ogrozijo
nadaljevanje zdravljenja in rezultate. Simptomi so
odvisni tudi od trajanja in odmerkov kemoterapije,
pridruzenih bolezni, kot so sladkorna bolezen,
hipotiroidizem, etilizem, Chronova bolezen,
pomanjkanje vitamina E in B12."” Praviloma
nevropatska bolec¢ina slabo reagira na standardne
analgetike.

* Pri okrog 88 % bolnikov so prisotni drugi simp-
tomi, kot so motnje spanja, anksioznost, depresija
in kognitivne spremembe, ki vplivajo na socialno
in poklicno aktivnost ter kakovost Zivljenja.

Obravnava bolecine v paliativni oskrbi



Znadilnosti nevropatske bolecine

* Nastane spontano ali je izzvana.

* Je stalno prisotna ali se pojavi le obcasno.

¢ Pogosto je bolj izrazena ponoci.

* Bolniki navajajo obcutek gomazenja, pekoce,
pikajoce, zbadajole bole¢ine, mravljinéenja,
elektriziranja, moten obc¢utek na dotik ter
toplo-hladno.

* Na nevropatsko bolecino kaze pojav bole¢ine
v podro¢ju dermatoma ali inervacije dolo¢nega
anatomskega podro¢ja, znaki motene senzibilitete
ter podatki o bolezni ali okvari Ziv¢evija.

Znadilnosti nevropatske bolecine pri bolnikih
z rakom

* Nevropatska bolecina je pogosto kombinirana
z nociceptivno bole¢ino.”

* Vec¢inoma nastane zaradi direktne tumorske infil-
tracije, pritiska in vra$¢anja v ziv¢ne strukture,
po operaciji, zaradi zdravljenja s kemoterapijo
in radioterapijo ali paraneoplasti¢nih sprememb.

¢ Kostna rakava bole¢ina nastane zaradi vnetja
in nevropatske komponente.

* Kemoterapija povzrodi aksonsko degeneracijo
in demielinizacijo pri 30 do 80 % bolnikov,"”
mozne so kombinacije senzori¢ne okvare in
senzori¢no-motori¢ne okvare.

Klini¢ni znaki motene senzibilitete:
* alodinija — bole¢ ob¢utek na drazljaj,
ki sicer ne povzroca boleéine;
* hipoestezija — podrodje, neobéutljivo
na boledi stimulus;
* hiperalgezija — izrazito mocna bolecina
na drazljaj, ki sicer povzroca bole¢ino;
* spremenjen obcutek za toplo (npr. skodelica
kave) / hladno (npr. kovinska zlica).

7.3 | Diagnostika nevropatske bolecine

Diagnoza nevropatske bole¢ine temelji na anamnezi o
bolezni, klini¢nem in nevroloskem pregledu, elektrofi-
zioloskih testih in dodatnih testih (Sl/ika 5)."” *' Ugoto-
viti je treba, kako je bolecina nastala, njeno trajanje, ja-
kost, kdaj se okrepi in kaj omili bole¢ino. Za oceno ja-
kosti bole¢ine uporabljamo razli¢ne lestvice (Slika 2).
Za oceno in objektivizacijo vplivov $tevilnih dejavnikov
na dozivetje bole¢ine v klini¢ni praksi uporabljamo
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razli¢ne vprasalnike. Pri nas so najbolj pogosti: Douleur
Neuropathiqe 4-DN4 (senzitivnost 82,9- do 89,9-%)
in PainDetect (senzitivnost 84- do 85-%)."" 21

Pri klini¢nem pregledu ugotavljamo nevroanatomsko
podrodje nevropatske bolec¢ine, prisotnost alodinije, hi-
poestezije, hiperalgezije. Pri tem preverjamo senzibiliteto:
obcutek za dotik (npr. z vato), vbod, pritisk, hladne in
tople drazljaje. Nevroloski pregled nam omogoca oceno
delovanja perifernega in centralnega Ziv¢evja. Nevropat-
sko bole¢ino spremljata nespe¢nost, depresija in anksio-
znost. Na kakovost Zivljenja in dobro pocutje vplivata
nezmoznost opravljanja sluzbe in omejitev socialnih sti-
kov. Za oceno stopnje psiholoskih vplivov uporabljamo
razli¢ne vprasalnike."”

Dodatne diagnosti¢ne metode omogocajo kvantitativno
oceno senzibilitete. Elektronevrografija z elektri¢no sti-
mulacijo ustvari misi¢ni in nevralni akcijski potencial
ter pokaze vrsto okvare perifernega zivcevija, aksonsko
degeneracijo, demielinizacijo, mesano okvaro ter okvaro
zivénih korenin.”” Omogoca oceno hitrosti zivénega
prevajanja, kar indirektno kaze na okvaro mielinske
ovojnice (zmanj$ana hitrost pomeni demielinizacijo; vi-
sina akcijskega potenciala je sorazmerna $tevilu vlaknin
oziroma aksonski degeneraciji). Ob tem ni mozno do-
lo¢iti okvare tankih vlaken perifernega Zivéevja, zato
normalen izvid ne pomeni odsotnosti okvare. Za ugota-
vljanje okvare tankih vlaken je mozno uporabiti meto-
do mikronevrografije, ki je rutinsko ne uporabljamo.

Vibrometrija omogoc¢a testiranje ob¢utka na vibracijske
drazljaje (128 Hz). V klini¢ni praksi jo redko uporab-

ljamo."

Termotest omogoca oceno delovanja nemieliniziranih
vlaken C (obcutek toplote) in tankih mieliniziranih vla-
ken AS (obcutek hladnega). Obcutek za toplo se aktivi-
ra pri temperaturi koze 30-34 °C in progresivno naras-
¢a z dvigom toplotne stimulacije. Receptorji za hladno
se aktivirajo pri temperaturi koze pod 30 °C. Za na-
tanéno testiranje potrebujemo ustrezno racunalnisko
opremo. Orientacijsko lahko uporabimo testiranje z
dotikom kovine ali tople tekocine."

Testiranje somatosenzori¢nih evociranih potencialov

omogoca ugotavljanje okvare debelih somatosenzoric-
nih vlaken."
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Kvantitivno senzoricno testiranje

V;,_,...mm__:_y/

Laserski evocirani potenciali

AN =
A = Klinicni
Refleksi mezikanja pregled
i
Studije Zivénega prevajanja
iy R
M—— N
I - Potrditveni
Somatosenzoricni evocirani potenciali o

R -

Biopsija koze

o "N

Kornealna konfokalna mikroskopija

Nevroanatomska distribucija bolecine

A: negativni ali pozitivni senzoricni znaki
v poteku intervencije prizadetega podrocja

B: pozitvni diagnosticni testi
(nevrofizioloski, nevroradiolo3ki)

eno oboje
Verjetna Definitivna
Nevropatska Nevropastka
bolecina bolecina

Slika 5: Diagnosticiranje nevropatske bolecine

Za testiranje delovanja subkortikalnih nociceptivnih
poti je pomembna tudi metoda laserskih evociranih
potencialov (angl. laser evoked potentials - LEP)." Z la-
serjem se ogrevajo prosta vlakna A in C na povrsini
koze in registrirajo pozni evocirani potenciali (aktivnost
vlaken AJ) in ultrapozni evocirani potenciali (aktivacija
nemieliniziranih vlaken C). Supresija LEP ima najvedji
pomen v diagnostiki prisotnosti nevropatske bolecine.

Pri bolnikih, ki imajo elektrofizioloski izvid v mejah
normale in kaZejo nevropatsko bole¢ino, priporo¢amo
biopsijo koze. Zmanjsana gostota intracpidermalnih
vlaken C, oznacenih z monoklonskim protitelesom,
dokazuje prisotnost nevropatske bole¢ine."”
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7.4 | Zdravljenje nevropatske bolecine
Za uspes$no zdravljenje nevropatske bole¢ine®* **
prepoznavanje simptomov in kompleksna obravnava

v kombinaciji z zdravljenjem drugih oblik bole¢ine.

je nujno

V spodnjih tabelah (Tabele 22-25) so prikazana pripo-
rocila ameriske organizacije National Institute for He-
alth and Care Exellence (NICE 2017)?* ** in posebne
skupine Neuropathic Pain Special Interest Group
(NeuPSIG, 2015) pri Mednarodni organizaciji za
preucevanje bole¢ine (International Association for

the Study of Pain — IASP).

Obravnava bolecine v paliativni oskrbi



Tabela 22: Zdravila prvega izbora za zdravljenje nevropatske bolecine

Zdravilo
pregabalin

* Pregabalin®
* Lyrica®

gabapentin
* Neurontin®
* Gabagamma®

karbamazepin
* Tegretol ®

klonazepam
* Rivortril®

Oblika

Kapsule:
25 mg, 75 mg,
150 mg, 300 mg

Kapsule:
100 mg, 300 mg,
400 mg
Tablete:
600 mg, 800 mg

Tablete:
200 mg

Tablete:
0,5 mg, 2 mg

Tablete s podaljsanim

spros¢anjem:
400 mg

Odmerjanje

Zacetni odmerek:
2-krat 25 mg po.,
titracija do odmerka
2-krat 150 mg

Zacetni odmerek:

3-krat 300 mg po.,
titracija do 3600 mg

v treh dnevnih odmerkih

Zacetni odmerek:
2-krat 100-200 mg po.
Maksimalni odmerek:
1200-2000 mg v dveh
odmerkih

Zacletni odmerek:
0,5 mg zvecer, po.
Maksimalni odmerek:
8 mg v 2-3 odmerkih

Nezeleni udinki

Sedacija, zaspanost, vrtoglavica,
glavobol so prehodnega znacaja

Zaspanost, utrujenost, omotica,
glavobol, slabost, bruhanje,
nistagmus, ataksija, parestezije

Vrtoglavica, omotica, zaspanost,

ataksija

Utrujenost, zaspanost, misi¢na
oslabelost, omotica, vrtoglavica,

ataksija

Tricikli¢ni antidepresivi

Zdravilo
amitriptilin
* Amyzol ®

Oblika

Tablete:
10 mg, 25 mg

Odmerjanje

10-25 mg zvecer, po.
Maksimalni odmerek:
75 mg/dan

Nezeleni udinki

Suha usta, zaspanost, glavobol,
zamegljen vid, hiter sréni utrip,
zastoj urina, zaprtje

Antidepresivi - inhibitorji privzema serotonina in noradrenalina (SNRI)

Zdravilo

duloksetin

* Cymbalta®
* Duloksetin®
* Dulsevia®

venlafaksin
* Alventa®
¢ Efectin ER®
* Venlafaksin®

Oblika

Kapsule:
30 mg, 60 mg

Kapsule, tablete
s podaljsanim
spros¢anjem:

75 mg
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Odmerjanje

60 mg po.
Maksimalni odmerek:
120 mg/dan

75 mg/dan po.
Maksimalni odmerek:
225 mg/dan

Nezeleni udinki

Zaspanost, slabost, nespe¢nost,
vrtoglavica

Zaspanost, nepravilen sr¢ni utrip,
slabost, zaprtje, vrtoglavica
Kontraindikacije: aritmija, kroni¢na
sténa bolezen, neurejen krvni tlak,
huda jetrna in ledvi¢na okvara
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Tabela 23: Zdravila drugega izbora za zdravljenje nevropatske bolecine

—

lidokain

* Versatis obliz®

kapsaicin
* Qutenza obliz®

tramadol

* Tadol®

¢ Tramadol®

* Tramundin®

* Tramadol®

5-% obliz lidokaina

8-% obliz

Kapsule: 50 mg
Tablete s podaljsa-

nim sproscanjem:
100 mg,150 mg,
200 mg

Peroralne kapljice:
100 mg/ml

1-3 oblize namestiti na bolece
mesto/24 ur. Obliz odstraniti
po 12 urah. Naslednji dan
namestiti nov obliz.

Obliz namestiti na bolece
mesto, ponavljati na 3 mesece

50 mg/4—6 ur po.

100200 mg/12 ur po.
Maksimalni odmerek:
400-600 mg pri onkoloskih
bolnikih

Samo za kratkotrajno resilno
zdravljenje

Tabela 24: Zdravila tretjega izbora za zdravljenje nevropatske bolecine

=

moc¢ni
opioidi

Odmerjanje individualno

Rde¢ina, izpuscaj, stbenje, pekoc
obcutek, dermatitis, vezikule,
poskodba koze in rane na kozi

do odprtih ran ter hude alergijske

reakcije v zelo redkih primerih

Bolecina, rdecina, oteklina na
mestu nanosa

Aplikacija mozna le v bolnisnici —
ambulantno zdravljenje

Slabost, omotica, zaspanost,
potenje, bruhanje, zaprtje, glavobol

Moznost predoziranja (NeuPSIG),
zaspanost, omotica, slabost,
bruhanje, zaprtje

Tabela 25: Zdravila za zdravljenje nevropatske bolecine, ki jih lahko predpisemo preko podkozne crpalke

o

ketamin
 Ketanest®

lidokain
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Raztopina

za injiciranje:
25 mg/5 ml
50 mg/2 ml

10-% raztopina

25-300 mg/dan, sc.

2-3 mg/kg/uro

Nemir, halucinacije,
zvisan krvni tlak
Dodajamo pomirjevala
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Amerisko zdruzenje za onkologijo (American Society of
Clinical Oncology, 2014) priporo¢a uporabo dulokseti-
na za lajSanje nevropatije, povzrodene s kemoterapijo.**
¢ NeuPSIG ne zagovarja uporabe kanabinoida pri zdra-
vljenju nevropatske bole¢ine zaradi mogoce zlorabe ter
vpliva na mentalno zdravje pri dolgotrajni uporabi.
Vendar ima uporaba kanabinoidov svoje mesto pri ob-
vladovanju simptomov pri multipli sklerozi,”” poskodbi
hrbtenjace in HIV nevropatiji."” Kortikosteroidi v od-
merku 4-8 mg deksametazona se lahko uporabljajo pri
laj$anju nevropatske bolecine, nastale zaradi vras¢anja
in pritiska tumorja na periferno Zivéevje ali hrbtenjaco,
predvsem Ce je prisotna slabost okonéine.” # Ce je pri-
sotna alodinija, je smiselna uporaba lidokainskega obli-
za ali kreme lokalno ter oblizev kapsaicina.’® *'

7.41 | Interventne metode za

zdravljenje nevropatske bolecine

Po oceni specialista je mozno uporabiti interventne me-
tode' " periferne ali centralne (epiduralna, subarahnoi-
dna) zivéne blokade, nevromodulatorne, nevrokirurske
metode ter radioterapijo. Raziskave kazejo obetavne
rezultate pri uporabi mati¢nih celic za zdravljenje
nevropatske bolecine.”? *°

7.4.2 | Nefarmakoloke metode

zdravljenja nevropatske bolecine

Pri kroni¢ni nevropatski bolecini je mozna tudi uporaba
nefarmakoloskih metod: fizioterapija, transkutana elek-
tri¢na nevrostimulacija (TENS), transkranialna magnetna
stimulacija, strukturirana desenzitizacija, akupunktura,
joga, tai-¢i."” Pomembno je zagotoviti psiholosko
(psihoterapija), socialno in duhovno podporo.” *¢

ZAKLJUCEK

Optimalno lajsanje bolecine sloni na prepoznavi in
dobri opredelitvi bolecine ter pripravi primernega nacrta
multidisciplinarne in multimodalne obravnave, ki
vkljucuje bolnika in njegovo okolico. V paliativni oskrbi
to pomeni timski pristop in organiziran stalni nadzor
bolnika, ki tovrstno zdravljenje potrebuje.
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o VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI

* Kaksna je razlika med nevropatsko in
nociceptivno bole¢ino?

¢ Kaksne so znacilnosti nevropatske bolecine?

* Kako diagnosticiramo nevropatsko bole¢ino?

* Katera zdravila uporabljamo za zdravljenje
nevropatske bolecine?
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IZVLECEK

Dispneja je subjektiven obcutek tezkega in napornega dihanja. Predstavlja enega najbolj mu¢nih in tezko obvladljivih
simptomov. Je lahko posledica zelo raznolikih vzrokov in se pojavlja pri razli¢nih paliativnih boleznih, zlasti respira-
tornih in kardioloskih, pri bolnikih z rakom, predvsem bolnikih s plju¢nim rakom.

Dispnejo je treba ustrezno oceniti ter razlikovati med nenehnim ali obcasnim tezkim dihanjem ter dihalno stisko
oziroma krizo. Pomembno je poznati sprozilne in olajsevalne dejavnike dispneje. Ker gre za subjektiven obcutek tez-
kega dihanja, ni neposredno povezana z objektivnimi meritvami (hipoksemija, tahipneja, bradipneja itd.) in obratno.

Dispneja pogosto sprozi obcutke hude anksioznosti, ki Se stopnjujejo zaznavanje tezkega dihanja, o ¢emer se je treba po-
govoriti z bolnikom in njegovimi bliznjimi in bolniku nuditi poleg drugih ukrepov tudi ustrezno psihosocialno pod-
poro.

Najucinkovitejse zdravljenje je vzrocno zdravljenje, ki pa velikokrat ni mozno. Posledi¢no je klju¢no, da opredelimo
vzroke dispneje in lo¢imo med reverzibilnimi in ireverzibilnimi vzroki. Reverzibilne vzroke, ¢e bolnikovo stanje to
dopuséa, zdravimo vzroéno. Ce dispneje ne moremo olajsati z vzroénim zdravljenjem, uporabljamo simptomatske ukre-
pe, tako farmakoloske kot nefarmakoloske. Med nefarmakoloske ukrepe spadajo zracenje, uporaba ventilatorjev, gi-
balnih pripomockov, ustrezne tehnike dihanja, edukacija, prilagojena telesna aktivnost itd. V farmakoloskem zdravlje-
nju so u¢inkoviti predvsem opioidi ter benzodiazepini.

Zdravljenje s kisikom je lahko koristno le, kadar je prisotna hipoksemija, pa tudi takrat ne vedno. Pri hipoksemiji zato
priporo¢amo poizkus zdravljenja s kisikom.

Kljucne besede: dispneja, paliativna oskrba, zdravljenje

o BRALECNAJ

* pozna definicijo dispneje;

* zna razlozZiti izraz totalna dispneja;

* zna oceniti dispnejo;

* pozna osnove nastanka dispneje (patofiziologija);

* pozna vzroke za nastanek dispneje po organskih sistemih;

* pozna diagnosti¢ni postopek pri dispneji;

* pozna zdravljenje dispneje (vzro¢no, farmakolosko, nefarmakolosko);
* pozna vlogo zdravljenja s kisikom.
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1| uvoD

Dispneja je subjektiven obcutek tezkega in napornega
dihanja, ki je tako za bolnika kot za njegovo druzino
eden izmed najbolj mu¢nih simptomov. Pojavlja se pri
razli¢nih respiratornih, kardioloskih in malignih bole-
znih. Pri raku poleg primarne bolezni nanjo vpliva tudi
komorbidnost, lahko je tudi posledica zdravljenja. Ker
mocno vpliva na bolnikovo kakovost Zivljenja, je po-
membno, da jo ustrezno obravnavamo in zdravimo.

2 | DEFINICIJA IN EPIDEMIOLOGLJA
Dispneja je subjektiven obcutek tezkega dihanja
oziroma pomanjkanja zraka. Bolniki jo lahko zazna-
vajo razli¢no in z razli¢no intenziteto. Lahko je akutna
ali kroni¢na; ¢e je kroni¢na, je lahko stalna ali intermi-
tentna. Bolniki jo opisujejo kot:
* hlastanje za zrakom (potreba po vdihu,

kljub nezmoznosti povecati ventilacijo),
* naporno dihanje (fizi¢na utrujenost,

povezana z dihanjem),
* stiskanje prsnega kosa (obcutek stiskanja

prsnega kosa in nezmoznosti vdiha in izdiha)." *

Zaznavanje dispneje je posledica interakcije med razli¢-
nimi telesnimi, psiholoskimi, socialnimi in duhovnimi
dejavniki, saj obcutek tezkega dihanja nastane v mozga-
nih in ga lahko zaznava le oseba, ki ga dozivlja. Hkrati
pa kroni¢na dispneja lahko vpliva na vse vidike bolni-
kovega obstoja na telesni, psiholoski, socialni in duhovni
ravni.' * * Pred kratkim sta bila k temu dodana $e bolni-
kov obéutek nadzora in kontekst skrbi." * Uporablja se
izraz »totalna dispneja«, kar pomeni, da je potrebna
multidisciplinarna obravnava, ki vklju¢uje obravnavo
bolnikovih telesnih simptomov in soc¢asno tudi psiholo-
skih, socialnih in duhovnih potreb." # * *

Poznamo tudi izraz sindrom kroni¢ne dispneje, kar
pomeni dispnejo, ki vztraja kljub optimalnemu vzro¢-
nem zdravljenju in bolnika zelo onemogoca v vsakda-
njem delovanju.’

Pojavlja se pri razli¢nih malignih in nemalignih boleznih
in v razli¢nih obdobjih teh bolezni. Pri nekaterih se po-
javlja ob koncu zivljenja, lahko pa bolnika spremlja
leta.”

72

Z napredovanjem bolezni se prevalenca in intenziteta
dispneje obicajno povecujeta. Pri napredovalem raku

se pojavlja v 10-70 %, pri napredovalem plju¢nem
raku do 78 % in $e pogostejsa je pri srénem popuséanju
(60-88 %) in kroni¢ni obstruktivni plju¢ni bolezni
(KOPB) pri 90-95 % bolnikov, zlasti ob koncu zivlje-
nja.S 67

Pomembno vpliva na bolnikovo kakovost Zivljenja
in zmozZnost bolnika za telesno aktivnost. Poleg tega
je tudi kazalec krajsega preZivetja, zlasti pri bolnikih s
KOPB in sr¢nim popus¢anjem.®

3 | OCENA DISPNEJE

Ker je dispneja multidimenzionalne in multifaktorske
narave, ni neposredno povezana s hipoksemijo, tahi-
pnejo, bradipnejo ali ortopnejo. Je povsem subjekti-
ven simptom in zato je najbolj zanesljiv pripomocek za
oceno jakosti simptoma bolnikova ocena in ne meritve
pulznega oksimetra. Ce bolnik ni zmozen komunicira-
nja, si lahko pomagamo z oceno bolnikovih bliznjih.'

Za oceno dispneje uporabljamo ve¢ lestvic in vprasalni-
kov, kjer sta najenostavnejsi in najuporabnejsi nume-
ri¢na in vizualna analogna lestvica (Slika 1). Za oce-
no ostalih, ne le telesnih vidikov dispneje, pa so upo-
rabni zahtevnejsi vprasalniki, kot sta npr. Multidimen-
zionalni profil dispneje in Dispneja-12.%V Sloveniji
najpogosteje uporabljamo numeri¢no oceno v okviru
Edmontonske lestvice simptomov.

Za ustrezno terapevtsko ukrepanje je pomembno razli-
kovati med stalnim ali ob¢asnim tezkim dihanjem ter
dihalno stisko oziroma krizo. Treba je tudi prepoznati,
kaj so pri bolniku sproZilni in kaj olajsevalni dejavniki
dispneje. Dispneja pogosto vodi do hude anksioznosti,
velja pa tudi obratno. Zato se je treba zavedati psiho-
socialnega vidika dispneje, ki igra pomembno vlogo pri

njenem nastanku .’ #’

Dispneja



Numericna ocena jakosti tezkega dihanja

T T T

{

T 1T 1T 1

[
0O 12 3 45 6 7 8 9 10

0 - ni obcutka tezkega dihanja
10 - najhujsi mozen obcutek tezkega dihanja

Vizualna analogna skala ocene jakosti tezkega dihanja

ni maksimalen
. obcutka obcutek
V MIROVANJU: tezkega teskega
dihanja dihanja

ni maksimalen
MED AKTIVNOSTJO: ~ Obcutka | obcutek
tezkega tezkega
dihanja dihanja

Slika 1: Numeri¢na in vizualna analogna lestvica

4 | MEHANIZEM NASTANKA

Dihanje je obicajno nezavedno, vendar se ga zatnemo

zavedati bodisi prostovoljno ali pa avtomati¢no, kadar

je to potrebno z namenom ustrezne prilagoditve.® Ob-
¢utek dispneje se pojavi, kadar gre za neujemanje med
ventilacijo in potrebo po dihanju. Pri tem sodelujejo

trije sistemi (Slika 2):

* aferentni signali (kemoreceptorji v podaljsani
hrbtenjaci in karotidnem telescu, ki zaznavajo hiper-
kapnijo, hipoksemijo ali acidozo, receptorji v plju-
¢ih, ki zaznavajo povecan upor dihal ali znizano po-
dajnost plju¢ ali prsne stene, ter mehanoreceptorji
v miicah prsne stene, ki zaznavajo razteg in napetost
dihalne muskulature);

* eferentni signali, ki izhajajo iz motori¢nega korte-
ksa do dihalne muskulature, kjer je najpomembnej-
$a diafragma;

* centralna obdelava informacij, ki primerja aferen-
tne in eferentne signale.

Dispneja se pojavi, kadar pride do neujemanja med nji-

ma oziroma potreba po ventilaciji (aferentni signal) ni
dos¢ i fizi¢ dihanja (ef i signal).” ®

zadoscena s strani fizi¢nega dihanja (eferentni signal).

Podobno kot pri drugih simptomih, dispneja ni le fizio-
loski fenomen, temve¢ se zaznavanje le-te zlasti pri bol-
nikih s kroni¢no dispnejo oblikuje v povezavi s spomini
in ¢ustvi na podlagi preteklih izkusen;.”

Dispneja

Dispneja je tako lahko posledica prizadetosti respi-
ratornega in kardiovaskularnega sistema, pa tudi
metabolnih motenj, nevromuskularnih okvar ali
psihogenih vzrokov.*

senzoricna skorja  Motoricna skorja

~“asociacijski
korteks
(abstraktne
misli)

Slika 2: Diagram patofiziologije dispneje (povzeto po
Harrison's Principles of Internal Medicine 20%" edition)



5 | VZROKI

Dispneja je lahko posledica razli¢nih stanj, ki prizade-
nejo dihalni in kardiovaskularni sistem, pa tudi psiho-

loskih in sistemskih bolezni (7abela 1).

Tabela 1: Etiologija dispneje po organskih sistemih

Dihalna pot

Plju¢ni
parenhim

Plevra

Zile

Srce

Drugo

74

endobronhialni tumor
tujek
sekret dihalnih poti

bolezni plju¢ (astma, KOPB)
ekstrinzi¢na kompresija tumorja

tumor

metastaze
limfangiokarcinomatoza
plju¢nica

atelektaza

emfizem

plju¢na fibroza

stanje po resekciji pljuc
pnevmotoraks
pneumonitis sarkoidoza

plevralni izliv

plju¢na embolija
sindrom zgornje vene kave

perikardialni izliv/tamponada srca
koronarna bolezen
sréno popuscanje

AF

sibkost miSic prsne stene —
nevroloske bolezni,

huda kaheksija

anemija

izrazit ascites

deformacije prsnega kosa
sepsa

debelost

anksioznost

depresija

6 | OBRAVNAVA IN ZDRAVLJENJE DISPNEJE

Pri diagnosti¢ni obravnavi in zdravljenju bolnika

z dispnejo upostevamo bolnikovo splosno stanje

in pric¢akovano prezivetje. Poleg klini¢nega pregleda

opravimo naslednjo diagnostiko:

* osnovne laboratorijske preiskave (hemogram, elektro-
liti, kreatinin, proBNP, plinska arterijska analiza krvi);

* rentgenske preiskave (RTG ali CT);

* izmeriti oksimetrijo, posneti EKG.*

Odloc¢amo se za tiste diagnosti¢ne postopke, ki so

za bolnika primerni in imamo ob rezultatu moznost
terapevtskega ukrepanja. Treba je lociti med reverzi-
bilnimi in ireverzibilnimi vzroki dispneje. Ce bolni-
kovo splo$no stanje to dopusca, skusamo zdraviti rever-
zibilne vzroke (7abela 2). Ce pa je bolnikova bolezen
mocno napredovala in je njegovo stanje slabo, je potre-
ben tehten premislek, kateri ukrepi so za bolnika
najprimernejsi. Pri ireverzibilnih vzrokih dispneje zdra-
vimo simptomatsko z nefarmakoloskimi in farmako-
loskimi ukrepi.' * '° Diagram ukrepanja je predstavljen
na spodnji sliki (Slika 3).

Dispneja ni neposredno povezana z meritvami in
znaki. Npr. test plju¢ne funkcije je v slabi povezavi

s simptomi dispneje in tudi relativno normalne vred-
nosti ne izkljucujejo obcutka dispneje. Enako je tudi
z vrednostjo saturacije.'

Dispneja



Tabela 2: Primeri etioloskega (vzro¢nega) ukrepanja

—

Zapora dihalnih poti zaradi tumorja  *

Plevralni izliv

Perikardialni izliv
Okuzbe, plju¢nica
Pljuc¢ni edem
Hemoptiza
Anemija

Sindrom vene kave superior

Poslabsanje KOPB

Bolecdina v prsnem kosu

Plju¢na embolija

endoskopski ali kirurski posegi (stent, laser, argon plazma)
lokalno obsevanje

plevralna punkcija
plevrodeza
vstavitev trajnega plevralnega katetra za intermitentno praznenje

perikardialna punkcija
perikardiodeza
antibiotiki
antimikotiki

diuretiki, drugo
antifibrinolitiki

kirurski posegi (laser, argon, embolizacija arterij)
hemostipti¢no obsevanje

transfuzija
eritropoetin pri nekaterih bolnikih na kemoterapiji

kortikosteroidi
stentiranje vene kave
antikoagulacija
obsevanje

bronhodilatatorji
kortikosteroidi

analgetiki

antikoagulantno zdravljenje

et 7 | NEFARMAKOLOSKO ZDRAVLJENJE DISPNEJE
(vzroéno) Nefarmakolosko zdravljenje je zelo pomembno, vendar
T / zdravljenje nanj pogosto ne pomislimo. S temi metodami se lahko
vzroki bolnik u¢inkovito spopada z dispnejo in izbolj$uje svoje
dispneja Nefarmakologko pocutje in posledi¢no kakovost zivljenja. Vkljucuje
\ / zdravljenje uporabo ventilatorja, predvsem ro¢nega, zracenje, teh-
Ireverzibilni nike pravilnega dihanja, uporabo pripomockov, kot so
varoki \ F hodulje, poganjalci, edukacijo in samopomo¢, plju¢no
armakolosko s Prot L
zdravljenje rehabilitacijo in komplementarne tehnike." # ¢ '

Slika 3: Diagram ukrepanja ob dispneji

Dispneja

1. Ventilator
Ventilator, zlasti ro¢ni, je enostaven za uporabo,
lahek, poceni, bolnik ga lahko nosi s sabo in ne
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povzroca stigmatizacije. Uporaben je tako pri bolni-
kih brez hipoksemije kot pri tistih z njo. Predvido-
ma deluje preko hlajenja nosnih receptorjev in po-
sledi¢no vpliva na aferentne signale v respiratornem
centru. Uporaben je kot samopomoc zlasti ob nepri-
¢akovanih napadih tezkega dihanja.

Tehnike pravilnega dihanja

Bolniki pogosto ne dihajo u¢inkovito in po nepo-
trebnem povecujejo napor in poslabsujejo dispnejo
(apikalno dihanje, uporaba pomoznega dihalnega
tehnike so dihanje ¢ez stisnjene ustnice, dihanje z
diafragmo ter nadzorovano dihanje za normalizacijo
frekvence dihanja.

Uporaba gibalnih pripomockov

Gibalni pripomocki, kot so hodulje in poganjalci,
izboljsujejo mobilnost in zmanjsujejo dispnejo s
povecanjem dihalne kapacitete in zmanjsanjem
metabolnih potreb. Lahko se uporabljajo v notra-
njih prostorih in zunaj.

Edukacija in samopomo¢

Bolnikom je treba razloziti, da dispneja sama po sebi
ni nevarna, je normalen odgovor na napor in se
umiri v mirovanju. Tudi pri bolnikih z ireverzibilni-
mi vzroki dispneje se obi¢ajno umiri po nekaj minu-
tah po naporu. K temu dodatno pomaga ustrezen
polozaj (nagib naprej, spros¢eno sedenje z rokami ali
komolci na stegnih, stoja ob opori ob steni, dvignje-
no vzglavje v postelji). Svetujemo, da bolnik izvaja
zmerno aktivnost, najde ustrezno razmerje med po-
¢itkom in aktivnostjo in se izogiba ekstremnemu na-
poru, po katerem je dolgo povsem izérpan. Lahko si
pomaga tudi s preusmeritvijo pozornosti z glasbo ali
vizualizacijo.

Pljucna rehabilitacija

Dispneja pogosto vodi v zmanj$ano telesno aktiv-
nost, kar dodatno poslabsa telesno zmogljivost in
posledi¢no tudi dispnejo. Zato telesno aktivnost pri-
poroc¢amo. Obicajno gre za vadbo, ki vkljucuje ae-
robni trening in vaje za mo¢. Ustrezne so tudi meto-
de, kot so joga, tai-chi, ¢i gong. Ko je bolnik zaradi
dispneje moé¢no oviran pri gibanju, priporocamo
vaje za spodnje okoncine, saj zgornje okoncine sode-
lujejo pri dihanju in so bolj obremenjene. V tem
primeru so lahko koristne tudi metode nevromu-
skularne stimulacije. Telesna aktivnost zmanjsuje
tudi anksioznost in omogoca bolniku izboljsanje ali
vsaj ¢im daljSe ohranjanje fiziéne zmogljivosti.

6. Komplementarne metode
Akupunktura in akupresura imata kratkotrajen po-
zitiven ucinek na dispnejo. Podoben ucinek naj bi
imeli tudi aromaterapija, hipnoterapija, meditacija,
flekologija in reiki.

8 | FARMAKOLOSKO ZDRAVLJENJE DISPNEJE
Prihaja v postev, ¢e nefarmakolosko zdravljenje ni
dovolj u¢inkovito. Se kombinira z ostalimi metodami
zdravljenja.

8.1 | Opioidi

Opioidi delujejo na dispnejo preko opioidnih receptor-
jev, ki so v kardiorespiratornem sistemu, pa tudi na
razli¢nih prijemalis¢ih v centralnem Zivénem sistemu.
Opiodi zmanjsujejo potrebo po dihanju (zmanjsujejo
odziv dihalnega centra v moZganskem deblu na hi-
poksijo in hiperkapnijo), spreminjajo centralno zazna-
vanje dispneje, zmanj$ujejo aktivnost v perifernih opio-
idnih receptorjih in zmanj$ujejo anksioznost.” Opioidi
naj bi vplivali tudi na anticipatorno dispnejo, zato so
bolj u¢inkoviti pri rednem jemanju kot le po potrebi.”
Ce so ustrezno titrirani, ne povzrocajo depresije di-
hanja, slabsanja oksigenacije ali pomembnega pos-

labsanja hiperkapnije.”

Opioidi niso pri vseh ljudeh enako ucinkoviti. Ugo-
tovljeno je bilo tudi, da so manj ucinkoviti pri bolnikih
z depresijo in anksioznostjo. V tem primeru je treba
ustrezno zdraviti omenjeni stanji in bo tudi zdravljenje
dispneje u¢inkovitejse.”

Opioide svetujemo za zmerno do hudo kroni¢no
dispnejo, ki je prisotna Ze v mirovanju ali manjsem
naporu.’ Udinkoviti pa so tudi pri hudih napadih
dispneje.

Pri opioidno naivnih bolnikih svetujemo pri hudi kro-
ni¢ni dispneji uporabo morfina s podalj$anim sprosca-
njem v odmerkih do 30 mg/dan ter dodatkom hitrode-
lujocega morfina po potrebi. Glede na potrebe v 24 urah
ustrezno prilagodimo odmerke dolgodelujoc¢ega morfina.
Pri bolnikih, ki jemljejo opioide Ze zaradi bolecin, sve-
tujemo dvig osnovnega odmerka opioida (dolgodelujo-
e oblike) za 25-50 %. Tudi pri teh bolnikih opioide

ustrezno titriramo."
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Tabela 3: Titracija opioidov pri dispneji

Zacetni odmerek morfinov — opioidno naiven bolnik:

Huda kroni¢na dispneja: morfin s podaljsanim spro$¢anjem 5-15 mg/12 ur po.

1/6 + 1/6 odmerka hitrodelujoc¢ega morfina p.p. po.

Akutna dispneja ali obcasne epizode dispneje: hitrodelujo¢ morfin po. 2,5-5 mg/2 uri p.p.
ali hitrodelujo¢ morfin sc.: 1-2,5 mg/2 uri p.p. (pri hudi dispneji lahko odmerek ponovimo ¢ez 30 min
oz. se lahko uporabijo visji odmerki, npr. 5 mg p.p.)

Zacetni odmerek morfinov — bolnik, ki Ze uporablja opioide:

Kroni¢na dispneja: dvig osnovne doze dolgodelujocega opioda za 25-50 % +1/6 dnevnega odmerka

hitrodelujo¢ega morfina p.p.

Akutna dispneja: 1/6 dnevnega odmerka hitrodelujocega morfina p.p. po. ali sc.

S postopno titracijo in izracunom porabe morfina v 24 h dolo¢imo vzdrzevalni odmerek dolgodelujocega

opioida in predpiSemo 1/6 odmerka hitrodelujo¢ega morfina po potrebi.

Anticipatorna uporaba opioidov (pred aktivnostjo, ki sprozi dispnejo)

— samo za bolnike, ki Ze uporabljajo opioide
fentanil bukalno

hitrodelujo¢ morfin (1/6 odmerka hitrodelujo¢ega morfina)

Pri bolnikih s hudo dispnejo ob predvidljivem naporu,
ki niso opioidno naivni, se lahko opioid uporabi antici-
patorno (profilakti¢no) pred aktivnostjo, kjer prica-
kujemo dispnejo. V ta namen svetujemo uporabo do

2-krat na dan (Tabela 3)." °

Najve¢ podatkov o u¢inkovitosti opioidov pri laj$anju
dispneje je z morfini, tudi s fentanilom, manj z drugimi
oblikami opioidov." 7 ? Odmerke je treba prilagoditi;

e gre za ledvi¢no insuficienco oziroma izbrati ustrezni
opioid (npr. fentanil)." ?

8.2 | Benzodiazepini

Sami po sebi so manj uéinkoviti od opioidov in imajo
veliko moznih nezelenih udinkov, zato jih ne uporablja-
mo v prvi liniji zdravljenja (7abela 4). So pa ucinkoviti
za anksiozno komponento dispneje, ¢e opioidi ne za-
doscajo, in jih uporabljamo v kombinaciji z opioidom.
Uporabljajo se tudi pri neobvladljivi dispneji v zadnjih

dneh Zivljenja z namenom paliativne sedacije." * " "'
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Tabela 4: Priporoceni odmerki benzodiazepinov
pri obvladovanju simptoma tezkega dihanja

Odmerki benzodiazepinov

lorazepam
0,5-1 mg/4-6 ur p.p. po. ali sl.

midazolam
2-5 mg/4—6 ur p.p. sc.
5-30 mg/dan sc.

(¢e kontinuirana podkozna infuzija)

8.3 | Kortikosteroidi

Kortikosteroidi so lahko uéinkoviti pri dispneji, ki je
posledica limfangiokarcinomatoze plju¢, radiacijske
pljucnice, pri sindromu zgornje votle vene, vnetnega
dogajanja (npr. KOPB, astma itd.) ali pri s tumorjem
povzrocene obstrukcije dihalnih poti ali pri neodziv-
nosti na druge nacine zdravljenja. Sicer pa za obvlado-
vanje tezkega dihanja rutinske uporabe kortikoste-
roidov ne svetujemo.’

8.4 | Kisik
Pri hudi kroni¢ni hipoksemiji je u¢inkovit, v tem pri-
meru podaljSuje tudi Zivljenje (predvsem pri KOPB).
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Pri bolnikih brez hipoksemije, ali ¢e je ta blaga
(> 90-92 % v mirovanju), kisik ne zmanjsa dispneje
in ga ne priporo¢amo.’ * "'

Pri hipoksemi¢nih bolnikih svetujemo poizkus zdravlje-
nja s kisikom. Ce bolniku dodani kisik ne zmanjsa ob-
¢utka dispneje, se zanj na¢eloma ne odlo¢imo, saj ima
tudi nezelene ucinke (suha nosna sluznica, krvavitev iz
nosu, psiholoska odvisnost, finan¢no in psiholosko bre-
me za bolnika in svojce itd.)." "' Po drugi strani pa lahko
predstavlja tudi psiholosko oporo bolniku in svojcem.
Uporabljamo ga lahko tudi intermitentno, med fizi¢ni-
mi aktivnostmi ali jedjo.

Pri bolnikih s hiperkapnijo je moznost zdravljenja tudi
z neinvazivno ventilacijo, vendar je nekateri bolniki ne
prenasajo.’

Pri bolniku s kratkim preZivetjem in v zadnjih dneh
zivljenja ima prednost pred kisikom zdravljenje z zdra-
vili (opioidi, benzodiazepini, skopolamin) in zmanjsa-
nje vnosa parenteralnih tekoc¢in."

* Kaj je dispneja (definicija) in kako jo ocenimo?

* Kako se pri paliativnem bolniku odlo¢amo
glede diagnostike in vzro¢nega ukrepanja?

¢ Katere nefarmakoloske metode zdravljenja
dispneje poznate?

* Katera zdravila so klju¢na pri zdravljenju dispneje
in kaksni so priporocljivi odmerki teh zdravil?

* Kdaj se odlo¢imo za zdravljenje s kisikom?

* https://www.esmo.org/guidelines/supportive-
-and-palliative-care/management-of-bre-
athlessness-in-patients-with-cancer

* https://www.palliativecareguidelines.scot.nhs.uk/
guidelines/symptom-control/breathlessness.aspx

¢ Chin, Chloe; Booth, Sara (2016). Managing
breathlessness: a palliative care approach.
Postgraduate Medical Journal, 92(1089), 393—
400. doi:10.1136/postgradmedj-2015-133578
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IZVLECEK

Slabost in bruhanje sta simptoma, ki sta za bolnike izredno moteca in jim poslabsata kakovost Zivljenja. Pojavljata se
pri Stevilnih neozdravljivih boleznih, vendar razli¢no pogosto. Vzroki za pojav slabosti in bruhanja pri bolnikih z ne-
ozdravljivo boleznijo so $tevilni, pogosto je prepletenih ve¢ dejavnikov, ki simptomatiko sprozijo po razli¢nih poteh.
Cas posve¢amo iskanju reverzibilnih vzrokov. Obseg diagnostike slabosti in bruhanja dolo¢ajo zdravstvene indikacije,
cilj zdravljenja, zmoznosti in Zelje bolnika ter Zivljenjsko obdobje bolnika. Preiskave izvajamo preudarno, upostevajo¢
obremenitev, ki jo postopek prinasa za bolnika, v odnosu do koristi, ki jih pridobljene informacije prinasajo za nadalj-
njo obravnavo bolnika. Med nemedikamentoznimi ukrepi je pomembna skrbna ustna nega ter ustrezna prilagoditev
prehranskega rezima. Medikamentozno zdravljenje izberemo glede na najverjetnejsi vzrok. Izberemo ustrezno pot
vnosa, ki omogoca, da zdravilo doseze mesto delovanja, ter zdravilo titriramo do u¢inka. Do izbolj$anja simptomatike
antiemetike predpisujemo v rednih intervalih in ne »po potrebi«. Ob vztrajanju simptomatike i$¢emo morebitne do-
datne vzroke slabosti, ki smo jih spregledali ob prvi oceni. Pri 30 % bolnikov je za obvladovanje simptomatike pot-
rebna kombinacija antiemetikov iz razli¢nih skupin.

Kljucne besede: slabost, brubanje, antiemetiki, paliativno podporno zdravljenje

0 BRALECNAJ

* pozna incidence slabosti in bruhanja pri bolnikih z neozdravljivimi boleznimi;
* zna oceniti bolnika in vodenje diagnosti¢nega postopka;

* pozna nemedikamentozne ukrepe pri laj$anju slabosti in bruhanja;

* zna uvesti in prilagoditi medikamentozno zdravljenje slabosti in bruhanja;

* pozna osnovne znacilnosti najpogostejsih antiemetikov v paliativni oskrbi.
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1| UvoD

Slabost in bruhanje sta simptoma, ki sta za bolnike iz-
redno moteca’ in jim poslabsata kakovost Zivljenja.”
Kljub razvoju na podro¢ju antiemeti¢nega zdravljenja v
zadnjih desetletjih simptoma Se vedno predstavljata ve-
liko breme za bolnike z neozdravljivimi boleznimi. Na-
predki na podro¢ju nevrofiziologije bruhanja so pokaza-
li, da sta simptoma pri neozdravljivo bolnih pogosto
multifaktorsko pogojena. Stanja, kot so staza zelodca,
biokemi¢ne motnje, povisan intrakranialni tlak, vesti-
bularne motnje in motnje ¢revesne motilitete, lahko
skupaj pogojujejo intenziteto obeh simptomov.” Na ra-
¢un multimodalne etiologije slabosti in bruhanja se v
obravnavi obeh simptomov, podobno kot pri obravnavi
bolecine, postopno uveljavlja koncept »celostne slabos-
ti« (angl. rotal nausea).*

2 | DEFINICIJA IN OCENA

Slabost je neprijeten obéutek siljenja na bruhanje. Bru-
hanje definiramo kot proces silovitega, retrogradnega
izpraznjenja Zelod¢ne in ¢revesne vsebine.” Simptoma
se pojavljata pri Stevilnih neozdravljivih boleznih, ven-
dar razli¢no pogosto. Pri bolnikih z rakom se slabost in
bruhanje pojavljata v 668 %, pri bolnikih s srénimi
boleznimi v 4349 % in pri bolnikih z ledvi¢nimi obo-
lenji v 30-43 %.° Intenziteta obeh simptomov je v od-
nosu s stanjem zmogljivosti bolnika po Karnofskem
(KPS). Slabost in bruhanje postaneta najintenzivnejsa
ob KPS 40 %, vendar ob nadaljnjem padanju KPS iz-
gubita na intenziteti.”

Obseg diagnostike slabosti in bruhanja dolo¢ajo zdra-
vstvene indikacije, cilj zdravljenja, zmoznosti in Zelje
bolnika ter zivljenjsko obdobje bolnika. Preiskave izva-
jamo preudarno, upostevajo¢ obremenitev, ki jo posto-
pek prinasa za bolnika, v odnosu do koristi, ki jih pri-
dobljene informacije prinasajo za nadaljnjo obravnavo

bolnika.

Anamnesti¢no skusamo loc¢iti med slabostjo, bruha-
njem, spahovanjem in regurgitacijo. Simptome ocenju-
jemo posamezno in v odnosu drug do drugega. Oce-
njujemo casovne komponente, mozne sprozilce ter in-
tenzivnost subjektivne obremenitve s simptomom. Op-
ravimo revizijo rednega zdravljenja, upo$tevamo tudi
aplikacije zdravil, ki jih bolnik prejema intermitentno

80

(npr. kemoterapija). Ob bruhanju ocenjujemo organo-
lepti¢ne lastnosti izbruhanine (videz, barva, koli¢ina,

VOnj).S 8910

Pri obsegu klini¢nega pregleda se orientiramo glede na
potrebo po informacijah, ki jih potrebujemo za nadalj-
nje zdravljenje, in glede na fazo Zivljenja, v kateri se
bolnik nahaja. Cilj pregleda je odkriti morebitne mo-
tnje v podrodju prebavil ali centralnega Ziv¢nega siste-
ma, ki so pogost vzrok slabosti in bruhanja. Pozorni
smo na mozne znake okuzbe ali predoziranja z zdravili.
Osredotoceni smo na pregled trebuha, kjer, ob sumu na
zaprtje, opravimo tudi rektalni pregled. Pri sumu na
dogajanje v centralnem zivénem sistemu je treba opra-
viti osnovno nevrolosko oceno. Usmerjen pregled dru-
gih regij opravimo glede na predhodne anamnesti¢ne
podatke in najdbe v klini¢nem statusu. Ker so pri palia-
tivnih bolnikih lahko prisotne kognitivne omejitve in
druge pridruzeni bolezni, ki otezujejo natan¢no oceno
simptomov, pomo¢ lahko predstavljajo heteroanamnes-
tiéni podatki svojcev ali skrbnikov.””

Laboratorijske preiskave lahko pokazejo elektrolitske

in metabolne motnje, popusc¢anje organov ali okuzbe.
Uporabne so za dolo¢anje koncentracij doloc¢enih zdra-
vil v telesu. Obseg laboratorijskih preiskav dolo¢imo
glede na anamnesti¢ne podatke in najdbe klini¢nega
pregleda. Ce osnovne laboratorijske preiskave ne zados-
¢ajo za opredelitev etiologije slabosti ali bruhanja, se
glede na situacijo odlo¢imo za razsiritev panela.”

Pri izbiri slikovne diagnostike precenimo, ali dodatna
obremenitev bolnika s preiskavo vpliva na izbiro nadalj-
njega zdravljenja. Osnovni slikovni metodi predstavljata
RTG abdomna in UZ abdomna, ki sta pomembni pri
diferenciaciji procesov v trebuhu, ki privedejo do sla-
bosti in bruhanja (npr. ileus, zaprtje, ascites, jetrni za-
sevki ...). Ce informacije, ki jih pridobimo, niso za-
dostne, nacrtujemo dodatne slikovne preiskave trebuha
(CT, MR). Endoskopske preiskave so lahko za bolnike
obremenjujoce, vendar imajo prednost, ker omogocajo
odvzem vzorcev (tkiva, izlo¢ki) in so lahko obenem tudi
terapevtske (aspiracije, ustavitev krvavitve, stentiranje).
Pri znakih povisanega intrakranialnega tlaka je indicira-
na slikovna diagnostika CZS (CT, MR), & bodo prido-
bljene informacije vodile v spremembo zdravljenja (npr.
uvedba medikamentoznega zdravljenja, obsevanje, vsta-
vitev $anta...).” °
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Tabela 1: Diagnosti¢na obravnava slabosti in bruhanja® *°

Anamneza Klini¢ni status

° pogostnost, intenzivnost in trajanje
° socCasni simptomi

* intenzivnost subjektivne obremenitve zaradi simptoma

¢ efekt po bruhanju (olajsanje, manj obcutka slabosti)
* oseben odnos do vnosa hrane, tekocin in zdravil
¢ sprozilni dejavniki in dejavniki vpliva
* trenutna medikamentozna terapija
* organolepti¢ne lastnosti izbruhanine
(videz, barva, vonj, koli¢ina)

* vitalni znaki

¢ status hidracije

* pregled orofarinksa in sluznic

* pregled trebuha (inspekcija, palpacija, perkusija,
avskultacija in digitorektalni pregled)

* pregled CZS

* pregled ostalih regij glede na dodatne informacije
iz anamneze

Laboratorijska diagnostika

* osnovna: kompletna krvna slika (KKS), krvni sladkor (KS), natrij, kalij, klorid, kalcij, se¢nina, kreatinin,
C-reaktivni protein (CRP), aspartat aminotransferaza (AST), alanin aminotransferaza (ALT)

¢ dodatna: magnezij, albumini, laktat dehidrogenaza (LDH), alkalna fosfataza (AF), gama glutamil transferaza
(GGT), bilirubin, lipaza, amilaza, laktat, plinska analiza arterijske krvi (PAAK), tiroid stimulirajo¢i hormon
(TSH), trijodtironin (T3), tiroksin (T4), kortizol, preiskava urina, preiskava blata, serumske koncentracije
specifi¢nih zdravil, serologije, likvorska diagnostika, test nose¢nosti

Slikovna diagnostika

¢ osnovna: RTG abdomna, UZ abdomna

* dodatna: CT abdomna, ezofagoduodenoskopija (EGDS), CT/MR glave

3 | MEHANIZEM IN VZROKI

Bruhanje je obrambni refleks, ki je centralno reguliran v
dveh lo¢enih centrih: v centru za bruhanje (BC) in ke-
moreceptorski prozilni coni (KPC). KPC je locirana v
dnu cetrtega ventrikla, kjer je krvno-mozganska pregra-
da najmanj efektivna. Celice KPC se odzivajo na kemic¢-
ne spremembe v cerebrospinalnem likvorju in preko
sivénih poti informacije posredujejo v druge dele CZS,
med drugim v BC. BC je difuzni preplet ve¢ Ziv¢nih
poti v podalj$ani hrbtenjaci, ki skrbi za uskladitev afe-
rentnih in eferentnih signalov, ki so potrebni za proZitev
refleksa bruhanja. Center deluje kot osrednji generator
refleksa, ki se sprozi ob zadostnem drazenju. Aferentne
signale prejema iz mozganske skorje, visjih mozganskih
centrov, vestibularnega sistema, preko vagusa in splanh-
ni¢nih Zivcev Zrela, prebavne cevi in trebu$ne seroze.

Stevilni 7ivéni prenagalci in receptorji so vpleteni v si-
gnalizacijo v BC in KPC. V KPC so osnovni dopamin-
ski receptorji tipa 2 (D,), v BC muskarinski holinergi¢ni
(Ach,,) in histaminski receptorji tipa 1 (H;). Serotonin-
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ski receptorji tipa 3 (5-HT3) so prisotni v obeh centrih,
v BC so pomembni $e serotoninski receptorji tipa 2 (5-
HT,). Nevrokininski receptorji tipa 1 (NK;) so difuzno
prisotni v delih mozganskega debla, povezanih z bruha-
njem, in predstavljajo senzorje za zdravila in elektrolite.
Preko vpliva na BC lahko sprozijo refleks bruhanja." *

Vzroki za pojav slabosti in bruhanja pri bolnikih z ne-
ozdravljivo boleznijo so $tevilni. Pogosto gre za preplet
ve¢ dejavnikov, ki simptomatiko sprozijo po razli¢nih
poteh. Glavni vzroki slabosti in bruhanja so navedeni
v Tabeli 2, kjer so zbrani glede na mehanizem oz. pot,
po kateri sprozijo oba simptoma. Najpogostejsi vzrok
slabosti in bruhanja predstavlja staza vsebine v Zelodcu,
ki je prisotna v 3545 %. Sledijo kemi¢ni vzroki
(30-40 %) ter obstrukcija ¢revesja, ki je lahko popolna
ali nepopolna (10-30 %). PoviSan intrakranialni tlak,
vestibularne motnje ali psiholoski vzroki so kot etiolo-
ski dejavnik prisotni v <15 %.*



Tabela 2: Vzroki slabosti in bruhanja® ' 2

Kemicno
inducirana slabost

Motnje
prebavnega trakta

Povisan

intrakranialni tlak
Psiholoski vzroki

Vestibularne motnje

Zdravila (opioidi, digoksin, antikonvulzivi,
antbibiotiki, citostatiki)

Toksini (zastrupitev s hrano, ishemija
¢revesja, tumorski razpadni produkti, okuzba,
metaboliti zdravil, obsevanje ¢revesa)

Biokemic¢ne motnje (hiperkalcemija,
odpoved organov, ketoacidoza...)

Gastropareza (acetilsalicilna kislina,
nesteroidni antirevmatiki, antiholinergiki,
opioidi, steroidi, krvave¢ ulkus, obsevanje,
stres, avtonomna disfunkcija, ascites, hep-
atomegalija)

Delna ali popolna obstrukcija GI trakta
(ileus, konstipacija, karcinoza peritoneja,
pritisk od zunaj zaradi GI ali GU

tumorjev...)

Intrakranialni tumor, zasevki, infiltracija me-
ning, okuzba, krvavitev, mozganski edem ...

Anksioznost, stres, depresija

Okvare notranjega usesa: Menierjeva
bolezen, ototoksi¢nost, potovalna bolezen

Cerebelarni tumorji

Vztrajajoca, lahko moc¢na slabost,
bruhanje variabilne intenzitete.

Po bruhanju minimalno izboljsanje
slabosti.

Socasna boleéina v epigastriju,
obcutek napihnjenosti, zgodnje sitosti,
flatulenca, refluks ali kolcanje.

Obilne koli¢ine izbruhanine,

lahko bruhanje v loku.

Spremenjena frekvenca odvajanja
blata, obilna izbruhanina, lahko
fekalnega vonja.

Glavobol, edem papile. Bruhanje
pogosto brez slabosti, lahko v valovih.
Nevroloski izpadi so lahko odsotni.

Anticipatorno bruhanje, v valovih,
omili se z distrakcijo.

Slabost in bruhanja ob premikanju /
obracanju v postelji.

4 | ZDRAVLJENJE

4.1 | Splosni in nemedikamentozni ukrepi

Po zacetni oceni bolnika, kjer pozornost posve¢amo od-
krivanju reverzibilnih vzrokov slabosti in bruhanja, pric-
nemo zdravljenje z nadomes¢anjem tekocin in elektroli-
tov, ¢e je to potrebno. Pri reverzibilnih vzrokih, npr.
gastrointestinalne obstrukcije, so mozni posegi, kot so
vstavitev nazogastri¢ne sonde (NGS), perkutane entero-
gastrostome (PEG), stentov ter drugi kirurski posegi.
Ce je odprava reverzibilnih vzrokov slabosti in bruhanja
izvedljiva, le-ta prinasa najboljsi nadzor simptomatike.’
Po vsakem bruhanju izvajamo ustno nego in skrbno od-
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stranimo ostanke izbruhanine, ki lahko vzdrzujejo obcu-
tek slabosti in precipitirajo naslednjo epizodo bruhanja.
Ustno sluznico vlazimo in odstranimo prekomerno sluz.
Dieto prilagodimo z izborom zivil, ki simptomatike ne
poslabsajo. Zivila naj bodo brez intenzivnih vonjev in
okusov, izogibamo se pretirano zacinjeni hrani. Obroke
koli¢insko zmanjsamo, njihovo Stevilo pa pove¢amo in
enakomerno razporedimo ¢ez dan. Odsvetujemo alko-
holne pijace, s kofeinom bogate in gazirane pijace. Po
obrokih svetujemo, da bolniki vzdrzujejo vzravnan polo-
zaj 30-60 minut. Ob intenzivni simptomatiki razmislimo
o prehodni karenci, morebitni (prehodni) vstavitvi nazo-
gastri¢ne sonde (NGS) in parenteralnem dohranjevanju.”
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Po epizodah bruhanja svetujemo karenco 30-60 minut.
Po izbolj$anju simptomatike pri¢nemo z vlazenjem ust
in naknadnim vnosom bistrih tekocin po pozirkih. Ob
stabilnem stanju nadaljujemo s postopnim vnosom pre-
ostalih Zivil po korakih. Pri¢cnemo z vnosom ogljikovih
hidratov (prepecenec, kosmici, krekerji, piskoti), nada-
ljujemo z beljakovinami (meso, ribe, jajca), nazadnje
vnesemo mle¢ne proizvode.” ™

Bolniku uredimo varno in pomirjujoce okolje, ki lahko
vpliva na pogostnost slabosti in bruhanja. Pri psiholo-
skih dejavnikih, ki modulirajo oba simptoma, ponudi-
mo ustrezno podporo, ki je lahko uc¢inkovita predvsem
pri bolnikih z neozdravljivo rakavo boleznijo. Vedenjska
terapija s sistemati¢no desenzitizacijo je priporocena za
obravnavo anticipatorne slabosti."* Med komplemen-
tarnimi metodami sta koristni akupunktura in akupre-
sura v kombinaciji s standardnimi antiemetiki za lajsa-
nje slabosti in bruhanja med kemoterapijo.™

4.2 | Izbira antiemetika

Glede na najverjetnejsi vzrok izberemo ustrezno antie-
meti¢no zdravljenje in pot vnosa, ki omogoca, da zdra-
vilo doseze mesto delovanja. Odmerek titriramo do
ucinka ter bolnika skrbno sledimo. Do izboljsanja
simptomatike antiemetike predpisujemo v rednih inter-
val in ne »po potrebi«. Ob vztrajanju simptomatike is-
¢emo morebitne dodatne vzroke slabosti, ki smo jih
spregledali ob prvi oceni. Dodatno kombiniramo antie-
metike iz razli¢nih skupin ali osnovno kritje zamenjamo
za antiemetik s $ir§im spektrom delovanja.”” Glede na
najpogostejse vzroke slabosti in bruhanja obicajno pri¢-
nemo zdravljenje z antagonistom dopaminskih recep-
torjev (metoklopramid, haloperidol). Pri 30 % bolni-
kov je za obvladovanje simptomatike potrebna kombi-
nacija antiemetikov iz razli¢nih skupin.

Tabela 3: Antiemetiki prvega izbora pri najpogostejsih vzrokih slabosti in bruhanja® 2 '

Kemi¢no inducirana slabost 1. izbira: haloperidol 1-1,5mg 1 do 2-krat dnevno po./sc.

in bruhanje

2. izbira: dodatek deksametazona 4 do 16 mg dnevno po./sc./iv.

Gastropareza 1. izbira: metoklopramid 10 mg 3 do 4-krat dnevno po./sc./iv.

2. izbira: dodatek deksametazona 4 do 16 mg dnevno po./sc./iv.

Obstrukcija prebavil 1. izbira: butilskopolamin 10-20 mg 3 do 5-krat dnevno po./sc.

2. izbira: dodatek haloperidola 1-1,5mg 1 do 2-krat dnevno po./sc.

Povisan intrakranialni tlak 1. izbira: deksametazon 4-16 mg dnevno po./sc./iv.

2. izbira: dodatek dimenhidramina 50-100 mg 3-krat dnevno po.

Kemoterapija 1. izbira: ondansetron 8 mg 2 do 3-krat dnevno po./iv.

2. izbira: dodatek deksametazona 4-16 mg dnevno po./sc./iv.
(alternativa: metoklopramid 10 mg 3 do 4-krat dnevno po./sc./iv.)

Radioterapija

1. izbira: metoklopramid 10 mg 3 do 4-krat dnevno po./sc./iv.

(alternativa: granisetron 1-2 mg dnevno po./iv.)

2. izbira: dodatek deksametazona 4-16 mg dnevno po./sc./iv.

Slabost in bruhanje
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Pri refraktarni slabosti prihaja v postev dodatek tretjega
antiemetika ali zamenjava za zdravila s $ir$im antieme-
tiénim spektrom.

Tabela 4: Dodatno medikamentozno zdravljenje re-
fraktarne slabosti in bruhanja® ** '

Antagonisti * ondansetron 8 mg
5-HT3 2 do 3-krat dnevno po./iv.
receptorjev ° granisetron 1-2 mg

dnevno po./iv.

Agensi ¢ levomepromazin 6,25 mg
s Sirokim 1 do 2-krat dnevno po./iv
spektrom * olanzapin 1,25 do 2,5 mg
delovanja 2-krat dnevno po.

4.21 | Vrste antiemetikov

NEVROLEPTIKI

Glavni predstavniki: haloperidol (Haldol®),
levomepromazin (Nozinan®), olanzapin (Zyprexa®)
Nevroleptiki antiemeti¢ni u¢inek izrazajo predvsem
preko inhibicije receptorjev D,. Med skupnimi nezele-
nimi udinki je znacilna ekstrapiramidna simptomatika,
sedacija, suha usta in moznost podaljsanja QT interva-
la." Haloperidol se veze na receptorje z najvisjo afinite-
to in delno ali v celoti zmanjsa slabost in bruhanje pri
okoli 50 % bolnikov z rakom, kjer slabost in bruhanje
nista posledica kemoterapije.”” Levomepromazin poleg
dopaminskih inhibira $e $irsi spekter receptorjev, vple-
tenih v slabost in bruhanje. V nizjih odmerkih je u¢in-
kovit antiemetik, ki pa ob visanju doze lahko povzroca
sedacijo in hipotenzijo."” Olanzapin ima visoko afinite-
to za dopaminske ter druge receptorje in je v nizkih od-
merkih uéinkovit antiemetik. Povzro¢a manj ekstrapira-
midne simptomatike, vendar hkrati povzro¢a somno-
lenco in pridobivanje telesne teze."

PROKINETIKI

Glavni predstavniki: metoklopramid (Reglan®),
domperidon (Tametil®)

Metoklopramid in domperidon delujeta s periferno
blokado receptorjev D,, z manjo afiniteto se vezeta
tudi na serotoninske receptorje. Lahko povzrocata ek-
strapiramidno simptomatiko, ki je predvsem pereca pri
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starejsih in krhkih bolnikih (akatizija, akutna distonija,
pseudoparkinsonizem, tardivna diskinezija)."* " Pri rizi¢-
nih skupinah je svetovana previdnost pri uporabi visjih
odmerkov od 30 mg dnevno ve¢ kot 5 dni zapored.'®

ANTIHISTAMINIKI IN ANTIHOLINERGIKI

Glavni predstavniki: dimenhidramin (Dramina®),
tietilperazin (Torecan®), butilskopolamin (Buscopan®)
Antihistaminiki delujejo na receptorje H; v CB in bla-
zijo slabost zaradi vestibularnih vzrokov. Tietilperazin
socasno deluje tudi na dopaminske receptorje, kar mu
daje $irsi spekter kot dimenhidramin.? Butilskopolamin
zaradi kemicne strukture ne prehaja krvno-mozganske
bariere in blokira receptorje Ach,, le na periferiji. Upo-
Casnjuje peristaltiko in zavira eksokrino sekrecijo v ére-
vo, zaradi Cesar je uporaben za paliacijo kolik in slabosti
ob popolni zapori ¢revesa.” ** ¥/

ANTAGONISTI SEROTONINSKIH RECEPTORJEV
Glavni predstavniki: ondansetron (Setronon®),
granisetron (Kytril®), palonosetron (Aloxi®)

Zdravila iz te skupine delujejo z blokado serotoninskih
receptorjev na aferentnih vlaknih vagalnega zivca v pre-
delu ¢revesa.” Odkritje selektivnih zaviralcev serotonin-
skih receptorjev je predstavljalo zelo pomemben mejnik
v lajsanju s kemoterapijo in obsevanjem povzrocene sla-
bosti in bruhanja,’ sama uporaba preparatov v paliativ-
ni oskrbi pa je omejena na primere refraktarne simpto-
matike, neodzivne na ostale agense.” Lahko povzrocajo
zaprtje in glavobol."

OSTALA ZDRAVILA (kortikosteroidi, kanabinoidi)
Kortikosteroidi imajo intrinzi¢ne antiemeti¢ne last-
nosti in tudi ojacajo antiemeti¢ni uc¢inek drugih zdra-
vil." Toc¢en mehanizem antiemeti¢nega delovanja ni
poznan. Dolgotrajna uporaba je omejena zaradi znanih
nezelenih ué¢inkov (gastritis, ulkus, diabetes, zvisan krv-
ni tlak, evforija, psihoza, nespe¢nost, proksimalna mio-
patija, kandidiaza ...)."*

Znanstveni dokazi za uc¢inkovitost kanabinoidov pri
preprecevanju slabosti in bruhanja so omejeni na redke
prikaze primerov in Studije serij bolnikov, pri cemer za-
nimanje za njihovo uporabo v zadnjih letih narasca.
Vedja retrospektivna raziskava, nedavno opravljena v Iz-
raelu, je pokazala vzpodbudne rezultate pri uporabi me-
dicinske konoplje za laj$anje simptomov, vklju¢no s sla-
bostjo in bruhanjem, pri bolnikih z rakom." Kanabi-
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noide lahko uporabimo za preprecevanje pozne slabosti
in bruhanja pri bolnikih na kemoterapiji, kadar stan-
dardno zdravljenje ne zado$¢a. Lahko so ucinkoviti za
anticipatorno slabost, ampak le kot zdravila drugega iz-
bora (po benzodiazepinih).*°

Antagonisti receptorjev NK1 se indicirani kot profila-

ksa slabosti in bruhanja ob visoko emetogeni kemotera-
piji, dodatno se uporabljajo tudi pri z obsevanjem povzro-
ceni slabosti. Dokazov za uporabo zunaj teh dveh indi-

kacij nimamo.” *®

* Kako pogosta sta slabost in bruhanje pri bolnikih
s kroni¢nimi neozdravljivimi boleznimi?

* Kaj so glavni vzroki slabosti in bruhanja
pri paliativnih bolnikih?

* Kaj je glavno vodilo pri izbiri diagnosti¢nih
postopkov (laboratorijske, slikovne preiskave),
ko opredeljujemo vzrok slabosti in bruhanja?

* 'V katerih primerih so endoskopske preiskave
lahko zazeljene?

* Kateri so najpogosteje uporabljeni antiemetiki
in kako jih med sabo kombiniramo?

« Cervek J, et al. Zdravila za uporabo
v paliativni medicini. 3. izd., 2017

* Cherny NI, et al. Oxford Textbook of Palliative
Medicine. 5" edition. 2015

* Dickman A. Drugs in palliative care. 2" ed. 2012

¢ Priporo¢ila za obvladovanje simptomov pri bol-
niku z rakom, dosegljivo na http://www.szpho.si
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UTRUJENOST

prim. doc. dr. Maja Seruga, dr. med.”
'UKC Maribor, Ljubljanska 5, 2000 Maribor; maja.seruga@guest.arnes.si

IZVLECEK

Utrujenost je eden od najpogosteje izrazenih simptomov, s katerimi se srecujejo bolniki v paliativni oskrbi. Vpliva na
dnevne aktivnosti in na kakovost zivljenja. To je simptom, ki ga lahko zelo hitro spregledamo, ¢e po njem ne vprasamo
aktivno. Sre¢amo pa ga pri bolnikih z rakom in tudi bolnikih z drugimi napredovalimi kroni¢nimi boleznimi, kot so
sréno popuscanje, kroni¢na obstruktivna bolezen pljug, jetrna ciroza, kroni¢na ledvi¢na bolezen, multipla skleroza,
amiotrofi¢na lateralna skleroza itn. Pogosto se pojavlja Ze ob sami diagnozi, med samim zdravljenjem, lahko pa tudi
leta po njem. Mehanizem nastanka utrujenosti ima po navadi ve¢ socasnih vzrokov, zato je tudi za zdravljenje potreb-
nih ve¢ razli¢nih pristopov. Kako in na kaksen nacin pristopamo k bolniku z utrujenostjo in kako uspe$ni smo pri
zdravljenju, je odvisno od reverzibilnosti oziroma ireverzibilnosti vzrokov. K obravnavi simptoma utrujenosti pristo-
pamo timsko, z vkljucitvijo strokovnjakov razli¢nih specialnosti (zdravnik specialist za osnovno kroni¢no obolenje,
psiholog, socialni delavec, psihiater, fizioterapevt, fiziater delovni terapevt in $tevilni drugi). Vsi bolniki, pa tudi nji-
hovi najblizji, potrebujejo informiranje in splosno obravnavo, z nasveti, kako lahko zmanj$ujejo utrujenost in ohra-
njajo energijo.

Kljucne besede: utrujenost, paliativna oskrba, obravnava

0 BRALECNAJ

* pozna znake utrujenosti;

* zna poiskati vzroke za razvoj utrujenosti;

* pozna moznosti farmakoloskega in nefarmakoloskega zdravljenja utrujenosti;
* zna lociti med depresijo in utrujenostjo.
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1 | UTRUJENOST

1.1 | Uvod

Utrujenost je simptom, ki ga moramo zdravniki obrav-
navati pri bolnikih v paliativni oskrbi zelo pogosto.’
Prevalenca utrujenosti med bolniki z rakom je od 25
do 99 %. Opredelimo jo kot subjektiven, neprijeten
obcutek, ki je razli¢en glede na svojo mo¢ in trajanje.

1.2 | Definicija

Bolniki opisujejo utrujenost najveckrat z besedami:

»Sem zelo iztrpan, brez energije, sem oslabel, brez spanca,

utrujen do kosti, mehkih nog, ne morem se koncentri-

rati ...«. Evropsko zdruzenje za paliativno oskrbo

(EAPC) je leta 2008 predlagalo naslednjo definicijo:

»Utrujenost je subjektiven obcutek splosne oslabelosti

in pomanjkanja energije«.

Kriteriji za diagnozo sindroma utrujenosti, povezane

z rakom, so:’

* pomanjkanje energije,

* povecana potreba po pocitku (ki ni sorazmerna
z aktivnostjo),

* simptomi so prisotni na bolnikovem fizi¢nem,
¢ustvenem in kognitivnem nivoju,

* simptomi vztrajajo daljse obdobje in bolniku pred-
stavljajo vir stiske, saj negativno vplivajo na njegovo
delovanje v medosebnih odnosih, sluzbi ali na dru-
gih, zanj pomembnih nivojih,

* simptomi so posledica maligne bolezni ali zdravlje-
nja bolezni,

¢ izkljucena je diagnoza aktivne psihiatri¢ne bolezni,
kot je npr. velika depresivna motnja.

1.3 | Mehanizem nastanka utrujenosti

Utrujenost je kompleksen simptom, pogojen s subjek-
tivnim zaznavanjem.” Natan¢en mehanizem nastanka
v podrobnosti Se ni poznan.

Akutna ali fizioloska utrujenost je varnostni mehani-
zem in je obi¢ajen pri zdravih osebah. Povezana je s fi-
zi¢nim naporom ali pomanjkanjem spanja in posledic-
no omejuje dnevno aktivnost. Nastopi hitro in ne traja
dolgo. S pocitkom ali razli¢nimi sprostitvenimi tehni-
kami pri zdravih ljudeh obicajno hitro mine. Ta tip ut-
rujenosti ima takojsnji u¢inek na aktivnost, vendar ne
vpliva na kakovost Zivljenja.
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Kroni¢na utrujenost je najveckrat povezana s kronic¢-

nimi bolezenskimi stanji in ¢asovno traja ve¢ mesecev.

Ima zelo velik negativni u¢inek na kakovost zivljenja.

Najpogostejsi vzroki utrujenosti so:

* napredovanje kroni¢ne bolezni — rak, sréno-zilne
bolezni, bolezni dihal, neurejena sladkorna bolezen

in druge,
¢ aktivna okuzba,
° anemija,

¢ endokrinoloska obolenja (hipotiroidizem, insufici-
enca nadledvi¢nice, hipogonadizem, hipopituitari-
zem),

* podhranjenost, kaheksija,

° tezave s spanjem,

*  bolecine,

e Clustvena stiska,

* nezeleni ucinki zdravil ...

Pri bolniku z napredovalim rakom se v mehanizem na-
stanka utrujenosti vpletajo: neposreden ucinek tumorja,
snovi, ki jih proizvaja tumor, ter tudi samo zdravljenje.*
Neposreden ucinek tumorja je lahko mehanicen ali me-
taboli¢en z lipolitiénimi produkti. Tumor proizvaja sno-
vi, ki vplivajo na metabolizem gostitelja in sproZijo vne-
tni odgovor makrofagov in levkocitov. Ti proizvajajo $te-
vilne vnetne citokine (npr. dejavnik tumorske nekroze,
astenin, kahektin, IL-1, IL-6, IL-2, interferon ...), ki de-
lujejo na centralni Ziv¢ni sistem in miSice (atrofija misic-
nih vlaken). Se dodatno izgubo misi¢ne mase poglablja
slabsa pokretnost in vezanost na posteljo. Vse skupaj pa
zmanjiuje sposobnost za dnevne aktivnosti. Studije nava-
jajo, da aerobne vaje pri teh bolnikih izbolj$ujejo fizi¢no
zmogljivost in zmanj$ujejo obcutek utrujenost.” *

Povezavo med vnetjem in utrujenostjo poznamo ze zelo
dolgo. Pojavi se lahko Ze pred klini¢nimi znaki vnetja
in lahko vztraja tudi tedne in mesece po njegovem
izzvenenju. Pri bolnikih z rakom je akutno ali kroni¢no
vnetje zelo pogosto, saj so to bolniki s pomanjkljivim
imunskim odgovorom in aktiviranim procesom vnetnih
mediatorjev, kot so TNE IL-2, IL-6, IE*®

Anemija je pogosto ugotovljeno stanje pri napredova-
lem raku in tudi pri ostalih kroni¢nih boleznih. Padec
hemoglobina pod 80 g/dl je mo¢no povezan z navaja-
njem utrujenosti. Vpliv anemije na utrujenost je odvi-
sen od hitrosti nastanka anemije, starosti bolnika, stanja
hidriranosti bolnika in pridruzenih bolezni. Pri bolni-
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kih, ki prejemajo kemoterapijo, lahko Ze padec hemog-
lobina na vrednosti od 90 do 110 g/dl vpliva na kako-
vost zivljenja. Z izboljsanjem hemoglobina lahko dose-
zemo izbolj$anje dnevne aktivnosti. Pomembno je iska-
nje vzroka anemije in vzro¢no ukrepanje, kadar je le
mozno in smiselno.

Pri metabolnih in endokrinoloskih motnjah, kot so
Addisonova bolezen, elektrolitske motnje, sladkorna
bolezen in hipotiroidizem, se v mehanizem nastanka
utrujenosti vpletajo tudi motnje regulacije osi hipotala-
mus-hipofiza-nadledvi¢nica, ki jo povzroéa aktivirana
citokinska kaskada, moteno pa je tudi izlo¢anje gluko-
kortikoidov in spolnih hormonov. Pri moskih z rakom
se pogosto sreCujemo s hipogonadizmom.® ¢ 77

Kaheksija je klini¢ni sindrom, za katerega so znacilne
Stevilne presnovne in nevrohormonske spremembe, ki
vodijo v propad misi¢ja in izgubo mascevja ter posledic-
no v izgubo telesne teze in zmanjsano imunsko odpor-
nost. Opazujemo spremembe v kakovosti in koli¢ini
skeletnih misic.” * Nekateri avtorji opazujejo povecan
nivo adrenalina, noradadrenalina, kortizola in povisan
nivo reninske aktivnosti in aldosterona v plazmi, kar
kaZe na motnje v nevrohormonski in imunski poti.*

Pri bolnikih s psihiatri¢no boleznijo je utrujenost eden
izmed simptomov kot kriterij postavitve diagnoze de-
presija, zato je obcasno tezko razmejiti obe stanji, saj se
velikokrat prepletata.” ' ® Pri bolnikih v paliativni oskr-
bi je prevalenca depresije med 17 in 42 %.

1.4 | Obravnava bolnika s simptomom utrujenosti
Utrujenost kot subjektiven obcutek je vecplasten in lah-
ko vklju¢uje telesne, psiholoske in kognitivne elemente.
Obravnavo je treba prilagoditi bolniku in stanju same
bolezni.

Presejanje in ocena utrujenosti

Bolnika moramo redno spremljati, v rednih ¢asovnih
intervalih med zdravljenjem in po njem, glede na to,
kako izrazita je utrujenost in kako negativno vpliva na
kakovost bolnikovega Zivljenja. Bistveno je, da zaznamo
spremembe simptoma v Casu.

Ker je utrujenost subjektiven obcutek, ga najbolje izme-
rimo z bolnikovo samooceno. Svetujemo uporabo
10-mestne numeric¢ne lestvice.

Utrujenost se glede na intenzivnost deli na blago (ocena
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1-3), zmerno (ocena 4-6) in hudo (ocena 7-10). Ker je
pogosto povezana z drugimi simptomi, svetujemo upo-
rabo orodja, kjer se ocenjuje ve¢ simptomov hkrati, npr.
Edmontonski vprasalnik simptomov (ESAS). Treba je
oceniti bolnikovo zmoznost opravljanja vsakodnevnih
aktivnosti, saj enaka intenziteta utrujenosti ne vpliva
enako na vsakega bolnika.

Pri stopnjah utrujenosti 4 ali ve¢ lahko uporabimo spe-
cifiéni vprasalnik (kratka ocena utrujenosti, 7abela 1),
ki je zanesljiv, razumljiv in validiran. Ocenjuje vpliv ut-
rujenosti na bolnikovo vsakdanje zivljenje. Klju¢no je,
da prepoznamo bolnike z zmerno do hudo utruje-
nostjo, saj ti potrebujejo nadaljnjo obravnavo — diagno-
stiko in zdravljenje.”

Diagnosti¢ni postopek

Za vzroc¢no opredelitev utrujenosti je treba poznati zgo-
dovino bolezni, ki jo dobimo s podrobno anamnezo
(kako hitro se je razvila, kaj jo sprozi, kaj odpravlja,
kako vpliva na vsakdanje dejavnosti). Z natan¢nim kli-
ni¢nim pregledom ocenimo telesne simptome in znake,
ki lahko vplivajo na utrujenost. Pomagamo si lahko
tudi z laboratorijskimi testi (hemogram, biokemi¢ni te-
sti, ocena funkcije $¢itnice) ter dodatnimi diagnosti¢ni-
mi postopki, kot so EKG, RTG prsnih organov, plju¢ni
funkcijski testi, UZ srca in trebuha. Oceniti je treba
tudi emocionalni status.

Vprasalnik, ki zajema ve¢ dimenzij, je Piperjev vprasal-

nik iz leta 1998 in zajema oceno $estih podrocij:”

1. casovna ocena — oceni ¢as nastanka utrujenosti,
trajanje in vzorec, ali je utrujenost prisotna Ze zjutraj
ali se pojavi zveéer;

2. senzorna ocena — je povezana z oceno, kako bolnik
¢uti utrujenost, recimo ali ima tezke veke, noge,
roke, ali gre za splo$no utrujenost, bolnik ocenjuje
simptom od 1 do 10, ocenjuje tudi dogodke,
ki poslabsajo ali izboljsajo obcutek utrujenosti;

3. mentalna/kognitivna ocena — nam poda moznost
bolnikove koncentracije;

4. emocionalna ocena — nam poda uvid v bolnikova
¢ustva in oceni tudi stopnjo depresije;

5. vedenjska ocena — nam da uvid vpliva utrujenosti
na dnevne aktivnosti, kot so kopanje, oblacenje,
kuhanje in druzbeno Zivljenje;

6. fizioloska ocena — vkljucuje tudi laboratorijske
teste, klini¢ni pregled in oceno pridruzenih bolezni.

89



Kratka ocena utrujenosti in njen vpliv na vsakdanje zivljenje.

Vecina ljudi ima obcasno obdobja, ko se pocutijo utrujene in izérpane.
Ali ste se v prej$njem tednu pocutili prekomerno utrujeni ali izérpani? Obkrozite: DA/NE

Oznacite svojo utrujenost s tem, da obkrozite Stevilko, ki najbolje opisuje vao TRENUTNO utrujenost.
0 1 2 B 4 5 6 7 8 9 10
brez najhujsa

Oznacite svojo utrujenost s tem, da obkrozite $tevilko, ki najbolje opisuje vaso obic¢ajno utrujenost v zadnjih
24-ih urah.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
brez najhujsa
Oznadite svojo utrujenost s tem, da obkrozite Stevilko, ki najbolje opisuje vaso najhujso utrujenost v zadnjih
24-ih urah.
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
brez najhujsa
Obkrozite $tevilko, ki opisuje, kako je v zadnjih 24-ih urah utrujenost vplivala na vase:

Splosno aktivnost

0 1 2 B 4 5 6 7 8 9 10
nic izredno
Razpolozenje
0 1 2 B 4 5 6 7 8 9 10
nié izredno

Zmoznost hoje

0 1 2 B 4 5 6 7 8 9 10
nic izredno

Normalno delo (vkljucuje delo izven doma in domaca opravila)

0 1 2 D) 4 5 6 7 8 9 10
nic izredno
Odnose z drugimi ljudmi
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
nic izredno

Uzivanje zivljenja
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
ni¢ izredno

Bolniki z blagimi tezavami potrebujejo vsaj informira-

Cilj zdravljenja utrujenosti je doseci boljso kakovost nje in splosno obravnavo, bolniki z zmerno do mo¢no
zivljenja. Namen je, da bolnik lahko opravi naloge, izrazenim simptomom utrujenosti pa glede na opravljeno
ki jih Zeli. Vsem bolnikom lahko svetujemo in jih diagnostiko tudi zdravljenje. Le to je lahko vzrocno
informiramo glede nacinov za ohranjanje energije (Tabela 3) ali simptomatsko, ki se deli na farmakolosko
(Tabela 2). in nefarmakolosko.
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Tabela 2: Svetovanje glede ohranjanja energije.

Oblikovanje prednostnih nalog in realnih pri¢akovanj

Razporejanje nalog drugim osebam

Uporaba razli¢nih pripomockov in naprav za olajsanje vsakodnevnih dejavnosti
(vozi¢ek, hodulja, dvigalo, prijemala, elektri¢ne naprave za gospodinjska opravila itd.)

Opravljanje ene naloge naenkrat

Opravljanje dejavnosti v ¢asu, ko imamo najve¢ energije

Spalna higiena

Dnevna rutina

Tabela 3: Primeri utrujenosti, ki jih lahko vzrocno zdravimo.

Anemija

Nespecnost

Bolecina

Custvene stiske, depresija, anksioznost

Hipotireoza

Okuzba

Farmakoloski ukrepi
Kadar se le da, zdravimo vzro¢no. A pri utrujenosti to
pogosto ni mogoce.

Zdravila, kot so kortikosteroidi, stimulansi in antide-
presivi, lahko najdejo mesto v zdravljenju utrujenosti.” ©

Kortikosteroidi v nizki dozi izboljsajo apetit, dvignejo
razpolozenje in splosno pocutje, vendar le za kratek
¢as; Ce ucinka po 5-7 dni ni, zdravljenje prekinemo.
Najbolj pogosto uporabljamo deksametazon 2—4 mg/
dan do 14 dni ali metilprednizolon 8-16 mg/dan 7
dni. Dolgotrajnega zdravljenja s kortikosteroidi ne pri-
poro¢amo zaradi nezelenih ucinkov, tako miopatije,
imunosupresije kot drugih, kar lahko poslabsa utruje-
nost. Smiselno jih je uporabiti zlasti pri stanjih, kjer
zaradi drugih vzrokov uporabljamo kortikosteroide
(mozganski zasevki, kostni zasevki, anoreksija itd.), ali
¢e ima bolnik pred seboj konkreten cilj za aktivnost, ki
bi jo rad opravil (npr. druzinsko praznovanje ez en te-

den).

Utrujenost

transfuzija koncentriranih eritrocitov, EPA, Zelezo
spalna higiena, zdravljenje nespe¢nosti z zdravili
zdravljenje bolecine

antidepresivi, anksiolitiki, psiholoska obravnava
nadomescanje $¢itni¢nih hormonov

antibioti¢no zdravljenje

Glede u¢inkovanja psihostimulansov je bilo opravljenih
ve¢ dvojno slepih randomiziranih $tudij faze II in II1, ki
so ugotavljale u¢inek pri zmerni ali hudi utrujenosti.

15 $tudij je bilo negativnih, 4 pa so pokazale u¢inek
psihostimulansov na zmanjsanje utrujenosti (metilfeni-
dat in deksmetilfenidat). V Sloveniji metildenidat in
modafinil nista registrirana za to indikacijo.

Nefarmakolosko zdravljenje

Prihaja v postev za vse bolnike. Klju¢no je predvsem
informiranje in svetovanje, pa tudi spodbujanje fizi¢ne
aktivnosti ter psihosocialni ukrepi. Bolniku razlozimo,
da je utrujenost posledica bolezni in da je treba varéeva-
ti z energijo za dolocene aktivnosti, ki so mu po-
membne ali ljube.

Telesna aktivnost/vaje so zelo pomemben del nefarmako-
loskih pristopov zdravljenja utrujenosti. So pomemben
del rehabilitacije zlasti pri bolnikih z nevromuskularnimi
boleznimi, bolnikih s kroni¢no obstruktivno plju¢no bo-
leznijo in s sr¢nim popus¢anjem. Program vaj prilagaja-
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mo zmoznostim bolnikov, gibanje namre¢ preprecuje iz-
gubo misi¢ne mase. Plavanje, sprehod in vrtnarjenje so
dobra izbira za vzdrzevanje zmogljivosti. Za povecanje
energije priporo¢amo aerobne vaje, dnevno vsaj 30 mi-
nut. Ko bolezen napreduje in so simptomi utrujenosti
vedji, pa je treba vzdrzevati ravnovesje med aktivnostjo in
pocitkom in ohranjati energijo za dejavnosti, ki so bolni-
ku najbolj pomembne. Pri bolnikih z utrujenostjo po-
gosto zasledimo tudi motnje spanja. Odrasel ¢lovek pot-
rebuje v povpre¢ju od 7 do 8 ur spanja, zato izvajamo
vedno tudi dobro higieno spanja, kar pomeni redno
vstajanje, povecano dnevno aktivnost popoldne, izogiba-
nje alkoholu, nikotinu in obilni hrani pred spanjem.
Kratek dremez je priporocljiv v zgodnjem popoldnevu za
40 minut. Ce bolnik ne more zaspati v roku 20 minut,
mu priporo¢amo, da vstane in poizkusa zaspati, ko ¢uti
zaspanost, v¢asih pa pomaga tudi terapija z glasbo.

Uc¢imo bolnike, da za¢nejo sprejemati pomo¢ drugih
pri dnevnih aktivnostih, ¢e jih ne zmorejo vec.” ® ¢ Ne-
katerim bolnikom lahko predlagamo tudi akupresuro,
akupunkturo, vaje ¢ujecnosti, jogo.

Svojci

V paliativni oskrbi ne pozabimo tudi na ljudi, ki skrbi-
jo za bolne. To so obi¢ajno svojci ali skrbniki, ki se
znajdejo pred novimi izzivi in odgovornostjo, kar jim
povzroca stres in strah. Ta obcutek jih lahko vodi do
depresije in utrujenosti, zlasti ko ne moremo urediti
bolnikovih tezav in trpljenja ali ne moremo urediti
ustrezne domace oskrbe ali pa obstajajo nerealna prica-
kovanja skrbnikov in bolnika. Skrbeti moremo za ne-
nehno izobrazevanje svojcev in skrbnikov, pokazemo
jim, kako pocivati, se sprostiti in iskati prioritete v skrbi
zase.
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* Kako bi pristopili k bolniku, ki se pocuti
utrujen ves dan?

¢ Kaksna je definicija utrujenosti?

* Kaj bi svetovali bolniku, ki ¢uti utrujenost se
po pocitku in je koncal obsevanje?

¢ Priporo¢ila za obvladovanje simptomov pri
bolniku z rakom, www.szpho.si

* Oxford Handbook of Palliative Care (3 edn)
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ZAPRTJE IN DRISKA

doc. dr. Maja Seruga, dr. med.”
'UKC Maribor, Ljubljanska 5, 2000 Maribor; maja.seruga@guest.arnes.si

IZVLECEK

Eden od najpogostejsih simptomov v paliativni oskrbi je zaprtje. Definiramo ga kot odvajanje majhne koli¢ine trdega
blata. Ugotavljamo ga pri skoraj 90 % bolnikih z rakom, ki jemljejo opioide, a je prisoten tudi v 20-30 % med zdravo
populacijo. Problem zaprtja je pogosto spregledan, ker ti bolniki Ze obi¢ajno jemljejo zdravila, ki mehcajo blato ali razli¢-
na druga odvajala.

Manj pogost, a prav tako tezaven simptom je driska. Definiramo jo kot odvajanje neformiranega ali tekocega blata ve¢
kot 3-krat na dan. Ta simptom je treba lociti od inkontinence blata, ki je lahko posledica nevromuskularnih ali ano-
rektalnih bolezni. Driska je lahko tudi netipi¢en simptom zaprtja.

Tako zaprtje kot drisko zdravimo glede na vzrok, ¢e je to mozno in smiselno. Kadar vzrok ni razresljiv, simptome laj-
$amo. Pri tem uporabljamo farmakoloske in nefarmakoloske ukrepe.

Kljucne besede: zaprije, driska

a BRALECNAJ

* pozna definicijo zaprtja;

* razume razliéne mehanizme razvoja zaprtja;

* pozna moznosti farmakoloskega in nefarmakoloskega ukrepanja pri zaprtju;
* pozna definicijo driske;

° razume razli¢ne mehanizme nastanka driske;

° pozna moznosti farmakoloskega in nefarmakoloskega zdravljenja driske.

Zaprtje in driska 93



1| ZAPRTJE

1.1 | Uvod in definicija

Zaprtje je pogost simptom, ki se pri bolnikih v paliativni
oskrbi pojavlja v ve¢ kot 50 %. Pogosto je lahko spre-
gledan, saj je to populacija, ki obicajno Ze prejema
mehcalce blata ali druga odvajala. Med zdravo populacijo
je zaprtje prisotno v 20 do 30 %, najdemo pa ga tudi
pri 37 % bolnikov s sr¢nim popus¢anjem in pri 36 %
bolnikov s kroni¢no obstruktivno plju¢no boleznijo.
Definiramo ga kot tezko odvajanje majhnih kolic¢in
trdega blata, ki traja vec kot 10 minut. Normalna teza
blata pri odraslem s tipi¢no zahodnim nadinom prehra-

TIP 1

Locene trde kepe
v obliki orehov.

P
Y N PY
TIP 2

V obliki klobase,
vendar z grudicami.

TIP 3

V obliki klobase ali kace,
z razpokami na povrsini.

TIP 4

Kot klobasa ali kaca,
gladko in mehko.

~——

TIP 5

Mehke kepice
z jasnimi robovi.

RS- PP

TIP 6

Kosmicasti kosi

z raztrganimi robovi. -—‘m

TIP 7

Popolnoma
tekoce blato.

-

Slika 1: Bristolska razdelitev blata

O

4

ne je 200 g na dan. Konsistenco odvajanja blata opre-
deljuje bristolska razdelitev in lo¢i sedem tipov konsis-

tence blata (Slika 1).

1.2 | Mehanizem

Etiopatogeneza primarnega ali funkcionalnega zaprtja
ni povsem jasna, verjetno vklju¢uje spremembe na ravni
enteri¢nih ziv¢nih vlaken. Za normalno funkcijo éreve-
sa je potrebno skupno krmiljenje ¢revesne peristaltike,
mukoznega transporta in refleksa iztrebljanja preko
centralnega zivénega sistema, perifernega avtonomnega
zivénega sistema in s pomodjo cirkulirajoc¢ih gastrointe-
stinalnih hormonov. Poznamo tri tipe funkcionalnega
zaprtja.! Zaprtje z normalnim ¢asom prehoda skozi ére-
vo je najpogostejsi podtip. Tranzitni ¢as blata skozi ¢re-
vo je normalen, bolniki imajo tezave z odvajanjem. Pri
zaprtju z upocasnjenim prehodom skozi ¢revo so vzrok
nepravilni ali upocasnjeni peristalti¢ni vali. Ti bolniki
imajo manj pozivov na blato in ob iztrebljanju se nape-
njajo. Motnje v delovanju misic medeni¢nega dna ali
analnega sfinktra privedejo do otezenega odvajanja bla-
ta. Bolniki se pri odvajanju izrazito napenjajo, navajajo
obc¢utek nepopolnega izpraznjenja danke, pri iztreblja-
nju si pomagajo z manualnimi pritiski na perianalni
predel, s prsti ali pripomocki poskusajo odstraniti im-

paktirano blato.

Vzroki za sekundarno ali organsko zaprtje so Stevilni.
Obstruktivne lezije ¢revesa povzro¢ajo mehansko zapo-
ro (rak, strikture, kroni¢na vnetna ¢revesna bolezen —
KVCB, endometrioza, divertikuloza, ishemija, fisura).
Od metabolnih vzrokov zaprtje povzrodajo hipotiroidi-
zem in hiperkalcemija. Medikamentozno zaprtje pa
opazamo pri uporabi opioidov, zaviralcev kalcijevih ka-
nal¢kov in antipsihotikov. O nevroloskih vzrokih zapr-
tja govorimo pri Parkinsonovi bolezni, poskodbi hrbte-
njace ali sladkorni bolezni.

Najpogostejsi vzroki zaprtja pri bolnikih v paliativni
oskrbi so nasteti v Zabeli 2.
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Tabela 1: Merila Roma IV za diagnozo zaprtje oziroma zaprtje zaradi opioidov

Merila Roma IV za zaprtje Merila Roma IV za zaprtje zaradi opioidov

1. Prisotnost 2 ali ve¢ simptomov v obdobju 3 mesecev:

° napenjanje pri vsaj % odvajanj,

* odvajanje trdega blata pri vsaj % odvajanj,

* nepopolno odvajanje pri vsaj % odvajanj,

* obcutek zapore ali ovire pri vsaj %4 odvajanj,

* manualni manevri pri vsaj % odvajanj (npr. digitalna
evakuacija, podpora medeni¢nega dna),

* < 3 odvajanja na teden.

2. Normalno blato je redko prisotno brez uporabe

odvajal.

3. Nezadostni kriteriji za sindrom razdrazljivega ¢revesa.

1.

Novo nastalo ali hujse zaprtje ob uvedbi/
spremembi/zvisanem odmerku opioidne
terapije, kjer sta prisotna 2 ali ve¢ simptomov:

° napenjanje pri vsaj % odvajanj,

* odvajanje trdega blata pri vsaj %4 odvajanj,

* nepopolno odvajanje pri vsaj % odvajanj,

* obcutek zapore ali ovire pri vsaj % odvajanj,
* manualni manevri pri vsaj % odvajanj (npr.

digitalna evakuacija, podpora medeni¢nega dna),

° < 3 odvajanja na teden.

2. Normalno blato je redko prisotno brez uporabe

odvajal.

Tabela 2: Pogosti vzroki zaprtja pri bolnikih v paliativni oskrbi

Maligna bolezen Spremljajoce bolezni

* zaradi tumorja (zapora Crevesja ali pritisk od zunaj)
¢ poskodba hrbtenjace v L/S predelu, caude equine
ali medeni¢nega pleksusa

* hiperkalcemija

Posledice maligne bolezni

* zmanj$an vnos hrane, pomanjkanje vlaknin
dehidracija

* depresivnost

* oslabelost, neaktivnost, zmedenost

° nepoznavanje razporeda stranis¢

1.3 | Ocena

Najprej se moramo pri bolniku pozanimati, kaj za njega
pomeni normalno odvajanje blata, kdaj je nazadnje
normalno odvajal in ¢e je ob tem imel bolecine. Po-
memben je tudi vzorec odvajanja oziroma ali je klic

na odvajanje urgenten in nato bolnik ne more odvajati.
Slednje kaze na rektalno obstrukcijo in zastoj blata.

Ce pa urgentnega klica na odvajanje nima, to lahko
pomeni okvaro na nivoju hrbtenjace. Slabo mobilni
bolniki ali tisti, ki so vezani na vozi¢ek, so lahko zaprti,
ker imajo tezave priti do stranis¢a, ko bi to hoteli.?

Najpogostejsi simptomi, ki jih bolniki navajajo, so: vet-
rovi, napihnjenost, kréevite bolecine v trebuhu, ob¢u-

Zaprtje in driska

° opioidi ¢ diabetes
* antiholinergiki * hipotiroidizem
* antacidi * hipokaliemija
* diuretiki * hernija
* antihipertenzivi * divertikli
 antikonvulzivi * analna fisura, hemoroidi
* vinkristin ¢ prolaps
* kolitis

tek nepopolne izpraznitve, pojavi se anoreksija, lahko
driska zaradi prelivanja oziroma paradoksalna driska,
zmedenost, slabost in bruhanje, motnje v odvajanju
urina, zlasti pri starejsih bolnikih.

Pri kliniénem pregledu lahko najdemo tipljive fekalne
mase, z avskultacijo slisimo timpanizem ali druge abdo-
minalne zvoke. Z rektalnim pregledom pa lahko oceni-
mo prisotnost blata v danki, tipamo tumorje, fisure, he-
moroide, ugotovimo zoZitve, brazgotine ali vidimo pro-
laps rektalne sluznice. Preizkusimo tudi tonus sfinktra.
Prazna danka ali stoma pomeni, da je blato visje. Upo-
rabljamo tudi laboratorijske teste, da lahko izklju¢imo
hiperkalcemijo, hipokaliemijo, hipotiroidizem kot rever-
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zibilne vzroke zaprtja. Pomagamo si lahko z rentgenskim
slikanjem trebuha in glede na koli¢ino prisotnosti blata
v vsakem kvadrantu (ascendentni, transverzalni, descen-
dentni del debelega ¢revesa in danke) ocenimo stopnjo
zaprtja.

1.4 | Zdravljenje zaprtja

Delimo ga v dve skupini ukrepov, tiste, usmerjene

v preprecevanje zaprtja, in terapevtske, farmakoloske
in nefarmakoloske. Preventivni ukrepi pomenijo npr.
uvedbo odvajal ob pricetku zdravljenja z opioidi.

1.4.1 | Nefarmakoloski ukrepi

Med nefarmakoloske ukrepe pristevamo spodbujanje
zadostnega vnosa vlaknin in tekocine, ucinkovito lajsa-
nje ostalih simptomov, ureditev ustreznega okolja, kjer
bolnik lahko opravi svojo potrebo, spodbujanje k pri-
merni telesni aktivnosti in izobrazevanje bolnika in
skrbnikov o povezavi med hranjenjem in iztrebljanjem.

1.4.2 | Farmakolo3ki ukrepi

Zdravljenje pri organskih vzrokih zaprtja je vzro¢no. Sko-
raj 80 % bolnikov z napredovalo kroni¢no boleznijo pot-
rebuje oralna odvajala. Dobra je kombinacija mehcala
(npr. laktuloza) in stimulansa (npr. sena). Rektalna odvaja-
la so neprijetna za bolnika in osebje, a je ucinek hiter. Naj-
veckrat so v obliki sveck ali klizem in jih uporabljamo v
akutnih obdobjih trdovratnega zaprtja. Poznamo vec sku-
pin odvajal, ki jih lo¢imo glede na nacin delovanja in ima-
jo tudi razlicen ¢as delovanja ter nezelene ucinke (7abela
3).'?* Osmotska odvajala so slabo absorptivne anorgan-
ske soli, hidrofilne snovi, ki zadrzujejo vodo v érevesu, kot
so na primer: polietilen glikol (Moviprep®), Mg oksid/hi-
droksid, Mg sulfat (grenka sol), Donat Mg®, laktuloza,
laktitol. Nezeleni ucinki teh vrst odvajal so ustvarjanje pli-
nov (napihovanje), flatulenca, krci, pozorni moramo biti
pri diabetikih, ucinek pa nastopi v 48 h (laktuloza, laktitol)
ali v 3-6 h pri pitju Donata Mg®.

Opozarjati moramo na vnos tekocine vsaj 1 | dnevno,
kar pa je problem pri bolnikih, ki slabo jedo in pijejo.
Osmotskih odvajal z vsebnostjo magnezija se izogibamo
pri bolnikih s kroni¢no ledvi¢no boleznijo, saj lahko
pride do toksi¢nega uc¢inka magnezija.

Kontaktna odvajala (preparati sene, bisakodil) so naj-

bolj pogosto predpisana odvajala pri paliativnih bolnikih,
ki jemljejo opioide. Ta odvajala povecajo peristaltiko ¢re-
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vesa z neposrednim ucinkom na mienteri¢ni pleksus in
zmanjsajo reabsorpcijo vode in elektrolitov iz lumna ¢re-
vesa. U¢inek nastopi znotraj 12-24 ur.

Bisakodil (Dulcolax®) deluje na motiliteto tankega

in debelega ¢revesa in zmanjsuje reabsorpcijo ¢revesne
vsebine, drazi pa Zelodec, zato tablete ne meckamo

in ne lomimo. Kot kontaktno odvajalo lahko povzroca
kr¢e v trebuhu.

Ricinusovo olje uporabljamo pri akutnih zaprtjih, ob
kroni¢ni uporabi lahko povzroc¢a malabsorpcijo hranil.
Ricinusovo olje se v ¢revesu hidrolizira v rinolei¢no
kislino, ki v tankem ¢revesu povzroci obilno mukozno
sekrecijo in tako zmehc¢a blato.

Pri trdovratnem zaprtju lahko uporabimo za zdravljenje
tudi odvajala, ki jih obi¢ajno potrebujemo za pripravo
¢revesa na endoskopske posege (kolonoskopijo). Pripo-
ro¢amo pitje od 25 do 500 ml polietilen glikola (Mo-
viprep®).

Volumska odvajala so sinteti¢ni polisaharidi ali celulo-
zni derivati, ki delujejo kot naravne vlaknine, ki se v ¢re-
vesu tezko razgradijo in zadrzujejo vodo v lumnu érevesa
ter tako mehdajo blato (Mucofalk® — seme indijskega
trpotca). Svoj ucinek pokazejo po 2—4 dneh in so pri-
merna za bolnike, ki zadosti pijejo in so pokretni.

Lubrikanti — svecke (mineralna olja: glicerin, parafin)
zmehdajo blato, da se nato lazje izlo¢i, delovati za¢nejo
po 1-6 urah. Niso primerni za kroni¢no uporabo zapr-
tja, bolj za akutno prisotnost trdega blata v danki.

Obéasno lahko uporabljamo za boljse odvajanje tudi
prokinetike, kot je metoklopramid (Reglan®), ki pospe-
sujejo peristaltiko prebavne cevi preko drazenja acetiho-
linskih receptorjev in z zaviranjem dopamina, in dompe-
ridon (Tametil®), ki zavira samo dopaminske receptorje
zgornje prebavne cevi in izboljsuje praznjenje zelodca in
dvanajstnika, ne prehaja mozgansko-krvne pregrade ter
ne povzroca ekstrapiramidne simptomatike.

V zadnjih letih pri paliativnih bolnikih z zaprtjem, ki so
morfinsko odvisni in obi¢ajno zdravljenje z odvajali ne
zadostuje, uporabljamo specifi¢ni antidot metilnalcrek-
sonijev bromid (Relistor®). Metilnaltrekson je relativno
nov periferni antagonist opioidnih receptorjev p, ki ne
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prehaja mozgansko-krvne pregrade in tako ne zmanjsu-
je centralnega uc¢inka opioidov, vpliva na opioidne re-
ceptorje p v gastrointestinalnem traktu in tako zmanjsa
negativen vpliv opioidov na prebavno cev (povecajo pe-
ristaltiko, povecajo sekrecijo tekocine, zmanjsajo ab-
sorpcijo vode in elektrolitov v prebavnem traktu in
zmanjs$ajo tonus misic v ileocekalni regiji in analnem
sfinktru ter povecajo defekacijski refleks). Odmerek
zdravila je 8-12 mg sc. vsak drug dan glede na telesno
tezo bolnika, ¢e zdravljenje s seno 3-krat/dan, laktulozo
30 ml 3-krat/ dan in rektalne klizme ne zado$¢ajo. De-

Tabela 3: Vrsta odvajal in ucinek delovanja*

fekacija se zgodi znotraj 1—4 ur, obi¢ajno pa 30—60 mi-
nut po vnosu. Pred vnosom je treba izkljuditi zaporo
Crevesja.

Rektalne klizme uporabljamo pri trdovratnih zaprtjih,
ko bolnik ni zmozen zauziti odvajal skozi usta ali jih ne
prenasa. Uporabljamo jih glede na potrebe, obic¢ajno od
2- do 3-krat na teden. Izogibamo pa se jih pri bolnikih,
ki imajo trombocitopenijo. Klizme so lahko po volu-
mnu majhne ali pa velike in jih oslabeli bolniki tezko
prenasajo.

Vrsta odvajala Udinek delovanja | Nezeleni u¢inek, opomba

KONTAKTNA
° preparati sene
* bisakodil

* ricinus olje

VOLUMSKA

° trpotceva semena

max.: 3-krat 30 mg/dan
max.: 3-krat 20 mg/dan
15-60 ml

5 g zrnc v 150 ml vode
2- do 6-krat/dan

OSMOTSKA

* Donat Mg individualno, na tes¢e 3-8 dl

* grenka sol/magnezijev ~ 30-200 ml
sulfat/magnezijev citrat

* laktuloza 15-45 ml

LUBRIKANTI

* glicerol

PERIFERNO
DELUJOCI OPIOIDNI
ANTAGONIST

PROKINETIKI
* metoklopramid
* domperidon

1-2 svecki/dan rektalno

40-120 mg/dan
30-80 mg

Zaprtje in driska

8-12 mg sc. vsak drugi dan

kréi v trebuhu
8—12 ur
6-12 ur
2—6 ur

uzivanje vsaj 1 | tekodine

2—4 dni

kr¢i, nastajanje plinov,
uzivanje vsaj 1 | tekodine

3—6 ur
0,5-3 ure

48 ur
1-6 ur

1-4 ure samo za opioidno odvisno

zaprtje

pri poskodbi hrbtenjace
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2 | DRISKA

2.1 | Uvod in definicija

Drisko opredelimo kot pogosto odvajanje tekocega blata.
Naceloma je za diagnozo driske treba odvajati vsaj
3-krat na dan tekoce blato, a je lahko za nekatere bolni-
ke pogosto odvajanje tudi, ¢e odvajajo enkrat na dan
tekoce blato.

O akutni driski govorimo, ¢e tezave trajajo manj kot
dva tedna, o kroni¢ni driski pa, ¢e traja ve¢ kot tri
tedne, in je pogosto znak resne organske bolezni. Zelo
huda driska lahko ogroza bolnikovo Zivljenje.

Paradoksna driska in inkontinenca za blato sta lahko posle-
dici tezav anorektalne regije in nevromuskularnih bolezni
in ju moramo lo¢iti, saj gre pri tem za izlocanje blata, ki
je koli¢insko manjse od 200 g na dan. O paradoksni
driski govorimo pri bolnikih, ki imajo sicer zaprtje in ob
tem odvajajo tekoce blato ter obicajno jemljejo odvajala.

2.2 | Mehanizem nastanka driske in tipi drisk

V 24 urah pride v prebavni trakt 8-10 litrov tekocine,
ki vsebuje 800 mmol natrija, 700 mmol klorida in 100
mmol kalija, 2 litra teh prebavnih teko¢in dobimo s
hranili, ostali del pa dobimo s sekrecijo Zlez slinavk in
ostalih velikih Zlez, ki sodelujejo v prebavi. V tankem
¢revesu se absorbira priblizno 1,5 1 te tekodine, preostali
del 4-5 | pa se absorbira v debelem ¢revesu. Driska je
lahko rezultat slabse absorpcije prebavnih sokov v tan-
kem ali debelem ¢revesu ali poskodbe v mehanizmu
transporta prebavne cevi/enterocitov ali pa je zmanj$ana
absorpcija zaradi prisotnosti neabsorbljivih snovi v lu-
mnu ¢revesa. Crevesno sekrecijo lahko stimulirajo tudi
razli¢ni vnetni mediatorji.

Drisko lahko delimo v osmotsko, sekretorno in motili-
tetno.®

Osmotska ali malabsorbcijska driska nastane zaradi
prisotnosti osmotsko aktivnih snovi, kot so neabsorbi-
rani ogljikovi hidrati ali kratko verizne mascobne kisli-
ne, laktoza ali polietilen glikol v lumnu ¢revesa, kar
povzroc¢i zadrzevanje tekocine in absorpcijo vode. Posle-
dici sta izguba vode in hipernatremi¢na dehidracija.
Pojavi se po uzivanju hrane in s postom lahko preneha.
Bakterije v ¢revesu fermentirajo beljakovine in ogljikove
hidratov v kratke masc¢obne verige in proizvajajo plin.
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Anaerobne bakterije v ¢revesu pa so potrebne za razgra-
dnjo vlaken in formiranje blata. Laktoza je sladkor, ki
se ne absorbira v tankem ¢revesu in ki zauZita v vedji ko-
licini zmanj$a zas¢itni uc¢inek flore v debelem ¢revesu ter
povzroéi drisko. Za tako drisko je znacilno, da ima bla-
to nizki pH, visoko osmolalnost in nastane veliko pli-
nov. Pri zauzitju slabo absorbljivih soli, kot sta magne-
zijev sulfat in polietilen glikol, pa je pH blata normalen.

Sekretorna driska je povzrocena preko ve¢ mehaniz-
mov. Gre lahko za nenormalni transport ionov preko
enterocitov, zmanjsanje absorpcije in povecanje sekreci-
je enterocitov. Prekomerni ¢revesni sekreciji anionov
(Cl, HCO,) pasivno sledita natrij in voda. Vzrok za
nastanek take driske je lahko zunaniji ali notranji. Se-
kretorna driska ne preneha s postom. Za vnetno drisko
je znacilna poskodba enterocitov, atrofija ¢revesnih resic
in aktivacija vnetnega odgovora. Nastane kot posledica
vnetja z bakterijami, virusi ali protozoji. Mozen meha-
nizem nastanka je tudi preobcutljivostna reakcija pri
avtoimunih boleznih ali pa nastane kot posledica oziro-
ma nezeleni ucinek zdravljenja raka.?

Motilitetna driska nastane zaradi spremenjene motilite-
te ¢revesa. Hipermotiliteta ¢revesa sprozi drisko zaradi
hitrega transporta hranil, ki nimajo dovolj ¢asa za ab-
sorpcijo. Primer je hipertiroidizem. Pri hipomotiliteti
¢revesa se lahko pojavi razrast bakeerij in posledi¢no ma-
labsorbcijska driska. Ce ne najdemo vzroka za kroni¢no
drisko, ki se pojavlja brez bole¢in v trebuhu, govorimo

o funkcionalni driski, ¢e pa jo spremlja bolecina, gre za
sindrom razdrazljivega ¢revesa s prevladujoco drisko.’

V 90 % je vzrok drisk vnetje, najpogostejsi bakeerijski
povzrocitelj danes je Clostridium difficile, v ostalih 10 %
pa je vzrok v napa¢ni uporabi odvajal v paliativni oskrbi,
uporabi umetnih sladil/sorbitola ali kot nezeleni uc¢inek
specifiénega zdravljenja pri bolnikih z rakom (citostatiki,
tar¢na zdravila, radioterapija). Pri bolnikih z rakom se
pojavi v 7-10 %, pri bolnikih s HIV pa v 27 %. Akutna
driska traja najve¢ 2 do 3 tedne in je najpogostejsi vzrok
smrti v razvijajo¢ih se drzavah, v razvitem svetu pa ne
povzroca velike smrtnosti. Najpogostejsi vzrok so okuz-
be z bakterijami Salmonella, Shigélla, Listéria, E. coli,
Yersinia in Clostridium difficile.

Najpogostejsi vzroki driske pri bolnikih v paliativni
oskrbi so predstavljeni v Zabeli 4.
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Tabela 4: Pogosti vzroki driske v paliativni oskrbi

Zdravila

* odvajala

¢ antibiotiki

* antacidi

° antiretrovirusna zdravila
* tiroksin

* metformin

* holinergiki

* nesteroidni antirevmatiki
* holinesterazni inhibitorji
* metoklopramid

* kemoterapija

(citostatiki, tar¢no zdravljenje, imunoterapija)

* preparati zeleza

Obsevanje

Zavrnitev presadka (GVHD)
Obstrukcija

* maligna
¢ fekalna impakcija

Malabsorpcija

* gastrektomija
¢ resekcija ileuma
* kolektomija

Tumorji

* rak debelega ¢revesa in danke
¢ rak trebusne slinavke

* nevroendokrini raki

Pridruzena obolenja

¢ sladkorna bolezen

* hipertiroidizem

* kroni¢na vnetna ¢revesna bolezen
* gastrointestinalne okuzbe

Dieta

* otrobi
* sadje

e zalimbe

¢ alkohol

Zaprtje in driska

2.3 | Ocena driske

Dober klinik lahko v 75-80 % z dobro anamnezo, kli-
ni¢nim pregledom in usmerjenimi laboratorijskimi testi
postavi diagnozo kroni¢ne driske. Vodeno svetlo blato

z neprebavljeno hrano kaze na izvor patologije v tan-
kem delu ¢revesa ali proksimalnem delu debelega ¢reve-
sa. Temno blato s primesjo sluzi kaze bolj na patologijo
levega dela debelega ¢revesa in danke. Driska, ki jo
spremlja obilo plinov, nas usmerja k malabsorbciji oglji-
kovih hidratov. Izmenjajoce se epizode driske in zaprtja
pri sladkornih bolnikih nas pripeljejo do diagnoze di-
abeti¢ne nevropatije, izkljuditi pa je treba Se prekomer-
no delovanje $¢itnice pri bolnikih, ki izgubljajo telesno
tezo in slabo prenasajo vroc¢ino. Povprasati moramo
glede prehranskih navad, uZivanja alkohola, uporabe
zdravil, predvsem o nedavni uporabi antibiotikov. S
klini¢nim pregledom ugotovimo spremembe na trebu-
hu, ne smemo pa pozabiti tudi na rektalni pregled in na
pregleda blata (mikrobioloski, pregled blata na okultno
krvavitev). Pri postavljanju diagnoze pa nam pomaga
tudi rentgen trebuha ali kontrastna rentgenska preiska-
va ali ultrazvok trebuha, redkeje endoskopske preiskave.

2.4 | zZdravljenje drisk

Zdravljenje je odvisno od vzroka in je lahko vzroéno,
podporno ali empiri¢no. Bolnike moramo pouciti o
pravilnem jemanju odvajal, jim prehransko svetujemo
tudi glede uporabe probiotikov. Pomembna je oralna
hidracija z glukozo in elektroliti, ki nato poveca reab-
sorpcijo natrija in vode v érevesu. Ce je bolnik prizadet
in ne more piti, lahko uporabimo rehidracijsko raztopi-
no, kot je Ringerjeva ali fizioloska raztopina intrave-
nozno, po potrebi pa dodajamo kalij ali natrijev bikar-
bonat. Pri lazji driski uporabimo zdravila, ki vplivajo na
motiliteto ¢revesa, kot so opioidi, loperamid in soma-
tostatin.

Opioidi povecajo tonus analnega sfinktra in zmanjsajo
peristaltiko ¢revesa in tako na tak nacin povecajo casovni
kontakt ¢revesne vsebine s ¢revesno sluznico, cena takega
delovanja je povecana absorpcija vsebine iz Crevesa.

Loperamid (Lopacut®, Seldiar®) ne prehaja mozgan-
sko-krvne pregrade, se metabolizira preko jeter in je
zato boljsi izbor kot opioidi pri milejsih oblikah driske.
Maksimalna doza pri odraslih je 24 mg/dan, obic¢ajno
pa 2—4 mg 2- do 4-krat na dan.
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Holestiramin (Resincolestiramina®) uporabljamo pri
driski, nastali po radioterapiji medeni¢nega dna ali po
operaciji tankega Crevesa, svoje mesto pri zdravljenju
driske najde tudi budenozid ali drugi kortikosteroidi.

Racekadotril (Hidrasec®) je antisekretorik, ki ne vpliva
na peristaltiko ¢revesa in je zelo uporaben pri zdravlje-
nju akutne driske pri otrocih in odraslih. Za zdravljenje
infektivnih drisk uporabljamo empiri¢no zdravljenje z
antibiotiki, razen pri virusnih povzroditeljih. Trdovratne
driske, ki se ne odzivajo na specifi¢no zdravljenje, po-
skusamo urediti s somatostatinom. Deluje na ta nacin,
da zmanjsa pretok krvi skozi splanhni¢ni krvni sistem,
zmanjsa sekrecijo iz zelodca, trebusne slinavke in tanke-
ga Crevesa in poveca absorpcijo vode in elekerolitov.”

Driska je pogost problem pri hospitaliziranih bolnikih
ali pri bolnikih v dolgotrajni oskrbi doma ali v institu-
cionalnih ustanovah. Najpogostejsi vzrok so zdravila,
vnetje, povzro¢eno z E. coli ali C. difficile. ali parado-
ksna driska pa sta znacilna za dementne bolnike in bol-
nike s psihiatri¢nimi boleznimi.”

Pogoste gastrointestinalne tezave imajo tudi bolniki

z boleznijo gostitelja proti presadku (angl. graft-versus-
-host disease — GVHD), ki prizadene tanko ¢érevo in
bolniki navajajo tezave z drisko, slabostjo, bruhanjem,
bole¢inami v trebuhu, kr¢i in krvavitvami. Pojavi se
obic¢ajno 3 tedne po transplantaciji kostnega mozga.
Gastrointestinalne tezave sovpadajo s prizadetostjo koze
in jeter. Bolniki lahko preko gastrointestinalnega trakta
izgubijo tudi do 10 I tekocine, izguba beljakovin preko
blata je tako velika, da se lahko pojavi tudi hipoalbumi-
nemija. Sindrom zdravimo s prehransko podporo in
rehidracijo, predpisemo pa lahko tudi zdravilo pred-
nizolon (2 mg/kg telesne teze), somatostatin ali imu-
nosupresiv (ciklosporin).

Akutna in kroni¢na driska je pogosto prisotna tudi pri
bolnikih s HIV. Povzrocajo jo zdravila in oportunisti¢ne
okuzbe (bakterije, virusi, protozoji), razlog za kroni¢no
drisko pri teh bolnikih pa $e ni pojasnjen, gre za HIV
enteropatijo. Uvedemo lahko simptomatsko zdravljenje
z loperamidom ali somatostatinom ter seveda vzro¢no
zdravljenje infektivnega vzroka.*
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¢ Kaksen nasvet bi dali bolniku, ki je zaprt

in je vezan na invalidski vozic¢ek?

* Na kaj ne pozabimo, ko bolnika

pri¢nemo zdraviti z opioidi?

¢ Kako bi pomagali bolniku, ki odvaja

mehko blato 3-krat na dan?

¢ Priporocila za obvladovanje simptomov

pri bolniku z rakom, www.szpho.si
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DELIRIJIN NEMIR
V PALIATIVNI OSKRBI

Mateja Strbad, dr. med., specialistka psihiatrije’
"Univerzitetni klini¢ni center Ljubjana, Nevroloska klinika, Klini¢ni oddelek za bolezni Ziv€evja, Zaloska 2, 1000 Ljubljana

IZVLECEK

Delirij je pogost sindrom v paliativni oskrbi. Izraza se s heterogeno psihiatricno simptomatiko. Z napredovanjem ne-
ozdravljive bolezni je delirantna simptomatika vse pogostej$a — vedno manjsi sprozilec (v glavnem okuzba ali dehidracija)
je potreben za izbruh delirija. Povzro¢a dodatno trpljenje bolnikov in njihovih svojcev. Kljub klini¢ni pomembnosti je

velikokrat neprepoznan.

Kljucne besede: delirij, nemir, etiologija, zdravljenje, paliativna oskrba

“ BRALECNAJ

* prepozna delirij, pri katerem gre za akutno spremembo mentalnega statusa,
z motnjami pozornosti in drugo psihiatri¢no simptomatiko;

* se zaveda, da je pri bolnikih z napredovalo boleznijo delirij zelo pogost
in da je vzrok velikokrat reverzibilen;

* prepozna najpogostejse vzroke za nastanek delirija;

* pozna principe zdravljenja: etiolosko, podporno in farmakolosko.
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1| UvoD

Delirij se izraza s kompleksno psihiatri¢no simptomati-
ko, ki pogosto zaplete somatsko bolezen; pogost je tudi
pri bolnikih v paliativni oskrbi." # Po podatkih naj bi
bila tretjina vseh sprejetih bolnikov na paliativne oddel-
ke delirantnih." Delirij je definiran kot etiolosko nespe-
cifi¢ni organski cerebralni sindrom, ki ga oznacujejo so-
¢asne motnje zavesti in pozornosti, zaznavanja, mislje-
nja, spominjanja, psihomotori¢ne aktivnosti, custvova-
nja ter razporeda spanja in budnosti.? V preteklosti so
sindrom imenovali z razli¢nim besednimi zvezami, na
primer akutna mozganska odpoved, akutno stanje zme-
denosti, postoperativna psihoza, akutna mozganska re-
akcija, akutni mozganski (psiho)sindrom, toksi¢no sta-
nje zmedenosti. Delirij je pogost vzrok nemirnega vede-
nja pri bolnikih s telesnimi boleznimi in tudi dusevni-
mi motnjami.*

Delirij je povezan z moteno presojo in ve¢inoma
povzroca hud stres tako za bolnike kot tudi njihove
svojce.” Prispeva k vedji obolevnosti in smrtnosti, pri
delirantnem bolniku je hospitalizacija praviloma daljsa,
tudi stroski zdravstvene oskrbe so visji.!

Naslov poleg pojma delirij vsebuje tudi pojem nemir.
Nemir sicer ni diagnosti¢na entiteta, vendar se v praksi
velikokrat enadi z delirijem. Princip obravnave pri ne-
mirnem bolniku, ki ne dosega diagnosti¢nih kriterijev
za delirij, je v praksi enak obravnavi pri deliriju.

2 | PREVALENCA

S starostjo pogostost delirija naras¢a, pri 85-letnikih naj
bi bila prevalenca 14 %.> ® V urgentni sluzbi je pogo-
stost delirija med 10 in 24 %. Po nekaterih podatkih
ima 15 do 24 % bolnikov ob sprejemu v bolnisnico de-
lirij.> Kar 50 % starejsih po zlomu kolka je med hospi-
talizacijo delirantnih.” Na splo$no postoperativni delirij
ugotavljajo pri 15 do 53 % starejsih bolnikov® in pri 70
do 87 % bolnikov v intenzivnih oddelkih.” V negoval-
nih bolni$nicah naj bi bilo delirantnih celo 58 % bolni-
kov.* V paliativni oskrbi je delirantnih ve¢ kot 80 %
bolnikov."” " Po Huiju in sodelavcih™ delirij prizadene
ve¢ kot 50 % bolnikov, ki so sprejeti na akutne paliativ-
ne oddelke, in do 93 % bolnikov z rakom pred smrtjo.
Po izsledkih Grassija in sodelavcev'™® je delirij eden naj-
pogostejsih zapletov v paliativni oskrbi. 50 do 70 %
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bolnikov z delirijem ima hiperaktivno ali mesano obli-
ko, ki se kaze z agitacijo in pogosto pridruzenimi halu-
cinacijami in blodnjami.” 62 do 74 % bolnikov z ra-
kom je po porocanju njihovih svojcev bilo nemirnih in
¢ustveno labilnih pred smrtjo, kar je predstavljalo glav-
ni vir stresa za svojce.'” Delirij pogosto ostane nedia-
gnosticiran, podatki iz literature kazejo, da je neprepoz-
nanih od 32 do celo 67 % vseh delirijev.” ™

3 | ETIOLOSKI DEJAVNIKI

IN DEJAVNIKI TVEGANJA

Vzrok delirija je obi¢ajno multifaktorski.” "* K nastan-
ku in razvoju delirija prispeva prepletenost predisponi-
rajocih (Tabela 1) in precipitirajocih (1abela 2) dejavni-
kov:* * Bolj kot je posameznik ranljiv (ve¢ kot ima de-
javnikov tveganja), manjsi sprozilni dogodek je potre-
ben za razvoj delirantne simptomatike. Ce za primer
vzamemo dementnega bolnika, ki je ob tem $e slabo
pokreten, slabse vidi in slisi ter je sprejet v bolnisnico,
je za razvoj delirija dovolj ze slabs$a hidriranost ali pa en
odmerek uspavala. Nasprotno pa je pri posameznikih
brez dejavnikov tveganja potrebnih ve¢ sprozilnih
momentov. Pri starejsih posameznikih je odprava le
enega sprozilnega dogodka po navadi nezadostna za
izzven delirija, potrebna je obravnava vseh dejavnikov.”

Tabela 1: Pogostejsi dejavniki tveganja za razvoj delirija
oz. predisponirajo¢i dejavniki*

Demografski dejavniki (visja starost, moski spol)

Kognitivni status (demenca, kognitivna
oskodovanost, ze preboleli delirij) in depresija

Funkcionalni status (funkcionalna odvisnost,
telesna neaktivnost, nepokretnost, anamneza padcev)

Senzorne motnje (motnje sluha, vida)
Socialna izolacija

Sprememba okolja
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Tabela 2: Pogostejsi vzroki za nastanek delirija
0z. precipitirajo¢i dejavniki*

Vzroki za nastanek delirija

Zdravila (Se posebej antiholinergiki, narkotiki,
sedativi, polifarmacija)

Odtegnitev od alkohola, benzodiazepinov

Metabolni vzroki (hipoksija, respiratorna,
ledvi¢na ali jetrna insuficienca, hipoglikemija)

Motnje v ravnovesju tekocin in elektrolitov
(dehidracija, motnje v ravnovesju natrija, kalcija,
kalija, magnezija)

Pomanjkanje vitaminov (B1, B6, B12)

Okuzbe (sepsa, uroinfekt, plju¢nica, okuzbe
osrednjega Zivcevja)

Poskodbe glave

Epilepsija (iktalno, interiktalno, postiktalno)
Neoplasti¢ne bolezni

Mozgansko-zilne bolezni (TTA, mozganska kap)

Sr¢no-zilne bolezni (sréni infarke, sréno popuscanje)

4 | PATOFIZIOLOGIJA

Najverjetnej$i mehanizmi delirija so motnje v ravnoves-
ju zivénih prenasalcev, ki so soudelezeni pri uravnava-
nju spoznavnih sposobnosti, vedenja in ¢ustvovanja.*
Ugotavljajo hipofunkcijo acetilholina in hiperfunkcijo
dopamina.” Pri bolnikih z delirijem je poruseno ravno-
vesje v zivénih sistemih tudi z drugimi Zivénimi prena-
salci, kot so glutamat, GABA in serotonin.” '® Raziska-
ve tudi nakazujejo, da bi strukturne mozganske po-
skodbe lahko vplivale na ranljivost mozganov za razvoj
delirija. Tako so slikovne preiskave osrednjega Zivéevja
(CT, MRI) pri bolnikih z delirijem povecini pokazale
atrofijo mozganske skorje, povecanje mozganskih ven-
triklov ter poskodbo bele moZganovine. Raziskave mo-
zganskega krvnega pretoka pa nakazujejo, da je pri deli-

riju moten pretok skozi nekatere predele mozganov."”

Delirij in nemir v paliativni oskrbi

5 | DIAGNOSTIKA

Diagnoza delirija je klini¢na. Obstaja ve¢ diagnosti¢nih
pripomockov za diagnosticiranje delirija, od katerih se
(po navadi v raziskovalne namene) najveckrat uporablja
CAM (Confusion Assesment Method), ki vsebuje $tiri
kratka vprasanja (7abela 3)."*

Tabela 3: Diagnosticni vprasalnik CAM. Diagnoza deliri-
ja se postavi, Ce so pozitivni odgovori 1in 2 ter 3 ali 4.

Vprasanje Odgovor | Odgovor
DA NE

1. Nenaden nastanek

ali nihajo¢ potek

2. Tezave pri usmerjanju
pozornosti (tezko sledi
povedanemu ali
dogajanju v okolici)

3. Dezorganizirano
misljenje (ki se kaze
z nepovezanim ali
nesmiselnim govorom)

4. Spremenjena stopnja
zavesti (pretirana po-
zornost/hipervigilanca,
letargija, stupor, koma)

5.1 | Diferencialna diagnoza

Pomembno je lo¢iti delirij od demence, psihoze in mo-
tenj razpolozenja. Pri Alzheimerjevi bolezni, kot najpo-
gostejsi obliki demence, so v ospredju motnje spomina.
Potek bolezni je pocasen, brez izrazitej$ega nihanja
simptomov, brez motenj zavesti in pozornosti (slednje
se pojavljajo $ele v poznem stadiju demence). Za de-
menco z Lewyjevimi telesci pa so znacilne motnje po-
zornosti, nihajodi potek (t. i. psevdodelirantna klini¢na
slika po nekaterih avtorjih), vidne halucinacije," kar
pomeni, da se v klini¢ni praksi ta oblika demence v¢a-
sih tezko lo¢i od delirija. Pri psihoti¢nih motnjah pre-
vladujejo blodnje in halucinacije, blodnje so pogosto
sistematizirane, pri deliriju pa so ve¢inoma fragmentira-
ne in enostavne. Halucinacije so pri deliriju ve¢inoma
vidne in taktilne, tudi scenske, pri shizofreniji pa slus-
ne.” Pri psihozah ni motenj pozornosti, preostale ko-
gnitivne funkcije so na¢eloma ohranjene.’
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Hipoaktivno obliko delirija je treba lo¢iti od depresije.
Za depresivno epizodo je znadilen pocasnejsi zacetek z
razpolozenjsko simptomatiko v ospredju. Simptomi de-
presivne epizode, kot so psthomotori¢na upocasnjenost,
motnje spanja in samomorilne misli, se pojavljajo tudi
pri nekaterih bolnikih z delirijem, je pa za delirij zna¢il-
na predvsem izrazita ¢ustvena labilnost. Hiperaktivna
oblika delirija utegne spominjati na agitirano obliko de-
presije ali na manijo.*

5.2 | Klini¢na slika

Po navadi se delirij razvije v nekaj urah ali nekaj dneh. Ti-
pi¢no je nihanje simptomoyv, z izrazitej$imi tezavami v
no¢nem casu. Nihajoci potek ima diagnosti¢en pomen,
saj pogosto svojci ali strokovno osebje porocajo o izrazito
motenem vedenju v no¢nem ¢asu, medtem ko je bolnik
ob pregledu pri zdravniku luciden.” Okvarjene so kogni-
tivne funkcije: pozornost (nujni diagnosti¢ni kriterij),
spomin, orientacija v ¢asu, prostoru, osebnosti, nacrtova-
nje, govor. Motnje zavesti so kvalitativne, z nihanjem —
od nezavedanja okolice do popolnoma lucidnih interva-
lov. Bolniki so pogosto pretirano ob¢utljivi na drazljaje iz
okolice in nesposobni razlikovati med pomembnimi in
nepomembnimi drazljaji.”' Motnje pozornosti in mislje-
nja se pogosto odrazajo v inkoherenci govora. Prisotne so
tudi motnje zaznavanja, od iluzij do halucinacij. Znacil-
ne za delirij so vidne halucinacije, pogoste so tudi
scenske halucinacije. Halucinacije drugih modalitet so
redkejse. Blodnje so praviloma bezne, slabse strukturira-
ne, po vsebini ve¢inoma preganjalne, velikokrat so posle-
dica dezorientiranosti. Posledica psihoti¢nega dozivljanja
je lahko tudi heteroagresivno vedenje. Moteno je tudi
Custvovanje in razpoloZenje, od apati¢nosti in upada za-
nimanja do hude anksioznosti, prestrasenosti, tudi groza-
vosti. Pogoste so motnje dnevno-no¢nega cikla, ko bolni-
ki pono¢i vznemirjeni tavajo. Med motnje motorike so-
dijo brezciljno tavanje, zaposlitveni nemir (hiperaktivne
oblike) in po drugi strani negibno lezanje v postelji (hi-
poaktivna oblika).* Prisoten je nenaden in izrazit funkci-
onalni upad (razlika z demenco).

6 | OBRAVNAVA DELIRANTNEGA BOLNIKA

Specifi¢nega zdravljenja ni, obravnavo je treba osredo-

tociti na nekaj osnovnih principov:**

*  izogibanje dejavnikom, ki povzrocajo oziroma poslabsa-
jo delirantno simptomatiko, npr. nekaterim zdravilom;
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* identificiranje in zdravljenje vzroka;
* podporno zdravljenje;
* nadzor nad potencialnim nevarnim vedenjem.

6.1 | Identificiranje in zdravljenje vzroka
Priblizno 50 % delirijev v paliativni oskrbi je reverzibil-
nih,** zato je treba iskati in identificirati in zdraviti
vzroke zanj.

Pomagamo si lahko z akronimom DELIRIUM:**

D — drugs/dehidration

E — electrolyte/etanol

L — liver

I — infection

R — respiratory/retention of urine
| — intracranial

U — uremia/untreated pain

M — metabolic

Najpogostejsi reverzibilni vzroki so okuzbe (najveckrat
secil, dihal), elektrolitske motnje, dehidracija in uvedba
novih zdravil.

6.2 | Podporno (suportivno) zdravljenje

* Zagotavljanje zadostne koli¢ine hrane in tekocine,
tudi parenteralno, ¢e je treba.

*  Odpravljanje oziroma laj$anje bole¢ine in izogibanje
neugodju, tudi npr. obstipaciji.

* Minimaliziranje uporabe posebnih varovalnih ukre-
pov, ob npr. vstavljenem urinskem katetru, saj to pri
zmedenem bolniku pogosto neugodje le $e poveca.

* Spodbujanje h gibanju in pomo¢ pri tem.

*  Pomoc¢ pri hranjenju in posedanje ¢im bolj pokon¢no,
da bi zmanjsali nevarnost aspiracije hrane, tekocine,
kar bi lahko privedlo do zapletov (npr. pljucnice).

*  Vzdrzevanje oz. vzpostavljanje ¢im bolj normalnega
dnevno-noé¢nega cikla, okolje naj bo bolniku ¢im
bolj znano.

¢ Izogibanje pretirani stimulaciji (mo¢na svetloba,
hrup, Steviléni obiski ipd.), pa tudi senzorni depri-
vaciji (zatemnjeni prostor, popolna tiSina ipd.).

*  Uporaba slusnega aparata in ocal, ¢e jih bolnik tudi
sicer uporablja.**

6.3 | Obravnava nevarnega vedenja

Pri nekaterih delirantnih bolnikih se pojavi vedenje, s ka-
terim potencialno skodijo sebi ali drugim. Bolniki lahko
govorijo oziroma poénejo obscenosti, ¢esar se ne zavedajo.
Vedja je tudi nevarnost padcev in tavanja in pa odstranitve
parenteralnih poti. Pojavljanje takega vedenje je mogoce
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zmanjsati, ¢e so pri bolniku svojci ali skrbniki, ki dajejo
bolniku ob¢utek varnosti, obveséajo strokovno osebje o
zeljah oziroma tezavah bolnika ipd.**

6.4 | Zdravila

Ob identificiranju vzroka za delirij uporabimo zdravila
za zdravljenje le-tega (npr. antibiotiki). Ce kljub vzroc-
nemu zdravljenju psihiatri¢na simptomatika (hud ne-
mir, ki je posledica psihopatoloskega dozivljanja, vede-
nje, s katerim bi bolnik lahko sebi ali drugim povzroc¢il
skodo) vztraja, uporabimo antipsihotike (7abela 4), ki

jih dajemo naceloma le krajsi ¢as.”* **

Benzodiazepine uporabljamo le izjemoma, v naslednjih
primerih: ireverzibilni delirij, odtegnitev od alkohola ali
benzodiazepinov, huda agitacija. Najpogosteje se upora-
bljata lorazepam in midazolam.**

6.5 | Oviranje

T. i. fiksacija bolnika na posteljo ali vozi¢ek praviloma ni
primerna, saj to lahko vznemirjenost $e poveca. Z one-
mogocanjem gibanja lahko povzro¢imo poskodbe koze,
ki se pojavijo zaradi daljsega sedenja in leZanja na istem
mestu. Ce pa je bolnika vseeno treba ovirati, pa moramo
upostevati strokovne, pravne in eti¢ne standarde. Bolni-
ka moramo neprekinjeno nadzorovati, meriti vitalne
funkcije, skrbeti za zadostno hidracijo in prehrano.”®

7 | OKREVANJE PO DELIRIJU

Delirij ima velik vpliv na zdravje bolnikov. Delirantni
bolniki so dlje ¢asa hospitalizirani, zmoZznost samostoj-
nega funkcioniranja je bistveno okrnjena, ve¢ja je tudi
verjetnost, da bodo potrebovali dolgotrajno oskrbo,
npr. namestitev v domu starejsih ob¢anov (DSO).

Tabela 4: NajpogostejSe simptomatsko zdravljenje delirija

Delirij je ne le za bolnike, ampak tudi za njihove bliznje
praviloma hudo neprijetna izku$nja. Negovalci so veli-
kokrat popolnoma izérpani, saj delirantni bolniki pot-
rebujejo neprekinjeno varstvo.

Delirij lahko izzveni v urah ali dnevih, lahko pa traja tudi
tedne ali mesece. Tudi po popolni ozdravitvi imajo bolni-
ki pogosto tezave pri samostojnem jemanju zdravil in
skrbi zase. Po odpustu iz bolni$nice je velikokrat potreb-
na pomoc svojcev ali patronazne sluzbe. Nekateri bolniki
potrebujejo dlje ¢asa intenzivnejso pomod, pri njih se
svojci ali pa centri za socialno delo pogosto odlo¢ijo za
zacasno ali pa trajno namestitev v institucijo.*®

8 | OBSMRTNI DELIRIJ

Zdravljenje hipoaktivnega delirija z antipsihotiki v zad-
njih dneh Zivljenja ni u¢inkovito in morda poslabsa sta-
nje. V primeru hiperaktivne oblike delirija titriramo an-
tipsihotike in tudi benzodiazepine.**

9 | ZAKLJUCEK

Delirij je urgentno stanje. Sindrom zelo vpliva na bol-
nika in njegove svojce in osebje. Zelo pomembno je,
da delirij prepoznamo in skusamo poiskati reverzibilne
vzroke. Mnogim dejavnikom, ki pogosto prispevajo k
razvoju delirija, npr. stranski ucinki zdravil, imobilizaci-
ja, uporaba urinskih katetrov, zapleti po invazivnih po-
segih, slaba prehrana, dehidracija, deprivacija spanja, bi
se lahko z boljso oskrbo izognili. Poleg etioloskega in
simptomatskega farmakoloskega zdravljenja je zelo po-
membo tudi suportivno (podporno) zdravljenje.

kvetiapin 25-50 mg
risperidon 0,25-0,5 mg
haloperidol 1 mg
olanzapin 2,5-5 mg
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2- do 3-krat dnevno
2- do 3-krat dnevno
3-krat

do 2-krat

s. odmerek: 800 mg
maks. odmerek: 16 mg
maks. odmerek: 100 mg

maks. odmerek: 20 mg
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o VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI

* Kateri so najpogostejsi dejavniki tveganja
za nastanek in razvoj delirija?

* Kateri so najpogostejsi vzroki za nastanek
in razvoj delirija?

* 'V ¢em se delirij lo¢i od demence in drugih
psihiatri¢nih moten;?

¢ Kaj vse sodi v nefarmakolosko obravnavo?

* Katera so najpogosteje uporabljena zdravila
za simptomatsko zdravljenje delirija?
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IZVLECEK

S prehransko podporo onkoloskih bolnikov preprecujemo podhranjenost bolnikov, ki mo¢no pospesi procese kaheksije.
Cilj prehranske podpore bolnika je ¢im dlje ohranjati funkcionalno maso ter s tem bolnikovo zmogljivost in kakovost
zivljenja, vendar pa se prioritete prehranske podpore spreminjajo glede na stanje bolezni.

Pri bolnikih v zgodnji fazi paliativne oskrbe veljajo enaka priporo¢ila kot pri ostalih kroni¢nih bolnikih. Prehranska pod-
pora je individualno naravnana in osnovana na ugotovitvah procesa prehranske obravnave. Proces prehranske obravnave
omogoca postavitev prehranske in/ali presnovne diagnoze. Preko procesa prehranske obravnave tako lahko s prehransko
podporo vzdrzujemo oziroma izboljSamo prehranski status ter s tem tudi zviSamo moZznost odziva na specifiéno onkolo-
sko zdravljenje.

V obdobju pozne paliativne oskrbe, ko je iz¢rpano sistemsko zdravljenje, za ohranjanje kakovosti Zivljenja $e naprej upo-
rabljamo ostale ukrepe. V tem obdobju vnos hrane prilagodimo bolnikovemu pocutju in presnovnim spremembam za-
radi napredovale kaheksije. Prednost ima hrana, ki jo bolnik lahko prenasa in mu predstavlja minimalno breme.

Pri oskrbi umirajocega hranila niso koristna. Vecina bolnikov ne potrebuje hrane in teko¢ine. Nudimo ju tistim, ki si ju
zelijo. Pri vseh odlocitvah, $e posebno pri parenteralni prehranski podpori ter hidraciji, je v izogib stiskam, nesoglasjem
in dodatnim klini¢nim zapletom potrebna dobra, strokovno podprta in odkrita komunikacija med bolnikom, svojci in
le¢e¢imi zdravniki.

Kljucne besede: apetit, kaheksija, prehranska podpora, prehranska obravnava, enteralna prehrana, parenteralna prehrana,
parenteralna prehrana na domu

u BRALECNAJ

e razume opredelitve klini¢ne prehrane, podhranjenosti, kaheksije, stadije kaheksije, znacilnosti tega sindroma;
p p p J J J J &

* pozna osnove klini¢ne prehrane, prehranskega presejanja, prehranske ocene ter prehranske podpore;

* pozna ukrepe ter vrste prehranske podpore, medicinsko prehrano;

* pozna cilje prehranske podpore glede na obdobje paliativne oskrbe.
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1| UvoD

Motnje prehranskega stanja in simptomi, povezani z
vnosom hrane, kot je izguba apetita, spadajo med naj-
pogostejse tezave, ki se pojavijo pri bolniku z rakom in
zdravljenju. Izguba apetita predstavlja vodilni simptom,
ki vodi v nezmoznost uzivanja zadostne koli¢ine hrane,
kar vodi v izgubo telesne mase, funkcionalno pesanje in
podhranjenost.

Pri onkoloskem bolniku zato vedno, vzporedno z dia-
gnozo rakaste bolezni, opredelimo tudi njegovo pre-
hransko stanje. Prehransko stanje bolnika odraza stanje
njegove presnove, ki lahko negativno vpliva na bolniko-
vo sposobnost za zdravljenje in spopadanje z nezelenimi
ucinki le tega. Slabo prehransko stanje ali podhranje-
nost je povezana s slabso kakovostjo Zivljenja, slabsim
funkcionalnim stanjem bolnika, ve¢jim $tevilom nezele-
nih u¢inkov zdravljenja, slabsim odzivom tumorja na
zdravljenje in kraj$im prezivetjem.'#*#*¢7#

2 | OPREDELITVE

Klini¢na prehrana je medicinska klini¢na stroka, ki
obravnava vpliv prehrane na zdravje posameznika. Gre
za k posamezniku usmerjen prehranski pristop, glede
na njegovo zdravstveno stanje in tudi zivljenjski slog.’
Podhranjenost opredelimo kot motnjo prehranskega
stanja, ki je posledica nezadostnega vnosa ali privzema
hranil in vodi do spremenjene sestave telesa in zmanjsa-
nja celi¢ne mase. To vpliva na zmanj$ano telesno in psi-
hi¢no zmogljivost posameznika ter poslabsa obvladova-
nje bolezenskih stanj. Na razvoj podhranjenosti vplivajo
razli¢ne oblike stradanja, bolezenska stanja in staranje,
posamezno ali v kombinaciji.!

Medicinska prehrana vkljucuje oralne prehranske do-
datke, enteralno prehrano in parenteralno prehrano.
Anoreksija je izguba apetita ali Zelje do hrane. Lahko je
povezana z zgodnjo sitostjo.

Rakasta kaheksija je multifaktorski sindrom, za katerega
je znadilna napredujoca izguba misi¢ne mase z izgubo
mascevja ali brez. Vodi v progresivno izgubo telesne
funkcije in ni reverzibilna s konvencionalno prehransko
podporo. Pogosto jo spremlja anoreksija, oslabelost, ut-
rudljivost. Patofiziolosko je prisotna negativna proteinska
in energetska bilanca, kot posledica zmanj$anega pre-
hranskega vnosa in nenormalnega metabolizma. Vidna je
izguba telesne teze. Izguba teze, povezana z rakasto kahe-
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ksijo, je vecja, kot bi jo lahko razlozili s samo anoreksijo,
vendar anoreksija tudi moc¢no pospesi potek kaheksije.
Sekundarna kaheksija je povezana s potencialno popra-
vljivimi vzroki in z njihovo obravnavo ob¢utno vplivamo
na bolnikovo kakovost Zivljenja in celokupno prognozo.
O primarni kaheksiji govorimo, kadar izklju¢imo in
zdravimo vse sekundarne vzroke.
Stadiji primarne kaheksije:
1. Prekaheksija:
e Prisotnost kroni¢ne bolezni (rakava bolezen).
* Nehotena izgube telesne teze < 5 % v zadnjih
6 mesecih.
*  Prisotnost kroni¢nega ali ponavljajocega se sistem-
skega vnetnega odziva (CRP ...).
¢ Prisotnost anoreksije oz. z anoreksijo povezanih
simptomov.

2. Kaheksija:
*  Prisotnost izgube telesne teze > 5 % v zadnjih
6 mesecih ali ITM < 20 in izguba telesne teze > 2 %.
* Zmanjsan vnos hrane per os.
¢ Izguba skeletne misi¢ne mase.
*  Prisotnost sistemskega vnetnega odziva (CRP).

3. Napredovala kaheksija je posledica neobvladljive
rakave bolezni, kjer so mo¢no izrazeni prokatabolni
procesi. Je ireverzibilna, saj po doslej znanih podat-
kih, pridobljenih s klini¢nimi raziskavami, ne more-
mo zaustaviti iztirjenih presnovnih procesov,
ki vodijo v napredovalo telesno propadanje in smrt.

Za izbiro ustreznih metod zdravljenja je klju¢na dolo¢i-
tev stadija primarne kaheksije. Preventivna in proaktivna
prehranska podpora bolniku prinasata dobrobit, kar po-
trjujejo Stevilni podatki iz strokovne literature.” * # 1% "

3 | DIAGNOSTIKA

Najpomembnejsi ukrep pri obravnavi izgube apetita je
identifikacija vzroka/vzrokov zanj ter ustrezno zdravlje-
nje. Izguba apetita je lahko povezana z nezelenimi ucinki
zdravljenja z namenom vpliva na rakavo bolezen (speci-
ficno zdravljenje; kemoterapija, radioterapija, operativno
zdravljenje), z uzivanjem dolo¢enih zdravil, povezana je
lahko tudi z razli¢nimi psihosocialnimi dejavniki. Ce
ugotovimo, da ti niso vzrok za zmanj$anje apetita, je ta
najverjetneje posledica tumorskih dejavnikov (7abela 1).
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Tabela 1: Vzroki za anoreksijo in sekundarno kaheksijo' "

Vzroki

Anoreksija

Sekundarna

kaheksija

Povezani
s tumorjem

Povezani

s specifi¢nim
zdravljenjem
(kirursko,
radioterapija,
kemoterapija

)

Pogosto
uporabljena
zdravila

Psihosocialni
dejavniki

tumorski citokini (TNE IL-6...)

metabolne in hormonske nepravilnosti

(spremembe v metabolizmu beljakovin, OH in masc¢ob)

spremembe ¢uta okusa in vonja
disfagija

dispneja

oslabelost, utrujenost, misi¢na bole¢ina

prizadetost ¢revesja (intraluminalna maligna obstrukcija,

delna obstrukcija, zmanjsana peristaltika, zaprtje)

malabsorpcijski sindrom (OH/mas¢obe, ni metabolizma,

absorpcije)
bolec¢ina
okuzba

zgodnja sitost

zaprtje

driska (citotoksi¢ni ucinki na sluznico prebavil,
obsevalni enteritis, sindrom kratkega ¢revesja)
disfagija

oslabelost

slabost/bruhanje

bole¢ina

spremembe v okusu in vonju

kserostomija (mukozitis, okuzba, slaba ustna higiena,
dehidracija, zdravila)

paliativna gastrektomija

opioidi

sistemska antineoplasti¢na zdravila (kemoterapija,
tar¢no zdravljenje, imunoterapija, interferon)
protimikrobna zdravila

antidepresivi

anksioznost

depresija

delirij

strah pred hranjenjem zaradi moZnosti poslabsanja
simptomov (bolecine, inkontinence, driske, zaprtja)
ali zaradi prepric¢anja, da bo hranjenje poslabsalo
onkolosko bolezen, simptome, zdravje
pomanjkanje ¢ustvene podpore

pomanjkanje samostojnosti/neodvisnosti
pomanjkanje finan¢nih virov/podpore
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Zato je pri sumu na rakasto kaheksijo potrebna
natan¢na ocena prehranskega stanja.* * "

3.1 | Proces prehranske obravnave: prehransko
presejanje in ocena prehranskega stanja

Pri vsakem bolniku z rakom je v zacetni medicinski
obravnavi potrebno presejanje za prehransko ogroze-
nost. Presejanje je preprost in hiter postopek, kjer s po-
modjo vprasalnika (npr. NRS 2002 ali MUST) prepo-
znamo bolnike, ki so podhranjeni ali prehransko ogro-

ieni.1 12 14

Zacetno presejanje | Da Ne

1 | ITMje pod 20,5.

2 | Ali je bolnik v zadnjih 3 mesecih izgubil telesno
maso?

3 | Ali bolnik opaza zmanjSan vnos hrane v zadnjem
tednu?

4 | Ali je bolnik mogno bolan (npr. intenzivna nega)?

Slika 1: Vprasalnik NRS 2002 - zacetni del

Kon¢éno presejanije Il

Odklon v prehranskem statusu (od | Stopnja obolelosti 0z. povecane potrebe
normale)

mase >5 % v 3

Odsoten Normalen Odsotna Normalne prehranske
prehranski status. potrebe.
Blag-1 tocka Izguba telesne | Blaga-1 tocka Zlom kolka, kroni¢ni

bolniki, $e posebno z

mesecih ali vnos akutnimi zapleti:
hrane < 50-75 % ciroza, KOPB,
potreb v zadnjem kroniéna hemodializa,
tednu. sladkorna  bolezen,

onkoloski bolniki.

Zmeren-2 tocki

Izguba telesne
mase >5 % v 2
mesecih ali ITM
18,5-20,5 in slaba

Zmerna-2 tocki

Vedji kirurski posegi v
trebuhu, mozganska
kap, huda pljuénica,
hematoloska maligna

sploSna  kondicija obolenja.
ali vnos hrane 25-

60 % potreb v

zadnjem tednu.

Hud-3 tocke lzguba telesne | Huda-3 tocke Poskodba glave,
mase >5 % v 1 transplantacija
mesecu (ali >15 % kostnega mozga,
v 3 mesecih) ali bolniki intenzivne
ITM pod 18.5 in nege in zdravljenja
slaba sploéna (APACHE > 10).
kondicija ali vnos
hrane 0-25 %
potreb v zadnjem
tednu.

Tocke: Tocke: Sestevek:

Ce je starost > ali = 70 let, dodajte skupnemu sestevku 1 tocko.

zapletov.

Ce je sestevek > 3: bolnik ima pove€ano prehransko tveganje, potreben je zacetek
prehranskega naérta.

Ce je se$tevek < ali = 3 togk: ponovno 1-krat tedensko presejanje bolnika. Ce pri
bolniku nacrtujete ve&ji operativni poseg, razmislite o preventivnem prehranskem
naértu, ki bi zmanjsal tveganje za nastanek podhranjenosti in z njo povezanih

Slika 2: Vprasalnik NRS 2002 - koncni del

110

Pri bolnikih, ki so prehransko ogrozeni ali je prisoten
sum na rakasto kaheksijo, izvedemo oceno prehranske-
ga stanja. Ta zajema natan¢nejsi pregled presnovnih,
prehranskih in funkcionalnih spremenljivk, ki ga izvede
ustrezno izobrazen zdravnik, medicinska sestra ali kli-
ni¢ni dietetik. Je veliko obseznejsi od presejanja in
predstavlja del medicinske obravnave posameznika.
Sestavlja ga natan¢na anamneza, pregled, meritev sesta-
ve telesa in, kadar je potrebno, $e laboratorijske preiska-
ve. Vse to vodi v naértovanje usmerjene prehranske
oskrbe, pri kateri izhajamo iz strokovnih priporodil

za prehransko podporo in jo individualno prilagodimo
vsakemu bolniku glede na indikacije, moZne nezelene
ucinke in poti vnosa prehranske podpore (oralno, ente-
ralno, parenteralno).” " ' %

4 | PRIORITETE PREHRANSKE PODPORE
GLEDE NA OBDOBJE PALIATIVNE OSKRBE

V obdobju zgodnje paliativne oskrbe je pomemben
del paliativne oskrbe specifi¢no zdravljenje, z namenom
vplivanja na bolezen, zmanjsanja njenih simptomov in
podalj$evanja zivljenja. S prehransko podporo prepre-
¢ujemo podhranjenost bolnikov in vplivamo na razvoj
kaheksije. Na ta na¢in poskusamo ¢im dlje ohranjati
funkcionalno maso in s tem bolnikovo telesno in psi-
hi¢no zmogljivost in kakovost Zivljenja. Prehranska
podpora je sestavljena iz prehranskih ukrepov, ki pokri-
vajo vse prehranske potrebe.

Prehranska podpora ima funkcijo presnovne podpore in
njene regulacije, zato individualno naravnana prehran-
ska strategija izboljsuje sposobnosti bolnika za sistem-
sko zdravljenje. Pri kahekti¢nem bolniku je prisotno ve-
liko tveganje za nezelene ucinke in zaplete, ki mu lahko
skrajsajo Zivljenje.® ¢

Poleg prehranske podpore bolnikov naj bodo v zdravlje-
nje bolnika z rakom vkljuceni tudi drugi na¢ini modu-
lacije presnovnih sprememb, povzrocenih z vnetjem.

V obdobju pozne paliativne oskrbe je sistemsko
zdravljenje izérpano. Kakovost zivljenja ohranjamo s
podpornimi ukrepi. V tem obdobju prilagodimo vnos
hrane presnovnim spremembam zaradi napredovale ka-
heksije in bolnikovemu pocutju. Pokrivanje vseh pre-
hranskih potreb je manj pomembno. Sprejemljiv je ne-
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zadosten prehranski vnos. Pomembna je hrana, ki jo 5 | PREHRANSKA PODPORA BOLNIKA
bolnik laZje prenasa in mu predstavlja minimalno bre- V PALIATIVNI OSKRBI

me. V tem obdobju zaradi zmanjsanega vnosa hranil Cimbolj zgodaj v poteku bolezni je treba bolnike izob-
lahko pride do trenj med svojci, bolnikom in zdravni- raziti o samopomodi s podrodja prehrane, z namenom
kom. Pomembna je vzpostavitev odprte komunikacije izboljsanja ali vzdrzevanja prehranskega in funkcional-
in zadajanje skupnih, dosegljivih ciljev. nega stanja z obicajno hrano.

S strokovnega stali§¢a klini¢ne prehrane je klju¢no, dav 5.1 | Literatura za bolnike:
okviru paliativne prehranske podpore razumemo dina-

micnost koncepta prizadetosti prebavil in spremenjene o =
presnovne izkoriS¢enosti hranil v stanju kahekti¢ne pre- PREHRANA 2 BOLIIE
snove. Presnovne in funkcionalne spremembe, ki so POHRANLY - DISTAGLO
posledica razvoja kaheksije, napredovanja rakaste bolez-

ni in vpliva specifiénega zdravljenja, vplivajo na spre-
menjeno delovanje prebavil, kar vpliva na toleranco
prehrane, tako absorpcijo kot izkoris¢enost hranil. Zato
je za bolnike v tej fazi paliativne podpore za oceno
ucinka prehranske podpore in vzpostavitve smiselne -

prehranske strategije nujen prehranski pregled. Pri na- s P;E“WA " s oo A NS
¢rtovanju prehranske podpore izhajamo iz splosnih S -
smernic za prehrano rakavih bolnikov.

V obdobju oskrbe umirajocega bolnik obic¢ajno

ne ¢uti lakote in Zeje. Hrano nudimo tistim, ki si jo
ielijo.s 18 19 20 21

Slika 4: Knjizice o prehrani za bolnike*

ZGODNJA PALIATIVNA OSKRBA
Velik pomen sistemskega 0

zdravljenja = 5 5.2 | Osnovna nacela prehrane
Prehrana, ki pokriva .~ . o e e .
prehranske potrebe onkoloskega bolnika v paliativni oskrbi

1. Obroki morajo biti individualno prilagojeni, zelo

IMUNONUTRICIJA

Oralni prehranski : pomembno je, da se hranila nahajajo v hrani, ki jo
odatki z 0 . .
omega - 3 l bolnik rad je.

POZNA PALIATIVNA OSKRBA ! OSKRBA . : . . .
R SRR 6 T UMIRAJOCEGA 2. Zaradi spremenjene presnove in pogoste prizadetosti

Pokrivanje prehranskih potreb je ! Hranila prebavil je priporocljivo, da bolnik zauzije hrano v
manj pomembno i nepomebna M L. v V. .
: ve¢ (6-8) majhnih obrokih ¢ez dan. UZivanje hrane

naj bo spontano, brez prisile okolice, v drugem pro-

NAPREDOVANJE BOLEZNI storu, kOt jC bila hrana pripravljena, obroki naj
bodo lepo aranzirani.

Slika 3: Spekter paliativne prehranske podpore 3. Bolnik naj ima pri roki priljubljene prigrizke, za pri-
mer, ¢e zacuti lakoto.

4. Hrana naj bo pripravljena po principih naravne hra-
ne, mesana in polnovredna ter ¢im manj industrij-
sko predelana. Pri tem je treba upostevati funkcio-
nalno zmogljivost prebavil.
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5. Ce bolnik ne zmore zauziti vedjih koli¢in hrane, naj 10.

bo hrana energetsko gosta (dodatek masla, smetane,
sira, oresc¢kov).
6. Ker je podhranjenost, ki se razvije pri kaheksiji, pa- 1.
tofiziolosko proteinsko-energetska podhranjenost,
je zelo pomembno, da hrana vsebuje zadosti belja-
kovin (okoli 1,5 g/kg telesne teze). Kakovostni viri

beljakovin so: pusto meso, ribe, mleko in mle¢ni 12.

izdelki. V prehrano, ¢e je mozno, vklju¢imo ¢im ve¢
hrane, ki vsebuje hranila z zdravilnimi u¢inki: sadje,
zelenjavo, ribe ali ribje olje, laneno in olivno olje.

7. Hranila, ki jih telesu zagotovimo z naravnimi viri
(v obliki hrane), imajo bistveno boljsi u¢inek v
telesu kot v izolirani obliki prehranskih dodatkov.

8. Ce ima bolnik spremenjen ¢ut okusa (kovinski

okus v ustih), naj je s plasti¢nim jedilnim priborom, 13.

palckami; hrano naj kuha/pece v kerami¢nih
posodah in ne v kovinskih.

9. Skrbi naj za ustno higieno — redno $¢etkanje in izpi-
ranje ust lahko pomaga pri boljsem okusanju hrane.

5.3 | Medicinska prehranska podpora

Tekocino naj uziva med obroki namesto med samim
hranjenjem — pitje med hranjenjem povzroca obcu-
tek sitosti.

Ce ima bolnik spremenjen ¢ut voha in ga moti vonj
po hrani, naj je hladne obroke in hrano, ki ne potre-
buje kuhanja, obroke naj zauzije v drugem prostoru,
kot je bila hrana pripravljena.

Kadar z normalno prehrano ne zmoremo zagotoviti
ustreznega vnosa hranil, uporabimo medicinsko pre-
hrano. Danes so pri nas na trzi$¢u ze izdelki, ki ka-
kovostno nadomestijo normalno hrano. Dostopni
so v obliki napitkov ali prahov. Se posebno primerni
so oralni prehranski dodatki z omega-3-masc¢obnimi
kislinami, ki se uporabljajo z namenom imunomo-
dulacije.

Individualizirano prehransko svetovanje s strani kli-
ni¢nega dietetika v prehranski ambulanti zmanjsa
pojav anoreksije, izbolj$a prehranski vnos, telesno
maso in kakovost Zivljenja.” # ' ¥ #

Tabela 2: Odlocitev o medicinski prehranski terapiji na osnovi prognoze bolezni #

Prehransko stanje Pri¢akovana Zivljenjska doba: Pri¢akovana Zivljenjska doba:

meseci ali dalj ¢asa

dnevi do tedni (napredovala

(moznost specifi¢nega zdravljenja, oblika rakaste bolezni, brez

prekaheksija/kaheksija) specifi¢nega zdravljenja,
rakasta kaheksija)
Zmanjsan vnos per os, Prehransko svetovanje Prehransko svetovanje
normalna absorpcija hranil Nadaljevanje s hrano per os, Nadaljevanje s hrano per os,
pomisliti na uvedbo oralnih pomisliti na uporabo oralnih
prehranskih dodatkov prehranskih dodatkov
Pomembno omejen vnos hrane per Enteralna hrana Konzervativni ukrepi Parenteralna
os (disfagija, mukozitis), normalna hidracija?
absorpcija hranil ali prizadetost prebavil Parenteralna prehrana ni
s spremenjeno absorpcijo hranil priporocljiva
Pomembno omejena absorpcija hranil ~ Parenteralna hrana Konzervativni ukrepi Parenteralna
zaradi prizadetosti ali odpovedi prebavil hidracija?
(zapora Crevesja ...) Parenteralna prehrana ni
priporocena
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Medicinska prehranska terapija obsega oralne prehran-
ske dodatke, enteralno prehrano za hranjenje po sondah
in stomah ter parenteralno prehrano. Pri uvedbi taksne
podpore se moramo zavedati, da gre za medicinski
ukrep ter da morata za to obstajati strokovna indikacija
in bolnikovo soglasje.’ *°

Najpogosteje onkoloski bolnik potrebuje prehransko
podporo z medicinsko prehrano, ko zaradi nezelenih
ucinkov specifi¢nega zdravljenja rakaste bolezni pride
do tezav z zadostnim vnosom hrane.

5.4 | Principi prehranskega podpornega

zdravljenja bolnikov z rakom

1. Ce ugotovimo, da je bolnik podhranjen, ali ko pred-
videvamo, da ne bo sposoben zauziti hrane ve¢ kot
7 dni, uvedemo prehransko podporo.

2. Ce bolnik ni sposoben zauziti > 60 % potrebne hra-
ne v naslednjih 10 dneh, je potrebna vkljuditev oral-
nih prehranskih dodatkov ali enteralne prehrane.

3. Pri bolnikih, ki izgubljajo telesno tezo zaradi neza-
dostne prehrane, je potrebna dodatna enteralna pre-
hrana, s katero izbolj$amo ali vzdrzujemo prehran-
sko stanje bolnika ter prispevamo k boljsi kakovosti
njegovega zivljenja.

4. Ce se pri bolniku pojavi prizadetost prebavnega trak-
ta zaradi specifi¢nega zdravljenja (obsevalni enteritis,
s kemoterapijo ali z obsevanjem povzrocena driska),
je smiselno kratkoro¢no dajanje parenteralne prehrane.
Bolniki jo v tem primeru bolje in laZje prenasajo, so-
¢asno pa je bolj u¢inkovita od enteralne prehrane pri
obnavljanju funkcije prebavil. S tak$no podporo pre-
pre¢imo poslabsanje prehranskega stanja.

5. V dolocenih primerih zaradi bolezenske prizadetosti
prebavil (npr. peritonealna karcinomatoza ali intraab-
dominalna ponovitev bolezni), sondne enteralne pre-
hrane ne moremo dati v zadostni koli¢ini za pokritje
prehranskih potreb. Podobno je pri bolnikih z muko-
zitisi vi$jega gradusa ali pri bolnikih z obstruktivnimi
rakastimi masami glave/vratu ali poZiralnika. Kadar
enteralna sondna hrana ni zadostna, je potrebna
uvedba parenteralne prehranske podpore.

6. Slabost, bruhanje, obstrukcija prebavnega trakta so
najpogostejse indikacije za parenteralno prehransko
podporo bolnikov v paliativni oskrbi.” ®

Dokazi jasno kazejo, da sta, v nasprotju s podaljsano
hospitalizacijo, tako parenteralna kot enteralna prehra-

Prehranska podpora bolnikov v paliativni oskrbi

na stroskovno ucinkoviti dopolnilni terapiji, ki poma-
gata zviSati ucinkovitost protirakavega zdravljenja.

Tako smernice ameriskega zdruZenja za parenteralno in
enteralno prehrano — ASPEN kot smernice evropskega
zdruzenja za parenteralno in enteralno prehrano —
ESPEN priporoéajo zadostno prehransko podporo on-
koloskih bolnikov z neozdravljivo boleznijo, ki so se v
aktivnem zdravljenju, z namenom zvecanja kompliance
za protitumorsko zdravljenje in boljsega obvladovanja
nezelenih uéinkov taks$nega zdravljenja.® 7 "¢

Po smernicah ESPEN ukinitev specifi¢nega zdravljenja
ni kontraindikacija za parenteralno prehransko podpo-
ro na domu v primerih odpovedi prebavil. To velja zlas-
ti za bolnike z napredovalim rakom prebavnega trakta
ali ginekoloskimi raki, kjer je pri¢akovano prezivetje za-
radi rakave bolezni dalj$e kot preZivetje zaradi odteg-
nitve hrane.

Pri bolnikih z rakom v paliativni oskrbi je ukrep paren-
teralne prehrane ob odpovedi prebavil smiseln, e pri-
¢akovana dobrobit preseze potencialne nevarnosti in se
bolnik strinja s taksnim zdravljenjem. Glavni izziv je
pravilna ocena pri¢akovanega prezivetja bolnika, ki
mora biti ve¢ kot tri mesece. Klju¢na je odprta komu-
nikacija z bolniki in svojci glede prioritet parenteralne
prehranske podpore v razli¢nih obdobjih paliativne
oskrbe.® ’

Uporaba parenteralne prehrane naj bo zelo premisljena
odlocitev.

Smernice ASPEN ter ESPEN priporocajo uporabo

parenteralne prehrane pri bolnikih v paliativni oskrbi:

* kadar bolnik ¢ustveno in fizi¢no lahko sodeluje pri
tej terapiji,

* je pricakovana Zivljenjska doba bolnika 40—60 dni,

* ima bolnik doma socialno in materialno podporo,
ki omogoca izvajanje te terapije,

*  obstaja strokovno usposobljen dobavitelj te terapije,

° ni mozna druga, manj invazivna prehranska podpo-

ra.S 9 10 18 20 24
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Tabela 3: Kriteriji, da ne uvedemo parenteralne
prehrane pri bolnikih z rakom’

¢ Kratka pricakovana Zivljenjska doba
(manj kot 2—3 mesece)

¢ Stanje zmogljivosti po Karnofskyjevem indeksu
< 50 (lestvica ECOG 3—4)

* Resne motnje v delovanju organov

¢ Tezko obvladljivi simptomi

* Volja bolnika

Pri uvedbi parenteralne prehrane upostevamo osnovne
principe medicinske etike: koristnost in ne $kodovanje,
upostevanje bolnikove avtonomije in nacelo pravi¢nosti.

Odrekanje parenteralne prehrane pri bolniku, ki zaradi
razli¢nih tezav ni zmozen zauziti hrane in stradanje zanj
ni sprejemljivo, ni eti¢no tudi, ¢e je njegova pric¢akova-
na zivljenjska doba manj kot 40 dni.?® ** Prav tako ni
eti¢no hraniti bolnika, ¢e si sam tega ne Zeli.

Pri bolniku v paliativni oskrbi poleg njegovega stanja in
potreb upostevamo tudi izrazenost ostalih simptomov
bolezni (bole¢ina, utrujenost, slabost ...), njegovo moti-
vacijo in Zeljo za vzdrzevanje boljse telesne zmogljivosti
kljub napredovanju bolezni.

Pri odlocitvi za parenteralno prehransko podporo bolni-
ka je treba pricakovanja svojcev uskladiti z dejanskimi in
objektivnimi moznostmi ter strokovnimi indikacijami.

Zato je $e posebej pomembno, da potrebo po parente-
ralni prehranski podpori redno ocenjujemo in vedno
znova pretehtamo odlocitev zanjo skupaj z bolnikom in
njegovimi svojci. Samo z rednim spremljanjem ucinka
parenteralne prehranske podpore lahko ugotovimo,
kdaj nastopi trenutek, ko z njo bolniku ne moremo ve¢
izboljsati njegovega stanja ali mu lahko celo $kodujemo.
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Tabela 4: Kriteriji za ukinitev parenteralne prehrane
pri bolnikih z rakom’

Kratka pri¢akovana zivljenjska doba (dnevi)
Nekontrolirani ali refraktarni sindromi:

* bole¢ina

* bruhanje

* dispneja

« delirij

Napredovanje odpovedi notranjih organov:
¢ patoloski jetrni testi

* zvisana vrednost kreatinina

* potreba po dodanem kisiku

* refraktarna hipotenzija

Padec po lestvici zmogljivosti

Volja bolnika

V preteklosti je imela vec¢ina bolnikov, ki so bili napote-
ni v prehranski tim za prehransko obravnavo, evidentno
kaheksijo. MoZnost zaustavitve oziroma upocasnitve ka-
heksije je pri pricakovanem prezivetju ve¢ kot tri mese-
ce.” #7191 Za refraktarno kaheksijo je znacilno slabo
stanje zmogljivosti in kratka pri¢akovana Zzivljenjska
doba (manj kot tri mesece). V tej fazi ni pricakovati od-
ziva ne na specifi¢tno ne na prehransko terapijo, zato so
terapevtski ukrepi usmerjeni v lajsanje posledic in za-
pletov kaheksije ter obravnavo simptomov — stimulacija
apetita, obravnava slabosti ali zmanj$evanje psiholoske-
ga stresa tako bolnika kot njegovih svojcev, povezanih

s hrano.” ®

Parenteralna prehrana na domu je definirana kot tera-
pija odpovedi prebavil, ki je aplicirana zunaj bolnisni¢-
nega okolja, bodisi doma ali v domovih starejsih obca-
nov. Gre za pomembno moznost za izboljsanje kakovo-
sti zivljenja pri bolnikih, ki potrebujejo dolgotrajnejso
parenteralno prehrano. Omogoca pokrivanje prehran-
skih potreb zunaj bolni$ni¢nega okolja, kar v praksi po-
meni za bolnika moznost dnevnih aktivnosti, vklju¢no
z druzinskim Zivljenjem, ve¢jo neodvisnost, manjsi psi-
hi¢ni pritisk glede vnosa zadostne koli¢ine hrane.

Ugotavljajo, da parenteralna prehrana na domu pri bol-
nikih v paliativni oskrbi ne predstavlja ve¢jega bremena
kot pri bolnikih z benignimi vzroki za odpoved prebavil
in potrebo po parenteralni prehrani. Samo zdravljenje s
parenteralno prehransko podporo jemljejo s hvaleznostjo,
kot resilno vrvico, ki jim omogoca udelezbo pri vsako-
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dnevnih aktivnostih, kljub dolo¢enim tveganjem,
omejitvam ter obremenitvam tako samih bolnikov kot
svojcev.*® V Sloveniji izvajamo parenteralno prehrano
na domu pri bolnikih od leta 2008.

5.5 | Farmakolosko zdravljenje izgube apetita

Pri farmakoloskem zdravljenju izgube apetite veljajo

nacela, opisana v nadaljevanju.'” #

1. Stimulatorji apetita se lahko uporabijo za zmanjse-
vanje simptomov izgube apetita, s tem lahko izbolj-
$ajo kakovost Zivljenja. Vplivajo na pove¢an vnos
hrane, ne pripomorejo pa k izboljsanju puste telesne
mase (povecanje telesne teze je lahko posledica zadr-
zevanja vode ali kopicenja mascevja), prezivetja in
kakovosti zivljenja pri bolnikih z rakom.

. Lahko se uporabljajo skupaj s prehransko podporo

ali po odpovedi oralne prehranske podpore.

. Uporabni so pri bolnikih z neozdravljivo boleznijo.

Lahko jih uvedemo pri vseh bolnikih, ne glede na

VISto tumorja.

. Optimalni rezim aplikacije teh zdravil ni znan.
- Klini¢ne raziskave nakazujejo uc¢inkovito in varno

uporabo anamorelina, agonista grelinskih receptor-
jev, pri zdravljenju anoreksije in tudi kaheksije pri
bolnikih z napredovalim rakom. Kaze se pozitiven
vpliv na pusto telesno maso, telesno tezo, apetit,
kakovost Zivljenja, ne pa na funkcionalni status,
merjen preko meritve modi stiska roke. Anamorelin
zaenkrat $e ni odobren za klini¢no uporabo.?® #*

Tabela 5: Skupina zdravil za zdravljenje izgube apetita’

Kortikosteroidi

Prokinetiki

Sintetic¢ni
progestageni

Lahko povecajo
apetit, mo¢, obéutek
boljsega pocutja;
ucinki trajajo

2—4 tedne.

Uporabni so pri
kroni¢ni slabosti v
povezavi s kaheksijo
(odpoved avtonom-
nega zivcevja prebavil
Z gastroparezo).

Uporabni so pri
zdravljenju anoreksije,
za izboljsanje apetita
in za povecevanje
telesne teze.

Zaletna doza:

deksametazon 4 mg/dan ali
prednizolon 30 mg/dan

Predpis za 1 teden, ¢e ni uéinkov,
ukinitev.

Ce pomaga, povetati ali zmanjiati
na najbolj u¢inkovit odmerek,
redna ocena ucinkovitosti,
ukinitev ob odsotnosti u¢inkov.
Ocenitev potrebe po PPI
(pantoprazol...)

metoklopramid 10 mg/3-krat
dnevno (visje doze lahko povzrocijo
ekstrapiramidne ucinke)
domperidon 10 mg (2- do 4-krat

na dan)

(povecano tveganje za sréne aritmije
ali sr¢ni zastoj pri bolnikih,

ki jemljejo ve¢ kot 30 mg/dan,

ali pri starejsih od 60 let)

Megestrol acetat: minimalna
ucinkovita doza je 160 mg/dan,
titracija do ucinka.

Maksimalna ucinkovita doza je

800 mg/dan.

Medroksiprogesteron acetat (MPA):
200 mg/dan

Prehranska podpora bolnikov v paliativni oskrbi

periferni edemi
kandidiaza

drazenje Zelod¢ne sluznice
hiperglikemija

nespecnost

katabolni ucinek z
zmanjsevanjem misicne
mase in funkcije

zavora nadledvi¢nice

nemir
omotica
ekstrapiramidni simptomi

driska

oslabelost

edemi

venski

trombemboli¢ni dogodki
hipertenzija
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Tudi dronabinol (sinteti¢cni THC) izbolj$a apetit, ven-
dar ga zaenkrat, zaradi omejenih in neskladnih dokazov
iz znanstvenih raziskav, smernice ESPEN za onkologijo
ne priporocajo za klini¢no uporabo za izboljsanje apeti-
ta pri bolnikih z rakom.?® Potrebni so dodatni podatki
iz klini¢nih raziskav.

5.6 | Pomen umetne hidracije in hranjenja

v zadnjih dnevih Zivljenja

V obdobju oskrbe umirajocega prehransko podporo pri-
lagodimo Zeljam in sposobnostim bolnika glede kolic¢ine
in vrste hrane. Vecina bolnikov ne ¢uti Zeje in lakote.
Tudi pri tistih, kjer sta prisotni, z napredovanjem procesa
umiranja izzvenita. S¢asoma se pojavi nezmoznost uziva-
nja hrane in pijace, kar je eden od znakov pricetka aktiv-
nega umiranja. Ponovno je potreben pogovor s svojci, da
jim razlozimo vzroke za stanje bolnika in pri¢akovan po-
tek. Umetno hranjenje bolnika brez njegove posebne zah-
teve ni eti¢no. Pri umirajo¢em bolniku predpisemo kljuc-
na zdravila za lajsanje najpogostejsih simptomov (bole¢ina,
slabost, nemir, hropenje, povisana telesna temperatura).
Zelo pomembna je skrbna ustna nega (vlazenje ust).

5.6.1 | Principi prehranske podpore

pri oskrbi umirajocega

1. Potrebni so odkriti pogovori z bolnikom in njegovo
druzino glede prognoze in ciljev. Klju¢na je vzposta-
vitev odprte komunikacije znotraj druzine, da hrana
ni ve¢ nadin izrazanja medsebojnih custev.

2. V zadnjih dneh Zivljenja se sposobnost bolnika za
uzivanje hrane zmanjsuje. Bolniki tudi ne ¢utijo la-
kote in Zeje. Neprimerno je siljenje bolnikov k hra-
njenju. Kljucno je, da bolniku (in svojcem) razlozi-
mo, da gre za del normalnega procesa priprave telesa
na smrt. Bolnika in svojce spremljamo, da jim lahko
pravocasno nudimo dodatne informacije, ¢e se poja-
vijo Se kaks$na vprasanja.

3. Ulivanje hrane in pijace naj bo podrejeno bolniko-
vemu udobju. Lahko poizkusi z uZivanjem hrane in
pija¢e v manjsih koli¢inah, potrebna je previdnost,
da ne pride do zapletov (npr. aspiracija). Majhna
randomizirana raziskava je pokazala, da doloceni
bolniki lahko uzivajo oralne prehranske dodatke
tudi v zadnjih dneh Zivljenja.

4. Ce je pri bolniku prisotna 7elja po hranjenju, mora-
mo $e posebno skrb nameniti obravnavi simptomoyv,
ki lahko poslabsajo zmoznost uzivanje hrane (sla-
bost, bole¢ina, skrbna ustna nega ...).
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5. Kadar je konec Zivljenja zelo blizu, ve¢ina bolnikov
potrebuje le minimalne koli¢ine hrane in nekaj vode
za zmanjsanje lakote in Zeje. Majhne kolic¢ine teko-
¢ine lahko pomagajo pri zmanj$anju zmedenosti za-
radi dehidracije.

6. Simptom suhih ust je zelo pogost, vendar ne koreli-
ra z obcutkom Zeje. Prav tako ga ne moremo odpra-
viti z ve¢jim vnosom tekoéin. Potrebno je redno vla-
zenje ust, ponudimo mu sladoled (ali majhne kocke
ledu, da ne pride do poskodbe sluznice zaradi mra-
za), ohlajene koscke ananasa ...

7. Pogosto je potrebna dodatna pomo¢ druzini in ne-
govalcem pri razumevanju in sprejemanju glavnega
cilja paliativne oskrbe v tem obdobju (zagotavljanja
bolnikovega udobja) in omejitve ukrepov na le tiste,
s katerimi lahko zasledujemo ta cilj. Zato ukinemo
enteralno ali parenteralno prehrano, opustimo ne-
potrebne krvne in druge preiskave.

8. Svojcem razlozimo, da se ob ukinitvi umetnega hra-
njenja pojavi ketoza, ki vpliva na povecano sprosca-
nje endorfinov. Podobno je z umetno hidracijo. Iz-
kusnje pri dializnih bolnikih kazejo, da odtegnitev
umetne hidracije na bolnike vpliva blagodejno. Tudi
uremija vpliva na zve¢ano spros¢anje endorfinov.
Podatki iz raziskav prav tako niso pokazali nobene
razlike v prezivetju, ¢e je bila hidracija ukinjena.

9. Za umetno hidracijo se obicajno odlo¢imo na
zeljo bolnika. Prednost ima uporaba subkutane poti
vnosa umetne hidracije, ki jo bolnik lahko prejema
tudi doma. Uporabimo raztopine, ki vsebujejo sol.
Raziskave kazejo, da ni pomembne dobrobiti pri
uporabi intravenozne hidracije pri umirajo¢ih
bolnikih.? 7 # %214

6 | ZAKLJUCEK

Prehranska podpora je sestavni del paliativne oskrbe.
Temelji na strokovnih priporocilih klini¢ne prehrane
bolnikov z rakom in na presnovni diagnozi bolnika.
Izvajamo jo vzporedno z zdravljenjem rakaste bolezni in
je del multimodalnega pristopa pri bolnikih v paliativni
oskrbi. Z napredovanjem rakave bolezni se spreminjajo
bolnikove prioritete, hkrati pa tudi prioritete prehran-
ske podpore. V izogib nesoglasjem med bolnikom, nje-
govimi svojci in zdravniki sta klju¢na pravocasna uved-
ba paliativne oskrbe in ustrezna komunikacija.”'
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o VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI 1

¢ Zakaj je pomembno diagnosticirati prisotnost

kaheksije?

* Kaj ugotovimo s prehranskim presejanjem ’
in kaj s prehransko obravnavo?
* Kako se spreminja prehranska podpora
v razli¢nih obdobjih paliativne oskrbe? 3
* Kateri so priporoceni kriteriji za uvedbo
paliativne parenteralne prehrane? 4

Kako poteka prehranska podpora v fazi aktiv-
nega zdravljenja neozdravljivo bolnega in kako
v fazi umiranja? 5

DODATNI VIRI ZA POGLOBLJEN STUDIJ

* Evropsko zdruzenje za klini¢no prehrano
in metabolizem, www.espen.org

* Slovensko zdruzenje za klini¢no prehrano,
http://klinicnaprehrana.si/

* https://lllnutrition.com/

SEZNAM KRATIC

ESPEN Evropsko zdruzenje za klini¢no

prehrano in metabolizem 10
ASPEN Amerisko zdruZenje za parenteralno

in enteralno prehrano
OPD  oralni prehranski dodatki n
ECOG Eastern Cooperative Oncology Group
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IZVLECEK

Urgentna stanja v paliativni medicini so stanja, ki bolniku z neozdravljivo napredovalo boleznijo zmanjsujejo kakovost
zivljenja in/ali izrazito skrajSujejo predvideno preZivetje. To so stanja in zapleti, ki so neodvisni od osnovne bolezni in/ali
so posledica neozdravljive napredovale bolezni in/ali zdravljenja.

V uvodu se posvetimo nacelom pristopa k urgentnim stanjem v paliativni medicini, saj je zdravljenje urgentnih stanj pri
paliativnem bolniku z eti¢nega vidika zahtevno. Sledi predstavitev najpogostejsih urgentnih stanj pri paliativnih bolnikih,
ki so neodvisna od napredovale neozdravljive bolezni. Zaradi velikega Stevila bolnikov z napredovalim rakom se posebej
posvetimo onkoloskim bolnikom in predstavimo tudi najpogostejsa urgentna stanja v onkologiji. Obravnava bolecine,
dispneje in delirija je opisana v lo¢enih podpoglavjih.

Kljucne besede: paliativna medicina, urgentna stanja, napredovali rak, pridruzene bolezni

u BRALECNAJ

* spozna nalela ukrepanja ob nastopu urgentnega stanja pri paliativnem bolniku;
* zna ukrepati ob nastopu splo$nih nujnih stanj, neodvisnih od osnovne bolezni,
kot so venske trombembolije, trombembolije centralnega Zivénega sistema in

akutni miokardni sindrom;

* zna ukrepati ob nastopu specifi¢nih urgentnih stanj pri onkoloskih bolnikih,
kot so hiperkalcemija, epilepti¢ni kréi, kompresija hrbtenjace, obstrukcija
zgornje vene kave in akutne krvavitve.
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1| UvoD

Urgentna stanja v paliativni medicini so stanja, ki bol-
niku z neozdravljivo napredovalo boleznijo zmanjsujejo
kakovost Zivljenja in/ali izrazito skraj$ujejo predvideno
prezivetje.

Med urgentna stanja v paliativni medicini Stejemo vsa
stanja in zaplete, ki nastanejo neodvisno od napredova-
le in neozdravljive bolezni ali so posledica neozdravljive
napredovale bolezni in/ali zdravljenja.

Urgentna stanja v paliativni medicini so:

* splo$na nujna stanja, neodvisna od osnovne bolezni
(npr. akutni miokardni sindrom),

* novo nastali simptomi, ki so vzro¢no povezani
z osnovno boleznijo (npr. epilepti¢ni napad ob
mozganskih metastazah),

* novo nastali simptomi, povezani z zdravljenjem
osnovne bolezni (npr. zmedenost ob okuzbi),

¢ akutno poslabsanje pridruzenih bolezni,

¢ psihosocialna stiska.

Glavni cilj zdravljenja urgentnih stanj v paliativni medi-
cini je izbolj$anje kakovosti Zivljenja in Sele nato podalj-
$anje prezivetja. Zdravljenje urgentnih stanj v paliativni
medicini je zato z eti¢nega vidika pogosto zahtevno.

Na odlo¢itev o ukrepih in nacinu zdravljenja vplivajo
stevilni dejavniki: splosno stanje bolnika, prognoza
osnovne bolezni, spremljajoce bolezni, trenutni simpto-
mi, uc¢inkovitost in toksi¢nost zdravljenja in ukrepov
ter zelje bolnika (in bliznjih)."#**

Najpogosteje bolniki obis¢ejo nujno medicinsko pomo¢
zaradi neurejenih simptomov bolecine, bolecin v trebu-
hu (slabost, bruhanje in zaprtje), dispneje in zmede-
nosti.” © 7 # Zaradi deficitarne paliativne mreze so bolni-
ki in bliznji pogosto primorani iskati pomo¢ pri nujnih
medicinskih sluzbah. Obisk nujne medicinske pomoci
je pogosto tudi vstopna tocka bolnika v sam zdravstveni
sistem. Splosni konsenz je, da nujna medicinska pomo¢
ni primeren kraj za oceno, oskrbo in vodenje paliativ-
nih bolnikov.” ** Med omejujo¢imi dejavniki urgentni
zdravniki izpostavljajo omejen dostop do dokumentaci-
je bolnikov in pomanjkanje ves¢in komunikacije, ki je
zaradi specifi¢nih okolis¢in bolj kompleksna, predvsem
pa pomanjkanje ¢asa.” K manjSemu Stevilu obiskov
nujne medicinske pomo¢i prispevajo: podporna palia-
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tivna oskrba zadnjih Sest mesecev, redno spremljanje
bolnika s strani osebnega izbranega zdravnika ali (mo-
bilnega) paliativnega tima in/ali telefonska podporna
sluzba.” ™

2 | SPLOSNA NUJNA STANJA

V prvem delu prispevka, kjer so opisana splosna nujna
stanja, je poudarek na posebnosti obravnave le-teh pri
bolnikih z napredovalim rakom. Klini¢na slika, ukrepa-
nje in zdravljenje so enaki kot pri splosni populaciji.
Posebnosti so poudarjene.

2.1 | Venske trombembolije

Definicija: Venski trombemboli¢ni dogodki predstavljajo
najpogostejsi vzrok morbidnosti in umrljivosti bolnikov z
napredovalim rakom." Venske trombembolije so najpo-
gostejse pri bolnikih z mozganskim rakom, plju¢nim ra-
kom, rakom maternice, trebusne slinavke in ledvi¢nim ra-
kom. Venske trombembolije so 3- do 14-krat pogostejse
pri bolnikih z metastatsko boleznijo kot pri bolnikih z
omejeno boleznijo.” " Idiopatske venske trombembolije
s0 pogosto prva manifestacija raka.” Zato je treba opraviti
poglobljeno diagnostiko (celoten fizikalni pregled, test na
okultno krvavitev, rentgenska preiskava prsnega kosa, ul-
trazvok trebuha, uroloske in ginekoloske preiskave) za
ugotovitev vzroka nastanka venske trombembolije.

Klini¢na slika: Se ne razlikuje glede na splosno popu-
lacijo. Glede na to, da obravnavamo bolnika z napredo-
valo neozdravljivo boleznijo, razen potrditvenih testov
(UZ-preiskava), dodatna diagnostika ni potrebna.

Zdravljenje: Cilj zdravljenja je prepreciti fatalno pljuc-
no embolijo, prepreciti ponavljajoce venske trombem-
bolije, dolgoro¢no pa prepreciti komplikacije, kot so
potromboti¢ni sindrom in kroni¢na trombemboli¢na
plju¢na hipertenzija." Zdravimo z nizkomolekularnim
heparinom, novimi oralnimi antikoagulacijskimi zdra-
vili in varfarinom. Zdravljenja z varfarini zaradi $tevil-
nih razlogov pri paliativnih bolnikih ne izvajamo - in-
terakcije z drugimi zdravili, slab prehranski status, led-
vi¢na ali/in jetrna odpoved. Zaradi tega je bolj prime-
ren nizkomolekularni heparin (tudi pri daljSem zdra-
vljenju) ali nova oralna antikoagulacijska zdravila.” ™
Medtem, ko je antikoagulantno zdravljenje trenutno
standard zdravljenja PE, obstaja vse ve¢ dokazov, da lah-
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ko v nekaterih primerih antikoagulantno zdravljenje

v kombinaciji s tromboliti¢no terapijo izboljsa izhod
zdravljenja in zmanjsa smrtnost. Uporaba tromboliti¢nih
zdravil v kombinaciji z antikoagulanto terapijo je bila po-
vezana z zmanj$ano hemodinamsko dekompenzacijo in
skrajsanim trajanjem bivanja v bolni$nici, brez vpliva na
stopnjo smrtnosti, s tem, da je bila povecana stopnja kr-
vavitve in mozganske kapi.

Prezivetje pri bolnikih s plju¢no embolijo, ki so bili zdrav-
ljeni s standardnim antikoagulacijskim zdravljenjem ali z
vstavitvijo filtra spodnje votle vene, se znacilno ne razlikuje.
Zato je uporaba filtra priporocena le pri bolnikih, ki ima-
jo kontraindikacije za antikoagulacijsko zdravljenje, ali pri
tistih, ki imajo kljub optimalnemu antikoagulacijskemu
zdravljenju ponavljajoce se plju¢ne trombembolije.*

2.2 | Akutni koronarni sindrom

Definicija: Rak in sr¢no-zilne bolezni sta glavna vzroka
umrljivosti po svetu. Vecina starejsih bolnikov z rakom
ima $tevilne pridruzene bolezni, od katerih so najpogo-
stejse bolezni srca in ozilja. Med novoodkritimi bolniki
z rakom, starej$imi od 75 let, je pri 20 odstotkih priso-
tna sr¢na bolezen.”' Raziskave so pokazale, da je tvega-
nje za nastanek akutnega koronarnega sindroma v prvih
Sestih mesecih po diagnozi raka povecano, $e vedje pa je
pri bolnikih z metastatsko boleznijo.? Kemoterapija po-
skoduje endotelij Zil, kar ima za posledico angino pek-
toris, akutni koronarni sindrom, mozgansko kap, kriti¢-
no ishemijo okoncin, aritmije in sréno popuscanje, sta-
nja, ki so neodvisna od neposredne/predhodne poskod-
be miokarda. Poleg tega je rak na splosno povezan s hi-
perkoagulabilnostjo, kar dodatno poveluje tveganje za
akutne tromboti¢ne dogodke. Z radioterapijo zdravimo
ve¢ kot 50 % bolnikov z rakom. Ionizirajoce sevanje
vpliva tudi na zdrave celice, med katerimi so najbol;j ran-
ljive ravno celice endotelija.*

Ocena: Obstajajo Stevilni drugi vzroki za povisano
vrednost troponina, kot so u¢inki kemoterapije in/ali
radioterapije, ki jih je treba upostevati pri diagnosticira-
nju koronarnega dogodka.”* V prepoznavanju bolnikov,
z napredujoco neozdravljivo boleznijo in ki so primerni
za invazivno diagnostiko in zdravljenje, si lahko poma-
gamo z »vprasanjem presenecenja« (ali bi bil presenecen,
da bolnik umre v roku $estih ali dvanajstih mesecev za-
radi osnovne bolezni ali pridruzenih bolezni, ne glede
na trenutno urgentno stanje?). Prepoznavanje bolnikov
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s prognozo, ki je krajsa od enega leta, je koristen poda-
tek za oceno potrebe po invazivni diagnostiki in zdra-
vljenju.**

Zdravljenje: Ukrepanje pri paliativnih bolnikih, ki so
primerni za invazivno diagnostiko in zdravljenje, se ne
razlikuje od ukrepanja pri splosni populaciji. Nujno je
poskrbeti za »hitro pot« obravnave bolnikov z akutnim
koronarnim sindromom. »Hitra pot« pomeni, da ¢as od
kontakta bolnika z zdravstveno sluzbo pa do konéne oskr-
be (perkutane koronarne intervencije) ni daljsi od 90 mi-
nut. To dosezemo tako, da po konzultaciji z zdravnikom
z intenzivnega internisticnega oddelka in svetovanem
zdravljenju bolnika takoj peljemo v katetrski laboratorij.

2.3 | Trombembolija centralnega

Zivénega sistema

Definicija: Rak povzro¢i hiperkoagulabilnost, kar
lahko povzroéi vensko in/ali arterijsko trombembolijo.
Ob obdukciji ugotavljajo, da je do 15 % bolnikov, ki
so umrli zaradi mozganske kapi, imelo razsejanega ne-
diagnosticirana raka.** *¢

Zdravljenje: Trenutna standarda zdravljenja sta intrave-
nozna (IV) tromboliza z rekombinantnim tkivnim akti-
vatorjem plazminogena (rtPA) v 4,5 urah po pojavu
simptomov mozganske kapi in endovaskularna terapija
z mehansko trombektomijo pri bolnikih z okluzijo veli-
ke arterije, ki jih je mogoce zdraviti v 6 urah po pojavu
simptomov.”’ Smernice za zdravljenje bolnikov z rakom
s tkivnim aktivatorjem plazminogena ostajajo nejasne.
Nove smernice American Heart Association/American
Stroke Association izpostavljajo predvsem tveganje za
krvavitev, medtem ko druge smernice in porocila ocenju-
jejo to zdravljenje kot varno. Jasnih navodil ni. Vedno si
je treba zastaviti »vprasanje presenecenja«. Ce je bolnik
primeren za invazivno diagnostiko in zdravljenje, je tre-
ba upostevati kriterije za zdravljenje tromboembolij
centralnega zivcevja, ki veljajo za splosno populacijo.

3 | NAJPOGOSTEJSA URGENTNA

STANJAV ONKOLOGUJI

Najpogostejsa urgentna stanja v onkologiji so bolecina, de-
lirij, hiperkalcemija, epilepti¢ni kréi, kompresija hrbtenja-
Ce, obstrukeija zgornje vene kave in akutna krvavitev. Bole-
¢ina, dispneja in delirij so opisani lo¢eno v podpoglavjih.
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3.1 | Hiperkalcemija

Definicija: O hiperkalcemiji govorimo, kadar je kon-
centracija serumskega kalcija ve¢ja od 2,6 mmol/1. Hi-
perkalcemija je pogost presnovni zaplet bolnikov s soli-
dnimi in hematoloskimi raki.

Klini¢na slika: Znaki in simptomi hiperkalcemije so
utrujenost, misicna oslabelost, nejes¢nost, Zeja, slabost,
zaprtje in poliurija. Pri visjih vrednostih kalcija se poja-
vi tezja klini¢na slika z bruhanjem, zaporo ¢revesja,
zmedenostjo, nevroloskimi in sr¢nimi aritmijami.

Ocena: Klini¢na slika hiperkalcemije je bolj odvisna
od porasta vrednosti serumskega kalcija v krvi kakor

od njegove absolutne vrednosti. Vrednost nad 3,7 mmol/l
ogroza zivljenje. V klini¢ni praksi se orientiramo glede
na serumsko vrednost kalcija, ¢eprav bi bilo pravilneje
spremljati vrednost ioniziranega kalcija ali vsaj korigira-
no vrednost kalcija.

Zdravljenje: Zdravimo simptomatske bolnike z vrednostmi
serumskega kalcija nad 3,0 mmol/1 in asimptomatske
bolnike, ko je vrednost serumskega kalcija vi$ja od

3,5 mmol/1. Osnovni ukrep predstavljata dobra hidra-
cija in bisfosfonati. Bolnikom s srénim popus¢anjem

ali z okrnjeno ledvi¢no funkcijo, ki niso dehidrirani

oz. po rehidraciji, ¢e je treba, dodamo diuretik intravensko

ah oraln0.1 23431323334

3.2 | Epileptiéni kréi

Definicije: Epilepti¢ni kr¢ je nenadna, nezavedna elek-
tri¢na motnja v mozganih, ki lahko privede do sprememb
v vedenju, gibanju, ¢utenju in zavedanju. Vzrok so moz-
ganski zasevki, karcinoza mening, primarni tumorji, pre-
snovne motnje, zdravila, akutna krvavitev v centralni
zivéni sistem, akutna ishemi¢na mozganska kap itd.

Klini¢na slika: Kr¢i se kazejo zelo razlicno. Lahko so
parcialni ali generalizirani oz. lahko se manifestirajo kot
toni¢no-kloni¢ni kri celega telesa ali kot lokalizirani zgib-
ki. Lahko pa bolniki zgolj nemo strmijo v prazno (absence).

Ocena: Preverimo laboratorijske izvide in razmislimo
glede izvedbe CT-preiskave glave.

Zdravljenje: Epilepti¢ne krée zdravimo po splosnih
smernicah s protiepilepti¢nim zdravljenjem. Ce napad
hitro spontano mine, bolnika opazujemo. Preverimo ob-
stojece protiepilepti¢no zdravljenje ali ga uvedemo (leve-
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tiracetam 500 mg 2-krat dnevno). Bolnikom z intrakra-
nialnimi tumorji zdravljenje uvedemo ob prvem epilep-
ticnem napadu. Epilepti¢ni napad, ki spontano ne mine
po petih minutah, zdravimo z benzodiazepini (diazepam
5-10 mg iv./im./rekt., midazolam 5-10 mg iv./im./sc./
transmukozno, lorazepam 4 mg iv./im.). Odmerek lahko
ponovimo po petih minutah. Ko napad mine, preverimo
obstojece protiepilepti¢no zdravljenje ali ga uvedemo. Bol-
nik v epilepti¢nem statusu sodi v bolnisnico. Pri bolniku
v fazi aktivnega umiranja uporabljamo midazolam 5 mg
sc./transmukozno ali diazepam 10 mg reke. Glede na
vzrok razmislimo o uvedbi kortikosteroidov." # # # ## 3 %

3.3 | Kompresija hrbtenjaée

Definicija: Kompresija hrbtenjace nastane, ko je dura
s svojo vsebino stisnjena zaradi neposrednega pritiska,
sesutja vretenca ali nestabilnosti hrbtenjace, bodisi zaradi
primarnega tumorja ali metastaze.

Klini¢na slika: Glede na mesto/viSino kompresije ugota-
vljamo lahko bole¢ino na tem mestu predvsem pa izpade
senzibilnosti/motorike pod mestom kompresije. Mozno
je, da gre za so¢asno kompresijo na ve¢ nivojih v primeru
razsejane bolezni.

Ocena: Bistveno je zgodnje prepoznavanje simptomov

in znakov ter hitro ukrepanje, saj se s Casom veca verje-

tnost trajnih nevroloskih okvar. Bolnik potrebuje nevro-

logki pregled za dolocitev visine okvare, MRI prizadetega
predela hrbtenice in multidisciplinarno oceno ter odlo-
¢itev glede nadaljnjega ukrepanja.

Zdravljenje: Ukrepamo lahko farmakolosko (glukokor-
tikoidi), z radioterapijo in/ali kirursko - kemoterapija
nima pomembne vloge. Bolnik, pri katerem se je nevro-
loska simptomatika pojavila v zadnjih 24 urah (48 urah),
je primeren za vse ukrepe s ciljem ohranjanja nevroloskih
funkcij. Na odlocitev glede nadina ukrepanja vpliva poleg
¢asa nastopa simptomov in znakov tudi bolnikov pred-
hodni nevroloski status in seveda osnovna bolezen, ki je
povzrodila kompresijo hrbtenjace. Podporno zdravljenje
predvideva uvedbo analgetikov, antitromboti¢ne kemop-
rofilakse in zaviralca protonske ¢rpalke. Ni enotnih smer-
nic glede odmerka glukokortikoida. V klini¢ni praksi
uporabljamo deksametazon 8 mg iv. (ob prezentaciji),
nato 8 mg 2- do 3-krat dnevno, zadnji odmerek po moz-
nosti apliciramo do 16. ure (zaradi vpliva na nespecnost).
Ce je bolnik primeren za kirursko zdravljenje, ima kirur-
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sko zdravljenje prednost pred radioterapijo. Za radiotera-
pijo se odlo¢imo zlasti v primeru slabsega splosnega sta-
nja, pri ocenjenem kratkem preZivetju, ¢e bolnik ni pri-
meren za kirur$ko zdravljenje in pri radiosenzitivnih tu-
mO['jih.1 2343233363738

3.4 | Sindrom zgornje vene kave

Definicija: Sindrom zgornje vene kave je skupek simp-
tomov in znakov, ki so lahko posledica pritiska iz okoli-
ce ali znotrajzilnega vra¢anja tumorja v zgornjo veno
kavo ali pridruzeno zilje.

Klini¢na slika: Simptomi so dispneja, oteklina vratu in
obraza, kaselj, glavobol, izkrivljen vid, hripavost/stridor,
zamasen nos, oteklina jezika, slabost in omotica. Znaki
so napetost jugularne vene in podkozne venske kolate-
rale, oteklina zgornje okonéine, pletora obraza in zgor-
nje okoncine, kemoza, periorbitalni edem in edem pa-
pile, sprememba zavesti, sinkopa in cianoza.

Ocena: Preiskavi CT in MR sta zlati standard za posta-
vitev diagnoze.

Zdravljenje: Nacin zdravljenja doloc¢a osnovni bolezen-
ski proces. Zdravimo lahko medikamentozno s korti-
kosteroidi, npr. deksametazon 16 mg ob prezentaciji iv.
ali po., ki ga postopoma znizujemo do najnizjega
vzdrzevalnega odmerka, in diuretiki ter po potrebi $e z
anksiolitiki (benzodiazepini) in protibolec¢inskimi sred-
stvi. Za zdravljenje s kemoterapijo se odlo¢imo pri bol-
nikih s kemosenzitivnimi raki. Kemoterapijo lahko
kombiniramo z obsevanjem. Pomemben nacin zdravlje-
nja je obsevanje, ki je lahko pri dolocenih rakih prvi
ukrep in se lahko izvaja tudi po vstavitvi opornice. Ob
obsevanju lahko pride do poslabsanja klini¢ne slike, si-
cer pa izbolj$anje pri¢akujemo v nekaj dneh. Perkutana
vstavitev opornice v zgornjo veno kavo hitro razresi
simptome in znake ter je posebno primerna za bolnike
z akutnimi simptomi: hemodinamska simptomatika,
oteklina zrela in mozganski edem. Kirurska resekcija ali
kirurski obvod sta smiselna pri bolnikih z rakom $¢itni-

ce in timusa.'? 34323339

3.5 | Akutne krvavitve

Definicija: Akutna krvavitev je nenadna in nepricakova-
na izvenzilna izguba krvi. Je prikrita ali odkrita, zunanja
ali notranja. Lahko je povzrocena z vras¢anjem tumorja v
zile ali iz same tumorske mase ali iatrogeno. Akutne krva-
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vitve se lahko kazejo kot mezeca venska krvavitev, arterij-
ska krvavitev, hematemeza, melena, epistaksa, hemoptize.

Ocena: Upostevamo klini¢no stanje in osnovno bolezen
ter pridruzene bolezni bolnika. Poizkusimo ugotoviti
vzrok/izvor krvavitve in jakost. To lahko z ozirom na
splosno stanje bolnika preverimo z laboratorijsko kontro-
lo krvi (hemogram, trombociti, protrombinski ¢as, med-
narodni normaliziran odnos (INR). Preverimo se bolni-
kovo redno zdravljenje (nizko molekularni heparin, ace-
tilsalicilna kislina, varfarin, deksametazon, novi oralni
antikoagulansi, nesteroidna protivnetna sredstva). Pre-
mislimo o smiselnosti izvajanja posegov glede na izvor in
vzrok krvavitve.

Zdravljenje: Odvisno od klini¢nega stanja in pri¢akovane-
ga prezivetja bolnika, pa tudi od anamneze, klini¢nega
pregleda in laboratorijskih izvidov. Klasi¢no zdravljenje
akutnih krvavitev temelji na hemodinamski stabilizaciji
bolnika. Kadar intenzivno zdravljenje ni smiselno, izvaja-
mo paliativne ukrepe. V osnovi ukrepamo etiolosko (uki-
nemo zdravila, ki vplivajo na hemostazo) in podporno
(nadomes¢amo krvne preparate/derivate in vzdrzujemo
znotrajzilni volumen). Bolnika podpremo hemodinamsko
v skladu s prejetimi izvidi: ob pomanjkanju/disfunkciji
trombocitov nadomes¢amo trombocite, ob pomanjkanju
faktorjev pa zdravimo glede na osnovno motnjo. Priporo-
¢ila dovoljujejo »off-label« uporabo traneksamic¢ne kisline
iv., po., v inhalacijah. Z bolnikom, ki je visoko ogrozen za
krvavitev, in njegovimi bliZnjimi se je smiselno predhodno
pogovoriti 0 moznosti nastanka krvavitve in ukrepih ob
tem. Ob obilni in terminalni krvavitvi bolniku apliciramo
benzodiazepine (midazolam 10 mg iv./im. (v veliko misico)/
transmukozno ali diazepam 10 mg iv.). Svojcem svetujemo
splosne ukrepe, kot so uporaba temnih rjuh, oblacil, brisac.

Ce so izvor krvavitve dihala, bolnika ogroza predvsem za-
dusitev. Zato je treba nadzorovati dihalno pot in bolnika
simptomatsko zdraviti z dodatkom kisika. Ob krvavitvi
iz prebavil (Zelodec) se lahko posvetujemo z gastroentero-
logom za morebitno endoskopsko zaustavitev krvavitve.
Pri krvavecih tumorjih je smiselno razmisliti tudi o palia-

tivnem hemostipticnem obsevanju.’ # # # #2 32 40
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a VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI

* Kaj so urgentna stanja v paliativni medicini?
* Katera so urgentna stanja v paliativni medicini?
* Pri katerih tumorjih so najbolj pogoste venske trombembolije?

* Kateri nabor preiskav je pomemben pri idiopatskih venskih trombembolijah in zakaj?

* Kaj je pomen »vprasanja presenecenja« pri paliativnih bolnikih?

¢ Ali se kriteriji za intravensko trombolizo pri ishemi¢ni moZganski kapi razlikujejo za bolnike z rakom

glede na splosno populacijo?
* Kako obravnavamo hiperkalcemijo in kdaj?
* Multidisciplinarna obravnava kompresije hrbtenjace?
* Kateri so znaki in simptomi sindroma zgornje vene kave?
* Kaksna je nefarmakoloska obravnava krvavitev?

DODATNI VIRI ZA POGLOBLJEN STUDIJ

* Fisher R, Fay ]. Primary care management of palliative care emergencies. InnovAiT: Education and inspira-
tion for general practice. Dosegljivo na: https://journals.sagepub.com/doi/full/10.1177/1755738014545898
* McEwan A, Silverberg JZ. Palliative Care in the Emergency Department. Emerg Med Clin North Am. 2016;

34(3): 667-85.

* Lowery DS, Quest TE. Emergency medicine and palliative care. Clin Geriatr Med. 2015; 31(2): 295-303.
* Mierendorf SM, Gidvani V. Palliative care in the emergency department. Perm J. 2014; 18(2): 77-85.
* Currow D, Clark K. Emergencies in Palliative and Supportive Care. 1st ed. Oxford: Oxford University Press; 2007

« VIL Sola urgence, 2019, 2. letnik, 2. cikel - zbornik predavanj
+ VI Sola urgence, 2018, 1. letnik, 2. cikel - zbornik predavanj
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* Smernice za oZivljanje 2015 - Evropski reanimacijski svet
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fault-source/e-izobrazevanja/kompendij-julij-2018-za-print-a5.pdf2sfvrsn=ecec3336_23)

SEZNAM KRATIC

AKS akutni koronarni sindrom
cT racunalniska tomografija
VTE venski tromboembolizmi

IV. intravenozno
IV-pTA intravenska tromboliza
MR magnetna resonanca

NMH  nizko molekularni heparin
NOAK novi oralni antikoagulanti
NSAID nesteroidna protivnetna sredstva
PO. per os (preko ust)

REKT  rektalno (preko danke)

SC. subkutano (podkozno)

SL sublingualno (podjezi¢no)
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IZVLECEK

Obdobje oskrbe umirajo¢ega opredelimo kot zadnje dneve/tedne zivljenja. Pomembno je prepoznati obdobje umirajoce-
ga zaradi ustreznega prilagajanja paliativne oskrbe. Prepoznava obdobja umiranja je mozna na razli¢ne nacine, najlazja pa
je ob rednem spremljanju bolnikovega stanja. Pri bolniku se umiranje kaze z razli¢nimi telesnimi spremembami: zmanj-
$an apetit, spremembe dihanja in spanja, nemir, spremenjeno odvajanje vode in blata ter spremembe na koZi in o¢eh. Ob
tem je klju¢nega pomena tudi prepoznavanje potencialno reverzibilnih stanj in hkrati izogibanje invazivnim diagnosti¢-
nim in terapevtskim postopkom, saj stremimo k ohranjanju kakovostnega in dostojanstvenega Zivljenja ter dostojne
smrti. Bolnik in njegovi bliznji morajo biti ves ¢as delezni telesne, psiholoske, socialne in duhovne podpore. V zacetku
oskrbe umirajocega je najprej treba izdelati individualni na¢rt obravnave bolnika (in tudi njegovih bliznjih); pri tem je
klju¢en pogovor z bolnikom in svojci. Pripraviti je treba tudi seznam vnaprej predpisanih zdravil, da so na voljo takoj, ko
se pri umirajo¢em pojavi mote¢ simptom oz. nezmoznost peroralnega zauzivanja zdravil. Najpogostejsi simptomi, ki jih
obravnavamo pri umirajo¢em, so: bole¢ina, tezko dihanje, anksioznost, strah, nemir, delirij, slabost, bruhanje, obsmrtno
hropenje in suha usta. Kadar z ukrepi ne dosezemo zadovoljive umiritve tezko obvladljivih simptomoyv, se kot zadnja
moznost lahko uporabi paliativna sedacija.

Kljucéne besede: obdobje oskrbe umirajocega, telesne spremembe umirajocega, simptomi pri umirajocem, vnaprej predpisana
zdravila, paliativna sedacija

u BRALECNAJ

* casovno umesti obdobje oskrbe umirajocega;

° pozna pomen prepoznave in znacilnosti obdobja oskrbe umirajocega;

* pozna telesne spremembe pri umirajoem in prepozna reverzibilne vzroke;

* pozna ukrepe na ve¢ nivojih v obdobju umirajocega;

* pozna obvladovanje simptomov pri umirajocem;

* pozna indikacije, poti vnosa in odmerjanje vnaprej predpisanih zdravil pri umirajocem;
° pozna pomen paliativne sedacije.
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1| UvoD

Obdobje oskrbe umirajocega predstavlja zadnje obdob-
je paliativne oskrbe bolnika in ga ¢asovno opredelimo
kot zadnje dneve/tedne Zivljenja. To je tudi zadnje ob-
dobje naravnega poteka neozdravljive bolezni. Oskrba
umirajocega oz. umiranje ni sinonim za paliativno oskr-
bo. V sredis¢u obravnave so bolnik in njegovi najblizji.
Obravnava se mora tudi v tem obdobju izvajati nepre-
kinjeno in celostno; obsega telesne, psiholoske, socialne
in duhovne potrebe vseh vklju¢enih. Obvladovanje
simptomov v tem obdobju paliativne oskrbe se lahko
razlikuje od obvladovanja simptomov zgodnejsih obdo-
bij. To je tudi glavni razlog, zakaj je pomembno prepo-
znati zacetek obdobja umiranja in prilagoditi vse po-
stopke. Glavni cilj v tem obdobju je zagotavljanje bol-
nikovega udobja in dostojanstva. Posebna skrb mora
biti namenjena tudi bolnikovim bliznjim." *

2 | CASOVNA UMESTITEV OBDOBJA

OSKRBE UMIRAJOCEGA

To je obdobje paliativne oskrbe, ko je smrt blizu in

jo ¢asovno lahko opredelimo od nekaj dni do dveh te-
dnov.** Znacilnost tega obdobja je, da v telesu potekajo
fizioloski procesi umiranja (odpovedovanje funkcij
klju¢nih organov), ki so ireverzibilne narave in vodijo

v smrt. Casovno umestitev obdobja oskrbe umirajocega

prikazuje Slika 1.
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3 | PREPOZNAVANJE OBDOBJA
OSKRBE UMIRAJOCEGA

3.1 | Pomen obdobja oskrbe umirajocega
Prepoznati obdobja umirajo¢ega je pomembno tako
za bolnika in njegove bliznje kot tudi za zdravstveno
osebje zaradi ustreznega prilagajanja oskrbe (7abela 1).

Tabela 1: Prilagoditve obravnave na razlicnih nivojih

Bolnik Izogibanje nepotrebnim, neprijetnim
in invazivnim postopkom, ustrezno

obvladovanje simptomov umirajocega,
ohranjanje kakovosti in dostojanstva

zivljenja in dostojna smrt.

Svojci Dodatna podpora, prilagojena
razlaga in seznanjenost s stanjem,
pri¢akovanim potekom, simptomi

in ukrepi, priloznost za slovo.

Zdravstveno
osebje

Izogibanje invazivnim diagnosti¢nim
in terapevtskim postopkom, ustrezno
prepoznavanje in obvladovanje simp-
tomov umirajocega, telesna, psiholo-
ska, socialna in duhovna podpora.

Bolnikove potrebe delimo na nujne in pomembne.
Nujne najpogosteje predstavljajo moc¢no izrazene simp-
tome, ki jih je treba resevati takoj. Pomembne potrebe
pa so potrebe, ki jih zdravstveni delavci pogosto prezre-

OSKRBA UMIRAJOCIH
OSKRBA ZALUJOCIH

POZNA
PALIATIVNA OSKRBA

smrt

Slika 1: Obdobja paliativne oskrbe
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mo, saj akutno ne vplivajo na kakovost, ampak so po-
membne dolgoro¢no in predvsem za zadnje obdobje
zivljenja. Pomembne potrebe so zelo individualne zi-
vljenjske vrednote, izkusnje in Zelje (Slika 2).

Tezki TELESNI SIMPTOMI
(bolecina, dispneja, slabost ...)
DELIRLJ

DEPRESIJA (samomorilnost)

nujno

ZAPRTIJE

Blazji TELESNI SIMPTOMI
(nespecnost, inapetenca, utrujenost,
zaspanost)

CUSTVENE STISKE

(anksioznost, depresija)
PREHRANJEVANJE

SOCIALNI STATUS

DRUZINA, POLOZAJ BOLNIKAV DRUZINI
FINANCNI STATUS

DUHOVNOST

pomembno

Slika 2: Nujne in pomembne potrebe bolnika

3.2 | Prepoznavanje obdobja oskrbe umirajoéega
Pri prepoznavanju se lahko opiramo na indekse in lestvi-
ce stanja zmogljivosti (npr. paliativna lestvica zmogljivo-
sti, angl. Palliative Performance Scale or PPS), klini¢ne
znake, laboratorijske parametre ter tudi mnenje zdravstve-
nih delavcev, ki oskrbujejo bolnika.” Obdobje umiranja
najlazje prepoznamo ob rednem spremljanju bolnikovega
stanja. Zaradi tega stroka poudarja pomen zgodnje, ko-
ordinirane in neprekinjene paliativne oskrbe. Zdravstveni
delavec, ki bolnika ne pozna, lahko obdobje umiranja
spregleda zaradi znanih akutnih zapletov, ki se pri bolni-
ku kazejo z zelo podobnimi znaki. Zato je pred odlocitvi-
jo o najbolj ustreznem nacinu zdravljenja pomembno
pridobiti ¢im ve¢ informacij o poteku bolnikove bolezni.

Pri prepoznavanju obdobja oskrbe umirajocega je kl-
ju¢nega pomena prepoznavanje potencialno reverzi-
bilnih stanj, ki se lahko sicer kazejo tudi s simptomi
in znaki umiranja. Med reverzibilne vzroke, ki jih je
treba prepoznati in (kadar je smiselno) tudi vzro¢no
zdraviti, so: dehidracija, okuzba, toksi¢nost zdra-
vil (npr. opiatov), akutna ledvi¢na insuficienca,
odtegnitev kortikosteroidov, delirij, hiperkalce-
mija in hipo- ali hiperglikemija.

Simptomi v obdobju umiranja

V obdobju umiranja se pri bolniku lahko pojavijo raz-
licne telesne spremembe (7abela 2), ki lahko vznemirijo
njegove bliznje. Zato jim moramo razloziti, naj jih ne
skrbi, saj so to normalne spremembe pri umirajo¢em in
da bolnik ob tem ne trpi.”

4 | UKREPI V OBDOBJU OSKRBE UMIRAJOCEGA

41 | Nacrt oskrbe, pogovor

Kadar ugotovimo, da gre za pricetek obdobja oskrbe
umirajocega, je treba izdelati individualni nacrt oskrbe
za bolnika (in njegovih bliznjih). Ustrezen nacrt se najlaz-
je pripravi pri bolnikih, ki jih spremljamo in poznamo
dalj ¢asa, vendar je treba tudi pri drugih bolnikih pripra-
viti naért ¢im bolj optimalno. Orodje za to je odkrit po-
govor z bolnikom (kadar je to mozno) in njegovimi svoj-
ci. Treba je jasno opredeliti cilje oskrbe umirajocega (bol-
nikove zelje, kraj smrti, vloga bliznjih, vloga zdravstvenih
delavcev ...), v medicinsko dokumentacijo zapisati zelje
bolnika (in/ali svojcev) in skupne odlo¢itve (»ne ozivlja-
ti«, postopki ob smrti, »ne obdukcije, darovanje orga-
nov ...), bolnikovim potrebam prilagojeno pripraviti se-
znam vnaprej predpisanih zdravil, predvsem pa zagotavlja-
ti podporo bolniku in svojcem neprekinjeno in soc¢utno.’

Kljuéni element pri dobri oskrbi umirajocega je komu-
nikacija; z bolnikom, svojci in tudi znotraj zdravstvene-
ga tima. Pogovori morajo potekati mirno, prilagojeno
bolnikovemu razumevanju in z empatijo. Poleg pogovo-
ra za svojce predstavljajo dobrobit tudi pisne informaci-
je, ki razlagajo vzroke in ukrepe v obdobju umiranja.

Vsebine pogovorov

*  Spregovorimo o naravnem poteku obdobja umira-
nja (ugasli poziralni refleks, obsmrtno hropenje, cen-
tralno povisana telesna temperatura, spremembe koze,
dihanje, ...) in o predvidenih ukrepih (npr. ob ugaslem
refleksu poZiranja spremenjena pot vnosa zdravil).

*  Spregovorimo o zdravilih, ki jih bolnik v tem ob-
dobju potrebuje in so klju¢nega pomena za zagota-
vljanje mirne in dostojanstvene smrti. Specifi¢no
onkolosko zdravljenje je v obdobju umiranja kon-
traindicirano. Prav tako v tem obdobju bolniku ne
predstavljajo dobrobit zdravila, kot so: antibiotiki,
antidepresivi, transfuzija, diuretiki, antihipertenzivi,
insulin, kortikosteroidi, odvajala ...
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Tabela 2: Telesne spremembe pri umirajocem?® ©

Zmanjsan apetit

odklanja hrano in pijaco (hranjenje je prevelik napor, zmanjsane potrebe)
otezeno poziranje (tudi zdravil)
lahko odprta usta, ki postanejo suha

Spremembe bolj plitko (manjse potrebe po kisiku zaradi manj aktivnega telesa), npr.
dihanja Cheyne-Stokesovo dihanje
dolgi premori med vdihi
¢udni zvoki, »grgrajoce« dihanje, hropenje (zmanjsana reabsorpcija in poziranje sluzi iz dihal)
bolnik po navadi ne potrebuje dodatnega kisika
Spanje bolj zaspan, vec spi, lahko tudi pade v nezavest (manj interesa za okolico, manj energije)
lahko slisi
Koza hladne roke, stopala, nos in usesa, slabse tipen/netipen pulz na arteriji radialis
(zmanj$ana prekrvavitev)
spremenjena barva koze (lisasta, modra)
otekanje okon¢in (za bolnika nebolec¢e in mu ni neprijetno)
Nemir nemiren zadnje dneve, nato umirjen tik pred smrtjo
zmeden, ne prepozna svojcev, lahko halucinira (vidi ali slisi hi$ne ljubljencke ali osebe,
ki so Ze umrle)
prepoznati reverzibilne vzroke (npr. retenca urina)
spremenjeno custvovanje
Odvajanje vode izgubi nadzor odvajanja (relaksirane misice)
in blata manj ¢revesnih gibov (manj jé)
temen urin, zmanj$ano izlo¢anje urina pod 100 ml/24 ur (manj pije)
O¢i pogosto zapre o¢i, lahko tudi napol odprte
* Invazivni postopki (reanimacija, ventilacija, dializa, bolnikih je treba redno spremljati in ustrezno ukrepati.®
obravnava v intenzivnih enotah, ukrepi za prepre¢eva- ~ Kadar bolnik ve¢ ni sposoben sam komunicirati,
nje prelezanin) v obdobju umiranja niso indicirani. prepoznavamo njegove potrebe preko obrazne mimike,
* Meritve vitalnih funkcij (krvni tlak, frekvenca di- grimas, nacina dihanja, mi$i¢nega tonusa, bolnikovih
hanja, nivo krvnega sladkorja, saturacija s kisikom) reakcij in glasov. Zdravstveno obravnavo na razli¢nih
naj se prekinejo, ko s tem ve¢ ne vplivamo na kako- podrogjih prikazuje Tabela 3.
vost Zivljenja.
* Ce je potrebna paliativna sedacija, se o tem pravo- 4.3 | Oskrba simptomov
¢asno in odkrito pogovorimo. Bolecina
O stanju bolnika je treba obvestiti vse sluzbe, ki so vklju- * Nesteroidni antirevmatiki pomagajo pri bole¢inah
ene v zagotavljanje neprekinjene paliativne oskrbe (de- v kosteh in sklepih, pri vnetju in prelezaninah.

N 9
zurno sluzbo, urgenco).

* Bolnikom, ki Ze imajo fentanilski/buprenorfinski
obliz, ga v obdobju umiranja ne odstranjujemo,

4.2 | Zdravstvena obravnava vendar pa ga tudi ne uvajamo na novo (ve¢ ur do
Cilj oskrbe v tem obdobju je aktivna podpora v zagota- ucinka, ki je individualen, umirajoci bolnik nam
vljanju mirne in dostojanstvene smrti. Spremembe pri tezko ustrezno poda povratne informacije).
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Tabela 3: Zdravstvena obravnava na razlicnih podrocjih oskrbe v obdobju umirajocega

Hrana in tekocina
povzroca dodatnih tezav.

Bolnik naj uZiva hrano in tekocino, dokler in kolikor Zeli oz. zmore, da mu to ne

Poskrbimo za najbolj udobno namestitev in polozaj telesa, ustrezno prilagodimo

Dopolnimo seznam z vnaprej predpisanimi zdravili (po potrebi za pogoste simptome

Omejimo ukrepe in preiskave, ki v tem obdobju ne pripomorejo k uresnicevanju

Preudarno razmislimo o dobrobiti in moznih zapletih ukrepov, kot so parenteralna

Udobje

nego koze, odi, ust, skrb za odvajanje blata in urina.
Zdravila Prilagodimo seznam zdravil ciljem oskrbe.

v obdobju umiranja).

Premislimo o najbolj optimalni poti vnosa zdravila.
Preiskave

ciljev oskrbe.
Dodatna hidracija/
prehrana prehrana in hidracija.
Psiholoska, duhovna,

pravna podpora

Zalovanje

svetujmo.

Tezko dihanje (dispneja)

70-80 % bolnikov z rakom ima v zadnjih dnevih
zivljenja dispnejo.

Ali je pri umirajo¢em (ki ni ve¢ zmozen samoocene
dihanja) tezko dihanje prisotno in v kolik$ni meri,
ocenimo z zunanjo oceno (poklicni spremljevalec,
svojci) in na podlagi klini¢nih znakov (znojenje, cia-
noza, hitri, plitvi vdihi, fizi¢ni nemir, izrazi obraza,
slabo pocutje in napor).

Zdravilo prvega izbora so opioidi, lahko pa pomagajo
tudi benzodiazepini, ki zmanjsujejo stresno kompo-
nento obcutka tezkega dihanja.

Pomembni so tudi nefarmakoloski ukrepi: odprtje
okna, pihanje zraka s pomodjo ventilatorja proti obra-
zu, polsede¢ polozaj, fizioterapija, aromaterapija ...
Uporaba kisika je smiselna le pri hipoksi¢nih bolnikih,
katerim je Ze predhodna uporaba kisika zmanjsevala
obcutek tezkega dihanja. V takih primerih je priporo-

¢ena aplikacija preko nosnega binazalnega katetra.

Anksioznost, strah, obsmrtni nemir in delirij

To so pogosti simptomi pri umirajo¢em. Treba jih
je zgodaj prepoznati.

Simptomi v obdobju umiranja

Omogoc¢imo dodatno podporo vsem bliznjim, prilagojeno glede na njihove potrebe.
Ne pozabimo na otroke in osebe s posebnimi potrebami.

Identificirajmo osebe s povecanim tveganjem za zapleteno Zalovanje in jim dodatno

Zaznamo jih po pogovoru z bolnikom ali svojci, pa
tudi s klini¢nimi znaki (nemir, potenje, obrazna mi-
mika).

Prepoznati moramo reverzibilne vzroke: bolecina,
zaprije, zastoj urina, obcutek tezkega dihanja, anksio-
znost, razvade (odtegnitev od nikotina, alkohola ...).
Ukrepi ob nemirnem bolniku so farmakoloski in
nefarmakoloski (npr. zagotavljanje mirnega, prijet-
nega, varnega okolja, umirjen pogovor ...).
Pomembno je razlo¢evati med dvema stanjema: krat-
kotrajni prehodni stres ter dolgotrajni stres in deli-
rij. Pri kratkotrajnem prehodnem stresu lahko zados-
tujejo anksiolitiki (midazolam, lorazepam), upora-
bljeni po potrebi. Pri dolgotrajnem nemiru in deliriju
pa je treba odmerek titrirati in ga aplicirati nepreki-
njeno (npr. preko sc. infuzije ali podkozne ¢rpalke).
Ce anksiolitik ne umiri bolnikovega nemira, ponovno
razmislimo o vzrokih in se posvetujemo. Kadar gre za
nemir ob deliriju, je treba zdraviti delirij (haloperidol).

Slabost in bruhanje

Najpogosteje svetujemo uporabo haloperidola.
Zaradi bruhanja je obi¢ajno peroralni vnos neustre-
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zen, zato bolnik potrebuje druga¢no pot vnosa zdra-
vila (sc. injekcija in/ali podkozna ¢rpalka).

*  Ce gre za mo¢no bruhanje ob zapori ¢revesja, lajsa-
mo simptom s podkoznim vnosom zdravil; pri ne-
popolni zapori ¢revesja z metoklopramidom, pri po-
polni zapori ¢revesja (ileus) pa uporabimo haloperi-
dol, deksametazon, butilskopolamin in oktreotid.
V¢asih zdravljenje z zdravili ne zadosca. V takih pri-
merih bruhanje lahko olajsa nazogastri¢na sonda
(NGS), ki pa je za bolnika lahko neprijetna in stres-
na. Pred predvideno vstavitvijo NGS se je zato treba
z bolnikom (in svojci) temeljito in odkrito pogovo-
riti. V¢asih pomaga le prehodna vstavitev NGS.°

Obsmrtno hropenje

* Je normalen fizioloski pojav v procesu umiranja, po-
javi se pri 23-92 % bolnikov.

* Nastaja zaradi fizioloskega izloc¢anja tekocine v diha-
lih in socasnega, vedno slabse delujodega ciliarnega
aparata dihal pri umirajo¢em. Vzrok za razvoj hro-
penja je zato praviloma v perifernih delih dihalnih
poti, zato aspiracija dihalnih poti ne pomaga in jo
odsvetujemo.

*  Vedja moznost za razvoj hropenja je pri bolnikih, ki
so v zadnjih dnevih Zivljenja prekomerno hidrirani,
zato prekomerno hidracijo v zadnjih tednih/dnevih
odsvetujemo.

¢ Umirajo¢emu bolniku, ki ima dodatno hidracijo in
za¢ne hropeti, je treba le-to ukiniti.

* Hropenje lahko omilimo z vi$jim polozajem zgor-
njega dela telesa ali z leZanjem na boku. Treba se je
izogibati prekomernemu raztezanju glave.

* Antiholinergiki se lahko uporabljajo za zmanjseva-
nje hropenja (uporaba »Off-label«), vendar bistveno
ne vplivajo na ze nastale hropce, zmanjsajo le nasta-
nek novih.

¢ Stranski ucinek butilskopolamina so suha usta, zato
je potrebna dodatna skrb za vlazenje ust in ustrezna
ustna nega.

* O moznosti pojava obsmrtnega hropenja je treba
pravocasno spregovoriti s svojci in razloziti vzrok na-
stanka, vpliv na bolnika (da to za bolnika ne pred-
stavlja trpljenja) in predvidene ukrepe.® ™ ' 16 17 1%

Suha usta

*  So eden najpogostejsih simptomov pri umirajoéem
(70-80 % bolnikov). Potrebno je redno ocenjevanje.

*  Vzrok za nastanek so lahko zdravila (npr. opioidi,
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antiemetiki, tricikli¢ni antidepresivi, antipsihotiki)
ali fizioloski pojav odprtih ust.

*  Nego ust in vlazenje ustne sluznice (ohlajene/zamr-
znjene pijace, koscki sadja, npr. ananas, ali sladoled)
moramo zato redno izvajati pri vsakem umirajocem.
Parenteralna hidracija ne pomaga, zato ni indicirana.

Akutni dogodki, ki vodijo v smrt

Med take dogodke $tejemo: akutno krvavitev iz preba-
vil, dihal ali navzven iz tumorja, akutno bole¢ino zaradi
krvavitve v tumorju, zloma ali rupture organa, akutno
dihalno stisko ob plju¢ni emboliji ali zastoju tekoéin.
Kadar tak dogodek pri¢akujemo, je prav, da se o tem
odkrito pogovorimo z bolnikom in svojci in se dogovori-
mo za postopke ob takem dogodku (npr. ¢rne brisace in
posteljnina ob krvavitvi navzven). Ob takem dogodku
svetujemo sedacijo z uporabo midazolama 5 mg sc. ter
nato glede na potrebo 2,5 mg do umiritve. Kadar gre za
socasno bolec¢ino ali tezko dihanje, naj bolnik prejme
tudi ustrezen odmerek morfina za prebijajoco bolecino.

4.4 | Vnaprej predpisana zdravila

v obdobju umiranja

Namen vnaprej predpisanih zdravil je, da so na voljo
takoj, ko se pri umirajo¢em pojavi mote¢ simptom oz.
nezmoznost peroralnega zauzivanja zdravil. Zdravila so

prikazana v Tabeli 4.

4.5 | Paliativna sedacija

Kadar z vzro¢nim in simptomatskim zdravljenjem, far-
makoloskimi in nefarmakoloskimi ukrepi ne dosezemo
zadovoljive umiritve tezko obvladljivih simptomov, lahko
kot zadnjo moznost uporabimo paliativno sedacijo. To je
potencialno reverzibilen postopek, kjer z natan¢no nad-
zorovano uporabo zdravil bolnika sediramo. Najpogo-
stejsi vzroki so: huda agitacija, mo¢no izrazeno tezko di-
hanje, huda bolecina, epilepti¢ni kréi, moc¢ne nenadne
krvavitve, dusenje zaradi pritiska tumorja ..." # ' Na-
men paliativne sedacije je obvladovanje tezkega simpto-
ma in trpljenja ob tem. Namen paliativne sedacije ni
predcasna smrt.” Benzodiazepini so zdravila prvega iz-
bora za globljo sedacijo pri bolniku s tezko obvladljivim
simptomom ob napredovali bolezni in obsmrtnem nemi-
ru oz. kadar je cilj hitra umiritev.” Za sedacijo nikoli ne
uporabljamo opiatov, lahko pa predstavljajo nujni sestav-
ni del pri bolnikih z bole¢ino. Paliativno sedacijo naj iz-
vajajo zdravniki in medicinske sestre z izku$njami in
kompetentnostjo v paliativni medicini.®

Simptomi v obdobju umiranja



Indikacijo postavi izku$en tim strokovnjakov, potrebno je
pridobiti pristanek bolnika in/ali svojcev ter potek na-
tan¢no dokumentirati. Onkoloski institut Ljubljana ima
Protokol za neprekinjeno paliativno sedacijo (NPS), na

katerem so poleg kriterijev za NPS in pristanka bolnika/
svojcev tudi podpisani ¢lani konzilija, ki uvajajo NPS.
To so: le¢e¢i onkolog, diplomirana medicinska sestra

in zdravnik z izku$njami v izvajanju sedacije.

Vnaprej predpisana zdravila

Morfin* bolecina, po. Opiatno nenaivni: dnevni odmerek titriramo z ustreznimi
dispneja sc. odmerki p.p. (za prebijajoco bole¢ino/dispnejo
je 1/6 dnevnega (24 ur) odmerka)
Opiatno naivni:
po.: 5-10 mg/4 ure + 10 mg p.p. (ob bole¢ini)
oz. 2-5 mg/4 ure + 5 mg p.p. (ob dispneji)
sc.: 2,55 mg/2—4 ure + p.p. (ob bole¢ini)
oz. 1-2 mg/2—4 ure + 1-2 mg p.p. (ob dispneji)
Odmerek p.p. lahko ponovimo, ¢e ni Zelenega ucinka: po.
ez 30—60 min, sc. &z 20-30 min. Ce ni uinka po dveh
ponovitvah, ponovno razmislite o vzroku in se posvetujte.
Midazolam** nemir, strah, po. po.: zacetni odmerek 7,5-15 mg
UPORABLJAJTE epilepti¢ni sC. sc.: za¢etni odmerek 2,5-5 mg, ponovimo odmerek
SOCASNO S napadi na 30 min do ucinka, nato kontinuirana sc. infuzija
HALOPERIDOLOM. glede na potrebo 20-100 mg dnevno
Lorazepam** nemir, strah, s. . po./s. 1.: 0,5-5 mg 2- do 3-krat dnevno
UPORABLJAJTE epilepti¢ni po. sc.: 0,5-5 mg, v akutnih razmerah ponovimo odmerek
SOCASNO napadi sc. ¢ez 30 min. Kontinuirana sc. infuzija: 4-20 mg dnevno.
S HALOPERIDOLOM.
Haloperidol*** obsmrtni nemir,  po. po.: 1-1,5 mg 1- do 2-krat dnevno (1 mg = 10 kapljic
halucinacije sc. raztopine 2 mg/ml), p.p. odmerek lahko ponovimo
ez 2h (najve¢ 3—5 mg dnevno)
sc.: 1,5-3 mg 3-krat dnevno, p.p. odmerek lahko ponovimo
¢ez 1 uro, kontinuirana sc. infuzija: 2,5-5 mg dnevno
Bultilskopolamin  obsmrtno sc. 10-20 mg/4—6 ur do udinka oz. 40-120 mg dnevno
hropenje
Paracetamol povisana telesna  po. 500-1000 mg/4—6 ur (maksimalni dnevni odmerek je 4 g)
temperatura sc.
rektalno
Natrijev povisana telesna  po. po.: 500-1000 mg/ 6-8 ur (maksimalni dnevni
metamizolat temperatura sc. odmerek 4 g)

sc.: 2-5 ml (1-2,5 g) (maksimalno 10 ml (5 g) dnevno)
Sc. injicirajte poéasi (najvec 1 mlfmin). Mozna hipotenzija ob
hitrem injiciranju, mozen pojav alergije in zavore kostnega mozga.

* Bolniki s hudo ledvi¢no in/ali jetrno insuficienco potrebujejo prilagojene odmerke morfina ali odmerjanje v daljsih ¢asovnih intervalih.
** Pri starejsih, oslabelih bolnikih in tistih, ki imajo okvaro jeter ali ledvic je treba odmerke benzodiazepinov prilagoditi.
*** Odmerke ustrezno prilagodite pri starejsih, kahekti¢nih — odmerki naj bodo manjsi.
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¢ Kako bi definirali obdobje oskrbe umirajocega?

* Zakaj je pomembno prepoznati to obdobje
in kako bi ga prepoznali pri svojem bolniku?

* Katere ukrepe bi v tem obdobju izvajali in
katere ne?

¢ Kateri so najpogostejsi simptomi pri umirajo-
¢em in s kak$nimi ukrepi bi jih obvladali?

¢ Kaksen je pomen vnaprej predpisanih zdravil
pri umirajo¢em in katera zdravila so to?

¢ Kaksen je pomen paliativne sedacije?

¢ Leitlinie Palliativmedizin fiir Patienten mit einer
nicht-heilbaren Krebserkrankung (nemske smer-
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IZVLECEK

Pediatri¢na paliativna oskrba je specialna paliativna oskrba, s svojimi znadilnostmi in specifi¢nostjo. Med zdravstvenimi
delavci je zaradi neznanja, hkrati pa Zelje po vlivanju upanja starSem otroka z napredujoco neozdravljivo boleznijo potre-
ba po paliativnem pristopu pogosto spregledana. Otrok in starsi se svoje napredujoce bolezni zavedajo, hkrati pa obcuti-
jo stisko, ¢e v komunikaciji nismo odkriti. V prispevku navajamo najpogostejse simptome otrok v kon¢nem obdobju
zivljenja in nefarmakoloske in farmakoloske ukrepe za njihovo lajanje. Bolecina je simptom, ki je posebej pri majhnih
otrocih lahko neprepoznan. Protibolecinska zdravila, ki jih odmerjamo, moramo predpisati v ustreznih, zadostnih od-
merkih in jih prilagajamo do Zeljenega uc¢inka. StarSem, s katerimi smo zgradili zaupen odnos, nudimo podporo tudi ob
umiranju in v zalovanju po smrti.

Kljuc¢ne besede: napredujoca bolezen, otrok, starsi

a BRALECNAJ

* navede podobnosti in razlike med pediatri¢no paliativno oskrbo in oskrbo odraslih;
* pozna skupine bolezni otrok in mladostnikov, ki jim paliativna oskrba koristi;

° pozna najpogostejse simptome pri otroku z napredujo¢o neozdravljivo boleznijo;

* pozna obvladovanje simptomov pri otroku in vire za predpis ustreznega odmerka;

* pozna nacela komunikacije z umirajo¢im otrokom in svojci.
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1| UvoD
Pediatri¢na paliativna oskrba zajema otroke in mlado-
stnike z neozdravljivimi napredujo¢imi boleznimi.

Podobnosti pediatri¢ne paliativne oskrbe v primerjavi

s paliativno oskrbo odraslih bolnikov so:

¢ cilj paliativne oskrbe je zagotavljanje kakovosti
bolnikovega Zivljenja in lajsanje trpljenja,

* najugodneje je, Ce se paliativna oskrba, ki naj bo
neobremenjujoca in bolniku v korist, pri¢ne ¢im-
prej po postavitvi diagnoze neozdravljive napredujo-
¢e bolezni in poteka skupaj z usmerjenim zdravlje-
njem bolezni, ¢e je to mozno,

*  po spoznavanju ciljev bolnika in njegove druzine
multidisciplinarni tim sestavi nacrt, ki ga z napredkom
bolezni sproti prilagaja,

* paliativna oskrba je druzinsko usmerjena in poteka
v skladu z druzinskimi vrednotami, tradicijo in kul-
turo.

Nekaj posebnosti pediatri¢ne paliativne oskrbe v primer-

javi s paliativno oskrbo odraslih:

* odlotitve o zdravljenju in paliativni oskrbi ne spreje-
ma majhen otrok sam, ampak njegovi starsi; pogos-
to gre pri teh bolnikih za motnjo v duSevnem razvo-
ju, kjer se zanje prav tako odlocajo starsi ali skrbni-
ki; vedji otroci in mladostniki sodelujejo pri odlo-
¢itvah v skladu s svojim razumevanjem stanja;

* Steviléno je teh bolnikov manj, vendar so bolj
kompleksni kot ve¢ina odraslih bolnikov;

* spekter bolezni, ki povzrocijo smrt otroka pred
odraslostjo, je zelo $irok, med njimi mnoge spadajo
med t. i. redke bolezni;

* nekatere genetske bolezni lahko prizadenejo ve¢
otrok v druZini;

* pri tezkih okvarah ploda se nacrtovanje oskrbe
pri¢ne ze pred rojstvom otroka;

*  ker se med potekom bolezni otrok razvija, tako te-
lesno kot ¢ustveno in kognitivno, se spreminjajo
tudi njegove zdravstvene in druzbene potrebe ter
hkrati otrokovo razumevanje bolezni in smrti;

* zdravila in odmerke v pediatriji predpisujemo glede
na starost in telesno tezo otroka;

* ne glede na neozdravljivo bolezen sta moznost igre
in zagotavljanje izobrazevanja tudi za bolnega otroka
njegovi osnovni pravici, v obliki, ki je prilagojena
njegovim zmoznostim.
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Obdobje bolezni do smrti otroka je lahko dolgo in traja
tudi ve¢ let. Ceprav formalno usposabljanje o pediatri¢-
ni paliativni oskrbi pri nas $e ni $iroko dostopno, mora
biti osebje, ki izvaja paliativno oskrbo otrok, posebej
usposobljeno in izkuseno za oskrbo otrok." ?

2 | NAJPOGOSTEJSA BOLEZENSKA STANJA

V PEDIATRICNI PALIATIVNI OSKRBI
Najpogostejsa bolezenska stanja v pediatriji, ki zahtevajo
paliativno oskrbo, razvrstimo v $tiri skupine: # * *

1. bolezni, pri katerih je usmerjeno zdravljenje sicer
mozno, a lahko neuspesno, npr.: napredovala ali na-
predujoca rakava bolezen ali rak s slabo napovedjo izida
bolezni, kompleksna in huda prirojena ali pridobljena
bolezen srca;

2. kroni¢no potekajoca napredujoca bolezenska
stanja, ki za ohranjanje kakovosti zivljenja zahtevajo
intenzivno in dolgotrajno zdravljenje, npr.: kroni¢na
tezka dihalna odpoved, napredujoce misi¢no-zivéne bo-
lezni (spinalna misi¢na atrofija, Duchennova misi¢na
distrofija, razli¢ne levkodistrofije), cisti¢na fibroza, bu-
lozna epidermoliza; tezke oblike imunske pomanjklji-
vosti (kot je Schimkejeva imunoosteodistrofija), ledvi¢-
na odpoved, ¢e dializa in/ali presaditev nista mogodi;

3. napredujoce bolezni, pri katerih usmerjeno
zdravljenje ni moZno: napredujoce presnovne motnje
(kot so nekatere vrste mukopolisaharidoze, bolezni ko-
picenja glikogena), napredujoce nevrodegenerativne bo-
lezni (kot je gangliozidoza), nekatere kromosomske
nepravilnosti (npr. trisomija 13 ali trisomija 18);

4. nenapredujoca, a nepopravljiva stanja z veliko
verjetnostjo zdravstvenih zapletov: tezka cerebralna
paraliza in druga stanja s tezko motnjo v razvoju, stanja
s hudimi nevroloskimi posledicami zaradi poskodbe,
nalezljivih bolezni; obsezna hipoksi¢na poskodba moz-
ganov; tezke mozganske malformacije.

Vecina bolnikov ima kombinacijo ve¢ diagnoz in so

kompleksni bolniki.
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3 | SIMPTOMI PRI OTROKU

V PALIATIVNI OSKRBI

Telesni simptomi, s katerimi se sre¢ujemo pri bolnikih
v pediatri¢ni paliativni oskrbi, so razli¢ni in vezani na
bolezenska stanja, ki jih moramo dobro poznati, da lah-
ko predvidimo mozni nadaljnji potek: npr. sindrom hi-
poplasti¢nega levega srca lahko napreduje v desnostran-
sko sréno popuscanje s plju¢nim edemom ali pa se po-
javi nenadna nagla smrt po zaprtju Botalovega voda; pri
bolnikih s trisomijo 18 se lahko pojavijo centralne ap-
noicne atake; dolo¢ene degenerativne Zivéne bolezni vo-
dijo v napredovalo spasti¢nost, ekstrapiramidno simp-
tomatiko; najhujsa oblika bulozne epidermolize v neob-
vladljivo septi¢no stanje in vecorgansko odpoved.
Zmanjsanje negotovosti z moznostjo pogovora z zdrav-
nikom, razlaga poteka bolezni, pojava simptomov in delo-
vanja zdravil, priucitev starsev razli¢nih ukrepov s strani
medicinske sestre tudi za oskrbo v domacem okolju in
psiholoska podpora starSem, starim star$em in sorojen-
cem ob slabsanju stanja otroka za lazje spoprijemanje

s trpljenjem, so za uéinkovito lajsanje simptomov nujni.

Ob napredovanju bolezni v konéno obdobje zivljenja
in ob umiranju se lahko pojavljajo novi simptomi oz.
se ze prisotni stopnjujejo. Poleg boledine so najpogo-
stej$i simptomi utrujenost, pomanjkanje apetita,
dispneja, slabost in bruhanje, epilepti¢ni kr¢i. Najbolje
je, da ob predpisu farmakoloskih ukrepov predvidimo
hkratno lajsanje simptoma z nefarmakoloskimi ukrepi.

Vrsto in odmerke zdravil v pediatriji predpisujemo
glede na starost in telesno tezo otroka po mednarodno
priznanem viru, na katerega se v primeru zapletov lah-
ko sklicujemo, in je naveden v nadaljnjem besedilu.
Nekaterih zdravil v pediatriji ne predpisujemo zaradi
specifi¢nega metabolizma rasto¢ega organizma. Nezele-
ni u¢inki zdravil, ki se pojavljajo po dalj$em jemanju

v paliativni oskrbi otrok, ne vrednotimo absolutno,
ampak glede na predvideno dobo prezivetja.

Visto in odmerke zdravil v pediatriji predpisujemo
glede na starost in telesno tezo otroka po mednarodno
priznanem viru, npr.:

Jassal SS. The Association of Paediatric Palliative
Medicine Master Formulary. 5th edition, 2020.
Dostopno na: www.appm.org.uk
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3.1 | Prehrana

Nacrtovanje prehrane tezko bolnega otroka skupaj s starsi
je v pediatri¢ni paliativni oskrbi posebej pomembno. Tez-
ko bolan otrok je slabo prehranljiv, z rastjo in na teZi ne
bo napredoval, kot ¢e bi bil zdrav; ima pomankanje apeti-
ta, pogosto je prisotno bruhanje, zaprtje, lahko tudi motnje
poziranja. Samo hranjenje in vnos tekodine star$e vecino-
ma zelo obremenjuje, ker na vsak nacin Zelijo zagotoviti,
da otrok ni la¢en in Zejen. S pravilno izbiro nacina hranje-
nja, pogosto po nazogastri¢ni sondi, gastrostomi ali gastro-
jejunostomi, zmanjSujemo nevarnost aspiracije hrane v di-
halni sistem in olaj$amo vnos hrane in zdravil. Starsi se v
zacetku pogosto tezko sprijaznijo z drugimi nacini hranje-
nja, posebej z vstavitvijo gastrostome. Svetujemo, da za za-
gotovitev ugodja otroku $e vedno ponudijo manjse kolici-
ne hrane, npr. sadne kasice preko ust. S pomo¢jo klini¢ne-
ga dietetika prilagodimo energijski vnos. Potreben energij-
ski vnos prilagajamo otrokovemu pocutju in bolezni; ¢e je
npr. otrok nepomicen, potrebuje manijsi kalori¢ni vnos.

3.2 | Dispneja

Dispneja se pri otrocih v paliativni oskrbi pojavi ob
napredujo¢i oslabelosti dihalnih misic zaradi razli¢nih
napredujocih Zivéno-misi¢nih boleznih, metabolnih
boleznih, kaheksije, ob napredovalem sr¢nem popusca-
nju, ob prirojenih tezkih boleznih plju¢, npr. hipoplazi-
ji plju¢, bronhopulmonalni displaziji ob nedonosenosti
ali ob napredujocih boleznih plju¢, npr. cisti¢ni fibrozi
pri mladostnikih. K pojavu dispneje pomembno prispe-
vajo tudi strah, vznemirjenost, bolecina.

Simptom zdravimo vzroéno, ¢e je mozno: plju¢nico
zdravimo antibioti¢no, vedji plevralni izliv dreniramo,
pri boleznih plju¢nega parenhima obvladujemo hipo-
ksemijo z dodatkom kisika, pri oslabelosti dihalnih
misic pa uvedemo neinvazivno predihavanje ali mehan-
sko ventilacijo na domu preko traheostome. Izjemnega
pomena pri dispnoi¢nem otroku je zagotovitev priso-
tnosti starSev in mirnega okolja, polsede¢ polozaj, do-
tok svezega zraka v prostor. Kisik ob napredovali bolez-
ni dovajamo, ¢e otroku ugaja, ne pa za doseganje za-
dostne nasicenosti krvi s kisikom.

V konénem obdobju zivljenja, podobno kot pri odra-
slih, za laj$anje dispneje uspesno predpisemo opioide,
morfin v odmerku, ki znasa 30-50 % odmerka morfina
za zdravljenje bolecine. Pri opioidno naivnih otrocih

z intermitentno dispnejo zaénemo z najnizjim odmer-
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kom in ga nato postopno povecujemo. Pri bolnikih, ki
ze redno prejemajo opioide, za lajsanje dispneje upo-
rabljamo odmerek za prebijajoco bolecino (1/6 dnevne-
ga odmerka morfina). Pri trajni dispneji uporabljamo
morfin v trajni podkozni infuziji.

Benzodiazepini delujejo anksioliti¢no, zmanjsajo obcutek
strahu in posledi¢no dispnejo, zato jih pogosto dodajamo
opioidom. Pri akutni dispneji oz. napadih panike sta za-
radi kratke razpolovne dobe ucinkoviti zdravili midazolam
bukalno in lorazepam. Za bazalno obvladovanje strahu
uporabljamo dolgodelujoée benzodiazepine, npr. diaze-
pam. Ob umiranju ob agitiranosti uporabimo midazolam
v kombinaciji z morfinom v trajni podkozni infuziji."®

3.3 | Kaselj

Kroni¢ni draze¢ kaselj, ki pogosto poteka v zagonih, lah-
ko tezko bolnega otroka mo¢no izérpava. Zdravimo
vzroke, kot so plju¢nica, bronhospazem ali gastroezofage-
alni refluks. Blage oblike kaslja poskusamo zdraviti tudi z
nefarmakoloskimi ukrepi (npr. z uZivanjem medenega si-
rupa), véasih pa so u¢inkoviti tudi centralnodelujoci an-
titusiki, kot je butamirat (Panatus®, Sinecod®), ki se veZe-
jo na receptorje centra za kaselj v podaljsani hrbtenjaci.
Pri izrazitih napadih drazecega kaslja uporabljamo opioi-
de, morfin in kodeinijev fosfat (Folkodin®). Pri otrocih
kodein uporabljamo zelo previdno, saj lahko povzroci
opioidno toksi¢nost. Za izredno izérpavajoce napade
kaslja predpisemo inhalacije lokalnega anestetika (3-%
ksilokain v fiziologki raztopini), a lahko povzro¢i
bronhospazem. Ce so napadi draZecega kalja posledica
draZenja Zivca in jih z opioidi ne moremo popolnoma
obvladati, morfinu dodamo gabapentin. Ker delujeta se-
dativno, za¢nemo z najnizjim odmerkom in nato odme-
rek povecujemo do Zelenega ucinka.”

3.4 | Hemoptiza, hemoptoa in hematemeza
Hemoptiza, izkasljevanje krvi, hemoptoa, ve¢ja krvavi-
tev iz dihal, ali hematemeza, bruhanje krvi, so za bolni-
ka, svojce in zdravstvene delavce med najbolj alarmnimi
simptomi, ¢eprav bolniku pogosto ne povzrocajo bole-
¢in. Gre za nujno stanje v paliativni oskrbi bolnika.
Vzrok masivne krvavitve iz dihal ali prebavil je erozija
zilne stene zaradi malignega procesa ali vnetja, npr. pri
plju¢ni aspergilozi, ali pa gre krvavitev iz varic poziral-
nika pri jetrnih bolnikih, drugih vzrokov pri trombope-
ni¢nih bolnikih ali diseminirani intravaskularni koagu-

laciji (DIK) ob razli¢nih vecorganskih boleznih.
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Ker masivna krvavitev iz dihal bolnika zelo vznemiri,
starSe nanjo ze vnaprej pripravimo. Uporabljajo naj tem-
ne rjuhe in brisace. Bolnika namestimo v bo¢ni polozaj,
pri ¢emer naj lezi na strani krvavecega plju¢nega krila, ali
v polsede¢ polozaj v izogib aspiraciji. Ce je umirajoci ot-
rok ob masivni hemoptoi pri zavesti, ga sediramo z mi-
dazolamom bukalno (Epistatus®) ali morfinom.* *?

3.5 | Epilepti¢ni napadi

Najpogostejsi vzroki epilepti¢nih napadov pri otroku

z neozdravljivo boleznijo so prirojene okvare Zivéevja, npr.
hipoksi¢na okvara ob rojstvu, napredujoc¢e nevrodegenera-
tivne in nevrometabolne bolezni, napadi v sklopu nekate-
rih genetskih sindromov, tumorji osrednjega zivéevja. Ot-
rok ima lahko napade zaradi hkratnih akutnih stanj, kot
so okuzbe, elektrolitske motnje, presnovne motnje, povi-
$an znotrajlobanjski tlak, ali zdravil, ki zmanjsujejo prag za
napade. Epilepti¢ni napadi so pogost simptom v pediatri¢-
ni paliativni oskrbi. V¢asih jih tezko razlikujemo od dru-
gih epizodi¢nih nehotnih misi¢nih kontrakcij, npr. disto-
ni¢nih krc¢ev, misi¢nih spazmov zaradi bole¢ine, mioklo-
nizmov ob jemanju opioidov, nezelenih u¢inkov drugih
zdravil, motenj zavesti zaradi napredovale bolezni ali agiti-
ranosti v konénem obdobju zivljenja. Za otroka, starse in
negovalce so izjemno stresen dogodek in zahtevajo umirje-
no obravnavo, vzdrzevanje proste dihalne poti, minimalno
nadziranje, prepre¢evanje morebitnih sprozilcev napadov
(vrocina, bole¢ina, motnje spanja, hipoglikemija, elektro-
litske motnje) in pravo izbiro protiepilepti¢nih zdravil.

S predpisom zdravil za popoln nadzor nad napadi je
otrok lahko bistveno manj buden in odziven, kar starsi
tezko sprejmejo, zato odmerke prilagajamo sprejemlji-
vemu stanju za vzdrzevanje kakovosti otrokovega Zivlje-
nja. Zdravila izberemo glede na vrsto epilepsije oz. epi-
lepti¢ni sindrom in glede na vrsto napadov (zari¢ni ali
generalizirani). Odlo¢amo se za zdravila, ki imajo glede
na osnovno bolezen najmanj nezelenih u¢inkov in inte-
rakcij z drugimi zdravili.

Najpogosteje zdravimo z benzodiazepini, s katerimi
lahko napade zaradi enostavnega na¢ina dajanja (diaze-
pam rektalno, midazolam bukalno ali nazalno) nadzo-
rujejo tudi star$i sami doma. S prakti¢nim usposablja-
njem starSev uspesno zmanjsamo Stevilo sprejemov v
bolnisnico. V kon¢nem obdobju bolezni za prekinjanje
napadov uporabljamo midazolam ali fenobarbiton v
kontinuirani subkutani infuziji."®
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3.6 | Slabost in bruhanje

Slabost in bruhanje sta v paliativni oskrbi pogosti teza-
vi. Za bolnika je celodnevna slabost pogosto bolj mote-
¢a kot obdobno bruhanje. Slabost preprecujemo z
zdravljenjem bolecine, anksioznosti, nego ustne votline,
manjsimi obroki hrane, ki jo ima otrok rad, izogiba-
njem neprijetnim vonjem.'*

Zdravila lahko uporabljamo v razli¢nih kombinacijah,
v skladu z mehanizmom nastanka slabosti in bruhanja.
V praksi najpogosteje uporabljajmo antagoniste seroto-
ninskih receptorjev (ondasetron, npr. Zofran®, Setro-
non®). Antagoniste dopaminskih receptorjev, ki so
hkrati tudi prokinetiki, metoklopramid (Reglan®) in tie-
tilperazin (Torecan®), predpisujemo pri vegjih otrocih,
ekstrapiramidne znake prekinjamo z biperidenom (Aki-
neton®). Metoklopramid (Reglan®) in haloperidol (Hal-
dol®), ki ima tudi sedativni uinek, lahko predpisemo
v trajni podkozni infuziji. Preko elastomerske ¢rpalke
lahko kot antiemetik uporabimo tudi midazolam in de-
ksametazon. Deksametazon je zdravilo izbire pri slabos-
ti zaradi poviSanega znotrajlobanjskega tlaka, ki je pos-
ledica mozganskega tumorja ali zasevkov, saj zmanjsuje
okolni edem. Antihistaminike in antiholinergike upo-
rabljamo redkeje. Skopolamin v obliki obliza (Scopo-
derm®) prihaja v postev za vedje otroke.” **

3.7 | Nemir

Ob nemiru vedno i$¢emo morebitne somatske vzroke:
bole¢ino, dispnejo, zastoj urina, zaprtje, in ustrezno
ukrepamo. Nemir pogosto sprozita strah in tesnoba. Za
preprecevanje in zmanjSevanje nemira otroku zagotovi-
mo mirno okolje in prisotnost starSev, ki jih spodbuja-
mo, da se otroka dotikajo in mu prigovarjajo. Poskrbimo
za dnevno rutino, prisotnost najljubse igrace, poslusanje
glasbe ipd. Mladostnik je lahko v stiski, ker nima moz-
nosti, da bi izrazil svoje strahove in skrbi, ker ne ¢uti
podpore ali ima obcutek, da ne ve resnice o svojem sta-
nju. Z njim se odkrito pogovorimo in mu prisluhnemo.
Nemir ob koncu Zivljenja najbolje prepre¢imo z jasnim
in enostavnim ukrepanjem ob nenadnih dogodkih, ki jih
lahko pri¢akujemo v poteku bolezni. StarSem podamo
navodila glede uporabe predpisanih zdravil, pogostosti
njihovega dajanja in ustreznih odmerkov. Razlozimo jim,
da je sedacija sredstvo lajSanja nemira in trpljenja in ni-
kakor sredstvo za pospeSitev ali povzrocitev smrti. Najpo-
gosteje uporabljamo benzodiazepine in morfij, ki omo-
gocajo hitro sedacijo in ureditev morebitne bolecine.

Pediatricna paliativna oskrba

Zdravilo izbire je midazolam (Epistatus®), ki ga damo bu-
kalno v ponavljajoc¢ih odmerkih na 10 minut, dokler se
bolnik ne pomiri. Odmerke morfija prav tako ponavlja-
mo na 10 minut do Zeljenega ucinka. Pri otroku, ki ze
prejema morfij, ponavljamo resilni odmerek, ki je odvisen
od dnevnih potreb bolnika po morfiju. Najvedjega dovo-
lienega odmerka morfija tudi v pediatri¢ni paliativni oskr-
bi ni. Cim prej nastavimo kontinuirano podkozno infuzi-
jo midazolama in morfija, ki jo titriramo ob bolniku, in
poskrbimo, da imajo star$i na voljo omenjena zdravila
tudi v obliki kapljic za bukalno uporabo, saj omogocajo
hitro ukrepanje ob prebojni bolecini ali hudem nemiru.””?

3.8 | Bolecina

Ocena bolecine kot simptoma je vedno subjektivna.
Pogosto jo slabo prepoznamo in neustrezno zdravimo,
vedinoma zaradi neznanja in strahu zdravstvenih delav-
cev pred nezelenimi ucinki analgetikov. Za bolnika in
njegovo druzino je bole¢ina ena najvedjih skrbi in stisk,
zato jo aktivno prepre¢ujemo in zdravimo.

Obravnava bolecine v pediatriji je multidisciplinarna.
V okviru tima morajo kot enakopravni ¢lani z le¢e¢im
zdravnikom sodelovati tudi bolnik in njegovi starsi,
specialisti drugih strok, klini¢ni psiholog in negovalno
osebje. S slikovno lestvico za oceno bolecine pri otroku
ocenimo njeno jakost. Prepoznati poskusamo drazljaje,
ki bole¢ino sprozijo. Bolecino, ki spremlja neobhodne
posege pri otrocih v paliativni oskrbi, skusamo prepre-
Cevati z lokalno anestezijo, sedacijo in splo$no anestezi-
jo. Vedno individualno upostevamo tudi stopnjo strahu
otroka pred preiskavo. Izogibamo se bole¢im posegom,
ki niso nujni, kot je pogosto jemanje krvi.

V obdobju dojencka in malcka je za oceno bole¢nosti
nepogresljiva ocena starSev in opazovanje otroka. Pri
starej$ih otrocih in mladostnikih smo pozorni tudi na
moznost prikrivanja oz. zanikanja bolecine, zaradi stra-
hu pred posegi ali zdravljenjem ali zato, ker Zelijo
prihraniti dodatno trpljenje starSem.

Bolecino v pediatricni paliativni oskrbi pogosto slabo
prepoznamo in neustrezno zdravimo, vecinoma zaradi
neznanja in strahu zdravstvenih delavcev pred nezelen-
imi ucinki analgetikov. Za bolnika in njegovo druzino
je boletina ena najveljih skrbi in stisk, zato jo aktivno
preprecujemo in zdravimo.

139



Z napredkom bolezni se pri vecini otrok v paliativni
oskrbi pojavi kroni¢na bolecina. Zdravilo prve izbire
za zdravljenje blage ali zmerne boleine je paracetamol,
pri hujsi kostno-misi¢ni bolecini tudi ibuprofen, diklofe-
nak, ketoprofen ali naproksen. Pri bolj intenzivni bole-
¢ini, ki je najveckrat tudi dolgotrajnejsa, predpisemo
opioidne analgetike, pogosto v kombinaciji z nestero-
idnimi antirevmatiki. Farmakolosko zdravljenje kroni¢-
ne nevropatske bolecine vkljucuje zdravila iz skupine
tricikli¢nih antidepresivov in po potrebi tudi zdravila
za zdravljenje epilepsije.” ? " Odmerke analgetikov
sproti prilagajamo do te mere, da otroka ne boli.

Paliativna sedacija, uporaba zdravil za zmanjsanje zaves-
ti, je v pediatriji je izredno redko potrebna. Uporablje-
na je za lajsanje sicer neobvladanih bole¢in ali drugih
simptomov hudo trpecega bolnika, npr. bolnika z nap-
redovalim rakom in neobvladljivo nevropatsko boleci-
no. Zanjo se odloca le¢e¢i zdravniski tim, potrebno je
soglasje starSev in otroka, ¢e je tega zmozen. Lahko je
povrsna ali globoka. Intenzivnost sedacije je postopno
zvi$ujemo tako, da dopus¢amo najvisjo mozno raven
zavesti za sprejemljivo olajsanje bolnikovega trpljenja.”
Odmerke in nadine dajanja zdravil za zdravljenje bole-
¢ine navajamo v Tabeli 1 in Tabeli 2.

Tabela 1: Odmerki nekaterih nesteroidnih antirevmatikov za zdravljenje blage in zmerne bolecine ter kot dodatno

zdravljenje ob zdravljenju z opioidnimi analgetiki." '

Odmerek za otroke

5-10 mg/kg vsakih 6-8 ur po., najve¢ji odmerek 40 mg/kg po.

paracetamol 10-15 mg/kg vsakih 4—6 ur po.
20—40 mg/kg vsakih 6 ur rektalno
15 mg/kg vsakih 4-6 ur iv.

ibuprofen

naproksen 5 mg/kg vsakih 8—12 ur po.

acetilsalicilna kislina

Legenda: po. — per os, iv. — intravensko

10-15 mg/kg vsakih 6-8 ur po.

Tabela 2: Odmerki morfinskih pripravkov za zdravljenje hude bolecine glede na starost in nacin dajanja.”*

Morfij | Zacetni odmerek | Zacetni odmerek Zacetni odmerek
za novoro]encke za dojencke za otroke

80-200 pg/kg/4 ure

1-6 mes.:

iv./sc. 25-50 ug/kg/6 ur

(najvec 2,5 mg)

kont. kont. iv. infuzija:
zacetni bolus

kont. iv. infuzija:

%V'/ s pg/kg, nato 10-30 pg/kg/uro
infuzija  25-50 pglkg, nato 612 mes.: zadetni bolus

5-10 pg/kg/uro
pg/kg/uro

kont. sc. infuzija:

1-3 mes.: 10 pg/kg/uro

100 pg/kg/6 ur
6-12 mes.: 100 pg/kg/4 ure

1-6 mes.: zacetni bolus 50

100-200 pg/kg, nato 20-30

1-2 leti: 200-400 pg/kg/4 ure
2-12 let: 200-500 pg/kg/4 ure
podalj$ano sproscanje: 200-800 pg/kg/12 ur
1-2 leti: 100 pg/kg/4 ure

2-12 let: 100-200 pg/kg/4 ure
(najvec 2,5 mg)

kont. iv. infuzija:
zacetni bolus 100-200 pg/kg, nato 20-30 pg/
kg/uro

kont. sc. infuzija:

20 pg/kg/uro

3-12 mes.: 20 pg/kg/uro

Legenda: po. — per os, iv.— intravensko, sc. — subkutano.
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3.9 | Umiranje in smrt

Splo$no mnenje je, da je smrt otroka nekaj najhujsega,
kar lahko dozivi odrasla oseba. Ko bolezen otroka na-
preduje in prepoznamo kon¢no obdobje Zivljenja, je
posebej pomembno, da smo v podporo celi druzini. Ob
zgrajenem zaupanju in odkritem pogovoru starsi pogos-
to sami Zelijo izvedeti, kaj se bo z otrokom dogajalo
pred smrtjo in ob njej. S so¢utnim pogovorom jim po-
magamo, da se odlo¢ijo, kje bo umiranje otroka za nji-
hovo druZino najlaZje in jim to tudi ponudimo, doma
ali v bolni$nici. Za umiranje v bolnisnici se odlocijo za-
radi strahu, da doma ne bodo zmogli primerno poskr-
beti za umirajocega otroka. Za smrt v domac¢em okolju
se lazje odlodijo, ¢e so seznanjeni s tem, kaj v procesu
umiranja otroka lahko pri¢akujejo, ¢e otroku zagotovi-
mo dobro paliativno oskrbo na domu in ¢e imajo starsi
moznost, da so lahko kadar koli v stiku z zdravnikom,
ki jim bo po potrebi pomagal, svetoval in jih poslusal.
Véasih si zelijo zagotovila, da v primeru, da ne bodo
zmogli, lahko pridejo v bolnisnico, in to moznost tudi
uporabijo.

Aktivno fazo umiranja prepoznamo po zmanjsanju ape-
tita, oslabelosti, utrujenosti, zaspanosti, zmanjsani od-
zivnosti ali nemiru, hitrem ali upocasnjenem dihanju,
padcu tlaka in utripa, stokanju, hropenju, povisani tele-
sni temperaturi, hladnih, bledih in cianoti¢nih okoni-
nah, iztekanju sluzi iz ust. Ce otrok umira v bolnignici,
smo v tem obdobju prisotni ob bolniku, star$e socutno
seznanimo z dogajanjem, nadaljujemo z zdravljenjem,
ki ze poteka, npr. s protibolecinsko mesanico v podkoz-
je, ne apliciramo pa nepotrebnih zdravil. Okolico pri-
merno uredimo, pritajimo lu¢, izklopimo nepotrebne
monitorje, prepre¢imo hrup in vstopanje osebja po ne-
potrebnem, omogocimo prisotnost svojcev, lahko tudi
sorojencev, vzpodbudimo jih k dotikanju, boZanju ot-
roka.

ODb nastopu smrti s spostljivim odnosom preverimo
znake smrti (ob pri¢akovani smrti zastoj srca z avskulta-
cijo in ne s snemanjem elektrokardiograma) ter svojcem
izrazimo socutje in podporo. Omogocimo jim, da se od
umrlega otroka mirno poslovijo.

V podpori v Zalovanju po smrti otroka nudimo psihic¢-
no podporo tudi sorojencem.” ** "

Pediatricna paliativna oskrba

4 | KOMUNIKACIJAV PEDIATRICNI

PALIATIVNI OSKRBI

Temelj paliativne oskrbe je jasna, socutna in uc¢inkovita
komunikacija.

4.1 | Komunikacija s starsi

V pediatriji se ve¢ina zdravstvenega osebja izogiba neugo-
dnim informacijam za starse, ¢e je le mozno. Ob sodelo-
vanju v zdravstveni oskrbi otroka Zeli osebje starSem vli-
vati upanje na ozdravitev in zato odklanja podajanje od-
kritih informacij o otrokovem dejanskem stanju, a hkrati
tudi moznost paliativne oskrbe. Kljub temu se starsi veci-
noma zavedajo tezke bolezni otroka in jih je strah smrti.
Ker vprasanj ne morejo izraziti in nanje ne dobijo odgo-
vora, obcutijo stisko. Strokoven pristop osves¢enega in
izobrazenega osebja je zato izredno pomemben. Izogiba-
mo se pokroviteljskemu odnosu do svojcev, rajsi jih pos-
lusajmo, enostavno odgovarjajmo na zastavljena vprasa-
nja in si zgradimo zaupanje, ki je nujno v nadaljnji ko-
munikaciji ob slabsanju stanja bolnika.? * * ¢ “ Sporocanje
slabe novice starsem o diagnozi neozdravljive in napredu-
joce bolezni otroka je podrocje, ki se ga moramo pediatri
posebej priuditi. Podobno velja za nadaljnjo komunikaci-
jo s star$i ob zdravljenju napredujoce bolezni. Starsi tezko
bolnega otroka si ve¢inoma Zelijo jasnih informacij o
prognozi bolezni, tudi o ¢asovnih obdobjih pricakovanih
poslabsanj. Z odkritimi odgovori na vprasanja, ki nam
jih zastavijo, jim povemo o bolezni toliko, kolikor Zelijo
vedeti, in zgradimo nujno potrebno zaupanje. Izrazimo
razumevanje njihovega izrazanja razoc¢aranja, jeze in za-
losti ob spoprijemanju z otrokovo boleznijo. Priznanje
zalosti je prvi korak k soocanju z resni¢nostjo otrokove
bolezni in sprejetju le-te; starsi se nato lahko osredotocijo
na kakovost otrokovega preostalega zivljenja in sodelujejo
v nacrtovanju paliativne oskrbe.”

Tzogibajmo se pokroviteljskemu odnosu do svojcev
bolnega otroka; rajsi jih poslusajmo, enostavno
odgovarjajmo na zastavljena vprasanja in si
zgradimo zaupange, ki je nujno v nadaljngi
komunikaciji 0b slabsanju stanja bolnika.

4.2 | Komunikacija z otrokom

Zdravstveni delavci pogosto napa¢no menijo, da se otrok
svoje bolezni ne zaveda, da ga moramo pred zavedanjem
za$cititi in ga zato tolazijo z lazjo, da bo kmalu zdrav.
Pravilno je, da z otrokom komuniciramo starosti primer-
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no, da ga razbremenimo obcutka krivde zaradi bolezni in
mu pomagamo pri sooéanju z ialostjo in stisko starsev.

Majhen otrok se odziva na ¢ustveno stanje starSev z ne-
mirom, jokom, nespe¢nostjo in pomanjkanjem apetita.
Pri ve¢jem, predsolskem otroku se lahko pojavi preko-
merna aktivnost, nenehno pritegovanje pozornosti ali
pa strah, malodusje in obcutek krivde zaradi bolezni.
Solski otrok po 7. letu starosti postopno pri¢ne dojema-
ti smrt kot dokon¢no stanje in ga zanima, kaj se dogaja
v ¢loveku ob smrti. V tem obdobju mu odgovarjamo na
konkretno zastavljena vprasanja in ob pogovoru odkri-
vamo, Cesa ga je strah; vkljucujemo ga v odlocitve, npr.
o ¢asu prejemanja zdravil. Mladostnik po 12. letu sta-
rosti razume neizbeznost smrti, razmislja o duhovnosti
in pomenu Zivljenja. V tem obdobju mu dopus¢amo iz-
razanje mo¢nih ¢ustev, omogoc¢imo zasebnost, soodlo-
¢anje pri zdravljenju, odgovarjamo mu odkrito in real-
no, pomembno je druzenje s sovrstniki. Ker Zelijo mla-
dostniki starem prihraniti dodatno trpljenje, lahko
svoja obcutja skrivajo.’

4.3 | Komunikacija med izvajalci paliativne oskrbe
Multidisciplinarni paliativni tim, ki oblikuje nacrt pali-
ativne oskrbe otroka ali mladostnika, sestavljajo zdrav-
niki vseh nivojev zdravstvene oskrbe, medicinske sestre
in psihologi. Pogosto so pridruzeni vzgojitelji ali ucite-
lji, fizioterapevt, dietetik, socialni delavec, klini¢ni far-
macevt in drugi, ki poznajo bolnika in druzino. Ker
vsak izmed njih prispeva del s svojega podrodja v skupni
nacrt nadaljnje oskrbe, je medsebojno spostovanje,
zmoznost poslusanja, prilagajanja in razumevanja neob-
hodno. Vsi ¢lani tima delujejo izklju¢no v korist otroka
in njegove druzine, za doseganje njihovih Zeljenih ciljev.
Pri oblikovanju nacrta vedno sodelujejo starsi in bolnik,
¢e gre npr. za mladostnika. Nacrt paliativne oskrbe je
dokument, oblikovan popolnoma individualno za vsa-
kega bolnika in zajema opis predvidenih poslabsanj z
ukrepi, tudi navedbo zdravil z odmerki; navodila za
zdravstvene delavce, ki bodo oskrbovali otroka na raz-
licnih nivojih oskrbe in tudi v domacem okolju; opusti-
tev nepotrebnih bolecih posegov (npr. pogosti odvzemi
krvi) in obremenjujocih preiskav (npr. pogosto merje-
nje krvnega tlaka med spanjem); razli¢ne prilagoditve
v vrtcu, $oli in domacem okolju; dogovor o psiholoski
podpori sorojencem in drugim druzinskim ¢lanom;
skrb za socialno-finan¢ni status druzine in drugo.”
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Zato, da bi oskrba potekala po oblikovanem nacrtu,

ga posredujemo na vsa mesta, na katerih bi lahko zdra-
vstveni delavci oskrbovali bolnika, ki ga sicer ne poznajo;
v sluzbo nujne medicinske pomo¢i na terenu, patronazni
zdravstveni negi, v regionalno bolnisnico, v razvojno am-
bulanto in drugam. Na podro¢ju celotne drzave je za vse
zdravstvene delavce in star$e v paliativno oskrbo ze vklju-
¢enih bolnikov zagotovljena stalna moznost konziliarne-
ga posveta po telefonu s pediatrom tima za paliativno
oskrbo otrok Pediatri¢ne klinike v Ljubljani.

5 | ZAKLJUCEK

V strokovno podkovani pediatri¢ni paliativni oskrbi s
pomodjo multidisciplinarnega tima izdelamo individua-
len nadrt za zmanjsanje trpljenja otroka in druzine gle-
de na njihova pri¢akovanja in cilje in ga sproti prilaga-
jamo. Pomembno je, da tudi v pediatriji prepoznamo
neozdravljiva in napredujoca stanja, zaradi morebitnega
neznanja potrebe po paliativni oskrbi ne zanikamo in
poznamo osnove zdravljenja in oskrbe bolnikov tudi

na tem podrodju.

¢ Bolnike katere starosti obravnavamo
v pediatri¢ni paliativni oskrbi?

* Katere osnovne otrokove pravice moramo
upostevati tudi pri tezko bolnem otroku?

¢ Katere so najpogostejse ovire za prepoznavanje
potrebe po paliativni oskrbi s strani zdravstve-
nega osebja v pediatriji?

* Zakaj je nacrtovanje prehrane otroka
v paliativni oskrbi posebej zahtevno podrogje?

* Kako oskrbimo simptome dihal v kon¢nem
obdobju zivljenja otroka?

¢ Kako prepoznavamo bole¢ino pri otroku
v paliativni oskrbi?

* Katere vrste ukrepov izvedemo pri bolecem
otroku v paliativni oskrbi?

* Katera zdravila predpisemo in od kod ¢rpamo po-
datke o odmerkih v pediatri¢ni paliativni oskrbi?

* Kako komuniciramo z razli¢no starimi
umirajo¢imi otroki?

* Kaj je najpomembneje v komunikaciji s starsi
otroka v zadnjem obdobju zivljenja?
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IZVLECEK

Celostno zdravljenje v paliativni oskrbi po definiciji zajema vsa podro¢ja, ki so ob poteku bolezni prizadeta. Celostna
naravnanost predpostavlja ves¢ine in obcutljivost za prepoznavanje in naslavljanje potreb na razli¢nih nivojih ter $iro-
ka znanja z razli¢nih podrocij, ki obravnavajo ¢loveka. Ko bolna oseba doZivlja postopno slabitev telesa, se obicajno
okrepi zavedanje iztekanja lastnega zivljenja. V tem procesu so poleg svojcev soudelezeni tudi zdravstveni delavci, ki si
prizadevajo, da izkusnja umiranja ne bi bila dolo¢ena le s strahom in tesnobo, temve¢ poskusajo skozi strokovno opo-
ro in odnos podpirati nove realne cilje in upanja. V tem poglavju so predstavljena nekatera pretezno psiholoska izho-
dis¢a in pristopi z namenom, da zdravstvenim delavcem ponudimo osnovno orientacijo nudenja psiholoske podpore
bolnikom in svojcem v paliativni oskrbi. Prispevek naj bi spodbujal k refleksiji lastnega ravnanja in k razvijanju ob-
¢utljivosti v odnosih z bolniki in svojci v paliativni oskrbi in je le zares majhen del¢ek iz zakladnice psiholoske podpo-
re bolnikom in svojcem v paliativni oskrbi.

Kljucne besede: odnosna pozicija, dusevna stiska, obrambno-varovalni mehanizmi, uravnavanje éustev, upanje

c BRALECNAJ

* presodi pomen pristopa, usmerjenega na odnos;
* pozna pojem dusevne stiske in ga raz¢leni, razume dinamicno naravo stiske
in pomen rednega spremljanja;
¢ razlozi vlogo obrambno-varovalnih mehanizmov pri bolnikih in svojcih;
* pozna nekatere strategije uravnavanja ¢ustev in presodi njihov pomen;
* razume prakti¢ne vidike aplikacije spoznanj o naravi upanja v paliativni oskrbi.
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Izkusnje ljudi, ki so delezni paliativne oskrbe, so v nekem
delu izkusnje vseh nas, saj ima vsaka oseba izkusnjo izgu-
be, odrekanj in izkusnjo iskanja virov mo¢i ter blizine
drugih ljudi, da bi vzpostavila ravnotezje, ko ji spodne-
se tla pod nogami. Kljub temu stiska ob napredovali
neozdravljivi bolezni ni enaka drugi, saj obic¢ajno prine-
se zavedanje, da bo smrt nastopila prej, kot smo prica-
kovali ali kot bi si zeleli. Spremeni se subjektivni obcu-
tek za cas, ki je Se ostal, in ta pomembno vpliva na te-
meljne procese v nas, na naso motivacijo, miselne pro-
cese in ¢ustveno dozivljanje. Ob zavedanju omejenosti
¢asa postane pomembno refleksivno razmisljanje, ki po-
leg razumskega vkljucuje tudi custveni vidik, in sledenje
ciljev, ki se nanasajo na ¢ustveno uravnavanje v medo-
sebnih odnosih ter na iskanje pomena in smisla.’

Strah pred smrtjo je ena od temeljnih eksistencialnih
skrbi. Neposredno soocenje z lastno smrtjo po eni strani
aktivira obrambno-varovalne mehanizme, po drugi strani
pa pogosto odpira poti do temeljnega prevrednotenja v
odnosu do sebe, drugih in sveta.?

Zavedanje skupne temeljne minljivosti nam lahko po-
maga, da empati¢no vstopamo v odnos z drugim clove-
kom. Z vsakim odnosom vstopamo v nov, edinstven
svet, saj ima vsak posameznik edinstvene vzorce odziva-
nja, soocanja, misljenja in ¢ustvovanja. To spoznanje se
odraza v izkusnji razli¢nosti med mano in drugim, najsi
bodo to bolniki ali svojci, ter je predpogoj za »na bolni-
ka usmerjeno oskrbo«. To v grobem lahko opredelimo
kot spostljivo in obcutljivo obravnavo, ki uposteva bol-
nikove Zelje, potrebe in vrednote ter zagotavlja, da te
vodijo klini¢ne odlocitve.” Lahko bi govorili o zavestni
pristranskosti, ko se odpovemo svojim resnicam, svojemu
znanju in ostanemo poslusalci, da lahko slisimo pomene,
ki jih diagnozam, dolo¢enim situacijam, tezavam dajejo
bolniki in svojci.

O bolniku v paliativni oskrbi je treba razmisljati v kon-
tekstu njegovega odnosnega sistema (druzinskega, ozje-
ga in SirSega socialnega). Druzinsko funkcioniranje je
dober napovednik ravni psihosocialnih tezav ali tezav
pri spoprijemanju posameznega druzinskega ¢lana.*

V kontekstu paliativne oskrbe se skoraj vselej srecujemo
s tezkimi situacijami, ki jih predvsem bolniki in svojci
pogosto doZivljajo kot neobvladljive. In v nekem vidiku

Psiholoska podpora bolnikom in svojcem v paliativni oskrbi

so tezke tudi za zdravstvenega delavca, pred katerim je
vedno znova zahtevna naloga, kako vsakemu bolniku in
svojcem nuditi njim prilagojeno ustrezno pomo¢. Palia-
tivna oskrba temelji na celostnem in interdisciplinar-
nem pristopu pri obravnavi psihi¢nih, duhovnih in fi-
zi¢nih tezav. Nacelo celostnega razumevanja bole¢ine
(angl. rotal pain), ki opozarja na ve¢dimenzionalno
naravo izku$nje bole¢ine,” pomeni, da zdravstveni dela-
vec klini¢nega pogleda ne usmerja zgolj v bolezen, kot
jo kazejo medicinske preiskave, ampak ga razsiri na do-
zivljanje, ¢ustveno stanje, vrednote bolnika in svojcev,
pri ¢emer je posebej pozoren na to, kaj bolnik sporoc¢a
o svojem trpljenju. Glede na uveljavljeni biopsihosoci-
alni model zdravja in bolezni so posameznikovo pocu-
tje, zdravstveno stanje in bolezen odraz bioloskih, psi-
holoskih in socialnih dejavnikov, ki so v medsebojni
zvezi, prepleteni in vplivajo drug na drugega. Morda
lahko svoj klini¢ni pogled razsirimo $e na druge ravni
(npr. duhovnost, ekoloska zavest), vendar je bistveno,
da razumemo interaktivno vlogo dejavnikov, ki jih ni
mogoce razumeti in obravnavati povsem loceno.

Razumevanje in zavedanje bolezni in prognoze se pri
bolniku in svojcih spreminja skozi ¢as, zato je v komu-
nikaciji pomembno spostovati potrebe in Zelje v doloce-
nem trenutku ter jim vseskozi slediti.

2 | ODNOSNA DIMENZIJA PALIATIVNE OSKRBE
Dobro vzpostavljen odnos med zdravstvenim osebjem

in bolnikom vliva zaupanje in upanje ter ponuja prostor
za refleksijo o bolezni in njenih dolgoro¢nih posledicah,
prav tako pa tudi za kasnejSo refleksijo bolnika o sebi v
situaciji bolezni in $irsi Zivljenjski situaciji. Raziskave ka-
zejo, da svojci v veliki meri vrednotijo oskrbo kot dobro
ali slabo na podlagi vzpostavljenega odnosa.® 7 Bolniki in
njihovi svojci so bolj kot v preteklosti informirani o bo-
lezni in se zavedajo svojih pravic. Zelijo biti enakovreden
partner v zdravstveni oskrbi. Obcutek varnosti ob stro-
kovno ustreznem in ¢loveskem odnosu je pogosto pred-
pogoj, da bolniki in svojci spregovorijo o vprasanjih, ki
so pomembna zanje. V odnosu brez varnosti se vzposta-
vijo obrambni mehanizmi, kjer ni prostora za izrazanje
Custev in potreb bolnikov in svojcev. V odnosu, polnem
obramb, je veliko intelektualiziranja, negativnih ¢ustev,
izmikanja, vsiljevanj lastnih pogledov in prepric¢anj. V
njem ne pride do prepoznavanja osebnih pomenov, ki jih
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imajo dogodki in okolis¢ine za bolnika in njegovega svoj-
ca. Bolniki poskusajo predvsem ustre¢i pricakovanjem
zdravstvenih delavcey, ker so od njih odvisni, ali pa kaze-
jo druge vrste obramb (selektivno poslusanje, ponavljanje
istih vprasanj, tem, tezav ...).

2.1. | Uporabnost koncepta

navezanosti v paliativni oskrbi

Navezanost je ¢ustvena vez med ljudmi, ki temelji na
pricakovanjih glede tega, ali drugi lahko nudi skrb in
zasCito, ko je to potrebno (angl. attachement). Stil nave-
zanosti je notranji delovni model, ki opredeljuje posa-
meznikov nadin vstopanja v medosebne odnose. Pove-
zanost z drugimi ljudmi je temeljna ¢lovekova potreba
od rojstva; ¢lovek se na druge navezuje, da prezivi. Tudi
odrasel ¢lovek is¢e blizino, ¢ustveno vez, ko se pocuti
ogrozen, takrat potrebuje skrb in zas¢ito.” Soocanje z
napredovalo neozdravljivo boleznijo je zagotovo ogroza-
joca situacija in poveca potrebo po pomo¢i drugih,
hkrati sproza obcutke ranljivosti in odvisnosti. Stili na-
vezanosti iz najzgodnejSega obdobja vplivajo na po-
membne odnose v odraslosti, pogosto se odrazajo tudi v
odnosu med bolnikom in zdravstvenim delavcem.
Oskrba bolnikov, pri katerih prevladuje t. i. varen stil
navezanosti, je obi¢ajno zadovoljujoca za vse vpletene.
Tak bolnik bo na primer izkazoval strpnost in bo spos-
toval meje v odnosu do zdravstvenih delavcev, kon-
struktivno bo izrazal svoje potrebe, zato bo verjetnost
ustrezne obravnave vedja. Sre¢ujemo pa tudi bolnike,
pri katerih prevladujejo stili negotove navezanosti, ki se
odrazajo v pri¢akovanjih, da jim drugi ne morejo ali ne
zelijo zadovoljiti potreb oziroma da so njihove potrebe
zadovoljene le redko, kar povecuje tesnobo ob izrazanju
le-teh. Tak posameznik lahko dozivlja, da ga drugi ved-
no znova pustijo na cedilu ali ga zapustijo, zato je v svo-
jih zahtevah lahko $e bolj izrazit in dramaticen ali pa jih
sploh ne zna izraziti in mu je ob pomoci drugih nepri-
jetno. To so lahko bolniki, ki potrebujejo veliko zagoto-
vil, pozornosti in pomo¢i, ob tem pa lahko izrazajo Se
nezadovoljstvo. Pogosteje prekoracijo meje, njihove
potrebe se zdijo nekako pretirane, zato pogosteje vzbu-
jajo Custva jeze. Ko raziskujemo dozivljanje bolnikov, ki
ne znajo ubesediti svojih potreb in ¢ustev, poskusamo
biti specifi¢ni in uporabljati njihov jezik, da se jim prib-
lizamo.” Bolnika, ki svojo stisko opise kot napetost, lah-
ko vprasamo: »Kaj vse se je dogajalo véeraj, ko ste bili
disto napeti?« Psiholoska podpora bolnikom, pri katerih
prevladuje negotov stil navezanosti, zahteva veliko ob-
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¢utljivosti pa tudi znanja in ve$¢in empati¢nega odziva-
nja s strani zdravstvenega osebja.

3 | DUSEVNA STISKA V PALIATIVNI OSKRBI
Dusevno stisko (angl. psychological distress) lahko opre-
delimo kot neprijetno Custveno stanje osebe, ki je odziv
na dolocen stresor ali zahtevo."® Zajema cel kontinuum
Custev, od normalnih obcutij ranljivosti, zalosti in stra-
hu do hujsih tezav, kot so depresija, anksioznost, pani-
ka, socialna izolacija in eksistencialne krize."

Zalost, potrtost, jeza ali obup so pricakovani odzivi ob
napredovali neozdravljivi bolezni, ki jih lahko razume-
mo v sklopu procesa Zalovanja, torej odziva na $tevilne
izgube med boleznijo, ki skozi razli¢ne faze vodi do pri-
lagoditve na nove razmere."

Zdravstveno osebje prepozna dusevno stisko in nudi
osnovno psiholosko podporo bolnikom in svojcem
preko informiranja in normaliziranja stiske, na primer
tako, da rece: »Znaili ste se v situaciji, ki je tezka in
zahteva veliko mo¢i, normalno je, da vam je ob tem
tezko.« Ob tem zdravstveni delavec podpira izrazanje
Custev, besedno predelavo izkusnje ter nudi osnovno
Custveno podporo. Bistveno je, da se na stiske odzove
s sprejemanjem, ¢ustveno toplino in spostovanjem, ne
glede na to, s kaksnim vedenjem to stisko odraza bolnik
ali njegov svojec.

Dodatno strokovno obravnavo pa zahteva dusevna sti-
ska, ki se razvije in utrdi v dusevno motnjo, na primer
depresija in anksiozne motnje."* Ocena prisotnosti du-
Sevne motnje je zahtevna, saj ne uposteva zgolj intenziv-
nosti dusevne stiske na doloceni ¢asovni tocki, ampak
tudi druge dejavnike konteksta. Rezultati $tudij se med
seboj precej razlikujejo glede ocene pogostosti depresije
in anksioznosti pri bolnikih, vklju¢enih v paliativno os-
krbo, vendar ni dvoma, da gre za pogost zaplet. Pri on-
koloskih bolnikih, vklju¢enih v paliativno oskrbo, naj bi
bilo depresivnih med 7 do 49 % bolnikov, pri ¢emer
studije, ki so uporabile strokovne ocene psihologov in
psihiatrov, porocajo o nizjih prevalencah.” Ocena priso-
tnosti dusevne motnje je tezavna tudi zato, ker so neka-
teri simptomi (npr. zmanjsan apetit, utrujenost, vrto-
glavica) lahko posledica napredovale bolezni, dusevne
motnje ali zdravljenja."
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Napredovanje neozdravljive bolezni spremljajo zapleti
in poslabsanja, obremenjujoce hospitalizacije in posegi.
Ob tem je pri¢akovana ¢ustvena stiska blage do zmerne
intenzitete oziroma je prehodne narave in vodi do prila-
goditve. Intenzivna dusevna stiska, ki traja dlje asa,
lahko bolnika popolnoma ohromi v vsakodnevnem
funkcioniranju. Pomembno je prepoznati in ustrezno
obravnavati tudi izrazito sibko ali izrazito intenzivno
dusevno stisko, ki se ne spreminja glede na dogodke,
kjer je odziv pricakovan (Slika 1). V tem primeru gre
lahko za neucinkovito izogibanje, ki predstavlja oviro

v procesu prilagajanja.”

Ko govorimo o celostnem pristopu k stiski pri bolnikih
in svojcih v paliativni oskrbi, je treba Se raziriti matri-
ko razumevanja. Modeli klini¢ne prakse prepogosto os-
tajajo na nivoju osredotoc¢anja na simptome, kar lahko

stiska

Nivo klinicne pomembnosti

vodi do preozke usmerjenosti nudenih storitev, ki so
kot take tudi manj ucinkovite. Zagovornikov celostne
obravnave, ki temelji na celostnem in poglobljenem ra-
zumevanju stiske, je vedno ve¢. Naj omenimo sodobne
dinami¢ne modele stiske v kontekstu paliativne oskrbe,
na primer model integritete selfa.

Dinamika se v modelu nanasa na procese uravnoteze-
nja, ki so odgovor na delovanje nasprotujocih si sil, ki
ogrozajo posameznikovo organizacijo predstav o sebi.
Obc¢utek kontinuitete Zivljenja, ki je za posameznika
izredno pomemben, je odvisen prav od uspesnosti
uravnotezenja teh dejavnikov, med katerimi eni ogro-
zajo, drugi pa podpirajo to, kar je posamezniku resnic¢-
no pomembno. Tudi v tem modelu so obdobja vecjega
stresa pricakovana in imajo obicajno vlogo prilagaja-

nja.’®

|
dogodek

\/

cas

Nivo stiske, ki sledi dogodku (npr. diagnoza, zakljucek zdravljenja)

—— Intenziven odziv, prehoden
Intenziven odziv, vztrajen

Neodzivna (intenzivna)
—— Neodzivna (3ibka)

Slika 1: Razlicni poteki stiske ob dogodku, ki spremlja napredovanje bolezni

Psiholoska podpora bolnikom in svojcem v paliativni oskrbi

147



Primer:

Dotzivljanje sebe kot »samostojne in neodvisne osebe«
lahko bolniku predstavlja vir mod¢i, a ga hkrati lahko
naredi Se posebej ranljivega ob usihanju telesnih moci
in zmogljivosti ter ob ¢edalje vedji odvisnosti od pomo-
¢i drugih, ker je ogrozen prav pomemben vidik predsta-
ve o sebi, ki se nanasa na »samostojnost«. Ce zahteve
postanejo previsoke glede na bolnikove aktualne zmoz-
nosti in druge vire podpore, lahko pride do prekinitve
v dozivljanju kontinuitete identitete in do psihofizi¢ne-
ga zloma. Viri podpore se lahko nanasajo na blizino
drugih, dozivljanje, da je drugim mar, opravljanje dolo-
¢enih dejavnosti, ob katerih se posameznik pocuti ko-
ristno (CisCenje, ustvarjanje ...), podeljevanje smisla

in pomena izku$njam, duhovne prakse itd.

Obicajno ugotavljanje, ali je pri bolniku prisoten ta

ali oni simptom dusevne stiske v dolo¢enem ¢asovnem
obdobju, pomeni preozek okvir, da bi zmogli vanj ume-
stiti posameznikovo stisko z vsemi razseznostmi, saj nam
ne pove ni¢ o njegovih odzivih in funkcionalnih strategi-
jah za ohranjanje dusevnega ravnovesja. Za bolj celostno
izhodis¢e pri naslavljanju stiske lahko zdravstveni delavci
zastavijo dodatna odprta vprasanja, ki podpirajo agen-
tnost bolnika in svojcev, na primer: »Kako ste preziveli
zadnji teden?«, »Kaj je bilo $e posebej tezko?« in »Ste
zmogli obvladovati? Kako? Kdo vam stoji ob strani?«'®

Kako prepoznamo to, kar je posamezniku resni¢no

pomembno ?

*  Odprto poslusamo vse, kar posameznik izrece,
in spremljamo nebesedno komunikacijo.

¢ Pri tem smo pozorni na mocna Custva, na teme,
ki jih odpira vedno znova, na ton, ritem in glasnost
govora, na poudarke v pripovedovanju ...

* Ni pomembna zgolj manifestna vsebina, pozorni
smo predvsem na latentni pomen povedanega.
Bolniki in svojci pod vplivom mo¢nih ¢ustev (jeze,
strahu ...) pogosto govorijo nejasno in izbirajo besede,
ki so v nasprotju z njihovim ¢ustvenim stanjem.

* Bolnika in svojce povprasamo po njihovem dojemanju
pomena povedanega, ne sklepamo prehitro, ne vsi-
ljujemo lastnih pogledov in prepric¢anj in ne dajemo
nasvetov.
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4 | OBRAMBNO-VAROVALNI MEHANIZMI
Vedenje in dozivljanje bolnika in svojcev lazje razume-
mo, ¢e poznamo vsaj osnovne znacilnosti psiholoskega
obrambnega vedenja. Posameznik razvije obrambne
mehanizme vselej za to, da se zas¢iti pred necim, za kar

si predstavlja, da bi bilo zanj prehudo.

Ob zivljenjsko ogrozajoci bolezni je treba racunati na
obrambno reagiranje, ki se pojavi zaradi tesnobe in ima
pomembno funkcijo zas¢ite pred prevec ogrozajo¢imi
vsebinami, s katerimi bi se bolnik v dani situaciji tezko
spoprijel. Kaze se lahko skozi pretiran optimizem, zani-
kanje in izogibanje realni oceni dejanskega stanja, prog-
noze ipd. Ker imajo ti naini soocanja svojo funkcijo,
jih ni ustrezno rusiti, ampak je treba vsakic znova oceniti,
kaj bolnik in svojci zmorejo in potrebujejo

v dani situaciji.

41 | Zanikanje

Ko govorimo o zanikanju (angl. denial) v kontekstu pali-
ativne oskrbe, obicajno ne mislimo patoloskega zanikanja
realnosti, ampak razli¢ne oblike samozas¢ite bolnikov in
svojcev, ki zaenkrat ne zmorejo dojeti celotne razseznosti
dejanske situacije, in je do neke mere pri¢akovana. Lahko
se odraza v selektivnem poslusanju in preslisanju infor-
macij ter rekonstruiranju sliSanega na nacin, ki jih $¢iti
pred preve¢ ogrozajo¢imi informacijami."” Bolniki lahko
celo jasno govorijo o svoji bolezni in prognozi, kot jim
je bilo predstavljeno, ter hkrati uporabijo kognitivni
manever, s pomoc¢jo katerega zmanjsujejo prakti¢ni ali
¢ustveni pomen dejanske situacije. Bolnik lahko na pri-
mer rece, da je kar tezko verjeti, da je tako slabo, kot
pravi zdravstveno osebje, ¢e pa se on pocuti tako dobro.
Lahko se primerja z drugimi, ki jim je $e slabse, ali ugo-
tavlja, da prav nihce nima zagotovila, da bo jutri e Ziv.
Lahko se zdi, da je bolnik dejansko situacijo ze sprejel,
a ¢ez ¢as ponovno potrebuje predah in se zatece v sa-
njarjenje o malo verjetnih scenarijih, kot je na primer
nacrtovanje dopusta v tujini, kljub izredni telesni $ib-
kosti. Empatic¢en odziv zdravstvenega osebja zajema ob-
¢utljivo raziskovanje dozivljanja v ozadju; direktno soo-
¢enje z dejanskim stanjem ali spodbujanje zanikanja ve-
ljata za manj ustrezen odziv."® Razumevanje funkcije za-
nikanja olajsa empati¢no odzivanje zdravstvenih delav-
cev, saj si tako lazje osmislijo bolnikovo odzivanje, ki
pri¢akovano vzbuja ¢ustva jeze, frustracije ali zalosti.
Vzemimo spet primer naértovanja dopusta v tujini
kljub izredni telesni $ibkosti. Bolniku je bilo lahko Ze
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veckrat razlozeno, da je bolezen napredovala in da se sta-
nje posledi¢no slabsa, vendar direktno soocenje z o¢it-
nim slab$anjem stanja v tem primeru ne velja za empa-
ticen odziv. Prav tako bo bolniku le malo koristilo, ¢e
ga v nacrtovanju dopusta spodbujamo. V pogovoru z
bolnikom se raje osredoto¢imo na pomen in Custva, ki ga
pripisuje potovanju. Lahko ga povprasamo, kaj na tem
kraju je tisto, kar ga najbolj privla¢i. Lahko da Zeli le
prijeten pogovor, lahko pa da bomo na ta nacin lazje
prepoznali in naslovili stisko v ozadju.

5 | ODZIVANJE ZDRAVSTVENEGA OSEBJA

NA INTENZIVNA CUSTVA

Strokovni odnos se za¢ne z empatijo, a hkrati z ohranja-
njem distance in socasno pozornostjo na lastnem dozi-
vljanju. Empatija se nanasa na spostljivo razumevanje
in vzivljanje v izkusnjo drugega in predpostavlja globo-
ko razumevanje, da je drugi drugacen, da drugace cuti,
zaznava in razlaga svet."” Pomeni dati ¢as in prostor,

da se drugi izrazi. Mo¢na Custva se odrazajo v vedenju
in lahko predstavljajo oviro v komuniciranju, zato je
dobro, da zdravstveni delavec obvlada nekatere strategi-
je Custvene regulacije.

5.1 | Podpora uravnavanju éustev

Na mocna Custva se je vedno treba odzvati. Zdravstveni
delavec mora poznati nekatera orodja, da lahko ohrani
¢ustveno stabilnost in zgoraj opisano drzo. Pomembno je
vzdrzati intenzivna ¢ustva bolnikov in svojcev (angl. con-
tainment), ki jih ti pogosto dozivljajo kot neobvladljive in
so neizogibna v situacijah soocanja z izgubami in smrtjo.
Pri tem je treba vztrajati v poslusanju, odprti telesni drzi
in mirnem tonu glasu. Zdravstveno osebje naj empati¢no
zrcali dogajanje ter spodbuja izrazanje Custev in obcutkov,
saj prav to omogoca vzpostavljanje distance do trenutnih
obc¢utkov in ¢ustev ter zmanj$uje njihovo intenzivnost in
hkrati ustvarja prostor za dober odnos in spremembe.

Primeri empati¢nega zrcaljenja:

»Zdite se mi zelo vanemirjeni.«

»Novica vas je tako vznemirila, da se tezko odloite,

kaj narediti zdaj.«

»Radi bi, da bi drugi razumeli, da vam je v tem trenutku
pomembno ...«

Primeri odprtih vprasanj:

»Kaksna je vasa situacija — mi jo lahko opisete?«

Psiholoska podpora bolnikom in svojcem v paliativni oskrbi

»Kako se spopadate z .2«
»Kaj bi se zgodilo, ce ...«
»Kaj si Zelite, da bi se zgodilo ...2«, »Kako bi to izgledalo?«

Primeri preverjanja razumevanja:

»Ce vas prav razumem, bi radi ...«

»Ce povzamem, se zdi, da ...«

»Kako razumete to, kar je bilo povedano?«
»Radla bi preverilla, ali sem dobro razumella .. .«

Custveno stabilnost v stresnih situacijah zdravstvenemu
delaveu daje tudi zavedanje svojih kompetenc in omejitev
pri sre¢anju z bolniki in svojci v paliativni oskrbi. Ze
prepoznavanje bolnikovih mo¢nih ogrozajocih ¢ustev,
kot so huda stiska, depresija, ob¢utek brezizhodnosti,
izguba upanja, samomorilnost ... in spoznanje, da bolnik
ali svojec potrebuje poglobljeno pomo¢ drugega stro-
kovnjaka (klini¢nega psihologa, psihiatra, psihoterapev-
ta ...) ter napotitev do njega, je strokovno zahtevno op-
ravilo, ki pomaga regulirati mo¢na ¢ustva zdravstvenega
delavca, saj ga s tem razbremeni odgovornosti.

6 | UPANJE V PALIATIVNI OSKRBI

Obdobje z neozdravljivo in napredujoco boleznijo obi-
¢ajno ne gre razumeti kot obdobje brez upanja. Bolniki
in svojci upajo celo na ozdravitev, kar se ne izkljucuje z
zavedanjem dejanskega stanja, ampak lahko predstavlja
pomembno zatocis¢e. Pomembno je, da upanje razu-
memo kot dinamicen koncept, ki ima lahko razli¢ne
vsebine in se povezuje z blagostanjem bolnika in svojcev.
V paliativni oskrbi govorimo o preusmerjanju upanja:
od dolgoro¢nih upanj na kratkoro¢na upanja

in vire moci.

V nadaljevanju predstavljamo empiri¢ni model upanja,
ki obsega deset vidikov, ki so jih bolniki z napredujoco
neozdravljivo boleznijo prepoznali kot pomembne pri
spodbujanju upanja. Model nam pomaga prepoznati in
razumeti razli¢ne dejavnike in vire modi, ki vlivajo upa-
nje.””

Predlagamo tudi vprasanja in druge kratke dejavnosti,
s pomocjo katerih lahko naslovimo posamezne vidike

(Slika 2).
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Spodbujamo misljenje v smislu,
“In kaj dobrega se lahko Se zgodi?”

“Kdaj ste se pocutili najbolj zivo?

“Kaj so najpomembnejse vioge,

ki ste jih imeli v Zivljenju? Zakaj prav te?”
“Na kaj ste najbolj ponosni?”

Pregled
Zivljenja

“Je kaj takega, kar Zelite,

da bi vasi bliznji vedeli o vas?
“Kaj je tisto, kar vas je naucilo
zivljenje in bi Zeleli sporociti
drugim?”

Zapuscina

“Kaj vi mislite o tem?”
Informiranje. Vnaprejsnje
nacrtovanje oskrbe.

Nadzor

Podporne skupine.

Dober odnos z zdravstvenim osebjem.
Vkljucevanje svojcev.

“Kdo so najpomembnejsi ljudje

v vasem Zivljenju?”

Odnosi ’

Pricakovanje
pozitivnega

Spodbujamo misljenje v slogu

“Kaj so Se moje vrline?”
Osebne / )

kvalitete

Kaj so vasa prepricanja?

Katere so vase najvecje vrednote?
Duhovnost Jveq

“Pravite, da upate, da se bo
bolezen zaustavila.

Kaj je za vas Se pomembno?”
“Kaj bi si Se zeleli lotiti, doseci?”
“Kako bi to lahko dosegli?

Na podrocju obvladovanja
bolecine imamo danes
veliko zdravil.

Kako se soocate z boleznijo?

Slika 2: Upanje v kontekstu napredovale neozdravljive bolezni

0 VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI

¢ Kako bi razlozili pojem dusevna stiska?

¢ Kako lahko kot zdravstveni delavec blazite stiske
bolnikov in svojcev?

* Pred ¢im varujejo obrambno-varovalni mehanizmi?

* Kako se ustrezno odzvati na jezo bolnika ali svojca?

* Kako podpremo upanje v paliativni oskrbi?
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DODATNI VIRI ZA POGLOBLJEN STUDIJ

* Khnjiga: Psihologija telesnega bolnika in njegovega

okolja (Rakovec-Felser, Z., 2009)

NCCN smernice za obravnavo stiske pri onko-

loskih bolnikih

* Khnjiga: Patient participation in palliative care
(Monroe, B. in Oliviere, D., ur., 2003), pog-
lavje Palliative care and psychology (Kalus, C.)

* Khnjiga: In the face of death: Professionals who
care for the dying and the bereaved (Papadatou,
D., 2009)

* Serija ¢lankov Psychological ideas in palliative
care (Strachan, J.) v European Journal of Palliative
Care
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IZVLECEK

Paliativna oskrba pomeni nenehno sre¢evanje s krhkostjo, ranljivostjo, minljivostjo. Bolnik, svojci, zdravstveni delavci
— vsi se lahko spoprijemajo z mo¢nimi Custvenimi odzivi. Da bi lahko poskrbeli za bolnike, morajo zdravstveni delavci
ob tem poskrbeti tudi zase. V nasprotnem lahko pride do izgorelosti. Za obvladovanje stresnih obremenitev, povezanih
z delom, jih je treba prepoznati in jih poimenovati. Prepoznati in graditi je smiselno lastne vire/mo¢ne strani ter razviti
ustrezne strategije spoprijemanja. Nekatere so usmerjene v reSevanje problemov — v lastno strokovno znanje ter izbolj-
$anje organizacijskih dejavnikov, druge strategije so usmerjene v obvladovanje custev in ohranjanje smisla. Prek super-
vizije in drugih ukrepov za pocutje zaposlenih ima tu vlogo delovna organizacija, predvsem pa je pomembno, da tudi
vsak zdravstveni delavec zna skrbeti zase.

Kljuc¢ne besede: izgorelost, preprecevanje izgorelosti, supervizija, skrb zase

a BRALECNAJ

* prepozna obremenitve, ki jih prinasa delo na podro¢ju paliativne oskrbe;

* pozna sindrom izgorelosti ter njegovo pogostost;

° se seznani s strategijami za preprecevanje izgorelosti zdravstvenih delavcev;

* pozna pomembnost skrbi vsakega zdravstvenega delavca za svoje psihofizi¢no
ravnovesje.
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1| uvoD

Stres dozivljamo, kadar ocenjujemo, da obremenitve
neke situacije (stresor) presegajo nase zmoznosti za
spoprijemanje.’ Delo v paliativni oskrbi pomeni srece-
vanje z bolnikom z napredovalo boleznijo, obremenju-
jo¢imi simptomi, stisko bolnika in njegove druzine,
nemodjo, ranljivostjo, minljivostjo. Na iste situacije se
zdravstveni delavci razli¢no odzivajo, odvisno od $tevil-
nih dejavnikov, npr. osebnosti, izkusenj, znanja, ener-
getske opremljenosti, okolis¢in ter SirSega in oZjega
okolja, v katerem Zivi. Clani paliativnega tima so si
razli¢ni in hkrati podobni v tem, kaj v zvezi z njihovim
delom jim je najtezje, s ¢im se najtezje spoprijemajo.

2 | KAJ JEZAPOSLENIM V PALIATIVNI OSKRBI
NAJBOLJ OBREMENJUJOCE?

Raziskave kazejo, da je v paliativni oskrbi pomemben
vir stiske odnosni vidik z bolniki in njihovimi svojci —
tezko je, Ce se zdravstveni delavec ¢uti blizu druzini,

pri mlajsih bolnikih in tistih, za katerega skrbi dlje casa,
kadar so smrti nepricakovane. Tezko je, kadar bolnik in
njegovi svojci na smrt niso pripravljeni in imajo nerealna
pri¢akovanja glede zdravljenja, kadar svojci krivijo zdra-
vstveno osebje za izgubo ali pa ob poudarjeno velikih
potrebah druzine. Tezko je, kadar so smrti pogoste.” *
Poleg samega procesa umiranja in obc¢utka nemoci, izzi-
vov komunikacijskih ves¢in ter sporocanja slabe novice
so pomembni tudi organizacijski dejavniki — pogoji
dela, predvsem pomanjkanje ¢asa, neustrezna organiza-
cija dela ter neizvajanje paliativne oskrbe na terenu.*

Studije se pretezno nanaajo na zunanje stresorje, v do-
zivljanju stresa pa so pomembni tudi notranji stresorj,
ki izhajajo iz zdravstvenih delavcev samih. To so npr.
prevelika zahtevnost do samega sebe, perfekcionizem,
storilnostno pogojena samopodoba, pomanjkljivo sa-
monagrajevanje, fantazija nenadomestljivosti, odlasanje,
dezorganiziranost ...

Stresnim situacijam se ne moremo izogniti; dolo¢ena
stopnja stresa je lahko vzpodbudna.® Lahko pa gradimo
svojo zmoznost spoprijemanja z njim. Zavedati se je
treba, da delo v zdravstvu pomeni dolgoro¢ne obreme-
nitve. Vecina ljudi se zmore spoprijeti z veliki obreme-
nitvami — temu smo pri delu z umirajo¢imi in njihovi-
mi svojci vsak dan pri¢e — vendar v kratkem ¢asu. Ce
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pa so velike obremenitve prisotne skozi daljsi ¢as, brez
ustreznega pocitka in obnove, se lahko v nekaj letih
prilagoditvene sposobnosti posameznika zmanjsajo.
Ob vecletnem prekomernem ¢ustvenem in telesnem
naporu pride lahko do sindroma izgorelosti.

3 | SINDROM IZGORELOSTI

Iz¢rpanost/izgorelost pomeni, da je posameznik v stanju

delne ali popolne ¢ustvene in telesne izérpanosti in da

v vsakodnevnih obremenitvah in zahtevah ni sposoben

delovati na u¢inkovit in ustrezen nacin. Chistina Maslach

ga je opredelila kot odgovor na kroni¢ne interpersonalne
stresorje pri delu, prek treh dimenzij:

1. emocionalna izérpanost — psihi¢na in fizi¢na
iz¢rpanost, pomanjkanje energije, obcutek, da
posameznik ne zmore veé;

2. depersonalizacija, odtujenost od sebe — hladni,
odmaknjeni odnosi do sebe, bolnikov in sodelavcev,
znacilen je cinizem, posamezniku je »vseeno ...«

3. nizka delovna u¢inkovitost — dvom in negativna
ocena sebe, svoje kompetentnosti in uc¢inkovitosti.”

Izgorelost se ne razvije ¢ez noc¢. Ce pa se, se izraza prek
¢ustvenih znakov (depresivno razpoloZenje, Custvena
izérpanost, jokavost, napetost, razdrazljivost), misljenja
(brezup, nemo¢ in krivda, nizko samospostovanje,
nezmoznost koncentracije in pozabljivost), telesnih
znakov (glavobol, slabost, motnje spanja, kroni¢na ut-
rujenost idr.), vedenja (hiperaktivnost, impulzivnost,
umik, »delo po predpisih«, povecano uzivanje psihoak-
tivnih snovi, opustitev telesne aktivnosti, pogosti prepi-
ri in pregovarjanje, povecana napetost med poklicnimi
skupinami, povr$nost pri delu) ter motivacije (izguba
vneme za delo, vdanost v usodo, razoc¢aranje in dolgo-
lasje).”

Sistematicen pregled ¢lankov o izgorelosti iz leta 2018
je pokazal, da je prevalenca izgorelosti pri zdravstvenih
delavcih 67 %; od tega je pomembno izrazena dimenzi-
ja Custvene izérpanosti pri 72 %, depersonalizacije pri
68,1 % ter znizane delovne udinkovitosti pri 63,2 %.
Pri tem se odpirajo $tevilna metodoloska vprasanja — Se
vedno ni zadovoljivo opredeljeno, kako meriti »splosno
izgorelost« ter kako dolo¢iti mejno vrednost, ki dolo¢a
klini¢no pomembnost izrazene dimenzije.’
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Raziskave pri onkologih kazejo, da ima 32 % visoko
izrazeno splosno izgorelost. Ne moremo mimo dejstva,
da ugotavljajo pri 27 % onkologov izrazeno eno od
psihiatri¢nih motenj, pri 12 % je izrazena depresivnost,
42-69 % jih navaja dozivljanje stresa pri delu, veliko
jih ima motnje spanja, pri 30 % je prisotno problema-
ti¢no uzivanje alkohola, pri do 20 % mladih zdravnikov
pa uspaval. Pogoste so razli¢ne telesne tezave (ulkus,
glavoboli, aritmije)."

Raziskave se umerjajo tudi v iskanje dejavnikov tveganja
za izgorelost. Zanimive so ugotovitve, da je izgorelosti
manj med zaposlenimi v paliativni oskrbi v primerjavi
z zaposlenimi v onkologiji ali intenzivni medicini.
Zdravstveno osebje v onkologiji je bolj usmerjeno v
zdravljenje, ob »neuspehu zdravljenja« so bolj sooceni

z dozivljanjem ranljive samopodobe v smislu lastne kom-
petentnosti. Prav tako je na podrodju paliativne oskrbe
veliko pozornosti namenjeno interdisciplinarnemu pris-
topu, ki je sam po sebi pomemben varovalni dejavnik."

Med najbolj pomembnimi dejavniki tveganja za izgore-
lost je pomanjkljivo zaupanje v lastne komunikacijske
ves¢ine." ' Prav tako je pogost dejavnik pomanjkanje
¢asa oz. ¢asovni pritisk, ki dodatno otezuje vzpostavlja-
nje ustreznega odnosa in komunikacije. Zdravniki kot
dejavnik tveganja dozivljajo sporocanje slabih novic,
medicinske sestre pa izpostavljajo spoprijemanje z umi-
ranjem, bolec¢inami, stisko.” Dodaten pritisk lahko
predstavljajo zdravnikom (pa tudi drugim zdravstvenim
delavcem) lastna pri¢akovanja, da doZivljanje stiske po-
meni »slabost«, »Sibkost, zato si tudi ob najtezjih situa-
cijah nadenejo masko »pogumac.?

Prepoznani so tudi pomembni varovalni dejavniki,

ki jih prikazuje 7abela 1.

Tabela 1: Varovalni dejavniki pri delu v paliativni oskrbi

* Preventivne strategije, usmerjene v posameznika ali tim

* Cas za preZivljanje z druzino in prijatelji

* Ulinkovita komunikacija

* Strategije spoprijemanja ob sre¢evanju s smrtmi
* Osebno in poklicno zadovoljstvo

* Osebno samopotrjevanje

Pereira in sod., 2011 (11)
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Izgorelost zdravstvenih delavcev, predvsem povecano
dozivljanje depersonalizacije, lahko pomembno poslab-
$a oskrbo bolnikov, saj se ob vedji izgorelosti poveca $te-
vilo varnostnih incidentov, poslabsa se kakovost oskrbe
in zniza zadovoljstvo bolnikov.”

4 | STRATEGIJE ZA PREPRECEVANJE
IZGORELOSTI V PALIATIVNIH TIMIH

Ko govorimo o preprecevanju izgorelosti, se je treba zave-
dati, da je izgorelost problem tako na ravni posameznika
kot tudi na ravni organizacije. Tako naj se tudi preventivni
programi izgorelosti usmetjajo na obe ravni.®

Strategije, usmerjene na posameznika, so usmerjene

v udenje spoprijemanja z obremenjujoc¢imi okolis¢inami
dela ali sprememb odnosa do dela. Taki ukrepi so do-
datno znanje iz paliativne oskrbe. Pomembno je delo na
komunikacijskih ves¢inah."” Seznanjenost z znaki stresa,
dusevne stiske ter izgorelosti lahko pomaga zdravstve-
nim delavcem, da prepoznajo svoje reakcije kot prica-
kovane in »normalne«. Med ukrepi so npr. ucenje stra-
tegij obvladovanja stresa, vaje sproscanja, ¢uje¢nost,
joga, masaze, meditacije, Balintova skupina.” *

Drug del so ukrepi, usmerjeni na organizacijo, kot so
spremembe delovnih pogojev in organizacije dela, kamor
sodijo prestrukturiranje delovnih nalog, urejene delovne
razmere, ocena dela in supervizija, z namenom, da zmanj-
$amo delovne zahteve, povetamo vklju¢enost posame-
znika v sprejemanje odlocitev in krepimo njegov vpogled
nad delom. ® Najbolj smiselni so kombinirani ukrepi. Av-
torji namre¢ opozarjajo, da ukrepi, ki ne upostevajo tudi
individualnih dejavnikov, ne morejo bistveno vplivati na
dozivljanje izgorelosti pri zdravstvenih delavcih.”

¢ Tim

* Uporaba humorja

¢ Zadovoljivo osebno Zivljenje
* Socutje

* Razli¢ni rituali

* Supervizija

Miiller in sod., 2011 (3)
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Pomembno podro¢je skrbi za zdravstvene delavce je kli-
ni¢na supervizija. Opredeljuje jo veliko razli¢nih defini-
cij;"* ena od njih je, da je to »oblika svetovanja za sode-
lavce, katerega namen je, da prek refleksije lastnega rav-
nanja pripelje do boljse kakovosti strokovnega delac.
Supervizija lahko vsebuje tudi psihoterapevtske elemen-
te."® Poznamo individualno supervizijo (en strokovnjak
— en supervizor), skupinsko supervizijo (en strokovnjak
— ve¢ supervizorjev; ta oblika je najpogostejsa), timska
supervizija (en strokovnjak — tim oz. skupina ljudi, ki
tesno sodelujejo pri delu in imajo ze vzpostavljene tudi
medosebne odnose).”

V paliativni oskrbi je najbolj smiselna timska supervizi-
ja, seveda pod pogojem, da predstavlja tim dovolj varen
prostor, kjer lahko udelezenci odprejo razli¢ne vidike
svojega kognitivnega in Custvenega dozivljanja ter ve-
denjskega odziva. Realna dosegljivost supervizije pa je
v resni¢nem delu v slovenskem prostoru zelo majhna.

Poleg supervizije poznamo tudi intravizijo, kjer »mala
skupina kolegov s podobno stopnjo strokovne usposo-
bljenosti in delovnih izkusenj daje supervizijo drug dru-
gemu s pomodjo vprasanj, ki se porajajo v njihovem de-
lovnem okolju. Je torej »supervizija brez supervizorja«.
V Angliji jo poimenujejo »peer supervision«.” Le ta pa
je dosegljiva vsem. V realnem delovnem zivljenju se v
tezkih situacijah marsikdo pogovori s sodelavcem, ki
mu je blizu in ki zaradi podobnega dela razume njegovo
dozivljanje, kar lahko poimenujemo tudi kot t. i. »ne-
formalno intervizijo«.

5 | KAJ PALAHKO VSAK CLAN TIMA

NAREDI ZASE ZA OHRANJANJE
PSIHOFIZICNEGA RAVNOVESJA?

Spoprijemanje s stresom je proces, ki vklju¢uje vse ko-
gnitivne in vedenjske poskuse obvladati, zmanjsati in
vzdrzevati notranje in/ali zunanje zahteve, ki so nastale
kot rezultat stresne situacije. Niso vse strategije enako
ucinkovite. Nekateri manj ucinkoviti nacini so zatiranje
Custev, zapiranje vase, pasivnost, pretirana odvisnost od
drugih, stresanje slabe volje na druge, pritoZevanje, po-
seganje po sladkarijah, psihoaktivnih snoveh, zatekanje
k nakupovanju.”

Skrb zase

Kaj lahko posameznik naredi sam zase za preprecevanje

izgorelosti: * *

* vzdrzevanje zdravega zivljenjskega sloga: zdrava,
uravnotezena prehrana, ustrezna telesna aktivnost,
izogibanje psihoaktivnih snovem, skrb za dovolj
spanja,

* vkljucenost v socialne odnose: negotovost odnosov
v druzini, $irSem in ozjem socialnem krogu,

* osmisljanje prostega ¢asa in iskanje ravnovesja med
druzinskimi obveznostmi in hobiji, prepoznavanje
vkradljivcev Casac,

° prepoznavanje strategij, ki nas ob ve¢jih stresnih
obremenitvah razbremenijo (npr. pogovor, telesna
aktivnost ...),

* delovne naloge razvrstimo po pomembnosti, lotimo
se najpomembnejsih; na delovnem mestu si vzame-
mo ¢as za malico in odmor,

°  vzeti si ¢as za supervizijo in intervizijo (vedno je
priloznost vsaj za neformalno intervizijo, to je
pogovor s sodelavci),

* sprotno reSevanje nesoglasij in tezav na delovnhem
mestu, negovanje timskih odnosov,

° nauciti se rece ne, nauciti se pohvaliti samega sebe,
se nagraditi za dobro opravljeno delo ter se ceniti.

6 | ZAKLJUCEK

Ucinkovito spoprijemanje s stresnimi obremenitvami,

s katerimi se srecujejo zdravstveni delavci ob delu v pa-
liativni oskrbi, je pomembno za preprecevanje izgorelo-
sti. Da bi lahko skrbeli za bolnike, morajo zdravstveni
delavci poskrbeti tudi za svojo psihofizi¢no stabilnost —
to pomeni, da pogledajo nase in poskrbijo tudi zase z
isto naklonjenostjo in skrbjo, kot poskrbijo za bolnike,
s katerimi se pri svojem poklicnem delu srecujejo.
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o VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI

¢ Kako prepoznamo znake sindroma izgorelosti in

DODATNI VIRI ZA POGLOBLJEN STUDIJ
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Kateri so najpogostejsi stresorji v paliativni os-
krbi in kako vpliva stres na zdravstvene delavce?

kako razsirjena je problematika med zdravstve-
nimi delavci?

Kako delimo strategije za preprecevanje izgore-
losti in ¢igava odgovornost je njihovo izvajanje?
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PROCES ZALOVANJA

Marjana Bernot, dipl. m. s., univ. dipl. org.”
'Onkoloski institut Ljubljana, Zalo3ka cesta 2, 1000 Ljubljana; mbernot@onko-i.si

IZVLECEK

Zaznava in ustrezna podpora potreb zalujocih sta del celostne paliativne obravnave, ki bi ju moral poznati vsak zdra-
vstveni delavec. Razumevanje sooc¢anja z izgubo, zaznavanje ob¢utenja zalosti in posledi¢no ustrezna podpora v procesu
zalovanja vodijo v ucinkovitej$o obravnavo neozdravljivo bolnih in njihovih bliznjih, ne le v komunikaciji in razvijanju
pozitivnega odnosa, marve¢ pomaga v razumevanju SirSega okolja in vseh, ki so v obravnavo bolnika vklju¢eni. Soocenje
z izgubami je mo¢no povezano z druzbenim in kulturnim okoljem. Znanje glede procesa zalovanja nam poda odgovo-
re na lastna vprasanja, ko spremljamo bolnika skozi trpljenje kot posledico resne bolezni, in nam pomaga k u¢inkovi-
tejSemu timskemu pristopu.

Kljucne besede: izguba, Zalost, ocena potreb, podpora Zalujoéim, zapleteno Zalovanje

a BRALECNAJ

° pozna osnovne pojme: zalost, izguba, Zalujodi, Zalovanje, anticipirajoce Zalovanje;
* razume zalovanje kot proces;
* pozna obdobja zalovanja in odzive na izgubo;
v . Ve
° pozna oceno potreb zalujocih;
* pozna model podpore Zalujocemu.
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1| UvoD

Resno bolezensko stanje negativno vpliva na kakovost
zivljenja posameznika in njegovih bliznjih. U¢inek soo-
¢anja z izgubo je viden na Custvenem, fizi¢nem, vedenj-
skem, kognitivnem, socialnem, duhovnem in kon¢no
tudi na finanénem podro¢ju. Nemogoce je, da se nas iz-
gube ne bi dotaknile, ne glede na to, v kateri vlogi na-
stopamo in v katerem delu Zivljenja se pojavijo. Kot
zdravstveni delavci se moramo zavedati, da sodobni lik
profesionalnosti celostnega paliativnega pristopa zahte-
va od nas poleg empati¢nega razumevanja stanja tudi
izkazovanje ustrezne podpore glede na potrebe, ki jih
imajo bolnik in njegovi bliznji. Pomembno je, da razu-
memo zalovanje kot proces in naso odgovornost pri za-
znavi in nudenju opore. Vsi zalujodi potrebujejo osnov-
ne informacije, kako se soocati z izgubo in kaksne so
moznosti podpore, ¢e bi jo potrebovali. Za ve¢ino ljudi
(60 %) bo informiranje zadostna podpora v procesu za-
lovanja, ostala podpora pa mora biti prilagojena glede
na zaznane potrebe.

2 | OPREDELITEV OSNOVNIH POJMOV

Zalost je naravni Custveni odziv na izgubo. Zalost dozi-
vlja posameznik, ko oceni, da je izgubil nekaj, kar mu
je ali bi mu pomenilo veliko v preteklosti, sedanjosti ali
prihodnosti. Gre za individualno izkusnjo, ki se zelo
razlikuje, kako jo dozivimo in kako jo izrazimo. Vodi
nas k spremembam, da se postopoma prilagodimo ter
sprejmemo nadaljnje zivljenje brez stvari oziroma osebe,
ki smo jo izgubili.

Izguba je del Zivljenja posameznika. Vse, kar imamo,
lahko izgubimo. Izgube so predvidljive ali nepredvidlji-
ve, pri¢akovane ali nepri¢akovane, prepoznane ali
neprepoznane, trenutne ali dokon¢ne, popravljive ali
nepopravljive.’

Izguba zaradi smrti je ena najbolj bolecih izkusenj, ki
jih posameznik dozivi v zivljenju. Smrt spremeni raz-
merje s prenehanjem odnosa, kot je potekal med posa-
mezniki do njenega trenutka.

Zalujodi so posamezniki, ki se sooajo z izgubo. Temu
smo izpostavljeni vsi, bolnik, njegovi bliznji, zdravstve-
ni delavci in vsi, ki sodelujejo pri oskrbi neozdravljivo
bolnega oziroma bolnika z resnim bolezenskim stanjem.
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Zalovanje je dolgotrajno, praviloma bolece in naporno
obdobje, v katerem Zzalujoci predeluje svojo izgubo in se
nanjo prilagaja. Ceprav je zalovanje kulturno pogojeno,
je hkrati izrazito individualna in osebna izku$nja posa-
meznika.

Anticipirajoce zalovanje je Custven obcutek izgube
pred pri¢akovano smrtjo, do katerega lahko pride tako
pri bolniku kot pri njegovih bliznjih zaradi vseh spre-
memb, s katerimi so sooceni ob Zivljenju z napredujo-
¢o, neozdravljivo boleznijo.

3 | PROCES ZALOVANJA

Proces Zalovanja je zmeraj individualna, unikatna reak-
cija na izgubo. Ceprav gre za normalno, zdravo reakcijo
posameznika, je ta praviloma bolec¢a. Vpliv zalosti pa ne
ostane le na nivoju posameznika, ampak se z dolo¢enim
vplivom $iri v druzinsko, delovno in druzbeno okolje.
Pojavi se v vseh starostih in vseh kulturah.

Vpliv na zalovanje v paliativni oskrbi neozdravljivo bolne-
ga je povezan z odnosom z umrlim, okolis¢inam bolniko-
ve smrti, preteklimi osebnimi izku$njami in ostalimi dejav-
niki, kot so spol, kultura, vera ter vse, kar se nam dogaja

v zivljenju.” * Pomembno se je zavedati, da je odnos zdra-
vstvenih delavcev do bolnika in bolnikovih bliznjih po-
memben dejavnik, ki je povezan s tem, kako posamezniki
zalujejo." Spoprijemanje z izgubo glede na izgubo samo in
sekundarne stresorje podrobneje opisuje dualni stresni
model spoprijemanja z izgubo v procesu Zalovanja, na
katerem temeljijo angleske smernice podpore Zalujo¢im.*

Zacetek zalovanja se lahko odvija v razli¢nih ¢asovnih

obdobjih glede na smrt bliznjega:®

* ob smrti bliznjega: ¢e je zalujoci ob smrti prisoten
ali pa ko je obvescen, da je njegov bliznji umrl,

*  pred smrtjo bliznjega: pogosto, kadar je bila izguba
pri¢akovana, npr. v primeru dolgotrajne bolezni
(npr. rakasto obolenje),

* ali pa Sele dalj casa po izgubi: pogosto v primeru
razli¢nih zapletov v zalovanju, ki zalujo¢emu otezu-
jejo ustrezen proces zalovanja.

Odziv na izgubo je stresna situacija, na katero se posa-
meznik odzove razli¢no: ¢ustveno, kognitivno, telesno,

vedenjsko in duhovno (7abela 1)." ©
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Tabela 1: Odzivi na izgubo

Odziv na izgubo

Custveni odzivi

Kognitivni odzivi

prvi odziv na izgubo (npr. $ok, zanikanje, olajsanje, mirno sprejetje izgube)

zalost

jeza

strah

krivda

sram

obupavanje, obup in brezup
prijetna Custva

pogresanje umrlega

nemoc

dalj casa trajajoce slabse pocutje

spominjanje umrlega

iskanje smisla v izgubi

preokupiranost z umrlim

razmisljanje o samomoru

negotovost o druzbeni ustreznosti Zalovanja
kognitivna (ne)ucinkovitost

Telesni odzivi ° utrujenost
* telesna bolecina
* obcutljivost na hrup

Vedenjski odzivi * jokanje
* izguba apetita
° motnje spanja
* sanjanje o umrlem

* obiskovanje ali neobiskovanje umrlega na grobu

Elisabeth Kiibler-Ross je postavila prvi teoreti¢ni kon-
cept, in sicer fazne oz. stopenjske teorije procesa zalova-
nja. Avtorica ga je dolocila na osnovi svojih izkusenj
tako z umirajo¢imi kot z Zalujo¢imi. Dolo¢ila je pet faz
kot zaporedje procesa zalovanja:

1. $ok in zanikanje,

2. jeza in krivda,

3. pogajanje,

4. zalost in nemoc,

5. sprijaznjenje.

Sodobnejsi avtorji menijo, da zalujoé¢i ne gredo vedno
skozi proces Zalovanja po vnaprej predvidljivih sto-
pnjah, k posamezni fazi se zalujo¢i lahko vrne in faze si
ne sledijo nujno v enakem zaporedju.” ® Vegji poudarek

Proces zalovanja

dajejo aktivni vlogi zalujocega v prilagajanju na izgubo.

Izpostavijo tudi:

e znadilna so razli¢na ¢ustva, ne le Zalost,

* vrnitev na normalno funkcioniranje ne pomeni Ziveti
nujno tako, kot je bilo za zalujocega znacilno pred
smrtjo bliznjega,

* zanikanje je pomemben element zalovanja.
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3.1 | Obdobja v procesu Zalovanja

Faza $oka in zanikanje - traja navadno od nekaj

dni do enega tedna od smrti

Funkcioniranje zalujo¢ega se omeji le na bistvene
procese, pomembne za prezivetje. Zalujodi se
pocutijo zbegani, nemoc¢ni in izgubljeni — kot da bi
bili za nekaj ¢asa izklopljeni iz realnosti. Obrambni
mehanizem zanikanja pomaga zalujo¢im preziveti
sok in omili bole¢o situacijo. Navadno je kratkotra-
jen, traja od nekaj ur do nekaj dni in deluje kot
varovalni dejavnik pred preveliko stisko. S $okom se
povezujeta obcutek nerealnosti in neresni¢nosti izgu-
be. Zalujotim omogoca funkcionirati »kot robot« v
¢asu, ko morajo urediti mnogo tehni¢nih podrobno-
sti: sprejeti odlocitve glede obreda pokopa, obvestiti
svojce o smirti ...

Faza dezorganizacije — traja prvo leto zalovanja

Prepletajo se faze jeze in krivde, pogajanja, zalos-

ti in nemodi. Za to obdobje je znadilno aktivno
zalovanje. Znadilno je intenzivno Custvovanje,
miselna osredoto¢enost na umrlega, razli¢ni telesni
simptomi, spremembe apetita in spanja. Intenzivni
obcutki zalosti Zalujoce pogosto tako izérpajo, da
nimajo energije za ostale, sicer obi¢ajne dnevne
aktivnosti: delo, gospodinjstvo, sprostitev.

Faza reorganizacije - znacilna za drugo leto
zalovanja

Proces 7alovanja se pri ve¢ini zakljudi. Zalujo&i
obi¢ajno dokon¢no sprejmejo dejstvo, da umrlega ni
ve¢. Fazo pogosto oznacuje posameznikova zavestna
odloditev, da je treba aktivno Ziveti naprej. S¢asoma
postanejo zalujo¢i bolj druzabni, sprejmejo nove ob-
veznosti, dvigne se njihov energetski nivo. Razvijejo
se novi interesi in odnosi, razmiljanje o umrlem je
redkejse in stiska je manj intenzivna.

4 | OCENA POTREB ZALUJOCIH

Zalost je normalen odziv na izgubo in 60 % zalujocih
ne potrebuje podpore oziroma strokovne pomodi, saj
so se z izgubo sposobni soociti sami. Posamezniki, ki
dozivljajo ve¢je travme (30 %), potrebujejo pomo¢,
vendar je treba pocakati, da izrazijo potrebo po pomodi.
Obicajno se to zgodi, ko je njihova stiska dovolj velika.
Le v 10 % lahko v naprej predvidimo, pri katerih Zalu-
jocih obstaja velika verjetnost, da se bodo slabse prila-
godili na izgubo oziroma da obstaja vedja potreba po
podpori in se jim pomo¢ ponudi v obliki zgodnjih

ukrcpov. 2910 1112

Angleski National Institute for Clinical Excellence
(NICE) je oblikoval 3-stopenjski model podpore
v zalovanju glede na potrebe po opori za podrogje

onkologije (Slika 1).*

10-15%
Strokovna
terapevtska
podpora

3. raven:
TERAPIJA

30%
Nespecializirana
podpora

2. raven:
SVETOVANJE

60%
Osnovne
informacije

1. raven:
INFORMIRANJE

Slika 1: Tristopenjski model podpore v Zalovanju (NICE)
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5 | ZAPLETENO ZALOVANJE

Zapleteno zalovanje je opredeljeno kot odstopanje

od normalnega procesa zalovanja (tako v kulturnem kot
druzbenem smislu), ki zalujocega obremeni bodisi glede
na podaljsano ¢asovno obdobje (ve¢ kot leto po izgubi)
ali na intenzivnost dozZivljanja posameznih simptomov
zalovanja ali celo obojega.” Pojavi se pri priblizno 6,4 %
posameznikov, kar prikazuje Slika 2. Intenzivnost ¢u-
stvene stiske s ¢asom obicajno v procesu zalovanja ne
popusti, lahko so zaznane tudi neprilagodljivost in

TVEGANJE ZA ZAPLETENO ZALOVANJE

\J

VISOKO TVEGANJE
akutna stresna motnja,
posttravmatska stresna
0,4% . motnja, prilagoditvena
dusevno motnja, depresija
trpljenje
dusevne motnje

35,2% ZMERNO

psihiatri¢ne tezave.

Dejavniki, ki so povezani z zapletenim Zalovanjem,

so nasteti v Tabeli 2.

malo izrazeni simptomi, TVEGANJE
ki lahko postanejo “ glej Tabelo 1
klinicno pomembni*

POPULACIJA

58,4% NIZKO
akutno trpljenje TVEGANJE
v zgodnjem obdobju Zalovanja,
ki s casom izveni

Slika 2: Tveganje za zapleteno zalovanje

Tabela 2: Dejavniki, povezani z zapletenim zalovanjem

Demografski in okoljski
dejavniki

Okolis¢ine smrti in dejavniki,
povezani z zdravljenjem

Zdravstveno stanje Zalujocega

Nacin soocanja z izgubami
v Zivljenju in osebnostne
lastnosti

Proces zalovanja

tesna povezanost z umirajocim

zenski spol (posebno matere)

manj$inski etni¢ni status

velika partnerska/druzinska odvisnost/navezanost
omejena socialna mreza

tezaven potek bolezni ali tezavna smrt

agresivnost zdravljenja — npr. intenzivna nega, ventilacija, ozivljanje
druzinska nesoglasja v zvezi z zdravljenjem

finanéne stiske, nastale z zdravljenjem

breme na bliznjih — pregorelost

ve¢ smrti v druzini v kratkem c¢asu

tezko sprejemanje smrti

nasilna smrt (samomor, nesreca, umor)

smrt v bolni$nici, ¢e je bila Zelja doma

slaba izku$nja z neprimernim obve$¢anjem o smrti

predhodna obremenjenost z dusevnimi boleznimi
negotovost vase

nauden nacin soocanja s strahom in nemodjo

zivljenjski negativizem—pesimizem do pomena dogodkov (pol prazen kozarec)
religijska in duhovna prepric¢anja — za nekatere olajsanje,

drugim pa lahko tudi tezja izku$nja soocanja z zalostjo
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oblika strokovne pomo¢i je informiranje, na podro¢jih

specialisti¢ne paliativne oskrbe pa je pomembno pozna-
Zdravstveni delavci v okviru celostne oskrbe bolnika in ~ ti tudi znanja s podrodja svetovanja zalujocim.
njegovih bliznjih izvajamo pomo¢ ob Zalovanju. Izhajati
je potrebno iz ocene potreb in posledi¢no izdelati naért
nudenja pomoéi, ki naj bo ¢im bolj prilagojen posame-
zniku. Enak pristop za vse zalujoce ne deluje. Osnovna

V Tabelah 3 in 4 je prikazan model podpore Zalujo¢im
NICE glede na oceno potrebe po pomodi in s tem po-
vezano aktivnost.

Triravenski model podpore Zalovanju za odrasle bolnike z rakom NICE

1. univerzalna

2. selektivna

3. indicirana
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Zalost je normalno ¢ustvo, ki se pojavi ob izgubi

in Zalovanju. Vecina ljudi zmore preboleti izgubo
brez strokovne pomoci.

Veéina ljudi slabo razume zalost ob zalovanju

in znacilnosti procesa sooc¢anja z izgubo.

Vsi zalujoci naj bi prejeli osnovne informacije

o izku$nji zalovanja in moznih oblikah podpore.
Svojci in prijatelji so glavni vir podpore Zalujoéemu.
Potrebne pa so informacije, ki jih dobijo s strani
zdravstvenih delavcev in ostalih vkljucenih v oskrbo.

Doloceni posamezniki lahko potrebujejo ve¢ prilozno-
sti za refleksijo svoje izgube in imajo vedjo potrebo
po pogovoru o svoji izkusnji.

To niti ne zahteva nujno vkljuéenosti strokovnjaka.

Podpora se lahko zagotovi s strani prostovoljcev,
skupin za samopomo¢, drustev za podporo zalujocim,
duhovnih in verskih skupnosti.

Vkljuceni v podporo morajo biti pozorni na pojav
kompleksnejsih, zahtevnejsih potreb in ¢e je potrebno,
zalujocega napotiti na nadaljnjo strokovno pomo¢

(Raven 3).
Manjsina zalujocih potrebuje specialisti¢ne ukrepe.

Izvajalci terapevtske podpore so strokovnjaki s podrodja
skrbi za dusevno zdravje: psihologi, psihiatri. Tu so
tudi specialisti, ki pokrivajo podrodje zalujocih otrok
in mladostnikov.

Informacije o zalovanju
Zlozenke

Literatura — Zalovanje odraslih,
zalovanje otrok

Spletni viri

Telefonska podpora s strani
koordinatorja paliativne oskrbe
oz. zdravstvenega delavca
Izobrazevanje / informiranje o
zalovanju

Telefonska podpora
Individualna podpora

Obisk na domu

Napotitev na podporne skupine
Podpora s prostovoljcem
Podpora drustev za pomo¢
zalujo¢im

Telefonske linije v dusevni stiski

Svetovanje, psihoterapije, drugi
kompleksni psiholoski ukrepi

v obliki individualnih pogovorov,
ki jih vodijo strokovnjaki s
specialnimi znanji nudenja
podpore v zalovanju

Klini¢ni psihologi

Psihiatri

Centri za dusevno zdravje

Proces zalovanja



Tabela 4: Povzetek modela podpore zalovanju

1. univerzalna Informacije o
procesu zalovanja
Socialna podpora

Bliznji, sorodniki,
sodelavci in prijatelji
Zdravstveni delavci

Vsi zalujoci Nizko izrazene

posredujejo informacije.

2. selektivna ~ Nespecializirana Usposobljeni zdravstveni  Rizi¢na skupina za Srednje izrazene
podpora delavci, prostovoljci razvoj kompleksnih
Skupine za samopomo¢ potreb
Paliativni timi in
podporne skupnosti
3. indicirana  Strokovna Psiholog Posamezniki s kom- Visoko izrazene
specializirana Psihiater pleksnimi potrebami
podpora Specializirane skupine za

pomoc¢ zalujo¢im

Na Sliki 3 je prikazan algoritem uporabe smernic za
podporo zalujo¢emu ob obravnavi onkoloskih bolnikov.

7 | ZDRAVSTVENI DELAVCI

VPROCESU ZALOVANJA

Delo z neozdravljivo bolnimi je privilegij, ki ga ne zmo-

re vsak zdravstveni delavec. Glede na globino in trajanja

odnosa ter ostale dejavnike, kot so pomanjkanje znanja
in izkuSenj, neustrezna organizacija dela, otezene okolis-
¢ine kompleksnih obravnav, neupostevanje paliativnega
pristopa, lahko ob obravnavi povzrodi intenzivno fiziéno
in ¢ustveno izérpanost. Prvi korak pri preprecevanju
posledic iz¢rpanosti, ki posledi¢no vodijo v razvoj kro-
ni¢ne utrujenosti in sindroma izgorelosti, je prepoznava
stanja. Odgovornosti za ohranjanje zdravja zaposlenega
so tako na strani zaposlenega kot organizacije.

Odgovornosti organizacije:

* omogoditi ¢as in priloznosti za Zalovanje — mediacije,
supervizije, refleksija, dogovorjeni spominski obredi
(spominske knjige ...),

* omogociti deljenje ¢ustev in pogovor s sodelavci
(moznost umika iz delovnega procesa, moznost
strokovne podpore psiholoski pogovor ...),

* izobrazevanje s podrodja komunikacije, soo¢anja
s stresom, premagovanja utrujenosti in zalovanja.

Proces zalovanja

Individualne odgovornosti zaposlenega:

* dovoliti si ¢as zase — privoscite si tudi razvajanje,
nekaj, kar je za vas pomembno (izleti v hribe,
sprehod, klepet ob kavi ...),

* prepoznati obcutke Zalosti,

°  prepoznati nacine za obnovo osebne mo¢i in dobrega
pocutja (npr. duhovnost, glasba, joga, sprostitev),

*  prepoznati dejavnosti, ki prinasajo udobje in osvezitev,

* ohranjati telesno zdravije,

* razviti primerno ravnovesje med poklicnim in
zasebnim Zivljenjem,

*  skrbeti za dober spanec,

* vzpostaviti pozitivne odnose v osebnem in poklicnem
zivljenju,

* poiskati strokovno pomoc, ¢e je potrebno.
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KOMUNIKACIJA ucinkovita, cutna
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OBDOBJE NAPREDOVALE, NEOZDRAVLJIVE RAKAVE BOLEZNI

4,—> bolnik * dejavniki tveganja*
zapletenega Zalovanja

CELOSTNA OCENA POTREB

> bolnikovi bliznji l l
ponovna ° prepoznava - NE
ocena ° preverjanje

kontaktov
OBRAVNAVA***
Raven1** Raven 2 ** Raven 3 **
INFORMIRANJE SVETOVANJE, PODPORA TERAPEVTSKA INTERVENCIJA

T } ey ¥

SMRT BOLNIKA

* dejavniki tveganja*
zapletenega Zalovanja

CELOSTNA OCENA POTREB > bolnikovi bliznji l l
ponovna DA NE
ocena

OBRAVNAVA l
Raven1** Raven 2 ** Raven 3
INFORMIRANJE SVETOVANJE, PODPORA TERAPEVTSKA INTERVENCIJA

T | ity 1

Odlocitev o ponovnem kontaktu zalujocega - ¢asovna komponenta!

glej Tabelo 2

* glej Tabelo 4

Slika 3: Algoritem uporabe smernic za podporo Zalujocemu,
prilagojen na slovenski prostor in obravnavo onkoloskih bolnikov

Proces zalovanja



* Kako bi opredelili zalovanje?

¢ Skozi katere faze procesa gre zalujoci?

¢ Nastejte faze stopenjske teorije procesa zalovanja
po Elisabeth Kiibler-Ross.

* Kaksno podporo zalujo¢emu lahko nudimo glede
na ocenjene potrebe?

* Kaksna so tveganja za zapleteno zalovanje?

¢ Kaksna je vloga zdravstvenih delavcev pri
prepoznavanju zalovanja in nudenju opore?

* Kako si lahko pomagamo, ko smo sami izérpani
zaradi tezkih situacij na delovnem mestu ali
tezkega spleta okolis¢in, s katerim nas sooca
zivljenje?

¢ Priporocila za obvladovanje simptomov pri
bolniku z rakom, www.szpho.si

* Ozbi¢ P (ur). Specifi¢ne vsebine zalujocih
v procesu zalovanja glede na razli¢ne vzroke
smrti, Strokovno izobrazevanje o procesu
zalovanja, zbornik prispevkov, Ljubljana 2017.

¢ Elisabeth Kiibler Ross: On Death & Dying:
What the Dying Have to Teach Doctors,
Nurses, Clergy & Their Own Families, 2014.

* NICE: National Institute for Health and Care
Excellence: https://www.nice.org.uk/guidance/
gs13/chapter/quality-statement-14-care-after-
-death-bereavement-support

Proces zalovanja
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SOCIALNA PODPORA
BOLNIKOM V
PALIATIVNI OSKRBI

mag. Stanislava Risti¢ Kovacic, univ. dipl. soc. del.’
'Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana, ZaloSka 7, 1000 Ljubljana; stanka.kovacic@kclj.si

IZVLECEK

Danes na splo$no ljudje zivijo dlje, v¢asih pa to pomeni, da ljudje z boleznijo, ki omejuje Zivljenje, Zivijo z bolj zaplete-
nimi potrebami kot prej. Socialni delavec v paliativni oskrbi se zavzema za individualni pristop in celostno obravnavo
neozdravljivo bolnega v vsem njegovem Zivljenjskem kontekstu in se pri tem zavzema, da bi imel bolnik dobro Zivljenje,
dokler ne umre, in dobro smrt, s poudarkom, da potrebe druzine niso prezrte. S svojimi posebnimi ves¢inami in zna-
njem pomaga neozdravljivo bolnim in njihovim druzinam, da se lazje spoprimejo z vplivom vsega, kar se jim dogaja,
vkljuéno z izgubo in Zalovanjem. Socialni delavec s svojim vedenjem in znanjem dopolnjuje strokovno znanje drugih
sodelavcev v timu in prinasa novosti v klini¢no prakso. Obravnava psiholoska in socialna vprasanja, ki se pojavijo med
paliativno oskrbo, nudi podporo pri Zalovanju ter drugih storitvah socialne oskrbe. Socialni delavec v paliativni oskrbi
pomaga osebam v stiski in tezavah (ponovno) odkriti njihove resurse za prihodnost, ne glede na to, v kateri fazi je bo-
lezen.

Kljucne besede: socialna podpora, stiske in tezave, vnaprejsnje nacrtovanje, individualni pristop

0 BRALECNAJ

* razume koncept biopsihosocialnega pristopa socialnega dela;

* spozna pomen socialne diagnoze v postopku nacrtovanja socialne podpore v paliativni oskrbi;

* spozna koncept pogovora, delovnega odnosa in projekt pomo¢i kot osnovo spostljivega sodelovanja pri na¢rtovanju
tekodega procesa socialne podpore v paliativni oskrbi;

° spozna in razume pomen genograma v procesu socialne podpore v paliativni oskrbi;

* pozna pomen vloge socialnega delavca pri oceni prepoznavanja simptomov bolezni;

* spozna in razume pomen individualnega pristopa in naértovanja vnaprej$nje oskrbe;

* spozna pomen sodelovanja v interdisciplinarnih in multidisciplinarnih timih.
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1| UvoD

Zgodovinske oblike socialnega dela (solidarnost, dobro-
delnost in kolektivna pomo¢) so vse dejavnosti ¢loveka za
¢loveka in so stare toliko kot ¢lovek sam in njegovo Ziv-
ljenje v druzbeni skupnosti. Socialno pomo¢ pri reseva-
nju stisk in krepitvi socialne mo¢i so najprej opravljali
druzina, sorodstvo in soseska, $ir$a organizirana skupnost
pa se je vkljucila postopoma. V nasem prostoru smo prvo
socialno delavko dobili Sele leta 1958.

Poleg stisk in tezav iz vsakdanjega zivljenja se je moral ¢lo-
vek zaradi bolezni (prirojene bolezni, tetanus, plju¢nica, tu-
berkuloza idr.) spopadati tudi s $tevilnimi izzivi, ki jih po-
gosto ni obvladoval." Leta 1889 so v Johns Hopkins Hospi-
tal v ZDA poskusno zaceli s projektom s $tudenti medici-
ne, ki so na domu obiskovali bolnike, da bi preucili, kako
zivijo. Bolnisnice so v procesu zdravljenja pocasi nadome-
$¢ale domace okolje. Zdravniki so se zaceli zavedati, da so
zivljenjske razmere in osebne tezave bolnikov tisti dejavni-
ki, ki iztirjajo njihove bolezni, zato je zdravnik Richard Ca-
bot zasnoval zamisel o nemedicinskem profilu delavea v
bolnisnici. Tako so socialni delavci skupaj z zdravniki re-
Sevali bolnikove socialne tezave, povezane z zdravstveno
oskrbo, da bi zagotavljali vse potrebne informacije in po-
magali bolnikom in njihovim svojcem pri prilagoditvi med
hospitalizacijo. Naloga socialnega delavca naj bi bila, da
bolniku pojasni vpliv bolezni in prednosti zdravljenja v
bolnisnici. Cabot je spoznal, skupaj s kolegi, ki so bili od-
rezani od neposrednega opazovanja bolnikov, da ni mogo-
¢e oceniti ucinka njihovega mati¢nega Zivljenja, druzinskih
razmerij in dela kot dejavnike v njihovi bolezni. Postajal je
zaskrbljen, ker njegovi bolniki niso bili delezni zdravljenja
zaradi njihovih $tevilnih individualnih in druzinskih tezav.?
Socialni delavec je postal aktivni udelezenec pri oskrbi ne-
ozdravljivo bolnih in ima vse ve¢jo tezo v procesu paliativ-
ne oskrbe” tudi v nasem prostoru, kjer se je prva socialna
delavka v zdravstvu pojavila leta 1968 na Kirurski kliniki
v Ljubljani (Poliklinika), od leta 1973 je socialna delavka
tudi v UKC Ljubljana;* danes pa ima skoraj vsaka sloven-
ska bolni$nica v svojih timih tudi socialnega delavca.

Kljub temu, da je socialno delo vpeto v vse sfere nasega
zivljenja, je ob staranju prebivalstva in napredku medi-
cinske znanosti, ob zahtevni administraciji in na¢inu
zdravstvene oskrbe, ki se vse bolj prestavlja v domace oko-
lje, poseben izziv prav bolni$ni¢no socialno delo, ki vzpo-
redno z delom zdravnikov, medicinskih sester in drugih
strokovnih sodelavcev sledi filozofiji paliativne oskrbe.

Socialna podpora bolnikom v paliativni oskrbi

2| TEMELJNI POJMI SOCIALNEGA DELA,
KI OPISEJO UCINKOVITO SOCIALNO PODPORO
V PALIATIVNI OSKRBI

2.1 | Koncept biopsihosocialnega pristopa

kot osnova za socialno delo

Biopsihosocialni pristop socialnega delavca v paliativni

oskrbi uposteva osebo celostno v njenem okolju ter pri-
speva k pregledu in oceni potreb posameznika, in sicer:

»bio« se nanasa na bioloske in medicinske vidike bolni-
kovega zdravja in dobrega pocutja, »psiho« se nanasa na
bolnikove osebne vrednote in samospostovanje, vezane

na zdravstveno stanje, in »socialno« se nanasa na social-
no okolje, ki obkroza in vpliva na bolnika.”

Socialni delavec v paliativni oskrbi se lahko s svojimi
kompetencami in spretnostmi odziva na kompleksne,
raznovrstne in nepredvidljive situacije, v katerih so se
znasli bolnik in njegova druzina, z namenom, da bi jih
vsaj delno razbremenil njihovih stisk in tezav (Slika 1).

2.2 | Socialna diagnoza kot pomo¢

za ucinkovito nacrtovanje

Socialna diagnoza je bistveno orodje v klini¢ni praksi,
kjer socialni delavec, ob privolitvi v sodelovanje, z bol-
nikom in njegovimi bliznjimi pridobi $tevilne vidike,

ki so se zgodili v bolnikovem Zivljenju. Klju¢no pri so-
cialni diagnozi je dobro poznavanje zdravstvenega sta-
nja, simptomov, znakov, posledic zdravljenja, zdravil,
psihopatologije in drugo. Pogovor naj bo kratek, reali-
sticen, h klini¢ni diagnozi pa mora dodajati podatke, da
bi spodbudil skupinsko razpravo in pomagal oblikovati
paliativni naért oskrbe. Pravilna ocena mora vsebovati
naravo problema, vzrok, resitev, vpliv problema ter not-
ranje in zunanje vire, ki so na voljo (S/ika 2). Potrebno
je tudi znanje o »problemati¢nih vidikih«, kjer prepo-
znamo zas¢itne dejavnike. Namesto da poskusamo
popraviti »problemati¢ne situacije«, moramo vedeti, ali
obstaja potencial, ki bo bolnikom in njihovim bliznjim
pomagal obvladovati neugodne okolis¢ine. Prepoznati
je treba tudi razliko med splo$nimi potrebami (infor-
macijska in psihosocialna podpora na domu) in speci-
ficnimi potrebami, ki jih zahteva napredujoca neozdra-
vljiva bolezen. Vsako socialno posredovanje mora teme-
ljiti na filozofiji paliativne oskrbe. Ko socialni delavec
pridobi osrednjo vlogo in dobi bolnikovo zaupanje,
postane klju¢ni element, ki je odgovoren za izmenjavo
informacij med bolnikom in sodelavci v timu.®
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SPRETNOSTI, ZNANJA, VESCINE KOMPETENCE

» Poslusanje « Komuniciranje

+ Pogovarjanje + Delovanje v mednarodnem strokovnem okolju
+ Organiziranje aktivnosti + Razumevanje raznovrstnosti, odzivanje
 Organizacija Zivljenja « (Samoj)refleksija misljenja in ravnanja

+ Delovanje v skupini + Uporaba znanj, postopkov in metod

+ Organizacija storitev + StrateSko razmisljanje in ravnanje

+ Opozarjanje na krivice
* Interaktivno delo

* lzvajanje nacrtov

* Krepitev moci

+ Dokumentiranje

Soustvarjanje zelenih razpletov

Timsko, skupinsko in projektno delo

Skupno vodenije in soupravljanje
Koncepti, teorije in metode
Analiza in sinteza

« Vodenje Razumevanije stisk in kriz
+ Poucevanje + Profesionalnost

+ Nacrtovanje * Inovativnost

+ Porocanje « Mrezenje

+ Psihoterapija

* Pisanje

+ Ocenjevanje
+ Kulturno delo

BIO - PSIHO - SOCIALNI PRISTOP.

J N\

Bioloski in medicinski vidiki Osebne vrednote Socialno okolje
zdravljenja in dobrega pocutja  in samospostovanje

Slika 1: Prikaz biopsihosocialnega pristopa socialnega delavca s spretnostmi in kompetencami* *

Ponovno
odkrivanje virov Zadovoljevanje osnovnih
Ocena + pogled +
problema v prihodnost specificnih potreb
NARAVA PROBLEMA | ¢\ 1ok REDNO VREDNOTENJE
Empaticno VZROK TEZAVE RAZPRAVA OBLIKOVANJE + OCENJEVANJE DRUZINSKE SITUACIJE
POSLUSANJE RESITEVPROBLEMA | o © b o | INDIVIDUALNEGA | ZVEDBA | POSREDOVANJE RESNICNIH,
Socialni SOGLASJEza  OPAZOVANJE | VPLIVI PROBLEMA P NACRTA NACRTA | JASNIH RAZUMLJIVIH INFORMACLJ.
delavec sodelovanie  POGOVARJANJE | NOTR.INZUNANJIVIRI,| (oo POMOC| TIMSKO SODELOVANJE
) ki so na voljo DOKUMENTACLA

Terapevtski odnos kot tekoci proces
Bolnik - druzina - socialni delavec

Slika 2: Prikaz posameznih faz v postopku za izdelavo izvirnega nacrta socialne podpore
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2.3 | Koncept pogovora, delovnega odnosa in
projekt pomoci kot viri spostljivega sodelovanja
Prek pogovora z bolnikom in druzino socialni delavec
vzpostavi delovni odnos, ki je osrednji prostor, v katerem
se dogaja proces pomoci (Slika 2). Poudarek je na pome-
nu pogovora, jezika, govora, odprtega prostora, kjer so
vsi udelezeni iz pogovora pripravljeni priti druga¢ni, z
novimi pogledi, alternativnimi resitvami in druga¢nim
razumevanjem. Pogovor bolniku omogo¢i, da na novo
ali celo prvi¢ ubesedi, ¢esa si Zeli, odkrije neme besede,
jih slisi tako, da se lahko opre nanje v spremembi, ki si jo
zeli. Pomemben element v pogovoru so bolnikove zgod-
be, za katere so druzinski ¢lani izredno hvalezni in ostaja-
jo v druzini tudi po tem, ko bolnik umre.”

V procesu pomodi, ki dopolni delovni odnos in se v njem
vedno znova nadaljuje, zapiSemo proces reSevanja skupaj
z bolnikom (Slika 2).” Na ta nacin spostljivo pomagamo
odkriti, urediti, raziskati in izkoristiti uporabnikovo mo¢
in vire, ko mu pomagamo, da doseze svoje cilje. Ravnanje
iz perspektive modi nas usmerja v skupnost, v resni¢ni
svet druzine in pomeni, da se resni¢no poveca socialna mo¢
posameznika, druzine in individualna kompetentnost.®

SORODSTVO

2.4 | Genogram v procesu socialne

podpore kot vir informacij

Genogram je orodje, ki omogoca zbiranje podatkov za po-
moc¢ pri psihosocialni diagnozi, poznavanju vrste druZine
in njene Zivljenjske zgodovine. Ob tem socialnega delavca
zavezuje zaupnost, saj vsebuje intimne podatke iz druzinske
zgodovine. S tem vizualnim pripomockom, ki je povezan z
druzinskim sistemom, je mogoce razumeti druzinsko dina-
miko, zgodovinsko pot druzine, kritiéne dogodke in spre-
membe v njihovem Zivljenjskem ciklu ter prepoznati vrsto
odnosov, ki obstajajo med osebami, hkrati pa omogoca
tudi pregled krvnih odnosov (druzinsko drevo) (Slika 3).°
Socialni delavec se pri nacrtovanju oskrbe v paliativni
oskrbi sooca z druzinami, ki so izpostavljene druzbenim
spremembam (razveze, manj porok oziroma ve¢ zunaj-
zakonskih zvez, razbremenitev druzinske odgovornosti,
ki jo druzina prenasa na institucije idr.),” zato je novo-
nastalim druZinskim oblikam (enostarsevske, reorgani-
zirane, posvojiteljske druzine, Zivljenjske skupnosti brez
otrok, istospolni pari,’ lat — faza, socialno starSevstvo
idr."") treba prilagoditi tudi nacrt oskrbe.

é}@@
SOSEDJE 5
DRUZINSKI ZDRAVNIK

o O i
) + PATRONAZNA SESTRA
PRIMARNA DRUZINA @@ PRIJATELJI
O}e) O 0O O 0O
oy B 04
Q 00 ' @ QLR
@@@ @@@ PROSTOVOLICI
| | II 1 : |
QQ of Q Q A
@@@ @@ BOLNIK @@
. . PARTNERKA
MOBILNI 2
PALIATIVNI
AT Legenda

O O O

A :
' Bolnik z neozdravljivo boleznijo
- == Razveza
----- Sorojenci iz obeh zakonov

Slika 3: Prikaz socialne mreze kot vira pomoci pri nacrtovanju socialne podpore
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2.5 | Vloga socialnega delavca pri

oceni prepoznavanja simptomov bolezni

V paliativni oskrbi socialni delavec zna prepoznati raz-
licne simptome bolezni in bolecina je ena tistih, ki bol-
nika in druzino najbolj prizadene.

Ljudem predstavlja bole¢ina neprijetne ¢utne in Custve-
ne izku$nje in mnogi jo povezujejo le z napredovalo bo-
leznijo. Pojavi se lahko kot posledica dejanskih, poten-
cialnih poskodb tkiva (nevropatske in nociceptivne bo-
le¢ine), vendar ne smemo prezreti »totalne bolecine,

ki je posledica fizi¢nih, ¢ustvenih in duhovnih vplivov
iz vsakdanjega zivljenja.

Ob pojavu zunanjih dejavnikov, ki imajo lahko vpliv
na primarno bolecino, se ta lahko pokaze na bolniko-
vem ¢ustvenem, duhovnem in druzabnem zivljenju,
zato je pomembno, da socialni delavec to prepozna

in na to opozarja strokovne sodelavce pri prepoznavanju
in oceni bolecine kot osredotocanja na celostne vidike
zivljenja bolnika (S/ika 4). Podobno je tudi pri drugih
simptomih (obvladovanje dihanja, slabost, bruhanje,
zmedenost, nespecnost, depresija, izguba apetita in za-
prtje), da bi jih lazje in/ali u¢inkoviteje prepoznali ter
odpravili/zmanjgali njihov ucinek in izdelali ustrezen
paliativni naért oskrbe.™

2.6 | Koncept individualnega pristopa

pri nacrtovanju vnaprejSnje oskrbe

Socialna podpora v paliativni oskrbi zagovarja popolno
udelezbo bolnika v na¢rtovanju storitev zanj, z individu-
alnim nacrtom, ki uposteva njegove Zelje in potrebe (S/-
ka 5). Bistvo nadrta je v premiku mo¢i, in sicer so bolniki
tisti, ki prevzamejo odlo¢anje o svojem zivljenju v svoje
roke! Upostevajo, spostujejo in vkljucujejo se bolnikove
lastne zmogljivosti, strategije in konteksti za reSevanje
njihovih problemov, ob tem pa je socialni delavec neskodljiv
in pomaga bolniku prepoznati njegove lastne mo¢i ter

kako naj jih uporabi v sedanjih in prihodnjih razmerah.

Ko socialni delavec raziskuje razumevanje bolnika in
njegove druzine, poskusa razumeti tudi obcutke glede
njegovih Zelja glede oskrbe pred smrtjo in po smrti. Za
nekatere bolnike se zdijo taksni pogovori tezki in zah-
tevni, medtem ko je za druge to lahko glavni poudarek,
da se njihove zadeve »postavljajo po vrsti«.”

2.7 | Duhovni, verski in eksistencialni

vidik socialne podpore

Kulturne vrednote, prepri¢anja in druzbene prakse imajo
pomembno vlogo pri socialni podpori v paliativni oskrbi.
Na izku$nje o bolezni in smrti ter prepri¢anje o ustrezni
vlogi zdravljenja mocno vpliva tudi kulturno ozadje bol-

SKUPNA

NEVROPATSKA

FIZICNI
VPLIV

DRUZBENO
ZIVLJENJE

BOLECINA

CUSTVENO
ZIVLJENJE

CUSTVENI
VPLIV

NOCICEPTIVNA

DUHOVNI
VPLIV

DUHOVNO
ZIVLJENJE

Slika 4: Prikaz dejavnikov, ki vplivajo na bolecino kot simptom bolezni
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POMOC DRUZINI

* lzboljSanje odnosov v druzini

* Izboljsanje bivalnih razmer zaradi NB

+ Nadomestiti izgubo dohodka zaradi NB

- Zelja po zaposlitvi, ker so tezje zaposljivi

* Izboljsanje kakovosti zivljenja v druziniz NB

+ Zelja po vegji kontroli nad lastnim
Zivljenjem

+ Razbremenitev druzinskih ¢lanov glede
skrbi za neozdravljivo bolnega

+ Sinovi in hcere ne morejo Ziveti svojega
zivljenja in jih je potrebno podpreti

+ Prilagoditev razlicnih pripomockov za
vzdrzevanje samostojnosti oz. lajSanje
skrbi

+ Dober nadzor nad bolnikovimi simptomi

- Custvena podpora za druzinske ¢lane

* Vkljucevanje v skupine za podporo

+ Ustrezna razdelitev nalog v druzini

 Druzinski ¢lani izgubijo zasebnost

ZADOVOLJEVANJE OSNOVNIH POTREB

Ob pogovorih o zZeljah,
upanju, strahovih za
prihodnost in izgubi smisla

Socialni delavec preverja,
kako druzina razume
in dozivlja bolezen

Socialni delavec informira
sodelavce v timu

SOCIALNI DELAVEC VEDNO ZNOVA
PREVERJA RAZUMEVANJE

+ socialni delavec prevaja iz strokovnega
jezika v jezik neozdravljivo bolnega/
druzine

NACRTOVANJE OB KONCU
ZIVLJENJAIN PO SMRTI

* lzrazanje hvaleznosti drugim

* Pregled zivljenjskih dosezkov

« Skrb za doseganje obcutka miru

* Izbira kje bodo umrli in kaj bo s telesom

« Spodbujanje neozdravljivo bolnega za
pripovedovanje zgodb

 ReSevanje nedokoncanih poslov/zadev

« Pomoc pri poslavljanju ob koncu bolezni

* Pomoc pri pripravi oporoke

+ Podpora druzini ob poslavljanju po smrti

ZADOVOLJEVANJE SPECIFICNIH POTREB

+ Varstvo otrok + Drustva bolnikov Legenda

+ Pomoc pri nastanitvi + Prilagoditev stanovanja .

* Informacijska in psihosocialna podpora + Skupine za samopomoc Bolnikz -

- Skrb za redne prihodke in placilo kredita ~ + Ureditev spremljevalca neozdravljivo
+ Sodelovanje s Solami in drugimi sluzbami < Sprejem v HOSPIC boleznijo

* Pomoc pri oskrbi na domu + Namestitev v Dom starejsih obcanov NB neozdravljiva
* Dolgovi + Pridobitev ustreznih medicinskih pripomockov bolezen

+ Skupine za zalovanje

Slika 5: Primer vsebine vnaprejsnjega nacrtovanja za bolnika in njegovo druzino

nika."” »Kultura« je ve¢ kot samo rasa in narodnost in za
bolj$e razumevanje bolnikovih/druzinskih specifi¢nih po-
treb in skrbi je potrebna celovita ocena s kulturno poniz-
nostjo, pri ¢emer moramo posebno pozornost nameniti
zdravstveni pismenosti, jezikovni obcutljivosti, odvzemu
volilne pravice in omejitvi virov." ™ V nekaterih druzbah
ima lahko tudi druzbena enota (skupnost) zunaj nuklear-
ne druzine pomembno pristojnost odlo¢anja. Staresine v
razirjeni druzini lahko pri¢akujejo, da bodo v proces
vkljuceni, in primarna druzina si tega morda Zeli. Tezko
jih je sicer vkljuciti v oskrbo, vendar je zazeleno. Tudi
spol lahko igra pomembno vlogo, saj v tradicionalnih
druzbah matere morda nikoli niso dozivele ravni odloca-
nja, ki je bila samodejno podeljena obema starSema v na-

Socialna podpora bolnikom v paliativni oskrbi

sem okolju. To je lahko vzrok za vir napetosti v druzinah.
Podobna praksa je lahko tudi v pediatriji, ki zahteva, da
starejsi otroci, zlasti deklice, privolijo v oskrbo.™ Socialni
delavec ima znanje/vedenje o tem, kako bolniki dozZivlja-
jo in izrazajo bole¢ino, ohranjajo upanje ob slabi progno-
zi in se odzivajo na zalost in izgubo.” *® Na splosno ljudje
tezko odkrito govorijo o umiranju, zato je tezko dobiti
podporo in zagotoviti, da se Zelje ljudi izpolnijo. Zaupa-
nje in obcutljivost pri iskanju pravega ¢asa sta pomemb-
na, da za¢nemo govoriti o smrti in umiranju, saj se zave-
damo, da to slej kot prej ljudem pomaga, da imajo nad-
zor, vnaprej naértujejo in dosegajo, kar je zanje po-
membno.’® Ob koncu Zivljenja bolniku lahko pomaga-
mo npr. z izdelavo nacrta za zapuséino.™ ¢
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2.8 | Proces izobraZevanja bolnika/druZine

in raziskovanje virov zanje

Socialni delavec pomaga bolnikom in druzinam razu-
meti nacrte zdravljenja, zato smo pogosto prevajalci iz
strokovnega jezika v jezik bolnika in druzine. Izobrazu-
jemo (informiramo) tudi tiste, ki niso doziveli smrti in
bi jim koristilo, ¢e bi izvedeli ve¢ o vprasanjih ob koncu
zivljenja. Te bolnike vodimo skozi postopek odlocanja s
pomodjo medicinskih sester in/ali zdravnikov. Pomaga-
mo tudi bolnikom in druZinam pri u¢enju in dostopu
do ustreznih virov, pri povezovanju z lokalnimi viri, kot
so skupine za Zalovanje ali podporne skupine za doloce-
no bolezen, »pro bono« svetovalne sluzbe in verske
skupnosti. Zaupne (spostljive) interakcije, ki jih ima so-
cialni delavec z bolniki in njihovimi druzinami, so kori-
stne, ker dajejo priloznost za navezovanje stikov z ljud-
mi v stiski in pomembno vplivajo na njihovo psiholo-
sko in ¢ustveno pocutje, ko se soocajo z nekaterimi naj-
tezjimi ali bole¢imi trenutki svojega zivljenja. Biti del
zivljenjskih zgodb bolnika je lahko smiselno in koristno!
Socialni delavec v paliativni oskrbi prevzema Stevilne
vloge v enem dnevu in spreminja svoj pristop glede na
neposredne potrebe posameznega bolnika in druzine.
Nekateri morda potrebujejo pomoc pri tezavah z oskrbo
ali v zivljenjskih situacijah, spet drugi pa vse od spreje-
ma v hospic do svetovanja glede zalovanja (Slika 5)."

2.9 | Zagovornistvo

Socialni delavec kot strokovnjak pozna dinamiko bolni-
ka in druzine ter njihovo zgodovino Zivljenja. Pricakuje
se, da je zato ob druzini samozavesten, saj jih predsta-
vlja (zastopa), ¢e ne morejo izraziti svojih misli ali so
¢asovno neucinkoviti. Glavni cilj takega pristopa je oh-
raniti in zgraditi terapevtski odnos za dosego predlaga-
nih ciljev in specifi¢nih potreb druZine.®

2.10 | Delo z druzino v zadnjem obdobju Zivljenja
Druzine bolnikov v paliativni oskrbi se soocajo s Stevilni-
mi stresorji, od kriti¢nih odlocitev o zdravstveni oskrbi
do stiske zaradi blizajoce se smrti. Ce druzina to zmore,
je kot celota lahko izjemen vir za vsakega druzinskega
¢lana, vklju¢no z bolnikom. Druzino, ki tega ne zmore,
je treba napotiti do specialista za dusevno zdravje. Spori
se ob napredovanju bolezni lahko povecujejo, predvsem
ob blizajo¢i se smirti, kar napoveduje druzinsko obreme-
nitev in konflikte. Vse to ima lahko posledice za pocutje
bolnika in vpliva tudi na potek Zalovanja po bolnikovi
smrti. Priloznosti izpolnjevanja nalog, ki bi lahko bile
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koristne za vso druzino (reSevanje nedokoncanih zadev,
pregledovanje zivljenjskih dosezkov, izrazanje hvaleznosti
drugim, sprava med druZinskimi ¢lani, doseganje obcut-
ka miru in umirjenosti, poslavljanje), se lahko zgubijo ob
prisotnosti druzinskih konfliktov, zato je sodelovanje so-
cialnega delavca z druzino na mestu in deluje podporno.™

2.11 | Sodelovanje v interdisciplinarnih in
multidisciplinarnih timih kot osrednja vioga
socialne podpore pri paliativni oskrbi

Z interdisciplinarnim in multidisciplinarnim sodelova-
njem socialni delavec bolniku omogoca dostop do in-
formacij in virov ter razumevanje informacij, s katerimi
poskusa olajsati stiske in tezave bolnika in njegove dru-
zine (Slika 6). Socialni delavec z mrezenjem z ostalimi
¢lani tima deli svoje poglede na sposobnosti in prakti¢-
no podporo pri neozdravljivo bolnem. Sodelavci v timu
imajo nalogo, da posredujejo informacije o bolezni,
medtem ko socialni delavec zagotavlja podatke in deli
znanje o bolnikovih in druzinskih vrednotah ter njiho-
vih moznostih, zato morajo biti informacije pravilno
prenesene,® da bi se izognili podvajanju »zasliSevanja«

bolnika ali njegovih bliznjih.™

* Kaksen je pomen biopsihosocialnega pristopa
v socialnem delu?

¢ Kaksen pomen ima socialna diagnoza pri
socialnem delu v paliativni oskrbi?

¢ Zakaj je koncept pogovora pri paliativni oskrbi
pomemben?

* Kaksne koristi ima uporaba genograma pri
socialnem delu v paliativni oskrbi?

* Na kaj mora biti socialni delavec pozoren
ob pojavu motecih simptomov bolezni?

* Zakaj je za bolnika/druzino koristna individu-
alna obravnava/individualno nadrtovanje?

* Kaksen pomen imajo duhovni, verski in
eksistencialni vidiki v socialni podpori?

¢ Zakaj je izobrazevanje bolnika v okviru socialne
podpore nujno?

* Zakaj je potrebna socialna podpora v zadnjem
obdobju Zivljenja?

¢ Kaksna je vloga socialnega delavca v interdisci-
plinarnih in multidisciplinarnih timih?

Socialna podpora bolnikom v paliativni oskrbi
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DUHOVNI VIDIKI
V PALIATIVNI OSKRBI

Toni Brinjovc, univ. dipl. teol., vis. fiziot., duhovni spremljevalec, katoliski duhovnik?
toni.brinjovc@gmail.com

IZVLECEK

Duhovna oskrba je poslanstvo poslusanja in spremljanja umirajo¢ih. Nudi podporo, vodenje, pomiritev in pomo¢ pri
zdravljenju, sprejemanju bolezni in smrti. Duhovna oskrba nudi prostor in ¢as za izrazanje obcutkov in izkustev tiste-
ga, kar presega samo telesno oziroma materialno. Namenjena je pripadnikom razli¢nih verskih skupnosti ali komur
koli drugemu. Duhovno oskrbo lahko nudijo duhovniki ali drugi duhovni voditelji, duhovni asistenti, duhovni spre-
mljevalci ali za to usposobljeni ljudje. Izvaja se v obliki pogovora, spremljanja ali znotraj obredov in ritualov, ki niso
nujno samo verskega znacaja.

Kljucne besede: paliativa, duhovna oskrba, duhovno spremljanje, smisel

u BRALECNAJ

* spozna in razume pojem duhovnega;

* pozna pomen duhovnega spremljanja hudo bolnih in umirajocih;
* spozna tri vrste vrednot in razume pojem smisla Zivljenja;

° spozna pomen upanja in zaupanja;

* spozna pomen obredov in ritualov;

* pozna moznosti duhovne oskrbe za bolnike v Sloveniji.
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1| POJEM DUHOVNEGA

Osnovni pojem duhovnosti je pojem »osebe«. Najbolj
pristna razlaga osebe, ki jo je dala teologija, je razlaga,
ki osebo razume kot sestavljeno iz telesa, duse in duha.
Duhovno torej pripada osebi. Duhovno Zivljenje je na-
mre¢ Zivljenje prav zato, ker se dotika zive osebe. Du-
hovnost ni nekaj, kar bi bilo lo¢eno od zivljenja, zato
duhovnost, ki pelje iz zivljenja in se usodno odmakne
iz vsakdanjega Zivljenja, ni prava duhovnost." V duhovni
tradiciji se je razvila teorija o tako imenovani trihotomiji
¢loveka, ki razlozi, da je clovek absolutno nedeljiva celota
treh razseZnosti: telesne, dusevne in duhovne razseznosti.
Telesna razseznost obsega vse, kar se ti¢e fizi¢nega ustroja
¢loveka, vse bioloske in kemic¢ne procese v telesu ter
dedno pogojenost. Dusevna razseznost omogoca, da
lahko ¢lovek Zivi dusevne procese, v katere spadajo mis-
lienje, ¢ustvovanje, spominjanje, motivacija idr. V du-
hovno razseznost pa poleg vere spadajo Se svoboda,
umetnost, intuicija, smisel® in vse tisto, kar ¢loveku
omogoca, da se zaradi tega odloca in dela drugace.

Zmotno bi bilo, ¢ bi duhovno enadili z nematerialnim.
To bi pomenilo pobeg od materialnega in telesnega, kar
imenujemo spiritualizem. Duhovni pogled je, da ¢lovek
sebe dozivlja kot celoto, da je v stiku s samim seboj, kar
vkljucuje tudi konkretno realno Zivljenje. Pri tem pa je
lahko vkljucen tudi odnos do preseznega (boga, visje
sile, energije).

2 | DUHOVNO SPREMLJANJE

Duhovno spremljanje pomeni biti ob osebi, poslusati,
razumeti v smislu verjeti, kaj se v ¢loveku dogaja,
usmerjati ter slediti. Spremljevalec ustvarja prostor in
¢as, v katerem se lahko ¢lovek loti raziskovanja samega
sebe, odkrivanja svojih moznosti za sprejemanje in mo-
rebitno spremembo.’ Z empatijo, usmerjenostjo k ¢lo-
veku ter strukturo pogovora je treba uravnoteziti odnos
med umirajoéim in spremljevalcem. Po navadi je spre-
mljevalec zdrav, ima dolo¢eno znanje in izkusnje, zato
je treba odnos uravnoteziti. V pogovoru ni vrednotenja
in vrednostnih sodb, v spremljanju je dopusceno izraza-
nje vseh Cuten;.

Pri duhovnem spremljanju upo$tevamo vsa nacela, ki so

potrebna ob spremljanju hudo bolnega ali umirajocega.
Od ustvarjanja primernega prostora, ki zagotavlja intimno
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vzdusje, do ¢asa pogovora, ki naj bi bil od 30 minut do
najve¢ 90 minut, odvisno od stanja bolnika, do pozornega
poslusanja, umirjenega sedenja spremljevalca ter po-
membne verbalne in neverbalne komunikacije.

Poseben pomen v duhovnem spremljanju imajo vprasa-
nja. Ta posredujejo informacijo o dolo¢enem problemu,
usmerjajo pozornost cloveka na dolo¢eno temo in oprede-
lijo oprijemljiv problem. Previdno in mirno zastavljena

vpra$anja osvetlijo pomen dogodkov ali situacije v zivlje-
nju, ki bi lahko dajala odgovore na situacijo, v kateri

se je paliativni bolnik znasel. Pomagajo tudi prepoznati

¢lovekove specifi¢ne misli, ki so osnova neprijetnih ob-

¢utkov in nefunkcionalnega vedenja.

Poleg vprasanj v pogovoru je pomembna tudi refleksija.
Znotraj samega pogovora bolniku omogo¢i, da slisi, kaj
govori. To spremljevalec doseze, da preprosto ponovi,
kar je bolnik izrekel, da doda pomen slisanega ter pouda-
ri razli¢ne moznosti, ki se nakazujejo.

3 | VREDNOTE

V okvir duhovne razseznosti spada veliko podrocij, ki
nam pomagajo, da v zadnjem obdobju Zivljenja osvetli-
mo in damo smisel celotnemu zivljenju. Potreba po
smislu zivljenja je ena najosnovnejsih potreb, ki se poja-
vi, ko se za¢ne proces umiranja. Pri iskanju smisla bo v
pogovoru zelo prav prislo znanje o vrednotah, ki dajejo
pravi pecat in temelj duhovne oskrbe.

V splosnem poznamo tri vrste vrednot: ustvarjalne,
dozivljajske in vrednote stalis¢a ali duhovne vrednote.
Ustvarjalne vrednote so tiste, ki jih ¢lovek doZivlja, ko
nekaj naredi ali ustvari. Dejansko to pomeni vse delo,
ki posameznika potrjuje in opredeljuje. Dozivljajske
vrednote so tiste, ki jih vzbujajo odnosi do doloc¢enih
oseb in stvari in jih ¢lovek doZivlja na notranji nacin.
Sem spadajo vsa dozivljanje ljubezni, lepote, narave,
soc¢loveka idr. Vrednote stali$¢ pa pridejo do izraza, ko
je treba zavzeti stali$¢e do neizprosne usode, trpljenja,
krivde in smrti.” Te vrednote lahko popeljejo ¢loveka
skozi trpljenje in bolezen ter dajejo smisel v obdobju
umiranja. O teh vrednotah naj bi tekla beseda v duhov-
nem pogovoru. Smisel ali temelj zivljenja se napaja ob
duhovnih vrednotah. Smisel Zivljenja je tista notranja
mog, ki ¢loveku pomaga, da v tezkih trenutkih zdr7i in
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zbere potrebno mo¢ ter sprejme bolezen in smrt kot del
¢loveskega zivljenja. Temel;j zivljenja mora biti taksen,
da zdrzi tudi bolezen in smrt. To so lahko duhovne vred-
note, ki posameznika usmerjajo, da v danih okolis¢inah
usmeri pozornost na pozitivno, in kljub umiranju ohra-
njajo ¢loveka notranje Zivega. To zelo lepo pove primer
gospe, ki je poiskala duhovno oskrbo in spremstvo, ker
je v sebi prepoznala Zeljo: »Rada bi umrla Zival« Torej
gre za notranjo Zivost, pripravljenost, clove¢nost, upanje
in Zeljo, da huda bolezen dobi nov obraz. Tako postane
duhovno spremljanje prostor zaupanja, neodvisnosti,
neobremenjenosti, odprtosti, izrazanje Custev in svobode.
Mnogi pois¢ejo duhovno oporo, ker ugotovijo, da ne
morejo sami priti do odgovorov. Takrat ¢loveka vodi
strah in ni sposoben sam trezno razsojati in raziskovati
zivljenje. Oprijemlje se vsake bilke, pa kmalu ugotovi,
da ni ni¢ trdnega. Na tej tocki lahko duhovna oskrba
veliko naredi in pomaga. Omenjena gospa pove o pome-
nu duhovnega spremljanja: »Ne hrepenim po necem,
kar nimam, ampak po tem, kar imam. In to je trenutek
zivljenja, trenutek veénosti«. Ali kot pravi na$ pesnik
Srecko Kosovel:

» ... v vecnosti sebe in v sebi vecnost odkriti,

svoje prozorne peroti v brezdaljo razpeti

in mir iz onstranske pokrajine vase ujeti».*

4 | OHRANJANJE UPANJA

Modrostni pristop k ¢loveku je zasidran v zivljenjski
izkusnji in premisleku o Zivljenju in se oblikuje iz roda
v rod. Modrost nas udi, da je ¢lovek krhko bitje, ranljiv,
obcutljiv ter zaznamovan s strahom pred smrtjo. Zelo
malo je potrebno, da se zamaje ¢lovekovo Zivljenje in
njegova trdnost. Zaradi te negotovosti in krhkosti mora
¢lovek zaupati. Nekomu je treba zaupati svoje zivljenje,
svoje dneve, telo, duso, nacrte, delo ... Clovek id&e ne-
kaj ali nekoga, kamor bi polozil to, kar nosi v sebi. An-
tropologi sklenejo, da je ¢lovek bitje zaupanja. Ce zaupa
minljivim stvarem, se po¢asi pomika v osamo in strah.
Kmalu ugotovi, da ne zaupa ve¢ medicini, osebju, in
kmalu pride do tega, da zaupa samo $e sebi. In tudi tam
kmalu ugotovi, da zaupa preplasenemu srcu. Zaupati je
treba tistemu, ki posamezniku predstavlja tudi resitev in
odgovore na vprasanja. Zaupa tistemu, ki je resnicen in
ki predstavlja ljubezen.” Zato na koncu ostanejo odnosi.
Tudi v matematiki se stevilke spreminjajo, razmerja pa
ostanejo nespremenjena. Tako tudi v Zivljenju. Ostajajo
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lepi, pristni, ljube¢i odnosi, ki ¢loveku nudijo oporo

in smisel v ¢asu umiranja. Ce bodo lepi in trdni odnosi,
bo ¢lovek zlahka tudi zaupal. Velikokrat je zaupanje ve-
zano na presezno (boga, naravo, vecnost). V zaupanju
je upanje. Kako torej ohranjati upanje? Tako, da ljudi
spremljamo do zaupanja. Clovek, ki se bo zaupal in ki
bo svoje zivljenje zaupal nekomu, bo tudi ¢lovek upanja.

5 | OBREDI IN RITUALI

V duhovni oskrbi so poleg spremljanja pomembni Se
obredi in rituali, ki so veckrat vezani na tradicijo vere,
ni pa nujno. Clovek je bitje obredov. Prek obredov se
veliko laZje izrazamo. Znotraj obredov lahko izrazimo
to, kar sicer ne bi. Obredi nas odpirajo za presezno, iz-
zovejo Custva, poglabljajo odnose, ustvarjajo identiteto
in svojskost posameznika. Nadalje nudijo domac¢nost in
so kraj srec¢evanja s seboj. Obredi so od najbolj primi-
tivnih ljudstev naprej zaznamovali in dolocali ¢lovesko
zivljenje, zlasti ob prehodih in prelomnicah Zivljenja.®
Tudi zato so obredi in rituali ob umirajo¢em ¢loveku
pomemben del paliativne in duhovne oskrbe. Cas in
strukturo obredov dolocajo verske skupnosti in sta v
dolocenih primerih dolo¢ena. Na primer zakramenti v
katoliski cerkvi imajo to¢no doloc¢eno obliko in potek.
Ni pa nujno. Obrede lahko oblikujemo tudi sami. Ena
od oblik obreda je vecerni pregled dneva ali ¢isto
preprosto obredno branje knjige in preprosta molitev
zahvale. Poseben pomen imajo obredi pri umirajocih,
ki so za svojce blagodejni in zelo pomagajo pri procesu
zalovanja. Zbrani domadi, lahko kaksna glasba, molitev,
pogovor o lepih trenutkih skupnega Zivljenja, obisk du-
hovnika, povezanost prek podanih rok ipd.

Pri obredih bi veljalo opozoriti $e na vrednost neverbalne
komunikacije. V zadnjem obdobju se zlasti pri starostni-
kih pojavi potreba po fizicnem kontaktu. Tako je lahko
vsak dotik zelo blagodejen in daje obc¢utek varnosti ter
sprejetosti. Velikokrat je to dovolj zgovorna gesta, ki na-
domesti nepotrebne besede laznega upanja.

6 | DUHOVNA OSKRBA

V Sloveniji je v vseh bolni$nicah in tudi po drugih usta-
novah poskrbljeno za duhovno oskrbo, katere nosilci so
najveckrat katoliski duhovniki ali usposobljene osebe.
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To pa ne pomeni, da druge verske skupnosti niso vklju-
¢ene. Kdor skrbi v nekem okolju za duhovno oskrbo, je
dolzan posredovati zelje ostalim verskih skupnostim in
posredovati ustrezno obliko duhovne pomod¢i. V prvi
vrsti se uposteva zelja paliativnega bolnika in njegovih
svojcev, ki imajo poleg posebnega ustavnega polozaja
pravice do nedotakljivosti zivljenja in pravice do zdra-
vstvenega varstva tudi ustavno pravico do verske duhov-
ne oskrbe na podlagi 41. ¢lena Ustave Republike Slove-
nije.” Paliativni tim naj bi vkljuceval predstavnika du-
hovne oskrbe. Ce ga ni, so zdravstveni delavci dolzni
opozoriti bolnika ter svojce, da so lahko v procesu umi-
ranja delezni duhovne oskrbe, ¢e to Zelijo, in za to oskr-

bo tudi poskrbeti.
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ODNOS DO ZIVLJENJA IN SMRTI

asist. dr. Maja Ebert Moltara, dr. med.’
"Onkoloski institut Ljubljana, Zaloska 2, 1000 Ljubljana; mebert@onko-i.si

IZVLECEK

Vsi se rodimo, Zivimo in vsi umremo. Posameznikov odnos do Zivljenja in smrti je pogojen z druzbenimi temelji, ki
se nato izoblikujejo na osnovi individualnih izkusenj. Smo kultura, ki smrt odriva v ozadje, zato se mnogi tem vsebi-
nam izogibajo. Smrt pri mnogih zbuja strah, tesnobo, pri zdravstvenih delavcih pa $e ob¢utek neuspeha. Da bi ¢loves-
ko minljivost lazje sprejemali, se je treba o teh vsebinah odkrito pogovarjati. Zdravstveni delavci, ki so s smrtjo pogo-
steje sooceni, pa morajo imeti dodatna znanja in ves¢ine, ki jih lahko uporabljajo pri svojem delu. Le tako, da bomo
poznali sebe in svoj odnos do smrti ter se z njim soocili, bomo zagotavljali optimalno oskrbo umirajo¢im.

Kljuéne besede: odnos do smrti, paliativna oskrba, tabu

u BRALECNAJ

* razume ozadje trenutnega odnosa do Zivljenja in smrti v splosni populaciji;

¢ razmislja o lastnem odnosu do Zivljenja in smrti;

* razume, kako lahko posameznik poglobi svoja znanja in razmisljanja o teh vsebinah;
* razume pomen in potrebe po poglabljanju znanj in vsebin o smrti.
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1| UvoD

Vsi se rodimo, vsi Zivimo in vsi nekega dne tudi umremo.
Tako kot rojstvo je tudi smrt nasa realnost in resni¢nost.
Ker smrt predstavlja minljivost in nepovratnost dogod-
kov, nas razmisljanja o teh temah lahko spomnijo na
dragocenosti danega zivljenja in na to, da cenimo tre-
nutke, ki jih imamo, pri nekaterih pa lahko sprozijo
tudi vrsto negativnih in neprijetnih obcutkov ter se
zato izogibajo pogovorom in razmisljanjem s temi vse-
binami."

V zgodovini ¢lovestva je razmisljanje o smrti igralo po-
membno vlogo ze od samega zacetka cloveske civilizaci-
je. Odnos do smrti se je skozi obdobja spreminjal glede
na druzbeno dogajanje ¢asa.” A ne glede na obdobje so
bila vprasanja o smrti in umiranju vedno spremljana z
obcutki nemodi, strahu, tesnobe in zaradi veliko nejas-
nosti in razli¢nih razlag je bilo vedno vse zavito tudi v
tancico skrivnosti. O teh vsebinah zato mnogi ze v pre-
teklih ¢asih raje niso ne razmisljali ne govorili. V mno-
gih kulturah je smrt predstavljala tabu in marsikje je
tako tudi $e danes.?

V nasem prostoru je bila beseda smrt v praslovanskem
jeziku prvi¢ zapisana ze v desetem stoletju in je pome-
nila naravno, nenasilno smrt oziroma »dobro« smrt. A
danes tudi pri nas smrt razumemo kot nekaj tragi¢nega,
kot nasilen vdor v pravico posameznika do Zivljenja.*

Vendar nas tako razumevanje smrti in odnos do nje kot
druzbo hromi in po nepotrebnem vzbuja med $tevilni-
mi tesnobo in strah.

Spoznanje, da se smrti ne moremo izogniti in da mora-
mo s tem vedenjem sobivati in ga vkljucevati v nas
vsakdan, je v zadnjem Casu sprozilo Stevilne razprave in
aktivnosti razli¢nih skupin. Njihov namen je, da se v
druzbi strah pred smrtjo omili in da bi o teh vsebinah
laZje spregovorili. S tem ne bi vplivali zgolj na bolj ka-
kovostno umiranje, temve¢ tudi na bolj polno Zivljenje.
Danes vemo, da je kakovost umiranja odvisna od kako-
vosti in zavedanja pomena Zivljenja.®
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2 | oDNOS DO ZIVLJENJA IN SMRTI
MED RAZLICNIMI SKUPINAMI

2.1 | Splo3na javnost

Na individualen odnos posameznika do Zivljenja in smrti
vplivajo tako druzbeni dejavniki, odnos Sir$e javnosti
do teh vprasanj kot lastne izkusnje, zato se skozi cas
spreminja. Odnos do smrti, ki ga ¢lovek razvija skozi
zivljenje, vpliva na kakovost njegovega Zivljenja. Dejav-
niki, ki vplivajo na to, so poklic, spol, izobrazba, verska
prepricanja, izkusnje in drugo.®” #* "°

Dejstvo je, da si pred lastno smrtjo dejanske izkusnje
smrti ne moremo predstavljati oziroma nam je ta izkus-
nja nedostopna. Izkusnja smrti drugega ni nikoli zares
izkusnja smrti, temve¢ izkusnja izgube. A vseeno tudi
taka izkus$nja in dozivljanje smrti vpliva na lastno ure-
sni¢evanje zivljenjskega smisla. Pozitivho pojmovanje
smrti je povezano z zavedanjem minljivosti nasega ziv-
lienja in udejanjanjem Zivljenjskih ciljev. Ce lastnih ciljev
v zivljenju ne dosegamo, smrt pojmujemo bolj negativno
in jo odrivamo.

Pri raziskovanju razumevanja odnosa druzbe do smrti
so se v sedemdesetih in osemdesetih letih prej$njega
stoletja osredotocali predvsem na psiholoski vidik »tes-
nobe« pred smrtjo, kot strah pred resni¢no groznjo ali
kot nevroti¢no pretirano reakcijo na moznost smrti. A
to je bilo izjemno preprosto enodimenzionalno ocenje-
vanje tesnobe, ki se je kmalu izkazalo za preozko. Stra-
hovi in pomisleki ob razmisljanju o smrti vkljucujejo
namre¢ ve¢ dimenzij, vklju¢no s strahom pred bolecino
in trpljenjem, umiranjem, strahom pred neznanim in s
skrbjo za bliznje.

Iz tega obdobja obstajajo le redke javnomnenjske razi-
skave, ki so preucevale odnos do smrti v splosni popula-
ciji. Ena od teh je leta 1991 prikazala, da vec¢ina ame-
riskih drzavljanov le redko razmislja o smrti, druga, ki
jo je sponzoriralo Amerisko zdruzenje upokojencev, pa
je leta 1995 pokazala, da velika vec¢ina anketiranih raz-
mislja o smrti in da jih to ne obremenjuje.

Rezultati analiz so si bili torej nasprotujoci in vsak bi si
jih lahko interpretiral na svoj nacin.

Manjsa raziskava na temo odnosa do smrti v sloven-
skem prostoru je pokazala, da pogovori o teh vsebinah
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vzbujajo med slovensko populacijo predvsem negativne
obcutke. Kljub majhni raziskovalni skupini pa je bilo
ocitno, da so imeli starejsi manj strahu, so pa 0 umiranju
ve¢ razmisljali. Vecina sodelujocih je bila mnenja, da
smrt v nasi druzbi $e vedno predstavlja tabu.”

Ne glede na raziskave lahko re¢emo, da smo na umiranje
in smrt v danasnjih casih slabo pripravljeni. V sodobni
druzbi smo preplavljeni s podobami smrti v medijih,
filmih, igricah, preko katerih odnos do smrti vzpostav-
ljamo povrsinsko, le posredno. Neposrednega odnosa
pa ne razvijemo, saj vedno manj ljudi umre v domacem
okolju, v krogu druzine, kot je bilo to v preteklosti. Na
to je vplivala predvsem institucionalizacija, individuali-
zacija, nizja stopnja umrtljivosti in podalj$evanje zivljenj-
ske dobe. Mnogi se tako dolgo nimajo priloznost soocati
s smrtjo in se jo nauciti sprejemati kot del Zivljenja.
Vse to vodi v tezave z odrivanjem in tabuizacijo smrti
ter posledi¢no tudi do tezav pri vzpostavitvi odnosa do
samega sebe in svojega Zivljenja.

2.2 | Bolniki

Clovek kot posameznik druzbe gradi odnos do smrti
skozi prizmo individualnih izku$enj, vpetih v mrezo
druzbenega razumevanja in sprejemanja teh vsebin.
Glede na druzbo, ki smrt postavlja v ozadje, se z vprasa-
nji o smislu Zivljenja, njegovem pomenu, z vprasanji o
umiranju in smrti ljudje najpogosteje srecajo $ele, ko
zbolijo sami oziroma zbolijo njihovi najblizji. Proces
soocanja z boleznijo, zlasti ¢e gre za neozdravljivo ali
tezko bolezen, je individualen, odvisen od osebnih,
verskih, kulturnih, druzbenih in filozofskih prepricanj
ter na splosno od osebnega odnosa do Zivljenja in
smrti.* ¥ § spodbujanjem raziskovanja svojih stalis¢,
prepricanj in ob¢utkov, o sebi in drugih, z izobrazeva-
njem in tudi preko izkusenj je na ta odnos mogoce
vplivati.” Ve¢ $tudij je pokazalo, da imajo bolj verni
ljudje manj tesnobe zaradi blizajoce se smrti in da ima-
jo bolj pozitiven odnos do smrti in umiranja, tako
zdravniki, medicinske sestre in $ir$a javnost.” ** A tudi
vera lahko nosi s sabo breme, ki ga lahko umirajo¢i ¢uti

kot dodaten pritisk ob odhajanju.

Izobrazevanja bolnikov na temo lastnega odnosa do Ziv-
lienja in smrti so dobro sprejeta in prinasajo pozitivne
rezultate. Usmerjeni pogovori z bolniki s kroni¢nimi
obolenji in njihovimi bliznjimi spodbudijo razmisljanja
o vrednotah Zivljenja in laZje sprejemanje smrti kot del

Odnos do zivljenja in smrti

naravnega procesa. Tako se med bolniki in svojci lazje
odpre tudi odkrit pogovor, v katerem vsak lahko izrazi
svoj pogled in zelje."® ' Vsebine pogovorov lahko vse-
bujejo zelo razli¢ne teme, najbolj pa si bolniki Zelijo
pogovorov in razmisljanj o lastnih pogledih na Zivljenje,
o zivljenjskih dosezkih, iskanju smisla in osebnih vredno-
tah Zivljenja."

2.3 | Zdravstveni delavci

2.3.1 | Zdravniki

Odnos zdravnikov do Zivljenja in smrti prav tako temelji
na splosnih druzbenih izhodis¢ih do teh vsebin in se
tudi dodatno individualno izoblikuje glede na zdravni-
kove zivljenjske izkusnje in lastno razmisljanje in iskanje
odgovorov. A dejstvo je, da se zdravstveno osebje srecuje
s smrtjo in umiranjem veliko pogosteje kot povpre¢na
oseba.”® ?° Zato je toliko bolj pomembno, da zdravstveni
delavci v ¢asu izobrazevanja pridobijo ustrezna znanja
in izku$nje iz ves¢in soocanja s temi vprasanji ter tudi
ves¢in komuniciranja o teh vsebinah, tako z bolniki,
njihovimi bliznjimi kot tudi s sodelavci.

Raziskave kazejo, da so pri zdravnikih najpogostejse
ovire za odkrit pogovor o teh vsebinah lastno razumeva-
nje oziroma soocanje zdravstvenih delavcev z omejitva-
mi medicine in dojemanjem smrti kot lastnim neuspe-
hom, ob tem pa se mnogi pocutijo slabo pripravljene za
take pogovore in ne vedo, kako priceti dialog.”" Zato je
resni¢no pomembno, da imajo zdravniki dovolj znanja
in izkusenj. Ta znanja so del kurikulumov predmetov
paliativna oskrba, ki pa so ze v osnovi marsikje zelo okr-
njeni ali jih celo ni.** Ve¢ina mladih zdravnikov poroca,
da niso dovolj podkovani pri teh vsebinah, zato mno-
gim soocanje z umirajo¢im predstavlja velik stres in sti-
sko.?® #* % Taka izpopolnjevanja so zato nujna, zazelena
in imajo pozitivne rezultate.*®

2.3.2 | Medicinske sestre

V paliativni oskrbi imajo medicinske sestre osrednjo
vlogo pri zagotavljanju telesne, psihi¢ne, socialne in du-
hovne opore. Kakovost oskrbe je odvisna od odnosa do
kroni¢no neozdravljivih in umirajo¢ih bolnikov. Tudi
medicinska sestra, tako kot vsi ¢lani paliativnega tima,
potrebuje dodatna znanja in izkusnje za tako delo in
mora biti pripravljena z bolnikom spregovoriti tudi o
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tezkih vprasanjih, tudi o vprasanjih o smrti. Svetovati
mora znati tudi bolnikovim bliznjim, ko se nanjo obr-
nejo po nasvet, kako olajsati tesnobo in strah umirajo-
ega in tudi sami sebi. Zato mora medicinska sestra
poznati lastne strahove, ¢ustva in odnos do smrti in se
nauciti spoprijeti z njimi.*” ** Zato tudi medicinske
sestre potrebujejo ustrezna izobrazevanja, ki jim poma-
gajo razvijati pozitiven odnos do smrti #° *° *' in ustre-
zno podporo pri njihovem delu. Raziskave jasno kazejo,
da imajo medicinske sestre z ve¢ izku$njami bolj poziti-
ven odnos do smrti od mlajsih.” ** ** Pri vsakdanjem
delu pa ne smemo zanemariti pomena timske podpore,
ki lahko delno razbremeni posameznega zdravstvenega
sodelavca.

2.3.3 | Studentje

Oskrba umirajocih je za $tudente zdravstvene nege
izziv, saj zahteva ne samo zadostno znanje in vescine,
temve¢ tudi izdelano stalis¢e do smrti. Nekateri lahko
ze imajo izkusnje s smrtjo sorodnikov, vecina pa svoj
odnos razvije skozi delo, Zivljenje in izku$nje. Ob tem
razvijejo tudi odnos do vprasanj, kot je verovanje v po-
smrtno zivljenje, prepricanje, da vsi enkrat umrejo, in
vpliv na odnos ljudi do smrti. Mnogi $tudentje menijo,
da so pomanjkljivo usposobljeni za to delo.** Zaradi tega
nekateri lahko celo razvijejo negativen odnos, se izogiba-
jo umirajo¢im bolnikom in poglobijo strah, dvom vase
in imajo tezave v komunikaciji v takih situacijah.** **
Raziskovanje svojega odnosa do Zivljenja in smrti se

mora skozi izobrazevanja izvajati Ze pri Studentih.?® *°
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Q VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI

* Kaj vpliva na odnos do Zivljenja in smrti
pri posamezniku?
* Zakaj je pomembno poznati svoj odnos do smrti?
* Kako lahko pozitivno vplivamo na odnos do
smrti pri bolnikih, zdravstvenih delavcih in
v splo$ni javnosti?

DODATNI VIRI ZA POGLOBLJEN STUDIJ

* Oxford textbook of Palliative medicine,
5% edition
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IZVLECEK

V prispevku sta uvodoma prikazana kratek zgodovinski pregled in opis dela uglednih strokovnjakov, ki so v sloven-
skem zdravstvu prispevali k razvoju in krepitvi eti¢nih nacel. Neskodljivost, dobronamernost, avtonomija, pravi¢nost,
resnicoljubnost in zaupnost so predstavljeni vsak posebej. Dodani so kratki opisi o pomenu eti¢nih nacel v okviru
paliativne oskrbe. Na koncu so izpostavljene $e eti¢ne dileme in mozni nacini njihovega resevanja.

Kljucne besede: ezika, nacela, eticne dileme, paliativna oskrba

u BRALECNAJ

* osvoji temeljna nacela zdravniske etike;

* pridobi znanja ter spretnosti za prepoznavanje eti¢nih dilem, ki se odrazajo
v paliativni oskrbi posameznika in njegove oZje skupnosti;

* pridobljeno znanje uporabi pri naértovanju paliativne oskrbe posameznika
v okviru interdisciplinarnega tima.
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1| UvoD

Zdravniska etika je eden od temeljev zdravnikovega
profesionalizma. Ni presenetljivo, da je Percival ze leta
1807 pripravil navodila za profesionalno obnasanje
zdravnikov v bolnisnicah, ambulantah, lekarnah in na
sodis¢u.” Njegovo delo je kljuénega pomena in ga tako
na podro¢ju proucevanja zgodovine medicine kot na
podro¢ju medicinske etike pri obravnavi zgodovine
kodeksov ni mogoce spregledati.

Zgodovinsko gledano so slovenski zdravniki stalis¢a

o etiki oblikovali med $tudijem na Dunaju, v Padovi,
Budimpesti in Pragi, kjer so proucevali in prevzemali
tamkajsnja nacela medicinske etike. Drustvo zdravni-
kov na Kranjskem je ob ustanovitvi leta 1861 prvi¢
zdruzilo kranjske zdravnike, ki so skupno razmisljali

o problemih stroke, zanesljivo pa tudi o eti¢nih vpra-
$anjih. V drugi polovici 19. in na zacetku 20. stoletja
so izstopali dr. Josip Vosnjak, dr. Fran Géstl in Franc
Derganc starejsi. Slednji je bil leta 1929 tudi ustanovitelj
strokovnega glasila Zdravniski vestnik, pred tem pa po-
memben podpornik nastanka ljubljanske Medicinske
fakultete, katere pobudniki so bili tudi zdravnik in
pisatelj dr. Alojz Kraigher, primarij Alojz Zalokar ter

dr. Ivan OraZen.?

Po drugi svetovni vojni se je tudi v Sloveniji zavedanje
o pomenu zdravniske etike Se okrepilo. Joze Potr¢, brata
Janez in Lev Mil¢inski, Drago Musi¢, Tone Ravnikar,
Anton Dolenc in Joze Trontelj so utirali poti razume-
vanju deontoloskih in eti¢nih nacel. Leta 1966 je Janez
Miléinski ustanovil Odbor za ocenjevanje eti¢ne pri-
mernosti raziskav za pridobitev doktorskega naslova,

ki je leta 1977 prevzel nalogo za ocenjevanje vseh razis-
kav v slovenskem zdravstvu. Med klju¢nimi avtorji
Konvencije o ¢lovekovih pravicah in dostojanstvu ¢lo-
veskega bitja v zvezi z biomedicino je bil dolgoletni
predsednik Komisije za medicinsko etiko Joze Trontelj,
ki se je s svojim Zivljenjskim delom dotikal tanke meje
med bolnikovim tostranstvom in onostranstvom ter to
povezoval s tradicijo klasi¢ne evropske duhovne misli
in kr$¢anskega etosa.

Med prvimi, ki so v Sloveniji sistemati¢no razvijali raz-
mislek o eti¢nih dilemah v intenzivni medicini, sta bila
Janez Mil&inski in Stefan Strazigar. V tistem &asu je
ob skrbi za najve¢jo korist bolnika pri nas in v svetu $e
vedno prevladovalo mnenje, da naj zdravnik odloca o
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tem, kaj je za bolnika najboljse, tudi v primerih brezup-
nega zdravljenja, saj nacelo spo$tovanja avtonomije takrat
$e ni imelo sedanje veljave.” *

V Sloveniji je kot eni izmed prvih petih drZav na svetu
1. decembra 1999 zacela veljati Oviedska konvencija
Sveta Evrope o varstvu ¢lovekovih pravic in dostojan-
stva ¢loveskega bitja v zvezi z biologijo in medicino.”
Slovenija je 4. aprila 1997 podpisala Konvencijo Sveta
Evrope o varstvu ¢lovekovih pravic in dostojanstva ¢lo-
veskega bitja v zvezi z uporabo biologije in medicine.®

Ta ¢as v Sloveniji velja Kodeks zdravniske etike, ki sta
ga potrdila Slovensko zdravnisko dru$tvo in Zdravniska
zbornica Slovenije. Sprejet je bil 12. 12. 1992 na 3. redni
seji skups¢ine Zdravniske zbornice Slovenije, dopolnjen
24.4.1997 na 27. redni seji skupscine Zdravniske zbor-
nice Slovenije ter prenovljen, usklajen s Slovenskim
zdravniskim drustvom in sprejet 6. 10. 2016 na 85.
redni seji skupsc¢ine Zdravniske zbornice Slovenije.”

Omeniti je treba e sre¢anja Medicina in pravo. Na
Stajerskem 7e tri desetletja organizirajo sre¢anja s tem
naslovom, kjer ekipa Viktor Planinsec, Jelka Rebersek
Goriek, Sime Ivanjko in Vojko Flis pomemben del na-
menja krepitvi eti¢nih nacel v zdravstvu in zdravnistvu.

Uvod zaklju¢ujem z Deklaracijo pacientovih pravic Sve-
tovnega zdravniSkega zdruzenja iz leta 2005, ki pou-
darja: »V odnosu med zdravnikom in njegovim pacien-
tom ter $irSo druzbo je prislo do pomembnih spre-
memb. Zdravnik mora vedno ravnati v skladu s svojo
vestjo in v najboljsem interesu pacienta, hkrati pa mora
zagotoviti pacientovo avtonomijo in pravi¢nost.«

Ceprav se eti¢na nacela in kodeksi vpletajo v vse pore me-
dicine, ima vsaka specialnost svoje znacilnosti, kar velja
tudi za paliativno oskrbo. Intenzivnost, kompleksnost in
poglobljenost dela v specializiranem paliativnem timu za-
htevajo ne samo dobro strokovno znanje in psihofizi¢ne
sposobnosti, marve¢ tudi izostrene osebne vrline, visoke
moralno-eti¢ne standarde ter ¢ut poklicanosti. Zdravnik
in njegovi sodelavci morajo sprejeti izzive okolice ter oseb-
ne omejitve in nepopolnosti, s katerimi se soo¢ajo med
obravnavami. Delo z bolniki z napredovalo neozdravlji-
vo boleznijo in njihovimi bliznjimi zahteva veliko obzir-
nosti, ¢ustvene inteligence, uravnovesenosti, prilagodlji-
vosti razli¢nosti, iznajdljivosti in prakti¢nega pristopa.”®
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2 | ETICNA NACELA

V Slovarju slovenskega knjiznega jezika je etika opre-
deljena kot filozofska disciplina, ki obravnava merila
¢loveskega hotenja ter ravnanja glede na dobro in zlo.
Etika neredko postavlja visje zahteve kot zakon; véasih
pa etika zahteva, da zdravnik prekrsi zakon, ki bi od
njega zahteval neeti¢no ravnanje. Etika je pomembna
tudi zato, ker se zakoni med posameznimi drzavami
razlikujejo, eti¢na nacela pa veljajo prek drzavnih meja.
Nedvomno pa je cilj prava in etike zagotavljati pravic¢-
nost v odnosih med ljudmi, preprecevanje konfliktnih
situacij oziroma nudenje pomodi pri njihovem razrese-
vanju.

Uporaba eti¢nih nacel mora biti utemeljena z dokazi. Na
primer pri dolo¢anju, ali ukrep v paliativni oskrbi prispe-
va k celotnemu bolj$emu stanju bolnika, morajo odloce-
valci in izvajalci upostevati razpolozljive znanstvene dokaze
o pri¢akovanih koristih in $kodi ukrepa. Kolikor bolj je
vsiljiv kak ukrep, toliko vedja je potreba po trdnih doka-
zih, da bo predlagano verjetno doseglo zeleni cilj. Kadar
konkretni dokazi niso na voljo, morajo odloditve temeljiti
na vsebinskih argumentih in jih, kolikor je to mogoce,
utemeljiti z dokazi iz podobnih situacij.

V preteklem desetletju smo pric¢a velikemu napredku
paliativne medicine pri lajsanju bolecin in trpljenja ter
izboljsanju kakovosti zivljenja. Paliativna oskrba je
primerna za bolnike vseh starosti, od otrok z rakom do
starostnikov, ki se blizajo koncu zivljenja. Nadzorovanje
bolecine je le en vidik paliativne oskrbe, ki mu moramo
nameniti ve¢ pozornosti.

Blizanje smrti pomeni veliko drugih eti¢nih izzivov za
bolnike, za skrbnike, ki namesto bolnikov sprejemajo
odlo¢itve, in za zdravnike. Moznost podalj$evanja Zivl-
jenja z zdravili, ozivljanji, radioloskimi posegi in inten-
zivno nego zahteva odloditve o tem, kdaj zaceti to zdravl-
jenje in kdaj ga koncati, ¢e ni uspeha.’

Zdravniki ter ¢lani njihovih timov, ki skrbijo za umira-
joce bolnike, bi morali poskrbeti, da imajo ustrezne
vescine s tega podrodja in moznost posvetov s specialisti
paliativne oskrbe. Tudi ko vzro¢no zdravljenje ni ve¢
primerno, zdravniki ne smejo zapustiti umirajocih bol-
nikov, ampak jim morajo $e naprej nuditi so¢utno oskr-
bo. Bela knjiga European Association of Palliative Care
(EAPC) o standardih in normativih za hospic in palia-
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tivno oskrbo v Evropi opredeljuje klju¢na nacela palia-
tivne oskrbe in vrednote, na katerih temelji najboljsa
praksa.'® " Paliativna oskrba je po naravi svoje prakse
sodelovalnega znacaja. Bolniki in njihove druzine, ki jih
prizadene smrtonosna bolezen, imajo razli¢ne potrebe
po paliativni oskrbi. Medpoklicno sodelovanje je uvel-
javljen standard oskrbe za zadovoljevanje potreb bolnika
in njegovih bliznjih, kar je nedvoumno zapisano v defi-
niciji Svetovne zdravstvene organizacije (SZO) o palia-
tivni oskrbi."

Tako EAPC kot SZO poudarjata vlogo izobrazevanja o
etiki in pravu. EAPC navaja, da bi morala izobrazevanja
obsegati vsaj naslednje vsebine: eti¢na nacela paliativne
oskrbe in pravice bolnikov s kroni¢nimi napredovalimi
neozdravljivimi boleznimi; eti¢ne dileme v paliativni
oskrbi; pravna vprasanja v paliativni oskrbi; zagotavljanje
kakovosti in varnosti bolnikov v paliativni oskrbi. Na
podlagi slovenskega kodeksa zdravniske etike se v
prispevku osredotocamo $e na naslednje ¢lene:’

27. ¢len: Pri diagnosti¢nih in terapevtskih postopkih
ob neozdravljivi bolezni zdravnik uposteva
kakovost pacientovega Zivljenja in njegove
zelje ter ne uvaja ukrepov ali jih opusca,
kadar so nekoristni ali pa pacientu v vecje
breme kot v korist.

28. ¢len: Eti¢no nesprejemljivi sta opustitev ali
odtegnitev paliativne oskrbe.

29. clen: Zdravnik zavraca evtanazijo in pomo¢
pri samomoru.

Kadar bolnikova medicinska diagnoza ne dopusca veé
upanja na izboljsanje ali vzdrzevanje zdravja in je smrt
neizogibna, se zdravnik in bolnik soocata s kompleksnimi
odlo¢itvami glede medicinskih posegov. Napredek me-
dicinske znanosti je izboljsal sposobnost zdravnikov,

da obravnavajo $tevilna vprasanja, povezana z oskrbo

ob koncu zivljenja. Vendar je to podro¢je medicine,

ki v preteklosti ni dobilo dovolj pozornosti. Ob tem,

ko prednostna naloga raziskav za zdravljenje bolezni ne
bi smela biti ogrozena, je treba ve¢ pozornosti nameniti
razvoju paliativnega zdravljenja in izbolj$anju zmoznosti
zdravnikov ter negovalnega osebja, da ocenijo in obrav-
navajo zdravstvene ter psiholoske sestavine simptomov
v neizbezni bolezni. Fazo umiranja je treba prepoznati in
spostovati kot pomemben del ¢lovekovega zivljenja. Ker
se v Stevilnih drZavah povecuje javni pritisk, da bi samo-
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mor in evtanazijo s pomoc¢jo zdravnika obravnavali kot
sprejemljivi moznosti za odpravo trpljenja bolnikov s
smrtnim izidom, je treba okrepiti eti¢ni imperativ za
izboljsanje paliativnega zdravljenja v kon¢ni fazi zivljenja.
Svetovno zdravnisko zdruzenje kot neeti¢no obsoja
evtanazijo in samomor z zdravnisko pomocjo.”™

Bolnike, ki se priblizujejo koncu Zivljenja, je nujno treba
¢im prej spoznati, saj bo le tako zdravnik s svojimi
sodelavci lahko natan¢no ocenil njihove potrebe. Vedno
je treba namre¢ razviti nac¢rt bolnikove oskrbe, in to v
sodelovanju z njim. Pri nekaterih se ta postopek za¢ne
mesece ali leto pred nastopom pri¢akovane smrti. Vkl-
juCuje prepoznavanje in obravnavanje verjetnosti bole-
¢ine in drugih simptomov ter zagotavljanje socialnih,
psihologkih in duhovnih potreb. Primarni cilj je ohrani-
ti dostojanstvo in bolnikovo ¢im daljso osvobojenost
od simptomov. Nacrti oskrbe so osredotoceni na to,

da so ¢im udobnejsi in v podporo druzini.

Vsi ljudje imajo pravico do visokokakovostnega, znan-
stveno utemeljenega in humanega zdravstvenega varstva,
tudi do paliativne oskrbe. Zato prejemanje ustrezne
zdravstvene oskrbe ob koncu Zivljenja ne sme biti pri-
vilegij, temvec resni¢na pravica, ne glede na starost ali
druge dejavnike. Paliativna oskrba ob koncu zivljenja je
del dobre zdravstvene oskrbe. Potreba po dostopu do
kakovostnejse paliativne oskrbe je velika, zlasti v drzavah
z revé¢ino. Cilj paliativne oskrbe je doseci najboljso
mozno kakovost Zivljenja z ustrezno ublazitvijo bolecine
in drugih mote¢ih fizi¢nih simptomov ter s pozornostjo
na socialne, psiholoske in duhovne potrebe bolnika.™

V nadaljevanju bodo podrobneje predstavljena posa-
mezna eti¢na nacela.

2.1 | Neskodljivost

Zdravnik v skladu z nacelom neskodljivosti bolniku ne
sme povzroditi $kode (lat. Primum non nocere). Ce je
zdravljenje potencialno skodljivo, je nujno oceniti raz-
merje med $kodo in koristjo. Nacelo neskodljivosti
zdravnika in ¢lane zdravstvenega tima zavezuje, da bol-
nikom ne $kodijo, ne glede na to, ali je skodovanje ak-
tivno ali pa pride do njega z opustitvijo dejanja. Pri tem
nacelu v medicini najveckrat prihaja do odklonov, saj
ima vsak ukrep ali postopek lahko neZelene in stranske
ucinke. Zdravnik mora v okviru klini¢ne situacije vedno
pretehtati koristi in bremena kakr$nega koli posega. Po-
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sege, za katere je verjetno, da bodo v teh okolis¢inah
bolj skodljivi kot koristni, je treba zadrzati ali umakniti.
Paliativna oskrba in nadzor simptomov sta za Stevilne
bolnike bistveni del kurativnega zdravljenja oziroma
vzdrzevanja stanja. Zdravnik naj ne zadrzuje izvajanje
paliativne oskrbe ali nadzora simptomov bolniku v stis-
ki na podlagi narodnosti, vere, spola, starosti ali politi¢-
ne pripadnosti. Kadar so bolniki izpostavljani humani-
tarni nesreci ali krizi, si mora prizadevati, da ne prihaja
do Se ve¢je skode. Ta pravica prav tako korenini v eti¢-
nih zahtevah po neskodljivosti in dobrodelnosti, ki so
povezane z varstvom pravnih dobrin, zavarovanih naj-
prej s pravico do Zivljenja (17. ¢len Ustave RS), prepo-
vedjo mucenja (18. ¢len Ustave RS), pravico do osebne-
ga dostojanstva in varnosti (34. ¢len Ustave RS), nato
pa tudi s pravico do zasebnosti (35. ¢len Ustave RS)

in s pravico do zdravstvenega varstva (51. Clen Ustave
RS). Tudi pri odlocanju o prenehanju zdravljenja je
zdravnik dolzan upostevati bolnikovo najvedjo mozno
korist (opredeljeno z navedenimi pravnimi dobrinami),
hkrati pa se vzdrzati posegov, ki bi za bolnika pomenili
preveliko tveganje ali mu bili v ve¢je breme kot korist
(nacelo sorazmernosti)."

2.2 | Dobronamernost

Delati v dobro bolnika in ga zascititi pred skodo je eti¢-
ni imperativ, ki se nanasa na lajsanje trpljenja vseh ljudi,
prizadetih zaradi osebnih zdravstvenih tezav ali izrednih
razmer in kriz — ne glede na to, ali je to trpljenje fizi¢no,
psiholosko, socialno ali duhovno, ne glede na to, ali je
bolnikovo Zivljenje mogoce resiti ali ne, in ne glede na
njegov spol, narodnost, vero ali politino pripadnost.
Predvideti je treba prihodnje trpljenje bolnikov, saj ga
le tako lahko prepre¢imo. Kadar je dobro bolnika ali
druzine v nasprotju z vprasanji javnega zdravja, je po-
trebna velika preudarnost. Na primer pri izbruhu resne
nalezljive bolezni bi morale biti kakr$ne koli omejitve
obredov zalovanja ali pokopa zaradi pomislekov javnega
zdravja najnizje stopnje, skladne z javnim zdravjem,

in jih je treba pravi¢no uporabljati.

Glavni dejavnik pri odlo¢itvi o zdravljenju so bolnikove
zelje, Ce so seveda znane. Zelje so lahko zapisane v vna-
prej$njem navodilu ali pa so bile ustno sporocene zastop-
niku, zdravniku ali drugemu ¢lanu zdravstvene ekipe.
Kadar Zelje bolnika niso znane, morajo biti odlocitve
zdravljenja sprejete v dobrobit bolnika, upostevajoc:
njegovo diagnozo in prognozo; poznane bolnikove
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vrednote; informacije, pridobljene od bolnikovih bliznjih
oseb; bolnikovo kulturo in religijo, ki lahko vplivata na
odloditev o zdravljenju. Ta pristop je manj zanesljiv od
bolnikovih vnaprejsnjih navodil, vendar pa zastopniku
pomaga pri sklepanju, kako bi se v lu¢i drugih bolniko-

vih Zivljenjskih odlocitev ta odlodil v trenutni situaciji.”

2.3 | Bolnikova avtonomija

Samostojnost bolnika pomeni svobodo do svoje izbire,
svobode volje in odlocanja ter torej pravico, da se bol-
nik odlo¢i o predlaganih postopkih obravnave. Nacelo
spostovanja avtonomije zahteva upostevanje pravice
vsakogar, da sam odloca o sebi. Podlago ima v ustavnih
zagotovilih pravice do osebnega dostojanstva in varnosti
(34. ¢len Ustave RS), pravice do zasebnosti (35. ¢len
Ustave RS) in pravice do zdravstvenega varstva (51. ¢len
Ustave RS) (31). Svobodo odlocanja o zdravljenju zago-
tavljajo tudi Evropska konvencija o ¢lovekovih pravicah
(8. ¢clen), Oviedska konvencija (5. in 9. ¢len) ter Zakon
o pacientovih pravicah (ZpacP). Ob tem ne gre za abso-
lutno avtonomijo oziroma za samoodlocanje brez vsch
omejitev. Bolnik ima pravico privoliti in zavrniti pred-
lagani ukrep ali predlagano medicinsko oskrbo, nima
pa pravice zahtevati ukrepov ali oskrbe, ki nimajo me-
dicinske indikacije. Pri bolniku, ki ima ohranjeno zmoz-
nost odlocati o sebi, je za uveljavitev nadela spostovanja
njegove avtonomije klju¢en postopek pridobitev njego-
ve privolitve po pojasnilu.™

2.4 | Praviénost

V skladu s tem nacelom mora biti zagotovljena enaka
obravnava vseh bolnikov. Zdravnikova odlo¢itev glede
zdravljenja mora biti kar se da nepristranska. Bolniki s
podobnimi stanji ali simptomi morajo biti enako zdravl-
jeni. Ne sme biti diskriminacije na podlagi narodnosti,
vere, spola, starosti ali politiéne pripadnosti. Poznamo
dva vidika pravi¢nosti. Prvi vidik pravi¢nosti se nanasa
na pravi¢nost pri razdelitvi virov, priloznosti in rezulta-
tov. Klju¢ni elementi pravi¢nosti vklju¢ujejo enako rav-
nanje, izogibanje diskriminaciji in izkori$¢anju ter ob-
Cutljivost za osebe, ki so $e posebno ranljive za $kodo ali
krivico. Drugi vidik pravi¢nosti je procesna pravi¢nost,
ki se nanasa na posten postopek sprejemanja pomemb-
nih odloditev. Elementi procesne pravi¢nosti vkljucuje-
jo ustrezen postopek (obvesc¢anje zainteresiranih oseb

in mozZnost pogovora), preglednost (zagotavljanje jasnih
in natan¢nih informacij o podlagi za odlo¢anje in pos-
topek, po katerem se sprejmejo), vkljuéenost posamez-
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nika in skupnosti (zagotavljanje, da ustrezne zainteresira-
ne strani lahko sodelujejo pri odlocitvah), odgovornost
(dodelitev in izvr$evanje odgovornosti za odloditve) in

nadzor (zagotavljanje ustreznih mehanizmov za spreml-

janje in pregled).

Ta nova vloga zdravnika pri delitvi sredstev je izrazena v
stevilnih drzavnih zdravniskih eti¢nih kodeksih in tudi
v Deklaraciji o pravicah pacienta Svetovnega zdravniskega
zdruzenja, kjer je zapisano: »V okolis¢inah, kjer moramo
izbirati bolnike za zdravljenje, ki ni vsem dostopno, so
vsi bolniki upraviceni do pravi¢nega izbirnega postop-
ka. Odlo¢itev mora biti nediskriminatorna in sprejeta
na podlagi zdravstvenih kriterijev.«’

2.5 | Resnicoljubnost

Resnicoljubnost vkljucuje zdravnikovo pojasnilo bolniku
o njegovem zdravstvenem stanju, predstavitev moznosti
za zdravljenje in pridobitev bolnikove privolitve. Bolni-
kova pravica in zdravnikova dolznost narekujeta, da se
informacije o bolniku posredujejo na nacin, ki je bolniku
razumljiv in bo imel nanj najmanj neugodnih ucinkov,
zato je treba razvijati u¢inkovite tehnike komunikacije.'®

Dejavniki, ki so najpogosteje povezani z odtegnitvijo

resnice bolniku, so:

1. strah pred povzrocitvijo psiholoske travme zaradi
sporocanja slabe novice (in ¢ustvenim izbruhom),

2. bolnikovi zadrzki pred popolno informiranostjo,

3. prikrivanje resnice zaradi interesa zdravnika (obcutek
nemoci, ker bolnika ne more pozdraviti, zato bo
bolnik morda odsel drugam),

4. zelja druzine, da se bolniku ne pove vsega (normalen
pojav v dolo¢enih kulturah, sicer pa v nasprotju z
eti¢nim nacelom dobrohotnosti in dela za bolnikovo
dobrobit),

5. pomanjkanje ustreznega izobrazevanja, priporo¢il
in raziskav,

6. jezikovne ovire,

7. pomanjkanje ¢asa in ustreznih prostorov.

Znano je, da obstaja velika razlika med tem, kaj zdravnik

misli o Zelji bolnika, in kaj so dejanske bolnikove Zzelje.

Bolnik s svojimi potrebami, problemi in Zeljami pred-

stavlja tezi$¢e za pravilno sporocanje slabe novice.

Zdravnik je pri tem soocen s tezko notranjo dilemo: na

eni strani je dolzan bolnika seznaniti s stanjem (po za-

konu ima bolnik pravico vedeti), na drugi strani pa mu
etika veleva »najprej ne $koduj«. Nekateri bolniki pa se-
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veda ne Zzelijo vedeti nicesar o svojem zdravstvenem
stanju, kar je prav tako treba spos$tovati. Za uspesno
komunikacijo moramo najprej vedeti, kaj bolnik Zeli."”

2.6 | Zaupnost

Zgodovinski pomen zaupnosti kaze dejstvo, da sega ze

v ¢as, ko je nastajala Hipokratova prisega: »... da bom
molcal o vsem, kar bom pri izvr$evanju prakse ali tudi
izven nje videl ali slisal o Zivljenju in vedenju ljudi in
Cesar ne gre obesati na veliki zvon, ker sem mnenja, da
je take re¢i treba ohraniti zase kot (poklicno) skrivnost.
Ce bom torej to prisego vestno izpolnjeval in je ne bom
prelomil, naj mi bo dana sreca in blagoslov v Zivljenju in
poklicu, da me bodo vsi ljudje imeli zmeraj v ¢islih, ¢e pa
jo bom prekrsil in postal krivopriseznik, naj me zadene
nasprotnol« Zaupnost je pomemben temelj odnosa med
zdravnikom in bolnikom. Zaupnost pojmujemo kot ob-
vezo ali obljubo, da ne razsirjamo osebnih informacij.
Pravno gledano ima podlago v pravici posameznika do
zasebnosti, kar zajema pravico biti sam, pravico do teles-
ne nedotakljivosti in v oZjem smislu pravico do nadzora
informacij osebne narave. Pri vsakodnevnem delu se v
zaupni odnos zdravnik — bolnik vpletajo druge osebe, ki
se iz razli¢nih vzrokov zanimajo za bolnika; npr. njegovi
druzinski ¢lani, prijatelji, znanci, sosedje itn. se zanimajo
za novice o bolniku, hkrati pa se bolnikove tezave resuje-
jo s pomodjo $tevilnih zdravstvenih delavcev. Vse te oko-
lis¢ine marsikdaj doprinesejo k Sirjenju informacij v $irsi
krog ljudi. Popolna blokada informacij res sluzi pravici
do zaupnosti, je pa vsekakor vprasljiva, lahko celo povsem
narobe razumljena. V vedini primerov je najbolj ustrezno
razkritje nekaterih splosnih informacij, medtem ko ob-
¢utljive informacije, ki bolnika lahko spravijo v neprijeten
polozaj, zadrzimo. Bolnik naj sam odlo¢i, komu in koliko
informacij se sme razkriti. Senzibilen zdravnik mora pri
tem upostevati tudi kulturne vrednote bolnika, saj je v
nekaterih kulturah sprejemanje odlocitev stvar ne le bol-
nika, ampak predvsem njegove druzine. V prvi fazi pa je
gotovo bolnik tisti, ki odlo¢a o vkljuditvi drugih oseb v
krog svojih zaupnikov.

Se zlasti je treba podatke zavarovati pri raziskavah. Da
zavarujemo zasebnost, morajo tudi raziskovalci v medi-
cini pridobiti soglasje sodelujocih oseb, da podatke o
njihovem zdravstvenem stanju uporabijo za namen ra-
ziskovanja. Kot splosno pravilo velja, da informacije ne
bi smele vsebovati identitete ter bi morale biti shranjene
in prenesene varno. Deklaracija o eti¢nih vprasanjih
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glede zbirk zdravstvenih podatkov Svetovnega zdrav-
niskega zdruzenja ponuja $e nadaljnje smernice o tej temi.
Prostovoljna privolitev osebe je bistvenega pomena.”

3 | GLAVNE ETICNE DILEME

Sodobni izzivi medicinske etike so povezani z novimi
znanstvenimi odkritji, novimi metodami in tehnologi-
jami, novimi zdravljenji ter uporabo informacijske
tehnologije.

Eti¢na dilema je tezava pri sprejemanju odlocitve, kadar
obstajata dva ali ve¢ nasprotujocih si moralnih impera-
tivov, nobeden od njiju pa nima jasne prednosti (upos-
tevanje enega imperativa bi povzro¢ilo kritev drugega).
Dilema pogosto vklju¢uje konflikt med zahtevama dveh
eti¢nih nacel ali med dvema nacinoma uporabe enega
samega nacela. Taksne dileme se pojavljajo v obi¢ajni
medicinski praksi v zdravstvenih ustanovah, kjer je virov
veliko in odbori za klini¢no etiko lahko pomagajo, ver-
jetno pa se pojavljajo vsaj tako pogosto tudi tam, kjer
so viri mo¢no omejeni in eti¢ne komisije ni na voljo.
Na primer, ¢e bi bili trije bolniki odvisni od mehani¢nega
predihavanja in bi imeli omejeno kolicino, ali pa bi
morali porabiti vse vire za reSevanje enega bolnika?
Kako bi ravnali? Ali reSevanje enega bolnika po nacelu
dobronamernosti odtehta enako delitev virov po nacelu
pravi¢nosti? Uravnotezenje konkuren¢nih eti¢nih nacel
ali argumentov je tezko, a potrebno.

Nekaj temeljnih priporo¢il za reevanje eti¢nih dilem:"®

*  VKkljucenost: pois¢ite mnenje vseh prizadetih.

* Komunikacija: zagotovite dvosmerno komunikacijo
z vsemi prizadetimi.

* Preglednost: na jezikovno in kulturno ustrezen nacin
razlozite moznosti odlocitev in kako se sprejemajo
odloditve.

* Strogo se izogibajte korupciji ali celo kakr$nemu
koli sumu korupcije.

*  Odgovornost: zagotovite mehanizem, s katerim lahko
prizadeta oseba izpodbija odlo¢itev, in predpisite
postopek za reSevanje sporov.

* Doslednost: nacela in dogovore je treba dosledno
uporabljati.

Zelo pomembno podrogje eti¢nih dilem se nanasa na
obravnavo bolnika z napredovalo neozdravljivo bolezni-
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jo. Vprasanje avtonomije pri umirajo¢em bolniku pome-
ni eno najvedjih eti¢nih dilem.

Vprasanja, s katerimi se sre¢ujemo ob umirajo¢em bol-

niku, so:

* Ali bomo bolnika ozivljali ali ne (najlaze se je odlo¢iti,
ce se bolnik sam odlodi takrat, ko je te odloditve Se spo-
soben in jo lahko jasno nakaze zdravniku ali svojcem).

* Prekinitev z vsem etioloskim zdravljenjem (npr. spe-
cifi¢cno onkolosko zdravljenje), ki ga je bolnik preje-
mal dotlej, ter prehod zgolj na skrb za lajsanje
simptomov in dobro nego. Bolnik ima pravico, da
odkloni vse zdravljenje, ki bi podaljsevalo njegovo
zivljenje, nasa dolZnost pa je, da mu omogocimo
¢im bolj kakovostno Zivljenje v zadnjih mesecih ali
dnevih njegovega Zivljenja.

* Odlocitev o parenteralnem nacinu vnosa tekocine in
hrane, ko bolnik per os tega ni ve¢ sposoben. Pri od-
locitvi nam pomaga jasna definicija klini¢nega prob-
lema in bolnikova prognoza glede prezivetja in kako-
vosti Zivljenja ter stalis¢e bolnika in njegove druZine.

Zelo pomembno je, da se z bolnikom in/ali njegovo
druzino (najbolje z obojimi) pogovorimo ter jim razlo-
zimo nasa pri¢akovanja in ukrepe. Pomembno je, da
jim predstavimo nas stopenjski nacrt ukrepov in v pro-
cesu pogajanja dosezemo njihovo privolitev."”

Miléinski ni zaman opozarjal, da so dileme, ki jih ima
zdravnik ob odhajanju Zivljenja, od nekdaj zelo hude in
da zanje ni splosnega pravila. Zdravnik je v teh trenutkih
kot vrvohodec, ki mu grozi nevarnost dvojne napake.
Postane lahko sostorilec smrti ali pa v $portni tekmi s
smrtjo pozabi na bolnika. Zelja za zmago nad smrtjo
lahko zasendi resni¢no korist bolnika — mirno in nebo-
le¢e umiranje.*”

Vnaprej$nja vzpostavitev sistemov in postopkov odlo-
¢anja je najbolj$i nacin za zagotovitev eti¢no ustreznih
odlo¢itev v primeru hujsih nesre¢ in bolezni s prognozo
slabega izida. Drzave, zdravstvene ustanove, mednarod-
ne organizacije in druge ustanove naj razvijejo prakti¢-
ne strategije in orodja za uporabo nacel v posebnih
okolis¢inah, ob upostevanju lokalnih druzbenih, kul-
turnih in politi¢nih okolis¢in. Vse prilagoditve je treba
izvesti v skladu z eti¢nimi naceli, kot so pravi¢nost pri
dodeljevanju virov in dostopnosti, samoodlocba in
spostovanje dostojanstva ter ¢lovekovih pravic.
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4 | ZAKLJUCEK

Do nedavno se je razvoju javnozdravstvenega pristopa

k paliativni oskrbi ob koncu Zivljenja posvecalo premalo
pozornosti in sredstev. Upamo, da bo tudi pri¢ujoéi pri-
ro¢nik prispeval k temu, da bomo v obstojeci zdravstve-
ni sistem vkljucili ¢im ve¢ ucinkovitih storitev paliativne
oskrbe, zlasti oskrbe v skupnosti in na domu. Prav tako
bi morali neozdravljivo bolnim posameznikom in njiho-
vim druzinam omogo¢iti ve¢ji obcutek nadzora in jim
omogo¢iti, da se na podlagi informacij odlo¢ajo o svoji
oskrbi. Skrb za negovalce je pomembno spregledano
podrodje. Izvajati je treba interdisciplinarno oskrbo,

ki se je izkazala kot najboljsa praksa. Izboljsati je treba
komunikacijo med razli¢nimi strokovnjaki in sektorj,
ki se ukvarjajo s paliativno oskrbo, vklju¢no z nalozbami
v informacijsko tehnologijo in integracijo izobrazevanja.

Pri obravnavanju specifi¢nih problemov v zdravniski
etiki si je vredno zapomniti, da so se skozi zgodovino
zdravniki soocali s $tevilnimi podobnimi vprasanji ter
da so njihove izkusnje in znanje lahko $e dandanes zelo
dragoceni. Svetovno zdravnisko zdruZenje in druge
zdravniske organizacije ohranjajo to tradicijo ter nudijo
zdravnikom koristne nasvete. Kljub vecinskemu soglasju
o eti¢nih nacelih pa se posamezni zdravniki ne strinjajo
o ravnanju v specifi¢nih primerih. Poleg tega je lahko
pogled zdravnika precej drugacen od pogleda bolnikov
in drugih zdravstvenih sodelavcev.

* Kaj vsebuje nacelo neskodljivosti?

* Kako opredelite nacelo dobronamernosti
v lu¢i paliativne oskrbe?

* Kaj je bolnikova avtonomija?

¢ Kako zdravstveni delavci izvajamo nacelo
pravi¢nosti v zdravstvenem varstvu in $e
posebej v paliativni oskrbi?

* Kaj je resnicoljubnost in kateri dejavniki so
najpogosteje povezani z odtegnitvijo resnice
bolniku?

* S primerom predstavite nacelo zaupnosti
pri obravnavi bolnika.

* Kaj je eti¢cna dilema?

* Kako sta povezana profesionalizem in
zdravniska etika?

Osnovna eticna nacela v paliativni oskrbi
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Kljucne besede: medicinska etika, opustitev in odtegnitev zdravljenja, prekinitev vzdrzevanja Zivljenja, evtanazija,

zdravniska pomoc pri samomoru

c BRALECNAJ

° razume in pozna definicije pojmov: opustitev in odtegnitev zdravljenja, prekinitev
vzdrzevanja zivljenja, evtanazija, zdravniska pomo¢ pri samomoru;

* pozna odlocanje o zdravljenju umirajocega bolnika v primeru jasno izrazene
bolnikove volje in v primeru, ko jasno izrazene volje nima na razpolago;

¢ pozna kazenski vidik evtanazije in pomoci pri samomoru.
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1| UvoD

Dileme ob koncu zivljenja so obsezne in v lai¢ni javno-
sti izkoriS¢ene v luci prizadevanj pred¢asnega koncanja
zivljenja s pomod¢jo evtanazije ter zdravniske pomoci
pri samomoru, pogosto s strani ¢ustveno obremenjenih
zdravih ljudi, ki so doziveli trpljenje ob umiranju svoj-
ca. Za zdravstvene delavce sta poznavanje in pravilna
uporaba pojmov, kot so opustitev in odtegnitev
zdravljenja, evtanazija, samomor z zdravnikovo pomoc¢-
jo in drugih, zelo pomembna.

Skozi stoletja je medicinska stroka razvila lastne stan-
darde za ravnanje svojih ¢lanov. Ti standardi so zapisani
v eti¢nih kodeksih in poklicnih smernicah. V ¢lanku za
opredelitev najpogosteje uporabljanih pojmov v zdra-
vstveni oskrbi neozdravljivo bolnih, umirajocih in v pa-
liativni oskrbi navajamo v Sloveniji s strani medicinske
stroke javno objavljene dokumente, ki jih opredeljuje
medicinska etika. V nadaljevanju prispevka se dotakne-
mo nekaterih najpogostejsih dilem, s katerimi se v kli-
ni¢ni praksi sre¢ujemo ob delu z neozdravljivo bolnimi.

V Sloveniji je ¢lovesko dostojanstvo in spokojno smrt
mogoce zagotavljati s spoStovanjem obstojece zakono-
daje. Po Zakonu o pacientovih pravicah (ZPacP ) bol-
nik lahko zdravljenje ali vzdrzevanje zivljenja zavrne.
Zdravnik mora bolnikovo mnenje in odlocitev sposto-
vati, ¢etudi je posledica smrt bolnika, ob tem pa umira-
jo¢emu lajsati bole¢ine in drugo trpljenje.’

V vsakodnevni praksi se sre¢ujemo z razmisljanjem in
odlo¢anjem o postopkih zdravljenja pred neizogibnim
skoraj$njim koncem bolnikovega Zivljenja in uvedbi
ukrepov za lajsanje trpljenja. Ob sicer odkritem,
spostljivem odnosu med zdravnikom in bolnikom lah-
ko prepoznamo bolnikovo voljo in jo upostevamo, tudi
¢e dokumenta o vnaprej izrazeni volje nimamo na raz-

polago.

Nekateri menijo, da imajo pravico umreti, ¢e si to Zzeli-
jo, in da imajo pravico do pomoci pri koncanju zivlje-
nja, ko si to zazelijo ob neozdravljivi bolezni. Pri tem
naj bi zdravniki s svojim znanjem in dostopom do
ustreznih zdravil lahko poskrbeli za hitro in nebole¢o
smrt. Vendar zdravnika §¢iti zakon: v ZPacP je jasno za-
pisano, da pravica bolnika ni veljavna v absolutnem
smislu: » Pacientove pravice, ki jih doloéa ta zakon, se pri
vseh izvajalcih zdravstvenih storitev uveljavljajo v okviru

sodobne medicinske doktrine, strokovnib standardov in
normativov ter razvitosti zdravstvenega sistema v Republi-
ki Sloveniji«.” Zavrnitev evtanazije ali pomod¢i pri samo-
moru ne pomeni, da zdravnik ne more nicesar storiti za
bolnika z napredujoco neozdravljivo boleznijo, saj mu
trpljenje olajsa z ukrepi ustrezne paliativne oskrbe.” Pre-
poved o evtanaziji in pomoci pri samomoru je zajeta ze
v Hipokratovi prisegi: »da ne bom nikoli nikomur - tudi
ko bi me prosil - zapisal smrine droge ali ga z nasvetom
napeljeval na tako misel«.* V slovenskem Kodeksu
zdravniske etike so napisana vodila za zdravnisko po-
mo¢ v zadnjem obdobju Zivljenja, v 27. clenu » Pri dia-
gnosticnibh in terapevtskih postopkih ob neozdravljivi bo-
lezni zdravnik uposteva kakovost pacientovega Zivljenja in
njegove Zelje ter ne uvaja ukrepov ali jih opuscéa, kadar so
nekoristni ali pa pacientu v velje breme kot v korist», v
28. ¢lenu »Eticno nesprejemljivi sta opustitev ali odtegni-
tev paliativne oskrbe« in v 29. clenu » Zdravnik zavraca
evtanazijo in pomoc pri samomoru«.”

2 | DEFINICLJE IN OPISI POJMOV

Zdravniska etika je zbirka predpisov in dolznosti zdrav-
nikov do bolnikov o zadovoljevanju njihovih zdravstve-
nih potreb, o izogibanju ukrepanju, ki bolnikom skoduje,
o spo$tovanju bolnikove avtonomije, o postenju in pra-
vi¢nosti.® Na Slovenskem se je zavedanje o pomenu
zdravniske etike posebej izrazilo po 2. svetovni vojni, izo-
brazevanje na tem podrodju pa se je pricelo I. 1945 z
ustanovitvijo popolne Medicinske fakultete Univerze v
Ljubljani in Instituta za sodno medicino. Prvi predstojnik,
zdravnik, pravnik in kasnejsi akademik Janez Mil¢inski je
postavil temelje medicinske deontologije s prvim ucbeni-
kom, njegovo delo sta nadaljevala prof. dr. Anton Dolenc
in prof. dr. Joze Balazic. Med klju¢nimi avtorji Konven-
cije o ¢clovekovih pravicah in dostojanstvu ¢loveskega bit-
ja v zvezi z biomedicino, sprejeti pri Svetu Evrope 1. 1996,
pa je bil dolgoletni predsednik Komisije za medicin-
sko etiko prof. dr. Joze Trontel;j.”

V Eti¢nih priporocilih za odlocanje o zdravljenju in

paliativni oskrbi bolnika ob koncu zivljenja v intenzivni

medicini, skupni izjavi Slovenskega zdruzenja za inten-

zivno medicino in Komisije RS za medicinsko etiko,

izdani l. 2015, so pojmi nedvoumno opredeljeni:

* Opustitev zdravljenja (angl. withholding treatment)
je odlo¢itev, da bolniku ne uvedemo dodatno ali ne
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intenziviramo tisto trenutno zdravljenje, za katero je
mogoce presoditi, da zgolj podalj$uje proces umira-
nja, ni v bolnikovo korist in je neutemeljeno (dia-
gnosti¢ni in terapevtski postopki; hemofiltracija/he-
modializa; antibiotiki; vazoaktivna zdravila; umetno
predihavanje; krvni nadomestki; hranjenje in hidri-
ranje z medicinsko pomod¢jo; kirursko zdravljenje).

*  Odtegnitev zdravljenja (angl. withdrawing treatment)
je ukinitev zdravljenja, ki ga bolnik Ze prejema in za
katero je mogoce presoditi, da zgolj podalj$uje proces
umiranja, s tem ni v bolnikovo korist in je neuteme-
lieno (hemofiltracija/hemodializa, antibiotiki, vazoak-
tivna zdravila, umetno predihavanje, krvni nadomestki,
hranjenje in hidriranje z medicinsko pomocjo).

Opustitev in odtegnitev zdravljenja sta eti¢no sprejemljivi
in povsem enakovredni izbiri, ¢eprav sta Custveno lahko
hudo razli¢no doziveti in se zdravniki obic¢ajno lazje od-
locijo za opustitev kot odtegnitev zdravljenja.”

V stalis¢u Komisije Republike Slovenije za medicinsko

etiko o evtanaziji, izdanem v letu 2018, je zapisano:

* Prekinitev vzdrzevanja zivljenja je odtegnitev
vzdrzevalnih ukrepanj, ¢emur sledi naravna smrt.
V primerih, ko nobeno zdravljenje ni ve¢ smiselno
in le podaljsuje trpljenje umirajocega, je prekinitev
vzdrzevanja zivljenja eticno dejanje.

* Evtanazija je, ¢e zdravnik posamezniku injicira
smrtonosno sredstvo z namenom, da prekine njegovo
zivljenje.

* Zdravniska pomo¢ pri samomoru je, kadar zdrav-
nik predpiSe smrtonosno sredstvo, ki posamezniku
omogodi, da z njim sam prekine svoje zivljenje.®

Siro razlago ponudi Svetovno zdravniko zdruzenje
(The World Medical Association), v 3. izdaji Priro¢nika
medicinske etike iz leta 2015 (Medical Ethics Manual,
3 edition, 2015):

* Evtanazija pomeni zavedno in namerno izvedbo de-
janja, ki je o¢itno namenjeno za koncanje Zivljenja
druge osebe in vkljucuje sledece elemente: bolnik je
pristevna, informirana oseba z neozdravljivo bolez-
nijo, ki je sama prostovoljno zaprosila za koncanje
svojega zivljenja; oseba, ki izvaja evtanazijo, pozna
bolnikovo stanje in njegovo Zeljo po koncanju zivlje-
nja ter izvede evtanazijo s primarnim namenom
koncati Zivljenje te osebe; dejanje evtanazije izvede
s socutjem in brez osebnega okoris¢anja.

* Pomoc¢ pri samomoru pomeni zavedno in namerno
posredovanje znanja in/ali sredstev za izvrsitev sa-
momora pri bolniku ter vkljucuje svetovanje glede
smrtnih odmerkov zdravil, predpis taksnih odmer-
kov ali posredovanje zdravil.

Evtanazijo in zdravnisko pomo¢ pri samomoru pogosto
obravnavajo kot enakopravni dejanji, ¢eprav obstaja
med njima razlika v izvedbi, v zakonodajah nekaterih
drzav pa tudi v pravni opredelitvi.”

Izrazoma, kot so prostovoljna in pasivna evtanazija,
se dandanes izogibamo. Prostovoljna evtanazija je usmr-
titev na zahtevo bolnika. Najveckrat gre za bolnika, ki
je na smrt bolan in neznosno trpi. Neprostovoljna evta-
nazija je usmrtitev bolnika, ki ni sposoben odlocati

o sebi. Vcasih gre za bolnika, ki je v globoki nezavesti,
v deliriju ali pa je dementen. Sem sodijo tudi usmrtitve
novorojenckov, dojenckov, otrok, dusevno bolnih.
Prisilna evtanazija je usmrtitev bolnika, ki je sposoben
odlocati o sebi, proti njegovi volji. Zlocinska dejanja

te vrste so znana iz druge svetovne vojne. V primerih,
ko zdravniki spoznajo, da bi nadaljnje zdravljenje samo
podaljsevalo predsmrtno trpljenje, ne da bi bolniku
dalo moznost ozdravitve ali vsaj prezivetje brez prehu-
dega trpljenja, opustijo ali prekinejo zdravljenje, katerega
namen je le podaljSevati bolnikovo zivljenje, kar nekateri
imenujejo pasivna evtanazija. Ce pa ne gre za nesmiselno
podaljsevanje zivljenja in zdravnik ali zdravstveni delavec
prekine zdravljenje, od katerega je bolnikovo Zivljenje
odvisno (npr. odtegne insulin sladkornemu bolniku),
gre za umor, ki se bistveno ne razlikuje od usmrtitve

s strupom.’®

S pojmom evtanazije (dobesedno: dobra oz. lahka smrt)
znotraj strokovnih krogov praviloma mislimo aktivno
usmrtitev neozdravljivo bolnega, ki je motivirana s solut-
jem in spostovanjem bolnikove avtonomno izrazene volje.
Pogosto uporabliani pojem pasivne evtanazije je zavaja-
Joé, saj ne gre za obliko evtanazije, temvec za opustitev
0z. prekinitev zdravljenja.

Evtanaziji nasprotujejo vsi temeljni mednarodni
dogovori in konvencije: Evropska konvencija o varstvu
Clovekovib pravic, Helsinska deklaracija o biomedicinskih
razgiskavah na cloveku, Komisija republike Slovenije za
medicinsko etiko ter slovenski Kodeks zdravniske etike."'
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3 | MEDICINSKA ETIKA IN UMIRAJOCI BOLNIK
Komisija republike Slovenije za medicinsko etiko
(KME) zagovarja stalis¢e, da je neeti¢no vztrajati pri
medicinskem ukrepanju, ko nikakr$no zdravljenje ne
more ve¢ premagati napredujoce bolezni. Takrat je pre-
nehanje aktivnega zdravljenja, ukrepanja ali kakr$nega-
koli vplivanja na bolezen edina eti¢na odlo¢itev in je tre-
ba omogoditi naravno smrt. Neeti¢no pa je, ¢e zdravnik
umirajoéemu ne pomaga blaziti bole¢ine in stisk in ée v
umiranju in smrti ne ohranja njegovega dostojanstva.®
Pravica do paliativne oskrbe je absolutna; ni je dopustno
niti odredi niti kakor koli omejevati.”

Vzdrzevanje Zivljenjskih funkcij pri kriti¢no bolnih v
intenzivni enoti neredko omogoca podalj$evanje bolni-
kovega zivljenja tudi v primerih, ko je po medicinskih
merilih tako zdravljenje izgubilo svoj smisel in ni ve¢
upanja na ozdravitev. Odlocanje o prenehanju takega
zdravljenja neredko pomeni tezko eti¢no dilemo tako
za zdravnike in druge zdravstvene delavce kot tudi za
bolnike in njihove svojce. Eti¢na nacela so uporaben
okvir za odlocanje pri eti¢nih dilemah, vendar pa pov-
sem nedvoumnih navodil ne ponujajo. Zato gre pri od-
lo¢anju o prenchanju aktivnega zdravljenja predvsem za
individualen premislek med pri¢akovano ucinkovitostjo
in koristmi zdravljenja na eni strani ter bremenom, ki
ga to predstavlja za bolnika na drugi strani. Ce breme
nadaljnjega zdravljenja presega njegovo verjetno kori-
stnost in uspesnost, je z eti¢nega vidika treba razmisliti
o prenchanju zdravljenja. Ustavitev postopkov, ki zgolj
vzdrzujejo biolosko Zivljenje in odlasajo smrt, se z eti¢-
nega in pravnega vidika klju¢no razlikuje od evtanazije
in samomora z zdravnikovo pomo¢jo.?

Pri odlo¢anju o prenehanju zdravljenja morajo biti vsi
bolniki obravnavani na enak naéin, brez diskriminacije.
Osnovna vodila in merila pri odlo¢anju za prenchanje
zdravljenja so izrazena bolnikova volja ter pri¢akovane
koristi in bremena zdravljenja. Odlo¢itev o prenchanju
zdravljenja je vedno reverzibilna; ¢e se bolnikovo zdra-
vstveno stanje izboljsa, se odlocanje o prenehanju
zdravljenja ponovi. Poprej sprejete omejitve zdravljenja
se lahko prekli¢ejo. Razlogi za odlo¢itev o prenchanju
zdravljenja morajo biti vedno dokumentirani.®

Pri odlocitvi nam pomaga jasna definicija klini¢nega
problema in bolnikova prognoza glede prezivetja in ka-
kovosti Zivljenja ter stalis¢e bolnika in njegove druzine.

Zelo pomembno je, da se z bolnikom in/ali njegovo
druzino (najbolje obema) pogovorimo in jim razlozimo
nasa pricakovanja in ukrepe. Pomembno je, da jim
predstavimo na$ stopenjski na¢rt ukrepov in v procesu
pogajanja dosezemo njihovo privolitev."

4 | ODLOCANJE BOLNIKA O ZDRAVLJENJU

V sodobni zdravstveni oskrbi se je v¢asih veljaven ne-
enakopraven, podrejen odnos bolnika z zdravnikom
spremenil. Bolnik kot aktiven partner sodeluje in sa-
mostojno odloca v terapevtskih postopkih, kar je opre-
deljeno tudi v 3. ¢lenu Kodeksa zdravniske etike, kot
upostevanje vnaprejsnje volje bolnika.” Bolnik lahko
zavrne zdravljenje, tudi ¢e ohranja njegovo Zivljenje

in je posledica prenehanja zdravljenja njegova smrt."”
Bolnikova pravica, da odloca o svojem zivljenju oz.
zdravljenju, ne vkljucuje dolznosti zdravnika, da bolniku
na njegovo zahtevo prilagodi zdravljenje, ¢e ni v skladu
z zdravnikovim strokovnim mnenjem ali osebnim
prepri¢anjem. Zdravnik jo lahko zavrne s pravico do
ugovora vesti, ¢e ni v skladu z njegovo vestjo, kar je
navedeno v 49. ¢lenu Zakona o zdravniski sluzbi'

in 16. ¢lenu Kodeksa zdravniske etike.”

V Zakonu o pacientovih pravicah je v 34. ¢lenu (upo-
Stevanje vnaprej izrazene volje) zapisano, kako bolnik
lahko vnaprej izjavi Zeljo o zdravljenju tudi v primeru
neozdravljive bolezni, kar pa v nasem okolju ni razsirjena
praksa. Pisno izjavo iz prvega odstavka tega ¢lena lahko
pacient kadar koli s pisno izjavo spremeni ali preklice.
Veljavnost izjave je ¢asovno neomejena. Vnaprej izraze-
na volja mora biti dokumentirana na posebnem obraz-
cu, izpolnjenem po posebnem postopku, ki je zdravni-
ku dosegljiv preko informacijskega sistema kartice zdra-
vstvenega zavarovanja ali centralne evidence zdravstvene
dokumentacije.”
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(1) Pacient, ki je sposoben odlocanja o sebi in je dopolnil
18 let starosti, ima pravico, da se uposteva njegova volja
0 tem, kaksne zdravstvene oskrbe ne dovoljuje, ée bi se
znasel v polozaju, ko ne bi bil sposoben dati veljavne
privolitve, Ce:

* bi trpel za hudo boleznijo, ki bi glede na dosezke
medicinske znanosti v kratkem casu vodila v smrt
tudi 0b ustreznem medicinskem posegu oziroma
zdravstveni oskrbi in tako zdravljenje ne daje upanja
na ozdravitev oziroma izboljsanja zdravja ali
lajsanje trpljenja, ampak samo podaljsuje prezivetje,

* bi mu medicinski poseg oziroma zdravstvena oskrba
podaljsala Zivljenje v polozaju, ko bo bolezen ali
poskodba povzrocila tako hudo invalidnost, da bo
dokoncno izgubil telesno ali dusevno sposobnost,

da bi skrbel zase.

(2) Volja iz prve alineje prejsSnjega odstavka je za zdravnika
zavezujoca, volja iz druge alineje prejSnjega odstavka
pa mora biti upostevana kot smernica pri odlocanju

0 zdravljenju.

(3) Vnaprej izrazeno voljo je treba upostevati, ko nastopi
polozaj, ki ga predvideva opredelitev, in ce hkrati ne 0b-
stoji utemeljen dvom, da bi pacient voljo v teh okoliscinah

preklical”

5 | ODLOCANJE O ZDRAVLJENJU,

KADAR BOLNIKOVE VOLJE NIMAMO

V Zdravniskem kodeksu je v 16. ¢lenu opredeljeno
odlocanje, kadar bolnikove vnaprej izrazene volje nima-
mo: »Kadar ni znana volja pacienta, ki ni sposoben odlo-
éanja o sebi, se zdravnik posvetuje s svojci ali z bliznjimi
in predlaga takino zdravljenje, ki je po njegovi presoji bol-
niku v najveljo korist. Cev pogovoru ne pride do soglasja,
se glede bolnikove najvelje koristi opredeli zdravniski kon-
zilij in svoje mnenje posreduge svojcem ali bliznjim. Ce se
nesoglasje ne razgresi, zdravnikov drugacno mnengje svojcev
ali bliznjih ne zavezuje«.”

Osebe, ki imajo v bolnikovem imenu pravico do privoli-
tve v medicinski poseg ali zdravstveno oskrbo, ¢e bolnik
ni sposoben odlocanja o sebi, so osebe, katerih bolnik ni
izklju¢il od odlocanja o njegovi zdravstveni oskrbi (33.
¢len ZPacP). Navadno gre za star$e oziroma skrbnike ne-
polnoletnega bolnika (35. ¢len ZPacP), za zakonitega za-

stopnika, dolo¢enega s posebnim zakonom, z odlo¢bo
sodisca ali skrbstvenega organa, za bolnika s tezavami v
dusevnem zdravju ali bolnika, ki je zac¢asno nesposoben
odlocanja o sebi, oziroma — v ¢asu, ko zakoniti zastopnik
$e ni postavljen — za polnoletne osebe s sposobnostjo od-
lo¢anja o sebi v naslednjem izklju¢ujoc¢em se vrstnem
redu: 1. bolnikov zakonec, zunajzakonski partner ali par-
tner iz istospolne skupnosti, 2. bolnikovi otroci ali pos-
vojenci, 3. bolnikovi starsi oziroma posvojitelji, 4. bolni-
kovi bratje ali sestre, 5. bolnikovi stari starsi, 6. bolnikovi

vnuki (37. in 38. ¢len ZPacP).?

6 | KAZENSKI VIDIK EVTANAZIJE IN
SAMOMORA Z ZDRAVNIKOVO POMOCJO
Slovenska zdravstvena zakonodaja evtanazije ne pozna,
prav tako je kot posebno kaznivo dejanje ne opredeljuje
slovenski Kazenski zakonik (KZ). Povzrocitev smrti
bolnika s strani zdravnika ali drugega zdravstvenega de-
lavca bi lahko bila tako okvalificirana kot uboj ali umor
(torej kaznivo dejanje zoper Zivljenje in telo) ali v dolo-
Cenih primerih celo kot opustitev zdravstvene pomoci
(kot kaznivo dejanje zoper zivljenje). Po razlagi pravne
stroke sta evtanazija in zdravnikova pomo¢ pri samo-
moru v Sloveniji opredeljeni kot kaznivi dejanji.”

Evtanazija kot kaznivo dejanje je atipi¢na glede na si-
cers$nje oblike kaznivih dejanj, ker je po navadi storjena
iz usmiljenja in socutja. Vendar v splosnem v kazen-
skem pravu velja, da oSkodovanceva privolitev ne iz-
klju¢uje obstoja kaznivega dejanja. Dejanje evtanazije se
primerjalno pravno gledano pretezno obravnava kakor
vsak drug odvzem Zivljenja, motiv pri dejanju pa je lah-
ko zgolj olajsevalna okolis¢ina pri odmeri kazni v skla-
du s splo$nim delom kazenskega zakonika oz. se opre-
deli kot uboj in ne kot umor."

Kot storilec kaznivega dejanja se Steje vsak, ki dejanje
stori osebno ali z izrabljanjem in vodenjem ravnanj ne-
koga drugega. Storilec kaznivega dejanja je tudi vsak, ki
skupaj z drugim stori kaznivo dejanje, tako da zavestno
sodeluje pri storitvi ali kako drugace odlo¢ilno prispeva k
storitvi.”” Kdor komu vzame Zivljenje, se kaznuje z zapo-
rom od petih do petnajstih let.” Napeljevanje k samo-
moru in pomo¢ pri samomoru se kaznuje z zaporom od
Sestih mesecev do petih let," e pa gre za dejanje nape-
ljevanja k samomoru in pomodi pri samomoru proti
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n?lac%ol(.etni osebi, ki Se r}i stara stirina‘jst let, ‘ali Prot‘i .OSC_ ' a VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI
bi, ki ni mogla razumeti pomena svojega dejanja ali imeti

v oblasti svojega ravnanja, se storilec kaznuje kot za uboj ¢ Kaksna je razlika med evtanazijo, opustitvijo
ali umor,”® kar pomeni vi§jo kazen, zapor za tudi naj- zdravljenja in odtegnitvijo zdravljenja?
manj petnajst let.”’ * Kako se odlotamo v primeru, ko bolnikove vo-

lje nimamo in je bolnik z neozdravljivo bolez-
nijo ne more izreci?
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st. 50/12. Dosegljivo na: http://www.pisrs.si/Pis.web/
pregledPredpisa?id=ZAKO5050.

Kazenski zakonik, Posebni del. Petnajsto poglavje: Kazniva
dejanja zoper Zivljenje in telo. 120. ¢len, 1. odstavek. Napeljevanje
k samomoru in pomoc pri samomoru. Uradni list RS, 5t. 50/12 -
uradno precisceno besedilo- KZ-1-UPB2 Uradni list RS, 5t. 50/12.
Dosegljivo na: http:/www.pisrs.si/Pis.web/
pregledPredpisa?id=ZAK05050.

Kazenski zakonik, Posebni del. Petnajsto poglavje: Kazniva
dejanja zoper zivljenje in telo. 120. ¢len, 2. odstavek.
Napeljevanje k samomoru in pomo¢ pri samomoru. Uradni list
RS, 5t. 50/12 - uradno precisceno besedilo- KZ-1-UPB2 Uradni
list RS, 5t. 50/12. Dosegljivo na: http:/www.pisrs.si/Pis.web/
pregledPredpisa?id=ZAK05050.

Kazenski zakonik, Posebni del. Petnajsto poglavje: Kazniva
dejanja zoper zivljenje in telo. 11. ¢len, Umor. Uradni list RS, 5t.
50/12 - uradno precis¢eno besedilo- KZ-1-UPB2 Uradni list RS,
St. 50/12. Dosegljivo na: http:/www.pisrs.si/Pis.web/
pregledPredpisa?id=ZAKO5050.
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PALIATIVNA ZDRAVSTVENA
OBRAVNAVA IN PRAVO

prof. dr. Damjan Korosec, univ. dipl. prav.’
'Univerza v Ljubljani, Pravna fakulteta, Katedra za kazensko pravo,
Poljanski nasip 2, 1000 Ljubljana; damjan.korosec@pf.uni-lj.si

IZVLECEK

Slovensko pravo na razvejan nadin ureja pravice (hudo bolnega) bolnika in zrcalno dolznosti zdravstvenih delavcev,
vklju¢enih oziroma potencialno vklju¢enih v njegovo (paliativno) zdravstveno obravnavo. Ob krsitvah teh dolznosti
predvideva odskodninske in kaznovalne odgovornosti, slednje tako na podro¢ju disciplinskega, prekrskovnega kot

tudi kazenskega prava. Temeljni pravni viri so Zakon o pacientovih pravicah (ZPacP), Obligacijski zakonik (OZ) in
Kazenski zakonik (KZ-1).

Pri paliativni zdravstveni obravnavi so z vidika prava mozne vse strokovne napake, vklju¢no z odgovornostjo za bolni-
kovo smrt in potencialno tudi za prisiljevanje v Zivljenje.

Med materialnimi pravicami bolnika, posebej povezanimi s paliativno zdravstveno oskrbo, so zlasti pravica do lajsanja
trpljenja zaradi bolezni, svoboda odlocanja o lastnem telesu v vseh fazah bolezni, pravica do Zivljenja z omejitvami pri
pritegnitvi drugih k povzroditvi smrti (t. i. omejena razpoloZljivost Zivljenja kot pravne dobrine), obsezni sklopi ure-
ditve osebne aktualne in vnaprej$nje, domnevane in nadomestne zavrnitve zdravstvene pomoci, domnevane privolitve
in nadomestne privolitve v posamezne zdravstvene storitve in ukrepe. Posebej pravno zahtevna so pri tem vprasanja
skrbni$tva pri nadomestni zavrnitvi ali privolitvi, tudi domnevani nadomestni zavrnitvi ali privolitvi v lu¢i nacel soci-
alne drzave, e posebej pri mladoletnih bolnikih.

Pri paliativni zdravstveni obravnavi filozofsko poleg vprasanja ustrezne ureditve evtanazije (ki je v Sloveniji prepovedana)
posebno mesto zavzemata t. i. vsiljeno podaljSevanje Zivljenja, v pravni teoriji znano tudi kot problem obrambe pred
nevabljenimi pomagadi, in pa meja med lajsanjem na eni strani in na drugi strani aktivno ali pasivno pospesitvijo umiranja.

Kljucne besede: Slovenija, medicinsko pravo, kazensko pravo, strokovna napaka, krivda

G BRALECNAJ

* osvoji tipi¢no pravno stopnjevanje sankcij za strokovno napako na kategorije disciplinski prestopek, prekriek
in kaznivo dejanje;

* razume pojem blanketnosti v pravnem urejanju;

* spozna temeljne pravne pristope k obvladovanju opustitvenih izvrsitvenih ravnanj (pasivnosti kot strokovne
napake) in njihov poseben pomen v sodobnem medicinskem kazenskem pravu;

* lo¢i kazenskopravne pojme privolitev, zavrnitev, nadomestna privolitev, nadomestna zavrnitev, domnevana
privolitev in domnevana zavrnitev bolnika;

* shematsko razume temeljne mehanizme kazenske odgovornosti zdravstvenega delavca za strokovno napako
posebej v paliativni zdravstveni oskrbi in za telesno poskodbo in smrt bolnika kot pravni kategoriji.

200 Paliativna zdravstvena obravnava in pravo



1| UvoD

Ljudje smo v sodobnih druzbah izpostavljeni strasljivo
nepregledni mnozici pravno oblikovanih pravil: prepo-
vedi, pa tudi zapovedi. Te v obliki velikanskih paketov
zajemajo vsako naso t. i. druzbeno vlogo posebej, si de-
loma nasprotujejo med razli¢nimi druzbenimi vlogami
posameznika, so znacilno v napetih razmerjih s pravnimi
pravili visjih ali niZjih ravni, so neredko v napetih raz-
merjih z nepravnimi pravili, npr. eticnimi, in sploh ne
tako redko sama s seboj. Posamezna pravila so pogosto
nejasna, tudi v klju¢nih delih, véasih manjkajo tam,
kjer se zdijo zelo potrebna. Vse to je $e posebej velik
problem v mladih posttranzicijskih drzavah, ki imajo
slabo pravo, ga zelo pogosto spreminjajo in sploh ne
nujno vselej na bolje, kamor moramo primerjalnopravno
uvr$cati aktualno Slovenijo.

Kisitve pravil znacilno vodijo v odgovornost povrnitve
skode, nastale z dano krsitvijo, na veliko pravil pa pravni
red veze za krsitelja posebej bolece posledice: sankcije.
V takih primerih govorimo, da drzava spostovanje
predpisov represivno podpre, da krsiteljem predpisov
zagrozi z represivnim odzivom v obliki kaznovalnih
pravnih postopkov, v katerih bodo dolocena, izre¢ena
in izvrSena javnopravna, to je oblastna kaznovanja. Ta
so lahko: (a) relativno blage sankcije, omejene na delovno
pravo — t. i. disciplinske prestopkovne sankcije (npr.
opomin delodajalca, premestitev na drugo delovno
mesto kot ukrep zavarovanja pred podobnimi krsitva-
mi, pa tudi izguba delovnega razmerja, splo$no znana
kot odpustitev iz sluzbe iz krivdnih razlogov); (b) bistve-
no bolj neprijetni posegi v premozenje krsilca — prekr-
skovne sankcije z znatnimi denarnimi globami ali ka-
znimi; (c) dramati¢no tezki posegi v najpomembnejse
pravice krsilca: zaporne kazni in dodatni varnostni ukrepi
v kazenskem postopku (npr. prepovedi opravljanja pokli-
ca).

Sodobno pravo povrh vsega rado uporablja t. i. blanketno
tehniko opredeljevanja krsitev — poseben zakonodajni
trik, ki poskusa poenostavljati pravodajni postopek z
dolocanjem vsebine norme z izrecnim ali tudi tihim
sklicevanjem enega pravnega vira (npr. kazenskega za-
konika) na vsebino drugega (npr. posebnega zakona o
pacientovih pravicah), in ta je posebej pogosto v upora-
bi pri t. i. delicta propria (kaznivih dejanjih, ki jih lahko
izvrsi le posebej kvalificiran storilec, npr. uradna oseba,
zdravstveni delavec ali zdravnik). Zato so pravna pravi-
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la, namenjena strokovnjakom, tudi in morda $e posebe;j
s podro¢ja biomedicine, za pravnega laika $e dodatno
kompleksna in nepregledna.

Vse kaze, da so pri paliativni zdravstveni obravnavi v
zgornjem smislu posebej na udaru kompleksnosti, tezke
obvladljivosti in nepreglednosti pravil o volji bolnika v
zvezi s podaljSevanjem Zivljenja, mejah njegove domne-
vane, nadomestne in domnevane nadomestne privolitve
v posamezne paliativne ukrepe, seveda pa tudi vsa pra-
vila o mejah nedovoljene opustitve zdravstvene pomoci
in malomarnega zdravljenja.

2 | KDAJ JE OPUSTITEV PALIATIVNIH
ZDRAVSTVENIH UKREPOV KAZNIVA?

Pri odstopanjih od medicinske znanosti in stroke v prime-
rih storitvenih, aktivnih paliativnih zdravstvenih ukrepov
veljajo prav vsa splosna pravila strokovnih napak in nji-
hove prepovedanosti in potencialne kaznivosti, vklju¢no
z odgovornostjo za telesne poskodbe in smrt, v Sloveniji
bodisi v okviru naklepnih bodisi malomarnih inkrimina-
cij iz Kazenskega zakonika (KZ-1, KZ-1- UPB2, Ur. L.
RS, $t.: 50/12 z dne 29.6.2012, 54/15 z dne 20.7.2015,
38/16 z dne 27.5.2016, 27/17 z dne 2.6.2017, 23/20

z dne 14.3.2020, 91/20 z dne 26.6.2020 in 95/21 z

dne 15.6.2021), odvisno od vrste storil¢eve krivde pri
konkretnem odstopanju od pravil medicine. Splo$na pra-
vila o storitvenih strokovnih napakah v glavnih ¢értah
sodijo v splosno izobrazbo in kot taka ne potrebujejo
posebnih poglobljenih analiz v tem preglednem pri-
spevku. Bolnika usmrtiti z Zeljo skrajsati mu trpljenje
ob umiranju je eti¢no nedopustna evtanazija in v Slove-
niji kazniva vsaj kot uboj (115. ¢clen KZ-1), ne glede na
bolnikove zelje/prosnje. Bolniku ali njegovim svojcem
ali bliznjim zagotoviti smrtonosno sredstvo oziroma na-
vodila za njegovo smrtonosno uporabo, da bi mu kot
bolniku omogo¢ili ali olajsali samousmrtitev, je v Slove-
niji izrecno prepovedano in kaznivo kot pomo¢ pri sa-
momoru (120. ¢len KZ-1). Malomarno, neskrbno spre-
gledanje podatka o koncentraciji raztopine, zaradi cesar
je bolniku injicirano (protibolecinsko) zdravilo pomo-
toma v smrtonosni dozi in s tem povzroCena njegova
smrt, je tezka strokovna napaka, eti¢no nedopustna in
kazniva kot malomarno zdravljenje s smrtnim izidom
(179/1L. ¢len KZ-1) ali vsaj kot povzroéitev smrti iz
malomarnosti (118. ¢len KZ-1). Tu posebej za paliativno

201



zdravstveno oskrbo ni omembe vrednih posebnosti;
pravno zanimive so opustitve paliativnih zdravstvenih
ukrepov in, morda $e najbolj, ignoriranje zelje po takih
opustitvah, izrazene s strani bolnika ali njegovih skrbni-
kov, ob zavrnitveni nesposobnosti bolnika.

Pri opustitvah zdravstvenih ukrepov se je v doloc¢enih
primerih v sodobnih drzavah uveljavilo vztrajanje na
odsotnosti zdravstvene in z njo tudi zdravniske napake,
kar kajpak popolnoma onemogoca vse civilnopravne,
upravnopravne in kazenskopravne odgovornosti ze na
ravni biti kaznivega ravnanja (temeljne subsumpcije
dejstev pod inkriminacijsko normo), z njo pa tudi
vsakr$no odskodninsko, disciplinsko, prekrskovno in
zlasti tudi kazensko odgovornost zdravstvenih delavcey,
vklju¢no z zdravniki v takih zadevah. Ti primeri so
najprej (A) v razmerah, kjer bolnik aktualno Se zmore
dovolj telesne in dusevne modi, da informirano zavraca
dolodene zdravstvene ukrepe, pa ¢eprav bi mu po-
daljsali zivljenje, kot tudi v razmerah, ko je bolnik z
vnaprejs$njo opredelitvijo za primer dolo¢enega zdra-
vstvenega stanja zapovedal opustitev dolocenih zdra-
vstvenih ukrepov. Po uveljavitvi Zakona o pacientovih
pravicah (ZPacP, Ur. L. RS, st.: 15/08 z ved novelami)

iz leta 2008 in njegovih $tevilnih dolo¢b o varovanju
bolnikove avtonomije tudi preko vnaprej izrazene volje
(zlasti 34. ¢len ZPacP) so $tevilne zamisli in merila iz
medicinske etike v zvezi z upostevnostjo volje bolnika
tudi z zanj smrtonosnim izidom nasle pot v veljavno
zakonodajo.

Bolnikova osebna zavrnitev zdravstvene oskrbe je prvi
in osrednji razlog, ki: a) izklju¢i protipravnost pasivnosti
zdravstvenega delavca kot vzroka potencialne opustitve
zdravstvene pomodi; in b) v primeru oskrbe slednjo na-
redi za nacelno prepovedano, oskrbovalca, zdravstvene-
ga pomoc¢nika pa za nac¢eloma kaznivega prisiljevalca in
naceloma celo telesnega poskodovalca.

Taka zavrnitev ima klju¢ne odskodninskopravne in kaz-
novalnopravne razbremenilne ali obremenilne posledi-
ce, vendar samo, Ce je bila dana veljavno: svobodno in
zavestno. Svobodna ni, ¢e je bila dana pod vplivom sile,
groznje ali zvijade, in zlasti, ¢e zdravnik bolniku ni za-
gotovil potrebnih informacij za odlocanje, ¢e je skratka
posledica napak v konkretnem izvajanju zdravnikove
pojasnilne dolznosti. ZPacP v 30. ¢lenu pod naslovom
Zavrnitev zdravljenja pravi: 1. »Pacient, ki je sposoben
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odloéanja o sebi, ima pravico zavrniti predlagani medicin-
ski poseg oziroma zdravstveno oskrbo [...]. 2. Ce zdrav-
nik, ki pacienta zdravi, oceni, da je pacientova odlocitev v
nasprotju z njegovo najboljso zdravstveno koristjo in bi za-
vrnitev lahko ogrozila njegovo Zivljenje ali povzrodila ne-
popravijivo in hudo poslabsanje njegovega zdravstvenega
stanja, mora poskusiti pacienta o tem prepricati, po potrebi
pa za pomoé zaprositi njegove oZje druzinske clane oziro-
ma mu predlagati pridobitev drugega mnenja. 3. Zavrni-
tev medicinskega posega oziroma zdravstvene oskrbe ne
sme imeti posledic v odnosu zdravstvenih delavcev [...]

do pacienta. [...]«. S temi dolo¢ili slovensko pravo
pusca nedotaknjeno v sodobnem medicinskem pravu
temeljno posameznikovo pravico do zavrnitve katerega-
koli medicinskega posega, tudi ¢e zaradi tega tvega
lastno smrt in seveda tudi trpljenje in bolecino ob tem.
Zvija¢na ali celo prisilna izvedba medicinskih posegov
je pri bolniku, sposobnem odlo¢anja o sebi, protipravna
in kazniva. Dejstvo, da bolnik z zavrnitvijo tvega lastno
smrt, ni dokaz nesposobnosti odloc¢anja o sebi (lahko
pa je pomemben indic, ki ga je po potrebi treba teme-
ljito raziskati v skladu z medicinsko, zlasti psihiatri¢no
doktrino).

Obli¢nost (formalnost) zavrnitve je v slovenskem pravu,
podobno kot pri privolitvi, v¢asih izrecno predpisana
(predviden je poseben obrazec, glejte 27. ¢len ZPacP),
vendar tako kot pri privolitvi ni pogoj za njeno veljav-
nost. Sluzi le dokaznopravnim namenom.

Na tem mestu naj glede svobodnosti bolnikove privolitve
oziroma zavrnitve posameznih ukrepov paliativne zdra-
vstvene narave zado$¢a poenostavljena ugotovitev, da za-
konodaja (2. stavek 19. tocke I. odstavka 2. ¢lena ZPacP)
za merila razglasa starost, zrelost, zdravstveno stanje, pa
tudi druge bolnikove osebne okolis¢ine, ki vplivajo na
njegovo sposobnost razumeti pomen in posledice odloci-
tev. Otrok pod 15. letom starosti za zavrnitev ukrepov,

ki mu podaljsujejo Zivljenje, po naravi stvari nacelno
nima zahtevane sposobnosti odlo¢anja o sebi.

Slovenska zakonodaja pozna tudi institut vnaprejsnje
zavrnitve, ki jo lahko Stejemo za obliko osebne zavrnitve.
ZPacP v dolo¢bi I. odstavka 34. ¢lena pravi: »Pacient,
ki je sposoben odlo¢anja o sebi in je dopolnil 18 let
starosti, ima pravico do upostevanja njegove volje o
tem, kaksne zdravstvene oskrbe ne dovoljuje, ¢e bi se
znasel v poloZaju, ko ne bi bil sposoben dati veljavne
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privolitve.« V nadaljevanju to bolnikovo pravico ome-
jujeta naslednji dve mozni okolis¢ini: »/... ] Ce [prva
alineja] bi trpel za hudo boleznijo, ki bi glede na dosezke
medicinske znanosti v kratkem Casu vodila v smrt kljub
ustreznemu medicinskemu posegu oziroma izvajanju zdra-
ustvene oskrbe, in ko tako zdravljenje ne daje upanja na
ozdravitev oziroma izboljSanje zdravja ali lajSanje trplje-
nja, ampak samo podaljsuje prezivetje, [druga alineja] bi
mu medicinski poseg oziroma zdravstvena oskrba podaljsala
Zivljenje v poloZaju, ko bo bolezen ali poskodba povzrotila
tako hudo invalidnost, da bo dokonéno izgubil telesno ali
dusevno sposobnost, da bi skrbel zase.« Posebej kazen-
skopravno je klju¢no nadaljevanje, to je dolo¢ba druge-
ga odstavka istega ¢lena, kjer zakon (prvi¢ v slovenski
zakonodajni zgodovini) povsem nedvoumno pove, da
je volja iz prve alineje za zdravnika zavezujoca, volja iz
druge alineje pa da »mora biti upostevana kot smernica
pri odlo¢anju o zdravljenju«. Opustitev zdravstvene po-
moci po prvi alineji prvega odstavka 34. ¢lena ZPacP
ne more biti protipravna v smislu ZPacP (saj je pomo¢
celo prepovedana!) in s tem v okvirih v Sloveniji splos-
no priznane enotnosti pravnega sistema tudi ne kazniva.

Nasprotno pa je zaradi zelo odlo¢ne dikcije drugega
odstavka 34. ¢lena ZPacP zdravstvena pomo¢ v opisa-
nem smislu prve alineje prvega odstavka 34. ¢lena
ZPacP protipravna oziroma je taka pomoc¢ kar odkrito
vnaprej$nja zdravstvena napaka, s ¢imer je nacelno od-
prta pot kaznivosti take nezelene pomoci bodisi na rav-
ni splo$ne inkriminacije prisiljenja (po 132. ¢lenu KZ-
1) ali celo telesnih poskodb (po ¢lenih 122 do 124 in e
posebej 125 KZ-1). Drugo vprasanje pa je, kako bi gle-
de na prevladujoce pojmovanje (omejeno razpolozljive)
dobrine ¢lovekovega Zivljenja v sodobnem medicinskem
kazenskem pravu le-to sprejelo logiko kaznivosti podalj-
Sevanja tujega Zivljenja zoper voljo resevanega, ¢etudi je
tako ravnanje v Sloveniji po novem izrecno in nedvou-
mno prepovedano v pogojih prve alineje prvega odstav-
ka 34. ¢lena ZPacP. Zdi se, da bi se upiralo razlagalnim
nacelom ¢lovekovega dostojanstva posebej v zvezi z
vrednotenjem zivljenja kot kazenskopravne dobrine,

in to kljub protipravnosti, opredeljeni v ZPacP (ki zelo
odlo¢no varuje bolnikovo avtonomijo), ¢e bi nesposto-
vanje take volje s podaljSevanjem Zivljenja razglasali za
protipravno prav na ravni kaznivega dejanja. Vendar bo
to morala pokazati slovenska pravna praksa, ki je za-
enkrat na tem podro¢ju $e nimamo. Ta hip vse kaze, da
bi taksno podalj$evanje zivljenja bolnika v Sloveniji ne
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moglo $teti za podlago odskodninski (ohranjanje zivlje-
nja ne more $teti za $kodo prezivelemu) ali kazenski
odgovornosti (ohranjanje Zivljenja ne more nasprotovati
pravu kot celovitemu sistemu vrednot, vsaj ne v obliki
najbolj represivne kaznivosti — kaznivega dejanja), ver-
jetno pa zaradi nasprotovanju pravu kot sistemu norm
ostaja strokovna napaka kot podlaga za disciplinsko in
verjetno tudi potencialno prekrskovno odgovornost.
Medicinsko nacelo in dubio pro vita ima tako v Sloveni-
ji ta hip ne le pomembne pravne omejitve, ampak tudi
regulatorne nejasnosti.

Upostevnost vnaprejsnje volje iz okvirov prikazanega 34.
¢lena ZPacP je sicer v Sloveniji, drugace kot splosne ak-
tualne privolitve in zavrnitve bolnika, vezana na zakon-
sko doloceno oblicnost (34/1V in 27. clen ZPacP). Vnap-
rej$nji izrazi volje, ki nimajo zakonsko predpisane obli-
ke, pa ¢eprav morda v obliki pisanja (vse tja do tetovaz
na prsnem kosu z navodili, kot so »ne ozivljaj«, »ne
ventiliraj«), nimajo neposredne pravne veljave in zdra-
vstvenega delavca tudi v paliativni oskrbi ne zavezujejo
(lahko pa so upostevni kot indic za domnevano voljo
bolnika, glejte spodaj). Nasploh se zdi vsaj medicinskim
laikom malo verjetno, da bi bolnik svobodno nedvou-
mno vnaprej zavrnil posebej prav arhetipi¢no paliativne
ukrepe za lajsanje hude bole¢ine ob umiranju, Zeje ob
umiranju, vsakr$ne ukrepe za blazenje dihalne stiske ali
panike ob umiranju ipd., a naj ne bo povsem odve¢
opozoriti, da pravno kljub drasti¢nosti in dramati¢nosti
posledic takih odlo¢anj ni izklju¢eno niti to.

Neobstoj zdravstvene in s tem tudi zdravniske napake

v pogojih tako imenovane nesmiselnosti podaljseva-
nja ¢lovekovega Zivljenja v ugasanju pa vsaj potencial-
no velja tudi v primerih (B), kjer ugotovitve o nesmi-
selnosti ni mogoce opreti na voljo bolnika samega in
celo ne izhaja niti iz stali$¢ njegovega zdravstvenega
pooblascenca (v smislu ZPacP) oziroma svojcev, ki
so nac¢eloma poklicani h konkretni skrbi za najbolj-
$o korist bolnika, kamor seveda ze na prvi pogled $teje
predvsem ohranjanje njegovega zivljenja. Te osebe bi se
utegnile pojavljati v vlogi zagovornikov podalj$evanja
zivljenja umirajocega bolnika za vsako ceno, kljub me-
dicinskim ocenam o tako imenovani nesmiselnosti ta-
kega pocetja v konkretni zadevi. Tukaj medicinska etika
sicer naceloma prepoznava enaka objektivna merila za
presojo nesmiselnosti zdravstvenih ukrepov v konkret-
nih zadevah, a glede odnosa do morebitnega nasproto-
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vanja zdravstvenega pooblaséenca oziroma svojcev bol-
nika ob verjetnosti smrtonosnega izida opustitve dolo-
¢enih zdravstvenih ukrepov do tega trenutka’ ni nasla
enako nedvoumne poti v zakonodajo kot pri aktualni
ali vnaprej izrazeni volji bolnika samega.

Ko nimamo opravka z aktualno ali vnaprejsnjo voljo
bolnika, ampak imamo le odlo¢anja zdravstvenega po-
oblas¢enca oziroma svojcev (v smeri podalj$evanja bol-
nikovega zivljenja z vsem arzenalom medicine za vsako
ceno), pa zaradi potencialnega ali aktualnega smrtnega
izida opustitve (paliativnega) zdravljenja pravila nado-
mestne privolitve naceloma zatajijo. Institut nadome-
stne privolitve oziroma zavrnitve namre¢, kot je ze bolj
ali manj splo$no znano in je v bistvu Ze vra$¢eno v te-
melje kulture, po splosnih ustavnih nacelih socialne drza-
ve in $tevilnih nedvoumnih ugotovitvah kazenskopravne
teorije na podrodju privolitve kot razlogu upravicenosti
(izkljucitvi protipravnosti) nima upravicilnega ucinka,
¢e vodi v smrt ¢loveka. Zato tukaj ni vseeno, ali vidimo
nesmiselnost zdravljenja umirajocega ¢loveka kot pro-
blem odsotnosti zdravstvene napake ali kot problem
privolitve (in preko nje odsotnosti zdravstvene napake)
oziroma kot problem odsotnosti biti kaznivega dejanja
ali protipravnosti. Ker s privolitvijo oziroma nadomestno
privolitvijo aksiomati¢no ne pridemo naprej, izkljuceva-
nje protipravnosti s temi instituti odpade in zdi se, da
ostane zgolj $e neposredna raba zdravstvene strokovne
napake kot blanketne izpolnitve znakov kazenskopravne
norme in s tem biti kaznivega dejanja opustitve zdra-
vstvene pomoci in neprave opustitvene usmrtitve bolni-
ka. Poenostavljeno povedano: pri smrtnem izidu dolo-
Cenih opustitev se zdravstveni delavec ne sme zanasati
na voljo skrbnikov, svojcev ali bliznjih oseb bolnika, pa
¢e so si pri tem $e tako enotni in formalni: njihova volja
zdravstvenega delavca ne bo razbremenila pravnih od-
govornosti. Tu ostajajo zgolj merila zdravniske znanosti
in stroke, kdaj doloéeno podaljsevanje Zivljenja Steje za
nesmiselno. Da pa stvari pravno ne bi bile preve¢ eno-
stavne, v ta merila v SirSem smislu lahko $tejemo tudi
pravila zgoraj Ze omenjane domnevane zavrnitve bolnika.

Institut domnevane zavrnitve bolnika kot oskodovan-
ca Steje med najbolj zapletene pravne institute. Za pot-
rebe tega prispevka si dovolimo naslednje poenostavi-
tve. Ce je iz zivljenja bolnika mogoce ugotoviti indice,
ki kazejo na to, da bi v dolo¢enih okolis¢inah zavrnil
dolocene oblike podalj$evanja Zivljenja, pravo dovoljuje

204

vzpostavitev t. i. domnevane zavrnitve (bolnika) kot
razloga upravicenosti opustitve zdravstvene pomodi. Ti-
picen ucni primer je redno izjavljanje zdravnika (!), da
si po lastnem samomorilskem obe$enju ne Zeli poskusov
ozivljanja. V primeru samomora z obeSenjem utegne
reSevalec opustiti poskuse ozivljanja ravno v zavesti
taksnih predhodnih izjav njegovega kolega, iz katerih
sklepa, da si tudi ta hip, torej ko je zaradi samomoril-
skega ravnanja klini¢no ¢ez rob smrti, ozivljanja ne Zeli.
Naceloma po nasi zakonodaji velja: bolniku, ki neodlo-
zljivo potrebuje medicinsko pomo¢ za ohranitev Zi-
vljenjsko pomembnih funkcij ali za preprecitev nepopra-
vljivega in hudega poslabsanja zdravstvenega stanja,
vendar ni sposoben za samostojno odlo¢anje (na primer
ni razsoden zaradi dusevne bolezni ali nizke starosti)
oziroma ni sposoben izraziti svoje volje (zaradi nezaves-
ti), je zdravnik upravicen in hkrati dolzan (!) podaljse-
vati zivljenje oziroma odvrniti $e hujso $kodo za njego-
vo zdravje. Zdravnik mora v teh primerih po volji zako-
na domnevati, da bolnik ne Zeli opustitve ali prencha-
nja zdravstvene pomodi. Slovenski zakonodajalec se v
primeru nujne zdravstvene pomodi in zunaj zelo ozko
zastavljenega sistema vnaprej izrazene volje ni odlo¢il za
izrecno ureditev meril domnevane zavrnitve oskodovan-
ca. A to ne pomeni, da v slovenskem zdravstvenem pra-
vu ta institut ni uposteven! Gre za splo$ni teoretski in-
stitut prava in kot tak del veljavnega slovenskega prava:
domnevano zavrnitev kot zrcalno sliko instituta domne-
vane privolitve potencialnega oskodovanca razumemo
kot nadzakonski institut sodobnega splosnega dela ma-
terialnega kazenskega prava. Opisana slovenska kombi-
nacija izrecne zakonske dolznosti re$evanja in podaljse-
vanja zivljenja in nadzakonskega splosnega pravnega in-
stituta domnevane zavrnitve pomod¢i tudi v nujnih pri-
merih je vsaj z vidika sodobne kazenskopravne teorije
nenavadna in je na ravni pravne razlage (splo$ne, aksio-
mati¢ne uporabnosti nadzakonskih institutov splo$nega
dela kazenskega prava) vir pravne negotovosti ne le za
bolnike, ampak tudi za zdravstvene delavce, neizbezno
tudi v paliativni medicini. Nudenje medicinske pomo¢i
bolniku, ¢etudi nujne, ki jo je ta vnaprej (obli¢no) zavrnil
oziroma o zavrnitvi obstajajo izraziti indici (izjave pric),
ostaja ne le eti¢no in osebnostnopravno, ampak tudi
kaznovalnopravno v Sloveniji trd oreh. To se nanasa
zlasti na uc¢benisko zapletene zadeve dajanja krvi bolni-
kom, ki jih zavracajo iz svetovnonazorskih (verskih) ra-
zlogov, pa tudi na ozivljanje samomorilcev zunaj siste-
ma vnaprej izrazene volje po ZPacP. Pravno gledano je
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velika Sskoda, da slovenski zakonodajalec v nasprotju

s svojo druzbeno dolznostjo ni bil pripravljen zagristi

v taksna kisla jabolka in zdravstvu ponuditi odgovor

o prav(n)em ravnanju v tak$nih zadevah. Tako ostajajo
zdravniki v neurejenem polozaju, ki resno ogroza njiho-
vo pravno varnost. Nam ostane zgolj naslednja teoreti¢-
na ocena. V vseh taks$nih zadevah domnevane zavrnitve
je vztrajanje na kaznivosti za opustitev zdravstvene po-
modi (glejte inkriminacijo iz 178. ¢lena KZ-1) vsaj v
libertarnih pravnih okoljih vselej problemati¢no, ni pa
nujno ve¢insko spoznano kot neupraviceno ali nezako-
nito. Zato zdravnik resno tvega kaznivost za opustitev
zdravstvene pomodi. Na drugi strani zaradi splosno spre-
jetega nacela humanosti v kazenskem pravu, katerega
odraz je tudi nacelna upravicenost reSevanja tujega ziv-
lienja kljub resevancevemu zavracanju tovrstne pomodi,
pa konstrukcija kaznivega dejanja prisiljenja (na primer
po inkriminaciji v 132. ¢lenu KZ-1) v takih primerih
naceloma ni skladna z vec¢inskim razumevanjem prav-
nosti v sodobnem primerjalnem kazenskem pravu in
tudi prakti¢no v slovenskem pravosodju tako reko¢ ni
predstavljiva. Ta teoretska (ne zakonska!) ocena kaze na
omenjano medicinsko nacelo in dubio pro vita v Slove-
niji tudi v lu¢i paliativne zdravstvene oskrbe kot precej
bolj zapleteno, kot se utegne zdeti na prvi pogled.

Je pa Komisija za medicinsko etiko Republike Slovenije veckrat
uradno predlagala ustrezno spremembo zdravstvene zakonodaje
v dani smeri, nazadnje leta 2020.

* Katere oblike pravne odgovornosti za strokovno
napako v paliativni medicini poznate?

* Kaj je to vnaprej$nja zavrnitev zdravstvene
pomodi in kateri dve temeljni obliki ureja
slovensko zdravstveno pravo?

* Kaj so temeljni pravni problemi nadomestne
zavrnitve paliativne zdravstvene pomoci
s smrtnim izidom za bolnika?

* Kaj je to domnevana zavrnitev bolnika in kako
vpliva na kazensko odgovornost zdravstvenega
delavca?

* Katera od temeljnih izvrsitvenih oblik strokovne
napake je v medicinskem kazenskem pravu bolj
zapletena: storitev ali opustitev in zakaj?

Paliativna zdravstvena obravnava in pravo
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IZVLECEK

Komunikacija v zdravstvu je eden izmed temeljev za vzpostavljanje partnerskega odnosa z bolnikom in njegovimi
bliznjimi med zdravljenjem in celostno obravnavo. Pogovor z bolnikom, ki ima napredovalo neozdravljivo bolezen, ni
nikoli enostaven ali lahek, je pa potreben za ucinkovito zdravljenje, za bolnikovo sodelovanje in razumevanje bolezni.
Predstavljeni so modeli, ki nam lahko olajsajo izvedbo pogovora z bolnikom in njegovimi bliznjimi, kot so SPIKES,
ABCDE, ARCH in PREPARED. Dotaknili se bomo tudi Zakona o pacientovih pravicah, kjer je med drugim opre-
deljena tudi pojasnilna dolznost zdravnika.

Kljuéne besede: komunikacija v zdravstvu, modeli za sporocanje slabe novice, zdravstvena pismenost, paliativna oskrba,
pojasnilna dolZnost

0 BRALECNAJ

* teoreti¢no obvlada osnove komunikacije z bolnikom in njegovimi svojci;

* pozna modele sporocanja slabe novice, kot so SPIKES, ABCD, ARCH
in PREPARED;

* se zaveda pomena pojasnilne dolznosti;

* pozna korake priprave in izvedbe pogovora in sporocanja slabe novice;

° razume pomen socutnega podajanja podatkov, spodbujanja realisti¢cnega upanja
in pomen sodelovanja bolnika v na¢rtovanju aktivnosti ob koncu zivljenja.
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1| UvoD

Komunikacija je v zdravstvenih ustanovah izjemno po-
membno podrodje dela zdravstvenih delavcev. Pogosto
je tudi vzrok nezadovoljstva tako bolnikov kot svojcev
na eni strani in zdravstvenih delavcev na drugi. Slaba
komunikacija lahko povzro¢i na primer napac¢no zazna-
vanje in napac¢no interpretacijo posredovanih sporo¢il,
slabo razumevanje, nezadovoljstvo bolnikov in pritoz-
be." Neglede na izkusnje in znanje, ki ga imamo, je spo-
rocanje slabe novice ena najtezjih nalog v komunikaciji
z bolnikom ali svojci. Brighton in Bristowa ugotavljata,
da obstajajo Stevilne ovire, s katerimi se soocajo zdrav-
niki v zvezi z razpravami o oskrbi ob koncu zivljenja,
od prognosti¢ne negotovosti, strahu pred povecanjem
bolnikove stiske, tezavami s prepoznavanjem bolnikove
pripravljenosti za pogovor in ob¢utkom lastne neuspo-
sobljenosti za sporocanje slabe novice.” Slaba novica je
vsaka novica, ki jo zdravnik ali medicinska sestra sporo-
¢i bolniku ali njegovim bliznjim in lahko zaradi vsebine
ali razmer, v katerih je posredovana, negativno vpliva na
prejemnikovo sposobnost delovanja na telesnem, dusev-
nem, delovnem, socialnem, druzinskem in eksistenénem
podro¢ju.® V paliativni oskrbi se izvajalci srecujejo s
sporocanjem slabih novic relativno pogosto. Collins v
svoji raziskavi tako ugotavlja, da je razprava o paliativni
oskrbi Se vedno zapletena, tezka in omejena z nasimi
komunikacijskimi sposobnostmi. Pri pogovoru o palia-
tivni oskrbi z bolnikom, ki bi mu ta oskrba lahko kori-
stila, je potrebna doslednost, ob¢utljivost in zadostna
mera empatije.” > Med najpomembnejse komponente na
druzino in bolnika usmerjene paliativne oskrbe Schram
s sodelavci uvrs¢a napovedovanje poteka bolezni, posre-
dovanje v sporih in empati¢no komunikacijo.® V obdobju,
ko se bolnik in njegovi svojci soocijo z izjemno tezkimi
izzivi, ki jih s sabo prinasata neozdravljiva bolezen in
paliativna oskrba, je u¢inkovita in na bolnika usmerjena
komunikacija e toliko bolj pomembna. Bolnik in svojci
so v procesu nacrtovanja celostne oskrbe nepogresljiv
partner, ki mora razumeti postopke, biti opolnomocen,
da lahko v njih sodeluje in ohranja zadostno mero avto-
nomije, kjer je to le mogoce. Zakon o pacientovih pra-
vicah (ZPacP) v 20. ¢lenu govori o obvescenosti bolnika
in pojasnilni dolZnosti zdravnika. Pojasnilna dolznost
namre¢ zdravnika zavezuje, da bolniku odkrito in na
njemu razumljiv na¢in pojasni diagnozo bolezni, razli¢cne
moznosti zdravljenja, morebitne nevarnosti in predvi-
dljivost (ne)uspeha.” O tem sta pisala tudi Lundrova in
Kersnik, ko navajata, da informacije, ki jih imamo o
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bolniku, posredujemo bolniku. Posredujemo jih v to-
lik$ni meri in v taks$nih potankostih, kot jih sam zeli,
ter na nacin, ki je bolniku razumljiv.* Zaradi posebne
zivljenjske situacije prizadetih in eksistencialne razse-
znosti dogajanja predstavlja komunikacija poseben izziv
za vse poklicne skupine, ki so vklju¢ene v paliativno os-
krbo.? Teoreti¢no zavedanje, da bomo nekoc¢ vsi umirli,
se za bolnika nenadoma spremeni v realnost: »Umitl
bom.« Clayton s sodelavci v eni izmed raziskav ugotavlja,
da je pogovor in nacrtovanje v zadnjem Zivljenjskem
obdobju tako za svojce kot za bolnike z napredovalo
neozdravljivo boleznijo pomemben segment paliativne
oskrbe.” Upostevanje Zelja in potreb bolnikov ter njiho-
vih bliznjih je pogoj za ucinkovito paliativno oskrbo, ki
se mora prilagajati poteku bolezni, saj ta narekuje tako
oblike terapevtskih postopkov kot na¢rtovanje oskrbe.
Ob tem se ¢lani tima lahko pocutijo zelo negotove, $e
posebej, ko je treba odgovarjati na vprasanja o (ne)pri-
¢akovanem poteku bolezni. Negotovost je sicer znacilna
za vsa podro¢ja medicinske prakse, a le redko jo ¢utimo
tako izrazito kot ob sporoc¢anju napovedi, ki je Ze sama
po sebi negotova.’® Razli¢nost, ki nas lahko bogati, v takih
trenutkih predstavlja $e dodaten izziv. Tako kot smo
razli¢ni zdravstveni delavci, so razli¢ni tudi nasi bolniki.
Izvirajo iz razli¢nih socio-ekonomskih, kulturnih, verskih
in svetovnonazorskih skupin.” Izjemno pomembna je
tudi zdravstvena pismenost, ko se pogovarjamo o zdra-
vstvenih temah. Skoraj 48 % evropskega prebivalstva
ima omejeno zdravstveno pismenost, s prevalenco od
36 % na Nizozemskem in do 62 % v Bolgariji."”* ™
Ljudje z nizko zdravstveno pismenostjo nimajo potreb-
nih ves¢in za iskanje, razumevanje in uporabo informa-
cij o zdravju in zdravstvenem varstvu." ** Ceprav je
zdravstvena pismenost odvisna od situacije in lahko
prizadene vse ljudi, je pogostejsa v skupini nizko izobra-
zenih, med moskimi, pri starejsih (65 let ali ve¢) in lju-
deh, ki svoje zdravje ocenjujejo kot slabo." Nizka zdrav-
stvena pismenost ovira komunikacijo z zdravstvenimi
delavci in skupno odlocanje, ker vpliva na sposobnost
postavljanja vprasanj, razumevanja informacij ter raz-
miSljanja in na¢rtovanja vnaprej.”* Spretnosti bolnikov
postanejo Se pomembnejse, ko se soocijo z zivljenje ome-
jujoco boleznijo, ki zahteva odlo¢itve glede zdravljenja, ki
je odvisno od Zelja in potreb bolnika."® Ob zavedanju zah-
tevnosti komunikacije v zadnjem Zivljenjskem obdobju
z razli¢nimi skupinami bolnikov in njihovih bliznjih se
je v svetu izoblikovalo nekaj orodij, s pomocjo katerih
lahko strukturirano izvedemo pogovor ali posredujemo
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informacije bolnikom in njihovim bliznjim. V Sloveniji
nimamo svojih smernic, imamo pa preveden model za
sporocanje slabe novice. Najbolj znana sta SPIKES in
ABCDE, ki v $estih oziroma petih tockah zajemata
bistvene sestavine razgovora.

2 | SPIKES

S (angl. Setting up the interview): priprava na razgovor,
¢e je le mozno v kraju in prostoru, kjer nas ne bodo
motili s telefoni ali dodatnimi nujnimi opravki za
druge bolnike;

P (angl. Perception of the patient): ugotovimo,
kaj bolnik Ze ve o svoji bolezni, in v pogovoru
nadgradimo Ze znano, ponovimo le osnove, ki so
pomembne za razumevanje konteksta pogovora;

I (angl. Invitation): ugotovimo, koliko in v kaksnih
potankostih Zeli bolnik izvedeti o svoji bolezni,
preverimo tudi Zelje bliznjih, ki so prisotni pri
pogovoru, ¢e bolnik to dovoli;

K (angl. Knowledge): sporocanje dejstev naj bo
empati¢no, iskreno in prilagojeno bolniku;

E (angl. Emotions): zaznamo bolnikove reakcije,
dovolimo, da se sprostijo, in ga podpremo v njih;

S (angl. Summary): povzamemo pogovor in
pripravimo strategijo za prihodnost.

3 | ABCDE

A (angl. Advance preparation): na pogovor se vnaprej
pripravimo;

B (angl. Build therapeutic relationship): vzpostavimo
terapevtski odnos;

C (angl. Communicate well): dobro uporabimo vesc¢ine
sporazumevanja;

D (angl. Deal with patient s and family reactions):
dopustimo in se spoprimemo z bolnikovimi
reakcijami in reakcijo druzine;

E (angl. Encourage and validate emotions): spodbujamo
in dopustimo Custva.

Intelektualne in razvojne motnje so opredeljene kot
telesne ali dusevne okvare, ki se pojavijo pred 18. letom
starosti.”” " ' Neredko imajo posamezniki, ki pripadajo
skupini bolnikov s temi motnjami, precej$nje tezave v
komunikaciji v zdravstvenem sistemu tudi zaradi nizke
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zdravstvene pismenosti. Model ARCH je lahko v pomo¢
pri komunikaciji z osebami s telesnimi in dusevnimi
okvarami ter nizjo intelektualno razvitostjo.

4 | Model ARCH

A (angl. Ask): vprasanja naj bodo enostavna.
Ugotovimo, kaj bolnik Ze ve oziroma kaj zeli
izvedeti, kaj ga zanima. Uporabljamo preprost jezik;

R (angl. Repeat and clarify): bodimo pripravljeni, da
veckrat pregledamo informacije na razliéne nadine
(z uporabo knjig, fotografij itd.). Po potrebi
poenostavimo;

C (angl. Check the level of understanding): preverimo,
koliko bolnik ve in kako to razume, kaj to zanj
pomeni. Po potrebi ponovimo in dopolnimo razlago
$e enkrat od zacetka;

H (angl. Help the person express feelings): spodbujamo
izrazanje Custev, pozorno poslusamo in podpremo
bolnika. Pomagajmo opisati obcutke in razis¢imo, kaj
bolnik meni, da bo morda potreboval v prihodnosti,
moznosti prihodnje podpore, po potrebi vklju¢imo

druge ljudi (bliznje, skrbnike).

5 | PREPARED

Klju¢ne prakti¢ne korake, ki naj bi jih zdravstveni delavci

upostevali pri pripravi in izvedbi sestanka z bolnikom

in njegovimi bliznjimi z namenom posredovanja infor-
macij, so avstralski raziskovalci zbrali v modelu

PREPARED.’

P (angl. Prepare for the discussion) — e je le mozno:

* potrdimo in povzemimo rezultate preiskav in
patoloske izvide pred zac¢etkom razprave;

*  poskusimo zagotoviti dovolj zasebnosti in miren
prostor za pogovor brez motenj (telefoni, nujne
zadeve);

* dogovorimo se vnaprej, kdo bo prisoten pri pogovoru.

R (angl. Relate to the person):

° vzpostavimo odnos;

* pokazimo empatijo, skrb in so¢utje med celotnim
pogovorom.

E (angl. Elicit patient and caregiver preferences):

* identificirajmo razloge za pogovor in ugotovimo
bolnikove potrebe in pri¢akovanja ob trenutnem
pogovoru;

Osnove komunikacije in sporocanje slabe novice



* ugotovimo, kako in koliko bolnik in bliznji
razumejo situacijo, preverimo, koliko podrobnosti
in podatkov Zelijo vedeti;

* upostevajmo kulturne in kontekstualne dejavnike,
ki lahko vplivajo na Zelje po informacijah.

P (angl. Provide information) — informacije prilagodimo
individualnim potrebam bolnika in druzine:

* ponudimo moznost razprave o pricakovanjih v
prihodnosti, e to bolnik Zeli, na subtilen nacin;

* informacije posredujmo glede na bolnikove
preference, razumevanje in okolis¢ine;

* uporabljajmo preprost, jasen jezik, brez nepotrebnih
zargonskih in strokovnih izrazov;

° pojasnimo negotovost, omejitve in nezanesljivost
prognoze v zadnjem zivljenjskem obdobju;

* izogibajmo se preve¢ natanénim ¢asovnim okvirjem,
razen v zadnjih dneh;

° upostevajmo potrebe negovalcev po informacijah in,
¢e je mozno, pridobimo soglasje bolnika, da lahko
izvedemo srecanje posebej z njimi;

*  poskusimo zagotoviti usklajenost informacij in
pristopa do razli¢nih druzinskih ¢lanov, bolnika
in razli¢nih ¢lanov klini¢ne ekipe.

A (angl. Acknowledge emotions and concerns):

* ocenimo in prepoznajmo bolnikove in negovalceve
strahove, skrbi ter njihov ¢ustveni odziv med
pogovorom;

* odzovimo se na stisko bolnika ali negovalcev
v pogovoru, kjer je to primerno.

R (angl. Realistic hope) — spodbujajmo realisti¢cno
upanje:

* bodimo iskreni pri posredovanju informacij, a jih
posredujmo odkrito toliko, kot jih bolnik Zeli slisati;

* ne podajajmo zavajajocih in laznih podatkov,
da bi pozitivno vplivali na bolnikovo upanje;

* zagotovimo, da so na voljo podpora, zdravljenje,
nadzor bole¢ine in drugih simptomov, vendar se
izogibajmo prehitrim tolazbam;

* podprimo realno dosegljive cilje in Zelje ter
pomagajmo poiskati primerne moznosti ter poti
za vsakodnevno spoprijemanje s tezavami, kjer je
to mozno.

E (angl. Encourage questions) spodbujamo vprasanja
in nadaljnjo razpravo:

* vzpodbujajmo sodelovanje v pogovoru in
postavljanje vprasanj, da razjasnimo morebitne
nerazumljive informacije; bodimo pripravljeni,
da bo treba veckrat ponoviti podatke;

Osnove komunikacije in sporocanje slabe novice

* preverimo razumevanje povedanega in ali so
informacije naslovile potrebe bolnika in negovalcev;

* dopustimo moznost razprave o nekaterih podro¢jih
tudi v prihodnosti.

D (angl. Document):

* napisimo povzetek pogovora in ga vnesimo
v bolnikovo dokumentacijo;

*  pogovorimo se ali obvestimo pisno druge zdravstvene
delavce, ki so vkljuceni v obravnavo bolnika,
predvsem je nujno obves¢anje izbranega zdravnika
druZinske medicine;

* e je na razpolago pisno gradivo za bolnika in bliznje,
je smiselno, da mu ga ob koncu pogovora izro¢imo.

6 | ZAKLJUCEK

Komunikacija v zdravstvu je eden izmed temeljev

za vzpostavljanje partnerskega odnosa z bolnikom in
njegovimi bliznjimi v postopku zdravljenja in celostne
obravnave. Pogovor z bolnikom, ki ima napredovalo
neozdravljivo bolezen, ni nikoli enostaven ali lahek,

je pa nujen za nadaljnje zdravljenje, za bolnikovo sodelo-
vanje in njegovo razumevanje bolezni. Odkrit, iskren,
bolnikovim potrebam, kulturnemu ozadju in socio-eko-
nomskim znacilnostim bolnika prilagojen pogovor utrjuje
odnos med zdravnikom in bolnikom ter vzdrzuje zau-
panje med njima. Tehnik sporocanja slabe novice se
lahko nau¢imo, a se moramo zavedati, da na sporo¢anje
slabe novice poleg znanja in izkusenj vpliva tudi nas
osebni odnos do umiranja. Bolniki in svojci v tako tezkih
situacijah so neprijeten izziv, a hkrati nam dajejo moz-
nost samorefleksije v odnosu do lastne ranljivosti in
minljivosti.*

* Kaj je model SPIKES in kje ga lahko uporabimo?

* Katerim bolnikom je namenjen model sporocanja
informacij ARCH?

¢ Kako zdravstvena pismenost vpliva na
sporocanje novice bolniku?

- Kaj je PREPARED?

* Kateri zakon v Sloveniji opredeljuje
pojasnilno dolznost?
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IZVLECEK

Druzinski sestanki predstavljajo moznost za informiranje, pojasnjevanje in opredelitev ciljev oskrbe bolnika, ki temelji
na razpravi med zdravstvenimi delavci, bolnikom in svojci. Konstruktivna razprava prispeva k vzpostavljanju zaupanja,
bolnik in svojci se pocutijo slisane in poveca se zadovoljstvo z obravnavo bolnika. V poglavju so predstavljene avstralske
smernice za izvedbo druzinskega sestanka, obrazec vnaprej$nje zavrnitve zdravstvene oskrbe in dodani prakti¢ni nasveti
za lazjo izvedbo druZinskega sestanka v razli¢nih okoljih zdravstvene oskrbe bolnika.

Kljuéne besede: druzinski sestanek, obrazec vnaprejsnje zavrnitve zdravstvene oskrbe, smernice, paliativna oskrba

° BRALECNAJ

* teoreti¢no obvlada osnove komunikacije z bolnikom in njegovimi svojci;

* pozna pomen druzinskega sestanka in smernice za njegovo izvedbo;

° pozna pravne osnove vnaprej izrazene volje in pomen komunikacije z bolnikom
glede tega vprasanja.
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1| UvoD

Utinkovita komunikacija med bolnikom, svojci in zdra-
vstvenimi delavci je pomemben del optimalne paliativne
oskrbe vsakega bolnika." Eno izmed orodij, ki ga lahko
uporabimo za ta namen, je izvedba druzinskega sestanka
ali druzinske konference, kot je pogosto poimenovano to
srecanje v tuji literaturi. Druzinska konferenca je sestanek,
na katerem se zdravstveni delavci sre¢ajo z bolnikom in
njegovo druzino, da bi razpravljali o bolezni, odzivu na
zdravljenje in pri¢akovanjih ter naértih za prihodnost. Ta
sestanek spodbuja komunikacijo, ocenjevanje ciljev oski-
be in pomaga pripraviti nacrt oskrbe, ki ustreza potrebam
bolnika ter zmoznostim druzine.” Druzinski sestanek je
pomemben del celostne obravnave bolnikov v paliativni
oskrbi in naj bi potekal po natanéno dolocenih smerni-
cah. V oblikovanje smernic za izvedbo druZinskega sestan-
ka so vkljuceni: strategije za obvladovanje stresa v skladu s
transakeijskim modelom, enkratni psihoterapevtski ukre-
pi, druZinske terapije in principi terapevtske komunikaci-
je.! Pomemben prispevek za oblikovanje smernic so pri-
spevali kolegi iz intenzivnih enot medicinske oskrbe, kjer
imajo druzinski sestanki pomembno mesto in vlogo pri
nacrtovanju oskrbe bolnikov. Raziskave, ki so bile nareje-
ne v povezavi z izvedbo druZinskih sestankov v teh eno-
tah, porocajo o ve¢jem zadovoljstvu svojcev, krajsem biva-
nju bolnikov na teh enotah in boljsi smrti.* * * Druzinski
sestanek lahko izvedemo zaradi razli¢nih razlogov, vklju-
¢ujoé delitev informacij in skrbi ob trenutni zdravstveni
situaciji bolnika, razjasnitev ciljev oskrbe, pogovor o dia-
gnozi, zdravljenju in prognozi ter pripravo nacrta oskrbe
za bolnika ter druzinskih ¢lanov vnaprej. S pomoc¢jo dru-

zinskega sestanka dodatno podpremo bolnika in svojce ob
poslabsanju stanja/napredovanju bolezni, odlo¢itvah glede
potencialno potrebnih sprememb terapevtskih in negoval-
nih ciljev ter pomagamo pri eventualni razjasnitvi zelo
razliénega dojemanja paliativne oskrbe s strani svojcev.

Ob tem zdravstveni delavci spoznamo druzino, identifici-
ramo klju¢ne osebe v druzini, spoznamo bolnika zunaj
okvirjev bolezni, pomagamo opolnomociti negovalce ter
pojasnimo, kaks$ne terapevtske in negovalne moznosti ima
institucija, v kateri se bolnik nahaja.’

2 | SMERNICE ZA 1ZVEDBO

DRUZINSKEGA SESTANKA

Smernice, ki so jih oblikovali avstralski znanstveniki, so
primerne za bolni$ni¢na okolja, a jih z manjsimi prilago-
ditvami lahko uporabljamo tako v domovih za starejse
kot na primarnem nivoju. Na Japonskem je izvedba kon-
ference End-of-life (EOL), na kateri sodelujejo zdravniki,
medicinske sestre, poklicni negovalci, koordinatorji nege,
socialni delavci, stanovalci doma (bolnik) in ¢lani njihove
druZine, ob $e nekaterih drugih pogojih (usposobljen ka-
der, enoposteljne sobe, uporaba smernic EOL ob spreje-
mu v domsko oskrbo) podlaga za placilo paliativne nege
na domu.® S pripravo smernic za izvedbo druzinskega
sestanka se je v Sloveniji ukvarjala Natasa Zlodej in ob
tem ovrednotila pomen socialnega dela pri izvedbi dru-
zinskega sestanka v paliativni oskrbi.” Kot priloga 1 je
dodan obrazec za pripravo zapisa druzinskega sestanka,
ki ga je oblikovala med pripravo magistrskega dela. Sode-

Tabela 1: Sodelujoci na druzinskem sestanku v razli¢nih okoljih

Bolnik — zelo zazeleno
Svojci/prijatelj/skrbnik
Socialni delavec

Zdravnik

Socialni delavec
Zdravnik
Psiholog (po potrebi)

Medicinska sestra Medicinska sestra

Predstavnik hospica v namestitvah hospica

Koordinator paliativne oskrbe
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Bolnik — zelo zazeleno

Svojci/prijatelj/skrbnik

Bolnik — zelo zazeleno

Svojci/prijatelj/skrbnik

Zdravnik
Duhovnik/psiholog — redko
Patronazna sestra

Obcasno prostovoljci hospica
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lujo¢i na druzinskem sestanku (optimalno) v bolnisni¢-
nem ali drugih okoljih zdravstvene oskrbe se nekoliko
razlikujejo in so predstavljeni v Tabeli 1.

Sestanek mora biti vedno izveden v soglasju z bolni-
kom; ¢e tega soglasja ni mozno pridobiti, pa v sodelo-
vanju z glavnim skrbnikom, ki je lahko druZinski ¢lan,
prijatelj ali skrbnik, doloc¢en s strani centra za socialno
delo, ¢e bolnik nima svojcev ali so druzinske razmere
zelo zapletene. V okoljih, kjer je prisotna velika kultur-
no-jezikovna razli¢nost, je pred organizacijo druzinske-
ga sestanka pomembno vedeti, v katerem jeziku bomo
komunicirali, in ali svojci ter bolnik potrebujejo tolmaca.
V 20. ¢lenu Zakona o pacientovi pravicah (ZPacP) je
zapisano, da zdravnik, »ki je odgovoren za zdravljenje,
mora pojasniti pacientu v neposrednem stiku, obzirno,
na pacientu razumljiv nadin oziroma skladno z indivi-
dualnimi sposobnostmi sprejemanja informacij, v celoti
in pravocasno, vse kar potrebuje za odlo¢anje o svoji
obravnavi in oskrbi«.® Pravica do prevajalca ali tolmaca
je krita iz sredstev osnovnega zdravstvenega zavarovanja
samo v primeru prevajalca za znakovni jezik in v neka-
terih zdravstvenih domovih v sklopu projekta Nacional-
nega instituta za javno zdravje za ostale jezikovne skupi-
ne. V vseh drugih primerih je pla¢nik storitev tolmaca
bolnik ali njegovi svojci. Pham s sodelavci v primeru
vkljuditve tolmaca v izvedbo druZinskega sestanka sve-
tuje upostevanje naslednjih kriterijev:

1. predsestanek s tolmacem (razprava o obliki preva-
jalskega pristopa — strogo jezikovno prevajanje ali
pristop kulturnega mediatorja, opredelitev podrocja
razprave in terminologije) ;

2. govori pocasi in v kratkih stavkih;

3. zdravnik ali koordinator sestanka naj povzame
bistvene ugotovitve, preveri razumevanje in vzpod-
budi druzinske ¢lane, da postavijo vprasanja.’

Za samo izvedbo druzinskega sestanka so potrebne ko-

munikacijske in organizacijske vesc¢ine ter dolocene oseb-

nostne lastnosti koordinatorja sestanka. Raziskovalci sve-
tujejo, da sestanek koordinira in vodi ¢lan tima, ki pozna
principe skupinskega dela, terapevtske komunikacije in
paliativne oskrbe." Ambuel in Weissman ob tem opozar-
jata, da je u¢enje korakov za izvedbo druzinskega sestan-
ka pomembna ve$¢ina za zdravnike, medicinske sestre in
vse, ki so postavljeni v vlogo, da pomagajo bolnikom ter
druzinam doseci soglasje v pripravi na¢rta paliativne
oskrbe.”” Koncept druzinskega sestanka VALUE je ena
izmed moznih odkljuknic za izvedbo druzinskega sestanka.

Druzinski sestanek

V — Value and appreciate what the family members said;
A — Acknowledge the family members emotions; L —
listen; U — Understand who the patient was as a person;
E — Elicit questions from the family members.* Razisko-
valna skupina pod vodstvom Fineberga je na podlagi
mnenj bolnikov in svojcev, ki so sodelovali na druzin-
skem sestanku, prepoznala naslednje pomembne kompo-
nente, ki prispevajo k zadovoljstvu z izvedenim druzin-
skim sestankom:
a. organizacija sestanka/konference (okolje, udelezenci,
jasna struktura sestanka);
b. pogajanje (doseganje soglasja, sprejemanje odlocitve);
osebna drza (aktivno poslusanje, neverbalna govorica);
d. Custva (empatija, odgovor na ¢ustvene reakcije).”

o

Pomoc¢ pri sprejemanju ¢ustvenih reakcij, ki zajemajo
siroko paleto, od Zalosti do verbalnih izbruhov, nam
lahko nudita naslednji orodji: NURSE (N — Name;

U — Understand; R — Respect; S — Support; E — Explore)
in CALM (C - Contact; A — Appoint; L — Look ahead;
M — Make a decision)." * Ce povzamemo vse navede-
no, se raziskovalne skupine strinjajo, da je za izvedbo
uspesnega druzinskega sestanka pomembna priprava
nanj z ustrezno izbiro prostora, ¢asa ter jasno opredeli-
tvijo namena ter strukture sestanka. Drug pomem-
ben segment je aktivno poslusanje z zagotovitvijo
moznosti, da vsak udelezenec izrazi svoje skrbi in sti-
ske. Sprejemanje Custvenih reakcij ter skupno odlo-
¢anje ob pripravi naé¢rta paliativne je zelo pomembno.
Bolniku in druzini je treba dati ob¢utek, da niso sami
v tej tezki situaciji, da smo na razpolago, saj se bodo
tako pocutili bolj varne in bodo lazje zaupali sebi in
vsem vklju¢enim v oskrbo svojca. Izdelava smernic za
izvedbo tako kompleksnega srecanja, kot je druzinski
sestanek, je bila le logi¢na posledica predhodnih ugoto-
vitev. V Tabeli 2 so predstavljene klini¢ne smernice za
izvedbo druzinskega sestanka v paliativni oskrbi, ki so
jih pripravili avstralski raziskovalci.

213



Klini¢ne smernice za izvedbo druZinskega sestanka (Hudson et al., 2008)

Ze ob sprejemu na oddelek (dom starejsih obéanov) je smiselno bolnikom pri zavesti ponuditi moznost
druzinskega sestanka in predstaviti vlogo paliativne oskrbe za podporo druZinskih ¢lanov ter bolnika.

Pozanimajmo se o kljucni osebi, ki jo bolnik Zeli vkljuciti v na¢rtovanje oskrbe in informiranje.
Ta podatek zabelezimo v dokumentacijo bolnika.

Z bolnikovo pomod¢jo sestavimo organigram druzine, da ocenimo klju¢na razmerja med ¢lani skupnosti.

Pridobimo soglasje bolnika za organizacijo druzinskega sestanka in preverimo, o katerih temah
ali informacijah Zeli razpravljati, katera vprasanja so $e nereSena in kaj ga skrbi. Ce bolnik ni zmoZen
podati soglasja, identificirajmo skrbnika ali glavnega oskrbovalca bolnika.

Dolo¢imo osebo v timu, ki bo organizirala in vodila sestanek. V optimalnih razmerah naj bi bila to oseba,
ki bo odgovorna za podajanje informacij klju¢nim negovalcem v bodoce.

Z vsemi udelezenci sestanka se dogovorimo za Cas in kraj izvedbe sestanka, identificirajmo potrebe
(FIN — Family Inventory of Needs), o katerih se je treba pogovoriti; ¢e lahko bolnik sodeluje, naj on
izrazi zelje in doloci teme za pogovor. Preverimo moznost organizacije telekonference in v primeru zapletenih
druzinskih razmer organizirajmo prisotnost druzinskega terapevta ali osebe, ki ima izku$nje s tezavnimi
situacijami.

Dolo¢imo klju¢ne osebe, ki bodo sodelovale na druzinskem sestanku. Povabimo osebe, ki lahko bistveno
prispevajo k resevanju identificiranih potreb druzine in bolnika (npr. fizioterapevt — respiratorna terapija

in pripomocki).

Obvestimo sodelujoce o uri in lokaciji sestanka. Sporo¢imo predvideno dolzino trajanja sestanka.
Poskrbimo za miren prostor (brez motecih telefonov), udobne stole, papirnate robcke. Ce gre za
leZecega bolnika, naj bo druzinski sestanek ob bolnikovi postelji.

Predstavitev

Vodja sestanka:

Zahvali se, da so se odzvali vabilu; povabi, da se na kratko vsak udelezenec predstavi — razmerje in vloga
do bolnika.

Predstavi osnovna pravila (npr. izklopite mobilne telefone; vsak bo imel moznost dobiti odgovor na
vprasanje, naenkrat naj govori le ena oseba).

Predvidi ¢as trajanja srecanja (najve¢ 60 minut).

Preveri razumevanje razloga druZinskega sestanka

Vodja sestanka:

Povzame na kratko razlog druZinskega sestanka in preveri, ¢e tako druzina kot bolnik razumejo enako

(npr. Tole sre¢anje smo organizirali, da se pogovorimo o moznostih odpusta. Ste tudi vi tako razumeli namen
danas$njega srecana? Ce je odgovor ne, preverite ali postavite novo temo sre¢anja./Od stvari, ki ste jih omenili
v vprasalniku, katera je najpomembnejsa za vas?/Kako vam lahko danes najbolj pomagamo?).

Vprasaj bolnika ali svojce, ali obstajajo kaksne klju¢ne tezave oziroma skrbi, o katerih bi se radi pogovorili
$e danes na tem srecanju? Priporocljiv je pogovor o eni temi na enem sestanku. Oceni, e je treba razresiti
specifi¢ne tezave (odpust, posebni dogodki v druzini ...).
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Preveri, kaj bolnik in svojci ze vedo o trenutni situaciji

Mozna vprasanja: Kaj so vam povedali o paliativni oskrbi/kaj veste o njej?

* Kaksno je vase razumevanje trenutnega zdravstvenega stanja in situacije?

¢ Ce je primerno, podaj informacije (v skladu z Zeljami) o trenutnem stanju, zdravljenju in prognozi.
Vprasaj vsakega prisotnega ¢lana druzine, ¢e imajo kaks$no vprasanje glede trenutne situacije, nacrta
za vnaprej in prognoze (npr. Imate vprasanja glede nadaljnje obravnave ali skrbi glede na¢rta oskrbe?).

Za druzinske sestanke z bolniki, ki ne morejo kompetentno sodelovati (npr. kognitivne okvare, umirajoci
bolniki), je smiselno posebej vprasati vsakega druzinskega ¢lana eno naslednjih vprasanj: Kaj mislite, kako bi
se vas svojec/prijatelj odlocil, ¢e bi lahko sam odlocal? Oziraje na obstojece znanje o bolniku, kaj svetujete,
da storimo?

Opomni na izbrano specifi¢no temo sestanka.

Obcasno preveri, ¢e teCe razprava v skladu s pricakovanji bolnika in svojcev, ¢e so naslovljene njihove
potrebe (npr. Je to to, o ¢emer ste se danes Zeleli pogovoriti? Cesa se Se nismo dotaknili v razpravi, a je za
vas zelo pomembno?). Predvidi kratek odmor med sestankom, da udelezenci lahko premislijo informacije.

Ponudi ustrezne pisne vire informacij (npr. publikacije iz serije METUL]J, zakonske opredelitve, kontakte
za ustrezno dodatno pomoc).

Identificira morebitne dodatne ¢lane multidisciplinarnega tima, ki lahko sodelujejo pri oskrbi, naértuje
naslednje srecanje.

Zakljuci razpravo

* Povzemi vsa podrodja, kjer je bilo dosezeno soglasje, eventualna nestrinjanja in odloditve glede
nadaljnjega nadrta oskrbe. Pridobi potrditev udelezencev sestanka.

* Poudari pozitivne izide. Se enkrat ponudi moznost postavljanja vprasanj.

* Opomni, da pregledajo pisno gradivo, ki je na razpolago.

* Identificiraj klju¢no osebo v druzini za nadaljnjo komunikacijo.

* Zahvali se za udelezbo na sestanku.

Pripravi zapisnik o prisotnih na sestanku, odlocitvah, ki so bile sprejete, in oblikah nadaljnjega sodelovanja,
ki je bilo dogovorjeno. Bistvene podatke predstavi negovalnemu timu bolnika.

Bolniku/druzini posreduj kopijo zapisnika in zapisnik vlozi v dokumentacijo bolnika.

Povezi se z druzinskimi negovalci nekaj dni po sestanku in preveri, ¢e je bil sestanek v pomo¢ pri obvladovanju

situacije.
Ostani v kontaktu s klju¢nim druZinskim ¢lanom ter se dogovori za spremljanje po potrebi (sestanek, telefon,
e-posta ...).
Obcasno se zgodi, da se svojci tezko soocajo s trenutno druzinskega sestanka v obravnavo druzine. Identi-
situacijo ali so v druzini nereseni spori in zamere. Tak- fikacija potreb druzine glede informacij o situaciji je
rat je smiselno v komunikacijo z druzino vkljuditi uspo-  zahteven izziv. Druzinski sestanek naj bo prilagojen
sobljene strokovnjake, ki lahko pomagajo druzini skozi njihovemu individualnemu in skupinskemu medicin-
to tezko obdobje. Nekateri avtorji priporocajo vkljuci- skemu znanju, funkciji druzine in zmoznosti oskrbe
tev druzinskega terapevta ali psihologa ze pred izvedbo bolnika.
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3 | OBRAZEC VNAPREJSNJE
ZAVRNITVE ZDRAVSTVENE OSKRBE

Nekoliko laZja je situacija, ¢e ima bolnik izpolnjen
obrazec vnaprej$nje zavrnitve zdravstvene oskrbe ali kot
je med ljudmi bolj pogosto poimenovan obrazec vna-
prej izrazene volje. Predvidevamo lahko, da je druzina z
njim seznanjena in je proces umiranja in smrti v njihovi
skupnosti detabuiziran. V obrazcu je obi¢ajno naveden
obseg in meje obravnave ob pojavu za bolezen tipi¢nih
in pogostih simptomov ter komplikacij; osebne prefe-
rence glede oskrbe v zadnjih dneh Zivljenja, kraja smirti,
pokopa trupla; predlog bolnikovega zdravstvenega po-
oblai¢enca. Ce bolnik nima izpolnjenega obrazca, je
smiselna ¢im zgodnej$a komunikacija o tej temi v pote-
ku bolezni, $e posebej ob poslabsanju stanja ali spre-
membi ciljev zdravljenja. Razprava o tej temi naj bo
podprta s tiskanimi dokumenti. V Sloveniji je pravica
do upostevanja vnaprej izrazene volje opredeljena v

34. ¢lenu Zakona o pacientovih pravicah (ZPacP),

ki navaja naslednje:

1. Pacient, ki je sposoben odlo¢anja o sebi in je dopolnil
18 let starosti, ima pravico, da se uposteva njegova
volja o tem, kaks$ne zdravstvene oskrbe ne dovoljuje,
¢e bi se znasel v polozaju, ko ne bi bil sposoben dati
veljavne privolitve, Ce:

*  bi trpel za hudo boleznijo, ki bi glede na dosezke
medicinske znanosti v kratkem ¢asu vodila v smrt
tudi ob ustreznem medicinskem posegu oziroma
zdravstveni oskrbi in tako zdravljenje ne daje upanja
na ozdravitev oziroma izbolj$anja zdravja ali lajsanje
trpljenja, ampak samo podaljsuje prezivetje,

*  bi mu medicinski poseg oziroma zdravstvena oskrba
podaljsala Zivljenje v polozaju, ko bo bolezen ali
poskodba povzrotila tako hudo invalidnost, da bo
dokon¢no izgubil telesno ali dusevno sposobnost,
da bi skrbel zase.

2. Volja iz prve alineje prej$njega odstavka je za zdrav-
nika zavezujoca, volja iz druge alineje prejsnjega
odstavka pa mora biti upostevana kot smernica pri
odlo¢anju o zdravljenju.

3. Vnaprej izrazeno voljo je treba upostevati, ko nasto-
pi polozaj, ki ga predvideva opredelitev, in ¢e hkrati
ne obstoji utemeljen dvom, da bi pacient voljo v teh
okolis¢inah preklical.

4. Vnaprej izrazena volja mora biti dokumentirana na
obrazcu iz 27. ¢lena tega zakona.
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5. Izbrani osebni zdravnik in zastopnik pacientovih
pravic pacienta pred izjavljanjem vnaprej izrazene
volje natan¢no poucita o pomenu in posledicah
njegove odlocitve. Ugotovitev identitete pacienta,
ugotovitve glede izpolnjevanja pogojev iz prvega
odstavka tega ¢lena, osnovna pojasnila ter podpisi
pacienta, izbranega osebnega zdravnika in zastopni-
ka pacientovih pravic so sestavni del obrazca iz
27. ¢lena tega zakona.

6. Pisno izjavo iz prvega odstavka tega ¢lena lahko
pacient kadar koli s pisno izjavo spremeni ali preklice.

7. Podatek o tem, da je pacient dal izjavo po tem
¢lenu, je zdravniku dostopen prek informacijskega
sistema kartice zdravstvenega zavarovanja ali centralne
evidence zdravstvene dokumentacije.

ZAPIS DRUZINSKEGA SESTANKA datum in lokacija:

1. Prisotni na sestanku

Bolnik [0 DA O NE, razlog

Clani druzine (ime in sorodstveno razmerje)

Clani paliativnega tima (] zdravnik [ koordinator m} dms,
drugi:

2. Kratka medicinska in socialna zgodovi

3. Genogram

Legenda:

[Clmoski [ pokojni

O Zenska il bolnik

——  dober odnos
---- distanca

= slab odnos

4. Seznanjenost in razumevanje DA [CINE (ostala so Se vprasanja ali pripombe
glede povedanega o trenutnem zdravstvenem stanju, naértu nadaljnje oskrbe, prognozi bolezni)

5. Kljuéni dogovori glede nadaljnje paliativne oskrbe

a)
b)
5]

6. Pisno posred: je informacije Projekt Metulj(J PND [0 MTP[J Hospic 0 DSO[O

Pogovor z bolnikom ob zaklju¢ku sestanka, v primeru, da ni bil prisoten [ DA [ NE

Priloga 1:
Obrazec za pripravo zapisa druzinskega sestanka
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Postopek zapisa in izbrisa podatkov, hrambo in po-
stopek seznanitve z izjavo predpise minister, pristojen
za zdravje.

Kot priloga 2 tega prispevka je prilozen veljaven
(28. 8. 2020) obrazec vnaprejsnje zavrnitve zdra-
vstvene oskrbe. Izpolnjevanje tega obrazca ni eno-
stavno ne za bolnika, niti za zdravnika. V nekaterih
drzavah je v ta namen na voljo obsezna dodatna do-
kumentacija, kjer bolnik in zdravnik najdeta na-
tan¢ne razlage korakov in pomen postopkov, za ka-
tere se odlocata.” ' ?° V Sloveniji takega gradiva za-
enkrat $e ni na razpolago, je pa izjemno dobra po-
mo¢ knjiga, ki je nastala v sodelovanju tevilnih
vodilnih strokovnjakov na podroéju intenzivne me-
dicine, paliativne medicine in etike v letu 2015.*

Vnaprej$nja zavrnitev zdravstvene oskrbe

Podatki o pacientu/nalepka

Priimek in ime:

Datum in kraj rojstva:

Prebivalisce:

2ZZZS $tevilka zavarovane osebe:

Pacient je prejel kopijo
(ustrezno oznadi): pad Ne O

1. Na dl pravic in izbranega osebnega
zdravnika, ob polni zavesti, ob ju p in p ic izjave ter
tehtnem premisleku

IZJAVLIAM, davprimeru:

+ moje nesposobnosti odlo¢anja o lastni zdravstveni oskrbi IN

« &e bi trpel za hudo boleznijo, ki bi glede na dosezke medicinske znanosti v kratkem &asu vodila
v smrt tudi ob ustrezni zdravstveni oskrbi in tak$na zdravstvena oskrba ne daje upanja na
ozdravitev oziroma izbolj$anje zdravja ali laj$anje trpljenja, ampak samo podaljduje preZivetje
ALT

o &e bi mi zdravstvena oskrba podalj$ala Zivljenje v polozaju, ko bo bolezen ali poskodba
povzroéila tako hudo invalidnost, da bi dokonéno izgubil telesno ali dudevno sposobnost, da bi
skrbel zase

NE DOVOLJUJEM NASLEDNJE ZDRAVSTVENE OSKRBE :

Obr.vZZ Stran 1 od 2

4 | ZAKLJUCEK

Raziskave na podro¢ju komunikacije so identificirale

klju¢ne elemente za izvedbo uspesnega druzinskega

sestanka. Glede na vkljuéenost razli¢nih nivojev obrav-
nave, s katerimi se druzina in bolnik srecata v poteku
trajanja bolezni, je zelo pomembna tudi medpoklicna
komunikacija in izmenjava podatkov, da ne povzrocamo
zmede v druzini in ob bolniku, ko sledimo paliativnemu
nacrtu, v katerega so vkljuc¢eni bolnik in druzina, zdra-

vstveno osebje in prostovoljci.

2. Potrditev in
zdravnika:

ih pravic in izbranega osebnega

oseba je dopolnila 18 let starosti,

oseba je sposobna odlocanja o sebi,

izjavo je podpisala oseba, ki je navedena na prvi strani,

osebi je bilo pojasnjeno, da je ¢as veljavnosti izjave 5 let,

oseba je prejela izérpna pojasnila o pomenu in posledicah vnaprejénje izjave
volje, zlasti:

3. Kraj in hramba izjave:

PODPIS PACIENTA: DATUM IN URA:

IZBRANI OSEBNI ZDRAVNIK: DATUM IN URA:

PODPIS:

ZASTOPNIK PACIENTOVIH PRAVIC: DATUM IN URA:

PODPIS:

Obr.vzZ Stran 2 0d 2

Priloga 2:
Obrazec vnaprejsnje zavrnitve zdravstvene oskrbe
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+ Cemu je namenjen druZinski sestanek?

 Opisite korake izvedbe druzinskega sestanka.

* Kaj je VALUE?

* V katerih ¢lenih se ZPacP dotika paliativne
oskrbe?

¢ Cemu sta namenjeni odkljuknici NURSE in
CALM?

* Hudson P, Quinn K, O’Hanlon B, Aranda
S. Family meetings in palliative care: Multidisci-
plinary clinical practice guidelines. BMC Palliat
Care. 2008;7:12. doi:10.1186/1472-684X-7-12

¢ Powazki R, Walsh D, Hauser K, Davis MP.
Communication in Palliative Medicine:
A Clinical Review of Family Conferences.
Jurnal of palliative Medicine. 2014; 1187-77.
http;//doi.org/10.1089/jpm.2013.0538

* Grosek S, Grodelj U, Orazem M. Eti¢na
priporocila za odlo¢anje o zdravljenju in
paliativni oskrbi bolnika ob koncu Zivljenja
v intenzivni medicini. UKC Ljubljana. 2015.

* Zakon o pacientovih pravicah. Dostopno
28.8.2020 na: https://zakonodaja.com/zakon/
zpacp/34-clen-upostevanje-vnaprej-izrazene-volje
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IZVLECEK

Delo na podro¢ju paliativne medicine in oskrbe je polno izzivov, ki vplivajo na kakovost dela, odnose v timu, strokovni
razvoj vsakega posameznika in se nenazadnje odrazajo na delo z bolnikom in njegovimi svojci. Znotraj zdravstvenega
podrodja je interdisciplinarno sodelovanje opredeljeno kot skupina strokovnjakov z razli¢nih podrodij, ki se redno
povezujejo z namenom izvajanja celostne oskrbe, usmerjene na bolnika in njegovo druzino v okviru dolo¢enega oddelka
ali programa. V tem poglavju bomo spoznali osnove priporo¢il za delo v timu Crisis Resource Managment (CRM).
Telemedicina pa je podrodje, ki postaja vse pomembnejse orodje bodocih strokovnjakov na podro¢ju paliativne medicine
- krizno upravljanje kadrov in oskrbe.

Klju¢ne besede: interdisciplinarno sodelovanje, krizno upravljanje kadrov, telemedicina

u BRALECNAJ

° pozna pomen in osnove timskega dela;

* pozna potencialne ¢lane tima in pomen komunikacije med njimi;
* pozna principe telekomunikacije v paliativni oskrbi;

* pozna pomen samorefleksije za delo v timu.
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1| UvoD

Potrebe ljudi z neozdravljivo boleznijo se bodo s traja-
njem bolezni zelo spreminjale, zato bo obravnava bolni-
ka in njegove druzine zahtevala veliko ves¢in in znanja
vseh, ki bodo bolnika na tej poti spremljali. Nemogoce
je, da bi ena oseba lahko obvladala vse, kar bodo bolnik
in svojci potrebovali, zato so snovalci paliativne oskrbe
ze zgodaj v njenem razvoju prepoznali potrebo po obli-
kovanju tima, ki bo lahko izvedel vse potrebne naloge.

Potencialni ¢lani tima, ki bodo lahko vkljuceni
v obravnavo bolnika ali svojcev, so:
1. bolnik in njegovo druzina,
negovalno osebje,
duhovnik,
delovni terapevt,
prehranski svetovalec,
fizioterapevt,
zdravniki,
medicinske sestre,
socialni delavec,
. farmacevt,
11. psiholog,
12. prostovoljci.
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Ne smemo pozabiti, da velikokrat druzina ali bolniki
uporabljajo $e storitve komplementarne medicine. Se-
stava tima bo v razli¢nih obdobjih bolnikove poti raz-
licna, ne samo zaradi poteka bolezni, ampak tudi glede
na lokacijo, kjer se bo bolnik nahajal v ¢asu zdravljenja.
Kot navajata Schroeder in Lorenz', je namen paliativne
oskrbe ohraniti kakovost zivljenja oseb v okolju, kjer
prebivajo, ter jim zagotoviti oskrbo glede na potrebe,
zelje in cilje tako bolnika kot druzine. Tudi Evropsko
zdruZenje za paliativno oskrbo® svetuje, da se osnovna
paliativna oskrba izvaja na vseh ravneh zdravstvenega
varstva. Glede na slovensko okolje, ki nima enakomer-
no pokrite mreze v drzavi in so potrebe po paliativni
oskrbi vedje,” se paliativna oskrba na primarni ravni iz-
vaja z obstoje¢imi zdravstvenimi sluzbami, kot so patro-
nazno zdravstveno varstvo, ambulanta druzinske medi-
cine, urgentne in dezurne sluzbe v povezovanju z drugi-
mi sluzbami, kot je paliativni mobilni tim (kjer je na
razpolago), predstavniki hospica in negovalne sluzbe. V
bolni$ni¢nem okolju je pri nas pretezno prisoten multi-
disciplinaren model obravnave bolnikov, ki pa pred-
vsem na podro¢ju onkologije in paliativne oskrbe pre-
haja v interdisciplinarnega.
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2 | INTERDISCIPLINARNO SODELOVANJE

V PALIATIVNI OSKRBI

Znotraj zdravstvenega podrodja je interdisciplinarno so-
delovanje opredeljeno kot skupina strokovnjakov z raz-
licnih podrocij, ki se redno povezujejo z namenom izva-
janja celostne oskrbe, usmerjene na bolnika in njegovo
druzino, v okviru dolo¢enega oddelka ali programa.*
Pojem interdisciplinarnosti se pogosto zamenjuje z
muldi- in transdisciplinarnostjo, vendar ima vsaka od
njih svoje znacilnosti.” Interdisciplinarnost se nanasa na
sodelovanje strokovnjakov z razli¢nih podro¢ij, ki delajo
na skupnem cilju, vzajemno in v interakciji, pri ¢emer
se njihove vloge lahko do neke mere prekrivajo, vodenje
v timu je deljeno in uéinkovita interakcija med ¢lani
tima je najpomembnejsi dejavnik uspeha tima. Multidi-
sciplinarnost prav tako pomeni sodelovanje strokovnja-
kov razli¢nih disciplin, vendar vsak od njih deluje v
okviru svoje specialnosti, zaradi Cesar se njihove vloge
ne prekrivajo, vodenje tima je obicajno hierarhi¢no,
vsak ¢lan tima prispeva svoj del informacij v skupni za-
pis, interakcije med ¢lani so minimalne. Transdiscipli-
narnost se nanasa na delo prek ve¢ disciplin, ki vkljucu-
jejo tako strokovnjake s sorodnih akademskih podrocij
kot tudi laike, pri ¢emer delajo znotraj skupnega kon-
ceptualnega okvirja z namenom vedje integracije
slednjega. Z raziskovanjem znacilnosti uspesnih timov

¢ 727 in njihove ugoto-
vitve izpostavljajo naslednje znacilnosti uspesnih timov:

se je ukvarjalo ve¢ raziskovalcev

skupni cilji,

jasno razdeljene vloge,

medsebojno zaupanje in u¢inkovita komunikacija,
merljivost procesov in izidov, ki so pomembni

za izbolj$evanje njihovega dela,
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5. osebnostne lastnosti in vrednote
(iskrenost, disciplina, ustvarjalnost, skromnost
in radovednost).®

V slovenski raziskavi, kjer so sodelovale medicinske
sestre ene izmed porodni$nic, so raziskovalci ugotovili,
da k uspesnosti tima pripomorejo medsebojno razume-
vanje, sodelovanje, pomo¢ in zaupanje med ¢lani tima.
Za dobro delovno vzdusje je poleg dobrih medsebojnih
odnosov pomembno ustrezno vodenje, razporeditev
dela, redno strokovno izpopolnjevanje, komunikacija in
¢asovna razbremenitev pri delu.” Interdisciplinarno so-
delovanje v paliativni oskrbi je najuc¢inkovitejse, kadar
so vkljuceni ¢lani v timu usposobljeni za paliativno
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oskrbo, kompetence in odgovornosti jasno opredeljene
in med ¢lani poteka stalna komunikacija.'” Ve¢ina razi-
skav s podro¢ja timskega dela izpostavlja neuspesno ko-
munikacijo kot pogost razlog neuspesnega dela ali ko-
ordinacije aktivnosti ob bolniku." Pomen komunikacije
in izmenjave zdravstvenih podatkov znotraj tima in
med razli¢nimi timi, ki obravnavajo bolnika ter svojce,
izpostavljajo tudi smernice National Institute for health
and care excellence.””V Sloveniji je upravljanje z zdra-
vstvenimi podatki opredeljeno v Zakonu o zbirkah po-
datkov s podro¢ja zdravstvenega varstva.”

3 | UPRAVLJANJE VIROV IN CLOVESKI
DEJAVNIK - SAMOREFLEKSIJAV TIMU

Delo na podro¢ju paliativne medicine in oskrbe je pol-
no izzivov, ki vplivajo na kakovost dela, odnose v timu,
strokovni razvoj vsakega posameznika in se nenazadnje
odrazajo na delu z bolnikom in njegovimi svojci. Razi-
skave, opravljene v tujini, so prepoznale $tevilne dejav-

nike, ki lahko vplivajo na dinamiko v timu in organiza-
cijo paliativne oskrbe ob bolniku in v sistemu zdra-
vstvenega varstva. ' * ' Med drugim ima pomembno
mesto dinamika v timu, ki poteka na zavedni in nezave-
dni ravni. Zanimiv pristop, ki je uporaben na razli¢nih
podro¢jih medicine pri upravljanju virov, so predstavili
raziskovalci z modelom kriznega upravljanja kadrov ali
anglesko Crisis Resource Management (CRM), ki je
shematsko predstavljen v S/iki 1. Pomembno mesto v
tej piramidi zavzema timsko delo (komunikacija,
vodstvene kompetence, kultura varnosti, deljenje ciljev
in vrednot, kazalniki kakovosti). Vsak izmed segmentov
je potreben in pomemben, vsak vkljucuje tudi cloveski
dejavnik, ki pa ga ob zavestnem udenju in treningu lah-
ko vedno znova izboljsamo. Cloveski dejavnik je na-
mre¢ v medicini odgovoren ali soodgovoren za kar 70
% napak."”” Obsega lahko vse od ozjih ¢loveskih podro-
¢ij v smislu utrujenosti, bolezni, starosti, tezav z vidom,
motenj pozornosti; tezav pri delu v timu do individual-
nih kognitivnih lastnosti — npr. »multitasking« ali ve-
Copravilnosti."”

Crisis Resource Management
Krizno upravljanje kadrov

Odlocanje

Zavedanje
situacije

Komunikacija
(verbalna in
neverbalna)

Timsko delo

lzvedba nalog

Kultura varnosti - dejavniki »High Reliability Organisation (HRO)« - visoko zanesljiva organizacija

Varnost bolnikov je najvisja prioriteta, varnost sistema in kontinuirano izobrazevanje

Slika 1: Crisis Resource Management (Krizno upravljanje kadrov)"
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Tabela 1: Smernice za delo v timu"’

1 Spoznaj svoje delovno okolje

2 Predvidevaj in nartuj vnapre;j

3 Zahtevaj pomoc, raje prej kot prepozno

4 Prevzemi vodilno funkcijo ali bodi zanesljiv in vztrajen ¢lan tima

5 Razdeli delovne obremenitve

6 Mobiliziraj vse vire, ki so na razpolago (ljudje in tehnika)

7 Komuniciraj varno in u¢inkovito

8 Upostevaj in uporabi vse informacije, ki so na razpolago

9  Prepoznaj in poskusi odpraviti predvsem napake, ki se ponavljajo
10 »Double check« — nikoli ne predpostavljaj, raje preveri dvakrat
11 Uporabljaj miselne vzorce in pripomocke
12 Vedno znova ovrednoti situacijo
13 Bodi pozoren na dobro delo v timu (vzpodbujaj in koordiniraj)
14 Bodi zavestno pozoren
15 Prioritete postavljaj dinami¢no

Varnost in kakovost v zdravstvu je prepoznala tudi Sve-
tovna zdravstvena organizacija, ki je razvila svoj u¢ni mo-
dul za poucevanje o tej temi."® Ucenje o vplivu ¢loveske-
ga dejavnika na procese v obravnavi bolnika in interakcije
v timu pomembno izboljsa varnost bolnika in vpliva na
kakovost odnosov v timu ter zadovoljstvo pri delu. V 7z-
beli 1 so predstavljene smernice za delo v timu, ki se jih
lahko naucimo, a le s sodelovanjem v timu.

Delo v paliativni oskrbi je lahko izjemno naporno zaradi
visokih pri¢akovanj svojcev, bolnika, tima in lastnih
standardov izvajalcev. Tveganje za Custveno izCrpanost
zaradi vsakodnevnega soocanja s trpljenjem in smrtjo

je izjemno visoko. Dodatno lahko k razvoju izgorelosti
pripomorejo tako zunanje okolis¢ine kot lastnosti posa-
meznika. Posebej velja izpostaviti aleksitimijo (nezmo-
znost z besedami izraziti dogajanje v sebi), visok stres

in nizko podporo okolice.” Samorefleksija je ena izmed
oblik, ki pomagajo preprecevati izgorelost. Poznamo
ve¢ oblik samorefleksije. Ena izmed njih je izprasevanje
vesti, podobno kot spoved, ki jo poznajo katoliki.*® V
zdravstvu se je uveljavila Balintova skupina, ki omogoca
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varno okolje za refleksijo in pomo¢ ¢lanom zunaj osnovne
skupine, kjer poteka delovna aktivnost, kar je véasih
lahko tudi prednost.” V idealnih razmerah je vodja
tima tisti, ki prepozna posameznika s tezavami in mu
ponudi ustrezno pomo¢. Véasih je dovolj pogovor z
nadrejenim ali sodelavcem. V najtezjih primerih pa je
treba zagotoviti pomo¢ strokovno usposobljene osebe
in terapevtsko obravnavo.

4 | TELEMEDICINA V PALIATIVNI OSKRBI
Obdobje pandemije povzrocene s SARS-CoV-2 je mo¢-
no vplivalo na iskanje razli¢nih moznosti komunikacije
v skrbi za bolnike. Tako ne preseneca razmah razli¢nih
oblik digitalne komunikacije tudi v drzavah in na pod-
ro¢jih, kjer smo si prej to tezko predstavljali. Uporaba
telekomunikacijskih moznosti za izobrazevanje je le del
aktivnosti, ki so na razpolago. Tako so na primer avtorji
programa osves¢anja o paliativni medicini LAST AID
med epidemijo izvedli Stevilna uspesna spletna izobra-
zevanja za populacijo in bodoce sodelavce.’ Z uporabo

Timsko delo v paliativni oskrbi



sodobne informacijske tehnologije z namenom zago-
tavljanja medicinske pomoci na daljavo se je razvil kon-
cept, ki opisuje telekomunikacijske in informacijske
tehnologije in ga imenujemo telemedicina.** Telemedi-
cina nam s pomod¢jo informacijskih in komunikacijskih
tehnologij omogoca medicinsko oskrbo takrat, ko bol-
nik in zdravnik nista na istem kraju. Pomaga zmanjsati
razdalje in izbolj$a dostop do medicinske oskrbe na
podrodjih, kjer ta obi¢ajno ni na voljo (oddaljeni kraji,
podezelje).”* Worster in Schwartz v svoji raziskavi ugo-
tavljata, da je v evropskih drzavah, kjer storitve teleme-
dicine pogosto uporabljajo tudi za podro¢je paliativne
medicine, bolj$a obravnava simptomov, udobnejsa
oskrba in vedje zadovoljstvo tako bolnika kot svojcev.
Najve¢ja ovira, ki sta jo identificirala, je bila uporaba
tehnologije med starejSo populacijo, ki je bolj navajena
obravnave v zivo.** Uporaba digitalne tehnologije lahko
ima pomembno vlogo pri izbolj$anju komunikacije v
timu in med razli¢nimi timi. Prenos informacij je hi-
trej$i, kljuéne informacije so vsem na razpolago in var-
nost ter kakovost obravnave bolnika se pomembno iz-
boljsa. Vsi nasteti razlogi so vodili skupino slovenskih
raziskovalcev, da je s pomod¢jo racunalniskih strokovnja-
kov razvila digitalni obrazec za izboljsanje komunikacije
med strokovnjaki, vklju¢enimi v obravnavo bolnika v
paliativni oskrbi.*®

5 | ZAKLJUCEK

Za bolnike, ki so v obravnavi v ve¢ zdravstvenih ustanovah
tako na primarnem kot v bolni$ni¢nem okolju, je treba
zagotoviti u¢inkovito koordinacijo zdravstvene oskrbe, da
¢im bolj zmanj$amo nepotrebne ukrepe in $kodo, ki bi jo
ob tem utrpela bolnik in njegova druzZina.

Timsko delo v paliativni oskrbi

o VPRASANJA ZA UTRJEVANJE SNOVI

* Opredeli sodelavce v paliativnem timu.

* Kaksen koncept predstavlja CRM?

* Opredeli smernice za delo v timu po Rallu.

¢ Kaj razumemo pod pojmom ¢loveski dejavnik?
* Kaj je telemedicina?
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