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V SPOMIN

»V skrbi za hudo bolne je (...) ena najpomembnejsih nalog zdra-
vstva razvoj ustrezne blazilne nege. Na ta nacin lahko medicina
poravna dolg, ki si ga je nakopala s tem, ko je mnogim v slabem
smislu spremenila umiranje. Zadnjim dnevom Zivljenja je mogoce
odvzeti nepotrebno trpljenje in jim povrniti mir, dostojanstvo in
uglasenost z naravo, s tem pa tudi obnoviti druginsko in druzbeno
funkcijo, ki jo imajo od nekdaj. Potrebno medicinsko znanje je Zze
na razpolago, treba ga je le uporabiti v praksi. Velike investicije
niso potrebne, nujna pa je sprememba v pojmovanju in ustrezna
organizacija zdravstvene sluzbe. Humanost in stopnja civilizacije
druzbe se bosta vse bolj merili tudi po tem, kaj je voljna storiti za
svoje umirajoce (1).«

V spomin akademiku
Jozetu Trontlju, 1939-2013
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BESEDE UREDNIKOV

Razvoj sodobnih medicinskih znanosti in tehnologij je sredi
20. stoletja omogocil nastanek prvih enot za intenzivno medi-
cino, kjer je bilo mogoce ozdraviti mnoge do tedaj neozdrav-
ljive bolezni in poskodbe. Lo¢nica med Zivljenjem in smrtjo se
je odlotno premaknila v smer zivljenja, zaupanje v zmozno-
sti medicine pa precej okrepilo. Vendar pa odtlej v silni Zelji
premagati bolezen mnogokrat prezremo jasna opozorila, da
je bolezen ze presla tocko, ko niti intenzivno zdravljenje bol-
niku ne more ve¢ pomagati in s tem ni ve¢ v bolnikovo dobro.
V taksnih primerih lahko intenzivno zdravljenje izpostavlja
bolnika nekoristnim in obremenjujo¢im ukrepom, z odvisno-
stjo zivljenjskih funkcij od medicinskih aparatur, in bolniku
odtegne bliZzino in pomo¢ najbliZjih ter domace okolje ravno
v trenutkih, ko bi bilo vse to najpomembnejse. Pri delu s kri-
ticno bolnimi se morajo zdravniki in drugi zdravstveni delavci
v intenzivni medicini vsakodnevno izpra3evati, ali je bilo vse
njegovo strokovno in ¢lovesko delo usmerjeno v dobro bolni-
ka; ali je bila upostevana bolnikova volja glede zdravljenja in
prenehanja zdravljenja; ali bolniku zdravljenje koristi in je z
njim treba nadaljevati ali pa zgolj odlaga naravni potek bolezni
in podaljsuje umiranje.

Vsak bolnik predstavlja svoj zivljenjski svet in izku3njo in
k vsakemu posebej moramo pristopiti tako, da bo prilagojeno




njemu, njegovi druzini in svojcem ter okolju, iz katerega izhaja.
Pogoste so razlike v razmisljanjih tudi med zdravstvenimi de-
lavci. Pricujoca priporocila zato poskusajo vzpodbuditi jezik
sodelovanja in izmenjave stali3¢, razmisleke o nasprotujocih si
mnenjih za doseganje soglasja vseh. Zeleli smo, da bi ta pripo-
rocila prebirali tudi laiki, svojci, ki so izgubili svoje najdrazje,
ter strokovnjaki sorodnih znanj - filozofije, prava, etike, itd.,
da bi se tako lazje seznanili z eti¢nimi dilemami zdravstvenega
osebja ob koncu zivljenja.

V slovenski medicinski prostor smo Zeleli uvesti enotne
pojme, predvsem iz anglosaksonske literature, jim - kolikor
se je le dalo - najti enotne terminoloske izraze, ki naj bi jih
uporabljalo tako zdravstveno osebje kot lai¢na in strokovna
javnost. Ob tem smo zeleli prispevati k prebuditvi zavedanja,
da sta umiranje in smrt naravni zadnji del Zivljenjskega cikla,
navkljub intenzivnemu zdravljenju, ne pa samo medicinsko-
-tehnoloski izraz. Umirajotim mora biti zagotavljeno dosto-
janstvo v njihovih najbolj osebnih, intimnih trenutkih, zares
razumljivih samo tistim, ki jih dozZivljajo.

Priporocila so torej namenjena razmisleku in razumeva-
nju najtezjih trenutkov bolnikov, njihovih svojcev in zdravstve-
nih delavcev, komunikaciji med njimi, skupnemu odlo¢anju o
prenehanju zdravljenja, ki ni ve¢ v bolnikovo dobro, in ne na-
zadnje vpogledu v temeljna eti¢na nacela in slovenski pravni
red na tem podrocju. So tudi klic proti evtanaziji ali ssmomoru
z medicinsko pomodjo; klic, da moramo v zadnjih trenutkih
delovati ¢clovesko, eticno ter blazilno in biti bolniku, svojcem
in tudi zdravstvenim delavcem v oporo in pomoc.




IZVLECEK

Izjemni napredek intenzivne medicine je bistveno zvecal mo-
Znosti zdravljenja in prezivetja kriti¢no bolnih ali poskodova-
nih, vendar intenzivno zdravljenje in podalj3evanje Zivljenja
nista vselej v njihovo dobro. V enoto za intenzivno medicino
sodijo osebe, ki jih neposredno ogroza smrt, vendar njihovo
stanje ni ocitno brezupno. Zelo pogosta eti¢na dilema v inten-
zivni medicini je zato vprasanje, ali ni intenzivno zdravljenje v
resnici le ukrepanje, ki odlasa neizogibni bliznji konec Zivlje-
nja; Ce je, izgubi svoj smisel in postane bolniku' predvsem v
breme. Ko breme ukrepov presega njihovo koristnost in ucin-
kovitost, jih je z eti¢nega vidika edino upravi¢eno in umestno
ukiniti. Ustavitev postopkov, ki zgolj vzdrzujejo biolosko Zi-
vljenje in odlasajo smrt, se z eti¢nega in pravnega vidika klju¢-
no razlikuje od evtanazije in samomora z zdravnikovo pomo-
¢jo. Evtanazija pomeni vnesti v bolnikovo telo sredstva, z na-
menom da povzrocijo njegovo smrt. Samomor z zdravnikovo
pomocjo pa pomeni, da zdravnik bolniku namenoma priskrbi
in omogodi zauziti sredstva, ki povzrocijo njegovo smrt.
Namen teh priporocil je predstaviti, kaksno naj bo razmi-
Sljanje in odlocanje o postopkih zdravljenja pred neizogibnim

! lzrazi, ki se nanasajo na osebe in so zapisani v moski slovni¢ni obliki, so upo-

rabljeni kot nevtralni za Zenski in moski spol.
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skorajsnjim koncem bolnikovega Zivljenja in kaksno blaZilno
oskrbo mu je treba zagotoviti. Blaziti mu je treba njegove tele-
sne simptome in znake, lajsati psihosocialne in duhovne pro-
bleme ter zagotoviti podporo njegovim svojcem. Pri vsem tem
je nujno upostevati morebitno bolnikovo veljavno vnaprej iz-
razeno voljo in zagotoviti u¢inkovito komuniciranje zdravstve-
nega osebja pri nac¢rtovanju oskrbe po bolnikovih vrednotah
in pricakovanjih. Klju¢no se je zavedati neponovljivosti in
edinstvenosti situacije slehernega bolnika, kar terja sprotno
skupno presojo ter dobro komuniciranje med vsemi, ki so
vpleteni v odlo¢anje.




UvVOD

Izjemni napredek intenzivne medicine je bistveno zvecal mo-
znosti zdravljenja in prezivetja kriticno bolnih, vendar pa in-
tenzivno zdravljenje in podaljSevanje Zivljenja nista vselej v
dobro bolnika. V enoto za intenzivno medicino (EIM) sodijo
le tisti, ki so neposredno smrtno ogrozeni, njihovo stanje pa ni
otitno brezupno (2). Eti¢ne dileme ob koncu Zivljenja v inten-
zivni medicini so zato pogosto povezane z vprasanjem, kdaj
intenzivno zdravljenje izgubi svoj smisel in postane bolniku
predvsem v breme (3-6). Stanje ob koncu Zivljenja je situacija,
za katero je znacilno hudo poslabSanje zdravja zaradi nara-
ve bolezni ali drugega vzroka; bolnikovo Zivljenje se izteka,
dodatne preiskave in zdravljenje ne morejo vet obrniti zdra-
vstvenega stanja v smeri ozdravitve (7). Odlocitev o preneha-
nju postopkov zdravljenja in vzdrZevanja Zivljenja prepreci
podaljsevanje neutemeljenega zdravljenja in bolnikovo doda-
tno trpljenje zaradi nadaljevanja intenzivnih medicinskih po-
stopkov. Odlocitve so pogosto povezane z velikim ¢ustvenim
nabojem in strahovi vpletenih. Zahtevajo tehten premislek pri
vsakem bolniku posebej o razmerju med pricakovani koristmi
zdravljenja in teZo njegovega bremena. Ko breme nadaljnjega
zdravljenja presega njegovo koristnost, ga je s strokovnega in
etinega vidika treba ustaviti. Prenehanje zdravljenja pomeni
bodisi opustitev zdravljenja ali pa odtegnitev zdravljenja. Z
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eticnega in pravnega vidika se obe vrsti prenehanja zdravljenja
ne razlikujeta, sta pa klju¢no drugacni od evtanazije in samo-
mora z zdravnikovo pomogjo, ki pomenita predpis zdravila z
namenom, da se bolnik usmrti (8, 9) (glej poglavje Definici-
je). Med najsirse sprejete oblike prenehanja zdravljenja sodi
navodilo »ne ozivljaj«. O sprejemljivosti prenehanja zdravlje-
nja bolnikov ob koncu Zivljenja imamo v Sloveniji ve¢ obja-
vljenih razmisljanj in navodil, med njimi Stalis¢e Komisije RS
za medicinsko etiko iz leta 1997 z naslovom »O ravnanju z
umirgjocimi in evtanaziji«, skupaj s pojasnili, ki jih je zapisal
akad. JoZe Trontelj in Se vedno veljajo (10-16).




NAMEN PRIPOROCIL

Glavni namen priporo¢il je zas¢ititi bolnika pred prevec ali pre-
malo intenzivnim zdravljenjem in mu hkrati zagotoviti ustre-
zno paliativno oskrbo ob koncu Zivljenja. Ob tem se je klju¢no
zavedati, da je situacija, v kateri je vsak bolnik, le njemu lastna,
neponovljiva in edinstvena. To onemogoca, da bi odlocali po
vnaprejsnjih algoritmih, ampak zahteva sprotno skupno pre-
sojo ter dobro komuniciranje med vsemi vpletenimi v odloca-
nje. Priporocila ne morejo ponuditi dokonénih navodil, katere
vrste zdravljenja na kateri tocki prekiniti ali omejiti, ampak
so vodilo za postopek odlocanja o tem. Vkljucujejo temeljne
eticne premisleke, kaj je dobra medicina ob koncu Zivljenja,
in so eti¢ni okvir za odlocanje; odlocitve morajo seveda nujno
ustrezno upostevati bolnikove Zelje (17).




DEFINICIJE

V tabeli 1 so podane definicije klju¢nih pojmov oz. izrazov.

Tabela 1. Definicije kljucnih pojmov priporocil.

Pojem Definicija

Prenehanje
postopkov
zdravljenja in
vzdrzevanja
zivljenja

Ustavitev postopkov zdravljenja in ohranjanja
Zivljenjskih funkcij ter diagnosti¢nih postopkov.

Odlocanje o
prenehanju
postopkov
zdravljenja in
vzdrzevanja
zivljenja

Sistemati¢ni proces odlocanja, ki zajema tehtanje
med pricakovano ucinkovitostjo in koristmi
zdravljenja ter bremeni, ki so z njim nalozena
bolniku.

Stanje ob koncu
zivljenja

(ang. end-of-life
situation)

Situacija, za katero je znacilno hudo poslabsanje
zdravja zaradi narave bolezni ali drugega vzroka
in v kateri je v najbliZji prihodnosti mogoce
pricakovati bolnikovo smrt.

Narocilo »Ne
ozivljaj« (ang. do
not resuscitate, DNR
oz. do not attempt
resuscitation, DNAR)

Oblika opustitve zdravljenja, odlocitev, da se
bolnika ne ozivlja.




Definicije

Opustitev Odlotitev, da se bolniku ne uvede dodatno
zdravljenja (ang. ali ne intenzivira tisto trenutno zdravljenje, za
withholding katero je mogoce presoditi, da zgolj podaljsuje
treatment) proces umiranja, ni v bolnikovo korist in je
neutemeljeno (diagnosticni in terapevtski
postopki; hemofiltracija/hemodializa; antibiotiki;
vazoaktivna zdravila; umetno predihavanje; krvni
nadomestki; hranjenje in hidriranje z medicinsko
pomodjo; kirursko zdravljenje).
Odtegnitev Ukinitev zdravljenja, ki ga bolnik Ze prejema in
zdravljenja (ang. za katero je mogoce presoditi, da zgolj podaljsuje
withdrawing proces umiranja, s tem ni v bolnikovo korist in
treatment) je neutemeljeno (hemofiltracija/hemodializa,
antibiotiki, vazoaktivna zdravila, umetno
predihavanje, krvni nadomestki, hranjenje in
hidriranje z medicinsko pomogjo).
Neutemeljeno Stanje, v katerem so postopki zdravljenja
zdravljenje za bolnika le nesorazmerno breme, ker je
(ang. lahko futile neucinkovito, saj cilji niso dosegljivi. Tudi
treatment) zdravljenje brez medicinske indikacije je z

eticnega vidika neutemeljeno.

(V praksi se kot sopomenka za neutemeljenost
zdravljenja pojavlja tudi izraz brezupnost zdravljenja,
v razlicnih kontekstih pa tudi izrazi kot so
nekoristno, nepotrebno, navidezno zdravljenje.)

Paliativna, blazilna
oskrba
(ang. palliative care)

Oskrba, katere cilj je prepreiti in lajsati trpljenje
(telesnih in psihi¢nih tezav), reSevanje socialnih
in duhovnih stisk ter prakti¢nih tezav bolnikov in
njihovih svojcev.
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Vnaprejsnja volja
(ang. advance
directives)

Institut, ki omogoca, da se ¢lovek, ki je sposoben
odlocati osebi, vnaprej izjasni, kaksno zdravstveno
oskrbo sprejema, kaksno pa zavraca v polozaju,
ko bi bil zaradi napredovale neozdravljive bolezni
ali nepovratne hude poskodbe nesposoben
odlocati o tem. Vnaprejsnje izrazanje volje je
pacientova zakonska pravica, ki jo uresnicuje:
1. z dolocitvijo zdravstvenega pooblascenca
(32. ¢clen ZPacPY),
2. z izkljucitvijo oseb, ki so upravicene do
odlocanja o njegovi zdravstveni oskrbi, in/ali
3. z vnaprejsnjim izrazom volje (ang. living will),
skladno z doloc¢bo 34. ¢lena ZPacP.

Osebe, ki imajo v
bolnikovem imenu
pravico do privolitve
v medicinski poseg
ali zdravstveno
oskrbo, ¢e bolnik ni
sposoben odlo¢anja
o0 sebi

(ang. medical

power of attorney,
healthcare proxy ali
surrogate decision
maker)

Osebe, katerih bolnik ni izkljucil od odlo¢anja

o njegovi zdravstveni oskrbi (33. ¢len ZPacP),
ampak jih je bodisi izrecno dolo¢il - zdravstveni
poobladcenec (32. clen ZPacP). Gre za: star3e
oziroma skrbnike nepolnoletnega bolnika (35.

clen ZPacP), zakonitega zastopnika, dolocenega s
posebnim zakonom, npr. z ZZZDR? oziroma ZRIPS?,
ali z odlo¢bo sodis¢a ali skrbstvenega organa za
bolnika s tezavami v dudevnem zdravju ali bolnika,
ki je zatasno nesposoben odlocanja o sebi, oziroma
- v ¢asu, ko zakoniti zastopnik 3e ni postavljen - za
polnoletne osebe s sposobnostjo odlo¢anja o sebi

v naslednjem izklju¢ujocem se vrstnem redu: 1.
bolnikov zakonec, zunajzakonski partner ali partner
iz istospolne skupnosti, 2. bolnikovi otroci ali
posvojenci, 3. bolnikovi starsi oziroma posvojitelji, 4.
bolnikovi bratje ali sestre, 5. bolnikovi stari starsi, 6.
bolnikovi vnuki (37. in 38. ¢len ZPacP).

! ZpacP - Zakon o pacientovih pravicah, Ur list RS, 3t. 15/2008.

* ZZZDR - Zakon o zakonski zvezi in druzinskih razmerjih, Ur list RS, 5t. 69/2004.
> ZRIPS - Zakon o registraciji istospolne partnerske skupnosti, Ur list RS, 3t
65/2005 in 55/2009.




TEMELJNA IZHODISCA

Na podlagi eticnih in pravnih izhodis¢ ter primerjalnega vpo-
gleda v tuja priporocila in smernice za obravnavo bolnika ob
koncu Zivljenja v intenzivni medicini so v nadaljevanju poda-
na temeljna izhodis¢a za to podrodje (6, 17-22). 1zhodis¢a so
po svojem smislu tudi eti¢cna podlaga za vsako odlocanje o pre-
nehanju zdravljenja, ne samo v intenzivni medicini.

Zdravljenje, ki je za bolnika bolj v breme kot v korist,

eticno ni utemeljeno

Bremena in koristi zdravljenja so - tako kot ocena kakovosti

Zivljenja - zadeva subjektivne presoje, Ceprav je mogoce za ne-

katere okolis¢ine oz. stanja, razumno sklepati, da jih vecina

ljudi ne bi zelela izkusiti. Posledice zdravljenja oz. zdravstvene

obravnave, ki jih je mogoce pojmovati kot koristi, so za vecino

bolnikov naslednje (18):

* lajSanje bolecine in drugih simptomov, ki povzrocajo
trpljenje,

* izboljsanje funkcionalnosti,

* podaljsanje zivljenja in njegove kakovosti,

» pridobitev nadaljnje priloznosti opravljati dejavnosti in
dosegati cilje, ki so zanje pomembni tudi kot njihova
izpolnitev samih sebe.
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Nasprotno pa so posledice zdravljenja, ki jih je mogoce pojmo-

vati kot bremena, za ve¢ino bolnikov naslednje (18):

* neobvladana bolecina in simptomi, ki povzrocajo
trpljenje,

* kognitivna okvara in obcutek nemodi,

* trajno zmanj$ana sposobnost opravljanja dejavnosti,
ki so za bolnika dragocene in mu pomenijo lastno
izpolnitev.

Ko je bolnikovo stanje kljub zdravljenju mogoce oceniti le kot
stanje ob koncu Zivljenja, in ko nadaljnje zdravljenje ni v skla-
du g bolnikovimi Zeljami, vrednotami in prepricanji oz. ni vec v
dobro bolnika, je dopustno zaceti postopke za prenehanje zdra-
vljenja in za vkljucitev bolnika v paliativno oskrbo oz. nadalje-
vanje postopkov paliativnega zdravljenja, Ce se je bolnik zanje
odlocil Ze prej.

Ustavitev postopkov zdravljenja in vzdrZevanja Zivljenja je ta-
ko v pravnem kot v eticnem pogledu povsem drugacno od evta-
nagije in samomora z zdravnikovo pomocjo.

Postopki, ki pomenijo prenehanje zdravljenja, niso deja-
nja, ki imajo namen skrajsati Zivljenje. Namerno skrajsati bol-
nikovo Zivljenje ni nikoli upraviceno, po izkusnjah iz okolij z
dobro razvito paliativno oskrbo pa je tudi povsem nepotreb-
no (23).

Kadar zdravljenje ni vec utemeljeno, sta opustitev in odtegnitev

zdravljenja eticno enakovredni izbiri v okviru prenehanja po-
stopkov zdravljenja in vzdrZevanja Zivljenja.




Temeljna izhodisca

Opustitev in odtegnitev zdravljenja sta eticno sprejemlji-
vi in povsem enakovredni izbiri, Ceprav sta Custveno lahko
hudo razli¢no doziveti in se zdravniki obicajno lazje odlocijo
za opustitev zdravljenja kot odtegnitev. Z eti¢nega vidika se je
pomembno zavedati njune enakovrednosti (18, 24, 25). Cilj je
v obeh primerih prepreciti bremena zdravljenja, ki so v pri-
merjavi z njegovimi koristmi nesorazmerno velika in neuteme-
ljena. To nacelo ne izklju¢uje terapevtskega poskusa, ki je v ne-
katerih primerih prenehanja zdravljenja smiseln in upravicen.

Nikoli ni eticno sprejemljivo opustiti ali odtegniti paliativhe
oskrbe.

Bolnikova pravica je v vsakem primeru ob koncu Zivljenja
prejemati ukrepe paliativne oskrbe. Lajsanje telesnih in psihic-
nih tezav, socialnih in duhovnih stisk ter vklju¢evanje bolniko-
vih svojcev so del dobre zdravstvene oskrbe in nikoli ne smejo
biti predmet razprave o omejitvi zdravljenja (7).

Paliativna oskrba naj se vkljuci v oskrbo bolnika ob koncu Zi-
vljenja najkasneje v enoti za intenzivno medicino in naj dopol-
njuje intenzivno oskrbo.

Za bolnika in njegove svojce je sprejem v EIM stres. Bol-
niki z zivljenje ogrozajo¢imi boleznimi ali stanji so v EIM so-
oceni s Stevilnimi tezavami. Bolniki sami in njihovi svojci se
tezko spopadajo z boleznijo, posebej ker se zdravstveno sta-
nje bolnikov navadno hitro spreminja, ¢as od sprejema v EIM
do smrti pa je pogosto zelo kratek. Paliativna oskrba ima z
lajSanjem trpljenja in strategijama soodlo¢anja in nacrtovanja
oskrbe klju¢no vlogo pri izboljsanju Zivljenja bolnikov v EIM
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in njihovih svojcev (26-28). Ko intenzivna zdravstvena oskrba
pred koncem Zivljenja ni uspesna, lahko paliativna oskrba pre-
vzame vso skrb za bolnika (26).

Pri bolniku, pri katerem nadaljnje zdravljenje ni utemeljeno,
postane prednostna naloga omogociti mu dostojno slovo in
smrt brez nepotrebnega trpljenja.

Bolniku je treba tudi po odlo¢itvi za prenehanje zdravlje-
nja e naprej zagotavljati paliativno oskrbo. Ce je le mogoce,
naj se bolniku zagotovita tudi zasebnost in ohranitev dostojan-
stva ob umiranju (29).

Bolniku in njegovim svojcem naj bo na voljo celostna paliativna
oskrba s psiholosko in duhovno podporo po njihovih potrebah,
ki jih je treba aktivno prepoznavati.




ETICNE IN PRAVNE
PODLAGE ODLOCANJA

Priporocila so utemeljena na eti¢nih in pravnih dolZznostih
zdravstvenih delavcev, ki morajo opravljati zdravstveno dejav-
nost v skladu s sprejeto zdravstveno doktrino, s kodeksom
medicinske deontologije in drugimi strokovnimi in eti¢nimi
kodeksi (8). Kot eti¢ni okvir za sprejemanje odlocitev je tudi
ob dilemah ob koncu Zivljenja v intenzivni medicini ustrezen
sistem 3tirih nacel medicinske etike: spostovanje avtonomi-
je slehernega cloveka, neskodljivost, dobrodelnost oz. kori-
stnost in pravi¢nost (30). Omenjena temeljna etitna nacela
so tudi odsev in podlaga pravnih nacel oziroma pravic in te-
meljnih svobo3cin, ki jih zagotavljajo Ustava RS, zavezujoce
mednarodne pogodbe in zakonska ureditev (podrobneje v
nadaljevanju).

Nacelo spostovanja avtonomije

Nacelo spostovanja avtonomije zahteva upostevanje pravice
vsakogar, da sam odlo¢a o sebi. Podlago ima v ustavnih zago-
tovilih pravice do osebnega dostojanstva in varnosti (34. ¢len
Ustave RS), pravice do zasebnosti (35. ¢len Ustave RS) in pra-
vice do zdravstvenega varstva (51. ¢len Ustave RS) (31). Svo-
bodo odlocanja o zdravljenju zagotavljajo tudi Evropska kon-
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vencija o ¢lovekovih pravicah (8. ¢len), Oviedska konvencija
(5. ¢len in 9. ¢len) in Zakon o pacientovih pravicah (ZpacP)
(17,32, 33). Ob tem ne gre za absolutno avtonomijo, za samo-
odlocanje brez vseh omejitev. Bolnik ima pravico privoliti in
zavrniti predlagani ukrep ali predlagano medicinsko oskrbo,
nima pa pravice zahtevati ukrepov ali oskrbe, ki nimajo me-
dicinske indikacije. Pri bolniku, ki ima ohranjeno zmoZnost
odlocati o sebi, je za uveljavitev nacela spostovanja njegove
avtonomije klju¢ni postopek pridobitev njegove privolitve po
pojasnilu. Zdravnik mu mora za izpolnitev teh pogojev podati
vse pomembne informacije, in to tako, da jih bolnik razume.
Pomembne so predvsem informacije o pri¢akovanih koristih,
bremenu in tveganjih, ki spremljajo privolitev v zdravljenje ali
njegovo zavrnitev. Odlocitev mora biti svobodna, brez priti-
skov. Ti premisleki so utemeljeni na pravici do obvescenosti
in sodelovanja pri zdravljenju, kar pomeni, da mora zdravnik
najprej »opraviti svojo pojasnilno dolznost« (20. in 21. ¢len
ZPacP) (17).

Pojasnila morajo obvezno obsegati informacije o:

1. bolnikovem zdravstvenem stanju, verjetnem razvoju ter
posledicah bolezni ali poskodbe,

2. cilju, vrsti, nacinu izvedbe, verjetnosti uspeha,
pricakovanih koristih in o izidu predlaganega
medicinskega posega oziroma predlaganega zdravljenja,

3. moznih tveganjih, stranskih u¢inkih, negativnih
posledicah in drugih neprijetnostih predlaganega
medicinskega posega oziroma zdravljenja, vklju¢no z
informacijami o posledicah njegove zavrnitve,
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4. morebitnih drugih moznostih zdravljenja in
5. postopkih in nacinih zdravljenja, ki v Republiki
Sloveniji niso dosegljivi ali niso pravica iz obveznega
zdravstvenega zavarovanja.
Posebej natan¢no morajo biti bolniku predstavljene posle-
dice zavrnitve medicinskega posega.

Za pravno pravilnost in kakovost zdravnikovega pojasnila bol-

niku je zlasti pomembno zagotoviti:

1. neposreden stik z zdravnikom,

2. obzirnost pojasnila, ki mora biti dano na razumljiv nacin
oziroma skladno s bolnikovo sposobnostjo sprejemati
informacije (tudi pri bolniku, ki sicer nima sposobnosti
odlocanja o sebi, vendar (3e) ima vsaj malo sposobnosti
razumeti pojasnilo),

3. celovitost pojasnila,

-

pravocasnost pojasnila,
5. sprotnost obves¢anja o poteku zdravljenja.

V postopku odlocanja, v katerem ima bolnik pravico de-
javno - kolikor je tega sposoben - sodelovati pri izbiri zdra-
vljenja (21. ¢len ZPacP), je treba zagotoviti tudi zahtevano
obli¢nost odlocitve (26. ¢len ZPacP), kar pomeni izpolniti
obrazec v predpisani obliki oziroma ustrezno preoblikovani
obrazec (17).

Dusevno zdravi in razumni bolnik ima pravico zavrniti
tudi z medicinskega vidika najugodnejSe zdravljenje, in to v
skladu z dolo¢bo 30. ¢lena ZPacP.

Ce bolnik zavrne zdravljenje, ki je zanj z medicinskega
vidika predvidoma najugodnejSe, se je treba prepricati, da
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nima okrnjene zmoznosti odlo¢anja, da ni depresiven ali psi-
hoticen, slabo poucen ipd. Treba je torej skrbno prouciti vse
pomembne okolis¢ine. Ce zahteva zdravljenje, ki je potenci-
alno skodljivo in z medicinskega vidika brez pricakovane ko-
risti (oz. $koda prevladuje nad koristmi), mora zdravnik tako
zdravljenje zavrniti (12. ¢len ZPacP). In nasprotno: Ce je bol-
nikova odlo¢itev v nasprotju z njegovo najboljso zdravstveno
koristjo in lahko zavrnitev zdravljenja ogrozi njegovo zivlje-
nje ali povzroti nepopravljivo in hudo poslabsanje njegove-
ga zdravstvenega stanja, ga je zdravnik dolzan z dodatnimi
pojasnili poskusiti prepricati o potrebnosti zdravljenja. Za
pomoc pri tem lahko zaprosi tudi bolnikove oZje druzinske
¢lane. Zdravnik lahko v tem primeru bolniku predlaga, naj
pridobi Se drugo mnenje (17). Vendar pa v skladu z dolo¢-
bo drugega odstavka 178. ¢lena Kazenskega zakonika velja,
da prenehanje zdravljenja na zahtevo bolnika ni protipravno
3.

Pri dilemah ob koncu Zivljenja je bolnik pogosto v stanju,
ko ne more ve¢ odlocati o sebi. Takrat odlocanje temelji na
morebitni dokumentirani bolnikovi vnaprejsnji volji, e pa je
ni, v bolnikovem imenu odlo¢ajo skupaj zdravstveni tim pod
vodstvom zdravnika in osebe, ki imajo pravico v bolnikovem
imenu privoliti v medicinski poseg ali zdravstveno oskrbo
(glej poglavije Definicije). Zdravnik mora znati presoditi, ali
ima bolnik ohranjeno zmoznost in sposobnost odlo¢anja (glej
poglavje Sodelujoci pri odlocanju).

Za odraslega bolnika je pomemben institut vnaprejsnje
volje, ki mu omogoca, da so njegove Zelje upostevane, ko ob
morebitni bolezni izgubi zmoznost odlo¢anja. ZPacP (34.




Eticne in pravne podlage odlocanja

¢len) dopusca vsakemu polnoletnemu, da izrazi svojo vnaprej-
$njo voljo, vendar le za primer hude bolezni, ko zdravljenje
predvidoma le podaljsuje proces umiranja (v takih primerih
je vnaprejsnja volja za zdravnika zavezujoca) ali ko bi mu bo-
lezen predvidoma odvzela zmoznost skrbeti zase (v takem
primeru je vnaprej$nja volja za zdravnika le smernica pri od-
lo¢anju o zdravljenju). Seveda aktivno skrajsanje Zivljenja ne
more biti bolnikova vnaprejsnja volja. Kdor koli Zeli vnaprej iz-
raziti svojo voljo, mora biti dobro obve$¢en o njenem pomenu
in posledicah. Za to morata poskrbeti njegov osebni zdravnik
in zastopnik pacientovih pravic. Za zapis vnaprejsnje volje, ki
velja 5 let ali do pisnega preklica, ZPacP predpisuje poseben
obrazec (17).

V imenu bolnika, ki ni sposoben odlocati o sebi (npr.
otroci, osebe s tezavami v duSevnem zdravju), se v skladu z
dolo¢bami od 35. do 38. ¢lena ZPacP odloca zdravstveni tim
pod vodstvom zdravnika, pri Cemer mora posebej paziti na
njegovo korist.

Naceli neskodljivosti
in dobrodelnosti oz. koristnosti'

V skladu z nacelom neskodljivosti zdravnik ne sme bolniku
povzrociti $kode (lat. primum nil nocere). Ce je zdravljenje
potencialno skodljivo, je nujno oceniti razmerje med skodo

' Ang. izraz beneficience prevajamo z dvojico izrazov, dobrodelnost in koristnost, ki
vsak s svoje plati povzemata najpomembnejse dimenzije, ki jih nacelo vkljucu-
je, in sicer dobronamernost in usmerjenost v delovanje v bolnikovo dobro ter
koristi, ki jih bolnik upraviceno pricakuje od zdravljenja.
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in koristjo. V skladu z nacelom dobrodelnosti mora zdravnik
skrbeti za ravnotezje med koristmi zdravljenja oz. dobrim za
bolnika na eni strani in tveganjem oz. bremeni zdravljenja
na drugi (30). Zdravnik je dolzan poiskati in uveljaviti tisto,
kar je dobro za bolnika oz. kar z medicinskega vidika pre-
pozna, da je v bolnikovem najboljsem interesu. To je ob bol-
nikovem sodelovanju temelj za pripravo nacrta zdravljenja.
Ko zdravljenje postane neutemeljeno, tj. ko postane breme
zdravljenja vecje od koristi, izgubi dobrodelnost. Medtem ko
je dopustno ne zaceti ali odtegniti medicinske ukrepe, ki za
bolnika sploh niso primerni ali so zanj nesorazmerni, pa ni
dopustno ustaviti medicinskih ukrepov, ki pomenijo uresni-
Cevanje pravice do preprecevanja in lajsanja trpljenja, to je do
paliativne oskrbe. Pravica do paliativne oskrbe je absolutna;
ni je dopustno niti odre¢i niti kakor koli omejevati, in kot
taka sodi v notranje jedro ustavne pravice do zdravstvene-
ga varstva. Ta pravica prav tako korenini v etitnih zahtevah
neskodljivosti in dobrodelnosti, ki so povezane z varstvom
pravnih dobrin, zavarovanih najprej s pravico do Zivljenja
(17. ¢len Ustave RS), prepovedjo mucenja (18. ¢len Ustave
RS), pravico do osebnega 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. ¢len
Ustave RS) (31). Tudi pri odlo¢anju o prenehanju zdravljenja
je zdravnik dolzan upostevati bolnikovo najvecjo mozno ko-
rist (opredeljeno z navedenimi pravnimi dobrinami), hkrati
pa se vzdrzati posegov, ki bi za bolnika pomenili preveliko
tveganje ali bi mu bili v ve¢je breme kot v korist (nacelo so-

razmernosti).
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Nacelo pravic¢nosti

Nacelo pravicnosti terja pravi¢no razporejanje koristi, tveganj
in bremen. Formalno bistvo pravi¢nosti terja, da so primerlji-
vi bolniki v primerljivih okoli¢inah obravnavani na enak ali
¢im bolj podoben nacin. Ob vse ve¢jem zavedanju, kako draga
je intenzivna medicinska oskrba, in $e posebej da se znaten
delez vseh sredstev za zdravljenje porabi v zadnjih mesecih
zivljenja, je neutemeljeno zdravljenje neskladno ne samo z na-
celom dobrodelnosti, pa¢ pa tudi z nacelom pravi¢nosti (31,
33, 35). Eti¢no so z vidika pravi¢nosti pod vprasajem tudi novi
nacini zdravljenja, ki so precej drazji od uveljavljenih, vendar
pa bolniku prina3ajo zgolj minimalno (»marginalno«) korist.
Pravicna dostopnost do storitev zdravstvenega varstva
ustrezne kakovosti je ena od najpomembnejsih zahtev Ovied-
ske konvencije (¢len 3). Ustava RS jo zagotavlja v dolocbah 51.
¢lena o pravici do zdravstvenega varstva ter 50. ¢lena o pravici
do socialne varnosti v povezavi z dolo¢bo o nacelu enakosti
(14. clen). Drzava je dolzna zagotoviti pogoje za kakovostno
zdravstveno oskrbo na podro¢ju intenzivne medicine, kar
obsega potrebne materialne, financne, organizacijske in ka-
drovske pogoje tudi za odlocanje o prenehanju zdravljenja.
Dostopnost zdravstvenih storitev, ki se opravljajo iz javnih
sredstev, je omejena z zahtevo (12. ¢len ZPacP), da morata biti
medicinski poseg oziroma zdravstvena oskrba upravicena, za
kar morajo biti hkrati izpolnjeni trije pogoji:
1. zdravstvena storitev je potrebna po pravilih medicinske
stroke,
2. glede na sodobno medicinsko doktrino se upraviceno
pricakuje, da bo bolniku koristila, in
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3. pricakovane koristi posega so za bolnika vecje od tveganj
ter obremenitev (nacelo sorazmernosti) (17, 31, 33).

Poleg opisanih stirih temeljnih eti¢nih in pravnih podlag so
pri odlocanju o prenehanju zdravljenja pomembna tudi nasle-
dnja nacela in vidiki:

» osredotocenost na bolnika izhaja iz pravice do primerne,
kakovostne in varne zdravstvene oskrbe ter terja, da se
mora primernost zdravljenja vedno presojati z vidika
bolnikove celostne situacije (bolnikove druzinske
okolis¢ine, morebitni nedopustni vplivi oziroma pritiski
ter kulturni in etni¢ni dejavniki);

* zagotoviti se mora spostovanje bolnikovega verskega
oziroma nazorskega prepricanja. Ce bolnik Zeli, mu je
treba zagotoviti osebo, ki mu - v sklopu zdravstvenega
tima - nudi versko duhovno oskrbo. Bolnik ima
pravico do ustrezne medicinske in druge zdravstvene
oskrbe celotnega zdravstvenega tima (nacelo skupnega
odloc¢anja in oskrbe);

* postopek odlocanja o prenehanju zdravljenja mora
biti razviden ter dokumentiran (nacelo razvidnosti in
odgovornosti) (glej 5. do 7. odst. 26. ¢lena ZPacP) (17);

* ko bolnik ni sposoben odlocati o sebi, je potrebno
skupno odlo¢anje o prenehanju zdravljenja
(zdravstvenega tima in oseb, ki imajo pravico v imenu
bolnika privoliti v medicinski poseg in zdravstveno
oskrbo oz. ju zavrniti);

* sodelovanje pri odlo¢anju o prenehanju zdravljenja mora
biti vsekakor zagotovljeno bolnikom, ki so sposobni
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odlocati o sebi. Vloge in odgovornost sodelujocih v
postopku morajo biti jasno dolocene. Med njimi mora
teCi odprta in argumentirana komunikacija;

¢lani zdravstvenih timov, ki se na podrogju intenzivne
medicine odlocajo o prenehanju zdravljenja, so se dolzni
stalno strokovno izpopolnjevati o vidikih odlo¢anja o
prenehanju zdravljenja. Izvajalci zdravstvenih storitev
so dolzni sistemati¢no statisticno spremljati in na ravni
EIM ter eti¢nih komisij ocenjevati proces odlo¢anja o
prenehanju zdravljenja (nacelo stalnega izpopolnjevanja
in izboljevanja).




SODELUJOCI PRI ODLOCANJU

BOLNIK

Bolnik, ki je zmozZen odlocanja

Bolnik naj po svojih zmoznostih vedno sodeluje pri pripravi
nalrta zdravljenja. Odloca se na podlagi informacij ob zdrav-
nikovi podpori, v zaupnem medsebojnem odnosu. Informacije
morajo biti vedno zadostne. Koliko podpore potrebuje, da se
lahko odlodi, pa je odvisno od vsakokratne situacije. Kolikor
je le mogoce, mora biti proces odlo¢anja vzajemen, tak3en, da
jasno zadrzi bolnikovo dostojanstvo, pravico do soodlocanja
ter uposteva njegove vrednote in pricakovanja. Pred posegom
mora biti razumljivo poucen, da res lahko svobodno privoli
vanj. Zdravstveni tim mora upostevati bolnikove Zelje, vrednote
in jasno izrazene zavrnitve predlaganega nacina zdravljenja, pri
Cemer pa lahko bolniku predlaga, da pridobi drugo mnenje,
ali/in mu da dodatni ¢as za razmislek. Dodatno konzultacijo ali
skupni nacin odlocanja lahko zahteva tudi bolnik. Pred vsako
pomembnejso odloditvijo je smiseln ¢as za premislek (7).

Ni jasno, ali je bolnik zmoZen odlocanja

Zdravnik mora v sodelovanju z zdravstvenim timom (znati)
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oceniti, koliko je bolnik zmoZen in sposoben odlocati o speci-
ficnem vprasanju.

Zmoznost odloanja se ocenjuje dvostopenjsko:

* Ali ima bolnik poskodbo ali motnjo v delovanju
mozganov (demenca, mozganska krvavitev, depresija,
delirij ...), ki bi lahko vplivala na njegovo zmoznost
odloc¢anja?

* Ali mu poskodba oz. motnja v delovanju mozganov
onemogoca zmoznost odlocati o specificnem vprasanju v
Casu, ko je odlocanje potrebno?

Sposobnost odlocati o specificnem vprasanju se oceni v $tirih

korakih:

1. Zmoznost razumevanja (ali bolnik razume informacije, ki
jih dobi).

2. Zmoznost presojanja o odlocitvah, ki so mu na voljo.

3. Zmoznost pomnjenja informacij.

4. Sposobnost izrazanja lastne odlocitve.

Bolnik se torej lahko odloca zase, ¢e razume informaci-
je, ki jih prejme, zna presoditi posledice odlocitev, se je vsega
sposoben vsaj omejeno zapomniti in je sposoben izraziti svojo
odlocitev.

Bolnik, ki ni zmozen odlo¢anja

Tudi bolnika, ki ni zmozen odlocati o sebi, je treba dojemati
kot osebo s polnim ¢loveskim dostojanstvom. Zanj se odloci-
tve sprejemajo v procesu skupnega odlocanja. Bolnikova plat
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naj bo pri tem upostevana bodisi z njegovo dokumentirano
vnaprej izrazeno voljo, natrtom oskrbe ali po ljudeh, ki imajo
namesto njega pravico privoliti v medicinski poseg ali zdra-
vstveno oskrbo. Vnaprej izrazena volja je neposreden nacin
izrazanja odlocitve, zato mora, Ce je le veljavna, prevladati nad
ostalimi nemedicinskimi mnenji in razlogi; torej jo mora nuj-
no upostevati tudi zdravnik.

ZDRAVNIK

Zdravnik ima vodilno vlogo in odgovornost v procesu soo-
dlo¢anja. Bolniku in njegovim svojcem zagotavlja potrebne
informacije in podporo pri odlo¢anju. Dolzan je iskati in
predstaviti tisto, kar je dobro za bolnika oz. kar z medicinske-
ga vidika prepozna, da je v bolnikovem najboljSem interesu.
Ce bolnik ni zmoZen odlocati o sebi, zdravniki ob skupnem
odlocanju sprejmejo konéno odlocitev (7). Pri tem zdravnik
skrbi za pravilen potek odloc¢anja in za upostevanje bolniko-
vih odlocitev v skladu s Stirimi osnovnimi eti¢nimi naceli od-
lo¢anja. Dolzan je skrbeti za bolnika in se odlociti v njegovo
najboljSo zdravstveno korist. O bolnikovem stanju obvesti
bolnikovo bliznjo osebo, razen Ce je znano, da bolnik tega
ne dovoljuje, in se posvetuje tudi o bolnikovih pricakovanjih.
Kjer je potrebno ali mogoce, je pri iskanju najboljse zdravstve-
ne koristi bolnika priporo¢eno skupno odlo¢anje - v zdrav-
niskih konzilijih, v sodelovanju z medicinskimi sestrami in

drugimi ¢lani tima.




Sodelujoci pri odlocanju

OZJ1 DRUZINSKI CLANI
oziroma osebe, ki imajo v imenu bolnika pravico
privoliti v medicinski poseg ali zdravstveno
oskrbo, ¢e bolnik ni sposoben odlo¢ati o sebi

Ce bolnik ni zmozZen odlocati o sebi, so bolnikovi oZji dru-
zinski ¢lani oziroma osebe, ki imajo pravico v imenu bolnika
privoliti v medicinski poseg ali zdravstveno oskrbo, z eticnega
vidika dolZni, s pravnega vidika pa upraviceni nuditi bolniku
podporo pri odlo¢anju ali skrbi za prepoznavo njegovih Zelja,
vrednot in prepricanj. Ce poznajo bolnikova stalis¢a in Zelje,
ki so pomembni pri odlo¢anju, lahko z njimi seznanijo zdra-
vstveni tim, seveda pa ne smejo biti v neskladju z bolnikovo
zdravstveno koristjo. Ozji druzinski ¢lani bolnika zastopajo v
skladu z dolo¢bami ZPacP in predpisov s podro¢ja druZinske-
ga in civilnega procesnega prava (Zakon o zakonski zvezi in
druzinskih razmerjih /ZZZDR/, Zakon o registraciji istospolne
partnerske skupnosti /ZRIPS/, Zakon o nepravdnem postop-
ku /ZNP/), e le ni bolniku dolo¢en drug zakoniti zastopnik
(npr. po dolochi 37. clena ZPacP za bolnika, ki je zaradi tezav v
duSevnem zdravju ali zaradi drugih vzrokov nesposoben pri-
voliti v medicinski poseg). Osebe, ki imajo v imenu bolnika,
nesposobnega odlocati o sebi, pravico do privolitve v medicin-
ski poseg ali zdravstveno oskrbo, in niso zdravniki, ne more-
jo bolniku zavrniti nujne medicinske pomoci (neodlozljivega
ravnanja, potrebnega za ohranitev Zzivljenjsko pomembnih
funkcij ali za preprecitev nepopravljivega in hudega poslab3a-
nja zdravstvenega stanja).
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ZDRAVSTVENI DELAVCI IN DRUGI CLANI
ZDRAVSTVENEGA TIMA

Vsi zdravstveni delavci in sodelavci (socialni delavec, psiholog,
duhovnik in drugi sodelavci) v zdravstvenem timu lahko pri-
spevajo svoje vidike, ki jih je treba upostevati pri odlocanju.




POSTOPEK ODLOCANJA

Postopek sprejemanja odlocitve o prenehanju zdravljenja je sis-
tematicen in zajema vsa pomembna dejstva ter vidike.

Sistemati¢ni pristop k odlo¢anju o prenehanju zdravljenja
omogoca prepoznavo in upostevanje vseh pomembnih dej-
stev in okolis¢in. Na podlagi celostnega upostevanja situacije
in postopnega razmisleka o njenih vidikih, je laZje oblikovati
in sprejeti odlocitev, ki je v skladu z eticnimi naceli odlocanja
in pravnimi normami.

Proces skupnega odloc¢anja in nacrtovanja oskrbe naj poteka
na druginskih sestankih.

Na druzinskem sestanku sodelujejo ¢lani zdravstvenega
tima, bolnik (¢e mu zdravstveno stanje dopusca) in bolnikovi
svojci (4j. ozji druzinski ¢lani oziroma osebe, ki imajo pravico
v imenu bolnika privoliti v medicinski poseg ali zdravstveno
oskrbo, ¢e bolnik ni sposoben odlocati o sebi) (37).

Cilji druzinskega sestanka so (20, 36-38):

*  seznaniti bolnika in njegove svojce o bolezni, njenem
predvidenem poteku, morebitnih verjetnih zapletih in verjetni
prognozi,

*  spoznati bolnikova pricakovanja, vrednote in Zelje
(spostovanje avtonomije). Ce bolnik ni zmozen
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sodelovati pri soodlo¢anju, bolnikovo avtonomijo
zagotavljajo vnaprej izrazena volja, zdravstveni
pooblascenec ali bolnikovi svojci.

» predlog nacrta oskrbe.

Nacrt nadaljnje oskrbe naj temelji na interesu, ki je z medi-
cinskega vidika prepoznan kot najboljsi za bolnika (zdravstvena
korist oz. bolnikovo dobro) in ga poda odgovorni zdravnik (pri is-
kanju najboljse zdravstvene koristi za bolnika je pri odlocanju o prene-
hanju zdravljenja vselej priporoceno skupno odlocanje, v zdravniskih
konzilijih). Prepoznani interes mora biti skladen z bolnikovimi
vrednotami in Zeljami (skladno z nacelom spostovanje avtono-
mije). Nacrt nadaljnje obravnave naj vselej temelji tudi na presoji
koristi in bremena, ki ju bolniku prinasa; seveda mora biti tudi v
okviru realnih zmoznosti druzbe (nacelo pravicnosti). Nacrt na-
daljnje oskrbe je torej narejen na podlagi soodlocanja, s strategijo
»upajmo na najboljse in se pripravimo na najslab3e«. Na ta nacin
je bolniku in svojcem mogoce pravocasno pripraviti nacrt ukrepa-
nja tudi ob »slabemx« izidu bolezni, seveda ob sotasnem ohranja-
nju upanja na ozdravitev. Omenjena strategija omogoci bolniku
in svojcem, da se soocijo tudi z Zivljenje ogrozajoco boleznijo.

Ko intenzivno zdravljenje bolniku ne zagotavlja ve¢ niti mi-

nimalnih standardov kakovosti Zivljenja, je cilj druzinskega

sestanka odlocitev:

1. ali nadaljevati intenzivno zdravljenje s postopki za
vzdrzevanje zivljenjskih funkcij

2. ali pale lajSati bolnikovo trpljenje in ustaviti postopke za
vzdrzevanje zivljenjskih funkcij (20, 40).




Postopek odlocanja

Ce se za nadaljnjo bolnikovo oskrbo izbere lajsanje trplje-
nja, se je treba z bolnikom in/ali svojci odlo¢iti o ukinitvi po-
sameznih postopkov za vzdrZevanje Zivljenja. Izkusnje kaze-
jo, da je sporazumevanje zdravstvenega osebja z bolnikom in
njegovimi svojci klju¢no za uspeh druzinskih sestankov (20).
Zagotovitev zasebnosti pri pogovoru, upostevanje bolnikovih
Custev in Custev svojcev, Cas, ki ga zdravstveno osebje nameni
svojcem za pogovor, spostovanje bolnikovih vrednot in vre-
dnot njegove druZine, razumevanje, kdo je bolnik kot oseba,
zagotovilo da bolnik in druzina ne bosta prepuscena samim
sebi, moznost, da si bolnik in druZina vzameta ¢as za odloci-
tve, so strategije, ki jih bolniki in svojci zelo cenijo; prav zato
lahko odloé¢ilno prispevajo k uspesnosti druzinskih sestankov
in pomembno zmanj$ajo psiholosko obolevnost druzinskih
¢lanov v obdobju po zakljutenem zdravljenju v EIM. Ce ima
bolnisnica paliativni tim, ta lahko izdatno pomaga intenziv-
nim timom pri vodenju paliativine oskrbe in sporazumevanju
z bolniki in njihovimi svojci (20).

Pri odlocanju o prenehanju zdravljenja morajo biti vsi bolniki
obravnavani na enak nacin, brez diskriminacije.

Osnovna vodila in merila pri odlo¢anju za prenehanje
zdravljenja so izrazena bolnikova volja in pricakovane koristi
ter bremena zdravljenja.

Odlocitev o prenehanju zdravljenja je vedno reverzibilna.

Ce se bolnikovo zdravstveno stanje izbolja, se odloca-
nje o prenehanju zdravljenja ponovi. Poprej sprejete omejitve
zdravljenja se lahko preklicejo.
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Razlogi za odlocitev o prenehanju zdravljenja morajo biti ve-
dno dokumentirani.

Ustrezno dokumentiranje odlocitve o prenehanju zdra-
vljenja omogodi, da se z odlocitvijo in razlogi zanjo naknadno
seznanijo tudi zdravstveni delavci, ki pri odlo¢anju niso sode-
lovali, a prevzamejo nadaljnjo oskrbo bolnika. Dokumentacija
je v pomoc¢ tudi pri morebitnem ponovnem odlo¢anju.

Bolniku mora biti zagotovljena moznost eticnega posveta.

Bolniku in njegovim svojcem mora biti omogoceno, da se
posvetujejo tudi z eti¢no komisijo ali v ta namen sestavljenim
odborom pri izvajalcu zdravstvenih storitev ali s strokovnja-
kom s podrocja medicinske etike.




ZAKLJUCEK

Priporocila smo pripravili, ker se zavedamo neponovljivosti in
edinstvenosti situacije slehernega bolnika ob koncu Zivljenja.
Za ukrepanje v teh situacijah sta potrebna sprotna skupna pre-
soja in dobra komunikacija med vsemi, ki so vpleteni v odlo¢a-
nje. Priporocila zato ne morejo dati dokonénih navodil, katere
vrste zdravljenja na kateri tocki prekiniti ali omejiti, ampak so
le vodilo za postopek odlocanja o tem. Namenoma poudarjajo
pomen ustrezne paliativne oskrbe, ki mora biti (postati) se-
stavni del obravnave bolnika ob koncu Zivljenja. V vsebinskem
smislu priporocila pomenijo dopolnitev sprejete in veljavne
zdravstvene doktrine in njeno uskladitev predvsem z zako-
nodajo na podrogju varstva bolnikovih pravic. Priporocila so
tako eti¢ni okvir za odlocanje, odlocitve pa morajo biti nujno v
skladu z bolnikovimi Zeljami.
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ZAPIS O PRIPRAVI PRIPOROCIL

Delovna skupina za pripravo nacionalnih eti¢nih priporodcil je
bila zasnovana in oblikovana pod okriljem Slovenskega zdruze-
nja za intenzivno medicino in Komisije RS za medicinsko etiko.
V delovni skupini so sodelovali tudi ¢lani Slovenskega zdruzenja
paliativne medicine, delo pa je potekalo tudi v sodelovanju oz. s
podporo Komisije za medicinsko etiko UKC Ljubljana. Delovna
skupina se je sestajala med septembrom 2013 in oktobrom 2014.
V delovni skupini so sodelovali: Stefan Grosek (predsednik),
Urh Grogelj (podpredsednik), Miha Orazem (tajnik), Vojko Stra-
hovnik, Blaz Ivanc, Robert Petkovsek, Rafael Kaps, Gorazd Voga,
Matjaz Jereb, Zvonko Borovsak, Primoz Gradisek, Mateja Lopuh,
Maja Ebert Moltara, Lutka Kosec, Tomaz Kriznar, Simona Kr-
Zisnik Zorman, DusSica Pleterski-Rigler, Peter Rad3el, Andreja
Sinkovi¢, Miha Sok, Viktor Svigelj, Duan Vlahovi¢ in Tone Za-
kelj. Osnutek besedila priporocil je bil pripravljen v ozji delovni
skupini za pripravo besedila priporo¢il, ki so jo sestavljali: Stefan
Grosek, Miha Orazem, Urh Groselj, Blaz Ivanc, Dusica Pleterski-
-Rigler, Vojko Strahovnik, Robert Petkoviek, Mateja Lopuh in
Tone Zakelj. Priporocila so bila potrjena na seji Komisije RS za
medicinsko etiko dne 13. 1. 2015, na seji RSK za intenzivno me-
dicino pa 12. 3. 2014.

Priporocila posvetamo spominu na akademika JoZzeta
Trontlja, ki je nepricakovano preminul v ¢asu delovanja sku-




pine, v kateri je do tedaj tvorno sodeloval. Zahvalo dolguje-
mo tudi pokojnemu akademiku Matiji Horvatu, ki je s svojimi
dragocenimi predlogi pomembno prispeval h koné¢ni verziji
besedila priporocil.




RECENZIJI

Delo v intenzivnih enotah terja od zdravnika odlocitve, ki
predstavljajo hude eti¢ne dileme. Podporo pri teh odlocitvah
zdravnik is¢e v kodeksnih doloilih ter predvsem v izkusnjah
starejSih kolegov. V pomo¢ so mu tudi Stevilne eti¢ne smerni-
ce, ki jih je mogoce najti in posnemati s strani tuje strokovne
medicinske literature in objavljenih eti¢nih razprav.

Pred seboj imamo prvi¢ v nasi drzavi smernice, ki so plod
domacega znanja in predvsem izkusenj, ki so si jih v letih svo-
jega vsakodnevnega dela z najtezjimi bolniki nabrali priznani
strokovnjaki slovenske intenzivne medicine.

Pricujoca priporocila so bila pripravljena z namenom za-
scite bolnika pred preve¢ ali premalo intenzivnim nacinom
zdravljenja, kot to navajajo avtorji. Hkrati pa je namen tudi
usmeriti zdravnika v zagotovitev ustrezne paliativne oskrbe ob
koncu bolnikovega Zivljenja. Smernice podrobno prikazujejo
etitne in pravne podlage zdravnikovega odlo¢anja. Osnova je
vsekakor Zakon o zdravstveni dejavnosti, ki opredeljuje zdrav-
nikovo delo v skladu z veljavnimi normami in doktrinarnimi
principi ob hkratnem upostevanju eticno-deontoloskih nacel,
opredeljenih v kodeksnih dolo¢ilih.

Smernice v prvo vrsto postavljajo nacelo spostovanja avtono-
mije bolnika z institutom vnaprej izrazene volje kot ene od paci-
entovih osnovnih pravic. Za ogrodje sluZijo tudi ostala nacela, in
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sicer nacelo pravicnosti ter nacelo neskodljivosti in dobrodelno-
sti. Nacela so podrobneje opredeljena v uvodnem delu smernic.

Opredelitev odlotujocih subjektov je v bistvu enakoprav-
na na vseh ravneh odlocanja in mora biti v dobrobit bolnika,
ki je na ta nacin nedvomno subjekt v procesu zdravljenja, ka-
terega del sta nedvomno tudi umiranje in smrt, ki nikakor ni
zdravnikov poraz.

V poglavju o postopku odlo¢anja je natan¢no predstavljen
celoten postopek, ki je lahko tudi povraten, ¢e se bolnikovo
zdravstveno stanje iz raznih razlogov izboljsa. Postopek ja-
sno in natan¢no vodi skozi proceduro odlocitve o prenehanju
zdravljenja. Smernice v svoji dikciji odlo¢no zavracajo evtana-
zijo, ki nikakor ne spada v proces zdravljenja. Posvecene niso
samo zdravniku, temve¢ v veliki meri tudi bolniku samemu
in njegovim svojcem. Kot take so temelj skupnih odlocitev,
predvsem pa odslikavajo visok eti¢ni standard zdravnika, ki
je strokovnjak v stroki, a kljub temu vedno tesno povezan s
svojim bolnikom. Poudarek pripravljenih smernic temelji tudi
na zagotovitvi ustrezne paliativne obravnave bolnika ob koncu
njegovega Zivljenja.

V upanju, da bodo pricujoce smernice nasle pot v roke
slehernega zdravnika, predvsem pa zdravnika, ki se bo odlocal
skupaj z bolnikom in njegovimi svojci o postopkih zdravljenja
v kon¢ni fazi bolnikovega Zivljenja, Cestitam ustvarjalcem za
pogum in odli¢no opravljeno delo.

Prof. dr. JoZe BalaZic, dr. med.

predstojnik Instituta za sodno medicino,
Medicinska fakulteta, Univerza v Ljubljani




Recenzija

V enotah intenzivne terapije zdravimo bolnike in vzdrzuje-
mo Zivljenja z najbolj tehnolosko naprednimi postopki. Kljub
vsakoletnemu napredku v diagnostiki in intenzivnem zdra-
vljenju ter nasi usmeritvi, da se borimo za zivljenja, se pogo-
sto sre¢amo s tezkimi odlocitvami o smotrnosti nasih ukre-
pov. Besedilo »Eti¢na priporocila za odlo¢anje o zdravljenju
in paliativni oskrbi bolnikov ob koncu Zivljenja v intenzivni
medicini« nam ne razjasni popolnoma, kako ravnati v stro-
kovnih in osebnih dilemah. Omogoc¢a pa nam §irsi pogled na
konec Zivljenja bolnikov, ki so potencialno sprejeti ali so ze
zdravljeni v intenzivni enoti. Avtorji Zelijo osvetliti probleme
ob koncu Zivljenja in v nase odlo¢anje bolj vplesti tako bol-
nike in svojce kot tudi pravno stroko, z Zeljo, da se umiranje
bolnikov v enotah intenzivne medicine tudi pravno uredi. Ta-
ksna priporocila so zelo dobrodosla vsem, ki se vsakodnevno
sreCujemo z eti¢nimi dilemami ob zdravljenju kriticno bolnih
bolnikov.

Kako zelo dragoceno je Zivljenje se zavemo 3ele, ko hudo
zbolimo in je nase Zivljenje ogrozZeno. Takrat se za¢nemo bori-
ti z vso silo, da svoje Zivljenje ohranimo. Kvaliteta Zivljenja je
zelo relativen pojem, zato moramo biti kot terapevti zelo previ-
dni pri sodbah o vrednosti in smiselnosti nadaljnjega Zivljenja,
Ceprav nam je v¢asih tezko razumeti bolnika, ki se Zivljenja, ki
mu skozi na3e oti ne prinasa kvalitete, oklepa in upa na boljso
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prihodnost. Nekdo je zadovoljen Ze, Ce le sedi na stolu in opa-
zuje svoje najblizZje.

Spadam Ze med starejse intenziviste, za katere je bilo ugo-
tovljeno, da smo na osnovi svojih izku3en;j pri zdravljenju bolj
konzervativni in togi, saj smo videli Ze marsikaterega bolnika,
ki je »¢udezno ozdravel, kljub temu da smo nad njim Ze sko-
raj obupali. Pri postavljanju dokonénih diagnoz in prognoz
mora v nas tleti iskra, da je pravilna diagnoza morda drugacna
in prognoza ugodnejsa, zato je timska ocena, v katero so poleg
zdravnikov vkljucene tudi medinske sestre, svojci in, Ce je mo-
zno, tudi bolnik, nujna. Zavedati se moramo svoje zmotljivosti.
Preutrujenost, izgorelost in pomanjkanje postelj nas ne sme-
ta siliti v hitre neeti¢ne odlocitve. Pri vasih odlocitvah naj vas
vodi srce in za bolnike skrbite, kot bi skrbeli za svoje najbliZje.
Priporocila naj nam bodo kot svetilnik, ki nam bo kazal vsgj
pravo smer, e Ze ne poti.

Prof. dr. Matej Podbregar, dr. med.
KO za anestezijo in intenzivno terapijo kirurskih strok
UKC Ljubljana
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Fildesova slika prikazuje podobo viktorijanskega

zdravnika ob kriti¢no bolnem; gre za zgovoren prikaz
tistega, kar bo v medicini - zlasti ob koncu bolnikovega
zivljenja -, bistveno kadarkoli. Zdravnik je zaskrbljen,
vendar mirnega izraza; osredotocen na malega bolnika,
a hkrati nemocen pred boleznijo. Kar je lahko,

je za svojega bolnika naredil. Kljub temu, da na potek
bolezni najverjetneje ne more kaj dosti vplivati,

mu zeli vsaj kolikor je le mogoce blaziti trpljenje.

Ob tem pa malemu bolniku in njegovim obupanim in
prestrasenim domacim ponuditi svojo bliZino,

Cas in pozornost.






