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|ZHODISCA

Slovenija ima DrZavni program za obvladovanje raka iz leta 2010, z
glavnimi tremi strateskimi cilji v letih 2017-2021: upocasniti vecanje
incidence raka, povecati prezivetje in izboljSati kakovost Zivljenja
bolnikov z rakom s celostno rehabilitacijo ter paliativno oskrbo;

Paliativna oskrba je po definiciji Svetovne zdravstvene organizacije
opredeljena kot dejavnos; glavni cilj je zagotavljanje ¢im boljSe
kvalitete Zivljenja bolnikomns kronicnimi neozdravljivimi boleznimi;

Zgodnja integracija paliativne oskrbe dokazano zviSuje kakovost
zivljenja bolnikov z napredovalo rakavo boleznijo;

Izvaja se tako v bolniSnicah, zdravstvenih domovih, domovih starejsih
in na bolnikovem domu;

Vedji del vseh bolnikov, ki so napoteni na specializirano paliativno
oskrbo ima kot glavno diagnozo rak (v svetu in pri nas);

Dostop do paliativne oskrbe se med slovenskimi regijami mocno
razlikuje. Raziskava o stanju paliativne oskrbe v Sloveniji, objavljena
leta 2019 v ISIS, je pokazala, da imamo le 5 bolnisnicnih specializiranih
enot, ki pa so kadrovsko vecina neustrezno podprte;




Paliativna oskrba temelji na individualnem pristopu, glede na oceno
potrebe bolnika in njegovih bliznjih;

Celostno paliativno oskrbo lahko izvaja interdisciplinarni paliativni tim
(zdravnik in medicinska sestra v sodelovanju s pridruzenimi clani (tako
strokovnjaki posameznih podrocij kot prostovoljci in ¢lani SirSe
skupnosti);

Vecina zdravstvenih delavcev ni imela izobrazevanj s podro¢ja
paliativne oskrbe, zato je mreza paliativne oskrbe, tako na
osnovnem kot specializiranem nivoju marsikje nezadovoljiva;

Obveznih rednih izobrazevanj s podrocja paliativne oskrbe na
dodiplomski ravni medicinskih fakultet Se ni, poteka pa kot izbirni
predmet iz paliativne oskrbe na MF v Mariboru in posamicna
predavanja v okviru drugih vsebin na MF v Ljubljani;

V okviru podiplomskega izobrazevanja imajo specializanti druzinske
medicine, urgentne medicine, onkologije in radioterapije, v planu
krozenja vkljucene vsebine iz paliativne oskrbe; vpeljuje se obvezni
tecaj iz paliativne oskrbe za vse specialnosti klinicnih strok;

Na dodiplomski ravni zdravstvenih fakultet je ucenje paliativnih
vescin zajeto v izbirnih predmetih ali tudi kot obvezni predmet v
okviru premeta Zdravstvene nege bolnikov s kronicnimi oboleniji;

Obstajajo Stevilna izobraZevanja z vsebinami iz paliativne oskrbe, ki
pa so neobvezna;




Standardov in normativov v paliativni oskrbi v Sloveniji Se nimamo

uveljavljenih. Ve€¢inoma se zgledujemo po tujini, kjer pa imajo svoje

strukture zdravstvenih sistemov in drugacne temelje zgodovinskega
razvoja.

Kakovost delujocega zdravstvenega sistema. ki ga danes dopolnjuje tudi
paliativna oskrba, v osnovi ne izhaja iz normativa kvantitete (Stevilk)
ampak iz vseine opravljenega dela.
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1 TEMELJNE DEFINICIJE IN NACELA

1.1. Uvod

Paliativna oskrba predstavlja aktivno celostno obravnavo bolnika s kroni¢no napredovalo
boleznijo, ne glede na njegovo starost in podporo njegovih bliznjih. Definicijo paliativne
oskrbe SZO povzemata tudi Drzavni program paliativne oskrbe Slovenije in Drzavni program

za obvladovanje raka, ki njene znacilnosti podrobneje opredeljujeta kot (1):

e celostno obravnavo bolnikovih simptomov (telesnih, psiholoskih, socialnih, duhovnih),

e podporo bolnikovim bliznjim, med bolnikovo boleznijo ter v obdobju Zalovanja,

e timski pristop pri obravnavi,

e zagotavljanje podpornega sistema, ki omogoca bolniku ¢im bolj aktivno in polno
zivljenje vse do smrti,

e sprejemanje zivljenja in smrti kot naraven proces, ki se ga ne skrajSuje, se ga pa tudi po
nepotrebnem ne podaljSuje,

e skrb za ¢im boljSo kvaliteto Zivljenja bolnika, kar lahko vpliva tudi na sam potek

osnovne holezni.

SZO definicija je najpogosteje uporabljena, a nekatere vecje organizacije kot sta NCCN in
CAPC imajo tudi sebi lastne opredelitve, ki pa se v osnovnem sporocilu bistveno ne razlikujejo.
V Angliji, kot primeru dolgoletne tradicije izvajanja paliativne oskrbe, temeljne cilje paliativne
oskrbe opredeljujejo kot (2): obvladovanje simptomov napredovale bolezni, upostevanje Zelja
bolnika (glede zivljenja z napredovalo boleznijo in Zeljenega kraja smrti), vnaprej$nje
naértovanje oskrbe z obcutkom varnosti in podpore v trenutkih stiske in zagotavljanje

kompetentnih, zadovoljnih in uspesnih izvajalcev paliativne oskrbe.
Izvajanje paliativne oskrbe v onkologiji bi moralo v minimalnem obsegati:

e prepoznavo bolnikov, ki bi potrebovali vkljucitev v paliativno oskrbo (predvsem
zgodnje paliativne oskrbe kot tudi pravocasno vkljucitve v specializirano paliativno
oskrbo),

e oceno in obravnavo telesnih simptomov napredovale rakave bolezni,

e prepoznavo bolnikovih bliZnjih in tistih, ki so kljuéni za nadaljnjo oskrbo bolnika,

e oceno ostalih potreb bolnika in njegovih bliznjih duhovne, psiholoske in socialne

razseznosti,
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e razjasnitev bolnikovih vrednot in dolocitev ustreznih ciljev oskrbe.

Paliativna oskrba bolnika z rakom se aktivno prepleta z onkoloskim zdravljenjem in ga
dopolnjuje. Bolnikom s takim pristopom omogo¢imo kakovostno in dostojno zivljenje v vseh
obdobjih bolezni, tudi v zadnjih tednih in dnevih Zivljenja, vse do smrti (3). Temelji na
individualnem pristopu kar pomeni, da ob izvajanju nismo usmerjeni v diagnozo bolezni,

marve¢ v oskrbo bolnikov in njihovih bliznjih, v celostnem pogledu zadovoljevanja njihovih

potreb.

1.2.  Temeljne definicije

Temeljni pojmi paliativne oskrbe izvirajo iz tujine in so jasno opredeljeni. Razumevanje

temeljnega izrazoslovja predstavlja izhodis¢e za izvajanje kakovostne paliativne oskrbe in

nadaljnji razvoj stroke (3, 4, 5) (Error! Not a valid bookmark self-reference.-3).

Tabela 1. Opredelitev temeljnih pojmov v obravnavi bolnikov z napredovalo neozdravljivo boleznijo.

Napredujoca

neozdravljiva bolezen

Je kroni¢no obolenje, ki ni v stabilni fazi in ga kljub napredku
medicine, e ne znamo pozdraviti. Primeri: napredovali rak,
kroni¢na plju¢na (npr. KOPB), sr¢na (npr. kroni¢no sréno
popuscanje), nevroloSka (npr. ALS, multipla skleroza) in druga
obolenja.

Specifi¢no zdravljenje

Je izraz, ki ga nekateri poimenujejo tudi 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 specificnega zdravljenja pri
ozdravljivih boleznih je ozdravitev, pri neozdravljivih pa
upocasnitev poteka bolezni (zazdravitev) in zmanjSevanje bremena
simptomov (3).

Podporno zdravljenje

Predstavlja medicinske postopke, ki nimajo neposrednega vpliva na
potek osnovne bolezni (npr. v onkologiji: antiemeti¢na terapija,
analgeti¢na terapija), vplivajo pa na zmanjS$evanje bremena
simptomov v ¢asu specificnega zdravljenja bolezni (pri ozdravljivih
in neozdravljivih boleznih) (3, 6, 7, 8).

Podporna oskrba

Je spekter dejavnosti, ki zagotavljajo bolnikom z ozdravljivimi in
neozdravljivimi boleznimi vsestransko podporo v celotnem obdobju
obravnave (med diagnostiko, zdravljenjem, rehabilitacijo in vse do
oskrbe umirajocega v zadnjih dneh Zivljenja). To vkljucuje tako
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dostopnost do potrebnih informacij in storitev za oskrbo telesnih,
¢ustvenih, duhovnih in socialnih potreb kot tudi promocijo zdravija,
preventivo in spremljanje ozdravljenih. Paliativno zdravljenje je del
celostne podporne oskrbe pri bolnikih z neozdravljivimi stanji (3, 6,
7,8,9).

Paliativna oskrba

Predstavlja aktivno celostno pomo¢ bolnikom vseh starosti z
napredovalo kroni¢no neozdravljivo boleznijo ter podporo njihovim
bliznjim, slednjim tako v casu bolezni kot v procesu Zalovanja
(definicija SZO) (9, 10).

Tabela 2. Opredelitev dodatnih temeljnih pojmov v paliativni oskrbi.

Paliativna medicina

Predstavlja del paliativne oskrbe. Gre za posebno podrocje
medicinske obravnave, ki jo izvaja zdravnik in vkljucuje oskrbo
telesnih, psiholoskih, socialnih in duhovnih tezav bolnikov z

napredovalo neozdravljivo boleznijo in njegovih bliznjih (1).

Paliativna

zdravstvena nega

podrocje zdravstvene nege, ki temelji na znacilnostih in ciljih
paliativne oskrbe s ciljem izboljsati kakovost zivljenja (1).

Prav tako predstavlja le del paliativne oskrbe. Gre za posebno

Izvajanje oskrbe, v srediscu katere je bolnik in njegovi svojci, je izvedljivo le sodelovanjem

ve¢ strok (Slika 1). Povezovanje in ustrezna koordinacija paliativne medicine, paliativne

zdravstvene nege in ostalih podpornih dejavnostni je torej kljuéna za zagotavljanje potrebne

podpore kljub razdrobljenosti posameznih elementov zdravstvenega sistema.

Tabela 3. Clani paliativnega tima

Paliativni tim

To je interdisciplinarni tim, ki ga sestavljajo:

— temeljna ¢lana: zdravnik in medicinska sestra,

— pridruzeni c¢lani: koordinator paliativne oskrbe (diplomirana
medicinska sestra), psiholog, socialni delavec, fizioterapevt,
delavni terapevt, farmacevt, duhovni spremljevalec

— vsi ostali, ki so lahko pomembni pri zadovoljevanju potreb bolnika
in njegovih bliznjih (1).

Paliativni pristop predstavlja najsirSe razumevanje potreb bolnika z neozdravljivo boleznijo.

Obsega vse znacilnosti paliativne oskrbe in hkrati poudarja tudi razumevanje vrednot Zivljenja
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in sprejemanja smrti kot sestavnega dela zivljenja na nivoju druzbe. Izhaja iz razmisljanja, da
se obravnavo pripelje do bolnika, ki je zaradi same napredujoce bolezni pogosto iz€rpan in
utrujen. Z ustrezno koordinacijo oskrbe zagotavlja potrebno raven zdravstvenih storitev kljub
razdrobljenosti posameznih elementov sistema (11, 12, 13).

PALIATIVNI PRISTOP

PALIATIVNA OSKRBA

PALIATIVNA PALIATIVNA
MEDICINA ZDRAVSTVENA

NEGA

ostale
PODPORNE
STROKE

Slika 1. Odnos: paliativni pristop - paliativna oskrba
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1.3. Obdobja paliativne oskrbe

Obravnavo v paliativni oskrbi razdelimo v stiri obdobja (Slika 2) (3, 14):
a) zgodnja paliativna oskrba,
b) pozna paliativna oskrba,
c) oskrba umirajocega,

d) oskrba zalujocih.

Prehodi med posameznimi obdobji so postopni. Ukrepi za doseganje ciljev zdravljenja se skozi
obdobja spreminjajo - iz ukrepov za podaljSevanje zivljenja ne glede na zaplete, do ukrepov,
ki v prvi vrsti skrbijo za iskanje optimalnega ravnovesja med koristjo in bremenom zdravljenja.

Tu je namen zagotavljanje ¢im boljSe kakovosti Zivljenja.

meseci, leta meseci, tedni dnevi meseci
<€ >—>

A

~
>

A
A 4

v
e

Zmogljivost
OSKRBA UMIRAJOCEGA
OSKRBA ZALUJOCIH

SPECIFICNO
ZDRAVLIENJE
+
ZGODNJA POZNA
PALIATIVNA OSKRBA PALIATIVNA OSKRBA

v

Slika 2. Obdobja paliativne oskrbe

a) Obdobje zgodnje paliativne oskrbe je obdobje kjer se v specificno zdravljenje pocasi a
soCasno zac¢ne prepletati paliativna oskrba. Specifi¢no zdravljenje predstavlja integralni del
paliativne oskrbe. Sinergisticno delovanje vpliva na izboljSano kvaliteto Zivljenja bolnikov,
ucinkovitost zdravljenja in tudi na dolzino prezivetja (15, 16, 17, 18).

b) V obdobju pozne paliativne oskrbe s specifi¢nim zdravljenjem ne moremo ve¢ doseci

izboljSanja kakovosti Zivljenja in z njim tudi ne moremo vplivati na prezivetje. Obdobje je
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razli¢no dolgo, odvisno od vrste osnovne bolezni. Breme bolezni se postopoma stopnjuje
c) Obdobje oskrbe umirajocega je za bolnika zadnje obdobje paliativne oskrbe in ga
casovno opredelimo kot zadnje dneve/tedne zivljenja. Oskrba umirajocega oziroma
umiranje ni sinonim za paliativno oskrbo. To je cas, v katerem je nas glavni cilj
zagotavljanje bolnikovega udobja in dostojanstva. Posebna skrb mora biti namenjena tudi
bolnikovim bliznjim (19, 20).
d) Obdobje zalovanja je obdobje poslavljanja od umrlega po njegovi smrti, v $irSem pomenu

pa tudi Ze od umirajocega.

Obdobje Hospic oskrbe je obi¢ajno omejeno predvsem na zadnje tedne Zivljenja bolnika in
aktivno izvaja podporo bliznjim, tudi v obdobju zalovanja. Izraz se glede na ¢asovno obdobje
deloma prekriva s paliativno oskrbo, vsebinsko pa sta obravnavi v tem ¢asovnhem obdobju
podobna. Hospic oskrba se od paliativne razlikuje zaradi zgodovinskega ozadja, razli¢ne
vpetosti v zdravstveni sistem in organiziranosti (obi¢ajno zasebna dejavnost, velik vpliv

prostovoljstva) (6).
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2 OSKRBA, OSREDOTOCENA NA BOLNIKA (BLIZNJE)

2.1. Bolnik

Bolnika s potrebami po paliativni oskrbi je potrebno prepoznati, izpeljati oceno potreb in oceno
trenutnega stanja bolnika in njegovih bliznjih, ter na podlagi vseh podatkov pripraviti nacrt
obravnave. Ker je potek paliativnih bolezni dinamicen je potrebno Stanje bolnika in njegovih

bliznjih redno spremljati. Vse te elemente vkljucuje Klini¢na pot paliativne oskrbe.

Identifikacija

Pri identifikaciji bolnikov s potrebami po paliativni oskrbi si ve¢inoma pomagamo z znanjem
in izku$njami. A v praksi je vedno bolj uveljavljen tudi zelo enostaven pristop z vprasanji

presenecenja (21, 22, 23).

VPRASANIE 1

»Ali bi nas presenetilo, ¢e bi bolnik umrl v obdobju naslednjih Sest do 12 mesecev?«

Ce je odgovor NE, je to zagotovo znak, da je potrebno razmisljati o paliativni oskrbi. Orodje
je preprosto, a lahko tudi nezanesljivo, zlasti pri bolnikih, ki jih ne poznamo dobro oziroma jih

poznamo le krajse obdobje. Nekateri zato predlagajo dodatno vprasanje ():

VPRASANIJE 2

»Ali bi nas presenetilo, da je ta bolnik Se vedno Ziv éez 12 mesece? «

Prof. Raymond Voltz iz EUPCA je v izjavi ob obisku v Sloveniji zapisal » Kadarkoli zdravite
bolnika s katerokoli kroni¢no napredovalo boleznijo in vas ne bi presenetilo, ¢e bi bolnik umrl
v naslednjih 12 do 24 mesecih, je to okvir, ko morate zaceti razmisljati paliativno.« (24)
Pomembno je torej bolnike pravocasno prepoznati. »Prezgodnja« paliativna oskrba ni nikoli v
breme ali Skodo bolnika, ¢e se le pravilno izvaja, »prepozna« paliativna oskrba pa ima lahko
veliko slabse rezultate. Danes zato sobne onkoloSke smernice priporocajo, da se paliativna
oskrba vkljucuje v potek neozdravljive bolezni dovolj zgodaj, pri nekaterih boleznih Ze ob sami
diagnozi (15).
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Ocena potreb

Vedno se zaéne z izhodis¢no oceno potreb in potreb njegovih bliZnjih, nato pa se ob rednem

spremljanju potreb prilagaja ukrepe novim situacijam (Slika 3).

DIAGNOZA NEOZDRAVLIIVE BOLEZNI
specialisti posameznih klini¢nih strok & konzilij

4

OCENA POTREB BOLNIKA IN NJEGOVIH BLIZNJIH
specialisti posameznih klini¢nih strok (onkolog, druzinski zdravnik)

¥

OSNOVNO NACRTOVANIJE PALIATIVNE OSKRBE
specialisti posameznih klini¢nih strok (onkolog, druzinski zdravnik)

$

IZVAJANJE PALIATIVNE OSKRBE glede na POTREBE bolnika |

$

NOVIZAPLETI ZAPLETI BOLEZNI

4

PONOVNA OCENA POTREB BOLNIKA IN NJEGOVIH BLIZNJIH
PRILAGAJANJE NACRTA PALIATIVNE OSKRBE
Specialisti posameznih klini¢nih strok
(onkolog, druzinski ali urgentni zdravnik)

NAPREDOVANIJE BOLEZENI

Slika 3. Ocena potreb bolnika in njegovih bliZnjih.

Bolnika (in bliznje) v paliativni oskrbi vedno obravnavamo celostno, kar pomeni da

upostevamo tako telesne, psiholoske, socialne in duhovne potrebe (Slika 4).
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* bolecina *strah

» tezko dihanje . *jeza

* slabost * anksioznost
¢ bruhanje * depresija

* utrujenost

PSIHOLOSKI
SIMPTOMI

¢ socialnaizoliranost v 7 e vprasanjao
¢ druZinska dinamika A Zivljenju/smrti
o jelje glede oskrbe > ¢ veroizpoved
* sprejemanje pomoci a—__lll ' ® prepricanje
* upanje

Slika 4. Model celostne oskrbe (3).

Nekatere tezave je potrebno resevati hitro in takoj, a vedno je potrebno razmisljati tudi Sirse,

na tezave, ki so sicer manj nujne v danem trenutku, a za bolnika kot celoto, pomembne (Slika

).

NUJNO

RDECE tezki TELESNISIMPTOMI
(boleéina, dispnea, slabost, drugi hudi simptomi)
DELIRU
DEPRESUA (samomorilnost)

ORANZNO ZAPRTIE
blaZji TELESNI SIMPTOMI (nespecnost, inapetenca, utrujenost,
zaspanost)
CUSTVENE STISKE: anksioznost, depresija
PREHRANJEVANIJE

ZELENO SOCIALNI STATUS
DRUZINA, POLOZAJ BOLNIKA ZNOTRAJ DRUZINE
FINANCNI STATUS
DUHOVNOST

MODRO ZAPUSCINA (duhovno, pravno)
SIMBOLICNA NESMRTNOST
DOBRO POCUTIE
ISKANIJE ,,ISKRIC”

POMEMBNO

Slika 5. Soc¢asna celostna obravnava potreb bolnika.
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Ocena stanj

Paliativna bolezen je v razli¢nih obdobjih v razlicnih fazah aktivnosti. Za optimizacijo v

medsebojnem razumevanju vseh sodelujo¢ih se predlaga uporaba orodja Semafor stanj

bolnika in svojcev v paliativni oskrbi (Tabela 4). Orodje je bilo razvito pred petindvajsetimi

leti v Avstraliji. Na podlagi potreb bolnika in svojcev opredeljuje 5 stanj paliativne bolezni z

opisanimi znacilnostmi (25):

stabilno stanje,
nestabilno stanje,
kriti¢no stanje,
umiranje,

zalovanje.

Cilji uporabe tega orodja so boljse medsebojno sporazumevanje, zlasti pri razumevanju

klini¢nega stanja v katerem se bolnik trenutno nahaja, pomoc¢ pri naértovanju oskrbe in s tem

tudi boljsa kakovost in racionalnej$a poraba razpolozljivih finan¢nih virov (25). K orodju je

predlagan tudi algoritem odlocanja s katerim si lahko pomagamo do natan¢ne opredelitve

obdobja v paliativni bolezni (Slika 8).
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STABILNO
STANJE

W

KRITICNO
STANJE

L
=
pd
<
o
p=
D

ZALOVANJE

W

Tabela 2. Znadilnosti stanj paliativne bolezni.

%2?&%(3 Znacdilnosti tega obdobja Obdobje se konéa Ko ...

Bolnik: simptomi in teZzave so ustrezno obvladani

z dosedanjo terapijo.

Bliznji: druzinska situacija je stabilna, ni novih
sprememb.

Paliativni nacrt: narejen, vedo kako ukrepati v
primeru poslabsanja simptomov in kako zagotavljati
kvantiteto zivljenja.

Bolnik: stanje se postopoma slabsa:

e bolnik zaznava postopno slabsanje dosedanjih
simptomov in/ali

e zaznava nov, vendar pricakovan simptom.

Bliznji: ¢utijo postopno vecanje psihi¢nih ali

fiziénih obremenitev, ki jih tezje zmorejo.

Paliativni nacrt: potrebuje prilagoditev glede na

novo situacijo, vkljucuje nacrt obravnave novih

simptomov in potreb bolnika, zahteva bolj pogosto

preverjanje stanja, saj je stanje nestabilno.

Bolnik: stanje se je poslabsalo na hitro:

e prislo do novih tezav, ki niso bile pricakovane
in/ali

e bolnik zazna izrazito poslabSanje sedanjih
simptomov.

BliZnji: v druzini je prislo do nenadnih sprememb,

ki mocno vplivajo na oskrbo bolnika.

Paliativni nacrt: potrebna je takoj$nje ukrepanje,

zdravljenje in prilagoditev nacrta.

Bolnik: kaze znake umirajocega.

Bliznji: potreba po dodatni opori.

Paliativni nacrt: upostevanje Zelja bolnika in
bliznjih glede obravnave v zadnjih dneh zivljenja;
kraja smrti, ohranjanja dostojanstva.

Bolnik: je umrl.
Bliznji: podpora zalujo¢im glede na njihove
potrebe/Zelje.

21

se potrebe bolnika ali druzine
povecajo, kar zahteva
prilagoditve v dosedanjem
nacrtu obravnave

bolnikovo stanje se stabilizira
ali
bolnikovo stanje se bistveno
poslabsa, da potrebuje urgentno
ukrepanje (kriti¢no stanje)
ali
bolnik postane umirajoc

bolnikovo stanje se stabilizira,
narejen je nov nacrt obravnave
(bolnik je v stabilni fazi)
ali
kadar se simptomi povsem ne
umirijo, je pa pojasnjen vzrok
zanje, narejen nov nacrt
obravnave (nestabilno stanje)
ali
bolnik postane umirajo¢

bolnik umre
ali
bolnikovo stanje se spremeni in
se ne pri¢akuje ve¢, da bo umrl
v nekaj dneh



VPRASANJA STANJA UKREPI

POTREBNA JE
OSKRBA
UMIRAJOCEGA

Ali je pri¢akovati smrt bolnika UMIRANJE
v nekaj dneh?

Bolnik bo umrl v nekaj dneh..

: STABILNO STANJE

Bolnikovi simptomi/teZave

so ustrezno obvladani s trenutnimi
ukrepi.

DruZinske razmere so stabilne.

Nacrt ukrepanja za primer poslabSanja
simptomov/teZav jeizdelan.

Ali so simptomiin teZave
bolnika ali druZine pod
kontrolo glede na paliativni
nacrt?

Ve

Aliso se simptomi in teZave
bolnika ali druZine povecale?

N

Aliso se simptomi in teZave
bolnika ali druZine izrazito
poslabsane in so kriti¢éne?

POTREBNO JE
REDNO
SPREMUJANIJE

N

<5

KRITICNO STANJE !!!

Bolnikovi simptomi in teZave
so neobvladani.
DruZinske razmere

POTREBNO JE

so zaradi trenutnih sprememb TAKOJSNIJE
nestabilne. UKREPANIJE!
Nacrt ukrepanj za primer dodatnega

poslabpanja simptomov/tezav

je potrebuje prilagoditve .

N

CIU vseh obdobij: ¢im kvalitetnejse Zivljenje, ohranjanje dostojanstva.

Slika 8. Algoritem odlocanja za opredelitve stanj paliativne bolezni.

Obravnava

Glede na kompleksnost potreb se v obravnavo vkljucujejo strokovnjaki oziroma timi
strokovnjakov na razli¢nih nivojih (Slika6 ). V osnovi je za bolnika odgovoren primarni nivo
zdravstvenega varstva, ko pa se pojavijo spremembe oziroma se pojavijo bolj kompleksne
tezave, se stopnja oskrbe prilagodi bolnikovim potrebam in ciljem. Za zagotavljanje
kontinuitete paliativne oskrbe je kljucnega pomena dobro sodelovanje vseh nivojev

zdravstvenega varstva.
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KOMPLEKSNE POTREBE 20%

Bolniki z najtezjimitelesnimi, psihi¢nimi, socialnimiin
duhovnimi tezavami oziroma kombinacijo vseh, ki se jih s
splosno uveljavljenimi prisotopi ne uspemo zadstno olajsati

OBCASNO VECJE POTREBE 20%

Bolnikiz obcasno tezjimi telesnimi, psihi¢nimi, socialnimiin
duhovnimitezavami oziroma kombiancijo vseh, ki se jih s
pristopi specializirane paliativne oskrbe obvlada, tako da se
nato spet lahko vodijo's strani osnovnega nivoja.
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— Bolnikove potrebe se skozi ¢as spreminjajo.

Slika 6. Bolnikove potrebe se skozi ¢as spreminjajo, zato je temu potrebno prilagajati tudi obravnavo.

Pri obravnavi simptomov sledimo mednarodnim in nacionalnim priporo¢ilom. V obravnavo
vklju¢ujemo razli¢ne metode pristopa (ustne, pisne, v tiskani oblike, informacije na spletni

strani Projekt Metulj www.paliativnaoskrba.si) (26).

Zelo pomemben del obravnave je priprava paliativnega nacrta. Ta uposteva celosten vidik
oskrbe in predvsem izhaja iz trenutnega stanja bolnika. Pri tem v paliativni oskrbi ne gre le za
vprasanje kaj bolnik nujno potrebuje v pogledu obvladovanja telesnih simptomov temve¢ tudi
kaj je njemu in njegovim bliznjim pomembno (Slika 5). Naért paliativne oskrbe je individualni,
prilagojen bolniku in njegovim bliznjim v danem ¢asu in obdobju bolezni. Gre za dinamic¢en
proces, saj se potrebe in zelje spreminjajo in zato so potrebne tudi prilagoditve paliativne
oskrbe (Slika 4).

Spremljanje

Skozi ¢as se spreminja tako aktivnost bolezni kot potrebe bolnika, zato je bolnika potrebno
redno spremljati. Ob novih zapletih, spremembah stanj in novih potreb je potrebno na novo

pregledati zelje in cilje obravnave ter temu prilagoditi nacrt obravnave.
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2.2. Bolnikovi bliznji

Opredelitev bolnikove druzine oz. svojca v danaSnjih Casih ni lahka naloga zlasti v luci
kompleksnih odnosov kulturnih, demografskih, socialnih in drugih posebnosti. V izogib vsem
nejasnostim se v strokovnem besedilu paliativne oskrbe priporoc¢a uporaba temina bolnikov
bliznji, ki hkrati opredeljuje bolnikovega druzinskega ¢lana kot tudi svojca. To je oseba, ki je
lahko klju¢nega pomena za bolnikovo nadaljnjo oskrbo in jo dolo¢i bolnik (Zakon o

pacientovih pravicah (27).

Z bolnikovo boleznijo se praviloma spremeni zivljenje tudi bolnikovim bliznjim tako v njihovi
vlogi kot funkcioniranju v vsakodnevnem zivljenju. Bliznji imajo pomembno vlogo pri podpori
bolnika skozi njegovo napredovalo bolezen ter lahko tudi vkljuéenostjo v oskrbo. Ze pred
pripravo paliativnega nacrta si moramo pridobiti klju¢ne informacije glede bolnikovih bliznjih
in sicer:

— Kdo je klju¢ni ¢lan bolnikove druzine oz. njegov bliznji?

— Koga Se stejemo med bolnikove bliznje?

— 0Od koga lahko pri¢akujemo podporo v primeru napredovale bolezni?

— Kdo lahko sodeluje v oskrbi?

Opredelitev bolnikovih bliZnjih naj se izvede takoj ob vkljucitvi paliativnega pristopa ceprav
njihova vloga v zgodnjih obdobjih paliativne oskrbe Se ne bo v ospredju, vendar se pa bo v
obdobjih napredovale bolezni spreminjala. Ce izhajamo iz dejstva, da ima v zgodnji paliativni
oskrbi prvo vlogo v komunikaciji z zdravstvenimi delavci bolnik (27), pa se v stanju
napredovale bolezni vedno bolj v komunikacije vkljucujejo bolnikovi bliznji. V obdobju
umiranja se le-to vedno bolj izraza in se ponavadi ohrani tudi v obdobju Zzalovanja, ¢e se med

zdravstvenim delavcem in bolnikovim bliznjim, razvije zaupen odnos (Slika 7).
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Slika 7. Potreba po komunikacijah v ¢asu napredovale rakave bolezni

Pri nacrtovanju paliativnega nacrta je potrebno zavedanje, da z napredovanjem bolezni na

bolnikove bliznje narasca:

— fizi¢no breme pomoci in nege,
— Casovna obremenitev usklajevanja obveznosti,
— psihi¢ne obremenitve (nenehne skrbi in obcutki odgovornosti),

— finan¢no breme.

Vse nasteto vodi bolnikove bliznje v zapostavljanje lastnih potreb in nemalokrat v socialno

izoliranost.

Tesnobno in depresivno razpoloZenje je del normalnega soocanja z izgubo v katero lahko
zapadejo bolnikovi bliznji Ze pred bolnikovo smrtjo (28). Dokler ta custva niso obremenjujoca
in ne preprecujejo vsakodnevnih sluzbenih in druZinskih aktivnosti obisk osebnega zdravnika
ni potreben, svetujemo pa jim da:

— siznajo v urniku vzeti tudi Cas zase,

— planirajo Cas za socialne blizine — prijatelje, ljudi ob katerih jim je prijetno in jih

razumejo,
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— izvajajo redne telesne aktivnosti in skrbijo za dober spanec,

— preusmerjajo misli na realne pozitivne cilje.

Odlocitev o obisku osebnega zdravnika je priporo¢ljiva, kadar je stiska prehuda oziroma (29):
— traja zelo dolgo,
— Je zelo intenzivna,
— onemogoca normalno funkcioniranje,
— povzroca pretirano izogibanje socialnim stikom,

— se pojavljajo temne misli.

Za uspesno vkljuCevanje, sodelovanje in tudi izvajanje oskrbe so za bolnikove bliznje klju¢ne
komunikacije in pridobljene informacije. Pogosto potrebujejo le potrditev, da ravnajo prav.
Naslednje kar velja izpostaviti je vzpodbujanje predvsem bolnika in njegovih bliznjih, da si
zagotovijo vire pomoci, ki so sicer na voljo v sistemu zagotavljanja zdravstvenega in
socialnega varstva. Vkljucitev negovalcev, Clanov drustev Slovenskega drustva hospic,
prostovoljcev, duhovnih spremljevalcev, lahko pripomore k uc€inkovitejsi oskrbi bolnika in

razbremenitvi njegovih bliznjih. Seveda je tu klju¢na organizacija.

Obiskovalci

Vsi, ki Zelijo obiskati bolnika z napredovalo boleznijo naj do bolnika pristopajo z ob¢utljivo
mero pozitivne energije in realnega upanja. Dobrodoslo je, ¢e se izkaze, da znajo ponuditi tudi
prakti€éno pomoc pri oskrbi onemoglega bolnika, hisnih opravilih ali opravkih, kot npr. obisk
lekarne, opravilo nakupa.Svoje strahove in skrbi naj ne prenasajo na bolnika in njegove bliznje.
Ce tega ne zmorejo, so njihovi obiski motegi in neZeleni. Bolnikov bliznji naj prevzame skrb

za planiranje obiskov in organizacijo glede stikov s prijatelji, znanci in sorodniki.
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3 ORGANIZACIJSKI MODEL

3.1. Model paliativne oskrbe v Sloveniji

Paliativna oskrba se mora zagotavljati neprekinjeno, ne glede na to kdaj in kje jo bolnik
potrebuje. Poteka povsod tam, kjer se bolnik s paliativno boleznijo nahaja (doma, domovi
starej$ih, bolnisnice,...). Vsem bolnikom za katere ocenjujemo, da imajo potrebo po paliativni
oskrbi, je potrebno zagotoviti uc¢inkovito izrabo razpoloZzljivih virov za izvajanje paliativne

oskrbe, na vseh nivojih sistema zdravstvenega varstva (1, 30).

POTREBE BOLNIKOV

. moiZne poti
visoka

Specializirana
paliativnha oskrbav
terciarnem centru

-------.------»

Specializirana
paliativna oskrba

kompleksnost

Osnovna
paliativna oskrba

nizka  giagnoza sootanje z boleznijo smrt

Slika 9. MoZne poti bolnika v odnosu do posameznih nivojev izvajanja paliativne oskrbe (31, 32).

Organizacijski model predpostavlja izvajanje paliativne oskrbe na treh nivojih (Slika 9, Tabela
5): primarni nivo oskrbe (1A), bolni$ni¢ni nivo oskrbe (2A) ter paliativna oskrba v terciarnih
centrih (2B) (1, 31, 32, 33).
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Tabela 5. Nivoji izvajanja paliativne oskrbe.

Nivoji oskrbe Mesto izvajanja Izvajalec paliativne oskrbe

PRIMARNI NIVO Zdravstveni domovi 1A
PALIATIVNE OSKRBE Domovi bolnikov DruZinski zdravnik
osnovna paliativna oskrba Patronazna medicinska sestra
Medicinska sestra v ambulanti
Bolnisnice — negovalni 1A
oddelki Izvajalci institucionalnega
Domi starejSih obcanov varstva
Centrih za rehabilitacijo
SEKUNDARNI NIVO Specializirane 2A
PALIATIVNE OSKRBE bolni$ni¢ne enote Multidisciplinarni paliativni
bolnis$ni¢na paliativna oskrba tim
2A
Mobilni paliativni tim
Hospici* 2A/1A
Izvajalci hospic oskrbe
TERCIARNI NIVO Akutni oddelki paliativne 2B
PALIATIVNE OSKRBE oskrbe Interdisciplinarni paliativni tim

specializirana paliativna oskrba
v terciarnih centrih
* 2A pod pogojem, da imajo v tim vkljuenega zdravnika s specialnimi znanji, sicer je to nivo 1A

Bolniki glede na trenutne potrebe prehajajo med oskrbami razli¢cnih nivojev, zato je za

kakovostno izvajanje paliativne oskrbe klju¢no dobro sodelovanje (slika 10).

Zivljenje z kroni¢no napredujofo boleznijo —

3
©
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)
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Slika 10. Poti bolnika, glede na potrebe skozi ¢as.
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Mozne poti bolnika glede na vstop v posamezen organizacijski nivo izvajanja paliativne oskrbe
v odnosu do zagotavljanja osnovne in specializirane paliativne oskrbe prikazuje Slika 9.
Potrebe po sodelovanju ekip specializirane paliativne oskrbe bodo narascale in upadale,
odvisno od zahtevnosti potreb bolnika in njegovih bliznjih. Ustrezno koordiniranje obravnave
posameznega bolnika med razlicnimi nivoji glede na potrebe, ki jih bolnik ima v danem
trenutku, je kljunega pomena, ¢e Zelimo zagotoviti optimalno oskrbo bolnika in optimalno

uporabo razpolozljivih virov zdravstvenega sistema.

3.2. Nivoji paliativne oskrbe glede na dejavnosti, ki jih lahko zagotavljajo

NIVO 1 A: Primarni nivo oskrbe

Predstavlja osnovni nivo obravnave, Ki se pri¢ne z ugotavljanjem potreb bolnika in bliznjih
(telesnih, psiholoskih, socialnih, duhovnih) ter pravo€asnim nac¢rtovanjem najbolj
optimalne oskrbe. Potek bolezni lahko spremljajo Stevilni zapleti, zato bolniki lahko
postanejo psiholosko ranljivi, kopici se socialna problematika. Z napredovanjem bolezni se
stopnjujejo tezko obvladljivi simptomi, pojavljajo pa se lahko manj pri¢akovane tezave. Ko
tovrstnih zapletov ni mo¢ razresiti z osnovnimi pristopi, Ki so na voljo v okviru primarnega

nivoja je potrebno vkljuditi ostale nivoje paliativne oskrbe.

NIVO 2 A: Specializirana paliativna oskrba

Zagotavlja oskrbo, ko z osnovnimi pristopi ni ve¢ mogoce obvladovati tezav bolnika.
Obicajno gre za zaplete, ki se z ustreznimi specializiranimi pristopi obravnave lahko
uredijo in bolnik kasneje nadaljuje spremljanje v okviru osnovne paliativne oskrbe.

Dejavnosti specializirane paliativne oskrbe ne nadomescajo osnovne paliativne oskrbe,

temvec jo podpira in aktivno dopolnjuje.

Specializirano paliativno oskrbo izvajajo za tako delo dodatno izobrazeni
multidisciplinarni timi za paliativno oskrbo v specializiranih bolni$ni¢nih enotah, na
bolnikovem domu (mobilni paliativni timi), v ustanovah za dnevno oskrbo, ambulantnih
klinikah, izvajalcih institucionalnega varstva v dnevnih in celodnevnih oblikah in hospicih.
Naloga timov specializirane paliativne oskrbe je tudi skrb za izobraZzevanje in predstavljajo

ucno bazo za Siritev znanja na podroc¢ju paliativne oskrbe.

29



NIVO 2 B: Specializirana paliativna oskrba v terciarnih centrih

Zagotavlja oskrbo najtezjim in najkompleksnejSim primerom (obicajno kombinacija tezkih
telesnih, psiholoskih, socialnih in duhovnih teZav). To delo izvajajo ustrezno izobrazeni

interdisciplinarni timi v terciarnih centrih.
Tudi njihova naloga je skrb za izobrazevanje na podrocju paliativne oskrbe.

Aktivni morajo biti na podro¢ju raziskovanja.

Slika so prikazani povprecni delezi vkljuCevanja specializiranega paliativnega tima v
odvisnosti od kompleksnosti simptomov in organizacijskim nivojem izvajanja paliativne

oskrbe.

Slika 11. Nivoji izvajanja paliativne oskrbe 7 deleZem vkljucevanja specializiranega paliativnega tima (31, 50).
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3.3. Organizacija paliativne oskrbe v bolnisnicah
V bolnisnicah se paliativna oskrba izvaja na ve¢ nivojih, glede na to katere dejavnosti lahko

bolniku ponudijo (34).

1A: Osnovna paliativna oskrba

Paliativna oskrba na ravni osnovnih znanj se mora v bolnisnicah zagotavljati s strani vseh
zdravstvenih delavcev na vseh oddelkih in enotah. Zagotovljena mora biti kontinuiteta
oskrbe 24 ur/7 dni v tednu.

2A: Paliativni oddelek

To so specializirani oddelki, ki obravnavajo bolnike z akutnimi zapleti ob napredovanju
bolezni (npr. pojav tezkega dihanja (okuzba nerazresljiva v domacem okolju, plevralni izliv),
ascitesa, tezko vodljive bolecine, hujSe psiholoske, socialne in duhovne stiske) in potrebujejo

obravnavo v bolnisni¢nem okolju.

Tim izvajalcev je multidisciplinaren: zdravniki, medicinske sestre, koordinator, psiholog,

fizioterapevt, socialni delavec in drugi.

2A: Mobilna paliativna enota

Mobilna paliativna enota je specializirana enota, ki omogoca prehod bolnika iz
bolnisni¢nega okolja v domaco oskrbo, dodatno podporo doma in ¢e je potrebno tudi nazaj
v bolnisnico (35). Storitve mobilnega tima naj bi bile zagotovljene 24 ur dnevno in 7 dni v
tednu v obliki obiskov na domu in preko telefonskih konzultacij.

Indikacije za vkljucitev mobilna paliativne enote:

e obravnava bolnikov z najkompleksnejsimi tezavami (tezko obvladljivi simptomi)

e specifine intervencije, ki se jih lahko izvede na domu (punkcija ascitesa,...)

e aktivno umirajo¢i bolniki, ker je velika pozornost usmerjena v nudenje podpore
bolnikovim bliznjim

Clani mobilnega paliativnega tima so; zdravniki, medicinske sestre, socialni delavci,

psiholog, koordinator in po potrebi tudi drugi.

Vsi zaposleni v mobilni enoti morajo imeti dodatna specialna znanja iz paliativne oskrbe.

31



Na Sliki 12 je prikazano kdaj v poteku raka je optimalna vkljucitev mobilnega paliativnega
tima (1).

PALIATIVNA OSKRBA (v ozjem pomenu)
l MOBILNI PALIATIVNI TIM
h

l

L

zmogljivost

BREME BOLEZNI

cas TEDNI smrt

Slika 12. Optimalen ¢as vkljuéevanja mobilnega paliativnega tima

2B: Akutni paliativno oddelek na terciarnem/sekundarnem nivoju

To je oddelek, kjer se obravnavajo najtezji bolniki s kompleksno simptomatiko (obi¢ajno
kombinacija telesnih, psiholoskih, socialnih in duhovnih tezav) in potrebujejo za
obvladovanje simptomov tudi specializirane paliativne postopke (vstavitev
epiduralnih/subarahnoidalnih katetrov, paliativna sedacija,...) ter posebej prilagojeno

obravnavo (samomorilnost, tezko soo€anje v druzinah z otroki,...).

Oskrba poteka s strani interdisciplinarnega tima, ki ga sestavljajo: zdravniki, medicinske
sestre, koordinator, psiholog, fizioterapevt, socialni delavec. Po potrebi se vkljucujejo tudi

ostali ¢lani tima: dietetik, duhovni spremljevalec, farmacevt,...).

Negovalni oddelek

Je oddelek, kjer se izvaja paliativna zdravstvena nega in sicer na enotah paliativne oskrbe v

okviru neakutne obravnave (36). Namenjena je bolnikom, ki potrebujejo neakutno
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zdravljenja, so zakljucili obravnavo na akutnem oddelku, vendar $e potrebujejo nadzor.
Oskrba poteka s strani izvajalcev zdravstvene nege, fizioterapevtov, socialnih delavcev,

delovnih terapevtov ter ostalih strokovnjakov, ki se vkljucujejo po potrebi.

3.4. Hospic oskrba

Hospic oskrba predstavlja obravnavo bolnikov in njihovih bliznjih v zakljuéni fazi bolezni
(obicajno zadnji tedni zivljenja, lahko pa tudi do ve¢ mesecev pred smrtjo (1, 37). Je torej
oskrba, ki se osredotoCa na udobje in kakovost Zivljenja, nikakor pa ne ve¢ na zdravljenje.
Poteka lahko na bolnikovem domu, v zdravstvenih ustanovah, domovih za starejSe oziroma v
institucionalni obliki hospica (hisa Hospic).

Zagotavlja lajSanje in preprecevanje telesnega trpljenja in podporo pri razreSevanju Custvenih,
duhovnih in socialnih stisk, ki se pojavijo ob dejstvu, da se zivljenje izteka. Cilj oskrbe je
nudenje udobja in ohranjanje dostojanstva.

Programi hospica praviloma uporabljajo multidisciplinarni timski pristop, ki vkljucujejo
storitve zdravstvene nege, socialnega delavca, duhovnika in po potrebi tudi drugih. Za
obvladovanje telesnih simptomov napredovale bolezni naj bi bil na dosegu tudi zdravnik. V
kolikor gre za zdravnika z dodatnimi specialnimi znanji iz paliativne oskrbe lahko zagotavljajo
nivo oskrbe 2A, sicer 1A. V programih hospica so pomembni ¢lani prostovoljci, ki so posebe;j

usposobljeni za vklju¢evanje v oskrbo neozdravljivo bolnih.

3.5. Opredelitev ¢lanov tima paliativne oskrbe na razli¢nih nivojih

Timsko delo predstavlja temelj izvajanja paliativne oskrbe. Uspeh temelji na sodelovanju,
vrednosti znanja in prispevka vseh sodelujocih. Za zagotavljanje izvajanja veCdimenzionalne
celostne, kontinuirane oskrbe, so v specializirano paliativno oskrbo vkljuceni razlicni
strokovnjaki glede na telesne, psihosocialne in duhovne potrebe bolnika in njegovih bliznjih
(Slika 4).

V paliativni oskrbi sta najbolj cenjeni dve organizacijski obliki timskega pristopa:

multidisciplinarna in interdisciplinarna (Tabela 6).
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Tabela 6. Opredelitev timskih pristopov v paliativni oskrbi.

Paliativni pristop Znacilnosti Nivo

strokovnjaki razli¢nih strok,

obravnavajo isti problem, ki se preucuje
hkrati;

brez potrebe, da bi bili med seboj
povezani;

zagotavlja eklekti¢no znanje.

1A
Primarni nivo oskrbe

Multidisciplinarni tim

2A
Bolnisni¢na paliativna oskrba

povezovalno delo vec strokovnjakov, ki
medsebojno poglobijo znanje;
udejanjanje dinamike: vsakdo opravi

svojo nalogo, ocene in mnenja 2B

Interdisciplinarni tim prediskutirajo, oblikujejo skupno oceno | Specializirana paliativna
in se odlocijo za ukrepe; oskrba v terciarnih centrih
na koncu vsi vedo vse o vsemu, kar so
obravnavali;

zagotavlja specializirano znanje.

3.5.1. Tim specializirane paliativne oskrbe
Temeljna ¢lana v specializiranem paliativnem timu sta zdravnik in medicinska sestra,
pridruzeni ¢lani pa so strokovnjaki ostalih podrocij, prostovoljci ter ¢lani §irSe skupnosti, ki se
vkljuujejo glede na potrebe bolnika in njegovih bliznjih. Osnovno poslanstvo tima
specializirane paliativne oskrbe mora biti skrb za posameznega bolnika in dobro pocutje
njegovih bliznjih. Vsi drugi strokovni in organizacijski programi dela naj b1 bili podrejeni in
se prilagajali osnovnemu poslanstvu.
Naloge ¢lanov tima specializirane paliativne oskrbe so (1):
e oskrba bolnika in njegovih bliznjih v specializiranih enotah,
e podpora, koordinacija, oskrba in svetovanje strokovnim in nepoklicnim izvajalcem pri
obravnavi bolnika in njegovih bliznjih:
— v casu hospitalizacije,
— na bolnikovem domu,
— vinstitucionalnem varstvu in drugih ustanovah,
e podpora bolnikovim bliznjim v ¢asu bolnikove izgube in v procesu Zalovanja,
e izvajanje izobrazevanja in strokovnega izpopolnjevanja,

e raziskovalno delo.
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Tabela 3. Naloge bolnisni¢nega specializiranega paliativnega tima v terciarnem centru.

Naloge bolniSni¢nega specializiranega paliativnega tima

Hospitalna dejavnost skrb za bolnika in njegove bliznje v ¢asu oskrbe na oddelku

Ambulantna dejavnost skrb za bolnika in njegove bliznje v ambulantni obravnavi

Konziliarna dejavnost svetovanje pri obravnavi bolnikov in njegovih bliznjih na drugih
oddelkih bolnisnice

telefonsko svetovanje pri obravnavi bolnikov in njegovih

bliznjih v domacem okolju

Koordinatorska dejavnost povezovanje znotraj bolniSnice, med razlicnimi sluZzbami, med
razlicnimi nivoji zdravstvenega sistema znotraj regije,

povezovanje med bolni$nicami,...

Izobrazevalna dejavnost za strokovno in licno populacijo (redno, po potrebi)

Raziskovalna dejavnost na dokazih podprto delovanje

vkljuc¢evanje v mednarodne raziskave

Z naslova zagotavljanja celostne oskrbe, morajo biti v interdisciplinarnem specializiranim timu
poleg zdravnikov in medicinskih sester, zagotovljeni tudi ostali strokovnjaki (s polnim ali
kraj$im delovnim ¢asom) (38, 39): fizioterapevt, delavni terapevt, socialni delavec, psiholog,
spremljevalci  Zalujo¢ih, duhovni spremljevalci in duhovniki, dietetik, farmacevt,

cen e

komplementarni terapevt, logoped, prostovoljci, knjiZnicar.

Clani tima specializirane paliativne oskrbe morajo medsebojno sodelovati na klini¢nih in

neklini¢nih podrog¢jih (40):

a) Odgovornosti klini¢ne oskrbe — neposredna oskrba bolnikov in njihovih bliZnjih,
vkljuéno s posvetovanjem, zagotavljanje celostne oskrbe na podlagi potreb. Temu so
dodani timski sestanki, raporti,...

b) Ne-klini¢ne odgovornosti:

e izobraZevanje,

e raziskovanje,
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e vodenje evidenc in statistik (analiza dela), oblikovanji ukrepov in postopkov
izboljSevanja kakovosti; notranji nadzor, razvojem orodij, standardov, priporocil in

programov nadaljnjega razvoja, strokovni in organizacijski sestanki,....

V priporocilih (31, 40) je predlagano, da bi morali ¢lani specializirane paliativne oskrbe 50%
svojega Casa nameniti klini¢ni praksi ter 50% izobrazevanju in vodenju, torej neklini¢énim
odgovornostim. Zaradi racionalizacije modela kadrovskih virov in stroskov, je del neklinicne
odgovornosti za zdravnike zmanjSan na skromnejsSih 30%, za medicinske sestre pa na najmanj

10%.

Za uspesno delovanje specializiranih paliativnih timov se priporoca, da se spostujejo naslednja
nacela timskega dela (40):

e Bolniki in njihovi bliznji, ki so vklju€eni v specializirano paliativno oskrbo, bi morali
biti delezni visoko in ustrezno usposobljenih strokovnjakov, ki imajo pripadnost in
delijo zavezanost k odli¢nosti opravljenega dela.

e Vsak clan specializiranega paliativnega tima mora biti usposobljen, kompetenten in
prepri¢an v svojo profesionalno vlogo, ki stalno strmi k osebni in poklicni rasti.

e Vsak ¢lan specializiranega paliativnega tima bi moral prepoznati meje lastnega
strokovnega znanja in bi moral aktivno sodelovati z drugimi zdravstvenimi delavci v
bolni$nici in $irsi skupnosti.

e Vzpostavljene morajo biti formalne poti komunikacij, da se zagotovi vsem ¢lanom

obvescenost ter moznosti prispevati k odlocanju.

3.5.2. Primernost posameznika za delo v paliativni oskrbi in soo¢anje s samim seboj

Intenzivnost, kompleksnost in poglobljenost dela v specializiranem paliativnem timu zahteva
ne le dobro strokovno znanje, psihofizicne sposobnosti marve¢ tudi izostrene osebne vrline,
visoke moralno-eti¢ne standarde ter cut poklicanosti. Zdravstveni delavec mora sprejeti izzive
okolice in osebnih nepopolnosti, s katerimi se ob obravnavah sooca. Delo z bolniki z
napredovalo neozdravljivo boleznijo in njihovimi bliznjimi zahteva veliko obzirnosti, Custvene
inteligence, uravnoveSenost, prilagodljivosti razli¢nosti, iznajdljivosti in prakticnega pristopa.
Le osebe, ki so uravnotezene v svojem zdravju, SO sposobne za nudenje ustrezne podpore tudi
kriticno bolnim ter njihovim bliZznjim. Svoje delo znajo osmisliti in ga zato lahko uspesno

opravijo.
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Stres je del vsake sluzbe, dozivljamo pa ga razlicno. Od posameznika je odvisno, kdaj bo
obcutil stres. Za ¢lana tima je pomembno, da stres prepozna Ze v vsakodnevnem zivljenju in
delu ter da ve, kaj ga vznemirja in spravlja v stres. To lahko stori Ze z opazovanjem samega
sebe in premisljanjem o tem kako Se odzove v doloceni situaciji. Najvecje obremenitve
nastopijo, ko je stresnih situacij preve¢, so zgoscene, intenzivne ali trajajo predolgo (41). Pri
sooc¢anju s stresom so pomembne tudi osebne izkusnje, energetska opremljenost, okolis¢ine ter
poleg poklicnega okolja, urejenost osebnega zivljenja. Glavni razlog zakaj postane oskrba
umirajocega tezka je pomanjkanje znanja oziroma izkusenj in to velja za vsakega, ne glede na
to kdo se vklju€uje v oskrbo, ali je to zdravnik, medicinska sestra ali svojec, ki $e nikoli ni bil
soocen z nastalo situacijo. V oskrbi bolnikov z napredovalo kroni¢no boleznijo sledijo stiske,
ki nastopajo zaradi neodlocitev glede izvajanja paliativnega pristopa (41). V praksi vidimo in
slisSimo Stevilne zgodbe, da so cilji oskrbe umirajo¢ega bolnika v slovenskih zdravstvenih
ustanovah na Zalost Se velikokrat usmerjeni v zdravljenje osnovne bolezni. Odlocitev glede
paliativnega pristopa je timsko delo. Ce jemljemo smrt kot neuspeh, potem pristopamo k
bolniku nestrokovno. V nadaljevanju smo lahko prica situacijam, ko pride do odlocitev, da je
bolnik umirajo¢, potem pa se postavijo vprasanja kam z njim in ¢igava je odgovornost za
njegovo oskrbo. Pojavljajo se Stevilni nepotrebni pritiski, najslabse kar se lahko zgodi bolniku
pa je, da si ga zaénemo »podajati v zdravstvenem sistemu«. S tega vidika so komunikacije med
posameznimi elementi zdravstvenega sistema ter koordinacija storitev nuja (42). V dodatne
preobremenjenosti velikokrat vodi pomanjkanje kadra, casovne stiske in posledi¢no v okrnjeno
oskrbo, osebje pa v izgorelost. Pri na¢rtovanju kadrovskih normativov je zato veliko bolj kot
Stevilo bolnikov, pomembno upostevanje stanje bolnikov v obdobju paliativne bolezni v kateri
se nahaja ter komunikacije in odnosi z bliznjimi (»teZavni svojci«).

Stres posamezniki premagujejo individualno in na razli¢éne nacine. Pogost na¢in premagovanja
stiske je pogovor s sodelavcem. Skrb za pozitivno delovno okolje, je zato pomemben dejavnik
pogojev za dobro timsko delo. Kljucna ob tem, sta tudi deljenje izkusenj in pridobivanje znanja.
Pridobljeno znanje, je eden od temeljnih ukrepov za preprecevanje izgorevanja zaposlenih pri

delu z neozdravljivo bolnimi.

3.5.3. Vloga prostovoljcev v paliativni oskrbi
Prostovoljci so nepogresljivi ¢lani timov specializirane paliativne oskrbe, ne glede na to, ali
sodelujejo neposredno z bolniki in njihovimi bliznjimi ali nudijo drugo podporo. Prostovoljci

niso nadomestilo za strokovno delo osebja, vendar so pomemben doprinos k celostni oskrbi s
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Siroko paleto talentov, izkuSenj in idej. Storitve, ki jih nudijo, vkljucujejo prijateljstvo,
druzabnistvo bolnikom in njegovim bliznjim. Prostovoljce je treba skrbno izbrati, usposobiti,
podpirati in ceniti po njihovi vlogi.

Vsaka specializirana enota za paliativno oskrbo mora imeti koordinatorja prostovoljcev, ki je
odgovoren za izbor, usposabljanje in umestitev prostovoljcev. Prav tako bi moral biti
odgovoren za strategije vodenja in vizijo vloge prostovoljstva.

V Sloveniji zal Se nismo prepoznali vlogo prostovoljstva kot imajo to ze dobro uteceno v tujini
(Nemcija, Poljska, Anglija, Romunija). Kljub temu je to le Se vprasanje Casa, saj postajajo viri
(tako kadrovski kot materialni) tudi pri nas vedno bolj omejeni, potrebe naras¢ajo, strokovno

delo ostaja neizkori$¢eno in prav zato se mi temu Se nismo uspeli prilagoditi.
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3.6. KOORDINIRANA PALIATIVNA OSKRBA

Koncept koordinirane paliativne oskrbe je priznan nacin racionalizacije razpolozljivih virov
pri oskrbi bolnikov z napredovalo kroni¢no boleznijo, saj hkrati zagotavlja kakovostno,
celostno in kontinuirano obravnavo, osredotocena na bolnika (43). Izvaja se na razli¢nih
nivojih zdravstvenega sistema. Koordinirana oskrba se lahko za¢ne Ze pred bolni$ni¢no
obravnavo, nadaljuje med bolni$ni¢no obravnavo, vse do usklajenega nacrta odpusta, ter skrbi
in dostopnosti po odpustu, s ¢imer je dosezena kontinuiteta oskrbe. Izvaja jo koordinator v
paliativni oskrbi, to je usposobljena medicinska sestra s Sirokim strokovnim znanjem, z dobrim
poznavanjem organizacije in delovanja sistema zdravstvenega varstva in z odli¢nimi ve$¢inami

komunikacije.

Koordinator v paliativni oskrbi je povezovalec vseh ¢lenov in okolice, med katere pristevamo
bolnika, njegove bliznje, clane paliativnega tima: zdravnike, medicinske sestre ter
posameznike pomembne za bolnika in njegove bliznje glede na njihove potrebe (44). Je
mediator in usklajevalec informacij, organizator sestankov, aktivnosti (koordiniranih
sprejemov, premestitev, odpustov, druzinskih sestankov) ter hkrati izvajalec klini¢ne paliativne
oskrbe (prepoznavanje potreb, prepoznavanje aktualnih in potencialnih simptomov
napredovale bolezni, ocena stopnje samooskrbe, nudenje nasvetov, nacrtovanje aktivnosti,
vrednotenje). Za uresnicevanje celostnega pristopa je podpornik bolniku na psihosocialnem
nivoju ter skrbnik kontinuitete oz. trajne oskrbe tudi, ko je bolnik v domac¢em okolju in v
obdobju, ko nudi oporo bliznjim v ¢asu zalovanja (45).
Aktivnosti koordinatorja na Oddelku za akutno paliativno oskrbo OIL so:

e ugotavljanje aktualnih in potencialnih potreb bolnika in njegovih bliznjih

upostevajo¢ celostni pristop,
e koordinacija obravnav na telesnem, psihosocialnem nivoju (zdravstveni tim,
socialne obravnave, prehranski tim, psiholog, duhovna oskrba, ...),

e komunikacija z bolnikom in njegovimi bliznjimi,

e zdravstveno vzgojno svetovanje in uéenje vescin,

¢ sodelovanje na viziti, raportih in sestankih,

e koordinacija sprejemov, premestitev, odpustov,

e prepoznavanje moznosti tezavnega odpusta ali sprejema,

e koordinacija druZinskih sestankov,

¢ sodelovanje na ambulantnih pregledih,

e vodenje telefonskih razgovorov,
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e koordinacija obravnave bolnikov izven OIL (komunikacije s patronazno sluzbo,
druzinskim zdravnikom, mobilno paliativno enoto, drugimi sluzbami v
lokalnem okolju),

e vodenje evidenc,

e izobrazevanje, raziskovanje,

e aktivni prispevek v razvoj stroke in sodelovanje z domacimi in tujimi zdruzenji

in organizacijami: SZPHO, EONS, EUPCA, ...

Kriteriji za vkljucitev koordinatorja so:
e bolnik ima tezave oziroma se predvideva, da bodo lahko razlog za neplanirane
sprejeme,
e kompleksna druzinska dinamika bolnika in druzine.
Pri delovanju koordinatorja ima potrebno in aktivno vlogo lececi zdravnika. Vkljucitev
koordinatorja ni namenjana temu, da lahko postane primarni tim, ki bolnika vodi, pasiven,

temvec, da skupaj laZje in pravocasno reSujejo predvidene zaplete.
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4 PRIPOROCILA IN KLINICNE POTI

4.1. Osnovne definicije in nacela obravnave simptomov v paliativni oskrbi bolnika z rakom
4.2. Obravnava bolecine v paliativni oskrbi bolnika z rakom

4.3. Obravnava dispneje v paliativni oskrbi bolnika z rakom

4.4. Obravnava slabosti in bruhanja v paliativni oskrbi bolnika z rakom

4.5. Obravnava delirija v paliativni oskrbi bolnika z rakom

4.6. Obravnava utrujenosti v paliativni oskrbi bolnika z rakom

4.7. Obravnava zaprtja in zapore crevesja v paliativni oskrbi bolnika z rakom
4.8. Obravnava driske v paliativni oskrbi bolnika z rakom

4.9. Obravnava simptomov v obdobju umiranja pri bolniku z rakom

4.10. Obravnava urgentnih stanj v paliativni oskrbi pri bolniku z rakom

4.11. Prehranska podpora v paliativna oskrbi pri bolniku z rakom

4.12. Priporocila za izvajanje paliativne sedacije

4.13. Priporocila za uporabo kanabinoidov v paliativni oskrbi bolnika z rakom

4.14. Obravnava dusevne stiske v paliativni oskrbi bolnika z rakom

4.15. Prepoznavanje in razumevanje procesa zalovanja pri osrkbi bolnika z rakom

4.20. Priloge: orodja v paliativni oskrbi

Edmontonova lestvica simptomov (ESAS)
Paliativni prognosti¢ni indeks (PPI)
Paliativna prognosti¢na ocean (PaP)

Paliativna lestvica zmogljivosti (PPS)

4.31. Klinicna pot paliativne oskrbe — nacrt obravnave bolnika v paliativni oskrbi
4.32. Klinicna pot umirajocega — nacrt oskrbe umirajocega

4.33. Klinicna pot paliativne sedacije — protokol
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5 IZOBRAZEVANJE

Paliativna oskrba se po svojih osnovnih znadilnostih razlikuje od ostale zdravniSke in

negovalne prakse, saj se osredotoca na potrebe bolnikov in njihovih bliznjih. Le te so praviloma

zelo razlicne in kompleksne, zato potrebuje timskim pristop obravnave razli¢nih

strokovnjakov. Poleg tega je pomemben sestavni del dejavnosti ¢lanov specializiranega

paliativnega tima tudi izvajanje izobrazevanj s podrocja paliativne oskrbe. Pomen Sirjenja nacel

paliativnega pristopa je filozofija opolnomocenja ne le zdravstvenih delavcev, ampak tudi SirSe

druzbe.Specializirani oddelki paliativne oskrbe in akutni paliativni oddelki predstavljajo jedro

razvoja, izpopolnjevanja in ucenja znanj ter ves¢in paliativne oskrbe. Na osnovi priporo¢il

EAPC (46) in Drzavnega programa za paliativno oskrbo (1) lo¢imo ve¢ ravni znanj potrebnih

za izvajanje paliativne oskrbe (Tabela 8).

Tabela 8. Nivoji potrebnega znanja za izvajanje paliativne oskrbe

Nivoji oskrbe

Izvajanje aktivnosti

Oskrba, ki jo lahko

Izvajalec paliativne
oskrbe

Vsi zdravstveni delavci

Nivo znanja

znotraj zdravstvenega

sistema

Specialisti internisti

PALIATIVNI izvaja vsak v skupnosti | Izvajalci hospic oskrbe BAZICNA ZNANJA
PRISTOP in v neprofesionalnih Vsi vkljuéeni v (A nivo)
okoljih negovalno oskrbo
Oskrba, ki se dotika Druzinski zdravniki
posameznih primerov Patronazne medicinske
OSNOVNA OSNOVNA ZNANJA
vkljucevanja v sestre )
PALIATIVNA o (B nivo)
paliativno oskrbo Onkologi
OSKRBA

SPECIALIZIRANA
PALIATIVNA
OSKRBA

Izvajanje paliativne
oskrbe je osnovna
aktivnost za bolnike s
kompleksnimi problemi

Clani mobilnega tima

Clani specializiranega

paliativnega tima

SPECIALIZIRANA
ZNANJA
(C nivo)
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Vescine in potrebna znanja za izvajanje osnovne paliativne oskrbe (1) (A, B nivo) so:
e prepoznati in oceniti telesne, psiholoske, socialne in duhovne potrebe bolnika in
njegovih bliznjih,
e Obravnavati te potrebe v mejah svojega znanja, pristojnosti in zmogljivosti,

e oceniti, kdaj je potrebno poiskati pomoc izvajalcev specializirane paliativne oskrbe.

Clani timov specializirane paliativne oskrbe imajo ustrezna dodatna znanja in ves¢ine (C nivo),
da lahko prepoznajo in ustrezno ocenijo kompleksnejSe potrebe in tezave bolnika ter njegovih

bliznjih in ob tem tudi ustrezno ukrepajo.

Izobrazevanj s podrocja paliativne oskrbe je kar nekaj, vendar v sistemu ne zadostujejo
potrebam in ve¢inoma niso vpeta v redne sisteme izobraZevanj zdravstvenih delavcev (47).
Problem se kaze tako na vseh nivojih zdravstva. Za strokovno izvajanje paliativne oskrbe so
pomembna znanja, prakti¢ne ves¢ine in druge lastnosti, ki jih mora imeti oseba, da lahko
uspesno opravlja tako dela. Strokovno usposabljanje mora potekati pod nadzorom specialista
ustrezne stroke z dodatnimi specialnimi znanji iz paliativne oskrbe. Za podroc¢je onkologije je
to specialist onkolog in najmanj diplomirana medicinska sestra, oba z dodatnimi znanji iz
paliativne oskrbe. Prakticna usposobljenost zahteva zadostno Stevilu ur prakti¢nega

usposabljanja.

V Sloveniji smo pri¢a Stevilnim kraj§im izobrazevanjem s podro¢ja paliativne oskrbe, a za
zagotavljanje mreze paliativne oskrbe na vseh nivojih bo potrebno vec¢ino zdravstvenih in ne-
zdravstvenih sodelavcev izuciti iz sploSnih nacel paliativne oskrbe. Taka izobrazevanja naj bi

obsega vsaj 50 ur ali vec.

Vsebina takega izobrazevanja (po priporo¢ilih EAPC) naj bi vkljucevala (48):

e Pomembnost paliativne oskrbe kot sestavni del celostne obravnave bolnikov s
kroni¢nimi napredovalimi neozdravljivimi boleznimi in njihovih bliZnjih;

e Nacionalne usmeritve in razvoj tega podro¢ja v svetu;

e Kiiteriji vstopa v paliativno obravnavo za razlicne kroni¢ne bolezni: prepoznava
poteka 3 tipi¢nih skupin kroni¢nih bolezni;

e Organizacijske oblike paliativne oskrbe v zagotavljanju neprekinjene oskrba (v

domacem okolju, domovih za starejse, zdravstvene organizacije)
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e Vloga nevladnih organizacij v paliativni oskrbi (hospic, druga zdruzenja bolnikov s

kroni¢nimi boleznimi boleznijo).

e Prepoznavanje, ocena potreb in nacrtovanje obravnave (telesnih, psihi¢nih, socialnih,

duhovnih) bolnika v paliativni oskrbi;

e Posebnosti paliativne oskrbe otroka s kroni¢no napredovalo neozdravljivo boleznijo;

e Prepoznavanje ciljev bolnikove oskrbe in na¢rtovanje obravnave skupaj z bolnikom
in njegovo druzino;

e Prepoznavanje, ocena in nacrtovanje obravnave telesnih simptomov (bolecina,
dispneja, slabost/bruhanje in delirij);

e Simptomi v procesu umiranja,

e Urgentna stanja v paliativni oskrbi;

e Prehrana bolnika s kroni¢no napredovalo neozdravljivo boleznijo;

e Pomembnost vzdrzevanja telesne sposobnosti pri bolniku z napredovalo kroni¢no
boleznijo;

e Posebnosti vodenja dokumentacije v paliativni oskrbi, uporaba klini¢nih poti.

e Psiholoska obravnava v paliativni oskrbi;
¢ Vloga socialnega delavca v paliativni oskrbi;
e Vloga prostovoljca v paliativni oskrbi;

e Duhovna oskrba bolnika in svojcev v paliativni oskrbi;

e Proces Zalovanja.

e Komunikacija z bolnikom z neozdravljivo boleznijo in njegovimi svojci (sporocanje

diagnoze in prognoze, ugotavljanje vnaprejSnje volje, komunikacija v casu
umiranja);
e Priprava in vodenje druzinskega razgovora;

e Priprava in vodenje interdisciplinarnega timskega sestanka.

e Odnos strokovnih delavcev in ostalih javnosti do umiranja in smrti;




e Eti¢na nacela paliativne oskrbe in pravice bolnikov s kroni¢nimi napredovalimi
neozdravljivimi boleznimi;

e Eti¢ne dileme v paliativni oskrbi;

e Pravna vprasanja v paliativni oskrbi;

e Zagotavljanje kakovosti in varnosti bolnikov v paliativni oskrbi.

e Clani tima;

e Delo v timu; multidisciplinanost, interdisciplinrnost;
e Paliativna mreza;

e “Skrb zase” v paliativni oskrbi.

Izobrazevanje, ki sledi tem priporoc¢ilom in je na voljo vsem ¢lanom paliativnega tima, ze ve¢
let izvaja SZPHO kot Dodatna znanja iz paliativne oskrbe (49), a gre za podiplomsko in

neobvezno izobrazevanje, ki se ga udeleZijo le posamezniki.

Z letom 2020 bo sedaj mozno s prenovo kurikuluma za specializante klini¢nih strok v redno
izobrazevanje dodati tudi tecaj iz paliativne oskrbe, ki je prav tako strukturiran po EAPC
priporocilih. V dodiplomskem Studiju pa se tudi obetajo spremembe s katerimi bomo ta znanja

vkljucili v redne Studijske programe.
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6 RAZISKOVANJE

Strukturiranih raziskav iz podrocij paliativne oskrbe v Sloveniji ni veliko. Izvajanje paliativne
oskrbe najveckrat izhaja iz nacel dobre prakse, ne pa z znanstveno raziskovalnega pristopa.
Paliativni pristop, ki temelji na dokazih iz prakse prispeva h kvalitetnejsi oskrbi bolnikov z
rakom, ucinkovitejSemu sistemu zdravstvenega varstva, organizaciji in izrabi potrebnih

resursov, ob upostevanju eti¢nih nacel, ki jih zahteva to obcutljivo podrocje.

Pomembni elementi raziskovanja v paliativni oskrbi, ki bi morali biti vkljuéeni v podrocje
raziskovanja so:

a) bolnik in njegovi bliznji,

b) organizacija paliativne oskrbe / razvoj paliativne oskrbe,

c) zdravstveni delavci,

d) druzba.

Vsi zdravstveni delavci, ki delajo na podro¢ju paliativne oskrbe, bi morali imeti moznost, da
se vkljucijo v raziskave, kar bi vodilo do izvajanja bolj kakovostne oskrbe. Vsaka specializirana
sluzba za paliativno oskrbo bi morala dolociti osebo, ki bi imela na splosno odgovornost za
raziskave in razvoj. V specializiranem timu bi morali v planu dela dolociti raziskovalne

prioritete in, ¢e je le mogoce, bi se morali povezati z ostalimi institucijami (internacionalno).
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7 NORMATIVI IN STANDARDI

7.1.  Kadrovski normativi

Izracun potreb po kadrih za specializirane storitve paliativne oskrbe na vseh nivojih zdravstva
je zapleten. Tezavo predstavljajo tudi razlicni modeli zdravstvenega sistema v razli¢nih
drzavah in razli¢ne nacine integracije paliativne oskrbe. Obstaja tudi malo objavljenih dokazov,
ki bi nakazovali na najboljSe prakse. Vecéina obstojeCih podatkov prikazuje grobo oceno
potrebnih zdravnikov na dolo¢eno Stevilo ljudi (populacijo ali bolnikov), vendar ne uposteva
soodvisnosti drugih ¢lanov paliativnega tima. Ocena potrebe po kadrih so namre¢ pogosto
odvisne od stevilnih dodatnih dejavnikov, kot so demografija bolnikov, dostop do primarne
oskrbe, ravni kompetenc, modelov oskrbe in druzbene znacilnosti (30).

V nadaljevanju povzemamo priporocila kanadskega (2) in avstralskega model (12, 33, 50).
Na podlagi celotnega pregleda literature, strokovnih mnenj in lastnih izkusenj pa smo pripravili

tudi priporocila za nase okolje, za na§ zdravstveni sistem (31, 32, 33, 38, 39, 46, 51).
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7.1.1. Primarni nivo
Pri nas so jedrne sluzbe, ki zagotavljajo paliativno oskrbo na primarnem nivoju druZinski

zdravnik in patronazna sestra. Dodatni ¢lani tima (psiholog, fizioterapevt,...) so v razli¢nih

okoljih razli¢no dosegljivi.

V slovenskem modelu paliativne oskrbe

primarni nivo zagotavlja osnovne
potrebe bolnika v paliativni oskrbi, Ce
pa pride do bolj zahtevnih, kompleksnih
situacij se takega bolnika napoti v
obravnavo v  bolniSnico ali k

specializiranemu paliativnem timu.

Priporocila iz tujine, je tezko prenesti v
nase okolje, a dejstvo je, da bi morali
stremeti k temu, da bi imel druzinski
zdravnik na voljo dovolj cCasa in
materialnih moznosti za obisk teh

bolnikov na domu, kadar je to potrebno.

Ena medicinska sestra (misljeno je diplomirana
medicinska sestra; RN) naj bi imela hkrati v
paliativni oskrbi 25 primerov bolnikov. Na sploSno bi
bil potreben en zdravnik paliativne oskrbe za Stiri
medicinske sestre (vsaka 25 aktivnih primerov
oskrbe), kar bi pomenilo 100 primerov obravnav
bolnikov hkrati na zdravnika. Na vsakih Sest
medicinskih sester v paliativni oskrbi (150 bolnikov)
bi program potreboval enega socialnega delavca za
paliativno oskrbo. Pri izralunih je potrebno
upostevati tudi, da zdravnik paliativne oskrbe s
polnim delovnim casom v paliativni oskrbi 30% casa
10%

paliativne zdravstvene nege je namenjenih ne-

nameni ne-kliniénim obveznostim. casa

klini¢nim odgovornostim, kot so izobraZevanje ter

raziskovanje.

Druzinski zdravnik in patronazna sestra so obi¢ajno tisti, ki bolnika in njegove bliznje najdlje

in tudi najbolje poznajo, zato lahko potrebe bolnika in njegove druzine tudi najlazje ocenijo.
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7.1.2. Sekundarni bolni$ni¢ni nivo

Bolnisnica na sekundarnem nivoju predstavljajo prostor, kamor se zatecejo Stevilni bolniki z
akutnimi poslabsanji sicer kroni¢nih neozdravljivih bolezni. Paliativna oskrba, oskrba
simptomov napredujocih neozdravljivih bolezni, se izvaja vsepovsod, tam kjer imajo in tudi
tam kjer nimajo za tako oskrbo urejenih oddelkov.

Izracuni kadrovskih normativov v sploSnih bolniSnicah najveckrat temeljijo na Stevilu

bolniskih postelj in Stevilu napotitev.

7.1.2.1. SPLOSNA BOLNISNICA brez enote za paliativno oskrbo (zahteva oskrbe: 2A)

Vse bolnisnice, ki oskrbujejo bolnike z
neozdravljivi boleznimi, so zavezane k

izvajanju paliativne oskrbe teh bolnikov.

Za bolnisnice brez posebne enote za
paliativno oskrbo, kadrovski normativi
temeljijo na Stevilu napotitev. Napotitve
so lahko enkratni obiski, obcasno
spremljanje ali kontinuirana oskrba s

¢lani paliativnega tima.

7.1.2.2. SPLOSNA BOLNISNICA z enoto za paliativno oskrbo (zahteva oskrbe 2A)

Bolnisnice z oddelkom za paliativno

oskrbo imajo boljse moznosti za
kvalitetno in  strokovno izvajanje
paliativne oskrbe. Gre namre¢ za
medicinsko stroko, ki se tako kot vse
druge stroke, aktivno razvija in zato
potrebuje izvajalce, ki so s polnim ¢asom
zaposleni v taki enoti.

Te enote predstavljajo tudi idealen ucni
prostor, kjer se lahko ve$¢in, ki se
uporabljajo v paliativni oskrbi, priuci
ve¢je Stevilo zdravstvenih delavcev v
¢asu izobrazevanja.

Clani tima nudijo svetovanje ostalim zdravstvenim delavcem bolniSnice.
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V Tabeli 9 Slovenska priporocila kadrovskih normativov za paliativni oddelek v Splosni

bolnisnici. Paliativna enota predstavlja tim strokovnjakov z specialnimi znanji iz paliativne

oskrbe, ki pa svoje dejavnosti ne izvajajo na oddelku.

Tabela 9. Slovenska priporoéila kadrovskih normativov za PALIATIVNO ENOTO / ODDELEK (6 postelj) v

SPLOSNI BOLNISNICI (zahteva oskrbe: 2A).

Dopoldanska

Popoldanska

Nocna

ODDELEK® | AMBULANTA® | KONZILJARNA® ODDELEK * ODDELEK *
Zdravnik specialist 1 1 1 * *
Zdravnik krozeci 1 0 0 0 0
Koordinator 1 0,5 1 0 0
DMS 1 1 0 0,5 0,5
ZT 2 0 0 2 15
Psiholog 0,5 0 0,5 0 0
Socialna delavka 0,5 0 1 0 0
Fizioterapevt 0,5 0 0 0 0
Duhovna podpora 0,2 0 0 0 0
Prehranska podpora 0,1 0 0 0 0
Farmacevt 0,1 0 0 0 0
Psihiater 0,1 0 0 0 0
Administracija 1 0,5 0,5 0,1 0

2oddelek s 6 posteljami, " na 100.000 prebivalcev, ¢ bolnisnica z 125 leze¢imi * zagotovljena konzultacija

Pri izraCunu potrebnega kadra v 24 urah ni upostevan korekcijski faktor - 1,30, ki je izraGunan

na podlagi delovne obveznosti zaposlenega v enem letu (40 urni delavnik na teden), Stevila

priznanih prostih delovnih dni (drZzavnih praznikov) v Republiki Sloveniji in povpre¢nega

Stevila dni placane odsotnosti zaradi letnih dopustov, bolniskega staleZa in drugih odsotnosti —

za oceno realnih potreb.
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7.1.3. Terciarni bolni$niéni nivo

AKUTNI PALIATIVNI ODDELEK, zahteva oskrbe 2B

Akutni paliativni oddelek zahteva visoko
stopnjo zahtevnosti oskrbe in praviloma
kratko hospitalizacijo. Obravnava bolnike
in njihove bliznje z najkomplesnejSimi
potrebami. Clani tima nudijo strokovno
pomo¢ preostalim sluzbam bolniSnice.
Pomembna dejavnost je sodelovanje pri
terciarnith  dejavnostih  (izobraZevanje,

raziskovanje).

V Tabeli 10 navajamo Slovenska
priporo¢ila kadrovskih normativov za
akutni paliativni oddelek v terciarni

ustanovi.

Tabela 10. Slovenska priporocila za AKUTNI PALIATIVNI ODDELEK (6 postelj) v TERCIARNI USTANOVI

(zahteva oskrbe; 2B)

‘ Dopoldanska Popoldanska  No¢na

ODDELEK*® | AMBULANTA® | KONZILJARNA® ODDELEK * ODDELEK *
Zdravnik specialist 2 1 1 * *
Zdravnik krozeci 1 0 0 0 0
Koordinator 1 0,5 1 0 0
DMS 1 1 0 0,5 0,5
ZT 2 0 0 2 1,5
Psiholog 0,5 0 0,5 0 0
Socialna delavka 0,5 0 1 0 0
Fizioterapevt 0,5 0 0 0 0
Duhovna podpora 0,2 0 0 0 0
Prehranska podpora 0,1 0 0 0 0
Farmacevt 0,1 0 0 0 0
Psihiater 0,1 0 0 0 0
Administracija 1 0,5 0,5 0,1 0

2oddelek s 6 posteljami, ® na 100.000 prebivalcev, ¢bolnica z 125 leze¢imi * zagotovljena konzultacija
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Pri izraCunu potrebnega kadra v 24 urah ni upostevan korekcijski faktor - 1,30, ki je izraCunan
na podlagi delovne obveznosti zaposlenega v enem letu (40 urni delavnik na teden), Stevila
priznanih prostih delovnih dni (drzavnih praznikov) v Republiki Sloveniji in povpre¢nega
Stevila dni placane odsotnosti zaradi letnih dopustov, bolniskega staleza in drugih odsotnosti —

za oceno realnih potreb.

Pri planiranju kadra se ne sme pozabiti tudi na Cistilno osebje, ki so praviloma pod okriljem
glavne medicinske sestre in ostalih potrebnih za nemoteno upravno delovanje oskrbe

(vzdrzevalci tehni¢ne opreme, informacijske podpore, finan¢ne sluzbe, ...).
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7.2. Prostorski normativi in standardi

Paliativni pristop se lahko izvaja v vseh okoljih, kjer se nahaja bolnik ali njegovi bliznji.

Domace okolje

Ko je bolnik v domacem okolju je dobro, da je namescen v prostoru kjer se sicer odvijajo
dogajanja. Le tako se ne bo pocutil odrinjenega iz Zivljenja. Izbira postelje naj bo po zelji
bolnika. Priporocena je uporaba bolniSke postelje, ki je v osnovi vi§ja od navadnih postelj.
Bolnik iz nje laZje vstane, omogoca laZje negovanje ali spremembo lege. Ce ima postelja
elektronski mehanizem, lahko enostavno spremenimo poloZzaj in visino. Praviloma ima postelja
tudi kolesa z zavorami, kar omogoca, da se lahko po Zelji spreminja lokacija.

Zalo pomembno je, da je neposredna okolica ¢im bolj prilagojena potrebam bolnika. V ¢asu,
ko bolezen napreduje in je bolnik vedno bolj vezan na posteljo, naj bodo tudi pripomocki, ki

S0 zanj pomembni na njegovem dosegu.

Bolniska soba in oprema na oddelku za specializirano paliativno oskrbo

Pogoji delovnega okolja in razpolozljiva oprema za izvajanje specializirane paliativne oskrbe
morata ustrezati potrebam bolnikov in osebja, prav tako pa bi morala biti prilagojena na potrebe
bolnikovih bliZnjih in ostalih vklju€enih v oskrbo. Pri prostorskem nacrtovanju moramo vedno
upoStevati potrebo po zasebnosti in ohranjanju bolnikovega dostojanstva, sicer pa se

upostevajo prostorski normative, ki veljajo za intenzivno nego (52).

Dostop do oddelka naj bi bil primeren za invalide. Okolje, kjer se zadrzujejo bolniki in njihovi
bliZnji, naj bi bilo opremljeno v prijetnem vzdus$ju. Prostor naj ima primerno mikroklimo, ki
ustreza bolniSni¢nemu okolju, primerna temperatura in primerna vlaznost. Soba naj ima
naraven vir osvetlitve. Z osvetlitvijo lahko zelo vplivamo na razpolozenje, zato naj bo po
moznosti ve¢ razpolozljivih luci. Nekateri bolniki se pocutijo bolj varne, ¢e je prostor osvetljen
tudi ponoc¢i, v ta namen uporabimo no¢no lucko. Soba naj ne bo prenatrpana, razporeditev v
prostoru naj bo domaca in funkcionalna. V prostorih naj bi bila moznost blizine bliznjega, tudi

prenocevanje. Kopalnica naj bo znotraj sobe ali v neposredni blizini.

Na oddelkih, kjer se izvaja paliativna oskrba, se od vseh zaposlenih pri¢akuje izostren ¢ut do
prepreCevanja hrupa, v to sodi glasno govorjenje, smejanje, trda hoja, ropotanje z vrati,

predmeti in podobno. Hrup povzroca dodaten nemir, je mote¢ in ko¢no Skodljiv tako za
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zaposlene kot bolnika ter njegove bliznje. Tudi v obdobju, ko bolnik postane slabse odziven,

se je potrebno zavedati, da je njegov sluh ohranjen veliko dlje kot njegova zmoznost odzivanja.

Ce je le mogoce, je dobro na oddelku zagotoviti tiho sobo za mediacije, tako za bolnikove
bliznje kot osebje, in prostor za socialne namene, ki se uporabljal za razlicne namene —

druzinske sestanke, izvajanje delavnic, druzenje s prostovoljci,...

7.3. Medicinsko tehnic¢na oprema

7.3.1. Osnovna oprema

Bolniska postelja naj bo dostopna s treh strani. Ce je bolnik nemiren oziroma obstaja nevarnost
padca, obvezno namestimo posteljno ograjo. Pri bolnikih z napredovalo rakovo boleznijo in
motnjami gibanja obvezno preverimo ogrozenost za razjedo zaradi pritiska in pravocasne
preventivne ukrepe, v katere sodi izbira primernega posteljnega vlozka.

Obvezna oprema bolniske postelje je tudi trapez. Na dosegu naj bo namescen obposteljni
Zvonec.

Posteljno perilo: rjuhe, prevleke, blazine, odeje in podloge.

Obposteljna mizica je zelo uporaben element saj sluzi kot delovna povrsina pri oskrbi bolnika.
Bolniku sluZi pri jedi, oport, raznih aktivnostih.

Obposteljna omarica sluzi za shranjevanje osebnih predmetov in odlagalis¢e za telefon,
pripomocke za ustno nego in podobno.

Obvezno naj bodo v sobi tudi stoli, ki jih bomo uporabili ob pogovoru z bolnikom in za
biskovalce.

Zavese so pomemben element za zagotavljanje intimnosti, ohranjanje dostojanstva in nujna pri

oskrbi bolnika.

Bolnikove osebne dragocenosti — v sobi kjer leZzi umirajoc¢i bolnik naj bo moznost in vedno
prostor za predmete, stvari, ki so njemu pomembne. To so lahko kot simbolni elementi
bolnikovih dragocenosti, slike ali nekaj kar mu bo naredilo okolico osebno, prijetno in domaco.

Ura pomaga pri orientaciji v ¢asu.
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7.3.2.

Pripomocki za osebno nego in vzdrZevanje higiene telesa

Med te pripomocke Stejemo:

sveze perilo,

podloge,

rokavice,

negovalne kreme,

toaletni stol - sobno stranisce,

urinska racka,

posteljna posoda,

pripomocki za inkontinenco (urinalni kondom, plenice, urinske vrecke z urinskim
katetrom razli¢nih velikosti, ...),

ledvicka,...

Pripomocki za preprecevanje razjede zaradi pritiska: sedezne blazine iz spominske pene,

zracne blazine,...

7.3.3.

Medicinski pripomocki

Za redno vsakodnevno obravnavo potrebujemo:

merilec za merjenje krvnega tlaka,
termometer,

zdravila,

prikljucek za kisik (v bolniski sobi),
prikljuéek za vakuum (v bolniski sobi),
infuzijske ¢rpalke za dovajanje zdravil,

dvigalo za teZje bolnike.

Pripomocki za gibanje:

bergla, hodulja, palica, invalidski vozicek,...
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8. KAKOVOST

Kakovost zdravstvene obravnave je temelj uspeS$ne oskrbe tudi v izvajanju paliativnega
pristopa.

Vsaka specializirana sluzba mora oceniti kakovost svoje dejavnosti in pri tem upostevati, da je
za ohranjanje strokovnosti na ustrezni ravni, nujno potrebno minimalno Stevilo posameznih
primerov obravnav. lzdelan moramo imeti kakovosten program vrednotenja in izboljSav, ki se
lahko primerja v okviru nacionalnih ali evropskih meril. Za izboljSanje kulture varnosti in
kakovosti v paliativni oskrbi je potrebno podpirati regionalno, nacionalno in mednarodno

zbiranje podatkov in njihovo primerjavo, kar pa je lahko velik izziv (53).

8.1. Kazalniki kakovosti
Kazalnik kakovosti je merljiva lastnost, ki kaze stopnjo kakovosti zdravstvene oskrbe in se
uporablja kot vodilo ter ocena za izboljSevanje zdravstvene oskrbe.
Ovire pri postavitvi enotnih kazalcev kakovosti v paliativni oskrbi (53):
e nedosledna uporaba izrazoslovja paliativne oskrbe,
e nejasne in nedosledne osnove opredelitve (npr. je izvajalec/uporabnik paliativne
storitve) — pomembno bi bilo vedeti kaj zelimo izmeriti in ne kaj je preprosto Steti,
e razlicno razumevanje paliativne oskrbe znotraj posameznih organizacij in

mednarodnih struktur.

Kazalniki kakovosti, ki jih spremljamo na Oddelku za akutno paliativno oskrbo Onkoloskega
instituta Ljubljana (30) so:
e Sstevilo (delez) vseh bolnikov Ol vkljuéenih v dejavnosti OAPO (konziliarne
napotitve,...),
e Stevilo (delez) vseh umrlih bolnikov na OI vkljucenih v dejavnosti OAPO
(konziljarne napotitve,...),
e spremljanje razlogov aktivacije specializiranega paliativnega tima,
e Stevilo (delez) bolnikov Ol na OAPOQ,
e povprecna lezalna doba OAPO,
e deleZ bolnikov naro¢enith na AZPO (naroceni, opravljeni pregledi),
¢ lokacija, na katero so bolniki odpusceni z OAPO,

e Stevilo smrti OAPO, OI, Slovenija (po sektorjih),
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e Stevilo izobrazevanj in publikacij,

e Stevilo izvedenih raziskav.

Kazalci kakovosti paliativne zdravstvene nege:
e stopnja zahtevnosti zdravstvene nege,
e Stevilo in stopnja razjed zaradi pritiska,
e padci bolnikov,

e skladnost izvajanja aktivnosti zdravstvene nege glede na standarde in protokole.
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8.2. Certifikati kakovosti in akreditacije

Akreditacija je javno priznanje zdravstveni organizaciji, ki ga je potrebno obnavljati na
dolo¢ena obdobja. Pomeni, da je zavod zadostil kriterijem akreditacijskega standarda in se tako
izkazuje s procesi, ki izboljSujejo kakovost izvajanja storitev. Pridobljeni -certifikat
(certifikacija) predstavlja zdravstvenemu zavodu potrditev kakovosti delovanja, vendar samo
v primeru, ¢e so prizadevanja za kakovost in varnost stalna in so k temu cilju aktivno usmerjeni

vsi zaposleni v zdravstvenem zavodu (54).

V zadnjih 30 letih je prislo do velikih sprememb v standardih prakse paliativne oskrbe bolnikov
z napredovalim rakom. Pomembno je, da je zdaj splosno priznano, da je treba pristop k
paliativni oskrbi uporabiti, kadar se ugotovijo potrebe, ne glede na stopnjo bolezni in ne le na
koncu zivljenja. Mnogi bolniki, ki prejemajo aktivno zdravljenje, potrebujejo paliativno in
podporno oskrbo kot del celovitega nacrta oskrbe. Za paciente z napredovalim rakom, ko
tveganja presegajo prednosti specificnega zdravljenja, postane paliativna oskrba
najpomembnejsi del kakovostne oskrbe. K temu razmisljanju sta za podrocje paliativne oskrbe

podro¢ja EU najbolj priblizale sledece akreditacije:

ESMO akreditacija

https://www.esmo.org/for-patients/esmo-designated-centres-of-integrated-oncology-

palliative-care/esmo-accredited-designated-centres

ESMO odgovorno pristopa k zagotavljanju paliativne in podporne oskrbe pacientov s
telesnimi, psiholoskimi in socialnimi potrebami in odpira problematiko vprasanj zagotavljanja
paliativne oskrbe. Poleg tega ESMO priznava, da pomanjkanje upostevanja standardov pri teh
vidikih oskrbe z rakom ne $koduje samo nekaterim bolnikom in njihovim druzinam, ampak
Skodi tudi sami stroki. S tem namenom so izdelali program akreditacije ESMO DC, akreditacija
za center odli¢nosti na podrocju integracije onkologije in paliativne oskrbe (55). Kriteriji za
akreditacijo so bili pripravljeni na podlagi priporo€il smernic Svetovne zdravstvene

organizacije o zagotavljanju paliativne oskrbe bolnikov z rakom.

58


https://www.esmo.org/for-patients/esmo-designated-centres-of-integrated-oncology-palliative-care/esmo-accredited-designated-centres
https://www.esmo.org/for-patients/esmo-designated-centres-of-integrated-oncology-palliative-care/esmo-accredited-designated-centres

JCI akreditacija

https://www.jointcommission.org/accreditation-and-certification/certification/certifications-

by-setting/hospital-certifications/palliative-care-certification/

https://www.jointcommission.org/-/media/tjc/documents/accred-and-cert/survey-process-and-

survey-activity-quide/2020-palliative-care-organization-rpg.pdf
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