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Povzetek

Akutno zdravljenje in rehabilitacija oseb po mozganski
poskodbi sta neizérpen vir eti¢nih dilem in vpraSanj. Etic-
na vpraSanja rehabilitacije po mozganskih poskodbah se
prekrivajo z eti¢nimi dilemami na podro¢ju rehabilitacije
drugih kroni¢nih nevroloskih poskodb in bolezni, vendar
so tu prisotni dodatni dejavniki, ki so posledica specificnih
kombinacij psiholosko socialnih in klini¢nih posledic po
mozganski poskodbi. Eti¢ne dileme so prisotne v celotnem
procesu rehabilitacije in se nadaljujejo tudi po namestitvi v
domacem okolju. V prispevku so opisane eti¢ne dileme na
podro¢ju ocenjevanja rehabilitacijskih potencialov, ob izva-
janju rehabilitacije v suboptimalnih pogojih in ob zakljuc¢ku
bolnisni¢ne rehabilitacije oziroma nadaljevanju obravnave
v domacem okolju.
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uvoD

Obicajno ob povezavi pojmov »mozganska poskodba« in »etic-
no vprasanje« pomislimo na odlo€itev o prekinitvi zdravljenja
bolnikov, obsojenih na zivljenje v trajnem stanju budne neodziv-
nosti. V resnici se za vsakim tak§nim vprasanjem skriva stotine
vsakodnevnih vprasanj povsod po svetu, ki si jih postavljamo vsi,
ki obravnavamo bolnike po mozganski poskodbi. Ta vprasanja
zadevajo dileme o naravnem poteku in vrednosti zZivljenja po
poskodbi, o ¢loveskem dostojanstvu, kakovosti »prekinjenega
zivljenja«, o zeljah bolnikov, pri¢akovanjih svojcev in pritiskih
okolja. Zdravljenje in rehabilitacija oseb po mozganski poskodbi
je neizérpen vir etiénih dilem in vprasanj. Razlog za to je v rel-
ativnem pomanjkanju znanja o u¢inkovitih metodah zdravljenja
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ETICNE DILEME PRI REHABILITACIJI
BOLNIKOV PO NEZGODNI POSKODBI GLAVE
ETHICAL DILEMMAS IN REHABILITATION
OF PATIENTS AFTER TRAUMATIC BRAIN
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Abstract

Acute treatment and medical rehabilitation of patients after
traumatic brain injury are an endless source of ethical dilemmas
and questions. Ethical considerations in rehabilitation after
traumatic brain injury are undoubtedly overlapping with ethical
considerations in rehabilitation of other chronic neurologic
conditions, but there are some additional factors involved as
a result of specific combinations of psycho-social and clinical
consequences after traumatic brain injury. Ethical dilemmas
arise throughout the rehabilitation process and continue after
discharge of the patient in the local environment. Ethical issues
arising during rehabilitation potential assessment, rehabilitation
in sub-optimal conditions and during transition of the patient
to the local environment after rehabilitation are described in
the paper.
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in rehabilitacije, veliki kompleksnosti in zahtevnosti stanja po
mozganski posSkodbi, nezmoznosti napovedovanja napovedi
izida, velikem vplivu socialno-demografskega ozadja bolnika
in posledi¢no o vplivu sistema vrednot in razlicnih pricakovanj
bolnikovih svojcev, ki so v dolo¢enem obdobju njegovi zastopniki
in zagovorniki. Dodatno in v nasem okolju specificno tréimo
ob eticne dileme zaradi pomanjkanja ustreznih strokovnih in
materialnih virov za izvajanje celostne rehabilitacije ter tehni-
cisticno-formalisti¢nega odnosa nosilcev rehabilitacijske stroke
in zdravstvene politike do kompleksnega in multifaktorskega
problema rehabilitacije po mozganski poskodbi.

Nedvomno se dolocena etiCna vprasanja rehabilitacije po
mozganskih poskodbah prekrivajo z eti¢nimi dilemami na po-




droc¢ju rehabilitacije drugih kroniénih nevroloskih poskodb in
bolezni, vendar je potrebno opozoriti na dodatna vprasanja, ki so
posledica dodatnih in specifi¢nih kombinacij psiholosko-socialnih
in klini¢nih posledic po mozganski poskodbi (1):

- Nenaden nastanek trajne gibalne in kognitivne okvare pri prej
zdravi osebi.

- Okvara nadzora gibalnih, vegetativnih, kognitivnih, Custvenih
in vedenjskih funkcij.

- Potreba po vkljucevanju velikega Stevila strokovnjakov v
rehabilitacijski tim.

- zid rehabilitacije je vedno negotov, sama rehabilitacija pa je
dolgotrajna.

- Prizadeti so obicajno mlajsi bolniki.

- Pricakovani Cas Zivljenja je normalen.

- Nezmoznost osebe po mozganski poskodbi za samostojno
zivljenje vedno obremeni vsaj ozjo druzino.

Vse opisano, vklju¢no s spremembami na podrocju Custvenega
procesiranja, spremembo zunanjega videza in spremembo praga
reagiranja na neprijetne drazljaje iz okolja, vodi v »destrukcijo«
osebnosti po mozganski poskodbi in spremembo samozaznavanja,
kar posledi¢no zahteva vzpostavitev nove bolnikove identitete.
Ta temelji na preostalih kognitivnih in telesnih zmoznostih in se
ne primerja s pred poskodbeno zmoznostjo, kar je obi¢ajni nacin
razmisljanja bolnikov in predvsem njihovih svojcev. Kako se lotiti
sprememb, ko stojimo ob bolnikovi postelji pri no¢ni omarici, ki
je prekrita s fotografijami iz »prej$njega zivljenja« in ki obic¢ajno
idealizirajo bolnikovo okolje ter bolnika samega — bolnika kot
¢lana druzine, kot Sportnika, kot dejavnega ¢lana lokalne skupnosti
... To je izredno zahteven proces sprejemanja, ki je kon¢ni cilj
obravnave vsakega bolnika po mozganski poskodbi in ki ga
bolniku in svojcem lahko zagotovimo le v prakti¢no optimalnih
pogojih celostne rehabilitacije. Ob tem pa vedno tr¢imo na poizkus
paternalizacije bolnika s strani svojcev, ki nastopijo kot nesporni
zagovorniki in prenasalci njegovih Zelja in potreb, ne zavedajoc
se moznosti, da so le-te morda v resnici drugacéne.

Kadar govorimo o eti¢nem odnosu do bolnika z mozgansko
poskodbo, moramo upostevati in izpolnjevati sledece pogoje (1):

- Obcutljivost in spostovanje do bolnikovih prizadetih fizioloskih
in psiholoskih lastnosti oz. iz tega izhajajocih omejitev.

- Spostovanje bolnikove Custvene prizadetosti ob spremembi
telesnega videza in fizi¢nih omejitev.

- Vsi napori morajo biti usmerjeni v izboljSane bolnikove
aktivnosti in sodelovanja.

- Teznja k optimizaciji zagotavljanja izrazanja bolnikove volje
in svobodnega odlo¢anja.

- Vadba in rehabilitacija predvsem na podroc¢ju funkcionalnih,
vsebinskih in namenskih aktivnosti in zmoznosti.

- Podpora pri vzpostavljanju bolnikove pred poskodbene socialne
vloge in kadar to ni mozno, pri sprejemanju drugacne.

- Pomoc pri integriranju skozi rehabilitacijo naucenih ves¢in v
uporabno aktivnost v okolju.

- Najboljsa mozna rehabilitacijska obravnava pridruzenih okvar
na bioloskem, psiholoskem in socialnem podro¢ju.
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V nadaljevanju prispevka bodo predstavljene znacilne situ-
acije, do katerih prihaja ob obravnavi oseb po mozganski
poskodbi na Univerzitetnem Rehabilitacijskem Institutu. Z
opisanimi situacijami se srecujemo med celotnim potekom
rehabilitacije in predstavljajo eticne dileme na podrocju
ocenjevanja potencialov za rehabilitacijo, izvajanja po-
manjkljivega programa rehabilitacije, trajanja oz. zakljuc-
ka rehabilitacijein obravnave oz. namestitve bolnikov po
kon¢anem obdobju rehabilitacije na oddelku.

Ocenjevanje rehabilitacijskega potenciala
bolnikov pred vkljuéitvijo v program celostne
rehabilitacije

Pred vkljuéitvijo bolnika v program celostne rehabilitacije
po zaklju¢enem akutnem zdravljenju vedno opravimo oceno
rehabilitacijskih potencialov in zastavimo osnovne cilje reha-
bilitacije. V primeru, da bolnik prihaja iz akutne ustanove, v
kateri ni na voljo rehabilitacijskega tima, je predhodni ambulantni
pregled v URI-Soc¢a njegov prvi stik s specialistom fizikalne in
rehabilitacijske medicine. Sodelovanje ter gibalne in kognitivne
zmoznosti bolnikov po poskodbi glave so nestabilne, zanihajo v
neznanem okolju in so bistveno manj u¢inkovite pod pritiskom.
Redni ambulantni pregled je v najboljSem primeru sestavljen
iz stika z bolnikom in svojci, ki traja 20 minut. V tem Casu se
moramo seznaniti z bolnikovo dokumentacijo, potekom zdravl-
jenja, anamnezo socialnega okolja ter seveda s klini¢no sliko,
sodelovanjem bolnika in prisotnimi ali ogrozujo¢imi zapleti.
V primeru bolnikovega stanja znizane odzivnosti ali zavedanja
je v Casu pregleda nemogoce realno in odgovorno presoditi, ali
je njegovo nizko sodelovanje in odzivnost enako njegovemu
realnemu stanju ali pa je posledica utrujenosti in pritiska nanj
s strani svojcev. Na raven odzivnosti in sodelovanja dodatno
vpliva okvara sluha ali vida, ki ni vedno jasno opredeljena ali
zabelezena v medicinski dokumentaciji. Najpogosteje se takSna
dilema pojavi pri starejSih bolnikih. Nesporno je, da prisotnost
svojcev s svojimi velikimi pricakovanji, zeljami po (uspesni)
rehabilitaciji ter oitnim Custvenim pristopom predstavlja neviden,
vendar obcuten pritisk na zdravnika, ki pregled opravlja. Ce
zdravnik na pregledu presodi, da bolnik ne dosega meril za zacetek
celostne rehabilitacije, tvega, da je sprejel napacno odlocitev zaradi
pomanjkanja ¢asa za pregled, hkrati pa je dolzan svojcem bolnika
razloziti razloge za svojo odloCitev in podati navodila za nadaljnjo
obravnavo. Slednje je zaradi ¢asovne omejenosti ambulantnega
pregleda znova tezko korektno izvedljivo. Vsaka odlocitev o
sprejemu na rehabilitacijo je sprejeta tudi pod pritiskom dejstva,
da je vnaprej jasno, da bo do zakljucka rehabilitacije prislo v
stanju, ki ne bo sprejemljivo za svojce, kar pomeni podaljSevanje
hospitalizacije, dodatno obremenitev kadrov in kapacitet oddelka
ter zamik pri sprejemanju novih bolnikov. Zdravnik, ki se odlo¢a
o sprejemu bolnika na bolni$ni¢no celostno rehabilitacijo, je
torej postavljen pred eti¢no dilemo, ali bo zadovoljen s podatki
o bolniku, ki jih lahko pridobi v ¢asu ambulantnega pregleda
in bo zavestno tvegal »napacno« odlocitev, ali pa bo bolnika
napotil nazaj v maticno akutno ustanovo, ga narocil na ponovni
pregled in s tem izgubil ¢as, v katerem bi bolnik lahko Ze pricel
z rehabilitacijo. Zdravnik bi bil reSen eti¢ne dileme,ce bi lahko




bolnika sprejel v krajSem ocenjevalnem obdobju na celostno
obravnavo in evalvacijo potencialov, nato pa bi rehabilitacijski
tim sprejel odlocitev o zakljucku ali nadaljevanju celostnega
programa. Glede na trenutno organiziranost sistema zdravljenja,
v katerem se bolnik po zaklju¢enem akutnem zdravljenju ne more
ve¢ vrniti na akutni oddelek, odpust v domace okolje oz. negovalno
ustanovo pa ni izvedljiv zaradi bolnikovega stanja ali nestrinjanja
svojcev, je resitev tega problema nemogoca.

Izvajanje programa okrnjene celostne
rehabilitacije

Priporocila za rehabilitacijo bolnikov po zmerni in tezki mozganski
poskodbi priporocajo (2):

Po zakljucenem akutnem zdravljenju in rehabilitaciji naj bo bolnik:

+  C¢imprej namescen na oddelku za celostni intenzivni rehabil-
itacijski program;

*  vkljuéen v terapevtske programe, ki jih potrebuje, zmore
in jih oddelek/ustanova lahko strokovno in varno zagotovi;

* delezen ¢imve¢ moZznosti neinstitucionalnih terapevtskih
dejavnosti oz. vadbe dejavnosti zunaj nacrtovanih terapij
(domace okolje, simulacijski prostor ...).

Oddelek, ki izvaja celostno intenzivno rehabilitacijo, mora za-
gotoviti minimalne kadrovske standarde za varno in strokovno
obravnavo bolnikov. Stevilo kadra na oddelku je povezano s
kompleksnostjo tezav in funkcionalnim stanjem bolnikov.

Ob zavedanju specifi¢nih tezav in potreb posameznega bolnika
zdravnik tr¢i na eti¢no dilemo, ali je obravnava z nepopolno
kadrovsko zasedbo oddelka Se resni¢no celostna, predvsem kadar
je jasno, da bi bolnik ob intenzivnejsi obravnavi napredoval
hitreje, da bi lahko svojce razbremenili in olajsali zalovanje
ob nepovratni izgubi zdravja druzinskega ¢lana z njihovim
pogostejsim vkljuéevanjem v podporne programe in da bi bil
kon¢ni izid rehabilitacije lahko boljsi. Podro¢je psihosocialne
rehabilitacije ima v sklopu celostne obravnave po mozganski
poskodbi izjemno velik pomen, ravno podro¢je nevropsiholoske
obravnave in socialnega dela pa je na oddelku za rehabilitacijo
teh bolnikov zelo kadrovsko osiromaseno. Nevropsiholosko
diagnostiko in obravnavo za hospitalne in ambulantne bolnike
po poskodbi glave zagotavljamo z eno klini¢no psihologinjo;
celoten oddelek, na katerem so hospitalizirani tudi bolniki po
mozganski poSkodbi, pa pokriva socialni delavec s polovicnim
delovnim ¢asom. Logopedsko obravnavo celotnega oddelka, kjer
prevladujejo bolniki z okvaro govorne motorike in motnjami
poziranja, bolnike po mozganski poskodbi pa zelimo vrniti v
programe Solanja, trenutno zagotavlja ena specialistka klini¢ne
logopedije. Glede na dejstvo, da je temelj tezav bolnikov po
mozganski poskodbi ravno okvara kognitivnega podrocja, njihova
namestitev v okolju po zakljuceni obravnavi pa tezavna zaradi
kompleksnosti kognitivno-vedenjskega in gibalnega stanja, je
taks$na oskrba v t.i. celostnem programu ne samo strokovno,
ampak tudi eti¢no vprasljiva. Zaskrbljujoce je tudi stanje na
podrocju rehabilitacijske nege, saj Stevilo medicinskih sester na
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oddelku dosega 50 % stevila sester, kar bi predstavljalo minimalne
standarde na enakem oddelku v Veliki Britaniji (2). Posledica
okrnjene celostne obravnave pa so podaljsane lezalne dobe, po-
treba po dodatnih rehabilitacijskih storitvah v domacem okolju s
povecano obremenitvijo svojcev in stalne frustracije medicinskega
kadra ob preobremenjenosti in zavedanju, da bi bilo s posluhom
in razumevanjem odlocevalcev lahko tudi drugace. Resitev eticne
dileme seveda ni v prilagajanju tezavnosti in zahtevnosti sprejetih
bolnikov, ampak v sprejemu dolgo pricakovanih normativov, ki
bi opredeljevali Stevilo zagotovljenih ¢lanov rehabilitacijskega
tima glede na Stevilo in zahtevnost hospitalno in ambulantno
obravnavanih bolnikov.

Zakljucek rehabilitacije in namestitev bolnika v
po-bolnisniénem okolju

Kot je omenjeno na zacetku prispevka, je rehabilitacija po
mozganski poskodbi dolgotrajna, stanje resne mozganske poskod-
be je ireverzibilno, vra¢anje v domace in socialno okolje pa
otezeno zaradi trajnih vedenjsko-¢ustvenih in kognitivnih okvar.

Nacrtovanje zakljucka rehabilitacije in vracanja oz. namestitve
v domace okolje je eden klju¢nih momentov celostne rehabil-
itacije in se prakticno zacne prvi dan hospitalizacije. V nasem
okolju nismo uspeli doseci dogovora, da je t.i. nacrt odpusta del
sestavljenega programa ze pred sprejemom v program celostne
rehabilitacije, v nekaterih drzavah pa taki dogovori obstajajo (3,
4). Odgovor na vprasanje o kraju oz. lokaciji bivanja po odpustu z
oddelka za rehabilitacijo, ki ga zastavimo v »Predlogu za sprejem
na celostno rehabilitacijo«, prej odraza zeljo svojcev po odlicnem
okrevanju bolnika, ki bo omogo¢ilo namestitev »domag, kot pa
realen nacrt, ki bi uposteval vse dejavnike in zaplete.

Osnovni zaplet, ki je pogosto tudi najtezji med procesom rehabil-
itacije, je neuspesno soocenje z dejstvom, da je izid rehabilitacije
pogojen z biolosko bariero omejene oz. zakljucene nevroplasti¢no-
sti in ne nujno trajanja rehabilitacije. Zato je izredno pomembno, da
se izobrazevanje svojcev, tako individualno kot skupinsko, pri¢ne
¢imprej po zacetku rehabilitacije, kar poskusamo zagotavljati s
programom edukacije za svojce »Srecanje s svojci«, ki na oddelku
kontinuirano poteka ze peto leto.V veliki ve¢ini primerov zgodnje
dogovarjanje o namestitvi in bivanju v domacem okolju obrodi
razumevanje, v redkih primerih pa svojci to obcutijo kot pritisk
nanje, naj bolnika ¢imprej prevzamejo v domaco nego. Eti¢na
dilema zdravnika v primeru zakljucka rehabilitacije je, ali naj se
prepusti ideji, da bo nastopil po t.i. »paternalisticnem modelu«,
ko zdravnik odloca in prevzema odgovornost za vse odlo¢itve
glede bolnikovega zdravljenja in je najlazji pristop, ker zahteva
najmanjsi obseg komunikacije ob izkori§¢anju nadrejene vlioge
nad bolnikom in svojci, ki so v tem primeru v podrejenem oz.
odvisnem polozaju (5). Ravno zato je uporaba »paternalisti¢nega«
modela privlacna, saj omogoca ve¢ odlocitev v krajSem cCasu.
Nesporno je seveda, da je »paternalisticni« model prezivet in
neeticen, zato ve¢inoma uporabljamo t.i. »interpretativni« model
za pristop k bolniku oz. svojcem. V tem primeru je potrebno
zagotoviti veliko informacij glede bolnikovega socialnega okolja
in sistema njegovih vrednot, nato pa obrazloziti in poizkusati




doseci resitev, ki jo lahko ponudimo s klini¢no-socialnega vidika
in upati, da se bo ujemala z bolnikovimi predstavami o poteku
njegovega zdravljenja (5). V idealnem okolju bi lahko uporabljali
t.i. »deliberativni model«, kjer bi bolniku ponudili moznosti
nadaljnje obravnave — vklju¢no z nadaljevanjem bolni$ni¢ne
rehabilitacije, bolnik pa bi izbral resitev prosto po svoji presoji in
zeljah (5, 6). Eti¢na dilema zdravnika je, ali naj bolnika odpusti
v okolje, kjer bo ob odsotni vsakrs$ni obliki terapije nazadoval in
morda name$¢en v popolnoma neprimernem druzinskem okolju,
ob hkratni obljubi, da bomo bolniku zagotavljali kontinuirano
obravnavo tudi v prihodnje, zavedajo¢ se, da za to nimamo ne
prostorske ne kadrovske podlage. Resitev eticne dileme je v mrezi
regijskih ambulantnih ali bolni$ni¢nih pravih rehabilitacijskih
centrov, ki bi omogocali redno, ob¢asno, vendar kontinuirano
celostno rehabilitacijsko obravnavo vsem bolnikom po mozganski
poskodbi.

ZAKLJUCGEK

Odgovornost rehabilitacijske medicine in druzbe v celoti je, da
zagotovi ustrezno, celostno in varno obravnavo, ki bo upostevala
pravila zaupnosti in zasebnosti, varovanja bolnikove integritete,
preprecevanja konflikta interesov in bolnika ter njegove svojce po
mozganski poskodbi spostovala in varovala kot ranljivo skupino
drzavljanov (7). V okolju z omejenimi moznostmi obravnave, ki
pa zaradi mestoma Ze osladne politicne vSe¢nosti za vsako ceno
neodgovorno obljublja prakticno neomejen dostop do vrhunske
zdravstvene obravnave kadarkoli in vsem, je zdravnik tisti, ki
ga bolniki vidijo in razumejo kot oviro, ki preprecuje dostop do
zdravljenja in jo pogosto personificirajo v stavku »Doktor nas
znova ni sprejel na rehabilitacijo«. Verjetno se vsak od nas na
svoji poti sprasuje, v koliksni meri je eti¢no $e naprej sodelovati
in servilno vzdrzevati model Potemkinove vasi 0z. model zdravst-
venega sistema in ustanove, kjer so fasade problemov pobarvane
s populisticnimi in neucinkovitimi ukrepi, realni problemi pod
povrsjem pa ostajajo nedotaknjeni in ignorirani. Odgovor si bo
vsak moral podati sam.
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