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UvOoD

Tokratni zbornik je nastal na podlagi prispevkov 19. strokovnega sre¢anja Sekcije medicinskih
sester in zdravstvenih tehnikov v nevrologiji, ki je potekalo 24. novembra 2023, v Grand Hotelu
Union Ljubljana.

Strokovno srecanje je bilo namenjeno pomembni temi, ki presega zgolj strokovno podrocje
zdravstvene nege in oskrbe nevroloSkega pacienta — to je temeljni opomnik o pomenu
ohranjanja lastnega zdravja, ¢asa in dusevne stabilnosti, ki se morda v hitrem tempu nasega
poklica v¢asih zanemari — opomnik o skrbi zase. Zakaj je skrb zase tako izjemno pomembna?
Ce smo sami dobro, svoje delo opravljamo bolj u¢inkovito, soéutno in kakovostno. Zdravstvena
nega in oskrba zahtevata fizi¢no in Custveno angaziranost, zato je klju¢no, da se zavedamo
lastnih potreb in meja in jih znamo ustrezno nasloviti, uravnoteziti. Cas, ki ga posvetimo sebi,
ni zgolj razko§je, ampak nujnost. Le tako bomo lahko dolgoro¢no vzdrzevali svojo energijo,
strast do dela in profesionalni odnos do pacientov. Pomanjkanje skrbi zase lahko prinese
Stevilne posledice - prekomerno delo, izgorelost, stres in obcutek nemoci so le nekateri od
izzivov, s katerimi se lahko sre¢amo. To lahko vpliva ne le na nase strokovno delo, temve¢ tudi
na na$ vsakdanjik in odnose z druzino, prijatelji, sodelavci...

Strokovnega sre¢anja se je udelezilo 150 udelezenk in udelezencev in 16 podpornikov.
Verjamem, da bodo vsebine prispevkov iz zbornika dosegle $e $irSi krog strokovnjakov s
podrocja zdravstvenih strok, tudi vse tiste, ki se nam zaradi delovnih obveznosti na dan
strokovnega srecanja niso mogli pridruziti in bodoc¢e sodelavke in sodelavce, ki so §e v uénem
procesul.

Tokratno strokovno sre¢anje je bila priloznost za poglobljeno razmisljanje o izpostavljenih
vidikih ter za pridobitev konkretnih orodij in strategij, kako se spopasti s temi izzivi. Priloznost,
da se kot izjemno pomembna poklicna skupina strokovnjakinj in strokovnjakov ozremo vase
ter soustvarimo boljsi jutri - za paciente, sodelavce, nase najblizje in predvsem zase.

Robert Rajnar
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KAKO NAJ V SLUZBI SKRBIM ZASE, CE MORAM DELATI?

mag. Mojca Frelih, magistrica socioloSkih znanosti
e-naslov: potovalkamojca@gmail.com

Izvleéek

Prispevek izpostavlja izzive s podro¢ja usklajevanja poklicnega in zasebnega zivljenja, ki je
nelocCljivo povezano s psihi¢nim in fizicnim zdravjem, ter vpliva na zdravje in pocutje vseh
zaposlenih. Na kratko so predstavljeni teoretski koncepti: a) skrbi in skrbstvenega dela, ki
vkljucuje skrb zase; b) usklajevanja poklicnega in zasebnega zivljenja (usklajevanje dela kot
oskrbe za druge in skrbi zase) in c) skrb zase kot prispevek k zdravju na delovnem mestu.
Avtorica poudari pomen ustreznih resitev za naslavljanje druzbenih sprememb in sprememb na
trgu dela ter relevantnih dejavnikov vpliva na oblikovanje varnih in zdravih delovnih mestih za
vse. Glavna ugotovitev je, da posamezna zaposlena oseba obi¢ajno nima (velikega) vpliva na
izboljSanje zdravja na delovnem mestu z vidika delodajalca, tako da je kljucno, kaj lahko zase
naredimo sami.

Klju¢ne besede: skrb, skrbstveno delo, usklajevanje poklicnega in zasebnega zivljenja.

Abstract

The contribution highlights the challenges of work-life balance, which is inextricably linked to
mental and physical health and affects the health and well-being of all employees. The
theoretical concepts of: a) caring and caring work, which includes self-care; b) work-life
balance (balancing work as care for others and self-care); and c) self-care as a contribution to
health at work are briefly presented. The author stresses the importance of appropriate solutions
to address societal and labour market changes and the relevant factors influencing the creation
of safe and healthy workplaces for all. The main finding is that the individual employee usually
does not have (much) influence on improving workplace health from the employer's point of
view, so the key is what we can do for ourselves.

Key words: care, care work, work-life balance.

Uvod

Avtorica predstavi teoretski koncept skrbi in skrbstvenega dela, ki vkljucuje tudi skrb zase. V
prispevku poudari izzive usklajevanja dela kot oskrbe za druge in skrbi zase kot del zasebnega
zivljenja, pri ¢emer je smiselno delez skrbi zase prestaviti v poklicno zivljenje zaposlenih v
zdravstvu. V tem kontekstu izpostavi iskanje ustreznih reSitev za naslavljanje druzbenih
sprememb in sprememb na trgu dela, saj le-te vplivajo na oblikovanje varnih in zdravih
delovnih mestih za vse.

Skrb in skrbstveno delo

Koncept skrbi se je v zadnjih desetletjth preucevanja razsiril, da bi zadostil potrebam in
zahtevam kompleksne druZbene realnosti. Skrb je postala ¢loveSka norma, ki velja tako za
moske kot za zenske, in predstavlja temelj druzbenega in gospodarskega sodelovanja. Oskrba
je postala osrednjega pomena za reprodukcijo druzb, drzav in narodov (Kofman, 2012). Hanlon
(2012, str. 219) je izpostavil, da je skrbna druZba tista, ki ceni druzbeno vlogo oskrbe in razume,
da so zasebne izkusnje z oskrbo tudi javna vprasanja. Koncept skrbstvenega dela zajema skrb



za sebe in skrb za drugega, za nego potrebne ljudi. Pfau-Effinger in Rostgaard (2011, str. 1-15)
v njunem zgodovinskem pregledu konceptualizacije skrbi izpostavita, da je bil do zaCetka
devetdesetih pojem skrbi sinonim za neplac¢ano delo, ki ga v gospodinjstvih ve¢inoma opravljajo
zenske.

Prav to dejstvo je predstavljalo izhodisce za razmisleke Stevilnih feministi¢nih avtoric etike
skrbi (Tronto, 2020, 1993; Sevenhuijsen & Svab, 2004; Sevenhuijsen & Svab, 2003;
Sevenhuijsen, 2002; Williams, 2001) in teznje po konceptualnih spremembah. Feministicna
etika skrbi je etika upora proti krivicam, ki so nelo¢ljivo povezane s patriarhatom (povezovanje
skrbi in nege z Zenskami, feminizacija skrbstvenega dela). Potreba po skrbi je univerzalna in je
integralni element zivljenjskega cikla, pri ¢emer je le-ta obi¢ajno najvecja v otrostvu in kasneje
v starosti (Pfau-Effinger in Rostgaard, 2011, str. 1 — 15). Etika skrbi je eden od pristopov, ki
poskusa zagotoviti alternativne moralne koncepte in postopke za obravhavanje moralnih
vprasanj skrbi. Tako naj bi se skrb obravnavalo kot temeljni eti¢ni koncept in kot razseznost
clovekovega vsakodnevnega delovanja. Koncept etike skrbi pomeni, da so moralno pomembni
temeljni elementi odnosov in odvisnosti v ¢loveskem vsakdanjem Zivljenju, pri ¢emer etika
skrbi poudarja skrb, deontologija poudarja pravice, teorije pravi¢nosti poudarjajo pravi¢nost,
utilitaristi¢na tradicija pa ceni splosno blaginjo druzbe (Tronto, 2020, 1993; Sevenhuijsen &
Svab, 2004; Sevenhuijsen & Svab, 2003; Sevenhuijsen, 2002). Podobno je o etiki skrbi
razmisljala Tronto (2020, 1993), ki skrb definira kot vrsto dejavnosti, ki vkljuCujejo vse, kar
pocnemo, da bi ohranili, omejili in popravili svoj 'svet' z namenom, da bi v njem lahko ¢im
bolje ziveli. Ta svet vkljucuje nasa telesa, nas same in nase okolje. Posledi¢no skrb za Tronto
vklju€uje Stiri elemente: prepoznavanje potrebe po skrbi; odgovornost, pripravljenost za
ustrezno delovanje; kompetentnost, ves¢ine za zagotavljanje kakovostne skrbi; odzivnost —
neposredno izvajanje skrbstvenih aktivnosti odpira prostor interakcije med dajalcem in
prejemnikom skrbi, zaznavanje in odzivanje slednjega je predmet pozornosti prvega
(prevzemanje gledi$¢a drugega, prepoznavanje potencialov za skrbstvene zlorabe).

Hanlon (2012) je povzel ugotovitve Stevilnih raziskav o skrbi, ki v ospredje postavijo koncept
kroZenja skrbi z namenom izpostavljanja razli¢ne stopnje soodvisnosti, Custvene navezanosti in
vzajemnosti odnosov oskrbe, pa tudi relativno tezo skrbstvenih obveznosti. Prav tako sta Daly
in Lewis (2000) izpostavili ve¢dimenzionalnost skrbi: skrb kot delo, ki je lahko formalno in
neformalno, javno in zasebno; kot aktivnost, ki ima finan¢ne in emocionalne posledice; skrb kot
koncept je pozicioniran v normativnem okvirju obveznosti in odgovornosti. Pri opredeljevanju
in konceptualizaciji druZzbene oskrbe oziroma skrbstvenega dela Se vedno prihaja do
pomanjkljive skladnosti in poenotenja, saj so za obstojeo literaturo znacilne Stevilne
dihotomije, kot so razlikovanje med skrbjo v formalnem okolju in skrbjo v neformalnem
sektorju, loCevanje skrbi za otroke in vzdrZevane odrasle, zlasti starejSe in obravnava
neplacanega in placanega skrbstvenega dela kot bistveno razli¢ni vrsti dela. Pri skrbstvenem
delu je mozno preseci konceptualno in empiri¢no razdrobljenost tako, da se skrb opredeli kot
meta koncept, torej kot dejavnost, ki presega navede sfere (Daly in Lewis, 2000).

V literaturi ima skrb obi¢ajno dvojni pomen, pomeni emocionalno stanje (oziroma misljenje,
motiv, namero) in aktivnost/delovanje ali oboje (Sadl, 2016, str. 530). Sadl (2016) izpostavi, da
ima skrb druzbeno in ekonomsko vrednost, je nelo€ljiv del druzbene produkcije blaginje in
temelj/ozadje sistema javne produkcije, ki potrebuje preskrbljene in emocionalno stabilne ljudi.
Skrbstveno delo (placano in neplac¢ano) producira in reproducira ljudi — drzavljane in delavce,
od katerih je odvisen razvoj druzbe, je torej delo, ki ima (neposredno in posredno) druzbeno
korist — ustvarja javne dobrine (Sadl, 2016, str. 529).

Skrb za drugega je dvosmeren proces, ki je sestavni del uspesne realizacije strateskih nacrtov
institucij in vladnih vizij ter konkretnih javnih socialnih politik, ki z razliénimi oblikami
uresni¢evanja razpravljajo s socialnimi partnerji o pomenu deljene odgovornosti za kakovost
Zivljenja. PreZivetje druzbene skupnosti je mozno le z razvijanjem etike skrbi, ki se realizira v



sodelovanju med drzavo, podjetji in posameznimi ljudmi ter socialnimi skupinami z razli¢nimi
sposobnostmi in skrbstvenimi obveznostmi (Cernigoj Sadar in Kanjuo Mréela, 2010, str. 136-
137).

Razumevanje skrbi oziroma skrbstvenega dela vkljucuje poklicni vidik (zdravstvena nega,
vzgojiteljski poklic), odnosni vidik (zavraCanje nasilja), vidik druzinskih in socialnih mrez
(skrb za bliznje), druzbeni vidik (npr. prostovoljstvo), ekoloski vidik (skrb za okolje) in
individualni vidik (skrb zase). Avtorica v prispevku poda nekaj odgovorov na vprasanje, zakaj
je skrb zase tako zelo pomembna. Razlogov je ve¢, med njimi je tudi ta, da dobra skrb zase
prinasa dobro pocutje in mocno vpliva tako na fizi¢no kot psihi¢no zdravje posamezne osebe.
Nenazadnje, $ele, ko vsaka posamezna oseba dobro poskrbi zase, lahko skrbi za druge - tako v
poklicnem kot tudi v zasebnem zivljenju. Velikokrat se kot ovire postavijo Stevilne
vsakodnevne obveznosti, tako da ljudi prevzamejo do te mere, da pozabijo nase. Za vse ljudi,
ki zahtevno skrbstveno delo opravljajo tudi kot sluzbo, je ta izziv Se toliko bolj zahteven. Ta
prepletenost zasebnega in delovnega Zivljenja je Se toliko bolj zapletena. Ste se ze znasli v
situaciji, ko so izzivi v zasebnem zivljenju vplivali na vase razpolozenje v delovnem okolju ali
obratno, ko ste probleme iz delovnega okolja prinesli s sabo domov? Zagotovo lahko vsak pri
sebi v spomin prikli¢e kaksno situacijo, ko bi odreagirali drugace kot ste, ¢e bi se v dani situaciji
lahko samo za hip ustavili, odmislili vse ostale vplive in se posvetili samo takratni situaciji.
Ravno v tem je skrivnost in klju¢ do boljsih rezultatov v komunikaciji in izvedbi zahtevanih
nalog, kajti delo se lahko bolje opravi takrat, ko je lastno fizi€no in psihi¢no pocutje dobro.

Usklajevanje dela kot oskrbe za druge in skrbi zase

Perspektiva ravnovesja med poklicnim in zasebnim zivljenjem pri zadovoljevanju potreb
zaposlenih v zdravstvu je Se posebej zahtevna. EnakovrednejSa kot je porazdelitev skrbstvenih
obveznosti med moskimi in Zenskami v zasebnem zivljenju tako za otroke, starejsSe kot druge
pomoci potrebne ljudi, bolj pravicna postaja celotna druzba. Uspesno usklajevanje poklicnega
in zasebnega Zivljenja poteka na preseciScu treh ravni: druzbena (zakonodaja, institucionalni
okvir, kulturni in socialni okvir), organizacijska (prakse in politike delodajalcev) in
individualna (strategije posameznih ljudi). Trend navedenih sprememb v druzbi naslavlja tudi
junija 2019 na ravni EU sprejeta Direktiva o usklajevanju poklicnega in zasebnega Zivljenja
starSev ter oskrbovalcev (»Directive of the European parliament and of the council on work-
life balance for parents and carers and repealing Council Directive 2010/18/EU«), ki spodbuja
aktivno ocetovstvo, enakomernejSo delitev skrbstvenega dela med starSema, doloca
neprenosljiva dva meseca starSevskega dopusta za vsakega od starSev ter uvaja oskrbovalski
dopust, namenjen oskrbi starejsih.

Raziskava Eurobarometer (2018) je pokazala, da je le dobra petina (28%) zaposlenih ljudi
zadovoljnih z ravnovesjem poklicnega in zasebnega Zzivljenja, pri ¢emer pa podrocja
skrbstvenih odgovornosti za starejSe sploh ne vkljucuje. Vse pogosteje se ugotavlja (Gregory
idr., 2009), da spremembe in sodobni trendi v druZbi, kot so globalizacija, hitre tehnoloSke
spremembe, staranje populacije, pa tudi neenakosti med moskimi in zenskami, spremembe v
potrebah po skrbi in skrbstvenih praksah ter na trgu dela, podaljSevanje delovne dobe
zaposlenih postavljajo usklajevanje poklicnega in zasebnega Zivljenja kot eno izmed glavnih
tematik za vse zaposlene, njihove druZine in delodajalce. Prav tako situacija v Sloveniji prinasa
mnoge izzive za vse, spreminjajo se potrebe in prakse skrbstvenega dela, posledicno se
spreminja razumevanje tega podrocja.

Poleg javnih politik imajo zelo pomembno vlogo delodajalci, saj z ustvarjanjem kvalitetnih
delovnih pogojev in organizacijskih kultur omogocajo vkljuc¢enost zaposlenih v skrb za otroke,
starejSe in skrb za svoje zdravje (Kossek, Lewis in Hammer, 2010). Mehanizmi usklajevanja
poklicnega in zasebnega zivljenja niso univerzalni, nikakor ni enega modela ukrepov, ki bi
ustrezal vsem zaposlenim in vsem delodajalcem, zato so potrebni individualni pristopi. Ob tem
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je potrebno upostevati, da se skozi zivljenje potrebe posameznikov in posameznic spreminjajo,
npr. skrb za otroke, skrb za starej$e in bolne (Humer, Frelih, Trtnik in Kambi¢, 2022). Podro¢je
usklajevanja poklicnega in zasebnega zivljenja je nelocljivo povezano s psihi¢nim kot fizi¢nim
zdraviem. Studije (Milkie, Kendig, Nomaguchi in Denny, 2010) potrjujejo, da ima zdravo
ravnovesje med poklicnim in zasebnim zivljenjem pozitivne vplive. Glavna prednost zdravega
ravnovesja teh dveh sfer Zivljenja je izboljSanje zdravja in dobrega pocutja ljudi. Simptomi
stresa in prekomernega dela pogosto spremljajo nenehni obcutki iz¢rpanosti in oslabljen
imunski sistem, kar lahko privede do Stevilnih obolenj, tudi do izgorelosti, ki zahteva daljsi
proces zdravljenja. Pozitivni vplivi urejenosti podrocja usklajevanja poklicnega in zasebnega
zivljenja se kazejo v zmanjSevanju konfliktov, zdravstvenih tezav (vklju¢no z iz¢rpanostjo in
izgorelostjo) in posledi¢no je manj bolniskih odsotnosti z dela, zmanjsajo se obcutki stresa,
fluktuacija zaposlenih; poveca pa se zadovoljstvo; boljsi in tesnejsi so odnosi; delodajalcem pa
prinasa vecji ugled, delovno uspesnost, produktivnost in pripadnost organizaciji.

Neizogibno prepletenost poklicnega in zasebnega Zivljenja je pokazalo tudi obdobje Covid-19.
V posebni $tudiji so Heilman, Castro Bernardini in Pfeifer (2020) ugotavljali, kako je pandemija
spremenila podrocje oskrbe in gospodinjskih obveznosti. V vzorec za spletno in telefonsko
anketo, izvedeno maja 2020, so zajeli 1.743 ljudi (927 Zensk in 816 moskih, starih med 18 in
80 let) v raznolikih gospodinjstvih in z razliénimi skrbstvenimi obveznostmi. Rezultati so
pricakovano pokazali na poveCanje gospodinjskega in skrbstvenega dela najbolj izrazito v
druzinah z otroki in starejSimi, ki zivijo doma, sledijo tiste z otroki, vendar brez starejSih
vzdrzevancev, in tiste s starejSimi, a brez vzdrzevanih otrok.

Cernigoj Sadar in Kanjuo Mré&ela (2010) sta izpostavili, da v postindustrijski druzbi 21. stoletja
obstajata dva med seboj povezana socialna trenda. Prvi predstavlja demografske spremembe,
povezane s staranjem populacije in nesorazmerjem med ekonomsko neaktivno in aktivno
populacijo. Drugi trend, ki prizadene vec¢ino ljudi v njihovem vsakdanjem zivljenju, je pojav
gospodinjstva in druZine ter njihovih odnosov preko placane zaposlitve s trgom in drZavo.
Isto¢asno namre¢ upada kapaciteta druZine za nudenje neplacanega skrbstvenega dela zaradi
sodelovanja Zensk v placanem delu in se povecuje pritisk s strani sistemov pla¢ane zaposlitve.
Konflikti v domacem okolju nastajajo zaradi intenzifikacije dela (podaljSevanja delovnih ur,
povecanega obsega dela in zahtev po vefji kakovosti opravljenega dela) ter povecane
negotovosti tako pri zaposlitvi kot z vidika dostopnosti raznih socialnih storitev. Zaradi
povecanja stopnje razvez, alternativnih in pogosto spreminjajocih se oblik domacega Zivljenja,
se Stevilo ljudi, ki Zivijo sami, povecuje. Socasne divergentne spremembe v drZavi, na trgu in
v druzini povecujejo negotovost prihodnje dostopnosti do neformalne skrbi in formalnih
socialnih storitev (Cernigoj Sadar in Kanjuo Mréela, 2010, str. 123-124).

Skrb zase kot prispevek k zdravju na delovnem mestu

Del skrbi zase v okviru prispevka k zdravju in dobrem pocutju na delovnem mestu je tudi
uspesna komunikacija in izogibanje negativnim konfliktom ali usmerjenost k preseganju le-teh
ter iskanju resitev za nastale situacije. Pa si korak za korakom poglejmo navedeno medsebojno
povezavo. Komuniciranje je Sirok pojem, ki vsebuje tako procese znotraj Cloveka kot v
interakciji z drugimi. Sama beseda komuniciranje izvira iz latinske besede »communicare« in
pomeni deliti, narediti nekaj skupno, sporociti. Pravzaprav nas nihée ne u¢i komunikacije,
¢eprav je nas obstoj odvisen od nje. Tezja je, kot si mislimo. Ne moremo jo spremeniti, dokler
ne spremenimo sebe. Komunikacija je torej veépomenska beseda, ki oznacuje skoraj vsako
medsebojno sodelovanje: priloZznosten pogovor, prepricevanje, pogajanje, oglasevanje. Ko
komunicirate z drugim ¢lovekom, zaznavate njegov odziv in nanj odgovarjate s svojimi mislimi
in Custvi. VaSe nadaljnje vedenje sproZajo notranji odzivi na to, kar vidite in sliSite.
Komunikacij se lahko deli na tri glavne sklope: nebesedna neverbalna komunikacija; besedna
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verbalna komunikacija in vsebina. Na primer v razgovorih med delodajalci in zaposlenimi, kot
tudi v krogu kolektiva ter med drugimi ljudmi (na primer pacienti ali njihovimi svojci), prihaja
do nerazumevanja v komuniciranju. Zaradi napacnega komuniciranja lahko pride do konflikta,
v¢asih celo do tako hudega, da se prekine vsako komuniciranje. Poznamo razli¢ne vrste
konfliktov: osebni (notranji — zunanji), socialni, svetovni. Manj poznano pa je, da so konflikti
lahko negativni ali pozitivni, saj vecinoma izpostavljamo negativne izhode pri konfliktih. V
primeru konstruktivne naravnanosti pa so konflikti lahko nekaj pozitivnega in posledi¢no
privedejo do pozitivnih sprememb. Obstajajo konflikti, na katere lahko vplivamo direktno in
tudi tisti, na katere vplivamo posredno ter taki, na katere sploh nimamo nobenega vpliva.

Na delovnem mestu lahko kljub Stevilnim dejavnikom vsekakor na razli¢ne nacine prispevamo
nekaj k skrbi zase, dobremu pocutju, pa tudi ohranjanju ali vzpostavljanju dobrega psihi¢nega
in telesnega zdravja. Obstajajo razliéne metode, vaje in pristopi, s katerimi si pri tem lahko
pomagamo. Klju¢no pri celotnem razmisleku pa je, da sami ozavestimo pomen skrbi zase v
vsakdanjem Zivljenju, najdemo nam najbolj ustrezne nacine, aktivno sodelujemo in pristopimo
k pozitivnim spremembam ter u¢inkom v prihodnosti.
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Izvlecek

V preteklosti se je bolezen spinalna misi¢na atrofija (SMA) obvladovala le s podpornimi ukrepi
v smislu lajSanja teZzav, ki so se pojavljala v razli¢nih zivljenjskih obdobjih. Nova zdravila pa
so prinesla veliko izboljsanje v kakovosti Zivljenja, obvladovanje bolezni in izboljSanje stopnje
prezivetja. Uporaba novih strategij in pristopov za obvladovanje bolezni se osredotoca
predvsem na pediatricno populacijo obolelih s SMA, medtem ko mladim odraslim in odraslim
nove poti predstavljajo nekoliko druga¢ne moznosti in napredke v obvladovanju svoje bolezni.
Na Klini¢nem institutu za klini¢no nevrofiziologijo v UKC Ljubljana se s prehodom otrok in
mladih odraslih ukvarjamo Ze od samega pricetka delovanja inStituta. Od leta 2019, s prihodom
prvega zdravila za zdravljenje SMA pa smo priceli spremljati in obravnavati vso odraslo
populacijo, ki se je odlocila za zdravljenje ter prevzemamo mlade odrasle v naSe obravnave iz
Pediatri¢ne klinike UKC Ljubljana.

Kljucne besede: SMA, otroci, mladi odrasli,odrasli, prehod, obravnava, zdravljenje

Abstract

In the past, spinal muscular atrophy (SMA) was managed only with supportive measures to
alleviate problems that occurred at different stages of life. However, new medications have
brought a significant improvement in quality of life, disease control and improved survival
rates. The use of new strategies and approaches for disease management is mainly focused on
the paediatric population of SMA sufferers, while for young adults and adults, the new
pathways present slightly different opportunities and advances in managing their disease. At
the Institute of Clinical Neurophysiology in UMC Ljubljana, we have been working on the
transition of children and young adults since the very beginning of the institute. Since 2019,
with the advent of the first drug for the treatment of SMA, we have started to monitor and treat
all the adult population that has opted for treatment and we are taking young adults into our
care from the Paediatric Clinic of UKC Ljubljana.

Keywords: SMA, children, young adults, adults, transition, treatment
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Spinalna miSi¢na atrofija

Spinalna miSi¢na atrofija (SMA) je dedna zivéno-miSi¢na bolezen s pojavnostjo 1/11.000
zivorojenih otrok, za katero je znacilna miSicna oslabelost, huda gibalna oviranost, odpoved
dihanja in prezgodnja smrt. Deduje se avtosomno recesivno in jo najpogosteje povzroca delecija
ali mutacija v genu SMNI1 (survival motor neuron 1) na kromosomu 5, ob ohranitvi ene ali ve¢
kopij skoraj identi¢nega gena SMN2 (survival motor neuron 2). TakSna genetska napaka vodi
v zmanjsano tvorbo beljakovine SMN, ki je kljucna za zdravje in prezivetje motori¢nih zivénih
celic (Kolb in sod., 2017).

Pri SMA razlikujemo SMA tipa 1 — infantilno obliko (t. i. Werdnig-Hoffmannovo bolezen), ki
je huda oblika bolezni in navadno povzroci smrt pred drugim letom otrokove starosti; SMA tipa
2 — intermediarno obliko, ki se navadno pokaze s klini¢nimi znaki med 6. in 18. mesecem
starosti; SMA tipa 3 — juvenilno obliko (t. i. bolezen Kugelberg-Welander), pri kateri se
bolezenski znaki pojavijo med 5. in 15. letom starosti; ter SMA tipa 4, ki se pri¢ne v odraslosti.
Obstaja tudi SMA tipa 0, ki se pri¢ne Ze v obdobju novorojencka in je oblika bolezni z najhujSim
potekom (Zupan, 2010).

Pri vseh tipih SMA, ki se za¢nejo v otroski dobi, se poleg oslabelosti miSic okon¢in in gibalne
oviranosti bolezen lahko kaze tudi s prizadetostjo dihalnih miSic, miSic, ki sodelujejo pri
hranjenju in poziranju, s skoliozo, kontrakturami in nenazadnje s psiholoskimi teZzavami.
Bolnike ogrozajo predvsem okuzbe dihal, ki so glavni vzrok obolevnosti in smrtnosti pri
bolnikih s SMA (Loboda in sod., 2022).

Zdravljenje in obravnava otrok in mladostnikov s SMA

Do pred nekaj leti je bilo za zdravljenje SMA na voljo le podporno zdravljenje in obravnava
zapletov. Nove, vzrocne terapije, ki pove€ajo proizvajanje SMN beljakovine v telesu, so
prinesle velik napredek v obravnavi in zdravljenju te hude bolezni (Ferrar in sod., 2017).

V Sloveniji so sedaj odobrena 3 zdravila, ki spreminjajo naravni potek SMA, Se posebej, ce
zacnemo v zgodnji fazi bolezni, najbolje v presimptomatski fazi. Prvo takSno zdravilo, ki je od
leta 2018 za zdravljenje SMA registrirano tudi v Sloveniji, je nusinersen, ki se ga daje bolniku
intratekalno z lumbalno punkcijo. Za zelo u€inkovito se je izkazalo ze v klini¢nih Studijah, Se
posebej, ¢e ga bolnik dobi zgodaj v poteku njegove bolezni. Prvo deklico s SMA, ki je v
Sloveniji prejela zdravilo nusinersen, smo zaceli na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani zdraviti ze
marca 2017, takrat Se s pomocjo programa so€utne rabe. Sedaj pa je dostopno in krito s strani
7778 za vse bolnike s SMA. NasSe izku$nje z zdravilom so odli¢ne, saj v ve€ini primerov zavre
napredovanje bolezni, pri velikem deleZu bolnikov pa celo izboljSa gibalne sposobnosti, glede
na stanje pred zdravljenjem, ne glede na tip SMA (Loboda in sod., 2022). Drugo zdravilo za
zdravljenje SMA, ki je na voljo v Sloveniji, je onasemnogene abeparvovec. Gre za gensko
nadomestno terapijo in se uporablja v obliki enkratne intravenske infuzije, v bolnikove celice
pa dostavi preko virusnega vektorja novo, delujoco kopijo gena SMN1. Do sedaj smo s tem
zdravilom zdravili tri slovenske otroke, enega v tujini, konec leta 2021 pa tudi prvega od dveh
otrok na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani. Tretje zdravilo za zdravljenje SMA, ki je registrirano
tudi v Sloveniji, je risdiplam. Je edino zdravilo, ki ga bolnik lahko prejema doma, saj raztopino
zdravila zauZije skozi usta. Gre za majhno molekulo, ki spremeni izrazanje gena SMN2 in
poveca koncentracijo beljakovine SMN. Trenutno s tem zdravilom zdravimo Sestnajst
slovenskih otrok. Vsi so bili predhodno zdravljeni z zdravilom nusinersen, a ker je bila pri njih
izrazena huda skolioza in je bilo intratekalno zdravljenje z nusinersen otezeno, smo se odlo¢ili
za prehod na risdiplam (Loboda in sod., 2022).

Za vsa vzrocna zdravila pa velja, da je pricakovani ucinek zdravljenja boljsi, ¢e pricnemo
bolnika zdraviti ¢im prej. Nekatere Studije kazejo, da zdravljenje otrok, ki imajo SMA, a
kliniénih znakov Se niso razvili (presimptomatskih bolnikov), lahko omogo¢i, da se otrok
razvija povsem normalno in ne razvije nobenih znakov bolezni. Zato si v Sloveniji
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prizadevamo, da bi uvedli presejanje vseh novorojenckov za SMA, s ¢imer bi vsako leto ze v
obdobju novorojencka odkrili 2-3 nove bolnike s SMA, ki bi jih lahko nemudoma priceli
zdraviti, s tem pa bi jim omogocili optimalen razvoj. V nekaterih primerih se tako zdravljeni
otroci lahko razvijajo enako dobro kot povsem zdravi vrstniki (Loboda in sod., 2022).

Kljub novim oblikam vzro¢nega zdravljenja, pa ostaja pomemben timski multidisciplinarni
pristop k obravnavi bolnikov s SMA. Ob obstojec¢ih vzroc¢nih terapijah, ki bodo bolnikom s
SMA omogocile daljse prezivetje in boljSo kakovost zivljenja, je Se vedno pomembna podporna
terapija, ki vkljuuje nevrofizioterapijo, respiratorno fizioterapijo, uporabo dihalnih
pripomockov, dobro prehranjenost, prepre¢evanje osteoporoze, redna in dodatna cepljenja, tudi
proti sezonski gripi, opremljenost s tehni¢nimi pripomocki in psihosocialno podporo (Mercuri
in sod., 2018).

Jeseni leta 2017 smo vse zdravstvene ustanove v Sloveniji, kjer zdravijo otroke, obvestili, da
smo na Pediatri¢ni kliniki posodobili nain spremljanja otrok in mladostnikov z Ziv¢no-
misi¢nimi boleznimi (ZMB). Vse otroke enkrat na leto sprejmemo na dvodnevno obravnavo,
kjer jih temeljito pregledajo Stevilni specialisti, opravimo pa tudi vrsto preiskav. Vzpostavili
smo tudi register otrok z ZMB. Do danes smo v podatkovno bazo (register) vpisali ve&ino otrok
s tovrstnimi boleznimi v Sloveniji. Bolnike moramo obravnavati multidisciplinarno ob
sodelovanju specialistov razli¢nih podrocij, koordinatorka zdravstvene obravnave, diplomirana
medicinska sestra, pa v okviru svojih pristojnosti te dejavnosti usklajuje in klinicno oskrbo
prilagaja posamezniku. Redke bolezni namre¢ pogosto prizadenejo razli¢ne organe. Z ustrezno
obravnavo lahko potek bolezni upoc¢asnimo in prepre¢imo nastanek zapletov, ki zahtevajo
dodatno obravnavo, vkljuéno z obravnavo dietetika, ortopeda, okulista itd. Otroci z redkimi
boleznimi imajo v primerjavi z zdravimi vrstniki ve¢ psihosocialnih tezav, kar vpliva na
kakovost Zivljenja otrok in njihovih druzin, zato je v obravnavo vkljucena tudi psiholoska
podpora otroku in druzini. Pregledi subspecialistov razli¢nih podro¢ij in standardne preiskave,
merjenje kostne gostote, spremljanje sréne funkcije z elektrokardiografijo, ultrazvocna
preiskava srca, spremljanje plju¢ne funkcije s spirometrijo, no¢na poligrafija in laboratorijske
preiskave si po protokolu sledijo po terminskem nacrtu tako, da v relativno kratkem cCasu
opravimo vse, kar otrok oz. mladostnik potrebuje. Stanje spremljamo s testi motori¢nih
sposobnosti, z lestvicami za dolo¢eno bolezen pa lahko ocenimo stopnjo napredovanja bolezni
in prepoznamo morebitna odstopanja. Hkrati lahko merimo tudi ucinkovitost zdravljenja z
zdravili za zdravljenje osnovne bolezni. Vse to je pomembno, da lahko predvidimo morebitne
zaplete in jih v ¢im ve&ji meri tudi prepre¢imo. Zelimo, da nas otroci in starsi oznacijo kot
prijazno ustanovo, zato jih dan ali dva pred sprejemom poklicemo po telefonu in preverimo
trenutno otrokovo zdravstveno stanje oz. nacrtovani prihod k nam (Sabadin in sod., 2018).
Povratne informacije naSih uporabnikov kazejo, da smo na dobri poti. Strnjena obravnava
najve¢ pomeni tistim bolnikom, pri katerih sta glavni oviri oddaljenost od nase ustanove in
transport, ¢e otrok za gibanje potrebuje vozicek. Pri bolnikih, za katere je obravnava v enem
sklopu preve¢ naporna, na zeljo starSev uskladimo termine na razlicne dneve. Prav osebni
pristop starSem in bolnikom resni¢no veliko pomeni (Sabadin in sod., 2018).

Dejavnik kakovostne zdravstvene obravnave je strukturirana predaja pacienta s SMA, iz
pediatricne v obravnavo za odrasle. Klju¢na oseba pri predaji je koordinatorka zdravstvene
oskrbe — diplomirana medicinska sestra, ki vzpostavi dialog z diplomirano medicinsko sestro
Klini¢nega inStituta za klinicno nevrofiziologijo, saj je seznanjena s pacientovim trenutnim
zdravstvenim stanjem, potekom zdravljenja, nacrtom zdravstvene nege in prioritetami pri
negovalnih intervencijah.
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Prehod v svet odraslih

Vse veC posameznikov prehaja v odraslo dobo in cedalje ve¢ odraslih, ki si Zelijo novih,
razpolozljivih zdravljenj, »ponovno« sodeluje z zdravstvenim sistemom. Politika razvoja
tovrstnih zdravil temelji na pediatri¢ni obravnavi in na katere dosezke je starejSa populacija
nezadrzno ponosna, pa vendarle obstaja rahla zapostavljenost kljub novim nastajajocim
Studijam osredotoc¢enim na to skupino ( Walter MC et all, 2021).

Za razliko od pediatri¢nih okolij, se odrasli, ki zivijo s SMA soocajo z razdrobljenimi potmi
oskrbe kar vodi v zahtevnejSe predpriprave nove obravnave. To je Se posebej tezavno med
prehodom iz pediatriéne oskrbe na oskrbo odraslih(Wan HWY,2019). Stevilni vodilni
zdravstveni sistemi po svetu so ze ustanovili multidisciplinarne klinike, ki bi pacientom s SMA
in drugimi Zivéno-mi$i¢nimi boleznimi zagotovili dostop do usklajenega zdravljenja in oskrbe.
V Sloveniji zaenkrat tak dobrodosel na¢in obravnave ponuja le Pediatricna klinika, kjer lahko
otroci pridejo do logisticno prijazne oskrbe. Na Klinicnem institutu za klinicno
nevrofiziologijo(KIKN) v multidisciplinarnem okolju ponujamo veliko razli¢nih specialistov,
pa vendar so obravnave razprSene in razdrobljene na veliko lokacij razli¢nih klinik UKC
Ljubljana. Wan HWY in sod. (2019) v svojem ¢lanku porocajo, da tovrsten, razdrobljen nacin
oskrbe prinasa tezave pri krmiljenju v zapletenem sistemu in ga pacienti poimenujejo kot
»zahteven in strasljiv« (Molster C et al., 2016). Tezak prehod lahko pri pacientih vpliva na
vzorce vklju¢evanja v oskrbo in lahko zmanjsa pripadnost zdravljenju, kar pa povzroca slabse
rezultate zdravljenja. Pomembno je, da mlade odrasle pravo¢asno in primerno pripravimo na
tovrstne prehode. S tem poskrbimo za kontinuiteto in usklajeno oskrbo vklju¢no z izmenjavo
dokumentacije, anamneze, vkljuevanje starSev in skrbnikov, posvetom z novimi specialisti.
Nikakor ne smem spregledati, da si mladi odrasli, ki prihajajo v obravnavo odraslih, v bistvu
zelijo odrasti, zelijo biti samostojni tako pri vodenju njegove bolezni tako pri odlocanju. Mladi
odrasli imajo pozitiven pogled na Zivljenje, premagujejo izzive povezane z njihovo boleznijo
in so vkljuceni v mnogo druzbenih dejavnosti (Walter MC et al., 2021). V tem duhu jih Zelimo
tudi sprejeti na nase oddelke in jim ponuditi in poskrbeti za najbolj primerno in kakovostno
oskrbo, kar jo v nasih zmoznostih lahko.

Proces prehoda pacient s SMA na Klini¢ni inStitut za klini¢no nevrofiziologijo in vloga
medicinske sestre

V zadnjih letih smo pri¢a preboju na podrocju redkih bolezni v nevrologiji, predvsem Zivéno-
misi¢nih bolezni, in temu primerno se spreminjajo tudi potrebe, ki jim je treba zadostiti, da
lahko zagotovimo kakovostno obravnavo (Zajec , 2023).V odrasli dobi so sicer obiski ambulant
odraslih pacientov s SMA nekoliko redkejsi, saj je bolezen stabilnejSa in ne napreduje vec tako
hitro. Pa vendar, ob obravnavi se stroka pribliza vsem potrebam pacienta in sledi njihovim
teznjam in ciljem (Koritnik, 2021).

Stevilne raziskave potrjujejo, da je prehod v obravnavo odraslih najbolj optimalen kadar je
nacrtovan v naprej. Pomembno je da so v prehod vklju¢eni multidisciplinarni kolektivi, tako
tisti, ki pacienta predajajo, kako tisti, ki ga prevzemajo. Na KIKN v multidisciplinarnem timu
sodelujejo specialist nevrolog, medicinska sestra, respiratorni fizioterapevt, socialni delavec,
psiholog, dietetik, radiolog, endokrinolog. VVzporedno z uvedbo novih zdravljenj smo v sklopu
inStituta spreminjali tudi nacin obravnave. Kot pojasnjuje predstojnik Klini¢nega inStituta za
klini¢no nevrofiziologijo, doc. dr. Blaz Koritnik, so se neko¢ kontrolni pregledi opravljali bolj
poredko, medtem ko se v =zadnjih letih bolj sledi mednarodnim priporo¢ilom za
multidisciplinarno obravnavo bolnikov s SMA, saj je bolezen vecplastna in se odraza tudi na
drugih podrogjih, ne le pri gibanju. Tako se zdaj aktivneje i§Ce tezave, ki se jih lahko tudi zdravi
— med temi so denimo osteoporoza, presnovne motnje oziroma diabetes, pogostejse so motnje
spanja (obstruktivna apneja v spanju, OSA), sodelujemo tudi z ortopedi. Z novo ero zdravil so
se zaceli uporabljati tudi drugacni pristopi. Na Pediatri¢ni kliniki je bil tak pristop Ze ustaljen,
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saj imajo pod isto streho razline oddelke, ki lahko bolje sodelujejo, medtem ko so te
specialnosti pri odraslih bolj razprSene in je paciente potrebno z napotnicami posiljati na
razli¢ne oddelke in v razlicne ambulante. Zdaj se trudimo, da bi te stroke strnili v en tim, ki
lahko pomaga pri razli¢nih vidikih te bolezni (Zajec, 2023).

Na KIKN obravnavamo priblizno 90 bolnikov s SMA, starih med18 in80 let. Zdravilo jih
trenutno prejema 52. Zdravljenje bolezni smo na KIKN priceli leta 2019 z ucinkovino
nusinersen ter leta 2022 z uc¢inkovino risdiplam. Za obe zdravili so pacienti izpolnjevali pogoje
777S. Za katero zdravilo se pacient in zdravnik odlocita je odvisno od u¢inkovitosti, nezelenih
ucinkov in nacina aplikacije. Na menjavo zdravila vpliva predvsem nacin aplikacije, nezeleni
ucinki ali premalo ucinka oziroma stabilnejSa misi¢na moc¢ in energija skozi dan. Paralelno
zdravljenje pa ni dovoljeno.

V stirih letih so na obravnavo na KIKN presli Stirje pacienti, ki so se Ze zdravili z eno od
ucinkovin in en pacient, ki je pri nas pricel z zdravljenjem. Zacetek prehoda je vezan predvsem
na osnovne osebne podatke pacienta in izmenjavanju dokumentacije (osebni podatki, genetski
izvid ter Stevilo aplikacij oz. datum pricetek zdravljenja z eno od u¢inkovin), ki jih po predhodni
najavi osebno ali elektronski posti prejme medicinska sestra na nasem institutu. Po izstavljeni
napotnici za obravnavo pri nevrologu pacienta najprej povabi k specialistu nevrologu s katerim
se dogovorita 0 sodelovanju v bodoce. V okviru ambulantnega obiska medicinska sestra
pacienta nacrtuje v Stevilne obravnave glede na izrazene znake in simptome ter dogovori o
nadaljevanju ali pri¢etkom zdravljenja z moznimi zdravili. Pacienta se glede na izraZzene Zelje
uvrsti v ¢akalne sezname in Cakalne knjige za nadaljevanje obravnave. Nacrtuje se obisk pri
fizioterapevtu, oddel¢ni ambulanti za laboratorijske vzorce in edukacijo o zdravilu oziroma se
ga uvrsti v seznam za apliciranje nusinersena. Ker se zdravilo aplicira intratekalno medicinska
sestra pacienta povabi v dnevno bolniSnico na Nevroloski kliniki. Vsi datumi sprejema so v
naprej dogovorjeni, glede na Ze prejete termine aplikacij in prostih kapacitet v bolni$nici.
Medicinska sestra tudi koordinira naértovani poseg z interventnim radiologom v primeru
aplikacije zdravila s pomocjo CT ali UZ. Ko so vsi termini potrjeni, se pacienta povabi na
apliciranje zdravila. Ker pacient prihaja na zdravljenje v dnevno bolni$nico, medicinska sestra
poskrbi za administrativni sprejem ter poskrbi za vso prejeto dokumentacijo. Pred posegom je
potrebno izpolniti soglasja o sprejemu v bolniSnico ter privolitev v poseg, namestiti pacienta v
sobo in posteljo, poskrbeti za prevoz na Klini¢ni inStitut za radiologijo in nazaj, podati navodila
ob posegu in po njem. Pacienti naceloma odhajajo domov proti veceru istega dne, pa vendar se
pogosto odlo¢ajo za odhod veliko prej s podpisom soglasja o pred¢asnem odpustu na lastno
zeljo. Pacienta se ponovno vabi po preteku cikla(Stiri mesece). Na dan nove aplikacije se
uskladimo tudi za kontrolo pri fizioterapevtu, ki ocenjuje in spremlja stanje ob tovrstnem
zdravljenju.

V kolikor se pacient odlo¢i prejemati uc¢inkovino s suspenzijo vsakodnevno, ga medicinska
sestra po prvem obisku pri specialistu nevrologu, povabi na edukacijo v oddeléno ambulanto.
Predhodno se dogovori z lekarno, kjer bo pacient prevzemal zdravilo, da se na prihod pacienta
s SMA in pripravo zdravila pripravijo. Po prejemu navodil na¢ina uporabe zdravila prejmejo
tudi datum kontrole ¢ez 6 mesecev, ki je tudi usklajen z fizioterapevtsko obravnavo, odvzemom
krvi in urina za laboratorijske preiskave ter obiska pri le¢e¢em nevrologu. V okviru vseh teh
obravnav se o morebitnih tezavah, vprasanjih in zapletih pogovorimo skupaj z vsemi
strokovnjaki ter se pacienta napoti tudi k drugim specialistom, ¢e je potrebno.

Walter MC in sod. (2021)so v raziskavi, ki je zbrala mnenja razli¢nih klini¢nih strokovnjakov
bolezni SMA in vpoglede posameznikov z izkuSnjami bolezni predstavili nove teZnje in upe
pacientov, ki bi spodbudila nadaljnje raziskave na tem podroc¢ju. Prikazali so nezadovoljene
potrebe odraslih obolelih s SMA in jih opisujejo kot »Zelje« ali »navdih za v bodoce« in bi
pripomogli k uc¢inkoviti celostni oskrbi.

Prav tako Wan in sod.(2019) ugotavljajo, da odrasli oboleli z SMA porocajo o obseznih
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neizpolnjenih potrebah po telesni in dusevni zdravstveni oskrbi, obenem pa so ponosni na svojo
mocC, osebne dosezke in dobre druzbene odnose.. Zavedajo se , da so potrebna vecja
prizadevanja za razvoj multidisciplinarnih, v pacienta usmerjenih zdravstvenih storitev, z dobro
usmerjenimi in naértovanimi potmi oskrbe, da bi podprli uspesen prehod mladih pacientov v
svet odraslih.

Tabela 1. IzboljSanje oskrbe in opolnomocenje odraslih, ki Zivijo s SMA
Walter MC in sod. (2021), Improving care and empowering adults living with SMA

Zagotoviti starosti primerno in ~ lzvajanje raziskav na odrasli populaciji s SMA

celovito oskrbo, ki zagotavlja ~ lIzvajanje raziskav, ki so dolgoro¢no usmerjenje na

najbolj pomembne zdravstvene okoliséine odraslih (mobilnost, bole¢ina, dusevno zdravije,

rezultate na kakovost Zivljenja za avtonomija, dobro pocutje,..)

odrasle, ki Zivijo s SMA ~ Vzpostaviti ugodnejse procese, ki izboljSujejo dostop do
inovativnih zdravil, ki temeljijo na dokazih in vrednosti
za odrasle

Vzpostavitev bolj integrirane poti | ~ Dobro na¢rtovane obravnave (multidisciplinarne klinike s

za optimalno opravljanje koordinatorjem oskrbe )

vecplastnih potreb odraslih, ki ~ Vklju€evanje najboljsih praks in procesov zdravstvene

zivijo s SMA oskrbe (Klinike za prehodno oskrbo, komunikacijske poti

med specialisti pediatri in odraslimi, nacionalna mreza
specialistov)
~ Uporaba aplikacij

Okrepiti socialne in finan¢ne vire | ~ Socialne storitve, ki so enostavne in dostopne
za obolele in skrbnike odraslih, ki | ~ Spodbujanje mre druzbenih skupnosti, ki si med seboj
zivijo s SMA izmenjujejo izkusnje in znanja najboljsih praks, uporaba

portalov, knjig
~ Ocenjevanije socialno-ekonomskih posledic bolezni SMA
in zagotavljanje financiranja ter podpore

Zakljucek

Prehod pacienta iz pediatri€ne v obravnavo odraslih ni lahek. Da pa bi bil ta prehod ¢im man;
stresen za pacienta, kot tudi za njihovega spremljevalca, je kljuénega pomena dobra,
strukturirana predaja pacienta med ustanovama, saj nam je najbolj pomembno to, da se pacient
dobro pocuti in je zadovoljen z obravnavo tu ali tam.

Tudi paciente, ki se zdravijo na Klini¢cnem inStitutu za kliniéno nevrofiziologijo redno
spremljamo in nadrtujemo obravnavo po predhodnem pogovoru in njihovimi izraZzenimi
potrebami. Zavedamo se, da dostop do nacrtovanih obiskov ni enostaven in zajema veliko
prilagajanj (prevoz, prisotnost asistenta, istoasen termin pri drugem specialistu, nenadna
bolezen, rehabilitacija...). NaSe obravnave in dobro sodelovanje z nasimi pacienti temelji na
upostevanju njihovih zelja in potreb. Tudi v nasem interesu je, da veliko preiskav opravimo na
dan obiska pri nas in jim s tem omogo¢imo laZjo obravnavo. Zelimo jih vkljuéiti v najboljse
prakse, multidisciplinarne obravnave in omogociti socialno-ekonomsko smiselne procese.
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PREDSTAVITEV PREDAVATELJA

Neli Pavlin, univ. dipl. pol

Ima 13 let izkusenj kot coach in moderatorka delavnic ter za sabo ve¢ kot desetletje dela v
gospodarstvu — dela z ljudmi. V individualnih ali skupinskih delavnicah ponuja konkretne
korake in metode, s katerimi naslovi primere iz vaSega okolja, da bi izboljsali kohezivnost v
timu, komunikacijo, odnos zaposlenih do sebe in drugih ter samoorganizacijo.

Njeno poslanstvo

Ljudje pravijo, da v njih vzbuja zaupanje in podporo, ker se z njimi poistoveti, jih spostuje in
jim daje obcutek, da so pomembni. Trudim se izraziti odprtost in naklonjenost, ker verjame, da
ima vsak posameznik svojo zgodbo, ki je zanimiva. Zeli si, da bi na svoji Zivljenjski poti vsak
ponotranjil, da lahko vpliva na ve¢ino podro¢ij v svojem zivljenju in da ima vedno moznost
izbirati — predvsem svoj odziv. To spoznanje nas opolnomo¢i in nam daje svobodo, hkrati pa
tudi odgovornost. In prav to je razlog ZAKAJ pomaga drugim.

Izku$nje in znanja

Na Fakulteti za druzbene vede je z odliko diplomirala iz mednarodnih odnosov — smer
politologija. Pridobila je nazive oziroma certifikate: NLP praktik, NLP mojster, NLP coach,
Business in life coach,SDI trener in moderator. Svoje znanje ves €as nadgrajuje — trenutno se
izobrazuje za Imago facilitatorja. Blizu so ji svetovni priznani avtorji in znanstveniki, kot so
Rory Vaden, Viktor Frankl, Erich Fromm, Lewis Howes, Peter Drucker, Jordan Peterson in
mnogi drugi. Poglablja se v psiholoske taktike, ki so znanstveno utemeljene na zakonitostih, ki
upravljajo ¢lovesko vedenje, s katerimi lahko v vseh okoli§¢inah doseZemo sodelovanje ljudi.
Vsako situacijo in vlogo v Zivljenju razume kot priloznost za rast in ucenje. Raziskovanje in
izboljSevanje sebe dozivlja kot nenehen postopen proces.

Reference

Podjetja, strokovna zdruzenja in institucije, ki so ji Ze zaupala: Telekom, Unior, Astech,
Mahle,Elektro Primorska, Smart Com, Cosylab, Bass, Invel, Gorenje orodjarna in Socialha
zbornica Slovenije ter kar nekaj javnih institucij in podjetij: obCine, zdravstveni domovi,
bolnice, domovi starejS§ih obfanov, komunalna podjetja... Z narocniki Zeli vzpostaviti
dolgoletno sodelovanje, ki nastane na podlagi dobrih izkuSenj in obojestranskega zadovoljstva.
In za to si moc¢no prizadeva.
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Zakaj izbrati njo?

Vsebino vedno prilagodi potrebam naro¢nika. Njen cilj so dolgoro¢na sodelovanja, v katerih
lahko konkretno vpliva na spremembe. Delavnice so dinamic¢ne, interaktivne in prakti¢no
usmerjene. Zna motivirati udeleZence, da aktivno sodelujejo, se sprostijo ter odprejo. Pomo¢ in
podporo udelezencem nudi tudi po delavnicah. Predvsem pa iskreno kaze, da to, kar govorim,
tudi sama zivi, in to vzbuja v ljudeh zaupanje. Tudi ona v zivljenju iS¢e ravnovesje — trudi se
biti ljube¢a mama njenima dvema otrokoma, dobra partnerica, h¢i, prijateljica in uspesna v
svojem poklicu.
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DILEME BOLNIKOV Z MULTIPLO SKLEROZO: POGLED
MEDICINSKE SESTRE

Nives Matko dipl. m. s.
Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana, Nevroloska klinika
e-naslov: nives.matko@kclj.si

Urska Potocnik dipl. m. s.
Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana, Nevroloska klinika
e-naslov: urska.oprckal@kclj.si

Izvleéek

Multipla skleroza je kroni¢no diemilinizacijsko obolenje, pri katerem pride do avtomunega
propada nevronov. Predstavlja velik izziv soo¢enja, mnogih vprasanj in dvomov, ki Se porajajo
osebi tekom sprejemanja in sooCanja z boleznijo. Namen: Namen je predstaviti dileme
bolnikov z multiplo sklerozo. Metode: Pregled literature z deskriptivno metodo dela in
sistemati¢nim pregledom obstojece literature. Razprava in zakljuéek: Zivljenje z diagnozo
multiplo sklerozo je proces. Bolniki se z boleznijo soocajo razli¢no. Ob postavitvi diagnoze,
sprejemanju bolezni, pojavljanju znakov in simptomov ter v procesu zdravljenja se jim porajajo
razli¢ne dileme in vpraSanja. Pomembno vlogo v podpori bolnika ima medicinska sestra, ki ga
usmerja, mu nudi pomoc¢ in zagotavlja ustrezne informacije.

Klju¢ne besede: Bolnik z multiplo sklerozo, vloga zdravstvene nege, sooCanje z boleznijo,
dileme bolnikov

Uvod

Multipla skleroza je kroni¢na nevrodegenerativna bolezen, ki postopoma vodi v trajno oviranost
mladih odraslih. Kaze se z razli¢nimi simptomi kot so vizualna in senzorna oviranost, Sibkost
udov, motnje mokrenja in izlo¢anja, slabse ravnotezje, tezave pri spolnosti kot pri spanju. Vse
omenjeno vodi v slabSo kvaliteto Zivljenja. Utrujenost doZivlja vecina oseb s MS in je eden
izmed glavnih faktorjev, ki vplivajo na nizjo kvaliteto zivljenja (Jahromi, et al., 2022).

Tako MS (multipla skleroza) predstavlja velik izziv soo¢enja, mnogih vprasanj in dvomov, ki
se osebi tekom sprejemanja bolezni, kot tudi na poti prilagajanja Zivljenja z MS porajajo. Vsak
bolnik potrebuje glede na njegovo stopnjo oviranosti njemu prilagojen pristop obvladovanja
tezav. To merimo z EDSS (Expanded Disability Status Scale), trajanjem bolezni in obliko
multiple skleroze. Visje so vrednosti na EDSS lestvici in trajanje bolezni, ve¢je potrebe imajo
bolniki (Jahromi, et al., 2022).

Abstract

Multiple sclerosis is a chronic neurodegenerative disease that gradually leads to permanent
disability in young adults. It manifests itself with various symptoms such as visual and sensory
impairment, limb weakness, urinary and excretion disorders, poor balance, problems with sex
and sleep. All of the above leads to a worse quality of life. Fatigue is experienced by most
people with MS and is one of the main factors affecting the lower quality of life (Jahromi, et
al., 2022).

Thus, MS (multiple sclerosis) represents a great challenge to face, many questions and doubts
that arise in the course of accepting the disease, as well as in the process of adapting to life with
MS. Each patient needs a problem management approach adapted to his level of disability. This
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is measured by the EDSS (Expanded Disability Status Scale), the duration of the disease and
the form of multiple sclerosis. The higher the values on the EDSS scale and the duration of the
disease, the greater the needs of patients (Jahromi, et al., 2022).

Keywords: A patient with multiple sclerosis, the role of nursing, coping with the disease,
patients’ dilemmas

Dileme bolnikov z multiplo sklerozo
Dileme se obicajno kazejo z vprasanji bolnika s katerimi razkriva svoje dvome, morebiti samo
neznanje. Pomembno je, da bolnik pozna svoje pravice in moznosti za zdravljenje. Ker je MS
bolezen, ki potrebuje obravnavo na mnogih podro¢jih zdravstvenega varstva, je za dobro
vodenje in nadzorovanje bolezni pomemben celoten multidisciplinaren tim za MS. V
multidisciplinaren tim za MS spadajo zdravniki nevrologi, osebni zdravniki, drugi zdravniki
specialisti, medicinske sestre, fizioterapevti, delovni terapevti, socialni delavci, psihologi,
dietetiki itd. (Ferjancic, 2014). V veliki meri osnovne informacije o bolezni prejme pri svojem
nevrologu ob pricetku zdravljenja. Nato pa ob spremljanju veliko vlogo pri soocanju prevzame
medicinska sestra. Medicinska sestra bolnika usmerja in izobrazuje in z dobro poucitvijo
bolnika o bolezni omogoca bolniku lazje soocenje z dilemami in zmanj$a pojavnost le-teh. Prav
tako se jih glede na potrebe usmerja k ostalim usposobljenim za podro¢je MS.
Izzivi in dileme s katerimi se bolnik z MS sooca so:

- Rehabilitacija,

- finanéni status in zavarovanje,

- medicinski pripomocki,

- transport,

- socialna podpora,

- dostopnost do storitev, digitalizacija.

- odlocitev za zdravljenje in potek zdravljenja,

- okuzbe, zagoni, simptomi bolezni (Jahromi, et al., 2022)

Potrebe bolnika z MS se v razlikujejo glede na fazo in trajanje bolezni. V zaetnih fazah
potrebuje predvsem podporo in pomo¢ pri sprejemanju in izobrazevanju o bolezni. Proces
sprejemanja od bolnika do bolnika poteka razlicno dolgo. Takrat se v vecini soocajo z blago
stopnjo zmanjSanih zmoznosti. Zraven se pojavlja strah pred poslabSanjem stanja, sprememba
odnosov z druZino, prijatelji, v sluzbi. Pojavljajo se vpraSanja in potrebe na podrocju
rehabilitacije, ukrepov in prilagoditvami, moZnostmi za medicinske pripomocke, pridobitvi
ustreznega znanja o bolezni ter o izbiri zdravljenja. V napredovali fazi imajo bolniki srednje ali
zelo zmanjSane zmoznosti. Tukaj pride v ospredje razSirjena izbira ustreznih medicinskih
pripomockov, prilagoditve domacega okolja, lajSanje simptomov bolezni. V vseh fazah je
Siroko podrocje potreb in dilem psiholoSko in kognitivno podrocje, ki pa je v veliki meri tezje
obvladljivo, prav tako imajo bolniki manj moznosti kontinuirane obravnave. Usmeri se jih
lahko v podporne skupine, v druStva, ki jim lahko nudijo veliko informacij in podpore.
Pojavljajo se tudi vprasanja na podro¢ju komplementarnega in alternativnega zdravljenja, Ki
nemalokrat zaradi slabo podprtih ali nedokazljivih ucinkov niso svetovana oziroma se je
potrebno s tovrstnimi zdravljenji previdno soocati (Udov¢€i¢ Pertot, 2017). Socialna podpora je
klju¢nega pomena za bolnikovo kvaliteto zivljenja in samozavest na poti sooanja z omenjenimi
izzivi. Pri tem ima pomembno vlogo odnos bolnika z medicinskim osebjem kot druZino.
Druzina ima velik pomen ko pride do slabSanja bolezni in nezmozZnosti samooskrbe. Prav tako
je za bolniku za kvaliteto zivljenja pomembno sluZzbeno okolje (Jahromi, et al., (2022). V §tudiji
Jahromi, et al., (2022) so ugotovili, da zmoZnost soocenja z izzivi bolnikov z MS temelji na
starosti, izobrazbi, zaposlitvi in zmozZnosti gibanja. Torej okolje v katerem bolnik Zivi in biva
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vpliva na kvaliteto zivljenja. Prav tako ima pomemben vpliv na potek bolezni njegova
preteklost oziroma obdobje pred postavljeno diagnozo.

Vloga medicinske sestre

Medicinska sestra ima pri spremljanju in obvladovanju bolezni MS pomembno vlogo.
Predvsem, ko pride do dilem in vpraSanj pri bolnikih ima medicinska sestra vlogo ucitelja,
zagovornika kot podpornika. Bolniki se ob pojavu le teh naprej obrnejo na medicinsko sestro
(Mohamed, et al., 2022). Po svetu Ze obstajajo in delujejo specializirane medicinske sestre za
multiplo sklerozo, ki so za tovrstno delo ustrezno usposobljene, saj je za vlogo, ki jo ima
medicinska sestra na tem podroc¢ju potrebno pridobiti veliko znanja. V Studiji Mohamed, et al.,
(2022) so ugotovili, da je izobraZzenost medicinske sestre na podro¢ju MS klju¢no za kvaliteto
dela in nudenja podpore bolnikom.

Zakljucek

Multipla skleroza je izziv, ki s svojimi simptomi in znaki posega v vse vidike bolnikovo
zivljenja. Bolniki imajo razlicen odnos do bolezni, ki je povezan s sploSnimi pogledi ter
posrednimi in neposrednimi izku$njami z boleznijo. V obravnavi bolnika z multiplo sklerozo
je namenjen ¢as bolnikovim dilemam in vprasanjem s ¢ustveno podporo ter strokovno pomocjo
medicinske sestre zelo pomemben. Empati¢en komunikacijski slog, ki se osredotoca ne le na
vsebino, temvec¢ tudi na nacin posredovanja informacij, vodi k ve¢jemu zadovoljstvu pacientov
in je povezan tudi s pozitivnimi zdravstvenimi rezultati.
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Mag. Jani Prgi¢ je vodilni strokovnjak za aplikativno rabo spoznanj nevroznanosti pri vodenju
timov, izvajanju komunikacijskih treningov, programih za pomo¢ v stiski, izvajanju delavnic,
izobrazevanj idr. Je tudi NLP Master Trainer (nevrolingvisti¢no programiranje) ter NLP Master
Coach, ki je studij NLP zakljucil v Angliji, kjer je Studiral tudi NLP psihoterapijo. V Sloveniji
ze veC kot 15 let izvaja razlicna izobraZevanja in treninge v javnih zavodih ter podjetjih. Znan
je po stevilnih delavnicah, od katerih je ena tudi Tanka ¢rta odgovornosti. Vodi dve organizaciji:
Www.center-mi.si in Www.nevroznanost.si.

Vprasanje odgovornosti ni preprosto vprasanje, saj se ljudje zapletajo Ze pri sami definiciji, kaj
odgovornost je, kaj Sele pri vseh ostalih odtenkih pojma odgovornost. V tem ¢lanku bomo
pojasnili en manjsi deléek pojma odgovornost, ki pa je hkrati izjemno pomemben del celotnega
procesa odgovornosti.

Dobronamerni stars$i, tete, strici, stari starsi, ucitelji, delodajalci, mediji, politiki in oglaSevalci
nas od nekdaj opominjajo, da naj bomo odgovorni. Pri tem nam pravijo tudi, kaj pomeni biti
odgovoren: bodi priden; naredi, kar ti je bilo re€eno; spostuj svoje ucitelje; dobi si dobro sluzbo;
ustvari si druzino; prispevaj k druzbi.

Ta seznam lahko nadaljujete po svoji volji, dokler vam ne zmanjka idej. Zal pa vse to ni
odgovornost.

Prevzemanje osebne odgovornosti namre¢ pomeni, da sebe ne razumemo, kot da imamo prav
ali ne, ampak kot resevalca tezav in ucenca v kompleksnih medsebojnih razmerjih v naSem
Zivljenju, tako da se lahko bolje razumemo z ljudmi in svetom okoli nas. Odgovornost pomeni
sposobnost odzivanja na Stevilne tezave, na katere naletimo doma ali v sluzbi.

Kaj je torej ena najvecjih ovir, da se ljudje velikokrat ne premaknemo dovolj hitro iz
pasivne vloge v aktivnega reSevalca teZav, kjer prevzemamo osebno odgovornost?

Razlogov je ve¢, en najvedjih pa je zagotovo zanikanje. »Ce imate grdega otroka, je to
neznansko tezko priznati!« Dobri vodje se ucijo iz svojih napak in uspehov ter se nenehno
izboljSujejo. Kljub temu pa je ob slabi izpeljavi nacrta zanikanje dejansko pogostejSa reakcija
kot pa to, da bi se iz tega nekaj naucili. Velikokrat smo preprosto »slepi« za vse tisto, kar bi
morali pri sebi spremeniti. Zato je en od klju¢nih pogojev, da bi ljudje prej aktivno prevzeli
odgovornost za razli¢ne teZave, s katerimi se soocajo, podajanje iskrenih povratnih informacij
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ter Se pomembneje, sprejemanje le-teh brez obrambnih odzivov. Andre Igoudala, igralec NBA,
je pojasnil, zakaj moras biti za uspeh direkten do svojih sodelavcev. Po njegovem je skrivnost
zmagovanja v tem, da odli¢nim igralcem poves, kaj vse bi Se lahko izboljsali, pa tudi ¢e so
pravkar zmagali. Predvsem, ¢e so pravkar zmagali. Ce Zivi§ na vrhu hriba, se paé moras
neprestano vzpenjati nanj, samo da pride§ domov.

Kako preseci obrambne mehanizme pri podajanju povratne informacije, Se posebej ¢e gre
za kritiko oz. predloge za izboljsavo?

Najprej sami zaprosite za kritiko — ne kritizirajte drugih, dokler jim ne pokazete, da znate tudi
sami sprejeti kritiko. Del prevzemanja osebne odgovornosti je namre¢ med drugim tudi to, da
prosite druge za pomo¢ pri tem, da vi sami izstopite iz faze zanikanja. To zmorejo res le »veliki
vodje«. In vodje smo vsi mi. Vsak od nas je kdaj v poziciji vodje, svojemu sodelavcu, svojemu
otroku, svojemu partnerju idr.

Razlogi za to, da prosite druge, da vam podajo iskreno informacijo o vasih pomanjkljivostih pri
delu ali ¢emer koli drugem, so:

1) videli bodo, da se zavedate, da se pogosto maotite, in da bi radi, da vas drugi opozorijo na
vase napake — da so do vas direktni in vas izzovejo;

2) iz kritike se lahko veliko naucite — nih¢e drug ne bo tako natan¢no preucil vasih dejanj;

3) veckrat boste delezni kritike, bolj vam bo jasno, kako vasa kritika vpliva na druge;

4) s tem boste ustvarili medsebojno zaupanje in utrdili medosebne odnose.

Ko zaprosimo za iskreno povratno informacijo, se za¢ne graditi medsebojno zaupanje. Ljudje
so sicer sprva nezaupljivi in se bojijo podati iskreno povratno informacijo, ker tega nismo vajeni
in ni vsakdanji proces v nasi kulturi. Zato jih morate spodbujati z vprasanji, kot je: »Bi moral
kaj narediti ali pa nehal poceti, da bi vam bilo lazje delati z mano?« Tak$no vprasanje in
podobna vprasanja zastavljajte zato, da z njimi spodbudite pogovor.

Sprejmite nelagodje. Vecina bo na vase vprasanje sprva odgovorila s kak$nim: »Ne, vse je v
redu, hvala, da ste vprasali,« in upala, da je pogovor konan. Verjetno doti¢ni, kateremu je
vprasanje naslovljeno, ni pricakoval takSnega vprasanja, zato se je odzval bolj previdno. Zaradi
njegovega nelagodja bo nelagodno tudi vam, zato se vam lahko zgodi, da ga boste Zeleli
pomiriti, mu prikimali in rekli npr. »Dobro.« Ne poénite tega. Ze vnaprej se pripravite na taken
scenarij, nato pa nadaljujte pogovor, dokler ne dobite iskrenega odgovora: »Vem, da bi lahko
vsaj eno stvar naredil bolje. Sodelavci za vas pravijo, da vedno daste dobro povratno
informacijo.«

Nikoli ne kritizirajte kritike. Poslusajte kritiko in jo razjasnite — vendar o njej ne razpravljajte.
Tudi e je kritika neutemeljena, ste zanjo vprasali zato, da bi jo poskuSali razumeti, ne da bi se
zagovarjali.

Kritiko nagradite. Ce se s kritiko strinjate, ¢im hitreje spremenite, kar je treba. Ce za to
potrebujete vec Casa, potem s kak§no manjSo spremembo pokazite, da se trudite.

V dolocenih primerih se s kritiko ne boste strinjali. V tem primeru poskusite najti nekaj, s cimer
se lahko strinjate, da boste pokazali odprtost za kritiko. Nato preverite, ali ste kritiko prav
razumeli — to, kar ste slisali, Se enkrat drugemu naglas ponovite. Povejte mu, da bi radi o tem
premislili in dolo¢ite datum, kdaj bi se lahko o tem zopet pogovorila. Potem pa se o tem tudi
zares pogovorite. V tem pogovoru mu natan¢no pojasnite, zakaj se z njegovo kritiko ne strinjate.
Ce Ze stvari ne morete spremeniti, potem je nagrada tudi to, da drugemu podate poglobljeno in
spostljivo pojasnilo.

Tak$no ravnanje je pomemben del procesa osebne odgovornosti. Brez takega ravnanja
zmanjSamo verjetnost, da se bomo odzvali na razli¢ne tezave in frustracije na odgovoren nacin,
ne da bi iskali krivca v drugih ljudeh ali okoli§¢inah. Osebna odgovornost je, da izstopimo 1z
zanikanja in ne glede na situacijo, v kateri smo se znasli, ¢etudi morebiti ne gre za naso osebno
krivdo, aktivno odgovorimo na tezavo ter s tem prevzamemo odgovornost za svoje rezultate in
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predvsem lastno psiholoSko zdravje. Obenem s to strategijo premagujemo obrambne
mehanizme pri sebi ter se ojaamo za interakcijo tudi s tistimi, ki ne znajo podati ustrezne
povratne informacije, ampak so do nas nesramni, agresivni itd. Osebna odgovornost namrec ni
ukvarjanje s tistim, nad ¢imer nimamo nadzora, kar drugi ljudje vsekakor so. Osebna
odgovornost je maksimalno usmerjanje v delo na podrocjih, kjer dejansko lahko delamo
spremembe. To nas tudi psiholosko napolni in nas sc€iti pred Stevilnimi dnevnimi ob¢asnimi
stresi, ki se lahko stopnjujejo do kroni¢nega stresa.
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KRITICEN POGLED NA IZVEDBO GIBALNIH INTERVENCIJ V
ZDRAVSTVENI NEGI

Doc. mag. David Ravnik, Ph.D. Republika Ce3ka, dipl. fiziot., Eur.Erg.
Katedra za fizioterapijo, Univerza na Primorskem, Fakulteta za vede o zdravju, Slovenija
e-naslov: david.ravnik@fvz.upr.si

Uvod

Zdravstveni delavci se sreCujejo z visoko prevalenco misi¢no-skeletnih obolenj. Te so v veliki
meri pripisane fiziénim zahtevam njihovih aktivnosti, zlasti intervencij, kot so roc¢no
premescanje in dvigovanje ter pomoc¢ pacientom pri gibanju. Glede na posledice je nujno
izvedbo intervencij preuciti s pomocjo biomehanike in nato adekvatno ergonomsko
intervenirati.

Abstract

Healthcare workers encounter a high prevalence of musculoskeletal disorders. These are largely
attributed to the physical demands of their activities, particularly interventions such as manual
handling and lifting and assisting patients with ambulation. Considering the consequences, it is
necessary to examine the implementation of interventions with the help of biomechanics and
then to intervene adequately ergonomically.

Metode

Biomehansko smo analizirali dve temeljni intervenciji, kot sta pomoc¢ pacientom pri posedanju
preko roba postelje (z zaCetkom v leZe) in kasneje pomoc pri vstajanju. Za doloc€itev najvarnejSe
in najuéinkovitejse metode je predlagan kombiniran biomehansko - ergonomski optimiziran
model.

Rezultati

Optimizacija za pomo¢ pacientom pri posedanju preko roba postelje poudarja minimalno
dviganje, postopno izvedbo in u¢inkovito rotacijo delnih tezis¢, aktivacija pacienta, uporaba
rocic (pomo¢ gravitacije) in bistveno rotiranje namesto dviganja. Kar zadeva pomoc¢ pri
vstajanju pacientov pa ugotovitve kazejo, da je za trening izvedbe najbolj optimalno, da
izvajalec stoji s pacientove strani (Ce se da boljSe strani). Vse predlagano se je izkazalo za
najbolj ergonomsko ucinkovito in varno.

Razprava

Z vkljucevanjem nacel ergonomije in biomehanike lahko zmanjSamo fizicne obremenitve
zdravstvenih delavcev. To ne zagotavlja le varnosti izvajalca zdravstvenih storitev, temvec tudi
povecuje varnost in samostojnost pacienta. Dejstvo je, da je treba tradicionalno izobrazevanje
o0 "pravilnem dvigovanju" in "pravilnem pristopu™ v zdravstveni negi ponovno ovrednotiti na
podlagi teh dokazov.

Zakljucek

Nase ugotovitve poudarjajo pomen vkljuevanja teh optimiziranih metod v ucne nacrte
mobilnosti pacientov za zdravstvene delavce. Spremembe politik, osredotocene na zmanjSanje
ro¢nih opravil in dvigovanja, skupaj z ergonomskimi posegi, lahko igrajo pomembno vlogo pri
zmanjSevanju z delom povezanih miSi¢no-skeletnih tezav.
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Kljuéne besede: rocno premescanje in dvigovanje, ergonomija, biomehanika, gibalne
intervencije, zdravstveni delavci

Uvod

V zdravstvu prihaja do prepogostih intervencij, ki zahtevajo fizi¢no premescanje in dviganje
pacientov. Vsakr$no ro¢no premescanje in dvigovanje pa dokazano povecuje moznost nastanka
tezav v miSi¢no-skeletnem sistemu (Oliveira et al., 2015). Fizi¢ni stres, Ki je posledica
premikanja in dvigovanja, deluje na telo in ni odvisen le od posamezne teze (mase), s katero se
manipulira, temve¢ tudi od relativne postavitve predmetov, kot so vzvodi, sile in navori.
Vkljucuje tudi uporabljeno tehniko dvigovanja, na primer strategijo dvigovanja, polozaj,
misi¢no aktivnost in fizi¢no pripravljenost posameznika (Cimolin et al., 2016, Haddas et al.,
2016). Izraz »pravilno dvigovanje« ni nov in se uporablja ze ve¢ kot 100 let; na primer, Ze leta
1898 Hampton (citirano v Nelson (2006) navaja, da: "Obc¢asno se medicinske sestre pritozujejo,
da jih boli hrbet pri premikanju pacienta. To se zgodi, ker niso pravilno izvedle dvigovanja.”
Od sredine tridesetih let prejSnjega stoletja se omenja, da je treba pri dvigovanju imeti raven
hrbet in upognjena kolena. Osnova tega razmisljanja je, da se stresne sile prenasajo s hrbtenice
na noge. Vendar pa je slednje mogoce uporabiti, ¢e je predmet dvigovanja blizu telesa in ima
enotno obliko. Vendar ljudje (pacienti) ne predstavljajo primerno enotnih oblik in velikosti,
sploh pa zdravstveni delavci stojijo ob postelji, kar pa je razmeroma dale¢ od predmeta
dvigovanja, prisotno je tudi sklanjanje in druge prisilne drze. Temu pristopu pri delu z ljudmi
sta ze leta 1973 nasprotovala Park in Chaffin (1974), medtem ko je Ravnik (2014) slednje
intervencije kriti¢no analiziral v letu 2014 in veckrat kasneje modele aktualiziral (Ravnik et al.,
2017, Ravnik et al., 2022). Zdravstveni delavci, Se posebej pa medicinske sestre, so zaradi
narave dela med desetimi poklici z najvec tezavami z delom misi¢no-skeletnega sistema (BLS,
2015). Medicinske sestre v domovih za starejSe imajo ve¢ tezav kot tiste, ki delajo v
bolnisnicah. Zaskrbljujo¢ je podatek, da je medicinska sestra med 8-urnim delovnikom
kumulativno premaknila ve¢ kot 1,8 tone bremena (Tuohy-Main, 1997). Med zdravstvenimi
delavci in Se posebej v poklicu medicinske sestre obstaja precej$nje Stevilo z delom povezanih
misi¢no-skeletnih tezav, kot so meudobje, bolecine in poskodbe. Obstajajo dokazi, da je veliko
Stevilo teZav, s katerimi se srecujejo medicinske sestre, posledica kumulativnega ucinka
ponavljajoCega se rocnega ravnanja in dvigovanja ter prisilnih drZ pri delu s pacienti v postelji
(Nelson et al., 2009). Medtem ko se je Stevilo z delom povezanih tezav z misi¢no-skeletnim
sistemom zmanjSalo v teZki industriji (Ravnik, Kocjanci¢, 2015), tega trenda ni bilo opaziti med
poklici medicinske sestre (Nelson et al., 2009). To lahko pripiSemo tradicionalnemu modelu
izobraZevanja zdravstvenih delavcev 0 pravilnem ravnanju in dvigovanju (Berman et al., 2021,
Jacob et al.,, 2015, Rees Doyle in McCutcheon, 2015). PremesScanje pacientov je bilo
ugotovljeno kot dejavnik, ki prispeva k visoki stopnji misi¢no-skeletnih obolenj, povezanih z
delom med zdravstvenimi delavci (medicinskimi sestrami), vendar presenetljivo medicinske
sestre porabijo manj kot 7 % svojega Casa za dejavnosti premikanja in premeScanja pacientov
(Fiedler et al., 2012), se pa v praksi tradicionalna metoda uporablja v 89% primerov (Ravnik et
al., 2022). Torej dolgoletni neustrezen pristopom k delu v zdravstveni negi pri delu s pacienti
skupaj z neustrezno telesno pripravljenostjo zaposlenih in posledice tradicionalnega modela
izobraZevanja medicinskih sester o pravilnem gibanju in dvigovanju vodijo v pojav tezav v
misi¢no-skeletnem sistemu (Ravnik et al., 2022). Sile, ki med dvigovanjem delujejo na
hrbtenico zdravstvenega delavca, so lahko tako velike, da najboljSa drza in telesna dinamika ne
zadoscCata, da bi ga zaScitila pred poskodbami in morebitnim razvojem dolgotrajnih tezav s
hrbtom. Dokazano je, da lahko ergonomsko pravilno delo privede do pomembnega zmanjSanja
miSic¢no-skeletne obremenitve (Weillert-Horn et al., 2014). V mnogih drzavah je mehansko
premikanje in dvigovanje priporocljivo ali celo predpisano z zakonodajo (Edlich et al., 2005).
Pristop, ki se izogiba nepotrebnemu dvigovanju, se je izkazal za zelo ucinkovitega pri
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preprecevanju misi¢no-skeletnih obolenj (Nelson in Fragala, 2004).

Metode

V letu 2017 je bil objavljen inovativen pristop pomo¢i pacientu pri vstajanju (Ravnik et al.,
2017) ter v letu 2022 pristop k pomoci pacientu pri posedanju preko roba postelje (Ravnik et
al., 2022). Osnovni pogoj je bila ustrezna predpriprava pacienta in zdravstvenega delavca.
Pravilna izvedba omogoca pacientu vecjo aktivnost, kar vodi k veéji samostojnosti. Zato je
pomembno, da prvo posedanje in kasneje prvo vstajanje opravijo fizioterapevti, ki pacienta
dodatno testirajo in fizi¢no pripravijo.

Namen tega prispevka je opredeliti korake izvedbe dveh intervencij: najprej pomoci pacientu
pri posedanju preko roba postelje iz lezeCega polozaja na hrbtu ter pomoci pacientu pri vstajanju
za zmanj$anje obremenitev in z delom povezanih mis§i¢no-skeletnih obolenj. Nelson in Baptiste
(2004) sta povzela, da so najpogosteje uporabljeni pristopi neucinkoviti pri zmanjSevanju
motenj. Predlaga se, kako pomembne so osnovne priprave na delo (kot je viSina postelje),
polozaj osebe, ki pomaga (kako stati za izvedbo dejanja), kak$na navodila dati pacientu in kako
izvesti poseg.

Posedanje in vstajanje pacienta za namene izobrazevanja zdravstvenih delavcev se Se vedno
poucuje po tradicionalnih metodah, ki vkljucujejo standardni pristop ro¢nega premescanja in
dvigovanja. Teorija je zasnovana za dvigovanje predmetov enotne oblike in je ni vedno
enostavno uporabiti pri pacientih (Ravnik et al., 2017). Ko pacientu pomagamo od lezecega
polozaja do sedecega Cez rob postelje, lahko uporabimo tradicionalni pristop (Rees Doyle in
McCutcheon 2015; Berman et al., 2021, Jacob et al., 2015) ali pa optimiziran ali inovativen
pristop (Ravnik et al., 2022).

Rezultati

Posedanje preko roba postelje z zacetkom iz leZeCega polozaja (Ravnik et al., 2022).

Visina postelje za posedanje mora biti tako visoko, da se pacient pri lezanju nahaja 20 cm pod
komol¢no visino zdravstvenega delavca (ergonomsko pravilo za tezka dela).

Koraki (v pomo¢ slika 1):
Pacient lezi na hrbtu

1. Pacient pokré¢i noge — s tem naredimo vzvod (zdravstveni delavec bo potegnil kolena
proti sebi, s ¢imer bo rotiral spodnji del trupa).

2. Pacient z eno roko prime drugo in jo prenese na stran, kjer stoji zdravstveni delavec
(slednji pomaga tako, da roki preko pacientovega zapestja potegne proti sebi, s Cimer se
rotira zgornji del telesa).

Pacient lezi na boku:

1. Nogi pacienta se potegne preko roba, da rahlo visita preko roba in s tem ustvarita vzvod,
Kjer bo gravitacija pomagala posesti pacienta.

2. Zdravstveni delavec da eno roko pod ramena pacienta, drugo pa na ¢revni¢ni greben.
Ta roka nato pritisne medenico v smeri navzdol, pri ¢emer se doseZe rotacija medenice
in posledi¢no se pacient posede. Roka na rami zgolj usmerja in minimalno dviga (izvede
se pomoc rotaciji in ne direktni dvig).
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Tabela 1. Razlike med tradicionalnim pristopom in inovativnim pri posedanju preko

roba postelje

Tradicionalni pristop

Inovativni pristop

Zdravstveni delavec

Hrbtenica Naprej / rotirana / deviirana Vecéinoma ravna
Prijem Ena roka pod nogami, druga v Ena roka v predelu ramen, druga
predelu ramen na medenici (¢revni¢ni greben)
Pritisk / sila Hkratno dvigovanje trupa ter Rotacija COG s pritiskom na
dviganje in vle€enje nog ¢ez rob. medenico v smeri rotacije in rahlo
Par sil ima nasprotni rotacijski pomo¢ pri dvigovanju trupa. Par
moment — pacienta dvignemo sil ima enosmerni rotacijski
moment — pacient je rotiran
Ravnine dela Hkrati v transverzalni in frontalni Najprej v transvenzalni, nato v
frontalni
Poudarek Celo telo COG
Stabilnost / ravnoteZzje | Srednje visoko
Upostevanje Srednje visoko

ergonomskih nacel

Pacient

Obracanje na bok

Pasivno (s pomoc¢jo zdravstvenega
delavca)

Aktivno (aktivacija pacineta ter
preko rocic)

Noge preko roba
postelje

Izvede zdravstvena delavec

Izvede pacient tako, da zgornja
noga potisne naprej spodnjo in
nogi padeta preko roba postelje

Aktivnost miSic trupa

Srednje

Visoka

Samostojnost / ucenje
dnevnih aktivnosti

Srednje

Visoka

1. COG - center gravitacije (nahaja se v predelu medenice, nekje v nivoju drugega
kriZzni¢nega vretenca)
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Slika 1. Posedanje preko roba postelje (a-rotacija nog, b-rotacija trupa, c-teza nog, d-
pritisk na medenico, e-sila podpiranja)

Vstajanje iz postelje (Ravnik et al., 2017)
Visina postelje za vstajanje mora biti tako visoko, da ima pacient obe stopali na tleh in kolena
pokrcena za 90 stopinj.
Koraki (v pomoc slika 2):
Pacient sedi preko roba postelje
1. Pacient ima stopali na tleh in ju rahlo potegne pod posteljo — s tem pribliza podporno
ploskev COG-ju.
2. Pacient obremeni stopali, s trupom gre naprej in rahlo navzgor in se zravna v kolenih —
s tem prenese COG nad podporno ploskev in vstane.
Ce pri vstajanju pomaga zdravstveni delavec, ta stoji ob boku pacienta, z zunanjo roku ga prime
»palec na palec« za dlan, z notranjo roko pa pod ramo. Z zunanjo nogo zdravstveni delavec
fiksira stopalo in koleno pacienta (noge, ki je ob zdravstvenem delavcu). Pri vstajanju zgolj
pomaga prenesti COG naprej in rahlo navzgor.

Tabela 2. Razlika med tradicionalnim in inovativnim in pristopom pri vstajanju
Argument Vprasanje Razprava
Pristop k bremenu Od kod? S sprednje strani, ki se izvaja v praksi, ali
s strani, ki bi bila glede na biomehaniko
in ergonomijo primernejsa. Prvi pristop
bolj uporabljajo medicinske sestre,
drugega pa fizioterapevti.
Povecati podporno ploskev Komu in kako? Ce stojimo pred pacientom, manj
povecamo podporno ploskev, kot ¢e
stojimo ob strani. Pri prvem pristopu
pacienti pogosteje primejo zdravstvenega
delavca (ni potrebe!), kar slabo vpliva na
stabilnost obeh. Ce uporabljamo prijem

33



»palec na palec« in z drugo roko
podpiramo pacientovo nadlaht (brez
prijema), imamo pacienta ves ¢as pod
nadzorom in smo bolj stabilni ne glede na
nepredvidene dogodke (stojimo na §irsi
podporni ploskvi, v t.i. postavitvi tai chi
koraka).

Nadzor COG bremena Komu in kako? Obe tezis¢i 0z COG (zdravstvenega
delavca in pacienta) »trcita eno v drugo,
ko zdravstveni delavec stoji pred
pacientom. Ce stojimo ob strani pa
teziS¢u pacienta vzporedno sledi tezisce
zdravstvenega delavca, kar je bolj varno
in bolj stabilno. Med vstajanjem mora
zdravstveni delavec pomagati povecati
pacientovo podporno ploskev in COG
nekoliko premakniti naprej in rahlo
navzgor.

Slika 2. Vstajanje iz sedefega poloZaja (pus¢ica-smer prenosa COG)

Razprava

Glede na visoko pojavnost kostno-misi¢nih obolenj med zdravstvenimi delavci bi bilo smiselno
intervencije, ki so ergonomsko neustrezne, izvajati ¢im bolj pocasi in premisljeno, pri cemer
naj bi dosegli, da nam najbolj pomaga pacient sam. Zaposleni z anamnezo bole€in v hrbtu
izvajajo dvigovanje na nacin, ki je po€asnejsi in bolj podoben pocepu kot delavci brez anamneze
bolecin v hrbtu (Saraceni et al., 2021). Ne glede na to, pa je pri prehodu iz lezeCega v sedeci
polozaj, zazeleno vecje aktivno sodelovanjem pacienta, izkoristiti pa moramo minimalno
dvigovanje s strani zdravstvenih delavcev ter uporabo biomehanike (predvsem vrtenje COG).
V tem primeru pacientu omogocimo rotacijo COG na eni strani s pomocjo teZe nog in na drugi
strani aktivacijo muskulature trupa kot posledico pritiska zdravstvenega delavca na medenico
v smeri rotacije-navzdol. To je v bistvu uvod v sedenje. Ce poenostavimo, lahko oba pristopa
ponazorimo s primerom hruske, in sicer s tako imenovano nalogo »postaviti hrusko v poloZzaj,
kjer bo pecelj obrnjen navzgor«. Tradicionalisti bi to dosegli tako, da hrusko dvignejo za pecelj
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(slika 3 A), inovatorji pa tako, da muho hruske pritisnejo k tlom (slika 3 B). Prvi torej dvigujejo,
drugi potiskajo navzdol. Z ergonomskega vidika je drugi pristop boljsi. Dve razli¢ni smeri
delovanja sile povzrocita enak rotacijski u¢inek.

Slika 3. Dviganje ali rotiranje — isti u¢inek (Ravnik et al., 2022)

Medicinske sestre med asistiranjem pacientu iz sedecega v stojecega polozaj obi¢ajno stojijo
pred pacientom in ne ob strani. Mozna razlaga, zakaj medicinske sestre to po¢nejo, je bila
najdena pri temeljnih raziskavah z uporabo robotske hojice (Chugo in Takase, 2010),
postavljene pred pacienta. Biomehanika hojice je logicna, vendar ljudje nimajo hidravli¢nega
sistema za razliko od robota. Obstaja veliko pripomockov za pomo¢ pri vstajanju (Nagai et al.,
2003). Ce zdravstveni delavec izvaja vstajanje da stoji ob strani, lahko nadalje pomaga tudi pri
hoji. Nelson in Baptiste (2004) sta mozne resitve za varno ravnanje s pacientom in gibanje
organizirala v treh ergonomskih vrstah, kot so inzenirska, administrativna in vedenjska.
Podobno sta storila Ravnik in Kocjanc¢i¢ (2015) za industrijske namene. Verjetne tezave so
lahko tudi v dejstvu, da je na voljo premalo medicinskih sester ali da pri svojem delu niso imele
ustrezne priprave za intervencije premescanja. Telesna dejavnost pri delu, predvsem ustrezna
fizi¢na kondicija, se je izkazala za koristno pri prepreevanju poskodb v industriji (Ravnik in
Kocjanci¢, 2015) kot tudi v zdravstvu (Jakobsen et al., 2015).

Kamiya (2005) je opisal razliko med njihovim predlogom vstajanja in gibanja starejSih
pacientov. Enako gibanje, kot ga predlaga Kamiya, lahko dosezemo s pristopom, ko zdravstveni
delavec stoji ob pacientu, kar je podobno nasemu pristopu. Poleg tega tudi naklon trupa zmanjsa
obremenitev kolen med vstajanjem (Fisher et al., 1990). Ta pristop je uporaben pri pomoci
starejSim z manj moc¢i v nogah. Opisano vstajanje iz sedeCega polozaja v stojecega poteka
vecinoma brez uporabe pripomockov. V literaturi pa najdemo sklicevanja na pasove, ki se
namestijo okoli pacientovih bokov, kar omogoc¢a medicinskim sestram boljsi oprijem. Taksna
dejavnost se obiCajno ne izvaja samo z eno medicinsko sestro (Gagnon et al., 1988). V
devetdesetih letih prejSnjega stoletja so medicinske sestre zacele uporabljati ledvicne pasove z
namenom zascititi hrbet medicinske sestre pri dvigovanju, ¢eprav ni dokazov, ki bi podpirali ta
pristop (Wassell et al., 2000). Nasprotno pa so pri prepreevanju tezav v misi¢no-skeletnem
sistemu uspesni pripomocki in naprave (mobilna in stropna dvigala) za dvigovanje (Yassi et al.,
2001). Tudi pomoc¢ pacientu pri premikanju v postelji je lahko tvegana, saj se mora zdravstveni
delavec sklanjati ¢ez posteljo in nima dobrega oprijema, zato je ena od resitev uporaba postelje,
ki ima moznost bo¢nega naklona (desno/levo).
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Vse srednjesolske in visokoSolske izobrazevalne ustanove bi morale izobrazevati in pripravljati
zdravstvene delavce za pravilno ro¢no premescanje in dvigovanje pacientov. Na Zalost se
vecina Se naprej ucijo tradicionalnih tehnik, ¢eprav ni dokazov, ki bi podpirali njihovo uporabo
v praksi. Nekateri so nevarni za pacienta in medicinsko sestro (Corlett et al., 1993). Zato je
treba zmanjSati dviganje in uporabiti na dokazih temeljeCe in znanstveno dokazane pristope.
Kot del izobrazevalnega procesa je treba vzpostaviti dobre objektivne evalvacijske protokole,
kot je OWAS (Ovaco Working Posture Analysis System) za merjenje fizi¢nega stresa (Engels
et al,, 1998) ali merjenje razli¢nih telesnih znakov (Malikova et al., 2011) ali vkljuciti
vecplasten ergonomski program (Nelson et al., 2006). Potreben je tudi dostop in sodelovanje s
strokovnjaki na tem podrocju, kot so fizioterapevti, preko skupnega izobrazevanja in uvajanja
obveznih vsebin ergonomije in varnega delovnega okolja v zdravstvenih ustanovah in na vseh
ravneh izobrazevanja. Da bi to uresnicili, bi morali menedzerji medicinskih sester skupaj s
fizioterapevti in ergonomi zaceti uvajati programe na delovnem mestu ter ugotoviti, kako je
mogoce prilagoditi okolje za nego pacienta. To bi lahko zacelo reSevati tezavo, ki jo ima veliko
medicinskih sester zaradi omejenega prostora za izvajanje gibov in dvigovanja. V Evropi in v
nasem primeru v Sloveniji obstaja nekaj prakti¢nih izobrazevalnih programov, ki so del
zakonsko predpisane promocije zdravja na delovnem mestu in so skladni z veljavnim
slovenskim Zakonom o varnosti in zdravju pri delu (ZVZD-1, Uradni list 43/2011) z naslovom
»Varno delovno okolje v zdravstvu in socialnem varstvu« (Ravnik, 2013) ali so del projektov,
ki se izvajajo v industriji (Ravnik in Kocjancic¢, 2015).

Zakljucek

Pomembno je, da si prizadevamo za dobro drzo in telesno pripravljenost zaposlenih v
zdravstvu. Izpostaviti je treba dva pomembna dejavnika; pravilno ucenje in izkuSnje kasneje v
praksi. Pomembno je izobraZevati medicinske sestre na zacetku njihove poklicne poti v
zdravstveni negi, da zagotovijo prepreCevanje slabih tehnik dviganja in s tem preprecijo
poskodbe. Medicinske sestre zacetnice zgodaj v karieri vzpostavijo nepravilen dvigalni poloZzaj,
ki se mu je treba izogniti z ucinkovitim izobrazevanjem, pravilnimi praksami dvigovanja v
kombinaciji s sodelovanjem s strokovnjaki za dvigovanje in premescanje (Riley et al., 2015).
Bistvenega pomena za izboljSano izobrazevanje in prakso je potreba po zmanjSanju
nepotrebnega ro¢nega ravnanja in dvigovanja, ki bi ju morali nadomestiti mehanski
pripomocki. Treba je opozoriti, da se delovno aktivno prebivalstvo povsod po svetu stara in je
treba vsem delavcem, tudi tistim, ki so starej$i in ostajajo na delovnem mestu, zagotoviti, pa
tudi ohraniti, sposobnost doseganja produktivnosti. To je mogoce delno doseci z zmanjSanjem
rocnega dvigovanja. Jasno je, da varnega ro¢nega dvigovanja ni. Tudi ¢e je oseba usposobljena
za ypravilno dvigovanje, to ne bo vplivalo na pogostost pojavljanja tezav (Verbeek et al., 2011,
Martino et al., 2008), saj so osebe, ki izvajajo kakr$no koli ro¢no dvigovanje, Se vedno
izpostavljene nevarnosti. Vloga zdravstvenega delavca je po drugi strani vloga omogocevalca
in pomoc¢nika, ki pacienta ne dviguje neposredno, temvec¢ deluje kot stabilizator v biomehanski
verigi pacient — delavec. Zato nasa biomehanska analiza prehoda iz leze¢ega v sedec¢ polozaj in
nadalje vstajanje temelji na primerjavi smeri sil in telesne mehanike. Kljub vsem opravljenim
raziskavam in vsem dokazom tradicionalno izobrazevanje o pravilnem dvigovanju ostaja del
izobrazevalnega programa v zdravstveni negi in drugih zdravstvenih poklicih.
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ZDRAVSTVENA NEGA PRED IN PO UVEDBI ZDRAVLJENJ
KOMPLEKSNE PARKINSONOVE BOLEZNI

Robert Rajnar, mag. zdr. nege, pred.
Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana, Nevroloska klinika
e-naslov: robert.rajnar@Kkclj.si

Izvleéek

Pri bolnikih s kroni¢nimi boleznimi, kot je tudi Parkinsonova bolezen, se zaposleni v
zdravstveni negi pogosto srecujejo z zapletenimi protokoli zdravljenja, ki zahtevajo
vkljucevanje oskrbovalcev. Pomembna vloga zaposlenih v zdravstveni negi pri obravnavi
bolnikov s Parkinsonovo boleznijo in njihovih oskrbovalcev se pri¢ne Ze v zacetni fazi
Parkinsonove bolezni in se nato nadaljuje tudi v napredovali oz. kompleksni fazi bolezni, ko so
na razpolago trije nacini kontinuiranih zdravljenj. V Sloveniji imata tako vloga medicinske
sestre s poglobljenimi znanji s podrocja motenj gibanja kot inovativna zdravljenja kompleksne
Parkinsonove bolezni dolgo tradicijo.

Klju¢ne besede: medicinska sestra s poglobljenimi znanji, oskrbovalci, kontinuirane oblike
zdravljenj

Abstract

In patients with chronic diseases, such as Parkinson's disease, healthcare professionals often
encounter complex treatment protocols that necessitate the involvement of caregivers. The
significant role of healthcare professionals in addressing patients with Parkinson's disease and
their caregivers begins in the early stage of Parkinson's disease and continues into the advanced
or complex stage of the disease, where three modes of continuous treatment are available. In
Slovenia, the role of nurses with specialized knowledge in movement disorders and innovative
treatment of complex Parkinson's disease has a long-standing tradition.

Keywords: nurse with specialized knowledge, caregivers, continuous forms of treatment

Uvod

Da bi razumeli kako pomembno vlogo imajo danes zaposleni v zdravstveni negi pri obravnavi
bolnikov s Parkinsonovo boleznijo in njihovih oskrbovalcev se je poleg v odli¢ne Solske in
Studijske temelje slovenske zdravstvene nege potrebno vrniti v leto 1989, ko je v
Univerzitetnem kliniénem centru Ljubljana na Nevroloski kliniki pri zametkih zdravljenja
motenj gibanja z apomorfinom in botulinskim toksinom pri¢ela sodelovati prva medicinska
sestra s poglobljenim znanjem s podro&ja motenj gibanja v Sloveniji. Ceprav se je vloga
medicinske sestre s poglobljenim znanjem deloma zgledovala po britanskih izkusnjah, pa
omenjena vloga vseeno odraZa specificne slovenske razmere in se razvija Ze vec kot 30 let.
Akumulacija znanja, izkusnje iz tujine in Slovenije, raziskovanje podroc¢ja motenj gibanja,
vedno vec¢ bolnikov v obravnavi in vedno vecje potrebe ozaveScenih bolnikov in oskrbovalcev
so z leti in izkuSnjami presli v interdisciplinarno obravnavo bolnikov s Parkinsonovo boleznijo
(PB). Na Nevroloski kliniki Univerzitetnega klini¢nega centra Ljubljana so tedenska
neformalna srecanja ob kavi s pogovori o bolnikih, njihovih potrebah po zdravljenju in
zdravstveni negi prerasli v formalna, tedenska Cetrtkova sreCanja Ze zadnjih 25 let a izkuSnje
kazZejo da so Se zmeraj neformalni pogovori med strokovnjaki razli¢nih strokovnih disciplin in
skupne vizite pomembni del kvalitetne obravnave bolnikov s PB.
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Interdisciplinarni tim

Zadnja leta se s poimenovanji timskih pristopov podrobneje ukvarjajo strokovnjaki, trenutno
aktualen je interdisciplinarni model pri katerem je obravnava usmerjena k bolniku, strokovnjaki
pa delujejo za skupni cilj. Tak model nam pomaga vecati znanje, zagotoviti bolj$a orodja za
delo z bolnikom, ucinkoviteje komunicirati in graditi partnerstvo med sodelujo¢imi v
interdisciplinarnem timu. Obravnava je usmerjena k bolniku in z bolnikom. V tem timu ima
medicinska sestra s poglobljenim znanjem s podro¢ja PB pomembno vlogo saj tvori vez med
bolnikom, zdravstvenim timom in druzino 0z. oskrbovalci.

Vloga medicinske sestre v zacetni fazi Parkinsonove bolezni

Pomembna vloga medicinske sestre se zane ze ob postavitvi diagnoze, ko spremlja bolnika pri
sprejemanju diagnoze, nameniti mu je potrebno dovolj ¢asa in prisluhniti bolnikovim tezavam,
vzpostavlja dober odnos tako z bolnikom kot z oskrbovalcem in ta vloga se nato nadaljuje tudi
skozi zgodnjo in napredovalo oz. kompleksno fazo PB. Bolnika nau¢imo, da je za lajSanje
simptomov bolezni potrebno dosledno zdravljenje, prav tako pa zagotoviti dovoljSen vnos
prehranskih vlaknin in tekocin, seznanimo ga tudi s podpornim drustvom za bolnike s PB in
ostalimi motnjami gibanja- z Drustvom Trepetlika, v katerega se lahko prostovoljno v¢lanijo
bolniki in svojci.

Vloga medicinske sestre v kompleksni fazi Parkinsonove bolezni

Vloga medicinske sestre se v kompleksni fazi PB mo¢no razsiri. Ce druzina do zdaj ni
sodelovala, se mora v kompleksni fazi PB v proces zdravljenja dejavno vkljuiti. Pri bolniku se
namre¢ zaradi dolgotrajnega zdravljenja pogosto pojavijo motori¢na nihanja, diskinezije
(nehoteni gibi), lahko tudi psihiatricne motnje. Medicinska sestra bolniku in druzini posreduje
raz$irjeno znanje o PB, o skupinah zdravil, ki se uporabljajo pri zdravljenju PB (kako se
kombinirajo, primeren ¢as jemanja zdravil, neZeleni u¢inki zdravil...). Bolnika in druzino nauci
voditi dnevnik motori¢nih nihanj, pouci jih o nacinih reSevanja tezav, ki nastanejo pri izvajanju
dnevnih aktivnosti (npr. gibanje, spanje, odvajanje, prehranjevanje in pitje...).

V kompleksni fazi PB bolnike obi¢ajno vodimo hospitalno ali v specializiranih ambulantah.
Med zdravljenjem medicinska sestra spremlja in ocenjuje odziv na zdravljenje, poucuje bolnika
in druzino oz. oskrbovalce o PB in jim posreduje informacije glede ponujenih moznosti
zdravljenja s strani zdravnika, terapije in zivljenjskem slogu. Prav tako izvaja farmakoloska
testiranja odzivnosti na zdravila po naro¢ilu zdravnika, kot je »levodopa test« in »apomorfinski
test« in obdobno spremlja napredovanje PB z vpraSalniki za oceno razpoloZenja, apatije,
motori¢nih nihanj, lestvicami spanja in drugimi.

Medicinska sestra s poglobljenim znanjem s podro¢ja PB nalrtuje zdravstveno nego skozi
temeljne Zivljenjske aktivnosti (prehrana, higiena, oblacenje, gibanje, varnost, spanje, koristno
delo/ razvedrilo, psihi¢ni vidiki, socialni vidiki/ druzabno zivljenje), vodi tim zaposlenih v
zdravstveni negi, nudi oporo bolniku in druzini pri sprejemanju spremenjene telesne podobe, Ki
ne prizadene samo bolnika, temve¢ tudi partnerja, druzino in prijatelje. Povedati jim je
poterbno, da spremenjena telesna podoba ni zacasna, temve¢ da so spremembe trajne , ki bodo
vCasih bolj, drugi¢ manj izrazene. Aktivno sodeluje z nevrologom in ostalimi clani
interdisciplinarnega tima v nadaljnji diagnostiki in zdravljenju PB.

Medicinska sestra s poglobljenim znanjem o motnjah gibanja v Univerzitetnem klini¢nem
centru Ljubljana bolnika in druzino obravnava tudi ambulantno v posvetovalnici za PB, kjer se
lahko tudi podrobneje pogovorijo o motoricnih simptomih (tresenje, miSi¢na togost,
upocasnjeno gibanje, motnje ravnotezja) in nemotoricnih simptomih, ki so v glavnem tisti, ki
najbolj vplivajo na kvaliteto zivljenja bolnika in druzine (nevropsihiatricni, obsesivno-
kompulzivni, motnje spanja, vegetativne motnje, senzorne motnje in drugi). Medicinska sestra
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prav tako izvaja telefonske konzultacije, naroca zdravila, sodeluje na drzavnih in mednarodnih
kongresih in sodeluje s farmacevtskimi podjetji za nabavo materiala potrebnega za nemoteno
zdravljenje PB. Aktivno je vkljucena tudi v Drustvo Trepetlika.
Z leti, ko bolezen napreduje se terapevtsko okno 0zi, to pomeni da je dobrega vklopa vedno
manyj, po zauzitju zdravil za PB je potrebno ¢akati na optimalni u¢inek zdravila, ki je kratek,
nato pa ucinek hitro preide v prekomerno delovanje zdravila (neZeleni u¢inki zdravila). U¢inek
spet hitro izzveni. Te faze vklopa, ko zdravilo u¢inkuje, in faze izklopa, ko delovanje zdravila
ni zadostno se z napredovanjem PB vedno pogosteje izmenjujejo.
Zelo pomembno je, da medicinska sestra bolnika in oskrbovalca v kompleksni fazi PB seznani
z motori¢nimi nihanji, ki so posledica zdravil ali napredovanja PB:
e Zgodnje izzvenevanje zdravila: posamezni odmerek levodope uc¢inkuje vedno krajsi
¢as, dober ucinek zdravila traja manj kot 4 ure.
Vklop: obdobje dobre gibljivosti in spretnosti, z manj ali ni¢ tresenja.
Izklop: obdobje okornosti, tresenja, upocasnjenosti, motnje ravnotezja.
Vklop/izklop: hitri, nepri¢akovani prehodi iz stanja dobro kontroliranega parkisonizma
v stanje izrazene bolezni z moc¢no poviSanim miSi¢nim tonusom, upocasnjenimi gibi,
tresenjem in motnjami ravnotezja
e Nehoteni, prekomerni gibi (zgibki ali diskinezije): se po 5-10 letih zdravljenja z
levodopo pojavijo pri 90 % bolnikov.
e Distonija: boleci kr¢i v prstih nog in meéih se pojavljajo predvsem v zgodnjih jutranjih
urah, ko je nivo levodope Vv krvi zelo nizek.

Ambulanta za kontinuirana zdravljenja

V fazi kompleksne PB lahko nevrolog ali osebni zdravnik bolnika napoti v Ambulanto za
kontinuirana zdravljenja, ki deluje v okviru Univerzitetnega klini¢nega centra Ljubljana na
Nevroloski kliniki. Kljuéno je, da je bolnik napoten v omenjeno ambulanto dovolj zgodaj. V
ambulanti za kontinuirana zdravljenja je bolnik deleZen podrobnega nevroloskega pregleda in
poglobljenega pogovora o nadaljnjih moznostih zdravljenja PB z nevrologom in medicinsko
sestro. Ce bolnik pride pravogasno do medicinske sestre v posvetovalnico, na tabor Drustva
Trepetlika ali je tudi sicer voden pri nevrologu s subspecialnimi znanji s podro¢ja motenj
gibanja je pomembni ¢as do uvedbe napredovalih zdravljenj kompleksne PB pomembno
skrajSan. Tezava nastane pri bolnikih, ki pridejo prepozno do informacij.

Trije nacini kontinuiranega zdravljenja kompleksne Parkinsonove bolezni

Medicinska sestra ima zelo pomembno vlogo tudi pri pravilni izbiri zdravljenja kompleksne
PB. Nevrolog presodi katere oblike zdravljenja so primerne za bolnika a ¢e je bolnik kandidat
za ve¢ oblik zdravljen;j je medicinska sestra tista, ki lahko pomembno vpliva na kon¢no izbiro
zdravljenja, saj si vzame Cas za pogovor z bolnikom in oskrbovalcem, ki je v tem obdobju
zdravljenja zelo pomemben c¢len, in skupaj z njima presoja katero zdravljenje od moznih je za
bolnika najbolj optimalno. Predstavi jima vse oblike, ju seznani z materialom, ¢rpalkami in
postopkom uvedbe posamezne oblike zdravljenja. Podati jima je potrebno ustrezne informacije
(to¢ne, nezavajujoce), predstaviti realna pricakovanja posameznega zdravljenja, prav tako pa
tudi realna tveganja, nezelene ucinke posameznega zdravila... Bolniku in oskrbovalcu je
potrebno ponuditi dovolj ¢asa za temeljiti razmislek, zelo koristen pa je tudi telefonski kontakt
medicinske sestre, ki jo lahko kontaktirata v primeru dodatnih vpraSanj, pojasnil. Tudi s tem se
gradi pomembno zaupanje v posamezno obliko zdravljenja kompleksne PB. Bolniku je
potrebno zdravljenje izbrati glede na njegove potrebe s teznjo k ¢im manjSemu tveganju in
zahtevnosti uporabe. Ponuditi mu je potrebno varno obliko zdravljenja, ki mu bo olajsalo
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zivljenje v smislu zmanjSanja simptomov PB in ne preve¢ otezilo zaradi posegov v telo in
potrebnimi postopki za aktiviranje kontinuiranega zdravljenja kompleksne PB.

Nevrolog in medicinska sestra
predstavita bolniku razpoloZljiva Dnevnik motori¢nih nihanj in
zdravljenja titriranje terapije

2. Nacrtovanje EDH in
sprejem

1. Ambulanta za i 3. Spremljanje pacienta in
kontinuirana zdravljenja | uvedba zdravljenja

Ocena bolnika, sprejem cca. 3 dni
pred uvedbo PEG/J/ 1 dan pred OP

Slika 1: Nacrt spremljanja bolnika od izbire do uvedbe kontinuiranega zdravljenja
kompleksne Parkinsonove bolezni (vir: osebni, Rajnar Robert)

Zdravljenje s podkoZno infuzijo apomorfina

Zdravljenje je na voljo v Sloveniji od leta 1990. Medicinska sestra pouci bolnika in oskrbovalca
kako se pripravi zdravilo s prednapolnjenimi brizgalkami, ¢rpalka in infuzijski sistem z iglico,
kako upravljati ¢rpalko, o najprimernejSih vbodnih mestih na telesu (zunanji predel stegen,
spodnja trebusna stena in zgornji zunanji del nadlakti), o redni menjavi vbodnih mest in dnevni
oskrbi (masaza vbodnih mest npr. z ledom). Posebni poudarek nameni pomenu osebne higiene
in asepti¢nih postopkih pred vbodom in kako se pravilno zbode v podkoZje. Postopek ucenja
medicinska sestra veCkrat ponovi saj morata biti bolnik in/ali oskrbovalec ob odpustu iz
bolnisnice samostojna. Na kontrolnih pregledih medicinska sestra skupaj z bolnikom analizira
dnevnike motori¢nih nihanj, pregleda vbodna mesta, identificira morebitne nezelene ucinke
zdravila, svetuje glede prehrane...

Zdravljenje z globoko moZgansko stimulacijo

Zdravljenje je na voljo v Sloveniji od leta 2008. Medicinska sestra je tudi pri tem zdravljenju
prisotna vse od pogovorov o izbiri zdravljenja, bolnika spremlja med operativnim posegom,
skupaj z nevrologom uvaja nevrostimulacijo, spremlja u¢inek in morebitne nezelene ucinke
nevrostimulacije, izvaja edukacijo uporabe osebnega programatorja, na kontrolnih pregledih pa
pregleda stanje koze nad implantiranimi komponentami, preveri stanje baterije in impedanco
aktivnih mest nevrostimulatorja. Organizira tudi menjavo dotrajanih baterij. Zdravljenje z
globoko mozgansko stimulacijo vkljucuje kirurSko vsaditev treh komponent: a. elektroda -
posebna izolirana zica, ki ima na konici elektrode, ki na to¢no doloceno mesto dovajajo blage
elektri¢ne impulze, b. podaljsek - povezuje elektrodo z nevrostimulatorjem, c. nevrostimulator
— srénemu spodbujevalniku podobna naprava, obic¢ajno vsajena pod kljucnico; je vir dovajanja
blagih elektri¢nih impulzov v globoko mozgansko jedro.
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Zdravljenje z intrajejunalno infuzijo levodope/ karbidope in levodope/ karbidope/
entakapona

Zdravljenje z intrajejunalno infuzijo levodope/ karbidope je v Sloveniji na voljo od leta 2006,
zdravljenje z intrajejunalno infuzijo levodope/ karbidope/ entakapona pa od leta 2021. Ze od
sprejema v bolnisSnico za uvedbo obeh omenjenih zdravljenj ima medicinska sestra s
poglobljenim znanjem s podroc¢ja PB ve¢ pomembnih vlog: : »motori¢na in nemotori¢na ocena«
stanja bolnika s pomocjo validiranih vprasalnikov, meritve krvnega tlaka leze, stoje takoj in
stoje po 2 minutah za potrditev oz. izklju€itev ortostatske hipotenzije, meritve telesne teze in
visine, negovalna anamneza, sprejemni dokument zdravstvene nege, nacrt zdravstvene nege,
uvedba nazojejunalne sonde, vzpostavitev periferne venske poti, odvzem Kkrvi po narocilu
zdravnika, preracun dosedanje terapije za zdravljenje PB v novoizbrano obliko terapije skupaj
z nevrologom, sodelovanje z gastroenterologom pri uvedbi perkutane endoskopske gastrostome
z jejunalno sondo (PEG/J). Medicinska sestra nato bolnika in oskrbovalca nauci pravilne
priprave zdravila, rokovanja s ¢rpalko vse od jutranje do vecerne rutine, prav tako pa pravilne
oskrbe in mobilizacije PEG/J, spiranja PEG/J s pitno vodo po odklopu ¢rpalke s ¢imer
prepre¢imo zamasitev PEG/J... Na kontrolnih pregledih je potrebna kontrola okolice PEG/J,
delovanja c¢rpalke, reedukacija uporabe crpalke. V Sloveniji je za paciente na tovrstnem
zdravljenju telefonsko vedno dosegljiva medicinska sestra s poglobljenim znanjem s podrocja
PB. Nadalje medicinska sestra aktivira patronazno sluzbo do zacelitve stome, skrbi za izdajo
recepta preko nevrologa, poskrbi za naro¢ilnico za sanitetni material za oskrbo PEG/J preko
izbranega osebnega zdravnika, v primeru izcedka okolice stome odvzame bris izcedka in
odvzem krvi po naroCilu zdravnika, v primeru izpadle jejunalne sonde iz PEG/J organizira
menjavo PEG/J z gastroenterologom...
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