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PALIATIVNA OSKRBA IN BOLNIKI Z NAPREDOVALO
BOLEZNIJO SRCA IN ZILJA

PALLIATIVE CARE OF PATIENTS WITH THE ADVANCED CARDIOVASCULAR
DISEASE

Albina Bobnar

KLJUCNE BESEDE: bholniki z napredovalo boleznijo srca in
Zilja, paliativna oskrba

IZVLECEK

Izhodisca: Nedavno je Svetovna zdravstvena organizacija ob-
Javila definicijo o podporni in paliativni oskrbi, katere cilj je
kakovost Zivijenja vseh bolnikov - in ne samo bolnikov z ra-
kom, v casu umiranja in smrti.

Bolniki z napredovalo boleznijo srca in zilja so vecinoma
starejsi, s socasnimi boleznimi in z negotovo prognozo. Po-
gosto je napredovala bolezen srca in Zilja zadnja stopnja
mnogih bolezni. 60 % jih umre v prvem letu od postavitve
diagnoze. Zdravijenje je simptomatsko; znacilno je postopno
funkcionalno upadanje; pojavijajo se novi simptomi, zato bol-
niki z napredovalo boleznijo srca in Ziljajemljejo veliko zdra-
vil; ob akutnih teZzavah je popuscanje srca najpogostejsi vzrok
za sprejem v bolnisnico. Kakovost Zivljenja pogosto ni zado-
voljiva, saj so potrebne spremembe v nacinu ziviljenja. Vklju-
cevanje srcno-zZilnih bolnikov z napredovalo boleznijo v pa-
liativno oskrbo ovirajo idealizirano pojmovana paliativna
oskrba, specificen proces umiranja in smrti, neprepoznani
in neprimerno lajsani simptomi ter »atmosfera zanikanja smr-
tig.

Namen prispevka je izpostaviti moznosti izvajanja oz. vklju-
cevanja bolnikov z napredovalo boleznijo srca in Zilja v pod-
porno in paliativno oskrbo v casu umiranja in smrti. Ti bol-
niki po statisticnih podatkih namrec predstavijajo najvecji
delez bolnikov, ki bi morali biti vkljuceni v tako oskrbo, ven-
dar se v praksi oskrba zanje ne izvaja.

Metode: V prispevku je predstavijena analiza in sinteza 34
od 220 besedil, objavijenih od leta 2000 do marca 2008, ki
se navezujejo na paliativno oskrbo bolnikov z napredovalo
boleznijo srca in Zilja. Literatura je bila zbrana na osnovi
podatkov Medline in COBISS.SIL

Razprava in sklep: Razvili so se razlicni modeli ali sluzbe za
nudenje specialisticne paliativne oskrbe bolnikov z napre-
dovalim srénim popuscanjem. Pri vseh poskusih je prislo do
sodelovanja med specialisti za paliativno oskrbo in speciali-
sti za srcéno-zilne bolezni, vendar je vkljucevanje bolnikov v
tako oskrbo Se vedno zelo redko. Zato da bo mozno vsem
bolnikom z napredovalo boleznijo srca in Zilja nuditi palia-
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ABSTRACT

Introduction: Recently, the World health Organization issu-
ed a definition of supportive and palliative care in order to
secure the quality of life of all and not only cancerous pa-
tients at the time of dying and imminent death. Patients with
the advanced cardiovascular diseases are predominantly ad-
vanced in age and are suffering from a range of concurrent
health problems with prognostic uncertainty. Frequently, the
advanced cardiovascular failures present the end stage of
several diseases. 60 % of the patients die within one year
after having been diagnosed with cardiovascular diseases,
the treatment is symptomatic and the gradual functional de-
terioration follows; new symptoms require additional pharma-
ceutical treatment and the heart failure is the leading cause
of hospital admission. The quality of the patients' life is not
satisfactory due to the necessary adaptations in their life style.
The inclusion of the patients with the advanced cardiovascu-
lar disease into the palliative care is hindered by the ideali-
sed palliative care, the specific process of dying and death,
unrecognised and improperly treated symptoms as well as
the ‘atmosphere of denying death'.

The paper's objective is to present the possibilities of inclu-
ding the patients with the advanced cardiovascular diseases
into the palliative care at the time of dying and death. The
statistical data show that these patients should be among the
first recipients of the palliative care, which in practice is not
the case.

Methods: Presented in the study is the analysis and synthesis
of the of 34 out of 220 selected texts from Medline and
COBISS.SI from the year 2000 till March 2008 which deal
with the palliative care of'the patients with the advanced car-
diovascular  diseases.

Discussion and conclusion: Several models and services ha-
ve been developed to offer the specialistic palliative care to
patients with the advanced and progressive heartfailure. Even
though the cooperation among heart specialists and palliati-
ve care performers was found satisfactory in all cases stu-
died, these patients are rarely included into the palliative
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tivno oskrbo, je potrebno razviti nove poti paliativne oskrbe.
Nujno je tudi pridobiti dodatne komunikacijske spretnosti in
spremeniti odnos do bolnikov, da se jih prepozna kot umira-
joce in se z njimi o tem odkrito pogovarja. Nova opredelitev
podporne in paliativne oskrbe bi morda pomagala natanc-
neje prepoznati naravo in obseg paliativne oskrbe v odnosu
do drugih oblik zdravstvene nege in zdravljenja.

Uvod

Kroni¢no sréno popuscanje ali napredovala bole-
zen srca in zilja (NBSZ) je glavni dejavnik obolevno-
sti in umrljivosti v razvitih dezelah (Statisti¢ni, 2007;
gtajer, Kozelj, 2005; Davis, Hobbs, Lip, 2000). Preva-
lenca in incidenca NBSZ se poveéujeta skupaj s sta-
ranjem populacije in se spreminjata zaradi naraSca-
nja deleza polimorbidnih in napredujocih kroni¢nih
obolenj (Selman et al., 2007). S tem postaja umiranje
vedno bolj zapleteno, saj bolniki pogosteje oboleva-
jo za ve¢ boleznimi hkrati (Bobnar, 2006).

Ceprav se zdravljenje bolnikov z NBSZ neprene-
homa izboljsuje, in sicer tako na primarni kot tudi na
sekundarni ravni (Stajer, Kozelj, 2005), je za mnogo
bolnikov z NBSZ v zadnjih mesecih Zivljenja (ali
celo letih) znacilno, da imajo obCutke stiske in slabo
lajsane simptome, ki so prisotni zaradi napredovanja
bolezni (Murray et al., 2002). Osebna obremenitev z
NBSZ je velika. Bolniki so prizadeti na fizi¢nem,
psihi¢nem in socialnem podro¢ju. Studije kazejo, da
je nivo potreb pri bolnikih z NBSZ v zvezi s simpto-
mi, druzbenimi, psiholoskimi ter duhovnimi proble-
mi enakovreden nivoju potreb pri bolnikih z rakom
(Selman et al., 2007; Shah et al., 2006; Gibbs, Khatri,
Gibbs, 2006; Nordgren, Sorensen, 2003, Murray et
al., 2002; Thorns et al., 2001; Levenson et al., 2000).
Terminalno obdobje ob koncu Zivljenja teh bolnikov
je obicajno kratko, vendar kljub temu razli¢no dolgo
in tezko razpoznavno (Gott et al., 2007). Tako kot pri
katerem koli bolniku z neozdravljivo boleznijo tudi
pri bolnikih z NBSZ izvajanje paliativne oskrbe pri-
pomore k boljsi kakovosti Zivljenja v ¢asu umiranja
in smrti. V praksi je izvajanje tovrstne oskrbe dalec
od optimalne (Steward, 2001). Nekatera porocila (Na-
tional, 2005) kazejo, da je v paliativno obravnavo
povpre¢no vkljucenih le 5 % bolnikov z nemalignimi
obolenji. To so bolniki z nevroloskimi, ledviénimi,
plju¢nimi in srénimi obolenji ter bolniki z okuzbo
virusa HIV (Gibbs et al., 2006).

Izhajajo¢ iz opisanih podatkov lahko v kontekstu
paliativne oskrbe bolnikov z NBSZ predvidevamo,
da le-ti v Casu zivljenja z neozdravljivo boleznijo
oziroma v obdobju »stalnega telesnega upadanja z
nenadnimi poslabsanji ter visoko moznostjo nenad-
ne smrti« niso delezni primerne paliativne oskrbe.
V nadaljevanju prispevka bomo s pomoc¢jo stro-
kovne literature skusali opisati nekatere temeljne zna-
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care. To secure palliative care to all patients with the ad-
vanced cardiovascular diseases, new possibilities should be
opened for their inclusion. It is also mandatory to gain addi-
tional communication competences and change the attitude
towards the dying patients. The new definition of supportive
and palliative care might help in this respect by clearly spe-
cifying the nature and scope of palliative care in relation to
other forms of care and treatment.

gilnosti bolnikov z NBSZ, vzroke za (ne)vkljudeva-
nje v paliativno oskrbo ter poskuse uvajanja paliativ-
ne oskrbe za bolnike z NBSZ. Glede na razvoj pali-
ativne in hospiceve oskrbe, zlasti na podro¢ju obrav-
nave bolnikov z rakom, bomo izhajali iz obstojecih
spoznanj ter jih skusali osvetliti v lu¢i zivljenja bol-
nikov z NBSZ v ¢asu umiranja in smrti. Pri tem je
potrebno omeniti, da med strokovno literaturo ni bilo
besedil s podrocja zdravstvene nege, razen treh poiz-
kusov sodelovanja v zdravstvenem timu (Selman et
al., 2007; Daley, Matthews, Williams, 2006; Segal et
al., 2005), tako dognanj zdravstvene nege glede pa-
liativne oskrbe bolnikov z NBSZ ne bomo mogli pri-
kazati.

Leta 2002 je Svetovna zdravstvena organizacija
(SZO) predstavila novo definicijo o podporni in pali-
ativni oskrbi (World, 2002), v kateri omenja, da le-ta
»daje podporo bolnikom, da zivijo, kolikor je le mo-
goce, aktivno zivljenje do smrti«. Glede na vzrok
smrti bi moralo biti najve¢ bolnikov z NBSZ vkljue-
nih v tako oskrbo, zato je namen pregleda literature
izpostaviti izvajanje ali vklju¢evanje bolnikov z NBSZ
v podporno in paliativno oskrbo v ¢asu umiranja in
smrti.

Metode

Za predstavitev izvajanja oz. vklju¢evanja bolni-
kov z NBSZ v paliativno oskrbo smo pregledali lite-
raturo po informacijskih virih Medline in COBISS.SI,
objavljeno od leta 2000 do marca 2008. Osredotocili
smo se samo na literaturo v angle$kem in slovenskem
jeziku. Pri iskanju smo uporabili klju¢ne besede »pal-
liative care and heart failure« ali »palliative care and
cardiorespiratory disease«, »paliativna oskrba in sr¢-
no-zilne bolezni«, pregledali smo tudi primerne uc-
benike (MacDonald et al., 2006; Ferrell, Coyle, 2006;
Stajer, Kozelj, 2005). Pregledanih je bilo 220 besedil
in od teh v nadaljevanju uporabljenih 34.

Glede na pomanjkljiva empiri¢na spoznanja o nu-
denju paliativne oskrbe bolnikom z NBSZ na§ kriterij
pri izboru ¢lankov ni bil natanéno opredeljen, edini
kriterij je bila ¢asovna izdaja prispevkov, saj seje o
paliativni oskrbi bolnikov z nemalignimi obolenji de-
jansko zacelo razpravljati Sele okoli leta 2000. Izbra-
li smo vse nam dostopne ¢lanke, ki predstavljajo po-
men izvajanja paliativne oskrbe in nova spoznanja o
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umiranju in smrti, vkljucena v klini¢no prakso zaho-
dnih zdravstvenih sistemov v okviru paliativne oskr-
be bolnikov z NBSZ. Na osnovi tega smo si zastavili
naslednja vpraganja: Kateri bolniki z NBSZ so upra-
viceni do paliativne oskrbe? Kaks$ni so vzroki za
(ne)vkljuéevanje v to vrsto oskrbe? Kaksni so posku-
si zagotavljanja zdravstvene oskrbe ob koncu zivlje-
nja pri bolnikih z NBSZ?

Znacilnosti bolnikov z napredovalo
boleznijo srca in Zilja

V zahodnem svetu je najpogostejsi vzrok umrlji-
vosti bolezen srca (Deronzier, Giletti, 2001; Davis,
Hobbs. Lip, 2000); po statistiénih podatkih letopisa
Republike Slovenije (2007) tudi v Sloveniji najve¢ bol-
nikov umre zaradi NBSZ (39, 7 %), sledijo smrti zara-
di novotvorb in raka (29,4 %); drugi vzroki smrti (30,
9 %) so poskodbe, bolezni prebavil, dihal idr. Da bi
bolje razumeli pomen izvajanja paliativne oskrbe bol-
nikov z NBSZ v ¢asu umiranja in smrti, lahko primar-
no izhajamo iz doslej znanih empiri¢nih ugotovitev
in spoznanj o sami prevalenci, naravi, poteku te bole-
zni ali kardioloskih in ekstrakardiolo$kih kriterijih,
ki so znadilni za bolnike z NBSZ.

S staranjem populacije incidenca te bolezni §e ve-
dno narasca (Roger et al., 2004). Podatki o obolevno-
sti zaradi NBSZ so zelo razliéni od 3tudije do $tudije
(Deronzier, Giletti, 2001), zagotovo pa NBSZ pred-
stavlja zadnjo stopnjo mnogih bolezni srca in tudi dru-
gih kroni¢nih bolezni in prizadene predvsem starejse
ter je najpogostejsi razlog za prvi ali ponovni spre-
jem v bolnisnico (Roger et al., 2004). Obravnava bol-
nikov z NBSZ zahteva tudi jemanje ve¢ zdravil hkra-
ti, ker paliativno zdravljenje ne sledi kurativnemu, tem-
veé se slednje nadaljuje oziroma oba nacina zdravlje-
nja potekata hkrati in se med seboj dopolnjujeta. Ta-
ko ima npr. eno zdravilo lahko dva terapevtska uéin-
ka in se je tezko odlo¢iti o (ne)pomembnosti ali ome-
jevanju pri uporabi. Diuretiki so npr. taka zdravila, ki
imajo pri bolnikih z NBSZ tako paliativen (bolnikom
zagotavljajo olajSanje) kot kurativen ucinek (zmanj-
Sujejo koli¢ino soli in zadrzevanje vode v telesu) (De-
ronzier, Giletti, 2001).

Bolnike z NBSZ po klasifikaciji New York Heart
Association (NYHA) razdelimo v S$tiri razrede, ki
so vodilo pri terapiji. Bolniki v razredu IV (tezave
v mirovanju) imajo 80 % tveganje, da bodo umrli
v dveh letih, in prek 40 %, da v enem letu (Selman et
al., 2007; Deronzier, Giletti, 2001). Vzrok temu
je lahko nenadna smrt (30-40 %) ali postopno po-
slabsanje hemodinamskega in klinicnega stanja
(60-70 %) (Ho et al., 1993, cit. po Deronzier, Giletti,
2001). Jong in sodelavci (2002) so ugotovili, da ¢ez
60 % starejsih bolnikov s komorbidnimi stanji umre v
enem letu po prvem sprejemu v bolni$nico zaradi
NBSZ.
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Cas smrti je zaradi izbolj$anega nadina zdravljenja
zelo nepredvidljiv predvsem pri bolnikih z NBSZ, in
sicer celo v primerih, ko bolniki po klasifikaciji NYHA
sodijo v razred III ali IV. Veéina ljudi zivi z NBSZ
(prezivetje bolnikov z obolenjem srca je po petih le-
tih od postavitve diagnoze 45-75 %) (Levy et al.,
2002, cit. po Selman et al., 2007), pri njih se zdrav-
stveno stanje pocasi slabsa, ob¢asno se pojavljajo epi-
zode hitrega poslabSanja, ki zahtevajo akutno obrav-
navo v bolni$nici. Te epizode se lahko koncajo s smrt-
jo, saj 50 % bolnikov z NBSZ umre nenadne smrti (Da-
ley et al., 2006). Mnogi umrejo brez obdobja, ko bi
lahko prepoznali sebe kot umirajoce ali terminalno
bolne (Shah et al., 2006). Prav tako jih dosti umre za-
radi komplikacij zdravljenja, napredovanja obolenja
srca in zilja ali kroni¢ne bolezni, s katero zivijo leta.
Za razliko od bolnikov z rakom, ki obi¢ajno ohranijo
visoko raven funkcioniranja do relativno predvidlji-
vega upada v zadnjem obdobju bolezni, bolniki z
NBSZ zivijo dlje ¢asa, lahko tudi veé let, v slabem
splo$nem telesnem stanju s postopnim funkcionalnim
upadanjem, za katerega so znacilni tudi nepredvidlji-
vi in strmi upadi (Lorenz et al., 2008). Bolnik lahko
po teh upadih okreva ali tudi ne (Lunney et al., 2003).

Nacin telesnega upadanja je dobro dokumentiran
pri posamezni napredovali bolezni (Lorenz et al.,
2008), kar je zelo pomembno, saj le tako lahko zago-
tovimo »na bolnika usmerjeno oskrbo«. Z namenom
ugotoviti, ali socialne, psiholoSke in duhovne tezave
vplivajo na telesno upadanje, so Murray in sodelavci
(2007) izvedli kvalitativno in longitudinalno narav-
nano $tudijo, v kateri so primerjali skupino bolnikov
s pljuénim rakom in skupino bolnikov z NBSZ v zad-
njem letu zivljenja. Ugotovili so, da pri bolnikih s
pljuénim rakom socialni upad sledi telesnemu upadu,
medtemko sta psiholosko in duhovno blagostanje sku-
paj upadla v Stirih ¢asovnih obdobjih (ob diagnozi,
zakljucku zdravljenja, napredovanju bolezni in v ter-
minalni fazi bolezni). Pri bolnikih z NBSZ sta social-
na in psiholoska stiska sledili telesnemu upadu, med-
tem ko je duhovna stiska bolj nihala in bila podvrze-
na razliénim vplivom, med drugim tudi pomanjkanju
razumevanja s strani zdravstvenih delavcev. Razisko-
valci (Murray et al., 2002) so ze predhodno ugotovili,
da imajo bolniki z NBSZ manj informacij o svoji bo-
lezni, slabse razumejo samo bolezen in prognozo, manj
so vklju€eni v proces odlocanja ob izvajanju ozivlja-
nja ter mehanske ventilacije in pri odlo¢anju za umet-
no hranjenje. Prizadetost zaradi progresivnih izgub in
socialna izolacija sta pri bolnikih z NBSZ prisotni
kljub kompleksnemu zdravstvenemu nadzoru in me-
dikamentoznemu zdravljenju, kar je lahko posledica
slabe koordinacije zdravstvenih, socialnih in drugih
sluzb. Bolniki, ki so bili vkljuéeni v raziskavo, so bili
tudi manj vkljuéeni v paliativno oskrbo in so imeli
slabso finan¢no podporo kot bolniki s pljuénim ra-
kom (Murray et al., 2002).
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NBSZ ni samo neozdravljiva bolezen, ampak lahko
povzroca tudi trpljenje in druge tezave, s katerimi se
mora bolnik sooditi ter zaradi njih spremeniti nac¢in ziv-
ljenja (Rohrbaugh et al., 2002), $e posebno v zadnjih
letih/mesecih zivljenja. Najpogosteje bolniki z NBSZ
opisujejo, da so kroni¢no utrujeni in da tezko dihajo
ob naporu. Zaradi teh simptomov se pri njih zmanjsa
fiziéna aktivnost, zmanjSa se pomicnost in delovanje
na socialnem podroéju (MacDonald et al., 2006). Ob
napredovanju bolezni se pojavi zadrzevanje vode, po-
sledica Cesar so edemi okoncin, nabiranje vode v tre-
busni votlini in plevralnem prostoru. Prinadaljnjemna-
predovanju so tezave z dihanjem prisotne tudi v miro-
vanju, pojavijo se motnje spanja, anoreksija, kaheksi-
ja, slabost, huda kroni¢na utrujenost in bole¢ine. Mno-
go bolnikov z NBSZ ima psiholoske probleme in so¢a-
sne neozdravljive bolezni, ki zapletejo osnovno bole-
zen. Druzbena izolacija in depresija vodita do slabih
izidov pribolnikihzNBSZ. Pomanjkanje druzbene pod-
pore je povezano z vecjim Stevilom ponovnih hospita-
lizacij, majhno $tevilo privolitev za zdravljenje pa po-
vefa umrljivost in stroSke zdravljenja (MacDonald et
al., 2006).

V procesu umiranja v sodobnem »zahodnem sve-
tu« seje pojavil nov element - medikalizacija, ki umi-
ranje pogosto zelo podaljSuje, marsikomu daje upa-
nje in dejansko olajsa zadnje dneve zivljenja. Na splo-
$no naj bi negotovost glede dolocCene situacije spod-
budila aktivnost (Hall, 2002), iz Cesar sledi, da so
zdravniki nagnjeni k reSevanju negotovosti in neja-
snosti pri bolnikih z NBSZ z optimalnim zdravljenjem
z zdravili, resinhronizacijsko terapijo, mehanskimi po-
magali in presaditvijo srca, za prihodnost se veliko
pricakuje tudi od genske terapije (Marolt, 2008). Po-
sledi¢no tako bolnik kot tudi njegovi najblizji neja-
sno razumejo zdravstveno stanje in dvomijo v priho-
dnost. Njihovo prilagajanje na bolezen se razvija po-
stopno; medtem ko pridobivajo izkus$nje in odgovore
na negotove in dvoumne informacije, ves ¢as posku-
Sajo obdrzati upanje, bolj ali manj uspes$no podpirati
druzbene odnose ter se pripraviti na smrt (Yates, Stetz,
1999).

(Ne)vkljucevanje bolnikov z napredovalo
boleznijo srca in Zilja v paliativno oskrbo

Statisti¢no gledano naj bi bili bolniki z NBSZ naj-
pogosteje vkljuCeni v paliativno oskrbo (Liao, Ar-
nold, 2007), vendar v klini¢ni praksi ni tako. Vecino
bolnikov v paliativni oskrbi v razvitem svetu pred-
stavljajo bolniki z rakom. Za razliko od prognoze
bolezni pri bolnikih z rakom, kjerje konec Zivljenja v
zadnjem stadiju bolezni relativno predvidljiv, je pro-
gnoza bolnikov z NBSZ negotova, nepredvidljiva.
Rosenwax in sodelavei (2005) menijo, da je ravno
nepredvidljivost prognoze NBSZ tista, ki prepreduje,
da bi bolniki bili prepoznani kot primerni bolniki za
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paliativno oskrbo, vse dokler niso dejansko oprede-
ljeni kot terminalno bolni. Bolniki z NBSZ se pogosto
zdravijo v bolniSnicah, v intenzivnih enotah, ko so
neposredno zivljenjsko ogroZeni, za oceno stanja pa
se opravlja ustrezna diagnostika. Odloéitve o nacinu
zdravljenja so tezke, ker se je vedno potrebno odlo-
¢ati med kurativnim in paliativnim zdravljenjem (De-
ronzier, Giletti, 2001).

Po navodilih Svetovne zdravstvene organizacije
(SZ20) (World, 2002) je s paliativno oskrbo mogoce
doseci najboljso kakovost zivljenja za bolnike in nji-
hove druzinske ¢lane. Sodobna zdravstvena oskrba
bolnikov z NBSZ naj bi bila izpeljana po na&elih pali-
ativne oskrbe in filozofije hospica, in sicer na bolni-
kovem domu, v bolniSnicah in drugih institucijah, kjer
so bolniki, ki potrebujejo »na bolnika usmerjeno oskr-
bo«. Hospicevo gibanje se je zacelo razvijati v 60-ih
letih prej$njega stoletja inje s svojim delovanjem za-
¢elo dokazovati, da ljudje z neobvladljivimi simpto-
mi, lahko le-te pogosto nadzorujejo s pomodjo pra-
vilnega zdravljenja. Prav tako so spoznali, da bolniki
z neozdravljivimi boleznimi nimajo le telesne boleci-
ne, temvec tudi psihi¢no, druzbeno in duhovno. Vseh
bolnikovih teZzav po njihovem mnenju ne bi smeli
obravnavati kot samostojno enoto, ampak v kombi-
naciji z druzino ali prijatelji (Ellershaw, Gilhooley,
2007). Tako se je razvijala specializacija paliativne
oskrbe. Novim razmeram s svojo prvotno definicijo
paliativne oskrbe iz leta 2002 se je prilagodila tudi
SZO (WHO, 2007): »Paliativna oskrba izboljsa ka-
kovost zivljenja bolnika in njegovih bliznjih, ki se so-
ocCajo s problemi ob neozdravljivi bolezni, preprecu-
je in laj$a trpljenje, ki ga zgodaj prepoznava, oceni in
obravnava bolecine in druge telesne, psihosocialne in
duhovne probleme.« Paliativna oskrba:

- zagotavlja lajsanje bole¢ine in drugih motecih simp-
tomov;

- priznava zivljenje in umiranje kot normalna proce-
sa;

- ne pospeSuje smrti niti je ne zavladuje;

- vkljucuje psiholoske in duhovne vidike v bolniko-
vo oskrbo;

- nudi podporni sistem bolnikom, da Zivijo, kolikor
je le mogoce, dejavno zivljenje do smrti;

- nudi podporni sistem druzini v ¢asu bolezni, ob in
po smrti, v ¢asu zalovanja;

- uvaja timski pristop pri oskrbi potreb bolnika innje-
gove druzine vklju¢no z Zalovanjem;

- izboljsa kakovost zivljenja in s tem lahko vpliva
na potek bolezni;

- je vkljucena zgodaj: Ze ob sami postavitvi diagno-
ze; med boleznijo v povezavi z razli¢nimi vrstami
zdravljenja, katerih namen je podaljSevanje zivlje-
nja; ter ob tistih preiskavah, ki pomagajo pri razu-
mevanju in obravnavanju kliniénih zapletov (WHO,
2007).
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Vsi bolniki in njihove druzine, ki potrebujejo pod-
poro paliativne oskrbe, bi morali imeti moZnost, da se
njihovim potrebam ugodi na kraju, ki si ga sami izbe-
rejo, in v ¢asu, ki je zdruzljiv z njihovimi specifiéni-
mi potrebami in osebno privilegiranostjo. Dostop do
oskrbe mora biti zasnovan na potrebah - ne glede na
mesto bivanja, finanéni status, vrsto bolezni, starost,
spol ali katerokoli drugo merilo (O'Brien, 2003). Mic-
hele Salamagne (2001) se sprasuje, kako je v praksi
mogoce izvajati tako globalno strategijo oskrbe neo-
zdravljivo bolnih. V praksi bo potrebno Se veliko
usklajevanja med »kurativno in paliativno medici-
no«, da bo mozno zagotoviti paliativno oskrbo za
vse, in sicer tako na podrocju izobrazevanja kot na
podrocju raziskovanja, kljub temu da so delokrogi ze
osnovani in glavni principi definirani. Pomembnost
vsakega posameznika ne izkljuéuje pomembnosti dru-
gega, temvel prinasa dodatno dimenzijo pri paliativ-
ni oskrbi.

Napredek v medicini in medicinski tehnologiji omo-
goca, da je proces umiranja (ali zivljenje z neozdrav-
ljivo boleznijo) vedno daljsi. Pojavljanje podaljsanih
obdobij oslabelosti in poslabsanja pred smrtjo ter raz-
li¢nih oblik samodegradiranja pri bolnikih z NBSZ ni
nekaj univerzalnega ali samoumevnega, temveé ne-
kaj, kar bi lahko pripisali modernemu »zahodnemu
kontekstu«, saj se danes smrt dojema kot kon¢en do-
godek, kot ireverzibilno prenehanje obstoja ¢loveka
v druzbi (Bobnar, 2006). V novejsi literaturi so opisa-
ne §tiri razliéne poti umiranja in smrti; so razli¢no dol-
ge in pri vseh je prisotno funkcionalno popuscanje,
predvsem v zadnjem obdobju Zivljenja. Te poti so na-
slednje: 1. nenadna smrt z malo predhodnimi opozo-
rili in z minimalnimi interakcijami z zdravstvenimi
sluzbami pred smrtjo; 2. do smrti pride po terminalni
fazi bolezni, po dolgem obdobju dobrega delovanja
in hitrem poslabsanju; to je znacilno predvsem za bol-
nike z rakom; 3. smrt zaradi odpovedi organa (vkljuc-
no z obolenjem pljué in srca), kjer do progresivnega
funkcionalnega poslabsanja pride akutno, to poslab-
Sanje je lahko tudi vzrok smrti; 4. smrt je posledica
progresivnega poslabsSanja (vkljuéno z oslabelostjo,
kapjo ali demenco) (Lunney, Lynn, Hogan, 2002). Na
tem mestu je potrebno ponovno poudariti, da je pro-
ces umiranja in smrti pri bolnikih z NBSZ zelo nepred-
vidljiv glede prognoze in napovedovanja smrti, in si-
cer tudi kadar je bolezen v terminalni fazi, in da tega
zdravstvenega stanja ni mogoce primerjati s stanjem
bolnikov z rakom v istem obdobju. Pri bolnikih z ra-
kom paliativna oskrba pomeni preprecevanje in laj-
Sanje simptomov, ne da bi se pri tem vzdrzevalo sta-
bilno zdravstveno stanje zaradi raka. Se posebno to
ne velja za obdobje ob koncu zivljenja. Pri bolnikih z
NBSZ pa se z aktivnim zdravljenjem izbolj$uje sréna
funkcija, karje cilj zdravljenja bolezni ves cas, celo v
zadnjih dneh zivljenja (Metra et al., 2007, cit. po Ma-
rolt, 2008).
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Raziskave o oskrbi bolnikov, ki umirajo zaradi na-
predovalega srénega popuscanja, so v glavnem retro-
spektivne in dokazujejo, da imajo bolniki izkusnje z
razli¢énimi ovirami, predvsem s pridobivanjem infor-
macij o njihovem zdravstvenem stanju in z izbiro oskr-
be (Formiga et al., 2007; Horne, Payne, 2004; Rogers
et al., 2000; Levenson et al., 2000). Bolniki z zelo na-
predovalo boleznijo srca in zilja, pri katerih so resni
simptomi prisotni dolgo ¢asa, imajo podobne tezave
ali v nekaterih primerih celo vecje kot bolniki, ki umi-
rajo zaradi raka (Solano, Gomes, Higginson, 2006; An-
derson et al., 2001); in Se ve¢, zelo redko so delezni
specialisti¢ne paliativne obravnave v timu (Anderson
et al., 2001), ¢eprav zaradi prisotnosti razli¢nih simp-
tomov obiskujejo zdravnike in so sprejeti v bolnisni-
ce. Pri sistemati¢nem pregledu izvajanja oz. neizva-
janja paliativne oskrbe za bolnike z NBSZ so ugoto-
vili, da so pri teh bolnikih kroni¢na utrujenost, tezave
z dihanjem, depresivnost, bole¢ina in drugi simptomi
podobni kot pri drugih boleznih vkljuéno z napredo-
valim rakom in AIDS-om (Solano, Gomes, Higginson,
2006). Depresija je bila pri opazovanih bolnikih red-
ko prepoznana, kar se dogaja pri veéini bolnikov z
NBSZ, zato mnogi ostajajo depresivni leto in ve¢ (Mac-
Donald et al., 2006). Horne in Payne (2004) opisuje-
ta, da so imeli bolniki velike tezave s premikanjem
zaradi stalne hude oslabelosti in da niso bili sposobni
opravljati dnevnih aktivnosti. Zanasali so se na po-
mo¢ svojcev, prijateljev in sosedov, ki so jih obisko-
vali, vendar so imeli zaradi tega obCutke bremena,
osamljenosti in izoliranosti.

Ker je najveé bolnikov z NBSZ starejsih, ki imajo
lahko veé bolezni hkrati, so zaceli raziskovati tudi iz-
kusnje s simptomi pri teh bolnikih. Analiza simpto-
mov pri starejS§ih bolnikih pred sprejemom v bolni-
$nico je pokazala, da imajo ti bolniki izkusnje z veé
difuznimi in blagimi simptomi, ki so manj znacilni za
NBSZ, kot mlaj3i bolniki (Lindgren et al., 2008). Simp-
tomi pri starej$ih bolnikih so morda odraz druge so-
c¢asne kroniéne bolezni, kar poveca tezave pri inter-
pretaciji NBSZ, nejasni simptomi poslab$ajo zdrav-
stveno stanje in povzro¢ijo hudo stisko, ki vpliva na
njihovo kakovost zivljenja (Lindgren et al., 2008). Za-
nimive so tudi ugotovitve, da na kakovost Zivljenja
bolnikov z NBSZ bolj vplivajo starost, druzbena pod-
pora in visji dohodek kot patofizioloSke meritve (npr.
iztisni delez levega prekata). Se vedno pa ostajata kro-
ni¢na utrujenost in tezave z dihanjem najbolj pogosta
simptoma pri bolnikih z NBSZ (Clark, 2006).

Presenetljivo je, da se mnogo bolnikov z NBSZ ne
vkljuéi v paliativno oskrbo, ker zdravniki niso pre-
pri¢ani, kdaj seznaniti te bolnike o moznostih pali-
ativne oskrbe in kaj bi jim lahko ponudili (MacDo-
nald et al., 2006). Raziskovalci (Exley et al., 2005) so
ugotovili, da zdravniki pri bolnikih z NBSZ veliko te-
zjeugotovijo oz. spoznajo, da oseba umira, kot pri ose-
bi z rakom. Zdravniki se z bolniki z NBSZ o umiranju
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in smrti in tudi nasploh veliko manj pogovarjajo. Ena-
ko ravnanje se je pokazalo tudi pri drugih zdravstve-
nih delavcih in pomembnih drugih (McDonnell et al.,
2002). Marolt (2008) poudarja, da paliativna oskrba
pomaga bolnikom v zadnjih dneh Zivljenja, injo obe-
nem negira, ko pravi, »zal paje vse premalo uveljav-
ljena in vpeljana«.

Bolniki s kroni¢no ali neozdravljivo boleznijo se
ves Cas spopadajo z osrednjo izkuSnjo negotovosti,
ki ni prisotna samo v Casu postavitve diagnoze in
zdravljenja, ampak tudi SirSe v zivljenju obolelih
(Adam, Herzlich, 2002). Zanje vedno obstaja moznost
nepredvidenega zapleta, sprememb v zdravstvenem
stanju, kajti negotov je tudi sam potek bolezni. Bolni-
kom z neozdravljivo boleznijo se zdravstveno stanje
lahko poslabSa v vsakem trenutku, zato se odlocijo
ziveti od danes do jutri in cenijo vsak trenutek. Vse to
vpliva na njihovo zivljenje. Med take bolnike prav go-
tovo sodijo bolniki z rakom, saj ve¢ina med njimi ne
zanika smrti in se zaveda svojega umiranja, ¢eprav so
oni sami in njihovi negovalci v tem casu kriti¢ni do
tega, kako jimje bila »slaba novica« povedana (Exley
et al., 2005). Mnogo manjsa je usklajenost zanikanja
in zavedanja smrti med bolniki z NBSZ in njihovimi
najblizjimi. Horne in Payne (2004) sta intervjuvali 20
bolnikov z NBSZ, ki so se ve¢inoma z njima pogovar-
jali o smrti in umiranju, o strahovih in prizadetosti v
zivljenju s to boleznijo. Bolniki so imeli meSane po-
glede glede prognoze, procesa umiranja in glede po-
govorov o tem s svojimi najblizjimi. Pogosta so mne-
nja raziskovalcev (Exley et al., 2005; Horne, Payne,
2004), daje tezko soditi o zanikanju smrti in zaveda-
nju prognoze pri bolnikih z NBSZ. Ljudje, ki Zivijo z
NBSZ in vedo ali se zdi, da vedo, da umirajo, ne za-
znajo, da so jim bile dane jasne informacije s strani
zdravstvenih delavcev o njihovem morebitnem kon-
cu zivljenja. Namesto tega si izoblikujejo svoje razu-
mevanje in interpretirajo svoje obcCutke na osnovi
simptomov in 0 svojem poznavanju »smrtne bolezni«
ne govorijo jasno, kot je to o¢itno pri bolnikih z ra-
kom. Bolniki z NBSZ so tudi nejasni glede svoje Ze-
lje, kdaj bi radi umrli (Exley et al., 2005).

Poskusi uvedbe paliativne oskrbe za
bolnike z napredovalo boleznijo srca in
Zilja

Od leta 1980 so intervencije v sklopu delovanja pa-
liativne oskrbe vedno bolj vklju¢ene v formalni zdrav-
stveni sistem, v proces profesionalizacije in speciali-
zacije (Hermsen, Ten Have, 2002). Ellershaw in Gil-
hooley (2007) omenjata, da se obseg specializirane-
ga znanja, ki se nanasa na paliativno oskrbo, vztrajno
veca predvsem od leta 1995, ko je britansko ministrst-
vo za zdravje izdalo porocilo o okvirih priporo¢enih
pooblastil v zvezi s sluzbami za bolnike z rakom. V
poro¢ilu je bilo navedeno, da bi morala paliativna
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oskrba biti vkljuéena v vse sluzbe, ki zdravijo raka in
to na nevsiljiv nadin, z zagotavljanjem boljse kako-
vosti zivljenja bolnikov in njihovih druzin. Zagovar-
jata tudi dejstvo, da je paliativna oskrba sedaj vzpo-
stavljena kot del prevladujode zdravstvene oskrbe in
dojeta kot pozitiven odziv na lajSanje tezkega stanja
bolnikov v paliativni oskrbi.

Nekateri avtorji (Formiga et al., 2007; Daley, Matt-
hews, Williams, 2006; Willems et al., 2006; Segal et
al., 2005) paliativni in podporni oskrbi priznavajo po-
membno vlogo pri izbolj$anju kakovosti zivljenja bol-
nikov z NBSZ ter njihovih negovalcev. Leta 2004 je
angleski Nacionalni institut za klini¢no odli¢nost (The
National Institute for Clinical Excellence, NICE) ob-
javil napotke za podporno in paliativno oskrbo (Sup-
portive and Palliative Care) (Guidelines, 2004) v obli-
ki navodil za izvajanje podporne in paliativne oskrbe
pri odraslih z rakom. Glavna priporocila so namenje-
na tistim, ki razvijajo in podeljujejo sluzbe za odrasle
bolnike z rakom, in so v obliki nasvetov, kaj je treba
vedeti, da bodo bolniki, njihove druzine in oskrbo-
valci dobro informirani, oskrbovani in podprti s stra-
ni najrazli¢nej$ih strokovnjakov ter sluzb v vseh sta-
dijih bolezni od postavitve diagnoze, v ¢asu zdravlje-
nja, rehabilitacije, prezivetja, ponovitve bolezni, ak-
tivnega umiranja, vse do smrti in po njej. Podporni
model zdravstvene oskrbe je potemtakem sinonim za
kakovostno obravnavo bolnika, ki seje iz Velike Bri-
tanije zacel $iriti po celem svetu. Ellershaw in Gilho-
oley (2007) zagovarjata, da so njune izku$nje in tudi
izku$nje drugih zdravstvenih delavcev, ki delajo na
podroc¢ju paliativne oskrbe, da bolniki, ki ¢utijo, da
njihovo zivljenje nima vrednosti, z dobrim obvlado-
vanjem simptomov, psihofizi¢no podporo in duhov-
no oskrbo s pomocjo druZine pogosto ponovno naj-
dejo smisel in vrednote v svojem zivljenju. Med zdrav-
stvenimi delavci pa so tudi nasprotniki takega mne-
nja, ki niso prepri¢ani, da paliativna oskrba vedno po-
vsem olajSatrpljenje ob koncu Zivljenja (Marolt, 2008;
Georges et al., 2006). Nacionalni inStitut za klini¢no
odli¢nost (Guidelines, 2004) meni, da podporna oskr-
ba ni posebno podrocje dela, temve¢ odgovornost
vseh zdravstvenih in druzbenih delavcev, ki izvajajo
profesionalno oskrbo bolnika s katero koli neozdrav-
ljivo boleznijo.

Paliativno oskrbo za bolnike z NBSZ so zaéeli uva-
jati tudi v Avstraliji (Rosenwax et al., 2005), saj so
ugotovili, da bi bolniki z nemalignimi obolenji, ki so
jih ocenjevali v ve¢ kot dveletnem obdobju in so umrli
v bolniSnicah, potrebovali enako paliativno oskrbo kot
bolniki z rakom. Pravzaprav bi ti bolniki potrebovali
specialisticno paliativno oskrbo oz. za vsako neo-
zdravljivo bolezen naj bi paliativno oskrbo izvajal tim
zdravstvenih in nezdravstvenih delavcev, ki bi bil po-
sebej usposobljen za nudenje specialisticne paliativ-
ne oskrbe (Johnson, Houghton, 2006). Na osnovi teh
ugotovitev so se razvili razliéni modeli ali sluzbe za
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nudenje specialistiéne paliativne oskrbe bolnikov z
NBSZ (Selmanetal., 2007; Daley, Matthews, Williams,
2006; Segal et al., 2005).

Vecina prispevkov, ki opisujejo poskuse uvajanja
paliativne oskrbe za bolnike z NBSZ, je iz Velike Bri-
tanije (Johnson et al., 2008). Nekateri so poskusali do-
lo¢iti, po katerih kriterijih bi bolnike z NBSZ lahko
vkljucevali v specialisti¢no paliativno oskrbo (Selman
et al., 2007; Johnson, Houghton, 2006). Selman in so-
delavci (2007) menijo, da lo¢imo tri vrste vkljucitve-
nih postopkov s specifi¢nimi kriteriji. Prvi je posvet,
ko se resuje specificni problem v kratkem ¢asu, druga
vrsta je celotna paliativna oskrba, ko se pojavijo kom-
pleksne fizi¢ne, psihi¢ne, socialne in duhovne teza-
ve, ter tretja terminalna oskrba, ko je smrt neizogibna
in je potrebna hitra kontrola vseh simptomov. John-
son in Houghton (2006) sta pri opisu sluzb za pali-
ativno oskrbo teh bolnikov navedla naslednje prepro-
ste vkljucitvene kriterije:

- resni simptomi (klasifikacija NYHA III/IV), poslab-
Sanje kljub optimalnemu zdravljenju;

- socialna izolacija;

- zagotovitev hospiceve oskrbe, ¢e bolnik izrazi Ze-
ljo;

- tezave v komunikaciji (bolnik, svojci, zdravstveni
delavci);

- zdravljenje z opioidi;

- pomo¢ pri paliativni oskrbi v zadnjih dneh zivlje-
nja - liverpoolska klini¢na pot.

Segal in sodelavci (2005) so opisali model izvaja-
nja podporne in paliativne oskrbe za bolnike z NBSZ
na domu. V paliativni tim so bile vkljuéene medicin-
ske sestre, ki so bile specializirane za bolnike z NBSZ
in so imele osnovno zaposlitev na sré¢no-zilnih bolni-
$ni¢nih oddelkih, od tu so se povezovale z medicin-
skimi sestrami v hospicih in paliativnimi timi v dru-
gih zdravstvenih institucijah. V timu so sodelovali tudi
zdravniki za sréno-zilne bolezni. Leta 2003 so Se pred
zaCetkom izvajanja projekta razvili novo ocenjeval-
no lestvico, ki je bila sestavljena po potrebah speci-
alisti¢ne paliativne oskrbe in prirejena holistiéni oce-
ni srénega popuscanja. Uporaba te lestvice je poka-
zala pomembne razlike pri ocenjevanju bolnikov in
svojcev s strani medicinskih sester, specializiranih za
sréno-zilne bolezni, in medicinskih sester, specializi-
ranih za paliativno oskrbo. Prve so bile zelo medicin-
sko naravnane, druge bolj holistiéno. Avtorji menijo,
da imajo medicinske sestre, specializirane za sréno-
zilne bolezni, premalo znanja in razumevanja s pod-
ro¢ja potreb po podporni in paliativni oskrbi bolni-
kov z NBSZ, primanjkuje jim zaupanja in samozave-
sti, da bi profesionalno govorile o procesu umiranja
in kraju smrti; premalo imajo znanja o uporabi zdra-
vil, ki se uporabljajo v paliativni oskrbi za bolnike z
NBSZ. Med razlogi za razli¢no ocenjevanje sréno-zil-
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nih bolnikov je tudi pomanjkanje razumevanja s stra-
ni sréno-zilnih zdravnikov glede pomembnosti pali-
ativne oskrbe ter pomanjkanje dostopnih sluzb za pa-
liativno oskrbo, kjer bi bila mozna dnevna oskrba, so-
cialna podpora in komplementarna terapija. Po vsem
tem zakljuéujejo, da ni¢ ne ovira sodelovanja med spe-
cialisti za sréno-zilne bolezni in paliativno oskrbo, le
medicinske sestre, specializirane za sréno-zilne bole-
zni, bi morale pridobiti komunikacijske sposobnosti
in spremeniti odnos do bolnikov, ker bolniki s poseb-
nimi potrebami zahtevajo napotitev v specialisti¢no
paliativno oskrbo (Segal et al., 2005).

V nasprotju z ugotovitvami Segala in sodelavcev
so Daley, Matthews, Williams (2006) v porocilu o no-
vem modelu paliativne oskrbe za bolnike z NBSZ ugo-
tovili, da je medicinska sestra, ki je specializirana za
to podrocje, klju¢na oseba, ki zagotavlja kakovostno
oskrbo ves ¢as bolezni. Nov model paliativne oskrbe
se je izvajal tri leta v sodelovanju z medicinskimi se-
strami, specializiranimi za podroéje sréno-zilnih bo-
lezni, in sluzbami, specializiranimi za izvajanje pali-
ativne oskrbe. Medicinske sestre s podro¢ja sréno-zil-
nih bolezni so bile ves ¢as v vlogi povezovalca celot-
nega tima in so postale redna podporna skupina za
bolnike in svojce v hospicih, bolnisniénih oddelkih,
poleg tega so imele tudi moZnost napotitve bolnikov
z NBSZ do drugih paliativnih sluzb, ¢eje bilo potreb-
no. Ta model oskrbe za bolnike z NBSZ se je pokazal
cenovno zelo uéinkovit, ker se je vzdrzevala visoko-
kakovostna oskrba teh bolnikov. Tudi Selman s so-
delavci (2007) pravi, da se trenutno specialisti¢na pa-
liativna oskrba bolnikom z NBSZ najbolje zagotav-
lja, ¢e sodelujejo strokovnjaki s podrocja paliativne
oskrbe in strokovnjaki za sréno-zilne bolezni in ¢e so
bolniki vkljuéeni v samo odlo¢anje glede nadaljnje
oskrbe, in sicer pod vodstvom medicinske sestre, ki
je specializirana za oskrbo bolnikov z NBSZ.

Razprava

V zadnjih desetletjih smo pri¢a izrednemu prepo-
rodu razumevanja potreb bolnikov in njihovih najbli-
zjih po paliativni oskrbi, meni svetnik Evropskega ko-
miteja za paliativno oskrbo Tony O'Brien (2003). Po-
vecano je poznavanje in sprejemanje pravic bolnikov
in njihovih druzin glede dostopa do sluzb paliativne
oskrbe. Stopnja odgovornosti do teh potreb se razli-
kuje od drzave do drzave (Schrijnemaekers et al.,
2003; Wright, Clark, 2003; Travers, Grady, 2002;
Furst, 2000), kot posledica teh razlik so januarja letos
iz§le smernice za oskrbo umirajo¢ih (Kuehn, 2008).
Smernice temeljijo na pregledu literature in porocilih
o obravnavi in oskrbi umirajocih, toda ker Se vedno
ni dovolj dokazov o pozitivnih uéinkih podporne in
paliativne oskrbe, svetujejo, naj zdravniki sami pre-
tehtajo morebitne koristi takih nadinov zdravljenja pri
posameznem bolniku (Kuehn, 2008). Sistemati¢nih in-
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formacij o tem, kaj to pomeni za bolnike in kaj je po-
trebno zagotoviti, da se bo izvajala podporna in pali-
ativna oskrba, kotje dolo¢eno v definiciji SZO (WHO,
2007), ni dovolj. Prispevek razjasnjuje zahtevo po za-
gotavljanju podporne in paliativne oskrbe pri speci-
fiéni skupini bolnikov: tistih, ki trpijo zaradi napre-
dovale sréne bolezni.

Pred razpravljanjem o namenu raziskave je bilo po-
trebno spoznati, kak§ne posebne znacilnosti imajo bol-
niki z NBSZ; po &em se razlikujejo od bolnikov z ra-
kom, ki so bili do sedaj v najvecjem Stevilu vkljuéeni
v paliativno oskrbo; kateri so vzroki, da bolniki z
NBSZ niso vkljuéeni v paliativno oskrbo ali so vklju-
¢eni le v majhnem S$tevilu, in kaks$ni so poskusi uvaja-
nja paliativne oskrbe za te bolnike. Odgovori na ta
vprasanja niso podani samo zato, ker v strokovni lite-
raturi ni razvidno, da bolniki niso delezni paliativne
oskrbe, ampak tudi zato, ker opisujejo problematiko
oskrbe bolnikov z NBSZ v ¢asu umiranja. Re$evanje
tega problema je skladno s spremembami v zahodni
druzbi, kjer se spreminja odnos do smrti - od zanika-
nja do sprejemanja. Veclje sprejemanje umiranja in
smrti kot naravnih procesov je tudi vzpodbuda za bolj-
Se zdravljenje terminalno bolnih (Zimmermann, Ro-
din, 2004).

Medtem ko je res, da je sodobna zahodna druzba
medikalizirana, da se razvija paliativna oskrba (raz-
licno od drzave do drzave), da je prognoza bolnikov
z NBSZ nepredvidljiva in da je proces umiranja pri
njih tezko predvideti, je tudi res, da je umiranje se-
gregirano in institucionalizirano, da so pogovori o
smrti problemati¢ni in da so simptomi oz. tezave pri
bolnikih z NBSZ ob koncu Zivljenja enake kot pri bol-
nikih z rakom, za katere se je na podrocju paliativne
oskrbe do danes najveé naredilo. Razvoj znanosti in
medicinske tehnologije danes omogocata zdravljenje
bolezni in podaljSevanje Zivljenja in iz tega lahko ide-
alisti¢no zakljuéimo, da je vse bolezni mogoce zdra-
viti in vsa Zivljenja podaljSevati, vendar pri tem po-
zabljamo na to, da $e vedno najve¢ ljudi umira za NBSZ
in da za njihovo paliativno oskrbo niso ustvarjene oko-
lis¢ine, ki bi jim zagotavljale preprecevanje trpljenja
(Formiga et al., 2007; Segal et al., 2005; Horne, Pay-
ne, 2004; Deronzier, Giletti, 2001). Spremenil se je
potek bolezni, skrajsala se je terminalna faza in tezko
je predvideti, katerega bolnika z NBSZ ni ve¢ mogo-
&e zdraviti. Danes vemo, daje bolnike z NBSZ mogo-
¢e zdraviti in da paliativna oskrba vpliva na njihovo
kakovost zivljenja (Murray et al., 2004). Paliativnega
in kurativnega zdravljenja pri teh bolnikih v vecini
primerov ni mogoce loéiti, izvajata se drugo poleg dru-
gega. Ce potrebe bolnikov z NBSZ ob koncu Zivljenja
niso prepoznane in obravnavane v okviru paliativne
oskrbe, je to morda posledica pomanjkljivega znanja
0 NBSZ pri zdravstvenih delavcih in njihove pomanj-
kljive komunikacije s temi bolniki (Teno et al., 2001).
Vse te ovire predstavljajo neizogibne tezave pri or-
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ganiziranju, vodenju, izvajanju oz. vklju¢evanju bol-
nikov z NBSZ v paliativno oskrbo.

V istem obdobju, ko so v Angliji iz§la navodila za
izvajanje podporne in paliativne oskrbe, torej septem-
bra 2004, so izvedli tudi raziskavo z namenom ugoto-
viti, kakSna so stali§¢a ali zadrzanja specialisti¢nih
sluzb do izvajanja paliativne oskrbe in kako razvita
je paliativna oskrba za potrebe bolnikov z NBSZ
(Gibbs, Khatri, Gibbs, 2006). Ugotovili so, daje izva-
janje take pomo¢i bolnikom z NBSZ zelo razli¢no. Vse
organizirane sluzbe za specialisti¢no paliativno oskr-
bo $e vedno ne sprejemajo bolnikov z NBSZ, in sicer
zaradi pomanjkanja postelj, organizacijskih odlocitev
in moznosti vklju¢evanja zdravstvenih delavcev v izo-
brazevanje. Avtorica Lunder (2007) med drugim ugo-
tavlja, da so ovire za izvajanje boljSe paliativne oskr-
be SirSe, saj je za to potrebno strokovno znanje in ve-
$¢ine v paliativni oskrbi, usklajeni trendi v medicini
in stali§ca stroke ter javnosti, zagotovljene finance in
dobra infrastruktura zdravstvenega sistema. Po letu
2004 je prislo do nekaterih novosti, saj so se nekatere
sluzbe ali institucije usposobile za posebne potrebe
teh bolnikov (Gibbs, Khatri, Gibbs, 2006). Pogoste so
tudi lokalne pobude za sodelovanje med specialisti
za paliativno oskrbo, zdravstvenimi delavci na src-
no-Zzilnih oddelkih in delavci, ki izvajajo oskrbo bol-
nikov v okviru primarnega zdravstvenega varstva. Ne-
kateri pripravljajo specificne vkljucitvene kriterije in
navodila za preprecevanje in lajSanje simptomov, to-
da kljub temu ostaja vloga podpiranja dobre paliativ-
ne oskrbe bolnikov z NBSZ nejasna. Po njihovem mne-
nju bi boljse Sirjenje prakti¢nega znanja koristilo spe-
cialistom paliativne oskrbe, da bi izboljsali podporno
in paliativno oskrbo bolnikov z NBSZ, kar se je Ze
pokazalo pri nekaterih poskusih skupnega izobraze-
vanja in skupinskega dela zdravstvenih delavcev raz-
li¢nih specialnosti (Johnson et al., 2008; Gibbs, Khatri,
Gibbs, 2000).

Po vsem tem lahko reéemo, daje kljub ve¢jemu Ste-
vilu sluzb, ki nudijo zdravstveno oskrbo bolnikom z
NBSZ, $e vedno malo teh bolnikov primerno zdravstve-
no oskrbovanih ob koncu Zivljenja, za razliko od bol-
nikov z rakom, ki so jim posredovane popolne infor-
macije, ki le-te razumejo in se svojega umiranja zave-
dajo. Paliativna oskrba je $e vedno bolj naravnana na
lajSanje trpljenja pri bolnikih z rakom in zdravstveni
delavci se §e vedno nismo nauéili poimenovati NBSZ
kotneozdravljivo oz. terminalno bolezen. Posledica ta-
kega ravnanjaje, da se bolniki z NBSZ innjihovi svoj-
cine morejo zavedati, kako bolni so, in s tem zavracajo
tudi paliativno oskrbo, ¢ejimje mordaponujena. Tako
mnogo bolnikov z NBSZ umre v bolni3nici zaradi akut-
ne obravnave ali v domovih starejSih ob¢anov (Shah et
al., 2006). Podporna oskrba bolnikov z NBSZ naj bi bi-
la na voljo, toda napotitev teh bolnikov do teh sluzb je
odvisna od prepoznavanja primernosti za tako oskrbo
tako s strani zdravstvenih delavcev kot bolnikov.
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Iz vsega opisanega lahko povzamemo, da se bolni-
ki z NBSZ v sodobnih zahodnih zdravstvenih siste-
mih ne vklju€ujejo v paliativno oskrbo zaradi ideali-
zirano pojmovane paliativne oskrbe, znacilnega pro-
cesa umiranja pri bolnikih z NBSZ, slabega prepozna-
vanja in s tem laj§anja simptomov pri bolnikih z NBSZ
ter stanja, ki ga lahko poimenujemo kot »atmosfero
zanikanja smrti«. Ideologija moderne paliativne oskr-
be je neozdravljivo bolnim omogociti, da bi v real-
nem svetu »kakovostno ziveli do smrti«. Hospici sku-
Sajo zagotavljati okolje, kjer se o umiranju in smrti
govori na odkrit na¢in. Toda mnogim bolnikom smrt
Se vedno predstavlja neko »groznjo«, s tem se pove-
¢uje njihovo zavedanje »krhkosti« zivljenja in prizna-
vanje umrljivosti (Penson et al., 2005). Bolniki z NBSZ
so v veliki vecini starej$i ljudje in pogosto ne zazna-
vajo simptomov v takem smislu, da bi se umiranja za-
vedali. TeZave pripisujejo starosti in z njimi zdrav-
stvenih delavcev ne obremenjujejo, ker so preprica-
ni, da ni ni¢esar ve¢, kar bi lahko $e naredili za boljso
kakovost zivljenja. Clark (2007) ni osamljen v svo-
jem mnenju, da sta umiranje in smrt postala medikali-
zirana, institucionalizirana in da se vsi izogibamo po-
govoru o smrti (tako bolniki in svojci kot tudi zdrav-
stveni delavci). Razvoj paliativne oskrbe je vsekakor
pripomogel k prijaznejSemu sprejemanju smrti, ven-
darje vzporedenrazvoj v medicinski znanosti podvojil
napor v nasprotni smeri. Eden izmed teh problemov
so neplodni medicinski postopki, pri katerih je ver-
jetnost u¢inka majhna ali pa bolnik od njih nima kori-
sti. Drugi problemi izhajajo iz splo$no sprejetega mne-
nja, da lahko vsako bolezen zdravimo, jo odlozimo
ali se izognemo vzrokom za smrt (Barman, 1992, cit.
po Clark, 2007).

Dostop do sluzb paliativne oskrbe je le eden od po-
gojev za zagotavljanje pomoc¢i neozdravljivo bolnim.
Bolniki z NBSZ potrebujejo paliativno oskrbo in zdrav-
stveno nego, ker sta obe podrocji zdravstva tesno po-
vezani s skrbjo za umirajoce. To ne pomeni druge po-
sredne moznosti, ampak zdravljenje, ki ga bo vecina
ljudi v zivljenju potrebovala, mnogi Ze od Casa posta-
vitve diagnoze naprej. Pri pregledu strokovne literatu-
re ni bilo najti prispevkov o zdravstveni negi v okviru
paliativne oskrbe bolnikov z NBSZ, iz &esar lahko skle-
pamo, tako kot pravi Cerv (2007), daje le-ta podrejena
medicini in da imajo medicinske sestre malo moZznosti
vplivanja na vseh ravneh zdravstvenega varstva. Av-
torica meni, da v svojih definicijah obe, tako paliativ-
na oskrba kot zdravstvena nega, navajata skrb za umi-
rajoce, kinaj bi se odvijalav zaupnem odnosu med stro-
kovnjakominumirajo¢im. Skupno prepricanje paliativ-
ne oskrbe in zdravstvene negeje tudi to, daje mogoce
premagovati tezave, zaradi katerih ljudje i§¢ejo pomoc,
le v multidisciplinarnem sodelovanju oziroma s tim-
skim pristopom. To zahteva mnogo sposobnosti in ob-
veznosti, ki vodijo od raziskovanja do zagotavljanja
kakovosti Zivljenja bolnikov z NBSZ.
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Zakljucek

Kako je torej z izvajanjem podporne in paliativne
oskrbe za ljudi, ki umirajo zaradi NBSZ? Konéni cilj
hospiceve, paliativne in sedaj Se podporne oskrbe je
izboljsati bolnikovo podutje v obdobju umiranja. Cas
umiranja in smrti pri bolnikih z NBSZ je tezko doloé&i-
ti oz. je nepredvidljiv. Napredovala bolezen srca in
zilja je neozdravljiva bolezen, ki jo je mogoce zdra-
viti, vendar ne ozdraviti. Pogovori o ozdravitvi so ne-
resni¢ni in slabo vplivajo na bolnika, svojce ter zdrav-
stvene delavce. Postopoma vse to vpliva na bolniko-
vo zivljenje, zato se tudi trpljenje, ki ga povzroca, ne-
nehno spreminja; zaradi neustavljivega napredovanja
bolezni pa se pojavljajo dodatni simptomi. Umiranje
pri teh bolnikih pogosto poteka v valovih z »vrhovi
in padci«, s postopnim poslabSanjem delovanja, toda
s stalnimi terapevtskimi moznostmi zdravljenja. V po-
vojnem obdobju medicinske revolucije, ko je smrt
mozno odloziti, so se kulturna pricakovanja medicin-
skega heroizma zdruzila v podobi najbolj zahtevne in
natanéne uporabe medicinske znanosti, zato se je tez-
ko sprijazniti z dejstvom, da je bolezen nujna sprem-
ljevalka zivljenja. V literaturi prevladuje mnenje, da
sta umiranje in smrt postala medikalizirana, instituci-
onalizirana in da se v sodobni zahodni druzbi izogi-
bamo pogovoru o smrti (tako bolniki in svojci kot tu-
di zdravstveni delavci). Posledica tega je lahko slaba
oskrba umirajoc¢ih, kar se je v zadnjih Stirih desetlet-
jih poskusalo odpraviti s hospicevim gibanjem in raz-
vojem paliativne oskrbe. Podporna in paliativna oskr-
ba sta za svoj cilj prevzeli kakovost zivljenja in s tem
poskusata resiti Stevilne probleme, ki so v tako veliki
meri strukturne, ekonomske in druZbene narave, da
bolezen skupaj s ¢lovekovimi zivljenjskimi izku$nja-
mi presega podro¢je medicine in se vraa v vsa druz-
bena okolja.

Po vsem tem lahko re¢emo, daje kljub veéjemu Ste-
vilu sluzb, ki nudijo zdravstveno oskrbo bolnikom z
NBSZ, $e vedno malo teh bolnikov primerno zdrav-
stveno oskrbovanih ob koncu zivljenja, za razliko od
bolnikov z rakom, ki so jim posredovane popolne in-
formacije, ki le-te razumejo in se svojega umiranja za-
vedajo. Paliativna oskrba je Se vedno bolj naravnana
na lajSanje trpljenja pri bolnikih z rakom in zdravstve-
ni delavci se Se vedno nismo naudili poimenovati
NBSZ kot neozdravljivo ali terminalno bolezen. Po-
sledica takega ravnanja je, da se bolniki in njihovi
svojci ne morejo zavedati, kako bolni so, in s tem za-
vracajo tudi paliativno oskrbo, ¢ejim je morda ponu-
jena. Tako mnogo bolnikov z NBSZ umre v bolni3nici
zaradi akutne obravnave. Podporna oskrba bolnikov
z NBSZ naj bi bila na voljo Ze zelo zgodaj v poteku
bolezni in bi se kasneje ob spremembi bolnikovega
stanja ustrezno prikrojila, toda napotitev bolnikov do
teh sluzb je odvisna od prepoznavanja primernosti za
tako oskrbo tako s strani zdravstvenih delavcev kot
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bolnikov. Posebej izobrazeno osebje (specialisti pa-
liativne oskrbe, specialisti za zdravljenje sréno-Zilnih
bolezni in prostovoljci) lahko pomaga pri izvajanju
pomoc¢i v procesu umiranja in smrti pri bolnikih z
NBSZ, vendar za zdaj $e ni dovolj podatkov, da bi ta-
ko pomo¢ lahko priporocali. Zato da bo paliativno
oskrbo mozno nuditi vsem bolnikom z NBSZ, in ne
samo tistim, ki so seznanjeni s tem, da umirajo, je po-
trebno razviti nove poti nudenja paliativne oskrbe.
Morda se to lahko za¢ne z novim definiranjem pod-
porne in paliativne oskrbe, ko bo jasno in natan¢no
doloceno, kaj poceti in kako se to delo razlikuje od
preostalega dela v zdravstvu. »Pomo¢ pri trpljenju«
in ne toliko pri »kakovosti zivljenja« bi bil potemta-
kem bolj realisti¢en cilj podporne in paliativne oskr-
be pri bolnikih z NBSZ, kerje hkrati v skladu s trendi
v medicini ter izzivi, s katerimi se srecujejo strokov-
njaki pri paliativni oskrbi: kako uskladiti problem teh-
ni¢nega napredka z moralno eti¢énimi vpraSanji v Ca-
su umiranja in smrti.
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