AFTER STROKE

Povzetek

Eticne in moralne odlocitve so v rehabilitacijski obravnavi
bolnikov po mozganski kapi stalnica. Zaradi Sirokega spektra
posledic bolezni ali omejenih moznosti rehabilitacije teh
bolnikov se pojavljajo navzkrizja med osnovnimi eti¢nimi
naceli, kot so pravica do samostojnega odloc¢anja, dobrona-
mernosti in neskodljivosti ter pravi¢nosti. Namen prispevka je
opisati najpomembnejsa podrocja, na katerih se lahko pojavijo
eti¢na vprasanja med rehabilitacijsko obravnavo bolnikov po
mozganski kapi na Univerzitetnem rehabilitacijskem institutu
Republike Slovenije — Soca in opisati razlicne moznosti,
na podlagi katerih bi se lahko olajsal proces sprejemanja
odlocitev.

Kljucne besede:
etika; mozganska kap; pravica do samostojnega odlocanja;
dobronamernost; neskodljivost; pravicnost

uvobD

Vecina ljudi, ki dozivi mozgansko kap, prezivi. Najhujse za bolnika
in njegovo druzino so dolgoro¢ne posledice bolezni, obravnava le-
teh je veCinoma povezana z rehabilitacijskimi postopki (1). Eti¢ne
in moralne odlocitve so v rehabilitacijski obravnavi bolnikov po
mozganski kapi stalnica. Zaradi posledic bolezni ali omejenih
moznosti rehabilitacije teh bolnikov se pojavljajo navzkrizja
med osnovnimi etiénimi naceli, kot so pravica do samostojnega
odlocanja, dobronamernosti in neskodljivosti ter pravi¢nosti (2, 3).

V Sloveniji pri rehabilitaciji bolnikov po mozganski kapi obstajajo
Stevilni problemi na vseh ravneh obravnave. Stevilo bolnikov,
ki potrebuje celostno rehabilitacijo, dalec¢ presega razpolozljiva
mesta, ki so regionalno tudi neenakomerno razporejena. Re-
habilitacijski timi so nepopolni, najveckrat brez zdravstvenih
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Abstract

Ethical and moral decisions in the rehabilitation of patients
after a stroke are present on daily basis. Due to a wide range
of effects of the illness or limited possibilities for rehabilitation
of these patients a conflict appears between fundamental ethical
principles such as the right for autonomy, beneficence, nonma-
leficience and justice. The purpose of our paper is to describe
the most important areas where ethical issues can arise during
inpatient rehabilitation treatment of stroke patients, and to
describe the various possibilities to make the decision-making
process easier.
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strokovnjakov, ki delujejo na psihosocialnem podrocju (socialni
delavec, logoped, psiholog). Nacrtovanje rehabilitacije, spremljan-
je napredka in poglavitne aktivnosti so v posameznih programih
razli¢ni. Enotnih protokolov dela ni. Pri prehodu bolnika iz bol-
niSnice ali rehabilitacijske ustanove v domace okolje se obicajno
pojavi huda stiska bolnikov in njihovih svojceyv, zlasti pri najtezjih
bolnikih, zaradi izrazito pomanjkljivo in slabo organiziranih
zdravstvenih ter socialnih sluzb v bivalnih skupnostih. Vso skrb
za bolnika najveckrat prevzamejo svojci (4). Osnovnega nacela
enakopravne obravnave ne moremo izvajati.

V prispevku prestavljamo najbolj pogoste eticne probleme, s
katerimi se srecujemo pri rehabilitaciji bolnikov po mozganski
kapi na Univerzitetnem rehabilitacijskem institutu Republike
Slovenije — So¢a (URI-Soca): izbiranje bolnikov, primernih za
rehabilitacijo na URI-Soca, podajanje soglasja za rehabilitacijske




postopke ob zmanjSani zmoznosti odlo¢anja po mozganski kapi,
dileme, ki se pojavljajo pri obravnavi bolnikov v rehabilitacijskem
timu, vprasanja, ki se pojavijo pri sodelovanju bolnikovih svojcev
pri rehabilitacijskih postopkih, pri oblikovanju rehabilitacijskih
ciljev ter pomisleki pri odpuscanju bolnikov v domace okolje ali
institucionalno varstvo.

Izbiranje bolnikov za rehabilitacijski program po
mozganski kapi na URI-Soca

NavzkriZje eti¢nih nacel: Nacelo dobronamernosti in neskod-
ljivosti proti pravicnosti

Problem: Po pogodbi z Zavodom za zdravstveno zavarovanje
Slovenije letno lahko na URI-Soc¢a sprejmemo na rehabilitacijo
260 bolnikov, ki so preziveli mozgansko kap. To je priblizno
desetina bolnikov, ki zaradi posledic mozganske kapi potrebujejo
rehabilitacijo. Seveda je pomembno, da uporabimo razpolozljive
vire kar se da koristno. Izbiranje bolnikov za rehabilitacijo zato
pogosto povzroci eti¢ne dileme.

Po eti¢nih nacelih bi morali med merili za sprejem upostevati samo
medicinske dejavnike (Sliwa, 2002), to je moznost in trajnost iz-
boljsanja, nujnost potrebe po rehabilitaciji in moznost spremembe
kakovosti zivljenja. V nekaterih primerih moramo upostevati tudi
moznost placila storitev, medtem ko drugi nemedicinski dejavniki,
kot so starost, socialni polozaj, spolna usmerjenost, bolnikov odnos
do zdravja in podobno, ne bi smeli biti merila za sprejem (2, 5, 6).

Kako zmanjSati eticna navzkriZja: Z dobrimi smernicami
triaznega postopka za vse bolnike, ki se jih v triaznem postop-
ku obravnava, lahko omilimo krivi¢nost pri izbiri bolnikov za
vkljucitev v rehabilitacijske programe (2). V ta namen imamo na
URI-Soca ze vrsto let dolo¢ena merila za sprejem na rehabilitacijo
za bolnike po mozganski kapi (7).

Merila za sprejem so postavljena po smernicah za izbiro kandidatov
za bolni$ni¢no rehabilitacijsko obravnavo v subakutnem obdobju
po mozganski kapi (8, 9). Bolniki in njihovi svojci bi morali ze
v akutni bolni$nici dobiti informacije o merilih za sprejem na
URI-Soca. Ce so odklonjeni, morajo imeti moZnost pritoZbe.
V triazni ambulanti URI-Soc¢a za bolnike po mozganski kapi v
ta namen predvidimo kontrolne preglede, ob katerih ponovno
preverimo bolnikovo funkcijsko stanje in moznost za sprejem.
Zavrnitev rehabilitacijske obravnave je potrebno pojasniti po
eti¢nih nacelih in standardih zdravstvene oskrbe (5).

Triazni postopek za sprejem bolnikov v rehabilitacijsko ustanovo
obicajno vodi specialist fizikalne in rehabilitacijske medicine. Pri
tem delu smo stalno razpeti med eticnima naceloma delovati v
dobro pacienta in pravi¢nosti. S sprejemnimi merili si pri posa-
mezni odlocitvi zelo pomagamo. Sicer bi bile stiske zdravnikov,
ki odloc¢ajo, koga bodo sprejeli na rehabilitacijo in koga ne, Se
hujse, saj si po svojem poslanstvu prizadevajo biti socutni do
vseh bolnikov. Seveda se subjektivnosti pri izbiranju bolnikov
ne moremo povsem izogniti. (2).
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Podajanje soglasja za rehabilitacijske postopke
in zmoznost odloéanja po mozganski kapi

Navzkrizje eti¢nih nacel: Samostojno odlocanje proti nacelu
dobronamernosti in neskodljivosti

Problem: Soglasje dobro poucenega bolnika, »privolitev po
pojasnilu« je eden od osrednjih konceptov sodobne zdravniSke
etike. Pacientovo pravico odlocanja o lastnem zdravljenju do-
locajo zakonske in eticne dolocbe. Za uresnicevanje bolnikove
temeljne pravice samostojnega odloc¢anja o izbiri rehabilitacijskih
postopkov je potrebno, da je sposoben samostojnega odlocanja.
Sposoben mora biti izraziti svojo izbiro, verbalno ali neverbalno.
Razumeti mora specificne informacije, povezane z odlocitvami
o zdravljenju / rehabilitaciji, oceniti pomen informacij glede na
njegovo zdravstveno stanje in okoli$¢ine, razlog, zakaj jih prejme,
in biti sposoben sodelovati v procesu konéne odlocitve. Odlocitev
bolnika naj bi obveljala za dolo¢eno obdobje in mora biti skladna
z njegovimi osebnimi prepricanji in cilji (5).

Po mozganski kapi imajo bolniki pogosto oskodovane kognitivne
sposobnosti (tezave s pozornostjo, orientacijo, koncentracijo,
pomnjenjem, naértovanjem, re$evanjem problemov) in govorno
jezikovne sposobnosti (razumevanje in izrazanje govora, branje,
pisanje) (10). Oskodovanje teh sposobnosti seveda zmanjSuje
njihovo sposobnost odlo¢anja, izbiranja in sodelovanja v postopku
privolitve po pojasnilu.

Ocenjujemo, da ima ve¢ kot tri petine (65 %) bolnikov, sprejetih
v rehabilitacijske programe po mozganski kapi na URI-Soca, vsaj
zmerne spoznavne motnje, od tega 20 % hujse tezave pri razume-
vanju govora in govornem izrazanju (11). To pomeni, da je tudi
njihova sposobnost odlo¢anja lahko okrnjena. Dodaten problem
predstavlja tudi to, da vnaprej tako bolnik kot tudi rehabilitacijski
tim ne more povsem oceniti izida rehabilitacije po mozganski kapi.
Zato v takih primerih eti¢nega nacela o samostojnem odlocanju
ne moremo primerno izpolnjevati. Poleg tega v rehabilitacijskem
procesu lahko sodelujejo tudi drugi (npr. ¢lani bolnikove druzine),
ki so v procesu odlocanja razli¢no udelezeni (5).

Kako zmanj$ati eti¢na navzkrizja: V primerih, ko je bolnikova
sposobnost odlo¢anja okrnjena, si prizadevamo enako spostovati
bolnikove pravice in delovati v skladu z nacelom dobronamernosti
(12). Ko bolnikom razlozimo predlagane rehabilitacijske ukrepe
in cilje, jih vprasamo, ali Zelijo, da njihovi svojci sodelujejo pri
odloc¢anju (5). Bolnik si lahko izbere »pomocnika«, ki mu pomaga
razumeti informacije pri procesu odlocanja, kar izbolj$a kakovost
bolnikove privolitve po pojasnilu (13). Pri tezjih bolnikih, ki
odlo¢anja niso sposobni, eden od bolnikovih svojcev prevzame
glavno vlogo in se odloca namesto bolnika. Nekateri svojci imajo
ze urejeno skrbnistvo za posebni primer pri pristojnem centru za
socialno delo. Ce bolnik svojcev nima, je skrbnik dolocen s strani
centra za socialno delo. Svojci ali osebe, ki se odlo¢ajo namesto
bolnika, pri odloc¢itvah o rehabilitacijskih ukrepih najveckrat
izbirajo, kar bi sami izbrali ali standardne ukrepe, ki so najbolj
uveljavljeni v rehabilitacijski praksi.




Eticna vprasanja pri timskem delu in
vkljuéevanju svojcev v rehabilitacijo bolnikov po
mozganski kapi

NavzkriZje eti¢nih nacel: Samostojno odlo¢anje proti nacelu
dobronamernosti in neskodljivosti, nacelo dobronamernosti in
neskodljivosti proti pravicnosti

Problem: Rehabilitacijo po mozganski kapi naj bi izvajal multi-
disciplinarni rehabilitacijski tim zdravstvenih strokovnjakov (8, 9,
14). Na URI-Soca je bil Ze ob ustanovitvi oddelka za rehabilitacijo
pacientov postavljen multidisciplinarni rehabilitacijski tim (15).
V zadnjih petnajstih letih mo¢no spodbujamo interdisciplinarnost.
Vsak ¢lan tima naj bi deloval v sodelovanju in skladno z drugimi,
ne povsem individualno (2). Bolnik in njegovi svojci so vkljuceni
v timsko delo in kadar je le mogoce, sodelujejo pri razpravljan-
ju in odlo¢anju. Pri timski obravnavi lahko pride do moralnih
pomislekov znotraj rehabilitacijskega tima, med zdravstvenimi
strokovnjaki ali med rehabilitacijskim timom in bolnikom oz.
njegovimi svojci. Ve¢ neskladij je obicajno pri tezjih, zapletenih
primerih.

Razhajanja med ¢lani tima so najveckrat o trajanju in naéinu
obravnave bolnika, saj smo razli¢no izkuSeni, imamo razli¢na
prepricanja in predstave o smiselnosti rehabilitacije.

Razhajanja med rehabilitacijskim timom in bolnikov oz. njegovimi
svojci se najbolj pogosta pri rehabilitacijskih ciljih, kadar bolnikovi
cilji in zelje presegajo realna pricakovanja.

Spodbujanje svojcev, da sodelujejo v rehabilitaciji, je pomemben
del rehabilitacijske obravnave. Obicajno se vsaj en druzinski ¢lan
vklju¢i v proces rehabilitacije (16). Tak nacin dela spodbujajo
tudi najnovejSe smernice za rehabilitacijo bolnikov po mozganski
kapi (8, 9, 17). V rehabilitacijskem timu vc¢asih ¢utimo potrebo,
da mislimo na druzinskega ¢lana — negovalca v enaki meri kot
na bolnika in ukrepamo skladno s tem. Zavedamo se, da bolnik
ni vedno najbolj ranljiv druzinski ¢lan in zdravstveno stanje ni
edino, ki doloca bolnikov polozaj v druzini (16). Pojavljajo se
vprasanja: Ali morajo biti bolnikovi interesi vedno pred interesi
druzinskega ¢lana — negovalca? Ali je to praviéno? Vprasanje
je, kam druzinski ¢lan, ki sodeluje pri rehabilitaciji, sodi. Ali v
rehabilitacijski tim, ker bo po odpustu skrbel za bolnika in prevzel
del nalog rehabilitacijskega tima, ali pa kot bolnik potrebuje
obravnavo s strani rehabilitacijskega tima? Ali je enakovreden
vsem udelezenim ali se mora podrediti avtoriteti strokovnjakov
ali potrebam bolnika?

Kako zmanj$ati eticna navzkrizja: Razhajanja med ¢lani re-
habilitacijskega tima zgladimo znotraj tima. Najboljsi je odkrit
skupen pogovor vseh ¢lanov tima. Ce je le mozno, se razhajanja
razreSujejo tako, da bolnik zanje ne ve. Neusklajenost rehabilitaci-
jskega tima lahko bolnika dodatno zmede v Ze tako tezki situaciji
soocanja s posledicami bolezni. V razhajanjih med ¢lani tima in
bolnika ali njegovimi svojci pa je najbolj pomembno, da ¢lani tima
bolniku in njegovi druzini podajajo ves cas dosledne informacije.

V odnosu do bolnikovih druzinskih ¢lanov se je dobro otresti
predsodka, da so moteci in povzroc¢ajo probleme. Predstavljajo
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legitimno enoto obravnave. Vsaka druzina ima svojo lastno
zmogljivost oskrbovanja bolnika. Druzinsko ravnovesje se lahko
porusi, ¢e skrb za bolnika, ki je prezivel mozgansko kap, presega
zmogljivost druzine. Porusenje druzinskega ravnovesja pa zato
Skoduje bolniku. Zato je dobro presoditi tudi potrebe ¢lanov
druzine bolnika po mozganski kapi. V druzino usmerjeni pristop
predvideva, da bolnikovega interesa ne moremo lociti od interesov
njegove druzine (16).

Etiéna vprasanja pri nacrtovanju
rehabilitacijskih ciljev

Navzkrizje eti¢nih nacel: Samostojno odlo¢anje proti nacelu
dobronamernosti in neskodljivosti

Problem: Postavljanje rehabilitacijskih ciljev je nujna sestavina
ucinkovite rehabilitacijske obravnave pacientov po mozganski
kapi in je vkljucena v rutinsko klini¢no prakso. Hkrati omogoca
k pacientu usmerjeno oskrbo, povecuje pacientovo motiviranost
za sodelovanje v terapevtskih programih in optimizira k cilju
usmerjeno vedenje (18). Postavljanje ciljev omogoca tudi sprem-
ljanje ucinkovitosti rehabilitacijskega procesa (19). Prakti¢na
priporocila svetujejo postavljanje specifi¢nih, realnih/pomembnih,
merljivih in dosegljivih ciljev (18, 20). Zdravstveno osebje razume
postavljanje ciljev kot razpravo in pogajanja, pri katerih pacient
in/ali svojci ter ¢lani rehabilitacijskega tima doloCijo prioritete v
rehabilitaciji posameznega pacienta in se uskladijo glede ravni
ucinkovitosti, ki jo je mozno doseci s strani pacienta za doloc¢eno
aktivnost znotraj ¢asovnega obdobja. Ce se ¢lani rehabilitacijskega
tima ne strinjajo s pacientovimi zeljami ali ¢e Cutijo, da pacientovi
cilji niso dosegljivi, lahko poskusajo zaobiti pacientovo mo¢
samostojnega odlo¢anja, zaradi ¢esar pride do nesoglasja med
pacientom in ¢lani tima. Nasprotno lahko pride do trenja med
eticnimi naceli tudi, ¢e poskusa rehabilitacijski tim dati prednost
zeljam pacienta pred strokovnimi smernicami obravnave in nacel
dobronamernosti. Prilagajanje Zeljam pacienta, njegove druzine in
drugih ¢lanov tima je ena najbolj zahtevnih nalog, ki jim sledijo
¢lani tima (21).

Kako zmanjS$ati eti¢na navzkrizja:

Pri postavljanju ciljev je potrebno poskrbeti, da vsak posamezni
¢lan tima deluje proti enakim zastavljenim ciljem, in socasno
omogociti spremljanje uéinkovitosti ukrepov, da se prepreci
neucinkovite aktivnosti (19). Dolo¢imo lahko tudi, kdo naj bi
postavljal cilje in jih razvrstil po pomembnosti. Pri postavljanju
ciljev mora rehabilitacijsko osebje upostevati individualno za
vsakega posameznika: vrednote in preference pacienta, njihovo
lastno klini¢no presojo, kako izboljsati izid rehabilitacije, ¢as
in sredstva, ki so na voljo ter posledice pri zasledovanju tega
cilja. Dovoliti, da v procesu rehabilitacije pacient v nekaterih
zastavljenih ciljih ni uspesSen, je lahko pomemben korak, ki pa-
cientu pomaga, da pri¢ne razumeti svoje sposobnosti in omejitve.
Hkrati je pri postavljanju ciljev pomembno biti pozoren tudi
na vpliv na celotno populacijo pacientov po mozganski kapi, v
zagotavljanje stroskovno uéinkovite rehabilitacije z omejenimi
sredstvi in ¢asovnimi okviri (21). Paciente je potrebno spodbujati,
da premislijo glede vpliva svojih odlo€itev na druge ¢lane druzine

(18).



Velikokrat se z eti¢nimi vpraSanji pri zastavljanju rehabilitacijskih
ciljev po mozgansko kapi sre¢ujemo pri pacientih z motnjo govo-
rno-jezikovnih sposobnosti, poZiranja in spoznavnih sposobnosti.

1. Motnja govorno-jezikovnih sposobnosti

Problem: Motnje govorno-jezikovnih sposobnosti so prisotne pri
30-53% pacientov po mozganski kapi in odvisno od mesta okvare
vsebujejo afazijo, aleksijo, agrafijo, dizartrijo in akalkulijo (22).
Govorno-jezikovne sposobnosti so kljuéne za zmoznost spre-
jemanja odlocitev, hkrati je v procesu rehabilitacije pomembno,
da oseba razume podatke, kot je narava in potek bolezni, pomen
terapevtskih ukrepov ter tveganja predlagane terapije. Zaradi tezav
pri sporazumevanju se lahko pacienti pocutijo, kot da nimajo
zadostne moznosti izraziti svoje vrednote in prepri¢anja pri spre-
jemanju kompleksnih odlocitev (13). Pri tezavah s komunikacijo
se lahko osebo z afazijo spregleda v mnogih vidikih odlo¢anja.
Zato imajo lahko tezave pri prenosu svojih Zelja in namenov do
zdravstvenega osebja. Pri pacientih z globalno afazijo, kjer je
razumevanje govora mo¢no zmanj$ano, je potreba po odlo¢anju s
strani druge osebe jasna. Pri osebah z ohranjenim razumevanjem
in motenim govornim izrazanjem je ocena zahtevnejSa (13).
Pri dolocenih vrstah afazije pacient nima polne zmoznosti za
komunikacijo, lahko pa vseeno ohranja doloceno kapaciteto za
razumevanje svojega stanja in s tem povezanih odlocitev (12).
Ceprav oseba v komunikaciji ni zmozZna izraziti ve¢ kot osnovnih
potreb, se lahko zaveda svojega slabega funkcijskega stanja in
¢uti mocno potrebo, da bi se o tem pogovorila z zdravstvenim
timom in druzino. Glede na omejeno dostopnost logopedov v
dolocenih krajih po Sloveniji je eticna dilema tudi odlocitev,
katerega pacienta se bo vkljucilo v logopedsko obravnavo in katere
so eti¢ne odgovornosti pri prenchanju logopedske obravnave, ko
ni ve¢ klini¢nega ali funkcionalnega napredka v komunikaciji.
Eti¢ne dileme so lahko tudi pri druzini osebe z afazijo glede
hitrosti in obsega izboljSanja stanja. Svojci, ki komunicirajo s
pacientom z afazijo, se lahko ne zavedajo stopnje dodatnih tezav
Z razumevanjem govora in menijo, da je pacientova komunikacija
primerna. Osebe z motnjami na govorno-jezikovnem podroc¢ju
se lahko odzivajo na kimanje glave, ton glasu ali gibe, zaradi
Cesar je mozno napacno sklepati, da razumejo informacijo, ki je
v resnici ne (23).

Kako zmanjsati eticna navzkrizZja:

Izogibati se je potrebno nepravicnemu odvzemanju pacientove
pravice za samostojno sprejemanje odlo¢itev, vendar se je potrebno
tudi izogibati povrSnemu spoStovanju pacientove avtonomije.
Potrebna je ¢im prej$nja natancna ocena s strani logopeda, da se
doloci vrsto in stopnjo motnje govorno-jezikovnih sposobnosti
in omogoc¢i kompenzatorne strategije (24). Rehabilitacijski tim
mora poizkusiti najti nacin, kako predstaviti medicinske podatke
pacientu. Potrebno je omogociti uporabo dostopnih tehnologij
in tehnik (npr. uporaba preprostega jezika, ponavljanje kljucnih
konceptov in uporaba neverbalne komunikacije), da se omogoci
osebam postavljati lastna vprasanja, ¢e je to le mogoce (13). Pose-
ben primer posledic kapi in motnje sporazumevanja je t.i. »locked
in« sindrom, ki nastane po masivni kapi v mozganskem deblu,
kjer pacienti niso sposobni fonacije in artikulacije (anartrija),
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hkrati je prizadeta tudi motorika govornega aparata. Tovrstnim
pacientom sporazumevanje omogoca nadomestna komunikaci-
ja (25). Ce ima oseba zelo omejeno sposobnost sprejemanja
odlocitev, je potrebno dolociti primernega skrbnika, ki odlo¢a v
imenu pacienta. Zdravstveno osebje namre¢ ne more odlocati le po
principu dobronamernosti, saj se lahko Zelje in prioritete pacienta
ter svojcev zelo razlikujejo od predstav ¢lanov rehabilitacijskega
tima (26). Ko se pacientovo stanje izboljsa, je potrebno zmoznost
pacientovega samoodlo¢anja ponovno oceniti(27).

2. Motnja poZiranja

Problem: Motnje poziranja po mozganski kapi so pogoste in
se pojavljajo pri 23-50% pacientov (28). Poleg tega, da ovirajo
pacienta, predstavljajo tudi nevarnost za resne zaplete, kot je
dehidracija, podhranjenost in aspiracijska plju¢nica, s ¢imer je
povezana tudi povecana umrljivost po mozganski kapi (29). Pri
pacientih, ki niso zmozni doseci zadostnega vnosa hrane skozi usta
in so visoko rizi¢ni za zaplete zaradi stalne aspiracije, je potrebna
vstavitev nazogastri¢ne sonde (NGS) ali perkutane endoskospke
gastrostome (PEG). Vzpostavitev umetnega hranjenja je obi¢ajno
v soglasju z medicinskimi in eticnimi standardi skrbi za pacienta.
Po podatkih raziskav vec kot 40 % pacientov ne sledi priporo¢ilom
zdravstvenega tima glede hranjenja (30).Vzrokov je vec. Pacienti
zaradi posledic kapi morda niso zmozni privoliti v poseg. Nekateri
pacienti ali njihovi svojci zavracajo tovrstne oblike hranjenja,
ker ne Zelijo pozabiti prijetnih obCutkov ob oralnem hranjenju
ali zaradi neugodnih obcutkov, povezanih z NGS ali PEG ali
zaradi skrbi glede podaljsanja trpljenja pri vzdrzevanju zivljenja
(31). Celo zacasna ukinitev hranjenja lahko vodi pri pacientu in
njegovih svojcih do zalovanja ob izgubi hranjenja, ki je vir uzitka
in ima pomembne socialne vloge. Nekateri pacienti so mnenja,
da je hranjenje osnovna ¢lovekova pravica. Ko pacient izrazi, da
ne zeli umetnega hranjenja, to lahko izzove osnovni konflikt med
klini¢nimi cilji za izboljSanje pacientovega okrevanja. Hkrati se
pri disfagiji lahko pojavi tudi vprasanje glede terapij, ki vzdrzujejo
zivljenje. Ce pacient Zeli kljub visokemu tveganju za zaplete e
vedno hranjenje skozi usta, to lahko sprozi intenzivne emocionalne
odzive med ¢lani tima in pacientovo druzino. Nekateri pacienti
in svojci tudi ne zelijo sprejeti predlagane varnejSe konsistence
hrane ali zgos¢evanja tekocin in pacienta Se naprej hranijo z
neprimerno pripravljeno hrano. Vse skupaj dodatno zaplete tudi
aktivna vloga medicinske sestre ali logopeda pri hranjenju oseb,
ki tega niso ve¢ same sposobne, ¢e pacient od njih zahteva naéin
hranjenja, za katerega se domneva, da zanj ni varen (31). Veliko
eticnih vpraSanj lahko sprozi tudi uporaba rokavic, fizi€nih ovir
in zdravil z namenom, da si oseba nebi odstranila NGS (32).

Kako zmanjsati eticna navzkrizZja:

Medicinske indikacije in pacientove preference so obi¢ajno osno-
va, na podlagi katere se postavi medicinske in eti¢ne odlocitve.
Potrebno je natan¢no oceniti tveganja in prednosti na¢inov hran-
jenja ter uzivanja tekocin pri osebah z disfagijo. Ceprav je logoped
kljucni c¢len pri obravnavi disfagije, je potrebno sodelovanje
vseh ¢lanov multidisciplinarnega tima (32). Dobro obvescen
pacient, ki je sposoben razumeti posledice svojih odlo¢itev, ima
pravico, da sprejme ali zavrne predlagane postopke obravnave.




Clani rehabilitacijskega tima morajo ugotoviti razloge za za-
vrnitev pacientovega sodelovanja pri terapevtskih ukrepih in
mu z dodatnimi pojasnili in edukacijo (tudi z jasno napisanim
izobrazevalnim gradivom) pomagati pri boljSemu razumevanju
problematike ter ga poskusiti prepricati, da sprejme priporoc¢eno
zdravljenje. Zdravstveni tim se mora izogibati pritisku na svojce
glede sprejemanja hitrih odlocitev. Na odlocitev glede hranjenja
po sondi lahko obicajno pocakamo do 24 ur (31). Koristno je
izdelati tudi protokol obravnave disfagije pri pacientih, ki ne
zelijo sondnega hranjenja (33). Ce pacient odklanja predlagane
ukrepe, je potrebno organizirati timski sestanek, na katerem se
odloci, ali se vztraja s predlaganimi ukrepi ali se ukrepe spremeni
glede na raven tveganja. V primeru, da sta pacientovo zdravje in
rehabilitacijski potencial resno ogrozena, smernice dovoljujejo
predcasni odpust. Pri tem je pri vsaki stopnji odlo¢anja klju¢no
dokumentiranje (30).

3. Motnja spoznavnih sposobnosti

Problem: Po mozganski kapi so pogosto prisotne spremem-
be na kognitivnem in ¢ustvenem podrocju. Prevalenca motenj
spoznavnih sposobnosti po mozganski kapi je 20-80% in obsega
razli¢ni spekter, od blage stopnje do demence (34). Motnje
spoznavnih sposobnosti se lahko kazejo v obliki zanemarjanja
bolne strani telesa, tezav s pozornostjo, s slabSim razumevanjem in
uéenjem. Kognitivni upad, razpolozenje in motivacija pomembno
vplivajo na sodelovanje v rehabilitacijskem procesu (35). Lahko so
okvarjeni tudi deli mozganov, ki vplivajo na sklepanje in presojo.
Na sodelovanje v rehabilitacijskih programih lahko pomembno
vplivajo tudi motnje Custvenih funkcij, kot sta anksioznost in de-
presija (36). Pacienti imajo lahko tezave z dojemanjem tezavnosti
svoje bolezni in nimajo uvida v obseg sprememb oz. v dejstvo, da
so spremembe nastale kot posledica okvare mozganov. Pacienti
lahko verbalno pravilno razumejo informacijo, vendar je niso
sposobni prilagoditi svoji lastni situaciji (37).

Kako zmanjsati eticna navzkrizja:

Pacientov kognitivni status je potrebno oceniti ¢im bolj zgodaj
v poteku rehabilitacijske obravnave z uporabo primernih testov
in prilagoditi potek obravnave glede na okvaro. Na URI-Soca
psihologinja predstavi rezultate testiranj na timskem sestanku in
tudi predlaga, kako izboljsati moznosti za sodelovanje pacienta
v rehabilitacijski obravnavi. [zogibati se je potrebno avtomatski
oceni, da imajo pacienti s kognitivnimi tezavami manj$i poten-
cial za rehabilitacijo (38). Ce je pacient sposoben samostojnega
odloc¢anja, je potrebno spostovati njegovo odlocitev, da ne zeli
sodelovati v rehabilitacijskih programih oz. da Zeli spremembo
nacina zdravljenja (39). Potrebno je poskusiti izboljSati pacien-
tovo sodelovanje s primerno razlago. Spreminjanje pacientovega
vedenja ni eti¢no, razen v primeru, ko pacientovo vedenje Skoduje
drugim in predstavlja tveganje za njega samega (40). Potrebno
se je tudi aktivno lotiti zdravljenja anksioznosti in depresije (41).

4. Eti¢na vpraSanja privoznji avtomobila po moZganski kapi

Problem: Pri pacientih po mozganski kapi so poleg motnje mo-
tori¢nih sposobnosti pogosto prisotni tudi izpadi vidnega polja
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in slabse spoznavne sposobnosti, ki lahko povecajo nevarnost za
pacienta in druge udelezence v prometu med voznjo avtomobila.
Na sposobnost za voznjo avtomobila vplivajo tudi mnoge druge
pridruzene bolezni: bolezni srca, sladkorna bolezen, okvara vida
(katarakta, makularna degeneracija, diabeti¢na retinopatija) itd.
Mnoge osebe, ki so utrpele mozgansko kap, imajo voznisko dovo-
ljenje in tudi Zelijo nadaljevati z voznjo po koncani rehabilitacijski
obravnavi, saj je mobilnost pomemben dejavnik za zadovoljstvo
posameznika. Za mnoge paciente po kapi je sposobnost za voznjo
njihova temeljna pravica (42). Pogosto pacienti po mozganski
kapi samovoljno vozijo kljub temu, da jih lececi zdravnik opozori,
naj ne vozijo in se ze na rehabilitacijsko obravnavo pripeljejo z
avtomobilom. Sami se pocutijo sposobni za voznjo in ne zelijo
testiranja vozniSkih sposobnosti. To je lahko odraz neupostevanja
navodil ali kognitivnega upada z moteno presojo glede omejitev po
mozganski kapi. Po drugi strani se nekateri pacienti po kapi bojijo
ponovno zaceti z voznjo zaradi slabsih motori¢nih sposobnosti.
Pomemben cilj rehabilitacijskega procesa je ohranjati voznike po
kapi na cesti in hkrati omejiti tveganje za povzroCitev prometne
nesrece. Pri oceni vozniskih sposobnosti je prisotna odgovornost
tako do pacienta kot do $irSe druzbe (43).

Kako zmanjsati eti¢na navzkrizja: Potrebna je edukacija pacien-
ta in njegovih svojcev glede omejitve pri voznji avtomobila v pisni
in ustni obliki Ze v zgodnjem obdobju po mozganski kapi (43). Ker
vrnitev voznje avtomobila izboljsa kakovost zivljenja in zmanjsa
breme skrbi svojcev, je pomembno, da se prepozna potencial
pacientov po kapi za voznjo kot pomemben del rehabilitacijske
obravnave. Najprej je potrebna ocena absolutnih kontraindikacij
za voznjo s strani zdravnika (npr. epilepsija, izpad vidnega polja),
¢emur naj sledi nevropsiholosko testiranje in preizkus voznje
na cesti. Potrebno je predlagati tudi prilagoditve avtomobila
(44). Glede na to, da je v Sloveniji za paciente obravnava v
subspecialisticni ambulanti za voznike s posebnimi potrebami
placljiva, je potrebno postopek ocenjevanja vozniskih sposobnosti
optimizirati. Ni namre¢ eti¢no, da oseba placa za celotno oceno
vozniskih sposobnosti, ¢e ne izpolnjuje niti osnovnih medicinskih
zahtev, ki so potrebne za voznjo. Prav tako ni eti¢no, da pacient
opravi preglede, ki ne prispevajo k oceni njegovih vozniskih
sposobnosti (42). Pomembno je tudi kasnejSe sledenje pacientov
in oceno vozniskih sposobnosti redno ponavljati v dolocenem
obdobju, saj se na ta nacin oceni pravilnost prvotne odlocitve.
Pacientom, ki imajo omejene sposobnosti za varno voznjo, je
potrebno voznjo avtomobila prepreéiti (45).

5. Eti¢na vprasanja, povezana z nacrtovanjem odpusta

Problem: Proces nacrtovanja odpusta je interdisciplinarni proces,
ki pripravi posameznika na odpust iz zdravstvenega sistema z
urejanjem nadaljnje skrbi za pacienta glede na njegove medicinske,
psiholoske, ekonomske in socialne potrebe ter preference. Pri
nacrtovanju odpusta se pokusa koordinirati nadaljevanje skrbi za
pacienta po odpustu skupaj pacientom in njegovimi svojci glede
na realne moznosti razpoloZzljive podpore (46). SkrajSevanje Casa
hospitalizacije lahko omogoc¢i sprejem vecjega Stevila pacientov,
vendar lahko skrajsa ¢as za pacientovo okrevanje in moti doseganje
rehabilitacijskih ciljev pred odpustom (47). Vracanje v domace




okolje je za mnoge paciente zelo velikega pomena, vendar je
lahko pacient odpuscen v neprimerno ali celo nevarno okolje
ali pa nima svojcev oz. le-ti niso pripravljeni prevzeti skrbi zanj
(48). Hkrati je breme za pacientove svojce veliko, tudi ¢e imajo
organizirano pomoc¢ na domu. Odpuséanje pacientov v domace
okolje je lahko otezeno tudi, ¢e so pacient ali svojci mnenja, da
Se niso dosegli polnega rehabilitacijskega potenciala, ceprav v
Casu rehabilitacijske obravnave pacient ni dosegel pomembnih
sprememb funkcijskega stanja. Mnogi pacienti bi radi ostali
dlje ¢asa v rehabilitacijski ustanovi, kot je potrebno po mnenju
rehabilitacijskega tima, saj niso prepricani, kako bodo ziveli z
novo nastalo boleznijo zunaj rehabilitacijske ustanove. Eticne
dileme se pojavijo tudi pri pacientih, ki ne sodelujejo in so slabo
motivirani za rehabilitacijo, zato se rehabilitacijski tim za odpust
odloci zgodaj v poteku rehabilitacijske obravnave. Mnogi pacienti
navajajo, da so pred odpustom nezadostno pripravljeni za vrnitev
v domace okolje (49).

Kako zmanjsati eticna navzkrizja:

Pogosto ima rehabilitacijski tim tezave z razlago meril, na podlagi
katerih so se odlo¢ili za odpust pacienta ali pa pacienti in svojci ne
zelijo upostevati dane razlage. Zdravstveni tim ima dolznost, da
objektivno dokumentira pacientove terapevtske mejnike, saj lahko
na ta nacin obrazlozi odloCitev glede prenehanja rehabilitacijske
obravnave. Pri nac¢rtovanju odpusta morajo biti vedno vkljuceni
pacienti in svojci, saj je potrebno upostevati tudi njihove Zelje.
Ze v prvem tednu po sprejemu je potrebno oceniti dejavnike, ki
bi lahko ovirali nacrtovanje odpusta in nato organizirati timski
sestanek s pacientom in svojci. Potrebno je tudi nuditi podporo
in spodbudo pacientu ter svojcem med odpustom iz rehabilita-
cijske ustanove (50). Ce se bolnik na vsak naéin Zeli vrniti v
neprimerno domace okolje, mu je potrebno razloziti glede tveganj
in organizirati pomo¢ na domu s strani socialnih sluzb (47). Na
URI-Soca v klini¢ni praksi rehabilitacijski nacrt vsebuje oceno
varnosti bolnikovega domacega okolja, potrebe po prilagoditvah
ter izobrazevanje in usposabljanje ¢loveka, ki bo bolniku pretezno
pomagal. Bolnik in njegovi svojci so pouceni tudi o0 moznosti
nadaljnje zdravstvene oskrbe in socialne podpore. Po odpustu
iz rehabilitacijske ustanove preverjamo bolnikove potrebe po
zdravstveni in socialni oskrbi in potrebe njihovih svojcev vsaj
enkrat na leto. Dostikrat bi ljudem olajsali skrb za bolnika doma,
morda tudi preprecevali preobremenitve svojcev, ¢e bi imeli na
voljo rehabilitacijske storitve na domu.

ZAKLJUCEK

Odlocitve v rehabilitacijskem procesu bolnikov po mozganski
kapi so lahko zapletene in pogosto vsebujejo eti¢ne izzive z
vidika rehabilitacijskega tima kot tudi pacienta in njegove druzine.
Potrebni so enotni protokoli glede rehabilitacijske obravnave
pacienta, ki spodbujajo timski pristop pri reSevanju moralnih
in eti¢nih dilem, ki nastanejo med obravnavo. Pri sprejemanju
odlocitev glede rehabilitacijske obravnave je pomembno spostovati
pacientovo avtonomijo, ki je osnovni princip medicinske etike in je
zato potrebna ¢im prej$nja natan¢na ocena pacientove sposobnosti
samostojnega odlocanja, na katero po mozganski kapi vplivajo
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motnje spoznavnih in govorno-jezikovnih sposobnosti. Najboljsi
nacin za reSevanje sporov med pacientom, njegovimi svojci in
¢lani tima je jasna in odprta komunikacija.
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