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lzvlecek

Paliativna oskrba je v slovenskem prostoru sorazmerno mlada stroka. Zagotavlja ¢im boljSo kakovost Zivljenja bolnikov
s kroni¢nimi neozdravljivimi boleznimi ne glede na starost, nudi pa tudi podporo njihovim bliznjim v ¢asu bolnikove bo-
lezni in po smrti, tj. v obdobju Zalovanja. V zgodnjem obdobju se paliativna oskrba prepleta s specifi¢nim zdravljenjem,
kasneje pa prehaja v obdobje pozne paliativne oskrbe in obdobje zadnjih dni bolnikovega Zivljenja. Njen osrednji namen
je ohranjanje dostojanstva Zivljenja in vrednot posameznika. Sodobne smernice predvidevajo izvajanje paliativne oskrbe,
prilagojene potrebam posameznika, v celotnem poteku Zivljenja z neozdravljivo boleznijo; to je celostna, neprekinjena in
v temeljne stroke integrirana oskrba. Kljucnega pomena pri tem je ustrezna koordinacija dejavnosti paliativne oskrbe, ki
bolnika usmeri do najbolj primernega izvajalca glede na njegove trenutne potrebe. Prispevek na podlagi pregleda med-
narodnih priporocil, lokalnih znacilnosti in izkuSenj opredeljuje najpogostejSe dejavnosti paliativne oskrbe, njihovo med-
sebojno povezanost in soodvisnost pri zagotavljanju paliativne oskrbe. Tako prikaZe model paliativne oskrbe, ki v nasem
okolju lahko zagotovi primerno podporo ¢im vec¢jemu Stevilu bolnikov.

Abstract

Palliative care is a young medical profession in Slovenia. It ensures the best possible quality of life for patients with chron-
ic incurable diseases, regardless of their age, and offers support to their loved ones during the patient’s illness and after
death during the mourning period. In the early period, palliative care is integrated with specific treatment. However, later,
it continues with the period of late palliative care and throughout the last days of life. Its central purpose is to preserve
the dignity of life and the values of the individual. Contemporary guidelines envision the implementation of palliative care
tailored to individual needs throughout the entire course of life with an incurable disease. It should be holistic, continuous,
and integrated into core medical disciplines. The appropriate coordination of palliative care activities, which directs the
patient to the most suitable provider based on their current needs is of key importance. In this paper, based on a review of
international recommendations, local characteristics and experiences, we will present the most common palliative care
activities, their interrelationship and interdependence in the provision of palliative care, and thus define a model of palli-
ative care that can, in our environment, provide appropriate support to as many patients as possible.
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BOLNISNICNA VEDA IN UPRAVLJANJE

1 Uvod

V zadnjih nekaj desetletjih se paliativna oskrba v $te-
vilnih drzavah zelo intenzivno razvija, saj so potrebe ve-
like in bodo $e narascale (1,2). Namen paliativne oskrbe
je zagotavljanje ¢im boljse kakovosti Zivljenja neozdra-
vljivo bolnim in njihovim bliznjim (3,4). Obravnava mo-
ra vsebovati skrb za telesne, du$evne, socialne in duhov-
ne vidike ¢loveskega bivanja in se mora vkljucevati v vsa
obdobja zivljenja z neozdravljivo boleznijo (5,6). Gre za
temeljno ¢lovekovo pravico do zdravljenja in preprece-
vanja trpljenja, ki je zapisana v $tevilnih mednarodnih
listinah (7,8).

2 Razvoj paliativne oskrbe

V samih zacetkih svojega razvoja so paliativno os-
krbo prepoznavali kot dejavnost, namenjeno bolnikom
v zadnjih dnevih Zivljenja, danes pa so na voljo $tevilni
dokazi, da je izvajanje paliativne dejavnosti optimalno,
kadar se pri¢ne Ze v zgodnejsih fazah bolezni. V 60. letih
20. stol. v obdobju dame Cicely Saunders se je izvaja-
la zunaj obicajne zdravstvene mreze v obliki t.i. hospic
oskrbe (9). Sele ¢ez desetletje je to ideologijo v bolni-
$ni¢no okolje prenesel Balfour Mount kot organizirano
paliativno oskrbo (10). Sprva je bila paliativna oskrba
hospitalna dejavnost, a v 90. letih smo spoznali tudi
dobrobiti ambulantnih obravnav, ki so tlakovale temelje
zgodnji paliativni oskrbi (11,12,13). Skozi leta razvoja je
postajalo vse bolj jasno, da je treba obravnavo priceti do-
volj zgodaj in jo individualno prilagoditi posameznemu
bolniku ter njegovim trenutnim potrebam.

3 Organizacija paliativne oskrbe

Sodobne smernice predvidevajo izvajanje paliativne
oskrbe, prilagojene potrebam posameznika, skozi celo-
ten potek Zivljenja z neozdravljivo boleznijo. Izvajati se
mora celostno, neprekinjeno in integrirano v temeljne
specialnosti (3).

Izkusnje iz tujine kazejo, da ve¢ino potreb po paliativ-
ni oskrbi lahko oskrbijo zdravstveni delavci z osnovnimi
znanji o paliativni oskrbi. Nekateri bolniki pa lahko po-
trebujejo obc¢asno tudi vkljucitev zdravstvenih delavcev
s specialnimi znanji iz paliativne oskrbe. Le manjsi delez
bolnikov pa ima tako kompleksne tezave, da potrebujejo
trajno obravnavo specializiranih paliativnih enot (Slika
1) (14,15). Taki usmeritvi sledi tudi slovenski Drzavni
program za paliativno oskrbo (16).

340

20%
SPECIALIZIRANA
paliativna oskrba

w

o

w

o

g

o

o

= 80 %
o

X

z OSNOVNA
o

o

paliativna oskrba

SPLOSNA oskrba

Slika 1: Ravni paliativne oskrbe glede na bolnikove potrebe.

3.1 Osnovna paliativna oskrba

Evropsko zdruzenje za paliativno oskrbo ocenjuje,
da 80 % bolnikov potrebuje osnovno paliativno oskr-
bo (4,17,18). Izvajajo jo zdravstveni delavci z osnovni-
mi znanji o paliativni oskrbi, in sicer na primarni ravni
zdravstvenega varstva (druzinski zdravniki, patronazne
sestre, socialni delavci), na sekundarni in terciarni ravni
(oddelki, ki pa niso specializirani za izvajanje specializi-
rane paliativne oskrbe) (4,20,21).

Znanja in ves¢ine izvajalcev osnovne paliativne
oskrbe so (22):

« osnovno obvladovanje bole¢ine in drugih pogostih
simptomov (vklju¢no z depresijo in tesnobo);

o priprava paliativnega nacrta obravnave, spremljanje
in prilagajanje;

« izvajanje pogovorov glede izida in ciljev zdravljenja;

« pogovori o vsebinah, kot so trpljenje, umiranje, smrt
in druga tezka vprasanja.

Klju¢na vloga osnovne paliativne oskrbe je pravo-
¢asno prepoznavanje bolnikov, ki potrebujejo paliativ-
no oskrbo, ocena trenutnih potreb in izrazenost simp-
tomov, ocena stanja, osnovno obvladovanje simptomov
ter prepoznavanje bolnikov, ki imajo kompleksne potre-
be in potrebujejo vkljucitev specializiranih paliativnih
dejavnosti (Slika 2).
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Slika 2: Koraki osnovne paliativne oskrbe.

Pravocasna prepoznava potreb po paliativni oskrbi je
zahtevna in hkrati zelo pomembna, ker omogoca zago-
tavljanje oskrbe, izbolj$a nadzor nad simptomi, zmanj-
$uje strah ter stisko pri bolniku in bliznjih, omogoca
obravnavo, kot si jo bolnik sam Zeli, poveca verjetnost,
da bo bolnik umrl v domacem okolju. Zmanjsuje torej
t. i. agresivnost zdravljenja, praviloma pa tudi zmanj-
$uje stroske obravnave (15). Kljub stevilnim dokazom
o pozitivnih u¢inkih paliativne oskrbe je e vedno pri-
sotnih ve¢ ovir, s katerimi se soo¢amo pri pravocasni
prepoznavi: pomanjkanje splo$nega znanja o paliativni
oskrbi, slabo razumevanje vloge in dobrobiti paliativne
oskrbe med bolniki in zdravstvenimi delavci, nepo-
znavanje ustreznih presejalnih in ocenjevalnih metod.
Mnogokrat je namre¢ tezava tudi, da zdravniki ne mo-
rejo opraviti celovite ocene prav za vsakega bolnika, za-
to bi morali biti sposobni prepoznati najbolj ogrozene
bolnike in vanje usmeriti svojo pozornost. S tem name-
nom so se razvila orodja za prepoznavanje bolnikov, ki
najbolj potrebujejo pomoc. V idealnem primeru bi bila
ta orodja natancna, zanesljiva, poceni in bi brezhibno
omogocala prepoznavanje vseh teh bolnikov, ¢eprav
vedno ni tako.

Eno od najpreprostejsih, hitrih in uporabnih naci-
nov za prepoznavanje bolnikov, ki potrebujejo pali-
ativno oskrbo, je orodje Vprasanje presenecenja, ki se
glasi: »Ali bi bili preseneceni, ¢e bi bolnik umrl v 12
mesecih?«. Vendar pa je napovedna vrednost odgovo-
ra vseeno sorazmerno nizka. Zato nekateri uporabljajo
dodatno vprasanje: »Ali bi bili preseneceni, ¢e bi bil ta
bolnik $e vedno Ziv po 12 mesecih?« Kljub temu novejse
ugotovitve opozarjajo na pomembne omejitve pri upo-
rabi t. i. vprasanj presenecenja oz. pristopov, ki so od-
visni od subjektivne ocene zdravstvenih delavcev. Meto-
da prepoznavanja bolnikov z »Vprasanji presenecenja«
velikokrat namre¢ ne prepozna bolnikov, ki se blizajo
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koncu zivljenja, prepogosto pa prepozna bolnike, ki Zi-
vijo ve¢ kot eno leto. Res je sicer, da bi lahko tej ve¢ji
skupini bolnikov paliativni pristop prav tako koristil, a
v trenutnih razmerah zdravstva, ko se ve¢inoma povsod
borimo s pomanjkanjem kadra, to ni povsem izvedljivo
(23-25). Zato so se razvila tudi druga bolj kompleksna
orodja, ki pa imajo prav tako vsak svoje prednosti in sla-
bosti (Tabela 1) (16,18).

Ocena potreb se vedno zac¢ne z izhodi$¢no oceno
simptomov pri bolniku in se nato z dodatnimi vprasa-
nji raz§iri na ostale potrebe bolnika in njegovih bliznjih.
Simptome je treba prepoznati in ovrednotiti njihovo iz-
razenost (intenzivnost). Ena najpogosteje uporabljenih
lestvic za oceno izrazenosti simptomov je Edmontonski
vprasalnik simptomov (Edmonton System Assesmant
Scale, ESAS) (28). Ker kar 50-80 % simptomov zdrav-
stveno osebje spregleda in podceni (26,27), je zato po-
memben podatek na dnu vprasalnika, kdo je izpolnje-
val vprasalnik. Kadar vprasalnika ni izpolnjeval bolnik
sam, so lahko simptomi podcenjeni (izpolnjevalo je
zdravstveno osebje) ali pa precenjeni (izpolnjevali iz¢r-
pani bolnikovi bliznji).

Ugotovljenim potrebam se prilagodijo ukrepi. De-
limo jih na nujne, ki jih je treba resevati hitro in takoj,
in pomembne, ki sicer v danem trenutku niso nujni, so
pa za bolnika z vidika upostevanja lastnih vrednot in
dostojanstva lahko zelo pomembni. Dobra obravnava
je zato mogoca le pri bolnikih, ki so bili v paliativno
oskrbo vkljuceni zgodaj in zdravstveno osebje pozna
njihove Zelje in vrednote, zato jih tudi ustrezno zabelezi
v nacrtu obravnave. Nacrt obravnave nastane na pod-
lagi celovitega pregleda bolnikovega stanja, poznavanja
druzinske dinamike in odkritega pogovora o ciljih ter
namenu zdravstvene obravnave, ki se predvideva. Pri
izvajanju paliativnega nacrta morajo dejavno sodelo-
vati vsi vkljuceni v bolnikovo obravnavo: zdravstveni
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Tabela 1: Primerjava orodij za zgodnje prepoznavanje bolnikov s potrebami po paliativni oskrbi (16,18).

Vprasanje »presenecenja«
Za vse bolezni +
Raven paliativne oskrbe
osnovna +
specializirana
Splosni kazalci +

Specificni kazalci za

rakavo bolezen &
kroni¢no obstruktivno pljucno bolezen +
sréno popuscanje +

ledvi¢no bolezen

nevrolosko bolezen +
bolezen motori¢nega nevrona +
Parkinsonovo bolezen +

+ + +
+ + +
+ +

+ +

+ +
+ +
+ +
+

+

+

Legenda: PIG - angl. Gold Standards Framework Prognostic Indicator Guidance; SPICT - angl. Supportive and Palliative Care
Indicators Tool; NECPAL - angl. Palliative Necessities CCOMS-ICO; RADPAC - angl. RADboud Indicators for Palliative Care Needs.

delavci, bolnikovi bliznji in tudi bolnik sam. Bolnikove
potrebe in njegovi simptomi se spreminjajo. Zato gre za
dinamicen proces, ki terja prilagajanje nacrta. Vsebuje
naj navodila za 24 ur na dan in 7 dni v tednu ter jasno
opredeli posebej ukrepe zunaj rednega delovnega casa,
saj s tem lahko vplivamo na optimiziranje razpoloZlji-
vih kadrov in tudi na kakovost obvladovanja bolniko-
vih tezav. Nacrt obravnave vsebuje: naért spremljanja
simptomov (bolnika, bliznjih in zdravstvenega osebja),
nacrt ukrepov ob morebitnem ponovnem akutnem
poslabsanju, zapis bolnikovih Zelja oziroma odlocitev.
Nacrt obravnave ne potrebuje formaliziranega obrazca.
Prav pa je, da sledi usmeritvam, kaj vse mora obsegati,
in da je izdelan na podlagi pogovora z bolnikom in nje-
govimi bliznjimi.

Pomemben korak pri obravnavi izvajalcev osnovne
paliativne oskrbe je opredelitev potreb po vkljucevanju
specializiranih paliativnih dejavnosti. Za prepoznava-
nje potreb po specializirani paliativni oskrbi so razvili
orodje ID-Pall (angl. Identification of Palliative needs)
(21). Znacilnosti bolnikov in njihovih bliznjih, za ka-
tere se svetuje vkljucitev specializiranih paliativnih de-
javnosti, so:

« tezave pri ocenjevanju simptomov (slepi, gluhi, bol-
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niki s posebni potrebami ...);

o hude dusevne in/ali bivanjske stiske;

 hude psihosocialne stiske;

« tezavna komunikacija in nesoglasja;

o potreba po zdravstvenem timu z znanji o specializi-
rani paliativni oskrbi;

o predvidena paliativna sedacija.

3.2 Specializirana paliativna oskrba

Ocenjuje se, da 20 % bolnikov z neozdravljivo bo-
leznijo potrebuje specializirano paliativno oskrbo
(4,17,18), ki jo izvajajo zdravstveni delavci s specialni-
mi znanji in izku$njami s tega podroc¢ja. Obicajno so to
osebe, ki vecino svojih delavnih obveznosti namenijo
paliativni oskrbi in delujejo v interdisciplinarnih timih.

Znanja in ves$cine izvajalcev specializirane paliativ-
ne oskrbe so (22):

« obvladovanje kompleksne bolec¢ine ali drugih tezkih
simptomoyv, ki so lahko povezani z visoko stopnjo
zaznavanja trpljenja (vklju¢no s kompleksnimi sta-
nji depresije, tesnobe, zalosti in bivanjskih stisk);

 zagotavljanje pomoci pri reSevanju konfliktov glede
ciljev in metod zdravljenja (znotraj druzine, med

Zdrav Vestn | september - oktober 2024 | Letnik 93 | https://doi.org/10.6016/ZdravVestn.3527


https://doi.org/10.6016/ZdravVestn.3527

bolnikovimi bliznjimi in zdravstvenim osebjem in
med zdravstvenim osebjem);

 sodelovanje pri odlo¢itvah glede optimalnih nac¢inov
specificnega zdravljenja in opozarjanje o moznosti
prenehanja nesmiselnega zdravljenja ter postopkov,
ki bolniku le zmanjsujejo kakovost zivljenja.

Dejstvo je, da imajo razli¢ne zdravstvene ustanove
razlicen dostop do zdravstvenih delavcev s tak$nimi
znanji in izku$njam, kar se zrcali z zelo razlicnimi mo-
znostmi zagotavljanja specializirane paliativne oskrbe.

PREGLEDNI ZNANSTVENI CLANEK

Struktura in organizacija le-teh se zato med zdravstve-
nimi ustanovami lahko zelo razlikuje. Njihova primer-
java pa je tezka. Da bi se delo specializiranih enot v pri-
hodnosti vseeno lazje med seboj primerjalo, poenotilo
v porocanju in spremljanju, tako v praksi kot raziska-
vah, so opredelili ve¢ meril za kategoriziranje (Tabela
2) (30).

Med glavne in bolj uveljavljene dejavnosti specia-
lizirane paliativne oskrbe spadajo: ambulanta za zgo-
dnjo paliativo oskrbo, konziliarna (svetovalna) dejav-
nost, bolnisni¢ni oddelki za akutno paliativno oskrbo,

Tabela 2: Merila za opredeljevanje specializirane paliativne oskrbe.

1 Namen dejavnosti - obdobje

2 Primarna diagnoza bolnikov z oskrbo
3 Kraj oskrbe

4 Tip obravnave

5 Raven velikosti

6 Stevilo dejavnosti

7 Nacin oskrbe

8 Stevilo izvedenih posegov

9 Ali gre za izvajanje dejavnosti »zunaj delovnega casa«?

10 Ali gre za dejavnosti »zunaj delovnega Casac, ki jih ustanova

zagotavlja za vse bolnike?

11 RazpoloZljivost za izvajanje dejavnosti »zunaj delovnega casa«

12 Nacin dosegljivosti za izvajanje dejavnosti »zunaj delovnega

Casa« za bolnike

13 Nacin zagotavljanja dejavnosti »zunaj delovnega ¢asa«

14 Ali se zagotavlja spremljanje v obdobju Zalovanja?

15 Ali je zagotovljeno spremljanje v primerih kompleksnega

Zalovanja?
16 Ali se uporabljajo orodja in klini¢ne poti?
17 Merila za odpust
18 Nacin vkljucevanja
19 Financiranje
20 Izvajanje izobrazevanj zunanjih strokovnjakov

21 Raziskovanje

Modeli organizacije paliativne oskrbe odraslih

zgodnja/pozna/umiranje/zalovanje
rak/drugo:___
bolnisnica/hisa hospic/na domu/drugo
brez ali s prisotnostjo bolnika

Stevilo vkljucenih bolnikov letno
Stevilo

ob bolniku / na daljavo (telefon/druge metode, npr.
telemedicina)

Stevilo
da/ne

da/ne

dan, ura (od-do)

ob bolniku / na daljavo (telefon/druge metode, npr.
telemedicina)

ob bolniku / na daljavo (telefon/druge metode
telemedicine)

da/ne

da/ne

da/ne

da/ne

zdravnik/bolnik sam

zdravstveno zavarovanje/zasebno placilo
da/ne (tip/obseg)

Stevilo izvedenih raziskav in objav ¢lankov
prilagajanje izvajanja paliativne oskrbe glede na
pridobljene dokaze (da/ne)
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Slika 3: VkljuCevanje dejavnosti specializirane paliativne oskrbe v razli¢nih obdobjih Zivljenja z neozdravljivo boleznijo.

mobilne paliativne enote za pomo¢ bolnikom na do-
mu in telemedicinska podpora (Slika 3, Tabela 3) (31).
Kolikor so storitve specializirane paliativne dejavnosti
organizirane v hospicih, ki so v razli¢nih drzavah raz-
licno organizirani, se lahko ta dejavnost tudi pristeva
mednje.

Vse dejavnosti se med seboj dopolnjujejo in skupaj
zagotavljajo celovito oskrbo od postavitve diagnoze ne-
ozdravljiva bolezen pa do konca Zivljenja (smrti). V po-
teku bolezni posameznika se vkljucujejo glede na nje-
gove trenutne potrebe. Vse dejavnosti so lahko hkrati
organizirane znotraj ene organizacije ali pa posamezna
dejavnost deluje kot samostojna organizirana enota, saj
se zdravstvene ustanove razlikujejo po strukturi timov,
procesih oskrbe, populaciji, ki jo oskrbujejo, in umes-
cenosti oskrbe. Vse pa povezuje skupna ideja zagota-
vljati ¢im boljso kakovost Zivljenja bolnika in njegovih
bliznjih.

3.2.1 Ambulanta za zgodnjo paliativno oskrbo

Prve raziskave o uc¢inkovitosti paliativne ambulan-
tne dejavnosti segajo v leto 2004 (32), najbolj odmevne
pa so sledile letu 2010. V raziskavi Tamel in sodelavci
so v ambulanti za zgodnjo paliativno oskrbo spremljali
bolnike z nedrobnoceli¢nim rakom plju¢ stadija IV, PS
WHO (= stopnja fizicne zmogljivosti po lestvici Sve-
tovne zdravstvene organizacije) 0-2. Vsi so prejemali
obi¢ajno onkolosko zdravljenje, naklju¢no pa so jih
razdelili v 2 skupini glede na spremljanje v ambulanti
za zgodnjo paliativno oskrbo (s spremljanjem ali brez).
Rezultati analize so pokazali, da je zgodnja napotitev
v paliativho oskrbo povezana z izboljsano kakovostjo
zivljenja, z zmanjsano pojavnostjo depresije, boljsim
razumevanjem bolezni in s podaljSanim prezivetjem
(11). Sledila je velika randomizirana kanadska raziskava

Tabela 3: Znacilnosti dejavnosti specializirane paliativne oskrbe.

Ambulanta za zgodnjo paliativno oskrbo

Telemedicina ++
Konziliarna sluzba ++
Bolnisnicni oddelek za akutno paliativno oskrbo +++
Mobilna paliativna enota ++
Hospic ++

Znacilnosti bolnika

+ ++ ++

Zahteve za izvajanje

meseci - leta 1-2
tedni - meseci vsi + +
tedni - meseci 2-4 + +
tedni - meseci 3-4 -+ St
dnevi - meseci  vecinoma 4 +++ ++4+
dnevi-meseci  veCinoma 4 +++ 4+

Legenda: PS WHO - stopnja fizicne zmogljivosti po merilih Svetovne zdravstvene organizacije - SZO (angl. Performans Status

World Health Organization).
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Zimmermann s sodelavci, ki je proucevala ambulantno
paliativno oskrbo pri bolnikih z napredovalimi soli-
dnimi tumorji. Tudi rezultati v tej raziskavi so potrdili
vecjo kakovost zZivljenja, ¢e so bili bolniki vkljuc¢eni v
paliativno oskrbo, a je bila razlika statisticno znacilna
$ele po 4 mesecih. Pozitivni rezultati so se pokazali tudi
pri zmanjs$anju bremena simptomov, zadovoljstvu bol-
nikov in boljsi komunikaciji med bolnikom in zdravni-
kom (12). Od te raziskave do danes je bilo objavljenih
$e ve¢ podobnih raziskav. Leta 2017 je bila tako obja-
vljena tudi metaanaliza Cochrane, ki je vkljucevala 7 od
teh $tudij in je potrdila dobrobiti ambulante za zgodnjo
paliativno oskrbo (13). Rezultati so jasno pokazali, da
so imeli bolniki, vodeni v ambulantah za zgodnjo pali-
ativno oskrbo: boljso kakovost Zivljenja, manj depresij,
manj$a je bila verjetnost uvedbe kemoterapije ob koncu
zivljenja, pogosteje so imeli pripravljeno vnaprej izra-
zeno voljo, pogosteje so se odlocali za t. i. hospic os-
krbo, ugotavljali so tudi boljse razumevanje bolezni in
obvladovanje simptomov ter aktivno vkljucevanje dru-
zinskih ¢lanov med celotnim potekom bolezni (38,39).
Ve¢ retrospektivnih analiz poroca, da je obravnava v
ambulanti za zgodnjo paliativno oskrbo povezana tudi
z manj dolgotrajnimi hospitalizacijami, manj obravna-
vami v intenzivnih enotah ob koncu Zivljenja in z boljso
kakovostjo izidov oskrbe v obdobju umiranja (33-35).
Za pricetek delovanja ambulantne dejavnosti izva-
jalci potrebujejo sorazmerno malo sredstev in lahko
sluzi velikemu $tevilu bolnikov. Zato so ambulante ena
pomembnejsih dejavnosti za bolnike v obdobju zgo-
dnje paliativne oskrbe. Ambulantna dejavnost je lahko
povsem samostojna, lahko pa je le del celotne dejavno-
sti zdravstvene ustanove in se povezuje z drugimi (te-
lemedicina, oddelek ...). Iz primerjalnih raziskav lahko
razberemo, da je med izvajalci te dejavnosti veliko raz-
li¢ic v sestavi in usposobljenosti, celovitosti ukrepanj,
ki jih zagotavljajo, glede ¢asa napotitve in intenzivnosti
spremljanja (36). Na splo$no se kljub vsemu na osnovi
teh analiz lahko sklepa, da je u¢inkovitost spremljanja v
ambulanti boljsa, Ce jo izvaja za tako delo specializirani
zdravnik kot pa zdravnik brez specialnih znanj ali le di-
plomirana medicinska sestra (37). Ta ugotovitev ni pre-
senetljiva, saj vemo, da so mnoge dejavnosti v ambu-
lanti za paliativno oskrbo, kot npr. druzinski sestanki,
lahko zelo kompleksne in zahtevajo veliko strokovnega
znanja, nacrtovanja in izkusenj. Usmeritve pri izvaja-
nju delovanja ambulante za zgodnjo paliativno oskrbo
predvidevajo prva 2 obiska kot odlocilna za vzpostav-
ljanje odnosa med zdravnikom, bolnikom in bliZnjimi
ter za ustrezno razumevanje stanja bolezni. Sele ka-
snej$i pregledi pa naj bi vsebovali teme o zakljucevanju
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specificnega zdravljenja in nacrtovanju odlocitev glede
zelja in namenov ob koncu Zivljenja.

V raziskavi centrov odli¢nosti na podrocju integra-
cije onkologije in paliativne oskrbe Evropskega zdruze-
nja za internisti¢no onkologijo (angl. ESMO Designa-
ted Centres) jih je 88 % porocalo o delovanju ambulant
za zgodnjo paliativno oskrbo, in sicer s povprecno 20
(10-30) novimi obravnavami mese¢no, ob sicer pov-
pre¢no 50 (29-120) vseh obravnav, vklju¢no s kontro-
Inimi pregledi. V ZDA so primerjali delovanje 20 am-
bulant za zgodnjo paliativno oskrbo njihovih centrov
NCCN in ugotavljali, da jih v povprecju obisce 469 no-
vih bolnikov na leto, prvi pregledi pa so v povprecju
trajali 60 minut, kontrolni obiski pa 30 minut (40).

V onkoloski bolnisnici z enim od najveéjih palia-
tivnih programov v Zdruzenih drzavah Amerike MD
Anderson Cancer Center, so leta 2007 v Zelji po zmanj-
$anju stigmatiziranosti dejavnosti paliativne oskrbe,
preimenovali center za paliativho oskrbo v center za
integrativno in podporno oskrbo. Sprememba imena
se je zrcalila v hitrejsih napotitvah (s 4,7 meseca na 7,9
meseca pred smrtjo) (41,43) in v porastu Stevila bolni-
kov, napotenih v te dejavnosti s 750 vletu 2007 na 1.225
vletu 2013 (42).

Eno od temeljnih vprasanj pri organizaciji in izva-
janju ambulant za zgodnjo paliativno oskrbo so merila
za pravocasnost in v luci racionalizacije dela ¢im vecjo
optimalnost napotitve v to dejavnost. Klini¢ne izkusnje
sicer podpirajo splosna merila za napotitev »na podla-
gi Casa, ki je potekel od postavitve diagnoze« oz. glede
na napoved izida bolezni. Toda danes vseeno vemo, da
trenutne razmere nikjer ne omogocajo, da bi vsi bolniki
lahko prejeli te vrste obravnavo. Zato je treba glede na
regionalne razmere prilagajati usmeritve. Zato so stro-
kovnjaki na podlagi Delphi raziskave za pomo¢ regio-
nalnim usmeritvam pripravili priporocila za napotitev
v zgodnjo paliativno oskrbo, ki temeljijo na »¢asu« in
na »potrebah« bolnikov. Ob tem pa se hkrati posvecajo
merilu »pri¢akovana korist« (Tabela 4) (44-46).

3.2.2 Telemedicina

Telemedicina je zagotavljanje zdravstvene oskrbe na
daljavo s pomoc¢jo razli¢nih telekomunikacijskih oro-
dij (47). Telefonska podpora v paliativni oskrbi je zelo
pomemben sestavni del obravnave bolnikov na domu,
zlasti pri bolnikih iz bolj oddaljenih krajev ali kjer spe-
cializirane paliativne enote, ki bi lahko bolnika obisko-
vale na domu, niso dostopne. Bolniki in njihovi bliznji
so lahko pri oskrbi na domu negotovi in potrebujejo
pomoc¢ ter nasvete pri nekaterih odlocitvah. Zato si
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Tabela 4: Glavni kriteriji za napotitev v ambulanto za zgodnjo paliativno oskrbo.

Tezki telesni simptomi (bolecina, tezko dihanje ... ESAS 7-10)
Tezki psiholoski simptomi (depresija, tesnoba ESAS 7-10)
Zelja po pred¢asni smrti

Duhovna ali bivalna kriza

Zelja po pomo¢i pri odlo€itvah in nadrtovanju obravnave
Bolnikova Zelja

Delirij

MoZganski zasevki, karcinoza mening

Kompresija hrbtenjace ali sindrom »cauda equina«

distres

distres

distres

distres

podpora

podpora
nevroloski zapleti
nevroloski zapleti

nevroloski zapleti

Merila glede c¢asovnih vidikov

Bolniki s predvidenim preZzivetjem manj kot 1 leto (v roku 3 mesecev

po diagnozi)

Agresivni potek bolezni (kljub zdravljenju z drugo linijo zdravljenja)

cas

agresivna oblika raka

Legenda: PS WHO - stopnija fizi¢ne zmogljivosti po merilih Svetovne zdravstvene organizacije - SZO (angl. Performans Status

World Health Organization).

zelijo redne stike z zdravstvenim osebjem (48). Izkusnje
in raziskave govorijo, da telemedicina lahko zagotovi
boljse razumevanje bolnikov in svojcev, uc¢inkovitejse
spremljanje simptomov, izboljsanje sodelovanja bolni-
kov, zvisanje $tevila napotitve v hospic oskrbo in zago-
tavljanje optimalnih sprejemov v bolnisnico. Vse sku-
paj vodi v stroskovno zelo ucinkovito dejavnost (49).
Telemedicina se posebej svetuje pri stanjih, ki zahtevajo
natanc¢no spremljanje, redno oceno klini¢nega stanja in
hitro posredovanje v primeru nezelenih dogodkov, kot
je nezelena nujna hospitalizacija (50).

Narejenih je bilo ve¢ sistemati¢nih pregledov ra-
ziskav na temo telemedicine v paliativni oskrbi. Vse
vkljucene raziskave, razen ene, so porocale o izboljsa-
nju kakovosti zivljenja in boljSem obvladovanju simp-
tomov (49). Pokazale pa so tudi ucinkovito podporo
zdravstvenim delavcem ali negovalcem (51).

3.2.3 Konziliarna sluzba

V nekaterih bolnisnicah je lahko konziliarna sluzba
glavna dejavnost paliativne oskrbe, v drugih pa je to le
ena od sluzb, ki so na voljo. V analizi stanja speciali-
ziranih enot v ESMO Designated centrih v letu 2022
so v 90 % bolnisnic izvajali tudi konziliarne storitve v
povprecju 30 na mesec. Podobno ima tudi v ZDA kar
90 % NCI centrov (angl. National Center Institute)
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konziliarne ekipe. To delo se obic¢ajno izvaja v okviru
dnevnih vizit pri hospitaliziranih bolniki. V primerja-
vi z dejavnostjo ambulantne paliativne oskrbe je pre-
zivetje od napotitve do smrti krajse, od nekaj dni do
tednov, le v¢asih ve¢ mesecev (52). V raziskavi, v kateri
so primerjali bolnisni¢no konziliarno paliativno sluz-
bo in obi¢ajno obravnavo bolnikov, se je izkazalo, da
so imeli bolniki po 12 tednih bistveno boljso kakovost
zivljenja z obiski konziliarne sluzbe. Ta ugotovitev je
zanimiva glede na razmeroma kratko bivanje v bolni-
$nici (povprecno 6 dni). So pa bili po odpustu nekateri
od teh bolnikov delezni spremljanja tudi v ambulanti
za zgodnjo paliativno oskrbo. Opazili so trend manjse
izrazenosti depresije, manj sprejemov v enote intenziv-
ne nege in bolj pogoste napotitve v ustanovo hospica.
Konziliarna sluzba paliativne oskrbe pa ne izboljsa
zgolj bolnikovih tezav, temve¢ vpliva tudi na stroske
oskrbe. Nedavna metaanaliza, ki je zdruzila podatke
6 studij, je pokazala, da bolnis$ni¢na konziliarna palia-
tivna oskrba bistveno zmanjsa stroske obravnave (53).
Dobrobiti konziliarne sluzbe so $e toliko pomembnej-
$e v luci kadrovskih omejitev, ki ne omogocajo, da bi
vse bolnike lahko obravnavali v okviru specializiranih
hospitalih paliativnih oddelkov. CAPC (angl. Center to
Advance Palliative Care) je s tem namenom izobliko-
val priporocila za vkljucevanje konziliarnih paliativ-
nih timov (Tabela 5) (54). Vloga konziliarne sluzb je
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Tabela 5: Merila za napotitev v obravnavo konziliarne sluzbe paliativne oskrbe.

Splosna merila* Specificna merila**

Vprasanje presenecenja:
Ali vas ne bi presenetilo, da bo bolnik umrl v manj kot 1 letu?

Pogosti nenacrtovani sprejemi v bolniSnico.

Sprejem zaradi tezko obvladljivih telesnih ali duSevnih simptomov.

Potreba po kompleksni oskrbi (predihavanje z ventilatorjem,
parenteralno hranjenje ...).

Upad telesne zmogljivosti; nenacrtovana izguba telesne teze.

Legenda:

Napredovali rak z metastazami.

Sprejem iz ustanove za dolgotrajno oskrbo.

Kognitivno prizadet starejsi bolnik neposredno po zlomu
kolka.

Dolgotrajna uporaba kisika.

Bolnik po srénem zastoju zunaj bolnisnice.

Okrnjena socialna podpora (npr. druzinski stres, kronicna
dusevna bolezen).

Bolnik, ki ni pripravil izjave o vnaprejsnji volji.

*Osnovna merila (nujna) za vkljucevanje konziliarne sluzbe paliativne oskrbe.
** Specificna merila za vkljucevanje konziliarne sluzbe paliativne oskrbe.

pomembna tudi v lu¢i kontinuirane oskrbe po odpustu
bolnika iz bolni$nice, saj se spremljanje bolnikov nada-
ljuje v okviru ambulante za zgodnjo paliativno oskrbo
in/ali z mobilno paliativno enoto (Slika 3).

3.2.4 Bolnisnicni oddelek za akutno paliativho
oskrbo

To je dejavnost, ki zagotavlja izvajanje specializirane
paliativne oskrbe v okviru samostojnega bolni$ni¢nega
oddelka z ustrezno izobrazenim kadrom za obravnavo
najkompleksnejsih bolnikov v paliativni oskrbi. Pravilo-
ma se na teh oddelkih obravnavajo bolniki, ki jim lahko
koristi intenzivnejsa interdisciplinarna obravnava, ki jo
z obicajno konziliarno sluzbo sicer ni mogoce zagotoviti.

Za zagotavljanje celostne oskrbe skrbi zdravstve-
ni tim, ki obravnava tako telesne, duSevne, socialne in
duhovne tezave bolnikov v hudi stiski. Poleg obicajne
paliativne oskrbe te ekipe izvajajo tudi najzahtevnejse
posege, kot so hitro titriranje/rotacija analgetikov za
kompleksno bolecino, obravnava delirija, paliativno se-
dacijo. Sodelavci zdravstvenega tima oddelka za akutno
paliativno oskrbo igrajo pomembno vlogo pri koordini-
ranju oskrbe, v skrbi za bolnikove bliznje, pri pomo¢i pri
vnaprej$njem nacrtovanju, v sodelovanju pri obravnavi
eti¢nih vprasanj ob koncu Zivljenja, pri najtezjih pogo-
vorih o ciljih oskrbe in naértovanju odpusta. Eno po-
membnejsih vlog imajo tudi v izobrazevanju, svetovanju
drugim izvajalcem paliativne oskrbe, pri raziskovanju in
nadzorovanju kakovosti (55-58).

Modeli organizacije paliativne oskrbe odraslih

V ZDA so akutni paliativni oddelki na voljo le pri
priblizno 20-30 % onkoloskih centrov, v Evropi pa jih
ima 70 % ESMO Designated centrov, ki imajo povprec-
no 8 postelj (59,60). Razlika v dosegljivosti bolni$ni¢ne
paliativne oskrbe se pripisuje razli¢nim zdravstvenim sis-
temom. Povpre¢no prezivetje bolnikov, obravnavanih na
teh oddelkih, se obi¢ajno meri v dnevih do tednih, stopnja
umrljivosti v ¢asu obravnave na oddelkih za akutno palia-
tivno oskrbo pa je 30 - 50 % (59). Zaradi zelo kompleksne
in intenzivne narave oskrbe imajo oddelke akutne palia-
tivne oskrbe obi¢ajno le ve¢je bolnisnice, ki razpolagajo z
ustreznimi sredstvi in imajo ustrezno kadrovsko podporo.

Glede ucinkovitosti specializiranih bolni$ni¢nih od-
delkov so izvedli kar nekaj Studij, tako z vidika zago-
tavljanja bolnikovih potreb in potreb bolnikovih bliznjih
kot s finan¢nega vidika. Leta 2008 je Zimmermanova s
sodelavci izvedla sistemati¢ni pregled dotlej objavljenih
rezultatov raziskav. Iz analize izhaja, da so bolni$ni¢ni
specializirani timi z vidika potreb bolnika, Se bolj pa z
vidika potreb bolnikovih bliznjih, u¢inkoviti. Pokazala
se je tudi finan¢na uspesnost te dejavnosti v primerjavi s
standardno oskrbo v bolni$nicah (61,62). Tudi poznejse
objave na to temo so pokazale podobne rezultate (63-
66). Vzrokov za finan¢no ucinkovitost je vec. Nekateri
od teh razlogov so ustreznej$a podpora bolnikom, ki so
lahko ostali doma ¢im dalj ¢asa, potrebne hospitaliza-
cije so bile nacrtovane in so potekale brez vklju¢evanja
urgentnih sluzb (66,67), boljse je bilo prepoznavanje
obdobja umiranja in ustreznejse predpisovanje zdravil v
zadnjih dneh Zivljenja (68).
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3.2.5 Mobilna paliativna enota

Mobilni paliativni timi so ekipe, ki obravnavajo bol-
nike na njihovem domu. Bolniki, ki jih vodijo mobilne
enote, so obi¢ajno $ibkejsi in imajo nizjo stopnjo funk-
cionalne zmogljivosti, so pa praviloma simptomatsko
stabilni oz. so brez zelo hudih simptomov. Imajo krat-
ko pri¢akovano prezivetje in si zelijo oskrbe na domu.
Zdravstveni delavci v mobilnih paliativnih enotah ima-
jo zato obicajno ve¢ strokovnega znanja in izkusenj za
spremljanje umirajocih (68). Mobilne paliativne enote
lahko poleg pomo¢i na domu nudijo pomo¢ v domovih
starej$ih in zagotavljajo 24-urno svetovalno sluzbo za
bolnike ter strokovne delavce.

V ZDA le priblizno 25 % onkoloskih centrov lahko
ponudi mobilne paliativne enote (59), v ESMO Desi-
gnated centrih pa je takih 50 %. V okviru te dejavnosti
posamezna enota mese¢no opravi do 80 obiskov.

Vkljucevanje teh timov se je izkazalo kot izjemno
uc¢inkovito pri zmanj$anju $tevila klicev in uporabe ur-
gentnih sluzb, zmanjsanju $tevila bolni$ni¢nih dni ter
vecjem zadovoljstvu bolnikov in bliznjih. To je vodilo v
45-odstotno znizanje stroskov v primerjavi z bolniki, ki
niso uporabljali storitev mobilnih timov (70).

Zaradi velikega deleza umrljivosti v bolni$nicah in
ob tem visokih stroskih so se za uvedbo mobilnih ti-
mov odlo¢ili tudi v Edmontonu v Kanadi. Analiza te-
ga ukrepa je pokazala, da so mobilni timi prispevali k
izboljsanju kakovosti Zivljenja, za 10 % se je povecala
verjetnost, da bodo umrli v domacem okolju, podaljsal
se je Cas bivanja doma, zmanj$ala pa se je potreba po
obravnavi urgentnih sluzb. Tako so tudi v Kanadi do-
kazali strokovno in stroskovno ucinkovitost vkljucitve
novih timov v obstojeci sistem (71).

Leta 2013 je Gomesova s sodelavci opravila sistema-
ti¢ni pregled za Cochranovo bazo podatkov, v katero
je vkljucila 23 raziskav. Rezultati so pokazali, da je ob
sodelovanju mobilnega tima vecja verjetnost, da bol-
niki umrejo doma, pri ¢emer so bili simptomi ob tem
dobro obravnavani. Ni pa dokazala izboljsanega izida
pri bremenu Zzalovanja bolnikovih bliznjih ali zmanjsa-
nje finan¢nih bremen. Vzrok za to je bilo pomanjkanje
ustreznih raziskav (68).

4 Oskrba v hospicu

Oskrba v hospicu ni sinonim za paliativno oskr-
bo, ¢eprav imajo mnogi zdravstveni delavci in seveda
tudi bolniki $e vedno to napacno predstavo (73-75).
V raziskavah o ucinkovitosti obravnave v hospicih so
ugotavljali manj depresije in vecje zadovoljstvo, pri
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obvladovanju simptomov, kot je bole¢ina, pa ni bilo raz-
lik v primerjavi z obravnavo v bolni$nici (76,77). Bol-
nike, oskrbovane v hospicu, so redkeje hospitalizirali,
manjkrat so jih obravnavali v intenzivnih enotah in so
redkeje uporabljali urgentno sluzbo v zadnjem letu ziv-
ljenja (78,79).

5 Koordinatorstvo

Koordinatorstvo v paliativni oskrbi se je razvilo za-
radi zagotavljanja kontinuitete oskrbe bolnika, zlasti tis-
tih s kompleksnejsimi potrebami ob Zelji po racionali-
zaciji razpolozljivih virov. Le z izvajanjem koordinirane
paliativne oskrbe je mogoce zagotavljati kakovostno, ce-
lostno in neprekinjeno obravnavo, usmerjeno k bolniku
(80). Koordiniranje paliativne oskrbe poteka Ze pred
bolni$ni¢no obravnavo, med njo in vse do usklajenega
nacrta za odpust v domace okolje ter nato spremljanja
bolnika doma. Obsega ocenjevanje potreb, svetovanje,
nacrtovanje in spremljanje (81). Izvaja jo koordinator
v paliativni oskrbi, tj. diplomirana medicinska sestra
s $irokim strokovnim znanjem, dobrim poznavanjem
organiziranosti in delovanja zdravstvenega sistema ter
z obvladanjem komunikacijskih ves¢in. Koordinator v
paliativni oskrbi je povezovalec vseh ¢lenov: bolnika,
njegovih bliznjih, ¢lanov paliativnega tima ter posame-
znikov, pomembnih za bolnika in njegove bliznje (82).

6 Model paliativne oskrbe odraslih v
Sloveniji

Modeli organizacije paliativne oskrbe so razli¢ni in
imajo v razli¢nih drzavah specifi¢ne znacilnosti. Po ve-
¢ini se izvajajo na dveh ravneh, tj. kot osnovna in kot
specializirana paliativna dejavnost. Na podlagi Drzav-
nega programa paliativne oskrbe se taka organiziranost
predvideva tudi v Sloveniji. Gre za dokument iz leta
2010, ki je temelj razvoja paliativne oskrbe, vendar pa bi
ga danes morali posodobiti glede na trenutne razmere.

Bolniki s potrebami po paliativni oskrbi se nahaja-
jo po celotni drzavi, zato je temu primerno potrebno
strukturirati tudi mrezo dejavnosti paliativne oskrbe
na vseh ravneh in v vseh regijah drzave Slovenija. Po-
membno je tudi zavedanje, da je tudi pri nas tako kot v
tujini trenutno paliativna oskrba najbolj prepoznana v
onkologiji in da ve¢ina modelov sloni na zagotavljanju
optimalne paliativne oskrbe bolnikov z rakom. A dob-
robiti izvajanja paliativne oskrbe so dokazani tudi pri
neonkoloskih bolnikih. Zato je nujno potrebno te de-
javnosti prilagoditi tako, da bodo na voljo vsem, ki tako
pomoc potrebujejo.
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Zagotoviti je treba trdno strukturo osnovne paliativne
oskrbe tako na primarni kot na sekundarni in terciarni
ravni zdravstva in hkrati spodbuditi razvoj specializira-
nih paliativnih enot. Specializirana paliativna oskrba se
mora razvijati glede na razmere in potrebe posameznega
podrodja. Specializirane enote bi morale sodelovati pred-
vsem pri obravnavi najkompleksnejsih bolnikov in sluziti
kot u¢na baza za bodoce izvajalce paliativne oskrbe. Vsa-
ka regija, ki ima bolni$nico z intenzivno enoto, bi morala
imeti tudi oddelek za akutno paliativno oskrbo, ki bi za-
gotavljal delovanje tudi ostalih dejavnosti specializirane
paliativne dejavnosti (ambulanta za zgodnjo paliativno
oskrbo, konziliarna sluzba, mobilna paliativna enota, ko-
ordinatorstvo in telefon, dosegljiv za bolnike 24/7 in ena-
ko za zdravstvene sodelavce). Le z mrezo vklju¢evanja
vseh razpolozljivih dejavnosti v drzavi je mozno izvajati
za bolnika prilagojeno paliativno oskrbo in racionalizi-
rati razpolozljive kadrovske, prostorske in finan¢ne vire.

7 Zakljucek

Odgovor na vprasanje, kaj je idealni model paliativne
oskrbe, ni enoznacen. Odvisen je od stevilnih dejavnikov.
Za slovensko okolje je trenutno najbolj pomembna
skrb za izvajanje strokovne paliativne oskrbe (osnov-
ne in specializirane) in njena umestitev ter integracija

PREGLEDNI ZNANSTVENI CLANEK

v obstojeco zdravstveno mrezo. Hkrati je pomembno
ucvrstiti temelje splosne paliativne oskrbe in njeno razu-
mevanje v druzbi.

Da pa bomo lahko izvajanje paliativne oskrbe pri-
lagajali potrebam trenutnega casa, je nujno potrebno
stalno spremljanje, vrednotenje in raziskovanje, ki bo v
pomo¢ pri nadaljnjih prilagoditvah obstojecih praks. Ze-
lo pomembno je razumeti, katere dejavnosti paliativne
oskrbe so primerne za posamezne bolnike oz. za skupi-
ne bolezni, in kako obravnavati potrebe najbolj ranljivih
skupin. Klju¢nega pomena je namre¢ razmisljanje, kako
paliativno oskrbo priblizati ljudem v razli¢nih druzbenih
okoljih.

Na$ skupni cilj nam mora biti zagotoviti strokovno
paliativno oskrbo vsem, ki jo potrebujejo.
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