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Povzetek

V prispevku so predstavljene najbolj pogoste eti¢ne dileme,
s katerimi se sreCujemo v vseh fazah rehabilitacije oseb po
amputaciji spodnjega in zgornjega uda (od amputacije do
popolne reintegracije), in nekaj predlogov za njihovo resitev.
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uvobD

Amputacija uda spremeni telesno zgradbo, telesno shemo, vpliva
na vsa ostala podro¢ja funkcioniranja posameznika in tudi na
njegovo kakovost zivljenja (1 - 11). Za izboljSanje funkcioniranja
in kakovosti zivljenja pacienti potrebujejo celostno rehabilitacijo,
ki se mora zaceti ze pred amputacijo ali najkasneje takoj po
njej (12 - 16). Rehabilitacijo delimo na ve¢ faz, ki morajo brez
prekinitve prehajati ena v drugo. V vseh fazah se srecujemo s
Stevilnimi eticnimi dilemami.

V obstojeci literaturi so splosni ¢lanki o etiki v rehabilitaciji
(17, 18), stevilni ¢lanki o eti¢nih dilemah pri Zelji po amputaciji
zdravega uda (19 - 22), eti¢nih dilemah kirurgov (23 - 25), zelo
redki pa se dotaknejo eti¢nih dilem v rehabilitaciji (26 - 28).

V nadaljevanju so predstavljene nekatere eti¢ne dileme, s katerimi
se sreCujemo v posameznih fazah rehabilitacije oseb po amputaciji.
V vseh fazah, od amputacije do popolne vkljucitve v okolje, pa
moramo poskrbeti za avtonomnost pacienta ter se do njega obnasati
kot do osebe in ne kot do osebe z zmanjSanimi zmoznostmi (28).

Amputacija

Pri odlocanju, ali ud amputirati ali ne in kdaj, se z eti¢nimi prob-
lemi delovanja v korist pacientu srecujejo predvsem kirurgi, ki
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izbirajo za pacienta najboljSo moznost zdravljenja (23 - 25). Ob
tem pa je potrebno upostevati avtonomnost pacienta, ki je pri
odlo¢anju o zdravljenju aktivno soudelezen. Pacienti lahko na
amputacijo gledajo z dveh vidikov. Po eni strani amputacija lahko
odstrani ali zmanjSa bolecine, vnetja ter in tezave z gibanjem
(29); pacienti, amputirani zaradi tumorja, jo lahko dozivljajo
tudi kot ozdravitev (30). Drugi vidijo amputacijo predvsem kot
spremembo telesne sheme in raje izberejo smrt (29). Pacienti zato
za avtonomnost in lazjo odlocitev potrebujejo realne informacije
o amputaciji in njenih posledicah, rehabilitaciji in moznih izidih
rehabilitacije po amputaciji. Informacije o amputaciji dobijo od
kirurga, ostale pa jim lahko da le rehabilitacijski tim, ki se ukvarja
z rehabilitacijo oseb po amputaciji ter osebe po amputaciji, ki
so ze zakljucile rehabilitacijo. Zato je smiselno in skladno z
veljavnimi smernicami, da je odlo¢itev o amputaciji timska, vse
informacije, posredovane pacientu, pa usklajene med ¢lani tima.
Poskodovanci vedno ne morejo sodelovati pri odlo¢anju. Akula
s sod. je z metaanalizo $tudij ugotovil, da osebe psihi¢no lazje
sprejmejo rekonstrukcijo spodnjega uda, ceprav je funkcioniranje
po rekonstrukeiji enako kot po amputaciji (31).

Tim za rehabilitacijo oseb po amputaciji je lahko v pomo¢ tudi
kirurgu. Smiselno je, da se skupaj s pacientom in kirurgom glede
na izvide preiskav, rehabilitacijske potenciale in cilje dogovorijo
o visini amputacije ter s tem izognejo veckratnim operacijam,
slabemu celjenju, nepotrebnemu slabsanju splosne kondicije




ter razvoju sekundarnih zapletov, kot so kontrakture v sklepih,
ki nato otezijo rehabilitacijo in poslabsajo izide. Izbira viSine
amputacije je pomembna tudi zaradi moznosti oskrbe z najbolj
primerno protezo.

Rehabilitacijski tim mora biti vkljucen tudi takrat, ko so prim-
ernejSe druge oblike terapije. Poskrbeti mora za ohranjanje psi-
hofizi¢nih sposobnosti pacienta, ga izobraZevati o zdravem nac¢inu
zivljenja, pomenu aktivnosti, vaj, opustitvi razvad, sodelovati pri
terapiji bolecine, ga oskrbeti s potrebnimi pripomocki in ga nauciti,
kako jih uporabljati, o pomenu posameznih rehabilitacijskih
ukrepov ter prilagoditi okolje.

Koga napotiti na celostno rehabilitacijo?

Kompleksnost rehabilitacije je odvisna od zdravstvenega stanja,
funkcioniranja, visjih psihi¢nih funkcij, osebnih dejavnikov in
dejavnikov okolja (12, 14, 32). Vsi pacienti po amputaciji potrebu-
jejo rehabilitacijo (26, 33) in ve¢inoma si jo tudi Zelijo, predvsem
si zelijo oskrbo s protezo. Zaradi pomanjkanja informacij pred
amputacijo se tudi po njej tezko odlocajo in lahko trpi nacelo
avtonomnosti. Pogosto so pri¢akovanja pacientov nerealna in
so razocCarani nad moznostmi in potekom rehabilitacije. Za lazje
odlo¢anje potrebujemo klini¢no pot in klini¢ne smernice, imamo
pa le predlog obojih (34).

Dodatne tezave in dileme pri odlo¢anju, koga in kdaj sprejeti na
(celostno) rehabilitacijo, imamo zaradi pomanjkanja moznosti
rehabilitacije na primarni in sekundarni ravni. Zato sprejemamo
na Univerzitetni rehabilitacijski institut tudi osebe, ki bi morda
lahko imele rehabilitacijo na primarni ali sekundarni ravni. Po
drugi strani pa v ameriSkem zdruzenju vojnih veteranov (Veterans
Administration — VA) ugotavljajo, da se osebe, rehabilitirane
v rehabilitacijski ustanovi, prej vrnejo domov, lahko dalj ¢asa
samostojno zivijo doma, imajo daljSo zZivljenjsko dobo in manjso
stopnjo umrljivosti (26), ceprav so te razlike v dnevih in do tri
mesece. V ospredju sta naceli praviénosti (omogociti rehabili-
tacijo vsem brez preskakovanja ¢akalnih vrst) in ne Skodovati
(z rehabilitacijo nadaljevati pravocasno in brez prekinitve). Te
dileme lahko delno omili uporaba telerchabilitacije (35, 36), v
celoti pa bi jih ve¢je zmogljivosti na oddelku za rehabilitacijo
pacientov po amputaciji.

Rehabilitacija

Tri glavna podrocja eti¢nih dilem v €asu celostne rehabilitacije
so postavljanje realnih in dosegljivih ciljev (vkljucno z oskrbo s
protezo), izbira vrste in najprimernejSih sestavnih delov proteze
ter nacrtovanje odpusta. Z eti¢nimi dilemami pa se sreCujemo
tudi v fazi dolgoro¢nega sledenja.

Postavljanje realnih in dosegljivih ciljev
rehabilitacije

Cilji rehabilitacije so odvisni od zdravstvenega stanja, funk-
cioniranja, vi§jih psihi¢nih funkcij, osebnih dejavnikov in de-
javnikov okolja (12, 14, 32) ter faze rehabilitacije. V vsaki fazi
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je ob sprejemu oziroma zacetku obravnave potrebna ocena vseh
¢lanov rehabilitacijskega tima. Oceniti je potrebno vse dejavnike,
ki vplivajo na konéni izid rehabilitacije, kot so Stevilo in stopnja
pridruzenih bolezni, vi§je psihi¢ne funkcije, krn, misSi¢éno moc,
gibljivost sklepov, sposobnost samostojnega vstajanja, hoje.... (37
- 50). Predlog je predstavljen v prispevku lanskih Rehabilitacijskih
dni (51). Pacientu je potrebno razloziti tudi pomen posameznih
testov in vrednost, ki jo mora dose¢i, za postavitev posameznega
cilja. Le tako lahko izboljsamo avtonomnost pacienta in zman-
jSamo nerealna pric¢akovanja.

Ena najtezjih odloc¢itev v rehabilitaciji oseb po amputaciji spod-
njega uda je verjetno odlocitev, ali je pacient kandidat za oskrbo
s protezo ali ne. Kandidati za oskrbo s protezo so vsi pacienti,
pri katerih ni nevarnosti, da s protezo pacientu $kodujemo. Pri
tej odlocitvi so nam v pomoc¢ rezultati obremenilnega testiranja
(42 - 44). Se vedno pa so dileme, ali s protezo oskrbeti osebo, ki
si je ne bo sposobna sama pravilno nadeti in dementne osebe ter
tiste s hujSimi motnjami visjih psihi¢nih funkcij. Z nepravilno
obuto protezo lahko povzro¢imo rane na krnu in s tem $kodimo
pacientu. Dementni pacienti potrebujejo pomo¢ pri obuvanju
proteze, z obuto protezo pa se lahko izgubijo ali padejo. Po drugi
strani pa je hoja dejavnost koristna za splo§no zdravstveno stanje.
Vsi ¢lani rehabilitacijskega tima se morajo zavedati, da edini cilj
rehabilitacije ni oskrba s protezo.

Izbira vrste in sestavnih delov proteze

Pacienti si zelijo »najboljSo protezo«. Z moznostjo iskanja po
svetovnem spletu si ogledajo Stevilne filme najnovejsih sestavnih
delov in oseb, ki jih uporabljajo. Pri tem se ne zavedajo, da se
sami od osebe na filmu lahko mocno razlikujejo po starosti,
vzroku amputacije, Stevilu in vrsti pridruzenih bolezni, kondiciji
in §e marsi¢em. Zato so njihova pric¢akovanja pogosto nerealna.
Dodatno lahko na nerealna pricakovanja predvsem po amputaciji
zgornjega uda vplivajo tudi kirurgi, ki ne poznajo vseh moznosti
modernih sestavnih delov, njihovih prednosti in pomanjkljivosti ali
pa $e vedno o protezi govorijo kot o »roki«. Z novimi sestavnimi
deli, ki belezijo in shranjujejo aktivnost pacienta, pa se pojavlja
eticna dilema, Cigave so te informacije.

Izbira proteze za spodnje ude

Izbira najbolj ustreznih sestavnih delov proteze je timska (15, 16)
in je odvisna od pri¢akovane aktivnosti (pri¢akovane prehojene
razdalje, terenov, pa katerih bo oseba hodila, sposobnosti hoje z
razlinimi hitrostmi hoje, premagovanja razli¢nih ovir, sposob-
nosti hoje po stopnicah, s prenasanjem predmetov, rekreativnih
dejavnosti, dela) ter viSine amputacije. V pomoc¢ so nam lahko
priporocila proizvajalcev, ki za vsak sestavni del predvidijo stopnjo
aktivnosti, za katero je posamezen sestavni del primeren.

Eti¢ne dileme s katerimi se sre¢ujemo so ne Skodovati, avtonom-
nost, pravi¢nost in cenovna vzdrznost. Z nepravilno oblikovanim
lezis¢em, nepravilno izbranimi sestavnimi deli, predvsem preveé
gibljivimi, ki jih uporabnik ne obvlada, neprimerno uravnavo
sestavnih delov lahko povzro¢amo spremembe krna (razobliko-




vanje krna, kot sta guba mehkih tkiv in hruskasta oblika, rane,
hiperkeratoti¢ne spremembe), poveéamo nevarnost padcev in
pospesimo razvoj sekundarnih nepravilnosti (bole¢ine v krizu s
prekratko ali predolgo protezo) (52 - 55).

Da bo pacient razumel in se strinjal s predlaganimi komponentami,
je potrebno veliko izobrazevanja vseh ¢lanov rehabilitacijskega
tima in dobro poznavanje vseh $tudij ter dokazov o u¢inkovitosti
novih sestavnih delov. Clani rehabilitacijskega tima morajo biti
med seboj usklajeni in dajati enake informacije. Najbolje je, da se
¢lani tima najprej pogovorijo in uskladijo med seboj ter nato vsaj
prvic pacientu predlog posredujejo skupaj. Huda eti¢na dilema se
pojavi, ko se pacient kljub vsem informacijam in trudu ne strinja
z mnenjem ¢lanov tima, da dolocen sestavni del zanj ni primeren
ter mu lahko $kodi in se odlo¢i, da si bo protezo ali sestavni del
kupil sam. Ce obstajajo jasni rezultati, da lahko s protezo ali
posameznim sestavnim delom (npr. z gibljivim kolenom) pacientu
bolj skodimo kot koristimo, mu proteze ali sestavnega dela tudi
kot samopla¢niku ne smemo narediti.

Za pravicno dolo¢itev predvidene stopnje funkcioniranja in izbiro
sestavnih delov so nam v pomoc¢ rezultati testov in ocenjevanja,
priporocila proizvajalcev ter ciljne vrednosti posameznih testov in
ocenjevalnih instrumentov. Nekaj imamo Ze lastnih (ref. Erjavec),
nekaj jih moramo zaenkrat povzeti po literaturi (52, 56).

Dodatna eti¢na dilema pred ¢lani rehabilitacijskega tima je cena
proteze in posameznih sestavnih delov. Cene protez doloca Zavod
za zdravstveno zavarovanje Slovenije (ZZZS) (57). Trenutne
cene ne pokrijejo Stevilnih sestavnih delov, primernih za zelo
aktivne uporabnike. Pri odlo¢anju in utemeljevanju funkcionalne
ustreznosti se lahko opremo le na redke dokaze o ucinkovitosti
posameznih sestavnih delov. Le z dobrim in natan¢nim pozna-
vanjem in uposStevanjem dokazov verjetno lahko zagotovimo
pravicen predpis protez in njihovih sestavnih delov za vse paciente
v Sloveniji. Se vedno pa obstaja eti¢na dilema, ko primerjamo
moznosti med razliénimi drzavami. V drzavah z visokim BDP
lahko pacienti dobijo skoraj vse, v Stevilnih drzavah z zelo nizkim
BDP pa prakti¢no nigesar, kar ponujajo proizvajalci na trgu. Zal
je najvecji motiv razvoja Se vecji zasluzek, zato vecina proizva-
jalcev niti ne razmislja o nizjih cenah ali razvoju sestavnih delov,
dostopnih za vse.

Izbira proteze za zgornje ude

Po amputaciji zgornjega uda moramo najprej dolociti najbolj us-
trezno vrsto proteze (pasivna, funkcionalno-mehanska, elektricna).
Na izbiro vpliva vi§ina amputacije, vzrok zanjo ter dejavnosti in
delo, ki ga bo oseba s protezo opravljala (58). Vse vrste protez
imajo svoje prednosti in pomanjkljivosti (59).

Eti¢ne dileme, s katerimi se srecujemo, so enake kot po amputaciji
spodnjega uda, to so ne Skodovati, avtonomnost, pravi¢nost in
cenovna vzdrznost. S protezo za zgornji ud tezje Skodujemo.
Rane na krnu vec¢inoma opazujemo pri pacientih, ki imajo na
krnu brazgotine in transplantate (60). Pri osebah po amputaciji
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zgornjega uda z leti pogosteje opazamo bolecine v vratu, ramenih,
komolcu na neamputirani strani in utesnitev medialnega zivca v
zapestnem prehodu na neamputirani stani (61 - 64). Studije niso
potrdile vpliva proteze na razvoj teh tezav (61 - 64).

Pri nacelu avtonomnosti imamo podobne tezave kot po amputaciji
spodnjega uda, dodatno pa jih lahko okrepijo neprimerne obljube v
akutni bolnisnici. Pacienti, ki Ze pridejo z idejo o protezi, pogosto
ne Zelijo niti poslusati razlage o prednostih in pomanjkljivostih
posameznih vrst protez in njihovih sestavnih delov ter mnenja
¢lanov tima. Tudi pri teh pacientih je pomembno, da so ¢lani tima
seznanjeni z novimi $tudijami in dokazi, med seboj usklajeni ter
da dajejo pacientu enake informacije.

Glede na to, da je Stevilo ¢lanov tima, ki se ukvarja z rehabilitacijo
teh oseb, malo, je tezav s pravi¢nostjo manj. Pogosto se odlo¢imo
tudi za testiranje razli¢nih vrst protez in razli¢nih sestavnih delov,
rezultati testov pa so nato osnova dogovora in predpisa.

Velik problem pri rehabilitaciji odraslih po amputaciji zgornjega
uda je cenovna vzdrznost. Po 18. letu, oziroma ko zakljucijo
redno Solanje, osebe nimajo vec pravice do predpisa elektri¢ne
proteze (57). Tako se sre€ujemo z osebami, ki so se z eno vrsto
proteze izSolale za poklic, pa jo nato lahko dobijo le Se sam-
oplac¢nisko. Problem je tudi, da so za razli¢ne aktivnosti (tudi
dnevne) primerne razli¢ne vrste protez (27), nasi pacienti pa lahko
po 18. letu starosti dobijo le eno na tri leta. Po zadnjih $tudijah
in izkusnjah so za dnevne aktivnosti bolj primerne elektri¢ne
proteze, funkcionalno-mehanske pa za tezja dela (65, 66). Dodatno
dilemo predstavlja dejstvo, da dokazov o boljsem funkcioniranju
z bioni¢nimi proteznimi rokami zaenkrat ni, verjetno pa niso
primerne za osebe s kognitivnimi tezavami (67). Dodatna dilema
pa so smeri razvoja in moznosti v razliénih drzavah, enako kot je
bilo opisano v delu o spodnjih udih.

Dodatna eticna dilema se pojavlja pri pacientih po amputaciji prsta
ali prstov in v predelu dlani. V zacetni fazi imajo ti pacienti veliko
psihi¢nih tezav (30). Odkar je psiholog reden ¢lan rehabilitacijske-
ga tima, je v veliko pomo¢ ostalim ¢lanom tima. Estetska proteza
iz silikona povrne videz in je v prvi fazi dobra psihi¢na opora, ne
izboljsa pa funkcioniranja posameznika (10). Nekateri pacienti pa
si ze v (sub)akutni fazi Zelijo predvsem povrnitve funkcije. Ceprav
v svetu obstajajo moznosti, jih v Sloveniji trenutno $e nimamo.
Nujno potrebujemo napredek na tem podrocju in tudi primerno
ceno funkcionalno-mehanskih protez za prste.

Last informacij

Novi sestavni deli (mikroprocesorska kolena in nekateri drugi)
beleZijo in shranjujejo aktivnost pacienta. Clani rehabilitacijskega
tima lahko tako pridejo do realnih informacij o aktivnosti pacienta.
Le-ta pa je osnova za dolocitev stopnje aktivnosti in pravice do
kategorije nove proteze. Poraja se vprasanje, ali so te informacije
last pacienta/uporabnika, proizvajalca sestavnega dela, ki jim
informacije lahko sluzijo po eni strani za naértovanje nadaljnjega
razvoja, po drugi strani pa tudi za trzenje sestavnega dela, placnika




ali rehabilitacijskega tima. V doloéeni meri imajo verjetno pravico
do informacij vsi nasteti, vendar pa jih morajo tudi korektno
uporabljati. Dokler so informacije, ki jih poda pacient/uporabnik
¢lanom tima enake kot informacije iz sestavnih delov, tezav in
eti¢nih dilem ni. Ce se te informacije razlikujejo, se pojavita
dilemi pravic¢nosti in cenovne vzdrznosti.

Nacrtovanje odpusta

Pri nacrtovanju odpusta se odlo¢amo med potrebo po Stevilu prim-
erov, skrajSevanju ¢akanja na sprejem in dejansko sposobnostjo in
samostojnostjo pacienta ter zmoznostjo nadaljnjega napredovanja.
V pomoc¢ pri odlocitvi so nam lahko rezultati rednih testiranj.
Napredek bi morali meriti vsak teden ali vsaj na dva tedna. Le
tako lahko zaznamo doseZen plato. Kljub dosezenemu platoju
in/ali maksimalnemu moznemu funkcioniranju pa so pacienti
pogosto negotovi, prestraseni in si zelijo podaljsanja rehabilitacije.
Koristile bi nam Studije, ki bi ugotavljale, ali s podaljSanjem
dejansko izboljsamo samozaupanje pacientov. Pacienti z nizkim
samozaupanjem namre¢ lahko doma z uporabo proteze prenchajo
ali jo uporabljajo manj, kot bi jo lahko, kar sprozi tudi eti¢no
dilemo cenovne vzdrznosti in pravilne odlocitve o oskrbi s protezo.

Druge etiéne dileme pred popolno reintegracijo

Predvsem pacienti, ki ne dobijo proteze in so ve¢inoma na vozicku,
potrebujejo Stevilne prilagoditve domacega okolja. Vecine ZZZS
ne placa in jih morajo placati sami. V fazi rehabilitacije jim
moramo pokazati moznosti in prav je, da jih tudi preizkusijo.
Dilema se pojavi, ko ugotovimo, da bi pacient potreboval za
samostojnost in boljso kakovost zivljenja drage prilagoditve,
ki si jih sam ne more privosciti. Ali pacientu, ki si prilagoditev
ne more placati, le-te sploh pokazati ali raje zamol¢ati? Osebno
menim, da mu prilagoditve moramo pokazati in svetovati, socialni
delavci pa morajo poskusiti poiskati dodatne vire financiranja.

Clani rehabilitacijskega tima se pogosto sre¢ujemo tudi z dilemo
izklju¢evanja dveh pripomockov. Ce pacientu predpiiemo enega
(npr. vozicek), nima pravice do drugega (npr. proteze). Vendar pa
za preprecevanje slabSanja zdravstvenega stanja in funkcioniranja
pacienti pogosto potrebujejo oba. Le z rezultati Studij, ki bi jasno
kazale prednosti in katere sekundarne zaplete lahko prepre¢imo
z oskrbo z obojimi pripomocki, bomo morda uspeli prepricati
placnika v smiselnost oskrbe z obema.

Amputacija vpliva tudi na sposobnost voznje neprilagojenega
osebnega vozila. Nekateri pacienti kljub razlagam ¢lanov reha-
bilitacijskega tima ne Zelijo na pregled v ambulanto za voznike
s posebnimi potrebami, ker se bojijo, da ne bodo smeli veé
voziti. Poraja se vprasanje, ali lahko varnost pacientov in drugih
udelezencev v prometu postavimo pred avtonomnost pacientov in
jih vseeno napotimo na pregled. Ker gre za moznost skodovanja
vecjemu Stevilu oseb, ne le pacientu, menim, da je napotitev na
pregled eti¢no sprejemljiva.

Osebe po amputaciji imajo tudi tezave pri vracanju na delo.
Poklicna rehabilitacija mora biti del celostne rehabilitacije. Tim
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za poklicno rehabilitacijo mora biti pri osebah, ki so v zivljenjski
dobi, ko so sposobni za delo, vkljuéen v rehabilitacijo od zacetka.
Vsi pacienti si ne zelijo vrnitve na delo, nekateri se je celo bojijo.
Tudi v svetu opazajo, da so osebe po amputaciji na delu lahko
diskriminirane (68). Kljub temu menim, da je vracanje na delo
pomembno. Sodelovati pa moramo tudi z delodajalci in sodelavei,
da tezave pri vrnitvi na delo in pri samem delu zmanj$amo.
Faza sledenja

V fazi sledenja se lahko zdravstveno stanje in funkcioniranje
pacienta spremenita na bolje in tudi na slabSe. Pomembno je, da
ob sledenju ponovimo celotno testiranje in se na podlagi rezultatov
in novih objavljenih dognanj odlo¢amo o najbolj primerni oskrbi
posameznika.

ZAKLJUCEK

V vseh fazah, od amputacije do popolne reintegracije, se srecujemo
s Stevilnimi eti¢nimi dilemami. ReSitev za mnoge nimamo, v
pomo¢ pa bi nam bili rezultati dobrih multicentri¢nih klini¢nih
Studij. V vseh fazah rehabilitacije, od amputacije do popolne
reintegracije, pa mora sodelovati usklajen rehabilitacijski tim, ki
redno spremlja vse objave in novosti ter pri nasvetih in odlo¢itvah
uposteva vse nove dokaze.
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