Zdravstvena nega bolnika v paliativni oskrbi
ob odpustu in pri ambulantni obravnavi

Zlatka Mavric, Marija-Mira Logonder

Uveod

Paliativna oskrba pomeni aktivno in celostno oskrbo, nego in spremljanje bolnikov
od trenutka, ko se njihova bolezen ne odziva ve¢ na zdravljenje. V ospredje pride:

- zdravljenje bole¢ine in drugih simptomov napredovale bolezni,
- paliativna zdravstvena nega,

- lajSanje psihi¢nih, socialnih in duhovnih problemov,

- pomoc in opora svojcem med boleznijo in v ¢asu Zalovanja.

Paliativna oskrba podpira Zivljenje in spremlja umiranje kot naravno dogajanje ter
omogoc¢a bolniku, da lahko do smrti samostojno odloéa o sebi. Smiselno je, da
bolnik prezivi preostale dneve v skladu s svojimi Zeljami in potrebami. Nasa vloga
pri tem pa je omogociti pogoje, ki so najbliZje njegovim Zeljam.

V proces paliativne oskrbe so vkljuéeni tudi svojci, ki se jim nudi podporo, da so
lazje kos bolezni in Zalovanju. Odnos druZine do neozdravljive bolezni in umiranja
je odsev stanja v druzbi, kjer smo smrt potisnili v bolni$nice in s tem na nek naéin
prikrajsali posameznika in druZino za postopno slovo in zadnje skupne trenutke.
Ne glede na to, kje bolnik Zivi zadnje dni Zivljenja, naj bo to skupna odlocitev
bolnika in svojcev glede na individualno negovalno, socialno in psihi¢no stanje
posameznika. Kakor traja povezava s svojci celo Zivljenje, tako je tudi reSevanje
medsebojnih teZav, ki se prepletajo v odnosih posamezne druZine, dolgotrajen pro-
ces. Na tem mestu je potrebno poudariti pomen takoj$njega vkljuéevanja celotnega
paliativnega tima, ker je to najbolj zanesljiva pot do ustreznih rezultatov.

V paliativni zdravstveni oskrbi je zelo poudarjen pomen dobre komunikacije.
Potrebna je, da si pridobimo zaupanje in sodelovanje bolnika in svojcev. Pravica
bolnika je tudi, da o svoji bolezni izve toliko, kot sam Zeli in predvsem na njemu
razumljiv naéin. Sama osnova dobre komunikacije pa je poslusanje bolnika v ¢im
bolj umirjenem okolju, kjer bolnik ve, da smo si zanj vzeli ¢as. Lastnost posameznika,
da opusti lastne »pravilne« predstave in sprejme bolnikovo mnenje z empatijo, pa je
predpogoj za uspesnost in kakovost odnosa med medicinsko sestro in bolnikom.

Zlatka Mavric, vis. med. ses., Marija-Mira Logonder, vis. med. ses.
Onkoloski institut Ljiubliana
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Uvajanje paliativne zdravstvene oskrbe
na Onkoloskem institutu Ljubljana

Za laZje razumevanje vsestranske obravnave bolnika, ki jo nudi paliativni tim, sledi
okvirna predstavitev organizacije paliativne zdravstvene oskrbe na Onkoloskem
institutu Ljubljana.

Paliativni tim sestavljajo:

- koordinator za paliativno oskrbo,

- dve paliativni medicinski sestri konzultantki,

- paliativni zdravnik,

- socialna delavka,

- sobni zdravnik,

- sobna medicinska sestra,

- psihologinja,

- protibolecinska sluzba,

- fizioterapevt,

- dietetik,

- duhovnik..

Cimprej po sprejemu paliativnega bolnika se morajo vkljuciti v obravnavo vse
sluzbe, ki lahko pomagajo pri reSevanju njegovih teZav. Naredili smo dokumentacijo,
ki uporabno prikaZe tezave in pripomore, da vkiju¢imo potrebne ¢lane tima.

Tim se sestaja tedensko, obravnava pereCe probleme tako, da jih osvetli vsak
strokovnjak s svojega vidika, vsi skupaj pa pois¢emo najboljo mozno resitev. Tim
je odprt tudi za pobude, vprasanja in nasvete, ki bi bili v pomo¢ delavcem na terenu
in odpuséenim bolnikom.

Pred odpustom bolnika se sestanejo Clani tima, ki so pri doloéenem bolniku
sodelovali s ¢lani bolnikove druzine, ki bodo udeleZeni pri njegovi oskrbi doma.
Vsak é&lan tima poda svojcem navodila s svojega podro&ja in pove, kje in kdaj je
dosegljiv za nasvete in vprasanja. Navadno to reSujemo z mobilnimi telefoni.

Nasa socialna sluZba obvesti patronazno sluzbo na terenu, ko pa je bolnik doma, je
kontaktna oseba, ki sprejema povratne informacije, koordinator za paliativno oskrbo.

Onkoloski institut Ljubljana je prevelika ustanova, da bi za pokrivanje potreb
paliativne zdravstvene nege zadoséali dve medicinski sestri konzultantki. Zaradi
boljse komunikacije, uvajanja novosti in pregleda nad samim delom in Stevilom
bolnikov je na posameznem oddelku dolo¢ena medicinska sestra, ki je prevzela
nadzor nad mati¢nim oddelkom.
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Se v tem koledarskem letu naj bi odprli oddelek za paliativno zdravstveno oskrbo,
ki bo osnovna ucna in razvojna enota za paliativo. Precej zaostajamo za tujino,
kjer so specializacije za zdravnike iz paliativne medicine in medicinske sestre iz
paliativne zdravstvene nege in oskrbe obiCajne in se se dolgo ne bomo mogli kosati
z njihovo organizacijo terenskih ekip in ustanov za paliativno oskrbo. Uvajamo
pa drugacen nacin dela in se bolniku skuSamo ¢im bolj pribliZati v razumevanju
njegovih Zelja, potreb in stisk.

Eden od nacinov pribliZevanja in reSevanja tezav, ki jih doZivljajo svojci in bolniki,
je tudi zacetek delovanja posvetovalnice za paliativno zdravstveno nego, ki je
namenjena svojcem neozdravljivo bolnih. Uéno uro vodita medicinska sestra in
psihologinja, del ¢asa pa je namenjen vprasanjem in dilemam, ki jih sreéujejo.
Mozno je tudi individualno svetovanje, ki ga opravljamo Ze sedaj na oddelkih ob
bolnikih in je del vsakodnevnih dolznosti vsake medicinske sestre.

Simptomi in negovalni problemi, ki spremljajo bolnika pri napredovali bolezni

Z napredovanjem maligne bolezni nara§ca $tevilo simptomov, ki bolniku slabsajo
kakovost Zivljenja. Pojav simptomov lahko predvidimo in jih z ustreznimi in s
pravoCasnimi ukrepi prepre¢imo ali ublazimo (2,3). Simptome moramo iskati
ciljano, saj jih bolniki pogosto zamoléijo, ker mislijo, da »se tako ne da nic
narediti«. Vazno je tudi, da ugotovimo, kako pomemben je posamezni simptom
za bolnika in koliko ga ovira pri Zelenih aktivnostih (15). Posamezni negovalni
problemi se prekrivajo in razli¢no izstopajo pri posamezniku.

V paliativni zdravstveni negi je poudarek na problemih bolnika in njegove druZine,
ne na bolezni. Na§ cilj se je osredotoditi na bolnika in kakovost njegovega Zivljenja.
Pri tem moramo izhajati iz bolnikovega razumevanja lastnega stanja in si skupno
z njim prizadevati uskladiti njegove Zelje oz. upanje z realnimi cilji (16).

Osnovna nega:

V casu bolezni potrebuje ¢lovek ¢edalje veé pomodéi pri osnovnih higienskih in
prehranjevalnih potrebah. Prav tako je potrebna pomoc pri gibanju in veliko ljudi
tezko sprejema v intimni svet svojih opravil cedalje ve¢ pomo¢i strokovnega osebja.
Z obéutkom in s taktom moramo ponujati svoje usluge, dovoliti, da opravi nekatere
stvari sam in da sprejme doloéeno vrsto odvisnosti.

Prehrana in prebava:

Dodajanje razli¢nih zdravil in analgezije, vedno slabsa gibljivost in spremenjen
prehrambeni reZim so razlogi za teZzave v prebavi in odvajanju bolnika. Potrebno
je natanéno opazovanje, beleZenje, pogovarjanje o Zeljah in ocenjevanje bolnikovega
stanja, da se ustrezno in sproti prilagajamo spremembam.
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Slabost in bruhanje

Imata razliéne vzroke, od zapore Crevesja, metastaz v glavi, lahko ju povzroci
kaselj, obsevanje dolo€enih predelov telesa, kemoterapija, ... OlajSati ali odstraniti
skuSamo glavni vzrok, ostalo zdravljenje pa je medikamentozno.

Zaprtje

Povezano je z manjSo gibljivostjo, medikamenti in z osnovno boleznijo. Odpraviti
ga skuSamo glede na vzrok (Cim bolj balastna hrana, zadosten vnos tekocin,
zdravila in klistir).

Kaheksija

Nastopi zaradi razvoja osnovne bolezni, manjSega vnosa hranil, bolniku pa pomeni
njegova izguba misiéne mase in spremenjena telesna podoba tudi zunanji kazalec
slabe prognoze. Poslediéno se lahko poglobi Zalost in oblutek nemoci. Z
natancnim sledenjem vnosa hrane dobimo podatek, koliko prehranskih dodatkov
bolnik potrebuje. Naj cilj je, da bi skugali obdrzati teZo in bolnikovo dobro
samopodobo, zato poskrbimo tudi za fizi€no urejenost, za primerna oblacila in
nego koze, ki postane ohlapna in suha.

Otezkoceno dihanje

Za bolnika je to ena najvecjih stisk in strahov. Mozno je, da je simptom osnovne
bolezni, metastaz, sekundarne infekcije, pljuénih embolizmov, ... Poskrbeti je treba
za dvignjeno vzglavje, dovolj sveZega in vlaznega zraka, po narolilu zdravnika
tudi dodajamo kisik. V paliativni medicini zasedajo vidno mesto tudi sprostitvene
tehnike, to pa je glede na stisko, ki jo bolnik doZivlja, gotovo €as, kjer je njihova
uporaba zelo upravi¢ena. Z bolnikom ravnamo umitjeno in smo stalno prisotni.

Spanje in pocitek

Praviloma se precej razlikujeta od navad doma in se jim prilagajamo glede na
potrebe. Nespecnost lajsamo s prilagajanjem opravil pri bolniku, zraenjem
prostora, ..., medtem ko poveCano potrebo po pocitku spostujemo in glede na to
organiziramo tudi opravila pri bolniku.

Psihi¢no pocutje

Delno ga lahko razberemo iz vedenja bolnika samega, v daljSem razgovoru pa se
Eesto odkrije tudi strah, anksioznost, teZave, ki jih bolnik Se Zeli resiti, Zalost, brezup,
agresija, ... Velikokrat zahteva ta problematika sodelovanje §ir§ega paliativnega tima

in povezovanje z osnovnim zdravstvom. Od njih dobimo dodatne informacije,
sodelovanje pa prinese kontinuirano delovanje, ¢e pride bolnik v domaco oskrbo.
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Bolecina

Je ena najpogostejsih teZav, ki jih reSujemo in ki jo bolniki najbolj s strahom
pri¢akujejo. Z bolec¢ino se srecujejo tudi zdraystveni delavei v osnovnem zdravstvu
in na terenu. Na sreco je paleta lajsanja boleCin $iroka in uspesna, protibolecinsko
dejavnost pa je moZno razmeroma dobro organizirati tudi na terenu. Ker je
dokazano, da je obvladovanje bolecine velikokrat teZavno in obremenjujoée, je ta
problematika v prispevku predstavljena poglobljenc.

Bolecina je najpogostejsi simptom pri napredovali bolezni. V literaturi navajajo, da
je srednje mo¢na do mocna bole€ina prisotna pri vec kot 75 % bolnikov v tem obdobju.
Bolecina je ne le najpogostejsa, ampak pogosto tudi najbolj strasljiva tako za bolnika
in njegove svojce kot tudi za medicinske sestre in drugo zdravstveno osebje (1).

Zal pa boleéina ni edini problem. Spremljajo jo §tevilni drugi simptomi, kot so
strah, depresija, nespecnost, oslabelost in utrujenost, slabost, bruhanje, neje§énost,
hujSanje, kaheksija, zaprtje idr., katerih vzrok ni le napredovala bolezen ampak so
v tesni odvisnosti od bole€ine.

Bolec¢ina moéno vpliva na kakovost bolnikovega Zivljenja in je §e kako pomembno,
da jo ustrezno blaZimo. Dolgotrajna in neustrezno zdravljena bolecina povzroca
pri bolnikih strah, nezaupanje in celo depresijo (9). Raziskave so pokazale, da bole-
¢ina skrajSuje Zivljenje, povzroca psihicni stres, zmanjsuje telesno odpornost,
manj$a pokretnost bolnika, ki lahko vodi v pnevmonije ali trombembolije. Huda
bole€ina lahko pred biolo$ko vodi v socialno smrt, ko bolnik ni veé sposoben
interakcije s socialnim okoljem (1,5). Nekateri govore o spiritualni smrti (13). Pri
teh bolnikih ne gre le za fiziCno bolecino, ki je posledica bolezni (vraséanje raka-
vega tkiva ali izloCanja bioaktivnih snovi iz tumorja, ...), ampak za hkratno preple-
tanje razli¢nih vidikov bolecine (psihi¢ni, socialno-ekonomski, kulturni in duhovni).
Govorimo o totalni bolecini (6).

Nasa osnovna naloga je:

- prepoznavanje boleCine v vsej svoji kompleksnosti; pri tem je potrebno
predvideti, prepoznati in upostevati vse dejavnike, ki vplivajo na bolnika in
njegovo dozivljanje bolecine (9);

- ocenjevanje in merjenje bole€ine z uporabo razlicnih lestvic, primernih za
posameznega bolnika (5,11);

- ustrezno lajSanje le-te.

Pri tem je potreben individualni pristop in zaradi kompleksnosti problemov tudi
timsko delo, tako na nivoju bolni$nice kot tudi v povezavi s terenom. Bolnik z
napredovalo boleznijo in s prisotnostjo bole¢in (navadno gre za me$ano bolec¢ino,
lokalizirano na ve¢ mestih) je slabo pokreten, nezmoZen prevozov v ambulanto,
zato je §e kako pomembna povezanost med posameznimi ustanovami in domom,
da se izognemo nepotrebnemu prevozu.

60



Znanstvene raziskave in klini¢ne izkuSnje kazejo, da je vecji del bolec¢ine moZno
odpraviti ali pa zmanjagati do nivoja ohranitve visoke ravni kakovosti bolnikovega
Zivljenja. Pri tem uporabljamo farmakoloske in nefarmakoloske metode. Pri
farmakoloskem zdravljenju vedno izberemo terapijo, ki sledi nacelu ucinkovitosti,
enostavnosti, lahki dostopnosti in cenovni primernosti. V ve€ini primerov, ¢e ni tezav
s poZiranjem in z uZivanjem, je po priporocilih Svetovne zdravstvene organizacije in
Priporo¢ilih o zdravljenju boleéine pri odraslih bolnikih z rakom (7,5) najprimernejsa
in uéinkovitejsa terapija preko ust. Ko to ni mogo€e ali narava boleCine zahteva
drugacen naéin, uporabljamo druge poti vnosa, kot so: transdermalni obliZi
(Durogesic®, Transtec®), podkozne infuzije in/ali spinalni katetri (8,18). Znano je,
da je pri veC kot polovici bolnikov z rakom v zadnjih tednih Zivljenja potrebna vec
kot ena pot vnosa opioidov. Izrednega pomena so tudi razliéne nefarmakoloske
metode, ki bolniku omilijo teZave in olep$ajo in osmislijo Zivljenje(5).
Kljub Stevilnim dognjanjem in moZnostim laj§anja bolec¢in pa so ta vedenja premalo
prenesena v prakso (4). Tako bolniki §e vedno preveckrat trpijo zaradi neobvladane
bole€ine.
Vzrok je v:
e zdravstvenih delavcih:

- nezadostno poznavanje zdravil, tehnik in na¢inov zdravljenja ter pripomockov,

- strah pred soofanjem z lastno bole¢ino in negativen odnos do bolecine,

- neresno jemanje bolnikovih toZb, saj naj bi bila bolecina spremljevalka dolo-
¢enih bolezenskih stanj,

- nerazumevanje bolnikovih potreb, neprepoznanje prisotnosti boleCine in
neprepoznanje dejavnikov, ki boleCino stopnjujejo ali omilijo,

- kroni¢no pomanjkanje ¢asa za navezovanje zaupnega odnosa do bolnikov/svojcev
s pogovorom in z veckratno oceno bole€ine,

- strah pred odvisnostjo od zdravil, razvitjem tolerance in neZelenimi stranskimi
pojavi, ki bodo dodatno zapletli situacijo in zahtevali dodatne ukrepe (1,13);

e bolnikih:
- bolniki so premalo seznanjeni, da imajo pravico do ustreznega lajSanja bolecin,
- ne Zelijo biti nadleZni in obremenjevati zdravstvenega osebja,
- strah, da bole¢ina pomeni poslabsanje bolezni,

- bolec¢ina je subjektivna in intimne narave, zato jo bolniki tezko opisejo in izrazijo
ter predstavijo drugemu,

- strah bolnika pred odvisnostjo od zdravil,

- strah, da ne bo imel kaj vzeti, ko se bo stanje $e poslabsalo in bo zdravila res
potreboval,
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strah pred neprijetnimi stranskimi uéinki,

obcutek odvisnosti od drugih,

obclutek, da je vsem v breme,

ob¢utek osamljenosti,

pomanjkanje sredstev in neurejene druZinske razmere;

e sistemu:

slabo sodelovanje med razliénimi strokovnimi skupinami v zdravstvu,
pomanjkanje ¢asa, kadra,
pomanjkanje skupnih standardov in navodil,

pomanjkanje ne toliko zdravil kot ustreznih in kakovostnih materialov zaradi
omejenih finan¢nih sredstev,

pomanjkanje bolniskih postelj v negovalnih bolniSnicah za lajSanje doma
neobvladljivih simptomov.

Za dosego skupnega cilja - zagotoviti bolniku optimalno mozno kakovost zaklju¢ka
Zivljenja in tudi svojcem omiliti nepotrebne probleme in skrbi, prispevamo in moramo
prispevati vsi:

¢ osebje:
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individualno delo z bolniki in s svojci (informiranje, uenje in svetovanje),
timsko delo na podro¢ju bolnisnice in terena,

povezovanje vseh udeleZencev pri oskrbi bolnika,

vkljuevanje svojcev in razli¢nih sluzb,

skupen dogovor o dosegljivih ciljih,

sprotno zaznavanje sprememb, hiter odgovor nanje in preverjanje uspesnosti
izbrane terapije,

poznati vse metode in nacine zdravljenja in o njih pouditi bolnika in svojce
(10,14),

poznati poti vnosa in mozZnost rotacije opioidov (8),

dokumentiranje,

pridobivanje ustreznih znanj (18),

sposobnost opazovanja, poslusanja,

bolniku verjeti, da ga boli (resen pristop k bolniku zmanjsa bole¢ino),
psihi¢na podpora,

vzeti si €as in biti prisoten pri bolniku (pogosto Ze sama prisotnost pri bolniku
olajsa njegovo bolecino),

zagovornistvo bolnika,



medicinska sestra je koordinator in pobudnik,
osebna rast in izoblikovanje svojega odnosa do bole€ine in umiranja,

skrb za lastno zdravje in sposobnost premagovanja prevelike Custvene
vpletenosti in izgorelosti, ki je lahko posledica. prevelike ¢ustvene vpletenosti
in prizadetosti, ko se dotikamo zgodb bolnikov in svojcev (12);

¢ bolniki/svojci:

vkljuciti svojce,

individualno delo (seznanimo jih z vrsto in opisom bole€ine, na kaj morajo
biti pozorni, kako naj ocenjujejo in opisujejo bole¢ino, kako naj redno jemljejo
predpisana zdravila, kaj naj storijo ob prebijajoci bolec¢ini, kako titrirati
zdravila, kako ocenjevati uCinek dane terapije, opozorimo jih na opazovanje
stranskih pojavov, moZnost laj§anja stranskih pojavov),

pojav drugih simptomov, ukrepi ob zapletih, moZnosti zamenjave poti vnosa,
moZnosti rotacije opioidov in pomen dokumentiranja (14),

ucenje tehnik,

seznaniti z moznimi tehni¢nimi zapleti in ukrepi,

jasna navodila,

prepoznavanje dejavnikov, ki vecajo ali blaZijo bolecino,
sprostitvene metode in izvajanje nefarmakoloskih postopkov (5);

e sistem:

timsko delo in sodelovanje vseh sluzb,

moznost kontakta in dosegljivosti (osebni zdravnik, patronaza, HOSPIC,
onkolog, protibolecinske ambulante, ...),

planirani odpusti,

pravocasno zagotoviti pomo¢ in ustrezne pripomocke doma,
zagotoviti ustrezne in kakovostne materiale in pripomocke,
enotne doktrine,

enotni standardi (17),

ustrezni kadrovski normativi,

urejeno financiranje,

jasno, urejeno in poenoteno dokumentiranje.

Na podro¢ju zagotavljanja postavljenih ciljev je Ze marsikaj storjenega, Caka pa
nas $e veliko dela predvsem na podroéju sistemske urejenosti (standardi in
poenotenje dela, kadrovski problemi, financiranje). Najve¢ storjenega je bilo na
podrodju izobraZzevanja zdravstvenega osebja in zdravstvenovzgojnega dela z
bolniki in s svojci. Na OnkoloSkem institutu Ljubljana Ze vec let poteka
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izobraZevanje bolnikov/svojcev individualno v ambulanti in na oddelkih, 24-urna
moZnost telefonskih konzultacij osebnih zdravnikov z algologom v zvezi s terapijo
in z medicinsko sestro iz protibole¢inske ambulante pri tehnicnih zapletih. Odpusti
50 v vecini primerov napovedani. Preko socialne sluZzbe in s povezovanjem s
patronaZno sluzbo skuSamo bolniku pravocasno zagotoviti ustrezne pripomocke.
Bolniki odhajajo domov z ustreznimi pisnimi navodili za patronazno sluzbo in
zdravnika (18), pisna obvestila za bolnike in svojce pa so v pripravi. Ob odpustu
dobijo tudi material, ki ga potrebujejo, dokler se to ne uredi na terenu.
IzobraZevanju zdravstvenega osebja so namenjena §tevilna izobrazevanja v okviru
Onkoloskega inStituta Ljubljana. Dvakrat letno poteka seminar o obvladovanju
bole¢ine s teoreticnim delom in z uénimi delavnicami o delovanju elastomerskih
¢rpalk, podkoznih infuzijah in spinalnih katetrih (18).

Zakljucek

Morda se je potreba po timski obravnavi bolnikov in tesnem sodelovanju med
vsemi vpletenimi v proces celostne oskrbe najprej in najbolj pokazala prav pri
obvladovanju bolecine. Pristop, ki ga zagovarja paliativa, je v bistvu najboljsi in
potreben uvajanja od prvega srecanja bolnika z bolni$nico oz. boleznijo. Kot vemo,
je pri bolnikih v paliativni oskrbi prisotnih veliko neprijetnih simptomov in
negovalnih problemov. Z ustreznim pristopom do bolnika, vkljucevanjem svojcev
in drugih, znanjem in osebno zrelostjo ter empati¢nim odnosom jih lahko
pravocasno predvidimo in jih tako prepre¢imo ali pa vsaj mo¢no omilimo.
Neozdravljiva bolezen naj ne pomeni boleéine in trpljenja.
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