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Pristop k bolniku in njegovi druzini med neozdravljivo boleznijo.
Koordinacija paliativne oskrbe

K. $trancar, T. Zagar in J. Benedik

Povzetek

Paliativna oskrba je celostna obravnava bolnika z napre-
dujoco, neozdravljivo boleznijo. Timski pristop omogoca
najboljSo mozno celostno oskrbo vseh potreb bolnika in
njegovih svojcev. Koordinator PO ima kot ¢lan paliativnega
tima osrednjo vlogo zlasti pri povezovaniju razli¢nih ravni PO
v posamezni ustanovi in skrbi za redno sledenje bolnika po
odpustu v domaco oskrbo. Je vez med bolnikom in svojci ter
timom za PO na Onkoloskem institutu. Bolniku in svojcem
nudi tudi psihi¢no in duhovno podporo.

Uvod

Paliativna oskrba (PO) je celostna oskrba bolnika z neoz-
dravljivo, napredujoco boleznijo. Njen namen je izboljsati
kakovost Zivljenja bolnika in njihovih svojcev (druzine). Zaje-
ma fizi¢no, socialno, psiholosko in duhovno obravnavo. Tako
obravnavo lahko dosezemo le s timskim pristopom. Paliativni
tim, ki ne vkljucuje le zdravstvenega osebja, temvec tudi
socialnega delavca, psihologa, koordinatorja PO, koordina-
torja duhovne oskrbe, svojce, prostovoljce ipd., je zagotovilo
najboljse mozne oskrbe. Da bi jo dosegli, je pomembno
sodelovanje vseh — bolnika, druzine, zdravstvenih in nez-
dravstvenih delavcev v paliativnem timu — potrebna pa je tudi
dobro organizirana mreza pomoci zunaj bolnisnice.

PO pokriva sivo liso v medicini, ki v svojem cilju, da bi ozdra-
vila bolezen, veckrat pozablja na tiste, pri katerih zdravljenje
z namenom ozdravitve ni ve¢ mogoce.

Kratka pojasnitev pojmov

Tim je skupina posameznikov razli¢nih strok, ki delajo pove-
zano pri uresni¢evanju skupnega cilja. Oxfordski besednjak
angleskega jezika jasno razlikuje med skupino in timom.
Skupino oblikujejo »ljudje ali stvari s ... kakrsnim koli skup-
nim odnosom ali ... dolo¢eno stopnjo podobnosti«. Tim pa
oblikujejo ljudje, ki jih »zdruzuje skupna dejavnost ... skupi-
na, ki sodeluje v profesionalnem delu, podvigu ali zadolZitvi«
(Bluck, 1996: 1-2).

Oblikovanje tima je delo, v katerem ¢lani tima preucujejo
proces skupnega dela. Oblikovati zelijo ozracje, v katerem
se bodo medsebojno vzpodbuijali in cenili doprinos vsakega
¢lana. Njihovo delo je usmerjeno k resevanju problemoy,
ucinkovitemu opravljanju nalog in maksimiziranju uporabe
virov vseh ¢lanov, da bi dosegli skupni cilj (Bateman, 1990).

Timsko delo je najvecji mozni prispevek posameznika. Je skrb
za osebnostni razvoj in rast ¢lanov, rezultati dela tima so vecji
kot sestevek rezultatov dela njegovih clanov. Poleg tega timsko
delo pomeni ucinkovito sprejemanje odlocitev oz. resevanje
problemov, ob odprti komunikaciji in razumevanju drugih
stalis¢. Njegova prednost je v ozracju, ki vzpodbuja izrabo
znanja in sposobnosti posameznih ¢lanov (Bateman, 1990).

Duhovna oskrba

Duhovnost je pomemben vidik ¢lovekovega Zivljenja. To potr-
juje ze dejstvo, da se clovek sprasuje o smislu svojega obstoja.
Navadno se to vprasanje zaostri v mejnih situacijah nasega
bivanja, ko nase »uteceno« razumevanje odpove (Heidegger,
1997). Najpogosteje se to zgodi ob bolezni, umiranju in smrti.
Takrat se oglasijo zlasti vprasanja o razumevanju zivljenja:
»Kdo sem, od kod prihajam in kam grem, kaj je smisel Ziv-
lienja in kaksen smisel je sploh imelo moje Zivljenje, kaj bo
ostalo za menoj?« Navadno jih spremlja duhovno trpljenje,

ki se kaze v obcutkih krivde, jeze, protesta, nemodi, strahu,
obupa in drugih. Clovek se, kot na samega sebe osredotoceni
jaz, ki je v stalni aktivnosti obvladoval svet, znajde v dru-
gacnem poloZaju. Umiranje in smrt mu vzbudita prastrah, da
ni ljubljen, da je njegova prisotnost nekoristna in nezazelena,
da ni nicesar trdnega, Cesar bi se oprijel, da ga bo pogoltnila
temna praznina in da bo razpadel v ni¢ kot pepel (Watson et
al., 2005). Poleg tega, da se bolnik znajde v boleci izkusnji
drugacnega razmisljanja in dozivljanja sebe in sveta, nastopi
Se zahteva po brezpogojni prepustitvi in razlastitvi (Klun,
2005, 19). V tak polozaj potisnjeni bolnik je pogosto delezen
le medicinske oskrbe. Duhovne potrebe so v tem obdobju
spregledane (Balboni et al., 2007).

V nadaljevanju sta predstavljena primera iz vsakdanje prakse;
prvi kot primer neuspesnega timskega dela (pozna vkljucitev
tima in koordinatorja za PO) in drugi kot primer uspesnega
timskega dela (pravocasna vkljucitev tima in koordinatorja za
PO).

Primer 1

V eni izmed bolniskih sob lezi umrla mati dveh najstnikov. Od
drugih bolnic jo locuje $panska stena. Lezi v postelji, obraz

ji prekriva rjuha. Njena mati in oce sta o smrti obvescena.
Obupana pricakujeta prihod vnukoy, kar je zanju dodatno
trpljenje.

V teh okolis¢inah se vkljuci koordinator duhovne oskrbe, da
bi Zalujocim pomagal pri sprejemaniju slabe novice.

Primer 2

Od doma pokli¢e heerka in sprasuje, kako pomagati umi-
rajoci materi. Kljub rednemu spremljanju in pogovorom ter
izErpnim in sprotnim informacijam se je znasla v hudi osebni
stiski. Mamino stanje se slabsa. Umira. Ali naj jo odpelje na
urgenco? Kaj naj sploh stori?

Komentar primerov je v nadaljevanju.

Organizacija paliativne oskrbe na Onkoloskem institutu in
mesto koordinatorja paliativne oskrbe

Osnovna PO (osnovni tim sestavljajo zdravnik, medicinska
sestra in socialni delavec) se izvaja na vseh bolniskih oddelkih
Onkoloskega instituta (Ol) in v specialisticnih ambulantah.

150



ONKOLOGIJA / za prakso

leto XIV / §t. 2 / december 2010

Specialisticna PO pa se izvaja na Oddelku za akutno PO, kjer
jo izvaja tim za specialisticno PO (vkljuceni so ¢lani z dodat-
nim znanjem iz PO in ¢lani specialisticnih podrocij glede na
bolnikove potrebe).

Koordinator predstavlja vez med osnovnimi paliativnimi timi
(OPT) na klini¢nih oddelkih in specialisti¢cnim paliativnim ti-
mom (SPT) in je po bolnikovem odpustu vez med Ol in kraji,
kamor je bolnik odpuscen (domaca oskrba, druge ustanove).
Poleg tega skrbi za nepretrgano paliativno oskrbo bolnika

in njegove druzine vse do bolnikove smrti, svojcem pa nudi
podporo tudi med Zalovanjem.

Naloga koordinatorja PO na Ol je tudi koordinacija prosto-
voljcev. Prostovoljno delo v obliki druzabnistva je pomemben
del psihosocialne podpore bolnikom in njihovim najblizjim.
Predstavlja dodano vrednost zdravstveni oskrbi bolnikov in
prispevek k visji kakovosti njihovega bivanja v bolnisnici (raz-
bremenitev bolnikoy, tesnoba, strah, prijetnejse vzdugje).

Da lahko govorimo o celostni in usklajeni koordinaciji med
vsemi izvajalci PO ter bolnikom in druZino, so potrebne tri (3)
ravni dejavnosti: povezovanje, svetovanje in spremljanje.

Ravni dejavnosti koordinatorja paliativne oskrbe na Ol

Povezovanje

Koordinator PO je povezovalec med osnovnimi paliativni-
mi timi na klinicnih oddelkih in specialisticnim paliativnim
timom ter med Ol in bolnikovimi oskrbovalci po odpustu. V
praksi se je pokazala tudi potreba po povezavi med bolniki
in svojci, bolniki in zdravniki ter svojci in zdravniki. Tako je
koordinator velikokrat »prenasalec« skritih potreb, zelja in
vprasanj bolnikov in njihovih svojcev.

S tem skrbi za nepretrgano sledenje bolnika in njegove
druzine vse do bolnikove smrti in po njej ali pa jim svetuje, s
katerimi sluzbami se lahko povezejo.

Svetovanje

Svetovanje je v praksi najpogosteje potrebno pri ambulantnih
bolnikih, ko jih zdravnik seznani z diagnozo neozdravljive bo-
lezni. Prizadetost ob tej novici posega v temelje ¢lovekovega
bivanja. Bolniku in njegovim najblizjim se sesuje svet. Tezko
je dojeti novico ob soocenju z dejstvom lastne konénosti.

»Je to konec? Sem odpisan?« so pogosta vprasanja. Zdravnik
je navadno vse, na kar bolnik in njegovi svojci stavijo. Toda

to breme je pretezko za eno osebo in za kratko odmerjen
Cas, ki ga ima zdravnik. SoocCenje in sprejetje bolezni je
proces, ki veCinoma poteka v stirih stopnjah: zanikanje, jeza,
barantanje, sprijaznjenje oz. sprejemanje. Tako ima zdravnik
moznost ponuditi pomo¢ koordinatorja PO, ki se z bolni-
kom seznani, opravi z njim uvodni pogovor in ga seznani z
nacinom dela. Delo vkljucuje partnerski odnos z bolnikom in
njegovo druzino, pa tudi dosegljivost koordinatorja za sprotne
informacije in svetovanje ob razli¢nih situacijah. Vzpostavljeni
odnos se nadaljuje v spremljanje s psiholosko in duhovno
podporo.

Spremljanje oz. psiholoska in duhovna podpora
Koordinator ni zgolj povezovalec in svetovalec, ampak bol-
niku in njegovi druzini daje tudi psiholosko in duhovno pod-
poro. Za to potrebuje dodatno znanje s podrocja paliativne
oskrbe ter razlicnih humanisti¢nih in druzboslovnih smeri, kot
so teologija, filozofija, psihologija, sociologija, antropologija
(Puchalski, C. et al., 2009).

Podpora se nanasa na resnico o neozdravljivi bolezni in
pripravljenost za pogovor. Bolnik in njegovi svojci v pogovoru

izrazajo svoje stiske, strahove in dileme, tezave in nego-
tovosti, ki spremljajo vsakdanje zivljenje. Koordinator ob
prepoznavanju drugih potreb daje bolniku in njegovi druzini
specificno podporo. Ob vsem tem pa je izredno pomembna
takojsnja odzivnost. Po potrebi se koordinator povezuje s
sluzbami, ki bolniku in njegovi druzini nudijo potrebno pod-
poro in pomoc.

Specifi¢na podpora poteka na vseh ravneh koordinacije.

Oddelek za akutno paliativno oskrbo

Sprejem bolnika na Oddelek za akutno PO poteka na tri
nacine. Lahko ga predlagata zdravnik iz OPT in zdravnik iz
SPT. Bolnik je sprejet na podlagi njunega dogovora. Poleg
tega lahko zdravnik na sestanku specialisticnega paliativnega
tima predstavi bolnika, za katerega meni, da potrebuje obrav-
navo specialisticnega paliativnega tima. Tretja pot pa je prek
zdravnika protibolecinske ambulante.

Namen Oddelka za akutno PO je nudenje specialisticne
paliativne oskrbe bolnikom s tezje obvladljivimi simptomi.
Na oddelku skrbijo za svetovanje timom za osnovno PO,
izobrazevanje in raziskovalno dejavnost.

Ko zdravnik pri ambulantnih pregledih (obravnava bolnika

in njegove druzine v specialisticnih ambulantah) ugotovi
potrebo po specialisti¢cni PO bolnika in njegove druzine, v
obravnavo vkljuci koordinatorja, ki poskrbi za ustrezne pove-
zave in nadaljnjo PO.

Prednosti koordinacije

Sodelovanje koordinatorja se kot u¢inkovita pomoc kaze zla-
sti pri ambulantni obravnavi bolnika, saj se zmanjsa strokovni,
¢asovni in psihi¢ni pritisk na zdravnika. Zdravnik deli obcutek
odgovornosti z drugimi ¢lani tima, da bremena odgovornosti
ne nosi sam. V nadaljnjem spremljanju je sproti obvescen o
poteku bolezni. Poleg tega je koordinator PO za bolnika in
njegove svojce velikokrat prva pomembna opora v dozivljanju
stiske. Prednost njegovega sodelovanja je tudi v hitrih in ucin-
kovitih povezavah (npr. ko bolnik ali svojci is¢ejo zdravnika).
Vplivi koordinatorjevega sodelovanja se kazejo tudi pri
bolniku in njegovih svojcih, predvsem kot obcutek varnosti

in zaupanja zaradi nadzorovanosti in spremljanja poteka
bolezni. Bolnik in svojci imajo obcutek dobrega sodelovanja
in obvescenosti med zdravstvenimi delavci, kar jim vliva zau-
panje. Koordinatorjeva vpletenost in spremljanje zmanjsata
obcutek osamljenosti in zapuscenosti. Telefonsko spremljanje
zunaj bolnidnice, zlasti na bolnikovem domu, velikokrat
pomeni pomo¢ in pomiritev svojcev in/ali bolnika v kriznih
situacijah (poslabsanje bolezni, zagate, negotovosti, umiranje
...). V sodelovanju s patronazno sluzbo opravlja pomembno
vlogo pri pripravi na umiranje in smrt.

Komentar primerov iz vsakdanje prakse

Primer 1

Ali so bili bolnica in njena druzina pripravljeni na umiranje in
smrt?

DruZina umrle bolnice ni bila pripravljena na umiranje in
smrt. Soloobvezna otroka sta k mami prisla prepozno. Njuna
babica in dedek sta ju ¢akala pred vrati bolniske sobe. Bila
sta obupana in nemocna. Ob prihodu otrok nista vedela,
kako naj jima sporocita novico, saj sta bila tudi sama potreb-
na psihicne podpore. Otroka sta slutila, da je nekaj mo¢no
narobe, kajti poklicali so ju v 3olo in uditeljica ju je poslala v
bolnisnico, ker »nekaj ni bilo v redu.
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Komentar

Koordinator PO je bil vklju¢en v obravnavo takoj po bolnicini
smrti, da bi bil v podporo zalujoc¢im svojcem. Osebni stik

ni stekel enako, kot ¢e bi bili svojci Ze dalj ¢asa vkljuceni v
paliativno obravnavo. Koordinator je lahko svojce le pos-
premil v miren prostor in prisluhnil njihovi stiski. Sin ni zelel
videti mame, hcerka pa je to Zelela. Koordinator jo je spremil
v sobo do postelje, kjer je planila v neutolazljiv jok in hitro
zapustila sobo.

Primer kaZe na neustrezno vodenje PO v zadnjem obdobju
bolezni. Svojci niso bili primerno pripravljeni za soocanje s
smrtjo drage osebe. Otroci niso bili vkljueni v obravnavo in
se niso imeli moznosti posloviti od matere. Zaradi prepozne
vkljucitve svojci tudi niso vzpostavili nadaljnjega odnosa s
koordinatorjem PO (ali ustrezno sluzbo), Ceprav bi jim to
lahko bilo v podporo med Zalovanjem.

Vkljucenost ¢lanov paliativnega tima (koordinatorja) je bila
prepozna. Priloznost, da bi olajsali trpljenje vseh vpletenih, je
bila izgubljena. Kako je materina smrt v tak3nih okolis¢inah
vplivala na druzinske ¢lane, zal ne vemo.

Primer 2

Je bil telefonski klic hé¢erke znak neuspesnega vodenja oz.
spremljanja?

Bolnica je ob ambulantnem pregledu izvedela, da je njena
bolezen neozdravljiva, zdravljenje iz¢rpano. V pogovoru ji je
lececi onkolog ponudil moznost povezave s koordinatorjem
PO in ji razlozil njen namen. Ker se je bolnica strinjala, je
poklical koordinatorja PO, ga seznanil z bolnico in nara-

vo njene bolezni. V sobi za pogovore, kjer je zagotovljena
nemotenost, je bil opravljen pogovor, ki je glede na okolis¢ine
trajal eno uro. Bolnica je ob tezki novici o neozdravljivi
bolezni dobila moznost takojsnjega pogovora ter psihi¢no in
duhovno podporo. Dobila je tudi telefonske stevilke (v tem
primeru socialne sluzbe in koordinatorja PO) z zagotovilom,
da lahko poklice kadar koli, ne glede na uro. Naknadno je
bil vzpostavljen osebni stik z njeno hcerko. Dvakrat sta bila
organizirana sestanka s héerko in lece¢im onkologom, kjer je
hcerka izvedela vse potrebno o poteku bolezni, ukrepanju ob
predvidenih tezavah ter o poteku in prepoznavanju znakov
umiranja. Z bolnico je bilo ravno tako opravljenih nekaj
telefonskih pogovorov, da bi ji nudili psihi¢no in duhovno

podporo. Izrazila je Zeljo, da bi umrla na svojem domu. Ko se
je zacelo njeno zdravstveno stanje slabgati, je bila hcerka vsak
dan v stiku s koordinatorjem PO in lece¢im onkologom.

Komentar

Telefonski klic h¢erke ni bil toliko vprasanje, kako pomagati
umirajo¢i materi, kot je bila Zelja ali potreba po potrditvi, da
ukrepa pravilno. To pomeni, da je prav, da umirajoce matere
ne vozi na urgenco in da ne Zeli sprejema v bolnisnico.
Pravilno ukrepanje je pomenilo to, o ¢emer je bilo sprego-
vorjeno na sestankih in v telefonskih pogovorih: biti poleg
matere, pripravljenost na hropenje, stokanje, manjsi nemir,
vse redkejse dihanje in smrt. Héerka je imela na voljo seznam
vnaprej predpisanih zdravil in navodila za njihovo uporabo.
Bolnica je mirno umrla v krogu svoje druZine, kar je bilo
svojcem v veliko uteho in zadovoljstvo, saj so materi izpolnili
zadnjo Zeljo. Smrt jih je pretresla manj, kot so pricakovali.
Stiki s svojci so se nadaljevali med Zalovanjem.
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