Povzetek

Zaradi okvare hrbtenjace narastejo stroski zdravstvene
obravnave posameznika, hkrati pa tudi druzbenoekonom-
ski stroski. Osebe z okvaro hrbtenjace, ki niso povsem
samostojne, potrebujejo neformalno ali formalno pomoc.
Neformalno pomo¢ najpogosteje nudijo svojci, ki posta-
nejo ali pa so ze telesno in dusevno (pre)obremenjeni. Pro-
gram izobrazevanja svojcev, ki se izvede pred zakljuckom
rehabilitacije in pred vrnitvijo bolnika v domace okolje,
lahko zmanjsa obremenjenost svojcev, dolgorocno pa
zniza pojavnost sekundarnih zapletov pri osebah z okvaro
hrbtenjace in zato stroskov zdravstvene obravnave. Na
Oddelku za rehabilitacijo oseb z okvaro hrbtenjace smo z
izvajanjem programa izobrazevanja svojcev priceli pred
tremi leti. Tako kot v tujini, tudi mi ugotavljamo mnoge
prednosti takega programa, ki ga Se izpopolnjujemo.
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uvoD

Leta 2010 je Direkcija Republike Slovenije za ceste obja-
vila podatke iz Studije, v kateri so izracunali, da so druz-
benoekonomski stroSki za eno osebo, ki umre na cestah,
1,6 milijona evrov, pribl. 300.000 evrov za teZko posko-
dovanega in pribl. 20.000 evrov za lazje poskodovanega
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Abstract

Spinal cord lesion generates costs of health care for the
individual as well as socio-economic costs. Persons after
spinal cord lesion who are not independent need informal or
formal assistance. Informal assistance is usually provided by
family members, who become (or are already) physically and
psychologically (over)burdened. An educational program for
relatives that is implemented before a patient is discharged
home from rehabilitation can reduce the burden and lower
the incidence of secondary complications, and thus reduce
healthcare costs, in the long-term. We started an educational
program for relatives at our Department for rehabilitation
of persons with spinal cord lesion three years ago. Like in
other countries, we have been observing many advantages
of such a program, which we are still improving.
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posameznika. Prometne nesrece imajo mnogo negativnih
posledic, na katere druzba gleda kot na druzbenoekonom-
ske stroSke. Stroski nesre¢ so ocenjeni kot izguba v bruto
druzbenem proizvodu (1). Objavljeni zneski nas silijo v
razmislek! Menimo, da so zneski podcenjeni ali da niso
upostevali specificnih skupin oseb oz. poskodovancev
ali pa da se vi$ji zneski skrivajo za povprecjem. Oseba,
ki v prometni nesreci prezivi in utrpi okvare, ki ji trajno
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zmanjs$ajo zmoznosti, ki je do konca zivljenja odvisna od
pomoci vsaj ene osebe, ki ne zmore ve¢ opravljati svo-
jega dela, za drzavo najverjetneje predstavlja strosek, ki
presega 300.000 evrov ali celo 1,6 milijona evrov?! V
Sloveniji se Se nihce ni lotil izracuna stroskov oskrbe za
osebo z okvaro hrbtenjace, ki je odvisna od pomoci vsaj
ene osebe in ki od poskodbe dalje zivi (skoraj) pri¢akova-
no zivljenjsko dobo, ki je primerljiva z zivljenjsko dobo
zdrave stare osebe in ki ima v Zivljenju ve¢ zapletov, ki
zahtevajo bolni$ni¢no oskrbo. Po poskodbi hrbtenjace ta-
koj pomembno poraste uporaba virov v zdravstvu, kasne-
je se fokus premakne na obvladovanje in maksimiranje
posameznikovih zmoznosti ter zdravljenje sekundarnih
zapletov. StroSke lahko delimo tudi na neposredne in po-
sredne. Neposredni stroski so obravnava v bolnisnici, po-
raba zdravil, pregledi pri zdravniku itd. Posredni stroski
so izgubljena produktivnost in place (prispevki) zaradi
odsotnosti z dela, stroski za prevoze na preglede; sem
uvrs¢amo tako stroSke bolnika ali svojca kot negovalca
0z. pomoc¢nika (2).

Garcia-Altes in sodelavci so izradunali, da so v Spaniji
povprecni dozivljenjski (neposredni in posredni) stroski
za eno osebo z okvaro hrbtenjace od 165.000 do 175.000
dolarjev (3). V Belgiji so objavili povprecne zneske za
bolnis$ni¢no rehabilitacijo oseb s paraplegijo, ki znasa-
jo 32.930 dolarjev (zunajbolnisni¢no 5.690), in za osebe
s tetraplegijo 51.057 dolarjev (zunajbolnisni¢no 7.680)
(4). V Avstraliji je povprecni znesek za zacetno bolni-
$ni¢no obravnavo ob poskodbi hrbtenjace 41.983 dolar-
jev, za nadaljnjo obravnavo 20.501 dolarjev, za netrav-
matsko zacetno 46.596 dolarjev, nadaljnjo pa 33.185
dolarjev (5). V Kanadi so povpreé¢ni stroski zacetne bol-
niSni¢ne obravnave po okvari hrbtenjace med 28.000 in
260.000 dolarji, v prvem letu 40.000 do 270.000 dolar-
jev, v naslednjih letih pa od 12.000 do 97.000 dolarjev
(6). Strosek bolnisni¢ne rehabilitacije v povprecju znasa
198.000 dolarjev in se povisa na 257.000 dolarjev, e je
pridruzena Se poskodba mozganov (7). Ponovna hospita-
lizacija v povprecju znasa 28.489 dolarjev (8). V ZDA je
povprecni strosek obravnave v prvem letu 250.000 do-
larjev (do 476.000 dolarjev za osebo z visoko in popolno
vratno okvaro hrbtenjace), 77.000 dolarjev v naslednjih
letih (do 170.000 dolarjev za osebo z visoko in popolno
vratno okvaro hrbtenjace) (9). Predvideni dozivljenjski
stroski za osebo, ki se je poskodovala v starosti 25 let, so
med 898.000 in 3.000.000 dolarji, za osebo, ki se je po-
Skodovala v starosti 50 let, pa med 678.000 in 1.700.000
dolarji (10). V Kanadi in v vecini evropskih drzav je
financiranje pretezno iz javnih sredstev, v ZDA pa pre-
tezno privatno (1). Razpon navedenih stroskov je velik,
verjetno v bogatih zahodnih drzavah presega tistega v
nasi drzavi, pa vendar podpira naSe mnenje, da celotni
dozivljenjski stroski po okvari hrbtenjace lahko presega-
jo 300.000 evrov.

POMOC IN NEGA V DOMACEM OKOLJU

V koncni stopnji rehabilitacije osebe z okvaro hrbtenjace
in pred odpustom domov moramo upostevati Stevilne de-
javnike: denarna sredstva, opremo z medicinskimi pripo-
mocki, prilagoditve bivalnega okolja 0oz. doma in pripra-
vljenost pomocnika (svojca, negovalca, pomocnika ...) na
nudenje pomoci in nege. Bolj je oseba z okvaro hrbtenjace
odvisna od pomoci, bolj kljuc¢na je razpolozljivost in ustre-
znost navedenih dejavnikov, ki omogocajo ali onemogoci-
jo samostojno zivljenje. V zadnjih treh desetletjih so osebe
z okvaro hrbtenjace in strokovnjaki, ki delajo na podro-
¢ju zdravljenja in rehabilitacije oseb z okvaro hrbtenjace,
usmerili svoje delo v povecanje dostopnosti 0z. razpolo-
zljivosti podpore, opreme, prevoza, namestitve, zdravja in
izobrazevanja. Dejanja so bila usmerjena tudi v povecanje
moznosti izbire in nadzora oz. kontrole navedenih dejav-
nikov. Bivanje oz. namestitev (angl. housing) je osnovna
Cloveska potreba, prilagoditi obstojece ali najti ustrezne
bivalne razmere po okvari hrbtenjace pa je ob zakljucku
rehabilitacije pogosto tezava. Pomo¢ v bivalnem okolju je
prav tako kljucna; lazje jo je nuditi, ¢e je bivalno okolje
varno in ustrezno prilagojeno potrebam posameznika (11).
Ce takega bivalnega okolja ni mogoce zagotoviti ob za-
kljucku rehabilitacije, se le-ta podaljsa in tako se podrazi
celotna zdravstvena obravnava (12). Leta 1995 je to v ZDA
pomenilo 29.280 dolarjev za 60 dni bivanja v rehabilitacij-
ski ustanovi in 1.620 dolarjev za enako obdobje v prehodni
bivalni enoti (12). Bolniki, ki so ziveli pred poskodbo v
urbanem mestnem okolju, so bili dlje na rehabilitaciji kot
osebe iz ruralnega okolja (13).

Vkljucitev bolnika v program za samostojno Zivljenje (angl.
peer counseling, skupinska podpora) mu lahko nudi boljse
poznavanje virov, boljsi obcutek nadzora zivljenja in bolj-
So prilagoditev ob povratku v druzbo (14). Bolniki so bolj
zadovoljni z namestitvijo v negovalni ustanovi, ¢e imajo
obcutek, da so jo lahko izbrali (15). Najbolj so zadovoljni,
¢e zivijo v lastnem domu, nekoliko manj, ¢e imajo v njem
ovire (15, 16). Moznosti za namestitev v lastnem domu so
vecje, ¢e ima bolnik lastna denarna sredstva (17). Nizka
skupna ocena s FIM (Lestvica funkcijske neodvisnosti) po-
veca tveganje za namestitev v negovalni ustanovi (18).

Osebe z okvaro hrbtenjace, ki so nesamostojne v osnovnih
dnevnih dejavnostih in Zivijo v domac¢em okolju, potrebuje-
jo nego in pomo¢. Eno ali oboje lahko nudijo neplac¢ani dru-
zinski ¢lani ali placani delavci (negovalci, osebni pomocni-
ki, prostovoljci), ki pomagajo pri izvedbi osnovnih dnevnih
dejavnosti, kot so kopanje, oblacenje, umivanje, prevoz, in
pri razSirjenih dnevnih dejavnostih, kot so kuhanje, hisna
opravila in nakupovanje (19-21). Taka pomo¢ lahko ose-
bi z okvaro hrbtenjace olajsa ponovno socialno vkljucitev,
morda celo vrnitev na delo in Sportno udejstvovanje (22).
Ze dolgo vemo, da je pomo¢ na domu stroskovno bolj uéin-
kovita (angl. cost effective) kot oskrba v ustanovi (23). Ne-
odvisno zivljenje ne pomeni, da oseba vse dejavnosti izve-




Puzié, Savrin, Vrtek, Vesel, Skok, Grabner, Mikli¢&, Stefan¢i¢ Smisl - letn. XIV, supl. 1 (2015)

de sama, temvec¢ da ima pravico odlociti, kdaj, kje in kako
bodo dejavnosti izvedene (24). Zato so osebe, ki prejemajo
pomoc, poudarile, da je pomembno, da so pomocniki ustre-
zno izurjeni in da je nudenje pomoci profesionalni dogovor
med pomocnikom in prejemnikom pomoci (21). Pomoc¢ni-
ki so lahko delavci z ves¢inami ali brez njih, z licenco ali
brez nje, medicinske sestre oz. zdravstveni tehniki, nego-
valci, domaci pomocniki in placani ali neplacani druzinski
¢lani (19, 25). Osebe s tetraplegijo, ki potrebujejo 24-urno
oskrbo, bodo najverjetneje potrebovale pomoc izurjenih
pomocnikov, medtem ko bodo osebe s paraplegijo pretezno
samostojne in bodo potrebovale pomoc¢ manj ali neizurjenih
pomocnikov v razsirjenih dnevnih dejavnostih (11).

Sluzbe pomoci na domu so lahko drage; v ZDA so leta
1992 izracunali, da je povprecni znesek enoletne pomoci na
domu za osebo z okvaro hrbtenjace 14.359 dolarjev 2 leti
po okvari (26). Leta 2013 so v sklopu projekta SCIRE obja-
vili, da je povprecni enoletni stroSek osebne pomoci za ose-
bo s tetraplegijo (nevroloska raven C1-C4) 92.441 dolarjev,
za osebo s paraplegijo (T1-S5) pa 2.184 dolarjev. V tretji
Studiji je bil dnevni znesek oskrbe med 38 in 798 dolarji
(27). V Kanadi so leta 2013 izracunali, da je dozivljenjska
oskrba osebe s tetraplegijo 1.021.420 dolarjev, s tetraparezo
797.590 dolarjev, za osebo s paraplegijo 294.418 dolarjev
in za osebo s paraparezo 422.548 dolarjev (28).

Dve tretjini oseb z okvaro hrbtenjace je prejelo tedensko v
povprecju 25 ur placane ali nepla¢ane pomoci, ve¢ kot po-
lovica pa 40 ur ali manj; vec¢ina pomoci je bila prostovolj-
na, torej neplacana (29). Pomembno je vedeti, kdo izmed
svojcev, kako in koliko pomo¢i nudi, da bi razumeli vpliv
takega dela na zdravje, kariero, socialne in druge posledice
na (dozivljenjskega in neformalnega) pomocnika (30-32).
Svojci, ki nudijo pomo¢, imajo lahko ve¢ zdravstvenih te-
zav, vi§jo pojavnost anksioznosti in depresije (33). Zato je
potrebno takSne druzine socialno in zdravstveno podpreti
in poskrbeti, da osebe z okvaro hrbtenjace skrbijo za lastno
zdravje, da bi ¢im dlje vzdrzevale nizko stopnjo potrebe po
zdravstvenih intervencijah (11).

Kdo so neformalni oz. prostovoljni oz. nepla¢ani pomoc-
niki? V ve¢ kot polovici primerov je to Zena ali moz oz.
partner, sledijo starsi, brat ali sestra oz. partner le-tega, otrok
ali partner otroka, vedina je zensk. Cetrtina bolnikov ni bila
prepricana, da bo pomocnik lahko nudil enako pomoc¢ ¢ez pet
let, ve¢ kot polovica ni imela ustrezne zamenjave za pomo¢-
nika (34). Najpogosteje nudijo prakti¢no, ¢ustveno in telesno
oskrbo 0z. nego in podporo. Vec kot polovica jih nudi vec kot
tri ure pomoci na dan. Tudi pomo¢niki potrebujejo pomoc, in
sicer na naslednjih podrocjih: razbremenitev, osebna pomo¢
(obvladovanje stresa), informiranost (glede zdravja in medi-
cinskih pripomockov), zdravstvena oskrba (npr. fizioterapi-
ja), pomo¢ doma (hi$na opravila) (35). Pomo¢niki opravljajo
tudi vlogo svetovalca, informatorja, predstavnika, pomoc¢ni-
ka pri denarnih zadevah in pri preprecevanju sekundarnih za-
pletov (36). Pomoc¢niki sami navajajo, da so preobremenje-

ni; stopnja obremenitve je v pozitivni korelaciji z ve¢ urami
nudene pomoci, z visjo starostjo pomocnika in nizjo stopnjo
dobrega psiholoskega pocutja (37, 38). Izgorelost placanih
pomocnikov je povezana s prenizko oceno uspesnosti, z niz-
kim plac¢ilom in s premalo moznostmi za napredovanje (39).

Promocija zdravja je pomembna pri tem, da bolnik ostane
v domagem okolju. Ce je na stopnji zgodnje rehabilitacije
po okvari hrbtenjace delovni terapevt ali socialni delavec
opravil ve¢ individualiziranih strukturiranih obiskov na
domu, so bolniki, ki jih je obiskal delovni terapevt, prika-
zali ve¢ji funkcijski napredek, prevzeli so ve¢ novih soci-
alnih vlog (40). Osebe z okvaro hrbtenjace, ki so imele ve¢
kot dve okuzbi secil v zadnjih Sestih mesecih, so vkljucili v
program izobrazevanja v obliki svetovanja klinicne medi-
cinske sestre o pravilni izvedbi metode ¢iste intermitentne
katetrizacije; ugotovili so, da se tveganje za okuzbo lahko
zniza (41). Bolnike in pomoc¢nike-negovalce ter svojce so
vkljucili v 3-stopenjski program izobrazevanja o vzdrZeva-
nju zdravja za preprecitev Stevilnih ponovnih hospitalizacij,
ki se je pricel z enodnevno delavnico. Sledili so obiski na
domu za oceno, izobrazevanje in pomo¢, nato so bili dele-
zni 12-mesecne strokovne telefonske podpore. Vsi so bili
s programom zadovoljni, povecalo se je znanje glede pre-
precevanja zapletov v dihalnem sistemu, preprecevanja in
obravnave avtonomne disrefleksije, preprecevanja spastic-
nosti, u¢inkov staranja, razpolozljivosti virov v druzbi (42).

Strukturiran program izobraZevanja svojcev je lahko
pomemben del kompleksne rehabilitacijske obravnave
oseb z okvaro hrbtenjace.

Ce poskusimo odgovoriti na vprasanje, postavljeno v na-
slovu prispevka: Kdo potrebuje strukturiran program
izobrazZevanja svojcev bolnikov z okvaro hrbtenjace?
In to Se v ¢asu primarne rehabilitacijske obravnave?

Odgovorov je vec:

1. Bolnik. Po zakljucku rehabilitacije lahko v domacem
okolju ohrani ali celo izboljsa funkcijsko zmogljivost.
Lahko ostane dlje zdrav oz. brez sekundarnih zapletov, ob
zapletih je seznanjen in s strani svojcev podprt glede ustre-
znega ukrepanja, lazje in bolje se lahko vrne in vkljuci v
SirSe okolje, morda tudi v sluzbo.

2. Svojec (ali svojci) — neformalni pomo¢nik(i). Znanje,
ki ga prejme med strukturiranim programom, je podajano
postopno in sistemati¢no, nadzorovano in ob koncu prever-
jeno. Zajema podrocje nudenja pomoci v dnevnih dejavno-
stih, pri osebni higieni, pri izvajanju funkcijskih dejavno-
sti in vaj za vzdrzevanje le-teh, ergonomike pri izvajanju
nastetih dejavnosti. Bolnik in svojec prejmeta informacije
in pomoc¢ pri aktivaciji ene ali ve¢ oblik pomo¢i na domu,
moznostih in pravicah, ki izhajajo iz posledic telesne okva-
re, moznosti, ki so razlicne glede na okolje, iz katerega bol-
nik izhaja (ruralno, urbano, vec¢je ali manjse mesto).




Puzié, Savrin, Vrtek, Vesel, Skok, Grabner, Mikli&, Stefan&i¢ Smisl - letn. XIV, supl. 1 (2015)

3. Javnozdravstveni sistem. Z ustreznimi znanji opre-
mljeni bolnik in tudi svojci za zdravstveno blagajno pred-
stavljajo manjSe breme tako kratkoro¢no kot dolgoro¢no,
saj so sposobni preprecevati sekundarne zaplete oz. ukre-
pati takoj, ko se le-ti pojavijo.

4. Drzava. Bolnik, ki se vrne domov, drzavo manj stane,
kot ¢e je nameScen v negovalni ali varstveni ustanovi, Se
posebej, ¢e bolnik sam oz. svojci take oskrbe ne morejo
placati. Dokler doma oskrbo in pomo¢ nudijo svojci, ni po-
trebna aktivacija formalnih oblik pomoci (nega na domu,
osebna pomoc¢ ipd.). Svojci se pogosto organizirajo tako,
da jim svojega delovnega razmerja ni potrebno prekiniti,
kar pa lahko Se pospesi njihovo izgorelost. Formalni po-
mocniki lahko ustrezno znanje prejmejo tudi v rehabilita-
cijskih ustanovah, npr. na delavnicah in seminarjih.

5. Izvajalec rehabilitacijskega programa. Ustrezno izo-
brazen svojec lahko pomo¢ nudi ze v casu rehabilitacije
—na oddelku, v prilagojenem stanovanju v sklopu rehabili-
tacijskega programa in v ¢asu krajSega bivanja v domacem
okolju (npr. med vikendom, prazniki).

NASE IZKUSNJE

Na Oddelku za rehabilitacijo oseb z okvaro hrbtenjace v
URI Soca smo pred tremi leti priceli z izvajanjem struk-
turiranega programa za izobrazevanje svojcev pred prvim
bolnikovim vikendom doma ali v prilagojenem stanovanju
ali pred odpustom. Svojce ob pricetku rehabilitacije sezna-
nimo z moznostjo vkljucitve v tak program, Se posebej,
¢e vemo, da se bo bolnik po zaklju€eni rehabilitaciji vinil
domov. Ko tim sklene, da bomo dolo¢enega svojca priceli
izobrazevati, koordinacijo programa opravi socialna delav-
ka. Izobrazevalno delo je porazdeljeno na vse ¢lane tima,
program pa individualno prilagodimo glede na potrebe
bolnika, svojca oz. druzine. V veliko pomo¢ nam je tudi
obisk na bolnikovem domu in ogled razmer, kar izvedeta
delovni terapevt in socialna delavka. Program izobrazeva-
nja je obicajno krajsi pri osebah z okvaro prsne ali ledvene
hrbtenjace kot pri tistih, ki imajo okvaro vratne hrbtenjace
in so bolj odvisni od pomoci. Ob pricetku programa pogo-
sto naletimo na zacetni odpor — tako bolnika kot svojca,
¢emur najpogosteje botruje strah, da necesa ne bodo znali
ali zmogli.

ZAKLJUGEK

Posledice okvare hrbtenjace, zaradi katerih bo posameznik
potreboval pomoc¢ ene ali ve¢ oseb, predstavljajo dolgoroc-
no bremenitev posameznika, druzine, druzbe in javnih sred-
stev. IzobraZevanje bolnika in svojcev predstavlja enega iz-
med nacinov, kako take stroske ucinkovito in dolgoro¢no
znizamo. Z izvajanjem programa izobraZevanja svojcev
smo pred tremi leti priceli tudi na Oddelku za rehabilitacijo

oseb z okvaro hrbtenjace v URI Soca. V klini¢ni praksi se
je izkazalo kot dobro, pozitivne odzive bolnikov in svojcev
opazimo predvsem po zaklju¢eni rehabilitaciji. Caka pa nas
Se dolga pot do potrditve veljavnosti programa.
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