18 | ONKOLOGHA | ISSN 1408-1741 | IZVIRNI ZNANSTVENI CLANEK | LETO XXV | ST.1 | JUNIj 2021

Vpliv epidemije covida-19 naizvajanje akuine
naliativne oskrbe v onkologiji

Theimpact of covid-19 epidemic fo the implementation of
acure palliative care in oncology

Bernot Marjana?, Ebert Moltara Maja’, Zakotnik Branko!

'Onkoloski institut Ljubljana, Zaloska cesta 2,1000 Ljubljana
Korespondenca: Marjana Bernot, dipl. m. s., univ. dipl. org.
E-mail: mbernot@onko-i.si

Poslano / Received: 22.4.2021

Sprejeto / Accepted: 30.4.2021

doi:10.25670/0i2021-011on

IZVLECEK

Izhodisée: Spomladi 2020 je izbruhnila pandemija covida-19

in moc¢no vplivala na globalno druzbo, posebno na zdravstveni
sistem. Epidemioloske razmere in posledi¢ni ukrepi so vplivali
na obravnavo bolnikov, ki so vkljuceni v specializirano paliativno
obravnavo.

Metode: V raziskavi so bili zbrani podatki o Stevilu in vrsti
obravnav bolnikov z rakom, vklju¢enih v akutno paliativno
oskrbo na Onkoloskem institutu Ljubljana (OI), in podana
opazanjav povezavis covidom-19 v primerjavi s podatki pred
izbruhom epidemije.

Rezultati: Leta 2020 smo belezili 25 % vec¢ napotitev kot leta
2019. Povprecna lezalna doba se je zmanjsala s 6,2 na 5,1 dneva.
Povprecno stevilo druzinskih sestankov v obdobju pred covidom-
19 je bilo 148, lani 214. Koledarsko leto covida-19 in stevilo
odpustov oziroma smrti sta statisti¢no znacilno povezana med
seboj. Leta 2020 je na Oddelku za akutno paliativno oskrbo
(OAPO) umrlo vec oseb, kot bi bilo pri¢akovano (p < 0,05, z
vrednostjo = 2,76), statisti¢no znacilno manj oseb, je bilo preme-
§¢enih v hospic (p < 0,05, z vrednostjo = -2,01) in drugam (p <
0,05, zvrednostjo = -2,56).). Vletu 2020 je bilo izvedenih 22 %
ve¢ ambulantnih pregledov od povprecja preteklih let. Pandemija
jevplivala na izvajanje obravnav specializirane paliativne oskrbe.

Zakljucek: Oskrba za bolnike z rakom in paliativno oskrbo je bila
v ¢asu covida-19 omejena. Pred nas je postavila pomembne izzive
v zagotavljanju paliativne oskrbe. Krizni model organizacije pali-
ativne oskrbe je bil bolj ali manj usmerjen v oskrbo umirajoc¢ih. O
zagotavljanju celostne integrirane paliativne oskrbe pri obravnavi
bolnikov z rakom v tem obdobju ne moremo govoriti. A vendar je
paliativna oskrba postala bolj prepoznavana na globalni ravni.

Kljuc¢ne besede: covid-19, paliativna oskrba, onkologija

ABSTRACT

Introduction: In the spring of 2020, the covid-19 pandemic broke
out with a major impact on global society, especially the healthcare
system. The epidemiological conditions and consequent measures
have affected the treatment of patients enrolled in specialized
palliative care.

Methods: This study collected data on the number and type of
treatments for cancer patients included in acute palliative care at
the Institute of Oncology Ljubljana (OI) and provided observations
on the covid-19 outbreak compared to pre-epidemic data.

Results: In 2020, we recorded 25% more referrals than in 2019.
The average length of stay decreased from 6.2 days to 5.1 days. The
average number of family meetings in the period before covid-19
was 148 but last year it was 214. There is a statistically significant
relationship between the calendar year and dismissals or deaths.

In 2020, statistically significantly more people died at OAPO than
expected (p <0.05, with the value = 2.76), statistically significantly

fewer people than would be expected were transferred to hospices

(p <0.05, with the value = -2.01) and elsewhere (p <0.05, with
the value = -2.56). In 2020, 22% of outpatient examinations
were performed more than the average of the previous years.

The pandemic has had and continues to have implications for the
conduct of specialized palliative care treatments.

Conclusion: Care for cancer patients and palliative care was limited
during covid-19. This has led to significant challenges in providing
palliative care. The crisis model of palliative care organization was
more or less focused on caring for the dying. Unfortunately, we cannot
talk about providing comprehensive integrated palliative care in

the treatment of cancer patients during this period. There has been
greater recognition of palliative care globally.
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Paliativna oskrba je celostna oskrba bolnikov z neozdravljivo
boleznijo. Namenjena je zagotavljanju kakovosti Zivljenja, lajsanju
stisk in trpljenja ter je venem od njenih obdobij namenjena
oskrbi ob koncu zivljenja. Vklju¢uje prepoznavo, ocenjevanje,
zdravljenje bolecine ter drugih telesnih simptomov, psihosoci-
alnih in duhovnih potreb. Zajema oskrbo, ki temelji na potrebah
bolnika in njegovih bliznjih. V idealnem primeru se za¢ne
vkljucevati v oskrbo ze zgodaj, ko se diagnosticira neozdravljiva
bolezen. V izrednih humanitarnih razmerah in kriz postane
njeno izvajanje e posebno zahtevno. Pa vendar je zagotavljanje
paliativne oskrbe tudi tedaj potrebno, saj prepozna trpljenje
posameznika, uposteva njegovo krhkost, ohranja dostojanstvo
ter ¢love¢nost. Humanitarne krize, izredne razmere in dogodke
pogosto zaznamuje visoka smrtnost. Paliativna oskrba pa je bila
do nedavnega iz tega izkljuc¢ena (1). V zadnjem casu se vse bolj
priznava pomen vkljucevanja paliativne oskrbe v humanitarno
pomoc. To se odraza v vedno vec¢ ¢lankih in strokovnih priporo-
¢ilih, predvsem v publikacijah Svetovne zdravstvene organizacije
(WHO) (2, 3). V pandemiji covida-19 je paliativna oskrba delezna
posebne druzbene pozornosti. Zdravstveni delavcei, vkljuc¢eni

v njeno izvajanje, se ob tem srecujemo z novimi zahtevami in
potrebami. Pomanjkanje integracije med javnim zdravstvenim
sistemom, onkologijo, paliativno oskrbo in oskrbo umirajocih v
vecini zdravstvenih sistemov po vsem svetu postaja presenetljivo
ocitno, zlasti zdaj, v obdobju pandemije, covida-19 (4).

Obvladovanje sprememb v javnih zdravstvenih zavodih v luéi
humanitarne krize

Humanitarne krize je WHO opredelila kot obsezne dogodke, ki
prizadenejo prebivalstvo ali druzbe ter povzrocajo razli¢ne tezke
in vznemirljive posledice. Lahko vkljuc¢ujejo velike izgube Zivljenj,
tezave pri prezivljanju motenje prezivljanja, razpad druzbe,
prisilno razseljevanje ter druge resne politi¢ne, gospodarske,
socialne, psiholoske in duhovne ucinke. Lahko imajo razlicne
oblike, vklju¢no z naravnimi nesrec¢ami, kot so orkani in potresi,
izbruhi bolezni, ali mednarodnimi begunskimi krizami, ki so jih
povzrocile vojne, nasilje ali lakota (5).

Humanitarnost in paliativna oskrba si delita temeljna cilja
lajsanje trpljenja, spostovanje dostojanstva ter temelj morale

v prepoznavanju skupnega trpljenja, krhkosti in ¢lovec¢nosti.
Razli¢ne populacije ali skupine v druzbi potrebujejo zaradi
razli¢nih dostopov in razpolozljivih virov, razli¢ne »pravilne
ukrepe« (1). Powell et al. predlagajo stiri humanitarna podrodja,
za katera je zagotavljanje paliativne oskrbe se posebej primerno,
in se zato pri¢akuje njena vkljucitev (6):

e dolgotrajni spori, ko ljudje prenasajo bolezni, ki omejujejo
zivljenje;

* akutni dogodki mnozi¢nih nesre¢, pri katerih so posamezni-
ki triazirani na podlagi verjetnosti prezivetja;

e izbruhinalezljivih bolezni z omejenimi moznostmi zdravljenja;
*  znotraj taboris¢ za begunce in oseb v pregonu.

Standardi Sphere so bili zasnovani leta 1997 in se danes upora-
bljajo kot standardi za odzivanje na nesrece v 21. stoletju (7, 8).
Minimalni standardi na odzive na nesrece temeljijo na globalnem
konsenzu sodelujocih tisocih ljudi in stevilnih organizacij v 65
drzavah po vsem svetu. Filozofijo projekta Sphere so oblikovali
na podlagi dveh temeljnih prepricanj: prvi¢, da imajo zrtve
naravnih nesrec ali spopadov pravico do dostojnega zivljenja in
zato pravico do pomoci, in drugic, da je treba narediti vse, kar je
mogoce, da bi zmanjsali ¢lovesko trpljenje ob naravnih nesrecah

ali oborozenih spopadih. Cetrta izdaja standarda Humanitarna
listina in minimalni standardi v humanitarnem odzivu (Hu-
manitarian Charter and Minimum Standards in Humanitarian
Response) je bila izpopolnjena s standardom paliativne oskrbe (7).
Posamezniki naj bi imeli dostop do paliativne oskrbe in oskrbe
ob koncu zivljenja, ki lajsa bole¢ino in trpljenje, kar povecuje
udobje, dostojanstvo in kakovost zivljenja ter zagotavlja podporo
bliznjim. Standard vsebuje navodila, s katerimi $e podrobneje
poudarijo zavedanje in spostovanje strokovnih odlocitev ter
vrednot, povezanih z boleznijo, trpljenjem, umiranjem in smrtjo.
Zlasti posega na sledec¢a podrocja: priprava nacrta paliativne
oskrbe, dostopnost zdravil, integrirana celovita podpora bolniko-
vim bliznjim ter duhovni vidiki oskrbe.

WHO je ob tem izdal globalne smernice Vkljucevanje paliativne
oskrbe in lajsanja simptomov kot odziv na izredne humanitarne
razmere in krize (Integrating palliative care and symptom relief into
the response to humanitarian emergencies and crises) (3). To priznanje
paliativni oskrbi je odraz rasti paliativne oskrbe kot medicinske
specialnosti. Odraza tudi vse vecje razumevanje, da cilj humanitarne
pomocini le resevanje zivljenj, ampak tudi lajsanje trpljenja. Krepi se
zavedanje, da vkljuc¢evanje nacel paliativne oskrbe v oskrbo bolnikov
pomeni bolj$o splosno oskrbo in izbolj$an zdravstveni sistem (5).

Vpliv pandemije covida-19 na zdravstveni sistem

V ¢asu pandemije covida-19 je postalo zagotavljanje zdravstvene
oskrbe izredno zahtevno. Zdravstveni delavci so se morali odlocati
pod pritiskom ¢asa ali so bili: pred zelo tezkimi odlo¢itvami,

komu se lahko podaljsa zdravljenje in kdo bo dostopal do postelj v
intenzivni negi. Timi za paliativno oskrbo imajo lahko pomembno
vlogo pri nudenju pomoci ob teh odlocitvah. Znajo se pogovoriti o
tezkih odlocitvah z bolniki in bliZnjimi ter vedo, na kak$en nacin
sporociti odlocitve, ki jih je treba sprejeti. Problem, ki ob tem
nastane, je obicajno podhranjenost paliativnih timov. Ti tudi v
normalnih razmerah delujejo ob precejsnjih omejitvah virov, zlasti
vdrzavah, vkaterih je paliativna oskrba preskromno financirana
(9,10). Hkrati podatki iz prejsnjih pandemij kaZejo, da so nekatere
ustanove paliativne oskrbe, kot so hospici, premalo izkoris¢eni v
obdobju epidemij. Izziv stevilnih sistemov zdravstvenega in social-
nega varstva je zato, kako najbolje izkoristiti obstojece zmogljivosti
paliativne oskrbe, ugotavljajo strokovnjaki (9, 11).

Do 15. januarja 2021 je bilo po vsem svetu potrjenih vec kot 93
milijonov okuzb covida-19 in ve¢ kot 2 milijona smrtnih primerov
(12). Od 1. marca 2020 do 3. januarja 2021 je bilo v Sloveniji
potrjenih skupno 125. 068 okuzb s covidom-19 in 2.803 smrti,
pri katerih je bila v zadnjih 30 dneh potrjena okuzba (13). Vletu
2020 je bilo zabeleZeno znatno vecje stevilo umrlih, 24.777 ali
17,3 % ve¢ od zadnjega petletnega povpredja (14).

Pandemija covida-19 je postala ena osrednjih zdravstvenih kriz
in je mo¢no vplivala na zagotavljanje zdravstvenega varstva.
Prizadela je ljudi vseh starostnih skupin, narodov, celin, ras in so-
cialnoekonomskih skupin (15). Vendar so bili resnim zdravstve-
nim zapletom ob tem bolj izpostavljeni starejsi in bolniki s prid-
ruzenimi kroni¢nimi boleznimi, zlasti bolniki z rakom. Ti imajo
ob okuzbi slabso prognozo in jim je treba nameniti intenzivnejso
pozornost (16-19). Obseg potreb po paliativni storitvi se je med
izbruhom covida-19 vidno povecal. Ena ve¢jih ameriskih studij
poroca, dasejes4 % (N = 678) pred obdobjem covida-19 povecal
nalo % (N =1071) v obdobju covida-19 (20). Nasliki 1 je prikazan
vpliv pandemije covida-19 in njene posledice v ¢asu (21). Vplivi in
obremenitve se ne kazejo le v trenutni situaciji. Pricakovati je, da
se bodo odrazali in trajali Se mesece, leta, desetletja. Ceprav se bo
krivulja akutnega stanja sploscila, bodo posledice opazne, zlasti
na podrocjih dusevnega zdravja in financ¢nih obremenitev.
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Slika 1: Vpliv pandemije covida-19 in njene posledice skozi ¢as (21).

Koreula 1 } 12 K Krrvulja Krivudja 5
akutna okufba neseng dost F ponahanie okukt . 1ang K diufevwno dravpe n
I Covid-19 i abalitacipa f no breme
s Krba
= PN PSR il
= | h —
] { L —
T [ A\ — — —
g | L — —
= 1 ——— —
= [ | — —
= | !
ko) I s
2 I ,
N
— | y
s L o /
- .f./ /
)/ ;
] ¥y
l y
.'I'
i
Y
tedni, masaci mesec) leta [lESE“E’t_]-?!

Drzave so pri tem sprejele razli¢ne ukrepe. V trenutku smo

bili soo¢eni z ukrepi preprec¢evanja tveganja prenosa okuzbe,
spremenjeno organizacijo dela, omejeno dostopnostjo, omejeno
razpolozljivostjo delovne sile in drugih virov. Tako kot drugod po
svetu je bilo tudi pri nas treba vpeljati nove protokole za pregled
bolnikov, organizirati delo ob stalni zaskrbljenosti bolnikov,
zdravstvenih delavcev ter negotovi, nestabilni splosni situaciji
(19). V celotni druzbi so bili uvedeni stevilni omejitveni ukrepi

za varovanje prebivalstva pred Sirjenjem okuzbe in zagotavljanje
vzdrznosti zdravstvenega sistema. Onkoloske obravnave naj bi

v ¢asu trajanja epidemije potekale v enakem obsegu, a so bolniki
kljub temu imeli oteZen dostop do primarnega zdravstva in
diagnostic¢nih preiskav. To je vodilo k slabsi obravnavi bolnikov z
rakom oziroma k zamiku v postavitvi diagnoze. Posledi¢no so bili
vplivi epidemije opazni v celotnem poteku obravnav bolnikov z
rakom (22). Spremembe v zgodnjem odkrivanju raka, diagnostiki,
zdravljenju kot tudi v sledenju bolnikom in kon¢no dostopu do
paliativne oskrbe, bodo posledi¢no vidne v poslabsanju bremena
raka (23-24).

V pandemiji covida-19 je bila paliativna oskrba delezna posebne
druzbene pozornosti. Na zalost to ni bilo dovolj, da se prepreci, da
bibolniki umirali sami, bliznji pa se zaradi omejitvenih ukrepov
niso mogli posloviti. Tako osrednje priporocilo WHO kot stro-
kovnjakov za javno zdravje in epidemiologov so v ospredje boja
proti zajezitvi virusa postavili socialno oziroma fizi¢no distanco,
kot je izogibanje telesnim stikom, mnozi¢nim sre¢anjem in
druzenju, izogibanju bogosluznim obredom ter drugih organizi-
ranih skupnosti in druzbenih druzenj. V tem pa zlasti na zacetku
izvajanja ukrepov niso bile prepoznane negativne posledice
socialnega oddaljevanja, zlasti za bolj obcutljive posameznike,

ki jim tovrstno ravnanje povzroca dodatno stisko (19). ZdruzZeni
narodi pa danes Ze opozarjajo na zanemarjanje zadovoljevanja
potreb ljudi v dusevnem zdravju. Omejitve nudenja podpore, ki
jih povzroca pandemija, ter preusmerjanje zdravstvenih virov
pomoci je vplivalo na povecano tesnobo, depresijo ter posledi¢cno
trpljenje (25). Povecana ranljivost se je pokazala tako pribolnikih

kot zdravstvenih delavcih. Razseznost stiske pa se je pokazala
tudi v povecani porabi alkohola, porastu izpostavljenosti
telesnega in dusevnega nasilja v druzini (26).

Vzdrzevanje ustrezne delovne sile v ¢asu zdravstvene krize ni
zahtevalo le ustreznega stevila zdravnikov, medicinskih sester,
farmacevtov in drugih delavcev, ampak tudi usposobljenost
vsakega od njih, da skrbi za veliko stevilo bolnikov. Glede na to,

da lahko izredne razmere trajajo od nekaj tednov do mesecev,

je takrat nujno, da so zdravstveni delavci v daljSem ¢asovnem
obdobju sposobni opravljati svoje dejavnosti. Hkrati se spopadajo
z druzbenimi spremembami in custvenimi povzrocitelji stresa,

ki so jim izpostavljeni vsi. Zdravstveni delavci se sooc¢ajo z vecjim
tveganjem izpostavljenosti, izjemnimi delovnimi obremenitvami,
moralnimi dilemami in hitro spreminjajo¢im delovnim okoljem,
ki se mo¢no razlikuje od ustaljene prakse in poznanega. Vzroki, ki
povzrocajo vire tesnobe, so tudi strahovi glede (15):

*  dostopa do ustrezne osebne zascitne opreme;

* izpostavljenosti covida-19 na delovnem mestu in odnasanje
okuzbe k svojim druzinam, pomanjkanje dostopa do hitrega
testiranja, ¢e se razvijejo simptomi covida-19, in socasni
strah pred razmnozevanjem okuzbe pri delu;

*  negotovost, da organizacija ne bo nudila podpore in razume-
vanja pri skrbi za osebne in druzinske potrebe;

«  zagotavljanja dostopa do varstva otrok med povecanim
delovnim ¢asom in zaprtjem sol;

*  podpore za druge osebne in druzinske potrebe, ko se delovni
Casi in potrebe povecajo (hrana, hidracija, prenocisce,
prevoz);

»  zagotavljanja odgovorne zdravstvene oskrbe ob napotitvi na
novo delovisce;

+  pomanjkanja dostopa do najnovejsih informacij in komunikacij.
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Trenutno po svetu ni dovolj formalno usposobljenih izvajalcev
paliativne oskrbe, da bi se lahko vkljucevali v vsako misijo humani-
tarne pomodi, niti ta resitev ni najbolj smiselna. Tudi v bolnisnicah
z dobro podprtimi paliativnimi timi zlasti poudarjajo izobraze-
vanje na osnovni ravni paliativne oskrbe kot nacin za povecanje
ucinka zdravljenja in boljse kakovosti Zivljenja. Podobno predlagajo
drugim. Sirse vkljucevanje paliativne oskrbe na primarnem nivoju
jebolj uspesno za koncne izide ne glede na to, ali so prisotni tudi
specializirani paliativni timi z naprednejsimi znanji (5).

Pravice ljudi do informacij, dostojne smrti in Zalovanja

Javno zdravje je iskanje pravega ravnovesja med zdravjem
celotne populacije in blaginjo posameznika. To ravnotezje je bilo
med pandemijo covida-19 tezko doseci, ker je veliko ljudi umrlo v
izolaciji, kar je v nasprotju z eticnim prepric¢anjem, da imajo ljudje
pravico do dostojne smrti. Prepletanje kulturnih razlik v razu-
mevanju bolezni, smrti in umiranja pa je vplivalo na oblikovanje
lokalne prakse oskrbe bolnih in umirajocih (1).

Raziskave so pokazale veliko potrebo bliznjih po informacijah ob
diagnozi zacetne bolezni, kot tudi ob potrditvi obdobja umiranja (27).
Bliznji so priznali, da so imeli tezave pridobiti informacije v zvezi
z diagnozo in tudi napredovanjem bolezni. Izrazili so frustracije
glede kakovosti podajanja informacij in predvidevanj. Navedli
so, da zdravstveni delavci neradi uporabljajo besedo »umiranje«.
Neradi razpravljajo o tem, kaj se bo zgodilo, ali pojasnjujejo, da
imabolnik omejen ¢as za zivljenje. Ko so bolezni napredovale,

so bliznji zeleli informacije o procesih umiranja in o tem, kako

se pripraviti na soocanje s trpljenjem in zivljenjem po smrti
bliznjega. Pomembnost prejemanja informacij o tem, kaj lahko
pricakujejo bliznji med umiranjem, je klju¢nega pomena, da se
jim pomaga pri premagovanju strahov in v procesu zalovanja.

Zalovanjeje odziv posameznika na izgubo. Izkusnja zalosti je
prvinski del ¢lovestva, ki se mu ni mogoce izogniti, ko nam nekdo
nekaj pomeni in se soo¢imo z njegovo izgubo. Skozi zgodovino
smo se naucili, da je za sooc¢anje z izgubo treba imeti ¢as in
prostor. Obrede zalovanja prirejajo skoraj vse verske skupnosti,
rituali zalovanja pa so znacilnost vsake ¢loveske kulture (28). To
je lahko zelo bole¢ proces, ki negativno vpliva na telesno in dusevno
zdravje. Priblizno eden od desetih zalujocih razvije motnjo po-
daljsanega zalovanja (angl. Prolonged grief disorder) (29). Ze pred
izbruhom pandemije je bilo veliko znanega o procesu zalovanja.
Vedeli smo, da je izkusnja z Zalostjo tako naravna kot nepredvi-
dljiva. Prepoznano je bilo vnaprejs$nje (anticipatorno) zalovanje
ter dolocena lo¢nica med normalnim odzivom naizgubo in tako
imenovanim zapletenim zalovanjem. Slednje se razvije v obliki
podaljSanega Zalovanja (5-52 %), posttravmatske stresne motnje
(ang. Posttraumatic Stress Disorder) (14-50 %) in depresije
(18-27 %) (30).

Klju¢no razumevanje procesa zalovanja je, da lahko kakovost
umiranja napove zapleteno zalovanje. Izkusnja ob koncu
Zivljenja in odnos do umrlega ter njegovih blizjih (kar se zgodi
pred smrtjo, ko se posamezniki soocajo s koncem zivljenja) so
pomembne;jsi za kakovost in izid Zalovanja kot to, kar se zgodi po
smrti, v podpori zalujo¢im. Vecino tveganj za zapleteno zalovanje
je mogoce zaznati pred smrtjo, in ne pozneje. Ta vkljucujejo:
obstojece dusevne bolezni zalujocih, napetosti v odnosu umrlega
in zalujocih, slabo socialno podporo, sociodemografske stresorje,
smrtvbolnisnici - zlasti vintenzivnih enotah, omejene moznosti
komunikacij in priprave na smrt, nezmoznosti bliznjih, da se
poslovijo od umirajoc¢ega, ter nenadna, travmati¢na ali nasilna
smrti. Kot poudarjajo strokovnjaki, je jasna vrednost preventiv-
nih ukrepov za podporo zalujoc¢im. Zalosti pri tem ni treba takoj
medikalizirati (30).

Podpora zalujoc¢im je bilo spregledano podrocje zagotavljanja
oskrbe zdravstvenih delavcev Ze pred pandemijo (31). Ccpravjc
zalost zaradi smrti bolnika del klini¢ne onkologije, so jo zlasti
zdravniki zanikali, skusali zmanjsati ali skriti kot neprimerno za
profesionalno zdravnisko okolje. Bili smo sooceni s svojo nepre-
delano Zalostjo, so ugotovitve raziskave med onkologi, v kateri

se je tretjina zdravnikov pocutila krivih zaradi smrti bolnikov,
polovica pa je ob¢utila neuspeh (32).

Izgorelost zdravstvenih delavcev je lahko neposredna posledica
nezmoznosti neizogibnega soocenja z izgubami v osebnem

in poklicnem zivljenju ob hkratnem uravnotezenju z nudeno
oskrbo, poklicno identiteto in delovno odgovornostjo (28). Zaradi
nepredelanih izgub pa pride do kopic¢enja nepredelane zalosti,
kumulativne Zalosti. V tem stanju je razmisljanje o bolnikih tudi
zunaj delovnega okolja pogosto, pojavljajo se ob¢utki nemoci, jok
ali malodusje, obupovanje, tezave s koncentracijo, jeza in tesnoba.
Taksno stanje, ki traja ve¢ kot mesec, zahteva strokovno pomoc.

Vpliv pandemije covida-19 na proces zalovanja

Pandemija covida-19 je spremenila nacin zalovanja ljudi, pa tudi
odnos zdravstvenih delaveev do soocanja z izgubo in Zalovanjem
(33-36). Ustvarila je strah in tesnobo brez primere, pri zdravstve-
nih delavcih pa $e bolj okrepila nereseno obstojecega podrocja
»profesionalnega zalovanja«. Zal()vanjc v ¢asu covida-19 se pojavlja
v okolju nepopolnega in omejenega zalovanja, razcepljene vlade

in dokazov velikega nezaupanja ter socialnih krivic. Za promocijo
zdravega zalovanja so na voljo individualne in sistemske aktivnosti,
ki so klju¢ za pomo¢ zdravstvenim delaveem pri soo¢anju z zalostjo
zaradi smrti bolnikov, sodelavcev in izgub v druzini. Posebno
pozornost je treba nameniti novozaposlenim in studentom, ki niso
razvili osebnih ali poklicnih nacinov spoprijemanj za obvladovanje
zalosti in Sele vstopajo v zdravstveno prakso, in to v ¢asu velikih
motenj uvajanja v klini¢na okolja. V danih razmerah covida-19

je zalovanje lahko izredno tezko in nenaravno. Ceprav resni¢ni
vpliv stanja pandemije $e ni znan, bo imel precejsne posledice na
proces zalovanja (30). Smrti zaradi virusa so povezane z dejavniki
tveganja, ki lahko vodijo do dolgotrajne motnje zalovanja, posttrav-
matskega stresa in drugih slabih posledic nezmoznosti odzalovati,
ki se kazejo tako pribolnikovih bliznjih kot tudi vizrazenih stiskah
pri zdravstvenih delavcih. Obicajni vzgib je iskanje tolazbe ob
zalosti pri ozjih druzinskih ¢lanih, prijateljih, vendar so ukrepi za
zajezitev virusa to onemogocili. Posledi¢no se Zalujoci pogosto
znajdejo v socialni izolaciji (30).

Glede navse osebne in poklicne izgube, ki se pri¢akujejo (tudi

zaradi pandemije), ni naloga zdravstvenih delaveev, da ne bi Zalovali,
temvec da bi lahko zdravo zalovali. Naloge za zdravo prilagajanje
zalosti vkljucujejo: sprejemanje resni¢nost izgube; dozivljanje
bolecine zalosti; prilagajanje zivljenju brez izgubljene osebe (tudi
predmeta ali doloc¢ene predstave o sebi) in ponovno vlaganje
Custvene energije v nove odnose. Zdravo zalovanje pomeni spreje-
manje izgube s sposobnostjo razumevanja procesa zalovanja, pre-
poznavo osebnih omejitev ter vedenja, kdaj je treba stopiti na stran in
poskrbeti zase. Klju¢no je, da je zalost obic¢ajno ¢lovesko ¢ustvo inda
je vzdrzljivost ob soocanju z izgubo prej pravilo kot izjema. Medtem
ko si svet prizadeva odpraviti pandemijo, si lahko posamezniki in
zdravstveni delavci prizadevajo zascititi zdravstveno varstvo oseb
pred patoloskimi motnjami zalovanja. To pa omogoca preprosto
naravno sprejemanje izgube in omogocanje zalovanja (34).

Priporoca se, da vse zdravstvene ustanove izvajajo osnovno in-
formiranje o zalovanju z uporabo priporo¢il za paliativno oskrbo
pri zagotavljanju podpore bliznjim ob smrti najdrazjih ter v prvih
mesecih njihovega Zalovanja. Priporocila, ki temeljijo na dokazih,
kako podpirati zalovanje bliznjih, so prikazana v tabeli 1(30).
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Tabela 1: PriporoCila za ublazitev posledic zapletenega Zalovanja pri bolnikovih bliznjih (30).

Pred bolnikovo smrtjo

Zgodnja (pravoCasna) priprava nacrta oskrbe skupaj z bolnikom in bliznjimi

Pravo€asno, proaktivno, ¢utno informirajte in komunicirajte z bliznjimi z uporabo kratice VALUE*:

V (Value) - cenite in spoStujte, kar recejo bolnikovi bliznji.

A (Acknowledge) - prepoznajte Custva bolnikovih bliznjih.

L (Listen) - prisluhnite njihovim skrbem in pomislekom.

U (Understand) - prepoznajte, kdo je bil bolnik v aktivnem zivljenju s postavljanjem vpraSan;.
E (Elicit) - izvabite vpraSanja bolnikovih bliznjih.

Kjer je mogoCe, za vsakega bolnika dolocite kontaktno osebo (koordinatorja), ki bo pomagala zagotoviti neprekinjeno oskrbo in
pravotasno komunikacijo z bliznjimi pred smrtjo in po nje;j.

UposStevajte strokovna navodila glede telekomunikacij in komunikacij z osebno za$¢itno opremo.

Sodelovanje, napatitve in nasveti za specializirano paliativno oskrbo: uporabite triaziranje in komunikacije na daljavo, kjer je to potrebno.

Optimizirajte obvladovanje simptomov.

Kjer je mogoCe, dovolite in omogocite bliznjemu obisk ob poslabSanem stanju bolnika.

Pomagaijte si z virtualno komunikacijo s pomocjo pametnih telefonoy, tablicnih racunalnikov in drugo tehnologijo. Poskrbite za
donacije za tehnicne resurse, kot so tablice, pametni telefoni in polnilne naprave (bolniki so pogosto sprejeti v bolniSnico s telefoni
brez polnilnikov). Namenite opremo z ustreznimi aplikacijami, ki jo lahko uporabi bolnik in bliznji na obmoc¢ju covida-19.

Bodite previdni pri virtualni komunikaciji, kadar bolnik aktivno umira, da se izognete nepotrebnim stiskam.

Bolnikom in bliznjim zagotovite dostop do Custvene, psiholoSke in duhovne podpore, vkljuéno z dostopom do duhovnika.

Po bolnikovi smrti

Nekateri bliznji si morda Zelijo spominkov ali spominskih memaorialov (na primer pramenov las, odtisov rok). Lokalna praksa se lahko
razlikuje. V Zdruzenem kraljestvu jih je mogocCe vzeti v ¢asu oskrbe po smrti in ne pozneje, shraniti v zaprto vrecko, preden ne mine
sedem dni.

Poskrhite, da bo vklju€eni zdravnik na voljo po bolnikovi smrti, da bo lahko govaril in posluSal bolnikove bliznje, porocal o tem, kar se
je zgodilo, in po telefonu odgovarjal na vprasanja.

Ugotovite, za katere bliznje je veCje tveganje za zapleteno Zalovanje (na primer zaradi socialne izolacije) za boljSega spremljanje in
nudenje podpore.

Za pomoc pri zagotavljanju psihosocialne podpore ZalujoCim bliznjim poiS€ite podporo zdravstvenih delavcev iz drugih oddelkov v
bolniSnici, katerih obremenitev se je med pandemijo morda zmanj$ala.

Izdelajte zlozenko za covid-13, ki bliznje usmerja na dostopne lokalne podpore pri Zalovanju, na voljo po e-posti, telefonu, na mabilnih
aplikacijah, spletnih forumih, spletnih klepetih in drugih virtualnih podporah, kjer lahko najdejo nasvete glede vere in duhovnih
vprasanj. Te je treba dati bliznjim €im prej po bolnikovi smrti.

Posljite sozalno pismo. NajboljSi €as za sozalno pismo trenutno ni znan, vendar ga treba dati osebno. Ne sprejemajte obljub, ki jih ni
mogoce izpolniti, in vklju€ite informacije o nadaljnji podpori.

Ce je treba, navedite seznam lokalnih podpornih drustey, ki bodo lahko zagotovili prakticno pomoé in podporo ljudem, ki so
nenadoma ranljivi zaradi Zalosti in se lahko samoizolirajo.

Zagotovite najnovejSe informacije in navodila o organizaciji pogreba, verskega obreda, prijavi smrti ter predloge in moZnosti za druge
obrede. Pogrebna situacija je lahko skrb vzbujajo€a za Stevilne bliznje, zato je lahko koristen spisek organizacij, ki lahko svetujejo
glede tega vpraSanja.

Razmislite o zagotavljanju podpore Zalujo¢im ob vecerih in/ali druzbeno obcutljivih obdobjih Zalovanja neposredno po krizni situaciji.

Opomba: * Referenca VALUE je petstopenjska mnemotehnika za izboljSanje komunikacije med zdravstvenimi delavci in bliznjimi.

Zdravstveni delavci se morajo zavedati odgovornosti za podporo cija, manjvrednost, strah in nemo¢. Ogrozeni so zaradi poskodb,
zalujoc¢im blizjim, vendar moramo ob tem skrbeti tudi za svojo krivde prezivetja, moralne stiske, utrujenosti zaradi socutja in
poklicno in osebno soocenje z Zalostjo (28). Za Stevilne je izgorelosti. Stopnja tesnobe in depresije se je med zdravstvenimi
pandemija covida-19 postala nemogoca kombinacija osebnega delavci povecala, prav tako nespec¢nost in stiske oddel¢nih timov
strahu in poklicnih obveznosti. Zdravstveni delavci lahko v ¢asu 37). Ceprav stopnje patoloske zalosti med zdravstvenimi delavci

pandemije obcutijo tezka custva, kot so izguba, krivda, frustra- v pandemiji Se niso znane, so verjetno visoke glede na stevilne
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dejavnike tveganja (28). Obremenitve na dusevno zdravje, ki

jih prinasa pandemija covida-19, lahko trajajo desetletja (21).
Dejavniki, ki povecajo verjetnost tveganja za zapleteno zalovanje
pri zdravstvenih delavcih (28):

*  Pandemija covida-19 povzroca veliko Stevilo smrti, nanj
nismo bili pripravljeni niti ga nismo znali obvladovati. Leta
2020 je covid postal glavni vzrok smrti po vsem svetu.

e Zdravstvenidelavci so lahko v ¢asu pandemije prerazporejeni
narazli¢ne vrste in pogoje dela, na katere niso pripravijeni. Na
primer: zaradi preobremenjenosti na oddelkih se lahko od zdra-
vstvenega osebja, ki dela po pisarnah, zahteva, da se udelezijo
neposredne oskrbe bolnikov, zaradi ¢esar so izpostavljeni
obcutkom nezadostnosti, krivde in preobremenjenosti.

e Vosnovnem izvajanju zdravstvenega varstva med pandemijo
se lahko preusmeri pozornost od Zalovanja. Med preobre-
menjenostjo zdravstvenih timov je pogosto premalo kadrov
zlasti, ker je treba izpostavljene ¢lane ekipe zadrzati v
karanteni. Tudi ti se lahko pocutijo obremenjeni od odnosa
do svojih sodelavcev, ki delajo v tezkih pogojih. Lahko delajo
dolge ure brez ustreznih odmorov ¢ez dan ali tedenskega
pocitka. Zgodi se, da morda nimajo ustrezne osebne zascitne
opreme, da bi se pocutili na delu varne.

*  Vnegotovosti glede najboljsih nac¢inov zdravljenja v obdobju
covida-19 se zdravstveni delavci morda pocutijo nemocne,
da bi lahko pomagali svojim bolnikom. Zdravstveni delavci
lahko menijo, da sta njihovo medicinsko znanje ali uspo-
sobljenost v hitrih spremembah pandemije nezadostna
ali zastarela. Zdravstveni delavci lahko menijo, da njihovi
zdravstveni sistemi ali nacionalni viri ne zadostujejo za
zagotavljanje najbolj$e mozne oskrbe. Trenutno se zdravniki
v okviru obetavnih cepiv spopadajo s pocasnim uvajanjem
cepiva, zaskrbljenostjo glede socialne pravic¢nosti distri-
bucije cepiv in verjetnostjo, da se bo pandemija poslabsala,
preden se bo izboljsala.

e Demografijabolnikov, ki umirajo, lahko pomeni dodaten
stres za zdravstvene delavce. Moralna stiska in krivda zaradi
rasne in gospodarske neenakosti v epidemiologiji in smrtnih
primerih covida-19 zapleteta in poslabsata klini¢no zalost.
Prej zdravi ali mladi lahko trpijo za trajno invalidnostjo
ali lahko umrejo. Pari in vec¢ ¢lanov ene druzine se lahko
okuzijo in nenadoma umrejo.

«  Nacin, kako bolniki umirajo, prinasa dodatne stiske.
Zdravstveni delavci lahko z bolniki ve¢ino ¢asa komunici-
rajo na daljavo. Ceprav ocene o telemedicini opredeljujejo
siroko sprejemljivost in zadovoljstvo bolnikov, stevilni
obcutijo, da ni enako kot osebni stik. Poleg razdalje lahko
umiranje v ¢asu pandemije zaplete tudi zalovanje. Jeza
zaradi zamujenih priloznosti za preprecevanje smrti zaradi
slabe razporeditve zdravstvenih virov lahko okrepi obc¢utek
izgube. Bolniki lahko umrejo nepric¢akovano hitro, kar
poveca tveganje za zapleteno zalovanje.

*  Obkrozenis taksnimi skrajnimi merami umiranja in
sistemom distribucije cepiv, ki dajejo prednost zdravstvenim
delavcem za prioritetno oskrbo s cepivi, lahko povzrocijo
obcutek tako imenovane krivde prezivelih. Ccprav So pre-
poznani kot »junaki« za delo na virusni fronti (priznanje, ki
lahko upada, ko se pandemija razbesni), njihovo lastno pre-
zivetje (zaradi prednostnega dostopa do osebne varovalne
opreme, cepiv ali drugih dejavnikov) prispeva k njihovim
moznim obc¢utkom krivde.

e Covid-19 je postavil zdravstvene delavce na novo in ranljivo
mesto vkontekstu umiranja. Uporaba pametnega telefona ali

racunalnika ob umirajo¢em bolniku je zdravstvenim delavcem
ob tem jasneje predstavljena ob sooc¢anju s trpljenjem. Zdra-
vstveni delavei v pandemiji so pogosteje v vlogi podpornikov

ali sogovornikov virtualni podpori zalujocim. Medtem ko so se
stevilni zdravstveni delavci v ospredju postavili kot »pooblas-
¢ena druzina« svojih bolnikov, da bi premostili vrzeli, ki jih je
ustvarilo druzbeno oddaljevanje, pa to izpostavljanje mo¢nemu
trpljenju pomeni novo in stresno vlogo za oddel¢ne time.

RAZISKOVALNI DEL

Namen raziskave je bil prouciti vplive pandemije covida-19 na
izvajanje specializirane paliativne oskrbe na OI.

Metode

Uporabili smo kvantitativni pristop zbiranja in obdelave
podatkov. Retrospektivno smo obdelali zbrane podatke o stevilu
in vrsti obravnav bolnikov z rakom, vklju¢enih v specializirano
paliativno oskrbo. Po zbranih podatkih in vsebinski analizi smo
podali opazanja, na katera je vplival izbruh epidemije covida-19
v primerjavi s podatki pred izbruhom epidemije. Obdelava
podatkov je potekala januarja in februarja 2021.

Ciljna populacija raziskave so bili bolniki, sprejeti v obravnavo
specializiranega paliativnega tima (OAPO) na OI. To so vsi
bolniki, pri katerih je lecec¢i onkolog ocenil potrebo po specializi-
rani paliativni oskrbi. Pri obdelavi podatkov smo uporabili opisno
statistiko, izra¢une odstotkov, frekvencne tabele ter test hi-kva-
drat, s katerim smo zeleli ugotoviti povezanost med posameznimi
spremenljivkami.

Raziskavo sta odobrili Komisija za strokovno oceno protokolov
klini¢nih raziskav in Eti¢na komisija Ol.

REZULTATI

Med letoma 2007 in 2019 se je v specializirano paliativno oskrbo
OAPO povprecno vkljucilo 215 bolnikov na leto. Povprecna
starost bolnikov ob napotitvi je bila mediana (M) 67 let (razpon
21-95 let), najpogosteje pa so bili napoteni bolniki z rakom
sirokega crevesa in danke (15,6 %), sapnika in pljuc (16,2 %) ter
dojke (10,0 %). Leta 2020 smo imeli 25 % vec¢ napotitev (N = 349)
kot leta 2019 (N = 278) (slika 2).

Slika 2: Stevilo napotitev na specializirano paliativno oskrbo 0l med
letoma 2017 in 2020.
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LeZalna doba se je na vseh oddelkih OI od leta 2007 (7,7 dneva) do
leta 2020 skrajsala (3,2 dneva). Na OAPO smo imeli podoben trend
zmanjsevanja hospitalnih dni, vendar smo v letu pred covidom-19
belezili 6,2 dneva, lani pa 5,1 dneva, kar prikazuje slika 3.

Povprecno stevilo druzinskih sestankov, ki smo jih opravili z
bolnikom in bliznjimi v obdobju pred covidom-19, je bilo 148.
Vletu 2020 smo jih opravili 214. Povpreéno stevilo smrti po
sprejemu na OAPO v obdobju do leta 2019 je bilo 82. Domov je
bilo povprec¢no odpuscéenih 112 bolnikov. V letu 2020 smo na
OAPO zabelezili 156 smrti in kar 173 odpustov vdomaco oskrbo.

Slika 3: Lezalna doba Ol in OAPO med letoma 2007 in 2020.

Odpusti, pri katerih bi se bolniki odlo¢ili za nadaljnjo oskrbo
v hisi LjubHospica, so se zmanjsali glede na preteklo obdobje.
Stevilo odpustov in stevilo umrlih prikazujeta slika 4 in tabela 2.

Koledarsko leto in odpust ali smrt sta statisti¢no znacilno
povezana med seboj (p < 0,05, hi-kvadrat = 79,1, df = 24). Leta
2020 je na OAPO umrlo statisti¢no znacilno vec oseb, kot bi bilo
pric¢akovati (p < 0,05, z vrednost = 2,76), statisti¢no znacilno
manj oseb, kot bi bilo pri¢akovati, je bilo premesc¢enih v hiso
LjubHospic (p < 0,05, z vrednost = -2,01) in drugam (p < 0,05, z
vrednost = -2,56).
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Slika 4: Umrli in odpu§¢eni med letoma 2007 in 2020.
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Zanatanc¢no analizo podatkov koordinatorske dejavnosti
nimamo zadosti podatkov. [zvajanje dejavnosti se je v letih zelo
prilagajalo kadrovski zasedbi, dogovorjeni organizaciji dela in
nacinu belezenja dejavnosti. Ze v zadnjih letih je bila opazna
potreba po povecanem telefonskem svetovanju, a tega nismo
belezili. Leta 2020 smo opravili 1573 svetovanj po telefonu, od
teh smo jih 993 vpisali v zdravniski dokumentacijski sistem.
Konziliarna dejavnost se belezi od leta 2013. Svetovanje in
obravnave specializiranega paliativnega tima so belezile 434
obravnav v letu 2020.

V celem letu 2020 je bilo izvedenih 235 ambulantnih pregledov
(AZPO), kar je 22 % ve¢ od povprecje preteklih let. Povpreéno smo
pred pandemijo ambulantno obravnavali 183 bolnikov na leto.

Skupni povzetek rezultatov zagotavljanja specializirane paliativ-
ne oskrbe v §tevilu obravnav hospitalne dejavnosti, konziliarne
dejavnosti, ambulantno dejavnost med letoma 2007 in 2020 je
prikazan nasliki 5.

Na OAPO je bilo v obdobju covida-19 manj dijakov in Studentov
zdravstvene nege in medicine. Tudi rednih tedenskih sestankov
interdisciplinarnega tima nismo izvajali z osebnim stikom. Za
konzultacije smo uporabljali telefon in spletne aplikacije za
srecanje skupine. [zobrazevalna dejavnost je potekala vletu 2020
le v tistih mesecih, ko so dopuscale krizne razmere (januar—
februar, junij). [zobrazevanja zunaj Ol smo izvedli v bistveno
manjsem obsegu od nacrtovanega v e-obliki.

DISKUSIJA

Specializirano paliativno oskrbo na Ol zagotavlja specializirani
tim OAPO. Trenutno sestavljajo tim 3,5 zdravnika, 1 koordinator
in osebje zdravstvene nege. Tim paliativne oskrbe zagotavlja
storitve hospitalne dejavnosti, konziliarne dejavnosti, ambulan-
tno dejavnost, koordinatorstvo ter izobrazevalne in raziskovalne
dejavnosti.

Hospitalna dejavnost

Oddelek za akutno paliativno oskrbo je bil ustanovljen leta 2007. Od
ustanovitve do leta 2020 smo imeli povprecno 180 do 250 sprejemov
vobravnavo. V letu covida-19 je bilo napotenih bolnikov 349. Vpliv
pandemije covida-19 na vecje potrebe napotitev v paliativno oskrbo
jebil ob¢uten tudi v drugih drzavah in podoben kot prinas (16).
Rezultati objavljenih raziskav kazejo, da sta se tudi dostopnost in
vsebina izvajanja paliativne oskrbe mo¢no spremenili. Ena klju¢nih
izkusenj paliativnega tima na Ol je bila, da smo se hitro reorganizi-
rali in prilagodili na novonastale razmere in potrebe. Spremenjena
politika organizacije je vplivala na spremembe v praksi, vklju¢no
naspreminjanje protokolov sprejema bolnikov, izvajanje oskrbe ter
podporo bolnikom in bliznjim. Dnevno se je bilo treba prilagajati
trenutnim potrebam. Bolniki so bili na oddelek sprejeti od doma,
premesceni iz drugih ustanov ali pa premesceni znotraj Ol. Slednji
so v preteklih letih pomenili 20 % napotenih obravnav, vletu 2020
paje bil delez teh bolnikov kar 35-odstoten.

Slika 5: Zagotavlja specializirane paliativne oskrbe 0Ol med letoma 2007 in 2020.
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V ¢asu najstrozjih ukrepov za zajezitev epidemije covida-19 so
bili na OAPO premesceni bolniki z drugih oddelkov, najveckrat
kot umirajo¢i z namenom, da se bliznjim omogoci slovo. Zgodilo
se je, da so bili visti sobi tudi po trije umirajoci bolniki ali pa je

v isti sobi poleg umirajocega lezal bolnik v slabilnem stanju in

s strahom opazoval prihodnost, ki se je odvijala pri sobolniku.

V taks$nih razmerah smo se tudi zdravstveni delavci velikok-

rat sprasevali, kaj je Se tisto, kar lahko ohranja dostojanstvo.
Posebno obremenjujoci so bili ¢asi obiskov. Pogosto je bilo treba
bliznje socasno pripraviti na drasti¢no poslabsanje ob hkratnem
soocanju z blizajo¢im se koncem. Nekateri bliznji svojih najdraz-
jih niso videli po ve¢ tednov, niso bili niti pripravljeni na tako
poslabsanje. Dodatno so se stiske pribliznjih in zdravstvenih
delavcih poglabljale, ker nismo mogli razviti medsebojnega
odnosa, kot so ga imeli z zdravstvenim timom, kjer je bil bolnik
obravnavan predhodne tedne, mesece. Na OAPO je bil bolnik
premescen kot aktivno umirajoci, kar je sicer v nasprotju s
protokoli v normalnih razmerah. Clani paliativnega tima smo bili
bolniku neznani, bliznjim odtujeni, sporocilo pa je bilo: bolnik
bo umrl. Podatki kazejo, da se je lezalna doba v tem kriznem letu
na OAPO ob¢utno skrajsala (18 %) od leta poprej. Tu se kaze
vpliv spremenjene organizacije dela in posledi¢no spremembe v
obravnavah bolnikov. (vjeje bila bolnikova kondicija stabilna, je
bilo vodilo oskrbe ¢imprej$nji odpust vdomaco oskrbo. Eden od
izzivov za oskrbo ob koncu Zivljenja na domu je predvidevanje
negotove poti zdravstvenega stanja v ¢asu covida-19. Nekaterim
se je lahko stanje nepricakovano izboljsalo, drugim hitro poslab-
salo. 45 % bolnikov je po sprejemu umrlo. Pomanjkanje infor-
macij in podpore, tezaven dostop do storitev in zapozneli odzivi
na zahteve zdravstvenih delavcev po informacijah povecujejo
stisko v teh situacijah (9, 27). Nekaj vec¢ kot 50 % bolnikov od
vseh sprejemov na OAPO je bila odpusc¢enih domov. Ceprav smo
spodbujali odpuste v domace okolje, pa priprava zaradi omejitev
ni bila vedno optimalna. Tudi drugi strokovnjaki ugotavljajo, da
se je paliativno svetovanje za vse odpuste bolnikov v paliativni
oskrbi povecalo za 2,5-krat (20).

V obcutljivih trenutkih stiske smo se sprasevali, kaj je Se tisto,
kar lahko naredimo. Poleg skrbi za bolnikovo udobje so bili

to pogovori z bliznjimi, nudenje psihi¢ne podpore, pogovor

o duhovnih vrednotah, ki so pripomogli k umiritvi bolnika

in bliznjih. Dnevno smo usklajevali nacrt obiskov. Enotnega
pristopa k temu ni bilo, izhajali smo iz individualnih potreb
bolnika ter bliznjih. Upostevajo¢ stopnjo kriznega stanja
epidemije, ki dovoljuje le enega bliznjega na bolnika za 15 minut,
smo individualno prilagajali nac¢rt, kadar je bil bolnik umirajoc.
Omejene ure obiska so predvsem bolniki bolje razumeli kot
njihovi bliznji. Izrazene stiske so poudarile pomembno potrebo
po druzinskih sestankih, hitrem multisektorskem odloc¢anju in
doloc¢anju prednostnega razporeja virov (na primer odlo¢itev,
kdo bo dobil kontakt koordinatorja ob odpustu). Leta 2020 smo
tako opravili 21 % ve¢ druzinskih sestankov glede na vsa pretekla
obdobja. Ne glede na to, na katerem oddelku bolnik umre, stro-
kovnjaki poudarjajo jasno, odkrito komunikacijo zdravstvenih
delavcev, ki pozitivno vpliva na soocanje bliznjih z umiranjem
(3). Bliznji cenijo proaktivno, redno in ¢utno komunikacijo ter
tocne informacije. Nasprotno pa je slaba komunikacija povezana z
zapletenim Zalovanjem. Treba je omeniti $e en vidik, na katerega
je mocno vplival covid-19, komunikacije. Nosenje zascitne obleke
in komunikacije prek maske ali vizirja predstavljajo komunika-
cijsko oviro, onemogocajo bolniku prepoznavo ter predstavljajo
poseben izziv zlasti kadar je bolnik oslabel (30).

Ambulantna dejavnost

AZPO deluje na Ol od julija 2013. Pomemben kazalnik strokov-
nosti izvajanja AZPO je delez bolnikov, ki niso prisli na pregled,
so medtem bili ze hospitalizirani ali umrli ali niso prisli zaradi
neznanih razlogov.

Takoj po hudem izbruhu epidemije 12. marca smo morali
ambulanto zapreti. Preklicali smo vse narocene bolnike in

na daljavo izvedli oceno stanja. Vse, ki so bili v nestabilnem
zdravstvenem stanju, smo aktivno spremljali in bili telefonsko
dosegljivi. Vzpostavili smo nove protokole obravnav, v maju 2020
ponovno zaceli preglede za vse bolnike nazaj in po triaznem
nacrtu redno narocati vnaprej. Ambulanto smo si prilagodili iz
bolniske sobe, v kateri ni bilo primerne opreme ne ustreznega
kadra. Varnostni omejitveni ukrepi (preverjanje temperature,
maska na obrazu, presejalni vprasalnik) so bili izvedeni pri vseh
bolnikih pred ambulantnim pregledom oziroma obiskom Ol s
predhodnim telefonskim klicem.

Koordinatorstvo

Koordinacija paliativne oskrbe OAPO je bila v letu 2020 na
splosno usmerjena na telefonsko svetovanje. Redna telefonska
dosegljivost je klju¢nega pomena v oskrbi neozdravljivo bolnega
(30). Trend narascanja stevila telefonskih svetovanj je ze v

letih pred 2020 narascal. Tudi drugi (20) poroc¢ajo o znatnem
povecanju (59 %) telefonskih svetovanj za paliativno oskrbo
med izbruhom pandemije. Klice smo zaceli redno beleziti marca
2020. Takrat smo bolnike tudi aktivno klicali. Odpovedati je
bilo treba ambulantne preglede in preveriti zdravstveno stanje
bolnikov. Dnevno smo opravili do 20 klicev. Za vse aktivno
umirajoce bolnike in vsa nestabilna stanja smo bili v kriznih
obdobjih pandemije dosegljivi 24 ur na dan 7 dni v tednu.

Tveganja za prenos okuzbe so povzrocila vec¢ zdravstvenih
storitev na daljavo kot kadar koli prej. To je pomenilo priloz-
nosti za izboljsanje dostopa in podpore bolniku ter blizZnjim, a
hkrati tudi na potencialno tveganje, da so se nekateri ljudje ob
tem pocutili osamljeni in brez podpore. Ceprav smo telefonske
klice predvsem vracali, je tu Se veliko prostora za izpopolnitev
dejavnosti in izboljsanje oskrbe z aktivnim spremljanjem, zlasti
bolnikov v nestabilnem stanju ali bliznjih, ki potrebujejo ve¢
pomoci. Svicarske smernice (30) priporocajo klice druzinam
dvakrat na dan, kadar je bolnik resno bolan ali umira. Telefonska
komunikacija je lahko zelo tezka, zlasti kadar se spremlja nesta-
bilno stanje umirajocega ali sporocajo novice o smrti.

V Avstraliji nacrtujejo sprostitev zmogljivosti specialisti¢ne
paliativne oskrbe z zmanjsanjem neposredne oskrbe v obliki ne-
posrednih posvetovanj. Vloga strokovnjakov za paliativno oskrbo
je usmerjena v podporo drugim izvajalcem z zagotavljanjem
nasvetov in napotkov. Nacrtujejo tudi optimizacijo telezdravstva,
vklju¢no z izboljsanim dostopom do pametnih telefonov in druge
komunikacijske tehnologije (9).

Pri spremljanju bolnika v domacem okolju smo naleteli na
omejene vire zagotavljanja oskrbe pri patronaznih medicinskih
sestrah ter v sluzbah za podporne storitve, kot so oskrba na domu
in vkljucevanje prostovoljcev.

Konziliarna dejavnost

Izvajanje konziliarnega dela belezimo od leta 2013. Glede na
obdobje 2014-2019 smo povprecno prejeli 199 konziliarnih
napotitev, vletu 2020 je bilo obravnavanih 434 napotitev.
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Organizacija dela

Kriza covida-19 je razkrila slabosti stevilnih sistemov zdravstve-
nega in socialnega varstva, vkljuéno s premajhno zaposlenostjo in
preskromnim financiranjem sluzb za nego in paliativno oskrbo
(9). Bolniki z rakom, ki so bili okuzeni s covidom-19, so bili
preusmerjeni v tako imenovane covidne bolni$nice in niso bili
oskrbovani na Ol, ¢eprav bi potrebovali obravnavo specialisti¢ne-
ga paliativnega tima. Najvecja tezava se je v zagotavljanju sistema
zdravstvenega varstva pokazala za bolnike s potrjeno okuzbo

na covid-19, ki so potrebovali le krajse zdravstvene intervencije,
in ne hospitalizacije, kot je abdominalna ali plevralna punkcija.
Usklajevanj za to skupino »paliativnih bolnikov« je bilo veliko.
Hkrati pa je bilo zaznati stiske zdravstvenih delavcev. Kon¢na
obravnava je bila najveckrat odvisna od strokovnosti ekipe, ki je
bila narazpolago, in od osebne pripravljenosti posameznikov.

Telemedicina je bila priro¢en pripomocek, v nekaterih primerih
paje povecala ze tako obremenjeno delovno obremenitev. Kjer je
bilo mogoce, smo osebne stike nadomestili s telekomunikacijami
ali po telefonu. Jutranji raporti so med veliko krizo potekali

prek spletnega srecanja in prav tako nekaj druzinskih sestankov.
Navkljub dobrobiti, ki jih ima nova tehnologija tudi v onkologiji,
so tu §tevilne ovire za njihovo sprejemanje v rigidnem klini¢nem
okolju. Poleg omejenega dostopa do tehnologij, pomanjkanja
finan¢nih virov za njihov razvoj, skrbi za varnost in zasebnosti
avtorji poudarjajo povecano tveganje za tesnobo in stiske,
povezano z uporabo sodobne tehnologije (23). Ob tem velja
poudariti tudi spretnosti in znanje, ki jih morajo zdravstveni
delavci imeti za uspesno uporabo novih tehnologij. Te smo tudi
sami zaznali tako na med bolniki kot med zdravstvenim osebjem.

7. uspesno organizacijo smo spretno razporejali okrnjene
kadrovske vire po usmeritvah vodstva (ena ekipa delo od doma,
druga na delu). V vsem obdobju smo imeli na oddelku stik le

z enim bolnikom, enim zdravnikom in dvema medicinskima
sestrama s potrjeno okuzbo covida-19. Po upostevanju vseh
priporocil smo uspeli zajeziti okuzbe takoj ob izvoru.

Pandemija covida-19 je imela in ima vpliv na izvajanje obravnav
specializirane paliativne oskrbe na OI. Predstavili smo le del¢ek
kratkoroc¢nih posledic, ki smo jih zaznali v letu 2021. Za celoviti
pregled bi bilo treba pogledati celotno pot obravnave bolnikov,
vkljucenih v specializirano paliativno oskrbo, na vsej poti
obravnave, kar pa pomeni vkljucitev pregleda stanj in zdruzitev
porocil tudi na sekundarnem in primarnem nivoju zagotavljanja
onkoloskega varstva. Stevilne bolnignice so oddelke, namenjene
onkoloskim bolnikom in paliativni oskrbi, v ¢asu pandemije
spremenile v covidne oddelke, zato je oskrba za bolnike z rakom
in paliativno oskrbo dejansko bila omejena.

Imeli smo nekaj pretresljivih situacij, kot so:

*  Smrtbolnika med postopki sprejema zaradi ¢akanja na izvid
testa PCR.

*  Pritozba zalujoce Zene, ker smo ji neosebno obrazlozili vse
po telefonu. Moz je na OI prisel pred mesecem dni pokreten,
pogovorljiv. Gospod je umrl v manj kot 24 urah po premesti-
tvivdezurstvu.

e Premestitev bolnice, ki je samo se podpihovala, in je bilo
svojcem resni¢no pomembno, da jo vidijo Zivo. Ko so prisli, je
celo odprla o¢i, nato pa v nekaj urah umrla.

Sodelovanja z bolnikovimi bliznjimi je bilo veliko. Predvsem s
tistimi, ki so se vkljucevali v oskrbo bolnika. Razpolozljivi dokazi
kazejo, daje v ¢asu pandemije ve¢ ljudi postalo neplacanih nego-
valcev. Dokazi kazejo, da so Zenske nesorazmerno bolj vklju¢ene v
neplacane negovalne vloge tudi v obdobju pandemije (27). Obic¢ajno

so mlajse, pogosto odgovorne tudi za varstvo otrok. Po vseh
drzavah se je skrb in odgovornost vecine negovalcev, ki so ze

bili vkljuceni v oskrbo pred pandemije, povecala tudi v ¢asu
pandemije (39). Zmanjsano vklju¢evanje v oskrbo pa je bilo
zaznano prinegovalcih, ki oskrbujejo ljudi zunaj njihovega go-
spodinjstva, saj je bilo treba upostevati vladne odloke o omejitvah
druzenja, stika in potovanj.

Mednarodne raziskave na podrocjih onkologije in paliativne
oskrbe so pokazale, da osebje pri svojem rutinskem delu razli¢no
podpira zalujoce bliznje (38). V akutnih bolnisnicah je podporain
sledenje zalujo¢im redkejsa. Ovire pri zagotavljanju podpore po
smrti so bile ve¢inoma povezane s kadrovanjem in financiranjem.
Stevilni bliznji pa Zelijo, da bi zdravstveno osebje vzpostavilo stik
z njimi tudi po smrti bolnika, in sicer tisto zdravstveno osebje,

ki je skrbelo za njihovega bliznjega. Organizirane podporne
sluzbe in drustva so v podpori zalujo¢im pomemben del oskrbe

v akutnih bolnisni¢nih okoljih, ki pa so bila v obdobju covida-19
tudi omejena v svojem delovanju.

Dostop do duhovne podpore ob koncu zivljenja je pomembna za
Stevilne bolnike in bliznje, ne glede na to, ali so verni ali ne (38).
Duhovna oskrba med covidom-19 je pomagala posameznikom, da
se soocijo in premagajo strahove ter najdejo upanje in smisel. Ker
je bil dostop omejen, je duhovno oskrbo najveckrat nudilo zdra-
vstveno osebje, predvsem s poslusanjem, izrazanjem prijaznosti
in socutja.

Pandemija covida-19 je imela in ima vplive na izvajanje obravnav
specializirane paliativne oskrbe na OI. Predstavili smo le delc¢ek
kratkoro¢nih posledic, ki smo jih zaznali vletu 2021. Za celovit
pregled bi bilo treba pogledati celotno pot obravnave bolnikov,
vkljuc¢enih v specializirano paliativno oskrbo na vsej poti
obravnave, kar pa pomeni vkljucitev pregleda stanj in zdruzitev
porocil tudi na sekundarnem in primarnem nivoju zagotavljanja
onkologkega varstva. Stevilne bolnignice so oddelke, namenjene
onkoloskim bolnikom in paliativni oskrbi, v ¢asu pandemije
spremenile v covidne oddelke, zato je oskrba za bolnike z rakom
in paliativno oskrbo dejansko bila omejena.

ZAKLJUGEK

Pandemija covida-19 $e terja ¢ustveni in fizi¢ni davek bolnikom,
zdravstvenim delavcem in svetovni skupnosti. Pripeljala nas je

do pomembnih izzivov v zagotavljanju ne le obravnave bolnikov
zrakom, ampak tudi paliativne oskrbe. Nasa neizkusenost,
dolgotrajnost in velike razseznosti pandemije so vplivale na
nestabilnost v razumevanju umescenosti in prepoznavnosti
vloge paliativne oskrbe v tem obcutljivem obdobju. Pomanjkanje
resursov pa je kon¢no botrovalo h kriznemu modelu organizacije
paliativne oskrbe, ki je bil bolj ali manj usmerjen v oskrbo umira-
joc¢ih in podporo v zalovanju. O zagotavljanju celostne integrirane
paliativne oskrbe v obravnavi bolnikov z rakom v tem obdobju
zal glede na vse rezultate in omejitve ne moremo govoriti. Je pa
obenem prislo do dobrodoslega premika prepoznavnosti palia-
tivne oskrbe, skupaj z novimi priporo¢ili, uporabo spremenjenih
protokolov in vec¢jo uporabo digitalne tehnologije za lazje posve-
tovanje na daljavo. Pravocasen dostop do informacij in podpora
bliznjim, tudi zunaj delovnega c¢asa, ob ustrezno usposobljenih
zdravstvenih delavcih bi morala biti prednostna naloga za bodoce
vodenje paliativne oskrbe.
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