Druzinski in drugi neformalni oskrbovalci

ORGANIZACIJA PALIATIVNE
OSKRBE V SLOVENIJI Z VIDIKA
DRZAVNE KOORDINACIJE

Izvlecek

Drzavni program razvoja paliativne
oskrbe, ki je bil sprejet leta 2010, predvideva
razvoj paliativne oskrbe bolnikov z napredo-
valo, neozdravljivo boleznijo na vseh ravneh
zdravstvenega varstva — horizontalno in v
smislu vertikalnega povezovanja med po-
sameznimi ravomi. V Sloveniji pri razvoju
tega pristopa sledimo priporoc¢ilom EAPC, ki
predvideva integracijo takega nacina dela v
vse temeljne klini¢ne specializacije in doktri-
ne. Paliativna oskrba torej ni nova doktrina,
ampak morajo biti njeni principi vgrajeni
v vse obstojece doktrine, ki opredeljujejo
obvladovanje kroni¢nih, napredujocih, ne-
ozdravljivih bolezni.

Osnovni nosilec celostne skrbi za bolnika
in njegove bliznje je izbrani osebni zdravnik
skupaj s patronazno medicinsko sestro.
Glede na potrebe vseh pa se v obravnavo
vkljucujejo tudi ostali ¢lani tima: soc. dela-
vec, psiholog, duhovni spremljevalec, fizio-
terapevt, delovni terapevt, logoped, dietetik,
mag. farmacije in prostovoljci.

Opredelitev stopnje paliativnosti je na-
loga specialistov na sekundarnem in terci-
arnem nivoju. Nacrt obvladovanja telesnih
in dusevnih simptomov pripravi specialist
za dolo¢eno bolezensko stanje, v fazi napre-
dovanja bolezni ga dopolnjuje in usklajuje
izbrani osebni zdravnik.

Za zagotavljanje 24-urne razpolozljivosti
je v drzavnem programu opredeljena nova
organizacijska enota mobilni paliativni tim,
ki ima vlogo specialisticnega tima in socasno
deluje kot koordinacijski center ter opravlja
konziliarno dejavnost v stacionarnih eno-
tah, paliativnih enotah v sekundarnih in
terciarnih bolni$nicah ter v dnevnih centrih
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za paliativno oskrbo v okviru ambulantne
dejavnosti.

Povezovanje klini¢nih specialistov in spe-
cialistov druzinske medicine ter vklju¢evanje
dezurne sluzbe z jasnimi navodili ukrepanja,
patronazne sluzbe in vseh ostalih potrebnih
strokovnjakov zagotavlja neviden plas¢, ki
se ovija okoli bolnika in njegovih bliznjih
ter ustreza pomenu latinske besede pallium.

Uvod

Drzavni program razvoja paliativne
oskrbe je pripravila skupina strokovnjakov
razli¢nih specialnosti ze leta 2008 (1). Pri
pripravi so sodelovali strokovnjaki Sve-
tovne zdravstvene organizacije in skupaj z
njihovo pomocjo je bil socasno pripravljen
tudi akcijski nacrt za prvo petletno obdobje.
Oba dokumenta je takrat podpisal minister
Dorijan Marusi¢. Program je bil velikokrat
delezen kritike in pojavile so se zahteve, da
se pripravi novega, ceprav obstojecega sploh
$e nismo preizkusili.

Izhodisce programa je to, da paliativni
pristop ni nova doktrina. Telesne simptome
napredovale bolezni vrednotimo v luci bol-
nikovega dusevnega in duhovnega vidika
ob upostevanju njegovega socialnega okolja.
V obravnavo se pritegne bolnikove bliznje.
Bolniki, ki si tega Zelijo in imajo moznost,
naj bi namrec ostali in tudi umrli vdomacem
okolju.

Za uveljavljanje takega nacina dela je
treba poenotiti nacela obvladovanja simpto-
mov in spremeniti razirjeno stalisce, da se
bolnika s $tevilnimi simptomi ne da voditi
v domacem okolju. Pri obravnavi dusevnih
in duhovnih vidikov je treba v obravnavo
pritegniti tudi druge strokovnjake. Tudi pri
vkljucevanju teh je treba upostevati nacelo
transprofesionalizma, kar pomeni, da morata
klju¢na c¢lena - izbrani osebni zdravnik in
patronazna medicinska sestra — obvladati
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znanja o obvladovanju napredovale bolezni
in o prepoznavanju potrebe po drugih stro-
kovnjakih.

Izhajamo torej iz tega, da bo vecina
bolnikov z dobro obvladanimi simptomi
napredovale bolezni lahko ostala vdomacem
okolju - 80 % (2). Problem se pojavi v ¢asu,
ko izbrani osebni zdravnik ne dela. V ob-
stoje¢em zdravstvenem varstvu je breme teh
bolnikov prevzela dezurna sluzba. Drzavni
program ponuja novo resitev: dvojno vode-
nje bolnika za pokrivanje izven delovnega
¢asa izbranega osebnega zdravnika - mobil-
no paliativno enoto.

Mobilna paliativna enota se v obravnavo
vkljuci na predlog osebnega zdravnika ali le-
¢ecega specialista, ki izda napotnico. Zaradi
24-urne razpolozljivosti je na voljo bolniku
in druzini v ¢asu, ko osebni zdravnik ne dela.
Na ta nacin ima bolnik vsaj dva zdravnika,
ki v celoti poznata njegovo zgodbo, in ni
odvisen od dezurne sluzbe, kjer se praviloma
zdravniki ves ¢as izmenjujejo. Praviloma
¢lani mobilne paliativne enote samo sve-
tujejo osebnemu zdravniku ali patronazni
sluzbi in bolniku, v prehodnem obdobju bi
opravljali tudi hi$ne obiske, najpogosteje v
okolis¢inah, ko je izbrani osebni zdravnik
dalec¢ od kraja bivanja bolnika ali kadar gre
za izvajanje invazivnih posegov, ki jih zbrani
osebni zdravnik ni tako ve$¢. Za zagotavlja-
nje tega cilja pa je treba $e veliko narediti
glede spodbujanja osebnih zdravnikov, ki v
trenutni situaciji premalo obiskujejo svoje
bolnike. Kadar napoti bolnika v obravnavo
v paliativno enoto kak drug specialist, kadar
prosi za to bolnik sam ali svojci ali patrona-
zna sluzba, mora zdravnik iz enote pridobiti
za dalj$e vodenje soglasje izbranega osebnega
zdravnika.

Kljucen element v vodenju bolnika z
napredovalo, neozdravljivo boleznijo je po-
enotenje doktrin obvladovanja simptomov.
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Najbolj pomanjkljivo znanje se kaze na po-
drocju vodenja bolecine. Bolecina pa je tisti
simptom, ki se ga bolniki in bliznji najbolj
bojijo.

Slovensko zdruzenje paliativne in hospic
oskrbe organizira podiplomsko izobrazeva-
nje za pridobitev diplome dodatnih znanj,
60-urne teCaje osnov paliativnega pristopa
pod imenom Korak za korakom, tecaje za
obvladovanje simptomov napredovale bo-
lezni, 20-urni tecaj in enodnevne dogodke
za $irjenje znanja in vedenja o obcutljivih in
perecih temah s podrocja paliativne oskrbe.
Interes za pridobivanje dodatnega znanja je s
strani zdravnikov majhen. Prav pomanjkanje
interesa in posledi¢no znanja je eden izmed
glavnih razlogov za luknje v mrezi, ki jo tako
Zelimo splesti.

Preverjanje ucinkovitosti drzavnega
programa - primer aktivnega pristopa v
Splosni bolnisnici Jesenice

V Splo$ni bolni$nici Jesenice smo leta
2004 oblikovali prvi nacrt razvoja paliativne
dejavnosti. Organizirali smo ambulantno de-
javnost v okviru protibole¢inske ambulante,
bolni$ni¢ni oddelek v okviru negovalnega
oddelka, konziliarno sluzbo za vse oddelke
v bolni$nici in mobilno $tevilko za zunanje
konzultacije. Skupaj z Razvojno agencijo
Zgornje Gorenjske smo organizirali prvo po-
diplomsko $olanje iz ves¢in paliativne oskrbe
z naslovom Auda Sapere — Drznite si vedeti.
Obseg dela se je z leti poveceval in v letu
2017 smo vse dejavnosti zdruzili v okviru
sluzbe za neakutno bolni$ni¢no obravnavo,
paliativno oskrbo in zdravljenje kroni¢ne
bolecine, ki ima svoje stroskovno mesto in
je opredeljena v organigramu bolni$ni¢ne
dejavnosti. Sirjenje dejavnosti bolni$nice je
bilo odobreno tudi na svetu zavoda.

V zacetku leta 2011 smo na zgornjem
Gorenjskem zeleli preveriti, ¢e je drzavni
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program razvoja paliativne oskrbe zdrzen.
Na voljo ni bilo nobenih dodatnih sredstev,
samo pristna Zelja, da povecamo ucinko-
vitost obvladovanja telesnih simptomov in
prepoznamo tudi druge bolnikove potrebe.
Glavni cilj je bil preveriti, koliko bolnikov,
ki si tega zelijo in imajo za to pogoje, lahko
obdrzimo v domacem okolju do smrti.

Skupaj z Gorenjskimi lekarnami smo
oblikovali listo nujnih zdravil, ki jih potrebu-
jemo za laj$anje simptomov, in se dogovorili,
kako bomo ¢im hitreje prisli do podkoznih
¢rpalk in drugih magistralnih pripravkov
ter jih dostavili bolniku. Ustanovljeno je
bilo drustvo Palias za podporo javni mrezi,
ki je zagotovilo financ¢na sredstva za $olanje
nemedicinskega kadra (duhovnega spre-
mljevalca, socialne delavke in psihologa).
Povezali smo se z razvojno agencijo RAGOR,
ki je prevzela pokroviteljstvo nad $olanjem
in omogocila politicno podporo preko ko-
ordinacije Zzupanov. Posebno pozornost smo
posvetili dezurnim sluzbam in razvili tudi
obrazce, s katerimi smo zdravnike obvescali
o nacrtu vodenja bolnika.

V Splosni bolnisnici Jesenice smo ustano-
vili Center za interdisciplinarno zdravljenje
bolecine in paliativno oskrbo in v okviru
tega mobilno enoto, namenjeno podpori
osebnim zdravnikom in patronaznim me-
dicinskim sestram ter seveda bolnikom in
njihovim bliznjim. Mobilno enoto so sesta-
vljali en zdravnik in dve medicinski sestri.
Podrocje, ki smo ga pokrivali, je 150.000
prebivalcev.

Mobilni tim zagotavlja konziliarno dejav-
nost za vse bolnisnice v regiji, izbrane osebne
zdravnike in patronazno sluzbo ter za bolni-
ke in njihove svojce, ki so vklju¢eni v mrezno
vodenje. Mobilni tim zagotavlja bolnikom in
njihovim svojcem specialisti¢no obravnavo,
kadar simptomi in znaki napredovale bolezni
zahtevajo invazivno ukrepanje, vkljucevanje
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drugih strokovnjakov, hitro prilagajanje tera-
pije zaradi naglega napredovanja bolezni in
kompleksnej$o obravnavo zaradi druzinske
dinamike. Vklju¢itev mobilnega tima je
mozna s strani lececega specialista in izbra-
nega osebnega zdravnika. V prvem primeru
specialist izda enkratno napotnico, nadaljnjo
obravnavo pa dorece zdravnik iz mobilnega
tima z izbranim osebnim zdravnikom.

Ob dobrem sodelovanju vseh klju¢nih
¢lenov mreze smo dosegli odli¢ne rezultate.
Od leta 2010 se je poveceval delez vklju-
¢enih bolnikov, narasel je delez bolnikov
v zgodnji fazi bolezni, dosegli smo 80 %
prepoznavnost bolnikov v bolnisnici. Od
skromnih 5 % bolnikov z nemaligno bole-
znijo v letu 2010 se je delez povecal na 15
% v letu 2015. V letu 2010 je v domacem
okolju umrlo 65 % vseh vklju¢enih bolnikov,
vletu 2015 pa smo dosegli 90 % umrljivost v
domacem okolju, kar je izjemen dosezek in
jasno potrjuje trdnost mreze, ki se je razvila
v teh letih. Delez vklju¢enih bolnikov vsako
leto narasca, v leto 2017 je bilo vkljucenih
700 bolnikov. V. domacem okolju je umrlo
85 % bolnikov.

Nacrti za prihodnost in zakljucki

Kljub temu da smo v letu 2017 uspeli
umestiti financiranje mobilnih timov v
Splosni dogovor, $e nobena bolni$nica tre-
nutno ne ¢rpa sredstev, ki so za to name-
njena. Se vedno je premalo zdravnikov z
vsaj osnovnim dodatnim izobrazevanjem
iz paliativne oskrbe, da bi lahko govorili
o zanesljivem plas¢u paliativne oskrbe, in
$e vedno je preveliko $tevilo strokovnega
osebja zadovoljnega z obstoje¢im stanjem
zdravstvenega sistema, da bi bile vecje
spremembe mozne.

Spreminjanje podobe paliativne oskrbe,
ki je pri vecini reducirana samo na oskrbo
v zadnjem obdobju Zivljenja, na celostno
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oskrbo v vseh fazah bolezni bo zagotovo
dodana vrednost in spodbuda, da bi dobili
kvalitetne strokovnjake tudi na tem po-
drogju.

Na osnovi gorenjskega modela lahko
re¢emo, da so kritike drzavnega programa
vecinoma neupravicene. Za njegovo izvaja-
nje pa je potrebno veliko napora. Paliativni
pristop ni samo strokovna doktrina, gre za
drugacen nacin razmisljanja, za spreminjanje
vrednot druzbe, za preseganje majhnosti in
za $iroko gledanje v svet. Vsi seveda tega ne
zmorejo. Zelimo pa si, da bi vsaj poskusili,
kakor pravi Davenport: Napredek je posle-
dica dejstva, da obstajajo moski in Zenske, ki
nocejo verjeti, da se ne da uresniciti tisto, za
kar vedo, da je prav.
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DOMACA NEGA

Sem Alojzija Fink, po poklicu diplomira-
na medicinska sestra in specialistka patrona-
zne zdravstvene nege. Moja prva zaposlitev
je bila v Univerzitetnem klini¢cnem centru
na Pediatri¢cnem oddelku kirurskih strok,
zatem sem se zaposlila v Zdravstvenem
domu Grosuplje, kjer sem kot patronazna
medicinska sestra delala trinajst let. Od
leta 1996 sem zaposlena na Srednji zdra-
vstveni Soli v Ljubljani - prvih deset let sem
poucevala prakti¢ni pouk na Onkoloskem
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institutu. Vsako obdobje moje zaposlitve
ima poseben pomen in je pustilo neizbrisen
pecat v mojem Zivljenju.

Sem soavtorica priro¢nika Domaca nega
(Celjska Mohorjeva druzba, 2004; ponatis
2014) in $tevilnih ucbenikov za podrocje
zdravstvene nege, in sicer: Pomoc in oskrba
1 in 2 (DZS, 2005), Etika in zakonodaja
v zdravstvu (Zalozba Grafenauer, 2010),
Zdravstvena nega starostnika (Zalozba
Grafenauer, 2012), Zdravstvena nega pa-
cienta pri Zivljenjskih aktivnostih (Zalozba
Grafenauer, 2012), Osnove zdravstvene nege
(Zalozba Grafenauer, 2013), Diagnosticno-
-terapevtski pristopi in fizika v medicini
(Zalozba Grafenauer, 2013) ter Prva pomoc
in nujna medicinska pomoc (Zalozba Gra-
fenauer, 2017). V reviji OgnjiS¢e objavljam
¢lanke v rubriki Kakovostno staranje.

Moja vloga pri dolgotrajni oskrbi je izo-
brazevanje s podrocja oskrbe in negovanja
varovanca v domacem okolju. Tudi v staro-
sti si vecina ljudi Zeli ostati doma v krogu
bliznjih, kjer se pocutijo varno, so ljubljeni
in sre¢ni. V ta namen je bil napisan tudi
priro¢nik Domaca nega, ki je bil pred 14 leti
v redni zbirki Celjske Mohorjeve druzbe
lepo sprejet, leta 2014 je izSel posodobljen
in dopolnjen ponatis. Pobudnica za izdajo
priro¢nika Domaca nega je bila Pjerina
Mohar, ki je k sodelovanju povabila Anico
Sec¢nik in mene. Vodilo za pisanje priro¢nika
so bile izraZzene potrebe po nudenju pomoci
in negovanju varovancev v domacem okolju
ter pomanjkljivo znanje negovalcev. Vse
avtorice priro¢nika imamo profesionalne in
osebne izku$nje z izvajanjem zdravstvene
nege varovanca v domacem okolju. Poleg
priro¢nika je na voljo tudi DVD Domaca
nega, ki dopolnjuje priro¢nik s prakti¢nim
prikazom postopkov, kot so urejanje postelje,
izvajanje osebne higiene, pomoc¢ varovancu
pri premikanju in dvigovanju, hranjenje in
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pitje ter pomoc¢ pri sla¢enju in oblacenju
varovanca.

Avtorice priro¢nika izvajamo v sodelova-
nju s Skofijsko karitas Ljubljana brezpla¢ne
tecaje domace nege. Udelezenci pridobijo
osnovna znanja za negovanje varovanca v
domacem okolju, kot so pomo¢ varovancu
pri gibanju, osebni higieni, oblacenju in
slacenju, prehranjevanju in pitju, skrbi za
spanje in pocitek, opazovanju varovanca ter
pri dajanju zdravil, najpogostejsih obolenjih
v starosti, oskrbi umirajocega in drugo.

V okviru nacrtov dolgotrajne oskrbe
razvijamo nadgradnjo obstojecega tecaja o
domaci negi z vsebinami celostne oskrbe,
ki pripomorejo k ohranjanju starostnikovih
sposobnosti in njegovi samostojnosti ter so
izdelane po nacelih montessori pedagogike
in drugih metodah.

Avtorice smo znanje pridobivale na izo-
brazevanju pod delovnim naslovom Mon-
tessori pedagogika za starejse, ki je potekalo
od oktobra 2017 do aprila 2018 na Srednji
zdravstveni $oli Ljubljana v sodelovanju s
$olo za socialne poklice iz Celovca (Schule
tiir Sozialbetreuungsberufe 2 des Kédrntner
Caritasverbandes). Izvajalka izobrazevanja
je bila dr. Alexandra Bege$ Deutz, ki ima
dolgoletne in bogate izkusnje s tega po-
drodja.

Pri negovanju starostnika je pomembno,
da se osredotoc¢imo na njegove $e ohranjene
sposobnosti in na to, kar lahko naredi staro-
stnik sam. Eno osnovnih pravil je: Pomagaj
mi, da lahko naredim sam. Z upostevanjem
$e ohranjenih sposobnosti starostnika ohra-
njamo njegovo dostojanstvo, pripomoremo
k dvigu njegove samozavesti in k dobremu
psihofiziénemu pocutju, kar pa je tudi na-
men dolgotrajne oskrbe in celostne oskrbe
starostnika v domacem okolju.

Alojzija Fink,
dipl. med. sestra, spec. patt. zdr. nege
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POMOC NA DOMU JE OSNOVNI
RAZBREMENILNI PROGRAM
DRUZINSKIM OSKRBOVALCEM

V okviru Centra za socialno delo Kriko
ze 27 let deluje Enota pomoc¢ na domu Kr-
$ko. Storitev, ki jo nudimo ob¢inama Krsko
in Kostanjevica na Krki, podpira ¢im daljse
bivanje v domacem okolju, kar je Zelja veci-
ne nasih starostnikov. Nudimo pomo¢ pri
temeljnih dnevnih opravilih, gospodinjsko
pomoc¢ in pomo¢ pri ohranjanju socialnih
stikov, in sicer vse dni —-tako med tednom
kakor med vikendi in prazniki — do trikrat
dnevno. Vstopamo v hise, kjer zivijo starejsi
ljudje sami, s partnerji ali z drugimi svojci.
Obicajno poteka izvajanje pomoci starej$im
osebam kombinirano, kar pomeni, da vsto-
pamo v njihove domove v ¢asu, ko so svojci
v sluzbi ali ob¢asno med dopusti le-teh. Vse
vec je tudi primerov, ko pomagamo obema
zakoncema pri razli¢nih opravilih, ki jih za-
radi visoke starosti ali bolezni ne zmoreta vec.

Ze sam naziv storitve pomo¢ druZini
na domu pove, da ne pomagamo le posa-
mezniku, ampak poskusamo podpreti in
razbremeniti tako ¢loveka, ki ga oskrbuje-
mo, kakor tudi njegove oskrbovalce. Ze ob
sprejemu vloge za pomo¢ na domu iz¢rpno
informiramo svojce in uporabnike pomo-
¢i, na kaksen nadin bo potekalo izvajanje
pomoci na domu, pa tudi o ostalih oblikah
pomoci starejSim v lokalni skupnosti; pri
tem jih opremimo s kontaktnimi $tevilkami,
z zlozenkami ali z literaturo (Ce gre za svojce
oseb z demenco).

Velikokrat Ze ob pricetku izvajanja stori-
tve zaznamo iz¢rpanost oziroma izgorelost
neformalnih oskrbovalcev. Zato je izredno
vazno, da si zanje vzamemo cas in jim damo
priloznost, da zberejo misli in da skupaj po-
iS¢emo najboljso resitev. Vse ve¢ se namrec
srecujemo z generacijo, ki mora isto¢asno





