Urska Lunder

Paliativna oskrba -
Kako opuscamo staro
in sprejemamo Nnovo

»Ce boste ob svoji bolezni umrli ali ozdraveli,

potrebujete pripravo na oboje.«

Dalai Lama

Kako umiramo, je odraz rasti druzbene, zdravstvene in moralne
zrelosti, ne le posameznika, temve¢ predvsem celotne druzbe.
Kako umiramo, je vprasanje, ki ustvarja enega zagotovo najvedjih
izzivov sodobne druzbe. Se pred nekaj generacijami je ve¢ina ljudi
umrla hitre smrti, predvsem zaradi infekcije ali poskodbe, ali pa po
nastanku simptomov napredovale neozdravljive bolezni, kot so rak,
sladkorna bolezen in bolezni srca (Franks, Salisbury, Bosanquet et
al.; 2000: 14, 93-104). Nova znanja in postopki v sodobni medicini
pa so skupaj s sodobnim nacinom Zivljenja zagotovili, da vec¢ina ljudi danes umira v visoki starosti,
vendar pocasi, z ve¢ kroni¢nimi obolenji hkrati.

Nove potrebe ob narascanju kronicnih
bolezni in staranju prebivalstva

Prebivalstvo se v razvitih drzavah zelo hitro stara in v Sloveniji smo prav pri vrhu statisti¢nih
razpredelnic staranja prebivalstva. V medicini odkrivamo ¢edalje ve¢ kroni¢nih obolenj, ne le
zaradi vedjega Stevila starejsih, temvec tudi pri mlajsih. Prav tako umiranje ni ve¢ hitro, kot je
bilo v preteklosti. Pogosteje nastopi v visoki starosti, pri tem pa si poslabsanja bolezni sledijo
veliko bolj upo¢asnjeno kot v preteklosti, saj moderna farmakologija in novi tehnoloski pristopi
zagotavljajo, da se veliko bolnikov s kroni¢nimi obolenji z vedno novimi zazdravljenimi poslab-
Sanji prebija pocasi proti koncu svojega Zivljenja. Pogostost odvisnosti od oskrbe drugih in
nezmoznosti za samostojno Zivljenje vse do konca pa se povecujeta. Zaradi znacilnih sibkejsih
druZinskih in druzbenih vezi v sodobni druzbi postaja oskrba ob koncu Zivljenja ¢edalje bolj
zapletena. Umiranje, ki je naraven proces, se seli v bolninice.
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Gibanje hospic

»Govoriti o smrti pomeni pravzaprav govoriti o Zivljenju.«

Metka Klevisar, ustanoviteljica Slovenskega drustva hospic

Filozofija hospica, ki izvira iz zaletkov prvoustanovljenega v
Angliji leta 1967 (Clark et al., 2005), poudarja pomo¢ v obliki,
kot jo bolnik ob koncu Zivljenja potrebuje, in tam, kjer si bol-
nik to Zeli: na svojem domu ali v zdravstveni ustanovi. Deluje
kot humanitarna organizacija, ki poleg osebja zdravstvenih in
socialnih poklicev vkljucuje tudi izSolane prostovoljce. Aktivno
se vklju¢uje v delovanje zdravstvenega sistema na podroc¢ju pali-
ativne oskrbe in ponuja sodelovanje tudi v izobraZevanju.

Gibanje hospic v medicinsko miselnost prinasa drugacen
pristop, saj poudarja celosten pristop z enakovredno obravnavo
tako fizi¢nih/telesnih tezav bolnika kot Custvenih, psihosocialnih Moznost izbire razlicnih sob v hOSP'CU -
in duhovnih, ter pri tem raziskuje nove modele oskrbe, ki so bolj "oZnata in modra soba
usmerjeni v sluZenje potrebam bolnika in njegovih bliznjih.

Slovensko drustvo hospic (www.drustvo-hospic.si) je nevladna nepridobitna humanitarna
organizacija, ustanovljena junija 1995 in deluje na ve¢ obmo¢jih v Sloveniji. Ko aktivno zdra-
vljenje bolezni ni ve¢ mogoce, lahko osebje hospica na bolnikovemn domu pomaga pri lajsanju
fizi¢nega trpljenja, Custvenih stisk, omogoc¢a podporo pri iskanju smisla in notranji izpolnitvi v
zadnjih mesecih Zivljenja.

Oskrbo bolnika in njegovih bliznjih izvaja strokovni tim hospica, ki ga sestavljajo medi-
cinske sestre, druzinski usklajevalec (koordinator), ki je lahko socialni delavec ali psiholog, ter
prostovoljci. V povezavi z zdravstvenimi domovi so vkljuceni tudi osebni zdravniki bolnikov ter
druge javne sluzbe: patronaza, socialna sluzba in pomo¢ na domu, ki tesno sodelujejo s hospi-
cem. Vsa oskrba v hospicu je za uporabnike brezplacna. Zalujotim svojcem dajejo oporo, &e
to Zelijo, tako ob smrti kot pozneje, v ¢asu Zalovanja.

Razvoj paliativne oskrbe

Poimenovanje sistemati¢nih dejavnosti v javnem zdravstvu, ki sledijo potrebam umirajoc¢ega
bolnika, je leta 1974 predlagal kanadski onkolog Balfour Mount. Samostojni oddelek paliativne
oskrbe in svetovalni tim za paliativno oskrbo se je takrat prvi¢ vkljudil v javno-zdravstveni sistem
— v bolnisnico (Mount, 1979: 115, 119-21). Mount je temeljna nacela oskrbe bolnika in njego-
vih bliznjih ob koncu Zivljenja povzel iz opazovanja prvega hospica v Angliji. Mountova ideja o
uvedbi filozofije hospica v zdravstveni sistem so posnemali v vedini razvitejsih drzav po svetu.
Svetovna zdravstvena organizacija v definiciji iz leta 2002 navaja: »Paliativna oskrba izbolj-
Sa kakovost Zivljenja bolnika in njegovih bliznjih, ki se soo¢ajo s problemi ob neozdravljivi
bolezni; preprecuje in lajsa trpljenje, ki ga zgodaj prepoznava, oceni in obravnava bole¢ine
ter druge telesne, psihosocialne ter duhovne probleme.« (Sepulveda, Marlin, Yoshida, Ullrich,

2002: 24, 91-6)
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SZ0 je dolo¢ila tudi osnovna nacela v paliativni
oskrbi kot dodatek k novi definiciji. V paliativni oskrbi:

— omogo¢amo lajSanje bole¢ine in drugih motec¢ih simpto-
mov;

— priznavamo Zivljenje in umiranje kot normalen proces;

— ne pospeSujemo smrti, niti je ne zavlatujemo;

— vklju¢ujemo psiholoske in duhovne vidike v bolnikovo oskrbo;

— ponudimo podporni sistem bolnikom, da Zivijo, kolikor je to

Indijska gdravnica na obisku pri umirajoci le mogode, dejavno zivljenje do smrti;

pacientki — dajemo podporni sistem za pomo¢ druzini med bolnikovo

boleznijo in v ¢asu zalovanja;

— uvajamo timski pristop pri oskrbi potreb bolnika in njegove druzine, vklju¢no z zalovanjem
(zdravnik, medicinska sestra, socialni delavec, psiholog, delovni terapevt, fizioterapevt; po
potrebi Se: dietolog, duhovnik, prostovoljec);

— izboljsamo kakovost Zivljenja in s tem lahko tudi vplivamo na potek bolezni;

— paliativno oskrbo vklju¢ujemo v zgodnje faze bolezni, v povezavi z razli¢nimi vrstami zdra-
vljenja, katerih namen je podaljSanje Zivljenja, kot so kemoterapija, obsevanje ter vkljucuje-
mo tiste preiskave, ki pomagajo k razumevanju in obravnavi klini¢nih zapletov.

Kot je razvidno iz definicije in temeljnih nacel, se paliativna oskrba ne definira z dolo¢eno
boleznijo, starostjo bolnika, njegovim prepri¢anjem in podobnim, temve¢ temelji na oceni
stanja bolnika s katerokoli neozdravljivo boleznijo, oceni izida bolezni ter specifi¢nih potrebah
bolnika in njegovih bliznjih.

Ponavadi je tezko natan¢no postaviti lo¢nico, ko ukrepi, usmerjeni v zdravljenje bolezni,
niso ve¢ smiselni in ostane blazilna, to je paliativna oskrba. Za zdravstvene delavce je ta
lo¢nica zagotovo najvedji problem in svoje bolnike slabse oskrbujejo prav zato, ker se je tako
tezavno odlocati na tej tocki preobrata iz zdravljenja bolezni v oskrbo tezav ob koncu Zivljenja.
Prav zato so v razvitejsih zdravstvenih sistemih z dalj3o tradicijo paliativne oskrbe razvili nacine,
ki zdravstvenim delavcem pri tem odlo¢anju bistveno pomagajo z uvajanjem tako imenovane
klini¢ne poti, dokumenta, ki mu po izpolnitvi dolo¢enih meril glede stanja bolnika zdravstveni
delavci sledijo v njegovi oskrbi z namenom, da je ta ¢im bolj u¢inkovita in prilagojena najpo-
gostej§im pojavom ob koncu Zivljenja (Ellershaw, Ward, 2003: 326, 30-34).

Prav ta na¢in pomodi zdravstvenim delavcem za boljSo prepoznavo zafetka umiranja in ¢im
visji standard oskrbe za bolnike glede na njihove specifi¢ne potrebe je zaradi uspesnosti in uéin-
kovitosti uveden Ze v 24 drzavah po Evropi in drugod po svetu (Ellershaw in Wilkinson, 2003).

Obcutek prave druzbene potrebe in neprimernost
obstojecih moZnosti za umirajoce

Vedina smrti v Sloveniji se dogodi po 65 letu starosti. Zelo malo je informacij in strategij,
kako uspesno je zadovoljevanje potreb starejsih v zadnjem obdobju Zivljenja. Na voljo so
nam vecinoma le posredni kazalci, ki z opisovanjem posledic oskrbe prikazujejo oskrbo sta-
rejsih v javnozdravstvenem sistemu (Lunder in Cerv, 2002: 24(2), 233-35).

Ceprav se vet kot polovica vseh smrti v Sloveniji zgodi v zdravstvenih ustanovah (Zdravstveni
statisti¢ni letopis 2005), posredni kazalci kakovosti paliativne oskrbe v Sloveniji, ki ve¢inoma
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ne dosegajo povpredja evropskih drzav (Lunder in Cerv, 2002: 24(2), 233-35 ter Lunder in
Logar, 2003: 72(11), 643-47), napeljujejo k sklepu, da zdravstvene ustanove in zdravstveno
osebje niso dovolj pouceni in organizirani. Raziskave v tujini kazejo, da so ob slabsi razvitosti
paliativne oskrbe bolniki soo¢eni z imperativom zdravljenja in tudi z agresivnimi medicinskimi
intervencijami vse do trenutka smrti. Posredni kazalci razvitosti nacionalnih programov paliativ-
ne oskrbe (Middlewood, Gardner in Gardner, 2001: 22(6), 1035-041), ki so v svetu uveljavljeni
za vrednotenje razvitosti programov paliativne oskrbe, so:

Stevilo specifi¢nih paliativnih dejavnosti v drzavi;

odstotek specifi¢nih paliativnih dejavnosti na Stevilo umrlih;

razporeditev paliativnih dejavnosti glede diagnoz;

ucinkovitost porabe opioidov in drugih analgetikov (na primer odstotek neozdravljivo bolnih
s hudo bole¢ino z oceno bole¢ine pod 3 VAL od vseh neozdravljivo bolnih s hudo kroni¢no
bole¢ino);

5. poraba morfinov (v mg na prebivalca);

6. obseg izobrazevanja (delez ur v dodiplomskem $tudiju, specializacija iz paliativne oskrbe)
ter vpliv na druge vzorce organiziranosti zdravstvenega sistema.

W o —

Po vseh navedenih posrednih kazalcih smo v Sloveniji glede paliativne oskrbe sorazmerno
nerazviti. (Lunder, v tisku.) To dejstvo kaZe najverjetneje na zgodovinsko, kulturolosko in
sociolosko pogojenost v naem prostoru, ko sta umiranje in smrt e zelo velik tabu. Pionirsko
delo je na tem podro¢ju v Sloveniji zastavil hospic leta 1995 kot nevladna organizacija, ki
ponuja zdravstveno nego in psihosocialno podporo bolnikom na domu, obiske prostovoljcev
in izobraZevanje za zdravstvene delavce ter javnost. (Slovensko drustvo hospic. http:/Avww.
drustvo-hospic.si)

Na Onkoloskem institutu so leta 2000 zaceli ustanavljati paliativni tim (Salobir, 2002: 2,
87-90). V negovalnih bolniSnicah je prav tako zametek paliativne oskrbe v zdravstvenem siste-
mu (Peternelj, 2000: 34, 105-13), v nekaterih bolni$nicah, zdravstvenih domovih in domovih
upokojencev pa posamezniki Ze postavljajo zacetne pobude za organizirano paliativno oskrbo v
prihodnosti. Prvi paliativni oddelek pa je v zadnjih dveh letih nastal v okviru KOPB Bolni3nica
Golnik. Anestezioloske sluzbe po vseh ve¢jih bolnisnicah so v osmih mestih organizirale pro-
tibole¢inske ambulante, ki imajo specialisti¢no obravnavo bolnikov s hudo bole¢ino. Vendar
najpogosteje osebje Se ni opravilo dodatnega izobrazevanja iz paliativne oskrbe niti specializa-
cije. Posamezniki, ki samoiniciativno izvajajo del paliativne oskrbe, nimajo ustrezne dodatne
izobrazbe in so brez organizirane mreZe na drugih ravneh zdravstva na svojem obmodju.
Slovenska zdravniska zbornica $e ne priznava specializacije iz paliativne oskrbe.

V studiji komunikacijskih ves¢in pri sporo¢anju slabe novice med slovenskimi zdravniki
in evalvaciji modela izkustvenega ucenja ves¢in komuniciranja se je pokazala velika motivi-
ranost zdravnikov, da bolnikom omogocijo bolj humano in strokovno oskrbo ob koncu Zivlje-
nja (Lunder, 2003: 12, 239-41). Nepravilno komuniciranje v paliativni oskrbi lahko zaradi
neznanja in neves¢nosti pri sporazumevanju privede do medicinsko-eti¢nih napak (Lunder,
2002:79-86).

Owir za boljso paliativno oskrbo je veliko, zbrane pa so lahko v tri glavne skupine (Lunder,
2003: 72(11), 639-42): strokovno znanje in ve$¢ine v paliativni oskrbi, nato stalis¢a stroke in
javnosti glede ciljev medicine in finan¢ne ter infrastrukturne znadilnosti zdravstvenega sistema.
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Bolecina, glavni moteci znak in odgovor nanjo v paliativni oskrbi

»... toliko se je Se treba nauciti o bolecini.«

Norman Barrett

Raziskave v tujini kazejo, da kar tretjina starejsih od 65 let trpi hudo bole¢ino (AGS Panel on
Persistant Pain in Older Persons, 2002: 50, 205-24). Petina starejsih ob¢uti bole¢ino, ki jim
omejuje dnevne aktivnosti (Allard et al., 2001: 4, 1991-1203). Velika amerigka Studija, ki je
zajemala vec¢ kot 4000 onkoloskih bolnikov v domovih za starejse obcane, ki so porocali o vsa-
kodnevni bole¢ini, dokazuje, da Cetrtina bolnikov ni prejemala nikakr$nih zdravil za blaZenje
bolegine. Se ved, ko se je starost povecevala, je bil vedji odstotek bolnikov, ki niso dobivali nika-
kr$nih zdravil za lajsanje bolec¢ine. Bolniki nad 85 letom so dobili najmanj najmo¢nejsih zdravil
za zdravljenje hude kroni¢en bole¢ine — morfinov (Bernabei et al., 1998: 279, 1877-82).

V drugi veliki znani prospektivni studiji SUPPORT, ki je vklju¢evala 4804 bolnike z napre-
dovalo boleznijo v devetih velikih bolninicah v ZDA, so med opazovanjem pred intervencijo
med drugim ugotovili pomanjkljivo oskrbo pri vseh vidikih paliativne obravnave ob koncu
Zivljenja, $e posebej pa pri obravnavi hude bole¢ine in pri komuniciranju (The SUPPORT
Principal Investigators, 1995: 274, 1591-8).

Prevalenca klini¢nih problemov v zadnjem letu Zivljenja, kjer je v 85 odstotkih pri raka-
vih in 67 odstotkih pri nerakavih obolenjih ob koncu Zivljenja v ospredju huda bolecina, je
predstavljena v mednarodni studiji (Higginson, 1997), kjer je med mote¢imi simptomi na
drugem mestu, takoj za bole¢ino, pri rakavih bolnikih izguba apetita (72 %), nato nespe¢nost
in bruhanje (51 %), oteZeno dihanje in zaprtje (47 %). Pri nerakavih bolnikih pa bole¢ini sledi
otezeno dihanje (4 9%), anksioznost (40 %), izguba apetita (38 %) in zmedenost (32 %). V obeh
skupinah opazovanih bolnikov so svojci v polovici primerov dozZivljali anksioznost v procesu
neozdravljive bolezni.

Vsekakor obstajajo razlike v simptomatiki razli¢nih bolezni ob koncu Zivljenja, vendar epi-
demioloske studije kazejo, da je veliko problemov ob koncu Zivljenja podobnih ne glede na
osnovno diagnozo. Vsaka bolezen prinasa specifi¢ne probleme, a poleg tega Se skupno simpto-
matiko, ki je znacilna za obdobje ob koncu Zivljenja. Nastanek stevilnih klini¢nih zapletov ob
neozdravljivi bolezni je pogosto povezan s psihosocialnimi problemi, ki so najveckrat v bolni-
$nicah in v oskrbi na domu neucinkovito obravnavani.

Stareji torej e vse preveckrat trpijo nepotrebne hude kroni¢ne bolecine, trpijo osamo
in obc¢utek, da jih druzba ne uposteva (Davies in Higginson, ur., 2004). Bole¢ina, simptomi
fizi¢nega trpljenja, nemog, slabo komuniciranje, osamljenost in potisnjenost na rob druzbe so
pogoste izkugnje starejsih v zadnjih letih Zivljenja.

Kadar je pogovor v pomoc v najtezavnejsih obcutkih

Druzbena naravnanost zanikanja umiranja in smrti lahko zaustavlja odkrito pogovarjanje ob
koncu Zivljenja. Zdravstvenim delavcem je pogosto neprijetno ob temah umiranja in smrti;
morda se Zelijo za¥¢ititi in ob¢utijo mo¢no neugodje z mo¢nim Custvovanjem, ki izérpava.
Najpreposteje je, da se zdravniki in medicinske sestre posluzujejo razli¢nih taktik blokiranja,
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ki bolniku onemogocajo pravi izraz potreb in ob¢utij, kar mu ne daje pravih priloznosti za
razresitev svojih tezav.

Komuniciranje v paliativni oskrbi je nujno za natan¢no oceno bolnikovega stanja, tako
telesnega kot tudi ¢ustvenega in psihosocialnega. Prav tako je pogovor mnogokrat edino orodje
za razpoznavo druzinskih vezi in sprememb ob napredovanju bolnikove bolezni. Vsi, ki skrbijo
za bolnika, morajo spoznati bolnikova pri¢akovanja in cilje, saj mu le tako lahko ustrezejo v
njegovih resni¢nih potrebah. Sele opolnomotenie vseh vpletenih ob umiranju omogoca bol-
niku izredi svoje izbire in nacrte za oskrbo do smrti. Prav to pa vkljucuje najbolj ob¢utljivo in
pretanjeno poslusanje. Komuniciranje v ¢asu napredovale neozdravljive bolezni vklju¢uje tudi
pravilno ravnanje ob mo¢nih ¢ustvih bolnika in njegovih bliznjih. Nastopijo lahko obdobja
jeze, strahu, zanikanja, zalosti in Se drugih Custev.

»Hotela sem mu pomagati, a sploh nisem vedela, kaj naj mu recem.«
»Pocutil sem se tako nemocnega, ko sem ga opazoval umirati. Gotovo bi lahko bilo veliko bolje.«

Svojca umirajocih

Bistvo dobrega komuniciranja ni tisto, kar izre¢emo, temvec kako znamo poslusati. Kakovost
soCutnega poslusanja ne bi smela biti tako podcenjena, kot je zdaj v nasi druzbi. To je ena
najvecjih potreb bolnikov: da so razumljeni, podprti v svoji ranljivosti in so¢utno sprejeti v vsej
krhkosti. Raziskave pritoZb potrjujejo prav to: bolnikom so bolj kot strokovno-tehni¢no brezhib-
na obravnava pomembni ¢loveski in so¢utni odnosi v zdravstveni obravnavi.

Ucenje sporazumevanja in predvsem udenje ves¢in in stalis¢ v casu za bolnika najtezjih
situacij Se vedno ostajajo spregledana prioriteta v izobrazevanju, tako v dodiplomskem, kot tudi
v podiplomskem izobraZevanju v zdravstvenih in socialnih poklicih.

Prav 3ibko pa je v nasem odnosu do bolnika v javnhem zdravstvenem sistemu naslovljena
tema duhovnosti in religioznosti ob koncu Zivljenja.

»Vem, da me vi ne morete resiti, toda ali poznate koga, ki me lahko?«

Bolnica

V obcutljivo sporazumevanje z bolnikom ob koncu Zivljenja so vsekakor vedno vklju¢eni
druzina oziroma njegovi bliznji, zato morajo biti v vseh svojih ¢ustvenih, psihosocialnih in
duhovnih problemih podprti tudi oni.

»Za druZino se use Se ne konca s smrtjo bolnika, ... zanje se zacenja naslednje poglavje.«

Mary Butterwick

Za potrebne ves¢ine, naravnanosti in ob¢utljivost pri komuniciranju ob koncu Zivljenja so
le redki v zdravstvu delezni naravnih danosti in talentov. Tudi pri tej temi je potrebno dobro
izdelano in u¢inkovito izobrazevanje, ki 3ele s sodobnimi metodami dela v majhnih skupinah
po nacelih u¢enja prek izkusenj (igranje vlog, avdio- ali videosnemanje pogovorov po najpogo-
stejsih scenarijih, udelezba standardiziranih igralcev ali bolnikov prostovoljcev ...) zagotavljajo
spremembo prakse sporazumevanja, tako da ta postane blizja bolnikovim potrebam (Faulkner,

1993 in Lunder, 2002: 79-86).
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Ucenje iz knjig ne prinasa tistih znanj in vpogledov, ki jih prinese u¢enje ob postelji umi-
rajo¢ega bolnika. Tam se u¢imo so¢utja, poslusanja, skrbi; ob bolniku si tudi sami postavljamo
osnovna Zivljenjska vprasanja, vedno znova izprasamo svoj vrednotni sistem, omejenost medi-
cine ... Ko bolniku pomagamo, da se v svojem zadnjem dejanju spravi sam s seboj in s svojo
okolico, se ne moremo izogniti soo¢enju s svojo umrljivostjo.

Potencial razvoja paliativne oskrbe v druzbi

Prvo in najbolj temeljno dejstvo glede stanja paliativne oskrbe $e vedno drZi: vse preve¢ ljudi
trpi ob koncu svojega Zivljenja. Raziskave dokazujejo, da $e vedno vec¢ina zdravnikov na vseh
ravneh zdravstva ne pozna ukrepov in postopkov, ki blazijo motece simptome ob koncu Zivlje-
nja in tudi ne pripomorejo k zmanjsanju psihosocialnih problemov bolnika in njegovih bliznjih.
Pogosto izvajajo postopke, ki ne koristijo, temve¢ celo $kodijo procesu umiranja. Velikokrat
zdravniki ignorirajo individualne Zelje in potrebe bolnikov ob koncu Zivljenja (Maltoni in
Amadori, 2001: 12, 443-50).

Drugi najvedji problem je slabo izobrazevanje o specifi¢nih potrebah umirajocih. Vecina
zdravnikov ni dobila nikakr$ne izobrazbe o prepoznavanju kon¢ne faze bolezni. Vecina jih
ne ve, kaj res deluje ob koncu Zivljenja, ter imajo tezave z lastnimi ob¢utki ob umirajo¢em.
Nepouceni so tudi o specifi¢nih ves¢inah komuniciranja, ki so pomembne tako za oceno bol-
nikovega stanja kot za informiranje in soodlo¢anje v izbiri postopkov oskrbe.

Tretji problem je neurejenost paliativne oskrbe na ravni drzavnega zdravstvenega sistema.
Preziveli zakoni in dokumenti ne omenjajo paliativine oskrbe ter specifi¢nih dejavnosti za bol-
nika ob koncu Zivljenja, to pa vodi v neurejeno organiziranost, klasifikacijo dejavnosti in finan-
ciranje. Zdravstveni sistemi $e niso nasli optimalne resitve v organiziranosti v novonastajajoci
demografiji in vzorcu smrtnosti (Seymour, Clark in Marples, 2002: 16, 5-11).

Cetrti problem sta nezainteresiranost in premajhna podpora raziskovanju dobre oskrbe
ob koncu Zivljenja (Franks, Salisbury, Bosanquet et al. 2000: 14, 93-104). Vecina raziskav je
usmerjena na zdravljenje ali preventivo bolezni, kar je zelo pomembno, vendar je pomembno
tudi védenje o zadnjih fazah obolenja. Najve¢ $tudij na podro¢ju paliativne oskrbe je opra-
vljenih na podro¢ju zdravljenja hude bole¢ine, vse premalo pa na podro¢ju drugih motecih
simptomov, kot so: slabost, utrujenost, otezeno dihanje, depresija, zaprtje, nespe¢nost, izguba
apetita, zmedenost, psihosocialne potrebe bolnika in svojcev in podobno.

Predvidevanja za leto 2025 kazejo, da bodo ljudje po vsem svetu umirali ve¢inoma zaradi
kroni¢nih napredujo¢ih bolezni in manj zaradi akutnih (Davis, Wagner in Groves, 1999: 318,
1090-91). Ta premik Ze lahko zaslutimo tudi v sodobnem ¢asu. Resni¢en izziv je priznanje
prioritetne vloge paliativne oskrbe v javnem zdravstvu.

Sklep

S staranjem populacije v druzbi nastajajo nove potrebe za ucinkovitej$e javno zdravstvo.
Zdravstveni sistem bo moral pokazati fleksibilne spremembe: iz velike usmerjenosti k akutnim
obolenjem se bo moral posvetiti tudi organiziranju paliativne oskrbe v celotnem nacionalnem
zdravstvenem sistemu. Ponavadi takina razmisljanja predvidevajo paliativno oskrbo predvsem
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bolnikov z onkoloskimi obolenji v zadnjem napredovalem obdobju. Verjetno tudi zato, ker je
potek bolj predvidljiv in laze prepoznaven glede potreb bolnika in njegovih bliznjih kot pri
drugih kroni¢nih obolenjih. Iz tega je v preteklosti izhajalo stalis¢e, da je paliativna oskrba
potrebna le v nekaj zadnjih tednih Zivljenja in $e takrat le v posebnih specializiranih ustanovah:
hospicih. V resnici pa starejsi bolniki s kroni¢nimi obolenji dozivljajo $tevilne probleme skozi
daljse obdobje vetih let in ne le ob preprosto dologljivi tocki ob koncu Zivljenja.

V Sloveniji je paliativna oskrba na ravni, zaradi katere bi lahko odgovorni v zdravstvu zardevali.
Intenzivno pripravljamo podlage za programe, da v zdravstveni sistem vpeljemo enoten organizacijski
model paliativnih timov za oskrbo neozdravljivo bolnih na vseh ravneh zdravstva, ki bi bili financirani
iz zdravstvenega prora¢una. Organizirati je treba stalno izobraZevanje s podrocja paliativne oskrbe ter
raz§iriti ucenje tudi v dodiplomski studij v vseh zdravstvenih poklicih in v socialnem delu.

Raven razvitosti paliativne oskrbe je najbolj jasen kazalec ozavescenosti druzbe. Slovenija
je v tem res mlada, nerazvita drzava. Z entuziazmom posameznikov, nekaterih zdravstvenih
organizacij in, upamo, tudi odprtosti ministrstva za zdravje, ki se loteva zdravstvene prenove na
razli¢nih podrodjih, lahko pri¢akujemo premike v stalis¢ih, znanju in organiziranju paliativne
oskrbe v slovenskem zdravstvenem sistemu.

Uvajanje organizirane paliativne oskrbe je zapleteno in vkljucuje po¢asen proces spreminjanja:
ne le znanj in praks, ki sledijo znanstvenim dokazom ucinkovitosti, temve¢ e posebej sprememb
v staliz¢ih in vrednotah tako zdravstvenih delavcev kot tudi $irSe javnosti. (Lunder, Sauter in Furst
2004: 18, 265-6). Zato je uvedba paliativne oskrbe kot organiziranega sistema v nacionalno javno
zdravstvo proces, ki mora slediti tudi kulturi vrednot in obnasanja v celotni druzbi.

»Potrebno je raunovesje usega v umu: z vsemi raziskavami,
uso znanostjo, razumevanjem druZinske dinamike

in tako naprej — toda pridruZeno ranljivemu prijateljstuu srca.«

Cicely Saunder
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